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FWA PISULA

Prof. dr hab., psycholog w Katedrze Psychologii Zdrowia i Rehabilitacji
na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego. Stypendystka
Fundacji na rzecz Nauki Polskiej. Autorka i wspotautorka kilkunastu
monografiiilicznych artykutow w czasopismach naukowych, w tym
w ,Journal of Autism and Developmental Disorders”, ,, Autism” i, Re-
search in Autism Spectrum Disorders”. Gtéwny obszar jej zaintereso-
wan naukowych obejmuje spektrum autyzmu oraz psychologiczna
sytuacje rodzin dzieci z trudnosciami rozwojowymi. Aktywnie dziata
na rzecz wypracowania standardéw diagnozy i wspierania osob au-
tystycznych w Polsce.

Drodzy Rodzice!

Chwila, gdy dziecko otrzymuje diagnoze spektrum autyzmu, stanowi dla ro-
dzicow moment szczegdlny. Wiele oséb uznaje go za punkt zwrotny w swoim
zyciu - zdarzenie, ktore zmienia niemal wszystko. Towarzyszg mu zazwyczaj
intensywne i ztozone odczucia, a indywidualne do$wiadczenia moga by¢ réz-
norodne. Niektorzy rodzice sg zaskoczeni rozpoznaniem, maja wiele uwag co
dojego trafnosci lub wrecz sg przekonani, ze jest ono btedne. Koncentruja sie
na poszukiwaniu specjalisty, ktéry znajdzie prawdziwa odpowiedZ na pytanie,
co siedzieje zich dzieckiem. Inni reaguja na diagnoze wielkim przygnebieniem,
smutkiem, nawet rozpacza. Maja poczucie, ze juz nie bedg mogli zy¢ tak, jak by
tego chcieli. Jeszcze inni przede wszystkim odczuwaja ulge. Wierza, ze wreszcie
skonczyt sie okres niejasnosci i bedzie mozna otrzymac odpowiednig pomoc.
Prawie wszyscy doswiadczajg tez leku o przysztos¢ - dziecka, wtasng i rodziny.



Jest to wiec trudny czas, a okresu nastepujacego po otrzymaniu diagnozy
takze nie mozna nazwac tatwym. Rozpoczyna sie intensywny etap poszu-
kiwan: odpowiedniej terapii, przedszkola czy szkoty, dobrych specjalistow.
Nierzadko towarzysza temu frustracja, niepokdj, a czasem tez gniew, ztos¢
czy poczucie krzywdy. Diagnoza moze zmieniaé sposdb postrzegania wtasne-
go dziecka, ktdre staje sie w jakiejs mierze nieznane i obce. Wielu rodzicow
odczuwa wdwczas osamotnienie, nawet jesli sg wokot nich osoby pragnace
ich wesprzec.

Czy do takich przezy¢ mozna sie jako$ przygotowac? Sprawi¢, ze tatwiej
bedzie zniesc¢ silne emocje, poczucie bezradnosci i niepewnos¢? Zbior Listy
do R. powstat wtasnie po to, aby Was wesprze¢. Sa w nim poruszajace, szczere
wypowiedzi 0séb, ktdre przeszty kiedys$ te sama droge i jak nikt inny potrafig
zrozumie¢ Wasze uczucia. To listy o trudach i radosciach zycia z dzieckiem
bedacym w spektrum autyzmu - z osoba tak wazna dla rodzicow. Jestem
przekonana, ze odnajdziecie w nich odpowiedzi na swoje watpliwosci, duzo
cieptych stow i cennych porad. Dodadzg Wam otuchy i pokazg, ze wiele moze
sie w zyciu zmieni¢ na lepsze, gdy ma sie pod swoimi skrzydtami dziecko
w spektrum autyzmu. Jak ujmuje to pani Anita: ,Nie wiem, kto bardziej sie
rozwinat, czy my, czy moze nasza dzielna corka...”.

Autorkami wiekszosci listdw s3 mamy, znajdziecie tu jednak takze wy-
powiedzi ojcow. Podkreslam ten fakt, bo mezczyzni mniej chetnie dziel3 sie
swoimi doswiadczeniami i przezyciami zwigzanymi z rodzicielstwem. Ich
perspektywa moze by¢ jednak bardzo pomocna. Listy napisali tez specjalisci
pracujacy z dzie¢miirodzinami, w tym rowniez osoby zajmujace sie diagnozo-
waniem. Ich stowa to dowdd wrazliwosci, Swiadomosci wyzwan, przed jakimi
stoja rodzice, i gotowosci do wspierania Was. Unikatowy punkt widzenia
wnosza do tego zbioru listy samorzeczniczek i samorzecznikéw. To okno
do $wiata dorostych bedacych w spektrum autyzmu, $wiata tak trudnego do
wyobrazenia dla rodzica matego dziecka. Wspomnienia oséb autystycznych
z ich okresu dziecinstwa i dorastania czesto s3 bardzo trudne. Dzisiaj lepiegj
niz w przesztosci uswiadamiamy sobie prawo kazdego cztowieka do réwnego
traktowania, poczucia bezpieczenstwa, realizacji swoich pragnien i rozwoju.
Gtos samorzecznikdw pomaga w skupieniu sie na tym, co najwazniejsze.



Pani Dorota pisze: ,Kochajcie, wspierajcie swoje dzieci i wierzcie w nie - nic
im nie da wiekszej sity niz Wasza mito$¢!”. Trudno wyrazi¢ to lepiej.

Umiejetnos$¢ szukania wsparcia i korzystania z niego to jedna z wazniej-
szych lekgji, jakie warto odrobi¢. Listy do R. pokazuja, jak wiele dobra mozna
otrzymac. W Swiecie, w ktérym ,inny"” wciaz nierzadko znaczy gorszy, a Swia-
domos¢, czym wtasciwie charakteryzuje sie spektrum autyzmu, jest nadal
niska, wsparcie to ma kolosalne znaczenie.

Adresatamiwskazanymiw tytule s3 rodzice, ale ten zbidr koniecznie powin-
ni przeczytac réwniez profesjonalisciiosoby przygotowujace sie do aktywnosci
zawodowej zwigzanej ze spektrum autyzmu. W opracowaniach naukowych
mozna znalez¢ modelowe procedury przekazywania diagnozy i wiele szczegé-
towych wskazdwek dla diagnostow. Listy do R. odwotuja sie przede wszystkim
do naszej wrazliwosci i empatii, pomagajg zrozumiec problem i pobudzajg do
refleksji nad tym, czego nie mozna zamkna¢ w suchej formule diagnostycznego
algorytmu.

Fwa Pisula
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Drodzy Rodzice,

witasnie otrzymaliscie diagnoze Waszego dziecka. Bytam w tym miejscu kil-
ka razy i wiem, jaki to trudny i peten emocji moment. W tym przetomowym
i znaczacym czasie przyjmijcie symboliczne listy wsparcia - listy do R., czyli
rodzicow. Piszg do Was specjalisci, diagnosci, inni rodzice i samorzecznicy,
kazdy ze swojej perspektywy.

Rdzne sg historie i sytuacje ludzi, rézne metody i podejscia terapeutyczne,
rézne przejscia samorzecznikow. taczy nas jednak wspoélny cel pomocy rodzi-
com i wspdlne przestanie. Chcemy razem powiedzie¢ Wam: WIDZIMY WAS!
JESTESMY OBOK! NIE JESTESCIE SAMI, NIE JESTESCIE JEDYNI!

Dzielimy sie naszymi historiami, przemysleniami, perspektywami, abyscie
oprocz dokumentéw i dtugich list spraw do zatatwienia otrzymali takze co$
wiecej - WSPARCIE. Wracajcie do tych mysli co jakis czas. :) Wezcie to, co
przydatne w danym momencie.

Zapraszamy Was do chwili refleksji nad tym, do czego dazycie i dokad
idziecie. Odpowiedzi na te pytania pozwolg Wam wybrac droge dobra dla Was,
Waszego dziecka i catej rodziny.

Pamietajcie, ze nie jestescie samiinie jestedcie jedyni, choé tak moze sie na
poczatku wydawac. Za chwile spotkacie innych rodzicdw, a takze terapeutéw
i specjalistow - w placdéwece, w Internecie, w grupie wsparcia albo na koryta-
rzu. Wielu z nich przeszto juz kawatek tej drogi i dzi$ sg gotowi Was wspierac.
Dowodem niech beda listy, ktore trzymacie w rekach. :)



Gdzie jeszcze znajdziecie pomoc? Wejdzcie na strone Autyzmpoludzku.pl,
poszukajcie spisu grup wsparcia (stacjonarnych lub dziatajacych online, na
przyktad na Facebooku), specjalnych infolinii, fundacji i stowarzyszen w Waszej
okolicy, szkolen i konferencji. Szukajcie w placéwkach i w sieci.

Jestesmy obok i czekamy na Was!

Drodzy Rodzice, zycze Wam wytrwatosci, cierpliwoscii duzo sity na nowej
drodze, ktéra rozpoczynacie po diagnozie dziecka. Zycze, abyscie spotkali ludzi
gotowych udziela¢ Wam pomocy i wsparcia.

Agnieszka Sutkowska
koordynatorka projektu
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AGNIESZKA SULKOWSKA

Osoba w spektrum autyzmu i matka trojki dzieci ze spektrum.
Zatozycielka strony internetowej Autyzmpoludzku.pl wspierajacej
rodzicow w procesie diagnozy; autorka publikacji Informator dla
rodzicéw po diagnozie spektrum autyzmu u dziecka. Z wyksztatcenia

architektka, z zamitowania zeglarka.

A teraz czas na mojg historie...

W ciggu ostatnich lat proces diagnostyczny przechodzitam az piec razy - dwa
razy ustyszatam rozpoznanie: autyzm atypowy, dwa razy: zespo6t Aspergera
(ZA), jeden raz: zespét Downa (ZD). W kazdym z przypadkow dzien poznania
diagnozy nalezat do najgorszych w moim zyciu. Niby nic sie nie zmieniato, ale
jednoczednie nic nie byto juz takie samo. Pamietam to uczucie - zupetnie jak-
by przejechat po mnie walec. Zastanawianie sie, co dalej i co teraz... Proces
diagnostyczny troche trwa, jednak od poczatku ma sie przeczucie, ze co$ jest
narzeczy. Ja naiwnie wierzytam, ze moze to wszystko pomytka, ale za kazdym
razem nadzieja okazywata sie ztudna.

Nasze pierwsze dziecko zostato zdiagnozowane w potowie cigzy ze wzgle-
du na wade serca. Badania genetyczne wykazaty zespdt Downa. MieliSmy to
szczescie trafi¢ do hospicjum perinatalnego dziatajacego przy Fundacji War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci. Tam czytalismy podobne listy jak Wy dzisiaj,
tyle Ze dotyczace ZD. Teresa zmarta godzine po porodzie. To doSwiadczenie
zmienito mnie na zawsze, jednak dzieki $wietnie zorganizowanemu przez
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hospicjum wsparciu dla rodzicéw dzi$ jest to dla mnie wspomnienie raczej
dobre, a nie traumatyczne.

Jacek, nasze nastepne dziecko, otrzymat swojg diagnoze w wieku 2 lat
i 3 miesiecy. Nositam juz wtedy pod sercem Monike. Pamietam ten dzien tuz
przed Bozym Narodzeniem. Dookota choinki, mikotaje, Swiatetka i tak dale;j...
Adla nas czas sie zatrzymat. Nie mielismy jednak chwili do stracenia, w stycz-
niu pordd. W poradni ktadli duzy nacisk na przedszkole terapeutyczne, a ja wie-
dziatam, Ze to kiepski pomyst. Za chwile miato przeciez przyj$¢ na Swiat kolejne
dziecko. Wbrew wszystkiemu upartam sie, zeby Jacek zostat w domu - i udato
sie. Zorganizowalismy mu z pomocg Przystani Szkraba terapie domowa, ktéra
Swietnie sie sprawdzita. W wieku 4 lat poszedt do przedszkola integracyjnego
i znakomicie sobie poradzit. Dzi$ jest uczniem czwartej klasy integracyjnej
w szkole masowej, ma dobrg pamie, lubi sie uczy¢. Nawet wraca ze szkoty
do domu autobusem lub tramwajem, bo komunikacja miejska to jego wielka
pasja. Jezdzi na wycieczki szkolne, robi zakupy. Ma dwdch kolegdw ze spektrum,
z ktérymi dobrze sie dogaduje. Raz lepiej, raz gorzej, ale dajemy rade.

Monike zapisatam do poradni diagnostycznej po tygodniu od jej narodzin
(chciatam umoéwic¢ wizyte w ramach NFZ, dlatego tak wczesnie). Jej kolej
przyszta, gdy miata 9 miesiecy, diagnoza: wszystko w porzadku; 12 miesiecy:
wszystko w porzadku; 18 miesiecy: regres, potwierdzony takze przez terapeu-
téw Jacka. Psychologowie zwykle oszczednie dzielg sie przemysleniami. Na
kolejnym spotkaniu kontrolnym zapowiedziano nam tylko, ze przy nastepnej
wizycie bedzie obecny psychiatra, a wtedy - cyk! - od razu diagnoza wreczo-
na przy dziecku tuz przed drugimi urodzinami. Wiedziatam, ze cérka nie ma
autyzmu. Miatam przeciez poréwnanie... Liczytam, ze moze sie uda, ze moze
jednak bedzie dobrze... Ale nie, znéw to samo rozpoznanie i pytanie: co dalej?
Po kolejnym roku przyszedt nastepny proces diagnostyczny i w koncu w wieku
3 lat Monika dostata ostateczne rozpoznanie: zespét Aspergera. Dzi$ cérka
uczy sie w pierwszej klasie integracyjnej w szkole masowej, wczesniej chodzita
do przedszkola integracyjnego. Wida¢, ze jest na to gotowa - potrafi wstag,
ogarnac sie rano, spakowac plecak, zasznurowac buty. Lubi chodzi¢ sama do
paczkomatu, zeby odbierac i nadawac paczki, czy kupowaé gume do zucia za
kieszonkowe. Ma swoje trudne momenty, ale radzimy sobie.



Po Monice urodzitam kolejnego syna, Marcina. On takze doczekat sie swoje-
go rozpoznania: spektrum autyzmu. Nauczona doswiadczeniem zapisatam go
do poradni zaraz po porodzie. Zrobitam to niemal rutynowo, ale i tym razem
po cichu liczytam, ze moze chociaz on nie... Wkrotce jednak padta diagnoza
autyzmu atypowego. Dzi$ Marcin to dzielny przedszkolak w placéwce integra-
cyjnej. Jest wesotym chtopcem lubianym przez kolegdw. Starszy brat nauczyt
go gra¢ na padzie.

Gdy przechodzitam przez te wszystkie procesy, zastanawiatam sie, dlacze-
go nikt nie zajmuje sie rodzicami. Diagnozowalismy dzieci w réznych placow-
kach - zaroéwno prywatnych, jak i panstwowych. Za kazdym razem dostawa-
lismy kartke zinformacjami, co nalezy zatatwic, ale nikt nie zainteresowat sie
nami - rodzicami - i naszymi uczuciami. Po do$wiadczeniu wsparcia hospicjum
bytam zdziwiona, ze przy tak trudnych diagnozach jestesmy zostawieni sami
sobie. Jedyng pomoca ma by¢ kartka z listg spraw do zatatwienia... A niektérzy
nie dostajg nawet tego. Stad wtasnie pomyst na projekt Autyzm po ludzku -
przeniesienie dobrych praktyk z hospicjum na grunt autystyczny; zauwazenie
i wsparcie rodzica w procesie diagnozy i terapii.

Autyzm po ludzku to suma moich zyciowych doswiadczen: tych z hospi-
cjumitych zwigzanych ze spektrum autyzmu. Dzieki wtasnym przezyciom zro-
zumiatam, ze udzielenie wsparcia rodzicom jest kluczowe dla catej rodziny. To
oni stanowig motor wszelkich dziatan, odpowiadaj takze za dobrostan swojej
pociechy. Dla dzieci w spektrum robi sie duzo. Sg specjalisci, terapie, rewali-
dacje, WWR-y (wczesne wspomaganie rozwoju), KS-y (ksztatcenie specjalne),
fundacje, turnusy rehabilitacyjne, TUS-y (Trening Umiejetnosci Spotecznych)
i tak dalej, ale wciaz brakuje jakiegokolwiek wsparcia dla samych rodzicéw.
Dlaczego razem z rozpoznaniem zaburzen u dziecka nie idzie w parze pomoc
systemowa dla jego opiekunow? Moze kiedy$ to sie zmieni... Marze o tym,
aby przenies$¢ dobre praktyki przekazywania diagnozy i wspierania rodzicow
zhospicjum na grunt autystyczny. Moim pragnieniem jest ludzkie traktowanie
zaréwno dziecka, jak i rodzica. Zwykte, proste gesty maja wielkie znaczenie,
zwtaszcza w trudnym czasie. Doswiadczytam tego. Wierze, ze dobro wraca.
Stad tez listy, ktore trzymacie w rekach. Mam nadziejg, ze beda dla Was po-
mocg i wsparciem. Tego Wam zycze z catego sercal

Agnieszka Sutkowska
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MAJA SZYMOR

PRZYSTAN SZKRABA

Wspotzatozycielka i wicedyrektorka Przystani Szkraba, absolwentka
Wydziatu Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego. Psycholozka dzie-
ciecaiterapeutka AAC z ponad dziewietnastoletnim do$wiadczeniem.
Jej pasja jest praca z dzie¢mi i mtodzieza z autyzmem. W Przystani
Szkraba wspottworzy i superwizuje zespét terapeutow oraz prowadzi
terapie oséb z autyzmem, najczesciej niemowigcych. Uczestniczy
réwniez w procesach diagnostycznych w kierunku spektrum auty-
zmu w zespole Przystani Szkraba. Szkoli i wprowadza w $wiat oséb
zautyzmem studentow, stazystdw oraz nauczycieli. Uwielbiana przez

dzieci, ceniona przez rodzicéw, a takze pracownikdéw.

Drodzy Rodzice,

jestem psycholozka, terapeutkg AAC (ang. Augmentative and Alternative Com-
munication - komunikacja wspomagajaca i alternatywna) oraz wspotzatozy-
cielkg poradniiosrodka terapeutycznego Przystan Szkraba. Przystan dziata od
2007 roku, a ja pracuje z osobami z autyzmem od roku 2003 i caty czas sie od
nich ucze. To niezwykta podroz i lekcja pokory, petna niespodzianek, czasami
z przystankami na zmeczenie, innym razem z zakretami i przedzieraniem sie
przez drogi pozornie nie do przejscia. Po tylu latach doswiadczanie zmian
imierzenie sie z trudnosciami razem z rodzicami i dzie¢mi wcigz mnie fascynuje.

Skoro czytacie ten list, prawdopodobnie niedawno otrzymaliscie diagnoze
spektrum autyzmu swojego dziecka. Jestescie w bardzo trudnym momencie

14
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Waszej drogi. Zapewne gonitwa mysli przeplata sie z zatamaniem. Czasem
bedziecie przezywac drastyczny spadek sit, ainnym razem mobilizacje na 200%,
ponad Wasze sity. Rdbwnoczesnie moze pojawiac sie mieszanka uczué: ogromna
ztos¢, zal, smutek, strach, a nawet ulga (w koncu wiem, co sie dzieje z moim
dzieckiem, moze teraz bede w stanie lepiej mu pomaocije zrozumiec). Sposoby
radzenia sobie z tg trudna sytuacja sa rézne, podobnie jak emocje, i nikt z nas
nie wie, jak bedzie to przezywat, dopdki sam tego nie doswiadczy.

Wazne, by pozwoli¢ sobie przejs$¢ przez to po swojemu - aby w tym chaosie
spraw do zatatwienia dac sobie przyzwolenie na wszystkie uczucia, ktére sie
pojawia. Na przezycie tych trudnych chwil samemu lub razem z partnerem/
partnerka, jesli jest obok nas. A przede wszystkim na zatrzymanie sie, na chwile
wytchnienia przed rzuceniem sie w wir organizowania terapii i innych dziatan.

Spojrzenie i wyczucie rodzica sg bezcenne. Rozgladajac sie za terapig, szu-
kajcie nie tylko miejsca gwarantujgcego przestrzen do wspétpracy i zrozumie-
nie, ale tez ludzi, od ktérych bedziecie mogli sie uczy¢ i ktérzy pomoga Wam
rozwija¢ nowe pomysty i podziela sie doswiadczeniem.

Spektrum autyzmu jest w swojej definicji zaburzeniem cato$ciowym, co
oznacza, ze w roznym stopniu dotyka kazdej sfery funkcjonowania. Jego obli-
cza nie s3 jednakowe - juz samo stowo spektrum nasuwa nam mysl o jakims$
przedziale. | tak rzeczywiscie jest. U kazdej osoby wystepuje inne natezenie
charakterystycznych cech. W przypadku czesci dzieci autyzm bedzie definiowat
kazdeich dziatanie, w przypadku innych bedzie sie objawiat w sposobie myslenia
widocznym tylko w okreslonych warunkach i sytuacjach.

W zaleznosci od natezenia cech spektrum mozna obserwowac r6zna dyna-
mike rozwoju dziecka. Czasamizmiany sg wyrazneiszybkie, ainnym razem przy-
chodza wwolniejszym tempie. Jednak kazda osoba zautyzmem rozwija sie i robi
postepy. Cowazne, uczy sie doktadnie tego, cojej zaproponujemy lub pokazemy.
Badzmy wiec uwazni i zwracajmy uwage na to, na czym skupiamy sie w terapii.

Dla mnie z perspektywy czasu najwazniejszy jest rozwdj komunikacji i sa-
modzielnosci. Uwazam, ze potaczenie tych dwoch obszardw daje cztowiekowi
najwiecej sity i wolnosci oraz pozwala decydowac o samym sobie. To Wy jednak
jestescie rodzicami. Wierze, ze intuicja bedzie Was prowadzita w kierunku
zaspokajania najwiekszych potrzeb Waszego dziecka.



Drodzy Rodzice, na koniec chciatabym Was zostawic zjeszcze jedng mysla.
Wasze ukochane dziecko zawsze bedzie najwazniejsze, ale nie zapominaj-
cie wtym wszystkim o sobie. Wy i Wasza kondycja psychiczna jestescie réwnie
wazni! Bez ,kapitana” ten okret daleko nie poptynie! Dbajcie o siebie!

Pozdrawiam ciepto
Maja Szymor
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MARTA TOEWINSKA

PRZYSTAN SZKRABA, GADAMISIE

Terapeuta AAC, neurologopeda, pedagog specjalny. Pracuje w o$rod-
ku terapeutycznym iporadni Przystan Szkraba w Warszawie zmatymi
dzie¢mi w spektrum autyzmu, z zespotami genetycznymi, niepetno-
sprawnoscig, opéznionym rozwojem mowy oraz z niemowlakami.
Jest autorka projektu TAK! dla AAC, ktorego celem jest szerzenie
Swiadomosci dotyczacej komunikacji AAC oraz obalanie zwigzanych
znig mitdw (przy wspotpracy z rodzicami uczestnikdw). Kieruje sie za-
sada: ,Zobaczyc to, co niewidoczne. Ustyszec to, co niewypowiedziane.
Zobaczy¢ cztowieka w cztowieku”. Prowadzi gabinet terapeutyczny

GadaMiSie Marta Totwinska - Neurologopeda w Siedlcach.

Drodzy Rodzice,

kiedy bedziecie gotowi do dziatania, pamietajcie, aby przede wszystkim zo-
baczy¢ w swoim dziecku po prostu dziecko. Nie diagnoze czy opis mocnych
i stabych stron, nie deficyty i zalecenia specjalistow. Zobaczcie w nim cztowieka,
ktéry potrzebuje mitosci, zrozumienia, akceptacji i relacji z drugg osobg (na-
wet jesli na pierwszy rzut oka wydaje sie inaczej). Zobaczcie dziecko, ktére
pragnie sie komunikowac. Ustyszcie to, co niewypowiedziane. Zobaczcie to,
co niewidoczne.

Wielu z Was, szukajac informacji na temat autyzmu, zaczyna zadawac so-
bie pytania: Czy moje dziecko bedzie méwic? Czy jego mowa bedzie zrozumiata



dla otoczenia? Czy bedzie sie komunikowac? Czy bedzie umiato porozumiec
sie z réwiesnikami? Czy kiedykolwiek ustysze: ,,Kocham cie, mamo..."?

Bez wzgledu na to, jakie pytanie sobie postawicie, wiedzcie, ze Wasze dziec-
ko ma szanse komunikowac sie z otoczeniem, uczestniczy¢ w zyciu spotecznym,
wyrazac siebie, swoje emocje, poglady i spostrzezenia. Brak mozliwosci ko-
munikowania sie jest zwigzany z nieakceptowanymi - tak zwanymi trudnymi -
zachowaniami, ktére w rzeczywistosci sg wotaniem o pomoc: ,,Ustysz mnie”,

»Zauwaz mnie”, ,Daj mi szanse". Jak odnalez¢ droge do swojego dziecka? Jak
obudzi¢ to, co wydaje sie w nim drzemac? Zaproscie do Waszego zycia AAC.

AAC - czyli komunikacja wspomagajaca i alternatywna - to zbidér metod
wspierajacych osoby, ktérych mowa nie jest wystarczajaca do zrozumiatego
porozumiewania sie, oraz alternatywny sposéb komunikacji dla 0séb przeka-
zujacych informacje jedynie za pomoca gestow, symboli, pisma, ruchu gatek
ocznychitp. AAC to praktyka oparta na dowodach. To styl zycia. To skuteczne
sposoby komunikowania sie. Jesli macie watpliwosci, czy AAC jest dla Was,
wiedzcie, ze nie ma tam zadnych wymagan wstepnych. Ta metoda jest szyta
na miare, dostosowana do potrzeb danego dziecka.

Jesli nie wiecie, od czego zacza¢, znajdzcie w swojej okolicy specjaliste
pracujacego z AAC. Pamietajcie, ze wszelkie proponowane dziatania powinny
by¢ dostosowane do modelu zycia Waszej rodziny. Tworzenie narzedzia do
komunikacji to nie jest droga na skroty, to proces, ktory ciggle ewoluuje... ale
dziata. :)

Co AAC dato innym rodzinom? Rodzic ,ustyszat” pierwsze stowo: mama.
Michat mdgt uczestniczyé w robieniu listy zakupow. Zuzia sie cieszy, ze moze
sie komunikowa¢. Tomek zyskat sposéb na niezalezng komunikacje. Michat
przestat sie frustrowac, rozwinat mowe werbalng i nauczyt sie liter. Rodzice
dowiedzieli sie, co tak naprawde lubiich syn. Nikt nie obiecuje, Ze bedzie tatwo,
ale kazdy przyznaje, ze WARTO!

Marta Totwinska
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AGNIESZKA
S/ADURSKA-PROKOPIUK

Psycholog, psychoterapeuta w trakcie szkolenia, konsultantka trans-
kulturowej psychoterapii pozytywnej pod koniec kursu na poziomie
Master w tej metodzie. Pracuje na Oddziale Dziennym Psychiatrycz-
nym dla Dziecii Mtodziezy w Lesznie, w poradni zdrowia psychicznego
oraz w gabinecie prywatnym. Jej podstawowa specjalizacja jest neuro-
atypowos¢ - przede wszystkim spektrum autyzmu. Uczestniczy
w procesach diagnostycznych dzieci, mtodziezy i dorostych, pracuje
psychoterapeutycznie z rodzinami, dzie¢mi, mtodziezg i dorostymi.

Drodzy Rodzice dzieci autystycznych,
drodzy Rodzice dzieci w procesie diagnozy,

znajdujecie sie wtasnie w punkcie, ktory moze sie okazac dla Waszej rodziny
weztowy, zwrotny, kryzysowy - a na pewno niezwykle istotny z perspektywy
Waszej i Waszego dziecka. Najprawdopodobniej do tego miejsca doprowa-
dzity Was trudnosci, z jakimi mierzy sie ten mtody cztowiek. By¢ moze byta
to potrzeba gtebszego zrozumienia wtasnej, dtuzszej juz przeciez i zwykle
bardziej zawitej historii.

Bywa bardzo réznie. Doswiadczamy trudnosci, zwatpien, ale takze rzeczy
dobrych - wiekszych i mniejszych. Razem tworza one fundamenty naszych
mechanizmow radzenia sobie w kryzysach.
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W mojej pracy uczestnicze w diagnozach spektrum autyzmu u dzieci, mto-
dziezy i dorostych. Uwielbiam moment przekazywania informacji o $ciezce
rozwojowej - przypomina mi to wziecie oddechu i tyka wody po pokonaniu
dtugiego odcinka podrozy petnej wyzwan. Bo takie moze by¢ (cho¢ wcale nie
musi) doswiadczenie kontaktu z dzieckiem rozwijajgcym sie w sposob, ktory
w jakim$ stopniu odbiega od stereotypowych oczekiwan wobec ludzi. Lubie
ten moment ze wzgledu na widoczna na twarzach rodzicéw ulge, ktéra zdaje
sie mowic: ,,Czyli nasze przypuszczenia, ze dziecko jest inne, potwierdzity sie,
a wszyscy wokot mowili, ze wymyslamy, ze to nasz brak konsekwencji w wy-
chowaniu”. Lubie im powiedzie¢: LJESTESCIEW PORZADKU. Wasze dziecko TEZ
JEST W PORZADKU. Teraz mozecie przegrupowac sity, zastanowic sie, czego
potrzebujecie, a co zostawiacie za sobg, aby dalsza droga byta bardziej upo-
rzagdkowana”.

