Bez zespolu Aspergera nie byloby
Doliny Krzemowej

AS’y, czyli dzieci z zespolem Aspergera, cz¢sto majq Swietng pamiec,
cho¢ nie zawsze trafnie rozpoznajg emocje. Znane AS’y to: Lionel Messi,
Albert Einstein, Wolfgang Amadeus Mozart i Andy Warhol. Jak zy¢ z
dzieckiem — AS’em, rozmawiamy z Marta Iwanowskg-Polkowska,
psychologiem, coachem i matka syna z zespolem Aspergera.

ot. PAP/ K. Kaminski

Pani syn Tymoteusz ma zespol Aspergera, czyli lagodng posta¢ autyzmu.
Mowi Pani, ze jest ,,troche inny”. Kiedy to wida¢?

Najbardziej podczas kontaktow z rowiesnikami. AS’y, bo tak potocznie
nazywa si¢ osoby z zespolem Aspergera, na placu zabaw nie podejda
spontanicznie do innych dzieci, by zawrze¢ znajomosci 1 rozpocza¢ zabawg.
Dla nich kontakty z rowiesnikami sg zrodtem lgku 1 niezrozumienia. Czgsto w
sytuacjach dla siebie trudnych AS’y reaguja ztoscig, gwaltownie chcac odcigé
si¢ od bodzca powodujacego lek. Nie robig tego na ztos¢ innym. Robig to w
trosce o siebie.

Co to jest zespol Aspergera?

To zaburzenie rozwojowe mieszczace si¢ w spektrum autyzmu. Poniewaz
zaburzenia autystyczne mogg mie¢ rozne symptomy 1 inng glebokos¢
zaburzen, uzywa si¢ okreslenia ,,spektrum zaburzen autystycznych” (z ang.
Autism Spectrum Disorder, w skrocie ASD). Cztery razy czgsciej wystepuje
u chtopcéw niz u dziewczynek.
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Kiedy Pani powiedziala Tymkowi, ze jest AS’em?

Dowiedz si¢ wiecej

Gdy miat 7 lat. Wczesniej zrobiliSmy Tymkowi diagnoze gotowosci szkolnej,
ale nie wykazala, ze ma zaburzenie. Niestety Tymek poszedl do szkoty.
Natomiast w pierwszej klasie miat ogromne trudnosci: nie radzit sobie z
grupa, hatasem, iloscig zaje¢ 1 obowigzkoéw. Przyttaczaly go oczekiwania
nauczycieli. ZrobiliSmy powtorng diagnoze¢ 1 wtedy ustyszatam, ze jest
AS’em. Poczutam ulge. Wtedy tez od razu powiedzieliSmy mu, ze ma ZA. W
koncu wiedzieliSmy z mezem, jak mozemy mu pomoc, jak go wspierac.
Trudnosci rozwojowe widzieliSmy u niego juz od urodzenia.

W jaki sposob?

Siedzac przy stole z moim bratem 1 jego zong opowiedzieliSmy o tym, ze
przeciez wszyscy si¢ roznimy, czym$§ wyrozniamy. PowiedzieliSmy, ze
,jedne dzieci sg rude, inne wysokie. Jedne majg niebieskie oczy, a inne
bragzowe, a ty urodzites si¢ z zespotem Aspergera. Twoj mozg dziata inacze;.
W sytuacjach, gdy reagujesz ztoscia, dajesz sie porwac temu zespotowi. To
nie jest twoja wina, ze nie spetniasz oczekiwan otoczenia. Chcemy, bys$
wiedzial, ze pomozemy ci, by$ sobie lepiej radzit z emocjami. By$ z tg
innoscig umiat zbudowaé mosty z innymi ludzmi. Kochamy ciebie takim
jakim jestes!” Potem kazdy przy stole mial za zadanie opowiedzie¢ o tym, z
czym sobie nie radzi, z czym ma trudnos¢. To byto zabawne 1 jednoczes$nie
wspierajace dla Tymka.
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AS’y cierpig przez to, ze sg niezrozumiane przez otoczenie. Czuja, ze
wywolujg zal, pretensje, ale nie wiedzg, dlaczego. Gdy ustysza dlaczego ich
zachowanie jest inne, a my to rozumiemy - jest im tatwiej. Czujg wtedy ulge i
mniejsze poczucie winy. Przynajmniej tak to bylo u naszego syna.

