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(Podwyzszone) ryzyko w zyciu rodziny
dziecka z zespolem Aspergera

Streszczenie: Artykul przedstawia codzienne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem
z zespolem Aspergera przez pryzmat (podwyzszonego) ryzyka zwigzanego z podej-
mowaniem decyzji przez rodzicéw dotyczacych réznych aspektéw zycia dziecka.
W ten sposéb zostaly pokazane codzienne problemy takich rodzin, nieznane ,zwy-
ktym” rodzinom, a zwigzane w szczeg6lnosci z diagnozowaniem dziecka, wyborem
dla niego odpowiedniej terapii oraz z jego edukacja. Oddzielng kwestia sg problemy
zwigzane z samg rodzina, ktérej funkcjonowanie zdeterminowane jest przez problemy
z dzieckiem.
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(Heightened) risks in the family life of a child with Asperger’s Syndrome

Abstract: The article looks at the everyday family life of a child with Asperger’s syn-
drome, focusing on the (heightened) risks associated with making decisions by the
child’s parents regarding various aspects of his or her life. It highlights common every-
day problems of such families that “normal” families do not have to face, which, in
particular, concern diagnosing the child, choosing a suitable therapy and education
for him or her. Another issue raised are problems related to the family itself, the func-
tioning of which may be challenged by difficulties with the child.

Keywords: sociology of education, child, child with a disability, disability, family, risk,
Asperger’s syndrome
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Wprowadzenie

Ryzyko jest obecne w zyciu kazdego czlowieka, kazdej rodziny. Na funkcjo-
nowanie rodziny ma wplyw ryzyko zwigzane z setkami czy tysiacami decyzji
podejmowanych kazdego dnia - zaréwno w sprawach codziennych, bfahych
(np. kupienie produktu spozywczego niskiej jakosci moze spowodowac, ze
po wspolnym positku pochoruja sie wszyscy domownicy), jak i dotyczacymi
powaznych tzw. decyzji zyciowych (np. czy przyjecie nowej oferty pracy
i zwigzana z tym przeprowadzka bedzie korzystna dla rodziny?).

Czym jest ryzyko? Slownik definiuje je jako ,mozliwo$¢, prawdopo-
dobienstwo, ze co$ si¢ nie uda, przedsiewziecie, ktdrego wynik jest nie-
znany, niepewny, problematyczny; odwazenie si¢ na takie niebezpieczen-
stwo, ryzykowanie” (Szymczak, 1998, s. 146). Jakob Arnoldi okresla ryzyko
mianem ,,potencjalnego zagrozenia’, przy czym zwraca uwage, ze ludzie
majg umiejetnosci jego rozpoznawania, unikania i minimalizowania, jed-
nakze zadne wysilki nie sg w stanie sprawi¢, Ze zostanie ono zupelnie wyeli-
minowane (2011, s. 11).

W niniejszym tekécie wlasnie ryzyko ustanawiam jako punkt odnie-
sienia do moich rozwazan, gdyz pokazanie, na czym ono polega
w codziennym zyciu rodziny dziecka z zespotem Aspergera, jest dobrym
sposobem na zrozumienie specyfiki funkcjonowania takich rodzin. Albo -
moéwiac jeszcze inaczej — w zrozumieniu tej specyfiki pomaga u$wiado-
mienie sobie, ze ryzyko, wpisane przeciez w zycie kazdej rodziny, w szcze-
go6lnosci kazdej rodziny z dzie¢mi, jest w przypadku rodzin z dzieckiem
z zespolem Aspergera duzo wigksze, gdyz ewentualne bledne decyzje
w nawet (z pozoru) drobnych sprawach, moga rodzi¢ konsekwencje nega-
tywne, zaprzepasci¢ dotychczasowe osiggniecia w pracy z dzieckiem
z zespolem Aspergera oraz utrudni¢ jego rozwdj w przyszto$ci. Wynika to
z szeregu dodatkowych czynnikéw, ktére nalezy bra¢ pod uwage, pode;j-
mujac wszelkie decyzje dotyczace rodziny i dziecka, a przede wszystkim
z braku przewidywalno$ci, pewnoéci, stato$ci — nawet dotyczacych spraw,
ktére wydawaly sie juz ustalone i sprawdzone. Ciekawie ujmuje te kwestie
Justyna Charasna-Blachucik, ktéra, poréwnujac rodzine z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia z rodzing ,,zwykly, pisze: ,Inaczej dzieje si¢ w rodzi-
nach z niepelnosprawnym dzieckiem, tutaj nie mozemy niczego przewi-
dzie¢. Mozna co$ zalozy¢, ale nie przewidzie¢” (2017, s. 354).
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Zatem celem tego artykulu jest przedstawienie probleméw rodzin
dzieci z zespolem Aspergera z wykorzystaniem pojecia ryzyka - rozu-
mianego jako potencjalne zagrozenie zwigzane z podejmowaniem decyzji
dotyczacych dziecka. Choé oczywicie kazda taka decyzja obarczona jest
ryzykiem, to koncentruje sie tutaj na czterech, moim zdaniem najwazniej-
szych elementach. Po pierwsze - s to kwestie zwigzane z diagnozowaniem
dziecka, a wiec z okresem od zaobserwowania pierwszych niepokojacych
objawdw az do uzyskania ostatecznej, pewnej diagnozy. Po drugie - s3 to
zagadnienia dotyczace terapii dziecka, a wiec wyboru terapii, dylematéw
zwigzanych z obserwacjg ich skutecznosci (lub braku skutecznoéci) i wyni-
kajgcych z tego ewentualnych zmian terapii lub terapeutéw. Po trzecie — s3
to problemy zwigzane ze szkola: z jej wyborem, funkcjonowaniem dziecka
w Kklasie, w grupie réwiesniczej, z relacjami z uczniami i nauczycielami
oraz z presjg na zmiany w zasadach nauczania (np. zmiana szkoly, przejécie
na nauczanie indywidualne). Po czwarte - przedstawiam refleksje zwia-
zane z tym, jak sobie radz3 rodziny z dzie¢mi z zespolem Aspergera, kt6-
rych zycie skoncentrowane jest na problemach dziecka, co, niestety, czesto
powoduje negatywne skutki, w tym rozpad rodzin.

