Czym jest zespot Aspergera i autyzm wysokofunkcjonujacy?

Joseph zawsze wydawat sie genialnym dzieckiem. Zaczat moéwi¢ jeszcze przed pierwszymi urodzinami,
znacznie wczesniej niz jego starsza siostra i brat. Wyrazat sie w sposdéb dorosty i zawsze byt bardzo
uprzejmy. Kiedy na przykfad jego matka zaproponowata, ze kupi mu przekaske w kinie, Joseph
odpowiedziat: ,Nie, dziekuje, M&M'’sy nie s3 moim ulubionym sposobem na przekaske”. Bardzo
wczesnie zainteresowat sie literami i w wieku 18 miesiecy potrafit juz wyrecytowac caty alfabet.
Nauczyt sie czytac przed trzecimi urodzinami. Josepha nie interesowaty zbytnio typowe zabawki, takie
jak pitki i rowerki, zamiast tego wolat to, co jego dumni rodzice uwazali za ,doroste” zajecia, takie jak
geografia i nauki sciste. Od drugiego roku zycia spedzat wiele godzin lezgc na podtodze w salonie i
przegladajagc mapy w rodzinnym atlasie swiata. W wieku 5 lat potrafit nazwa¢ dowolne miejsce na
Swiecie na podstawie opisu jego potozenia geograficznego (,Jakie jest najbardziej wysuniete na potnoc
nadmorskie miasto w Brazylii?”). Tak jak podejrzewali jego rodzice, Joseph jest genialny. Ma takze
zespot Aspergera. Dziewiecioletni Seth grat w gry wideo w pokoju rodzinnym, podczas gdy jego matka
krzgtata sie po domu, sprzatajac dla gosci, ktorzy wkrdtce mieli przybyé. Kiedy wspinata sie po drabinie
w salonie, aby wymienié zaréwke, stracita rownowage i upadta do tytu. Kiedy lezata na podtodze, ciezko
tapigc oddech, Seth przeszedt obok niej w drodze do kuchni po przekaske, stanat nad nig i powiedziat
,Czes¢, mamo”. Seth ma autyzm wysokofunkcjonujacy. Clint wkrétce skoriczy 30 lat. Ukonczyt studia
inzynierskie, mieszka w mieszkaniu w tadnej czesci miasta, niedawno kupit uzywany samochéd i lubi
chodzi¢ do kina. Niepokoi go jednak trudnos¢ w znalezieniu i utrzymaniu pracy. Raz po raz przetozeni
sg sfrustrowani jego wolnym tempem pracy i trudnosciami w dogadywaniu sie ze wspdtpracownikami.
Clint skupia sie na szczegdtach i trudno mu wyznaczy¢ cele, ktére ostatecznie doprowadzg do
ukonczenia projektéw. Po zakorczeniu sezonowej pracy przy sprzataniu pokoi hotelowych w osrodku
narciarskim méwi potencjalnym pracodawcom, ze ,,zostat zwolniony”, nie zdajgc sobie sprawy, ze dla
wiekszosci ludzi termin ten oznacza ,,zwolniony”. Od miesiecy nie moggac znalez¢ pracy, udaje sie do
doradcy zawodowego, ktéry sugeruje ocene psychologiczng. Badania wykazaty, ze Clint cierpi na
wysokofunkcjonujgcy autyzm, ktéry nigdy nie zostat zdiagnozowany. Lauren jest nastolatka o
wygladzie modelki. Mimo to nie ma przyjaciét i nie wydaje sie szczegdlnie zainteresowana ich
posiadaniem. W wieku 17 lat nadal kocha lalki Barbie i kolekcjonuje kazdy nowy model i stréj, ktéry
pojawia sie na rynku. W szkole Lauren czesto sprawia wrazenie, jakby marzyta; kiedy klasie wydawane
sg wskazéwki, ona nie reaguje, siedzi, uSmiechajgc sie i od czasu do czasu rozmawiajgc cicho do siebie.
Mimo to jest pigtkowa uczennica, ktéra wyrdznia sie w matematyce i fizyce. Kiedy inne dzieci witaj3 jg
na korytarzach, czasami tego nie zauwaza, a innym razem odwraca wzrok, mamroczac szybkie ,,Cze$¢”.
Teraz szkolny psycholog wspomniat rodzicom Lauren, ze moze cierpie¢ na wysokofunkcjonujgcy
autyzm lub zespdét Aspergera. Jak ich piekna, idealna cérka mogta mieé¢ co$ w rodzaju autyzmu?
zastanawiajg sie jej zrozpaczeni rodzice. A czym do cholery jest zespét Aspergera? Joseph, Seth, Clint i
Lauren cierpig na to, co lekarze nazywajg obecnie wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Jesli Twoje dziecko jest w jakikolwiek sposéb do nich podobne, byé moze styszate$ nazwy
schorzen mieszczacych sie w spektrum autyzmu: autyzm wysokofunkcjonujacy i zespoét Aspergera. |
prawdopodobnie masz na ich temat milion pytan, tak jak rodzice Lauren: Jakie sg te schorzenia? Jaka
jest réznica miedzy nimi? Co je powoduje? Jak moje wyjatkowe i interesujgce dziecko, ktére ma tak
wiele mocnych stron, moze mie¢ rowniez takie trudnosci? Jaka przysztosc przyniesie jemu lub jeji nam?
Ta ksigzka odpowie na te i wiele innych pytan. W tym rozdziale definiujemy kilka waznych terminéw,
ktore pomogg Ci zdecydowaé, czy ta ksigzka jest dla Ciebie istotna i czy moze pomédc osobie w Twoim
zyciu, ktéra ma podobne mocne strony i podobne wyzwania. Powiemy Ci réwniez, co wiemy o tym, kto
cierpi na te zaburzenia i co przysztos¢ moze przynies¢ tym dzieciom i ich rodzinom. Stowo ,,autyzm”
powstato od greckiego stowa autos, oznaczajgcego ,ja”. Termin ten zostat po raz pierwszy uzyty do
opisania zachowania w 1943 roku przez Leo Kannera, psychiatre dzieciecego na Uniwersytecie Johna



Hopkinsa w Baltimore. W swoim przetomowym artykule dr Kanner opisat 11 dzieci, ktore wykazywaty
niewielkie zainteresowanie innymi ludzmi, nalegaty na rutyne i wykazywaty niezwykte ruchy ciata, takie
jak trzepotanie rekami. Wiele dzieci umiato méwié: niektére potrafity nazwac rzeczy w swoim
otoczeniu, inne mogty liczy¢ lub moéwic alfabet, a jeszcze inne recytowaty z pamieci cate ksigzki, stowo
po stowie. Jednak rzadko uzywali mowy do komunikowania sie z innymi. Oprdcz nietypowych
zachowan dzieci miaty réznorodne problemy z nauka. Przez wiele lat po wstepnym opisie dr Kannera
autyzm diagnozowano tylko u dzieci, ktérych zachowanie byto bardzo podobne pod wzgledem typu i
nasilenia do tych w pierwotnych przypadkach. Powoli jednak zaczelismy zdawac sobie sprawe, ze
autyzm ma wiele twarzy i mozna go spotkac u dzieci z dobrymi umiejetnosciami komunikacyjnymi,
ktére maja normalng inteligencje, ktére majg niewiele problemdéw z naukg i ktére wykazujg
tagodniejsze wersje zachowan opisanych przez dr Kannera. To sg tak zwane jednostki
wysokofunkcjonujgce; termin ten jest definiowany na rézne sposoby, ale ogdlnie oznacza normalng
inteligencje i do$¢ dobrg znajomo$¢ jezyka. Obecnie wiemy, ze autyzm nie jest wasko zdefiniowanym
schorzeniem, ale raczej spektrum o réznym nasileniu, od klasycznego obrazu opisanego przez Leo
Kannera do fagodniejszych wariantéw zwigzanych z dobrymi umiejetnosciami jezykowymi i
poznawczymi (mysleniem). Z tego powodu uzywamy obecnie terminu ,zaburzenia ze spektrum
autyzmu”. Tematem tej ksigzki sg wysokofunkcjonujgce zaburzenia ze spektrum autyzmu. Dobre
umiejetnosci jezykowe i poznawcze oznaczaja, ze wiele dzieci z tymi zaburzeniami, np. Joseph i Lauren,
radzi sobie dobrze w szkole i czesto dobrze dogaduje sie z dorostymi. Ale pod innymi wzgledami
niezwykte zachowania Jézefa utrudniajg mu zycie. Intensywne zainteresowania Jézefa czesto zaktécaja
funkcjonowanie rodziny; jego rodzice czesto nie sg w stanie go przekona¢, aby porzucit projekty
naukowe i skorzystat z tazienki lub przyszedt do stotu. Podczas niedawnej wycieczki do Disneylandu
nalegat, aby zabraé ze sobg swdj globus, ktory trzeba byto przewozi¢ po catym parku w wodzku
dzieciecym. Profesorska mowa Josepha wyrdznia go na tle réwiesnikéw, ktdrzy uwielbiajg dokuczaé
mu i nigdy nie przyjmujg jego zaproszen do zabawy. Joseph zaczat wypowiadaé sie negatywnie na swdj
temat (,jestem maniakiem”), a jego rodzice martwia sie depresjg. Z drugiej strony Lauren nie
przeszkadza fakt, ze jest praktycznie pozbawiona przyjaciot, ale jej rodzice sg gteboko zasmuceni jej
izolacjg spoteczng i zyciem, za ktérym teskni. Matka kupita jej sukienke na bal gimnazjalny, ale Lauren
odmoéwita péjscia; jej matka spedzita wieczér ptaczac. Clint z pewnoscig ma inteligencje niezbedng do
odniesienia sukcesu, ale jego niezreczno$¢ spoteczna i bezceremonialne uwagi pod adresem
wspotpracownikéw (,,Po prostu rusz tytek i zréb to”) oznaczaja, ze nigdy nie pozostawat w pracy dtuzej
niz kilka tygodni. Jego zatrudnienie jest réwniez niepetne: pomimo dyplomu inzyniera Clint pracowat
na réznych stanowiskach pracy fizycznej i jako sprzedawca w sklepie. Seth ilustruje jeden z najdalej
siegajacych problemdw oséb z wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu: trudnosci
w nawigzywaniu bliskich, empatycznych relacji, ktére w pewnym sensie stanowig esencje naszego
cztowieczenistwa. Dopdki u syna nie zdiagnozowano wysokofunkcjonujgcego autyzmu, matka Setha
byta przekonana, ze w jaki$ sposéb gteboko uszkodzita syna, powodujgc brak szacunku dla innych i ich
uczuc. Kiedy byt mtody, Seth mowit tak gtosno i zachowywat sie tak niewtasciwie w restauracjach (na
przyktad zdejmujac z talerzy innych potraw, ktdre mu smakowaty), ze czesto proszono rodzine o
opuszczenie lokalu. Matka Setha pamieta, jak wspdtczuta sgsiadce, ktdrej cérka poruszata sie na wozku
inwalidzkim, w zwigzku z ograniczeniami, jakie ich dzieci naktadaty na rodziny. Sgsiadka wymienita kilka
rzeczy, ktorych jej rodzina nie moze robié, na przyktad wspdlne spacery, a nastepnie zapytata ze
zdumieniem: ,,Czego nie mozesz robi¢?” A matka Setha, zaskoczona, powiedziata: ,No cdz, nic nie
mozemy zrobi¢! Zachowanie Setha jest tak aktywne i nieodpowiednie w miejscach publicznych, ale
wydaje sie tak normalne, ze wszyscy rzucajg nam okropne spojrzenia. To dla nas po prostu zbyt trudne,
zwtaszcza dla rodzenistwa Setha. Schorzenia te odbijajg sie nie tylko na osobach, ktére je majg, ale
takze naich rodzinach. Mniej wiecej w tym samym czasie, gdy naukowcy zaczeli zdawac sobie sprawe,
ze istnieje co$ takiego jak autyzm wysokofunkcjonujgcy, dr Lorna Wing, wybitna brytyjska badaczka z



Instytutu Psychiatrii w Londynie, zwrdcita uwage Anglikéw na co$, co nazywa sie zespotem Aspergera.
-moOwiacy swiat. Dr Hans Asperger, austriacki pediatra, po raz pierwszy opisat zesp6t Aspergera w 1944
roku, najwyrazniej nie majac zadnej wiedzy o pracy Leo Kannera. Poniewaz artykut Aspergera zostat
napisany w jezyku niemieckim i opublikowany podczas Il wojny sSwiatowej, nie cieszyt sie duig
popularnoscig. Do czasu opublikowania artykutu dr Winga w 1981 r. schorzenie to pozostawato
praktycznie nieznane w Stanach Zjednoczonych i innych krajach niemieckojezycznych. W swoim
artykule dr Wing podsumowata oryginalng publikacje dotyczacg Aspergera, ale zauwazyta takze
podobierstwa miedzy zespotem Aspergera a autyzmem, po raz pierwszy stawiajgc pytanie, ktére wcigz
jest aktualne: czy zespot Aspergera i autyzm to to samo schorzenie, czy tez dwa odrebne zaburzenia?
? Poniewaz zespdt Aspergera ma w pewnym sensie dopiero 20 lat, zebrano na jego temat stosunkowo
niewielky ilos¢ wiarygodnych danych naukowych. Jak dotad badania wykazaty niewiele réznic miedzy
zespotem Aspergera a autyzmem wysokofunkcjonujgcym. Nie oznacza to, ze nie ma rdéznic miedzy tymi
dwoma zaburzeniami — chociaz jest to przedmiotem ciaggtej debaty. Istnieje na przyktad profil uczenia
sie, czasami powigzany z zespotem Aspergera, ktdry mozie wystepowac rzadziej w przypadku
wysokofunkcjonujgcego autyzmu. Dla rodzicdw dzieci, ktére mogg cierpiec na jeden z tych problemédw,
wazne jest to, ze te dwie choroby stwarzajg wiele takich samych problemdéw i ze podobne metody
leczenia wydajg sie pomagaé w obu zaburzeniach. Badania sugerujg, ze to, co napisano na temat
wysokofunkcjonujacego autyzmu (HFA), ma zastosowanie w przypadku zespotu Aspergera (ZA), zatem
praktyczne wskazowki zawarte w tej ksigzce pomogg osobom cierpigcym na ktérgkolwiek z tych
choréb. W rzeczywistosci bedziemy uzywa¢ w tej ksigzce terminu AS-HFA, aby uwzgledni¢ oba
schorzenia, ale wyjasnimy, kiedy jakakolwiek informacja jest szczegdlnie istotna tylko dla jednej lub
drugiej diagnozy. Niestety nie oznacza to, ze lekarz Twojego dziecka bedzie uzywat tego samego
terminu, ktérego uzywamy my. Poniewaz nadal istnieje wiele zawodowych sporéw co do tego, jak
autyzm, autyzm wysokofunkcjonujacy, zespét Aspergera i zaburzenia ze spektrum autyzmu pasujg do
siebie, lekarz oceniajgcy Twoje dziecko moze uzywac kilku terminéw. Co komplikuje sprawe, niektérzy
lekarze nie zgodza sie z naszym poglgdem, ze wysokofunkcjonujacy autyzm i zespdt Aspergera sg
podobne. Aby jeszcze bardziej zagmatwac sprawe, istnieje rowniez schorzenie zwane wszechobecnymi
zaburzeniami rozwoju, ktére nie jest okreslone inaczej (w skrocie PDDNOS) — co$ w rodzaju chwytliwej
etykiety dla dzieci, ktére wykazujg pewne cechy autyzmu lub zespotu Aspergera, ale nie mogg by¢
dobrze dopasowane w ktdrekolwiek gniazdo. Jako rodzic bedziesz chciat mie¢ pewnos$é, ze Twoje
dziecko otrzyma jak najtrafniejszg diagnoze, jednak w przypadku tych zaburzen musisz mieé
Swiadomos¢, ze precyzja moze nam jeszcze przez jaki$ czas umykac. Wazne jest, aby$ miata pewnosé,
ze obraz Twojego dziecka, jaki masz, pokrywa sie z obrazem przedstawianym przez lekarza Twojego
dziecka oraz, niezaleznie od etykiety, ze sugerowane metody leczenia odpowiadajg stabym i mocnym
stronom Twojego dziecka. Jesli mieszkasz z osobg z zespotem Aspergera lub autyzmem
wysokofunkcjonujgcym, prawdopodobnie nie zauwazytbys wielu rédznic miedzy stanami z dnia na dzien
lub z chwili na chwile. W rzeczywistosci, jak przeczytasz w rozdziale 2, podstawowa réznica miedzy
tymi dwoma schorzeniami polega na zachowaniu dzieci przed ukoriczeniem 3. roku zycia. Réznice te
moze wykry¢ lekarz, ktéry doktadnie przeprowadzi wywiad dotyczacy wczesnego rozwoju Twojego
dziecka, ale lekarzowi, ktéry obserwuje Twoje dziecko tylko przez chwile, zwtaszcza jesli jest w wieku
szkolnym lub starszym, trudno bedzie to stwierdzi¢. Zespdét Aspergera wynikajacy z
wysokofunkcjonujacego autyzmu w wiekszym stopniu niz mogtby to zrobi¢ laik.

Jak wygladaja wysokofunkcjonujgce zaburzenia ze spektrum autyzmu

Nikt nie bedzie ukazywat wszystkich cech charakteryzujgcych te zaburzenia; niektére osoby moga
wykazywac tylko kilka. Tak jak nie ma dwéch osdb nieautystycznych, nawet identycznych blizniakéw,
ktére sg catkowicie takie same, tak nie ma dwodch oséb z zespotem Aspergera Ilub
wysokofunkcjonujgcym autyzmem, ktére zachowujg sie doktadnie w ten sam sposéb. Wszyscy jednak



majg pewne trudnosci w interakcjach z innymi ludZmi i majg pewne dziwne lub powtarzalne
zachowania.

Problemy z interakcja spoteczng: aktywne, ale dziwne

Istotg AS-HFA s3 trudnosci w interakcjach spotecznych, chociaz rzadko pojawiajg sie uderzajgce
upos$ledzenia spoteczne charakterystyczne dla bardziej klasycznego autyzmu, takie jak skrajne
oddalenie i uporczywe unikanie innych. Niektdre dzieci, jak Lauren, nie robig nic, co w ich mocy, aby
rozpoczac¢ rozmowe lub wejsé w interakcje z innymi, ale reaguja, gdy inni ludzie sie do nich zblizaja.
Inne osoby wykazujg zainteresowanie ludzmi i cieszg sie z ich towarzystwa; mogg nawet chcie
dotgczy¢ do grup i nawigzac przyjaznie. Jednak ich zdolnosé do skutecznego dziatania jest ograniczona
przez trudnosci w wiedzy, co zrobi¢ lub powiedzie¢ w sytuacjach spotecznych. Mogg czu¢ sie
niezrecznie i niepewnie podczas interakcji. Mogg sprawiac¢ wrazenie, ze nie sg zainteresowani osobg, z
ktérg rozmawiajg, poniewaz nie przestrzegaja ,zasad” interakcji spotecznych. Wiekszo$¢ z nas
naturalnie wie, ze powinnismy patrzeé¢ na osobe, z ktdrg rozmawiamy, usmiechac sie i od czasu do
czasu kiwaé gtowa, aby daé zna¢, ze zwracamy na nig uwage. Wydaje sie jednak, ze osoby z AS-HFA nie
doceniajg tych niepisanych zasad zaangazowania spotecznego. Ich zachowanie w miejscach
publicznych moze czasami by¢ niewtasciwe lub zawstydzajgce, gdy oprdcz tego, ze nie korzystajg z tych
subtelnosci, naruszajg jasne konwencje spoteczne, takie jak zachowywanie pewnych opinii dla siebie
lub powstrzymywanie sie od zadawania zbyt osobistych pytan. Rzeczywiscie moze by¢ prawdg, ze
ramiona Twojego sgsiada wygladajg jak ,ttusta kietbasa”, ale te informacje najlepiej zachowac dla
siebie. Osoby z wysokofunkcjonujgcym autyzmem lub zespotem Aspergera czesto wydajg sie nie
rozumiec uczué i punktédw widzenia innych osdb, co jeszcze bardziej utrudnia ich interakcje spoteczne.
Czesto te zdolnosci, naturalne dla reszty z nas, sg opdznione lub w ogéle sie nie rozwijajg. Empatia
zwykle pojawia sie w dziecidstwie, kiedy mate dzieci zaczynajg wykazywac zainteresowanie uczuciami
innych i troske o nie. Nierzadko w placéwkach opieki dziennej mozna zobaczy¢, jak dzieci wpadajg w
petne wspotczucia zawodzenie, gdy inne niemowle ptacze, lub gdy mate dzieci przynoszg zabawke lub
osobe dorostg ptaczgcemu dziecku, probujgc pocieszyé swojego réwiesnika. Przedszkolaki sg
zafascynowane nastrojami innych i czesto opowiadajg o tym, ze ich przyjaciele sg Zli lub smutni. W
swojej udanej zabawie mate dzieci odgrywajg sceny, w ktérych bohaterowie sg chorzy lub
zdenerwowani, zmagajgc sie ze zrozumieniem takich standw i tym, jak na nie zareagowadé. Dla
kontrastu, wiekszo$¢ dzieci z AS-HFA ma zasadniczg trudno$¢ w docenianiu emocji innych (a by¢ moze
takze wtasnych). Jak mogta zaswiadczy¢ matka Setha, wiele dzieci nawet nie zauwaza, kiedy rodzice,
rodzenstwo lub inne dzieci sg ranne, chore lub smutne, a nawet jesli to robig, rzadko oferujg
pocieszenie. Mogg tez strasznie zle zrozumiec uczucia innych. Jeden z chtopcéw wybuchnat smiechem,
gdy jego ojciec spadt ze schoddw, rozrywajac wiezadta w kostce. Kiedy przerazona matka zapytata,
dlaczego sie smieje, wyjasnit: , Tata skacze i robi Smieszne miny jak klaun”. Clint opisat interakcje ze
wspotpracownikiem, ktéry zrobit ,,dziwng mine” po opowiedzeniu dowcipu. Nie myslat o tym zbyt wiele
az do chwili, gdy zobaczyt obraz przedstawiajacy kobiete o doktadnie takim samym wyrazie twarzy.
Pokazat obraz matce i zapytat, jak sie czuje. Powiedziata: ,Mysle, ze obrazona”. Od tego czasu Clint
czuje sie Zle, ze obrazit swojego wspodtpracownika, ale mowi: ,Jedli ktos sugeruje co$ twarzg lub ciatem,
nie bedac bezposrednio, po prostu nie moge tego pojgc¢”. Zaczat studiowac sztuke w nadziei, ze pomoze
mu to lepiej zrozumiec ludzi. Chociaz czesto nawigzujg ciepte, petne mitosci relacje i bezpieczne wiezi
z rodzicami, rodzefAstwem i wyrozumiatymi dorostymi, wiekszos¢ oséb z AS-HFA, jesli nie wszystkie, ma
trudnosci w kontaktach z réwiesnikami w przyblizeniu w tym samym wieku. Niektére dzieci sg
wysmiewane lub zastraszane, inne sg przez nie ignorowane, a jeszcze inne, jak Lauren, wydajg sie
catkowicie zadowolone bez przyjaciét. Kilkoro dzieci nawigzuje przyjaznie wokoét wspdinych
zainteresowan (takich jak gry wideo), ale rzadko grajg razem w cokolwiek innego, a interakcja konczy
sie po zakoniczeniu zajec. Zwykle niewiele jest dzielenia sie sekretami i polegania na sobie nawzajem w



zakresie wsparcia, ktore zwykle rozwija sie miedzy przyjaciétmi w sSrodkowym okresie dziecinstwa.
Wiele dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zgtasza poczucie samotnosci i izolacji spotecznej z
powodu trudnosci z réwiesnikami. Czujg sie zranieni przez dokuczanie i czesto nie sg $wiadomi swojego
niezwyktego zachowania lub reakcji spotecznych, ktdre mogg przyczyni¢ sie do tej sytuacji. W
pdzniejszym dziecinstwie lub w okresie dojrzewania czesto bolesnie uswiadamiajg sobie rdznice w
stosunku do innych i niezdolno$¢ do zrozumienia podstaw interakcji, ktére inni osiggajg w sposéb
naturalny. Pewna nastolatka stwierdzita: ,Wiem, ze powinnam patrze¢ ludziom w oczy — rodzice ciggle
mi o tym przypominajg — ale nie pomaga mi to zrozumie¢, co myslg i czujg, wiec po prostu tego nie
robie”. Moze to prowadzi¢ do niskiej samooceny i niskiej pewnosci siebie, co w efekcie tworzy btedne
koto, utrwalajac problemy. Kiedy dziecko traci nadzieje na sukces spoteczny, rezygnuje z préb interakcji
z innymi. To tylko zwieksza izolacje spoteczng, co moze jeszcze bardziej spotegowad niezrecznosc lub
wrecz dziwaczno$é zachowan spotecznych dziecka. W najbardziej skrajnych przypadkach cykl moze
prowadzi¢ do powaznych napaddw depresji wymagajacych leczenia.

Kilka kluczowych termindw i ich znaczenie

catosciowe zaburzenia rozwojowe (PDD): grupa zaburzen charakteryzujgcych sie opdznionym lub
nieprawidtowym rozwojem w wielu (,wszechobecnych”) aspektach rozwoju: spotecznych,
komunikacyjnych, behawioralnych, poznawczych, a czasem nawet zdolnosci motorycznych. Termin ten
jest synonimem zaburzen ze spektrum autyzmu.

catosciowe zaburzenie rozwoju nieokreslone inaczej (PDDNOS): dziecko wykazuje pewne zachowania
autystyczne, ale nie spetnia definicji autyzmu wysokofunkcjonujacego ani zespotu Aspergera.

autyzm: najczestszy i typowy z PDD, o réiznym nasileniu, od oséb bardzo uposledzonych
(niewerbalnych, catkowicie powsciagliwych i bardzo powtarzalnych) do tych, ktdre sg tylko nieznacznie
niezdarne spotecznie, majg nieco nietypowy styl konwersacji i maja specjalne zainteresowania.

wysokofunkcjonujacy: posiadajacy normalng inteligencje i dos$é dobrg znajomos¢ jezyka. Do
wysokofunkcjonujgcych zaburzen ze spektrum autyzmu zalicza sie: Autyzm wysokofunkcjonujgcy:
Dziecko pasuje do definicji autyzmu, ale ma normalne zdolnosci poznawcze i zdolnosci uczenia sie.
Dziecko mogto poczatkowo mieé trudnosci z przyswajaniem jezyka, ale ostatecznie byto w stanie
mowi¢ na poziomie zblizonym do tego, czego oczekuje sie od jego wieku.

Zespot Aspergera: Dziecko jest podobne do dzieci z wysokofunkcjonujgcym autyzmem, ale ma mniej
objawéw i ma niewielkie lub zadne trudnosci z rozwojem jezyka w normalnym wieku.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu dotykaja do 0,6% populacji, a od dwdch trzecich do trzech czwartych
tych dzieci wydaje sie dobrze funkcjonowad.

Komunikacja: wymowna, ale nieartykutowana

Oproécz trudnosci spotecznych, zaburzenia ze spektrum autyzmu zwykle wigzg sie z problemami
komunikacyjnymi. Tak naprawde najbardziej rzucajgcg sie w oczy cechg klasycznego autyzmu,
przynajmniej w opinii wiekszo$ci ludzi, jest niemoznos¢ méwienia. Mniej zrozumiany jest fakt, ze nawet
osoby z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem doswiadczajg pewnych trudnosci w
komunikacji. Okazuje sie, ze jest to jedna z najbardziej zagmatwanych czesci uktadanki diagnostycznej
i czesto prowadzi do btednych diagnoz, gdy dziecko jest mate. By¢ moze w pewnym momencie zycia
Twojego dziecka wskazano Ci mozliwos¢ autyzmu, ale zostata ona ,wykluczona” lub pdiniej
powiedziano Ci, ze dziecko nie moze by¢ autystyczne, poniewaz dziecko tak dobrze moéwi.
Rzeczywiscie, czescig definicji zespotu Aspergera jest to, ze jezyk powinien by¢ ptynny nie tylko w
wieku, w ktorym dziecko jest badane, ale nawet w wieku 2 i 3 lat. Mniejsza, ale nieistotna, liczba dzieci



z wysokofunkcjonujgcymi autyzmem wczesnie zaczyna moéwic i wkrétce mowi wyraznie w sposob,
ktory wydaje sie zaawansowany. Rodzice mogg najpierw uwierzyé, ze ich dziecko jest utalentowane,
opierajac sie na jego przedwczesnych umiejetnosciach jezykowych. Jednak praktycznie zawsze istniejg
réznice w sposobie uzywania jezyka, szczegdlnie w kontekstach spotecznych, ktére mogg powodowad
problemy. Dziecko, nastolatek lub dorosty z AS-HFA moze dominowaé w rozmowach, bez przerwy
rozmawiac dajgc innym szanse na powiedzenie czegokolwiek. Pedantyczny lub zbyt formalny sposéb
mowienia, ktérego uzywa Joseph, jest powszechny zaréwno w przypadku zespotu Aspergera, jak i
autyzmu wysokofunkcjonujgcego. W wieku 7 lat Joseph zaczyna wiele wypowiedzi w sposdb, w jaki
mogtby to zrobic profesor, mowigc: ,Wtasciwie.....” lub ,,Wierze. . .. Ma bogate stownictwo i uwielbia
uzywac nietypowych stéw —im wieksze, tym lepiej. Zapytany o ulubiony kolor, wskazat na z6tty balonik
i z uSmiechem odpowiedziat ,chartreuse”. Clint definiuje terminy, ktorych nie trzeba definiowad.
Chetnie méwi ludziom, ze ma autyzm, pospiesznie dodajac: , Autystyczny to przymiotnik okreslajgcy
rzeczownik autyzm”, jak gdybysmy bez tego wyjasnienia nie wiedzieli, co to stowo oznacza. Chociaz z
technicznego punktu widzenia nie ma nic ztego w formutowaniu rzeczy tak formalnie, z pewnoscig
sprawia to, ze Clint i Joseph wyrdzniajg sie na tle swoich réowiesnikow i czesto stajg sie obiektem
dokuczania. Matka Josepha pordwnuje jego sposéb méwienia do kogos, kto mdéwi po angielsku jako
drugim jezyku: inni ludzie mogg odgadnac, co prébuje powiedzied, ale sposob, w jaki formutuje nawet
proste wypowiedzi, sprawia wrazenie, jakby angielski nie byt jego jezykiem ojczystym. Niektére dzieci
z AS-HFA zapamietujg rzeczy, ktdre mdéwig inni ludzie (lub frazy lub dialogi z filmoéw i ksigzek), a
nastepnie wigczajg je do swojej wtasnej mowy. Ta zapamietana mowa nazywana jest opdzniong
echolalig i cho¢ ma charakter specyficzny, wskazuje, ze dziecko ma dobrze rozwinietg pamiec
werbalng. Czasami powtarzajgce sie wyrazenia sg uzyte w kontekscie i majg sens, jak wtedy, gdy Jozef
wykrzyknat: ,,0 nie, to mdj najgorszy koszmar!” (dialog z filmu Disneya) po rozlaniu mleka na jedng ze
swoich map. Innym razem zwigzek miedzy frazg a kontekstem jest mniej wyrazny. Matka Setha
relacjonowata, ze jako mate dziecko powtarzat: ,To szczesliwy cztowiek”, ilekro¢ zaktadat lub
zdejmowat kapelusz. Przez lata ona i tata Setha nie mieli pojecia, skad wzigt sie ten komentarz i co
oznaczat. Pewnego dnia przypadkiem ogladali stary film o golfie, ktéry nagrali kilka lat wczesniej. Byli
zdumieni, gdy zobaczyli, jak jeden z golfistéw robi dotek w jednym miejscu, a nastepnie uchyla czapke
przed publicznoscig, gdy spiker powiedziat: ,To szczesliwy cztowiek”. Seth skojarzyt to zdanie z
kapeluszami i w jego umysle pozostaty te dwa pojecia, chociaz dla innych miato to niewiele sensu i nie
pomogto mu wyrazi¢ swoich pragnien i potrzeb. Innym problemem komunikacyjnym dzieci z AS-HFA
jest dostowna interpretacja tego, co sie mowi. Jak wszyscy wiemy, czesto to, co méwimy, nie jest
doktadnie tym, co mamy na mysli. Kiedy jego matka sarkastycznie skomentowata, ze Seth, ktdéry
zignorowat jej prosbe o posprzatanie swojego pokoju, ,wykonuje naprawde dobrg robote”, skinat
gtowg i kontynuowat gre na Nintendo. Nie docenit frustracji matki, wyrazonej w tonie gtosu i wyrazie
twarzy, ani nie zauwazyt rozbieznosci miedzy jej wypowiedzig a kontekstem. Inny chtopiec, kiedy
zadzwonitem do niego do domu i zapytatem, czy jego mama jest w domu, odpowiedziat , Tak” i po czym
odtozyt stuchawke. Potraktowat moje pytanie dostownie, zamiast rozumieé je jako uprzejmy, ale
posredni sposdb proszenia o rozmowe z matka. Kolejnym czestym problemem komunikacyjnym oséb
z ASHFA jest sposéb méwienia. Dzieci z tymi zaburzeniami mogg moéwic bardzo gtosno lub odwrotnie,
zbyt cicho, aby je dobrze ustysze¢. Stowa mogg wypadac z ust z zawrotng szybkoscig lub wypetzaé, jak
z nagrania odtwarzanego ze ztg predkoscia. Albo ich mowa moze mieé nietypowy rytm, z naciskiem na
niewtasciwe stowa w zdaniach, wznoszgcy sie konkluzjg wypowiedzi, przez co brzmi ona jak pytanie,
lub z niewielka fleksjg, nadajgcg ich gtosowi ptaski ton. Naturalnych przerw, ktére zwykle robimy w
rozmowie, moze by¢ mniej, co powoduje, ze mowa jest przerywana. Mogg tez bra¢ oddech w
nietypowych momentach mdwienia, na przyktad w srodku stowa lub frazy. Czesto dzieci z AS-HFA nie
sg $wiadome tego, jak réznig sie od innych.



Niezwykte zainteresowania i zachowania

Trzeci obszar, w ktérym rdznig sie osoby z wysoko funkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, to zachowanie. Prawdopodobnie zauwazytes, ze zakres zaje¢ Twojego dziecka jest
stosunkowo skoncentrowany i ze moze ono wykonywac te same czynnosci w kétko, nie nudzac sie. U
0s6b z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem cechy te zwykle ujawniajg sie jako
bardzo specyficzne zainteresowania, ktére granicza z obsesja. Te dzieci majg ulubione rozrywki, ktére
ma wiele dzieci — komputery, gry wideo, dinozaury, astronomia — ale realizujg je z wytgczeniem prawie
wszystkiego innego. Wielu rodzicéw twierdzi, ze ich dziecko godzinami spedza przy komputerze, nie
przerywajac pdjscia do toalety, jedzenia czy spania, chyba ze jest pod presjg, a nawet wtedy nie stawia
duzego oporu. Intensywnosc¢ zainteresowan dziecka wydaje sie innym osobom dziwna i moze
przyczyniac¢ sie do izolacji spotecznej dziecka. Podobnie jest z wyborem zainteresowan dziecka.
Niewiele ,typowych” dzieci (lub dorostych) docenia zawitosci gietdy, siedem grzechéw gtéwnych,
systemy tryskaczowe lub klasyfikacje botaniczng, ale s to rodzaje rzeczy, ktore zwykle preferujg dzieci
z AS-HFA. Ich zainteresowania czesto krgzg wokét tematdw, na temat ktérych dziecko moze zgromadzic
wiele faktow i informacji. Czasami te dzieci tworzg takze niezwykte kolekcje. Pewna nastolatka z
wysokofunkcjonujgcym autyzmem zachowata mate naklejki z kazdym bananem i jabtkiem, jakie
kiedykolwiek jadta, przechowujac je w cennym albumie z wycinkami, ktéry wszedzie ze sobg nosita.
Tym, co wielu obserwatordw uwaza za jeszcze bardziej zagadkowe w przypadku dzieci z zespotem
Aspergera lub wysokofunkcjonujgcym autyzmem, jest to, ze pomimo catego czasu, jaki spedzajg na
tych zainteresowaniach, dzieci czesto nie majg zdroworozsgdkowej wiedzy na temat swoich
ulubionych przedmiotéw. Koncentrujg sie na szczegdtach, ale czesto nie sg w stanie dostrzec ,,petnego
obrazu”. Jeden z mtodych mezczyzn z wysokofunkcjonujgcym autyzmem, ktérego obserwowalismy
przez wiele lat w naszych badaniach, byt bardzo zainteresowany odkurzaczami. Wiedziat wszystko, co
mozna wiedzie¢ o odkurzaczach: koszt, kolor, historie napraw oraz liczbe i rodzaj korncéwek kazdej
marki na rynku. Prawidtowo zidentyfikowat moj odkurzacz domowy (S.0.) jako ,brazowy z
czekoladowo-brazowymi wykonczeniami” z dwiema nasadkami, jedng w ksztatcie weza, a drugg ze
szczoteczka. Wyjasnit mi, ze jego wyniki naprawy nie byty dobre, poniewaz wiekszos¢ wewnetrznych
czesci byta wykonana z tworzywa sztucznego, a nie z metalu (wtasciwie to nie wydawato sie dziata¢
zbyt dobrze!). Jednak zapytany o rade w sprawie wymiany na lepszy, chtopak sie zdenerwowat i w
koncu doradzit mi zakup Royala, uzasadniajgc ten wybér faktem, ze ma on niebieska torebke. Podobnie
jak wiele dzieci z AS-HFA, wydawato sie, ze nie jest w stanie odrdzni¢ wazinych szczegdétow od
nieistotnych i zwazy¢ wiele szczegdtow, ktdre zapamietat. Jesli Twoje dziecko ma AS-HFA, mozesz
zauwazyé, ze ma ten sam problem z ogélnym mysleniem, wykazujac sie doskonatg pamiecia do faktdéw,
ale wiekszymi trudnosciami ze zrozumieniem abstrakcyjnych pojeé i uzywaniem zdrowego rozsgdku.
Jesli dasz dziecku regute, moze miec problem z uogdlnieniem jej na nieco inng sytuacje. Twoje dziecko
moze chcie¢ rozwigzywac problemy za kazdym razem dokfadnie w ten sam sposéb i moze by¢ bardzo
sfrustrowane, gdy prébujesz pomdc mu znalezé nowe rozwigzania lub sposoby dziatania. Trudnosci w
dostrzeganiu relacji miedzy fragmentami informacji, identyfikowaniu gtéwnych wzorcéw lub tematéw
oraz zrozumieniu, co te dane oznaczajg, mogg sprawic¢, ze nauka bedzie wyzwaniem dla dzieci z AS-
HFATrzeci obszar, w ktérym rdznig sie osoby z wysoko funkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, to zachowanie. Prawdopodobnie zauwazyte$, ze zakres zaje¢ Twojego dziecka jest
stosunkowo skoncentrowany i ze moze ono wykonywac te same czynnosci w kétko, nie nudzac sie. U
0sOb z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem cechy te zwykle ujawniajg sie jako
bardzo specyficzne zainteresowania, ktére graniczg z obsesjg. Te dzieci majg ulubione rozrywki, ktére
ma wiele dzieci — komputery, gry wideo, dinozaury, astronomia — ale realizujg je z wytgczeniem prawie
wszystkiego innego. Wielu rodzicéw twierdzi, ze ich dziecko godzinami spedza przy komputerze, nie



przerywajac pdjscia do toalety, jedzenia czy spania, chyba ze jest pod presjg, a nawet wtedy nie stawia
duzego oporu. Intensywnos¢ zainteresowan dziecka wydaje sie innym osobom dziwna i moze
przyczynia¢ sie do izolacji spotecznej dziecka. Podobnie jest z wyborem zainteresowan dziecka.
Niewiele ,typowych” dzieci (lub dorostych) docenia zawitosci gietdy, siedem grzechéw gtéwnych,
systemy tryskaczowe lub klasyfikacje botaniczng, ale s to rodzaje rzeczy, ktore zwykle preferujg dzieci
z AS-HFA. Ich zainteresowania czesto krgzg wokét tematdw, na temat ktérych dziecko moze zgromadzic¢
wiele faktow i informacji. Czasami te dzieci tworzg takze niezwykte kolekcje. Pewna nastolatka z
wysokofunkcjonujagcym autyzmem zachowata mate naklejki z kazdym bananem i jabtkiem, jakie
kiedykolwiek jadta, przechowujac je w cennym albumie z wycinkami, ktéry wszedzie ze sobg nosita.
Tym, co wielu obserwatoréw uwaza za jeszcze bardziej zagadkowe w przypadku dzieci z zespotem
Aspergera lub wysokofunkcjonujgcym autyzmem, jest to, ze pomimo catego czasu, jaki spedzajg na
tych zainteresowaniach, dzieci czesto nie majg zdroworozsgdkowej wiedzy na temat swoich
ulubionych przedmiotéw. Koncentrujg sie na szczegdtach, ale czesto nie sg w stanie dostrzec ,,petnego
obrazu”. Jeden z mtodych mezczyzn z wysokofunkcjonujgcym autyzmem, ktérego obserwowali$my
przez wiele lat w naszych badaniach, byt bardzo zainteresowany odkurzaczami. Wiedziat wszystko, co
mozna wiedzie¢ o odkurzaczach: koszt, kolor, historie napraw oraz liczbe i rodzaj koricéwek kazdej
marki na rynku. Prawidtowo zidentyfikowat modj odkurzacz domowy (S.0.) jako ,brazowy z
czekoladowo-brazowymi wykonczeniami” z dwiema nasadkami, jedng w ksztafcie weza, a drugg ze
szczoteczka. Wyjasnit mi, ze jego wyniki naprawy nie byty dobre, poniewaz wiekszo$¢ wewnetrznych
czesci byta wykonana z tworzywa sztucznego, a nie z metalu (wfasciwie to nie wydawato sie dziata¢
zbyt dobrze!). Jednak zapytany o rade w sprawie wymiany na lepszy, chtopak sie zdenerwowat i w
koncu doradzit mi zakup Royala, uzasadniajgc ten wybdr faktem, ze ma on niebieska torebke. Podobnie
jak wiele dzieci z AS-HFA, wydawato sie, ze nie jest w stanie odrdzni¢ wazinych szczegdétéw od
nieistotnych i zwazy¢ wiele szczegdtow, ktdre zapamietat. Jesli Twoje dziecko ma AS-HFA, mozesz
zauwazyé, ze ma ten sam problem z ogélnym mysleniem, wykazujgc sie doskonatg pamiecig do faktow,
ale wiekszymi trudnosciami ze zrozumieniem abstrakcyjnych pojeé¢ i uzywaniem zdrowego rozsgdku.
Jesli dasz dziecku regute, moze miec problem z uogdlnieniem jej na nieco inng sytuacje. Twoje dziecko
moze chcie¢ rozwigzywac problemy za kazdym razem doktadnie w ten sam sposéb i moze by¢ bardzo
sfrustrowane, gdy préobujesz pomdc mu znalezé nowe rozwigzania lub sposoby dziatania. Trudnosci w
dostrzeganiu relacji miedzy fragmentami informacji, identyfikowaniu gtéwnych wzorcéw lub tematéw
oraz zrozumieniu, co te dane oznaczajg, mogg sprawi¢, ze nauka bedzie wyzwaniem dla dzieci z AS-
HFA

Mocne strony, ktére towarzyszg wyzwaniom

Posiadanie zespotu Aspergera lub wysokofunkcjonujgcego autyzmu nie jest wcale takie zte. Istniejg
szczegoblne dary, talenty i sktonnosci, ktdre towarzysza wyzwaniom i czynig Twoje dziecko wyjatkowg,
niepowtarzalng i interesujgcg osobg. Wiele dzieci i nastolatkéw cierpigcych na te schorzenia ma
doskonatg pamieé. Bez wysitku zapamietujg szczegdty rodzinnych wycieczek, tras po miescie czy listy
ortograficzne. Wielu specjalizuje sie takze w czytaniu. Podobnie jak Jézef, mogg nauczy¢ sie czytaé juz
w mtodym wieku, a pdzniej bedg w stanie czytac na gtos stowa i pisac znacznie lepiej niz na poziomie
podstawowym. Inni sg bardzo zaawansowani w umiejetnosciach wzrokowo-przestrzennych, uktadaja
skomplikowane puzzle, czytajg mapy lub obstugujg sprzet elektroniczny znacznie lepiej niz ich
rowiednicy. Jesli znajdziesz jaki§ praktyczny sposéb na zastosowanie zainteresowan dziecka w
,prawdziwym swiecie”, woéwczas jego niesamowita zdolnos¢ skupiania sie, zapamietywania i spedzania
dtugich godzin na zanurzeniu sie w danym temacie stanie sie nieocenionym atutem. By¢ moze styszates$
o doktor Temple Grandin, profesorze nauk o zwierzetach na Uniwersytecie Stanowym w Kolorado,
ktéra cierpi na autyzm wysokofunkcjonujgcy. Potgczyta duze zainteresowanie zwierzetami ze swoimi
atutami wizualno-przestrzennymi, aby zrewolucjonizowaé projektowanie rzezni zwierzat, czyniac je



bardziej humanitarnymi i wydajnymi. Stata sie miedzynarodowym ekspertem w tej dziedzinie,
wygtaszajgc wyktady na catym sSwiecie. W przypadku karier, ktére opierajg sie na orientacji
szczegdtowej, takich jak administracja bibliotek, inzynieria lub informatyka, posiadanie zespotu
Aspergera lub wysokofunkcjonujgcego autyzmu moze by¢ atutem. Twoje dziecko mysli, postrzega
Swiat, przetwarza informacje i ma styl osobowosci, ktory jest inny, ale nie gorszy. Wielkie mocne strony
wigzg sie z wyzwaniami. Naszym wyzwaniem jest wykorzystanie tych mocnych stron i wykorzystanie
ich do pokonania przeszkdd stojacych na drodze. Rozdziat 5 zawiera praktyczne sugestie, jak sprostac
temu wyzwaniu.

Co nas czeka?

Potaczenie wyzwan i talentéw obserwowanych u dzieci z ASHFA budzi strach w sercach wielu rodzicow.
Co zwyciezy — braki czy mocne strony dziecka? Co mozesz zrobi¢, aby mie¢ pewnos¢, ze Twoje dziecko
nie wymknie sie spod kontroli, poniewaz jego potrzeby nie sg tak ekstremalne jak dzieci z ciezszym
autyzmem? Jakie sg szanse Twojego dziecka na pdéjscie na studia, znalezienie dobrej pracy i zawarcie
matzenstwa? Kiedy dziecko wykazuje takg mieszanke wyzwan i mocnych stron, czesto trudno jest
przewidzieé, co przyniesie przyszto$¢. Oczywiscie to, co moze nas czekac, jest jednym z pierwszych
pytan, jakie zadajg sobie rodzice. Obserwujemy ogromng zmiennos$¢ u oséb z AS-HFA w miare starzenia
sie. Niektdérzy idg na studia, robig kariere i nawigzujg trwate przyjaznie, podczas gdy inni nadal
mieszkajg z cztonkami rodziny i sg zatrudnieni w niepetnym wymiarze godzin na stanowiskach, ktére
nie wykorzystujg ich inteligencji i specjalnych zdolnosci. Dorosli z AS-HFA, tacy jak Temple Grandin i
Liane Willey, napisali ksigzki, ktére w wymowny sposéb opisujg pokonywanie wczesnych wyzwan i
skuteczng adaptacje do spoteczenstwa (patrz Dodatek). Z drugiej strony, wiekszos$¢ badan naukowych
wskazuje na réznorodne utrzymujgce sie trudnosci spoteczne i niski wskaznik niezaleznego zycia i
zatrudnienia w petnym wymiarze godzin bez wsparcia, nawet w przypadku bardzo dobrze
funkcjonujacych dorostych. Nasza zdolno$¢ przewidywania przysztosci dzieci z AS-HFA jest nadal
ograniczona. Chociaz zaczynamy rozumiec szeroki zakres mozliwosci, nie wiemy jeszcze, jak dopasowac
okreslone wczesne cechy do pdzniejszych wynikdéw. Badania nie sg tak pomocne, jak moglibysmy mie¢
nadzieje, poniewaz u ich uczestnikow albo zdiagnozowano bardziej klasyczny autyzm w dziecifstwie,
albo zdiagnozowano go w péznym okresie zycia (poniewaz w tej dziedzinie do niedawna nie doceniano
istnienia AS-HFA), w zwigzku z czym nie otrzymac leczenie, ktére obecnie naszym zdaniem jest bardzo
pomocne. Doktor Kanner przewidziat, ze wyniki leczenia oséb z autyzmem mogg sie poprawi¢ w
przysztosci, w miare jak zaburzenie bedzie lepiej rozpoznawane i opracowywane bedg nowe metody
leczenia — podobnie jak to widzielismy w przypadku choroby afektywnej dwubiegunowej i innych
zaburzen, ktére kiedy$ wigzaty sie ze ztym rokowaniem. Ostatnie badania faktycznie wykazaty, ze
bardzo stabe wyniki, takie jak instytucjonalizacja, sg obecnie rzadkoscia. Poniewaz osoby z AS-HFA s3
diagnozowane wczesdniej i otrzymujg najnowoczesniejsze metody leczenia, spodziewamy sie, ze
odsetek najlepszych wynikow, w tym satysfakcjonujacej kariery zawodowej i niezaleznego zycia, bedzie
nadal rost. W tej czesci pokrétce opisujemy to, co obecnie wiadomo na temat rozwoju AS-HFA i tego,
co moze wydarzy¢ sie w wieku dorostym. Duzo wiecej na ten temat znajdziesz w Rozdziale 9. Podobnie
jak w przypadku wielu schorzen, ktdre zaczynajg sie w dziecinstwie, zaréwno wyzwania, jak i sukcesy
AS-HFA zmieniajg sie w ciggu zycia danej osoby. Objawy zaczynajg sie w wiekszosci przypadkéw w
niemowlectwie, nasilajg sie przez kilka lat, zwykle osiggajg szczyt w okresie przedszkolnym, a nastepnie
zaczynajg sie stabilizowa¢ lub zanika¢ w wieku szkolnym. Praktycznie stan kazdego pacjenta z
wysokofunkcjonujgcym autyzmem lub zespotem Aspergera poprawia sie z biegiem czasu i wiekiem.
Dzieci uczg sie wyrazaé siebie poprzez jezyk i z biegiem czasu coraz lepiej rozumiejg jezyk. Coraz
bardziej interesujg sie kontaktami spotecznymi, zdobywajg umiejetnosci m.in. prowadzenia rozmowy
i odpowiedniego korzystania z kontaktu wzrokowego. Mimo to wiekszo$¢ dzieci bedzie nadal
kwalifikowa¢ sie do rozpoznania AS-HFA jako nastolatki i dorosli. W niedawnym badaniu



przeprowadzonym przez dr Josepha Pivena, psychiatre dzieciecego z Uniwersytetu Karoliny Pétnocnej
w Chapel Hill, u 82% dobrze funkcjonujgcych nastolatkdw i dorostych z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, z ktérymi pracowali, nastgpita znaczna poprawa w zakresie zachowan spotecznych i
umiejetnosci komunikacyjnych. od dziecinstwa, ale wszystkie nadal spetniaty kryteria definiujgce
zaburzenia ze spektrum autyzmu. Wiele oséb dorostych z wysokofunkcjonujgcym autyzmem lub
zespotem Aspergera przyznaje, ze nadal czuje sie nieco niezrecznie lub niepewnie, rozmawiajgc z
innymi i wchodzac z nimi w interakcje; ich przemdéwienie jest nadal czesto bardzo formalne; i nadal nie
wiedza, ile powiedzie¢ i kiedy przesta¢ méwi¢. We wszystkich przeprowadzonych dotychczas
badaniach dobre zdolnosci werbalne oraz przecietna lub lepsza inteligencja w dziecinstwie wydawaty
sie kluczem do przewidywania dobrych wynikéw w dorostosci. Oznacza to, ze dzieci wiekszos$ci z Was
czytajacych te ksigzke osiggng stosunkowo dobre wyniki, przynajmniej w porownaniu z dzieé¢mi z
ciezszym autyzmem, ktdre majg zarowno nizsze zdolnosci werbalne, jak i nizszg inteligencje niz Wasze
dziecko. Jest powdd do nadziei. Jesli chodzi o przysztos¢ dzieci z zespotem Aspergera w poréwnaniu z
dzie¢mi z autyzmem wysokofunkcjonujgcym, mamy tylko kilka badan, w ktérych poréwnano oba te
przypadki. Szwedzkie badanie przeprowadzone w 1997 roku wykazato, ze dorosli z zespotem Aspergera
czesciej uczeszczali do szkoty ogdélnodostepnej i zawierali matzenstwa niz osoby z autyzmem
wysokofunkcjonujgcym; jednak grupy nie réznity sie pod wzgledem liczby oséb uczeszczajgcych do
college'u lub posiadajgcych prace. Trudno jednak stwierdzié, czy rdznice stwierdzone miedzy tymi
schorzeniami wynikajg z diagnozy, czy z inteligencji, poniewaz grupa z zespotem Aspergera w tym
konkretnym badaniu byta $rednio bystrzejsza niz grupa z autyzmem wysokofunkcjonujgcym. W ramach
dtugoterminowego badania prowadzonego w moim laboratorium w Salt Lake City odkrylismy, ze
nastolatki z zespotem Aspergera miaty wiecej lat regularnej edukacji, lepszy jezyk ekspresyjny oraz
bardziej rozwinietg wyobraznie i kreatywnos$¢ niz osoby z autyzmem wysokofunkcjonujgcym i ten sam
poziom inteligencji. Jednak stwierdzenie, ze przysztos¢ wyglada jasniej dla osdb z zespotem Aspergera
niz dla oséb z wysokofunkcjonujgcym autyzmem, bytoby przedwczesne. Nadal nie jestesmy do korica
pewni, jak rozrézni¢ te dwa zaburzenia — wiecej na ten temat w rozdziale 2 — dlatego formutowanie
jakichkolwiek ostatecznych stwierdzen na temat rdznic miedzy nimi bytoby przedwczesne. Doktor
Patricia Howlin, psycholog z Wielkiej Brytanii, ktéra napisata wiele na temat wynikéw w dorostym zyciu
0s6b z AS-HFA, dochodzi do wniosku, ze chociaz niektérym osobom moze sie uda¢ w dorostym zyciu,
osiggniecia takie rzadko przychodzg tatwo i mogg zaleze¢ w rownym stopniu od dostepne systemy
wsparcia (rodzice, programy interwencyjne, udogodnienia edukacyjne) w zaleznosci od osobistych
cech i umiejetnosci jednostki. Opisuje, jak presja dopasowania sie do kultury wyznajacej bardzo
odmienne wartosci moze mie¢ wysokg cene, na przyktad stres, lek i depresje. Nawet jesli dorosli z AS-
HFA osiggng wazne kamienie milowe, takie jak ukoriczenie studidow i rozpoczecie kariery zawodowej,
moga miec trudnosci z niezaleznym zyciem. Matka Setha podsumowata zaréwno swoje nadzieje, jak i
obawy, mdéwiac: , Zatoze sie, ze zostanie naukowcem zajmujgcym sie rakietami, ale prawdopodobnie
bede musiata go ubrac i zawiez¢ do pracy”.

Czy Ty i Twoje dziecko jestescie w tym sami?

Szukajgc odpowiedzi na temat tego, jak i dlaczego Twoje dziecko jest tak odmienne, mozesz czu¢ sie
ogromnie samotny. Byé moze przez lata czutas, ze nikt inny nie ma takiego dziecka jak Twoje. Tak
naprawde by¢ moze nigdy nie styszates o wysokofunkcjonujgcym autyzmie lub zespole Aspergera,
zanim Twoj lekarz lub inna osoba poruszyta te kwestie. Wtasciwie nie jeste$ tak samotny, jak mozesz
sie teraz czué. Szacunki dotyczace czestosci wystepowania sg bardzo zréznicowane, przy czym czasami
sugeruje sie, ze cate spektrum autyzmu dotyczy nawet 1% populacji w wieku szkolnym i od 0,2 do 0,5%
(lub 2 do 5 0séb na 1000) z samym zespotem Aspergera. Wielu badaczy uwaza, ze liczby te sg wysokie,
ale jeszcze bardziej ostrozne szacunki sugerujg, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu wystepujg znacznie
czesciej, niz poczatkowo sgdzono. Szacujemy, ze jeszcze 10—15 lat temu zaledwie 2—4 na 10 000 oséb



cierpiato na schorzenia zwigzane z autyzmem. Jednak niedawne badanie (2001) opublikowane w
prestizowym czasopismie Journal of the American Medical Association wykazato, ze odsetek ten jest
znacznie wyzszy. Zespot badawczy dr. Eric Fombonne, wybitny francuski epidemiolog (naukowiec
badajacy zachorowalnos$¢ spoteczenstwa), przebadat ponad 15 000 oséb w regionie Anglii,
identyfikujac kazdy przypadek zaburzen ze spektrum autyzmu na danym obszarze geograficznym
(weryfikujac same diagnozy). Ustalili, ze na kazde 10 000 osdb w populacji ogdlnej 63 osoby cierpig na
zaburzenia ze spektrum autyzmu, co oznacza, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu sg czestsze niz zespoét
Downa i wiele innych schorzen wieku dzieciecego. Tylko u okoto jednej czwartej oséb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu objetych tym badaniem epidemiologicznym zdiagnozowano klasyczny autyzm.
Catkowicie trzy czwarte dzieci miato diagnoze w wysokofunkcjonujgcym korncu spektrum autyzmu.
Sugeruje to, ze dzieci takie jak Twoje sg w rzeczywistosci czestsze niz ,typowe” dzieci autystyczne. Jesli
obecnie uwazamy, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu sg 15-30 razy czestsze niz dziesie¢ lat temu,
naturalnie pojawia sie pytanie: czy czestotliwos¢ wystepowania autyzmu wzrasta? Czy rzeczywiscie jest
ona bardziej powszechna niz kiedys, czy tez rosngce wskazniki chorobowosci odzwierciedlajg po prostu
lepsze praktyki diagnostyczne i zwiekszong swiadomos¢ dotyczaca fagodniejszego konca kontinuum?
Jury wcigz nie zadecydowato. Dwdch badaczy, dr Lorna Wing (ten sam psychiatra, ktory jako pierwszy
zwrdcit uwage anglojezycznego Swiata na zespot Aspergera) i dr Eric Fombonne, francuski epidemiolog,
dokonali niedawno przegladu wszystkich przeprowadzonych kiedykolwiek badai dotyczacych
czestosci wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu. Niezaleznie obaj doszli do wniosku, ze nie ma
dowoddw na to, ze czestotliwos¢ autyzmu wzrasta; obaj zasugerowali, ze widoczny wzrost wynika z
faktu, ze dzieci z objawami AS-HFA s3 czesciej kierowane do specjalisty, ktéry moze je doktadnie
zdiagnozowaé, oraz z faktu, ze kryteria stosowane do diagnozowania AS-HFA zostaty dostrojone.
Specjalisci s obecnie lepsi w diagnozowaniu osdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, szczegdlnie
tych dobrze funkcjonujgcych, a takze chetniej stawiajg takie diagnozy w miare udostepniania lepszych
ustug spotecznych. Niektérzy naukowcy nadal podejrzewajg, ze czynniki srodowiskowe zwiekszaja
ryzyko autyzmu i odpowiadajg za zwiekszong czestos¢ jego wystepowania. Jest to aktywny obszar
badan w osrodkach badawczych na catym swiecie. Innym czynnikiem, ktéry moze mieé¢ wptyw na
szacunki dotyczgce czestosci wystepowania, jest wskaznik btednej diagnozy. W miare jak etykieta
,zespot Aspergera” stata sie coraz bardziej znana profesjonalistom, wzrosto zaréwno jej uzycie, jak i
niewtfasciwe uzycie. Kazdego dnia w klinikach na catym swiecie przyjmuje sie wiele dzieci z wieloma,
trudnymi, ztozonymi problemami rozwojowymi i behawioralnymi, a odwiedzajacy je specjalisci moga
czasami nie by¢ w stanie postawic¢ diagnozy. Wraz z pojawieniem sie etykiety ,,Aspergera” u niektérych
z tych dzieci zdiagnozowano zespdét Aspergera. Niektdrzy rzeczywiscie jag majg, ale wielu nie, jak
oméwimy bardziej szczegétowo w Rozdziale 2. Podobne zjawisko miato miejsce dziesie¢ lat temu w
przypadku zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD), ktory niektdrzy
obserwatorzy uwazajg obecnie za nadmiernie diagnozowany lub niewtasciwie stosowany. Motywacjg
takich zmian jest zwykle che¢ wspierania dzieci i pomocy im w uzyskaniu ustug, ale jednoczesnie
wyolbrzymiajg czestos¢ wystepowania tych zaburzen. Jesli wysokofunkcjonujgce zaburzenia ze
spektrum autyzmu stang sie ADHD nowego tysigclecia, z pewnoscig zaobserwujemy wzrost szacunkéw
dotyczacych czestosci wystepowania tego zaburzenia, cho¢ niekoniecznie ze wzgledu na rzeczywisty
wzrost czesto$ci wystepowania tego zaburzenia. Wszystkie zaburzenia ze spektrum autyzmu
wystepujg znacznie czesciej u mezczyzn niz u kobiet; zostato to dostrzezone zaréwno przez Leo
Kannera, jak i Hansa Aspergera i od tego czasu zostato potwierdzone w licznych badaniach. Na kazda
dziewczyne z tym zaburzeniem u czterech chtopcéw diagnozuje sie klasyczny autyzm. Stosunek liczby
mezczyzn do kobiet jest jeszcze wiekszy w przypadku form dobrze funkcjonujgcych, takich jak zespot
Aspergera i autyzm wysokofunkcjonujgcy. Niektérzy badacze odkryli, ze na kazdg chorg dziewczynke
przypada 10 chtopcédw z tagodniejszymi schorzeniami. To nizsze ryzyko moze byé dobrg wiadomoscig
dla rodzicow dziewczynek, zwtaszcza tych, ktére podazajg za starszym bratem z autyzmem. W



rzeczywistosci chtopcy sg bardziej niz dziewczeta narazeni na wieksze ryzyko wystgpienia praktycznie
wszystkich zaburzen rozwoju, zachowania i uczenia sie. Dane te oznaczajg jednak rowniez, ze u
dziewczat z zaburzeniami ze spektrum autyzmu prawdopodobieistwo  wystgpienia
wysokofunkcjonujacej formy tego zaburzenia jest mniejsze niz u chtopcow. Powdd, dla ktérego
dziewczeta chorujg rzadziej niz chfopcy, nie jest jeszcze jasny. Jak przeczytasz w Rozdziale 3, zaburzenia
ze spektrum autyzmu wydajg sie mie¢ wiele przyczyn i konieczne moze by¢ wystgpienie wiecej niz
jednego czynnika, aby zaburzenie sie rozwineto. Spekulowano, ze co$ w tym jest o byciu dziewczynkg
(by¢ moze inne prenatalne srodowisko hormonalne lub zwigzane z ptcig wzorce organizacji mdézgu), co
,chroni” kobiety przed autyzmem i innymi problemami rozwojowymi. Przy obecnosci takich czynnikéw
ochronnych ryzyko rozwoju zaburzen jest mniejsze u dziewczat niz u chtopcédw i moze wymagaé
obecnosci wiekszej liczby czynnikéw sprawczych. Nastepnie, gdy ich mdzgi dotykajg liczne problemy,
Srednio dziewczeta sg dotkniete tym schorzeniem stosunkowo powazniej. Hipoteza ta ma charakter
spekulacyjny, ale zespoty badawcze obecnie badajg takie mozliwosci. W pierwszym rozdziale
opisaliSmy wysokofunkcjonujgce zaburzenia ze spektrum autyzmu oraz ich wptyw na zycie dotknietych
nimi dzieci i ich rodzin. Naszym celem w tym miejscu jest pomoc Ci w podjeciu decyzji, czy diagnoza
zespotu Aspergera i wysokofunkcjonujacego autyzmu jest istotna dla osoby w Twoim zyciu, o ktéra sie
martwisz, i czy ta ksigzka pomoze Ci w poszukiwaniu odpowiedzi. W nastepnym rozdziale wyjasniono,
w jaki sposdb specjalisci obecnie diagnozuja wysokofunkcjonujacy autyzm i zespot Aspergera oraz jakie
schorzenia mozna pomyli¢ z AS-HFA. Im wiecej wiesz o procesie diagnostycznym, tym wiekszg masz
moc, aby zapewni¢ dziecku mozliwie najdokfadniejsza diagnoze.

Proces diagnostyczny

Po wystuchaniu obaw szkolnego psychologa na temat zespotu Aspergera rodzice Lauren zaczeli czytac
wszystko, co tylko wpadto im w rece na temat tej choroby. Etykieta zdawata sie pod pewnymi
wzgledami dobrze pasowac¢ do Lauren, szczegdlnie do jej braku przyjaciét i ktopotdéw z patrzeniem
ludziom w oczy, ale inne cechy, takie jak zbyt formalny jezyk i niezdarnos¢, po prostu nie przypominaty
ich coérki. Szkolna psycholog byta zdecydowanie przekonana, ze diagnoza zespotu Aspergera wyjasni
wyzwania Lauren i pomoze jej uzyskaé potrzebne ustugi, ale zasugerowata, aby zasiegneta drugiej
opinii, polecajac lokalnego psychiatre dzieciecego z doswiadczeniem w leczeniu zaburzen ze spektrum
autyzmu. Na prosbe psychiatry rodzice Lauren uzyskali od pediatry kopie jej dokumentacji medyczne;.
W raporcie sporzgdzonym po 3 latach badan kontrolnych Lauren napisano: , Ta mtoda dziewczyna,
urodzona przedwczesnie, obecnie rozwija sie prawidtowo. Jest dobrze rozwinieta fizycznie, czujna i
szczesliwa, chociaz rodzice opisujg jg jako dos¢ nieSmiatg i bojazliwg. Spedzilismy troche czasu na
ocenie rozwoju. Przez catg wizyte bawita sie sama i rzadko spogladata na dorostych. Miata trudnosci ze
skupieniem sie na zadaniach. . . . Lauren wyraZnie ma pewne trudnosci w interakcjach, chociaz jej
pokrewienstwo jest prawdopodobnie w porzgdku, jak na swdj wiek. Rodzice Lauren byli zaskoczeni, ze
lekarz juz dawno zauwazyt samotnos¢ ich corki, i byli zdezorientowani i sfrustrowani tg konkluzja.
Dlaczego nie wskazano tego wczesniej? W wieku 2 lat Seth jeszcze nie mowit i wydawat sie obojetny
na swoje rodzenstwo i rodzicéw. Kiedy ludzie wotali jego imie lub rozmawiali z nim, zdawat sie ich nie
stysze€. Jego rodzice byli pewni, ze nie jest gtuchy, poniewaz ozywiat sie za kazdym razem, gdy
otwierata sie automatyczna brama garazowa, nawet gdy znajdowat sie w odlegtych czesciach domu.
Ale na wszelki wypadek rodzice Setha przeprowadzili badanie stuchu. Wyniki byty catkowicie normalne,
ale audiolog zapytat je, czy kiedykolwiek rozwazaty autyzm. Diagnoze te potwierdzit psycholog
dzieciecy w wieku 3 lat. Seth zostat natychmiast zapisany do przedszkola specjalnego dla dzieci
autystycznych. Zaczat szybko mowic i robit szybkie postepy we wszystkich obszarach, tak ze mogt
rozpoczac¢ nauke w przedszkolu w zwyktej klasie przy minimalnej pomocy pomocnika. Kiedy zaczat
chodzi¢ do szkoty, jego rodzicom powiedziano, ze nie ma autyzmu, ale cos, co nazywa sie zespotem
Aspergera. Kto miat racje? W labiryncie diagnozy prowadzi wiele drég, niektére sg bezposrednie, inne



prowadzg w $lepe uliczki i prowadzg do $lepych zautkéw. W tym rozdziale pomozemy Ci znalez¢ droge,
wyjasniajgc szczegotowe kryteria diagnostyczne zespotu Aspergera, wysokofunkcjonujgcego autyzmu
i zaburzen pokrewnych, uwzgledniajac podobienstwa i réznice. Powiemy Ci, jak przeprowadzana jest
diagnostyka i jak nalezy podejmowac decyzje diagnostyczne dotyczgce Twojego dziecka; oméwimy
takze schorzenia czasami mylone z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Biblia diagnostyczna: DSM-IV

Proces diagnostyczny rdozni sie w zaleznosci od agencji i od profesjonalisty. Niektére oceny s3
kompleksowe i diugotrwate, inne stosunkowo szybkie. Niektdorzy profesjonalisci skorzystajg ze
specjalnych testéw, inni zas beda z Tobg rozmawiac i bawi¢ sie z dzieckiem w pozornie nieformalny
sposdb. Jednak wszyscy bedg zbieraé szczegdtowe informacje na temat wczesnego rozwoju Twojego
dziecka oraz obecnych mocnych i stabych stron w trzech obszarach istotnych dla zaburzen ze spektrum
autyzmu. Jak opisaliSmy w Rozdziale 1, obszarami tymi sg umiejetnosci dziecka w zakresie interakcji
spotecznych, umiejetnosé komunikowania sie z innymi oraz szczegdlne zainteresowania lub niezwykte
zachowania. Po zebraniu tych informacji zostaje podjeta decyzja, czy Twoje dziecko spetnia kryteria
zaburzenia ze spektrum autyzmu, a jesli tak, to jakie. W tym celu specjalisci korzystajg z Podrecznika
diagnostycznego i statystycznego zaburzen psychicznych (ang. Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, w skrécie DSM) Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego, ktory opisuje
konkretne zachowania i problemy zwigzane z kazdym schorzeniem. DSM jest obecnie w czwartej
edycji, znanej jako DSM-IV (wymawiane ,DSM-cztery”). DSM jest aktualizowany co 5-10 lat, aby
uwzgledni¢ nowa wiedze zgromadzong przez klinicystéw i badaczy zajmujacych sie zdrowiem
psychicznym. Jezeli Twoje dziecko zostato zdiagnozowane jakis czas temu, by¢ moze zastosowano
wczesniejszg edycje, prawdopodobnie albo DSM-III (trzecie wydanie), albo DSM-III-R (poprawione
trzecie wydanie). Jesli mieszkasz poza Stanami Zjednoczonymi, skorzystaj z podrecznika
International.Zamiast tego mogta zostac zastosowana Klasyfikacja Chordb (lub ICD). Zesp6t Aspergera
zostat po raz pierwszy uwzgledniony w tych podrecznikach diagnostycznych w latach 90. XX wieku,
zatem diagnoze te zostang postawione jedynie osobom ocenianym w ciggu ostatnich kilku lat. DSM-I1V
pomaga specjalistom zajmujgcym sie zdrowiem psychicznym diagnozowaé wszystkie stany
emocjonalne, behawioralne i psychiczne, w tym depresje, stany lekowe, nadpobudliwos$¢ i
schizofrenie. Wszystkie szczegétowe diagnozy sg ujete w kategoriach — na przyktad depresja nalezy
do kategorii ,,Zaburzenia nastroju”, a fobie do kategorii ,Zaburzenia lekowe”. Kategoria obejmujaca
zaburzenia ze spektrum autyzmu nosi nazwe ,catosciowych zaburzen rozwojowych”.1 Autorzy DSM
uzyli tego ogdlnego terminu w celu odrdinienia zaburzen ze spektrum autyzmu od bardziej
specyficznych zaburzen rozwojowych, takich jak trudnosci w uczeniu sie. Dzieci z catoSciowymi
zaburzeniami rozwojowymi, w tym zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem,
doswiadczajg trudnosci w wielu (lub ,wszechobecnych”) obszarach rozwoju (spotecznych,
komunikacyjnych, behawioralnych, poznawczych, a czasem nawet motorycznych). Dla kontrastu,
dzieci ze specyficznymi zaburzeniami rozwojowymi, takimi jak dysleksja, majg problemy tylko w
jednym konkretnym obszarze nauki (takim jak czytanie), ale radzg sobie dobrze z innymi przedmiotami,
sg catkiem normalne spotecznie i behawioralnie oraz majg co najmniej przecietne zdolnosci
motoryczne. Kategoria catosciowych zaburzen rozwojowych (PDD) obejmuje pie¢ konkretnych
schorzen: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, zaburzenie 2-Retta, dzieciece zaburzenie
dezintegracyjne i catoSciowe zaburzenie rozwojowe nieokreslone inaczej (PDDNOS). Te piec¢ zaburzen
rézni sie od siebie w specyficzny sposdb, ale réwnie wazne jest to, co je tgczy. Po pierwsze, kazdy z
pieciu stanéw PDD wigze sie z powszechnymi trudnosciami w wielu obszarach rozwoju. Po drugie,
kazdy z nich wigze sie ze znacznym uposledzeniem w kontaktach spotecznych z innymi. Chociaz osoby
z innymi niepetnosprawnos$ciami, takimi jak uposledzenie umystowe (bez autyzmu), majg
wszechobecne trudnosci w wielu obszarach, osoby takie nie wykazujg znaczacych uposledzenia



spotecznego. Przeciwnie, ich zdolnosci spoteczne sg wspdtmierne do ich zdolnosci umystowych.
Natomiast uposledzenie spoteczne osdb z PDD jest czesto powazniejsze, niz mozna by sie spodziewad
po ich zdolnos$ciach umystowych. Dwa schorzenia ze spektrum autyzmu, mianowicie zaburzenie Retta
i dzieciece zaburzenie dezintegracyjne, prawie zawsze wigzg sie ze znacznymi zaburzeniami funkcji
poznawczych i nie sg zaliczane do wysokofunkcjonujacych zaburzen ze spektrum autyzmu. Te dwa
warunki zostaty pokrétce opisane ponizej.

Zespot Retta

Dzieci cierpigce zaréwno na zaburzenie Retta, jak i dzieciece zaburzenie dezintegracyjne majg bardzo
powazne uposledzenie myslenia i umiejetnosci uczenia sie, a takie problemy spoteczne,
komunikacyjne i behawioralne. Obydwa schorzenia obejmujg okres normalnego rozwoju, po ktérym
nastepuje utrata umiejetnosci. Zespdt Retta wystepuje wytacznie u dziewczat. Dziecko po urodzeniu
wyglada dobrze i rozwija sie normalnie przez co najmniej 5 miesiecy (a czesto dtuzej), osiggajac
kontrole nad gtowa, podazajac wzrokiem za przedmiotami i ludZzmi, przewracajac sie i samodzielnie
siedzac. Jednak w ciggu 6 miesiecy do roku lub dwdch pdzniej zaczyna traci¢ zainteresowanie innymi
osobami i interakcjami spotecznymi. Wzrost jej glowy spowalnia, prawdopodobnie odzwierciedlajgc
spowolnienie rozwoju mdézgu. W zaleznosci od tego, ile ma lat, gdy zaczyna sie regresja, dziewczynka z
zespotem Retta moze utraci¢ okreslone umiejetnosci mowy, myslenia i motoryki; jesli jest mtoda,
woweczas jej rozwdj w tych obszarach ustaje, bez osiggniecia przez nig umiejetnosci, jakich oczekuja
rodzice (wskazywanie, zabawa zabawkami, chodzenie, mdwienie itd.). Jednym z najtrudniejszych
problemoéw dziewczat z zespotem Retta jest bardzo staba sprawnos¢ rgk. Zamiast uzywac ich do
zabawy, zajmowania sie réznymi sprawami lub odkrywania $wiata, wielokrotnie wykrecaja, ,,myj3”,
przekrecajg, klaszcza lub pocierajg dtonie posrodku ciata. Jest to niemal ciggte zachowanie, ktére w
oczywisty sposéb zaktéca zdolnos$é matej dziewczynki do robienia prawie wszystkiego. Dziewczeta z
zespotem Retta sg znacznie bardziej ograniczone w rozwoju niz dzieci z lepiej funkcjonujgcymi
zaburzeniami ze spektrum autyzmu, takimi jak zespot Aspergera i tagodny autyzm.

Dzieciece zaburzenie dezintegracyjne

Podobnie jak zaburzenie Retta, zaburzenie dezintegracyjne u dzieci obejmuje okres normalnego
rozwoju, po ktérym nastepuje utrata umiejetnosci, co skutkuje powaznymi uposledzeniami funkgcji
poznawczych, samopomocy i innych umiejetnosci. Wzor ten rézni sie jednak nieco od wzoru Retta i
mozna je tatwo rozrdznié. Zaburzenie dezintegracyjne u dzieci moze wystgpic¢ zaréwno u chtopcéw, jak
i u dziewczat, ale znacznie czesciej wystepuje u chtopcéw. Ruchy rak, tak typowe dla Retta, nie sg
widoczne w dziecinstwie, sg to zaburzenia integracyjne. Rowniez okres normalnego rozwoju jest
dtuzszy niz u Retta: regresja nastepuje po co najmniej 2 (a maksymalnie 10) latach normalnego
rozwoju. Przed regresjg dziecko wyglagda zupetnie normalnie, wchodzi w interakcje z innymi, rozmawia,
bawi sie i dba o siebie na poziomie odpowiednim dla jego wieku (np. korzysta z toalety i samodzielnie
je). Nastepnie nastepuje utrata umiejetnosci, dziecko wycofuje sie, przestaje méwic, traci zdolnos¢
myslenia, kontrole jelit i inne zdolnosci. Zaréwno zespdt Retta, jak i zaburzenie dezintegracyjne
wystepujace u dzieci, wystepujg znacznie rzadziej niz inne zaburzenia ze spektrum autyzmu. Nalezy
pamietac, ze jesli utrata umiejetnosci dziecka, czesto okreslana jako regresja autystyczna, nastepuje
przed ukonczeniem 2. roku zycia, stawia sie diagnoze autyzmu, a nie dzieciecego zaburzenia
dezintegracyjnego. Obecnie nie rozumiemy, dlaczego u niektérych dzieci z PDD objawy wystepuja juz
we wczesnym niemowlectwie, podczas gdy u innych pojawiajg sie one dopiero w pdzniejszym okresie
zycia. Jest to aktywny obszar badan.

Autyzm wysokofunkcjonujacy



Dziecko, u ktdrego zdiagnozowano zaburzenie autystyczne (oficjalna nazwa autyzmu w DSM-IV), ma
trudnosci w trzech obszarach: w stosunkach spotecznych, komunikacji oraz zachowaniach i
zainteresowaniach. Aby spetni¢ kryteria autyzmu DSM-1V, Twoje dziecko musi wykazywac co najmniej
sze$¢ z 12 wymienionych objawow. Twoje dziecko moze spetniac kryteria okreslonego objawu, jesli
wykazuje jedno lub wiecej zachowan zwigzanych z tym objawem . Dzieci, u ktérych zdiagnozowano
autyzm, muszg doswiadcza¢ co najmniej dwdch z objawdw w domenie ,wzajemne interakcje
spoteczne”, co najmniej jeden objaw w domenie ,komunikacja” i co najmniej jeden objaw w domenie
,ograniczone, powtarzalne zachowania”. Co najmniej jedna trudno$¢ musiata wystepowaé przed
ukonczeniem 3. roku zycia. Jesli Twoje dziecko spetnia te kryteria (liczba objawdéw, wzér objawow w
trzech obszarach oraz wiek, w ktérym wystgpity objawy), wéwczas zostanie zdiagnozowane u niego
zaburzenie autystyczne. A co z autyzmem wysokofunkcjonujgcym? Jest to termin uzywany w
odniesieniu do dzieci, ktore spetniajg kryteria zaburzenia autystycznego, ale majg stosunkowo
normalne umiejetnosci myslenia i uczenia sie (to znaczy nie s3 uposledzone umystowo) oraz
umiejetnosci jezykowe (mogg méwi¢ na poziomie zblizonym do oczekiwanego dla ich wieku). Co
najmniej jedna czwarta do jednej trzeciej dzieci, u ktérych zdiagnozowano zaburzenie autystyczne,
nalezy do tej szczegdlnej podgrupy, ktérg nazywamy ,,autyzmem wysokofunkcjonujgcym”, chociaz
ostatnie badania sugerujg, ze odsetek ten moze by¢ jeszcze wyzszy. Nie u kazdej osoby, u ktérej
zdiagnozowano autyzm, wystepujg wszystkie objawy wymienione w Tabeli 1. Wymaganych jest tylko
sze$¢ objawow i nie ma zadnego szczegdlnego zachowania ani problemu, ktére musi wykazywac kazda
osoba, u ktérej zdiagnozowano autyzm. Oznacza to, ze mozesz czytac historie na temat autyzmu, ktére
nie przypominajg Twojego dziecka. By¢ moze znasz chfopca z sgsiedztwa z autyzmem, ktdéry wyglada
zupetnie inaczej niz Twdj syn. By¢ moze styszates, ze wszystkie dzieci autystyczne sg pozbawione uczug,
ale Twoje dziecko uwielbia usciski, pocatunki i przytulanie na Twoich kolanach. Dlatego jest
prawdopodobne, ze niektére elementy diagnozy pasuja do Twojego dziecka, a inne nie, jak
doswiadczyli rodzice Lauren; nie musi to koniecznie oznacza¢, ze Twoje dziecko zostato zdiagnozowane
nieprawidtowo.

Zespot Aspergera

Teraz o zespole Aspergera. Jego objawy sg identyczne jak dla zaburzenia autystycznego, z tg réznicg,
Ze nie ma wymogu, aby dziecko wykazywato istotne trudnosci w drugiej kategorii: komunikacji. Innymi
stowy, osoby z zespotem Aspergera majg ten sam typ deficytéw wzajemnych interakcji spotecznych i
ograniczone, powtarzalne zachowania co osoby z autyzmem, ale nie wykazujg takich samych trudnosci
jezykowych. Bez wzgledu na to, ile majg lat, ich umiejetnosci jezykowe sg mniej wiecej takie, jakich
mozna by sie spodziewac w ich wieku, zwtaszcza w obszarach gramatyki, stownictwa i wymowy. W
rzeczywistosci specyficznym wymogiem diagnozy Aspergera jest to, aby jezyk rozwijat sie w normalnym
czasie, przy czym dziecko méwi stowa do 2. roku zycia i uzywa prostych zwrotéw (,Zegnaj”’, ,Moja
pitka”) do 3. roku zycia. Czasami rozwdj jezyka moze by¢ nawet przedwczesny. Niektdre z dzieci
opisanych przez doktora Aspergera méwity, zanim zaczety chodzi¢. Wiele osdb, podobnie jak Joseph,
catkowicie pomija mowe dziecka, brzmigc jak dorosli, gdy majg zaledwie 2 lub 3 lata. Drugim kryterium
diagnozy Aspergera, poza prawidtowym rozwojem jezyka, jest normalna inteligencja. Jest to ogélnie
definiowane jako wynik 1Q powyzej 70 w tescie na inteligencje (wiecej na ten temat w czesci
poswieconej testowaniu). Ze wzgledu na dobre umiejetnosci jezykowe i poznawcze rodzice dzieci z
zespotem Aspergera moga nie martwi¢ sie, dopdki ich dziecko nie podjdzie do szkoty, kiedy ich
niezrecznos¢ spoteczna i obsesyjne zainteresowania stang sie bardziej oczywiste w porédwnaniu z
innymi dzie¢mi. Odkad w latach 80. XX wieku dr Lorna Wing zwrdcita uwage swiata anglojezycznego
na zespot Aspergera, badaczy fascynujg jego podobienstwa i réznice w stosunku do autyzmu
wysokofunkcjonujgcego. Jesli chodzi o uczenie sie i myslenie, z tymi dwoma stanami mogg byc
powigzane rézne mocne i stabe strony. Doktor Leo Kanner, ktéry jako pierwszy opisat autyzm, pisat o



dzieciach o niezwykle silnych zdolnosciach wzrokowo-przestrzennych. Na przyktad pewien chiopiec
opisany w artykule dr Kannera potrafit uktada¢ puzzle , catkowicie kierujgc sie formg do tego stopnia,
Ze nie miato znaczenia, czy elementy byty utozone witasciwg strong do gory, czy nie”. Z drugiej strony
dr Asperger nie wspomniat o szczegélnych mocnych stronach wzrokowo-przestrzennych, ale podkreslit
zdolnosci swoich pacjentéw do wyobrazni, abstrakcyjnosci i przyjmowania perspektywy. W swojej
pierwszej pracy opisujacej ten syndrom napisat: ,Ich mysli moga by¢ niezwykle bogate. . . . Pewien
miody chtopak zaskoczyt nas uwagami, ktére swiadczyty o doskonatym wyczuciu sytuacji i trafnym
osadzie ludzi. Byto to tym bardziej zdumiewajace, ze najwyrazniej nigdy nie zwracat uwagi na swoje
otoczenie. Doktor Asperger napisat rowniez, ze jego pacjenci ,wiedzg, kto ma wobec nich dobre
intencje, a kto nie”. Niektdre badania sugeruja, ze zdolnos$¢ rozumienia intencji i punktéw widzenia
innych oséb moze byc¢ lepsza u oséb z zespotem Aspergera niz u 0oséb z autyzmem. Chociaz osoby z
zespotem Aspergera mogg mieé¢ sSrednio lepiej rozwiniety jezyk, wyobraznie i umiejetnosé
przyjmowania perspektywy niz osoby z wysokofunkcjonujagcym autyzmem (i nie jestesmy do korca
pewni, czy to prawda; nasza wiedza na temat tego zespotu wcigz rosnie), to jednak osoby z zespotem
Aspergera mogg mie¢ lepiej rozwiniety jezyk, wyobraZnie i umiejetnos¢ przyjmowania perspektywy.
nie sg mniej uposledzone we wszystkich obszarach. Doktor Asperger zauwazyt, ze wszyscy jego
pacjenci byli bardzo niezdarni i czesto spdzniali sie z chodzeniem i rozwijaniem innych umiejetnosci
motorycznych. Wiekszos¢ z nich stabo radzita sobie ze sportem i bardzo nie lubita zaje¢ wychowania
fizycznego w szkole. Doktor Asperger okreslit ich charakter pisma jako ,,okropny”. Niektére najnowsze
badania rzeczywiscie wykazaty, ze dzieci z zespotem Aspergera sg bardziej niezdarne niz dzieci z
autyzmem wysokofunkcjonujgcym, ale inne badania tego nie wykazaty. Na razie nie ma juz fawy
przysiegtych i potrzebne sg dalsze badania. Drugi obszar, w ktérym te dwa warunki mogg sie réznic,
dotyczy charakteru ich powtarzalnych zachowan. Niektérzy badacze odkryli, ze dzieci z zespotem
Aspergera czesciej wykazujg obsesyjne zainteresowania waskimi lub nietypowymi tematami (takimi
jak fascynacja Josepha geografig), podczas gdy dzieci z autyzmem (wysokofunkcjonujgcym i ciezszym
autyzmem) czesciej wykazujg powtarzajgce sie maniery ragk lub uzywanie przedmiotéw w nietypowy
sposob. Jednakze, podobnie jak w przypadku badan nad niezdarnoscig, wyniki tych badan nie sg spdjne
i nie wiemy jeszcze na pewno, czy ten wzorzec rzeczywiscie odrdznia jedno schorzenie od drugiego.

