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Support for educational environment of autistic people

Families of autistic people and their whole educational environment need outmost care as well as
social and instrumental support. The instrumental support includes different types of therapies,
also the nondirective ones based on games imitating behaviour of an autistic child. The necessary
scientific foundation for actions to support parents of children with autistic spectrum disorder,
who need assistance at every stage of their parenthood, can be provided by the combination of
Erikson’s theory of identity and psychosocial development and the knowledge on the develop-
ment of autistic children. The knowledge obtained from this source can constitute a considerable
support for both parents and other people working with autistic people.
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Tematyka wsparcia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia byla wielokrot-
nie poruszana w wielu opracowaniach naukowych, niewiele jednak uwagi - jak
dotychczas — poswiecono w nich rodzinom z dzieckiem ze spektrum autyzmu
i calemu §rodowisku wychowawczemu. Podejmujac kwestie dotyczaca wsparcia,
sprébujmy odpowiedzie¢ na — porzadkujace niniejszy wywdéd — istotne pytania:
kto wspiera kogo, wspiera juk, wspiera kiedy. Srodowisko wychowawcze 0s6b z au-
tyzmem — za Znanieckim [2001, s. 89] - to ,odrebne srodowisko spoleczne, ktdre
grupa wytwarza dla osobnika majacego zostac jej czlonkiem po odpowiednim
przygotowaniu”. Za przywolanym badaczem uzna¢ nalezy, iz trzy najpowszech-
niejsze skladniki wczesnego Srodowiska spolecznego tworza rodzice, otoczenie
sasiedzkie i grupy rowie$nikéw. Trudno rozdzieli¢ wszystkie role, ktére nieustan-
nie sie krzyzuja. Wspierajacy sam niejednokrotnie wymaga wsparcia.

Podmiotem wsparcia jest rodzina z dzieckiem ze specyficzng niepelnospraw-
noscia. Autyzm i cale jego spektrum to niepelnosprawnosé spoteczna, pewna od-
miennos¢ rozwoju bez rozpoznanej etiologii. Az do poczatku lat 80. XX w. uwaza-
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no go za zaburzenie emocjonalne, do ktérego powstania przyczyniaja sie rodzice
iich zakiécone relacje z dzieckiem. Kwestie sporne w definiowaniu autyzmu
rozstrzygnieto niejako w 1980 r., gdy Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne
(American Psychiatric Association — APA) [APA 1980] w klasyfikacji DSM-III zali-
czylo autyzm do calo$ciowych zaburzeni rozwojowych (pervasive development al di-
sorders). W tym ujeciu nieprawidlowoéci funkcjonowania 0séb z autyzmem pozo-
staja w zwigzku z przebiegiem rozwoju psychicznego i dotycza jego réznych
obszaréw. Obecnie wiadomo, ze majg one swoje zrédlo w budowie i funkcjono-
waniu mézgu [Pisula 2012]. Od pierwszych badan dotyczacych autyzmu odnoto-
wywany jest ciagly wzrost czestosci jego wystapienia. W ostatnich latach jest on
tak duzy, ze pojawily sie obawy dotyczace epidemii autyzmu [Kern, Jones, za:
Pisula 2012]. Obecnie autyzmem jest dotknietych 0,05-0,22% populacji [Fombon-
ne, Simmons, Ford, Meltzer, Goodman, za: Pisula 2012].

Rodzina z dzieckiem z autyzmem potrzebuje zaréwno wsparcia spotecznego,
opartego na wiezach miedzyludzkich, jak tez instrumentalnego, w ktérym bierze
sie pod uwage sytuacje rodzinna, mieszkaniowa i socjalng, rzutujaca na zakres
udzielanego wsparcia. Niezbedna jest rowniez pomoc w zakresie uzyskania nie-
zbednych informacji dotyczacych leczenia, interwencji biomedycznych oraz po-
stepowania terapeutycznego [por. Kirenko 2004] — to cze$ciowa odpowiedZ na
pytanie o sposoby i zakres wsparcia interesujacych nas rodzin, w sposéb Scisty
laczaca sie z odpowiedzig na pytanie, kfo udziela wspomnianego wsparcia. Do
grona os6b wspierajacych rodziny z dzieckiem z spektrum autyzmu w Polsce zali-
czy¢ nalezy przede wszystkim lekarzy i terapeutéw.