Zawarte w tym artykule spostrzezenia s3 efektem do$wiadczen z oémio-
letniego juz dziatania Polskiego Towarzystwa Zespohu Aspergera - licz-
nych konsultacji, interwencji, a przede wszystkim prowadzonych badan.
Najwazniejsze z nich, bo bedace punktem wyjscia do kolejnych analiz,
byto pierwsze w Polsce badanie sytuacji rodzin dzieci z zespotem Asper-
gera, przeprowadzone w 2014 roku w ramach projektu pt. Zespé? Asper-
gera - profesjonalnie!, realizowanego w latach 2013-2014, a finansowanego
w ramach szwajcarskiego programu wspétpracy z nowymi krajami czlon-
kowskimi Unii Europejskiej. Badanie prowadzone byto metodg CAWI, od
maja do wrzeénia 2014 roku, wzielo w nim udzial 153 rodzicéw. Wnioski
z tego badania ilo$ciowego staty sie inspiracjg do prowadzenia w kolejnych
latach badan metodami jako$ciowymi. W latach 2015-2020 w Polskim
Towarzystwie Zespotu Aspergera zostaly przeprowadzone wywiady pogte-
bione. Wzigto w nich udzial 15 ojcéw oraz 18 matek dzieci z zespolem
Aspergera ze szké! podstawowych. Wywiady te dotyczyly wszystkich
aspektow zycia dziecka i zycia rodziny z dzieckiem z zespolem Aspergera —
od obserwacji pierwszych symptoméw, przez dochodzenie do diagnozy,
udzial w licznych terapiach, az po funkcjonowanie dziecka w przedszkolu
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i szkole, co jest o tyle istotne, ze wlasnie w tym czasie - w momencie wej-
$cia dziecka w §rodowisko réwiesnicze — ujawnialy si¢ szczegélnie mocno
problemy wynikajace z zespolu Aspergera.

Zespol Aspergera

Do dalszych analiz konieczne jest krétkie wprowadzenie prezentujace,
czym jest zespol Aspergera.

Nazwa zesp6! Aspergera pochodzi od nazwiska austriackiego psy-
chiatry Hansa Aspergera. W 1944 roku opisal on ,,pewien okreslony typ
dziecka zaburzonego, uzywajac nazwy psychoza autystyczna” (Kozdron,
2015, s. 11). Byl to opis chtopcéw z jego kliniki, ktérzy zachowywali sig
i wypowiadali w specyficzny sposob, przy czym cechy te obserwowano od
dziecinstwa, natomiast utrzymywaly si¢ one przez cale doroste Zycie.

Zespdl Aspergera to calo$ciowe zaburzenia rozwoju ze spektrum
autyzmu, ktorych czesto$§¢ wystepowania wynosi 1 na 10 tysiecy, a ktore
wystepuja zdecydowanie czeéciej u chlopcow: stosunek do czestosci wyste-
powania u dziewczat wynosi 9 do 1 (Rajewski, 2002, s. 651).

W Migdzynarodowej statystycznej klasyfikacji chordb i problemdéw zdro-
wotnych ICD-10 zespdl Aspergera (oznaczony symbolem F84.5) jest cha-
rakteryzowany w nastepujacy sposob:

Jest to zaburzenie o niepewnej wartoéci nozologicznej, charaktery-
zujgce sie takimi samymi nieprawidlowosciami w zakresie interak-
cji spotecznych jak autyzm, a takze ograniczonym, stereotypowym
repertuarem zainteresowan i aktywnosci. Od autyzmu réini si¢ ono
przede wszystkim brakiem ogélnego opdinienia lub uposledzenia
rozwoju mowy i funkcji poznawczych. Zaburzeniu temu czesto towa-
rzyszy wyrazna niezgrabno$¢ i tendencja do utrzymywania si¢ zabu-
rzen w wieku mlodziericzym i w zyciu dorostym. W poczatkach wieku
dojrzalego pojawiajg sie sporadycznie epizody psychotyczne (WHO,
2008, s. 249).

