MALGORZATA POLANSKA-MATZ

Dzienny Osrodek Terapeutyczno-Edukacyjny
dla Osob z Autyzmem, Szczecin

DAC CZAS

,,By¢ normalnym to luksus,
mozesz wtedy przetrwaé bez rozumienia”

Autyzm ciagle jeszcze budzi szereg watpliwosci zarowno w zakresie dia-
gnozy, jak i terapii. Bywa, ze dziecko jest odsytane od specjalisty do specjalisty
a postawienie diagnozy i rozpoczgcie terapii oddala si¢ w czasie. Theo Peters
powiedzial na jednym ze swoich wyktadow, ze autysta to ,,specjalny cztowiek”
i musi mie¢ ,,specjalnego specjaliste”. Mowit tez, ze jesli chce sie pracowac
z autysta, trzeba by¢ przez niego ,,ugryzionym”.

Wigkszo$¢ z nas ma okreslony model zycia i na sit¢ probuje autyste w ten
model wttoczy¢, ranige go przy tym niemilosiernie. Osoby z autyzmem najcze-
$ciej inaczej poznajg $wiat. Ich doznania zmystowe sg bardzo rézne od tych, kto-
re dane sa wigkszosci z nas. Inaczej tez przetwarzaja informacje, a wiec koduja
inng tre$¢ niz ich nieautystyczni rowiesnicy. Koncepcja normalizacji ma wiec tu
niewielkie zastosowanie. Osoby z autyzmem oczekuja od innych ludzi przede
wszystkim zrozumienia ich odmiennego widzenia §wiata. Brak zrozumienia po-
woduje, ze nasze stereotypowe reakcje wywotuja kolejne, trudne zachowania
osoby z autyzmem i spirala si¢ nakreca.

,,M0j autyzm nie jest problemem, chociaz stwarza problemy. Ale nie zniknie. Potrzebuje
pomocy, by poradzi¢ sobie ze swoimi problemami, nie z tym, kim jestem. Chciatbym,
zebyscie dali mi wsparcie, ale nie probowali zmienia¢ mnie w kogo$ innego” (Matte).

Osoby z autyzmem z trudem probuja odnalez¢ sens w rzeczywistosci, ktora
je otacza, i nie jest im tatwo przetrwaé migdzy nami.
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,.Potrzebujemy Was. Potrzebujemy waszej pomocy i zrozumienia. Wasz $wiat nie jest zbyt
otwarty dla nas i nie stanie si¢ taki bez waszego silnego wsparcia... Tragedia nie jest to, ze
jestesmy tu, ale ze w waszym $wiecie nie ma dla nas miejsca” (Jim Sinclair).

Jedna ze spraw najistotniejszych, niezwykle utrudniajaca funkcjonowanie
osoby z autyzmem, sg problemy w komunikowaniu sig.

Ocena zaburzen mowy ma wazne znaczenie diagnostyczne i pro-
gnostyczne przy ocenie dziecka autystycznego. Jesli pierwsze objawy wysta-
pity przed rozwinigciem si¢ mowy, szanse, ze dziecko bedzie mowito, sg mniej-
sze. Dzieci te w pierwszych miesigcach zycia czg¢sto nie reagujg na gtos matki,
nie wpatruja si¢ w jej twarz np. podczas karmienia lub gdy pochyla si¢ nad nim.
Nie uzywaja tez glosu, aby zwr6cic na siebie uwage lub wyrazi¢ emocje. W nie-
wielkim zakresie podejmujg kontakty pozawerbalne. Matki, ktore jako pierwsze
miaty dziecko autystyczne a potem urodzity dziecko zdrowe, opowiadaja, ze gdy-
by wiedziaty, jak aktywnie komunikuje si¢ niemowle, jeszcze zanim pojawia si¢
pierwsze stowa, zwrécilyby uwage, ze ich pierwsze dziecko mogto by¢ autystycz-
ne. Przypomnijmy: niemowle inicjuje zdecydowanie wigksza czgs¢ kontaktow
z otoczeniem, m.in. poprzez krzyk, ptacz, popiskiwanie czy guganie.

