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WSTEP

Rozwijajace sie dziecko jest ciekawe $wiata, wchodzi w interakdje z innymi ludzmi
i szybko uczy sie nowych umiejetnosci. W literaturze z zakresu psychologii znajdzie-
my szczegdtowe informacje dotyczace tego, jakie umiejetnosci powinno opanowac
dziecko w poszczegdlnych okresach swojego zycia. Oczywiscie jego rozwdj nie za-
wsze musi przebiegac w ten ,podrecznikowy” sposob, co wcale nie musi stanowic
powoddw do niepokoju, bo przeciez kazdy malec jest inny. Niemniej, jezeli nie wi-
dzimy postepu czy tez zmian w zakresie umiejetnosci dziecka, albo wrecz odnosimy
wrazenie, ze doszto do regresu, koniecznie nalezy skonsultowac sie ze spedjalista, kto-
ry przeprowadzi diagnoze i wskaze mozliwosci terapii i/lub wsparcia rozwoju dziecka.

Jedna z przyczyn dysfunkgji i deficytéw w rozwoju dziecka mogg byc zaburze-
nia neurorozwojowe, bedace konsekwencja nieprawidtowego wzrostu moézgu
badz, w wezszym ujeciu, zaburzen jego czynnosci. Do zaburzen neurorozwojo-
wych zalicza sie m.in. zaburzenia ze spektrum autyzmu, zesp6t nadpobudliwosci
psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD) oraz inne okreslone i nieokreslone
zaburzenia neurozwojowe, do ktérych nalezy m.in. FASD. Statystyki dotyczace
czestotliwosci ich wystepowania u dzieci sg zatrwazajgce. Szacuje sie, ze rocz-
nie w Polsce rodzi sie okoto 9 tysiecy dzieci obcigzonych syndromem FAS. We-
dtug réznych zrodet, czestos¢ wystepowania ADHD wynosi od 3 do 10% u dzieci
w wieku szkolnym, natomiast nawet 1 na 88 urodzonych dzieci to dzieci, u kto-
rych diagnozuje sie zaburzenia ze spektrum autyzmu.

W obliczu tych danych kluczowe staje sie zapewnienie kompleksowych dzia-
tar diagnostycznych i terapeutycznych, poniewaz pomimo tego, ze zaburzen
neurorozwojowych nie da sie wyleczy¢, to wczesna diagnoza oraz odpowied-
nio dobrana terapia mogg pozwoli¢ na znaczace usprawnienie funkcjonowania
dziecka, u ktorego zaburzenia te wystepuja. Z uwagi na powyzsze, Slaski Osrodek
Adopcyjny w Katowicach w ramach wspotfinansowanego ze srodkéw Europej-
skiego Funduszu Spotecznego projektu pn. W strone rodziny — wsparcie ustug
adopcyjnych” realizuje kompleksowe dziatania diagnostyczne, w tym diagnosty-
ke FAS/FASD, diagnoze w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu, jak réwniez
diagnoze rozwoju psychoruchowego dzieci zgtoszonych do przysposobienia
i przysposobionych. Wsparcie terapeutyczne obejmuje natomiast m.in. terapie
Sl, terapie logopedyczng, psychoterapie, socjoterapie, zajecia edukacyjno-tera-
peutyczne z elementami zooterapii oraz arteterapii, a takze turnusy i kursy tera-
peutyczne dla dzieci z FAS/FASD oraz ADHD i ich rodzin adopcyjnych.

Uzupetnienie ww. przedsiewziec¢ stanowig dziatania edukacyjne, wsrdd ktorych
wymieni¢ nalezy warsztaty poswiecone m.in. problematyce FAS/FASD dedyko-
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wane rodzicom adopcyjnym oraz kandydatom na rodzicow adopcyjnych, szko-
lenia z zakresu diagnostyki i terapii roznorodnych zaburzen, w tym zaburzen ze
spektrum autyzmu oraz FAS/FASD skierowane do pracownikdw systemu wspie-
rania rodziny i pieczy zastepczej, jak réwniez prowadzong kampanie spoteczng
pn. Cigza. Trzezwy start procentuje”, ktérej celem jest upowszechnianie wiedzy
na temat szkodliwych skutkow spozywania alkoholu przez kobiety w cigzy.

Zwienczeniem dziatan majgcych na celu propagowanie wiedzy dotyczacej za-
burzert neurorozwojowych podejmowanych w ramach projektu ,W strone ro-
dziny — wsparcie ustug adopcyjnych” jest wydanie niniejszej publikacji, ktéra ma
przyblizy¢ czytelnikom podstawowe informacje na temat specyfiki wybranych
zaburzen zaliczanych do tej grupy, tj. FAS/FASD, zaburzen ze spektrum autyzmu
oraz zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD). Do
opracowania poszczegolnych jej rozdziatéw zaprosilismy specjalistow z zakresu
psychologii i pedagogiki, posiadajacych wieloletnie doswiadczenie zawodowe
w diagnostyce i pracy terapeutycznej z dzie¢mi z zaburzeniami neurorozwojo-
wymi, a takze z dzie¢mi przebywajgcymi w pieczy zastepczej oraz przysposo-
bionymi, co jest niezwykle wazne z uwagi na specyfike tej grupy i czeste wspot-
wystepowanie zaburzerl neurorozwojowych z innego rodzaju trudnosciami,
wynikajgcymi m.in. z traumatycznych doswiadczer, takich jak przemoc, utrata
opiekuna, odrzucenie czy tez zaniedbania. Niniejsza publikacja, ktéra ma stano-
wi¢ swoistego rodzaju poradnik, rzecz jasna nie wyczerpuje szerokiego tematu,
jakim sg zaburzenia neurorozwojowe, jednakze w poszczegdlnych jej rozdzia-
tach chcielismy przyblizy¢ czytelnikom kluczowe informacje na temat: FAS/FASD,
zaburzen ze spektrum autyzmu oraz ADHD - ich objawow, procesu diagnozy,
specyfiki trudnosci, ktérych doswiadczajg zmagajace sie z nimi dzieci oraz mozli-
wosci ich niwelowania, a takze systemu wsparcia dla dzieci z zaburzeniami neu-
rorozwojowymi oraz ich rodzin.

Drodzy Rodzice i Opiekunowie, jesli podejrzewacie, ze u Waszego Dziecka moga
wystepowac zaburzenia neurorozwojowe lub juz zostaty one zdiagnozowane,
nie wahajcie sie szuka¢ pomocy nie tylko dla Niego, ale i dla Siebie. Pamietajmy,
ze rozumiejacy i wspierajacy Opiekun odgrywa bardzo wazna role w procesie
usprawniania i utatwiania funkcjonowania dziecku mierzgcemu sie z réznego ro-
dzaju trudnosciami, dlatego tez zapraszamy do korzystania ze wsparcia oferowa-
nego w ramach projektu pn. ,W strone rodziny — wsparcie ustug adopcyjnych”
oraz do lektury niniejszego poradnika.

Zespot projektu ,W strone rodziny — wsparcie ustug adopcyjnych”




RODZIAL 1
ALKOHOLOWY ZESPOL PLODOWY (FAS)

-

O Autorce:

Marzena Szczygielska — psycholog, terapeuta oraz trener programu PRIDE.
Posiada wieloletnie doswiadczenie zawodowe w pracy terapeutycznej
z dzie¢mi z zaburzeniami neurorozwojowymi, w tym FAS, zaburzeniami

wiezi oraz po doswiadczeniu traumy, a takze z rodzinami adopcyjnymi,
ktére zdobyta m.in. w trakcie pracy w placéwkach instytucjonalnej pieczy

zastepczej, osrodku adopcyjnym oraz osrodku pomocy spoteczne;.

~
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Alkoholowy zespét ptodowy (FAS)

Z badan prowadzonych na przestrzeni ostatnich lat niezmiennie wynika, ze po-
mimo coraz powszechniejszej wiedzy na temat toksycznego wptywu alkoho-
lu na rozwijajacy sie organizm dziecka nadal wiele kobiet w cigzy siega po te
uzywke. Niezaleznie od powoddw i okolicznosci, ktére za tym stojg, liczba dzieci
przychodzacych na swiat z powikfaniami wywotanymi przez alkohol ciggle jest
bardzo duza. Szacuje sie, ze w naszym kraju jest to kilkoro dzieci na sto zywych
urodzen (1-3 dzieci na 1 000 z petnoobjawowym FAS). Liczba ta sama w sobie
nie robi moze szczegdlnego wrazenia, kiedy jednak uswiadomimy sobie, Ze sta-
tystycznie rzecz biorac, w kazdej klasie szkolnej jest co najmniej jedno dziecko
z tego typu obcigzeniami, skala problemu moze przyttaczac.

Wiele dzieci wychowuje sie w rodzinach zastepczych lub adopcyjnych, co za-
ZWYyCzaj stanowi szanse na otrzymanie troskliwej opieki. Z drugiej strony ozna-
Cza, ze dzieci te, poza obcigzeniami zwigzanymi z toksycznym dziataniem alkoho-
lu, borykaja sie takze z wieloma biologicznymi i emocjonalnymi, konsekwencjami
zaniedbania, porzucenia i traumy. Potgczenie tych czynnikéw sprawia, ze bardzo
dtugo (czasem nigdy) nie sg one w stanie odnalez¢ sie w otaczajacym swiecie,
a rodziny, ktére chcg im pomacg, stajg przed niezwykle trudnym zadaniem i lata-
mi mierzg sie ze skrajng bezradnoscia, osamotnieniem i wyczerpaniem.

Mineto juz kilkadziesiat lat od pojawienia sie pierwszych naukowych opiséw za-
burzen zwigzanych z negatywnym wptywem alkoholu na rozwijajacy sie w tonie
matki organizm dziecka. Badania trwajg nieprzerwanie i przez caty ten czas oso-
by pracujace z dzie¢mi (opiekunowie i specjalisci) poszukujg skutecznych metod
pomocy i terapii. Dzisiaj juz wiemy, ze pewnych deficytéw, z ktérymi dziecko
przychodzi na swiat, nie da sie cofng¢ — nie wyrasta sie z FASD! Ale wiemy tez,
ze dzieki pewnej wiasciwosci mozgu, jaka jest neuroplastycznos¢ (zdolnos¢ do
zmiany i reorganizacji), odpowiedniej terapii i troskliwej, dostosowanej do spe-
cyficznych potrzeb dziecka indywidualnej opiece, mozna znacznie ograniczy¢
negatywny wptyw prenatalnej ekspozycji na alkohol na jego funkcjonowanie.
Dzieki rzetelnej wiedzy tatwiej jest oddzieli¢ to, co jest zaburzeniem i co nie za-
lezy od woli dziecka od tego, co mozna i nalezy zmieniac i usprawniac. Pozwala
to wykorzystac caty potencjat dziecka i znaczaco zwieksza szanse na jego samo-
dzielne zycie w przysztosci.

Mechanizm powstawania prenatalnych zaburzen poalkoholowych

Alkohol jest substancjg teratogenng (od greckiego stowa teratos, czyli potwor).
Oznacza to, ze wptywa toksycznie na rozwijajacy sie organizm i prowadzi do jego
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uszkodzenia. Wypity przez matke, przez krew tozyskowa, dociera do dziecka. Po
kilku minutach jego stezenie w organizmie dziecka jest zblizone do stezenia we
krwi matki. Ze wzgledu na niedojrzatos¢ ptodu (zwolniony metabolizm wyni-
kajacy z niedojrzatosci enzymatycznej watroby) utrzymuje sie on w organizmie
dziecka znacznie dtuzej niz u matki i dotkliwie wptywa na rozwijajace sie organy.

W zaleznosci od wielu czynnikdw wspoéttowarzyszacych (np. czasu ekspozydji
na alkohol, jego ilosci i rodzaju, ogdlnej kondycji matki, trybu jej funkcjonowania,
innych stosowanych uzywek, czynnikdw genetycznych, indywidualnych predys-
pozycji matki i dziecka) konsekwencje prenatalnej ekspozycji na alkohol moga
byc¢ bardzo zréznicowane.

Nie kazda ilos¢ alkoholu wypitego w okresie prenatalnym w réwnie ciezki sposéb
wptynie na dziecko. Kazda jednak niesie za sobg ryzyko i jedynym skutecznym
sposobem, aby to ryzyko wyeliminowac jest CALKOWITE powstrzymanie sie przez
matke od spozywania alkoholu przez caty okres cigzy. Nie okreslono jak dotad bez-
piecznej dawki alkoholu, ktérg kobieta mogtaby wypi¢, nie ryzykujac zyciem i zdro-
wiem swojego dziecka.

Jak alkohol wptywa na rozwijajacy sie organizm dziecka?

— wypity wkrétce po poczeciu dziecka (kiedy kobieta czesto jeszcze nawet nie
zorientowata sie, ze bedzie matkg) moze doprowadzi¢ do obumarcia ptodu
i poronienia

— w okresie | trymestru cigzy, gdy ksztattuja sie czesci ciata i narzady wewnetrz-
ne, zaburza prawidtowy rozwoj organizmu dziecka, powstaja wtedy wady ser-
ca, watroby, nerek, ptuc i wielu innych organdw, deformacje konczyn, twarzy
oraz powazne anomalie w budowie osrodkowego uktadu nerwowego, czyli
mozgu

— wllillltrymestrze, gdy rozwijaja sie i dojrzewaja poszczegdlne uktady, uszka-
dza komdrki organéw powodujac ich deformacje i zaburzenia czynnoscio-
we, uszkadza kosci, miesnie, skore, gruczoty, zawiazki zebdw, opdznia przy-
rost masy ciata dziecka, moze spowodowac przedwczesny pordd

— alkohol wypity w okresie okotoporodowym powoduje, ze dziecko moze
urodzic¢ sie z obecnoscig alkoholu we krwi, zwieksza to ryzyko sepsy, a takze
wystapienia zespotu abstynencyjnego, bedacego powaznym obcigzeniem
dla niedojrzatego organizmu noworodka.

11
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Alkoholowy zespét ptodowy (FAS)

Szczegdlnie narazony na destrukcyjne dziatanie alkoholu jest osrodkowy uktad
nerwowy. Obszary mozgu, ktére niszczy alkohol to przede wszystkim:

— moézdzek (odpowiada za funkcje motoryczne, skoordynowane ruchy i zacho-
wanie réwnowagi)

— ciatlo modzelowate (przekazuje informacje miedzy prawa i lewg podtkulg mo-
zgu wptywajac na ich wspotprace i synchronizacje wszystkich informacji)

— hipokamp (odpowiada za procesy zapamietywania i uczenia sie)

— pfaty czotowe (odpowiadajg za funkcje wykonawcze, kontrole impulséw i emo-
dji, wycigganie wnioskow, planowanie).

Zawitosci terminologiczne

W literaturze medycznej funkcjonuje caty szereg termindw opisujgcych rézne-
go rodzaju zaburzenia i dysfunkcje zaliczane do uszkodzer\ poalkoholowych.
Obecnie najpopularniejsze z nich to FASD oraz jego petnoobjawowa postac jakg
jest FAS. W réznego rodzaju artykutach i opracowaniach mozemy tez napotkac
okreslenia: pFAS (Partial Fetal Alcohol Syndrome) — czesciowy FAS, ARND (Alcohol
Related Neurodevelopmental Disorder) — zaburzenia neurologiczne zwigzane z al-
koholem, ARBD (Alcohol Related Bitrh Defects) — wady wrodzone zwigzane z alko-
holem, PAE — prenatalna ekspozycja na alkohol, FAE (Fetal Alcohol Effects) — pto-
dowy efekt alkoholowy, efekt dziatania alkoholu na ptdd, ND-PAE - zaburzenia
neurorozwojowe zwigzane z prenatalng ekspozycjg na alkohol, objawy z grupy
ryzyka FASD a takze embriopatia poalkoholowa, encefalopatia statyczna, en-
cefalopatia niepostepujaca. Wraz z postepem badan i pojawianiem sie kolej-
nych regulacji formalnych czes¢ termindw wychodzi z uzycia lub jest rezerwo-
wana tylko dla niektorych przypadkow, inne utrwalajg sie lub pojawiajg sie nowe,
ktére pozwalajg nam systematyzowac wiedze.

Czym jest FASD?

Uzywany od poczatku XXI w. termin FASD jest bardzo szeroki. FASD (Fetal Alco-
hol Spectrum Disorder), czyli Spektrum poalkoholowych wrodzonych zaburzen
rozwojowych, to tzw. okreslenie parasolowe, opisujace wiele skutkdw rozwojo-
wych wystepujacych u dzieci matek pijacych alkohol w okresie cigzy. Skutki te
mogg obejmowac zaburzenia rozwoju fizycznego, umystowego, zachowania,
uczenia sie. Moga trwac przez cate zycie lub ujawniac sie i zmieniac na réznych
etapach rozwoju cztowieka. Mogg tez bardzo roznic sie u poszczegodlnych dzieci.
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Nie istniejg, jak podkreslajg specjalisci, dwa takie same przypadki dzieci z FASD.
Czed¢ dzieci ma obnizony iloraz inteligendji, u innych rozwdj intelektualny pozo-
staje w normie. Niektore maja powazne problemy z koordynacja ruchowsg, inne
sprawnoscia przewyzszajg wielu rowiesnikow. Jedne borykaja sie z powaznymi
problemami logopedycznymi, inne zadziwiajg kwiecistoscig wypowiedzi i bo-
gactwem stownika, co nie oznacza, ze w petni rozumiejg znaczenie uzywanych
pojec¢ i termindw. Wiele dzieci nie wie, co sie wokoét nich dzieje, bez przerwy
co$ gubig, myla, zapominaja, czesto wydaja sie nieobecne, inne zas zadziwiaja
skrupulatnoscig graniczaca z perfekcjonizmem, sztywno przestrzegajg zasad, nie
poming zadnego rytuatu i nic nie umknie ich uwadze. Nawet wyglad dziecka
nie zawsze sugeruje wystepowanie problemu i wiele jest przypadkow, kiedy ze-
wnetrznie dziecko nie rézni sie od rowiesnikdw, w rzeczywistosci boryka sie jed-
nak z bardzo powaznymi deficytami neurologicznymi, ktére uniemozliwiajg mu
normalne funkcjonowanie.

W przypadku FASD nie da sie wskazac, poza diagnozowanym tylko w niektérych
przypadkach petnym fenotypem dysmorfii twarzy, specyficznych cech wyrézniaja-
cych to zaburzenie na tle innych. Wigkszos¢ fizycznych anomalii i zaburzer czynno-
sciowych wystepujacych u dzieci z FASD opisano takze w sytuacjach niezwigzanych
z teratogennym dziataniem alkoholu. Bardzo czesto zresztg dzieci z zaburzeniami
poalkoholowymi dostajg mylnie lub, niejako w zastepstwie, diagnoze ADHD, Zespo-
tu Aspergera, zachowan opozycyjno-buntowniczych, zaburzen zachowania itp.

Z uwagi na zréznicowanie objawdw oraz fakt, ze wiele z nich nie jest specy-
ficznych dla uszkodzen poalkoholowych, lecz wystepuje takze w zaburzeniach
o innej etiologii, FASD nie ma obecnie wartosci rozpoznania klinicznego. Wyjatek
stanowi jedna z wielu postaci tego zaburzenia, jaka jest FAS.

Czym jest FAS?

FAS (Fetal Alcohol Syndrome), czyli Alkoholowy Zespét Plodowy, jako petno-
objawowy zespdt zaburzen ze spektrum uszkodzer poalkoholowych ma swoje
miejsce w miedzynarodowej klasyfikacji choréb ICD-10. Do jego stwierdzenia ko-
nieczne jest fgczne wystepowanie nastepujacych cech:

— prenatalny i postnatalny niedobdr wagi i wzrostu

— okredlony fenotyp twarzy (specyficzne anomalie w budowie twarzy, tzw.
dysmorfie) obejmujacy: skrécenie szpar powiekowych, zwezenie lub brak ry-
nienki podnosowej oraz zwezenie lub brak gornej czerwieni wargowej
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— uszkodzenie/zaburzenie czynnosci osrodkowego uktadu nerwowego
— narazenie na dziatanie alkoholu w okresie prenatalnym

W miedzynarodowej klasyfikacji choréb ICD-10 FAS znajduje sie w grupie zabu-
rzert neurorozwojowych i zostat mu przypisany symbol Q86.0. Zdiagnozowanie
u dziecka petnoobjawowego FAS moze byc¢ podstawg do wydania orzeczenia
0 jego niepetnosprawnosci.

Istotg FAS nie s3 cechy morfologiczne (zwigzane z wygladem), ktére zmieniajg sie
wraz z wiekiem dziecka. Sq one jedynie cechami charakterystycznymi zespotu. Punk-
tem krytycznym w diagnostyce sa dysfunkcje osrodkowego uktadu nerwowego.

FASD jako niepetnosprawnosc¢ ukryta

Rozpoznanie FAS jest stawiane w sytuadji, kiedy u dzieci po prenatalnej ekspozy-
¢ji na alkohol dochodzi do powstania petnego zespotu objawdw. Przyjmuje sie,
ze 7 catej grupy dzieci narazonych na toksyczne dziatania alkoholu, petnoobjawo-
wy FAS jest diagnozowany tylko w 10% przypadkow.

Znacznie czesciej obserwuije sie szereg niespecyficznych, bardzo zréznicowanych
deficytéw ogdlnie okreslanych terminem FASD. Takie rozpoznanie, pomimo bra-
ku zaklasyfikowania jako konkretna jednostka chorobowa, nie oznacza jednak, ze
dziecko jest ,mniej chore” czy Ze jest mu tatwiej. Czasem jest dokfadnie odwrot-
nie. To, ze niepetnosprawnosci dziecka nie widac tzw. gotym okiem sprawia, ze
wiele jego zachowan odbieranych jest jako zta wola, lenistwo, trudny charakter.

Nalezy pamietac, ze w kazdym przypadku FASD osrodkowy uktad nerwowy dziec-
ka funkcjonuje nieprawidtowo, a to oznacza, ze pomimo braku zewnetrznych,
ewidentnych cech niepetnosprawnosci, napotyka ono problemy z odnalezieniem
sie w otaczajacej rzeczywistosci. Dzieci z FASD, z racji swoich ztozonych deficytow,
wymagaja szczegolnej troski. Kluczem do niej jest zrozumienie, ze istotg trudnosci
dziecka jest uszkodzenie uktadu nerwowego. FASD to rodzaj (u kazdego dziecka
po prenatalnej ekspozydji na alkohol) nieco innej niepetnosprawnosci. Jak kazda
niepetnosprawnos¢, wymaga wprowadzenia w najblizszym otoczeniu dziecka
odpowiednich zmian. To nie dziecko ma sie dostosowac (jest to zresztg niemoz-
liwe). To otoczenie nalezy dostosowac do specyficznych mozliwosci i potrzeb
dziecka.
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Co moze swiadczy¢ o wystepowaniu FASD?

Lista symptomow widocznych u dzieci po prenatalnej ekspozydji na alkohol jest
bardzo dtuga, nie jest mozliwe przytoczenie jej w catosci. Jak juz tez wiadomo,
kazde dziecko z FASD moze mie¢ odmienny obraz objawdw, ktéry jeszcze bedzie
dodatkowo zmieniat sie w toku jego rozwojul.

Te objawy, z ktérymi dziecko przychodzi na Swiat okresla sie mianem objawow
pierwotnych. Moga mie¢ one posta¢ zarowno nieprawidtowosci fizycznych jak
i neurologicznych dysfunkgji, ktére stanowig istote uszkodzerh mézgu. Samoist-
nie nie zmieniaja sie z wiekiem, dziecko z nich nie wyrosnie. Objawy pierwotne
odzwierciedlajg sie w wielu obszarach funkcjonowania dziecka. Mogg one:

— dotyczy¢ ogdlnego stanu fizycznego dziecka:

3-miesieczna Gabrysia jest stale napieta i niespokojna. Dziewczynka nie interesu-
Je sie otoczeniem, niechetnie je, bardzo stabo przybiera na wadze. Boi sie kazdego
dzwieku, swiatta, catymi dniami poptakuje, Zle reaguje na przytulanie i dotyk. . .

— powodowac najréznorodniejsze opdznienia i zaktocenia w rozwoju:

Oskar jest najmniejszy w klasie, bardzo dziecinny, ma juz 11 lat a nadal oglgda
bajki i bawi sie klockami. Na placu zabaw Ignie do mfodszych dzieci i moze
godzinami nie wychodzic z piaskownicy. ..

— by¢ przyczyng trudnosci w poruszaniu sie i koordynagji:

Bartek ciggle cos strqca, rozbija, wylewa, czesto wpada na meble, depcze in-
nym po palcach, szturcha i popycha, stale jest posiniaczony i podrapany. Lubi
sie przytulac, ale jego uscisk jest miazdzqcy, nawet dla taty. ..

— powodowac nadpobudliwos¢:

15



Alkoholowy zespét ptodowy (FAS)

Kuba bez przerwy jest w ruchu, wszedzie go petno, ciggle méwi, gtosno i duzo,
chodzi po klasie, zaczepia inne dzieci, przeszkadza w prowadzeniu lekdji. . .

— zmieniac¢ odbidr wrazen zmystowych przez dziecko (drastycznie podwyzszo-
na lub obnizona wrazliwosc):

Piotrek nie toleruje zadnej metki w ubraniach, wszystkie rzeczy nosi na lewgq stro-
ne. .. Anie rozprasza najdrobniejszy hatas, sama jednak pokrzykuje na wszystkich
dookota. .. Basia skarzy sie, ze nie moze ¢wiczy¢ czytania, bo czarne literki kiujg
jgwoczy... Adas wqcha wszystko dookota, nawet blat stotu i pana listonosza. . .

— zakfbécac czucie gtebokie i odruchowos¢ dziecka:

Olek, zamiast pracowac na lekcji, bez przerwy wierci sie i kreci, lezy na tawce,
poktada sie na ksiqzkach. Czasem zamiera bez ruchu. ...

— zaburzac¢ procesy pamieci i koncentracje uwagi:

Ania nigdy nie pamieta, co byto na lekcjach, nie wie jakq ma prace domowq
i co przynies¢ do szkoty. Ciggle cos gubi lub zabiera innym rzeczy, ktdre do niej
nie nalezq. ..

— zaburzac¢ myslenie i proces uczenia sie:

Przez cata czwartq klase Hubert ¢wiczyt z mamq utamki. Pod koniec roku
szkolnego chtopiec juz catkiem nieZle radzit sobie z zadaniami. Po wakacjach
okazafto sie, ze wszystko trzeba mu ttumaczyc od poczqtku. ..
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obniza¢ zdolno$¢ wyciggania wnioskdw i uczenia sie na btedach:

Bartek dtugo czekat na swoje kieszonkowe a potem wydat je pierwszego dnia
na chipsy i cole dla kolegoéw. Teraz ptacze, bo juz nie ma pieniedzy, a planowat
jeszcze tyle wydatkdw. Sytuacja powtarza sie co miesigc. . .

ograniczac¢ zdolnos¢ komunikowania sie, rozwdj mowy, rozumienia i postugi-
wanie sie pojeciami:

Kasia chetnie zabiera gfos i witqcza sie w rozmowy dorostych. Jej stownictwo
jest bardzo bogate, a wyobraznia nie zna granic. Pani méwi, ze na lekcjach
buzia jej sie nie zamyka, ale jak trzeba odpowiedzie¢ na konkretne pytanie, to
okazuje sie, Ze nie wie podstawowych rzeczy. Zle wypadajq tez sprawdziany
i wypracowanid. . .

uniemozliwiac¢ rozumienie pojec¢ abstrakcyjnych (czas, kalendarz, pienigdze),
metafor i zartow:

Milenka bardzo czeka na upragniony wyjazd nad morze. Mama ttumaczy jej,
Ze to dopiero za dwa tygodnie, pokazuje wszystko w kalendarzu. Dziewczynka
potakuje, ze wszystko rozumie, a po chwili znowu pyta, czy to juz dzis. . .

blokowac rozwdéj samodzielnosci:

Patrycja chetnie wigcza sie w domowe obowiqzki, pomaga w kuchni, nakry-
wa do stotu, robi z ciociq kanapki i satatki. Kiedy jest sama nie wie jak sie ubrac
do szkoty, ani co w lodéwce nadaje sie na sniadanie. ...

przeszkadza¢ w planowaniu i organizowaniu wiasnej aktywnosci:
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Gosia w nieskoriczonos¢ odktada odrabianie lekdji, ciggle szuka ksigzek, no-
tatek, potrafi w tym czasie szes¢ razy zadzwoni¢ do kolezanki. Nawet jak sie
w koncu kofo niej usiqdzie, nie wie od czego zaczqc. ..

utrudniac przystosowanie sie do nawet niewielkich zmian w otoczeniu:

Grzesio bardzo lubi pardwki, najlepiej jak sq zimne i w catosci, bo moze je trzy-
mac w rece. Wczoraj dtugo ptakat i nie chciat jes¢ kolacji, kiedy babcia pokroita
wszystko na drobne kawatki. ..

prowadzi¢ do skrajnego rozregulowania emocji:

Franek nagle wybucha bez przyczyny, ztosci sie i przeklina, rzuca przedmiota-
mi, potrafi uderzyc. ..

zaburzac zdolnos¢ rozumienia i okazywania uczuc:

Mama Mateusza bardzo Zle sie czuta i musiata sie potozy¢, chtopiec bardzo sie
zeztosciti domagat sie, aby wstata i pomogta mu w lekcjach. ..

utrudniac zrozumienie norm i zasad spotecznego wspotzycia:

Krzys dobrze zna zasady, zapytany wie co wolno, a czego nie. Ale i tak jest cig-
gle niegrzeczny w szkole, dokucza innym dzieciom, ciggle przynosi uwagi. . .

prowadzi¢ do powaznych trudnosci w relacjach:




Alkoholowy zespét ptodowy (FAS)

Adas bardzo Ignie do dzieci i robi wszystko, aby im sie przypodobac. Dzieci za-
uwazyly, jak bardzo mu na tym zalezy i czesto wykorzystujq go, a potem sie
Z niego smiejq. Chtopiec bardzo to przezywa, ale ciqgle daje sie podpuszczac
kolegom. ..

— dezorganizowac codzienne funkcjonowanie dziecka i catej jego rodziny:

Antek nawet w najwieksze mrozy nie lubi nosi¢ czapki ani szalika. Wczoraj tez
zostawit je w szkole. Twierdzi, ze podczas powrotu do domu byto mu tak ciepto,
Ze nie musiat nawet zapinac kurtki. W nocy dostat wysokiej gorgczki i trzeba
byto odwotac dtugo planowany wyjazd do Krakowa. . .

W sytuacji kiedy dziecko nie otrzyma odpowiedniej pomocy i wsparcia, na pod-
tozu tych bardzo zréznicowanych i czesto niezwykle rozlegtych pierwotnych dys-
funkgji rozwijajg sie tzw. zaburzenia wtérne.

Emilce bardzo zalezy na dobrych ocenach, w domu poswieca duzo czasu na
odrabianie lekcji. Czesto jednak w szkole nie pamieta tego, czego sie nauczyta,
kilka razy zdarzyto sie, ze dostata jedynki za brak pracy domowej, choc¢ miata jg
spakowangq w plecaku. Dziewczynka coraz bardziej sie zniecheca. . .

Patryk nie jest w stanie przypomniec sobie przebiegu lekgji. Zapytany o prace
domowq mdwi, Ze nic nie byto zadane. ..

Julka zamiescita na portalu swoje zdjecia, na ktdrych byta tylko w bieliznie.
Wszyscy w szkole o tym mdwili, Smiali sie z nastolatki, padty nieprzyjemne zar-
ty i epitety. Dziewczynka wydaje sie nie rozumiec¢ w czym problem. Cieszy sie ze
zdobytej popularnosci. . .

Powyzsze zachowania (zniechecenie do nauki, ktamstwa dla zapetnienia luk
w pamieci, odrzucenie przez rowiesnikdw) to typowe choc nie jedyne przykia-
dy zaburzen wtérnych u dzieci z FASD. Jako swego rodzaju powikfania pierwot-
nych dysfunkgji czesto pojawiaja sie réwniez: ogdlne zagubienie, nieradzenie
sobie z obowigzkami i nowymi zadaniami, porzucanie nauki szkolnej, problemy
Z wywigzywaniem sie z przyjetych rél spotecznych, nawigzywaniem i utrzy-
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mywaniem statych zwigzkdw, niemoznos¢ utrzymania statej pracy, problemy
emocjonalne. Moze wystapic takze sktonnos¢ do ryzykownych zachowan, nie-
adekwatnej aktywnosci seksualnej, konflikty z prawem, problemy psychiczne,
depresje, uzaleznienia. Do ich powstania w najwiekszym stopniu przyczynia sie
srodowisko, w szczegodlnosci brak zrozumienia istoty problemow dziecka i niere-
alistyczne w stosunku do jego mozliwosci oczekiwania.

Jednym z najwazniejszych czynnikéw chronigcych dzieci przed wystapieniem
objawow wtornych jest stabilne zycie rodzinne i troskliwa opieka dorostych.
W potaczeniu z weczesng diagnoza oraz odpowiednimi, dostosowanymi do po-
trzeb dziecka metodami postepowania i terapii mozna catkowicie zapobiec lub
znacznie zminimalizowac¢ mozliwos¢ wystapienia objawdw wtérnych.

Mocne strony dzieci z FASD

W opisie funkcjonowania kazdego dziecka z FASD, poza sferg jego deficytow i za-
chowan problemowych, niezbedne jest réwniez rozpoznanie mocnych stron,
zdolnosci i szczegdlnych predyspozycji. Jest to niezwykle wazne z uwagi na
wzmacnianie poczucia wartosci dziecka, ale tez planowania jego terapii. Dzieci
z FASD miewaja wiele talentéw i umiejetnosci, w sprzyjajacych okolicznosciach
sg W stanie rozwinac swoj potencjat.

Wiekszosc dzieciz FASD chetnie i ztatwoscig wykonuje zadania z przedmiotow ar-
tystycznych i W-F. Zajecia ruchowe dostarczajg im bowiem potrzebnej stymulacji
czuciowo-ruchowej i nie sg obcigzajace poznawczo. Zazwyczaj ucza sie dobrze
przez doswiadczenie, dotyk i obserwacje, chetnie wykonujg zajecia na swiezym
powietrzu, lubig prace w ogrodzie, dobrze odnajdujg sie w zajeciach konstruk-
torskich i mechanicznych. Czesto dysponujg wyjgtkowymi umiejetnosciami,
zwigzanymi np. z rozroznianiem koloréw, rozpoznawaniem smakow i zapachow.
Bywaja bardzo tworcze, majg oryginalne pomysty i nietypowe rozwigzania, pisza
ciekawe historie i barwnie je opowiadaja. Sg zwinne i gibkie, w zwigzku z czym
odnoszg sukcesy w sporcie (gimnastyka, ptywanie). Bardzo czesto sg uzdolnione
plastycznie, muzycznie, tanecznie. S3 petne energii i pracowite, wspotpracuja-
ce przy rozwigzywaniu problemow. Wykazuja sie duza spontanicznoscia i cie-
kawoscia, chetnie sie angazujg, a jak poczuja sie pewnie w danej dziedzinie, sg
wytrwate i zdolne do poswiecenia. Otoczone wiasciwg opieka potrafig by¢ mite,
delikatne, lojalne. Sg ostrozne w opiece nad mtodszymi dzie¢mi i zwierzetami,
chetne do pomocy w codziennych zajeciach.
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FASD a wiez

Wiele dzieci narazonych w zyciu ptodowym na dziafanie alkoholu trafia pod
opieke rodzin adopcyjnych i zastepczych. Rodziny te liczg sie z tym, ze dziecko,
ktére przyjmuja, ma za sobg wiele trudnych chwil i w zwigzku z tym bedzie wy-
magato szczegdlnej troski i opieki. Nie bojg sie wysitku z tym zwigzanego i moc-
no wierzg, ze ich zaangazowanie z czasem przyniesie efekty. Takze w obszarze
wzajemnej bliskosci i zaufania. Niekiedy jednak majg poczucie, ze dzieci, ktorymi
Z ogromnym zaangazowaniem sie zajmuja, zdajg sie nie potrzebowac bliskich,
stabilnych relagji. Co prawda stale domagaja sie uwagi, wydaje sie jednak, ze jest
im obojetne, kto zaspokoi ich potrzeby. Co wiecej, na obcych reagujg podobnie
(czasem nawet lepie)) jak na osoby z najblizszego otoczenia. Mijajgcy czas nie-
wiele zmienia, niekiedy nawet nasila problem.

Dzi$ juz wiemy, ze ta szczegodlna wiasciwos¢ wielu dzieci z FASD, bardzo dotkli-
wa dla ich bliskich, to czesc¢ ich zaburzenia. Jest efektem kilku nakfadajacych sie
na siebie przyczyn. Pierwszg stanowig, jak w przypadku wielu innych trudnosci
dziecka, uszkodzenia jego mdzgu. Najbardziej podatne na te uszkodzenia sg
pfaty czotowe, mozdzek, ciato modzelowate i hipokamp. Struktury te petnig nie-
zwykle wazna role w relacjach zwigzanych z zaangazowaniem spotecznym. To
od nich zalezy zapamietywanie przezy¢, integrowanie doswiadczenia, umiejet-
nos$¢ wiasciwej oceny sytuacji, panowanie nad emocjami i impulsami. Uszkodze-
niu poalkoholowemu nie ulega natomiast zazwyczaj ciato migdatowate uczest-
niczace m.in. w reakcjach alarmowych organizmu zwigzanych z radzeniem sobie
ze stresem (tzw. 0s HPA). Alkohol jako silna toksyna dziatajaca w zyciu ptodo-
wym stanowi bezposrednie zagrozenie zycia. Dla rozwijajgcego sie malucha jest
to doswiadczenie skrajnie traumatyczne, a slady tej wczesnodzieciecej traumy,
w postaci zmian w osrodkowym uktadzie nerwowym, widoczne sg jeszcze wiele
lat po urodzeniu. Tym witasnie mozna ttumaczy¢ szczegodlng drazliwos¢ dzieci
z FASD, state funkcjonowanie na bazie reakgji obronnych. Czesto, obserwujgc
dziecko, mozna odnies¢ wrazenie, ze ono najpierw dziafa, a potem mysli, czasem
jest jakby zupetnie nieobecne.

Budowaniu bliskosci nie sprzyja rowniez obecne w doswiadczeniu dzieci z FASD
doswiadczenie odrzucenia. Juz sam fakt narazenia dziecka, w okresie kiedy jest
catkowicie zalezne od rodzica, na niebezpieczenstwo jakie stanowi wptyw al-
koholu mozna rozpatrywac w kategoriach, mniej lub bardziej $wiadomego, od-
rzucenia. A nastepnie dochodzi do tego jeszcze faktyczne opuszczenie, ktére
przeciez zawsze poprzedza skierowanie dziecka do rodziny adopcyjnej czy za-
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stepczej. To symboliczne lub realne porzucenie i towarzyszace mu do$wiadcze-
nie straty sprawia, ze relacja dziecka z otaczajagcym $wiatem pozbawiona zostaje
ufnosci i poczucia bezpieczenstwa, bez ktérego trudno otworzyc sie na drugg
osobe i obdarzyc jg zaufaniem. A stad juz prosta droga do pozabezpieczanych
wzorcOw przywiazania, ktore stajg sie matryca dla kazdej nowej relacji.

Kolejna istotna kwestia wigze sie z okreslonymi cechami dziecka. Typowy, zdro-
wy noworodek zazwyczaj przychodzi na swiat z pewnym wrodzonym wyposa-
zeniem. Chodzi o tzw. zachowania przywigzaniowe, ktére sprzyjajg budowaniu
relacji dziecka z otoczeniem. Nalezy do nich np. ptacz, odruch ssania, przywie-
rania, podazania za czyms, kontakt wzrokowy, usmiech, gaworzenie. U dzieci
z FASD zachowania te sg czesto zmienione lub bardzo ograniczone. Nie zawsze
sygnaty wysytane przez dziecko sg czytelne dla opiekuna. Zmienione reakcje
przywigzaniowe w potaczeniu z licznymi komplikacjami zdrowotnymi i roz-
wojowymi utrudniajg adaptacje dziecka do otoczenia i sprawiajg, ze codzien-
na opieka nad dzieckiem z FASD stanowi dla jego rodzica wielkie wyzwaniem,
jest bardzo obcigzajaca fizycznie i psychiczne. Rodzic czesto czuje sie zagubio-
ny, zdezorientowany i nieskuteczny, ma poczucie, ze najlepiej bedzie jak zostawi
dziecko w spokoju, wycofuje sie wiec i zniecheca. W rezultacie dziecko przestaje
sygnalizowac swoje potrzeby i samo szuka ukojenia. W pewnym sensie znéw
doswiadcza opuszczenia!