Jednak jeszcze lepsze wyobrazenie o tym, czym jest zespol Asper-
gera, daje przedstawienie tego zaburzenia sformulowane przez Tonyego
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Attwooda, ktéry wymienia szczegélowo szereg cech charakteryzujacych
dzieci z zespolem Aspergera:

- opdznione dojrzalo$¢ spoteczna i rozumienie sytuacji spotecznych;

- niedojrzala empatia;

- trudnosdci w nawigzywaniu przyjazni (bycie obiektem zartéw innych
dzieci);

- trudnosci z wyrazaniem i kontrolg emocjis

- niecodzienne umiejetnosci jezykowe - zaawansowane stownictwo
i gramatyka, lecz opézniony rozwéj umiejetnoéci prowadzenia roz-
mowy, niezwykta prozodia i skfonno$¢ do pedantyzmu;

- niezwykla pod wzgledem intensywnoéci i koncentracji fascynacja
jakim$ tematem;

- trudnosci z utrzymaniem uwagi w klasie;

- niezwykly profil umiejetnoéci uczenia sie;

- potrzeba pomocy przy czynnosciach wymagajacych samodzielno$ci
(np. jedzenie, ubieranie sie, toaleta — umiejetno$ci samoobstugowe)
1 organizacji;

- niezdarny chdd i koordynacja;

- wrazliwo$¢ na specyficzne dzwieki, zapachy, struktury czy dotyk
(Attwood, 2013, s. 42).

Diagnoza

Pierwszym dla rodzicéw dzieci z zespotem Aspergera (ZA), ale tez klu-
czowym i powszechnym (wskazuje na niego 96% rodzicéw) problemem
jest dokonanie diagnozy. Problem ten dotyczy trzech elementéw: czasu
diagnozy, jej niepewnosci, zmiennosci oraz kosztéw.

W badaniach Polskiego Towarzystwa Zespolu Aspergera (PTZA), kt6-
rych wynikami bedg sie tutaj postugiwa¢ (Catek i Kwapiriska, 2014), wska-
zZuje si¢ , ze pierwsze niepokojgce symptomy (te, ktore sprawiajg, Ze rodzice
zwracajg si¢ 0 pomoc do specjalistéw) najczesciej obserwuje sie u dzieci
w wieku 3-4 lat, natomiast pewna, ostateczng diagnoze ZA uzyskuje sie
srednio w wieku 8,45 (wyniki typowe: 5,16-11,74 rok zycia). To oznacza,
ze $redni czas, jaki uplywa pomiedzy zaobserwowaniem u dziecka nie-
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pokojacych symptoméw a otrzymaniem diagnozy ZA, wynosi cztery lata
i dwa miesigce (!). Jest to okres niestychanie dlugi, a biorac pod uwage, ze
mowimy tu o dziecku wieku 3-7 lat, moze zatrwazad, jak wiele miesiecy
w tym cennym rozwojowo czasie zostaje stracone - brak diagnozy to prze-
ciez brak odpowiedniej terapii.

Druga kwestig jest wielo§¢ diagnoz, ktére stawiane sg w tym cztero-
letnim okresie, zanim zostanie postawione to wlaéciwe, ostateczne rozpo-
znanie. Problem odpowiedniej diagnostyki, a precyzyjniej méwigc, wie-
loci diagnoz i trudno$ci w ich wykorzystaniu, jest do$¢ czesto wskazywany
jako problem ,,standardowy” w odniesieniu do dzieci z zespotem Asper-
gera (por. Charbicka, 2015; Harpur, Lawlor i Fitzgerald, 2012), bedacy
zreszta jedna z podstawowych przyczyn opézniania diagnozy ZA. Z badan
PTZA wynika, ze prawie potowa dzieci z ZA miala wczeéniej postawiong
inng diagnoze, najczesciej ADHD.

Trzecig kwestia s3 koszty zwiazane z dokonywaniem diagnozy. Nie-
stety, dokonanie diagnozy w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia jest
w zasadzie niemozliwe w ,,rozsadnym terminie”, dlatego rodzice decydujg
si¢ na korzystanie z uslug prywatnych lekarzy psychiatréw i psychologéw.
Ustugi te s drogie - w Warszawie znani specjali§ci ze stopniami i tytutami
naukowymi majg stawki wynoszace nawet powyzej 300 z} za jedno spo-
tkanie, a oczywiste jest, ze takich spotkan przed postawieniem diagnozy
musi by¢ co najmniej kilka. Gdy rodzice korzystajg przez wiele lat z ustug
réznych specjalistéw (czasem réwnolegle, ze wzgledu na brak zaufania do
nich), kwoty przeznaczone na zdiagnozowanie dziecka stajg sie bardzo
duze. Jedna z rodzin, ktéra korzystata z porad PTZA, wydata przez kilka lat
na diagnozowanie dziecka tacznie ponad 12 500 ztotych.

