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ROZDZIAL 1.

Wstep

LISTY OD RODZICOW

Dostalismy diagnoze, kiedy Kajtek skoriczyt 15 lat. Btgkalismy sie po réznych
poradniach i specjalistach bezskutecznie, az syn trafit na terapie z powodu de-
presji. W pewnym momencie sam poprosit o wsparcie. Wezesniej martwity nas
Jjego wycofanie, nieche¢ do wychodzenia z domu, silne reagowanie emocjamina
wszystko, co dziato sie niespodziewanie. Specjalisci nazywali to niesmiatosciq,

i

mowili, ze ..z tego wyrosnie”, ,ze to typowe dla wieku”.

W pewnym momencie Kajtek sam zauwazyt, ze juz nawet jego zainteresowania
nie sprawiajq mu przyjemnosci. Czut pustke, obojetnosc. Pojawity sie ataki pa-
niki przed wyjsciem do szkoty, zaczqt jej unikaé. Wezesniej synowi dokuczano
w szkole. Inni chtopcy wysmiewali sie z jego zainteresowan. Kajtek od najmtod-
szych lat interesowat sie historiq, szczegélnie starozytnosciq — znat temat na
wylot. Nie podzielat zainteresowarn typowych dla réwiesnikow, uwazat je za
btahe, gtupie, bezsensowne. Nie podqzat za aktualnymi trendami, cow pewno-
$ciq wyrézniato go na tle grupy i stanowito pozywke dla jego dreczycieli. Kajtek
nigdy nam tego nie zglosit — dowiedzieliSmy sie o tym przypadkowo od mamy
jednej z jego kolezanek z klasy, ktorq cérka o tym poinformowata. Okazato sie,
ze od roku Kajtek spedzat kazdq przerwe w szkolnej bibliotece, aby ,,zabezpie-

czac” sie przed potencjalnym wysmiewaniem. Z obawy przed dokuczaniem
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nie korzystat réwniez ze szkolnych toalet. Nauczyciele niczego nie zauwazyli.

Jestesmy na etapie zmiany szkoty.

Od pierwszej klasy nauczyciele zgtaszali, ze syn jest arogancki, ,niegrzeczny” —
ze nie stucha, dyskutuje ani nie szanuje autorytetow. Obserwowalismy te jego
bezposrednios¢ réwniez w domu — zawsze méwit to, co mysli bez filtra i prze-
widzenia, czy to, co powie, mu sie optaci, czy mu zaszkodzi. Mam wrazenie, ze
prezentowanie takich zachowan utatwiato mu funkcjonowanie w grupie — byt
tym klasowym btaznem — przez co jego trudne zachowania sie utrwalaty. Takie
Jwygtupy” byty dominujqcq formgq jego interakcji z réwiesnikami— nie potrafit
z nimi spedzac czasu w inny sposéb. Jeszcze byly internetowe relacje z innymi
graczami, ale Leon ich nie znat ani nie probowat poznac — znajomosci koriczyty

sie wraz z zakoriczeniem rozgrywki.

Od zawsze interesowat sie elektronikg, o grach i technologicznych nowinkach
mégt opowiadac godzinami, ale zeby porozmawiac na jakikolwiek inny te-
mat — trzeba byto niewyobrazalnie ciggnqc go za jezyk, co i tak zwykle nie
przynosito efektu.

Nauczyciele zawsze widzieli w nim tego ,ztego” — dawali mu to odczuc. Dwu-
krotnie zmienialismy szkote podstawowq. Nauczyciele nie potrafili powiedzie¢
o nim niczego pozytywnego, skupiali si¢ jedynie na problemach, na ktérych

rozwiqzanie nie mieli pomystu.

Mysle, ze na podstawie tych negatywnych komunikatéw, ktére styszat na swéj
temat, nauczyt sie myslec o sobie w okreslony sposéb. Jak o ,wadliwym’, , kto-
remu nic nie wychodzi”. Leon przyznat mi sie kiedys, ze on nie chce by¢ niemity,

a ludzie tak wtasnie go odbierajq, ze czuje, ze jest inny.
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Teraz rozumiemy, co lezy u Zrédta jego trudnosci — w trakcie terapii zasugero-
wano nam diagnostyke w kierunku spektrum autyzmu. Syn musiat zachorowa¢

na depresje, zebysmy dowiedzieli sie o jego neuroatypowosci.

Cérka od zawsze byta wycofana. Na placu zabaw trudno byto jej samodzielnie
dotqczac¢ do zabaw z réwiesnikami — raczej bacznie ich obserwowata, nie od-
dalajqc sie ode mnie. Natomiast, kiedy ktos do niej podszedt, z entuzjazmem
odpowiadata na jego inicjatywe. Ala od zawsze byta typem wrazliwca. Bardzo
gteboko przezywata wszelkie niepowodzenia, nienawidzita jakiejkolwiek for-
my rywalizacji, bardzo duzo od siebie wymagata, poréwnywata sie do innych.