Pierwszymi osobami, do ktérych zwracaja sie rodzice dzieci z autyzmem szu-
kajac pomocy, sa zwykle lekarze. Rodzice poszukujac cudownych $rodkéw na
wyleczenie swych dzieci, w tym diet, korzystaja z badan i porad lekarzy w Polsce
i za granica. Dzialanie takie jest logiczne — trudno bowiem odpowiedzialnie poru-
szaé sie wéréd niesprawdzonych informacji przekazywanych z rodzicielskich ust
do ust. Dodac tu trzeba, ze w zakresie metod leczenia 0séb z autyzmem napotka¢é
mozna wiele mitéw i niepotwierdzonych naukowo teorii. Naturalne jest rodziciel-
skie oczekiwanie na rzetelna odpowiedz dotyczaca przykladowo chelatacji. Leka-
rze nie maja tu latwego zadania, gdyz wiele diet stosowanych w praktyce nie
zostato zweryfikowanych naukowo. Nie zostala np. zweryfikowana coraz pow-
szechniej stosowana suplementacja duzymi dawkami witaminy B6 i magnezu, ale
nie ma tez dowodéw na szkodliwoé¢ takiego leczenia. Podobnie efekty stosowa-
nia diety bezglutenowej i bezkazeinowej nie zostaly naukowo na tyle potwier-
dzone, aby mozna bylo méwic o poprawie dobrostanu oséb z autyzmem i zmniej-
szeniu nasilenia symptomoéw tego zaburzenia. Pozytywnie nie zostalo zweryfi-
kowane réwniez stosowanie diety bogatej w nienasycone kwasy tluszczowe
omega-3. W odniesieniu do chelatacji takze brakuje rzetelnych dowodéw na rzecz
efektywnosci tego sposobu leczenia. Jak zwraca uwage Pisula, mimo iz obiektyw-
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ne wskazniki nie potwierdzaja tego, po zastosowaniu specjalistycznych diet ro-
dzice widza wiele pozytywnych zmian w funkcjonowaniu swoich dzieci. Gwoli
§cistoéci dodajmy, iz Pisula do kontrowersyjnych form interwencji zalicza takze
stosowanie suplementéw zywieniowych, podawanie kwasu foliowego, duzych
dawek witaminy C, terapie sekretyna lub oksytocyna [Pisula 2012].

Kolejna grupa oséb, u ktérych rodzice dzieci z autyzmem poszukuja pomocy,
sg terapeuci. Poszukuja oni nieustannie metod i form terapii, wskazoéwek, jak naj-
skuteczniej pracowa¢, jak nauczad i jak ,wyzwalaé potencjal rozwojowy”, o kto-
rym pisze Hanna Olechnowicz [2012]. Tu znéw naturalnym postepowaniem ro-
dzicielskim jest domaganie sie od terapeutéw wiedzy na temat naukowych
podstaw poszczegdlnych terapii. Stwierdzi¢ tu trzeba, Ze najczesciej uzywana
w terapii 0s6b z autyzmem analiza zachowania (ABA) jest metoda dobrze rozwi-
nieta, poparta znacznym dorobkiem naukowym, sprawdzonymi technikami pracy
oraz ustalonymi standardami teoretycznymi oraz praktycznymi dla pracy klinicz-
nej i terapii, jak réwniez zapleczem akademickim zapewniajacym edukacje w tym
obszarze [Shook 2010]. Podobnie przedstawia sie terapia behawioralno-poznaw-
cza (CBT) [Piszczek 2013].

Warto zaznaczy¢, iz krzyzuja sie zaleznosci, gdy méwimy o wspieraniu érodo-
wiska wychowawczego. Niejednokrotnie rodzice sa wsparciem dla terapeutéw,
a wspierajacy rodzica lekarz moze by¢ wspierany przez terapeute. Nieodzownym
wsparciem sa naukowcy prowadzacy badania i rzetelna wiedza, teoretyczna pod-
budowa praktyki. Do réwiesnikéw i otoczenia sasiedzkiego odniesiemy sie w dal-
szej czesci artykutu.

