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Agata Jardzioch

Dzisiaj mamy bardzo wazny temat, ktoéry dotyczy terapii autyzmu. Mamy wspaniatych
gosci, ktorzy powiedza o tym jak zyje si¢ z dzie¢mi ze spektrum autyzmu: jak funkcjonuje
rodzina 1 jak prowadzi si¢ terapi¢ oraz jak diagnozuje si¢ dzieci ze spektrum autyzmu. Na
koncu spotkania bgdzie mozliwo$¢ zadawania pytan i przekazywania wiasnych do§wiadczen.

Prosz¢ o wypowiedz panig Malgorzate Andrzejewska, ktora pracuje w Centrum
Terapii Autyzmu. Jest pedagogiem i terapeuta specjalizujacym si¢ w diagnostyce dzieci ze
spektrum autyzmu.

Malgorzata Andrzejewska

W centrum Terapii Autyzmu SOTIS pracuje¢ od siedmiu lat. Diagnozuj¢ dzieci i
prowadze terapi¢ zarowno grupowa, jak i indywidualng. To, co dzisiaj chcialabym panstwu
powiedzie¢ to kompendium dotyczace diagnozy. Sa dwie $ciezki diagnozy w naszym
osrodku. Pierwsza jest to Sciezka przed diagnostyczna, czyli przesiew. Do przesiewu
przyjmujemy dzieci do 4 roku zycia. To sa krotkie spotkania, czesto wystarczy jedno,
trwajace do pottorej godziny, kiedy przygladamy sig, jak dziecko funkcjonuje 1 staramy si¢
odpowiedzie¢ na to, czy dziecko jest zagrozone diagnoza w kierunku spektrum autyzmu, czy
tez to sg jeszcze jakie$ inne zagrozenia, czy dziecko prawidtowo si¢ rozwija. Czasami tak si¢
dzieje, ze kierujemy dzieci do innych specjalistow.

Takie badanie dokonujemy od 8 miesigca zycia, w tym wieku s3 to bardziej
obserwacje i patrzenie na rozwoj ruchowy i na rozwdj mowy. W tym momencie nie stawiamy
jeszcze diagnozy. Obserwujemy to dziecko, patrzymy, czy mamy nad czym pracowac,
wysytamy je do odpowiednich specjalistow 1 kierujemy na diagnoz¢ w odpowiednim czasie.
Jesli natomiast sg to dzieci starsze (od 18 miesigca zycia) stosujemy badanie diagnostyczne
STAT (Screening Tool for Autism), bardzo proste badanie, ktore trwa okoto 20 minut. Jest to
narzedzie, ktore stosuje si¢ w Stanach Zjednoczonych. Pomyst na to badanie bylo takie, zeby
to pielggniarki wykonywaty badanie na calej populacji. Badanie to pozwala okresli¢ czy
rzeczywiscie dziecko jest zagrozone spektrum autyzmu czy tez nie. Nie jest to jednak pelna
diagnoza. Natomiast juz na jednym takim spotkaniu, dziecko, po obserwacji indywidualnej
dziecka jesteSmy w stanie powiedzie¢, czy dziecko jest zagrozone taka diagnoza czy tez nie.
Niestety jak dotychczas w Polsce tylko raz przeprowadzono szkolenie z tego zakresu. Jezeli
specjalista przeszedl szkolenie z diagnozy STAT, to caly zespot w danym osrodku moze
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zespot pod moja superwizjg moze to badanie wykonywac. Jest to narzedzie bardzo szybkie w
przeprowadzeniu, dla rodzicow natomiast zwykle trudne do przyjecia. Trudno im zrozumie¢,
ze krotka obserwacja bawigcego si¢ dziecka pozwala nam daé¢ odpowiedz, czy dziecko jest
zagrozone diagnoza spektrum autyzmu. Podczas takiego spotkanie trzeba wyjasni¢ rodzicom
na co zwracaliSmy uwage i dlaczego ewentualnie odpowiedz jest na ,tak” w aspekcie
zaburzenia rozwoju. Ale czasami rodzice, ktorzy sa mocno zaniepokojeni rozwojem dziecka,
kiedy otrzymuja informacje, ze ich dziecko nie jest zdiagnozowane spektrum autyzmu,
powinni tez otrzyma¢ informacj¢, dlaczego odpowiedz jest na ,nie” 1 ze musza byc¢
skierowani do innych specjalistow. To jest przesiew, ktory nie jest pelng diagnoza. Rodzice
nie dostaja od nas zadnego dokumentu. To jest dopiero poczatek drogi.

Nie wszystkie jednak dzieci trafiajg do przesiewu. Niektdre dzieci od razu trafiaja do
diagnozy. Dzieci, ktore sa zagrozone spektrum autyzmu i w STAT wychodzi wynik, ktéry
sktania do tego, zeby przeprowadzi¢ taka diagnoze¢, wtedy wykonujemy peing diagnoze. T¢
diagnoz¢ wystawia zawsze psychiatra i to on decyduje jakie rozpoznanie bedzie wystawione.
Proces diagnostyczny, w kazdej placowce moze wyglada¢ =zupelnie inaczej. My
wspoOtpracujemy z psychiatrami dzieciecymi, specjalizujacymi si¢ w spektrum autyzmu. Nasi
klienci w ramach diagnozy maja cztery spotkania obserwacyjne. Obserwujemy dzieci w
zabawie swobodnej, w zabawie w strukturze, mamy spotkanie z psychiatrg czysto medyczne i
spotkanie, kiedy zespot razem z psychiatra obserwuja dziecko i ewentualnie wyjasniaja
pewne niescistosci.

