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Źródła prezentacji 

Moje Cztery Światy Autyzmu  

Świat opieki – 6 lat jako doradca mieszkaniowy, 20 lat weekendu 
wypoczynkowego dla rodziców, długotrwałe relacje z rodzinami 
 

Świat akademicki/badawczy – Specjalista mowy i umiejętności 
językowych w zaburzeniach komunikowania się oraz w psychiatrii (Szkoła 
Medyczna Browna), twórca podejścia opartego na dowodach (SCERTS) 
 

Świat usług i instytucji – Specjalista mowy i umiejętności językowych w 
szkołach, szpitalach oraz szkolny konsultant w kraju i za granicą 
 

Świat autyzmu w pierwszej osobie – wspólne spędzanie czasu, uczenie 
się od oraz współpraca z osobami autystycznymi 



Skoncentrujmy się na czterech 
zagadnieniach 
1. Rozumienie zachowania osób 

autystycznych – ich wyzwań i 
doświadczeń 

2. Rozumienie doświadczeń rodziców – 
ich wyzwań i doświadczeń  

3. Obalenie mitu, że ASD jest tragedią 
dla dziecka i rodziny  

4. Obalenie mitu, że ASD jest tylko w 
dziecku, czy osobie – potrzeba 
nieautystycznych partnerów 
(neurotypowych) do zmiany naszych 
postaw i wsparcia. 



Teraz w autyzmie  
trwa cicha rewolucja 

 
(która nie jest już taka cicha!) 



Odczłowieczanie Ludzi Autystycznych 

koncepcja autyzmu wg Lovaas’a (1974) 

• „Dzieci z autyzmem są poważnie zaburzone. Nie wykazują 
oznak ciepła w stosunku do innych… dziecko gryzie rodziców i 
miewa gwałtowne napady złości. Rodzice boją się ukarać ich za 
te czyny, ponieważ powiedziano im, że… jeśli karzesz, to tylko 
pogarszasz jego stan. Ale to wszystko bzdury…  

• Pracując z dzieckiem autystycznym, zaczynasz praktycznie od 
zera. Masz osobę w sensie fizycznym — mają włosy, nos i usta 
— ale nie są to osoby w sensie psychologicznym”  

                                                             (Psychology Today, 1974)  

  

 



Autyzm: Nie nienawidź mnie 



Dlaczego “Wyjątkowo Ludzkie”?   

• Wzorce zachowań/reakcje dzieci autystycznych 
zostały źle zrozumiane, a nawet 
odczłowieczone 

• Głębokie zainteresowania i mocne strony (np. 
entuzjazm) – były określane jako obsesyjne i 
perseweracyjne, co prowadziło do prób ich 
ograniczenia lub wyeliminowania  

• W najlepszym razie wiele wzorców zachowań 
uznano za niewłaściwe, wymagające 
wygaszania, bez stawiania pytania DLACZEGO? 

• Rodzinne doświadczenie z ASD – opisane 
przede wszystkim jako tragedia wywołująca 
strach 

• Dominuje perspektywa behawioralna, ale 
desperacko potrzebujemy perspektywy 
rozwojowej, skoncentrowanej na osobie 



Rozumienie zachowania osób 
autystycznych  

 
Wyzwania i doświadczenia 



To wspólne doświadczenie przedstawia  

Autyzm jest wspólnym ludzkim doświadczeniem  

1.  Wyzwania  

2. Ogromny potencjał 
wzrostu dla jednostki, 
rodzin, społeczności 
szkolnych i 
społeczeństwa 



Niefunkcjonalne “powtarzalne zachowanie”, czy  
strategia samoregulacji? 

 



“Autostymulacje = Samoregulacja” 

- Stephen Shore, Ed.D. 