Przechodzac do szczegdélowej odpowiedzi na pytanie jak, tzn. m.in. za po-
moca jakich technik terapeutycznych wspiera¢ srodowisko wychowawcze 0s6b
ze spektrum autyzmu, mozna —i trzeba — zastanowic¢ sie nad kwestia, czy w dobie
humanistycznego paradygmatu w pedagogice specjalnej, z nowym modelem
interpretacyjnym niepelnosprawnosci, koncepcjami normalizacyjnymi i eman-
cypacyjnymi [Krause 2010] analiza zachowania i terapia behawioralno-poznaw-
cza powinny stanowi¢ gtéwny nurt pracy z dzieckiem. W pracy klinicznej napoty-
kamy na przyklady pracy nazywanej terapia behawioralna, ale ocierajaca sie
o przemoc wobec bezbronnego dziecka z autyzmem, czesto nierozumiejacego, co
sie wokot niego dzieje. Podkreélmy raz jeszcze: rodzice i cate srodowisko wycho-
wawcze powinno dostawac rzetelng informacje o réznych dostepnych modelach
terapii — w tym terapiach niedyrektywnych.

Terapie niedyrektywne oparte na zabawie nasladujacej zachowania dziecka
z autyzmem, a nastepnie wzbogacania za jego zgoda tejze zabawy, m.in. wyma-
gana naprzemiennoscia, mimo iz wydaja sie dotykac¢ istoty autyzmu (trudnoéci
z relacjami spolecznymi i komunikacja) i by¢ droga do wspomagania rozwoju
spoleczno-emocjonalnego, jak dotad nie doczekaly sie wystarczajacych opraco-
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wan naukowych!. Do metod tych mozemy zaliczyé metode 3i (intensywnie, indy-
widualnie, interaktywnie). Metoda ta zostala opracowana w 2004 r. we Francji
przez Catherine de La Presle w celu terapii jej gleboko autystycznego wnuka.
Metode rozwija i implementuje w coraz to nowych miejscach (w Polsce od 201011.)
Stowarzyszenie Autisme — Espoir — vers I'école (AEVE). Obecnie z tej formy pomo-
cy korzysta okolo 300 dzieci. Sposréd 200, ktére sa w terapii przynajmniej od roku,
67 uczeszcza juz do szkoly lub przedszkola [www.autisme-espoir.org]. Badania
dowodzg, iz dyrektywnosé towarzyszy malemu dziecku z autyzmem prawie od
narodzin. Zadaniowe nastawienie matek dzieci z autyzmem w czasie wspodlnej
zabawy z dzieckiem skutkuje duzg ich dyrektywnodcia. Trening bezradnosci, ja-
kiemu poddane sa matki niemal od poczatku Zycia swojego dziecka, sprawia, ze

! Wyniki badan prowadzonych w zakresie ograniczonych zdolnoéci spotecznych u dzieci z autyz-
mem oraz mozliwosci poprawy ich funkcjonowania spolecznego poprzez wykorzystanie zabawy
polegajacej na nasladowaniu dziecka przez osobg dorosta stresci¢ mozna nastepujaco [Williams
2011]:

—Josefi & Ryan (2004) - studium przypadku: badania obejmowaty nagrania wideo z 16 sesji niedyrek-
tywnej terapii zabawowej (terapii poprzez zabawe) 6-letniego chlopca z autyzmem o wyraznie na-
silonych objawach. Chlopiec w toku terapii zaczal wchodzi¢ w relacje z terapeut i demonstrowa¢
zachowania §wiadczace o przywigzaniu do niego. Gléwne obszary, w ktérych zaobserwowano po-
prawe, to autonomia dziecka i zabawy tematyczne. Réwnocze$nie do zmian w wymienionych za-
kresach matka chlopca zaobserwowala polepszenie w obszarze spotecznego funkcjonowania —
wigksza niezaleznos¢ i empatie. W sferze zachowan stereotypowych zaobserwowano jedynie nie-
wielka poprawe.

— Tiegerman & Primavera (1984) — dzieci z autyzmem czeéciej spogladaja na innych i nawiazuja
kontakt dotykowy nawet z osoba obcg, jesli uprzednio bylty nasladowane przez nig. Dzieci naslado-
wane przez dorostych zaczynaja dzieli¢ pole uwagi, czeéciej wymieniaja spojrzenia i same zaczy-
naja nasladowaé¢ zachowania innych. Interakcje oparte na nasladownictwie zmniejszaja ilos¢
zachowan autostymulacyjnych, zwiekszaja czestotliwosé wymiany spojrzen.