Oczywiscie wystawiamy wszelkie potrzebne dokumenty i na podstawie tych
dokumentow trzeba rodzicom wyjasni¢ kilka spraw. Przede wszystkim trzeba wyjasnic,
dlaczego jest taka diagnoza, jak to wyglada u danego dziecka, jakie sa zaburzenia w trzech
obszarach triady autystycznej. Po pierwsze w obszarze: spolecznym — co si¢ zadziato
pozytywnego, a co nas zaniepokoito i odbiega od normy réwiesniczej. Po drugie w zakresie
mowy 1 komunikacji — trzeba wyjasni¢, bo dla rodzicow mowa i komunikacja jest bardzo
trudna do zrozumienia, ze jesli oni si¢ z dzieckiem komunikuja, jesli oni z dzieckiem potrafig
si¢ dogadac, to czesto trudno jest im zrozumie¢ dlaczego diagnos$ci moéwia, ze jest co$ nie w
porzadku. Trzeba tez bardzo dokladnie wyjasnia¢ jak powinno by¢ 1 jak w prawidtowym
rozwoju dane umiejetnosci powinny wygladac 1 to nie tylko w zakresie mowy werbalnej, ale
tez w mowy niewerbalnej, a takze w zakresie proszenia — tego, ze dziecko czasami uzywa nas
jak przedmiotu. Dla rodzica jest to pozytywne, gdyz rodzic uwaza, ze dziecko si¢ z nim
komunikuje, pokazuje co chce, bierze jego r¢ke i co$ nig wykonuje. Trzeba wyjasni¢
rodzicowi, ze to jest uzycie cztowieka jako przedmiotu, a nie komunikacja z drugg osoba i1 ze
dziecko nie ma intencji komunikacyjnej w stosunku do drugiej osoby. To trzeba bardzo
mocno nakresla¢ rodzicom i1 wyjasniaé, zeby po prostu zrozumieli o co chodzi. Nastgpnie
kontekst stereotypii 1 rytuatow. Tutaj trzeba omoéwi€, ze co§ co jest zwyklym
przyzwyczajeniem dziecka moze by¢ zaburzeniem rozwojowym 1 ewentualnie dlaczego
odbiega takie zachowanie od normy. Na ostatnim spotkaniu opowiadamy jak si¢ dziecko w
czasie wszystkich obserwacji diagnostycznych zachowywalo, co nas zaniepokoito, méwimy
co byto tez poprawnego w zachowaniu dziecka.

Na ostatnim spotkaniu diagnostycznym omawiamy takze dokumenty, jakie psychiatra
wystawia. Do tych dokumentow oczywiscie nalezy diagnoza 1 par¢ dodatkowych
dokumentow. Na przyktad dokument, z ktérymi rodzic zwraca si¢ do poradni pedagogiczno
psychologicznej proszac o tak zwane ksztalcenie specjalne. Jezeli dziecko dostaje opini¢
dotyczaca potrzeby ksztatcenia specjalnego placéwka edukacyjna dostaje duzo wyzsze
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finansowanie. Jest to wazne, gdyz dofinansowanie dzieci ze spektrum jest znaczaco wyzsze i
placowka moze sobie pozwoli¢ na dodatkowg terapie czy logopedyczng czy terapii integracji
sensorycznej, czy w rehabilitacji. Kolejny dokument, ktory jest trudny do przyjecia dla
rodzicow, to dokument dotyczacy orzeczenia o niepetnosprawnosci. Kiedy dajemy ten
dokument rodzic czgsto pierwszy raz styszy, ze jego dziecko moze by¢ nie w petni sprawne.
Jest to dla rodzica czesto najtrudniejszy dokument do przyjecia . Ttumaczymy roOwniez, ze ten
dokument, w aspekcie edukacji, nie jest potrzebny. To jest dokument, ktéry ma utatwic
rodzicom organizacj¢ pewnych spraw réwniez finansowych. Dzigki temu mogg skorzystaé z
roznego rodzaju ulg, dofinansowan, zwolnienia z podatku. Rodzice nie musza pokazywac
tego dokumentu w placéwkach edukacyjnych. Ten moment przy przekazywaniu diagnozy
zwykle jest bardzo trudny.

Kiedy rodzic dostaje diagnoze dostaje tez zalecenia, ktére sg dostosowane do
funkcjonowania dziecka, bo kazde dziecko ze spektrum autyzmu jest inne. To sg zwykle
zalecenia do réznego rodzaju terapii badz do pracy z nauczycielem wspomagajacym. Nasz
osrodek zajmujemy si¢ dzie¢mi w wieku przedszkolnym wiec gldéwnie diagnozujemy dzieci w
wieku przedszkolnym. Staramy si¢ tez wesprze¢ dzieci, aby po zaleconej terapii i
odpowiednim wspomaganiu, po okresie przedszkolnym dali sobie rad¢ w $rodowisku
szkolnym. OczywiScie zajmujemy si¢ tez terapia, zapraszamy wigc do nas rodzicow, ktdrzy sa
tym zainteresowani wspotpraca. Pracujemy w amerykanskim modelu NPDC (National
Professional Development Center on ASD), ktory dopuszcza metody i techniki, ktore sa
zbadane naukowo. Rodzaje terapii sg r6zne. Mozna je dostosowaé wedlug swojego wyboru,
natomiast podkreslamy, ze to jest wazne, zeby te metody, ktorymi bedzie dziecko pracowato
byty skuteczne 1 przebadane w aspekcie efektywnosci. Oferujemy rowniez diagnoze
funkcjonalna, ktorag wykonujemy gdy jesteSmy na etapie rozpoczecia terapii.

Agata Jardzioch

Dzigkujemy, pani Matgorzato, za te cenne informacje dotyczace diagnostyki i
narzedzi. To jest niezwykle wazne, zeby wiedzie¢ w jaki sposéb diagnosci pracuja z
dzieckiem, uzyskujac informacje niezbedne do projektowania terapii. Zapraszam teraz pania,
ktora si¢ zajmuje terapig, panig psycholog Anastazj¢ Borowska, ktora wspolpracowata z
fundacja Synapsis.

