56 Zespé6t Aspergera

mojego wzroku. Zdarza sig to najczeéciej, gdy rozmawiamy na trudny
dla mnie temat. Jezeli powtarza sig to zbyt czgsto, to - jak przyznaje
pani S. — jest to dla niej bardzo meczgce. Jej stowa trochg mnie wtedy
denerwujg.

Przez dtugi czas mojg uwage odwracaly stojgce na dwéch regatach
fachowe ksigzki pani S. Poczgtkowo, z nieznanej mi przyczyny, czgsto je
preestawiala, co za kazdym razem mnie irytowato. Na szczgscie teraz nie ro-
bi tego zbyt czesto. Dwa obrazy, ktére mam w zasiggu wzroku, sg niekie-
dy przekrzywione, co réwniez mnie denerwuje. Nie jestem w stanie tego
tolerowat i zawsze je poprawiam, zanim pani S. przyjdzie do gabinetu.
W przeciwnym razie nie potrafitabym sig skoncentrowac na rozmowie.

Wazystkie te szczegbly zostaly tutaj doktadnie opisane, by uzmy-
stowi terapeutom, jak wazne s one dla 0s6b z autyzmem. Cho¢ wy-
dajg si¢ one czesto nieobecne, doktadnie rejestruja, co si¢ wokét nich
dzieje. Moze nawet zbyt dokladnie.

Uwazam nawet, ze wyglad gabinetu jest jednym z najwazniejszych ele-
ment6w terapii. Nawet gdyby terapeuta byt bardzo mily, kompetentny
i zaangazowany, nie moglabym z nim pracowac i nie osiggnelabym tylu
sukceséw, gdyby w jego gabinecie panowat chaos.

W dostepnej literaturze przedmiotu mozna znalez¢ wypowiedzi
pacjentéw podkredlajacych potrzebg porzadku i statych zasad: .wigk-
szo$¢ 0s6b z autyzmem potrzebuje porzadku i zachowania rytuatéw;
udaje im sie zaprowadzi¢ porzadek wszedzie tam, gdzie majg poczu-
cie chaosu. Zbyt duza liczba bod#céw zdaje sig przenikaé przez ciato
pacjent6éw bez mozliwosci przetworzenia. [...]. Szukajg oni otoczenia
uporzadkowanego o przejrzystych strukturach” (Prince-Hughes,
2004, s. 32-33).
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Postepowanie
podczas terapii

Terapia powinna by¢ prowadzona indywidualnie. Dodatkowe oferty
pracy grupowej (np. w terapeutycznych grupach samopomocy) s3
oczywiscie pomocne, nie zastapia jednak terapii indywidualnej. Tera-
pia grupowa zostanie bardziej szczegétowo opisana w rozdziale 7.
Podczas psychoterapii 0s6b z autyzmem nalezy podejmowa¢ dzia-
lania o wyraznej strukturze oraz odpowiednio definiowat cele, kt6-
re bezpoérednio dotycza danego pacjenta i jego zaburzen. Trzeba
jednak przy tym doktadnie rozwazy¢ stosowanie filozofii przyzwala-
nia, ktéra daje pacjentowi duzo swobody (Remschmidt, 2000a). Nie
oznacza to w Zadnym wypadku, ze osoby z autyzmem nie potrzebu-
ja swobody; lecz ta czeé¢ terapii powinna by wyraznie oddzielona od
interwencji terapeutycznych. ) '
Konkretne postepowanie i cele leczenia zalezg przede wszystkim
od poziomu funkcjonowania oraz wystepujacych zachowan i wyni-
kajacych z nich probleméw w zyciu codziennym. Pod uwage nalezy
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takze braé oczekiwania i pragnienia pacjenta, do kt6rego indywidual-
nych potrzeb, dreczacych go probleméw i biezgcych symptoméw
nalezy dopasowa¢ ramy terapeutyczne.

W najblizszej przyszloéci w dziedzinie medycyny, pedagogiki czy
psychologii nie nastgpia najpewniej Zadne znaczace postepy w lecze-
niu zespotu Aspergera. Niezaleznie od tego, czy chodzi o nowe diety,
leki, manipulacje genami czy specjalne metody terapeutyczne, obec-
nie najskuteczniejsza pomoc dla oséb z autyzmem i ich rodzin za-
pewnia towarzyszenie im oraz wspieranie ich dzialaht w Zyciu
codziennym: ,Dzi¢ki pracy z osobami dorostymi cierpiacymi na ze-
spét Aspergera i z ich rodzinami stalo si¢ dla nas jasne, ze najwaz-
niejszym, co mozemy dla nich zrobic, jest okazanie zrozumienia
i wyrozumiatoci dla »dwéch réznych kultur« (dla réznic w mys$leniu
i dziataniu 0s6b z autyzmem i innych ludzi)” (Lovett, 2005, s. 114).
Najwazniejsze jest przy tym zapewnienie konkretnej pomocy w sytu-
acjach, ktére sprawiajg osobom z autyzmem najwigksze problemy.
Najrézniejsze trudnoéci pojawiajgce si¢ w Zyciu codziennym musz3
zosta¢ dokladnie przeanalizowane, by lepiej je rozumieC i pokony-
wad, a przy tym by wypracowywac strategie ich eliminowania zar6w-
no w zyciu prywatnym, jak i zawodowym. Analiza bedzie dotyczyla
zapewne takich tematéw, jak na przyklad: szkola, praca, sytuacja
mieszkaniowa, pragnienie przyjazni czy potrzeby seksualne oraz kon-
flilkty wynikajace z probleméw w kontaktach miedzyludzkich. Trze-
ba by¢ takze przygotowanym na ewentualne wystapienie sytuacji
kryzysowej i w razie potrzeby prébowac jg ograniczyc.

Bardzo chetnie apracowuje z mojg terapeutkg strategie postgpowania
w trudnych sytuacjach, takich jak epizody depresyjne, zwigkszonego od-
czuwania strachu, wemozonej regresfi, przecigéenia. Ciggle jednak, mimo
dtugoletniej pracy terapeutycznej, nie udaje mi sig znalezé wystarczajgco
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sily, by poradzi¢ sobie z nimi i przetrzymac te trudne sytuacje. Czasami zy-
cie jest dla mnie po prostu zbyt trudne i potrzebuje zaufanej towarzyszki,
takiej jak pani S., by stalo sig chociaz troche tatwiejsze.

Tematy, ktére sa omawiane najcz¢éciej i ktére co jakis czas po-
wracaj podczas terapii 0séb z zespotem Aspergera, zostang doklad-
niej przedstawione w rozdziale 7.

Mimo ze podczas leczenia omawiane s stale rézne trudnosci pa-
cjenta, nie mozna zapomina¢ o tym, iz jego Zycie nie sklada si¢ wylgcz-
nie z probleméw. Réwnie wazne wydaje si¢ rozpoznawanie mocnych
stron osoby z autyzmem i jej mozliwoéci, a takze prébowanie wyko-
rzystywania ich w terapii. Jak kazdy inny czlowiek, tak osoba z zespo-
lem Aspergera ma tez ,normalne’, zdrowe cechy i umiejetnosci,
ktérych nie mozna przeoczy¢ czy zignorowac. Przypominanie pacjen-
towi o jego zaletach i wyjatkowych umiejgtnoéciach bedzie dzialalo na
niego motywujaco i zachecato go do dalszej pracy. Nie oznacza to jed-
nak, Ze powinno si¢ bagatelizowac jego deficyty. Konieczne jest po pro-
stu zachowanie réwnowagi w obu kwestiach, co okazuje si¢ nielatwe.