—Dawson & Adams (1984); Nadel (2006) — zmiany w zachowaniu wtérnie prowadzity do polepsze-
nia jakodci kontaktéw interpersonalnych i ekspresji emogji. Dzieci z autyzmem w wieku od 2 do 11
lat cze$ciej nawigzuja kontakt wzrokowy, wyrazaja wigcej emocji pozytywnych i przejawiajg mniej
zachowan stereotypowych, gdy dorosta osoba (spoza rodziny) nasladuje je.

- Dawson & Adams (1984); Nadel & Peze (1993) — dzieci z autyzmem cze$ciej nawiazywaty kontakt
wzrokowy i bawily sie zabawkami w sposéb specyficzny, gdy eksperymentator wezesniej naslado-
wal je. Nasladowanie jest akceptowang przez dzieci z autyzmem forma ,wymiany” kontaktu mie-
dzy dwiema osobami, przez co miedzy dzieckiem i inng osoba tworzy si¢ wzajemne pole
porozumienia.

— Nadel et al., 2000, za: Field, Nadel, Ezell, 2011 — w kolejnym badaniu dzieci z autyzmem , wcho-
dzity w relacje” z dorostymi podczas eksperymentu.

—Dawson, Geraldine & Galpert (1990) - w przypadku gdy matki nasladowaty dzieci przez 20 minut
dziennie przez 2 tygodnie, znacznie zwigkszyla si¢ dlugosé spojrzenia na twarz matki oraz kreatyw-
na zabawa zabawkami. Kiedy facylitator byt zaangazowany w zabawe nasladowcza z dzieckiem,
bylo ono bardziej wrazliwe spolecznie, mialo wigcej kontaktu wzrokowego, bawito si¢ zabawkami
w mniej persewaracyjny (powtarzajacy sie) sposéb.

—Baker, Koegel, Koegel, Kern (1998) - grupa trojga dzieci z autyzmem w wieku 5-8 lat bawigcych sie
zréwiesnikami. Obsesyjne zachowania dzieci z autyzmem wykorzystywano jako temat do spolecz-
nej zabawy. Zachowania spoleczne podczas zabawy znacznie si¢ poprawity. Rodzice zauwazali po-
prawe takze poza sytuacjami terapeutycznymi.

— Koegel, Dyer, Bell (1987) — jesli aktywnoéci wybieral dorosly, dziecko bylo bardziej spotecznie
unikajace, gdy aktywnosci byly preferowane przez dziecko, bylo ono mniej spolecznie unikajace.
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dyrektywnie kierujg jego zachowaniem, rzadziej zadaja mu pytania i rzadziej na
nie odpowiadaja [Pisula 2003]. Dyrektywno$é matki, kontrolowanie oraz stymu-
lowanie przez nig zachowania dziecka z autyzmem jest ujemnie skorelowane z je-
go rozwojem poznawczym. Z badan i obserwacji wyraznie bowiem wynika, iz
najlepiej rozwijaja sie dzieci matek malo dyrektywnych, wrazliwych na sygnaly
i niestosujacych kar, gdy dziecko popelnia btedy [Mahoney, Finger, Powell, za:
Pisula 2003].

Prébujac odpowiedzieé na pytanie, kiedy wspiera¢, siegnijmy do eriksonow-
skiej psychospolecznej teorii rozwoju tozsamosci [Erikson 2004]. Polaczenie teorii
Eriksona z wiedza dotyczacg rozwoju dziecka z autyzmem moze by¢ znaczacym
wsparciem dla oséb na co dzief pracujacych na rzecz tego srodowiska, tak dla ro-
dzicéw, jak i terapeutéw. Teoria ta dotyczy catego okresu zycia danej osoby, ze
staroscia wlacznie. Erikson wyréznit osiem stadiéw rozwoju, przy czym najwiek-
szy nacisk kladzie na okres dojrzewania. W koncepcji Eriksona kolejne stadia roz-
wojowe nie nastepuja po sobie wedlug $cisle okreslonego rozkladu czasowego.
Kazda osoba ma wlasny ,rozklad”. Negatywne rozwigzanie ktérego$ ze stadiow
rzutuje na wszystkie nastepne.