 
 
 



Vs. Podejście typu “Lista deficytów”  

Journal of Child and Adolescent Psychiatry (1985) 

Journal of Speech and Hearing Disorders, 1981 

Funkcje echolalii bezpośredniej  
u dzieci autystycznych 

Analiza funkcji echolalii odroczonej  
u dzieci autystycznych 

Funkcje echolalii bezpośredniej  
u dzieci autystycznych 

Nabywanie języka i zachowania  
komunikacyjne w autyzmie.  
W stronę zrozumienia „wszystkiego” 

Echolalia w autyzmie: 
Ocena i interwencja 

Intencja komunikacyjna: Ramy rozumienia zachowania 
społeczno-komunikacyjnego w autyzmie 



Konsekwencje: niezrozumienie 
zachowania osób autystycznych  

• Niewielka potrzeba zrozumienia, wspierania lub 
empatii, po prostu kategoryzowanie jako 
pożądane lub niepożądane  

• Pogląd, że to osoba z autyzmem musi się 
zmienić, a my musimy mieć kontrolę 

• Praktyka refleksji (nad wpływem naszych 
przekonań i zachowań) nie jest priorytetem dla 
profesjonalistów i personelu pomocniczego 

• Jeśli inni uczniowie nie rozumieją, większe 
prawdopodobieństwo znęcania się 

• Zbyt często obwinia się dziecko/osobę za swoją 
niepełnosprawność 



Zwroty, które obwiniają dziecko 

“Nieodpowiednie 
zachowanie” 

“Tylko się 
stymuluje” 

“To 
kwestia 

kontroli” 

“On wszystko 
rozumie – 
chce tylko 
uciec od 
____” 

“Jest 
manipulacyjna” 

“Nie 
potrzebuje 
wsparcia” 

“Jest taki 
agresywny” 



Czego nauczylismy się z 
doświadczenia i z badań? 

• Nie ma czegoś takiego jak autystyczne 
zachowanie – to jest wszystko ludzkie 
zachowanie   

• Najlepiej możemy rozumieć wzorce 
zachowania jako: 

 

 

 

 

• MUSIMY PYTAĆ DLACZEGO? 

• Reakcje na zmieszanie, stres 
i niepewność, podniecenie  

• Często są to starania, aby 
uczyć się, komunikować i/lub 
poradzić sobie 

  



 

  “Nie obsesje,  

   ENTUZJAZMY!” 

     

 - Clara Claiborne Park, Ph.D.                            

  1924-2010     

  Autorka “The Siege” oraz 
“Exiting Nirvana” 

 Współzałożycielka Autism Society 
of America (c. 1965)  

 Artist: Jessy Park 



Entuzjazmy/Pasje (nie obsesje) 

• Głębokie zainteresowania, które wspierają 
koncentrację i motywację 

• Często wspierają regulację emocjonalną 

• Mogą być stosowane podczas aktywności 
w ciągu dnia 

• Są związane z pozytywnymi 
wspomnieniami emocjonalnymi 

• Mogą być fazą przejściową lub mogą 
prowadzić do długoterminowych hobby 
lub możliwości zawodowych 



Josh pasjonuje się flagami 



“Aby rozwinąć umysł, 
musisz najpierw 

naenergetyzować ducha” 
 
           - Maori Elder 2013 



  Strategie wspierania entuzjazmów 
(Prizant & Canha, 2010) 

1. Szukaj obszarów zainteresowań, uzdolnień  
i przyjemności.  

2. Nie oczekuj, że zrozumiesz, dlaczego te 
zainteresowania istnieją, dokąd mogą prowadzić ani 
jak długo będą trwać.  

3. Pielęgnuj zainteresowania i pomóż osobie znaleźć dla nich 
miejsce w swoim życiu. 

 



  Strategie wspierania entuzjazmów 
(Prizant & Canha, 2010) 

4. Nie pozwól, aby zainteresowania kolidowały z 
postępami dziecka w innych obszarach.   

 

5. Bądź kreatywny i wytrwały we wprowadzaniu nowych 
sposobów, aby dziecko cieszyło się i wykorzystywało 
swoje zainteresowania.  

6.  Nie oczekuj, że próby powiązania zainteresowań z 
innymi działaniami zawsze zakończą się sukcesem.  

 



  Strategie wspierania entuzjazmów 
(Prizant & Canha, 2010) 

7. Zapewnij dziecku kontakt z innymi osobami o 
podobnych zainteresowaniach. 

8. Nie ograniczaj zakresu tych kontaktów do środowiska 
osób niepełnosprawnych.  

9. Szukaj praktycznych zastosowań dla zainteresowań 
danej osoby. 

10. Nie próbuj wciskać kwadratowego kołka w okrągły 
otwór.  

 

       



Strategie wspierania entuzjazmów 
(Prizant & Canha, 2010) 

