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Skoncentrujmy sie na czterech
zagadnieniach

.. Rozumienie zachowania osob
autystycznych —ich wyzwan i
doswiadczen

>, Rozumienie doswiadczen rodzicow —
ich wyzwan i doswiadczen

;. Obalenie mitu, ze ASD jest tragedia
dla dziecka i rodziny

.. Obalenie mitu, ze ASD jest tylko w
dziecku, czy osobie — potrzeba
nieautystycznych partneréow
(neurotypowych) do zmiany naszych
postaw i wsparcia.




(ktora nie jest juz taka cicha!)



Odcztowieczanie Ludzi Autystycznych
koncepcja autyzmu wg Lovaas’a (1974)¢

,Dzieci z autyzmem sq powaznie zaburzone. Nie wykazujg
oznak ciepta w stosunku do innych... dziecko gryzie rodzicow i
miewa gwattowne napady ztosci. Rodzice bojq sie ukarac ich za
te czyny, poniewaz powiedziano im, ze... jesli karzesz, to tylko
pogarszasz jego stan. Ale to wszystko bzdury...

Pracujgc z dzieckiem autystycznym, zaczynasz praktycznie od
zera. Masz osobe w sensie fizycznym — majq wifosy, nos i usta
— ale nie sqg to osoby w sensie psychologicznym”

(Psychology Today, 1974)






Dlaczego “Wyjatkowo Ludzkie”?

Wzorce zachowan/reakcje dzieci autystycznych
zostaty zle zrozumiane, a nawet
odcztowieczone

Gtebokie zainteresowania i mocne strony (np.
entuzjazm) — byty okreslane jako obsesyjne i
perseweracyjne, co prowadzito do préb ich
ograniczenia lub wyeliminowania

W najlepszym razie wiele wzorcow zachowan
uznano za niewtasciwe, wymagajgce
wygaszania, bez stawiania pytania DLACZEGO?

Rodzinne doswiadczenie z ASD — opisane
przede wszystkim jako tragedia wywotujgca
strach

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



Rozumienie zachowania osob
autystycznych

Wyzwania i doswiadczenia



-

Autyzm jest wspOlnym ludzkim doswiadczeniem

To wspdlne doswiadczenie przedstawia ‘

1. Wyzwania

2. Ogromny potencjat
wzrostu dla jednostki,
rodzin, spotecznosci
szkolnych i
spoteczenstwa




-

Niefunkcjonalne “powtarzalne zachowanie”, czy
strategia samoregulacji?




“Autostymulacje = Samoregulacja”

= Stephen Shore, Ed.D.




Vs. Podejscie typu “Lista deficytow”

Journal of Speech and Hearing Disorders, 1981

Funkcje echolalii bezposrednie;
u dzieci autystycznych
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Journal of Speech and Hearing Disorders, PRIZANT, Volume 48, 296-307, August 1983
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Nabywanie jezyka i zachowania
komunikacyjne w autyzmie.
W strone zrozumlenla ,wszystkiego” :

t.bo varied icative sy logy evident i m audsm because much of r.he researcb lltzr:x'uxe ha.s been pmduct
oricnted mther d‘nn process onented. and has focused on language structure rnhert‘han function. Therefore, bebaviors such as
yed echolalia, and interactive rituals are often vxe\\ed as isolatad devunt h rather than as
domi: cognitive p and cogn in autism. This discussion
tisti tion in refe to “gestalt” versus “analytic” modes of cognitive processing,

use. Bued on resean:h on language behavior of normal and autistic children, specific issues
of lic behaviors, patterns of social interaction, and patterns of cognitive-

ietic d

phencmena related to

S sympton
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Journal of Speech and Hearing Research, Volume 27, 183-192, June 1984

Analiza funkcji echolalii odroczonej
u dzieci autystycznych

PATRICK J. RYDELL
Area Education Agency #12, Sioux City, lowa

This study was a preliminary attempt to determine how autistic children used delayed echolalia in naturalistic interactions with
familiar people. Fourteen functional categories of delaved echolalia were derived based on videotape analyses of linguistic,
extralinguistic, and paralinguistic features. Individual differences in functional usage were apparent across the three subjects
Delayed echolalia was found to vary along the dimensions of interactiveness, comprehension of the utterance produced, and
relevance to linguistic or situational context. The diversity of delaved echolalic behavior is discussed in reference to its
conventionality, the presence or absence of communicative intent, and its status as symbolic communicative activity

are
linguistic development in auhxm )
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Echolalia w autyzmie:
Ocena i interwencja

ADSESSMEN 1
AND
INTERVENTION

by Barry M. Prizant, Ph.D.