Na czym wiec polega ryzyko dla rodzicéw zwigzane z diagnozg ich
dziecka z ZA? Zwigzane jest ono $ciéle z trzema wymienionymi elemen-
tami i sprowadza si¢ do nastepujacych dylematow:

- Ktorego specjaliste wybraé?

- Czym si¢ kierowa¢ przy tym wyborze - stopniem/tytulem nauko-
wym, deklarowang szybko$cig dokonania diagnozy, odlegltoscig od
miejsca zamieszkania (dotyczy przede wszystkim rodzin mieszkaja-
cych daleko od duzych osrodkéw miejskich, w ktorych jest tatwiejszy
dostep do specjalistow), kosztami wizyt, opiniami o lekarzu?
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- Jesli decydujgca ma by¢ opinia o specjaliscie, to skad jg uzyskaé - od
rodzicéw innych dzieci z ZA, w przedszkolu lub szkole, na forach,
grupach internetowych? Ktéra opinie braé¢ pod uwage, gdy s3 one
rozbiezne?

- Czy zmieniac lekarza, gdy wydanie diagnozy sie op6znia? Jesli tak, to
po jakim czasie dokona¢ tej zmiany - po kilku miesigcach, po roku,
po dluzszym czasie?

- Jesli nowa diagnoza jest inna niz wczeéniejsza, to w ktérg wierzy¢ -
ktéremu specjaliscie zaufa¢? Czy wybrac sie do kolejnego (albo kolej-
nych), aby mie¢ pewno$¢?

Dylematy te doskonale pokazuje fragment wypowiedzi jednej z matek
podczas przeprowadzanych w PTZA wywiadéw poglebionych. Relacjo-
nujgc swojg kilkuletnia historie zwigzang z diagnozowaniem syna, méwi
ona tak:

Nie wiedziatam, gdzie i§¢. Polecono mi panig doktor P, z zastrzeze-
niem, ze do niej warto i§¢ tylko wtedy, jak sie juz ma pewnos¢, ze to
zespdl Aspergera, bo ona potrafi to stwierdzi¢ juz na pierwszym spo-
tkaniu, wiec bedzie szybko i tanio. Ale mi zalezalo, aby tak na serio
sprawdzié, czy to ten zespdl Aspergera, wiec chcialam takiej praw-
dziwej diagnozy. Polecono mi profesora R., ale to bylo straszne, bo
on chyba sam ma Aspergera. Pierwsze spotkanie (za ktére wzigt 250
zt) trwalo 35, moze 40 minut. Odezwat sie kilka razy, wlasciwie nic
na koniec nie powiedzial. Maz méwit, aby zrezygnowa¢ z niego, ale
czy mozna sobie na to pozwoli¢? Po drugiej wizycie, podobnie wygla-
dajacej i jeszcze krotszej, jednak zrezygnowatam. Sprobowatam jesz-
cze w dwoch szpitalach dla dzieci. W jednym z nich dowiedziatam,
ze one maja to do siebie, Ze zawsze stawiajg odwrotng diagnoze. I fak-
tycznie, skorniczyto si¢ na dwoch diagnozach - réznych. No i co dalej?
Prébowalam jeszcze w poradni psychologiczno-pedagogicznej, ale
tam nie mogli mi pomé6c. Mialam w reku dwie oficjalne diagnozy.
I co dalej? Ktorej z nich zaufac? Skoriczylo sie na tym, ze poczytalam
. duzo w internecie i stwierdzilam, ze to jednak Asperger, zaryzykowa-
tam i wszedzie postuguje sie teraz wlaénie tg diagnozg. Na razie chyba
to dziata. Zatuje tylko, e to trwalo ponad rok, moze gdybym wcze-
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$niej poczytata i od razu poszla do doktor P., to wyszloby to szybciej,

Z mniejszym meczeniem mojego syna, no i taniej [K-06].

Na koniec czesci dotyczacej diagnozy nalezy zwrdci¢ uwage na fakt,
ze nie zawsze jest tak, ze rodzice dostrzegaja problemy w funkcjonowaniu
swojego dziecka i sg zdeterminowani, aby uzyska¢ diagnoze. W sytuacji,
gdy gléwna obserwowang ,innoécig” jest rozwdj intelektualny dziecka
ponad swdj wiek, zwigzany z tym ,,dorosly” jezyk skutkujacy chetnie utrzy-
mywanymi kontaktami z dorostymi (a nie réwie$nikami), wéwczas rodzice
nie szukajg pomocy specjalistow, gdyz sa dumni, ze ich dziecko jest ,,matym
profesorkiem” (Frith, 2008, s. 32).

Terapie

Kolejnym waznym problemem, réwniez czesto wskazywanym w literaturze,
jest wielos¢ terapii (zob. Bleszyniski, 2013; Swiecicka, 2012). Z przeprowadzo-
nych przeze mnie badan (Calek i Kwapiniska, 2014) wynika, ze potowa dzieci
z ZA Korzystata, korzysta lub ma wkrétce korzystaé z az 13 rdznego rodzaju
terapii. Jednocze$nie okazuje sie, Ze dziecko z ZA jest pod opieka przecietnie
pieciu/szesciu specjalistéw (psychologa, pediatry, psychiatry, pedagoga spe-
cjalnego, logopedy, terapeuty integracji sensorycznej itp.).