Od przedszkola martwito mnie, Ze nie jest asertywna, ze innym tatwo jq pod-
puszczaé, wykorzystywac, ze w relacjach w ogdle nie stawia na siebie, tylko
podporzqdkowuje sie innym. Bywaly sytuacje, w ktorych ewidentnie nie byta
traktowana w porzqdku przez swoje przyjaciétki — a ona nie widziata w tym
nic niewtasciwego ani przekraczajqcego jej granice. Od zawsze reagowata na-
pieciem na zmiany — nie buntowata sie przeciwko nim, ale faktycznie zawsze
dopytywata, upewniata sie, prosita o doprecyzowanie, podawanie szczegétéw.

W szkole dobrze sie uczyta, byta bardzo samodzielna w tym zakresie. Zawsze
duzo czytata. W przedszkolu nauczycielki nie obserwowaty u Ali trudnosci,
przynajmniej miich nie zgtaszaly. Natomiast w szkole wychowawczyni zgtosita
mi swojq obserwacje, ze cérka przez stres nie pokazuje, co realnie wie i potrafi.
Ala nigdy nie zabierata gtosu na forum. Odpowiadata jedynie szeptem w sytu-
acjach, kiedy pytanie byto skierowane bezposrednio do niej — jednak skrétowo
i wwyraznym napieciu. Odpowiedzi przy tablicy, poczqwszy od 4 klasy, zacze-
ty by¢ koszmarem — Ale dostownie zamrazato. Pomimo ze znata odpowiedzi,
stres jq paralizowatl. Wtedy zaczety sie problemy z naukq — cérka dostawata
niskie stopnie, bo napiecie nie pozwalato jej odpowiadac ani korzystac z wie-
dzy, ktorq realnie miata.

ROZDZIAE 1. WSTEP 13
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Miatysmy szczescie, bo od razu trafitysmy na psychologa, ktéry po kilku spo-
tkaniach z corkq zasugerowat diagnoze. Corka ma zaburzenia lekowe i jest
w spektrum autyzmu. Diagnoza, psychoterapia i wsparcie farmakologiczne

naprawde poprawity jej funkcjonowanie.

Zoja juz od okresu niemowlecego byta bardzo wymagajqcym dzieckiem. Re-
agowata intensywnie na kazdy dzwiek, ruch, kazdq zmiane. Nie ukrywam, ze
byt to dla mnie najtrudniejszy okres w zyciu, cho¢ i potem nie byto tatwo. Zoja
nie zaadaptowata sie do przedszkola. Poddatam sie i corka poszta dopiero do
zerowki. Wtedy zaczely sie problemy. Codzienny opér i bunt przed wyjsciem
z domu, napady ztosci przy pozegnaniu w przedszkolnym korytarzu. W przed-
szkolu trudnosci brak — ,,dziecko idealne”. Po odebraniu z przedszkola: ponow-
nie niekoriczqcy sie ,napad ztosci”, o wszystko, z powodem czy bez powodu.
Kazda przerwa swigteczna od szkoty lub wakacje, a nawet dtuzszy weekend —

zupetna dezorganizacja i takie ,przyzwyczajanie sie” na nowo.

Oczywiscie z perspektywy czasu rozumiem, z czego wynikaty jej destabilizacje,

Jjednak na tamtym etapie bytam zagubiona, wyczerpanai sfrustrowana. Ztoscita
mnie, miatam swoje przypuszczenia, ze cérka robi to wszystko ,specjalnie”,, na
z105¢”. Byto to dla mnie zupetnie niespdjne, ze to samo dziecko w przedszkolu,
a pézniej w szkole, jest stawiane za wzér zachowania, a poza placéwkami jest
jego przeciwieristwem.

Spotecznie radzita sobie nieZle, miata swojq grupke kolezanek. W domu byt
wieczny problem z jedzeniem — cérka akceptowata kilka potraw, ktére mu-
siaty by¢ podane zawsze w taki sam sposéb. Tutaj ponownie — w przedszkolu
i szkole zjadata absolutnie wszystko. Nie rozumiatam tego. Zoja zauwazata
najbardziej subtelng zmiane w smaku, jesli probowatam takq wprowadzic. Nie
reagowata wowczas ztosciq, tylko grzecznie zwracata uwage, zebym nastepnym

razem przygotowata potrawe tak jak wezesniej, bo ta jej nie smakuje. Byty tez
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inne trudnosci, na przyktad powtarzajqcy sie problem z dopasowaniem butéw
(wszystkie jq gniotty, Sciskaty, pomimo adekwatnie dopasowanego rozmiaru),

bardzo duzy lek przed burzq i owadami.

Cérka od najmtodszych lat wypowiadata sie w bardzo elokwentny sposéb, co
nie ukrywam, byto naszym powodem do dumy. Myslatam, ze jest to kwestia
tego, ze w wieku przedszkolnym jednak wiecej czasu spedzata z dorostymi niz
z réwiesnikami. Czasem dziwito mnie, ze pomimo iz Zoja pieknie sie wypo-
wiada i lubi bawi¢ sie stowem, czesto nie rozumie ukrytych przekazéw i pewne
komunikaty odbiera bardzo dostownie i zero-jedynkowo. Byta réwniez duza
trudnosc z lekcjami jezyka polskiego — interpretacjq utworéw literackich, pi-
saniem rozprawek. Corka ma dysleksje i dysortografie, zostatysmy skierowane
do poradni, kiedy byta w 5 klasie. Podczas przeprowadzania wywiadu rozwo-
Jjowego pani psycholog zasugerowata diagnoze proceséw integracji sensorycz-
nej. Natomiast terapeutka SI Zoji skierowata nas na diagnostyke w kierunku
spektrum autyzmu.

