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Wprowadzenie

Przeprowadzone przez Polskie Towarzystwo Zespotu Aspergera badanie
rodzin dzieci z zespotem Aspergera miato swoje podwdjne zrodlo. Pry-
watne i, mozna by rzec, stuzbowe — fundacyjne.

Prywatne, gdyz sam jestem ojcem dziecka z zespotem Aspergera i wlasciwie
od poczatku moich zmagan z r6znymi wokodtaspergerowymi przeciwnoscia-
mi losu zadawatem sobie liczne pytania... Czy tylko mdj syn ma konkretne-
ne cechy, zachowuje si¢ w okreslony sposob, czy jest to charakterystyczne
takze dla innych dzieci z ZA? Czy tylko ja mam problemy w szkole z egze-
kwowaniem praw mojego syna jako ucznia i moich praw jako rodzica? Czy
powszechne sg problemy z diagnoza zespolu Aspergera? Czy inni rodzice
tez maja problemy z uzyskaniem informacji na temat ZA, ze znalezieniem
odpowiednich specjalistow oraz fachowo prowadzonej i skutecznej terapii?
I tak dale;...

Kiedy juz wiedziatlem, ze nie sa to jedynie moje problemy, ze sa one dos¢
powszechne, co — na marginesie — bylo jedng z przyczyn powstania Polskie-
go Towarzystwa Zespotu Aspergera, zetkneliSmy si¢ w fundacji z nowym
problemem: jak w kontaktach z urzedami, instytucjami, jak w pisanych przez
nas wnioskach grantowych udowodni¢, ze problemy, o ktorych mowimy, sa
nie tylko czyim$ subiektywnym odczuciem, ale codzienno$cig wigkszosci
rodzin dzieci z ZA? Moéwiac krotko: brakowalo nam dowodéw! Brakowa-
fo badan poswieconych wylacznie zespotowi Aspergera, a jedyne dostgp-
ne dane dotyczytly ,,zaburzen ze spektrum autyzmu”, czasem z dopiskiem
,,W tym zespot Aspergera”.

Skoro nie byto rzetelnych badan rodzin dzieci z zespolem Aspergera, to na-
lezato je przeprowadzié. I to zrobili§my. Od maja do wrzesnia 2014 r. po-
nad 150 rodzicéw dzieci z ZA wypehito ankiety, w ktorych pytaliSmy o ich
dzieci, o diagnoze, terapie, a takze o najwazniejsze problemy w edukacji czy
codziennym zyciu, pytaliSmy rowniez o ocen¢ pewnych zjawisk zwigzanych
z ZA. Wyniki — z jednej strony — nie sg zaskakujace, gdyz potwierdzaja nasze
doswiadczenia i subiektywne oceny. Z drugiej za$ — s3 czasem wrecz zatrwa-
zajace, bo okazuje sig, ze pewne zjawiska, ktore chcielibysmy widzie¢ jako
margines, patologie, sa niestety normg.

* % %

Pragne serdecznie podzigkowac osobom, ktoére mialy swoj udziat w przygo-
towaniu i przeprowadzeniu badania na réznych jego etapach, w szczeg6lno-
sci: Katarzynie Kwapinskiej, Katarzynie Delazek, Jackowi Gatkiewiczowi,
Halinie Euszczak, Iwonie Brzozce-Ztotnickiej i Annie Poraj.



* %k %k

Na koniec jeszcze jedna wazna uwaga: tworzgc ten raport, staraliSmy sie
zachowa¢ maksymalnie przejrzysta i przyjazng forme, gdyz jego adresatami
sg przede wszystkim osoby bez wyksztatcenia socjologicznego czy doswiad-
czenia w realizacji badan spotecznych — nauczyciele ré6znych przedmiotow,
pedagodzy, urzednicy i oczywiscie rodzice, rzecz jasna bedacy przedstawi-
cielami roznych profesji. Stad wlasnie formuta, ktéra socjologdéw, badaczy,
ewaluatoréw moze czasem razic.

Zycze milej lektury i refleksji, ktorej efektem bedzie lepsza jako$é zycia
dzieci z zespotem Aspergera oraz ich rodzin.

Grzegorz Catek
prezes Polskiego Towarzystwa Zespotu Aspergera

grzegorz.calek@asperger.org.pl
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Uczestnicy badania

Wbadaniu »dytuacja dzieci z zespotem Aspergera w Polsce” wzieli
udziat rodzice 153 dzieci z zespotem Aspergera, z ktorych 17 (11%) to
dziewczynki, a 136 (89%) to chtopcy.

Rozktad wiekowy:
e do2lat—0(0%)
¢ 3lata—2(1,31%)
e 41lata—1(0,65%)
o 5lat—5(3,27%)
o 6lat—14(9,15%)
o 7lat—24 (15,69%)
o 8lat—15(9,8%)
e 9lat—12 (7,84%)
* 101lat—6(3,92%)
« 11 1at—9(5,88%)
e 121at—16 (10,46%)
* 13 1at—8(5,23%)
o 141at—19 (12,42%)
* powyzej 14 lat — 22 (14,38%).

3lata 4lata

powyzej 14 lat 5 lat

Wiek dzieci

14 lat
7 lat

13 lat

8lat

9 lat
11 lat 10 lat

Rozktad ze wzgledu na miejsce zamieszkania:
o wie$ — 19 (12,42%)
* miasto do 20 tys. mieszkancow — 15 (9,80%)
* miasto 20 tys. do 50 tys. mieszkancow — 18 (11,76%)
* miasto 50 tys. do 100 tys. mieszkancow — 21 (13,73%)
* miasto 100 tys. do 200 tys. mieszkancow — 26 (16,99%)
* miasto powyzej 200 tys. mieszkancow — 55 (35,95%).




Symptomy

pierwszym pytaniu badania respondenci mieli wskazac, ktore z kilku-

nastu wymienionych symptomow wzbudzily niepokdj i przyczynity
si¢ do zdiagnozowania u ich dziecka zespotu Aspergera. Mozna byto wska-
za¢ dowolng liczbe odpowiedzi.