Pani S. daje mi czgbto .poczucie, ze mnie rozumie, Ze potrafi zrozu-
mie¢ moje problemy, a nawet odczuwane przeze mnie cierpienie. Weigz
prébuje mnie motywowad, wskazujgc na postepy, jakie poczyniltam
w ostatnich latach. Bardzo sig cieszg, gdy o tym méwi. Jednoczesnie
moja terapeutka nie bagatelizuje moich probleméw ani nie unika trud-
nych tematéw. Wiem, ze traktuje mnie powaznie” (Preifimann, 2005,
s. 30). Uwazam, ze pani S. udalo si¢ doskonale zachowa¢ réwnowage.

Psychoterapia powinna zasadniczo opiera¢ si¢ na konkretnych
przyktadach oraz koncentrowac na biezacych potrzebach pacjenta.
Osobom z autyzmem jest niezwykle trudno wyobrazi¢ sobie fikcyjna
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sytuacje i omawia¢ jg w ramach terapii. Bardziej przydatne beda po-
rady i zalecenia, ktére terapeuta moze wyjasnic, postugujac si¢ kon-
kretnymi przyktadami z wlasnego Zycia.

Przy analizowaniu probleméw, ktdre pojawiajg sig w Zyciu codziennym,
jest mi niezwykle trudno wyrazi¢ stowami moje my$li i uczucia poja-
wiajgce sig w tych trudnych chwilach. Uwazam, ze pani S. postepuje wia-
éciwie, wcigz mnie o to pytajgc. Jezeli nie potrafie znaleéc wlasciwych
stéw, moja terapeutka wylicza rézne mozliwosci. Bardzo mi wtedy poma-
g4, %2 moge sposréd nich wybrat te, ktére najbardziej mi odpowiadajg.

Jest to bardzo wazny element terapii, poniewaZz nierzadko osoby
z autyzmem nie potrafig prawidlowo odczytywac sygnaléw spotecz-
nych, a co za tym idzie — uzywajq ich w ograniczonym zakresie. Ich
czesto niewystarczajaco wyrazista mimika, gestykulacja czy mowa
ciala odzwierciedla trudnosci z wladciwg interpretacjg tych aspektow
komunikacji u innych oséb. W konsekwencji majg one powazne pro-
blemy z wyrazaniem swoich mysli, uczuc, oczekiwan i zamiaréw,
a takze z wlaéciwym rozpoznawaniem cudzych stanéw emocjonalmych.
W zadnym razie jednak osoby z autyzmem nie s3 pozbawione emo-
Gji - jak czasami motze si¢ wydawa¢. Wrecz przeciwnie, ich zycie by-
wa wprost zdominowane przez bardzo gwattowne i réznorodne
emocje: ,Wiele 0s6b w niektérych sprawach wykazuje si¢ niezwykla
wrazliwoscia i cierpi, gdy nieshusznie okresla si¢ je mianem ozieblych®
(Schuster, 2007, s. 104). Czgsto nie s3 w stanie odpowiednio tego oka-
zaé, co wywoluje u nich niemats frustracje. W tej kwestii zatem oso-
by z zespolem Aspergera wymagaj3 szczeg6lnego wsparcia. Na
poczatku pomocne moze si¢ okaza¢ wyjasnienie na prostych przy-
kiadach réznych stanéw emocjonalnych - takich jak wécieklosé,
strach, szczecie, zadowolenie, zdziwienie. Dzigki temu pacjent uczy
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sie rozpoznawaé po wyrazie twarzy cudze stany emocjonalne oraz
éwiczy wyrazanie wlasnych emocji przez uzycie odpowiedniej mimi-
ki czy gestykulacji. Nastepnie mozna przeanalizowa¢, co dokladnie
wywoluje poszczeg6lne emocje i jak powinno si¢ reagowac w przy-
padku wystapienia podobnych uczu¢ u innych oséb. Tego rodzaju
wspélne rozwazania - ze wzgledu na swoje ogromne znaczenie i na
fakt, 7e powracaja co jaki$ czas w terapii ~ powinny zosta¢ w miare
mozliwoéci zapisane, by dalo si¢ je ponownie oméwic, a takze by pa-
cjent mégt na ich podstawie ¢wiczy¢ indywidualnie w domu.

Weigz zauwazam, ze emocje innych ludzi bywajq dla mnie nieczytelne tak

jak ,ksigga zapieczgtowana siedmioma pieczgciami’. Nadal jest mi nie-
zwykle trudno chociaz czgéciowo wlasciwie je ocenié, nawet po tych wszyst-
kich latach pracy terapeutycznej. Jest to tym bardziej denerwujgce, Ze
wlasnie na tym polu bardzo czgsto probujg poprawic swoje umiejgtnosci.
Niestety, niezbyt mi to wychodzi i czgsto sig myle. Oczywiscie nie dam za
wygrang, ale okropnie mnie to denerwuje. Myslalam, ze ten etap mam juz
za sobg. Jednoczesnie zauwazam, ze moje emocje sq dla mnie trudne do
wytrzymania i do wyrazenia. Czgsto nie udaje mi sig opisac, co wlasnie
przesywam. Muszg jednak nadal nad tym pracowat, bo jest to bardzo waz-
ne. Czasami takze moje zachowanie bywa nieadekwatne do przecywanych
emocji, moze sig wigc zdarzy(, ze przegyte wczesniej frustracje znajdg od-
zwierciedlenie w agresji slownej. Nietrudno jest sobie wyobrazic, Ze taka
sytuacja weale nie zmniejsza odczuwanego przeze mnie stresu.

Jest to mozolne zadanie, ale praca na tym polu z pewnoscig bardzo
sie optaci pacjentowi. Im wigksza jest motywacja i wyZsza inteligencja
osoby z autyzmem, tym szybsze i wyrazniejsze beda postepy. Wraz ze
wzrostem liczby éwiczen, intensywnoéci i kompetencji wsparcia tera-
peutycznego umiejetnoéci pacjenta beda coraz lepsze (Attwood, 2000).
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Nadal potrzebujg pomocy przy opisywaniu wlasnego stanu emocjo-
nalnego. W ciggu dnia czgsto sig denerwuje, Ze nie potrafig czegos okre-
§i¢ tak dobrze, by zrozumiano, o co mi dokladnie chodzi. Muszg stale
Ewiczy( sposéb wystawiania sig, bo w takich sytuacjach staje sig niespo-
kojna i strachliwa, co tylko pogarsza sprawg. Pomocne dla mnie jest
dokladne analizowanie tych zdarzet z mojg terapeutkg oraz przygo-
towywanie mozliwych sposobéw zachowania sig w podobnych sytu-
acjach w przyszlosci lub ukladanie zdasi, ktérych moge péniej uzyc.
Pomaga mi te wczeéniejsze przemyslenie, jaki sposéb przekazywania
informacji bedzie najbardziej zrozumialy dla mojego rozmdwcy.