Zgodnie z koncepcja psychospolecznej teorii rozwoju tozsamosci doswiad-
czenia pierwszego roku zycia dziecka skladaja sie na poczucie podstawowej ufnos-
ci. Oznacza ono nie tylko poleganie na niezmiennoéci i niezawodnoéci zewnetrz-
nych opiekunéw, lecz réwniez ufanie samemu sobie i zdolnosci wlasnego ciala do
borykania sie z pragnieniami. Zaznaczy¢ trzeba, ze w tym okresie autyzm najczes-
ciej nie jest jeszcze rozpoznany u dziecka, jego rozwdj przez rodzicéw odbierany
bywa jako typowy, zaklécenia wychwytywane sa z perspektywy ex post. Rodzice
pamietaja np., ze dziecko caly czas plakato, ale nikt nie wiedzial, co mu dolega,
badz tez bylo bardzo grzeczne, nie wyciagalo raczek, gdy zobaczylo osobe do-
rosla, nie dopominalo sie bycia na rekach. W tej grupie dzieci bywa, ze znacznie
szybciej uspokajaja sie samotnie, patrzac na zabawki czy tez podczas kolysania
w woézku niz w kontakcie z matka, niektére wrecz czesciej placza, bedac na re-
kach, odsuwaja sie od ciala matki podczas karmienia piersia. Czeé¢ dzieci, ktére
potem otrzymuja diagnoze autyzmu, ma wiele klopotéw z przewodem pokarmo-
wym, z zaparciami, alergiami. Wszystkie te objawy moga wskazywa¢ tak na trud-
noéci ze spektrum autyzmu, jak i na zaburzenia sensoryczne. Obiektywnie stwier-
dzi¢ nalezy, ze w takiej sytuacji warto wesprze¢ mame i zaproponowad
odpowiednie dzialania.

Ufnos$¢ wyniesiona z najwczedniejszego dzieciecego doswiadczenia nie jest
wedtug Eriksona zalezna od ilosci jedzenia czy od demonstracji milosci, lecz od ja-
kosci zwigzku z matka. Interakcja, jaka ksztaltuje sie miedzy matka a niemowle-
ciem, opiera si¢ na bezposrednim kontakcie, czutosci i komunikatach plynacych
od matki do dziecka oraz od dziecka do matki. Taka relacja staje sie w rzeczywi-
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stodci nieprzerwang rozmowa. Rozmowa ta nie sklada sie ze stéw, lecz z wyrazéw
mimicznych, intonacji glosu, gestéw, przyblizei i oddalerr [Orzet 2011]. Matki
tworza poczucie ufnoéci w swoich dzieciach, taczac wrazliwg troske o ich indy-
widualne potrzeby ze stalym poczuciem osobistej godnoéci i zaufania w obrebie
zaufanej struktury stylu zycia ich spolecznodci. Jak juz wspomniano wczesniej,
sygnaly dopominajace sie kontaktu, plynace od malefikiego dziecka ze spektrum
autyzmu, bywaja dla matki niewidoczne. Podkre$lmy: to co najwazniejsze w tym
okresie, to wlasnie relacja z matka, trzeba ja wiec wspiera¢ w kazdy mozliwy spo-
sob. Praktyczna propozycja moze by¢ nauczanie matki wykonywania masazu,
np. Shantala. Wykonywanie takiego masazu poprawia zwykle u matki pewno$¢
siebie, wiare w umiejetnos¢ opieki nad dzieckiem, i zwieksza iloé¢ czasu, ktéry
w bliskim kontakcie spedza z niemowlakiem.

