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Ksigzke dedykuje
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OD WYDAWCY

Mijajg dwa lota od czasu premiery ksiqzki Niebieski
Chtopiec. Ten czas obfitowat w wiele niezwyktych wy-
darzen dla Autorki, Moniki Rezmer, oraz Wydawnictwa
Ezooneir. Joko wydawczyni staratom sie uczestniczyd
w miare mozliwosci w spotkaniach autorskich oraoz
by¢ blisko ludzkich serc, aby mdéc opisac to, ile dobra
przyniosto wydanie tej ksigzki.

Niebieski Chtopiec stat sie symbolem prowdy, walki,
stanowit rodzaj nieocenionej pomocy, zaréwno emo-
cjonalnej, jok i praktycznej. Z catq pewnosciq osig-
gnetysmy cel, joki przyswiecat nam podczas jej po-
wstawania. Autorka postawita na realistyczne ujecie
tematu, bez lukru, a jednak dajgce nadzieje. Ta wy-
magajgca mieszanka tresci jest powodem sukcesu tej
publikacji.

Nic zatem dziwnego, ze sami czytelnicy pisali do Au-
torki z prosbq o przedstawienie tematu spektrum
rowniez z innych stron. Jakich? Od strony potencjatu,
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spektrum w oczach rodzicow, jok i samych dzieci. Wta-
$nie tak powstata druga czesé pt. Niebieskie Dzieci.

Pierwsza czes¢ to historia walki matki chtopca z Ze-
spotem Aspergera. Walki z systemem, walki o godne
troktowanie i edukacje, ktéra bedzie dostosowana
do jego mozliwosci. W ksigzce znajdujq sie tez opinie
innych osdéb, ktdére zmagaty sie z systemem - matek,
psychologdw, osdb przyznajgcych fundusze, pracu-
jacych w kuratorium oswiaty. Ksigzka stanowi prze-
wodnik po podstawowych definicjach i prowadzi od
diagnozy do dokumentdw.

Niech o wartosci tej niezwyktej ksigzki zaswiadczq
opinie przesytane zaréwno do mnie, jak i Autorki:

,Brakowato mi tak gtebokich zwierzen. Zwykle ksiqzki
mowig, co masz robié. Ta tez to robi,
ale przy okazji daje poczucie, ze nie jest sie
samemu ze swojq historiq”.

,Monia, dziekuje Ci za tq ksigzke".

~Jestem niezwykle wdzieczny za Niebieskiego Chtop-
ca. Wspieram rodzing joak moge, ale zdaje sie,
ze zaokupem tej ksigzki sprawitem, iz kazdemu z nas
zmienita sie perspektywa. Zobaczylismy spektrum
joko wyjatkowq Sciezke, petnqg truddw,
ale i mozliwosci”.



~Jakbym czytata o swoim zyciu, dziekuje”.

Myslatam, ze jestem w tym sama, ale gdy przeczyto-
tom Niebieskiego Chtopca ulzyto mi. Ptakatam dtu-
9o, a potem poczutam, jakby zdjeto
Z mojego serca ogromny kamien”.

Wspaniata ksigzko, bardzo sie wzruszytom,
ody jg czytatam®.

,Kazdy kto pracuje z dzieckiem ze spektrum
autyzmu powinien jq przeczytad”.

LAbsolutne must havel Mocnq strong
Niebieskiego Chtopca jest fakt, ze
to publikacjo opowiadajgca
o polskich realiach”,

,Lzy lecqg mi ciurkiem. Wzruszenie ogromnel”.

,Mam trzy stowa, ktére opisujq emocje towarzyszqce
lekturze Niebieskiego Chtopca:
tzy, ulga, nadzieja”.



,LLotaczenie historii diagnozy, tak poruszajgco praw-
dziwej, z opiniami specjalistow, ktérzy potwierdzajq
stabos¢ systemu to najbardziej odkrywcza rzecz
jakq przeczytatom. Bez lukru.

Dziekuje z catego sercal”.

,Must havel Nie tylko dla bliskich!".

.o powinna by¢ lektura obowigzkowa dla wszystkich
rodzicéw, specjalistéw i 0sdb, ktdre majg
do czynienia z osobami ze spektrum.
A moze wtasnie dla wszystkich pozostatych?
Musimy edukowad¢ w tym temacie
spoteczenstwo! Ta ksigzka robi to znakomicie”.