Wszystkie te komplikacje (uszkodzenia mézgu wywotane alkoholem, zmienio-
ne wyposazenie przywigzaniowe, problemy adaptacyjne, doswiadczenie straty
i porzucenia, konsekwencje wczesnodzieciecej traumy, pozabezpieczane wzorce
przywigzania) uzasadniajg prezentowane przez dzieci z FASD trudnosci w nawia-
zywaniu bliskich relacji emocjonalnych z innymi osobami. Logiczne wyttumacze-
nie nie zawsze jednak jest w stanie ztagodzi¢ smutek rodzicow, ktérzy kochajac
swoje chorujgce na FASD dziecko i ze wszelkich sit angazujac sie w niezwykle
wymagajacy i trudng opieke nad nim, nie doswiadczajg w wystarczajgcym stop-
niu jego wzajemnosci i przywigzania.
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Problemy metaboliczne dzieci z FASD - dieta

W zwigzku z uszkodzeniem uktadu odpornosciowego i zaburzonego rozwoju
w okresie prenatalnym dzieci z FASD sg czesciej narazone na alergie, nietolerancje
pokarmowe i réznego rodzaju problemy trawienne. Stwierdzono, ze biatka za-
warte w produktach zbozowych i mlecznych (gluten i kazeina) nie sg prawidtowo
trawione przez organizm chorego dziecka, przenikajg przez krwiobieg do ukfadu
nerwowego i zaktécaja jego funkcjonowanie. Dowiedziono, ze stosowanie diety
bezglutenowej i bezmlecznej poprawia stan wielu dzieci, nawet jesli nie cierpig
one na celiakie lub alergie pokarmowe. Tego typu diete z powodzeniem stosuje sie
zreszta od lat np. w leczeniu 0sob chorych na schizofrenie czy autyzm.

Dzieci z FASD czesto borykajg sie takze z hipoglikemig, czyli niedocukrzeniem or-
ganizmu. Pojawia sie ona jako reakcja po strawieniu weglowodandw prostych (np.
pozywienia z duzg zawartoscig cukru). W wyniku zaburzen metabolizmu, poziom
cukru trafiajacego do krwi jest drastycznie obnizony. Do typowych objawdw hi-
poglikemii nalezy: zmienne zachowanie, napady ztosci, ptaczliwos¢, bezsennosc,
boéle gtowy, niepokdj motoryczny, nadmierny apetyt na stodycze, poddenerwo-
wanie przed positkiem, zmiana nastroju po positku.

Nieprawidtowa dieta moze tez prowadzi¢ do rozwoju w organizmie niekorzyst-
nych bakterii i mikroorganizméw, zaburzajacych funkcjonowanie uktadu ner-
wowego (np. drozdzak Candida albicans).

Dziatanie lecznicze w przypadku dzieci z FASD polega na zapewnieniu im od-
powiedniej diety, wolnej od nadmiaru cukru i niekorzystnego biatka oraz odpo-
wiednie dobranie lekéw czy suplementéw. Oczywiscie przestawienie dziecka na
nowa diete nie jest proste. Jego organizm przyzwyczait sie do pewnych substandji
i, pomimo negatywnych efektow w zachowaniu, bedzie sie ich domagat. Czesto
dopiero proba odstawienia pewnych produktéw wymownie pokazuje jak bardzo
dziecko sie od nich uzaleznito i jak mocno wptywaja one na jego funkcjonowanie.
Stopniowo jednak widoczne sg pozytywne zmiany, dziecko staje sie spokojniej-
sze, bardziej panuje nad emocjami, lepiej $pi, nawigzuje lepszy kontakt wzrokowy
(znikaja tzw. szklane oczy), znikajg problemy gastryczne. Niektdrzy rodzice zauwa-
zajg poprawe juz po kilku dniach czy tygodniach, u wiekszosci dzieci na zmiane
trzeba poczekac kilka miesiecy.
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Zalecenia dietetyczne:

— ograniczenie weglowodanow prostych i szkodliwych biatek (cukier, biata maka,
mleko)

— wprowadzenie lekow przeciwdrozdzycowych

— unikanie konserwantéw w jedzeniu

— stosowanie odpowiednio dobranych witamin i suplementéw (zawierajgcych
np. NNKT, magnez, witamine. D)

— duze ilosci wody mineralnej niegazowanej

— zalecane spozywanie kaszy, szczegolnie jaglanej

— unikanie stodyczy, coli, chipsow itp.

Szczegotowe zalecenia wymagajg oczywiscie konsultacji z doswiadczonym specja-
lista, ktory najlepiej oceni stan dziecka i jego indywidualne potrzeby zywieniowe.

Dziecko powinno sie tez wysypiac, regularnie przebywac na Swiezym powietrzu,
uczestniczy¢ w zajeciach, ktére zapewnig aktywnos¢ fizyczng, wspierajaca funk-
cjonowanie osrodkowego uktadu nerwowego (basen, rower, sztuki walki itp.). Nie-
zwykle istotne jest zadbanie o wiasciwe dotlenienie organizmu dziecka, ktérego
osrodkowy uktad nerwowy z uwagi na prenatalng ekspozycje na alkohol, miat
duze niedobory w tym zakresie.

Organizowanie wsparcia — kluczowa rola diagnozy

Pierwszym krokiem do zorganizowania skutecznego wsparcia jest rzetelna
i kompleksowa diagnoza. FASD to tzw. niepetnosprawnos¢ ukryta. Dopiero okre-
slenie przyczyn i charakteru wystepujacych zaburzen pozwala usankcjonowac
trudnosci dziecka i nadac im wiasciwg range. Diagnoza pozwala ocenic jaki jest
faktyczny stan dziecka i jakiego rodzaju pomoc jest mu potrzebna. Powinna ona
uwzglednia¢ takze mocne strony dziecka, jego mozliwosci kompensacyjne, ktod-
re bedg baza dziatar\ terapeutycznych.

Im wczesniej diagnoza zostanie przeprowadzona (najlepiej wkrotce po urodze-
niu lub w pierwszych latach zycia) i im bardziej bedzie wnikliwa, tym wieksza
szansa na wychwycenie istotnych deficytéw i trafne dopasowanie form podej-
mowanych dziatari do indywidualnych potrzeb dziecka i tym lepsze rokowanie
na przysztos¢. Wielu specjalistow wskazuje, ze diagnoza powinna by¢ przepro-
wadzona do 6. r.z. dziecka, a jako ostateczng granice przyjmuje sie wiek 10-12 lat,
czyli czas do rozpoczecia okresu dojrzewania.
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Wskazaniem do podjecia dziatan w kierunku zdiagnozowania dziecka pod ka-
tem FASD powinna by¢ nie tylko sytuacja zwigzana z podejrzeniem (lub faktem)
spozywania przez jego matka alkoholu w czasie cigzy. Badanie warto, czy wrecz
nalezy przeprowadzi¢, takze w kazdej sytuadji, kiedy:

— U dziecka widoczne sg charakterystyczne cechy wygladu twarzy (tzw. dys-
morfie)

— bardzo niska byta masa urodzeniowa dziecka (<10. centyla)

— diagnozowano u niego w przesztosci matogtowie

— wystepuja (lub wystepowaty w przesztosci) powazne niedobory wagi i wzro-
stu (<3. centyla) — w rozwoju dziecka wystepuja zaburzenia neurorozwojowe
0 nieznanej etiologi.

Jak wyglada proces diagnostyczny

Z uwagi na bardzo szerokie i ztozone konsekwencje prenatalnej ekspozycji na al-
kohol, do przeprowadzenia dokfadnej i kompleksowej diagnozy FASD oraz opra-
cowania zalecen terapeutycznych niezbedny jest interdyscyplinarny zespot
specjalistéw. W skiad takiego zespotu powinien wchodzi¢ lekarz (pediatra, neu-
rolog, psychiatra dzieciecy), psycholog, logopeda czy neurologopeda, czasami
takze alergolog, rehabilitant, fizjoterapeuta, do$wiadczony terapeuta SI czy odru-
chowosci, dietetyk. Bardzo wazne jest, rzecz jasna, aby osoby te posiadaty odpo-
wiednie kwalifikacje kierunkowe i doswiadczenie w pracy z pacjentami z FASD.
Tylko kompleksowo przeprowadzony proces diagnostyczny daje petny obraz de-
ficytow dziecka i zadan stojacych przed osobami, ktére chcg mu pomaoc.

W Polsce dziata obecnie kilkanascie placowek, ktdre zapewniajg kompleksowg
diagnoze zaburzen zwigzanych z FASD. Wiele z nich postuguje sie wtasnym mo-
delem pracy opartym w mniejszym lub wiekszym stopniu na standardach funk-
cjonujacych na $wiecie. Czes¢ z nich w procesie diagnostycznym wykorzystuje
waszyngtonski 4-cyfrowy Kwestionariusz Diagnostyczny.

Diagnostyka Ptodowego Zespotu Alkoholowego w oparciu o 4-cyfrowy Kwe-
stionariusz Diagnostyczny opiera sie na czynnikach odpowiadajgcych kryteriom
diagnostycznym zawartym w miedzynarodowej klasyfikacji choréb ICD-10. Kry-
teria te obejmuija:

— prenatalne i postnatalne opdznienie wzrostu (hipotrofia wewnatrzmaciczna,
niska waga urodzeniowa, niedobdr wagi i wzrostu)
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— ocene fenotypu twarzy, tzw. dysmorfie twarzy (skrécone szpary powieko-
we, zwezona lub brak rynienki podnosowej, zwezona lub brak goérnej czer-
wieni wargowe))

— nieprawidtowosci ze strony centralnego ukfadu nerwowego (anatomicz-
ne i czynnosciowe)

— ocene stopnia prenatalnej ekspozycji na alkohol

Nasilenie wszystkich czterech cech okresdla sie za pomoca 4-cyfrowego kodu,
gdzie 1 oznacza brak danej cechy, a 4 jej wysokie nasilenie. W rezultacie powstaje
4-cyfrowy kod diagnostyczny. Przy szczegdlInym nasileniu cech, czyli kodzie typu
4444 (i kilku zblizonych do niego kombinacjach), diagnozuje sie jedng z najciez-
szych postaci FASD, czyli petnoobjawowy FAS.

Czwarte kryterium, dotyczace spozycia przez matke dziecka alkoholu w czasie
Cigzy, jeszcze do niedawna wymagato udokumentowania. Obecnie nie jest juz
to niezbednym warunkiem do zdiagnozowania petnoobjawowego FAS. Wy-
starczy przypuszczenie lub okolicznosci zwigzane z historig zycia dziecka, ktore
wskazujg na duze prawdopodobiernstwo wystapienia tego czynnika.

Nieprawidtowosci w rozwoju i funkcjonowaniu osrodkowego uktadu nerwowe-
go (kryterium 3.) ocenia sie za pomocg specjalistycznych badan oraz rozbudo-
wanego wywiadu dotyczgcego funkcjonowania dziecka w wielu obszarach. Wy-
wiad ten przeprowadzany jest z osobami opiekujacymi sie dzieckiem.

Wazne jest, aby przy diagnozie uwzglednione zostaty: sytuacja zyciowa dziecka
i jego traumatyczne doswiadczenia ewentualna deprywacja opieki, zaniedbania,
dotychczasowy brak odpowiedniej stymulacji rozwoju itp. Wszystko to sktada sie
na 0golng kondycje i potencjat dziecka.

Lek przed etykietowaniem

Zdarzajq sie sytuacje, w ktorych rodzice, w obawie przed powierzchownym za-
szufladkowaniem dziecka, wahajg sie czy przeprowadzenie diagnozy ma sens.
Nalezy jednak pamietac, ze to wtasnie ta ,etykietka” stanowi czesto warunek lub
niezbedny wstep do zapewnienia dziecku jakiegokolwiek systemowego wspar-
cia. W zadnym wypadku jednak wydana opinia nie powinna ograniczac sie je-
dynie do prostego sklasyfikowania trudnosci dziecka. Poza czescig nozologiczna
(réznicowa), powinna zawierac takze czesc funkcjonalng, na ktérg sktadajg sie do-
ktadne zalecenia do dalszej pracy i postepowania z dzieckiem, takze w obszarze
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specjalistycznego wsparcia i terapii. Przy wyborze placowki oferujacej diagnoze
dziecka pod katem FASD warto zrobi¢ rozeznanie, czy taka wiasnie catosciowg
opinie otrzymamy.

Czy mowic dziecku, ze ma FAS/FASD?

Niektorzy rodzice i spedjalisci majg powazne obawy, czy powiedzie¢ dziecku
o wyniku diagnozy. Z obserwadji oséb pracujacych z dzie¢mi z FASD wynika, ze
przez bardzo dtugi czas nie sg one swiadome swojej odmiennosci i ze to pozwala
im czu¢ sie normalnie. Z drugiej strony wydaje sie, ze od momentu rozpocze-
cia nauki szkolnej dzieci i tak zaczynaja stopniowo dostrzegac réznice pomiedzy
sobg i rowiesnikami. Bywajg wysmiewane i upokarzane w szkole i na podworkuy,
majq problem ze znalezieniem i utrzymaniem przyjazni, do$wiadczajg wielu nie-
powodzen edukacyjnych. Bardzo mocno wptywa to na poczucie wartosci dziec-
ka, ktdre nie rozumie, co sie dzieje i nie wie jak poradzi¢ sobie z sytuacja.

Postawienie diagnozy czesto przynosi dzieciom ulge. Wskazuje konkretng przy-
czyne ich probleméw. Dziecko zaczyna rozumie¢, ze nie jest winne swoim niepo-
wodzeniom, ze napotykane trudnosci nie zalezg od jego ztej woli, lecz wynikajg
z konkretnej choroby. Wskazanie przyczyn trudnosci czesto pomaga znalez¢ roz-
wigzania, wskazuje mocne strony, mobilizuje do dziatan, a efekty podjetej terapii
daja nadzieje i pozytywnie wptywajg na 0gdlng poprawe stanu psychicznego.
Uzyskanie diagnozy daje tez dziecku ochrone i zapewnia specjalne traktowanie
w sytuacjach, ktore przerastajg jego mozliwosci, pozwala doswiadczy¢ akceptacji
i zrozumienia. Czasami tez otwiera droge do pozyskania sprzymierzencow (spe-
cjalistow, przyjaciof), ktérzy moga okazac sie bezcenni w samodzielnym funkcjo-
nowaniu w przysztosci.

Diagnoza otwiera tez droge do skonfrontowania sie przez dziecko z biologiczng
matka. Czasem wywotuje to bardzo silne i przykre uczucia, ale ich przezycie jest
konieczne, aby mac is¢ naprzéd w rozwoju.

Rodzice adopcyjni i zastepczy takze odczuwaja ulge. Diagnoza jest uzasadnie-
niem niezrozumiatych zachowan dziecka. Nie interpretujg ich juz w kontekscie
osobistym, emocjonalnym czy moralnym. Zaczynajg pojmowac, ze zachowanie
dziecka nie musi by¢ swiadome i niekoniecznie podwaza ich rodzicielskie kom-
petencje. Czesto tez od momentu postawienia diagnozy zaczyna sie w rodzinie
organizowanie systemu wsparcia i efektywne pozyskiwanie pomocy.
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Codziennos¢ dziecka z FASD i jego rodziny
Opieka nad noworodkiem i niemowlakiem z FASD

Wiele dzieci z FASD rodzi sie przedwczesnie z niskg waga urodzeniowg i licznymi
deficytami. Cze$¢ z nich przechodzi zespét abstynencyjny, ktdry moze objawiac
sie drgawkami, zaburzeniami snu, karmienia, problemami z adaptacja, skrajng
nadwrazliwoscia, ciggtym ptaczem. Szczegdlnie trudne moga by¢ pierwsze mie-
sigce zycia. Wiele dzieci z trudnoscig radzi sobie z kazdym nowym, nagtym bodz-
cem. Powoduje to nadwrazliwos¢, przestymulowanie uktadu nerwowego, ciggty
pfacz i stan napiecia, zaburzenia snu. Bardzo trudno jest uspokoic¢ dziecko, ktére
ciggle krzyczy i ptacze.

Noworodki i niemowleta z FASD, z uwagi na liczne obcigzenia zdrowotne, wy-
magaja Statego monitorowania przez pediatre i neurologa. Wiele dzieci ma osta-
biony odruch ssania, z trudem je, nie przybiera na wadze, wykazuje sktonnos¢
do alergii, infekcji. Obserwadji, wnikliwej oceny i czesto intensywnej rehabilitacji
rowniez wymaga napiecie miesniowe dzieci oraz ich odruchowos¢.

W opiece nad niemowleciem z FASD szczegdlnej uwagi, poza sferg zdrowotng,
wymaga wiasciwe zorganizowanie codziennosci dziecka. Dobrze jest chronic¢
dziecko przed nadmiarem bodzcow: przyciemniac zrodto Swiatta, zmniejszac do
minimum zrédto hatasu, wprowadzac nowe bodzce pojedynczo i stopniowo,
uspokajac¢ dziecko, gdy nastapi przecigzenie bodzcami (moze to by¢ ciepta ka-
piel, spokojna kojgca muzyka lub delikatne kotysanie), unika¢ pospiechu i nerwo-
wosci, zwracac sie do dziecka spokojnym gtosem.

Bardzo wazne jest zapewnienie dziecku spokojnego wypoczynku, optymalnej
temperatury (nieprzegrzewanie), dotlenienie (wietrzenie pokoju). Odziez i posciel
powinny by¢ wykonane z miekkich, przytulnych tkanin, materacyk wygodny, a t6-
zeczko stabilne i nie powinno skrzypie¢. Czasem trzeba usunac z pokoju dziecka
niepotrzebne dekoracje, poniewaz moga rozpraszac i przecigzac ukfad nerwowy
(pobudzaja rozwdj jedynie zdrowych dzieci). Nie jest wskazane przerywanie snu
dziecka (wyjatkiem sg przerwy na karmienie u dzieci, ktore bardzo stabo przybie-
raja na wadze). Gteboki sen reguluje funkcjonowanie mézgu, w czasie snu tworzg
sie nowe potaczenia nerwowe. Dobrze jest zadbac o state pory snu i czuwania
dziecka. Zaleca sie, aby w pierwszych miesigcach zycia spato w pokoju rodzicow.
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Dbajac o komfort dziecka i chroniac je przed nadmiarem stymulacji, nalezy jed-
nocze$nie zadbac o jej wtasciwe, rozwijajagce dozowanie. Dziecko, w imie zapew-
niania mu spokoju, nie moze by¢ zostawione samo sobie. Jest to szczegdlnie
wazne w kontekscie bardzo czestych u dzieci z FASD problemoéw z rozwojem
przywigzania. Nalezy uzbroic sie w cierpliwosc¢ i nie traktowac trudnych zacho-
wan dziecka osobiscie. Trzeba pamieta¢, ze stojg za nimi deficyty neurologiczne.
Nalezy starac sie delikatnie przyzwyczaja¢ dziecko do kontaktu z drugg osoba,
oswajac z dotykiem, bliskoscig. Wskazane sg masaze, gfaskanie, kotysanie, ciepte,
rozluzniajgce kapiele. Dobre efekty daje technika kangurowania, o ile dziecko nie
ma nadwrazliwosci na dotyk.

W okresie niemowlecym dzieci, takze dzieci z FASD, rozwijaja sie szybciej niz w ja-
kimkolwiek innym okresie zycia. Warto dostrzegac¢ najmniejsze postepy dziecka,
zapisywac dni, w ktorych osiggneto jakis wazny etap swojego rozwoju: usmiech-
neto sie, uniosto gtowe, wstato o wiasnych sitach, trafito tyzeczka do buzi, zaczeto
raczkowac, powiedziato pierwsze stowo. Wszystkie sg oznaka rozwoju. Zapew-
nienie dziecku troskliwej opieki prowadzi z czasem do ustabilizowania jego funk-
cjonowania, cho¢ zajmuje to wiecej czasu niz u zdrowych dzieci.

Opieka nad dzieckiem z FASD pomiedzy 1. a 3. rokiem zycia

Mate dzieci z FASD sg zazwyczaj ruchliwe, szybko ulegajg pobudzeniu, fatwo sie
rozpraszaja. Trudno im skupic sie na zabawie, bajce, wytrwac do konca positku, wy-
ciszy¢ przed snem. Duza cze$¢ z nich cierpi na schorzenia somatyczne wynikaja-
ce z uszkodzen poalkoholowych i/lub przedwczesnego przyjscia na swiat. Dzieci
czesto stabo przybierajg na wadze, a opdznienie wzrostu moze by¢ obecne przez
caty okres dziecinstwa. Nalezy uwaznie obserwowac wage dziecka i zadbac o od-
powiednig diete (ograniczenie stodyczy, wyeliminowanie niezdrowych przekasek).
Warto obserwowac, jak dziecko reaguje na okreslone positki, konsystencje jedzenia,
jego zapach, temperature. Za problemy z jedzeniem mogg przeciez odpowiadac
zaktdcenia sfery sensorycznej.

W tym okresie czesto ujawniajg sie réznego rodzaju opdznienia rozwojowe, sta-
bo rozwija sie mowa, motoryka, w dalszym ciagu utrzymuijg sie problemy z wcze-
$niejszego etapu zwigzane z zaburzeniami snu i czuwania, odbieraniem wrazen
zmystowych, regulowaniem emodji. Dziecku z FASD nalezy ,zaproponowac” roz-
ktad dnia i konsekwentnie go przestrzegac. Dziecko moze miec réwniez ktopot
Z opanowaniem treningu czystosci, co moze by¢ zwigzane z zaburzeniami w ob-
rebie czucia gtebokiego i powierzchniowego. Pomimo tych trudnosci nalezy
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stopniowo podejmowac préby rezygnowania z pieluch i przyuczania dziecka do
korzystania z nocnika, co pomoze mu z czasem rozwing¢ swiadomos¢ rozpozna-
wania wrazen w tym zakresie.

Nalezy zadba¢ o otoczenie, w ktérym dziecko bedzie sie mogto bezpiecznie
bawi¢ i wypoczywac. Dzieci z FASD wymagaja wiecej nadzoru niz ich zdrowi
rowiesnicy. Warto zabezpieczy¢ meble, schody, nigdy nie nalezy zostawiac dziec-
ka bez opieki. Jesli dziecko ma problem z zasypianiem, trzeba odpowiednio za-
aranzowac jego sypialnie, najlepiej, jesli to tylko mozliwe, pozbyc sie wszystkich
zbednych dekoracji, zabawek. Warto zadbac¢ o dobre dotlenienie dziecka, requ-
larnie wietrzy¢ mieszkanie, wychodzi¢ na spacery, zapewni¢ dziecku swobodng
mozliwos¢ ruchu i duzo aktywnosci fizycznej na Swiezym powietrzu.

Wiele dzieci w tym okresie ujawnia duze trudnosci z regulacja emocji, czesto zto-
sci sie, denerwuije, fatwo ulega pobudzeniu. Bez pomocy dorostego dziecko nie
jest w stanie wroci¢ do réwnowagi. Warto w tym czasie wykorzystywac kazda
okazje, aby uczy¢ dziecko nazywania i rozpoznawania emocji, nagradzac kazda
prébe dzielenia sie przezyciami, proszenia o pomoc, wspotpracy. O ile to tylko
mozliwe, nalezy zachowac spokdj w sytuacjach, kiedy dziecko jest szczegdlnie
pobudzone, nigdy na nie nie krzycze¢, nie zostawiac za kare samego. Kazda oka-
Zja jest dobra, aby okaza¢ mu wspodtczucie, czutos¢, nazwac jego emocje, przy-
tuli¢. Jest to szczegdlnie wazne w kontekscie potencjalnych probleméw w roz-
wijaniu przywigzania u dzieci z FASD i moze pomdc we wzmacnianiu zachowan
sprzyjajacych budowaniu bliskosci.

Okres wczesnodzieciecy wymaga intensywnego monitorowana funkcjonowa-
nia dziecka, aby szybko wychwyci¢ potencjalne deficyty i opoznienia rozwojowe.
Zwieksza to szanse na ich szybsze opanowanie i kompensacje. Warto w tym cza-
sie rozwazy¢, w porozumieniu z lekarzem prowadzacym dziecko, wprowadzenie
terapii logopedycznej, stuchowej, fizjoterapii, skonsultowac sie ze specjalista
integracji sensorycznej. Jest to tez bardzo dobry czas na przeprowadzenie, o ile
nie zostato zrobione to wczesniej, kompleksowej diagnozy pod katem FASD lub
aktualizacji poprzednich badan (tzw. re-diagnoza).

Opieka nad dzieckiem z FASD w wieku przedszkolnym
Dzieci w wieku przedszkolnym sg najczesciej przyjacielskie, serdeczne, gadatliwe,

chetnie wchodza w kontakty spoteczne. Bywa, ze potrafig postugiwac sie bogatym
stownictwem, choc nie rozumiejg znaczenia uzywanych stow. Zazwyczaj obnizone
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s rowniez funkcje poznawcze, motoryczne i spoteczne dziecka i, pomimo pozo-
réw normalnosci, funkcjonuje ono na poziomie duzo mtodszych dzieci. W poste-
powaniu z dzieckiem nalezy uwzglednia¢ réznice miedzy wiekiem metrykalnym
a rozwojowym i dostosowywac do tego wymagania i oczekiwania.

W zachowaniu dziecka moze pojawiac sie wiele problemow zwigzanych z jego
nadmierng wrazliwoscig i wynikajagcym z niej przestymulowaniem (napady zto-
sci, nieche¢ do réznych miejsc i czynnosci, zmeczenie, bunt, ptaczliwos¢) badz
wzmozonym zapotrzebowaniem na stymulacje wynikajgcym z niedoczucia
(dziecko bardzo aktywne, bedace nieustannie w ruchu, szukajace wrazen, gtosne,
obijajace sie o sprzety i ludzi). Dzieciom moze by¢ trudno przechodzi¢ z jednej
czynnosci do drugiej. Zle reagujg na wszelkie zmiany w rozkfadzie dnia, inaczej
wydawane polecenia.

W codziennych czynnosciach wazna jest statos¢ i przewidywalnos¢. Dobrze jest
szukac rozwigzan, ktére, nie rezygnujac z tego, co niezbedne, pozwolg uwzgled-
ni¢ specjalne potrzeby dziecka. Dziecko moze np. zjes¢ obiad wczedniej niz do-
mownicy, mozna poda¢ mu jedzenie zmiksowane albo chtodniejsze. Dobre efek-
ty przynosi w tym wieku korzystanie z pomocy wizualnych, ktére pomogg mu
zapamietac kolejnos¢ réznych czynnosci (np. obrazkowa instrukcja mycia zebdw
przy umywalce). Pozwala to, cho¢ czesciowo, odcigzyc rodzica, ktéry moze od-
wotac sie do graficznej podpowiedzi.

Dzieci czesto sie denerwuja i ulegajg zmianom nastroju. Warto zadbac o wypraco-
wanie rytuatdbw pomagajacych dziecku w uspokojeniu sie, regulowaniu emogji.
Wazne jest, aby nie zostawia¢ dziecka samego, zadbac, aby nie zrobito sobie
krzywdy, pozosta¢ w poblizu, méwi¢ spokojnym, przyciszonym gtosem. Dobrze
sprawdza sie tzw. cichy kacik, w ktorym dziecko moze odcig¢ sie od nadmiaru
bodzcow.

Dzieci z FASD nie maja poczucia niebezpieczenstwa, zagrozenia, zmieniona wraz-
liwos¢ na bdl i zaktdcenia czucia popychajg je do zachowan ryzykownych, trzeba
uwaznie obserwowac dziecko, aby wychwyci¢ wszelkie zagrozenia, nie przeoczyc
symptoméw powaznych urazéw, choroby. Mogg nie odrézni¢ przyjaciela od
wroga, do obcych ludzi odnosza sie w identyczny sposob jak do domownikdw.
Z tego powodu konieczny jest ciggty nadzor.

Dzieci mogg mie¢ trudnosci w rozwijaniu przyjazni. Czesto dobieraja sobie przy-
jaciot mtodszych od siebie. Warto stwarza¢ okazje do nawigzywania kontaktow
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z innymi dzie¢mi, uczy¢ okazywania zainteresowania, wspofczucia, dzielenia sie.
Dzieci nalezy uczyc przestrzegania norm i zasad, wypracowywac nawyki spotecz-
nych zachowan. Czesto wymaga to statego przypominania i wielokrotnych po-
witdrzen, istnieje jednak szansa, ze u dziecka wytworzy sie nawyk, ktory nawet przy
braku zrozumienia stanie sie jego odruchowa reakdja.

Wiele dzieci w tym okresie uczeszcza do przedszkola. Warto nawigzac wspotpra-
ce z pracownikami placowki, dzieli¢ sie z nimi wiedzg na temat dziecka, spraw-
dzonymi sposobami postepowania. Dzieki tej wspotpracy tatwiej osiggnac efekty
w postepowaniu z dzieckiem, nauczy¢ je spodjnych zasad i regut.

Okres przedszkolny to kolejny dobry moment na przeprowadzenie komplekso-
wych badan dziecka, ktére zapewnig mu mozliwos¢ korzystania z roznorodnych
zaje¢ zwigzanych z wczesnym wspomaganiem rozwoju. Szczegolnie dobre
efekty w tym wieku daje terapia SI, logopedyczna, stuchowa. Tego typu zajecia
(W oparciu o stosowng opinie poradni psychologiczno-pedagogicznej) moga
by¢ prowadzone w przedszkolu lub wyspecjalizowanym osrodku. Nalezy row-
niez zadba¢ o aktualizacje lub przeprowadzenie, jesli dziecko jeszcze takowej
nie posiada, diagnozy pod katem FASD. W zalezno$ci od postawionego rozpo-
znania diagnoza moze stac sie baza (przy rozpoznaniu petnoobjawowego FAS)
lub by¢ przynajmniej punktem wyjscia (przy rozpoznaniu FASD) do uzyskania
orzeczenia o niepetnosprawnosci dziecka i przyznania opiekunom zasitku lub
swiadczenia pielegnacyjnego. Wnioski w tej sprawie rozpatrujg lokalne zespoty
ds. orzekania o niepetnosprawnosci.

Opieka nad dzieckiem z FASD w wieku szkolnym

Czas rozpoczecia nauki szkolnej stanowi dla wiekszosci dzieci z FASD oraz ich ro-
dzin ogromne wyzwanie. Na plan pierwszy wysuwaja sie problemy z pamiecia,
uwagg, trudnosci z mysleniem abstrakcyjnym, wycigganiem wnioskéw. Dzieci
nie radza sobie z organizacjg swoich dziatan, przestrzeganiem regut, majg trud-
nosci w dopasowaniu sie do grupy i utrzymaniu pozytywnych relacji. Zazwy-
Czaj rozwijajg sie wolniej od réwiesnikow, wolg bawic sie z mtodszymi dziec¢mi
lub przebywac¢ w towarzystwie dorostych. Skomplikowane srodowisko szkolne
moze je przyttaczac, dezorganizowac ich funkcjonowanie. Trudnosci w uczeniu
sie (szczegodlnie matematyki i jezykdw obcych) powodujg ztos¢, frustracje, gwat-
towne zmiany nastroju, odmowe wspotpracy.
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Niezwykle wazne jest na tym etapie wyposazenie dziecka w odpowiednig dia-
gnoze, ktéra pomoze osobom z nim pracujgcym zrozumiec istote jego trudno-
sci. Dotyczy to zaréwno diagnozy w kierunku FASD jak i uzyskania stosownej
opinii pedagogiczno-psychologicznej umozliwiajacej dostosowanie wymagan
szkolnych do mozliwosci dziecka. Dziecko moze réwniez uzyskac¢ orzeczenie
o specjalnych potrzebach edukacyjnych, ktore nie jest jednoznaczne ze skie-
rowaniem dziecka do szkoty specjalnej, lecz pozwala na przygotowanie indy-
widualnego programu edukacyjno-terapeutycznego, ktory bedzie obowigzywat
w catym procesie nauczania w zwyktej szkole. W zaleznosci od rodzaju otrzyma-
nych opinii oraz orzeczen dziecko zostaje objete (na terenie szkoty i/lub wyspe-
cjalizowanego osrodka) odpowiednimi zajeciami dodatkowymi, ktore wspieraja
je w pokonywaniu szkolnych trudnosci.

Podobnie, jak w okresie przedszkolnym, takze i teraz wazne jest nawigzanie wspot-
pracy z nauczycielami. Rodzice najlepiej znaja swoje dziecko, dlatego tez moga
dostarczy¢ nauczycielom wielu pozytecznych wskazéwek dotyczacych sposobu
uczenia sie dziecka, jego zachowania oraz mozliwosci dostosowania srodowiska
szkolnego do jego potrzeb.

Dzieci z FASD, oprécz specyficznych cech zwigzanych z tym spektrum zaburzen,
majg takze wiele zainteresowan oraz uzdolnien, np. w kierunku artystycznym,
muzycznym, sportowym. Warto wykorzysta¢ je w pracy z dzieckiem. Skoncen-
trowanie sie na mocnych stronach rozwojowych dziecka znacznie utatwia osia-
ganie pozytywnych rezultatow i redukowanie nieodpowiednich zachowan. Ta-
kie podejscie wzmacnia poczucie wartosci dziecka oraz zapobiega powstaniu
objawow wtérnych.

Ze wzgledu na réznice miedzy wiekiem metrykalnym a rozwojowym oraz utrzy-
mujace sie problemy w integracji bodzcéw zmystowych, dzieci w dalszym ciggu
mogg miec trudnosci w samodzielnym wykonywaniu zabiegéw higienicznych,
ubieraniu sie, spozywaniu positkdw, chodzeniu spac, przestrzeganiu statego planu
dnia. Nierzadkie sg sytuacje, kiedy dziecko 12-letnie moze wymagac takiej samej
kontroli i opieki jak pieciolatek. Nasze oczekiwania muszg by¢ dostosowane do wie-
ku rozwojowego, a nie metrykalnego dziecka.

Szczegdlne problemy stwarzajg deficyty pamieci. Jest to frustrujgce nie tylko dla
dziecka, ale tez dla rodzicow i nauczycieli. Dziecko nie pamieta, co nalezy przy-
gotowac na zajecia, zapomina o wydarzeniach klasowych (warto zatozy¢ i spraw-
dzac zeszyt do korespondendji z nauczycielami). Czesto zdarza sie tez, ze z tru-

33



34

Alkoholowy zespét ptodowy (FAS)

dem nauczy sie materiatu i zostanie przepytane przez rodzica wieczorem, a juz
nastepnego dnia niewiele z tego pamieta. Moga takze pojawic sie sytuacje, kiedy
dziecko reaguje na konkretne wydarzenie cate godziny po tym, gdy miato ono
miejsce. Problemy z pamiecia powodujg, ze dzieci konfabuluja, opowiadajg zmy-
slone historie dla zapetnienia luk pamieciowych, mylg rzeczywistos¢ z wyobraz-
nig. Otoczenie czesto odbiera takie zachowania jako ktamstwo. Dzieci mogg tez
miec trudnosci w formutowaniu ogoélnych wnioskdw na podstawie serii konkret-
nych wydarzen, bo ich mdzg nie rozpoznaje tych sytuacji jako podobnych do
siebie. Czesto popadajg w ktopoty, gdyz ich zachowanie postrzegane jest jako
prowokujace, podczas gdy one po prostu nie potrafig rozpoznac, ze znalazty sie
w sytuacji analogicznej do poprzednie).

Dzieci majg problem ze zrozumieniem pojecia czasu, postugiwaniem sie ka-
lendarzem, zegarkiem, pieniedzmi. Trzeba im ogranicza¢ dostep do pieniedzy,
wyliczac je w matych kwotach. Nie rozumieja pojecia wiasnosci, kradziezy. Roz-
daja swoje rzeczy, takze te bardzo wartosciowe, lub przywtaszczajg sobie cudze.
Dobrze jest oznaczy¢ rzeczy dziecka, np. kolorowymi nalepkami, zeby pomoc
mu odréznic je od tych, ktére nalezg do kolegow w klasie.

Nalezy rowniez zwrdci¢ uwage na rozwdj ptciowy dziecka. Zazwyczaj przebie-
ga on w tym okresie typowo, moze jednak sprawiac wiele ktopotow ze wzgle-
du na niedojrzatos¢ spoteczno-emocjonalng dziecka. Brak poczucia zagrozenia,
nadmierna ufnos¢ w stosunku do 0séb obcych, trudnosci w rozumieniu i prze-
strzeganiu granic mogg narazi¢ dziecko na wykorzystanie seksualne. Nalezy za-
pewni¢ mu ciagta opieke, uczyc przestrzegania zasad dotyczacych prywatnosci
oraz przygotowac na zmiany fizjologiczne, jakie zachodza w okresie dojrzewania
ptciowego. Wazne jest nauczenie dziecka poprawnych nazw czesci ciata oraz
uswiadomienie mu, ze jego ciato nalezy do niego i nikt nie ma prawa go dotykac
w nieodpowiedni sposéb.

Wychowanie nastolatka z FASD

Okres dorastania to czas intensywnych zmian fizycznych i emocjonalnych, nie tylko
dla dzieci z FASD. U nastolatkdw po prenatalnej ekspozydji na alkohol moga zani-
kac typowe dla nich cechy twarzy, a szczupfa dotychczas sylwetka zaokragla sie,
czasem az do otytosci (szczegolnie u dziewczynek). Nastolatki z FASD wygladaja
podobnie do swoich rowiesnikdw, jednak ich poziom rozwojowy moze byc rowny
poziomowi dziesieciolatka. W zwigzku z tym ciggle potrzebujg nadzoru i opieki.
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Nastolatki z FASD maja stabg ocene swoich czyndw. Mogg miec trudnosci w re-
lacjach z innymi réwiesnikami. Nierzadko eksperymentujg z alkoholem i narko-
tykami, moga by¢ podatne na presje dotyczaca aktywnosci seksualnej. Czesto
w ten sposob szukajg akceptacji rowiesnikdw. Brak przyjaciot, poczucie izolacji,
pogtebiajace sie trudnosci w nauce moga zwiekszac ryzyko powaznych proble-
mow emocjonalnych (depresji, samookaleczania, mysli i prob samobdjczych).

Wiele zachowan nastolatkéw bywa ocenianych przez otoczenie z perspektywy
moralnej. Dorodli zapominajg juz w tym okresie, ze za konkretnymi trudnosciami
stoja deficyty zwigzane z prenatalng ekspozycja dziecka na dziatanie alkoholu. Na
ile to mozliwe, rodzic powinien zapewnic¢ dziecko o swoim zrozumieniu i wspar-
Ciu, towarzyszy¢ mu w pokonywaniu trudnosci, a w razie potrzeby zapewniac
opieke i bezpieczenstwo. Bardzo wazne w tym okresie jest kontynuowanie
wspotpracy z nauczycielami, systematyczne informowanie ich o wynikach
badar diagnostycznych oraz podejmowanych interwencjach terapeutycznych.
Warto poprosi¢ w szkole o spotkanie z nauczycielami i dyrekcja, w celu wspdlne-
go poszukiwanie mozliwych rozwigzarn z uwzglednieniem specyficznych ogra-
niczen dziecka wynikajacych z jego choroby. Ustalenia te powinny dotyczy¢ np.
sposobu komunikacji miedzy rodzicem a szkotg, zakresu prac domowych, miej-
sca ucznia w klasie, fawce, ograniczenia hatasu, jaskrawego swiatfa itp.