Journal of Child and Adolescent Psychiatry (1985)

Intencja komunikacyjna: Ramy rozumienia zachowania
spoteczno-komunikacyjnego w autyzmie

BARRY M. PRIZANT, Ph.D., AMY M. WETHERBY, Ph.D.




Konsekwencje: niezrozumienie
zachowania osob autystycznych

Niewielka potrzeba zrozumienia, wspierania lub
empatii, po prostu kategoryzowanie jako
pozgdane lub niepozgdane

Poglad, ze to osoba z autyzmem musi sie
zmienic¢, a my musimy miec kontrole

Praktyka refleksji (nad wptywem naszych
przekonan i zachowan) nie jest priorytetem dla
profesjonalistow i personelu pomocniczego

Jesli inni uczniowie nie rozumiejg, wieksze
prawdopodobienstwo znecania sie

Zbyt czesto obwinia sie dziecko/osobe za swoja
niepetnosprawnos¢




roty, ktore obwiniaja dziecko

»




Czego nauczylismy sie Zz
doswiadczenia i z badan?

Nie ma czegos takiego jak autystyczne

zachowanie — to jest wszystko ludzkie
zachowanie

Najlepiej mozemy rozumiec wzorce
zachowania jako:

Reakcje na zmieszanie, stres

i niepewnosc, podniecenie

Czesto sg to starania, aby
uczy¢ sie, komunikowac i/lub
poradzic sobie

vusimY PYTAC - DIACZEGO?




“Nie obsesje,

ENTUZJAZMYV”

- Clara Claiborne Park, Ph.D.
1924-2010

Autorka “The Siege” oraz
“Exiting Nirvana”

Wspotzatozycielka Autism Society
of America (c. 1965)

W Artist: Jessy Park
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Entuzjazmy/Pasje (nie obsesje)

. Gtebokie zainteresowania, ktore wspieraja l—-
koncentracje i motywacje

. Czesto wspierajg regulacje emocjonalng

. Moga byc stosowane podczas aktywnosci
W Ciggu dnia

. $S3 zwigzane z pozytywnymi
wspomnieniami emocjonalnymi
. Mogg byc faza przejsciowg lub moga

prowadzi¢ do dtugoterminowych hobby
lub mozliwosci zawodowych



Josh pasjonuje sie flagami




“Aby rozwing¢ umyst,
MusISzZ najplerw
naenergetyzowac ducha”

- Maori Elder 2013



Strategie wspierania entuzjazmow
(Prizant & Canha, 2010)

.. Szukaj obszaréw zainteresowan, uzdolnien
i przyjemnosci.isge!

.. Nie oczekuj, ze zrozumiesz, dlaczego te
zainteresowania istniejg, dokad moga prowadzic¢ ani
jak dtugo bedga trwac.

;. Pielegnuj zainteresowania i pomoz osobie znalez¢ dla nich
miejsce w swoim zyciu.



Strategie wspierania entuzjazmow
(Prizant & Canha, 2010)

.. Nie pozwol, aby zainteresowania kolidowaty z
postepami dziecka w innych obszarach.is»!

. Badz kreatywny i wytrwaty we wprowadzaniu nowych
sposobow, aby dziecko cieszyto sie i wykorzystywato
swoje zainteresowania.

6. Nie oczekuj, ze proby powigzania zainteresowan z
innymi dziataniami zawsze zakoncza sie sukcesem.isgp!



7.

10.

Strategie wspierania entuzjazmow
(Prizant & Canha, 2010)

Zapewnij dziecku kontakt z innymi osobami o
podobnych zainteresowaniach.