Drodzy Rodzice, pamietajcie, ze sposobow na do$wiadczanie zycia jest
mnostwo. Cata wiecznos¢ bytaby potrzebna na wyprébowanie ich wszyst-
kich. Pytanie o to, co Wam przynosi szczescie, jest tak samo wazne, jak pyta-
nie o to, co uszczesliwia Wasze dziecko - wtasnie w tym momencie, w ktorym
o tym myslicie. Cata reszta - przyszto$¢, samodzielno$¢ na miare mozliwosci
konkretnego cztowieka - idzie wtasnie za tym procesem. Idzie za procesem
budowania filaréw egzystencji, Swiadomosci tego, co daje przyjemnos¢, jak
dawac iotrzymywac mitos¢, jak by¢ w kontakcie ze sobg i z drugim cztowiekiem,
jak dawac czas sobie i innym, w jaki sposéb mozemy sie troszczy¢ o siebie
nawzajem. To jest wtasnie tu i teraz.

Dlatego jesli sie zastanawiacie, co dalej, jaka terapia bedzie odpowiednia
dla Waszego dziecka, pomyslcie o tym, jakim cztowiekiem jest ta mtoda oso-
ba w tym momencie. Co lubi? Moze uwielbia uktada¢ lalki w rzedzie? Moze
kreci¢ swieczkami? Albo budowac zamki w Minecrafcie? To wszystko jest
w porzadku. Tak, to jest ,autystyczne”. | to jest w porzadku. Prawdopodobnie
powiecie teraz: , A co, jesli dziecko robi to caty czas, tak ze sie ZAFIKSOWA-
£0?". By¢ moze pomyslicie, ze trzeba mu odebrac obiekt zainteresowan, zeby

»miato przestrzen na odkrycie innych rzeczy”. Nie. Nie trzeba tego robi¢. Co
wiecej - tego robic nie wolno! Jesli widzicie, ze dziecko caty dzieh spedza na
autoregulacji, zastandwcie sie, co sie dzieje z jego potrzebami, emocjami.
Dlaczego tak duzo czasu spedza na probach przywrécenia sobie komfortu?



Zachowanie nie jest najwazniejsze. Wazniejsze sg jego przyczyny. Problem
to niezaspokojone potrzeby spoteczno-emocjonalne. Takie, jakie ma TA kon-
kretna osoba - ponizej normy intelektualnej czy w normie, autystyczna czy nie.

Autystycznemu cztowiekowi terapia potrzebna jest doktadnie w tych sa-
mych sytuacjach, co cztowiekowi nieautystycznemu. Z powodu przedtuzaja-
cego sie smutku, trudnosci w relacjach ze sobg i innymi, leku czy nieadapta-
cyjnych strategii radzenia sobie z silnymi emocjami. Nie z powodu autyzmu,
ale z powodu probleméw, ktérych doswiadcza. Mogg one dotknac kazdego,
bez wzgledu na neurotyp. Bez wzgledu na jaki$ rodzaj niepetnosprawnosci
lub jej brak.

Dlatego, drodzy Rodzice, pielegnujcie zaufanie do siebie. Jedzcie pomarah-
czeinektarynki. Albo rébcie cokolwiek innego, co Wam sprawia przyjemnos¢,
jak kawa o poranku czy spacer. Cieszcie sie, widzac rados$¢ swojego dziecka,
bez wzgledu na to, co jg wywotuje.

Pomagaijcie, jesli dziecko potrzebuje pomocy. Szukajcie pomocy dla siebie,
jesli Wy jej potrzebujecie.

Agnieszka Szadurska-Prokopiuk
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ANNA MACIEJCZUK

CENTRUM ADESSE

Psycholozka, certyfikowana psychoterapeutka PTPA.
Cztonkini zespotu diagnostycznego w Centrum Adesse

Drodzy Rodzice,

nasze pierwsze spotkania s3 czesto petne emocji. Wiaza sie one z gigantycznym
znakiem zapytania dotyczacym funkcjonowania Waszego dziecka. Zazwyczaj
juz zdazyliscie ustysze¢ mnostwo komentarzy od innych - czy to specjalistéw,
czy cztonkdw wtasnej rodziny - od: ,Prosze udac sie na diagnoze” po: ,Daj mu
czas, wyrosnie”.

Sami sie juz gubicie w tej catej mieszaninie stéw, komentarzy i najrézniej-
szych mysli. Chcecie da¢ spokdj, a jednoczesnie intuicja podpowiada Wam,
Ze trzeba to sprawdzic. Bierzecie sie wiec do dziatania, szukacie odpowiedzi,
aw koncu podejmujecie decyzje i pojawiacie sie z dzieckiem na diagnozie. Wa-
sza determinacja jest bezcennal!

Zbieramy od Was informacje zwigzane z rozwojem dziecka. Obserwujemy
je w sytuacji swobodnej i zadaniowej. P6Zniej nastepuje przekazanie diagnozy
i otrzymujecie odpowiedz - spektrum autyzmu. | wtedy wiemy, co nalezy zrobi¢
i jak wspierac rozwoj tego matego cztowieka.

Mozliwosci diagnostyczne i terapeutyczne zmieniaty sie w ciggu ostatnich
lat. Dzieki temu dzi$ Wasze dziecko, jak kazde inne, moze rozwija¢ swdj po-
tencjat, wzmacniac stabsze strony i rozwija¢ mocne.



Czesto my, diagnosci, towarzyszymy Wam i Waszym pociechom na kolej-
nych etapach. Ja réwniez niektodre dzieci po diagnozie prowadzitam terapeu-
tycznie. Nawiagzywaty sie miedzy nami relacje, ktore trwaty przez lata. Ciesze
sie z kazdej otrzymanej wiadomosci zwigzanej z tym, co sie dzieje u dziecka.
W trudnych momentach staram sie podpowiadad¢, co dalej.

Gdy po latach stysze od rodzicow stowa: ,To dzieki tobie dziecko funkcjo-
nuje w ten sposéb”, od razu poprawiam na: ,,To dzieki Wam”, bo to zawsze
jest wspdlna droga. Bez Was, Waszego ciepta, zaangazowania, gotowosci do
przedzierania sie przez rézne trudnosci nie bytoby to mozliwe.

Kiedy rozmawiamy ze sobg po kilku latach czy spotykamy sie niespodzie-
wanie, nie da sie ukry¢ wzruszenia, bo taczy nas historia pewnego matego
cztowieka. Historia petna réznych emocji, w ktérej Smiech przeplatat sie ze
tzami. A teraz wspolnie wspominamy i sciskamy sie serdecznie.

Dziekuje, ze moge by¢ w Waszym zyciu i przez jaki$ czas wspiera¢ Was
tak, jak potrafie.

Pozostaje mi zyczy¢ Wam wszystkiego dobrego i nieustannie kibicowac
temu cztowiekowi, ktdry juz wcale nie jest taki maty i ma przed soba nastepne
wyzwania zwigzane z dorastaniem.

Anna Maciejczuk
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ALEKSANDRA MADEJOWSKA

Psycholozka, certyfikowana analityczka zachowania (BCBA), licencjo-
nowana terapeutka behawioralna PLTB. Terapeutka, diagnostka, wy-
ktadowczyni. Wspotpracowata miedzy innymi z Centrum Medycznym

: / CENTRUM STOSOWANE) ANALIZY ZACHOWANIA

Ksztatcenia Podyplomowego, fundacja Instytut Edukacji Pozytywnej,
Centrum Wczesnej Interwencji Krok po Kroku oraz z Centrum Adesse.

Droga Mamo, drogi Tato,

chciatabym moc Was usciskac na poczatku tej nowej drogi i przekazaé mnoé-
stwo dobrej energii! Tak samo jak Wy chciatabym jak najszerzej otworzy¢ drzwi
Waszemu dziecku do szczesliwego i spetnionego zycia. Pozwolcie, prosze, ze
podziele sie moja perspektywa i udziele kilku wskazéwek wynikajacych zmojej
praktyki zawodowej. Jestem analityczka zachowania. Towarzysze tez rodzinom
podczas procesu diagnostycznego i po nim. To, co mam do przekazania, bazuje
wtasnie na tych doswiadczeniach.

Mozliwe, ze zalewajg Was teraz silne emocje lub goraczkowo chcecie
wszystko ogarngc¢. Pewnie w Waszych gtowach jest teraz mndstwo mysli. Za-
nim jednak rzucicie sie w wir uktadania swojego zycia pod potrzeby dziecka,
zatrzymajcie sie na chwile i dajcie sobie czas i przestrzen na doswiadczenie
tych emocji. Pomyslcie tez o tym, jakie s Wasze wtasne potrzeby i zasoby oraz
jakiego rodzica potrzebuje Wasze dziecko. Z pewnoscig obecnego, czutego
i pewnego siebie, a takze zadbanego - fizycznie i psychicznie. Czasem wszyst-
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ko bedzie sie fortunnie uktada¢, a innym razem na drodze bedg sie pietrzy¢
trudnosdci. Niezaleznie od sytuacji pamietajcie o sobie i czule dbajcie o siebie
podczas tej zyciowej podrozy.

Zetkniecie sie z roznymi formami ustug i terapii dla oséb w spektrum au-
tyzmu. Czes¢ z nich jest skuteczna i potrzebna, inne nie wniosg zapewne nic
istotnego do Waszego zycia. Wiele sie obiecuje rodzicom, poniewaz ich na-
dzieja nigdy nie gasnie. Dbajcie o to, by czas poswiecony na wsparcie Waszego
dziecka byt jak najlepiej wykorzystany. Nie zawsze mnogosc¢ i réznorodnosc
oferowanych mu zajec przektada sie na jakos¢. Po fakty i wskazowki dotyczace
najlepszego sposobu wspierania go mozecie zwrocic sie do specjalistow. Trzy-
majcie sie sprawdzonych Zrodet opierajacych sie na wiedzy naukowej. Kwe-
stionujcie informacje, ktérym brakuje wiarygodnych podstaw, i zachowujcie
krytycyzm wobec cudownych rozwigzan. Dopytujcie o empiryczne dowody
skutecznosci i nie zadowalajcie sie mglistymi zapewnieniami. Specjalisci pra-
cujacy na podstawie metod o potwierdzonej w badaniach skutecznosci (ang.
evidence-based) chetnie podzielg sie stosownymi informacjami.

Terapia dziecka w spektrum autyzmu to proces, ktéry jest ztozony, dtugo-
trwaty i wieloaspektowy. Angazuje na ogdt nie tylko zespét profesjonalistow
pracujacych z dzieckiem, lecz réwniez jego rodzicow i opiekundw, a nierzadko
tez personel placowki edukacyjnej, do ktérej uczeszcza. Kazda z 0séb z jego
otoczenia ma swoje zadanie w terapii. Dopiero wspotpraca zainteresowanych
dorostych umozliwia stworzenie Srodowiska rozwojowego dajgcego mtodemu
cztowiekowi najwieksze szanse sukcesu terapeutycznego. Mozecie liczy¢ na
wsparcie specjalistow - pokazg Wam, co jestescie w stanie zrobic jako rodzice,
by poméc swojemu dziecku. Szukajcie sprzymierzencéw - ludzi i instytucji,
ktdrzy dzieki harmonijnej wspotpracy beda wraz z Wami budowac mosty dla
Waszej pociechy.

Nie umiem precyzyjnie przewidzie¢, jakie postepy zrobi Wasze dziecko, ani
jakim cztowiekiem bedzie za kilka lat. Sciezka rozwoju kazdej osoby z diagnoza
ASD jest unikalna i bardzo indywidualna. Zapewne bedg lepsze i gorsze mo-
menty. Zaden z nich nie bedzie trwa¢ wiecznie. Nawet te najgorsze chwile mina,
dlatego mimo zyciowego sztormu, ktérego teraz doswiadczacie, z nadziejg
wypatrujcie nadchodzacych lepszych chwil.



Czasami bedziecie czu¢ dume i satysfakcje ze wspolnych sukceséw, a in-
nym razem bedziecie mie¢ wrazenie, ze stoicie w miejscu lub Ze nie dajecie
z siebie wszystkiego, na co Was stac. Niezaleznie od czynionych przez dziecko
postepow pamietajcie, ze Wy sami jestescie wystarczajacy, a Wasza wartos¢
nie ma nic wspélnego z progresem w jego terapii ani z tym, jak bardzo sie po-
$wiecacie. Wasze dziecko, jak kazde inne, potrzebuje przede wszystkim Waszej
bliskosci, obecnosci i akceptacji. To jest najlepsza terapia, jakg mozecie mu
ofiarowac. Otoczone cieptem, mitoscia i zyczliwos$cia bedzie pewniej stawiac
kroki ku samodzielnosci.

Stuchajcie swojego wewnetrznego gtosu i miejcie do siebie zaufanie. Ro-
dzicielska intuicja i mito$¢ sa najlepszym kompasem.

Aleksandra Madejowska
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DARIA A
MASTALERZ-CWUDZINSKA

FAMILY STORIES

Psycholozka, pedagozka specjalna oraz logopedka. Od ponad 10 lat
pracuje zdzie¢miimtodzieza w spektrum autyzmu na poziomie przed-
szkolnym i szkolnym. W pracy terapeutycznej skupia sie gtownie na
komunikacji (w tym alternatywnejiwspomagajacej) oraz budowaniu
relacji pomiedzy rodzicami a dzie¢mi. Autorka innowacji spotecznej
SEX & ASD skierowanej do mtodych dorostych bedacych w spektrum,
ktorej celem jest rozwijanie $wiadomosci wtasnej seksualnosci.
www.family-stories.pl

www.sexandasd.pl

.Prosiaczek, idac w tyle za Puchatkiem, wspiat sie na paluszkii szepnat:
- Puchatku!
- Co, Prosiaczku?
- Nic - rzekt Prosiaczek, biorgc Puchatka za tapke. - Chciatem sie tylko
upewnic, czy jestes”.
A.A. Milne, Kubus Puchatek

Drodzy Rodzice,

czy pamietacie jeszcze, jak ciepte potrafig by¢ dtonie podczas objec i zabaw?
Jak wazne byty dla Was jako dzieci rodzicielskie spojrzenia, w ktérych skakaty
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iskierki petne mitosci, ogrzewajace Wasze serca? Jakg wartos¢ miata mozli-
wos¢ wtulenia sie w ramiona bliskiej dorostej osoby? Stuchanie bicia jej serca,
rozgoszczenie sie w jej ramionach, a nawet wdychanie zapachu swetra, ktéry
moze i drapat po buzi, ale nie przeszkadzato Wam to, bo tego wtasnie potrze-
bowaliscie - ciepta, mitosci i poczucia bezpieczenstwa.

Pamietacie? Jesli tak, to Swietnie! A jeslinie, to warto sprobowac doswiad-
czy¢ tego w zyciu dorostym. Starac sie rozkoszowac byciem przytulanymina
to samo pozwalac drugiej stronie, poniewaz to ciepto i bezpieczenstwo daje
nam wiecej, niz moze sie wydawac. Jak stwierdzita Virginia Satir, amerykanska
psychoterapeutka: By przezy¢, potrzeba nam czterech usciskow dziennie. By
zachowac zdrowie, trzeba osmiu usciskdw dziennie. By sie rozwija, potrzeba
dwunastu usciskéw dziennie”.

Jej stowa znajduja potwierdzenie we wspdtczesnych badaniach nauko-
wych - niemata wiec to rzecz przytulacibyé przytulanym. Tego wtadnie przede
wszystkim potrzebuje dziecko: ciepta, mitosci i poczucia bezpieczenstwa. Po
diagnozie spektrum autyzmu takze. Dobrze jest sobie o tym przypominac
w czasie poszukiwan odpowiednich miejsc wsparcia dla swojej pociechy.

To, ze osoby w spektrum nie lubig sie przytula¢, to mit. Czasami po prostu
trzeba dostosowaé moc tego przytulenia. :)

Drodzy, badzcie dla Waszego dziecka przede wszystkim rodzicami. Przy-
tulajcie, patrzcie z mitoscia i obdarowujcie wsparciem. Nie dajcie sie wrzuci¢
w role terapeuty totalnego, wyznaczajacego zadania, ¢wiczenia i cele roz-
wojowe w kazdej wolnej chwili. Nie badzcie szoferami, ktorzy przebywaja
ze swoimi dzie¢mi tylko w aucie, gdy woz3 je na coraz to nowsze i lepsze
zajecia terapeutyczne przez pie¢ dni w tygodniu do dwudziestej i dodatkowo
w sobote.

Terapia jest wazna, ale najcenniejszymi rzeczami, jakie mozecie da¢ swo-
jemu dziecku, s3 obecno$¢ i mitos¢. Do obdarowania nimi nie potrzeba
specjalistycznego kursu, szkolenia czy lat doswiadczen. Jako rodzice macie
do tego petne kompetencje.

Budujcie relacje, ktora umozliwia dziecku péjscie w $wiat (moze najpierw
do przedszkola, szkoty, na noc do kolezanki, na samodzielne zakupy...). Niech
to bedzie mitos¢ dajaca petne zaufanie i wiare w jego mozliwosci, niezaleznie
od diagnozy.



Zadbajcie o to, by by¢ dla Waszego dziecka bezpieczng bazg, ktéra po-
zwoli mu sie rozwijac i wierzy¢ w siebie; przystania, do ktorej zawsze bedzie
mogto wrécic z podrdzy i zostanie przyjete z otwartymi ramionami. Poniewaz
mitos¢, ciepto i poczucie bezpieczenstwa w zyczliwym uscisku dajg wiecej niz

niejedna terapia.

Z zyczeniami mitosci i bliskosci
Daria A. Mastalerz-Cwudzinska
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JUSTYNA AMBROZIAK

STOWARZYSZENIE ,,UNLOCK"” WROCEAW

Jej zycie aktualnie pochtania praca na rzecz oséb ze spektrum auty-
zmu. Prezes Stowarzyszenia na rzecz Edukacji, Terapiii Wspomagania
Dzieci z ASD ,,UNLOCK". Z wyboru architekt. Z przeznaczenia tera-
peutaizapowiadajacy sie psycholog. Na co dzien mamaizona. W wol-
nych chwilach doskonali techniki samoobrony, rysuje i podrozuje.
Na zdjeciu z corka.

Jest 12 kwietnia 2011 roku. Wychodze z gabinetu kolejnego specjalisty. Nasza
do niedawna zdrowa i prawidtowo sie rozwijajaca cérka zmienita sie nie do
poznania. W wieku kilkunastu miesiecy, po tym, jak wystapit u niej bardzo
silny NOP (niepozadany odczyn poszczepienny), z kontaktowej dziewczynki,
ktora zaczynata mowic pierwsze stowa, zmienita sie w zupetnie inne dziecko.
Przestata reagowac na imie. Przestata sie usmiecha¢, patrze¢ w oczy, rozpo-
znawac twarze. Na placu zabaw zamiast mnie tapata za reke innych dorostych.
Zapomniata stéwka, ktoérych juz sie nauczyta. Zamilkta catkowicie i przestata
wskazywac palcem. Od tamtego momentu nie rozwijata sie juz tak jak zdro-
we dziecko. Cate dnie wypetniato jej bieganie od $ciany do $ciany, krecenie sie
w kotko, chodzenie na palcach, przektadanie zabawek z jednego pudetka do
drugiego, kartkowanie ksigzeczek, $miech na zmiane z ptaczem i krzykiem. Nie
zauwazata innych dzieci, godzinami mogta przesypywac piasek w piaskownicy.
Nie byta w stanie przespac¢ nocy. Zasypiata pézno, z trudem, by obudzi¢ sie
w Srodku nocy i kolejny dzien spedzi¢ na bieganiu i podskokach. Réwnocze$nie
z regresem w rozwoju pojawity sie powazne problemy zdrowotne: biegunki,
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zaparcia, béle brzucha, wymioty, silne i czeste bole gtowy, goraczki, krzyki
inieopisany ptacz. Dotaczyty do tego dziwne zachowaniai stymulacje. Zaréw-
now jej, jak i w naszym zyciu byto bardzo duzo chaosu i cierpienia.

Codzienno$¢ naszej rodziny zamienita sie w maraton bez snu, na adre-
nalinie i kortyzolu. Odwiedzilismy dziesigtki ekspertéw, lekarzy, terapeutdw,
zrobiliSmy mndstwo diagnoz i badan w Polsce i za granicg. Zdobylismy wiele
informacji o powodach tych zaburzen rozwoju. Specjalisci, jeden po drugim,
potwierdzali stowo na ,,a”, ktére wcigz nie moze mi przej$¢ przez gardto.

Jestem jak wamoku. Staram sie wzig¢ w gar$¢, zorganizowad i dziatac na naj-
wyzszych obrotach, cho¢ czuje sie jednoczesnie rozbita i przyttoczona sytuacja.

Moéwie do meza czekajacego przed gabinetem:

- Kolejny specjalista potwierdzit to stowo na ,,a", ktdre brzmi tak przerazajaco.

Wypowiadajac to zdanie, nie zdaje sobie jeszcze sprawy z tego, ze dzie-
Ci z zaburzeniem na litere ,a" jest dookota tak wiele, a trudna diagnoza nie
dotkneta jedynie nas sposrod miliona innych 0séb i nie czyni nas wcale wy-
jatkowymi.

Maz czeka obok, ale w miedzyczasie przysiada sie do mnie jaka$ kobieta.
Starsza ode mnie o kilkanascie lat, ale tadnie wygladajaca, uSmiechnieta i za-
dbana - nie to co ja aktualnie.

- Ustyszata$ wtasnie diagnoze swojej cérki, prawda? - zadaje mi pytanie.

- Tak... - tkam i patrze na niag szklgcymi sie oczami, czujac nieprzyjemne
mocne tomotanie w klatce piersiowej.

- Postuchaj mnie uwaznie. Powiem ci teraz co$ istotnego. Zapamietaj, pro-
sze, moje stowa. Wiem, ze czujesz, jakby twoje serce rozpadto sie na miliony
kawatkdw, a kazda komorka twojego ciata, ktore jeszcze do niedawna byto dla
tego dziecka schronieniem, odczuwa teraz przeszywajacy bél.

Wiem, Ze zastanawiasz sie, co zrobi¢, zeby nie zwariowac, a mysli o nie-
istnieniu daja ci aktualnie najwiecej wytchnienia i spokoju.

Wiem, Zze dopiero co zaczetas swoje mtode, samodzielne zycie. Skonczytas
studia, obronitas dyplom, wzieta$ $lub. Twdj maz dostat wtadnie pierwsza pra-
ce. Urodzito sie wam dziecko, a drugie jest juz w drodze. Twoja mama powtarza
ci ciagle, ze nie powinna$ sie tak martwi¢, bo to moze zaszkodzi¢ cigzy. A ty nie
potrafisz sie nie stresowac, widzac, jak ,tracisz” swoja pierworodng, i majac
poczucie odpowiedzialnosci za zdrowie jeszcze nienarodzonego malenstwa.



33

Wiem, ze za kilka lat nagle sie obudzisz i stwierdzisz, ze najlepsze lata
swojej mtodosci poswiecitas na szukanie informacji o autyzmie, terapiach
i nowinkach w $wiecie medycznym, by pomdc dziecku. | zdobyta$ juz taka
wiedze, ze mogtabys doktoryzowac sie w tych tematach. Kiedy to sobie uswia-
domisz, bedziesz przezywac kryzys i w desperacji robic rézne szalone i nie do
konca odpowiedzialne rzeczy, aby zresetowac swdj przemeczony organizm
i sprobowac odzyskac przeptakane lata mtodosci. Jednak nie potepiaj sie za
to. To jest przejSciowe i - co wiecej - potrzebne na pewnym etapie zycia, by
nabra¢ dystansu i na nowo wszystko sobie pouktadac.

Wiem, ze kiedy patrzysz na swoja corke, ktora wydaje sie nie kontaktowac
i nie jest w stanie powiedzie¢ ci, dlaczego ptacze, czujesz totalna bezsilnos¢.
Wiem tez jednak, ze masz w sobie takie poktady sity, o jakich nawet nie $nitas,
i potezne zasoby cierpliwosci, niepojete dla rodzica dziecka rozwijajacego sie
prawidtowo. Wydaje ci sie, ze czujesz pustke i wypalenie, ale twoje wnetrze
wypetnia czysta, bezinteresowna mitos¢, ktora potwierdzasz kazdego dnia.

Nigdy nie tra¢ wiary w to, ze twoje dziecko jest tam w Srodku obecne, cho¢-
by na zewnatrz wydawato sie zamkniete w swoim $wiecie, a dotarcie do niego
jawito sie jako catkowicie nieosiggalne. Ono cie widzi, nawet jesli nie patrzy
ci w oczy. Ono cie styszy, nawet jesli nie reaguje na to, co mowisz. Ono czuje
twojg mitos¢ i troske i kiedy$ ci o tym opowie*. Ujawni, ze jest madra, inteli-
gentny, utalentowangiwrazliwg osoba. Tylko poprzez zaburzenia sensoryczne
tak trudno jej przebic sie z tym catym bogactwem przez mur, ktéry was dzieli.

Nauczysz sie wiec zy¢ i funkcjonowac jakby poprzez wiare. Nauczysz sie
mowic niejako poprzez szybe, az w miare uptywu lat zauwazysz, ze na tej
dzielgcej was pancernej tafli pojawiaja sie mate pekniecia i rysy. To wtasnie
bedzie wasza droga do siebie.

R&ézni madrzy ludzie podejma préby ttumaczenia ci, w jakim wieku twoje
dziecko powinno méwic, osiggac kolejne kroki milowe w rozwoju i czy w ogdle
zacznie to robi¢. Nie stuchaj ich, nie nastawiaj sie, nie odliczaj dni. Badz dla
swojej corki po prostu mama, ktora w petni jg akceptuje i szanuje jej potrzeby.

*,Ja" z przysztosci miata racje. Pod tym adresem znajdziecie historie poczatkédw mojej komuni-

kacji zcorka: https://www.unlock.wroclaw.pl/jestem-szczesliwa-ze-moge-sie-komunikowac.



Nie specjalistka kontrolujaca postepy w rozwoju z zegarkiem w reku. Ona
doskonale to wyczuwa. Komunikacja to nie tylko mowa.

Tak jak teraz zauwazasz i przezywasz kazdy szczegot nieharmonijnego roz-
woju u dziecka, tak nauczysz sie delektowac kazdym najmniejszym sukcesem
i traktowac go jak cud. Twoje serce i umyst nie maja nieskonczonej pojemnosdi,
by dzwigac tyle trosk kazdego dnia, wiec w pewnym momencie pozbedziesz
sie ciezaru nadmiernego myslenia o przesztosci i przysztosci. Zaczniesz praw-
dziwie zy¢ tu i teraz.

Nie trac energii ani czasu na dyskusje z tymi, ktdrzy spieraja sie o klasyfi-
kacje, nazewnictwo i etiologie autyzmu. Znatas wczesniej i znasz teraz swoje
dziecko. Wiesz, co sie wydarzyto i co przeszliScie. Kazda historia jest inna. Twoja
intuicja i zdobyta wiedza podpowiedz3 ci najlepiej, jakie kolejne kroki podej-
mowac, by nie pozostawac bezczynng i bierng wobec losu swojego dziecka.
Jesli bedziesz sie tym kierowaé, twoja pomoc stanie sie realna i skuteczna.
Szukaj rozwigzan i dziataj, nie tracac czasu, ale akceptuj, kochaji pozwél cédrce
rozwijac sie po swojemu. Tak jak teraz jest dla ciebie istotne to, co pomysla
inni, tak wkrotce staniesz sie wolna od opinii ludzkich, a liczy¢ sie bedzie tylko
to, co gteboko ukryte i prawdziwe.

Wreszcie, kobieto, nie zapominaj o sobie i swoich potrzebach! To oczywiste,
ze zatracisz sie w niesieniu pomocy corce, ale ty jeste$ réwnie wazna! Podczas
awarii samolotu rodzic zaktada maske tlenowg najpierw sobie, bo dzieki temu
jest w stanie pomdc takze dziecku. Jak mawiat Jung, najwiekszym obcigzeniem,
ktdre spada na barki mtodego cztowieka, jest nieprzezyte zycie jego rodzicow.
Nie pozwdl na to!

Dojrzejesz. Uspokoisz swoje skotatane nerwy. Bedziesz madrze planowac,
podejmowac decyzje i walczy¢ o przysztosc dla dziecka w tym skomplikowa-
nym $wiecie. Pewnie wiele razy jeszcze zaptaczesz rzewnymi tzami, kiedy na
przyktad bedziesz jecha¢ sama autem. Zrozumiesz tez, ze czas nie goi ran,
ale oswaja bol, ktéry jest wpisany w nasze cztowieczenstwo. Pomimo tych
trudnych okolicznosci nauczysz sie jednak jeszcze pieknie zy¢ i celebrowacd
zwykte dni. Nauczysz sie by¢ szczesliwa. Staniesz sie odwazna i nieztomna.

- Kim ty jestes? - pytam zdumiona.
- Jestem tobg po dwunastu latach od diagnozy.

Justyna Ambroziak
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KAMILA JANASZEK-HANSKA

CENTRUM ADESSE, ST'ART

Logopeda, terapeuta reki i stopy, animator kultury, instruktor te-
atralny, instruktor zaje¢ umuzykalniajacych, kulturoznawca. Praca
z dzie¢mi i mtodzieza w spektrum autyzmu to jej pasja, prywatnie
jest mama jednego z nich. Stale uczestniczy w szkoleniach z zakresu
logopedii, psychologii dzieciecej, wspétpracy z dzie¢mi w spektrum
autyzmu, a takze wykorzystania w terapii technik teatralnych, dramy,

arteterapii, muzyki i rytmiki.