Kryteria DSM-IV dla zaburzen autystycznych
Objawy DSM-IV: Przyktady

Deficyty we wzajemnych interakcjach spotecznych

1a. Trudnosci w wykorzystaniu zachowan niewerbalnych do regulowania interakcji spotecznych :
¢ Problemy z patrzeniem innym w oczy

e Mate uzycie gestow podczas méwienia

¢ Nieliczne lub nietypowe wyrazy twarzy

* Trudnos¢ w okresleniu, jak blisko sta¢ od innych

¢ Nietypowa intonacja lub jakos¢ gtosu

1b. Brak budowania odpowiednich do wieku relacji z réwiesnikami:

¢ Niewielu przyjaciét lub nie ma ich wcale



e Relacje tylko z osobami znacznie starszymi lub mtodszymi od dziecka lub z cztonkami rodziny
* Relacje oparte przede wszystkim na specjalnych zainteresowaniach

* Problemy z interakcjg w grupach i przestrzeganiem zasad gier opartych na wspétpracy

1c. Mate dzielenie sie przyjemnosciami, osiggnieciami i zainteresowaniami z innymi ;
¢ Lubi samotnie ulubione zajecia, programy telewizyjne, zabawki, bez préb angazowania innych oséb
¢ Nie probuje zwraca¢ uwagi innych na dziatania, zainteresowania lub osiggniecia

e Mate zainteresowanie lub reakcja na pochwaty

1d. Brak wzajemnosci spotecznej lub emocjonalne;j :

¢ Nie reaguje na innych; ,wydaje sie gtuchy”

¢ Brak Swiadomosci innych; ,,nieSwiadomi” ich istnienia

e Zdecydowanie preferuje samotne zajecia

* Nie zauwaza, kiedy inni sg zranieni lub zdenerwowani; nie zapewnia komfortu

Deficyty w komunikacji

2a. Opdznienie lub catkowity brak rozwoju jezyka :
¢ Do 2. roku zycia nie uzywa sie stow do porozumiewania sie
e Zadnych prostych zwrotéw (np. ,Wiecej mleka”) do 3. roku zycia

e Gdy rozwinie sie mowa, niedojrzata gramatyka lub powtarzajace sie btedy

2b. Trudnosci w prowadzeniu rozmow:

e Ma problemy z wiedzg, jak rozpoczgé, kontynuowac i/lub zakonczyé rozmowe

¢ Mate przechodzenie tam i z powrotem; moze rozmawiac bez przerwy w monologu
* Nie reaguje na komentarze innych; odpowiada tylko na bezposrednie pytania

e Trudnosci w mdéwieniu na tematy, ktére nie sg specjalnie interesujgce

2c. Niezwykty lub powtarzajacy sie jezyk :
* Powtarzanie tego, co mowig inni (echolalia)
* Powtarzanie filmow, ksigzek lub reklam w nieodpowiednim momencie lub poza kontekstem

e Uzywanie stéw lub wyrazen, ktére wymyslito dziecko lub ktére majg szczegdlne znaczenie tylko dla
niego



¢ Zbyt formalny, pedantyczny styl méwienia (brzmi jak ,,maty profesor”)

2d. Zabawa nieodpowiednia dla poziomu rozwojowego:
e Mate scenariusze odgrywania rél z zabawkami
¢ Rzadko udaje, ze przedmiot jest czyms innym (na przyktad banan to telefon)

e Woli uzywac zabawek w konkretny sposéb (na przyktad budowanie z klockdw, uktadanie mebli w
domku dla lalek), zamiast udawac, ze sie nimi bawig

¢ W mtodym wieku mate zainteresowanie grami towarzyskimi, takimi jak peekaboo, ring-around-the-
rosie i tym podobne

Ograniczone, powtarzalne zachowania, zainteresowania lub dziatania

3a. Zainteresowania waskie, zbyt intensywne, i/lub nietypowe :
e Bardzo silny nacisk na okreslone tematy z wytgczeniem innych tematow
e Trudnos¢ w ,,odpuszczeniu” specjalnych tematdéw lub zajec

e Zaktécenia w innych czynnosciach (na przyktad opdznienia w jedzeniu lub toalecie z powodu
skupienia sie na czynnosciach)

e Zainteresowanie tematami nietypowymi dla wieku (systemy tryskaczowe, rankingi filmow,
astrofizyka, listy wywotawcze stacji radiowych)

¢ Doskonata pamiec do szczegétéw dotyczacych specjalnych zainteresowan

3b. Nieuzasadnione upieranie sie przy identycznosci i podgzaniu za tym, co znane:

¢ Chce wykonac okreslone czynnosci w okreslonej kolejnosci (na przyktad zamkngé drzwi samochodu
w okreslonej kolejnosci)

e katwo sie denerwujesz drobnymi zmianami w rutynie (na przyktad inng drogg do domu ze szkoty)
¢ Koniecznos¢ wczesniejszego ostrzegania o wszelkich zmianach

e Staje sie bardzo niespokojny i zdenerwowany, jesli rutyny lub rytuaty nie sg przestrzegane

3c. Powtarzajace sie maniery motoryczne :

* Trzepotanie rekami, gdy jest podekscytowany lub zdenerwowany
e Pstrykanie palcami przed oczami

¢ Dziwne utozenie rak lub inne ruchy rak

® Obracanie lub kotysanie przez dtuzszy czas

¢ Chodzenie i/lub bieganie na palcach



3d. Zaabsorbowanie czesciami przedmiotéw :

e Uzywa przedmiotdw w nietypowy sposdb (na przyktad mruga oczami lalki, wielokrotnie otwiera i
zamyka drzwi samochodu-zabawki), zamiast zgodnie z przeznaczeniem

e Zainteresowanie zmystowymi wtasciwosciami przedmiotow (na przyktad lubi wachaé przedmioty lub
przygladad sie im z bliska)

e Lubi poruszajgce sie przedmioty (np. wentylatory, biezacg wode, krecace sie kota)
e Przywigzanie do nietypowych przedmiotéw (skérka pomaranczowa, sznurek)
Odréznienie wysokofunkcjonujgcego autyzmu od zespotu Aspergera: czy jest réznica?

Cechy, ktére mogg odrdzni¢ autyzm od zespotu Aspergera, sg tak wstepne, ze nie zostaty uwzglednione
w DSM-IV. Na przyktad w DSM-IV nie ma wymogu, ze dzieci z zespotem Aspergera muszg by¢ niezdarne,
aby spetni¢ kryteria diagnozy. Podobnie nic nie moéwi, ze kazdy z autyzmem musi by¢ dobry w
tamigtéwkach (lub ze osoby z zespotem Aspergera muszg byc¢ stabe w tamigtdwkach). Jak wiec rozréznic
jedno i drugie? Niestety, bardzo czesto zdarza sie, ze rodzice spotykajg sie z réznymi opiniami — jeden
specjalista diagnozuje zespdét Aspergera, a drugi twierdzi, ze jest to w rzeczywistosci
wysokofunkcjonujacy autyzm. W tej chwili jedynym niezawodnym sposobem sprawdzenia, na jaka
chorobe cierpi Twoje dziecko, jest wykluczenie rozpoznania zespotu Aspergera, jesli spetnia ono
kryteria autyzmu. W DSM-IV diagnoza autyzmu zawsze ma pierwszenstwo przed diagnozg zespotu
Aspergera. Oznacza to, ze jesli Twoje dziecko spetnia kryteria autyzmu (wykazuje co najmniej szes¢
objawoéw, z czego co najmniej dwa w domenie spotecznej, jeden w dziedzinie komunikacji i jeden w
obszarze zachowan powtarzalnych, a co najmniej jeden objaw wystepowat przed ukoriczeniem 3. roku
zycia) , wowczas zostaje zdiagnozowany u niego autyzm, niezaleznie od tego, czy diagnoza Aspergera
réwniez wydaje sie pasowaé. Mozna na to spojrzec takze z innego punktu widzenia: dzieci, u ktérych
prawidtowo zdiagnozowano zespét Spergera, w jakis sposdb nie spetniajg kryteriow autyzmu. By¢ moze
nie wykazywaty zadnych probleméw przed ukonczeniem 3 roku zycia, a moze nie majg jakiekolwiek
objawy w dziedzinie komunikacji lub byé moze nie wykazujg minimum szesciu objawéw wymaganych
do diagnozy autyzmu w DSM-IV. OK, mozna powiedzieé, mdj syn wydaje sie spetniaé kryteria autyzmu
wedtug tych zasad, ale mowit bardzo wczesnie i zawsze miat zaawansowane stownictwo, jak Jozef. Co
ciekawe, badania przeprowadzone przez naukowcdéw ze Standéw Zjednoczonych i Australii pokazuja, ze
niektdre dzieci zautyzmem wysokofunkcjonujgcym rzeczywiscie moéwig o normalnej porze. Terminowa
rozmowa nie wystarczy, aby kwalifikowac sie do rozpoznania zespotu Aspergera; dziecko musiato
mowic¢ na czas i nie spetniaé kryteridw autyzmu. Jak juz zapewne zauwazytes, rozréznienia miedzy
wysokofunkcjonujagcym autyzmem a zespotem Aspergera mozna dokonal jedynie na podstawie
zliczenia objawow i zadania konkretnych pytan dotyczgcych rozwoju jezyka w wieku 2 i 3 lat. Wiekszos¢
profesjonalistdéw zgodzi sie, ze sg to niewielkie réznice. Obserwujgc grupe dzieci, z ktérych u niektérych
zdiagnozowano zespét Aspergera, a u innych wysokofunkcjonujgcy autyzm, zaréwno rodzicom, jak i
profesjonalistom trudno bytoby ustalié, ktére dziecko cierpi na jaka chorobe. Praktyczne znaczenie
réznicy moze byé niewielkie. Czy ma znaczenie, jesli jezyk Twojego dziecka byt nieco opdzniony w wieku
2 lat, oile mowi dobrze? Prawda jest taka, ze potrzebuje takiego samego traktowania jak dziecko, ktére
w wieku dwdch lat méwito dobrze, ale ktdre ma takie same trudnosci jak Twoje dziecko w patrzeniu
ludziom w oczy i nawigzywaniu przyjazni.

PDDNOS



Pigtym i ostatnim stanem nalezgcym do kategorii PDD jest catosciowe zaburzenie rozwojowe, ktére
nie zostato okreslone inaczej (lub PDDNOS). Etykiete te stosuje sie w przypadku dzieci, ktére majg
wyrazne trudnosci w nawigzywaniu kontaktdw z innymi osobami, a takze problemy z komunikacjg lub
powtarzajgcymi sie zachowaniami, ale ktére nie spetniajg kryteriéw zadnego z pozostatych zaburzen
PDD. Ta sama lista objawdéw przedstawiona w tabeli stuzy do diagnozowania PDDNOS, ale te dzieci
muszg wykazywac tylko jedng trudnos¢ w domenie ,wzajemnych interakcji spotecznych” i jeden objaw
z domeny ,, deficytéw komunikacyjnych” lub ,powtarzajgcych sie, ograniczonych zachowan”. Chociaz
majg zachowania i trudnosci autystyczne, nie spetfniajg petnych kryteriéw autyzmu ani zespotu
Aspergera. Zwykle majg albo zbyt mato objawdéw, albo nieprawidtowy wzér objawéw. Chad ma
trudnosci z patrzeniem ludziom w oczy, nie lubi zmian w rutynie i codziennie sprawdza internetowe
serwisy aukcyjne, aby licytowac zebrane figurki. Nie wykazuje jednak innych wyraznych objawoéw
zaburzen ze spektrum autyzmu. Ma kilku bliskich przyjaciét, rozmawia z innymi w typowy sposdb, ma
duza wyobraznie, a jego gtos nie rdzni sie niczym od gtosu innych 9-letnich chtopcéw. U Chada
zdiagnozowano PDDNOS, poniewaz wyraznie ma pewne trudnosci zwigzane ze spektrum autyzmu, ale
nie wykazuje ani liczby, ani wzoru objawdw wymaganych do diagnozy wysokofunkcjonujgcego
autyzmu lub zespotu Aspergera. Warunki te wymagajg co najmniej dwdch deficytéw we wzajemnych
interakcjach spotecznych, ale Chad wykazuje tylko jeden (trudnosci w kontakcie wzrokowym).
Wykazuje rowniez w sumie tylko trzy objawy, podczas gdy do diagnozy autyzmu potrzeba co najmniej
szesciu. Niektérzy profesjonalisci nie lubig kategorii PDDNOS, poniewaz jest ona tak zréznicowana.
Dzieci, ktérych objawy mieszczg sie w tej kategorii, mogg znacznie sie od siebie réznié. Przeciez do
rozpoznania PDDNOS potrzebne sg tylko dwa objawy z listy 12, co oznacza, ze liczba mozliwych
kombinacji objawéw jest ogromna. Innym problemem zwigzanym z etykietg PDDNOS jest to, ze jest
ona czesto niewtasciwie uzywana. Kiedy prowadzono badania majgce na celu sprawdzenie, jak dobrze
dziatata trzecia edycja DSM i wprowadzenie niezbednych zmian w czwartej edycji, naukowcy odkryli,
ze wiele dzieci z PDDNOS zostato postawionych btednie. Okoto jedna trzecia z nich faktycznie spetniata
petne kryteria autyzmu i dlatego trafniej bytoby zdiagnozowaé u nich autyzm wysokofunkcjonujacy. |
wielu innych nie miato zadnych objawéw ze spektrum autyzmu! Badanie to wykazato, ze wiekszos¢
dzieci oznaczonych jako PDDNOS, ktére nie miaty zadnych specyficznych objawéw zwigzanych z
autyzmem lub zespotem Aspergera, mozna podzieli¢ na dwie kategorie: dzieci z ogélnymi problemami
z jezykiem lub nauka i umiarkowanie opdZnionymi umiejetnosciami spotecznymi oraz te z
nadpobudliwoscig, zdolnoscia do rozpraszania sie, silnie zdezorganizowane zachowanie. W obu
przypadkach klinicysci uwazali, ze inne diagnozy, np. uposledzenie umystowe, ADHD) nie docenili
nasilenia i rozlegtosci zaburzenia, dlatego zdiagnozowali u dziecka PDDNOS, mimo ze w rzeczywistosci
nie spetniato ono kryteriéw diagnostycznych. Z tego powodu wielu specjalistéw ponownie przyjrzy sie
kazdemu dziecku, u ktérego zdiagnozowano PDDNOS, aby upewnié sie, ze jest to trafna etykieta. Z
pewnoscig niektore dzieci spetniajg kryteria tej choroby, ale jest ona wyraznie nadmiernie
rozpoznawana. Inni bronig kategorii PDDNOS, argumentujac, ze istnieje potrzeba klasyfikowania
dzieci, ktére zgodnie z prawem doswiadczajg probleméw, ale ktdre nie mieszczg sie jednoznacznie w
tej czy innej kategorii. Bez diagnozy jeszcze bardziej wpadliby w szczeliny systemu, by¢ moze nie
uzyskaliby potrzebnych ustug lub zostaliby napietnowani jako niepostuszni, umysini lub trudni,
poniewaz nikt nie doceniat natury ich probleméw. Czy nam sie to podoba, czy nie, specyficzne
schorzenia wymienione w DSM, takie jak autyzm czy zespdt Aspergera, nie obejmujg wszystkich
mozliwych odmian objawdw pojawiajgcych sie u dzieci. W rzeczywistosci DSM uznaje te prawde,
wigczajac diagnoze ,,nie okreslono inaczej” (NOS) do kazdego rodzaju zaburzenia (na przyktad u kogos
mozna zdiagnozowac zaburzenie nastroju NOS, gdy wykazuje pewne objawy depresji, ale nie spetnia
wszystkich kryteridw za zaburzenie). Ogdlnie rzecz biorgc, wszystkie diagnozy NOS w DSM s3
zarezerwowane dla tych, ktdrych objawy sg nietypowe lub mieszcza sie ponizej progu dla innych
diagnoz, ale ktérzy doswiadczajg znacznego uposledzenia i stresu. Kiedy PDDNOS zostanie prawidtowo



zdiagnozowany, wyraznie miesci sie w spektrum autyzmu. Probleméw, jakich doswiadczajg dzieci z
PDDNOS, nie da sie wyttumaczy¢ zadng inng kategorig zaburzen. Na przyktad dzieci z trudnos$ciami w
uczeniu sie, problemami z koncentracjg lub zaburzeniami obsesyjno-kompulsyjnymi (OCD) nie majg tak
skoncentrowanych zainteresowan ani probleméw z nawigzaniem kontaktu wzrokowego jak Chad.
Dlatego PDDNOS najlepiej postrzegac jako ,atypowy autyzm” (wtasciwie tak to nazywajg europejscy
lekarze). Obejmuje objawy typu autystycznego, ale jest mniej dotkliwe i ma wzdr objawodw, ktéry nie
jest taki sam jak wzorce zwigzane z wysokofunkcjonujacym autyzmem lub zespotem Aspergera. Jednak
interwencje, ktére pomagaja dzieciom z tymi schorzeniami, pomagajg réwniez dzieciom z PDDNOS.

Czy diagnoza jest trafna?

Po przeczytaniu kilku ostatnich stron mozesz zastanawiac sie, jakie sg szanse, ze Twoje dziecko zostanie
(lub zostato) prawidtowo zdiagnozowane. A moze tak naprawde, tak jak matka Setha, dostate$ dwie
rézne etykiety na problemy swojego dziecka i chcesz wiedzie¢, jak sprawdzi¢, ktéra z nich jest wtasciwa.
A moze uwazasz, ze postawiona diagnoza wyolbrzymia lub minimalizuje problem Twojego dziecka. Co
robisz? Kiedy rodzice nie majg pewnosci co do diagnozy postawionej ich dziecku, czasami warto
zasiegng¢ drugiej lub nawet trzeciej opinii, dopodki to, co sie ustyszy, nie bedzie miato sensu w
kontekscie tego, jak dobrze znasz swoje dziecko i co o nim wiesz PDD. Jest to niestety czasochtonny i
kosztowny proces, na ktéry wielu rodzicbw nie moze sobie pozwolié. Ponizej znajdujg sie nasze
najlepsze, zwiezte odpowiedzi na pytania czesto zadawane przez rodzicow w zwigzku z diagnozg PDD.

W jaki sposdb rézni oceniajagcy moga dojsé do réznych diagnoz?

Jest to bardzo czeste zjawisko (cho¢ nie mniej frustrujgce, poniewaz jest powszechne). Dzieje sie tak
dlatego, ze specjalisci réznig sie pod wzgledem tego, jak Scisle przestrzegajg ,zasad” diagnostycznych
przedstawionych w DSM-IV. Psychologowie i psychiatrzy prowadzacy badania nad zaburzeniami ze
spektrum autyzmu zazwyczaj bardzo ostroznie podchodzg do podrecznikéw, poniewaz pozornie
niewielkie réznice miedzy wysokofunkcjonujgcym autyzmem a zespotem Aspergera mogg by¢ wazne
w ich badaniach. Inni profesjonalisci stosujg kryteria DSM nieco luZniej. Na przyktad niektérzy
specjalisci diagnozujg u kazdego dziecka z zachowaniami autystycznymi, u ktérego w wieku 2 lat
rozwinat sie jezyk, wystepuje zespét Aspergera, niezaleznie od tego, czy spetnione sg inne kryteria tego
zaburzenia. Inni unikajg etykiet Aspergera i PDDNOS, obawiajac sie, ze sg one mniej znane rodzicom,
systemowi edukacyjnemu i firmom ubezpieczeniowym, co moze negatywnie wptyna¢ na ustugi, zasoby
i korzysci oferowane dziecku. Pewna matka data upust swojej frustracji, méwigc: ,Sprdbuj znalez¢
informacje na temat PDDNOS w bibliotece lub ksiegarni. Spedzitem miesigce na poszukiwaniach, az
kto$ w szkole mojego syna powiedziat mi, ze PDDNOS ma zwigzek z autyzmem”. Dlatego niektérzy
specjalisci moga postawic diagnoze wysokofunkcjonujgcego autyzmu wszystkim dzieciom z fagodnymi
objawami ze spektrum autyzmu, niezaleznie od konkretnych kryteriéw diagnostycznych. Jeszcze inni
klinicy$ci swobodnie stosujg etykiete PDDNOS, nawet jesli dziecko spetnia kryteria autyzmu, poniewaz
uwazajg, ze dla rodzicéw etykieta ta bedzie bardziej uspokajajgca niz ,autyzm”. Niektdrzy specjalisci
moga powiedzieé, ze Twoje dziecko miato autyzm w dziecidstwie, ale obecnie cierpi na zespot
Aspergera (mimo ze DSM nie pozwala dzieciom ,przerosngé¢” od jednej diagnozy do drugiej). Zwykle
taka swoboda w zakresie kryteriow diagnostycznych jest podejmowana w najlepszych intencjach, na
przyktad w obronie dziecka lub ztagodzeniu ciosu zaniepokojonych rodzicow. | zazwyczaj wolnosci te
majg niewielkie znaczenie praktyczne. Dopdki rozumiesz, ze wszystkie trzy schorzenia sg ze sobg Scisle
powigzane i wigzg sie z powaznymi trudnosciami wymagajgcymi specjalnego leczenia, moze nie mie¢
znaczenia, ktéra z trzech diagnoz zostata postawiona Twojemu dziecku. Wazng kwestig jest
Swiadomosé, ze wszystkie te zaburzenia sg zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ze ustugi i zasoby
dotyczace kazdego z tych zaburzend sg odpowiednie i majg zastosowanie w przypadku dzieci ze
wszystkimi trzema diagnozami.



Co sie stanie, jesli jeden specjalista powie, ze moje dziecko ma PDD, a inny, ze jest normalne?

Jak podkreslalismy w pierwszych dwéch rozdziatach tej ksigzki, zachowania autystyczne majg charakter
kontinuum. Jak czesto wystepujg objawy, jak powazne sg, jak bardzo sg powszechne w rdznych
srodowiskach, jak bardzo zaktdcajg funkcjonowanie i jak duzy stres powodujg — wszystko to ma wptyw
na to, gdzie Twoje dziecko miesci sie w spektrum i jak blisko tego, co jest uwazane za ,,normalne”.” on
lub ona jest. Wazne jest, aby odrdznic¢ diagnoze AS-HFA od matych dziwactw i dziwactw, ktdre wszyscy
mamy. Wiekszosc¢ (ale prawdopodobnie nie wszystkie) objawdéw AS-HFA moze wystepowacd u 0séb bez
AS-HFA, ale zwykle w znacznie tagodniejszej postaci. By¢ moze znasz kogos, kto ma obsesje na punkcie
jakiegos$ tematu — powiedzmy modeli pociggdéw lub komputeréw — ale pod innymi wzgledami wydaje
sie catkowicie typowy i wcale nie autystyczny. Méj sasiad , pod kazdym wzgledem zupetnie normalny,
kilkanascie razy dziennie sprawdza Weather Channel w telewizji kablowej. Lubi takze prowadzi¢ liste
wschodow i zachoddéw storica w kilku miastach na catym swiecie (zwykle w miejscach, ktére on i jego
zona odwiedzali podczas swoich podrdzy). Jednak w przeciwiefstwie do oséb chorych na ASHFA nie
mowi innym o swoich zainteresowaniach i wiasciwie byt troche zawstydzony, gdy natkngtem sie na te
liste, gdy pewnego dnia szukatem u niego w domu dtugopisu. Mozesz tez zna¢ kogos, komu brakuje
stéw i wydaje sie by¢ bardzo niespokojny w sytuacjach towarzyskich. Mozesz tez mie¢ znajomych,
ktérzy btgkajg sie w nieznosnych szczegotach i nigdy nie docierajg do sedna. By¢ moze znasz ludzi,
ktérzy sg dos¢ uporzadkowani i stajg sie niespokojni, gdy zmieniajg sie plany. Nasza kolezanka, ktéra
jest bardzo przyjazng i towarzyska kobietg, musi zaplanowac caty dzien z wyprzedzeniem. Jesli ktos
zwota niezaplanowane spotkanie lub pod wptywem chwili zaprosi jag na lunch, staje sie dos$¢
niespokojna, odmawia zmiany, jesli to mozliwe, i w inny sposéb serdecznie narzeka na zaktécenia w jej
dniu. Kazda z tych oséb mogta mie¢ AS-HFA, jesli oprdcz jednej opisanej osobliwosci wykazywata inne
charakterystyczne objawy AS-HFA. Jednakze kazda z tych osobliwosci, gdy wystepuje osobno i w
kontekscie normalnych relacji spotecznych i komunikacji, jest po prostu normalnymi wariantami
osobowosci. Oznacza to, ze znaczna cze$¢ AS-HFA znajduje sie na kontinuum z ,normalnoscig” (nie
bedziemy tutaj wdawac sie w debate na temat tego, co wtasciwie oznacza ,normalnosc¢”). Zachowania
0s6b z AS-HFA s3 czyms, czego moze czasami doswiadczy¢ reszta Swiata niebedgcego AS-HFA lub co
moze wydawac sie im ,,normalne”. Rdznica jednak miedzy osobg chorg na AS-HFA a osobg bez AS-HFA
polega na ciezkosci zaburzenia, zarowno pod wzgledem liczby ,dziwnych” lub autystycznych
zachowan, jak i stopnia, w jakim te dziwactwa zaktdcajg funkcjonowanie i codzienne zycie .

Jak mozemy by¢ pewni, ze nasze dziecko ma AS-HFA, a nie ADHD? . . lub OCD. . . lub co$ innego?

Szacunki dotyczace czestosci wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu gwattownie wzrosty w
ciggu ostatnich dwdch dekad. Chociaz nadal nie jest jasne, co spowodowato ten szybki wzrost, jednym
z czynnikow, ktéry z pewnoscig sie do tego przyczynit, jest to, ze w miare jak profesjonalisci i ogét
spoteczenstwa zaznajomili sie z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wzrosta liczba dzieci, u ktdrych
zdiagnozowano te zaburzenia. W miare jak ich diagnoza staje sie coraz bardziej powszechna,
prawdopodobienstwo btednej diagnozy jest réwniez coraz wieksze. Czasami wtasciwa ocena
specjalisty pokazuje, ze diagnoza ta jest btedna. Z naszego doswiadczenia wynika, ze we wczesniejszych
latach prawie wszystkie dzieci kierowane do naszych specjalistycznych klinik w celu oceny
diagnostycznej faktycznie spetniaty kryteria zaburzenia ze spektrum autyzmu. Jednak tylko w zesztym
roku jedna czwarta ocen diagnostycznych przeprowadzonych w naszych klinikach obalita wczesniej
sugerowane diagnozy wysokofunkcjonujgcego autyzmu lub zespotu Aspergera. Prawie wszystkie dzieci
miaty wiele powaznych problemdéw z zachowaniem. Nigdy nie byt to prosty przypadek dysleksji lub
ADHD, ktére zostaty btednie zdiagnozowane jako zespdét Aspergera, ale przypadek dziecka
przedstawiajgcego skomplikowany obraz, na ktéry sktadato sie wiele powaznych trudnosci. Podczas



szkolenia wiekszos¢ specjalistow, niezaleznie od specjalizacji, jest zachecana do stosowania jak
najmniejszej liczby diagnoz w przypadku jednej osoby. Jesli jest to uzasadnione, staramy sie
podsumowac trudnosci w ramach jednej diagnozy, zamiast wymienia¢ trzy lub cztery oddzielne
schorzenia. Termin wszechobecne zaburzenia rozwojowe podkresla, ze trudnosci doswiadczane przez
osobe sg rozlegte i obejmuja kilka obszaréw rozwoju. Jesli lekarz nie jest catkowicie zaznajomiony ze
specyficznymi kryteriami diagnostycznymi, diagnoza moze wydawac sie trafna dla dzieci z wieloma
ztozonymi trudnosciami, takimi jak opdznienia jezykowe, drazliwo$é, wysoki poziom aktywnosci i
problemy z naukga; nie ma watpliwosci, ze ich problemy sg wszechobecne. Ale jak wiesz z lektury tego
rozdziatu, termin catosciowe zaburzenia rozwojowe jest zarezerwowany dla dzieci ze specyficznymi
trudnosciami przypominajgcymi autyzm, a nie dla Zzadnego rodzaju szerokiej lub ogdlnej
niepetnosprawnosci. Drugim powodem btednej diagnozy jest to, ze objawy niektorych zaburzen w
pewnym stopniu pokrywajg sie, przynajmniej powierzchownie, z objawami AS-HFA. Zaburzenie
obsesyjno-kompulsyjne (OCD) to stan, w ktérym ludzie majg uporczywe mysli lub pomysty, ktérych
trudno im wydostac sie z gtowy; odczuwajg takze niezwykle silng potrzebe wykonywania okreslonych
zachowan lub rytuatdw. Czesto lubig, zeby wszystko byto ,tak” i stajg sie niespokojni lub
zdenerwowani, jesli sprawy nie sg takie, do jakich sg przyzwyczajeni lub takie, jakich oczekujg. Chris,
12-latek z zaburzeniami obsesyjno-kompulsyjnymi, miat ulubiong liczbe (4) i czut sie zmuszony do
wykonywania czynnosci i powtarzania niektérych zdan, ktére ustyszat cztery razy. Jedli tego nie zrobi,
bedzie bardzo zdenerwowany. Jedynym sposobem, w jaki mogtby pozby¢ sie niepokoju, bytoby
wykonanie szybkiego, masujgcego ruchu po podtodze grzbietem dtoni. Takie niezwykte rytuaty mogg
w pewnym stopniu przypominac¢ niefunkcjonalne rytuaty ze spektrum autyzmu (w tabeli 1 jest to
wymienione jako objaw 3b). WeZmy na przyktad Marka, mtodego chtopca z zespotem Aspergera, ktéry
krzyczy i ptacze, jesli jego rodzina nie zamknie drzwi samochodu i nie zapnie paséw zgodnie z ruchem
wskazéwek zegara. Nalega, aby wszyscy wysiedli z samochodu i powtdrzyli catg procedure w
,wiasciwej” kolejnosci, a jego rodzina jest gotowa to zrobié, aby unikng¢ powaznych niepokojow
Marka, ktére w przeciwnym razie by to spowodowaty. Rytuaty Marka nie majg zadnego sensu dla
innych i nie wydajg sie w zaden sposdb funkcjonalne, podobnie jak rytuaty Chrisa. Obaj chtopcy
odczuwajg ogromny niepokdj, gdy sprawy nie uktadajg sie tak, jak chca. Jednak u jednego chtopca
zdiagnozowano zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne, a u drugiego zespdt Aspergera. Jaka jest réznica?
Odpowiedz jest zwodniczo prosta. Jesli rytuaty zwigzane z drzwiami samochodu bylyby jedynym
problemem Marka, rownie dobrze mogtby cierpie¢ na zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne. Jednak w
potfaczeniu z szeregiem innych trudnosci, w tym unikaniem kontaktu wzrokowego, ciggtym moéwieniem
o wirusach i brakiem zainteresowania przyjaciétmi, zespét Aspergera jest znacznie petniejszg diagnoza.
Etykieta OCD tylko czesciowo wyjasniataby problemy Marka. Osoby z OCD nie majg probleméw z
interakcjg i potrafig rozmawiac z innymi w bardzo naturalny sposéb. Poza obsesjami i kompulsjami
wykazujg kilka niezwyktych zachowan; szczegdlne, scisle ukierunkowane zainteresowania nie sg na
przyktad cecha charakterystyczng OCD (chociaz jest to powszechnie Zle rozumiane i prawdopodobnie
jest przyczyng wielu btednych diagnoz). Tym, co odrdzinia zaburzenia ze spektrum autyzmu od
wszystkich innych schorzen, z ktérymi mozina je pomyli¢, sg deficyty wzajemnosci spotecznej i
nietypowy styl komunikacji. Jesli wystepujg charakterystyczne objawy AS-HFA, jak przedstawiono w
tabeli 1, dziecko ma zespdt Aspergera lub autyzm wysokofunkcjonujacy. W jaki sposdb profesjonalisci
decydujg, czy dziecko oprdcz AS-HFA cierpi rowniez na OCD? Wiekszos¢ dzieci i mtodziezy z
zaburzeniami obsesyjno-kompulsyjnymi zdaje sobie sprawe, ze ich zachowanie jest nietypowe i
postrzega je jako natretne i bezsensowne. Wiekszo$¢ oséb cierpigcych na zaburzenia obsesyjno-
kompulsyjne ukrywa swoje rytuaty, zdajac sobie sprawe, ze inni ludzie uznaliby je za dziwaczne.
Rzeczywiscie, sami dotknieci chorobg uwazajg te rytuaty za dziwaczne i gorgco pragna, aby odeszty w
niepamiec. Ale cho¢ prébuja je sttumi¢, nie mogg powstrzymac sie od wykonania takiego zachowania.
Jest to zupetnie odmienne od doswiadczen wiekszosci dzieci i mtodziezy z ASHFA, ktére zazwyczaj nie



majq pojecia o niezwyktej naturze swojego zachowania, nie uwazajg go za dziwne lub ekscentryczne i
nie starajg sie tego ukrywad. Ale nie kazdy z OCD ma dobry wglad w niezwyktg jakos¢ swoich rytuatéw;
dotyczy to zwtaszcza dzieci. Zatem drugim waznym czynnikiem przy podejmowaniu decyzji, czy dziecko
ma sama AS-HFA, czy jednoczesnie AS-HFA i OCD, jest che¢ osiggniecia prostoty diagnozy. Zgodnie z
opisanym powyzej prawem oszczednosci wiekszo$¢ klinicystow nie postawitaby diagnozy obu
schorzen, gdyby objawy obu nie byly wyraznie obecne, a trudnosci nie mozna wyttumaczy¢ tylko
jednym z nich. Z zespotem Aspergera i autyzmem wysokofunkcjonujgcym taczy sie wiele innych
zaburzen. W rzeczywistos$ci OCD nie jest najczestszg btedng diagnoza lub diagnozg czesciowa. U wielu
dzieci, u ktorych zdiagnozowano zaburzenie ze spektrum autyzmu, gdy sg nieco starsze, po ukornczeniu
wieku przedszkolnego, wczesniej zdiagnozowano zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem
uwagi (ADHD). Cechami charakterystycznymi tego schorzenia, jak by¢ moze wiesz i jak wskazuje
etykieta, sg trudnosci w zwracaniu uwagi oraz kontrolowaniu zachowania i poziomu aktywnosci.
Dziecko z ADHD moze sprawia¢ wrazenie, ze nie stucha, gdy sie do niego méwi lub nie wykonuje
polecen, moze niechetnie angazowac sie w nudne lub wymagajgce wysitku zadania, fatwo sie
rozprasza, wierci sie, opuszcza swoje miejsce, gdy oczekuje sie od niego siedzenia, ma trudnosci z
czekaniem na swojg godzine lub jej kolej, przeszkadzaj innym i za duzo rozmawiaj. Podobienstwa do
zaburzen ze spektrum autyzmu sg prawdopodobnie od razu oczywiste. Wiele dzieci z AS-HFA wykazuje
kazdy z tych problemdw, ale czesto z zupetnie innych powodéw niz dziecko z ADHD. Moze sie wydawa,
ze dziecko z AS-HFA nie stucha i nie wykonuje polecen ze wzgledu na deficyty spoteczne i problemy z
przetwarzaniem jezyka. Nie rozumie centralnosci i znaczenia gtosu ludzkiego i nie orientuje sie w jego
kierunku w sposéb naturalny. Podobnie moze przeszkadzaéinnym, mie¢ problemy ze zmiang kolejnosci
i mowi¢ za duzo, poniewaz ma trudnosci z odczytywaniem sytuacji spotecznych i wiedzac, jakie
zachowanie jest akceptowalne w okreslonych sytuacjach. Moze niechetnie wykonywaé okreslone
zadania szkolne lub mie¢ problemy z utrzymaniem sie w pozycji siedzacej, ale nie dlatego, ze s to
zadania z natury trudne; po prostu go nie interesujg. Pochwaty ze strony nauczycieli lub rodzicéw oraz
wysokie oceny mogg nie by¢ zachetq dla dziecka z AS-HFA, ktére ma zupetnie inny system motywacji i
wzmocnien niz typowe dziecko. Moze by¢ rozproszony, ale zwykle nie przez hatasy i inne wydarzenia,
ktore rozpraszajg dziecko z ADHD: dziecko z AS-HFA jest rozproszone przez swdéj wilasny Swiat
wewnetrzny, mysli i zainteresowania. Zatem jednym z powoddw, dla ktérych u dzieci czesto po raz
pierwszy diagnozuje sie ADHD, choé¢ w rzeczywistosci majg AS-HFA, jest to, ze objawy tych dwdch
schorzen w pewnym stopniu sie pokrywajg. Drugim powodem jest to, ze ADHD jest czestym
zaburzeniem, dlatego lekarze czesto sg jego bardziej Swiadomi i lepiej przeszkoleni w jego
diagnozowaniu niz w diagnozowaniu AS-HFA. Wreszcie problemy ADHD (takie jak pozostawanie w
pozycji siedzacej, nieprzeczekanie na zmiane i nieprzestrzeganie wskazowek) mogg by¢ bardziej
ucigzliwe dla nauczycieli i rodzicow, dlatego czesciej zwracajg na siebie uwage profesjonalistéw niz
niezrecznos¢ spoteczna lub wysoce wyspecjalizowane zainteresowania. Ale podobnie jak dziecko z
zaburzeniami obsesyjno-kompulsyjnymi, samo dziecko z ADHD nie ma takich probleméw z kontaktem
wzrokowym, rozmowg, zakresem zainteresowan i wyobraznig, jakie ma dziecko z AS-HFA. To samo
podejscie nalezy zastosowaé, aby odréznié¢ AS-HFA od ADHD i innych schorzern wymienionych w Tabeli
2 oraz aby wykluczy¢ jakgkolwiek inng, pozornie pokrywajaca sie diagnoze. Jesli charakterystyczne
trudnosci AS-HFA wystepujg, wowczas dziecko ma AS-HFA. Dziecko otrzymuje wielokrotne diagnozy
tylko wtedy, gdy spetnione sg wszystkie kryteria innego schorzenia, a cech tych nie mozna uwzgledni¢
w diagnozie AS-HFA. W Tabeli 2 wymienilisSmy niektére schorzenia mylone z AS-HFA. Konsekwencje
btednej diagnozy mogga by¢ powazne. Oczywiscie wazne jest, aby znaé prawdziwg nature probleméw
dziecka, aby jak najlepiej je zrozumie¢, ale doktadna diagnoza ma réwniez kluczowe znaczenie dla
zapewnienia dziecku najlepszego mozliwego leczenia. Niektére metody leczenia sg opracowane
specjalnie dla AS-HFA i zapewniajg najlepsze mozliwe wyniki w dorostym zyciu (wiecej na ten temat w
Rozdziale 4). Do uzyskania takich zasobéw niezbedna jest trafna diagnoza. Prawidtowa diagnoza



odwiedzi Cie takze od interwencji, ktére nie przyniosg zadnego pozytku, a nawet mogg zaszkodzi¢
Twojemu dziecku, takich jak leki powodujgce powazne skutki uboczne i terapie behawioralne, ktére
koncentrujg sie na niewtasciwych kwestiach lub przyjmujg btedne zatozenia na temat powoddw, dla
ktérych Twoje dziecko zachowuje sie w taki sposdb, w jaki to robi.

Czy to mozliwe, ze moje dziecko ma cos jeszcze oprocz AS-HFA?

Chociaz staramy sie osiggna¢ prostote diagnozy, nie zawsze jest mozliwe i doktadne zdiagnozowanie
dziecka z AS-HFA. Posiadanie wielu schorzen psychicznych nazywa sie ,,chorobg wspotistniejgcg”, co
jest bardzo istotne , wazne jest, aby je wykry¢, poniewaz nieleczone te wspdtistniejgce zaburzenia
moga prowadzi¢ do ogdlnego pogorszenia funkcjonowania dziecka. Badania wielokrotnie wykazaty, ze
u 0sob z AS-HFA ryzyko wystgpienia schorzen wymienionych w Tabeli 3 jest wyzsze niz u innych osdb,
z przyczyn nie do konca poznanych. Badanie przeprowadzone przez dr Janet Lainhart, psychiatre
dzieciecg na Uniwersytecie w Utah, wykazato, ze blisko potowa dorostych z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, ktore badata, ma co najmniej jedng z tych choréb wspétistniejgcych. Nie przeprowadzono
jeszcze badan dotyczgcych ich czestosci wystepowania u dzieci, ale uwaza sie, ze s3 one stosunkowo
czeste, zwtaszcza w okresie dojrzewania. Specjalisci oceniajagcy i leczacy dzieci, ktore mogg cierpieé na
AS-HFA, muszg balansowaé na cienkiej granicy miedzy nadmiernym diagnozowaniem wielu zaburzen
a niemoznoscig wykrycia prawdziwych chordb wspétistniejgcych. Dzieci z AS-HFA czesto nie moga
pomadc w diagnozie wspdtwystepujacej choroby, poniewaz majg ograniczong samoswiadomosé i staby
wglad we wiasne emocje, trudnosci z odczytywaniem standw psychicznych wtasnych i innych oraz
ograniczong zdolnos¢ mdéwienia o abstrakcyjnych pojeciach. W tym miejscu mogg wkroczy¢ rodzice i
specjalisci, ktdrzy dobrze znajg dziecko. Do Ciebie moze naleze¢ wykrycie i zgtoszenie wszelkich
wyraznych zmian w zachowaniu lub sposobie myslenia Twojego dziecka, ktdre wskazujg na mozliwos¢
choréb wspodtistniejgcych. Autyzm nie powoduje ztego nastroju, wiec jesli Twoje wczesniej szczesliwe
dziecko staje sie rozdraznione, napiete lub w inny sposéb zmienia swéj nastréj przez kilka tygodni z
rzedu, mozesz zabrad je do psychiatry lub psychologa, aby zbadat, czy depresja lub stany lekowe nie s
powiktaniami. AS-HFA. Podobnie, jesli nagle zacznie zachowywac sie inaczej, na przyktad zrobi sobie
krzywde lub bedzie dosé¢ agresywny w stosunku do innych, powiniene$ powaznie rozwazy¢ wizyte u
lekarza. Wreszcie, jesli Twoje dziecko nie reaguje na leczenie tak, jak tego oczekujesz Ty i Twoj lekarz,
powinienes sprawdzié, czy dzieje sie co$ wiecej niz samo AS-HFA. Jesli uwazasz, ze zachowanie Twojego
dziecka nie pasuje do typowego profilu AS-HFA i podejrzewasz, ze dzieje sie co$ wiecej, zawsze
powinienes poruszy¢ kwestie chordb wspdtistniejgcych podczas wstepnej oceny.

Proces oceny

Doktadna sekwencja zdarzen w procesie oceny bedzie sie rézni¢ w zaleznosci od tego, kto i gdzie
przeprowadza ocene. Zacznijmy jednak od zatozenia, ze Twoje dziecko zostato skierowane na
ewaluacje, poniewaz Ty, nauczyciel lub inna osoba, ktdra uwaznie obserwowata Twoje dziecko,
obawiacie sie, ze mogg istnie¢ problemy rozwojowe.

Kto jest uprawniony do diagnozowania schorzen ze spektrum autyzmu?

Specjalisci najczesciej stawiajgcy takie diagnozy to psycholodzy i psychiatrzy, szczegdlnie ci
przeszkoleni w zakresie zaburzen dzieciecych. Lekarze innego rodzaju, np. neurolodzy, pediatrzy i
lekarze pierwszego kontaktu (czasami nazywani ,lekarzami praktyki rodzinnej”) mogg réwniez
przyjmowac Twoje dziecko w celu oceny diagnostycznej. Dodatkowo pracownicy socjalni sg szkoleni w
zakresie procesu diagnostycznego i obstugi DSMIV, dzieki czemu majg kwalifikacje do stawiania
diagnoz. Inni specjalisci, np. nauczyciele, logopedzi i terapeuci zajeciowi, mogg posiadac pewng wiedze
na temat autyzmu i by¢é moze to oni pierwsi ostrzegajg Cie o takiej mozliwosci, ale nie sg przeszkoleni
w zakresie procesu diagnostycznego. Poniewaz nauczyciele i terapeuci czesto majg doswiadczenie z



innymi dzieémi, takimi jak Twdj syn lub cdérka, nawet jesli nie mogg postawi¢ formalnej diagnozy,
madrze bytoby wystuchaé ich obaw i poprosi¢ o skierowanie do wykwalifikowanego specjalisty. W
niektérych agencjach Twoim dzieckiem zajmie sie zespdt specjalistéw z réinych dziedzin, w tym
psychologii, psychiatrii, pediatrii, edukacji, pracy socjalnej i logopedii, dzieki czemu Ty i Twoje dziecko
skorzystacie nawet z specjalistow, ktdrzy sami nie sg w stanie postawic diagnozy. Niezaleznie od jego
szczegblnych kwalifikacji, najwazniejszg cechg dla diagnosty jest wiedza i doswiadczenie w zakresie
zaburzen ze spektrum autyzmu. Nierzadko zdarza sie, ze profesjonalisci bez takiego przeszkolenia,
nawet ci z odpowiednimi stopniami naukowymi, mylg wyzej funkcjonujace zaburzenia ze spektrum
autyzmu z czyms$ innym. Tak jak mogtes$ pomyslec o bardzo odlegtym, cichym dziecku, ktére ma obsesje
na punkcie krecgcych sie w kacie przedmiotéw, gdy ustyszates termin ,autyzm”, tak wielu
profesjonalistéow bez odpowiedniego przeszkolenia uwaza, ze werbalne, bystre dziecko, ktére nie
macha rekami, nie jest w stanie tego zrobi¢. prawdopodobnie ma co$ zwigzanego z autyzmem.
Prawdopodobnie to wtasnie opdznito diagnoze zaréwno Lauren, jak i Clinta. Dlatego umawiajac sie na
wizyte w celu oceny diagnostycznej, zapytaj, czy badajacy lub zespdt ma wiedze lub przynajmniej
doswiadczenie w zakresie wyzej funkcjonujacych zaburzen ze spektrum autyzmu.

Historia rozwoju

Dwa istotne elementy oceny diagnostycznej to doktadny wywiad rozwojowy i obserwacja Twojego
dziecka. Wy, rodzice, szczegdétowo opowiadajcie profesjonalistom, jak na co dzien wyglagda wasze
dziecko w domu, poniewaz niektére jego mocne strony i trudnosci mogg nie by¢ widoczne w okresie
obserwacji. Na zaburzenia ze spektrum autyzmu sktadajg sie dwa rdzne rodzaje objawéw: (1) typowe
zachowania, ktére nie rozwijajg sie (na przyktad empatia, bliskie przyjaznie, zabawa w udawanie i
kontakt wzrokowy) oraz (2) nietypowe zachowania, ktére nie wystepujg u innych dzieci (np. na
przyktad powtarzanie filmow, obsesyjne zainteresowania lub skrajny niepokdj zwigzany ze zmianami
w rutynie). Osoba oceniajgca zada Ci szczegétowe pytania dotyczgce tych zachowan, zaréwno tego,
jakie sg obecnie, jak i jakie byty, gdy Twoje dziecko byto mate, przed ukorczeniem 5 lat.

Czy otrzymujesz pomoc specjalistyczng niezbedng do postawienia dobrej diagnozy?

Wielu réznych specjalistéw ma kwalifikacje do diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu. Z
naszego doswiadczenia wynika, ze dla doktadnej i trafnej diagnozy o wiele wazniejsza jest wiedza
specjalistyczna w dziedzinie zaburzen ze spektrum autyzmu niz konkretne referencje. Zanim jednak
przejdziesz przez caty ten proces, okreslenie, czy znalaztes najlepszg osobe do oceny Twojego dziecka,
moze by¢ trudne. Oto kilka pytan, ktére nalezy sobie zadac¢ w trakcie oceny. Kazda odpowiedz , nie”
powinna sktonié Cie do poproszenia specjalisty o wyjasnienia, wiecej informacji lub dalszg ocene. Jesli

wyjasnienia nie sg dla Ciebie satysfakcjonujgce lub otrzymasz kilka odpowiedzi ,nie”, rozwaz
poproszenie o drugg opinie innego specjaliste po zakonczeniu oceny.

e Czy lekarz przeprowadezit z Tobg wywiad na temat wczesnej historii Twojego dziecka?
e Czy lekarz spedzit z Twoim dzieckiem co najmniej 30 minut, obserwujgc jego zachowanie?
® Czy lekarz spotkat sie z Tobg, aby wyjasni¢ wyniki badania i odpowiedzieé¢ na Twoje pytania?

¢ Czy opinia lekarza wydawata sie pasowac do Twojego dziecka? Czy lekarz zrozumiat problemy, jakich
doswiadcza Twoje dziecko, co sktonito Cie do zwrdcenia sie o ocene?

e Czy lekarz wyjasnit, ktéra diagnoza najlepiej pasuje do Twojego dziecka i dlaczego?

e Czy lekarz dat Ci mozliwosci leczenia dostepne w Twojej spotecznosci i konkretne skierowania
(numery telefonéw itp.)?



e Czy lekarz przedstawit lub obiecat przedstawi¢ raport podsumowujgcy wyniki badan Twojego
dziecka?

Obserwacja Twojego Dziecka

Specjalista bedzie takze obserwowat Twoje dziecko i bedzie z nim wspdtpracowat przez pewien czas,
odnotowujgc te same objawy, o ktére pytat Cie w wywiadzie. Badajgcy moze okredli¢ konkretne
sytuacje, aby upewnic sie, ze pewne objawy, jesli wystepuja, sg widoczne w okresie obserwacji. Na
przyktad kontakt wzrokowy u dzieci ze spektrum autyzmu jest czesto utrudniony. Aby mie¢ pewnos¢,
ze kontakt wzrokowy Twojego dziecka z egzaminatorem jest ograniczony z powodu zaburzen ze
spektrum autyzmu, a nie tylko z powodu niesmiatosci lub braku mozliwosci, egzaminator moze ustali¢
wyrazne scenariusze, ktdre silnie zachecajg do kontaktu wzrokowego, np. Twoje dziecko poprosi o
pomoc. W takich sytuacjach typowe dzieci prawie zawsze nawigzujg kontakt wzrokowy. Podobnie
egzaminator moze poprosi¢ dziecko o opowiedzenie znanej historii, poniewaz wiekszos¢ typowych
dzieci bedzie okresowo nawigzywac kontakt wzrokowy, aby mie¢ pewnosg, ze je sledzisz lub ze jeste$
zainteresowany tym, co méwig. Doswiadczony ewaluator moze stworzyc¢ dziecku szczegdlng okazje do
wczucia sie w niego i doktadnego zbadania tego kryterium. Moze udawaé, ze uderza sie w palec u nogi
lub zamyka palec w drzwiach, albo moze wspomnieé, ze ostatnio przydarzyto mu sie co$ smutnego (na
przyktad, ze zaginat jego ulubiony zwierzak), aby oceni¢ reakcje dziecka i jego zdolnos¢ do zapewniania
pocieszenia lub wsparcia innym. W wiekszosci przypadkéow wywiad z rodzicem i bezposrednia
obserwacja dziecka wystarcza, aby lekarz mdgt postawic¢ lub wykluczy¢ diagnoze ze spektrum autyzmu.
Jak juz wida¢, nie ma testu medycznego na obecnos¢ zaburzen ze spektrum autyzmu. Nie mozemy
pobrac¢ krwi i przyjrze¢ sie chromosomom ani poziomom jakichkolwiek konkretnych substancji
chemicznych, aby stwierdzié, czy Twoje dziecko ma zespét Aspergera lub wysokofunkcjonujgcy autyzm.
Mozemy zrobié¢ zdjecia jego mdzgu (na przyktad za pomoca rezonansu magnetycznego [MRI]), ale to
nie pozwoli nam postawié diagnozy. Jak przeczytasz w Rozdziale 3, znaleZlismy kilka nieprawidtowosci
w modzgu u niektérych oséb z autyzmem i zespotem Aspergera, ale nie wystepowaty one u wszystkich
(nawet u wiekszosci) oséb z AS-HFA lub nie wystepowaty u niektdrych osdb bez AS-HFA. Dlatego
obecnie nie ma konkretnych testéw biologicznych wykrywajgcych zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Specjalisci polegajg na obecnosci specyficznych zachowan opisanych w tym rozdziale, aby
zdiagnozowac schorzenia. Ale niekoniecznie jest to problem, na jaki moze sie wydawac. Wszystkie
zaburzenia w DSM-IV diagnozuje sie na podstawie zachowania (a nie biologii), a zaburzenia ze
spektrum autyzmu nalezg do najwyzszych w zakresie wiarygodnosci tych zaburzen. Oznacza to, ze
gdyby kilku rézinych specjalistéw odwiedzito to samo dziecko z AS-HFA, bytoby bardziej
prawdopodobne, ze zgodziliby sie co do jego diagnozy, niz gdyby zobaczyli dziecko z inng (mniej
wiarygodng) diagnozg, takg jak ADHD.

Testy medyczne: informacyjne, ale zwykle nie diagnostyczne

Powigzane pytanie, jakie mozesz mie¢, dotyczy tego, czy okreslone badania lekarskie mogg byc¢
pomocne w ocenie Twojego dziecka, nawet jesli mogg nie miec kluczowego znaczenia dla postawienia
faktycznej diagnozy. Odpowiedz na to pytanie rézni sie w zalezno$ci od dziecka. W historii niektdrych
dzieci wystepuja pewne czynniki ryzyka lub zdarzenia, ktdre sprawiajg, ze petna diagnostyka lekarska
jest wysoce pozadana. Na przyktad okoto 25% dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ma réwniez
napady padaczkowe, ktére mogg obejmowac krétkie utraty przytomnosci lub gwattowne drgawki
catego ciata. Napady padaczkowe wystepujg najczesciej u dzieci z klasycznym autyzmem, ale mogg
rowniez wystgpic¢ u oséb z AS-HFA. Najczestszym okresem, w ktérym rozpoczynajg sie napady, jest wiek
przedszkolny i okres dojrzewania. Jesli u Twojego dziecka kiedykolwiek wystepowaty zachowania
wskazujgce na potencjalne drgawki, lekarz moze zleci¢ badania neurologiczne, takie jak
elektroencefalogram (EEG) i/lub rezonans magnetyczny (scyntygrafia mézgu). Jesli Twoje dziecko



przeszto przez etap rozwoju, w ktérym utracito umiejetnosci (na przyktad nauczyto sie mowic, a
nastepnie utracito zdolno$¢ mowienia), uzasadnione moze by¢é ponowne wykonanie badan
neurologicznych. Wszystkie dzieci powinny zosta¢ poddane badaniom genetycznym, poniewaz w
niewielkiej liczbie przypadkow AS-HFA wigze sie z mozliwymi do zidentyfikowania schorzeniami
genetycznymi, takimi jak zespdt famliwego chromosomu X. Jesli Twoje dziecko ma co$ nietypowego na
twarzy, dtoniach, stopach lub skérze, powinno zostac zbadane przez lekarza. Na przyktad, jesli ma wiele
bragzowych lub biatych znamion na skérze, duze lub nietypowe uszy lub inne drobne rdznice w
wygladzie, moze mie¢ chorobe genetyczng lezgcg u podstaw autyzmu, ktéra mozie wymagac
dodatkowego leczenia i poradnictwa genetycznego. Jesli inni cztonkowie Twojej rodziny, w tym
rodzenstwo, siostrzenice, siostrzency i inne dzieci, rozwijaja sie powoli lub nietypowo, moze to
uzasadniac¢ wizyte u genetyka w celu uzyskania porady genetyczne;j.

Testy psychologiczne

Tak jak istniejg testy medyczne, ktére nie sg diagnostyczne, ale majg charakter informacyjny, tak
istniejg rowniez testy behawioralne lub psychologiczne, ktére nie s3 potrzebne do postawienia
diagnozy, ale mimo to mogg by¢ bardzo pomocne w uzyskaniu petnego obrazu mocnych i stabych stron
Twojego dziecka oraz sposobu leczenia potrzeby i tak dalej. Prawdopodobnie najczestszy dodatek to
testy psychologiczne, ktdre zostang przeprowadzone podczas oceny diagnostycznej, to test inteligencji
(lub1Q).

Testy na inteligencje

W przypadku dzieci werbalnych w wieku powyzej 5 lat najczesciej stosowanym testem jest Skala
Inteligencji Wechslera dla dzieci, w skrécie WISC (wymawiane ,trzepaczka”). Zapewnia trzy rdzne
wyniki 1Q, jeden mierzgcy inteligencje werbalng, drugi mierzacy inteligencje niewerbalng i trzeci tgczny
wynik. WISC, podobnie jak DSM, podlega okresowym przeglagdom, zaréwno w celu poprawy jego
niezawodnosci, jak i aktualizacji norm. Obecnie jest w trzeciej edycji i dlatego jest znany jako WISC-III
(,trzepaczka-trzy”). Jesli Twoje dziecko ukonczyto 17 lat, mogto otrzymac wersje dla dorostych, Skala
Inteligencji Dorostych Wechslera, wydanie trzecie (lub WAIS-IIl, wymawiane ,,wace-three”). Jesli Twoje
dziecko ma mniej niz 6 lat, mozna zastosowac szereg rdéznych testéw, w tym Skale Inteligencji
Przedszkolnej i Podstawowej Wechslera (WPPSI-Ill, wymawiane ,wipsy-three”), Skale Wczesnego
Uczenia sie Mullena, Skale Stanforda-Bineta Skala Inteligencji, Miedzynarodowa Skala Wydajnosci
Leitera i inne. Jesli Twoje dziecko przystgpito do jednego z tych testéw w ciggu mniej wiecej roku, by¢
moze w szkole, osoba oceniajgca moze po prostu aby sprawdzi¢ wyniki, zamiast ponownie oceniac
dziecko teraz (ma to dodatkowg korzysé finansowg, poniewaz testowanie przeprowadzane w szkole
jest bezptatne). . Nalezy pamietac o zabraniu na wizyte wszelkich zapiséw wczesniejszych badan, aby
lekarz mogt w miare mozliwosci wykorzystaé te wczesniejsze wyniki. Czesto warto znaé szeroki zakres,
w jakim miesci sie inteligencja Twojego dziecka, aby mdc zaplanowac¢ najodpowiedniejsze interwencje
edukacyjne. Prawdopodobnie jednak dobrym pomystem jest obserwowanie wynikéw 1Q dziecka z
pewng ostroznoscia. Dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu czesto majg problemy z koncentracja
i motywacja, ktére uniemozliwiajg im uzyskanie dobrych wynikéw w testach 1Q. Co wiecej, wyniki IQ
odzwierciedlajg ,,$rednig” wszystkich réznych podtestow, a dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
czesto wykazujg bardzo zrdéznicowane poziomy umiejetnosci w ramach podtestow. Dlatego Sredni
wynik moze nie by¢ tak znaczacy, jak prawdziwe odzwierciedlenie umiejetnosci Twojego dziecka.
Wyniki testu 1Q nalezy interpretowac w Swietle zachowania dziecka podczas samego testu. Mogg sie
réwniez zmieniaé, gdy Twoje dziecko dorasta i radzi sobie lepiej (lub gorzej) z testami IQ. Musisz takze
wiedzieé¢, co wskazujg trzy rézne wyniki. Indywidualnych werbalnych i niewerbalnych wynikéw IQ nie
nalezy postrzegac jako bezwzglednego wskaznika potencjatu intelektualnego Twojego dziecka. Nawet
0golny tgczny wynik nalezy rozpatrywac w szerszym kontekscie zachowan i osiggnie¢ Twojego dziecka



w zyciu codziennym, ktdre sg rdwniez miarg inteligencji. Jednak w przypadku dzieci z AS-HFA wyniki IQ
moga by¢ jeszcze mniej doktadne niz u typowych dzieci, ktére nie majg trudnosci z komunikowaniem
sie i nawigzywaniem relacji z innymi. Na przyktad ze wzgledu na trudnosci spoteczne Twojemu dziecku
moze nie zaleze¢ na wzmocnieniu od egzaminatora (,Ciezko pracujesz”), a tym samym nie miec
motywacji do jak najlepszego wyniku w tescie 1Q. Lub jego nietypowy styl méwienia moze byc
przeszkodg w niektorych testach. Na przyktad dziecko z zespotem Aspergera poproszone o
zdefiniowanie stowa ,rekawiczka” mogtoby odpowiedzie¢ ,zakrycie dtoni, ktére obecnie nie jest w
modzie, chyba ze jest chtodna pora roku”, zamiast udzieli¢ bardziej typowej odpowiedzi: , cos, co nosisz
na sobie”. rece, gdy jest zimno”. Pierwsza definicja nie znajduje sie wsréd opcji poprawnych
odpowiedzi w podreczniku testu IQ i dlatego nie zostanie w petni zaliczona. Z tych powoddéw radzimy
wszystkim rodzicom, a w szczegélnosci rodzicom dzieci z AS-HFA, aby zwracali wiekszg uwage na zakres
funkcjonowania, do ktérego nalezy wynik Twojego dziecka, a nie na konkretng liczbe. Mozesz zostac
poinformowany na przykfad, ze Twoje dziecko funkcjonuje w przedziale ,przecietnym”, , lepszym” lub
»granicznym”. Sredni wynik wszystkich testéw 1Q wynosi 100. Dzieci uzyskujgce wyniki ponizej 70
uwaza sie za uposledzone umystowo. Osoby z wynikami od 70 do 80 mieszczg sie w przedziale
granicznym, od 80 do 90 w przedziale dolnym srednim, od 90 do 110 w przedziale srednim, od 110 do
120 w przedziale wysokim srednim, od 120 do 130 w przedziale wyzszym i powyzej 130 w bardzo
wysokim zakresie. Jesli wiec Twoje dziecko znajduje sie na dolnej granicy $redniego zakresu, moze
potrzebowaé dodatkowej pomocy w szkole (wiecej na ten temat w Rozdziale 7). Niektore wzorce 1Q
moga rowniez wskazywaé na trudnosci w uczeniu sie i potrzebe dalszych testéw. Jak wspomniano
wczesniej, prawdopodobnie otrzymasz co najmniej trzy wyniki 1Q od egzaminatora interpretujgcego
wyniki. Wszystkie mieszczg sie w tej samej skali, ktorg wtasnie opisano (ze srednig 100). Wynik
werbalnego IQ wskazuje, jak dobrze Twoje dziecko radzito sobie z testami wymagajgcymi znajomosci
jezyka — na przyktad definiowania stéw, zapamietywania list liczb i opisywania powigzania dwdch
rzeczy. Wynik IQ wydajnosci mierzy, jak dobrze Twoje dziecko wykonuje zadania, ktére nie wymagaja
jezyka, ale opierajg sie na umiejetnosciach wzrokowo-przestrzennych, takich jak uktadanie puzzli,
znajdowanie wyjscia z labiryntéw i ukfadanie kart, aby opowiedzie¢ spéjng historie. Te dwa wyniki
mozna potaczy¢ w petny wynik 1Q, ktéry wskazuje ogdlne funkcjonowanie Twojego dziecka zaréwno w
zakresie zadan werbalnych, jak i niewerbalnych. Czasami trzy wyniki Twojego dziecka bedg podobne,
co wskazuje, ze jest ono rownie dobre w zadaniach werbalnych i niewerbalnych, ale innym razem mogg
sie znacznie réznié, gdyz Twoje dziecko radzi sobie bardzo dobrze w jednym rodzaju testu, ale znacznie
gorzej w innym Uprzejmy. W takich sytuacjach ogdlny wynik w petnej skali bedzie miescit sie gdzies
pomiedzy dwoma skrajnosciami. Niektére badania sugeruja, ze dzieci z zespotem Aspergera maja
zwykle wyzszy iloraz inteligencji werbalnej niz w zakresie wydajnosci, podczas gdy dzieci z
wysokofunkcjonujgcym autyzmem wykazujg odwrotny wzor. Nie jest to jednak bynajmniej wzér
uniwersalny. Niektdre dzieci z zespotem Aspergera majg bardzo dobre umiejetnosci wzrokowo-
przestrzenne, ktdre sg lepiej rozwiniete niz ich jezyk, niektére dzieci z wysokofunkcjonujgcym
autyzmem majg wysoki IQ werbalny i nizszy 1Q wydajnosci, a niektére dzieci z kazdg z tych chordb nie
wykazujg réznic miedzy umiejetnosciami werbalnymi a umiejetnosciami wykonawczymi . Dlatego w
kryteriach diagnostycznych nie znajdziesz konkretnych wzorcéw IQ. Dlatego tez nie powinienes sie
niepokoi¢, jesli Twoje dziecko ma jedng diagnoze, ale wykazuje inny wzorzec IQ. Nie oznacza to jednak,
ze diagnoza jest btedna.

Dodatkowe testy

Ocena Twojego dziecka moze réwniez obejmowac testy edukacyjne, ktdre sprawdzajg, jak dobrze
czyta, pisze, wykonuje obliczenia matematyczne, pisze i tak dalej; badanie mowy i jezyka; testy
neuropsychologiczne sprawdzajgce pamieé, zdolnosci motoryczne, przetwarzanie przestrzenne i tym
podobne; ocena wartosci odzywczej; i wiele innych rzeczy, w zaleznosci od tego jak kompleksowy jest



zespot przeprowadzajgcy ewaluacje. Wszystkie te obszary sg interesujgce, poniewaz dajg najpetniejszy
obraz Twojego dziecka, ale rodzice i specjaliSci czasami muszg rozwazyé potrzebe zapewnienia
kompleksowosci z ograniczeniami praktycznymi, takimi jak finanse. Jesli specjalista jest odpowiednio
przeszkolony, stosunkowo szybka ocena, ktora obejmuje jedynie wywiad z rodzicem i obserwacje
dziecka i nie zawiera zadnych tych , dodatkéw”, moze w dalszym ciggu zapewni¢ trafng diagnoze.
Oznaki zaburzen ze spektrum autyzmu sg tatwo dostrzegalne dla doswiadczonego specjalisty, ktory
zadat wtasciwe pytania i zauwazyt wiasciwe aspekty zachowania, bez koniecznosci przeprowadzania
dodatkowych testéw intelektualnych, neurologicznych czy edukacyjnych. Pamietaj, aby zapytaé
lekarza lub zespdt oceniajgcy Twoje dziecko, ile dzieci autystycznych widzi. Mozesz tez zadzwonic¢ do
swojego stanowego stowarzyszenia na rzecz autyzmu, aby uzyskaé skierowanie do doswiadczonego
specjalisty. W Internecie znajdujg sie takze strony internetowe zawierajgce listy wykwalifikowanych
lekarzy wedtug stanu.

Po Diagnozie
Co powinienem powiedzie¢ mojemu dziecku?

Rodzice czesto pytajg o podzielenie sie nowinami ze swoim dzieckiem. Pierwsza kwestia brzmi zwykle:
,Czy powinnismy mu [lub jej] powiedzie¢?” Odpowiedz na to pytanie zalezy w duzej mierze od wieku
dziecka, temperamentu i innych okolicznosci zyciowych, ale zazwyczaj odpowiedZ brzmi: ,Tak, w
pewnym momencie”. Nastepne pytanie brzmi zatem: kiedy? Najlepszym sposobem na sprawdzenie,
czy Twoje dziecko jest gotowe, aby ustyszeé o AS-HFA, jest wyrazenie swiadomosci swoich réznic, w
szczegblnosci wyrazenie obaw, na przyktad wtedy, gdy Joseph moéwi swoim rodzicom: ,Jestem
maniakiem”. Prawie wszystkie dzieci, ktére diagnozujemy, majg duzg swiadomosc tego, ze réznig sie
od innych. Niektorzy sg zaniepokojeni, jak Joseph, inni nie, ale wiekszos¢ z tatwoscia potrafi wyrazic,
ze rdznig sie od innych dzieci. Wiele dzieci z AS-HFA przypisuje to jakiej$ strasznej wadzie. ,,Mam
uszkodzony mézg” — powiedziat pierwszemu autorowi (S.0.) jeden z chtopcéw. Po tak diugim czasie
ukrywania obaw na swdj temat, dowiedzenie sie o AS-HFA byto dla tego dziecka ogromna ulgg. Styszat,
ze tak, jest inny, ale jego réznice sg bardzo szczegélne. Obejmujg one rzeczy, w ktérych jest naprawde
dobry, a takze kilka rzeczy, w ktérych nie jest zbyt dobry, ale w przypadku ktdrych dostepna jest pomoc.
To prowadzi nas do trzeciej kwestii: jak dzieli¢ sie wiadomosciami. Aby poinformowac o AS-HFA nie
tylko swoje dziecko, ale takze rodzenstwo, dziadkdéw, przyjacioét i sgsiadéw (wiecej na temat ujawniania
diagnozy w wieku dorostym znajduje sie w Rozdziale 9). Bardzo wazne jest, aby sposéb postawienia
diagnozy byt pozytywny i podkreslat mocne strony dziecka oraz jego szczegdlne umiejetnosci.
Omawiajac trudnosci bedace czescig AS-HFA, czesto pomocne jest poréwnanie ich do trudnosci w
uczeniu sie. Mozesz zapytaé swoje dziecko, czy zna kogos, kto ma problemy z czytaniem, matematyka
lub skupieniem uwagi i siedzeniem. Podkresl, ze wiekszos$¢ z nas ma tego czy innego rodzaju stabosci;
niektdrzy noszg okulary, inni chodzg o lasce, jeszcze inni czytajg powoli, jeszcze inni sg bardzo niezdarni
na placu zabaw. Ale ci ludzie nie sg zli we wszystkim; jest wiele rzeczy, ktére potrafig zrobi¢ dobrze.
Mozesz powiedzieé: ,Dziewczyna z twojej klasy, ktdra nie umie dobrze czytaé, radzi sobie swietnie z
matematykg, ma wielu przyjaciét i jest dobra w sporcie. Ty, cztonek AS-HFA, tez taki jestes. Masz
problemy z nawigzywaniem przyjazni, patrzeniem innym w oczy i wiedzac, co powiedzie¢ w rozmowie
[wybierz konkretne trudnosci, ktorych doswiadcza Twoje dziecko, i ktérych jest sSwiadome]. Ale masz
Swietng pamie¢, jestes najlepszym ortografem w swojej klasie, dobrze radzisz sobie z komputerami i
wiesz tak duzo na pewne fascynujgce tematy. Pomdz swojemu dziecku zrozumie¢, ze réznorodnosé
jest cudowna i ze wysoce pozgdane jest, aby wsrdd nas byli ludzie ,,inni”. (W ksigzce Liane Willey pt.
Udawa¢ normalng znajduje sie bardzo pomocny dodatek dotyczacy wyjasniania AS-HFA innym
ludziom, wybierania, kto, kiedy i jak dzieli¢ sie tg wiadomoscig oraz radzenia sobie z reakcjami.)
Rozpocznij proces akceptowania cechy AS-HFA zaréwno dla Twojego dziecka, jak i dla Ciebie. Bo takie



jest Twoje dziecko. Usun objawy AS-HFA, a Twoje wyjatkowe, wyjatkowe i ukochane dziecko zniknie.
Dowiesz sie, ze zycie z AS-HFA moze wigzac sie z wieloma wyzwaniami, ale takze wspaniatymi
nagrodami, ktére sg wytacznie Twoje i mozesz je pielegnowac.

Przyczyny zaburzen ze spektrum autyzmu

Seth jako niemowle i mate dziecko doswiadczyt wielu, wielu infekcji ucha i przeziebienia w klatce
piersiowej. Wyglgdato na to, ze jest ciggle chory i niemal co tydzier odwiedzat gabinet pediatry. Jego
matka zawsze zastanawiata sie, czy ma to co$ wspdlnego z jego autyzmem. Chad wydawat sie zupetnie
normalnym dzieckiem, az do czasu, gdy na kilka miesiecy przed jego drugimi urodzinami przestat
wypowiadac kilka stéw, ktérych sie nauczyt, i wydawato sie, ze stracit zainteresowanie innymi ludzmi.
Pdziniej jego rodzina zastanawiata sie, czy jego 18-miesieczne szczepienia miaty co$ wspdlnego z
PDDNOS. Po zastrzykach dostat wysokiej gorgczki i przez 2 dni bez przerwy ptakat. Czy ta dwdjka byta
ze sobg powigzana? Matka Lauren miata niezwykle trudng cigze. Miata wysokie cisnienie krwi i przez 6
tygodni przebywata na catkowitym odpoczynku w tézku. Jej poziom ptynu owodniowego byt niski, a
dziecko rzadko sie poruszato. Jej lekarz zaniepokoit sie stanem ptodu i wywotat pordd preparatem
Pitocin na miesigc wczesniej. Lauren urodzita sie z wagg zaledwie 5 funtow. Po urodzeniu wymagata
resuscytacji i przez 2 tygodnie przebywata w szpitalu, podajac tlen. Czy te komplikacje naprawde mogty
by¢ tylko zbiegiem okolicznosci, czy tez miaty zwigzek z trudnosciami Lauren? Naukowcy nie majg
jeszcze petnych odpowiedzi na te pytania, ale bardzo mocne dowody sugerujg, ze zaburzenia ze
spektrum autyzmu majg podtoze biologiczne i nie s3 spowodowane rodzicielstwem ani innymi
psychospotecznymi przyczynami $rodowiskowymi. Stwierdzono rdznice w wielkosci i organizacji
mozgu, a takze w sposobie jego dziatania u 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w poréwnaniu
z osobami zdrowymi. Zaburzenia ze spektrum autyzmu i zwigzane z nimi trudnosci wystepuja réwniez
w rodzinach, dlatego uwazamy, ze czynniki genetyczne réwniez odgrywaja role. W tym rozdziale
podsumowujemy dotychczasowg wiedze na temat przyczyn zaburzen ze spektrum autyzmu. Wazne
jest, aby zrozumieé, ze wiekszos¢ dotychczas przeprowadzonych badan przeprowadzono na osobach z
autyzmem. Nieliczne badania przeprowadzone na temat przyczyn zespotu Aspergera sugerujg, ze
przyczyny obu schorzen sg podobne; dlatego tez, mimo ze potrzebne s3g dalsze badania, wiele z tego,
co tutaj podsumowujemy na temat autyzmu, ma zastosowanie takze w przypadku zespotu Aspergera.

Rdinice w mdézgu w zaburzeniach ze spektrum autyzmu

Kiedy dr Kanner po raz pierwszy opisat autyzm w 1943 roku, napisat, ze dzieci z tym zaburzeniem rodza
sie z ,wrodzonymi” trudnosciami w nawigzywaniu wiezi z ludZmi. W potowie XX wieku wiekszos¢
lekarzy ksztatcita sie w tradycji psychoanalitycznej, ktéra przypisywata wszelkie zaburzenia zachowania
i zaburzenia psychiczne doswiadczeniom z wczesnego dziecinstwa. Dlatego podejrzewano, ze autyzm
jest spowodowany raczej srodowiskiem spotecznym niz biologia. Te idee wywarty wptyw na dr
Kannera. Pdzniej on i inni zrzucili wine za autyzm na rodzicow. Opisali ,matki z lodéwki”, ktore byty tak
zimne emocjonalnie i odrzucone, ze spowodowaty, ze ich dzieci wycofaty sie do autystycznego
,kokonu” bezpieczenistwa. Poglad ten zaczat jednak traci¢ na wiarygodnosci w latach sze$édziesigtych
XX wieku, po publikacji dr Bernarda Rimlanda , Autyzm dzieciecy: zespdt i jego implikacje dla
neuronowej teorii zachowania”. W swojej ksigzce z 1964 roku autor zaatakowat teorie przyczynowosci
rodzicéw i wskazat, ze nie ma absolutnie zadnych danych badawczych na ich poparcie. Jako pierwszy
zasugerowat, ze autyzm wynika z réznic w funkcjonowaniu mézgu. Ta sugestia stata sie bodzcem do
wielu badan nad mozliwymi réznicami w mozgu osdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Aby
zrozumieé, skad pochodzg zebrane dotychczas informacje, nalezy mieé podstawowg wiedze na temat
metod stosowanych do badania mdézgu. obrazowanie strukturalne polega na wykonywaniu zdjec
anatomii lub struktur moézgu w celu sprawdzenia, czy co$ jest razgco nienormalne (to znaczy jest
znacznie mniejsze lub wieksze od przecietnego, znajduje sie w niewtasciwym miejscu lub w ogéle go



nie ma). Specyficzne techniki obrazowania strukturalnego obejmujg tomografie komputerowg (CT) i
rezonans magnetyczny (MRI). Techniki te rdoznig sie sposobem wykonywania zdje¢ modzgu i iloscig
szczegotéw, jakie mogg dostarczyé. CT to starsza technologia, ktéra jest obecnie rzadziej stosowana.
W badaniach posmiertnych lub autopsyjnych badane sg mdzgi oséb, ktdre zmarty. Metoda ta pozwala
naukowcom przyjrze¢ sie modzgowi w sposéb znacznie bardziej szczegdétowy niz tomografia
komputerowa czy rezonans magnetyczny. Naukowcy sg w stanie bada¢ pojedyncze komérki mézgowe
(zwane neuronami), a nie duze struktury sktadajgce sie z miliondw neuronéw, wychwytywane za
pomocg tomografii komputerowej i rezonansu magnetycznego. Sekcja zwtok zajmuje duzo czasu i jest
bardzo trudna z wielu powoddw, ale dostarcza waznych informacji, ktérych nie mozna uzyska¢ w zaden
inny sposdb. Obrazowanie funkcjonalne, najnowsza dostepna technologia badania mozgu, przyglada
sie w szczegolnosci jego dziataniu. Naukowcy mogg badaé, czy podczas wykonywania okreslonych
zachowan lub wykonywania zadan te same czesSci mdzgu sg aktywne (i pracujg rownie ciezko i
wydajnie) u 0sdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jak u oséb bez tych zaburzen. Rysunek ilustruje
gtéwne struktury mézgu i ich wptyw na zachowania spoteczne.
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Badania autopsyjne

Przeprowadzono tylko kilka badan tego typu, poniewaz sg one tak trudne do przeprowadzenia i
poniewaz rzadko zdarza sie, aby zarédwno osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu umieraty
przedwczesnie (na szczescie), jak i osoby, ktére przezyty, oddawaty swoje mdzgi nauce. Nieliczne
badania, ktore przeprowadzono, wykazaty dwa rodzaje nieprawidtowosci w médzgu. Po pierwsze,
odkryli, ze w obszarze zwanym uktadem limbicznym, ktéry lezy gteboko w centrum mézgu i jest wazny
dla zachowan spotecznych i emocjonalnych, znajduje sie zbyt wiele komdrek moézgowych (neurondw).
Co wiecej, komorki sg mniejsze i Scislej upakowane razem, niz powinny. Moze to oznaczac, ze nie majg
one prawidtowego ksztattu i/lub wystarczajgcej iloSci miejsca, aby utworzy¢ potaczenia z innymi
komdrkami mdzgowymi, ktére pozwolg im funkcjonowac tak, jak powinny. Badania autopsyjne
wykazaty réwniez znacznie mniej komérek mézgowych w innej czesci mézgu zwanej mézdzkiem, ktéra
jest wazna zaréwno w koordynacji ruchowej, jak i czynnosciach poznawczych. Chociaz odkrycia te sg
bardzo interesujace, opieraty sie na badaniu stosunkowo niewielkiej liczby mézgdéw (okoto 25) i nie
stwierdzono ich we wszystkich badanych mézgach. Dlatego nie jesteSmy pewni, jak powszechne s3 te
réznice w modzgu u oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ponadto prawie wszystkie badane médzgi
pochodzity od oséb z ciezkim autyzmem i uposledzeniem umystowym, a w niektdrych przypadkach z



padaczka, dlatego nie jestesmy jeszcze pewni, czy wyniki te odnoszg sie do dzieci i mtodziezy z
wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Badania obrazowania strukturalnego

Ta metoda badawcza wykazata szeroka game nieprawidtowosci. We wszystkich madzgach
(autystycznych i nieautystycznych) znajdujg sie przestrzenie zwane komorami, ktére zamiast tkanki
mozgowej zawierajg ptyn. Niektdre badania wykazaty, ze u niektdrych oséb z autyzmem komory s3
wieksze niz normalnie, co moze oznaczac utrate tkanki mozgowej wokét komér. Jednak to odkrycie nie
jest specyficzne dla autyzmu; stwierdzono go w wielu innych zespotach. Wydaje sie, ze jest to wskaznik
nieprawidtowego funkcjonowania modzgu, a nie charakterystyczny dla autyzmu. Doktor Eric
Courchesne, wybitny neurobiolog z Uniwersytetu Kalifornijskiego w San Diego, pod koniec lat 80. XX
wieku donidst, ze bardzo specyficzna czes¢ mdzdzku (zwana robakiem, co po facinie oznacza robaka ze
wzgledu na swodj ksztatt) byta mniejsza u wielu osdéb z autyzmem. Niektére nowsze badania
potwierdzity to odkrycie, inne natomiast nie. Ostatnie badania wykazaty, ze ta czes¢ mdzdzku jest
nieprawidtowa rowniez u oséb bez autyzmu. U dzieci chorych na biataczke, ktére przeszty radioterapie,
robaki sg czesto mniejsze niz normalnie, podobnie jak u niektérych dzieci chorych na psychoze
(chorobe charakteryzujgcy sie dziwnym zachowaniem, ktére wydaje sie oderwane od rzeczywistosci)
oraz dzieci z pewnymi zespotami genetycznymi. Zarowno badania obrazowe, jak i badania sekcyjne
wykazaty, ze okoto jedna czwarta osdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ma mazg (i gtowe) wiekszy
niz przecietny. Jednakze, podobnie jak w przypadku opisanych powyzej wynikdw dotyczgcych uktadu
limbicznego i mézdzku, odkrycie to nie wydaje sie specyficzne dla autyzmu. Co wiecej, nie jest jasne, w
jaki sposéb moze to powodowac zachowania autystyczne. Podczas normalnego wzrostu i rozwoju
modzgu, na poczatku nastepuje okres ogromnej nadprodukcji neurondw: w modzgu rosnie wiecej
komoérek, niz jest to naprawde potrzebne. Pézniej te neurony, ktére nie sg zbyt czesto uzywane lub
ktére nie utworzyty waznych pofaczen z innymi obszarami mdézgu, sg usuwane. Niektdrzy naukowcy
uwazajg, ze duzy rozmiar mézgow niektdérych osdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wskazuje, ze
ten mechanizm ,przycinania” zawiédt. Moze to oznaczaé, ze w mozgu jest wiecej ,,szumow” (lub
zaktécen) w tle, co uniemozliwia mu najefektywniejsze funkcjonowanie. Jest to obecnie jedynie
hipoteza i nie wiemy jeszcze, co powoduje, ze mdzg jest wiekszy i jak to bezposrednio wptywa na jego
funkcjonowanie.

Obrazowanie funkcjonalne i inne badania nad dziataniem mézgu

Dwa konkretne obszary mdézgu byty przedmiotem badan nad tym, czy mdzgi oséb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu dziatajg inaczej niz mézgi oséb bez zaburzen ze spektrum autyzmu.

Ptaty czotowe

Poniewaz zaburzenia ze spektrum autyzmu zawsze wigzg sie z deficytami spotecznymi i powtarzalnymi
zachowaniami, obszary mdzgu kontrolujace te funkcje byty przedmiotem badan neuroobrazowania.
Pod koniec lat 70. dwdéch amerykanskich neurologdw, dr Antonio Damasio i dr Ralph Maurer,
opublikowato artykut, w ktérym wskazano podobieristwa zachowan miedzy osobami z autyzmem a
pacjentami z uszkodzeniami ptatéw czotowych (obszar w przedniej czeSci mozgu, tuz za oczami i
czotem). Obie grupy miaty trudnosci z kontrolowaniem swoich emocji, bardzo denerwowaty sie matymi
zmianami, byty kompulsywne (chciaty wszystkiego ,,tak po prostu”) i sztywne w swoich rozwigzaniach
problemdw, widzac rzeczy w konkretny, czarno-biaty sposéb. Doprowadzito to do powstania teorii,
ktéra do dzis ma wptyw, ze jesli ptaty czotowe nie rozwijajg sie prawidtowo, moze to powodowac
autyzm. Jak dotad jednak nie znaleziono zadnych dowoddw na nieprawidtowosci w wielkosci, ksztatcie
lub umiejscowieniu struktur czotowych. Badania obrazowania czynno$ciowego wykazaty jednak szereg
problemdéw w dziataniu ptatéw czotowych. Na przyktad u oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu



wystepuje mniejszy przeptyw krwi i mniejsza aktywnos¢ elektryczna w tym obszarze, co sugeruje, ze
ich ptaty czotowe nie sg tak aktywne, jak powinny by¢. U normalnych ludzi typowe jest, ze do
wykonania zadania potrzebnych jest wiele obszaréw mdzgu. Niektére badania osdb z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu wykazaty, ze aktywnos¢ ptatéw czotowych nie jest dobrze skoordynowana z innymi
czesSciami mozgu podczas wykonywania zadania. Badania zdrowych ochotnikéw i oséb z uszkodzeniem
ptata czotowego pokazaty nam, ze ptaty czotowe sg wazne dla planowania, elastycznosci, organizacji,
kontroli behawioralnej i rozumowania. Jedli nie dziatajg tak wydajnie lub dobrze, jak powinny, moze to
wyjasniaé niektdre objawy zaburzen ze spektrum autyzmu.

Ptaty skroniowe $rodkowe

Drugim obszarem szczegdlnego zainteresowania w autyzmie sg ptaty skroniowe, ktére lezg po bokach
modzgu, mniej wiecej na wysokosci uszu. Konkretna czes¢ ptatéow skroniowych, ktéra wydaje sie by¢
zaangazowana, to ich najgtebsza wewnetrzna wyscidtka, lezgca najblizej Srodka mdzgu. Obszar ten jest
znany jako ptaty skroniowe Srodkowe (lub przysrodkowe) i obejmuje uktad limbiczny, ktory
omawialisSmy wczesniej w kontekscie badan autopsyjnych. Niektére ze struktur w tym obszarze
obejmujg ciato migdatowate i hipokamp. Obszar ten jest wazny dla ekspresji i regulacji emocji,
rozumienia i dekodowania informacji, ktére widzimy na twarzach innych oséb, zachowan spotecznych
i pamieci. Eksperymenty na zwierzetach wykazaty, ze uszkodzenie tego obszaru prowadzi do
powaznych uposledzen spotecznych, izolacji i stereotypowych, autostymulujgcych zachowan.
Niektére, ale nie wszystkie, badania autopsyjne i strukturalne MRI wykazaty rdznice w ciele
migdatowatym (na przyktad mniejsze niz normalnie lub zbyt mate, gesto upakowanych neuronach) i
innych strukturach skroniowych przysrodkowych u niektérych oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Badania przeprowadzone przez jednego z nas, jak i innych, wykazaty, ze osoby z autyzmem
majq faktycznie problemy z przetwarzaniem podstawowych aspektéw informacji spotecznych, w tym
rozpoznawaniem twarzy i rozréznianiem wyrazow twarzy — przetwarzaniem kontrolowanym przez
czesci uktadu limbicznego i ptaty skroniowe. W badaniu opublikowanym w 2000 r. dr Simon Baron-
Cohen i jego wspdtpracownicy zmierzyli funkcje mézgu (uzywajac techniki obrazowania znanej jako
funkcjonalny MRI lub fMRI), podczas gdy osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i bez nich oglgdaty
zdjecia oczu. Ich zadaniem byto ustalenie, jakg emocje przekazujg oczy. Ci badacze odkryli, ze dorosli
bez zaburzen ze spektrum autyzmu w duzym stopniu polegali zaréwno na ciele migdatowatym, jak i
ptatach czotowych, aby wykonaé to zadanie. Innymi stowy, te dwa regiony wydajg sie by¢ najwazniejsze
w przetwarzaniu informacji spotecznych i emocjonalnych przekazywanych przez oczy. Natomiast
dorosli zautyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera uzywali ptatéw czotowych znacznie
mniej niz dorosli normalni i w ogdle nie , wigczali” ciata migdatowatego podczas patrzenia na zdjecia
oczu. Zamiast tego uzywali innych czesci moézgu, ktére normalnie nie sg aktywne podczas tego zadania.
Inne badanie, prowadzone przez dr Roberta Schultza z Uniwersytetu Yale, wykazato, ze osoby z
autyzmem i zespotem Aspergera uzywaty czesci mozgu, ktéra normalnie nadaje sens przedmiotom,
gdy patrzyty na twarze. Dawson i wspotpracownicy niedawno odkryli, ze niektdre bardzo mate (3-4-
letnie) dzieci z autyzmem nie rozpoznajg twarzy matki, ale normalnie rozpoznajg znane przedmioty.
Systemy mdzgowe odpowiedzialne za rozpoznawanie twarzy zaczynajg dziata¢ bardzo wczesnie, co
daje mozliwos¢, ze uposledzenie rozpoznawania twarzy moze okazac sie jednym z najwczesniejszych
wskaznikdw nieprawidtowego rozwoju mdzgu w autyzmie. Te odkrycia nie oznaczaja, ze Twoje dziecko
Cie nie rozpoznaje. Zamiast tego sugeruja, ze Twoje dziecko moze polega¢ na wskazédwkach innych niz
rysy twarzy w celu rozpoznania (takich jak dotyk i gtos). Te odkrycia sugeruja, ze jednym z powodow,
dla ktorych osoby z autyzmem mogg utrzymywaé mniejszy kontakt wzrokowy i mogg miec¢ o wiele
wieksze problemy ze zrozumieniem emocji, mysli i intencji innych, jest to, ze krytyczne obszary mdzgu
nie dziatajg, gdy powinny. Nawet gdy osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu potrafig zrozumie¢,
co przekazujg czyje$ oczy lub twarz, robig to w inny sposéb niz wszyscy inni, co moze byé mniej wydajne



lub zajgé wiecej czasu. Obszar skroniowy srodkowy mdzgu jest badany przez zespoty badawcze na
catym Swiecie i moze okazaé sie jednym (ale prawdopodobnie nie jedynym) obszarem, ktory jest
nieprawidtowy w zaburzeniach ze spektrum autyzmu. Rzeczywiscie, jak wida¢ na zdjeciu mdzgu na
stronie 58, wiele obszarow madzgu jest zaangazowanych w zachowania spoteczne. Naukowcy aktywnie
odkrywajg, ktére czesci tego ztozonego systemu nie dziatajg prawidtowo, a zatem odpowiadajg za
trudnosci, jakie osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu majg w nawigzywaniu relacji spotecznych.