Bezwzglednie nalezy zadbac o edukacje seksualng nastolatka, rozmawiac z nim
o narkotykach, alkoholu, paleniu papieroséw, zasadach korzystania z komputera
i Internetu. Omawiac kwestie zwigzane z jego zaburzeniem. Nastolatki rozumiejg
podstawowe informacje na temat FASD, nalezy dostarcza¢ im wiedzy na temat
sposobu ich funkcjonowania. Wiedza ta moze by¢ bardziej szczegdtowa od tej
przekazywanej na wczesniejszych etapach rozwoju. Wazne jest, aby pamietac, ze
nastolatki nie wyrastajg z FASD. Niezaleznie od wieku metrykalnego ich funk-
cjonowanie spoteczne i emocjonalne moze wskazywac na znacznie nizszy roz-
woj. Bywa, ze nawet petnoletnie osoby wcigz potrzebujg nadzoru i pomocy, by
poprzez nieprzemyslane wybory nie znalazty sie w ktopotach.

W opiece nad nastolatkami warto zadbac o:

— strukture — dobrze jest opracowac rozktad dnia, aby dziecko miato ograni-
czony wybdr, jasne reguty i dziatato rutynowo

— troskliwy nadzér — nie mozna dopusci¢, aby nastolatek znalazt sie w niebez-
piecznej dla siebie sytuadji
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— prostote — polecenia nalezy przekazywac krotko, zwieZle i, krok po kroku”, po-
mocna moze by¢ lista czynnosci wypisana na kartce.

W domu dobrze jest dbac o rozwijanie samodzielnosci dziecka, ktdra utatwi mu
funkcjonowanie w przysztosci, unika¢ wyreczania, nawet jesli to bardzo wydtuzy
wykonanie danej czynnosci. Dzieci z FASD nie uczg sie z teorii i styszenia, dla
opanowania jakiej$ umiejetnosci potrzebujg wielokrotnych powtdrzen i pozy-
tywnych wzmocnien w postaci pochwaty, nagrody.

Osoby doroste z FAS/FASD

Bardzo czesto u oséb dorostych nie ma juz zadnych charakterystycznych cech
zewnetrznych FASD. Nadal jednak utrzymuja sie zaburzenia w funkcjach wyko-
nawczych, co sprawia, ze taka osoba mimo, ze wyglada zwyczajnie, doswiadcza
bardzo wielu trudnosci uniemozliwiajacych jej normalne funkcjonowanie. Pro-
blemem jest szczegdlnie ograniczona samodzielnos¢, niezdolnos¢ do utrzyma-
nia trwatych relacji, zobowigzart zawodowych, zadan wynikajacych z podejmo-
wanych rol spotecznych, np. rodzicielskich. Czesto dochodzi do naduzywania
substancji psychoaktywnych, konfliktéw z prawem, przypadkowych kontaktow
seksualnych. Kluczowe jest zapewnienie dorostej osobie z FASD wsparcia i po-
mocy w realizowaniu zadan zwigzanych z tym etapem zycia. Pozostawiona sama
sobie nie jest w stanie podejmowac konstruktywnych decyzji i wytrwac w kon-
sekwentnym wypetnianiu przyjetych zobowiazan, zawodowych i osobistych.

Wychowanie dzieci z FASD - zasady w pigutce
Co nie dziata

W wychowaniu dzieci z FASD nie sprawdza sie tradycyjny system wychowania
i dyscyplinowania oparty na stosowaniu kar. Przyczyng takiego stanu rzeczy
s lezace u podstaw zaburzert poalkoholowych specyficzne deficyty dziecka.
Aby kara byta skuteczna, konieczne jest u osoby, do ktérej jest kierowana m.in.
sprawne myslenie przyczynowo-skutkowe, umiejetnos$¢ wyciggania wnioskow,
generalizowania, taczenia faktéw. Przydataby sie réwniez dobra pamie¢, umiejet-
no$¢ panowania nad impulsami i zdolno$¢ stosowania sie do zasad. Wszystkie te
umiejetnosci w przypadku dziecka z FASD sg znacznie ograniczone, a to oznacza,
ze konwencjonalny system karania nie ma szansy przynies¢ zadnych pozytyw-
nych rezultatow. Czasem wrecz pogarsza sytuacje, dziecko ktdre nie rozumie jak
sprosta¢ naszym oczekiwaniom, dziata na oslep lub zamyka sie w sobie. Nad-
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wyreza to i tak krucha w przypadku dzieci z FASD wieZz miedzy nim a rodzicem,
pozostawiajac tego ostatniego z poczuciem winy i rodzicielskiej porazki.

Sprawdzone rozwigzania

Cho¢ nie ma dwaoch identycznych dzieci z FASD i nie ma uniwersalnej ,recepty”,
ktérag mozna by byfo zastosowad, to istniejg pewne skuteczne sposoby postepowa-
nia, oparte na doswiadczeniach rodzicéw i opiekundw. Wiele z nich sprawdza sie
na kazdym etapie rozwoju dziecka, wymagajac rzecz jasna drobnych modyfikadji.

Metoda ,0Smiu krokow”

Opracowana przez D. Evensen i J. Lutke specjalnie dla dzieci z FASD w oparciu
0 bezposrednie doswiadczenie. Wedtug tej metody, liczy sie przede wszystkim:

1.

Konkret — zwracajac sie do dziecka trzeba uzywac konkretnych stow, krét-
kich zdan, jasno opisac zadanie i oczekiwany efekt. Nalezy unika¢ stow o po-
dwdjnym znaczeniu, aluzji, rozbudowanych wypowiedzi. Dobrze jest mysle¢
o dziecku jakby byto duzo mtodsze.

Statos¢ — chodzi o statos¢ oczekiwan, planu dnia, stownictwa. Nie nalezy zaska-
kiwac dziecka nowymi pomystami, trzeba uzywac stale tych samych zwrotow
i polecen. Dzieci funkcjonuja najlepiej w srodowisku, w ktérym wprowadza
sie mato zmian (najlepiej wcale), obowigzuja state zasady, rytuaty, pozytywna
rutyna dotyczaca codziennych czynnosci. Dobrze jest, gdy rodzice ustalg ta-
kie kwestie miedzy soba i konsekwentnie ich przestrzegajg, jeszcze lepiej, gdy
wigczone zostang w to takze inne osoby zajmujace sie dzie¢mi — dziadkowie,
nauczyciele.

Powtarzanie — dzieci z FASD maja ktopot z pamiecig operacyjng, krétkotrwa-
ta. Zapominajg nawet wtedy, gdy jakies informacje zostaty wyuczone, ale nie
byty przez jakis czas uzywane. Jesli informacja ma pozostac na dtuzej, zazwy-
Czaj musi by¢ powtdrnie uczona i regularnie powtarzana. Dobrze jest row-
niez kilkakrotnie powtarza¢ dziecku, co wydarzy sie w najblizszej przysztosci
lub cierpliwie odpowiadac na powtarzajace sie te same pytania.

Rutyna — dziecku trzeba zbudowac regularny, staty rozktad dnia z powtarzal-
nymi czynnosciami. Wtedy fatwiej je zapamieta i bedzie spokojniejsze. Jedli
dziecko bedzie wiedziato, czego sie spodziewac zmniejszy to poziom leky,
a w efekcie utatwi uczenie sie.

Prostota — najlepiej zwracac sie do dziecka krétko i bardzo zwieZle, np. ,Podaj
sok” zamiast ,Czy mdgtbys przynies¢ mi cos do picia?”. Jesli dziecko otrzyma
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zbyt duzo informacji ,wytaczy sie”. Nie jest mozliwe dalsze uczenie sie. Pro-
stota stanowi baze efektywnego uczenia sie.

6. Szczego6towosc — trzeba moéwic¢ doktadnie to, co mamy na mysli. Dzieci
z uszkodzeniem mdzgu nie potrafig zrozumiec poje¢ ogdinych czy dziatac
bez wskazéwek. Trzeba zatem mowic¢ dziecku krok po kroku, co ma zrobic.
Wtedy istnieje szansa na rozwiniecie wiasciwych nawykdw, np. zamiast ,Ale
tu batagan!" dajemy dziecku instrukcje posprzatania biurka ,Wtoz wszystkie
ksiqzki do plecaka, teraz pozbieraj dtugopisy, wtdz je do szuflady, zanies kubek do
kuchni, odnies czapke do przedpokoju”.

7. Zasady — zasady to ramy, ktére sprawiajg, ze swiat wokot dziecka jest upo-
rzadkowany. Dziecko z FASD zyje w ciggtym chaosie. Jesli uporzadkujemy
Swiat wokot niego (duzo statosci), ma wiekszg szanse na osiggniecie sukcesu.
Zasad nie moze by¢ jednak za duzo i stale trzeba sie do nich odwotywac,
powtarzac i przypominac.

8. Nadzor — dzieci z FAS majg trudnosci w rozwoju poznawczym, spotecznym,
sg fatwowierne i podatne na manipulacje. Zeby mozna byto rozwija¢ u nich
nawyki wiasciwego zachowania, wymagaja statego (nieustannego) nadzo-
ru. Trzeba nad nimi czuwac jakby byty znacznie mtodszymi dzie¢mi. Nawet
nastolatki nie powinny same wracac ze szkoty, zostawac dtuzej w domu bez
opieki, dostawac drogich gadzetdw, wiekszych sum pieniedzy.

To moze poméc:

Traktuj dziecko jako mtodsze, niz jest w rzeczywistosci — w wielu sferach dziec-
ko z FASD funkcjonuje ponizej swojego wieku metrykalnego: moze by¢ niezdarne,
nie radzi sobie z samoobstugg, jego rozwdj poznawczy, spoteczny i emocjonalny
moze byc¢ opdzniony. Pamietaj, liczy sie wiek rozwojowy! W zwigzku z powyzszym,
dziecko bardzo dtugo, o wiele dtuzej niz réwiesnicy, wymaga statego nadzoru,
opieki i kontroli.

Zaakceptuj niepetnosprawnos$¢ dziecka — zeby faktycznie wspiera¢ dziecko,
trzeba najpierw uznac, ze FASD to choroba, ktéra powoduje niepetnosprawnos,
a potem, uwzgledniajac te niepetnosprawnos¢, dostosowac otoczenie, oczeki-
wania i wymagania do mozliwosci dziecka.

Zadbaj o siebie — bardzo czesto jestes jedyng 0soba, na ktdrg dziecko tak napraw-
de moze liczy¢. To wielka odpowiedzialnos¢ i wielkie obcigzenie. Musisz mie¢ moz-
liwos¢ zregenerowac sity, wazny jest zdrowy sen, wartosciowa dieta, odpoczynek,
spacery, warto zadbac o relacje z przyjaciotmi, najblizszg rodzing, znalez¢ czas na
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pasje i zainteresowania. Warto zapewnic¢ sobie pomoc zaufanej osoby, ktdrej moz-
na bezpiecznie zostawic dziecko i na jaki$ czas oderwac sie od codziennosci. Nie
bez powodu w samolocie w razie awarii rodzic ma obowigzek zatozy¢ maske tle-
nowa w pierwszej kolejnosci sobie!

Moze wtedy fatwiej bedzie:

By¢ otwartym, twérczym i pomystowym, nie bac sie eksperymentéw i wycho-
dzenia poza schematy - dzieci z FASD roznig sie od réwiesnikow i czesto nie sg
w stanie odnalez¢ sie w konwencjonalnych sytuacjach. Drobna zmiana moze po-
maoc im skupi¢ uwage, zapamietac zasade, uwolnic sie od dezorganizujacej zacho-
wanie przeszkody. Czasem wystarczy odwrdcic bluze na lewg strone, zeby drapigce
szwy nie rozpraszaty lub przyklei¢ znak STOP na lodéwece czy drzwiach do garazu.

Jak radzi¢ sobie z trudnymi zachowaniami?
Podstawa jest:

— ustalenie, co uspokaja, a co pobudza dziecko — w przypadku FASD jest to
czesto nietypowe i bardzo indywidualne (np. niektore dzieci uspokajajg sie
w odosobnieniu, dla innych pomocna bedzie mozliwos¢ nasladowania spo-
kojnego zachowania réwiesnikow).

— ograniczenie czynnosci, ktére powodujg przestymulowanie, np. dtugo-
trwate ogladanie telewizji, korzystanie z komputera, telefonu, gtosna muzyka,
dynamiczna zabawa przed snem. Trzeba tez zadbac¢ o odpowiedni wystroj
pokoju, przykry¢ kocem zabawki na czas odrabiania lekgji, positkow lub przy-
gotowan do snu.

— wypracowanie rytuatéw wyciszajacych — zazwyczaj kojgco dziata kotysa-
nie, hustanie, ciepto, spokojna muzyka, przyciemnione Swiatto, ssanie smocz-
ka lub palca, kangurowanie, nagranie miarowego bicia serca, fal oceanu,
deszczu, réznego rodzaju ,szumisie”. Niektére dzieci dla wyciszenia potrze-
buja spokojnych zabaw (np. malowanie rgczkami, kolorowanie), inne musza
zaspokoi¢ wieksza potrzebe aktywnosci fizycznej, Swietnie sprawdzajg sie tu
zajecia dodatkowe (basen, taniec, wspinaczka, gimnastyka, sztuki walki itp.)
lub dtugie, forsowne spacery, marsze, wycieczki rowerowe z rodzicami. Sg
dzieci, ktére potrzebujg zastosowania dodatkowych ,pomocy” przy zasy-
pianiu, np. docigzajacych kotderek, masazy. W doborze wiasciwych metod
konieczna jest specjalistyczna konsultacja (lekarz, terapeuta SI, specjalista in-
tegracji odruchéw). Warto miec¢ zorganizowane miejsce, w ktérym przecigzo-
ne i przestymulowane dziecko znajdzie schronienie. Jako tzw. ,cichy kacik”
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dobrze sprawdza sie np. maty namiocik, wygodny hamak, miekki puf. Miejsce
trzeba wyposazy¢ w poduszki, puszysty kocyk, niech dziecko ma tam co$ do
przytulenia, nauszniki, przyciemnione okulary lub wtasne, bezpieczne zrédto
tagodnego swiatta. Nigdy nie wolno w nim dziecka karcic.

— przewidywanie sytuacji problemowych — trzeba pomaoc dziecku przygo-
towac sie na potencjalne sytuacje konfliktowe, np. przed opuszczeniem pla-
cu zabaw mozna powiedzie¢ ,Jeszcze trzy razy zjedziesz ze zjezdzalni i idziemy
do domu” albo przypomnie¢ zasade ,Najpierw obiad, potem deser” (niekté-
re dzieci wymagajg zamiany kolejnosci, bo skupiaja sie na tym, co stysza na
koncu, czyli ,Deser zjesz pdzniej, teraz jemy obiad", ,PdZniej obejrzysz serial, teraz
odrabiamy lekcje”.

— kiedy juz dojdzie do eskalacji emocji, nalezy postarac sie zachowac spokdj,
pozosta¢ w poblizu dziecka, zadba¢ o jego bezpieczenstwo, da¢ mu czas,
opanowac gfos i gesty — trzeba pamietac, ze polecenie ,Uspokdj sie!” nic nie
wnosi, dziecko w regulacji swoich emodji potrzebuje pomocy drugiej osoby.

Skuteczne dyscyplinowanie

— reakdja dyscyplinujgca powinna by¢ natychmiastowa, nie nalezy odraczac reak-
¢ji na zachowanie dziecka, mowigc np. ,Porozmawiamy po powrocie do domus,
dziecko moze miec trudnos¢ z powiazaniem ze sobg przyczyny i skutku, dlate-
go nie dostrzeze zwigzku pomiedzy swoim uczynkiem a karg

— nie nalezy ktas¢ nacisku na nagrody materialne, pochwata i przytulenie, oka-
zanie dumy sg bardzo wazng forma nagrody, a dodatkowo rozwija kompe-
tencje emocjonalne i spoteczne dziecka

— liczy sie konkret, nalezy unika¢ dtugiego ttumaczenia i ,kazar

— trzeba wielokrotnie pokazywac konsekwencje niewtasciwego zachowania

— nagradzac nie tylko efekty, ale wszelkie wysitki i starania dziecka

— dzieci z FASD mogga nasladowac zachowanie, ktérego doswiadczyty lub kto-
re zaobserwowaty, bezwzglednie nalezy unika¢ wszelkiej formy przemocy,
takze werbalnej, rowniez na ekranie komputera i telewizora (m.in. z tej przy-
czyny nigdy nie nalezy stosowac wobec nich kar cielesnych).

Jak stawia¢ granice dzieciom z FASD?
Rezygnacja ze stosowania kar nie oznacza rezygnacji ze struktury i zasad. Dzieci

7 FASD potrzebujg okreslonych granic bardziej niz inne dzieci. Zazwyczaj dobrze
sprawdzajg sie:
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— przekazywanie zasad prostym jezykiem

— uzywanie pomocy wizualnych, obrazkéw, np. naklejki w przedpokoju przy-
pominajace, gdzie jest miejsce poszczegdlnych rzeczy (obrazkowe instrukcje
bardzo dobrze sprawdzaja sie np. u nastolatkow, w tym wypadku nie powin-
ny na nich jednak wystepowac mate dzieci)

— uzywanie zawsze tych samych stow i okreslen

— unikanie stowa ,Nie!", np. ,Czy moge zjes¢ ciastko?” — ,Tak, po obiedzie."

— uzywanie konkretéw przy wydawaniu polecen, np. ,Podaj scierke z kaloryfera”
zamiast ,Przynies cos do wytarcia”

— niezwykle wazne sg codzienne, powtarzajace sie (rutynowe) czynnosci, ktére
pomagajg dziecku uczyc¢ sie przewidywac kolejne wydarzenia dnia, tworza
atmosfere bezpieczeristwa i stabilnosci.

Wspieranie dziecka z FASD w szkole

Dzieci z FASD bezwzglednie potrzebujg dopasowania procesu nauczania do ich
indywidualnych mozliwosci, tak w formie jak i zakresie wymaganych tresci progra-
mowych. Podstawg jest tu wyposazenie dziecka w odpowiednia, dokfadnie opi-
sujacy istote jego trudnosci, diagnoze. Powinna ona zawiera¢ okreslenie zarbwno
obszaréw deficytowych, jak i mocnych stron dziecka, do ktérych nauczyciele bedg
mogli odwotac sie przygotowujac dla dziecka indywidualny plan nauczania.

Wszystkie te warunki spetnia specjalistyczna diagnoza FASD. Niestety, z uwa-
gi na ciggty brak konkretnych regulacji prawnych jej otrzymanie nie pocigga za
sobg zadnych formalnych konsekwendiji, jesli chodzi o sytuacje dziecka w szkole.
Moze jednak, gtownie z uwagi na wyczerpujace wyjasnienie mechanizmu i cha-
rakteru trudnosci dziecka, stac sie punktem wyjscia do wydania innych, tym ra-
zem majacych juz moc sprawczg, decyzji. Chodzi tu przede wszystkim o opinie
psychologiczno-pedagogiczng zalecajgca dostosowanie wymagan szkolnych
do indywidualnych mozliwosci dziecka oraz orzeczenie o specjalnych potrze-
bach edukacyjnych. Oba dokumenty wydawane sg przez poradnie psycholo-
giczno-pedagogiczne na wniosek rodzica lub opiekuna dziecka. Na podstawie
tych decyzji szkota ma obowigzek dopasowac proces edukacyjny do indywidual-
nych mozliwosci dziecka. Dotyczy to m.in. obowigzku zorganizowania uczniowi
mozliwosci udziatu w dodatkowych zajeciach (korekcyjnych, kompensacyjnych,
rewalidacyjnych), ktére majg na celu pomodc dziecku w efektywnym radzeniu
sobie z opanowaniem materiatu szkolnego. W niektérych wypadkach, mozliwe
jest rowniez wprowadzenie do nauczania dziecka nauczyciela wspomagajacego,
ktory szczegolnie skupi sie na potrzebach ucznia potrzebujgcego indywidual-
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nego podejscia. Wydanie powyzszych decyzji w zadnym wypadku nie oznacza
obowigzku skierowania dziecka do szkoty specjalnej. Decyzja taka, czasem warta
rozwazenia, odbywa sie zawsze poprzez osobna procedure.

Podobnie jak w opiece domowej, takze w szkole mozna i warto zastosowac sze-
reg rozwigzan, ktére pomogg uwzgledni¢ specyficzne trudnosci dziecka. Rodzi-
ce, posiadajacy dogtebng wiedze na temat funkcjonowania dziecka i istoty jego
trudnosci, moga przygotowac i przedstawic (np. na spotkaniu z dyrekcja i gronem
pedagogicznym) wskazdwki i krotkie materiaty pomocne w biezacej pracy z dziec-
kiem. Dostepnych jest szereg publikacji, ktérymi mozna wspomac sie w tej kwestil,
Zawsze warto zwroci¢ uwage nauczycieli pracujacych z dzieckiem, jak wazne jest:

— Ograniczanie nadmiernej stymulacji — Sciany klasy powinny by¢ w wiek-
sz0SCi puste, a pomoce dydaktyczne prezentowane na biezgco, nalezy usu-
na¢ gtosno tykajacy zegar, zadbac o podklejenie filcem ndg krzeset, utrzymy-
wac w klasie dyscypline, ktdra zapewni cisze, ograniczac hatas i chaos. Dzieci
z problemem koncentracji uwagi lepiej nie sadzac przy oknie, ani w ostatnim
rzedzie, bo wtedy dziata na nie wiecej bodzcéw wzrokowych — wiecej widzg,
wiecej je rozprasza, najlepiej, jak dziecko usigdzie blisko nauczyciela.

— Systematyczne przerwy $rédlekcyjne — pozwalajg na szybkie roztadowanie
ewentualnych napiec, nadmiaru energii, sprzyjaja skupieniu uwagi, czasem do-
brze jest wykonac kilka ¢wiczer ruchowych, przysiadéw, pajacykow (reszcie
klasy tez nie zaszkodzi) lub poprosi¢ dziecko o podanie pomocy, starcie tablicy.

— Jasne, zwiezte i proste polecenia — zbyt duza ilos¢ informacji powoduje, ze
dzieci wytgczaja sie. Dobrze jest podzieli¢ dziecku polecenia na fragmenty,
np. w zadaniach z trescig czy w czynnosciach, ktére ma wykonac dziecko.

— Unikanie stéw o podwdjnym znaczeniu, przenosni, metafor, ironii — dziec-
ko moze nie zrozumie¢ naszych intendji lub Zle zrozumiec sens wypowiedzi,
bo odbiera jg zbyt dostownie (stynne ,Zejdz na ziemie!", ,Wiem, co ci chodzi po
gtowie").

— Dostosowanie pracy domowej do mozliwosci dziecka — czasem ,mniej zna-
czy wiecej’, polecenia zapisywac trzeba na tablicy lub dopilnowac, aby dziecko
wszystko odpowiednio zaznaczyto.

— Jak najszybsze sprawdzanie wiedzy — dzieci z FASD majg powazne pro-
blemy z pamiecia, zwtaszcza krétkotrwatg, muszg kilkakrotnie uczyc sie tych
samych wiadomosci. Czesto nastepnego dnia nie pamietaja niczego z tego,
Czego uczyty sie poprzedniego.

— Stosowanie réznych form sprawdzania wiadomosci — jesli dziecko odczu-
wa lek przed odpowiedziami ustnymi, niech kolejng prace napisze. Mozna
tez odpytac je na indywidualnych konsultacjach.
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Ustalenie zasad kontaktu szkofa-dom (zeszyt korespondencji, e-mail) — nalezy
pamieta¢, by zapisywac nie tylko uwagi czy informacje, ale i pochwaty.
Sprawdzanie plecaka — dzieci z FASD bardzo czesto nie pamietajg, co majg lub
nie zauwazajg czegos w plecaku.

Wiele z tych zasad sprawdzi sie takze w domu przy odrabianiu lekgji. Nalezy pa-
mieta¢, ze dla wiekszosci dzieci z FASD, z uwagi na liczne deficyty o$rodkowego
uktadu nerwowego, nauka szkolna jest bardzo obcigzajaca. Dziecko nie moze po
powrocie ze szkoty spedzac kolejnych godzin na odrabianiu lekgji. Trzeba zadbac
o wypoczynek dziecka, dotlenienie jego mozgu, zapewnic¢ okazje do rozwijania za-
interesowan, aktywnosci fizycznej. Zajecia ruchowe stwarzajg okazje do zregene-
rowania przecigzonego ukfadu nerwowego i wspierajg jego regulacje. W naucza-
niu dziecka z FASD priorytetem jest przede wszystkim utrzymanie motywacji do
podejmowania wysitku poznawczego, przeciwdziatanie zniecheceniu i rezygnadji.

Metody specjalistyczne stosowane w pracy z dzie¢mi z FASD

Poza opieka jaka daje dziecku troskliwa, Swiadoma jego potrzeb rodzina, wazne
jest rowniez wdrozenie odpowiednich metod specjalistycznych. Pozwalajg one nie
tylko wspierac, ale tez stymulowac rozwdj dziecka. Niestety, w przypadku dzieci
z FASD, w przeciwienstwie do ich réwiesnikdw z zaburzeniami neurorozwojowymi
o innym podtozu, ciggle brakuje systemowych rozwigzan w tym wzgledzie. Z tego
powodu organizacja profesjonalnej pomocy dla dziecka zawsze jest sprawg indy-
widualng i w duzym stopniu (zeby nie powiedzie¢ catkowicie) zalezy od determi-
nadji jego rodzicow.

Pewne ufatwienie stanowig kompleksowe programy terapeutyczne realizowane
w osrodkach specjalizujacych sie w pracy z dzie¢mi po prenatalnej ekspozycji na
alkohol. Poza diagnozg oferuja one zazwyczaj indywidualnie dopasowany pro-
gram terapeutyczny. Dla dziedi, ktére z réznych wzgleddw nie mogg skorzystac
z oferty tych placowek, warto zaplanowa¢ indywidualnie podobne dziatania.
Oczywiscie pod okiem doswiadczonego spedjalisty, ktory bedzie w stanie ocenic
zasadnos¢ (oraz wiasciwg kolejnos¢!) okreslonych form leczenia i terapi.

W planowaniu pomocy dla dziecka, poza usprawnianiem jego funkgji sensorycznych,
psychomotorycznych, poznawczych, bardzo wazne jest rowniez uwzglednienie sy-
tuadji zyciowej, jego traumatycznych doswiadczen z przesztosci, deprywacji opieki,
zaniedban. Terapia nie powinna ograniczac sie do sfery neuropsychologicznej, ale
uwzglednia¢ réwniez umiejetnosci spoteczne i kompetencje emocjonalne dziecka.
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Przyktadowe formy terapii wykorzystywane w pracy z dzie¢mi z FASD:

— terapia integracji sensorycznej (SI)

— metoda dr S. Masgutovej (neurosensomotoryczna integracja odruchdw MNRI)

— metoda V. Vojty (mobilizacja uktadu nerwowego poprzez stymulacje prawi-
dtowych wzorcoéw ruchowych)

— metoda G. Domana (opiera sie na teorii plastycznosci moézgu, zakfadajacej,
ze funkcje uszkodzonej czesci moézgu moga przejac rejony nieuszkodzone)

— Metoda K. | B. Bobath'éw (celem rehabilitacji jest rozwiniecie odruchéw pra-
widfowych oraz hamowanie odruchéw nieprawidtowych)

— Metoda W. Sherborne (bazuje na wielozmystowej stymulacji psychomoto-
rycznej, poza rozwijaniem psychomotoryki buduje wzajemny kontakt i za-
ufanie dziecka do opiekuna, normalizuje napiecia)

— trening stuchowy - Indywidualna Stymulacja Stuchu Johansena lub me-
toda Tomatisa (poprawia zdolnosci utrzymywania uwagi i koncentracji, czy-
tania, rozumienia mowy, artykulacje, komunikacje, samoocene, harmonizo-
wanie napiecia miesniowego, utrzymanie rownowagi, koordynacje ruchow,
motoryke)

— terapia EEG Biofeedback (szczegdlnie przydatna dla dzieci nadpobudliwych)

— metody pracy z traumga, np. odwotujaca sie do zasobdw ciata, metoda oparta
na koncepdji P. Levine'a (Somatic Experiencing)

— dogoterapia, hipoterapia (wspomagaja proces rehabilitadji i terapii)

— muzykoterapia, choreoterapia

— Trening Zastepowania Agresji (metoda poznawczo-behawioralna, skutecz-
na w zmianie zachowan agresywnych dzieci)

— socjoterapia.

Opieka nad dzieckiem z FASD jest bardzo ztozona. Po pierwsze, trudno precy-
zyjnie ocenic jakie szkody u danego dziecka wywotata prenatalna ekspozycja na
alkohol, niektore ujawniaja sie dopiero z czasem. Po drugie, nie ma typowych
dzieci z uszkodzeniem poalkoholowym, kazde z nich ma indywidualne potrzeby
i niepowtarzalne uzdolnienia. Nie istnieje wiec takze jedna reguta postepowania.

Bardzo wazna jest wytrwatos$¢ w poszukiwaniu skutecznych rozwigzan i dostrze-
ganiu postepdw w rozwoju dziecka. A rozwija sie kazde z dzieci, tyle, ze, jak ktos
kiedy$ powiedziat ,kazde inaczej i kazde w swoim tempie”.
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Suplement

Juz sam fakt, ze dzieci z FASD s3 z nami, jest znakiem ich wielkiej sity. Jakims cu-
dem przetrwaty przeciez ogromne zagrozenie, ktérym w ich zyciu ptodowym
byt alkohol. Nie wiem jak nazwac ten cud. Sita wyzsza? Wola zycia? Potrzeba do-
znania mitosci? A moze jeszcze inaczej? Kazdy rodzic pewnie znajdzie tu okresle-
nie, ktdre jemu bedzie wydawato sie najodpowiednigjsze. .. A moze chodzi o cos
jeszcze innego. ..

Dawno temu, na jednym ze spotkan poswieconych problematyce FASD ustysza-
tam opowies¢ o peknietym naczyniu (Dziekuje Panie Krzysztofie, ciggle towarzyszy
nam Pana wspierajacg obecnosc). Czesto w pracy z dzie¢mi i ich rodzinami wraca
do mnie ta historia, pomagajac uporac sie ze ztoscig, poczuciem niesprawiedliwo-
sci, zalem o tak drastycznie, czesto bezmyslnie, zniszczony alkoholem potencjat
dziecka. Niektorzy pewnie znajg te opowies¢ doskonale, dla pozostatych przyta-
czam ja tak, jak zapisata sie w mojej pamieci — niech dalej rozsyta swa moc.
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Alkoholowy zespot ptodowy (FAS)

W dalekich Chinach pewna stara kobieta miata dwa wielkie, gliniane naczynia
na wode, codziennie nosita je do studni na drqzkach powieszonych na ramionach.
Jeden z dzbandw miat pekniecie, natomiast drugi byt bez wady i zawsze utrzy-
mywat petnq porcje wody. Po diugiej drodze do domu jeden z dzbandw byt
zawsze do potowy pusty. Trwato to cate lata, stara kobieta zawsze przynosita
do domu w jednym naczyniu tylko pofowe wody.

Dobry dzban byt oczywiscie zawsze z siebie dumny. Pekniety dzban za swojq
wade bardzo sie wstydzit i trapito go, ze potrafi wykonac tylko potowe tego, do
czego byt przeznaczony.

Po latach, ktére wydawaty mu sie wiecznosciq, rzekt do kobiety — «Bardzo sie
wstydze za swoje pekniecie, za to, ze wycieka z niego woda przez catq droge do
twojego domu.

Stara kobieta usmiechneta sie — «Nie zauwazytes, Ze po twojej stronie drogi kwit-
nq kwiaty a po drugiej stronie nie? Od dawna wiem o twoim peknieciu. Po two-
jej stronie zasiatam nasiona, a ty za kazdym razem, gdy wracalismy do domu,
podlewates je. Dzieki temu przy drodze wyrosty piekne kwiaty. Przez cate lata
mogtam zrywac je i przyozdabiac nimi stot

Gdybys nie byt takim jaki jestes, to piekno by nie istniato i nie zdobito naszego
domuy”.
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ROZDZIAL 2
ZESPOt NADPOBUDLIWOSCI RUCHOWEJ
Z DEFICYTEM UWAGI (ADHD)

O Autorce:

Romualda Ulasinska — specjalistka psycholog kliniczny, certyfikowana psy-
choterapeutka i superwizorka Sekgji Naukowej Psychoterapii Polskiego To-
warzystwa Psychiatrycznego. Posiada takze certyfikat psychoterapeuty Fu-
ropean Association for Psychotherapy (EAP).

Ma dtugoletnie doswiadczenie w pracy psychoterapeutycznej, dydaktycz-
nej i szkoleniowo-doradczej. Przez wiele lat pracowata z dzie¢mi, mtodzie-
73 i rodzinami w Oddziale Klinicznym Kliniki Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy
Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie.

Superwizuje kilka zespotow prowadzacych psychoterapie. Prowadzi wyktady
i warsztaty na akredytowanych kursach psychoterapii, na kursach doskonalg-
cych oraz catosciowych, przygotowujacych do certyfikatu psychoterapeuty.
Jest kierownikiem naukowym spedjalizacji psychoterapii dzieci i mtodziezy
prowadzonej na Uniwersytecie Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warsza-
wie. Jest cztonkiem Zarzadu Fundacji Rozwoju Psychoterapii im. Prof. Marii
Orwid, autorka i wspofautorkg rozdziatow ksigzkowych i artykutow na temat
zaburzen odzywiania, adopdji i problematyki wiezi.

Brata udziat w projektach badawczych dotyczacych miodziezy i rodzin (de-
presja, obraz siebie, zaburzenia odzywiania). Realizuje takze projekty tera-
peutyczne i szkoleniowe dla rodzin adopcyjnych oraz pracownikow pieczy
zastepczej, m.in. kolejng edycje kursu terapeutycznego dla dzieci adoptowa-
nych oraz ich rodzin w oparciu o zatozenia MFT (Multi Family Therapy) w ra-
mach projektu ,W strone rodziny — wsparcie ustug adopcyjnych”.




48

Zespot nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

Objawy ADHD oraz dysfunkcje w obszarze zachowania uwagi,
impulsywnosci oraz nadruchliwosci u dzieci z ADHD

Zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi, nazywany tez ze-
spotem hiperkinetycznym (ADHD, ang. attention-deficit hyperactivity disorder) jest
czestym zaburzeniem spotykanym u dzieci. Rdzne badania wskazuja, ze zespot
ten wystepuje u od 3 do 10% dzieci. Zaburzenie to ma doktadnie okreslone kry-
teria koniecznie do jego rozpoznania i nie zawsze pokrywajg sie one z potocz-
nym rozumieniem nadpobudliwosci.

Objawy ADHD obejmuja:

— nieuwage - niezdolnos¢ do skupienia sie

— nadruchliwos¢ — aktywnos¢ niedostosowang lub nadmierng w stosunku do
wieku lub sytuadji

— impulsywnos¢ - szybkie, nieprzemyslane reakcje.

Dzieci nadpobudliwe majg za mato zdolnosci do wewnetrznej kontroli i hamo-
wania. Ich mdzg pracuje odmiennie, uniemozliwiajac petng kontrole uwagi, ru-
chow i zachowanr',

ADHD czesto jest rozpoznawane dopiero u dzieci w wieku szkolnym, gdy zauwa-
zane sg zaktécenia w nauce lub problemy w funkcjonowaniu w klasie. Wczesniej
wiele przejawéw nadpobudliwosci psychoruchowej, takich jak duza aktywnos,
trudnosci w pozostawaniu bez ruchu przez dtugi czas i ograniczony czas koncen-
tragji uwagi sq wspodlne dla wiekszosci matych dzieci. Nadaktywnos¢ i nieuwaga
dzieci z ADHD s3a zauwazalnie wieksze niz zwykle u dzieci w ich wieku i powo-
duja problemy w funkcjonowaniu w domu, w szkole i w innych srodowiskach.

Nadpobudliwos¢ jest statg cecha dziecka, ktéra moze jednak zmieniac sie wraz
z wiekiem. Objawy tworza staty wzér zachowania, wiec dziecko z ADHD jest
nieuwazne, impulsywne i nadpobudliwe prawie zawsze. Jesli objawy wystepujg
tylko w jednej sytuacji, na przyktad tylko w szkole albo tylko w domu, prawdopo-
dobnie nie jest to ADHD i trzeba zastanawiac sie co sprawia, ze dziecko wiasnie
w szkole czy w domu staje sie niespokojne. Podobnie, jedli wczesniej spokojne
dziecko zaczyna byc¢ bardzo ruchliwe albo nieuwazne, nie jest to nadpobudli-
wos¢ psychoruchowa i nalezy zastanowic sie na jakie zdarzenie ze swojego zycia

1 T. Wolanczyk, A. Kotakowski, M. Skotnicka, Nadpobudliwos¢ psychoruchowa u dzieci. Prawie wszystko, co chcieliby-
scie wiedziec. Ksigzka dla rodzicow, nauczycieli i lekarzy, Wydawnictwo Bi Folium, Lublin 1999.




Zespot nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

dziecko reaguje w taki sposéb. Ponadto o rozpoznaniu ADHD decyduje funk-
cjonowanie dziecka, to znaczy to, czy objawy znacznie utrudniajg mu zycie, czy
stajg sie problematyczne.

Diagnoza zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi

Diagnoza ADHD jest trudna, bo kazdy cztowiek okresowo moze przejawiac pro-
blemy w koncentracji uwagi czy nadpobudliwos¢. W przypadku, gdy objawy za-
ktdcajg funkcjonowanie dziecka czy rodziny, wskazane jest blizsze przyjrzenie sie
problemowi.

Kolejne kroki w procesie diagnozy i terapii obejmuja: obserwacje dziecka przez
nauczycieli i rodzicdw, diagnoze psychologiczng (wywiad z dzieckiem i rodzicem,
analiza dokumentow od nauczycieli, badanie psychologiczne), badanie u lekarza
psychiatry (ewentualne inne konsultacje medyczne) i podjecie decyzji dotyczacej
farmakoterapii, zaplanowanie dalszych dziatan przez zespét spedjalistow (ewentu-
alnie wydanie opinii do szkoty), terapie dziecka (terapia psychologiczna/treningi
grupowe/dodatkowe oddziatywania — trening stuchowy, terapia integracji senso-
rycznej itp.) oraz psychoedukacje rodzicow’.

Zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi wraz z zaburze-
niami opozycyjno-buntowniczymi i zaburzeniami zachowania zaliczany jest do
zaburzen eksternalizacyjnych. Eksternalizacja polega na uzewnetrznieniu zabu-
rzert w sposob destrukcyjny i/lub agresywny wobec innych ludzi i/lub otoczenia.
W obowigzujacej w Polsce Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob ICD-10, ADHD
umieszczono w grupie obejmujacej zaburzenia zachowania i emocji rozpoczy-
najace sie zwykle w dziecinstwie i w wieku mtodziericzym:

— F 90 Zaburzenia hiperkinetyczne (zespoty nadpobudliwosci ruchowej)
— F90.0 Zaburzenie aktywnosci i uwagi

— F90.1 Hiperkinetyczne zaburzenie zachowania

— F90.8 Inne zaburzenia hiperkinetyczne

— F 909 Zaburzenie hiperkinetyczne, nie okreslone

Wedtug tej klasyfikacji, diagnoze zaburzen hiperkinetycznych (F90) mozna po-
stawi¢, gdy przez co najmniej 6 miesiecy obserwuje sie wyraznie nieprawidto-
we nasilenie zaburzer\ uwagi, nadmierng aktywnos¢ i niepokdj. Trudnosci te nie

2 M. Jerzak, Zaburzenia psychiczne i rozwojowe dzieci a szkolna rzeczywistos¢, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2016.
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Zespot nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

s sporadyczne, ale sg wzorcem zachowan dziecka, ktory utrzymuje sie w réz-
nych sytuacjach i czasie. Objawy te muszg by¢ rowniez zrodtem istotnego cier-
pienia lub uposledzenia w zakresie funkcjonowania spotecznego, szkolnego lub
zawodowego. Ponadto postawienie rozpoznania wymaga wykluczenia innych
przyczyn nadpobudliwosci oraz tego, ze objawy wystepuja przez co najmniej 6
miesiecy w stopniu prowadzacym do nieprzystosowania lub niezgodnym z po-
ziomem rozwoju dziecka.

