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MODELE PODEJSCIA DO AUTYZMU

Na wstepie kilka wyjasnien terminologicznych, co rozumiem pod poj¢ciami
model/modele i jak r6zne moga by¢ podejscia do ,,modeli podejscia” do autyzmu. Pojgcie
model ma bardzo rézne rozumienia, ale to, ktore dla nas wydaje si¢ by¢ przydatnym, to
rozumienie modelu jako sposobu widzenia i oceny pewnego aspektu rzeczywistosci, jakim
jest autyzm, jako sposobu ujmowania rzeczywistosci autyzmu, reprezentowania ,$wiata
autyzmu” w umysle cztowieka. Najbardziej ogolny model nazywamy paradygmatem (Kuhn,
1962). Oznacza on zbior pojec i teorii tworzacych podstawy danej nauki, zgeneralizowane na
jej gruncie twierdzenia 1 przyjete przez ogdt wartosci, wzorce rozwigzywania problemow
naukowych.

Podjecie tematu dotyczacego modelu podejscia do autyzmu oznacza skupienie si¢ na
funkcjonujagcym w otoczeniu oraz wsrdd profesjonalistow sposobie wyjasniania, opisywania,
oceniania i postgpowania w odniesieniu do autyzmu. W obecnym opracowaniu nie bede
zajmowala si¢ szczegbtowymi metodami diagnozy lub terapii osob z autystycznym spektrum
zaburzen (zob. np. Czownicka, 1983; Jaklewicz, 1993; Pisula, 2001; Randall, Parker, 2001,
Maurice, 2002), ale chcg zwrdci¢ uwage na ogdlne wzorce podejscia do nich, jako 0séb w
charakterystyczny sposéb odbiegajacych od normy (czyli przecigtnej w populacji) w
zakresie interakcji spotecznych i komunikacji, aktywnosci i zainteresowan.

Analizujac r6zne modele podejscia do autyzmu jako rodzaju niepetnosprawnosci mozna
zauwazy¢ cO najmniej trzy ogolne podej$cia, ktore wyodrebniaty sie stopniowo, a obecnie
wzajemnie si¢ przenikaja. Mowigc o profesjonaliscie lub specjalisScie mam na mysli

przedstawiciela personelu medycznego, psychologa, pedagoga, terapeutg.

Model medyczny



Jest to model najstarszy, ktory powoli zanika, jednak pewne jego elementy mozna ciaggle
jeszcze odnotowac w postawach personelu oraz rodzicow z dzieckiem autystycznym. Z relacji
rodzicow, ktorzy z matym dzieckiem zglaszaja si¢ do specjalisty wynika, iz pewne przejawy
modelu medycznego pojawiajg si¢ nadal w relacjach na linii: personel — rodzice — dziecko.

Model medyczny charakteryzuje si¢ tym, iz dokonuje redukcjonizmu
psychologicznego, utozsamiajac funkcje psychiczne ze strukturg i fizjologia uktadu
nerwowego. Uznaje autyzm za zaburzenie wynikajace z organicznych uszkodzen mézgu
(jego struktury i fizjologii), majacych poditoze genetyczne lub nabyte w trakcie rozwoju.
Autyzm jako przejaw uszkodzenia mozgu jest traktowany jako uposledzenie statyczne,
niezmienne (,,mdézgu nie wymienisz’). Skoro mézg jest uszkodzony, to nie ma szans na
zmiane. Inaczej mowigc, zgodnie z tym modelem uznaje si¢, iz potencjalno$¢ rozwojowa
takiego dziecka jest organicznie ograniczona, dlatego nie ma ono mozliwosci pelnego
rozwoju, mozemy jedynie zmniejsza¢ dokuczliwos¢ objawdw. Dziecko to jest w rzeczywistosci
traktowane jako w malym stopniu wyuczalne i wychowalne (por. np. Kaufman, 1990, s. 119).
Caly jego rozwoj i cate zycie ma by¢ definitywnie destrukcyjne, naznaczone stygmatem
autyzmu.

Ponadto, zle pracujacy mozg daje w efekcie zaburzenie totalne, wszechogarniajace,
tzn. dotykajace na tyle catego cztowieka, iz wszystkie jego funkcje uznaje si¢ za zaburzone.
Przyjmuje si¢ poglad o trwalym uszkodzeniu moézgu i masywnosci objawow autyzmu. Nie
dostrzega si¢ wtedy réznych pozioméw rozwoju poszczegélnych funkeji oraz nie docenia
zmiennosci indywidualne;j.

Diagnoza autyzmu w oparciu o przyjete kryteria nie jest uzupelniana informacja
o osobistych wlasciwosciach danej osoby. Jesli dziecko jest apatyczne lub nadpobudliwe,
wycofujace si¢ lub agresywne, lekowe lub uparte, kazdy rodzaj jego zachowania ttumaczy si¢
autyzmem. Nie rozpoznaje si¢ w dziecku autystycznym - dziecka z okreslonym
temperamentem, osobowos$cig, charakterem, cechami uktadu nerwowego, cechami, ktére
odzwierciedlaja zachowania rodzicow (podobienstwo migdzy cechami rodzicow i dzieci).
Wszystkie jego zachowania tlumaczy si¢ autyzmem, dostrzegajac gltownie te, ktore sa
zaburzone, powoduja trudnosci wychowawcze, narazaja rodzicow na odrzucenie spoteczne.
Dziecko zdaje si¢ nie mie¢ dobrych cech, ani obszarow niezaburzonego funkcjonowania.

W modelu tym nie docenia si¢ wplywu jakos$ci relacji dziecka z otoczeniem na jego

rozwadj. Rodzicom, bardziej lub mniej wyraznie insynuowana jest informacja: ,,co byscie nie



robili i tak bedzie zle”. Panujacy z domu klimat emocjonalny, wi¢z malzenska i uczucia do
dziecka zdaja si¢ nie mie¢ wptywu na jakos¢ jego funkcjonowania.

Profesjonalista w tym modelu podejscia do autyzmu skupia si¢ przede wszystkim na
postawieniu diagnozy, ktéra ma charakter wyroku, czasem za$ enigmatycznie ucieka do
nic nie znaczacych ogédlnych sformutowan, nie mowigc nic, co konkretnie dziecku jest.
Rozmowa z rodzicem jest prowadzona w medycznej lub psychologicznej nomenklaturze,
stosowanych jest wiele niezrozumiatych stéw, bez checi ze strony profesjonalisty do ich
wyjasniania, bez zachecania rodzicow do stawiania pytan. Nastepuje tu stygmatyzacja
jezykowa i terapeutyczna (ukierunkowujgca myslenie o dziecku i postepowanie z nim), gdyz
opis dziecka zawiera jedynie pejoratywne okreslenia (np. zaburzenie, ograniczenie,
nieprawidlowo$¢, brak, patologia), wyolbrzymiajgce réznice miedzy nim a dzieckiem bez cech
autyzmu.

Diagnozg definitywnie wyrokuje si¢ o pulapie mozliwosci rozwojowych cztowieka,
ktory to putap jest zwykle oceniany bardzo nisko (stan dziecka nieodwracalny, sytuacja rodziny
beznadziejna). Taka diagnoza profesjonalista naraza siebie na kompromitacje¢ (Czego czasem
nie dostrzega lub do czego nie przyznaje si¢ przed sobg i rodzicami) a rodzicow naraza na
zniechecenie 1 zaniechanie staran o terapi¢ dziecka lub tez, gdy dziecku udato si¢ przekroczy¢
zakreslone limity rozwoju — na utratg ich zaufania do niego.