 “Autyści są najlepszymi kwadratowymi kołkami, a problem z 
wbiciem kwadratowego kołka w okrągły otwór nie polega na 
tym, że wbijanie młotkiem jest ciężką pracą. Chodzi o to, że 
niszczysz kołek.” 
  — Paul Collins (“Not even wrong: Adventures in Autism) 

 

 



 Zapewnienie wsparcia 

 Wyrażanie uznania  

 Odpowiadanie ze współczuciem  

 Budowanie zrozumienia 

Potrzeba przeformułowania naszego rozumienia echolalii, 
nieelastycznego, „kontrolującego” zachowania, głębokich 
zainteresowań 

Zapytaj, dlaczego dana osoba robi to, co 
obserwujemy, spróbuj zrozumieć jej perspektywę 

Błąd po stronie zapewnienia odpowiedniego wsparcia 
interpersonalnego i uczenia się (model SCERTS) 

Biorąc pod uwagę wyzwania neurologiczne (społeczne, 
sensoryczne itp.), przyjrzyj się, co idzie dobrze i doceń, 
jak trudne może być to dla tej osoby 

Kroki mające na celu zwiększenie 
zrozumienia i zapewnienie wsparcia 



Co mogą zrobić szkoły  

Programy uświadamiające na temat niepełnosprawności i autyzmu 

Uczniowie z autyzmem mówiący o autyzmie i mający swój wkład w szkolny program 

Rodzice (którzy czują się komfortowo) rozmawiający z uczniami  
i personelem 

Dorośli z autyzmem jako konsultanci w szkołach 

Wzbudzanie entuzjazmu na zajęciach szkolnych, również w środowisku akademickim 



Projekt Cud 
 

Elaine Hall- Założycielka i dyrektorka 
www.themiracleproject.org 

 



Zrozumienie doświadczenia 
rodziców 

 
Wyzwania i doświadczenia 



 
Rodzice są często źle rozumiani i 

niesłusznie oskarżani 
 

Opisy zachowania rodziców:   

 Trudne 

 Agresywne 

 Nieodpowiednie 

 Nierealistyczne 

 Niezaangażowane 

 Nadmiernie chroniące   

 



Konsekwencje:  
niezrozumienie reakcji rodziców  

• Negatywny wpływ na współpracę  

• Profesjonaliści nie uczą się dobrze 
słuchać 

• Dominują postawy osądzające 

• Nieproporcjonalne skupianie się na 
problemach, zamiast na sukcesach  
z rodzicami 

• Bardziej prawdopodobne 
postępowanie sądowe 



Czego nauczyliśmy się z doświadczenia, 
badań oraz od rodziców  

 Rodzice często robią najlepsze, co 
potrafią – “żonglują milionem kul” 

 Zbyt często czują się oceniani 

 Jeśli nie podążąją za wskazówkami, 
mogą nie rozumieć jak, nie mieć 
czasu lub mierzyć się z innymi 
problemami w życiu rodziny 

 Dla rodziców autyzm jest 
doświadczeniem 24/7, a dla 
profesjonalistów - nie 

 



Kroki mające na celu zwiększenie 
zrozumienia i lepsze służenie rodzinom 

 Zapewnij wsparcie 

 Wyrażaj aprobatę 

 Odpowiadaj ze współczuciem 

 Buduj zrozumienie 

Stres niepewności, spróbuj zrozumieć, na jakim etapie podróży 
znajduje się rodzina. Jakie mieli dotychczasowe doświadczenia 
– pozytywne i negatywne oraz jakie są ich nadzieje na 
przyszłość? 

Jak rodzice muszą się czuć – Zapytaj, dlaczego rodzic robi to, 
co obserwujemy, spróbuj zrozumieć jego perspektywę. Często 
robią wszystko, co w ich mocy dla swojego dziecka, 
żonglowanie, reakcje publiczne, chroniczny niepokój 

Zobacz, co się dzieje w rodzinie i doceń, jak ciężko może być – 
doceń to, co robią dla swoich dzieci i rodzin 

Niech zostaną wysłuchani, okaż szacunek, pomóż rodzicom w 
ustaleniu priorytetów tego, co najważniejsze, potwierdź ich 
intuicję dotyczącą tego, co jest najlepsze dla ich dziecka . "Jak 
mogę pomóc?" „Co jest dla ciebie najważniejsze, abyśmy 
pracowali?” 



