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Bezptatne wsparcie dla dzieci, mtodziezy i rodzin
w obszarze zdrowia psychicznego!
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Bartosz Jakubowski: osoba w spektrum autyzmu,
rzecznik oséb z autyzmem.

Marta Matus: Kierownik Zespotu Profilaktyki
Srodowiskowego Centrum Zdrowia Psychicznego
dla Dzieci i Mtodziezy Warszawa-Wola.

Marta: Bartek, czym dla Ciebie jest autyzm i ta diagnoza, z ktérg zyjesz?

Bartek: Autyzm jest dla mnie czyms, co z jednej strony czyni moje zycie
ciekawszym i bardziej interesujgcym, i jestem niejako za to wdzieczny,
ze jestem takg osobg, jaka jestem, a z drugiej strony przysparza mi
trudnosci, gtébwnie w relacjach miedzyludzkich. Mam tez pewne
problemy wspotwystepujace, takie jak OCD, czyli potocznie zespét
natrectw. Autyzm rzadko wystepuje w postaci ,surowej”, najczesciej cos
mu towarzyszy: epilepsja, ADHD, niepetnosprawnos¢ intelektualna.

Marta: A jak ty rozumiesz to, czym jest autyzm? Mozemy sie spotkac

z roznymi okresleniami: spektrum autyzmu, zaburzenia ze spektrum
autyzmu, niektoérzy wcigz czasem méwig choroba, a obecnie coraz
gtosniej jest o koncepcji neuroréznorodnosci. Co dla Ciebie jest
najblizsze, z czym sie utozsamiasz?

Bartek: Jeszcze do niedawna okreslatem siebie jako osobe z zespotem
Aspergera, bo kiedys byt ten podziat. Obecnie méwie o sobie osoba

w spektrum autyzmu. W spektrum autyzmu s osoby, ktére maja
jeszcze wieksze trudnosci, niz ja posiadam. Faktycznie one cierpig,

ale nie powinno sie méwic ,cierpig na autyzm”, bo to swego rodzaju
stygmatyzacja. | dlatego lepiej mowi¢ o neuroréznorodnosci.
Neuroréznorodnos¢, czyli inny sposéb bycia, odczuwania rzeczywistosci
i odbierania bodzcow. | wszyscy gdzies jesteSmy w tym spektrum
neuroréznorodnosci: zaréwno osoby neurotypowe, jak i neuroatypowe.
Ludzie sg po prostu rézni.
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Srodowiskowe Centrum Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Mtodziezy
powstatlo z myslg niesienia cato$ciowej pomocy psychologiczno-
psychiatrycznej oraz Srodowiskowej dzieciom, mtodziezy, a takze
rodzinom, u ktérych pojawity sie trudnosci.

Dzieki temu, ze Centrum znajduje sie na terenie Szpitala Wolskiego
(budynek nr 6) tatwo nas znalez¢ na Woli.

Nasz zespdt sktadajacy sie z psychiatrow, psychoterapeutéw,
psychologéw, terapeutéw srodowiskowych i innych ekspertéw Swiadczy
wysokiej jakosci pomoc, a wsparcie oferowane w ramach Centrum jest
catkowicie bezptatne.

Zapraszamy:

e Rodzicéw z dzie¢mi (0-3), ktérzy zauwazajg trudnosci w obszarach
karmienia piersig, snu, zywienia, nadmiernej ptaczliwosci,
wybuchéw ztosci, trudnosci w nawigzywaniu relacji z dzieckiem.

e Rodziny z dzie¢mi w wieku przedszkolnym z trudnosciami
emocjonalnymi i rozwojowymi.

e Drzieci i mtodziez w wieku szkolnym, majace trudnosci adaptacyjne,
w relacjach w grupie, problemy ze snem, odzywianiem, naukga,
depresja, lekiem, potrzebujgce diagnozy, wsparcia
psychologicznego, psychoterapii lub konsultacji u lekarza psychiatry.

e Rodzicéw potrzebujgcych wsparcia i konsultacji.

Bezptatnie oferujemy:
Konsultacje wstepng w Centrum Koordynacji oraz w zaleznosci
od potrzeb:
e konsultacje rodzinne,
e porady psychologiczne,
e psychoterapie indywidualng i grupowa,
konsultacje u lekarza psychiatry,
terapie Srodowiskowa,
a takze warsztaty profilaktyczne w szkotach dla: uczniéw, rodzicow i
nauczycieli.