Anastazja Borowska

Rozpoczng od pytania: diagnoza i co dalej? Ja pracuj¢ w trzech przedszkolach. Jedno
z nich jest terapeutyczno-integracyjne. Praca psychologa w przedszkolu wyglada mniej wigcej
tak: powiedzmy, ze przysztam do nowej pracy, tak jak panstwo po studiach. Pierwszego
wrzesnia przychodzi do mnie pani dyrektor 1 méwi, ze mamy dziecko z orzeczeniem, za
tydzien mamy spotkanie z mamg. W tym czasie rozmawiam z nauczycielem grupy i innymi
pracownikami, ktorzy maja styczno$¢ z dzieckiem dla ktorego zespol terapeutyczny ma
stworzy¢ IPET (Indywidualny Plan Edukacyjno-Terapeutyczny). Szukam tego dziecka, ide do
sali przeprowadzam obserwacje, rozmawiam z panig nauczycielka, robi¢ wywiady, jak
zachowuje si¢ dziecko i jak przebiega/przebiegata adaptacja jego w przedszkolu. Spotykam
si¢ z rodzicami, robi¢ z nimi wywiad. Oczywiscie obowigzuje nas zrobienie
wielospecjalistycznej oceny rozwoju 1 indywidualny program terapii. Nieraz widzimy dziecko
po raz pierwszy, a juz musimy mie¢ wiedz¢ na jego temat. Robimy dokumentacje rzetelnie i
doktadnie. W przypadku kontroli méwie, ze obserwujemy dziecko i ze jesteSmy w trakcie
wielospecjalistycznej oceny rozwoju. Po ukonczeniu wielospecjalistycznej oceny piszemy
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IPET (mowi¢ w liczbie mnogiej bo opracowuje go caty zespot terapeutyczny: nauczyciel,
nauczyciel wspomagajacy, dyrektor, musi by¢ tez pedagog specjalny, logopeda i rodzic). Z ta
wielospecjalistyczna oceng i programem terapii dobrze by bylo, gdyby zapoznali si¢ wszyscy
nauczyciele (jezyka angielskiego, religii, tancow itp.). W tych dokumentach jest przede
wszystkim informacja o to jakie warunki powinni§my stworzy¢ dziecku w placowce aby
moglo rozwija¢ si¢, oraz o indywidualnych potrzebach dziecka, mocnych stronach i
trudnos$ciach. Wazne jest zeby zobaczy¢ co dziecko umie, czego nie umie, jak funkcjonuje i
nad czym bedziemy pracowaé. Pracujemy nie na tych umiejetnosciach, ktorych dziecko nie
ma, tylko na tych, ktorymi chociaz troch¢ umie (najblizsza strefa rozwoju).

Przychodzi dziecko do mnie na zajecia 1 moéwie:,, No, cze$¢, Maksio. Teraz
popracujemy i na koniec bedzie niespodzianka”. Jak myslicie jak on si¢ czuje? Spokojnie
siada? Nie, on jest bardzo zestresowany. On nie wie kiedy bedzie poczatek, koniec i co
bedziemy robi¢ na tych zajeciach, nie mowiac juz o niespodziance , poniewaz dzieci ze
spektrum potrzebuja wiedzie¢ co ich czeka. Oczywiscie wczesniej pytam rodzica co lubi
dziecko - to jest podstawa, bez motywacji jest bardzo trudno, dzieci czgsto nie cheg robic to
co sprawia im trudnos¢.

Trzeba polubi¢ to dziecko. Trzeba zobaczy¢ w nim zwyczajne dziecko, ktore lubi si¢
bawi¢, lubi by¢ lubiane, dowarto$ciowane. Gdy to zobaczymy, bedzie nam duzo tatwiej,
bo czg¢sto trudnosci w pracy wynikajg z tego, ze dziecko czuje z naszej strony jaka$ nieche¢,
Igk. Czgsto obawiamy si¢ trudnych zachowan dziecka. Nie trzeba si¢ tego baé. Musimy
zrozumie¢ o co chodzi, zrozumie¢ potrzeby, czesto wynikajace z zaburzen integracyjno-
sensorycznych, zmeczenia. Praca terapeutyczna z dzieckiem ze spektrum jest bardzo trudna i
jesli nie lubimy naszych dzieci to ryzyko wypalenia zawodowego jest bardzo wysokie.

Nie ma tak, ze pracujemy wedtug jakiej$ konkretnej metody. Oczywiscie podstawowe
zatozenia, to wszystko jest wiedza, ktora trzeba miec, ktorg trzeba dostosowa¢ indywidualnie
do dziecka. Kazde dziecko jest absolutnie inne. Ma inne potrzeby, inne zainteresowania,
ukryte talenty, ma swoje potrzeby, trudnosci i metody pracy trzeba do tego dostosowac.
Mozemy w terapii stosowac elementy np., metody behawioralno-poznawczej, jednoczesnie
wykorzystywa¢ metody wspomagajace, tak jak PECS-alternatywna komunikacje.

Mysle, ze najwazniejsza jest wiez z dzieckiem, ktdrg tworzymy i rodzina. Jezeli mamy
dziecko w terapii, to nie zapomnijmy o rodzinie, bo to jest jego dom, jego baza. To co w
szkole czy w przedszkolu to jest tylko fragment, a podstawa jest rodzina. Jak rodzina bedzie
zadbana, jak rodzic zaakceptuje dziecko z jego wszystkimi deficytami, trudno$ciami to
bedziecie panstwo mieli 80% powodzenia w terapii.

Agata Jardzioch

Bardzo dzigkuje za przekazanie nam praktycznych uwag wynikajacych z pani
doswiadczenia. Chcialabym zwroci¢ uwage na to, co pani powiedziata o wiezi. Tworzenie
relacji jest niezwykle wazne. Budujemy relacje i dopiero na bazie relacji pojawia si¢ motyw
wysitku. Bardzo pani dzigkuj¢. Zapraszam teraz mame dziewczynki z ZA. Pani powie nam
o funkcjonowaniu rodziny, w ktorej jest dziewczynka z zespotem Aspergera.