Symptomy, ktoére zostaty wskazane przez co najmniej potowe badanych, to:
+ nieche¢¢ do zabawy w grupie z innymi dzie¢mi — 74,5%
 trudno$ci w nawigzywaniu kontaktow spotecznych — 73,9%
» reakcje nieadekwatne do bodzcow — 67,3%
* problemy z akceptowaniem zmian — 64,7%
* niezbornos¢ ruchowa — 54,9%.

Pelne wyniki:

* nieche¢¢ do zabawy w grupie z innymi dzie¢mi — 114 (74,51%)

* trudno$ci w nawigzywaniu kontaktow spotecznych — 113 (73,86%)

* reakcje nieadekwatne do bodzcow — 103 (67,32%)

* problemy z akceptowaniem zmian — 99 (64,71%)

* niezborno$¢ ruchowa — 84 (54,90%)

» nadwrazliwo$¢ sensoryczna (na dzwick, dotyk, zapach) — 76 (49,67%)

» brak mowy lub zaburzenia mowy — 75 (49,02%)

» czeste zachowania rutynowe — 71 (46,41%)

* dostownos¢ — nieumiejetno$¢ odczytywania zartéw, przenosni — 68
(44,44%)

* niezwracanie uwagi na opinie/oceny innych — 65 (42,48%)

» brak umiej¢tnosci odczytywania sygnatéw niewerbalnych (mimika,
gesty) — 65 (42,48%)

* specjalistyczne, wrecz obsesyjne zainteresowania — 56 (36,60%)

» brak empatii — 45 (29,41%)

* inne — 14 (9,15%).

Warto zwroci¢ uwage, ze tylko 36,6% badanych wskazalo na specjalistycz-
ne, wrecz obsesyjne zainteresowania — co w wielu opracowaniach i popular-
nych tekstach na temat zespotu Aspergera jest bardzo czg¢sto wskazywana,
wrecz modelowa dla tego syndromu cecha.

Natomiast z innych dziatan prowadzonych przez Polskie Towarzystwo Ze-
spotu Aspergera wiemy, Ze najnizsze wskazania dla braku empatii to w duzej
mierze efekt trudnosci nie tylko w zaobserwowaniu, ale tez w zdefiniowaniu
pojecia empatii.

Wyniki odpowiedzi na to pytanie zostaty zilustrowane na wykresie na kolej-
nej stronie.
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Sugestia diagnozy w kierunku ZA

drugim pytaniu badania chodzito o wskazanie, kto jako pierwszy zasu-
gerowat diagnoze w kierunku zespotu Aspergera. Mozna byto wybraé
tylko jedna odpowiedz.

Uzyskano nastgpujace wyniki:
* rodzice — 38 (24,84%)
» wychowawca dziecka w przedszkolu — 28 (18,30%)
* pedagog, psycholog w przedszkolu — 20 (13,07%)
» pedagog, psycholog w szkole — 11 (7,19%)
o nikt— 11 (7,19%)
» wychowawca dziecka w szkole — 9 (5,88%)
+ kto$ inny z rodziny — 7 (4,58%)
» dziadkowie — 0 (0%)
* inny nauczyciel w szkole — 0 (0%)
+ inne — 29 (18,95%).

Inne osoby, ktore jako pierwsze sugerowaty diagnoz¢ w kierunku zespotu
Aspergera (blisko 19% wskazan), to: pediatra, psychiatra, neurolog, pracow-
nicy poradni psychologiczno-pedagogicznej, reedukator, rehabilitant, ksiadz.

Warto zwrdci¢ uwage, ze w zadnym przypadku dziadkowie jako pierwsi
nie zasugerowali diagnozy w kierunku zespotu Aspergera, a jednocze$nie
kontakty z dziadkami, niezrozumienie przez nich istoty ZA sg dla rodzicow
bardzo duzym problemem. Problemy w relacjach z dalsza rodzing zostaty
wskazane przez 72% badanych (patrz: str. 29).

Kto jako pierwszy zasugerowat diagnoze w kierunku
zespotu Aspergera?

inne

o rodzice
19% 25%
nikt ‘
7%

kto$ inny z rodziny

pedagog, psycholog -y o
w szkole ' ?
7% (
wychowawkcaldziecka ‘ wychowawca dziecka
w szkole

6% w przedszkolu
0

18%
pedagog, psycholog i

w przedszkolu
13%




Wiek pierwszych symptomow
Wiek diagnozy ZA

olejne dwa pytania dotyczyty wieku dziecka: po pierwsze — tego, w kto-

m zaobserwowano pierwsze niepokojace symptomy (patrz: pytanie

poprzednie), a po drugie — wieku, w ktérym zostat zdiagnozowany zespot
Aspergera.

Wiek, w ktérym stwierdzono pierwsze niepokojace symptomy:
* ponizej 1 roku zycia—5 (3,27%)
* 1rok—4(2,61%)

o 2lata—21(13,73%)
* 3 lata—38(24,84%)
e 4lata—33(21,57%)
o 5lat—15(9,80%)

* 61lat—9(5,88%)

o 7lat—9(5,88%)

o 8lat—7(4,58%)

e 9lat—3(1,96%)

* 101at—4 (2,61%)

o 11lat—4(2,61%)

* 121at—0 (0%)

* 131at—1 (0,65%)

* 141at—0 (0%)

* powyzej 14 lat — 0 (0%).

Wiek obserwacji pierwszych niepokojgcych symptomoéw
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Wiek, w ktérym zdiagnozowano zespot Aspergera:
* ponizej 1 roku zycia — 0 (0%)
* 1rok—0(0%)

+ 2lata—2(1,31%)

* 3lata—5(3,27%)

* 4lata—8(5,23%)

* 5Slat—16(10,46%)
* 6lat—18(11,76%)
o 7lat—23(15,03%)
+ 8lat—11(7,19%)

* 9lat—6(3,92%)

* 101at—21 (13,73%)
+ 11 lat—8(5,23%)

* 121at—18 (11,76%)
* 13 1at—9(5,88%)

* 141at—5(3,27%)

* powyzej 14 lat — 3 (1,96%).

