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CZY POWIEDZIEC DZIECKU O DIAGNOZIE
ZESPOLU ASPERGERA? - STUDIUM PRZYPADKU

TELL YOUR CHILD ABOUT THE DIAGNOSIS
OF ASPERGER'S SYNDROME OR NOT? - CASE STUDY

Streszczenie: W niniejszym artykule podjeto probe odpowiedzi na pytanie nurtujace nie-
jednego rodzica czy tez specjaliste, spotykajacych na co dzien dzieci z zespolem Asper-
gera. W pierwszej czedci artykutu poswiecono uwage aspektom wychowania dziecka
z niepelnosprawnoscia w oparciu o literature oraz badania naukowe. W kolejnej czesci
przyblizono sylwetke 10-letniego chtopca z zespotem Aspergera, podajac najistotniejsze
obszary fizycznego i psychicznego dojrzewania rejestrowane przez rodzicéw dziecka od
jego urodzenia do dziesigtego roku zycia wiacznie. Nastepnie dokonano analizy podjetej
przez rodzicéw decyzji w kwestii uyjawnienia diagnozy na podstawie ich reladji, a takze wy-
powiedzi chtopca.Te ostatnie przekazuja sedno odpowiedzi na zadane w tytule pytanie.

Stowa kluczowe: diagnoza, niepelnosprawnos¢, zespot Aspergera (ZA)

Abstract: Answering a question that pervades many parents or specialists, who are in
contact with children with Asperger’s Syndrome every day, was tested in the article. The
first part of the study was concentrated on some aspects of upbringing of disabled chil-
dren basing itself on literature and scientific research. In the successive part, a profile of
the 10-year-old child with Asperger’s Syndrome was presented, and the most important
areas of his physical and mental maturation, which were recorded by the child’s parents
from his birth till his tenth year inclusive, were also shown. Then, the parents” decision
in revealing the diagnosis was analyzed regarding their comments and the boy’s state-
ments. The boy’s opinion points out the essence of the response to the question asked in
the title of the work.
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Wstep

Wychowanie dziecka do samodzielnosci wymaga od rodzica czy
opiekuna dojrzatej postawy, wyrazajacej sie przede wszystkim w ma-
drym uczestniczeniu w rozwoju dziecka. Bez watpienia duzo wiek-
szym wyzwaniem jest dla rodzica wychowanie dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Niezwykla sztuka jest w takiej sytuacji postepowanie
wedtug zasady zltotego $rodka, czyli z jednej strony niestawianie zbyt
wysokich wymagan, a z drugiej — unikanie poblazania, czuwania i ciag-
glego kontrolowania.

Jednym z rodzajéw niepelnosprawnosci, zwlaszcza okreslanych
jako ,ukryte”, jest zespdt Aspergera (ZA). W piatej edycji DSM (ang.
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders Fourth Edition)
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (ang. American Psy-
chiatric Association) opublikowanej 18 maja 2013 roku, zespot Aspergera
jest klasyfikowany jako ,zaburzenia ze spektrum autyzmu” (Autism
Spectrum Disorders — ASD). Niebawem zmiana w nazewnictwie pojawi
sie rowniez w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw
Zdrowotnych ICD-11 (ang. International Statistical Classification of Dise-
ases and Related Health Problems). Bez wzgledu na klasyfikacje, ZA jest
zaburzeniem o podiozu neurologicznym wplywajacym na sfere roz-
woju spotecznego, zachowanie oraz jezyk w znaczeniu komunikacyj-
nym [Cotugno, 2011, s. 13]. Deficyty w sferze zachowania, jak i komu-
nikacji implikujg funkcjonowanie spoleczne osoby dotknietej tym
zaburzeniem. I cho¢ w okresie przedszkolnym i wczesnoszkolnym ob-
jawy tego zaburzenia sg niekiedy mato widoczne, to z biegiem czasu
osoba z ZA wyroznia sie sposrdd innych, a co wiecej, sama postrzega
siebie jako inng. W zwigzku z powyzszym rodzi si¢ pytanie, czy po-
wiedzie¢ dziecku z zespolem Aspergera o wyniku diagnozy lekarskie;j.
Jesli tak, to w jakim okresie zycia. Czy ta wiedza moze pomoc, czy
utrudni¢ mu funkcjonowanie na réznych plaszczyznach.