Dla 0s6b z autyzmem wazna jest praca nad poprawg wiasnych
kompetencji spotecznych, wielokrotne omawianie trudnych sytuacji
z zycia codziennego oraz wypracowanie sposobéw radzenia sobie
z nimi. Dzieki takim dziataniom niemozliwe do unikniecia kontakty
spoteczne nie bedg wywolywaly u nich strachu, pod ktérego wply-
wem wyrasniej wida¢ ich deficyty, niz wtedy, gdy czuja si¢ komfor-
towo. W tym celu nalezy wiaczy¢ do terapii elementy treningu pew-
noéci siebie i kompetencji spotecznych. Pracujac nad zmniejszeniem
leku przed kontaktami spotecznymi oraz wyksztalceniem odpowied-
nich umiejetnosci, osoby z zespolem Aspergera beda opanowywac
narzedzia konieczne do radzenia sobie w zyciu codziennym. Niekt-
re pomysly takiej pracy zostang przedstawione w rozdziale 7; mozna
je odpowiednio modyfikowa¢ lub wykorzysta¢ przy omawianiu in-
nych sytuacji w kontaktach miedzyludzkich.

W tym kontekscie nie wolno przemilcze¢ faktu, Ze wiele oséb
z autyzmerm nie zna najwazniejszych zasad funkcjonowania w spote-
czetfistwie, poniewaz do tej pory nie udato im si¢ ich przyswoic ani
przez nadladowanie, ani przez obserwacj¢ zachowar innych ludzi. Za-
réwno w pracy, jak i w Zyciu prywatnym poprawne kontakty spoteczne
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staja sie jednak coraz wazniejsze. Sama umiejetno$¢ wykonywania
danego zawodu czesto nie wystarcza. Od pracownika wymaga si¢
réwniez odpowiednich kompetencji spotecznych. Dlatego wlaénie te
umiejetnosci musza by¢ ciagle trenowane. Wiele 0s6b z zespotem As-
pergera nie chce tego zrozumie i twierdzi, ze wcale nie musz3 dosto-
sowywac sie do ogélnie obowigzujacych regut spotecznych, bo s3
przeciez chore; nierzadko zadaja, by inni ludzie dostosowali si¢ do
ich zasad i do sposobu wykonywania danych czynnosci. Pomijajac
pytanie, skad wlaciwie u 0s6b z autyzmem bierze si¢ ta (jednak tro-
che watpliwa) pewno$¢ siebie, by wyraza¢ takie poglady, nalezy im
uéwiadamiaé, ze dzieki éwiczeniu i zachowywaniu okreslonych za-
sad spotecznych w znacznym stopniu polepszg swoja sytuacje i od-
niosg same korzysci. Dlatego konieczne jest poruszanie tego tematu
podczas terapii — réwniez wtedy, gdy bedzie on dla pacjenta trudny
lub nieprzyjemny.

Przebywanie z innymi ludZmi jest dla os6b z autyzmem najbar-
dziej stresujaca okolicznodcia, jaka mogg sobie wyobrazi¢. W konse-
kwencji wiele z nich wycofuje si¢ z aktywnego zycia i unika
kontaktéw spotecznych, koncentrujac calg uwage na swoich zainte-
resowaniach, by sie zrelaksowa¢. Wiekszo$¢ oséb z autyzmem cierpi
jednak z powodu samotnosci oraz izolacji, nie ma przyjaciél, partne-
ra ani dzieci. By upora¢ si¢ z negatywnymi uczuciami, ktére dla wie-
Iu s3 powodem dotkliwego Zyciowego rozczarowania, potrzebuja
wsparcia i zyczliwej pomocy. Ze wzgledu na ambiwalentny stosunek
do kontaktéw spolecznych, ktére odgrywaja znaczaca role réwniez
w innych dziedzinach Zycia, jest bardzo wazne, wrecz konieczne,
wspélne poszukiwanie i wypracowywanie odpowiednich dla danej
osoby proporcji migdzy mozliwo$ciami nawigzywania i pieleggnowa-
nia kontaktéw a mozliwo$cia wycofania si¢ z nich. Niezwykle istot-
ne okazuje sie takze stale motywowanie pacjenta do mierzenia si¢
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z sytuacjami, ktére wydaja si¢ mu trudne i klopotliwe, oraz wythu-
maczenie mu, %e ich unikanie nie poprawi jego sytuacji. Najlepsze
efekty przynosi éwiczenie réznych wariantow rozwigzywania poja-
wiajacych sie probleméw ~ tylko w ten sposéGb osoby z autyzmem
moga poprawi¢ swoje kompetencje spoleczne.

Ogromnie wagne jest znalezienie w moim Zyciu mozliwego do zaakcep-
towania kompromisu pomigdzy samotnoscig a kontaktami migdzyludz-
kimi, Stanowi to najprawdopodobniej najwigksze wyzwanie mojego Zycia.
Musze sig nauczyt akceptowaé samotnodé i brak dzieci, abym byla w sta-
nie poradzic sobie z tymi faktami. Jednoczesnie jednak muszg opracowac
strategie nawigzywania od czasu do czasu kontaktow spolecznych, kitre
mogg mi sprawic przyjemnosé. Z pewnoscig nie bedzie to latwe.

Pomoc w utatwieniu komunikacji oraz polepszeniu umiejgtnosci
opisywania pragnied i potrzeb, a takze wymiany przezy¢ i doswiad-
czeri pacjenta z innymi lud#mi bedzie dla terapeuty zapewne bardzo
satysfakcjonujaca. Mozna w tym celu wykorzystywaé miedzy inmymi
nagrania wideo lub odgrywanie scenek z podziatem na role, a nastgp-
nie analizowaé wspélnie wszystkie dziatania. Sposdb postgpowania
pozostaje oczywiscie $cifle zwigzany z dang sytuacja, przy czym waz-
ne jest, by rozwazy¢ naprawdg wszystkie ewentualne scenariusze zda-
1zets, kibre moga stanowié dla pacjenta problem lub juz stwarzaty mu
trudnoéci w przesztoéci. Osoba z autyzmem czgsto nie potrafi odnies¢
zaleceti dotyczacych danej sytuacji do podobnego zdarzenia.

Wtaénie w pracy z osobami, ktére czgsto w bezposrednich rozmo-
wach nie potrafig wyrazi¢ swoich potrzeb tak dokladnie, jak by tego
chcialy, poniewaz nie s3 w stanie zwerbalizowaé nydli i uczué, wydaje
sie sensowne, a zarazem konieczne, uwzglednienie rézmych form ko-
munikowania si¢. Jedng z nich moze by¢ wymiana informacji w for-
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mie pisemnej: ,Osoby z autyzmem pragng opisa¢ innym stan swojego
ducha. Konwencjonalne érodki nie zawsze wystarczaja, lecz z odrobi-
ng cierpliwosci i wsparcia ze strony otoczenia osoby te [...] s3 w stanie
bra¢ udziat w Zyciu »éwiata zewnetrznego«” (Schuster, 2007, s. 324).

