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Marcel, na widok barszczu czerwonego z ugniecionymi ziemniakami:
— Mamo, mam mut na talerzu.
Co mowi, aksolotl do aksolotla:

— pokaz, ze masz skrzela.



,...Zespot Aspergera to znaczy neurobiologiczne catosciowe zaburzenia rozwoju,
wole w skrdcie Aspi.
Wymienie teraz kilka cech Aspi:
Swiat wydaje mi sie bardzo zagmatwany, poniewaz biore wszystko dostownie;
Mam ktopoty ze zrozumieniem wyrazow twarzy (...);

Mam brzydkie pismo, jestem nadwrazliwy, niezdarny i potrafie bardzo sie
przejac;
Lubie rozwigzywac problemy;

Nie umiem wyrazac uczud, doktor méwi, ze méj mézg ma defekt (...) ale kiedys
znajda na to lekarstwo...

Nie lubie, kiedy tak mowi;

Nie czuje sie niepetnosprawny ani Zebym miat defekt, ani nie odczuwam
potrzeby leczenia;

Lubie byc¢ Aspi;
To bytoby jak prébowac zmienic kolor moich oczu...”
MARRY AND MAx 2009 r.
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Zamiast wstepu

Jesli siegne pamiecia do czaséw, kiedy pojawila sie moja fascynacja dzie¢mi z obsza-
ru calo$ciowych zaburzefi rozwojowych, to na pierwszy plan wysunie sie ksigzka
C.H. Delacato ,,Dziwne, niepojete. Autystyczne dziecko”. W tym czasie pracowa-
fam w Domu Pomocy Spotecznej z dorostymi osobami niepelnosprawnymi, wsrod
ktérych znajdowalo sie troje wychowankéw z rozpoznaniem autyzm. Dwoje z nich
nie uzywato mowy, jednak jeden z nastoletnich chlopcéw potrafit méwi¢, ale nigdy
nie mial potrzeby do komunikowania sie z otoczeniem. W tym czasie rozpoczelam
studia na Uniwersytecie £6dzkim, na kierunku pedagogika specjalna, majac nadzie-
je, ze pomoze mi to w zrozumieniu moich podopiecznych. Zaczetam studiowa¢
literature i fascynacja dzie¢mi z takimi zaburzeniami byta coraz silniejsza. Wiedzia-
tam, Ze to jest to, czym chciatabym si¢ zajmowaé w przysztosci. Byly to lata 90., kie-
dy wiekszo$¢ dzieciakdw z catosciowymi zaburzeniami byta diagnozowana w wieku
6-7 lat i czesto byly to powazne i mocno nasilone nieprawidtowosci rozwojowe. Za-
stanawiatam sie, czy uda mi sie spotkaé na swojej drodze moéwiace dziecko z au-
tyzmem. Dzieci z zespotem Aspergera zdawaly sie nie istnie¢ w polskich realiach.
Byly tylko wzmianki na ten temat przy okazji ksiazek o autyzmie. Pierwsza polska
publikacja na ten temat wydawata sie pokazywad, ze by¢ moze gdzies w Polsce po-
jawiaja si¢ pojedyncze przypadki takich dzieci. Piszac prace magisterska, miatam
duza trudno$¢, aby zebraé w moim miescie grupe badawcza tych dzieci. Nawet
przez my$l mi nie przeszlo, ze bede kiedy$ prowadzi¢ Centrum diagnozy i terapii
Fundagji JiM, gdzie bedziemy diagnozowaé i pomaga¢ blisko 1000 dzieciom z cato-
§ciowymi zaburzeniami rozwojowymi i ze dziecko z zespotem Aspergera stanie mi
sie szczegOlnie bliskie. ..

Ksiazka, ktéra powstata jest wypadkowa wiedzy zawartej w coraz wigkszej ilosci li-
teratury doste¢pnej na rynku oraz codziennych do$wiadczen osobistych i zawodo-
wych. Startam sie przytoczy¢ w niej przyktady sytuacji, osob i doswiadczen, z kté-
rymi zmierzamy si¢ kazdego dnia jako specjali§ci, terapeuci czy rodzice.



Na swojej drodze spotkatam wiele wspaniatych oséb, ktérych wktad w te ksiazke
jest ogromny, chociaz nawet o tym nie wiedza. Historie spofeczne i materialy do
pracy sa wynikiem do$wiadczen nas wszystkich i powstaly z potrzeb dzieci i mto-
dziezy, z ktérymi przyszto nam pracowaé.

