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Rodzicu cudownego
dziecka w spektrum autyzmu!

Zaczniemy od fragmentu ksiazki ,,Kto ukrad#t jutro?” Olgi
Ptak, mamy niepetnosprawnego dziecka:

» Przychodzi taki moment, ze ma sie dos¢ siedzenia cicho. Rzeczywistosc¢
tak bardzo nam doskwiera, ze nie jesteSmy w stanie dtuzej milcze¢: tak
nas boli, ze musimy dziatac. Teraz. Juz. NATYCHMIAST. Dochodzimy do
punktu, w ktérym nie ma sity na formutowanie okragtych zdan,
ugrzecznionych zwrotdw, silenie sie na usmiech. Wtedy trzeba wyrzucic¢ z
siebie wszystko, co nam cigzy i nie pozwala ruszy¢ dalej. Trzeba
KRZYCZEC - gtosno, dtugo do skutku, az pozbedziemy sie catej ztosci,
gniewu i frustracji. No i sg jeszcze inni ludzie, ktérzy daliby wiele, zeby
kto$ powiedziat im, ze doskonale rozumie sytuacje. Ktos kto krzyczatby
za nich, kto pokazatby, ze tak nie mozna. Ze majg prawo bys
sfrustrowani i Zli. Takiego wsparcia bardzo potrzebujemy, gdy bliscy
zawodzg. Z niewiedzy, bezsilnosci, ze strachu, wstydu, stabosci. | wydaje
sie nam, ze zostaliSmy z tym wszystkim sami(...)".

Czy Ty tez tak masz? '~ w < w

Nie jeste$ sam/sama. Rodzicdw dzieci ze spektrum autyzmu jest wielu,
réwniez w Sochaczewie i okolicach. Wielu takich jak Ty, zatroskanych,
czesto zmeczonych, nieustannie myslgcych o przysztosci, szukajgcych
informacji, wsparcia, specjalistow. Kazdy z nas pragnie dla swoich dzieci
jak najlepiej. Tak jak Ty mamy dosy¢ ttumaczenia zachowan swoich
dzieci, niewybrednych komentarzy o ich niewychowaniu i przykrych
spojrzen. Wiemy, co wtedy czujesz. Chcemy Cie poznac.

Dotgcz do nas na Facebook'u, szukaj:

e JaiAUTYZM (Jest to zamknieta grupa rodzicéw dzieci z szeroko
pojetym spektrum autyzmu z Sochaczewa i powiatu
sochaczewskiego) i

e Klub Wolontariusza ,Kuznia Aktywnosci” (to grupa zaangazowanych
ludzi, ktéra na zasadzie samopomocy dziata na Facebooku i w
Lrealu” na rzecz os6b w spektrum autyzmu, oséb z
niepetnosprawnosciami i ich rodzin).

Czekamy na Ciebie :)
Koordynator Grupy "Ja i Autyzm"
i zespot ,,Kuzni Aktywnosci”
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Lubie mysle¢ o naszym zyciu z Piotrkiem jak o Zyciu z tajemnicgq.

Niby jesteSmy razem, ale on widzi, sfyszy i czuje rzeczywistos¢ wokot
nas...zdecydowanie inaczej. Nie wiemy jak... Mozemy sie domyslac. Niby
patrzymy na to samo, a on jest zafascynowany, ale czym wiasciwie?
Ksztattem? Kolorem? Uktadem liter, gdy bez korica ze starannosciq i uwagq
przepisuje z pamieci rézne napisy koricowe? Co tam jest takiego dla niego
pociggajgcego? Co go zachwyca w dzZwieku skrobigcego po tekturze otowka?
To tak jakby cos méwit albo spiewat, ale my nic nie styszymy i tylko
probujemy zrozumiec go z ruchu warg.

Czemu raz te samq melodie lubi i Spiewa, a za chwile ten sam utwoér w radiu
samochodowym jest dla niego nie do zniesienia? No i przede wszystkim
czemu nie pozwala mi spiewac pod zadnym pozorem i w Zzadnych
okolicznosciach?! :)

Czemu smieje sie na reklamie banku? Co go fascynuje w znakach drogowych i
oznaczeniach BHP, tak zZe ciggle dekoruje nimi caly dom i nawet w tazience
musimy mieé informacje na scianie "obiekt monitorowany" ?

Lubie myslec o zyciu z Piotrkiem jak z najlepszym przyjacielem - niby czasem
jest daleko, ale w rzeczywistosci jest zawsze blisko. Ma swdj swiat i mamy tez
czes¢ wspolng. Mamy wspaélng historie. Wspaniate, swietne momenty i okresy

frustracji, smutku, obaw i braku sit i wszystko co pomiedzy. I juz wiemy, ze

tak wtasnie jest- na zmiane . Nie trzeba sie tak przejmowad, gdy dzis akurat
jest ten dotek, bo on minie tak jak poprzednie. Cate szczescie.