Ryzyko dotyczace terapii zwigzane jest przede wszystkim z okresle-
niem, ktére z nich sg rzeczywiscie skuteczne dla wtasnego dziecka. Ale
takich dylematow jest wiecej, oto przyktady:

- Ktora terapie wybra¢?

- Czym si¢ kierowac przy jej wyborze — skuteczno$cig deklarowang
przez prowadzacych lub o$rodki terapeutyczne, odlegloscig od miej-
sca zamieszkania, opiniami o terapii?

~ Jesli decydujaca ma by¢ opinia o terapii, to skad jg uzyskaé - od rodzi-
cow dzieci z niej korzystajacych, z ksigzek, z Internetu?

- Czy mozna wierzy¢ w zapewnienia terapeutoéw o skutecznosci ich te-
rapii (przeciez kazdy chwali swojg terapie)?

- Czy bra¢ pod uwage intensywnos$¢ terapii (np. zajecia trzy razy w ty-
godniu sg duzym obcigzeniem dla dziecka, a takze ograniczajg moz-
liwoé¢ korzystania z innych form pomocy)?
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— Czy bra¢ pod uwagg koszty terapii, zwlaszcza takich, ktére s3 duzym
obcigzeniem dla budzetu domowego ze wzgledu na czestotliwosc
lub/i cene jednostkowa zajec?

— Czy w razie braku widocznych postepéw u dziecka zrezygnowac z te-
rapii? Ale ktérej, skoro dziecko réwnolegle korzysta z kilku?

— Czy w razie probleméw finansowych rodziny mozna zrezygnowac z te-
rapii? A jesli naprawde trzeba, to z ktdrej — szczegolnie wtedy, gdy widac
efekty? Kto ma zdecydowad, ktdra pozostawié, a ktérag mozna przerwac?

- NAJWAZNIEJSZE: Jak zweryfikowa¢ skuteczno$¢ prowadzonych te-
rapii? Ktéra z nich jest naprawde skuteczna i przyczynia si¢ do roz-
woju mojego dziecka?

Natalia Walter, analizujaca blogi rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu,

swoje badania podsumowuje, piszac w nastepujacy sposéb o rodzicach:

Koncentruja sie wokot specyfiki dziecka, z ktérym majg do czynienia
na co dzien. Przedstawiajg je albo w kontekscie pokonywania trudnosci
i osiagania drobnych i wiekszych sukcesow, albo akcentuja jego cechy
osobowosci i niepowtarzalno$¢é. Wéwczas terapie traktowane s3 jako
element niezbedny do tego, by marzenia i plany dziecka mogly zosta¢
w przysziosci zrealizowane (Walter, 2016, s. 100-101).

Szkota

Zrédlem najbardziej zréznicowanych probleméw, a jednoczednie bardzo
mocno rzutujgcych na przyszto$é dziecka s3 przedszkole i (zwlaszcza)
szkota. Podstawows decyzjg, obarczong olbrzymim ryzykiem, jest to, ktorg
szkote wybraé. Najbardziej pozadana jest nauka dziecka z ZA w szkole
integracyjnej, czyli z oddziatami integracyjnymi (por. Grzelak, Kubicki
i Ortowska, 2014, s. 143; Swiecicka, 2010, s. 38), jednak doswiadczenie
w pracy z rodzicami dzieci z ZA wskazuje, ze to whasnie w tych szkofach -
teoretycznie doskonale przygotowanych do pracy z uczniami ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi, dziatajagcymi na podstawie precyzyjnych, szczego-
lowych przepiséw — obserwujemy niebezpieczne czy wrecz naganne zjawiska.

Az 68% uczniéw z ZA osobiscie doswiadczylo negatywnych reakeji ze
strony innych dzieci w klasie, szkole. Chodzi tu na przyktad o dystansowanie
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si¢, nieuwzglednianie dziecka w zyciu klasy, wysmiewanie sie z probleméw
wynikajgcych bezposérednio z ZA (np. z nieporadnosci ruchowej, uzywa-
nego jezyka, nierozumienia sytuacji spolecznych), prowokowanie dziecka
do zachowan agresywnych, ale tez zorganizowane i rozlozone w dtugim
czasie dreczenie - uzywanie obrazliwego jezyka, agresji fizycznej (por. Catek,
2019). To powoduje, ze ,,w szkole dziecko Asperger jest prawie zawsze samo”
(Grand, 2012, s. 22). Oczywicie nalezy mie¢ $wiadomos¢, ze agresja czy -
szerzej — wszelkie negatywne reakcje w $rodowisku szkolnym dotycza nie
tylko uczniéw z ZA, ale w ogéle uczniéw ze specjalnymi potrzebami edu-
kacyjnymi (por. Domagata-Zysk, 2012; Lejzerowicz, 2016; Nowak, 2015;
Plichta, 2013), a méwiac jeszcze szerzej - wszelkich innych, np. uczniéw bied-
nych, o innej orientacji seksualnej czy obcych kulturowo (Welskop, 2014).