W drugiej czesci pt. Niebieskie Dzieci", Autorka chcia-
ta sie skupi¢ na ukazaniu alternatywnego swiata. Klu-
czem miato by¢ postrzeganie rzeczywistosci przez
dzieci ze spektrum autyzmu. Na potrzeby ksigzki
opracowane zostaty pytaniao, ktére zadano dzieciom
ze spektrum. Swoje obserwacje na temat zachowar\
dzieci dodaty tez matki.

Zabrali rowniez gtos specjalisci, nauczyciele, tera-
peuci i psycholodzy, ale juz bez stéw o walce i ograni-
czeniach systemu, tylko w temacie tego, jak ich pod-
opieczniwidzq $wiat, ajak Swiat postrzegaich. Wnioski
mogq pozytywnie zaskoczyé. Osobiscie uwazam, ze
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to bardzo potrzebna ksigzka. Wszyscy jej potrzebu-
jemy. Nawet jezeli do tej pory nie mieliSmy stycznosci
z osobami ze spektrum autyzmu. By¢ moze w takim
przypadku potrzebujemy tej ksigzki nawet bardzie;.

Czego nie jesteSmy w stanie zrozumied
w kontakcie z dzieé¢mi ze spektrum?

Czeka Paristwa dawka kolejnych wzruszen i emocji.
Tym razem réwniez ja zdecydowatam sie opowiedzied
tutaj swojq historig. Jestem bowiem matkqg dziew-
czynki ze spektrum autyzmu. Mojqg historie znajdqg
Panstwo na stronie 144.

Wraz z Autorkq zapraszom serdecznie do lektury!

Epr O

Agnieszka Mlicka (Ezo Oneir)
Dyrektorka wydawnictwa Ezooneir



WSTEP

Znajqc jedno dziecko ze spektrum autyzmu, znamy
tylko jedno tokie dziecko. Nie znamy catego spek-
trum. Kozde dziecko czy osoba z takg diagnozqg to
indywidualny przypadek. Nie ma dwdch tych samych,
jednakowych oséb ze spektrum autyzmu.

Spektrum to réznorodnosé, kazda osoba z takq dio-
gnozq jest inna. To indywidualne mozliwosci, poten-
cjat, indywidualne wyzwania i bardzo indywidualne
potrzeby.

Dziecko ze spektrum autyzmu nie jest kolejnq cyfrq
w statystyce, nie jest kolejng diagnozq, nie jest takze
problemem do rozwigzania.

Takie dziecko jest cudem do odkrycia i kazdego dnia
udowadniq, ze jest wyjgtkowe, ze ma potencjat, a no-
wet niejednokrotnie moze by¢ bogatsze wewnetrznie
poprzez swoj odmienny sposdb postrzegania swiata
niz ludzie neurotypowi.

Moja ksigzka ma przyblizy¢ czytelnikom prowdziwy
obraz niebieskich dzieci na podstawie wypowiedzi
nauczycieli i specjalistow, ktérzy z nimi pracujg, ich
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mam, a takze na podstawie ich wypowiedzi w oparciu
0 przygotowane przeze mnie pytania.

Chciatabym, aby kazdy kto jg przeczyta i kto kiedy-
kolwiek spotka na swojej zyciowej drodze dziecko lub
osobe ze spektrum autyzmu, spojrzat na nig z zyczli-
wosciq i zrozumieniem. Zobaczyt cos wiecej niz tylko
,osobe ze spektrum®.

Kazdy z nas jest wyjatkowy, kazdy z nas jest indywi-
dualnosciq i cudem do odkrycia. W mojej pierwszej
ksigzce pisatom o trudnych momentach diagno-
zy, o trudach rodzicielstwa i wychowywania taokiego
dziecka. ,Niebieskie dzieci’ to ksigzka pokazujgca te
dobre, pozytywne strony spektrum. Bedqc juz po eta-
pach diagnozy, oswojenia sig, po wielu latach terapii
syna poznawszy blaski i cienie wychowania swojego
cudownego, ,niebieskiego’ chtopca, chce przy pomo-
cy jego historii, historii innych dzieci, rozdziotéw no-
pisanych przez specjalistow i nauczycieli pracujgcych
z naszymi dzieé¢mi pokazad, jak bardzo sq one wyjqt-
kowe. Tytut ksigzki brzmi ,Niebieskie dzieci: wyjgtkowy
Swiat, potencjat i mozliwosci" i do takiego swiata Was,
drodzy Czytelnicy, serdecznie zapraszam.

