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Malgorzata Dumara

Problemy integracji dziecka z zespolem Aspergera
W oparciu o narracje¢ oraz studium przypadku
- wycinek z badan jako$ciowych

Diagnoze zespotu Aspergera stawia sie na $wiecie od niedawna. Lata czter-
dzieste XX wieku to czas, kiedy wiedefiski lekarz Hans Asperger opisal w swojej
pracy habilitacyjnej pt. Psychopatia autystyczna okresu dziecifistwa wystepujacy
u jego pacjentdw charakterystyczny zespé6l objawdw, na ktére skladaty sie obsesje,
nieporadnoé¢ w zakresie kompetencji spotecznych, dobre postugiwanie sie mowa:

Prébujac okresli¢ podstawowe zaburzenie, odpowiedzialne za nieprawidlowa struktu-
re osobowosci dzieci, ktérymi sie tutaj zajmujemy, wybralem nazwe ,autyzm”. Nazwa
ta wywodzi sie z pojecia autyzmu w schizofrenii. W tym rozumieniu odnosi sie do
podstawowego zaburzenia kontaktu, ujawniajacego sie w skrajnej formie u chorych
na schizofrenie. Ukuta przez Bleulera nazwa ,autyzm” jest niewatpliwie jedna z wiel-
kich lingwistycznych i pojeciowych innowacji w nomenklaturze medycznej. Istoty
ludzkie normalnie zyja w stalej interakcji ze swoim $rodowiskiem i nieustannie na
nie reaguja. Jednak interakcje ,autystykéw” sa silnie zaburzone i znaczaco ograniczo-
ne. Osoba cierpigca na autyzm jest jedynie samym sobg (por. greckie stowo autos),
a nie aktywnym czlonkiem wiekszego organizmu, pod ktérego wplywem pozostaje
i na ktéry nieustannie wplywa (Frith 2005, s. 50).

Hans Asperger twierdzil, Ze zaburzenie ma podloze biologiczne. W latach
osiemdziesiatych coraz bardziej popularne staje sie pojecie kontinuum autystycz-
nego wprowadzone w 1976 roku przez Lorne Wing, ktéra przyczynila sie do roz-
powszechnienia pracy Hansa Aspergera i wskazala na podobiefistwa pomiedzy
zespolem Aspergera a autyzmem dzieciecym (Frith 2005, s. 137-142).

Oficjalnie zesp6t Aspergera (ZA) uznano dopiero w IV edycji amerykanskiej
klasyfikacji DSM IV w 1994 roku, Miedzynarodowej Klasyfikacji Zaburzen Psy-
chicznych i Zaburzefi Zachowania ICD 10. Definiowany jest jako ,zaburzenie
o niezweryfikowanej wartosci nozologicznej, charakteryzujace sie tego samego rodza-
jujakodciowymi nieprawidlowosciami we wzajemnych interakcjach spotecznych
co autyzm, a takze ograniczonym, stereotypowym, powtarzajacym sie repertu-
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arem zainteresowan i aktywnosci. ZA rézni sie od autyzmu przede wszystkim
tym, Ze nie wystepuje tu opdZnienie ani uposledzenie ogélnego rozwoju jezyka
oraz funkcji poznawczych.

Wiekszo$¢ dzieci charakteryzuje normalna inteligencja ogélna, czesto sa wy-
raznie niezdarne. Stan ten wystepuje przede wszystkim u chlopcéw: 8:1” (ICD 10
1997, s. 214). Obserwuje sie wyrazna tendencje wystepowania objawéw ZA
w okresie dojrzewania i w wieku dorostym. Wydaje sie, Ze zaburzenia maja cechy
specyficzne, na ktére srodowisko ma stosunkowo niewielki wplyw. Brak jestistot-
nego klinicznie op6znienia w zakresie jezyka méwionego, rozumienia jezyka lub
rozwoju czynnosci poznawczych. Do rozpoznania zaburzefi w tym obszarze wy-
magane jest stwierdzenie:

— wypowiadanie pierwszych sléw rozwinelo sie do drugiego roku zycia lub wcze$niej,

- wyrazenia komunikatywne pojawily sie w trzecim roku Zycia,

— umiejetno$é pomagania sobie, zachowania adaptacyjne i zaciekawienie §rodo-
wiskiem nastapily w okresie trzech pierwszych lat i byly na poziomie odpowia-
dajgcym rozwojowi intelektualnemu.