. Mity na temat autyzmu
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Marta: Czy sg jakie$S powszechne nieprawdziwe przekonania na temat
autyzmu, z ktérymi sie nie zgadzasz albo szczegélnie cie denerwujg?

Bartek: Wrcigz jest stereotyp, ze osoby z zespotem Aspergera to
geniusze matematyczni. Spektrum jest duzo bardziej skomplikowane,
niz tylko to, ze sg geniusze i osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Najwiecej o0s6b jest pomiedzy. Ja moge nawet zaryzykowac
stwierdzenie, ze tez jestem gdzie$ pomiedzy, skoro nie uwazam sie za
geniusza matematycznego, a otrzymatem diagnoze Zespotu Aspergera.
Nie chce, zeby ktos, jak ustyszy Zespot Aspergera, to myslat, ze spotka
geniusza, nawet nie znajgc mojego imienia. Potem sie rozczaruje, bo nie
znam rachunku rézniczkowego czy catek.

To, co mnie jeszcze martwi w stereotypach to myslenie, ze z osobami

w spektrum autyzmu nie ma kontaktu, ze najlepiej dla nich, aby
siedziaty w zamknieciu i odosobnieniu, bez przyjaciét. To nie jest
prawda, a przynajmniej nie w 100%. Ja mam pot na pot, bo czasem
garne sie do ludzi, bywam na przyjeciach, mam kontakty. Z drugiej
strony, czasem sie od tego odcinam i chce by¢ sam.

Trudnosci z ktérymi zyje
Marta: Powiedziate$ o réznych trudnosciach, jakie moga mie¢ osoby

w spektrum autyzmu, a jak to jest u Ciebie? Z jakimi trudnosciami
mierzysz sie na co dzien?

Bartek: Na co dzien mierze sie z tym, ze ja mysle wolniej niz reszta ludzi
- wspomniane osoby neurotypowe. Im bardziej ztozone polecenie
dostane, tym wieksze istnieje ryzyko, ze je niewtasciwie wykonam. Moge
wyjs¢ na osobe gtucha, gtupig lub nieskoncentrowang. Oczekuje
prostych, klarownych komunikatow w miejscu pracy czy w Srodowisku
domowym.

Marta: A jak wyglada kwestia utrzymywania kontaktu wzrokowego u
0s6b ze spektrum?

BARTOSZ: AKURAT TUTAJ WPISZE SIE W STEREOTYP,
BO MAM TEN PROBLEM, ALE NIE WSZYSTKIE OSOBY
W SPEKTRUM TAK MAJA. JA KIEDY UTRZYMUJE
KONTAKT WZROKOWY, TO NIE MOGE SKUPIC SIE

NA TYM, CO CHCE POWIEDZIEC. NAJLEPIEJ JEST MI,
GDY PATRZE GDZIES W BOK, NA PLASKA
POWIERZCHNIE (PODLOGA, SCIANA). DLA 0SOB
NEUROTYPOWYCH TO MOZE BYC NIEZROZUMIALE,
SZTUCZNE, KOJARZYC SIE Z PROBA KLAMSTWA,

ALE CHCE PRZEKAZAC, ZE JESLI MOJE ZACHOWANIE
(NP. BRAK KONTAKTU WZROKOWEGO) CIEBIE NIE
KRZYWDZI, TO NIE ZMUSZAJ MNIE DO JEGO ZMIANY.
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Marta: A jesli ktos w spektrum zachowuje sie w spos6b niezrozumiaty,
to co wtedy najlepiej zrobic, spytac?

Bartek: Tak, najlepiej spytac. Osoby, ktore sie komunikujg nawet

w alternatywny sposéb, moga nam odpowiedzie¢. Polecam tez
dowiadywac sie jak najwiecej o konkretnej osobie w spektrum. ,Jesli
poznates jedng osobe z autyzmem to poznate$s jedng osobe z
autyzmem”. Nie mozna generalizowac. Indywidualne podejscie jest
kluczowe.

Marta: A Ciebie ludzie o co$ pytajg lub na co$ zwracajg uwage oprocz
kontaktu wzrokowego?

Bartek: Gtosne mdéwienie. W pewnym momencie skupiam sie na tym,
co moéwie, a nie jak gtosno albo z jakg tonacjg. Zdarza mi sie wtedy
krzyczec. Trzeba spytac ,dlaczego krzyczysz” i usmiechngc sie. Mite
zwrdcenie uwagi, ze méwie za gtosno jest skuteczniejsze i dla mnie
przyjemniejsze.
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Marta: Méwi sie, ze osoby w spektrum mogg miec¢ trudnosci
z emocjami, silniej reagowac na stres. Jak to jest u Ciebie?