Przecietnie pierwsze niepokojace objawy sa obserwowane w wieku 4,9 lat
(wyniki typowe miedzy 2,4-7,4 rokiem zycia), za§ diagnoza zespotu Asper-
gera nastepuje srednio w wieku 8,45 (wyniki typowe miedzy 5,16-11,74 ro-
kiem zycia).

Brak jest korelacji migdzy wiekiem pierwszych zaobserwowanych objawow
lub wiekiem stwierdzenia ZA a miejscem zamieszkania (ze wzgledu na licz-
b¢ mieszkancow).

Wiek stwierdzenia zespotu Aspergera
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Sredni czas, ktory uptywa pomiedzy obserwacja pierwszych niepokojacych
symptomow a stwierdzeniem zespotu Aspergera, wynosi 4,16 (w latach).
Jednak ze wzgledu na duze odchylenie standardowe — wyniki typowe dla tej
grupy mieszcza si¢ migdzy 1,16 a 7,16 latami zycia.

Warto zwroci¢ uwagg, ze wiek, w ktdrym najczesciej sa zauwazane pierw-
sze niepokojace symptomy, to okres przedszkola oraz zeréwki. Wyniki te do-
skonale koreluja z odpowiedziami dotyczacymi najczgséciej obserwowanych
symptomow. Byly to nieche¢ do zabawy w grupie z innymi dzie¢mi oraz
trudnosci w nawigzywaniu kontaktow spotecznych — zatem te objawy, ktore
stosunkowo najlatwiej zauwazy¢ i ktore staja si¢ szczeg6lnie dobrze widocz-
ne w momencie wejscia dziecka do wigkszej grupy (tu: grupy przedszkolne;j).

Wiek, w ktérym najczesciej diagnozuje sie u dzieci zespot Aspergera, jest $ci-
$le zwiazany z przygotowaniem dziecka do szkotly i z sama nauka w szkole.

Nie moze dziwi¢, ze najczesciej diagnoza ZA ma miejsce w okresie przed
podjeciem nauki w szkole podstawowej — jest ona efektem wykonania dia-
gnozy przedszkolnej, a takze — w uzasadnionych przypadkach — wystapienia
do poradni psychologiczno-pedagogicznej o opini¢c w sprawie odroczenia
spetniania obowiazku szkolnego przez dziecko.

Kolejnymi charakterystycznymi punktami, w ktérych czgsto nastgpuje
zdiagnozowanie ZA, s3: pierwsza klasa (kiedy nastepuje zderzenie dziecka
Z nowa, szkolng rzeczywisto$cig i kiedy ujawniajg si¢ jego deficyty utrudnia-
jace funkcjonowanie w duzej grupie), a takze przetom kolejnych etapéw edu-
kacyjnych, a wigc przejécie z klasy I1I do IV oraz koniec szkoty podstawowej
i poczatek gimnazjum (kiedy nastgpuje wyrazna zmiana sposobu nauczania
oraz zwigkszenie wymagan wobec ucznia).

Z innych dziatan prowadzonych przez Polskie Towarzystwo Zespotu Asper-
gera wiemy, ze w ostatnich latach zespot Aspergera jest diagnozowany coraz
wczesniej — nie na etapie szkoty, ale wlasnie juz w przedszkolu, co z pewno-
$cig jest efektem ubocznym obnizenia wieku obowigzkowej zeréwki i roz-
poczgcia nauki w szkole podstawowej. Ta tendecja pozwala optymistycznie
przyjaé, ze dzieki temu praca z dzie¢mi z ZA bedzie przynosita szybsze i bar-
dziej spektakularne efekty.

Przecietnie ponad 4 lata mijaja od momentu
zaobserwowania pierwszych niepokojgcych
syndroméw do chwili zdiagnozowania zespotu Aspergeral




Inna diagnoza przed ZA?

Niezwykle interesujace bylo kolejne pytanie, dotyczace tego, czy przed
zdiagnozowaniem zespotu Aspergera postawiono dziecku inng diagno-

z¢ (ijaka)?

W przypadku 46% dzieci diagnoza ZA poprzedzona byla inng diagnoza.
Ponad potowa z tych przypadkoéw dotyczyta diagnozy ADHD, za$ pozosta-
e innych zaburzen, takich jak: opdzniony rozwdj mowy, zaburzenia inte-
gracji sensorycznej, stany depresyjne, zaburzenia emocjonalne, dysleksja,
dysgrafia, dysortografia, autyzm wczesnodzieciecy, opoézniony rozwoj psy-
chomotoryczny, zachowania opozycyjno-buntownicze, stany lekowe, zte
wychowanie, trudno$ci w akceptacji pojawienia si¢ rodzenstwa, zaburzenia
dwubiegunowe.

Szczegblnie wazne jest to w odniesieniu do weze$niejszych wynikow doty-
czacych ponad czteroletniego okresu od zaobserwowania pierwszych niepo-
kojacych symptomoéw do zdiagnozowania ZA. Zatem — co si¢ dzieje przez
te cztery lata?

Analiza wynikéw badania a takze inne do$wiadczenia Polskiego Towarzy-
stwa Zespotu Aspergera pokazuja, ze im wczesniej dziecko jest poddane
obserwacji, badaniu specjalistow (psychiatrow, psychologdéw, pedagogow),
tym szybsza diagnoza, ale tez — co wazniejsze — tym wigksza szansa na wcze-
$nie postawiong trafng diagnoze ZA.

Czy diagnoza ZA byta poprzedzona inng diagnoza?

tak, inng
22%

nie

54%

tak, ADHD
24%




Zachowania typowe dla ZA

Wczes’niej podczas badania pytano respondentéw o pierwsze niepoko-
jace symptomy u dziecka, a wigc takie, jakie miaty miejsce kilka lat
wczesniej. Natomiast w kolejnym pytaniu respondenci mieli okresli¢, jakie
zachowania typowe dla zespolu Aspergera mozna obecnie zaobserwowac

u ich dziecka. Mozna byto zaznaczy¢ dowolng liczbg odpowiedzi.