Formy rozwoju ruchowego moga by¢ opéznione, zwykle wystepuje ruchowa
niezdarno$é. Pojedyncze umiejetnodci czesto zwigzane z nieprawidlowym kon-
centrowaniem sie na nich wystepuja powszechnie, ale nie s3 wymagane do roz-
poznania ZA. Wystepuja jakosciowe nieprawidlowosci w zakresie wzajemnych
interakcji spolecznych, podobnie jak w autyzmie. Pacjent przejawia niezwykle
nasilone, wyizolowane zainteresowania albo ograniczone, powtarzajace sie ste-
reotypowe wzorce zachowan i aktywnoéci (ICD 10 1997, s. 214).

Proces edukacji uczniéw z zespolem Aspergera w wiekszodci przypadkéow
odbywa sie w szkolnictwie ogélnodostepnym w klasach masowych lub integracyj-
nych na podstawie orzeczen o ksztalceniu specjalnym w szkole ogélnodostepnej.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 18 stycznia 2005
roku w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla
dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych w przedszkolach, szkolach i oddzialach
ogodlnodostepnych lub integracyjnych (Dz.U. 2005, Nr 19, poz. 167) w § 4.1 méwi,
ze, placéwki te zapewniaja:

»1) realizacje zalecefr zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego;

2) odpowiednie warunki do nauki, sprzet specjalistyczny i srodki dydaktyczne;

3) realizacje programu wychowania przedszkolnego, programu nauczania, prog-
ramu wychowawczego i programu profilaktyki, dostosowanych do indywidu-
alnych potrzeb edukacyjnych i mozliwosci psychofizycznych, z wykorzysta-
niem odpowiednich form i metod pracy dydaktycznej i wychowaweczej;

4) zajgciarewalidacyjne lub zajecia socjoterapeutyczne, stosownie do potrzeb;

5) integracje ze srodowiskiem réwieéniczym”.
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Ponadto w § 4.2 Rozporzadzenie dodaje: ,Przedszkola, szkoly i oddzialy,
o ktérych mowa w § 1 (czyli ogblnodostepne, ogélnodostepne z oddzialami inte-
gracyjnymi oraz integracyjne), udzielaja pomocy rodzicom (prawnym opieku-
nom) dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych oraz niedostosowanych spolecznie
w zakresie doskonalenia umiejetnosci niezbednych we wspieraniu ich rozwoju”.

Dziecko z rozpoznanym zespolem Aspergera otrzymuje z Poradni Psycho-
logiczno-Pedagogicznej orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego w szkole
ogodlnodostepne;j.

W orzeczeniu tym pracownicy zespotu okreslaja zakres pomocy, jaki winna
zapewni¢ uczniowi placéwka o$wiatowa, do ktérej uczeszcza. Zaréwno placéwki
specjalne, integracyjne, jak i ogélnodostepne sa zobowiazane do realizacji zalecett
Z orzeczen uczniow.

Zakres realizacji zalecefi dotyczacych uczniéw z rozpoznanym zespolem Asper-
gera przez placowki oSwiatowe ogodlnodostepne na terenie Warmii i Mazur
ksztaltuje sie nier6wno i czesto jest zalezny od zasobéw finansowych danej gminy.