Kolejnym negatywnym zjawiskiem szkolnym, szczegélnie zatrwaza-
jacym, sg negatywne reakcje na dziecko z ZA ze strony nauczycieli (nie
tylko stowne, lecz takze fizyczne). Spotkato sie z nimi az 59% badanych
rodzicéw. O ile problemy z funkcjonowaniem w grupie réwiesniczej sg
czesto dla rodzicow zrozumiale (wrecz naturalne ze wzgledu na specyfike
ZA) i potencjalnie tatwe do rozwigzania (rodzice liczg na wspélprace ze
strony szkoly), o tyle wystepowanie negatywnych reakji ze strony nauczy-
cieli jest dla nich zrédtem powaznych dylematéw, w szczegélnosci doty-
czacych tego, jaka wybrac strategie postepowania ze szkota - ktéra z nich
bedzie obarczona najmniejszym ryzykiem, bedzie najskuteczniejsza?
W wywiadach poglebionych jedna z mam opisuje te kwestie w nastepu-
jacy sposob:

Moge zrozumiec, ze Janek moze cztowieka wkurzy¢, ale nauczyciel
powinien zachowac si¢ profesjonalnie, na pewno nie agresywnie. Diugo
rozmawialiémy z mezem, co robi¢. Czy ié¢ na skarge do dyrektora? Wta-
Sciwie tak powinni§émy zrobic, ale to bedzie péjécie na noze i pézniej juz
nie bedzie lepiej, a Janek musi wytrzymac¢ z nig jeszcze dwa lata, A zmie-
niaC szkole? Na jaka? Przeciez ta sie cieszy najlepsza opinig. Moze
wigc w innych jest jeszcze gorzej. Boje si¢ zaryzykowaé zmiany szkoly.
A moze p6jéc z nig na kawe i tak po ludzku porozmawiaé? Ja tak raczej
chciatam, maz wolat na ostro. Ale balam sie, ze wezma nas za jakichs
roszczeniowych, agresywnych, a z taka opinig to lepiej nie bedzie. Sta-
nelo na moim [K-13].
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Opisane dylematy dotyczace sposobu postepowania w przypadku pro-
bleméw szkolnych (zwlaszcza z nauczycielami) sg o tyle uzasadnione, ze
kazde wskazane rozwiazanie moze okazal si¢ zle, jedli chodzi o dalsze
funkcjonowanie dziecka w szkole, gdyz moze sprawi¢, ze rodzice zostang
na trwale zaetykietowani, np. jako ,bierno-agresywni’, ,,dramatyzujacy”
»zalezno-roszczeniowy” - i beda tez w okreslony sposob traktowani przez
nauczycieli (Zagroba i Zawitkowska-Grad, 2011, s. 197-198).

Kolejnym wartym odnotowania zjawiskiem dotyczacym szkoty sg skargi
ze strony rodzicéw innych dzieci, z ktérymi musza si¢ mierzy¢ rodzice
dzieci z ZA (spotkalo si¢ z nimi 57% rodzicéw). Skargi te zwigzane s3
z nietypowymi, czesto takze agresywnymi zachowaniami ze strony dziecka
z zespolem Aspergera, ktore - jak sadzg inni rodzice — wskazuja, ze dziecko
jest po prostu ,,zte”, ,,niegrzeczne”. Nie rozumiejg oni, Ze takie zachowania
sg najczesciej skutkiem zburzenia okreslonego porzadku, sytuacji nieprze-
widywalnych oraz sytuacji przecigzenia (Szafranska, 2017, s. 126). Takie
sytuacje powoduja kolejne dylematy, na przyktad:

- Jak sie zachowa¢ wobec innych rodzicéw - jaka wybrac strategie: wal-

czy¢ czy raczej na spokojnie ich edukowac?

- Czy mozna/warto/trzeba poprosi¢ o pomoc wychowawce, pedagoga

szkolnego, dyrektora szkoty?

— Czy w sytuacji kryzysowej zmienia¢ szkote? Jesli tak — na ktorg?

- Czy w zwigzku z tymi problemami zgodzi¢ si¢ na nauczanie indywi-

dualne?

Ostatnie pytanie dotyczy kolejnego bardzo czestego zjawiska — presji
wywieranej na rodzicach, czesto juz po pierwszych problemach, aby
dziecko objg¢ nauczaniem indywidualnym. Az 37% rodzicow mowi nawet
nie o presji, co wrecz zmuszaniu ich do wyrazenia zgody na przejscie ich
dziecka na nauczanie indywidualne. To szczegdlnie dotkliwe zjawisko, bo
pozbawiajgce dziecko z ZA mozliwosci codziennego kontaktu z réwiesni-
kami - a jak ma ono przezwyciezy¢ problemy zwiazane z relacjami spotecz-
nymi, jeéli nie bedac wéréd ludzi?