Pracg diagnosty cechuje rutyna (wiadomo, ,,czym jest autyzm”). Przekazywanie ,,zlej
diagnozy dobrym ludziom” wykonuje on z poczuciem dystansu, odgraniczajac si¢ murem od
mogacych si¢ pojawi¢ emocji. Dla wielu specjalistoéw autyzm to uposledzenie wobec ktorego
czuja bezsilno$¢ i lek, co wywotuje frustracje¢ i che¢ skrocenia kontaktu z dzieckiem i jego
rodzicami. Nasuwa sie watpliwosé, czy specjalista rzeczywiscie lubi swojg prace; jaka
motywacja lezy u podtoza jego pracy w dziedzinie diagnozy lub terapii autyzmu; jak radzi sobie
w sytuacji, w ktorej nie potrafi rozbudzi¢ w rodzicach realnych perspektyw polepszenia
funkcjonowania dziecka i niewiele moze dla nich lub dziecka zrobi¢; jak radzi sobie w sytuacji,
gdy sprawia zawod rodzicom, oczekujagcym na promyk nadziei dotyczacej sytuacji dziecka?

Terapi¢ w tym modelu ujmuje si¢ bardzo wasko. Ogranicza si¢ ona raczej do
stosowania roznych lekow, zwtaszcza drogich i1 zagranicznych, do szukania coraz to innych
specyfikow, ktore rozbudzaja nadzieje na zmniejszenie przykrych dla rodzicow
»psychotycznych” zachowan dziecka. Dziecko jest ,,0szotomione” i/lub spacyfikowane
dziataniem farmaceutykow, zwlaszcza gdy stosowanych jest kilka i1 stanowig dla jego

organizmu ,,biochemiczna bombg”, nie rzadko o opéznionym zaptonie.



Zgodnie z modelem medycznym, zadaniem dziecka autystycznego jest by¢ biernym
przedmiotem badania i opisu diagnostycznego oraz terapii. Nie wchodzi ono w zadne relacje z
profesjonalista, ktorego odwiedza rzadko i krotko, nie zawsze w dobrej kondycji fizycznej i
psychicznej (np. po dtugiej podrédzy)

Zadaniem rodzicéw w tym modelu podejscia do autyzmu jest gtownie udzielanie
informacji o rozwoju dziecka, o poziomie jego funkcjonowania (co ono umie, czego nie umie),
0 objawach zaburzen. Rodzic jest tym, ktory dostarcza informacji do wypehiania licznych
formularzy zapehiajgcych kartoteki i szuflady kolejnych specjalistow. W krotkich kontaktach
Z nimi nie ma czasu wyrazi¢ dreczacych go niepokojow, uzyskaé jakie§ wyczerpujgce
odpowiedzi, do§wiadczy¢ wsparcia informacyjnego lub emocjonalnego.

Rodzic w tym modelu podejscia do autyzmu otrzymuje informacjg, iz jest to totalna
niepelnosprawnosé¢, czym czuje si¢ zatamany. Skoro nic lub niewiele mozna zrobié, by
poprawié stan dziecka, gdyz ,,autyzm to autyzm” i ,,nikt nam nie jest w stanie pomoc” —
to wielu rodzicéw ogarnia stan rezygnacji i bierno$ci wobec probleméw rozwojowych
dziecka. Gngbi ich poczucie krzywdy ze strony losu oraz ztosci, poczucie winy i wstydu,
niezrozumienia i samotno$ci, zagubienia i bezradnosci, nieutulonego zalu i smutku oraz mysli,
iz ,,lepiej by bylto, gdyby to dziecko w ogole si¢ nie urodzito” (por. Kornas-Biela, 2001).

Ponadto rodzic doprowadzany jest do rozpaczy, nie tylko z powodu pozbawienia go
nadziei na poprawg funkcjonowania dziecka, ale tez z powodu obarczania siebie i obarczania
go przez otoczenie odpowiedzialnoscia za fakt posiadania ,,takiego” dziecka oraz za jego
zaburzenia, za zty poziom funkcjonowania. Fakt, iz do dzi§ nie wykryto czynnika
fizjologicznego, neurochemicznego lub neurologicznego specyficznego dla autyzmu a wigc nie
jest znana jego jednoznaczna etiologia (np. Bleszynski, 2007, Czownicka, 1983, s. 12-16;
Jaklewicz, 1993, s. 15-25; Galkowski, 1995, s. 32-33, 37-41; Bobkowicz-Lewartowska, 2000;
Shattock, Savery 2000; Stopien, Rajewski 2000, 2002; Pisula, 2001, s. 90-113, 2005, s. 22-28;
Randall, Parker, 2001, s. 95, 112-115) skfania ku zadawaniu pytania ,,dlaczego?” to si¢
wydarzylo, co zrobiono niewlasciwego, kto 1 czym przyczynil si¢ do wystgpienia zaburzen
autystycznych u dziecka. Pytanie ,,dlaczego?” i ,,dlaczego mnie?” w przypadku autyzmu
pozostaje bez odpowiedzi, wigc rodzice szukajg wytlumaczenia w zdarzeniach swego zycia, by
mie¢ poczucie kontroli nad nim w przyszlosci. Dlatego u wielu rodzicow pojawia sie
mechanizm obwiniania siebie, albo tez lek przed obwinianiem ze strony otoczenia.

Jesli rodzice nie znajdg w profesjonalicie pomocy w radzeniu sobie z irracjonalnym
poczuciem winy, ich postawy wobec dziecka, wspotpraca z personelem oraz osobiste zycie sa
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narazone na szwank. Rodzic potrzebuje w tym wypadku nie tylko rzeczowych informacji, ale
tez przepracowania ,,narcystycznego zranienia”, jakiego doznal z powodu stygmatu zaburzen
dziecka (por. Kornas-Biela, 1996, s. 42-43). Niestety w medycznym modelu podejécia do
autyzmu na t¢ pomoc nie moze liczy¢. Obwiniajgc rodzica za wystgpienie zaburzen u dziecka
szuka si¢ przyczyn autyzmu w wydarzeniach okresu pre- i perinatalnego oraz w btedach
postepowania rodzicow. W tym modelu znalazta swoje miejsce teoria o wychowawczym
pochodzeniu autyzmu, tzn. wyjasnianie autyzmu jako wyniku deprywacji u dziecka potrzeby
mitosci 1 bezpieczenstwa z powodu zaniedban ze strony rodzicow, mato czutych i cieptych w
kontakcie z nim, a wrgcz chlodnych 1 odrzucajacych dziecko (teoria ,refrigerator mother” =
,matka lodowka”).

Na przezywanie poczucia winy sg bardziej narazone matki, ojcom latwiej jest przyja¢
racjonalne wytlumaczenie (np. nie znana dotychczas jednoznaczna etiologia autyzmu) i nie
obcigza¢ odpowiedzialno$cig ani siebie ani zony. W medycznym podejsciu do osob
autystycznych niebezpieczenstwo przezywania dreczgcego poczucia winy jest zwigzane z
odpowiedzialno$cia matki za wydanie na $wiat ,takiego dziecka”, za urodzenie dziecka
,»problemowego”. To ono z niej si¢ urodzito, to ona takim go urodzita i ona miata wigkszy niz
inni wptyw na jego rozwdj. Stad tatwiej o poczucie winy, gdy z dzieckiem jest ,,co$ nie tak”.
Matka, majaca poczucie winy z powodu zaburzen dziecka, traktujaca jego istnienie jako ,,za
kare”, jest sktonna podejmowac zachowania ekspiacyjne, tzn. traktowac¢ pomoc dziecku jako
forme¢ zadosCuczynienia winom. Ma wtedy tendencj¢ do przyjmowania wobec niego
postawy poblazliwej i nadopiekunczej, rekompensujacej mu jego los jako czlowieka
niepetnosprawnego oraz podnoszacej jej szacunek do siebie jako ,,dobrej matki”. Postawa ta
jest jednak bardzo obcigzajaca i utrudnia wyjscie z chronicznego uczucia zalu i smutku. Czasem
za$ z powodu poczucia winy matka unika kontaktu z dzieckiem jako obiektem wywotujacym
dyskomfort i przykre oraz ambiwalentne uczucia (np. zyczenie $mierci dziecku, ktore poglebia
poczucie winy i uruchamia mechanizm autodeprecjacji, potepiania siebie za nie spetnienie roli
,,dobrego rodzica”). | jedno i drugie zachowania matki nie stwarzaja dziecku wilasciwych
warunkow rozwojowych i terapeutycznych. Jak wspomniatam, model ten utracit na swoim
znaczeniu, ale ciagle pewne jego elementy pojawiaja si¢ w kontaktach rodzicow z personelem,
zwlaszcza medycznym.