W niniejszej publikacji podjeto probe odpowiedzi na pytania nur-
tujace niejednego rodzica czy opiekuna dziecka z niepelnosprawnoscia
na podstawie relacji rodzicow 10-letniego dziecka z zespotem Asper-
gera, jak rOwniez wypowiedzi samego chtopca.
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Aspekt wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia
w Swietle badan

O jakosci zycia kazdego cztowieka decyduje jego tozsamos¢ oraz
autonomia. Uzyskanie autonomii przez dziecko z niepetnosprawno-
Scig jest dla niego samego i dla jego rodzicéw, szczegolnie w poczatko-
wym okresie zycia dziecka, znacznie wigkszym wyzwaniem niz dla
dziecka w pelni sprawnego [Brzeziniska, 2009, s. 50]. Autorka podkre-
Sla, ze Kazde dziecko, niezaleznie od tego, jakie jest, dqzy do samodzielnosci,
do uniezaleznienia si¢ od innych 0séb. Potrzebuje tego, aby moglo prawidtowo
sie rozwijac (...). Dlatego nie powinien dziwic¢ fakt, ze swoisty mikrokli-
mat, w ktérym dziecko uczy sie i dowiaduje, kim jest, tworzy rodzina.
A wiedza zdobyta w takim $rodowisku bedzie stanowita dla dziecka
najwazniejszy punkt odniesienia w przysztosci [Obuchowska, 1991, s. 11].

Wychowanie odgrywa zatem znaczaca role. Ksztaltowanie
dziecka, a nastepnie mlodego cztowieka, osadzone jest w rzeczywisto-
$ci mikro- i makrospotecznej i odbywa sie w réznych aspektach, po-
czawszy od biologicznego, poprzez psychologiczny, spoteczny
i wreszcie kulturowy (antropologiczny). W zwiazku z powyzszym wy-
chowanie to prowadzenie [Pytka, 2012, s. 15, w: Zacharuk, 2012].

Bez watpienia kazdy rodzic, Swiadomie czy tez nie, pragnie dobra
dla swojego dziecka. Kiedy mysli perspektywicznie, to réwniez wyob-
raza sobie dziecko jako osobe dorosta i nade wszystko samodzielna.
Nie jest inaczej rowniez wowczas, kiedy dotyczy to dziecka z niepet-
nosprawnoscia. Badania prowadzone przez Ewe Pisule i Agnieszke
Mazur dotyczace postrzegania przez matki swoich dzieci z autyzmem
dowodza, ze dla wigkszosci matek zZrédltem ich pozytywnych do-
$wiadczen jest samodzielnos¢ dziecka, umiejetnosci przydatne w funk-
cjonowaniu spolecznym, a zatem umiejetno$¢ nawigzywania i pod-
trzymywania kontaktéow z innymi [Pisula, Mazur, 2007, s. 56-61,
w: Pisula, Danielewicz, 2007]. Dziecko musi zdoby¢ takie umiejgtnosci.
A skoro wzrasta ono i rozwija si¢ w wiekszosci przypadkéw w srodo-
wisku rodziny, to oczywisty staje sie rowniez fakt, Ze jego rozwoj za-
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lezny jest przede wszystkim od zachowan rodzicéw i ich postawy wo-
bec niepetnosprawnosci [Ohme, 2009, s. 80-81, w: Brzezinska i in.,
2009].

Niezwykle wazne jest, by niepetnosprawnos¢ uznaé za czesé do-
Swiadczania ludzkosci i traktowal jg jako centralng kwestie w planowaniu
ustug stuzqcych cztowiekowi [Zacharuk, 2012, cyt. za Bayliss, 1994].