Moéj syn ma ADHD, jednak od dtuzszego czasu miatam wrazenie, ze ta diagno-
za nie ttumaczy wszystkich jego trudnosci, ktére obserwowalismy od lat. Jak
sie potem okazato, jego nadpobudliwo$¢ przystaniata cechy charakterystyczne
dla spektrum. Jego nadruchliwoséiimpulsywnosé wychodzity na pierwszy plan.
To nimi thtumaczono trudnosci w budowaniu relacji, przekraczanie granic spo-
tecznych, niebranie pod uwage tego, co myslq inni, bardzo silne przywiqzanie
do wtasnej perspektywy.

Syn przez wiekszo$¢ zycia styszat, ze ,mysli tylko o sobie”, ze jest ,egoistyczny”,

nie taki, jak powinien by¢”. Réwniez z naszych ust. Teraz rozumiemy, ze jego
zachowania, ktére byly dla nas trudne, nie byty celowe. Wiemy, ze to wynika
zobjawéw, na ktére syn ma ograniczony wplyw. Ze to czesto poza jego kontrolg
i ze to od naszych reakcji wiele zalezy.

ROZDZIAEL 1. WSTEP 15
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Diagnoza AuDHD wiele wyjasnita i mam wrazenie, Ze w pewnym sensie uzdro-
wita naszq rodzine. Wymagato to czasu. Wszyscy musieliSmy sie z nig oswoic,
dla syna druga diagnoza nie byta prosta do przyjecia ani zaakceptowania. Fi-
nalnie nasze relacje sq znacznie lepsze, syn buduje swojq tozsamosc, wiedzqc
irozumiejqc, dlaczego funkcjonuje w taki, a nie inny sposéb. Mysle, ze to wazne
dla dorastajqcego nastolatka.

LIST DO RODZICOW
Drodzy Rodzice,

ta ksigzka powstata z mysla o Was — rodzicach dzieci, ktére przez lata
pozostaja niezdiagnozowane nie dlatego, ze ich trudnosci nie istnieja,
ale dlatego, ze czgsto nie wpisuja sie w stereotypowy obraz spektrum
autyzmu. O rodzicach dzieci, ktére ponosza ogromne koszty emocjo-
nalne, aby ,dostosowac si¢” do wymagan neurotypowego Swiata — kto-
re ,dobrze sobie radzg”, ze wzgledu na wysoko rozwiniete mechanizmy

maskowania i kompensacji, do momentu, w ktérym przestaja.

Ta ksiazka jest dedykowana rodzicom, ktérych dziecko rozwija si¢ w nor-
mie intelektualnej, méwi ptynnie, czesto odnosi sukcesy edukacyjne, ale
w codziennym funkcjonowaniu zmaga si¢ z przecigzeniem, dysregulacja
emocjonalna i ogromnym napigciem. Rodzicom, ktdrzy intuicyjnie czu-
li, ze ,w czyms$” lezy przyczyna trudnosci, ktorych doswiadcza ich dziec-
ko, ktérzy widzieli, ze dziecko funkcjonuje ,inaczej”, lecz w odpowiedzi
na zglaszane watpliwosci styszeli, ze: ,,przesadzaja”, ,dziecko z tego wy-
ro$nie”, ,dziecko za dobrze sobie radzi, zeby rozwija¢ si¢ w spektrum”.
Wiemy, ze wielu z Was odbylto dtuga i trudna droge do diagnozy — od
specjalisty do specjalisty, od niepewnosci do frustracji. Wiemy, ze cze-
sto to, co obserwujecie w domu, bywa kwestionowane, bagatelizowa-
ne, badz blednie interpretowane przez otoczenie. Ze czesto czujecie
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sie w tym sami — jestescie zdezorientowani i zagubieni w procesach

diagnostycznych, we wspotpracy ze szkota czy w codziennym funkcjo-
nowaniu. System nie jest idealny i cho¢ powinien wiaczac i opiekowac
sie, czesto pozostawia rodzicow samym sobie. Niestety rownie czesto

przerzuca narodzica odpowiedzialno$¢ w kontekscie ,natychmiastowej

naprawy dziecka”, co absolutnie nie powinno mie¢ miejsca. System cze-
sto oczekuje, ze to dziecko si¢ dostosuje, ze zacznie by¢ tatwe we wsp6t-
pracy. Mozna zadac sobie pytanie: co to sformutowanie w zasadzie ozna-
cza? ,tatwe we wspotpracy”, czyli podporzadkowujace sie, wpisujace

sie w sztywne ramy — takie same dla wszystkich dzieci —niezalezne od

jego indywidualnych cech i predyspozycji, niesprawiajace problemoéw?
Naszym zdaniem jest to niezwykle szkodliwa narracja i niewlasciwe po-
dejscie —nie tylko w kontekscie dzieci z diagnoza spektrum autyzmu,
ale takze wszystkich dzieci, niezaleznie od ich neurotypu.