W medycznym modelu podejécia do autyzmu czestg reakcjg bardziej aktywnych
rodzicow jest tzw. ,,gorgczka diagnostyczna”. Rodzice otrzymujgc diagnoze, ktéra ,,powalita
ich ndg”, po okresie szoku zaczynaja powatpiewac w jej stusznos¢, bacznie obserwuja dziecko,
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probuja sami stwierdzi¢, na czym problem polega i1 na ile jest powazny, dopytuja innych,
probuja szuka¢ informacji u krewnych, znajomych, w prasie, w ksigzkach, a przede wszystkim
szukaja lekarzy, wedrujac po wielu gabinetach, przychodniach i klinikach. Rodzice skarzg sie,
ze ich nerwy sg jak napieta struna, ze nie moga si¢ zrelaksowaé, wyciszy¢, poczué
bezpiecznym i pogodnym. Stan podwyzszonego napi¢cia nerwowego wywoluje szybkie
wyczerpywanie si¢, mala wydolnos$¢ fizyczng i psychiczna, stale poczucie zmeczenia.
Niepokdj i napigcie sprzyja rozdraznieniu, pojawiajg si¢ reakcje wybuchowe, niekontrolowane,
nieadekwatne do bodzca, tzw. ,,uczuleniowe” — reakcje niezrozumiate dla otoczenia i samych
rodzicow, a wynikajace z ich podwyzszonej czujnosci 1 wrazliwo$ci w roznych sytuacjach
spotecznych (np. insynuujace, ze sami sg tego winni, dowcipkowanie na temat dziecka lub
objawy niechgci do niego, zbytnie zainteresowanie innych stanem jego rozwoju).

Rodzice czuja si¢ bezradni w poszukiwaniach dobrego specjalisty i zagubieni,
zwlaszcza wtedy, gdy otrzymuja sprzeczne informacje. Fakt, iz wiedza oraz praktyka w
odniesieniu do autyzmu — co do jego etiologii i diagnostyki, metod post¢powania z dzieckiem,
efektywnych technik terapeutycznych, zasad postepowania wychowawczego — ciagle si¢
zmienia, sprzyja sytuacji, iz rodzice sa kompletnie zagubieni w tym, co jest prawda, co jest

stuszne, co jest korzystne i co jest skuteczne w odniesieniu do dziecka autystycznego.

Model behawioralny

Model ten wylonil si¢ W polowie ostatniego stulecia, na bazie badan eksperymentalnych
nad warunkowaniem klasycznym oraz instrumentalnym, nad funkcja nagréd i kar oraz réznego
typu wzmocnien i wygaszania, nad stymulacja rozwoju oraz na bazie sformutowanej koncepcji
spotecznego uczenia si¢. W modelu tym czlowieka ujmuje si¢ przez pryzmat jego zachowan,
w paradygmacie ,,S-R”, czyli ,,bodZca i reakcji”. Cale jego zachowanie interpretuje si¢ w
kategoriach reakcji na bodzce srodowiska.

Zgodnie z tym modelem zZrodta zaburzen rozwoju dziecka nalezy szuka¢ nie tylko w
nieprawidtowej pracy ukladu nerwowego, ale rowniez (lub przede wszystkim) w braku
prawidtowego wptywu otoczenia na niego, zaniedbaniach lub réznych formach przemocy ze
strony najblizszych, odrzucajacych dziecko Iub stosujacych nieprawidlowe metody
wychowawcze. Jednocze$nie w oddziatywaniach srodowiska upatruje si¢ motor jego rozwoju

oraz szanse poprawy, jesli wystapity opoznienia badz zaburzenia rozwoju. Srodowisko wiec a



nie uszkodzony mozg jest glownie odpowiedzialne za jako$¢ funkcjonowania dziecka,
dlatego na nim spoczywa obowiazek podjecia staran o poprawe stanu zdrowia dziecka.

Omawiajagc model behawioralny w odniesieniu do autyzmu nie mam na celu ani
propagowania ani krytykowania jakiejkolwiek metody terapii behawioralnej. Podejscie to
zagraza wprawdzie tym, ktorzy pracuja metodami behawioralnymi, jednak obecna refleksja nad
ich stosowaniem zmierza do wykorzystania tego, co w nich najcenniejsze, z uwzglgdnieniem
potrzeb dziecka i rodzicéw (Suchowierka, 2007). Umiejetne ich stosowanie indywidualnie do
kazdego dziecka przynosi bowiem dobre efekty.

Nazywajac ten model behawioralnym nie odnosz¢ go jedynie do znanych w terapii
autyzmu technik behawioralnych, ale do wszystkich technik, skoncentrowanych jedynie na
zmiang behawioru dziecka poprzez intensyfikowanie ¢wiczen, niezaleznie od ceny, jaka
przyjdzie ptaci¢ dziecku (np. radzenie sobie z zadawanym mu bdlem i przymusem, ze
znoszeniem stosowania wobec niego technik awersyjnych, np. holdingu — Jaklewicz, 1993, s.
75-86; Intensywnego Podejscia Behawioralnego Lovaasa — Randall, Parker, 2001, s. 249-252;
Pisula, 1993, 2005, s. 115-117) i poszczegdlnym czlonkom rodziny oraz rodzinie jako
systemowi (np. bardzo czasochtonne metody terapii, wymagajace podporzadkowania im catego
zycia rodzinnego — Pisula, 2005, s. 137, metoda neuro-re-edukacji — Doman, 1996; Kruk-
Lasocka, 1999, s. 84-85).

Stosujac kazda strategi¢ i program pomocy dziecku, kazda metode terapii mozna
bardziej skoncentrowaé si¢ na samej zmianie zachowania niz na ksztattowaniu osobowosci
dziecka i trosce o integralno$¢ oraz szeroko rozumiane dobro rodziny. W behawioralnym
modelu podejscia do autyzmu chodzi bardziej o pewne nastawienie profesjonalisty i rodzicow
do dziecka, do stosowanych technik oddziatywan na dziecko i do siebie wzajemnie, ktore moze
towarzyszy¢ roznym technikom terapeutycznym i nie$¢ ze sobg niepozadane skutki (por.
Mrugalska, 1999).

Zadaniem profesjonalisty w tym modelu jest diagnoza poziomu rozwoju dziecka,
jego zaburzen z zakresu spectrum autyzmu i mozliwoSci terapii rozumianej jako praca
nad zmiang zachowania dziecka. Diagnoza zmierza wigc nie tylko do rozstrzygniecia, z jakim
zaburzeniem mamy do czynienia, ale rowniez do ustalenia zakresu funkcji mozliwych do
usprawnienia i zakonczona zostaje opracowaniem indywidualnego planu pracy terapeutycznej.

Profesjonalista jest ujmowany jako kompetentny specjalista, ktory przez doskonate
spetnianie swoich obowigzkow | wykazywanie si¢ duzymi umiejetno$ciami prezentuje to, co
oznacza bycie profesjonalista. Dysponuje dobrymi narzedziami diagnostycznymi oraz ma
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propozycje ¢wiczen zmierzajacych do zmiany zachowania dziecka, zmniejszenia objawow
jego zaburzen. Wlacza rodzicow do wspélpracy, zacheca, motywuje, poucza, instruuje,
okresowo ocenia postepy dziecka, a tym samym sprawdza efektywnos¢ oddzialywan
rodzicielskich.

Niestety, nie rzadko specjalista jako terapeuta nie tyle proponuje program ¢wiczen i
dostosowane do niego metody pracy z dzieckiem, ile znajac si¢ na jednej metodzie lub
metodach z jednej ,,szkoty terapeutycznej”, preferuje ja i ustala zgodny z nig program. Sposéb
postepowania z dzieckiem wyznaczony jest wiec ,,filozofig autyzmu” wyznawang przez
specjaliste, tym, jakiego podejscia jest on zwolennikiem, co potrafi i do czego jest
przekonany. Nie ma nic alternatywnego do zaproponowania, a czasem o innych metodach
wyraza si¢ z wyrazng dezaprobatg.