Pani S. uwaza, ze ,$wietnie sig spisatam, odkrywajqc dla siebie mozli-
wosé pisania listéw, gdy nie jestem w stanie przekazac mysli w kontak-
cie bezposrednim. Podczas rozmowy czgsto nie mozna rozpoznac, jak
sig naprawde czuje. W listach udaje mi sig opisac rézne sprawy, ktére
mnie dreczg, w spos6b zrozumialy dla innych” (Preifimann, 2005, s. 30).
Cieszg sig, ze co jaki czas moja terapeutka zachgca mnie do korzysta-
nia z tego medium - ze czytajgc moje listy i omawiajgc je potem ze
mng, odpowiada na moje specjalne potrzeby.

W indywidualnych przypadkach nalezy si¢ zastanowi¢ nad moz-
liwoscia zaproponowania pacjentowi w razie potrzeby kontaktu na
telefon domowy, Jezeli dana osoba wydaje si¢ wystarczajaco odpo-
wiedzialna, samo posiadanie prywatnego numeru telefonu terapeu-
ty moze w sytuacjach kryzysowych dziata¢ na nig uspokajajaco.
Oczywiscie nie dotyczy to wszystkich pacjentéw. Réwniez wiérdd os6b
z autyzmem bowiem znajds si¢ takie, ktére beda naduzywaly tego
przywileju. Kompromisem moze by¢ takze udostepnienie pacjento-
wi numeru telefonu komérkowego.

Swiadomosc, ze w sytuacjach, w ktérych mam poczucie, iz jest to ko-
nieczne (co na szczeécie zdarza sig rzadko), moge sig skontaktowac
z panig ., nawet gdy jest w domu, bardzo mnie uspokaja. Dla niej sa-
mej bylo to jednak trudne doswiadczenie, szczegélnie podczas mojego
urlopu i praktyki zawodowej, gdy telefonowatam z daleka. Brak moz-
liwosci bezposredniej interwencji oraz niepokdj o mnie byly dla mojej
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terapeutki trudne do zniesienia, o czym sig pozniej dowiedzialam. Nie-
stety, pani S. nie byla Swiadoma, Ze przez sam kontakt telefoniczny bar-
dzo mi pomagla i ze najczgsciej udawalo si¢ jej w ten spos6b mnie
uspokoié oraz przezwycigy¢ sytuacje kryzysowg. Gdybym tylko o tym
wiedziala, postaralabym sig dac jej wyrazniej do zrozumienia, jak do-
skonale wspierata mnie w tamtym czasie.

Waine wydaje si¢ takze przestrzeganie réwnowagi miedzy zacho-
waniem porzadku i rutyny w yciu codziennym a zmianami, jakie
ono ze sobg niesie. Osoba z autyzmem potrzebuje w pewriym stopniu
zachowania schematyzmu, aby czué si¢ pewnie i odbieraé Swiat jako
stabilny. ,W przebiegu dnia osoby te wykazuja niewielkg elastyczno$¢
i spontanicznoé¢. Zainteresowanie ulepszeniami i zmianami pozo-
staje ograniczone. Typowa jest jednakowos¢ positkéw jedzonych
o stalych porach oraz zachowywanie ustalonych zasad dotyczacych
na przyklad wstawania i kadzenia si¢ spa. Na zmiany w planie dnia
lub na pominiecie pewnych rytuatéw osoby z autyzmem czasami re-
aguja bardzo gwattownie, w sposéb zupelnie niezrozumiaty dla lu-
dzi z zewnatrz. Szczegblnie u malych dzieci moze dochodzi¢ do
skrajnych wybuchéw agresji lub atakéw paniki. U starszych dzieci
i u dorostych uwidacznia si¢ zwigkszone zdenerwowanie i napigcie
emocjonalne” (Schuster, 2007, s. 272). Osoby z autyzmem musz3 si¢
jednak nauczy¢ dostosowywania do zachodzacych zmian albo akcep-
towania ich z wieksz elastycznoécia. Tylko dzigki temu beda mogly
w pelni uczestniczyé w zyciu spofecznym. Pacjenci muszg sie wiec
nauczyé, ze w niektérych sytuacjach niezbedne bedzie ustgpienie in-
nym lub podporzadkowanie si¢ zasadom wyznaczonym przez inne
osoby. Réwniez w takich wypadkach jest mozliwe znalezienie rozsad-
nego kompromisu do zaakceptowania przez obie strony. Tak samo
waine okazujg si¢ zaréwno znajomosc obowigzujacych zasad wsp6l-
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zycia spotecznego oraz ich stosowanie ze strony 0s6b z autyzmem,
jak i przestrzeganie tych zasad przez innych cztonkéw spoteczenstwa.

Wizelkie zmiany sg dla mnie bardzo trudne. Nawet dzisiaj jest mi cigz-
ko, gdy w domu na przyktad kolacja nie zaczyna sig 0 19.00, bo moi ro-
dzice troche sig spéZniajq. Czesto sig wtedy denerwuje i bardzo sig boje,
bo nie wiem dokladnie, o ktérej zjemy kolacje, i nie mam pewnosci, co
bylo przyczyng tego spéznienia. Moze sig to wydawac Smieszne, aledla
mnie jest to katastrofa. W takich chwilach zaczynam wyzywac ludzi
w moim otoczeniu, w tym przypadku moich rodzicéw, bo po prostu sig
bojg; jestem niespokojna, czuje sig bezradna i nie wiem, co mam dalej
robié. Z pomocg mojej terapeutki stale pracujg nad tym, Zeby w wigk-
szym stopniu kontrolowac swoje zachowanie i w razie potrzeby dopusz-
czat male zmiany w zyciu codziennym.

Ten cel jest bardzo trudny do osiggniecia, co podkresla w swoje]
wypowiedzi réwniez Dietmar Zéller, miody mezczyzna z autyzmem:
,Nie powinno si¢ tylko chronié¢ 0s6b z autyzmem - nalezy takze im
towarzyszyé, by sie uczyly, jak znosi¢ trudne sytuacje, a moze nawet -
je polubié. Oczekuje, ze osoba, ktéra mi towarzyszy, zdaje sobie spra-
we, jak trudng prace wykonujg, stawiajac czota zmianom” (Zoller,
2005, s. 30-31).

Czasami zdarzajg si sytuacje, w ktrych zauwazam, ze szczegbinie moja
przesadna punktualnos¢ moze by zaletq. Ostatnio bytam umdéwiona
na bardzo wazne spotkanie i oczywiscie zdecydowatam sig pojechac
wezesniejszym z dwéch pociggow, ktdre i tak docieraty do stagji docelo-
wej znacznie wezesniej, niz bylo to konieczne. Mialam szczg$cie. Gdy-
bym wybrata pézniejszy pocigg, w ogole nie dotartabym na spotkanie,
bo z powodu prac konserwacyjnych zostat tego dnia odwolany.
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Wraz z wiekiem roénie u os6b z autyzmem gotowos¢ do akcep-
towania niewielkich zmian w Zyciu codziennym. Jezeli doswiadcze-
nia te bedg pozytywne, zmotywuja je i zacheca do dalszych postgpéw.
Wazniejsze jest, by nie wymaga¢ od razu akceptacji duzych zmian,
lecz wyznacza¢ etapy poérednie, mozliwe do osiagnigcia.