Nie ograniczaj zakresu tych kontaktow do srodowiska
0sOb niepetnosprawnych.isp!

Szukaj praktycznych zastosowan dla zainteresowan
danej osoby.

Nie probuj wciska¢ kwadratowego kotka w okragty
otwor.



Strategie wspierania entuzjazmow
(Prizant & Canha, 2010)

“Autysci sg najlepszymi kwadratowymi kotkami, a problem z<_C
wbiciem kwadratowego kotka w okragty otwor nie polega na
tym, ze wbijanie mtotkiem jest ciezkg praca. Chodzi o to, ze
niszczysz kotek.”

— Paul Collins (“Not even wrong: Adventures in Autism)




Kroki majace na celu zwigkszenie
Ztozumienia 1 zapewnienie wsparcia

4

Potrzeba przeformutowania naszego rozumienia echolalii,
nieelastycznego, , kontrolujgcego” zachowania, gtebokich e
zainteresowan

v

Zapytaj, dlaczego dana osoba robi to, co
obserwujemy, sprébuj zrozumie¢ jej perspektywe

Wyrazanie uznania

Biorgc pod uwage wyzwania neurologiczne (spoteczne,
sensoryczne itp.), przyjrzyj sie, co idzie dobrze i docen,
jak trudne moze byc¢ to dla tej osoby

Zapewnienie wsparcia

Btad po stronie zapewnienia odpowiedniego wsparcia
interpersonalnego i uczenia sie (model SCERTS)



Co mogq zrobic szkoly

Programy uswiadamiajgce na temat niepetnosprawnosci i autyzmu

Uczniowie z autyzmem maowigcy o autyzmie i majgcy swoj wktad w szkolny program

Rodzice (ktdrzy czujg sie komfortowo) rozmawiajgcy z uczniami
i personelem

Dorosli z autyzmem jako konsultanci w szkotach

Wzbudzanie entuzjazmu na zajeciach szkolnych, rowniez w srodowisku akademickim

TS




Projekt Cud

Elaine Hall- Zatozycielka i dyrektorka
www.themiracleproject.org




Zrozumienie doswiadczenia
rodzicow

Wyzwania i doswiadczenia



Rodzice sa czesto Zle rozumiani i
niestusznie oskarz'arli

Opisy zachowania rodzicow:

+ Trudne

~ Agresywne

. Nieodpowiednie
» Nierealistyczne

+ Niezaangazowane

~ Nadmiernie chronigce




Konsekwencje:
niezrozumienie reakcji rodzicow

. Negatywny wptyw na wspotprace
. Profesjonalisci nie uczg sie dobrze
stuchad

. Dominujg postawy osgdzajgce

. Nieproporcjonalne skupianie sie na
problemach, zamiast na sukcesach
Z rodzicami

. Bardziej prawdopodobne
postepowanie sgdowe




Czego nauczyliSmy si¢ z doswiadczenia,
badan oraz od rodzicow

~ Rodzice czesto robig najlepsze, co ‘
potrafig — “zonglujg milionem kul”

. Zbyt czesto czuj3a sie oceniani

. Jesli nie podazajg za wskazowkami,
moga nie rozumiec jak, nie miec

// A
czasu lub mierzy€ sie z innymi | Oj/ / ¥
i W 2yCi - T /O %

problemami w zyciu rodziny

. Dla rodzicow autyzm jest
doswiadczeniem 24/7, a dla
profesjonalistow - nie




v

Stres niepewnosci, sprobuj zrozumied, na jakim etapie podrozy
znajduje sie rodzina. Jakie mieli dotychczasowe doswiadczenia
— pozytywne i negatywne oraz jakie sg ich nadzieje na
przysztosc?

v

Jak rodzice musz3 sie czuc€ — Zapytaj, dlaczego rodzic robi to,
co obserwujemy, sprébuj zrozumiec jego perspektywe. Czesto
robig wszystko, co w ich mocy dla swojego dziecka,
zonglowanie, reakcje publiczne, chroniczny niepokdj

v

Zobacz, co sie dzieje w rodzinie i docen, jak ciezko moze by¢ —
docen to, co robig dla swoich dzieci i rodzin

v

Niech zostang wystuchani, okaz szacunek, poméz rodzicom w
ustaleniu priorytetow tego, co najwazniejsze, potwierdz ich
intuicje dotyczgcy tego, co jest najlepsze dla ich dziecka . "Jak
moge pomoc?" ,,Co jest dla ciebie najwazniejsze, abysmy
pracowali?”