Chciatam podziekowa¢ wszystkim, z ktérymi pracuje i wsp6tpracuje, bo bez Was
tej ksiazki by nie byto. Mam cudowny zesp6t terapeutéw i diagnostéw posiada-
jacych ogromny zapal do pracy, robicie naprawde $wietng robote. Dzieki moim
szefom moge rozwija¢ swoje kwalifikacje oraz kwalifikacje terapeutéw, przez co
jako$¢ $wiadczonych ustug terapeutycznych jest na naprawde wysokim poziomie
— Tomasz, Marcin, stworzylicie miejsce, gdzie wsparcie terapeutyczne znajduja
dzieci, rodzice i specjalisci. W Fundacji ,,Ja$ i Matgosia” w Lodzi znajduje si¢ po-
nad 1000 dzieci, ktore niemal codziennie korzystaja z pomocy wspaniatych tera-
peutdéw i mogg sie tam uczy¢ zycia. Mamy wspanialego superwizora, Beato, to po-
byt w Centrum Terapii Behawioralnej i obserwacja zaje¢ przez Was prowadzonych
zmienita mo6j punkt widzenia na terapie behawioralng i pokazala, jak wiele dzieki
niej mozna osiggnaé z dzie¢mi. Dzigkuje za spotkania zawodowe i pozazawodowe
wszystkim moim wspétpracownikom. Powinnam wymienié jeszcze Anie, Ele, Gra-
zyne, llone, Malgosie i podzigkowa¢ Ilonce za codzienne wsparcie i niezachwiang
wiare w moje mozliwosci.

Drodzy rodzice, dzieci z calo$ciowymi zaburzeniami rozwoju, jestecie prawdziwg
inspiracjg z Waszym poczuciem humoru i dystansem do trudnej codzienno$ci.

Moim przyjaciotom i rodzinie dziekuje za historie, wsparcie techniczne i nieoce-
niong pomoc.

Chcialabym réwniez podzigkowaé najwazniejszej osobie — Marcelowi, za rysunki,
przyklady i codzienne do§wiadczenia.

Dziecko kochane, zadziwiasz mnie kazdego dnia...
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ROZDZIAE 1

1.1. Problemy diagnostyczne

Aktualnie w Polsce na diagnoze cato$ciowych zaburzef rozwoju czeka sie w roznych
miastach od szeéciu miesiecy do nawet dwdch lat. Trudnoéci te wynikaja najczesciej
ze zbyt matejilo$ci osrodkéw diagnostycznych, zatrudniajacych wykwalifikowanych
lekarzy psychiatrow, ktérzy maja doswiadczenie w stawianiu rozpoznania. Dzieje
sie tak dlatego, ze do niedawna zesp6t Aspergera nie byt zbyt czesto rozpoznawany:.
Dzieci, a nastepnie doro$li zyli z tym zaburzeniem, funkcjonujac raz lepiej, raz go-
rzej. Przyczyng takiego stanu byt fakt, ze charakterystyczna dla zespotu jest norma
intelektualna, czasami nawet iloraz inteligencji moze by¢ bardzo wysoki. Biorac pod
uwage inne komponenty charakterystyczne, dziecko traktowane mogto by¢ jak dzi-
wak badz ekscentryk. Aktualnie wymagania szkolne stawiane dzieciom powoduja, ze
uczen z zespotem Aspergera moze mie¢ trudno$¢ w poradzeniu sobie ze wszystkimi
wymaganiami. Reforma o$wiaty stwarza dzieciom z zespotem Aspergera szanse¢ na
uzyskanie oddziatywan wspomagajacych, dzieki ktérym majg mozliwo$¢ koficzyé
szkoty na wszystkich etapach. Moga korzysta¢ z dostosowan pozwalajacych przy-
swaja¢ materiat edukacyjny w dopasowanym do ich mozliwosci zakresie. Diagnoza
pomaga zrozumie¢ te dzieci nauczycielom, rodzicom, réwie$nikom.

Réwniez diagnoza jest rozpoznaniem, ktére niesie ze soba ryzyko etykietyzacji dla
dziecka i catej rodziny. Zeby nie dopusci¢ do btedu w rozpoznaniu, czesto nie wy-
starczy jedno spotkanie diagnostyczne. Zazwyczaj jest ich kilka i biorg w nim udziat
rézni specjalisci. To powoduje rozciggniecie procesu diagnozy w czasie, co z jednej
strony pozwala na unikniecie pomytki, a z drugiej uniemozliwia korzystanie z tera-
pii. Tak jest w polskich realiach: nie ma diagnoz — nie ma terapii.

Do roku 1980 diagnoza zespotu Aspergera nie funkcjonowata w nomenklaturze
medycznej (A. Rynkiewicz, 2009). Dopiero w 1983 . Lorna Wing opisata kliniczne
cechy zespotu charakteryzujacego sie:

* brakiem empatii;

* naiwnym, niewlasciwym w danej sytuacji, jednostronnym typem reakcji;
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* pedantyczng, repetytywng mowa;
* uboga komunikacjg niewerbalng;
* glebokim zaabsorbowaniem pewnymi tematami

* niezdarnoscig, zle skoordynowang motoryka i dziwaczng posturg (Tony Attwood,
2006).