Bartek: Tak, stres silnie na mnie dziata. Nie umiem stosowac technik
relaksacyjnych, oddechowych, a moje reakcje na stres sg silniejsze.

Nie lubie zmian, wole stato$¢. Denerwujg mnie nagte i nieprzewidziane
zmiany.

Marta: A czy jest jaki$ sposéb na przekazanie zmiany planéw w taki
sposob by byto to dla Ciebie tatwiejsze do przyjecia?

Bartek: Najlepsze jest powiedzenie zawczasu, z odpowiednim
wyprzedzeniem. Sytuacje patowe sg najgorsze dla os6b w spektrum.
Takie, na ktore nikt nie ma wptywu.

Marta: Co ci pomaga zeby emocje opadty?

Bartek: Czas. Tylko i wytgcznie. Im wiecej czasu minie, tym lepiej sie
czuje.

Marta: Na zakoniczenie chciatabym jeszcze spyta¢ o to, czego twoim
zdaniem potrzebujg osoby w spektrum autyzmu, czego bys sobie
i innym zyczyt?

Bartek: Zycze osobom w spektrum odpowiedniej pracy, zgodnej z
kompetencjami. Ja chciatbym montowac¢ filmy audio wideo. Chciatbym
sie usamodzielni¢, wyprowadzic.

Osoby neurotypowe mogtyby sie dostosowa¢ do oséb w spektrum.
Wam jest tatwiej.

Marta: Dziekujemy za rozmowe.

WSPOLNIE ROZMAWIAJA:

4 Weronika Ptocka: mama

- 15-letniego syna ze spektrum autyzmu i 3-letniej corki,
e,

nauczycielka i terapeutka w szkole specjalne;j.

Katarzyna Parzuchowska: Trener, Specjalista ds.
Komunikacji Spotecznej Srodowiskowego Centrum
Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Mtodziezy
Warszawa - Wola.

Kasia: Jako mama 14-letniego syna ze spektrum autyzmu, jednoczes$nie
nauczycielka w szkole specjalnej, taczysz zyciowe doswiadczenie
z wiedzg i praktyka. Jak patrzysz na autyzm syna?

Weronika: Droga do diagnozy byta dtuga. OtrzymaliSmy diagnoze po
czwartym roku zycia, jednak z perspektywy czasu moge stwierdzic,

ze jak syn miat rok i osiem miesiecy, i poszedt do ztobka, to juz wtedy
pojawity sie pierwsze sygnaly, ze cos$ jest nie tak, i ze nie rozwija sie tak,
jak inne dzieci w jego wieku. Przez 2 lata jezdziliSmy do réznych
specjalistow, ale nikt nie byt w stanie da¢ nam diagnozy. W 4 urodziny,
gdy syn zachorowat na ospe, pojawito sie cate spektrum trudnosci.

Z dnia na dzien pojawita sie wybiorczos¢ pokarmowa i nadwrazliwos¢
stuchowa. Syn miat tez opézniony rozwéj mowy - zaczat moéwic¢ w wieku
8 lat, po terapii metodg krakowskg. Byt tez nadpobudliwy, wiec dtugo
lekarze wahali sie miedzy diagnozg ADHD a spektrum autyzmu.

Z czasem u syna pojawita sie nadwrazliwos¢ dotykowa i wzmozone
reagowanie na rézne bodzce - nagle dziecko, ktére uwielbiato wczesniej
bawi¢ sie w katuzach, stato 40 minut nad katuzag i tylko sie w nig
wpatrywato. Miatam wrazenie duzej zmiany, jakby nagle stat sie
zupetnie innym dzieckiem.

Kasia: Co sie dziato potem?

Weronika: Adam trafit do Przedszkola Terapeutycznego Fundagji
Synapsis. Skierowano nas na trening Tomatisa. To bardzo mu pomogto,
poniewaz u mojego syna nadwrazliwos¢ powodowata bardzo duzg

agresje.



- Pokonujac trudnosci

Weronika: Wszystkie przedszkolne piosenki czy hatas powodowaty, ze
bit, dusit, rzucat krzestami albo chowat sie w szafie, byleby uciec od
hatasu. Wtedy jeszcze nie wiedzielismy, co sie dzieje. Dopiero po jakim$
czasie potaczyliSmy fakty. Gdy nadwrazliwos¢ zmalata, to agresja
znikneta.