Inng kwestig jest to, ze zjawisko to stoi w sprzecznosci z ratyfikowanymi
przez Polske konwencjami. Po pierwsze — Konwencjg o prawach dziecka,
uchwalong przez Zgromadzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych 20 listo-
pada 1989 roku (weszla w Zycie 2 wrzesnia 1990 roku), ktéra w artykule 23
stwierdza, ze panstwa-strony konwencji maja m.in. ,,zapewni¢, aby niepel-
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nosprawne dziecko posiadalo skuteczny dostep do o$wiaty, nauki, opieki
zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego oraz moz-
liwosci rekreacyjnych” (wiecej: Mikotajczyk-Lerman, 2017). Po drugie -
Konwencjg o prawach osob niepetnosprawnych, ktéra w artykule 24 zobo-
wigzuje panstwa-strony konwencji do zapewnienia wlgczajacego systemu
edukacji na wszystkich poziomach edukacji w spoleczno$ciach, w ktd-
rych zyja (a wiec najblizej swojego miejsca zamieszkania), i ktora stwierdza
wprost: ,,0soby niepelnosprawne nie beda wykluczane z powszechnego
systemu edukacji ze wzgledu na niepelnosprawnoséc, a takze, ze dzieci nie-
pelnosprawne nie bedg wykluczane z bezplatnej i obowigzkowej nauki
w szkole podstawowej lub z nauczania na poziomie $rednim” (art. 2 ust. 2).

Problemy i dylematy zwigzane z nauczaniem indywidualnym ukazuje
dobrze nastepujaca wypowiedz jednego z badanych ojcéw:

Wiaéciwie od pazdziernika zaczelo sie naciskanie na nas, aby przej§¢
z synem na nauczanie indywidualne. Najpierw byly to takie niewinne
sugestie, propozycje, takie sondowanie nas. Ale ktérego$ dnia Zona
zostala poproszona na powazng rozmowe, gdzie psycholog i pedagog
razem naskoczyly na nig. Zona sie poplakala i od tego czasu to ja sie
z nimi kontaktuje. Jestem twardy i caly czas méwie, ze chcemy, aby nas
syn byl z innymi dzie¢mi w klasie, ze oczekujemy od nich pomocy. Ale
pomocy nie ma. Nie wiem, co robi¢. Bo chciatbym, zeby on byl wéréd
rowiesnikow, ale widze, Ze oni sg zdeterminowani. Ostatnio nawet poja-
wily sie takie sugestie, Ze albo nauczanie indywidualne, albo inna szkota.
Ale jaka inna? Styszalem o fajnych szkotach, ale co, mam jezdzi¢ godzine
z dzieckiem do nowej szkoly na drugim koricu miasta? A jesli sie okaze,
Ze ona nie jest wcale taka dobra? Albo zwyczajnie mojemu synowi sie
nie spodoba, to co wtedy zrobimy? Przeciez nie wrocimy tutaj z powro-
tem? Wiec jaka inna? Poza tym nowa szkola oznacza, ze to przyzwycza-
janie si¢ do nowego miejsca musieliby$my rozpoczyna¢ od nowa - czy

naprawde warto? Co robi¢? [M-09].

Reasumujgc: wejscie dziecka z zespotem Aspergera w $wiat szkolny
to poczatek szeregu probleméw, niezliczonych dylematéw, ryzykownych
decyzji dla rodzicéw. Wigzg si¢ one — wbrew pozorom - przede wszystkim
nie z funkcjonowaniem dziecka w grupie réwie$niczej, ale z nauczycielami,
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ktérym generalnie nie mozna wprawdzie zarzuci¢ braku dobrej woli czy
zaangazowania, ale po prostu nieprzygotowanie juz na etapie studiéw do
pracy z dzieckiem z ZA (por. Chrzanowska, 2010).

Szkola, o czym napisatem wyzej, wigze si¢ z koniecznoscig podejmo-
wania niemal codziennie ryzykownych decyzji, z ktorych najwazniejsze
dotycza tego, jak reagowa¢ w nietypowych lub krytycznych sytuacjach
(niestety, bardzo czestych) i jakie majg by¢ tego konsekwencje (nauczanie
indywidualne? Zmiana szkoty?).

Rodzina

Na koniec warto zwrd6ci¢ uwage na problemy i dylematy zwigzane z samymi
rodzinami dzieci z zespotem Aspergera. Szczegélnie istotne wydajg mi sie
trzy kwestie.