Ja zatrzymuje w pamieci te dobre chwile jak komary w bursztynie i to sq
ozdoby, ktére lubie - to jest codziennos¢, bursztyn, mozna znaleZ¢ na plazy,
nic takiego ekskluzywnego, ale jednak dla mnie cos cennego i pieknego ,cos

co mi przypomina o tej zmiennosci i réznorodnosci w Zyciu. Jest i piekno
bursztynu i upierdliwos¢ komara ;)

Lubie myslec o zyciu z Piotrkiem jak o Zyciu z lekko szalonym artystq, gdy
patrze jak smazy nalesniki, a kazdy z nich ma inny dziwny ksztaft i imie. Jem
Stefana i mysle sobie, ze mamy wielkie szczescie, Ze z nami jest z tqg swojq
zagadkowq wyobraZniq, ze Zycie z nim jest troche surrealistyczne ale i

... WSPANIALE :)
MAMA PIOTRA
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Whasécicielka kwiaciarni chce przestawi¢ wazony
z kwiatami i méwi do ASA "przepraszam", w

~ domysle aby sie przesunat, a on na to: - Mamo,

czemu ta pani méwi do mnie przepraszam, jak

ona mi nic nie zrobita?

Mama: AS posprzataj swéj
pokdj, bo masz taki batagan,
ze linijki nie mogtes znalez¢.

Na to AS: Oj, szkoda, ze nie mogtem
znalez¢ linijki. Jakbym znalazt, to nie
musiatbym sprzatac!




Dziecko autystyczne to dla rodzica nie dramat, to inny rodzaj radosci.
Cieszy cos, czego nie dostrzegasz majac zdrowe dziecko - np. przytulenie,
tadnie wypowiedziane zdanie. Sg problemy, ale kiedy ich nie ma? Zdrowe

dzieci rowniez przysparzajg zmartwien. Jest tez duzo dobra ptyngcego

zewszad, ktérego nie odczutabym, gdyby Kasia nie miata autyzmu. Nie
wiedziatabym, ze w Erminowie pod Sochaczewem jest szkota, gdzie
profesjonalizm tgczy sie z wielkim sercem. Nie wiedziatabym, ze Pierwsza
Komunia dziecka moze by¢ az tak wzruszajgcym przezyciem. Nie
wiedziatabym, ze we mnie moze byc tyle cierpliwosci, tyle pomystow,
ale tez i odwagi gdy trzeba przeciwstawic sie konwenansom tego Swiata...
*x*

Kasia - wtedy 11-letnia - ze swojg szkotg byta w teatrze. Sztuka konczyta sie
wypowiedzianym na scenie moratem: ,Wszedzie dobrze, ale w domu

najlepiej!”. Na te stowa Kasia wstata i gtosno powiedziata: ,No to ja ide do
domu”. Zycie jest proste. Po co je komplikowac? A lekki poptoch wsrod

nauczycielek obecnych w teatrze? C6z... one sg przyzwyczajone - przeciez

to szkota specjalna @
*k%*

Ktéregos$ dnia zadzwonita do mnie rozradowana wychowawczyni wtedy
jeszcze kilkuletniej Kasi, pani Matgosia. Chciata mi zaraz powiedziec jak
bardzo sie ucieszyta, ze Kasia powiedziata do niej ,Gtupia Matgosialll”. Ja
zastygtam przy telefonie podwojnie zaskoczona - tekstem wygtoszonym
przez niewiele méwigcg Kasie i radoscig wychowawczyni. Wydukatam: ,ja

bardzo przepraszam...”. Na co ustyszatam: ,Nie, nie, ja bardzo sie ciesze, bo

to byto adekwatne do sytuacji! Powiedziata co$, co idealnie pasowato w tym
momencie! Byta zta na mnie bo kazatam jej pozowac¢ do zdjecia. To trafne

wyrazenie tego, co dziecko czuje!”.

Szkota, gdzie nauczyciel cieszy sie, gdy zdenerwowany uczen nazwie go
GLUPIM...

MAMA KASI
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1.POWTARZANIE USLYSZANYCH SLtOW LUB ZDAN?

2.0SOBY Z DIAGNOZAMI ZE AUTYZMU MAJA BARDZO
ROZNE NASILENIE ZACHOWAN | CECH WYNIKAJACYCH Z AUTYZMU.

3.INTENSYWNA REAKCJA ORGANIZMU NA SILNE UCZUCIA LUB
BODZCE?

4.PASJE, W KTORE OSOBY ZE SPEKTRUM AUTYZMU ANGAZUJA SIE

CALYM SERCEM?
5.STAN, KIEDY MOZG NIE JEST W STANIE PRZETWARZAC NADMIARU
INFORMAC]JI, KTORE DOCIERAJA DO NIEGO Z WIELU ZRODEL?
6.POWTARZANIE RUCHOW LUB DZWIEKOW ORAZ MANIPULOWANIE
OBIEKTAMI W POWTARZALNY SPOSOB?




