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Jak cztowiek w ogole moze byc¢ szczesliwy, skoro nie moze zapobiec niedolom tego swiata
Ludwig Wittgenstein
Czlowiek bowiem nie istnieje po to, by by¢, ale po to, by si¢ stawac.

Viktor E. Frankl

Termin autyzm wywodzi si¢ z greckiego autos (sam). Moje rozwazania dotyczy¢ beda
izolacji dziecka z autyzmem, samotnos$ci jego rodzicoOw, czasem takze terapeutéw. Diagnoza
autyzmu przynosi cierpienie calej rodzinie, wszyscy jej cztonkowie pozostaja przejmujaco
samotni w przezywanej trwodze o przyszte, wspolne dni. Matka dostrzega swa osobno$¢ w
stosunku do innych kobiet cieszacych si¢ macierzynstwem, ma bolesne poczucie swoistego
odlaczenia od calej rodziny, ktora powoli i w wielkim trudzie uczy si¢ akceptowac dziecko z
glebokimi zaburzeniami zachowania. Matka czuje si¢ odosobniona ze swoim poczuciem
niezrozumienia bycia wybrang do tak wielkiego bolu. Ojciec jest samotny w przezywaniu
bezradnos$ci wobec braku porozumienia z dzieckiem i niemozno$ci wyartykutowania swojego
bolu zonie. Rodzenstwo dzieci autystycznych cierpi naznaczenie wobec rowiesnikow, ale
przede wszystkim silnie, subiektywnie odczuwa odsuni¢cie od rodzicow, skoncentrowanych
na terapii dziecka chorego. Wstrzasajace wypowiedzi dzieci zdrowych: ,,wszystko jest tylko
dla niego”, ,,rodzice zajmuja si¢ tylko nim”, ,,na turnus dla niego s3 pieniadze, dla mnie nie
ma na szkolng wycieczke”, ,,ja sie w domu nie licze”!, uSwiadamiajg mi bezmiar samotno$ci
rodzenstwa.

Cierpig takze dziadkowie, ich madro$¢ i doswiadczenie zyciowe nie moze by¢ choremu
wnukowi/wnuczce przydatna, bo wiedza tego pokolenia na temat autyzmu jest nikta i pelna
stereotypow.

Cala rodzina jest samotna, gdy towarzysza jej zdziwione, niechetne, potgpiajace spojrzenia
przechodniéw, wspodtpasazeréw, kupujacych w sklepie, odpoczywajacych w parku. Te
szczegolng izolacje poteguje brak rzetelnych informacji naukowych na temat etiologii
autyzmu 1 skutecznych metod terapeutycznych. Szczegdlne odczucie odrealnienia zycia
przynosza rodzicom dzieci autystycznych zamieszczone w Internecie informacje, na temat

diet 1 stosowania suplementéw. Pozytywne dziatanie suplemenetacji nie zostato potwierdzone

! Autentyczne wypowiedzi rodzenstwa dzieci autystycznych.



badaniami, a niewspotmierne do przeci¢tnych zarobkow, oplaty za medykamenty stawiaja
rodzicow przed dylematami, ktérych nie sposob obiektywnie rozstrzygnaé. Wiele osob
podejmuje dramatyczne decyzje sprzedazy mieszkania, by kupowac¢ leki dla dziecka, u
ktoérego stwierdzono objawy autyzmu. Te decyzje podejmowane z mitosci wplywaja na
egzystencj¢ catej rodziny. Wielu rodzicow sadzi, ze srodki medyczne zastapia konieczno$é
podjecia zmudnych ¢wiczen rozwojowych. To takze wymiar samotnosci wobec nadmiaru
nierzetelnych informacji 1 braku zinstytucjonalizowanych form opieki logopedycznej dla
dzieci z autyzmem. Zrozpaczeni rodzice zglaszaja si¢ na terapi¢ logopedyczng zbyt pdzno.
Rozpoczynanie ¢wiczen w piagtym, czy szdstym roku zycia nie moze by¢ tak skuteczne, jak
praca z trzylatkiem.

Wylaczone ze wspdlnoty zdrowych, oddzielone od normalno$ci, pozbawione wiedzy
samotne wobec cierpienia syna, corki, brata, siostry, wnuka i wnuczki - rodziny obdarowane
dzieckiem autystycznym zyja obok nas.