Dzieci z p6znym rozwojem autyzmu (czesto miedzy 18. a 36. miesigcem
zycia) przechodza przez fizjologiczne fazy rozwoju mowy. Budujg proste wy-
powiedzi zdaniowe adekwatne do sytuacji. Postuguja si¢ mimika i gestami.
Poczatek rozwoju autyzmu wigze si¢ z regresem mowy, az do jej zupelnego
zaniku tacznie. Wypowiedzi zdaniowe zaczynaja by¢ zastegpowane pojedyn-
czymi stowami. Do$¢ szybko mowa przestaje stuzy¢ nawigzywaniu kontaktow
spotecznych, dziecko przestaje m.in. reagowaé na swoje imig, inaczej si¢ bawi,
pojawia si¢ echolalia.

Dzieje si¢ tak niekiedy zaledwie w ciggu kilku tygodni i nie ma zadnego
zwiazku z rozwojem intelektualnym oraz sprawnoscig artykulatorow. Pod wpty-
wem terapii mowa ma jednak duza szanse na rozwinigcie si¢ po raz wtory, ale
zwykle jest w r6znym stopniu nieprawidtowa.

Ocena zaburzen mowy na duze znaczeniediagnostyczne wrozréznieniu
1 wyroznieniu dzieci z zespotem Aspergera. Mowa i rozwdj poznawczy
u tych dzieci nie jest uposledzony, natomiast funkcjonowanie spoteczne, emo-
cjonalne, zainteresowanie przedmiotami, otoczeniem, dziwacznos¢ w zachowa-
niu pozostaja zaburzone podobnie jak u 0s6b z autyzmem. Dzieci te zwykle
zaczynaja moéwi¢ dos¢ szybko, a ich wypowiedzi sa poprawne pod wzgledem
artykulacyjnym i gramatycznym, niekiedy wrecz hiperpoprawne.
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Uwagg jednak zwracaja:

sktonnos¢ do powtarzania niektorych stow i fraz (szczegdlnie nowo po-
znanych),

uporczywe wracanie do swoich ulubionych tematéw i wymuszanie, by
inni stuchali, nawet jesli nie sg zainteresowani,

do$¢ czesto zaburzona jest prozodia mowy (glos bywa monotonny lub
przesadnie podniesiony, nieprawidtowy jest rytm wypowiedzi),
nierozumienie wyrazen typu np. ,,zaraz ci¢ zabij¢”, ,,nie dtub w nosie, bos
nie prosi¢” itp. Nalezy wigc wypowiadac si¢ do dzieci konkretnie po to,
by rozumialy nasz przekaz i bySmy swymi nieprzemyslanymi wypowie-
dziami nie wzbudzali ich Ieku,

niemoznos$¢ odczytywania i nadawania informacji przekazywanej wzro-
kiem (patrza na rozmdéwce, bo wiedza, ze tak nalezy, ale nie po to, by
nawigza¢ kontakt wzrokowy),

stosowanie wulgarnych stow bez rozumienia niestosownosci ich uzywa-
nia,

jezyk czesto jest bardzo formalny, schematyczny, pozbawiony przenos$ni.

Osobom autystycznym (réwniez tym z zespolem Aspergera) brak ,,prag-
matyzmoéw” jezykowych lub sa one znieksztalcone (za Elizabeth
Newson). Sg to narze¢dzia jezyka, w ktore wyposazone jest zdrowe
dziecko juz w pierwszym roku zycia. Brak im wiec nizej podanych narzgdzi
jezyka.

Czasowego dopasowania spotecznego, ktore powigzane jest z
empatia. Jest to sposob, w jaki dopasowujemy nasze wypowiedzi (wer-
balne i niewerbalne) do rozmowcy.

Jezyka ciata, w ktérym moga zawiera¢ si¢ gesty (m.in. wskazywa-
nie), mimika i ekspresja twarzy, postawa, kontakt wzrokowy.
Zdolnosci stuchania. Dziecko autystyczne nie zauwaza, ze kto$
ma zamiar mowic. Zdolno$¢ stuchania polega tez na rozumieniu, do kogo
adresowana jest wypowiedz, np. w sytuacji szkolnej, kiedy nauczycielka
wydaje polecenie calej grupie, autysta nie rozumie, ze pani moéwi rowniez
do niego. Dziecko styszy, ale nie stucha.