Kasia: Z jakimi trudnosciami mierzy sie Twoj syn?

Weronika: Przede wszystkim plany i przewidywalnosc¢ to jest to czego
potrzebuje, np. to ze jeszcze w czerwcu nie mamy planéw na wakacje i
nie jesteSmy w stanie mu powiedzie¢ konkretnie gdzie i kiedy jedziemy
to dla niego najgorsza na Swiecie kara. Bardzo wyraznie pokazata to
pandemia, ktéra byta dla niego koszmarem. Dla niego niepewnos¢ byta
tysigc razy bardziej ucigzliwa niz dla nas.

Kasia: Czy dlatego duzo rozmawiacie i ¢wiczycie odpowiednig
komunikacje?

Weronika: Doktadnie. Caty czas uczymy sie w rozmowach siebie
nawzajem. Teraz jest juz coraz lepiej, ale duzo ¢wiczyliSmy, np.
rozumienie polecen, nawet tych bardziej ztozonych. Zawsze komunikaty
dziele na etapy i upewniam sie, czy dobrze syn je rozumie. Syn wie, ze o
wszystko moze nas pyta¢ i na miare naszych mozliwosci udzielimy mu
odpowiedzi. Czesto tez pyta o to samo, poniewaz nasze ciggte te same
odpowiedzi dajg mu poczucie bezpieczenstwa. Teraz zazwyczaj
prosimy, aby sobie przypomniat odpowiedZ na to pytanie, poniewaz
caty czas to taka sama odpowiedz.

Kasia: Czesto spektrum autyzmu ma tez wspoétistniejgce diagnozy.
Czy tak tez jest w przypadku Twojego syna?

Weronika: Adam ma tez niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu
lekkim oraz zaburzenia lekowe. Jak minie jeden lek, to pojawia sie
kolejny. Bardzo mozliwe, ze bedzie mu to towarzyszy¢ juz do konca
zycia. Czasem lek objawia sie u niego takze somatycznie, np. kiedy
bytam w cigzy, miat wtedy 12 lat, pojawit mu sie kaszel. Na szczescie
trafiliSmy na SORze na madrg Panig doktor, ktéra postuchata syna,
wystuchata mnie i stwierdzita, ze kaszel pojawit sie na tle psychicznym.

Weronika: Mimo ze syn bardzo chciat mie¢ rodzenstwo, to réwniez
bardzo sie t3 zmiang stresowat. Bardzo pomogto nam nazywanie
wszystkich uczud. Jak wrocitam z corka ze szpitala, to wyttumaczytam
mu, ze to naturalne, ze moze by¢ zazdrosny, ze to takze wzbudza wiele
moich uczuc¢ i nie ma w tym nic ztego. Spadto cate napiecie, ktére w nim
tkwito i zaakceptowat rzeczywistosc.

Kasia: A Ty? Zaakceptowatas, ze wszystko potrzebuje czasu?

Weronika: Mam juz wiecej luzu i odpuszczam. Juz nie spinam sie tak,
nie zmuszam i nie denerwuje sie brakiem postepéw. Zauwazytam, ze
zazwyczaj wtedy kiedy odpuszczam nadchodzi progress u syna. Mysle

o tym tak: z jednej strony méj syn nie dat sobie obcina¢ paznokci, czy
witoséw jak byt maly, a teraz jest nastolatkiem, ktéry codziennie sie
myje, myje gtowe.

Tak samo byto z jazdg na rowerze. Szczerze wtedy juz nawet sie
poddalismy i mysleliSmy, ze juz zawsze bedzie jezdzi¢ na trzech kotkach.
Po czym - zaczat jezdzi¢. Podobnie byto, gdy w szkole byt omawiany
kalendarz. Wtedy syn nie chciat sie uczy¢, jednak jak stwierdzit, ze jest
mu on potrzebny do planowania kina, wakacji, wyjazdéw do babci - to
sam sie nauczyt.



. Wszkole -
Kasia: A w szkole... z jakimi trudnosciami mierzg sie Twoi uczniowie
w zyciu szkolnym i w nauce?

Weronika: Przede wszystkim wazna jest kwestia samodzielnosci.
Wiekszos¢ dzieci nie jest hauczona samodzielnosci, sa bezradni i nie
umiejg tez poprosi¢ o pomoc, czy powiedzie¢, ze czegos nie potrafia.
Czesto sg wyreczani przez rodzicbw w nawet najprostszych,
podstawowych czynnosciach. Z kolei jest to podstawa bycia w szkole.
Czasami nawet trudnoscia jest spakowanie plecaka, zeby wszystko sie
w nim pomiescito. Dzieci zwykle siedzg i czekajg na pomoc, poniewaz
Sg nauczone, ze rodzice podbiegng i zrobig to za nich.