Gléwne znaczenie drugiego eriksonowskiego stadium lezy w dojrzewaniu
systemu miesniowego, konsekwentnej zdolnosci koordynowania ze soba wzor-
c6w dzialania, takich jak zatrzymywanie i puszczanie, oraz olbrzymiej wartosci,
jaka dla zaleznego dziecka ma jego autonomiczna wola. Cale to stadium jest bitwa
o autonomie. Problem wzajemnej regulacji pomiedzy dorostym i dzieckiem be-
dzie poddany najtrudniejszemu sprawdzianowi. Wedlug Eriksona naturalne jest,
ze dziecko w tym okresie moze baé sie swoich wnetrznoéci, moze uzywac swojego
katu (a pdzniej wulgaryzméw) jako ,amunicji”, moze tez udawac autonomie
i umiejetno$¢ dzialania bez pomocy kogokolwiek, w kim ma oparcie, nie
osiggnawszy wczesniej takich mozliwoéci. Aby rozwina¢ autonomie, niezbedne
jest w pewny sposéb rozwiniete i kontynuowane poprzednie stadium wczesnej
ufnosci. Dziecko musi czué, ze podstawowa wiara w samego siebie i §wiat nie zo-
stanie narazona na niebezpieczenistwo. Jesli dziecko z autyzmem do$wiadczyto
odmowy autonomii wolnego wyboru, moze zwréci¢ przeciwko sobie cale swe
pragnienie rozrézniania i manipulowania. Jeéli rodzice otrzymali diagnoze autyz-
mu swojego dziecka, gdy mialo ono dwa, trzy lata i rozpoczeto z nim prace nad
»zachowaniami niepozadanymi” przez oduczanie ich i systematyczng inten-
sywna nauke zachowan pozadanych — wedlug koncepgji Eriksona — dziecko tym
bardziej bedzie chcialo mie¢ wszystko, tylko w danej kolejnosci i tempie. Wspom-
niane zachowania niepozadane moga by¢ wynikiem reakcji na zaburzenia senso-
ryczne (np. zatykanie uszu, machanie rekoma przed oczami, krecenie sie w kétko)
lub moga to by¢ stereotypie ruchowe (np. chodzenie na palcach, trzepotanie
dlofimi), ktérych wzorzec zapisany jest w mézgu dziecka. Zabraniajac dziecku
naturalnych dla niego zachowan, czasami nawet stosujac kare, doprowadzamy
do odczucia wstydu i zwatpienia, a tym samym nasilajacych sie rytualéw. Jak
wspomdc rodzicéw i terapeutéw dziecka z autyzmem w tym okresie? Dajac prze-
konanie, ze wszystkie wspomniane zachowania nie sa czyms$ zlym, Ze nie nalezy
ich ttumig¢, lecz wykorzystywaé do wspdlnej zabawy, warto je na§ladowac i uroz-
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maicaé, stawiajac madre granice. Tak jak poczucie ufnosci dziecka jest wyrazem
zdecydowaneji realistycznej wiary rodzicéw, tak jego poczucie autonomii jest od-
zwierciedleniem ich godnojci.

W kolejnym stadium dziecko cztero- lub piecioletnie ma silne przekonanie, ze
jest osoba i teraz stara sie dowiedzie¢, jaka osobg ma zamiar zostaé. W tym okresie
pomagaja dziecku trzy silne aspekty rozwoju: 1) przemieszcza sie gwaltowniej
i swobodniej; 2) doskonali sig jego znajomos¢ jezyka, co pozwala mu wiele rozu-
mie¢ i o wiele zapytaé; 3) zardwno jezyk, jak i ruch pozwalaja mu obja¢ wyobraz-
nia wiele rzeczy. Jednoczesnie dziecko musi zachowaé poczucie niezlamanej
inicjatywy jako podstawy silnego i wcigz realistycznego poczucia ambicji i nie-
zaleznosci. Jest to czas identyfikacji ze swoimi rodzicami, dostosowywanie ma-
rzef z dziecifistwa do ksztattujacych sie celéw aktywnoéci dorostego zycia. Przed-
stawiane stadium wydaje sie by¢ bardzo trudne dla dziecka z autyzmem. Wiekszos¢
tych dzieci nie méwi w ogoéle, znaczna czes$¢é nie rozumie wielu wypowiadanych
stéw. Dla nich bywa to czas mechanicznie powtarzanych echolalii i mowy idio-
synkratycznej. Trudnoscia jest tez nieumiejetnos$é zabawy w udawanie, w gry ,na
niby” — nieumiejetnoé¢ ta — przypomnijmy — stanowi jedno z diagnostycznych
kryteriéw autyzmu. Uwaza sie réwniez, ze osoby z autyzmem nie umieja odnaj-
dywac swoich cech w innych osobach, innych 0s6b w sobie. Centralna koheren-
gja, funkcja poznawcza umozliwiajagca laczenie réznych informacji w jedna,
spdjna calos$¢ u 0séb z autyzmem jest deficytem. Zwykle nie rozumieja one istoty
jakiego$ tematu oraz nie potrafia odr6zni¢ od siebie rzeczy waznych i niewaz-
nych, nie maja umiejetnosci scalenia réznych, czesto sprzecznych, informacji
w celu okredlenia nowego znaczenia w danym kontekscie [Firth 2008]. W zyciu
dzieci z autyzmem wspomniane stadium przypada zwykle na okres intensywnie
prowadzonej terapii, wielu godzin treningéw, zaje¢ logopedycznych itd. prowa-
dzonych w réznych miejscach, z r6znymi osobami. Wedlug Eriksona w stadium
uzyskiwania informacji, jaka osoba zostane, oprdcz tego co dziecko robi, wazne
jest to na ile moze przejawia¢ ono swoja inicjatywe. Szczegoélnie istotne jest row-
niez to co dziecko o sobie w tym okresie styszy, jakie zdania w jego obecnosci zo-
staly wypowiedziane przez rodzicéw i terapeutéw. Przypomnijmy, ze dzieci z au-
tyzmem zwykle maja §wietna pamie¢ i zaskakuja niejednokrotnie, iz pamietaja
rézne tresci nawet z okreséw, gdy nie wypowiadaly ani jednego stowa.

