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Bozena Chrostowska™

Jak wychowac¢ dziecko z autyzmem i nie zwariowac¢?

Jakis$ czas temu zadano w przestrzeni publicznej powyzsze pytanie. Jednak
na tak postawione - reaguje oporem. W moim umysle rodzi sie za to inne:
na ile to jest mozliwe, by zyjac w Polsce wychowaé dziecko autystyczne i nie
zwariowac?

Nie mam niestety krzepigcej odpowiedzi. W tym czasie i miejscu, w sensie
kraju oraz réznych uwarunkowan wynikajacych z przyjetego tu porzadku,
nie da sie! Nim rozwine swa wypowiedz, zapewne warto bym sie
przedstawita. Jestem rodzicem dorostej osoby w spektrum autyzmu.

Z moich doswiadczen wynika, ze aby wychowa¢ dziecko w spektrum
autyzmu najlepiej, dla wiasnego dobra, jak najszybciej, ,zwariowac”.
Wypadatoby teraz jednak wyjasni¢, co rozumiem przez ,zwariowac”. Nie
chodzi by zachorowaé psychicznie, choc to jest niestety niewykluczone, ale
bardziej o to, by zacza¢ zachowywac sie niekonwencjonalnie, oryginalnie,
a czasem wrecz na przekor. Trzeba od razu nazwac sie wariatem/wariatkg
i polubi¢ te ksywke, zanim bolesnie odczujemy to, kiedy w ten sposdb,

w najmniej oczekiwanym przez nas momencie, okreslg nas inni albo
nazwiemy sie tak sami - w sytuacji, w ktérej wolelibysmy tytutowac sie
inaczej...

Nie sadzcie, ze od razu bytam taka przebiegta i juz na wszelki wypadek
legitymowatam sie okresleniem ,,matka-wariatka”. Zajeto mi to troszke
czasu, ale ze niekonwencjonalnosc jest czesScig mojej natury, zwariowanie
nastgpito dosyc¢ szybko, cho¢ podlegato roznym ..hm.. wariacjom.

Chciatam by¢ ,normalnym” rodzicem, nawet kiedy ustyszatam diagnoze
swego dziecka. W pewnym sensie byto juz i tak za pdzno, bo jako rodzic np.
nie bawitam sie z moimi dzie¢mi w to czego nie lubitam, albo co mi sprawiato
trudnosé. Proponowatam za to zabawy, ktdre sprawiaty mi przyjemnosc¢
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i pozwalaty autentycznie angazowac sie w relacje z moimi synami. Juz to
nasuwa pierwszy cien podejrzenia na mojg osobe...

To, ze jeden z moich synow - byt, powiedzmy, bardziej ekscentryczny -
bratam za dobrg monete, gdyz jego zainteresowania imponowaty mi od
samego ich poczatku. Miatam tatwiej, bo interesowaty go litery i alfabety, bo
miat znakomitg pamiec¢? I tak, i nie. Nie, dlatego, ze w specyficzny sposéb
wyrazat swoje potrzeby. Czasem miatam tego dos¢, czutam sie
przygnebiona i zagubiona. Moja éwczesna wiedza (a byta to potowa lat
dziewiecdziesigtych XX wieku, co ma znaczenie w mej opowiesci)
podpowiadata mi, ze mam do czynienia z kims$ genialnym, za to mniej
sprawnym spotecznie. Nikt jednak, poza pielegniarkg na bilansie czterolatka
nie zwrdcit uwagi na pewng ,,odmiennos$¢” mojego syna. A i uwaga
pielegniarki raczej miata potencjat wpedzenia mnie w poczucie winy.
Ustyszatam bowiem, ze to, iz syn kotysze sie na boki w czasie wizyty
lekarskiej, to efekt tego, ze go za mato przytulam! To byto dawno, wiec
mogta nie wiedzie¢, tak samo jak i ja, ze to byt najprawdopodobniej jego
stim, czyli sposdb na poradzenie sobie z trudng sytuacija.