Niepokojace wydaja sie aktualne plany Ministerstwa Edukacji, dotyczace
zmian w zakresie ksztalcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Doktor Agnieszka Dudzifiska, koordynator projektu ,Wszystko Jasne”, zaj-
mujacego sie dostepnoscia i jakoscia edukacji dla uczniéw niepelnosprawnych
w Warszawie, wystosowala list otwarty do Ministerstwa Edukacji z opinia o pla-
nowanych zmianach w zakresie ksztalcenia uczniéw o specjalnych potrzebach
edukacyjnych:

»Za burte” normalnej sieci szkét wyrzucono dzieci z ADHD i innymi zaburzeniami
zachowania. Bedg diagnozowane jako ,przewlekle chore” lub ,zagrozone niedosto-
sowaniem spolecznym” i umieszczane albo w zakladach leczniczych, albo specjali-
stycznych o$rodkach terapeutycznych. Jest to tak oczywista i okrutna dyskrymi-
nacja tych dzieci, Zze mamy nadziej¢ na powstrzymanie realizacji tego pomystu
przez legislatoréw. Jest to zwlaszcza groZzne w polaczeniu z wymuszonym diagno-
zowaniem dziecka przez placéwke. Mamy nadzieje, ze nawet w przypadku wpro-
wadzenia takich zapiséw utrzymane zostanie wydawanie orzeczen przez poradnie
i tym samym dzieci te beda mogly uczy¢ sie w szkolach dzieki niepobieraniu orze-
czen przez rodzicow. Jednak bioragc pod uwage odnotowywany juz w przedszkolach
wzrost zjawiska nadpobudliwosci, nalezy sie spodziewaé gigantycznych probleméw
w placéwkach, gdzie te dzieci beda sie uczy¢ bez mozliwosci uzyskania jakiegokol-
wiek wsparcia (www.wszystkojasne.waw.pl).

Dzieci z zespolem Aspergera na podstawie rozporzadzenia MENIS z dnia
18.01.2005 roku w sprawie ,warunkéw organizowania ksztalcenia specjalnego
i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej oraz niedostosowanej spotecznie”,
oraz na podstawie rozporzadzenia MEN z dnia 18.09.2008 roku w sprawie ,wyda-
wania orzeczen i opinii przez zespoly orzekajace dziatajace w publicznych porad-
niach psychologiczno-pedagogicznych”, mimo odrebnej jednostki klinicznej,
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jaka w Miedzynarodowej Klasyfikacji Zaburzeii Psychicznych i Zaburzen Zacho-
wania ICD 10 stanowi wlasnie to schorzenie, w orzeczeniach poradni psychologicz-
no-pedagogicznych sa traktowani jako osoby z rozpoznaniem: ,autyzm-zespét
Aspergera” i samo to czesto utrudnia im edukacje w szkolnictwie masowym
mimo posiadanej normy intelektu.

W poszczegélnych historiach oséb z zespolem Aspergera mozemy znaleZ¢
wyrazna potrzebe funkcjonowania w Srodowisku réwiesniczym, potrzebe akcep-
tacji szczegdlnie wyraznie zaznaczona w okresie adolescencji, kiedy to miody
czlowiek przedklada akceptacje grupy réwiesniczej nad relacje w rodzinie.

W artykule tym przedstawiam studium przypadku oraz narracje trzynastolet-
niego chlopca z rozpoznanym zespolem Aspergera, realizujacego obowigzek
szkolny w szkole ogélnodostepnej. Od roku obowiazek ten realizuje na podsta-
wie orzeczenia o specjalnym trybie ksztalcenia, jednak jego szkola nie jest w sta-
nie zapewni¢ dodatkowych zaje¢ indywidualnych ze wzgledu na deficyt finanso-
Wy w gminie.

Chlopiec zostal zbadany kwestionariuszem ,Ja i moja szkola” oraz testem
»Test stosunkéw szkolnych” Zwierzyniskiej, udzielit wywiadu, w ktérym opowia-
dal o swoim zyciu w szkole, swoich marzeniach, relacjach z réwie$nikami, na-
uczycielami oraz o przyjaZni.

Jaki powinien by¢ przyjaciel?

Przyjaciel to osoba, z ktérg mozna sie pobawi¢, przekaza¢ nawzajem tajemnice i wy-

mieni¢ si¢ przedmiotami.

Mozna z nim spacerowac po okolicy.

Wspélne wyprawy do lasu to nie problem —~ mozna biegaé, uprawiaé sporty i rozma-

wiaé o réznych sprawach.