MA PANI CUDOWNE DZIECKO !

Jestem mamag tréjki dzieci. Najmtodsze z nich to syn, ktérego urodzitam
bedac dojrzatg matka. Miatam blisko 37 lat. Byt inny niz cérki, w ogéle niz
wiekszos¢ dzieci. Nie lubit by¢ dotykany i przytulany, gdy byt bobasem. Dtugo
nie méwit. Patrzyt, jakby nie na mnie, tylko przeze mnie. Zamyslat sie.
Zagapiat. Wotany, nie reagowat na imie. Czesto zakrywat uszy. Dopoki nie
zaczat chodzi¢, byt spokojny. Nie byt absorbujacy. A ja cieszytam sie, ze mam
grzeczne dziecko, bo jest jeszcze dwoje dzieci i praca, i budowa
domu. Nie raczkowat. A jak juz zaczat chodzi¢, to biegat. Poza
domem bez przerwy wyrywat sie i uciekat. Wybiegat ze sklepu,
przedszkola, kosciota. Przewracat sie o wtasne nogi na prostej
drodze. Miat problem z naukg jazy na rowerku. | strasznie
psocit.

W przedszkolu niemalze codziennie byty skargi, ze nie stucha, ze
ucieka, bije dzieci, nie chce sta¢ w parze, nie chce sie bawi¢ z
innymi dzie¢mi itd. Od jednej z nauczycielek z przedszkola
ustyszatam nawet, ze Szymon jg wykonczy. Czesto w drodze do
domu przekrecatam w aucie lusterko wsteczne, zeby synek nie
widziat, jak tzy sptywajg mi po policzkach. Kochatam go wtedy i
kocham dzis. Tylko wtedy bél przeszywat moje serce.

Oczywiscie na wiekszos¢ jego zachowan, ktore odbiegaty od
normy, miatam wyttumaczenie. Bo najmtodszy, bo na wiele mu
pozwalam, rozpieszczony, chtopaki z reguty sg bardziej , zywi" i
rozrabiajg. Poza tym lekarze pediatrzy uspokajali, ze chtopcy
kroki milowe osiagaja p6zniej. To, ze nie siadat, nie chodzit i nie
maéwit, nie martwito mnie, bo ostatecznie miescit sie w normach
rozwojowych. Nie miat roku, a okazato sie, ze jest alergikiem.
Zaczety sie problemy z uszami i jezdzenie po specjalistach.
ZaliczyliSmy dziesigtki wizyt u alergologa, laryngologa, potem
audiologa, foniatry, logopedy.

0 SZYMONIE

W poradni psychologicznej-pedagogicznej zbadano syna, wystawiono opinie i
zalecono terapie logopedyczng i SI. Skonczyt 4 lata, potem kolejne i nikt nie
widziat u niego cech autyzmu. A przeciez miat pedagoga w przedszkolu,
chodzit do niego na zajecia i do poradni.

Wieksze schody zaczely sie, kiedy rozpoczat nauke w szkole. Niemalze
codziennie rozmawiatam z wychowawczynia.




Nie uwazat, nie wykonywat polecen, chodzit po klasie, siadat na tawce lub
chowat sie pod nig, ktadt sie na podtoge, gniott i wyrzucat karty pracy, méwit
kiedy chciat, rozpraszat klase, biegat po korytarzu, uderzat gtowg o sciane .
Na przerwach doswiadczat przemocy ze strony réwiesnikéw. Na agresje
reagowat wiekszg agresja. Nie miat kolegéw, przyjaciot. Nikt nie zapraszat go
na urodziny. Do gabinetu pedagoga trafiat czesto, za przewinienia i po to
zeby sie wyciszyt, gdy byt wzburzony. Bywat tez w gabinecie dyrektorki.

Nienawidzit szkoty. Nie chciat do niej chodzi¢. Lubit jedynie
lekcje wf-u i religii. Zdarzaty sie tez dobre chwile w szkole. Jesli
temat lekcji go interesowat, to potrafit zgtaszac sie i zajg¢ catg
godzine opowiesciami o przyrodzie, ktérg kochat. | nie pozwolit
sobie przerwa¢, dopoki nie dokonczyt. Nadal nikt nie widziat u
niego cech autyzmu. Ja tez nie.

Bardzo staratam sie mu pomac. Siedziatam z nim dtugie
godziny nad lekcjami. Nad jednym ¢wiczeniem siedzielismy
czasem 3 godziny. Rozpraszat sie, znikat. Bo siku, bo gtodny, bo
przejechat samochdd, zaswiergolit ptaszek, zadzwonit telefon,
przeleciat samolot. Kiedy siedziat przy biurku, na wysokosci jego
wzroku w pokoju nie mogto by¢ niczego, co mogto odwracac
jego uwage. Kazda rzecz, inna niz przybory szkolne byta bardzo
interesujgca. Myslatam, ze nigdy nie nauczy sie czytac. Pisanie
rowniez sprawiato duze ktopoty.