Mama Dziewczynki z ZA

Bardzo serdecznie dzigkuje za zaproszenie. JesteSmy rodzing prawie petnoletnig.
Mamy 18-letni staz malzenski. Mamy trzy corki, w wieku dwanascie, dziesie¢ 1 osiem lat.
Dwie z nich majg zespdt Aspergera. To, ze jesteSmy tutaj 1 ze panstwo sg tak licznym gronem,
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ktore chce pracowac z dzie¢mi jest dla nas bardzo wazne. Chodzi o to, zeby nauczyciele byli
otwarci na nasze dzieci, zeby chcieli je zrozumie¢, zeby je doceniali. Dzieci bardzo cze¢sto
inaczej funkcjonuja w domu, a inaczej w Srodowisku szkolnym. Mysle, ze dobrze, ze coraz
wigcej na temat spektrum autyzmu, na temat Aspergera dociera do nauczycieli, szczegdlnie
Aspergera u dziewczynek. Dziewczynki sg wysoko funkcjonujace, co powodowato, ze
jeszcze kilka lat temu jak bytam mamga dziecka przedszkolnego i mowitam, ze martwi¢ si¢ o
swoje dziecko, ze mam wrazenie, ze ono inaczej funkcjonuje, to kazdy mnie uspokajal.
Mowiono, ze wyrosnie, ze to jest kwestia czasu. W zwigzku z tym do dzi$ jedna z naszych
corek oficjalnie nie ma postawionej diagnozy. Natomiast my, poniewaz zyjemy z tym
problemem juz lat prawie dziesi¢¢, a moj maz, przejrzat praktycznie juz calg dostgpng
literature na ten temat, mozemy powiedzie¢, ze naprawde ,zaprzyjazniliSmy si¢” z
Aspergerem. Dzieci z Aspergerem sg bardzo wycofane i z tej perspektywy zdaje sobie
sprawe, ze bedac nauczycielem w pierwszej kolejnosci koncentrowatabym swoja uwage na
dzieciach, ktore stwarzajg problemy, a nasze corki w szkole nie sprawiaja absolutnie zadnych
probleméw wychowawczych. One bardzo czgsto byly niewidoczne, natomiast podzniej czesto
musiaty odreagowac swoje stresy w domu. My tego nie rozumieliSmy. Pamigtam jak
najstarsza corka przychodzila z przedszkola, ktadla si¢ na podiodze i krzyczata. Jedyna
metoda jakg wypracowaliSmy bylo to, ze przychodzita do mnie i mnie $ciskata. Miata 5 lat, a
ja myslalam, ze ,,ducha” wyziong, bo tyle w niej byto sity. Natomiast to jej bardzo pomagato.

Dhugo czekaliSmy na pomoc. Byli$my bezradni. Obecnie jestesmy na takim etapie, ze
mysle, ze wickszo$¢ osob na podstawie zachowania starszej corki, by nie rozpoznata, ze ma
zespot Aspergera. Duzo si¢ mOwi na temat terapii, natomiast mato jest osob, ktore wiedza, ze
terapia musi trwaé non stop. To nie jest tak, ze mozemy chodzi¢ dwa razy w tygodniu na
terapie, terapi¢ sensoryczng i to na pewno pomoze. To sg w rzeczywistosci tysigce godzin.
Czas, ktory nasze dziecko spedza w domu i1 w szkole. My jako rodzice nie jesteSmy
profesjonalnymi terapeutami. Kazdy dzien jest bardzo wazny w do$wiadczeniu naszego
dziecka. Bardzo duzo ¢wiczyliSmy rozne sytuacje spoteczne, bo problemy w sferze spoteczne;j
przechodzity na problemy w sferze emocjonalnej. To si¢ niestety wzajemnie nakreca tak, ze
nasza dziesigcioletnia cérka zamyka si¢ w pokoju. Ona jest teraz w czwartej klasie 1 jak
rozmawialiSmy z nauczycielami przedmiotow, to oni nic nie zauwazali. Dopiero jak mieli
wlasne do§wiadczenia z zespotem Aspergera to spowodowalo, ze zaczgli si¢ z nami zgadzac,
ze to nie sa zwyczajne zachowania dziecka. Tutaj mam calg list¢ zachowan naszego dziecka,
ktére nam pomogly uzyska¢ potwierdzenie, Ze nasza corka ma zespol Aspergera. My dzisiaj
nie bylibySmy w stanie przyj$¢ z nig tutaj. Dla niej obecno$¢ w tak duzej grupie, nawet jakby
miala nie powiedzie¢ stowa, bylaby ogromnym stresem Wiedzac to, nie byliSmy nawet w
stanie jej tego zaproponowac. Moge podaé przyklad z poprzedniego tygodnia. MieliSmy
wizyte duszpasterska, przyszedt ksigdz z naszej parafii. JesteSmy co tydzien w kosciele, jest
to ksiadz znany, ma takie same nazwisko jak my, wiec go cieplo przyjeliSmy, natomiast nasza
corka nie wyszla z pokoju. Dla niej fakt, ze pojawia si¢ obca osoba w domu, jest stresujacy.
Jak chce wyjs$¢ do kolezanek, to jej cieckawo$¢ 1 zainteresowanie, jak kolezanka mieszka, jaki
ma pokdj, jakie zabawki, przewyzsza potrzebe kontaktu spolecznego. Jesli jakie§ dziecko
organizowato urodziny w ciekawym miejscu, to ona chetnie w nich uczestniczyta. Jezeli
natomiast to miejsce bylo juz jej znane tego zainteresowania miejscem nie byto 1 w zwigzku z
tym spotkania z innymi dzie¢mi nie bylo.