I cho¢ oczywista wydaje sie celowo$¢ inkluzyjnego podejscia do
0s0b z niepetnosprawnoscia, to nie ulega watpliwosci fakt, Zze nie-
rzadko rodzic doswiadcza standw, ktére bardzo dobrze oddaje naste-
pujacy cytat: dawanie sobie rady z perspektywy catej rodziny, ale szczegdlnie
rodzicow z niepelnosprawnosciq dziecka, jest czesto walkg, i to walkq nie-
rowng. Angazuje energie, pochtonie nasze mysli i uczucia, az nagle okazuje
sie, ze caty swiat kreci sig wokdt tej dziwnej wojny, w ktdrej przeciwnik ma
site, a my tylko bunt, niecierpliwos¢ i zaprzeczanie. To bezsensowna walka
(...) [Ohme, 2009, s. 80].

Czy jednak tak musi by¢? Dla jednego rodzica bedzie to faktycz-
nie walka i moze wtasnie z tego powodu nie jest w stanie albo odwleka
decyzje powiedzenia dziecku prawdy. Oczywiste jest, ze predzej czy
pozniej dziecko zacznie dostrzegac¢ swoja innos¢, a co wigcej, osadzone
w grupie spotecznej, bedzie tak postrzegane.

Doswiadczenie swiatowej stawy specjalisty w dziedzinie psycho-
logii Tony ego Attwooda, zajmujacego si¢ zespotem Aspergera i auty-
zmem, pokazuje, Zze jednym z najczesciej zadawanych pytan przez ro-
dzicow, lekarzy, terapeutéw, obok pytania o przyczyny zespolu
Aspergera, jest pytanie ,Czy nalezy wyjasnia¢ dziecku diagnoze?”
oraz ,Kiedy i jak wyjasnia¢ diagnoze?” [Attwood, 2013, s. 363-365].
Odpowiedz, i jak twierdzi sam autor, , natychmiastowa odpowiedz”,
na to pytanie brzmi: ,tak”. Decyzja ta zapobiega przede wszystkim
wyksztatcaniu niepozadanych reakcji kompensacyjnych, a takze po-
maga dziecku zaakceptowac siebie, co w konsekwencji powoduje, iz
bedzie ono mniej narazone na zaburzenia lekowe, depresje i zaburze-
nia zachowania. To dalej implikuje szereg kolejnych pozytywnych
dzialan, jak aktywne uczestniczenie w tworzeniu programdéw, znajo-
mos¢ swoich silnych i stabych stron. A co najwazniejsze, informacja
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o diagnozie powoduje uczucie ulgi, kiedy dziecko dowiaduje sig, ze nie jest
Aziwakiem”, lecz jest inaczej ,, zaprogramowane. Attwood [2013, s. 364] pod-
kresla, ze dzieci ponizej 6smego roku zycia nie dostrzegaja swojej
odmiennosci i majg trudno$¢ ze zrozumieniem opisow zaburzen roz-
wojowych, do ktorych zespdt Aspergera jest zaliczany. To, co najisto-
tniejsze — nalezy skupic sie na wyjasnieniu korzysci, jakie wynikajg z pro-
gramow majgcych ulatwié dziecku np. zawieranie przyjazni. Autor zauwaza
réowniez to, iz obecnie to raczej rodzice, a nie klinicysci wyjasniajg dziecku
diagnoze i jej implikacje. Podaje przy tym wiele wskazéwek i proponuje
sieganie po ksiazki, w ktdrych bohaterem jest osoba z zespotem Asper-
gera.

Charakterystyka przypadku

Zanajwazniejszy aspekt w dokonanej charakterystyce indywidu-
alnego przypadku uznano przede wszystkim ukierunkowany opis
przedstawiajacy rozwoj procesdw determinujacych dojrzewanie funk-
qji psychicznych u chtopca, u ktérego po wielu etapach badan i szeroko
pojetej diagnostyki zostata zdiagnozowana najlzejsza posta¢ autyzmu,
czyli Zespot Aspergera. Charakterystyke opracowano wedlug rozwoju
metrykalnego podajac najistotniejsze obszary fizycznego i psychicz-
nego dojrzewania, rejestrowane przez rodzicow dziecka od jego uro-
dzenia do dziesigtego roku zycia wiacznie.

