KWIECIEŃ MIESIĄCEM WIEDZY O AUTYZMIE

O dzieciach z autyzmem opowiadają rodzice
2 kwietnia obchodzony jest Światowy Dzień Wiedzy na Temat Autyzmu, który został ustanowiony sześć lat temu przez Zgromadzenie Ogólne ONZ. Dzień ten rozpoczyna w Stanach Zjednoczonych, ale także w Polsce, Światowy Miesiąc Wiedzy na Temat Autyzmu, który ma zwrócić uwagę społeczeństwa na problemy i potrzeby osób z autyzmem.  

W związku z tym poprosiliśmy rodziców z naszego przedszkola „Bratek”, aby odpowiedzieli nam na kilka pytań, aby przybliżyć innym świat autyzmu, którego nikt lepiej nie rozumie niż rodzice. 
Gdy na świecie pojawia się dziecko, to czas w którym rodzą się marzenia i nadzieje. Rodzice wyobrażają sobie kim zostaną ich dzieci, jak będą wyglądać i jakie studia wybiorą? Zadają sobie pytanie do jakiego przedszkola zapisać? Czy na wakacje wyjechać nad morze czy w góry? Czy  w ramach zajęć popołudniowych wybrać język angielski, czy może grę na instrumencie? 

Nie chciałabym  kwestionować wagi tych pytań, lecz zwrócić uwagę na to jak tracą one na znaczeniu dla rodzica, który wychowuje dziecko dotknięte autyzmem. W momencie gdy marzeniem takiego rodzica jest to, aby jego dziecko zaczęło mówić, by potrafiło bawić się z innymi dziećmi w piaskownicy. 

1. Czym jest dla Ciebie – dziś, teraz autyzm? Nie chodzi nam o definicję, lecz o Twoją opinię, refleksję jak wypływa z Twoich dotychczasowych doświadczeń rodzica wychowującego takie dziecko?

„Dla nas autyzm jest trudną chorobą. Trzeba mieć dużo cierpliwości, wyrozumiałości i dużo starania. Wychowanie takiego dziecka różni się od wychowania zdrowego – trzeba dużo poświęcić. W moim przypadku musiałam przestać pracować, żeby zająć się dzieckiem. Każdy dzień to nieustanna praca nasza, jak i terapeutów.”

„Ciężka (ale coraz lepiej rozumiana) choroba. Osobiście, dla mnie odebrała mojemu dziecku uczucia do mnie (typu: całus, przytulanie, relacje matka-syn), co dziś jest o ok. 60% lepiej. Czuję, że kocham je bardziej, a ono odwzajemnia mi tę miłość. Jest to bardzo piękne doświadczenie ”
„Autyzm jest czymś w rodzaju „wyzwania”, którym obdarzył nas los. Zaakceptowaliśmy go i uczymy się jak z nim żyć. Każdy dzień z autyzmem jest dla nas nauką, nowym doświadczeniem, a zarazem zagadką.”
„Jest to choroba, której nigdy nie jest się pewnym. Choroba, której nie widać i której towarzyszy ciągła niepewność: jak w danej chwili zachowa się dziecko, jak zareaguje na otaczające go czynniki.”

„Autyzm jest dla mnie chorobą-zagadką. To tajemniczy stan, w którym tkwi i zagłębia się moje dziecko. Jest to stan tak głęboki, ze ciężko jest się z nim zaznajomić i często zrozumieć. Objawia się on wyrażaniem uczuć i emocji  „po swojemu”. Pomimo niemocy porozumienia się z otoczeniem dziecko wyjawia ogromną inteligencję i dokładność w tym, co zrobi. Jest bardzo wdzięczne i szczere. Dziecko odbiera inaczej świat, w którym żyjemy. Dostrzega rzeczy mniejsze, których my nie dostrzegamy i słyszy to, na co my najczęściej nie zwracamy uwagi. Jest bardzo wrażliwe i daje bardzo dużo radości.”