Zmiany w mézgu w zespole Aspergera

Bardzo niewiele badan szczegétowo badato rdznice w mdézgu u osdb z zespotem Aspergera i w jaki
sposdb (lub czy) réinig sie one od mdzgdédw oséb z autyzmem. W badaniu ciata migdatowatego
przeprowadzonym przez Baron-Cohen nie stwierdzono rdznic miedzy dorostymi z autyzmem
wysokofunkcjonujagcym a osobami z zespotem Aspergera, co sugeruje, ze ciato migdatowate moze by¢
strukturg zaangazowang we wszystkie zaburzenia ze spektrum autyzmu. Inne niedawne badania
wykazaty nieprawidtowosci w mdzgach oséb z zespotem Aspergera, ktdre sg podobne do tych
zgtaszanych u oséb z autyzmem, w tym powiekszenie komér, zmniejszong aktywnos¢ czotowg, brak
tkanki w ptatach czotowych oraz mniejsze niz normalnie struktury skroniowe, limbiczne i mézdzkowe.
Wiekszo$¢ z tych badan to opisy przypadkéw tylko jednej lub dwdch oséb z zespotem Aspergera, wiec
liczby sg bardzo mate i nie mozemy by¢ pewni, jak bardzo sg reprezentatywne dla wiekszosci oséb z
zespotem Aspergera. Jak wspomniano w rozdziale 2, niektére badania wykazaty, ze osoby z zespotem
Aspergera majg problemy z zadaniami wizualno-przestrzennymi, takimi jak uktadanie puzzli i map.
Doprowadzito to do hipotezy, ze prawa strona (lub pétkula) mézgu, ktéra kontroluje takie zdolnosci,
jest dysfunkcyjna u oséb z zespotem Aspergera, podczas gdy lewa strona mézgu, ktdra kontroluje
funkcje jezykowe, jest dotknieta u 0séb z klasycznym autyzmem. Jest to atrakcyjna teoria, poniewaz
gdyby badania udowodnity jej prawdziwos¢, jasno pokazatyby, ze zespdt Aspergera i autyzm to
odrebne schorzenia, poniewaz wynikajg z réoznych typéw dysfunkcji mézgu. Niestety jednak ta teoria
jest prawdopodobnie zbyt dobra, aby byta prawdziwa. Od dawna jest oczywiste, ze dzieci z klasycznym
autyzmem majg réwniez trudnosci z funkcjami prawej poétkuli, takimi jak intonacja gtosu i rytm oraz
rozumienie mimiki twarzy i emocji. Ostatnie badania wykazaty nieprawidtowosci zaréwno prawej, jak
i lewej potkuli u oséb z zespotem Aspergera. A naukowcy z Yale University nie znalezli roznic w skanach
MRI o0séb z autyzmem wysokofunkcjonujgcym, oséb z zespotem Aspergera i oséb z PDDNOS. W
badaniu tym wzieto pod uwage tylko mézdzek i inne struktury z tytu mdzgu i nie zbadano ciata
migdatowatego, srodkowych ptatéw skroniowych lub czotowych ani prawej lub lewej potkuli mdzgu.
Dlatego tez, chociaz badania podsumowane w tej sekcji sugeruja, ze nieprawidtowosci mézgu u oséb
z zespotem Aspergera i 0s6b z autyzmem wysokofunkcjonujgcym mogg by¢ podobne, jest za wczesnie,
aby wyciggac¢ wnioski. Potrzebne sg pilnie dalsze badania.

Podsumowanie

Ta dziedzina przeszta dtugg droge od czasu, gdy rodzice byli uwazani za przyczyne zaburzen ze
spektrum autyzmu. Badanie po badaniu ujawnia réznice w mézgu u osdéb z autyzmem i zespotem
Aspergera, chociaz nie znaleziono jeszcze zadnej charakterystycznej anomalii autystycznej, ktdra
bytaby bliska uniwersalnej i specyficznej dla zaburzen ze spektrum autyzmu. Na pierwszy rzut oka moze
to by¢ rozczarowujgce, a moze nawet zaskakujgce, biorgc pod uwage wyrazne uposledzenie, jakie
moga powodowad zaburzenia ze spektrum autyzmu. Jednak zaburzenia ze spektrum autyzmu majg
wiele twarzy, przy czym niektdrzy ludzie s wysoko funkcjonujacy, a inni uposledzeni umystowo,
niektdrzy sg bardzo werbalni, a inni w ogdle nie uzywaja jezyka, niektérzy majg powazne zachowania
problemowe (na przyktad agresje, krzyk, destrukcyjnosé), podczas gdy inni nie majg oznak takich
trudnosci. Brak kontroli wszystkich tych réznic miedzy osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i
niebadanie dos¢ czystych prébek moze dobrze wyjasnic¢ sprzeczne wyniki poprzednich badan. Ponadto



wiele z omdwionych powyzej badan nie uwzgledniato uposledzenia umystowego wielu oséb z
autyzmem, co prawdopodobnie oznacza, ze wyniki te dotyczg tylko oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, ktére sg znacznie uposledzone. Wielu naukowcéw podejrzewa, ze dotychczas odkryte
réznice w moézgu niekoniecznie sg tymi, ktére sg kluczowe dla generowania objawdw autyzmu.
Wyrafinowanie narzedzi obrazowania szybko wzrasta, ale prawdopodobnie nie osiggneto jeszcze
niczego zblizonego do ich ostatecznej wydajnosci. Techniki stosowane dekade temu, kiedy
przeprowadzono wiekszos¢ wlasnie zgtoszonych badan, byty znacznie mniej skuteczne i mogty byé w
stanie zidentyfikowac¢ tylko najbardziej oczywiste réznice w mdzgu. Nastepna dekada jest bardzo
obiecujgca pod katem znalezienia wiekszej liczby odpowiedzi na temat réznic w mdzgu u osdéb z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu i tego, jak powodujg one te schorzenia. Z drugiej strony,
poczyniono juz duzy postep w zrozumieniu, w jaki sposéb geny mogg przyczyniaé sie do rozwoju
zaburzen ze spektrum autyzmu.

Wptywy genetyczne na zaburzenia ze spektrum autyzmu

Nawet po tym, jak catkowicie btedne teorie, ze rodzice powodujg autyzm, zostaty obalone, wiekszos¢
naukowcéw odrzucita pomyst, ze czynniki genetyczne mogg odgrywacd jakgkolwiek role w rozwoju
autyzmu. Po pierwsze, niezwykle rzadko zdarzato sie, aby dziecko z autyzmem miato rodzica z
autyzmem, co jest wzorcem, ktérego zwykle oczekujemy w przypadku schorzenia genetycznego.
Czasami dziecko autystyczne miato brata lub siostre, ktdrzy réwniez mieli autyzm, ale to réwniez
uznawano za zbyt rzadkie, aby poprze¢ wyjasnienie genetyczne. W latach 70. dwdch wybitnych
psychiatrow zakwestionowato te logike. Sir Michael Rutter jest stynnym brytyjskim psychiatrg
dzieciecym, ktéry zostat pasowany na rycerza przez krélowg Anglii za swdéj wazny wktad badawczy w
zrozumienie autyzmu i innych zaburzen wieku dzieciecego. Dr Susan Folstein jest znang psychiatrg
dzieciecym w Stanach Zjednoczonych, ktdra opublikowata wiele prac na temat genetyki autyzmu. Obaj
naukowcy argumentowali, ze skoro trudnosci spoteczne zwigzane z autyzmem utrzymujg sie w wieku
dorostym, mato prawdopodobne jest, aby osoba z autyzmem wyszta za maz i miata dzieci. Oczywiste
jest, ze bytoby niewiele rodzin, w ktérych zaréwno dziecko, jak i rodzic byliby dotknieci autyzmem. |
chociaz wskaznik autyzmu wsréd rodzenstwa byt niewielki, byt on znacznie, znacznie wyzszy niz
wskaznik w populacji ogdlnej. Te spostrzezenia doprowadzity do powstania nowej dziedziny, badania
wktadu genetycznego w autyzm. Obecnie istniejg bardzo silne dowody na to, ze w wielu (ale by¢ moze
nie we wszystkich) rodzinach genetyka odgrywa pewng role w rozwoju schorzenia. Niestety, jest juz
catkowicie jasne, ze rozwiktanie genetyki autyzmu nie bedzie proste. Wydaje sie, ze w powodowaniu
zaburzenia bierze udziat wiele gendw, a niektdre rodziny wydajg sie by¢ nosicielami innych gendéw niz
inne rodziny. Wydaje sie rowniez, ze geny majg szerszy wptyw niz tylko sam autyzm. W rodzinach dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wydaje sie wystepowac wiele réznych probleméw, ktére mogag
by¢ spowodowane przez te same geny. Tak wiec autyzm jest tylko jednym z kilku mozliwych skutkéw
posiadania tych gendw. Z tych powoddéw poradnictwo genetyczne w przypadku zaburzen ze spektrum
autyzmu, nawet jesli i kiedy znamy wszystkie geny zaangazowane w powodowanie tych schorzen,
bedzie skomplikowane. Jestesmy bardzo daleko od mozliwosci dostarczenia rodzinom informacji o
ryzyku zwigzanym z przysztymi cigzami. Ponownie jednak poczyniliSmy znaczace postepy. Pierwsza
wskazowka, ze autyzm moze miec podtoze genetyczne, pojawita sie, gdy dr Rutter i dr Folstein zdali
sobie sprawe, ze ryzyko urodzenia drugiego dziecka z tym schorzeniem, cho¢ nadal niskie (okoto 3—
5%), jest w rzeczywistosci znacznie wyzsze niz ryzyko, gdyby nigdy nie mie¢ dziecka z autyzmem (okoto
6 szans na 1000, czyli 0,6%). Zauwazenie, ze schorzenie ,wystepuje rodzinnie”, nie dowodzi
ostatecznie, ze jest ono genetyczne. Drugi dowdd pochodzi z badan nad blizniakami, ktére wykazaty,
ze prawdopodobienstwo, ze bliznieta bedg miaty autyzm, byto znacznie wyisze, jesli bliznieta byty
identyczne, czyli dzielity wszystkie geny, niz gdyby byly dwujajowe, czyli dzielity srednio tylko potowe
swoich gendéw. Badania wykazaty, ze jesli blizniak dwujajowy ma autyzm, prawdopodobienstwo, ze u



drugiego blizniaka réwniez zostanie zdiagnozowane, wynosi mniej niz 10%. Natomiast jesli u blizniaka
jednojajowego zdiagnozowano autyzm, prawdopodobiedAstwo, ze u drugiego blizniaka réwniez
zostanie zdiagnozowane, wynosi ponad 60%. Badania wykazaty réwniez, ze podczas gdy wiele
blizniakow miato petnoobjawowy autyzm, inne wykazywaty trudnosci jezykowe, poznawcze lub
spoteczne, ktére nie spetniaty kryteridw diagnozy spektrum autyzmu, ale mimo to byty bardzo
uposledzajgce. Wielu naukowcdéw uwaza obecnie, ze zaangazowane geny nie powodujg samego
autyzmu, ale zamiast tego powodujg réznorodne rdéznice jezykowe i spoteczne oraz style osobowosci,
z ktoérych autyzm jest skrajng forma. Niektdre dzieci ze znanymi zaburzeniami genetycznymi majg
autyzm, co stanowi kolejny dowdd na to, ze autyzm moze miec¢ podtoze genetyczne. Zespot tamliwego
chromosomu X i stwardnienie guzowate to dwa schorzenia genetyczne, ktére mozina tatwo
zdiagnozowad za pomocy testdw genetycznych. Znane sg konkretne mutacje w DNA powodujace te
schorzenia i mozliwe jest zdiagnozowanie obu zaburzen przed narodzinami dziecka oraz udzielenie
porad parom, ktdre sg nosicielami mutacji genetycznych, w kwestii przysztych cigz. U czesci dzieci
cierpigcych zaréwno na zespét famliwego chromosomu X, jak i na stwardnienie guzowate, rozwijajg sie
objawy autystyczne,1 co sugeruje, ze geny odpowiedzialne za wywotywanie tych zaburzen mogg
rowniez przyczynia¢ sie do wystepowania autyzmu. W latach 90. Human Genome Project,
miedzynarodowa wspotpraca majaca na celu mapowanie wszystkich ludzkich genéw do okreslonych
lokalizacji na chromosomach, umozliwita skupienie sie na czesciach genomu, ktdre
najprawdopodobniej zawierajg geny autyzmu. Analiza sprzezen to rodzaj badan genetycznych, w
ktorych naukowcy badajg, jak scisle ,, powigzane” sg pewne choroby lub cechy z pewnymi regionami
okreslonych chromosomdw. Analiza sprzezen nie méwi nam doktadnie, ktéry gen lub geny w regionie
sg odpowiedzialne za chorobe, ale mowi nam, ktdre czesci ktdrych chromosomoéw mogg zawierac
wazne geny. Niedawno region na dtugim ramieniu chromosomu 7 wykazat powigzanie z autyzmem w
bardzo duzym badaniu europejskim. Ponadto region na dtugim ramieniu chromosomu 15, w ktérym
materiat genetyczny jest duplikowany, a druga kopia DNA jest wstawiana odwrotnie (znany jako
odwrécona duplikacja), zostat zidentyfikowany u 1% do 4% uczestnikéw autystycznych w kilku
badaniach naukowych. Tak wiec niektore geny prowadzace do autyzmu mogg znajdowad sie na
chromosomach 7 i 15. Jak dotad jednak wiedza ta ma niewiele praktycznych korzysci. Nie wiemy
jeszcze, ktére konkretne geny s zaangazowane, ani co geny robig lub jak powodujg autyzm.
Przypuszczalnie geny sg wazne dla rozwoju mdzgu, w szczegdlnosci rozwoju tych obszaréw modzgu,
ktdre przyczyniajg sie do normalnych zdolnosci spotecznych i komunikacyjnych, ale droga od genéw do
zachowania jest wcigz daleka od wyjasnienia. Wydaje sie, ze istnieje wiele cech, ktére wystepujg w
rodzinach oséb z autyzmem i zespotem Aspergera, szczegblnie w odniesieniu do obszaréw jezyka i
umiejetnosci spotecznych. Wyzsze wskazniki opdznienia jezykowego, problemdw z artykulacja,
trudnosci w uczeniu sie, trudnosci spotecznych i leku spotecznego czesciej wystepujg u krewnych oséb
z autyzmem niz u cztonkdéw rodzin 0séb z innymi niepetnosprawnosciami, takimi jak zesp6t Downa.
Badania wskazujg, ze te tagodniejsze trudnosci pojawiajg sie u okoto 10-20% rodzenstwa oséb z
autyzmem, a czesto réwniez u rodzicéw. Mocne strony oséb z autyzmem i zespotem Aspergera mogg
rowniez wystepowa¢ w ich rodzinach. Rodzice i rodzenstwo czesto majg podobne talenty i
zainteresowania jak osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Brytyjski badacz Simon Baron-Cohen
zaproponowat teorie, ze osoby w rodzinach, w ktdrych jest osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
beda szczegdlnie uzdolnione w rozumieniu obiektdw mechanicznych (takich jak dziatanie maszyn),
fizycznych mechanizmoéw przyczynowo-skutkowych i problemoéw wizualno-przestrzennych (jak w
uktadankach). On i inni przetestowali teorie, ze nie tylko charakterystyczne trudnosci, ale takze
charakterystyczne mocne strony sg dziedziczne w rodzinach. Zespét dr Baron-Cohen odkryt, ze rodzice
dzieci z autyzmem lub zespotem Aspergera czesciej byli inzynierami, fizykami i matematykami niz
rodzice innych dzieci (inni naukowcy réwniez odkryli wyzszy wskaznik karier ksiegowych i naukowych
w rodzinach oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu). Grupa badawcza dr Baron-Cohen



przeprowadzita réwniez ankiete wsrdd ponad tysigca studentdéw uniwersytetu, ktorzy studiowali
literature lub matematyke, fizyke lub inzynierie. Odkryli, ze wskaznik zaburzen ze spektrum autyzmu
byt znacznie wyzszy w rodzinach studentéw matematyki, fizyki lub inzynierii niz w rodzinach studentéw
literatury. Na koniec, ta brytyjska grupa badaczy bezposrednio testowata rodzicow dzieci z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu, poddajac ich testom zaréwno zrozumienia spotecznego, jak i
umiejetnosci wizualno-przestrzennych. Odkryli, ze rodzice uczniéw z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu byli bardziej zdolni do rozwigzywania tamigtéwek i znajdowania ukrytych ksztattow w
skomplikowanych rysunkach niz rodzice kontrolni, a takze nieco mniej doktadni niz inni rodzice w
interpretowaniu wyrazow twarzy ludzi. Niektére nowsze projekty badawcze potwierdzity odkrycie, ze
silne umiejetnosci wizualno-przestrzenne, mechaniczne i pamieciowe czesto wystepujg w rodzinach
0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wszystkie te ustalenia zbiegajg sie w jednym wniosku. To,
co wydaje sie by¢ genetycznie przekazywane w rodzinach oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
nie jest samo w sobie zaburzeniem ze spektrum autyzmu, ale pewnym charakterystycznym stylem
myslenia, relacji i reagowania na swiat, ktory niesie ze sobg zaréwno ograniczenia, jak i mocne strony.
Podkresla to przyszte ograniczenia, jakie przewidujemy w zakresie mozliwosci udzielania porad
genetycznych. Jesli dana osoba jest nosicielem pewnych gendw, niekoniecznie oznacza to, ze bedzie
miata zaburzenia ze spektrum autyzmu. Zaburzenia ze spektrum autyzmu mogg stanowi¢ najbardziej
ekstremalny wynik gendw, ale mogg by¢ tylko jedna z kilku mozliwosci, z ktérych wiele to mocne
strony. Ponadto powszechnie uwaza sie, ze autyzm jest spowodowany zaréwno czynnikami
genetycznymi, jak i (nieznanymi) czynnikami Srodowiskowymi, ktére wystepuja razem. Obecnie trwaja
badania nad obydwoma typami czynnikéw. A co z genetyka zespotu Aspergera? Wiekszos¢ wtasnie
podsumowanych badan zostata przeprowadzona na osobach z autyzmem. Istniejg jednak pewne
wskazowki, ze informacje te bedg miaty zastosowanie réwniez do zespotu Aspergera. Kilku badaczy
odkryto, ze gdy w rodzinach jest wiecej niz jedno dziecko z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, istnieje
znaczna rdznica miedzy dzieémi pod wzgledem tego, jak powaznie sg dotkniete chorobg, jak i pod
wzgledem konkretnej diagnozy, ktdrg nosza. Czasami rodzina z dzieckiem autystycznym bedzie miata
drugie dziecko z zespotem Aspergera, a odwrotna sytuacja jest rownie prawdziwa. W badaniach nad
blizniakami omoéwionych powyzej, pierwsze bliznie zawsze miato autyzm, ale czasami dotkniety tym
zaburzeniem wspétblizniak miat zespot Aspergera lub PDDNOS zamiast autyzmu. Innymi stowy, to, co
jest dziedziczne w rodzinach, jest szersze niz tylko autyzm. Sugeruje to, ze te same mechanizmy
genetyczne powodujgce autyzm powodujg rdwniez zespot Aspergera i PDDNOS.

Co z [Wypetnij luke]?: Inne mozliwe przyczyny

Na przestrzeni lat sugerowano szereg innych przyczyn autyzmu. Istniejg pewne dowody, choc
kontrowersyjne, ze infekcje w czasie cigzy lub w pierwszych latach zycia mogga przyczynia¢ sie do
rozwoju autyzmu u bardzo matej liczby dzieci. Na przyktad badania z lat 60. i 70. XX wieku wykazaty, ze
okoto 10% dzieci narazonych na wirus rézyczki w tonie matki rozwineto autyzm. Inne badania wykazaty,
ze infekcje wirusem opryszczki pospolitej, ktéore mogg powodowac obrzek mdzgu i jego uszkodzenie,
moga w bardzo rzadkich przypadkach prowadzi¢ do autyzmu u wczesniej zdrowej osoby. Niedawno
zmarty dr Reed Warren, uznany na catym swiecie immunolog z Utah, spekulowat, ze niektére przypadki
autyzmu moga wynikaé z odziedziczonego niedoboru odpornosci, ktory sprawia, ze dzieci sg bardziej
podatne na infekcje wirusowe lub bakteryjne. Nie mogac szybko pozby¢ sie organizmu, ptéd lub
niemowle jest narazone na zwiekszone ryzyko, ze infekcja moze bezposrednio uszkodzi¢ mézg. Innym
mozliwym mechanizmem, ktdry zaproponowat dr Warren, byto to, ze wczesne infekcje mogg wywotac
reakcje autoimmunologiczng, w ktérej uktad odpornosciowy organizmu zwraca sie przeciwko sobie i
atakuje wtasne czesci, jakby byty obcymi najezdzcami (jak wirusy). Uwaza sie na przyktad, ze podobne
zatamanie mechanizméw ,,samorozpoznawania” uktadu odpornosciowego prowadzi do innych choréb
autoimmunologicznych, takich jak cukrzyca. Na przyktad w cukrzycy uktad odpornosciowy jest



wyzwalany przez infekcje, ale zamiast po prostu zwalczaé¢ wirusa lub bakterie, atakuje trzustke
organizmu, zabijajgc komdrki produkujgce insuline. Brak insuliny powoduje nastepnie objawy
cukrzycy. Dr Warren zaproponowat, ze niektére dzieci autystyczne mogg przechodzi¢ taki proces
autoimmunologiczny, ale ze narzadem ciata atakowanym przez uktad odpornosciowy w przypadku
autyzmu jest mdzg, a nie trzustka. Kilka badan znalazto dowody na przeciwciata (biatka odpornosciowe
zwykle wytwarzane w celu zwalczania infekgcji), ktére ,,rozpoznawaty” komaérki mézgowe jako ,,obce”
u niektdérych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Kolejng prognozg teorii autoimmunologicznej
jest to, ze dzieci z autyzmem powinny mie¢ wyzszy wskaznik innych chordb autoimmunologicznych,
takich jak astma, alergie, zapalenie stawdw, cukrzyca, stwardnienie rozsiane i tym podobne. Niektére
badania rzeczywiscie wykazaty podwyzszony wskaznik niektérych z tych trudnosci zaréwno u dzieci z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu, jak i u cztonkdw ich rodzin. Byé moze czytate$ artykuty w gazetach
lub styszate$ inne relacje medialne taczace szczepienia z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W 1998
roku dr Andrew Wakefield, brytyjski lekarz specjalizujagcy sie w chorobach ukfadu pokarmowego,
wywotat spore poruszenie, gdy wraz ze swoimi wspdtpracownikami zasugerowat, ze szczepionka
przeciwko odrze, swince i rézyczce (MMR) moze przyczyniac sie zarowno do przewlektych problemoéw
jelitowych, jak i autyzmu u niektorych dzieci. Opisat 12 dzieci, ktére miaty zaréwno problemy jelitowe,
jak i autyzm, ktére w niektérych (ale nie wszystkich) przypadkach zaczety sie wkrétce po otrzymaniu
szczepionki MMR. Dr Wakefield postawit hipoteze, ze szczepionka spowodowata problemy jelitowe,
co z kolei doprowadzito do zmniejszonego wchtaniania niezbednych witamin i sktadnikéw odzywczych,
powodujgc anomalie rozwojowe mdzgu, ktére doprowadzity do autyzmu i innych probleméw
rozwojowych. Innym mozliwym mechanizmem, poprzez ktéry szczepionka moze powodowaé autyzm,
jest teoria autoimmunologiczna, w ktorej infekcja wirusowa uruchamia uktad odpornosciowy, ktéry z
jakiego$ powodu nie dziata prawidtowo i zaczyna atakowaé czesci ciata zamiast (lub oprdcz) wirusa.
Mozliwe, ze krytyczne narazenie na wirusa, ktory powoduje te niszczycielskg reakcje tancuchows,
nastepuje, gdy dziecko jest szczepione. Sugestia, ze szczepionki mogg by¢ zwigzane z rozwojem
zaburzen ze spektrum autyzmu, zostata potraktowana bardzo powaznie przez wiele agencji rzgdowych,
poniewaz implikacje dla zdrowia publicznego sg potencjalnie ogromne. Wiele osrodkéw badan
medycznych na catym $wiecie jest obecnie finansowanych w celu zbadania, czy szczepienia mogg w
niektérych przypadkach powodowaé zaburzenia ze spektrum autyzmu. Wstepne wyniki sugerujg
jednak, ze rzadko tak sie dzieje. Po pierwsze, w pdzniejszym badaniu sam dr Wakefield zgtosit, ze nie
znalazt zadnych dowoddw na obecnos¢ wirusa odry w jelitach dotknietych chorobg dzieci, co podwaza
mechanizm, poprzez ktdry szczepionka moze prowadzi¢ do autyzmu. Po drugie, duze badanie
zidentyfikowato wszystkie przypadki zaburzen ze spektrum autyzmu urodzonych w Londynie od 1979
r. do chwili obecnej. Naukowcy pordwnali wskazniki autyzmu przed i po wprowadzeniu szczepionki
MMR w Anglii w 1988 r. i nie znalezli zadnych réznic. Ponadto poréwnali dzieci zaszczepione przed
ukoniczeniem 18. miesigca zycia z tymi zaszczepionymi po tym wieku lub nigdy niezaszczepionymi i
réwniez nie znalezli zadnych réznic. Wykazali réwniez, ze wskazniki szczepien nie réznity sie u dzieci z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu i u dzieci bez tych zaburzen. Na koniec wykazali, ze pierwsze
objawy autyzmu zgfaszane przez rodzicow nie wystepowaty czesciej w okresie bezposrednio po
szczepieniu niz w innych okresach. Wydaje sie zatem, ze jesli odra lub inne szczepionki powodujg
zaburzenia ze spektrum autyzmu, to jest to bardzo rzadkie zjawisko. Jednak wiele zespotdéw
badawczych obecnie bada ten temat i mamy nadzieje, ze wkrétce uzyskamy ostateczng odpowiedz.
Wreszcie, odnotowano szereg powiktan cigzy, porodu i porodu w historiach dzieci, u ktérych pdzniej
okazato sie, ze majg zaburzenia ze spektrum autyzmu, takie jak krwawienie matki w czasie cigzy,
wysokie cisnienie krwi u matki prowadzgce do zatrucia, wczesniactwo i niedotlenienie w trakcie lub
wkrétce po porodzie. Jednakze, co wykazaty liczne badania, to fakt, ze powikfania te wystepujg nie
tylko u dzieci z autyzmem, ale takze u dzieci z innymi zaburzeniami, w tym mdzgowym porazeniem
dzieciecym, uposledzeniem umystowym, zaburzeniami mowy i jezyka oraz trudnosciami w uczeniu sie.



Dlatego wydaje sie, ze powiktania potoznicze prawdopodobnie powodujg ogdlne rdznice w rozwoju
madzgu, ale nie powodujg konkretnie zaburzen ze spektrum autyzmu. Zasugerowano rowniez, ze takie
powikfania nie sg przyczyng autyzmu, ale jego konsekwencjami. Ta interesujgca hipoteza spekuluje, ze
problemy potoznicze mogg wystgpi¢ w cigzach, w ktdrych co$ juz poszto nie tak z rozwojem ptodu.
Dowody na to pochodzg od dzieci z zaburzeniami genetycznymi, takimi jak zespét Downa, ktérych
matki majg wyzszy niz przecietny wskaznik powiktan cigzy i porodu. Zesp6t Downa jest okreslany w
momencie poczecia. Dlatego tez cos$ jest nie tak z rozwijajagcym sie dzieckiem na dtugo przed
wystgpieniem powiktan potozniczych. Niektérzy naukowcy zastanawiali sie, czy podobny scenariusz
moze odpowiada¢ za nieznacznie podwyzszony wskaznik trudnosci prenatalnych i porodowych
obserwowany u 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Doszli do wniosku, ze czynniki genetyczne,
jak wspomniano wczesniej w tym rozdziale, dziatajg wczesnie w rozwoju ptodu, ostabiajgc lub
zagrazajgc dziecku, przez co cigza i pordd nie przebiegajg prawidtowo. Innymi stowy, komplikacje
nastepujg po zaburzeniach ze spektrum autyzmu, a nie prowadzg do nich. Inna teoria wigzaca
zdarzenia potoznicze z zaburzeniami ze spektrum autyzmu obejmuje stosowanie leku oksytocyny w
celu wywotania porodu. Kiedy matki same nie zaczety rodzi¢, a potoznicy uwazajg, ze rozpoczecie
porodu jest wazne, podajg oksytocyne, ktdra dziata w taki sam sposdéb jak oksytocyna, naturalna
substancja chemiczna w ciele kobiety, ktéra stymuluje pordd. Oksytocyna, oprocz wywotywania
skurczéw macicy, jest bardzo wazna dla zachowan spotecznych i przywigzania. Spekulowano, ze jesli
niemowleta zostang wystawione na dziatanie syntetycznej oksytocyny, ich organizmy zmniejszg lub
przestang produkowac oksytocyne, co doprowadzi do trudnos$ci w nawigzywaniu wiezi z innymi. Jest
to powszechny schemat w organizmie (znany jako ,petla ujemnego sprzezenia zwrotnego”), ktory
zapewnia, ze poziomy potrzebnych substancji chemicznych nie sg ani za wysokie, ani za niskie. Kiedy
organizm wyczuje, ze poziom substancji chemicznej jest wysoki, wysyta sygnat do komdrek
produkujgcych te substancje, aby sie zamknety. Tak wiec, jesli w organizmie noworodka krazy duzo
oksytocyny, teoria spekuluje, ze dziecko przestanie wytwarzaé oksytocyne, co znaczgco zaktdci jego
zdolnos$¢ do nawigzywania wiezi z innymi. Chociaz interesujacy jest ten mechanizm, dwa ostatnie
badania wykazaty, ze szybkos¢ indukcji oksytocyny nie jest wieksza u dzieci z autyzmem niz u innych
dzieci. Tak wiec, w tym momencie, jesli martwisz sie, ze indukcja porodu lub trudny pordd
spowodowaty zaburzenia ze spektrum autyzmu u Twojego dziecka, wiekszos¢ dowoddw sugeruje, ze
mozesz rozwia¢ te obawy. Ten rozdziat zawiera wiele wskazéwek i tropédw dotyczgcych przyczyn
zaburzen ze spektrum autyzmu. Wiekszo$¢ naukowcdw uwaza, ze istnieje wiele, a moze nawet
dziesigtki, réznych sposobdéw, w jaki dana osoba moze zachorowaé na autyzm lub zespdt Aspergera.
Wiec nawet jesli zostang znalezione przyczyny, kazda z nich moze dotyczy¢ tylko niewielkiej grupy
dzieci. Nowe teorie powstajg co kilka miesiecy, z ktérych niektére okazujg sie owocne, a inne prowadzg
do slepych zautkéw. Rodzice czesto pytajg, czy powinni wykona¢ nowe badania medyczne, gdy
pojawiajg sie nowe teorie dotyczgce przyczyn. Zazwyczaj lekarze sugerujg czekanie, poniewaz potrzeba
czasu, aby rozwineta sie uzyteczna teoria wyjasniajgca autyzm, poniewaz osrodki badawcze na catym
Swiecie zajmujg sie tym pytaniem. Poszukiwanie odpowiedzi jest uniwersalng potrzebg cztowieka,
ktéra dotyczy zaréwno rodzicdw, jak i naukowcdw, wiec nie ma watpliwosci, ze poszukiwanie przyczyn
bedzie kontynuowane i nasilone w przysztosci.

Leczenie zespotu Aspergera i autyzmu wysokofunkcjonalnego

Gdy rodzice Setha ustyszeli, jak psycholog moéwi ,, autyzm”, popadli w rozpacz. , Ale” — kontynuowata
psycholog — ,istniejg bardzo dobre programy, ktdére zostaty opracowane w celu leczenia doktadnie
takich problemdw, jakie ma Seth”. Wreczyta im kartke papieru z zapisanym na niej numerem telefonu
i zachecita ich, aby zadzwonili tego samego popotudnia, méwigc: ,,Oni zajmg sie tobg i Sethem”. Seth
zapisat sie jesienig do tego specjalnego przedszkola przeznaczonego wytacznie dla dzieci z autyzmem.
Pozostat w tym programie przez 2 lata, az do momentu, gdy uzyskat kwalifikacje do przedszkola. Jego



rodzice zapytali nauczycieli, jaki rodzaj interwencji powinien mie¢ jako nastepny, i byli zaskoczeni ich
odpowiedzig: ,,Po tym nie ma konkretnych szkét dla kogos takiego jak Seth”. Chociaz Seth zrobit szybkie
postepy w przedszkolu i teraz mégt bardzo dobrze méwié, nadal miat wiele trudnosci, a jego rodzice
wiedzieli, ze jego potrzeba leczenia jest daleka od zakonczenia. Tak rozpoczety sie ich dtugie
poszukiwania terapii, programéw i zajeé, ktére pomogtyby ich bystremu, gadatliwemu, ale
nieprzystosowanemu spotecznie synowi w przezwyciezaniu swojej drogi przez zycie.

Co dalej?

Uzyskanie diagnozy moze nie by¢ najwazniejszym produktem oceny Twojego dziecka. Jeszcze
wazniejsze moze by¢ to, co diagnoza powie Ci o tym, jak pomdc Twojemu dziecku. Pozostata czesé tej
ksigzki obejmuje metody leczenia i radzenia sobie z trudnoSciami zwigzanymi z zespotem Aspergera i
autyzmem wysokofunkcjonujgcym. Jak omdwiono wczesniej, zakres wynikéw obserwowanych u
nastolatkéw i dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest szeroki. Niektérzy ludzie znacznie sie
poprawiajg, a ich trudnosci stajg sie mniej widoczne z czasem. Funkcjonujg dosé dobrze w réznych
rolach i srodowiskach typowych dla ich wieku — studenta college'u, pracownika, wspdtlokatora,
przyjaciela, sgsiada — z niewielkg liczbg widocznych uposledzen. Dowiesz sie, ktére obecnie dostepne
metody leczenia wydajg sie maksymalizowaé prawdopodobieristwo tych najlepszych wynikéw. Mamy
nadzieje, ze wraz ze wzrostem liczby dzieci diagnozowanych i leczonych wczesnie, wiecej bedzie dobrze
funkcjonowad w okresie dojrzewania i dorostosci — by¢ moze znacznie wiecej. Przeprowadzono bardzo
niewiele badan nad skutecznoscig podejs¢ terapeutycznych omoéwionych w tym rozdziale. Wiekszos$¢
z nich przeprowadzono u dzieci z diagnozg klasycznego autyzmu, zwtaszcza tych z gtebszymi
zaburzeniami uczenia sie i jezyka. W rzeczywistosci mozesz juz znaé niektére metody leczenia dzieci z
klasycznym autyzmem, poniewaz media czesciej je promujg. Z kolei interwencje w przypadku
wysokofunkcjonujacych zaburzen ze spektrum autyzmu, zwtaszcza zespotu Aspergera, nie s3
powszechnie znane, nawet wsérdd specjalistdow. Mamy nadzieje, ze ten rozdziat pomoze wypetnic luke
i oszczedzi Ci frustracji zwigzanej z samodzielnym poszukiwaniem tych informacji, co rodzice tak czesto
musieli robi¢ w przesztosci. Prawdopodobnie bedziesz jednak musiat sam znalezé, skonfigurowac i
wdrozy¢ terapie dla swojego dziecka. Jak zdasz sobie sprawe podczas czytania tego rozdziatu, istnieje
dos¢ dtuga lista interwencji, ktére mogg pomdc Twojemu dziecku. Niektére z tych podejsé przyniosg
korzysci niektdrym dzieciom, ale bardzo niewiele (jesli w ogdle) pomoze wszystkim dzieciom. Nawet
sprawdzone i skuteczne metody leczenia, takie jak aspiryna i antybiotyki, nie sg skuteczne u wszystkich,
a dla niektérych oséb mogg by¢ nawet szkodliwe. Zaburzenia ze spektrum autyzmu i ich leczenie
niczym sie nie roznig. | tylko bardzo rzadko réine metody leczenia opisane w tym rozdziale s3
oferowane pod jednym dachem, przez jedng agencje, klinike lub terapeute. To zta wiadomos¢, ktéra
idzie w parze z dobrg wiadomoscig, ze Twoje dziecko ma wysokofunkcjonujgce zaburzenie ze spektrum
autyzmu. W przeciwienstwie do programow dla dzieci zumiarkowanym lub ciezkim autyzmem, istnieje
niewiele kompleksowych programéw, ktére uwzgledniajg wszystkie potrzeby dziecka z wyzszym
funkcjonowaniem. Bedziesz musiat znalez¢ specjaliste, ktéry pomoze Ci ocenié konkretne umiejetnosci
i deficyty Twojego dziecka oraz opracowac indywidualny plan leczenia. Staniesz sie ekspertem w
zakresie zdolnosci i niepetnosprawnosci Twojego dziecka, podejmujgc decyzje o tym, ktére z metod
leczenia wyprobowaé, i edukujgc nauczycieli, dostawcdw ustug i innych na temat swojego dziecka.
Staniesz sie najlepszym rzecznikiem swojego dziecka. W pewnym sensie jest to dalekie od ideatu,
poniewaz prawdopodobnie doswiadczasz juz ogromnego stresu podczas wychowywania swojego
wyjatkowego dziecka oraz wspierania i wychowywania rodziny. Ale nie ma nauczycieli, terapeutéw ani
agencji, ktére mogtyby by¢ dostepne dla Twojego dziecka 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu, przez
reszte jego zycia. Jestes spdjnym tgcznikiem miedzy jedng klasg a drugg, miedzy jedng interwencjg a
drugg, miedzy jednym terapeutg a drugim, ktéry zarzgdza wszystkimi szczegétami, pamieta wszystkie
wazne fakty i wie, co zadziatato, a co nie. Bedziesz mocno zaangazowany w nauczanie swojego dziecka,



jak zachowywac sie i reagowac w codziennych sytuacjach, gdy terapeuci lub nauczyciele nie sg obecni.
Jestes krytycznym skfadnikiem w zyciu swojego dziecka. Reszta tego rozdziatu i ta ksigzka zapewnig Ci
zasoby, umiejetnosci i wsparcie, aby udzwigna¢ te role, jednoczesnie minimalizujgc ogromny ciezar,
jaki moze ona stanowié. Naturalnie, Twoje pierwsze pytanie i najwieksza nadzieja skupiajg sie na tym,
czy istniejg jakie$ metody leczenia, ktére mogg wyleczy¢ zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Twierdzenia, ze tak jest, o ktérych by¢ moze styszates, sg bardzo kontrowersyjne, poniewaz
udokumentowane ,leki” byty nieliczne i rzadkie. Jesli wydaje sie to zniechecajgcg wiadomosciag, pomysl|
0 AS-HFA jako o czym$ podobnym do cukrzycy, astmy i zapalenia stawdw: istniejg dostepne metody
leczenia, ktére mogg znacznie pomdc w kazdym z tych schorzen, nawet jesli nie prowadzg do
wyleczenia. Istnieje wiele rzeczy, ktére mozesz zrobié, aby zy¢ z chorobg, pomdc dziecku czué sie
bardziej komfortowo w szkole i w srodowisku towarzyskim oraz stworzy¢ normalng, zdrowa rodzinng
atmosfere. Pewna matka dzieli sie swojg historia:

,,ByliSmy zatamani, gdy u Spencera zdiagnozowano autyzm, gdy miat 3 lata. Wydawato sie, ze wszystkie
nasze nadzieje i marzenia zwigzane z nim wyparowaty w ciggu kilku sekund, ktdre zajeto lekarzowi, aby
powiedzie¢ nam, co jest nie tak. Na poczatku nie chcieliSmy w to uwierzy¢, ale opis autyzmu pasowat
idealnie, od ciggtego powtarzania dialogéw z filméw Disneya po jego ktopoty z patrzeniem nam w oczy.
W koncu musielismy zaakceptowac, ze Spencer ma autyzm wysokofunkcjonalny. Wiec oboje wzielismy
gteboki oddech i przysieglismy, ze znajdziemy lekarstwo. Z pewnoscig byto co$, co moglismy zrobic, aby
przywrécic Swietlang przysztos¢ temu matemu chtopcu, ktérego tak bardzo kochalismy. MysleliSmy, ze
nasze poszukiwania dobieglty konca, gdy pewnego dnia przeczytalismy w Internecie o
eksperymentalnej procedurze, ktéra wymagata dozylnego podawania okreslonych lekéw i czesto
skutkowata, wedtug tej strony internetowej, ,,odwrdceniami, ktére sg niczym innym jak cudem”. Gdy
nastepnie zobaczyliSmy ten sam zabieg w telewizyjnym magazynie informacyjnym w prime-time, a
dzieci pokazane na nim nie wygladaty juz na autystyczne, postanowilismy, ze znajdziemy Spencerowi
to lekarstwo, nawet gdybysmy musieli jecha¢ na koniec swiata. Céz, nie musieliSmy jecha¢ na koniec
Swiata, ale musieliémy przejecha¢ 2000 mil, az na wschodnie wybrzeze. Kosztowato to fortune —
musielismy wzig¢ drugg hipoteke na dom — ale, jak powiedzielismy, zaden koszt nie byt zbyt wysoki.
W ciggu kilku tygodni od zabiegu zdecydowanie zaczeliSmy zauwaza¢ zmiany u Spencera. Zaczat
czesciej patrze¢ na innych ludzi i zaczat wiecej moéwié. Ale to byto mniej wiecej tyle. Po uptywie kilku
miesiecy oboje musieliSmy przyznaé, ze Spencer nadal wydawat sie mie¢ autyzm. Jeste$Smy wdzieczni
za wprowadzone przez niego zmiany i nie tracimy nadziei, ze badania przyniosg prawdziwe lekarstwo,
poki jeszcze moze ono pomdc Spencerowi. Postanowilismy jednak skupié sie na tym, co mozemy
zrobié, aby pomdc naszemu synowi jak najlepiej wykorzystac to, kim jest. A przysztos¢ wyglada jasniej,
niz mogliSmy przypuszcza¢ rok temu. Spencer moze musie¢ zmagac sie z wyzwaniem autyzmu przez
reszte swojego zycia, ale teraz wiemy, jak wiele ma do zaoferowania i jestesmy przekonani, ze z czasem
bedzie coraz lepiej”.

Opcje leczenia w wieku przedszkolnym

Jesli masz dziecko w wieku przedszkolnym, u ktérego niedawno zdiagnozowano AS-HFA, masz kilka
opcji leczenia. Niektdre z nich przyciggnety uwage medidw i mozesz juz o nich wiedzieé.
Prawdopodobnie nie wiesz, czy sg one tak samo odpowiednie dla Twojego dziecka o wysokim poziomie
funkcjonowania, jak dla dzieci z powazniejszym autyzmem, przedstawianych w doniesieniach
medialnych. Niektdérzy specjalisci uwazajg, ze tak, argumentujac, ze jesli objawy sg mniej powazne,
mozg dziecka jest mniej dotkniety, a zatem potencjalnie bardziej podatny na przeprogramowanie,
reorganizacje i tworzenie nowych potgczen neuronowych waznych dla odpowiedniego zachowania
spotecznego i komunikacji. Badania w rzeczywistosci to potwierdzajg. Badanie po badaniu wykazato,
ze dzieci, ktére najprawdopodobniej dobrze zareagujg na wszelkie formy leczenia, to te, ktore sg mniej



powaznie autystyczne i majg wyzszg inteligencje i umiejetnosci jezykowe — tak jak Twoje dziecko.
Przeciwna szkota mysli gtosi, ze dzieci, ktére sg bystre, werbalne i stosunkowo bardziej zainteresowane
interakcjami spotecznymi (znowu, by¢ moze tak jak Twoje dziecko) odnoszg duze korzysci z
doswiadczen spotecznych i stymulacji jezykowej zapewnianych przez regularng edukacje i inne mniej
restrykcyjne programy przedszkolne. Te dzieci czesto majg lepsze zdolnosci imitacyjne niz dzieci z
ciezszym autyzmem, a zatem moggq skorzysta¢ z modelowania ,normalnego” zachowania i komunikacji
przez typowo rozwijajacych sie kolegdéw z klasy. Ta debata obejmuje nasze uczucia i opinie na temat
natury autyzmu, wspdfczujacego i sprawiedliwego sposobu traktowania oséb niepetnosprawnych oraz
kwestie segregacji i integracji. Ty, jako rodzic, bedziesz mie¢ wtasne opinie na te tematy, ktére moga
réznic sie od opinii lekarzy pracujacych z Twoim dzieckiem. To, co powinienes wiedzie¢, wybierajac
programy leczenia dla swojego dziecka, to to, ze oprdcz dwdch skrajnosci istniejg réwniez liczne opcje
posrednie. Na przyktad niektdrzy rodzice zapisujg swoje dziecko na intensywny program behawioralny,
ale nastepnie kazag mu réwniez uczeszczaé¢ do szkoty w sgsiedztwie na regularne zajecia przedszkolne,
by¢ moze z pomoca asystenta. Inng opcjg jest faktyczne przeprowadzenie intensywnych terapii w
zwyktej klasie przedszkolnej, a nie w domu lub w placéwce edukacji specjalnej. W zaleznosci od miejsca
zamieszkania niektére z ponizszych interwencji mogg by¢ bardziej popularne lub bardziej dostepne niz
inne. Obecnie te podejscia sg najszerzej akceptowanymi i najskuteczniejszymi interwencjami
przedszkolnymi.

Stosowana Analiza Zachowan

Model stosowanej analizy zachowan (ABA) do leczenia matych dzieci z autyzmem zostat opracowany
przez psychologa dr Ivara Lovaasa, cztonka wydziatu Uniwersytetu Kalifornijskiego w Los Angeles
(UCLA), w latach 60. XX wieku. Program leczenia wykorzystuje ogdlne zasady terapii behawioralnej w
celu rozwijania umiejetnosci, ktorych brakuje dzieciom z autyzmem, takich jak jezyk, zabawa,
samopomoc, umiejetnosci spoteczne, akademickie i uwagi. Ponadto program stara sie minimalizowad
nietypowe zachowania dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Leczenie jest zazwyczaj
prowadzone w domu dziecka przez zespét przeszkolonego personelu. Co tydzien zapewnia sie od 30
do 40 godzin leczenia, co sprawia, ze model ABA jest najbardziej intensywnym programem dla autyzmu
i pokrewnych schorzen. Od czasu, gdy Lovaas opublikowat swoje oryginalne badanie na temat
skuteczno$ci ABA w leczeniu autyzmu, dziedzina ABA rozrosta sie ogromnie, a techniki, ktére sg
obecnie wiaczane do podejscia terapeutycznego ABA, sg zazwyczaj znacznie bardziej zréznicowane niz
te, ktérych pierwotnie uzywat Lovaas. Podejscie interwencyjne ABA obejmuje pewne cechy, ktére sg
szczegblnie przydatne podczas projektowania i oceny programoéw interwencyjnych. Sg to jasne cele
mierzone w kategoriach obserwowalnych i definiowalnych zachowan, konkretne techniki osiggania
tych celdw oraz ciggte gromadzenie danych w celu oceny skutecznosci interwencji. Model ABA jest
szczegoblnie wrazliwy na funkcje zachowania, a nie na forme, jaka przyjmuje zachowanie, i w ten sposéb
kieruje interwencjg w strone znaczgcych celéw. Na przyktad trudne zachowania, takie jak agresja, sg
rozpatrywane przy uzyciu tego, co nazywa sie funkcjonalnym podejsciem analitycznym zachowania
(wiecej na ten temat w kolejnych rozdziatach). Zaktada sie, ze trudne zachowania sg czesto sposobem
komunikowania potrzeb i pragnien. Ta perspektywa pozwala na analize powoddéw, dla ktérych
pozadane lub niepozgdane zachowania bytyby utrzymywane, co moze by¢ szczegdlnie przydatne, gdy
dziecko wykazuje trudne zachowanie. Ponadto podejscie ABA jest wrazliwe na kwestie motywacji i
napedu, kluczowych kwestii, ktdre wptywajg na zdolnos¢ dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
do uczenia sie. Jednym z podstawowych zatozern modelu ABA jest to, ze poczatkowo wiele dzieci z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie korzysta z grupowego $Srodowiska edukacyjnego, dopdki nie
nabeda podstawowych umiejetnosci jezykowych, postuszenstwa, uwagi i nasladownictwa. Dlatego
nauczanie odbywa sie poczgtkowo indywidualnie i jest wysoce zindywidualizowane, a konkretne cele
leczenia sg wybierane na podstawie umiejetnosci i wyzwan dziecka. Gdy dziecko opanuje podstawowe



umiejetnosci komunikacyjne, spoteczne i uwagi, jest stopniowo wprowadzane do sytuacji uczenia sie
w grupie. Cztonek zespotu terapeutycznego na poczatku towarzyszy dziecku do klasy, aby utatwic
transfer umiejetnosci miedzy dwoma srodowiskami. Celem jest ostateczne usuniecie asystenta lub
,cienia” z klasy, aby dziecko zostato w petni zintegrowane ze zwyktym programem szkolnym. Niektore
dzieci osiggajg ten cel, podczas gdy inne mogg zawsze potrzebowac asystenta lub nadal bedg korzystac
z uczestnictwa w klasie specjalnej. Po niechetnej rezygnacji z medycznego ,leczenia”, rodzice Spencera
ustyszeli o obiecujgcym programie edukacyjnym opartym na zasadach ABA od znajomego, ktdrego syn
réwniez miat autyzm. Zostali skierowani do lokalnego psychologa przeszkolonego w metodach ABA,
ktory przeprowadzit kilka testéw ze Spencerem, aby okresli¢c jego indywidualne potrzeby. Po
stwierdzeniu, ze Spencer prawdopodobnie skorzysta z ABA, psycholog zalecit utworzenie programu
domowego sktadajgcego sie z okoto tuzina celdw. Poniewaz Spencer byt wysokofunkcjonujgcy i miat
juz pewne przydatne umiejetnosci (mdwienie prostymi zdaniami, siedzenie na krzesle i uczestnictwo),
poczgtkowe cele byty gtéwnie akademickie: rozpoznawanie koloréw, ksztattéw, liczb i liter; okreslanie
funkcji przedmiotéw; odpowiadanie na pytania (Jak sie nazywasz? lle masz lat?); rozpoznawanie
dzwiekdw otoczenia; nasladowanie sekwencji dwuetapowych; i rysowanie ksztattéw. Terapeuci
przychodzili do jego domu 7 godzin dziennie, 5 dni w tygodniu, aby z nim pracowac, a Spencer robit
szybkie postepy. W ciggu zaledwie kilku miesiecy opanowat wszystkie swoje poczatkowe cele. Rodzice
Spencera zauwazyli rGwniez zmiany w jego zachowaniu: lepszy byt kontakt wzrokowy, méwit dtuzszymi
zdaniami i byt bardziej wspétpracujacy w domu i w przedszkolu koscielnym. To zrobito na rodzicach
szczegblne wrazenie, poniewaz zadne z tych zachowan nie byto ukierunkowane konkretnie, ale raczej
wydawato sie, ze pojawia sie samoistnie, gdy Spencer i terapeuci pracowali nad nauka. Jego rodzice
nie byli juz tak zaniepokojeni umiejetnosciami poznawczymi Spencera, ale nadal zauwazali wiele
trudnosci spotecznych. Poprosili, aby stato sie to bardziej wyraznym celem programu ABA Spencera,
wiec dodano ¢éwiczenia, aby zwiekszy¢ jego zabawe w udawanie, jego zdolno$¢ do zadawania pytan i
komentowania oraz jego zdolnos$¢ do czekania na swojg kolej i przestrzegania zasad prostych gier. W
ciggu nastepnego roku Spencer nadal sie poprawiat, wiec jego zespdt ABA zdecydowat, ze jest gotowy
na pewng integracje ze zwyktym przedszkolem, aby popracowac¢ nad swoimi umiejetnosciami z
réowiesnikami. Zaczat uczeszczac na zajecia 4 godziny tygodniowo, z pomocg cienia. Czas w przedszkolu
stopniowo wydtuzano do 15 godzin. Gdy miat 5 lat, jego rodzice uznali, ze sg gotowi zapisac¢ Spencera
do zwyktej klasy przedszkolnej bez zadnej specjalnej pomocy. Nadal miat kilka dziwactw, ale wydawat
sie tak samo bystry i gotowy do przedszkola, jak kazde inne dziecko w ich okolicy. W koricu odetchneli
z ulgg, gdy nauczycielka przedszkolna Spencera powiedziata im, jakiego majg uroczego syna.
Skomentowata, ze jest zaawansowany akademicko i zasmiata sie z jego zwyczaju pytania kazdego
dorostego o numer rejestracyjny jego samochodu. Badania wykazaty, ze wiele dzieci, zwtaszcza tych,
ktére sg wysoko funkcjonujgce, rozpoczyna leczenie wczesnie i otrzymuje 2 lata tego leczenia, jest w
stanie wej$¢ i dobrze funkcjonowac w typowych klasach pierwszej klasy, bez specjalnego wsparcia.
Ponadto badanie Lovaasa wykazato, ze wyniki IQ leczonych dzieci byty znacznie wyzsze niz wyniki
nieleczonych dzieci autystycznych. Nic wiec dziwnego, ze program ABA jest bardzo popularny w wielu
obszarach. Oczywistg wada jest jednak koszt i wysitek zwigzany z leczeniem indywidualnym. Prawie
zadne z dzieci badanych przez zespét Lovaasa, ktére otrzymywaty tylko 10 godzin tygodniowo lub mniej
terapii w modelu ABA, nie odniosto takiego samego sukcesu jak dzieci, ktére otrzymywaty 40 godzin
tygodniowo terapii. To sprawito, ze specjalisci i rodzice niechetnie skracali lub skracali program ze
wzgledéw ekonomicznych. Nie wiadomo jednak, czy 40 godzin jest potrzebnych do uzyskania
optymalnego wyniku, a wielu specjalistow zaleca obecnie 25—-30 godzin zamiast 40. Niestety, nie
przeprowadzono zadnych badan wyjasniajacych, jaka jest optymalna liczba godzin terapii, jaka
powinno otrzymac dziecko. Decyzja o liczbie dostarczonych godzin czesto opiera sie na praktycznych
kwestiach, takich jak kwestie finansowe, a takze na tempie postepdw dziecka lub reakcji na leczenie
oraz potrzebie odpoczynku i innych zaje¢ rodzinnych. Ze wzgledu na intensywnos¢ programu systemy



szkolne mogg nie miec¢ tradycyjnego programu ABA. Jesli Ty i Twoi lekarze uwazacie, ze ABA jest
odpowiednig interwencjg, by¢ moze bedziecie musieli wspdtpracowac z lokalnym okregiem szkolnym
w celu opracowania programu dla swojego dziecka. Moze to oznaczac osobiste i rodzinne poswiecenia
w tym procesie. Pomimo tego istotnego problemu uwazamy, ze takie podejscie jest dobrym wyborem
dla wielu dzieci w wieku przedszkolnym, dlatego omdéw to ze swoim lekarzem. Informacje o
dostawcach ABA w Twoim regionie sg zazwyczaj dostepne w oddziale Autism Society of America w
Twoim stanie (zadzwon pod numer 1-800-328-8476, aby uzyskaé numer telefonu lokalnego oddziatu).
Krajowa organizacja o nazwie FEAT (Families for Early Autism Treatment) rowniez prowadzi strone
internetowg, na ktérej wymienione sg dostawcy ABA wedtug stanu (www.feat.org). Lub lokalny
osrodek zdrowia psychicznego lub oddziat psychiatrii lokalnych szpitali mogg by¢ w stanie skierowacd
Cie do regionalnych dostawcéw ABA.

TEACCH

Drugim podejsciem terapeutycznym szeroko stosowanym na catym Swiecie jest program Treatment
and Education of Autistic and related Communication-hardicapped CHildren, znany pod akronimem
TEACCH. Ten program terapeutyczny zostat opracowany w latach 60. XX wieku przez dr Erica Schoplera,
psychologa z University of North Carolina. Podstawg podejscia edukacyjnego TEACCH jest struktura
wizualna i organizacja srodowiska oraz materiatéw edukacyjnych. Jak omdéwiono w rozdziale 2, wiele
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ma trudnosci z abstrakcyjnymi zadaniami opartymi na
jezyku i technikami nauczania, ale ma stosunkowo dobre zdolnosci wizualno-przestrzenne. Program
TEACCH wykorzystuje mocne strony wielu dzieci z AS-HFA w zakresie pamieci wizualnej, mechanicznej
i pamieci na pamie¢, wykorzystujgc je do rozwijania stabszych umiejetnosci, takich jak jezyk, imitacja,
umiejetnosci poznawcze i spoteczne. Nauczyciele i rodzice wspdlnie opracowujg indywidualny plan
leczenia dla dziecka, ktéry bedzie wdrazany zaréwno w klasie, jak i w domu. Programy TEACCH
zazwyczaj strukturyzujg zadania akademickie, spoteczne, komunikacyjne i imitacyjne dla dziecka tak,
aby to, czego sie oczekuje i jak to wykona¢, byto widoczne wizualnie. Wizualne harmonogramy,
sktadajgce sie z obrazkow i stow, ktdre pokazujg codzienne wydarzenia w kolejnosci wystepowania,
pomagajg dziecku przewidzieé, co ma nastgpic lub jakg prace nalezy wykona¢ podczas sesji nauczania.
Dziecko moze wtedy samodzielnie, bez podpowiedzi nauczyciela, ,przewidzie¢ przysztos¢”. Wiele
dzieci z napadami ztosci ASHFA lub denerwuje sie, gdy co$ sie zmienia. Trzymajg sie tego, co znane,
niekoniecznie dlatego, ze lubig to, co robig, ale dlatego, ze wiedzg, co robig i nie wiedza, co bedzie
dalej. Wprowadzenie harmonogramu obrazkowego moze znacznie zmniejszy¢ niepokdj, frustracje i
napady zfosci, a takze promowac¢ bardziej niezalezne funkcjonowanie. Zobacz Zatacznik, aby uzyskac
informacje na temat zamawiania materiatbw do wykorzystania w tworzeniu wizualnych
harmonogramow. Nauczyciele przedszkolni Setha wdrozyli dla niego harmonogram po tym, jak
zobaczyli, jak wrazliwy jest na zmiany w klasie i jak bardzo rozwija sie w rutynie. Jesli Seth zapamietat,
co bedzie dalej (na przyktad lunch zaraz po wizycie w toalecie i umyciu rgk), nie mogt sie doczekac, aby
przejs¢ do nastepnej czynnosci. Jednak nawet drobne odstepstwa od rutyny, takie jak pozostawanie w
domu w deszczowy dzien, wywotywaty u Setha krzyki przerazenia, po ktérych nastepowato wiele minut
lezenia na podtodze i kopania kazdego, kto sie zblizat. Nauczyciele postanowili zaczg¢ uzywad
harmonogramu dla Setha, ktéry przedstawiat na obrazkach kazde z najwazniejszych wydarzen dnia .
Kiedy co$ nie miato sie odby¢ jak zwykle, uzywali uniwersalnego znaku ,nie” (czerwone kétko z
przekresleniem), aby wskaza¢ zmiane. Byli zdumieni, gdy napady ztosci Setha natychmiast ustaty.
Potrafit nawet przyjac¢ to ze spokojem, gdy jego terapia logopedyczna zostata odwotana z powodu
choroby terapeuty, pod warunkiem, ze nauczyciel wskazat zmiane w harmonogramie. Wyniki dzieci
uczestniczacych w interwencjach TEACCH nie zostaty zbadane tak dokfadnie, jak wyniki dzieci
leczonych metodg ABA. Jednak badania wykazaty, ze uczenie sie i zachowanie dzieci poprawia sie po
wprowadzeniu do klas struktury wizualnej, organizacji i metod nauczania. Stwierdzono, ze wielu



rodzicow czuje sie bardziej kompetentnych i odnoszacych sukcesy, a takze mniej przygnebionych i
zestresowanych po zapoznaniu sie z zasadami TEACCH i wdrozeniu ich w domu. Leczenie metodg
TEACCH jest czesto oferowane w srodowisku szkolnym. Rodzice mogg zdecydowac sie na uzupetnienie
godzin zaje¢ w klasie o nauczanie domowe, ale wiekszo$¢ leczenia odbywa sie poza domem. Nauczanie
odbywa sie zaréwno w formacie indywidualnym, jak i grupowym, ale liczba godzin nauczania
indywidualnego jest wyraznie mniejsza niz w modelu ABA. TEACCH nie obejmuje rowniez tak wielu
godzin leczenia, jak metoda ABA. Wielu specjalistéw uwaza, ze zaden program nie bedzie zawsze
dziatat najlepiej dla wszystkich dzieci i ze bedzie istniata interakcja miedzy pewnymi cechami dziecka a
pewnymi cechami programu interwencji. Ponadto wiele oséb decyduje sie na potgczenie elementéw
modelu TEACCH (takich jak harmonogramy wizualne) z elementami tradycyjnego programu ABA.
Podejscia zalecane przez ABA i TEACCH mozna zintegrowac, aby najlepiej spetni¢ potrzeby konkretnego
dziecka. Mozesz chcie¢ zbadac, wraz ze swoim lekarzem, czy podejscie wizualnej strukturyzacji TEACCH
moze by¢ przydatne dla Twojego dziecka. Szczegdlnie jesli zdecydujesz sie nie iS¢ na intensywny
program ABA i zamiast tego planujesz skorzystac z zasobdéw udostepnianych przez Twdj okreg szkolny,
pewne ustrukturyzowanie srodowiska edukacyjnego, w sposdb sugerowany przez model TEACCH,
moze by¢ pomocne.

Inne mozliwosci przedszkolne

Kilka innych podejs¢ terapeutycznych zyskuje na popularnosci wéréd matych dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, w tym Denver Treatment Model, opracowany przez dr Sally Rogers z University of
Colorado Health Sciences Center, oraz model Greenspana, opracowany przez dr Stanleya Greenspana
z George Washington University Medical Center. Podejscia te ktada nacisk na zabawe, pozytywne
relacje spoteczne, kontrole interakcji skoncentrowang na dziecku i dzielenie sie emocjami z innymi.
Modele te podkreslajg znaczenie podazania za przyktadem dziecka, ,kuszenia” go do komunikowania
sie i nawigzywania relacji poprzez wchodzenie w Swiat dziecka i pozwalania dziecku na sprawowanie
kontroli nad interakcjami. Jednym z celdw tych terapii — celem, ktéry jest podkreslany znacznie
bardziej niz w modelach ABA lub TEACCH — jest pielegnowanie ciepta, przyjemnosci i wzajemnosci w
relacjach. Modele te obejmujg réwniez ustrukturyzowane sesje nauczania oraz zasady behawioralne i
wizualne, aby zajg¢ sie umiejetnosciami akademickimi i innymi, i dlatego sg nieco bardziej eklektyczne
niz programy ABA lub TEACCH. Podejscia Denver i Greenspan majg pewne poparcie naukowe co do ich
skutecznosci. Obecnie jednak zadne badania nie poréwnywaty bezposrednio zadnego z czterech
opisanych podejs¢. Dlatego nie jest pewne, ktére programy przynoszg najwieksze korzysci dzieciom.
Zalecamy, aby znalezé opcje dostepne w Twojej spotecznosci, odwiedzi¢ i zaobserwowadé terapeutow
lub szkoty, ktére je oferujg, omoéwic je z lekarzem i rozwazy¢ koszty i korzysci zaréwno dla Twojego
dziecka, jak i Twojej rodziny, zanim podejmiesz decyzje o leczeniu. Twéj lokalny oddziat Autism Society
of America powinien prowadzic listy programdw, agencji i dostawcow oraz ich modeli leczenia. Lekarz,
ktéry zdiagnozowat Twoje dziecko, prawdopodobnie bedzie réwniez miat liste skierowan na leczenie
w spotecznosci, podobnie jak Twdj lokalny osrodek zdrowia psychicznego lub oddziat psychiatrii
lokalnych szpitali.

Interwencje dla przedszkola i nie tylko

Jesli program przedszkolny, do ktérego uczeszcza Twoje dziecko, jest intensywny i kompleksowy,
mozesz nie mie¢ czasu ani potrzeby na nastepujgce terapie, dopdki nie bedzie starsze. Ale co, jesli
ominates lata przedszkolne i omoéwione interwencje? Co, jesli Twoje dziecko zostato zdiagnozowane
po ukonczeniu 5 roku zycia? Albo co, jesli, podobnie jak rodzice Setha, znalazte$s bardzo skuteczny
program przedszkolny i chcesz kontynuowaé niektdre interwencje po rozpoczeciu szkoty
podstawowej? Nie wszystko stracone! Dla starszych dzieci dostepna jest szeroka gama pomocnych
interwencji. Jak wspomniano wczesniej, mogg nie by¢ tatwe do znalezienia lub tatwo oferowane



Twojemu dziecku, ale sg dostepne. Niektdre z tych interwencji wykorzystujg te same zasady, co
omowione witasnie programy przedszkolne, wiec Twoje dziecko moze nadal skorzystac¢ z zastosowania
technik behawioralnych lub wizualnych na poziomie odpowiednim do jego wieku i inteligencji. Dwiema
najczestszymi potrzebami dzieci z autyzmem wysokofunkcjonujgcym i zespotem Aspergera sg
szkolenie w zakresie umiejetnosci spotecznych i pomoc edukacyjna. Istnieje szeroka gama rdéznych
interwencji dla kazdego z nich, wiec poswiecilismy osobny rozdziat kazdemu z tych tematéw i
wspomnimy o nich tutaj tylko pokrétce. Potrzeby leczenia réznig sie znacznie w zaleznosci od dziecka,
ale wymienilismy ponizsze interwencje mniej wiecej w kolejnosci od najbardziej do najmniej
powszechnie potrzebnych.

Interwencje spoteczne

Do tej pory z pewnoscig wiesz, ze trudnosci w sferze spotecznej nalezg do najbardziej znaczacych
problemdw, z jakimi boryka sie Twoje dziecko. Naturalnie sg zatem wazng dziedzing interwencji. Liczne
opcje pracy nad zachowaniami spotecznymi omdwiono bardziej szczegdétowo w rozdziale 8. Grupy
umiejetnosci spotecznych to jedna z opcji, ktéra moze byé szczegdlnie pomocnym zasobem. Grupy te
wyraznie koncentrujg sie na zachowaniach spotecznych, ktérych inne dzieci wydajg sie uczyc
naturalnie. Nie mozemy zaktadac, ze dzieci z AS-HFA bedg przyswajac i nasladowad typowe zachowania
spoteczne, po prostu przebywajgc w otoczeniu innych osdb, ktdore wykonujg je naturalnie (rodzerstwo,
rodzice, réwiesnicy). Zachowan spotecznych najlepiej naucza sie w otoczeniu spotecznym, a grupy
umiejetnosci spotecznych zapewniajg takie otoczenie, wraz ze strukturg potrzebng do nauczania tych
ztozonych umiejetnosci. Niektdre typowe tematy, ktérymi zajmuja sie takie grupy, obejmujg
odpowiedni jezyk ciata i kontakt wzrokowy, odczytywanie emocji innych osdb i przyjmowanie cudzych
perspektyw. Umiejetnosci konwersacyjne i inne zachowania wazine dla interakcji, takie jak
przedstawianie sie, dotgczanie do grupy, sktadanie komplementdw, negocjowanie, dzielenie sie i
czekanie na swojg kolej, sg typowym celem grup umiejetnosci spotecznych. Ponadto zazwyczaj zajmuja
sie umiejetnosciami rozwigzywania problemoéw spotecznych, takimi jak radzenie sobie z dokuczaniem
i otrzymywaniem ,,nie”, radzenie sobie z byciem pomijanym oraz regulowanie i wyrazanie emocji w
sposdb odpowiedni do wieku. W Twojej okolicy moze nie by¢ grupy tego typu przeznaczonej wytacznie
dla dzieci z AS-HFA, ale moze by¢ taka dla dzieci z problemami z koncentracjg lub innymi problemami
behawioralnymi. Dziecko lub nastolatek z AS-HFA czesto korzysta z mozliwosci spotkania innych dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktére maja podobne zainteresowania, style osobowosci,
temperamenty i wyzwania. Ale dopdki grupa zajmuje sie wieloma z powyzszych kwestii i czujesz, ze
cele terapeutyczne grupy dobrze pasujg do potrzeb Twojego dziecka, nie jest konieczne, aby wszyscy
lub nawet wiekszos¢ uczestnikéw miata AS-HFA. Powiniene$ réwniez skontaktowad sie ze swoim
okregiem szkolnym, poniewaz czesto grupy umiejetnosci spotecznych sg oferowane przez szkoty.
Istnieje réwniez kilka rzeczy, ktére mozesz zrobi¢ w domu lub spotecznosci, aby poprawié zachowanie
spoteczne swojego dziecka i zapewni¢ mu mozliwosci ¢wiczenia umiejetnosci spotecznych:

e Napisz ,scenariusze”, ktére pomoga Twojemu dziecku wiedzie¢, co robi¢ i méwi¢ w okreslonych
sytuacjach spotecznych, takich jak odbieranie telefonu lub zamawianie jedzenia w restauracji.

* Nagraj wideo rozmowy swojego dziecka z kims, a nastepnie obejrzyj jg razem, wskazujac zaréwno
rzeczy, ktore zrobito dobrze, jak i te, ktére wymagajg poprawy.

* Nagraj wideo innych (by¢ moze rodzenstwo), aby zapewni¢ model rozmowy odpowiedniej do wieku.

e Zapisz swoje dziecko do grup skupionych wokét jego zainteresowan, aby miato okazje poznac
podobnie myslacych ludzi.



e Zapros réwiesnikéw do domu, aby sie pobawili, a nastepnie uwaznie monitoruj interakcje i zapewnij
strukture i wsparcie, aby pomdc dziecku nauczy¢ sie dzielenia sie, zawierania kompromiséw i innych
umiejetnosci.

e Zarezerwuj sobie 15 minut kazdego dnia, w ktérych porozmawiasz z dzieckiem, bez przeszkéd ze
strony rodzenstwa, obowigzkéw domowych lub telefonu, na ustalony wczesniej zestaw tematéw
(szkofta, plany na weekend, zarty). Mozesz wczesniej podac dziecku tematy lub je zapisac, aby zachecié
je do trzymania sie tematéw i zniecheci¢ do zbaczania w strone zainteresowan dziecka. W razie
potrzeby mozesz podac¢ wskazowki wizualne, ktére zachecajg do dzielenia sie swoimi poglagdami (np.
strzatke, ktérg mozna wskazac¢ osobe, ktérej kolej na mdwienie) i zniechecajg do gadatliwosci (na
przyktad znak stop, ktdry mozna podnies¢, aby wskazaé, ze dziecko méwi zbyt dtugo).

Pomoc edukacyjna

Drugim obszarem typowych potrzeb jest wsparcie edukacyjne. Pomimo przecietnej lub lepszej
inteligencji, wielu ucznidéw z AS-HFA ma trudnosci w szkole lub nie osigga oczekiwanego poziomu. Majg
trudnosci z organizowaniem sie i regulowaniem siebie na zajeciach oraz zarzadzaniem czasem, co
czesto skutkuje nieukoriczeniem pracy w szkole i wieloma dodatkowymi godzinami pracy domowe;.
Czesto sg stabo zorganizowani i nie planujg z wyprzedzeniem, nie wyznaczajg odpowiednich celéw i
podceldow oraz nie przynoszg do domu tego, co jest potrzebne do wykonania zadan domowych. Dziecko
czesto nie jest w stanie odrdznié gtéwnych zadan od drobnych szczegétéow i odpowiednio przydzielié
czasu i energii. Te problemy z samoregulacjg, wyborem celéw i uwagg moga skutkowa¢ okresami
marzen na jawie lub pochfoniecia wewnetrznymi myslami. Nieelastycznos¢ i sztywne strategie
rozwigzywania problemoéw réwniez wptywajg na wyniki w szkole. Wreszcie, dzieci z AS-HFA czesto nie
sg motywowane tymi samymi rodzajami nagréd, co inne dzieci. Nie przejmuja sie szczegdlnie tym, ze
ich nauczyciele lub rodzice beda niezadowoleni, jesli zostawig prace niedokoriczong lub otrzymaija zte
oceny. Mogg miec niewielkg wewnetrzng motywacje do pracy nad tematami, ktore nie sg zwigzane z
rzeczami, ktére ich interesujg. Moga nie przejmowac sie tym, czy zostang zatrzymani po lekcjach lub
czy bedg musieli zosta¢ w domu na przerwie. Dlatego moze by¢ trudno zainspirowa¢ dziecko z AS-HFA
do odrabiania zadan domowych, nawet jesli jego zdolnosci intelektualne sg wysokie. Z tych powodéw
nawet dzieci, ktére uczg sie w zwyktych klasach lub otrzymujg jedynie minimalng pomoc w zakresie
edukacji specjalnej, prawdopodobnie bedga potrzebowaty pewnych dostosowan i modyfikacji w klasie,
aby odnies$¢ sukces w szkole. Moze réwniez zaistnie¢ potrzeba pewnej korekty celdw akademickich,
by¢ moze potozenia wiekszego lub mniejszego nacisku na okreslone przedmioty, uczynienia pracy
bardziej lub mniej wymagajaca niz praca kolegéw z klasy lub uczynienia pracy domowej bardziej
bezposrednio funkcjonalng. Na przyktad mozesz chcie¢ potozy¢ wiekszy nacisk na umiejetnosci
zawodowe i codzienne Zzycie niz w tradycyjnym programie nauczania akademickiego. Moze by¢
konieczne rozpoczecie pracy nad tymi umiejetnosciami wczesniej niz bytoby to typowe dla innych
dzieci, aby promowac¢ zdolnos¢ dziecka do samodzielnego zycia i funkcjonowania w srodowisku pracy
jako osoby dorostej. Catoroczne szkoty lub letnie programy akademickie sg czesto pomocne, poniewaz
zmiana jest trudna dla wiekszosci dzieci z AS-HFA i mogg one cofng¢ sie w zachowaniu i
umiejetnosciach akademickich podczas dtugich wakacji letnich. W rozdziale 7 szczegétowo opisujemy
rodzaje struktur edukacyjnych, ktére wydajg sie najbardziej przydatne dla ucznidw z zespotem
Aspergera i autyzmem wysokofunkcjonujgcym. Wiele z proponowanych przez nas udogodnien
wykorzystuje dobre umiejetnosci wizualne i pamiec¢ Twojego dziecka, wykorzystujgc te mocne strony,
aby zrekompensowac stabosci w organizacji, planowaniu, uwadze i elastycznosci. Najwazniejszg
czescig programowania edukacyjnego jest dostosowanie programu nauczania do indywidualnych
problemoéw Twojego dziecka i unikalnych umiejetnosci . W tym momencie powiemy tylko, ze oprécz
znalezienia szkolenia w zakresie umiejetnosci spotecznych dla Twojego dziecka, prawdopodobnie



bedziesz chciat skontaktowad sie ze swoim okregiem szkolnym, aby omoéwi¢ najbardziej odpowiednie
sposoby zapewnienia dziecku wsparcia edukacyjnego.

Terapia jezykowo-komunikacyjna

Z definicji osoby z autyzmem wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera majg stosunkowo dobrze
rozwiniete zdolnosci jezykowe. Potrafig méwié ptynnie, petnymi zdaniami, z niewielkg liczbg btedéw
gramatycznych lub bez nich. Jednak najprawdopodobniej majg pewne trudnosci z uzywaniem jezyka
w kontekscie spotecznym do wymiany pomystow i informacji z innymi. Zazwyczaj majg problemy z
abstrakcyjnymi lub ztozonymi koncepcjami jezykowymi. Kiedy to, co méwimy, nie jest dokfadnie tym,
co mamy na mysli (np. gdy jestesmy sarkastyczni, zartujemy lub uzywamy metafor lub innych figur
retorycznych), dziecko z AS-HFA moze nas Zle zrozumiec. Wszystkie te trudnosci sg zbiorczo okreslane
jako deficyty w ,,pragmatyce” jezyka. Istniejg zasady lezace u podstaw rozmowy, ktérych reszta z nas
uczy sie naturalnie i zna je w sposéb dorozumiany. Nalezg do nich zamiana, dostarczanie
wystarczajacych informacji, aby by¢ jasnym bez bycia rozwlektym i przekazywanie istotnych informacji.
Wiemy, jak wybiera¢ odpowiednie tematy, jak pozostaé przy temacie i jak przejs¢ do nowego tematu.
Potrafimy ,,czyta¢” innych ludzi i potrafimy dostosowac naszg komunikacje do potrzeb osoby, z ktérg
rozmawiamy. Jesli kto$ wydaje sie znudzony, staramy sie ozywi¢ naszg rozmowe lub zmieni¢ temat.
Jesli ktos wydaje sie zdezorientowany, staramy sie zrozumiec dlaczego i wyjasniamy. Mowimy inaczej
do dziecka niz do osoby bedacej autorytetem lub réwiesnika. Rozumiemy, Ze intonacja lub
towarzyszacy jej wyraz twarzy moze niemal catkowicie zmieni¢ znaczenie tego, co méwimy. Jednak
dzieci z AS-HFA mogg nie znac tych zasad i czesto trzeba je ich uczyé wprost. Wiele z tego mozna
omowi¢ w dobrej grupie umiejetnosci spotecznych. (W koncu, jak oddzieli¢ komunikacje od
umiejetnosci spotecznych? Te dwie rzeczy idg reka w reke.) Ale jesli w Twojej okolicy nie ma takiej
grupy lub jesli grupa nie zajmuje sie takimi umiejetnosciami konwersacyjnymi, mozesz chcieé
sprawdzié, czy jakas forma terapii mowy i jezyka bytaby pomocna dla Twojego dziecka. Popros wokét
o logopede ze szkoleniem w zakresie zaburzen ze spektrum autyzmu. Dowiedz sie, czy oferuje on
szkolenie z ,jezyka pragmatycznego” lub terapie umiejetnosci konwersacyjnych. Czesto taka terapia
jest oferowana w grupie lub w obecnosci co najmniej dwdéjki dzieci. Umiejetnosci te nie sg dobrze
naprawiane w izolacji, gdy obecny jest tylko terapeuta i Twoje dziecko. Wiekszos¢ dzieci z zespotem
Aspergera lub wysokofunkcjonujgcym autyzmem dobrze sobie radzi w takich ustrukturyzowanych
sytuacjach, gdzie wymagania sg nizsze, a partner konwersacyjny jest wyrozumiaty. Umiejetnosci te
nalezy ¢wiczy¢ z innymi dzie¢mi, pod okiem doswiadczonego terapeuty, ktéry moze zapewnic
atmosfere wsparcia i wyrazne informacje zwrotne na temat mocnych i stabych stron stylu komunikacji
dziecka. Inng metodg proponowang do leczenia niektérych potrzeb jezykowych dzieci z AS-HFA jest
program Fast ForWord. Ta skomputeryzowana interwencja zostata pierwotnie opracowana dla dzieci
z bardziej ogdlnymi (nieautystycznymi) opdznieniami jezykowymi i trudnosciami w uczeniu sie
opartymi na jezyku (na przyktad dysleksjg), ale stata sie stosunkowo popularna w ostatnich latach dla
dzieci z AS-HFA, pomimo ograniczonych dowoddéw naukowych potwierdzajgcych jej skutecznosc¢ w tej
populacji. Oprogramowanie uruchamia ,,gry komputerowe”, ktére dziatajg na umiejetnosci zwigzane z
jezykiem, takie jak rozrdéznianie réznych dzwiekdw w jezyku. Dzieci biorgce udziat w tym programie
muszg wykonywac ¢wiczenia na komputerze codziennie przez okoto poéttorej godziny przez kilka
miesiecy (czas trwania terapii rozni sie w zaleznosci od potrzeb konkretnego dziecka). Tworcy tego
programu komputerowego poinformowali, ze dzieci z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi (w tym
autyzm wysokofunkcjonalny i zespdét Aspergera) osiggajg znaczace postepy w zakresie zdolnosci
rozumienia i uzywania jezyka w wyniku tej interwencji. Jednak nikt inny poza twdércami programu nie
opublikowat jeszcze badan na temat Fast ForWord. Ponadto, koncentruje sie on na aspektach
komunikacji (takich jak percepcja mowy i dZwiekéw), ktére zwykle nie s3 uwazane za najbardziej
widoczne deficyty w autyzmie, wiec te terapie nalezy obecnie uznaé za eksperymentalna.



Interwencje behawioralne

Dzieci i miodziez z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mogg wykazywaé pewne nietypowe i
problematyczne zachowania, ktére wymagajg szczegdlnego postepowania. Twoje dziecko moze
czasami mie¢ wybuchy ztosci, prawdopodobnie wtaczajgc w to bycie agresywnym wobec innych lub
niszczenie rzeczy. Kiedy inny nastolatek nazwat Josha, 15-latka z autyzmem wysokofunkcjonujacym,
,grubasem”, wepchnat twarz do fontanny z wodg, powodujgc powazne obrazenia nosa chtopca. Albo
moze Twoje dziecko jest impulsywne i rozproszone, krzyczy na zajeciach, zabiera rzeczy innym osobom
lub ma problemy z siedzeniem i koncentracjg na pracy. By¢ moze Twoje dziecko jest bardzo sztywne w
kwestii rutyny, kolejnosci wykonywania czynnosci lub tego, gdzie umieszczane sg ulubione przedmioty.
Pewien mtody chtopiec o imieniu Mark nalegat, aby pudetka ptatkdw $niadaniowych byty zjadane
wedtug wagi — to znaczy, jesli pudetko Cheerios wazyto wiecej niz pudetko Rice Krispies, musiato
zostaé catkowicie zjedzone, zanim mozna byto otworzyé nastepne pudetko ptatkéw sniadaniowych.
Mark réwniez odmawiat jedzenia, ktore byto pokrojone lub potamane — na przyktad nadziewat caty
stek lub burrito na widelec, a nastepnie odgryzat kesy. Wszystkie te problemy mozna rozwigzad,
stosujac metody behawioralne, czyli metody leczenia, ktére opierajg sie na zasadach normalnego
uczenia sie, aby nauczy¢ bardziej odpowiedniego zachowania. Strategie behawioralne mozna podzieli¢
na dwie szerokie kategorie: te, ktére modyfikujg zachowanie, zmieniajgc to, co poprzedza zachowanie,
i te, ktére modyfikujg zachowanie, zmieniajac konsekwencje zachowania.

Zmiana tego, co poprzedza zachowanie

Pierwsze podejscie mozna uzna¢ za podejscie zapobiegawcze. Ma ono na celu powstrzymanie
problemdéw z zachowaniem, zanim sie pojawig, poprzez zmiane rzeczy w otoczeniu, o ktérych
wiadomo, ze powodujg zaktdcenia, niepokdj lub inny stres u dziecka z AS-HFA. Wiele strategii
opisanych w rozdziale 7 dotyczacych dostosowania klasy miesci sie w tej kategorii. Zachecamy
nauczycieli do nauczania dziecka za pomocg metod wizualnych i zapewnienia jak najwiekszej struktury
i organizacji. To wykorzystanie mocnych stron i minimalizowanie stabosci, o ktérych wiadomo, ze sg
zwigzane z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, to tylko jeden 1z przyktadéw podejscia
zapobiegawczego do zarzadzania zachowaniem. Inne przyktady obejmujg upewnienie sie, ze dziecko
jest wypoczete i nie jest gtodne, upewnienie sie, ze skutki uboczne lekéw nie powodujg problemoéw z
zachowaniem, oraz stosowanie wizualnych harmonograméw w celu zwiekszenia przewidywalnosci i
spojnosci u dziecka. Wszystkie te ,interwencje” majg na celu zmniejszenie stresu u dziecka i
zwiekszenie jego poczucia kontroli, a zatem mogg by¢ skuteczne w zmniejszaniu probleméw z
zachowaniem.

Zmiana konsekwencji zachowania

Druga strategia, zapewniajgca konkretne konsekwencje w celu uksztattowania odpowiedniego
zachowania, wywodzi sie z teorii warunkowania instrumentalnego, rozstawionej przez dr B. F. Skinnera.
Wiekszos¢ istot zywych, od najprostszych bezkregowcdéw po ludzi, od niemowlat po dorostych i od tych
z ASHFA po te bez, moze zmieni¢ swoje zachowanie w oparciu o te zasady uczenia sie. Konkretnie, jesli
zachowanie jest wzmacniane, to znaczy, ze nastepuje po nim co$ dobrego, to jego czestotliwos$é
wzrasta, podczas gdy jesli jest karane, ignorowane lub nastepuje po nim jakikolwiek inny negatywny
wynik, to jego czestotliwosé spada. Mozemy wykorzystac¢ te zasady, aby zmieni¢ zachowanie dzieci z
AS-HFA. Jesli sg rzeczy, ktorych chcemy nauczy¢, wzmacniamy je. Jesli sg zachowania, ktérych chcemy
sie pozby¢, to zapewniamy im negatywne konsekwencje. Wiekszo$¢ oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu uczy sie dobrze, gdy zapewnia sie im wyrazne zasady. Mozna skonfigurowad systemy nagréd,
ktére sprawia, ze warto, aby dziecko przestrzegato zasad. Oczywiscie, nagrody, ktdre sg skutecznymi



zachetami dla dzieci z AS-HFA, prawdopodobnie bedg tymi zwigzanymi z konkretnym obszarem
intensywnego zainteresowania dziecka, takimi jak dodatkowy czas na szukanie wazek w Internecie,
wycieczka do zoo wytgcznie w celu obejrzenia wystaw owaddw i tym podobne. Ale Twoje dziecko moze
docenié¢ inne, bardziej ogdlne nagrody, tak jak inne dzieci, czy to ulubione kolacje, czy specjalne
przywileje, takie jak pdzniejsze niz zwykle ktadzenie sie spac. Eksperymentuj, tak jak robitbys to ze
swoimi ,typowymi” dzie¢mi. Ale zanim wymyslisz nagrody lub kary, koniecznie zbadaj strategie
zapobiegawcze, poniewaz niektére problematyczne zachowania mozna catkowicie wyeliminowac
poprzez zmiany w otoczeniu i inne formy struktury. Jesli to nie wyeliminuje problemu lub nie
doprowadzi do pozadanego zachowania, podejscie operacyjne moze by¢ skuteczne. Jenna to mtoda
dziewczyna z autyzmem wysokofunkcjonalnym, ktéra od niemowlectwa opierata sie spaniu samej.
Ptakata i wpadata w zto$¢, gdy ktadziono jg do jej wiasnego tdzka, ale tatwo zasypiata w tézku rodzicow.
Nastepnie zanosili jg z powrotem do jej wtasnego tézka. Jednak pdzniej w nocy budzita sie, wedrowata
po domu, ustawiata ulubione rzeczy, siegata po jedzenie z loddwki i ostatecznie wskakiwata z
powrotem do tézka rodzicéw, aby przespaé reszte nocy. Kiedy pewnej nocy rodzice obudzili sie i
zobaczyli Jenne siedzgcg miedzy nimi z ksigzkg z biblioteki i parg nozyczek, postanowili poszukaé
pomocy. Najpierw udali sie do lekarza, aby zbadac, czy istnieje jakis fizyczny powdd, taki jak drgawki,
ktory maogtby przyczyniac sie do nocnych wybudzen Jenny. Po wykluczeniu tego, a takze wprowadzeniu
pewnych zmian w jej diecie (wyeliminowanie jedzenia i napojow z kofeing oraz zmniejszenie spozycia
ptynéw wieczorem), ktére nie wptynety na jej sen, skierowano ich do psychologa. Ustanowiono
program behawioralny, ktéry obejmowat jasne zasady, ktérych Jenna miata przestrzegaé, oraz jasne
nagrody za ich przestrzeganie. Ustalono rutyne przed snem, ktéra skfadata sie z zaktadania pizamy,
mycia zebow, korzystania z toalety, czytania dwdch ksigzek, odmawiania modlitw, gaszenia Swiatta,
catowania i przytulania, zamykania drzwi do potowy, a nastepnie opuszczania pokoju przez rodzicéw.
Zrobiono zdjecie Jenny wykonujacej kazdy z tych krokéw i umieszczono je w kolejnosci na kawatku
tektury, ktéry nastepnie przyklejono tasma obok jej t6zka. Na dole wykresu napisano zdanie JENNA,
ZOSTAN W SWOIM tOZKU. Jenna, z pomocy rodzicdw, sporzadzita liste wszystkich rzeczy, ktére
chciataby zdoby¢ za lezenie w tézku, w tym ulubione przekaski (ktére byty odktadane na inne pory
dnia), drobiazgi i zabawki, specjalne zajecia z mamg i tatg (pieczenie ciasteczek, spacer po okolicy,
granie w gre), dostep do ulubionych filméw itd. Kazda z nich zostata zapisana na kartce papieru, a
nastepnie umieszczona w pudetku pokrytym znakami zapytania. Jenna otrzymata progresywny
harmonogram zdobywania tych nagréd, do ktdrego miata dostep, wyciggajac karteczke z
,tajemniczego” pudetka. Przez pierwszy tydzien mogta zdoby¢ nagrode, po prostu wspdlnie
przestrzegajgc poczatkowych czesci harmonogramu rutyny przed snem. W drugim tygodniu mogta
zdoby¢ nagrode, pozostajgc w t6zku bez ptaczu przez 1 minute; nastepnie pozwolono jej spac¢ w tézku
rodzicow jak zwykle. Ten czas byt stopniowo wydtuzany, a Jenna mogta zdoby¢ nagrode tylko
pozostajgc w tézku przez coraz dtuzsze okresy czasu. W koncu zaczeta zasypiac lezac w tdzku; nastepnie
wymaganym zachowaniem dla nagrody stato sie pozostawanie w tézku przez catg noc. Chociaz Jenna
potrzebowata wielu tygodni, aby osiggnac ostateczny cel, ta procedura odniosta sukces w stopniowym
ksztattowaniu jej wzorcéw snu, tak aby byty zgodne z zachowaniem pozadanym przez jej rodzicow.
Jenna bardzo wyczekiwata swoich nagréd i wydawata sie by¢ bardzo zmotywowana tajemnica
zwigzang z tym, ze nie wiedziata doktadnie, co wygra. Rodzice Jenny stopniowo wydtuzali odstep
miedzy zachowaniem a nagrodg (na przyktad musiata spa¢ w swoim tézku kazdej nocy przez tydzien,
aby jg zdoby¢), az Jenna wydawata sie catkowicie zapomnieé¢ o nagrodzie i mocno utrwalita nowe
zachowanie. Plan, aby pomdc Jennie spa¢ w swoim tdzku, zawiera kilka waznych sktadnikéw, ktére
nalezy podkresli¢. Jej rodzice najpierw zbadali mozliwe przyczyny problemu, takie jak napady
padaczkowe i spozycie kofeiny, i wprowadzili zmiany w s$rodowisku. Nastepnie opracowali plan
behawioralny, ktéry zawierat jasne, przewidywalne zasady, ktére zostaty przedstawione Jennie w
formie wizualnej. Upewnili sie, ze nagrody faktycznie wzmacniaty Jenne, kazac jej je wybierac.