Moj obecnie siedmioletni syn diagnoze ,,autyzm dzieciecy” otrzymat, kiedy
miat 2,5 roku. Nasza diagnostyczna droga byta trudna. Rozni specjalisci mieli
watpliwosci, a my, przestraszeni rodzice, jeszcze wieksze. W koncu udato sie
zrobi¢ badanie ADOS-2 i watpliwosci zniknety. Pojawit sie ptacz, strach o przy-
szto$¢ dziecka, ztos¢, a przede wszystkim pytanie: co robi¢? Brzmi znajomo?

Czy juz stwierdziliscie, ze Wasz swiat sie skonczyt? Tak? No to cate szcze-
$cie! A wiecie dlaczego? Bo skonczyt sie swiat niezrozumiaty dla Waszego
autysty. Taki, w ktorym jest mu sie trudno odnalez¢, ktérego nie rozumie i do
ktérego ciezko mu sie dostosowac. Zaczat sie za to cudowny swiat, w ktérym
wreszcie bedzie sie czut przez Was rozumiany. W ktérym dowiecie sig, jak
i w czym mu pomagac. W ktérym otrzyma doktadnie takie wsparcie, jakiego
potrzebuje. Mozliwe, ze diagnoza spadta na Was niczym grom zjasnego nieba,
ale dla Waszego dziecka to najlepsze, co mogto je spotkaé! Teraz dopiero za-
czng sie dziatania, ktére pomogg mu zrozumiec ten dziwny, neurotypowy swiat.
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Przeczytatam kiedy$ wspaniatag metafore poréwnujacg sposéb odbierania
rzeczywistosci przez osobe w spektrum autyzmu do tego, jak sie czuje cudzo-
ziemiec w obcym kraju. Nasze zwyczaje, tradycje, prawa, reguty - nawet jesli
je pozna i nauczy sie ich przestrzega¢ - pozostang dla niego obce. Bo w jego
kraju sa po prostu inne. Odwro¢my sytuacje - jedziecie na przyktad do Japonii
i nagle kto$ Wam mdwi, ze od dzisiaj tam wtasnie bedziecie zy¢. Kazdy z nas
zareaguje inaczej. Jeden stanie na srodku ulicy i zacznie ptaka¢, zatamie sie,
zbuntuje i nie da sobie pomdc, inny zacznie szukac wsparcia. Jeden nauczy sie
jezyka, inny nie, bo nie ma do tego predyspozycji. Jeden Swietnie sie przystosuje,
znajdzie prace, mieszkanie i poradzi sobie, chociaz zawsze bedzie czut sie obco,
ainny schowa sie w kacie, teskniac za ojczyzna.

Tak samo jest z naszymi autystami. Sg rozni, ale taczy ich to, ze maja Was -
rodzicéw. Od Was zalezy teraz bardzo wiele. Czy zaakceptujecie swoje dziec-
ko w 100%, czy moze bedziecie starac sie je ,wyleczy¢”, przez co nabierze
przekonania, ze jest chore, gorsze? Czy znajdziecie mu odpowiedniag pomoc
iwsparcie adekwatne do jego potrzeb, nawet jesli czasami nie bedg one spojne
z Waszymi?

Jestem logopeda, terapeutg reki, a takze instruktorem teatralnym i kul-
turoznawcy, dlatego mysle o sobie rowniez jako o arteterapeucie. Pracuje
gtdéwnie z dzie¢mi w spektrum autyzmu. | uwielbiam to, tak jak uwielbiatam
sie bawi¢ z moim wtasnym dzieckiem.

Mam dla Was bardzo waznga rade. Zaczniecie czytac¢ o milionie réznych
podejs¢ i kuracji. Czasami bedziecie sie zastanawia¢ nad tak zwanymi alter-
natywnymi podejsciami (jak diety, terapie wielbtadzim mlekiem, inwazyjne
pseudomedyczne zabiegi). Zanim to sie stanie - zatrzymaijcie sie. Nie rébcie
nic pochopnie na etapie szoku. Tak, chcecie pomoc dziecku. | pomozecie. Po-
czytajcie lub - jesli nie macie teraz na to sity - poogladajcie co$ na ten temat
w Internecie. Najlepiej co$ opublikowanego przez doroste osoby w spektrum.
To one wiedzg, jak to jest by¢ autysta i czego potrzebuja tacy ludzie. Zapo-
znajcie sie najpierw z ich Swiatem, zanim zaczniecie dziata¢ pochopnie. Po-
uktadajcie sobie wszystko w gtowie, uspokojcie emocje, oczywiscie rownolegle
szukajcie wsparcia w postaci skutecznej terapii, prowadzonej czy to w domu,
czy w przedszkolu, czy w poradniach i gabinetach. Zrébcie rachunek sumienia



37

i zastandwcie sie, na co macie czas, pienigdze i site. Co dacie rade robi¢ w domu,
a czego na pewno nie? Czego konkretnie potrzebuje Wasze dziecko? To nie
musi by¢ wcale to samo, czego potrzebuje inna osoba w spektrum. Spokdj,
spokdj i jeszcze raz spokdj. Dziatanie w emocjach i na etapie paniki przyniesie
wiecej szkody. Zdazycie.

Powiem Wam jeszcze, ze oprdcz skupiania sie na naszych dzieciach drugim,
rownie waznym elementem jest to, zeby zmieniat sie Swiat, w ktorym beda zyty.
Musimy sprawiac¢, by rosta Swiadomo$¢ neurordznorodnosci i tego, ze mézg
autystyczny to alternatywa dla ,tradycyjnych” moézgow. Nie gorszy, chory
czy dziwny wytwor, ale cudowny, ewolucyjnie niezbedny, odmienny sposdb
rozwoju. To dzieki takim umystom, ktére potrafig odnajdywac prawidtowosci
ischematy tam, gdzie inniich nie dostrzegaja, rodzg sie nowe rozwigzania czy
wynalazki. Gdybysmy wszyscy patrzyli na $wiat tak samo, nie tylko bytoby
nudno, ale przede wszystkim nie mogliby$my pochwali¢ sie wieloma osia-
gnieciami nauki. | to jest co$, co wszyscy powinni zrozumiec.

A wiec, Rodzice, jesli stoicie na poczatku drogi, zapamietajcie dwie rzeczy.
Po pierwsze nasze dzieci nie sg ,,zepsute”! S3 po prostu w mniejszosci - jak
narazie - i dlatego trzeba im pomoc zrozumiec otaczajaca ich rzeczywistosc.
Tutaj rozwigzaniem bedg terapie. A po drugie pomagajmy $wiatu zrozumiec
punkt widzenia osob w spektrum.

Nie twierdze, Ze teraz czeka Was wspaniata przygoda. My, rodzice dzieci
w spektrum, mamy trudng droge, podobnie jak nasze pociechy. Dlatego dzia-
tajcie na wielu frontach, ale nie panikujcie. Méj syn do 4. roku zycia nie mowit.
Teraz ma7 lat, za chwile idzie do szkoty. Méwi, ale co wazniejsze - komunikuje
sie (musicie szybko zrozumied roznice). Pamietajcie, ze nie chodzi o to, zeby
z Waszego dziecka zrobi¢ kopie jego rowiesnikow albo ,zamaskowad” jego
autystyczne cechy. Chodzi o to, by poprzez terapie pomdc mu zrozumiec Swiat,
atakze odnalez¢ i wykorzystac potencjat, ktory w nim drzemie. Martwicie sie,
ze uktada zabawki w rzadku? A moze znajdzie w przysztosci sposéb na odkorko-
wanie miasta? Macha rekami przed oczami? Niewykluczone, ze wymysli kiedy$
cudownga maszyne do terapii koordynacji wzroku. Obsesyjnie interesuje sie
szklanymi butelkami? Oto przyszty oredownik ekologii! | tak dalej, i tak dalej. :)



Jest Wam ciezko, ale pomyslcie - 5 lat temu bytam w punkcie, w ktérym Wy
znajdujecie sie obecnie, a teraz pisze do Was te stowa. Czyli... za 5 lat réwniez
dotrzecie do tego miejsca co ja i to Wy bedziecie uspokajac innych rodzicow
dzieci po diagnozie.

Pracujcie zWaszym autysta, ale troszczcie sie rowniez o siebie. Dobry rodzic
to taki, ktéry dba, by nie zabrakto mu sity. :)

Na koniec - jezeli Wasza pociecha ma rodzenstwo, pamietajcie o nim!
To nie jest tak, ze dziecko w spektrum potrzebuje wsparcia, a to drugie juz
nie. Dziecko pozostaje dzieckiem. Zawsze Was potrzebuje, moze mie¢ swoje
trudnosci. Nie oczekujcie, ze skoro nie ma diagnozy ASD, to sobie samo ze
wszystkim poradzi. | uczcie wszystkie dzieci, ze Swiat jest neuroréznorodny.

Kamila Janaszek-Hanska
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WERONIKA CHMIELEWSKA

MY MINDFUL WAY, FUNDACJA EDU MIND

Pomaga przemeczonym i zestresowanym rodzicom tatwiej funkcjo-
nowac na co dzien, wraca¢ do rownowagi, szuka¢ w sobie spokoju
iodzyskiwac rados¢ zrodzicielstwa. Certyfikowana nauczycielka pro-
gramdw uwaznosci (Kurs zycia w oparciu o uwaznos¢ - Mindfulness
Based Living Course; Rodzicielstwo z uwaznoscia i wspdtczuciem -
Mindful Compassionate Parenting) oraz programu dla rodzicow i dzie-
ciw spektrum autyzmu / ADHD - MyMind wedtug prof. Susan Bogels.
Wspotzatozycielka i prezeska Fundacji EduMind Uwaznos¢ w Edukacji
oraz wtascicielka My Mindful Way Nika Chmielewska. Wspiera rodzi-
cdw w zakresie Swiadomego rodzicielstwa (The Conscious Parenting
Coaching Institute™ dr Shefali Tsabary, Nowy Jork). Prywatnie jest
mama dwadch nastoletnich synéw i zong w domu petnym szczegdl-
nych potrzeb. Z wyksztatcenia ekonomistka, na co dzien pracuje jako
broker ubezpieczeniowy.

mymindfulway.pl

IG: @my _mindful _way nika

Drodzy Rodzice,

ciesze sie, ze macie w rekach ten list, chociaz wyobrazam sobie, ze wolelibyscie
czytac cos innego... Chce podzieli¢ sie z Wami moja historig i tym, co mnie
najbardziej wsparto w tej podrdzy petnej wyzwan. Zbieracie pewnie teraz wiele
pomystéw do swojego narzedziownika - i dobrze! Sprawdzajcie, co dla Was
i Waszej rodziny bedzie pomocne.
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Pierwsze lata po diagnozie uptynety mi pod hastem ,,syn ze specjalnymi

potrzebami”, a wiec ja - mama dziecka w spektrum - z dnia na dzien odsu-

netam swoje cele i marzenia na dalszy plan. Liczyta sie tylko pomoc synowi,

szukanie kolejnych terapii, spotkania, konsultacje, doskonalenie sie w obszarze

spektrum i tym podobne. Dzi$, kiedy siegam pamiecia do tego czasu, widze,

jak bardzo zajmowatam sie DIAGNOZA syna, a nie dostrzeganiem DZIECKA

takim, jakie jest. Jesli zalecano nam terapie X, to koniecznie trzeba byto j3

wyprobowac. Gdy straszono, ze jezeli teraz nie rozwing sie kompetencje Y, to

bedzie tylko gorzej, podejmowalismy sie kolejnych zadanh...

Ten okres, kiedy prawie catg mojg tozsamos$¢ wypetniato ,bycie mama

dziecka ze specjalnymi potrzebami”, charakteryzowat sie:

przewlektym stresem - nie pamietam dtuzszych przerw, w ktorych
nie towarzyszyty mi napiecie i mysli o tym, ze zaraz zadzwoni kto$ ze
szkoty lub ze powinnam porozmawiac z jakims rodzicem;

lekiem o przyszto$¢ - w nocy, gdy caty dom spat, ja mys$latam o tym,
jak to bedzie, kiedy mnie zabraknie;

rozpamietywaniem przesztosci - pojawiaty sie wyrzuty sumienia, na
przyktad czemu nie zrobitam czego$ wczesniej albo inaczej;

zyciem na autopilocie - z zepchnieciem tego, co czutam, na dalszy
plan; bo jakie to miato znaczenie; trzeba byto dziata¢, dziatac, dziata¢;
dziataniami reaktywnymiina zasadzie akcji-reakgji, ale bez sprawdza-
nia, jaka potrzeba kryje sie za trudnym zachowaniem, z ocenianiem
i kategoryzowaniem (grzeczny - niegrzeczny, wtasciwe - niewtasciwe);
ogromnym poczuciem osamotnienia - co z tego, ze wkoto byto duzo
zyczliwych osob, wtedy miatam poczucie, ze nikt nie rozumie, zczym
sie mierze kazdego dnia;

brakiem radosci z macierzynstwa - jak czu¢ rados¢ przy takich trud-
nosciach?;

presja otoczenia - trzeba dostosowad, wyuczy¢, ,naprawi¢” dziecko;
wzmozong aktywnoscig krytyka wewnetrznego - surowy gtos w mojej
gtowie powtarzat: ,Nie udaje ci sie, to twoja wina, zréb cos!”;
zmeczeniem psychicznym, emocjonalnym, fizycznym - czesto niere-
jestrowanym, do czasu ,przepalenia sie systemu”.
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Kiedy bytam u kresu wytrzymatosci i dosztam do $ciany, zabrakto sit na
opieke nad innymi, na dziatanie, organizowanie wszystkiego... Wtedy trafitam
na treningi uwaznosci i wspotczucia. To kursy, ktore na podstawie Swieckich
praktyk w ustrukturyzowany sposéb pomagajg poznac siebie, wtasne nawyki,
budowac samoswiadomos¢, uczy¢ sie rozpoznawania emocji oraz regulowa-
nia ich w $wiadomy sposéb. Dzieki nim na przestrzeni czasu statam sie inna
osoba - rodzicem ze specjalng potrzeba Swiadomosci.

Trening uwaznosci byt pierwszym, ale nie jedynym krokiem, ktéry zrobi-
tam. Wsparta mnie rowniez terapia, szkota Porozumienia bez Przemocy, kur-
sy wspotczucia i samowspotczucia oraz praktyka Swiadomego rodzicielstwa
wedtug wskazowek dr Shefali Tsabary. Nie ma znaczenia, ktéra sciezka bedzie
dla Was bardziej pociggajaca - chodzi o wziecie odpowiedzialnosci za swoj
stan - to nie Wasza wina, ze jestescie, jacy jestescie, ale Wasza decyzja, co
z tym dalej zrobicie.

Doswiadczytam, jak zmiana mojego nastawienia i praca nad sobg przynio-
sty transformujgce zmiany jakosciowe w zyciu catej rodziny. Teraz wspomniane
obszary wygladaja tak:

»  stresjestdalej obecny, ale zmienitam swojg postawe wzgledem niego.

umiem go dzieki temu redukowac;

« mysli o przysztosci czy przesztosci wcigz mi towarzysza, ale wiem
juz, jak je zauwazy¢ i nie zawierzac im - to tylko mysli! Wracam do
obecnosci, do terazniejszosci tak czesto, jak jest to mozliwe. Tu i teraz
zyje z moim dzieckiem;

»  dziatania na autopilocie zastepuje uwazng obecnoscia - tak czesto,
jak sie da;

«  zamiast reagowac na bodzce automatycznie (na przyktad na trudne
zachowania), umiem wracac do przestrzeni pauzy, w ktérej to ja de-
cyduje, jak odpowiem. Czasem towarzyszy mi poczucie opadajacego
napiecia, a innym razem wprost przeciwnie! Zdarza sie, Zze podnosze
gtos - tak, to tez moze by¢ Swiadome dziatanie - jednak nie musze
przepraszac za stowa, ktére wypowiadam, bo uwaznie je dobieram
(a przynajmniej sie staram);



zdarzaja sie chwile, gdy czuje sie samotna, ale umiem sie sobg zaopie-
kowa¢ w takich momentach i pamietam, ze wielu innych rodzicéw
czuje to samo - wiem, ze nie jestem sama;

chociaz bytam nieufna, zaczetam traktowac kompetencje takie jak
zyczliwo$¢ wobec siebie czy rado$¢ jako umiejetnosci, ktére mozna
trenowac. Wiecie, ze nasz moézg jest niczym rzep na trudne wydarzenia
i niczym teflon na dobre? Trzeba mu pomagac zatrzymywac te dobre;
presja otoczenia dalej mi towarzyszy, w koncu nie zyje w prézni, ale
mam poczucie wiekszej pewnosci siebie, jasnosci umystu i klarowno-
$ci - wiem, co jest teraz wazne;

wielkim odkryciem byto dla mnie, ze nie trzeba walczy¢ zwewnetrznym
krytykiem, ale mozna zmieni¢ relacje z nim, zmiekczy¢ jego gtos - on
przeciez chce/chciat mnie chronié¢! Zyczliwoé¢ dla siebie i samowspét-
czucie s moimi nowymi strategiami w tym zakresie.

Moment, w ktérym zdatam sobie sprawe, ze nikt nie zadba o moje potrzeby

tak jak ja sama, byt punktem zwrotnym. Wiec owszem, bywam zmeczona

i fizycznie, i psychicznie, i emocjonalnie, ale duzo wczesniej to zauwazam

i wiem, co mnie wspiera.
Na koniec mam dla Was cytat, do ktorego czesto wracam (jego autorka
jest amerykanska gtuchoniewidoma pisarka, pedagog i dziataczka spoteczna

Helen Keller): ,,Gdy zamykaja sie jedne drzwi do szczescia, otwieraja sie inne,

ale my patrzymy na pierwsze drzwi tak dtugo, ze nie widzimy tych drugich”.

Zycze Wam jak najszybszego zobaczenia tych drugich i kolejnych drzwil

Bedzie ich w zyciu Waszej rodziny bardzo duzo.

Z pozdrowieniami
Weronika Chmielewska
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MILENA MARCINIEC

HALO AUTYZM

Mama chtopca w spektrum, autorka e-booka Halo tu spektrum. Z wy-
ksztatcenia pedagozka, trenerka TUS. Od 4 lat zgtebia wiedze na te-
mat ASD na studiach podyplomowych i szkoleniach. Prowadzi profil

@halo.autyzm na Instagramie i Facebooku.

Drodzy Rodzice,

proces diagnostyczny nie jest prosta sprawa. Godziny spotkan, wizyt lekarskich,
badan, rozmow, ptaczu i zwatpienia... To czasami dtuga, zmudna droga, ktoéra
potrafi zabra¢ nam ostatnie zapasy energii. A warto dbac¢ o tadowanie swoich
wewnetrznych baterii, bo wtasdnie tej sity bardzo nam potrzeba po diagnozie
dziecka, kiedy jest wiecej pytan niz odpowiedzi.

O spektrum autyzmu przeczytaliscie juz pewnie niejedno. Istnieje wiele
krazacych wokét tego zagadnienia mitéw, z ktdrymi spotkacie sie na swojej
drodze. Nie ma jednego $cisle okreslonego zbioru cech, jakimi charaktery-
zuje sie osoba autystyczna. Kazdy moze miec¢ inne trudnosci czy mozliwosci.
Dlatego wazne jest indywidualne podejscie. Niewykluczone, ze spotkacie sie
z réznymi opiniami dotyczacymi autyzmu - jedni uznaja go za dar, co$ wyjat-
kowego, ainni za trudnos$¢, ktdra zmienita ich zycie. Wiele zalezy od tego, czy
dziecko ma stwierdzone dodatkowe zaburzenie lub chorobe. Kazda rodzina

to osobna historia i inne doswiadczenia.



A

Po ponad 4 latach od diagnozy synka moge powiedzie¢, ze zycie zosobg ze
spektrum autyzmu jest wyzwaniem i zmienia codzienno$¢ catej rodziny. Ponad
rok temu zaczetam wspierac i edukowac na temat tego zaburzenia na profilu
@halo.autyzm na Facebooku i Instagramie. Zapraszam Was tam serdecznie.

W formie listu do samej siebie kieruje do Was stowa, ktére ja sama chciata-
bym ustyszec kilka lat temu, kiedy bylismy w trakcie diagnozy. Wierze bowiem,
ze stowa majg moc i potrafig wywotac usmiech, da¢ nadzieje i wsparcie.

Oto co powiedziatabym sobie sprzed kilku lat:

Z diagnoza czy bez diagnozy - to nadal Twoje ukochane dziecko. Potrzebuje
wsparcia, zrozumienia, akceptacji. Na pewno czuje to, jak bardzo sie starasz.

Nic na site. Powoli, bez po$piechu.

Bycie mama chtopca w spektrum autyzmu to tylko jedna z wielu rél, jakie
przyjdzie Ci petni¢. Nawet jesli jest to teraz Twoje gtdéwne zyciowe zadanie
inikt Cie do niego nie przygotowat, to pamietaj, ze poza tym jeste$ jeszcze ko-
bieta, partnerka, przyjaciétka i tak dalej. Rozmowa z zyczliwg osobg, kontakt
z ludZzmi o podobnych problemach czy obejrzenie filmu z kims bliskim moga
by¢ dla Ciebie kotem ratunkowym w trudnych chwilach. Dbaj o te drobne
momenty.

Czas zweryfikuje ludzi wokét Ciebie. Nie potrzebujesz teraz relacji, znajo-
mosci, ktore Cie nie wspieraja.

Niekiedy trzeba bedzie zweryfikowad swoje plany i marzenia. Diagnoza
spektrum autyzmu moze na poczatku brzmiec jak wyrok. Daj sobie czas na
odczuwanie zwigzanych z tym emocji.

Nie pozwol na wrzucenie wszystkich trudnosci i dolegliwosci swojego
dziecka do bardzo pojemnego worka z napisem: , diagnoza spektrum autyzmu”.
Znajdz godnych zaufania lekarzy i specjalistéw.

Nie ma ram, w ktore musisz sie wpasowac jako matka dziecka autystycz-
nego (czy z niepetnosprawnoscia). Nie musisz poswiecac dla niego catego
swojego zycia, nawet jesli s3 momenty, kiedy jeste$ w 100% skupiona tylko
na nim. Nie badz dla siebie zbyt surowa.

Jeslijuz robisz cos$ dla siebie, a zapewne nie ma tego wiele, to réb to z ser-
cem. Po diagnozie najczesciej rzucamy sie w wir poszukiwan metod, terapii,
specjalistow i lekarzy. Intuicja podpowiada, co jest dla nas dobre, a co nie.



Jesli znajdujesz czas na pasje, chwile dla siebie - nie miej wtedy wyrzutow su-
mienia. To Twoj odpoczynek, regeneracja. tadujesz swoje wewnetrzne baterie.

Chociaz nie na wszystko masz wptyw, to s rzeczy, ktére pozostaja kwestia
Twojego wyboru. Zyj szcze$liwie, na ile sie da. Naucz swoje dziecko, jak by¢
spetniong osobg, rozumiel siebie i swoje emocje. Jestes wystarczajaco dobra
mama. Dla tego mtodego cztowieka najlepsza!

Przed Toba dtuga droga. Wtéz wygodne buty. Nie daj sobie wcisna¢ takich,
ktére kazdego dnia beda Cie uwierac i przypominac o tym, czego wymagaja
od Ciebie inni. Badz dla siebie dobra.

Milena Marciniec
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IZABELA HNIDZIUK-MACHNICA

RADOStAW MACHNICA

FUNDACJA ALEKLASA

Izabela Hnidziuk-Machnica - wspétzatozycielka i dyrektor zarzadza-
jaca Fundacji ALEKlasa wspierajacej edukacje i rozwoj dzieci w spek-
trum autyzmu. Mama 13-letniego Mateusza z zespotem Aspergera.
Certyfikowana w Instytucie Pozytywnej Terapii Kryzysu konsultant
kryzysowa oraz mentor / coach kryzysowa, obecnie studentka psy-
chologii na Uniwersytecie SWPS. Organizatorka ogolnopolskich
i miedzynarodowych konferencji dla rodzicow i specjalistow. Inicja-
torka akgji spotecznej ,Jestem dumna z dziecka, nie ze $wiadectwa”.
Cztonkiniinicjatywy ,Nasz Rzecznik” dziatajacej przy Rzeczniku Praw
Obywatelskich. Jedna z dwoch Autism Spectrum Consultant (ASC)
w miedzynarodowym programie Dandelion wspierajagcym osoby

w spektrum autyzmu w miejscu pracy.

Radek Machnica - wspoétzatozyciel, gtéwny fundator i prezes Fundacji
ALEKlasa, a przede wszystkim tata 13-letniego Mateusza z zespo-
tem Aspergera. Wspétorganizator konferencji dla rodzicéw dzieci
w spektrum autyzmu, w tym dwdch miedzynarodowych z udziatem
prof. Tony'ego Attwooda oraz dr Temple Grandin. Z wyksztatcenia
informatyk, zzawodu konsultant do spraw wdrazania nowych techno-
logii w biznesie. Ponadto certyfikowany mediator Polskiego Centrum
Mediacji. W fundacji wspotprowadzi grupe wsparcia dla ojcdw dzieci
w spektrum autyzmu, konsultacje rodzicielskie, a takze szkolenia

i wyktady. Obecnie student psychologii na Uniwersytecie SWPS.
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Drodzy Rodzice,

dzieki zyciu z nastolatkiem w spektrum autyzmu na przestrzeni lat staliSmy
sie takze specjalistami w tym zakresie. Rozumiemy wiec, jak wazne jest pozy-
tywne podejscie i zaangazowanie w opiece nad naszymi wyjatkowymi dzie¢mi.
Wiedzac, ze taczymy w sobie perspektywy rodzicow i specjalistow, mamy
nadzieje, ze nasze stowa przyniosa Wam cho¢ troche optymizmu i sity. Pa-
mietajcie - w rodzicielstwie ze spektrum autyzmu w tle jest miejsce na rados¢.

Dlatego wtasnie chcielibySmy podzieli¢ sie naszymi refleksjami na ten te-
mat. Przede wszystkim chcemy podkresli¢, ze kazde dziecko to niezwykty mtody
cztowiek, z unikalnymi talentami i umiejetnosciami, a spektrum autyzmu nie
jestinie musi by¢ ograniczeniem ani przeszkoda. Ograniczenia tworzg ludzie.

Przetomowy moment diagnozy bywa trudny i peten mieszanych emo-
cji - zapewne i Wam przyszto sie zmierzy¢ z tym wyzwaniem. Sami rowniez
przeszliSmy przez ten proces i wiemy, jakie towarzysza temu emocje. Moze
to by¢ czas peten smutku, leku i niepewnosci, ale takze ulgi i w pewnym sen-
sie radosci, ze wreszcie uzyskaliscie odpowiedzi na wiele pytan. Pamietajcie
jednak, ze diagnoza to dopiero poczatek drogi do lepszego zrozumienia Wa-
szego dziecka. To kluczowy krok w kierunku zapewnienia mu odpowiedniego
wsparcia i mozliwosci rozwoju.

Reakcje otoczenia mogg by¢ rézne. Nie kazdy zrozumie, z czym wigze sie
spektrum autyzmu i z jakimi wyzwaniami mierzy sie mtody cztowiek oraz jego
rodzina. Nie dajcie sobie wmowi¢, ze co$ z Waszym dzieckiem jest ,nie tak”,
a Wasza rodzina jest mniej wartosciowa. Wokoét Was NA PEWNO s3 lub beda
ludzie gotowi Was wspomoc i zrozumieé. Warto szukaé spotecznosci, grup
i organizacji, ktére moga by¢ zrédtem wsparcia emocjonalnego, porad i infor-
macji oraz cennych do$wiadczen.
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Dzieci rosng, rozwijaja swoje talenty, zdobywaja umiejetnosci i realizuja
cele wczedniej czesto uwazane za nieosiggalne. Pamietajcie, ze postep dzie-
je sie stopniowo i kazda osoba w spektrum autyzmu ma swdj wtasny rytm.
Nie zapominajcie réwniez o sobie! Rola rodzica dziecka z zaburzeniami bywa
wymagajaca, ale musicie pamietac o zadbaniu o siebie, o odpoczynek i czas
na swoje pasje/hobby. Dbanie o wtasne zdrowie fizyczne i emocjonalne jest
kluczowe, poniewaz tylko wtedy bedziecie w stanie by¢ swiadomymi opieku-
nami dla Waszej pociechy.

Nade wszystko wazne jest, abyscie pozostawali otwarci na samorozwydj,
nauke i zgtebianie wiedzy na temat spektrum autyzmu. Rozwijajcie swoje kom-
petencje rodzicielskie, uczestniczcie w warsztatach, szkoleniach, konferen-
cjach, czytajcie literature, poszukujcie informacji w pewnych i sprawdzonych
zrédtach. Im bardziej zrozumiecie specyfike spektrum autyzmu, tym lepiej
bedziecie w stanie dostosowac sie do potrzeb Waszego dziecka i zapewnic
mu odpowiednie wsparcie. W perspektywie czasu przekonacie sie, jak Wasz
samorozwdj pozytywnie wptynat na catg rodzine. Dajcie tylko temu szanse,
badzcie otwarci na zmiane i na zrozumienie przede wszystkim siebie.

Wazne tez, byscie pamietali, ze kazde dziecko jest jednostka niepowtarzal-
na. Co dziata dla jednego, niekoniecznie bedzie dziata¢ dla drugiego. Badzcie
cierpliwi i elastyczni w poszukiwaniu strategii najlepiej odpowiadajacych Wa-
szemu dziecku oraz catej rodzinie. Wspdtpracuijcie ze specjalistami, na ktorych
mozecie polegad, i nie zapominajcie o budowaniu wsparcia spotecznego dla
Waszej pociechy, na przyktad przez nawigzywanie kontaktéw z innymi rodzi-
cami dzieci w spektrum autyzmu. Wspdlna wymiana doswiadczen, porady
i wzajemna pomoc mogg okazac sie niezwykle cenne. Stworzcie sie¢ wsparcia,
ktdra bedzie dodawaé Wam sit na kazdym etapie drogi.