Obalanie mitu tragedii 
 

“Autyzm niszczy życie milionów dzieci i 
niszczy ich rodziny” 

 
    - Robert F. Kennedy Jr. (2015) 

 
  

 



“Autyzm to 

zagubiony, 

piekielny świat” 
David Kirby,  

“Evidence of Harm”  

(2005) 

Dowody 
krzywdy 

Jak zakończyć 
epidemię autyzmu 

„Zaprzeczanie epidemii autyzmu 
to zaprzeczanie cierpieniu 
milionów dzieci oraz ich rodzin, a 
także zaprzeczanie badaniom 
prawdziwych przyczyn, aby 
epidemia mogła się zakończyć.” 
 
JB Handly #theautismbook 



Pojmowanie autyzmu jako tragedii 

 

"Użyłem terminu „holokaust… 
ponieważ starałem się znaleźć 
wyrażenie, które pozwoliłoby 
przekazać katastrofalną 
tragedię autyzmu, która 
zniszczyła teraz życie ponad 20 
milionów dzieci i zniszczyła ich 
rodziny."  

– Robert Kennedy Jr. Quote (4/7/15)  



Samorzecznictwo 

Drogi Panie Kennedy, 
Mocno sprzeciwiam się Pana 
stwierdzeniu na temat dzieci 
autystycznych. Nie całe ich życie 
zostało zamknięte i nie wszystkie 
rodziny zostały zniszczone. Ja wiem, bo 
mam autyzm i moje życie jest dobre i 
wciąż mam rodzinę, która mnie kocha. 
Więc ze swojej strony oraz wszystkich 
moich przyjaciół z autyzmem, proszę, 
aby w przyszłości raczej wspierał Pan 
dzieci autystyczne zamiast je obrażać. 
Cokolwiek może Pan zrobić, aby im 
pomóc zamiast je ranić – będzie bardzo 
mile widziane. 



vs. pojmowanie autyzmu jako tragedii   

Cytaty osób autystycznych i rodziców: 

„Witamy w naszym małym zakątku świata. Niektórzy nazywają to 

autyzmem, inni rozpaczą i smutkiem. Ja nazywam to nadzieją, 

pięknem i fascynacją”. - Matka Michaela, 9 lat 

„Zespół Asperger’a nie jest chorobą. To sposób bycia. Nie ma 

lekarstwa, ani nie ma na nie zapotrzebowania. Potrzebna jest 

jednak wiedza”. - John Elder Robison, dorosły z autyzmem 

 

„Niepełnosprawność jest zwykle definiowana w kategoriach tego, 

czego brakuje… Ale autyzm… dotyczy zarówno tego, co jest obfite, 

jak tego, czego brakuje, nadekspresji tych samych cech, które czynią 

nasz gatunek wyjątkowym”. - Paul Collins, dorosły z autyzmem 

„Ludzie, którzy byli dla nas najbardziej pomocni, to ci, którzy nie 

odbierają nam nadziei. Nauczyliśmy się trzymać z dala od tłumu 

'zagłady i mroku' ”. - Ojciec Brada (12 lat) 



Autyzm to nie tragedia… 
 Ale w polączeniu z: 

• Przewlekłymi schorzeniami biomedycznymi 

• Biedą/stresem socjoekonomicznym w rodzinie 

• Wyzwaniami zw. ze zdrowiem psychicznym (osoba z autyzmem 
lub rodzic) 

• Ignorancją społeczną 

• Brakiem zrozumienia i odpowiedniego wsparcia 

konsekwencje mogą być tragiczne. 

 

       

 

    



Konsekwencje:  “Autyzm to tragedia”  

• Rodzice budzą litość, często są osądzani 

• Profesjonaliści czują, że muszą „ratować” 
dziecko i rodzinę – mają gotowe wszystkie 
odpowiedzi.  

• Profesjonaliści mogą nie wiedzieć, jak mówić 
o autyzmie w bardziej zrównoważony 
sposób, patrząc na naczynie „w połowie 
pełne”.  

• Specjaliści mogą uważać, że główną troską 
rodziców jest autystyczny członek rodziny, co 
może nie być słuszne. 