Wymagania dotyczgce wzmocnienia byty poczatkowo ustalone bardzo nisko, tak aby Jenna odniosta
natychmiastowy sukces. Nastgpito stopniowe ksztattowanie zachowania i stopniowe zanikanie nagrad,
tak aby Jenna musiata z czasem ciezej pracowad, aby zdoby¢ wzmocnienie, a oczekiwania byty
stopniowo dostosowywane do wieku. W razie potrzeby do takiego planu behawioralnego mozna doda¢
negatywne konsekwencje. Rodzice Jenny nie uznali tego za konieczne, ale mogli dodaé do planu kolejny
element wskazujacy, co sie stanie, jesli Jenna nie osiggnie okreslonego celu. Na przyktad, oprdcz braku
pozadanej nagrody, mogtaby stracic¢ jakis maty przywilej, gdyby wstata z tézka (5 minut mniej ogladania
telewizji nastepnego wieczoru). Takie metody mozna réwniez stosowaé w celu zmniejszenia
obsesyjnego lub powtarzalnego zachowania. Kluczowe sktadniki wszystkich takich planéw obejmuja
badanie czynnikbw wptywajacych na srodowisko, ustalanie wyraznych zasad i konsekwencji,
konsekwentne przestrzeganie ich oraz zwiekszanie wymagan w sposdb stopniowy, tak aby zmiany byty
wprowadzane stopniowo. Dr Patricia Howlin, brytyjska psycholog, ktéra od wielu lat pracuje z osobami
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, opisata wykorzystanie tych zasad do stopniowego zmniejszenia
obsesji matego chtopca na punkcie pociggéw , Tomek i jego lokomotywa”. Stworzono kalendarz ze
zdjeciami, ktéry pokazywat, kiedy mozna byto wejs¢ do pociggdw. Mniej popularne zajecia ,, Tomka”
zastgpiono bardziej preferowanymi (takimi jak czytanie ksigzki ,, Tomek” zamiast ogladania filmu).
Zajmowanie sie alternatywnymi zajeciami byto mocno nagradzane, gdyz wycofano wzmocnienie
dziatan zwigzanych z ,Thomasem”. Czasami nie wystarczy po prostu podac konsekwencje zachowania
i oczekiwag, ze sie zmieni. Jesli zachowanie stuzy bardzo waznemu celowi, moze ono trwaé bez wzgledu
na to, ile nagrdd lub kar zostanie wprowadzonych. Zatézmy na przyktad, ze dziecko ciggle przerywa i
krzyczy komentarze i powtarzajace sie pytania podczas lekcji. Jesli dziecko potrzebuje wiecej uwagi ze
strony nauczyciela, a krzyczenie i przerywanie sg skutecznymi sposobami na jej uzyskanie, to
zachowanie bedzie bardzo trudne do zmiany, dopdki dziecku nie zostanie przedstawiona réwnie
skuteczna alternatywa, aby uzyskac¢ pozadang uwage. Jesli dziecku zostanie podany gest dtonig lub
znak pisemny, ktérego moze uzy¢ zamiast tego, a nauczyciel nauczy sie konsekwentnie reagowa¢ na
sygnat, to zachowanie przerywajgce moze znikng¢ bez potrzeby behawioralnego systemu nagréd i kar.
Podobnie, jesli dziecko jest pobudzone i zaczyna sie bi¢ podczas lekcji, zbadanie funkcji zachowania
moze wskazywaé, ze dziecko prébuje zakomunikowaé, ze zadanie jest zbyt trudne. Jedli zostanie
znaleziony alternatywny sposdb wyrazenia tej frustracji i checi zmiany aktywnosci (na przyktad
wreczenie nauczycielowi karty z obrazkiem znaku stop), samouderzanie moze nagle ustac.
Problematyczne zachowania mogg petni¢ wiele funkcji; oprécz zwracania uwagi lub ucieczki od
nieprzyjemnego zadania, mogg wskazywac na potrzebe pomocy, potrzebe zdobycia pozadanego
przedmiotu lub nude. Rozdziat 6 zawiera porady dotyczgce rozwigzywania mozliwych komunikatéw,
ktére Twoje dziecko probuje przekaza¢ za pomoca problematycznego zachowania. Znalezienie
alternatywnych sposobéw przekazywania tych komunikatéw i ostatecznie rozwigzania problemoéw za
nimi stojgcych lezy u podstaw tego typu interwencji behawioralnej, zwanej funkcjonalng analizg
zachowania, réwniez omoéwiong szerzej w rozdziale 6. Psychologowie i pedagodzy wykorzystujg rézne
narzedzia oceny, aby odkry¢ funkcje zachowania, a nastepnie je zmienic. Jesli Twoje dziecko ma takie
problemy, zapytaj terapeute zorientowanego behawioralnie o takie strategie.

Wykrywanie i zapobieganie problemom

Innym podejsSciem do radzenia sobie z trudnym zachowaniem jest nauczenie sie znakéw
ostrzegawczych, ktore wskazujg na zblizajgce sie problemy, a nastepnie odwrdcenie uwagi, usuniecie
lub zapewnienie innych niezgodnych z zachowaniem dziatan. Niektére dzieci wykazujg wyrazne oznaki,
e stajg sie pobudzone, agresywne lub niespokojne. Nie wybuchajg znienacka, ale stopniowo eskalujg,
najpierw wydajac sie zmartwione lub nerwowe, potem mruczac pod nosem, nastepnie chodzac w te i
z powrotem i machajac rekami, a na koricu majac petny wybuch z wytadowaniem sie na innych,
niszczeniem rzeczy i werbalnym znecaniem sie. Mozna opracowac plan, zgodnie z ktérym dziecko



zostanie usuniete z sytuacji zagrozenia i zabrane w bezpieczne miejsce. Moze to by¢ pokdj, w ktdrym
moze chodzi¢, rozmawiac lub wygtasza¢ prywatne tyrady; miejsce z kanapg do lezenia i kojgcg muzyka;
lub terapeuta lub nauczyciel, ktéry moze poprowadzi¢ dziecko przez ¢wiczenia relaksacyjne (gtebokie
oddychanie, liczenie do 10, wizualizacja alternatyw itd. — patrz rozdziat 8).

Samokontrola i wzmacnianie dla nastolatkéw i dorostych

Woreszcie, niektdre osoby z wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu, szczegdlnie
nastolatki i dorosli, mozna nauczyé monitorowania wtasnego zachowania i wzmacniania siebie, uczac
sie w ten sposdb technik samoregulacji i samokontroli. Takie systemy najlepiej tworzg doswiadczeni
klinicy$ci. Podstawowymi sktadnikami sg nauczenie osoby rozpoznawania zachowan, ktére nalezy
zwiekszy¢ lub zmniejszy¢; szkolenie osoby, czesto przy uzyciu nagran wideo, w celu niezawodnego
identyfikowania przypadkéw wystepowania lub niewystepowania zachowania; a nastepnie regularne
monitorowanie zachowania. Jako przyktad wréémy do zachowan przerywajacych omodwionych
powyzej. Mozna nagra¢ wideo dziecka w klasie. Nastepnie nauczyciel lub rodzic siada z dzieckiem i
nagraniem wideo i wskazuje, kiedy dochodzi do przerywania, a kiedy zamiast tego wystepuje
odpowiednie podniesienie reki i inne zachowania. Nastepnie dziecko jest uczone niezawodnego
rozpoznawania zachowan przerywajgcych. Gdy byta w stanie poprawnie powiedzie¢ ,Tak,
przerywatam tam” lub , Nie, to nie byto przerywanie” w okoto 80% przypadkéw ogladania filmu,
rozpoczynata faze samokontroli. Do jej biurka przyklejano kartke; na niej byty dwie kolumny, jedna z
napisem , Przerywanie”, a druga ,Nie przerywanie”. Dostarczono zegarek z cichym alarmem, ktéry
wtgczat sie co kilka minut. Za kazdym razem, gdy wtaczat sie alarm, dziecko musiato zaznaczy¢ jedna
lub drugg kolumne. Dzieki temu stawato sie coraz bardziej Swiadome przerywajacego zachowania. To
rozpoznanie i monitorowanie zachowania samo w sobie czasami wystarcza, aby zmieni¢ problem.
Czesto kilka podejs¢ opisanych w tej sekcji musi by¢ stosowanych jednoczesnie. Nalezy wprowadzié
zmiany w otoczeniu, ustali¢ zasady i nagrody, nauczy¢ alternatywnych zachowan, a nastepnie dziecko
moze nauczyc sie samodzielnie monitorowac zachowanie.

Konsultacja ze specjalistg ds. zachowan

Podczas gdy dla wielu rodzicdw najlepsze plany zarzgdzania zachowaniami wydajg sie czyms wiecej niz
,zdrowym rozsgdkiem”, czesto rozsadnie jest tworzy¢ i monitorowac takie plany z pomoca specjalisty
ds. zachowan przeszkolonego w takich technikach. Drobne niedopatrzenia mogg nieumyslnie zaburzy¢
caty system. Dzieci mogg by¢ oporne na plan, ktdry prdébujg stworzy¢ rodzice, wiec pomocne moze byé,
aby strona trzecia negocjowata warunki ,umowy”. Stopniowe zanikanie systemu wzmacniania moze
by¢ trudne do opanowania, a pomoc w okresleniu najbardziej odpowiedniego tempa zmniejszania
nagrdd jest czesto pomocna. Okreslenie, czy nalezy dodac kare lub negatywne konsekwencje, najlepiej
pozostawic profesjonaliscie. Najlepiej jest zebra¢ dane wskazujgce, jak skuteczny jest program, kiedy
nalezy zmieni¢ lub dodac¢ cele oraz kiedy nalezy wyprobowaé nowe metody. Przy pomocy
profesjonalisty programy behawioralne moga by¢ wysoce skuteczne w zmianie niektérych zachowan
0s0b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i tagodzeniu wielu indywidualnych i rodzinnych cierpien.

Leki

W ostatnich latach wzrosto stosowanie lekdéw w leczeniu oséb z AS-HFA, czesciowo ze wzgledu na coraz
wiekszg wiedze na temat neurologicznych podstaw tego zaburzenia. Badania wykazaty, ze poziomy
niektdrych substancji chemicznych w mozgu (neuroprzekaznikdw) sg rézne u oséb z autyzmem,
czasami wyzsze niz powinny by¢, a czasami nizsze. Chociaz nie ma lekéw, ktére mogtyby ,wyleczy¢”
autyzm, odpowiednie stosowanie lekdw moze czesto poprawic jakos$¢ zycia zaréwno dziecka, jak i
rodziny. Leki mogg poprawic zdolnos¢ dziecka do korzystania z innych form leczenia i ztagodzi¢ znaczny
stres u osoby dotknietej chorobg i oséb w jej otoczeniu. Na przyktad odpowiednie leczenie



nadpobudliwosci moze poméc dziecku lepiej sie skupi¢ w szkole, a tym samym zwiekszy¢ pozytywne
efekty udzielanej pomocy edukacyjnej. Podobnie tagodzenie leku spotecznego lub redukcja
negatywnych uczu¢ wobec siebie za pomocg lekdw moze umozliwi¢ osobie z AS-HFA uczestnictwo w
grupie umiejetnosci spotecznych i czerpanie z niej korzysci. Na przestrzeni lat w przypadku zaburzen ze
spektrum autyzmu stosowano szerokg game lekéw. Jednak jak dotad nie znaleziono zadnego leku,
ktéry zmieniatby podstawowe deficyty spoteczne i komunikacyjne AS-HFA. Leki powszechnie
stosowane w populacji AS-HFA leczg objawy niepodstawowe i wspodtistniejgce schorzenia, takie jak
problemy z koncentracjg i poziomem aktywnosci, depresja, lek, agresja, powtarzajace sie mysli lub
zachowania, trudnosci ze snem, tiki i drgawki. Najczesciej przepisywanymi lekami dla oséb z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu s selektywne inhibitory wychwytu zwrotnego serotoniny (SSRI),
takie jak Prozac, Zoloft i Paxil; stymulanty, takie jak Ritalin, Dexedrine i Adderall; oraz nowsze
,atypowe” neuroleptyki, takie jak Risperdal. Uwaza sie, ze SSRI dziatajg poprzez zwiekszanie poziomu
neuroprzekaznika serotoniny w mdzgu. Wydaje sie, ze pomagajg one w drazliwosci oséb z AS-HFA,
zmniejszajg powtarzajgce sie zachowania u niektérych osdb i ogdlnie ,tagodza” lub regulujg wzloty i
upadki nastroju i zachowania obserwowane w AS-HFA. Srodki pobudzajace i Risperdal dziataja
natomiast przede wszystkim na inny neuroprzekaznik, zwany dopaming, i blokujg jego dziatanie lub
obnizajg jego poziom w mdzgu. Srodki pobudzajace s3 leczeniem z wyboru w przypadku probleméw z
koncentracjg i poziomem aktywnosci i wydajg sie dziata¢ réwnie dobrze u dzieci z autyzmem
wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera, u ktdrych wystepujg te zaburzenia, jak u dzieci z samymi
zaburzeniami koncentracji uwagi. Risperdal to lek poczgtkowo stosowany w leczeniu standéw
psychotycznych, takich jak schizofrenia, ale obecnie uwaza sie, ze jest przydatny w leczeniu agresji,
wybuchowego lub nieprzewidywalnego zachowania oraz powtarzajgcych sie mysli i zachowan, ktoére
czasami wystepujg u 0sob z AS-HFA. W badaniu opublikowanym w 1999 r. przez zespét badawczy ds.
autyzmu Uniwersytetu Yale, 70% ich duzej préby oséb z ASD wysokofunkcjonalnym przyjmowato leki
W pewnym momencie swojego zycia. Ponad potowie 0séb biorgcych udziat w badaniu przepisano
jednoczesnie dwa lub wiecej lekéow. Nie byto réznic w rodzajach lekéw stosowanych w przypadku
autyzmu wysokofunkcjonalnego, zespotu Aspergera i PDDNOS. Najczesciej przepisywane leki réznity
sie w zaleznosci od wieku; stymulanty, generalnie stosowane w przypadku objawdéw nadpobudliwosci
i nieuwagi, byty najczesciej stosowane u miodszych dzieci, podczas gdy stabilizatory nastroju (leki
przeciwdepresyjne, w tym SSRI) byty bardziej powszechne u nastolatkéw i dorostych. Autorzy tego
badania zauwazyli, ze wysokie stosowanie lekdw stymulujgcych, szczegdlnie w mtodszym wieku, moze
odzwierciedla¢ wstepne, byé moze czesciowe lub niedoktadne diagnozy ADHD, ktére zostaty
postawione przed postawieniem diagnozy spektrum autyzmu (patrz réwniez rozdziat 2). Jak skuteczne
sg te leki w leczeniu AS-HFA? Aby odpowiedzie¢ na to pytanie, troche zboczymy z tematu, aby wyjasnic¢
proces, w ktérym oceniamy, czy terapia (jakakolwiek terapia — medyczna, behawioralna,
psychologiczna) faktycznie dziata. Oczywisty strategig bytoby podanie osobom z AS-HFA leku i
przetestowanie ich przed i po, aby zobaczy¢, jaki byt efekt. Jednak doktadniejsze badanie wskazuje na
kilka problemdéw z tym podejsciem. By¢ moze objawy ustgpityby same z siebie (na przyktad wraz z
wiekiem dziecka), a poprawa nie miataby nic wspdlnego z lekiem. Z tego powodu badania terapii muszg
wykorzystywac prébe kontrolng, czyli grupe oséb bardzo podobnych do tych, ktérym podano leczenie
— muszg miec te samg diagnoze, ten sam poziom funkcjonowania, by¢ w podobnym wieku itd. —
réznigcych sie jedynie tym, ze nie otrzymujg leczenia. Wsrdd lekarzy powszechnie wiadomo, ze wielu
pacjentéw poprawia sie po podaniu medycznie neutralnej lub nieaktywnej substancji (zamaskowanej
tabletki cukrowej lub nieszkodliwego roztworu soli), zwanej placebo, jesli wierza, ze ma ona
wtasciwosci terapeutyczne. Ta poprawa jest znana jako efekt placebo i uwaza sie, ze odzwierciedla site
nadziei i pozytywnego myslenia, a takze bardziej ogdlne efekty otrzymania uwagi od lekarza. Dlatego
wazne jest, aby leki wyprébowane u Twojego dziecka okazaty sie skuteczniejsze niz placebo.
Poprzednie badania wykazaty, ze okoto jedna trzecia oséb wykazuje wyrazng poprawe po placebo.



Chcielibysmy wiec wiedzie¢, ze konkretny lek pomaga ponad 30% oséb, ktére go wyprébowaty. W
przeciwnym razie, dlaczego nie oszczedzi¢ kosztow i potencjalnych skutkdw ubocznych leku i po prostu
uzy¢ tabletki cukrowej? Mozna to zrobi¢ w badaniu naukowym, w ktérym grupa kontrolna, zamiast by¢
nieleczona, otrzymuje placebo. Najlepsze badania obejmujg losowe przydzielenie oséb do warunkéw
leczenia i placebo oraz brak swiadomosci ze strony wszystkich zaangazowanych w badanie w zakresie
tego, ktdorym osobom podano dang tabletke. Losowe przydzielenie pomaga upewnic sie, ze nie ma
statych rdznic miedzy osobami otrzymujgcymi placebo a tymi otrzymujgcymi lek, ktére mogtyby
odpowiadac za rdéznice w reakcji. Na przyktad, jesli pierwsze osoby, ktére wyrazity zainteresowanie
badaniem, zostaty przydzielone do grupy leczonej, mogg by¢ bardziej zmotywowane do przestrzegania
wymagan badania lub mie¢ wiekszg nadzieje na poprawe, co moze zafatszowaé wyniki badania. |
odwrotnie, jesli pierwsze osoby, ktére skontaktowaty sie z badaczami, byty tymi z najciezszymi
objawami i zostaty przydzielone do grupy leczonej, mogg poprawié sie mniej ze wzgledu na ich wieksze
nasilenie, co ponownie zafatszuje wyniki. Dlatego przydzielanie oséb do grup poprzez rzut monetg lub
inng losowg procedure jest tak wazne. Drugg cechg jest to, ze nikt — ani rodzice, ani osoba, ani nawet
lekarz — nie wie, kto otrzymuje lek, a kto placebo. Ten rodzaj badania nazywa sie badaniem podwdjnie
$lepg préba i ponownie stuzy zminimalizowaniu wszelkich btedéw, ktdre mogg zosta¢ wprowadzone
(prawdopodobnie nieumysinie) do badania. Kilka podwdjnie $lepych, randomizowanych badan
wykazato, ze zaréwno niektére SSRI, jak i atypowy neuroleptyk Risperdal s rzeczywiscie bardziej
pomocne niz placebo dla oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. W zadnym przypadku jednak leki
te nie ,wyleczyty” ani nawet znaczgco nie poprawity podstawowych objawdéw autyzmu, takich jak
trudnosci spoteczne lub dziwactwa komunikacyjne. Zazwyczaj rozwigzywaty inne problemy, takie jak
powazna agresja, zachowania kompulsywne lub problemy z nastrojem. Badania te s3 wcigz w
powijakach i nie przeprowadzono wystarczajacej liczby badan, aby modc stwierdzié, ktére cechy
indywidualne przewidujg najlepszy sukces. Na przyktad, czy lek dziata najlepiej u osoby w okreslonym
wieku, czy u 0séb z pewnymi konkretnymi problemami? Wiekszos¢ lekdw wigze sie z pewnym ryzykiem
wystgpienia skutkéw ubocznych, dlatego wazne jest, aby ostroznie rozwazy¢ ryzyko, niedogodnosci i
koszty finansowe w stosunku do poprawy, ktdrg mozna zaobserwowaé. Obecnie podwadjnie Slepe,
kontrolowane placebo, randomizowane badania sugerujg, ze leki mogg tagodzi¢ niektére objawy, a
tym samym poprawiaé jakos¢ zycia oséb z AS-HFA, ale nie mogg zmienia¢ podstawowych cech
zaburzen ze spektrum autyzmu.

Terapia Integracji Sensorycznej

Niektére dzieci z autyzmem wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera s3 nadmiernie wrazliwe i
tatwo przyttaczane codziennymi doznaniami, takimi jak pewne dzwieki, smaki, tekstury lub zapachy,
lub dotykiem. Ich niepokdj podczas napotykania tych doznan moze by¢ bardzo intensywny. Rodzice
czasami opisujg to zjawisko jako ,przecigzenie sensoryczne”. Pewna mfoda kobieta powiedziata, ze gdy
byta bombardowana niechcianymi dzwiekami, zapachami i widokami, jej ciato ,, wytgczato sie”. Opisata
uczucie catkowitego oderwania, prawie jakby jej ciato nalezato do kogos innego lub byto meblem.
Pewien chtopiec z zespotem Aspergera byt tak wrazliwy na zapachy, ze jego matka dzwonita do lekarzy
przed jego wizyta, aby przypomniec im, aby nie uzywali perfum ani antyperspirantéw zapachowych.
Podczas jednej wizyty powiedziat swojej lekarce wprost, ze ma nieswiezy oddech i zagrozit, ze odejdzie,
jesli nie przeptucze gardta ptynem do ptukania ust. Wiele dzieci z AS-HFA uwaza gtosne dzwieki za nie
do zniesienia i zakrywa uszy, gdy sg narazone na ich dziatanie. Niektore dzieci majg nawet trudnosci z
dzwiekami, ktdre nie sg gtosne i nie przeszkadzajg innym, takimi jak szum klimatyzatora lub dzwiek
ptaczgcego dziecka. Inne dzieci majg odwrotny problem: wydajg sie pragna¢ pewnych wrazen i bedg
sie wysila¢ (czesto nieodpowiednio), aby ich szukaé. Na przyktad, jedno mate dziecko ze
zdiagnozowanym autyzmem wysokofunkcjonalnym uwielbiato fakture rajstop. Potrafito stwierdzic, czy
kobieta je nosi, z duzej odlegtosci i robito wszystko, co w jego mocy, aby zblizyé sie na tyle, aby je



poczu¢. Dziewczynka z autyzmem uwielbiata przyciskaé brode do miekkiej wewnetrznej powierzchni
tokci ludzi. Dr Temple Grandin, stynna zoolog z autyzmem, pragneta uczucia gtebokiego nacisku; jako
dziecko kfadta sie pod poduszkami kanapy, aby wywotaé to uczucie, a pdziniej opracowata
opatentowang ,maszyne do Sciskania” w tym samym celu. Integracja sensoryczna (SI) to nazwa
procesu, w ktérym odbierane bodzZce s3g interpretowane, taczone i organizowane, co jest konieczne,
aby dziecko czuto sie bezpiecznie i komfortowo oraz mogto skutecznie funkcjonowaé w otoczeniu. Gdy
dziecko nie jest w stanie nada¢ sensu doznaniom sensorycznym, jego zachowanie i uczenie sie mogg
zostaé gteboko dotkniete, zgodnie z teorig dr Jean Ayres. Sugeruje ona, ze opisane wfasnie nietypowe
zachowania sg spowodowane dysfunkcjg integracji sensorycznej. Dr Ayres zauwazyta, ze nie tylko
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ale takze te z zaburzeniami uczenia sie, porazeniem
modzgowym i zespotami genetycznymi mogg cierpie¢ na dysfunkcje integracji sensorycznej. Celem
terapii Sl jest zmniejszenie istniejgcych wrazliwosci, zapewnienie umiejetnosci radzenia sobie z
pozostatymi wrazliwosciami i zwiekszenie tolerancji na nowe bodzice. Odbywa sie to poprzez
wystawianie dziecka na réznorodne doswiadczenia sensoryczne poprzez zabawe i ruch. Dziecku
pomaga sie eksplorowaé wiele réznych materiatéw i wrazeA. Podczas terapii dziecko ma pewng
kontrole nad doswiadczeniami, ale jest rowniez prowadzone przez pewne czynnosci, takie jak hustanie,
lekkie szczotkowanie lub gteboki nacisk, ktére majg promowac lepszg organizacje i interpretacje
bodZzcéw sensorycznych. Na przyktad dziecko, ktére jest bardzo ostrozne, moze by¢ delikatnie
prowadzone przez czynnosci polegajace na skakaniu, podczas gdy dziecko, ktére jest dzikie i
nieokietznane, moze nauczy¢ sie czotgac przez tunel matych krzeset, aby dowiedzie¢ sie wiecej o
granicach przestrzennych. Dzieci zazwyczaj lubig terapie, poniewaz otoczenie terapeutyczne jest
wypetnione zabawnymi rzeczami do wspinania sie i poruszania, takimi jak rampy, platformy, maty,
trapezy i rury. Terapie integracji sensorycznej zazwyczaj prowadzi terapeuta zajeciowy. Wazne jest,
aby znalez¢ specjaliste, ktory ma przeszkolenie w zakresie podstawowej teorii, a takze konkretnych
technik, tego modelu leczenia. Pomimo czestych anegdotycznych relacji zaréwno specjalistéw, jak i
rodzicéw, ze terapia S| moze poprawié¢ zachowanie i funkcjonowanie, istnieje jak dotad niewiele
naukowych dowoddéw na skutecznos¢ tej techniki. W rzeczywistos$ci niektére badania wykazaty, ze
interwencje Sl nie sg lepsze od innych, bardziej tradycyjnych terapii, takich jak te oméwione powyzej.
Niemniej jednak wielu rodzicow i dzieci zgtasza uspokajajgcy efekt stosowania podejs¢ SI. Mozesz
chciec¢ je wyprobowa, ale jak w przypadku wszystkich omawianych tutaj metod leczenia, a zwtaszcza
tych, dla ktérych istnieje niewiele dowoddw naukowych, badz sceptyczny i doktadnie ocen korzysci,
ktére widzisz. Czy inni, zwtaszcza ci nieSwiadomi leczenia, zauwazajg jakiekolwiek zmiany w
zachowaniu Twojego dziecka? Czy zauwazasz jakie$ korzysci wykraczajgce poza te, ktore Twoje dziecko
moze wykazywac po dobrze przespanej nocy lub uczestnictwie w innej preferowanej lub uspokajajacej
aktywnosci (np. ogladaniu ulubionego filmu)? Mozesz uzna¢ za pomocne prowadzenie wykresu
zachowania Twojego dziecka, czegos tak prostego jak dwie kolumny na kartce papieru na kazdy dzien,
jedna zawierajgca informacje o $nie, diecie, terapii i szczegdlnych okolicznosciach, a druga zawierajaca
informacje o zachowaniu Twojego dziecka tego dnia. W ten sposdb mozesz $ledzi¢ wszelkie wieksze
zmiany, a nastepnie badac ich zwigzek z wydarzeniami w zyciu Twojego dziecka, w tym terapia. Jak
zawsze, koszty finansowe wprowadzajg pewne ograniczenia. Nie jest mozliwe uzyskanie dostepu do
kazdego rodzaju terapii dla Twojego dziecka, ani pozgdane (z perspektywy czasu), aby to zrobid.
Bedziesz musiat wybierac sposréd interwenc;ji, dlatego badz szczegdlnie ostrozny przy badaniu terapii,
ktérych skutecznosé nie zostata jeszcze ustalona. Istniejg inne rzeczy niz terapia Sl, ktére mogg by¢
przydatne w budowaniu zdolnos$ci Twojego dziecka do organizowania i integrowania doswiadczen i
odczu¢ cielesnych. Zajecia ruchowe i taneczne ktada nacisk na podobne umiejetnosci poza
srodowiskiem terapeutycznym, podobnie jak sporty indywidualne i inne zajecia fitness, takie jak
treningi sztuk walki. Mozesz rdwniez rozwazy¢ niektére z tych opcji.



Psychoterapia indywidualna

Tradycyjna psychoterapia moze pomadc niektérym, ale naszym zdaniem ograniczone;j liczbie oséb z AS-
HFA. Generalnie, psychoterapia indywidualna obejmuje dyskusje na temat emocji i uzyskanie wgladu
w wzorce zachowan lub problemy interpersonalne. Poniewaz wiekszos¢ dzieci, nastolatkéw, a nawet
dorostych z AS-HFA ma ograniczong samoswiadomos¢, nie dokonuje naturalnie poréwnan spotecznych
i czesto wykazuje niewielki wglad w nature i przyczyny swoich trudnosci, ta forma psychoterapii czesto
nie jest dla nich zbyt pomocna. Ponadto, sfera, w ktdrej pojawia sie wiekszos¢ problemdw u oséb z AS-
HFA, sytuacje spoteczne, sg najlepiej rozwigzywane w wiekszych formatach grupowych, a nie podczas
sesji terapii indywidualnej. Jedng z gtownych trudnosci napotykanych w autyzmie jest brak
automatycznej generalizacji, z jednej sytuacji na druga, z jednej interakcji na drugg, z jednego otoczenia
na drugie, z jednej osoby na drugg. Dlatego jest mato prawdopodobne, aby praca wykonywana w
otoczeniu jeden na jeden ze wyrozumiatym terapeutg uogélnita sie na grupowe sytuacje spoteczne z
udziatem réwiesnikdw. Tak wiec terapia grupowa (czesto w formie treningu umiejetnosci spotecznych)
moze by¢ lepszym sposobem na rozwigzanie konkretnych problemoéw inherentnych dla zaburzen ze
spektrum autyzmu. Jednak w niektdrych okolicznosciach uzasadniona moze by¢ indywidualna
psychoterapia, szczegélnie w przypadku najlepiej funkcjonujgcych nastolatkéw i dorostych, ktérzy
nabyli pewng zdolno$¢ rozumienia wtasnych i cudzych stanéw emocjonalnych i zachowan.
Indywidualna psychoterapia moze w tych ograniczonych okolicznosciach by¢ pomocna w radzeniu
sobie z lekiem i depresjg, ktdre czesto towarzyszg zespotowi Aspergera i wysokofunkcjonujgcemu
autyzmowi, a takie bdlem, ktéry moze towarzyszy¢ rosngcej $wiadomosci rdznic miedzy nimi.
Poradnictwo powinno by¢ nadal wysoce ustrukturyzowane i raczej bardziej dyrektywne i konkretne niz
typowa psychoterapia z osobami nieautystycznymi. Powinno by¢ jasne skupienie sie na konkretnych
problemach, opracowywanie skuteczniejszych metod radzenia sobie z nimi i planowanie strategii w
celu maksymalizacji potencjatu osoby i pomocy jej w osiggnieciu waznych umiejetnosci zyciowych,
takich jak zachowania spoteczne zwigzane z praca. Terapia moze by¢ wysoce dyrektywna i moze nawet
obejmowad , wycieczki terenowe” do spotecznosci, aby zacheci¢ do rozwoju okreslonych umiejetnosci
niezaleznego funkcjonowania (jazda autobusem, rozmowy kwalifikacyjne, zamawianie jedzenia w
restauracji itp.).Omawiamy jedno z takich podejs¢, ukryty dydaktyzm, ktory zostat opracowany na
University of Washington i jest poswiecony poprawie zachowan spotecznych. Stine Levy, konsultantka
ds. autyzmu w Indianie, jest pionierka w opracowywaniu indywidualnych podejs¢ terapeutycznych dla
0sOb z AS-HFA. Sugeruje, ze struktura wizualna, taka jak tworzenie list na tablicy $cieralnej lub kartce
papieru, jest pomocna nawet dla oséb o wyzszym poziomie funkcjonowania i starszych z autyzmem
lub zespotem Aspergera. Poniewaz czesto wystepuje tendencja do myslenia w sposdb czarno-biaty,
takie listy mozna podzieli¢ na dwie kolumny: problemy-rozwigzania, zalety—wady, realistyczne—
nierealistyczne, mocne strony—stabosci, pomocne—niepomocne itd. Podejscia terapii poznawczo-
behawioralnej, w ktérych osobie pomaga sie w tworzeniu wyraznych powigzan miedzy myslami,
uczuciami i zachowaniem, sg czesto przydatne. Konkretne kojarzenie konkretnych sytuacji z
negatywnymi myslami i uczuciami moze poméc osobie z AS-HFA stopniowo rozwijaé¢ wiekszy wglad w
swoje wzorce zachowan i wiekszg swiadomosc tego, jak jej przekonania wptywaja na jej uczucia. To z
kolei moze zwiekszy¢ jej poczucie kontroli nad jej reakcjami emocjonalnymi i doswiadczeniami
spotecznymi.

Leczenie dietetyczne

Niektérzy specjalisci zalecajg stosowanie specjalnych diet, suplementéw witaminowych lub obu tych
metod w celu radzenia sobie z niektdrymi objawami zwigzanymi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
W ostatnich latach powstata teoria, ze niektdre przypadki autyzmu sg spowodowane alergiami



pokarmowymi, w szczegdlnosci ciezkimi reakcjami alergicznymi na gluten, biatko wystepujace w mace,
i kazeine, biatko wystepujgce w produktach mlecznych, ktére podrazniajg lub uszkadzajg mozg i
prowadzg do nietypowych zachowan zwigzanych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Jak dotad
hipoteza ta opiera sie na obserwacjach klinicznych i raportach rodzicéw, a nie na dobrze
kontrolowanych badaniach naukowych. Podobnie jak w przypadku zrozumienia potencjalnych
zagrozen i korzysci zwigzanych z lekami, bardzo potrzebne sg przyszte badania naukowe. Niektérzy
rodzice zgtaszajg poprawe zachowania swoich dzieci, gdy pewne produkty sg usuwane z ich diety. Kiedy
dzieci przechodzg diety eliminacyjne (czyli diety, ktdre systematycznie eliminujg jeden rodzaj
pozywienia na raz), nie jest mozliwe, aby rodzice i dzieci byli ,$lepi” na to, do ktérej grupy nalezg. Jest
jednak catkowicie mozliwe losowe przypisanie dzieci do grup z dietg lub bez diety i aby naukowcy
oceniajacy dzieci byli Slepi na przydziat do grupy. Musi to zostac zrobione, zanim bedzie mozna pozna¢
skutecznos$¢ tych terapii. Zawsze zaleca sie, aby takie diety byty prowadzone we wspotpracy z
dietetykiem lub innym pracownikiem stuzby zdrowia, ktéry ma wiedze na temat potencjalnych
skutkow ubocznych lub ryzyka i moze zapewnic zaspokojenie wtasciwych potrzeb zywieniowych. Inng
forma leczenia dietetycznego AS-HFA s3 suplementy witaminowe. Dr Bernard Rimland, ktéry byt
jednym z pierwszych specjalistéw, ktéry zaproponowat biologiczng przyczyne autyzmu, od dawna jest
zwolennikiem tzw. terapii megawitaminowej, ktora polega na podawaniu duzych dawek (znacznie
wiekszych niz w typowym suplemencie witaminowym) witaminy B6 i magnezu. Te dwie witaminy sg
zwykle podawane w potgczeniu, poniewaz minerat magnez jest niezbedny do prawidtowego
wchtaniania witaminy B6. Dimetyloglicyna, lub DMG, to kolejna , naturalna substancja” dostepna w
wielu sklepach ze zdrowa zywnoscia, ktéra pomaga w leczeniu objawdéw autyzmu. Wielu rodzicédw
zgtasza poprawe w szerokim zakresie zachowan, w tym w kontakcie wzrokowym, inicjacji spotecznej,
jezyku, nastroju i agresji, gdy ich dzieci przyjmuja te suplementy. Przeprowadzono kilka badan, niektére
z nich z zastosowaniem podwdjnie sSlepej préby lub metod kontrolowanych placebo, ale dowody
skutecznosci sg mieszane. Prawie wszystkie badania miaty pewne istotne ograniczenia, takie jak
badanie bardzo matej liczby dzieci, brak losowego przydzielania oséb do grup lub brak stosowania
standaryzowanych metod oceny zmian. Zawsze zalecamy, aby terapia megawitaminowa byta
prowadzona we wspotpracy z doswiadczonym lekarzem, poniewaz mozliwe sg skutki uboczne leczenia
witaminowego, a lekarze nie sg jeszcze pewni, czy bardzo wysokie dawki zwykle stosowane nie s w
jakis sposdb toksyczne.

Wsparcie rodziny

Ostatnim obszarem leczenia jest rodzina. tagodzenie cierpienia rodziny nie powinno byé w zadnym
wypadku uwazane za drugorzedne lub nieistotne, chociaz znajduje sie na koricu tego rozdziatu. Wiele
z poprzednich metod leczenia, jesli sg skuteczne i pomagajg Twojemu dziecku, w szerszym zakresie
pomoggq Tobie i Twojej rodzinie. Jednak w zakresie, w jakim cztonkowie rodziny nadal majg powazne
trudnosci, moze by¢ konieczne dodatkowe wsparcie. Wiekszos¢ obszaréow miejskich ma grupy wsparcia
lub samopomocy dla rodzicéw i rodzin oséb z AS-HFA. Czesto s one powigzane z lokalnym oddziatem
Autism Society of America w Twoim stanie. W niektérych obszarach odbywajg sie nawet regularne
spotkania dla rodzin dzieci z autyzmem wysokofunkcjonujgcym lub zespotem Aspergera, dzieki czemu
tematyka spotkan jest szczegdlnie istotna dla oséb z tagodniejszymi lub wyzej funkcjonujacymi
objawami. Jedli nie jest to dostepne w Twojej okolicy, nie tra¢ nadziei, poniewaz wiekszosé grup
wsparcia nadal bedzie podejmowac silne wysitki, aby niektére ze swoich spotkan koncentrowaty sie na
osobach o wyzszym funkcjonowaniu. By¢ moze bedziesz musiat zadzwoni¢ wczesniej i uzyskaé
harmonogram tematdw, aby wiedzie¢, kiedy uczestnictwo bedzie dla Ciebie najbardziej odpowiednie.
Rodzice czesto uwazajg za przydatne porozmawianie z innymi rodzicami, ktérzy lepiej niz
profesjonalisci rozumiejg, przez co przechodzisz i ktdrzy mogg miec przydatne rozwigzania sytuacji, w
ktorych znajdujesz swojg rodzine. Te grupy wsparcia rzeczywiscie jasno pokazujg, ze nie jestes sam.



Uczucie izolacji w momencie diagnozy jest niemal powszechne wsrdd rodzicow. Dotgczenie do grupy
wsparcia znacznie zmniejszy te uczucia, a takze zapewni wiele konstruktywnej i praktycznej pomocy.
Niezaleznie od tego, czy uczestniczysz w regularnych spotkaniach takich grup wsparcia, skontaktuj sie
ze swoim stanowym stowarzyszeniem autyzmu, nieocenionym Zrédtem  programow
spotecznosciowych, ksigzek, konferencji i stron internetowych. Powinienes rowniez skontaktowac sie
z agencjg rzadowg w swoim stanie, ktéra swiadczy ustugi osobom niepetnosprawnym. Zazwyczaj
istnieje dtugi proces kwalifikowalnosci, ktéry bierze pod uwage nasilenie objawdw, poziom
funkcjonowania i wiek Twojego dziecka, zasoby Twojej rodziny (finansowe i inne) oraz wptyw, jaki
Twoje dziecko ma na system rodzinny. Jesli Twoje dziecko zostanie uznane za kwalifikujgce sie zgodnie
z przepisami Twojego stanu, mozesz otrzymac dofinansowanie na rézne ustugi (szkolenia zawodowe,
opieke stacjonarng, programy przedszkolne). Opieka wytchnieniowa to ustuga, ktéra zapewnia
przeszkolonych paraprofesjonalistéw, ktérzy mogg zaopiekowaé sie Twoim dzieckiem przez krétkie
okresy czasu, dajac Tobie i Twojej rodzinie potrzebny czas wolny. W najlepszym przypadku opieka
wytchnieniowa jest bardzo podobna do posiadania wysoko wykwalifikowanej i godnej zaufania
opiekunki do dzieci, ktéra jest wolna. Gdy Twoje dziecko dorasta, Twoja paristwowa agencja ds. osob
niepetnosprawnych moze réwniez zapewni¢ pomoc zawodowg, zaréwno w szkoleniu Twojego dziecka
do zatrudnienia, jak i w pomaganiu mu w znalezieniu i utrzymaniu pracy. Ponadto istnieje wiele sytuacji
wspomaganego lub pdtniezaleznego zycia, ktére mogg by¢ przydatne, gdy Twoje dziecko dorasta i Ty
lub dziecko pragniecie nowych i bardziej autonomicznych warunkéw mieszkaniowych. Terapia
rodzinna i matzeriska moze byé réwniez przydatna, zwtaszcza jesli Twoja rodzina do$wiadcza znacznego
stresu zwigzanego z wychowywaniem dziecka. Rodzice mogg odczuwac znaczny niepokdj lub depresje
z powodu diagnozy lub przysztosci dziecka, irracjonalne poczucie winy z powodu spowodowania
problemu, ztos¢ i frustracje z powodu dostepnosci ustug, uraze z powodu wptywu trudnego dziecka na
rodzine itd. Wykwalifikowany terapeuta rodzinny lub matzenski moze poméc Ci przepracowac te
uczucia, nauczy¢ sie radzi¢ sobie z potrzebami dziecka i nadal zachowac¢ pozory zycia. Jesli istniejg
znaczne nieporozumienia dotyczace dyscypliny, innych probleméw rodzicielskich lub leczenia,
terapeuta rodzinny moze by¢ nieoceniony w konstruktywnym i adaptacyjnym ich rozwigzywaniu,
pomaganiu w uporzgdkowaniu réznych wyboréw i rozplgtywaniu problemdéw osobistych lub
matzenskich od potrzeb dziecka z AS-HFA.

Rodzice jako kierownicy leczenia

Jednym z najwiekszych wyzwan, z jakimi musicie sie zmierzy¢ jako rodzice dziecka z AS-HFA, jest
potgczenie wszystkich opcji terapii w spdjny program leczenia, ktdry uwzglednia potrzeby dziecka i
promuje normalny rozwdj w sposob zintegrowany. Twoje dziecko moze pracowac nad poprawg swoich
umiejetnosci spotecznych w grupie terapeutycznej ambulatoryjnej w klinice, w szkole, w domu i w
ramach terapii mowy i jezyka. Konieczne jest, aby kto$ koordynowat réine cele kazdej z tych
interwencji, dbajac o to, aby wszyscy zaangazowani pracowali nad wspélnym zestawem potrzeb, a nie
w sprzecznosci. Czesto ta rola przypada Tobie. Oprdcz tego codziennego zarzadzania, musisz by¢
$wiadomy zmian w potrzebach Twojego dziecka i Twojej rodziny w czasie. Zaden plan leczenia nie
bedzie odpowiedni na zawsze. Niektére wyzwania beda sie zmniejsza¢ z czasem i interwencjg; inne
mogga sie pojawi¢, gdy osiggniete zostang nowe etapy rozwoju i umiejetnosci potrzebne do ich
przezwyciezenia ulegng zmianie. Prawdopodobnie konieczne bedzie ponowne zbadanie dziecka przez
specjaliste, ktéry zna zardowno dziecko, jak i zaburzenia ze spektrum autyzmu, co kilka lat, aby mie¢
pewnos¢, ze , pakiet” leczenia jest nadal przydatny. Najtrudniejszym wyzwaniem ze wszystkich moze
by¢ jednak podjecie decyzji, ktdre leczenie podjgé w pierwszej kolejnosci. Wiekszos¢ rodzicow odczuwa
silng presje, aby znalez¢ najlepsze leczenie dla swojego dziecka. Kiedy po raz pierwszy styszysz diagnoze
AS-HFA, nie chcesz nauczyc sie zy¢ z nig jako z chorobg przewlekts. Chcesz jg wyleczyé! Chcesz odzyskac
dziecko, ktérego sie spodziewates, dziecko z zyciem przed sobg, bez trudnosci zwigzanych z AS-HFA.



Czesto to dazenie wigze sie z wyprébowywaniem nowych interwencji, ktére wydajg sie obiecujace, ale
jeszcze nie zostaty doktadnie zbadane. Dla niektérych rodzicéw potrzeba nie pozostawienia kamienia
na kamieniu, wyprébowania wszystkiego, co moze by¢é pomocne, przewaza nad potencjalnymi
ryzykami i kosztami finansowymi. Jednak niewiele z dostepnych interwencji, w tym najlepiej
zbadanych, omdéwionych w tym rozdziale, zostato odpowiednio zbadanych. Mozesz tez liczy¢ na
informacje o nowo opracowanych, co do ktérych wysuwane sg skrajne roszczenia o skutecznosci.
Zazwyczaj te interwencje nie byly poddawane badaniom eksperymentalnym, ktére dostarczajg
informacji o tym, jaki typ dziecka korzysta z leczenia, jakie konkretne objawy autyzmu leczy leczenie,
poprzez jaki mechanizm interwencja wywotuje zmiany, ktére rzekomo wprowadza, i jaka , dawka”
terapii jest wymagana. Bedziesz musiat zadac¢ trudne pytania, aby okreslié¢ stosunek ryzyka do korzysci
wyprdébowania takiej nowej terapii. W jakim wieku dziecko wydaje sie najlepiej dziata¢? Czy dziecko
musi mie¢ mowe, aby skorzystac z interwenc;ji? Jesli tak, to w jakim stopniu? Jakiego rodzaju ocene
przeprowadza sie przed i po leczeniu, aby okresli¢ osiggniete korzysci? Badz szczegdlnie podejrzliwy
wobec kazdego leczenia, ktére twierdzi, ze dziata rownie dobrze u wszystkich dzieci z AS-HFA. Moze
byc¢ jeszcze bardziej pomocne porozmawianie ze specjalistg, ktéry zna sie na zaburzeniach ze spektrum
autyzmu i dtugiej historii ich leczenia, zanim wybierzesz nowe metody leczenia dla swojego dziecka.
Styszenie o wczesniejszych ,cudownych kuracjach”, ktore okazaty sie, po zbadaniu, nieskuteczne, moze
dac ci inng, madrzejszg perspektywe. Na przyktad okoto dekady temu zaproponowano, ze autyzm jest
przede wszystkim zaburzeniem motorycznym i ze pomoc dziecku w pisaniu na klawiaturze to wszystko,
co jest potrzebne, aby odblokowa¢ jego potencjat komunikacyjny. Ta metoda leczenia nazywata sie
,komunikacja utatwiong” i cieszyta sie duzg popularnoscig na poczatku lat 90., przynoszgc nadzieje
wielu rodzicom dzieci z ciezkim autyzmem. PdzZniejsze badania wykazaty, ze to, co zostato wpisane,
pochodzito (nieumysinie) od terapeuty, a nie od dziecka z autyzmem, w kazdym przypadku. Niedawno
hormon trawienny sekretyne reklamowano jako cudowne , lekarstwo” na autyzm i przyciggnat uwage
krajowych programoéw informacyjnych. Wiele dzieci otrzymywato dozylne wlewy sekretyny, bez
zadnych dowoddéw na jej skuteczno$é, poza anegdotycznymi relacjami medialnymi. Nie
przeprowadzono zadnej oceny dzieci przed i po leczeniu sekretyng, aby udokumentowaé te
twierdzenia. Teraz pie¢ odrebnych badan z udziatem setek dzieci w catym kraju wykazato definitywnie,
ze dzieci z autyzmem nie odczuwajg wiekszych korzysci z sekretyny niz z dozylnych wlewdéw soli
fizjologicznej (woda z solg, placebo, ktore nie ma potencjatu terapeutycznego). Przynajmniej
nieskuteczne metody leczenia sg kosztowne i opdzniajg zapewnienie skutecznych metod leczenia; w
najgorszym przypadku mogg one w rzeczywistosci by¢ szkodliwe dla Twojego dziecka. Upewnij sie
wiec, ze na wszystkie Twoje pytania odpowie ktos, z kim czujesz sie komfortowo i kto ma
doswiadczenie i wiedze specjalistyczng w dziedzinie autyzmu. Koniecznie sprawdz lokalne placéwki i
programy leczenia, ktére prawdopodobnie nie przyciggnety uwagi mediéw, ale mogg by¢ oparte na
solidnych praktykach edukacyjnych i terapeutycznych. W catej tej ksigzce podkreslalismy scisty zwigzek
miedzy autyzmem wysokofunkcjonalnym a zespotem Aspergera. Ale mozesz sie zastanawiaé, czy
potrzeby leczenia 0sdb z zespotem Aspergera i autyzmem wysokofunkcjonalnym rdznig sie. Nie
przeprowadzono jeszcze zadnych badan na ten temat, a jak juz omawialismy, nadal nie ma zgody wsréd
specjalistow co do tego, jak odrdznié zesp6t Aspergera od autyzmu wysokofunkcjonalnego i czy te dwa
schorzenia sg naprawde rézne. Jedli odkryjemy, ze istnieje charakterystyczny wzorzec mocnych i
stabych stron, ktéry jest typowy dla zespotu Aspergera i rézni sie od autyzmu wysokofunkcjonalnego
— na przyktad, jak po raz pierwszy opisat dr Hans Asperger, osoby z zespotem Aspergera majg dobrze
rozwiniety jezyk, ale sg niezdarne i maja mniejsze zdolnosci wzrokowe — leczenie, ktére
,wykorzystuje” dobre mocne strony wzrokowe autyzmu, bytoby prawdopodobnie mniej pomocne,
jesli nie nieskuteczne, dla osoby z zespotem Aspergera. Z kolei osoby z zespotem Aspergera moga
szczegolnie potrzebowac pewnych terapii, takich jak fizjoterapia i terapia zajeciowa, aby poradzic¢ sobie
z niezdarnoscia i opdznionym rozwojem motorycznym, nie potrzebujgc jednoczesnie terapii mowy i



jezyka. Tak wiec rézne wybrane terapie uzupetniajgce mogg sie rézni¢ w przypadku zespotu Aspergera
i autyzmu wysokofunkcjonalnego. W tym momencie jednak nie ma badan, ktére potwierdzatyby ten
podziat miedzy zespotem Aspergera a autyzmem wysokofunkcjonalnym, dlatego w tym rozdziale
wymieniliSmy wiele opcji do rozwazenia. Niezaleznie od tego, czy konkretng diagnozg jest autyzm
wysokofunkcjonalny czy zespdt Aspergera, potrzeby leczenia Twojego dziecka sg indywidualne i beda
musiaty zostaé wybrane na podstawie jego konkretnych mocnych i stabych stron.

Kierowanie mocnych stron dziecka . Zasada przewodnia

Barbara i Eugene trzymali sie za rece, jadgc do domu ze szkoty Alberta, gdzie ich syn byt zapisany do
pierwszej klasy. Ich serca byty ciezkie. Albertowi zdiagnozowano zespét Aspergera latem, a teraz jego
nauczycielka donosita, ze ma duze trudnosci zaréwno z rowiesnikami, jak i dorostymi w szkole. Nie byt
zainteresowany zabawg z innymi dzieémi i czesto odmawiat przestrzegania zasad. Pomimo swojej
inteligencji rzadko wykonywat swojg prace, wolgc rysowaé obrazki swoich ulubionych postaci z gier
komputerowych. Jesli ten schemat sie utrzyma, moze nie dosta¢ promocji do drugiej klasy. Gdy
samochdd wjechat na podjazd, Albert wybiegt zdomu w skarpetkach, aby objgé rodzicéw i opowiedzie¢
im o swoim ostatnim osiggnieciu w ulubionej grze komputerowej. Eugene spojrzat na usmiechnietg
twarz syna, poczut czutos¢ w jego uscisku i doswiadczyt znanego juz bélu zwigzanego ze swiadomoscig,
ze inni nie widzg, jak naprawde wspaniate jest jego dziecko. Jak on i Barbara mogli pomdc swojemu
synowi zabraé ze sobg do szkoty jego entuzjazm i pasje? Jak mogli nauczy¢ Alberta stosowania
umiejetnosci, ktére uczynity go legendg gier komputerowych w okolicy, do matematyki, zasad
panujgcych w klasie i przyjaciot? Janice ztapata oddech z zachwytu, otwierajgc pognieciong papierowa
torbe, ktdrg wiasnie wreczyt jej 12-letni Sameer. Sameer rzadko komentowat jej upodobania i niecheci
lub ich interakcje podczas sesji terapeutycznych, ale najwyrazniej zauwazyt, jakiego rodzaju dtugopisu
uzywata, pamietat, kiedy wspomniata o swoich upodobaniach muzycznych i zapisat, ktére przekaski
czasami zostawiata na biurku. W torbie, ktérg zakleit tasmg i napisat ,JA” czarnym markerem,
znajdowat sie jej ulubiony model dtugopisu, wypetniony atramentem w jej ulubionym kolorze; paczka
jej ulubionego rodzaju chipsédw ziemniaczanych; i domowej roboty ptyta CD z jej ulubiong piosenkg —
nagrang 50 razy. Samaer ze swojg naturalng, niezwyktg pamiecig pomdgt mu pokazaé Janice, jak wazna
jest dla niego ich relacja, a Janice widziata z jego promiennej twarzy, gdy mu dziekowata, ze byto to
niezwykle satysfakcjonujgce osiggniecie dla tego chtopca z zespotem Aspergera. Dla dzieci takich jak
Albert i Sameer codzienne czynnosci sg czesto duzym wyzwaniem. Normalne, rutynowe interakcje z
innymi mogg wydawad sie niemozliwie trudne. Jako rodzice widzicie godne podziwu, ujmujgce cechy
swojego dziecka, ale zbyt czesto swiat wydaje sie na nie slepy. A poniewaz poswiecacie duzo czasu i
energii, pomagajac dziecku sprosta¢ wymaganiom Swiata zewnetrznego, mozecie réwniez skupic sie
gtdwnie na deficytach i réznicach swojego dziecka. Ten rozdziat daje ci mozliwo$é przyjecia nowego
sposobu myslenia, aby zaczgé myslec najpierw o mocnych stronach swojego dziecka, a dopiero potem
o jego stabosciach, kiedykolwiek chcesz pomdc swojemu dziecku poruszad sie po wodach swiata, ktéry
moze byc¢ trudny do zrozumienia. Rozdziaty od 6 do 9 oferujg dtugg liste konkretnych strategii, ktére
pomoga Twojemu dziecku odnies¢ sukces i cieszy¢ sie zyciem w domu, w szkole, w sferze spotecznej,
a wraz z dojrzewaniem dziecka, w miejscu pracy i innych srodowiskach dorostych. Jednak podstawa
wszystkich z nich jest prosta zasada, ze mozesz ukierunkowaé nietypowe zachowania i sposoby
myslenia swojego dziecka na pozytywne osiggniecia. Rozpoznawanie i wykorzystywanie mocnych stron
swojego dziecka oraz pomaganie innym w tym samym moze w duzym stopniu pomdc w nadrobieniu
jego lub jej obszaréw trudnosci. OdkryliSmy, ze zadawanie sobie pytania, w jaki sposéb mozesz
wykorzystaé prawdziwe dary zwigzane z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub w jaki sposéb mozesz
kreatywnie wykorzysta¢ unikalne sposoby myslenia lub zachowania zwigzane z AS-HFA, zwykle
przynosi znacznie wiecej rozwigzan niz strategie, ktore koncentrujg sie na atakowaniu stabosci Twojego
dziecka. Poprzez ciggte zwracanie uwagi na zdolnos¢ Twojego dziecka do adaptacji w unikalny sposéb,



pomagasz innym dostrzec podziwiane cechy Twojego dziecka, a takze umacniasz pozytywne wiezi
miedzy rodzicem a dzieckiem. By¢ moze najwazniejsze jest to, ze pomagasz dziecku budowac poczucie
wtasnej wartosci. Sukces rodzi sukces, a dzieci z AS-HFA, ktérym daje sie szanse na sukces, majg
tendencje do szybszego i petniejszego przystosowania sie do Swiata bez AS-HFA niz te, ktére nauczono
postrzegac zycie jako jeden problem po drugim. Omowilismy, jak i dlaczego dzieci z ASHFA réznig sie
od typowych dzieci i co robimy, aby sprébowac przezwyciezy¢ ich problemy. Nie ma watpliwosci, ze
proba zmniejszenia nasilenia deficytow jest waznym aspektem leczenia. Niektdre dzieci z AS-HFA sg w
stanie zmienic sie i poprawi¢ w znacznym stopniu. Ale apelujemy do wszystkich rodzicédw, ktérych
widzimy, aby na tym nie poprzestali. Mozesz réwniez zmieni¢ otoczenie, w efekcie dostosowujgc je do
tego, co ma do zaoferowania Twoje dziecko. Na tym polega zycie z AS-HFA i jest to zasada przewodnia
wszystkich sugestii, ktore przedstawiamy w kolejnych rozdziatach. Ten rozdziat opisuje sze$¢ mocnych
stron powszechnie wystepujacych u dzieci z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera
i zawiera pomysty, jak je wykorzystac¢, aby poméc swojemu dziecku na co dzien. Zobaczysz je wigczone
do naszych sugestii dotyczacych zycia z AS-HFA w domu, w szkole, z przyjaciétmi, w pracy i w dorostym
zyciu w kolejnych rozdziatach i mamy nadzieje, ze skupisz sie na nich, kiedykolwiek bedziesz musiat
sam wymysli¢ kreatywne rozwigzania. Chociaz nasza wiedza na temat AS-HFA jest wcigz w powijakach,
mamy wystarczajgco duzo informacji na temat dtugoterminowych wynikdow, aby wiedzie¢, ze te dzieci
moga zy¢ owocnym i szczesliwym zyciem. Dr Temple Grandin, niezwykle utytutowana naukowiec
zajmujgca sie zwierzetami z autyzmem, o ktdrej byta mowa wczesniej w ksigzce, opisuje swoje
osiggniecia, stwierdzajgc: ,,Rozwinetam swoj obszar talentéw. Czesto ktadziemy zbyt duzy nacisk na
obszar niepetnosprawnosci. Musisz skupic sie na umiejetnosciach, w ktdrych jeste$ dobry i wymysli¢,
jak wykorzysta¢ je, aby obejs¢ swojg niepetnosprawnos¢”. Dzieci, ktére wczesnie zaczynajg
wykorzystywaé swoje mocne strony, ktadg wazny fundament pod przyszty sukces. Inez jest 35-letnig
kobietg z autyzmem wysokofunkcjonujagcym. Kazdego dnia roboczego jezdzi autobusem na kampus
prestizowego uniwersytetu w swoim miescie i przechodzi przez imponujace, sklepione wejscie do
biblioteki kampusu. Spedza dzien pracujac w dziale archiwum, lokalizujgc stare artykuty dla studentéw
i organizujac zbiory biblioteki. Inez zawsze pasjonowata sie historig, a ta praca daje jej mozliwos¢
zarabiania na zycie, jednoczesnie pozostajgc blisko swoich intensywnych zainteresowan. Jej szef
twierdzi, ze jest najsprawniejszg pracownicy, jaka kiedykolwiek miat, opisujgc jej wiedze na temat
zbioréw archiwalnych uniwersytetu jako ,niezwyktg”. Inez prawdopodobnie nigdy nie dotartaby tam,
gdzie jest teraz, bez pomocy rodzicdw. Zrozumieli, ze jej zainteresowanie historig, ktére czesto
kolidowato z innymi aspektami jej edukacji, nie zniknie i byto integralng czescig tego, kim byta.
Postanowili pobudzaé, a nie zniechecaé, jej pasje do historii i sprawi¢, by byta ona przydatna w
,prawdziwym $wiecie” i przysztych karierach, kiedykolwiek dostrzegli ku temu potencjat. W szkole
Sredniej skutecznie lobbowali u jej nauczycieli, aby wiaczali historie do kazdej lekcji i wielu zadan
domowych. W ten sposéb Inez troche poszerzyta swoje zainteresowania, uczac sie nie tylko historii
Swiata, ale takze historii nauki, historii komputerdw oraz historii i ewolucji réznych jezykdw. Zapisali
Inez do klubu historycznego, gdzie poznata dorostych z karierami zwigzanymi z historig (takimi jak
genealogia). Jej rodzice nawet przeczytali niektére z tych samych ksigzek, ktore Inez pochtaniata, aby
mogli rozmawiad o historii przy kolacji kazdego wieczoru. Kiedy doradca zawodowy wspomniat im o
stanowisku archiwisty bibliotecznego, od razu uznali, ze jest to Swietna okazja dla Inez, aby
wykorzysta¢ swéj entuzjazm w produktywny sposdb. Po rozmowie z Inez, ktéra byta zachwycona
perspektywg pracy w dziale archiwalnym, jej rodzice porozmawiali z jej potencjalnym pracodawcg o
jej autyzmie oraz jego szczegdlnych mocnych stronach i ograniczeniach. Byt on otwarty na pomyst
zatrudnienia Inez i jg zatrudnit. Chociaz jej pracodawca i rodzice potrzebowali troche czasu i wysitku,
aby nauczy¢ Inez zasad obowigzujgcych w miejscu pracy, rozkwitta na tym stanowisku i niedawno
zostata nazwana ,,Pracownikiem Miesigca” w swoim dziale. Inez jest dobrym przyktadem tego, jak
wyjatkowe zachowania i szczegdlne zainteresowania zwigzane z AS-HFA, uwazane za ,objawy” przez



lekarzy, ktérzy zdiagnozowali Twoje dziecko, mogg by¢ postrzegane jako ,,mocne strony” i mogg byc¢
wykorzystane, aby poméc Twojemu dziecku odnie$é sukces w zyciu. Sze$é cech omdéwionych w tym
rozdziale mozna podzieli¢ na dwie grupy: prawdziwe mocne strony, umiejetnosci, ktore sg korzystne
same w sobie; i unikalne zachowania, ktére mozna przeksztatci¢c w mocne strony przy odrobinie
kreatywnosci i zmianie perspektywy. Twoje dziecko raczej nie zademonstruje kazdej omawianej przez
nas mocnej strony ani nie bedzie w stanie przeksztatci¢ wszystkich unikalnych zachowan w mocne
strony, ale poprzez obserwacje powinienes by¢ w stanie okresli¢, ktére z nich posiada Twoje dziecko i
ktére strategie beda dla niego najbardziej skuteczne.

Prawdziwe mocne strony i naturalne zdolnosci

Wiele oséb z AS-HFA wykazuje niezwyktg zdolno$¢ zapamietywania, doskonate umiejetnosci
akademickie (szczegdlnie w czytaniu i pisowni) i/lub silne umiejetnosci wizualizacji. Umiejetnosci te sg
cenne dla sukcesu w szkole i przysztego potencjatu zawodowego. Niezaleznie od tego, czy masz
zaburzenia ze spektrum autyzmu, czy nie, przydatna jest dobra pamie¢, dobre umiejetnosci czytania i
pisowni oraz wysoko rozwiniete zdolnosci wizualno-przestrzenne. Co widzisz u swojego dziecka?

Niezwykta pamiec

Inni ludzie czesto podziwiajg niezwyktg pamieé, szczegdlnie w odniesieniu do szczegdtéw i faktdw, osdb
z AS-HFA. W niektdrych przypadkach pamie¢ ta moze wydawa¢d sie ,fotograficzna”, umozliwiajac
doskonate przypomnienie sobie informacji po jednorazowym lub krétkim kontakcie z nig. Innym razem
imponujaca jest sama objetos¢ i precyzja pamieci. OSmioletni Robert niedawno zadziwit gosci na
przyjeciu u rodzicéw, gdy powiedziat im: , Standardowy odstep miedzy torami kolejowymi w Stanach
Zjednoczonych opiera sie na oryginalnym odstepie két w rzymskim rydwanie wojennym, ktéry wynosit
4 stopy i 8,5 cala”. Zafascynowany wojng grecko-rzymskg Robert spedzat wiekszos¢ wolnego czasu na
pochtanianiu ksigzek na ten temat, zamiast bawié sie na zewnatrz z dzie¢mi z sgsiedztwa i czesto
zabawiat rodzicow przy stole doskonale zapamietanymi szczegétami tego, co przeczytat. Poniewaz
rodzice zauwazyli jego niezwyktg pojemnos¢ pamieci, zachecali go do korzystania z tej umiejetnosci w
sposdb funkcjonalny, kiedy tylko byto to mozliwe. Dali mu liste tematdw, o ktdrych inne dzieci lubity
rozmawiac (lokalna profesjonalna druzyna koszykéowki, gry komputerowe itd.), ktérg zapamietat, a
nastepnie wykorzystywat do bardziej odpowiednich rozméw z réwiesnikami. Zgtosili go do miejskiego
konkursu ortograficznego, w ktérym zajat drugie miejsce. | zachecili jego nauczycieli, aby zaczeli
pracowac nad jego tabliczkg mnozenia, ktérg opanowat w ciggu kilku tygodni. Jego rodzice byli mile
zaskoczeni, gdy odkryli, ze znakomita pamiec¢ Roberta nie ograniczata sie do faktéw z wojny grecko-
rzymskiej, ale w rzeczywistosci byta uzyteczna w wielu innych dziedzinach.

Wyisze umiejetnosci akademickie

Oprodcz silnej pamieci faktdw i innych informacji, wiele dzieci z AS-HFA ma lepsze niz przecietne
zdolnosci akademickie, zazwyczaj w jednej lub dwdéch okreslonych dziedzinach. Jednym z przyktadow
jest zaawansowane stownictwo. Nauka i uzywanie nowych lub wyrafinowanych stéw przychodzi fatwo
niektérym dzieciom z AS-HFA, jak widzieliSmy w wielu przyktadach w tej ksigzce. Pisownia to kolejna
powszechna mocna strona. A wiele dzieci z AS-HFA potrafi wymawia¢ lub czytaé z nut stowa znacznie
wykraczajgce poza ich wiasny poziom klasowy (chociaz ich rzeczywiste zrozumienie tego, co czytaja,
moze by¢ bardziej zgodne z ich poziomem klasowym lub nawet nizszym). Jednym ze sposobdéw
wykorzystania tej mocnej strony jest poproszenie dziecka o udzielanie korepetycji mniej zdolnym
réowiesnikom w szkole. Moze to przenies¢ sie na obszary, ktdre mogg by¢ trudniejsze dla Twojego
dziecka, takie jak interakcje spoteczne, a jednoczesnie poprawic¢ poczucie wiasnej wartosci Twojego
dziecka i potencjalnie zwiekszy¢ zainteresowanie rowiesnikami. Norma miata trudnosci z interakcjg z
innymi uczniami w swojej klasie széstej. Czesto jg draznili, a ona czesto uwazata, ze ich zainteresowania



sg gtupie. Jednak byta doskonatg uczennica, szczegdlnie z jezyka angielskiego. Potrafita wymowic i
napisaé kazde stowo, nawet te na poziomie college'u. Psycholog szkolny zasugerowat jej nauczycielowi,
ze poproszenie Normy o udzielanie korepetycji dzieciom, ktére nie czytaja zbyt dobrze, moze by¢
dobrym sposobem na zwiekszenie jej poczucia wtasnej wartosci. Norma bardzo lubita swojg prace jako
korepetytorka. Nie tylko pokazata ona jej talent i pomogta jej poczué sie ceniong przez rowiesnikow,
ale takze pozwolita jej nawigzywaé kontakty spoteczne w przewidywalny, ustrukturyzowany i
komfortowy sposéb.

Myslenie wizualne

Wiele osdb z AS-HFA to osoby, ktére nazywamy ,, myslicielami wizualnymi”, co daje im zaawansowane
umiejetnosci w takich dziedzinach jak uktadanie puzzli, czytanie map czy szybkie poznawanie uktadu
budynku. W swojej ksigzce Thinking in Pictures dr Temple Grandin opisuje automatyczne ttumaczenie
stéw na obrazy. Kiedy ktos do niej mowi, jego stowa sg natychmiast przeksztatcane w serie obrazéw,
ktére opowiadajg wizualng historie. Opisuje swoje mysli jako reprezentacje wizualne, a nie strumien
stéw, z ktérego wiekszosé myslicieli werbalnych sktada mysli. Duza cze$¢ naszego Swiata zostata
stworzona przez myslicieli werbalnych dla myslicieli werbalnych. Programy informacyjne i gazety s w
stowach. Instrukcje obstugi zazwyczaj opierajg sie na stowach, podobnie jak oferty pracy. Ludzie
komunikuja sie i wchodzg w interakcje gtéwnie za pomocga stéw. Moze to stanowi¢ pewne przeszkody
dla oséb, ktérych umysty uzywajg wizualnego systemu myslenia, ale otwiera réwniez mozliwosci
osiggniecia doskonatosci w sposéb trudny lub niemozliwy dla myslicieli werbalnych. Dr Grandin na
przyktad opisuje, jak moze ,testowac” obiekty do obstugi kréw, , obstugujac je” w swoim umysle,
faktycznie dajac sobie ,widok z perspektywy krowy” i doswiadczajac z pierwszej reki tego, co krowa
widziataby, spacerujac po obiekcie. Mysliciele werbalni mogg byé w stanie sami sobie poradzi¢ z tego
typu doswiadczeniem, ale przegapig wazne szczegéty. W zadnym wypadku nie kazdy z silnymi
umiejetnosciami wizualizacji ma zaburzenia ze spektrum autyzmu. Wiekszo$¢ artystow, projektantéw
graficznych, ilustratoréw, architektow, matematykéw i inzynierow to mysliciele wizualni. Ten styl to
po prostu inny sposdb przetwarzania informacji, a nie deficyt, i otwiera potencjalne nisze zawodowe
niedostepne dla wiekszosci myslicieli werbalnych. Ronnie, student college'u z autyzmem
wysokofunkcjonujgcym, od dawna wiedziat, ze jest myslicielem wizualnym. Przez wiekszos¢ swojego
zycia wykorzystywat swoje zdolnosci wizualizacyjne do poprawy swoich wynikéw w szkole. Jednak
nigdy nie zdawat sobie sprawy, jak wielkg zaletg moze byé myslenie wizualne, dopdki nie zaczat
studiowac architektury. Podczas swojego pierwszego projektu byt zaskoczony, ze wielu jego kolegdw z
klasy nie byto w stanie wykry¢ wad konstrukcyjnych, dopdéki nie zbudowali makiety konstrukcji. Ronnie
byt w stanie wymysli¢ projekt i doktadnie go zbada¢ w umysle. Mégt zwizualizowad, jak bedzie wygladat
z réznych katéw i jakie trudnosci moze stwarza¢ osobom korzystajgcym z przestrzeni. Odkryt, ze do
czasu stworzenia makiety opracowat juz wykonalny projekt. Ta mocna strona pomogta mu réwniez
nawigzac kontakty spoteczne. Gdy jego koledzy z klasy zdali sobie sprawe z jego naturalnych zdolnosci,
wielu z nich zwrdcito sie do Ronniego z prosbg o ocene ich pracy. Mozesz rowniez wykorzystaé styl
myslenia wizualnego swojego dziecka, aby nauczac poje¢, wyjasniac¢ zasady, organizowac zajecia lub
przewidywac zmiany w rutynie. Na przyktad uzycie grafiki wizualnej lub obiektdw zamiast wyjasnien
ustnych lub zadan tekstowych mozie pomdc Twojemu dziecku szybciej zrozumieé koncepcje
matematyczne. Zabawnym sposobem na ¢wiczenie matematyki z dzieckiem jest uzywanie kawatkow
czekolady w zadaniach z dodawania lub odejmowania, pozwalajac im zjes¢, gdy Twoje dziecko udzieli
prawidtowej odpowiedzi. Te samg zasade mozna zastosowac w przypadku monet: mozesz pozwoli¢
dziecku zatrzymaé monety z prawidtowych rozwigzan. Pozwolenie dziecku na zilustrowanie swojej
pracy lub znalezienie obrazkdéw zwigzanych z tematem, o ktérym pisze, moze zwiekszy¢ jego
motywacje i nauke. Dla osoby myslacej wizualnie obrazki rzeczy do zrobienia wraz ze zdjeciami
pozytywnych konsekwencji wykonania tych zadan mogg by¢ silnym motywatorem. Matka Annie bata



sie codziennej walki o prace domowag. Kazdego wieczoru Annie protestowata, robigc swoje zadania,
poniewaz wolata siedzie¢ i rysowaé obrazki. Kiedy matka probowata porozmawiac¢ z Annie na ten
temat, wydawato sie, ze ,,jednym uchem wchodzi, a drugim wychodzi”. Biorgc pod uwage site Annie w
wizualizacji (o czym $wiadczg jej doskonate umiejetnosci rysunkowe), matka postanowita poprosic
Annie o pomoc w stworzeniu obrazkowego harmonogramu zaje¢ pozalekcyjnych: przekaska, praca
domowa, film, pora snu. Annie lubita tworzy¢ harmonogram i wydawata sie mniej oporna, aby go
przestrzegaé, teraz, gdy zrozumiata, czego sie od niej oczekuje, i wzieta odpowiedzialno$é za jego
opracowanie. Jesli ukonczyta wszystkie pozycje w harmonogramie na czas, mogta narysowac gwiazdke
na wykresie dotgczonym do harmonogramu. Pod koniec kazdego tygodnia pie¢ gwiazdek mozna byto
wymieni¢ na wycieczke do sklepu z artykutami artystycznymi, aby kupi¢ nowy marker lub blok
rysunkowy. Wizualne przypomnienie pomogto Annie zachowaé swiadomos$é, ze odrabianie prac
domowych kazdego wieczoru zapewni jej prawo do obejrzenia filmu przed péjsciem spac. Dato jej to
réwniez dtugoterminowy cel, ktéry pomagt jej utrzymacé motywacje przez caty tydzien. Chociaz Annie
nadal wolata rysowa¢ od matematyki, przyjecie systemu wizualnych przypomnien drastycznie
ograniczyto potrzebe, aby matka Annie marudzita i ktdcita sie z nig o prace domowe.

Unikalne zachowania, ktére mogg stac sie mocnymi stronami

Istniejg inne cechy zwigzane z zaburzeniami ze spektrum autyzmu o wysokim poziomie
funkcjonowania, ktére mozna w podobny sposdb wykorzystaé na korzys¢ dziecka. Niestety, mozesz by¢
bardziej przyzwyczajony do tego, ze te cechy sg identyfikowane jako deficyty. Problemy, jakie dzieci z
AS-HFA majg w szkole i w $wiecie spotecznym, sg czesto zwigzane z ich nieelastycznoscia,
jednostronnoscia i trudnosciami w nawigzywaniu relacji z réwiesnikami. Istnieje jednak inny sposéb,
aby spojrze¢ na te zachowania i sposoby myslenia — i wykorzystac je. Przy odrobinie kreatywnosci i
rozwagi one réwniez mogg stac sie mocnymi stronami.

Rozpoznawanie porzadku i przestrzeganie regut

Ludzie z AS-HFA czesto poruszajg sie po Swiecie, tworzgc wyrazne ,reguty” lub rozpoznajac wzorce
dotyczace tego, jak dziatajg rzeczy, jak ludzie wchodzg w interakcje i jak zazwyczaj rozwijajg sie
wydarzenia. Rodzice sg czesto zdumieni zdolnoscig swojego dziecka do analizowania informacji i
wyodrebniania zestawu wzorcow lub regut, wedtug ktdrych cos dziata. Pewna nastoletnia dziewczynka
z AS-HFA zauwazyla, ze zauwazyta, ze jeden z autoréow (G.D.) preferowat ubrania w poziome paski,
podczas gdy wspétpracownik preferowat ubrania w pionowe paski. W rzeczywistosci zadne z nas nie
zauwazyto Swiadomie, ze mamy takie preferencje, ale kiedy mentalnie przejrzeliSmy nasze garderoby,
musieliSmy przyznac, ze miata racje. Chociaz nie wiemy doktadnie, jaka cecha umozliwia osobom z AS-
HFA dostrzeganie pewnych wzorcéw w zachowaniu i postepowaniu, wiemy, ze ta umiejetnos¢ moze
rekompensowac brak naturalnej intuicji dotyczacej sytuacji spotecznych zwigzanych z AS-HFA. Reguty,
wzorce, prawa i zasady mogg pomoc osobie, ktéra nie ma ,zdrowego rozsgdku” co do tego, jak
zachowywac sie w pewnych sytuacjach, poczué sie komfortowo i pewniej co do wtasciwego sposobu
postepowania. Denise jest mtodg dorostg osobg z zespotem Aspergera, ktéra ukoniczyta studia i pracuje
jako transkrybent medyczny w szpitalu. Wyjasniajgc swdj sukces, wyjawita swoj ,sekret” uwaznego
obserwowania innych w celu sformutowania regut zachowania spotecznego. Juz jako dziecko, jak
zauwazyta, obserwowata réwiesnikdow w celu uzyskania wskazéwek dotyczacych witasciwego
zachowania lub komentarzy. ,,Obserwowatam, co robili lub méwili w pewnych sytuacjach, a nastepnie
zapamietywatam te regute na wypadek, gdyby kiedykolwiek przydarzyta sie mnie. | zawsze bytam taka
szczesliwa, gdy kto$ po prostu mi jg méwit! Pamietam, jak bardzo poczutam ulge, gdy moja mama
powiedziata, ze powinnam spojrze¢ na kogos i pomachac, jesli powie mi ,czes¢” na korytarzu”,
wyjasnita Denise. Ta sama tendencja moze sprawic, ze wiele dzieci z autyzmem wysokofunkcjonalnym
lub zespotem Aspergera entuzjastycznie przyjmie istniejgce zasady i stanie sie wspaniatymi,



przestrzegajgcymi prawa obywatelami. Zasady muszg by¢ jednak jasne, wyrazne i spdjne, w
przeciwnym razie dziecko z AS-HFA prawdopodobnie bedzie kwestionowac ich logike — by¢ moze
bezlitosnie. Albert na przyktad nie mégt powstrzymac sie od pytania, dlaczego on i jego koledzy z klasy
powinni by¢ ograniczeni do chodzenia po korytarzach, skoro bieganie doprowadzitoby ich tam, gdzie
powinni by¢ szybciej. | dlaczego na Boga mieliby dzieli¢ sie zabawka z réwiesnikiem, skoro nadal dobrze
sie nig bawig? Dla dziecka z AS-HFA te wspdlne zasady i spoteczne uprzejmosci mogg wydawac sie
arbitralne i sprzeczne z intuicjg, chyba ze logika za nimi stojgca zostanie jasno wyjasniona. Pragnienie
zasad i porzagdku mozna wykorzystaé¢ do wciaggniecia dziecka do pomocy w obowigzkach domowych.
Przejmowanie obowigzkéw domowych moze by¢ trudne dla wszystkich dzieci, ale jesli dopasujesz
zadanie do naturalnych sktonnosci dziecka, moze by¢ o wiele tatwiejsze. Mark lubit, gdy rzeczy
znajdowaty sie na ,wfasciwym” miejscu. Jako mate dziecko bardzo sie denerwowat, gdy solniczka i
pieprzniczka nie byty ustawione na $rodku kuchennego stotu, starannie wysrodkowane na serwetce.
Jako nastolatek spedzat godziny, starannie uktadajgc swoje kolekcje kamieni i zakretek od butelek w
kategoriach zgodnie z zasadami, ktérych jego rodzice nigdy nie potrafili do korica rozrdznic. Poniewaz
byt tak uporzadkowany, jego rodzice mysleli, ze moze by¢ bardzo dobry w koszeniu trawnika, ale Mark
nienawidzit hatasu kosiarki i bardzo sie frustrowat, poniewaz zdzbta trawy nie wydawaty sie by¢ réwno
przyciete. Zamiast tego jego rodzice poprosili go, aby pomodgt im posprzata¢c domowe biuro i
uporzadkowac pliki finansowe. Gdy tylko stworzyli odpowiedni system sktadania dokumentéw, Mark
podjat sie tego zadania z zapatem i wykonat je rownie dobrze, jak najlepszy sekretarz. Pdzniej dostat
prace w lokalnym sklepie z uzywanymi rzeczami, gdzie organizowat podarowane przedmioty wedtug
kategorii w celu odsprzedazy. Mozesz réwniez wykorzysta¢ sktonnos¢ swojego dziecka do
przestrzegania zasad, aby zwiekszy¢ jego lub jej mozliwosci spoteczne. Dzieci z AS-HFA
prawdopodobnie uznajg interakcje spoteczne, ktére majg miejsce w kontekstach regulowanych
zasadami, za bardziej komfortowe. Swietnym przykladem interakcji spotecznych w kontekscie
rzgdzonym zasadami jest granie w gry planszowe. Wiele gier planszowych nie tylko podaza za
przewidywalng rutyna, ale opiera sie na innych mocnych stronach zwigzanych z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, takich jak pamiec¢ i myslenie wizualne. Przyktady obejmujg gry typu quiz, gry
polegajace na pisowni lub budowaniu stéw, gry karciane i szachy.

Pasja i przekonanie

Rodzice dzieci z wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu czesto narzekajg na
upartos$¢ dziecka w stosunku do pewnych przedmiotéw lub zainteresowan — zwykle kosztem takich
potrzeb, jak praca szkolna, obowigzki domowe i higiena osobista. Jednak ta sama tendencja do
skupienia sprawia, ze dzieci te sg pilnymi uczniami przedmiotéw, ktére je intryguja, i bardzo dobrymi
uczniami w tych obszarach. Darcy zdiagnozowano PDDNOS w przedszkolu, po tym, jak jej rodzice
zauwazyli, ze wykazuje tendencje podobne do tendencji jej starszego brata z klasycznym autyzmem.
Pdzniej jej diagnoze zmieniono na zespot Aspergera. Jednym ze szczegdlnych zainteresowan Darcy byty
gry komputerowe, ktére tak bardzo jej sie podobaty, ze nauczyta sie sama programowac wtasne gry,
co zapewnifo jej wysoki status wsrdéd dzieci w jej sgsiedztwie i w szkole. W gimnazjum zatozyta firme
produkujaca spersonalizowane wygaszacze ekranu dla znajomych rodzicéw, co przyniosto jej bardzo
pozadane kieszonkowe. W drugim roku liceum Darcy zgtosita sie na ochotnika do wydziatu informatyki
duzego uniwersytetu stanowego w swoim miescie, gdzie wyrdznita sie tak bardzo, ze nastepnego lata
zaoferowano jej ptatng prace. Darcy jest teraz studentkg Massachusetts Institute of Technology (MIT),
0 czym jej rodzice nigdy nie mogli marzyé, gdy byta odizolowang przedszkolaczka, ktéra spedzata caty
czas recytujac dialogi z filméw Disneya. Gene, ktory rowniez ma zespdt Aspergera, jest dopiero w
liceum, ale jest tak zafascynowany chemig, ze zapisat sie na kursy na poziomie college'u, gdzie osigga
doskonate wyniki i jest ulubionym uczestnikiem dyskusji klasowych. Jego profesor byt zdumiony wiedzg
Gene'a na temat podstawowych zwigzkdéw chemicznych, z ktérych sktadajg sie codzienne przedmioty,



takie jak srodki czyszczace i antyperspiranty, informacjami, ktorymi czesto dzielit sie z klasg. Profesor
dowiedziat sie o diagnozie Gene'a dopiero po tym, jak wspomniat o tej szczegdlnej umiejetnosci swojej
sgsiadce. Dla profesora Gene'a jego wiedza byta wysoko ceniona i praktyczna, a nie objawem
zaburzenia. Ta sama gorliwos¢ w stosunku do konkretnych zainteresowan wydaje sie wpaja¢ osobom
z AS-HFA silne przekonanie o ich wtasnych przekonaniach. Mogg by¢ praktycznie nieztomni w obliczu
przeciwstawnych idei lub argumentdw. Laney byta zafascynowana recyklingiem i naukg o
biokonserwacji. W wolnym czasie studiowata sposoby na zmniejszenie ilosci odpaddéw i zwiekszenie
wykorzystania materiatéw pochodzacych z recyklingu. Kiedy po raz pierwszy zwrdcita sie do dyrektora
gimnazjum ze swoimi pomystami, nie zwrdcit na nig wiekszej uwagi. Ale po tym, jak dtugo rozmawiata
z kilkoma nauczycielami i ztozyta kilka wizyt w gabinecie dyrektora, wdrozyt on niektére ze zmian
zasugerowanych przez Laney. Jej poswiecenie i pasja przezwyciezyly brak zainteresowania otoczenia i
przyczynity sie do poprawy spotecznosci. Zawsze, gdy jest to mozliwe, wtgczaj zainteresowania swojego
dziecka do zaje¢ szkolnych. Robigc to czesto i szeroko, zmaksymalizujesz prawdopodobienistwo, ze
pewnego dnia te zainteresowania zostang ukierunkowane w sposéb funkcjonalny, ktéry doprowadzi
do pracy lub kariery. Na przyktad lekcje czytania mogg koncentrowac sie na tematach, ktére intryguja
Twoje dziecko. Zadania z jezyka angielskiego lub pisania mogg by¢ dostosowane tak, aby umozliwic¢
Twojemu dziecku pisanie o jego obszarze zainteresowan. Mozna wymyslaé¢ zadania tekstowe z
matematyki, ktére uwzgledniajg szczegdlne zainteresowania dziecka. Katalogi ulubionych
przedmiotéw (na przyktad czesci do systemow zraszajgcych) lub menu z ulubionych restauracji mozna
wykorzystaé¢ do nauczania dziecka koncepcji pieniedzy. Na zajeciach ze studidow spotecznych dziecko
moze skonstruowac o$ czasu waznych odkry¢ w dziedzinie, ktdra je interesuje (na przykfad zwierzeta,
komputery, geografia). Mozesz réwniez wykorzystaé¢ szczegdlne zainteresowania dziecka danym
tematem jako nagrode za wykonanie obowigzkdw domowych, prac domowych lub innej mniej
preferowanej rutyny. Stare przystowie teorii uczenia sie brzmi: ,,czegos wartosciowego nigdy nie nalezy
dawac za darmo”. Innymi stowy, rozpoznaj, co jest wzmacniajgce i pozgdane dla dziecka i spraw, aby
troche sie natrudzito, aby uzyska¢ do tego dostep. Na przyktad pozwdl dziecku obejrzec jego ulubiony
film o pociggach lub przeczytac katalog hydrauliczny dopiero po umyciu zebdw i zatozeniu pizamy. Jesli
Twoje dziecko uwielbia korzysta¢ z komputera, w szkole nauczyciel moze uzaleznié czas spedzony przed
komputerem od ukonczenia okreslonej czesci pracy. Nalezy jednak zachowaé ostroznos¢, ograniczajac
dziecku dostep do ulubionych tematdéw lub zaje¢. Bardzo wazne jest, aby cele byty realistyczne, a
nagrody czeste. Dla niektérych dzieci, takich jak Annie, ktéra wolata rysowac niz odrabiaé zadania
domowe, uzaleznienie nagrody od ukonczenia tygodniowej pracy domowej moze by¢ wystarczajgce.
W przypadku mtodszych dzieci i tych, ktdre majg krdtszy czas skupienia uwagi (lub wiekszg niecheé do
danego zadania), nagrody powinny by¢ czestsze. tatwiej jest zacza¢ od czestszych nagrdd i roztozy¢ je
w czasie, gdy dziecko przyzwyczaja sie do idei pracy na rzecz dostepu do ulubionych przedmiotéw lub
zajec. Innym sposobem na wykorzystanie zapatu dziecka do danego tematu w sposdb funkcjonalny jest
znalezienie réwiesnikéw, ktérzy podzielajg jego zainteresowanie. Moze to stworzyé nowe mozliwosci
interakcji spotecznych i ¢wiczenia umiejetnosci budowania relacji z rowiesnikami. Kiedy Thomas,
nastolatek z zespotem Aspergera, zostat przedstawiony Johnowi, typowo rozwijajgcemu sie chtopcu o
kilka lat mtodszemu, od razu sie polubili, poniewaz obaj byli zafascynowani zasadami inzynierii i ich
zastosowaniem w problemach srodowiskowych. Chtopcy spedzali razem czas, opracowujac
skomplikowane projekty maszyn, ktdre ,uratujg Swiat”, i rozkwitta prawdziwa przyjazi. Poniewaz
Thomas lubit mie¢ publicznosé dla swoich pomystdw, nauczyt sie by¢ bardziej elastycznym i mniej
kontrolujgcym w swoich interakcjach z Johnem, dzieki czemu uniknat wielu putapek, ktére nekaty jego
poprzednie relacje spoteczne. Jednym z najlepszych sposobéw na znalezienie réwiesnikéw o
wspoélnych  zainteresowaniach jest zlokalizowanie klubéw Iub grup poswieconych tym
zainteresowaniom. Dziecko z zespotem Aspergera, ktére ma doswiadczenie w astronomii lub
podrdzach kosmicznych, moze odniesé sukces w klubie science fiction lub klubie fanéw programéw



telewizyjnych o tej tematyce. W takich warunkach dobrze rozwinieta pamiec i posiadanie duzego
zasobu wiedzy na dany temat jest atutem i moze zapewni¢ status spoteczny. Jedno dziecko, ktére
bardzo interesowato sie gra karciang opartg na fantasy, nie miato ochoty na spoteczne angazowanie
sie z kolegami z klasy, a w rzeczywistosci to zainteresowanie czesto przeszkadzato mu w interakcjach
spotecznych. Jednak w weekendy nie mdgt sie doczekac, aby uczestniczy¢ w turniejach i graé przeciwko
innym dzieciom, ktére podzielaty jego zainteresowania, i wchodzi¢ z nimi w interakcje. Opisywat te
turnieje jako jedyny czas, kiedy czut, ze ,naprawde pasuje”. Inne dziecko, ktére byto zapalonym
czytelnikiem, zatozyto wtasny klub ksigzki. Majac ustalony temat dyskusji, ta grupa pomagata dziecku
przygotowad sie do interakcji spotecznych i dawata mu pewnos$é, ze bedzie wiedziato, o czym
rozmawiac.