Mﬁ”ﬁ“’”



,Starajmy sie zrozumied, ze to,

CO pisze sie o dzieciach ze spektrum
w mqdrych ksigzkach lub to, joki obraz
Niebieskich Dzieci oglgdamy w filmach

- nie dotyczy kazdego dziecka.
Nie jest to zgodne z tym,
jak takie dziecko funkcjonuje.

Wszystkie Niebieskie Dzieci rozniq sie

od siebie i kazde z nich jest
wyjatkowq indywidualnosciq'.

Monika Rezmer
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KLASYFIKACJE DIAGNOSTYCZNE
(DAWNIEJ)

w Swietle badan naukowych



W ciggu ostatnich lat zasadniczo zmienit sie sposdb
rozumienia zaburzerh okreslanych zaburzeniomi ze
spektrum autyzmu. Dotyczy to nie tylko diagnozy, ale
i form prowadzenia rehabilitacji oraz terapeutycznej
pomocy.

Rozdziat ten ukaze jok wyglgdaty wczesniej badania
nad zaburzeniomi ze spektrum autyzmu. Przedstaowi
definicje tych zaburzen oraz zapozna sie z kategoria-
mi diagnostycznymi wraz z opisem charakterystycz-
nych zachowan dzieci z zaburzeniomi ze spektrum
autyzmu.

Wspodtczesne badania zajmujgce sie tym zagadnie-
niem prowadzone sq na catym $wiecie i coraz cze-
Sciej majq charakter wielodyscyplinarny. Mimo wielu
dyskusji nad tematem tej problematyki z pewnosciq
wiadomo juz, ze zaoburzenia ze spektrum autyzmu
to wiele réznych form nieprawidtowosci rozwojowych,
zréznicowanych pod wzgledem etiologii i poziomu
funkcjonowania jednostki. Wszystkie one majq jednak
wspodlne cechy!.

! Winczura B,, Dziecko z autyzmem, terapia deficytédw poznawczych a teo-
ria umystu, Krakéw 2008, s.13
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HISTORIA SPEKTRUM AUTYZMU

Od 1943 roku, kiedy amerykariskie czasopismo opu-
blikowato artykut pediotry L. Konnera ,Zaburzenia
autystyczne kontaktu afektywnego’, koncepcja isto-
ty i etiologii zaburzer ze spektrum autyzmu przeszty
wielkg ewolucje? Stowo autyzm wywodzi sie z jezyka
greckiego: ,autos" - tzn. ,som”, a przymiotnik wcze-
snodziecigcy informuje, ze zaburzeniao dotyczqg wcze-
snego okresu rozwoju. W psychiatrii termin ,autyzm”
funkcjonowat na okreslenie objawdw schizofrenii do-
tyczacych rozluznienia dyscypliny logicznego mysle-
nia.

L. Kanner jednak inaczej rozumiat autyzm. Wedtug
niego jest to brak fantazji lub zdolnosci do kreowania
rzeczywistosci. Gtdwnymi symptomami autyzmu sq;

* unikanie kontaktéw spotecznych,

* zaburzone wiezi emocjonalne,

+ fascynacja obiektami,

* mutyzm lub postugiwanie sie jezykiem niezrozumio-
tym dla otoczeniaq,

« zachowania $wiadczqce o potencjalnych mozliwo-
Sciach intelektualnych?.

L. Kanner okreslat zaburzenia u opisywanych dzieci,
jaoko zaburzenia wrodzone, jednak ze wzgledu na to,

2 Brauner A. F, Dziecko zagubione w rzeczywistosci, historia autyzmu od
czasdw basdni o wrdzkach, Warszawa 2008, s. 11

3 Jaklewicz H., Autyzm wczesnodzieciecy diagnoza, przebieg, leczenie,
Gdansk 2003, s. 1118 Tamze, s. 218
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ze bardzo szeroko opisywat rodzicéw dzieci, badacze
bardzo szybko ustalili zwigzek miedzy cechami dzieci,
a autyzmem?“ Mimo broku dowoddw na istnienie za-
leznosci, wszyscy profesjonalisci przyjeli takie pogla-
dy. Teorie dotyczqce etiologii autyzmu nie znajdywaty
zadnego oparcia w badaniach empirycznych. Przy-
nosity zatem wiele nieporozumien i ogrom cierpien
zaréwno dzieciom autystycznym jok i ich rodzicom.