Nie zawsze gotowo$¢ i motywacja pacjenta do uczestniczenia
w terapii s3 tak wysokie, jak by terapeuta sobie tego zyczyl. Dlatego
czesto podkreéla si¢ zalety 0s6b z autyzmem — na przyklad: lojalno$é,
niezawodnosé, geniusz, kreatywno§¢. Jezeli jednak usunie si¢ z pola
widzenia spoteczne deficyty zwigzane z omawianym zaburzeniem
oraz ich konsekwencje dla otoczenia, wyparte zostang prawdziwe
problemy, co z kolei znacznie obnizy motywacje do pracy terapeu-
tycznej. W takich przypadkach zadaniem terapeuty jest przypo-
mnienie pacjentowi powod6w rozpoczecia terapii oraz podkreSlenie
pozytywnych zmian w jego zachowaniu i osiggnietych sukceséw, by
wzmocnié jego motywacje do dalszej pracy. Szczegélnie podczas te-
rapii dlugoterminowej pacjent co jakis czas bedzie okazywat znieche-
cenie — przede wszystkim w okresach, w ktérych nie bedzie wida¢
znaczacych postepéw. Wtedy terapeuta powinien wykaza¢ si¢ umie-
jetno$ciami przekonywania. Nalezy wyttumaczy¢ pacjentowi, Ze pod-
czas terapii zdarzajg si¢ takze krétkie okresy, w ktérych panuje
stagnacja, i ze dalsza praca przyniesie jednak wymierne korzysci
i znacznie poprawi jego sytuacje zyciows. Odpowiednia motywacja
jest bardzo wazna, gdy istnieje realna szansa na poprawe funkcjono-
wania danej osoby z autyzmem w spoleczetistwie.

Weigz uswiadamiam sobie, 2e znéw uplyngt jaki$ czas, a ja nie zrobi-
tam zadnych postepéw. To mnie okropnie frustruje: Niby to tylko troche
czasu z mojego Zycia, ale niekiedy czujg, 2e mi ono po prostu ucieka. Inni
ludzie w moim wieku zaszli znacznie dalej niz ja. Czasami zachowje sig
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jak mate dziecko - i tak wlasnie sig czuje. Odnoszg tez wrazenie, Ze mam
niewielki wplyw na ksztaltowanie swojego Zycia, a mojemu otoczeniu
nie bardzo zalezy na blizszych relacjach ze mng. Czgsto po prostu egzy-
stuje z dnia na dzieri, podczas gdy inni ludzie zajmujg sig tym, co nazy-
wa sig zyciem. W zadnym razie nie cheg byc we wszystkim taka jak oni,
ale tesknig za poczuciem, ze moje Zycie jest dla mnie odpowiednie.

Z kolei w okresie, kiedy dobrze sig czuje, kiedy mdj nastrdj jest bar-
dziej zréwnowazony i kiedy moge poswigcic sig rzeczom, ktére spra-
wiajg mi przyjemnos, sq sytuacje, w ktérych zauwazam, jak bardzo
jestem szczgsliwa z powodu tego, Ze jestem jaka jestem. Czgsto wspomi-
nam jeden dzier na poczgtku lata, gdy nad tym rozmyslatam. Bylam
wtedy niedaleko parku. Wybralam si¢ tam bardzo wczesnie rano, zeby
zjes¢ $niadanie w kawiarni wlasnie przy parku. Jest to przepigkne miej-
sce na uboczu, spokojne i urocze. Wspaniale miejsce, by rozpoczgc
dzien, ktérego juz nie mogtam sig doczekat. Z pigknego tarasu mogltam
obserwowac zwierzeta w parku. Widziatam migdzy innymi kilka wie-
wibrek, co sprawilo mi wielkg przyjemnos¢, bo bardzo lubieg te sliczne
zwierzgtka. Caly czas bylam zajeta obserwowaniem ich figli, az do
chwili, gdy przy stoliku obok usiadly dwie kobiety i zaczely rozmawiac
o torebkach od znanych projektantéw i najpopularniejszych obecnie
fryzjerach. Wtedy stwierdzitam, Ze jestem bardzo zadowolona, iz nie
obracam sig w podobnym towarzystwie i moge poswigcic sig obserwo-
waniu przyrody, zamiast rozmawiac o damskich torebkach. Pomysla-
tam sobie, jacy biedni sg ci ludzie! Mogg by¢ majetni, inteligentni
i odnosic sukcesy, ale niewgtpliwie stracili z oczu to, co najwazniejsze.

Gdy tego samego dnia po zwiedzaniu parku poszlam na przystanek
tramwajowy, z oczu poplynely mi lzy. Bylam taka szcz¢sliwa i zado-
wolona z mojego dotychczasowego zycia. Nikt tego nie zauwazyl, bo
strasznie sig rozpadato i wszyscy ludzie, ktdrzy szli bez parasola, mieli
krople wody na twarzy.



70 Zespét Aspergera

Wiele 0s6b z autyzmem si¢ obraza, gdy ma poczucie, ze si¢ ich
nie rozumie ani nie szanuje. Czujg si¢ wtedy wykluczone. Czesto wy-
cofuja sie z obawy, ze nikomu nie zalezy na poznaniu ich zdania lub
ze bedzie ono ignorowane, podczas gdy do opinii innych ludzi przy-
kiada si¢ wiekszg wage. Osoby z autyzmem nie wiedzg, co robié z ty-
mi uczuciami. Jest zatem niezmiernie wazne, by wspélnie pracowaé
nad tworzeniem strategii zmniejszajacych napigcie oraz metod i spo-
sobéw zwracania na siebie uwagi otoczenia w pozytywny sposéb.

W tym kontekécie trudnym tematem staje sie uczucie zazdroci,
ktére réwniez musi by¢ brane pod uwage.

Weigz jestem zazdrosna na przykiad o mojego brata czy o kolegéw z pra-
cy. Zdarza sig to najczesciej wtedy, gdy moi rodzice spedzajg wigcej cza-
su u mojego brata lub gdy ordynator diugo rozmawia z moimi kolegami,
nie zamieniajgc ze mng ani stowa. W takich chwilach czgsto sig boje, ze
nikt mnie nie lubi i ze kazdy chce sig mnie pozby¢. Weedy cheiatabym na
dluzej mie€ poczucie; ze jestem lubiana, bez koniecznosci potwierdzania
tego faktu co jakis czas na nowo (co czasami tez sig zdarza, bo moje oto-
czenie najwyraéniej zauwazylo, jak jest to dla mnie wazne).

