HISTORIA EWY — MAMY FILIPA

Diagnoza — rok pniej

Wakacje 2007. Beztroskie lato nad morzem, tylkdkomiec sierpnia wyznaczone dwa
terminy dwoch niezalaych konsultacji. Tak na wszelki wypadek. Tak, atmzwia
ewentualne watpliwosci, ktére pojawity s¢ przy badaniach kilka miegly wczeniej.

Filip znajdowat st pod opiely poradni pedagogiczno-psychologicznej, gk
skanczyt 5 lat. Trafit tam skierowany z przedszkola @aypdu trudnéci z nawazywaniem
kontaktu z rowiénikami. Zawsze wolat sibawic sam, lubit narzugainnym swog wolg i
chodzt swoimi sciezkami. Filip cketniej nawiazywat rozmowe z dorostymi, interesowat go
bardziejswiat przedmiotow i ludzi. W przedszkolu po prostu nie stuchat. Nigrafdt i nie
chciat podporzdkowa: sig ogélnym zasadom. Dodatkowo zawsze stakabgt w centrum
uwagi, psut zabawinnym, zdarzato gi ze gryzt i kopat wychowawczyai

A wigc sierpié — pierwsze spotkanie ze specjalistliagnoza — nadpobudliwéi cechy
autyzmu. Tak ocerr mojego dziecka przgiam z rezerw i niedowierzaniem, poniewgego
zachowanie wzaden sposob nie przystawato do mojego stereotypmwegpbraenia o
autyzmie. Jednade pojawito s¢ ziarno watpliwosci i nastpnych kilka dni spdzitam,
czytapc wszelkie maliwe informacje na ten temat w Internecie. Wtedyystkie problemy
zaczly uktada® sie w jeden spdjny obraz jak puzzle i sama postawithagnoz: zespot
Aspergera, czyli zaburzenie rozwojowe ze spektrutyzanu. Druga konsultacja — to bytazju
tylko formalna¢ i potwierdzenie moich domystow.

W pewnym sensie odetcftam z ulg. Wszystkie koszmarne problemy z
Lhiegrzecznécia” mojego syna, o ktére obwiniano nas jako rodzicayskaty nazw: zespoét
Aspergera. To bylo jak parasol ochronny, pod ktomyrozna s¢ schowa i odpocaé¢ na
chwile. Niestety tylko na chwd, gdyz szybko okazalo gj ze ten termin wiele oséb
traktowato jako nasz wymowke i proke wymuszenia specjalnego traktowania dla syna,
tolerowania jego nieodpowiednich zachéw&auwaytam, ze czsto powtarza si taki
schemat: na pogiku wszyscy kiwaj gtowa ze zrozumieniem (chocianigdy wczéniej o ZA
nawet nie styszeli), clacpokazé, ze s nowoczéni i tolerancyjni. Jednak gdy pojawiagsi
jakies ,trudne” zachowanie, nie potrafipopatrzé na nie przez pryzmat zaburzenia.
Zazwyczaj okazuj oburzenie, reagajztoscia lub strachem, naginie wycofuj si¢ i unikaj

kontaktu. Taka reakcja jest w pewnej mierze zroatemigdy chodzi o ,zwyktych” ludzi:
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sasiadow, znajomych, ale przygmajaca, gdy dotyczy ona tak profesjonalistow,
nauczycieli, oséb powotanych do opieki nad daie To przykre, gdy uwaja, iz radzenie
sobie z ,takim dzieckiem” nie natg do ich obowazkéw, ze ktas (kto?) powinien s nim

zaja¢é, najlepiej z dala od innych, tak aby nie @sudealnego obrazu spotecmstwa -

zdrowego i szagliwego. Praca z dzieckiem z Zespotem Aspergeranaiery do tatwych,

czasem okazuje swrecz niemaliwa do zrealizowania w dej grupie, ale najwaniejszy i

pierwszy warunek powodzenia to proéba zrozumierggncjestZA, i szczera c& podgcia

si¢ tego zadania. Niestety takie paaég naley do rzadkéci, najczstsza reakcja, z jaksie