Terapie oparte wtedy na zatozeniach psychodyna-
micznych nie przynosity zadnych efektdéw i byty bez-
skuteczne®.

Pod koniec lat 70 XX wieku L. Wing, psychiatra z Wiel-
kiej Brytanii, ktéra miota cérke z zaburzeniem, zwré-
cita uwage, ze nasilenie specyficznych trudnosci dla
autyzmu nie jest takie samo u wszystkich dotknietych
nim oséb. Psychiatra zaproponowata okreslenie ,au-
tystyczne kontinuum® by zilustrowaé, ze zachowania
autystyczne i zwigzane z nim trudnosci mogq by¢
rozpatrywane jako ciqgty wymiar. Podkreslojac, ze
w obrebie jego znajdujq sie réwniez ciezkie formy
zaburzenia z duzymi nieprawidtowosciomi, jak i te
znacznie lzejsze, ktdre w mniejszym stopniu zaktdca-
jq rozwdj jednostkié.

Spostrzezenia poczynione przez L. Wing wptynety na
rozszerzenie koncepcji autyzmu o zaburzenia lzejsze

4 Tamze, s. 218

®> Bobkowicz - Lewartowska L., Autyzm dzieciecy - zagadnienia diagnozy
i terapii, Krakéw 2000, s. 11 20 Pisula E., Autyzm, przyczyny, symptomy,
terapia, Gdarsk 2012, s. 1

® pisula E., Autyzm, przyczyny, symptomy, terapia, Gdansk 2012, s. 15
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i mniej typowe w stosunku do opisu Kannera. Dopiero
w roku 1980 przy trzeciej wers;ji klasyfikacji DSM - |l
zaklasyfikowano autyzm do catosciowych zaburzen
rozwoju, formalnie odrézniajgc dzieci z autyzmem od
dzieci z zaburzeniami psychotycznymi lub schizofre-
nicznymi’.

Na okreslenie autyzmu uzyto terminu ,catosciowe zo-
burzenie rozwoju”, ktére obejmuje zaréwno autyzm
dzieciecy rozwijajgcy sie¢ do 30 miesigca zycio, jak
i zaburzenie rozpoczynajgce sie w dziecinstwie, ale
po 30 miesiqgcu zycia®.

W 1988 roku wprowadzono termin ,autystyczne spek-
trum zaburzert". Miato to Scisty zwigzek ze spostrze-
zeniami L. Wing, iz symptomy autyzmu wystepujqg
w réznych zestawieniach o réznym nasileniu.

Zauwazono ponadto, ze w przypadku kilku zaburzen,
wystepujg podobne problemy w tworzeniu relacji
spotecznych, komunikowaniu sie oraz wzorcach ak-
tywnosci i zachowania, cho¢ zaburzenia te mogq o0d-
biegaé od siebie w zakresie trudnosci i nieprawidto-
wosci w innych obszarach funkcjonowania i zdrowio’.

Badania Kannera i Wing staty sie podstawq do zro-
zumienia tego, co nazywamy i opisujemy jaoko wcze-
sny autyzm dzieciecy i pozwolity na oddzielenie tej
kategorii od dzieciecej schizofrenii. W $lad za tymi

7 Gatkowski T, Usprawnienie dziecka autystycznego w rodzinie, Warsza-
wa 2001, s. 7

8 pisula E., Mate dziecko z autyzmem, Gdarsk 2005, s.14
% Pisula E,, Mate..., s. 15-16
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poglgdami zaczety pojowiac sie inne, ktdre w szerszy
sposdb rozwazaty aspekty i przyczyny.