Wazne jest jak przyjaciel si¢ uczy w szkole i jakie ma zainteresowania.

Ubranie —~ moze by¢ dowolne, byle nie bylo zniszczone, ani w kolorze niebieskim.

Moga to by¢ na przyklad: czerwono-zlote buty sportowe, zétta koszula ze smokiem,

biala czapka z daszkiem i dzinsowe spodnie.

Ja lubie czytaé ksiazki podréznicze, przygodowe, fantazy, prawnicze, filozoficzne, hi-

storyczne, naukowe i przyrodnicze; i dobrze byloby, gdyby przyjaciel tez czytal te

ksiazki, wtedy mieliby$my o czym rozmawiac.

Przyjaciel to osoba dobra, ciepla, uczynna, odpowiedzialna i wierna

(badany, 13 lat, rozpoznano u niego zesp6l Aspergera).

Jest jedynakiem, jego rodzice sa malzefistwem narodowosciowo mieszanym.

Od urodzenia chlopiec przejawial zaburzenia rozwoju motorycznego w po-
staci subtelnej spastyki, fazy rozwoju ruchowego byly opéznione i wystapity
w nieprawidlowej kolejnosci, faza raczkowania nie wystapita. Zaczat chodzié¢ w 14
miesigcu zycia, jak podaje matka ,w pozycji ptaszka — z podniesionymi raczkami
w lokciach i zaci$nietymi pigstkami”. Prég bélowy byl zanizony. Od poczatku ro-
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dzice obserwowali nadruchliow$¢. Rozwéj mowy byl opdzniony i chlopca dlugo
cechowata charakterystyczna u dzieci z calo$ciowymi zaburzeniami w rozwoju
specyficzna wokalizacja. W wieku czterech lat zaczal rownolegle méwic i czytac.

Przez caly okres przedszkolny, jak podaja rodzice chlopca, ,zyl we wlasnym
$wiecie, chodzil wlasnymi ciezkami, unikal towarzystwa, najlepiej czul sie sam, nie
brat udzialu w zabawach zbiorowych, nie rysowat, nie jadl”. Chlopiec nie nawia-
zywal relacji z réwie$nikami, jego interakcje spoleczne byly minimalne i infantylne.
Od czwartego roku zycia byl pod stala opieka psychologa i logopedy w poradni
psychologiczno-pedagogicznej oraz neurologa w poradni neurologicznej.

W Kklasie pierwszej, czyli w wieku siedmiu lat rozpoznano u niego zespot
nadruchliwosci psychoruchowej ADHD, ktéry to jest jednym z pierwszych obja-
wow do rozpoznania zespolu Aspergera.

Nadal utrzymuja sie u niego zaburzenia w obrebie uwagi oraz niepra-
widlowosci funkcjonowania spolecznego. Formy kontaktu, jakie przejawial, byly
odbierane przez otoczenie jako atak — on chce mnie pobic — informuja jego réwiedni-
cy, kiedy chlopiec jedynie chcial kogo$ przytuli¢.

WyrazZnie zaznaczaja sie nietypowe zdolnosci w zakresie pamieci. Rodzice
chlopca podaja, ze mégt on nie pisac¢ na lekgeji, a i tak pamietat cata notatke. Mimo
zaburzen w zakresie rozwoju mowy oraz niedojrzatodci stuchu fonemowego
chlopiec przejawia réwniez wybitne uzdolnienia w zakresie jezykéw obcych.

Zaburzenia w obrebie motoryki matej i duzej, mimo uptywajacego czasu oraz
duzej ilosci zabiegéw rehabilitacyjnych, nadal utrzymuja sie.

To samo dzieje sie w zakresie schematycznych zainteresowan (windy) i nadwrazli-
wodci na dzwieki (pisk opon, hatas uliczny, sklepowy, urzadzenia gospodarcze).

Wszystkie wyniki badafi psychologicznych w zakresie ilorazu inteligencji
zawsze wypadaly powyZej przecietnej.