Duzo tez bylo probleméw pokarmowych. MusieliSmy szybko zrezygnowaé ze
stotowki. Mamy bardzo cz¢sto problemy zwigzane z integracjg sensoryczng, a w stotowce jest
tlok, czyli dotyk, zagrozenie bliskoscig innych osob. To jest problem. A wiemy, ze u dziecka,
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ktore nie zje pojawiajg si¢ kolejne problemy z funkcjonowaniem po wielu godzinach
spedzonych w szkole.

Mamy tez u naszej corki duze poczucie przynalezno$ci do pewnych rzeczy.
Stereotypia, o ktorej si¢ mowi, jest dobrze nam znana, na przyktad, jesli chodzi o ubiér. Nasza
corka miala kilka ubran, ktore lubita i nie chciata ich zmienia¢. Stale chodzita w tym samym.
Czesto tez te ubrania nie byly odpowiednie do pogody. Poniewaz si¢ tak przyzwyczaila,
zmiana temperatury nie miata dla niej wiekszego znaczenia. To samo dotyczyto fryzury, byt
problem z pdjéciem do fryzjera, problem jakiejkolwiek zmiany fryzury. Miata po prostu
swoje przyzwyczajenia i brak tej otwartoSci na zmiang. To tez powoduje problemy z
zakupami. Trzeba spedzi¢ pdt dnia szukajgc jednego ubrania. Zakupy sg bardzo trudnym
wyzwaniem. Spedzamy mnostwo czasu mierzac rozne rzeczy. Zamykanie si¢ w pokoju,
okreslony uktad rzeczy na poéltkach. Jezeli chodzi o jej rzeczy, ktére sa w miejscach
ogo6lnodostepnych dla pozostalych domownikéw, szczegdlnie w tazience, to w jakich$
trudnych okresach ona zabiera wszystkie swoje kosmetyki i1 trzyma je w pokoju. To sg te
zachowania, ktorych wigkszo$¢ nauczycieli zapewne nie doswiadcza. Jak ja bym
opowiedziata o tym wszystkim nauczycielom, to wigkszo$¢ z nich nie uwierzytaby, ze nasza
corka tak zachowuje si¢ w domu, bo w szkole to dziecko bardzo stara si¢ dostosowac.
Towarzyszy jej tam ogromne napigcie, aby si¢ dostosowaé. Cigzkim dla niej przezyciem byt
wyjazd na ,,zielong szkole”. W szkole jest dziecko pie¢ do sze$ciu godzin po czym wraca do
domu i moze spokojnie odreagowac, wejs¢ w ten swoj swiat, w ktorym si¢ dobrze czuje —
chociaz nie zawsze si¢ dobrze czuje, bo czesto odreagowuje. A na zielonej szkole jest 24
godziny na dobe z innymi dzie¢mi. Sam fakt przebywania w tak duzej grupie juz byt
ogromnym stresem a ona musiala odreagowa¢ tam na miejscu, w trakcie tego wyjazdu. To byt
bardzo trudny dla niej okres. RozmawialySmy codziennie wieczorem przez telefon, po to
zebySmy byly ze sobg po prostu. Wychowawcy mowili, Ze te rozmowy z mama byly dla niej
bardzo pomocne. One wyciszaty. To byly trudne rozmowy. Ona czesto ptakata. Czgsto
chciata, Zeby ja po prostu odebraé. Natomiast mieliSmy $wiadomos¢, ze dziecko musi mie¢
strefe komfortu. To jest naturalne. Trzeba zawsze si¢ stara¢, zeby dziecko mialo poczucie
bezpieczenstwa w szkole, takiej otwartoSci, zrozumienia, ale tez na pewno bylo motywowane
do réznego rodzaju dziatan, ktére nie sg terapig. Na indywidualnej terapii cata uwaga jest
skupiona na tym dziecku, ale w trakcie godzin w przedszkolu nie mozna si¢ tak
skoncentrowa¢ na tym jednym dziecku. Tym niemniej warto i to tym bardziej bedzie
owocowac jesli dziecko bedzie angazowane w roznego rodzaju do$wiadczenia, zeby nie
mialo tatwos$ci wycofania sig.

Agata Jardzioch

Widzimy jak niezwykle wazna jest wspotpraca miedzy rodzicami, ktorzy sg skarbnicg
wiedzy o swoim dziecku. Przed nami jeszcze jeden rodzic wraz ze swoim dzieckiem. Pani
Danuta Rynkiewicz z Wiktorem.

Danuta Rynkiewicz

Jestem studentka studiow podyplomowych z pedagogiki specjalnej, a to jest mdj syn
Wiktor, ma jedenascie lat. Jako dziecko z zespotem Aspergera zostat zdiagnozowany w wieku
pieciu lat, natomiast wcze$niejsza diagnoze wstepng miat juz w wieku trzech lat. Od trzeciego
roku zycia jest w terapii roznego rodzaju, ktore pomagaja zniwelowaé jego deficyty,
dysfunkcje, ktore utrudniaja mu funkcjonowanie. Pomyslelismy z Wiktorem, ze
przeprowadz¢ z nim wywiad. Wiktor jako mate dziecko bardzo nie lubit wystepow
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publicznych 1 nie wystepowal na przedstawieniach, z czasem jednak polubil wystepy
publiczne 1 teraz wystepuje solo bardzo cz¢sto na roznych akademiach, dlatego mysle, ze to
nie bedzie dla niego problemem.

Wiktor, co ty myslisz o zespole Aspergera?

Wiktor

Mysle, ze moze on by¢ najlepszym przyjacielem lub najwickszym wrogiem,
w zaleznos$ci od tego jakie ma si¢ zainteresowania. Dla mnie jest najlepszym przyjacielem,
poniewaz nie mam zbytnio aspiracji fizycznych, nie jestem zainteresowany byciem
sportowcem.

D.R. A co ci si¢ w zespole Aspergera najbardziej przydaje?

W. Bardzo duzo jest rzeczy, ktére mnie interesuja, chociaz moze mniej przydaje si¢
to, ze jestem bardziej dorosty niz moi rowiesnicy.

