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Terapeutyczny wptyw rodziny na funkcjonowanie dziecka z zespotem Aspergera

Mamy ASa!

AS, czyli dziecko z zespotem Aspergera (od ang. Asperger's Syndrome)

Pojawienie sie ASa w rodzinie diametralnie zmienia jej funkcjonowanie, stawia przed
rodzicami nowe wyzwania i nowe role spoteczne. Okazuje sie nagle, ze plany zyciowe zostaja
zachwiane, oczekiwania wobec potomka mijajg sie z realiami, emocje siegajg zenitu, a to wszystko
nie wptywa pozytywnie na relacje miedzy cztonkami rodziny. Wyjasnienie istoty sytuacji zaczne od

odpowiedzi na pytanie:
Czym jest zespot Aspergera?

Wedtug Wtadystawa Dykcika, zagadnienie opisuje po raz pierwszy Hans Asperger w 1944
roku. Wiedenski psychiatra w pracy doktorskiej przedstawia wyniki diagnozy klinicznej czterech
chtopcéw rozwijajgcych sie w nietypowy sposéb. Dopiero pod koniec lat osiemdziesigtych
XX wieku naukowcy zaczynajg analizowac przettumaczone na jezyk angielski wyniki badan

Aspergera.

Termin Asperger’s Syndrome pojawia sie w roku 1981 rok po $mierci Aspergera,
w publikacji Lorny Wing. Autorka zauwaza, ze u niektérych dzieci z objawami autyzmu we
wczesnym dziecinstwie jest obecna dobrze rozwinieta mowa i procesy poznawcze, a zaburzony

rozwdj motoryczny i spoteczny. Stwierdza, ze sg to zaburzenia opisane wczesniej przez Aspergera.

Zespot Aspergera (wraz z innymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu) jest zaliczany do
zaburzen neurorozwojowych o skomplikowanej i wieloczynnikowej etiologii. Nie ma ustalonej
konkretnej przyczyny powstawania zaburzen, ale sg pewne przypuszczenia co do czynnikéw je
powodujgcych. Wsrdd nich wystepuja:

e czynniki genetyczne (na co zwraca uwage juz Hans Asperger),
e Neurorozwojowe,

e biologiczne i Srodowiskowe wzajemnie na siebie oddziatujgce.

Jak podaje Tony Attwood, naukowcy sg zgodni co do tego, ze w wielu przypadkach, z uwagi
na pewne predyspozycje genetyczne, czynniki srodowiskowe aktywujg zachowania autystyczne.

Dzieki technice neuroobrazowania stwierdza sie, ze zespot Aspergera zwigzany jest z dysfunkcja


https://pl.wikipedia.org/wiki/Procesy_poznawcze
https://pl.wikipedia.org/wiki/Rozwój_społeczny

specyficznych struktur i systemdw madzgowych, na ktore nie majg wptywu rodzice w czasie rozwoju

dziecka.
ZA w kryteriach diagnostycznych
Zespol Aspergera nie jest choroba, jest zaburzeniem.

W 1989 roku ZA zostaje uznany za osobng jednostke kliniczng i wyszczegdlniony
w klasyfikacji Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM-IV (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) oraz ICD-10 (Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb
i Problemoéw Zdrowotnych) jako zaburzenie o niepewnej wartosci nozologicznej, charakteryzujgce
sie tymi samymi nieprawidtowosciami w zakresie interakcji spotecznych jak autyzm oraz
ograniczonym, stereotypowym repertuarem zainteresowan i aktywnosci (definicja wg Agnieszki

Kozdron).

W kolejnych wersjach klasyfikacji, tj. DSM-V (od maja 2013 r.) oraz ICD-11
(od stycznia 2022 r.) ,,catosciowe zaburzenia rozwoju”, czyli:
e zaburzenia autystyczne,
e zespot Aspergera

e i PDD-NOS (catosciowe zaburzenie rozwoju niezdiagnozowane inaczej)

zastepuje jedna jednostka — spektrum zaburzen autystycznych (ASD). Grupa dzieli sie

ze wzgledu na natezenie symptomodw.