(F90) Zaburzenia hiperkinetyczne

Grupa zaburzen hiperkinetycznych (zespoty nadpobudliwosci ruchowej) charakte-
ryzuje sie wczesnym poczatkiem (zazwyczaj w pierwszych pieciu latach zycia), bra-
kiem wytrwatosci w realizacji zadan wymagajacych zaangazowania poznawczego,
tendencja do przechodzenia od jednej aktywnosci do drugiej bez ukoriczenia zad-
nej z nich oraz zdezorganizowang, stabo kontrolowang i nadmierng aktywnoscia.
Moga wystepowac takze inne nieprawidtowosci. Dzieci z zaburzeniami hiperkine-
tycznymi sg czesto lekkomyslne i impulsywne, sktonne do wypadkoéw. Popadaja
w ktopoty z dyscypling raczej z powodu bezmyslnego famania zasad niz z powodu
przemyslanego niepostuszenstwa. Ich stosunki z dorostymi sg czesto pozbawione
dystansu, brak im normalnej ostroznosci i rezerwy. Sg niepopularne wérdd innych
dzieci i moga by¢ izolowane. Czesto pojawia sie ostabienie funkgji poznawczych
i specyficzne opdZnienia zardwno w rozwoju ruchéw, jak i mowy. Wtérne kompli-
kacje obejmuja zachowania aspoteczne oraz niskg ocene wiasnej wartosci.

(F90.0) Zaburzenie aktywnosci i uwagi
(F90.1) Hiperkinetyczne zaburzenia zachowania

W klasyfikadji ICD 10 wyrézniono dwa typy zaburzen w obrebie tej podgrupy: zabu-
rzenia aktywnoscii uwagi (F90.0) oraz hiperkinetyczne zaburzenia zachowania (F90.1).
Poczatek zachorowania ma miejsce z requty przed 7. rz. i ujawnia sie przy kolejnym
progu rozwojowym, jakim jest podjecie nauki szkolnej czy w tzw. klasie zerowe;.

Dzieci dotkniete tym zespotem sprawiaja ktopot swoim zachowaniem na lekgji,
rozbijaja jej przebieg, angazuja nadmiernie uwage nauczyciela i innych dzieci.
Charakterystyczne objawy to niemoznos¢ usiedzenia spokojnie w miejscu, ciggta
koniecznos¢ wiercenia sie, czeste nerwowe ruchy rak i n6g, wstawanie z miejsca
czy spacery po klasie.




Zespot nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

Dziecko bardzo fatwo rozprasza sie pod wptywem innych réznorodnych bodz-
cow, po czym z trudem i powoli skupia na nowo uwage. Wystepuja u niego
pierwotne zaburzenia uwagi, a zwtaszcza zaburzenia mozliwosci skupiania sie
na jednym zadaniu. Dziecko czesto wyrywa sie z odpowiedzig przed zadaniem
pytania, w grach i zabawach zgtasza sie przed innymi, szybko zmienia przedmiot
zainteresowania, skupiajgc na nim swojg uwage zaledwie przelotnie, w zwigzku
z czym nie konczy zadanych czynnosci i niepotrzebnie podejmuje nowe, znowu
je porzucajac. Przesuwa rézne przedmioty wokot siebie, robigc nieustajacy bata-
gan, w ktérym nie moze szybko znalez¢ potrzebnych na lekgji rzeczy. Gubi rézne
przedmioty potrzebne do szkoty lub niekompletnie pakuje plecak szkolny, zapo-
minajac zabrac np. zeszyty czy pidro. Zazwyczaj zapomina, co byto w szkole za-
dane. Poza tym sprawia wrazenie jakby nie styszato co sie do niego méwi, mowi
za duzo i chaotycznie, wtraca sie do rozmowy, przerywa innym. Zaburzenie to
czesto wspotistnieje z dysleksja, dysgrafig lub jgkaniem. Poniewaz zachowania
dziecka sg nieakceptowane przez dorostych i nie odnosi ono sukceséw szkol-
nych, szybko narastajg w nim wtérne objawy depresyjne i trudnosci adaptacyj-
ne. Specjalisci wskazujg takze, ze ADHD wspotwystepuje z innymi zaburzeniami
emocjonalnymi, co pokazuje ponizsza ilustracja.

,Czyste ADHD" Zachowania

31% opozycyjno-
buntownicze
40%

Tiki

11%

Zaburzenia

zachowania Lek / depresja

14% 38%

Rys. 1. Wspotwystepowanie zaburzert emocjonalnych z innymi zaburzeniami (za:
Matgorzata Goresz-Porczyriska)®

3 https//wwwislideshare.net/alicawk/pomoc-psychologiczna-dzieciom-zzaburzeniami-emocjonalnymi
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Problemy z zachowaniem u dzieci z ADHD

Trudnosci dzieci z ADHD przejawiaja sie w 3 obszarach: uwagi, nadruchliwosci i im-
pulsywnosci. Jak jeszcze przejawiaja sie trudnosci i po czym mozemy je rozpoznac?
Jakie sg typowe wzorce zachowar dziecka z ADHD?

Wzorce
zacho-
wan

Zachowania typowe dla dziecka z ADHD

Brak uwagi

nie ma umiejetnosci organizowania zadan i aktywnosci

unika albo ma duza nieche¢ do zadan, ktére wymagaja wytrwatego wy-
sitku umystowego; jest meczliwe

dziecko ma trudnosci w koncentracji na zadaniu; nie potrafi utrzymac
uwagi na zadaniach lub czynnosciach zwigzanych z zabawa

ma problemy z dtugag koncentracjg na danej aktywnosci takze w do-
brych warunkach zewnetrznych — szybko sie rozprasza z powodu nie-
istotnych bodzcow; zewnetrzne bodZce tatwo odwracaja jego uwage
nie zwraca uwagi na szczegdty lub popetnia ,beztroskie” btedy w pracy
szkolnej lub w innych czynnosciach

wydaje sie nie stysze¢ co zostato do niego powiedziane; sprawia wraze-
nie ,bujania w obfokach”

ma problemy z zastosowaniem sie do instrukgcji albo w koriczeniu pracy
szkolnej, prac domowych lub obowiazkéw (ale nie z powodu zachowa-
nia opozycyjnego, ani niezrozumienia polecen)

zapomina albo gubi rzeczy niezbedne do niektérych zadan lub czynno-
$ci (przybory szkolne, ksigzki, zabawki)

zapomina dziatar w codziennej aktywnosci; ma problemy z zapamieta-
niem tego, co miato do zrobienia, co byto na lekcjach

w srodku wypowiedzi zapomina, o czym mowito

Nadmierna aktywnos¢
motoryczna bez celowego dziatania

dziecko jest niespokojne, ciagle w ruchu, zawsze biega, ,wszedzie go
petno”

niespokojnie porusza rekoma lub stopami albo wierci sie na krzesle
opuszcza siedzenie w klasie lub w innych sytuacjach, w ktérych oczeki-
wane jest utrzymanie pozycji siedzacej

gdy aktywnos$¢ ruchowa catego ciata jest zmniejszona, np. w kinie, zo-
staje ona zrekompensowana drobnymi ruchami manipulacyjnymi wo-
kot wiasnego ciata lub najblizszego srodowiska; moga pojawic sie ruchy
przymusowe oraz tiki, szczegdlnie w czasie ograniczonej aktywnosci
spontanicznej;

jest nadmierne rozbiegane albo wtraca sie w sytuacjach, w ktérych jest
to niewtasciwe (U mtodziezy lub u dorostych moze wystepowac jedynie
poczucie niepokoju)

przesadnie hatasuje w zabawie albo ma trudnos¢ w zachowaniu spoko-
ju w czasie wypoczynku

przejawia stale ten utrwalony wzorzec nadmiernej aktywnosci rucho-
wej; praktycznie nie jest on modyfikowany przez spoteczny kontekst
i oczekiwania
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— zachowania dziecka sg podporzadkowane impulsowi, ktdry pojawit sie
w danej chwili; dziecko nie potrafi zahamowac reakgji, dziata zgodnie
ztym, co w danej chwili wpadnie mu do gtowy

— dziecko wie, co powinno zrobi¢, ale nie potrafi tego zrobi¢; zaburzona
jest refleksyjnos¢ dotyczaca aktywnosci, poprawnosci i skutkow za-
chowan, co wptywa na jego planowanie, organizacje, uporzadkowanie
i kontrole

— udziela odpowiedzi zanim pytanie jest dokonczone

— nie umie czekac¢ w kolejce lub doczekac sie swej rundy w grach badZ

w innych sytuacjach grupowych

przerywa lub przeszkadza innym (np. wtraca sie do rozmowy lub gier

innych oséb)

— wypowiada sie nadmiernie bez uwzglednienia ograniczen spotecznych,
wypowiedzi sg chaotyczne i nieprzemyslane, z wieloma dygresjami

— ma trudnosci z przerwaniem wykonywanej czynnosci czesto mowi
Juz'i,zaraz"

— zdarza sie przypadkowe, nieumyslne niszczenie rzeczy

— przez wiele godzin zasiada do lekdji, ciagle poszukuje zeszytéw

— bez zastanowienia akceptuje cudze pomysty

— moze wydawac sie agresywne, poniewaz natychmiast zaspokaja swoje
potrzeby

Impulsywnosé
I

Zespot nadpobudliwosci psychoruchowej rozpoznawany jest jako jeden z trzech
typow:

— nieuwazny — z deficytem koncentracji uwagi
— hiperaktywny/impulsywny — z przewagg nadpobudliwosci i impulsywnosci
— mieszany.

Dziewczynki majg ADHD znacznie rzadziej niz chtopcy. Manifestuje sie ono u nich
inaczej — mniej jest cech impulsywnosci i nadruchliwosci, a wiecej dotyczacych
zaburzen koncentracji uwagi. Dziewczynki z ADHD bywajg okreslane jako ,marzy-
cielki”, niekiedy tez uznaje sie je za leniwe badZ mato zdolne, co opdznia zapew-
nienie odpowiedniej pomocy i powoduje powikfania (m.in. niskg samoocene,
uzaleznienia, zaburzenia depresyjne, lekowe)*.

4 M. Jerzak, Zaburzenia psychiczne i rozwojowe dzieci a szkolna rzeczywistos¢, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2016.
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Terapia dziecka z ADHD

,Stowem — powiedziat Krélik koriczqc wreszcie swoje wywody — Tygrys stat sie
ostatnio tak rozbrykany, ze juz najwyzszy czas, zeby da¢ mu nauczke. Co sg-
dzisz o tym Prosiaczku?

Prosiaczek powiedziat, ze tygrys byt naprawde bardzo Rozbrykany i gdyby moz-
na byto wynalez¢ jakis sposob, zeby go odbrykac bytaby to Bardzo Dobra Mysl.
Otdz ja mam taki pomyst — rzekt Krélik — zaraz wam wyttumacze. Zabierzmy
Tygrysa na dtuzszq wyprawe, gdzie Tygrys jeszcze nigdy nie byt i zostawmy go
tam, a nazajutrz rano odnajdziemy go znowu i... postuchajcie uwaznie. ..
Tygrys stanie sie catkiem innym Tygrysem”.

A.A. Milne, Chatka Puchatka, Wydawnictwo Nasza Ksiegarnia, Warszawa 1995

To oczywiscie nie jest sposéb na ,odbrykanie” dziecka z ADHD. Jakie zatem mamy
mozliwosci pomocy?

Pamietaj!
ADHD to nie chorobal! To zaburzenie neurorozwojowe wystepujqce u dzieci, mfo-
dziezy i dorostych. Chorobe sie leczy, a z zaburzeniem uczymy sie zyc.

W zwiazku z uwarunkowaniami biologicznymi dziecku mozna pomac, ale nie
wyleczy¢. ADHD jest zaburzeniem, ktére moze utrzymywac sie przez cate zycie.
Stosowanie metod terapeutycznych nie doprowadzi do zlikwidowania objawdw
ADHD, ale znacznie poprawi funkcjonowanie dziecka. Z dzieckiem nie pracuje sie
,Na zapas” — objawy ADHD trwaja latami, dlatego z metod i strategii radzenia sobie
z objawami mozna zrezygnowac dopiero w momencie, gdy dziecko samodzielnie
radzi sobie z zadaniem. Konieczne jest prowadzenie dtugofalowej terapii wraz z re-
habilitacjg zaburzonych funkgji, jak rowniez praca z rodzing, zazwyczaj zmeczong
nadmierng, chaotyczng aktywnoscig dziecka oraz jego ktopotami w szkole.

Trzeba pamieta¢, ze kluczowym problemem dziecka z nadpobudliwoscia
psychoruchowa i deficytem uwagi jest utrzymywanie wiasciwego poziomu uwa-
gi, motywadji i wysitku, a nie brak wiedzy czy umiejetnosci. Natomiast efektywnosc¢
wykonywania dziatar\ i polecen dziecka z ADHD jest 0 30% nizsza niz przecietnego
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dziecka z tej samej grupy wiekowej. Dlatego takze w dziataniach rodzicow i na-
uczycieli potrzebne jest zrozumienie trudnosci dziecka i cierpliwosc.

Oddziatywania terapeutyczne majg przede wszystkim tagodzi¢ objawy oraz uta-
twiac dziecku adaptacje. Powinny tez przeciwdziata¢ niekorzystnemu wptywowi
zaburzen hiperkinetycznych na zycie dziecka z tym syndromem. Terapia ADHD
wymaga ztozonych metod postepowania, dostosowanych do wieku dziecka, na-
silenia objawdw i ewentualnego wspotwystepowania innych zaburzen.
Podstawowymi elementami postepowania terapeutycznego sa:

— psychoedukadja, czyli przekazanie informadji na temat objawdw i podstawo-
wych sposobdéw postepowania z dzieckiem. Optymalnym rozwigzaniem jest
zapewnienie psychoedukadji nie tylko rodzicom, ale takze innym osobom, ktére
biorg udziat w opiece nad dzieckiem (nauczycielom, wychowawcom, cztonkom
rodziny)

— interwencje behawioralne, stosowane przez rodzicow, opiekundw i nauczy-
cieli. Sg to okre$lone sposoby postepowania w sytuacji problematycznych za-
chowan dziecka, a takze metody pomagajace mu zwiekszyc efektywnos¢ kon-
centracji. Celem terapii behawioralnej jest pomoc dzieciom w wiekszej kontroli
niepozadanych zachowan i objawodw. Opiekunowie dziecka uczg sie stosowac
te metody w ramach tzw. treningdw rodzicielskich lub indywidualnych spotkan
z lekarzem albo psychologiem prowadzacym, a nauczyciele podczas przezna-
czonych dla nich warsztatéw. W przypadku dzieci w wieku przedszkolnym, psy-
choedukadja i interwencje behawioralne zwykle okazuija sie wystarczajace

— dostosowywanie wymagan edukacyjnych do specyfiki dzieci z zaburze-
niami hiperkinetycznymi. Dzieci z zaburzeniami hiperkinetycznymi powin-
ny podlega¢ zindywidualizowanemu podejsciu pedagogicznemu. Wyma-
gania stawiane dziecku muszg uwzglednia¢ jego problemy oraz nie stawiac
przed nim wyzwan, ktorym nie jest w stanie podofac.

Dodatkowymi, uzupetniajgcymi metodami terapeutycznymi, sa:

— psychoterapia indywidualna dziecka — szczegdInie w przypadku towarzysza-
cych zaburzen emocjonalnych, lekowych, niskiej samooceny

— terapia rodzinna — zwtaszcza jesli w rodzinie dochodzi do konfliktow i napiec¢
miedzy jej cztonkami

— treningi umiejetnosci spotecznych, treningi radzenia sobie ze ztoscig i agresjg
— U dziedi, ktére maja problemy w funkcjonowaniu spotecznym, przejawiaja
zachowania gwattowne i agresywne

55



56

Zespot nadpobudliwosci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

— ¢wiczenia i treningi skierowane na specyficzne trudnosci z opanowywaniem
umiejetnosci szkolnych, zaburzenia koordynacji ruchowej, zaburzenia kon-
centradji (np. integracja sensoryczna, biofeedback).

Wazne, cho¢ nie pierwszoplanowe, miejsce w terapii ADHD zajmuje farmakotera-
pia. Nalezy jg rozwazy¢ w nastepujacych sytuacjach:

— gdy modyfikacje metod wychowawczych i systemu nauczania oraz interwen-
Cje behawioralne nie przynosza zadowalajacych efektéw,

— przy duzym nasileniu objawow lub w przypadku wspotwystepowania in-
nych zaburzen psychicznych,

— jesli z powodu objawow ADHD dziecko radzi sobie z nauka znacznie gorzej,
niz wynikatoby to z jego mozliwosci intelektualnych.

Terapia behawioralna pozwala na zminimalizowanie dawki stosowanych lekow.
Leczenie farmakologiczne ADHD — podobnie jak w przypadku innych zaburzen
u dzieci i dorostych — jest leczeniem objawowym. Oznacza to, ze leki zmniejszajg ob-
jawy, ale nie usuwajg przyczyny zaburzenia i ich dziatanie widoczne jest wtedy, gdy
pacjent je przyjmuje. Farmakoterapia z uzyciem srodkdw psychostymulujgcych po-
siada dobrze udokumentowane badania dowodzace jej wysokiej skutecznosci. Ma
ona jednak réwniez swoich przeciwnikow wskazujacych na zbyt czeste stosowanie
lekow zwiaszcza w przypadkach watpliwych diagnostycznie. W Polsce dopuszczo-
ne do uzytku sa dwa leki przeznaczone do leczenia zaburzen hiperkinetycznych:

— psychostymulujacy, czyli poprawiajacy koncentracje metylfenidat (Concerta).
Skutecznos¢ tego leku ocenia sie na 80%. Przy jego stosowaniu obserwuie sie,
zwykle przemijajace dziatania niepozadane. Nie mozna go stosowac u niektod-
rych pacjentow (nie powinno sie stosowac u dzieci cierpigcych na tiki, gdyz
moze on spowodowac ich nasilenie)

— atomoksetyna (Strattera) o mechanizmie dziatania polegajgcym na blokowa-
niu presynaptycznego transportera noradreneliny. Jest ona alternatywnym
lekiem dla dzieci, u ktérych stosowanie metylofenidatu jest nieskuteczne lub
niewskazane.

Badania wykazaty réwniez pewng skutecznos¢ niektorych lekdw przeciwdepre-
syjnych, szczegdlnie nowszej generadji, ale leki te nie sg zarejestrowane do lecze-
nia ADHD i ich ewentualne zastosowanie musi sie opiera¢ na decyzji doswiad-
czonego psychiatry dzieciecego.
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Jak wspierac¢ i wychowa¢ dziecko z ADHD
Potrzeby dziecka z ADHD

Podstawa kontaktu z dzieckiem z ADHD i pracy z nim jest akceptacja jego trudnosci
i odmiennosci oraz przyjecie, ze by¢ moze nigdy nie bedzie idealnym i wymarzo-
nym dzieckiem. Dziecko potrzebuje zrozumienia, poczucia, ze rodzice je kochaja
i jest dla nich kims waznym. Jednoczesnie potrzebuje wsparcia i wychowania, tak
by mogto coraz lepiej sie zachowywac i radzi¢ sobie w réznych sytuacjach.

— Dziecko chce by¢ stuchane:

Dziecko z nadpobudliwoscig chce by¢ wystuchane natychmiast, gdy pojawi
sie problem albo gdy ma jakis pomyst. Nie zawsze jest to mozliwe. Dajmy znac,
ze stuchamy — patrzac na nie albo przynajmniej kierujgc na nie wzrok. Zwykle
dziecko nie potrzebuje dtugich rozmdw, a nawet zle znosi dtugie wywody
dorostych. Powiedzmy, kiedy bedziemy mogli rozmawia¢ w niedtugim czasie
i pilnujmy, by doszto do tej rozmowy.

— Dziecko potrzebuje bysmy akceptowali jego uczucia:

Dziecko chciatoby powiedzie¢, co czuje i nie chce byc za to oceniane. Potrzeb-
na jest akceptacja dla jego trudnych uczu¢ — zniecierpliwienia, irytacji, ztosci.
Nie zaprzeczajmy tym uczuciom maowiac na przyktad: ,nie jest tak Zle’, ,nie
masz sie czym przejmowac’, ,to nie takie wazne”. Zamiast tego, odzwiercie-
dlajmy jego uczucia: ,widze, ze jeste$ wciekty, niezadowolony. . .". Jednoczes$nie
nie zgadzajmy sie na niektdre sposoby wyrazania tych uczu¢: ,Widze, ze sie
ztoscisz, ale w naszym domu nie przezywamy sie i nie bijemy”.

— Dziecko potrzebuje, bysmy pomogli mu zapanowa¢ nad uczuciami
Mozemy to zrobi¢ na rézne sposoby. Zaproponujmy dziecku: ,Pokaz mi, jak
bardzo jestes zty". ,Opowiedz mi o tym, co cie zaniepokoito”. ,Czy chcesz nary-
sowac to, co cie tak zmartwito?”.

Istotng kwestig, ktorg poruszajg Autorzy ksigzki Jak zy¢ zADHD® jest to, jak powie-
dzie¢ dziecku, ze ma ADHD, by nie czuto sie ono naznaczone albo wyobcowane
z grona réwiesnikow. Informacja podana dziecku w niewfasciwy sposdb moze
spowodowac duze szkody. Jesli zostanie przekazana ostroznie, moze dziecku po-
moc. Autorzy przytaczaja przyktad takiej rozmowy z 8-letnim chtopcem i zainte-
resowanych odsytamy do tej pozycji. W tym miejscu zamieszczamy tylko istotne
jej aspekty, ktérymi sa:

5 EM.Hallowell, J.J. Ratey, Jak zy¢ z ADHD. Nadpobudliwos¢ psychoruchowa z zaburzeniami uwagi w swietle naj-
nowszych badar, Madia Rodzin, Poznan 2007, s. 163.
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— uzgodnienie lekarza/psychologa z rodzicami, czy zamierzajg powiedziec¢ dziec-
ku, ze ma ADHD, w jaki sposéb chca to zrobic i czy zyczg sobie, aby informacja
ta zostata przekazana przez lekarza/psychologa

— przekazanie informacji w miejscu, w ktorym dziecko poczuje sie bezpiecznie
(np. wygodny, znany fotel w gabinecie psychologa; pokdj dostosowany do
zabawy z dzie¢mi) w obecnosci rodzicow.

Celem informadji jest przede wszystkim zdjecie poczucia winy z dziecka i rodzicow.
Ma ona ,odczarowac” zachowania i trudnosci, ktérych zrédfo byto nieznane. W ten
sposob dziecko dowiaduije sie, ze nie wynikajg one wyfgcznie z jego ztej woli, nie s3
jego wing czy tez konsekwencjg tego, ze za mato sie stara. Rodzice réwniez odczu-
waja ulge, bo do tej pory mogli by¢ oceniani za nieudolnos¢ wychowawczg, nie-
radzenie sobie z ,niegrzecznym” dzieckiem. Beda spokojniejsi, gdy ADHD zostanie
potwierdzone, a ich rodzina bedzie od tej pory pod opiekg specjalistow.

Utrzymywanie diagnozy ADHD w tajemnicy stwarzatoby wrazenie, ze to co$ wsty-
dliwego i ztego. Wazne jest, zeby dziecko nie czuto, ze ADHD okresla catg jego
osobowos¢. Autorzy proponujg by poréwnac to do leworecznosci — cechy, ktéra
stanowi czes¢ naszej osobowosdi, ale nas nie definiuje.

Jak utatwic¢ dziecku Funkcjonowanie w domu, szkole i wéréd rowiesnikéw?

Dziecko z nadpobudliwoscia psychoruchowa i deficytem uwagi wymaga specjal-
nych sposobdéw postepowania, ktére mogg utatwic jemu i otoczeniu wchodze-
nie we wzajemne relacje oraz akceptacje i zrozumienie. Dziecko w przedszkolu
i szkole powinno zosta¢ objete procedurg prowadzong przez wielospecjalistycz-
ny zespdt. Rozpoznaje on indywidualne potrzeby edukacyjne, rozpoczynajac
od okreslenia mocnych i stabych stron dziecka, czyli grupy cech sprzyjajacych
i niesprzyjajacych indywidualnemu rozwojowi. Nastepnie dziecku zaktadana jest
karta indywidualnych potrzeb, do ktorej opracowywany jest plan dziatan wspie-
rajgcych (PDW).

Mocne strony dziecka z ADHD to:

— rozwdj intelektualny powyzej przecietnej

— Zzainteresowanie w szczegolny sposob wybranymi przedmiotami
— dobra spostrzegawczos¢

— posiadanie wiedzy o $wiecie

— fatwos¢ w nawigzywaniu kontaktow.
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Do stabych stron dziecka zalicza sie:

— zaburzenia koncentracji uwagi

— duza wrazliwos¢ na bodZce zewnetrzne

— duza potrzeba ruchu wynikajgca z nadruchliwosci

— nadmierna gadatliwo$¢

— impulsywno$¢

— trudnos¢ w utrzymaniu kontaktow kolezenskich

— opodznienia w zakresie wewnetrznego poczucia czasu.

W pracy przedszkolnej z dzieckiem nadpobudliwym metody powinny by¢ dosto-
sowane do potrzeb i mozliwosci konkretnego dziecka. Istotne jest opracowanie
spojnych requt postepowania, doktadne zaplanowanie tego, co ma robi¢ dziecko,
jasne okreslenie oczekiwan nauczyciela. Wazne jest takze ustalenie konsekwendji
zachowan dziecka — nagrody, pochwaty i konsekwencje ztamania regut, a takze
przewidywanie jego impulsywnego dziatania i ostrzeganie przed niepoprawny-
mi zachowaniami. To, co utatwia dziecku funkcjonowanie w przedszkolu, szkole
i domu, to takze:

— poswiecanie dziecku uwagi i wzmacnianie przejawdw pozadanego zachowania

— przekazywanie tresci w sposob jasny, prosty i krotki

— natychmiastowe wycigganie konsekwencji

— uczenie gospodarowania energia przez angazowanie dziecka w rézne czyn-
nosci (dyzury, czynnosci porzadkowe czy organizacyjne, udziat w czynno-
sciach domowych itp.)

— odpowiedni przekaz polecen (patrz nizej), np. méwienie dziecku, co chcemy,
aby zrobito, a nie to, czego nie chcemy: np. zamiast ,nie skacz” - ,chodz wol-
niej”, zamiast ,nie krzycz" — ,mow ciszej” itp.

— ograniczenie liczby dochodzacych bodzcow.

Rodzice i nauczyciele pomagajag réwniez poprzez:

— uczenie dziecka skupiania uwagi na twarzy mowigcego, upewnianie sie, ze
dziecko stucha

— uzupetnianie polecen stownych — wizualnymi

— dostosowanie tempa pracy do mozliwosci dziecka przez robienie czestych,
krotkich przerw

— stosowanie metod stuzacych skupieniu uwagi dziecka na tym, co najwazniejsze
— za pomocg zgadywanek, uktadanek, lepienia z plasteliny itp., stosowanie ko-
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lorowych, tekturowych ,ramek-okienek”, ktére utatwiaja dziecku koncentracje
na obrazkach.

J. Skibska opracowata zbiér metod pracy z dzieckiem nadpobudliwym i deficytem
uwagi w domu i szkole, ktére polegajg na stworzeniu najkorzystniejszych warun-
kow uczenia sie i przebywania w grupie®. Ponizej przywotujemy zasady, ktére uta-
twig dziecku funkcjonowanie w szkole:

— stworzenie optymalnego miejsca pracy — blisko biurka nauczyciela w celu
utrzymywania czestego kontaktu wzrokowego z dzieckiem

— zapewnienie usystematyzowanego srodowiska szkolnego przez minimalizacje
liczby elementdw rozpraszajacych uwage dziecka

— dostosowanie regut obowigzujacych w klasie do mozliwosci ucznia

— modyfikowanie sposobu egzekwowania wiedzy, dziecko powinno mie¢ moz-
liwos¢ uzupetniania pisemnej wypowiedzi — ustng

— dostosowanie zadart domowych do indywidualnych wymagan.

Przekazywanie wiedzy i zasad zachowania

Rola nauczyciela to:

— przekazywanie wiedzy z rbwnoczesnym nauczeniem dziecka przestrzegania
zasad i norm spotecznych

— aktywne budowanie kontaktu z dzieckiem, z zauwazaniem i uwzglednianiem
jego mocnych stron oraz praca nad trudnymi zachowaniami i deficytami.

Rownolegte przekazywanie materiatu szkolnego oraz kierowanie zachowaniem

i Uwaga ucznia przez:

— obserwacje uczniéw w klasie; wigczanie do aktywnego udziatu w lekgji

— wprowadzenie zasad zachowania na lekcji; wydawanie jasnych polecen oraz
komunikatow zwrotnych stosowanie pochwat.

Wiasciwe usadowienie ucznia w klasie i w domu w czasie odrabiania lekgji:

— w poblizu nauczyciela, plecami do reszty klasy, w towarzystwie dobrych
uczniow, ale nie kolegéw, z dala od okna i drzwi; dziecko ktére potrzebuje
duzo przestrzeni powinno siedzie¢ na koncu, ale nauczyciel co 5 minut spraw-
dza postepy w pracy; przedszkolak w czasie zabawy na podtodze ma miec
wyznaczony swoj kat.

6 Zrodio: opracowanie whasne na podstawie: T. Wolariczyk, A. Kotakowski, A. Pisula, M. Skotnicka, Dziecko z ze-
spotem nadpobudliwosci..., op. cit; T. Wolariczyk, A. Kotakowski, M. Skotnicka, Nadpobudliwosc psychoruchowa
u dzieci, Bifolium, Lublin 1999.
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Nadpobudliwos¢

ustalenie jasnych regut pracy w klasie; ustalenie rutynowych dziatar porzad-
kowych i przygotowujgcych do pracy

sporzadzenie przejrzystego planu kazdej lekcji — co i kiedy ma robi¢ uczer;
sprawdzenie pod koniec lekgji, czy wykonat wszystkie zadania

zanotowanie zadania domowego na tablicy i sprawdzenie czy uczen je prze-
pisat lub zanotowanie mu pracy domowej w specjalnie do tego celu przygo-
towanym zeszycie

wktadanie materiatow z poszczegdinych przedmiotéw do osobnych teczek
rozktadanie nowych zadan zawsze po tej samej stronie tawki

zadania i nauczane tresci powinny by¢ przekazywane w reporterski sposob,
w matych dawkach z zegarkiem w reku (wyznaczanie krétkich jednostek cza-
sowych)

skracanie zadan przez dzielenie ich na mniejsze jednostki

wykorzystywanie konkretnych materiatow, ktérymi mozna manipulowac, lub
schematow i mnemotechnik.

Zaburzenia uwagi

Tworzenie instrukdji i planéw, majgcych na celu usprawnianie codziennych dziafan,
np. pakowanie plecaka (wraz z rodzicem, opiekunem):
dziecko bierze plan lekgji

pakuje ksigzki i zeszyty do przedmiotu zgodnie z pokazywanymi na planie
lekcjami

sprawdza zawartosc piérnika

sprawdza, czy potrzebuje innych rzeczy, np. jesiennych lisci, farb, itp.

po spakowaniu plecaka dziecko nie moze juz z niego samodzielnie wyjmo-
wac zadnych przyboréw.

Zadania domowe dziecko odrabia z rodzicem, przy wsparciu nauczyciela —
dostosowanie zadar do mozliwosci dziecka.

Miejsce do odrabiania zadan powinno by¢ dobrze przygotowane, ze szczegdlnym
zwrdceniem uwagi na wyznaczenie czasu na jego odrobienie.

W przypadku dziecka z trudnymi zachowaniami, a zwtaszcza z ADHD - nauczyciel
sprawdza, czy dziecko:

zapisato catg notatke z lekdji

zapisato zadanie domowe, jezeli nie ma pracy domowej, tez ma to zostac
odnotowane

zapisato dodatkowe informacje, np. o wycieczce

zapisato informacje o sprawdzianie, z czego i kiedy sie on odbedzie.

impul-
sywnos¢

dziecko nadpobudliwe zna zasady i chce sie do nich stosowac, ale nie jest w sta-
nie tego zrobi¢

przypominamy dziecku o zasadach w krétkich stowach, tyle razy, ile trzeba
czekamy tak dtugo, az dziecko zastosuje dang zasade.

nadruchliwosé¢

podstawowym celem tej grupy metod jest akceptacja ruchu dziecka i stwa-
rzanie sytuacji, w ktérych ruch nie bedzie przeszkadzat otoczeniu
pozwalanie dziecku na niewielki niepokdj ruchowy w czasie odrabiania lekdji,
czytania ksigzki

stosowanie przerw na ruch w czasie lekcji

proszenie o pomoc w wykonywaniu réznych prac zwigzanych z ruchem, np.
podlewanie kwiatow.
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Dziatania wychowawcze mogace wzmacnia¢ objawy zaburzen
—czego nie robi¢?

Autorzy ksigzki Nadpobudiliwosc psychoruchowa u dzieci podajg sposoby na znieche-

cenie dziecka do stuchania i wspotpracy z rodzicami’. Nalezg do nich:

— Udawanie, ze sie stucha wtedy, gdy nie ma sie na to ochoty.

— Zasypywanie zbyt wieloma pytaniami i udzielanie rad.

— Prawienie kazan (nadpobudliwe dziecko przestaje stuchac po kilku stowach).

— Zaprzeczanie temu, co czuje dziecko (,nie, ty wcale nie jestes zty, ty kochasz
braciszka")

— Wydawanie kategorycznych polecen i rozkazéw (rodzice muszg czasem wy-
dac¢ polecenie, jednak moze to byc¢ przez niektére dzieci odebrane jako wy-
zwanie. | awantura gotowa).

— Obrazanie (jestes taki okropny)

— Oskarzanie (ty zawsze... ty nigdy...)

— Ranienie (nie lubie cie. Mam cie dosyc¢)

— Kary fizyczne”.

My chcemy zniecheci¢ rodzicéw do stosowania kar. Kara jest czyms innym niz konse-
kwendcje, jakie ponosi dziecko w wyniku ustaler i przekroczenia zasad. Istnieje prze-
konanie, ze kara jest skuteczng metodg wychowawcza. Wiele oséb uwaza, ze bez
karania nie da sie wychowac porzadnego i odpowiedzialnego cztowieka. W gruncie
rzeczy kary stosujemy, kiedy czujemy sie Zli i bezsilni, kiedy chcemy odreagowac czy
zemscic sie za swoj wstyd, strach i gniew. Karzemy czasem po to, zeby udowodnic,
kto tu rzadzi i kto jest gora. Kara jest zrobieniem przykrosci, zeby unikna¢ pewnej
sytuadji w przysztosci. Wprawdzie informuje czego nie robic, ale nie wskazuje prefe-
rowanego zachowania. Moze by¢ skuteczna, ale rodzi gniew, strach i che¢ odwetu.

Kara

— Kara uczy unikania kary — ukarane dzieci zwykle nie zaprzestajg danego za-
chowania. Rozwijaja jedynie skfonnos¢ do ukrywania danej czynnosci. Dzieki
karze ucza sie postepowac tak, zeby dorodli nie widzieli. Kara uczy przebie-
gfosci i motywuje do kfamstwa.

— Kara zniecheca do danej czynnosci. Zmuszanie dziecka do napisania sto razy
wyrazu ,gora’, zeby nauczyto sie ortografii i zapamietato, zniecheca je jedy-

7 T.Wolanczyk, A. Kotakowski, M. Skotnicka, Nadpobudliwos¢ psychoruchowa u dzieci. Prawie wszystko, co chcie-
libyscie wiedzie¢. Ksiqzka dla rodzicéw, nauczycieli i lekarzy, Wydawnictwo Bi Folium, Lublin 1999, s. 140.
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nie do pisania, jezyka polskiego, nauczycielki, szkoty. Zawstydzanie i poniza-
nie nie stuza nikomui.

— Kara uczy, ze wiekszy i silniejszy ma prawo decydowac. Karanie uczy dzieci wy-
korzystywania swojej sity. Mali ludzie nabierajg przekonania, ze dopuszczalne
jest stosowania wszelkich dostepnych sposobow, azeby tylko osiggnac swoj cel.

— Kara nie uczy, ze warto szuka¢ porozumienia. Karanie pokazuje, ze sita to sku-
teczna metoda rozwigzywania konfliktéw i trudnosci. Wygrywa ten, kto ma
wiadze.

— Kara w koncu traci swojg skutecznosc. Po odbyciu kary, mozna znowu ztamac
zasade.

Ukarane dziecko czuje sie Zle, zostawione samo sobie. Ponadto nabiera przekona-
nia, ze jest kochane i akceptowane tylko wtedy, gdy postepuje zgodnie z oczekiwa-
niami otoczenia. Kara w oczach dzieci nie jest nauczka. Jest odebraniem akceptacj,
godnosci i mitosci. Kara nie jest sposobem na grzeczne dziecko, ale metodg nisz-
Czaca dobre relacje.

Konsekwencje, w przeciwienstwie do kar, nie polegajg na okazywaniu swojej sity
i przewagi nad drugg osoba. Zamiast stosowania kar lepiej budowac z dzieckiem
dobra relacje, w ktérej dziecko czuje sie wazne, bezpieczne, a jego potrzeby sg
ustyszane. Dzieci chetnie wspdtpracujg, kiedy majg ufng relacje z opiekunem. Sto-
sowanie kar jedynie niszczy te relacje dziecka z dorostym.

Konsekwencje

— nie sg formga zemsty czy odreagowania

— o, Ze sie pojawiaja nie zalezy od naszego humoru, a od zachowania dziecka

— 53 statym elementem porzadkujacym zycie — jesli przekroczy sie pewne zasady,
trzeba by¢ przygotowanym na to, ze wigze sie to z pewng ceng

— moga nie podobac sie dzieciom, ale z czasem nie wywotuja silnego gniewu
czy buntu

Pamietaj!

Konsekwencja dotyczy zawsze i dziecka, i dorostego.

Z samej zasady konsekwencja jest trudna i czasochtonna takze dla dorostego.
Upewnij sie, ze dziecko wie i rozumie, ktore zachowania bedq powodowac
koszty”.
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Wydawanie polecen

Ktopot z poleceniami u dzieci z ADHD polega na tym, ze majg one zaburzenia
koncentracji uwagi i nie skupiajg jej na wybranym, najwazniejszym bodzcu, ale na
bodzcu przypadkowym, najsilniejszym czy najbardziej interesujgcym. Polecenie
rodzica nie jest najsilniejsze i najbardziej widoczne dla dziecka. Czesto jest niezau-
wazone. Musi by¢ podane we wtasciwy sposob, by nie byto dla dziecka jedynie
szumem informacyjnym.

6 etapédw wydawania skutecznych polecen®

Podejdz do dziecka.

Zdobad? jego uwage (dotknij go, spdjrz w oczy, zawotaj po imieniu).
Wydaj jednoznaczne polecenie w 2-3 stowach.

Popro$ dziecko, by powtdrzyto polecenie.

Powtorz polecenie tyle razy, ile zatozytes, popros by dziecko je powtdrzyto.
Dopilnuj jego wykonania (Nie odchodz od dziecka, az nie skoriczy!).

O LA w2

Zalecane jest takze dodawanie do polecenia (,Wtoz zeszyty do szuflady”, ,Klocki
do pudetka”) stowa ,prosze”, by nie miato ono charakteru rozkazu albo uzywanie
drugiej osoby liczmy mnogiej (,wtézmy"). Ma to szczegdlnie znaczenie dla dzieci
z zachowaniami opozycyjno-buntowniczymi.

Normy, zasady i konsekwencje

Zasady porzadkuja $wiat. Tego uporzadkowania szczegélnie potrzebuijg dzieciz ADHD,
ktére majg opisane wyzej trudnosci. Zasady dajg ponadto poczucie bezpieczenstwa.
Zasady to okreslone zachowania, dziatania, ktorych oczekujemy od dziecka. Realizuja

normy spoteczne i rodzinne, na przestrzeganiu ktérych nam zalezy.

Zasady i normy - réznice

Norma Przyktadowa zasada
Pilnuj porzadku Uporzadkuj biurko po pracy
Bad? postuszny Wykonuj moje polecenia
BadZ mity dla starszych Mow zawsze babci dzier dobry
Pomagaj mamie Sprzataj zabawki po skoriczonej zabawie

8  A.Kotakowski, T. Wolariczyk, A. Pisula, M. Skotnicka, A. Bryriska, ADHD. Zespdt nadpobudliwosci psychoruchowey.
Przewodnik dla rodzicéw i wychowawcdw, GWP, Sopot 2014.
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Jak wprowadza¢ zasady

— Zasady formutujemy krotko — im mniej wyrazow, tym tatwiej zapamietac
i powtorzyc.