„Autyzm jest dla nas innym światem, którego do końca nie rozumiemy, ale każdego dnia uczymy się czegoś nowego o tym świecie i o  naszym dziecku. Jest to pewnego rodzaju bariera, która oddziela nas od naszego dziecka i nie raz jest bardzo trudno ją pokonać.”

„Z moich doświadczeń jako rodzica autyzm jest ciężką chorobą, ale przy dużym wsparciu rodziny można sobie poradzić. Trzeba mieć dużo cierpliwości opiekować się dzieckiem z autyzmem.”

„Autyzm jest dla mnie teraz dzieckiem zamkniętym w sobie, które swoje emocje pokazuje inaczej niż inni. Z błahych powodów śmieje się , ale też płacze i denerwuje. Żyje w swoim świecie, nie lubi dużych skupisk ludzi.”
2. Kiedy uznaliście, że w rozwoju waszego dziecka jest coś niepokojącego?

„My jako rodzice pierwszego dziecka uznaliśmy, że jest coś nie tak z naszym dzieckiem, gdy skończył 2 lat.”

„Gdy było w wieku 2-2,5 r. ż.”

„W wieku około 2 lat zauważyliśmy, że nasze dziecko nie rozwija się prawidłowo.”

„W wieku dwóch lat dziecko nie reagowało zupełnie na otoczenie, żyło jakby w swoim świecie, często z nieznanych nikomu przyczyn popadało w histerię związaną z agresją i autoagresją. Podczas bilansu dwulatka pediatra potwierdził nasze przypuszczenia, ze coś się dzieje.”
„U naszego dziecka niepokojące objawy pojawiły się po ukończeniu 2 roku życia. Dziecko było nerwowe, a nawet agresywne, krzyczało. Zapominało poznane wcześniej słowa, nie mogłam go niczego nauczyć. Było bardzo niecierpliwe, a w miejscach publicznych bardzo zwracało na siebie uwagę, co bardzo przeszkadzało innym. Nie bawiło się z rówieśnikami, bało się obcych. Nie uczył i nie chciał uczyć się samodzielności. Nie interesowały go zabawki, rozwalał klocki, które musiały pozostać porozrzucane. Na podwórku zbierał specyficzne rzeczy: szkła, kamyki, sznurki, kabelki itp. Uwielbiał patrzeć jak coś unosi się w powietrzu. Przez dłuższy czas siedział w bezruchu i przewracał coś w paluszkach. Później pojawiło się: chodzenie na palcach, układanie przedmiotów w rzędach. Drażniły go hałasy i nie odczuwał bólu.”

„Problemy naszego dziecka zaczęły się ok 13 m. ż. gdyż jego rozwój jakby się zatrzymał na jednym poziomie, jego mowa dalej się nie rozwijała, a nawet jakby się trochę uwsteczniła.” 

„Syn nie reagował na polecenia, był agresywny i niespokojny.”

„Jak syn miał dwa latka nie potrafił jeszcze mówić, ani pokazywać części ciała, dodatkowo na bilansie nasze podejrzenia się potwierdziły, tylko jeszcze nie wiedziałam że to autyzm. Dopiero po badaniach i po spotkaniu z logopedą została potwierdzona diagnoza.”
3. Co mogłoby zrobić państwo, by wspomóc rodziców w wychowaniu dziecka chorego na autyzm?

„Państwo powinno wspierać rodziców poprzez organizowanie różnych szkoleń. Uznanie przez państwo rodzica, który dla dziecka przestaje pracować i poświęca się wychowywaniu dziecka „jako pracę”. Państwo powinno podwyższyć „świadczenia pielęgnacyjne” i „opiekuńcze”.”

„Nagłośnić o chorobie, by społeczeństwo było bardziej poinformowane i lepiej zrozumiało objawy tej choroby. Pomoc finansowa.”

„Od Państwa chcielibyśmy, aby zwiększyli ilość godzin terapii ze specjalistami.”