To nie dzieci w spektrum autyzmu powinny dopasowac sie do sys-
temu — to system powinien zacza¢ rozpoznawac ich neuroatypowe
potrzeby i adekwatnie na nie reagowac. Powinno sie zrozumie¢, ze
ich spos6b funkcjonowania nie jest deficytem do naprawienia, lecz
odmiennym sposobem przetwarzania i doSwiadczania $wiata. Nalezy
zaznaczy¢, ze w tym zakresie kluczowe sq wspotpraca i wspoétdziatanie —
tak, aby nie sprowadzac sytuacji do oczekiwania, ze wytacznie dziecko
lub wytacznie system edukacji powinien podporzadkowac¢ sie drugiej
stronie. Zaréwno po stronie dziecka, jego rodziny, jak i po stronie szkoty
istnieja nie tylko okreslone mozliwosci, zadania, ale tez ograniczenia.
Obowiazkiem szkoly jest zatem rozumienie potrzeb neuroatypowego
ucznia i elastyczne dostosowywanie do nich podejscia i oczekiwan. Jed-
noczesnie uczen — przy wsparciu dorostych — nie powinien pozostawac
bierny, lecz stopniowo poszerza¢ repertuar swoich strategii radzenia
sobie z emocjami, regulacji napiecia czy konstruktywnego rozwiazy-

wania problemow.

ROZDZIAEL 1. WSTEP 17

Kup ksigzke Polec¢ ksiazke


https://sensus.pl/rf/autdzi
https://sensus.pl/rt/autdzi

Ksiazke kierujemy do rodzicéw dzieci w trakcie proceséw diagnostycz-
nych lub juz zdiagnozowanych. Do rodzicéw, ktérym trudno jest odna-
lez¢ profil swojego dziecka w dostepnej literaturze i ktérzy wciaz nie
znajduja odpowiedzi na swoje pytania i watpliwosci w dostgpnych ma-
teriatach. Do tych z Panstwa, ktérzy probuja zrozumie¢, co znaczy rozwi-
jac sie w spektrum autyzmu, jak zaopiekowac neuroatypowe potrzeby
dziecka — by wspiera¢ zaréwno dziecko, jak i samych siebie.

Wierzymy, ze lepsze rozumienie zachowan dziecka rozwijajacego sie
w spektrum autyzmu nie zaczyna si¢ ani nie konczy na testach, nor-
mach i kryteriach. Zachecamy Pafistwa do spojrzenia na charakterysty-
ki spektrum autyzmu z poziomu ich funkcji — do poszukiwania zna-
czen oraz potrzeb, ktére stoja za konkretnymi zachowaniami dziecka.
Kazde zachowanie dziecka niesie za soba jaki§ komunikat. Po analizie
charakterystycznych dla spektrum wzorcéw funkcjonowania — ukazu-
jacejich funkcje i znaczenie —jesteSmy w stanie projektowac i wdrazac
adekwatne i efektywne wparcie. Chciatyby$my, abyscie dostrzegli sens
i logike tam, gdzie inni widza wytacznie trudnos$é. Chcemy pokazac,
ze za wycofaniem dziecka moze kry¢ sie przecigzenie sensoryczne, za
»wybuchami ztosci” i sztywnoscia — lek i bezradnos¢, a za ,,dobrym za-
chowaniem” — wyczerpujace maskowanie, ktoére tak czesto prowadzi
do rozwiniecia si¢ powiktan. Chcemy pokazac, ze zachowania typowe
dla spektrum autyzmu nie wynikaja ze ,, ztych” intencji dziecka — nie sq
forma manipulacji ani ztosliwo$ci wobec dorostych. Kiedy przyjrzymy
si¢ im glebiej, zrozumiemy, iz objawy ASD maja konkretne i istotne funk-
cje: stuza regulacji i porzadkowaniu chaotycznego $wiata, ktéry bywa
niezwykle trudny i przyttaczajacy. Gdy zrozumiemy ich sens, bedziemy

w stanie adekwatnie odpowiadac¢ na neuroatypowe potrzeby dziecka.

Naszym celem jest przedstawienie wspolczesnego rozumienia au-
tyzmu, opartego na aktualnej wiedzy na ten temat, ktéra wciaz dyna-

micznie si¢ zmienia. Spektrum autyzmu to odmienny profil rozwoju
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i funkcjonowania uktadu nerwowego, ktéry warunkuje pewna atypo-
wo$¢ w postrzeganiu, odbieraniu i integrowaniu bodzcéw zewnetrz-
nych oraz wewnetrznych i co za tym idzie — reagowaniu na te bodzce.
To sposdb dziatania uktadu nerwowego, ktéry ,odbiega” od tzw. normy
neurotypowej, czyli cze$ciej wystepujacego i bardziej powszechnego
w populacji sposobu przetwarzania informacji, myslenia, odczuwania
i zachowania. Celem nie jest dopasowanie dziecka do narzuconego
systemu, naszych oczekiwan i wyobrazen, lecz zaprojektowanie takich
dostosowan i strategii, ktore utatwia i umozliwia dziecku realizowanie

zadan rozwojowych i wykorzystanie swojego potencjatu.