Kasia: Mozliwe jest wycwiczenie takich umiejetnosci?

Weronika: Doktadnie. Sg dzieci, ktére potrafig prosi¢ o pomoc,
otwarcie méwig o tym, gdy z czyms sobie nie radza.

Weronika: Zdaje sobie sprawe, ze nauka samodzielnosci nie jest
tatwa, ale jesli od samego poczgtku uczymy, ze samodzielnosc jest
czyms$ wartosciowym, a przyznanie sie do nieumienia czego$ nie jest
wstydliwe, to wtedy rozwigzuje to bardzo duzo szkolnych trudnosci. Sg
dzieci, ktore nie potrafig sobie nala¢ soku do kubka i czasami mierzg
sie ze swoimi potrzebami jak pragnienie i nawet nie potrafig o tym
nauczycielom powiedzie¢. Wtozenie rzeczy do plecaka, posprzatanie
po sobie, ze trzeba zetrze¢, jak sie co$ rozleje, zatozenie czapki,
rekawiczek, - to wszystko dzieci powinny umie¢ chodzac do szkoty.

Kasia: Adam jest juz nastolatkiem. Jak przezywa okres dojrzewania?

Weronika: Bardzo sie przed nim bronit i nie chciat zaakceptowac tego
faktu. Gtownie nie akceptowat zmian zachodzgcych w ciele. Wyrywat
sobie wiosy peseta. Mowit ze nie chce, ze mentalnie powstrzyma
porost wtoséw pod pachami, wasy. Nie chciat zmiany gtosu. Strasznie
tego wszystkiego sie bat. Znébw pomoglty nam rozmowy. To oczywiscie
proces, ale pomatu zaczyna dojrzewanie akceptowac.

Kasia: Co Tobie pomaga jako mamie nastolatka w spektrum?

Weronika: Najbardziej syn i mitos¢ do niego. To mnie motywuje.
Wszystkie trudnosci warto dla niego pokonywac i zapewnia¢ mu takie
oddziatywania, jakich potrzebuje. Pomagajg mi tez moi bliscy,
rozmowy z nimi, wsparcie w zasieganiu informacji, préby pomocy w
zatatwianiu réznych spraw. Sama tez mierzytam sie z trudnoscig
proszenia o pomoc, ale nie byto wyjscia, tez tego musiatam sie
nauczyc.

Kasia: Co powiedziatabys innym rodzicom? Moze kiedy$ sama to
chciatas ustyszec?

WERONIKA: DRODZY RODZICE PAMIETAJCIE O SOBIE. POMOZECIE
SWOJEMU DZIECKU, JAK WY BEDZIECIE W DOBREJ KONDYC]JI
PSYCHICZNE] | FIZYCZNE). DLATEGO, JEZELI POTRZEBUJECIE WY
POMOCY, TO PO NIA SIEGNIJCIE.

UCZCIE DZIECI SAMODZIELNOSCI. SAMA EDUKACJA SZKOLNA NIE
WYSTARCZY | WIEM, ZE JEST TO TRUDNE, ALE WIERZCIE, ZE WARTO.
BADZCIE KONSEKWENTNI

W SWOICH DZIALANIACH, STAWIAJCIE ROZSADNE GRANICE, KTORE
NIE OGRANICZA SAMODZIELNOSCI WASZYCH DZIECI, ALE TAKIE
KTORE NAUCZA JE ZYC W SPOLECZENSTWIE.

PROBUJCIE WSZELKICH METOD KSZTALTOWANIA UMIEJETNOSCI,
ROZWIJANIA, TERAPII JESLI TYLKO CZUJECIE, ZE SIE PRZYDADZA,
NAWET NIEKONWENCJONALNYCH. MOZG W SPEKTRUM CZASEM

DZIALA TAK, ZE POMAGAJA TAKIE RZECZY, KTORE WCZESNIE) NIE
PRZYCHODZILY NAM DO GLOWY.

NAJWAZNIEJSZE: WIERZCIE W SWOJE DZIECI | DAWAJCIE IM CZAS.
DAWA]CIE TEZ CZAS SOBIE, CHOCIAZ TROCHE CZASU DLA SIEBIE.

Kasia: Bardzo dziekuje za rozmowe.