Zwariowatam po raz pierwszy, gdy syn poszedt do szkoty (do przedszkola nie
uczeszczat, tatwiej mi byto pozostac¢ ,normalng” ciut dtuzej). Wiasnie

w szkole zaczety sie bowiem pretensje o jego zachowanie. Jestem
pedagogiem, duzo czytatam o wychowywaniu dzieci, skoficzytam Szkote dla
Rodzicéw i Wychowawcow. Wiedziatam, ze ideatem matki nie jestem, ale
przyjetam do wiadomosci fakt, ze staram sie, jak diabli, by¢ wystarczajgco
dobrym rodzicem. Moim zdaniem catkiem mi to wychodzito, ale zdanie
szkoty byto inne. Mysle, ze dos¢ szybko trafitam na liste tzw. problemowych
rodzicow, bo miatam wtasne zdanie i nie tatwo byto mnie odwies¢ od moich
zamiarow (jak kazdego prawdziwego wariata).

Dtugo oczekiwana diagnoza byta ulgg, bo w pewnym sensie pozwolita
umiesci¢ zachowania syna w kontekscie. Natomiast nie byto tylu ksigzek,
grup na Fb, nie byto prawie niczego z czego mozna by czerpac wiedze.
Trzeba byto radzi¢ sobie samej. To dotyczyto réwniez nauczycieli syna. Nie
mam do nikogo pretensji, takie to byty czasy. Jednak to ja im drukowatam
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wyszarpane z czelusci Internetu wskazéwki do pracy z uczniem z zespotem
Aspergera. Szkota podstawowa to w gtdwnej mierze bezskuteczne rozbijanie
sie o mur bezradnosci ciata pedagogicznego wobec dokuczajgcych memu
synowi réwiesnikow. Stodkich i niewinnych dzieci na progu adolescencii,
ktére zrobity mojemu synowi i mnie z zycia piekto. Przynajmniej wtedy tak
to odbieratam, ale nie wiedziatam, ze wszystko jeszcze przede mna... Zeby
to jakos$ zniesé, normalnym nie mozna byto pozostac.

W gimnazjum zwariowatam po raz drugi. Z réwiesnikami byto lepiej, bo to
byta elitarna szkota, prowadzona zdecydowang reka pani Dyrektor.
Natomiast musiatam sama troszczyc sie o rézne przystugujgce synowi
udogodnienia. Rozporzadzenie w sprawie zasad i organizacji pomocy
psychologiczno-pedagogicznej wydato mi sie lekturg, w ktérej tresci tylko ja
sie orientowatam. Nauczyciele musieli chyba korzystac ze streszczen albo je
przeoczyli. Sama wertowatam prawo oswiatowe, jezdzitam do Okregowej
Komisji Egzaminacyjnej, by ustala¢ co wolno, a czego nie synowi podczas
egzaminow. Nikt ,normalny” by przeciez takich rzeczy nie robit.

W ,normalnej” sytuacji powinno wezwac sie mnie i syna na rozmowe,
przedstawic istniejgce w prawie rozwigzania, by w zespole fachowcéw
wybrac najlepsze opcje. Natomiast - i tu trzeba oddac sprawiedliwos¢ — byty
to czasy, kiedy syn jezdzit z klasg na wycieczki i nikt nie robit z tego
problemu, jak dzi$ to bywa, co czesto stysze od innych rodzicow. Jakos
dobrnelismy do konca gimnazjum. A no wtasnie! Zobaczcie! Rodzic dziecka
w spektrum autyzmu, to jednak wariat, bo mowi o sobie i postrzega sie

w liczbie mnogiej! To sie chyba nazywa rozdwojenie jazni? Zauwazytam, ze
to powszechne zjawisko! Kiedy mowisz o swym rozwijajgcym sie typowo
dziecku to jestes oddzielnym bytem, kiedy o tym autystycznym, dziwnie
zlewasz sie w jedno. Jakby jego zycie byto twoim, niepodzielne w tym
przypadku, bowiem ilos¢ emocji, przezy¢, probleméw, z ktérymi trzeba sie
zmierzy¢, na ktore trzeba zareagowac, na ktére znikad pomocy, nie pozwala
,odpepowi¢” sie obu stronom w ,normalny”, rozwojowy sposéb.