Personel oczekuje szybkiego podjecia przez rodzicow terapii i pelnego
zaangazowania z ich strony. Oczekuje tez, ze rodzice po pierwszych pokazach, jak ¢wiczy¢ z
dzieckiem, beda wiedzieli, jak wykonywac¢ zajecia terapeutyczne w domu. Oczekuje réwniez
okresowych wizyt a celu sprawdzenia postepoéw dziecka, a tym samym efektywnosci pracy
rodzicow. Waznym zadaniem profesjonalisty jest wigc kontrola wysitkéw rodzicow
zmierzajacych do zmniejszenia objawow autyzmu.

Zadaniem dziecka w modelu behawioralnym jest podporzadkowanie si¢ metodom
stymulacji, nagréd i kar, wzmocnien i wygaszania. Jest ono przedmiotem intensywnego
usprawniania, stymulacji, niektorzy nazywaja to obrobka, tresurg. Instrumentalne traktowanie
dziecka jako przedmiotu stymulacji i rygoru ¢wiczen terapeutycznych niesie ryzyko
niekorzystnego rozwoju jego osobowosci, poglebiajac negatywny wptyw na jego osobowos¢
istniejgcych zaburzen autystycznych.

Zadaniem rodzicéw w tym modelu podejécia do autyzmu jest wykonywanie polecen
specjalisty i realizowanie ustalonego programu ¢wiczen z dzieckiem, co jedni rodzice
przyjmuja z ulga (,,mozemy wreszcie co$ dla dziecka zrobi¢”) 1 duzym zaparciem (,,wchodza
W to — na calo$¢”); inni, odczuwajg rozczarowanie, ze nie ma cudownego lekarstwa, a tylko
zmudne ¢wiczenia, ktérych wyniki moga by¢ bardzo mierne; jeszcze inni czujg si¢ jak ,,w
potrzasku”, gdyz konieczno$¢ systematycznych i czestych ¢wiczen w domu wymusza styl
zycia, ktorego nie planowali 1 ktdrego nie chea prowadzi.

Ale zanim do tego dojdzie, dla behawioralnego modelu podejscia do autyzmu
charakterystyczna jest ,,goraczka terapeutyczna”. Polega ona na szukaniu przez rodzicow
cudownego panaceum celem wyleczenia dziecka. Rodzice kraza od jednego specjalisty do
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drugiego, korzystaja z réznych metod medycyny niekonwencjonalnej, z réznych ,,porad
zyciowych”, aby tylko poprawi¢ funkcjonowanie dziecka. Kazdy terapeuta rozbudza na
nowo nadzieje, ze istnieje skuteczna metoda zlikwidowania lub zmniejszenia zakresu
objawow, ich stopnia ciezkosci. I trudno sie dziwi¢ rodzicom, iz probuja ,,wszystkiego”. Czuja
si¢ moralnie zobowigzani do wyczerpania tego, co dostepne na rynku ustug medycznych i
terapeutycznych. Ale problem w tym, iz jest to swoista ,,droga Kkrzyzowa” po specjalistach,
ktéra moze trwaé bardzo dlugo i zabiera cenny czas rozwoju dziecka, wiele nakladow
finansowych i wiele energii psychicznej. Trudno nieraz rozstrzygna¢, ktore z zachowan
rodzicow ,,terapeutycznie zagonionych” wynika z ich odpowiedzialnosci 1 troski o dziecko, a
ktore z mechanizmu zaprzeczania jego zaburzeniu lub radzeniu sobie z poczuciem winy za
autyzm dziecka.

W podejéciu tym istnieja co najmniej dwa niebezpieczenstwa zwigzane z relacja:
specjalista — rodzice. Jedno z nich polega na duzym dystansie miedzy nimi, ktéry nie musi
by¢ intencjonalnie budowany przez profesjonaliste, ale wynika z jego pozycji jako jedynie
kompetentnego, ktory wszystko wie, co dziecku jest i jak mu pomodc. Czasem sam specjalista
kreuje siebie na ,,guru”, ktéry ma metody pomocy dziecku a zadaniem rodzicow jest przyjac
propozycj¢ i podporzadkowac si¢ rygorom ich stosowania. Ma tez poczucie wyjatkowosci,
gdyz niewielu zna si¢ na autyzmie, wigc tatwo o poczucie wyzszosci, z racji tego, ze potrafi
zajac si¢ tak trudnymi przypadkami. Czasem za$, rodzice zranieni tg sytuacja, zagubieni i
bezradni catkowicie podporzadkowuja sie specjaliscie, uwazajac go za wyroczni¢ i catkowicie
zdajac si¢ na jego kompetencje. Profesjonalista wiec utrzymuje tylko rodzicow w pozycji
podporzadkowania, w ktorej sami siebie ustawili.

Inne niebezpieczenstwo powstaje wtedy, gdy terapeuta stara si¢ traktowaé
rodzicow ,,partnersko”. Z jednej strony jest to stluszna postawa, gdy terapeuta odnosi si¢ do
rodzicow jako partneréw w ustalaniu programu terapii, dazy do akceptacji przez nich tego
programu 1 podjgcia zobowigzania do jego realizacji na terenie domu. Z drugiej strony nalezy
uwzglednia¢ fakt, iz rodzic nie zawsze czuje si¢ dobrze w sytuacji, gdy ma podejmowac decyzje
1 bra¢ za nie odpowiedzialno$¢, majac poczucie, iz nie ma profesjonalnych kompetencji, nie
posiada wiedzy 1 umiejetnosci przynaleznych specjaliscie. Moze odczu¢ wtedy zto$¢ do
terapeuty (najczesciej ukrywana) za to, iz wlaczajac go w decyzje i delegujac prowadzenie
terapii na teren domu, zwalnia siebie jako zawodowca z odpowiedzialnos$ci za postepy dziecka,

a naklada jeszcze wigksze brzemi¢ na rodzicow.



Poza tym, terapeuta wybral ten zawdd, dostaje wynagrodzenie za pracg, przebywa
w towarzystwie dzieci przez par¢ godzin w ciggu dnia. Rodzice tej roli nie wybierali, zostaja
przymuszeni do szkolenia si¢ w dziedzinie, ktora byla poza zakresem ich zainteresowan,
muszg przekwalifikowac si¢ w terapeutow, ale mogq nie mie¢ na to ochoty i to nie dlatego, iz
nie kochajg swoje dziecko, ale moga nie mie¢ zasobéw psychicznych do radzenia sobie z tak
trudng sytuacja, moga nie mie¢ predyspozycji do pracy z dzieckiem, moga tez pragnaé
przeznaczy¢ czas zycia na realizacj¢ innych wartosci, np. na opiek¢ nad rodzenstwem
dziecka autystycznego, nad wiasnymi starzejagcymi si¢ rodzicami, itp. Rodzice ci zostajg
podwdjnie zniewoleni: faktem posiadania dziecka autystycznego, ktorego sobie nie wybrali
oraz dodatkowo przymusem intensywnej terapii. Ta sytuacja ,,podwdjnego potrzasku” rodzi
stres. Rodzice, ktorzy nie chca lub nie moga podjac sie roli terapeutow sq obwiniani
(bardziej lub mniej otwarcie) za zla postawe wobec dziecka.

W modelu behawioralnym wychodzi si¢ ze stusznego zatozenia, ze to rodzic najlepiej
zna dziecko, najlatwiej wyczuwa jego potrzeby i najefektywniej moze dziecku pomoc,
bazujac na taczacej go z nim wigzi emocjonalnej. Rodzice sa wiec traktowani jako najlepsi
terapeuci i rzeczywiscie okazuja si¢ takimi. Staja si¢ oni dla dziecka rodzinnym
profesjonalistg. Ale rodzice sg rodzicami a nie profesjonalista, nie zostali wiaczeni w zycie
dziecka na zasadzie umowy o pracg lub komercyjnej ustugi. Dlatego model ten niesie ryzyko,
iz rodzice beda bardziej spelnia¢ wobec dziecka role specjalisty niz mamy lub taty; ze
swoje odniesienia do dziecka beda ocenia¢ w kategoriach przydatnosci terapeutycznej. Moze
to mie¢ negatywne konsekwencje dla uczuciowej relacji: rodzice — dziecko i by¢
niekorzystne nie tylko dla niego, ale tez dla samych rodzicéw i matzensko-rodzinnego zycia.