Autyzm nie zawsze jest widoczny na pierwszy rzut oka — wlasnie
o takim profilu dzieci rozwijajacych si¢ w spektrum autyzmu jest
ta ksiazka.

W naszej publikacji znajdziecie Panstwo przejrzysta psychoedukacje na
temat neuroatypowosci, strategie wsparcia oraz praktyczne wskazow-
ki — jak rozumie¢ konkretne zachowania dziecka przez pryzmat jego
indywidualnych potrzeb, a nie etykiet czy stereotypéw. Zalezy nam, aby
ksigzka byta pomocna zaréwno w domu, jak i w kontaktach ze szkota
czy specjalistami.

Wiemy, ze bycie rodzicem dziecka w spektrum autyzmu jest wyzwa-
niem i wymaga ogromnych zasobé6w — emocjonalnych, organizacyj-
nych, réwniez finansowych. Ze wiedza i rozwigzania, ktérych Panstwo
potrzebuja, czesto musza by¢ zdobywane samodzielnie, po omacku. Ze
system wsparcia jest daleki od ideatu — fragmentaryczny, niespdjny,
czasem zupelnie niewystarczajacy. Rodzice dzieci neuroatypowych
to grupa, ktdra znacznie czesciej doswiadcza wypalenia rodzicielskie-
go. Nasza ksiazka nie rozwiaze wszystkich problemoéw. Nie istnieje
jedno rozwiazanie, jedna metoda czy jeden protokét. Natomiast wie-

rzymy, ze tre$¢ ksiazki okaze sie¢ dla Panstwa wsparciem i pewnym
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drogowskazem, ktéry pomoze Panstwu lepiej rozumiec¢ swoje dziecko

i adekwatnie je wspierac.

Ksigzka dostarcza wiedzy — aktualnej, spdjnej, opartej na wspotcze-
snym rozumieniu spektrum autyzmu jako jednego z wariantéw ludz-
kiej neuror6znorodnosci. Podczas pisania tej ksiazki opieraty$my sie
réwniez na naszej pracy gabinetowej — nie tylko na naszym wielolet-
nim doswiadczeniu diagnostycznym i terapeutycznym, ale takze na
rozmowach z setkami rodzicéw poszukujacych odpowiedzi i wsparcia,
takimi jak Panstwo, ktérzy ponad wszystko chca zrozumiec i wiedziec,
jak poméc. Widzimy, jak wiele zmienia sie w kontekscie sSwiadomosci
spoteczenstwa oraz wiedzy na temat neuroatypowosci. Pragniemy, by
nasza publikacja byta odzwierciedleniem tych zmian oraz przestrzenia,

w ktoérej odnajdziecie swoje dziecko.

DLACZEGO POJECIE ,WYSOKOFUNKCJONUJACY”
BYWA MYLACE | NIEADEKWATNE DO REALNYCH
DOSWIADCZEN JEDNOSTKI?

Podejrzewamy, ze zarowno w potocznym, jak i specjalistycznym prze-
kazie mogliscie Panstwo trafi¢ na okreslenia ,,wysokofunkcjonujacy
autyzm” i ,niskofunkcjonujacy autyzm”. Cho¢ na pierwszy rzut oka
taki podziat moze wydawac si¢ uzyteczny, w rzeczywisto$ci bywa mylacy
i nieadekwatny do realnych do$wiadczen jednostki. Dlaczego? Poniewaz
spektrum autyzmu nie jest linearne — nie mozna by¢ bardziej lub mniej
autystycznym. Kazda osoba w spektrum autyzmu bedzie mie¢ unikato-
wy i indywidualny profil objawéw — réznigcy sie sposobem prezenta-
cji i o odmiennym nasileniu —w zwiazku z czym bedzie potrzebowac
innego rodzaju wsparcia. W podziale na wysoko- i niskofunkcjonujacy
autyzm funkcjonowanie osoby z diagnoza ASD jest oceniane gtéwnie na

podstawie jej poziomu intelektualnego, umiejetnosci komunikacyjnych
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czy samodzielnosci w codziennym zyciu. Tymczasem te wskazniki sq je-
dynie wycinkiem obrazu funkcjonowania i nie daja nam petnego wgla-

du, jesli chodzi o trudnosci, jakich doswiadcza dana osoba.

Ta ksiazka zostala napisana z mysla o dzieciach, ktére w tym rozumie-
niu otrzymalyby miano ,wysokofunkcjonujacych”. Dziecko okreslane
w taki sposdb najczesciej postuguje sie rozbudowanym jezykiem, czesto
przejawia ponadprzecietny potencjat poznawczy i osiaga sukcesy edu-
kacyjne — co pozornie wskazuje, ze ,dobrze sobie radzi”. Jednoczesnie
to samo dziecko moze do§wiadcza¢ powaznych trudnosci w obszarach
regulacji emocji, budowania relacji, przetwarzania bodzcéw sensorycz-
nych czy adaptacji do zmian. Te trudnos$ci moga by¢ dla dziecka i jego
systemu niezwykle destabilizujace i dezorganizujace — obnizaja kom-
fort zycia i niekorzystnie wplywaja na funkcjonowanie. Czg$¢ dzieci
uznanych za wysokofunkcjonujace bedzie wykazywac¢ silnie rozwinigte
mechanizmy maskowania, czyli ,ukrywania” swoich realnych trudno-
$ci. To te dzieci, ktore w sposdb idealny zachowuja sie podczas pobytu
w szkole, ale po przekroczeniu progu domu ,rozlewaja sie¢ emocjonal-
nie” — wtedy doswiadczaja intensywnych destabilizacji oraz odreago-
wuja napigcia skumulowane podczas pobytu w szkole. Maskowanie
trudnosci staje sie jednym z najbardziej obciazajacych elementéw ich
funkcjonowania. Na zewnatrz moga wydawac si¢ opanowane, bezpro-
blemowe i dobrze przystosowane, podczas gdy wewnetrznie doswiad-
czaja wysokiego poziomu lgku i stresu, zmagaja si¢ z wyczerpaniem, co