— Zasady formutujemy pozytywnie — sg wtedy wskazéwkami i nie pokazujg
innych mniej stosownych sposobow postepowania.

— Dziecko naraz nie przyswaja wiecej niz 2 lub 3 zasady. Maksymalnie pamieta ok. 10.

— System zasad jest dynamiczny, a nie statyczny. Dopasowujemy go do zmie-
niajacej sie rzeczywistosci.

— Trzeba ich dotrzymywac nawet, jesli nie do korica nam sie to podoba i chce.

— Zasady przypominamy tak czesto, jak jest to potrzebne.

Mozna z dzieckiem zrobi¢ wspdlny kodeks zasad. Dziecko ma przyzwolenie na
przezywanie roznych uczu¢, w tym trudnego uczucia, jakim jest ztos¢. Tutaj przy-
ktadowy — Kodeks ztosci, ktory moze wygladac tak:
1. Ja,[imie] .............................. mam prawo Sie ztosci¢.
2. Gdy czuje sie zdenerwowany Czy Zty MOGE ........coiiiioiiiiiiiiiiie i
3. Jednak nie wolno mi:

a) Nikogo uderzyc, takze siebie

b) Niszczyc rzeczy

@)
4. Jezeli zrobie cos z punktu 3 moge ponies¢ konsekwendje.
5. Umowiona konsekwengjato: .. ..ottt

Umowa wymaga przede wszystkim jej zrealizowania, jesli dziecko przekroczyto
zasady. Wymaga ona od rodzicow konsekwentnego dziatania.

Praca na pozytywach

Zgodnie z behawioralnym modelem uczenia sie, zeby powstaty zmiany w zacho-
waniu dziecka, by pojawito sie u niego wiecej zachowan pozadanych, to wiasci-
we zachowanie musi zosta¢ wzmocnione, czyli nagrodzone. Jeéli zostanie ono
nagrodzone, wystapi wiecej zachowan pozadanych.

A. Wzmocnienia pozytywne

Nasza tradydja, system wychowania wptynat na to, ze dostrzeganie pozytywnych
zachowan jest trudne. Rodzice wrecz mowig, ze nie beda chwali¢ dziecka za to, co
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jestnorma i co powinno by¢ wykonane. Albo Ze nie beda go chwali¢, by mu sie nie
przewrodcito w glowie. Wychwytujg natomiast kazdy btad, potkniecie, komentujg
je i uwazajg, ze to sktoni dziecko do poprawy. Jest wiele dowoddw na to, ze to po-
zytywne wzmocnienie zacheca dziecko do powtarzania chwalonych czynnosci.
Natomiast wytykanie tego, co zrobito Zle albo niedokfadnie, raczej zniecheca.

Chwalenie zatem wymaga swiadomego wysitku, uwagi oraz zmiany sposobu my-
slenia i funkcjonowania, a takze ¢wiczen i systematycznosci. Warto to robi¢, ponie-
waz pochwaty oprocz tego, ze informuja dziecko co jest dobrym, akceptowanym
i pozadanym przez dorostych zachowaniem, motywujg dziecko do wykonywania
obowigzkdw, utrwalajg zachowania, ktdre pojawiaja sie sporadycznie, a takze bu-
dujg pozytywng samoocene.

Jezeli chcemy, zeby pochwaty petnity te funkcje i byty dla dzieci wzmacniajace, to
muszg by¢ one stosowane w odpowiedni sposob. By skutecznie chwali¢:

— doktadnie opisz zachowanie. Nie mow tylko ogdlnie ,swietnie to zrobite$”, ale
opisz dokfadnie to, co widzisz (tzw. pochwata opisowa), np. ,Widze pouktadane
na potce ksigzki, klocki wrzucone do pudetka, ubrania odtozone do szafy. Do-
ktadnie posprzatates pokdj”.

— Aby pochwata miata wiekszg moc powinna tez zawiera¢ nazwe cechy, ujaw-
nionej w tej sytuadji, ktorg chcesz wzmocnic (np. ,To sie nazywa dbanie o po-
rzadek!”, ,Jestes obowigzkowy") oraz pozytywna emocje chwalacego (np.
,Przyjemnie wejs¢ do takiego pokoju. Mozesz byc z siebie dumny”).

N
Opis tego, co widze — skupiam sie na
pozytywach i tym, co wzmacniam

‘ J

~N 4 N\
Pochwata , . 1o sie nazywa..."
Nazwa cechy, ktérg wzmacniam Jestad”
e 2 B ——
4 N\
. ) ,Mozesz by¢
Emocje »  zsiebie dumny”
J ,Ciesze sie”
\_ J
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Pochwata opisowa

Pochwata opisowa jest skutecznym narzedziem motywujgcym dziecko. Polega na
tym, ze opisujemy to, co widzimy, dodajemy do tego nazwe cechy oraz nazywamy
uczucia.

Odtozytes zabawki na potke — pamietasz o zasadach, to mite.

Kredki, kartki, wycinanki na stoliku — to sie nazywa przygotowanie do pracy!
Jestem z ciebie dumna.

Umyte$ zeby — dbasz o zdrowie, ciesze sie.

Zeby pochwata miafa dobry skutek:

Pochwal natychmiast, gdy tylko dziecko zrobi to, za co chcesz je pochwalic.
Pamietaj, ze normalne zachowanie tez jest pozytywne — docenianie tylko
za rzeczy wyjatkowe pogarsza samoocene, dziecko ciggle czuje sie wtedy
niewystarczajace.

Pochwata nie moze zawiera¢ nawet drobnej krytyki. Pochwata typu ,Bardzo fad-
nie narysowates, ale tu jest niedomalowany dach” niszczy catkowicie wzmacnia-
jaca role pochwaty. Dziecko styszy tylko to, co zrobito Zle.

Unikaj tez takiej pochwaty, w ktorej jest ukryta poprzednia stabos¢ dziecka
lub niepowodzenie. Na przykfad zamiast mowic¢ ,A wiec w koncu zatanczy-
tas ten kawatek tak, jak powinnas!” powiedz ,Bardzo podoba mi sie jak tan-
czysz — ptynnosc ruchow i wyczucie rytmu”,

Pamietay!
Jaka powinna by¢ pochwata terapeutyczna (za: A. Kotakowski)

Dobra pochwata jest:

Prawdziwa, czyli sam w niq wierze
Powtarzalna przez innych

Pozytywna, czyli nie ma w niej negatywdw
Przekonywalna, czyli chwalony w niq
uwierzy

Zakazane stowa

Tym razem dobrze Ci poszto

W koricu udato Ci sie skonczyc zadanie
Dzisiaj dobrze wykonates zadania
Zrobites to prawie tak dobrze jak brat

O, wreszcie masz dobrg notatke

Nareszcie zaczqtes pracowac

Tylko 2 razy w tym tygodniu bytes spdZniony

Pochwalna, czyli bez wychowywania
Polukrowana, czyli bez krytykowania
Powazna, czyli bez zartu i ironii

Pokazujqca, co konkretnie sie nam podobato

Synku, az 2 razy w tym tygodniu poscielites
fozko

Q! Jakie postepy poczynites?!

Widzisz, jak chcesz, to potrafisz

Maogtbys tak zawsze pomagac mamusi
Catkiem nieZle to wykonates

Widzisz, starasz sie i to zadanie wyszto Ci
prawie dobrze
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B. Pozytywne przeformutowanie

W kazdej osobie mozna znalez¢ co$ pozytywnego. Wspotczesne nurty terapii sys-
temowej przywigzujg duzg wage do jezyka, jakim opisujemy rzeczywistos¢. To
jak moéwimy, jakich uzywamy okreslen, wrecz te rzeczywistos¢ tworzy i ma swoje
konsekwencje — reagujemy, zachowujemy sie w odniesieniu do tego jak co$ zo-
stanie nazwane. Problem stanie sie problemem, jesli go nazwiemy i bedziemy po-
strzegac w ten sposob. Dla kogos innego dana sytuacja nie bedzie ktopotem czy
powodem do troski. Inaczej bedziemy zachowywac sie, jesli nazwiemy dziecko
,Niegrzecznym’, inaczej, gdy powiemy, ze jest dzieckiem zywym, aktywnym. Te-
rapeuci systemowi proponuja jako jedng z technik ,zmiane etykiety”. Prosze wy-
obrazi¢ sobie, jak czuje sie dziecko, jesli zamiast ,awanturnik” — powiemy o dziec-
ku, ze bardzo zywiotowo reaguje na niepowodzenia, zamiast ,klamca” — powiemy,
ze nie mowi od razu catej prawdy, zamiast ,uparty” — powiemy, ze konsekwentnie
dazy do celu.

C. Przywileje

Wzmocnienie pozytywne to pochwala, pozytywne przeformutowanie, pakiet
przywilejow albo nagroda.

Nagradzanie moze miec¢ rozne formy. Autorzy ksigzki Sposéb na trudne dziecko® pro-
ponuja rozroznienie pomiedzy przywilejami a nagrodami, uzupetniajac to, co dziecko
moze otrzymac od rodzicdw o tzw. zeStaw gwarantowany przez prawo (niezalezny
od zachowan i postepowania dziecka), ktory dotyczy zaspokojenia jego podstawo-
wych potrzeb. Na przykfad dostarczenie dziecku pozywienia nie jest przywilejem, ale
obowigzkiem rodzicéw i nie powinno ono by¢ tego pozbawiane.

Taka propozycja wynika z uwag zgtaszanych przez rodzicow. Wedtug wielu z nich
nagrody nie dziatajg — ich dzieci nie sg nimi zainteresowane. Dlaczego? Okazuje
sie, ze wiele dzieci otrzymuje od swoich rodzicow tak duzo rzeczy, na ktorych im
zalezy, ze majg je w nadmiarze. To dlatego warto zasoby, ktére otrzymuija dzieci
podzieli¢ na trzy poziomy: zestaw gwarantowany przez prawo, pakiet przywi-
lejow i nagrody. Dla wielu dzieci odkrycie, ze wiekszos¢ otrzymywanych débr
jest przywilejem, a nie prawnym obowigzkiem rodzicéw, to duze przezycie. Ro-
dzice musza sie tez trzymac waznej zasady: dziecko musi czu¢ niewielki niedosyt
zasobow, aby chciato siegac po mozliwos¢ zdobycia nagréd.

9 A Kofakowski, A. Pisula, Sposéb na trudne dziecko, Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2007.
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Jaka jest réznica pomiedzy przywilejami a nagrodami? Pakiet przywilejow to jest
to wszystko, co otrzymuje dziecko od nas wtedy, gdy przestrzega zasad. Jest ele-
mentem systemu Przywilej — Zasada — Konsekwencja (PZK). Przywileje mozna
odbierac¢ dziecku jako konsekwencje tamania zasad. Pakiet przywilejow odnawia
sie (co rano w przypadku matych dzieci, co tydzien lub co dwa tygodnie w przy-
padku dzieci starszych). Natomiast nagrody dziecko zdobywa za dodatkowe za-
dania lub zobowigzania. Zestaw nagréd podlega negocjacjom miedzy rodzicem
a dzieckiem.

W celu wzmocnienia wiasciwych zachowarn mozna stosowac systemy zetonowe.
W ramach interwencji behawioralnych nalezy wprowadzi¢ system proporcjonal-
nych do przewinien negatywnych konsekwendji. U starszych dzieci i nastolatkow
zaleca sie wspolne negocjowanie kontraktu oparte na obopdlnej zgodzie bar-
dziej niz korzystanie z systeméw zetonowych, systemow zasad i konsekwendji,
a takze potozenie wiekszego nacisku na procedury uczace radzenia sobie z wia-
snym zachowaniem.

Przykfady:

— przywilej — dostepny po ustalonych obowigzkach, czyli np. po odrobieniu
lekcji: korzystanie z komputera do godziny dziennie.

— nagroda — za wykonanie przez dziecko ustalonego dodatkowego zadania,
np. posegregowaniu odpadéw w domu: korzystanie z komputera dtuzej niz
godzine dziennie.

— przywilej — dostepny po ustalonych obowiazkach, czyli np. po sprzatnieciu
kuwety kota: zjedzenie stodyczy po obiedzie.

Pamietaj!

Bez pakietdw przywilejow trudno wprowadzic system konsekwencji.
Odpowiednio rozbudowany system przywilejow motywuje dziecko do spetnia-
nia zasad.

Pakiety przywilejow powinny pozostawiac lekki niedosyt.

Dzieci dostajq je za przestrzeganie zasad.

W przypadku mtodszych dzieci odnawia sie je co rano.

Mozna je odbierac jako jeden z elementdw konsekwencdji.
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W tym miejscu musimy jednak wspomnie¢ o dzieciach zranionych, takich ktére
przezyty traume odrzucenia, dzieciach z zaburzeniami wiezi. Badania pokazuja,
ze stosowanie wobec nich metod polegajacych na pozbawianiu ich czegos i izo-
lowaniu nie jest skuteczne, a nawet moze by¢ powtdrzeniem traumy.

Pamietaj!
Niektdre metody behawioralne nie dziatajq u dzieci zranionych'

— Pozbawianie rzeczy — zranione dzieci prawie z definicji byty pozbawiane nie-
malze wszystkiego. Stracity biologicznych rodzicow, rodzenstwo, bliskie oto-
czenie, kolegéw szkolnych, dziadkow oraz opiekundw. W wielu przypadkach
byty prawdopodobnie zabierane bez swoich ubran i zabawek — bez czegokol-
wiek, co byto im bliskie. Odbieranie rzeczy dzieciom, ktére juz stracity prawie
wszystko jest bezcelowe.

— Kara - zranione dziecko wie, co to gniew i ztos¢. Jesli rodzic naktada kare w mo-
mencie, gdy jest zdenerwowany, dziecko skupia sie na rodzicu i na jego gnie-
wie, a nie na zachowaniu, przez ktdre zostato ukarane. Jesli w nowej rodzinie
pojawiajg sie gtosne, chaotyczne krzyki, dziecko dostaje sygnat, ze zanosi sie na
,te same stare awantury”. To powoduje, ze jego umyst nadal tkwi w przesztosdi,
nie pozwalajac potraktowac tej sytuacji jako pouczajgcego doswiadczenia.

— Odosobnienie — na przyktad stawianie do kata, odsyfanie do pokoju itp. jest
niewskazane w przypadku dzieci zranionych. Dzieci, ktére przezyty samotnosc¢
i oddzielenie od swoich biologicznych rodzicow, muszg byc¢ razem ze swoimi
nowymi rodzicami. Zamiast separacji potrzebuja kontaktu, w trakcie ktorego
powinny by¢ rozwigzywane problemy. Dziecko musi odczu¢, ze moze polegac
na rodzicach i im ufac.

D. Nagroda

Nagroda dziata motywujgco, zacheca do wykonania trudnego zadania. Jest moc-
no zwigzana z pakietem przywilejow. Jest to metoda bardzo czesto stosowana
do wzmacniania pozadanych zachowarj, ale tez do tworzenia zachowan nowych.
Dziecko powinno dostac jg za dodatkowe zobowigzania. Dobrze, aby z inicjatywg
zdobycia nagrody wychodzito dziecko.

10 A. Koztowska-Ferenc, [wi] Adopdja, Rodzicielstwo serca. Przewodnik to rodzicielstwie adopcyjnym. Osrodek Ad-
opcyjny w Rzeszowie, Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej, Rzeszéw 2017.
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Aby nagrody wzmacniaty motywacje zewnetrzna dziecka, czyli cos, co rodzice
chcg, zeby dziecko zrobito, a ono niekoniecznie ma na to ochote, musza byc dla
niego atrakcyjne (takie, na jakich zalezy dziecku, nie nam). Dlatego proponuje
sie, aby potendjalng liste nagréd stworzy¢ wspolnie z dzieckiem. Konieczne jest
tez bardzo doktadne okreslenie w jaki sposdb mozna zdoby¢ dang nagrode (co
doktadnie ma by¢ zrobione i na kiedy) oraz jakg ma ona postac (co doktadnie
dziecko dostanie), a w przypadku nagréd ilosciowych — jak dtugo bedzie trwac.
Mozna te ustalenia spisac (albo narysowac) jako umowe na nagrode, do powie-
szenia w widocznym miejscu w domul.

Nagrody nie zawsze dziataja. Ponizej przedstawiamy reguty stosowania nagréd,

by spetniaty one swoja funkcje. Nagroda powinna by¢:

— natychmiastowa — ,wyptacona” od razu wtedy, kiedy dziecko na nig zapra-
cuje. Podwoi to przyjemnosc z jej otrzymania. Jesli nie mozemy dziecka na-
grodzi¢ od razu — mozemy ustali¢ z dzieckiem, ze od razu otrzymuje ono ku-
pon na nagrode, a moze go wymieni¢ w najblizszym, okreslonym terminie,
na przyktad w weekend.

— Namacalna i okreslona — nie ma niedomaoéwien jaka ma by¢, ma swojg wiel-
kos¢, wymiar, czas.

— Proporcjonalna do wysitku dziecka — nie ma by¢ przekupstwem, a jedynie osto-
da za witozony trud. Nagradzamy nie doskonate zachowanie, ale jego poprawe.

— Aby nagroda nie stafa sie przekupstwem, nie powinna by¢ stosowana w celu
niedopuszczenia do trudnego zachowania. Wygaszaniu zachowan niepoza-
danych stuzy system Przywilej — Zasada — Konsekwencja. System nagrod zas
stuzy budowaniu zachowan dziecka, na ktérych nam zalezy.

— Dawana konsekwentnie — zawsze, gdy dziecko na nig zastuzy.

— Atrakcyjna — upragniona przez dziecko.

— Obydwie strony musza dotrzymac¢ umowy. Nie mozemy zabrac¢ dziecku na-
grody za jakie$ przewinienie. Systemy nagroéd i konsekwencji sg catkowicie
rozdzielne. Jezeli dziecko wywigzato sie zumowy o nagrode, ale ztamato kilka
zasad, to nagrode otrzymuje, ale wyciggamy umowione konsekwencje za
ztamanie zasad.

— Dziecko nie moze otrzymac obiecanej nagrody w zadnych innych niz umo-
wione okolicznosciach i z zadnego innego powodu.

— Jezeli rodzicom zalezy, poza budowaniem motywacji zewnetrznej, rowniez
na budowaniu motywacji wewnetrznej, to moga wreczenie nagrody pota-
czy¢ z pochwatg o charakterze spotecznym (np. ,Podoba mi sie, ze tak sta-
rannie opiekowates sie bratem”).
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Nagrody moga miec rézne formy. Moga by¢ to by¢ nagrody materialne. Rodzice
siegajg po nie najchetniej, ale tez dzieci je wymieniajg jako pozadane najczescie).
Jednak jest tez wiele innych nagrod atrakcyjnych dla dzieci. W przypadku nagréd
materialnych warto okresli¢ granice, w jakich wartos¢ nagrody musi sie zmiescic¢
(np. do 10 zlotych). Nagrody materialne mogg by¢ drobne (lizak, naklejka lub
drobna zabawka), poniewaz dla wielu dzieci waznigjszy jest sam moment otrzy-
mania nagrody niz jej wartos¢.

Nagrody mogg miec takze charakter niematerialny. Moze to by¢:

— czas spedzony z waznym dla dziecka dorostym. Dorosty jest caty czas obec-
ny (przyglada sie, zyczliwie komentuje, bierze udziat). Moze to by¢: gra lub
zabawa mieszczaca sie w konkretnych ramach czasowych, rozmowa lub
wspolne wykonywanie ustalonej wczesniej czynnosci (przez okreslong ilos¢
czasu), wspolne wyjscie do kina czy na rower.

— Uzyskanie przywileju. Uzyskanie przywileju jest zwigzane z mozliwoscig
wyboru (np. dziecko decyduje o tym, jaka bedzie trasa spaceru, jaki bedzie
podwieczorek, czy chce wzig¢ udziat w rodzinnym przyjeciu).

— Zwolnienie zobowiazku, czyli z wykonywania przydzielonego dziecku obo-
wigzku i wykonanie go przez dorostego (np. rodzic wynosi smieci zamiast
dziecka; dzien bez stania t6zka), oczywiscie przez okreslong ilos¢ czasu.

— Nagroda ,luksusowa”, czyli cos szczegdlnego, specjalnego. Luksusowa na-
groda to jednoczesnie nagroda materialna i mozliwo$¢ wyboru (np. umowa
dotyczaca zakupu markowego ubrania, w ktérej najistotniejsza jest mozli-
wos¢ wyboru okreslonej marki).

— Korzystanie z limitowanej rzeczy lub wejscie w jej posiadanie; dotyczy takze
czynnosci (np. fotel taty, perfumy mamy, nocowanie u kolezanki).

— ,Zakazany owoc” — pozwolenie dziecku na robienie tego, co najbardziej lubi
i co jest zazwyczaj przez dorostych ograniczone (np. pofozenie sie w week-
end spac¢ godzine pdzniej niz zwykle, pozostanie w domu w czasie wyjscia
rodzicow i mozliwos¢ zaproszenia kolegow).

W pracy z dzieckiem zwréd¢my uwage na rownowage, czyli niewielkg przewage
pracy na pozytywach. Stosujmy pozytywne wzmocnienia, ale tez zasady i kon-
sekwencje.
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Planowanie dnia

Jedna z metod, ktéra moze utatwic funkcjonowanie dziecka z ADHD, jest nadanie
mu tzw. struktury. Dla dziecka, ktére ma chaos wewnetrzny, strukturalizacja jest
bardzo istotnym czynnikiem stabilizacji. Dotyczy to szeregu aspektow jego zycia.

— strukturalizacja przestrzeni, w ktorej dziecko sie porusza, np. miejsce do pracy,
szafka na rzeczy osobiste i przybory toaletowe, miejsce do spania;

— organizacja czasu — charakter zajec i ich kolejnos¢, graficzne plany dnia za-
wierajgce zdjecia, obrazki czy piktogramy zaplanowanych w ciggu dnia czyn-
NOSCi, Np. 0S Czasu, zegar;

— statos¢ 0sob, ktdre zajmuja sie dzieckiem;

— przedmioty — jednoznacznos¢ przeznaczenia poszczegolnych przedmiotdw
czy sprzetéw;

— jezyk — wypowiedzi jasne, krétkie, bez zbednych ,0zdobnikéw”, odpowiedni
ton, wsparcie gestem, skuteczne wydawania polecen. Jesli chcemy, by dziec-
ko usiadto, to méwimy: ,Bartek siadaj’, a nie ,Czy mogtbys usigs¢ na tym krze-
¢le, bo bardzo cie o to prosze”.

Dzieciom z ADHD ciezko sie zorganizowac. Chcg podejmowac wiele czynnosci
naraz. Zaczynajg cos robi¢, nie koricza lub zniechecaja sie od razu na wstepie. Po-
trzebuja nie tylko nadzoru, ale i instrukgcji na kazdy dzien. Hallowey i Ratey' propo-
nujg, by dziecku ustrukturyzowac dzien, czyli stworzy¢ mu jego plan. Zaczynamy
od okresélenia z czym dziecko ma najwieksze trudnosci, czego zapomina robic, co
czesto gubi lub w jakich zadaniach ma najwiecej niepokoju. Nastepnie wypisuje-
my dziecku na kartce, co ma wykonac krok po kroku. Trzeba to robic¢ takze przy
zadaniach, w ktérych sobie nie radzi. Pomagajg w tym kalendarze, budziki lub
alarmy, ktére przypomng o biezacych zadaniach. Dodatkowo nalezy wzmacniac
motywacje dziecka pochwatami lub nagrodami. Rodzice powinni przypominac
dziecku o tym, aby odktadato rzeczy na miejsce i zrobito porzadek w pokoju. Po-
zadane zachowania wejda z czasem w nawyk. Autorzy radzg, aby uczy¢ dziecko
odpowiedzialnosci stosownie do wieku. Mozna to robi¢ pozwalajac, aby ponosi-
to ono konsekwencje drobnych zaniedban. Wazne jest, aby dziecko widziato, co
przyczynito sie do nieprzyjemnej sytuadji i jak unikac tego w przysztosci.

Wedtug Autorow, nalezy tez rozwazy¢ pomoc korepetytora w nauce. Moze to
byc starszy kolega, uczen czy student z sgsiedztwa, ktéry zapewni statos¢ (lepiej

11 E.M. Hallowell, J.J. Ratey, Jak zy¢ z ADHD. Nadpobudliwos¢ psychoruchowa z zaburzeniami uwagi w swietle naj-
nowszych badan, Madia Rodzin, Poznar 2007.
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jedna godzina codziennie czy dwie co drugi dzien niz cztery godziny raz w tygo-
dniu). To rozwiagzanie ochroni relacje rodzic — dziecko. Rodzice sg czasem w duzej
bezradnosci, gdy chca naktoni¢ dziecko do odrabiania zadan, tworzg sie rodzin-
ne ,gry” i awantury, ktére trwajg godzinami. | dziecko, i rodzice sg udreczeni. Ro-
dzice kojarzg sie dziecku tylko z naciskiem i wymuszaniem, a w takiej atmosferze
petnej napiecia trudno o rados¢ i dobre nastawienie. Rodzice mogg zostawic
dla siebie inne formy edukacji, ktérych nie brakuje: wspdlne czytanie ksigzki, gry
planszowe, obejrzenie filmu przyrodniczego czy historycznego, rozwigzywanie
zagadek matematycznych, doswiadczenie chemiczne, wspdlne zajecia sporto-
we, wycieczki i wiele innych.

Wspomniani Autorzy zalecajg tez, aby pozwalac dziecku na wszystko, co utatwia
mu nauke. Moze by¢ to stosowanie alarmoéw, dzielenie materiatu do powtdrzenia
na czesci itp. Dodajmy tu gry komputerowe z jakimkolwiek walorem edukacyj-
nym. Liczy sie tu otwartosc i zdolnos¢ do zaobserwowania tych momentéw, gdy
dziecko jest skuteczne.

Pamieta;!
Czas spedzony z rodzicami, wspolne zabawy i zadania majq znacznie wieksze
znaczenie w wychowaniu i spetniajq lepiej role edukacyjnq niz zadania szkolne.

Organizacja czasu wolnego

W planowaniu dnia czy tygodnia powinny by¢ uwzglednione nie tylko obowigz-
ki, ale tez inne zajecia i przyjemnosci. Dobor zaje¢ powinien by¢ dostosowany do
mozliwosci i upodoban dziecka. S3 tez zajecia, ktdre jednoczesnie bedg wspo-

magac jego rozwoéj emocjonalny i spofeczny.

Program pracy z dzieckiem z ADHD obejmuije nastepujacy zestaw ¢wiczen i dziatan:?

— ,Cwiczenia oddechowe i relaksacyjne, poprawiajace koncentracje uwagi.

Maja za zadanie wyciszy¢ i rozluzni¢ dziecko, odprezyc¢ caty organizm oraz do-
tleni¢ miesnie. Whasciwe oddychanie pomaga sie skoncentrowac, a takze opa-
nowac stres. Cwiczenia relaksujgce (np. pozycja Cooka) sg dobre, gdy jest sie
zmeczonym czy ztym.

12 A.Stelmaszewska, Program terapeutyczny dla dziecka z zespotem nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem
uwagi (ADHD), Wyd. Osrodek Rozwoju Edukacji, Warszawa.
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Cwiczenia rozwijajace ogdlne sprawnosci ruchowe (relak-
sacyjne i usprawniajace). Ruch jest naturalng potrzebga dziec-
ka. Trzeba pamietac o czestych zmianach zabaw ruchowych
nastawionych na rozwdj catego ciata, gdyz ¢wiczenia na-
przemienne sg istotnym elementem w ¢wiczeniu koordy-
nacji ruchowej. Jesli dziecko bedzie miato problemy, moz-
na mu pomac, umieszczajgc na rece lub nodze kolorowa
wstazeczke. Trening autogenny moze byc przerywnikiem
podczas intensywnych ¢wiczen czy zabaw ruchowych (poczatkowo nie po-
winien trwac¢ dtuzej niz ok. 3-5 minut; moze by¢ prowadzony przy muzyce
relaksacyjnej lub w ciszy).

Cwiczenia réwnowazne. Koncentrujg uwage, roztadowujg nadmiar energii.
Na ich bazie powstajg ruchy zabezpieczajace rownowage ciafa, ksztattujace
odpowiednie napiecie miesni szkieletowych i odpowiadajace za czucie ciata
w przestrzeni. Tempo ¢wiczert musi by¢ wolne, komendy podawane gtosem
spokojnym, rodzaj ruchu i sposéb wykonywania — jasno okreslony.
Cwiczenia rozluzniajace miesnie rak. Zwalniajg napiecie stawowo-miesniowe
motoryki matej i duzej, tworzg trwate skojarzenia miedzy doznaniami kineste-
tycznymi a graficznymi, sg odpowiedzialne za wyczuwanie czesci ciata.
Cwiczenia orientacji w czasie (np. stworzenie — wspdlnie z dzieckiem — zegara
obrazujgcego jego aktywnosc). Wyrabiajg umiejetnos¢ okreslania wiasnej ak-
tywnosci i umiejscawiania jej w czasie.

Zabawy doskonalace swiadomos$¢ wiasnego ciata oraz ¢wiczenia wdra-
zajace do gospodarowania wiasnymi ruchami. Poprawiajg orientacje w sche-
macie wiasnego ciata, ktéra jest podstawowym warunkiem rozumienia i umie-
jetnosci realizowania zadar dotyczacych wiasnego miejsca, poruszania sie
i okreslenia potozenia przedmiotow wzgledem siebie.

Cwiczenia orientacji w przestrzeni, ksztatcenie dominaciji stron ciata oraz
rozpoznawanie ich. Wdrazajg do prawidtowego postugiwania sie okreélenia-
mi dotyczacymi kierunkow, ,zabawy po wytyczonych drogach”.

Cwiczenia funkgji wzrokowej i koordynacji ruchowo-stuchowej oraz ru-
chowo-stuchowo-wzrokowej. Rozwijajg wrazliwos¢ stuchowg (rozpoznawa-
nie dzwiekdw, odtwarzanie rytmdw, rozpoznawanie instrumentéw) i integru-
ja potkule moézgowe (Ewiczenia proponowane przez A. Denisona).
Wyréwnywanie zaburzen w sferze osobowosci, kontaktéw spotecznych
- porozumiewanie sie z innymi oraz rozwéj mowy. Umiejetnosci porozu-
miewania sie okreslajg stosunki miedzy ludzmi i wptywajg na poczucie wia-
snej wartosci. Otwarta komunikacja wzmacnia relacje miedzy dzie¢mi. Dzieci
z ADHD majg problemy z kontaktami spotecznymi — chec kierowania grupa,
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przeszkadzanie w zajeciach powoduje, Ze dzieci te sg czesto odtragcane przez
rowiesnikow. W rzeczywistosci wcigz poszukujg przyjaciot i nalezy o tym pa-
mietac!

— Cwiczenia usprawniajace rece — ¢wiczenia z plasteling, ¢wiczenia paluszko-
we, z papierem — ¢wiczenia ruchéw celowych dtoni.

— Zabawy w stowo (rymowanki, wyliczanki).

— Biblioterapia. Ksztattowanie umiejetnosci stuchania krétkiego tekstu czyta-
nego, stuchania audiobookow.”

Dla dzieci z ADHD pomocne bedg takze inne ¢wiczenia:

— Cwiczenia poprawiajace relacje w grupie (¢wiczenia w parach w trakcie gier
i zabaw ruchowych).

— Cwiczenia rozwijajace sfere emocjonalng dziecka. Ucza dzieci wyrazania,
identyfikowania i nazywania wtasnych emodiji (,Porozmawiajmy o uczuciach:
Co czujesz? co widzisz?". ,Nazwij to, co widzisz” — rysowanie emodji na kon-
turach twarzy).

Jedng zdomen dzieci z ADHD jest sport. Dlatego w trakcie przerw w szkole zale-
cane jest zagospodarowanie nadruchliwosci dzieci poprzez organizowanie atrak-
cyjnych aktywnosci ruchowych w sali gimnastycznej. Wszelkie zajecia ruchowe
i sportowe bedg takze odpowiednie jako zajecia pozaszkolne i na pewno nie
nalezy ich dziecka pozbawiac.

Radzenie sobie z wybuchami ztosci dziecka

Byfa juz mowa o akceptadji dla przezywania przez dziecko réznorodnych uczuc.
W szkole i w rodzinach pokutuje oczekiwanie od dziecka grzecznosci i podpo-
rzgdkowania. Rzeczywiscie trudne do wywazenia jest wychowanie dziecka, kto-
re jest niezalezne, pomystowe, Smiafe, a jednoczesnie potrafi dostosowac sie do
zasad. W pracy z rodzinami pytam rodzicow, jaka jest akceptowana przez nich
forma wyrazania ztosci. Czesto jest to niewiele — nawet ,mruczenie pod nosem”,
okazanie niezadowolenia jest Zle widziane. Tak zwane ,pyskowanie”, bez obraza-

nia innych, jest juz karygodne.

Kiedy dziecko sie ztosci, konieczne jest zachowanie spokoju. Mozna wzig¢ gte-
boki oddech i pomyslec, ze to nic osobistego, moze nawet ta ztos¢ — wprawdzie
kierowana do nas — nie nas dotyczy, moze dziecko ,odreagowuje” jakas trudng
sytuacje czy przezycie. Psycholodzy wiedzg, ze dzieci fatwiej wyrazajg uczucia
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wobec 0s6b, przy ktérych czuja sie bezpiecznie, wiedza niejako, ze moga sobie
na to pozwoli¢. Czasem testujg rodzicow — czy akceptuje mnie takiego jakim
jestem, nawet zty, czy mnie nie odrzuci?

Gdy dziecko sie ztosci:

— Pochyl sie i przykucnij do poziomu dziecka

— Zaproponuj przytulenie, ztap za rece, pogtfaskaj po plecach
— Zaproponuj jedzenie lub picie

— Daj przestrzen i swobode, ale pozostarh w poblizu

— Przygotuj kacik ztosci

— Uzywaj spokojnego obnizonego i powolnego gtosu

— Powiedz to, co widzisz

— Nazwij uczucia dziecka

—  Mow z empatig

—  Przypomnij dziecku, ze je kochasz bez wzgledu na wszystko

Sprébuj tez zaproponowac dziecku:

— Cwiczenia i zabawy oddechowe

— Zaciskanie i rozluZnianie piesci

— Bitwe na poduszki lub balony

— Stuchanie ulubionej piosenki lub gtosny $piew
— Rysowanie emodji na kartce

— Liczenie wstecz

Gdy dziecko sie uspokoi, mozesz zastosowac opisany powyzej kodeks ztosci.
Wskazania dla rodzicow

— Reakcja na niewtasciwe zachowania musi byc¢ szybka (zaraz po przewinieniu),
skuteczna (czyli doprowadzona do korica), sprawiedliwa (odpowiednia do
przewinienia), stuszna (zwigzana z rzeczywistym przewinieniem), stanowcza
(to rodzic decyduje o zasadach w domu), zgodna z zasadg: ,tu i teraz”.

— Nie nalezy prowadzi¢ dtugich dyskusji. Czasem trzeba odczekac, az emocje
opadna.

— Trzeba wyjasniac¢ dziecku, jak powinno sie zachowac, zanim zrobi cos nie tak.

— Nalezy pokazac¢ dziecku, jak naprawiac¢ poczyniong szkode, pozwoli¢ ponies¢
konsekwendje.
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— Nie stuchac protestéw — lepiej spokojnie powtarzac polecenie kilka razy, po-
czekac, az dziecko sie uspokoi.

— Nie nalezy wydawac polecen i dawac kar, jesli nie jest sie pewnym, czy sie je
wyegzekwuje.

— Trzeba chwali¢ dziecko za kazdg dobrze wykonang prace.

Dzieci z ADHD czesto reaguja impulsywnie i majg ataki ztosci w réznej formie:
rzucajg sie na podtoge, tupia, krzycza, niszczg przedmioty, uderzaja gtowa o pod-
toge, bijg inne osoby. Trzeba pamietac, ze uwaga jest zawsze dla dziecka nagroda.
Oznacza to, ze im bardziej zwracamy na nie uwage w momencie wybuchu, tym
bardziej go nasilamy. Jesli zachowanie dziecka jest bezpieczne dla niego same-
go i otoczenia, metoda z wyboru, ktéra wymaga jednak wiele cierpliwosci i opa-
nowania od 0séb dorostych, jest nie zwracanie na nie uwagi i czekanie. Agresja
impulsywna pojawia sie, kiedy sytuacja przerasta mozliwosci dziecka, gdy docho-
dzi do gwattownego spietrzenia emocji, z ktorymi dziecko sobie nie radzi. Traci
ono kontrole nad swoim zachowaniem, stad jeszcze trudniej bedzie mu zapano-
wac nad sobg, jesli ktos z boku bedzie probowat z nim rozmawia¢, dopytywac
czy kara¢. Rozmowa, wyjasnianie, to dawanie dziecku uwagi, co wzmaga napiecie
i zdenerwowanie. Natomiast nie podsycany, impulsywny wybuch zazwyczaj trwa
krétko i wkrotce po nim dziecko jest gotowe do wspotpracy.

Jedli natomiast agresja impulsywna dziecka moze wyrzadzi¢ krzywde jemu
lub komus z otoczenia, albo moze dojs¢ do zniszczenia cennych rzeczy — podsta-
WOWQ strategig jest zapewnienie dziecku bezpieczerstwa poprzez unierucho-
mienie go. Mtodsze dziecko wystarczy przytrzymac od tytu albo posadzi¢ sobie
na kolana. Starsze — trzeba unieruchomi¢ na podtodze. Wazna jest, by w tym
czasie nie rozmawiac z dzieckiem, nie wchodzi¢ w dyskusje, nie krzycze¢. Moz-
na natomiast przekazac¢ dziecku informacje: ,moga pusci¢ tylko to dziecko, ktére
jest spokojne i méwi do mnie cicho”. Jesli nie poradzisz sobie sam, natychmiast
wezwij pomoc, sprobuj unieruchomic¢ dziecko albo ustgp mu do czasu przybycia
pomocy”.

Obserwujac dziecko, mozna niekiedy przewidzie¢, ze nastapi wybuch. Zdarzajg
sie one czesto w podobnych sytuacjach. Sygnatami ostrzegawczymi sg miedzy
innymi: zmiana gestow, wyrazu twarzy i postawy dziecka, wzmozona ruchliwos¢
(dziecko nie moze znalez¢ sobie miejsca), napiete miesnie, zacisniete piesci, po-
jawienie sie ztosliwych zachowan, wchodzenie w niepotrzebng dyskusje, rozpro-

13 A. Kotakowski, T. Wolanczyk, A. Pisula, M. Skotnicka, A. Bryfiska, ADHD. Zespot nadpobudliwosci psychorucho-
wej. Przewodnik dla rodzicéw i wychowawcdw, Gdarskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2014.
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szenie, rozkojarzenie, negowanie kazdego polecenia i inne. Mozna prébowac
wtedy przekierowac¢ uwage dziecka i dzieki temu mozna roztadowac jego nagro-
madzone emocje. Moze to by¢ na przyktad: zwrdcenie uwagi na to, co dzieje sie
za oknem, pozostanie przy dziecku, danie dziecku zadania, ktére lubi i akceptuje,
przytulenie, rozsmieszenie, pochwalenie, wigczenie uspokajajgcej muzyki, poroz-
mawianie o przyjemnosciach.

Zdarzajg sie sytuacje, kiedy dziecko szantazuje potencjalnym wybuchem, bo chce
unikna¢ nielubianego obowigzku albo konsekwendji ztamania zasady. W takich
wypadkach Autorzy ksigzki zalecajg doprowadzenie do tak zwanego wybuchu
kontrolowanego. W tej sytuadji rodzic: wydaje polecenie zwiekszajace prawdo-
podobienstwo wybuchu, ignoruje oznaki zblizajgcego sie wybuchu i stosuje stra-
tegie niezwracania uwagi w czasie trwania wybuchu. Nastepnie stosuje wszystkie
strategie zwigzane z konsekwencjami wybuchu, czyli tym, co powinno nastapic¢
po zakoriczeniu wybuchu. Nastepstwem wybuchu powinny by¢ konsekwencje,
ktére bedg dla dziecka sygnatem, ze warto szukac innego sposobu radzenia sobie
Z sytuacja niz impulsywne roztadowanie emodji. Po wybuchu powinny nastagpic
3 konsekwencje: odestanie, posprzatanie, przeproszenie.