Pamietajcie, ze tego rodzaju diagnoza nie jest koncem, ale poczatkiem
nowej drogi - cho¢ w pierwszej chwili napisaliSmy nawet ,przygody”! Bo tak
szczerze moéwiac, kazde rodzicielstwo to przygoda! Wasze dziecko ma ogromny
potencjat i mozliwosci do odkrycia. Badzcie dumni z kazdego matego kroku
naprzéd, jaki podejmuje. Kierujcie sie mitoscig, empatia i zrozumieniem w re-
lacji zdzieckiem, bo wtadnie Wasza mito$¢ i wsparcie s3 najcenniejsze. Wazne
jest, abyscie niezmiennie wierzyli w jego potencjat i nie ograniczali go swoimi



oczekiwaniami. Nie dajcie sobie wmdwi¢, ze diagnoza spektrum autyzmu ne-
gatywnie zdefiniowata Wasze dziecko oraz rodzine.

Wspierajcie sie nawzajem jako rodzina! Twérzcie przestrzen petnga akcep-
tacji, w ktérej ten mtody cztowiek bedzie czuc sie bezpiecznie. Celebrujcie
jego sukcesy, badzcie z nim w trudniejszych momentach i zawsze wierzcie

w jego potencjat.

Z serdecznymi pozdrowieniami
lzabela Hnidziuk-Machnica
Radek Machnica
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ALICJA BOGACZYK

Pedagozka przedszkolna i wczesnoszkolna, pedagozka specjalna, na-
uczycielka wspomagajaca uczniow w spektrum autyzmu, terapeutka
w szkoleniu z zakresu psychoterapii pozytywnej. Mama tréjki wyjat-

kowych dzieci.

Drodzy R,

pisze do Was ten list, bo bytam w tym samym miejscu. Statam kiedys tam,
gdzie Wy, Sciskatam w reku papiery z diagnoza i nie wiedziatam, czy mam
wystarczajaco duzo umiejetnosciisit, zeby otoczy¢ odpowiednig opiekg moje
dziecko. Wtedy obawiatam sie, ze nie.

Pamietam doktadnie ten moment, w ktérym pierwszy raz pomyslatam, ze
maj syn moze rozwijac sie w spektrum autyzmu. W $lad za tg mysla przyszto
przerazenie, ale niedtugo po6zniej rzucitam sie w wir poszukiwan. Mijaty mie-
sigce, a chec dziatania przeplatata sie z checig ucieczki - nawet czujac, ze to
moze by¢ ,to”, obawiatam sie potwierdzenia. Do dzi$ stysze gtos znanej pani
profesor: , Zespdt Aspergera jak stad do Afryki”. Nie pamietam prawie nic z tego,
co wydarzyto sie pdzniej, na przyktad co powiedziatam, gdy wrécitam do domu.
Pamietam jednak stowa mojego taty, stowa, ktére bardzo wiele wtedy dla mnie
znaczyty: ,Przeciez to nadal jest nasz A.". Tak, nasz A. - fan pociggow, cytujacy
fragmenty ksigzek, rozbrajajacy swoim szczerym smiechem i przytulasami.



Po diagnozie przesztam wszystkie fazy procesu zatoby - od braku zgody,
przez ztos$¢, frustracje, smutek, poszukiwanie réznorodnych terapii, az do
akceptacji.

W tej drodze zobaczytam tez siebie - dowiedziatam sie, ze ja rowniez je-
stem osobg rozwijajaca sie w spektrum autyzmu. Zrozumiatam wiele rzeczy,
ktdére wydarzyty sie w mojej przesztosci, optakatam te chwile, gdy ze wzgledu
na swoja neuroatypowos¢ doswiadczytam braku zrozumienia i wsparcia. Przy
czym piszac o braku wsparcia, nie mam na mysli dorostych - miatam duzo
szczescia, bo w mojej rodzinie potrzeby dzieci byty respektowane. Mam na my-
Slisiebie, te dziewczyne czujaca rozczarowanie wtasnym zachowaniem i ztos¢,
zejestinna niz wiekszo$¢. Teraz rozumiem i przepraszam te matg Alicje, ktéra
nie miata szansy sie dowiedzie¢, ze nie jest zepsuta i nic nie jest z nig ,nie tak”.

Dzisiaj czuje wdziecznosc¢ za diagnoze, bo zmienita ona wszystko. Chociaz
poczatek tej drogi byt trudny i wyboisty, a zycie na réznych krancach spektrum
nie jest ustane rézami, to jednak teraz potrafie widzie¢ w nim positum*. Gdyby
nie moj syn i rozpoznanie jego neuronietypowosci, nie nauczytabym sie wielu
rzeczy. Nie wspieratabym zawodowo rodzicéw i dzieci bedacych przed proce-
sem diagnozy, w jego trakcie i po nim. Nie mogtabym czerpac petnej radosci
z zycia i by¢ wyrozumiata wobec potrzeb swoich i bliskich (w wiekszosci rowniez
rozwijajacych sie neuronietypowo). Nie poznatabym wielu niesamowitych ludzi
(zaréwno w rzeczywistosci, jak i w internetowych grupach wsparcia), ktdrzy
motywowali mnie do dalszych dziatan. Dzisiaj umiem widzie¢ w spektrum cos
wiecej niz wyzwania, umiem widzie¢ mozliwosci.

Drodzy Rodzice, wiem, ze kazde spektrum objawia sie inaczej. W pracy
codziennie spotykam wiele réznych neuronietypowych osoéb - kazda z nich
jestinnaikazda wnosi co$ nowego i ciekawego do mojego Swiata. Wiem tez,
ze ten poczatek bywa trudny i petno w nim ambiwalentnych emocji. To, co dzi$
z perspektywy czasu odczuwam jako wazne dla mnie, to wsparcie. Szukajcie
swojej wioski - ludzi obok siebie (niewazne, czy stacjonarnie, czy w przestrzeni
wirtualnej), ktorzy bedg Was rozumiec i styszec to, co czujecie tu i teraz.

Alicja Bogaczyk

*positum - to, co cztowiek ma i posiada, jego zasoby i stojace przed nim wyzwania
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MARTA ORLECKA

STOWARZYSZENIE ,W SIECI OFFLINE"

Mama dwoch wyjatkowych chtopcéw, managerka, coachka, instruk-
torka oddechu, zatozycielka organizacji pozarzadowej ,W sieci offline”,
ktorej celem jest poprawa higieny i odpornosci psychicznej kobiet.
Wspétautorka wyjatkowej, bezptatnej publikacji Notatnik. Odpornos¢
psychiczna (objetej patronatem miedzy innymi przez Empik Go oraz
magazyn ,Charaktery”). Prowadzi warsztaty o dobrostanie, odporno-
Sci psychicznejiinteligencji emocjonalnej, zaréwno dla duzych orga-
nizacji, jak i grup indywidualnych. W ramach ,\W sieci offline” tworzy:
podcast #kwadransNAdobrostan, kanaty na Facebooku i Instagramie

@wsiecioffline oraz strone internetowa www.wsiecioffline.pl.

Drodzy Rodzice,

jako mama chtopca w spektrum autyzmu chce Wam powiedzie¢, abyscie
pomysleli dzis ciepto o... sobie. A ponizej dziele sie kawatkiem mojej historii.
Przeprowadzenie diagnozy u synka byto kolejnym krokiem w czasie jego
terapii. Wynik nie okazat sie wyrokiem, tylko ogromng szansa na skuteczng
pomoc - nie tylko naszemu dziecku, aleinam, rodzicom. Spektrum autyzmu -
co robi mama, styszac taka diagnoze? Ja odkrytam w sobie niezliczone poktady
energii, zeby na nowo pouktadac¢ nasz rodzinny plan, zeby znalez¢ najlepszych
z najlepszych, zeby utatwi¢ synkowi poznawanie i rozumienie Swiata, na ktéry
patrzy przez swoje , niebieskie okulary”. Oczywiscie datam sobie przestrzen na
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chwile niepewnosci, pytan, smutku i rozzalenia, ale potem (i przede wszystkim)
skupitam sie na dziataniu.

Czego wtedy doswiadczytam? Z jednej strony ogromnej satysfakgji, ze
pomagam synkowi, z drugiej ogromnego zmeczenia. Czego sie nauczytam?
Z odwaga prosi¢ o pomoc najblizszych, pamietac o swoich potrzebach, nie
odktadac ich wiecznie na drugi plan. Warto mie¢ $wiadomos¢, ze to my, dorosli,
jesteSmy motorem napedowym terapiii codziennego wsparcia naszych pociech.
Dzieci w spektrum potrzebuja by¢ obdarowane poktadami cierpliwosci i sit.
Skad je zatem czerpac? Mowi sie: , Zatdz maske tlenowa najpierw sobie, dopiero
potem dziecku”. Ta zasada nabiera ogromnej wagi, gdy mamy do czynienia ze
spektrum autyzmu.

Psychologig i coachingiem interesowatam sie od zawsze, ale dzieki syn-
kowi jeszcze uwazniej zaczetam zgtebiac tematy efektywnego odpoczywania,
roztadowywania napiecia, przezywania emocji i regulacji uktadu nerwowego.
Zdatam sobie sprawe, jak wazne jest ,tapanie matych chwil” i wykorzystywanie
ich w100%. Poznatam podstawy mindfulness (nie trzeba wyjezdzac na drugi
koniec $wiata, aby odzyskac energie, wystarczy Swiadomy spacer), ¢wicze joge
i pilates. Ale to nie wszystko! PozbadZmy sie wyrzutdéw sumienia, planujac czas
(nawet krétki, ale regularnie) na wtasne potrzeby. | pamietajmy, ze terapeuci
sg nie tylko dla naszych pociech, ale takze dla nas, rodzicéw. Dzieki powyzsze-
mu mozemy z dnia na dzien tadowac baterie do dziatania. Dla siebie i dzieci!

Pewnego dnia dosztam do wniosku, ze oséb w podobnej sytuacji do mojej
(przemeczonych, funkcjonujacych ,na wdechu” iw statym napieciu) jest wiecej.
I wtasnie z mys$lg o kobietach, ktére zyja szybko i majg mato czasu dla siebie,
zatozytam organizacje pozarzadowa , W sieci offline”. Projekt ten stuzy poprawie
higieny i odpornosci psychicznej kobiet. To przestrzen do tworzenia swojego
dobrostanu. Bo duzo sie styszy: mysl pozytywnie, odpoczywaj regularnie, dbaj
o siebie. Tylko... jak to konkretnie robic i co to wtasciwie znaczy? Zazwyczaj
nikt nas tego nie uczy. Dlatego w ramach ,W sieci offline” bierzemy powyzsze
zagadnienia pod lupe. Korzystajac z naukowej wiedzy, w duchu NVC, psycho-
logii pozytywnej i self-compassion, podpowiadamy, jak rozwija¢ odpornosc
psychiczng i dba¢ o ogdlny dobrostan.



Bo dobrostan to rézne stany, nie tylko szczescie i rados¢. Mozemy w nim
by¢ tez wtedy, gdy akurat nie jest dobrze, lecz trzymamy sie przekonania, ze
w koncu bedzie w porzadku. Dobrostanu sie nie szuka, tylko tworzy za pomoca:
narzedzi, eksperymentowania, doswiadczania, testowania, praktykowania.
Praktykowania czego? Roztadowywania napiecia, regulacji uktadu nerwowego,
przezywania emocji, oddechu, wspierajacego myslenia, uwaznosci, efektywne-
go odpoczywania. Projekt ,W sieci offline” nazywam ,salg do treningu” albo

»sitownia plenerowg” do ¢wiczenia powyzszych elementéw, abySmy mogli
#zy¢cNaCatyEtat.

Gdzie nas znalez¢?

Wraz z psycholog i psychoterapeutka Malwing Hunczak wydaty$smy wyjat-
kowa publikacje: Notatnik. Odpornos¢ psychiczna. To nie jest zwykta ksigzka,
lecz ilustrowany notatnik napisany i udostepniony pro bono - z licznymi prak-
tycznymi ¢wiczeniami rozwijajacymi odporno$¢ psychiczng i pomagajacymi
wraca¢ do rownowagi. E-book zostat objety patronatem medialnym miedzy
innymi przez czasopismo ,Charaktery” i Empik Go. Mozna go pobra¢ na stronie:
www.wsiecioffline.pl.

Tworzymy rowniez podcast #kwadransNAdobrostan, czyli cykl krotkich
spotkan dla zabieganych osob. W kazdym odcinku (trwajgcym okoto 15 minut)
poruszamy osobne zagadnienie dotyczace rozwijania odpornosci psychiczne;.
Krotko, konkretnie i bardzo merytorycznie. Podcast jest dostepny miedzy in-
nymi na Spotify.

Cyklicznie zapraszamy do udziatu w warsztatach: @spotkanieOdobrosta-
nie oraz Laboratorium Dobrostanu, a na naszej stronie www.wsiecioffline.pl
mozna znalez¢ #zapiskiOdobrostanie - materiaty-przypominajki do druku, ze
wskazédwkami do zastosowania od zaraz.

Przestrzen @wsiecioffline (na Facebooku i Instagramie) to taki ,szwedzki
stét” z licznymi praktycznymi narzedziami i poradami na temat tego, jak dbac
0 ogolny dobrostan. Czestujcie sie tym, co Was wesprze.

Marta Orlecka


https://open.spotify.com/show/1dEsqETD3MvmjGKb7Iuohi
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JOANNA DRYJANSKA
FUNDACJA ALEKLASA

Cztonek zespotu Fundacji ALEKlasa. Prowadzi indywidualne konsul-
tacje rodzicielskie oraz grupy wsparcia dla mam dzieci i mtodziezy
w spektrum autyzmu. Autorka bloga Wywody Pokatne. Wspétau-
torka poradnika wydanego przez ORE: Uczeh z zespotem Aspergera
w szkole ogdinodostepnej, artykutu pod przewrotnym tytutem Jak na
réwnych zasadach wychowywac rodzenistwo dzieci z niepetnosprawno-
scig (Focus, 2020) oraz innych publikacji. Psychoterapeutka w trak-
cie szkolenia. Aby nie zwariowa¢ w trudnej codziennosci, praktykuje
i propaguje Uwaznga Fotografie - stworzong na wtasny uzytek metode

na bazie Mindfulness.

Czesd!

Z tej strony Joanna. Mam 47 lat i tréjke juz dorastajacych dzieci bedacych
w spektrum autyzmu.

Mysle o tym, co chce Wam powiedzie¢ w zwigzku z tym, ze Wasze dziecko
otrzymato niedawno podobng diagnoze. Zastanawiam sie, co mnie by pomogto
wtedy, kiedy to ja sie dowiedziatam, ze rozwdj moich kolejnych dzieci nie jest
typowy. Z niektorych emocji w ogéle nie zdawatam sobie wéwczas sprawy,
poniewaz wiele rzeczy docierato do mnie jak przez jakis filtr. To normalna
reakcja - troche szoku, wyparcia, moze czasem paniki. Nie mamy wptywu na
to, jak nasz mozg zareaguje na diagnoze, bo mechanizmy obronne wtaczaja
sie bez udziatu naszej woli.
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Zatem jesli teraz, po rozpoznaniu u dziecka spektrum autyzmu, czujecie
na siebie ztos¢, ze ,dopiero teraz”, ze mozna byto wczesniej, lepiej, inaczej,
wiecej - chce Wam powiedzie¢, ze najwyrazniej nie, nie mozna byto. Gdybyscie
byli w stanie zrobi¢ cos inaczej... tobyscie zrobili. | tyle.

Wasze dziecko ma swojg madrosc i caty czas probuje pomagac samemu
sobie w trudnych sytuacjach. Jego sposoby radzenia sobie z tym moga wydawac
sie dziwaczne, ryzykowne (fizycznie albo spotecznie) czy szkodliwe albo s3 dla
Was zwyczajnie meczace i denerwujace. Zawsze jednak maja sens. Zawsze.
Nawet wowczas, kiedy dziecko nie umie ich wyjasnic.

Wszystko jest komunikatem - réwniez to, co na komunikat nie wyglada.
Wielokrotnie bytam zta na ktéres$ z moich dzieci, ze zamiast powiedziec¢, o co
chodzi, robig ,teatr”. Na to z nich, ktore nie bardzo umie méwi¢, ztoscitam sie
znacznie rzadziej, bo mniej od niego oczekuje. A przeciez potrzeba bycia zro-
zumianym i przyjetym wraz z , dziwactwami” nie zalezy od tego, czy cztowiek
biegle postuguje sie mowa.

Co Wam, jako rodzicom, pozostaje? Z mojego doswiadczenia wynika, ze
przede wszystkim warto dbac o to, zebyscie tez czuli, ze ktos Was rozumie,
oraz zebyscie nie chodzili wiecznie zmeczeni. Jesli na narzekanie Waszych
dzieci (niezaleznie od tego, jak wyrazane) natozycie wtasne, bedzie to prosta
droga do tego, by w koncu zrobi¢ lub powiedzie¢ co$, czego bedziecie zatowac.
Brakuje wtedy sity na zabawe w detektywa i zastanawianie sig, jak Wasze
hipotezy przekaza¢ prostym jezykiem. Nie macie tez odpornosci, zeby znosic¢
to wszystko, czym potrafig nas bombardowac dzieci bedgce w spektrum. Ich
dtugie przesiadywanie przed ekranem réwniez moze urosnaé¢ w Waszej gtowie
do rozmiardw srogiego uzaleznienia, nawet jesli nim nie jest. Lek niestety lubi
sie uogélnia¢, wiec jesli znajdujecie sie w stanie przewlektego stresu, tatwo
mozecie straci¢ rozeznanie, co jest dla Waszego dziecka bezpiecznag forma
odpoczynku i samoregulacji, a co juz zamykaniem sie w sobie czy uzaleznie-
niem od Internetu.

Wasz organizm potrafi zadbac o to, zebyscie w koncu dali mu odpoczad.
Po pewnym czasie odmawia wspotpracy i zaczyna chorowac. Chcac nie cheac,
musicie wtedy zwolni¢ tempo i zapewnic sobie warunki do zdrowienia. Kiedy
sytuacja Was do tego zmusza, zwykle jestescie w stanie zmieni¢ plany i prio-
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rytety, by zadba¢ o wtasne zdrowie. Dopoki jednak nie pojawig sie niepokojace
sygnaty lub catkowita niezdolno$¢ do realizowania plandw, eksploatujecie
sie ponad miare. Jesli moge Wam co$ poradzi¢ - odpusécie sobie i dziecku to,
co nie jest niezbedne, a nie daje przyjemnosci. Zycie z autyzmem moze mie¢
smak fascynacji, ekscytacji, pasji i nowych odkry¢. Na to jednak potrzeba wol-
nego czasu i wypoczetej gtowy. Wiem, jak o to trudno. Wasz organizm tez to
wie, wiec przypominam - moze Wam zafundowac terapie szokowa. Nie chce
straszy¢, ale ostrzegam.

Whbrew temu, co mozna przeczytac na stronach placéwek terapeutycznych,
sam autyzm nie jest stanem wymagajgcym intensywnych dziatan specjalistow
siedzacych w gabinetach. To wariant rozwojowy, ktéry sprawia trudnosci
w kontakcie z otoczeniem, utrudnia uczenie sie niektdrych rzeczy, moze wia-
zac sie z niepetnosprawnoscia lub zaburzeniami psychicznymi, ale nie musi.

Tak samo jak w przypadku kazdego cztowieka, réwniez dla osob auty-
stycznych najbardziej terapeutycznym czynnikiem jest dobra i bezpieczna
relacja z kims bliskim. Nawet jesli macie wrazenie, ze Wasze dziecko zupetnie
nie zwraca uwagi na ludzi, nadal moze sie przy nich czué¢ bezpiecznie i do-
brze albo bac¢ sie i frustrowac. Poczucie bezpieczenstwa i akceptacji jest dla
niego niezbedna baza do rozwoju i do tego, by lubito samego/sam3 siebie,
by wierzyto we wtasne mozliwosci i budowato w sobie motywacje do nauki
nowych rzeczy.

Jesli macie wrazenie, ze nie udaje sie Wam nawigzac z dzieckiem takiej re-
lacji - szukajcie wsparcia i pomocy dla siebie. W rodzinie wszyscy sa tak samo
wazni. W obliczu diagnozy tatwo zapomnie¢, ze kazde z dzieci i kazdy z doro-
stych ma swoje potrzeby i Swiete prawo do ich zaspokajania. Wy tez. Macie wiec
prawo miec zycie pozadomowe: spotykac sie ze znajomymi, gadac o gtupotach,
pracowac i mie¢ pasje. Nadal macie prawo decydowac o swoim zyciu.

Zeby wytrwac w tej wyprawie, potrzebne jest wsparcie z zewnatrz - sie¢
0s0b, na ktérych pomoc mozna liczy¢, zktérymi mozna pogadac, zeby byto lzej
i mniej samotnie. Jesli w Waszym otoczeniu nie znacie nikogo takiego, poszu-
kajcie grup wsparcia dla rodzicéw. Spytajcie tez w Osrodku Pomocy Rodzinie,
jaka pomoc Wam przystuguje. Czasem przyda sie tez kontakt z psychologiem
lub terapeutq. Skorzystanie z takiego wsparcia nie jest oznaka stabosci ani tego,



ze ,co$ zWami nie tak”. Jestescie w szczegolnej sytuacji i sieganie po fachowa
pomoc to bardzo rozsadne rozwigzanie.

Zycze Wam pozytywnych, rozumiejacych ludzi wokaét, pieknej relacji z Wa-
szym dzieckiem (lub dzie¢mi) i innymi bliskimi, takiego wsparcia, jakiego be-
dziecie potrzebowa¢, oraz satysfakcjonujacego zycia.

Joanna Dryjanska
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ANETA ZAJAC

SPEKTRUM W RELAC]I

Oligofrenopedagog, wyktadowca, terapeuta. Specjalizuje sie w terapii
integracji sensorycznej, integracji bilateralnej, terapii pedagogicz-
nej, MNRI. Nauczyciel edukacji przedszkolnej oraz wczesnoszkolnej,
licencjonowany terapeuta Neuroakustycznego Treningu Mozgu SAS
oraz KOCP. Przez wiele lat zdobywajaca do$wiadczenie jako trener/
szkoleniowiec réznych grup zawodowych oraz nauczyciel wspoma-
gajacy. Obecnie wspiera dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymiiich rodziny w Poradni Blisko w todzi. Bazuje na terapii w ujeciu
holistycznym oraz opartej na empatii, zaangazowaniu i podazaniu
za potrzebami dziecka. Na co dzien mama wyjatkowej dziewczynki
w spektrum, dzieki ktorej jej praca stata sie niezwykta pasja. Ciagle
poszerza zarowno swoje doswiadczenie zawodowe, jak i wiedze.

Prowadzi profil Spektrum w relacji.

Witajcie, mol Przyjaciele,

pisze do Was z przysztosci, catkiem niedalekiej, ale moze moja perspektywa
w jakis sposob podniesie Was dzi$ na duchu, ukoi terazniejszos¢, delikatnie
przytuli.

Pozwalam sobie skierowac do Was ponizsze stowa, poniewaz moim marze-
niem bytoby je ustyszec¢ 6 lat temu, kiedy odczytatam diagnoze mojego dziecka.
Jestem przekonana, ze wtedy nie czutabym sie taka osamotniona w walce
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o lepsze dzi$ i jutro, nie bytabym taka wyeksploatowana z energii i pozytyw-
nych mysli i moze istniataby szansa, Zze nie przestatabym lubi¢ tego $wiata.
Dlatego dzi$ chce Wam towarzyszy¢ w Waszej drodze. Chce, byscie wie-
dzieli, ze nie jestescie osamotnieni - ja tu jestem, wiec jestesmy RAZEM. Po
diagnozie cze$¢ z Was odetchnie z ulga, bo juz tak dtugo przeczuwalidcie, ze
dziecko rozwija sie nietypowo, iz diagnoza stanowi potwierdzenie Waszej
intuicjii przynosi ulge. Niektdérzy z Was sg na drugim koncu tej diagnostycznej
estakady ido nich przychodzi niezwykle potezna frustracja, ztos¢ pomieszana
z zalem, czasem nawet z rozpacza. Beda tez i tacy rodzice, ktdrzy poczuja, jakby
byli zawieszeni w prézni, jakby diagnoza dochodzita echem, w zwolnionym
tempie i z ciggtym pytaniem: ,Czy to aby na pewno prawda?”. Pojawig sie
i tacy, ktorzy ustyszawszy stowo ,,spektrum”, pomysla, ze to kompletna bzdu-
ra, wymyst szarlatana, i odejdg na jaki$ czas w swojg bezpieczng przestrzen.

Do ktorejkolwiek grupy nalezycie, wiedzcie, ze MACIE PRAWO DO TYCH
EMOC]JI. Macie prawo czuc to, co czujecie. Macie prawo przezywac te sytuacje
na swoj wtasny sposob. Po prostu MACIE PRAWO i prosze, nie dajcie sobie
wmowic, ze jest inaczej. Nie pozwolcie, by ktokolwiek blokowat Wam droge
do uwolnienia swoich uczu¢. Czujcie. Czujcie ze wszystkich sit i catymi sobg.
Czujcie ponad wszystkich i ponad wszystko, i czesto na przekdr wszystkiemu.
DAJCIE SOBIE TO PRAWO. Dajcie sobie to przyzwolenie, bo to pierwszy krok
we wzmacnianiu Waszej sity rezyliencji, ktoéra bedzie Wam niezbedna do konca
zycia i ktérej bedziecie potrzebowac nie tylko dla siebie, ale i dla dziecka.

W tym miejscu chciatabym Wam przekazac jeszcze jedna wazng informacje.
Nie jest mitatwo o tym pisa¢, a co dopiero to odczuwad, ale wiem, jak wazny
etap to stanowi. Mysle tutaj o odczuwaniu zatoby. | by¢ moze w tej chwili
pomyslicie: ,Jakiej zatoby? O czym ona pisze? Przeciez nikt nie umart!”. Hm...
Odpowiem: ,Tak Wam sie tylko wydaje”. W rzeczywistosci jednak umarto Wa-
sze planowane idealne macierzyfnstwo, wymarzone dziecko, wysniona typowa
rodzina. Ten stan przeminie. Ale nieprzezyty odezwie sie predzej czy pdzniej.
Zaboli. Natomiast wierzcie mi - jest potrzebny, niezbedny nawet. Tak, nie
boje sie uzy¢ tego twierdzenia: zatoba po utraconym dziecku jest niezbedna,
by stawiac kolejne kroki, by zobaczy¢ przyszto$¢ - inng od tej planowanej, ale
réownie niezwykta. Nie lepszg czy gorszg, po prostu Wasza wspdlng przysztos¢.
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Dzieki przestrzeni, ktérg sobie dacie i na ktérg sobie pozwolicie, czas po dia-
gnozie bedzie Wam sprzyjat, bo nie rzucicie sie w wir wyboréw terapeutycznych
dla dziecka, by szuka¢ na cito réznych terapii mniej czy bardziej efektywnych.
Nie zapetnicie dziecku catego grafiku terapiami, ktére maja je ,,uzdrowic”, tylko
dacie sobie przestrzeh na emocje, czas na przezywanie, zobaczycie i dokonacie
trafniejszych dla Was wybordw.

Wybor terapii nie jest czyms$ automatycznym. Nie jest tez spisem tresci
z orzeczenia, listg zadan tygodniowych, ktére mozemy odhaczy¢ ijuz, dziata.
Wybor terapii to proces, i to jeden z najwazniejszych dla Waszej przysztosci.
Zatem dajac sobie czas i przestrzen, dacie sobie tez prawo do wyboru terapii
najlepszych dla Was. ,Jakie to beda?" - zapytacie. Zawsze, gdy rodzice przy-
chodzacy do mojego gabinetu prosza mnie o podpowiedzi dotyczace dobo-
ru najlepszych terapii dla ich dzieci, odpowiadam, ze najlepsza jest terapia
akceptacja i mitoscia i zadna inna nie odniesie tak spektakularnych efektow
jak relacja miedzy rodzicami a dzieckiem, ktora stanowi filar prawidtowego
rozwoju kazdego cztowieka. Kiedy zrozumiecie te zaleznos¢, wybér przyjdzie
tatwiej, bo bedziecie wiedzie¢, jakie naprawde s3 potrzeby Waszego dziecka.
Dacie sobie czas, by je poobserwowac, poznad, a nastepnie wybierzecie terapie
bazujaca na potencjale dziecka, a nie nastawiong na niwelowanie deficytéw.
Taka, na ktorej dziecko w relacji z terapeutg jest traktowane podmiotowo, za-
miast stawac sie celem do odhaczenia. Taka, ktéra pozwoli Waszemu dziecku
cieszyc sie i akceptowac to, kim jest, zamiast zmusza¢ do dostosowywania
sie do Swiata i stania w jego cieniu. Terapie akceptacja i mitoscia. Jej efekty
zobaczycie jednak dopiero wtedy, gdy dacie sobie prawo do tego, by by¢ ro-
dzicami dziecka w spektrum, nikim innym, tylko prawdziwymi, autentycznymi
rodzicami, dajacymi sobie prawa, przestrzen, akceptacje i self-love.

Dlaczego dzi$ Wam o tym pisze? Dlaczego to jest takie istotne?

Mnie te 8 lat walki o traktowanie swojego dziecka z szacunkiem i godnoscia
przetyrato, czesto tamato, ostabiato i w potowie zzarto. Brzmi strasznie? Bo
byto strasznie. Zanim trafitam do miejsca, w ktérym obie dzi$ jestesmy, zanim
spotkatysmy na swojej drodze odpowiednich ludzi, zanim zdobyty$my wiedze
i wiecej tozsamych dusz obok, czesto wypluwatam swoje wnetrznosci, by dzi$
patrze¢ w przyszto$¢ przyjazniej, z nadziejg i uczy¢ sie odzyskiwac dobrostan.