niekorzystnie wptywa na ich nastréj i zasoby.

Dawid jest 11-letnim chtopcem, ktéry nigdy nie sprawiat probleméw
wychowawczych. Mama zwraca uwage, ze chtopiec nie przepadat
za uczeszczaniem na zajecia dodatkowe, organizowane w czasie
pozaszkolnym, wiec rodzice mu odpuscili i nie zmuszali do udzia-

tu w nich. Dawid $wietnie sie uczy, odnosi sukcesy edukacyjne.
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W swojej grupie klasowej funkcjonuje na peryferiach — jakby byt
niewidzialny — nikt mu nie przeszkadza ani on nie przeszkadza ni-
komu. Jedyne, na co zwraca uwage jego wychowawczyni, to fakt,
ze chtopiec nieprzecietnie czesto korzysta ze szkolnej toalety — jej
zdaniem spedza tam naprawde duzo czasu. Chtopiec nawigzat kilka
relacji, ktére utrzymuje przez internet i ktére polegaja na wspdlnym

graniu.

Ola bardzo lubi chodzi¢ do przedszkola. Nauczycielki kazdorazowo
ja chwalg — dziewczynka uwielbia by¢ ,pomocnicg” Paf i angazowac
sie w przedszkolne aktywnosci. Jest dzieckiem grzecznym i spokoj-
nym. Nauczycielki przedszkolne w ostatnim czasie zauwazyty, ze
Ola czesciej i chetniej poszukuje kontaktu z nimi niz z réwiesnika-
mi. Byty zaskoczone, kiedy ustyszaty od mamy, ze dziewczynka od
kilku tygodni jest pod opieka psychologa, poniewaz kazdego dnia
po powrocie do domu do$wiadcza silnych napadéw zto$ci, podczas
ktérych jest agresywna i autoagresywna. Po czasie spedzonym
w przedszkolu Ola jest nadmiernie pobudzona, a od miesigca ro-
dzice zauwazaja, ze dziewczynka wykonuje powtarzajace sie ruchy
gtows, jakby potakiwata.

Zaréwno Dawid, jak i Ola na pierwszy rzut oka funkcjonuja prawidto-
wo — zgodnie z oczekiwaniami. Nie sprawiaja trudnosci w swoich pla-
cowkach edukacyjnych —sa bezproblemowi. Jednak, kiedy poszerzymy
perspektywe i przyjrzymy sie gtebiej, zobaczymy, ze oboje doswiadczaja
przeciazen i prezentuja trudnosci w obszarach rozwoju spotecznego,
komunikacyjnego i emocjonalnego. By¢ moze Dawid oporowat przed
uczeszczaniem na dodatkowe zajecia, poniewaz ma trudnos¢ z adaptacja
do nowych miejsc i podejmowaniem wyzwan. By¢ moze czesto chodzi
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do szkolnej toalety, poniewaz stanowi ona dla niego przestrzen, gdzie
moze chociaz na chwile odizolowac si¢ od przyttaczajacych go bodzcow.
Moze funkcjonuje na peryferiach klasy nie zwyboru, ale ze wzgledu na
to, iz ma niskie kompetencje spoteczne i z tego wzgledu nie udato mu
sie zbudowac satysfakcjonujacych relacji spotecznych. Podobnie moze
to wygladac¢ w przypadku Oli, ktéra w domu odreagowuje nadmierne
obciazenie uktadu nerwowego, napiecie, ktére nagromadzito si¢ przez
caly dzief spedzony w przedszkolu. Moze dziewczynka chetniej poszu-
kuje kontaktu z nauczycielkami, bo inicjowanie interakeji z réwiesni-

kami jest dla niej zbyt trudne, nieprzewidywalne lub niezrozumiate.

Osoby w spektrum autyzmu czesto uczg si¢ funkcjonowania w neu-
rotypowym $wiecie kosztem wlasnego dobrostanu. Stad etykieta ,wy-
sokofunkcjonujacy” moze by¢ mylnie interpretowana jako sygnat, ze
wsparcie nie jest im potrzebne, moze prowadzi¢ do bagatelizowania

ich potrzeb, bo przeciez na zewnatrz funkcjonuja ,dobrze”.