„Poza kwestią finansową bardzo ważne jest też edukowanie społeczeństwa. Uświadamianie ludziom na czym polega choroba.” 

„Moim zdaniem Państwo powinno bardziej rozpowszechnić wiedzę na temat autyzmu. Powinno wspierać rodziców, poprzez łatwiejszy i szybszy dostęp do odpowiednich specjalistów tak, aby jak najszybciej mogła zostać postawiona diagnoza, wydanie orzeczenia o potrzebie kształcenia specjalnego, a co za tym idzie, aby dziecko otrzymało szybszą pomoc w postaci terapii specjalistycznej. Państwo powinno bardzo wspierać wszelkie Stowarzyszenia zajmujące się dziećmi chorymi na autyzm, aby te dzieci jak najszybciej otworzyły się na otaczający je świat. Powinno stworzyć matkom zajmującymi się takimi dziećmi, maksymalnie godne warunki, aby mogło pomóc specjalistom w ćwiczeniach z dziećmi po ich powrocie z przedszkola do domu.”
„Państwo mogłoby ułatwić dostęp do lekarzy i placówek, które diagnozują autyzm i robią w tym kierunku badania, ponieważ dla rodziców, którzy dowiadują się że ich dziecko ma autyzm to ogromny szok i nie wiedzą gdzie i co dalej robić, aby jak najszybciej pomóc swojemu dziecku. My wszystkie wiadomości czerpaliśmy z internetu, bo nikt nas nie pokierował gdzie się udać i co robić, jakie badania i do jakich specjalistów się udać.”

„Najlepiej jakby były kampanie w telewizji mówiące o tej chorobie, bo bardzo mało się o niej mówi, a ludzie nie wiedzą o niej zbyt dużo.”
4. Jak sobie radzicie w miejscach publicznych? Czy jakieś zachowanie dziecka przeszkadza, czy jest źle odbierane przez otoczenie?

„Dzieci chore na autyzm w miejscach publicznych przeważnie zwracają na siebie uwagę. Ludzie nie rozumieją, że dziecko jest niepełnosprawne, obracają się i dziwnie na nie patrzą.”

„Jest coraz lepiej w miejscach publicznych, dziecko powoli poznaje świat, różnie reaguje na nowe rzeczy i doświadczenia- najczęściej ogromnym wrzaskiem, piskiem i żeby uciec jak najdalej od tych rzeczy. Otoczenie komentuje wrzaski oraz „dziwne” zachowania mojego syna. „Dziwne” w cudzysłowiu, gdyż dla mnie są te zachowania są czymś naturalnym, prawidłowym.”
„W naszym przypadku rzadko dochodzi do trudnych zachowań dziecka w miejscach publicznych. Jeśli już się zdarzy to staramy się łagodnie podchodzić do sytuacji, aby dziecko mogło się wyciszyć i uspokoić. Na reakcje otoczenia reagujemy różnie, ponieważ jeszcze nie zawsze potrafimy opanować emocje. Każda krytyka jest bardzo bolesna.” 

„W miejscach publicznych sytuacja jest tak naprawdę najtrudniejsza, gdyż towarzyszy temu jeszcze stres rodzica „co ludzie powiedzą?”. W związku z tym, że jest to „niewidoczna” choroba, dziecko autystyczne odbierane jest jako bardzo niegrzeczne, źle wychowane. Zapewne bardzo często ludzie z otoczenia, obserwujący nas-rodziców, zadają sobie pytanie: co to za matka (ojciec), która nie potrafi poradzić sobie z własnym dzieckiem?