Obalanie mitu tragedii

“Autyzm niszczy zycie milionow dzieci |
niszczy ich rodziny”

- Robert F. Kennedy Jr. (2015)



The Provocative New York Times Bestseller

“Autyzm to

EVIDENCE _
oF HARM zagubiony,
Dowody A ‘ - - 7 = L
rzywdy piekielny Swiat
David Kirby,
\b “Evidence of Harm”
DAVID KIRBY . (2005)

HOW TO END

£
lhe

,<Zaprzeczanie epidemii autyzmu

AUTISM to zaprzeczanie cierpieniu
miliondw dzieci oraz ich rodzin, a

EPIDEMIC takze zaprzeczanie badaniom

prawdziwych przyczyn, aby
epidemia mogta sie zakonczyc.”

Jak zakonczyc¢
epidemie autyzmu
IV SR, | S JB Handly #theautismbook



Pojmowanie autyzmu jako tragedii

"Uzytem terminu , holokaust...
poniewaz staratem sie znalezc¢
wyrazenie, ktore pozwolitoby
przekazac katastrofalng
tragedie autyzmu, ktora
zniszczyta teraz zycie ponad 20
milionow dzieci i zniszczyta ich
rodziny."

— Robert Kennedy Jr. Quote (4/7/15)




Samorzecznictwo
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VS. pojmowani€ autyzmau jako tragcdir===

Cytaty osob autystycznych i rodzicow:

»Witamy w naszym matym zakatku swiata. Niektdrzy nazywaja to
autyzmem, inni rozpaczg i smutkiem. Ja nazywam to nadziejg,
pieknem i fascynacjg”. - Matka Michaela, 9 lat

»Zespot Asperger’a nie jest chorobga. To sposdb bycia. Nie ma
lekarstwa, ani nie ma na nie zapotrzebowania. Potrzebna jest
jednak wiedza”. - John Elder Robison, dorosty z autyzmem

»,Niepetnosprawnos¢ jest zwykle definiowana w kategoriach tego,
czego brakuje... Ale autyzm... dotyczy zaréwno tego, co jest obfite,

jak tego, czego brakuje, nadekspresji tych samych cech, ktdre czynig
nasz gatunek wyjagtkowym”. - Paul Collins, dorosty z autyzmem

yLudzie, ktdrzy byli dla nas najbardziej pomocni, to ci, ktérzy nie
odbierajg nam nadziei. NauczyliSmy sie trzymac z dala od ttumu
'zagtady i mroku'”. - Ojciec Brada (12 lat)



Autyzm to nie tragedia...

Ale w polaczeniu z:
Przewlektymi schorzeniami biomedycznymi
Biedg/stresem socjoekonomicznym w rodzinie

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

Ignorancja spoteczna

Brakiem zrozumienia i odpowiedniego wsparcia

konsekwencje moga byc tragiczne.




Konsekwencje: “Autyzm to tragedia”

Rodzice budzg litos¢, czesto sg osgdzani

Profesjonalisci czujg, ze muszg ,,ratowac”
dziecko i rodzine — majg gotowe wszystkie
odpowiedzi.

Profesjonalisci mogg nie wiedziec, jak mowic
0 autyzmie w bardziej zrownowazony
sposob, patrzac na naczynie ,,w potowie
petne”.

Specjalisci mogg uwazac, ze gtéwng troska
rodzicOw jest autystyczny cztonek rodziny, co
moze nie by¢ stuszne. |

“Jesli jestes tutaj, aby mi powiedzieg, ze
musze ,,naprawi¢” lub zmieni¢ moje dziecko,
juz mnie tu nie ma”.