Nie jest to jednak wcale proste do wytrzymania. Z reguly osobie
z autyzmem taka samg trudno$¢ sprawia przyjmowanie szczerych
komplementéw. Czuje si¢ nieswojo i niepewnie, gdy jest chwalona,
w szczegdlnodci przez obcych; nie wie, jak powinna wtedy zareago-
waé, co odpowiedzieé i jak si¢ zachowaé. Prawdopodobnie bedzie
prébowata obnizyé wartoéé swojej pracy, by przerwaé krepujaca ja
sytuacje oraz skréci¢ wypowiedZ, w kt6rej wyraza sie uznanie. Przy-
puszczalnie otoczenie dojdzie w koficu do wniosku, ze osoba z auty-
zmem nie zyczy sobie komplementéw, i z nich zrezygnuje. Wtedy
jednak zaczyna si¢ bedne koto, poniewaz ona bardzo potrzebuje
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potwierdzania co jaki$ czas wlasnej wartosci. Trzeba wigc cwiczy¢
z pacjentami umiejetnoé¢ adekwatnej reakcji na komplementy, kt6-
re otrzymali, a takze okazywanie wdzigcznosci innym osobom i pra-
wienie im komplementéw tak, by nie brzmialy niezrecznie ani
sztucznie. Nalezy zwr6cié przy tym uwage, ze pochwala otrzymana
od osoby z autyzmem jest z pewnoscig szczera. Raczej nie powie ona
nikomu nic mitego, jezeli naprawdg tak nie mysli.

W kontekscie aktualnych wynikéw badan potrzebna moze si¢
okaza¢ porada dotyczaca planowania rodziny. Pacjent z autyzmem
moze ktérego$ dnia zapyta¢ terapeute, jak dalece nalezy uwzglednic
bezsprzeczne genetyczne czynniki odpowiedzialne za zaburzenia au-
tystyczne, jezeli pragnie si¢ mie¢ dziecko. By odpowiedzie¢ na to
trudne pytanie, mozna ewentualnie poprosi¢ o radg specjaliste zaj-
mujacego si¢ genetyka.

Prawdopodobnie znaczne miejsce w terapii bedzie zajmowalo
réwniez zagadnienie odgrywania w spoleczeristwie roli przypisanej
danej plci oraz identyfikacja z nig. W tej kwestii mozna zauwazy¢ wy-
razne réznice u os6b z autyzmem obu pici. Wiele dziewczynek i ko-
biet z autyzmem zachowuje si¢ raczej swobodnie, nie wykazujac
najczeéciejizainteresowania rzeczami, ktére podobajg si¢ innym oso-
bom plci Zeriskiej w poréwnywalnym wieku. W dziecitistwie bawig
sie chetniej modelami samochodéw, kolejkami elektrycznymi, kloc-
kami lub narzedziami niz lalkami, rob6tkami recznymi czy zawarto-
§cig kosmetyczki. Wiele nie wykazuje Zadnego zainteresowania
bizuteria, kosmetykami, modnymi spédniczkami lub innymi ubra-
niami. Osoby z autyzmem moga zajmowac si¢ wymienionymi rze-
czami niejako z musu, aby sprosta¢ oczekiwaniom spotecznym i aby
nie czué jeszcze dotkliwszej izolacji, co z kolei moze prowadzi¢ do
niezadowolenia z wiasnej plci. Najczesciej nie chodzi o transseksu-
alizm, lecz pragnienie nalezenia do innej pici po to, by méc spokojnie,
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bez zadnej presji zajmowa¢ sig tym, co sprawia przyjemno$c. Takie
pragnienia mijajg zazwyczaj z wiekiem, kiedy jako dorosli osoby z au-
tyzmem nie musz3 sig przed nikim thumaczy¢ ze swoich szczeg6lnych

zainteresowan.

Ja réwniez nie cheiatam by¢ swego czasu dziewczynkg, poniewaz dziew-
czynki najczgéciej noszg bizuterig, bawiq sig lalkami lub czytajg cate se-
rie ksigzek o koniach — to wszystko zupelnie mnie nie interesowato. Nie
wiedziatam na przyklad, co moglabym robic z lalkg. Byla dla mnie tyl-
ko martwg zabawkag i nie moglam zrozumie¢, dlaczego inne dzieci trak-
tujg jg jak Zywa istote. Ja tak nie potrafilam, zresztq nie wiedziatabym,
* jak powinnam sig zachowywaé w takim kontakcie. Wystarczajgcym
obcigzeniem byly dla mnie niemozliwe do uniknigcia kontakty migdzy-
ludzkie w prawdziwym zyciu, dlaczego wigc mialabym jeszcze tworzyc
dodatkowo fikcyjne relacje, ktire i tak wydawaly mi sig bezsensowne?
Znacznie bardziej interesujgce wydawaly mi sig modele samochodéw
1 samolotéw, ktére moi bracia dostawali z réznych okazji. Wiele bym
wtedy data, by tak jak oni by¢ chlopcem i méc bawic sig zupelnie .ofi-
cjalnie” tymi wszystkimi zabawkami, ktdre mi sig podobaly. Obecnie
nie ma to juz dla mnie znaczenia, poniewaz nie musze sig juz nikomu
tlumaczyé z moich zainteresowash. Mam duzo wigcej swobody w wybo-
rze rzeczy, ktére mnie interesujg, co bardzo mi odpowiada.

Wiaze sie to najprawdopodobniej z wynikami najnowszych ba-
dari Klinicznych, ktére pozycjonujg autyzm jako skrajng forme me-
skiej inteligencji. Jednak chlopcy i mezczyzni z autyzmem réwniez
majg najczeéciej trudnoéci z odgrywaniem przypisywanej im roli spo-
tecznej. Od mezczyzn bowiem oczeknje si¢ z reguly okrelonych cech
osobowosci i zwigzanych z nimi dziatar - takich jak zdobywanie auto-
rytetu czy zadza przygdd - ktérych ci dotknigci antyzmem ze wzgledu
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na zaburzenia osobowosci natury introwertycznej najczgsciej nie ma-
ja ani nie podejmuj. Nicole Schuster postrzega t¢ sytuacje w naste-
pujacy sposéb: .Dla mnie samej rozréznienie meski - damski,
pomijajac czysto fizyczne réznice, nie ma zadnego znaczenia. Nie od-
czuwam zadnej potrzeby, by podkresla¢ moja kobiecos¢, co wecale nie
oznacza, ze chce by¢ mezczyzng. Cheg by¢ po prostu czlowiekiem”
(Schuster, 2007, s. 145). Problemy obu pici dotyczace identyfikacji
z wlasna plcia s3 omawiane w literaturze specjalistycznej niezwykle
rzadko. Dlatego konieczne jest zajecie si¢ ta kwestiag w przyszlosci.
Niemozno$¢ spelnienia istniejacych oczekiwarn spotecznych, ale tak-
2e wcale nie tak rzadka problematyka identyfikacji z wlasna picig mo-
ga odegra¢ w terapii 0s6b z autyzmem znacz3cy role, gdy okazg si¢
przyczyna zachowari niepozadanych.

Wazne jest rozpoznanie zaburzer towarzyszacych o podiozu psy-
chiatrycznym, ktére mogg sig rozwija¢ takze podczas psychoterapii.
Naleza do nich przede wszystkim zaburzenia depresyjno-lekowe, moz-
liwe s3 takze sporadyczne epizody psychotyczne. Temat ten zostanie
oméwiony w rozdziale 15, w tym miejscu jednak istotne wydaje si¢
podkreslenie, Ze przeoczenie takich oczywistych zaburzen i opéznio- -
ne wprowadzenie specjalistycznego leczenia moze przysporzy¢ osobom
z autyzmem wielu cierpien.