Stad wynika ich czeste rozdraznienie?

Wiemy, ze mozg osob z ZA inaczej przetwarza bodzce ptynace ze Swiata —
jest bardziej wrazliwy, czgsto szybciej 1 bardziej gwattownie reaguje. Dla
AS’6w wszystkie nowe sytuacje sg zrodtem stresu, czesto leku. Tymek boi
si¢ odejscia od schematu. Nawet taki drobiazg, jak zmiana trasy rowerowe;j
wigze si¢ dla niego z duzym napigciem.

Jak zy¢ z taka nadwrazliwoscia u jednego z domownikow?

Sprawdz w internecie jak rozwija sie Twoje dziecko

Wszystkie zmiany zapowiadamy wczesniej, by Tymoteusz miat czas je
przetrawi¢. Dzigki temu tatwiej znosi nowosci. Czasami zgadzamy si¢ na to,
by trzymac¢ si¢ schematow, bo na przyktad jesteSmy zmeczeni, badz
przewidujemy ze reakcje Tymka moga wptyna¢ negatywnie na nasze drugie
dziecko. Ale sg tez sytuacje, gdy namawiamy go, by sprobowal nowych
rzeczy. Thumaczymy, ze mamy zapas jedzenia, picie, pompke do roweru,
telefony 1 warto pojecha¢ nowg trasg. To niby prosta sytuacja, ale dla niego
trudna. Staramy si¢ go zrozumie¢ 1 okaza¢ mu wsparcie. Ale tez nie
zmuszamy go na site, bo presja tylko pogarsza sytuacje¢ i nasze relacje. A tego
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nie chcemy. W relacji z dzieckiem autystycznym najwazniejsza jest relacja —
poczucie akceptacji 1 bezpieczenstwa, zaufania. To jest nasz priorytet.

To prawda, ze AS nie lubi by¢ zaskakiwany, nawet prezentami?
Tak. Gdy Tymoteusz ma urodziny, skrupulatnie planuje, co kazdy ma mu
da¢. Nie lubi zadnych niespodzianek.

A gdyby dostal jaki$ nieprzewidziany podarunek?
To potrafi go odrzuci¢. Nie okaze rado$ci, nie podzigkuje za prezent. Mimo,
ze oczywiscie uczymy takich zachowan nasze dzieci.

Dlaczego?

Do konca nie wiem. Ale domyslam si¢, ze wywotuje to w nim za duzo
emocji, ktore mu si¢ ,,mieszajg”, a on nie potrafi ich trafnie zinterpretowac.
Rado$¢ miesza si¢ z strachem, pojawia si¢ napigcie. Emocje czgsto go
przytlaczaja, a wtedy czgsto reaguje ztoScig zamiast okazac strach, smutek,
czy bezsilno$¢, co by bylo bardziej adekwatne do sytuacji.

) .

Kiedy z dzieckiem do pgycologa?

Jak to wyglada?

Opowiem o sytuacji z wakacji. ByliSmy na wsi. Dzieci bawily si¢ balonikami
z woda. Nasz syn — jako najstarszy — chciat si¢ nauczy¢ je zawigzywac.
Jestem kiepska w manualnych czynnosciach. Nie wychodzito nam to 1
Tymoteusz si¢ zdenerwowat. Ja zresztg tez. Zaproponowatam, bySmy
przerwali na chwile 1 zamiast si¢ wsciekac, troche si¢ posmucili tym, ze nam
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si¢ to nie udaje. Smutek tym ro6zni si¢ od ztosci, ze jest w nim miejsce na
myslenie, to bardziej spokojna emocja, a w ztosci - ktora jest gwattowanag
emocja — prowadzi zazwyczaj do ucieczki lub ataku. A to nie pomaga w
nauczeniu si¢ nowej umiejetnosci.