Chiopiec urodzit si¢ w miescie powiatowym, znajdujacym si¢ w
odleglosci 98 km od Warszawy 20 listopada 2004 roku (przez cesarskie
cigcie). W skali Apgar uzyskat 10 punktéw. Chtopczyk wychowywat
si¢ w rodzinie pelnej, otoczony byt niezwykla troska, opieka i mitoscig
rodziny. Posiada miodsze rodzenistwo, 7-letnia siostre. W okresie no-
worodkowym i niemowlecym nie sprawiat wigekszych klopotéw opie-
kunczo-wychowawczych rodzicom. Pojawily sie jedynie niewielkie
odstepstwa w rozwoju fizycznym dziecka. Stwierdzono asymetrie ciata
oraz obniZone napigcie migsniowe. Deficyty te w wyniku rehabilitacji
ustgpily przed ukonczeniem przez dziecko pierwszego roku zycia.

W wieku 15 miesigcy chtopiec méwit calymi zdaniami, elokwen-
gja znacznie wyrdzniat sie sposrdd réwiesnikow. W wieku 1,5 roku
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znal na pamiec kilkudziesieciostronicowa ksiazke i irytowat sie, kiedy
rodzice podczas czytania zmieniali przez pomytke wyrazy. W tym sa-
mym okresie znat prawie wszystkie marki samochoddéw, nazywat je
widzac znaczki firmowe aut badz kiedy rodzice rysowali te znaczki na
kartce (to byto ulubiona forma zabawy chiopca). W wieku 2 lat chto-
piec znat wszystkie litery alfabetu oraz cyfry. W tym okresie wykazy-
wat rowniez zainteresowanie kolorami. Ewidentne zamilowanie do
koloru niebieskiego przeradzato sie czasami w nietolerancje innych ko-
lorow. Chiopiec uktadat klocki tylko do momentu, kiedy znajdowat je
wlasnie w ulubionym kolorze. Kiedy sie konczyly, konczyla sie za-
bawa, nierzadko ptaczem. Na trzy miesigce przed trzecimi urodzinami
chlopca przyszta na $wiat oczekiwana przez niego siostra. Odkad do-
wiedziat sie o jej istnieniu, darzyt jq silnym uczuciem i do chwili obec-
nej jest z nig bardzo mocno zwigzany emocjonalnie. Kiedy prébuje cza-
sem przekazac hierarchicznie swoje emocje wobec cztonkow rodziny,
najczesciej wymienia jg na pierwszym miejscu. Dotychczas siostra jest
jedyna osoba (poza matka i czasem ojcem), ktora jest w stanie przytulié,
bez wyrazania niecheci czy sprzeciwu, co ma miejsce w przypadku po-
zostalych osob. W wieku 4 lat chtopiec niespodziewanie rozpoczat sa-
modzielne czytanie ksigzek. Ulubiona tematyka lektur, to dinozaury.
W tym okresie rozpoczat edukacje przedszkolna, lecz miat duze trud-
nosci z adaptacja. Kontakty wprawdzie nawiagzywal, ale tylko z oso-
bami dorostymi. Miat jednego kolege na osiedlowym podworku, ale
podtrzymywanie kontaktow bardziej lezalo w gestii matki niz syna.

W wieku przedszkolnym (okolo 5 lat) pojawily sie rowniez pierw-
sze sygnaly (od pan przedszkolanek) o odstepstwach w zachowaniu
chtopca w grupie, dotyczace zwlaszcza zamykania si¢ w swoim $wie-
cie oraz wykonywania pewnych rytuatéw. Rodzice rozpoczeli diagno-
zowanie dziecka.