Prace Kannera stworzyty podwaliny dla naszego dzi-
siejszego rozumienia autyzmu oraz wynikajgcego
z tego zastosowania terminu autyzm w jego nowo-
czesnym znaczeniu. Dzieki jego strukturze w pdzniej-
szych badaniach zwracano uwage na réznice miedzy
dziec¢mi autystycznymi, a nieautystycznymi, ktére ob-
jowiaty sie w wielu aspektach takich, jak style funkcjo-
nowania, roznice w zakresie stymulacji zewnetrznej
i wewnetrznej®. Opisy zachowania dzieci autystycz-
nych daty poczqtek do tworzenia kryteriéw diagno-
stycznych, z ktérych korzystamy do dzis.

SPEKTRUM ZABURZEN AUTYSTYCZNYCH

Za spektrum zaburzern autystycznych uznaje sie zo-
burzenia na tle neurologicznym o nieznanej etiologii.

W ciggu ostatnich dziesigeciu lat zanotowano ogrom-
ny wzrost liczby przypadkdw zaburzerh ze spektrum
autyzmu. Wedtug najnowszych danych dochodzi do
proporcji takich jok 1 na 150 dzieci™.

Od czasu opublikowania opisdw dzieci autystycznych

19 Cotugno A. J,, Terapia grupowa dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, Warszawa 2011, s. 25 - 33

1 Tomze, s. 19
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przez Kannera, kilku badaczy spektrum zaburzen au-
tystycznych w swoich badaniach stworzyto liste kon-
kretnych i odmiennych kryteriéw diagnostycznych.
Chocioz w znacznym stopniu zestawy symptomdw sq
ze sobq do pewnego stopnia zgodne, wystepuje duza
niespdjnosé. Wobec tego préby pomiaru zaburzer ze
spektrum autyzmu zalezqg od przyjetej definicji.

Jak dotqd zastosowano piec réznych definicji. Oso-
by z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przejowio-
ja szeroki wachlarz zachowarn, czesto zachowania te
znacznie sie rézniq u poszczegdlnych osdb.

Zaoburzenia interakcji spotecznych, komunikacji oraz
powtarzajgce sie zachowania sq nojbardziej oczywi-
stymi i zarazem widocznymi objowami, jednak wyste-
powac takze mogq bardziej subtelne i zréznicowane
symptomy.

Typowo u 0sdb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
wystepujq trudnosci nalezqce do jednej lub wielu
z nastepujqcych sfer:
* obsesyjne myslenie o tym samym,
* zajmowanie sie stale jedng czynnoscigq,
+ wgskie i nietypowe pod wzgledem intensywnosci za-
interesowaniaq,
* potrzeba dziatarh rutynowych i powtarzania proce-
dur,
* brak elastycznosci i sztywnosé,
* trudnosci w radzeniu sobie z niepokojem,
* niski poziom empatii i nieumiejetnos$é postawienia
sie w cudzej sytuacji,
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* brak teorii umystu,

« niezdarno$¢ i stabo rozwinieta mata i duza moto-
ryka,

* problemy z percepcjq zmystowq,

* problemy ze skupieniem uwagji,

*+ niezdolno$¢ do odczytywania i interpretowania sy-
gnatdw i wskazéwek niewerbalnych'™.

Spektrum zaburzen autystycznych to podkategoria
uogdlnionego zaburzenio rozwojowego, zawierajgca
jedynie zaburzenia autystyczne, Zespdt Aspergera
i niespecyficzne uogdlnione zaburzenia rozwojowe.
Te trzy diagnozy sktadajq sie na spektrum autystycz-
ne, gdzie zaburzenia autystyczne sq na jednym kran-
cu skali i sq to osoby gorzej funkcjonujgce, a na dru-
gim kranicu skali osoby z Zespotem Aspergerao, ktore
lepiej funkcjonujq. Niespecyficzne uogdlnione zabu-
rzenia rozwojowe plasujq sie po srodku.

Dodatkowo kazda diagnoza staje sie kontinuum albo
wachlarzem funkcji, gdzie w jej ramach mozna wyrdz-
ni¢ stabiej lub lepiej funkcjonujgce osoby.

Zaoburzenia autystyczne jest to termin, ktdry opisuje
jednostki przejowiajgce okreslone deficyty albo anor-
malny rozwdj w trzech sferach:

* interakcji spotecznej,
+ komunikacji,
+ dziatan i zainteresowan.

12 Cotugno A. J, op. cit,,, s. 14-17
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Dalsza czesc ksigzki dostepna w wersji
petney.
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