Whtasnie dlatego do Was pisze. By trud rodzicéw takich jak ja nie poszedt
na marne. By kolejni rodzice mogli czerpac z tych do$wiadczen wiedze i site.
By znajdowali mozliwosci tam, gdzie niegdys ich nie byto. Abyscie Wy wiedzieli,
ze wszystko da sie zrealizowad¢, ale musicie pamieta¢, by dbac o swéj komfort
psychiczny podczas tej wyboistej drogi, bo tylko wtedy bedziecie miec sity pig¢
sie na wyzyny. Oczywiscie to wszystko, o czym pisze, nie przyjdzie od razu,
ot tak, jak za dotknieciem czarodziejskiej rézdzki. Nie. Zycie po diagnozie to
proces i dlatego w tym wszystkim tak bardzo potrzebny jest Wam czas na
self-care, o ktorym pisze wyzej.

Gdyby ktos przekazat mi wczesniej takg wiedze albo po prostu mnie przytu-
lit, a péZniej mi pogratulowat, to by¢ moze razem z cérka szybciej przybytabym
do naszego dzi$, ktére jest naprawde SELF i naprawde WEASCIWE.

| wiecie, po co jeszcze pisze ten list?

Zebyscie wiedzieli, moi drodzy Przyjaciele, ze nie jesteécie sami. Macie NAS,

jeste$my w tym RAZEM.

Aneta Zajac
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DOMINITKA

MAMA | TERAPEUTA

Drodzy Rodzice!

Z zawodu jestem terapeuta logopedy, prywatnie za$ mama dwoch wspania-
tych chtopcdw ze spektrum. Starszy syn ma zdiagnozowany zespot Aspergera,
mtodszy - autyzm atypowy. Zanim przyszli na $wiat, przez kilka lat prowadzi-
tam terapie dzieci z réznymi zaburzeniami rozwojowymi, w tym miedzy inny-
mi ze spektrum. Okazato sie, ze doswiadczenie zdobyte w pracy zawodowe;j
jest przydatne takze w szczegdlnej roli mamy wyjatkowych chtopcédw. Choé
poczatki nie byty tatwe.

Rozwdj starszego syna niepokoit mnie od samego poczatku. Pamietam, ze
w wieku niemowlecym podczas zabaw paluszkowych, wierszykdw czy rymo-
wanek odwracat gtowe, nie patrzyt na mnie. Dostrzegatam réowniez opdznienie
w jego rozwoju psychoruchowym: pdzniej siadat, stawat i chodzit, mimo ze
byt objety fizjoterapia. Czerwona lampka zapalita mi sie jasniej, gdy syn miat
1,5 roku i méwit dwa wyrazenia: ,am am” i ,,nie ma”. W jego stowniku brako-
wato stéw odnoszacych sie do oséb. W tamtym czasie bardzo interesowat
sie elektronika - naciskat wszelkie mozliwe przyciski w pralce czy w piekar-
niku - znacznie mniej ludzmi. Mimo ze byt otoczony ,kapiela stownga”, nie
miat dostepu do wysokich technologii, czesto mu $piewatam, opowiadatam
wierszyki, rymowanki - mowa sie nie rozwijata...

Tak sie ztozyto, ze pracowatam wdwczas w miejscu, ktore specjalizowato
sie w pracy z dzie¢mi ze spektrum. Trafitam na terapeutdéw i specjalistéw, oni
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mnie poprowadzili. Wiem, ze miatam wiele szczescia. Zaczetam pracowac z sy-
nem w domu, gdzie duzg pomocg okazat sie miedzy innymi program stuchowy.
Okoto 2. roku zycia syn méwit zdaniami, co nieco uspito moje wczedniejsze
obawy. Po przekroczeniu wieku 2 lat rozwineto sie jednak u niego cate spektrum
we wszystkich trzech sferach: mowa bezokolicznikowa, trudnosci z rozumie-
niem i uzyciem zaimkdéw osobowych, schematy, fiksacje, wygdrowane reakcje
emocjonalne i inne. W ciggu kilku miesiecy pojawita sie diagnoza: autyzm
atypowy. Byt to jeden z najtrudniejszych dni w moim zyciu. Przed rozpozna-
niem niedowierzanie mieszato sie z lekiem i nadzieja, ze jednak syn rozwija sie
prawidtowo. Po diagnozie z jednej strony czutam spokdj, bo trudnosci zostaty
nazwane i wiedziatam, w jakim kierunku is¢, ale z drugiej pojawiaty sie lek,
niepokdj o przysztos¢, zaprzeczenie, niedowierzanie, wyparcie, bunt. Wspo-
minam to jako szczegdlnie trudny okres, poniewaz w drodze byt juz drugi syn.
Rados$¢ z oczekiwania na dziecko, na nowe zycie zostata przy¢miona przez lek
zwigzany z diagnoza. W tym samym czasie miaty miejsce tez inne trudnosci.
Gdy sie dowiedziatam, ze czekamy na drugiego synka, zaczetam przygoto-
wywac dla niego pomoce terapeutyczne, zeby wprowadzi¢ ¢wiczenia juz na
samym poczatku. Znatam statystykiirazem zinnymiterapeutami zatozylimy,
ze jest to dziecko z grupy ryzyka spektrum. Z mtodszym synem zaczelismy ¢wi-
czy¢ niemalze tuz po narodzinach. Juz w pierwszym miesigcu zycia wybralismy
sie na konsultacje u neurologa i fizjoterapeuty. Praca podjeta w pierwszym
roku okazata sie kluczowa i przyniosta owoce. Syn potrzebowat regularnej fi-
zjoterapii, kazdy kolejny etap rozwojowy trzeba byto mu pokazac i przec¢wiczy¢
z nim. Wtedy miatam ogromna nadzieje, ze bedzie sie rozwijat normatywnie.
Gdy starszy syn miat okoto 3 lat i 4 miesiecy, a mtodszy 10 miesiecy, wpro-
wadzilisSmy diete bezglutenowa i bezmleczna z zalecenia lekarza alergologa,
co poprzedzilismy badaniami. Cho¢ byt to kolejny trudny moment, miatam
podwdjng motywacje: z jednej strony u chtopcédw rozwijata sie astma oskrze-
lowa, a z drugiej znatam teorie méwigce o wptywie diety na funkcjonowanie
dzieci ze spektrum. Pani alergolog doktadnie opisata, jak wprowadzi¢ diete
oraz jakie mogg by¢ zmiany. U starszego syna rzeczywiscie zauwazylismy
duza poprawe, zaréwno ze strony zdrowotnej, jak i w funkcjonowaniu. Nie
chorowat na zapalenia oskrzeli i ptuc, ktore przedtem zdarzaty sie bardzo



czesto i miewaty ostry przebieg. W zachowaniu zauwazyliSmy mniej nasilone
schematy, lepszy kontakt wzrokowy z osobami z bliskiego otoczenia, poprawe
w komunikacji, mniej nasilone reakcje emocjonalne, mniej ptaczu i krzyku,
lepsza koncentracje uwagi. Wtedy znowu pojawito sie Swiatto nadziei. Kazdy
kolejny rok w przedszkolu integracyjnym przynosit zmiany.

Mtodszy syn réwniez otrzymat diagnoze: autyzm atypowy. Cho¢ jego
rozwdj przebiega inaczej niz u starszego brata i ma on mniej nasilone cechy
spektrum, to jednak ciggle pracujemy nad tym, by wspoméc jego funkcjono-
wanie. Miatam gteboka nadzieje, ze u drugiego syna nie powtorzy sie diagnoza.
Prébowatam znalez¢ sposob na ,,ominiecie” autyzmu, ale stato sie inacze;.

Od momentu pojawienia sie dzieci doSwiadczytam catej mieszanki nie-
pewnosci, leku, niezrozumienia, odrzucenia, ale réwniez nadziei, wsparcia
i dobrych stéw. Dzi$ postrzegam swojg sytuacje jako btogostawienstwo. Je-
stem wdzieczna, ze na mojej drodze w tym trudnym czasie pojawity sie osoby,
ktdre potrafity wskaza¢ mi kierunek, wesprze¢ mnie, poprowadzi¢. Wiem, ze
wielu rodzicow dzieci ze spektrum moze czu¢ zagubienie. Mimo swojej wiedzy,
studiow, praktyki zawodowej oraz kontaktéw zinnymi terapeutamija réwniez
niejednokrotnie tego doswiadczatam. Ogromng pomoca byto dla mnie kilka
spotkan grupy wsparcia dla rodzicow dzieci ze spektrum autyzmu. To dla mnie
niezwykle cenne doswiadczenie, bo wtedy zaakceptowatam nasza sytuacje,
a to dato mi site, by i$¢ dalej. Bo kto moze lepiej zrozumiec rodzica dziecka ze
spektrum jak nie inny rodzic dziecka ze spektrum? Kolejnym waznym krokiem
byta dla mnie decyzja o podjeciu psychoterapii. Cho¢ doprowadzito do tego
wiele trudnych wydarzen, teraz jestem wdzieczna, ze mogtam w niej uczest-
niczy¢. Lepsza znajomos¢ siebie przektada sie na lepsze rozumienie innych,
a zwtaszcza swojej rodziny. Powoli ucze sie odpuszczad i dbac o swoje zasoby.

Dzieki tym wszystkim przezyciom lepiej rozumiem rodzicéw i ich dzieci
ze spektrum, z ktérymi pracuje na co dzien. Swojg wiedzg i doswiadczeniem
dziele sie na warsztatach. W naszym systemie formy wsparcia dla rodzicow
dzieci z zaburzeniami sg czesto pomijane, a to jest podstawa i to od niej na-
lezy zaczad. Jeszcze wiele trzeba zrobic¢ w tej sprawie, jednak mate kroki maja
duze znaczenie. Dlatego ciesze sie, ze mogtam dotaczy¢ do projektu Listy do R.

Dominika
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KASIA

MAMA JAK KAZDA INNA,
PRZY OKAZ]I TERAPEUTA

Opisze Wam moja historie...

Miatam 23 lata, kiedy zasztam w wyjatkowo trudna ciaze. Pierwszg i wymarzo-
n3, ale problematyczna od samego poczatku. Wczesne komplikacje pojawity
sie juz w pierwszym trymestrze, pézniej kolejne i kolejne. Strach rost propor-
cjonalnie do mojego brzucha. W gtowie miatam wiele lekdw i obaw, mimo ze
badania prenatalne nie wykazywaty nieprawidtowosci.

Ostatni trymestr to nie tylko walka z olbrzymimi obrzekami, ale takze
z opryszczka i zapaleniem ptuc. Moja coérka pomimo 40. tygodnia cigzy nie
miata ochoty przyj$¢ na Swiat - zresztg wcale jej sie nie dziwie... Dlatego dwa
tygodnie pdzniej lekarze zadecydowali o podaniu mi oksytocyny. ,,Chyba jest
juz troche za p6zno” - myslatam i niestety miatam racje. Po przebiciu pecherza
ptodowego nie wyptyneto kilka litréw wody, o jakich moéwita wcze$niej potoz-
na... Pojawita sie maz o kolorze i zapachu przypominajacym zgnilizne. Wtedy
mdj strach stat sie jeszcze wiekszy i przy¢miewat go jedynie narastajacy bol...
Po kilkunastu godzinach porodu sitami natury (ktérego wole dzi$ nie wspo-
minac) przyszta na $wiat moja ukochana céreczka, tak niesamowicie piekna
i cicha. Lezata przy mnie dostownie kilka sekund, po czym zostata zabrana do
inkubatora. W jej buzi i nosku, a takze w ptucach wcigz pozostawata zielona
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wydzielina, dlatego od pierwszych minut wtgczono antybiotyko- i tlenoterapie.
W skali Apgar dostata 10/10 punktéw, bo to byt taki dobry szpital, ze dzieci
z problemami rodzity sie tam niezwykle rzadko. Minat tydzien, moze dwa i zo-
statySmy wypisane do domu. ,, Tak bez instrukgji obstugi?” - myslatam i czutam
przerazenie rosnace z kazdym kilometrem przyblizajacym nas do mieszkania.

Pierwsze tygodnie pamietam jak przez mgte - nieprzespane noce, wzajem-
ne odkrywanie sie i poznawanie. Podobno noworodki tylko jedza, pija, zata-
twiaja sie i $pia... Dlaczego wiec ona nie chciata jes¢, nie potrafita prawidtowo
ssac, nie przybierata na wadze i praktycznie nie spata? Tak sie zaczeto: pedia-
tra, neurolog, inny pediatra, inny neurolog, rehabilitant, potozna, logopeda...
W pierwszej kolejnosci u cérki zdiagnozowano niewtasciwe napiecie miesnio-
we w catym ciele, problem z funkcjami prymarnymi i asymetrie utozeniowa.
Miatam tak wiele pytan: Co dalej? Jaki bedzie jej rozwdj? Co ja moge zrobic?
Jak jej pomoc?

Cérka miata pét roku, gdy postanowitam wroci¢ na uczelnie i dokonczy¢
studia. Do tej pory nie wiem, jak to sie stato, ze znalaztam wtedy site, by
kontynuowac ksztatcenie. Bez pomocy mojej rodziny na pewno nie bytoby
to mozliwe, szczegdlnie ze w pazdzierniku wraz z rozpoczeciem roku akade-
mickiego pojawita sie u corki infekcja, ktdra zapoczatkowata maraton choréb
i szpitali ciagnacy sie przez kolejne lata. Kilka razy w roku niczym bumerang
wracaty$my na oddziat na zmiane z zapaleniami uszu, oskrzeli, ptuc, uktadu
moczowego, mononukleozg i innymi chorobami zakaznymi. Wspominatam
o reakcjach alergicznych?

Gdybym mogta cofngc czas, probowatabym znalez¢ wiecej ciszy i spokoju
w samej sobie i dla samej siebie. Wtedy jednak funkcjonowatam w trybie petnej
gotowosci, a w gtowie miatam tylko jedng mysl: walcz! Kazda hospitalizacja
wigzata sie z podawaniem lekéw, wenflonem i kropléwkami. Kazda hospita-
lizacja to dodatkowe badania, nowe osoby, stres mtodej i moj. Kazda hospi-
talizacja to regres umiejetnosci zdobytych w przerwie miedzy ponownymi
pobytamiw szpitalu. Jak sie domyslacie, wraz z kolejnymi chorobami wcale
nie odeszty wczesniejsze zaburzenia. Rehabilitacja byta gtéwnie na mojej
gtowie, bo o systematycznych spotkaniach u specjalistéw mogtam zapo-
mnie¢. Oprocz utrudnionego rozwoju ruchowego i problemoéw z jedzeniem
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zmagalismy sie z opdznionym rozwojem mowy i trudnymi zachowaniami
corki. Musiatam by¢ kazdym specjalistg z osobna: logopeds, fizjoterapeuts,
psychologiem, a przy tym mama... | musiatam miec site, bo matki zawsze
muszg miec site - po to sg, prawda?

Skohczytam studia, kiedy corka miata prawie 3 lata. Ale z czego tu sie
cieszy¢? Matka logopeda, dziecko ze smoczkiem, z wybidrczoscig pokarmo-
wa, niemdwiace... Totalna beznadzieja. Kilka razy dziennie masowatam corce
buzie, zeby stymulowac odruchy i ,,odwrazliwi¢” j3. Codziennie masowatam
tez jej ciatko zgodnie z zaleceniami fizjoterapeuty. Kazdego dnia prébowatam
i walczytam o to, by zjadta cos wiecej niz makaron. Najpierw dodawatam do
niego masto, a nastepnie kolejne mniej lub bardziej pasujace sktadniki. Wcigz
sie uczytam, szkolitam i poznawatam metody pracy nad komunikacja czy mowa
czynna. W tym samym czasie pisatam prace magisterska.

Tak bardzo skupiatam sie na usprawnianiu rozwoju cérki, ze prawie wcale
nie pamietam tych pierwszych lat. Mam jednak takie wspomnienie, jak w moje
urodziny zaspiewata pierwsze ,Sto lat”. Kiedy zamkne oczy, stysze te piosenke.
Stowa nie miaty nic wspdlnego z oryginalng wersjg, ale byty tam dzwieki - jej
dzwieki, powtarzalne, melodyczne i przeznaczone tylko dla mnie. Pamietam
tez, ze w pewnym momencie sytuacja zdrowotna cérki nieco sie ustabilizowata,
wiec zaczetam szukad specjalistow, ktorzy podjeliby sie dalszej pracy z nig,
zebym ja wreszcie mogta stac sie tylko i az mama.

W zerowce padta diagnoza: spektrum... Wiecie, ze pani psychiatra potrze-
bowata kilkunastu spotkan, bo nie byta pewna rozpoznania? Przy odbieraniu
dokumentdw ustyszatam od niej, ze nasza teczka medyczna w ogdle nie pasuje
do dziecka bawigcego sie pieskami w kaciku zabaw. Powiedziata: , Brawo!”.
Styszatam te brawa w swojej gtowie jeszcze przez kilka dni, przeplataty sie
z odgtosami mojego ptaczu i strachem, ktory w dalszym ciggu mi towarzyszyt.

Obecnie cérka jest uczennicg szkoty podstawowej. Uczeszcza do pigtej
klasy, realizuje rozszerzong podstawe programowa. Ma ogromny talent
muzyczny - $piewa, gra na pianinie - i ogromny antytalent matematyczno-

-jezykowy, ktory kosztuje jg wiele negatywnych emocji (wie jednak, ze ma do
nich prawo). Spektrum towarzyszy nam kazdego dnia, ale czesto jest wtasciwie
niewidoczne, nie ,przebija sie”. W przysztos$¢ patrze z obawg, szczegdlnie te



najblizsza, z uwagi na czekajacy nas okres dojrzewania, ale tez z wielka nadzieja.
Wiem, ze mnogo$¢ oddziatywan terapeutycznych i ogrom mitosci, ktérg corka
dostaje od wielu 0séb kazdego dnia, pomoga jej przejs¢ przez zycie szczesliwie.
To jest moje najwieksze marzenie: chce, zeby zawsze byta szczesliwa.

Kasla
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KINGA JACKL

ASPIRACJE

Matka neuronietypowych syndéw, zona neuronietypowego meza.
Pracuje na pét etatu, po godzinach redaguje. W 2017 roku zatozyta
Aspiracje.com.pl - sklep oferujacy odziez i gadzety z hastami przybli-
zajacymi spektrum autyzmu, oswajajgcymi z nietypowoscia, promu-
jacymi potencjat neuroréznorodnosci. Autorami haset s zaréwno
samorzecznicy, specjalisci, jak i rodzice oraz same dzieci rozwijajace sie
neuronietypowo. Inspirujgce i refleksyjne hasta pojawiaja sie réwniez

w mediach spoteczno$ciowych Aspiracji.

Drodzy Rodzice!

Jesli zastanawiacie sie nad diagnoza w kierunku spektrum autyzmu, jesli je-
stescie w trakcie procesu diagnostycznego lub $wiezo po jego zakonczeniu,
a moze mimo wielu lat od diagnozy nadal zmagacie sie z jej akceptacja, nie
macie wspierajacego Srodowiska, brakuje Wam juz sity - ten list kieruje do Was.

,Diagnoza jest jak mapa - pomaga sie odnalez¢”.

Znajac diagnoze, mozecie szukac informacji, grup wsparcia stacjonarnie
i online. Tam sie przekonacie, ze nie jestescie sami, ze nie jestescie niczemu
winni, Ze nasza spoteczno$¢ rodzin ze spektrum autyzmu w tle to ogrom-
na grupa, cho¢ czasem rozproszona; ze mamy réznorodne doswiadczenia
i ogromny know-how; ze poczucie przynaleznosci daje Wam, rodzicom, site,

a przy tym wskazuje kierunek.
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| to jest bardzo wazne, bo aby wspierac druga osobe, sami musicie miec¢

site, dbac o swoje zasoby, nauczyc sie regenerowac niczym bateria telefonu -

,dobry ratownik to zywy ratownik”. Wiec, cho¢ brzmi to samolubnie, najpierw
musicie zadba¢ o siebie, odpuscic sobie bycie idealnym opiekunem i spetnianie
oczekiwan wszystkich wokot. Warto zgtebic temat spektrum, dzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami z innymi, przeczytac ksigzki polecane przez rodzicédw z na-
szego Srodowiska, moze z czasem przyjechac na konferencje. Jesli jestescie
w kryzysie, pozwolcie sobie poméc.

Niezaleznie od tego, jak brzmi diagnoza, dziecko nadal pozostaje tym sa-
mym matym cztowiekiem - nie zepsutym ani wymagajacym naprawy. Mozliwe,
ze jego sposob postrzegania Swiata rézni sie od Waszego. To, co dla innych jest
przyjemne (na przyktad dotyk), ono moze odbierac jako bardzo nieprzyjemne
doswiadczenie. Niewykluczone, ze odczuwa ,niecierpliwos$¢ w organizmie”.
Z kolei rados¢ moga mu przynosi¢ dziatania nietypowe dla wiekszosci rowie-
$nikow. Takich réznic zapewne bedzie wiele, ale to Wy jestescie najlepszymi
specjalistami od swojego dziecka, jestescie pionierami jego wychowania! Wy
jako pierwsi macie szanse sie dowiedzie¢, jakie potrzeby stojg za danym za-
chowaniem - a to wtasnie one s3 tu najwazniejsze. Cztowiek, ktérego potrzeby
sg dostrzegane, rozumiane i spetnione, chetniej sie uczy i wspotpracuje. Im
dziecko jest starsze, tym wiecej mozemy mu wyttumaczyé. W ten sposéb po-
magamy budowac jego samos$wiadomos¢ (wszak trudno przestrzegac zasad,
ktdrych sie nie rozumie). Wazne, by wiedziato o swojej diagnozie. To utatwia
odnalezienie sie wérdd ludzi - bez poczucia winy.

Zrobcie wszystko, aby diagnoza i czesto schematyczne, niezindywidualizo-
wane zalecenia nie wprowadzity Was w tryb ,nadrabiania straconego czasu”,

,dostosowywania dziecka do oczekiwan srodowiska"” lub , leczenia z autyzmu”.
Bo takie podejscie czesto oznacza, ze zza diagnozy nie widzimy juz osoby, tylko
komplet deficytow, zaburzen, niedoboréw i odstepstw od normy. Tymczasem
rozwdj w spektrum autyzmu to wyraz neurordznorodnosci wspdtczesnego
spoteczenstwa, akazda réznorodno$¢ zwieksza potencjat grupy. Nie pozwolcie
innym wzbudzi¢ w Was poczucia winy z powodu zachowania dziecka - zro-
zumcie, o co mu chodzi, a potem badzcie jego rzecznikami. Zdobadzcie jego
zaufanie, by zawsze mogto liczy¢ na Waszg pomoc. Zwtaszcza wtedy, gdy jest
oskarzane przez innych.
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Bo kazde dziecko chce byc¢ dobre, tylko nie zawsze potrafi. To nietypowe
tez nierzadko pieknie sie rozwija, jesli natrafi na akceptujace, wspierajace
Srodowisko. Jak kwiat. Nasza rodzicielska rola jest szukanie, a czasem two-
rzenie takiego srodowiska. To bywa wyzwaniem, bo wtedy czesto stanowimy
mniejszos¢, walczymy z opresyjnym systemem ujednolicania, wynajdujemy
nietypowe rozwigzania dla nietypowych problemdw. Ale to wszystko jest
mozliwe, zwtaszcza we wspotpracy zinnymi. W grupie sital

Pamietajmy réowniez, ze nietypowo$¢ (trudna z perspektywy systemu
edukacji) paradoksalnie bywa doceniana na rynku pracy, a osoby o niestan-
dardowych umiejetnosciach i duzej wiedzy w waskiej dziedzinie moga byc¢
poszukiwane. Zatem wspierajcie swoje dziecko w rozwijaniu pasji, chocby sie
wydawaty dziwne; pomagajcie w realizowaniu jego pomystow, przy jednocze-
snym ttumaczeniu $wiata, w ktérym zyjemy. Zamiast pochwat i dobrych ocen
oczekujcie dla swojej pociechy dostosowan skrojonych na miare jej potrzeb.
Dbajcie o zdrowie psychiczne (wtasne i dziecka), korzystajcie z ustug specja-
listow, ktdérych naprawde potrzebujecie.

»,Mozna by¢ zdrowym cztowiekiem w spektrum autyzmu”.

Na koniec pare stow o nas. Jestesmy neuroréznorodna rodzing. Najpierw
diagnoze otrzymat starszy syn, nastepnie mtodszy (cho¢ obaj sg skrajnie roz-
ni), aw czasie pandemii rowniez ich tata. Po pierwszej diagnozie popetnilismy

»grzech hiperkompensacji”, czyli ,naprawiania terapiami”. Jednak podskoérnie
czulismy, ze to nie jest do korca dobre rozwigzanie, ze zapominamy o cztowie-
ku. Wtedy w polecanej audycji padty stowa Aski tawickiej z Prodeste: ,,Autyzmu
sie nie leczy. Autyzm sie akceptuje”. To byt punkt zwrotny. Postanowilismy
dzieli¢ sie tym przekazem i przenies¢ stowa odczarowujgce autyzm na sztan-
dary... a wtasciwie na koszulki. Od 2017 roku prowadzimy sklep internetowy
z koszulkami i gadZzetami oswajajacymi z autyzmem, a takze profil na Face-
booku peten inspirujacych refleksji.

Wiele juz wiemy, ale te wiedze nalezy stale aktualizowad. Zmieniaja sie
warunki, w jakich funkcjonujemy, dzieci dorastajg, rodzice dojrzewaja. To, co
nie zmienia sie na pewno, to przekonanie, ze bez grupy wsparcia, bez sieci spo-
tecznej akceptujacej nas w naszej neuroréznorodnosci nie dalibysmy sobie rady.



To dzieki Swiadomosci, ze nie jestesmy sami w naszym nietypowym rodziciel-
stwie, odbudowujemy zasoby po kazdym kryzysie i ponownie nabieramy rozpedu.

| tego Wam zyczymy! Bo kryzysu czasem nie da sie unikna¢ (zaréwno
w Swiecie autystycznym, jak i nieautystycznym czy tez na ich styku), ale ma-
droscia jest dobrze go wykorzystac.

Kinga Jackl
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AGNIESZKA

MAMA

Do Rodzicow

Jak to méwia? ,Nikt nie obiecywat, ze bedzie tatwo”.

Niejedni rodzice ubolewaja, ze dzieci nie rodz3a sie razem z gotowa instruk-
Cjg obstugi danej jednostki. Fakt. Bycie rodzicem to wyzwanie. Dla niektérych
szczegolnie wymagajace: gotowosci, cierpliwosci, kreatywnosci, wytrzyma-
tosci, empatii i catego rynsztunku bycia bezustannie w blokach startowych.

Los dat mi dzieci. Kilkoro z nich ze szczegélnymi potrzebami, wymagania-
mi, innym sposobem postrzegania $wiata. Gdy dostatam diagnoze pierwsze-
go syna (wtedy miat 4 latka), poczutam ogromnga ulge. Tak, ulge. Poznatam
sprzymierzenca, z ktérym musiatam nauczy¢ sie zy¢. Autyzm dzieciecy. Odkad
Antoni sie urodzit, dawat sygnaty. Ale jak kompletny laik ma umie¢ je odczy-
ta¢? Nijak. Szuka¢, pyta¢, walczy¢ o przetrwanie. Bo tak na poczatku to u nas
wygladato. Nie rozumiatam jego zachowania, sposobu bycia, braku potrzeby
komunikacji. Ale to przeciez moje dziecko. Pierwsze dni w przedszkolu byty
wstrzasem, ktéry skonczyt sie wizyta u psychologa i psychiatry. W ciggu ty-
godnia padta diagnoza. Mnie nie przerazita. Nie przyttoczyta. Mnie diagnoza
dodata wiatru w zagle. Bo juz wiedziatam, czego mam sie nauczyc. Jakiej wiedzy
szuka¢, jakich rodzicow, terapeutdw, sposobow na zycie i funkcjonowanie.

Pewnie, ze sie batam. Nadal sie boje. Kazdego kolejnego wieczoru ciesze
sie z minionego dnia. Nie wiem, co przyniesie nastepny.



Po 2 latach, gdy juz posiadtam troche fachowej wiedzy o autyzmie, moj
mtodszy syn dostat diagnoze. Okiem ,, doswiadczonego” rodzica widziatam
kolejne zaburzenie. Tym razem zespét Aspergera.

Teraz walcze o zdiagnozowanie mojej 7-letniej corki, bo i ona wykazuje
cate mnostwo cech ze spektrum. Z dziewczynkami trudniej... ale i to jest do
zrobienia.

Wy, Rodzice, jestescie uparci, jesli chodzi o Wasze dzieci. Odnajdujecie
w sobie poktady takich sit, ze moglibyscie géry przenosic. Ale pamietajcie, ze
nie wszystko musicie. Nie naraz. Kazde dziecko jest inne. Kazdy rodzic jest inny.
To, ze kto$ robi trzy terapie, nie oznacza, ze i Wy musicie. Patrzcie na swoje
dziecko. Na jego mozliwosci, wytrzymatos$¢, postepy, tempo pracy...

No i nie zapominajcie o sobie. Wy tez musicie zy¢. Nie dajcie sie zwariowad.
Szukajcie wsparcia, innych rodzicow z podobnymi problemami, zdoswiadcze-
niem. Zaopiekowany rodzic to zaopiekowane dziecko.