Nazwala Pani emocje, ktorych Tymoteusz naturalnie nie rozroznia i
zaproponowala, byScie zrobili przerwe. Co Wam to dalo?

WyciszyliSmy si¢. Gdy po przerwie wrociliSmy do balonow, udato nam si¢ je
zawigzac¢. Tymek miat poczucie sukcesu, bo opanowat emocje, ale nauczyt
si¢ tez tego, na czym mu zalezato. Ale to byla jedna sytuacja, nie mamy
gwarancji, ze za kazdym razem syn tak postapi.

Jak méwi¢ o emocjach komus, kto ich nie rozumie? Podobno osoby z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu muszg si¢ nauczy¢ emocji jak
tabliczki mnozenia. Taka mina, oznacza, ze ktos czuje zlos¢, a taki gest
mowi o tym, ze kto$ czuje radosc.

Do mojego syna mozna dotrze¢ méwigc tylko jego jezykiem, czyli
nawigzujac na przyktad do ,,Harrego Pottera”, czy sagi ,,Basniobor”. To
ksigzka dla nastolatkow, ktorg jestem zachwycona. W niej duzo mowi si¢ o
emocjach. O swiecie wewn¢trznym miodej osoby zmagajacej si¢ z
przeciwno$ciami 1 przygodami. A to wszystko z domieszkg magii, ktora
Tymek uwielbia.

Jak ta powies¢ Wam pomaga?

Pare dni temu Tymoteusz jechat na pierwszy obdz 1 powiedziatam mu:
,»Synu, badz jak Kendra, czyli bohaterka tej ksigzki”. Ona potrafi w trudnych
sytuacjach nie ztosci¢ sig, tylko si¢ zatrzymac. Zasmuci¢. Dopusci¢ inne
emocje. Szukac innego rozwigzania. Dzigki bardzo doktadnemu omawianiu
sytuacji, ktorych doswiadczyta Kendra i jej reakcji na nie, fatwiej Tymkowi
,zatapa¢” schemat zachowan do jakich go zach¢camy 1 go uczymy. Ale
oczywiscie to, czy syn skorzysta z tej wskazowki zalezy od wielu czynnikéw,
w szczegolnosci jego zmeczenia, stresu, ktorego doswiadcza w danej sytuacji
1 naszego wsparcia, czy zachowan innych dorostych. Takie zmiany reakcji, w
szczegodlnosci, gdy dotycza emocji, sg dla AS6w bardzo trudne. A my
musimy ciagle i cierpliwie szuka¢ sposobow, by go w tych zmianach
wspieraé. Smiejemy si¢ z mgzem, ze nasze zycie z AS’em to ciagle



obserwacje, wycigganie wnioskoéw 1 eksperymentowanie. No 1 motywowanie
syna do tych eksperymentow.

Jak sobie Pani radzi z wybuchami zlosSci, ktore sa u Asow forma obrony
przed nadmiarem bodzcow?

W domu ciggle powtarzam: ,,Ztosci¢ si¢ mozna, ale nie mozna zloscig
krzywdzi¢ innych”. Ztos¢ kazdemu jest potrzebna, bo ,,méwi nam” o
potrzebach, ktorych nie mozemy zaspokoic. Jest niebezpieczna, gdy niszczy
relacje, sposdb wyrazania ich dotyka innych.

Jest niebezpieczna, gdy zastepuje wszystkie inne emocje, poniewaz tracimy
wtedy na przyktad mozliwo$¢ skorzystania z pomocy innych. Chetnie
pomagamy przeciez dziecku, ktore jest smutne, badz mowi, ze si¢ boi. Ale
gdy widzimy dziecko w zto$ci, agresywne, to sami zaczynamy si¢ ztosci¢ 1 o
empatie, czy wsparcie trudniej. Dlatego takim wyzwaniem jest by¢ rodzicem,
czy nauczycielem AS’a. Tymkowi zdarza si¢, ze w ztosci jest agresywny,
bardziej stownie niz fizycznie; wtedy potrafi powiedzie¢ ludziom niemite
rzeczy.