spotykamy, to negatywna ocena nas jak rodzicow, zyaas watpliwych metod

wychowawczych, zarzut braku konsekwencji i pozwaadziecku na wszystko. Dziejegsi
tak chyba dlategoze tak najtatwiej — poddaocenie rodzicow, obwidiich o wszystkie
trudnaci z dzieckiem w szkole. Tak najgiej, wowczas nie trzebajiszuka innych drog,
sposobow dotarcia do ucznia. Nauczyciele stawiam zarzuty, nie mag swiadomdaci, jak

bardzo musi by zaplanowany i zorganizowany Ady dziexn dziecka, aby zapewhimu

poczucie bezpiechstwa i warunki do jak najlepszego funkcjonowania.pgzykrascia

widzimy, jak ckzko jest zdoby sig na zwyczaja zyczliwos¢. Wydaje s¢ oczywiste,ze

rodzicie i nauczyciele powinniady¢ do tego samego celu, a nieclprzeciwnikami w walce
0 swoje racje.

Mysle, ze bardzo szybko rodzice dzieci autystycznych dapie spraw, ze to oni i
tylko oni dzwigaja brzem¢ odpowiedzialnéci za dalszy rozwdj i przystosowanie swojego
dziecka do funkcjonowania w spoteéazéwie, ize to na nich spoczywa w caé obowikzek
znalezienia i zapewnienia vitawego leczenia i terapii. Co wiej, to do nas wkmie naley
uswiadamianie ludziom, czym jest autyzm, pokazammauczenie ich, jak wiele ma twarzy,
tak by osobom autystycznym dapotecza akceptag i zrozumienie. MOwi 0 tym z
wiasnego déwiadczenia, poniewana pocztku roku szkolnego podczas klasowego spotkania
z rodzicami udato siopowiedzié o Zespole Aspergera. Pani psycholog wygtosita kkrot
wyktad i odpowiedziata na wszystkie pytania zankegonych rodzicow. Wydaje mi gize
dzieki temu (oraz wielkiego wkiadu pracy wychowawczyilipa i jego asystentki —
wolontariuszki) Filip bardzo dobrze czuje¢siv swojej klasie, a jego czasem iryicg
zachowania spotykajsic z wigkszym zrozumieniem zaréwno ucznidw jak i rodzicow.
Niewatpliwie poprawa kontaktéw z réwdrikami naley do naszych najwkszych osignie¢.

W ciagu ostatniego roku wydarzytoesiv naszymzyciu bardzo wiele. Byly chwile
zwatpienia, bezsilngci, zalu, ktore jednak przeplatatyesiz raddcia, nadziej i wieloma

matymi sukcesami. Towarzyszy namgta hustawka nastrojow — od pewsa, ze wszystko
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bedzie dobrze,ze z pomoa réznych terapii, diety,cwiczenr, masay uda s¢ zapewnd
Filipowi normalne funkcjonowanie, do momentéw zatania. Czasami przez kilka tygodni
mozna zapomni€ ze ZA nas dotyczy, ale niestety nieodmiennie zdarggj sytuacje, gdy
uswiadamiamy to sobie ze zdwomsita. Wydaje st wtedy, ze wszystkie nasze starania i
wysitki ida na marne,gkiem napawa nas przyszie dorogieie Filipa. Ale nasipnego dnia
zawsze pojawiajsie hadzieja i wiara w taze uda nam si- ttumaczac swiat, pokazujc jego
pickne i bezlitosne oblicze - przeprowagdsyna przez labirynt kolejnych lat szkolnych, nie
zawsze przychylnych nauczycieli, nieraz okrutnyétviesnikdw. Wierzymy,ze jestémy w
stanie nauczygo zawit@gci zycia w spoteczestwie, w ktorym poruszagpo omacku, gubt
istotne subtelnkei. Zapewne zawsze pozostanie asofochy ekscentryczip a jego
kontrowersyjne zachowania niejednokrotnigld przysparzé& mu przyjacioét jak i wrogow.
Naszym marzeniem jest, aby w przysefopotrafit w cat@ci wykorzystg swoj wielki
potencjat, odnalazt swajdrog w zyciu, czut s¢ szczsliwy i by na zawsze pozostat tym

samym niepowtarzalnym, ciekawywiata cztowiekiem.
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