Nigdy bym nie pomyslata, ze mdj syn pojdzie do szkoty ogdlnodostepne;.
A tak sie stato. Rok pdzniej, ale jest w klasie integracyjnej szkoty publiczne;.
Jak sobie radzi? Na miare swoich mozliwosci!

Jak ja sobie radze? Réwniez na miare swoich mozliwosci. Nie cisne. Ani
dzieci, ani siebie. Nie chce wzbudza¢ niepotrzebnej frustracji. Powolutku, z dnia
na dzien.

Dzieki moim wyjatkowym dzieciom (poza nimi mam jeszcze dwdjke doro-
stych) ucze sie cierpliwosci. Wyrozumiatosci. Akceptacji. Siebie i otoczenia. Ucze
sie odpuszczad. Nie oceniac. By¢. Tu i teraz, bo banalnie - jutra moze nie byc.

Czy zycie moich dzieci ze spektrum autyzmu sie zmienito? Tak. Na lepsze
czy na gorsze? Nie umiem ocenic. Ale JA cenie sobie moje zycie takie, jakie jest.

Badzcie dobrzy dla siebie.

Agnieszka
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MONIKA W.

MAMA ANI

Drodzy Rodzice!

Diagnoza: spektrum autyzmu. Najpierw szok, niedowierzanie. Potem wszech-
ogarniajacy zali smutek, przeptakane godziny... Wreszcie zto$¢, niezgoda. Ro-
zumiem Was. Tez tam bytam. Przesztam catj te droge i po okoto 2,5 roku patrze
juz na moja 8-letniag corke Anie i nasza przysztos¢ zupetnie inacze;j.

Ania jest przede wszystkim dzieckiem jak kazde inne. Spiewa w chérze,
uprawia jazde konng i aikido, Swietnie ptywa, szybko uczy sie jezyka. | pamie-
tajcie, ze to jest najwazniejsze: widzie¢ dziecko przez pryzmat jego cech, zainte-
resowan, talentow; zeby etykieta, autyzm” nie zastonita nam jego prawdziwej
natury. Bo dla mnie na poczatku nie byto to takie tatwe ani oczywiste...

Jednoczednie dzieki swojej wrazliwosci Ania posiada niesamowitg zdolno$¢
obserwacji, takze sytuacji miedzyludzkich (z ktérymi nierzadko ma problem).
Jest tez niezwykle czuta na cudza krzywde i ma odwage zaja¢ niepopularne
stanowisko, z czego jestem ogromnie dumna. Posiada wewnetrzng madros¢,
ktdra czesto mnie zaskakuje. Bardzo zmienita moje podejscie do innych ludzi
i dzieci. Kiedy stysze przerazliwie krzyczace dziecko, nie reaguje juz ztowrogim
spojrzeniem w kierunku jego rodzicéw, lecz raczej petnym zrozumienia wspot-
czuciem i empatig, bo wiem, jakie to trudne.



Przegladam sie co dzien w swojej cérce jak w zwierciadle i dziekuje jej, ze
pozwolita mi odkry¢ siebie. Trudy rodzicielstwa doprowadzity mnie bowiem
do skrajnego wyczerpania, depresji, leku. Czutam, ze dusze sie pod naciskiem
nieokietznanych i wéwczas niezrozumiatych dla mnie emocji Ani. Miatam wra-
zenie, ze oplata mnie ona jak bluszcz i zaciska sie na moim ciele. Nie radzitam
sobie z wtasnymi emocjami. To sktonito mnie do skorzystania z pomocy psy-
choterapeutki, dzieki ktérej odzyskatam rownowage. Moge $Smiato powiedzie(,
ze to dzieki neuroatypowosci Ani wesztam na wtasnga Sciezke samorozwoju,
od nowa odkrywam siebie, staje sie dojrzalsza.

Dzieki Ani poznatam takze wiele wspaniatych ludzi, zaréwno posréd spe-
cjalistow, jak i rodzicow. To bardzo wazne, aby mie¢ w poblizu osoby wycho-
wujace dzieci ze spektrum, bo tylko one potrafig nas naprawde zrozumiec
i dzieki temu skutecznie nam pomaga¢. Nie obawiajcie sie skorzysta¢ z po-
mocy ekspertow - moga okazac sie naprawde niezwyktym wsparciem w tym
trudnym doswiadczeniu.

Oczywiscie nie tudze sie, ze teraz juz wszystko bedzie idealnie. W tej dtu-
giej wspolnej drodze z Anig z pewnosciag czeka na mnie jeszcze wiele wyzwan,
ale jestem przekonana, ze dzieki nim ja réwniez sie rozwijam. Ucze sie wiele
o sobie, pokonuje wtasne ograniczenia, zmieniam nastawienie do ludzi i zycia.
Ale - co najwazniejsze - obserwuje, jak dzieki naszym staraniom, jako rodzi-
cdw, ogromnemu wysitkowi wktadanemu w codzienne bycie razem i wspiera-
nie dziecka cérka rozwija sie na naszych oczach. Nabywa nowe umiejetnosci,
oswaja nowe sytuacje, przekracza strefe komfortu i przetamuje stabodci... ale
nie pod presj3, lecz w petnej zgodzie ze sobg i w poczuciu bezpieczenstwa.

Dziecko o specjalnych potrzebach to delikatny skarb, o ktéry trzeba nie-
ustannie dba¢, ale ktéry swoim przywigzaniem pieknie nam wynagradza te
troske i zaangazowanie. Z czasem nauczytam sie doceniac te ,mamoze” i po-
strzegac jg jako przejaw wielkiej mitosci, a nie tylko ucigzliwej checi zwrécenia
na siebie uwagi.

Podziwiam tez nieprzecietng wyobraznie Ani: od wielu lat w swoich opo-
wiesciach konsekwentnie tworzy wtasny Swiat o wdziecznej nazwie Habidery,
ktdry jest kraing szcze$liwosci. Jestem pewna, ze do takiej krainy zabierze Was
réwniez Wasze dziecko. :)

Monika W.
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KINGA BARCZYK

To list do Was, Rodzice dziecka, ktore kochacie i ktérego szczescia pragniecie.
By¢ moze jestescie zagubieni i wystraszeni, tak jak ja bytam. DzieA, w ktérym
ustyszatam diagnoze, pamietam jak dzis. Konsultacje online z psychiatrg cérki,
czas pandemii.

Psychiatra Si pracowat z nig od paru miesiecy. Diagnoza: spektrum autyzmu
i ADHD. Moja 15-letnia Si zaczeta z piskiem biega¢ w koétko po pokoju, a mnie
wbito w fotel, moj umyst sie zatrzymat, jakby swiadomos¢ sie zastanawiata,
co zrobi¢ z tg informacja. Nie styszatam juz stow lekarza, ktory cos ttumaczyt.
Zmrozenie, szok, niedowierzanie. Zastanawiatam sie, dlaczego i jak mogtam
wczesniej niczego nie zauwazy¢. Szukanie winnych, przyczyn, odpowiedzi,
pograzanie sie w rozpaczy, a nastepnie przejscie do dziatania.

Tak, dziatanie zawsze mi pomagato, dawato poczucie wptywu i pozory
sprawczosci, tak jakbym miata moc cofniecia spektrum. Rzucitam sie do
czytania wszystkiego o autyzmie, szukania dziewczyn, ktére - tak jak ona -
przez lata potrafity skutecznie sie maskowac. Jak jej pomac, jak ja zrozumiec
i jak rozszyfrowac jej mechanizmy postepowania? Uczytam sie jej od nowa,
uczytam sie wytapywac jej maski i rozbrajac jej strategie, uczytam sie zaufania
i poczucia bezpieczenstwa.

Ona uczy mnie siebie, sprawdza, czy wytrwam, uczy mnie akceptacji, bycia
przy sobie w czym$ nowym dla nas obu. Startowanie z tego samego miejsca
o nazwie ,nie wiem” daje nam obu mozliwo$¢ poszukiwania tego, co jest dla
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nas wspierajace. To zawsze jest indywidualna droga. Co chciatabym wtedy
ustysze¢? Usigdz, napij sie herbaty, oddychaj, to jest nadal Twoje dziecko. Pa-
mietasz, jak sie urodzito?

Szukajcie wsparcia uinnych rodzicow, ktérzy Was wystuchaja i zrozumieja,
u terapeuty, u rodziny, przyjaciot. Pamietajcie o sobie, prosze, jestescie bardzo
wazni. Stwdrzcie sobie przestrzen na,,nie wiem”. Pamietajcie, ze zadne dziecko
nie jest ksigzkowe, obserwujcie swoje i poznawaijcie jego wachlarz zachowan -
to bedzie Wasza mapa, co pewien czas wymagajaca aktualizacji, bo dziecko
w trakcie dorastania bedzie sie zmienia¢, tak jak jego zachowanie, potrzeby,
emocje, wartosci. Jedyna statg bedzie Wasza mitosc¢ i tagczaca Was wiez. Mitosc
i akceptacja wspomoga Was oboje, to w nich znajdziecie site. Pamietajcie:
jestesdcie fantastycznymi rodzicami i nikt nie kocha Waszego dziecka tak jak
Wy, nikt go tak nie zna. Dzien po dniu po prostu badzcie.

Pozdrawiam serdecznie

Kinga Barczyk



MONIKA P

Drodzy Rodzice,

jesliobecnie jestescie po diagnozie, jest to na pewno dla Was trudny moment,
ale zmojego doswiadczenia wynika, ze dobry, bo w naszym przypadku wtasnie
od diagnozy zaczat sie marsz we wtasciwym kierunku.

U nas problemy zaczety sie wtedy, kiedy corka (nasze jedyne dziecko) skon-
czyta 12 lat i szésta klase szkoty podstawowej. Zmienita budynek szkoty i na-
uczycieli, przechodzac do klasy siddmej w dawnym gimnazjum wspoétdzielacym
budynekinauczycieli z liceum. Z dziewczynki dobrze sie uczacej, majacej wiele
kolezanek i zainteresowan ($piew, jazda konna, malowanie) nagle zmienita
sie w wagarowiczke, tapata zte oceny i unikata znajomych z klasy. Zarzucita
zainteresowania. Po pierwszym semestrze klasy siédmej zostalismy wezwani
do szkoty ze wzgledu na samookaleczenia cérki. To byt dla nas absolutny szok.

W tym samym czasie wybuchta pandemia i dziecko zostato zamkniete
znamiw domu. Rozwineta sie w niej fobia spoteczna. W nauce zdalnej praktycz-
nie nie uczestniczyta. Kilka miesiecy zajeto nam namowienie jej na konsultacje
u specjalisty: najpierw psychologa, potem psychiatry. Dostaliémy diagnoze
depresji. Cérka zalegta wt6zku, a ja rozpoczetam poszukiwania miejsca, ktére
bytoby w stanie prowadzi¢ terapie stacjonarnie mimo pandemii. Udato mi
sie zapisac jg do grupy stacjonarnej dla mtodziezy. Przez 6 miesiecy to byt jej
jedyny kontakt ze $wiatem zewnetrznym. Raz w tygodniu wstawata z tézka,
brata prysznic i zawozilismy jg na spotkanie grupy.
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Po roku farmakoterapiii psychoterapii grupowej nadal miata mysli samobdj-
cze, chociaz znikneta fobia spoteczna i zaczeta nawigzywac nowe znajomosci,
niestety niewtasciwe. Zaczeto sie prébowanie uzywek (w tym narkotykow),
zachowania opozycyjno-buntownicze, z powodu ktérych dostata nadzor ku-
ratora. Po jej prébie samobdjczej dostalismy od lekarza dyzurnego na izbie
przyje¢ w szpitalu sugestie, ze dziecko prawdopodobnie jest zle leczone. Zmie-
nitam psychiatre i znalaztam takiego, ktory specjalizowat sie w zaburzeniach
zachowaniaiemocji. Po 5 miesigcach (okoto pieciu-szesciu wizyt) dostalismy
diagnoze ADHD, a po kolejnych 4 miesigcach potwierdzono zespét Aspergera.
Dla mnie to byt szok i trudno mi byto w to uwierzy¢, bo ADHD kojarzyto mi sie
zwiercacymi sie chtopcami, a spektrum autyzmu z dzie¢mi majacymi trudnosci
w nawigzywaniu kontaktu. A nasza cérka takich zachowan nie przejawiata.

Nasze zycie przez trzy dtugie lata, przed diagnoza i w jej trakcie, byto bardzo
trudne. Ja kontaktowatam sie z wieloma specjalistami, uczestniczytam w wielu
kursach stacjonarnychionline, przeczytatam wiele ksigzek, maz obejrzat setki
wywiadoéw na temat wspierania i wychowywania nastolatkow. Wiele rzeczy
nie dziatato. M3z byt zatamany, bo ma dwojke fantastycznych dorostych dzieci
z poprzedniego matzenstwa, a wiekszos$¢ sprawdzonych metod na nasza cérke
nie dziatata.

Od momentu diagnozy zaczeliSmy nowga podréz, ukierunkowang na wspar-
cie nastolatki z ADHD i spektrum autyzmu. Cdrka skonczyta teraz drugg klase
liceum. Od diagnozy ADHD mineto 1,5 roku, od diagnozy ZA rok. Ma orzeczenie
o potrzebie ksztatcenia specjalnego, uczeszcza do niepublicznego, kameralne-
go liceum, ktore wspiera dzieci z orzeczeniami i nie kreuje wyscigu w rankingu.
Nie zazywa narkotykow (robimy testy). Funkcjonuje dobrze, bierze leki, ktore
ma wreszcie dobrze dobrane, zmienita dwdch terapeutow, zaczyna z trzecim.

Jaimaz zmieniliSmy komunikacje i postepowanie wobec naszego dziecka.
Byto to dla nas trudne, bo oboje mamy w stosunku do siebie wysokie wyma-
gania. MusieliSmy nauczy¢ sie odpuszczac i wybierad bitwy, ktore sa mozliwe
do wygrania, oraz stuchac potrzeb cérki i by¢ bardzo elastyczni.



Oto co mnie/nam jako rodzicom pomogto:

«  wtasciwa diagnoza corki;

»  uczestnictwo w grupach dla rodzicow nastolatkéw z ADHD i spek-
trum autyzmu prowadzonych przez specjalistéw (Uniwersytet dla
Rodzicow) badz przez fundacje (Fundacja ALEKlasa);

. uczestnictwo w grupie dla rodzicow nastolatkdw ,Jak radzi¢ sobie
zbezradnoscig rodzicielska” prowadzonej przez fundacje C.E.L. w War-
szawie;

»  2lata mojej wtasnej terapii indywidualnej i opieka lekarza psychiatry
(w tym farmakoterapia);

»  terapia grupowa dla DDA (dla mnie);

* 6 miesiecy terapii dla par z mezem;

* 5 miesiecy terapii rodzinnej z corkg;

«  fachowa literatura na temat ADHD i ZA polecana przez fundacje
i specjalistow.

Diagnoza to, moim zdaniem, poczatek wtasciwej podrozy. Znajdzcie do-

brych towarzyszy tej podrdzy - specjalistow i inne wspierajace osoby.

Zadbajcie o siebie, korzystajcie z psychoterapii i farmakoterapii. Mnie/nas

to uratowato.

Monika P
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MONIKA R.

MAMA 15-LATKA

LAutyzm, spektrum, zaburzenie, wspodtczuje, to trudne...” - stowa, ktére mat-
ka styszy w gabinecie psychologa. Stowa, ktére odbierajg mowe, przy ktorych
miekng kolana. | ta chwila, w ktérej uswiadamiacie sobie, ze juz nic nie be-
dzie takie samo. Pierwsza mysl, ktora czesto tli sie w gtowie, jeszcze zanim
stajecie sie $wiadomi tego, z czym walczycie: ,Nie dam rady!"”. Te obrazy po
15 latach spedzonych w domu z autysta s3 juz za nami. Cho¢ poczatki byty
jak zty sen, z ktérego miatam nadzieje sie obudzi¢. Snito mi sie, ze terapeuta
mowi: ,Przepraszam, to byta pomytka”. Te stowa jednak nigdy nie nadeszty
inalezato zmierzy¢ sie ztym, co przyniost los, stangc¢ ramie w ramie z synem
i wtaczy¢ tryb walki o lepsze jutro.

Mijaja kolejne dni, chodzenie od specjalisty do specjalisty, ktory ma co$
potwierdzi¢ lub wykluczy¢. Diagnoza autyzmu u syna w wieku 4 lat wtedy
byta wyrokiem, ale teraz wiem, ze nie musi nim by¢. Zycie toczy sie dalejialbo
usigde i odpuszcze, albo z catych sit pokaze, ze da sie tak zy¢. ,Panie Boze,
wiem, ze Ty ktadziesz na nasze barki tyle, ile jesteSmy w stanie udzwignac.
Wiem, Ze to wtasnie mnie wybrate$"” - te stowa wypowiedziatam po latach,
gdy juz pogodzitam sie z losem.

Zobrazowanie dziatanh rodzica dziecka z autyzmem nie jest tatwe, bo on
sam na poczatku nie wie, na co zwracac uwage, co jest istotne, a co nie. To
miesigce, lata poszukiwan pokazuja, co byto btedem, a co sukcesem. Od



czego zacza¢? Dlaczego wtasnie mnie to spotyka? Co robi¢? Czy to, co robie,
jest dobre? A moze zmieni¢ leczenie? Ale na jakie? Wiele takich mysli bedzie
krazy¢ w Waszych gtowach, zanim staniecie na odpowiedniej $ciezce, tej,
ktora moze prowadzi¢ do poprawy, cho¢ czasami okaze sie, ze niewielkiej.

Jesli odebratam Wam jakakolwiek nadzieje na szcze$cie z autystg, to nie
taki byt moj cel. On byt inny. Chciatam pokaza¢, jak wiele jeste$my w stanie
przej$¢ razem, jesli tylko chcemy i wierzymy, ze sie uda. Przez wiele lat (co
najmniej trzy-cztery) bytam bardzo skupiona na tym, czego maj syn nie po-
trafi, inatym, jak sprawic, co robi¢, gdzie go zapisac, aby sie tego nauczyt. Po
latach wiem, Ze na pewno tak miato by¢, bo cata moja energia wpadta wtedy
w tryb walki o jego zdrowie i szczescie, a tym samym moje. Ale widzac wyso-
ko funkcjonujacego 8-latka, ktéry ma mndstwo zalet, uswiadomitam sobie,
Ze zycie przecieka nam przez palce i warto pielegnowac jego mocne strony,
sprawi¢, by poczut, jaki jest wazny, zdolny, madry i cudowny w oczach moich
i $wiata. Nie ukrywam, ze on sam pomdgt mi w tym odkryciu. ,Mamo, ja chce
Spiewac! Mam dos¢ tylko terapii. Chce czegos wiecej od zycia” - ustyszatam
wtedy. Tego dnia tzy wzruszenia nie przestawaty mi ptyna¢ po policzkach.
Przeciez to cztowiek, ktéry czuje, nie przypadek medyczny. Pragnie by¢ ko-
chany, akceptowany, podziwiany.

Rodzice, pamietajcie, ze mimo innego spojrzenia na $wiat Wasze dziecko
czuje. Autyzm nie zabrat mu niczego, a raczej obdarowat je czym$ niesamo-
witym, cennym, co maj3 tylko nieliczni.

Droga, ktdra przeszedt moj syn, zaczeta sie od wczesnego wspomagania
rozwoju, wielu lat neuroterapii, zaje¢ z psychologiem, TUS-6w, biofeedbacku,
turnuséw rehabilitacyjnych, muzykoterapii, komory hiperbarycznej, ekspery-
mentalnych terapii majacych na celu poprawe jego funkcjonowania. A p6zniej
pojawity sie zajecia wokalne, basen, zajecia szachowe, szkota muzyczna, zajecia
teatralne. | te bardzo mnie cieszg, bo widze, ile radosci jest w moim dziecku
i jak bardzo tego potrzebowato. Budowanie poczucia wtasnej wartosci, poszu-
kiwanie mocnych stron, pielegnowanie ich jest wazne nie tylko dla dzieci czy
dorostych neurotypowych. U autystow ta potrzeba jest rownie duza, a ja jako
rodzic takiego kochanego 15-latka ucze sie od niego, jak zy¢ z uwaznoscia na
to, co nas otacza. Tak, uczymy sie od siebie wzajemnie i to jest najpiekniejsze.

Monika R.
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DARIUSZ CHOJNOWSKI

Konsultant transkulturowej psychoterapii pozytywnej, pedagog
specjalny, facylitator Self-Reg. Obecnie w trakcie szkolenia na psy-
choterapeute. Zaréwno rodzic neuroatypowej corki, jak i osoba zdia-
gnozowana w spektrum autyzmu, dlatego jego celem jest pomagac
innym rodzinom w odnalezieniu sie w tym neuroréznorodnym $wiecie.
Doswiadczenia zebrane w czasie pobytu w Anglii, USA i Norwegii
pomagaja mu spojrzec¢ na wszelkie trudnosci z szerszej perspektywy

oraz mie¢ wglad w indywidualne potrzeby kazdej osoby.

Rodzice, ktorzy wtadnie otrzymaliscie diagnoze dziecka rozwijajacego sie
w spektrum autyzmu, pisze do Was jako kto$, komu zalezy na tym, zebyscie
nie czuli sie osamotnieni w tym procesie, ktéry totalnie zmieni Wasze zycie.

Pamietam, co czutem, kiedy pierwszy raz kto$ mi powiedziat: ,,Twoje dziec-
ko rozwija sie inaczej niz jego rowiesnicy”. Wypieratem te mysl, gdyz myslatem
sobie: ,To znaczy jak?”, , A jak powinno sie rozwija¢?”. Mimo ze miatem jaka$
tam wiedze zdobyta podczas studiéw pedagogicznych w latach 2000-2005,
to i tak nie przektadatem jej na rozwoj wtasnego dziecka.

Na poczatku mojej drogi, kiedy razem z zong i cérka mieszkalismy w Skan-
dynawii, do$wiadczatem delikatnych sugestii ze strony norweskich specjalistéw,
zeby poddac diagnozie moje dziecko (corka miata szczescie urodzic sie w kraju,
w ktorym jakakolwiek odmienno$é nie jest osadzana ani stygmatyzowana).
Podczas oczekiwania na caty proces diagnostyczny towarzyszyto mi do$¢ wy-
sokie napiecie emocjonalne i pytania w stylu: ,Czy ja zrobitem co$ nie tak?”,
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., Co, jesli sie okaze, ze moja cérka rozwija sie w spektrum autyzmu?”. Prébujac
myslec racjonalnie, zaczatem szuka¢ informacji na temat tego, czym jest au-
tyzm i o co w nim chodzi.

Niestety w Internecie czesto trafiatem na polskie opracowania i tresci
mowiace, jak powazne jest to zaburzenie, jak to wszystko negatywnie wpty-
wa na relacje w rodzinie i ze jest przyczyna rozpadu zwigzkdw. Ze autyzm to
brakujacy niebieski puzzelek i takie dziecko trzeba naprawiac oraz terapeu-
tyzowac przez cate zycie...

Wbrew temu, co przeczytatem w sieci, pracownicy w przedszkolu nie
dawali mi odczu¢, ze moje dziecko jest trudne czy sprawia problemy wy-
chowawcze. Wrecz odwrotnie - czesto styszatem, ze potrzeby mojej cérki
rézniag sie od potrzeb pozostatych oséb i niewazne, czy otrzyma diagnoze,
jej potrzeby i tak bedg zauwazane, a ona bedzie zaopiekowana. Uspokajato
mnie to na chwile.

W osrodku diagnostycznym przyszedt czas na testy, obserwacje w kierun-
ku spektrum. tatwo mi przywotac obrazy z tego okresu. Pamietam te droge,
ktéra pokonywatem razem ze swojg zonga i corka dzieh w dzien przez dwa
tygodnie. Pamietam, jak duze wsparcie otrzymalismy. Nie bylismy tam sami.
Zostat zaproszony tez wychowawca z grupy przedszkolnej corki. Codziennie
rozmawialiémy razem z psychologiem i pedagogiem specjalnym o tym, co
czyni moje dziecko wyjatkowym, o jej potrzebach i trudnosciach, o naszych
potrzebach, jako rodzicow, czy watpliwosciach. Przekazanie diagnozy trwato
ponad 2 godziny. Tamtejsi specjalisci dawali nam czas na zadawanie pytan,
oferowali pomoc nawet w zakresie dokumentacji.

Nie powiedzieli nam, jak bardzo im przykro, ze nasze dziecko rozwija sie
w spektrum autyzmu. Starali sie nam pokaza¢, jak bardzo jest wrazliwe i co
czyni je wyjatkowym. Nie pozbawiali nas nadziei, a wrecz okazywali troske.

Otrzymatem wsparcie, ale tez nie méwie, ze moja droga byta ustana
rézami. Wrecz przeciwnie - byta do$¢ wyboista, zanim zrozumiatem, co tak
naprawde jest w tym najwazniejsze. Na pewno zdatem sobie sprawe z tego,
ze zadne terapie nie s3 tak istotne jak moja RELACJA z cérka i ze tego czasu
nic nie zastapi. Cierpliwo$¢, zaufanie i mito$¢ to jest to, czego nauczyto mnie

wtasne dziecko.



RODZICE, zaufajcie sobie i stuchajcie swoich instynktéw - nikt nie zna
Waszego dziecka tak dobrze jak WY sami! ONO jest wyjatkowe i tak tez je
traktujcie. Znajdziecie w swoim otoczeniu ludzi, ktérzy bedg Wam zyczliwi
i zaakceptujg Was i Wasze dziecko, tak jak na to zastugujecie.

Dariusz Chojnowski
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GRZEGORZ ISZKUtO
FUNDACJA RELACY)NI

Biolog, naukowiec, wyktadowca akademicki. Ojciec trojga dzieci, w tym
corkiw spektrum autyzmu. Koordynator grupy wsparcia rodzicow dzieci
w spektrum autyzmu, sekretarz czasopisma ,Cztowiek i relacje”.

Na zdjeciu z corka.

Dziecinstwo Rézy w moim odczuciu nie odbiegato od stereotypu. tadna, naj-
mtodsza cérka. Bardzo dobra i aktywna uczennica. Spedzata cate dnie na po-
dworku z rowiesnikami, jednak w okresie dojrzewania zaczeta sie wycofywac
i zamykac¢ w swoim $wiecie. Pojawity sie duze problemy z chodzeniem na zajecia,
coraz gorsze oceny w szkole, lezenie w tozku catymi dniami. Jako rodzice bylismy
zupetnie nieprzygotowani do takiej sytuacji i zareagowalismy standardowo:
ogarnij sie, wez sie w gars¢, jestes$ leniwa. Reakcja najgorsza zmozliwych. Potem
cdérka mowita, ze po kazdej takiej rozmowie z nami ptakata.

Pewnego dnia (wrzesien 2018 - R6za ma 15 lat) dostatem telefon ze szko-
ty z prosba o wizyte u psychologa. Zaskoczony poszedtem, a szkolna pani
psycholog z duzym taktem i zrozumieniem poinformowata mnie, ze R6za
(sama!) przyszta do niej i powiedziata, ze ma problemy psychiczne, ze sie samo-
okalecza. Po wielu perypetiach i wizytach u psychologdw i psychiatrow (histo-
ria na ksigzke) padta diagnoza najpierw depresji, a pdzniej spektrum autyzmu
(wtasciwie zespotu Aspergera).

Od momentu zdiagnozowania u R6zy depresji méj dotychczasowy Swiat
runat. Wydawato mi sie, ze wystarczy sie oprze¢ na tradycji, naturalnej wraz-



liwosci i wiedzy, co okazato sie dalece niewystarczajgce w konfrontacji z po-
waznymi problemami corki. Traumatyczna sytuacja otworzyta mnie jednak na
nowe mozliwosci samorozwoju i kiedy przyszta diagnoza spektrum autyzmu,
bytem juz troche przygotowany. Z mojej perspektywy to byto wybawienie,
poniewaz diagnoza pozwolita mi na zdobycie wiedzy na ten temat.

Odkrycie, ze mozna zy¢ lepiej, byto przetomowe i pod tym wzgledem samo
spektrum autyzmu mojego dziecka okazato sie dla mnie darem. Dato site i mo-
tywacje do zmian i pracy nad sobg. Dzieki psychoterapii (2 lata) miatem site
i odwage do podejmowania trudnych dziatan, nie tylko dla cérki, ale rowniez
dla siebie.

Najwazniejsze odkrycie w konteks$cie problemdw R6zy: mam ograniczone
mozliwosci wptywania na nia. Nie pdjde za nig do szkoty, nie zatatwie za nia
wiekszosci spraw, nie wyciggne jej z depresji. Spinanie sie i proba pomocy
w takim momencie czesto przynosity odwrotny skutek. Mogtem natomiast
zadbac o siebie. Na siebie mam wptyw. Kiedy ja bede sie dobrze czut - mimo
wszystko, mimo depresji i olbrzymich probleméw cérki - to moje pozytywne
nastawienie do zycia ma szanse pomaoc takze jej. Moje zte samopoczucie, sa-
mooskarzanie sie, stany depresyjne zle na nig wptywaja. Walka o dziecko jest
bardziej walka o siebie.

Co$, co szczegdlnie utkwito miw pamieci z tego okresu przed, w trakcie i po
diagnozie, to samotno$¢, brak pomocy i mozliwosci poproszenia o nia. Wiedze
zdobywatem z ksigzek i Internetu. Takie btagdzenie we mgle byto bardzo trudne.
Do wielu rzeczy dochodzitem metoda préb i bteddw. Pewnie mozna byto tego
uniknad. Z ta mysla niedawno zatozyliSmy grupe wsparcia dla rodzicow dzieci
w spektrum autyzmu. Spotykamy sie co tydzien. Jest to miejsce wsparcia i ak-
ceptacji. Wszyscy mamy podobne problemy. Pomagamy sobie, wymieniajac
sie do$wiadczeniami i rozwigzaniami, ktore stosujemy w naszych rodzinach.