L. Wing odniosta sie w swoich pracach do przypadkéw czterech chtopcéw, przed-
stawionych przez Hansa Aspergera w 1944 r. Dzieci, opisane przez austriackiego
psychiatre, charakteryzowaly pewne cechy wspélne, objawiajgce sie we wezesnym
dziecinstwie i trwajace przez cate zycie. Gtéwne z nich to: utrudniony kontakt z in-
nymi ludZmi, problemy z okazywaniem i wyrazaniem uczué, $wietna pamieé od-
tworcza, staba koordynacja czy egocentryzm i waskie, nietypowe zainteresowania
(Katarzyna Jakuszkowiak-Wojten, Maria Swinarska-Naumiuk, Anna Burkiewicz,
Piotr Pankiewicz, Gdansk 2007).

Przez wiele lat kryteria charakteryzujace zesp6t nie byly jasno okreslone. Oficjalnie
pierwsze kryteria zespolu Aspergera, sformutowane zostaty przez Christofera Gill-
berga, ktory uwypuklil: ograniczenia w kontaktach spofecznych, zainteresowania
nietypowymi tematami, specyficzny, pedantyczny jezyk, niezgrabnos¢ ruchows oraz
trudnosci komunikacyjne (K. Januszkowiak-Wojteniinni, Gdanisk 2007). W 1994 r. ze-
spot Aspergera zostal oficjalnie uznany jako kryterium chorobowe dopiero w czwar-
tej edycji klasyfikacji zaburzen psychiatrycznych Amerykanskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders).

Od 2010 r. zespét Aspergera zostal wlaczony w system orzeczniczy dla potrzeb
ksztalcenia specjalnego i tym samym stworzyt dzieciom szanse na zindywidualizo-
wane podejscie do ich probleméw w placéwkach edukacyjnych. Wezesniej poradnie
psychologiczno-pedagogiczne réznie podchodzity do dziecka z tym zespotem. Jedne
wydawaty dokumenty przydatne przy uzyskaniu pomocy, a inne nie. Reforma ustawy
o pomocy psychologiczno-pedagogicznej uporzadkowata status edukacyjny dziecka
z zespotem Aspergera. Kiedy jednak rozporzadzenie o pomocy psychologiczno-pe-
dagogicznej okreslito status dzieci, nasilita si¢ konieczno$¢ diagnozowania w celu
umozliwienia im dostosowan w placoéwkach, wynikajacych z potrzeb zwigzanych
z t3 specyfika niepetnosprawnosci. Okazato sie, ze duzo placéwek ma wsrdd swoich
niezdiagnozowanych podopiecznych dzieci i mtodziez ze spektrum zaburzenia.

W Polsce obowigzuje miedzynarodowa klasyfikacja choréb, opracowana przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia — ICD. Aktualnie od roku 1997 jest to 10. rewizja tej
klasyfikacji. Klasyfikacja ICD-10 jest kompatybilna z klasyfikacja DSM-IV (Adam
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Bilikiewicz, Warszawa 2011). Zesp6ét Aspergera nalezy do grupy cato$ciowych za-
burzen rozwojowych i znajduje si¢ w klasyfikacji ICD-10 pod numerem E84.5. Na-
zwa zespotu pochodzi, jak juz wcze$niej wspomniano, od nazwiska austriackiego
lekarza, ktory w 1944 r. opisal studium kliniczne na przykladzie czterech matych
pacjentéw charakteryzujacych sie pewnymi cechami zachowania:

* brakiem empatii i niezdolnoscia do tworzenia wigzi emocjonalnych,

* waskim obszarem zaabsorbowania pewnym tematem,

* niezborno$ciag motoryczna.

Podobnie jak w grupie Leona Kanera, Hans Asperger okreslit swoja grupe badawcza
mianem autystycznej psychopatii, co nie byto najszczesliwszym okre$leniem, gdyz
przez szereg lat zaburzenia ze spektrum autyzmu traktowane byly jako zaburzenia
psychiatryczne. Zespdt Aspergera okreslany jest jako tagodna posta¢ autyzmu, za$
zaburzenia, ktore mu towarzysza, dotycza przede wszystkim zaburzen funkcjonal-
nych. Jak wszystkie inne przypadki autyzmu, jest to nieprawidlowo$¢ rozwojowa
o podtozu neurologicznym, ktérej przyczyny na ogét nie s3 znane. Sposrod badaczy
zajmujacych sie tworzeniem kryteriéw dla diagnozy wymieni¢ nalezatoby jeszcze
takie nazwiska, jak: Szatmari czy wspomniany juz Gillberg.