Poza tym, rodzice, stajac si¢ terapeutami dla swojego dziecka, dos$¢ szybko
doswiadczaja skutkéw zespolu wypalenia. Wielogodzinna praca z nim na terenie domu
wyczerpuje rodzicow. Sg oni umeczeni czasochtonnymi ¢wiczeniami zajmujacymi wiele
godzin kazdego dnia, kazdego dnia tygodnia i kazdego tygodnia roku. Czas nie przeznaczony
na ¢wiczenia budzi w nich poczucie winy i leku 0 pogorszenie objawow autyzmu u dziecka.
Zafiksowanie na metodach rehabilitacyjnych nie stuzy dobru dziecka.

Rodzice w tym modelu podejécia do autyzmu moga odczuwaé lek przed negatywna
oceng przez terapeute wynikow ich pracy z dzieckiem. Czuja presje obowiazku stymulacji
dziecka 1 majg poczucie zmarnowania szans poprawy jego stanu, jesli poswiecg czas na inne
zajecia. Wszelki czas nie przeznaczony na ¢wiczenia jest traktowany jako stracony. Stanowi
to ogromne obcigzenie dla psychiki rodzicow oraz klimatu zycia rodzinnego. Nie maja bowiem
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czasu na troske o wilasne zdrowie, zadbanie o fizyczng sprawno$¢, odpoczynek, tworcze
spedzanie czasu wolnego, rozwoj zainteresowan, posiadanie hobby, zycie towarzyskie,
podtrzymywanie wigzi kolezenskich 1 rodzinnych, opieke nad starszymi rodzicami,
zaangazowania spoteczne, pogiebianie wiezi matzenskiej, celebracje zblizenh matzenskich i
wlasciwg troske o pozostate dzieci w rodzinie.

Zycie rodzinne zostaje podporzadkowane autyzmowi dziecka, cala rodzina staje sie
niejako ,autystyczna”. [ nie jest idealem takie pos$wigcenie catego zycia dziecku
autystycznemu, ze cierpi na tym kazdy cztonek rodziny, ich harmonijne wspotzycie oraz
integracja rodzinna. Dziecko, w wyniku intensywnych ¢wiczen, robi wtedy wigksze lub
mniejsze postepy, ale rwie si¢ zycie osobiste, matzenskie i rodzinne, nie rzadko dochodzi do
jego rozpadu. A jednoczes$nie, jezeli dochodzi do rodzinnej tragedii, sklonni jesteSmy
upatrywa¢ wine jedynie w fakcie posiadania dziecka niepelnosprawnego i zwigzanym z
tym stresie, a nie w cechach osobowosci rodzicéw, w ich uprzednich konfliktach, stabej
wiezi miedzy nimi (Gatkowski, 1995, s. 51).

Rodzice, dzigki $cistemu programowi zaje¢ przeznaczonych dla dziecka sa pehi
nadziei — wierza w poprawg jego funkcjonowania. ,,Goraczka wychowawcza” powoduje
napiecie zwiazane z tym, iz nie moga si¢ doczeka¢ osiagnie¢ dziecka. Czasem za$, wbrew
zaleceniom terapeuty, by zmniejszyli czas ¢wiczen lub wprowadzali rézne rodzaje kontaktu z
dzieckiem, sami rodzice zwigkszaja stosowanie danego zestawu c¢wiczen, wychodzac z
zatozenia, iz jesli sa dobre, to dlaczego nie stosowac ich caty czas. Intensywna stymulacja daje
im poczucie, ze zrobili wszystko, co mozliwe, aby zoptymalizowa¢ jego rozwaoj i teraz
dziecko powinno odwdzigczy¢ si¢ im odpowiednio szybka poprawg w zakresie zmniejszenia
lub zaniku objawOw autyzmu oraz rozwojem nowych umiejetnosci.

Niestety, nie rzadko ich oczekiwania wobec terapii i samego dziecka sa wygérowane,
wymagania i kontrola jego zachowan nadmierna. Efekty okazujg si¢ niewspotmierne do
wysilku i poniesionych kosztow (czasowych, energetycznych, psychicznych, finansowych).
Pomimo ogromnego naktadu czasu i staran postepy dziecka moga by¢ minimalne i wtedy
nastgpuje rozczarowanie i zniechecenie. Profesjonalisci, dziatajac w dobrej wierze i zachecajac
do rygoru ¢wiczen rdznymi technikami, przyczyniaja si¢ do jeszcze wigkszego zalamania,
zniechecenia i bezradnosci.

Duza role odgrywa tu system oczekiwan rodzicow wobec kompetencji spotecznych 1
komunikacyjnych oraz zabawowych, jakimi powinno si¢ ich zdaniem, charakteryzowac
dziecko i jakie umiejetnosci moze w efekcie ich zabiegoéw osiggna¢. Nastawiaja sie oni na
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przyspieszanie przesuniecia tych kompetencji ,,w gore”, na fakt uczenia si¢ dziecka i
uchwycenia zmian w jego zachowaniu (co ma by¢ nagroda za ich poswigcenie). Tymczasem,
samo bycie rodzicow razem z dzieckiem jest wartoscia, o ktorg warto im zabiega¢. WartoScia
jest ich kontakt ,,sam w sobie”, ,,kontakt jako taki”, chociaz dziecko autystyczne moze
zachowywac sig tak, jakby nie byto partnerem kontaktu.

W modelu behawioralnym rodzice przekonani o obowiazku ciaglego uczenia dziecka
pewnych umiejetnosci, by pokonaé zaburzenia autystyczne, sg stale nastawieni na przysztosé,
a nie na zaangazowanie w bycie razem z dzieckiem ,,tu i teraz”. Latwo wtedy o ciagle poczucie
niezadowolenia z tego, ze dziecko nie jest tym kim$, kim powinno by¢ i moze by¢ w
przysztosci, jesli beda si¢ jeszcze wigcej stara¢. Powodem do radosci rodzicéw jest wiec
spowodowanie pewnych zmian rozwojowych, zauwazalnych juz teraz lub przewidywanych
w przysztosci, a nie samo dziecko, fakt jego istnienia, to kim jest i jakie jest, nawet jesli
przejawia zaburzenia ze spectrum autyzmu. Nie docenienie ,,chwili obecnej” i ciagle
oczekiwanie na ,lepsze jutro”, ktére moze nie nadej$¢, wigze si¢ z dostrzeganiem jedynie
zaburzen u dziecka, czym si¢ ono roézni na niekorzy$¢ od tzw. normalnych dzieci, a nie na
samym dziecku i jego bezwarunkowej wartosci.

Poza tym, r6zne formy terapii behawioralnej niosa ryzyko koncentracji na takim
wdrazaniu systemu nagrod i kar, iz dziecko zmienia si¢ w bezwolna jednostke. Mowiac o
tym, nie mam zamiaru dokonywac krytyki metod opartych o stosowanie nagréd i Kkar,
wygaszaniu i wzmacnianiu, ale trzeba zwrdci¢ uwage na ryzyko stosowania ich jako formy
tresury lub przejawu symbolicznej czy strukturalnej przemocy w wychowaniu. Chodzi mi o
wskazanie na koniecznos$¢ ostroznosci w ich stosowaniu, by wyzwalanie, modyfikowanie czy
wygaszanie zachowan byto rzeczywiscie przejawem dziatalnos$ci edukacyjnej 1 wychowawcze;.

Najwazniejsze niebezpieczenstwa modelu behawioralnego opartego na S$cisle
ustalonym i wymagajacym duzego nakladu czasu programie ¢wiczen z dzieckiem mozna
uja¢ w punktach:

1. Dziecko traktowane jest bardziej przedmiotowo, niz podmiotowo, instrumentalnie,

technologicznie, co grozi dehumanizacja.