0 SZYMONIE

Na te jego ruchliwos¢ prébowalismy réznych aktywnosci. Byt
basen, taniec, judo, rower, ceramika, zuchy. W wielu miejscach
dtugo nie zabawit, bo szybko go nudzity. Za to uwielbiat
godzinami uktadac¢ klocki lego i gra¢ w Minecraft-a. To drugie to
jego pasja do dzi$, a ma juz 13 lat. To byta przestrzen, gdzie
dawat upust swojej wyobrazni i pomystowosci. Nagrywat filmiki
i powtarzat, ze kiedys bedzie stawnym youtuberem.

Wreszcie nastapit przetom. Ustyszatam od jednej osoby, nauczycielki spoza
szkoty, ktéra krétko znata moje dziecko, ale byta Swietnym specjalistg, takie
zdanie: ,Zrobi pani z tg informacjg, co zechce, ale wedtug mnie syn jest
ksigzkowym przyktadem zespotu Aspergera”. | jakbym dostatam obuchem w
gtowe. Dlaczego ja na to wczesniej nie wpadtam? Miata racje. Zaczeto mi sie
wszystko uktadac w catos¢. Przeciez cos nieco$ o autyzmie wiedziatam. Za
tamto zdanie, tamtg rozmowe bede jej wdzieczna do konca zycia.




Dalej przysztos¢ syna potoczyta sie wtasciwym torem. W ciggu kilku dni
zaczeliSmy diagnoze. Niestety za pienigdze, bo na NFZ byty odlegte terminy.
W dobrych osrodkach czas oczekiwania dochodzit do 3 lat. tatwo domyslic
sie, co oznaczaty dla mnie stowa, ktére ustyszatam na podsumowaniu
diagnozy: ,Ma pani cudowne dziecko”. Jadac tam, miatam jeszcze
watpliwosci, a moze to nie to. Nie chciatam tego autyzmu.

Odsuwatam to od siebie. Po ksigzkowej zatobie, ktdra zwykte
dotyka rodzicow dowiadujacych sie o diagnozie, rozpacz
przekutam w dziatanie. Syn zostat objety opiekg w szkole.
Dostat orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, pomoc
nauczyciela wspomagajgcego. Uczeszczat na objete
programem zajecia na terenie szkoty, poza nig na TUS-y
(Trening Umiejetnosci Spotecznych) i spotkania z psychologiem
w poradni.

A ja? Zaczetam szukac rodzicow Aséw i spotykac sie z nimi. Bo
ktéz lepiej nas zrozumie? Juz mnie nie irytujg komentarze ,ale
on nie wyglada na autyzm”. Nie wyglada, bo jest taki jak my. A
autyzm stawia go w szeregach ludzi wyjatkowych. Cenie w nim
szczeros$¢, wrazliwosc i dobrod.

Jak nikt inny z mojego otoczenia, potrafi zmusi¢ do myslenia i
poszukiwania informacji, zadajgc trudne pytania, jak to Co sie
dzieje z duszg cztowieka, ktéry po Smierci jest spopielony?
Potrafi pocieszy¢, rozweseli¢. Z nim nigdy nie jest nudno.
Uwielbiam jego spostrzezenia i teorie. Ma niesamowitg
wyobraznie. Jest uzdolniony manualnie.

0 SZYMONIE

Zawsze bede pamietac sceny z dziecinstwa, na przyktad jak caty wymazat sie
czarng pastg do butdéw, albo wytarzat w popiele, wtozyt dtor do stoika z
nutellg i nie mégt wyja¢, wrzucit ogromny gtaz do rury kanalizacyjnej, pit
wode z katuzy i schowat sie w psiej budzie, przyprawiajgc niemalze o zawat,
bo wszyscy go szukali. Tego typu sytuacje byty na porzadku dziennym.

Kocham go nie tylko za to, ze jest czgstka mnie, ale za to ze po prostu jest.
Mam cudowne dziecko.

Mama




Scenki z zycia ;)




O moim dziecku

Moje dziecko nie podzieli sie z twoim, nawet jesli
ma czegos bardzo duzo.

Nie podZzieli sie nie dlatego, Ze jest Zle wychowane lub egoistyczne, lub niegrzeczne,
lub wredne ... Nie podZzieli sie, bo to jest jego. A wszystko co jest mojego dziecka,
jest w jego rozumieniu czesciq jego bezpiecznego swiata. Dlaczego wiec miatoby

oddawac komus czesc siebie, nawet jesli sq nig np. paluszki i nawet jesli lubi
swojego kolege lub kolezanke? Bo tak trzeba? Bo takie sq spoteczne oczekiwania?
Bo jesli nie nauczy sie dzielic, to nikt nie bedzie go lubit?