Stopnie nasilenia ASD:

e L1-wymaga wsparcia— problemy dotyczg gtéwnie relacji spotecznych,

e L2 —wymaga znaczacego wsparcia — problemy z komunikacjg z ludzmi,

e L3 —wymaga bardzo znaczgcego wsparcia — niezdolny do komunikacji werbalnej

i pozawerbalnej.

Stosowana jest nazwa: autyzm (subkliniczny) lekkiego lub tagodnego stopnia, z opisem
wystepujacych u dziecka cech, np. dobrze rozwinieta mowa, szeroka wiedza ogdlna, specyficzne,
specjalistyczne zainteresowania. Spektrum zaburzen autystycznych obejmuje dwa obszary:

e deficyty spoteczno-komunikacyjne,
e uporczywe zainteresowania i powtarzalne zachowania (wedtug: Bozena Krupa, Krystyna

Lesiczka i Wiestawa Telka).



Zespot Aspergera w nowej klasyfikacji bedzie Polska, podobnie jak wszystkie
kraje cztonkowie WHO,

ma 5-letni okres przejsciowy
na wdrozenie ICD- 11.
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prawdopodobnie okreslany przez wiekszos¢

specjalistéw jako ,,zaburzenia ze spektrum autyzmu

uposledzenia funkcjonalnego jezyka”.

Objawy ZA

Objawy charakterystyczne dla zespotu Aspergera obserwujemy gtdwnie w sferze kontaktéw
spotecznych, komunikacji, zachowan i zainteresowan, jak rowniez nadwrazliwosci sensorycznej na

réznego rodzaju bodzce.

Rozpoznanie nastepuje zwykle po ukonczeniu przez dziecko 5. roku zycia, a czesto dopiero
w okresie od 8. do 12. roku zycia. U oséb z ponadprzecietng inteligencja objawy mogg zostac
dostrzezone dopiero w okresie dorastania, kiedy ujawniajg sie problemy w funkcjonowaniu

spotecznym. W efekcie diagnoza moze by¢ opdzniona.

Jedli nasze niemowle jest przesadnie lekliwe, niespokojne, ptaczliwe, bardzo absorbujace,
reaguje nadmiernym lekiem przed cztonkami rodziny innymi niz domownicy (cho¢ widuje ich dosy¢
czesto), ma zaburzony sen lub budzi sie z przerazliwym ptaczem i nie mozna go uspokoi¢ (powtarza
sie to kazdego dnia), a badania wykazujg, ze fizycznie jest zdrowe, powinno to da¢ rodzicom do
myslenia: co$ jest nie tak. Niedtugo po narodzinach matego ASa dostrzegamy, ze jego
funkcjonowanie znaczgco sie rdozni od przecietnego. Nalezy jak najwczesniej rozpoczg¢ starania
o zdiagnozowanie. Im szybciej dziecko rozpocznie terapie, tym wieksze sg jego szanse na lepsze

funkcjonowanie i nawigzywanie relacji miedzyludzkich.

Analizujgc ogdlne zaburzenia rozwoju spotecznego ASa, wskaze kilka charakterystycznych
objawoéw:

e trudnosci w inicjowaniu i podejmowaniu udanych interakcji rowiesniczych (nieumiejetnos¢
nawigzywania znajomosci, trudnos¢ w utrzymaniu relacji i w konsekwencji wycofanie sie
fizycznego, nadmierny infantylizm, trudnosci w rozpoznawaniu zardéwno swoich, jak
i cudzych standw emocjonalnych, brak zdolnosci do uczuciowego utozsamiania sie z inng
osobg, skoncentrowanie sie na wiasnym s$wiecie, na swoich zainteresowaniach, brak