Jakie?
Nauczycielce powiedziat, ze jest glupia 1 ze ja walnie.

To szkola publiczna. Pani wychowawczyni wie o diagnozie. Jak
zareagowala?

Duzo, duzo rozmawiamy. Przed tym rokiem szkolnym zadbatam o to, by
kadra przeszta szkolenie dotyczace tego zaburzenia. JesteSmy do dyspozycji
nauczycieli. Statystyki mowia, ze jedno na 68 dzieci bedzie mie¢ zaburzenie
ze spektrum autyzmu. A Zespot Aspergera, to tagodna odmiana autyzmu.
Diagnoz bedzie coraz wigcej, tak twierdzg eksperci.

Warto pamigtaé, ze mozg AS’6w inaczej odbiera bodzce. Dzieci z tym
zaburzeniem moze stresowac wszystko, na przyktad mojego syna stresuja
gwattowne dzwieki, zmiana temperatury, ale tez zbyt radosne 1 falszujace
Spiewy dzieci. Ale tez nie moze jes¢, jesli ktos mlaszcze i ciamka. Przez to
nie moze skupic si¢ na jedzeniu 1 jest nerwowy
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Depresja moze si¢ pojawi¢ nawet u malego dziecka

| co wtedy?

To zalezy od wielu czynnikow. Na przyktad, gdy jestesmy na dzialce, gdzie
jest duzo dzieci, bo staram si¢ mu dostarcza¢ bodzcoéw spotecznych, by
¢wiczyl, jak sobie z nimi radzié, to zdarza si¢, ze jak jest goracy dzien i na
dodatek lataja muchy, to je czgs¢ positku z nami, a cz¢s¢ sam w domu, w
spokoju. Natomiast w chtodny dzien bedzie w stanie z nami zjes¢ przy stole.
Nie bedzie to dla niego mite, ale staramy si¢ go zachgcac do takich sytuacii.

Jak byt na koloniach, siadal obok tych, ktérzy najmniej mlaskali. Fajnie, ze
opiekunka wiedziata o diagnozie 1 pozwolita mu wybra¢ miejsce, w ktoérym
bedzie si¢ dobrze czut. Cieszymy si¢, ze Tymek sam zaczat od obserwacji
dokonat wyborow, ktore mu stuzyly.

Na tym wtasnie polega bycie rodzicem AS’a. Zastanawiamy si¢ ciggle, co go
zeztosScilo, jak go wyciszyC€ 1 jak w przysztosci unikna¢ takich sytuacji.
Uczymy si¢ zapobiegac stresom, jesli jest to mozliwe, albo tak wspiera¢ syna,
by poradzit sobie z trudnym dla niego bodZcem. Najtrudniejsze byto
zaakceptowac, ze wszystko, dostownie wszystko moze go zestresowac i to
nie jest jego wina, ani zfa wola. Zrozumienie tego mechanizmu, ,,uratowato”
nasze rodzicielstwo. Maz mawia ,,to tak troche jak bycie ochroniarzem
prezydenta” - w pelnej gotowosci, w cigglym napigciu.

Jak sobie Pani daje z tym rade?


https://zdrowie.pap.pl/wywiad/strefa-psyche/depresja-moze-sie-pojawic-nawet-u-malego-dziecka

Nieustajgco zwracamy uwage na szczegoOty. Staramy si¢ przewidywac to, co
moze si¢ wydarzy¢ — co bedziemy robi¢, z kim, w jakiej atmosferze, jakie
dzwieki bedg temu towarzyszy¢, jakie zapachy, co bedziemy jes¢. A nawet
jaka bedzie temperatura - jak jest upat 1 duza wilgotnos¢, wtedy na przyktad
syn jest bardziej rozdrazniony. Ale takie podejscie do zachowan dziecka
jednak jest wycienczajace, absorbuje bardzo, bardzo duzo uwagi 1
zaangazowania. My rodzicie AS 0w czesto jesteSmy bardzo zmeczeni zyciem
w takim napieciu. Nie wszystkie zwigzki wytrzymuja taka presje. Warto to o
tym mowic.