Jeśli chodzi o radzenie sobie w takich sytuacjach, to warto (jeśli to możliwe) po prostu omijać te miejsca, które źle wpływają na nasze dziecko.”
„Otoczenie bardzo źle reaguje na autystyczne dzieci. To przykre doświadczenie, gdyż dzieci odbierane są jako rozwydrzone i rozpieszczone. Ludzie patrzą z pogardą i nerwami. Z tym się spotkałam. Na początku było ciężko poradzić sobie z taką sytuacją, gdy np. dziecko rzuca się na podłogę i krzyczy lub gdy siłą musiałam go wyciągnąć ze sklepu. Jednak później inaczej podchodziłam do tej sytuacji, ze spokojem jakby było to normalne. Podchodziłam do dziecka. Przytulałam go i mówiłam do niego łagodnie.”
„Ludzie z naszego otoczenia znają nasze dziecko i wiedzą, że potrafi być nerwowy i autoagresywny. W miejscach publicznych gdy widzimy, że coś chce pozwalamy mu na to, w miarę możliwości, aby nie denerwował się. Ludzie dziwnie patrzą gdy mówi coś w swoim języku, obcym dla innych. Często gdy coś mu się podoba weźmie tylko po to aby to obejrzeć. Ludzie źle odbierają to, że wszystko chce wziąć, albo zabiera innym jak mu się coś spodoba, ale staramy się wytłumaczyć mu że nie wolno, nie zawsze jednak to skutkuje.” 

„W miejscach publicznych nikt mi nie zwrócił uwagi jak dziecko się zachowuje.”

„Staramy się unikać dużych skupisk ludzi, idąc na cmentarz w dzień Wszystkich Świętych, wtedy idziemy z rana kiedy nie ma dużych tłumów. W sklepie staramy się aby nie krzyczał. Zachowanie dziecka często przeszkadza, często mój syn jest wytykany palcami, zwraca mi się też uwagę, że nie umiem wychować syna i co ze mnie za matka.”
5. Jakie najważniejsze rady mógłbyś dać rodzicom, którzy właśnie dowiedzieli się, że ich dziecko ma autyzm?

„Rady dla rodziców, żeby przygotowali się na ciężką pracę, rehabilitację, cierpliwość, to że postępy dziecka będą powolne, rozłożone w długim czasie. Rodzice powinni być cierpliwi i walczyć o dziecko oraz jego dalszy los. Dzięki rodzicom i terapeutom dzieci mogą mieć lepszą przyszłość i życie.”

„Nie poddawać się, walczyć, chodzić do specjalistów i zrobić wszystko, by otrzymać fachową pomoc, którą codziennie otrzymuje mój syn.”

„Innym rodzicom powiedzielibyśmy, że autyzm nie jest wyrokiem. A nasze dzieci są wyjątkowe i trzeba walczyć o ich lepsze jutro.”

„Przede wszystkim, należy pogodzić się z sytuacją. Nie wpierać sobie, że to niemożliwe, że to  błędne diagnozy lekarzy itp. Przełknąć tą „pigułkę”, wypłakać się (jeśli ktoś ma taką potrzebę) i stawić temu wszystkiemu czoła. Za główny cel postawić sobie to, że trzeba dziecku pomóc, gdyż ono samo sobie nie pomoże.  Należy postarać się zdobyć jak najwięcej  informacji na temat choroby – książki, filmy, internet, instytucje, w których są wyedukowani terapeuci. Zdobyta wiedza będzie nam bardzo pomocna w życiu codziennym.” 

„Moje najważniejsze rady to:

- nie denerwować się i zachować spokój,

- jak najszybciej szukać pomocy u specjalistów (psychologa, psychiatry, neurologa..),

- udać się do Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom „Bratek” (oni pokierują, powiedzą co trzeba załatwić pomogą skonsultować się ze specjalistami),

- walczyć o jak najszybsze przyjęcie do specjalistycznego przedszkola,

- cierpliwości i wyrozumiałości dla dziecka (jemu też jest bardzo ciężko),

- polecam usiąść przy dziecku i spróbować wejść w ten jego wyjątkowy świat. Poczuje wtedy, że nie jest samo, że go w jakiś sposób rozumiemy.