Duze znaczenie ma takZe wczesne rozpoznanie przyjmowania
przez pacjenta substancji odurzajacych lub ewentualnych oznak uza-
leznienia od nich. Niektére osoby z autyzmem przyznaj, Ze znacznie
lepiej radzily sobie z problemami (przynajmniej przez krétki czas)
miedzy innymi dzigki alkoholowi lub réznym narkotykom (np. ha-
szysz). Wydaja sig, Ze nie sg jednak - przynajmniej poczatkowo -
$wiadome, iz takie postgpowanie raczej przysparza problem6w, a nie
rozwigzuje juz istniejace. Odczuwane przez osoby z autyzmem rzeko-
me polepszenie samopoczucia i podniesienie jakosci Zycia moze



L = . T e T T T e e T E————

74 Zespét Aspergera

latwo prowadzi¢ do uzaleinienia, dlatego najlepsze rezultaty osigga
si¢ tylko przez jak najwcze$niejsza interwencje. Jednoczeénie jednak
podobne doéwiadczenia powinny motywowaé przemyst farmaceu-
tyczny do intensyfikacji dziatari w kierunku stworzenia takiej sub-
stancji do medycznego wspierania 0s6b z autyzmem, ktéra nie
powoduje uzaleznienia. Przez celowe wplywanie na neuroprzekazni-
ki w mézgu mozna najwyrazniej zmniejszy¢ niektore deficyty koja-
rzone z autyzmem. Wydaje si¢ takze wiaiciwe zwrécenie w tym
miejscu uwagi na problemem naduzywania substancji odurzajacych
czy tez uzaleznieri 0s6b z tym zaburzeniem. Obecnie kwestia ta jest
poruszana w niewielu publikacjach. Z moich doswiadczen wynika,
7e jest to problem bardzo wprost palacy, a skuteczne leczenie oraz
wspieranie takich 0s6b jest mozliwe.

Nie wolno takze zapomina, Ze osoby z autyzmem musz3 cz¢sto
pracowa¢ o wiele cigzej, by mozolnie przyswajac to, czego inni uczg
si¢ bez zadmych probleméw przez nadladownictwo lub dzigl intuicji.
Pracujg czgsto diuzej i wigcej niz ludzie, ktérzy nabywaja wiele umie-
jetnoéci jakby ,,przy okazji". Ciagle starania 0s6b z autyzmem nie moga
pozostawaé niezauwazone, lecz muszg by¢ odpowiednio doceniane
i dalej wspierane na przyklad przez stacjonarne leczenie specjali-
styczne. Czesto ze wzgledu na koszty decyzja o jego podjeciu jest od-
raczana lub unikana. Odpowiednio wczeénie podjete leczenie stacjo-
narne, oprécz doczesnego polepszenia jakosci Zycia danej osoby,
w przysztoéci odcigzyloby opieke zdrowia.

Nalezy oczywiscie zwréci¢ uwagg na fakt, 2e za okreSleniem ,,050-
ba z autyzmem” kryje si¢ indywidualny cztowiek, ktéry ma wiasne
upodobania, obawy i problemy, pragnienia i cele zar6wno w lecze-
niu, jak i w Zycin. Obok wielu cech wsp6lnych osobom z autyzmem
wystepuje miedzy nimi jeszcze wiecej réznic. Nie wszystkie poruszane
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przeze mnie tematy beda dla nich tak samo wazne, dlatego podanie
uniwersalnych wytycznych nie jest mozliwe. Warto wiec poswigcic
wiecej czasu, by dla kazdego pacjenta indywidualnie okresli¢ opty-
malny spos6b leczenia. W trakcie ustalania toku leczenia wazng role
beda odgrywaly nie tylko mozliwosci polepszenia jego sytuacji, ale
przede wszystkim zaakceptowanie jego innoéci i wyjatkowych cech
oraz traktowanie z szacunkiem i godnoscia, by .jego oczekiwania by-
ly uwzgledniane, ale przede wszystkim by zostat dobrze zrozumiany”
(Grothues, 1999, s. 70). Tylko wtedy pacjent bedzie odpowiednio za-
angazowany w leczenie.

Moja terapeutka réwniez uwaza za najwazniejsze traktowanie pacjen-
ta przez caly czas leczenia z godnoscig i szacunkiem. Prawdopodobnie
jest to powéd pozyskania przez nig mojego zaufania juz po kilku pier-
wszych spotkaniach. Traktowala mnie jak powazng osobg. Nie musia-
tam sig przed nig ,ukrywac’. Zaakceptowala mnie takg, jaka bytam.
Dzigki temu zdjela ze mnie ogromny stres. Stala sig dla mnie w terapii
godnym zaufania partnerem.

Wazne jest pomaganie osobom z autyzmem w rozpoznawaniu
i ksztattowaniu ich potrzeb indywidualnych. Aby dalo si¢ je ocenic,
nalezy je dobrze pozna¢. Nie wszystkie osoby z autyzmem juz odkry-
ly, co sprawia im przyjemnos¢; u niektérych zainteresowania musz3
zosta¢ dopiero zaszczepione. To zadanie dotyczy kazdej dziedziny zy-
cia, co dotychczas prawie nie bylo brane pod uwage. Obecnie jest
w przygotowaniu publikacja autorki dotyczaca whaénie tego tematu.

Wyksztalcenie whasnej osobowosci bedzie mozliwe wtedy, gdy
osoby z autyzmem rozwing chociaz cze$ciowo zainteresowanie cu-
dzym zyciem. Z odrobing wsparcia moga bowiem uczyé si¢ od innych
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mimo wielu uprzedzeti w dzisiejszym spoteczeristwie odnajdzierny
gotowoé¢ zaakceptowania innego zachowania, innej postawy wobec
blizniego, i przymkniemy oczy na niekt6re niedociggnigcia 0séb
z zaburzeniami, w tym 0séb z autyzmem, aby$my mogli si¢ poczuc
w tym czesto obcym dla nas $wiecie jak w domu.

Aby to osiagnaé, nieodzowne jest moim zdaniem zintensyfiko-
wanie pracy publicznej oraz szersze informowanie spoleczeristwa
o wszelkich aspektach autyzmu, o potrzebach 0séb dotknietych tym
zaburzeniem, o ich mozliwo$ciach i zaletach, ale takze o ich szczegél-
nych trudnoéciach w kontaktach spotecznych. Konieczne jest infor-
mowanie o tym, ze specyficzne traktowanie swojego otoczenia
i troche inne zachowanie nie wynikaja absolutnie ze zlej woli 0séb
z autyzmem, ale dopasowanie si¢ do wymagari danego otoczenia
przekracza czesto ich mozliwosci, przez co nie od razu daja si¢ poznac
jako mili, interesujacy ludzie.

Bezsprzecznie w moim dotychczasowym Zyciu miatam wiele szczgécia.
Mam kochanych rodzicéw i rodzeristwo. Miatam mozliwo$¢ zdobycia
dobrego zawodu i pracy w nim. Mam bardzo milg, zaangazowang te-
rapeutke i lekarke, ktéra zna zespét Aspergera, ale takze traktuje swo-
ich pacjentow jak .prawdziwych ekspertéw we wlasnej sprawie”.