U ponad 60% dzieci mozna zaobserwowac trudno$ci w nawigzywaniu kon-
taktow spotecznych (86,9%), problemy z akceptowaniem zmian (81%), upo-
sledzenie umiejetnosci komunikacyjnych (74,5%) oraz niezborno$¢ ruchowa
(62%) — zatem te cztery symptomy mozna $miato uzna¢ za typowe dla dzieci
z ZA opisywanych w badaniu.

Pelne wyniki:
* trudnosci w nawigzywaniu kontaktow spotecznych — 133 (86,93%)
* problemy z akceptowaniem zmian — 124 (81,05%)
* uposledzenie umiejetnosci komunikacyjnych — 114 (74,51%)
* niezborno$¢ ruchowa — 95 (62,09%)
» zachowania rutynowe — 83 (54,25%)
* specjalistyczne, wrecz obsesyjne zainteresowania — 66 (43,14%)
* brak empatii — 49 (32,03%).

Warto zauwazy¢, ze najmniejszy odsetek odpowiedzi w powyzszym pytaniu
dotyczy specjalistycznych/obsesyjnych zainteresowan oraz braku empatii —
tak samo, jak w pytaniu o pierwsze niepokojace symptomy (tam odpowied-
nio 36,6% i 29,41%).

Jakie zachowania typowe dla zespotu Aspergera
mozna obecnie zaobserwowac u dziecka?

trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw spotecznych
problemy z akceptowaniem zmian

uposledzenie umiejetnosci komunikacyjnych
niezborno$¢ ruchowa

zachowania rutynowe

specjalistyczne, wrecz obsesyjne zainteresowania

brak empatii
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Inne problemy u dziecka

Poniewaz wiadomo, ze nie mozna bardzo sztywno ujac¢ cech specyficz-
nych dla dziecka z zespolem Aspergera (jak wida¢ w poprzednim pyta-
niu), a nadto oczywiste jest, ze u dzieci z ZA mamy najczgséciej do czynienia
z innymi zaburzeniami wspoOlistniejacymi czy specyficznymi problemami,
dlatego rodzicom uczestniczacym w badaniu przedstawiono ponad 20 r6z-
nych zaburzen/zachowan/probleméw z prosbg o zaznaczenie przy kazdej
z nich czestotliwosci wystepowania.

Oto pelne wyniki odpowiedzi na to pytanie:
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trudnosci w koncentracji uwagi 56% 35% 7% 2% 0%
trudnosci w kontrolowaniu emocji ~ 52%  29% 13% 6% 0%
impulsywnos¢ 49%  27% 16% 8% 0%
zmiany nastrojow 46%  42% 9% 2% 1%
problemy z zarzadzaniem
wlasnym czasem 44%  43% 7% 3% 3%
trudno$ci z przerwaniem
rozpoczetych dziatan 40% 43% 11% 5% 1%
problemy z punktualnoscia 37%  40% 15% 5% 3%
problemy z pisaniem 36%  22%  25% 10% 7%
zaburzenia sensoryczne 35%  28% 14% 8% 15%
niska samoocena 30%  32% 18% 9% 11%
wybuchy agresji 30%  31%  20% 17% 2%
trudnos$ci w kontynuowaniu
rozpoczetych dziatan 29% 44% 17% 8% 2%
problemy z czytaniem 28% 19% 28% 16% 9%
nadruchliwos¢ 23%  31% 29% 16% 1%
problemy z liczeniem 16% 18% 28% 33% 5%
problemy z porannym wstawaniem 14%  27%  33% 25% 1%
fobie 14%  26% 20% 29% 11%
problemy z zapamig¢tywaniem 13%  22% 38% 25% 2%
alergia wziewna 10% 13% 18% 49% 1%
depresja 8% 24%  24%  34%  10%
alergia pokarmowa 8% 16% 19% 50% 7%
alergia skorna 5% 15% 21% 53% 6%
problemy ze snem 4% 29%  37% 29% 1%

moczenie nocne 1% 4% 18% 72% 5%



Warto zauwazy¢, ze spo$rod 24 wymienionych w pytaniu problemow az
11 zostato wskazanych przez co najmniej 60% rodzicow dzieci z zespotem
Aspergera (facznie wskazania ,,zdecydowanie tak/bardzo czgsto” i ,raczej
tak/czasami”). Sg to:

* trudnos$ci w koncentracji uwagi — 91%

* zmiany nastrojow — 88%

* problemy z zarzadzaniem wtasnym czasem — 87%

* trudnosci z przerwaniem rozpoczgtych dziatan— 83%

* trudno$ci w kontrolowaniu emocji — 81%

* problemy z punktualno$cig — 77%

* impulsywnos$¢ — 76%

* trudno$ci w kontynuowaniu rozpoczetych dziatan — 73%

» zaburzenia sensoryczne — 63%

* niska samoocena — 62%

* wybuchy agresji — 61%.

Stosunkowo najmniej wskazan (ponizej 30%) miaty alergie (20-24%) oraz —
wystepujace marginalnie — moczenie nocne (5%).

Najwigcej odpowiedzi ,,trudno powiedzie¢” maja fobie (11%), niska samo-
ocena (11%) — co jest niepokojace, gdyz mozna oczekiwaé wigkszej §wiado-
mosci tego problemu od rodzicow dzieci z ZA, a takze zaburzenia sensorycz-
ne (15%) — co koreluje z odpowiedziami na pytanie dotyczace stosowanych
terapii, w ktorym 17% wskazato, ze nie zna terapii integracji sensorycznej
(patrz: str. 21).

Nalezy zwroci¢ uwage, ze sze$¢ najczesciej wskazanych problemow to
te kwestie, ktoére maja szczegélne znaczenie dla funkcjonowania dziecka
w szkole. Zatem ich wystgpowanie doskonale thumaczy, dlaczego dzieci
z zespotem Aspergera majg ogromne problemy z funkcjonowaniem w szko-
le, szkota za§ ma problem z pracg z takimi dzie¢mi.