Prawidtowej intonacji i nat¢zenia gltosu. Komunikacja
w wielkim stopniu zalezy od umiejetnosci postugiwania si¢ intonacja.
Podobnie poprzez natgzenie glosu oraz rozlozenie akcentu wptywamy na
reakcje stuchacza i ostateczne zrozumienie komunikatu. Zdrowe dzieci
potrafiag dokona¢ tego, zanim pojawi si¢ u nich mowa werbalna. Wiedza
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np. jak krzykna¢, by zwroci¢ uwage mamy, ktéra jest w innym pomiesz-
czeniu.

* Zrozumienia intencji —juz 6-miesieczne dzieci potrafig drazni¢ si¢
1 zartowac z rodzicami. Zdrowe dwuletnie dzieci doskonale potrafig oce-
ni¢ nastréj rodzicéw (czy mama jest zta naprawde czy zartuje). Dzieci
autystyczne, nawet te bardzo inteligentne, maja z tym problem. Nawet
gdy dorosng, czesto nie potrafig same zartowac, nie rozumiejg dowcipow
1 przenosni.

* Dzielenia intencji i zainteresowania. Zdrowe dzieci czgsto
przynosza rozmaite rzeczy, by je pokaza¢, pochwali¢ si¢ lub zaintereso-
waé nimi innych. Same tez chetnie ogladaja to, co my im pokazujemy,
dzielac tym samym z nami wspolne pole uwagi. Stosujg tez wskazy-
wanie gestem (palcem) tego, co zwrécilo ich uwage (wskazywanie
preinformujace wystepuje juz w pierwszym roku zycia). Dzieci auty-
styczne przynosza przedmioty z czysto praktycznych wzgledow (np. ka-
sete wideo po to, bySmy wilaczyli telewizor, a nie po to, by zainteresowac
nas nagraniem czy zaprosi¢ do wspolnego ogladania).

Majac §wiadomos¢ tych brakow i1 niedoskonatosci, mozemy juz z bardzo
matymi dzie¢mi rozpocza¢ prace nad pragmatyzmami jezykowymi i wskazywa-
niem (jak proponuje E. Newson najlepiej juz w 2-3. roku zycia). Zwickszamy
tym samym szans¢ na lepszy kontakt z dzieckiem i zmniejszenie sztywnosci
w jego zachowaniu.

Z wiekiem, mimo rozlicznych trudnosci, dzieci autystyczne poza komuni-
kowaniem si¢ jezykiem (w réznym zakresie i stopniu) probuja na wiele innych
sposobow nawigza¢ z nami kontakt, przekaza¢ informacje. Wszystkich sygna-
16w, przekazywanych w jakikolwiek sposob, trzeba stuchac i stara¢ si¢ je zro-
zumie¢. Ma to szczegdlne znaczenie w przypadku osob gleboko autystycznych
oraz autystow funkcjonujacych na poziomie glebszego uposledzenia umysto-
wego. Wspomaganie rozwoju osoby, ktorej si¢ nie rozumie i dla ktérej jest si¢
jednym z nic nieznaczacych elementéw chaotycznego otoczenia, nie wroézy po-
wodzenia. Warto czasami przelgczy¢ si¢ na inne kanaly, cho¢by oddech, wyraz
oczu, postawe i1 uktad ciala czy odglosy nieartykutowane. Autysci ,,mowig”, tyle
ze innym, wlasnym jezykiem. Dla nas, nie-autystow, bywa on peten sztywno-
$ci 1 dziwactw. Nasz sposob komunikowania si¢ dla nich tez bywa dziwaczny
1 czasem pozbawiony sensu. Brak mowy werbalnej nie oznacza braku wiedzy
o $wiecie. Logopeda autystycznego Dietmara Zollera powiedziat:
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,»Najwazniejszym zadaniem nie bylo zrozumienie tego, co Dietmar cicho i niewyraznie
mowil, lecz odkrycie tego, co wyrazal caltym swoim zachowaniem”.