Trudnosci w uzyskaniu specjalistycznej opieki, problemy finansowe, kryzysy rodzinne
powoduja, ze rodzice dzieci z zaburzeniami rozwoju przestaja mysle¢ o przysztosci,
wypetniaja swe zadania fu i feraz. Jednym ze sposobow radzenia sobie ze stresem jest
bowiem odsuwanie mysli o przysztosci, realizowanie jedynie wyzwan dnia dzisiejszego.

Ludwig Wittgenstein twierdzit: ,,Ten, kto zyje w terazniejszosci, zyje bez leku i nadziei™?,
mozna wybra¢ taka droge 1 wiele rodzin osob autystycznych nig podaza. A przeciez

,cztowiek, ktory nie widzi przed sobg przysztosci — upada™

. Nielatwo jest mysle¢ o
dorastaniu dziecka z autyzmem, ale brak tej perspektywy prowadzi do zatraty celu
podejmowanych dzialan, tym samym do unicestwienia sensu swego bytu. Stad wiedzie
bezposrednia droga do depresji 1 zaniku motywacji do zycia.

Rodzice staraja si¢ wypeti¢ zycie swoje 1 dziecka wielka liczba terapii. Im wiecej 1 im
bardziej egzotyczne (i drozsze) sa propozycje, tym szczegélniej staja si¢ przedmiotem
pozadania. Dogoterapia, delfinoterapia, muzykoterapia wypeltniajg czas tu i teraz. Skad bierze
si¢ to zawierzenie niesprawdzonym teoriom? Wittgenstein w swoich notatkach zapisat
,.sktonno$¢ do tego, co mistyczne, bierze si¢ stad, ze nauka nie zaspokaja naszych pragnien™.
W istocie te pragnienia nie s3 wygoérowane, chodzi wszak tylko, czy tez az o wiedze, jak
zmieni¢ zaburzone funkcjonowanie dzieci z autyzmem.

Chciatabym przekona¢ matki i ojcéw, by odwazyli si¢ Swiadomie przezy¢ Igk o przysztosé

dziecka autystycznego. Z tego niepokoju, strachu o los dziecka, gdy jego rodzice utracg sity,
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zdrowie lub zycie, z tego Igku rodzi si¢ motywacja do podjecia terapii. Trzeba umiec
wyobrazi¢ sobie swoje potomstwo za pie¢, dziesie¢, dwadziescia lat, by podjac¢ decyzje o
terapii, ktora jest trudna, 1 przede wszystkim dtugotrwata. Bolesna dla dorostych, bo czesto
dziecko buntuje si¢ przeciw niej placzem i autoagresja wymusza jej przerwanie.

Jednym z glownych objawoéw autyzmu sa zaburzenia ksztattowania si¢ systemu
jezykowego. Dziecko nie rozumie wypowiedzi innych osob, jesli méwi, nie czyni tego aby si¢
komunikowaé. Mowe dzieci autystycznych okresla si¢ jako dziwng, czy pelng manieryzméw
Dziecko styszy mowe, ale jest ona, jak szum wiatru, szelest lisci, plusk wody. Wypowiedzi
jezykowe, dla niektorych osob z cechami autyzmu, maja tylko mgliste, ogélne znaczenia, nie
sg nasladowane, nie stuza komunikacji.

Najtrudniej jest wytlumaczy¢, ze dziecko autystyczne nie rozumie stow, chociaz je styszy.
Dlatego terapeuci i rodzice popetniajag wcigz ten sam blad. M owig, mdoédwiag wciaz
m 6 w 1 g, jakby ich wypowiedzi miaty zastapi¢ brak werbalnej komunikacji ze strony dziecka
niemoéwigcego. Terapeuci rzadko tlumacza rodzicom, jak formulowaé¢ jednoznaczne
wypowiedzi, nie przygotowuja materiatu jezykowego, prace nad rozumieniem przekazow
werbalnych odsuwaja na pozniej, w niejasng, mglista przysztos¢. A przeciez budowanie
systemu jezykowego u 0sob z zaburzeniami autystycznymi jest podstawowym nurtem w
terapii rozwojowej. Minimalizacja systemu semantycznego i syntaktycznego, zgodnie z
metodami wypracowanymi przez surdologopedi¢ i1 glottodydaktyke musi by¢ opracowywana
przez logopede dla kazdego dziecka indywidualnie. Logopeda uczy rozumie¢ mowe i
moéwié, ale nie tylko ,,leczy” komunikacje, wptywa na ogélny rozwdj dziecka.