Wsrod wszystkich problemow szczegolng uwage warto takze zwrocié na
nadruchliwo$¢, ktora czgsto — ze wzgledu na mylenie ZA z ADHD — bywa
uznawana za cech¢ charakterystyczng zespotu Aspergera. W niniejszym ba-
daniu 54% rodzicow wskazalo na wystepowanie nadruchliwosci, ale jedno-
cze$nie az 45% z nich stwierdzilo, ze ten problem u ich dziecka nie wy-
stepuje. Natomiast najbardziej zrownowazone wyniki dotycza problemow
z czytaniem (odpowiednio 47% 1 44%).

Az 91% dzieci z zespotem Aspergera
ma trudnosci w koncentracji uwagi,
a 88% z nich dotyczy problem zmiany nastrojow!
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Opieka specjalistow

I < olejne pytanie badania dotyczylo specjalistow, pod opieka ktérych byto
ub jest dziecko. Rodzice mogli zaznaczy¢ dowolng liczbg odpowiedzi,
mogli tez dopisa¢ innych, niewymienionych specjalistow.

Uzyskano nastgpujace wyniki:
* psycholog — 137 (90%)
* pediatra— 119 (78%)
* lekarz psychiatra — 114 (75%)
* pedagog specjalny — 107 (70%)
* logopeda — 90 (59%)
* terapeuta integracji sensorycznej — 83 (54%)
* lekarz neurolog — 71 (46%)
* fizjoterapeuta — 34 (22%)
e inny — 26 (17%)
» dietetyk — 25 (16%).

Wisrod innych specjalistow, pod opieka ktoérych bylo lub jest dziecko, wy-
mieniono m.in.: terapeute na zajeciach z umiejetnosci spotecznych (psycho-
loga?), alergologa, genetyka, kardiologa, endokrynologa, ortopede, dermato-
loga, rehabilitanta, masazyste oraz bioenergoterapeute i hipnoterapeute.

Dziecko z ZA jest/byto pod opieka przecigtnie 5-6 specjalistow.

Pod opieka jakich specjalistéw byto/jest dziecko?
psycholog

pediatra

lekarz psychiatra

pedagog specjalny

logopeda

terapeuta integracji sensorycznej
lekarz neurolog

fizjoterapeuta

inny

dietetyk

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100




Korzystanie z terapii

Wkolejnym pytaniu rodzicom przedstawiono list¢ az 30 rodzajow terapii
z prosba o okreslenie, czy ich dzieci z nich korzystaja lub korzystaty,
a jesli nie — czy zamierzaja z nich korzysta¢ w przysztosci. Uzyskano naste-

pujace wyniki: . .
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Trening umiejetnosci spotecznych 51% 26% 13% 5% 5%

Uprawianie sportu 42%  16% 31% 6% 5%
Terapia integracji sensorycznej 31%  31% 9% 12%  17%
Farmakoterapia 26% 19% 3% 35%  17%
Dieta 25%  20% 12% 40% 3%
Terapia zajgciowa 20%  29% 15% 17% 19%
Terapia rodzinna 17%  26% 20% 24% 13%
Hipoterapia 13% 18%  26% 35% 8%
Terapia komunikacji 11% 14% 23% 20% 32%
Dogoterapia 10% 10% 27% 43% 10%
Muzykoterapia 9% 16%  22% 50% 3%
Biofeedback 8% 23%  17% 19%  33%
Arteterapia 7% 24%  11%  23%  35%
Metoda ruchu rozwijajacego

Weroniki Sherborne 5% 20% 7% 26%  42%
Terapia reki 5% 13% 10%  23%  49%
Masaze 4% 21%  15%  50%  10%
Sala do$wiadczania $wiata 4% 13%  15% 27%  41%
Trening stuchowy Johansena 3% 26% 10%  25%  36%
Trening zastepowania agresji 3% 16%  37% 32% 12%
Niedyrektywne formy terapii 2% 4% 5% 21%  68%
Trening stuchowy Tomatisa 1% 23%  14%  33%  29%
Metoda Holding 1% 11% 7% 26%  55%
Metoda Knill’a 1% 9% 5% 20%  65%
Metoda Opcji 1% 8% 5% 19%  67%
Zmodyfikowana metoda

dobrego startu 1% 8% 8% 24%  59%
Frosting 1% 1% 1% 19%  78%
Metoda TEACCH 1% 1% 5% 20%  73%
Metoda Felicji Affolter 1% 0% 1% 20%  78%
Metoda Carol Sutton 1% 0% 5% 18%  76%

Terapia wigzi 0% 7% 28%  58% 7%



Trzy terapie, ktore najczesciej wskazano jako te, z ktorych dziecko korzysta-
to Iub korzysta (wyniki faczne), to: trening umiejetnosci spotecznych (77%),
terapia integracji sensorycznej (62%) oraz uprawianie sportu (58%).

W pewnos$cig nie moze dziwi¢ najwigksza liczba wskazan treningu umie-
jetnosci spotecznych, gdyz jest on powszechnie uznawany za gléwna meto-
de terapii dzieci z zespotem Aspergera. Nalezy jednak zastrzec — co wynika
z naszych do$wiadczen w Polskim Towarzystwie Zespolu Aspergera — ze
pod pojeciem TUS kryja si¢ nie tylko terapie zaslugujace w petni na t¢ na-
zwg, ale takze inne zajecia, ktore generalnie majg stuzy¢ rozwijaniu umiejet-
nosci spotecznych dzieci.

Z wyzej wymienionych trzech terapii zaskakiwa¢ moga wyniki doyczace
uprawianie sportu (ponad polowa wskazan). Niestety, niniejsze badania nie
pozwalaja stwierdzi¢, czy rodzice mieli na mysli rzeczywiste uprawianie
sportu — systematyczne, pod opieka specjalistow (np. w klubach), czy zajecia
terapeutyczne zwigzane z ruchem, czy po prostu udziat w ré6znych formach
aktywnosci sportowej (sporadyczny, bez nadzoru specjalistow, trenerow).

Sposrod 30 wymienionych terapii az jedna trzecia jest w ogdle nieznana po-
towie lub wiecej rodzicéw. Najmniej znane terapie to:

* Frosting — 78%

* Metoda Felicji Affolter — 78%

* Metoda Carol Sutton — 76%

* Metoda TEACCH - 73%

* Niedyrektywne formy terapii — 68%

* Metoda Opcji — 67%

* Metoda Knill’a — 65%.