- ojciec 9-latka podczas konsultacji



Kroki do obalenia
mitu, ze ,,Autyzm to tragedia”

Profesjonalisci i media mogg przekazywaé przekonanie,
ze ,,autyzm to tragedia”, ale rodzice pragng ustyszec
pozytywy, podobnie jak osoby z autyzmem.

Zrozum, jak to jest stysze¢ gtdwnie wyzwania, rodzice
moga czué, ze sg obwiniani (nawet jesli to nieprawda)
lub czu¢, ze odbiera sie im nadzieje

Docenienie

Wspieranie rodzicOw poprzez tworzenie pozytywnego
wizerunku dziecka — swietowanie sukceséw buduje zaufanie

Zrozumienie/nazwanie mocnych stron ucznia, a
takze wyzwan, zapewnia bardziej realistyczng,
zrownowazong perspektywe




Swietuj sukcesy i ,,chwal sie” umiejetnoéciami
uczniow z ASD

Mow i ucz o stawnych, spetnionych ludziach z ASD
(Temple Grandin, A. Einstein, Daryl Hannah)

Dziel sie pozytywnymi historiami z mediow

Zapros rodzicow absolwentow do podzielenia sie
swoimi historiami sukcesu

Zapros osoby z autyzmem do podzielenia sie
swoimi historiami



Top 19 Awesome Amu ';Il'at:/ (Z)”\i\ésr,r;])ania’rych Cech Osbéb z
of veople with Autism

Ludzie z autyzmem:

People with Autisw... 5 oadko siody kdamia

L RareN Lie 3. Rzadko kiedy oceniajg innych

4. Maja pasje
2.\ive in the Moment
6. Maja wspaniatg pamiec
5. Are Not Tied fo Socal ExPed'aﬂonc 9. Pomagaja innym widzieé swiat

5. Nie sg przywigzani do oczekiwan
spotecznych
% Rarely dudge Othere
: 7. Sg mniej materialistyczni
b Are Paccionate 8. Maja mniej ukrytych zamiaréw
bardziej przejrzyscie

6. Yrave Terrific Memortec 10. Moga mie¢ przewage w zyciu,
1 Are Lecc Materialictic gdy swoje szczegolne

) zainteresowania wykorzystajg w
®. fave Fewer Hidden Agendac karierze zawodowe;

9. (an \’rel? Othere See the World More Cleaﬂy
10. Can Have an Advantage in Life
when their Special Inferecic

are ied to their Career
A?P‘ Lisa Jo Rudy




Obalanie mitu, ze autyzm
wystepuje tylko wewnatrz w
osobie

Autyzm to wspolne ludzkie
doswiadczenie



Konsekwencje postawy:
“Autyzm jest tylko wewnatrz w osobie”

Ustalamy cele i procedury, aby
zmieni¢ osoby z autyzmem, nie
zastanawiamy sie | nie zmieniamy
tego, co my robimy.

Nie zapewniamy odpowiedniego
wsparcia. Wsparcie jest
postrzegane jako ,, podpory”,
ktorych dana osoba nie
potrzebuje.
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Konsekwencje:
“Autyzm jest tylko wewnatrz w osobie”

. Postep mierzy sie tylko tym, jak
bardzo zmieniamy zachowanie
danej osoby.

. Na ludziach autystycznych
spoczywa ciezar zmian. Jesli nie
robig ,,postepu”, to jest to ich
wina lub wina rodzica, albo
dziecko jest po prostu zbyt
,uposledzone”.

,,,,,,,,,,,,,,,,,,
e



Konsekwencje:
“Autyzm jest tylko wewnatrz w osobie”

Co moéwig osoby autystyczne?

“Miej wysokie oczekiwania w stosunku do 0sob z
autyzmem, ale z odpowiednim, a gdy to
konieczne, wysokim poziomem wsparcia”.

- Ros Blackburn

“Najlepszym sposobem, aby pomoc osobie z
autyzmem zmienic sie na lepsze, jest zmiana
postaw i dziatan osob nieautystycznych”.