W dokumentacji neurologicznej badanego neurolog rozpoznat: ,mikrouszko-
dzenia CUN oraz ADHD”. Okresowo leczony lekami neurologicznymi.

Objawy z kregu zaburzen funkcjonowania spolecznego: ,uczefr ma klopoty
z samodzielnym formulowaniem odpowiedzi, czesto wyszukuje fragmenty i od-
czytuje je jako odpowiedzi na postawione pytania (...), ma ogromne problemy ze
skupieniem uwagi na danym zadaniu w warunkach szkolnych. Wydaje sie nie
stysze¢, co zostalo powiedziane (...) w czasie wypowiedzi innych oséb przerywa,
wtraca sie (...) Wypowiada sie nadmiernie, bez uwzglednienia norm spotecznych
— Pani jest idiota!...” (opinia wychowawcy, opinia z poradni psychologicz-
no-pedagogicznej 20042005 rok) oraz niemozno$¢ wchodzenia w interakcje
spoleczne: ,w grach i zabawach zespolowych nie bierze udziatu, poniewaz nie
umie sie dostosowa¢ do obowigzujacych norm (...), zyt we wlasnym $wiecie, uni-
kal towarzystwa, chodzil wlasnymi $ciezkami (...). Zostaje kilkakrotnie pobity,
zniewazony, obrzucony wyzwiskami, w klasach pierwszych nie mial przyjaciela
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ani kolegéw” (opinia wychowawcy, opis matki chlopca 2005 rok) nie sa obecnie
dominujace w rozwoju ,réwiednicy z klasy go akceptuja, chociaz nie rozumie ich
zartéw i wszystko traktuje dostlownie, w klasach IV-V przebywat na przerwach
w bibliotece, obecnie wychodzi na boisko szkolne. Po skoficzonych zajeciach
w tym roku szkolnym wraca z kolega do domu. Jest pogodnym, inteligentnym
i uczuciowym dzieckiem” (opinia wychowawcy 2010 rok). W obecnym czasie
chlopiec nawiazat réwniez przyjazn z kolega ze szkoly. We fragmencie wywiadu,
ktérego mi udzielal, opowiada o swoim przyjacielu.

Badajacy: Czy ty masz przyjaciela?

Badany: Tak tak.

Badajacy: Opowiedz mi o nim.

Badany: Nazywa si¢ Gawel i chodzi do sz6stej klasy, czyli tak samo jak ja, tez mi po-

zyczal gre, ktéra chciala grac tylko z plyta wlozona nazywa sie Hary Potter i kamien

filozoficzny tez chcialem zagra¢ w komnate tajemnic chociaz plyta nie dziatala tak

jak musiala.

Badajacy: Czy méglby$ mi opowiedzie¢ o swoim przyjacielu Gawle?

Badany: Tak. Ma 13 lat, jest ciemnowlosy, ma brazowe oczy, jest tak samo wysoki jak

ja prawie, ja go przewyzszam o zaledwie trzy centymetry (dluga przerwa w wypo-

wiedzi).

Badajacy: A jaki on jest?

Badany: Jest wspanialy, ja po prostu lubie go

(transkrypcja fragmentu wywiadu 2010 rok).

Wraz z wiekiem chlopiec nabywa coraz lepszych kompetencji spotecznych.

W metodologii badan wlasnych poza autobiograficznym wywiadem narracyj-
nym zastosowalam test ,Ja i moja szkola”, ktéry jest narzedziem diagnostycznym
w obszarze motywacji do nauki i leku szkolnego u dzieci w starszym wieku szkol-
nym oraz ,Test stosunkéw szkolnych”, ktéry jest narzedziem projekcyjnym,
stuzacym do badania percepcji interakeji spolecznych w szkole u dzieci w star-
szym wieku szkolnym.

Interpretacja testu ,Ja i moja szkola” oraz testu
~Test stosunkéw szkolnych”

W badaniu testem ,Jaimoja szkola” chlopiec wypada w przedziale przecietny
poziom leku szkolnego (4-6 sten) oraz charakteryzuje go niski poziom motywacji
do nauki (3-5 sten).