Nieodzownym wsparciem w tym okresie jest postawa calego otoczenia sasiedz-
kiego wobec rodziny. Rodzice sa czesto przeciazeni wszystkimi obowigzkami.
Dodatkowo, gdy widzg brak akceptacji ich dziecka, ale tez ich samych stosowa-
nych metod wychowawczych doswiadczaja wielu frustracji i czesto za wszelka
cene probuja zrobi¢ wszystko, aby ich dziecko byto takie samo jak inne dzieci, albo
tez rezygnuja z zycia spolecznego. Jedna z mam samotnie wychowujacych syna
z autyzmem i zdrowa cérke stwierdzila, ze juz nikt nie bedzie jej rodziny wyklu-
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czal. Oni wykluczyli si¢ sami — nie s3 w stanie znosi¢ ciekawskich spojrzen sgsia-
déw, prawie nie wychodza z domu, oprécz niezbednych zakupéw i chodzenia na
terapie. Pewna odmiennoé¢ funkcjonowania dzieci z autyzmem budzi negatyw-
ne emocje. Niezbedna jest w tym zakresie wiedza. Wszystkie kampanie spolecz-
ne, w tym np. plakietka z napisem ,mam autyzm” wymysélona przez grupe rodzi-
cédw z Olsztyna czy tez aktor, Bartek Topa, ktéry przyjat na siebie role czlowieka
z autyzmem, odgrywajac ja w miejscach publicznych, sprzyjaja zmianie postaw
wobec odmiennoéci zachowar.

Kolejne eriksonowskie stadium przypada na czas szkoly podstawowej. Jest
z jednej strony zapowiedzig doroslosci i poczucia obowigzku robienia tego co ka-
zano zrobi¢, a z drugiej strony przedluzeniem naturalnej dzieciecej sklonnosci do
odkrywania przez zabawe, uczenia sie przez wykonywanie czynnosci, ktore sie
lubi robié. Zamiast unika¢ skrajnosci latwej zabawy i ciezkiej pracy Erikson suge-
ruje, iz warto dawkowac je na zmiane, tak aby dzieci bawily sie pracujac, i praco-
waly bawiac sie. Wszystkie dzieci, wczeéniej czy p6zniej, beda niezadowolone, je-
§li nie uzyskaja poczucia bycia uzytecznym, zdolnosci do wykonywania rzeczy
irobienia tego dobrze, a nawet perfekcyjnie — wedlug Eriksona to wlasnie jest po-
czuciem pracowitoéci. W innym przypadku tworzy sie poczucie nizszosci — prze-
konanie, ze nigdy nie bedzie sie¢ dobrym. Jest to stadium, w ktérym szczegdlne
znaczenie maja zewnetrzne przeszkody, w tym dobdr nauczycieli. Ze wzgledéw
spolecznych jest to stadium najbardziej znaczace, w ktérym rozwijaja sie wyobra-
zenia podzialu pracy i réwnosci szans. Nie bez znaczenia jest fakt, ze cze$¢ dzieci ze
spektrum autyzmu jest nauczana indywidualnie, spedza czas tylko pod kontrola.
Wiekszo$¢ nie moze pochwali¢ sie swoimi wybitnymi zdolno$ciami w jakims$ cze-
sto zaskakujacym obszarze, np. znajomoéci pociagéw, autobuséw, rozkladéw jaz-
dy itd., poniewaz nikt nie chce ich stuchaé. Dzieci, ktérym w tym okresie okazano
rzeczywiste zainteresowanie i pozwolono pochwali¢ sie swoimi wybitnymi, cho-
ciaz nie zawsze przydatnymi umiejetnosciami, zaczynaja z dnia na dzief inne zy-
cie, nagle zanikaja zachowania trudne, zaczynaja nabywaé wiele umiejetnosci
spolecznych. To jakié klucz do dziecka w tym stadium rozwoju jego osobowosci.