D.R. Twoi rowiesnicy. Czy masz przyjaciot, znajomych, co myslisz o relacjach z nimi?

W. Nie moge powiedzie¢, ze mam przyjaciot, tylko raczej znajomych. Chcialbym mieé
przyjaciol, ale nie chcialbym spotykac si¢ z nimi po szkole, poniewaz to zabiera zbyt duzo
mojego czasu.

D.R. A co do czasu wolnego, to jak lubisz go spedzac?

W. Glownie siedzac przed komputerem. Szukam réznych konceptow do gier, ktore mnie
interesuja.

D.R. A co, oprocz gier komputerowych, jest w kregu twojego zainteresowania?

W. Mam duzo zainteresowan: jezyk japonski, jezyk angielski, biologia. Najbardziej
mikrobiologia. Troche tez, chociaz juz mniej chemia. A 1 historia.

D.R. Nie wspomniale$ o programowaniu?

W. Nie wspomnialem o programowaniu komputerowym, poniewaz chcialbym tworzy¢ gry, a
mama powiedziata, co mam w kregu zainteresowan oprdocz gier komputerowych.

D.R. To jest wlasnie dziecko ze spektrum. Precyzyjne pytanie wymaga precyzyjnej
odpowiedzi.

A co jest dla ciebie trudne w zespole Aspergera?

W. Zdecydowanie kontrolowanie moich emocji. Potrafi¢ si¢ zdenerwowaé z blahych
powodow. A poza tym mam jeszcze problemy z relacjami, poniewaz nie mam mocnej
potrzeby interakcji migdzyludzkich.

D.R. Interakcje migdzyludzkie masz tatwiejsze z rowiesnikami czy z osobami dorostymi?

W. Muszg¢ powiedzieé, ze chyba z osobami dorostymi, a zdecydowanie z osobami dorostymi,
ktore dobrze znam. Na przyktad, z moimi nauczycielami, albo z mama.

D.R. A najbardziej o czym lubisz rozmawia¢ z osobami dorostymi?

W. Jezeli to nauczyciele, to na pewno o roznych rzeczach czego ucza, jezeli jestem
zainteresowany. Lubi¢ tez rozmawia¢ z innymi osobami o moich zainteresowaniach.

D.R. W zwigzku z zespotem Aspergera masz tez problemy z aktywnoS$cig fizyczng. Tak jak
wspomniate$ nie lubisz aktywnosci fizycznej i nie przeszkadza ci to. Ale ta sprawno$¢
fizyczna jest bardzo wazna w zyciu. Jak ty ¢wiczysz, Zzeby ta sprawnos¢ fizyczna byta lepsza?
W. Chodzg na karate, ¢wiczg na wuefie, prawie kazdego dnia ¢wicz¢ z mama.

D.R. U 0s6b z zespotem Aspergera sg trudnosci z akceptacjg zmian. Co ty o tym myslisz?

W. Na pewno nie lubi¢ jak musz¢ oddac jakies$ ubrania, ktore na mnie juz nie pasuja. Albo jak
si¢ przeprowadzalismy.



D.R. A lubisz wybrane potrawy, czy lubisz wszystko jes¢ co mama daje? Czy w stoldwce
szkolnej tez wszystko zjadasz?

W. Zdecydowanie nie zjadam wszystkiego co jest w szkolnej stotéwce. I bardzo nie lubie
kiedy jest jedzenie wytrawne zmieszane ze stodkim. Bardzo mnie to obrzydza.

D.R. A jeszcze jakie$ nadwrazliwos$ci sensoryczne? Czy masz jakie$ z tym problemy?

W. Mam problemy z nadwrazliwoscia stuchowa. Kiedy klasa hatasuje, to jest dla mnie bardzo
denerwujace.

D.R. A dzwonki w szkole?

W. Tez zdecydowanie przeszkadzajg. Na szczescie teraz jest tylko dzwonek na poczatek
lekcji. Chociaz to powoduje, ze nauczyciel moze przeciggaé lekcje, ale to juz nie
na temat.

D.R. A co robisz jak jest taki duzy hatas? Jak sobie pomagasz znosi¢ tg niedogodnosc?

W. Odczuwam to mniej niz kiedys, ale wtedy zatykam uszy.

D.R. Gdy Wiktor byl mltodszy i ta nadwrazliwos¢ byla bardzo duza uzywat stuchawek
wyciszajacych, zarowno we przedszkolu jak 1 w szkole. To mu bardzo pomagato. A co ty
mys$lisz o swoich rowiesnikach?

W. Niektorzy sa mili, a inni sg absolutnie skandaliczni.

D.R. Co ci¢ oburza w ich zachowaniu?

W. To, ze zakldcaja lekcje 1 strasznie zle si¢ traktuja, na przyktad, kiedy drgczyli jednego
kolege, ktory miat niepelnosprawnosc.

D.R. Czyli przeszkadza ci to, ze nie przestrzegaja zasad?

W. Tak. Ja sam probuje przestrzega¢ zasad. [ to moze by¢ zwigzane z moim brakiem empatii.
D.R. Czyli zasady s3 dla ciebie wazniejsze niz uczucia?

W. Tak. Sg dla mnie wazniejsze niz uczucia.

D.R. A jakie sg twoje uczucia do zwierzat?

W. Nie rozumiem do konca o co chodzi?

D.R. Nie masz uczu¢ empatii do ludzi, ale moze masz jakie$ uczucia do zwierzat?

W. Tak, na szczes$cie moja empatia do zwierzat jest chyba wigksza niz do ludzi.

D.R. A powiedz mi jeszcze, jakie jest twoje zycie codzienne. Co w twoim zyciu codziennym
sprawia ci najwigksza trudnosc¢?

W. W zyciu codziennym oprocz tego, ze nie nadagzam za klasg, tez jest problemem
to, Ze czasami rzeczy si¢ zmieniaja, a ja oczywiscie nie lubi¢ zmian.