1. Odestanie do swojego pokoju na okreslony czas (20 minut), ma na celu wy-
réownanie emodji dziecka i rodzica. Przekazujemy dziecku, ze potrzebujemy
czasu, by sie uspokoi¢. Dzieci z niska samooceng i z doswiadczeniem odrzu-
cenia, Moga to odebrac jako odrzucenie przez rodzica. Moze to doprowadzic¢
do kolejnego wybuchu. Warto wiec uzupetni¢ komunikat zapewnieniem
o wiasnych uczuciach do dziecka i dopiero po okazaniu akceptacji odestac
je do pokoju.

2. Posprzatanie, naprawienie zniszczonych przedmiotéw (zabawek, zeszytow,
mebli), by dziecko poniosto naturalne konsekwencje wybuchu, posprzatanie
rozrzuconych rzeczy, czasem utrata tych, ktore impulsywnie zniszczyto. Cza-
sem dziecko powinno odkupic zniszczony przedmiot z wiasnego kieszonko-
wego czy tez powinno uczyc sie z podartej ksigzki.

3. Przeproszenie, to konsekwencja, ktérg dzieci bedg w przysztosci pamieta,
poniewaz bardzo nie lubig koniecznosci oficjalnego przeproszenia wszyst-
kich oséb zaangazowanych w trudng sytuacje.
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Jak zadbaé o siebie?

Bycie rodzicem dziecka nadpobudliwego jest ciezkg praca. Jak zachowac cierpli-
wos¢, gdy robi ono ciggty batagan, nieustannie czegos szuka, wtraca sie do roz-
mowy? By pomadc dziecku rodzice musza uspokoic siebie. Ich emocje sg jednym
z duzych stresorow dziecka. Opiekunowie muszg przyjac¢, ze zaburzenie nie jest
niczyja wina. Muszg wiedzie¢, kiedy pewne zachowanie jest objawem zaburze-
nia, a kiedy to niegrzecznos¢. Wazne, by rozpoznali, co dziecko stresuje. Istotne
jest ustalenie co powoduje podwyzszenie pobudzenia, a tym samym szybsze
pojawianie sie objawdw, a takze jak zorganizowac otoczenie by pomadc dziecku.

Nalezy pamietac, ze jesli ktos jest bardziej pobudzony, pogarsza sie jego zacho-
wanie i koncentracja. Gdy nadpobudliwe dziecko jest bardziej pobudzone, ma
silniejsze objawy. Dlatego wazne jest, by go dodatkowo nie stresowac np. dtugim
ogladaniem telewizji, niedospaniem, a nawet kolorem $cian czy nadmiarem za-
bawek. W takim niekorzystnym srodowisku dziecko automatycznie jest bardziej
pobudzone. Nasilaniu objawdw sprzyjaja niektére metody wychowawcze, takie
jak: krzyczenie, nadmierne karanie, niedostrzeganie osiggnie¢, nadmierne wyma-
gania nie dostosowane do mozliwosci dziecka. Takze znudzenie powoduje, ze
objawy nasilajg sie. Dlatego wazne jest zorganizowanie dziecku czasu, by go nie
doswiadczato. Zwtaszcza wtedy, kiedy rodzic potrzebuje czasu dla siebie.

Pamietaj!

Zadbaj o siebie — swdj czas, swoje zdrowie, swoje przyjemnosci.

Rozpoznawayj swoje emocje, nazwij je i znajdz sposob na ich roztadowanie. Ko-
rzystaj z pomocy innych — specjalistow, rodziny, przyjacict, grup wsparcia. Nie
chciej by¢ idealnym rodzicem. Zostari ,wystarczajgco dobrym” rodzicem. Jeste$
osobgq, ktdra takze ma swoje potrzeby — daj sobie prawo, by je realizowac. Nie
jestes tylko matkg/ojcem. Jestes w réznych rolach, ktére chcesz realizowac (by¢
efektywnym pracownikiem, dobrq cdrkq/synem, przyjaciotkq). Zadbaj zwtasz-
cza o swoje relacje z partnerem — mozecie byc dla siebie wsparciem w byciu
rodzicem, a wasza relacja bedzie Zrédtem waszej sity i radosci.
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ROZDZIAL 3
ZABURZENIA ZE SPEKTRUM AUTYZMU (ASD)

O Autorce:

Karolina Sobierska — psycholog, psychoterapeuta, uczestniczka licznych
szkolen i kurséw z zakresu diagnostyki i terapii dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu. Posiada wieloletnie doswiadczenie w pracy diagnostyczne;
i terapeutycznej z dzie¢mi i mtodziezg z zaburzeniami ze spektrum autyzmui.
Pracuje w Niepublicznej Szkole i Przedszkolu dla Dzieci z Zaburzeniami ze
Spektrum Autyzmu, Poradni dla Dzieci z Autyzmem i Innymi Zaburzeniami
Rozwoju, a takze w gabinecie prywatnym.
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Czy to moze by¢ ASD?

Prawie 80 lat temu, w 1943 roku Leo Kanner, psychiatra pracujacy w Wiedniu opi-
sat wzorzec zachowania 11 dzieci, ktory nie pasowat do zadnej z funkcjonujgcych
wowczas jednostek chorobowych. Charakteryzujac ich sposéb funkcjonowania
uzyt sformutowania ,autystyczne zaburzenie kontaktu afektywnego” wskazujac
na specyficzne cechy obserwowanych chtopcow, takie jak wycofanie z relacji
spotecznych, problemy z komunikowaniem sie oraz potrzebe niezmiennosci. Od
tego momentu do dzisiaj rozumienie natury autyzmu zmienito sie dzieki pro-
wadzonym badaniom i praktyce klinicznej, cho¢ niektdre obserwacje i hipotezy
Kannera okazaty sie wyjatkowo trafne, jak chocby ta dotyczaca biologicznego
podtoza autyzmu. Aktualnie panuje powszechna zgoda co do tego, ze autyzm
jest zaburzeniem neurorozwojowym, czyli takim, u ktérego podtoza lezg nie-
prawidtowosci na poziomie rozwoju i funkcjonowania ukfadu nerwowego, a za
pewnego rodzaju podatnos¢ na autyzm odpowiadajg czynniki biologiczne i ge-
netyczne. Inne obserwacje i hipotezy Kannera dotyczace natury opisanego przez
niego zaburzenia nie znalazty potwierdzenia w badaniach prowadzonych przez
kolejne dekady, ale stanowity dla nich inspiracje. Az do lat 70. XX wieku autyzm
btednie uwazano za postac¢ schizofrenii. Jako osobng jednostke diagnostyczng,
rézng od zaburzen psychotycznych, autyzm wyodrebniono w 1980 roku w trze-
ciej wersji Diagnostycznego i Statystycznego Podrecznika Zaburzenn (DSM-III)
opracowywanego przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, kiedy to
zostat on wigczony do catosciowych zaburzen rozwoju. Termin catosciowe zabu-
rzenia rozwoju wskazuje, ze nieprawidfowosci w funkcjonowaniu osoby obejmu-
jg rézne jego obszary i zwigzane sg z przebiegiem rozwoju psychicznego.

W Europie obowigzuje analogiczna do amerykarskiej klasyfikacja choréb — Mie-
dzynarodowa Klasyfikacja Choréb i Problemow Zdrowotnych (ICD). Kryteria dia-
gnostyczne autyzmu w obu tych klasyfikacjach, pomimo drobnych réznic, po-
zostawaty na przestrzeni lat zbiezne. Rok po opublikowaniu pracy Kannera Hans
Asperger, inny wybitny lekarz austriackiego pochodzenia, opisat problemy spo-
teczne o nieco tagodniejszym nasileniu, ktére obserwowat u czesci swoich pa-
cjentdw. Jego praca oryginalnie napisana w jezyku niemieckim, dopiero w latach
80. zostata przettumaczona na jezyk angielski i zyskata swiatto dzienne, a w 1994
roku sam ,zespot Aspergera” po raz pierwszy pojawit sie w klasyfikacji DSM-IV
(@ takze ICD-10), dofaczajac do catosciowych zaburzer rozwoju, obok autyzmu.

Zardbwno autyzm, jak i zespot Aspergera charakteryzujg nieprawidtowosci w za-
kresie trzech obszaréw, nazywanych czesto triadg objawdw lub objawami osio-
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wymi. S3 to: obszar interakgji i relacji spotecznych, obszar komunikowania sie
spotecznego oraz obszar wzorcéw zabawy i zainteresowan. Roznice miedzy
autyzmem i zespotem Aspergera na poziomie kryteriow diagnostycznych doty-
Cz3 gtéwnie poziomu rozwoju jezykowego, ktory u dzieci z zespotem Aspergera
rozwija sie prawidtowo pod wzgledem ilosciowym oraz rozwoju poznawczego,
ktory w przypadku zespotu Aspergera miesci sie w granicach normy (w autyzmie
poziom funkcjonowania poznawczego moze by¢ rézny, od niepetnosprawnosci
intelektualnej do normy). Od wielu lat w swiecie naukowcéw toczyta sie dysku-
sja, czy istniejg wystarczajace podstawy do wydzielenia tych zaburzer jako od-
rebnych. Zebrane dane przewazyty na rzecz traktowania ich jako spektrum tego
samego zaburzenia. Samo okreslenie spektrum w odniesieniu do autyzmu zyski-
wato popularnos¢ juz od dtuzszego czasu, z uwagi na pewng obserwacje. Z opi-
sow populadji oséb z autyzmem wynikato, ze jest to niejednorodna grupa, jesli
chodzi o manifestowanie sie objawow w osiowych obszarach diagnostycznych.
Te roznorodnos¢ dobrze oddawat termin ,spektrum”. Dodatkowo nie udato sie
znalez¢ wystarczajacych dowoddw na to, ze autyzm tzw. wysokofunkcjonujacy
i zespot Aspergera to odrebne zaburzenia. W badaniach potwierdzono wiecej
podobienstw niz réznic, zaréwno jesli chodzi o obraz trudnosci, jak i funkcjono-
wanie na kolejnych etapach zycia. Stad, w najnowszej wersji Diagnostycznego
i Statystycznego Podrecznika Zaburzen (DSM-V) opublikowanej w 2013 roku, zre-
zygnowano z podziatu na poszczegdlne zaburzenia (autyzm, zespdt Aspergera)
zostajac przy jednej kategorii diagnostycznej ,zaburzen ze spektrum autyzmu’”.
Aby spetniac kryteria diagnostyczne zaburzen ze spektrum autyzmu wedtug
DSM-V dziecko musi wykazywac trudnosci w zakresie kontaktow spotecz-
nych i komunikowaniu sig, a takze specyficzne powtarzajace sie zachowania.
W zakresie kontaktow spotecznych wyrdzniono 3 objawy: (1) trudnosci z reago-
waniem na bodZce spoteczne; (2) trudnosci z komunikacja pozawerbalng oraz
(3) trudnosci z nawigzywaniem relacji wiasciwych dla wieku. W zakresie specy-
ficznych, powtarzajacych sie zachowan, moéwimy o 4 typach objawow: (1) po-
wtarzajacych sie, nietypowych ruchach, sposobach wykorzystania przedmiotéw
i méwienia; (2) o nieuzasadnionym nacisku na uporzadkowanie i dziatanie we-
dtug schematu; (3) waskich, nasilonych i/lub nietypowych zainteresowania; (4)
nadmiernej lub obnizonej wrazliwo$¢ na bodzce zmystowe. Aby dziecko otrzy-
mato diagnoze, musi wykazywac tacznie co najmniej 5 objawoéw, w tym trzy
z pierwszego obszaru i dwa z drugiego. Sposéb manifestacji objawdw moze
byc¢ bardzo rozny, rézni¢ bedzie sie tez on w zaleznosci od wieku dziecka. Dodat-
kowo objawy muszg manifestowac sie juz we wczesnym dziecinstwie. W trakcie
procesu diagnostycznego okresla sie ponadto, czy z zaburzeniami ze spektrum
wspotwystepuje niepetnosprawnos¢ intelektualna, opdznienie rozwoju jezyko-
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wego badz inne choroby i wady genetyczne. Obecnie w Europie postugujemy
sie jeszcze dziesigta wersjg Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Problemow
Zdrowotnych (ICD-10), ktéra pozostanie aktualna do 1 stycznia 2022 roku. Na-
stepnie zostanie ona zastgpiona przez wersje 11, w ktérej nastapig analogiczne
zmiany do tych wprowadzonych w DSM-V.

Kazdego dnia wielu rodzicéw, opiekundw, nauczycieli i specjalistow zadaje sobie
pytanie, czy trudnosci dziecka, ktére obserwuja, mogg byc przejawem zaburzen
ze spektrum. Rodzicow 24-miesiecznej Zosi niepokoi, ze dziewczynka nie od-
powiada usmiechem na ich usmiech, bardzo rzadko na nich spoglada, wotana
zazwyczaj nie odwraca sie w ich strone, nie odpowiada gestem ,papa’, kiedy
dziadkowie sie z nig zegnaja. Trudno im zgadna¢ dlaczego Zosia pfacze i czego
moze chcie¢, bo dziewczynka nie pokazuje palcem ani w zaden inny sposéb nie
komunikuje, co by chciata ani tego, co jg zainteresowato. Kuzynka Zosi, w podob-
nym wieku, bawi sie chetnie lalkg wozac jg w wozku, lulajac i dajac pi¢, pietrzy bu-
dowle z klockéw, kopie pitke do babci, i udaje, ze odkurza jak tata. Zosia natomiast
Czesto przemieszcza sie bez celu przenoszac w raczkach przedmioty z miejsca na
miejsce, lubi uderzac przedmiotami o Sciany i podtoge wywotujac rozne dzwieki.
Stefan jest starszy od Zosi o 2 lata, kilka miesiecy temu rozpoczat przedszkole.
Wychowawca Stefana zwrdcit uwage, ze chtopiec ma trudnosci z wdrozeniem
sie w zasady panujgce w przedszkolu. Trudno mu utrzymac uwage w trakcie za-
je¢ zorganizowanych, czesto oddala sie i zajmuje swojg zabawa. Chtopiec zacho-
wuje sie, jakby nie zauwazat innych dzieci. Bawi sie zazwyczaj sam, w oddaleniu
od grupy, nie lubi, gdy jakies dziecko dotgcza do niego. Zaskakujace jest to, ze
chtopiec po kilku tygodniach zapamietat imiona i nazwiska wszystkich dzieci ze
swojej grupy, nie potrafi jednak pobawic sie z nimi czy przywitac. Stefan zdecy-
dowanie czesciej podchodzi za to do opiekundw i opowiada, o tym co go intere-
suje, a sg to roznego rodzaju urzadzenia elektroniczne. Chtopiec powtarza czesto
te same informacje, zadaje pytania o interesujgce go rzeczy, a potem sam na nie
odpowiada. Trudno dorostym przekierowac rozmowe na inne tematy, jak choc¢by
to, co robit poprzedniego dnia. Stefan ztosci sie, gdy inne dzieci ptacza lub nagle,
niespodziewanie, ktére$ dziecko wybuchnie gtosnym smiechem. Sprawia wra-
zenie zagubionego w takich sytuacjach. Kiedy sie cieszy, w specyficzny sposéb
macha dfonmi i podskakuje. Janek jest juz nastolatkiem, jego trudnosci w bu-
dowaniu relacji z rowiesnikami, ktopoty z rozumieniem przezy¢, intencji i mysli
innych oséb, nieporadnos¢ w relacjach spotecznych, nadmierne przywigzanie
do zasad bez uwzgledniania kontekstu zostaty nazwane dopiero na poczatku
szkoty podstawowej. W wieku przedszkolnym wiekszos$¢ osob postrzegata Jan-
ka przez pryzmat jego imponujacej wiedzy geograficznej. Janek nie wykazywat
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wiekszych niz jego rowiesnicy trudnosci z zachowaniem, reagowat mniej emo-
cjonalne niz jego réwiesnicy, przez co nie sprawiat trudnosci wychowawcom.
Jego nad wyraz madre wypowiedzi, doroste stownictwo, ale i pewna sztywnosc¢
w zachowaniu byty tagczone z wyjatkowymi zdolnosciami. Trudnosci w relacjach
z réwiesnikami, budowaniu przyjazni, pogtebiajaca sie izolacja spoteczna i trud-
nosci w rozumieniu spotecznym stawaty sie wyrazniejsze z roku na roku i coraz
bardziej utrudniajgce codzienne funkcjonowanie. Nastrdj Janka zaczat sie pogar-
sza¢, chtopiec coraz czesciej chodzit smutny, pojawity sie takze objawy lekowe.

Kazde z opisanych dzieci otrzymato diagnoze zaburzen ze spektrum autyzmu,
autyzmu badZ zespotu Aspergera. Te uproszczone opisy ich trudnosci w funk-
cjonowaniu sg przyktadami tego, jak moga manifestowac sie na poziomie zacho-
wania zaburzenia ze spektrum autyzmu, czyli trudnosci w zakresie interakgji spo-
tecznych, komunikadji spotecznej i zabawy czy aktywnosci wiasnej. U kazdego
z dzieci na poziomie konkretnych zachowari moga manifestowac sie one inaczej,
takze z uwagi na to, ze kazde dziecko jest niepowtarzalne ze swoim zbiorem
cech, ktore nie majg nic wspdlnego z autyzmem, takich jak przyktadowo tem-
perament. Pomimo réznic pomiedzy poszczegodlnymi dzie¢mi, podzielajag one
diagnoze ze spektrum autyzmu z uwagi na znaczace trudnosci w tych trzech
sferach, ktérych nie mozna wyjasni¢ w inny sposéb, przyktadowo dominujacymi
trudnosciami w innym obszarze funkcjonowania (np. jezykowym lub poznaw-
czym), chorobg somatyczng czy skrajng deprywacjg spoteczna. Autyzm wspot-
wystepuje takze z roznymi chorobami i zaburzeniami, takze genetycznymi, jak
zespodt Downa czy zespdt kruchego chromosomu X. Nie ma jednego zachowa-
nia, ktére jest wystarczajgcym dla postawienia diagnozy zaburzen ze spektrum
autyzmu, ani zadnego pojedynczego zachowania, ktére by jg wykluczato. Nie
jest prawda, ze dziecko, ktére nawigzuje kontakt wzrokowy badz chetnie przy-
tula sie do opiekundw nie moze mie¢ autyzmu. Podobnie ktos, kto odczuwa
niepokdj w sytuacjach spotecznych i lubi mie¢ wszystko zaplanowane albo fa-
scynuje sie kosmosem i najchetniej rozmawiatby tylko o nim, nie musi mie¢ ze-
spotu Aspergera.

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu od strony formalnej jest diagnoza
medyczng, CO 0zZnacza, ze powinna zostac¢ postawiona przez lekarza psychiatre.
Optymalnym modelem diagnostycznym umozliwiajgcym kompleksowg ocene
jest diagnoza zespotowa, w ktorej odpowiednio przygotowany zespot specjali-
stow (lekarz psychiatra, psycholog, logopeda, czasem takze inni specjalisci) zbie-
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ra i analizuje informacje z przebiegu dotychczasowego rozwoju dziecka, ocenia
poziom jego aktualnego funkcjonowania w réznych obszarach, mocne i stabe
strony, a takze trudnosci przejawiane w réznych kontekstach spotecznych.

Od kilku dekad waznym zagadnieniem zaréwno na poziomie badawczym, jak
i praktycznym, jest pytanie o to, jak wczednie mozna wykry¢ objawy zwigzane
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wczesna diagnoza oznacza mozliwosc
podjecia ukierunkowanej na prawidtowo rozpoznane trudnosci interwencji tera-
peutycznej. Z badan wiemy, ze im wczesniej rozpoczyna sie adekwatng terapie
i wsparcie dziecka, tym wieksze ma ono szanse na wyréwnanie swoich trudnosci
i deficytow. Dzieje sie tak miedzy innymi z uwagi na fakt, ze we wczesnym dzie-
cinstwie centralny uktad nerwowy charakteryzuje sie duzg plastycznoscia, a tym
samym pewnego rodzaju wiekszym ,potencjatem” zmiany. Badania wskazaty, ze
diagnoza stawiana w drugiej potowie 2. r.z. przez do$wiadczonego spedjaliste
na podstawie oceny klinicznej jest diagnozg trafng, co oznacza jej potwierdzenie
W przysztosci.

Na stronie Bada Bada (www.badbada.pl), prowadzonej przez Fundacje Synapsis,
mozna znaleZ¢ szereg szczegdtowych informacji na temat objawdw autyzmu
u niemowlat oraz wczesnego wykrywania autyzmu. W wersji online na stronie
dostepny jest kwestionariusz oceny ryzyka wystepowania zaburzen ze spektrum
autyzmu The Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT-R). Kwestio-
nariusz przeznaczony jest dla dzieci w wieku od 16 do 30 miesiecy. Dla oceny
rozwoju spoteczno-komunikacyjnego dzieci mtodszych, ponizej 16. miesiaca,
mozna skorzystac zzamieszczonej na stronie listy umiejetnosci lub skontaktowac
sie z osobami uprawnionymi do prowadzenia badar z uzyciem narzedzia The
Social Attention and Communication Study — Revised (SACS-R). SACS-R to zestaw
kart umozliwiajgcych obserwacje dziecka w wieku od 7. do 36. miesigca zycia
pod katem ryzyka wystgpienia u niego zaburzen ze spektrum autyzmu. Badanie
moze wykonac jedynie odpowiednio przeszkolona osoba. Oba narzedzia nie sg
narzedziami diagnostycznymi, ale przesiewowymi, co 0znacza, ze stuzg ocenie
ryzyka wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu, a w przypadku uzyskania
wynikow wskazujacych na nieprawidtowosci rozwojowe, niezbedna jest konsul-
tacja ze specjalista i pefen proces diagnostyczny.

Nie dysponujemy jeszcze indywidualnymi narzedziami diagnostycznymi dla
dzieci ponizej 12. miesigca zycia. Z badan wiemy, ze takie zachowania jak staba
lub brak reakcji na imie, ostabiony kontakt wzrokowy, trudnosci z tworzeniem
pola wspdlnej uwagi, mniejsza liczba gestdw oraz nietypowe zachowania senso-




Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

ryczne, takie jak czestsze wktadanie przedmiotdw do ust czy nietypowe wzorce
uwagi wzrokowej, zwigzane sg z pdzniejszym wystapieniem zaburzen ze spek-
trum autyzmu. W 2. r.z. zachowania, ktére powinny niepokoic, jesli obserwujemy
je u dziecka, to: brak lub ostabiony kontakt wzrokowy w celach komunikacyj-
nych, brak dzielenia radosci z ukierunkowanym spojrzeniem, brak dzielenia sie
interesujgcymi lub przyjemnymi doswiadczeniami, brak lub ostabiona reakcja na
imie, brak lub staba koordynacja zachowan komunikacyjnych (faczenia kontaktu
wzrokowego z mimika, gestykulacja i dZwiekami), brak lub rzadkie pokazywanie
przedmiotdw, wielokrotne powtarzanie tych samych ruchow, pozycji ciata, wie-
lokrotne uzywanie przedmiotéw w ten sam sposob (np. krecenie nimi, stukanie,
przenoszenie). Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) jest uznanym
i wzorcowym narzedziem diagnostycznym dla dzieci od 18. miesigca zycia do-
stepnym rowniez w Polsce. Wiele osrodkéw w Polsce wykorzystuje go jako na-
rzedzie diagnostyczne, a przeprowadzone za jego pomocg badanie jest czescig
procesu zbierania i analizy danych. Umozliwia ono ponadto okreslenie nasilenia
objawow.

Wiekszo$¢ dzieci z autyzmem jest obecnie diagnozowana w Polsce przed szkotg
podstawowag, coraz czestsze sg takze diagnozy juz w okresie niemowlectwa (2.
r.z). Wiele dzieci z tagodniejszymi objawami, lepiej adaptujacych sie do swoich
trudnosci, miedzy innymi dzieci z zespotem Aspergera, otrzymuje diagnoze do-
piero na etapie szkoty podstawowe;.

Aktualnie w Polsce otrzymanie diagnozy autyzmu lub zespotu Aspergera wigze
sie z mozliwoscig ubiegania sie o Opinie 0 wczesnym wspomaganiu rozwo-
ju oraz Orzeczenie o ksztatceniu specjalnym, a takze Orzeczenie o niepetno-
sprawnosci. Wczesnym wspomaganiem rozwoju moga zosta¢ objete dzieci od
momentu stwierdzenia u nich niepetnosprawnosci rozpoczecia nauki w szkole.
Zajecia wczesnego wspomagania rozwoju moga by¢ organizowane w publicz-
nych i niepublicznych placéwkach: przedszkolach, poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych i specjalistycznych oraz innych osrodkach. Organizuje sie je
w wymiarze od 4 do 8 godzin w miesigcu. Orzeczenie o ksztatceniu specjalnym
pozwala dzieciom z autyzmem i zespotem Aspergera na etapie przedszkolnym
i szkolnym skorzysta¢ z dodatkowego wsparcia nauczyciela, zajec¢ rewalidacyj-
nych i innych form dostosowania. Orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci jest
niezbedne, by ubiegac sie o swiadczenia i uprawnienia przystugujace z tytutu
niepetnosprawnosci, takie jak: zasitek pielegnacyjny, Swiadczenie pielegnacyjne,
dodatek (do zasitku rodzinnego) z tytutu edukadji i rehabilitacji dziecka niepet-
nosprawnego, wyzsze kryterium dochodowe przy ubieganiu sie o $wiadczenia
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rodzinne, mozliwos¢ skorzystania z ulgi podatkowej, z ulg w przejazdach, dofinan-
sowanie do udziatu w turnusie rehabilitacyjnym czy tez mozliwo$¢ skorzystania
przez rodzica z przedtuzonego o 3 lata urlopu wychowawczego.

Problemy poznawcze, jezykowe, emocjonalne i sensomotoryczne
dzieci z autyzmem i Zespotem Aspergera

Nieprawidtowosci na poziomie odbioru i przetwarzania bodzcéw zmystowych
U 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zostaty szeroko udokumentowane.
Ich rozpowszechnienie spowodowato wigczenie tego objawu do kryteriow dia-
gnostycznych w najnowszych klasyfikacjach DSM-V i ICD-11. Atypowy wzorzec
przetwarzania bodzcéw zmystowych, wzrokowych, stuchowych, dotykowych
i innych oraz trudnosci z modulacjg ich odbioru obserwuje sie juz u niemow-
lat z autyzmem. Nie wiemy, jaki doktadnie istnieje zwigzek miedzy zaburzeniami
przetwarzania zmystowego a trudnosciami spotecznymi i komunikacyjnymi, nie-
mniegj jest to jedno z waznych zagadniert wokot pytania o mechanizm powsta-
nia trudnosci spotecznych oséb z autyzmem. Poziom nasilenia trudnosci senso-
rycznych jest rézny, od fagodnych do znacznie nasilonych. Dla niektérych dzieci
Z autyzmem miejsca, w ktoérych dzieci typowo rozwijajace sie chetnie spedzajg
czas, mogg by¢ zbyt przyttaczajace, jesli chodzi o poziom hatasu i inne bodzce.
Inne dzieci z autyzmem wrecz przeciwnie, angazujg sie w wiele dziatan, ktérych
celem ma byc¢ dostarczenie sobie dodatkowych doznar, wywotuja rézne dzwieki
oraz prowokuja doznania wzrokowe czy dotykowe bedac ciggle w ruchu, uzy-
wajac przedmiotow w specyficzny sposdb. Trudnosci sensoryczne konkretnego
dziecka wymagajg diagnozy przygotowanego do tego specjalisty oraz celowej
terapii, a takze uwzglednienia ich w codziennych sytuacjach w domu, przedszko-
lu, szkole i innych miejscach. Dostarczenie dziecku bodzcéw, ktérych samo po-
szukuje, w postaci zabaw i aktywnosci, ktére mozna podejmowac razem badz,
w przypadku dziecka nadwrazliwego, dostosowanie dotyku do takiej formy, jaka
dziecko akceptuje i stopniowe oswajanie z innym jego natezeniem, sg przykia-
dami tego, jak mozemy utatwic¢ dziecku bycie w $wiecie doznan, jednoczesnie
oswajajac ten swiat dla niego.

Dzieci ze spektrum autyzmu prezentujg szereg nieprawidtowosci w zakresie
uwagi, nie tylko spotecznej. Trudnosci w odrywaniu i przenoszeniu uwagi oraz
nadmierne ogniskowanie uwagi na nieistotnych bodzcach utrudniaja uczenie sie,
Wigzg sie z trudnosciami w dziataniach ukierunkowanych na jakis cel, utrudniajg
takze wchodzenie w relacje. Szczegdlnym rodzajem uwagi, ktora jest specyficz-
nie deficytowa w zaburzeniach ze spektrum autyzmu, jest uwaga spofeczna.
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Mozemy opisac jg jako pewng gotowos¢ do zwracania uwagi na bodzce spo-
teczne, czyli innych ludzi. Juz noworodki wykazujg szereg zachowan swiadcza-
cych o tym, ze inni ludzie s dla nich szczegdlnie waznymi obiektami w Swiecie.
Czasem mowi sie, ze dzieci przychodzg na swiat zorientowane na to, co spofecz-
ne. Noworodki preferuja patrzenie na twarze ludzi nad patrzenie na inne obiekty,
preferujg takze stuchanie mowy ludzkiej bardziej niz innych dzwiekdw. Potrafig juz
w pierwszych dobach po urodzeniu imitowac proste ruchy, takie jak wycigganie
jezyka czy ruch gtowa. Szesciomiesieczne dzieci potrafig rozrézni¢ dziatania in-
tencjonalne od przypadkowych, kiedy obserwuja drugg osobe. Okoto 9. miesigca
zycia potrafig pokierowac¢ uwage dorostego na interesujgce je elementy $wiata
zewnetrznego, a takze rozpoznac znaczenie gestu wskazania i kierunku patrze-
nia drugiej osoby. W wieku okoto 12 miesiecy niemowleta potrafig na podstawie
reakcji emocjonalnej dorostego zorientowac sie, jak powinny sie zachowac. W 2.
i 3. r.z. nastepuje ciag dalszy rozwoju umiejetnosci rozumienia innych, a przez to
i siebie. Drugi cztowiek staje sie dla matego dziecka kim$ poprzez obserwacje
i nasladowanie go. Dziecko uczy sie tego, jak dziata Swiat, jak dziatajg ludzie i jakie
jest ono same. Dla dzieci z autyzmem ta droga uczenia sie jest zamknieta lub
mocno ograniczona. Pierwsze specyficzne dla autyzmu objawy obserwuje sie
juz okoto pierwszych urodzin i dotyczg gtéwnie umiejetnosci zwigzanych z za-
interesowaniem innymi ludzmi, wymiang z nimi i komunikowaniem sie. Dzieci
z zespotem Aspergera maja trudnosci w rozpoznawaniu uczué, wnioskowaniu
o intencjach i przekonaniach innych, ale takze witasnych. Nieadekwatne reakcje,
takze emocjonalne wynikajg czesto z niezrozumienia sytuacji, w ktorej sie znaj-
duja lub s3 préba poradzenia sobie z towarzyszacym im niepokojem i lekiem.

Jak juz wspomniano, osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mogg by¢
w normie intelektualnej badz przejawiac trudnosci poznawcze réznego stopnia.
Juz Leo Kanner zwrdcit uwage na wspotwystepowanie opdznien w rozwoju po-
znawczym i pewnych mocnych stron w jego obrazie, charakterystycznych dla
tego zaburzenia. Profil zdolnosci poznawczych dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum jest czesto nieharmonijny. Dzieci ze spektrum niejednokrotnie dobrze ra-
dzg sobie z zadaniami opartymi na percepcji wzrokowej, takimi jak uktadanki,
wzory z klockdw. Mogg ptynnie czyta¢ majac jednoczesnie znaczne trudnosci
Z rozumieniem tego, co czytaja. Czesto prezentuja takze dobra pamie¢ mecha-
niczng. Czasem potrafig powtdrzyc tekst piosenek czy ksigzek, jednoczesnie ma-
jac trudnosc¢ z poproszeniem o pomoc, kiedy jej potrzebuja. Niektérzy Swietnie
rozpoznajg miejsca, w ktérych kiedys byli, lub miejsce zaparkowania samochodu,
nie wiedza jednak co zrobi¢, kiedy zranig sie w kolano. Te wysepkowe zdolnosci
poznawcze czesto nie przektadaja sie na umiejetnos¢ radzenia sobie w codzien-
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nych sytuacjach, gdyz ta zalezy nie tylko od ogdlnego potencjatu poznawczego,
ale i od umiejetnosci rozumienia Swiata spotecznego. Osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, nawet te w normie intelektualnej, charakteryzuja nieprawi-
dtowosci w zakresie uwagi, intuicyjnego uczenia sie, elastycznosci myslenia
i przyjmowania perspektywy.

Jak dotad bardzo niewiele pojawito sie informadji na temat zdolnosci jezykowych,
a to wiasnie brak rozwoju mowy jest jednym z najczestszych pierwszych nie-
pokojow rodzicdw, z powodu ktdrego zgtaszaja sie oni do specjalistéw. Jednym
z podstawowych objawdw autyzmu i zespotu Aspergera sa deficyty w zakresie
komunikowania sie zaréwno werbalnego, jak i niewerbalnego. Dzieci z zespo-
tem Aspergera mowig o czasie, dzieci z autyzmem mogg zacza¢ mowic pozniej,
mowa moze sie u nich nie rozwingc¢ lub rozwing¢ w znacznie ograniczonym za-
kresie. Poziom rozwoju i nieprawidtowosci w zakresie zdolnosci jezykowych nie
jest gtowng charakterystyka zaburzen ze spektrum. S3 nig natomiast zdolnosci
komunikacyjne. Komunikacjg nazwiemy wszystkie sposoby odbierania i przeka-
zywania informadji zardbwno za pomocg mowy, jak i gestow, mimiki i mowy ciafa
czy pisma. U matych dzieci z autyzmem deficytowe sg przedjezykowe formy
komunikowania sie. Deficyty w zakresie kierowania uwagi na ludzi, usmiechu
spotecznego, wykorzystywania gestu wskazania, zeby co$ otrzymac lub cos
pokazac, czy tez faczenie spojrzenia z gestami sg tego przyktadami. U dobrze
funkcjonujacych oséb najwyrazniejsze sg problemy w zakresie pragmatyki i wyz-
szych zdolnosci jezykowych. Specyficzne i czesto nadmiarowe zainteresowania
Wigzg sie z trudnoscig z rozmowa na inne tematy. Ograniczona zdolnos¢ w przyj-
mowaniu perspektywy innych oséb moze prowadzi¢ do nadmiernej szczerosdi,
przykrych dla odbiorcy komentarzy na temat wygladu czy wieku. Niektore osoby
sq nadmiernie rozmowne i maja skfonnos¢ do zbyt duzej poufatosci zadajac in-
tymne pytania, inne cechuje niewtfasciwa oficjalnos¢, jak wtedy, gdy na przyjeciu
wsrdd znajomych zwracajg sie do nich per pan/pani. Trudnosci z uczestnicze-
niem w dialogu to czesto trudnosc z rozpoznaniem kiedy kto mowi czy tez nie
odnoszenie sie do wypowiedzi drugiej osoby. To takze trudnosci w odczyty-
waniu zartéw, ironii i rozumieniu metafor w wypowiedziach innych. Osoby ze
spektrum przejawiajg takze trudnosci w zakresie prozodii mowy (tzn. tempa,
gtosnosci, melodii i rytmu). W grupie oséb ze spektrum nie sg ponadto rzadkie
ktopoty z modulowaniem gtosnosci mowy, nietypowe wzorce intonacji czy ob-
nizona ptynnos¢ mowy.

Wiele badan bazujgcych na relacjach rodzicow o funkcjonowaniu ich dzieci w nie-
mowlectwie wskazuje na znaczace ograniczenia kontaktu emocjonalnego.
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Dzieci te jako niemowleta prezentowaty ograniczony kontakt wzrokowy, nie po-
dejmowaty zabaw ,raz ja - raz ty”, nie uzywaty dzwiekéw, zeby przywotac uwage
dorostych lub w odpowiedzi na zachowania rodzicow, nie odpowiadaty gestem
,papa’, nie podnosit raczek do gory, zeby znalez¢ sie na rekach rodzica, nie ukie-
runkowywaty emocdji ztosci czy niepokoju do rodzicow, nie ujawniaty radosdi,
bedac na ich kolanach. Obraz ktory wyfania sie z relacji rodzicow o ich dzieciach
to znaczne ograniczony kontakt emocjonalny z najblizszymi osobami. Badania
starszych dzieci wskazujg wiele innych obserwacji. W jednym z nich obserwowa-
no na boisku szkolnym oraz przy positku dzieci w wieku szkolnym z autyzmem
oraz dzieci w wieku szkolnym z zespotem Downa. Mierzono, jakie i ile gestow
w trakcie interakgji z rowiesnikami pokazuja dzieci z poszczegdinych grup. O ile
taczna liczba gestow nie réznita sie pomiedzy grupami, o tyle rodzaj uzywanych
gestow juz tak. Dzieci z autyzmem uzywaty gestow wskazujacych (w znaczeniu
,tu”, to") oraz takich o znaczeniu ,chodz tu’, ,bgdz cicho”. Nie uzywaty natomiast
gestow bedacych forma ekspresji uczuc. Gesty, takie jak przytulenie, aby kogos
pocieszy¢, gest ,ok/super” kiedy co$ sie udato czy tez zakrywanie twarzy w mo-
mencie zawstydzenia, pojawiaty sie tylko w grupie dzieci z zespotem Downa.
W innym badaniu mfodziez ze spektrum opowiadajac o czym byt film, ktory
widziata znacznie rzadziej, opisywata Swiat wewnetrzny bohateréw, ich emocje,
mysli, perypetie spoteczne, czesciej skupiata sie na relacji zdarzen. Rodzice dzieci
i nastolatkow ze spektrum maja wieksza trudnosc¢ z rozpoznaniem czy i kiedy ich
dzieci przezywajg ztozone emocje, takie jak poczucie winy, rozczarowanie czy
zamartwianie sie czyms.

Terapia dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Terapia jest gtéwna forma wsparcia dzieci, mtodziezy i dorostych z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Wszystkie dzieci dzieki adekwatnej terapii robig
postepy, jednak ich stopien jest rozny. Postepy jakiej$ czesci z nich sg tak duze,
ze z czasem trudnosci sa coraz mniej widoczne, a one same chodzg do szkot
ogolnodostepnych, studiuja, podejmujg prace, a takze nawiazuja i podtrzymuja
spontanicznie relacje z innymi. Inne osoby mimo postepdw, ktére niewatpliwie
przektadaja sie na jakos¢ ich zycia, potrzebujg pomocy i wsparcia takze w doro-
stym zyciu.

Whpisujac w przegladarke internetowg hasto terapia autyzmu znajdziemy szereg
informadji na temat roznych metod terapii i leczenia. W tej czesci omowimy wy-
brane metody terapii o potwierdzonej naukowo skutecznosci (tzw. evidence ba-
sed practise).
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Wczesne diagnozy pociagaja za sobg koniecznos¢ pracy z coraz mtodszymi dziec-
mi z diagnozg autyzmu. Jedng z metod terapii dedykowang niemowletom
i dzieciom do 5. r.z. jest stworzona przez Sally Rogers i Geraldine Dawson Early
Start Denver Model. Zatozenia metody bazujg na wiedzy o typowych sciezkach
rozwoju spoteczno-komunikacyjnego niemowlat i matych dzieci, a takze wiedzy
0 zasadach uczenia sie wywodzacych sie ze stosowanej analizy zachowania. To,
na co zwraca sie uwage w tej metodzie, to przede wszystkim nauka umiejetno-
$ci umozliwiajacych uczenie sie od innych w codziennych sytuacjach. Nauka
odbywa sie poprzez zabawe. Terapeuta wykorzystuje i podaza za zainteresowa-
niami dziecka. W cyklach 3-miesiecznych pracuje sie nad umiejetnosciami z ob-
szarow komunikacji, rozwoju spotecznego, jezykowego, poznawczego, zabawy
oraz motoryki matej i duzej. Skuteczno$¢ metody ESDM potwierdzono w wielu
badaniach. Jest ona dalej rozwijana w kierunku pracy z grupa dzieci, na przyktad
w przedszkolach. Podrecznik opisujacy gtéwne zatozenia metody, przygotowany
specjalnie dla rodzicow, zostat wydany takze w jezyku polskim. Na stronie www.
esdm.co mozna znalez¢ liste certyfikowanych terapeutéw tej metody. Ich liczba
w Polsce systematycznie sie powieksza.