Drodzy Rodzice, Wasz dobrostan jest co najmniej tak samo wazny jak
dziecka. Nie musicie tez by¢ sami w swoim pieknym, ale czesto ekstremalnie
trudnym rodzicielstwie z dzieckiem w spektrum autyzmu.

Grzegorz Iszkuto
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DOROTA BARTOSIAK

SPEKTRUM WRAZLIWOSCI

Kobieta ze spektrum autyzmu, dziennikarka, producentka telewizyjna
ifilmowa. Wspdlnie zBernadetta Bieszczanin prowadzi stronei profil
na Facebooku - Spektrum Wrazliwosci.

Drodzy,

diagnoza to ODPOWIEDZI dla Was, dla Waszego dziecka, dla otoczenia. Czesto

informacja o diagnozie przyttacza - stysze o tym od wielu oséb. Strach, panika...
Co bedzie? Co mam zrobi¢? Jak zakomunikowac to rodzinie i najblizszym? Cze-
stojednak strach ma tylko wielkie oczy. Ludzie okazuja zrozumienie i wsparcie,
znajdujecie Swietnych ekspertow i powoli wszystko sie uktada.

Nie bac sie - to podstawa.

Nie mowie, ze to zycie ustane rézami, ale nie styszatam jeszcze, zeby byt
to koniec $wiata. Diagnoza dziecka to nie wyrok, diagnoza to nie etykieta, dia-
gnoza to ulga i wiedza o tym, jaki kierunek obra¢ zyciowo, zeby byto tatwiej.
Diagnoza to réwniez pierwszy krok do orzeczenia, a orzeczenie to klucz do
drzwi systemu, ktéry moze nie jest perfekcyjny, ale z catg pewnoscig wychodzi
Waszym dzieciom i Wam naprzeciw. Czesto sie wahacie, czy powiedzie¢ o tym
dziecku. Tak. Méwie to z catg odpowiedzialnoscig. Ono musi wiedzie¢, co sie
znimdzieje. Czy powiedzie¢ o diagnozie w szkole? Tak. Z tych samych powoddw.
Czy i8¢ po orzeczenie o ksztatceniu specjalnym? Tak. Tylko to otwiera system.



Pamietajcie takze, ze nie jestescie sami. To nie jest temat, ktory dotyczy
tylko Waszej rodziny. Jestescie rowniez otoczeni ekspertami, grupami wspar-
cia, wiedzg i mozliwosciami. Nie zyjemy w Sredniowieczu, to wszystko jest na
wyciagniecie reki, wiec siegajcie po wsparcie bez obaw. Pamietajcie réwniez,
ze WY, Rodzice, jeste$cie i macie by¢ rodzicami, a nie terapeutami, logopedami
i tak dalej. Wy jestescie wsparciem i opiekunami procesu, ktéry bez Was nie
bedzie miat miejsca, ale nie bierzcie na swoje barki zbyt duzo. Nie zapominaj-
cie o sobie i wtasnej kondycji, wypoczywajcie, miejcie swoje sprawy - to jest
bardzo wazne.

I jeden jedyny moj apel: kochajcie, wspierajcie swoje dzieci i wierzcie w nie -
nic nie da im wiekszej sity niz Wasza mitos¢.

Méwie to jako ogarnieta zyciowo, dorosta kobieta ze spektrum. To, jaka
jestem, jak widze Swiat, i wszystko, co osiggnetam, zawdzieczam madrym
rodzicom, takim jak Wy, ktorzy wierzyli we wtasne dziecko i wtasne decyzje
znim zwigzane.

Wierze w Wasl!
Dorota Bartosiak
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— PATRYK BRZUSKI

— AUTYPATRYK

Dorosta osoba zdiagnoza spektrum autyzmu i ADHD, samorzecznik
zwigzany ze Stowarzyszeniem Mary i Max oraz grupa Autyzmienni-
cy. Prowadzi profil @autypatryk na Instagramie i Facebooku, gdzie
dzieli sie swoim zyciem i wiedza o spektrum autyzmu. Inicjator akgji
#spektrumpasji. Prezes Stowarzyszenia Samorzecznicze Spektrum

Neuroréznorodnosci.

Drodzy Rodzice!

Gratulacje, Wasze dziecko wtasnie otrzymato diagnoze spektrum autyzmu.
To moze brzmiec¢ jak wyrok, ale w rzeczywistosci nim nie jest. Nie oznacza
to, ze dziecko stato sie inne. Pamietajcie, ze diagnoza autyzmu nie zmienia
Waszego dziecka, a moze da¢ Wam wiele korzysci. Pozwala na zrozumienie
trudnosci i potrzeb Waszej pociechy.

Diagnoza pozwala wyjasni¢ wiele zachowan, ktére wydaja sie dziwne. Nie-
typowe sposoby zabawy, echolalia i wiele innych. Jest ona w pewnym sensie
nowym otwarciem i bardzo czesto daje ulge - Wasze dziecko nie jest zepsute,
tylko ma inny neurotyp. Pamietajcie, ze nie tylko Wy zmagacie sie z takimi
trudnosciami. Wymiana doswiadczen z innymi rodzicami autystycznych dzieci
jest bardzo wazna.

Najwazniejsze jest zrozumienie potrzeb dziecka. Warto obserwowac, co je
denerwuije, co ciekawi, a co uspokaja. W koncu nic nie dzieje sie bez przyczyny.
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Zapobieganie przebodzcowaniu znaczgco wptywa na komfort psychiczny Wa-
szego dziecka. Moze ono miec trudnosci z sygnalizowaniem wtasnych potrzeb,
dlatego tez obserwacja jest kluczowa.

Nie zawsze jest tak, ze im wiecej terapii, tym lepszy skutek. Bywa, ze ich
nadmiar moze wrecz zaszkodzi¢. Pamietajcie, ze formy wsparcia powinny by¢
dostosowane indywidualnie do potrzeb dziecka. Uwazam, Ze nie powinno
sie bezmyslnie kopiowac terapii tylko dlatego, ze zadziataty u kogo$ innego.
Niestety sa ludzie, ktorzy chca wykorzystaé niewiedze rodzicow i proponuja
szkodliwe $rodki. Warto poczytac o nich wiecej i popytac innych oséb ze $ro-
dowiska.

Jako mtody autysta obserwowatem swoja mame, ktéra walczyta o moje
dobro. Byto niezwykle trudno, ale teraz wiem, ze byto warto. Bez wielu lat
wsparcia nie funkcjonowatbym w taki sposob. Pamietajcie, ze dzieci Was widzg
i stysza, nawet jesli zdaja sie nie reagowac na Wasze zachowanie.

Patryk Brzuski
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KLAUDIA LEWANDOWSKA

SIOSTRA W SPEKTRUM

Dorosta osoba w spektrum autyzmu i ADHD z p6zng diagnoza, samo-
rzeczniczka, aktywistka spoteczna. Z wielka pasja tanczy z wachla-
rzami bojowymi. Prowadzi profil na Facebooku - Siostra w spektrum.

HeJV

bardzo chce dla Was dobrze, dlatego sprébuje opisac, ile moze znaczy¢ ten mo-
mentijak moze zawazy¢ na przysztosci Waszej rodziny oraz catego otoczenia.

Jestem kobietg w spektrum autyzmu i ADHD, zdiagnozowana w wieku
33 lat. Mam perspektywe rozwoju bez zadnego wsparcia. Kamuflowanie nie-
rozpoznanych przez nikogo objawdw zniszczyto mi zdrowie. Cate dotychcza-
sowe zycie nie pasowatam nigdzie. Z zewnatrz jednak jestem czesto oceniana
jako catkowicie samodzielna, niewymagajgca wsparcia lub po prostu Swietnie
radzaca sobie osoba. To pozory.

Moja najwieksza misja stata sie proba przyblizenia autystycznego $wiata
wszystkim zainteresowanym osobom. Najlepsza rzeczg w moim zyciu jest
poznawanie ludzi w spektrum autyzmu i ADHD.

Budowanie Swiadomosci swoich potrzeb od najmtodszych lat jest niezwy-
ktym skarbem. Jestescie w stanie podarowac go sobie i Waszemu dziecku, ak-
ceptujac spektrum autyzmu iuczac sie poruszania w rzeczywistosci wydajacej
sie alternatywna. Upewniajac dziecko w tym, Ze pasuje do tego $wiata i samo



w sobie jest wartoscig, stworzycie mu fundamenty godnego zycia. Nowe spoj-
rzenie na spektrum autyzmuiregularne doszkalanie sie na jego temat sprawig,
ze kolejne osoby zyskajg zwyczajnie lepsza codziennosc.

Nie skupiajcie sie, prosze, na tym, co sie nie udaje, jest uporczywe, czego
nie rozumiecie. Dostrzezcie przyczyny i mozliwe rozwiagzania. Uczcie sie razem
zdzieckiem przezywac wszystkie emocje, nazywac je i wyrazac. Nie udawaijcie,
ze jest w porzadku, proscie o pomoc, opowiadajcie o tym, jak wyglada Wasze
zycie, i szukajcie takich 0séb, ktérym te historie s3 bliskie. Dotaczajcie, twdrzcie
sie¢ wsparcia.

Nie musicie ze wszystkim radzi¢ sobie samotnie. Osoby autystyczne nieraz
czuj3 sie jak z jednego plemienia. Razem mozemy sobie poradzi¢ z niezrozu-
mieniem i znormalizowa¢ autyzm jako jeden z nieodtacznych elementédw zycia.

Mnie dopiero autystyczny kolega pomdgt pamietac o gtebokim oddechu
w chwilach napiecia. Nie pomogty zadne poradniki i warsztaty, tylko petna
zrozumienia obecnos¢.

Zycze Wam pieknej wiezi ze wspaniatg osobg, jaka z pewnoscig jest Wasze

dziecko.

Pozdrawiam z catego sercal

Klaudia
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NEUROATYPOWA

Samorzeczniczka, aktywistka, osoba w spektrum autyzmu. Edukuje,
dziata, pomaga, prowadzi grupy wsparcia na Facebooku oraz profil
Neuroatypowa.

Piekny umyst — atypowe przestanie

Odkad pamietam, zawsze czutam sie inna. W dziecinstwie by¢ moze sama
bym na to nie wpadta, gdyby nie moi rodzice, ktérzy dawali mi to odczué
na kazdym kroku. ,Chodzisz jak niezdara”, ,Jak mozesz nie odrézniac lewej
strony od prawej?”, ,Jak zawsze musze sie za ciebie wstydzi¢”, ,Dlaczego nie
moge mie¢ normalnego dziecka?”, ,Jestes tak gtupia, ze nigdy niczego nie
osiagniesz”, ,Nic z ciebie nie bedzie”, ,,Powinnisémy byli posta¢ cie do szkoty
specjalnej”, ,,Zachowujesz sie jak utomna”, ,Zachowujesz sie tak, ze mam
ochote cie odda¢ do domu dziecka".

To sg pierwsze z wielu cytatow, jakie pamietam z poczatkéw dziecinstwa.
W taki sposdb bytam odbierana i postrzegana przez najblizszych. Nawet w mo-
mencie, kiedy chciatam udowodni¢, ze sie myla: kiedy wygratam pierwszy
konkurs czytelniczy, kiedy miatam pierwsze osiggniecia naukowe, kiedy ktos
w szkole mnie pochwalit, kiedy pomagatam w domu, kiedy zaczetam pomagac
innym, udzielac sie spotecznie, kiedy znalaztam pierwszg prace i potaczytam
ja znauka, kiedy wreszcie zapragnetam i$¢ na studia oraz kiedy przyznano mi
na nie pierwszenstwo wstepu za wybitne osiggniecia naukowe. Czegokolwiek
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bym nie zrobita, kimkolwiek bym sie nie stata, zawsze bytam niewystarczajaco
dobra, bo bytam dziwna iinna niz reszta. Kiedy w szkole przesladowali mnie
za moj3 inno$¢, w domu dowiedziatam sie, ze to moja wina, bo jestem taka
dziwna.

Jako juz dorosta kobieta w spektrum, ktéra mimo wszystko aktualnie
prowadzi szczesliwe zycie, jest spetniona zawodowo, naukowo i towarzysko,
przywotuje te wszystkie bolesne wspomnienia ze tzamiw oczach. W zasadzie
nie miatabym na co narzeka¢, gdyby nie ogromna rana z przesztosci - jest tak
gteboka, ze przerodzita sie w traume, z ktorej lecze sie do dzis.

Kochani Rodzice, doskonale wiem, ze bycie rodzicem to ogromny trud,
odpowiedzialnos¢, mnostwo ciezkiej pracy i wyrzeczen. Wiem tez, ze bycie
rodzicem dziecka, ktore jest inne, na przyktad jest w spektrum autyzmu, jest
ciezkie. Wiem, ze to ciggta walka, nieustanna nauka drugiego cztowieka, ktorego
czesto sie nie rozumie mimo szczerych checi, oraz nauka instrukgji jego obstugi.
Wiem, ze to boli, kiedy dziecko nie chce sie przytuli¢ do matki albo kiedy nie
okazuje uczug¢, kiedy nie méwi mamie, ze jg kocha, nie patrzy w oczy i caty dzien
siedzi, zajmujac sie tymi samymi zabawkami. Wiem tez, ze ogromnie ciezko
jest patrzec na cierpienie dziecka i nie umie¢ mu pomaoc. Tak, bytam tym dziec-
kiem - trudnym, nie do wytrzymania, czesto zagubionym, mato rozumiejacym
iniewiele wiedzgcym, krzyczacym dzieckiem, ktoére kradto i byto agresywne. Ale
wiem tez o istnieniu czego$, czego moi rodzice nigdy nie sprobowali we mnie
dostrzec... Moirodzice tak naprawde nigdy nie chcieli mnie pozna¢, zrozumie¢,
zajrze¢ w gtab mojej duszy i umystu, poznac¢ przyczyn moich zachowanh. Tam,
w gtebi mnie od zawsze byta wielka wrazliwos¢, hiperempatia, ogrom réznych
uczu¢, emocji, wielkie zaangazowanie, oddanie, serce i potrzeba mitosci, czu-
tosciibliskosci.

Te pojecia poznatam dopiero jako dorosta kobieta podczas procesu dia-
gnostycznego, co pozwolito mi lepiej zrozumiec siebie i powody, dla ktérych
tak mocno wszystko przezywam i szybko sie mecze. Moi rodzice zatozyli, ze
skoro nie méwie ,kocham”, to nie kocham. Nigdy sie nie dowiedzieli i juz sie
nie dowiedzg, ze ja naprawde kocham, tylko nie nauczytam sie tego wyrazac
w sposéb zrozumiaty dla mojego otoczenia, a wynika to z tego, ze mam inny
Sposob postrzegania Swiata i wyrazania siebie - bo jestem neuroatypowa.
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Dzi$ ucze sie nie wstydzi¢ tego, kim jestem, a pomaga mi w tym moje obec-
ne otoczenie. Moj przybrany ojciec, ktéry nauczyt mnie bycia dumng z mojej
innosci, zawsze mi powtarza, ze przez to, ze jestem taka inna, jestem zdolna,
wyjatkowa i moge osiggnac o wiele wiecej niz reszta. To on wspiera mnie
w rozwoju, motywuje do dalszego studiowania, moéwiac, ze trzeba wykorzystac
mdj potencjat i talent. Mam tez chtopaka, z ktérym czesto nie mozemy sie
porozumie¢, poniewaz on jest neurotypowy i przez to czesto odbieramy swoje
komunikaty zupetnie inaczej. | on wtedy, zamiast mi méwic, ze jestem gtupia,
bo go nie rozumiem, cierpliwie ttumaczy to samo innymi stowami, a kiedy ja
probuje mu sie ze wstydem ttumaczy¢, dlaczego czesto go nie rozumiem, on
mowi: , Dzieki temu masz piekny umyst i to czyni cie wyjatkowa. Nie ttumacz
sie z tego, jaka jestes, i nigdy sie tego nie wstydz". Dzi$ wtasnie w taki spo-
sOb staram sie ttumaczy¢ innym to, jak wazne s wzajemne wsparcie, dialog,
empatia, komunikacja bez przemocy i przede wszystkim otwarto$¢ umystu.

Rodzice dzieci w spektrum, nigdy nie dajcie sobie powiedzie¢, ze Wasze
dzieci sg gorsze, nieczute, gtupsze. One nie sg gorsze, s3g inne, a ta innos¢
moze by¢ duza zaleta. To, ze kto$ mysli inaczej jakosciowo, inaczej okazuje
emocje czy inaczej sie komunikuje, nie znaczy, ze jest gorszy lub ze czego$
mu brakuje. Wierze, ze jesli dziecko bedzie stuchac stow, ktore ja ustyszatam
dopiero jako dorosta osoba, to niezaleznie od predyspozycji bedzie czuto, ze
moze przenosi¢ gory, a z takim nastawieniem o wiele tatwiej osiggac drobne
szczyty, odwazniej iS¢ przez zycie i czerpac z niego rados¢. Wtedy takze by-
cie rodzicem staje sie tatwiejsze. Dlatego prosze - nigdy nie zamykajcie sie
na swoje nietypowe dzieci, nie oceniajcie z gbry, nie narzucajcie im swoich
wyobrazen. Poznawajcie je, uczcie je tego, co dla Was jest proste i oczywiste,
badzcie cierpliwi, ale tez sie nie poddawajcie. Jestem pewna, ze kiedy dacie
swoim dzieciom to, czego mnie w dziecinstwie brakowato, to kiedy$ nadejdzie
moment, ze to dziecko w spektrum naprawde okaze Wam wielkg mitos¢, po-
dziekuje i bedzie moéwic¢ o Was z duma, tak jak teraz ja mowie o tych, ktdrzy
s mi bliscy i mnie wspieraja oraz akceptuja bez wzgledu na wszystko. Kazdy
z nas jest inny i nikt nie powinien mie¢ z tego powodu poczucia winy ani sie
tego wstydzi¢, dlatego prosze - dbajcie o swoje dzieci tak, zeby nigdy nie
poczuty tego, co ja czutam w dziecinstwie.



Jak wida¢ na moim przyktadzie, mimo fatalnych ocen i rokowan dzi$ spet-
niam swoje marzenia i pomagam uwierzy¢ w siebie oraz swoja sprawczo$¢
tym, o ktérych gdzie$ tam los takze zapomniat. Jestem jedyna osobg w swojej
najblizszej, biologicznej rodzinie, ktérej udato sie dostac na studia, rozwing¢
naukowo. Zycie bywa przewrotne. Czesto jest tak, ze ci najbardziej ponizani
i wytykani przez tych, ktorzy czuja sie lepsi, finalnie osiggaja o wiele wiecej
niz ci, ktorym wiele kwestii przychodzito tatwo i naturalnie. Nie sztukg jest
cieszy¢ sie z tego, co przyszto nam bez trudu, sztuka jest wytrwaé na drodze do
osiggniecia tego, co przychodzi najciezej. Osoby w spektrum, zeby przetrwac,
kazdego dnia od poczatku musza trwac w tej nieréwnej walce i to od otoczenia
czesto zalezy, czy ta walka bedzie dla nich zwycieska.

Kochani Rodzice, pomdzcie swoim dzieciom wygrywaé, a wtedy sami be-
dziecie zwyciezcami. Tego Wam z catego serca zycze.

Neuroatypowa
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MONIKA Z.

NAUCZYCIEL W SPEKTRUM

Dorosta osoba w spektrum autyzmu, uczy jezyka angielskiego.
Na Facebooku prowadzi profil Nauczyciel w spektrum.

Drodzy Rodzice,

Wasze dziecko jest wyjatkowe! Moze jeszcze o tym nie wiecie, ale ono jest juz
tego $wiadome i w swoim czasie Wam to pokaze.

Mam 51lat i spektrum. Diagnoze od 2 lat. Z diagnoz3 zyje sie lepiej, mozna
okietznac trudnosci, przepracowac je, skorzystac z terapii.

Nie béjcie sie. Spektrum moze sie okaza¢ wrazliwoscig na piekno natury,
moze by¢ zachwytem nad dzietem ludzkich rak lub nieskohczona listg pytan.
Moze by¢ tez rozmyslaniem na kanapie. Jak réwniez niechecig do wszystkiego.

Jestem nauczycielkg w liceum. Uczniom ze spektrum zwykle jest trudniej,
bo maja problemy z koncentracja, swoje przyzwyczajenia, uparcie chcg robié¢
notatki po swojemu. W pewnym momencie, podczas dorastania, ich zainte-
resowania sie krystalizujg i sg dziedziny, ktére znajg na wylot.

Spektrum daje mozliwosci. Od wszystkich zalezy, gdzie je znalez¢ i jak
wykorzystac.

Nauczyciel w spektrum / Monika Z.
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JOANNA tAWICKA

Doktor nauk spotecznych, pedagog specjalny, wspottwdrca Fundacji
Prodeste. Autorka licznych publikacji naukowych i popularyzatorskich,
ksigzek, artykutéw, wyktaddw oraz webinaréw na temat neurorézno-
rodnosci. Promuje zdrowe wychowanie dzieci oraz budowanie relacji
bez przemocy i leku.

Drodzy Rodzice matych dzieci neuroatypowych!

Siedze sobie na balkonie i obserwuje mame z dwdjka dzieci. Nie spaceruja
spokojnie. Maty chtopczyk gto$no krzyczy, a jego niewiele starsza siostra wy-
daje sie bardzo zagubiona. Zar leje sie z nieba. Mysle, ze jest im bardzo ciez-
ko. Przypomniatam sobie, jak to byto mie¢ tak mate, neuroatypowe dzieci.
| chciatabym powiedzie¢ Wam co$, co w sumie zawsze sama chciatam ustyszec
w tamtym czasie.

Chciatabym wyrazi¢ ogrom szacunku i szczery podziw dla Waszej nieztom-
nej sity i oddania. Jako mama trojki dzieci wiem, jak ciezko potrafi by¢ kazdego
dnia, i dlatego chce sie z Wami podzieli¢ moimi czterema sposobami na to,
jak sie wzmacnia¢. Moze i dla Was stang sie skutecznymi drogowskazami.

PO PIERWSZE: Nie jestescie maszynami.

Mozecie oczywiscie probowac kazdego dnia walczy¢ na maksa z przeci-
wienstwami, z presjg spoteczng, z wtasnymi uwarunkowaniami, ale sprobuijcie
inaczej i... wtaczcie sobie czas dla siebie.
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Jako rodzice czesto poswiecacie catg uwage i energie trosce o dziecko. Pro-
sze Was, pamietajcie, ze dbanie o siebie jest takze bardzo wazne.

Powiecie, Ze to niemozliwe. Pamietam, jak ciezko mi byto, kiedy moje dzieci
byty mniejsze. Tak, czasami wydawato sie to niemozliwe. Jednak sprobujcie. Na
poczatek kazdego dnia po 30 minut tylko dla siebie. Powiecie, ze to utopia?
Mimo tego, ze wieczory z moimi dzie¢mi czesto byty bardzo trudne (sprébuijcie
nosic¢ czterolatka przez 3 godziny, az zasnie...), a ja dodatkowo chorowatam na
depresje, ktora czesto nie pozwalata spa¢, zmusitam sie, zeby wstawaé chwile
wczesniej. To byto bardzo trudne, ale tylko o poranku mogtam mie¢ chwile
spokoju. | wiecie co? Zaczetam lepiej spa¢, a trudne wieczory przestaty mnie
az tak wyczerpywac. Trzydziesci minut dla siebie.

Bo bycie dobrze zbalansowanym emocjonalnie i fizycznie pomaga nam
lepiej radzi¢ sobie z wyzwaniami rodzicielstwa. Szczegélnie jezeli to rodziciel-
stwo jest wymagajace z powodu neuroatypowosci dziecka.

PO DRUGIE: Znajdzcie wsparcie spoteczne.

Szukajcie osob, ktére rozumiejg Wasze doswiadczenia i moga Was wes-
prze¢. Moze to by¢ grupa wsparcia lub psychoedukacja dla rodzicow. Kiedy
moje dzieci byty mate, nie byto takich mozliwosci. Wymiana doswiadczen
z matg grupa rodzicdw na forum internetowym (och, to byty czasy bez social
mediow) pomogta mi jednak przetrwac niejedna trudna chwile.

Bo bycie w spotecznosci daje nam zasoby, ktorych czasami brak.

PO TRZECIE: Zadawajcie pytania i poszukujcie wiedzy.

Edukacja na temat neurordéznorodnosci jest kluczowa. Przede wszystkim
starajcie sie zrozumiec¢ unikalne cechy i potrzeby swojego dziecka. Czytajcie,
uczestniczcie w warsztatach, konsultujcie sie zekspertami, aby poszerzac swoja
wiedze. Im lepiej zrozumiecie swoje dziecko, tym lepiej bedziecie przygotowanido
tego, by je wspieracibyc¢ znimw dobrej relacji. Kiedys wcale nie miatam dobrych
relacji zdzie¢mi. Usitowatam postepowac tak, jak mnie nauczono. Na szczescie
w pewnym momencie zauwazytam, ze to, co robie, oddala mnie od nich. Wtedy
postawitam na zrozumienie i zaspokajanieich potrzeb. To jednak wymagato ode
mnie duzo, duzo nauki. Musiatam zrozumie(¢, dlaczego tradycyjna droga nic nie



daje. Dlaczego moje dzieci nigdy nie bedg takie jak dzieci neurotypowe. Uczytam
sie i powoli budowatam sobie z nimi coraz zdrowszg przestrzen relacyjna.
Bo samorozwdj to takze zdrowy rozwdj Waszych dzieci.

| PO CZWARTE: Nie zapominajcie o swoich pasjach.

Nie pozwolcie, zeby dziecko stato sie Waszym jedynym obiektem zain-
teresowania. Wiem, ze bardzo tatwo to zrobi¢, bo nic i nikt nie jest dla Was
w tym momencie wazniejszy, ale... relacje z osobami neuroatypowymi najle-
piej buduje sie poprzez zainteresowania. Na pewno wiecie o tym, jak wazne
jest wtaczanie sie w obszary pasji swoich dzieci. Tak, to pierwszy krok. Kiedy
juz go zrobicie i Wasze dzieci zobaczg w Was bezpiecznych partneréw, przyj-
dzie czas na krok drugi. Krok Waszego dziecka w Waszg strone. Co jednak
bedziecie mogli mu zaproponowa, jezeli to ono jest Wasz3 jedyng pasja?
Nie pozwdlcie na to. Na pewno co$ Was w zyciu kreci. To jest to, co bedziecie
mogli zaproponowac¢ swojemu dziecku. Ale Zeby to sie udato, musicie by¢
autentyczni. Dlatego prosze - zadbajcie o swoje pasje. Mnie jest tatwo, bo
sama jestem autystyczna i nie potrafie zy¢ bez moich zainteresowan nawet
z tréjka neuratypowych dzieci.

Bo pasja jest kluczem do serca osoby w spektrum autyzmu.

Drodzy Rodzice,

naprawde jestescie niezastgpionymi bohaterami w zyciu Waszych neuro-
atypowych dzieci. Ale pamietajcie, ze macie prawo do odpoczynku, wsparcia
i dbania o swoj wtasny dobrostan. Nie wahajcie sie prosi¢ o pomoc, a przede
wszystkim doceniajcie siebie za to, kim jestescie i co robicie. Wasza mitos¢ i od-
danie s najwazniejsze, ale Wasze zdrowie (takze emocjonalne) - jest bezcenne.

Bo ratownik najpierw musi zadbac o siebie.

PSTo, ze napisatam do rodzicéw matych dzieci, nie oznacza, ze nie mysle o tych,
ktoérych pociechy sa duzo starsze. Ale to osobny temat. Na tyle wazny, ze po-

trzebuje osobnej przestrzeni.

Tekst pochodzi z profilu na Facebooku i zostat wykorzystany za zgodq autorki.
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DOROTA PROCHNIEWICZ

Mama Piotra z diagnoza autyzmu, dziennikarka, autorka wielu tek-
stéw i innych dziatan na rzecz podnoszenia $wiadomosci na temat
autyzmu. Ktos$ nazwat ja ,,pania od polemik” - uznata, ze bardzo to

do niej pasuje.

Drodzy Rodzice,

czekajacy w napieciu na diagnoze, ci, ktorzy wtasnie jg dostaliscie i juz wiecie,
ze autyzm, o ktorym cos tam styszeliscie, dotyczy Waszego dziecka.

Teraz chcecie wiedzie¢ wiecej. Chcecie dziatac. Wspierac swoje dziecko. Da¢
mu wszelkie szanse, by byto mu w zyciu tatwiej niz wtedy, gdyby tych szans
nie dostato. Chcecie wiedzie¢ o wszystkim, co mogtoby poméc. Waszemu
dziecku, Wam, catej rodzinie. A przede wszystkim - chcecie pozby¢ sie leku...

Od kilku tygodni biate tto monitora pokrywam zapisywanymi pospiesznie
notatkami. Prébuje posktadac je w tekst. Jak opisac to, co widze wokoét siebie
na niejednym przyktadzie, co sama przezytam i przezywam na nowo kazdego
dnia?! Jak powiedziec¢ o tym ludziom, ktoérzy szukajg wiedzy, ale nade wszyst-
ko pragna nadziei? Jak Was nie przestraszy¢, nie zasmuci¢, nie odebra¢ Wam
optymizmu?

Najtrudniejszy list w catym moim zyciu.

Wyptyniemy na gtebokie, wzburzone wody.
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(Mamo, Tato matego dziecka z autyzmem lub inna bliska mu osobo, jesli
obawiasz sie czytac dalej, nie czytaj. Moze zajrzysz tu innym razem).