D.R. Nie nadgzasz za klasa. W sensie tempa pracy, tak?

W. Tak. W sensie tempa pracy. Ucze si¢ tak samo szybko jak oni, tylko pracuj¢ nie tak
szybko jak trzeba.

D.R. I jeszcze ostatnie pytanie. A co z planowaniem dnia 1 pilnowaniem realizacji planow?
Czy to jest dla ciebie problem?

W. Nie jest to takie trudne, jesli kto§ inny przygotuje plan. Jest wazne pilnowanie czasu. Tu,
pomaga mi budzik w telefonie.

D.R. Czy chcialbys jeszcze powiedzie¢ o jakich$ zaletach tego, ze masz zespol Aspergera,
czy chcialby$ w ogole jeszcze co§ powiedziec?

W. Na pewno zaletg jest wigksza kreatywno$¢. Poza tym sg tez inne zalety, ale nie zauwaza
si¢ ich tak bardzo.

D.R. A jak myslisz, kim begdziesz w przysztosci?

W. Bede programistg, chociaz widzac moje zainteresowania mam bardzo duzo réznych okaz;ji
na karierg.



Danuta Rynkiewicz

Wiktor, tak jak wspomniatam byt zdiagnozowany wstgpnie w wieku trzech lat i od
trzeciego roku zycia mial terapi¢ integracji sensorycznej, ktérg — jak uwazam — w tym
wczesnym wieku jest niezwykle istotna i wielokierunkowa. W zwigzku z tym wydaje mi sig,
ze jest kluczowa dla dzieci z zespotem Aspergera. Ma caty czas terapi¢ logopedyczng i
pedagogiczng. Uwazam, ze najwczes$niejsza z mozliwych diagnoza jest bardzo istotna,
poniewaz tym dzieciom si¢ pomaga. Jezeli jest dziecko zdiagnozowane, ma orzeczenie o
wspomaganiu rozwoju czy o specjalnych potrzebach edukacyjnych, to dostaje caly pakiet
wsparcia specjalistycznego, ktore jest niezwykle istotne. Wiktor jako mate dziecko miat
bardzo duzo probleméw z wystgpami publicznymi, miat bardzo duzo problemow z relacjami,
z tym, zeby si¢ wypowiada¢ w jakikolwiek sposob publicznie. Miat tez duzo emocjonalnych i
agresywnych zachowan. Teraz tych agresywnych zachowan praktycznie nie ma. Byta agresja
wobec siebie i innych dzieci. W tej chwili te zachowania zostaty wypracowane i potrafi juz
inaczej roztadowacé te emocje, ktore si¢ w nim gromadzg. Ja mam takie podejscie: uwazam, ze
trzeba tym dzieciom codziennie dawac jakie$§ mate wyzwania, nie chroni¢ przed wszystkim.
Oczywi$cie unika¢ sytuacji bardzo stresowych i tworzy¢ odpowiednie komfortowe warunki
przechodzenia przez trudnosci. Zeby zauwazyty, Ze na $wiecie jest wiele roznych sytuacji,
ktére sa niekomfortowe, roéwniez dla osob neurotypowych, tylko trzeba si¢ nauczy¢
odpowiednio na nie reagowac.

Agata Jardzioch

Bardzo dzigkuje tobie Wiktor za bardzo cenne informacje, ktore przekazates naszym
przysztym nauczycielom, zeby wytapali te cechy pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu. Czy
maja panstwo pytania do naszych prelegentow?

Dyskusja

Agata Jankowska
Chcialabym zapyta¢ Wiktora jakie gry lubi. Jakie by$ polecit gry, takie rozwijajace,
wtlasnie dla takiego dziecka jak ty z zespotem Aspergera?

Wiktor
Akurat nie znam zbyt wielu gier rozwijajacych. To bardziej $wiat bierze w tym udzial,
zeby mnie dostosowac. A gry dla mnie sg po prostu zroédtem relaksu, bardziej zabawy.

Maria Imbierowicz

Mam dwa pytania. Pierwsze jest do matki dziewczynki z ZA. Zapisalam sobie
wszystkie pani obserwacje, w tym nieche¢ do zmiany ubran. Nasz syn przyjechat z obozu w
tej samej koszulce, w ktérej wyjechat. Mam wiec pytanie, co jest tym czyms$, co naprawde
daje pani ten znak zapytania, bo te wszystkie rzeczy, ktore pani wymienila mozna znalez¢ u
kazdego dziecka.

Mam tez pytanie do Wiktora: Czy myslisz, ze byloby fajnie si¢ z kim$ zaprzyjazni¢?