Wiele jednak wycierpiatam. Zawsze i wszgdzie dawano mi do zro-
zumienia, ze $miesznie sig zachowuje i ze bardzo réznig sig od innych
- to naprawdg nie bylo tatwe. Diagnoza oznaczata dla mnie wielkg
ulge. W koticu wiedziatam, ze jest na to wszystko okreslona nazwa,
a moje zachowanie wcale nie wynika z braku umiejgtnosci lub ztosli-
wosci, jak czesto mi wmawiano.

Myféle, ze tylko dzieki lepszemu u$wiadomieniu spoleczetistwa
sytuacja os6b z zespolem Aspergera moze si¢ zdecydowanie popra-
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wié. Konieczne jest oczywiscie przezwyci¢zanie trudnodci poszcze-
g6lnych 0s6b w bezposredniej pracy, bez pomocy spoleczefistwa jed-
nak pozostang one na zawsze outsiderami.

Moimi referatami i publikacjami chciatabym zacheci¢ spoteczen-
stwo do unikania przedwczesnej oceny zachowar os6b z autyzmem ido
zadania sobie trudu poznawania przyczyn ich postgpowania. Dzieki te-
mu osoby z deficytami bedg mialy szanse by¢ wiasciwie postrzegane.
Poza tym zapraszam Paristwa do bezposredniego pytania o nasze my-
§li, twierdzenia lub zachowania, ktérych nie rozumiecie. Tylko w ten
spos6b mozna uniknaé trudnych do sprostowania nieporozumien.

Latem 2008 roku w Berlinie miato miejsce wazne wydarzenie kul-
turalne dotyczace wsparcia spotecznego dla os6b z réznymi niepelno-
sprawnoéciami, ich rodzin i przyjaciél. Organizacja Hameln razem
z lokalna stacja radiowa przygotowala réine imprezy kulturalne i spo-
tkania na temat autyzmu, w ktérych ja réwniez bratam udziat, wygla-
szajac referat i organizujac wystawe whasnych fotografii ukazujacych
postrzeganie $wiata przez osoby z zespolem Aspergera. W 2010 roku
Bundesverband Autismus Deutschland (Ogélnokrajowy Zwiazek
ds. Autyzmu w Niemczech) zorganizowal w ramach czterdziestego
jubileuszu inicjatywy »akku” (autystyczna sztuka i kultura) wystawe
prac 0s6b dotknigtych autyzmem na terenie calych Niemiec.

Uwazam, Ze organizowanie tego typu wystaw jest wiasciwg droga.
Spoteczefistwu latwiej bedzie zaakceptowac osoby ze szczegblnymi
potrzebami, gdy bedzie miato stycznos¢ nie tylko z ograniczeniami
i deficytami, ale pozna réwniez zalety i wyniki ich pracy. Dopiero wte-
dy staniemy sie czedcig tego spoleczeristwa i uzyskamy dostep do
wszystkich mozliwosci, ktére dla innych juz dawno sg oczywiste.

Dla 0s6b z autyzmem jest niezmiernie wazne, by znalazly swoje
miejsce w Zyciu i byly akceptowane oraz wspierane przez swoje oto-
czenie. Beda wtedy szczeéliwe i zdolne do odnoszenia sukcesow.



226 Zespét Aspergera

Znalezienie wtasnego miejsca nie zawsze jest fatwe, dlatego war-
to uéwiadomié spoleczeristwu, ze potrzeby os6b z autyzmem moga
sie zasadniczo rézni¢ od tego, czego pragng inni, by by¢ szczesliwi.
Chodzi o moliwoé¢ samodzielnego decydowania, co liczy si¢ dla da-
nej osoby. Ludziom z zewnatrz nasze Zycie moze si¢ wydawaé dziw-
ne i niezadowalajgce, a nie w tym rzecz.

Moge godzinami siedzie¢ sama na brzegu rzeki i rozmyslac, obserwo-
wac zwierzeta lub spedzaé bardzo intensywnie czas w bibliotece. Nie in-
teresujg mnie imprezy ani dyskoteki. Dlugie przebywanie wéréd ludzi
bardzo mnie meczy. Sg jednak inne rzeczy, ktore sg dla mnie waine
i ktére nigdy mnie nie nudzg, jak czgsto oceniajg to inni. Potrafie takze
spedzal mito czas wirdd ludzi, jezeli nie jestem zmuszona do cigglego,
bezposredniego kontaktu z nimi. Ostatnio bylam na festynie secesyjnym,
preechodzitam wedhuz szeregéw stoisk, oglgdatam pigkne budynki i da-
wato mi to duzo radosci. Czutam sig tam wspaniale. Pomyslatam sobie,
e moglabym czgéciej braé udzial w takich wydarzeniach, sama, bez
zadnych zobowigza. W takich chwilach myle, ze powoli zaczynam od-
najdywacé swoje miejsce. Wiedy jestem bardzo szczgliwa. Gdy sobie jed-
nak uswiadomie, ze jestem zawsze sama i nie mam nikogo, z kim
moglabym dzielic te pigkne chwile, ogarnia mnie smutek.

I tak juz pewnie zostanie. W przyszlosci czgsto bede najprawdo-
podobniej rozdarta pomigdzy tymi uczuciami. Tak naprawde nigdy
nie bedzie mi latwo. Ale moze ktérego$ dnia uda mi sig odnalez¢é
whasng droge i kroczyé nis mimo wszelkich przeciwnoSci. Bardzo te-
go pragne. Sobie i Pafistwu Zycze, by kazdy z nas mogl powiedzie¢
pewnego dnia: prowadzg Zycie, ktére do mnie pasuje. Jest tak, jak so-
bie wyobrazalem, i jest dobrze tak, jak jest. To pragnienie nie dotyczy
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wylacznie kolegéw dotknietych autyzmem, bo przeciez kazdy czlo-
wiek pragnie sam decydowac o wlasnym zyciu i kazdy powinien mie¢
taka mozliwo$¢.

W moim Zyciu najbardziej pozytywne zmiany nastgpity dopiero
w ostatnich latach. Przyczynilo sig do tego wiele 0s6b. Chciatabym w tym
miejscu podzigkowaé wszystkim tym wspanialym ludziom, ktérzy
troszczg sig 0 nas — osoby z autyzmem. Chce ich zapewnic, Ze ich sta-
rania nie idg na marne, chociaz czasami trudno od razu dostrzec efekty
pracy. Potrafimy docenic Patistwa pomoc i bardzo serdecznie za nig
dzigkujemy” (Preifimann, 2005, . 119). '

Dziekuje, Ze s3 tacy ludzie jak Wy, ktérzy si¢ za nami wstawiaja,
ktérzy pomagaja nam odnalec szczeécie i ktérzy razem z nami
wspdlnie pracuja nad tym, by ten §wiat pewnego dnia w petni zaak-
ceptowat osoby takie jak my. Dopiero wtedy nasz wspolny cel zosta-
nie osiagniety.