• “Jeśli jesteś tutaj, aby mi powiedzieć, że 
muszę „naprawić” lub zmienić moje dziecko, 
już mnie tu nie ma”.  

               - ojciec 9-latka podczas konsultacji 



Kroki do obalenia 
mitu, że „Autyzm to tragedia”  

 Wsparcie 

 Docenienie  

 Współczucie   

 Zrozumienie   

Profesjonaliści i media mogą przekazywać przekonanie, 
że „autyzm to tragedia”, ale rodzice pragną usłyszeć 
pozytywy, podobnie jak osoby z autyzmem. 

Zrozum, jak to jest słyszeć głównie wyzwania, rodzice 
mogą czuć, że są obwiniani (nawet jeśli to nieprawda) 
lub czuć, że odbiera się im nadzieję 

Zrozumienie/nazwanie mocnych stron ucznia, a 
także wyzwań, zapewnia bardziej realistyczną, 
zrównoważoną perspektywę 

Wspieranie rodziców poprzez tworzenie pozytywnego 
wizerunku dziecka – świętowanie sukcesów buduje zaufanie 



 
Co może zrobić szkoła?  

Świętuj sukcesy i „chwal się” umiejętnościami 
uczniów z ASD  

Mów i ucz o sławnych, spełnionych ludziach z ASD 
(Temple Grandin, A. Einstein, Daryl Hannah) 

Dziel się pozytywnymi historiami z mediów 

 
Zaproś rodziców absolwentów do podzielenia się 
swoimi historiami sukcesu 

Zaproś osoby z autyzmem do podzielenia się 
swoimi historiami 

 



Lisa Jo Rudy 

To 10 Wspaniałych Cech Osób z 
autyzmem 
 
Ludzie z autyzmem: 
1. Rzadko kiedy kłamią 
2. Żyją chwilą 
3. Rzadko kiedy oceniają innych 
4. Mają pasje 
5. Nie są przywiązani do oczekiwań 
społecznych 
6. Mają wspaniałą pamięć 
7. Są mniej materialistyczni 
8. Mają mniej ukrytych zamiarów 
9. Pomagają innym widzieć swiat 
bardziej przejrzyście 
10. Mogą mieć przewagę w życiu, 
gdy swoje szczególne 
zainteresowania wykorzystają w 
karierze zawodowej 



Obalanie mitu, że autyzm 
występuje tylko wewnątrz w 

osobie 
 

Autyzm to wspólne ludzkie 
doświadczenie 

  
 



Konsekwencje postawy:   
“Autyzm jest tylko wewnątrz w osobie”  

• Ustalamy cele i procedury, aby 
zmienić osoby z autyzmem, nie 
zastanawiamy się i nie zmieniamy 
tego, co my robimy. 

• Nie zapewniamy odpowiedniego 
wsparcia. Wsparcie jest 
postrzegane jako „podpory”, 
których dana osoba nie 
potrzebuje.  

 



Konsekwencje:   
“Autyzm jest tylko wewnątrz w osobie”  

• Postęp mierzy się tylko tym, jak 
bardzo zmieniamy zachowanie 
danej osoby.  

• Na ludziach autystycznych 
spoczywa ciężar zmian. Jeśli nie 
robią „postępu”, to jest to ich 
wina lub wina rodzica, albo 
dziecko jest po prostu zbyt 
„upośledzone”. 

 



Konsekwencje:   
“Autyzm jest tylko wewnątrz w osobie”  

Co mówią osoby autystyczne? 

“Miej wysokie oczekiwania w stosunku do osób z 
autyzmem, ale z odpowiednim, a gdy to 

konieczne, wysokim poziomem wsparcia”.  

- Ros Blackburn 

 

“Najlepszym sposobem, aby pomóc osobie z 
autyzmem zmienić się na lepsze, jest zmiana 

postaw i działań osób nieautystycznych”.   

          - Michael John Carley 



Czego się nauczyliśmy -  
Autyzm to wspólne LUDZKIE 

doświadczenie  
 Staje się częścią tkanki życiowej dla wszystkich zaangażowanych 

Edukatorzy  Rodziny Ludzie z autyzmem 



Podnieś rękę, jeśli poznanie lub obecność w 
twoim życiu osoby z autyzmem 

wzbogaciło twoje życie i przyczyniło się do 
twojego własnego rozwoju osobistego. 