rozumienia zartéw, uzywanie formalnego stylu méwienia, unikanie kontaktu wzrokowego



lub wpatrywanie sie w innych, zainteresowanie jednym lub kilkoma tematami i dogtebne
ich poznawanie);
zaburzenia sensoryczne: nadwrazliwo$¢ stuchowa (rézne natezenia dzwiekow mogg
dezorganizowad prace dziecka, a nawet wywotywac lek, przy czym nie zawsze potrafi ono
powiedzieé, z czego wynika jego reakcja, a czesto jest ona gwattowna, np. dzwiek dzwonka
moze sprawi¢ bdl fizyczny); dotykowa (nadwrazliwos¢ na tkaniny, zbyt waskie i obciste
rzeczy, unikanie kontaktu z przedmiotami, ktdre brudzg, np. plasteling, farbami, mazakami,
kredg, odczuwanie kontaktu fizycznego jako nieprzyjemnego — reagowanie ucieczka,
chowaniem gtowy w ramiona, kuleniem sie w sobie, wycofaniem, czasem agresjg, unikanie
bodZcéw dotykowych powoduje nieprawidtowe uksztattowanie mapy ciata
i w konsekwencji trudnosci orientacji w schemacie ciata, w orientacji przestrzennej
i kierunkowosci); smakowa (wybidrcza dieta, przy czym trudno okreslié, czy wynika ona
z wrazliwosci wechowej, smakowe] czy dotykowej); wzrokowa (w wyniku przecigzenia
dziecko moze by¢ marudne, skarzy sie na bél gtowy, zgtasza nudnosci lub zawroty gtowy);
problematyczne zachowania zwigzane z agresjg wobec innych i/lub siebie (manifestacje
pewnych cech nadpobudliwosci, impulsywnosci, czesto obnizony nastrdj, frustracja, gniew,
co powoduje pojawianie sie zachowan agresywnych oraz autoagresywnych);
zaburzenia lekowe o charakterze fobii spotecznej (nieche¢ lub wycofanie sie z publicznego
wypowiadania sie, pisania w obecnosci innych, uczestniczenia w spotkaniach towarzyskich
badz skorzystania z telefonu, komunikacji miejskiej; mogg wspdétwystepowaé objawy
somatyczne typu: przyspieszone bicie serca, pocenie sie, béle gtowy, szum w uszach, mato
wyrazna mowa itp.);
> niekontrolowane, specyficzne zachowania i wspoétruchy, czyli STIMY (,dziwne
zachowania”, np. ruchy rak i nég, mimiczne czy ztozone manieryzmy ruchowe catego

ciata, nadruchliwosc¢ lub zaburzenia kompulsywne powigzane z wysokim lekiem);

,Stimy” od angielskiego “self-stimulatory behavour” czyli zachowania autostymulujace.

W przeszlosci stimy poddawano terapii, stosowano silne leki antypsychotyczne, a nawet kary.
Obecnie wielu terapeutow i naukowcow uwaza, ze nie nalezy zmieniac zachowan powtarzalnych,
chyba, ze s3 krzywdzace dla osoby autystycznej lub otoczenia (np. uporczywe drapanie powoduje zaognienie
ran). Eliminowane zachowanie zastepowane zostaje innym, niekoniecznie lepszym.

Warto zwracac uwage na stimy i szukac ich znaczenia. Dzieki nim lepiej rozumiemy potrzeby i emocje osob
autystycznych.



e stosunkowo specyficzny wyglad zewnetrzny (np. ekscentryczny ubidér, trudnosci

z utrzymywaniem higieny osobistej);

e ubdstwo zabawy dzieci z zespotem Aspergera — brak w niej odtwarzania rél czy

nasladowania.

Powyzsze zaleznosci wyznaczajg funkcjonowanie dziecka z ZA w Srodowisku rodzinnym.