Komfort i zgodnosc z dorostymi

Dzieci z AS-HFA czesto majg trudnosci z dogadywaniem sie z réwiesnikami, ktérych zachowanie mogg
uwazac za nieprzewidywalne lub kaprysne. Dorosli sg zazwyczaj bardziej konsekwentni i bardziej
tolerancyjni niz réwiesnicy, wiec wielu mtodych ludzi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu woli
towarzystwo dorostych. Fakt, Zze dzieci z AS-HFA s3 wyrafinowane w uzywaniu jezyka i
zainteresowaniach, sprawia, ze dorosli rowniez lubig ich towarzystwo. Johan zapigt gérny guzik i
wygtadzit wiosy. USmiechnat sie z ekscytacja, schodzac na dét, aby spotkac sie ze znajomymi rodzicéw,
ktorzy mieli przyjs¢ na kolacje. Johan uwielbiat rozmawiaé z ludZzmi, ale miat trudnosci z interakcjg z
dziecmi w szkole. Czesto opowiadali dowcipy, ktére byty dla niego niezrozumiate, a czasami
wysmiewali tematy jego rozmdw. Ale zawsze swietnie sie bawit, komunikujgc sie z dorostymi
znajomymi rodzicéw. Rozmawiali o ciekawszych rzeczach i nigdy sie z niego nie wySmiewali. Jego
rodzice zauwazyli te preferencje, gdy byt mtodszy, wiec czesciej zapraszali swoich znajomych i zachecali
Johana do udziatu. Odkryli, ze chociaz te pozytywne interakcje spoteczne nie dotyczyty réwiesnikdw,
kazda okazja wydawata sie zwieksza¢ komfort i zainteresowanie Johana samym przebywaniem z
innymi, zaréwno dorostymi, jak i dzie¢mi. Jego rodzice byli zachwyceni, ze jego komfort w towarzystwie
dorostych przetozyt sie na sukces w kontaktach z rowiesnikami podczas niedawnej wycieczki klasowej
do domu opieki. Kiedy uczniowie zostali poproszeni o spotkanie sie ze starszymi pensjonariuszami,
wielu z nich czuto sie nie$miatych lub niepewnych, co robi¢. Johan nie wahat sie przedstawi¢ dorostym.
Pensjonariusze uwazali go za czarujgcego i byli zadowoleni, ze zwraca na niego uwage. Koledzy z klasy
Johana byli zdumieni kontrastem z wahaniem, jakie okazywat podczas interakcji z nimi. Zobaczyli nowa
strone Johana i przez reszte wizyty wielu towarzyszyto mu, aby jego biegtosé w kontaktach z dorostymi
mogta zrekompensowac ich wtasny dyskomfort.

Okreslanie mocnych stron swojego dziecka

Szes¢ cech wymienionych powyzej to dobry punkt wyjscia do okreslenia potencjalnych mocnych stron
swojego dziecka. Pamietaj jednak, ze nie zawsze tatwo lub prosto jest okresli¢é mocne strony. Nietatwo
tez okreslié, ktére zachowania, ktére zwykle objawiaja sie jako stabosci, mozna przekierowac, aby staty
sie mocnymi stronami. Kiedy niekoriczace sie dyskusje Twojego dziecka na temat szczegdétowych cech
niezliczonych postaci z gier wideo przeszkadzajg w interakcjach spotecznych i planach rodzinnych,
trudno jest rozpozna¢, ze to zachowanie odzwierciedla wspaniate wspomnienia. Obserwuj zachowanie
swojego dziecka w réznych kontekstach i rozwaz nastepujgce pytania:

e Co lubi Twoje dziecko? Co wybiera robié, gdy ma wolny czas? O co Cie pyta? O co Ci opowiada? O
jakie przedmioty prosi Cie, abys je kupit? Jakie przedmioty w szkole Twoje dziecko lubi najbardziej? W
jakich rodzajach zajec rodzinnych czuje sie najlepiej?

e Kiedy Twoje dziecko odnosi najwieksze sukcesy? Pomysl o obszarach, w ktérych Twoje dziecko
obecnie radzi sobie dobrze lub odnosito sukcesy w przesztosci. Czy sg jakies konkretne przedmioty w



szkole, w ktérych Twoje dziecko otrzymuje dobre oceny? Czy Twoje dziecko dobrze radzi sobie w
konkursach ortograficznych lub zapamietywaniu faktéw matematycznych, ale ma problemy z
rozwigzywaniem zadan tekstowych lub odpowiadaniem na pytania dotyczace tego, co przeczytato? Czy
Twoje dziecko radzi sobie lepiej w niektérych typach sytuacji spotecznych niz w innych? Czy moze
dotgczy¢ do grupy dzieci grajgcych w gre planszowag, ale nie jezdzi¢ na rowerach z dzie¢mi z sgsiedztwa?
Czy dorosli czesto komentujg, jakie urocze jest Twoje dziecko i wydaja sie zdziwieni jego trudnosciami
z réwiednikami?

* Czego Twoje dziecko nie ma nic przeciwko robieniu? Rdwniez zastanowienie sie nad tym, czego Twoje
dziecko najmniej nie lubi, moze by¢ pouczajgce. Czy Twoje dziecko chetnie zaglada do stownika, zeby
sprawdzi¢ znaczenie stowa, gdy czytasz gazete, ale prosi Cie o wykonanie najprostszych dziatan
arytmetycznych, na przyktad ,lle dni zostato w tym miesigcu?” Dziecko moze odmawiaé pomocy w
koszeniu trawnika, ale nie przeszkadza mu uktadanie bibelotéw w salonie lub odktadanie naczyn.

Pomocne moze by¢ zapisywanie obserwacji w dzienniku. Nie potrzeba niczego szczegdétowego,
wystarczy codzienna lub cotygodniowa lista rzeczy, ktére Twoje dziecko lubi, toleruje lub w ktérych
odnosi sukcesy, oraz miejsca, w ktorych te aktywnosci sie odbywaty. Zapytaj nauczycieli lub opiekunéw
dziecka o aktywnosci, ktore Twoje dziecko lubi i w ktdrych sie wyrdznia podczas zajec lub opieki
pozalekcyjnej. Poréwnaj odpowiedzi innych oséb z wtasnymi pomystami, aby uzyskaé szerszy obraz
zachowania dziecka. Sprawdz, czy wytoni sie spéjny obraz. W zaleznosci od wieku i umiejetnosci, Twdj
syn lub cérka moze uczestniczy¢ w procesie identyfikacji mocnych stron. Otwarta dyskusja z dzieckiem
na temat jego unikalnych cech moze budowac poczucie wtasnej wartosci. Jeden psycholog, ktéry
czesto pracuje z dzie¢mi z AS-HFA, przedstawia to zadanie jako stworzenie ,instrukcji obstugi” dla
dziecka. Wyjasnij dziecku, ze zdecydowate$ sie stworzy¢ taka instrukcje, aby pomdc dziecku lepiej
zrozumiec siebie i pomdc innym lepiej je zrozumied. Sporzadz liste rzeczy, ktore zauwazyltes, ze Twoje
dziecko lubi i w ktérych sie wyrdznia. Zapytaj, czy Twoje dziecko zgadza sie z tymi mocnymi stronami i
czy potrafi wymyslic jakies inne. Jesli potrzebuje pomocy, podaj kilka przyktadéw mozliwych mocnych
stron (,,Czy dobrze czytasz? Czy lubisz, gdy wszystko jest uporzagdkowane i na wtasciwym miejscu? Czy
potrafisz stwierdzié, czy ide do szkoty w ztym kierunku?”). Na koniec przeanalizuj swoje obserwacje i
poszukaj wzorcéw lub motywdw. Uzyj listy mocnych stron, ktérg opisalismy jako wskazéwki, ale badz
otwarty na inne mozliwosci. Czy obszary, w ktérych Twoje dziecko odnosi sukcesy, majg co$
wspdlnego? Czy istniejg wspdlne cechy w rodzajach zaje¢, ktore preferuje Twoje dziecko? Podczas
jakich rodzajow zaje¢ Twoje dziecko ma najwiecej zabawy? Czy rzeczy, ktére Twoje dziecko lubi lub
chce robi¢, odzwierciedlajg silng pamieé, umiejetnosci akademickie lub wizualne, pragnienie porzadku
i zasad, pasje do tematu lub pocigg do towarzystwa dorostych? Pamietaj, ze kazde dziecko jest
wyjatkowe i ze Twoje dziecko moze wykazywac inne mocne strony niz te najczestsze opisane w tym
rozdziale. By¢ moze umiejetnosci werbalne Twojej cérki sg wyjatkowo zaawansowane, co sugeruje, ze
wyjasnienie czego$ ustnie zadziata lepiej niz zrobienie jej wizualnej listy. Byé moze Twdj syn pragnie
ciszy i wykazuje spokojng, tagodng nature, co czynitoby go idealnym kandydatem do pracy ze
zwierzetami. BgdZ otwarty na wszystkie mozliwosci. Gtéwnym pomystem jest poszukiwanie tematdw i
podobienstw wsréd preferencji, sktonnosci, mocnych stron i pasji Twojego dziecka, a nastepnie
wykorzystywanie ich na co dzien do informowania o wszelkiego rodzaju kwestiach, od obowigzkdéw
domowych, dyscypliny i pozytywnych relacji rodzinnych, po szkote i przyszta prace. Istnieje wiele
praktycznych powodoéw, aby skorzystaé z unikalnych umiejetnosci, ktére sg nieodtgczng czescig AS-
HFA. Korzystanie z naturalnych zdolnosci Twojego dziecka moze utatwié zycie zaréwno Tobie, jak i
Twojemu dziecku. Ale ponownie, najwazniejszym aspektem skupiania sie na mocnych stronach moze
by¢ wzmocnienie poczucia wtasnej wartosci Twojego dziecka. Wiele dzieci z AS-HFA jest boleénie



Swiadomych swoich niedociggnie¢. Pracujg po godzinach w szkole, w domu i z terapeutami, aby
sprobowad przezwyciezy¢ swoje trudnosci. Czesto osoby, ktére majg stycznosé z tymi wyjgtkowymi i
niepowtarzalnymi dzie¢mi, nie podkreslajg wielu obszaréw, w ktérych dzieci te sie wyrdzniaja.
Wykorzystanie tego, co Twoje dziecko robi dobrze, moze poméc Ci poczuc sie dobrze ze sobg i swoim
dzieckiem. W przypadku Twojego dziecka, utrzymanie koncentracji na mocnych stronach i naturalnych
zdolnosciach moze mie¢ dtugoterminowy pozytywny wptyw na motywacje, poczucie wtasnej wartosci
i osiggniecia. W pozostatych rozdziatach tej ksigzki podajemy szczegdétowe wskazéwki, jak wykorzystaé
mocne strony Twojego dziecka, aby przezwyciezy¢ trudnosci czesto zwigzane z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, ktére pojawiajg sie w domu, w szkole, w miejscu pracy i z innymi.

Zespot Aspergera i wysokofunkcjonujgcy autyzm w domu

Rodzicielstwo dziecka z AS-HFA moze by¢ trudnym zadaniem. Juz teraz poswiecasz duzo czasu i energii
na zarzadzanie leczeniem swojego dziecka, koordynacje jego edukacji i bycie trenerem spotecznym w
przyjazniach swojego dziecka i relacjach z dalszg rodzing. W domu powinno by¢ fatwiej. Czesto jednak
tak nie jest. Unikalne cechy dzieci z AS-HFA moga sprawié, ze ich interakcje z najblizszg rodzing i
codzienne funkcjonowanie w gospodarstwie domowym bedg rownie trudne, jak szkota, wydarzenia
towarzyskie i inne rodzaje interakcji ze Swiatem zewnetrznym. Tu oferujemy zestaw strategii
rodzicielskich do radzenia sobie z typowymi trudnymi zachowaniami wystepujgcymi w domu, od oporu
wobec prac domowych i obowigzkéw domowych, po protesty przeciwko zmianom w rutynie, po
trudnosci z akceptacjg zasad domowych. Przedstawimy strategie dyscyplinarne, ktére uznajg, ze dzieci
z AS-HFA sg motywowane inaczej niz inne dzieci i czesto uczg sie odpowiedniego zachowania poprzez
alternatywne $ciezki. Nastepnie przyjrzymy sie typowo trudnym porom dnia, takim jak pora snu, i
powiemy Ci, jak ustali¢ rutyny, ktére utatwig przejscia i pomogg Twojemu dziecku wpasowac sie w
codzienne zycie rodzinne. Oczywiscie Twoje dziecko z AS-HFA nie jest jedynym cztonkiem rodziny, ktéry
potrzebuje uwagi. Nasza praca z rodzicami nauczyta nas, ze dbanie o osobiste potrzeby kazdego
cztonka rodziny — rodzicéw i rodzeristwa — jest niezbedne do utrzymania zdrowej postawy rodzinne;j
i zapewnienia najbardziej wspierajgcego Srodowiska dla Twojego dziecka z ASHFA. Dlatego druga cze$é
tego rozdziatu bedzie zawierata pomysty na dbanie o potrzeby Twoich innych dzieci — i Twoje wtasne
— podczas gdy zajmujesz sie wymagajagcym zadaniem opieki nad dzieckiem o unikalnych cechach
ASHFA.

Podstawa: Spdjnos¢

Jak przeczytates, i bez watpienia doswiadczytes w swoim domu, wiekszos¢ dzieci z AS-HFA ma
trudnosci, gdy ich $wiat nie jest spdjny, rutynowy i przewidywalny. Dlatego jako rodzice powinniscie
zawsze traktowac spdjnosc priorytetowo, zaréwno w ogdlnym podejsciu do rodzicielstwa, jak i poprzez
ustalanie rodzinnych rutyn i harmonogramow. Uczynienie rzeczy spojnymi, rutynowymi i
przewidywalnymi w domu zmniejszy dezorientacje i niepokdj Twojego dziecka oraz pomoze promowac
pozytywne zachowanie. To z kolei pomoze przeksztatci¢ Twdj dom w bardziej azyl, jakim powinien by¢
dla catej rodziny. Jak omoéwilismy , wiele dzieci z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem
Aspergera ma bardzo dobrg pamiec i zdolnos¢ przestrzegania zasad, co zwykle sprawia, ze sg dos¢
dobre w zapamietywaniu i stosowaniu rutyny. Jest to doskonata okazja, aby wykorzysta¢ mocne strony
Twojego dziecka na froncie domowym. Twoje wysitki na rzecz utrzymania spdjnosci w domu bedg
jeszcze skuteczniejsze, jesli zasady i rutyny domowe bedga takie same (lub podobne) jak te ustanowione
w innych miejscach, takich jak klasa. Podjecie sie zadania wspétpracy z nauczycielami, opiekunami,
trenerami, liderami skautéw i innymi dorostymi, ktérzy moga opiekowac sie Twoim dzieckiem, aby
upewnic sie, ze wszyscy zgadzajg sie co do wspdlnego zestawu zasad i rutyny, ktérych Twoje dziecko
bedzie przestrzega¢, moze wydawac sie zniechecajgce. Pamietaj jednak, ze dla dziecka z ASHFA
ustalenie zasad jest trudnym wyzwaniem, wiec to podejscie ,jednym zamachem” moze by¢



nieocenione. Nawet jesli okaze sie niepraktyczne, aby wszyscy powtarzali doktadnie te same zasady
zachowania, mozesz upewnic sie, ze pewne nakazy bedga statymi zasadami, takimi jak ,,zakaz bicia” i
,zakaz opuszczania pokoju [lub budynku] bez pozwolenia osoby dorostej”. Dzieci, ktére dowiedzg sie,
ze na przyktad kazda agresja fizyczna bedzie skutkowata szybka reakcjg osoby dorostej sprawujacej
nadzér, zaczng rozumieé podstawowe zasady zachowania, ktére majg zastosowanie we wszystkich
sytuacjach. To z kolei uwalnia energie na ustalenie niuanséw spotecznych i umiejetnosci, ktére mogg
by¢ tak trudne do zrozumienia dla dzieci z AS-HFA. Bedziesz musiat nadal pomaga¢, regularnie
komunikowac sie i wspdtpracowac z nauczycielami i dostawcami ustug, aby przypominac wszystkim o
hierarchii zasad i ramach wszystkich czynnosci.

Zrozumienie trudnych zachowan

Niektére dzieci z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem okazjonalnie wykazujg
trudne zachowania, takie jak bicie, krzyczenie, rzucanie napaddéw ztosci, powtarzajgce sie ktétnie, a
nawet samookaleczenie (takie jak uderzanie sie w twarz lub gryzienie reki). Dla wielu rodzicéw,
szczegolnie gdy jestescie w trakcie ,petnego temperamentu epizodu” z dzieckiem, te problematyczne
zachowania wydajg sie celem samym w sobie. Mozesz da¢ sie ponies¢ chwili, skupiajgc sie na pomysle,
ze celem twojego dziecka jest angazowanie sie w trudne zachowanie, a twoim celem jest jego
sttumienie. Oczywiscie, musisz zajg¢ sie natychmiastowym problemem. Wazne jest jednak, aby
pamieta¢, ze trudne zachowanie nie jest po prostu przypadkowe i prawie zawsze ma jakas$ funkcje lub
cel. Najczesciej dziecko préobuje zakomunikowad swoje potrzeby i zyczenia innym. Tak wiec, jesli chcesz
zniecheci¢ do trudnego zachowania, musisz ustali¢, co twoje dziecko prébuje za jego pomoca
przekazaé. Gdy zrozumiesz, co on lub ona prébuje ci powiedzie¢, mozesz podacé alternatywy dla
wyrazenia tej checi lub potrzeby, ktére sg zdrowsze i bardziej odpowiednie dla danego otoczenia. Jest
to podstawa podejscia do zarzadzania zachowaniem zwanego ,funkcjonalng analizg zachowania”,
ktora jest systematycznym sposobem analizowania celdw trudnego zachowania, aby opracowac
strategie jego redukcji. Oto kroki zwigzane z funkcjonalng analizg zachowania, wraz z sugestiami, jak
ich uzy¢, aby poméc dziecku wyeliminowac trudne zachowanie. Nawiasem mdwiac, te kroki powinny
by¢ stosowane zawsze, gdy pojawig sie problematyczne zachowania, czy to w domu, w szkole, w
miejscu pracy czy w sgsiedztwie. Dla zachowania spdjnosci, ponizsze kroki powinny by¢ stosowane nie
tylko przez rodzicéw, ale takie przez nauczycieli, terapeutéw i inne osoby, ktére spotykajg sie z
problematycznym zachowaniem w innych miejscach.

Krok 1: Sprébuj zrozumieé, co Twoje dziecko komunikuje za pomocg trudnego zachowania
Typowe rzeczy, ktére dzieci prébujg nam przekazaé poprzez swoje trudne zachowania, obejmuja:
e Komunikaty wskazujace, ze dziecko jest zdezorientowane i potrzebuje pomocy:

—, To jest dla mnie za trudne.”

—,To jest dla mnie mylgce.”

—,,Nie pamietam, co mam robié.”

e Komunikaty wyrazajace uczucia:

—,Jestem gtodny.”

—,Jestem chory.”

— ,Jestem wsciekty/smutny/przestraszony.”

¢ Komunikaty wskazujace, ze dziecko chce uciec od obecnej sytuacji:



—,,Nie podoba mi sie to i chce przestac.”

—, Ta sytuacja jest dla mnie zbyt stymulujaca.”

—, Potrzebuje troche przestrzeni osobistej.”

—, Kiedy skoncze? Jak dtugo to potrwa?”

¢ Komunikaty wskazujace, ze dziecko ma silng potrzebe jednostajnosci, przewidywalnosci i rutyny:

—, Czuje sie przyttoczony tymi nowymi [lub niestrukturyzowanymi] zajeciami.” —, Spodziewatem sig,
ze wszystko bedzie tak samo jak wczesniej.”

—,Nie chce przestac robic tego, co robie [na przyktad ulubionej aktywnosci].”
—,Nie jestem pewien, co bedzie dalej.”

* Wiadomosci wskazujgce, ze dziecko chce uzyskac dostep do czegos lub nawigzaé kontakt spoteczny
z kims, ale nie wie jak:

—,,Daj mi ten [przedmiot, przedmiot, jedzenie].”
—,Nudze sie i chce zwrécic twojg uwage.”
—,,Chce sie z tobg pobawic.”

Gdy Twoje dziecko zachowuje sie niewtasciwie, zapytaj siebie, czy styszysz ktérykolwiek z tych
komunikatéw w zachowaniu. Jako rodzice znacie swoje dziecko lepiej niz ktokolwiek inny i by¢ moze
doswiadczaliscie jego problematycznych zachowan w wielu réznych sytuacjach przez wiele lat.
Instynktownie mozecie miec bardzo dobre pojecie o tym, co Twoje dziecko prébuje zakomunikowac.
Ale nie zawsze jest to takie proste. Oto kilka sugestii, ktore utatwig proces zrozumienia funkcji
zachowania. Sugestie te opierajg sie na rzeczywistym procesie stosowanym przez specjalistow
przeszkolonych w analizie zachowan funkcjonalnych. Zwré¢ uwage na okolicznosci i konteksty, w
ktorych wystepujg te trudne zachowania. Zauwaz réowniez konsekwencje wynikajgce z zachowania.
Zapisz je w ciggu tygodnia, a nastepnie poszukaj spéjnosci i motywow. Pomocne moze by¢ uzycie kartki
papieru podzielonej na trzy kolumny, aby zapisa¢ swoje obserwacje. W lewej kolumnie opisz sytuacje
lub kontekst, ktéry bezposrednio poprzedzat wystgpienie zachowania. W srodkowej kolumnie opisz
zachowanie. W prawej kolumnie zapisz to, co nastgpito po zachowaniu. Oto przyktad:

Sytuacja: Zachowanie: Konsekwencja

9 pazdziernika, 19:30, kazatam Michaelowi wytgczy¢ telewizor i przygotowac sie do snu: Michael zaczat
ptakac i rzucad sie na kanape: Wytgczytam telewizor

i zaciggnetam go kopigcego i wiercgcego sie do jego sypialni

10 pazdziernika, 18:30 kolacja: Michael wydawat gtupie dzwieki i robit miny: Poprositem go, zeby
odszedt od stotu

10 pazdziernika, 20:10, pokdj telewizyjny, powiedziatem Michaelowi, ze czas spa¢: Michael uderzyt sie
w gtowe i krzyknat ,,Nienawidze chodzi¢ spa¢”: Wyjatem jego pizame i kazatem mu sie ubrac

11 pazdziernika, po szkole, siostra Michaela zaprosita kolezanke: Michael uderzyt siostre i popchnat jej
kolezanke: Jego siostra zadzwonita do mnie i wsadzitem go do kwarantanny



12 pazdziernika, 18:00, siedzenie przy stole: Michael uszczypnat siostre: Jego siostra krzykneta
,Przestan”, Michael sie usmiechnat, tata zapytat Michaela, jak daleko zaszedt tego dnia w grze wideo

Po kilku dniach mogg pojawi¢ sie pewne wyrazne tematy. Czy pewne pory dnia lub pewne konteksty
sg czesto wymienione na wykresie? Czy trudne zachowania, ktére sie pojawiajg, s3 podobne czy rézne?
Mozesz zauwazy¢, ze same zachowania rdznig sie z dnia na dzien, ale sytuacje, w ktorych sie pojawiaja,
sg podobne. Michael czesto ma problemy podczas kolacji, ale takze wtedy, gdy jego siostra zaprasza
przyjaciela. Czy istniejg jakies wspdlne cechy w tych sytuacjach? Spdjrz na liste pieciu mozliwosci
powyzej i sprobuj zgadngé, ktora jest najbardziej prawdopodobna. By¢é moze Michael potrzebuje
wiecej uwagi w tych sytuacjach lub moze chce wchodzi¢ w interakcje, ale nie do korica wie, jak to
zrobié. Michael fatwo sie réwniez denerwuje, gdy nadchodzi czas szykowania sie do snu. By¢ moze
potrzebuje wiecej pomocy lub nie chce odchodzi¢ od swojego ulubionego zajecia, jakim jest ogladanie
telewizji. Te hipotezy dostarczajg dobrych wskazéwek, jak zmienié¢ zachowanie, do ktdrych przejdziemy
dalej. Jesli Twoje dziecko jest wystarczajgco dojrzate, inng metodg zgadywania jest sprawdzenie, co u
niego stychaé. Wiele dzieci z AS-HFA bedzie miato trudnosci z samodzielnym artykutowaniem ztozonych
uczu¢, ale moga by¢ chetne i zdolne do komunikowania swoich motywacji, jesli utatwisz im to,
dostarczajac liste lub pytanie wielokrotnego wyboru. Na przykfad, gdy zapytano ja, dlaczego odmawia
rozmowy z jednym ze swoich opiekundw, nastolatka z zespotem Aspergera nie udzielita zadnych
jasnych odpowiedzi. Ale gdy podano jej liste pozycji (z kilkoma komicznymi wrzuconymi dla dobrej
miary) i poproszono o uszeregowanie powoddw, dla ktdrych traktuje te osobe chtodno, byta w stanie
jasno przedstawi¢ swoje motywacje. Ta strategia pozwolita jej terapeucie zrozumie¢ motywy jej
zachowan i wspotpracowaé przy tworzeniu planu, aby uczyni¢ interakcje z opiekunem bardziej
atrakcyjnymi.

Krok 2: Rozwaz, jak mozesz zmienié sytuacje, aby Twoje dziecko rzadziej musiato wyrazaé te wiadomos¢

Oto kilka przyktaddow, jak mozna zmienié¢ sytuacje, aby zmniejszyé lub catkowicie wyeliminowac
potrzebe przekazywania wiadomosci wymienionych powyze;j.

e Jesli Twoje dziecko wyraza dezorientacje lub trudnosci ze zrozumieniem sytuacji, zastanow sie, jak
mozesz sprawic, aby sytuacja byta tatwiejsza do zrozumienia, bardziej konkretna, rutynowa lub
przewidywalna. Na przyktad mozesz potrzebowac uproscié¢ zadanie (podzieli¢ je na mate kroki lub
zmniejszy¢ zakres oczekiwan), powtdrzyc i uproscic instrukcje lub zaoferowad wsparcie wizualne, takie
jak instrukcje pisemne lub obrazki, aby przekaza¢, czego sie oczekuje.

e Jesli Twoje dziecko wyraza uczucie lub nieprzyjemny stan fizjologiczny, sprébuj zaradzié sytuacji.
Nakarm je, zmierz mu temperature, umow sie na wizyte u lekarza, aby sprawdzi¢, czy nie ma
nieprzyjemnych skutkéw ubocznych lekéw lub upewnij sie, ze ma duzo snu.

e Jesli Twoje dziecko wyraza, ze jest przyttoczone, przestymulowane i/lub chce uciec od sytuacji,
rozwaz unikanie tego typu sytuacji lub skrdcenie czasu spedzanego w niej, kiedy tylko jest to mozliwe.
Jesli sytuacja jest nieunikniona, spréobuj zmieni¢ najbardziej nieprzyjemne aspekty aktywnosci, aby
Twoje dziecko uznato jg za bardziej akceptowalng. Uprzedz dziecko z wyprzedzeniem i daj mu znac,
uzywajac stéw lub obrazkdw, ze po zakonczeniu trudnej sytuacji zostanie mu zapewniona pozytywna
nagroda i/lub przerwa.

Kazdego niedzielnego poranka narzekania i powtarzajgce sie gadanie Amandy zaczynaty nabierac
tempa, gdy jej rodzina wsiadata do samochodu, aby udaé sie do kosciota. Jej rodzice wiedzieli, ze
dtugos¢ nabozenstwa i ttum w kosciele byty dla niej stresujgce. Miata trudnosci z wyrazaniem swoich
uczué na ten temat, wiec miata tendencje do odgrywania scen, aby opdznic pdjscie do kosciota. Czesto
prosita rowniez o péjscie do toalety podczas nabozenstwa. Jej rodzice ustalili zasade, ze jesli udato jej



sie przetrwac nabozenstwo z dwoma lub mniejszg liczbg przerw, zatrzymali sie w jej ulubionej lodziarni
w drodze do domu. Wycieli nawet zdjecie jej ulubionego deseru lodowego, aby mogta je trzymac
podczas nabozenstwa, aby przypominato jej to o jej celu. Po prowadzeniu wykresu podobnego do tego
opisanego w kroku 1 przez dwie niedziele z rzedu, zdali sobie rowniez sprawe, ze prosby Amandy o
poéjscie do toalety pojawiaty sie tuz przed rozpoczeciem spiewu chéru. Dlatego rodzina zaczetfa siadac
z tytu kosciota, tak daleko od chéru, jak to mozliwe, i pozwolili Amandzie zatozy¢ zatyczki do uszu, gdy
rozpoczynat sie Spiew.

e Jesli Twoje dziecko ma problemy z przejsciem z jednej aktywnosci (zwykle preferowanej aktywnosci)
do drugiej, upewnij sie, ze istniejg wskazowki wskazujgce na nadchodzaca zmiane (takie jak obrazek
lub pisemny harmonogram pokazujgcy kolejnos¢ aktywnosci). Zapewnij duzo wczesniejszego
ostrzezenia (na przyktad uzywajgc timera) i pozwdl dziecku zamkngé biezgcg aktywnos¢ (na przyktad
odktadajgc rzeczy do pudetka, konczac gre komputeroway itd.). Wyjasnij, co dzieje sie dalej i poméz mu
lub jej dokonaé zmiany, przeprowadzajac przez nig dziecko.

Matka Michaela zauwazyta, ze przygotowanie sie do snu byto szczegdlnie trudnym czasem. Prosifa go,
aby przestat ogladac telewizje i przygotowat sie do snu, a nawet ostrzegata go, aby dat mu czas na
dokonczenie ulubionego programu telewizyjnego. Ale nieuchronnie stawat sie wtedy bardzo
zdenerwowany, zaczynat angazowal sie w powtarzalne rozmowy, takie jak zadawanie pytan o
poprzedni program telewizyjny, ptakat, a czasami nawet byt agresywny. Uspokajat sie tylko wtedy, gdy
ona przestawatfa robi¢ to, co robita, i przeprowadzata go przez kazdy z krokéw potrzebnych do
przygotowania sie do snu. Przyszto jej do gtowy, ze by¢é moze frustracja i niepokdj, ktére okazywat
wczesniej, byly jego sposobem na zakomunikowanie, ze potrzebuje pomocy w rutynie przed snem.
Zdata sobie sprawe, ze chociaz kazdy krok rutyny, taki jak mycie zebdw i zaktadanie pizamy, sam w
sobie nie byt trudny dla Michaela, sekwencjonowanie krokéw i samodzielne ich wykonywanie byto dla
niego sporym wyzwaniem. Poniewaz Michael byt bieglty w czytaniu, postanowita stworzy¢ wykres
przedstawiajacy serie krokdw wymaganych do rutyny przed snem i zachecié go do odznaczania kazdego
kroku po jego ukoriczeniu. To nie tylko pomogto mu ustalié kolejnos¢ i zorganizowaé swoje zachowanie,
ale takze dato mu poczucie spetnienia.

e Jesli Twoje dziecko wyraza che¢ nawigzania kontaktéw towarzyskich z innym dzieckiem, koniecznie
zapewnij mu wystarczajaco duzo okazji do aktywnosci spotecznych, takich jak zorganizowane kluby.
Zauwaz, czy inne dzieci reagujg pozytywnie na préby Twojego dziecka inicjowania interakcji, gdy jest
to stosowne. Jesli Twoje dziecko jest ignorowane, rozwaz sposoby, w jakie mozesz utatwi¢ mu bardziej
pozytywne reakcje (takie jak zorganizowanie randki sam na sam, jak zilustrowano w rozdziale 8). Jesli
Twoje dziecko prébuje zdobyé¢ pozadany przedmiot, zapewnij mu do niego dostep, kiedy tylko jest to
mozliwe, lub opracuj plan, dzieki ktéremu Twoje dziecko mogtoby uzyska¢ do niego dostep, wykonujac
najpierw inne, mniej lubiane czynnosci.

James uwielbiat gra¢ na komputerze, ale miat tendencje do proszenia o mozliwos¢ korzystania z niego
wiele razy dziennie. Jesli jego rodzice nie odpowiadali natychmiast, zapewniajgc dostep do komputera,
pytat wielokrotnie, czasami setki razy w ciggu godziny: ,Kiedy moge z niego skorzystac¢?”. Jego rodzice
naprawde mysleli, ze oszalejg! Kierujac sie maksyma ,,nic wartosciowego nie powinno by¢ dawane za
darmo” (patrz rozdziat 5), postanowili pozwoli¢ Jamesowi korzysta¢ z komputera 10 razy dziennie, ale
zawsze po mniej preferowanej czynnosci, takiej jak odrobienie 10 minut pracy domowej, zatadowanie
zmywarki lub umycie zebow. James byt zadowolony z tak czestego korzystania z komputera, a jego
wymagajgca litania spadta z czestotliwosci.

Krok 3: Jesli wiadomos¢ musi zosta¢ przekazana, wymysl sposéb, w jaki Twoje dziecko moze
zakomunikowac swoje potrzeby lub zyczenia, stosujgc bardziej odpowiednie zachowanie



Jesli nie mozesz wyeliminowac potrzeby przekazania wiadomosci (jak w kroku 2), musisz pomac
swojemu dziecku wymysli¢ bardziej pozytywne i akceptowalne sposoby powiedzenia Ci, co ono lub ona
musi Ci powiedzie¢. Obejmujg one zaréwno odpowiednie wypowiedzi werbalne, jak i bardziej
pozytywne niewerbalne sposoby przekazania wiadomosci i zastgpienia niewtasciwego zachowania:

e Zamiast krzyczeé¢, gdy jest zdezorientowane pracg domowg, Twoje dziecko moze nauczy¢ sie
podnosi¢ reke, dzwoni¢ dzwonkiem, odwracac sie bokiem na siedzeniu lub angazowac sie w inne
niewerbalne zachowanie, ktére sygnalizuje, ze potrzebuje pomocy.

e Zamiast gryz¢ reke, gdy zostanie poproszone o nakrycie do stotu, Twoje dziecko
moze nauczyc sie mowié: ,,Potrzebuje pomocy w tej sprawie” lub , To jest za trudne”.

e Zamiast bi¢ innych ludzi, gdy jest zdenerwowana i chce uciec z sytuacji, Twoja cérka moze powiedziec:
,TO mi sie nie podoba”.

e Zamiast przeklina¢ i rozrywaé materiaty, mozesz nauczy¢ swojego syna, aby trzymat obrazek znaku
STOP, gdy potrzebuje przerwy.

Zawsze, gdy Eduardo byt sfrustrowany lub znudzony podczas odrabiania prac domowych, po prostu
wstawat i wychodzit z pokoju, a potem opierat sie powrotowi. Jego matka uwazata, ze potrzebowat
przerw podczas odrabiania prac domowych, ale martwita sie, ze zbyt dtugie przerwy sprawig, ze nigdy
nie skonczy swoich zadan. Data mu piec fiszek, na kazdej z ktérych byto napisane ,Dobra na jedng 3-
minutowa przerwe” i powiedziata mu, ze od tej pory wszystko, co musi zrobi¢, to powiedzieé
,Potrzebuje przerwy”, a natychmiast dostanie 3-minutowg przerwe. Sama swiadomos¢, ze ma do
dyspozycji takie , wyjscie”, sprawita, ze Eduardo poczut, ze jego praca domowa jest bardziej znosna.
Chociaz Eduardo musiat duzo éwiczy¢ i zacheca¢, aby nauczy¢ sie samodzielnie prosi¢ o przerwe, ta
strategia ostatecznie okazata sie bardzo skuteczna w zaspokajaniu jego potrzeb w odpowiedni sposéb.
Z uptywem czasu matka Eduarda byta w stanie zmniejszy¢ liczbe kart przerw z pieciu do dwéch.
Stopniowo wydtuzata réwniez czas miedzy momentem, w ktérym Eduardo poprosit o przerwe, a
momentem, w ktédrym faktycznie jg zrobit, méwiac: ,,Okej, mozesz zrobi¢ sobie przerwe po dwdch [lub
trzech, lub szesciu] kolejnych zadaniach”. W ten sposdb zréwnowazyta potrzebe uszanowania nowej,
bardziej odpowiedniej komunikacji Eduarda z koniecznoscig, aby nadal odrabiat prace domowa.

e Zamiast ptakad i uderzaé w meble, gdy zostanie poproszony o wytagczenie telewizora i przygotowanie
sie do snu, Twoje dziecko moze powiedzie¢: , Chce skonczy¢ ten program, zanim zatoze pizame”.

e Zamiast dotyka¢ innego dziecka jako sposobu na zainicjowanie interakcji, Twoje dziecko moze
nauczyé sie moéwié: ,,Czy ja tez moge sie bawic¢?”

Krok 4: Cwicz nowy sposéb komunikacji
Jak ¢wiczy¢:

e Pokaz dziecku bardziej odpowiednig fraze lub sygnat niewerbalny, ktérego moze uzyé, aby
zakomunikowa¢ potrzeby lub pragnienia.

e Niech dziecko ¢wiczy nowa fraze lub zachowanie, zanim wydarzy sie sytuacja, w ktorej
prawdopodobnie bedzie potrzebna.

e W trakcie sytuacji przypominaj (podpowiadaj) dziecku, aby uzyto nowej frazy lub zachowania.



Vincent miat zwyczaj popychania rowiesnikéw, gdy podchodzili do zabawki, ktdrg sie bawit na placu
zabaw. Jego matka nauczyta go moéwié: ,Teraz sie tym bawie. Mozesz to wzigé, gdy skoncze”. Aby
pomdc Vincentowi nauczyé sie, jak uzywac tej umiejetnosci, zamodelowata zachowanie, kazac
Vincentowi podejs¢ do niej i sprébowac dotkngc zabawki, ktérej uzywata. Nastepnie pomogta mu
zrobi¢ to samo, gdy podeszta do jego zabawki. Nastepnie towarzyszyta mu na placu zabaw i
obserwowata, jak bawi sie w poblizu innych dzieci. Gdy zauwazyta sytuacje, w ktérej Vincent
prawdopodobnie uderzy rowiesnika, przypominata mu, aby powiedziat fraze, ktérg ¢wiczyli. Kiedy
Vincent uzyt tego zwrotu, upewnita sie, ze rowiesnik zareagowat pozytywnie, zaprzestajgc prosby o
zabawke. Na koniec porozmawiata z nauczycielem Vincenta o stosowaniu tej samej procedury w klasie
i na przerwie, aby wszyscy konsekwentnie zajmowali sie jego niewtasciwym zachowaniem.
Nauczycielka chciata ¢wiczy¢ uzywanie zwrotu z Vincentem w szkole i w razie potrzeby go namawiad.

Krok 5: Nagradzaj dziecko za stosowanie strategii, pokazujgc, ze zaspokaja ona jego potrzeby

Musisz upewnié sie, ze nowa strategia komunikacji, ktérej nauczytes swoje dziecko, jest tak samo
skuteczna, jak stara. Jesli krzyczenie lub powtarzajace sie narzekanie jest skuteczniejsze niz
powiedzenie ,Chce skoniczy¢ ten film” lub pokazanie karty przerwy, Twoje dziecko bedzie miato
niewielkg motywacje do stosowania nowej strategii. Zawsze, gdy jest to mozliwe, natychmiast
nagradzaj dziecko za stosowanie odpowiedniej komunikacji, najpierw chwalac je (,Ciesze sie, ze
uzywasz nowych stéw”), a nastepnie ,szanujgc komunikacje” i upewniajac sie, ze wystgpig naturalne
pozytywne konsekwencje:

e Kiedy Twoje dziecko prosi o pomoc, natychmiast mu pomoz.
e Jesli Twoje dziecko prosi o opuszczenie sytuacji, natychmiast zapewnij mu przerwe.

e Jesli Twoje dziecko prosi o Twojg uwage, przerwij to, co robisz, i poswie¢ mu troche czasu,
zainteresowania i zaangazowania. Twoje dziecko nauczy sie, ze te nowe, witasciwe zachowania s3
rownie skuteczne, a nawet skuteczniejsze w zaspokajaniu jego potrzeb, niz trudne zachowania, ktére
prébujesz ograniczyc.

Krok 6: Upewnij sie, ze trudne zachowanie nie jest juz skuteczne w zaspokajaniu potrzeb Twojego
dziecka

Nie pozostawiaj dziecku zadnej alternatywy w zaspokajaniu jego potrzeb poza nowg, odpowiednig
metoda, ktérej go nauczytes. Ignoruj problematyczne zachowanie, kiedykolwiek sie pojawi, ale
zapewnij zachete do nowej komunikacji. Na przyktad, jesli Twoje dziecko krzyczy, gdy chce unikngé
sytuacji, zached je do uzycia odpowiedniej frazy, ale nie pozwdl mu odejs¢, gdy krzyczy. 11-letnia cérka
Ivany, Michaela, miata zwyczaj podchodzi¢ do swoich braci i siéstr i dotykac ich, aby zwrdci¢ ich uwage.
Kiedy byta mtodsza, tego typu zachowanie wydawato sie stosowne, a nawet czute. Ale teraz, gdy
zblizata sie do okresu dojrzewania, jej matka martwita sie, ze bedzie to irytowac rowiesnikow i moze
prowadzi¢ do wysytania btednych sygnatéw mtodym chtopcom. lvana wyjasnita Michaeli, dlaczego to
zachowanie nie jest stosowne i nauczyta jg zamiast tego moéwié: ,Czes¢, jak sie masz?” Ivana
modelowata i odgrywata te umiejetnos¢ z Michaelg, a takze rozmawiata z innymi dzie¢mi o tej strategii.
Poprosita je, aby ignorowaty Michaele, jesli ich dotknie, ale zwracaty na nig uwage natychmiast, jesli
poprosi o ich uwage, tak jak ja nauczono. Jednoczesnie zapewnito to, ze niewtasciwe umiejetnosci
Michaeli nie odniosg sukcesu, a jej nowe strategie bedg satysfakcjonujace.



Opisane przez nas kroki sg proste, ale nietatwo jest zmieni¢ u dziecka zachowania trudne na bardziej
odpowiednie srodki do osiggniecia tych samych celéw. Wazne bedzie, abys éwiczyt z dzieckiem i
upewnit sie, ze odpowiednie strategie beda bardziej wzmacniajace niz te oparte na trudnych lub
niewtasciwych zachowaniach. Niektdorzy rodzice narzekajg, ze gdy prdébujg zmieni¢ te trudne
zachowania, ich czestotliwos¢ wzrasta. Chociaz moze sie to wydawaé sprzeczne z intuicja, jest to w
rzeczywistosci dobry znak. Gdy dzieci odkrywaja, ze ich stara, sprawdzona strategia nie dziata, czesto
podejmujg podejscie ,,dwa razy wiecej, dwa razy trudniej” w ostatniej prébie osiggniecia swoich celéw.
Oznacza to, ze dziecko zdato sobie sprawe, ze okolicznosci sie zmienity. Dopdki nie ulegniesz tej
zwiekszonej czestotliwosci i intensywnosci problematycznego zachowania, zmiana jest
prawdopodobnie nieunikniona.

Strategie pozytywnej dyscypliny

Jak mogtes doswiadczy¢ na wtasnym dziecku, wiele standardowych metod dyscyplinarnych nie dziata
dobrze w przypadku dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Dzieci z zespotem Aspergera lub
autyzmem wysokofunkcjonujgcym moga nie mie¢ dobrych umiejetnosci samokontroli i moga nie miec
zdolnosci oceny, czy ich zachowanie jest wtasciwe. Mogg nie wychwytywac sygnatéw, ktére normalnie
sygnalizowatyby, ze ich zachowanie nie pasuje, i mogg nie odczuwac zazenowania lub wstydu, ktérych
doswiadcza wiele dzieci, gdy zachowujg sie niewtasciwie. Nie zawsze motywuje je rowniez chec
zadowolenia rodzicow i innych dorostych poprzez dobre zachowanie. Kiedy 10-letni Ronald zapraszat
swoich przyjaciét, prébowali porozmawiaé z 14-letnim bratem Ronalda, Peterem, aby zapytac go o gre
wideo, ktérg opanowat. Peter nie byt zainteresowany rozmowg z przyjaciétmi swojego brata, ale
poniewaz miat zespdt Aspergera, nie wiedziat, jak odpowiednio komunikowac swoje uczucia i po prostu
odpychat Ronalda i jego przyjaciét. Matka Petera wysytata go do pokoju za popychanie przyjacioét brata,
co w rzeczywistosci nagradzato jego niewtfasciwe zachowanie, zapewniajgc mu samotnosé, ktérej
pragnat. Podejscia takie jak kara czasowa, ktére dobrze sprawdzajg sie w przypadku typowo
rozwijajgcego sie dziecka, mogg nie sprawdzi¢ sie w przypadku Twojego dziecka z AS-HFA. Ogdlnie
rzecz biorac, ponizsze strategie sg bardziej przydatne dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu:

1. Ustal zestaw konkretnych zasad i konsekwentnie je egzekwuj.

2. Upewnij sie, ze Twoje dziecko wie, czego sie od niego oczekuje, zapisujac to lub ilustrujgc obrazkami.
Zadania takie jak ubieranie sie, mycie zebdw i nakrywanie do stotu mogg wymagac rozbicia na mate
kroki. Pomocne moze by¢ wizualne opisanie tych krokéw w formie obrazkowej lub pisemnej. Jesli
Twoje dziecko najlepiej reaguje na obrazki, uzyj aparatu natychmiastowego, aby sfotografowac kazdy
krok potrzebny do wykonania zadania i powie$ zdjecia w pokoju dziecka lub innym miejscu w domu.

3. Opisz swoje oczekiwania w kategoriach tego, co dziecko powinno robi¢, a nie tego, czego nie
powinno robi¢: ,Trzymaj rece na kolanach”, a nie ,,Nie bij”. Dzieki temu Twoje polecenia bedg bardziej
pozytywne i zapobiegniesz tworzeniu sie schematu narzekania. Bardziej praktycznie rzecz biorac,
utrwali to w umysle dziecka konstruktywne alternatywne zachowanie do wykorzystania w przysztosci.

4. Ustal poranng i wieczorng rutyne. W razie potrzeby nakresl rutyne stowami lub obrazkami (czesto
nazywang ,harmonogramem aktywnosci”). Ustal jasne granice aktywnosci i sygnalizuj ich poczatek i
koniec za pomocg timerow lub wskazéwek wizualnych (na przyktad odktadajgc materiaty do zabawy
do pojemnika). Podaj konkretne wskazowki, ze aktywnos¢ dobiega konca (na przyktad méwiac , Timer
zaraz zadzwoni, a potem musisz wytgczy¢ komputer”).

5. Uzywaj preferowanych aktywnosci jako nagréd za ukonczenie niepreferowanych aktywnosci (na
przyktad ,Po umyciu zebdw mozesz przeczytac ksigzke o dinozaurach”).



6. Ogranicz czas, w ktérym Twoje dziecko angazuje sie w nieproduktywne zajecia, ustalajgc wyrazne
zasady. Na przyktad Twoje dziecko moze zadawac¢ Ci trzy pytania dziennie na temat swojego
ulubionego tematu lub moze graé na komputerze przez okreslony czas kazdego wieczoru.

Strategie na trudne pory dnia
Poranki

Poranki sg szczegdlnie trudnym czasem dla wiekszosci rodzin. W tym okresie przejscia od snu do
czuwania oraz z domu do szkoty dzieci sg szczegdlnie narazone na problemy z nadmiernym i
niedostatecznym pobudzeniem. Dla wielu dzieci, dla ktdrych szkota jest stresujagcym doswiadczeniem,
poranek jest rowniez czasem oczekiwania na niepokdj i ostatnich manewrdw ucieczki. Pomocnag
strategig jest dokonanie jak najwiekszych przygotowan poprzedniego wieczoru, aby poranny nastréj
byt mniej podatny na zaktécenia w rutynie. Na przyktad, rozktadajgc ubrania przed pojsciem spac i
organizujgc materiaty szkolne przy drzwiach wejsciowych, mozesz wyeliminowa¢ dwa zadania z
porannej rutyny. Moze by¢ przydatne eksperymentowanie z réznymi podejsciami do budzenia dziecka,
aby utatwic przejscie ze snu do czujnosci. Sprawdz, czy Twoje dziecko reaguje inaczej, gdy budzi je ktos,
brzeczyk lub radio. Niektdrzy rodzice uwazajg, ze pomocne jest ustawianie ,,stopniowych” alarméw,
informujgc dziecko, ze bedzie musiato wstac za 10 minut, a nastepnie ostrzegajgc je ponownie 5 minut
przed faktycznym poproszeniem dziecka o wstanie z tézka.

Pory positkow

Positki sg rowniez czesto trudnym czasem dla rodzin z dzie¢cmi z ASHFA. Wiele takich dzieci jest
wybrednymi jedzgcymi, co moze by¢ spotegowane przez specjalne diety lub wrazliwos¢ na pewne
konsystencje i tekstury. Wielu rodzicdw zaczyna martwié¢ sie o wybredne odzywianie dziecka, a
poniewaz skupiajg na tym uwage, dziecko postrzega to jako okazje do kontroli. W takich
okolicznosciach pory positkbw mogg przerodzi¢ sie w prawdziwg walke o wtadze. Wielu rodzicow
uwaza, ze pomocne jest wprowadzanie nowych pokarméw po jednym pokarmie na raz i po jednym
kesie na raz. W przypadku niektdrych dzieci odpowiednie moze by¢ jeszcze wolniejsze tempo. Na
przyktad mozesz przejs¢ od tolerowania nowych pokarméw na stole lub talerzu do wachania jedzenia,
dotykania jedzenia palcami, dotykania jedzenia ustami, lizania jedzenia, wktadania go do ust i w korncu
potykania. Wiele dzieci nie zaakceptuje nowego pokarmu, dopdki nie zostanie on wprowadzony kilka
razy. Niektére badania naukowe sugeruja, ze zmiany nawykdéw zywieniowych mogg trwac 2 tygodnie
lub dtuzej, zanim beda zauwazalne. Badz wiec cierpliwy i daj dziecku wystarczajgco duzo czasu na
przystosowanie sie do czegos nowego. Jesli powaznie obawiasz sie, ze spozycie sktadnikdow odzywczych
przez Twoje dziecko moze byé niewystarczajgce, mozesz podjgé kilka krokow. Najpierw sprawdz wzrost
i wage dziecka u pediatry. Czy wzrost dziecka miesci sie w rozsgdnym zakresie? Jesli istnieje powdd do
obaw, prowadz dziennik tego, co Twoje dziecko je (koniecznie zdobadz informacje o tym, co je w
szkole) i skonsultuj sie z dietetykiem. Szczegdlnie wazne moze by¢ uzyskanie konsultacji zywieniowej
przed wdrozeniem specjalnej diety. Nalezy réwniez pamietac, ze rodzice nie zawsze majg doktadne
wyobrazenie o tym, co je ich dziecko. Matka Sandry, 8-letniej dziewczynki z autyzmem
wysokofunkcjonujgcym, byta pod wrazeniem, ze jej cérka jadta tylko precle i ser. Po konsultacji z
lekarzem i ustaleniu, ze parametry jej wzrostu i wagi sg odpowiednie, zapytata nauczycielke Sandry o
jej nawyki zywieniowe w szkole. Dowiedziata sie, Zze Sandra regularnie zjadata caty szkolny lunch, w tym
warzywa i mleko. Pomocne jest rowniez zachowanie spdjnosci positkdw pod wzgledem pory dnia.
Pomaga to dziecku wiedzieé¢, czego sie spodziewaé i umozliwia wiaczenie positkdw do codziennej
rutyny. W przypadku niektérych dzieci pomocne moze byé nawet stworzenie harmonogramu positkow
lub tygodniowego menu, aby pory positkow byty przewidywalne. Kiedy nadchodzi pora positku,
podawaj dziecku jedzenie razem z jedzeniem reszty rodziny (zaktadajgc, ze rodzina ma luksus



wspdlnego jedzenia kazdego wieczoru). Jesli dziecko nie chce jes¢, kiedy reszta rodziny jest przy stole,
jasno daj mu do zrozumienia, ze moze straci¢ mozliwos¢ zjedzenia kolacji tego wieczoru. Ta praktyka
zmusza dziecko do przestrzegania harmonogramu positkdw, co pomaga czasami rozregulowanemu
organizmowi w przejsciu na zdrowy schemat odzywiania. Wykorzystuje rowniez pragnienie dziecka,
aby przestrzegac zasad. Jesli zostanie ustalona jasna zasada (na przyktad ,,Wszyscy jedzg razem”),
istnieje wieksze prawdopodobienstwo, ze dziecko jg zaakceptuje. W przypadku dzieci, ktére maja
tendencje do wstawania od stotu, pomocne moze byé posadzenie ich przy scianie. Utrudnia im to nieco
wedrowanie i zwieksza prawdopodobienstwo, ze zostang w miejscu. Mozesz rowniez uzy¢ strategii,
takich jak te opisane powyzej w sekcji ,Rozumienie trudnych zachowan”. Jaka funkcje wydaje sie petnic
to widczegostwo? Czy zapewnienie kilku krotkich przerw podczas kolacji pomogtoby? Czy pomdgtby
timer pokazujacy, ile czasu Twoje dziecko potrzebuje siedzie¢? Czy pomogtoby zapewnienie dziecku
tematéw do rozmdw lub scenariuszy (patrz rozdziat 8) przy stole, aby mogto ono lub ona bardziej
odpowiednio wchodzié w interakcje z cztonkami rodziny? Czy pomogtoby zapewnienie dziecku czegos
do trzymania w dtoni lub $ciskania pod stotem, podczas gdy czeka, az inni skorczg?

Czas pozalekcyjny

Okres pozalekcyjny to kolejny trudny okres przejsciowy dla wielu dzieci z AS-HFA. Nie ma absolutnej
reguty dotyczacej najbardziej odpowiedniej aktywnosci pozalekcyjnej; jednak zasada spdjnosci
obowigzuje réwniez tutaj. Jako rodzic jestes ekspertem od swojego dziecka. Czy szkota jest dla niego
trudnym doswiadczeniem i czy potrzebuje troche ,czasu w samotnosci”, aby sie odprezy¢ po
stresujagcym dniu? A moze Twoje energiczne dziecko potrzebuje czasu, aby pobiegac i roztadowac
energie po tym, jak byto zmuszone siedzie¢ w jednym miejscu przez wiele godzin? Czy Twoje dziecko
ma rytm akademicki pod koniec dnia szkolnego i czy powinienes ,ptyngé z pradem” i odrabiac prace
domowe po powrocie do domu? Pomysl, jaka aktywnos¢ pozalekcyjna jest najbardziej odpowiednia
dla Twojego dziecka i zadbaj o to, aby byfa ona spdjna z dnia na dzien.

Pora snu

Kolejna trudna zmiana, pora snu, moze by¢ zniechecajgcym zadaniem, zwtaszcza ze badania wykazaty,
Ze autyzm czesto wigze sie z trudno$ciami w zasypianiu. Rutyna przed snem, taka jak chodzenie spac o
tej samej porze i wykonywanie tych samych czynnosci przed snem, jest pomocna dla wszystkich dzieci,
ale szczegolnie dla tych z zespotem Aspergera lub autyzmem wysokofunkcjonujgcym. Daj dziecku duzo
czasu na ostrzezenie i odliczanie (30 minut, 20 minut itd.), gdy zbliza sie pora snu. Aby pomdc dziecku
sie wyciszy¢, upewnij sie, ze zajmuje sie cichg czynnoscig, taky jak czytanie lub gra w spokojna gre,
przed péjsciem spac. Inng strategig zapewnienia czasu na ,dekompresje” jest spedzenie troche czasu
z dzieckiem w jego sypialni, zanim zgasisz swiatto i bedziesz oczekiwac, ze péjdzie spac. Jesli siedzisz z
dzieckiem przed snem, upewnij sie, ze jeste$ konsekwentny w ilosci czasu spedzanego przy t6zku.
Upewnij sie, ze twoja obecnos¢ nie stuzy jako stymulacja, ktdra utrzymuje dziecko w stanie czuwania.
Niektére dzieci uwazajg za uspokajajgce, ze po zasnieciu bedziesz je sprawdzaé. Upewnij sie, ze
sypialnia jest przyjemnym miejscem dla twojego dziecka. Dla niektérych dzieci wazne jest, aby trzymac
w pokoju ulubione rzeczy. Dla innych moze to by¢ nadmiernie rozpraszajgce lub nadmiernie
stymulujace. Niektére dzieci uwazajg obecnosc delikatnego sSwiatta lub muzyki za kojace, podczas gdy
inne potrzebuja catkowitej ciemnoscii absolutnej ciszy, aby zasnac. Jesli wyprébujesz te sugestie i nadal
zauwazysz, ze Twoje dziecko ma problemy ze snem, powiniene$ rozwazy¢ skonsultowanie sie z
pediatrg, ktéry moze zasugerowac leki, ktére pomogg Twojemu dziecku zasngc.

Wyjscia rodzinne

Dla wiekszosci cztonkdw rodziny wyjscia i wakacje sg zabawne i ekscytujgce. Jednak dla dziecka z
zespotem Aspergera lub autyzmem wysokofunkcjonujgcym wyjscia rodzinne mogg oznaczac¢ przerwe



w rutynie, nieprzewidywalnos$é, nieznajomos¢ i koniecznos$¢ radzenia sobie z nowymi ludimi i
miejscami. Z tych powoddw mogg by¢ one czasem wywotujgcym niepokdj u dzieci z AS-HFA. Rodzice
moga zminimalizowac stres, planujgc z wyprzedzeniem i informujgc dziecko, jak to bedzie. Wyprdébuj
podejscie Carol Gray Social Story, ktére polega na pokazaniu dziecku historii sktadajacej sie z obrazkéw
przedstawiajgcych doswiadczenie i stow opisujgcych, co sie wydarzy (rozdziat 8 szczegdétowo opisuje,
jak korzystaé z tego podejscia). W przypadku dziecka, ktére obawia sie zaplanowanej wycieczki
rodzinnej do parku rozrywki, mozesz odwiedzi¢ strone internetowg parku rozrywki i wydrukowac kilka
zdjec parkingu, bramy wejsciowej i niektdrych przejazdzek. Nastepnie mozesz napisaé prostg historie,
ktéra bedzie towarzyszyé obrazkom i pomoze dziecku wiedzieé, czego sie spodziewad. Przeczytajcie
wspdlnie historie kilka razy, zanim rodzina faktycznie wybierze sie do parku. Dostepnych jest wiele
wstepnie wydrukowanych historii spotecznych, ktére nadajg sie zaréwno do zaje¢ rekreacyjnych, jak i
nierekreacyjnych, takich jak wizyty u lekarza. Lista zasobdéw w zatgczniku zawiera informacje na temat
zamawiania historii spotecznych. Moze by¢ konieczne powolne przyzwyczajanie dziecka do nowego
doswiadczenia poprzez stopniowe wprowadzanie go matymi krokami. Po przejrzeniu nowego
doswiadczenia za pomocg wskazéwek wizualnych, takich jak historia spoteczna, mozesz chcieé
zorganizowac krotkag wizyte w nowym miejscu lub aktywnosci. Z czasem Twoje dziecko bedzie czuto sie
bardziej komfortowo podczas nowej aktywnosci. W takim przypadku mozesz wydtuzy¢ wizyte.

Obowigzki domowe

Zachecanie dzieci do pomocy w domu jest wyzwaniem dla kazdego rodzica, w tym dla rodzicéw dzieci
z AS-HFA. Dzieci zazwyczaj nie lubig obowigzkéw domowych i starajg sie jak najlepiej unikac tych
obowigzkéw na rzecz czegos$ przyjemniejszego. Aby uczyni¢ obowigzki domowe bardziej znosnymi dla
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wplec je w codzienng lub cotygodniowa rutyne. Taka
konsekwencja pomoze dziecku wiedzie¢, co nalezy zrobic¢ i zapobiegnie temu, aby obowigzek byt
niemita niespodzianka. Podobnie, sprébuj zrutynizowaé kroki w obowigzkach domowych.
Wykorzystujgc ich typowe mocne strony wizualne, wielu dzieciom pomoze stworzenie pisemnej listy
kontrolnej lub zestawu obrazkdw, ktére przedstawiajg kroki zwigzane z zadaniem. Na przyktad, aby
pomadc dziecku w wynoszeniu $mieci, pokaz zdjecia osoby wyjmujgcej worek na Smieci, wigzacej go,
umieszczajgcej w koszu w garazu, a nastepnie wktadajgcej nowy worek. Przeéwicz liste z dzieckiem
kilka razy, aby pomdc mu nauczyé sie krokdw zwigzanych z tym zadaniem. Wybdr odpowiednich zadan
jest kluczowym czynnikiem przydzielania obowigzkéw, jak oméwili§my w poprzednim rozdziale. Kiedy
po raz pierwszy przedstawiasz dziecku idee obowigzkéw domowych, zacznij od zadania, ktére jest
proste i tatwe do wykonania. Zawsze, gdy to mozliwe, wybieraj zadania, ktdére sg naturalnie
dostosowane do mocnych stron Twojego dziecka. Evan jest 12-letnim chtopcem z autyzmem
wysokofunkcjonujagcym i preferujgcym porzadek w swoim otoczeniu fizycznym. Ma czwérke
rodzenstwa rozwijajacego sie prawidtowo, a jego dom czesto wyglada tak, jakby wtasnie przeszta przez
niego burza tropikalna. Jego matka postanowita przydzieli¢ mu zadanie uporzagdkowania mebli i stolika
kawowego w salonie raz dziennie. Evan poczatkowo opierat sie temu obowigzkowi, ale niechetnie sie
zgodzit, gdy zdat sobie sprawe, ze moze to przynies¢ mu dodatkowy czas przy komputerze. Wkrétce
stato sie dla jego matki jasne, ze przywrdcenie porzadku w salonie faktycznie miato uspokajajgcy wptyw
na Evana. Dzieki temu rozwigzaniu mégt pomaga¢ w domu, uspokajac sie i zdobywaé przywileje. W
przypadku starszych dzieci rodzice mogg chcieé przydzieli¢ im obowigzki, ktére umozliwig im ¢wiczenie
umiejetnosci przydatnych w pracy, takich jak sktadanie dokumentéw, zmywanie naczyh i
przygotowywanie sktadnikéw do gotowania.

Praca domowa

Stworz ustrukturyzowany harmonogram pracy domowej, aby Twoje dziecko odrabiato prace domowg
o tej samej porze i w tym samym miejscu kazdego dnia. Umieszczenie tych informacji w wizualnym



harmonogramie jest pomocne. Przypomina dziecku, ze nadchodzi, a takze pomaga dziecku pamietaé,
ze po odrobieniu pracy domowej wydarzy sie co$ przyjemniejszego. W przypadku niektdérych dzieci
moze by¢ konieczne dalsze ustrukturyzowanie sesji pracy domowej. Kiedy dziecko otrzymuje wiele
réznych zadan, moze miec trudnosci z okresleniem najlepszego sposobu podejscia do zadan. Jesli
Twoje dziecko uwaza te perspektywe za mylacg, pomdz mu, tworzac liste tego, co nalezy zrobié i jakie
priorytety nalezy nadaé. Uktadajac konkretny plan dziatania, mozesz sprawié, ze zadanie bedzie
wydawac sie dzieciom znacznie mniej przytfaczajace. Rozdziat 7 zawiera bardziej szczegétowe sugestie
dotyczace organizacji zadan akademickich, w tym pracy domowej, dla Twojego dziecka. Wiele dzieci z
AS-HFA tatwo sie rozprasza. Dlatego potrzebujg miejsca pracy wolnego od rozpraszaczy, w tym hatasu,
bataganuiinnych cztonkdw rodziny. Dostosuj podejscie, ktére jest odpowiednie do zdolnosci skupienia
uwagi i stylu pracy Twojego dziecka. Dla niektérych dzieci najlepiej jest wykonac catg prace domowg
za jednym razem. Inne dzieci uwazajg to za zbyt obcigzajgce i mogg skorzystaé z przerw miedzy
krotszymi okresami pracy. Jedna z matek, z ktdrg pracowalismy, ustawia dla swojego dziecka kuchenny
minutnik. Za 30 minut produktywnej pracy domowej dziecko otrzymuje 5-minutowg przerwe przy
komputerze. Mozesz tez da¢ dziecku przerwe po zakonczeniu kazdego zadania lub przedmiotu.
Zapewnienie przerwy lub innego rodzaju pozytywnego wzmocnienia (moze specjalnego smakotyku lub
zetonu, ktory mozna wymienié na wieksze nagrody) podczas lub po zakonczeniu pracy domowej
zwiekszy motywacje dziecka. Rodzice moga réwniez wykorzysta¢ wtasciwosci wzmacniajace same;j
pracy domowej. Wiele dzieci z AS-HFA jest niezwykle entuzjastycznie nastawionych do konkretnych
przedmiotéw szkolnych. Wykonanie ulubionej pracy domowej na koncu stuzy jako wzmocnienie pracy
nad mniej interesujgcym tematem. BadZz swiadomy wptywu, jaki cechy motoryczne i sensoryczne
Twojego dziecka mogg miec na proces odrabiania pracy domowej. Dla wielu dzieci z AS-HFA pisanie
odreczne jest trudnym zadaniem wymagajgcym matej motoryki. Fizyczna trudnosé wypisywania pracy
domowej moze sprawi¢, ze zadanie to bedzie jeszcze bardziej nieprzyjemne. Staraj sie by¢ tak
kreatywny i elastyczny, jak to mozliwe, rozwigzujgc tego typu problemy. Na przyktad zapytaj
nauczyciela swojego dziecka, czy modgtby dokorczy¢ zadanie na komputerze lub podyktowac
odpowiedzi, zamiast je wypisywac¢ (wiecej na ten temat w rozdziale 7). Wrazliwos¢ sensoryczna dzieci
ma rowniez wplyw na odrabianie prac domowych. Dla niektdrych oséb z AS-HFA czytanie w
okreslonych warunkach oswietleniowych moze by¢ trudne. Eksperymentuj z poziomami oswietlenia i
sprawdz, co jest najwygodniejsze dla Twojego dziecka. Poniewaz prace domowe tgczg dom ze szkotg,
idea spdjnosci miedzy ustawieniami jest szczegdlnie wazna. Komunikujgc sie z nauczycielem swojego
dziecka, mozesz dowiedziec sie o strategiach, ktére odniosty sukces w szkole i podzieli¢ sie technikami,
ktore sprawdzity sie w domu. Komunikacja miedzy rodzicami a nauczycielami sprzyja rdwniez spdjnosci
pod wzgledem zasad zwigzanych z odrabianiem prac domowych. Jesli nauczyciel Twojego dziecka
zezwala na przerwy co 20 minut, powinienes stosowac¢ ten sam harmonogram w domu, a nie 30-
minutowa przerwe. Jesli nauczyciel wzmacnia poprawng prace naklejkami lub znacznikami wyboru, a
nie zetonami, uzywaj ich zamiast tego. Jak wspomnieliSmy wczesniej w tym rozdziale, gdy dziecko ma
jeden zestaw zasad do przestrzegania w wielu miejscach, znacznie fatwiej jest mu wiedzie¢, czego sie
od niego oczekuje i jest bardziej prawdopodobne, ze bedzie sie odpowiednio zachowywa¢. Pomoc
innej osoby w odrabianiu prac domowych, by¢ moze zatrudnionego korepetytora lub nauczyciela w
szkole, moze by¢ bardzo pomocna. Niektére dzieci z zespotem Aspergera lub autyzmem
wysokofunkcjonujgcym pracuja tak wolno, ze przynoszg do domu mndstwo prac domowych. Pomocne
moze okazac sie poproszenie o dodatkowg sale do nauki lub dodatkowy czas w sali zasobow, aby
pomoéc dziecku odrobi¢ wiecej prac domowych w szkole. Wyznaczona osoba, ktéra pomoze dziecku
ustrukturyzowaé podejscie do prac domowych i pomoze w faktycznym ukornczeniu zadann domowych,
moze by¢ cennym wsparciem. Eliminuje to jeden potencjalny obszar trudnosci, ktéry rodzice muszg
negocjowac ze swoim dzieckiem, a takze zapewnia rodzicom troche ,czasu wolnego” po dtugim dniu
pracy, czy to w biurze, czy w domu. Dostepnych jest wielu korepetytoréw z doswiadczeniem w pracy z



dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktdrzy mogg pomadc w opracowaniu nowych strategii
pracy z dzieckiem. Twoje lokalne stowarzyszenie autyzmu prawdopodobnie prowadzi liste
korepetytorow. Mozesz tez sprawdzi¢ w oddziale pediatrii lub psychiatrii dzieciecej w lokalnym szpitalu
lub w agencji, w ktérej zdiagnozowano Twoje dziecko.

Utrzymywanie zdrowego nastawienia rodzinnego
Rodzenstwo

Praca nad zapewnieniem dobrego samopoczucia psychicznego rodzenstwu dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu jest jedng z najcenniejszych inwestycji, jaka moga poczyni¢ rodzice. Dzieki
zdrowemu nastawieniu rodzenstwo moze by¢ najwiekszym sojusznikiem rodzica w opiece nad
dzieckiem z AS-HFA. Mogg by¢ rowniez wspaniatymi przyjaciétmi i stuzy¢ jako wzory do nasladowania
dla dzieci z AS-HFA, szczegdlnie pomagajac im zrozumiec sSwiat spoteczny. Wreszcie, oczywiscie, gdy
rodzenstwo jest szczesliwe i czuje sie wspierane, przyczynia sie do ogdlnego dobrego samopoczucia
catej rodziny. W przypadku niektdrych dzieci rozwijajgcych sie prawidtowo, ktére maja rodzeristwo ze
specjalnymi potrzebami, nie wydaje sie by¢ powodu do obaw. Pewna mtoda dama, niedawno
zacytowana w krajowym biuletynie, zauwazyta, ze to, ze jej brat ma specjalne potrzeby, nie oznacza,
ze ona tez je ma. Jej niezachwiana mito$¢ do swojego autystycznego brata i jej szczeros¢ wobec
rowiesnikdw sprawity, ze byt to dla niej nieistotny problem. Niestety, dla wielu dzieci rodzenstwo ze
specjalnymi potrzebami stwarza mnéstwo wyzwan rodzinnych, spotecznych i osobistych.

Komunikacja z rodzenstwem

Najwazniejsze zasady w kontaktach z rodzenstwem dzieci z AS-HFA to uczciwos¢, edukacja i otwartos¢
umystu. Twoje dziecko rozwijajgce sie prawidtowo prawdopodobnie bedzie miato mndstwo pytan na
temat swojego rodzenstwa. Dlaczego ze mng nie rozmawia? Dlaczego ona robi te dziwne rzeczy?
Dlaczego nie chce sie ze mng bawi¢? Czy ona mnie nienawidzi? Czy moge ,,zarazi¢ sie” autyzmem? Czy
maj brat ma zespdt Aspergera, poniewaz zbyt mocno sie z nim zmagatem, gdy byt niemowleciem? Im
wiecej Twoje typowe dziecko rozumie na temat zaburzen ze spektrum autyzmu, tym wiekszy wglad w
swoje rodzenstwo i tym mniejsze prawdopodobienstwo, ze btedne przekonania, takie jak te dotyczace
zarazenia lub zwigzku przyczynowo-skutkowego, moga przyczyniaé sie do stresu. Upewnij sie, ze
znajdziesz czas na otwarte, szczere, bezstronne dyskusje, podczas ktérych Twoje dziecko moze omowié
uczucia, zaréwno pozytywne, jak i negatywne, dotyczace swojego rodzenstwa z AS-HFA. Podczas tych
rozméw wypytuj dziecko o jego doswiadczenia w domu i w szkole. Jakie sg problemy, ktérych nie
rozumie? Jakie pozytywne i negatywne aspekty posiadania brata lub siostry z AS-HFA doswiadczyt/a
ostatnio? Jako rodzic mozesz da¢ doskonaty przyktad, bedgc pozytywnym i akceptujac specjalne
potrzeby swojego dziecka, ale takze jasno dajgc do zrozumienia, ze czasami frustracja lub inne
negatywne emocje sg nieuniknione. Niedawne badanie wykazato, ze nawet po rozmowie rodzicéw z
ich prawidtowo rozwijajgcymi sie dzie¢cmi na temat zaburzed ze spektrum autyzmu, wiekszos¢
rodzeristwa miata wiele btednych przekonan lub nie rozumiata niektérych podstawowych kwestii
dotyczacych tego schorzenia. Innymi stowy, to, ze wyjasnisz co$ swojemu prawidtowo rozwijajgcemu
sie dziecku, nie oznacza, ze zrozumiato ono/ona to, co powiedziates/as. Pomocne mozie byc¢
poproszenie prawidtowo rozwijajgcego sie dziecka o wyjasnienie wiasnymi stowami tego, co
powiedziate$/as. Konieczne s3 czeste, ciggte dyskusje, a nie tylko kilka krotkich rozméw. Pozytywnym
podejsciem do utatwiania komunikacji z prawidtowo rozwijajgcym sie dzieckiem jest wtgczenie go/jej
do dyskusji na temat tego, jak najlepiej pomédc dziecku z AS-HFA. Nie jest to odpowiednie dla dzieci na
wszystkich poziomach rozwoju, ale dojrzate dzieci i nastolatki mogg wnies¢ doskonaty wglad w
doswiadczenia swojego rodzenstwa z AS-HFA i przyczyny pewnych zachowan. Jako réwiesnik
rodzeAstwo moze réwniez mie¢ pomocne opinie na temat strategii relacji spotecznych i warunkéw



szkolnych. Wtgczajgc swoje typowo rozwijajace sie dziecko w ten proces, wspierasz jednos$¢ rodziny i
zapobiegasz, aby ktokolwiek czut sie wykluczony.

Wina i nadmierna odpowiedzialnos$¢

Niektére rodzenstwo dzieci ze specjalnymi potrzebami moze by¢ wobec siebie nadmiernie
wymagajgce. Mogga prébowadé pomagad w takim stopniu, ze cierpi na tym ich wtasna praca szkolna lub
zycie towarzyskie. Niektorzy psychologowie mdéwig o efekcie ,,matego rodzica”, w ktérym typowe
rodzenstwo zaczyna zachowywac sie bardziej jak opiekun dorosty niz dziecko. Mozesz temu zapobiec,
uwazajgc, aby nie polegac zbytnio na pomocy typowego dziecka w opiece nad rodzenstwem z AS-HFA
w domu lub w szkole. Typowe rodzenistwo moze réwniez stac sie wrazliwe emocjonalnie z powodu
wtasnych proceséow myslowych. Pewien stopien napiecia miedzy rodzenstwem jest naturalny, a nawet
adaptacyjny, poniewaz zapewnia forum do nauki rozwigzywania konfliktdw z innymi. Jednak dobrze
nastawione rodzenstwo dziecka ze specjalnymi potrzebami moze odczuwac poczucie winy z powodu
negatywnych uczué wobec rodzenstwa, ktdre ,po prostu nie potrafi sobie poméc”. Sprébuj pomédc
dziecku zrozumie¢, ze te uczucia sg naturalne i ze najwazniejsze jest to, jak ono lub ona na nie reaguje.
To w porzadku, a nawet normalne, miec zal do brata lub siostry, ktérzy wymagajg duzo uwagi mamy i
taty lub ktérzy wydajg sie mie¢ znacznie mniejsze wymagania wobec siebie lub jej. Daj zna¢ swoim
prawidtowo rozwijajgcym sie dzieciom, ze rozumiesz te mysli, a moze nawet czasami sie nimi dzielisz,
i ze kochasz je tak samo, jakby wszystkie ich mysli o rodzenstwie byty ciepte i pozytywne. Wyraznie
zaznacz, ze w porzadku jest miec¢ takie mysli, o ile nie s3 one wykorzystywane w szkodliwy lub
negatywny sposob.

Rowna uwaga, aktywnos¢ i dyscyplina

Powszechne przekonanie typowo rozwijajagcego sie rodzenstwa jest takie, ze bracia i siostry z
autyzmem lub zespotem Aspergera otrzymujg nieproporcjonalnie duzo uwagi ze strony rodzicow.
Bardzo czesto tak moze by¢. Nie da sie obejs¢ faktu, ze dzieci z AS-HFA majg specjalne potrzeby i moga
wymagac¢ dodatkowej uwagi, aby osiggngé rzeczy, ktdre typowo rozwijajace sie dzieci potrafig zrobié z
tatwoscig. Niemniej jednak istnieje kilka strategii, ktérych mozesz uzyé, aby zapobiec uczuciu
zaniedbania i potencjalnej urazy u rodzenstwa. W domach z dwojgiem rodzicéw dziel i rzadz,
rozdzielajgc sie, aby médc zajaé¢ sie dwdjkg dzieci jednoczesnie. W rodzinach z jednym rodzicem
zwrécenie sie o pomoc do przyjaciét lub krewnych moze zapewni¢ dodatkowych opiekunéw i dac ci
wiekszg elastycznosé w rozdysponowaniu czasu. Wazne jest, aby by¢ szczerym i bezposrednim oraz
uzna¢ swoje oddanie typowo rozwijajgcemu sie dziecku i swoje zaangazowanie w zapewnienie
smarowania wszystkich koétek, a nie tylko tych skrzypigcych. Znajdz troche czasu kazdego dnia, aby
poswieci¢ cata swojg uwage typowo rozwijajgcym sie dzieciom, nawet jesli tylko na krétko. Podczas
rutynowych czynnosci przed snem lub innych wieczornych aktywnosci, upewnij sie, ze pytasz swoje
typowo rozwijajace sie dzieci o ich doswiadczenia, uczucia i obawy. Wyznacz dzien raz lub dwa razy w
miesigcu, ktéry bedzie poswiecony zainteresowaniom Twojego typowego dziecka i znajdz kogos
innego, kto zajmie sie Twoim dzieckiem z autyzmem wysokofunkcjonujgcym lub zespotem Aspergera
w te dni. Ten rodzaj gestu w duzym stopniu wyjasnia, ze wszystkie Twoje dzieci sg dla Ciebie wazne. Ta
ostatnia strategia odnosi sie do innego powszechnego przekonania wsréd rodzenstwa dzieci z AS-HFA,
pogladu, ze specjalne potrzeby dziecka ograniczg aktywnosci catej rodziny. Wezmy na przykfad
rodzinne wyjscie do pizzerii potgczonej z salonem gier. Dla wielu dzieci jest to najlepsza zabawa, jaka
mozna sobie wyobrazié, ale dla niektdrych dzieci z AS-HFA hatas, stymulacja wizualna i ttumy ludzi
moga by¢ przyttaczajace. Rodzicom tatwo jest unikac takich zaje¢, aby dostosowaé je do potrzeb
cztonka rodziny z AS-HFA. Jednak taka praktyka moze wzbudza¢ uraze u typowych dzieci. Zmniejsza
rowniez zakres doswiadczen, z jakimi zmaga sie Twoje dziecko z AS-HFA i moze wzmacniac jego
nieelastycznos$¢ behawioralna. Z tego powodu wazne jest, aby zaplanowad réznorodne dziatania, ktore



obejma zainteresowania wszystkich. Pozwalanie, aby preferencje Twojego dziecka z AS-HFA dyktowaty
doswiadczenia rodzinne, jest niebezpieczng, ale tatwg rutyna. Dyscyplina to kolejny obszar, w ktérym
trudno by¢ sprawiedliwym wobec wszystkich dzieci. Czasami konieczne jest ustalenie réznych zasad i
oczekiwan wobec dziecka z AS-HFA. Moze to dos¢ tatwo wywotaé wrazenie u typowego rodzenstwa,
ze brat lub siostra ze specjalnymi potrzebami mogg sie zle zachowywac, pozornie bezkarnie. Istniejg
dwie strategie radzenia sobie z tym problemem. Pierwsza to krytyczna ocena stosowania zasad
dyscyplinarnych. By¢é moze Twoje dziecko ma racje i utatwiasz mu to troche. Przeanalizuj zasady
domowe, aby upewni¢ sie, ze wszelkie rozbieznosci w oczekiwaniach miedzy rodzenstwem sg
rzeczywiscie konieczne. Na przyktfad, jesli Twoje typowe dziecko musi wykonywaé obowigzki domowe,
aby zdoby¢ przywileje, upewnij sie, ze Twoje dotkniete tym dziecko ma réwniez obowigzki domowe,
nawet jesli s one bardziej podstawowe. Po drugie, gdy rdznice istniejg z uzasadnionych powoddw,
wyjasnij sytuacje swojemu typowemu dziecku. Dziecko, ktére rozumie powody rdznic, jest mniej
sktonne do zywi¢ uraze do rodzicéw i dotknietego nimi rodzerstwa.

Relacje rowiesnicze

Wielu rodzicow wyraza obawy dotyczace wptywu, jaki dziecko z AS-HFA moze mie¢ na relacje
rowiesnicze rodzenstwa. Odkrylismy, ze reakcje réwiesnikdbw moga by¢ réine, od okrutnych po
troskliwe. Nauczenie typowego dziecka, aby wyjasniato AS-HFA innym i wyrazato swoje uczucia na ten
temat, dostarcza narzedzi do interakcji z innymi na ten temat w bardziej komfortowy sposéb. Chociaz
wazne jest, aby przed tym skonsultowac sie z typowym dzieckiem, moze pomdc zaproszenie kilku
przyjaciot ze szkoty, aby poznali dotkniete zaburzeniem rodzenstwo. Stuzy to zaspokojeniu ich
ciekawosci i pomaga im uzyskac bardziej realistyczng percepcje zaburzen ze spektrum autyzmu. Gdy
koledzy z klasy zrozumieja, jaki jest brat lub siostra ich przyjaciela, bedg bardziej sktonni dziataé jako
sojusznicy, jesli inni zachowujg sie niewtasciwie i bedg bardziej dostepnymi i Swiadomymi Zrédtami
wsparcia dla typowo rozwijajgcego sie dziecka. Wyrosng rdéwniez na bardziej troskliwych,
wspotczujgcych dorostych, ktérzy tolerujg réznorodnosé. Niektdrzy rodzice uwazajg za konieczne
ustalenie granic dotyczacych interakcji miedzy dotknietym zaburzeniem rodzenstwem a przyjaciétmi
typowego rodzenstwa. Istnieje delikatna réwnowaga miedzy zapewnieniem dziecku z AS-HFA korzysci
z kontaktu spotecznego a pozwoleniem Twojemu typowemu dziecku na poczucie niezaleznosci w jego
przyjazniach. Stworz okreslone czasy, w ktérych wszystkie dzieci mogg ze sobg wchodzi¢ w interakcje,
na przyktad podajac przekgske lub pozwalajgc im gra¢ w gry wideo lub uprawiaé sport w grupie.
Upewnij sie rowniez, ze Twoje typowe dziecko ma mozliwo$é bycia sam na sam ze swoimi przyjaciétmi.
Niektdrzy rodzice uwazajg za pomocne ustalenie zasady, ze gdy dzieci s3 we wspdlnej przestrzeni, jest
to czas wspdlny, ale gdy przyjaciele wchodzg do pokoju dziecka, staje sie to czasem osobistym.
Szanowanie przyjazni Twojego typowego dziecka jest wazne, aby promowac zaréwno zdrowy rozwdéj
spoteczny, jak i utrzymanie pozytywnego nastawienia do rodziny i dotknietego rodzenstwa.

Zycie osobiste

Oméwilismy juz strategie dostosowywania rutyny domowej do Twojego dziecka z AS-HFA. Ta sama
zasada jest wazna dla Twojego typowo rozwijajgcego sie dziecka. Staraj sie by¢ swiadomy tego, jak
Twoje dziecko z ASHFA wptywa na doswiadczenia domowe Twoich innych dzieci. Czy dotkniete
chorobg dziecko hatasuje zbyt gtosno, gdy rodzenstwo prébuje spac lub odrabia¢ prace domowg?
Upewnij sie, ze szanujesz zwyczaje i potrzeby wszystkich cztonkdw rodziny. StyszeliSmy wiele skarg
dzieci na to, ze ich rodzenstwo z AS-HFA zabiera im rzeczy i nie szanuje ich przestrzeni osobistej. Biorgc
pod uwage trudnosci, jakie dzieci z AS-HFA majg w ocenianiu granic osobistych i wnioskowaniu o
uczuciach innych, wazne jest, aby interweniowac i upewnic sie, ze Twoje typowe dziecko ma
,bezpieczng” przestrzen, w ktérej cenne rzeczy lub przedmioty osobiste mogg by¢ przechowywane z
dala od ciekawskich oczu i badawczych rak. Przestrzenig tg moze by¢ szuflada, szafa, a nawet pokdj, do



ktérego jego rodzenstwo nie ma wstepu. Oprécz praktycznej korzysci zapewnienia dziecku
bezpiecznego miejsca, wysyta to jasny komunikat, ze masz na uwadze zainteresowania swojego
typowego dziecka. Wdrazajgc ten pomyst, bgdz konsekwentny i zapewnij swojemu dziecku z AS-HFA
specjalng i bezpieczng przestrzen réwniez dla jego skarbow!

Dodatkowe wsparcie

Istnieje kilka ksigzek, ktdre skupiaja sie konkretnie na problemach rodzenstwa. Siblings of Children with
Autism, autorstwa Sandry L. Harris, PhD, przedstawia konkretne strategie nauczania dzieci o autyzmie
i pomagania im w komunikowaniu swoich doswiadczen na ten temat. Wiele ksigzek i stron
internetowych dostosowanych do wieku ma na celu poméc rodzenstwu dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu uporaé sie z wyjgtkowymi wyzwaniami, jakie stawia sytuacja (patrz Zatacznik).
Czasami doradztwo jest pomocnym Zrddtem wsparcia dla typowo rozwijajacego sie dziecka, ktére ma
trudnosci z pogodzeniem sie z niepetnosprawnoscia swojego rodzenstwa. Niektére placéwki
opiekuncze zapewniajg grupy wsparcia specjalnie zaprojektowane dla rodzenstwa dzieci z autyzmem
lub zespotem Aspergera. Grupy te zapewniajg dzieciom komfortowe, przyjazne srodowisko, w ktérym
mogg sie uczycC i zaprzyjazniaé z innymi osobami, ktére majg podobne doswiadczenia.