Osoby autystyczne zbyt czgsto dostaja od nas informacje, jak wiele nie po-
trafig i jak bardzo nie pasujg do ,,naszego” $wiata. Dla obopdlnego dobra lepiej
powiedzieé: ,,wierze, ze potrafisz — sprobujmy to razem zrozumiec i zrobic¢”. Nie
spychajmy na nich odpowiedzialno$ci za (rowniez nasze!) utomnos$ci w zakresie
rozumienia i komunikowania sie.

Konsekwencja naszej nietolerancji (rowniez ignorancji) jest fakt, ze niekie-
dy dzieci autystyczne wola, by uwazano je za np. ghuche (zdarza si¢, ze nosza
aparaty sluchowe!) niz za uposledzone umystowo (bo nie moéwia i dziwacznie
si¢ zachowuja). Niektorzy z nich, gdy odkrywaja mozliwo$¢ komunikowania si¢
za pomocg pisma, w pierwszej kolejnosci stwierdzaja: ,,nie jestem gtupi”!

Mowiac o utrudnionej komunikacji oséb z autyzmem, trudno nie wspo-
mnie¢ o zaburzeniach w przetwarzaniu informacji poprzez zmysty, a szczegolnie
stuch. W sposobie styszenia moga wystepowac:

* Nadwrazliwos$¢ na dzwiegki

Przy nadwrazliwosci kanaly sensoryczne sg zbyt ,,otwarte” i do mozgu
przedostaje si¢ tak duzo niepotrzebnych bodzcow, ze nie sposob si¢
z nimi upora¢. Dodatkowo brak jest prawidtowej selekcji.
* Niedowrazliwienie

Przy niedowrazliwieniu kanaty sensoryczne z kolei nie sg wystarczajaco
»otwarte” 1 do mozgu dochodzi zbyt mata ilos¢ bodzcoéw, by byty one
prawidlowo rozpoznawane i wptywaty na regulacj¢ zachowania i uczenie
sie.

* Bialy szum

Wadliwie dzialajace kanaly sensoryczne odbierajg wlasne, realnie prze-
biegajace bodzce przez uktad nerwowy. Wywoluja bardzo nieprzyjemne
odczucia i zaktdcaja odbior bodzcow ptynacych ze $wiata zewnetrznego
do mozgu. Niekiedy osoby z autyzmem majgce problemy z jedzeniem
opowiadaja: ,,jak jem, czuje si¢, jakbym trzymat gtowe w mikserze”.

Niektore osoby styszg na tym samym poziomie wszystko (i gtos rozméwcey
i cykanie zegara). Nie potrafig wybra¢ tego, co wazne. Nie radza sobie z tym tak
bardzo, ze zagluszaja odglosy dochodzace do nich i zaczynaja np.:
mruczed,
mowic do siebie,
uderza¢ czym$ w cos,
a nawet uderza¢ wlasna gtowg w co$ twardego.
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Autysta woli by bolato, niz by kolejny raz dochodzily do niego niezrozu-
miate sygnaty. Bezradno$¢ wobec naptywajacych do nich bodzcow nie tylko
shuchowych, ale tez czuciowych, wzrokowych, wechowych tak bardzo destabi-
lizuje ich funkcjonowanie, ze czgsto wywotuje niepokoj, krzyk, nadruchliwo$c
czy agresje. Bywa, ze sg to jedyne sposoby, by zwrdci¢ nasza uwage i zakomu-
nikowag: ,,Ja cierpi¢, pomdz mi!”.

Theo Peters zauwaza: ,,Zachowania (objawy) to szczyt gory lodowej, naj-
wazniejsze czyli znaczenie, jest pod wodg”.

Problemem niektorych osob moze by¢ tez niekiedy spowolnienie reakcji na
pojedyncze dzwigki. Ich zlozenie w calo§¢ trwa wigc dtuzej. Nie zawsze wia-
domo, kiedy dany dzwick si¢ konczy i stowa naktadajg si¢ na siebie. Nalezy
wiec moéwi¢ do autysty nieco wolniej 1 wyrazniej, robi¢ pauzy i szczegdlng wage
przyktada¢ do wyrazania emocji (ekspresja twarzy, gesty), wrecz z podwdjnym
podkresleniem. Nie nalezy np. powtarza¢ dzieciom w krétkim czasie tego same-
go polecenia — zanim dziecko odszyfruje wypowiedz, styszy nastgpna (tylko dla
nas taka samg), po kolejnej — przestaje stuchac i kontakt si¢ zrywa. To samo od-
nosi si¢ do gestow — powinny by¢ wyraziste, podkreslajagce werbalny komunikat.