Czy to prawda, ze AS'y nie lubig bliskoS$ci?

Tymkowi dlugo przytulanie nie byto potrzebne. Teraz wiemy, ze lubi mocny
uscisk. To mu pomaga poluzowac¢ napigcie mig§niowe, ktore jest dla niego
naturalne, ale czesto jest tez zrédtem bolu. Tak bolu — napiete migsnie moga
bole¢. Przytula si¢ jeszcze, gdy jest mu zimno. Momenty, gdy chce si¢
przytuli¢, bo chce nam okazac¢ bliskos$¢, to rzadkos¢. To peretki, ktore sie
zdarzaja i bardzo nas cieszg. Ale tez musieliSmy si¢ zrozumie¢ i
zaakceptowac to, ze Tymek nie ma potrzeby bliskosci, podczas gdy my ja
mamy.

Przypomina mi to histori¢ Amerykanki Temple Grandin, ktora ma
autyzm, jest naukowcem i tworczynig ponad jednej trzeciej projektow
urzadzen do hodowli bydla w USA. Ona napisala: ,,Zawsze
nienawidzilam $ciskania i przytulania. Dotyk wywolywal u mnie odruch
ucieczki. Dotkni¢ci niespodziewanie, zwykle odsuwamy si¢, poniewaz
nasz uklad nerwowy nie ma dos$¢ czasu na przetworzenie tego doznania"'.
Jak Tymek jest zestresowany, proponujemy mu mocne przytulenie, Sciskanie.
Ale gilgotanie, faskotki sg dla niego natomiast zrodtem bolu, a takze ztosci.
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Wzrok dziecka powinien by¢ skontrolowany juz w 2.-3. roku
Zycia

Temple Grandin zaprojektowala dla siebie maszyn¢ do mocnych
usciskow, ktora nazywa maszyna do przytulania.

Ta Amerykanka to Swietny przyktad na to, ze umyst autystyczny ma
sktonnos¢ do specjalizacji, do bycia dobrym w jednej dziedzinie. Trzeba go
tylko dobrze pokierowac. Ale tez uszanowac, ze 6w zainteresowania, cho¢
beda inne od oczekiwan spotecznych, to dla AS’a bedg zroédtem szczescia,
spokoju, spelnienia.

AS’y czesto majg Swietna pamiec i potrafia zdoby¢ wiedze
encyklopedyczna w jakiej$ dziedzinie.

Osoby z ZA potrafig interesowac si¢ bardzo specyficzng dziedzing wiedzy,
zdobywajac w tym zakresie ogromng wiedz¢. Moga np.: fascynowac si¢
ptakami, historig jednego miejsca czy pociggami, windami. Tymek uwielbia
zwierzeta i literature. Swietnie operuje stowem, ale ludzkie emocje odbijaja
si¢ od niego jak od $ciany. Nie widzi tego, ze ktos go nie lubi, jest
zdenerwowany, zazdro$ci mu czy komus jest przykro. Tego si¢ musi
nauczy¢, by zy¢ wsrod ludzi. Cho¢ co ciekawe, nie uwaza, ze ta wiedza jest
mu do czegos potrzebna. Uczy si¢ wigc emocji, bo my nie odpuszczamy. Ale
zajmuje mu to duzo, duzo wiegcej czasu niz tak zwanym neurotypowym
dzieciom.