Kroki do zrozumienia autyzmu jako 
„wspólnego ludzkiego 

doświadczenia” 
 

 Wsparcie 

 Docenienie  

 Współczucie   

 Zrozumienie   

Zastanów się, w jaki sposób autyzm wpływa na Twoje życie – 
zarówno pozytywnie, jak i stanowiąc wyzwanie 

Kiedy czujemy się podważani lub sfrustrowani, wyobraźmy sobie, jak 
czują się rodzice, członkowie rodziny i osoba z autyzmem. 

“Miej wysokie oczekiwania w stosunku do osób z 
autyzmem, ale z odpowiednim, a w razie potrzeby, 
wysokim poziomem wsparcia”   
        –Ros Blackburn 

Świętowanie sukcesów powinno być świętem dla wszystkich 



Co może zrobić szkoła  

Skoncentruj się na zachowaniu i postawach całego 
personelu, a nie tylko ucznia 

Zrozum pozytywny wpływ ucznia na innych uczniów i 
ogólnie na społeczność 

 

Zaakceptuj zobowiązanie do zmian z naszej strony, nie 
tylko ucznia czy rodziców 

Komunikuj i modeluj, że uczeń jest cenionym członkiem 
społeczności szkolnej 



 „Depatologizowanie” autyzmu 
  
Jak interpretujemy i rozumiemy zachowanie 

 
Zachowanie autystyczne       Ludzkie zachowanie 

 
Obsesje        Entuzjazmy,  

                głębokie zainteresowania, 
            pasje 
     

          Nieświadome       Nadwrażliwe 
      Intensywne 
              



        „Depatologizowanie” autyzmu 
 

Jak interpretujemy i rozumiemy zachowanie 

Niezainteresowany      Wyzwania w  

 relacjami                rozumieniu innych 

            i zaufaniu im   

  ASD jako tragedia    ASD jako różnica 

  

 

 



 „Depatologizowanie” autyzmu 
 

Jak zapewniamy edukację i wsparcie 
 

  “Lista deficytów”   ID i budowanie mocnych 
      stron         

 
   

Kontrolowanie zachowania  Budowanie  
                                                 samostanowienia   
                                                i samorzecznictwa 

        
      



  „Depatologizowanie” autyzmu 
 

Jak zapewniamy edukację i wsparcie 
 

Trenowanie do            Wzmacnianie 
spełniania norm            inicjatywy i autoekspresji 
    Trenowanie                  “Prawdziwy postęp” 
umiejętności  
 

      

      



  „Depatologizowanie” autyzmu 
 

Jak zapewniamy edukację i wsparcie 
 
“Najlepszym sposobem, aby pomóc osobom z autyzmem 
zmienić się na lepsze, jest zmiana postaw i działań przez osoby 
NT”   

                          - Michael John Carley 

 
Zmienianie ludzi       Zmienianie własnego,                
autystycznych                zachowania, postaw i sposobu 
                                         wspierania 
                         (NT i społeczeństwo) 
       
                    



Głębsze zrozumienie 
ASD buduje zaufanie 

uczniów i rodzin 

Sprawia, że nasze 
społeczności są bardziej 

ludzkie i opiekuńcze 

Sprawia, że wszyscy 
stajemy się 

lepszymi ludźmi 

Dlaczego wyjątkowo ludzka perspektywa? 



A 

Dlaczego wyjątkowo ludzka perspektywa? 

  Tolerancja 
  ↓ 
  Akceptacja  
  ↓ 
  Docenienie  
  ↓ 
  Wdzięczność  



Wyjątkowo Ludzkie: Podcast 
 

www.uniquelyhuman.com 



Autism Society of 
America’s 2017 

 
"Nagroda dr Temple 
Grandin za wybitną 

pracę literacką w 
autyzmie” 



 
Więcej informacji i zasobów: 

  
WWW.BARRYPRIZANT.COM 

WWW.UNIQUELYHUMAN.COM 
WWW.SCERTS.COM 

 
Uniquely Human:   

A Different Way of Seeing Autism 
(Simon & Schuster, 2015) 

 
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellońskiego 2017 

 
 
 



Dziękuję za wszystko, co 
robicie!! 