Rodzina stanowi najbardziej uniwersalng forme spotecznych i osobistych kontaktow
cztowieka, i obejmuje wiele sfer jego zycia. W rodzinie tworzg sie okreslone normy regulujgce
zachowania jej cztonkdw oraz role i pozycje wytwarzajgce wzajemne wymagania
i oczekiwania. Rola rodziny jako $rodowiska wychowawczego jest szeroko rozpatrywana przez

pedagogow, socjologéw, psychologdw. Aspekty te wzajemnie sie przeplatajg i uzupetniaja.

Maria Ziemska wyrdznia nastepujace funkcje rodziny:
e prokreacyjng;
e ekonomiczng;
o ustugowo-opiekunczg;
e socjalizujacy;

e psychohigieniczng.

Rodzina ma rowniez funkcje terapeutyczng, ktéra jest petniona przez wspdiczesnych
rodzicbw. Mozna jg wstepnie okresli¢ jako organizowanie i samodzielne prowadzenie zajec
terapeutycznych w celu usprawniania funkcjonowania fizycznego i poznawczego wtasnego dziecka

z zespotem Aspergera.

W potowie XX wieku dwaj badacze — Leo Kanner oraz Bruno Bettelheim — rozpowszechniali
przekonania o patogennej, zimnej relacji rodzicéw (zwtaszcza matek) zich dzie¢mi, ktorej
konsekwencja ma by¢ zaburzenie rozwojowe u dziecka, obecnie natomiast podkresla sie
pozytywng role rodzicoéw oraz rodzeristwa we wspieraniu rozwoju dziecka i angazuje sie osoby

z rodzinnego otoczenia w proces terapii.



Andrzej Twardowski zauwaza, Ze rola rodzicow i pozostatych cztonkdéw rodziny jest
niezastgpiona w procesie rehabilitacji i rozwoju dziecka z niepetnosprawnosciag intelektualna.
Rodzice, bedac w statym kontakcie z dzieckiem, s3 jego pierwszymi nauczycielami
i rehabilitantami, dlatego tez terapia prowadzona w domu jest bardziej intensywna
i skuteczna. Nie mozina temu zaprzeczyé, trzeba jednak wzig¢ pod uwage, iz sytuacja,
w ktérej dochodzi do zacierania sie rél rodzicielskich, przechodzenia z roli rodzica do roli terapeuty
czy rehabilitanta, trudna do pogodzenia i zrozumienia dla rodzicéw, moze okazac sie jeszcze

trudniejsza dla dziecka z zespotem Aspergera.

Czesto rodzice nie sg w stanie wyegzekwowac naleznej rehabilitacji i terapii, i musza
finansowaé jg z witasnych srodkéw (o ile ich sytuacja materialna na to pozwala), a takze s3
osobiscie zaangazowani w prowadzenie takiej terapii. Problemem jest brak specjalistéw i dostepu

do terapii w matych miastach.

Zespot Aspergera rozpoznaje sie coraz czesciej. Jak podaje Anna Zmijewska, szacuje sie, ze
jego rozpowszechnienie wynosi — w zaleznosci od zrédet — od 0,3 do 48 na 10 000 oséb,
co oznacza, ze problem dotyka wielu rodzin. Rodziny te doswiadczajg pewnych specyficznych
trudnosci  zwigzanych z niestandardowym zachowaniem, izolowaniem sie, obnizonymi
umiejetnosciami komunikacyjnymi, nieharmonijnym rozwojem intelektualnym oraz problemami
psychologicznymi dziecka, wynikajgcymi w duzej mierze z jego swiadomosci wiasnych ograniczen.
Ponadto — ze wzgledu na lepsze funkcjonowanie intelektualne i mniejsze zaburzenia zdolnosci
werbalnych w poréwnaniu z dzie¢mi autystycznymi — dzieci z zespotem Aspergera sg czesto
postrzegane jako zdrowe, ajedynie niegrzeczne badz zZle wychowane, co stanowi dodatkowe

obcigzenie dla rodzicow.