Rodzice jako ludzie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu sg uznawane za jedne z najtrudniejszych diagnoz, z ktérymi rodzice
muszg sie pogodzi¢. By¢ moze dlatego, ze wiemy tak mato o ich przyczynach, wielu rodzicéw
instynktownie odczuwa poczucie winy. Depresja u rodzicbw po otrzymaniu diagnozy nie jest
rzadkoscig. Relacje matzeniskie sg napiete, co skutkuje wyzszym niz przecietny wskaznikiem rozwodéw
wsrdd rodzin dzieci ze specjalnymi potrzebami. Dlatego wazne jest, aby bra¢ pod uwage nie tylko
potrzeby swoich dzieci, ale takze swoje wilasne. Jestes gtéwnym wsparciem dla swojego dziecka z AS-
HFA i im jeste$ zdrowszy, tym lepsze wsparcie bedziesz w stanie zapewnié. Jednym ze sktadnikéw
dbania o siebie jest poswiecenie troche czasu, nawet jesli jest to tylko kilka minut po tym, jak wszyscy
pojda spa¢, na codzienne czynnosci osobiste. Zachowaj swojg indywidualng tozsamos¢ wykraczajaca
poza bycie rodzicem dziecka ze specjalnymi potrzebami. Na zmiane z matzonkiem raz w tygodniu réb
sobie wolny wieczér, aby odda¢ sie osobistej rekreacji lub spotkac sie z przyjaciotmi. Jesli jestes
samotnym rodzicem, postaraj sie o opiekunke lub przyjaciela, ktéry zaopiekuje sie twoimi dzie¢mi raz
w tygodniu, abys mdgt zrobic sobie przerwe na osobiste spotkania towarzyskie lub inne indywidualne
zajecia. Podobnie jak zdrowie psychiczne jednostki moze ucierpieé, jesli jest zaniedbywane, tak zwigzek
wymaga podobnej uwagi. Rodzicom moze by¢ bardzo trudno zachowac jakosciowy czas z partnerem.
Ciggte zaniedbywanie zwigzku moze mieé negatywny wptyw na wszystkich cztonkéw rodziny, w tym na
dziecko, ktéremu tak ciezko pomagasz. Wielu rodzicéw prosi krewnych lub przyjaciét o opieke nad
dzie¢mi przez kilka godzin w tygodniu. Inni rodzice zatrudniajg dostawcéw opieki zastepczej, aby
umozliwié¢ im kilka godzin czasu osobistego lub towarzyskiego. Podstawowym sposobem na
zminimalizowanie stresu w rodzinach z dwojgiem rodzicéw jest doktadne oméwienie i uzgodnienie
leczenia i decyzji rodzicielskich, zaréwno w celu zminimalizowania niezgody, jak i osiggniecia spdjnosci.
Czasami jest to trudne i mozesz uznaé za konieczne zaangazowanie specjalisty, takiego jak lekarz
twojego dziecka, w celu omowienia réznych opcji i decyzji dotyczacych leczenia. Utrzymywanie relacji
dorostych moze by¢ jeszcze trudniejsze, gdy jeden z partnerdw nie jest biologicznym rodzicem dziecka
z ASHFA. Rodzice samotnie wychowujacy dzieci lub bedacy w nowych zwigzkach czesto czujg sie
rozdarci, jesli chodzi o poswiecanie czasu dzieciom. Nie mozemy wystarczajgco podkresli¢, ze dbanie o
siebie rywalizuje z dbaniem o dziecko pod wzgledem waznosci. Jesli jestes samotny, niespetniony i
bardzo potrzebujesz rozmowy z dorostymi, Twoja cierpliwosc¢ i zasoby dla Twojego dziecka z AS-HFA
beda sie zmniejszac. Staraj sie wygospodarowaé specjalny czas z dala od dziecka, aby wchodzi¢ w
interakcje z innymi dorostymi, w tym partnerami romantycznymi. Mozesz uznaé za pomocne



przekazywanie informacji o AS-HFA nowym partnerom w matych dawkach, jesli wydajg sie
zainteresowani. Zachecaj do interakcji z dzieckiem z AS-HFA w ustrukturyzowanych okolicznosciach,
ktére podkreslajg jego umiejetnosci. Stereotypy ciezkiego autyzmu, ktdre wiele oséb ma, po prostu
dlatego, ze nie wiedzg nic lepszego, sg wazne do rozwiania dla kazdego, kto moze stac sie wazny w
Twoim zyciu. Pomodz innym poznac wyjgtkowa i interesujaca strone AS-HFA. Jak wiesz, zycie z AS-HFA
nie zawsze jest tatwe, ale wcale nie zawsze jest trudne. Niezaleznie od tego, czy jestes rodzicem
jednego czy dwojga rodzicow, powinienes skorzystaé z licznych grup wsparcia, ktére zostaty utworzone
dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Grupy te zazwyczaj mogg zaoferowad
przydatne wskazowki od rodzicéw, ktdrzy napotkali podobne wyzwania. Niektore grupy zapewniajg
rowniez opieke nad dzieémi podczas spotkan rodzicéw, co daje rodzicom bardzo potrzebny ,czas
wolny” i tworzy nieformalng grupe spoteczng dla dzieci z AS-HFA. Najwazniejszg korzyscig grup
wsparcia jest jednak mozliwos¢ komunikowania sie z innymi osobami, ktére przetrwaty te same
trudnosci, z ktérymi sie zmagasz. Moze byé bardzo uspokajajace uswiadomienie sobie, ze Twoja
sytuacja nie jest tak niezwykta, jak sie czesto wydaje, i nauczenie sie skutecznych strategii radzenia
sobie z nig od empatycznych réwiesnikdw. Jesli nie mozesz znalez¢ grupy wsparcia w swojej okolicy,
rozwaz utworzenie nieformalnej grupy. Kilku rodzicéw, ktérzy uczestniczyli w grupach umiejetnosci
spotecznych na University of Washington, utworzyto nieformalne grupy wsparcia/umiejetnosci
spotecznych na wtasng reke. Spotkania w domu rodziny raz w miesigcu dajg rodzicom szanse na
oméwienie problemdéw i udzielenie sobie nawzajem wsparcia. Ta grupa zatrudnia réwniez
doswiadczonego studenta studidow podyplomowych, ktéry bedzie opiekowat sie dzie¢cmi podczas
spotkan, tak aby dzieci otrzymywaty pewne wskazéwki dotyczgce umiejetnosci spotecznych podczas
interakcji. Zarzadzanie rodzing z dzieckiem z AS-HFA z pewnoscig powoduje dodatkowy stres u
wszystkich. Jednak dzieki zastosowaniu strategii opisanych w tym rozdziale mamy nadzieje, ze Twoja
rodzina bedzie mogta tatwiej skupié¢ sie na mozliwosciach osiggniecia sukcesu, radosci i Smiechu, ktére
Twoje wyjatkowe dziecko moze réwniez zainspirowac.

Zespot Aspergera i wysokofunkcjonujgcy autyzm w szkole

W wieku 8 lat Joseph jest najlepszym czytelnikiem i ortografem w swojej klasie trzeciej — tak bardzo
wyprzedza swoich kolegdw z klasy, ze dotgcza do szdstoklasistéw na zajeciach z jezyka angielskiego.
Jest rowniez geniuszem komputerowym i czesto potrafi rozgryz¢é problem, gdy jego nauczyciel ma
problem z zalogowaniem sie lub otwarciem folderéw. Jego nauczyciel, ktéry bardzo lubi Josepha i
ciggle zadziwia go jego talentem, prosi go o pomoc koledze z klasy, ktéry ma niewielkie doswiadczenie
z komputerami. Joseph promienieje, gdy pokazuje, jak uzywac¢ myszki do wskazywania i klikania. W
niedawnym programie talentow Joseph pokazat swojej klasie, jak potrafi czyta¢ New York Times do
gory nogami w lustrze. Joseph ma jednak problemy w wielu innych obszarach. Czasami btednie
interpretuje to, co czyta, i czesto nie potrafi szybko i bezbtednie odpowiedzie¢ na proste pytania
dotyczace akapitu, ktéry przeczytat na gtos. Joseph potrafi odejmowaé w pamieci trzycyfrowe liczby,
ale nie potrafi obliczyé¢, ile pieniedzy potrzebuje na lunch ani czy dostanie odpowiednig kwote reszty.
Ma bardzo brzydki charakter pisma i nie chce uzywac otdwka, wiec nauczyciel pozwala mu pisac
zadania na klawiaturze. Na jego biurku panuje straszny batagan, petno jest papieréw, ktére zapomniat
odda¢, zadan, ktérych nigdy nie skoniczyt, starego jedzenia i matych drobiazgéw. Czesto sprawia
wrazenie, jakby nie stuchat lub byt pograzony w marzeniach. Kiedy nauczyciel wydaje polecenia, Joseph
siedzi cicho, zamyslony, podczas gdy wszyscy wokot niego koledzy z klasy wyciggajg zeszyty ¢wiczen i
otwierajg je na stronie wskazanej przez nauczyciela. Joseph czesto narzeka na nude, kiedy klasa uczy
sie tematdw, ktére go nie interesujg (zasadniczo wszystkiego, co nie jest zwigzane z geografig). Jego
rodzice poprosili nauczyciela o zmodyfikowanie niektérych zadan, tak aby w jaki$ sposdb obejmowaty
geografie, ale nauczyciel nie jest pewien, czy nie podjdzie to za daleko w ,rozpieszczaniu” Josepha lub
nie sprawi, ze bedzie sie jeszcze bardziej wyrdzniat od swoich kolegdéw z klasy. Kiedy Hans Asperger po



raz pierwszy opisat dzieci takie jak Joseph, podkreslit zaréwno ich szczegdlne mocne strony poznawcze,
jak i powazne stabo$ci akademickie, méwigc, ze ,,tym wyjgtkowym ludziom nalezy zapewnié wyjgtkowe
traktowanie edukacyjne. . . . Te dzieci podnoszg kwestie o kluczowym znaczeniu dla psychologii i
edukacji”. Natychmiast rozpoznat, ze standardowe praktyki edukacyjne nie zawsze bedgy dziata¢ w
przypadku dzieci z zespotem Aspergera (i autyzmem wysokofunkcjonujgcym) i ze konieczne bedzie
podjecie specjalnych srodkéw, aby zapewnié¢, ze osiggng one swoj prawdziwy potencjat. Wierzyt, ze
jesli to zrobimy, dzieci z tymi schorzeniami beda zdolne do ,,wysokiego poziomu oryginalnych mysli i
doswiadczen” oraz ,wyjatkowych osiggnie¢ w pdzniejszym zyciu”. W tym rozdziale przedstawiamy
szereg roznych ustug szkolnych i dostosowan, ktdre wykorzystujg szczegdlne mocne strony schorzenia,
aby pomdc dzieciom i nastolatkom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu odnie$é sukces w nauce,
pomimo wyzwan poznawczych zwigzanych z tymi schorzeniami.

Profil poznawczy i akademicki oséb z AS-HFA

Przeanalizowalismy talenty poznawcze, ktére czesto sg czescig autyzmu wysokofunkcjonalnego i
zespotu Aspergera, a cze$¢ 2 przedstawita wyzwania poznawcze, ktére s czescig profilu
diagnostycznego zaburzen ze spektrum autyzmu. Joseph jest przyktadem typowego (cho¢ nie
uniwersalnego) wzorca, w ktdrym niektdre z jego umiejetnosci akademickich sg wysoce
zaawansowane, inne sg odpowiednie do wieku, a jeszcze inne s3 naprawde niedostateczne. Joseph
potrafi wymowié niemal kazde pokazane mu stowo, ale nie zawsze wie, co ono oznacza. Wskazuje to
na rozdzwiek miedzy jego umiejetnosciami czytania i dekodowania a umiejetnosciami czytania ze
zrozumieniem. Podobnie w matematyce rozumie zasady dodawania i odejmowania, a nawet zaczyna
zapamietywac tabliczke mnozenia, ale ma problemy ze stosowaniem tych umiejetnosci w prawdziwym
Swiecie i uzywaniem ich w sposdéb zgodny ze zdrowym rozsgdkiem. Czesto wydaje sie by¢
niezmotywowany do nauki rzeczy, ktérymi inne dzieci s3 wewnetrznie zainteresowane. Zdobywanie
dobrych ocen i uzyskanie aprobaty nauczyciela i rodzica wydaje sie Josephowi nieistotne. Jednym z
najwiekszych Zrdodet trudnosci Josepha s problemy z organizacja, planowaniem i dziataniami
ukierunkowanymi na cel (czesto nazywanymi umiejetnosciami ,funkcji wykonawczych”). Joseph czesto
fantazjuje, przez co nie rozumie, co méwi nauczyciel lub co powinien robic. Jednak nie rozpraszajg go
bodzZce zewnetrzne, jak w przypadku osdb z zespotem nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem
uwagi (ADHD), ale wewnetrznie: moze catkowicie pograzy¢ sie we wtasnych myslach i straci¢ z oczu to,
co dzieje sie w klasie. Joseph ma réwniez problemy z zarzadzaniem czasem i pracuje bardzo wolno i
metodycznie; w konsekwencji czesto zostaje w tyle na zajeciach, co skutkuje godzinami pracy domowej
wieczorem. Wydaje sie, ze nie potrafi sie zorganizowac: kiedy siada do pracy domowej, niezmiennie
zapomina o czyms, co musi zrobic, aby ukonczyé zadanie. Albo zostawit je w szkole, albo idzie ich szuka¢
i rozprasza sie czyms bardziej interesujgcym, przez co mija godzina. Plecak Josepha jest tak zagracony,
ze nie moze znalez¢ pracy domowej, ktdrg zrobit, aby jg odda¢ — albo po prostu zapomina, ze ten
ostatni krok jest niezbedny. W potowie lutego dat swojej rodzinie ozdobe swigteczng, ktdrg zrobit w
szkole, jako prezent Swigteczny po tym, jak odkryt jg na dnie swojego biurka. Joseph ma tendencje do
zagtebiania sie w szczegdty i ma trudnosci z odrdznieniem tego, co jest najwazniejsze, od kwestii
drugorzednych. Ma skfonnos¢ do zbaczania z tematu lub nadmiernego skupiania sie na czyms$
nieistotnym. Na przyktad, piszac recenzje ksigzki, spedzit tyle czasu, préobujgc ustali¢ date urodzenia
autora, ze nie byt w stanie dokonczy¢ zadania, mimo ze jego matka zostata do pdtnocy, aby mu pomaéc.
Ten profil mocnych i stabych stron jest zupetnie inny niz zaburzenia uczenia sie, o ktérych nauczyciele
najczesciej wiedzg. Na przyktad dzieci z dysleksjg (trudnosci w czytaniu), najczestszym zaburzeniem
uczenia sie, wykazujg zasadniczo odwrotny wzorzec niz Joseph. Nie sg w stanie wymawiac¢ stéw z
powodu gtebokiego deficytu w styszeniu dzwiekdw mowy w jezyku i trudnosci w nauce, jak litery
odpowiadajg dzwiekom. Kiedy prosi sie ich o czytanie na gtos, czytajg zacinajac sie i z duzym trudem,
zle wymawiajac, przeskakujgc lub zgadujac wiele stéw. Pomimo tych problemdw dzieci z dysleksjg



potrafig idealnie odpowiada¢ na pytania dotyczace tego, co przeczytaty — jest to absolutnie
niesamowita umiejetnos$é, biorgc pod uwage wszystkie btedy w czytaniu, jakie popetnili, i podstawowy
brak zgodnosci miedzy wydrukowang strong a tym, co mowig na gtos. To jest rodzaj wzorca, o ktérym
nauczyciele uczg sie podczas szkolenia i wiedzg, jak sobie z nim radzi¢. Jednak wielu nauczycieli nigdy
nie spotkato sie z uczniem, ktéry potrafiidealnie przeczytac¢ fragment, ale ma problem ze zrozumieniem
jego znaczenia. Podobnie trudnosci organizacyjne i planistyczne nie sg typowymi formami
niepetnosprawnosci w uczeniu sie. Nauczyciele czesto majg problem z uwierzeniem, ze dziecko, ktére
jest bystre pod wieloma wzgledami, moze ,,zapomnieé” o dtugo planowanej wycieczce terenowej lub
nie przewidzie¢, jakie materiaty sg potrzebne do wykonania zadania. Ze wzgledu na wzgledng rzadkos¢
wystepowania tych trudnosci w nauce, dzieci z AS-HFA mogg frustrowa¢ nawet najbardziej
wyrozumiatych nauczycieli i rodzicdw. Czasami prowadzi to do btednej interpretacji zachowan dziecka
i negatywnych atrybucji dotyczacych ucznia — na przyktad, ze jest leniwy, uparty, celowo niepostuszny
lub buntowniczy. Wielu nauczycieli, a nawet niektérzy rodzice, uwazali, ze dziecko ,,mogtoby to zrobi¢,
gdyby [ona] naprawde chciato”. Moze to by¢ szkodliwa postawa dla dziecka. Moze nie tylko stworzy¢
antagonistyczne relacje miedzy dzieckiem a nauczycielem, ale co gorsza, moze uniemozliwié¢ dziecku
uzyskanie ustug lub udogodnien, ktérych moze potrzebowac, aby odnies¢ sukces w szkole i pdzniej w
zyciu. Wreszcie, taka postawa moze réwniez mie¢ negatywny wptyw na poczucie wtasnej wartosci
dziecka i jego odczucia dotyczace szkoty.

Trudnosci w uczeniu sie i AS-HFA

Fakt, ze istniejg zasadnicze rdznice miedzy wyzwaniami poznawczymi stawianymi przez zaburzenia ze
spektrum autyzmu a tymi stawianymi przez trudnosci w uczeniu sie, nie wyklucza mozliwosci, ze
dziecko bedzie miato oba. Chociaz stosunkowo rzadko zdarza sie, aby dzieci z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu miaty réwniez dysleksje, czasami sie to zdarza. Jesli Twoje dziecko ma problemy z
fonetyka, koniecznie przeprowadz u niego ocene pod katem dysleksji. Wiekszo$¢ psychologdow
szkolnych i wielu psychologéow klinicznych w spotecznosci jest przeszkolonych w zakresie
przeprowadzania tych specjalistycznych ocen. Jedno z zaburzen w uczeniu sie jest w rzeczywistosci
dos¢ powszechne wsrdd dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Jest ono znane jako niewerbalne
zaburzenia uczenia sig, lub NLD. Jak omdwiono w rozdziale 2, dzieci z NLD majg fakultatywne trudnosci
z matematyka, umiejetnosciami wizualno-przestrzennymi (na przyktad uktadanie puzzli, labiryntow,
rysowanie) i pisaniem odrecznym, ale dziatajg dobrze, gdy aktywnos¢ opiera sie gtéwnie na
umiejetnosciach jezykowych (na przyktad czytanie, pisownia, odpowiadanie na pytania). Czesto s3
niezdarne i pdzno uczg sie chodzi¢ lub rozwija¢ inne umiejetnosci motoryczne, takie jak jazda na
rowerze. Wiele dzieci z NLD ma problemy z odczytywaniem emaocji innych i moze mie¢ inne trudnosci
spoteczne, takie jak niesmiatos¢ lub trudnosci w nawigzywaniu przyjazni. Niektére z tych trudnosci
pokrywaja sie z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (na przyktad problemy spoteczne i opdznione
umiejetnosci motoryczne), podczas gdy inne sg stosunkowo rzadkie w zaburzeniach ze spektrum
autyzmu (takie jak stabe umiejetnosci wzrokowo-przestrzenne). Aby zdiagnozowa¢ NLD, dziecko musi
doswiadczy¢ charakterystycznych objawdéw poznawczych i akademickich zespotu, w tym stabych
umiejetnosci matematycznych i wzrokowo-przestrzennych oraz obnizonej inteligencji niewerbalnej;
same objawy spoteczne i motoryczne nie wystarczajg do postawienia diagnozy. Dr Ami Klin i dr Fred
Volkmar, naukowcy z Uniwersytetu Yale, odkryli, ze wzorzec NLD jest czestszy u dzieci z zespotem
Aspergera niz u dzieci z autyzmem wysokofunkcjonujgcym, chociaz wyraznie nie jest uniwersalny w
zespole Aspergera i jest sporadycznie obserwowany w autyzmie wysokofunkcjonujacym. Jesli Twoje
dziecko wykazuje kilka z tych trudnosci, warto poprosi¢ o ocene w szkole, aby sprawdzi¢, czy
skorzystatoby ono na dodatkowej pomocy w nauce matematyki lub czy kwalifikuje sie do ustug terapii
zajeciowe;j.



Umieszczenie w placéwce edukacyjnej

Jednym z pierwszych pytan zadawanych przez rodzicow dzieci, u ktérych zdiagnozowano zespot
Aspergera lub autyzm wysokofunkcjonalny, jest umieszczenie w szkole. Czy ich dziecku lepiej bytoby w
zwyktej czy specjalnej klasie edukacyjnej? Czy klasy dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sg
lepsze od tych dla dzieci z bardziej ogdlnymi problemami z naukg lub zachowaniem? Czy powinni
rozwazy¢ szkoty prywatne? Odpowiedzi na te pytania zalezg od konkretnego dziecka: nie ma miejsca,
ktére bytoby uniwersalnie skuteczne dla wszystkich dzieci z AS-HFA. Zasada jest taka, ze dziecko, ktére
osigga wyniki na poziomie lub blisko poziomu klasy i wykazuje stosunkowo niewiele trudnych
zachowan (na przyktad wybuchy, agresje, przerywanie), moze skorzysta¢ z edukacji w zwyktej klasie.
Jednak nawet jesli te warunki sg spetnione, istnieje pewne ryzyko, ze dzieci te wpadng w putapke. W
zwyktych klasach liczba uczniéw przypadajaca na jednego nauczyciela jest znacznie wyzsza niz w
placédwkach edukacji specjalnej. Kiedy dziecko czegos$ nie rozumie, raczej nie bedzie szuka¢ pomocy lub
wyjasnien, a nauczyciele moga by¢ zbyt zajeci wiekszg grupg, aby to zauwazy¢. Jego lub jej problemy
ze zrozumieniem, abstrakcyjnym rozumowaniem i organizacjg mogg pozostaé¢ niezauwazone, jesli
dziecko ma dobre umiejetnosci czytania i liczenia. Draznienie moze nie by¢ monitorowane, a rozwéj
umiejetnosci spotecznych moze nie by¢ przedmiotem dziatan naprawczych, jak mogtoby to miec
miejsce w klasie specjalnej. Tak wiec nawet dzieci, ktdre wydajg sie mie¢ naturalne mocne strony AS-
HFA, z ktérych mogg skorzystac, i stosunkowo niewielkie wyzwania utrudniajace regularng edukacje,
prawdopodobnie nadal beda potrzebowac pewnych specjalnych udogodnien, aby pomdc im odniesc
sukces. Powtarzajgc temat z rozdziatu 4, Twoje aktywne uczestnictwo w programie edukacyjnym
Twojego dziecka jest niezbedne. Jestes ekspertem od swojego dziecka. Rozumiesz jego lub jej mocne
strony, zainteresowania, rutyny, wyzwalacze i to, co dziatato, a co nie dziatato w przesztosci. Z drugiej
strony personel szkolny to specjalisci w zakresie polityki akademickiej, ustawien i opcji klasowych,
zasad edukacyjnych i programoéw nauczania odpowiednich do klasy. Stare przystowie , dwie gtowy
myslg lepiej niz jedna” jest szczegdlnie trafne w tej sytuacji, wiec aktywnie wspodtpracuj z nauczycielami
i dyrektorem swojego dziecka w ustalaniu celéw edukacyjnych i programu nauczania. Twoja praca jest
trudna, poniewaz musisz zachowaé rownowage miedzy oredownictwem specjalnych potrzeb Twojego
dziecka (ktére mogg by¢ dla Ciebie bardziej oczywiste niz dla jego nauczycieli i administratoréw szkoty)
a wspotpraca ze szkotg w kolezenski i profesjonalny sposéb. Wybieraj swoje bitwy i badz gotowy na
kompromis. Wiemy, ze fatwiej powiedzie¢ niz zrobié, ale bardzo wazne jest, aby starac sie zapobiegac
rozwojowi wrogich relacji ze szkota Twojego dziecka, poniewaz, wedtug naszego doswiadczenia, nigdy
nie pomaga to Twojemu dziecku.

Opcje edukacji specjalnej — i czym jest IEP?

Od lat 70. XX wieku przepisy federalne wymagaty od standw zapewnienia rownych szans edukacyjnych
wszystkim dzieciom niepetnosprawnym. W 1975 r. Kongres Stanéw Zjednoczonych uchwalit ustawe
publiczng 94-142, ktéra ustanowita podstawowe prawo do ,bezptatnej i odpowiedniej edukacji
publicznej” dla dzieci niepetnosprawnych. Ponadto ten projekt ustawy kongresowej nakazywat
szkotom przeprowadzanie uczciwej i bezstronnej oceny w celu ustalenia kwalifikowalnosci do ustug i
umieszczania dzieci w ,najmniej ograniczajagcym” $rodowisku, ktére mogtoby zaspokoic ich potrzeby
edukacyjne. Konkretne ustugi edukacji specjalnej i cele dla dziecka miaty by¢ formalnie wymienione w
Indywidualnym Programie Edukacyjnym, czyli IEP. Rodzicow zdecydowanie zachecano do udziatu w
podejmowaniu decyzji dotyczgcych edukacji ich dziecka poprzez bycie czescig zespotu, ktéry opracowat
IEP. Chociaz przepisy te majg prawie 30 lat i przeszty szereg zmian (i nowych nazw), ich duch pozostaje
silny i nadal reguluje kwalifikowalnos¢ do edukacji specjalnej i Swiadczenie ustug. Obowigzujace prawo
regulujgce edukacje specjalng, Individuals with Disabilities Education Act (lub IDEA), zostato ponownie



zatwierdzone przez Senat Standow Zjednoczonych w 1997 r. Podczas gdy te ustawy przyznajg konkretne
prawa edukacyjne Twojemu dziecku, wazne jest, aby zrozumieé, ze uzyskanie tych praw wigze sie z
bardzo intensywnym procesem. Aby wdrozy¢ program dla konkretnego dziecka, nalezy przejs¢ przez
wiele etapdw i pozioméw rozwoju. Na tych etapach i poziomach mozesz stwierdzi¢, ze Twoja lokalna
szkota jest chetna do wspodfpracy i otwarta na nowe pomysty lub mozesz stwierdzi¢, ze szkota ma
ustalony plan dziatania i nie jest sktonna do kompromisu. Jesli dojdziesz do tego ostatniego punktu,
powinienes$ by¢ przygotowany na reprezentowanie swojego dziecka. Najwazniejsze jest, abys znat
swoje prawa i obowigzki. W miedzyczasie pamietaj réwniez, ze diagnoza spektrum autyzmu (lub
jakakolwiek diagnoza psychologiczna lub psychiatryczna) nie gwarantuje, ze Twoje dziecko bedzie
kwalifikowac sie do ustug edukacji specjalnej. Uprawnienie ustala sie, badajgc wptyw schorzenia na
umiejetnosci akademickie dziecka i inne obszary funkcjonowania w srodowisku szkolnym. Rézne stany
wdrazajg wytyczne federalne w rdzny sposdb. Wiekszos¢ standw wymaga rozbieznosci miedzy 1Q
dziecka a jego umiejetnosciami akademickimi lub innymi umiejetnosciami funkcjonalnymi, aby
kwalifikowac sie do edukacji specjalnej, ale konkretny sposéb, w jaki ta rozbieznos¢ jest obliczana, i
wymagana wielko$¢ rozbieznosci réznig sie w zaleznosci od stanu. Po uzyskaniu diagnozy rodzice
powinni przynies¢ raport diagnostyczny (lub poprosi¢ o jego wystanie) do szkoty swojego dziecka i
poprosi¢ o ocene w celu ustalenia jego potrzeb edukacyjnych. Mozliwe, ze wyniki tej oceny wskazg, ze
Twoje dziecko nie kwalifikuje sie do ustug edukacji specjalnej. Jesli tak, nie tra¢ nadziei — istniejg inne
opcje otrzymania wsparcia w szkole, ktére omdéwiono w dalszej czesci dotyczacej dostosowan
klasowych i planéw 504. Jesli Twoje dziecko faktycznie okaze sie kwalifikowa¢ do edukacji specjalnej,
zostanie przygotowany IEP z duzym udziatem Ciebie. Najlepiej postrzega¢ IEP jako umowe miedzy
rodzicami a szkotami, ktdra okresla, co zespdt uznaje za odpowiednig edukacje dla dziecka, w jaki
sposdb bedzie ona realizowana i jak bedzie oceniana, aby sprawdzi¢, czy dziata. Ustawa IDEA nakazuje
zespotowi ,,opracowywanie, przegladanie i poprawianie IEP”. Zespoét IEP sktada sie z:

1. Przedstawiciela szkoty (innego niz nauczyciele) uprawnionego do oferowania lub nadzorowania
ustug edukacji specjalnej (jesli w Twoim okregu jest specjalista ds. autyzmu, moze on petnic te role;
alternatywne mozliwosci obejmuja dyrektora edukacji specjalnej lub innego administratora szkoty).

2. Statych i specjalnych nauczycieli dziecka.

3. Innego personelu szkolnego $wiadczgcego ustugi dziecku (na przyktad terapeutdw zajeciowych i/lub
logopeddw).

4. Rodzicow.

.....

Jako cztonek zespotu IEP masz pewne mozliwosci wyboru i pewng wtadze w procesie podejmowania
decyzji, przynajmniej wiekszg niz mozesz by¢ przyzwyczajony w przypadku dzieci niemajacych
specjalnych potrzeb. Jesli uwazasz, ze Twoje dziecko potrzebuje czego$ w szkole (takiego jak ustugi
jezykowe, szkolenie w zakresie umiejetnosci spotecznych, pomoc w wyznaczaniu celdw i organizacji,
korepetycje ze zrozumienia tekstu, asystent), najlepszym rozwigzaniem jest umieszczenie tego w IEP.
Pamietaj rowniez, ze mozesz poprosi¢ o wigczenie do zespotu kazdej osoby ze szczegdlng wiedzg lub
doswiadczeniem w zakresie potrzeb Twojego dziecka. Znaj swoje prawa. Na przyktad nie musisz
podpisywac IEP, dopdki nie zgodzisz sie, ze zapewnia on to, co prawo obiecuje Ci jako wazne. Réwnie
wazne jest jednak zrozumienie, ze prawo stanowi, ze Twoje dziecko ma prawo do odpowiedniej
edukacji, a nie najlepszej edukacji. Podobnie jak w przypadku zwyktej edukacji, rodzice moga
zdecydowac sie na ,.zakup” tego, co uwazajg za najlepsza edukacje dla swojego dziecka, w szkole
prywatnej. To powiedziawszy, pamietaj, ze plan edukacyjny musi by¢ zindywidualizowany, to znaczy
specjalnie dostosowany do wyjatkowych potrzeb Twojego dziecka. Oznacza to, ze szkota musi



opracowac unikalny plan dla kazdego ucznia, niezaleznie od tego, co szkota oferuje innym dzieciom.
Co sie stanie, jesli nie zgodzisz sie ze swojg szkotg co do odpowiedniego/najlepszego rozrdznienia? Na
przyktad czasami rodzice uwazajg, ze konkretna ustuga jest odpowiednia dla ich dziecka z AS-HFA i
dlatego powinna by¢ finansowana przez system szkolny, ale personel szkoty uwaza te ustuge za
najlepsza technike, a zatem nie jest czyms, co szkota jest sktonna zapewni¢. Z naszego doswiadczenia
wynika, ze potaczenie wytrwatosci i checi negocjacji czesto pozwala rodzicom dos¢ blisko osiggnac to,
czego pragng w IEP. Jesli jednak po serii negocjacji ze szkota nadal uwazasz, ze program oferowany
przez szkote nie jest odpowiedni, mozesz skontaktowad sie z departamentem edukacji swojego stanu,
aby dowiedzie¢ sie, jakie sg dostepne alternatywy. Rzad federalny nakazat, aby kazdy stan miat agencje
wyznaczong do pomocy rodzicom w przejsciu przez proces edukacji specjalnej. IEP zawierajg konkretne
cele i zadania dotyczace edukacji Twojego dziecka. Celem jest ogdlna pozgdana zmiana w uczeniu sieg,
umiejetnosciach lub zachowaniach dziecka, podczas gdy celem jest konkretna definicja tej zmiany i
sposdb jej pomiaru. Cele s3 zazwyczaj szersze i dtugoterminowe (by¢é moze ustalane corocznie),
podczas gdy cele sg krotkoterminowymi punktami odniesienia stuzgcymi do okreslania, czy poczyniono
odpowiednie postepy w kierunku osiggniecia celu. Na przyktad celem IEP moze by¢ ,zwiekszenie
rozumienia czytanego tekstu”, podczas gdy odpowiadajgcym celem bytoby ,,odpowiadanie na pytania
dotyczace akapitu doktadnie w 75% przypadkéw”. Wazne jest, aby wybieraé cele i zadania IEP, ktére
sg zardwno znaczace, jak i realistyczne. Chcesz, aby okreslone umiejetnosci byly wazne dla
funkcjonalnosci, niezaleznosci i pdzniejszego sukcesu dziecka, a jednoczesnie byty osiggalne. Jesli cele
IEP zostang ustalone zbyt wysoko, bedzie sie wydawaé, ze dziecko ,nie radzi sobie”, podczas gdy w
rzeczywistosci naprawde stara sie osiggnaé niewtasciwy poziom umiejetnosci. Jesli cel zostanie
ustalony zbyt nisko, dziecko moze nie otrzymywacé poziomu pomocy i interwencji, ktérego naprawde
potrzebuje. Pamietaj, ze IEP nie jest niezmienny: w dowolnym momencie kazdy cztonek zespotu IEP (w
tym Ty jako rodzic) moze poprosi¢ o przeglad i zmiane IEP. Zazwyczaj odbywa sie to co najmniej raz w
roku, a w razie potrzeby czesciej. Jesli cele sg osiggane w nieoczekiwanym tempie lub w ogdle nie s3
osiggane lub jesli uzyskano nowe wyniki diagnostyczne lub oceny, uzasadnione jest spotkanie zespotu
IEP. Oprocz konkretnych celéw i zadan, IEP zawierajg liste powigzanych ustug, ktére zostang
zapewnione Twojemu dziecku w $rodowisku szkolnym, takich jak terapia mowy i jezyka, terapia
zajeciowa, adaptacyjne wychowanie fizyczne lub trening umiejetnosci spotecznych. Niektdre dzieci z
AS-HFA potrzebujg indywidualnej instrukcji do niektérych zadan akademickich lub podczas niektérych
zaje¢ (na przyktad grupowych), gdy ich zachowanie lub zrozumienie moze ograniczy¢ ich zdolno$é do
skorzystania z instrukcji. W takich przypadkach w IEP mozna ztozy¢ wniosek o pomoc. Pomocnik moze
by¢ petnoetatowy lub artystyczny i moze by¢ przydzielony do indywidualnego ucznia lub dzielony
miedzy kilku ucznidw, ktérzy wszyscy skorzystaliby na nauce w mniejszej grupie. Pomocnicy mogg by¢
niezwykle cenni, ale zazwyczaj sg paraprofesjonalistami bez zadnych zaawansowanych stopni
naukowych (lub nawet formalnego przeszkolenia). Dlatego wazne jest, aby poprosi¢ pomocnika o
wczesniejsze doswiadczenie lub o specjalne przeszkolenie zaréwno w zakresie standardowych zasad
edukacyjnych, jak i najlepszych praktyk dla uczniéw z AS-HFA. Wazne jest réwniez, aby upewnié sie, ze
pomocnik Twojego dziecka daje mu lub jej szanse na ,¢éwiczenie” umiejetnosci, nie wtrgcajac sie
zawsze, aby pomdc. Zbyt duza pomoc indywidualna moze by¢ tak samo zta, jak zbyt mata. W
szczegblnosci moze sprawié, ze Twoje dziecko bedzie nadmiernie zalezne od podpowiedzi osoby
dorostej, a zatem moze zmniejszy¢ inicjatywe i zdolnos$¢ dziecka do samodzielnego funkcjonowania.
Pomocnicy muszg wiedzie¢, jak zapewni¢ subtelng strukture, nie eliminujgc szans na interakcje,
¢wiczenie i prébowanie przez dziecko, zanim zaoferujg wiecej pomocy.

Opcje klasowe

Dzieci mogg otrzymywac specjalne ustugi edukacyjne w zamknietej klasie — takiej, ktérej wszyscy
cztonkowie majg trudnosci jakiegos rodzaju i wszyscy otrzymuja specjalne nauczanie — lub w zwyktych



klasach, czesciowo lub nawet gtownie. W zwyktych klasach cele IEP sg wdrazane przez nauczyciela
edukacji zwyktej we wspdtpracy z personelem edukacji specjalnej. To tak zwane witgczanie ma te zalete,
ze otacza dziecko typowo rozwijajagcymi sie rowiesnikami i wystawia dziecko na odpowiednie
zachowanie i dobre wzorce komunikacji i relacji interpersonalnych wtasciwych dla wieku. W
rzeczywistosci jedng z podstawowych zasad w ustawodawstwie dotyczacym edukacji specjalnej jest to,
ze dzieci niepetnosprawne powinny by¢ ksztatcone w ,,najmniej ograniczajgcym srodowisku” (ta zasada
jest czesto nazywana ,LRE” przez personel szkolny), obok dzieci, ktére nie sg niepetnosprawne, a
umieszczanie dzieci w klasach specjalnych lub usuwanie ich ze zwyktego srodowiska edukacyjnego
powinno by¢ zminimalizowane. Z drugiej strony, Twoje dziecko moze nie otrzymac¢ poziomu uwagi,
ktérego potrzebuje, jesli spedza wszystkie godziny szkolne w zwyktej klasie (nazywane réwniez
,petnym wigczeniem”). Zasoby, finansowanie i specjalistyczne szkolenie nauczycieli sg zwykle wieksze
w klasach edukacji specjalnej. W zwigzku z tym musisz rozwazy¢ koszty i korzysci niektérych klas
,wyjsciowych” lub innych form ,segregowanej” edukacji specjalnej dla Twojego dziecka. Zadne z tych
Srodowisk nie ma wad, ale nalezy podja¢ wysitek, aby zapewnié¢ rownowage miedzy ,normalnoscig” a
zasobami dla specjalnych potrzeb Twojego dziecka. Istnieje wiele réznych opcji klasowych dla dzieci,
ktére uczg sie czesc lub wiekszosé dnia szkolnego w samodzielnych klasach. Etykiety tych klas rdznig
sie w zaleznosci od stanu, ale wiekszos¢ obejmuje nastepujace opcje: klasy dla dzieci z zaburzeniami
komunikacji, trudnosciami w uczeniu sie, problemami behawioralnymi lub emocjonalnymi, deficytami
intelektualnymi i okazjonalnie autyzmem (chociaz zazwyczaj te jednostki dla dzieci z autyzmem stuzg
dzieciom z powazniejszymi problemami, z niewielkimi umiejetnosciami werbalnymi lub bez nich).
Kazde z tych miejsc moze by¢ dobrg opcja dla Twojego dziecka. Bedzie to zalezato od sktadu klasy i
poziomu funkcjonowania innych ucznidéw, umiejetnosci i stylu nauczyciela, lokalizacji klasy (w szkole w
Twojej okolicy lub nie) i innych zmiennych. Najlepszym sposobem, aby zdecydowa¢, czy Twoje dziecko
skorzystatoby na edukacji w jednej z tych samodzielnych klas, jest rozmowa z personelem ds. edukacji
specjalnej o stosownosci tych zaje¢ dla Twojego dziecka, a nastepnie odwiedzenie ich i rozmowa z
nauczycielem. Czesto odbywa sie to pod koniec zimy lub na poczatku wiosny poprzedniego roku
szkolnego, kiedy szkoty uzyskujg jasniejszy obraz sktadu klasy i problemow z przestrzenig i personelem,
z ktérymi moze sie zmierzy¢ szkota, a takze pewne pojecie o potrzebach Twojego dziecka i jak dobrze
poradzito sobie w poprzednim roku szkolnym. Jesli personel ds. edukacji specjalnej nie przedstawit
tego tematu do dyskusji do marca lub kwietnia, powiniene$ poprosi¢ o zorganizowanie spotkania, aby
rozpoczy¢ planowanie przejscia na kolejny rok szkolny.

Szkota publiczna czy prywatna?

Rodzice czasami zwracajg sie do szkét prywatnych, gdy uwazajg, ze wyjgtkowe potrzeby ich dziecka nie
moga zostaé zaspokojone przez szkoty publiczne w ich regionie. Szkoty prywatne mogg wydawaé sie
mie¢ wyrazng przewage, poniewaz wiekszo$¢ z nich oferuje znacznie mniejsze klasy i bardziej
zindywidualizowane nauczanie niz szkoty publiczne. Istniejg jednak inne czynniki, ktére nalezy wzigé
pod uwage. By¢ moze najwazniejszym jest to, ze szkoty prywatne nie podlegajg przepisom federalnym,
ktére nakazuja ,bezptatng i odpowiednig” edukacje publiczng. Oczywiscie, szkota prywatna nie jest
bezptatna, a szkoty prywatne nie sg zobowigzane do swiadczenia ,odpowiednich” ustug. Pamietaj wiec,
ze przeprowadzka do szkoty prywatnej bedzie wigzata sie z rezygnacjg z prawa do tych ustug. Jednak
niektore szkoty prywatne zgodzg sie zapewni¢ pewne udogodnienia, a niektdre nawet specjalizujg sie
w takich dostosowaniach, w takim przypadku taka szkota moze by¢ dobrym miejscem dla Twojego
dziecka. Innym czynnikiem, ktéry nalezy wzig¢ pod uwage, jest jednak jednolitos¢ i jednorodnosé
szkoty. W niektorych szkotach prywatnych jest tak mato réznorodnosci, a grono ucznidéw jest tak
nastawione na wysokie osiggniecia, ze dziecko z AS-HFA wyrdznia sie znacznie bardziej niz w szkole
publicznej. W niektérych szkotach prywatnych dopasowanie sie moze by¢ o wiele trudniejsze, co nie
jest warte innych korzysci, jakie moze oferowac placédwka. Wreszcie, czesto problemem sg pienigdze.



Wiele rodzin musi wybierac sposrdd réznych opcji terapeutycznych i stale rozwazac koszty w stosunku
do korzysci. Czy te pienigdze zostang lepiej wydane gdzie indziej? Jesli wybierzemy te szkote prywatng,
czy bedziemy musieli zrezygnowac z terapii mowy lub szkolenia z umiejetnosci spotecznych? To kolejny
przyktad potrzeby ,wybierania swoich bitew”. Rodzice czasami pytajg, gdzie w kraju znajdujg sie
najlepsze szkoty dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, wyrazajgc cheé przeprowadzki, jesli
potrzeby ich dziecka mogtyby by¢ lepiej zaspokojone gdzie indziej. Prosta odpowiedz jest taka, ze nie
ma zadnych — lub przynajmniej zadnych, ktére reklamujg sie jako szkoty krajowe tylko lub gtéwnie dla
ucznidw z AS-HFA. |, jak ten i inne rozdziaty powinny wyjasni¢, moze nie by¢ tak dobrze, aby twoje
dziecko byto oddzielone nie tylko w klasie specjalnej, ale takze w szkole specjalnej, bez typowych
rowiesnikéw, ktérzy mogliby stuzy¢ jako modele i potencjalni przyjaciele. Jesli w przysztosci znajdziesz
szkote specjalng tego typu, upewnij sie, ze zapewnia ona rowniez mozliwosci integracji i edukacji dla
uczniéw niepetnosprawnych. Zasada ,najmniej ograniczajgcego Srodowiska” to nie tylko polityka
prawna, ale réwniez dobra dla rozwoju spotecznego Twojego dziecka.

Dostosowania w klasie — i czym jest plan 504?

Jak wspomniano powyzej, nie wszystko stracone, jesli Twoje dziecko nie kwalifikuje sie do edukacji
specjalnej i IEP. Federal Rehabilitation Act z 1973 r. to ustawa, ktéra chroni prawa obywatelskie i
konstytucyjne oséb niepetnosprawnych. Sekcja 504 tej ustawy (przemianowanej pdzniej na Americans
with Disabilities Act, lub ADA) nakazuje dostep do bezptatnej i odpowiedniej edukacji publicznej dla
wszystkich oséb niepetnosprawnych. Niepetnosprawnos¢ jest szeroko zdefiniowana w tym
ustawodawstwie (szerzej niz w IDEA, ustawie o edukacji specjalnej) jako wszelkie ograniczenia w
jakiejkolwiek gtéwnej aktywnosci zyciowej, w tym ,,nauce”. Poczatkowo ustawa ta byfa interpretowana
jako obowigzek zapewnienia fizycznego dostepu do edukacji osobom niepetnosprawnym (na przyktad
obnizen kraweznikéw i wind dla ucznidw na wdzkach inwalidzkich, ttumaczy jezyka migowego dla
ucznidow gtuchych itp.). Jednak ostatnio znaczenie ,dostepu” do odpowiedniej edukacji zostato
rozszerzone. Sekcja 504 jest coraz czesciej wykorzystywana do zabezpieczania ustug dla dzieci
niepetnosprawnych, ktére nie kwalifikujg sie do edukacji specjalnej, ale nadal majg potrzeby
edukacyjne (lub, jak moéwi prawo, ,ograniczenia w nauce”). Wszystkie okregi szkolne majg
wyznaczonego ,koordynatora 504", ktéry pomaga w przygotowywaniu ustug dla dzieci kwalifikujgcych
sie na podstawie sekcji 504. Krétko méwigc, ,Plan 504” to pisemny dokument, ktéry przedstawia
szereg modyfikacji, ktérych dziecko potrzebuje, aby odnies¢ sukces w Srodowisku edukacji regularnej.
Zazwyczaj te dostosowania sg nieco mniej czasochfonne i wymagajg mniej intensywnej interwencji
oraz mniejszej liczby przeszkolonych pracownikow do ich wdrozenia niz te zapewniane za
posrednictwem |EP. Wadg planéw 504 (w pordwnaniu z IEP) jest to, ze nie ma federalnego
finansowania na ich wdrozenie; zatem wszystko, o co poprosisz swojg szkote w planie 504, musi zostac
wykonane z istniejgcych pieniedzy (zwykle pochodzacych z innego miejsca) lub bez dodatkowych
kosztow. W ponizszych sekcjach przedstawiamy szereg interwencji i dostosowan, ktére mozna dodac
do Planu 504, aby pomdc dziecku odnies¢ sukces (a nie tylko przetrwaé) w szkole, pomimo trudnosci
w nauce i/lub zachowaniu spowodowanych zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Warto réwniez
wspomnieé, ze te same dostosowania mogg byc czescig IEP (innymi stowy, cele 504 nie wykluczajg sie
wzajemnie z celami IEP), jesli Twoje dziecko kwalifikuje sie do edukacji specjalnej na mocy IDEA

Cechy nauczyciela i klasy

Jednym z najwazniejszych sktadnikéw udanego programu szkolnego jest nauczyciel — konkretnie
poziom elastycznosci nauczyciela, otwartos¢ umystu, pozytywne nastawienie, poczucie humoru i che¢
prébowania nowych rzeczy. Nauczyciele, ktdrzy cenig réznorodnosé, akceptujg ucznidw takimi, jacy s
i cieszg sie wyjatkowoscig 0séb z AS-HFA, sg szczegdlnie cenni. Mozesz znalezé te cechy u nauczycieli
w zwyktych klasach, samodzielnych klasach edukacji specjalnej lub szkotach prywatnych. Ponizsze



cechy sg czesto widoczne w klasach nauczycieli, ktdrzy z powodzeniem pracowali z dzie¢mi z AS-HFA (i
innymi specjalnymi potrzebami):

* Spdjne rutyny i zasady.

* Spdjne miejsca, w ktérych przechowywane sg materiaty do zadan i zbierane sg zadania.
¢ Wywieszony harmonogram zaje¢ w klasie.

e Stosowanie jasnego, prostego, jednoznacznego jezyka.

e Zapewnienie pisemnych instrukcji (takich jak wskazéwki napisane na tablicy).

¢ Preferencyjne umieszczenie biurka w poblizu nauczyciela i z dala od rozpraszaczy, takich jak okna lub
korytarze.

e Specjalne stanowisko pracy, gdy hatas lub inne rozpraszacze zakiécajg prace. ¢ Przydzielenie
wystarczajgcej ilosci czasu na instrukcje, powtarzanie instrukcji i indywidualng pomoc uczniowi.

¢ Czeste monitorowanie tempa pracy ucznia i jego wynikow.
e Kierowanie pytan do ucznia, aby upewnic sie, ze rozumie prace i jest obecny.

¢ Natychmiastowa informacja zwrotna na temat wynikéw, w tym wzmocnienie zaréwno wysitku, jak i
produktywnosci.

Niektére okregi szkolne pozwolg rodzicom odwiedzi¢ kilka klas i osobiscie wybra¢ nauczyciela i klase,
ktére posiadajg te cechy, niezaleznie od tego, czy jest to szkota w sgsiedztwie dziecka, czy nie. A wielu
nauczycieli, ktdrzy jeszcze tego nie robig, bedzie chetnych, jesli zostang poproszeni. Wiele z tych rzeczy
przyniesie korzysci wszystkim uczniom w klasie i nie zajma nauczycielowi zbyt wiele czasu. Sg to gtdéwne
przyktady rodzajéw modyfikacji, ktére mozna wymieni¢ w Planie 504 (lub IEP) Twojego dziecka. Do
Planu 504 (lub IEP) mozna dodac szerokg game dodatkowych udogodnien, ktére mogg pomodc
Twojemu dziecku. Niektdre z nich, w przeciwienstwie do poprzedniej listy, sg wiekszg iloscig pracy dla
nauczyciela, ktéry moze juz zonglowaé duzg klasg i byé strasznie przepracowany. Niektére z tych
udogodnien mogg przyciggac niepozgdang uwage do Twojego dziecka i sprawi¢, ze bedzie sie ono
wyrozniaé w sposdb, ktory okaze sie nie do przyjecia dla Ciebie lub nauczycieli. Czasami personel szkoty
obawia sie, ze swiadczenie ustug jednemu dziecku otworzy wrota do podobnych présb innych dzieci,
ktére w zwigzku z tym sprzeciwiajg sie Twojej prosbie o udogodnienia. Pamietaj rdwniez, ze Twoja
szkota nie otrzymuje dodatkowych funduszy na pokrycie modyfikacji wymienionych w Planie 504. Z
tych wszystkich powoddéw wazne jest, aby wybierac¢ rozwaznie sposréd pomystéow przedstawionych
ponizej i prosi¢ konkretnie o te, ktére Twoim zdaniem beda naprawde pomocne dla Twojego dziecka.

Obcigzenie praca

Moze sie okazaé, ze Twoje dziecko ma godziny pracy domowej kazdego wieczoru, byé moze znacznie
wiecej niz inni uczniowie w klasie. Moze to by¢ spowodowane jego lub jej nawykami powolnej pracy i
nieefektywnoscia, ktéore wynikajg z zajmowania sie szczegdlnymi zainteresowaniami lub rozpraszania
sie szczegdtami, a takze stabo rozwinietg koncepcjg czasu, tak czesto widoczng u dzieci z ASHFA. Czesto
stanowi to duze obcigzenie dla rodzicow, poniewaz Twoje dziecko prawdopodobnie bedzie
potrzebowato duzej struktury i nadzoru z Twojej strony, aby ukoriczyé te prace domowaq. Widzielismy
pare w naszej klinice, ktdra byfa tak zestresowana godzinami pracy domowej swojego syna i jego
oporem przed jej ukonczeniem, ze wywotato to straszne tarcia miedzy nimi i ostatecznie (w potgczeniu
z innymi stresami) doprowadzito do ich rozwodu. Jesli Twoja sytuacja jest w jakikolwiek sposdb
podobna, nawet jesli nie az tak ekstremalna, mozesz poprosi¢ nauczyciela Twojego dziecka o



rozwazenie niektorych z nastepujgcych opcji zarzadzania czasem. Jesli Twoje dziecko wydaje sie
nieswiadome uptywu czasu, wéwczas interwencja tak prosta, jak zapewnienie kuchennego minutnika
lub zegarka z alarmem moze pomdc Twojemu dziecku monitorowac jego tempo pracy. Te urzadzenia
zapewniajg konkretne wskazéwki na poczatek i koniec kazdej aktywnosci zawodowej, a takze
wczesniejsze ostrzezenia o terminach. Inng opcjg, ktéra moze by¢ konieczna, jest zmniejszenie
obcigzenia pracg Twojego dziecka. By¢é moze mozna by zmniejszy¢ liczbe wymaganych zadan (na
przyktad Twoje dziecko musi rozwigza¢ 10 zadan matematycznych zamiast 20, ktédre muszg rozwigzac
jego koledzy z klasy) lub skréci¢ dtugos¢ zadania (napisanie jednego akapitu zamiast czterech na dany
temat). Jesli Twoje dziecko nadal moze nauczyc¢ sie koncepcji bez rozwigzywania tak wielu zadan, moze
to by¢ mozliwe. Inng opcjg jest umieszczenie mniejszej ilosci informacji na stronie, tak aby ilo$¢ pracy
wydawata sie mniejsza, nawet jesli w rzeczywistosci tak nie jest. Dziecko stojgce przed jedng strong 10
zadan matematycznych moze by¢ przyttoczone, ale to samo dziecko, ktére stoi przed kilkoma stronami
mniej gestych zadan (by¢ moze trzema na strone), moze uznaé prace za mozliwg do opanowania. Kiedy
Twoje dziecko osiggnie gimnazjum i liceum, a moze studia, dodatkowg wersjg tej zasady jest
ograniczenie liczby kurséw, w ktérych bierze udziat. Najlepiej bytoby zapisac sie na dwa do trzech zajec
na semestr, zamiast zwyktych czterech lub pieciu, zwtaszcza gdy zajecia s czasochtonne lub trudne.
Zalecamy rowniez zapisywanie sie na mate zajecia, gdzie ilo$¢ uwagi ze strony profesora moze by¢
wieksza. Albo Twoje dziecko moze chcieé¢ wybra¢ mniej popularne zajecia (znamy studenta college'u z
AS-HFA, ktory wybrat rosyjski zamiast hiszpanskiego), gdzie liczebnosé klasy moze by¢ mniejsza, a
profesorowie mogg by¢ bardzo zmotywowani do zatrzymania ucznidéw. Dla Twojego dziecka wazniejsze
jest, aby miato udane doswiadczenie, niz aby trzymato sie typowego harmonogramu. Mozesz réwniez
poprosic o zniesienie niektérych wymagan programowych, zwtaszcza tych, ktére okazujg sie trudne dla
wiekszosci 0sdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, takich jak zaawansowane zajecia z matematyki
i jezykéw obcych.

Strategie wizualne

Jak juz podkreslaliémy, dzieci i mtodziez z AS-HFA czesto uczg sie wzrokowo. Dlatego zapewnienie jak
najwiekszej ilosci informacji wizualnych i struktury pomoze wiekszosci uczniéw z AS-HFA. Na przyktad
nauczyciele mogg zosta¢ poproszeni o zapisanie instrukcji, ktdre przekazujg catej klasie, na tablicy, tak
aby, jesli Twoje dziecko nie bedzie przez chwile zwracaé uwagi lub nie bedzie w stanie szybko
przetworzy¢ ustnych instrukcji, miato zapis i przypomnienie, co ma robi¢. Nauczyciel moze réowniez
udzieli¢ Twojemu dziecku indywidualnych instrukcji w formie pisemnego polecenia lub przypomnienia
na karcie indeksowej, ktédrg mozna przyklei¢ do jego biurka. Innym przyktadem zapewnienia struktury
wizualnej jest pokazanie dziecku modelu ostatecznego celu lub ukonczonego produktu. Czesto tatwiej
jest pracowac¢ nad wnioskiem, gdy dziecko widzi, co ma robié, niz gdy produkt koncowy jest
abstrakcyjny lub w inny sposdb niematerialny.

Pomoc w zakresie funkcji wykonawczych

Mozna zastosowac kilka strategii, aby zrekompensowaé trudnosci w organizacji i planowaniu, zwane
réwniez problemami z funkcjami wykonawczymi, ktére moze wykazywaé Twoje dziecko. Jednym z nich
jest cotygodniowy dziennik zadann domowych, ktéry jest wysytany ze szkoty do domu i z powrotem,
informujgc wszystkie strony o pracach do oddania i postepach w ich realizacji. Opis prac domowych i
termin oddania sg wpisywane do dziennika przez Twoje dziecko, czesto z pomocg nauczyciela.
Nauczyciele mogg potrzebowac sprawdzi¢, czy Twoje dziecko ma wszystkie prace domowe i powigzane
materiaty przed opuszczeniem szkoty. Rodzice mogg nastepnie wpisac¢ swoje inicjaty do dziennika, aby
wskazaé, ze ich dziecko pracowato nad zadaniem w domu, a nauczyciele mogg podpisac, gdy zostato
ono oddane. Nauczyciele mogg wskaza¢ otrzymane oceny, a takze liczbe razy, gdy prace domowe nie
zostaty wykonane na czas. Mozesz rowniez poprosi¢ nauczycieli o wczesniejsze ostrzezenie Twojego



dziecka o zblizajgcych sie terminach, nawet przed innymi uczniami w klasie, aby miato ono dodatkowy
czas na wykonanie zadania. Listy kontrolne zadan mogg by¢ uzywane do dzielenia duzych, czesto
przyttaczajgcych zadan na tatwe do opanowania jednostki. Na przyktad lista kontrolna zadania moze
zawierac informacje o tym, jak zacza¢ (,,Zacznij od pytania 7 na stronie 4”), co robi¢ (na przyktad co
druga pozycje), jak rozpoznac, ze zadanie jest ukoriczone (,,Zakoricz 10 zadan”), gdzie przechowywa¢é
lub odda¢ ukoniczony produkt (na przyktad plecak przy drzwiach) oraz przypomnienie o sprzataniu. W
przypadku wiekszych zadan harmonogramy mogg by¢ dostarczane wraz z listg podceléw. Na przyktfad,
jesli Twoje dziecko ma odda¢ sprawozdanie z ksigzki pod koniec miesigca, Ty lub nauczyciel mozecie
nie tylko podzieli¢ ten duzy cel na mniejsze zadania (odwiedzi¢ biblioteke, wybrac ksigzke, przeczytac
ksigzke, zarysowac gtéwne idee itd.), ale takze przypisac¢ terminy dla kazdego z tych podceléw. W
przeciwnym razie Twoje dziecko moze rozpocza¢ proces tylko dzien lub dwa wczesniej, poniewaz nie
zdaje sobie sprawy, ile czasu bedzie wymagat kazdy z mniejszych celéw. Pomocne jest réwniez podanie
listy materiatéw potrzebnych do kazdego zadania (np. kalkulator, konkretny arkusz zadania,
odpowiednia ksigzka, przyrzad do pisania). Cho¢ moze sie to wydawaé oczywiste, jednym z
najczestszych powoddw, dla ktérych uczniowie z AS-HFA nie sg w stanie ukoriczy¢ pracy, jest to, ze nie
majg odpowiednich materiatdw gotowych do pracy. Planery dnia, uproszczone wersje, z ktdérych
korzysta wielu dorostych, mogg réwniez poméc zorganizowaé Twoje dziecko. Wszystkie wydarzenia z
przypisanym czasem powinny zosta¢ wpisane do planera, w tym na przyktad czas pobudki, $niadania i
dotarcia na przystanek autobusowy; czas na gtdwne zajecia szkolne i spotkania pozalekcyjne; a takze
czas na kolacje, odrabianie prac domowych, relaks i pdjscie spaé. Dzieciom podoba sie, gdy obok
kazdego elementu znajduje sie puste pole, ktére mozna wypetnic¢ znacznikiem wyboru lub naklejkg po
zakonczeniu czynnosci. Zapewnia to wizualng, konkretng wskazéwke identyfikujgcg zakonczone i
nadchodzace wydarzenia. Poniewaz planery dnia sg stosunkowo szeroko stosowane i nie wyrdzniajg
dziecka sposrad rowiesnikow, sg one zazwyczaj dobrze akceptowane. Moze by¢ réwniez pomocne dla
rodzicéw, aby sami przyjeli planer dnia, modelujac jego uzycie dla swojego dziecka. Ponadto,
uwzglednienie rzeczy, ktére Twoje dziecko lubi lub uwaza za wyjatkowe, takich jak kalkulatory,
ulubione przybory do pisania, pienigdze lub karty kolekcjonerskie, w saszetce w planerze dnia moze
zwiekszy¢ jego znaczenie i warto$é, zmniejszajgc prawdopodobienstwo, ze zostanie ,,zapomniany” w
domu lub szkole. Listy ,,do zrobienia” mozna uwzgledni¢ w planowaniu dnia dla zadan, ktére musza
zosta¢ wykonane, ale nie majg okreslonego czasu (sprawunki, rozmowy telefoniczne, obowigzki
domowe itd.). Musisz nauczy¢ swoje dziecko, aby skreslato pozycje po ich wykonaniu, a nastepnie
kazdego wieczoru przenosito pozycje, ktdre nie zostaty jeszcze ukoriczone, na liste na nastepny dzien.
Pozycje na liscie mozna uszeregowaé wedtug priorytetdw za pomocg systemu numerowania lub
kodowania kolorami.

Rutyny poszukiwania pomocy

Ze wzgledu na trudnosci spoteczne i trudnosci w inicjowaniu interakcji uczniowie z AS-HFA czesto nie
proszg o pomoc, gdy jej potrzebuja. Dlatego wazne jest, aby nauczyciele zwracali uwage na potrzebe
pomocy, okresowo sprawdzali, co robi dziecko, aby monitorowac prace, i tworzyli sygnaty lub inne
rutyny, ktérych dziecko moze uzy¢, aby wskazaé¢ potrzebe pomocy. Czasami moze to byé tak proste, jak
nauczenie dziecka podnoszenia reki. Jesli jednak dziecko jest szczegdlnie niesmiate i mato
prawdopodobne jest, aby zwracato na siebie uwage w ten sposdb, nauczyciel moze zastosowac
okreslone, ale dyskretne zachowanie, za pomoca ktérego dziecko mogtoby zasygnalizowaé potrzebe
pomocy — na przyktad odwrdcié sie bokiem, kierujgc stopy w strone przejscia, a nie bezposrednio pod
tawke, lub potozy¢ jakis specjalny przedmiot na blacie.

Nauka w grupie



Trudnosci spoteczne mogg réwniez stanowi¢ przeszkode w pracy grupowej dziecka z AS-HFA. Od lat
90. XX wieku w amerykanskich szkotach dominuje zasada edukacyjna uczenia sie zespotowego. Dzieci
pracujg w grupach, aby ukoniczy¢ wspélny produkt. Celem tego typu nauczania jest nauka wspotpracy,
negocjacji i pomagania sobie nawzajem. Nie wystarczy, aby kazde dziecko skupito sie na swoim
indywidualnym celu lub czesci zadania; jedno stabe ogniwo i caty projekt otrzyma nizszg ocene. Wydaje
sie, ze ta praktyka ma wiele oczywistych korzysci edukacyjnych i mniej namacalnych korzysci
spotecznych. Jednak, jak mozina sobie wyobrazié, tego rodzaju praca jest bardzo trudna dla
przecietnego dziecka z AS-HFA. W najgorszym przypadku moze to oznacza¢, ze Twoje dziecko nie
nauczy sie konkretnych poje¢, poniewaz proces uczenia sie w duzym stopniu zalezy od umiejetnosci
spotecznych. Jesli tak, mozesz uznac¢ za konieczne poproszenie swojego dziecka o inny format nauki
(taki jak zadania indywidualne). Z drugiej strony, jesli Twoje dziecko wykazuje pewng zdolnos¢ do
uczestnictwa w ¢wiczeniach grupowych, mogg one by¢ swietng okazjg do kontaktéw towarzyskich.
Trudnosci mogg pojawic sie rowniez wtedy, gdy od ucznidw oczekuje sie pracy w parach lub zespofach,
ktére sami wybrali. Bycie jedynym ,niewybranym” moze by¢ niezwykle bolesne, co nie jest rzadka
sytuacjg dla ucznidw z AS-HFA. W takich okolicznosciach rodzice mogg zachecaé nauczycieli do
losowania numerdw lub stosowania innych sposobéw dobierania w pary na zajeciach.

Alternatywy dla pisma odrecznego

Wiele oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ma brzydkie pismo odreczne. Moze by¢ bardzo trudne
do odczytania, a takze powolne i pracochtonne w tworzeniu. Jak ubolewat Clint, mtody dorosty z
autyzmem wysokofunkcjonalnym, ktérego poznates w Czesci | tej ksigzki, ,To tak, jakby mie¢ procesor
Pentium Ill podtgczony do drukarki igtowej”. Czesto powoduje to niepokdj, opdr przed czynnosciami,
ktére muszg by¢ pisane recznie, a nawet niektdre trudne zachowania, ktdre opisalismy w poprzednim
rozdziale. Aby ztagodzié niektére z tych problemdw, mozesz poprosi¢ nauczyciela swojego dziecka o
zapewnienie dodatkowego czasu na zadania pisemne i/lub skrocenie ich. Wazne jest rdwniez, aby
dziecko byto oceniane na podstawie tresci, a nie schludnosci lub czytelnosci pisma. Mozesz réwniez
poprosi¢ nauczyciela swojego dziecka o pozwolenie mu na przesytanie prac w alternatywnej formie
(wpisane na komputerze, nagrane na tasmie audio, podyktowane réwiesnikowi lub rodzicowi), z
wyjatkiem zadan, ktdre zostaty zaprojektowane specjalnie w celu promowania i rozwijania pisma
odrecznego. Wiele szkdét zapewnia teraz dostep do laptopdw lub klawiatur podtgczonych do
centralnego komputera i drukarki w klasie. Utrudnione pisanie odreczne utrudnia robienie notatek
uczniom z AS-HFA (podobnie jak wolniejsze przetwarzanie stuchowe i tendencja do skupiania sie na
szczegodtach i zainteresowaniach specjalnych). Bardzo pomocne jest, jesli nauczyciele dadzg uczniom z
AS-HFA kopie swoich notatek lub konspekt dyskusji klasowej (najlepiej wczesniej), aby mogli stuchac
wyktaddéw i koncentrowac sie na tym, co nauczyciel dodaje podczas méwienia, bez frustracji zwigzanej
zrobieniem notatek. Inng mozliwoscig jest poproszenie réwiesnika o dostarczenie kopii swoich notatek
dziecku lub nastolatkowi z AS-HFA. Zezwolenie na nagrywanie wyktadéw na tasme to kolejna metoda
pomocy w robieniu notatek. Podobnie, przepisywanie z tablicy moze by¢é wyzwaniem (nie tylko z
powodu problemdéw z pisaniem, ale rowniez z powodu potrzeby dziecka ciggtego przetgczania sie
miedzy dwoma zadaniami: czytaniem i pisaniem). Dostep do notatek nauczyciela lub kolegi z klasy
rowniez znacznie zmniejszy ten problem. Niektdrzy rodzice obawiajg sie, ze takie udogodnienia
niepotrzebnie zwrdcg uwage na ich dziecko. Jednak wedtug naszego doswiadczenia te modyfikacje
akademickie mogg sprawic, ze Twoje dziecko lepiej sie wpasuje, a na dtuzszg mete faktycznie zmniejszg
uwage, jaka poswiecasz dziecku. Na poziomie college'u jest to regufa, a nie wyjatek, ze nauczyciele
dostarczajg studentom konspekty wyktaddw, wiec mozesz zacheci¢ nauczycieli Twojego dziecka, aby
dostarczali notatki wszystkim w klasie, a nie tylko studentom z autyzmem wysokofunkcjonujgcym lub
zespotem Aspergera.



Zdawanie testow

Testy to kolejna aktywnos$¢ akademicka, ktéra czesto stanowi szczegdlne wyzwanie dla dziecka z AS-
HFA, ze wzgledu na potfaczenie zarzadzania czasem, pisma odrecznego, leku i problemoéw z funkcjami
wykonawczymi. Uczniowi mozna zezwoli¢ na zdawanie egzamindw w alternatywnej formie (na
przyktad w formie ustnej lub przy uzyciu pisemnego formatu z lukami do uzupetnienia), aby mieé wiecej
czasu na testy i zdawac je w cichym pokoju, samemu lub w obecnosci nauczyciela lub asystenta, ktory
zapewni strukture i motywacje, zinterpretuje pytania i zarzadzi czasem. Alberto to 11-latek ze
zdiagnozowanym autyzmem wysokofunkcjonujgcym. Uczy sie gtdwnie w zwyktych klasach, ale
otrzymuje specjalne korepetycje w sali zasobow swojej szkoty. Na lekcjach przyrody uczyli sie o
klasyfikacji gatunkéw, temacie, ktory Alberto szczegdlnie lubit i w ktérym byt dobry — jego doskonata
pamie¢ pomogta mu tatwo nauczy¢ sie taciinskich nazw i kategorii. Jego matka byta wiec dos¢
zaskoczona, gdy przynidst do domu test z klasyfikacji zwierzat z duzym czerwonym F na goérze. Kiedy
poszta porozmawiac z nauczycielem nauk Scistych, odkryta, ze format testu bardzo réznit sie od innych
testow, a takze od sposobu, w jaki Alberto i jego koledzy uczyli sie i studiowali materiat. Nauczyciel dat
uczniom strone z nazwami zwierzat, ktére mieli wycig¢, a nastepnie utozy¢ na wykresie wedtug
gatunku. Chociaz Alberto znat kazdg nazwe i klasyfikacje na pamiec¢, nie byt w stanie elastycznie
zastosowac tej wiedzy w tym nowym formacie. Jego matka pokazata nauczycielowi, jak Alberto moze
wypetnia¢ luki lub odpowiadad na krdétkie pytania dotyczgce kazdego zwierzecia na wykresie, a takze
jak w rzeczywistosci moze nawet uzupetni¢ wykres, gdy jego matka wyjasni mu zadanie i poda jeden
przyktad. Nastepnie poprosita o nowe spotkanie IEP i formalnie zapisata w IEP Alberta, ze bedzie mdgt
pisac testy dla wszystkich swoich klas w sali zasobdéw, gdzie nauczyciel zasobéw mdgtby monitorowac
jego prace i udzielaé pomocy i wyjasnien w razie potrzeby. Ponadto w IEP Alberta uwzgledniono, ze
jego testy majg standardowy format (konkretnie pytania z lukami i krétkie odpowiedzi). Jego matce i
nauczycielowi wspomagajgcemu obiecano réwniez, ze zostang powiadomieni z wyprzedzeniem o
kazdym tescie, ktéry z koniecznosci bedzie miat inny format, aby mogli nauczy¢ Alberta, jak reagowac
w inny sposéb i upewnic sie, ze zrozumiat, o co zostat poproszony.

Umiejetnosci rozumienia i abstrahowania

Wiele dzieci z zespotem Aspergera lub wysokofunkcjonujgcym autyzmem nie bedzie miato zadnych
problemdw z nauka w pierwszych kilku latach nauki w szkole. Rodzicom mozna powiedzie¢, ze dziecko
jest na rowni z innymi dzieémi pod wzgledem akademickim, a moze nawet bardziej zaawansowane niz
jego koledzy z klasy w niektdrych obszarach. U niektérych dzieci ta przewaga maleje z czasem i
zaczynajg pozostawaé w tyle za kolegami z klasy w miare awansu. Zwykle dzieje sie tak, poniewaz
koncepcje nauczane w szkole stajg sie stopniowo bardziej abstrakcyjne i wymagajq wiekszej
interpretacji, integracji i generalizacji niz w nizszych klasach. Tak wiec mocne strony wiekszosci dzieci
z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonujagcym autyzmem, takie jak pamieé¢ i wizualizacja, s3
podkreslane we wczesnych klasach, ale stopniowo mniej wymagane w miare uptywu lat. Z drugiej
strony umiejetnosci rozumienia i abstrakcji, ktére wydajg sie by¢ integralnymi czesciami profilu
deficytu poznawczego zespotu Aspergera i wysokofunkcjonujgcego autyzmu, sg coraz bardziej
wymagane. Co mozna zrobi¢, aby pomdc dziecku w rozwijaniu tego typu umiejetnosci? Wiekszos¢
odpowiedzi na to pytanie zostata juz udzielona gdzie$s w tym rozdziale: tworz koncepcje tak konkretne
i wizualne, jak to mozliwe, organizuj prace z wyprzedzeniem i wykorzystuj szczegdlne zainteresowania
lub umiejetnosci, kiedy tylko mozesz. Ryzykujgc pewng redundancje, podamy kilka konkretnych
przyktadow, jak wykorzystaé te zasady, aby zrekompensowac stabosci w czytaniu ze zrozumieniem i
koncepcjach matematycznych.



Czytanie ze zrozumieniem.

Wykorzystujgc site AS-HFA w przestrzeganiu regut, nauczyciele i rodzice mogg uczy¢ zasad rozumienia
opowiesci. Zwtaszcza w klasach podstawowych wiekszo$¢ opowiesci ma wspdlng strukture, ktora
obejmuje cztery typowe elementy: (1) kto, (2) co zrobit, (3) a nastepnie (4) koniec. Oznacza to, ze kto$
(,kto” w opowiesci) robi cos$ lub jest w co$ zaangazowany (,co0”), po czym nastepuje rozwigzanie
sytuacji, a nastepnie zakonczenie. Nauczyciele mogg podkreslaé te elementy w opowiesci lub wyrdznic¢
je wczesniej kolorowym tuszem. Mogg podaé liste pytan w tym samym kolorze tuszu, wykorzystujac w
ten sposdb wizualne mocne strony w celu poprawy zrozumienia. Mogg tez poprosi¢ ucznidw o
wymyslenie alternatywnych, ale prawdopodobnych zakonczen opowiesci lub parafrazowanie
gtéwnych punktéw poprzez opowiedzenie historii wiasnymi stowami (mozna uzy¢ obrazkéw lub
wizualnego schematu blokowego, aby to ¢wiczenie byto jak najbardziej konkretne). Nauczyciele musza
by¢ czujni na wyuczone na pamie¢ odpowiedzi, ktére pochodzg wprost z opowiesci bez prawdziwego
zrozumienia (takie jak powtarzanie zdan zamiast powtarzania idei wtasnymi stowami dziecka).
Dodatkowe elementy gramatyki opowiesci, takie jak lokalizacja lub otoczenie (,,gdzie”) oraz powody,
intencje lub motywy postaci (,,dlaczego”), mogg by¢ dodawane, gdy dziecko jest w stanie sobie z nimi
poradzié. Ale dodaj ostatni element ostroznie. Dla wiekszosci dzieci z AS-HFA tak trudno jest ocenié
lezgce u podstaw ludzkie motywy i interpersonalng dynamike sytuacji, ze mogg uzyska¢ rozsgdny
poglad na reszte struktury opowiesci, tylko po to, aby zosta¢ zablokowanym przez ten jeden element.
Alex, 16-latek z zespotem Aspergera, wyjasnit, dlaczego nie zdat angielskiego w 11 klasie. ,Moi
nauczyciele”, powiedziat, ,zawsze zadajg mi pytania, na ktére znajg odpowiedzi, ale ja nie. Nawet gdy
prébuje zrozumieé, dlaczego ktos zrobit cos w Szkartatnej literze, nigdy nie jest to powdd, dla ktérego
nauczyciel mysli, ze to zrobit. Po prostu mam inne pomysty na rézne rzeczy niz oni. Szczegdlnie nie lubie
spekulowac, dlaczego ktos inny cos zrobit. Moge tylko powiedzie¢, dlaczego ja cos zrobitem”. Alex byt
zafascynowany zwierzetami, zwtfaszcza gatunkami zagrozonymi, i byt o wiele lepiej w stanie
odpowiedzie¢ na pytania , dlaczego” dotyczgce tych tematdéw niz na temat Hester Prynne.

Matematyka.

Podobnie jak w przypadku czytania (i wielu innych rzeczy w tym rozdziale), poprawa zrozumienia pojec
matematycznych sprowadza sie do uczynienia abstrakcji konkretng i wizualng. Zawsze, gdy jest to
mozliwe, uczniowie z AS-HFA powinni mie¢ mozliwos¢ korzystania z materiatdbw manipulacyjnych
(pretow, zetondw, fasoli itp.) w celu zastgpienia abstrakcyjnych poje¢, takich jak dodawanie,
odejmowanie, mnozenie i dzielenie. Mogg mie¢ mozliwos¢ odgrywania lub rysowania obrazkéw w celu
przedstawienia sktadnikdéw w zadaniach tekstowych. Krytyczne aspekty zadan tekstowych mogg byc¢
wczesniej wyrdznione lub oznaczone kolorami przez nauczycieli, aby uczniowie rozpoznali informacje
dotyczace tego, jaka operacje matematyczng nalezy wykonac¢ lub na jakie zmienne nalezy zwrdcié
uwage. Aby zobaczyé, w jaki sposdb zadania tekstowe odpowiadajg obliczeniom matematycznym,
uczniowie mogg wymysla¢ wtasne zadania tekstowe dotyczace ich zainteresowan. Na przyktad ,, 7 — 5”
staje sie ,, Gdybys miat 7 kart Pokemon i stracit 5 z nich, ile by ci zostato?”. Nalezy wyraznie éwiczy¢
uogdlnianie umiejetnosci matematycznych na sytuacje z zycia realnego, poniewaz czesto nie dzieje sie
to naturalnie. W tym celu utamki mozna ¢wiczy¢, uczac sie przestrzegac przepisow, odejmowanie
mozna zilustrowa¢, obliczajac, czy otrzymano odpowiednig kwote reszty z zakupu fast-foodu, a
koncepcje dotyczace pieniedzy mozna nauczac, korzystajgc z katalogéw ulubionych pozycji i menu z
ulubionych restauracji.

Problemy behawioralne



Moze by¢ rowniez konieczne, aby szkota opracowata plan zachowania lub umowe, aby poradzi¢ sobie
z trudnymi zachowaniami niezwigzanymi z naukg, ktére Twoje dziecko moze wykazywaé w szkole
(takimi jak przerywanie, rozpraszanie innych, ciggte moéwienie o tematach o szczegdlnym
zainteresowaniu i agresja), ktore wptywajg na jego edukacje. Wiele interwencji behawioralnych moze
by¢ pomocnych w srodowisku szkolnym, w tym czeste wzmacnianie pozgdanego zachowania (by¢
moze przy uzyciu zetondw lub innych systemdw), ignorowanie drobnych niewtasciwych zachowan,
nauczanie dziecka technik samokontroli, przeprowadzanie doktadnej analizy funkcji zachowania
problemowego i dostarczanie dziecku alternatywnych, bardziej akceptowalnych zachowan w celu
osiggniecia tych samych celéw. Wiekszos¢ nauczycieli edukacji specjalnej jest przeszkolona w zakresie
tych technik i stosuje je w przypadku wszystkich ucznidw, nie tylko tych z AS-HFA.

Przejscia

Kazdy nowy rok szkolny przynosi niepokdj zarowno rodzicom, jak i dzieciom. Przejscie ze szkoty
podstawowej do gimnazjum jest czesto szczegdlnie przerazajagcym okresem, poniewaz Twoje dziecko
bedzie musiato teraz negocjowac z wieloma nauczycielami i klasami. Mozesz ztagodzi¢ czes$¢ tego
niepokoju, planujac wizyte w nowej szkole pod koniec lata, aby zwiedzi¢ budynek i zacza¢ uczy¢ sie
lokalizacji klas, szafek, stotéwki i przystanku autobusowego. Twoje dziecko moze rowniez potrzebowac
przec¢wiczy¢ kombinacje do swojej szafki. Mozesz poprosi¢ szkote o jej dostarczenie z wyprzedzeniem,
a nastepnie kupi¢ niedrogg ktddke do ¢wiczen w domu (oczywiscie nie otworzy sie na te samg
kombinacje, co w szkole, ale Twoje dziecko moze zapamieta¢ numery i ¢wiczyé przekrecanie pokretta
we wiasciwych kierunkach). Moze by¢ réwniez przydatne poproszenie personelu szkoty o
uwzglednienie fizycznego ukfadu budynku podczas planowania zaje¢ Twojego dziecka. Mogg oni
przydzieli¢ szafke, ktéra znajduje sie stosunkowo blisko réznych pomieszczen lub wybraé zajecia, ktére
odbywajg sie niedaleko siebie, minimalizujgc w ten sposéb czas dojazdu dziecka i ryzyko pomytki lub
spdznienia. Zapewnienie mapy szkoty z klasami wyrdznionymi i ponumerowanymi w kolejnosci, w
jakiej sg zaplanowane kursy moze by¢ rowniez przydatnym narzedziem wizualnym. PrzejScie miedzy
nauczycielami i negocjowanie ich indywidualnych oczekiwan i standardéw moze by¢ réwniez trudne
dla ucznia z AS-HFA. Jednym ze sposobdw zminimalizowania tego problemu jest wyznaczenie
wspierajacej, centralnej osoby kontaktowej, takiej jak doradca szkolny lub nauczyciel wspomagajacy,
ktory pomaga koordynowac ustugi, monitorowaé postepy, planowac spotkania i zapewniaé dziecku
komfort i wsparcie w razie potrzeby. Popros o wyznaczenie takiego koordynatora jako czesci IEP. Jesli
w Twojej szkole jest zespdt ds. autyzmu, wybierz kogos z tego zespotu. Czesto najlepiej, jesli tg osobg
,do ktorej sie zwracamy” nie jest nauczyciel prowadzacy zajecia, poniewaz znalezienie sposobu na
uwzglednienie potrzeb dziecka, pragnien rodzicéw, stylu pracy nauczyciela i ograniczen systemu
edukacyjnego moze okazad sie bardzo trudne.

Kilka mysli koricowych

Niektére z probleméw mozna by wyeliminowac, gdyby personel szkoty zostat przeszkolony w zakresie
stylu uczenia sie ucznidw z AS-HFA. Edukacja ta moze rozpoczgé sie, gdy powiadomisz szkote o
diagnozie swojego dziecka. Niektdrzy rodzice obawiajg sie, Ze dzielenie sie informacjami
diagnostycznymi z nauczycielami negatywnie ,zaetykietuje” ich syna lub cérke, co doprowadzi do
edukacji ponizej standardéw Ilub nieodpowiedniego obnizenia oczekiwan akademickich i
behawioralnych. Z naszego doswiadczenia wynika, ze rzadko tak sie dzieje. W rzeczywistosci, jak
powinien wyjasni¢ ten rozdziat, w szkole mozna zapewnié szeroki wachlarz specjalnych ustug, terapii i
udogodnien, bez zadnych kosztéw dla Ciebie lub Twojej rodziny, ktére pomogg Twojemu dziecku
odniesc¢ sukces w szkole. Aby jednak uzyskac dostep do takich ustug, musisz ujawnié specyfike potrzeb
akademickich Twojego dziecka. Obejmuje to udostepnianie informacji diagnostycznych i innych
wynikéw testéw, ktére mogg byé istotne. Moze to réwniez oznacza¢ kierowanie zainteresowanych



nauczycieli i administratoréw do zasobdw i informacji na temat zespotu Aspergera i autyzmu
wysokofunkcjonujgcego. Dodatek na koricu tej ksigzki zawiera pewne zasoby specyficzne dla potrzeb
edukacyjnych uczniéw z AS-HFA, ktére mogg by¢é pomocne w udostepnianiu personelowi szkoty.
Wazng kwestig jest to, aby program nauczania Twojego dziecka obejmowat umiejetnosci funkcjonalne
i adaptacyjne, ktérych bedzie potrzebowato, aby odnies¢ sukces w pdzniejszym zyciu. Jednym z
najwazniejszych rezultatéw szkoty dla dzieci i nastolatkow z tagodnym AS-HFA jest wyrobienie sobie
dobrych nawykéw pracy, pozytywnego obrazu siebie i umiejetnosci samodzielnego zycia. Moze to
oznaczac, ze bedzie potrzebna znaczna elastyczno$¢ w projektowaniu programu nauczania Twojego
dziecka i zrozumienie, ze moze on nie by¢ zgodny ze standardowym programem nauczania. Rodzice i
nauczyciele muszg stale pytac: ,Czy to przyczynia sie do dtugoterminowych celéw tego dziecka?” Jest
to o wiele wazniejsze niz przestrzeganie typowego zarysu programu nauczania lub martwienie sie o
liczbe punktéw potrzebnych do ukonczenia szkoty. Na koniec, zgodnie z gtéwnym tematem tej ksigzki,
zawsze wazne jest, aby wykorzysta¢ mocne strony Twojego dziecka, aby zrekompensowac trudnosci w
nauce lub obszary stabosci w szkole. Wiele przyktaddéw jest juz wplecionych w ten rozdziat. Na przyktad,
uzupetnianie ustnych wskazéwek o pomoce wizualne jest sposobem na wykorzystanie dobrze
rozwinietych umiejetnosci wizualizacji Twojego dziecka, aby zrekompensowad jedng z jego stabszych
umiejetnosci. Podobnie, dawanie dziecku pisemnych wskazéwek lub pisemnych zasad jest sposobem
na wykorzystanie jego umiejetnosci czytania, aby utrzyma¢ koncentracje i nauczyé¢ bardziej
odpowiedniego zachowania. Szczegdlne zainteresowania Twojego dziecka mogg by¢ wykorzystane do
zmotywowania go w klasie. Nauczyciel Josepha rozwazat wykorzystanie jego zainteresowania
geografig, aby przeciwdziata¢ jego rosnacej nudzie i brakowi zainteresowania typowymi przedmiotami
akademickimi. Jego rodzice zaproponowali, aby przedmioty i umiejetnosci nauczane Josephowi
obejmowaty co$ zwigzanego z geografig, kiedy tylko jest to mozliwe. Na przyktad, kiedy klasa uczyta sie
tworzy¢ osie czasu w historii, jego rodzice poprosili nauczyciela, aby pozwolit Josephowi stworzy¢ os$
czasu odkrywcow i ich odkry¢ w réznych czesciach swiata. Na nauce, kiedy reszta klasy uczyta sie o
geologii stanu Utah, Josephowi pozwolono dowiedziec sie o geologii jego ulubionego kraju w tamtym
czasie, Brazylii. Na matematyce nauczyciel Josepha wymyslit proste zadania dotyczace odlegtosci
miedzy réoznymi miastami w stanie Utah. A podczas czytania pozwolit Josephowi przeczyta¢ dowolng
ksigzke, ktorg wybrat, zamiast tej, ktdrg czytata klasa. W ten sposdb jego nauczyciele i rodzice zrobili
pozytywny uzytek z jego intensywnego skupienia na geografii, motywujac go do pracy i ratujac jego
spadajgce oceny ze wszystkich przedmiotéw akademickich. Po zobaczeniu sukcesu tej stosunkowo
prostej interwencji, nauczyciel Josepha dodat jednostke geograficzng dla catej klasy, chociaz nie byta
ona typowo czescig programu nauczania trzeciej klasy, i pozwolit Josephowi dziata¢ jako ,,nauczyciel
pomocniczy” podczas modutu. Poprosit rowniez Josepha, aby poszedt do mtodszych klas, aby czytac
dzieciom. Ta ,specjalna praca” sprawita, ze Joseph poczut sie wazny i dobrze z niektdrymi swoimi
umiejetnosciami, pomimo dokuczania i innych niepowodzen, ktérych rowniez doswiadczat w szkole.
Pomaganie innym jest czesto bardzo skutecznym sposobem na budowanie poczucia wtasnej wartosci
i samoskutecznosci. Innym sposobem wykorzystania talentéw Twojego dziecka do promowania
sukceséw w szkole jest zaangazowanie go lub jej w kluby szkolne lub zajecia, ktére wykorzystuja te
talenty lub angazujg te szczegdlne zainteresowania. Zapisz cérke do klubu komputerowego lub klubu
czytelniczego. Jedli w Twojej szkole jeszcze takiego nie ma, zgtos sie na ochotnika do jego
zorganizowania i prowadzenia. Jesli Twoje dziecko ma naturalny talent do pisowni, zache¢ je do udziatu
w konkursach ortograficznych. Te zajecia pomogg zintegrowac Twoje dziecko z zyciem szkoty i sprawig,
Ze poczuje sie czescig spotecznosci szkolnej, a nie cztonkiem peryferyjnym. Wiele innych probleméw
spotecznych réwniez pojawia sie w srodowisku szkolnym — jednym z najbardziej bolesnych dla
rodzicéw jest dokuczanie lub nekanie ukochanego syna lub cérki.