Tyle, Ze nasze spoteczne oczekiwania, sq dla mojego dziecka niezrozumiate
i stojq w sprzecznosci z jego sposobem postrzegania swiat, cho¢ nie ma tego
wypisanego na twarzy. Jednak by byc¢ akceptowane moje dziecko uczy sie obcego
swiata w domu, w szkole, na tus-ach i rewalidacjach. Uczy sie jak nie byc sobg, a
spofeczeristwo sprawdza i surowo ocenia postepy.

Czasem chciatabym, Zeby spoteczeristwo tez nauczyto sie czegos od mojego
dziecka, np. nieosqdzania wedtug ogdlnie przyjetych norm; pytania, sprawdzania
i zaufania, Ze to co méwi moje dziecko nie jest probg manipulacji, dziatania
jedynie na wtasnq korzysc, unikania obowigzkéw i odpowiedzialnosci, ale prawdg
0 innym wymiarze postrzegania, rozumienia i postepowania.

Kiedy wchodze w swiat mojego dziecka z otwarta glowq i sercem, tak bez
zqdnego ,ale”, dostrzegam jego piekno, przejrzystosc i prostote. Czasem chce
zostac w tym swiecie na dtuzej i zaprosic do niego innych. Jesli wiec masz ochote
80 poznac, to zostaw na boku to co wiesz o ,powinnosciach” i ,naleznosciach” i
wpadaj. Wtedy zrozumiesz, ze aby moje dziecko podzielito sie z twoim,
wystarczy wczesniej jasno ustalic, ze kupujecie paluszki dla wszystkich.

A jesli chcesz byc¢ mity dla mojego dziecka i kupujesz mu
paluszki, to nie oczekuj, ze podzieli sie nimi z twoim dzieckiem."

Dwie mamy dwdjki dzieci, ktore sie nie podzielg ;)




Mama Karola

Mam tyle waznych historii i mysli w gtowie.

Lubie duzo méwic i opowiada¢, pewnie dlatego ze pracuje z
matymi dzie¢mi, dzie¢mi ktére czesto same nie mdwig, bo sg
w spectrum autyzmu.

Chciatabym, pisa¢ o moim synu Karolu i wiem, ze bytyby to
ciekawe historie, ale to wtasnie,, przez" Karola przestatam
pisac¢, choc telefony z redakcji dzwonig do dzis. Skupitam sie
na nim i jego braku komunikacji ze Swiatem. Mam awersje do
pisania, lecz w mojej gtowie piszg sie ksigzki dla dzieci ,ksigzki
kucharskie, te o mitosci, ktérg poznatam pézno i o rodzajach
mitosci, bo jest ich wiele. Mito$¢ do dziecka ,do drugiego
cztowieka, moich rodzicéw, ktérzy byli pierwszymi zyciowymi
terapeutami Karola. Mito$¢ do naszego psa, najlepszego
przyjaciela Karola.

Czasami nie $pig, tylko mysle, analizuje, pisze tak na niby.
Nie planuje juz za wiele, bo zycie z Karolem zweryfikowato
moj plan zyciowy i zawodowy, ktory byt taki bogaty.Ciesze sie
codziennoscig i faktem, ze od kilku miesiecy nie jesteSmy juz
z Karolem sami w tej przygodzie zycia, ze poznatam Was -
mamy dzieci w spectrum autyzmu i Wasze cudne historie.
Znow jest mi Izej na duszy, czuje spokdj. Teraz wiem, czego
chce dla Karola. Chce, po prostu szczescia i zwyktego zycia,
by kogos kochat i byt kochany, miat prace, przyjaciét. On, mgj
Karol, uwierzcie mi, tez tego chce, bo po 16 latach wreszcie
mowi o swoich potrzebach i o tym co czuje. Wiem, ze warto

byto tyle do niego mowic. ‘
Moéwcie do swoich dzieci, one stuchaja,

cho¢ czasami wydajg sie by¢ na innej planecie....




AUTYZM - SLOWNICZEK

Autyzm nie jest
chorobg, ale
zaburzeniem rozwoju
’ .To znaczy, ze cata '
Sciezka rozwoju osoby
autystycznej jest inna
, oq standardowe;j.
Moéwigc innymi stowami:

autyzm oznacza, ze .
mézg pracuje w
niestandardowy
sposoéb.

Meltdownem nazywa si€ intensywnad reakcje
na silne uczucia lub bodzce. Gy dana osoba

zostaje catkowicie przyt’foczona swoimi
doznaniami, chwilowo traci kontrole nad
sachowaniem. Meltdown moze przybieraé
wiele roznych form - od krzyku i ptaczu do
zachowan agresywnych i autoagresywnych.