Najwickszym problemem o0s6b autystycznych i ich rodzin sg zaburzenia funkcjonowania
spotecznego spowodowane brakiem komunikacji. Trudno$ci w formowaniu si¢ procesoOw
poznawczych u oséb autystycznych sa konsekwencja zaktdcenia procesu nabywania jezyka
jako narzg¢dzia opisywania 1 rozumienia §wiata oraz formowania si¢ tozsamosci. Taki poglad
oznacza prymat terapii logopedycznej nad behawioralnymi metodami modyfikowania
zachowania. Chodzi bowiem o to, by to jezyk modgt regulowaé zachowanie Na poczatku
terapii jest to jezyk dorostych, ale ostatecznym celem jest uksztaltowanie jezyka dziecka
autystycznego.

Tak rozumiana praca terapeutyczna oznacza szerokie rozumienie zakresu dziatan logopedy,
nie tylko jako ortofonika. Logopeda ksztattuje u dziecka kompetencj¢ jezykowa i kulturowa,
co w praktyce oznacza wlaczenie calej gamy ¢wiczen ogoélnorozwojowych. Widaé przeciez

wyraznie, ze to wlasnie brak systemu jezykowego nie pozwala dzieciom zdobywa¢ wiedzy o



Swiecie. Terapeuta uczy jezyka i tym samym uczy rozumienia $wiata. Dlatego logopedia w
tym ksztatcie musi uwzgledni¢ ustalenia psychologii rozwojowe;.

Rozpoczecie pracy logopedycznej wymaga sit psychicznych catej rodziny, glebokiej
wiary w sens podjetych trudow, takze wiedzy. Terapeuta wie, wystarczy, ze przywola w
pamigci postaci dzieci, ktore wygraty walke z autyzmem, zaczyna wierzy¢, ze i tym razem si¢
powiedzie. Dzielenie si¢ tymi $wiadectwami z innymi ma warto$¢ merytoryczng i
emocjonalng. Madry, odpowiedzialny terapeuta musi jednak takze rozumie¢, ze nikt z nas nie
moze mie¢ pewnosci, dotyczacej skutecznosci terapii. ,.Swiadomo$¢ niemozliwosci
osiggnigcia doskonalego wyniku nie tylko nie musi przeszkadza¢ intencji osiggania
doskonato$ci, ale moze jg nawet wspiera¢™.

Rodzicom o wiele trudniej wybra¢ metode, ktérej zawierza, wszak brak im merytorycznej
podbudowy, oni kieruja si¢ przede wszystkim mito$cia do swojego potomstwa. To
wielokrotnie oznacza gk przed ptaczem dziecka, niech¢¢ do wymuszania ¢wiczen, pragnienie
bycia kochajacym, wyrozumiatym, najlepszym rodzicem.

Wystarczy zobaczy¢, jak bolesne dla wielu matek i ojcow sg ¢wiczenia dla dzieci z
zaburzeniami rozwoju motorycznego, by zrozumie¢ nieche¢¢ rodzicow do wymuszania
¢wiczen ,przy stoliku”. Kiedy dziecko poddawane jest masazom 1 ¢wiczeniom
gimnastycznym opiekunowie maja pewnos¢ stusznosci podjetych decyzji. Czasem, mimo to,
rezygnuja z zaje¢, bo dziecko placze. O wiele trudniejsze sg rozstrzygniecia rodzicow dzieci
autystycznych. Pewnos$ci bowiem nie ma nikt, a szloch syna czy coérki wydaje si¢ tak
rozdzierajacy, ze trudno si¢ z nim pogodzié.