2. Rodzic lub terapeuta przyjmuje pozycjonalny zamiast interakcyjny styl wychowawczy, tzn.
przyjmuje bardziej postawg ,,nad dzieckiem”, niz postawe ,,z dzieckiem”.

3. Formulowane sg bardzo konkretne oczekiwania wobec postepéw dziecka i stosowanie

systemu nagrdd 1 kar, by wywota¢ okreslone zachowanie, jakby ono bylo celem samym w

sobie.
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4. Jednostronne oddziatywanie otoczenia na dziecko, celem wywotania zmian, uniemozliwia
uswiadomienie sobie lub wyrazenie przez dziecko wilasnych pragnien, uczué, motywow.
Zadania stawiane przed dzieckiem nie licza si¢ z jego samopoczuciem, nastrojem,
upodobaniem, zainteresowaniem.

5. Akcent potozony jest bardziej na osiggni¢ciach dziecka niz na ,,byciu z dzieckiem” i na
przysztosci, niz na ,,tu i teraz”.

6. Rado$¢ rodzicow czerpana jest z osiggniec dziecka, z tego, jak ono si¢ zmienia pod wplywem
ich staran, a mniej z samego faktu istnienia dziecka.

W modelu tym osobg najbardziej zaangazowana w terapie¢ jest matka dziecka, gdyz
kto$ przeciez musi zabezpieczy¢ materialny byt rodziny. Ojciec jest zazwyczaj oddelegowany
do zapewnienia §rodkéw do zycia rodziny oraz potrzebnych z racji kosztownej terapii dziecka.
Rodzice oddalajg si¢ wiec od siebie na wiele godzin dnia. To potencjalnie jest zrodtem
nieporozumien, gdyz maz oczekuje uznania za jego ci¢zka prace na rzecz utrzymania rodziny,
zona natomiast, spedzajaca cate dnie w $cianach domu i zajeta nuzaca terapig dziecka czuje
osamotnienie, niezrozumienie i réwniez niedocenienie ze strony m¢za ogromu jej po§wiecenia
na rzecz poprawy stanu dziecka. Zona, zwykle bardziej ekspresyjna, daje upust swym
negatywnym uczuciom, maz natomiast poczuwa si¢ najczesciej do obowigzku bycia wsparciem
dla zony, tlumi wigc wlasne niepokoje i smutki, natomiast pociesza zong, gdy ogarnia ja
zwatpienie oraz studzi jej podniecenie, gdy wpada w przesadng nadzieje. Maz najczesciej nie
konfrontuje si¢ z wltasnymi uczuciami, gdyz rozumie swoja role, jako ,,stabilizatora rodziny”,
jako tego, ktory ,,musi panowaé¢ nad sytuacja”, stanowi¢ dla niej ,silny bastion”, ,,w
koncu kto$ tu musi by¢ normalny”. Niestety juz wtedy moze szuka¢ roztadowania swoich
dreczacych go emocji W uzywkach, co moze przerodzi¢ si¢ w natdog. Czasem za$ che¢tnie
»kupuje” role delegata rodziny do zagwarantowania jej materialnego bytu i wycofuje sie ,,z
tego zwariowanego domu”, oddala si¢ psychicznie od , histerycznej” zony, od zony, ktora
autystyczne dziecko traktuje jak swego partnera uczuciowego, czasem szuka wsparcia w

innym zwigzku.

Model rozwojowy

Model ten nie jest zwiazany z Zadna szkola ani metoda terapeutyczna. Podobnie jak
model behawioralny nie odnosit si¢ jedynie do behawioralnej terapii autyzmu, tak tez model
rozwojowy nie dotyczy jedynie modelu znanego jako TEACCH (np. Randall, Parker, 2001, s.
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244-249; Pisula, 1998, s. 227, 2005, s. 118). Jest raczej zwigzany ze sposobem podejscia do
dziecka autystycznego jako osoby, ktorej warto$¢ jest niepodwazalna niezaleznie od giebokosci
zaburzen oraz do jego rodzicow i innych cztonkéw rodziny, ktorych potrzeby sg uznane za
roOwnie wazne jak potrzeby dziecka autystycznego, a zgodna 1 ciepta atmosfera zycia
rodzinnego stanowi rowniez cel prowadzonej terapii.

Nacisk w tym modelu jest polozony na jak najwczes$niejsze wykrycie cech
autystycznych celem zapobiegania poglebianiu si¢ objawow zaburzen. Chodzi bowiem o to,
by niezaleznie, czy u dziecka rozwija si¢ autyzm, czy tez podejrzenie to nie zostanie
potwierdzone, jak najwczesniej dostarczy¢ mu bodzcow dla rozwoju poczucia bezpieczenstwa,
zaufania i1 umieje¢tnosci kontaktu z innymi oraz tworzenia wigzi. A to przydaje si¢ kazdemu
dziecku. Diagnoza jest skupiona na uchwyceniu nie tylko trudnosci i zaburzen dziecka, ale tez
jego mocnych stron, mozliwosci i potencjalu rozwojowego. Celem opracowania bardzo
zindywidualizowanego programu dobrego dla dziecka i jego rodziny, diagnoza ma bardzo
wszechstronny i wielodyscyplinarny charakter.

Podobnie w terapii, akcent polozony jest na pobudzaniu uszkodzonych lub
zablokowanych mechanizméw generujacych rozwdj réznych funkcji, na wyroéwnywaniu
deficytow, rozwijaniu umiejetnosci adaptacyjnych, wykorzystaniu rezerw psychicznych i
nieutraconych funkcji, na promocji mocnych stron, rozwijaniu zainteresowan i predyspozycji,
ktére Swiadczg o bardzo osobistym potencjale w zakresie zdolnosci i talentow, ktore warto
odnajdywac, ,,wydobywa¢ na powierzchnig¢”, pobudza¢ a nastepnie rozwijac (Stefanska-Kilar,
2002).

Zarowno w diagnozie jak 1 w terapii stosuje si¢ podejScie ekosystemowe ujmujace
integralnie osob¢ w kontekscie aktualnej spotecznej niszy jej zycia oraz podejscie
biograficzne, uwzgledniajace nie tylko obecng sytuacje, ale rowniez calg histori¢ jej zycia oraz
prognozy dotyczace przysztosci (np. plany rodzicow). Docenia si¢ role rodziny nie tylko jako
wspornika w prowadzeniu terapii, ale przede wszystkim jej znaczenie ze wzgledu na wigz z
dzieckiem, uczuciowy kontekst jego komunikacji ze swiatem.

W modelu tym przyznaje si¢ osobom autystycznym prawo do innosci. Akceptuje si¢
braki i trudnosci dziecka, problemy w funkcjonowaniu rodzicow, jak tez stabosci systemu
rodzinnego. Kazdy ma prawo do btedu i stabosci, do ,bycia czasami paskudnym”, do
niedomagania i sprawienia drugiemu zawodu. I diagnoza (w tym obserwacja i proby
zrozumienia dziecka przez rodzicow) i terapia oparte sg o postawe wyrazong przez Kaufmana:
,Kocha¢ — znaczy by¢ z kim§ szczesliwym” (1990, s. 161; zob. tez: Obuchowska, 1996).
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Akceptacja trudnosci i utomnos$ci nie oznacza pozostawienia rodzicow samych.
Przeciwnie, zapewnia si¢ im jak najwczes$niejsza, bardzo zindywidualizowana i
wielospecjalistyczng pomoc, roznorodne i konkretne formy wsparcia, w realnych granicach
podtrzymuje si¢ ich nadzieje co do przysztosci dziecka, wzmacnia si¢ ich wysitki poprzez
okazywanie szacunku dla staran na rzecz dziecka. Rodzice otrzymujg wsparcie nie tylko w
zakresie pomocy dziecku (przekaz wiedzy i sposobéw rozwigzywania problemow, zrozumienie
zaburzen dziecka, nauczenie technik postepowania z nim, modelowanie ich zachowan), ale tez
W rozwigzaniu probleméw osobistych oraz rodzinnych. Docenia si¢ ogromng rol¢ obecnos$ci
ojca w zyciu dziecka oraz jego uczestnictwa w terapii (Olechnowicz, 1995, s. 99) i role innych
cztonkéw rodziny.