Mama Dziewczynki z ZA



To co nas niepokoi, to ilo$¢ réznego rodzaju czynnikow niepokojacych 1 kierunek w
jakim to zmierza. Na poczatku widzialam, ze nasze dziecko, ktore mialo dwa lata wszystko
chce, ale nie moze zrobi¢ zadnego kroku. Jest zablokowana w swoim ciele. Zadne dziecko nie
powie od razu obcemu ,,dzien dobry”. Nie moge jej nigdzie zostawi¢ na sekunde samej,
bo caly czas musimy by¢ razem. To jeszcze nie ten etap. W naszym przypadku w wieku
szkolnym widzimy problem, ze ona nie mowi ,,dzien dobry” osobom, ktoére zna i to nie
wynika ze zlego wychowania, tylko z tego, ze to jest dla niej zbyt trudne. Mysle, ze
najwazniejsze jest jak najszybciej zdiagnozowaé. Z perspektywy lat wydaje sie, ze to co
robili$my nie moglismy zrobi¢ duzo lepiej. Wida¢ postepy 1 zmiang na lepsze. Moja trzecia
corka jest neurotypowa i gdy wroécita po ,,zielonej szkole”, to jeszcze nigdy nie bylo takiej
brudnej wody po kapieli kogokolwiek. To mnie absolutnie nie zdziwilo, bo nie miata na to
czasu. I to, ze pani syn wrocit w tej samej bluzie, to jest bardzo typowe. Nasze dziecko mowi,
ze jakby mogta to chodzitaby codziennie w tej samej bluzie i prosi, zeby jak najszybciej
ja upraé, bo ona w sobote znowu chce ja wlozy¢. To jest dziewczynka, ktora zaklada
skarpetki 1 w ciggu dnia stwierdza, Ze ona chodzita boso, to mingty dwie godziny i w zwigzku
z tym teraz musi zalozy¢ nowe. Przeciez nie zatozy skarpetek, w ktérych juz chodzila.
W ciagu dnia potrafi zuzy¢ cztery pary skarpetek, jezeli w tym czasie zdejmowata
je ze stop. Byt czas, ze chodzita i myta r¢ce 20 razy dziennie. Jak wychodzila na zewnatrz to
brala ze soba zel do dezynfekcji rak, zeby zachowaé czystos¢. Brzydzita si¢ dotykaé wielu
rzeczy, a juz jak dotkneta, to musiata co$ zrobi¢ z tymi rekami. Gdy pojechalismy pierwszy
raz nad morze to mieliSmy ogromny problem, bo nie chciala wchodzi¢ na piasek. To byto dla
niej obrzydliwe uczucie mie¢ pod stopami piasek. Jestem przekonana, ze czasem ucieka nam
wiele przyktadow, ale jest ich na tyle duzo, ze sa podstawa do myslenia, Zze co$ jest nie tak.
Zdaje sobie jednak sprawg, ze moga by¢ one niewidoczne w szkole, bo dziecko tam stara si¢
dostosowac 1 pdzniej odreagowuje w domu i to w najgorszy mozliwy sposob. Przynajmniej
tak jest u dziewczynek wysoko funkcjonujacych, u chlopcow moze jest inaczej i dlatego by¢
moze szybciej si¢ ich diagnozuje.

Wiktor
Jezeli chodzi o to czy chciatbym si¢ z kim$ zaprzyjazni¢. To mysle, ze tak, tylko zeby
ta przyjazn nie zajmowala zbyt duzo mojego czasu wolnego.

Agata Jankowska

Chcialabym si¢ jeszcze zapyta¢, czy dla takiego dobrze funkcjonujacego dziecka z
zespolem Aspergera zalecane jest chodzenie do klas integracyjnych, czy tez moze dobrze
funkcjonowac w klasie zwyklej. Czym si¢ kierowac przy wyborze?

Danuta Rynkiewicz

Moj syn chodzi do szkotly publicznej, ale do oddziatu integracyjnego. I w momencie
kiedy rozpoczynat szkote nie byt dobrze funkcjonujacy. Byl wysoko funkcjonujacym
dzieckiem z zespotem Aspergera, ale nie byt dobrze funkcjonujacy. Jesli bylby jeden
nauczyciel w klasie, to on by sobie nie poradzil. Dlatego Wiktor od poczatku miat
nauczyciela wspomagajacego, ktory poswiecit naprawde bardzo duzo czasu Wiktorowi.
Y.acznie bylo pigcioro dzieci z orzeczeniami roznego typu. Natomiast faktycznie trafiliSmy na
wspaniala panig nauczycielk¢ wspomagajaca 1 prowadzaca roéwniez. Bardzo duzo
zawdzieczamy szkole, nastawieniu nauczycieli i szkoty. Wszyscy byli bardzo otwarci na te
dzieci i chcacy im pomagaé, co niestety nie w kazdej szkole wystepuje. Na forach
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internetowych mozna przeczyta¢, co si¢ dzieje w innych szkotach. My mieliSmy tez takie
doswiadczenie, poniewaz do zerowki zapisalam Wiktora najpierw do szkoly prywatne; w
naszej okolicy. Wydawato mi si¢, ze szkota ta, jako mata, bedzie bardziej podazata za
dzieckiem. Tak przynajmniej byla reklamowana. Mys$lalam, ze bedzie to szkota bardziej
odpowiednia dla Wiktora niz nasza publiczna szkota rejonowa, ktora jest dosy¢ duza i nie ma
zadnego doswiadczenia, je$li chodzi o pedagogike specjalng. Okazalo si¢ jednak, ze
nauczyciele w tej szkole prywatnej zupelnie nie sg zainteresowani wsparciem dziecka z
orzeczeniem. Oni nie mieli zadnej wiedzy na temat dzieci z zespotem Aspergera, pomimo
tego, ze dostali wszystkie opinie i1 orzeczenie, nie zrobili nic, zeby dziecku pomdc. Dlatego
bardzo wazne jest, zeby nauczyciele mieli $wiadomos¢, ze ich rola jest ogromna.

Agata Jardzioch

Niestety czas nas goni i juz musimy konczy¢ to spotkanie o dzieciach z zespotem
Aspergera. Zdaje¢ sobie sprawe, ze temat jest tak szeroki, ze na jednym spotkaniu nie jesteSmy
w stanie go wyczerpac, ale zatoczyliSmy koto, zobaczyliémy realia zwigzane z diagnoza. Pani
Matgorzata opowiedziata nam o mozliwosciach przesiewowych. Pozniej moéwiliSmy o terapii.
Nie mozemy powiedzie¢, ze terapia przyniesie zawsze sukces w dorostym Zyciu. Jednakze
sukces spoleczny 1 rozwojowy bez wsparcia terapeuty, bez wsparcia nauczycieli, ktorzy
dostrzegaja, potrzeby dziecka, gdzie kazde z nich jest inne, jak wida¢ na przyktadzie Wiktora,
nie bedzie mozliwy. Kazde dziecko jest wyjatkowe. Kazde traktujmy jako wyjatkowe.
Wspédtpracujmy z rodzing, bo rodzina jest skarbnica wiedzy. To rodziny s3 najbardziej
zmotywowane do tego, zeby pomoc swoim dzieciom. Dzigki ich pomocy nasza praca
przynosi wiecej sukcesow.
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