KONIECZNOSC ZMIANY PERSPEKTYWY —
PODEJSCIE SKONCENTROWANE NA POTRZEBACH

W przedszkolu trwaty zajecia plastyczne z wykorzystaniem mode-
liny. Dzieci siedziaty przy stolikach i czekaty, az nauczycielki rozda-
dzg im wszystkie przybory, niezbedne do przystapienia do pracy.
Filip podczas czekania zaczat bujaé sie na krzesle. Jego zachowanie
zostato natychmiast zauwazone przez nauczycielke i wielokrotnie
skorygowane — w sposéb coraz bardziej stanowczy. Chtopiec jed-
nak przestawat sie buja¢ tylko na chwile i znéw powracat do swo-
jej aktywnos$ci. W tamtym momencie byto to dla niego naturalne
i intuicyjne narzedzie samoregulacyjne — sposéb na obnizenie

napiecia generowanego przez konieczno$¢ czekania. Po kolejnym
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upomnieniu i zahamowaniu bujania sie Filipa przez nauczycielke, na
sali rozlegt sie ptacz innego dziecka. Okazato sie, ze Filip zepchnat
z krzesta kolege, ktéry podczas czekania stukat dtonig o blat stotu.

Powyzszy przyktad bardzo trafnie wyjasnia, czym jest podejscie skon-
centrowane na potrzebach. Zachowanie Filipa zostato potraktowane
jako co$, co nalezy natychmiast wyeliminowa¢—nie podejmujac zadnej
refleksji nad tym, dlaczego dziecko zachowuje sie w dany sposéb, jaka
potrzeba moze sta¢ za tym zachowaniem i z czego wynika prezentowa-
ny przez chtopca niepokdj ruchowy w tej konkretnej sytuacji. Ruch jest
naturalnym regulatorem napigcia u os6b neuroatypowych. Dla dzieci
rozwijajacych sie w spektrum autyzmu czy spektrum ADHD ruch jest
niezbedny, poniewaz pozwalaim lepiej funkcjonowaé poznawczo i emo-
cjonalnie—pomaga sie koncentrowac, dziata¢, radzi¢ sobie z napieciem,
atakze —czeka¢. W sytuacjach, takich jak opisana powyzej — gdy oczeki-
wanie nie jestwzaden sposéb zorganizowane ani osadzone w konkretnej
strukturze —dziecko neuroatypowe bedzie intuicyjnie siega¢ po dostep-
ne formy autoregulacji, nie zawsze te najbardziej bezpieczne czy akcep-
towalne spotecznie. Opisanareakcja nauczycielkibyta skoncentrowana
wytacznie nazahamowaniu objawu—nie nazrozumieniu zrédtai funkeji
zachowania. Dziecko zostalo pozbawione strategii, z ktorej korzystalo,
ale nie otrzymalto wzamian zadnej alternatywy. W rezultacie napiecie
rosto, a finalnie doprowadzito do popchnigcia kolegi. Rozumiejac funk-
cje zachowania prezentowanego przez chtopca, pedagog mogta zapro-
ponowaé mu m.in. bycie pomocnikiem w rozdaniu materiatéw, skorzy-
stanie z zabawki sensorycznej badz wykonywanie drobnych aktywnosci
ruchowych jako sposobu zagospodarowania nieokreslonejluki czasowej.

Podejscie skoncentrowane na potrzebach uznaje, ze kazde zachowanie,
réwniez to trudne, peini okreslona funkcje i niesie za soba konkretna in-

formacje dla otoczenia. Trudne zachowanie wykazywane przez dziecko
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z diagnoza ASD przestaje by¢ postrzegane jedynie jako problem, lecz

jest traktowane jako komunikat mogacy by¢ wyrazem niezaspokojonej

potrzeby, trudnosci regulacyjnej, przeciazenia sensorycznego, emocjo-
nalnego badz spotecznego. Kiedy nauczymy sie odbiera¢ i odczytywac
te komunikaty, nauczymy sie rowniez adekwatnie reagowac na potrze-
by, a tym samym bedziemy umie¢ redukowa¢ wystepowanie zachowan

trudnych. Warto pamigta¢, ze trudne zachowania prezentowane przez

dziecko nie sa trudne i draznigce wylacznie dla jego otoczenia, lecz

réwniez dla niego samego. Dlatego tez nasze oczekiwania i wymagania

wobec dziecka z diagnoza ASD powinny by¢ zawsze osadzone w kontek-
Scie jego indywidualnego profilu funkcjonowania i wtasnych potrzeb.
Wiekszo$¢ trudnosci, ktérych doswiadcza dziecko, nie wynika z braku

checi i niewystarczajacego ,starania si¢”, lecz z odmiennosci neurolo-
gicznej — co jest niezalezne od woli dziecka. Oczekiwanie, ze dziecko

bedzie radzi¢ sobie na poziomie swoich neurotypowych réwiesnikow —
bez dostarczenia mu wsparcia, alternatywy badz konkretnych narze-
dzi —jest nie tylko nieskuteczne, ale takze gleboko niesprawiedliwe.