I co najwazniejsze, w modelu tym oddzialywanie terapeutyczne nie jest osobno
ukierunkowane na dziecko oraz 0sobno na rodzicow, ale jest skoncentrowane na tym, co dzieje
si¢ pomiedzy nimi, gdyz istotg jest budowanie wigzi, a poprzez wigz i zwigzane z nig poczucie
bezpieczenstwa oraz zaufanie — zmniejszanie objawdw zaburzonego zachowania dziecka,
rozwijanie jego roznorodnych mozliwosci oraz relacji ze §wiatem spolecznym (Grodzka,
2000). W podejséciu tym zwraca si¢ rowniez duzg uwage na dynamike zycia malzenskiego i
rodzinnego, na funkcjonowanie i samopoczucie rodzenstwa dziecka autystycznego i udzielanie
réwniez jemu stosownej pomocy (zob. Nosarzewska, 2007).

Model rozwojowy przyznaje osobom autystycznym prawo do respektowania przez
spoleczenstwo ich potrzeb, praw i mozliwosci, np. do samorozwoju, samostanowienia,
samodzielnosci, inicjatywy pomimo istniejacych utrudnien rozwojowych w tym zakresie.
Dlatego kazdy (i profesjonalista 1 rodzic), niezaleznie od posiadanych pogladow na istote 1
przyczyny autyzmu, a takze przywigzania do okreslonej orientacji czy tradycji terapeutycznej,
musi by¢ gleboko swiadom posiadanych przez osoby z autyzmem niezbywalnych atrybutow,
jak godnos¢ osobowa, jedynos$¢, niepowtarzalnosé, podmiotowos¢, autonomia, prawo do
rozwoju. Respektowanie tych atrybutow jako podstawowych warto$ci, wlasciwie wyznacza ,,co
mozna”, ,,co trzeba” oraz ,co warto” w procesie diagnostycznym i terapeutycznym.
Przynalezna kazdej osobie niepowtarzalno$¢ w sytuacji autyzmu nabiera szczegdlnego
znaczenia, gdyz w przeciwienstwie do reszty spoteczenstwa, ktore jest w swoich zachowaniach
bardziej zunifikowane, osoby autystyczne reprezentuja swoOj niepowtarzalny wzorzec
zachowan, wynikajacy ze specyficznego uktadu dysfunkcji systemu nerwowego oraz

unikalnego uktadu doswiadczen osobistych wraz wytworzonymi przez siebie samego regutami
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odbioru $wiata 1 reagowania. Ten unikalny wzorzec musi by¢ punktem wyjscia dla kazdego
kontaktu i oddzialywania (Stefanska-Klar, 2002).

Warto$¢ osobowa i godno$¢ osoby z zaburzeniami autystycznymi nie jest w zaden
sposOb zwigzana ze stopniem nasilenia niepozadanych objawow. Najwyzsza wartos¢ 1 godnos¢,
jaka przystuguje cztowiekowi wérod innych bytow, nie moze by¢ przyznawana w zwigzku z
osiggnigciem przez niego okreslonego putapu mozliwosci 1 kompetencji (np. spotecznych i
komunikacyjnych). Warto$¢ osoby odroznia si¢ od wartosci, jaka jest osoba jako taka (warto$¢
ontyczna), od wartosci, jakie prezentuje w zalezno$ci od wrodzonych lub nabytych cech
fizycznych, psychicznych, intelektualnych, moralnych oraz od niej jako podmiotu
urzeczywistniajacego wartosci (dokonujacego wyboru). Podstawowa norma personalistyczna
domaga si¢, by osoba nie byta nigdy Srodkiem do osiagni¢cia jakiego$ celu. Jej osobowa
godno$¢ wymaga, by ona sama byla zawsze traktowana jako cel. Dlatego na kazdym etapie
procesu diagnostycznego jak i terapeutycznego wszystkim jego cztonkom (osobie autystycznej,
cztonkom rodziny i profesjonali$cie) nalezy si¢ szacunek dla ich osobowej godnosci i
podmiotowosci oraz przestrzeganie praw wynikajacych ze statusu osoby (np. prawa do
autonomii, intymnos$ci, samostanowienia).

Proces terapii opiera si¢ na kategorii wychowalnosci osoby ludzkiej, tzn. jej zdolnosci
do poddania si¢ oddzialywaniom oraz uzywania wlasnych zasobow, by si¢ rozwijac.
Wychowalno$¢ jest mozliwa dzicki tkwigcemu w kazdym czlowieku wewnetrznemu
impulsowi do rozwoju, sile wewng¢trznej przejawiajacej sie w dazeniu do pozytywnego
ukierunkowania zmian, do prawidtowego funkcjonowania na coraz wyzszym poziomie. W
terapii ,,idzie si¢ za dzieckiem”, dostosowujac program i ¢wiczenia do tego, co ono ,,moOwi”
swoim zachowaniem, gdyz to ono najlepiej ,,wie”, co moze znie$¢, co nie przekracza granic
jego wytrzymatosci, co pomaga mu utrzyma¢ réwnowage psychiczng, co jest dla niego
korzystne. Profesjonalista kieruje si¢ potrzebami dziecka a nie swoja potrzebg ciaglej
ingerencji.

Zadaniem dorostego jest odczytanie komunikatow, ktore dziecko autystyczne
przekazuje (np. poprzez czynno$ci symboliczne, rzutujac wewnetrzne stany emocjonalne na
przedmioty zewngtrzne), rozszyfrowywanie impulsowych zachowan autoterapeutycznych,
wzigcie w tym udzialu (odzwierciedlajgc zachowania dziecka), by jego dzialanie dostarczato
mu przyjemnosci, rownowazyto procesy nerwowe (np. uspokajato, otwieralo na $wiat,
zwigkszato ekspansj¢), stuzylo kontaktowi spolecznemu, wzajemnemu porozumieniu i
tworzeniu wigzi (zob. np. Olechnowicz, 1995; Sherborne, 1997; Bleszynski, 2004, 2006;
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Mastowski, Szot, Bleszynski, 2006; Knill, 2009; Knill, Knill, 2009). Wyraza to jasno Kaufman,
ktéry na pewnym etapie bardzo wymagajacej i czasochlonnej terapii swego syna, zauwazyl, ze:
”Im bardziej rozluzniali$my si¢ i ograniczaliSmy program, tym bardziej zmieniat si¢ na korzys¢
Raun. (...). Chciat nas zmusi¢ do zmiany programu, tak, by mogl odpoczaé. Im lepiej
reagowaliSmy na jego wskazowki, tym bardziej on reagowat na nasze” (1990, s. 138).

Model terapii dziecka z zaburzeniami autystycznymi okreslany jest jako
wielodyscyplinarny (holistyczny), tzn. wykorzystuje si¢ zaré6wno metody behawioralne,
poznawcze, jak tez inne, np. metode Opcji (Kaufman, 1990; Kruk-Lasocka, 1999, s. 75-77),
kontakt z przyroda, hydroterapie, malowanie, zabawy, np. ruchem, materiatami sypkimi
(Kornas-Biela, 1995; Kruk-Lasocka, 1999; Grodzka, 2000), muzykoterapi¢ (Kornas-Biela,
1995; Jaklewicz, 1998; Randall, Parker, 2001, s. 252-254), dogoterapi¢ (Otto, 2005),
hipoterapie (Jaklewicz, 1998; Przewtoka, 2005), biblioterapi¢ (Szczupat, 2005), wykorzystanie
kontaktu z woda (Charbicka, 2005), wykorzystanie dioni terapeuty (Affolter, 1997,
Olechnowicz, 1997; Kruk-Lasocka, 1999, s. 81-82; Wagnerowska, 2004), metody paluszkowe
(Kruk-Lasocka, 1999, s. 85-86; Olechnowicz, 1999), metode Dobrego Startu (Wysocka, 2004),
alternatywne formy komunikacji jezykowej, np. system Blissa (Piszczek, 1997), metody
integracji sensorycznej (Maas, 1998), metode ,,L.agodnego Nauczania” (Randall, Parker, 2001,
S. 240-244), wszystko, co potencjalnie moze pomoéc dziecku i calej rodzinie (np. Kielin,
1999; Olechnowicz, 1999; Bteszynski, 2004; Pisula, Danielewicz, 2005).