Natomiast najlepiej znane terapie (wg deklaracji rodzicow) to trening umie-
jetnosci spotecznych i uprawianie sportu (tylko 5% wskazalo na ich niezna-
jomos¢) oraz dieta i muzykoterapia (po 3%).

Warto zwrdci¢ uwagg, ze wsrod wszystkich 30 terapii za najmniej pozadane
nalezy uznaé: terapi¢ wigzi (58% rodzicow nie chce z niej korzystaé) oraz
muzykoterapia i masaze (po 50%).

Najpopularniejszg terapig dzieci z zespotem Aspergera
jest trening umiejetnosci spotecznych.
Korzystato z niego lub korzysta aktualnie 77% dzieci,

a 13% rodzicow planuje korzystac z niej w przysztosci!
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Opinie i orzeczenia

Ostatnie pytanie dotyczace bezposrednio dzieci rodzicéw bioracych
udzial w badaniu dotyczyto posiadanych przez dziecko orzeczen i opi-
nii. Uzyskano nastgpujace wyniki:
» orzeczenie z poradni psychologiczno-pedagogicznej o potrzebie
ksztatcenia specjalnego — 106 (69%)
» opinia PPP o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka —
68 (44%)
* orzeczenie o niepelnosprawnosci — 52 (34%)
» orzeczenie z PPP o potrzebie indywidualnego nauczania — 39 (25%)
* opinia o potrzebie odroczenia obowigzku szkolnego — 30 (20%)
* inne opinie z PPP — 17 (11%).

Na ponizszym wykresie przedstawiono, na ktore klasy zostaty wydane orze-
czenia z poradni: o potrzebie ksztatcenia specjalnego oraz o potrzebie indy-
widualnego nauczania.

Az 87% o0s6b z grupy, ktora wskazata, ze dziecko miato lub ma orzeczenie
z PPP o potrzebie indywidualnego nauczania — rownolegle doswiadczyto sy-
tuacji ,,zmuszania rodzicdw przez szkole do przejscia na nauczanie indywi-
dualne” (patrz: str. 26).

Powyzsza zalezno$¢ wyjasnia, dlaczego w szkole podstawowej z kazdym
rokiem ros$nie liczba dzieci, ktore miaty orzeczenie o potrzebie indywidual-
nego nauczania.

Orzeczenie o potrzebie... m ...indywidualnego nauczania  m ..ksztatcenia specjalnego

szkota ponadgimnazjalna
gimnazjum

6 klasa

5 klasa

4 klasa

3 klasa

2 klasa

1 klasa




DZIECKO
/ ZESPOLEM ASPERGERA
| JEGO RODZINA

NAJWAZNIEJSZE PROBLEMY



Negatywne zjawiska

Jednym z najwazniejszych celow badania bylo okreslenie negatywnych
zjawisk, z ktorymi spotykaja si¢ dzieci z zespotem Aspergera oraz ich
rodzice, a takze czestotliwo$ci ich wystepowania. Dlatego respondentom
przedstawiono list¢ 11 zjawisk z prosba o odniesienie do nich wtasnych do-
$wiadczen. Uzyskano nastepujace wyniki:
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negatywne reakcje ze strony innych
dzieci w przedszkolu, klasie, szkole 86% 13% 1%
negatywne reakcje na dziecko z ZA
ze strony nauczycieli 59%  31%  10%
skargi na dziecko z ZA ze strony
rodzicéw innych dzieci 58%  30% 12%
negatywne reakcje sagsiadow
na zachowania dziecka z ZA 49%  21%  30%

uzaleznienie udziatu dziecka w wyjsciu
klasowym, zielonej szkole itp. od udziatu
rodzica petigcego nad nim bezposrednia opieke 46%  27%  27%

zmuszanie rodzicéw przez szkote do przejscia
na nauczanie indywidualne 37%  33%  30%

zmuszanie rodzicéw do uczestniczenia
w zajeciach szkolnych (pilnowania corki/syna) 30%  38%  32%

zakaz udziatu dziecka z ZA w wycieczkach,
zielonej szkole itp. 28%  43%  29%

negatywne reakcje pracodawcy
na problemy rodzica dziecka z ZA 23%  24%  53%

nasytanie na dziecko/jego rodzicow policji,
kuratora sadowego, opieki spotecznej 22%  25%  53%
wnioski ze strony rodzicow innych dzieci

o wyrzucenie z przedszkola, szkoty, klasy
dziecka z ZA 20%  52%  28%



Rodzice uczestniczacy w badaniu mieli takze mozliwo$¢ wypisania samo-
dzielnie negatywnych zjawisk, z ktorymi si¢ zetkngli, a ktore nie mieszcza
si¢ w powyzszych badz sg na tyle specyficzne, ze wymagaja odrgbnego
uwzglednienia.

Oto niektore z nich, ktoére — na marginesie — sa doktadnym potwierdzeniem
doswiadczen 1 obserwacji, jakie mamy w Polskim Towarzystwie Zespotu
Aspergera:

» Zjawisko ,,ukrytej niepelnosprawnosci” — a wiec dziecko nie ma wi-
docznych oznak zespotu Aspergera, nie wyglada na dziecko z jakimi-
kolwiek zaburzeniami, a dla osoby trzeciej jest niewychowane, roz-
wydrzone, rozpuszczone.

* Czgste pouczanie rodzicow dziecka z ZA (przez rodzing, znajomych,
nauczycieli, sgsiadow itd.) wynikajace z przekonania, ze niewlasciwe
zachowanie dziecka jest efektem btedow wychowawczych, bezstreso-
wego wychowania itp. Zjawisko czesto potaczone z ,,poradami”, aby
zacza¢ stosowaé wobec dziecka kary cielesne.

* Nieuwzglednianie przez szkot¢ zalecen zawartych w orzeczeniach
z poradni psychologiczno-pedagogicznej dotyczacych szczegdlnych
warunkow, jakie powinny by¢ stworzone dziecku z ZA do nauki,
a takze dodatkowych zajec, jakie szkota powinna mu zapewnic.