W wieku 6-7 lat chlopiec fenomenalnie bez pomytki odtwarzat
poszczegodlne dialogi z catego filmu po jego obejrzeniu (maximum
5 razy), facznie z modulacjg glosu poszczegdlnych aktoréw, jak row-
niez innych odgloséw, np. spadajacych kamieni. W wieku 6 lat, nie
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znajac jeszcze tabliczki mnozenia, potrafit wykona¢ mnozenie w zakre-
sie 100, robiac to ,, po swojemu” — wynik byt zawsze poprawny; przeli-
czanie jednostek miar i wag rdwniez nie stanowito dla chtopca w tym
wieku tajemnicy ani trudnosci. Stad ksiazka pt. , Jednostki miar” stata
sie jedna z ulubionych pozycji czytelniczych chtopca. Zdolnosci mate-
matyczne dziecka w wieku 7 lat wprawity w wielkie zdumienie rodzi-
cow, kiedy okazalo sig, ze doskonale potrafi obliczy¢ wartosci procen-
towe z do$¢ skomplikowanych konstelacji liczb, np. 7% z liczby 50
(w programie nauczania — tego typu dziatania na procentach wykonuje
sie w 6 klasie szkoty podstawowej). Potegowanie rowniez nie byto dla
niego tajemnica.

Te niezwykle jak na wiek chtopca umiejetnosci w dziedzinie ma-
tematyki, a przede wszystkim trudnos$¢ w adaptacji w pierwszej klasie
publicznej szkoty podstawowej, sktonily rodzicéw do przyspieszenia
procesu diagnostycznego. Efektem tej decyzji byto uzyskanie w lipcu
2011 roku diagnozy zespotu Aspergera i przeniesienie syna do szkoty
integracyjnej.

Woczesnie przejawiana umiejetnos¢ czytania zaowocowata impo-
nujacy iloscig przeczytanych ksigzek z biblioteki szkolnej w klasie dru-
giej — ponad 170, nie liczac tych przeczytanych w domu. Chtopiec po-
siada niezwykla wiedze przyrodnicza, ktéra moze zadziwic
niejednego stuchacza. Jego ulubione dziaty, to prehistoria i zaleznosci
ekologiczne. Posiada dodatkowo bogata wyobraznig, ktdra by¢ moze
nalezatoby faczy¢ z talentem pisarskim. Ot6z od roku ,,tworzy” dwie
pozycje ksiazkowe. W jednej z nich opisuje swoja wyjatkowos¢ i chce
ja zatytulowac , Nie chce przesta¢ mie¢ zespotu Aspergera”. Obecnie
jest uczniem IV klasy szkoty podstawowej, a jego dewiza zyciowq jest
,nie lubie fatwego” ... bo to nudne?

Z zycia wziete

Doswiadczenia rodzicow 10-letniego chtopca z zespolem Asper-
gera, bedacego podmiotem niniejszych rozwazan, wskazujgq na wybra-
nie przez nich drogi zmierzajacej do proby wychowywania dziecka ku
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samodzielnosci, przejawiajacej si¢ takze w ksztattowaniu jego samo-
$wiadomosci i dokonywaniu przez niego wyboru w podejmowaniu
decyzji.

Nie byta i nie jest to droga tatwa. Zwtaszcza dla matki, ktéra bar-
dziej emocjonalnie podchodzi do spraw zwiazanych z jej dzieckiem.
Decyzja o powiedzeniu synowi o diagnozie nie byta ani tatwa, ani
szybka. Mimo zdobytej przez kilka lat wiedzy na temat zespotu Asper-
gera, uczestniczenia w wielu seminariach, konferencjach i szkoleniach
z tego zakresu, byto to dla niej samej jak i catej rodziny trudne doswiad-
czenie. Nierzadko rodzilo sie pytanie, czy ,informowac” dziecko
o tym, co moze za tym i$¢. Czy bedzie to implikowac powszechne zja-
wisko ,etykietowania” dziecka, czy z drugiej strony nie bedzie ono
wykorzystywac¢ tej informacji dla usprawiedliwiania swoich zacho-
wan, zwlaszcza kiedy stanie si¢ juz osoba dorosta. Rodzito si¢ wiele
pytan.