Konsultacje - dr Cezary Zechowski
Kierownik Srodowiskowego Centrum Zdrowia Psychicznego
dla Dzieci i Mtodziezy Warszawa-Wola
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	Bartek: Wciąż jest stereotyp, że osoby z zespołem Aspergera to geniusze matematyczni. Spektrum jest dużo bardziej skomplikowane, niż tylko to, że są geniusze i osoby z niepełnosprawnością intelektualną. Najwięcej osób jest pomiędzy. Ja mogę nawet zaryzykować stwierdzenie, że też jestem gdzieś pomiędzy, skoro nie uważam się za geniusza matematycznego, a otrzymałem diagnozę Zespołu Aspergera. Nie chcę, żeby ktoś, jak usłyszy Zespół Aspergera, to myślał, że spotka geniusza, nawet nie znając mojego imienia. Potem się rozczaruje, bo nie znam rachunku różniczkowego czy całek.
	To, co mnie jeszcze martwi w stereotypach to myślenie, że z osobami
	w spektrum autyzmu nie ma kontaktu, że najlepiej dla nich, aby siedziały w zamknięciu i odosobnieniu, bez przyjaciół. To nie jest prawda, a przynajmniej nie w 100%. Ja mam pół na pół, bo czasem garnę się do ludzi, bywam na przyjęciach, mam kontakty. Z drugiej strony, czasem się od tego odcinam i chcę być sam.
	Trudności z którymi żyję

	Marta: Powiedziałeś o różnych trudnościach, jakie mogą mieć osoby
	w spektrum autyzmu, a jak to jest u Ciebie? Z jakimi trudnościami mierzysz się na co dzień?
	Bartek: Na co dzień mierzę się z tym, że ja myślę wolniej niż reszta ludzi - wspomniane osoby neurotypowe. Im bardziej złożone polecenie dostanę, tym większe istnieje ryzyko, że je niewłaściwie wykonam. Mogę wyjść na osobę głuchą, głupią lub nieskoncentrowaną. Oczekuję prostych, klarownych komunikatów w miejscu pracy czy w środowisku domowym.
	BARTOSZ: AKURAT TUTAJ WPISZĘ SIĘ W STEREOTYP,
	BO MAM TEN PROBLEM, ALE NIE WSZYSTKIE OSOBY
	W SPEKTRUM TAK MAJĄ. JA KIEDY UTRZYMUJĘ KONTAKT WZROKOWY, TO NIE MOGĘ SKUPIĆ SIĘ
	NA TYM, CO CHCĘ POWIEDZIEĆ. NAJLEPIEJ JEST MI, GDY PATRZĘ GDZIEŚ W BOK, NA PŁASKĄ POWIERZCHNIĘ (PODŁOGA, ŚCIANA). DLA OSÓB NEUROTYPOWYCH TO MOŻE BYĆ NIEZROZUMIAŁE, SZTUCZNE, KOJARZYĆ SIĘ Z PRÓBĄ KŁAMSTWA,
	ALE CHCĘ PRZEKAZAĆ, ŻE JEŚLI MOJE ZACHOWANIE (NP. BRAK KONTAKTU WZROKOWEGO) CIEBIE NIE KRZYWDZI, TO NIE ZMUSZAJ MNIE DO JEGO ZMIANY.

	Bartek: Tak, najlepiej spytać. Osoby, które się komunikują nawet
	w alternatywny sposób, mogą nam odpowiedzieć. Polecam też dowiadywać się jak najwięcej o konkretnej osobie w spektrum. „Jeśli poznałeś jedną osobę z autyzmem to poznałeś jedną osobę z autyzmem”.  Nie można generalizować. Indywidualne podejście jest kluczowe.
	Marta: A Ciebie ludzie o coś pytają lub na coś zwracają uwagę oprócz kontaktu wzrokowego?
	Bartek: Głośne mówienie. W pewnym momencie skupiam się na tym, co mówię, a nie jak głośno albo z jaką tonacją. Zdarza mi się wtedy krzyczeć. Trzeba spytać „dlaczego krzyczysz” i uśmiechnąć się. Miłe zwrócenie uwagi, że mówię za głośno jest skuteczniejsze i dla mnie przyjemniejsze.
	WSPÓLNIE ROZMAWIAJĄ:
	Emocje i stres
	Bartek: Tak, stres silnie na mnie działa. Nie umiem stosować technik relaksacyjnych, oddechowych, a moje reakcje na stres są silniejsze.
	Nie lubię zmian, wolę stałość. Denerwują mnie nagłe i nieprzewidziane zmiany.
	Marta: A czy jest jakiś sposób na przekazanie zmiany planów w taki sposób by było to dla Ciebie łatwiejsze do przyjęcia?
	Bartek: Najlepsze jest powiedzenie zawczasu, z odpowiednim wyprzedzeniem. Sytuacje patowe są najgorsze dla osób w spektrum. Takie, na które nikt nie ma wpływu.
	Marta: Co ci pomaga żeby emocje opadły?
	Bartek: Czas. Tylko i wyłącznie. Im więcej czasu minie, tym lepiej się czuję.
	Marta: Na zakończenie chciałabym jeszcze spytać o to, czego twoim zdaniem potrzebują osoby w spektrum autyzmu, czego byś sobie
	i innym życzył?
	Marta: Dziękujemy za rozmowę.