Biblijne wezwanie kaze nam czyni¢ sobie Ziemi¢ poddang. To przestanie ma swoja moc
zaréwno dla rodzin dzieci autystycznych jak i dla terapeutow zobligowanych do rozszerzania
swej wiedzy 1 nabywania umiejetnosci w trudzie praktyki. Wymaga walki z wlasnym
zwatpieniem, z nieu$wiadamiang niech¢cia do dzielenia si¢ informacjami z innymi
terapeutami. Nie ma w tych negatywnych zachowaniach niczego zaskakujacego, tak dziato si¢
od zarania ludzko$ci. Jednakze wiedza nie jest wlasno$cia zadnego terapeuty, bez
poprzednikow nikt nie moze rozwija¢ nauki. Wszyscy sa zobligowani do natychmiastowego
przekazywania swych odkry¢. Niechlubne przyklady z historii terapii nie powinny odbierac
nam wiary w ludzkie mozliwosci. Cho¢ wcigz mam w pamieci XVI wiecznych jezuitow
hiszpanskich, ktorzy od swych niestyszacych podopiecznych odbierali przysiege, ze nie

zdradzg skutecznej metody nauczania jezyka.°®

V. E. Frankl, Homo Patiens, Warszawa, 1998, s. 47
¢ Do dzi$ metoda ta nie jest znana. Pozwolita ona niestyszgcym osobom opanowac jezyk etniczny i jezyki obce.



Czynienie sobie Ziemi poddang jest rownie trudne dla rodzicow. Wymaga, w pierwszym
rz¢dzie, niezgody na niepetnosprawnos¢ dziecka. To wilasnie z tego buntu narodzg si¢ sily
zdolne do codziennej walki z wlasnym zmegczeniem, utratg wiary, niechgcig otoczenia.
Najtrudniejsze do przezwycig¢zenia sg autoagresywne i stereotypowe zachowania dziecka.
Bez wsparcia rodziny matce trudno jest by¢ konsekwentnie wymagajaca wobec chorego
dziecka. Tymczasem jest to warunek kazdej terapii. Z pewnoscia to wiasnie terapeuci powinni
rozumie¢ 1 przekona¢ o tym rodzicow, ze ,nie tylko dziedzicznos$¢ i srodowisko tworzg
cztowieka, ale cztowiek tworzy takze samego siebie’. Jednakze ,,przekonywac innych moze
tylko ten, kto sam jest przekonany. Logopeda musi wiec wcigz od nowa sie uczyé, z
ksigzek, od samych dzieci i ich rodzin. Taka postawa nie pozwoli ulec rutynie, umozliwi
otwarcie swego umystu na nowa wiedze.

Mozna powiedzie¢ tak, mitos¢ do dziecka autystycznego rodzi si¢ w cierpieniu i w bolu
znoszonym podczas codziennych ¢wiczen. Frankl pisat: ,,Zdolno$¢ znoszenia cierpien kazdy
cztowiek musi dopiero nabywa¢, musi si¢ uczy¢ cierpie¢™. ,,Nabycie zdolnoS$ci cierpienia jest
aktem ksztaltowania siebie”'’. Przyjecie na siebie odpowiedzialno$ci za przyszio$¢ dziecka
autystycznego uwolni rodzicow od zadawania pytan dlaczego ja?, dlaczego mnie urodzilo sie
dziecko z autyzmem?. Nada tez ich zyciu sens. Frankl jako podstawowa zasade¢ kazdej terapii
przyjat taki oto poglad:

»Musze tak postepowac, jak gdyby wszystko zalezato tylko od mego dziatania i1 zaniechania
dziatania i jak gdyby we wszystkim chodzito o to tylko, co uczyni¢ i czego nie uczyni¢™".
Zauwazmy, ze tak sformulowana zasada dotyczy nie tylko rodzin, ale i samych terapeutow.
Kiedy Frankl pisze ,historia, w ktorej speinia si¢ nadsens, dokonuje si¢ przez

moje czyny badz przez moje zaniechania’?

— latwo spostrzec, ze w
miejsce stowa historia umie$ci¢ mozemy takze stowa: terapia, mitosé¢, odpowiedzialnosé.
Nie sposob oddzieli¢ pracy nad komunikacja dzieci autystycznych od terapii rodziny.
Oczywiscie zadaniem logopedy jest w gldéwnej mierze praca nad rozumieniem i w miarg
mozliwosci uzyciem jezyka, ale sagdze¢, ze umiejetnie prowadzone rozmowy z rodzinami moga

mie¢ takze wymiar logoterapeutyczny'®. By jednak moglo sie to urzeczywistni¢ trzeba,

cho¢by tylko raz w zyciu, zamieszka¢, kilka dni, z rodzing dziecka bardzo gleboko
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autystycznego, niemoéwigcego. Przezycie tych dni uwolni terapeute od formutowania
nierealnych zalecen ¢wiczen i niesprawdzonych w codziennosci rad wychowawczych.