- Michael John Carley



Czego si¢ nauczyliSmy -
Autyzm to wspolne LUDZKIE
doswiadczenie

Staje sie czescig tkanki zyciowej dla wszystkich zaangazowanych

Rodziny Edukatorzy Ludzie z autyzmem




Podnies reke, jesli poznanie lub obecnos¢ w
twolm Zyciu osoby z autyzmem
wzbogacito twoje zycie i przyczynito si¢ do
twojego wlasnego rozwoju osobistego.




Kroki do zrozumienia autyzmu jako
s WspOlnego ludzkiego
doswiadczenia”

v

Zastanow sie, w jaki sposob autyzm wptywa na Twoje zycie —
zarowno pozytywnie, jak i stanowigc wyzwanie

v

Kiedy czujemy sie podwazani lub sfrustrowani, wyobrazmy sobie, jak
czujg sie rodzice, cztonkowie rodziny i osoba z autyzmem.

Docenienie

Swietowanie sukcesdw powinno by¢ $wietem dla wszystkich

“Miej wysokie oczekiwania w stosunku do oséb z ~

autyzmem, ale z odpowiednim, a w razie potrzeby,
wysokim poziomem wsparcia”

—Ros Blackburn -



Skoncentruj sie na zachowaniu i postawach catego
personelu, a nie tylko ucznia

Zrozum pozytywny wptyw ucznia na innych uczniow i
ogolnie na spotecznosc

Zaakceptuj zobowigzanie do zmian z naszej strony, nie
tylko ucznia czy rodzicow

Komunikuj i modeluj, ze uczen jest cenionym cztonkiem
spotecznosci szkolnej




,Depatologizowanie” autyzmu

Jak interpretujemy i rozumiemy zachowanie

Zachowanie autystyczne =» Ludzkie zachowanie

Obsesje =2 Entuzjazmy,
gtebokie zainteresowania,
pasje

Nieswiadome = Nadwrazliwe
Intensywne



,Depatologizowanie” autyzmu

Jak interpretujemy i rozumiemy zachowanie

Niezainteresowany =2 Wyzwania w
relacjami rozumieniu innych

i zaufaniu im

ASD jako tragedia =2 ASD jako rdznica



,Depatologizowanie” autyzmu

Jak zapewniamy edukacje i wsparcie

“Lista deficytow” =» ID i budowanie mocnych
stron

Kontrolowanie zachowania =2 Budowanie
samostanowienia
| samorzecznictwa



,Depatologizowanie” autyzmu

Jak zapewniamy edukacje i wsparcie

Trenowanie do =» Wzmacnianie
spetniania norm inicjatywy i autoekspresji
Trenowanie = “Prawdziwy postep”

umiejetnosci

The SCERTS Muodel




,Depatologizowanie” autyzmu

Jak zapewniamy edukacje i wsparcie

“Najlepszym sposobem, aby pomoc osobom z autyzmem

zmienic sie na lepsze, jest zmiana postaw i dziatan przez osoby
NT”

- Michael John Carley

Zmienianie ludzi = Zmienianie wtasnego,
autystycznych zachowania, postaw i sposobu
wspierania
(NT i spoteczenstwo)



Dlaczego wyjatkowo ludzka perspektywa?

~ W N (- N
v

Gtebsze zrozumienie Sprawia, ze nasze prawia, ze WSzyscy
ASD buduje zaufanie spotecznosci sg bardziej stajemy sie
uczniéw i rodzin ludzkie i opiekuncze lepszymi ludZmi
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Dlaczego wyjatkowo ludzka perspektywa?




Wyjatkowo Ludzkie: Podcast

www.uniquelyhuman.com




UNIQUE
HUMAN

A DIFFERENT WAY
OF SEEING AUTISM

I Autism Society of

o} . America’s 2017
Tom ¥ielﬂs-Meyer
NIEZWYCZAINI "Nagroda dr Temple
LUDZIE Grandin za wybitna
Nowe spojrzenie na autyzm prace ||te racka wW

autyzmie”




Wiecej informacji i zasobow:

WWW.BARRYPRIZANT.COM
WWW.UNIQUELYHUMAN.COM
WWW.SCERTS.COM

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

Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego 2017



Dziekuje za wszystko, co
robicie!!