	Weronika: Droga do diagnozy była długa. Otrzymaliśmy diagnozę po czwartym roku życia, jednak z perspektywy czasu mogę stwierdzić,
	że jak syn miał rok i osiem miesięcy, i poszedł do żłobka, to już wtedy pojawiły się pierwsze sygnały, że coś jest nie tak, i że nie rozwija się tak, jak inne dzieci w jego wieku. Przez 2 lata jeździliśmy do różnych specjalistów, ale nikt nie był w stanie dać nam diagnozy. W 4 urodziny, gdy syn zachorował na ospę, pojawiło się całe spektrum trudności.
	Z dnia na dzień pojawiła się wybiórczość pokarmowa i nadwrażliwość słuchowa. Syn miał też opóźniony rozwój mowy - zaczął mówić w wieku 8 lat, po terapii metodą krakowską. Był też nadpobudliwy, więc długo lekarze wahali się między diagnozą ADHD a spektrum autyzmu.
	Z czasem u syna pojawiła się nadwrażliwość dotykowa i wzmożone reagowanie na różne bodźce - nagle dziecko, które uwielbiało wcześniej bawić się w kałużach, stało 40 minut nad kałużą i tylko się w nią wpatrywało. Miałam wrażenie dużej zmiany, jakby nagle stał się zupełnie innym dzieckiem.
	Pokonując trudności

	Weronika: Przede wszystkim plany i przewidywalność to jest to czego potrzebuje, np. to że jeszcze w czerwcu nie mamy planów na wakacje i nie jesteśmy w stanie mu powiedzieć konkretnie gdzie i kiedy jedziemy to dla niego najgorsza na świecie kara. Bardzo wyraźnie pokazała to pandemia, która była dla niego koszmarem. Dla niego niepewność była tysiąc razy bardziej uciążliwa niż dla nas.
	Kasia: Czy dlatego dużo rozmawiacie i ćwiczycie odpowiednią komunikację?
	Weronika: Dokładnie. Cały czas uczymy się w rozmowach siebie nawzajem. Teraz jest już coraz lepiej, ale dużo ćwiczyliśmy, np. rozumienie poleceń, nawet tych bardziej złożonych. Zawsze komunikaty dziele na etapy i upewniam się, czy dobrze syn je rozumie. Syn wie, że o wszystko może nas pytać i na miarę naszych możliwości udzielimy mu odpowiedzi. Często tez pyta o to samo, ponieważ nasze ciągłe te same odpowiedzi dają mu poczucie bezpieczeństwa. Teraz zazwyczaj prosimy, aby sobie przypomniał odpowiedź na to pytanie, ponieważ cały czas to taka sama odpowiedź.
	Weronika: Adam ma też niepełnosprawność intelektualną w stopniu lekkim oraz zaburzenia lękowe. Jak minie jeden lęk, to pojawia się kolejny. Bardzo możliwe, że będzie mu to towarzyszyć już do końca życia. Czasem lęk objawia się u niego także somatycznie, np. kiedy byłam w ciąży, miał wtedy 12 lat, pojawił mu się kaszel. Na szczęście trafiliśmy na SORze na mądrą Panią doktor, która posłuchała syna, wysłuchała mnie i stwierdziła, że kaszel pojawił się na tle psychicznym.
	Weronika: Mam już więcej luzu i odpuszczam. Już nie spinam się tak, nie zmuszam i nie denerwuje się brakiem postępów. Zauważyłam, że
	zazwyczaj wtedy kiedy odpuszczam nadchodzi progress u syna. Myślę
	o tym tak: z jednej strony mój syn nie dał sobie obcinać paznokci, czy włosów jak był mały, a teraz jest nastolatkiem, który codziennie się myje, myje głowę.
	Tak samo było z jazdą na rowerze. Szczerze wtedy już nawet się poddaliśmy i myśleliśmy, że już zawsze będzie jeździć na trzech kółkach. Po czym - zaczął jeździć. Podobnie było, gdy w szkole był omawiany kalendarz. Wtedy syn nie chciał się uczyć, jednak jak stwierdził, że jest mu on potrzebny do planowania kina, wakacji, wyjazdów do babci - to sam się nauczył.
	W szkole
	Weronika: Przede wszystkim ważna jest kwestia samodzielności. Większość dzieci nie jest nauczona samodzielności, są bezradni i nie umieją też poprosić o pomoc, czy powiedzieć, że czegoś nie potrafią. Często są wyręczani przez rodziców w nawet najprostszych, podstawowych czynnościach. Z kolei jest to podstawa bycia w szkole. Czasami nawet trudnością jest spakowanie plecaka, żeby wszystko się
	w nim pomieściło. Dzieci zwykle siedzą i czekają na pomoc, ponieważ są nauczone, że rodzice podbiegną i zrobią to za nich.
	Kasia: Możliwe jest wyćwiczenie takich umiejętności?
	Weronika: Dokładnie. Są dzieci, które potrafią prosić o pomoc, otwarcie mówią o tym, gdy z czymś sobie nie radzą.
	Weronika: Bardzo się przed nim bronił i nie chciał zaakceptować tego faktu. Głównie nie akceptował zmian zachodzących w ciele. Wyrywał sobie włosy pęsetą. Mówił że nie chce, że mentalnie powstrzyma porost włosów pod pachami, wąsy. Nie chciał zmiany głosu. Strasznie tego wszystkiego się bał. Znów pomogły nam rozmowy. To oczywiście proces, ale pomału zaczyna dojrzewanie akceptować.