Swiat spoteczny dzieci i nastolatkéw z zespotem Aspergera i autyzmem wysokofunkcjonalnym
»Witaj, przyjacielu — teraz odejdz”

Kazdy, u kogo zdiagnozowano zaburzenia ze spektrum autyzmu, ma problemy z interakcjg spoteczng,
szczegdblnie z tym, co nazywamy wzajemnoscia, interakcjami, ktdre sktadajg sie na wszystkie spotkania
spoteczne. U bardzo odlegtych, niewerbalnych dzieci z klasycznym autyzmem trudnosci z wzajemnoscia
sg oczywiste. U dzieci i nastolatkdw o wysokim poziomie funkcjonowania z AS-HFA problemy z
wzajemnoscig mogg by¢ jednak bardziej subtelne. Rodzice czesto opisujg uczucie jednostronnosci w
interakcjach z dzieckiem. Czasami rodzice czujg, ze muszg nie$é caty relacje, wspierajgc i budujac
rusztowanie interakcji, aby nawigzad jakies znaczace potgczenie. Jesli nie zaczng rozmowy lub nie
zadadzg konkretnych pytan, dziecko mozie mie¢ bardzo mato do powiedzenia lub wydawac sie
catkowicie zadowolone samo z siebie. Inni rodzice opisujg swoje dziecko jako majgce wiasny plan
dziatania: dziecko albo moéwi rodzicom, co majg robi¢, albo méwi bez przerwy, nie zwracajgc na nich
wiekszej uwagi ani nie zmieniajgc swojego zachowania w odpowiedzi na to, co rodzice méwig lub robia.
Kiedy Seth zaczyna mowic o gietdzie lub dtugu publicznym, nie da sie go powstrzymac. Podczas kolacji
lubi opowiadac¢ rodzicom o wynikach NASDAQ tego dnia. Po wielokrotnych prébach poruszania innych
tematow przy stole, jego zirytowani rodzice ignorujg Setha, gdy ten méwi o finansach i kontynuuja
wtasng rozmowe. Nie sg pewni, czy powinni sie martwié, czy odczuwac ulge, ze Seth ledwo zauwaza,
Ze nie zwracajg uwagi i kontynuuje rozmowe. Jesli komentujg lub probujg dodac jakie$ istotne
informacje, Seth grzecznie robi pauze, ale potem kontynuuje tam, gdzie skonczyt, jakby jego rodzice
nie powiedzieli ani stowa. Jego rodzice uwazajg to za maty sukces, poniewaz zaledwie rok wczesniej
Seth byt bardzo zdenerwowany, gdy kto$ co$ komentowat i czut sie zmuszony do rozpoczecia od nowa,
powtarzajgc kazdg rzecz, ktérg powiedziat przed momentem ,przerwania”. Problemy z wzajemnoscia
spoteczng mogg by¢ jeszcze bardziej widoczne u réwiesnikdw. Dzieci i nastolatki z AS-HFA s3 czesto
opisywane jako ,na peryferiach”. Czesto mozna je zobaczy¢ chodzgce po obwodzie placu zabaw,
niezaangazowane i pozornie niezainteresowane hatasliwg zabawg toczgcy sie wokét nich. Moga
wykazywac silng potrzebe kontroli i nalega¢, aby inne dzieci przestrzegaty ich wtasnych zasad. Jesli
réwiesnicy sie temu sprzeciwiajg, dziecko z AS-HFA moze narzeka¢ lub wyrazaé smutek, poniewaz ,inne
dzieci nie chcg bawic sie tym, w co ja chce sie bawi¢”, ale wykazywac niewielkg zdolnos¢ lub motywacje
do negocjacji lub kompromisu. Rodzice Setha czesto otrzymywali od jego nauczyciela raporty, ze Seth
byt ,,zaborczy” wobec innych dzieci. Poprosili psychologa szkolnego, aby obserwowat Setha na placu
zabaw, aby zebrac przyktady takiego zachowania, tak aby mogli pracowaé z nim w domu, wykorzystujac
konkretne sytuacje i przyktady ze szkolnego dnia. Psycholog powiedziat im, ze Seth spedzit wiekszos¢
przerwy, chodzgc wokoét ogrodzenia placu zabaw, moéwigc do siebie pod nosem. Kiedy inne dzieci go
wotaty, Seth zwykle tego nie zauwazat. Czasami niechetnie przytgczat sie do trwajacych gier. Podczas
obserwacji psychologa Seth przyjat zaproszenie do gry w freeze-tag, ale nalegat, aby nikt go nie dotykat
i aby pozwolono mu natychmiast by¢ ,,tym”. Gtosno zaprotestowat i prébowat uderzy¢ dziecko, ktére
go oznaczyto. Seth w koricu wrécit do ogrodzenia, gdzie zaczat ciggngc¢ po nim patyk, okrazajgc krawedz
placu zabaw, z dala od innych dzieci. W ustrukturyzowanych srodowiskach, takich jak szkota lub grupy
harcerskie, niektére dzieci lub nastolatki z AS-HFA mogg wchodzi¢ w interakcje z innymi dzie¢mi, a
nawet czu¢ wiez z niektérymi z nich, ale niewiele z nich nawigzuje te relacje poza tymi srodowiskami.
U nielicznych oséb z AS-HFA, ktére szukajg innych dzieci poza wczesniej ustalonymi sytuacjami, czesto
nadal wystepuje wzgledny brak gtebi w relacji. Moze ona nie by¢ w petni wzajemna, a jedna osoba jest
bardziej zaangazowana i zainteresowana relacjg niz druga. Relacja moze miec ograniczony zakres,
obracajac sie gtdwnie wokot wspdlnego zainteresowania — na przyktad dzieci mogg gra¢ w gry wideo
obok siebie, ale nie robi¢ nic innego razem. Albo przyjazi moze nie obejmowac tego samego poziomu
intymnosci (na przyktad dzielenia sie sekretami i uczuciami, polegania na sobie nawzajem w kwestii
wsparcia lub pomocy), jakiego oczekuje sie od dziecka w tym wieku. Badania naukowe pokazuja, ze



wiele dzieci z wysokofunkcjonujgcym autyzmem i zespotem Aspergera ma bardzo ograniczone pojecie
przyjazni. Kiedy zapytano ich, co oznacza by¢ przyjacielem, podali proste i konkretne wyjasnienia
(,,ktos, kto jest dla ciebie mity” lub ,,bawisz sie z nim”) i znacznie rzadziej niz inne dzieci w tym samym
wieku wymieniali cechy takie jak towarzyskos$¢, uczucie, selektywnosc i zaufanie. Derrick, mtody
chtopiec z zespotem Aspergera, przyznat, ze ma wielu przyjaciéf, ale potem dodat z przejeciem:
,Niektdrzy z nich sg dla mnie niemili”. Po dalszym przestuchaniu okazato sie, ze Derrick uwazat kazdego
w swojej klasie, ktorego imie znat, za swojego przyjaciela. Podobnie jak wiele dzieci z AS-HFA, Derrick
byt bardzo podatny na dokuczanie z powodu swojej naiwnosci spotecznej i niezwyktego stylu
odnoszenia sie do innych. Opowiedziat, jak wczesniej tego dnia kolega z klasy dat mu cukierka; po
spréobowaniu dziecko ,poinformowato” Derricka, ze cukierek zawiera ,narkotyki”. Derrick spedzit
reszte dnia w szkole zmartwiony i ptaczacy. Reakcje dzieci i nastolatkdow z AS-HFA na brak przyjaciof i
odrzucenie przez réwiesnikow sg rézne. Niektdérzy rozpaczliwie pragng przyjaciot i czujg sie pominieci i
samotni. Inni wydajg sie by¢ catkiem zadowoleni; albo nie zauwazajg, albo nie obchodzi ich, ze nie majg
przyjaciot — w gtebi duszy sg prawdziwymi ,samotnikami”. Jeszcze inni zmieniajg sie w réznym wieku,
w roznych okolicznosciach lub z godziny na godzine, wahajgc sie miedzy uczuciem samotnosci a
czerpaniem przyjemnosci z samotnosci. Niektérzy dorosli w naszej grupie wsparcia spotecznego
opisujg tesknote za kontaktem z innymi, ale potem tylko ograniczong tolerancje na krétkie interakcje
(podsumowane w jednym internetowym czacie jako , Witaj, przyjacielu — teraz odejdz”). Problemy z
wzajemnoscig spoteczng sg rowniez widoczne w rozmowie. Moze by¢ bardzo mato wzajemnej
wymiany zdan, z dominacjg osoby z AS-HFA, ktéra nie wychwytuje sygnatdw od drugiej osoby, ze ma
cos$ do powiedzenia (jak w przypadku Setha). Dziecko z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem
Aspergera moze nie zadawac pytan innym, szczegdlnie o ich opinie, uczucia i doswiadczenia. Dziecko
moze miec trudnosci z podtrzymywaniem rozmoéw, szczegdlnie gdy nie zadaje bezposrednich pytan.
Seth bawit sie na chodniku przed domem figurkami akcji. Podszedt do niego sgsiad w podobnym wieku
i zapytat Setha, skad wziagt figurki. Seth odpowiedziat: ,W Disneylandzie”, nie podnoszac wzroku.
Chtopiec powiedziat podekscytowany: ,,Och, ja tez bytem w Disneylandzie!”. Seth nic nie powiedziat, a
chtopiec w koricu odszedt. Wiele osdb z AS-HFA zadaje pytania, gdy muszg sie czego$ dowiedzie¢, ale
czuje sie znacznie mniej komfortowo, komentujgc lub prowadzgc ,skromne pogawedki”. W
rzeczywistosci mogg mieé problemy z pogawedkami towarzyskimi i rzadko rozmawiajg wytgcznie w
celach towarzyskich. Clint jechat windg na czwarte pietro budynku, w ktérym odbywata sie jego grupa
wsparcia spotecznego. Terapeuta grupy wszedt na poziom 2 i usmiechnat sie do Clinta. Dyskusja w
grupie w zesztym tygodniu dotyczyta prowadzenia pogawedek. Jedng z konkretnych sytuacji, w ktérych
odgrywali role, bylo to, co powiedzie¢ podczas krotkiej interakcji w windzie. Wspomniano kilka
tematéw: by¢ moze pogoda lub ruch uliczny. Clint postanowit sprébowaé czego$ nowego. Powiedziat
do terapeuty, patrzagc mu prosto w oczy, gdy sie dowiedziat: , Ojej, co to za okropny zapach?” Terapeuta
usmiechnat sie uprzejmie, wzruszyt ramionami i powiedziat: ,Nie jestem pewien. Jak ci sie dzisiaj
jechato?” Clint nalegat, méwiac: ,,Chtopie, co$ tu naprawde smierdzi!” John, inny mtody mezczyzna z
grupy wsparcia spotecznego, skomentowat to po grupowej dyskusji na temat rozmowy. , Wiem, ze
istnieje cos takiego jak ,, wzajemnos¢”. Styszatem o tym. Wiem, co to stowo oznacza. Wiem, ze istnieje.
Po prostu jej nie rozumiem. Nie potrafie nawet jej zidentyfikowac, kiedy sie dzieje. To bardzo podobne
do tego, co ludzie mogliby czu¢ w zwigzku z echolokacjg [nietoperzy — zainteresowanie tego mtodego
mezczyzny]. Wiemy, ze echolokacja istnieje. Po prostu jej nie styszymy, ani nie wiedzielibysmy, jak jg
zrozumieé, gdyby byta w naszym zasiegu stuchowym. Tak witasnie wyglada dla mnie wzajemnos¢”.
Dzieci z AS-HFA nie uzywajg tego samego rodzaju jezyka ciata, ktérego uzywajg inni. Ich kontakt
wzrokowy moze by¢ ograniczony, mogg nie usmiechac sie do drugiej osoby, ich postawa moze nie
wyrazac zainteresowania i uwagi oraz mogg nie uzywac gestow zachecajacych spotecznie, takich jak
kiwanie gtowg. Wszystko to moze sprawia¢ wrazenie, ze osoba z ASHFA nie jest naprawde
zaangazowana w rozmowe, nie stucha lub sie nudzi. Inne problemy czasami obserwowane w zespole



Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmie, takie jak agresja lub nadmiernie bezposredni styl
komunikacji (czasami interpretowany jako niegrzeczny lub obrazliwy, chociaz jest niezamierzony),
moga réwniez stanowié zagrozenie dla relacji spotecznych. Nawet szczegélne zainteresowania oséb z
AS-HFA przyczyniajg sie do stabej wzajemnosci, poniewaz sg tak skoncentrowane i osobliwe, ze trudno
sie nimi dzieli¢ z innymi (lub dziecko tak naprawde nie chce sie nimi dzieli¢, jak w przypadku Setha).
Istnieje bardzo silna dokumentacja badawcza, oprdcz wielu opisdw rodzicéw, braku empatii i trudnosci
w przyjmowaniu perspektywy innych. Ogdlnie rzecz biorac, dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
czesto wydajg sie bardzo egocentryczne. Chociaz nie majg zamiaru byé egoistami i nie ma ztosliwosci
za ich zachowaniem, ich niedostatki spoteczne mogg miec szeroki zakres negatywnego wptywu na ich
zycie: w ich zwigzkach, na ich sukcesy naukowe i zawodowe i gdzie indziej. Naturalnie, jako rodzice
chcecie pomdc swojemu dziecku lub nastolatkowi nauczyé sie by¢ istotg spoteczng w naszym sSwiecie
spotecznym. Ale jak? Jesli twdj syn chce miec przyjaciot, ale nie potrafi ich znalezé, jak mozesz mu
pomdc? Co mogg zrobi¢ jego nauczyciele? Czego mozesz oczekiwaé od terapeuty? Jesli twoja corka
wydaje sie nie by¢ zainteresowana przyjaciétmi, ale musi popracowaé nad zachowaniami spotecznymi,
aby pewnego dnia mogta zy¢ niezaleznie i utrzymac prace, gdzie mozesz zwrdcic sie o pomoc? Ponizej
przedstawiono strategie poprawy wzajemnosci spotecznej u dzieci z AS-HFA.

Strategie poprawy zachowan spotecznych dzieci

Umiejetnosci spotecznych mozna nauczaé w wielu réznych miejscach. Tradycyjng areng jest szkota lub
klinika, poprzez zorganizowana grupe umiejetnosci spotecznych. Jednak, jak zobaczysz w tym rozdziale,
istnieje wiele innych miejsc i czaséw, w ktérych mozesz pomdc swojemu dziecku naby¢ kluczowe
umiejetnosci spoteczne: w domu, w okolicy i w grupach terapeutycznych (na przyktad harcerze). Wiele
zasad i technik stosowanych w typowych grupach terapeutycznych moze byé stosowanych przez
rodzicéw w domu. W rzeczywistosci grupy umiejetnosci spotecznych sg o wiele bardziej korzystne, jesli
sg uzupetniane o dziatania nastepcze w domu. Tak wiec niezaleznie od tego, czy Twoje dziecko
uczeszcza do takiej grupy, czy nie, wazine jest, aby$ wiedziat, co mozesz zrobi¢ poza klinikg, aby
wzmocni¢ bardziej odpowiednie zachowania spofeczne. Co terapeuta Twojego dziecka moze
zaoferowa¢ Grupowe szkolenie w zakresie umiejetnosci spofecznych Twoja rodzina mogta
przystosowac sie do deficytéw spotecznych Twojego dziecka z AS-HFA, dlatego mozesz nie uwazad tego
problemu za ogromny w domu, w codziennych czynnosciach. Jednak trudnosci spoteczne majg
tendencje do bycia bardziej widocznymi w grupach i z réwiesnikami. Tak wiec problemy spoteczne
moga by¢ w rzeczywistosci dos¢ znaczace dla Twojego dziecka w szkole, na lokalnym placu zabaw lub
w druzynie harcerskiej. Wiemy, ze osoby z AS-HFA majg problemy z generalizowaniem z jednej sytuacji
na drugg, dlatego wazne jest nauczanie umiejetnosci spotecznych w srodowiskach podobnych do tych,
w ktérych dzieci dos$wiadczajg trudnosci. Podczas nauczania zachowan spotecznych dziecka z
autyzmem wysokofunkcjonujgcym lub zespotem Aspergera, terapeuta lub nauczyciel moze by¢ pod
wrazeniem tego, jak szybko dziecko uczy sie nowych umiejetnosci, tylko po to, aby pdzniej byc
zaskoczonym, jak stabo umiejetnosci te sg wykorzystywane w kontaktach z réwiesnikami. Dlatego
nauczanie w kontekscie grupowym jest niezbedne. Wazne jest rdwniez formalne nauczanie, w ktérym
konkretne umiejetnosci sg nauczane sekwencyjnie. Wiekszos¢ rodzicdw nie jest przygotowana do
prowadzenia tego typu zaje¢, wiec prawdopodobnie bedziesz musiat poszuka¢ grupy w klinice
ambulatoryjnej lub szkole, gdzie terapia bedzie prowadzona przez terapeute lub nauczyciela. Nie
oznacza to jednak, ze nie jeste$ czescig procesu. Jako kierownicy opieki nad dzieckiem, powiniene$
myslec o sobie jako o konsumentach szkolenia umiejetnosci spotecznych, ktére nauczyciele i terapeuci
mogga zaoferowaé Twojemu dziecku. Jesli szkolenie grupowe oferowane Twojemu dziecku znacznie
odbiega od tego, co tutaj opisujemy, w sposéb, ktéry wydaje sie niekonstruktywny lub
kontrproduktywny, mozesz chcie¢ poszukac¢ gdzie indziej innego programu lub skoncentrowac sie na
innych sposobach nauczania umiejetnosci spotecznych. Niestety, obecnie istnieje bardzo niewiele



opublikowanych programéw nauczania umiejetnosci spotecznych dla dzieci i nastolatkdw z AS-HFA o
wysokim poziomie funkcjonowania. Istnieje kilka podrecznikdw umiejetnosci spotecznych dla dzieci z
bardziej ogélnymi zaburzeniami zachowania lub uczenia sie, ktédre mogg by¢ pomocnym punktem
wyjscia dla nauczycieli lub terapeutéw chcacych zaprojektowaé program nauczania dla dzieci z AS-HFA
, ale czesto konieczne sg znaczne modyfikacje, aby program nauczania byt , przyjazny dla autyzmu”.
Podobnie jak w przypadku interwencji w szkotach podsumowanych w ostatnim rozdziale, istnieje kilka
podstawowych zasad nauczania umiejetnosci spotecznych, ktére wykorzystujg mocne strony Twojego
dziecka. Szkolenie z umiejetnosci spotecznych dla dzieci z ASHFA powinno roztozyc¢ ztozone zachowania
spoteczne, ktorych wiekszos¢ dzieci uczy sie automatycznie, na konkretne kroki i zasady, ktére mozna
zapamietaé i ¢wiczyé w réznych sytuacjach. Abstrakcyjne koncepcje, takie jak przyjaznie, mysli i
uczucia, powinny by¢ wprowadzane poprzez wizualne, namacalne, ,praktyczne” dziatania, w miare
mozliwosci. Na przyktad terapeuta moze trzymac tekturowg strzatke z boku twarzy Twojego dziecka,
skierowang w strone osoby, do ktérej méwi, aby pomdc mu nauczy¢ sie i ¢wiczyé kontakt wzrokowy.
Pisemne harmonogramy wykorzystujg naturalne zdolnosci czytania Twojego dziecka, aby pomdc mu
przej$¢ z jednego zadania do drugiego, jednoczesnie minimalizujgc niepokdj. Przewidywalna rutyna
wykorzysta pamie¢ Twojego dziecka i mocne strony w przestrzeganiu zasad, aby pomdc mu
przewidzie¢ rdzne zajecia grupowe. Powinien istnie¢ plan behawioralny, ktéry okresla indywidualne
cele dla cztonkdéw grupy i konkretny system dostarczania nagrdd. Trening umiejetnosci spotecznych
bedzie trudny dla Twojego dziecka i, jak w przypadku wszystkich ludzi, moze ono lub ona musie¢ zostaé
zachecone do udziatu w tej mniej niz preferowanej i potencjalnie bardzo trudnej aktywnosci. Ostatnim
waznym skfadnikiem jest wspodtpraca z rodzicami w celu promowania generalizacji. Cotygodniowa
terapia w klinice niewiele zmieni w podstawowych deficytach AS-HFA, jesli nie bedzie codziennej
praktyki i wzmocnienia umiejetnosci, ktorych sie uczy w sytuacjach poza salg terapeutyczna. Dlatego
bardzo wazne jest, abys byt Swiadomy tego, czego uczy sie Twoje dziecko i abys nauczyt sie, jak ¢wiczy¢
umiejetnosci lub wdrazac¢ okreslone techniki w domu, w sgsiedztwie lub w szkole. Mozna to osiggnac
czesciowo poprzez prace domowa. Wazne jest réwniez, aby terapeuci lub nauczyciele zapewnili
wyrazne mozliwosci zajecia sie umiejetnosciami poza grupg, w bardziej naturalnych dla dziecka
warunkach (na przyktad w klasie, parku, salonie gier wideo, kregielni lub restauracji), by¢ moze poprzez
wyjscia do spotecznosci. Wazne jest, aby nauczyciel lub terapeuta pracujgcy z Twoim dzieckiem
powiedziat Ci, jak i gdzie pomdc dziecku ¢wiczy¢ poza klinikg lub szkotg. Jesli tak sie nie dzieje, popros
o prywatng sesje z terapeutg lub liderem grupy. Powiedz, ze chcesz bardziej angazowac sie w terapie
swojego dziecka i popro$ o konkretne zadania lub procedury dotyczace kontynuacji umiejetnosci w
domu. W kazdej grupie umiejetnosci spotecznych dla dzieci i mtodziezy z zespotem Aspergera i
autyzmem wysokofunkcjonujgcym powinno sie poruszaé wiele tematéw. By¢ moze najbardziej
podstawowym jest nauczanie zachowan niewerbalnych, ktére sg wazne dla interakcji spotecznych,
takich jak odpowiedni kontakt wzrokowy, dystans spoteczny, gtosnosé gtosu i mimika twarzy.
Nazywamy to spotecznym jezykiem ciata. Typowy program moze réwniez obejmowaé nastepujgce
tematy:

e Umiejetnosci przyjacielskie: witanie sie z innymi, dotgczanie do grupy, czekanie na swoja kolej,
dzielenie sie, negocjowanie i zawieranie kompromisow, przestrzeganie zasad grupy, zrozumienie cech
dobrego przyjaciela.

e Umiejetnosci konwersacyjne: rozpoczynanie, podtrzymywanie i koriczenie rozmowy; czekanie na
swoj3a kolej; komentowanie; zadawanie pytan innym; wyrazanie zainteresowania innymi; wybieranie
odpowiednich tematdw.



e Rozumienie mysli i uczué: okazywanie empatii, przyjmowanie perspektywy innych, radzenie sobie z
trudnymi emocjami. ® Rozwigzywanie probleméw spotecznych i zarzadzanie konfliktami: radzenie
sobie z méwieniem ,nie”, dokuczaniem, pomijaniem.

e Samoswiadomos¢: poznawanie zaburzen ze spektrum autyzmu, mocnych stron, unikalnych rdéznic i
samoakceptacji.

Terapia poznawczo-behawioralna

Innym klinicznym modelem terapeutycznym, ktéry moze by¢ przydatny w nauczaniu umiejetnosci
spotecznych nastolatkéw i mtodych dorostych z AS-HFA (tych, ktérzy sg w stanie tolerowac nieco wiecej
abstrakcji), jest terapia poznawczo-behawioralna. Zostata ona pierwotnie opracowana, aby pomac
osobom z depresjg, ktére czesto sg bardzo krytyczne wobec siebie, pesymistyczne i prawdopodobnie
interpretujg neutralne wydarzenia w negatywnym swietle (osoby, dla ktérych ,szklanka jest do potowy
pusta”). Sednem tej terapii jest pokazanie ludziom, w jaki sposdb ich mysli wptywajg na ich uczucia i
jak negatywny ,samomowa” jest powigzana z (a nawet powoduje) uczucia smutku i depres;ji.
Antidotum w modelu terapii poznawczo-behawioralnej jest nauczenie sie bardziej pozytywnej
samomowy, zamiana negatywnych mysli na pozytywne i nauczenie sie nowych sposobéw myslenia o
sobie i Swiecie. Terapia poznawczo-behawioralna okazata sie niezwykle skuteczna i nadal jest szeroko
stosowang metodg leczenia depresji i innych zaburzen psychicznych. Terapia poznawczo-behawioralna
pomaga ludziom skupié sie na przyczynach i konsekwencjach ich zachowania, a takze na emocjach i
myslach, ktére towarzyszg ich zachowaniu. Jej znaczenie dla oséb z AS-HFA powinno by¢ oczywiste.
Czesto osoby z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera majg problemy z doktadnym
odczytywaniem sygnatow spotecznych w otoczeniu, co skutkuje dziwnym lub nieoczekiwanym
zachowaniem. Czesto zgtaszajg trudnosci ze zrozumieniem swoich uczud i trudnosci z rozréznianiem
podobnych emocji. Na przykfad niektorzy ludzie z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem
Aspergera méwig, ze potrafig stwierdzi¢, kiedy czujg sie ,,zle”, ale nie sg pewni, czy sg smutni czy Zli, a
co najbardziej mylace, nie sg pewni dlaczego. | czesto majg stabe zrozumienie konsekwencji swojego
zachowania. Tak wiec podejscia poznawczo-behawioralne mogg by¢ przydatne w przypadku zaburzen
ze spektrum autyzmu. Josh, 15-latek z zespotem Aspergera, przyszedt pewnego dnia na grupe i
oznajmit, ze miat zty tydzien, poniewaz zostat wyrzucony ze szkoty. Zapytany o okolicznosci,
odpowiedziat po prostu, ze wepchnat gtowe innego chtopca do fontanny z wodg. Nie podano zadnego
innego wyjasnienia, a Josh wydawat sie niemal zdezorientowany tym, co sie stato. Model poznawczo-
behawioralny zostat uzyty, aby pomdc Joshowi i pozostatym cztonkom grupy zrozumiec¢ powigzania
miedzy sytuacjami, reakcjami i konsekwencjami. Lider grupy podkreslit znaczenie czterech aspektéw
sytuacji Josha: kto, co zrobit, kiedy i gdzie. Josh zaczat od prostego opisu: ,, Ten dzieciak wkurzyt mnie
w szkole”. Dzieki strukturalnej pomocy pisemne;j listy byt w stanie opisa¢ wiele szczegétéow sytuacji:
szczegdly dotyczace zaangazowanego chtopca, co zrobit (nazywat Josha ,grubasem”), pore dnia i
doktadne miejsce, w ktérym doszto do incydentu. Nastepnie grupa zbadata trzy aspekty reakcji Josha:
jego emocje, jego dziatania i jego mysli (lub wewnetrzny dialog). Chociaz mdgt tatwo zidentyfikowad
swoje dziatania (wpychajac gtowe chtopca do fontanny), jego emocje (wstyd, zazenowanie i gniew), a
zwilaszcza jego wewnetrzny dialog byty dla niego niejasne. Na koniec grupa omodwita zaréwno
krotkoterminowe, jak i dtugoterminowe konsekwencje reakcji Josha. Josh miat jasne zrozumienie
jednej konsekwencji (wydalenie ze szkoty), ale wydawat sie mie¢ bardzo ograniczong swiadomos¢
innych skutkow swoich dziatan (na przykfad, ze drugi chtopiec zostat ranny i ze Josh moze by¢ bardziej
narazony na drwiny w przysztosci z powodu swojej skrajnej reakcji). Zastosowanie modelu poznawczo-
behawioralnego znacznie poprawito zrozumienie sytuacji przez Josha i jego zdolnos¢ do zapobiegania
nawrotom w przysztosci. Grupa zajeta sie rowniez sposobami zmiany reakcji Josha, w tym zastgpieniem
jej bardziej pozytywnym wewnetrznym dialogiem, stosowaniem technik relaksacyjnych i ostrzeganiem



nauczyciela w przypadku drwin. Terapia poznawczo-behawioralna, prowadzona w formie grupowej lub
indywidualnej, moze by¢ pomocna dla nastolatkéw i dorostych z AS-HFA, nie tylko ze wzgledu na
problemy z nastrojem, ktére sg tak powszechne w tej grupie, ale réwniez ze wzgledu na wyrazne
powigzania, jakie ten model terapii tworzy miedzy sytuacjami, reakcjami i konsekwencjami, czyli
koncepcjami, ktére sg trudne dla oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Terapia poznawczo-
behawioralna jest bardziej ustrukturyzowana i konkretna niz inne formy psychoterapii. Opierajac sie
mniej na wgladzie i osadzie niz inne modele leczenia, koncentruje sie zamiast tego na praktycznym
rozwigzywaniu probleméw, co czyni j3 ,przyjazng dla autyzmu” forma terapii. Jednak podejscia
poznawczo-behawioralne sg prawdopodobnie zbyt ztozone dla wiekszosci mtodszych dzieci z zespotem
Aspergera i wysokofunkcjonujgcym autyzmem, wiec najlepiej poczekaé¢ do okresu dojrzewania i
dorostosci, kiedy dojrzewa zdolno$¢ abstrakcji, aby spréobowad tego typu leczenia.

Ukryty dydaktyzm

Na Uniwersytecie Waszyngtoriskim niektérzy terapeuci opracowujg podejscie zwane ukrytym
dydaktyzmem, ktére wykorzystuje relacje terapeutyczng jako forum do modelowania i nauczania
umiejetnosci spotecznych. Ta strategia ma na celu pomadc osobom z AS-HFA nauczy¢ sie odpowiednich
umiejetnosci spotecznych poprzez demonstracje przez terapeute odpowiednich zachowan
spotecznych w realistycznych sytuacjach spotecznych, takich jak kawiarnia lub sklep. Poprzez to
potaczenie modelowania spotecznego, osobistych relacji z dylematéw spotecznych i ich rozwigzywania
oraz informacji zwrotnej na temat zaobserwowanych zachowan spotecznych, terapeuta uczy osoby z
AS-HFA odpowiednich zachowan spotecznych i sztuki wychwytywania norm spotecznych poprzez
obserwacje. Perry, 18-letni chtopiec z zespotem Aspergera, spotyka sie ze swoim terapeutg co tydzien
na tradycyjnej sesji ,terapii rozmownej”. Co tydzien przegladajg najwazniejsze wydarzenia tygodnia, a
takze wszelkie trudne doswiadczenia. Jego terapeuta wzmacnia skuteczne strategie, ktérych uzyt, i
sugeruje alternatywne strategie, ktére mogg by¢ pomocne w podobnych scenariuszach w przysztosci.
Terapia zapewnia réwniez kontekst, w ktorym terapeuta moze obserwowac i przekazywac informacje
na temat swojego stylu interakcji spotecznych. Kiedy patrzy w przestrzen lub bawi sie otéwkiem,
komentarz terapeuty , O rany, chyba jestem nudny, nawet na mnie nie patrzysz” moze wywotac
bardziej odpowiednie zachowania spoteczne, ktére mozna ¢éwiczy¢ i wzmacnia¢ natychmiast. Kiedy
Perry rozpoczat studia, jego sesje terapeutyczne odbywaty sie okazjonalnie na terenie kampusu, w
Srodowiskach spotecznych, w ktdrych musiat nauczy¢ sie poruszaé. Na przykfad, sesja terapeutyczna
miata miejsce w jednej z uniwersyteckich stotéwek, gdzie terapeuta pokazat Perry’emu, jak zamawiac
jedzenie, jak traktowaé personel stotéwki uprzejmie i uprzejmie, jak ptaci¢ i jak sprzataé tace, kiedy
skonczy jes¢. Rodzina Perry’ego zauwazyta, ze umiejetnosci omawiane w tym formacie
psychoterapeutycznym przeniosty sie zaréwno na interakcje rodzinne, jak i na relacje Perry’ego z
réwiesnikami.

Strategie nauczania umiejetnosci spotecznych poza klinika

Wczesniej podkreslilismy znaczenie zajmowania sie problemami spotecznymi w grupie, poniewaz to
wiasnie tam zazwyczaj pojawiajg sie problemy spofeczne, a to wtasnie tutaj Twoje dziecko musi ¢wiczy¢
zachowania spoteczne. Podkreslilismy rowniez, ze powinienes éwiczy¢ i wspieraé rozwijajgce sie
umiejetnosci spoteczne Twojego dziecka w domu, kiedy tylko jest to mozliwe, a samo szkolenie w
zakresie umiejetnosci spotecznych w klinice nie przyniesie wiele korzysci. W ponizszych sekcjach
opisujemy roznorodne zasoby i techniki pracy nad umiejetnosciami spotecznymi, z ktdrych moze
skorzystaé kazdy, w réznych sSrodowiskach. Te techniki pomogg Twojemu dziecku poprawic¢ jego
zachowania spoteczne, nawet jesli nie znajduje sie w czterech $cianach kliniki lub szkoty, gdzie jest
przeszkolony specjalista, ktory mu pomoze. Jestes kluczowym graczem w tym przedsiewzieciu.
Ponizsze podejscia nie wymagajg profesjonalnego stopnia naukowego, aby je wdrozyé, wystarczy



zainteresowanie prébowaniem, chec dalszego préobowania, elastycznosc i poczucie humoru. Czesto
pomocne jest inicjowanie jednej interwencji na raz, aby méc monitorowaé jej skutecznosc¢ i uzyskac
pewne pojecie o tym, czy zachodzg zmiany w docelowym zachowaniu (i dlaczego). Jak zawsze,
przydatne jest wdrazanie interwencji w réznych srodowiskach, kiedy tylko jest to mozliwe, aby
zwiekszy¢ tempo nabywania umiejetnosci i poprawié¢ prawdopodobiendstwo generalizacji. A jesli
napotkasz jakiekolwiek problemy lub potrzebujesz porady podczas wyprébowywania ktérejkolwiek z
tych interwencji w domu, zwrd¢ sie o pomoc do doswiadczonego specjalisty od zaburzen ze spektrum
autyzmu.

Informacje zwrotne i modelowanie

Rodzice i rodzenstwo mogg by¢ cennymi wzorcami do nasladowania dla dziecka z ASHFA. Aby jednak
byto to skuteczne, musisz by¢ bardzo wyrazny i konkretny w kwestii umiejetnosci, ktére modelujesz, i
w kwestii zwracania na nie uwagi dziecka. Mozesz to zrobi¢ na wiele sposobdéw, ale by¢ moze
najskuteczniejszym jest nagrywanie interakcji na wideo w celu pdzniejszego przejrzenia. To nie tylko
podoba sie wiekszosci dzieci, ktére lubig ,,gra¢” we wtasnych filmach, ale takze pozwala na ,czas
rzeczywisty” dostarczanie wskazéwek. Skuteczniejszg strategia jest zatrzymanie filmu i podkreslenie
problemu lub przedstawienie sugestii w tym momencie niz préba pdiniejszej rekonstrukcji sytuacji.
Wybierz swoje bitwy — najpierw zdecyduj, jakg umiejetnosé chcesz podkresli¢ (na przyktad kontakt
wzrokowy, zmiana kolejnosci, odpowiednie tematy konwersacji lub dzielenie sie podczas zabawy), a
nastepnie skup swoje komentarze na tej konkretnej umiejetnosci. Pamietaj, aby chwalié swoje dziecko
zarzeczy, ktore robi dobrze (lub nawet dobrze) i delikatnie udzielaj wskazéwek dotyczgcych zachowan,
w ktdrych mogtoby sie poprawic. Staraj sie formutowad sugestie pozytywnie, podajac przyktady tego,
co Twoje dziecko moze zrobi¢, aby sie poprawi¢, zamiast skupiaé sie na btedach i uzywaé wielu
stwierdzen ,nie”. Czasami pomocne moze byé nagranie na wideo rodzeistwa lub réwiesnikéw
zaangazowanych w podobne interakcje. Wskaz rzeczy, ktore te dzieci zrobity dobrze (,,Widzisz, jak
Amanda patrzy mi prosto w oczy i kiwa gtowa, gdy do niej méwie?”), aby wyraznie zwrdci¢ uwage
dziecka na sposéb, w jaki zachowanie powinno by¢ wykonywane. Ale wskaz réwniez rzeczy, ktére nie
poszty gtadko w interakcji, aby Twoje dziecko z AS-HFA nie poczuto sie wyrdznione lub niesprawiedliwie
skrytykowane. Rodzice i rodzenstwo mogg codziennie zapewnié czas na ¢wiczenie umiejetnosci
konwersacyjnych w domu, podobnie jak czas jest przeznaczony na odrabianie prac domowych lub
¢wiczenia gry na pianinie. Moze to obejmowac 10-minutowy okres kazdego dnia, w ktérym Ty i Twoje
dziecko rozmawiacie w sposéb uporzagdkowany. By¢ moze bedziesz musiat wczesniej zapisaé tematy,
aby promowa¢ utrzymanie tematu, unika¢ zbaczania do bardziej preferowanych tematéw i poméc
dziecku sformutowaé pewne pomysty z wyprzedzeniem. Mozesz chcie¢ uzy¢ pomocy wizualnych,
takich jak tekturowa strzatka lub spinacz, aby wskazaé, czyja kolej na rozmowe, lub scenariusz z
sugerowanymi pytaniami lub komentarzami. Jak wtasnie opisano, jesli masz kamere, mozesz nagraé
rozmowy na wideo, aby pdiniej je przejrzec¢ i przeéwiczy¢. Mogtes by¢ wielokrotnie sfrustrowany
niewielka iloscig informacji osobistych, ktérymi Twoje dziecko spontanicznie sie z Tobg dzieli. Moze
wiec wydawac sie ironiczne, ze mozesz réwniez musie¢ uwaza¢ na nadmierne dzielenie sie
informacjami osobistymi. Kiedy decydujg sie na dzielenie sie, wiele dzieci z AS-HFA nie wie, gdzie
postawic granice i konczy na tworzeniu niezrecznej sytuacji dla siebie i 0séb wokét nich. Pewna mtoda
dama z autyzmem wysokofunkcjonalnym, ktéra zastanawiata sie nad swoim pociggiem seksualnym do
kolezanki z klasy, nagle zaczeta gtosno eksplorowadé to pocigganie w stotéwce. Wielu jej kolegdéw z klasy
poczuto sie ,dziwnie” z powodu tego nagtego, nadmiernego ujawnienia i zaczeto jej unikac. Jednym ze
sposobdw zapobiegania tej sytuacji jest zapewnienie dziecku bardzo wyraznej informacji zwrotne;.
Wiekszo$¢ dzieci i nastolatkdow z AS-HFA nie wychwytuje subtelnych sugestii dotyczacych zachowania.
Dlatego musisz wyraznie okresli¢ dla swojego dziecka, ktére tematy sg odpowiednie, a ktdre nie, by¢
moze w formie listy. Upewnij sie, ze Twoje dziecko uczy sie rozpoznawac pewne oznaki, ze druga osoba



moze by¢ niezainteresowana lub niekomfortowo sie czué¢ z tym, co mowi, takie jak zdziwienie, préba
zmiany tematu lub rumienienie sie, a nastepnie ma liste bardziej odpowiednich tematéw
konwersacyjnych, do ktérych moze powrdcidé.

Jak najlepiej wykorzystac kluby, zajecia i spotkania towarzyskie

Samo umieszczanie dziecka w sytuacjach z innymi dzieémi nie wystarczy, aby mie¢ pewnosé, ze jego
problemy spoteczne zostang rozwigzane. Sugestie w tej sekcji sg nieco bardziej ukierunkowane niz
zapisywanie dziecka na zajecia pozalekcyjne, ktore wystawiajg je na kontakt z rowiesnikami. Grupy
spoteczne, takie jak harcerstwo, mogg by¢ pomocne, ale zazwyczaj musiistnie¢ jakas wyrazna struktura
i konkretne interwencje, aby takie sytuacje byty korzystne. Bardziej przydatne moze by¢ wybranie
jakiej$ aktywnosci w grupie spotecznej, ktdra koncentruje sie wokét zainteresowan i talentéw dziecka,
aby uczynié¢ doswiadczenie strawnym i umozliwi¢ dziecku kontakt z innymi osobami o podobnych
pogladach, a zatem bardziej sktonnymi je zaakceptowad i docenié. Wiele spotecznosci ma kluby
komputerowe, czytelnicze lub naukowe, ktére mogg zainteresowaé Twoje dziecko. Jesli w Twojej
okolicy znajduje sie uniwersytet, zapytaj o programy, ktére moze oferowac dla mtodziezy, ktdre czesto
koncentrujg sie wokdt podobnych tematéw. Kluby teatralne mogg by¢ réwniez bardzo pomocne dla
dzieci z AS-HFA. Twoje dziecko moze poczgtkowo by¢ nie$miate lub niechetne do sprébowania takiej
grupy, ale korzysci mogg by¢ znaczgce. W koncu czym jest aktorstwo, jesli nie tym, ze kto$s mdwi ci, co
ma mowi¢, jak sie zachowywac, jak sprawic, by twoj gtos brzmiat i jak twoja twarz wygladata w pewnych
sytuacjach spotecznych? Widzielismy, jak wiele dzieci z autyzmem wysokofunkcjonalnym i zespotem
Aspergera odnosito sukcesy w grupach teatralnych. Chociaz mogg nie byé one odpowiednim
substytutem bezposredniej interakcji spotecznej, internetowe czaty stanowig doskonate forum dla
dojrzatych starszych dzieci, nastolatkéw i dorostych z AS-HFA do rozwijania przyjazni i ¢wiczenia
konwersacji. Anonimowosc¢ z nimi zwigzana i brak bezposredniego kontaktu mogg zmniejszy¢ niepokdj
u mtodych ludzi z AS-HFA, a fakt, ze wiele z nich jest zorganizowanych wokdt wspdlnego i wyraznego
zainteresowania, moze by¢ korzystny. Oprdcz umozliwienia dziecku ¢wiczenia konwersacji, czaty dajg
mu szanse na obserwowanie rozmow innych, aby zapewni¢ modele spotecznej wymiany. Internetowe
czaty moga réwniez stanowi tablice rezonansowg do uzyskiwania opinii lub normalizowania
,realnych” doswiadczen spotecznych i niepowodzen. Istniejg rowniez internetowe czaty, takie jak
#Autfriends (autfriends.autistics.org), przeznaczone specjalnie dla 0séb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu i tych, ktérzy sie nimi opiekuja. Pamietaj, ze jedng z wad anonimowaosci czatéw jest to, ze
niewiele wiadomo o osobach, z ktérymi Twoje dziecko wchodzi w interakcje. Dlatego powiniene$
angazowac sie w przyjaznie, ktdre rozwijajg sie na tych forach i jasno przedstawiac dziecku potencjalne
zagrozenia zwigzane z udostepnianiem danych osobowych. Jesli sytuacja jest odpowiednio
ustrukturyzowana, rodzice mogg poméc mtodszym dzieciom z AS-HFA przeprowadzi¢ ,randke do
zabawy” i sprawié, by byfa to udana nauka. Ale nie ograniczaj sie do zapraszania innego dziecka do
zabawy! Wazne jest, aby wybrac aktywnos¢, ktérg Twoje dziecko i przyjaciel bedg robi¢ razem; nie
polegaj na ich zdolnos$ci do wymyslenia czegos interaktywnego. Wiele dzieci siedziatoby obok siebie i
caty czas grato w gry wideo. Wybierz aktywnosé, ktéra wymaga pewnej interakc;ji, takg jak granie w gre
planszowg, gotowanie prostego przepisu lub praca nad projektem artystycznym. Stwdérz wyrazne
okazje spoteczne, takie jak danie jednemu dziecku maki, a drugiemu miarek lub poproszenie kazdego
dziecka o ozdobienie ciasteczka dla drugiej osoby. Daje to dziecku szanse na ¢wiczenie présb, dzielenia
sie, brania udziatu i przyjmowania perspektywy. Upewnij sie, ze aktywnosc¢ jest atrakcyjna dla obu
uczestnikow. | upewnij sie, ze Twoje dziecko wie, jak wykonywa¢ wymagane zachowania wczesniej,
by¢ moze grajac w gre lub przygotowujac przepis najpierw z Tobg lub rodzenstwem. Nie traktuj nauki
zasad gry jako czesci spotkania towarzyskiego; niech cele spotkania towarzyskiego bedg towarzyskie,
czyste i proste. To znaczy, niech Twoje dziecko wykorzysta istniejgce umiejetnosci i teraz uzyje ich z
rowiednikiem. By¢é moze bedziesz musiat by¢ obecny podczas wiekszosci interakcji, zachecajac i



przypominajgc obojgu dzieciom o braniu udziatu, dzieleniu sie, negocjowaniu i tym podobnych. Mozesz
nawet uznac¢ za pomocne uzycie pewnych pomocy wizualnych do ustrukturyzowania interakcji (takich
jak spinner wskazujgcy, czyja to kolej, przepis ze zdjeciami pokazujacymi wszystkie sktadniki lub
pisemna lista zasad gry). Twoim celem jest ograniczenie interwencji i monitorowania do momentu, az
dzieci bedg mogty bawié sie razem bez pomocy dorostych. Moze to potrwad troche czasu, ale jest
bardziej prawdopodobne, ze w koncu sie wydarzy, jesli najpierw zapewnisz strukture, niz jesli po prostu
zaprosisz réwiesnika do domu. Pamietaj, ze wiekszos¢ dzieci — w tym te z typowym rozwojem —
potrzebuje duzo nauki i struktury, aby mie¢ udang randke. Ktétnie i trudnosci w dzieleniu sie i
dostosowywaniu do innych sg nieodtgczng czescig rozwoju spotecznego dzieci.

Skrypty spoteczne

Skrypty spoteczne to nic innego jak pisemne podpowiedzi lub wytyczne dotyczgce tego, co robic i
mowi¢ w typowej sytuacji spotecznej. Chociaz mozesz nie by¢ Swiadomy ich uzywania, wiekszos¢ z nas
ma w swoim repertuarze réznorodne skrypty spoteczne, ktérych uzywamy, gdy stajemy w obliczu
konkretnej sytuacji spotecznej. Na przyktad wszyscy zazwyczaj wiemy, co robi¢ i co méwié, gdy
spotykamy kogos nowego: mozemy wyciggnac reke, powiedzieé ,czes¢”, przedstawié sie, zapytac o
imie drugiej osoby itd. Wiekszos$¢ ludzi ma réwniez dosé spdjny skrypt spoteczny, ktdrego uzywaja,
zamawiajgc jedzenie w restauracji i odbierajgc telefon. Osoby z AS-HFA zazwyczaj nie konstruujg
jednak takich skryptow spotecznych ani nie majg do nich dostepu. Dlatego tez moze by¢ bardzo
pomocne dostarczenie takiego skryptu w formacie sprzyjajgcym sposobowi uczenia sie wiekszosci oséb
z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera (na przyktad przy uzyciu pisemnych
wskazéwek lub innej struktury wizualnej). Biorgc pod uwage ich zazwyczaj dobre umiejetnosci
zapamietywania, dzieci z AS-HFA mogg by¢ w stanie zapamietac elementy scenariusza, dzieki czemu w
koncu bedzie mozna zrezygnowac z pisemnych instrukcji. Scenariusze nie sg trudne do napisania i
wymagajg niewiele wiecej niz wcielenia sie w role dziecka i spisania scenariusza, ktérego ty (lub
dziecko) uzylibyscie w tej sytuacji. Clint bardzo chciat zaprosi¢ kobiete, ktdrg znat z pracy, na
potancéwke w swoim kosciele, ale bardzo obawiat sie zadzwonié do niej przez telefon. Jego ojciec
wspominat o wiasnych trudnosciach z dzwonieniem do kobiet na randki, gdy byt mtodym mezczyzng i
zasugerowat, aby Clint uzyt ,scenariusza telefonicznego”, ktéry zawieratby najwazniejsze rzeczy, ktore
musiat powiedzieé. Clint ostroznie sie zgodzit. Jego ojciec napisat nastepujacy scenariusz:

,Czes¢, czy Cindy jest tutaj?”

,Czes¢, Cindy, tu Clint, z pracy”. (Zatrzymaj sie, az upewnisz sie, ze wie, kim jestes.) , Czy ztapie cie w
dobrym momencie, zeby porozmawiac¢ przez chwile?”

Jesli nie: , Kiedy moge do ciebie oddzwonié?” (Pauza na odpowiedz.)
,Okej, do zobaczenia jutro w pracy. Pa.”

Jesli tak: ,,W sobote wieczorem w moim kosciele jest potancowka. Zastanawiatem sie, czy masz czas i
chciatbys p6jsé?”

Jesli nie: ,,Szkoda. Co powiesz na cos innego w weekend?
Moze film?”
Jedli tak: ,Swietnie. M¢j tata nas podwiezie. Odbierzemy cie o 7. Jaki jest twéj adres?”

| tak dalej. Inne przyktady scenariuszy, ktére mozesz przekazaé swojemu dziecku lub nastolatkowi, to
m.in. jak wyrazi¢ niepewnosé, poprosi¢c o pomoc lub kupi¢ cos w sklepie. Zawsze najlepiej jest



przeéwiczy¢ scenariusze kilka razy z dzieckiem, zanim zaczniesz oczekiwaé, ze uzyje ich publicznie.
Nagranie wideo i przejrzenie interakcji ze scenariuszem moze byé ponownie niezwykle pomocne.

Gra umiejetnosci spotecznych

Stine Levy, konsultantka ds. zachowan i edukacji z Indiany, opracowata gre, ktéra ma uczy¢ dzieci z
ASHFA réznych umiejetnosci spotecznych. Ta gra jest dos¢ tatwa do dostosowania lub skonstruowania
w domu przez rodzicédw. Uzywajgc planszy do gry podobnej do Candy Land lub Monopoly, zaznacz pola
wzdtuz Sciezki i uzyj kolorowych kart, aby przejs¢ przez gre. Karty w réznych kolorach wymagajg od
graczy wykonywania réznych czynnosci, w tym ¢éwiczenia umiejetnosci spotecznych. Na przyktad
niebieskie karty moga wskazywaé na co$ zabawnego do zrobienia (,,Zréb gtupig mine”, ,,Podskocz dwa
razy w gore i w dot” lub ,,Pogtaszcz sie po gtowie, pocierajac brzuch”). Zétte karty moga byé uzywane
do zaskakujacych zwrotéw akcji w zasadach gry (,Zréb kolejng ture” lub ,Cofnij sie o dwa pola”).
Zielone karty mogg by¢ zwigzane ze szczegdlnymi zainteresowaniami Twojego dziecka (,, Wymien piec
planet” lub ,Jaka jest stolica Kuwejtu?”) lub innymi zabawnymi tematami (,,Jaki jest Twdj ulubiony
program telewizyjny?” lub , Kto z Twoich znajomych ma psa?”). Jeden kolor, by¢ moze czerwony, jest
sercem gry i wymaga od dziecka wykonania pewnego rodzaju umiejetnosci spotecznej lub dokonania
osadu spotecznego (na przyktad: , Chcesz obejrzec film, ale mama mdwi nie. Co powinienes$ zrobié?”
lub ,,Widzisz kolege z klasy w sklepie spozywczym, ktdry moéwi czesé. Co mozesz mu odpowiedziec¢?”
lub ,,Wymien dwie rzeczy, ktore mozesz zrobi¢, gdy ktos cie drazni” lub ,Zapytaj innego gracza, jak
minagt mu dzied”). Czerwone karty pozwalajg dzieciom uczy¢ sie i ¢wiczy¢ spoteczne rutyny i
scenariusze. Odpowiedzi dziecka na spoteczne pytania na czerwonych kartach mozna zapisa¢ w
notatniku w celu pdzniejszego przejrzenia. W razie potrzeby mozna podawaé podpowiedzi dotyczgce
bardziej skutecznych lub akceptowalnych strategii, zapewniajagc w ten sposdb kolejny sposdb
nauczania umiejetnosci spotecznych, ktéry wykorzystuje umiejetnosci wizualne i strukture, a
jednoczesnie jest zabawny.

Historie spoteczne

Historie spoteczne to pisane, czasami ilustrowane historie, ktére przedstawiajg informacje o sytuacjach
spotecznych. Zostaty opracowane przez Carol Gray, konsultantke edukacyjng w systemie szkét
publicznych w Michigan (wiecej informacji mozna znalez¢ w materiatach w Zatgczniku). Réznig sie od
scenariuszy spotecznych tym, ze sg znacznie mniej dyrektywne. Zamiast po prostu moéwic, co robic i
mowié, dostarczajg krytycznych informacji o sytuacji spotecznej, podkreslajgc pewne wskazéwki
spoteczne oraz motywy lub oczekiwania innych oséb. Co najwazniejsze, historie spoteczne dostarczajg
uzasadnienia, dlaczego dziecko powinno zrobi¢ lub powiedzie¢ to, co mu sie kaze zrobié lub
powiedzie¢. Carol Gray wyjasnia potrzebe takiego uzasadnienia za pomocg nastepujgcego przyktadu.
Gdyby ktos kazat nam stang¢ na gtowie w kacie, albo odmdwiliby$my, albo zrobilibysmy to raz (podczas
gdy druga osoba by nas do tego namawiata i obserwowata), a potem nigdy wiecej. Dlaczego? Poniewaz
takie zachowanie nie miato sensu w tej konkretnej sytuacji. Podobnie jest z naszymi dzie¢mi z AS-HFA
— mozemy kazac im zrobi¢ lub powiedzieé cos$, co wydaje sie im zupetnie obce. Dlatego naszym
obowigzkiem jest podanie powodu pewnych zachowan spotecznych, jesli chcemy, aby nasze dzieci
regularnie z nich korzystaty. W rzeczywistosci pani Gray sugeruje (i wielu badaczy réwniez uwaza), ze
ta niezdolnos¢ do zrozumienia ,dlaczego” zachowan spotecznych lezy u podstaw wielu trudnosci
zwigzanych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Pani Gray przedstawia kilka bardzo szczegétowych
zasad pisania skutecznej historii spotecznej. Na przyktad powinna ona zawieraé¢ wiecej stwierdzen
informacyjnych (wyjasniajgcych wskazowki spoteczne lub podajgcych powody) niz stwierdzen
dyrektywnych (moéwigcych dziecku, co ma robi¢ i méwié). Dyrektywy powinny by¢ formutowane
pozytywnie (,Zréb to” zamiast ,Nie rob tamtego”). Niniejszy rozdziat nie obejmuje wszystkich
szczegbétowych instrukcji dotyczgcych pisania historii spotecznych; odsytamy do Zatgcznika po



dodatkowe zasoby, jesli jeste$ zainteresowany tymi historiami, ktére sg szeroko stosowane przez
rodzicbw w domach i nie sg trudne do zaprojektowania. Oto jeden przyktad historii spotecznej
napisanej, aby poméc dziecku nauczy¢ sie odpowiedniego zachowania w szkolnej stotdwce. Tracy,
ktéra ma autyzm wysokofunkcjonalny i ma 9 lat, miata problemy z wieloma aspektami sytuacji
lunchowej. Nie lubita czeka¢ w kolejce, chciata jes¢ tylko desery, ptakata i wpadata w ztos¢, gdy dziurka
w jej karcie lunchowej byta dziurkowana. Historia spoteczna napisana przez jej rodzicow pomogta jej
zrozumieé, dlaczego musi robié te rzeczy. Data jej réwniez kilka jasnych, konkretnych zasad, ktérych
mogta przestrzegac. Jej nauczyciele umiescili kazdy punktowany element z historii spotecznej na
osobnej kartce papieru, pozwolili Tracy narysowac obrazek ilustrujgcy kazdg strone i pozwolili jej nies¢
go na tacy podczas lunchu. Ta interwencja byta bardzo pomocna w zmianie zachowania Tracy w
stotéwece, a jej napady ztosci zmniejszyly sie drastycznie niemal natychmiast. Rodzice Tracy zaczeli
tworzy¢ historie spoteczne, aby pomoc jej zrozumie¢, jak zachowywac sie w wielu innych trudnych
sytuacjach spotecznych, w tym by¢ mitym dla jej nowego braciszka, bra¢ prysznic, przestrzegaé rutyny
positkow, siedzieé¢ nieruchomo w synagodze i jezdzi¢ ruchomymi schodami w centrum handlowym.
Uwaza sie, ze historie spoteczne sg pomocne nie tylko w uzasadnianiu zachowan spotecznych, ale takze
w tym, Ze sg bardzo wizualnie ustrukturyzowane. Stanowig one pisemny produkt, do ktérego dziecko
moze sie odwota¢ w dowolnym momencie jako do podpowiedzi lub przypomnienia. Historie spoteczne
mozna zapisa¢ na fiszkach i przyklei¢ do tawki dziecka, aby przypomnie¢ mu o odpowiednich
zachowaniach spotecznych w klasie (podnoszenie reki, czekanie w kolejce, radzenie sobie ze zmiang
harmonogramu zajec itd.). Wiele dzieci przechowuje swoje historie spoteczne w notesie i lubi je czytaé
ponownie z rodzing lub zapisywaé te, ktorych juz nie potrzebuja, jako dowdd postepdw, jakie robia.

Opowiadanie o zyciu

Celem opowiesci spotecznych jest wyjasnienie wskazéwek spotecznych i uzasadnienie znaczenia
pewnych zachowan spotecznych dla Twojego dziecka. Istniejg inne sposoby osiggniecia tego celu.
Jednym z nich jest technika zwana ,opowiadaniem o zyciu”, opracowana przez Linde Andron,
pracownice socjalng na UCLA, ktdra specjalizuje sie w pomaganiu osobom z AS-HFA. Dr Brenda Smith
Myles, profesor na University of Kansas Medical Center, nazywa to podejscie ,,mysleniem na gtos”. Jak
wskazujg te nazwy tej techniki, polega ona na dostarczaniu biezgcego komentarza na temat Twojego
zachowania i procesow myslowych. Na przyktad mozesz ustnie opisa¢, co robisz, dlaczego to robisz, w
jaki sposdb podejmujesz decyzje, dlaczego wybierasz pewne zachowania zamiast innych i jakie
wskazowki zauwazasz. Ta technika jest do$é podobna do opowiesci spotecznej, ale nie jest wizualna
ani nie ma konkretnego produktu. Moze to oznaczaé, ze bedzie mniej przydatna dla niektérych dzieci,
ale jej atrakcyjnos¢ polega na tym, ze jest niezwykle prosta do wdrozenia i mozna jej uzywaé wszedzie
i o kazdej porze. Kiedy matka Setha poszta do sklepu spozywczego, rozmawiata z nim na glos,
wykonujac kazdy krok procesu. Kiedy wybierata marke zupy, powiedziata: ,Mysle, ze kupie dzi$ te
marke. Mamy inng marke od tak dawna, ze chyba mamy jej juz dos¢. Poza tym ta jest w promoc;ji”.
Kiedy szukata czegos specjalnego, powiedziata na gtos: , Kiedy nie moge czegos znalez¢, pytam kogos,
kto tu pracuje. Zazwyczaj mozna poznac, kto jest pracownikiem sklepu po jego identyfikatorze”. Kiedy
matka Setha wybierata, w ktérej kolejce do kasy stang¢, powiedziata: , Ta kasjerka wyglgda na szybka,
a jej kolejka jest dos¢ krétka. | usmiecha sie do wszystkich, wiec wyglagda przyjaznie”. Kiedy czekali w
kolejce, powiedziata do Setha: ,Czasami trudno jest czeka¢ w tak dtugiej kolejce. Ale bytoby
niegrzecznie pchaé sie do przodu, a inni by sie na mnie wsciekli. A czekanie daje mi szanse na
przejrzenie magazynow obok kasy”. Otwierajac torebke, powiedziata: ,Zanim wyjdziemy, musze
zapfaci¢ za wszystkie te rzeczy. Jesli nie mam wystarczajgco duzo gotéwki, moge uzy¢ czeku lub karty
kredytowej”. Kiedy razem wychodzili ze sklepu, jego matka powiedziata do Setha: ,Ten kasjer byt
naprawde mity. Zawsze lubie z nim pogawedzié. Jesli nie moge wymysli¢ nic do powiedzenia,
wspominam o pogodzie”.



Pliki przyjazni

Tony Attwood, autor ksigzki Zespo6t Aspergera: przewodnik dla rodzicéw i profesjonalistéw, sugeruje,
aby rodzice pomagali swojemu dziecku tworzy¢ fiszki zawierajgce istotne informacje o rowiesnikach.
Przechowywanie informacji o cechach, zainteresowaniach i ulubionych zajeciach innych dzieci w tym
formacie moze utatwi¢ dziecku zapamietywanie informacji i umozliwi¢ mu przygotowanie sie w
bardziej konkretny sposdb do interakcji. Pomaz dziecku uzywac fiszek, aby:

¢ Wybierac¢ odpowiednie tematy do rozmowy.
e Komplementowac innych (poprzez znajomosc ich cech).
e Wybierac zajecia, ktére réowiesnik moze lubid.

Pliki dotyczagce przyjazni nie tylko promujg przyjazn, ale, szerzej rzecz biorac, uczg dziecko waznych
umiejetnosci przyjmowania innej perspektywy, takich jak wyczuwanie zainteresowan innych oséb i
dostosowywanie interakcji do partnera.

Coaching réwiesniczy

Bardzo odmiennym rodzajem strategii, ktory mozina wykorzysta¢c do nauczania umiejetnosci
spotecznych, jest to, co nazywamy mediacjg rowiesnicza. Oznacza to, ze , typowe” (nie-AS-HFA) dzieci
w tym samym wieku wchodzg w interakcje w bardziej naturalnym otoczeniu z dzie¢mi lub
nastolatkami, ktérzy majg AS-HFA. Samo umieszczenie ich blisko siebie nie wystarczy (jesli Twoje
dziecko uczeszcza na jakie$ zajecia w ramach edukacji regularnej, to dzieje sie to juz w szkole, a mimo
to Twoje dziecko nadal ma trudnosci spoteczne). Zamiast tego typowi réwiesnicy sg wyraznie uczeni,
jak inicjowac interakcje, wywotywac reakcje spoteczne, dawac informacje zwrotne i wzmacnia¢ dzieci
z AS-HFA. Czesto interwencje z udziatem réwiesnikéw sg przeprowadzane w szkotach, ale mozna je
rowniez wdrazac w klinice lub srodowisku spotecznosciowym — zostaty nawet dostosowane do uzytku
domowego (patrz ponizej). Pionierami tego podejscia byli badacze i edukatorzy specjalni dr Strain,
Odom i Goldstein (patrz Zatgcznik, aby uzyska¢ odniesienia). W jednym podejsciu opartym na relacjach
réwiesniczych, wszystkie dzieci w klasie szkoty podstawowej (w ktdérej akurat byto dziecko z AS-HFA)
uczono ,umiejetnosci kolezenskich”, ktére obejmowaty pozostawanie w poblizu wyznaczonego
partnera, zabawe z nim lub nig i rozmowe z kolegg. Podczas ,,czasu kolezenskiego” (zwykle swobodnej
zabawy lub przerwy) dzieci byty sparowane z innym dzieckiem w klasie i uczono je ,zosta¢, bawic sie i
rozmawiac” (szczegdty tego i podobnych podejsé oraz konkretnych schematéw szkoleniowych mozna
znalez¢ w odniesieniu do Laushey i Heflin w Zataczniku). Kazdego dnia pary kolezeriskie byty
systematycznie zmieniane, tak aby wszystkie dzieci bylty sparowane z dzieckiem z zespotem Aspergera
lub wysokofunkcjonujgcym autyzmem, co promowato uogdlnienie umiejetnosci spotecznych u wielu
0sOb. Dr Catherine Lord, badaczka z University of Michigan, dostosowata niektére z tych zasad do
stosowania u starszych dzieci i nastolatkdw z AS-HFA (patrz Zatgcznik). Daje rowiesnikom kilka prostych
wskazéwek dotyczacych interakcji z osobg z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera,
takich jak pozostawanie blisko nich, dofgczanie do ich aktywnosci, komentowanie, chwalenie ich nawet
za mate zachowania interaktywne i bycie wytrwatym. Ogdlne informacje o autyzmie sg przekazywane
typowym réwiesnikom. Mozliwe sytuacje (na przyktad dziecko z AS-HFA ignoruje rowiesnika lub bez
przerwy mowi o gadach) sg odgrywane, aby da¢ typowym réwiesnikom pewne pomysty na interakcje.
Po tym jednak dorosty nie petni roli terapeuty ani nie wchodzi w interakcje bezposrednio z dzieémi z
AS-HFA, ale zamiast tego pozwala rowiesnikom zachowywaé sie i wchodzi¢ z nimi w interakcje.
Terapeuci pozostajg obecni, aby wspiera¢, zachecad i chronic dziecko z AS-HFA, gdy jest to konieczne,



ale starajg sie zapewni¢ leczenie za posrednictwem typowych réwiesnikdw, skutecznie eliminujgc
siebie jako ,posrednika”. Badania pokazuja, ze podejscia mediacji réwiesniczej majg wyrazne korzysci.
Jedno z badan wykazato, ze czestotliwosé proszenia o rzeczy, zwracania uwagi innego dziecka, czekania
na swojg kolej i nawigzywania kontaktu wzrokowego wzrosta dwu- lub trzykrotnie po interwencji
réwiesniczej w przedszkolu. Wydaje sie rowniez, ze dzieci z AS-HFA uogdlniajg nowe umiejetnosci w
innych srodowiskach i dobrze je utrzymujg w czasie, prawdopodobnie dlatego, ze eliminuje sie
potrzebe przekazywania nowo nabytych umiejetnosci spotecznych od dorostego terapeuty do
rowiesnikdw w tym samym wieku. Mozesz chcie¢ skontaktowac sie ze szkotg swojego dziecka, aby
sprawdzié, czy byliby sktonni wdrozy¢ jaki$ rodzaj interwencji réwiesniczej w klasie. Mozesz tez
dostosowac to podejscie do uzytku w swoim domu, w ktérym rodzenstwo lub dzieci z sgsiedztwa petnig
role trenera réwiesniczego. Jesli tak zrobisz, pamietaj, aby wczesniej przygotowad i przeszkoli¢
,rowiesnika”. Znasz szczegdlne dziwactwa i trudnosci spoteczne swojego dziecka, wiec przygotuj
réowiesnika na problemy, ktére moga sie pojawic, i odegraj scenke, jak sobie z nimi radzi¢. Podaj
réwiesnikowi kilka zasad, ktore pokierujg interakcjg (na przyktad, badz blisko Johna, prébuj sie z nim
bawic i ignoruj go, gdy méwi sam do siebie). Poczagtkowo monitoruj interakcje, podobnie jak opisano
powyzej w sekcji o ustrukturyzowanych randkach do zabawy. Nastepnie odejdz i pozwdl dzieciom na
interakcje.

Krag Przyjaciét

To aktywno$¢ majaca na celu pomdc dzieciom, ktére majg niewielu przyjaciét, stac sie czescia grupy i
uczestniczy¢ w zajeciach spotecznych. Najlepiej jest jg wdrozy¢ w klasie lub innym naturalnym
Srodowisku grupowym (na przyktad obozie harcerskim lub zajeciach religijnych). Tworzy sie spoteczng
,mape” z koncentrycznych kregéw, w ktérej dziecko znajduje sie w centrum, wewnetrzny krag zawiera
rodzine, nastepny krag zawiera inne wsparcie (nauczycieli, terapeutéw, duchownych), a zewnetrzny
krag przyjaciot. W klasie nauczyciel moze najpierw skonstruowaé Krag Przyjaciot dla kilku typowych
dzieci. Nastepnie konstruuje jeden dla dziecka z AS-HFA. Od razu staje sie oczywiste, ze zewnetrzny
kragg jest widocznie mniej gesty w poréwnaniu do typowych réwiesnikdw, by¢ moze nawet pusty.
Nastepnie nauczyciel prosi o ochotnikdw, aby dotgczyli do Kregu Przyjaciét dziecka z AS-HFA.
Ochotnikom tym przydzielane sg rézne zadania, od powitania dziecka, gdy wchodzi do klasy, po
zaangazowanie go w zabawe lub rozmowe na placu zabaw, az po siedzenie z nim na lunchu. Sukces
programu Circle of Friends wydaje sie opieraé na scistym monitorowaniu , przyjaciét wolontariuszy”.
Niezbedne jest wstepne szkolenie (podobne do tego, ktére przeprowadza sie w przypadku mediatoréw
réwiesniczych w grupach umiejetnosci spotecznych, opisanych powyzej). Powinno ono obejmowac
podstawy dotyczgce autyzmu, wskazowki dotyczgce angazowania dziecka, porady dotyczace tego, co
robi¢, gdy wystepujg nietypowe zachowania, oraz odgrywanie rél w potencjalnych sytuacjach. Po
rozpoczeciu interwencji potrzebne sg krdtkie, ale regularne (cotygodniowe) spotkania. Nauczyciel klasy
lub inny cztonek personelu szkoty powinien spotkac sie z wolontariuszami, postuchaé, jak pomogli
dziecku z AS-HFA w danym tygodniu, omoéwié problemy, ktére sie pojawity, a moze nawet odegraé role
lub w inny sposdb udzieli¢ sugestii, jak sobie z nimi poradzi¢. Podobng interwencje mozna
przeprowadzi¢ w domu, a rowiednicy z sgsiedztwa bedg petnié role przyjaciét wolontariuszy. Bliska
wspotpraca z réwiesnikami, udzielanie im odpowiednich wskazéwek i kontynuacja jest réwnie wazna,
jesli Circle of Friends jest tworzony w domu, jak i w szkole. Upewnij sie, ze dzieci, ktére wybierzesz na
przyjaciot swojego dziecka, sg chetne, chetne i dobrze uzbrojone w informacje o dziecku, aby mogty
odniesc sukces. Linda, matka Josepha, postanowita zorganizowac dla niego Krag Przyjacidt w ich zzytej
okolicy. Skontaktowata sie z trzema sgsiadami, ktdrzy mieli dzieci mniej wiecej w tym samym wieku co
Joseph, opowiedziata im o programie i poprosita, aby zapytali swoje dzieci, czy bytyby chetne do gry.
Dwach 8-letnich chtopcéw zgodzito sie dotgczy¢ do Kregu Przyjaciot Josepha. Znali juz Josepha z okolicy
i dlatego byli swiadomi niektérych jego dziwactw, ale Linda postanowita opowiedzie¢ im wiecej



szczegdtdéw na temat zespotu Aspergera. Podkreslita, ze Joseph jest bardzo inteligentny i opowiedziata
im o wszystkich jego naturalnych talentach i szczegdlnych umiejetnosciach. Powiedziata im réwniez, ze
czasami miat problem z tym, o czym mowic i kiedy przesta¢ moéwi¢. Odgrywata z chtopcami role, co
robi¢ w ktérejs z tych sytuacji. Na przyktad, gdy Joseph zaczat méwic o geografii, zachecita rowiesnikow,
aby powiedzieli: ,Och, to catkiem interesujace. Czy przypadkiem nie widzieliscie wczoraj meczu Jazz?”
Kiedy Joseph zaczat betkotaé, uczyta réwiesnikdw, zeby podnosili palec wskazujgcy i méwili: ,,Wow!
Moge co$ powiedzie¢?”, a nastepnie odpowiednio kierowali rozmowe. Nastepnie kazdemu chtopcu
przydzielata konkretne zadania, takie jak siedzenie z Josephem w autobusie, jazda z nim na rowerach
w Slepej uliczce i dzwonienie do niego. Linda co tydzien sprawdzata telefonicznie, jak sobie radza
chtopcy i ich matki, czy maja jakies problemy z dogadywaniem sie lub czy nie napotkali sytuacji, z
ktérymi nie wiedzieli, jak sobie poradzi¢. Linda miata nadzieje, ze chtopcy naprawde polubig
towarzystwo Josepha, ale postanowita, ze okazjonalne prezenty, takie jak bony upominkowe do
wypozyczalni filméw wideo i wyjscia do pizzerii i salonu gier wideo, pomogg im pozostacé
zaangazowanymi w zabawe z Josephem. To byto mndstwo pracy dla Lindy, ale rados$¢ na twarzy
Josepha, gdy odbierat telefon lub proszono go o jazde na rowerze, byta tego warta.

Strategie poprawiajgce zdolnos¢ dziecka do radzenia sobie z emocjami

Jednym z gtéwnych zadan dziecinstwa jest nauka regulowania reakcji emocjonalnych. U wielu dzieci z
AS-HFA proces samoregulacji emocjonalnej jest opdzniony i prawdopodobnie bedg potrzebowac
dodatkowej pomocy w nauce odpowiedniego radzenia sobie z silnymi emocjami. Na przykfad, podczas
gdy wiekszos¢ matych dzieci i wielu przedszkolakéw regularnie wpada w ztos¢, gdy sg sfrustrowane lub
nie dostajg tego, czego chcg, w momencie rozpoczecia szkoty podstawowej wiekszos¢ typowo
rozwijajgcych sie dzieci ma mato lub wcale nie ma wpada w ztos$¢. Z drugiej strony starsze dzieci, a
nawet nastolatki zautyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera, mogg nadal mie¢ napady
ztodci, poniewaz nie nauczyty sie jeszcze regulowaé swoich emocji. Oczywiste jest, ze tego rodzaju
zachowanie nie pomaga im w dopasowaniu sie do spoteczenstwa i moze by¢ jedng z przyczyn
odrzucenia spotecznego i izolacji. Najwazniejszym aspektem regulacji emocji jest $wiadomosé
wewnetrznych stanéw ciata i sygnatéw wskazujgcych na pobudzenie emocjonalne. Na przyktad, gdy
dana osoba jest sfrustrowana, jej miesnie mogg sie napinaé. Moze poczué goracy przyptyw krwi do
twarzy i nagly przyptyw energii. Swiadomo$é¢ i interpretacja tych fizjologicznych efektéw pobudzenia
emocjonalnego jest trudna dla wielu dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Bracia Andy'ego
uwielbiali chodzié¢ do sgsiedniego salonu gier i czesto namawiali matke, zeby ich tam zabrata. Czuta sie
rozdarta, poniewaz Andy, mtody chtopiec z autyzmem wysokofunkcjonujgcym, miat tak trudne chwile
w salonie gier. Na poczatku podobato mu sie to doswiadczenie, ale tak bardzo pochtonety go migajace
Swiatta i dZzwieki, ze wkrétce stracit kontrole. Zaczat chichotac niekontrolowanie, biegac jak szalony i
atakowac inne dzieci. Wycieczka nieuchronnie konczyta sie fzami i wszyscy zaangazowani odczuwali jg
jako katastrofe. Bracia Andy'ego btagali matke, zeby nastepnym razem zostawita Andy'ego w domu.
Tim, nastolatek z zespotem Aspergera, byt utalentowanym uczniem. Pomimo faktu, ze jego wyniki z
arytmetyki znacznie przewyzszaty jego poziom, otrzymat kilka ocen niedostatecznych. Jego prog
frustracji byt tak niski, ze czesto wybuchat na zajeciach, gdy trzeba byto naostrzy¢ otéwek lub nie mdégt
szybko uzyska¢ pomocy nauczyciela. Wydawat sie niezdolny do kontrolowania rosngcego napiecia w
ciele, dopdki nie ogarneto go ono w fizycznym wybuchu, w ktédrym to momencie rzucat ksigzki i papiery
na podtoge, krzyczat ,,Mam do$é!” i wychodzit z klasy. Pozostali uczniowie gapili sie, szeptali i zaczynali
chichota¢. W obu tych przyktadach widzimy dzieci, ktére nie potrafig kontrolowaé swojego poziomu
pobudzenia i w rezultacie napotykajg trudnosci spoteczne. Istnieje kilka strategii, ktorych rodzice moga
uzy¢, aby pomodc dzieciom nauczyc¢ sie lepiej regulowaé swoje emocje. Po pierwsze, mozesz zachecic
swoje dziecko do uzywania stow do wyrazania swoich uczué. To wtasnie wtedy, gdy przedszkolaki uczg
sie werbalizowaé, ich napady zto$ci gwattownie malejg. Zacznij od nauczenia dziecka, aby zauwazato,



kiedy doswiadcza emocji, takich jak rados¢, ztos¢ lub smutek. Nastepnie werbalnie nazywaj te stany
emocjonalne dla swojego dziecka i zachecaj je do wyrazania tych uczué stowami (na przyktad ,Czuje
sie zty!”). Jesli Twoje dziecko tego potrzebuje, mozesz réwniez podaé wskazéwki wizualne, takie jak
kartka papieru z kilkoma emocjami przedstawionymi na niej, aby pomadc dziecku zrozumiec jego stan
emocjonalny (zobacz Zatgcznik, aby uzyskac zasoby). Po tym, jak Twoje dziecko wyrazi swoje uczucia
stowami lub za pomocg obrazkéw, podaj kilka sposobdéw radzenia sobie z sytuacjami wywotujgcymi
emocje. Na poczatku mozesz sktadac sugestie, a nawet liste strategii radzenia sobie. Na przyktad
mozesz powiedziec: ,Jesli jestes sfrustrowany, mozesz poprosi¢ o pomoc lub poprosi¢ o przerwe lub
przejs¢ do nowego problemu”. Ostatecznie jednak bedziesz chciat poprosi¢ swoje dziecko, aby samo
wymyslito rozwigzania. Zachecaj dziecko do myslenia o dalszych alternatywach dla strategii, ktére
podates (,,Co jeszcze mogtbys zrobic, gdybys byt sfrustrowany?”). Czasami jednak stan emocjonalny
Twojego dziecka bedzie tak silny, ze bedzie potrzebowato technik, aby sie uspokoié, zanim bedzie
mogto porozmawiac o swoich uczuciach i sposobach radzenia sobie z nimi. Jedng z technik, ktéra czesto
jest pomocna, jest relaksacja progresywna. Podczas gdy Twoje dziecko lezy na brzuchu i oddycha
gteboko, ustnie poprowady? je przez napinanie (podczas wdechu) i rozluznianie (podczas wydechu) grup
miesni od stop do gtéw. Gdy poczuje sie bardziej komfortowo z tym procesem, mozesz nauczy¢ swoje
dziecko napinania i rozluzniania catego ciata szybko i subtelnie, aby wykorzysta¢ to w stresujgcych
okolicznosciach. Dodatkowg zaletg tej techniki szybkiego relaksowania jest to, ze proces nauczania
pomaga dzieciom lepiej rozpoznawac stany ciata zwigzane z napieciem i rozluznieniem. Drugg strategig
uspokajajgca dla Twojego dziecka jest zaangazowanie sie w relaksujgcg aktywnosé, taka jak stuchanie
muzyki (przenosny odtwarzacz CD moze byé pomocny), zucie gumy, rysowanie, masaz plecéw lub
myslenie o czym$ pocieszajagcym, takim jak miekki koc lub futro ulubionego zwierzaka. Mnigj
bezposrednig strategig jest nauczenie dziecka, aby prosito o pomoc lub wycofato sie z sytuacji, gdy zda
sobie sprawe z potencjalnego nadmiernego pobudzenia. Tim, opisany powyzej, moze skorzysta¢ z
pozwolenia nauczyciela na opuszczenie pokoju na 2 minuty, jesli odczuwa frustracje. Rodzice i
nauczyciele moga to utatwic, zapewniajac jasne miejsca i plany, w ktérych dzieci mogg odpocza¢, a
takze konkretne sygnaty lub , karty do rozbicia”, aby dac¢ innym znac, ze potrzebujg czasu w samotnosci.
Sama sSwiadomosé, ze taka opcja jest dostepna, moze byé pomocna dla Twojego dziecka z AS-HFA.
Wiekszos$¢ dzieci odniesie korzysci ze stosowania kombinacji tych strategii w celu nauki i utrzymania
kontroli emocjonalne;j.

Radzenie sobie z dokuczaniem i nekaniem

Wiele dzieci i nastolatkdéw z AS-HFA jest dokuczanych, ponizanych lub przesladowanych w szkole.
Opisane powyzej podejscia mediacji réwiesniczej wydajg sie sprzyja¢ wiekszej akceptacji ze strony
rowies$nikdw, co moze zmniejszy¢ czestotliwos¢ bycia ofiarg przez réwiesnikdw, co moze byc
powszechng czescig zycia dziecka z AS-HFA. Przyjaciele réwiesniczy sg szczegdlnie przydatni dla dziecka
z autyzmem wysokofunkcjonalnym lub zespotem Aspergera w niestrukturyzowanych momentach dnia
szkolnego, takich jak lunch lub przerwa. Jest dobrze udokumentowane, ze dreczyciele rzadko atakuja
dziecko, ktoére jest czescig grupy (lub nawet tylko w parze); majg tendencje do atakowania dzieci, ktére
sg same i w zwigzku z tym sg bezbronne. Istnieje kilka innych technik, ktére okazaty sie obiecujgce w
zmniejszaniu prawdopodobienstwa wystgpienia dokuczania lub nekania. Wiele podejs¢ obejmuje
podobne sktadniki, jak te stosowane w programach mediacji réwiesniczej, w tym dostarczanie
informacji o autyzmie kolegom z klasy i tworzenie regularnych mozliwosci interakcji miedzy dzieémi z
AS-HFA a typowymi réwiesnikami. Inne programy obejmujg trening asertywnosci i nauczanie dziecka
konkretnych technik stawiania czofa dreczycielom: proszenie o pomoc, szukanie bezpiecznego
nauczyciela lub miejsca, odchodzenie, uzywanie humoru itp. Jesli masz powody podejrzewaé, ze Twoje
dziecko jest dreczone, natychmiast skontaktuj sie z nauczycielem i dyrektorem szkoty. Najwazniejsze
jest, aby Twoje dziecko byto chronione, co oznacza nakreslenie konkretnych planéw radzenia sobie z



réznymi sytuacjami, ustanowienie ,bezpiecznych” stref wokét szkoty i lepsze monitorowanie mniej
ustrukturyzowanych dziatan i sytuacji, w ktérych moze dojsé do nekania. Lista zasobdw w zatgczniku
obejmuje réznorodne programy, z ktérych szkoty i rodzice mogg korzystac, aby powstrzymac nekanie
i stworzy¢ bezpieczne srodowisko dla wszystkich dzieci. Wiele szkét juz wdraza takie programy z
powodu niedawnej fali przemocy w szkole (zaden z nich nie dotyczyt uczniéw z AS-HFA, ale okoto dwie
trzecie z nich dotyczyto dzieci, ktére byty dreczone lub przesladowane). Typowe dreczone dziecko jest
niepewne siebie, niespokojne i , dryfujgce” spotecznie, z niewielkg liczbg przyjaciot lub innych oséb
wspierajacych. Dzieci moga byé réwniez przesladowane, poniewaz jest w nich co$ innego. Moze tak
by¢ w przypadku Twojego dziecka. Oprdcz opisanych powyzej rozwigzan opartych na szkole, mozesz
poméc dziecku stac sie bardziej odpornym na nekanie, budujgc dume z tego, ze jest inne. Pewne siebie
dziecko jest trudne do dreczenia. Brent, 10-latek z autyzmem wysokofunkcjonalnym, byt wysmiewany
na placu zabaw i nazywany ,,chtopcem wirusem” (z powodu zainteresowania wirusami i bakteriami).
Jak pdzniej powiedziata jego nauczycielka, Brent odwrdcit sie i powiedziat: ,,Cdz, lubie wirusy, poniewaz
mam autyzm, a poniewaz mam autyzm, jestem o wiele lepszy w czytaniu i grach wideo niz ty”. Brent,
nawiasem moéwiac, zostat zapisany do grupy umiejetnosci spotecznych, ktéra podkreslata te szczegdlne
mocne strony autyzmu. Dreczyciel byt bez stowa i odszedt. Jesli nietypowe zachowania, takie jak
machanie rekami, méwienie do siebie lub wydawanie dzwiekdw, wydajg sie by¢ gtéwng przyczyna
dokuczania Twojemu dziecku, mozesz réwniez sprébowaé pomdc mu stac sie bardziej Swiadomym tych
zachowan i zminimalizowaé ich wystepowanie w miejscach publicznych lub w towarzystwie
rowiesnikdéw. Mozesz nagraé¢ swoje dziecko na wideo, a nastepnie wskaza¢ przyktady zachowania,
uczac je niezawodnego identyfikowania zachowania. Gdy Twoje dziecko stanie sie Swiadome
zachowania, mozesz wprowadzi¢ system nagrdod (podobny do programu samokontroli opisanego w
rozdziale 4), aby zmniejszy¢ jego wystepowanie. Jesli nietypowe zachowanie wydaje sie spetniaé
okreslong funkcje, taka jak wyrazanie podekscytowania lub tagodzenie nudy, mozna nauczy¢ bardziej
odpowiednich zachowan zastepczych — klaskania zamiast machania rekami lub moéwienia ,,0, tak!”
zamiast wydawania nietypowych dzwiekéw — jak omdwiono w rozdziale 6. Innym sposobem, aby
pomac dziecku staé sie Swiadomym jego rdznic, zwtaszcza tych, ktére mogg prowadzi¢ do dokuczania,
jest wyrazna rozmowa o diagnozie Twojego dziecka. Jako rodzice mozecie rozmawiac z dzieckiem o
podstawowych cechach zaburzen ze spektrum autyzmu, podkreslajac, kiedy tylko jest to mozliwe, ich
szczegblne mocne strony i wyjagtkowo pozytywne aspekty. Moze to doprowadzi¢ do dyskusji na temat
nietypowych zachowan zwigzanych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i tego, jak mogg one narazi¢
Twoje dziecko lub nastolatka na ryzyko dokuczania. Pomocng metaforg w rozmowie o sposobach, w
jakie ludzie mogg sie wyrdézniaé, jest metafora goryli i flamingdw. ,Goryle” wyrézniajg sie, poniewaz
wykazujg pewne bardzo zauwazalne negatywne zachowania, takie jak agresja i napady ztosci, podczas
gdy ,flamingi” wyrdzniajg sie, poniewaz sg wyjgtkowe i interesujgce, ale bardzo réznig sie od innych.
W zakresie, w jakim Twoje dziecko nie chce sie wyrdznia¢, mozesz pomdc mu zidentyfikowaé i nauczy¢
sie monitorowac zachowania, ktére sprawiaja, ze przypomina goryla lub (czesciej) flaminga, stosujgc
techniki opisane wifasnie. Mozesz réwniez przeczyta¢ osobiste relacje napisane przez osoby z
wysokofunkcjonujgcym autyzmem lub zespotem Aspergera (takie jak ,Thinking in Pictures” Temple
Grandin) lub obejrze¢ razem film ,Rainman”, aby cechy autyzmu lub zespotu Aspergera staty sie
bardziej namacalne i tatwiejsze do zidentyfikowania dla Twojego dziecka. Istniejg réwniez dwie ksigzki,
ktére moga by¢ pomocne w zapoznaniu Twojego dziecka z jego zaburzeniami ze spektrum autyzmu: |
Am Special” Petera Vermeulena i ,What It Means to Me” Catherine Faherty (wiecej informacji
znajdziesz w Dodatku). Omawiamy kwestie poczucia wtasnej wartosci i tozsamosci w nastepnym
rozdziale, ktéry dotyczy kwestii specyficznych dla nastolatkéw i dorostych.



Spojrzenie w przysztos¢ Zespot Aspergera i wysokofunkcjonujacy autyzm w pdinej adolescencji i
dorostosci

Dorastanie stawia przed dzieémi z AS-HFA i ich rodzicami szereg nowych wyzwan. Gimnazjum i liceum
oferujg bardziej ztozone i mniej ustrukturyzowane srodowisko edukacyjne, wymagajgce od dziecka z
AS-HFA wielu zmian, takich jak przechodzenie z klasy do klasy, oraz rozwijanie wiekszej niezaleznosci i
elastycznosci. Trudno$ci, jakie dzieci z AS-HFA maja z organizacja i innymi umiejetnosciami
wykonawczymi (omdéwionymi w rozdziale 7), mogg sprawiac, ze osiggniecie petnej niezaleznosci bedzie
dla nich szczegdlnie trudne. Wymagania spoteczne réwniez rosng wraz z wiekiem. We wczesnej
adolescencji pragnienie dostosowania sie do norm spotecznych osigga szczyt, co moze by¢ szczegdlnie
trudne dla dziecka, ktére z natury troche rézni sie od rowiesnikow. Moze to byé pierwszy raz, kiedy
wiele dzieci z AS-HFA zdaje sobie sprawe, jak bardzo réznig sie od innych dzieci. Oprécz wszystkich tych
nowych wymagan, od nastolatkéw oczekuje sie bardziej dojrzatego zachowania i przyjmowania
bardziej ztozonych rdl spotecznych i emocjonalnych w relacjach.