Mam wrażenie, że te dzieci dają dwa razy więcej miłości i zrozumienia niż inne.”
„Ciężko udzielać rad gdy samemu nie wiadomo co robić, ale najważniejsze to traktować dziecko autystyczne jak zdrowe dziecko, nie izolować go i pozwolić mu aby uczył się wszystkiego, nie zabraniać mu gdy coś chce zrobić, aby samo mogło zrozumieć co dobre a co złe.”

„Nie należy się załamywać i mieć wielką nadzieję, ze będzie wszystko dobrze.”

„Zachować spokój, poczytać na temat choroby, dużo rozmawiać z dzieckiem, ćwiczyć, czytać mu książki, integrować z zdrowymi dziećmi.”
Fragment rozmowy z książki „Inne, ale nie gorsze” Grzegorza Zalewskiego z ojcem dziecka chorego na autyzm.
„Wróćmy do samego początku. Kiedy uznaliście, że w rozwoju waszego syna jest coś niepokojącego?
Ponieważ to ja opiekowałem się synem „na pełen etat”, ja spostrzegłem to pierwszy. Czekała mnie niełatwa misja przekazania tej informacji żonie, a musiałem to zrobić, i to jak najszybciej, żeby szukać pomocy. To było między 18 a 24 miesiącem życia syna. Niestety nie ułatwili mi sprawy lekarze – oni zazwyczaj nie widzieli problemu albo wymyślali jakieś kosmiczne badania w znieczuleniu ogólnym (niepotrzebne obciążenia dla i tak obciążonego dziecka). Wreszcie udało mi się pokazać żonie syna na tle innych dzieci w podobnym wieku, wtedy już szybko i sprawnie zaczęliśmy diagnozować i wprowadzać terapię. Syn miał wtedy dwa lata i pięć miesięcy.

Jaka była reakcja twojej żony, gdy już zobaczyła, że jednak faktycznie coś jest nie w porządku?

Powiedziała, że mam rację, że trzeba iść do specjalistów. Tylko gdzie? Byłem na to gotowy – napisałem wcześniej do autora jednego z blogów z pytaniem o specjalistów. On co prawda nie znał nikogo w Warszawie, ale podał mi adres mamy dziecka z Warszawy. Od niej dostałem sporo namiarów, którymi później się dzieliłem. Zostawiłem je nawet w rejonowej poradni psychologiczno-pedagogicznej, bo tam też nie wiedzieli, gdzie kierować dzieci. Żona była już gotowa po rozmowach ze mną, pierwszy szok miała za sobą – zareagowała spokojnie i racjonalnie. 

Blogi pomogły ci znaleźć kierunek poszukiwań, do kogo się zwrócić. Co jeszcze?
Blogi dały mi przekonanie, że z autyzmem można coś zrobić. Dały mi nadzieję. Ale na przykład moja żona nie czytuje bogów, przeczytała kilka książek i wystarczają jej moje relacje. Jeden bloger pisał to, drugi tamto (…) Jak się jednak okazuje, autorzy blogów autorzy blogów trochę ryzykują i natrafiają na pewne ograniczenia. Był taki świetny blog prowadzony przez jednego z ojców, ale został zamknięty, bo chłopiec, którego los był opisywany, dojrzał do tego, by nie zgodzić się na pisanie o nim. „Nie chce, by obcy ludzie czytali o mnie” - powiedział i jego decyzja została uszanowana.
O autyzmie i zespole Aspergera mówi się coraz częściej, powstają kampanie społeczne, filmy, książki, a jednak gdy musimy sami wyjaśniać ludziom z otoczenia – krewnym, lekarzom, opiekunom – o co chodzi, nie jest zbyt łatwo. Zgadzasz się z tym?
Tak, to prawda. Autyzm w Polsce do niedawna był praktycznie nieznany. Zawsze kiedy spotykam kogoś, kto nic nie wie na ten temat, przypominam sobie, ile ja wiedziałem, nim problem mnie dotknął. Nie wiedziałem nic.