Inng metodag o potwierdzonej skutecznosci jest program TEACCH (ang. Treat-
ment and Education of Autistic and related Communication-handicapped Children).
Program zostat opracowany w latach 60. przez Erica Schoplera, ktory byt psy-
chologiem pracujgcym na Uniwersytecie Karoliny Potnocnej. TEACCH to co$ wie-
cej niz metoda, to sposdb myslenia o wsparciu 0séb ze spektrum autyzmu i ich
rodzin. Zatozeniem i celem programu byto umozliwienie osobom ze spek-
trum niezaleznego funkcjonowania w takim zakresie, jaki jest mozliwy. Gtow-
nym rodzajem interwendji i strategii uczenia uzywanym w modelu TEACCH jest
ustrukturyzowane nauczanie, bedace zestawem zasad nauczania i strategii te-
rapeutycznych opartych na mocnych stronach i unikatowych potrzebach oséb
ze spektrum. Z uwagi na to, ze osoby ze spektrum z duzym prawdopodobien-
stwem, w jakim$ stopniu beda w specyficzny dla siebie sposéb odbierac swiat,
celem ustrukturyzowanego nauczania nie jest wyleczenie, a pomoc osobom zy¢
bardziej produktywnie, petniej i niezaleznie. Ustrukturyzowane nauczanie pod-
kresla znaczenie wizualizacji i organizacji i moze by¢ stosowane w odniesieniu do
0sob w réznym wieku, dzieci i dorostych, a takze na réznym poziomie funkcjo-
nowania. Mimo, ze gtéwne zatozenia ustrukturyzowanego nauczania pozostajg
takie same, na przestrzeni lat wraz z rozwojem wiedzy o autyzmie oraz danymi
7 badan empirycznych nowe rozwigzania wigczane sg w model TEACCH. Wspot-
praca rodzicéw, nauczycieli, terapeutdw jest jedng z fundamentalnych zasad TE-
ACCH. Rodzice sg postrzegani jaki eksperci od wiasnego dziecka, ktorzy znaja je
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najlepiej. Gtéwnym celem ustrukturyzowanego nauczania jest stworzenie zor-
ganizowanego i przewidywalnego $rodowiska, ktére pozwala osobom ze spek-
trum zauwazac i rozumiec ich wtasne otoczenie oraz nauka umiejetnosci, ktére
sg funkcjonalne i promuja niezalezno$¢ osoby z autyzmem na poziomie, ktéry
jest dla niej mozliwy. Podstawowe elementy nauczania obejmujg organizacje
otoczenia fizycznego, wizualne plany, plany aktywnosci i wizualnie ustruktury-
zowane aktywnosci.

Innym catosciowym modelem pracy o potwierdzonej skutecznosci dedykowanym
dla 0séb z autyzmem jest model SCERTS®. To wszechstronne podejscie powstato
zmysla o dtugoterminowych wsparciu 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
i ich rodzin. Akronim SCERTS® odnosi sie do trzech gtéwnych obszarow wsparcia,
ktére obejmuje model. Pierwszy z nich dotyczy spotecznej komunikacji (SC),
na ktérg sktadajg sie takie umiejetnosci, jak: spontaniczna, funkcjonalna komuni-
kacja z innymi, oparte na bezpieczenstwie i zaufaniu relacje z dzie¢mi i dorostymi
oraz rozumienie znaczen sytuacji spotecznych. Drugim obszarem wsparcia jest re-
gulacja emogji (ER), ktéra to odnosi sie do zdolnosci radzenia sobie z codzienny-
mi stresorami, zwifaszcza tymi utrudniajacymi uczenie sie i nawigzywanie interakdji
zinnymi ludzmi. Wsparcie srodowiska (TS), ostatni obszar SCERTS, obejmuje dzia-
tania ukierunkowane na pomoc otoczeniu osdb ze spektrum, modyfikacje i ada-
ptacje srodowiska oraz zapewnienie narzedzi do promowania uczenia sie. W ra-
mach modelu zapewnia sie ponadto psychoedukacyjne i emocjonalne wsparcie
rodzinom oséb ze spektrum. Aktualnie w Polsce realizowane sg pierwsze projekty
majace na celu przeniesienie modelu i by¢ moze w przysztosci umozliwienie szko-
lenia w tej metodzie.

Wiele interwendji i strategii terapeutycznych ukierunkowanych jest na prace
z wybranymi obszarami umiejetnosci i w przeciwienstwie do opisanych powy-
zej modeli nie stanowi catosciowego podejscia do terapii. Dotyczg one miedzy
innymi taki obszaréw funkcjonowania, jak zachowania trudne, umiejetnosci ko-
munikacyjne, rozumienie spoteczne oraz samoregulacja.

Dzieci, mtodziez i dorosli ze spektrum moga wykazywac roznego typu zachowa-
nia trudne. Zachowania trudne to nie tylko zachowania agresywne i autoagre-
sywne, ale to wszystkie zachowania, ktére utrudniajg uczenie sie i funkcjonowanie
w codziennych sytuacjach samej osobie lub jej otoczeniu. Moga to by¢ wybuchy
ztosci, chodzenie po klasie w trakcie lekdji i zabieranie innym dzieciom ich rzeczy,
jak i dazenie do tego, aby wejs¢ do réznych pomieszczen zawsze jako pierwszy.
Rozstrzygniecie, czy dane zachowanie mozemy nazwac zachowaniem trudnym,
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zawsze musi zosta¢ poprzedzone jego wnikliwg analiza, a takze odniesieniem
do wieku dziecka i poziomu jego funkcjonowania poznawczego. Funkcjonalna
analiza zachowania i metody behawioralne s3 najskuteczniejsza forma pracy
z zachowaniami trudnymi. W ramach funkcjonalnej analizy zachowania dokonu-
je sie obserwadji i opisu samego zachowania, jego formy i natezenia, a nastepnie
okresla sie jego prawdopodobne funkcje. Na etapie ustalania interwencji beha-
wioralnych zazwyczaj stosuje sie jej dwa rodzaje. Pierwszy rodzaj interwencji pole-
ga na modyfikacji przyczyn zachowania, nad ktérym pracujemy, drugi na zmianie
konsekwencji, do ktérych zachowanie prowadzi. Przyktadem interwendji polega-
jacej na modyfikacji przyczyn zachowania jest sytuacja, w ktérej uczymy dziecko
proszenia 0 pomoc w sytuacji, w ktorej jej potrzebuje w trakcie lekcji. Potrzeba
pomocy ze strony nauczyciela i brak umiejetnosci poproszenia o nig prowadzity
do zachowan trudnych — wybiegania na korytarz. W duzym uproszczeniu praca
na konsekwencjach zachowan to nagradzanie tych zachowan, ktérych chcemy
nauczyc. Analogicznie, jesli jakiego$ zachowania chcemy sie pozby¢, nalezy je po-
taczy¢ z jakimié negatywnymi konsekwencjami. W praktyce ustalenie programu
behawioralnego do pracy z zachowaniami trudnymi to czesto duzo trudniejsze
zadanie wymagajace wsparcia przeszkolonych w tej metodzie terapeutdw. Tera-
pia behawioralna oferuje nie tylko skuteczne narzedzia do pracy z zachowania
trudnymi, ale takze szereg strategii uczenia o potwierdzonej skutecznosci. W Pol-
sce istniejg osrodki terapeutyczne, szkoty i przedszkola pracujgce w oparciu o ten
model terapeutyczny.

W ostatnich latach terapeuci i nauczyciele pracujacy z osobami ze spektrum
autyzmu coraz czesciej siegajg po wspomagajace i alternatywne sposoby po-
rozumiewania sie (AAC). Do najszerzej uzywanych w terapii 0séb ze spektrum
autyzmu nalezg Picture Exchange Communication System (PECS) oraz Program Je-
zykowy MAKATON. PECS to metoda rozwijania spontanicznego inicjowania ko-
munikowania sie w naturalnych, codziennych sytuacjach. Jej Autorami sa Andy
Bony i Lori Frost. PECS moze by¢ adekwatng metodg dla osob, ktdre nie posiadajg
umiejetnosci funkcjonalnej komunikadji (za pomoca mowy lub innych zachowan
i narzedzi), nie potrafig inicjowac¢ komunikadji i/lub ich mowa jest niezrozumiata
dla nieznajomego odbiorcy. Funkcjonalna komunikacja to taka, ktéra stuzy za-
spokajaniu swoich potrzeb i regulacji interakcji z otoczeniem. Rozwijanie umiejet-
nosci komunikowania sie za pomocg PECS sktada sie z szesciu etapow. Pierwsza
faza stuzy nauce, w jaki sposéb bedziemy sie porozumiewac, a doktadniej nauce
wymiany symbolu (obrazka) na konkretne aktywnosci lub przedmioty. Moment
komunikacji to podanie obrazka przez dziecko partnerowi komunikacyjnemu
w sytuadji, w ktorej chce ono cos otrzymac. Na poczatku asystent, czyli osoba
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trzecia, podpowiada dziecku kierujac jego dtonia. W kolejnych sesjach wycofuje
swoja podpowiedz. W sesjach nie pojawiaja sie zadne podpowiedzi stowne typu
,CO chcesz?”, ,daj obrazek” i inne. Dziecko ma nauczyc¢ sie inicjowac komuniko-
wanie prosb (tutaj zamiast stow daje sie obrazki, ale sens jest taki sam, jak gdyby
dziecko przyszto i powiedziato ,daj ksigzke”) wtedy, kiedy czegos chce lub po-
trzebuje. Kolejne etapy stuza rozwijaniu tej umiejetnosci tak, aby osoba postugu-
jaca sie PECS potrafita podejs¢ do osoby, z ktdrg chce sie skomunikowac, umiata
znalez¢ obrazek przedstawiajacy to, co chce otrzymac, a takze odpowiedziec na
pytanie ,co chcesz”. Na kazdym etapie pracuje sie réwniez nad rozwojem jezy-
ka, wyczekujgc powtdrzenia przez dziecko modelowanych komunikatow. Wiele
badan potwierdzito skutecznos¢ rozwijania umiejetnosci komunikacyjnych za
pomoca metody PEC zaréwno jesli chodzi o rozwijanie umiejetnosci wyrazania
potrzeb, inicjowania komunikacji za pomocag symboluy, jak i w zakresie rozwo-
ju jezykowego. Program Jezykowy MAKATON jest systemem gestow i symboli
graficznych. Nie jest on metoda rozwijania komunikadji, poniewaz nie wskazuje
w jaki sposob nauczy¢ dziecko z deficytami komunikowania sie, jak i po co sie ko-
munikowac. Jest narzedziem komunikowania sie podobnie jak stowa. MAKATON
to zbidr prostych gestow opisujacych rzeczy i czynnosci oraz odpowiadajgcych
im symboli graficznych. Znaczna cze$¢ gestow jest intuicyjna, a przez to prosta
do przyswojenia przez dzieci i dorostych doswiadczajgcych trudnosci w komuni-
kowaniu sie. Gestom zawsze towarzyszy poprawna, gramatyczna mowa.

Innym przyktadem metody ukierunkowanej na konkretny obszar wiedzy i umie-
jetnosci sg historyjki spoteczne opracowane przez Carol Gray. Sg one narze-
dziem pozwalajacym dzieli¢ sie informacjami na temat réznych pojec opisuja-
cych interakcje i sytuacje spoteczne, emocje i zdarzenia. Historyjki pisze sie dla
konkretnego dziecka wedtug kilku okreslonych regut. Historyjka ma w klarowny
sposéb dostarczy¢ dziecku informadji o sytuacji, regutach, ktére nig kieruja, per-
spektywie innych oséb oraz oczekiwanych zachowaniach. Historyjki spoteczne
maja rozwija¢ rozumienie spoteczne. Dzieci ze spektrum uczg sie zasad spotecz-
nych bardziej przez intelektualng analize i instrukcje niz w oparciu o naturalng
intuicje. Konstruowanie historyjek jest wiec jedna z cenniejszych technik poma-
gajacych dziecku zrozumiec wskazéwki dotyczace zasad zachowania sie w zyciu
codziennym, poznawac rézne formy komunikowania sie, a takze zdobywac wie-
dze na temat tego, co i jak powinno byc¢ zrobione.
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Jak wspierac¢ i wychowywac dziecko z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu - praktyczne wskazowki dla rodzicow

Uczenie dziecka rozpoznawania i wyrazania emocji

Zakres w jakim mozemy nauczyc dzieci ze spektrum rozpoznawania i wyrazania
emodji zalezy od poziomu ich funkcjonowania. Inne oczekiwania bedziemy tez
miec co do poziomu tych umiejetnosci w zaleznosci od wieku dziecka. Rozpo-
znawanie emodji to umiejetnos¢ dostrzegania przejawdw emodji (tego jak sie
manifestujg), réznicowania ich z innymi oraz nazywania ich. To takze umiejetno-
$Ci rozpoznawania i nazywania tego Co samemu sie czuje. Typowo rozwijajgce
sie dzieci uczg sie rozpoznawac i nazywac emocje swoje i innych obserwujac
dorostych, ktérzy to czynia. Pomaga to dziecku zrozumie¢ co sie z nim dzieje.
Dzieci ze spektrum w mniejszym zakresie zwracajg uwage na zachowania innych
0s0b, takze ekspresje emocdji, a jesli juz, to majg trudnosci ze zrozumieniem, co
one oznaczaja. Wspieranie rozwoju emocjonalnego dziecka ze spektrum moze
przybrac kilka form. Bardziej zabawowe formy oparte na grach i zabawach wy-
korzystujacych materiat spoteczny, taki jak zdjecia i obrazki oséb wyrazajacych
rézne emocje, mogg stuzy¢ do nauki nazywania, rozpoznawania oraz imitowania
emodji. W codziennych sytuacjach rolg dorostych jest opisywanie $wiata uczuc
innych 0séb, a takze samego dziecka. Warto tez uczyc¢ dziecko sposobdw ra-
dzenie sobie z réznymi emocjami, czyli tego, co dziecko moze zrobic, kiedy czu-
je smutek, ztos¢ czy strach. Im mtodsze dziecko lub z wiekszymi trudnosciami
poznawczymi, tym wiecej wizualnego wsparcia bedzie potrzebowac w trakcie
nauki. Strategie radzenia sobie zemocjami w formie obrazkowej mozna zostawic¢
w widocznym dla dziecka miejscu, jako podpowiedzi tak, aby wiedziato co moze
zrobi¢. Ksigzeczki dla dzieci sg takze doskonatym zrodtem informacji o emocjach,
ktdre mozna przezywac w réznych sytuacjach. Walor ksigzeczek dla dzieci pole-
ga tez na tym, ze opisuja one sytuacje i doswiadczenia typowe dla nich.

Organizacja otoczenia z uwzglednieniem specyficznych potrzeb dziecka

W wielu technikach i metodach pracy zwraca sie uwage na potrzebe dostosowa-
nia otoczenia do specyficznych potrzeb osoby ze spektrum autyzmu. Inny spo-
sob odbioru bodzcéw zmystowych, trudnosci z koncentracjg uwagi i poznawcze
czy tez problemy z rozumieniem innych oséb przektadaja sie na do$wiadczenie
Swiata jako mato uporzadkowanego i mato przewidywalnego, a przez to mato
bezpiecznego. Organizacja pokoju dziecka, kacika do nauki lub zabawy, kacika
sensorycznego lub wyciszer powinna by¢ dostosowana do konkretnego dziec-
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ka. Ogolne wskazowki dotyczace organizacji otoczenia dotyczg uzycia jasnych,
jednorodnych koloréw $cian, mebli i dywandw. Wyodrebnienia miejsc na co-
dzienne aktywnosci i powiazania ich z tymi aktywnosciami, co oznacza spozy-
wanie positkow przy stole, spanie w t6zku, zabawe w kaciku zabaw. Zabawki
i inne przedmioty powinny by¢ uporzadkowane i posegregowane katego-
riami: ksigzki, klocki, autka itp. Kacik wyciszen to miejsce, w ktorym dziecko
moze spedzi¢ czas w odosobnieniu. Dla jednego dziecka dobrym rozwigzaniem
bedzie namiot, w ktérym moze sie ono schowac, dla innego hustawka lub ciezka
pufa. O konkretne wskazéwki zawsze warto poprosic¢ terapeutdéw dziecka. Jesli
dziecko uzywa planu dnia w domu wazne, aby na state wyodrebni¢ miegjsce,
w ktorym taki plan bedzie przygotowywany i uzywany przez dziecko. Musi to
by¢ centralne, fatwo dostepne dla dziecka miejsce. Takie nadanie znaczen roz-
nym przestrzeniom w domu i powigzanie ich z konkretnymi umiejetnosciami
wspomaga uczenie, a takze utatwia dzieciom z autyzmem zrozumienie naszych
oczekiwan.

Planowanie dnia i aktywnosci

Jednym z gtéwnym elementéw ustrukturyzowanego nauczania w modelu TE-
ACCH s3 roznego rodzaju plany. Przewidywalnos¢ jest jedng z kluczowych
kwestii dla dzieci ze spektrum autyzmu. Plan dnia okresla, kiedy dana aktyw-
nos$¢ lub wydarzenie beda miaty miejsce i w jakiej sekwencji. Dzieki temu dziecko
ma mozliwos¢ przewidzenia i przygotowania sie na to, co bedzie sie dziato. Na
poczatku zaczynamy od jednego elementu w planie, ktéry opisuje to, co aktu-
alnie sie dzieje. Kiedy dziecko wykona jedng aktywnos¢ umieszczong w planie,
rozszerzamy go o drugi element. Na tym etapie plan obejmuje aktywnosc¢ ,te-
raz" i aktywnos¢ ,potem”. Na kolejnym wprowadzamy wiecej aktywnosci. Plan
moze byc¢ przedstawiony za pomocg elementdw o roznym stopniu abstrakdji,
to znaczy mozemy uzy¢ do jego stworzenia przedmiotow dnia codziennego,
zdjec przedmiotéw, obrazkéw lub stow. Innym elementem planu jest okreslenie
tego, jak dtugo dana aktywnos¢ bedzie trwata. Pomaga to w przejsciu z jednej
aktywnosci do drugiej. Czas trwania niektérych aktywnosci wyznacza sama ak-
tywnos¢, na przyktad gra konczy sie wtedy, kiedy wszystkie elementy zostang
uzyte. Aktywnosci, ktére nie maja wyraznego zakonczenia, a zwtaszcza te szcze-
gdlnie lubiane przez dziecko mozna odmierzac przy uzyciu timera. Kiedy timer
dzwoni, informujemy dziecko o koncu aktywnosci (np. ,Koniec kapieli”). Wazna
jest konsekwencja w uzyciu takich narzedzi, a takze dostosowanie ich do kon-
kretnego dziecka.
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Jak utatwic¢ dziecku funkcjonowanie w szkole i wéréd réowiesnikow?

Dostosowanie rodzaju edukacji do mozliwosci poznawczych dziecka jest jed-
nym z pierwszych waznych zagadnien zwigzanych ze wsparciem dziecka na
etapie szkolnym. Rzetelna i kompletna ocena poziomu rozwoju poznawczego
i zachowan adaptacyjnych dziecka, bedaca podstawg wnioskowania o poziomie
jego rozwoju intelektualnego, jest bazg dla doboru wiasciwej podstawy pro-
gramowej. Wazne jest to, aby oczekiwania edukacyjne wzgledem dziecka nie
przystonity jego specyficznych potrzeb. Niektére dzieci ze spektrum z sukcesem
odnajdg sie w szkotach ogdlnodostepnych, dla innych edukacja w placéwkach
specjalnych, zwifaszcza tych dedykowanych dzieciom ze spektrum autyzmu, be-
dzie lepszym rozwigzaniem. Niezaleznie od rodzaju szkoty, do ktorej uczeszcza
dziecko, istotng kwestig jest dostosowanie tresci i metod pracy do potrzeb dziec-
ka. W ogdlnej formie wskazuje je orzeczenie o ksztatceniu specjalnym, w szcze-
gofach, dla konkretnego dziecka, opracowuje je zespdt nauczycieli i specjalistow.
Bardzo wazne jest, aby program ksztatcenia dziecka obejmowat nauke umiejet-
nosci praktycznych i adaptacyjnych, ktore beda potrzebne w dorostym zyciu.
Jest to nadrzedny cel edukacji z punktu widzenia dtugoterminowych interesow
samego dziecka.

Wszystkie dzieci ze spektrum autyzmu maja trudno$¢ z odnalezieniem sie w sy-
tuacjach spotecznych, zwilaszcza w grupach réwiesniczych. Trudnosci te u osob
wycofanych, niemowigcych, z duzym nasileniem objawdw autyzmu sg wyrazne
i tatwo dostrzegalne dla obserwatora. Mniej oczywiste moga byc trudnosci dzieci
wyzej funkcjonujgcych. Problemy ze wzajemnoscig w interakcjach zauwazajg ro-
dzice dzieci. Rodzicowi moze towarzyszy¢ poczucie, ze podtrzymywanie interakdji
z dzieckiem spoczywa na jego barkach lub odwrotnie, ze to dziecko narzuca prze-
bieg i temat rozmowy. Te trudnosci ze wzajemnoscig s jeszcze bardziej wyrazne
w grupach réwiesniczych. Niektére dzieci pozostaja na uboczu grup, inne probujg
narzucac swojg wole i kontrolowac innych, a sprzeciw réwiesnikéw prowadzi do
poczucia bycia odrzucanym, zniecheca do kontaktow lub powoduje ztos¢. Umie-
jetnosci spotecznych mozna sie uczy¢ w wielu miejscach. Istniejg specjalne treningi
grupowe dla dzieci ze spektrum, w trakcie ktérych ¢wiczg one rézne umiejetnosci
spoteczne zwigzane z nawigzywaniem znajomosci (jak witanie sie z innymi, ne-
gocjowanie), umiejetnoscig rozmowy (przyktadowo zadawanie pytan, zaczynanie
rozmowy), rozwijajg rozumienie mysli i uczuc (czyli przyjmowanie perspektywy in-
nych oséb, okazywanie empatii), rozwigzywanie problemdw spotecznych (radze-
nie sobie zodmowag, dokuczaniem) oraz samos$wiadomos¢ (wiedza na swoj temat,
swoich mocnych i stabych stron).
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Wiele technik stosowanych na zajeciach terapeutycznych moze byc¢ wykorzy-
stywane przez rodzicdw na co dzien. Rodzice mogg by¢ waznymi modelami
tego, jak zachowac sie w réznych sytuacjach spotecznych. Nalezy tylko pamietac
o tym, aby zwracac¢ uwage dziecka na konkretne nasze zachowania. Zapisanie
dziecka na zajecia zwigzane z jego zainteresowaniami, gdzie spotka rowiesnikow
o podobnym hobby, to rowniez dobry pomyst na wspieranie jego reladji rowie-
sniczych. Na placu zabaw czy w innym miejscu, gdzie mtodsze dzieci nawigzujg
Znajomosdci i bawig sie, rodzic moze by¢ modelem tego jak zawiera¢ znajomosc
lub wymieniac sie zabawka. W przypadku starszych dzieci, rodzice moga przygo-
towac dla nich pisemne podpowiedzi i wskazoéwki, co zrobi¢ w réznych sytuacjach
spotecznych, zwtaszcza takich, ktére sg dla dziecka problematyczne. Przyktado-
wo, moze by¢ to podpowiedz co powiedzie¢ dzwonigc do pizzerii i zamawia-
jac pizze lub jak poradzi¢ sobie na poczcie. Takie sytuacje warto przec¢wiczyc
z dzieckiem, z mtodszym w trakcie zabaw, ze starszym w formie scenki. Wazna
jest Swiadomos¢, ze wiedza o sytuacjach spotecznych, a umiejetno$¢ zachowa-
nia sie w dany sposéb w prawdziwej sytuadji, to dwie rozne umiejetnosci. Bardzo
wazne jest zachecanie dzieci i pozwalanie im na bycie aktywnym uczestnikiem
codziennego zycia spotecznego, przy czym nie chodzi o to, by dziecko zostawic
samo w takich sytuacjach. Ono powinno czu¢, ze stoi za nim dorosty gotowy
pomac, kiedy bedzie tego potrzebowato. Taka jest rola terapeutdw i rodzicow.
W przypadku relacji z rowiesnikami wazne jest uczenie dziecka zwracania uwagi
na intencje innych oséb, a takze sytuacje, w ktérych moze by¢ ono obiektem
zartu, ztosliwosci lub przemocy ze strony innych oséb. Jest to szczegdlnie trudny
obszar do rozeznania przez dzieci i mtodziez ze spektrum. Opisane powyzej hi-
storyjki spoteczne, jako narzedzie do dzielenia sie z dzie¢mi wiedzg o pojeciach
i sytuacjach spofecznych, to rowniez metoda z ktérej mogg skorzystac rodzice.

Oswajanie dziecka z nowymi sytuacjami

Nieznane, nowe sytuacje sg czyms, czego czes¢ dzieci ze spektrum unika lub
reaguje w ich obliczu duzym niepokojem, ktéry moze manifestowac sie w rozny
sposob, takze poprzez zachowania agresywne. U podtoza wiekszego niepoko-
ju w obliczu nowosci moze stac kilka czynnikdw. Jednym z nich jest mniejsza
elastyczno$¢ dzieci ze spektrum, bedgca konsekwencjg trudnosci z nadawaniem
znaczen dostepnym informacjom, co powoduje obnizenie poczucia bezpieczen-
stwa. Nieoczekiwang zmiang, z punktu widzenia dziecka ze spektrum, moze by¢
zmiana dekoracji w domu, zmiana fryzury u nauczyciela czy ¢wiczenia antypo-
zarowe w szkole. Wiekszo$¢ dzieci neurotypowych szybko nada znaczenie zmia-
nom, ktore zauwazyty i przejdzie nad nimi do porzadku dziennego. Dla dziecka
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ze spektrum taka zmiana bedzie czesto zmiang catej sytuadji, do ktérej musi ono
zaadaptowac sie na nowo. To bedzie poniekad inny dom, inna klasa, inna na-
uczycielka. Co moze zrobic rodzic? Nie jestesmy w stanie, i nie bytoby wskazane,
unikac¢ zmian w zyciu dziecka. Sg one naturalng czescia zycia i tak bedzie zawsze.
Mozna jednak prébowac nimi zarzadzac, na tyle, na ile to mozliwe, aby dziecko
mogto doswiadczac¢ zmian w fagodniejszy sposob, a dalej budowac w oparciu
0 pozytywne radzenie sobie z nimi pewien rodzaj kompetencji, odpornosci.
Wskazanym jest, aby zapobiegac¢ zbyt wielu zmianom w krotkim czasie, przy-
gotowywac dziecko na zmiany, ktére nadejda (opowiedzie¢ o nich, narysowac
je, zaznaczy¢ w kalendarzu, zaangazowac dziecko w proces zmiany), chwali¢ za
poradzenie sobie z czyms$ nowym, a takze wigczac do planu dnia dziecka fatwe
do zaadaptowania sie zmiany w formie niespodzianki czy tez zmiany kolejnosci
aktywnosci. Ta ostatnia strategia, to pomyst na budowanie wiekszej elastycznosci
dziecka poprzez celowg aranzacje zmian i nowych, niespodziewanych wydarzen
tak, aby w przypadku nieuniknionych, wiekszych zmian, dziecko byto do nich
lepiej przygotowane.

Gry i zabawy z dzieckiem

Zabawa z dzieckiem ze spektrum moze by¢ duzym wyzwaniem takze dla ro-
dzica. Niektére dzieci nie podejmuja zabaw typowych dla ich rowiesnikdw, nie
potrafig tez wiaczy¢ sie w zabawy proponowane przez dorostych i inne dzieci.
Czes¢ dzieci podejmuje zabawy, ale ma trudnos¢ z wtaczeniem do nich innych
0s0b, a takze dazy w nich do petnej kontroli i powtarzalnosci poszczegdlinych
elementow. Moze to wywotywac u rodzicow rézne odczucia, prowadzac do
wycofania i rezygnacji, gdy widzg, Zze ich préby zabawy z dzieckiem spetzajg na
niczym. W przypadku rodzicow najmtodszych dzieci, ktére rozpoczynaja zajecia
terapeutyczne, bardzo wazne jest, aby uczestniczyli oni w sesjach razem z dziec-
kiem. Dzieki obserwacji, a czasem aktywnym udziale w zajeciach, rodzic ma szan-
se doswiadczyc¢ i nauczyc sie, w jaki sposob zacheci¢ swoje dziecko do zabaw,
jakie zabawy sg na miare jego aktualnych mozliwosci, a ktore sg jeszcze dla niego
za trudne, jakie zabawki sg bardziej wskazane, a jakie mniej, a takze co jest wazne
w zabawie, czyli na co zwracac¢ uwage, aby wspierac¢ rozwoj dziecka (zwtaszcza
budowanie reladji i komunikacje). Wykorzystywanie w domu zabaw z zaje¢ te-
rapeutycznych przez rodzicéw, dziadkdw, opiekundw czy tez nianie to réwniez
sposdb na generalizacje umiejetnosci dziecka na naturalne dla niego Srodowisko.
Zaangazowanie rodzicéw w terapie dziecka juz na jej poczatkowym etapie i po-
MOoC W jego zrozumieniu pozwalajg wzmacniac relacje rodzic-dziecko i sg niezwy-
kle wazne dla obu stron. Sposobem na wspdlne spedzanie czasu z dzieckiem ze
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spektrum jest takze rozwijanie jego umiejetnosci ruchowych, np. poprzez nauke
jazdy na rowerze, ptywania czy jazdy na nartach. Opanowanie tych umiejetnosci
przez dziecko pozwala catej rodzinie na wspdlne spedzanie czasu poza domem
—w tworczy i aktywny sposob.

Jak zachecac¢ dziecko do rozwoju?

Aby skutecznie zacheci¢ dziecko do rozwoju musimy sobie odpowiedzie¢ na
pytanie, co motywuje nas wszystkich do uczenia sie oraz zbierania nowych do-
swiadczen, pomimo trudnosci napotykanych po drodze czy réznych emodij,
takich jak niepokdj i frustracja, ktére moga temu towarzyszy¢. Bardzo istotnym
zagadnieniem wokot uczenia sie jest kwestia motywacji. To co jg wzbudza i pod-
trzymuje, to jakis$ rodzaj nagrody, przyjemnosci, ktérg sprawia sam proces uczenia
sie, lub to, co sie z nim bezposrednio wigze. Wykorzystywanie w terapii i edukacji
zainteresowan dziecka, budowanie pozytywnej atmosfery w trakcie uczenia sie,
to przyktady strategii powszechnie wykorzystywanych w réznych modelach te-
rapeutycznych. Celem tych strategii jest budowanie motywacji do podejmowa-
nia aktywnosci i nauki, a takze promowanie samego procesu uczenia sie poprzez
uczucia radosci i przyjemnosci, ktére mu towarzysza. Chetniej i szybciej uczy-
my sie czegos, Co sprawia nam przyjemnosc¢. Zachecanie dziecka do rozwoju to
takze stawianie mu wyzwan, ktérym jest w stanie sprosta¢. W psychologii funk-
gjonuje pojecie ,sfery najblizszego rozwoju”, ktére wskazuje na umiejetnosci
bedace w najblizszym zasiegu dziecka. Warto pamietac o tym w codziennym zy-
Ciu, na sesjach terapeutycznych, w szkole. Nic tak nie zacheca to podejmowania
wysitku, jak poczucie sukcesu. Trudno o sukces, jesli probujemy nauczy¢ dziecko
umiejetnosci daleko odbiegajacych od tych juz opanowanych i etapu rozwojo-
wego, na ktorym jest. Budowanie motywacji dziecka to takze pozwalanie mu
na samodzielnos¢ tam, gdzie to mozliwe, czasem konsekwentne zachecanie do
niej, jak rowniez nauka w atmosferze bezpieczerstwa i akceptacji.

Jak przygotowac dziecko do dorostosci?

Jedna z ksigzek dedykowanych rodzicom dzieci ze spektrum autyzmu nosi zna-
Czacy tytut Kochaj i poméz dorosngc. Jak pomdc dziecku ze spektrum autyzmu wejs¢
w doroste zycie. Jej Wspodtautorkg jest Temple Grandin, wysokofunkcjonujaca oso-
ba z autyzmem, profesor zootechniki, Autorka wielu ksigzek, w ktérych dzieli sie
swoimi doswiadczeniami. Sciezki rozwojowe dzieci, ktére otrzymaty diagnoze
zaburzen ze spektrum autyzmu, sg bardzo rézne, dlatego tez rézne sg wyzwa-
nia dorostosci dla kazdego z nich. Im wyzszy poziom zdolnosci poznawczych
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i lepszy poziom funkcjonowania spotecznego we wczesnym dziecinstwie, tym
lepsze prognozy co do mozliwosci bycia samodzielnym dorostym. Jednak kazde
dziecko ze spektrum stanie sie dorostym i moze prowadzi¢ godne, szczesliwe
zycie, nawet jesli zawsze bedzie potrzebowac wsparcia i opieki ze strony innych
osob. Wydaje sie, ze opisany powyzej model TEACCH trafnie wskazuje na zna-
czenie samodzielnos¢ w dorostym zyciu i mozliwo$¢ samostanowienia jako pod-
stawowe potrzeby, czy nawet prawa, 0s6b z autyzmem. Do dorostosci przygo-
towujemy dzieci duzo wczesniej niz w dorostos¢ wkraczaja. Nauka umiejetnosci
komunikowania sie z otoczeniem w funkcjonalny sposéb, czyli taki, ktory bedzie
zabezpieczat potrzeby osdb ze spektrum, oraz wspieranie i budowanie samo-
dzielnosci i niezaleznosci w stopniu mozliwym dla danej osoby, to podstawowe
cele zarébwno na okres adolescencji, jak i dorostosci. Uczenie wybranych umiejet-
nosci to czasem miesigce lub lata przyblizania sie do nich i generalizowania ich
na rozne sytuacje i okolicznosci.

Jak zadbac¢ o siebie?

Bycie rodzicem/opiekunem dziecka z trudnosciami rozwojowymi niesie za sobg
szereg wyzwan. Zaburzenia ze spektrum autyzmu u dziecka wptywaja nie tyl-
ko na samo dziecko, ale i na funkcjonowanie catej rodziny, takze rodzenstwa.
Dla niektérych rodzin adaptacja do potrzeb dziecka w spektrum jest proce-
sem, ktory przechodzg z sukcesem, dla innych stanowi to wiekszy trud. Mimo
ze kazda rodzina wychowujgca dziecko z zaburzeniami ze spektrum jest jedyna
w swoim rodzaju i kazdy z jej cztonkdw w swoj unikatowy sposdb doswiadcza
tego, co znaczy by¢ matka, ojcem, bratem, siostrg, babcig czy dziadkiem, bada-
nia pozwalajg na przyblizenie ich doswiadczer. Sama diagnoza dziecka wigze
sie z wysokim poziomem leku, zagubienia i smutku u rodzicow. Rodzice dzieci
z zaburzeniami ze spektrum dos$wiadczajg wyzszego poziomu stresu i leku, a tak-
ze czesdciej mierzg sie z trudnosciami emocjonalnymi niz rodzice dzieci typowo
rozwijajacych sie. Niektore badania wskazuja, ze matki do$wiadczajg wyzszego
poziomu stresu rodzicielskiego i depresyjnosci niz ojcowie. Wiele matek przyj-
muje role gtéwnego opiekuna dziecka ze spektrum autyzmu, co moze wigzac
sie z wiekszym wptywem na ich zdrowie psychiczne. To, ile radosci, ale i wysitku,
niesie codziennos¢ rodzin wychowujacych dzieci z trudnosciami, zalezy od wielu
zmiennych — charakterystyki samego dziecka, dostepnosci wsparcia i zrozumie-
nia w najblizszym otoczeniu, cech osobowosci rodzicow czy tez jakosci wiezi
pomiedzy nimi. Wychowanie dziecka z autyzmem moze by¢ jednak rowniez do-
swiadczeniem budujgcym dla samych rodzicéw, ktdrzy niejednokrotnie wskazu-
ja na pozytywne zmiany, ktérych doswiadczyli. Sg to m.in. zmiana priorytetéw
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i celéw w zyciu, a takze wzrost empatii i tolerancji wzgledem innych. Sposéb
radzenia sobie z codziennymi wyzwaniami wigze sie z poziomem odczuwa-
nego stresu. Strategie oparte na szukaniu rozwigzan problemoéw, akceptacji
sytuacji, umiejetnosci dostrzezenia pozytywnych aspektéw rodzicielstwa
dziecka ze spektrum wigza sie z mniejszym nasileniem stresu, smutku czy
ztosci wsréd rodzicdw. Psychoedukacja rodzicow w zakresie rozumienia z jakimi
trudno$ciami mierzy sie dziecko oraz sposobodw, w jaki mozna wspiera¢ dziecko
w codziennych sytuacjach, dostrzega¢ jego mocne strony i potencjat, wigze sie
nie tylko z poprawg funkcjonowania samego dziecka i catej jego rodziny, ale tak-
7e z obnizeniem stresu u rodzicéw, wzrostem ich poczucia sprawczosci i kompe-
tengji. Grupy wsparcia oraz warsztaty dla rodzicéw dzieci ze spektrum stanowig
okazje dla uzyskania wsparcia spotecznego, mogg przyczyniac sie do zmniejsze-
nia poczucia izolacji, czasem sg poczatkiem nawigzywania nowych, wieloletnich
przyjazni. Bycie rodzicem dziecka ze spektrum autyzmu moze pociggac za sobg
koniecznos¢ opieki lub zapewniania mu opieki przez wiele lat, takze w okresie
dorostosci. Im wiekszg sie¢ wsparcia zbuduje wokot siebie rodzina, im bardziej
zadba o swoje zdrowie, takze psychiczne, tym wiecej pozytywnych aspektow
wychowania i towarzyszenia osobie ze spektrum w jej zyciu do$wiadczy. Rownie
wiele zalezy od rozwigzan systemowych, ktére najstabiej funkcjonujg w odnie-
sieniu do 0s6b dorostych ze spektrum. Wiele organizacji od lat pracuje na rzecz
zwiekszenia swiadomosci spofeczenstwa i politykdw oraz szuka rozwigzan na
wsparcie systemowe w tym zakresie, jednak jest jeszcze wiele do zrobienia.

Literatura

Na polskim rynku wydawniczym pojawiato sie w ciggu ostatnich lat szereg rze-
telnych publikacji dotyczacych zaburzen ze spektrum autyzmu dedykowanych
rodzicom, opiekunom i nauczycielom. Moga one by¢ waznym zrodtem wiedzy
na temat zaburzen, jakimi sg autyzm czy zespot Aspergera, i pomoc w rozumie-
niu z czym boryka sie osoba ze spektrum.

Julia Moor
Smiech, zabawa i nauka z dzieémi o profilu autystycznym
Wydawnictwo Cyklady, 2006

Ksigzka przeznaczona jest dla oséb na co dzien opiekujacych sie i wychowuja-
cych mate dziedi, u ktérych stwierdzono zaburzenia ze spektrum autyzmu. Za-
wiera w przystepny sposob opisane przyktady zabaw i aktywnosci z dzieckiem,
czesto wplecionych w naturalny rytm dnia, pozwalajagcych stymulowac rozwaj
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dziecka. Autorka jest psychologiem i mama chtopca z autyzmem. W jej ksigzce
znalez¢ mozna wiele praktycznych podpowiedzi i inspiracji, zawsze popartych
wyjasnieniem, jaki cel stoi za przedstawionym pomystem.