Z czasem w sytuacji przecigzenia nadmiarem opieki i prowadzeniem terapii dziecka
z niepetnosprawnoscig, moze dojs¢ do syndromu wypalenia sit. Charakterystyczne dla tego zespotu
s3: rezygnacja, brak energii, a nawet zupetne wyczerpanie psychiczne i fizyczne wskutek
przecigzenia intensywng opiekg nad dzieckiem, odpowiedzialnoscia za jego los i poczuciem

osamotnienia. Tomasz Bobrowski zwraca takze uwage na zmiane sytuacji ekonomicznej, ktora

Rodzice sami powinni poddac sie terapii,
bo whasnie ich terapia moze wptywac na proces terapeutyczny
ich dziecka.



dotyka rodzine z dzieckiem niepetnosprawnym; zauwaza, ze w wiekszosci przypadkow dochodzi do
pogorszenia sie tej sytuacji. Wydatki zwigzane 1z leczeniem, rehabilitacjg, sprzetem
rehabilitacyjnym, terapig sg czesto bardzo wysokie. Czesto takze jeden z rodzicdw, najczesciej
matka, rezygnuje z pracy etatowej na rzecz opieki i terapii dziecka, co takze nie pozostaje bez
wptywu na sytuacje ekonomiczng rodziny. Aby polepszy¢ status materialny rodziny, ojciec pracuje
wiecej, czesto takze w dni wolne. Wptywa to na rozluznienie relacji, wiezi emocjonalnych
w rodzinie, dystansowanie sie ojca od probleméw rodziny, a w konsekwencji nawet do

opuszczenia rodziny przez ojca.

Korzystajac z doswiadczen rodzin, w ktdrych wychowuja sie dzieci z ZA, mozna wymieni¢ kilka

czynnikdw wspomagajgcych zachowanie zdrowych relacji miedzy wszystkimi cztonkami:

e pielegnowanie relacji miedzy rodzicami (komunikacja, czyli rozmowy i stuchanie siebie
nawzajem, okazywanie uczué, wzajemnego zainteresowania, pielegnowanie poczucia
humoru (wszak $miech to zdrowie), zarezerwowanie czasu tylko dla siebie i partnera,
skorzystanie z opieki zastepczej — babci, cioci...);

e relacje z pozostatymi dzieémi, zaplanowanie czasu spedzanego z kazdym dzieckiem osobno,
uczenie przyjemnego spedzania czasu wspodlnie z bratem lub siostrg z ZA, otwarte i czeste
rozmowy z dzieémi na temat rodzenistwa z ZA, lektura ksigzek i materiatéw dostepnych
w Internecie poswieconych rodzenstwu dzieci z ZA;

e troska o samego siebie (zdrowie fizyczne, emocjonalne).

Wspdtpracujaca rodzina jest w stanie podota¢ wyzwaniom, jakie stawia przed nig obecnos¢
dziecka z ZA, bowiem celem podejmowanych dziatan nie jest przeistoczenie rodzica w terapeute
ani spedzanie wielu godzin z dzieckiem ,poddajgc je terapii”. Terapia odbywa sie przez proste
zabawy, interakcje komunikacyjne podczas czynnosci pielegnacyjnych oraz wymiane rdl podczas
innych codziennych czynnosci. Nie jest potrzebne zadne wczes$niej zdobyte wyksztatcenie ani
fachowa wiedza. Nalezy rozpocza¢ jg najwczesniej jak to mozliwe, np. stosujgc tzw. metode
wczesnego startu proponowang przez Sally Rogers, Geraldine Dawson, Lauri Vismare. Terapia
rodzinna ma pomac dziecku z ZA stac sie aktywnym, odwaznym i zaangazowanym uczniem Swiata.
Obserwacje dowodzg, ze rodzice, nauczajgc podstawowych umiejetnosci, ktérych rozwdj zostat
ostabiony przez ZA, sg réwnie efektywni jak terapeuci. Mogg wykorzystywac te metody w kazdej
interakcji ze swoim dzieckiem, majgc na celu jego rozwdj i nauke. Mogg rowniez naucza¢ w domu