Dobre wiesci o starzeniu sie

Na szczescie okres dojrzewania i wczesnej dorostosci ma tez swoje dobre strony. W tym czasie niektére
osoby z AS-HFA, zwtaszcza te, ktére otrzymywaty odpowiednie leczenie przez kilka lat, majg solidny
zestaw narzedzi do radzenia sobie w sytuacjach spotecznych. Wieksza znajomos¢ ,,zasad” dyskursu
spofecznego moze pomodc im sie dopasowal i przycigga¢ mniej negatywnej uwagi ze strony
réwiesnikdw niz w dziecinstwie. W tym samym czasie typowi nastolatkowie i mtodzi dorosli wokét nich
réwniez dojrzewaja, co czesto oznacza, ze rozwijajg wiekszg akceptacje réznic u innych. Oczywiscie nie
mozna liczy¢ na tolerancje; okruciedstwo wsrdd nastolatkdw jest powszechne i dobrze nagtosnione,
wiec jako rodzic bedziesz chciat nadal radzi¢ sobie z wszelkimi przesladowaniami i zastraszaniem
swojego dziecka. Jednak ogdlnie rzecz biorgc, tego rodzaju problemy zmniejszajg sie w szkole sredniej
i spadajg do bardzo niskiego poziomu w wieku dorostym. Nie ma gwarancji, ze to zadziata w przypadku
Twojego syna lub corki, ale ekscentrycznosé i osobliwosci mogg byé atutem spotecznym w szkole
Sredniej. WeZmy na przyktad Charlesa. W szkole podstawowej jego sktonnos¢ do kwestionowania
autorytetow i kwestionowania logiki zasad czesto lgdowata w gabinecie dyrektora. Jego ciggte
przerywanie lekcji, aby ktdcié sie o pozornie arbitralne zasady lub zadania, denerwowato jego kolegéw
z klasy i wzbudzato ich pogarde. Ale kiedy Charles poszedt do szkoty sredniej, nagle zostat otoczony
przez innych, ktérzy uwazali, ze ich obowigzkiem jest wskazywanie autorytetom btedéw w ich logice i
niesprawiedliwosci w ich oczekiwaniach wobec uczniéw. Charles byt nadal postrzegany przez swoich
rowiesnikdw jako dziwny, ale byt tez troche podziwiany jako klasowy buntownik. Inng zaletg dojrzatosci
jest to, ze w wieku dorostym staje sie bardziej akceptowalne organizowanie zycia towarzyskiego wokét
pewnych zainteresowan. Wielu typowych dorostych utrzymuje kontakty towarzyskie gtéwnie ze
wspotpracownikami, na przyktad, a rozmowa czesto koncentruje sie na wydarzeniach w biurze lub
temacie pracy, ktéry wszyscy majg wspodlny. Dla oséb z AS-HFA, ktdre wybraty zajecia zwigzane z ich
szczegblnymi zainteresowaniami, oznacza to mniej rozméw o nieznanych lub nieciekawych tematach,
a zatem mniej leku spotecznego lub dyskomfortu. Poniewaz dorosli majg ograniczony czas wolny,
bardzo czesto szukajg 0séb o podobnych zainteresowaniach, czy to poprzez kluby, przez Internet, czy
innymi kanatami. To rdwniez moze pomdc osobom z AS-HFA utrzymad zycie towarzyskie, ktére jest
bardziej satysfakcjonujgce niz zniechecajace. By¢ moze najwazniejszg zaletg dojrzatosci u nastolatkéw
z AS-HFA (jak réwniez u wielu typowych nastolatkéw) jest to, ze wieksza autonomia daje wiekszg
mozliwos¢ ksztattowania wtasnych doswiadczen i poszukiwania ,,niszy” na Swiecie, ktéra jest bardziej
zgodna z ich wlasnymi mocnymi stronami i zainteresowaniami. Robin, mtoda kobieta z zespotem
Aspergera, byta sfrustrowana przez cate dziecinstwo brakiem uznania ze strony innych dla jej
zainteresowania fotografia. Jej rodzice i nauczyciele nieustannie préobowali naktoni¢ jg do odtozenia tej



fascynacji na bok, aby odrobi¢ prace domowg, a dzieci zawsze préobowaty uciec od jej dtugich
przeméwien na temat technik fotograficznych. Ale w liceum Robin zyskata zaréwno status spoteczny,
jak i poczucie wtasnej wartosci, gdy dotgczyta do zespotu rocznika i zobaczyta, ze wszyscy jg $cigaja, aby
mogta zajg¢ troche miejsca w jej wizjerze. Poniewaz dojrzato$¢ daje wolnos¢ wyboru witasnego
poziomu i rodzaju socjalizacji, nastolatki i dorosli z AS-HFA majg réwniez szerszy zakres opcji
spotecznych niz w dziecinstwie. Niektérzy — szczegdlnie ci, ktdrzy odniesli pewne sukcesy spoteczne i
nauczyli sie uwazaé interakcje interpersonalne za same w sobie satysfakcjonujgce — wybieraja
,Spofeczne witgczenie sie do gtéwnego nurtu” i trzymaja sie Sciezki ,,typowej” socjalizacji. Dla innych
aktywnosci spoteczne nadal wydajg sie bardziej niekomfortowe niz satysfakcjonujace, a ci mtodzi
mezczyzni i kobiety mogg nadal preferowac samotne aktywnosci. Jesli po latach treningu umiejetnosci
spotecznych Twoje dziecko wybierze samotng Sciezke w okresie dojrzewania, mozesz czuc sie, jakbys
ponidst porazke. Albo mozesz sie martwic, ze szczesliwe doroste zycie, ktére byto Twoim ostatecznym
celem dla Twojego dziecka, moze nigdy nie zostac osiggniete. W takim przypadku sprébuj pamietaé,
ze poziom socjalizacji, z ktéorym Twoje dziecko czuje sie najbardziej komfortowo, jest tym, ktéry
najprawdopodobniej je uszczesliwi. Jako rodzic Twoim zadaniem jest pomdc dziecku w zdobywaniu
okazji do socjalizacji, ale ostatecznie to jego decyzja, jak wykorzystac te umiejetnosci. Wszyscy rodzice
stajg przed wyzwaniem zrownowazenia tego, co jest najlepsze w ich wtasnych oczach, z osobistymi
potrzebami ich dziecka. Wiekszos$¢ rodzicow ma nadzieje, ze ich dziecko bedzie prowadzito szczesliwe
i produktywne zycie. Wazne jest, aby pamietaé, ze Twoja definicja szczesliwego i produktywnego zycia
moze nie zgadzac sie z definicjg Twojego dziecka, szczegdlnie w zakresie iloSci i rodzaju kontaktéw
spotecznych. Lauren,, miata bardzo matg ochote na kontakty towarzyskie w liceum. Jej matka byta
strasznie rozczarowana, gdy odrzucita zaproszenie od kolezanki z klasy na bal maturalny. Ale gdy
Lauren poszfa na studia, poznata ,bratnig dusze”, inng samotniczke, ktéra réwniez studiowata fizyke i
podzielata jej mitos¢ do filmow. Ona i ten mtody mezczyzna spedzali wiele weekendowych wieczoréw
razem w kinie. Gdy matka zapytata, o czym rozmawiaty z przyjaciétkg, Lauren odpowiedziata: , 0
niczym”. Gdy matka zapytata, czy kiedykolwiek wyszty na kolacje przed filmem lub czy kiedykolwiek
zaprosita przyjaciétke na kawe, odpowiedziata: ,Nie”. Matka Lauren prébowata dad jej scenariusze i
inne wsparcie, aby przenies¢ zwigzek na inny poziom. Ale z czasem stato sie jasne, ze Lauren czerpata
wiele satysfakcji i przyjemnosci z tego zwigzku, jaki byt. Jej matka w koncu dostrzegta, nieco z zalem,
ze chociaz Lauren i jej przyjacidtka nie miaty typowego dorostego zwigzku romantycznego, byta
zadowolona i o wiele bardziej towarzyska niz kiedykolwiek wczesdniej. Inng dobrg wiadomoscig
dotyczacg okresu dojrzewania jest to, ze Twoje dziecko z AS-HFA moze by¢ fatwiejsze, niz sie obawiasz
— a nawet fatwiejsze niz dziecko rozwijajgce sie w sposdb typowy. Wiele oséb z AS-HFA czuje sie tak
swobodnie w towarzystwie dorostych i tak chetnie stosuje sie do zasad, ze famanie zasad, testowanie
ograniczen, niebezpieczne zachowania i kwestionowanie autorytetu sg tak powszechne w typowej
fazie dojrzewania. Nie twierdzimy, ze nie bedzie wyzwan, ale rodzice nastolatkéw z AS-HFA rzadko
muszg stawia¢ czota problemom zwigzanym z zielonymi wtosami, piercingiem i zazywaniem
narkotykdéw.

Krytyczne problemy w okresie dojrzewania i dorostosci

Nastolatki i dorosli z autyzmem wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera stajg przed wieloma
takimi samymi wyzwaniami, z jakimi musieli sie mierzy¢ w dziecinstwie. Dla rodzicéw oznacza to, ze
pomysty, ktorych uzywaliscie, aby pomdc swojemu synowi lub corce, nadal bedg pomocne. Wiele, a
moze nawet wiekszo$¢ oséb z AS-HFA nadal potrzebuje wsparcia w pdzniejszym Zzyciu, chociaz
potrzebna ilo$¢ moze z czasem male¢. Podobnie jak robites to, gdy Twoje dziecko byto miodsze,
powinienes$ nadal gra¢ na jego lub jej mocnych stronach, kiedy tylko jest to mozliwe, wykorzystujac
doskonatg pamiec¢ lub umiejetnosci wizualizacji, aby utatwi¢ Twojemu dojrzewajgcemu dziecku
poruszanie sie po szkolnictwie wyzszym i miejscu pracy. Wiekszos¢ udogodnien, bedzie nadal pomocna



w szkole $redniej i na studiach. Wiele sztuczek, ktére zaproponowalismy, aby utatwic¢ zycie domowe,
przyniesie korzysci Twojemu nastoletniemu lub dorostemu dziecku, gdy bedzie mieszka¢ w innym
miejscu zamieszkania. Wiekszos¢ sugestii dotyczacych tagodzenia niezrecznosci spotecznych i
nawigzywania przyjazni, ktére oméwilismy w rozdziale 8, nadal bedzie miata zastosowanie. Ale mozesz
powiedzie¢, ze moje dziecko wtasnie przeszto przez ogromng zmiane hormonalng. Teraz ma prace.
Reszta Swiata ma wieksze oczekiwania, teraz, gdy jest starsza. Czy naprawde mozemy zy¢ tak, jakby nic
sie nie zmienito? W rzeczywistosci niektére rzeczy zmieniajg sie u oséb z autyzmem
wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera, gdy dojrzewajqa. Bedziesz musiat podkresla¢ niezaleznos¢
i funkcjonalnos¢ bardziej niz kiedykolwiek. Musisz nauczy¢ sie, jak negocjowac nowy zestaw sytuacji i
ustawien, aby méc pomdc swojemu dziecku. Staje sie nieco trudniej znalezé¢ réwnowage miedzy
zapewnieniem wsparcia a pozwoleniem swojemu nastoletniemu lub dorostemu dziecku na
samodzielne radzenie sobie z problemami. W tym rozdziale pomozemy ci zrozumieé, kiedy zmiany,
ktére widzisz u swojego dziecka i nowe trudnosci, z ktérymi sie spotykasz, wymagaja nowego podejscia.
Jak wie kazdy rodzic nastolatka, okres dojrzewania jest trudnym okresem. Naturalnie jest on
skomplikowany przez AS-HFA. W ponizszej dyskusji powiemy ci, jak mozesz wzig¢ pod uwage
zaburzenie swojego dziecka, radzac sobie z roznymi problemami spotecznymi nastolatkéw. Rownie
wazne jest jednak, aby poméc Ci dostrzec, kiedy AS-HFA powoduje, ze Twoje dziecko zachowuje sie w
taki sposdb, a kiedy jest to okres dojrzewania. W tym rozdziale zobaczysz, ze uwazamy, ze Twoje
dziecko nadal bedzie potrzebowato duzo wsparcia i struktury. Jesli wydaje sie to zniechecajace,
zrozum, ze wiele z tego, co wiemy o nastolatkach i dorostych z wysokofunkcjonujgcymi zaburzeniami
ze spektrum autyzmu, pochodzi z badan osdéb, u ktérych zdiagnozowano je dopiero niedawno. Osoby
te nie miaty korzysci z wczesnego i dtugotrwatego leczenia, jakie prawdopodobnie miato Twoje dziecko,
wiec naturalnie wymagajg wiecej struktury i interwencji niz Twoje dziecko, jesli jest ono dos¢
wysokofunkcjonujgce i miato wiele lat interwencji. W miare jak bedziemy diagnozowaé tagodne
zaburzenia ze spektrum autyzmu na wczesnym etapie, uzyskamy coraz wyrazniejszy obraz tego, czego
naprawde potrzebujg dorosli z AS-HFA, ktdrzy przeszli wczesng interwencje. Na razie jednak bedziesz
musiat przejrze¢ ponizsze zalecenia, aby ustali¢, ktére sg niezbedne dla Twojego nastolatka lub
dorostego dziecka. Jednym ze sposobdw, aby to zrobié, jest sprawdzenie, jak daleko Twoje dziecko
zajdzie w edukacji, karierze i zdolnosci do samodzielnego zycia bez pomocy tych zalecen. Jesli Twoje
dziecko wydaje sie nieszczesliwe lub nie udato mu sie osiggna¢ poziomu, ktéry uwazasz za mozliwy,
prawdopodobnie konieczne bedzie skorzystanie z niektérych z ponizszych form wsparcia. Z naszego
doswiadczenia wynika, ze ciggta interwencja jest konieczna przez cate zycie wielu 0séb z autyzmem
wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera.

Ludzie wsparcia

W miare jak Twoje dziecko dorastato, Ty (by¢ moze z pomocg nauczycieli i terapeutdéw) stuzytes jako
animator, ttumacz i przewodnik w Swiecie, ktéry czesto byt dla niego trudny. Bytes rzecznikiem, robigc
wszystko, co konieczne, aby zapewni¢ Twojemu dziecku ustugi, ktorych potrzebuje. Zinterpretowates
setki btednie postrzeganych zniewag spotecznych i wygtadzites wiele nieumysinych gaf spotecznych.
Bytes osobg, ktdrg mozna byto przytulié po ciezkim dniu w szkole i wyciggna¢ reke, aby przybi¢ pigtke
po udanym wydarzeniu towarzyskim. Pomimo Twoich niesamowitych wysitkéw i sukceséw, wraz ze
wzrostem dojrzatosci Twoje dziecko musi znalezé wsparcie gdzie indziej. Im bardziej niezalezny staje
sie Twdj syn lub cdrka, tym mniejsze prawdopodobienstwo, ze bedziesz tam, aby pomdc. Czasami
rodzice uwazajg, ze powinni odgrywac mniej natarczywg role w zyciu swojego dziecka, gdy dorasta. To,
co wydawato sie akceptowalne do pomocy w wieku 10 lat, moze wydawaé sie infantylne dla nastolatka.
Na przyktad, by¢ moze odprowadzates swoje dziecko do szkoty kazdego ranka, ale zaczynasz sie
zastanawiac, czy nadal jest to wtasciwe, gdy pdjdzie do liceum. Niektdrzy nastolatkowie z AS-HFA nadal
bedg chcieli tego rodzaju wsparcia. Pozwdl, aby zyczenia Twojego dziecka dyktowaty Twoje



zachowanie. Nie martw sie, ze Twoje wsparcie i pomoc sprawig, ze Twoje dziecko bedzie wygladato
inaczej lub doprowadzg do ostracyzmu ze strony jego réwiesnikéw. Jest wysoce prawdopodobne, ze
wszyscy koledzy z klasy Twojego dziecka juz wiedzg, ze jest inne. Odprowadzanie dziecka do szkoty nie
pogorszy tego podstawowego faktu, a moze sprawic¢, ze jego zycie stanie sie odrobine tatwiejsze i
wygodniejsze. Jednak niektérzy nastolatkowie z zespotem Aspergera lub wysokofunkcjonujgcym
autyzmem zaczynajg domagac sie niezaleznosci od swoich rodzicdw i zywig uraze do wsparcia, ktére
postrzegajg jako ,ingerencje”. Jak wspomnieliSmy wczesniej w tym rozdziale, jest to zazwyczaj znacznie
mniej widoczny problem niz w przypadku typowo rozwijajgcych sie nastolatkéw. Ale jesli Twdj
nastolatek z wysokofunkcjonujgcym autyzmem lub zespotem Aspergera zacznie zywi¢ uraze do
wsparcia, ktdre mu zapewniasz, bedziesz musiat wymysli¢, jak zareagowac. Twéj nastolatek lub mtody
dorosty prawdopodobnie nadal bedzie potrzebowat porady, wsparcia moralnego, wspdtczucia w
trudnych chwilach i wspdlnej radosci po zwyciestwach. Jak mozesz nadal zapewnia¢ strukture, ktorej
Twoim zdaniem potrzebuje Twdj nastolatek, ale w sposdb, ktéry bedzie akceptowany i konstruktywny?
Jednym ze sposobdw, w jaki mozesz wycofac sie z roli wsparcia, gdy Twoje dziecko dorasta, jest
rekrutacja ,, pomocnikéw” w spotecznosci lub naturalnych srodowiskach, z ktérymi spotyka sie Twoje
dziecko. Wsparcie moze by¢ zapewnione przez przyjaciela, opiekuna przypadku, terapeute,
wspotpracownika lub rézne osoby w réznych Srodowiskach. Teraz, gdy Twoje dziecko dopiero wkracza
w okres dojrzewania, nadszedt czas, aby pomdc mu zrozumiec potrzebe aktywnego rekrutowania oséb,
do ktorych moze sie zwrdci¢ w trudnych chwilach. Twoje dziecko moze ostatecznie potrzebowad
ciggtego wsparcia zawodowego, takiego jak doradca zawodowy, ale nawet jesli go nie potrzebuje,
posiadanie oséb wspierajgcych w wielu Srodowiskach ztagodzi wiele jego niepokoju. Matka Johna byta
zachwycona, ze jej syn dotgczyt do szkolnej druzyny ptywackiej. Wiedziata jednak, ze szatnie i przejazdy
autokarem druzyny beda dla jej syna mnéstwem zagmatwanych sytuacji towarzyskich do
rozszyfrowania. Wspomniata Johnowi, ze jej zdaniem dobrym pomystem bytoby, aby miat osobe, do
ktorej mogtby sie zwréci¢, gdyby w takiej sytuacji poczut sie zdezorientowany lub niepewny. Podobat
mu sie asystent trenera i czut sie swobodnie rozmawiajgc z nim, wiec zgodezili sie, ze jest on dobrym
mentorem. Razem napisali notatke opisujgca, w jaki sposdb chcieliby, aby byt dostepny do pomocy.
John pokazat mu jg po treningu w nastepnym tygodniu. Trener chetnie sie zgodzit. John odkryt, ze w
trakcie sezonu jego ,mentor” byt nieoceniony, pomagajac mu zrozumieé, ze przytulanie innych
kolegéw z druzyny jest stosowne tylko w okreslonych momentach, ze wskazywanie sedziemu fauli
druzyny jest niepotrzebne i ze kilka bardziej barwnych cytatdw z szatni lepiej pomingé w relacji z meczu
nastepnego dnia. Matka Johna celowo uzyta okreslenia , 0soba, do ktérej mozna sie zwrdcié¢”. Kiedy
omawiasz potrzebe wczesniejszego zidentyfikowania oséb wspierajgcych, wazne jest, aby uszanowaé
potrzebe niezaleznosci i samodzielnosci syna lub cérki, poniewaz sg to kluczowe aspekty tozsamosci
kazdego nastolatka. Zamiast uzywac okreslen takich jak ,,pomocnik”, uzyj ,,mentora” lub ,trenera”, aby
podkresli¢ wiedze specjalistyczng dziecka, a nie sugerowac brak umiejetnosci. Burza mdzgéw z
dzieckiem na temat wielu réznych sytuacji, w ktérych ,opinia eksperta” moze by¢ pomocna, na
przyktad w szkole, w pracy lub w klubie pozalekcyjnym. Wybierz osobe, u ktérej dziecko czutoby sie
komfortowo, szukajgc porady w kazdym otoczeniu. Aby wszystko byto bardziej oficjalne i aby mieé
pewnosc, ze osoba wspierajgca jest gotowa przyjgc te role, wyjasnij kandydatowi, ze chciatbys, aby to
on lub ona byta osobg, do ktérej dziecko moze zwrécic sie z wszelkimi pytaniami lub watpliwosciami w
tym otoczeniu, tak jak zrobili to John i jego matka. Pewien mtody dorosty z autyzmem wypracowat
podobne rozwigzanie z przetozonym w miejscu pracy. Kiedykolwiek sprawy stawaty sie nieco mylace i
nie byt pewien, jak sobie z nimi poradzi¢, wiedziat, ze ta osoba bedzie gotowa i chetna, aby
odpowiedzie¢ na jego pytania. W rzeczywistosci ta osoba ,,do ktérej mozna sie zwrdci¢” okazata sie tak
niezastgpiona, ze wybrano zastepce na wypadek, gdyby przetozony byt niedostepny.



Ujawnienie

Jesli objawy u Twojego dziecka stabng z wiekiem, co czesto sie zdarza, a ono lub ona zaczyna przebywac
w nowych srodowiskach, kwestia ujawnienia zaburzenia u Twojego dziecka bedzie pojawiac sie coraz
czesciej. Na poczatku bedziesz uczestniczy¢ w podejmowaniu decyzji, czy powiedzie¢ innym, ze Twoje
dziecko ma AS-HFA. Na przyktad, to Ty bedziesz decydowac, czy poinformowaé doradce obozowego,
trenera sportowego lub rodzicdw z sgsiedztwa, ze Twdj syn lub cérka ma zespdt Aspergera lub autyzm
wysokofunkcjonujacy. Ostatecznie jednak decyzje beda podejmowane przez Twoje dziecko, wiec
wprowadzenie go lub jej w ten problem i proces podejmowania decyzji we wczesnej adolescencji jest
dobrym przygotowaniem. Twoje dziecko bedzie musiato zdecydowaé, czy ujawnié diagnoze
pracodawcom i wspotpracownikom, przyjaciotom i znajomym, a moze nawet romantycznym
zainteresowaniom w przysztosci. Zalety i wady ujawniania bedg sie rézni¢ w zaleznosci od kontekstu i
okolicznosci, ale Ty i Twoje dziecko powinniscie by¢ Swiadomi, ze istnieje wiele korzysci z dzielenia sie
diagnozg AS-HFA i odpowiednimi informacjami z osobami, z ktérymi Twoje dziecko bedzie miato
kontakt. W wielu sytuacjach, takich jak szkota, zorganizowane grupy lub druzyny sportowe, a takze w
miejscu pracy, ujawnienie wyzwan zwigzanych z AS-HFA moze pomdc Twojemu dziecku uzyskac
zrozumienie od innych lub doprowadzi¢ do specjalnych udogodnien. Moze zapobiec
nieporozumieniom dotyczgcym wszelkich nietypowych zachowan lub postrzeganej obojetnosci. Moze
nawet uwolni¢ osobe od obaw zwigzanych z koniecznoscig ukrywania objawoéw lub pozostawaniem na
marginesie grupy. Marcus przechadzat sie po holu w domu swoich rodzicéw. Wczoraj byt jego pierwszy
dzied w nowej pracy w firmie komputerowej. Po raz pierwszy Marcus pracowat samodzielnie, bez
trenera pracy. Marcus ma 22 lata i cierpi na autyzm wysokofunkcjonalny. Martwit sie, ze jego
zachowanie wydato sie dziwne niektdrym wspodtpracownikom, gdy oprowadzano go po biurze. Jego
matka zauwazyta jego niespokojne zachowanie i zapytata go, o co sie martwi. Kiedy wyjasnit sytuacje,
jego matka zaproponowata zorganizowanie spotkania, na ktérym wyjasni jego diagnoze jego
wspotpracownikom. Marcus poczagtkowo byt oporny. Przez tyle lat tak ciezko pracowat, aby
przezwyciezy¢ swojg diagnoze. Jego matka miata pomyst, ktéry byt dla niego bardziej akceptowalny.
Opracowali krétki scenariusz, z ktérego Marcus mégt korzystaé, gdy spotykat nowego wspédtpracownika
lub martwit sie o interakcje. Scenariusz brzmiat nastepujgco: ,Mam zaburzenie zwane autyzmem.
Czasami nie jestem pewien, co méwié lub robi¢ w rozmowach i interakcjach spotecznych. Przepraszam,
jesli moje zachowanie wydawato sie niegrzeczne. Jesli chciatbys dowiedzie¢ sie wiecej o autyzmie,
chetnie to z tobg omodwie”. Marcus miat Swietng pamiec¢ i nie miat wiekszych trudnosci z
zapamietaniem scenariusza. W przysztosci Marcus wykorzystat to podejscie, aby ujawnié swojg
diagnoze kilku swoim wspétpracownikom. Z przyjemnoscig odkryt, ze byli otwarci i akceptowali te
informacje i chcieli dowiedzie¢ sie wiecej i pomdc mu w kazdy mozliwy sposéb. Pomimo pozytywnych
doswiadczen Marcusa, ujawnienie moze wigzac sie z pewnym ryzykiem. Ujawnienie moze wywotaé
uprzedzenia, zwtaszcza ze obraz klasycznego, ciezkiego autyzmu dominuje w wiekszosci spotecznego
rozumienia zaburzen ze spektrum autyzmu. Istnieje nawet szansa, ze jesli objawy Twojego dziecka sg
subtelne, inni mogg pomysleé, ze szuka ono wymodwek dla niewtasciwego zachowania. Jednak w
szerszym sensie ujawnienie informacji o diagnozie Twojego dziecka pomaga wszystkim z AS-HFA,
normalizujgc zjawisko i pomagajgc innym docenic, jak powszechne jest to zaburzenie i jak zdolni moga
by¢ ci, ktdrzy je maja. Jedng z sugerowanych przez nas zasad jest to, ze jesli réznice Twojego dziecka
bytyby oczywiste dla innych, to wyjasnienie im diagnozy moze przewazy¢ nad wszelkimi postrzeganymi
ryzykami, takimi jak stygmatyzacja. Z drugiej strony, jesli objawy Twojego dziecka staty sie tak tagodne,
ze sg jedynie ,dziwactwami” lub cechami osobowosci, ktore nie uposledzajg funkcjonowania, to
ujawnienie diagnozy moze nie by¢ korzystne. Liane Willey, osoba dorosta z zespotem Aspergera,
wielokrotnie podejmowata decyzje o ujawnieniu i uwzglednita szereg waznych czynnikéw do
rozwazenia w swojej ksigzce Pretending to Be Normal, do ktérej mozesz réwniez chcie¢ uzyskac dostep



. Pamietaj réwniez, ze jesli ujawnienie diagnozy w miejscu pracy lub w srodowisku edukacyjnym wigze
sie ze znacznymi negatywnymi skutkami, mozesz réwniez zbada¢ prawa swojego dziecka wynikajgce z
przepisdw antydyskryminacyjnych. Gdy zapadnie decyzja o udostepnieniu informacji o diagnozie
Twojego nastoletniego lub dorostego dziecka innym osobom, musicie wspdlnie zdecydowaé o
odpowiedniej strategii przekazania tych informacji. Bedzie sie to niewatpliwie rézni¢ w zaleznosci od
tego, kto jest informowany. Dla niektérych oséb, takich jak Marcus, dobrze wyéwiczona przemowa jest
odpowiednim pierwszym podejSciem do ujawnienia. Dla innych pomocne moze by¢ dostarczenie
dziecku wizytéwek, podobnych do ,wizytdwek”, ktdre wyjasniajg, czym jest AS-HFA. Te wizytdéwki
mozna nosi¢ w portfelu, kieszeni lub torebce i wreczac innej osobie w niezrecznej sytuacji. Na przyktad
wizytéwka moze brzmieé: ,Mam zespdt Aspergera. Jest to zaburzenie, ktdre wptywa na moje poczucie
zrozumienia spotecznego i czasami nie jestem pewien, jak sie zachowywac lub moéwi¢ w sytuacjach
spotecznych. Dziekuje za zrozumienie”. Prawdopodobnie wiele oséb, szczegdlnie tych, ktdore beda
nadal miaty bliski kontakt z Twoim dzieckiem, bedzie zainteresowanych dowiedzeniem sie wiecej o AS-
HFA. Mozesz dostarczy¢ tym osobom literature na temat AS-HFA lub niektdére opublikowane relacje z
pierwszej reki, takie jak Pretending to Be Normal lub Thinking in Pictures (patrz Zatacznik). Inng opcja,
jesli dana osoba jest zainteresowana poswieceniem czasu na gtebsze zrozumienie, bytoby zabranie jej
na spotkanie lub konferencje ASHFA. W przypadku osdb, ktdre chcg otwarcie sie ujawni¢ i pomédc
innym poczu¢ sie swobodnie pytajac o AS-HFA, mozesz umiesci¢ odpowiednie materiaty, takie jak
ksigzki o AS-HFA, w widocznym miejscu w domu. Otwiera to drzwi do dyskusji, ale pozostawia decyzje,
czy poruszy¢ ten temat, do uznania goscia. Bardziej osobistym sposobem nauczania innych o AS-HFA
jest opisanie, co to oznacza, wtasnymi stowami i podzielenie sie doswiadczeniem w konkretnym
przypadku Twojej rodziny. Informacje te mozna przekazac¢ za pomocg medium wygodnego dla Ciebie
lub Twojego dziecka, takiego jak opowiadanie, wiersz lub rozmowa. Dla wiekszosci rodzin z dzieckiem
z AS-HFA decyzja o podzieleniu sie dodatkowymi informacjami jest decyzjg delikatng. Chcg pomadc
innym zrozumieé, ale bojg sie narzuca¢ lub wydawaé sie nachalnymi. Zalecamy, aby jasno
poinformowac ludzi, ze dysponujecie informacjami i innymi mozliwosciami, dzieki ktérym dowiedzg sie
wiecej na temat AS-HFA, nie wywierajgc przy tym na nich poczucia obowigzku zapoznania sie z
diagnoza.

Rozwdj seksualny

Nawet rodzice normalnych dzieci czesto uwazajg seksualnos¢ za trudny temat do dyskusji, a mimo to
jest to temat zbyt wazny, aby go unikaé. Wiekszos¢ nastolatkdw w wieku od 13 do 18 lat czesto mysli
o seksie, a 50% twierdzi, ze uprawiato seks przed ukoniczeniem 18. roku zycia. Nastolatki z AS-HFA
moga mie¢ opdznienia w rozwoju emocjonalnym lub spotecznym, ale u wielu ich biologiczne popedy
rozwijajg sie na czas. Biorgc pod uwage powsciggliwosé w kwestiach osobistych, tak typowa dla oséb z
AS-HFA, dla Ciebie jeszcze wazniejsze jest niz dla rodzica normalnego dziecka, aby podejs¢ do swojego
dziecka z tym tematem. Czasami rodzice dzieci z AS-HFA btednie zaktadaja, ze opdznienia w rozwoju
spofecznym i zainteresowaniach dajg im pozwolenie na opdzinienie przekazywania informacji o
seksualnosci i dojrzewaniu. Zalecamy jednak, aby przekazywa¢ te informacje w tym samym czasie, a
nawet wczesniej, jak w przypadku dzieci bez AS-HFA. W rzeczywistosci, jesli chodzi o dyskusje na temat
seksualnosci, to nie jest kwestia czy, ale kiedy. Odpowiedz, w ktdrg jestesmy gteboko przekonani,
brzmi: wczesnie. Nie odktadaj tej waznej dyskusji do czasu wystgpienia kryzysu. Wazne kwestie, ktore
nalezy oméwié, to stosunki piciowe, kontrola urodzen, nocne zmazy, samobadanie piersi i jader,
masturbacja i menstruacja. Badz konkretny i konkretny w rozmowach z dzieckiem na temat
seksualnosci. Przekazuj rzetelne informacje w sposéb zrozumiaty i bezposredni, by¢ moze odwotujac
sie do ksigzki z ilustracjami. Na przyktad ustal konkretny system i harmonogram higieny zwigzanej z
menstruacjg. Oprécz pokazania cérce materiatow, ktorych bedzie potrzebowaé, i sposobu ich
uzywania, mozesz réwniez dostarczy¢ jej obrazki lub fotografie pokazujgce kolejno$é wykonywania



kazdego kroku. Okresl doktadnie, jak czesto bedzie musiata zmienia¢ podpaske lub tampon. W razie
potrzeby pozwdl jej uzywac zegarka z timerem lub zaznacz w kalendarzu, kiedy musi is¢ do toalety.
Jesli cykl menstruacyjny Twojej cérki jest regularny, zaznacz w kalendarzu dni kazdego miesigca, w
ktérych bedzie musiata nosié przy sobie przybory toaletowe. Napisz scenariusz, ktérego moze uzyé w
klasie, aby poprosi¢ o skorzystanie z toalety. Masturbacja to kolejny wazny temat do omdwienia z
nastolatkiem. Masturbacja to naturalny sposéb eksplorowania rozwijajacej sie seksualnosci. Naucz
swoje dziecko bardzo konkretnych zasad dotyczacych tego, kiedy i gdzie masturbacja lub dyskusja na
jej temat jest odpowiednia. Jeden znany nam nastolatek byt tak podekscytowany, gdy odkryt
masturbacje, ze zaczat opowiadac wszystkim swoim przyjaciotlom o swoim wspaniatym odkryciu. Jego
rodzice z pewnoscig zatowali, ze nie pomysleli o tym, aby oméwié z nim ten temat, zanim on sam o tym
wspomniat. Poniewaz, szczegdélnie u chtopcéw w okresie dojrzewania, podniecenie seksualne moze
by¢ nieprzewidywalne, ale widoczne, pomocne jest réwniez opracowanie planu dziatania, aby pomac
dziecku poradzi¢ sobie z takimi okolicznosciami. Na przyktad mozesz powiedzie¢ swojemu synowi, ze
gdy ma erekcje, powinien pozosta¢ na miejscu lub i$¢ do toalety. Jednym ze sSrodkdw ostroznosci, ktére
nalezy podja¢, gdy zblizajg sie nastoletnie lata spontanicznych erekcji, jest upewnienie sie, ze Twoje
dziecko nie nosi do szkoty okreslonych rodzajéow spodni. Na przyktad spodnie dresowe mogg sprawic,
ze podniecenie seksualne bedzie niezwykle zauwazalne. Wazne jest nie tylko poruszanie tematu
seksualnosci z dzieckiem, ale takze okresowe powracanie do niego, aby upewnic sie, ze dziecko
doktadnie rozumie zasady spoteczne dotyczace seksualnosci. Najlepszym sposobem na to jest
upewnienie sie, ze dziecko wie, ze moze z tobg rozmawiaé na te tematy. W przypadku dziecka, ktére
nie jest chetne, konieczne moze by¢ skontaktowanie sie z nim w celu uzyskania oficjalnej aktualizacji
co kilka miesiecy. W najgorszym przypadku nieporozumienia w tej dziedzinie mogg doprowadzi¢ do
tego, ze osoby z AS-HFA stang sie nieSwiadomymi przestepcami seksualnymi lub beda podatne na
molestowanie seksualne. Jesli uwazasz, ze te tematy sg zbyt niewygodne, aby je poruszac, skorzystaj z
pomocy pediatry, psychologa lub innego pracownika stuzby zdrowia.

Zwigzki romantyczne

Wielu rodzicéw ma trudnosci z wyobrazeniem sobie dziecka o ograniczonych zainteresowaniach
spotecznych, chetnego do angazowania sie w intymne zwigzki romantyczne. Osoby z ASHFA réznig sie
znacznie pod wzgledem poziomu zainteresowania zwigzkami romantycznymi. U niektérych
zainteresowanie romansami i zwigzkami seksualnymi rozwija sie wraz z fizycznym rozwojem
seksualnym, podobnie jak u ich typowych réwiesnikdw. U innych ztozone aspekty emocjonalne
romansu mogg opdzniac zainteresowanie zwigzkami intymnymi do pdznej adolescencji lub dorostosci.
Niektdrzy nasi pacjenci rozwineli zainteresowania romantyczne, a pdzniej zwigzki lub matzenstwa. Te
zwigzki odnoszg sukces, gdy sg korzystne dla obu stron — partner z AS-HFA otrzymuje wsparcie, a
typowy partner zyskuje towarzysza o niezwyktej uczciwosci, wiernosci i oddaniu. Gdy sie nie udaja,
zwykle jest to konsekwencjg trudnosci, jakie osoby z AS-HFA majg z intymnosciag emocjonalng,
natretnymi zainteresowaniami i zmartwieniami, przyjmowaniem perspektywy i kompromisem. Inne
osoby z AS-HFA nigdy nie rozwijajg zainteresowania zwigzkami romantycznymi. Dla wielu, takich jak
Temple Grandin, opcja zycia produktywnego bez partnera jest bardziej atrakcyjna i mniej
skomplikowana. Jako rodzic dziecka z AS-HFA, Twoje mentoring moze pomdc Twojemu dziecku
zrozumiec istotne kwestie i podejmowac swiadome decyzje w tej dziedzinie jako niezalezna jednostka.
W miare jak Twoje dziecko rozwija uczucia seksualne, prawdopodobnie bedzie ono wykazywaé
zainteresowanie seksualne innymi i rozwijaé pragnienie intymnych relacji. Przypomnij sobie witasne
doswiadczenie niepokoju, jaki wywotywaty nastoletnie romanse: niepewnos¢, dezorientacje i
oszotomienie. Dla dziecka, ktére ma trudnosci ze zrozumieniem bardziej podstawowych interakcji
spotecznych, ta ztozonos$¢ romansu moze byé przyttaczajgca. Mozesz sprawi¢, ze to nieznane
terytorium bedzie dla Twojego dziecka bardziej komfortowe, zapewniajgc konkretne zasady



postepowania z osobami, do ktérych czuje sie pociggane. Podaj przyktady wtasciwego i niewtasciwego
zachowania oraz tego, jak mogg one wptynac na osobe, do ktérej sg kierowane. Twoje dziecko moze
by¢ bardzo zmotywowane do wykonania tego ¢wiczenia w przyjmowaniu perspektywy, poniewaz nikt
nie chce wywrzec ztego wrazenia na osobie, w ktérej jest zakochane. Potencjalne obszary problemowe,
w ktérych kluczowe jest ustalenie wyraznych wytycznych, obejmujg kontakt fizyczny, wpatrywanie sie,
$ledzenie, rozmowy telefoniczne, wizyty oraz rodzaje/tematy pytan. Chociaz niewielu nastolatkdw jest
biegtych w rozpoznawaniu wszystkich sygnatéw zainteresowania lub braku zainteresowania, obszar
ten moze by¢ szczegdlnie trudny dla dzieci z AS-HFA ze wzgledu na trudnosci w interpretowaniu
subtelnych sygnatow spotecznych. Zaoferuj swojemu dziecku podstawowe wytyczne dotyczace
interpretowania zachowan, ktére mogg wskazywaé na wzajemne zainteresowanie lub brak
zainteresowania. Bedzie to wazne, aby zapewni¢, ze romantyczne sktonnosci Twojego dziecka nie bedg
sprawia¢ dyskomfortu innym. Angelo po raz pierwszy zakochat sie, gdy miat 14 lat. Obiektem jego
podziwu byta stodka mtoda kobieta o imieniu Ella. Chociaz rozumiata, ze ma zesp6t Aspergera i lubita
go jako przyjaciela, wkrotce poczuta sie nieswojo z powodu jego zalotéw. Czesto przerywat jej, gdy
rozmawiata z innymi ludzmi. Czesto czuta sie nieswojo, poniewaz patrzyt na nig przez dtugi czas. Kiedy
zwrdcita na to uwage wtadzom szkoty, Angelo byt zawstydzony i chciat dowiedziec sie, co robi zle. On i
jego rodzice opracowali kilka wytycznych, ktére pomogg mu upewnic sie, ze jego zachowanie jest
odpowiednie. Wyjasnili, ze dotykanie Elli nie jest wiasciwe i nakreslili sytuacje, w ktdrych nie byto
wtasciwe podchodzi¢ do niej, na przyktad gdy byta w trakcie rozmowy lub czytata w sali do nauki.
Patrzgc w przysztosc, ustalili konkretne zasady (oparte na liczbie uptywajgcej sekundy) dotyczace tego,
co stanowito wpatrywanie sie w siebie, a co przypadkowy kontakt wzrokowy. Omowili réwniez pewne
oznaki, ze inna osoba byta lub nie byta zainteresowana zalotami. Angelo byt rozczarowany, ze jego
zwigzek z Ellg nie miat sie zakoriczy¢, ale z niecierpliwoscig czekat na przyszte romanse.

Samoswiadomos¢, poczucie wiasnej wartosci i rozwdj tozsamosci

Dorastanie moze by¢ pierwszym okresem, w ktdrym dzieci z AS-HFA zaczynajg ksztattowac swojg
tozsamo$é, zastanawiajac sie nad pytaniami takimi jak ,Kim jestem?”, ,Gdzie sie mieszcze?” i, Kim sie
stane?”. Te aspekty rozwoju w okresie dojrzewania stanowig powazny zestaw wyzwan dla mtodych
ludzi z AS-HFA. Jednym z takich obszaréw jest definicja samooceny. Badania sugeruja, ze chtopcy i
dziewczeta stosujg rézine strategie, aby okresli¢é wtasng samoocene. W przypadku dziewczat
samoocena czesto wigze sie z postrzeganiem atrakcyjnosci fizycznej. Mtode kobiety z AS-HFA moga
uzna¢ to za problematyczne ze wzgledu na Scisty zwigzek miedzy postrzegang atrakcyjnoscig a
opanowaniem spotecznym i popularnoscig. Wsréd chtopcédw sprawnosc fizyczna stanowi wazny aspekt
samooceny. Ponownie, stanowi to wyzwanie dla dzieci z AS-HFA ze wzgledu na powszechny zwigzek
miedzy zaburzeniami ze spektrum autyzmu a problemami z koordynacjg ruchowg (patrz rozdziaty 2 i
3). Scidle zwigzana z samooceng jest samoocena. Wielu nastolatkéw doéwiadcza okreséw niskiej
samooceny. Rodzice dzieci z ASHFA moga spodziewa¢ sie tego samego. Zrédta niskiej samooceny u
dzieci z AS-HFA zwykle wigzg sie z checig bycia lubianym i posiadania przyjaciét, ale nie wiedza, jak
odnies¢ sukces. Moralnos¢ to kolejny aspekt rozwoju tozsamosci nastolatkéw, ktdry czesto jest
problematyczny dla dzieci z AS-HFA. Chociaz sztywnos¢ moralna i prawos¢ mogg by¢ zauwazalng sitg u
dzieci z AS-HFA, mogg réwniez powodowac pewne trudnosci spoteczne. Powierzchowne jasne
wytyczne moralne mogg prowadzié dzieci do podejmowania ztych osgdéw w okresie dojrzewania, gdy
interakcje stajg sie bardziej wyrafinowane i ztozone. Podobnie jak wielu nastolatkdw, dzieci z AS-HFA
moga rozwing¢ silne przekonania religijne lub polityczne w odpowiedzi na te niejasnosci. Po
przeczytaniu ksigzki o przemysle miesnym, pewna mtoda kobieta z autyzmem wysokofunkcjonalnym
zdecydowata, ze jedzenie miesa jest niezdrowe. Oprdcz prostej zmiany wiasnej diety, prébowata
wptywac na innych, wskazujgc kolegom z klasy i personelowi szkolnej stotéwki na wszystkie zagrozenia
dla zdrowia, jakie prawdopodobnie stwarzajg dania miesne. Problemy z tozsamoscig i poczuciem



wiasnej wartosci stanowig powazne wyzwanie dla dzieci z AS-HFA i ich rodzin, ale istnieje kilka strategii,
ktorych mozesz uzyé, aby poradzi¢ sobie z tymi problemami. Jak oméwiliémy w rozdziale 5 i na korcu
rozdziatu 8, podkreslanie mocnych stron i szczegdlnych cech Twojego dziecka pomoze mu rozwingc
pozytywne poczucie wiasnej wartosci. Na przyktad, jesli Twoje dziecko ma swietng pamiec, mozesz
zartobliwie nazywac je ,,Mistrzem Pamieci”. Nazywanie dziecka tym przezwiskiem, gdy demonstruje te
umiejetnos¢, jasno pokazuje, ze wiasnie zrobito cos wyjatkowego i daje mu fatwo nawigzujacy
pozytywny sposdb patrzenia na siebie. Wielu nastolatkéw i mtodych dorostych z AS-HFA nie zdaje sobie
sprawy, ze ich uczucia niezrecznosci i niedopasowania sg powszechne i doswiadczane w pewnym
momencie przez prawie kazdego. Niewiele osdb dozywa dorostosci bez doswiadczania dokuczania i
odrzucenia. Pomdz swojemu dziecku zrozumie¢, ze takie doswiadczenie jest czyms$ naturalnym.
Dzielenie sie wtasnymi doswiadczeniami z okresu dorastania moze pomac dziecku zrozumied, ze kazdy
w okresie dorastania ma problemy z wiarg w siebie, a takze ztagodzi¢ niepokdj zwigzany z wtasng
osobg, ktérego ono moze doswiadczac.

Depresjailek

W okresie dojrzewania (a czasami wczesniej) wiele dzieci, ktdre wczesniej nie zdawaty sobie sprawy z
braku kontaktéw spotecznych lub byly z niego zadowolone, zaczyna odczuwaé niepokdj. W
dziecinstwie przyjazn w duzej mierze polega wytgcznie na byciu ,towarzyszami zabaw” i wspélnym
uprawianiu sportu lub grach wideo. Jednak w okresie dojrzewania sama natura przyjazni zmienia sie
na kilka sposobéw, co moze stanowi¢ wyzwanie dla mtodych ludzi z AS-HFA. PrzyjaZnie stajg sie bardziej
wyrafinowane i ztozone, ze wzrastajgcym naciskiem na zaufanie, wzajemne dzielenie sie informacjami
osobistymi i wspdlne lub podziwiane cechy osobowosci. Te zmiany w naturze przyjazni czesto
zwiekszajg trudnosci spoteczne, z jakimi borykajg sie nastolatkowie z AS-HFA. Problemy te pogtebia
rozwijajgca sie samoswiadomos¢ i zdolnos¢ do poréwnywania siebie z innymi, ktére rozwijajg sie w
okresie dojrzewania. Poczucie wykluczenia lub nieodwracalnej odmiennosci moze i czesto prowadzi do
depresji wsrdd nastolatkdw z AS-HFA. Rzeczywiste i postrzegane réznice w stosunku do réwiesnikéw
moga obnizyé poczucie wtasnej wartosci nastolatka i sprzyja¢ popadaniu w depresje. Zaburzenia
lekowe s3g réwniez powszechnym zaburzeniem psychicznym, ktérego doswiadczajg nastolatki i dorosli
z AS-HFA. Nauka nie wyjasnita jeszcze, czy te problemy z nastrojem wynikajg z naturalnych
psychologicznych konsekwencji radzenia sobie z AS-HFA, czy tez stanowig biologiczng dyspozycje
zwigzang z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Moze to by¢ potaczenie stresu zwigzanego z
przewlektymi prébami dopasowania sie, bélu odrzucenia i biologicznej podatnosci na problemy z
nastrojem. Niektdre badania sugerujg, ze zaburzenia nastroju wystepuja w rodzinach oséb z
autyzmem. Depresja i zaburzenia lekowe u cztonkéw rodziny zwykle pojawiajg sie na dtugo przed
narodzinami dziecka z autyzmem lub zespotem Aspergera, wiec nie wydajg sie by¢ po prostu reakcjg
na stres zwigzany z wychowywaniem dziecka o specjalnych potrzebach. Innym dowodem jest to, ze
neuroprzekaznik serotonina (substancja chemiczna madzgu, ktéra pomaga komdérkom mdzgowym
komunikowac sie ze sobg) wydaje sie by¢ zmieniony u 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i oséb
z depresjg. AS-HFA i depresja mogg tak czesto wspoétwystepowaé z wielu powododw. Dlatego musisz
zwracaé uwage na nastrdj swojego dziecka i monitorowac, czy inne interwencje sugerowane w tej
ksigzce mogg mu zaradzi¢. Jesli nie, powinienes$ skonsultowac sie z licencjonowanym psychologiem
klinicznym lub doswiadczonym psychiatrg dzieciecym. Liczne formy psychoterapii sg odpowiednie dla
tego rodzaju problemu; istniejg rowniez wysoce skuteczne leki, ktére mogg pomdc Twojemu dziecku
w trudnych okresach.

Napady padaczkowe

Innym problemem, ktéry czasami wystepuje w okresie dojrzewania u oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, jest poczatek zaburzen napadowych. Okoto 25% wszystkich oséb z zaburzeniami ze spektrum



autyzmu doswiadcza napaddéw padaczkowych, a okres dojrzewania jest okresem szczegdlnej
podatnosci. W niektdrych przypadkach aktywnos¢ napadowa jest oczywista, na przyktad gdy Twoje
dziecko traci przytomno$¢ i ma gwattowne drgawki catego ciata. W innych rodzajach napaddéw objawy
sg jednak mniej oczywiste. Twoje dziecko moze miec krotkie okresy (moze tylko kilka sekund), w
ktérych nie reaguje (nie reaguje na wotanie swojego imienia lub na inne rzeczy dziejace sie wokot
niego). Zamiast tego moze wpatrywacd sie w przestrzen, wielokrotnie mruga¢ oczami lub wykazywad
jakie$ nietypowe zachowania motoryczne (takie jak wielokrotne dotykanie podtoza czubkiem buta).
Jesli podejrzewasz, ze Twoje dziecko moze mie¢ drgawki, powinno zostac zbadane przez neurologa za
pomocga klinicznego elektroencefalogramu. Wiekszo$¢ zaburzen drgawkowych mozna skutecznie
leczy¢ za pomoca lekéw.

Liceum

Korzysci z liceum, od akceptacji dla koncentrowania sie na konkretnym zainteresowaniu po tolerancje
dla — a nawet poparcie dla — ekscentrycznosci, stajg sie jeszcze wieksze na studiach. Oczywiscie,
istniejg réwniez pewne znaczace trudnosci. Na studiach wielu mtodych ludzi jest zdanych na siebie w
sposadb, w jaki nigdy wczesniej nie byli. Twdj mniej bezposredni nadzér nad wynikami w nauce Twojego
dziecka moze oznaczaé, ze jego trudnosci zostang przeoczone. Ponizej przedstawiono kilka strategii
kompensacyjnych, ktére uznaliSmy za skuteczne. Niektére z tych wskazéwek opierajg sie na relacji
Liane Willey, wyksztatconej dorostej osoby z zespotem Aspergera i autorki ksigzki Pretending to Be
Normal. Sugerujemy réwniez zapoznanie sie z opcjami dostosowan edukacyjnych wymienionymi w
rozdziale 7. Wiele technik, ktére pomogty Twojemu dziecku w szkole podstawowej i Sredniej, bedzie
nadal korzystnych na poziomie college'u.

Ujawnianie

Ty i Twoje dziecko bedziecie musieli rozwazy¢ zalety i wady ujawniania, o ktérych moéwilismy wczesniej,
ale pamietajcie, ze wiele potencjalnych Zrédet wsparcia w Srodowisku college'u otwiera sie, gdy
studenci dzielg sie swojg diagnozg z profesorami, doradcami i korepetytorami. Ci specjalisci mogli
pracowac z innymi osobami z AS-HFA i mogg by¢ doskonatym zrédtem wskazéwek i wsparcia w tym
nieznanym i czesto trudnym otoczeniu. Jesli Twoje dziecko czuje sie niekomfortowo, ujawniajac swoja
diagnoze, by¢ moze wybierze jedng szczegdlnie godng zaufania osobe, ktdrej to zrobi, np. personel
osrodka, ktoéry Swiadczy ustugi dla studentow niepetnosprawnych (dostepny na wszystkich kampusach
college'u). Zapewnitoby to co najmniej jedng osobe wspierajgcg na terenie kampusu. Specjalisci ds.
zdrowia psychicznego lub inne osoby w spotecznosci mogg by¢ realng alternatywa, jesli Twoje dziecko
waha sie przed ujawnieniem swojej diagnozy komus z bezpos$rednimi powigzaniami akademickimi.
Mozesz pomdc zmniejszy¢ dyskomfort swojego dorostego dziecka zwigzany z ujawnieniem,
normalizujgc to zjawisko. Daj mu lub jej zna¢, ze na terenie kampusu sg setki, a moze tysigce innych
studentdéw z niepetnosprawnosciami, takimi jak problemy z czytaniem i koncentracjg. Wiekszos¢ tych
studentdw ujawnia swojg diagnoze profesorom i korzysta z ustug na terenie kampusu dla studentéw
niepetnosprawnych, ktére sg prawnie wymagane. Na przyktad, kazda osoba z uznang
niepetnosprawnosciag moze zazwyczaj zdawac egzaminy w osrodku dla niepetnosprawnych, w cichych
i mniej stresujgcych warunkach, a moze nawet z dodatkowym czasem.

Wybor zajeé

Szczegdlnie na poczatku, gdy Twoje doroste dziecko aklimatyzuje sie w nowym otoczeniu, doradzaj mu
i kieruj nim, aby wybierat zajecia, ktére sg dobrze dostosowane do jego mocnych stron i omijaty
obszary, w ktorych sprawia mu trudnos¢. Gdy Ralph, mtody mezczyzna z autyzmem, zapisat sie na
studia, jednym z pierwszych zajeé, na jakie uczeszczat, byta filozofia. Byt konkretnym myslicielem i miat
trudnosci z przydzielonymi mu subtelnymi tekstami. Czasami nie byto dla niego jasne, dlaczego te



pytania w ogdle sg wazne. Omodwit swoj problem z matka i postanowit bardziej ukierunkowad swadj plan
zaje¢ na zajecia, ktore skupiaty sie na konkretnych informacjach i zapamietywaniu duzej ilosci
informacji. Sprzedat swoje ksigzki filozoficzne i odnidst sukcesy akademickie jako specjalista od chemii.
Mozesz nawet rozwazy¢ ztozenie wniosku o uchylenie pewnych wymagan akademickich, ktére s3
szczegolnie trudne dla wielu oséb z AS-HFA. Na przykfad nauka jezykéw obcych stanowi problem dla
wielu mtodych dorostych z wysokofunkcjonujgcym autyzmem i zespotem Aspergera. Skontaktowanie
sie z centrum ds. niepetnosprawnosci studenckiej na terenie kampusu to najlepszy sposdb, aby
dowiedziec sie, czy ktorykolwiek z tych wymagan moze zostac uchylony. Jak zasugerowalismy , Twoje
dziecko moze rowniez chcie¢ zapisac sie na mate zajecia, gdzie ilo$¢ uwagi ze strony profesora moze
by¢ wieksza, lub na mniej popularne kursy, gdzie profesorowie mogg by¢ bardzo zmotywowani do
zatrzymania studentow.

Wybér nauczycieli

Przegladaj oceny studentéw i konsultuj sie z innymi studentami, aby zidentyfikowaé nauczycieli, ktérzy
sg lubiani lub znani ze swojego zrozumienia i elastycznej osobowosci. Empatyczni nauczyciele moga
by¢ bardziej sktonni pomdéc Twojemu dziecku w trudnych chwilach. Wiele uczelni publikuje
przewodniki po kursach zawierajgce oceny nauczycieli lub udostepnia je w biurach doradczych dla
kazdego kierunku, aby poméc w podejmowaniu tych decyzji.

Prosba o udogodnienia

Jesli istniejg konkretne pomysty, ktére mogltyby sprawié, ze doswiadczenie college'u bedzie dla
Twojego dziecka bardziej komfortowe lub mniej oniesmielajace, wiekszo$¢ college'éw chetnie udzieli
udogodnien, aby mu pomadc. Przyktady udogodnien, ktére mogg by¢ pomocne dla oséb z AS-HFA,
obejmuja zwolnienie z projektdw grupowych, otrzymanie preferencyjnych miejsc siedzgcych
dostosowanych do wrazliwosci stuchowej lub wzrokowej oraz otrzymywanie wczes$niejszych
powiadomien o zmianach w harmonogramie. Osoby myslgce wizualnie mogg poprosi¢ profesoréw o
zapewnienie dodatkowych pomocy wizualnych, aby poméc im w przetwarzaniu wyktadéw i
materiatéw kursowych. Studenci z trudnosciami w koordynacji ruchowej moga poprosi¢ o dtuzszy czas
na egzaminach pisemnych, egzaminach ustnych lub o mozliwos¢ korzystania z laptopa lub dyktafonu
do robienia notatek. Wiele college'éw oferuje ustugi robienia notatek osobom z cechami poznawczymi
lub fizycznymi, ktére utrudniajg robienie notatek.

Planowanie harmonogramu zaje¢

Planujac harmonogram, zawsze lepiej zacza¢ od zbyt matej liczby zajeé niz od zbyt duzej. Dla niektdrych
studentdw z AS-HFA przejscie na studia jest tak trudne, ze petny zakres zaje¢ bytby przyttaczajgcy.
Rozpoczecie powolii dojscie do petnego harmonogramu daje czas na dostosowanie sie do wielu zmian,
jakie niesie ze sobg zycie studenckie. To réwniez da Twojemu dziecku wiecej czasu na dokorczenie
pracy i poswiecenie czasu na nawigzywanie kontaktow spotecznych oraz planowanie i angazowanie sie
w aktywnosci spoteczne. Pomagajac dziecku zaplanowaé harmonogram, miej na uwadze jego nawyki
zwigzane ze snem. Staraj sie unikac zajec zaplanowanych na godzine w ciggu dnia, kiedy zwykle $pi lub
jest oszotomione. Trzymaj wizualny harmonogram wiszgcy w pokoju dziecka, aby miato pod reka
wizualne przypomnienie o godzinach i miejscach kazdej klasy. W przeciwieristwie do liceum, studenci
studidw wyzszych prawdopodobnie bedg mieli bloki wolnego czasu w ciggu dnia. W przypadku osdéb z
AS-HFA, ktore dobrze czujg sie w strukturze i rutynie, wazne jest, aby zablokowac te czasy w kalendarzu
i okresli¢ konkretny cel, taki jak czas na nauke, czas wolny lub ¢éwiczenia fizyczne. Ta dodatkowa
struktura i przewidywalnos$¢ mogg sprawic, ze zycie na studiach bedzie bardziej komfortowe dla wielu
0s6b z AS-HFA i moga zmniejszy¢ niepokdj zwigzany ze zmianami w harmonogramie.



Monitorowanie terminéw

ProwadzZ przenosny kalendarz akademicki z duzg iloscig miejsca do pisania, aby zaznaczy¢ terminy
oddania prac domowych, a takze daty zwigzane z rejestracjg i terminami rezygnacji z zajec. Zachecaj
dziecko do sprawdzania tego kalendarza kazdego ranka, aby mie¢ jasny obraz harmonogramu na dany
dzien, a takze wszelkie nadchodzace terminy. Udostepnij wazne terminy osobom wspierajgcym Twoje
dziecko, aby mogty pomdéc mu o nich pamietaé. Obecna technologia, taka jak osobiste asystenty
danych — zwtaszcza te z automatycznymi przypomnieniami — moze réwniez pomdc Twojemu dziecku
$ledzi¢ terminy i harmonogramy.

Promowanie umiejetnosci uczenia sie

Konsekwencja jest kluczowa dla dobrych nawykéw uczenia sie. Ponownie, planowanie konkretnych
blokéw czasu na nauke i wpisywanie ich do harmonogramu pomaga uczniom pamieta¢ o nauce i daje
im skonczony cel. Te sesje nauki powinny by¢ zaplanowane na pore dnia, w ktdrej Twoje dziecko czuje
sie produktywne i czujne. Powinno znalez¢ ,,miejsce do nauki” w bibliotece, centrum studenckim lub
pracowni komputerowej, ktére niezawodnie zapewnia spokdj i cisze. Uczniowie powinni
eksperymentowac z réznymi srodowiskami, aby znalez¢ typ, ktéry najlepiej odpowiada ich wtasnemu
stylowi. Na przyktad niektdérzy uczniowie mogg czu¢ sie bardziej komfortowo w stabo oswietlonym
pomieszczeniu z rozrzuconymi wokét materiatami, podczas gdy inni mogg preferowac jasne, dobrze
zorganizowane miejsce do nauki. Podczas sesji nauki Twoje dziecko moze wole¢ poswiecié¢ caty czas
jednemu przedmiotowi lub studiowac kilka réznych przedmiotéw. Jesli Twoje dziecko woli to drugie
podejscie, pomocne moze by¢ ustrukturyzowanie jego czasu tak, aby ulubione przedmioty byty
studiowane na koncu. Pomaga to zmotywowaé Twoje dziecko do wytrwania w innych tematach i
zapewnia, ze trudniejsze przedmioty zostang omdwione, gdy energia jest wysoka, a uwaga najbardziej
skupiona. Centra nauki na terenie kampusu lub ksigzki na temat umiejetnosci uczenia sie mogg poméc,
dostarczajgc wskazowek dotyczgcych nauki, ktore sg przydatne dla wszystkich uczniow, w tym tych z
AS-HFA. Wiekszos¢ uczelni, w swoich centrach dla studentdéw niepetnosprawnych, oferuje pewien
rodzaj pomocy, aby pomédc studentom w dziedzinie umiejetnosci organizacyjnych.

Promowanie mozliwosci spotecznych

Uczelnia zapewni Twojemu dorostemu dziecku liczne mozliwosci dalszego rozwijania jego umiejetnosci
spotecznych. Istnieje wiele miejsc na uczelni, w ktérych umiejetnosci spoteczne sg nauczane na bardziej
akademickim poziomie. Na przyktad zajecia z komunikacji werbalnej i dramatu ktadg nacisk na to, jak
najlepiej sie komunikowa¢, jak przekazywac emocje i jak odczytywad reakcje innych oséb na ciebie.
Zajecia z socjologii i psychologii mogg da¢ wglad w sposéb, w jaki pracujg inni i ,zasady” lezagce u
podstaw ludzkiego zachowania. Liczne grupy o specjalnych zainteresowaniach, od fanklubéw zespotéw
rockowych po stowarzyszenia mitosnikdw gwiazd, zapewniajg mozliwosci socjalizacji w zaciszu obszaru
zainteresowan. W odpowiedzi na rosngcg obecnos¢ studentdw z AS-HFA na kampusach
uniwersyteckich, biura administracyjne lub ciata studenckie wielu uczelni tworzg grupy przyjaciét lub
wsparcia dla 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Warunki mieszkaniowe

Niektére rodziny wolg, aby ich doroste dziecko z AS-HFA nadal mieszkato z nimi. Inne, z réznych
powodow, chcg, aby ich doroste dziecko mieszkato w spotecznosci, w takim przypadku dostepnych jest
kilka roznych opcji. Niektérzy dorosli zautyzmem wysokofunkcjonalnym i zespotem Aspergera sg dos¢
nerwowi i niekomfortowo nastawieni do tego pomystu, ale wielu innych chce mie¢ taka mozliwos¢.



Wielu mtodych dorostych postrzega to jako sposdb na ,normalizacje” swojego doswiadczenia poprzez
osiggniecie tego samego kamienia milowego co ich rodzenstwo i réwiesnicy. Jednak wiele
praktycznych spraw, takich jak prace domowe, utrzymanie gospodarstwa domowego, gotowanie,
zakupy, transport i ptacenie rachunkdéw, moze utrudnia¢ osobom z AS-HFA samodzielne zycie. Przy
wyborze najbardziej odpowiedniej sytuacji mieszkaniowej nalezy wzig¢ pod uwage zdolno$¢ Twojego
dorostego dziecka do samodzielnego wykonywania tego rodzaju zadan przy minimalnym nadzorze.
Jesli martwisz sie o zdolno$¢ Twojego dziecka do samodzielnego zycia, zacznij od bardziej
wspierajgcego poziomu; przygotowanie dziecka do wiekszej niezaleznosci moze sprawic, ze przejscie
bedzie mniej przyttaczajgce. Pamietaj réwniez, ze zadna z tych decyzji nie jest trwata. Wiekszos$¢ miejsc
zamieszkania poza domem rodzinnym jest dostepna za posrednictwem agencji panstwowych (z
wyjatkiem pierwszego, o ktérym mowimy ponizej, samodzielnego mieszkania). Pierwszym krokiem w
znalezieniu takich miejsc zamieszkania jest ustalenie, czy Twoje dziecko kwalifikuje sie do tych ustug
panstwowych. Nazwa agencji swiadczacej ustugi mieszkaniowe rdézni sie w zaleznosci od stanu, ale
zazwyczaj jest to ta sama agencja, ktéra zapewnia opieke wytchnieniowg, rehabilitacje zawodowsg i
inne ustugi osobom niepetnosprawnym. Popro$ lekarza, ktéry zdiagnozowat Twoje dziecko, stanowe
stowarzyszenie na rzecz autyzmu, a nawet pediatre o skierowanie. Ta agencja powinna by¢
wymieniona na ,Stronach rzagdowych” w Twojej ksigzce telefonicznej, w sekcji ,,Urzedy rzadowe
stanowe”. Kiedy Ty i Twoje dziecko rozpoczniecie proces oceny, ktdry okresla kwalifikowalno$é do
ustug, pamietaj, aby podkresli¢ ograniczenia, jakie Twoje dziecko ma w samodzielnym wykonywaniu
czynnosci dnia codziennego. Czasami osobom z AS-HFA odmawia sie finansowanych przez panistwo
ustug dla oséb niepetnosprawnych, poniewaz ich poziom niepetnosprawnosci jest postrzegany jako
minimalny w poréwnaniu z osobami z ciezkim autyzmem lub uposledzeniem umystowym. Jesli jednak
podkreslisz, ze Twoje dziecko nie jest w stanie samodzielnie wykonywa¢ niezbednych czynnosci, takich
jak samodzielne jedzenie (poniewaz wymaga to robienia zakupdw, zarzadzania pieniedzmi i innych
umiejetnosci, ktérych moze nie posiadac) lub dbaé o codzienng higiene, jesli ktos mu nie pomoze,
bedzie bardziej prawdopodobne, ze bedzie ono uprawnione do skorzystania z opcji pomocy
mieszkaniowej, ktére opisujemy ponizej.

Zycie niezaleine

Zycie niezalezne odnosi sie do dorostego dziecka zyjacego samodzielnie bez profesjonalnego lub
znaczacego wsparcia ze strony rodziny. Zycie niezalezne moze jednak obejmowaé wspétlokatora, ktéry
moze by¢ Zrédiem wsparcia. W przypadku dorostych z AS-HFA, ktdrzy zyjg niezaleznie, osoby
wspierajgce sg szczegdlnie wazne. Twoje dziecko powinno miec¢ ,,0soby do kontaktu”, ktére mieszkaja
w poblizu i z ktérymi mozna sie skontaktowac w celu uzyskania réznego rodzaju wsparcia. Osoby z AS-
HFA, ktére sg w stanie zy¢ samodzielnie, mogg nadal potrzebowac profesjonalnej pomocy w obszarach,
ktére wymagajg podejmowania kluczowych decyzji, takich jak wybdér ubezpieczenia wtasciciela domu
lub najemcy lub ubezpieczenia na zycie, lub w kwestiach finansowych. Opierajac sie na swoim
osobistym doswiadczeniu zycia jako osoba dorosta z zespotem Aspergera, Liane Willey sugeruje pewne
strategie organizacyjne, ktére pomogg osobom z AS-HFA, ktére zyjg niezaleznie. Zaleca réwniez, aby
osoba wspierajgca pomogta Twojemu dorostemu dziecku wdrozy¢ te strategie i je wdrozy¢.

e Posortuj poczte do kolorowych pojemnikéw wedtug typu, takich jak czasopisma, rachunki,
korespondencja itd. Ustaw konkretng godzine w danym dniu tygodnia, aby przejrze¢ pojemnik z
rachunkami i zapfaci¢ te, ktére s wymagalne. Tego rodzaju struktura i rutyna pomagajg zapewnic, ze
rachunki nie zostang pominiete, a terminy nie zostang przeoczone.

e Prowadz kolorowe pliki do dokumentowania i przechowywania informacji dotyczgcych kart
kredytowych, konserwacji i ubezpieczenia samochodu, ksigzeczek czekowych, testamentéw
rodzinnych i powigzanych dokumentow prawnych, dokumentacji finansowej, ubezpieczenia domu lub



zycia, instrukcji obstugi urzadzen gospodarstwa domowego i informacji o gwarancji oraz dokumentacji
medycznej.

e Umies¢ duzy kalendarz suchoscieralny w widocznym miejscu w domu. Wpisuj wszystkie obowigzki
domowe lub powigzane spotkania w tygodniowym lub miesiecznym harmonogramie. Moze by¢
pomocne powielenie tych informacji w przenosnym kalendarzu lub w elektronicznym organizerze.
Wybierajgc te opcje, wazne jest, aby pamietac o réznych zaletach tych formatéw. Chociaz przenosny
kalendarz jest wygodny, poniewaz mozna go zabrac ze sobg, brakuje mu wizualnej wyrazistosci duzego
kalendarza i raczej nie bedzie przydatny, jesli dziecko nie bedzie go regularnie wyciggac i sprawdzac.

e W przypadku waznych, jednorazowych przypomnien przyklej notatki z klejem na lustrze w tazience,
aby nie mozna byto ich przegapi¢ w ciggu dnia lub podczas porannego szykowania sie. Ponownie,
alarmy na osobistych asystentach danych moga by¢ uzywane jako przypomnienia.

Dla wielu osdb z AS-HFA przyttaczajgca stymulacja sensoryczna i ttumy ludzi mogg sprawic, ze zakupy
beda niezwykle trudne. Jednak dzieki katalogom i witrynom zakupdéw internetowych Twoje dziecko
moze nie musie¢ wychodzié¢ z domu, aby kupi¢ wiele rzeczy, w tym artykuty spozywcze. Kiedy Twoje
dziecko musi zatatwic sprawy lub péjs¢ na zakupy, popros osobe wspierajgcg, aby poszta z Tobg. Albo
doroste dziecko, ktdre uwaza pewne sprawy za mniej przerazajace lub przyjemne, moze zaoferowad,
Ze zrobi to za osobe wspierajgcg w zamian za przejecie przez nig trudniejszych zadan dla osoby z AS-
HFA.

Nadzorowane zycie grupowe

Inng opcjy mieszkaniowa, ktdra zapewnia wiecej wsparcia niz samodzielne zycie, jest nadzorowane
zycie grupowe. Jednym z rodzajow nadzorowanego zycia grupowego jest dom grupowy, ktéry jest
placowkg mieszkalng dla kilku oséb niepetnosprawnych. Domy grupowe to zazwyczaj domy w
dzielnicach mieszkalnych, w ktérych pracujg przeszkoleni specjalisci, ktdrzy pomagajg mieszkaricom w
takich obszarach, jak opieka osobista, gotowanie i prowadzenie domu. Poniewaz domy grupowe mogg
stuzy¢ osobom z réznymi niepetnosprawnosciami, korzystne moze by¢ poszukanie takiego, ktéry
specjalizuje sie w zaburzeniach ze spektrum autyzmu. Drugim rodzajem nadzorowanego Zzycia
grupowego jest nadzorowane mieszkanie. W nadzorowanym mieszkaniu osoba mieszka z mniejszg
liczbg osdb, a specjalisci odwiedzajg jg tylko kilka razy w tygodniu. Taki uktad zapewnia mieszkaricom
wiekszg niezaleznos¢ i wiekszg odpowiedzialnosé, a zatem jest czesto doskonatym sposobem
przygotowania sie do samodzielnego zycia.

Domy rozwoju umiejetnosci

W domach rozwoju umiejetnosci mieszkaricy mieszkajg z rodzing w swoim mieszkaniu, a rodzina
otrzymuje fundusze od agencji odpowiedzialnej za opieke nad osobg. W tym ukfadzie cztonkowie
rodziny zostali przeszkoleni do pracy z osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i mozna sie
spodziewaé, ze zapewnig pomoc i instruktaz w zakresie umiejetnosci samoopieki i prowadzenia
gospodarstwa domowego.

Zatrudnienie

Znalezienie odpowiedniego zatrudnienia jest kluczowe z wielu prostych praktycznych powodéw, ale
jest rGwniez waznym sposobem na zwiekszenie poczucia wiasnej wartosci danej osoby i zapewnienie
mozliwosci spotecznych. Bedziesz chciat zaczgé planowac ostateczne zatrudnienie swojego dziecka na
dtugo zanim faktycznie zblizy sie ono do rynku pracy, prawdopodobnie gdy wejdzie w okres
dojrzewania. Daje to czas na przygotowanie dziecka do wyzwan w miejscu pracy i pomoc w rozwinieciu
niezbednych umiejetnosci rynkowych. Osoby z AS-HFA, ktére majg IEP w szkole , majg prawo do



Indywidualnego Planu Przejsciowego od 14 roku zycia. Jest to wymagane w ramach Ustawy o Edukacji
Osbéb Niepetnosprawnych i Ustawy o Amerykanach z Niepetnosprawnosciami. Plan Przejsciowy
rozpoczyna sie od oceny, ktéra moze by¢ formalna, taka jak standaryzowane testy w celu oceny
umiejetnosci i zainteresowan, lub nieformalna, taka jak opinia cztonkéw rodziny lub opiekunéw na
temat umiejetnosci ucznia. W tym czasie wazne jest rozwazenie réznych stanowisk pod katem
pozadania, stosownosci, dostepnosci i przystepnosci. Cele rozwoju umiejetnosci powinny byc
zaplanowane i dopasowane do stanowisk, ktére prawdopodobnie beda dostepne. Cele powinny
obejmowaé zaréwno nauczanie umiejetnosci rynkowych, jak i nauczanie zachowan w miejscu pracy.
Prébkowanie stanowisk jest sposobem, w jaki uczniowie zdobywajg doswiadczenie zawodowe. Moze
poméc Twojemu dziecku, pozwalajgc mu ¢wiczy¢ nowe umiejetnosci, ktorych uczy sie w szkole, w
rzeczywistym srodowisku pracy. Pomoze to réwniez Twojemu dziecku, zapewniajac jasniejszy obraz
jego upodoban i niecheci oraz tego, w jaki sposdb sg one powigzane z konkretnymi aspektami miejsca
pracy lub samej pracy. W catym procesie opracowywania Indywidualnego Planu PrzejSciowego wazne
bedzie uwzglednienie kierownika przypadku lub innej osoby wspierajacej, ktéra bedzie zaangazowana
w pomoc Twojemu dziecku po ukoriczeniu 21. roku zycia, kiedy systemy szkolne nie bedg juz
zaangazowane.

Opcje zatrudnienia

Istnieje kilka réznych typdw srodowisk zatrudnienia, omowionych tutaj w kolejnosci malejacej pod
wzgledem wymaganej niezaleznosci i samowystarczalnosci.

Zatrudnienie konkurencyjne

Zatrudnienie konkurencyjne odnosi sie do typowego rodzaju pracy, o ktérg wiekszos$¢ ludzi sie ubiega
i 0 ktérg konkuruje. Takie prace zazwyczaj nie oferujg wsparcia dla Twojego dorostego dziecka jako
czesci srodowiska pracy, wiec stanowig najbardziej niezalezng opcje sposrdd tych, ktdre wymienilismy.
Niektore osoby z ASHFA odnoszg sukcesy w zatrudnieniu konkurencyjnym, szczegdlnie gdy wybierajg
prace, ktére wykorzystuja ich mocne strony (patrz ponizej) lub minimalizujg ilo$¢ wymaganych
kontaktéw interpersonalnych. W domenie zatrudnienia konkurencyjnego znajduje sie rowniez
samozatrudnienie lub prowadzenie wtasnej firmy. Chociaz moze to oznaczaé zwiekszone wymagania
organizacyjne, pozwala rowniez Twojemu dorostemu dziecku ustalac zasady i dostosowywac rzeczy do
wiasnych preferencji lub potrzeb. Moze to réwniez oferowaé mozliwos¢ dostosowania zatrudnienia do
wiasnych zainteresowan osoby. Osoby z AS-HFA mogg preferowaé opcje prowadzenia firmy przez
Internet, poniewaz moze to zmniejszy¢ kontakt interpersonalny i wymagania spoteczne. Pewien mtody
mezczyzna, ktdrego znamy, prowadzit strone internetowa, ktdéra posredniczyta w sprzedazy uzywanych
ksigzek.

Zatrudnienie wspomagane

Zatrudnienie wspomagane odnosi sie do systemu wsparcia, ktéry umozliwia osobom
niepetnosprawnym uzyskanie ptatnego zatrudnienia w spotecznosci. Zatrudnienie wspomagane
obejmuje indywidualne zatrudnienie, modele klastrowe lub enklawowe, mobilne ekipy i model
przedsiebiorczy. Indywidualne zatrudnienie odnosi sie do modelu, w ktérym trener pracy opracowuje
konkretne stanowisko dla konkretnej osoby. Ten specjalista wspétpracuje rdwniez z osobg w miejscu
pracy, aby pomac jej rozwingc¢ niezbedne umiejetnosci, aby dobrze wykonywac prace. Model klastrowy
lub enklawowy jest podobny, ale trener pracy wspétpracuje z grupg oséb w miejscu pracy. Mobilne
ekipy sktadaja sie réwniez z matej grupy oséb i jednego trenera pracy, ale pracujg w réznych miejscach
pracy i dla rédznych pracodawcow (na przyktad sprzatajgc domy lub biura w spotecznosci). W modelu
przedsiebiorczym rozwija sie matg firme zatrudniajgca osoby niepetnosprawne. W Division TEACCH,
osrodku dla oséb z autyzmem w Karolinie Pétnocnej (opisanym w rozdziale 4), rozwinieto kilka firm, w



ktérych pracujg osoby z autyzmem, w tym jedng, ktéra produkuje materiaty potrzebne do zestawu
testowego uzywanego przez specjalistéw do pomiaru objawéw autyzmu.

Bezpieczne zatrudnienie

Bezpieczne zatrudnienie odnosi sie do zatrudnienia w placéwce, w ktérym dana osoba ma
zagwarantowane stanowisko, zazwyczaj wykonujac podstawowe zadania w ustrukturyzowanym
otoczeniu. W bezpiecznym otoczeniu pracy osoby otrzymujg rowniez szkolenie w zakresie umiejetnosci
zawodowych i zachowan, aby przygotowac je do bardziej niezaleznego i konkurencyjnego srodowiska
pracy Warsztaty chronione Podobnie jak bezpieczne zatrudnienie, warsztaty chronione sg ustugami
zatrudnienia zwigzanymi z agencjami szkoleniowymi, ktére zatrudniajg wiele oséb niepetnosprawnych.
Jednak umieszczenie w warsztacie chronionym moze nie zapewnié wystarczajgcego szkolenia, aby
osoby mogty przejs¢ do bardziej niezaleznych srodowisk pracy. Z tego powodu bezpieczne sSrodowiska
pracy sg ogolnie lepsze niz warsztaty chronione.

Wybér pracy

Odpowiednia praca powinna odpowiada¢ mocnym stronom Twojego syna lub cérki pod wzgledem
zaréwno preferencji, jak i naturalnych zdolnosci. Omadéwilismy pasje i przekonanie, z jakimi wiele oséb
z AS-HFA realizuje swoje zainteresowania, oraz wiedze, ktérg mogg zgromadzi¢c na temat
preferowanego przedmiotu. Zastosowanie tego entuzjazmu i umiejetnosci w miejscu pracy jest
idealnym sposobem na pomoc osobom z AS-HFA w odniesieniu sukcesu w zatrudnieniu. Na przyktad
osoba, ktéra jest zafascynowana trasami i rozktadami jazdy autobuséw, bytaby naturalnym
kandydatem do pracy w dziale transportu. Jak opisaliSmy w rozdziale 5, osoba zainteresowana historig
moze lubi¢ prace w dziale archiwalnym. Oczywiscie, aby odnies¢ sukces w pracy, potrzeba czegos
wiecej niz tylko zainteresowania obowigzkami zawodowymi. Jednak pasja do tematu, ktérego dotyczy
praca, moze stanowi¢ doskonata motywacje do stawiania czota wyzwaniom, jakie ona stawia. Rozwaz
prace, ktére wigzg sie z wysokim poziomem rutyny i porzadku. Osoby ,rzgdzace wedtug regut” mogg
mieé¢ wieksze szanse na sukces w pracach, w ktdrych obowigzujg jasno okreslone zasady, procedury
lub rutyny, na przyktad w biurze ds. ptac, bibliotece lub firmie, w ktérej wprowadza sie dane. Rupert,
dorosty z autyzmem wysokofunkcjonalnym, pracowat w matym budynku biurowym i dostarczat poczte
osobom tam pracujgcym. Lubit rutyne i zdawat sobie sprawe, ze jest w stanie wykonywac swojg prace
lepiej i wygodniej, gdy wszystko uktada sie tak, jak sie spodziewat. Wraz ze swoim przetozonym ustalit
codzienny harmonogram i trase poczty. Trzymanie sie tego harmonogramu i posiadanie dostepnego
,konsultanta” na wypadek zmian pomogto Rupertowi odnies¢ sukces w miejscu pracy. Szukaj
mozliwosci pracy, ktére wykorzystujg silne umiejetnosci wizualizacji lub zapamietywania u Twojego
dziecka. Swietnym przyktadem dopasowania pracy do mocnych stron myslenia wizualnego jest
niezwykta zdolnos¢ Temple Grandin do wykorzystywania swojego umystu wizualnego do
konstruowania i testowania urzadzen do obstugi krow. Mozliwosci zatrudnienia, ktére obejmuja
namacalne zadania, takie jak gotowanie, organizowanie lub programowanie komputerowe, wydaja sie
naturalnie odpowiednie dla oséb, ktére majg tendencje do myslenia wizualnego. Praca wymagajaca
znajomosci wielu konkretnych szczegétéw lub faktow, taka jak praca z inwentarzem lub w bibliotece,
moze by¢ dobrym wyborem dla dorostych z AS-HFA, ktérzy maja silng pamieé pamieciowa. Przydatnym
miejscem na poczatek jest sporzadzenie listy upodoban i preferencji Twojego dziecka. Mysl
kreatywnie. Na przykfad zainteresowanie rekodzietem moze zostaé przeksztatcone w strone
internetowg, na ktdrej sprzedawane sg przedmioty dekoracyjne. Zainteresowanie baseballem moze
przetozy¢ sie na handel i sprzedaz pamigtek baseballowych. Wazne jest, aby wzig¢ pod uwage takie
rzeczy, jak poziom kontaktu interpersonalnego, wymagania fizyczne, stymulacje sensoryczng i poziom
aktywnosci w miejscu pracy oraz elastycznos¢ harmonogramu pracy. Zastandw sie, czy Twoje dziecko
lubitoby lub bytoby w stanie tolerowac te aspekty sSrodowiska pracy. Odpowiednie zawody moga



obejmowaé inzyniera, programiste komputerowego, floryste, transkrybenta medycznego,
artyste/rzemieslnika, muzyka, pracownika fabryki, architekta, naprawiacza urzadzen elektronicznych,
bibliotekarza, handlarza antykami/przedmiotami kolekcjonerskimi i archiwiste. Nie jest to w zadnym
wypadku wyczerpujgca lista. Ma ona na celu zapewnienie szeregu opcji, od tych wymagajgcych
zaawansowanych stopni naukowych do tych, ktére mozna uzyskac zaraz po szkole sredniej, ktére
wymagajg dobrych umiejetnosci wizualnych, obejmujg wysoki stopien rutyny i porzadku oraz sg
bardziej praktyczne niz abstrakcyjne. Istniejg rowniez skomputeryzowane zasoby, ktére pomagajg w
pozyskiwaniu pracy. Firma Attainment Company (www.attainmentcompany.com) sprzedaje
oprogramowanie w tym celu. Na ich stronie internetowej mozesz przejrze¢ oprogramowanie, ktére ma
poméc Ci przeanalizowac cechy Twojego dziecka i to, jak pasujg one do wymagan stanowiska i
umiejetnosci spotecznych zwigzanych z zatrudnieniem. Ksigzka Asperger Syndrome Employment
Workbook autorstwa Rogera Meyera, dorostego z zespotem Aspergera, jest réwniez pomocnym
zrédtem informacji. Zwtaszcza w przypadku pierwszej pracy, wazne jest, aby wybraé takg, ktéra daje
duze prawdopodobienstwo sukcesu. Pomoze to Twojemu dorostemu dziecku dostosowad sie do
doswiadczenia pracy, jednoczesnie zmniejszajgc jego obawy przed porazka. Da to rowniez Twojemu
dziecku szanse na doswiadczenie z pierwszej reki wzmacniajgcych wiasciwosci sukcesu w miejscu pracy
i zarabiania pens;ji.

Rozmowy kwalifikacyjne

Rozmowy kwalifikacyjne to kluczowa umiejetnos¢ dla wszystkich kandydatédw do pracy, dlatego wazne
jest, aby pracowac nad nig konkretnie z dorostym dzieckiem. Sporzadz konkretng i szczegdtowg liste
niewtfasciwych i wtasciwych zachowan. Jesli wiesz o jakichkolwiek niewtasciwych nawykach Twojego
dziecka, takich jak gtosne odchrzgkiwanie lub drapanie strupéw, uwzglednij je na liscie. Napisz
scenariusz, ktéry zawiera prawdopodobne pytania, ktére zada rekruter, i wiasciwe odpowiedzi. Cwicz
ten scenariusz ze swoim dzieckiem, odgrywajac role, aby pomdc dziecku zapamietaé odpowiedzi i
zwiekszy¢ jego komfort w tego typu sytuacjach. Zwrd¢ uwage na aspekty komunikacji niewerbalnej
zaréwno u rekrutera, jak i u swojego dziecka. Waznymi aspektami zachowan niewerbalnych, ktére
nalezy uwzglednic, sg powitania i pozegnania, kontakt wzrokowy, gtosnosé i tempo gtosu, okazywanie
emocji lub niepokoju, odpowiedni ubidr, zadbany wyglad i wtasciwa postawa. Podkres| dziecku, jak
wazne jest zwracanie uwagi na wszystko, co rekruter powie podczas rozmowy kwalifikacyjnej. Aby
uzyskaé¢ wiecej informacji na temat typdéw zachowan, ktére s3 pomocne podczas rozméw
kwalifikacyjnych, zapoznaj sie z ksigzkg dotyczacg szczegdtéw aplikacji o prace i rozméw
kwalifikacyjnych. Gdy Twoje dziecko prze¢wiczy te umiejetnosci i poczuje sie komfortowo, odgrywajac
je zosobg wspierajgcg, pomocne moze by¢ przeprowadzenie , jednorazowej” rozmowy kwalifikacyjnej.
Zt6z podanie o prace, ktéra bedzie wigzata sie z rozmowag kwalifikacyjng, ale jest niepozadana lub w
mniej preferowanej dziedzinie. Zaplanowanie rozmowy kwalifikacyjnej z mniejszg liczbg przeszkéd da
Twojemu dziecku mozliwos¢ ¢éwiczenia umiejetnosci rozmowy kwalifikacyjnej w prawdziwym
otoczeniu. Moze to zmniejszy¢ jego lub jej niepokdj i poczucie catkowitej nieznajomosci, gdy Twoje
dziecko pdzniej bedzie ubiegad sie o prace, ktérej naprawde pragnie.

Dostosowania w miejscu pracy

Zanim bedziesz mégt poprosi¢ o udogodnienia w miejscu pracy, Twoje dziecko musi zdecydowad, czy
ujawni¢ informacje o swojej diagnozie. Dostosowania mozna wprowadzi¢ w wielu obszarach.
Dostosowania w miejscu pracy mogg pomaoc w zakresie cech sensorycznych lub motorycznych. Stosuj
podejscia wizualne, aby uczy¢ umiejetnosci zawodowych. Tworzenie wizualnych ,wspar¢” dla miejsca
pracy, takich jak pisemny zestaw instrukcji lub diagramy obrazkowe gotowego produktu, moze by¢
korzystne dla oséb myslgcych wizualnie. Wazne moze byé réwniez poproszenie o specjalne wzgledy,
jesli wymagania pracy obejmujg wspotprace w grupach. Dostosowanie harmonogramu moze pomaoc



zwiekszy¢ rutyne lub zmniejszyé nieprzewidywalnos¢ wymagan pracy. Na koniec wazne moze by¢
opracowanie planu z pracodawca w celu zarzgdzania i rozwigzywania wszelkich kryzyséw, ktére mogg
rozwing¢ sie w pracy.

Ostatnie stowo

Naszym celem byto pomdc Ci da¢ Twojemu dziecku jak najlepszg szanse na petne i szczesliwe zycie. W
miare jak rosnie Twoje zrozumienie mocnych stron zwigzanych z AS-HFA, tak samo bedzie Twoja
zdolnos$¢ do pokonywania wyzwan. A gdy pokonasz trudnosci, jakie stwarza zaburzenie Twojego
dziecka, bedziesz bardziej w stanie Swietowac dary i radosci, ktére Twéj wyjagtkowy syn lub cérka wnosi
do Twojego zycia. Wyzwania mogg nigdy catkowicie nie znikng¢, ale dzieki Twojemu zrozumieniu i
odpowiedniemu leczeniu tak wczesnie, jak to mozliwe, Twoje dziecko i rodzina mogg spodziewac sie
wielu ulepszen na przestrzeni lat. Im wiecej dowiemy sie na temat zespotu Aspergera i autyzmu
wysokofunkcjonalnego, tym wieksze prawdopodobienistwo, ze Twoje dziecko bedzie wiodto petne i
szczesliwe zycie.