Méj syn ma 28 lat. Nalezy do pierwszego w Polsce pokolenia 0séb z au-
tyzmem zdiagnozowanych w dziecinstwie. Dziataty wtedy dwie organizacje
wspierajace autystycznych, kilka przychodni w catym kraju. W btyskawicznym
tempie zaczeto ich przybywac. Na naszych oczach. Dzi$ jest ich bardzo duzo.
Nawet jesli liczba proporcjonalnie nie przeszta w jako$¢ (uwazam, ze tak wta-
$nie jest), to przynajmniej punktdw wsparcia jest wiecej. Wiecej specjalistow,
miejsc z ofertg terapii, zajec. Sa grupy, szkolenia dla rodzicéw, na ktdrych
uczycie sie, jak wspiera¢ dziecko, lepiej rozumie¢, czym jest spektrum, jak
dawac sobie rade w nowej sytuacji.

Zastanawiam sie, jak czesto styszycie tam, ze moze by¢ trudno, nie do
wytrzymania. Ze autyzm to powazne zaburzenie, ktére redefiniuje zycie ro-
dziny, wymaga zmian, ktérych mozna nie udzwignac i ktére czasem trudno
w ogdle zrozumiec.

Ale stop, stop... Wprowadze Was w temat stopniowo, na razie tylko za-
nurzcie w nim stope.

Mdj syn otrzymat diagnoze, gdy miat 2,5 roku. Byt malutkii stodkiimiat au-
tyzm. Prowadzatam go nardzne terapie, jakie tylko byty dostepne, i wierzytam,
zeto pomoze. Dzi$ syn dobiega trzydziestki. Jest wysokiiro$nie mu broda. Wciaz
mieszka ze mng, stabo sie komunikuje, w przestrzeni publicznej musi mie¢
wsparcie drugiej osoby. Tak zwane trudne zachowania sg nasza codziennoscia.
Uderza sie piesciamiw gtowe, skacze, klaszcze, wokalizuje. Ma zdiagnozowana
niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu umiarkowanym. Juz od dawna
wiem, ze nie nauczy sie ptynnie méwi¢, ajego pasja nie bedzie programowanie.
Ajednoczednie - jak na swoje zaburzenia -, funkcjonuje” bardzo dobrze. Jego
stan pozostaje stabilny, nie pogarsza sie. Cieszg go proste przyjemnosci - jak
dobre jedzenie czy spacer. Jest radosny i pogodny. Oto miara sukcesu. Terapie
pewnie pomogty, ale nie da sie wykazac czarno na biatym, co konkretnie, kiedy
i dlaczego zadziatato. To nie operacja serca, wstawienie protezy.

Zanurzmy sie troche gtebiej.

Gdy spotykaja sie rodzice matych dzieci tuz po diagnozie, wydaj3 sie do
siebie podobni. Maja te same obawy i nadzieje. Tak samo potrzebujg wsparcia
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w nowej sytuacji. tatwo jest wtedy ze sobg rozmawiac, czu¢ wzajemng bli-
sko$¢. Aimate dzieci sa tylko matymi dzie¢mi, podobnymi do siebie. Z czasem
ujawniaja sie réznice - dzieci rdznie sie rozwijaja, rodziny réznie radzg sobie
z wyzwaniami. Roznice zaczynajg miec coraz wieksze znaczenie. Jedni widzg,
ze ich dzieci przeczytaty juz wszystkie dostepne ksigzki na temat dinozaurdw.
Inni marzg o dniu, w ktérym w domu nic nie zostanie rozbite, i nie maja juz
sity stuchac o szukaniu przyczyn agresywnych zachowan, gdy z dzieckiem nie
Sposob sie porozumie¢, nie moéwiac juz o tym, ze nie siedzi sie w jego specy-
ficznym, autystycznym umysle. Czasem sie zgadnie.

Nasze swiaty zaczynajg sie rozchodzi¢, rozwarstwiac, ptyniemy w innych
kierunkach. Nie mozna i nie warto poréwnywad, kto ma lepiej, a kto gorzej,
nie znamy przeciez stuprocentowo nie-naszych sytuacji. Niewatpliwie jednak
réznice jakosciowe istniejg. Co innego, gdy dziecku raz na jakis czas zdarza
sie meltdown, czyli wybuch emocji, a co innego, gdy wybucha ono kilka, kil-
kanascie razy dziennie. Cze$¢ rodzicow zaczyna rozumied, ze ich dzieci nie
maja wybitnych zdolnosci. Terapeuci nie majg skutecznych rad. Potrzebne s3
leki. Rodzice czujg, ze zaczynaja tonac. To jakis inny autyzm niz ten, o ktérym
styszeli, ze daje potencjat, jest czyms ciekawym i wyjatkowym.

Spektrum jestjak ocean. Kazdy przypadek jestinny, jest jak oddzielna wyspa,
alewyspy tworzg archipelagi. Spektrum jest jak wszech$wiat, jak kosmiczna prze-
strzen. Sg tu planety - kazda specyficzna, aleione grupuja sie w uktady planet.

Nie ma wysp, planet lepszych czy gorszych. Jednak na niektoérych zyje sie
trudniej, klimat jest ostrzejszy. Moéwi sie, ze osoby z autyzmem zagtebiaj3 sie
w swoje pasje. Pasjg moze by¢ konstruowanie wielkich budowli z klockéw LEGO
albo rzucanie przedmiotamiw szybe, ktora peka... Stimem moze by¢ chwilowe
potrzasanie rekami, ktére nikomu nie powinno przeszkadza¢, albo regularne
uderzanie gtowa w $ciane... Jak reagowac w takich sytuacjach?

Zrébmy kolejny krok. Dalej, gtebiej. Bede pisac o trudnych sprawach.

Te same terapie nie pomagajg wszystkim. Wsparcie zawsze musi by¢ indy-
widualne, dobrane na tu i teraz. Niektore dzieci, potem osoby doroste w spek-
trum nazywa sie ,wymagajacymi wiekszego wsparcia”. Wsrod nich jest moj
syn, ktoéry jednoczesdnie jest catkiem samoobstugowy - sam sie ubiera, myje,
robi sobie proste positki. Jest wiele zaje¢, ktore lubi. Na przyktad ptywanie czy



stuchanie muzyki. Nie zagraza innym. To duzo. Jak to osiggnelismy? Chcia-
tabym da¢ Wam uniwersalng rade: ,rébcie tak jak my, a Wam tez sie uda”,
ale to nie ma sensu. Synowi postuzyto to, ze w naszym domu wcigz kto$ byt,
duzo wychodzilismy, a on kazdg osobe i nowe miejsce traktowat jako pole do
eksperymentow. Byt ich ciekaw. Dla innego dziecka z autyzmem goscie czy
wyjscia zdomu moga by¢ gehennga. Wykonatam ogrom pracy, miatam wielu
pomocnikdw, a jedyne, co moge powiedzied, to: ,Nie prowadzajcie dziecka na
zajecia, ktdrych nie lubi, na site go nie uspoteczniajcie. Relacje bywajg przere-
klamowane, kazdy ma swoje granice”.

Co do wyboru terapii czy zaje¢ - nie ma jednej reguty. Regutg musi by¢
nauka komunikacji. Kazdy jej potrzebuje. Komunikacja to nie tylko mowal!
Mowa moze nigdy nie ruszy¢. Nie mozna czeka¢, trzeba szuka¢ komunikacji
alternatywnej, wspomagajacej, zeby dziecko potrafito zakomunikowac, co
chce robi¢, co zjes¢, jak sie czuje. Na przyktad dzieki obrazkom. Jedli zostanie
zrozumiane, zaspokojone, poczuje sie bezpieczne, zadowolone. Jestem pew-
na, ze ,mowiac” w jakikolwiek sposdb, Wasze dziecko nieraz Was zaskoczy.
Odkryje kawatek siebie, o ktorym nie mieliscie pojecia. Moze nie bedzie z tego
dyskusji o tym, jak odkrycie czarnej materii wptyneto na poezje XX wieku, ale
NIGDY NIE ZANIEDBUJCIE KOMUNIKAC]I! INWESTUJCIE W KOMUNIKACJE!

Syn wciaz sie jej uczy. Na poczatku dostat za mato. Wiecej dostat pdzniej.
Komunikuje sie w sposéb $wiadomy, celowy. Rano powtarzat w kétko: , tram-
waj, lody”, co wtedy znaczyto: ,,Chce dzi$ jechac tramwajem i zjes¢ lody”. Po
powrocie tez powtarzat: ,,tramwaj, lody”. Wtedy znaczyto to: ,Jechatem tram-
wajem, bytem na lodach”, ,Jestem szczesliwy, bo jechatem tramwajem ijadtem
lody”, , Ciesze sie, ze mam wptyw na swoje zycie i moge wybra¢, co chce robic;
dzi$ chciatem przejechac sie tramwajem i zje$¢ lody”. | kt6z wie co jeszcze.

LTramwaj, lody"” powtorzone setki razy w wielu tonacjach. Trudno podtrzymac
taka rozmowe...

Pora rozwiewac mity. Te o fajnym autyzmie. Ustalac¢ zasady, ktére pozwolg
2y¢. Jestescie gotowi?

Autyzm przewraca zycie rodziny do géry nogami. To mato popularna infor-
macja. Rutyny, zachowania 0séb w spektrum organizuja zycie rodzinne, czyli
czesto je dezorganizuja. Pamietajcie! Dziecko z autyzmem nie jest w rodzinie

110



11

najwazniejsze. Liczy sie dobrostan kazdego z jej cztonkdéw. Wszyscy sg tak
samo wazni. Kazdemu czasem bywa fajnie, a czasem niewygodnie.

Autystyczni maja diagnoze, poniewaz realizujg inne wzorce nawigzywania
i podtrzymywania relacji, interakgji, wiezi. Maja w tej sferze inne potrzeby. Na
tym polegaich stan, ich zaburzenie i - niestety nierzadko - ich inasz problem.
Pamietajcie! Trzeba dac sobie spokdj z oczekiwaniami. Chocby takimi, ze jak
naszemu dziecku co$ cierpliwie wyttumaczymy, to zrozumie, a jak tadnie po-
prosimy, to co$ zrobi. Trzeba wypracowywac inne formy porozumiewania sie.
Liczy¢ sie z tym, ze wysitki bed3 jednostronne - zwtaszcza w przypadkach

~wymagajacych wiekszego wsparcia”.

Swiadomos¢ sytuacji przynosi ulge.

Jednoczesnie...

...oczekiwania dzieciakdw z autyzmem wobec Was mogg by¢ duzo wiekszym
problemem niz Wasze wobec nich. One nie wyluzuja, gdy sie ,zepsujecie”, czyli
zrobicie co$ inaczej niz zwykle. Bo tego nie potrafig. Rodzic to $rubka w ma-
szynie. Jest wazny. Jest potrzebny. Musi by¢ na swoim miejscu. Trzeba zrobic,
co tylko mozliwe, by nie pozwoli¢ dziecku uzaleznic sie od siebie, a sobie nie
pozwoli¢ uzalezni¢ sie od oczekiwan dziecka. Rodzic powinien by¢ zastepowal-
ny. Pamietajcie! Nawigzujcie sojusze. Wpuszczajcie do Waszego zycia innych
ludzi. Szukajcie dobrych miejsc. Zmieniajcie zasady. Ostroznie, rozwaznie.
Koniecznie. Musicie o siebie dba¢. By dawac¢ rade. Z Waszym dzieckiem. Ze
sobg samym. Ze swiatem, ktory wcigz mato z tego spektrum rozumie, lubi
segregowanie, stereotypy i proste historie.

Na koniec dotknijmy mitu, ze osoby z autyzmem , wymagajace wiekszego
wsparcia” to te z niepetnosprawnoscia intelektualng. Nieprawda. Niepetno-
sprawnos¢ intelektualna u oséb w spektrum jest trudna do zmierzenia, moze
by¢ wtdrna (na przyktad jesli dziecko niemodwigce nie byto wspierane w nauce
alternatywnej komunikacji). IQ w normie lub wysokie nie gwarantuje braku po-
trzeby wsparcia. Czasem w codziennym zyciu musi by¢ ono wrecz wieksze niz
w przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualng, ktére s3 samoobstu-
gowe. Autyzm jest powaznym zaburzeniem zwigzanym z nieprzystosowaniem
do zycia spotecznego, do otaczajacego nas swiata, czasem w najprostszych
sprawach i czynnosciach wigze sie z trudno$ciami sensorycznymi. IQ tego nie



wypetni. Osobie w spektrum trzeba tworzy¢ szczegdlne warunki do zycia, by
mogta nie tylko wykorzystywac swdj potencjat, ale czasem po prostu zy¢: jes¢,
my¢ sie, mieszkad. Rodzina, rodzice nie mogg by¢ catym $wiatem. Bo to jest
nie do udzwigniecia. Dlatego prosze: dbajcie o wszystkich w rodzinie, o siebie
tez. Szukajcie sojuszy, dobrych miejsc, w ktérych Wasze dzieci sie odnajda.
Moze stworzycie je sami. Domagajcie sie zmian systemowych!

Osobom w spektrum trzeba budowac przyjazny $wiat, ale dla Was tez
musi by¢ tam miejsce.

Moija historia jest jedng z wielu. Teraz piszecie juz wtasna. Nie zatoncie,
nie wpadnijcie w czarng dziure.

Mocno Was przytulam!
Dorota Prochniewicz
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MONIKA SZUBRYCHT

FUNDACJA PO MOJEMU

Dziennikarka z wieloletnig praktyka, najbardziej dumna z cyklu re-
portazy i wywiadow w Interii pod tytutem Autyzm: bliski daleki $wiat,
ktore doczekaty sie formy ksigzkowej. W 2021 roku ukazat sie jej wy-
wiad rzeka z dr Monika Wasilewska, zatytutowany Jak by¢ szczesli-
wym dorostym bez szczesliwego dziecinstwa - rzecz o tym, dlaczego
i jak mozemy o siebie zawalczy¢. Ostatnia jej ksigzka to rozmowy ze
specjalistami na temat zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy pod
tytutem Szczesliwe i silne dziecko. Jak uchronic dzieci przed kryzysami

psychicznymi.

Drodzy Rodzice,

wyszliscie wtasnie z gabinetu specjalisty, a diagnoza, ktdra ustyszeliscie, zwalita
Was z nég. Chcecie ptakac, krzycze¢, znikna¢, bo wydaje Wam sig, ze nie wy-
trzymacie ciezaru stowa, ktdre niesie ze soba ponura wizje przysztosci. Wydaje
Wam sie, ze w tym momencie straciliscie zycie, ze cata Wasza rodzina przestata
istnie¢. Nie wiecie, co Was czeka, bo nie macie pojecia, czym jest autyzm, za
to przypomina sie Wam Rain Man, wiec projektujecie na swoja przysztosc
wszystko to, co zobaczyliscie na seansie dawno temu. Wiecie, ze bedzie Zle.
| faktycznie tak bedzie, bo... rzucicie sie w wir poszukiwania najskuteczniejszej
na Swiecie terapii, ktéra ,wyciggnie” Wasze dziecko zodmetow autyzmu. Tyle
ze ono wcale nie utoneto. Taka jego uroda. Na tym etapie jednak wiecie, ze tak
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trzeba, ze musicie zadbac o przysztos¢ swojego potomka, wiec nie patrzycie na
to, co bedzie dla niego dobre. Zapewniam Was, ze wydacie fortune na zajecia,
ktdre - jak jestedcie przekonani - sg konieczne, by pomadc. Bedziecie styszeli
mndstwo zdan, w ktérych pojawig sie ranigce stowa. Bedg Was straszy¢, ze
jesli nie ztamiecie swojego dziecka, kiedy jest mate, nie poradzicie sobie z nim,
kiedy bedzie duze. Zaczniecie sie tego dziecka ba¢, cho¢ nie dorosto nawet do
wysokos$ci Waszych kolan, a strach spowoduje, ze bardzo tatwo bedzie mozna
Wami manipulowac i wmawia¢ Wam rézne rzeczy.

Odtad zycie catej rodziny podporzadkujecie terapii. Nie bedzie juz cieptego
domu, wspolnych positkdw, bo ktos powie, ze dziecko powinno by¢ na restryk-
cyjnej diecie, albo zleci picie olejku z oregano. By¢ moze wtasnie w tym momen-
cie, kiedy Wasza latoro$l ma 2, 3 lata, sprezentujecie mu zaburzenia odzywiania.

Zabierzecie zabawki, ktore kocha, bo dowiecie sie, ze nie bawi sie nimi,
tylko je kolekcjonuje. Ustyszycie stowa: , autystyczne fiksacje” i postanowicie
je zniszczy¢, bo przeciez chcecie zniszczy¢ autyzm. Wasz maluszek w tym
momencie straci poczucie bezpieczenstwa, ktére dawato mu krecenie zakretka
od stoika czy uktadanie pluszakéw w rzedy.

Gdy traficie na jedng z terapeutycznych szkét, tam pokazg Wam, Ze nie
wolno dziecku macha¢ rekami. Od tego momentu Wasze dziecko dowie sie,
ze jego mate raczki sg zte, cho¢ nie bedzie wiedziato dlaczego. Zabronia mu
skaka¢, chodzi¢ na paluszkach, zastaniac uszy, kreci¢ sieiklaskac. W ten sposéb
zostanie mu odebrane cos$, dzieki czemu tatwiej mu byto znies¢ nieprzyjazny
$wiat. Narzedzia przetrwania, jakim s3 stimy regulujace uktad nerwowy, zo-
stang zakazane tylko dlatego, ze dziwnie wygladaja. Wasze madre dziecko
wiedziato, jak sie uspokoi¢. Nie pozwolono mu na samoregulacje.

By¢ moze zostawicie swoja ukochang prace, by poswieci¢ sie catkiem dla
potomka. Zrobicie to z obowiazku i poczucia winy. Szkoda tylko, ze poczu-
cie winy za kilka lat uruchomi Waszg ztos¢ i frustracje. Bedziecie patrze¢ na
dziecko, jakby zabrato Wam zycie, ale ono nic a nic Wam nie zabrato. To byta
Wasza decyzja. Nie jego.

Drodzy Rodzice, jezeli przed chwilg ustyszeliscie diagnoze syna lub corki,
zastanowcie sie, czy przez to jedno stowo Wasze dziecko sie zmienito. Czy
kochacie je mniej, bo kto$ powiedziat, Ze rozwija sie nieharmonijnie? Czy jedno
stowo moze zburzy¢ wszystko, co mieliscie do tej pory?
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Tak, wiem, nic juz nie bedzie takie samo. Bedzie inne. Bedzie trudniejsze
i bardziej skomplikowane, bo za kilka lat przekonacie sie, ze nie autyzm jest
problemem, lecz brak systemowego wsparcia, brak zrozumienia wéréd spo-
teczenstwa, brak specjalistow, ktorzy naprawde wiedzg, jak wspomac dziecko
rozwijajace sie inaczej niz jego réwiesnicy. Bo autyzm jest inng $ciezka roz-
wojowa. | tak - Wasze dziecko bedzie potrzebowato terapii. Jesli nie mdwi,
nie bojcie sie skorzystac z komunikacji alternatywnej. Najwazniejsze jest, by
mogto wyrazac swoje potrzeby. Frustracja i gniew rodz3 sie wtedy, gdy nie
mozna zakomunikowac¢ nawet najblizszym, czego sie pragnie i co boli. Duzo
wazniejsze od kazdej terapii na $wiecie jest jednak poczucie bezpieczenstwa
i wzrastanie w akceptujgcym Srodowisku.

Jesli zamartwiacie sie o przysztos¢, mozecie stracic te chwile, dzieki kto-
rym moglibyscie zbudowac dobra relacje. Nikt do konca nie wie, jakie Wasze
dziecko bedzie za 10 czy 20 lat. Ale lepiej jest z nim by¢, kiedy jest malutkie,
irazem cieszy¢ sie aktywnosciami, ktore lubi, niz zorientowac sie po dekadach,
ze dziecinstwo wtasciwie Wam umkneto na pogoni za czyms, czego nigdy nie
byto. ,Zycie to co$, co sie dzieje, gdy jestes zajety uktadaniem plandw” - $pie-
wat John Lennon w Beautiful Boy i wyglada na to, ze miat racje.

Bez dobrego i bezpiecznego dziecinstwa nie mozna wychowac silnego psy-
chicznie cztowieka - to dotyczy wszystkich dzieci, tych w spektrum autyzmu
nawet bardziej, bo ich granice czesto sg naruszane i przekraczane.

Jesli rozejda sie Wasze drogi z przyjaciotmi, ktorych mieliscie do tej pory,
obiecuje, ze znajdziecie inne towarzystwo. Nie jestescie sami, a rodzin takich
jak Wasza wbrew pozorom jest bardzo duzo. Nowe znajomosci podziataja jak
grupa wsparcia. Rozejrzyjcie sie tez, czy obok miejsca swojego zamieszkania
nie macie fundacji lub stowarzyszenia, ktore dziata na rzecz oséb w spektrum
autyzmu. Swiat sie skurczyt, a dzieki Internetowi mozecie rozmawia¢ z ludzmi
na catym globie. Delikatnie jednak ostrzegam, zebyscie nie wyptywali na wie-
logodzinne wycieczki. Autyzm jest cze$cig zycia, nie catym zyciem.

Zycze powodzenia na nowej drodze i prosze Was tez, zebyscie pamietali,
ze kazde dziecko chce miec¢ zadowolonych i usmiechnietych rodzicéw. Wasze
tez. To by¢ moze najtrudniejsza z rzeczy, o ktore powinniscie sie stara¢. Zadba¢
o siebie i swoje potrzeby, nie stawiac ich na ostatnim miejscu, bo Wy i Wasze



dziecko jestescie jak naczynia potagczone. Ono ma wbudowany radar i kiedy
jest Wam zle, jemu rowniez jest zle.

PS Na koniec polecam Wam kilka ksigzek, ktore mogg pomoc. Warto je znac,
bo w przypadku autyzmu nie wystarczy akceptacja. Potrzebna jest wiedza. Po
pierwsze po to, zeby umie¢ pomdc dziecku, a po drugie po to, zeby nikt nie
probowat wciska¢ Wam suplementéw, za ktoére zaptacicie fortune, a ktore

spowoduja u Waszego malucha rozstréj zotadka. Moje propozycje to: Czfowiek
w spektrum autyzmu. Podrecznik pedagogiki empatycznej Joanny tawickiej, Po-
rozmawiajmy o autyzmie. Przewodnik dla rodzicéw i specjalistéw Billa Nasona

oraz ksigzka Melanie Dimmitt Wyjgtkowi. Antidotum na leki zwigzane z wycho-
waniem dziecka z niepetnosprawnoscig. Ta ostatnia jest nie tylko o autyzmie, ale

pouktada Wam w gtowie wiele rzeczy. Obiecuje! To wtasnie Melanie Dimmitt

zainspirowata mnie do napisania tego listu.

Tekst ukazat sie na portalu Hello Zdrowie 15.06.2023.
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PODZIEKOWANIA

Gdy zaczynatam projekt Listy do R., zupetnie nie wiedziatam, gdzie mnie to
doprowadzi, ile dobra wyzwoliiile go przyniesie. Nie spodziewatam sie rowniez,
ze organizacja procesu wydawniczego jest tak skomplikowana, szczegélnie dla
osoby bez doswiadczenia. Nie przypuszczatam, ze w projekt bedzie zaanga-
zowanych ponad 40 osob, a publikacja bedzie liczyta ponad 130 stron tekstu!

Bez pomocy i wsparcia wielu osob przygotowanie tej ksigzki nie bytoby
mozliwe.

Dziekuje przede wszystkim moim wspaniatym autorom: specjalistom, sa-
morzecznikom, rodzicom. Az 35 0s6b bezinteresownie poswiecito swoj czas, by
wesprzec rodzicdw. To niesamowite. Serce i czas to bezcenny dar - szczegdlnie
dla 0séb w trudnej sytuacji, jaka jest odebranie diagnozy spektrum autyzmu
wtasnego dziecka. Serdecznie dziekuje!

Szczegdlne podziekowania sktadam prof. Ewie Pisuli za napisanie wstepu,
sprawdzenie tekstow pod katem merytorycznym oraz wsparcie projektu.

Wyrazy uznania przekazuje Ewie Popielarz, ktéra nie tylko zebrata cata
armie osob chetnych do bezptatnej pomocy, ale takze kierowata tym zespo-
tem - koordynowata prace redakcyjne i jezykowe oraz czuwata nad catoscia
publikacji.

Dziekuje takze zespotowi wykonujacemu korekte i redakcje tekstu: Marcie
Zawadzkiej, Agacie Bogustawskiej, Romie Woskowiak oraz Katarzynie Stolarek-
-Kulec. Dziewczyny wspélnie wykonaty ogromna i niezwykle cenng prace cat-
kowicie pro bono.

Wyrazam szczegdlng wdziecznos¢ dla Julii Rombel, ktéra bezptatnie opra-
cowata makiete, przygotowata sktad tekstu i grafiki oraz cierpliwie znosita
moje uwagi i sugestie. Dziekuje takze Kachnie Krasniance, ktéra dopracowata
sktad na ostatniej proste;.



Cate przedsiewziecie nie mogtoby sie uda¢ bez pomocy prawnej, ktérej
takze charytatywnie udzielita Agnieszka Zalewska z Legalnie na onlajnie.

Poniewaz zespot zrezygnowat ze swojego wynagrodzenia, publikacja moze
by¢ udostepniana rodzicom bezptatnie - za co dziekuje catym sercem. Bez
tego wsparcia Listéw do R. po prostu by nie byto. Wasz czas, serce i talent s3
dla rodzicéw niezwykle cennym darem.

Dziekuje takze mojemu mezowi za to, ze wytrwale wspiera i znosi wszelkie
moje pomysty, a takze pilnuje dzieci w czasie, kiedy ja je realizuje.

Jestem wdzieczna pracownikom WHD, ktérych praca byta inspiracja dla
powstania zaréwno Autyzmu po ludzku, jak i Listéw do R.

Wierze, ze zwykte, proste gesty maja wielkie znaczenie. Dzieki nim mozemy
zmieni¢ zycie drugiego cztowieka. A dobro wraca.

W imieniu rodzicéw serdecznie Wam wszystkim dziekuje.

Agnieszka Sutkowska
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AGATA BOGUSEAWSKA

Redaktorka, korektorka i amatorska pisarka z doskoku. Magi-
ster filologii polskiej. Podyplomowo studiowata oligofreno-
pedagogike. W pracy zajmie sie kazdym gatunkiem, jednak
najlepiej czuje sie w literaturze mtodziezowej i fantastycznej,
nie stroni tez od ciekawie napisanych romanséw. Lubi czepia¢
sie szczegbtow i pilnuje, aby bohaterowie byli prowadzeni kon-
sekwentnie, bo jak mawia: dobrze skonstruowany bohater po-
ciggnie fabute, fabuta bohatera nigdy.
agata.boguslawska95@gmail.com

IG: @babka od  korekty

KACHNA KRASNIANKA

TworczyniKrain L... Pomaga spetnia¢ marzenia o wtasnej ksigzce.
Wspiera self-publisherki na kazdym etapie procesu wydawnicze-
go - od tekstu po ksigzke. Od ponad 10 lat pracuje w ksigzkach,
ktoérych zaprojektowata juz ponad 200. O tych, ktérzy sa zwig-
zani z ksigzkami, mowi: ludzie ksigzki. Uwielbia ksigzki dla dzieci,
takze projektowac. To jej bajka... Stworzyta e-book ABC self-
-publishingu, czyli jak wyda¢ ksigzke samodzielnie. Mama cha-
rakternego Ignaca. Zona zacnego chtopaka :)

krainyl.pl

IG: @kachna.krasnianka

EWA POPIELARZ

Od 2006 roku jako redaktorka i korektorka zmienia teksty na
lepsze. Popularyzuje wiedze o jezyku i rozwiewa mity na temat
zawodu korektora. W jej szkoleniach i webinarach wzieto udziat
juz ponad 6,5 tysigca osob. Prywatnie zona, mama czworki
dzieci i dwoch kotek, od lat probujgca znalez¢ sposéb na wy-
dtuzenie doby.

ewapopielarz.pl

IG: @popielarzewa

JULIA DOMINIKA ROMBEL

taczy mitos¢ do stowa i obrazéw - swoich dwoch wielkich pa-
sji — poprzez dziatanie jako graficzka i redaktorka. Uwielbia
wyrazac siebie i pomagac innym robi¢ to samo, nadajac ich
pomystom graficzng oprawe oraz dbajac o przekaz.

IG: @sagittabook
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KATARZYNA STOLAREK-KULEC

Redaktorka, korektorka, nauczycielka jezyka polskiego, neuro-
logopedkaiwokalistka. Wdzieczna za ludzi, ktérych spotyka na
swojej drodze. Docenia ich niepowtarzalne historie, inspirujace
pasje oraz odwage tworzenia. Uwaza, ze kazdy tekst, podobnie
jak cztowiek, ma w sobie cudny potencjat, dlatego z petnym
zaangazowaniem pomaga go wydoby¢.

IG: @cudne _ teksty

ROMA WOSKOWIAK

Redaktorka, korektorka, recenzentka. Od ponad dwéch lat
dziata w branzy wydawniczej. Zajmuje sie beletrystyka oraz
e-bookami eksperckimi. Wspotpracuje z wydawnictwami
i self-publisherami. Jej zyciowe motto brzmi: ,Zréb to, czego
sie boisz, a osiggniesz to, czego pragniesz”. Prywatnie zona
i mama dwdjki dzieci.

kontakt.detektywslowny@gmail.com
IG: @detektyw slowny

AGNIESZKA ZALEWSKA

Prawniczka matych biznesow online. Edukuje, konsultuje, pi-
sze i negocjuje umowy, przygotowuje regulaminy do sklepow
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