Punktem zwrotnym, po 3 latach diagnozowania dziecka, byt fakt
uzyskania oznaczenia zespolu Aspergera. Rodzice postanowili po-
dzieli¢ sie ta informacja z synem, ktéry wowczas byt w wieku 7,5 lat.
Nie trzeba dodawac, ze obawa, jak on to przyjmie, towarzyszyta im w
tym czasie ciagle. I moze niektorych zdziwic efekt tej decyzji, bo i dla
samych rodzicow byt on nieoczekiwany. Otéz chiopiec, kiedy rodzice
powiedzieli mu o diagnozie, rozplakal si¢. Powodem smutku nie byt
jednak fakt ustyszenia o sobie czegos, co moze zaskakiwac, szokowac,
itp. Chtopiec ptakat i miat zal do rodzicéw o to, Ze dopiero teraz mowig
mu o tym. Nie lada wysitku musieli wlozy¢ rodzice w wyjasnienie
chtopcu przyczyn , milczenia”.

Funkcjonowanie rodziny chlopca i jego samego w obliczu decyzji
ujawnienia diagnozy jest nadal trudne. Zaréwno rodzice, jak i chtopiec
nieraz do$wiadczaja sytuacji, kiedy musza zachowac , milczenie”.
Takim przyktadem bylo uczestniczenie chlopca w zajeciach terapeu-
tycznych dotyczacych Treningu Umiejetnosci Spotecznych, w ktérych
brali udziat takze inni chfopcy z zespotem Aspergera. Chtopiec bardzo
szybko sie zorientowat, Ze koledzy réwniez majg ZA, skoro przycho-
dza na te same zajecia. Przed kazdym spotkaniem rodzice musieli
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przypomina¢, aby nie mowil im o tym, bo moga o tym nie wiedzie¢.
Bedacy podmiotem tych rozwazan chtopiec dziwit sie temu i czesto
dopytywat: ,, To oni nigdy o tym nie beda wiedzieli?”

Zapytany o to, co daje mu to, ze wie o diagnozie, odpowiedziat
w nastepu] acy sposob:

Dziecko powinno wiedzie¢, czy co$ mu dolega...

— U mnie nie spowodowato to wstrzasu...

— Rozumiem bardziej, co sie ze mna dzieje...

— Wiem, dlaczego tak réznie si¢ od innych...

— Wiem, czemu inni zdaja si¢ mie¢ zupelnie inne postrzeganie
$wiata i zaskakiwatoby mnie to jeszcze bardziej, gdybym nie wie-
dzial, Ze mam zespdt Aspergera...

— Smutno mi, ze chtopcy, ktérych znam z terapii, tego nie wiedzg,
bo chciatbym z nimi rozmawiac¢ tez na temat zespotu Aspergera...

Podsumowanie

By¢ moze studium indywidualnego przypadku to za malo, by
wyciagac¢ daleko idace wnioski. Jednakze warto zastanowié¢ sie nad
tym, czy nie méwiac dziecku o diagnozie, nie pozbawiamy go prawdy
o nim samym, ktéra przeciez konieczna jest do prawidlowego rozwoju
i stawania sie dorostym oraz samodzielnym i odpowiedzialnym czto-
wiekiem.

Wypowiedzi chtopca i jego funkcjonowanie w domu, w szkole
czy tez w szerszym srodowisku, pelne samoswiadomosci i mozliwosci
dokonywania wyboru w kwestii, komu chce powiedzie¢, kim jestem,
sa odpowiedzig na zadane w tytule pytanie.

Niniejsze rozwazania warto w przyszlosci pozszerzy¢ o analize
podejscia nie tylko rodzicow do omawianej kwestii, ale takze specjali-
stow, majacych na co dzien kontakt z dzie¢mi, czy dorostymi osobami
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub tez inng niepetnosprawno-
Scig. Najbardziej cenna mogtaby okaza¢ si¢ analiza tego zjawiska na
podstawie wypowiedzi samych 0séb z niepetnosprawnoscia.
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