Po pierwsze — wobec ogromu probleméw zwigzanych z wychowywa-
niem dziecka z ZA rodziny pozostaja same. Brakuje im wsparcia. Czesto nie
mogg liczy¢ na rodzine, takze na t¢ naturalnie (w polskiej tradycji) wspiera-
jaca dzieci i wnuki - czyli na dziadkéw. W relacjach rodzicéw z dziadkami
dziecka bardzo czesto wida¢ ogromne réznice pokoleniowe i rézne pode;j-
scie do wychowania dziecka. W wywiadach pogtebionych jedna z mam
opisuje to szczerze w nastepujacy sposdb:

Nie, nie moge liczy¢ ani na moich rodzicéw, ani na teéciéw. I jedni,
i drudzy sg przekonani, ze to jakie§ wymysly z tym Aspergerem. MJj tata
powiedzial mi wprost, ze to niemozliwe, ze jego wnuk jest nienormalny.
A tesciowie? Ci wlasciwie przy kazdej okazji powtarzaja, ze to sg skutki
naszego bezstresowego wychowania i Ze za ich czaséw to nie bylo zadnego
ADHD i Aspergera, tylko si¢ lalo takiego niegrzecznego dzieciaka pasem,
az si¢ zrobilo grzeczne. Myslalam o pracy znowu na pelen etat, ale jak ich
mam prosi¢ o jakakolwiek pomoc? Czy ja moge by¢ spokojna, ze jak bede
W pracy, to moja tesciowa w nerwach nie zleje syna? [K-03].

Po drugie - bezposérednio z opisanych wczeéniej probleméw oraz
z braku wsparcia wynika trudnoé¢ w godzeniu rél spotecznych, ktéra
jest widoczna zwlaszcza w odniesieniu do kobiet. To na nich spoczywa
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gtéwny ciezar opieki nad dzieckiem, dbania o jego edukacje, a to powo-
duje obcigzenia czasowe utrudniajace lub wrecz uniemozliwiajgce prace
zawodowa. Mimo perfekcyjnej organizacji dnia, wobec nieprzewidywal-
nosci zycia z dzieckiem z ZA, pogodzenie wszystkich obowigzkéw staje sie
na tyle trudne, Ze wczesniej czy pozniej rodzina staje przed problemem,
czy kobieta powinna ograniczy¢ aktywnoéé¢ zawodows. W praktyce ozna-
czaé to moze rezygnacje z zycia zawodowego na dlugie lata albo na zawsze.

Trzecia kwestia jest efektem dwéch poprzednich, a jednocze$nie powo-
duje jeszcze wigksze nasilenie opisywanych zjawisk. Z wywiadéw prowadzo-
nych z psychologami pracujacymi z dzie¢mi z zespolem Aspergera wynika,
ze w przypadku wiekszo$ci rodzin z dzieckiem z ZA, ktdre sa pod opieka
danego specjalisty (od 55% do nawet 87%) brakuje ojca. I nie chodzi tu o rezy-
gnacje z udziatu w wychowaniu dziecka i skoncentrowanie si¢ na aktywnosci
zawodowej (w celu zapewnienia rodzinie stabilizacji finansowej), ale odejécie
od rodziny i zalozenie nowej (por. Charasna-Blachucik, 2017).

Podsumowanie

Cytowany na wstepie Jakob Arnoldi, méwiac o powszechnosci ryzyka,
wskazal jednoczesnie, ze ,wszyscy posiadamy wysoko rozwiniete umiejet-
nosci pozwalajace nam jako$ z nim zy¢” (2011, s. 11). I jest to zdecydo-
wanie prawda - rodziny dzieci z ZA, mimo trudnosci duzo wiekszych niz
w »zwyklej” rodzinie, nauczyly sie zy¢ z codziennym ryzykiem, niepew-
noscig, nieprzewidywalno$cia, potrafig ulozy¢ zycie rodzinne. Dotyczy to
takze, a moze nawet jeszcze bardziej rodzin niepelnych, w ktérych stopien
organizacji zycia rodziny czesto doprowadzony jest do perfekeji, a samotna
matka nie moze pozwoli¢ sobie na chwile stabosci, musi by¢ silna. Pisze
o tym z niemalym podziwem, ze z do§wiadczen Polskiego Towarzystwa
Zespolu Aspergera jednoznacznie wynika, ze matki dzieci z ZA sg silne, nie
obawiajg si¢ samotnego macierzynstwa, nieprzewidywalnoéci, probleméw
w szkole. W rozmowach z nimi wszystkimi pojawia sie tylko jedna, jedyna
obawa: ,,Co bedzie z moim dzieckiem, kiedy mnie zabraknie”.

To jednak nie powinno by¢ jedynie troska rodzicéw, ale réwniez panistwa.
To wlasnie panstwo winno zrozumie¢, ze brak wsparcia dla rodzin dzieci
z ZA poskutkuje tym, ze za kilkanascie lat (gdy mlodzi ludzie z ZA beda
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mieli problemy na rynku pracy) albo za lat kilkadziesiat (gdy zabraknie juz
ich rodzicéw) beda oni obcigzeniem dla panstwa. Jedli wiec nie empatia, nie
myslenie w kategoriach powinnosci wspdlnoty wobec najstabszych obywa-
teli, nie zobowigzania prawne (wynikajace z miedzynarodowych konwencji),
to myslenie ekonomiczne, mozna nawet rzec ,budzetowe” winno skloni¢
panstwo do lepszego wsparcia dzieci z ZA oraz ich rodzin. Ale to chyba nie-
realne marzenie - mimo wsparcia wielu organizacji pozarzadowych rodziny
dzieci z zespolem Aspergera na co dzien wcigz muszg radzi¢ sobie same.
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