АУТИЗМ: 
практические рекомендации для родителей

Мы, одни из авторов этой маленькой книги, связаны с проблемой аутизма не только по работе. Мы стали специалистами потому, что нужно было помочь нашему сыну, и постепенно наши собственные, семейные проблемы мы стали осмысливать иначе: оказалось, что у семей, в которых есть дети с аутизмом, очень много общих проблем, несмотря на то, что дети с аутизмом очень разные и отличаются друг от друга даже больше, чем обычные, или, как говорят, «типично развивающиеся»  дети.

За 30 с лишним лет работы, в Общество помощи аутичным детям «Добро» обратилось более 7000 семей. С кем-то мы занимались много лет, с кем-то регулярно встречались и обсуждали проблемы их детей, кому-то просто дали советы и рекомендации. Вместе с нашими коллегами из Общества «Добро» мы решили через эту книгу поделиться опытом, взять на себя смелость дать несколько советов, которые, по нашему мнению, могут помочь в решении проблем, с которыми столкнулись наши читатели.

Татьяна и Сергей Морозовы

Когда родители узнают, что у их ребёнка аутизм, реакция бывает, как правило, тяжёлой. Действительно, аутизм  - серьёзное хроническое расстройство, но это вовсе не означает, что нужно впадать в панику и опускать руки.

Во-первых, диагноз «аутизм» (детский аутизм, атипичный аутизм, синдром Каннера, синдром Аспергера, расстройство аутистического спектра - РАС)  можно уверенно установить  только в ходе динамического наблюдения, но не после 10-15-минутной  консультации. Однако, в любом случае даже упоминание об аутизме – повод для беспокойства, для обращения к специалисту, которому  Вы доверяете.

Во-вторых, если диагноз действительно правильный, то, как подсказывает опыт, жить с аутизмом можно, и качество жизни – и Вашего ребёнка, и Вас - во многом зависит именно от Вас, Вашего спокойствия,  терпения, настойчивости, целеустремлённости.  Если Вам кто-то скажет, что ничего сделать нельзя,  или что ребёнка нужно отправить в психоневрологический интернат – обратитесь к другому специалисту. Если скажут, что всё пройдёт  (через год, к школе или когда-то ещё) – отнеситесь к этому  с осторожностью и спокойствием. 

Аутизм может принести много проблем и трудностей, но наши дети приносят  много радости и счастья: очень многое зависит от Вас.

1. Родители должны начать обучение своего ребёнка сразу же, как только будут выявлены первые симптомы аутизма

Первые причины для беспокойства появляются у родителей детей с аутизмом не позднее полутора лет. Не стоит слушать многочисленных советов типа «перерастёт», «так было у меня, знакомого, знакомого знакомых и т.д. и т.п.», нужно обратиться к специалистам. Если у ребёнка аутизм, ему не оказывают нужную помощь и он предоставлен сам себе, - он не сможет научиться ничему, и его аутизм только усугубится. Чтобы ребёнок развивался, его нужно постоянно обучать, и это обучение продлится, в той или иной форме, много лет.  

Обучение не сводится только к школьным навыкам (чтение, счёт и т.д.). На первых порах важнее другие сферы жизни ребёнка – общение, речь, самообслуживание, самостоятельность, умение вести себя в различных ситуациях .  Ребёнок с аутизмом, как и любой другой, должен иметь свои обязанности по дому: например, накрывать на стол, помогать в уборке (вытирать пыль, пылесосить, подметать), развешивать постиранное бельё или складывать то, которое высохло, участвовать в приготовлении еды и т.п.

Прежде, чем начать  обучение какому-либо  навыку, надо продумать заранее,     (а) какому именно и (б) как это делать. Прежде всего, нужно понять, что: (а) учить нужно тому, с чем ребёнок сталкивается часто, что ему будет нужно постоянно, по крайней мере на протяжении длительного времени, и (б) учить так, как он это будет делать постоянно – переучивать сложнее, чем научить сразу правильно.

Очень важно, чтобы родители сами воспитывали и обучали своих детей,- они лучше, чем кто бы то ни было, знают своих детей, они потенциально – лучшие учителя и воспитатели. 

В то же время,  самостоятельно понять - что происходит с ребёнком, для родителя очень сложно: не хватает знаний, опыт накапливается медленно, его осознание – тем более, а помощь нужно начинать как можно раньше. 

Так или иначе, но необходима помощь специалистов.

2. Родители и специалисты

Не стоит пытаться решить все вопросы своего ребёнка самостоятельно: это исключительно сложно и практически всегда невозможно без специалистов – врачей, психологов, педагогов, логопедов и др. 