,,Zamieszanie i hatas wywotywane przez ttum ludzi, obezwladniaty moje zmysty. Zwracaj

uwage na to, co mowisz do autystycznego dziecka. Uzywaj krotkich, prostych zdan. Patrz
prosto na nie — autysta uczy si¢ odczytywac cate Twoje ciato, nie tylko stowa”

— wspomina Temple Grandin, osoba z autyzmem i dalej dodaje:

,»(...) niech Twoje dziecko odczytuje szczgécie z Twojego usmiechu i smutek ze $ciggnie-
tych w dot kacikow warg. Taka mimika zwroci uwage na Twoje oczy, twarz i ciato. Nie
méw monotonnym glosem i podkreslaj najwazniejsze rzeczy, np.: Jaki $liczny kroliczek”.

Przypomnijmy, ze okoto 10% informacji przekazywanych jest werbalnie,
35% przez ton glosu, az 55% pozawerbalnie.

Myslenie fragmentaryczne jest kolejnym waznym aspektem poznawczego
stylu funkcjonowania osoby z autyzmem i rodzi wiele trudnosci w przetwarza-
niu 1 nadawaniu znaczenia konkretnym informacjom. Dla osoby autystyczne;j
czesto istotne i zauwazalne sg jedynie szczego6ty, ktore naprawde nie majg zna-
czenia w danej sytuacji.

Na przyklad maly Thomas ssat pier§ tylko wtedy, gdy mama pachniata
w okres$lony sposob — tak, jak to zapamigtat przy pierwszym karmieniu. Potem
musiata mie¢ okreslony niebieski sweter i konkretna wstazke we wtosach — to
zapamigtat jako wazne i tylko wtedy ja rozpoznawat — inaczej nie chciat jes¢.
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Osoba autystyczna kiedy chce zrozumie¢ co$§ nowego, zaczyna czesto od
detali, ktore dla nas nie-autystow sa nieistotne. ,,On jest wesoty, bo ja widze
zeby” — kiedy si¢ $miejemy, zwykle pokazujemy zeby, ale przeciez nie tylko
wtedy!

W pracy z dzie¢mi autystycznymi nalezy m.in. uczy¢ zrozumienia, a nie
tylko nasladowania zachowania innego cztowieka.

Theo Peters w jednym ze swoich artykutéw pisze:

,(...) osoby z autyzmem wypracowuja wlasne hipotezy dotyczace §wiata, zycia, otocze-
nia, poniewaz co$, co dla nas jest tatwo dostepne, wcale nie jest tak tatwo dostepne dla
nich. Jim Sinclair (osoba autysta) powiedziat: «pamictasz o tym, aby wlaczy¢ swoje oczy,
by zrozumie¢, co widzisz? Czy musisz poszuka¢ wlasnych nog, aby zacza¢ is¢?»”

* * *

»Dac¢ czas” — czesto prosza osoby dotknigte autyzmem. Wynika to ze
specyfiki ich myslenia, spostrzegania oraz specyficznej komunikacji.
Zrozumienie osoby dotknietej autyzmem jest niezwyktym doswiadczeniem,
danym tylko wybranym. Mam wrazenie, ze niekiedy to my — terapeuci wigcej
zyskujemy niz mozemy da¢ im w zamian. Wejscie w ich $wiat bardzo wiele
moze nas nauczy¢ o ludzkiej naturze i o nas samych, pozwala na odkrycie moz-
liwosci, o ktorych istnieniu nie wiedzieliSmy lub zapomnieliSmy.
,,C1, ktérych (nie)szcze$ciem jest kocha¢ osobe autystyczna, skazani sa na
zycie polegajace na ciaglej wedrowce i poszukiwaniach” (Lydia Rood).
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