Biorac pod uwage wysoki wynik w skali klamstwa (14), nalezy zalozy¢, ze od-
powiedzi badanego sa zZyczeniowe oraz infantylne jak na jego wiek biologiczny,
cojest charakterystyczne u 0séb z zespolem Aspergera (Attwood 2006; Frith 2005).
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Test projekcyjny ,Test stosunkéw szkolnych”
Analiza iloSciowa:
Relacja dziecko—dziecko
Ogotem osiem interakgji, w tym:
12,5% — pozytywne dazenie do kontaktu
25% — unikanie kontaktu
62,5% — interakcje z kregu agresji oraz przeciwstawiania sie

Relacja nauczyciel-uczen

Ogotem cztery interakgje.

Nauczyciel w subiektywnej narracji badanego postrzegany jest:
25% — jako otwarty na kontakt
25% —jako osoba karzaca
50% — jako osoba dominujgca

Relacja uczeh—nauczyciel
Ogolem pie¢ interakcji, w tym:
100% — uczen jest otwarty na kontakt z nauczycielem

Analiza relacji matka—dziecko oraz dziecko-matka nie zostala zawarta w opi-
sie ze wzgledu na brak istotnosci w przeprowadzanych przeze mnie badaniach.

Analiza jako$ciowa wyraZznie pokazuje nasilenie emocji z kregu depres;ji, leku
i agresji. Najwiecej interakcji jest w zakresie relacji: uczen—nauczyciel oraz dziec-
ko—dziecko. Dla badanego nauczyciel jest osoba dominujaca, zaréwno dzialajaca na
rzecz, jak i przeciwko uczniowi, nalezy jednak pamietac o stereotypowym wize-
runku nauczyciela w $wiadomosci uczniéw. Reprezentacja ucznia w ocenie bada-
nego jest pozytywna ze wzgledu na wysokie osiagniecia w nauce. Interakcje uczen
—nauczyciel wyrazaly otwarto$¢ na kontakt. Badany przypisal jednak wiasnym re-
akcjom wobec nauczyciela negatywne emocje, co moze wigzad sie z poczuciem niz-
szej akceptacji przez kolegéw szkolnych. Znaczaca jest réwniez dominacja negatyw-
nych emocji o zabarwieniu depresyjno-lekowym oraz agresywnym w procesie in-
terakcji spotecznych dotyczacych grupy réwieéniczej na terenie szkoly.

W opisie testu znajdujemy informacje o ujemnej korelacji negatywnych inter-
akcji dziecko—dziecko z motywacja do nauki w ujeciu obiektywnym (Zwierzyn-
ska 2000).

Whnioskujac, w narracji badanego postacie ucznia oraz nauczyciela jawia sie
neutralnie, a nawet pozytywnie, kolegéw za$ zdecydowanie negatywnie. Badany
deklaruje wysoka motywacje do nauki oraz brak leku szkolnego.

Analiza badania, historii choroby, opinii nauczycielskich, opiséw rodzicéw,
wywiadu narracyjnego oraz obserwacja dowodzi wyraZnie dominacji negatyw-
nych emocji zwigzanych z funkcjonowaniem w szkole oraz w nawigzywaniu in-
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terakcji spolecznych na terenie szkoly w obecnym okresie rozwojowym, w jakim
znajduje sie badany chlopiec.
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Problems of a child’s with Asperger Syndrome integration on the grounds
of narration and case study analysis — a specimen of a qualitative study
(Summary)

In the context of historical framework, diagnostics criteria and symptoms, also taking
into consideration law regulations being in force in Poland in the process of persons with
the Asperger Syndrome diagnosis, the author presents the narration and case study analy-
sis of 13- years old boy attending the class in the mainstream school. As an additional tool
the questionnaire ,Me and My school” and ,School Relations Test” by E. Zwierzyfiska was
used in the research. The narrative interview was focused on life at school, relations with
peersand teachers, friendship and dreams. The results of a interview data analysis, story of
disease, parents and teachers opinions and observations vividly show a domination of
negative emotions connected with social interactions and school functioning.
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