Uważam, ze warto mówić na ten temat, bo kiedyś może to zmienić los osób dotkniętych autyzmem i ich rodzin. To dlatego piszę swojego bloga i wciąż chcę napisać książkę o naszej drodze, tylko stale brak na to czasu.

Jak sobie radzicie w miejscach publicznych? Czy jakieś zachowania syna przeszkadzają, są źle odbierane przez otoczenie?
Syn ma sporą nadwrażliwość. To spowodowało, że się wycofał. Wypracował sobie również pewną strategię. Zauważył, że kiedy jest uśmiechnięty, nikt nic od niego nie chce. Można powiedzieć, że na początku chował się za uśmiechem. Było to bardzo skuteczne, potrzebowaliśmy dużo czasu, aby to odkryć i zrozumieć. Na początku nazwaliśmy go „człowiek-uśmiech”. Ale to była tylko bardzo skuteczna strategia, która dawała mu spokój. Ludzie się wtedy zachwycali. Z czasem jednak zaczęły się zdarzać ataki buntu i paniki. Na przykład przez godzinę płakał w autobusie i nie było żadnego sposobu, by go uspokoić. Nie pomagały słowa ani przytulanie. Nic nie działało. Nasłuchałem się wtedy komentarzy od „życzliwych” ludzi. Jakieś nawoływanie, żebym gówniarza terrorystę uciszył, że takie zachowanie to moja wina, że powinienem coś zrobić, bo cały autobus musi przez gnojka cierpieć – nic miłego. Jeśli zdarzali się obrońcy, to nieliczni. Atakowały zazwyczaj starsze panie, nie wiem dlaczego. Nie wchodziłem z nimi w dyskusję. Zabijałem wzrokiem. Wiedziałem, że dziecku nic nie jest. Że ono prowokuje reakcję i dlatego urządza swój show – moim zadaniem było pokazać mu, że to działa. Ludzie z boku często tego nie rozumieli. Domagali się mojej stanowczej reakcji, a taka właśnie wzmogłaby tylko problem. Na szczęście nie był to nasz największy kłopot. Z czasem to minęło., choć teraz też może jeszcze się zdarzyć. Na przykład kiedy musimy zmienić trasę i wysiąść na innym przystanku niż zwykle. Albo kiedy trzeba wysiąść z oszklonej windy w centrum handlowym. Mój syn uwielbia windę i strasznie trudno mu z niej wysiąść…

Jakie najważniejsze rady mógłbyś dać rodzicom dzieci, którzy właśnie się dowiadują, że ich dziecko ma zaburzenie ze spektrum autyzmu?
  Moje doświadczenia są ciągle niewielkie, to dopiero trzy lata terapii. Gdybym jednak mógł jeszcze raz spróbować, to z pewnością ja sam starałbym się rozwijać – tak aby być specjalistą od swojego dziecka. Aby wiedzieć o trudnych obszarach, nim przybiją mnie specjaliści, abym miał świetny kontakt z dzieckiem. Starałbym się dowiedzieć jak najwięcej o autyzmie oraz o możliwych kierunkach terapii. Abym wiedział, co się gdzie robi i dlaczego. (…) W autyzmie każdy przypadek jest trochę inny, dlatego nie musicie stawać się terapeutami, wystarczy, że będziecie razem spędzać czas i że wy i wasze dzieci będziecie się w tym czasie dobrze bawić. Nic tak nie rozwija jak dobre relacje. A więc pamiętajcie o odpoczynku dla dzieci, o tym że muszą mieć wakacje. A pamiętając o dzieciach nie zapomnijcie o sobie. Nie jesteście ofiarami autyzmu i nie musicie cierpieć. Przeciwnie, trzeba również o siebie zawalczyć, zadbać o siebie. Wiem, wiem, to ostatnie może być najtrudniejsze . Przekonałem się o tym na własnej skórze.
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