» Nieuwzglednianie przez szkote zalecen zawartych w orzeczeniach le-
karskich.

» Nieuwzglednianie przez szkote podczas wystawiania ocen z zachowa-
nia problemow dziecka z ZA.

» Dziatania ograniczajace dziecko z ZA w szkole (np. niewypuszczanie
z klasy w czasie przerwy, zamykanie dziecka w klasie/sali).

+ Sugerowanie zmiany szkoty na specjalna.

* Reakcje negatywne ze strony dziadkow.

» Brak akceptacji diagnozy ZA w rodzinie dziecka (najcze¢Sciej ze
strony dziadkow i pradziadkow). Cztonkowie rodziny nie wierza, ze
dziecku co$ jest.

* Brak zrozumienia ze strony niektoérych cztonkéw rodziny (w szcze-
gblnosci starszych i dalszych) oraz znajomych dla nietypowych za-
chowan dziecka (mimo zrozumienia problemu i podstawowej znajo-
mosci specyfiki zespotu Aspergera).

Az 86,7% dzieci z zespotem Aspergera
osobiscie doswiadczyto negatywnych reakcji
ze strony innych dzieci w przedszkolu, klasie, szkole!

Az 59% dzieci zespotem Aspergera
doswiadczyto negatywnych reakcji ze strony nauczycieli!
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Problemy rodzin dzieci z ZA

Wkolejnym pytaniu rodzicom przedstawiono list¢ 17 problemow, z kto-
rymi najczesciej spotykaja si¢ rodziny i rodzice dzieci z zespotem
Aspegera, z prosba o okreslenie, na ile istotny jest dla nich kazdy z nich.
Uzyskano nastepujace wyniki:

bardzo istotny problem
raczej istotny problem
raczej nieistotny problem
zupelnie nieistotny problem

nie mam zdania

problemy w przedszkolu, szkole,
w relacjach z innymi dzie¢mi 81% 19%

Q
X
Q
X
S
X

brak dostepu do informacji

o uprawnieniach ucznia z ZA,

formalnoéciach zwigzanych

z uzyskaniem orzeczen, opinii itp. 75% 21% 3% 0% 1%

trudnos$ci w dokonaniu diagnozy ZA 74% 21% 3% 0% 2%

problemy ze znalezieniem

odpowiednich specjalistow 63% 28% 5% 3% 1%
problemy finansowe zwigzane

z dodatkowymi wydatkami

na terapi¢ dziecka, lekarstwa itp. 65% 23% 6% 3% 3%

trudnos$ci w uzyskaniu orzeczenia
w poradni psychologiczno-pedag. 46% 35% 11% 4% 4%

problemy ze znalezieniem zaje¢
specjalistycznych poza szkota 56% 25% 7% 3% 9%

problemy w przedszkolu, szkole,
w relacjach z nauczycielami 47% 31% 16% 5% 1%

trudnoéci w uzyskaniu informacji nt.
niepelnosprawnosci, uprawnien itd. 59% 14% 3% 3% 21%

problemy w relacjach z dalsza rodzing ~ 38% 34% 21% 6% 1%

trudnosci w wyegzekwowaniu praw
w szkole (np. zajecia dodatkowe,
dostosowanie formy egzaminu) 46% 24% 10% 4% 16%

problemy z korzystaniem z zajgc¢
specjalistycznych w szkole 38% 29% 14% 3% 16%
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problemy w sferze zawodowe;j
zwigzane z koniecznoscig
opieki nad dzieckiem 41% 26% 13% 10% 10%
problemy w domu, w relacjach
z rodzenstwem 30% 33% 15% 13% 9%
trudnoéci w uzyskaniu orzeczenia
0 niepetnosprawnosci 39% 23% 5% 2% 31%
problemy w miejscu zamieszkania,
w relacjach z sasiadami 28% 29% 18% 16% 9%
zmuszanie przez szkote do nauczania
indywidualnego 39% 15% 15% 3% 28%

Takze w przypadku tego pytania rodzice uczestniczacy w badaniu mieli moz-
liwo$¢ dopisania probleméw, ktére nie zostaly wczesniej wymienione, ale
sg one dla nich bardzo istotne. Rowniez tutaj wskazane zostaty doskonale
znane nam problemy, ktore, niestety, w pelni pokrywaja si¢ z doswiadczenia-
mi z rozmaitych dziatan prowadzonych przez Polskie Towarzystwo Zespotu
Aspergera. Sg to:
 Staby dostep do roznego rodzaju terapii.
* Duza odleglos¢ do dobrych osrodkéw terapeutycznych i lekarzy (do-
tyczy nie tylko wsi, ale rowniez matych i Srednich miast).
* Wickszo$¢ nieodptatnych terapii odbywa si¢ w godzinach pracy/na-
uki, co czgsto uniemozliwia skorzystanie z nich bez pomocy rodziny
(babci, dziadka, cioci) lub zwalniania si¢ z pracy.

Wszyscy badani (100%)
za istotne uznajg problemy ich dziecka
w przedszkolu, szkole,

w relacjach z innymi dzie¢mi!




» Brak bezptatnych terapii lub staby do nich dostgp.

* Brak dobrych specjalistow lub utrudniony do nich dostep (odlegte ter-
miny, wysokie ceny).

* Trudno trafi¢ na dobrych terapeutow, ktérzy nie mysla tylko o wycig-
gnigciu pienigedzy. Trudno uzyska¢ pewnos$¢, ze dana terapia rzeczy-
wiscie pomoze dziecku.

* Brak lub ograniczony dostep do grup wsparcia dla rodzicéw dzieci
z zespolem Aspergera.

» Dtlugi czas mijajacy od pierwszych wizyt u specjalistow do postawie-
niem wiasciwej diagnozy.

* Droga literatura fachowa na temat ZA.

» Brak urlopu dodatkowego dla dziecka niepetnosprawnego.

* Trudno$ci w znalezieniu badz utrzymaniu pracy nie na pelen etat.