Kiedy przyjmiemy taka perspektywe, zmienia si¢ réwniez sposob, w jaki
wspieramy dziecko. Nie probujemy za wszelka cene ,,wyuczy¢” go po-
prawnych reakcji — naszym celem staje si¢ adekwatna identyfikacja
oraz pomoc dziecku w zaspokojeniu jego potrzeb, ktore kryja si¢ pod
trudnymi zachowaniami. Zamiast stawiac sobie cel: ,Jak sprawi¢, zeby
dziecko przestato zachowywac si¢ w ten spos6b?”, powinnismy z uwaz-
noscia przyjrze¢ si¢ danemu zachowaniu i poszuka¢ odpowiedzi na

nastepujace pytania:

« Jakie to zachowanie spetnia funkcje? Z jakich trudnosci charakte-
rystycznych dla spektrum autyzmu moze wynika¢?

o Codziecko prébuje mi tym zachowaniem zakomunikowac?

o Co moge zmieni¢ w srodowisku lub relacji, by to zachowanie prze-

stato by¢ konieczne?
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o W jaki bezpieczny sposéb moge zrealizowac potrzebe dziecka i na

nig odpowiedzie¢?

Fundamentem podejscia skoncentrowanego na potrzebach jest zatoze-
nie, ze srodowisko, w ktérym dziecko funkcjonuje, powinno elastycz-
nie odpowiada¢ na jego neuroatypowos¢ i adekwatnie do tego profilu
dostosowywac swoje oczekiwania — przy jednoczesnym uczeniu sie po
stronie dziecka, jak funkcjonowa¢ w $wiecie, ktéry nie zawsze bedzie
dopasowany do jego potrzeb. Dzieci z diagnoza ASD, ADHD czy AuDHD
nie wybieraja swoich trudnosci. Ich sposéb funkcjonowania wynika
z neurobiologicznej odmiennosci — realnej, mierzalnej, a zarazem lo-

gicznej i przewidywalnej, jesli wiemy, jak ja interpretowac.

Opo6r wobec zmian u 0s6b w spektrum autyzmu nie jest upartoscia
czy ztosliwoscia, lecz prébg utrzymania poczucia przewidywalnosci
i niezmiennosci w chaotycznym $wiecie. Stimowanie to nie dziwactwo,
ktérego nalezy oduczy¢, ale narzedzie samoregulacyjne, ktére pomaga
dziecku radzi¢ sobie z napigciem i nadmiarem wrazen. Z kolei wycofanie
spoteczne moze petni¢ funkcje ochronng przed przecigzeniem — spo-
tecznym czy sensorycznym — a nie $wiadczy¢ o spotecznej obojetnosci
czy braku zainteresowania. Kiedy uzyskamy nowa perspektywe na za-
chowania dziecka wynikajace z jego neuroatypowosci, mozemy sku-
teczniej dostosowywac¢ metody wspierajace jego rozwoj emocjonalny,
spoteczny i poznawczy w srodowisku odpowiadajacym jego potrzebom.
W przypadku dziecka z wada wzroku nie oczekuje si¢ od niego, ze po-
stara sie lepiej widzie¢. Nie przypisuje si¢ mu réwniez ztych intencji,
kiedy nie jest w stanie przepisac tekstu z tablicy, gdy siedzi w ostatniej
tawce. Warto sie zastanowi¢, dlaczego tak trudno jest wielu dorostym
przyjac te samga perspektywe wobec dzieci neuroatypowych, u ktérych
wigkszos$¢ doswiadczanych trudnosci wynika przeciez z neurorozwo-

jowych uwarunkowan.
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Nie wszystkie dzieci w spekirum autyzmu wpisujq sie w stereotypowy obraz zabu-
rzenia neurorozwojowego. Wiele z nich rozwija sie¢ w normie lub powyzej normy
intelektualnej, ptynnie postuguje sie mowq, odnosi sukcesy edukacyjne. Jednoczeénie
na co dzien doswiadcza przecigzenia, trudnosci w samoregulacii i nasilonego

napiecia, co czesto pozostaje niezauwazone lub jest bagatelizowane.

Ta ksigzka zostata napisana z myslq o rodzicach i opiekunach dzieci, kiérych
potrzeby przez diugi czas nie byly wlasciwie rozpoznane. Dotyczy dzieci
okreslanych jako ,,wysokofunkcjonujgce”, a w rzeczywistosci wymagajgcych
uwaznego, specjalistycznego wsparcia. To propozycja dla rodzin bedgcych
w trakcie procesu diagnostycznego lub stajgcych przed nowaq rzeczywistosciq

po otrzymaniu diagnozy.

Poradnik pomaga zrozumieé, czym jest rozwd| w spekirum autyzmu, jak interpretowaé
zachowania dziecka w kontekscie jego neurobiologii, a takze w jaki sposéb odpo-
wiadaé na jego potrzeby w codziennym funkcjonowaniu. tgczy aktualng wiedze

z praktycznym podejéciem, oferujgc konkretne narzedzia wspierajgce dziecko,

rodzica i najblizsze otoczenie.

W poradniku znajuziecie:

* wiedze, ktérg powinien posiadaé rodzic dziecka neuroatypowego
* strategie wsparcia dziecka, siebie i innych oséb z otoczenia
* praktyczne wskazéwki pozwalajgce zrozumieé konkretne zachowania dziecka,

ktére rozwija sie w spekirum autyzmu
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