Meltdown nie dem ztosci.
Osoba, ktora g0 d 5buj
niczego na otoczen
zdezorientowana, e nie moze na

panowaé.



https://wylecz.to/uklad-nerwowy-i-psychiatria/mutyzm-wybiorczy-przyczyny-objawy-terapia-leczenie/
https://wylecz.to/uklad-nerwowy-i-psychiatria/mutyzm-wybiorczy-przyczyny-objawy-terapia-leczenie/
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http://polskiautyzm.pl/autyzm/
http://polskiautyzm.pl/autyzm/
https://polskiautyzm.pl/echolalia-w-autyzmie-sposoby-na-zrozumienie/

Nadwrazliwo$¢ oznacza, ze osoba
odbiera bodzce ze $rodowiska zbyt
intensywnie - uktad nerwowy ma
wysokg wrazliwos¢. Osoby z
nadwrazliwoécig nie mogg znies¢
niektorych bodzcow np. okreslonych
zapachow, smakow lub dzwiekow.
Doéwiadczanie tych bodzcéw sprawia
osobie nadwrazliwej ogromny
dyskomfort a nawet bol.

Niedowrazliwos¢ oznacza, ze uktad
 nerwowy ma zbyt matg wrazliwos¢

na bodzce, reaguje jedynie na
bodzce o duzym natezeniu. Osoby z
niedowrazliwoscig poszukuja
mocniejszych bodzcow, zeby je
faktycznie odczud.




Poznajcie Nati, lat 9

N: Tak np. przed kazdym waznym dniem rozpisuje sobie wszystko co
bedzie i wtedy jak wiem co bedzie np. jak mam przy sobie wode, jak
nie jem duzo stodyczy, to czuje sie bezpiecznie i wtedy nie krzycze, i
nie denerwuje sie. Ale np. po jakis dtugich przerwach znéw jest trudno
bo nie wiem jak bedzie i wtedy szybciej sie denerwuje. Ale staram sie i
nie poddaje. Mam bardzo duzo zajec: szkota muzyczna, zajecia
informatyczne, wyjazdy na TUSy, Scholka. Gram na fortepianie.

R: A co w sobie lubisz?

N: Lubie otwierac sie na inne rzeczy, ale jak idziemy do nowego
miejsca to sie boje, ale potem mi sie to podoba. Potrafie przetamywac
swoje obawy.

Mama podpowiada: masz poczucie humoru i wesote podejscie do
wielu rzeczy, lubisz pocieszac.

N: Tak, ostatnio pocieszatam mame.

R: Jak sie pociesza mame?

N: Najpierw jg przytulam, pézniej mowie, ze jg kocham, daje jej cos
dobrego np. MERCI, a potem rozmawiamy i mama mi wszystko
tlumaczy.

R: A co lubisz w szkole?

N: Lubie informatyke, WF i polski. Matematyka tez jest fajna. Mam
wszystkie prace domowe odrobione. Lubie pisa¢ w zeszycie i nie
mogtam sie doczeka¢ kiedy dostane zeszyt w jedng linie i w koricu
dostatam. Teraz tadnie pisze, bo wczesniej miatam problem z
pisaniem. Pisatam jak ,kura pazurem”, nawet mi kolezanki méwity, ze
nie mogg mnie rozczytac, ale teraz pisze troche tadniej.

R: A czy jest Ci z czyms trudno w szkole?
N: Mam problem z hatasem - czasem jest go za duzo. Wolatabym tez
dtuzsze o 5 minut przerwy.

R: Co masz z tego ze wiesz ze masz autyzm?
N: Ale trudne pytanie. To ze wiem, ze mam autyzm sprawito,

ze bardziej panuje nad emocjami, lepiej sie skupiam, pracuje nad
sobg. Autyzm sprawia, ze wyr6zniam sie troche od innych.




Poznajcie Nati, lat 9

Redakcja: Kiedy dowiedziatas sie za masz autyzm?
N: Na poczatku drugiej klasy.

R: Czy Ty sie czujesz inna?
N: Troche tak, ale to mi nie przeszkadza. Na poczatku jak sie
dowiedziatam, ze mam autyzm to mi to przeszkadzato i nie
chciatam mie¢ autyzmu, ale teraz juz jest ok.

R: A co na poczatku byto takie trudne?

N: No to ze jestem inna od innych, ale teraz czuje sie dobrze z tg
innoscig. Ta innos¢ to, ze duzo krzycze, duzo sie ztoszcze i
czasami nie wszyscy chcg sie ze mng bawic. Kiedy nie chcg - to
musze sie bawi¢ sama. Nie umiem zapanowa¢ nad emocjami, ale
sie tego ucze.

R: A gdzie sie tego uczysz?
N: W szkole sie ucze. Mam np. rewalidacje - omawiamy jak sie
zachowa¢, omawiamy problemy z klasg, z innymi osobami.

R: A jak rozumiesz to, ze kto$ ma spektrum autyzmu?
N: Ktos sie denerwuje, krzyczy, nie umie zapanowac nad
emocjami, czesto sie boi.

Tu wtraca sie mama: Autyzm to nie jest to, ze ktos krzyczy - to
jest efekt trudnosci z jakimi autysta sie mierzy, np. ze strachem
przed nowym i nieznanym lub przecigzeniem. To, ze teraz jest Ci
tatwiej to efekt Twojej pracy nad sobg, tego ze lepiej siebie znasz
i wiesz czego potrzebujesz.