Идеал отношений родителей и специалистов – взаимное доверие и конструктивное сотрудничество.  Так бывает нечасто, но к этому нужно стремиться: аутизм – расстройство хроническое, выдержать марафон длиною во много лет, а может быть, во всю жизнь – трудная задача, тем более, что наши дети живут, как правило, дольше нас. Без помощи специалистов обойтись нельзя. Как выйти на такой уровень сотрудничества?

Прежде всего, нужно ясно понять, чего Вы хотите от специалистов, и чётко сформулировать свой запрос. Это всегда итог Ваших отношений с ребёнком, взаимодействия с ним, наблюдений за его поведением и т.д. Организовать эти данные и впечатления лучше всего с помощью дневника, в котором нужно фиксировать не свои переживания и впечатления, но события и факты. Не старайтесь писать «учёными словами», просто описывайте то, что наблюдаете. Часто бывает полезным фиксировать и атмосферное давление, которое отмечалось в тот или иной день: у многих детей с аутизмом есть проблемы с внутричерепным давлением, и это может оказаться нужным для врача.

Вряд ли стоит спрашивать специалистов о конкретных событиях будущего (появится ли речь, пойдёт ли в школу, создаст ли семью и т.д.), это может решится только по ходу Вашей совместной работы. Конечно, часто интересует диагноз или его детали, но основное всё же – как обучать и воспитывать  ребёнка, к кому обратиться за помощью и др. 

Вы хотите доверять специалисту своего ребёнка, поэтому  не нужно стесняться спросить, какой у специалиста стаж работы с детьми с аутизмом, где и у кого он учился, какими методами владеет, как предполагает строить сотрудничество с Вами и т.д. Вы имеете право знать всё, что будут делать с Вашим ребёнком, и перечисленные вопросы (если они заданы грамотно,  уважительно и тактично) хорошего специалиста не обидят никогда. 

Решение о сотрудничестве со специалистом ответственно, его не всегда просто принять, но если Вы на это пошли, нужно осознать, что не только специалист берёт на себя ответственность перед Вами и ребёнком, но часть ответственности ложится и на Вас. Если Вы выполняете все рекомендации и назначения, не скрываете информацию о ребёнке,  высказываете  свои сомнения и тревоги – значит, свою часть пути к взаимному доверию Вы прошли. Будем надеяться, что то же сделают и специалисты.  Необходимо, чтобы родители и специалисты понимали проблемы ребёнка в одном ключе,  чтобы подход к помощи Вашему ребёнку был единым.

3. Как помочь Вашему ребёнку? 

Аутизм исключительно многолик, дети с аутизмом очень сильно отличаются друг от друга по уровню речевого, интеллектуального, эмоционального, коммуникативного и т.д. развития, и даже из этих, самых общих соображений трудно предположить, что существует  какой-то единый для всех детей с РАС способ помощи.  Прежде чем решить, к кому Вы будете обращаться, нужно  познакомиться с наиболее распространёнными подходами к коррекции  аутизма и постараться понять, что подходит Вашему ребёнку больше.

При аутизме помощь должна быть комплексной, и ядро этой помощи – различные психолого-педагогические методы. Часть из этих методов – прикладной анализ поведения (applied  behavior analysis, ABA) и другие поведенческие методы – направлены на формирование взаимодействия с ребёнком, преодоления трудностей поведения, обучения навыкам самостоятельности, самообслуживания и т.д. в условиях, которые позволяют добиться желаемого результата. Иногда это условия, специально созданные с учётом особенностей психики ребёнка, иногда – ориентированные на развитие его собственной инициативы. Также по-разному решается вопрос с мотивацией: от подходов, основанных на весьма ограниченных возможностях ребёнка,  до близких к естественным, обычным для детей с типичным развитием. 

 Другое направление (эмоционально ориентированные, так называемые «естественные» (naturalistic) методы, например, эмоционально уровневый подход О.С.Никольской с соавторами  или DIR-FT Стенли Гринспена) исходит  из того, что главная проблема детей с аутизмом – неспособность усваивать аффективный смысл происходящего и формировать мотивацию к деятельности, так что следует  их исправлять  через коррекцию аффективной сферы. 

По существу, эти направления не противоречат друг другу, иногда они в чём-то сочетаются, иногда последуют друг другу.  Существуют   научно   обоснованные принципы выбора    ведущего коррекционного подхода в соответствии с особенностями развития ребёнка,  об этом можно почитать в литературе. Решение, конечно, принимают родители (или лица, их заменяющие), но предложить  оптимальный вариант, обосновать тот или иной выбор должен, безусловно, специалист.  

Довольно часто родители не могут на чём-то остановиться и показывают ребёнка всё новым и новым специалистам. Время идёт, а ребёнок ничему не учится и остаётся без квалифицированной помощи. Часто такое явление (за рубежом его называют «пилигримидж»)  обусловлено недостаточной информированностью и непониманием ситуации родителями, их стремлением услышать не то, что есть, но то, что очень хочется услышать.