Podejscie rozwojowe korzysta z réznych szkoét terapeutycznych, réznych sposobow
interpretacji pojawiajacych si¢ problemow oraz wypracowuje rozmaite sposoby rozwigzan i
ciggle poszukuje nowe alternatywne rozwiazania. Rozlegto$¢ a zarazem glgbia deficytow w
autyzmie, spowodowana uszkodzeniem wszystkich waznych obszaréow funkcjonalnych
psychiki wymaga bowiem wykorzystania roznych metod dostosowanych do ztoZzonych potrzeb
zwigzanych z wspieraniem poszczegolnych funkcji na r6znych etapach ich rozwoju.

Wychodzi si¢ tez naprzeciw aktualnym potrzebom dziecka autystycznego (potrzebom
wspolnym dla wszystkich 0s6b 1 potrzebom zwigzanym z problemami wynikajagcymi z
autyzmu). Terapia prowadzaca do u§wiadomienia sobie swoich ,,wtasnych” potrzeb, pragnien,
emocji i motywow oraz umiejetnos¢ ich adekwatnego wyrazania przez osoby autystyczne jest
kluczowa dla ksztaltowania si¢ ich poczucia tozsamosci oraz samooceny, dla komunikacji z
otoczeniem za$§ akceptacja tych potrzeb przez inne osoby zmniejsza problemy psychiczne

nawarstwiajgce si¢ na objawy autyzmu (Stefanska-Klar, 2002). Wymaga to $cislej wspolpracy
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wielu specjalistow (kompleksowos$¢) na etapie diagnozy, terapii, prognozowania i
okresowej oceny skutecznosci oddzialywan.

W modelu tym podejmuje si¢ rowniez dzialania antystygmatyzacyjne, zwigzane z
normalizowaniem zycia 0sOb autystycznych, wigczaniem ich w zycie spoteczne, zapewnieniem
im wlasciwego miejsca w otoczeniu, niwelowaniu przesagdéow i uprzedzen dotyczacych
autyzmu, dewaluacji i dyskryminacji tych osob oraz ich rodzin. Chodzi o tworzenie
przyjaznego osobom niepelnosprawnym i ich rodzinom ustawodawstwa, pomoc calej rodzinie
w srodowisku lokalnym, zmiang tych elementéw srodowiska, ktore utrudniajg radzenie sobie z
problemami, jakie stwarza autyzm oraz zapewnienie wsparcia tym, ktorzy pomagaja rodzinie
(pomagajacy bowiem tez wymagaja pomocy).

Podejscie to dostrzega réwniez nieobecne dotychczas problemy, np. seksualnosci i
duchowosci oraz zycia religijnego tych osob. Stymuluje réwniez refleksje nad ,,filozofia
niepetnej sprawnosci”. Przybliza nas do poglebiania rozumienia sensu i szacunku dla tajemnicy
autyzmu jako rodzaju niepetnej sprawnosci, ale tez jako przejawu przygodnosci bytu ludzkiego,
jego kruchosci 1 Stabo$ci oraz podatnosci na zranienie. Wtasciwe podejscie do autyzmu
wymaga uwzglednienia ogromnej samotnosci i cierpienia osoéb nim dotknigtych, i to zarowno
cierpienia fizycznego, jak i psychicznego (np. ze wzglgdu na nadwrazliwo$é, trudnos$ci w
komunikacji, odrzucenie spoteczne). Rozne przyczyny cierpienia powinny by¢ likwidowane,
przejawy dostrzezone, komunikaty, ktorymi jest ono wyrazane wiasciwie odczytane, aby nie
przysparza¢ im jeszcze wiekszego cierpienia.

W podejsciu tym akcentuje si¢ bezwzgledne prawo tych osob do zycia i pomaga sie¢ ich
bliskim dokona¢ rewizji koncepcji szczescia i sensu zycia oraz dotychczasowej hierarchii
wartosci i celow w zyciu, rezygnujac z warto$ci walentnych kulturowo na rzecz wartosci
prostszych i bardziej naturalnych; nada¢ nowy walor zwigzkom z ludZzmi, uniezalezniajac je od
znaczenia potocznie rozumianego sukcesu czy udanego zycia; przewartosciowac to, ,,za co
warto zycie da¢” i zmieni¢ projekt zycia (Chudy, 2007). W sytuacji niezawinionego cierpienia
z powodu zaburzen autystycznych dziecka 1 pojawiajgcego si¢ u rodzicoOw kryzysu religijnego,
wazne jest udzielenie takiego wsparcia, by mogli oni odkrywa¢ transcendentalny wymiar
cierpienia, choroby 1 niepelnosprawnosci, ich ,zyciodajne” (niedoceniane |
niewykorzystywane) znaczenie dla osob zdrowych i1 petnosprawnych (Kornas-Biela, 2000;
Vanier, np. 1985a1b, 1988, 1993, 1999, 2001; publikacje w czasopismie ,.Swiatto i Cienie”, w

czasopismie internetowym ,,Swiat Autyzmu”).
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Zakonczenie

Potoczny poglad o negatywnych psychologicznych konsekwencjach dla rodzicow
posiadania dziecka z zaburzeniami ze spectrum autyzmu, ukazujacy ich jako zawsze
zalamanych, zagubionych, cierpigcych i nieprzystosowanych, z poczuciem nieodzalowane;j
straty zdrowego dziecka — nie jest prawdziwy. Moze natomiast by¢ dla wielu rodzicow
spotecznym modelem ich zachowania i dziata¢ jako samo spelniajace sie proroctwo,
nie§wiadomie obligujac ich do spetniania oczekiwan otoczenia. Uprzedzenia, negatywne
stereotypy, mity i przesady funkcjonujagce w spoteczenstwie wobec osob z zaburzeniami
autystycznymi stygmatyzujg rodzicéw i utrudniaja im adaptacje do zaistnialej sytuacji. Ta
spoteczna stygmatyzacja jest dla nich trudna do przezwyci¢zenia, gdyz sami, zanim pojawit si¢
problem autyzmu w rodzinie, podlegali wielu spotecznym opiniom na jego temat.

Rodzice w sytuacji autyzmu ich dziecka probuja roznych sposobdw przystosowania sie
do =zaistniatej sytuacji, roznych form radzenia sobie ze stresem, zaspakajania potrzeb
psychicznych, probuja réznych zrédel wsparcia dla siebie i réznych form pomocy dziecku.
Rodzice zyja w rodzinnej niszy ekologicznej 1 ich reakcja oraz radzenie sobie z zaistnialg
sytuacja zalezy od reakcji innych czlonkéw rodziny, np. pozostatych dzieci, rodzicow
wiasnych i tesciow, bliskich krewnych. Ich tez dotyka cierpienie dziecka i jego rodzicow.
Szczegodlna rola przypada w tej sytuacji dziadkom, ktorzy staja wobec wezwan wspierania
swoich dorostych dzieci — jako rodzicéw dziecka z zaburzeniami autystycznymi. Dziadkowie
mogg wiele w tym zakresie pomoéc. Niestety, czasem rodzic musi znalezé sile do pracy z
dzieckiem i ,,do walki z wlasng rodzing” (por. Pawlak, 1996, s. 228). Cztonkowie blizszej i
dalszej rodziny moga rowniez wymaga¢ pomocy psychologicznej, dla ich dobra, jak i1 ze
wzgledu na zdrowie psychiczne rodzicow dziecka autystycznego, ktore od ich postaw m.in.

zalezy (por. Kobosko, Markowska, 1999, s. 33).
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