	Kasia: Co Tobie pomaga jako mamie nastolatka w spektrum?
	Weronika: Najbardziej syn i miłość do niego. To mnie motywuje. Wszystkie trudności warto dla niego pokonywać i zapewniać mu takie oddziaływania, jakich potrzebuje. Pomagają mi też moi bliscy, rozmowy z nimi, wsparcie w zasięganiu informacji, próby pomocy w załatwianiu różnych spraw. Sama też mierzyłam się z trudnością proszenia o pomoc, ale nie było wyjścia, też tego musiałam się nauczyć.
	Kasia: Co powiedziałabyś innym rodzicom? Może kiedyś sama to chciałaś usłyszeć?
	WERONIKA: DRODZY RODZICE PAMIĘTAJCIE O SOBIE. POMOŻECIE SWOJEMU DZIECKU, JAK WY BĘDZIECIE W DOBREJ KONDYCJI PSYCHICZNEJ I FIZYCZNEJ. DLATEGO, JEŻELI POTRZEBUJECIE WY POMOCY, TO PO NIĄ SIĘGNIJCIE.
	UCZCIE DZIECI SAMODZIELNOŚCI. SAMA EDUKACJA SZKOLNA NIE WYSTARCZY I WIEM, ŻE JEST TO TRUDNE, ALE WIERZCIE, ŻE WARTO. BĄDŹCIE KONSEKWENTNI
	W SWOICH DZIAŁANIACH, STAWIAJCIE ROZSĄDNE GRANICE, KTÓRE NIE OGRANICZĄ SAMODZIELNOŚCI WASZYCH DZIECI, ALE TAKIE KTÓRE NAUCZĄ JE ŻYĆ W SPOŁECZEŃSTWIE.

	PRÓBUJCIE WSZELKICH METOD KSZTAŁTOWANIA UMIEJĘTNOŚCI, ROZWIJANIA, TERAPII JEŚLI TYLKO CZUJECIE, ŻE SIĘ PRZYDADZĄ, NAWET NIEKONWENCJONALNYCH. MÓZG W SPEKTRUM CZASEM DZIAŁA TAK, ŻE POMAGAJĄ TAKIE RZECZY, KTÓRE WCZEŚNIEJ NIE PRZYCHODZIŁY NAM DO GŁOWY.
	NAJWAŻNIEJSZE: WIERZCIE W SWOJE DZIECI I DAWAJCIE IM CZAS. DAWAJCIE TEŻ CZAS SOBIE, CHOCIAŻ TROCHĘ CZASU DLA SIEBIE.
	Kasia: Bardzo dziękuję za rozmowę.
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