4. Лечить или не лечить?

Один из весьма распространённых среди родителей детей с аутизмом мифов – то, что их детей ни в коем случае нельзя лечить и помощь должна ограничиваться воспитанием и обучением.  Истоки такой позиции сложные. Не вызывает сомнения, что в настоящее время аутизм вылечить нельзя. Но следует ли из этого, что детей с аутизмом не нужно лечить?  Такие мнения высказывались некоторыми зарубежными специалистами 30-40 лет назад, но, как показала практика, это ошибка. Да, в настоящее время вылечить аутизм действительно нельзя, но создать оптимальные условия для развития ребёнка, для эффективной работы психологов и педагогов очень часто без медикаментозной поддержки трудно, а иногда и просто невозможно. 

5. Расписания

Известно, что дети с аутизмом испытывают дискомфорт, когда в окружающем происходят какие-либо изменения. Поэтому для ребёнка с аутизмом  очень важно, чтобы будущее было предсказуемым.  Одним из способов  смягчить эти трудности, дать опору для ориентировки во времени, являются расписания. Желательно, чтобы у ребёнка  с аутизмом было собственное расписание на целый день.  Чтобы ребёнок мог использовать такое расписание для организации деятельности в течение дня, оно должно быть представлено в понятной для ребёнка форме. Это обычно последовательность предметов на специальном стеллаже, картинок , фотографий или надписей (слова, короткие предложения) на стенде – в зависимости от возможностей ребёнка, от того, что ему больше подходит. Каждый пункт (элемент) расписания обозначает определённый вид деятельности в течение дня (умывание, обед, учебное занятие, прогулку и т.д.). Пункты расписания располагаются в определённом порядке на стенде (стеллаже): сверху вниз, слева направо  или в форме последовательных страниц с изображениями в альбоме, последовательных письменных заданий на листе бумаги и др.  
Использование расписания поможет Вашему ребёнку стать самостоятельным и организованным.

6. Планирование обучения и оценка результатов

Родителям необходимо регулярно встречаться со специалистами для планирования совместной работы и обсуждения результатов. Для того, чтобы результаты обучения оценивались более объективно как специалистами, так и родителями, важно записывать, чему, как и когда научается ребёнок (лучше всего вести краткий дневник, в который  записывать, прежде всего, факты, а не Ваши оценки и впечатления, хотя для специалиста они, конечно, тоже интересны).

Если систематически оценивать результаты обучения (в том числе количественно), это позволит увидеть, каков действительный прогресс в освоении навыков и форм поведения, которым обучают ребёнка.

7. Мотивация

Как правило, дети с аутизмом внешне не проявляют желания общаться и обучаться. Нужно сделать так, чтобы это им было нужно и/или интересно. 

Лучше всего создать (с помощью специалиста) такую ситуацию, чтобы требуемое стало для ребёнка интересным. Например,  учим  его просить, но не «вообще просить», а просить то, что ребёнку нравится (скажем, печенье).  Постепенно навык просить становится обобщённым, ребёнок может просит уже не только печенье, но и посмотреть мультик, погулять и т.д. 

К сожалению,  так не всегда получается, и на начальных этапах обучения, при работе с выраженными формами аутизма используют методику поощрений (подкреплений) , которыми  могут быть любимая игрушка, лакомство, привлекательная деятельность, похвала; некоторые дети любят, когда их берут на руки, кружат, подбрасывают и  др. Перед тем, как выбрать и использовать поощрение, нужно убедиться, что ребёнок действительно хочет его и будет стараться сделать то, что Вы от него хотите, чтобы его получить. Поощрение должно быть заслуженным, иначе оно обесценится, потеряет свою мотивационную силу. 

В процессе обучения поощрения стараются сделать всё более естественными, приближёнными к тому, что используются в работе с обычными детьми.  Иногда это требует очень долгой работы, но к этому необходимо стремиться.

Ребёнка необходимо поощрять не только во время учебных занятий, но и в любых ситуациях, когда он сделал что-то, что для него было трудным раньше.

8. Формирование навыков самообслуживания

Очень важно уделять внимание  обучению навыкам самообслуживания. Посмотрите внимательно на поведение ребёнка и попытайтесь понять, чему его на данном этапе важнее всего обучить: ходить в туалет, одеваться, чистить зубы, есть ложкой и т.п. В сотрудничестве со специалистами (в крайнем случае, самостоятельно, с использованием литературы) родители должны подумать, каким образом обучать ребёнка выбранному навыку, учитывая его реальные возможности. 

Очень важно не забывать, что главная цель – самостоятельность ребёнка в повседневной жизни. При всей важности руководства и поддержки специалистов, основная работа по формированию навыков самообслуживания осуществляется в семье, при её самом активном и постоянном участии.