Po takich do$§wiadczeniach terapeuta bedzie mial wigcej danych o funkcjonowaniu dziecka
1 mozliwosciach socjospotecznych rodziny. Wiedza, ktdrg posiadzie nie przetozy si¢ jednak
w tatwy sposob na budowanie programu terapeutycznego.

,,Punkt przeciecia si¢ obu linii, mozliwosci udzielenia pomocy i koniecznosci tagodzenia
cierpienia, mozna tylko odgadna¢. Lekarzowi (terapeucie- przyp. J.C) nie pomoze tu zadne
prawo, zadna regula; jest on zdany catkowicie na postepowanie indywidualne 1 improwizacje,
a zadna reguta nie zwolni go od wilasnej decyzji, ktorg musi podja¢ wedtug najlepszej wiedzy
i sumienia. Jak to rozstrzygnie, musi rozwazy¢ ze sobg i swoim Bogiem, ktérego
mandatariuszem jest jego sumienie”'*.

Trudnos$ci dokonania wyboru stajg si¢ twodrczg inspiracja do budowania programu
stymulacji dla dziecka i jego rodziny. Buduja w umysle terapeuty ciagla gotowos¢ do zmiany,
poszukiwanie nowych rozwigzan i weryfikowanie stereotypow.

Jednakze, jak juz o tym wspominatam, prowadzaca zaj¢cia osoba musi mie¢ niezachwiang
wiar¢ w sens prowadzonej terapii. Niezmiennikiem w programie terapeutycznym jest tez
kanon ksztaltowania systemu jezykowego — od minimum semantycznego, fleksyjnego i
syntaktycznego do pelnego jezyka'.

Poznanie $wiata przez dziecko dokonuje si¢ takze poza jego modzgiem, w §rodowisku
ksztalttowanym przez rodzicéw i terapeutdw. Ta koncepcja ,,umystu rozszerzonego” o
najblizsze otoczenie cztowieka wydaje si¢ by¢ przydatna do konstruowania optymalnych
strategii terapeutycznych dla dzieci z zaburzeniami rozwojowymi. Jezyk jest ewolucyjnie
uksztaltowanym narzedziem kognitywnego rozszerzania umystu. Innymi stowy, im bardziej
rozbudowany zasob stownictwa dziecka, im lepsze jego jezykowe umiejetnosci, tym wigksze
szanse na rozwdj funkcji poznawczych. Szczegoélnie, wobec rozwijajacego si¢ intelektu
dziecka, rozumienie, ze ,,proces poznawczy nie jest caly w glowie” okazuje si¢ istotne dla
organizowania stymulujgcego $rodowiska zewnetrznego'®. Poniewaz badania potwierdzaja
fakt, ze postugiwanie si¢ jezykiem pisanym moze by¢ czynnikiem modyfikujacym mozgowa
organizacj¢ funkcji jezykowych nauka czytania jest bardzo istotnym elementem terapii

wszystkich dzieci z zaburzeniami komunikacji jezykowej. Rowniez dlatego, ze moze

4 Tamze, s. 94
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' Por. co na ten temat pisze Z. Muszynski, 2004, Jezyk a umyst rozszerzony, Logopedia nr 33



wplywa¢ na ksztaltowanie si¢ pewnych, istotnych dla rozwoju intelektualnego struktur

spoidta wielkiego'’.

Dzigki tak rozumiane;j terapii, rodzice i dziecko autystyczne ucza si¢ wzajemnej, skutecznej
komunikacji. Innymi stowy buduja po - rozumienie si¢ jezykowe. Dotychczasowe
doswiadczenia terapeutéw pracujacych taka metoda (tzw. metoda krakowska) przekonuja, ze
komunikacja, a w szczegolnosci komunikacja jezykowa umozliwia dziecku autystycznemu

otwarcie swego umystu na Innego, to znaczy na swiat.
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