Mowi sie, ze pilkarz Leo Messi ma taka niesamowitg jakos¢ strzalu
dzieki temu, ze jako AS jest perfekcjonista.
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Tymek tez jest bardzo staranny. Prowadzi pigkne zeszyty. Rysuje. Ale jego
perfekcjonizm powoduje, ze odrabianie pracy domowej jest meczarnig dla
catej rodziny. Bo kosztem perfekcjonizmu jest wolne tempo, a to z kolei
prowadzi do wigkszego zme¢czenia 1 wydtuza prace. Czesto syn ma
zaleglosci, bo jak si¢ zdenerwuje na lekcji, to juz pozniej nie pracuje. A my w
domu musimy pomodc mu w ich nadrobieniu. Praktycznie kazdy wieczér mija
nam na pracach domowych. Dodatkowo Tymek oczekuje totalnej ciszy, gdy
robi co$ trudnego i jest po catym dniu zmgczony. Nietatwo to zorganizowac,
gdy obok jest drugie dziecko i tez ma prace domowa do zrobienia.

Ludzie z zespolem Aspergera czesto sa w stanie maksymalnie si¢ skupic
na przyklad na programowaniu czy matematyce.

Dla wielu 0sob z zespotem Aspergera informatyka jest dobrym wyborem.
Jest bardzo prawdopodobne, ze wielu najlepszych programistow ma albo
zespot Aspergera albo niektore z jego cech. Jest taka anegdota, ze bez zespotu
Aspergera nie byloby Doliny Krzemowe;.

Niektorzy aspergerowcy majg fenomenalng pamie¢é. Majq mozgi szybkie
jak komputery, ale zmysly plataja im figle?

Wigkszos¢ AS’ 6w jest nadwrazliwych w zakresie jednego lub kilku zmystow.
U naszego syna jest duza nadwrazliwo$¢ np. stuchowa, dotykowa. Dlatego
cze$¢ AS’ow lubi samotnos$¢. Sg bardziej zainteresowane realizowaniem
swoich zainteresowan, niz zabawg z innymi. Wolg jednoczes$nie cisz¢ i
spokdj.

Ale napigcie swietnie roztadowuje sport. Tymek chodzi na $cianke
wspinaczkowg. Biorac pod uwagge, ze jak miat rok, bat si¢ wejs¢ na
kraweznik, to duzy postep. Wspinaczka to dla niego takze terapia. Cwiczy w
ten sposob koordynacj¢ wzrokowo-ruchowg 1 rozwija lateralizacjg, czyli ruch
naprzemienny, ktory wspomaga wspotprace potkul mézgowych.

Czy AS’y przez to, ze nie potrafia stosowac przyjetych konwenansow i
zachowywac sie zgodnie z oczekiwaniami, czesto uwazane sg za
»hiegrzeczne dzieciaki”?

Dzieci z ZA stysza, na przyktad podczas akademii szkolnych: ,,Taki
inteligentny, a nie wie, jak si¢ zachowac”. Mimo wielu okazji do nauczenia



si¢ regul spotecznych 1 mimo szczerych checi, potrzebuja na t¢ nauke bardzo,
bardzo duzo czasu.

AS’y w relacjach spotecznych czgsto zachowujg si¢ sztywno, brak im
spontaniczno$ci. Zachowuja si¢ w sposdb wyuczony, automatyczny, mato
naturalnie — jakby recytowaly regulki. Zycze sobie, by otoczenie mialo na to
wigcej empatii 1 zrozumienia. [ by inni nie oczekiwali od AS’6w nierealnych
zachowan 1 postaw. Mysle, ze te nierealistyczne oczekiwania sg dla nich
najbardziej krzywdzace 1 podcinajg skrzydia wszystkim, 1 dzieciom i
rodzicom.

Wyniki badan Fundacji JiM pokazaly, ze 65 proc. 0sob z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu akceptuje swoja kondycje. Mnie dalo do myslenia,
gdy jeden z autystow powiedzial: ,,Dzi¢kuje, Ze jestem taki, a nie jestem
zwyklym czlowiekiem”.

Bo autyzm nie jest straszny. Trzeba tylko nauczy¢ si¢ z nim zy¢ 1 doceniac to,
co wnosi w nasze zycie. Warto budowac poczucie tozsamosci ASow,
pokazujgc im ich mocne strony. Pokazywac, w czym sg szczeg0lni,
wyjatkowi.

Rozmawiala Agnieszka Pochrzest-Motyczynska