umiejetnosci lub zachowan, ktérych dziecko nie ma okazji przyswoié badz éwiczyé w zadnym innym



miejscu. W wyniku tych wszystkich dziatan interakcje rodzicow z dzieckiem poprawiajg sie,
a dziecko staje sie bardziej zaangazowane spotecznie i uczy sie lepiej komunikowaé z innymi
ludzmi. Obserwujgc postepy dziecka rodzic doswiadcza dumy, majgc Swiadomos¢ bycia motorem

jego sukceséw.

Wraz z uptywem czasu dziecko staje sie coraz starsze, a rodzice nabywajg coraz wiekszych
umiejetnosci w zakresie postepowania z dzieckiem i terapii. Wprowadzajg zatem inne metody

terapii bagdZ modyfikujg dotychczas stosowane.

Metody terapii dziecka z zespotem Aspergera

W terapii dziecka z zespotem Aspergera wykorzystuje sie wiele metod, w tym takze

z udziatem rodziny. Nalezg do nich miedzy innymi:

Metoda opcji - ,,SONRISE”,

Program TEACCH,

Metoda Ruchu Rozwijajacego Weroniki
Sherborne,

Integracja sensoryczna (SlI),

Trening Umiejetnosci Spotecznych (TUS),
Trening zastepowania agresji (TZA lub
ART)

Kazde dziecko jest inne i mimo wspdlnych charakterystycznych cech kazde rozwija sie
inaczej. Proponowana terapia powinna byé wieloprofilowa i powinna rozwigzywaé najwieksze
ktopoty dziecka z ZA, czyli zaburzenia w kontaktach spotecznych, w komunikacji, w zdolnosci do
empatii. Stynna wtoska pedagog Maria Montessori zadania nauczyciela/wychowawcy zamkneta

w jednym zdaniu:
»Pomoz mi, abym mogt to uczyni¢ samodzielnie”.

To kwintesencja dobrej terapii kazdego dziecka, w tym dziecka z zespotem Aspergera.

Reasumujgc: wszelkie préby pomocy dziecku z ZA powinny by¢ nastawione przede
wszystkim na rozwdj umiejetnosci spotecznych i komunikacyjnych. W procesie terapii na uwage
zastuguje takze prowadzenie psychoedukacji, uswiadomienie opiekunom i wychowawcom oraz

innym dzieciom w jego otoczeniu problemdéw zwigzanych z funkcjonowaniem ASa. Niezrozumiate,



czasem drastyczne zachowania (np. samookaleczanie) u normalnie wyglagdajgcego dziecka z ZA sg
powodem niesprawiedliwych uwag ze strony otoczenia. Kwestionuje sie umiejetnosci
wychowawcze rodzicéw. Szczegdlnie bolesne sg takze uwagi ze strony krewnych, ludzi, od ktérych
oczekuje sie zrozumienia i wsparcia. Pomimo zmartwien i probleméw dziecko z ZA jest dla swoich
rodzicow zrodtem mitosci, nauczycielem cierpliwosci i wytrwatosci. Wtasna aktywnos¢ rodzicéw,
zaangazowanie w grupowe dziatania na rzecz wspdlnego celu moze przyniesé¢ wiele korzysci nie
tylko niepetnosprawnemu dziecku, ale takze im samym i ich rodzinom. Jest to bardzo trudne
zadanie, jednak niejednokrotnie prowadzi do nowej jakosSci zycia, w ktdrym mozna pozby¢ sie

uczucia bolu i kleski, a akceptujac dziecko takim, jakim jest, czerpaé satysfakcje z zycia.
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