Poznajcie Nati, lat 9

R: Gdyby przyszedt ktos do Ciebie i powiedziat, ze wtasnie sie
dowiedziat, ze ma autyzm, to co bys mu podpowiedziata?

N: Jak sie troche z tym pozyje to jest ok., tak jakbys normalnie zyta
tylko z matymi problemami, czasami z duzymi, ale wiecej jest tych
mniejszych.

R: A jest sie czego bac?
N: Nie.

R: Czy jest co$ co Cie denerwuje w ludziach, ktérzy nie maja
autyzmu?

N: Nie lubie kiedy inni sie mnie boja.

R: Trudne byly pytania?

N: Tak. Trudno jest tak poszukac odpowiedzi. To byt moj pierwszy
wywiad i troche sie batam.



Chcemy poleci¢ wam ksigzke Roksany Jedrzejewskiej - Wrobel pt.
~Kosmita”, ktéra zawiera m.in. 8 wzruszajacych listbw Kacpra do
Aniofa Stroza. Ale zamiast opowiadac i recenzowac,
przedstawiamy wam jeden fragment, ktéry méwi sam za siebie i
zachecamy do przeczytania catosci.

.Kochany Aniele Strézu!

Ja nie wiem, czy ty jeste$ naprawde. Ale widziatem Cie na obrazku
w ksigzce i bytes piekny. To pomyslatem, ze jestes tez dobry i mi
pomozesz. Ja nie wiem, czy moge do Ciebie pisa¢, bo ja jestem
kosmitg. Tak méwi Ola, moja siostra. A kosmici chyba nie maja
swojego aniofa. Ani stréza, ani zadnego. Ale ja Cie bardzo
potrzebuje, bo ja jestem nieszczesliwy. Ja mysle i czuje tak samo
jak inne dzieci. | chciatbym sie tak samo zachowywac. Ale nie
umiem. Ciggle robie dziwne rzeczy i wszyscy myslg, ze jestem
gtupkiem. Ale mnie naprawde ubrania bolg, dlatego krzycze, jak
mama mnie ubiera. | Swiatto mnie boli, i hatas. Dlatego chodze w
kominiarce. Wtedy mi sie nic nie stanie, bo jestem schowany. Ale
rodzice chyba tego nie lubig. | nie chca, zebym kagpat sie w
kominiarce. Ale ja musze. Wtedy sie tak nie boje wszystkiego. |
musze sie zawija¢ w koc i wtazi¢ pod materac. Lubie by¢ taki
Scisniety, wtedy sie uspokajam. Ale nie lubig, jak kto$ mnie
dotyka. Nawet mama. To niemite. Ja wiem, ze mamie jest przez to
przykro. |1 Oli, i tacie. | przykro im, jak wrzeszcze. A wrzeszcze
zawsze jak mnie boli albo jak sie boje. A bolg mnie rézne hatasy. |
ja je stysze nawet przez kominiarke. Na przyktad jak dzwoni
telefon, to mi sie wydaje, ze on mi dzwoni w gtowie. | boje sie
spuszczania wody w ubikacji. | deszczu sie tez boje. Jak ona pada,
to tak jakby ktos strzelat. Za to lubie dzwiek odkurzacza. Ale
przedszkola nie lubie. Rodzice mnie zapisali, ale chodzitem krétko,
bo mnie tam nie chcieli. | dobrze, bo ja tez ich nie chciatem.




Nie lubie jak jest duzo dzieci. Wtedy sie boje. One strasznie
hatasujg. Wole by¢ sam. Tylko z mama. Ale mama nie moze
by¢ ciggle ze mna. Musi robi¢ inne rzeczy. Nie lubie tego. |
mysle, ze przedszkola sg gtupie. Tam sie nic nie robi tylko lezy
na dywanie i udaje gtupiego, zeby ci dali spokdj. Nikt nie wie,
ze umiem pisa¢. To moja tajemnica. | teraz juz Twoja.
Zaopiekuj sie mng. Prosze. Pa, pa.

Kacper”

Kolejna pozycja ktora polecamy to "Stowo na A"
Nikodema Sadtowskiego.

Prawdziwa, wzruszajgca opowies¢ o zyciu z niewerbalnym
Maksem, u ktérego w wieku dwoch lat zdiagnozowano autyzm.
Autor jest jego ojcem. Historia wydana naktadem Grupy
Wydawniczej Harmonia w 2016 roku, zaczyna sie opowiescig o
autorze, jego barwnym, nierzadko ryzykownym zyciu na
krawedzi i zmianie. A to wszystko dzieki Maksowi, ktory
inspiruje go kazdego dnia. Nikodem udowadnia, ze stowo na A
nie rowna sie wyrok, a moze by¢ piekne. To nie choroba, wiec
nie da sie wyleczyc. Nie da sie naprawic. Pisze o poczatkach i
drodze do akceptacji autyzmu u syna.