» Niskie zasitki, $wiadczenia — nierekompensujace wydatkéw ponoszo-
nych na lekarzy i terapie.

* Pozostawienie rodzicow samych sobie w opiece nad dzieckiem z ZA
— trudno$¢ w uzyskaniu statej pomocy.

* Problemy z rodzing, ktora nie rozumie (i czg¢sto nie chce zrozumiec),
na czym polega zespo6t Aspergera.

» Lekcewazenie problemu ZA przez rodzing — brak wiary, ze dziecku
rzeczywiscie cos jest, bo przeciez ,,wyglada na normalne”. Udzielanie
porad nt. wychowania, konieczno$ci stosowania kar cielesnych.

* Brak zrozumienia ze strony otoczenia (znajomi, rodzina) dla proble-
mow o0sob z ZA.

» Niezrozumienie 0s6b z ZA oraz rodzicéw dzieci z ZA w sytuacjach
codziennych, w kontakach z osobami obcymi — na przyktad na ulicy
czy w sklepie.

* Zmuszanie przez szkot¢ do uzyskania orzeczenia o potrzebie ksztal-
cenia specjalnego.

* Obawa, ze posiadanie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego
bedzie dla dziecka stygmatyzujace.

* Obawa, ze posiadanie orzeczenia o potrzebie nauczania indywidual-
nego definitywnie wytaczy mozliwo$¢ kontaktu dziecka z jego klasa
1 innymi rowie$nikami. Brak wiary w realnos$¢ stosowania edukacji
wlaczajacej.

Trzy czwarte badanych wskazuje jako istotny problem
brak dostepu do informacji

o przystugujacych uprawnieniach ucznia z ZA,
formalnosciach zwigzanych z uzyskaniem orzeczen, opinii itp.
oraz trudnosci w dokonaniu diagnozy ZA.
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DZIECKO
/ ZESPOLEM ASPERGERA

| JEGO RODZINA
NAJWAZNIEJSZE



NAJWAZNIEJSZE

Typowe dziecko objete badaniem to chtopiec w wieku ok. 9 lat, mieszkajacy
w miescie powyzej 100 tys. mieszkancow, z pierwszymi niepokojgcymi symp-
tomami zaobserwowanymi ok. 5 roku zycia, z diagnoza ZA postawiong mie-
dzy 8. a 9. rokiem zycia.

Najczesciej obserwowanymi symptomami, ktdre przyczynity sie do zdiagno-
zowania zespotu Aspergera, s3: nieche¢ do zabawy w grupie z innymi dzieémi
(74,5%), trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw spotecznych (73,9%), reakcje
nieadekwatne do bodzcéw (67,3%) oraz problemy z akceptowaniem zmian
(64,7%).

Najczesciej diagnoza zespotu Aspergera nastepuje w wieku 5-7 lat.

Od momentu zaobserwowania pierwszych niepokojgcych symptoméw do
chwili zdiagnozowania zespotu Aspergera przecietnie mijaja ponad 4 lata!

W przypadku 46% dzieci diagnoza ZA poprzedzona byta inng diagnoza. Ponad
potowa z tych przypadkéw dotyczyta diagnozy ADHD.

U dzieci z ZA najczesciej mozna zaobserwowac trudnosci w nawigzywaniu
kontaktéw spotecznych (86,9%), problemy z akceptowaniem zmian (81%),
uposledzenie umiejetnosci komunikacyjnych (74,5%) oraz niezbornos¢ ru-
chowa - 62,1%.

Az 91% dzieci z zespotem Aspergera ma trudnosci w koncentracji uwagi, 88%
z nich dotyczy problem zmiany nastrojéw, a 87% problemy z zarzagdzaniem
wtasnym czasem.

Najpopularniejszg terapia dzieci z zespotem Aspergera jest trening umiejet-
nosci spotecznych. Korzystato z niego lub korzysta aktualnie 77% dzieci, a 13%
rodzicow planuje korzystac z niej w przysztosci!

Az 86% dzieci z zespotem Aspergera osobiscie doswiadczyto negatywnych re-
akcji ze strony innych dzieci w przedszkolu, klasie, szkole!

Az 59% dzieci z zespotem Aspergera doswiadczyto negatywnych reakcji ze
strony nauczycieli!

Wszyscy badani (100%) za istotne uznajg problemy ich dziecka w przedszkolu,
szkole w relacjach z innymi dzie¢mi!

Trzy czwarte badanych wskazuje jako istotny problem brak dostepu do infor-
macji o przystugujacych uprawnieniach ucznia z ZA, formalnosciach zwigza-
nych z uzyskaniem orzeczen, opinii itp. oraz trudnosci w dokonaniu diagnozy
ZA.




Informacja o badaniu

W badaniu ,,Sytuacja dzieci z zespotem Aspergera w Polsce” wzieli udziat
rodzice dzieci z zespolem Aspergera, co daje nam operat w szacunkowej
wysokos$ci 4000 osdb. Ankiete wypelnily 153 osoby, co oznacza, ze w ba-
daniu wzieto udzial 4% catej populacji. Informacja dotyczaca badania roz-
powszechniana byta wewnetrznymi kanatami Polskiego Towarzystwa Ze-
spotu Aspergera, za po$rednictwem portali spoleczno$ciowych oraz przez
zainteresowanych rodzicéw. Rozwigzanie takie mozliwe bylo mozliwe
dzieki realizacji badania metodg ankiety on-line, co oznacza, iz respondent
otrzymat mailem link do ankiety, ktéra wypetniat.

Technika CAWT (ankieta internetowa) byla zasadnicza czescia niniejszego
badania i petnila bardzo wazna role, stuzac zebraniu duzej iloéci informacji
oraz szerokiego spektrum opinii. Jednocze$nie byta ona Zrédlem pierwot-
nych danych ilosciowych.

Dobor proby: dobér celowy

Wielkos¢ proby: 153

Poziom ufnosci : 92%

Blad maksymalny: 6,5%

Narzedzie: zestandaryzowany kwestionariusz wywiadu
Miejsce prowadzenia badan: cala Polska, ankieta internetowa
Czas badania: 20.05.2014-20.09.2014
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