W tym okresie szczegblnego wsparcia potrzebuja nauczyciele pracujacy
z dzie¢mi ze spektrum autyzmu oraz réwiesnicy. Dla rodzicéw to czesto czas
stuchania skarg i pretensji, jak Zle wychowali to swoje dziecko z autyzmem czy ze-
spolem Aspergera. Aby tak nie bylo cale Srodowisko szkolne potrzebuje wsparcia.
Nauczyciele szkél ogélnodostepnych nie maja odpowiednich kompetencji, pot-
rzebuja nie tylko fachowej wiedzy, ale tez mniejszej grupy uczniéw, w ktérej jest
dziecko z autyzmem, badz tez stalej pomocy pedagoga specjalnego. Dziecko z au-
tyzmem zawsze potrzebuje wiekszej uwagi i czasu na dostosowanie wymagan
edukacyjnych. Réwiesnicy, nieprzygotowani do przyjecia kolegi z autyzmem,
potrafig by¢ okrutni. Gdy jednak beda wprowadzani w §wiat odmiennosci, gdy
zaczna rozumied, ze to kto$ troche inny od pierwszych lekcji, moga by¢ ogrom-
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nym wsparciem dla nauczyciela prowadzacego zajecia w klasie i samego kolegi
z autyzmem.

Kolejne stadium to mlodoé¢, czyli czesto koncentracja na umocnieniu rél
spolecznych, walka z kryzysami i préba odnalezienia trwalych ideatéw. Jedli mlodzi
ludzie odkrywaja, ze w opinii autorytetéw sa ,prézniakami”, ze ,maja ktopoty”
albo ,zly charakter”, wéwczas tacy sie staja. To bardzo istotne stadium w rozwoju
kazdego czlowieka. Osoby ze spektrum autyzmu nie zawsze go osiagaja. Duza
trudno$cia, wrecz niemoznoscia w przypadku 0séb z autyzmem jest ustalenie to-
zsamoéci zawodowej, niezaleznosci w ich pracy i obywatelstwie. Jeszcze bardziej
nieosiggalne sg kolejne trzy stadia dorostosci: intymnoé¢ i oddalenie a zaabsorbowa-
nie sobg, generatywnoé¢ a stagnacja oraz integralnoéc¢ a rozpacz i rozgoryczenie.

Wsparciem w tym okresie dla rodziny bylyby konkretne rozwiazania syste-
mowe zwiazane z mieszkalnictwem chronionym, miejscami pracy i cala do-
rostodcig 0s6b ze spektrum autyzmu. Caly system edukacji nie przygotowuje oso-
by z autyzmem do zycia doroslego. Powszechnie wiadomo, ze ksztalcenie
w kierunku przyszlego zawodu, wykonywanej aktywnosci powinno sie roz-
poczac przed 18 rokiem zycia. Optymalnym okresem planowania przyszlosci oso-
by z autyzmem jest czas przed ukoficzeniem 14-16 lat, bez wzgledu na poziom
niepelnosprawnosci [por. Mesibow, Thomas, Chapman, Schopler 2009].

* % X

Mimo iz autyzm jest ciggle tajemnica, stopniowo zmienia sie jego rozumienie,
jesteSmy tez coraz blizej jego etiologii. Jako zaburzenie rozwojowe autyzm stano-
wi specyficzne wyzwanie dla calego srodowiska wychowawczego, szczegdlnie
dla rodzicéw dziecka ze spektrum autyzmu i calej rodziny, gdyz dotyka calej
rodziny. Rodzice dziecka z autyzmem wymagaja specjalnej troski i pomocy na
kazdym etapie przezywania rodzicielstwa — szczegdlnego wsparcia spolecznego,
instrumentalnego, socjalnego. W wsparciu tym — udzielanym gléwnie przez leka-
rzy i terapeutéw —tak jak i w pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu, konieczne sa
specyficzne kompetencje.
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