A na poczatku jest zawsze trudno. Najpierw zatoba, potem
przychodzi czas ztosci, a po niej stopniowo czas akceptacji. | od
tego momentu juz tylko od nas samych zalezy, czy
zaprzyjaznimy sie z autyzmem, czy nie. Opowiada o tym na
podstawie wtasnych doswiadczen, autentycznie, z emocjami,
bez obawy, ze moze by¢ odebrany jako mniej meski. Nie boi
sie okazywac emocji i nie unika trudnych tematoéw, jak
depresja. Ubrat w stowa to, co czuje wiekszos$¢ rodzicdw dzieci
z diagnozg autyzmu.




Radzi, czego nie powinno sie im moéwi¢, jakich dobrych rad udzielad. |
tez o braku akceptacji wsréd rodziny i przyjaciot, ktérzy zamiast
wspiera¢, unikajg kontaktu. Ksigzke nalezy podsuwac nie tylko
zatroskanym, czesto zmeczonym rodzicom, nieustannie myslagcym o
przysztosci, szukajgcym informacji, wsparcia, specjalistow. Nalezy ja
podsuwac kazdemu, kto na wies¢ o autyzmie dziecka
wspotrozmowcy, reaguje: a nie wyglada....

Koncze fragmentem ksigzki, ktéry jest listem skierowanym do zony
autora. Jestem pewna, ze z tymi stowami utozsamia sie kazdy z
rodzicéw Asa.

.+ (...) Czasem widze, ze brak Ci sit, ze czujesz, ze to Cie przerasta,
i wiem, ze gdy nie ma nas w domu, ptaczesz. Czasem sam
zamykam sie w tazience i chowam twarz w rekach, beczac jak

dziecko. Widze, ze masz wahania nastrojéw, ze uchodzi z Ciebie
powietrze. Wiem, ze jest Ci ciezko i smutno mi z tego powodu, ale
jestem przy Tobie. Mysle o Tobie, Wiem, ze tapig Cie migreny,
stany zmeczenia, i ze czujesz sie opuszczona, staba. Pamietaj, ze to
nieprawda. Jestes najsilniejszg kobietg, jakg znam, kazde

z nas przeszto wiele w zyciu, kolejne ciosy przyjmujemy na klate

i nic nas nie tamie. Kazdemu jest czasem trudniej, czasem mozemy
sie potkng¢, ale liczy sie to, ze wstajemy i idziemy dalej. Nasze
dzieci majg w nas oparcie, dostajg od nas poczucie bezpieczenstwa
i ogrom mitosci. To oznaka nie stabosci, lecz bycia wspaniatym,
silnym i ponad wszystko - Cztowiekiem. Pamietaj (...)."

Przeczytata i poleca E. Szczypinska
Ksigzka ze zbioréw Filii PBW w Sochaczewie Sygn. SOWYP 56107




Oto nasz subiektywny wybér najlepszych ksigzek
dotyczacych spektrum autyzmu:

Top 10 ksigzek dla dzieci i mtodziezy
.Doskonaty projekt: ksigzka o autyzmie” Tracy Packiam Alloway
»Giler, trampolina i reszta Swiata” Agnieszka Chylinska
»Janek jest inny: historia chtopca z autyzmem” Helena Kralji¢
,Kim jest Ry$?: opowies¢ o chtopcu z zespotem Aspergera” Joanna
Chromik-Kovacs, Izabela Banaszczyk
»Kosmita” Roksana Jedrzejewska-Wrobel
,Krzys jest wyjgtkowy: dla dzieci o autyzmie” Charles A. Amenta
,Podaj tapke misiu” Krystian Gtuszko
~Tajemniczy Swiat Witka: méj brat ma autyzm” Daria Kacprzak
~Wielkie mi rzeczy, czyli 10 autystycznych dni” Beata Ignaczewska
+Wszystkie koty majg zespot Aspergera” Kathy Hoopmann

Top 10 ksigzek dla dorostych
e ,Autyzm: historia geniuszu natury i r6znorodnosci neurologicznej”

Steve Silberman
.Btysk : opowies¢ o wychowaniu, geniuszu i autyzmie” Kristine
Barnett
~Dziewczyna w spektrum” Ewa Furgat
»Kto ukradt jutro” Olga Ptak
»Moje dziecko ma autyzm : opowiesci matek” red. Maggi Golding, Jill
Stacey
»,Mbzg autystyczny : podréz w giab niezwyktych umystéow” Temple
Grandin, Richard Panek
.Niegrzeczne : historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem
Aspergera” Jacek Hotub
~Niezwyczajni ludzie : nowe spojrzenie na autyzm"” Barry M. Prizant,
Thomas Fields-Meyer
»Patrz mi w oczy. Moje zycie z zespotem Aspergera” John Elder
Robison
»2espot Aspergera : kompletny przewodnik” Tony Attwood

A polecata, ze zbiordéw Biblioteki Pedagogicznej w
Sochaczewie, Elzbieta Szczypiriska
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