9. Проблемы поведения

Многие дети с аутизмом проявляют негативизм к общению и обучению: в ответ на инструкцию или просьбу взрослого или при невыполнении желаемого ребёнок убегает, кричит, кусается, бьёт себя по различным частям тела и т.п. Очень часто такое поведение становится препятствием для взаимодействия с ребёнком.

Чтобы уменьшить проявления проблемного поведения, необходимо: 

· определить, какие виды проблемного поведения отмечаются у ребёнка (например, бьёт себя по голове или бросает различные предметы); выберите один-два вида, не пытайтесь решить все проблемы сразу;

· записывать в течение нескольких дней (чаще всего, 5-6 дней бывает достаточно), когда и в каких случаях проявляется каждый из видов такого поведения (что предшествовало проблемному поведению, в чём оно выразилось, что последовало за эпизодом проблемного поведения); 

· после того, как необходимая информация собрана, вместе со специалистом проводится анализ полученных данных. Затем принимается решение о том, как нужно изменить ситуацию и реакции окружающих на поведение ребёнка.

Часто бывает так, что родители боятся негативных поведенческих проявлений ребёнка (крика, агрессии, аутоагрессии и т.п.) и делают всё, чтобы остановить эти реакции. Иногда действия по принципу «Чем бы дитя не тешилось, лишь бы не плакало» приводят к тому, что проблемное поведение закрепляется, то есть становится для ребёнка привычным способом общения с другими.  Лучше всего учить ребёнка добиваться желаемого другим, социально приемлемым путём: просить (словами, жестом), но не кричать, когда он чего-то хочет.  Бывает и по-другому: своим поведением ребёнок добивается определённой реакции со стороны взрослого (чтобы его пожалели или, наоборот, чтобы на него рассердились, накричали, нашлёпали). В таких случаях взрослый должен игнорировать проблемное поведение ребёнка (не обращать внимания). 

В то же время, необходимо уделять достаточно внимания ребёнку, когда он ведёт себя «хорошо», похвалить его за правильно сделанное задание, за любую помощь и т.п.

Важно помнить, что эффективность преодоления проблемного поведения во многом зависит от того, насколько последовательно и постоянно родители (а также другие люди - родственники, специалисты) будут следовать выбранной тактике. 

10. Социальная адаптация

Один из главных симптомов аутизма – нарушение социального взаимодействия. В отличие от нарушений социального взаимодействия при других трудностях развития, при нарушениях воспитания при аутизме возникают трудности представления о психической жизни других людей,  сложность понять мотивы их поведения, причины их поступков, действий.  Отсутствие таких навыков приводит к изоляции ребёнка. Поэтому навыки общения и умения вести себя в социуме также важны и необходимы, как умение есть или ходить. Родители могут обучать своего ребёнка в повседневной жизни смотреть в глаза при обращении, выражать адекватным образом свои желания, обращаться за помощью и т.п. 

Родители не должны стесняться своего ребёнка: нужно посещать вместе с ним новые места (общественный транспорт, магазины, кафе, парки, музеи, театры и т.д.), знакомить его с новыми людьми, создавать возможности получать новые впечатления.

Вопросы дисциплины и послушания очень важны для ребёнка с аутизмом. Все требования к поведению ребёнка должны предъявляться последовательно и постоянно не только тем человеком, который больше всего времени проводит с ребёнком (мамой, папой, няней), но и другими членами семьи. 

Трудности поведения, социальной адаптации преодолеваются постепенно, это требует настойчивости и терпения. Не всегда всё получается так, как нам бы хотелось, и очень важно, чтобы особенности поведения ребёнка правильно воспринимались окружающими: очень часто это не капризы и не следствие невоспитанности, а особенности развития, в которых ни ребёнок, ни его близкие не виноваты. С другой стороны, такие особенности создают проблемы не только для окружающих, но, в первую очередь, для самого ребёнка (хотя он не всегда это в полной мере осознаёт). Поэтому нужно сделать максимум возможного, чтобы помочь ребёнку преодолеть эти трудности, а не только требовать для него особых условий и особого к нему отношения.  Толерантность важна, необходима, но она не должна оправдывать отсутствие достаточной лечебно-коррекционной помощи. Соблюсти оптимальное соотношение требований к ребёнку и требований к окружающей среде – одна из самых сложных задач, которые приходится постоянно решать родителям ребёнка с аутизмом и специалистам, работающим с ним.

11. Заключение

Сделать так, чтобы рекомендации и толковые советы нашлись на все случаи жизни нельзя: и аутизм слишком многолик, и жизненные ситуации  необычайно многообразны. Самое главное – понять человека с аутизмом, его особенности, понять, что очень часто его поведение связано не с тем, что хочет так поступать, но с тем, что иначе не может, хотя в большинстве случаев грамотная и своевременная помощь дают определённые результаты. 

Удачи Вам, мудрости и терпения!
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