Wszyscy oni zwracali uwage na sktonnos$ci do samotnictwa, trudnosci w interak-
gjach spotecznych, dziwaczng mowe czy zaburzong komunikacje pozawerbalng.
Dodatkowo dzieci te reprezentowaly dziwaczne, nietypowe zainteresowania oraz
duzo lepiej funkcjonowaly w okreslonych schematach zachowan, takich jak upo-
rzagdkowany rytm dnia, pewne, codzienne rytuaty itp.

Aktualnie w Stanach Zjednoczonych obowiazuje juz klasyfikacja DSM-V, ktéra
wprowadzita pewne zmiany w zakresie diagnozowania zespotu Aspergera. W Euro-
pie propozycje zmian w klasyfikacji zostaly przedstawione na 10. Kongresie Autism
Europe w Budapeszcie!. Réznica ta jest istotna, gdyz Klasyfikacja DSM-V i kryte-
ria w niej zawarte s3 wyznacznikiem dla zmiany w Klasyfikacji ICD-11, ktérej wer-
sja polskojezyczna niebawem powinna pojawi¢ si¢ w Polsce. Klasyfikacja ICD-11
powinna zosta¢ wydana i praktycznie zastosowana w roku 2015. Nad klasyfikacja
pracuje wielu specjalistow z calego §wiata. ,Najwazniejsza, merytoryczna role ma
do odegrania Miedzynarodowa Grupa Doradcza, dzialajaca od roku 2007, ktéra
kieruje Steven Hyman z USA, bedacy réwniez cztonkiem zespotu opracowujacego
DSM-5” (Janusz Heitzman, Warszawa 2011).

' Materialy z Kongresu — zrédto wlasne. Zmiany przedstawione byty przez Fuentes Joaquin na 10 In-

ternational Autism Europe Congress.
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Nowe kryteria maja na celu uporzadkowanie wiedzy na temat zaburzen ,,spod pa-
rasola autyzmu” oraz zawezenie tychze kryteriéw diagnostycznych do objawéw ty-
powych wylacznie dla tzw. spektrum ASD (Autistic Spektrum Disorder). W nowych
narzedziach zrezygnowano bowiem z terminu ,,cato$ciowe zaburzenia rozwojowe
(CZR)”, a zastagpiono je okre$leniem ,spektrum zaburzen autystycznych ASD”,
jako grupy podzielonej ze wzgledu na natezenie symptoméw. Zrezygnowano z tria-
dy osiowych objaw6éw na rzecz dwéch kategorii, do ktorych zaliczane sa:

* deficyty spoteczno-komunikacyjne;

* uporczywe zainteresowania i uporczywe wzorce zachowan.

Zrezygnowano z kategorii zwigzanej z zaburzeniami jezykowymi i komunikacyj-
nymi jako typowymi dla réznych innych nieprawidtowosci rozwojowych, nie tyl-
ko dla autyzmu.

Z nowej klasyfikacji zostaty usuniete dotychczasowe jednostki CZR, w tym jednost-
ka: zespot Aspergera. Do diagnozy wprowadzone zostanie wskazanie na autyzm lek-
kiego lub tagodnego (badz wrecz — subklinicznego) stopnia, z opisem posiadanych
przez dziecko kompetencji, np. dobrze rozwinietej mowy, bogatej wiedzy czy wy-
specjalizowanych zainteresowan. Tak skomponowana diagnoza bedzie bazowa¢ na
mocnych stronach dziecka (Monika Burzyfiska, materialy konferencyjne ,,Jeli nie
zespdt Aspergera, to co?”).

Aby diagnoza z obszaru zaburzen ze spektrum autyzmu mogta by¢ postawiona, za-

chowanie dziecka lub osoby dorostej bedzie musiato spetni¢ cztery kryteria (A, B,
CiD) w tabeli.

Tab. 1. Réznice w klasyfikacjach DSM-IV i DSM-V

DSM-IV DSM-V
A. Co najmniej dwa z ponizszych A. Stale deficyty w zakresie komunikacji
zaburzen w relacjach spotecznych: spotecznej i spotecznej interakeji
* Trudnosci w zachowaniach w r6znych kontekstach, niewyjasnione
niewerbalnych (na przyktad przez ogblne opdZnienia rozwojowe
W nawigzywaniu 1 utrzymywaniu i manifestujace sie przez wszystkie trzy
kontaktu wzrokowego, mimice rodzaje:
twarzy, gestykulacjach regulujacych
interakcje spoteczne);
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