Peter Szatmari
Uwieziony umyst. Opowiesci o ludziach z autyzmem
Wydawnictwo Znak, 2007

Ksigzka zawiera kilka historii oséb z autyzmem i ich rodzin. Pokazuje rézne ,0d-
cienie” autyzmu, rézne momenty z zycia rodzin, czasem od diagnozy w dziecin-
stwie do dorostosci. Opisy poszczegélnych oséb wzbogacone sg komentarzami
Autora dotyczacymi zaburzenia, jakim jest autyzm, ale takze zjawisk mu towarzy-
szacych, emocji opiekundw, reakcji otoczenia. Autor odnosi sie do teoretycznej
wiedzy oraz wiasnych wieloletnich do$wiadczen klinicysty. Bardzo wartosciowa
ksigzka dla wszystkich, ktérzy chcg ,poznac” autyzm.

Uta Frith
Autyzm. Wyjasnienie tajemnicy
Wydawnictwo GWP, 2008

LAutyzm. Wyjasnienie tajemnicy” to ksigzka naukowa, lecz napisana przystepnym
jezykiem. Opisuje autyzm z roznych perspektyw — badan naukowych, historycz-
nych zestawien, a takze przyktadowych opiséw zachowan dzieci. Pomimo iz ty-
tutowa ,tajemnica” autyzmu pewnie nie wyda sie catkiem wyjasniona, to ksigzka
pozwala lepiej rozumiec¢ zachowania 0séb z autyzmem, ttumaczac poznawcze
mechanizmy wystepujacych u nich zaburzen.

Ellen Notbohm
10 rzeczy, o ktorych chciatoby Ci powiedzie¢ dziecko z autyzmem
Wydawnictwo Swiat Ksiazki, 2009

Ksigzka zawiera podstawowe informacje o zachowaniach, trudnosciach, ale tez
mocnych stronach dzieci z autyzmem. Napisana jest w formie poradnika adre-
sowanego przez dziecko do rodzicow. Zawiera praktyczne podpowiedzi na co
zwracac uwage w codziennym zyciu z 0sobg z autyzmem.
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Magdalena Sabik, Anna Szczypczyk
Zabawy dla dzieci z autyzmem
Wydawnictwo Harmonia, 2012

Ksigzka to zbior zabaw terapeutycznych dla dzieci w wieku przedszkolnym. Jest
podzielona na rozdziaty, zgodnie z charakterem proponowanych zabaw. Przy
kazdej zabawie znajdujg sie informacje o potrzebnych rekwizytach oraz sposobie
przeprowadzenia aktywnosci. Dodatkowo zamieszczono wskazéwki, o jakie jej
elementy nalezy szczegdlnie zadba¢, aby zabawa miata charakter terapeutyczny,
a takze propozycje modyfikacji zabawy, by byta ona dostosowana do mozliwosci
dziecka i zawsze dla niego ciekawa.

Sally J. Rogers, Geraldine Dawson, Laurie A. Vismara
Metoda Wczesnego Startu dla dziecka zautyzmem (ESDM)
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2014

Ksigzka zawiera przystepnie przedstawione informacje o deficytach wystepuja-
cych u dzieci z autyzmem oraz o sposobach wsparcia dzieci w zakresie komuni-
kacji, kontaktéw spotecznych oraz zabawy. Autorki podpowiadaja, jak wykorzystac
codzienne czynnosci, na przyktad jedzenie, $niadania czy kapiel, do ksztattowania
podstawowych umiejetnosci rozwojowych. Walorem ksigzki sg liczne opisy przy-
padkéw i praktyczne przyktady rozwigzan. Jest to obowigzkowa lektura dla rodzi-
cow najmiodszych dzieci z autyzmem.

Sally Ozonoff, Geraldine Dawson, James C. McPartland
Wysokofunkcjonujqce dzieci ze spektrum autyzmu. Poradnik dla rodzicow
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2015

Ksigzka poswiecona jest osobom z zespotem Aspergera i wysokofunkcjonuja-
cym autyzmem. Porusza kwestie istotne takze dla dorostych ze spektrum i to
niewatpliwie jej atut. Autorzy sa wybitnymi ekspertami w dziedzinie badar nad
autyzmem. W czesci pierwszej omowione zostaty podstawowe zagadnienia, ta-
kie jak proces diagnostyczny oraz przyczyny zaburzen ze spektrum. Druga cze$¢
ma forme poradnika i obejmuje takie zagadnienia, jak znaczenie mocnych stron
we wspieraniu dzieci, funkcjonowanie w szkole i w domu, a takze etap dojrzewa-
nia i dorostosci.
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Temple Grandin, Debra Moore
Kochaj i pomoz dorosngc¢
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2017

Ksigzka Temple Grandin i Debry Moore zawiera trzy gtéwne rozdziaty. Autorki
rozpoczynajg ja od przytoczenia kilku inspirujgcych sylwetek dorostych oséb ze
spektrum i ich doswiadczen, a takze wyzwan, przed ktorymi stanety na réznych
etapach swojego zycia. W kolejnym rozdziale Autorki wskazujg szereg propozydji
na to, jak motywowac dziecko do dziatania, starajac sie by stato sie aktywnym
i sprawczym dorostym. W ostatnim rozdziale omawiaja kluczowe, z ich punktu
widzenia, umiejetnosci zyciowe osoby ze spektrum.

Bill Nason
Wychowujqc dziecko z autyzmem
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2017

Ksigzka omawia w sposob wnikliwy cztery gtéwne obszary trudnosci oséb ze
spektrum autyzmu. S3 to trudnosci sensoryczne, problemy poznawcze, spotecz-
ne i emocjonalne. Autor nie tylko opisuje sposéb ich manifestowania sie na po-
ziomie zachowania, ale przede wszystkim pogtebia ten obraz pozwalajac zrozu-
miec ich znaczenia, a tym samym to, jak osoby ze spektrum postrzegaja swiat oraz
dlaczego zachowuijg sie w okreslony sposéb. Dzieki temu akceptacja, rozumienie
i pomaganie stajg sie tatwiejsze.

John Donvan, Caren Zucker
Wedtug innego klucza. Opowies¢ o autyzmie
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2017

Wedtug innego klucza to poruszajaca opowies¢, ktdra moze zaciekawic nie tylko
osoby zainteresowane tematykg autyzmu, ale wszystkich, ktorzy cenig forme jaka
jest spotecznie zaangazowany reportaz. Ksigzka liczy ponad 600 stron i pojawia
sie w niej szereg informacji na temat historii autyzmu, zmieniajacych sie pogla-
dow na jego nature, porusza tematy zwigzane z walkg rodzicéw o lepszg eduka-
Cje i przysztos¢ swoich dzieci.




Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Sarah Hendrickx

Kobiety i dziewczyny ze spektrum autyzmu. Od wczesnego dzieciristwa do
poznej starosci

Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2018

Ksigzka to potgczenie wynikéw badan naukowych z osobistymi historiami, ktére
ukazuja ztozony profil dziewczynek i kobiet ze spektrum autyzmu — ich zacho-
wan, uczuc oraz spostrzezen. W pierwszej czesci ksigzki omawiane sg aktualne
badania dotyczace roznic w przejawach ASD w zaleznosci od ptci, w tym trud-
nosci zwigzane z diagnozowaniem kobiet. W pozostatych rozdziatach Autorka
opisuje poszczegolne aspekty zycia kobiet z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
na roznych jego etapach: relacje z innymi ludzmi w szkole oraz w pracy, budo-
wanie zwigzkow intymnych, cigze i macierzyistwo czy starzenie sie z autyzmem.

Alyson Beytien

Autyzm na co dzien. Ponad 150 sprawdzonych sposobow postepowania
zdzieckiem ze spektrum autyzmu

Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2018

W ksigzce przedstawiono problemy i wyzwania, z jakimi moga sie spotkac rodzi-
ce dzieci ze spektrum autyzmu, miedzy innymi wybidrczos¢ pokarmowa, echo-
lalia czy kfopotliwe zachowania w miejscach publicznych. Kazdemu rozdziatowi,
poswieconemu wybranemu problemowi, towarzyszy lista konkretnych pomy-
stow radzenia sobie z nim.

Maggi Golding, Stacey Jill
Moje dziecko ma autyzm
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2019

Ksigzka to zbidr opowiesci matek dzieci z autyzmem, ktéry ukazuje rézne blaski
i cienie codziennosci rodzin oséb ze spektrum. Sledzac opisane historie rodzin
z réznych zakatkdw Swiata mamy okazje zobaczyc, jak zmieniato sie na przestrze-
ni lat postrzeganie autyzmu, a takze 1o, jak postrzeganie autyzmu i nasza wiedza
o nim wptywaty na zycie konkretnych rodzin.
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Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Tara Lenistone, Rhian Grounds
Dom oswojony
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2020

Ksigzka zostata napisana przez dwie osoby — mame dziecka z zaburzeniami ze spek-
trum i terapeutke mowy. Obie panie dzielg sie swoimi doswiadczeniami formutujac
szereg praktycznych rozwigzan i porad dotyczacych codziennosci mtodszych dzie-
ci. Jak urzadzi¢ pokéj dziecka i wprowadzi¢ wieczorne rutyny, aby pomaoc dziecku
zasypiac? Jak przeprowadzic¢ trening toaletowy? To przyktadowe pytania na ktére
znajdziemy w ksigzce propozycje rozwiazania.

Historie dzieci, dorostych i ich rodzin

Barnett K, Bfysk. Opowies¢ o wychowaniu, geniuszu i autyzmie, Wydawnictwo Buko-
wy Las, Wroctaw 2014.

Brauns A., Barwne cienie i nietoperze, Media Rodzina, Poznan 2000.

Gallardo M., Gallardo M., Maria i ja, Wydawnictwo Egmont, Warszawa 2012.
Gardner N., Mdj przyjaciel Henry, Wydawnictwo Galaktyka, +t6dz 2008.

Golding M., Stacey J,, Moje dziecko ma autyzm, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiel-
lorskiego, Krakow 2018.

Higashida N., Dlaczego podskakuje, Wydawnictwo W.A.B., Warszawa 2015.
Isaacson R., Opowiesc ojca. Przez mongolskie stepy w poszukiwaniu cudu, Wydawnic-
two Nasza Ksiegarnia, 2010.

Jackson L, Swiry, dziwadta i zespot Aspergera, Wydawnictwo Fraszka Edukacyjna,
Warszawa 2005.

Suskind R., Zycie animowane. Opowies¢ o bohaterach, ich pomocnikach i autyzmie,
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Krakow 2018.

Ksigzki skierowane do rodzenstwa dzieci z autyzmem

Amenta C.A, Krzys jest wyjgtkowy, Gdanskie Wydawnictwo Naukowe, Gdarisk 2010.
Brezinova I, Krzycz po cichu braciszku, Wydawnictwo Stara Szkofa, Wotdw 2018.
Jedrzejewska-Wrébel R., Kosmita, Fundacja ING Dzieciom, Bielsko-Biata 2009.
Kolet, J,, M&j brat jak huragan, Wydawnictwo Novus Orbis, Gdarisk 2004.

Kraljic H., Janek jest inny. Historia chtopca z autyzmem, Wydawnictwo Kartograficzne,
Krakow 2018.




ROZDZIAL 4
CZY ZABURZENIA NEUROROZWOJOWE
TO NIEPELNOSPRAWNOSC?

O Autorce:

Ewa Bensz-Smagata — psycholog dzieciecy, pedagog, terapeuta, oligofre-
nopedagog, biegty sagdowy, trener, wyktadowca akademicki. Doswiadcze-
nie zawodowe w pracy diagnostycznej i terapeutycznej z dzie¢mi i rodzina-
mi zdobyta m.in. w trakcie pracy w Centrum terapii systemowej i pomocy
psychologicznej, szkole specjalnej oraz prowadzonym w ramach wiasnej
dziatalnosci gospodarczej gabinecie edukacji terapeutycznej. Autorka po-
radnikéw: Czy moje dziecko jest w spektrum autyzmu oraz Dziecko w spektrum
autyzmu. Co po diagnozie?.
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Czy zaburzenia neurorozwojowe to niepetnosprawnos¢?

Czym s3 zaburzenia neurorozwojowe?

Zanim zapoznamy sie szczegdtowo z informacjami na temat niepetnosprawnosci
oraz z mozliwosciami otrzymania orzeczenia, warto — dla uporzadkowania wiedzy
— wyjasni¢, czym sg zaburzenia neurorozwojowe.

Jest to bardzo szerokie pojecie, ktore oznacza nieprawidtowy rozwdj i funkcjono-
wanie mézgu, miedzy innymi w zakresie ruchu, potencjatu intelektualnego i spo-
tecznego dziecka. W praktyce moze sie to objawia¢ m.in. trudnosciami w nawia-
zywaniu relagji, zaburzeniami koncentracji uwagi czy tez zaburzeniami integracji
sensoryczne;.

W zwigzku z tym, ze termin ten (zaburzenia neurorozwojowe) obejmuje wiele
réznych trudnosci w funkcjonowaniu, zardwno proces diagnozy, jak i podzniejszy
— uzyskania orzeczenia — jest ztozony i zwigzany z roznymi specjalizacjami medy-
cyny i psychologii.

Przyczyna zaburzen rozwojowych nadal nie do korica jest znana. Obecnie zwra-
ca sie uwage na podatno$¢ genetyczng oraz wiele (wcigz jeszcze nierozpozna-
nych) czynnikow srodowiskowych, w tym biochemicznych™.

Mozliwosci uzyskania orzeczenia

Dzieci z diagnozg zaburzen rozwojowych oraz ich rodziny majg mozliwos¢ otrzy-
mania wsparcia w postaci $wiadczen zdrowotnych, edukacyjnych oraz Swiad-
czer pomocy spofecznej. Aby z nich skorzysta¢, nalezy przeprowadzi¢ diagnoze
dziecka oraz okresli¢ zakres i poziom zaburzen.

Proces przeprowadzania diagnozy

Diagnoza - do kogo mozesz udac sie na konsultacje?

Diagnoza zaburzen neurorozwojowych jest ztozonym procesem. Pamietaj, aby
zawsze skonsultowac sie z kilkoma spedjalistami i wykorzystac rozne metody ob-

serwadji dziecka. Przygotowalismy dla Ciebie propozycje sciezki, jakg mozesz zreali-
zowac, aby rzetelnie zbadac swoje dziecko, a nastepnie wnioskowac o orzeczenie.

14 E.Pisula, Autyzm. Przyczyny, symptomy, terapia, Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2018.
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Zespot wychowawczy

Jedli niepokoja Cie nietypowe zachowania dziecka, swoje pierwsze kroki mozesz
skierowac¢ do zespotu wychowawczego w przedszkolu lub szkole (czesto znaj-
dziesz tam psychologéw, pedagogoéw i terapeutdw). Zapytaj, czy na tle grupy
zachowania Twojego dziecka sg niepokojace.

Psychiatra dzieciecy

Po konsultacji mozesz udac sie od razu do psychiatry dzieciecego, ktory w wyjat-
kowych przypadkach wystawia diagnoze na podstawie posiadanej dokumentadji
medycznej, wywiadu z rodzicami i obserwacji dziecka. Najczesciej jednak psychia-
tra zaleca dodatkowe badania (ktére zawsze zwieksza wiarygodnosc i rzetelnosc¢
diagnozy), wtedy cafa diagnoza obejmuje kilka dodatkowych etapdw.

W diagnozie FAS zaktada sie m.in. kontakt z wieloma specjalistami, gdzie waznym
elementem jest badanie neuropsychologiczne i neurorozwojowe pozwalajgce
okredli¢ stan funkcjonowania osrodkowego uktadu nerwowego®.

Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna

Wybierz Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczng lub spedjalistyczng placowke
zajmujaca sie diagnoza dzieci z réznego rodzaju trudnosciami. Pamietaj jednak,
ze nie kazda placoéwka specjalizuje sie w diagnozie dzieci z trudnosciami typu
ADHD czy ASD.

W takiej sytuacji mozesz zasiegnac¢ wstepnych konsultacji w Poradni, gdzie psy-
cholog dzieciecy wskaze Ci placowki zajmujace sie tg specjalistyczng diagnoza
i terapig. W poradni wykonuje sie najczesciej ogdlnorozwojowe badania peda-
gogiczne i pomiar inteligencji np. testem WAIS (Skala Inteligencji Wechslera) lub
SB-5 (Skala Inteligencji Stanforda-Bineta).

Jesli dziecko uzyska wyniki ponizej normy, jest to jedna z drég do uzyskania orze-
czenia, gdzie wskazaniem jest wtedy niepetnosprawnos¢ intelektualna.

15 1. Palicka, R. Smigiel, Diagnostyka FASD wedtug 4-cyfrowego Kwestionariusza Diagnostycznego S. Astley — zna-
czenie badania neuropsychologicznego, ,Standardy Medyczne. Pediatria” 2016.
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Czy zaburzenia neurorozwojowe to niepetnosprawnos¢?

Dodatkowe badania specjalistyczne zaburzen neurorozwojowych

Dodatkowo mozna wykonac¢ badania testowe dziecka, ukierunkowane na kon-
kretne trudnosci, np. Conners 3 (kwestionariusz badania ADHD), ASRS (pomiar
zachowan zwigzanych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu). Takie specjalistycz-
ne badania wykonuja poradnie rejonowe oraz niepubliczne placéwki specjalizu-
jace sie w diagnozie i terapii dzieci.

Inni specjalisci

Nastepnie mozesz skonsultowac sie z dodatkowymi specjalistami, zaleconymi
przez lekarza psychiatre lub poradnie, np. z: logopeda, pediatrg lub neurologiem.

Ostateczna diagnoza

Diagnoze zaburzen neurorozwojowych stawia lekarz psychiatra. Jedli nie udato
sie jednoznacznie okresli¢ klasyfikacji (symbolu zaburzenia) przy wczesniejszym
kontakcie, na koricu tego procesu lekarz zapoznaje sie z dodatkowa dokumenta-
Cjg i wtedy podejmuje decyzje.

Pamietaj!

Diagnoza zaburzen neurorozwojowych nie zawsze sktada sie z tych wszystkich
etapow. Jesli trudnosci dziecka sq bardzo oczywiste, a ich Zrédfo jest jedno-
znaczne, zdarza sie, ze proces koriczy sie na kontakcie z lekarzem psychiatrq.
Warto jednak zawsze zasiegnqc opinii specjalistw z réznych obszaréw — aby
wykluczy¢ ewentualne inne zaburzenia.

Powyzsze kroki stanowig sam proces uzyskania diagnozy zaburzen neurorozwojo-
wych. Kolejne etapy zwigzane sg z uzyskaniem orzeczenia o niepetnosprawnosci.

Wazne terminy

Zaburzenia neurorozwojowe okreslane sg czesto za pomocg specjalistycznych
termindw i branzowego jezyka. Warto zna¢ podstawowe terminy, aby sprawnie
poruszac sie w tym obszarze oraz z wiekszg wprawg np. analizowac¢ dokumen-
tacje medyczna.




Czy zaburzenia neurorozwojowe to niepetnosprawnos¢?

— Osoby wysokofunkcjonujace — okresla sie tak osoby, ktére posiadajg do-
brze rozwiniete zdolnosci intelektualne — czyli poziom inteligencji miesci sie
w granicach normy, np. w przypadku oséb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu, to ok. 50-70% populacji'®.

— Niepetnosprawnos¢ sprzezona — oznacza co najmniej dwa rézne rodzaje
niepetnosprawnosci, wystepujace u jednej osoby.

— ICD-10 - to okreslenie oznacza Miedzynarodowg Statystyczng Klasyfikacje
Choréb i Problemoéw Zdrowotnych. Publikacja jest wydawana przez Swiato-
wa Organizacje Zdrowia. Klasyfikacja jest uaktualniana, kazdy numer ozna-
cza kolejna wersje dokumentu. ICD okresla dokfadnie kryteria diagnostyczne
wszystkich chordb i zaburzen.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci

Warto na poczatku okresli¢, co oznacza otrzymanie orzeczenia. Opinia ta zaktada
trwatg lub okresowg niezdolnos¢ do wypetniania pewnych rél — najczesciej okre-
slanych jako spotecznych. Powodem tego jest naruszenie sprawnosci organizmu,
okreslone réwniez czasowo: jako state lub dtugotrwate.

Warto pamieta¢ o tym w kontekscie zaburzen neurorozwojowych, ktére nie sg
jednostka chorobowag, tzn. nie mozna ich wyleczyc. Zdarza sie, ze w niektdrych
przypadkach dzieci z diagnozg Zespotu Aspergera funkcjonujg bardzo wysoko
(tzn. mimo trudnosci, s w stanie realizowac wiekszos¢ funkgji) i przy adekwatnym
wsparciu terapeutycznym, po pewnym czasie rozwijajg swoje umiejetnosci — wte-
dy trudnosci stajg sie mniej dokuczliwe, a dla otoczenia — prawie niezauwazalne.

Szczegdtowe warunki orzekania o niepetnosprawnosci okresla ustawa z dnia
27071997 r, o rehabilitacjizawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0sob niepetno-
sprawnych' oraz Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 01.02.2002 r.
w sprawie kryteriow oceny niepetnosprawnosci u 0sob w wieku do 16 roku zycia'®,

Na potrzeby tej publikacji oméwione zostang szczegdtowo warunki uzyskania
orzeczenia przez osoby, ktore nie ukonczyty 16.r.z.

16 E.Pisula, op. cit.
17 https://isap.sejm.gov.pl/
18 https:./sip.lex.pl/
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Czy zaburzenia neurorozwojowe to niepetnosprawnos¢?

Pamietaj!

Réznica w orzeczeniu o niepetnosprawnosci dla dzieci ponizej i powyzej 16. r.z.
polega m.in. na szczegotowym okresleniu stopnia niepetnosprawnosci. Dzieci,
ktdre nie ukoriczyty 16 lat, otrzymujq orzeczenie, w ktorym stwierdzona jest nie-
petnosprawnos¢ oraz podany jej odpowiedni symbol. Osoby, ktére ukoriczyty
16. r.z, otrzymujq orzeczenie, ktdre zawiera réwniez stopieri niepetnosprawno-
sci: lekkie, umiarkowane lub znaczne.

Ocene niepetnosprawnosci u dzieci okresla sie na podstawie trzech kryteridw:

1. Przewidywany okres trwania uposledzenia stanu zdrowia z powodu stanéw
chorobowych, trwajacych ponad 12 miesiecy.
W przypadku zaburzeri neurorozwojowych mowimy najczesciej o dtugo-
trwatych trudnosciach — czesto jest to nawet trwata niezdolno$¢ do wy-
petniania rél spotecznych. Z drugiej strony, nie oznacza to jednak, ze osoba
posiadajaca takie orzeczenie nie bedzie w przysztosci zdolna do wykonywa-
nia obowiazkéw zawodowych. W przypadku oséb wysokofunkcjonujacych
(czyli np. 0séb z diagnoza Zespotu Aspergera) nie ma wiekszych przeszkdd
do wykonywania wiekszosci rél zawodowych. Znaczna cze$¢ umiejetnosci
potrzebnych w pracy zawodowej jest ksztattowana przez wieloletnig i spe-
cjalistyczng terapie.

2. Niezdolnos¢ do zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych. Wymie-
nia sie tutaj przede wszystkim samoobstuge, samodzielne poruszanie sie,
komunikowanie sie z otoczeniem. Na przyktad w przypadku Alkoholowego
Zespotu Ptodowego (FAS) wskazuje sie na ograniczenia w zakresie samodziel-
nego funkcjonowania, zaburzenia koncentracji uwagi, stabg kontrole impul-
sow, trudnosci z planowaniem, organizacjg czasu i rozwigzywaniem proble-
mow oraz zaburzenia pamieci.

3. Znaczne zaburzenia funkcjonowania organizmu.
To kryterium najczesciej okresla koniecznos¢ specjalistycznej i statej rehabi-
litacji i terapii realizowanej zarbwno w srodowisku domowym, jak i w odpo-
wiednich placéwkach. Na przyktad w przypadku dzieci z zespotem nadpo-
budliwosci psychoruchowej (ADHD) rekomenduije sie czesto specjalistyczne
terapie, ktére majg na celu m.in. wzmocnienie koncentracji uwagi czy popra-
we organizacji wrazer zmystowych.
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Symbole przyczyny niepetnosprawnosci

Wojewddzkie lub powiatowe zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
wydajg orzeczenia, w ktérych zamieszcza sie informacje o zrédle niepetnospraw-
nosci. Kazde ze Zrédet ma przypisany odpowiedni symbol — osoba (dziecko), kto-
rama wydane orzeczenie, moze otrzymac 1, 2 lub maksymalnie 3 rézne symbole:

— OI-U - uposledzenie umystowe

— 02-P — choroby psychiczne

— 03-L - zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu
— 04-0 - choroby narzadow wzroku

— 05-R - uposledzenie narzadu ruchu

— 06-E - epilepsja

— 07-S - choroby uktadu oddechowego i krazenie
— 08-T — choroby ukfady pokarmowego

— 09-M - choroby uktadu moczowo-ptciowego
— 10-N - choroby neurologiczne

— 1-l-=inne

— 12-C - catosciowe zaburzenia rozwojowe

W przypadku catosciowych zaburzen rozwojowych, mozliwe jest uzyskanie do-
datkowego symbolu, np. O 1-U lub 03-L. Symbol przyczyny niepetnosprawnosci
nie oznacza konkretnej jednostki chorobowej. Czyli w przypadku tego obszaru,
symbol dotyczy zarébwno 0séb z chorobg nowotworowg zotadka, jak i przewle-
ktym stanem zapalnym jelit.

Przepisy i warunki przyznawania orzeczenia wskazuja, ze kazdy z przyznanych sym-
boli musi by¢ podstawg do wydania orzeczenia o niepetnosprawnosci. W przy-
padku orzekania o stopniu niepetnosprawnosci symbole oznaczaja jej lekki, umiar-
kowany lub znaczny stopien (dotyczy to oséb od 16.1.2).

Wazne dokumenty - co jest potrzebne do ztozenia wniosku
o orzeczenie o niepetnosprawnos¢?

Warto na poczatku wspomniec¢ o sktadzie komisji, ktdra przyznaje orzeczenie. Naj-
czesciej sg to co najmniej dwuosobowe zespoty orzekajace. Przewodniczacym po-
winien by¢ lekarz posiadajacy odpowiednia specjalizacje. W przypadku orzeczen
dotyczacych catosciowych zaburzer rozwoju — lekarz psychiatra.
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Osoba, ktéra sktada wniosek o orzeczenie moze by¢ wezwana na posiedzenie
zespotu orzekajacego. Jesli wniosek dotyczy dziecka — powinno byc¢ ono rowniez
obecne na takim zebraniu.

Dokumenty wymagane przy sktadaniu wniosku o orzeczenie o niepetnosprawnosci:

— Whniosek o wydanie orzeczenia — jest dostepny np. w o$rodkach pomocy spo-
tecznej lub siedzibie zespotéw orzekajgcych. Odpowiednie wnioski sg rowniez
dostepne w wersji elektronicznej, na stronie Biuletynu Informacji Publicznej od-
powiedniego powiatu.

— Oryginat zaswiadczenia lekarskiego, ktore stwierdza stan zdrowia dziecka.
Zaswiadczenie powinno by¢ wydane przez lekarza, ktéry sprawuje opieke
medyczng nad dzieckiem — najczesciej w przypadku catosciowych zaburzen
rozwoju jest to réwniez lekarz psychiatra. Czesto wskazuje sie takze date wy-
dania takiego zaswiadczenia — maksymalnie 30 dni przed datg ztozenia wnio-
sku o niepetnosprawnos¢.

— Inne dokumenty — przede wszystkim opinie medyczne, wyniki badan, wy-

pisy ze szpitala. Wszystkie zaswiadczenia, ktére mogg udokumentowac stan
zdrowia dziecka oraz poziom jego trudnosci. Warto przed ztozeniem wnio-
sku skonsultowac sie np. z lekarzem, psychologiem dzieciecym lub przedsta-
wicielem OPS w zakresie potrzebnych badan.

Dokumenty dodatkowe — warto przygotowac dokumenty dodatkowe, ktére mogg
by¢ wymagane do wgladu w momencie sktadania wniosku o niepetnosprawnos¢, np.:

— Dokumenty medyczne potwierdzajace rozpoznanie schorzenia — czyli np. wy-

druk historii medycznej, w ktdrej wpisane jest rozpoznanie oraz odpowiedni
symbol ICD-10.

— Ksigzeczka zdrowia dziecka z uzupetnionymi, aktualnymi bilansami.
— Odpis skrocony aktu urodzenia dziecka.

Pamietaj!

Przy kompletowaniu dokumentow zwrd¢ szczegdling uwage na daty uzyski-
wanych zaswiadczeri (zaswiadczenia powinny by¢ aktualne), pieczqtki oraz po-
prawnosc¢ danych osoby wnioskujqcej i dziecka. Zdarza sie, ze np. pomytka w na-
zZwisku moze spowodowac odrzucenie wniosku.

Warto réwniez, oprdcz oryginatdw dokumentdw, posiadac komplet kserokopii
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— czes¢ dokumentow przedstawia sie jedynie do wglqdu lub potwierdza kopie
7a zgodnosc z oryginatem.

Zawartos¢ orzeczenia o niepetnosprawnosci

Kazde orzeczenie zawiera te same punkty, okreslajagce najwazniejsze informacje
dot. niepetnosprawnosci oraz przystugujacych uprawnien. Dla rodzicéw bardzo
wazne s3 punkty, ktére ponizej przedstawiamy bardziej szczegdtowo. Kazdy z nich
jest oceniany przez zespot orzekajacy oraz otrzymuje ocene opisowg, najczesciej
w brzmieniu: dotyczy/nie dotyczy, wymaga/czesciowo wymaga/nie wymaga.

1. Odpowiednie zatrudnienie — ta informacja jest istotna przede wszyst-
kim dla osob powyzej 16. r.z, okresla mozliwosci wykonywania zawodu,
np. na otwartym rynku pracy lub w zakfadzie pracy chronionej. Warto
pamietac, ze ostateczng decyzje dotyczacg mozliwosci wykonywania
pracy podejmuije lekarz medycyny pracy. Zatem zapisy w orzeczeniu nie
okredlajg jednoznacznie, jaki rodzaj pracy moze wykonywac osoba z nie-
petnosprawnoscia.

2. Szkolenia, w tym specjalistyczne — rowniez dotycza podjecia pracy za-
wodowej. Jesli zapis w orzeczeniu brzmi dotyczy”, skutkuje to mozliwoscia
uzyskania skierowania na okreslone szkolenie. Takie skierowania mozna
otrzymac np. z powiatowego urzedu pracy, ale rowniez korzysta¢ z rozma-
itych projektéw, dofinansowanych np. ze srodkéw Unii Europejskiej.

3. Zatrudnienie w zaktadzie aktywnosci zawodowej — ten zapis oznacza,
ze osoby spetniajgce punkt mogg by¢ kierowane do ZAZ przez powiatowe
urzedy pracy. Zaktady aktywnosci zawodowej obejmuja forme zatrudnie-
nia, gdzie co najmniej 70% pracownikdw to osoby z niepetnosprawnoscia.

4. Uczestnictwo w terapii zajeciowej — warsztaty terapii zajeciowej reali-
zowane s3 w specjalnie dedykowanych placéwkach. Celem tej formy
wsparcia jest rehabilitacja spoteczna i zawodowa. Zajecia kierowane s
gtéwnie do o0sob, ktérych obecny stan zdrowia nie pozwala na podjecie
pracy zawodowej. Najczesciej ten punkt dotyczy oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng lub niepetnosprawnoscia sprzezona.

5. Zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze oraz
pomoce techniczne, utatwiajace funkcjonowanie osoby — rodzice cze-
sto staraja Sie 0 uzyskanie tego punktu, poniewaz dzieki temu majg szanse
na dofinansowanie zakupu spedjalistycznego sprzetu. Nie zawsze musi to
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10.

by¢ sprzet ortopedyczny/medyczny. Pomoce techniczne to tez czesto od-
powiednie, ergonomiczne meble, wyposazenie stanowiska pracy i nauki,
laptop lub tablet. W celu uzyskania wsparcia finansowego nalezy wykazac,
ze dany zakup jest potrzebny do poprawy funkcjonowania dziecka. Czesto
takie rekomendacje wydaje np. psycholog pracujacy z dzieckiem.
Korzystanie z systemu srodowiskowego wsparcia w samodzielnej eg-
zystencji — w orzeczeniu spotyka sie zapis: ,dotyczy” lub np. ,czescio-
wo wymaga”. Ten punkt okredla potrzebe korzystania z dodatkowego
wsparcia, najczesciej rozumianego jako ustugi opiekuncze, socjalne, tera-
peutyczne czy rehabilitacyjne, przy czym nie jest wymagany we wszyst-
kich instytucjach, w ktorych mozna uzyskac tego typu pomoc.
Koniecznos¢ statej lub dtugotrwatej opieki — ten punkt jest bardzo
wazny dla rodzicow, poniewaz uzyskanie go oznacza mozliwo$¢ starania
sie o dodatkowe ulgi i wsparcie finansowe. Zapis moze mie¢ postac: ,wy-
maga” lub ,czesciowo wymaga”. Oznacza, ze osoba z niepetnosprawno-
scig wymaga dodatkowej opieki i wsparcia w codziennym funkcjonowa-
niu. Czesto, w przypadku dzieci z zaburzeniami neurorozwojowymi, takg
opieke sprawuje jeden z rodzicow.

Koniecznos¢ statego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w pro-
cesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji — to réwniez bardzo wazny
punkt dla rodzicow. Nalezy tez pamietac, ze dotyczy jedynie dziecido 16.1.z.
Zapisy w orzeczeniu ,wymaga” lub ,dotyczy” w punktach 7 i 8 sg potrzebne
tacznie do ubiegania sie o $wiadczenie pielegnacyjne. Warto na to zwrdci¢
uwage, jesli dziecko wymaga statej opieki i obecnosci opiekuna.
Spetnienie przez osobe z niepetnosprawnoscia przestanek okreslo-
nych w art. 8 ust. 1 ustawy z dnia 20 czerwca 1997 r. Prawo o ruchu
drogowym — jesli opiekun lub osoba z niepetnosprawnoscig chcieliby
otrzymac karte parkingowa, ten punkt musi by¢ spetniony, czyli posiadac
zapis: , dotyczy” lub ,wymaga" W przypadku oséb do 16. r.z, nie okresla
sie symbolu niepetnosprawnosci, ktéra upowaznia do posiadania karty
parkingowej, lecz osoba ta musi mie¢ znaczne, ograniczone mozliwosci
swobodnego poruszania sie.

Zamieszkiwanie w oddzielnym pokoju — art. 5 ust. 3 ustawy z dnia 21
czerwca 2001 r. o dodatkach mieszkaniowych —ten punkt dotyczy przede
wszystkim osob, ktore majg problem z samodzielnym poruszaniem sie
(poruszajacych sie na wozku inwalidzkim, lezacych) lub tych, ktére majg
Znaczne ograniczenia w przyjmowaniu pokarmow lub wykonywaniu
czynnosci fiziologicznych.
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Dodatkowe zapisy w orzeczeniu

Warto zapoznac sie rowniez z dodatkowymi zapisami, ktére sg wazne dla opiekuna
i dziecka. Jednym z takich punktow jest uzasadnienie — czyli wskazane sg przestan-
ki, na podstawie ktorych przyznano okreslone punkty (z wymienionych powyzej)
i/lub okreslono stopien niepetnosprawnosci (w przypadku osoby od 16.1.2.).

Rownie waznym elementem sg zasady zwigzane z odwotaniem sie od orzecze-
nia — warto zapoznac sie z tymi warunkami. Jesli rodzice lub opiekunowie uznaja,
ze orzeczenie nie zawiera wszystkich niezbednych punktow i nie spetnia potrzeb
opieki nad dzieckiem, warto ztozy¢ odwotanie i uzasadni¢ potrzebe posiadania
dodatkowych uprawnien. W procesie sktadania odwotania bardzo wazne jest za-
chowanie odpowiedniego terminu sktadania dokumentow.

Swiadczenia pieniezne przystugujace dzieciom oraz rodzicom

W oparciu o orzeczenie oraz spetnione punkty, opiekunowie dzieci z niepetno-
sprawnoscig moga starac sie o dodatkowe $wiadczenia.

— Zasitek pielegnacyjny — to kwota, ktora przeznaczona jest na czesciowe po-
krycie kosztéw zwigzanych z koniecznoscig sprawowania opieki przez inng
osobe w przypadku, gdy osoba z niepetnosprawnoscig nie jest w stanie sa-
modzielnie funkcjonowad. Zasitek ten wyptacany jest osobom niepetnolet-
nim (czyli do 18. r.z). Po osiggnieciu petnoletnosci nalezy ztozy¢ ponowny
whniosek. Jedli osoba (dziecko) ma przyznany dodatek pielegnacyjny, zasitek
pielegnacyjny nie przystuguje. Aby uzyskac zasitek pielegnacyjny, musi by¢
spetniony punkt 8 w orzeczeniu o niepetnosprawnosci.

— Zasitek rodzinny - to $rodki finansowe, ktorych przyznanie jest uwarunkowa-
ne réznymi kryteriami. Miedzy innymi nalezy pamietac o kryterium dochodo-
wym — czyli w przypadku ubiegania sie o ten zasitek, nalezy wykaza¢ dochod
na osobe. Do zasitku rodzinnego przystugujg rézne dodatki, takie jak: dodatek
Z tytutu samotnego wychowywania dziecka, dodatek do ksztatcenia i rehabi-
litacji dziecka z niepetnosprawnoscig, dodatek z tytutu rozpoczecia roku szkol-
nego. Kwota dodatku jest odpowiednio wyliczana, biorgc pod uwage zarobki
oraz sume przystugujacych rodzinie zasitkdw w danym okresie. Szczegdtowe
informacje na temat przystugujgcych dodatkéw oraz warunkéw ich uzyskania
dostepne sa miedzy innymi w o$rodkach pomocy spoteczne;.

— Swiadczenie pielegnacyjne — aby otrzymac ten rodzaj wsparcia, musi byc¢
spetiony punkt 7 i 8 w orzeczeniu o niepetnosprawnosci. Konieczna jest row-

121



122

Czy zaburzenia neurorozwojowe to niepetnosprawnos¢?

niez rezygnadja z pracy zarobkowej. Swiadczenie to przystuguje wiasnie z ty-
tutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania
opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Przyznanie prawa do $wiadcze-
nia pielegnacyjnego nie jest uzaleznione od spetnienia kryterium dochodowe-
go. Prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego jest ustalane na czas nieokreslony,
chyba ze orzeczenie potwierdzajace niepetnosprawnosc zostato wydane na
czas okreslony. Woéwczas prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego ustala sie do
ostatniego dnia miesigca, w ktérym uptywa termin waznosci orzeczenia.

— Specjalny zasitek opiekunczy - jest to zasitek uzalezniony od dochodu. Wy-
magane jest tu rowniez spetnienie punktu 7 i 8 w orzeczeniu o niepetnospraw-
nosci. Zasitek przyznawany jest na sprawowanie opieki nad osobg z niepetno-
sprawnoscig w przypadku, gdy nad opiekunem cigzy obowigzek alimentacyjny
oraz kiedy rezygnuje ona z pracy zarobkowej, w celu opieki nad dzieckiem.

Obecnie system opieki spotecznej oferuje wiele réznych mozliwosci wsparcia
dziecka z niepetnosprawnoscia. Aby optymalnie wykorzysta¢ szanse na wsparcie
dziecka w jego rozwoju, warto tez skonsultowac sie z przedstawicielem instytu-
dji, ktore zajmujg sie przyznawaniem swiadczen. Odpowiednie informacje posia-
daja réwniez poradnie psychologiczno-pedagogiczne.

Przydatne linki

Warto réwniez samodzielnie sledzi¢ strony internetowe, ktdre zamieszczajg aktualne
informacje dotyczace zasad sktadania dokumentdw oraz przyznawania Swiadczen.

Ponizej przedstawiamy kilka najwazniejszych adreséw stron internetowych, na kto-
rych znajduja sie przydatne informacje:

—  www.mops.katowice.pl

— https://oddechzycia.pl/pomoc-socjalna/orzekanie-o-niepelnosprawnosci-
-ogolne-zasady-2020/

— https://nowybip.pl

— https://sip.lex.pl/akty-prawne/dzu-dziennik-ustaw/kryteria-oceny-
niepelnosprawnosci-u-osob-w-wieku-do-16-roku-zycia-16940402

— www.niepelnosprawni.pl

— https://ponseti.pl/orzeczenie-o-niepelnosprawnosci-zasilki-swiadczenia-
urlopy/
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