Absolutnie oszalatam, kiedy syn byt w liceum. To - méwiac jezykiem ludu -
byta jazda bez trzymanki. Przemoc ze strony, tym razem, wyrachowanych
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gotowgsow z klasy, ktorzy robili stodkie oczy, z ktorych wybrzmiewato to
stynne pytanie ,ale o co chodzi?”. Wmawiano tez nam, ze to syn prowokuje,
Ze nie umie sie opanowac, probowano pozby¢ sie go ze szkoty i sugerowano,
ze miejsce takich jak on jest w szkole specjalnej (zwréo¢my uwage, ze
mowimy o cztowieku z ponadprzecietnym ilorazem inteligencji). Toczytam
nieréwng walke z dyrektorem o szkolenia dla kadry pedagogicznej (,,Nie ma
pieniedzy, nie ma potrzeby, zebysmy robili szkolenie tylko w sprawie
jednego ucznia”), znowu rytam po nocach prawo o$wiatowe (jako$ lubi sie
zmieniac), dzwonitam do pojawiajgcych sie juz w przestrzeni publicznej
stowarzyszen wspierajacych rodzicow dzieci autystycznych. Co moze
jeszcze matka-wariatka? Moze pdjs¢ do prezydenta miasta naswietli¢
dramatyzm sytuacji (tylko ,pitu, pitu” — bo nic z tego nie wyszto), moze tez
- gdyby nie byta wariatkg, to mozna by rzec, ze w akcie rozpaczy

i determinacji - zorganizowad spotkanie z dyrektorem szkoty i dyrektorem
Wydziatu Edukacji Urzedu Miasta na terenie Wydziatu. Jakze bytam naiwna
myslac, ze jestem taka cwana, bo wybratam neutralny grunt, jakiez byto
moje zdziwienie, kiedy dyrektor szkoty byt z wszystkimi na ,ty” i witat sie
z pracownikami i dyrektorem Wydziatu, jak z dawno niewidzianymi
krewnymi. Co z tego, ze nie omieszkatam, jako wariatka, tego zauwazyc¢! Na
wszelki wypadek, zeby syn nie zwariowat do reszty (wystarczajgco bowiem
byto wariactwa w naszym domu na metr kwadratowy), zostat przeniesiony
na nauczanie indywidualne. Udato sie owo przeniesienie zorganizowacd

w tempie predkosci swiatta, za co do dzis jestem wdzieczna niektérym
specjalistom wspierajgcym moje dziecko.

O tym, ze kiedy poszedt na studia byto mi juz niezrecznie w roli
matki-wariatki tez pare stéw sie nalezy. Dorosty juz, w Swietle prawa
powinien sam by¢ swoim adwokatem. Jest lakoniczne zdanie w ustawie

i enigmatyczny regulamin studidw, ale znowu nikt nie zna sie na tym jak
wspierac¢ studenta autystycznego, wigcznie z nim samym. Nie, nie mieli
jeszcze takiego przypadku. Nie, nie majq petnomocnika ani biura ds. oséb
z niepetnosprawnosciami. Nie, nie wiedzg o co chodzi z tym Aspergerem...
Gdyby wiedzieli, nie musiatabym znowu struga¢ durnia i dzwonic do
Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego (bo tak sie w opisywanych
czasach ten resort nazywat), szuka¢ w regulaminach bardziej swiattych
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w temacie wsparcia 0oséb niepetnosprawnych, uczelni, namawiac¢ do
oficjalnego utworzenia choc¢by stanowiska petnomocnika, do umieszczenia
na stronach www uczelni przydatnych informacji dla kandydatow

Z niepetnosprawnoscig czy wreszcie szukac literatury, tym razem dotyczacej
konkretnych rozwigzan, zwigzanych ze wsparciem studentéw w spektrum
autyzmu. Znalaztam takowg, ale w jezyku angielskim. Wygladato na to, ze
my w Polsce nie potrzebujemy.

SpotykaliSmy na szczescie tez madrych pedagogdw i specjalistow.

Z perspektywy czasu oceniam, ze mieli ,to cos”, jak to mawia autor jednej
z moich ulubionych ksigzek o osobach w spektrum autyzmu, Barry Prizant.
Mieli szacunek i zrozumienie. Miliony szkolen tego nie dadzg! Nalezy ci sie
drogi Czytelniku/droga Czytelniczko cho¢ jedna historia. Chodzi

o wychowawczynie syna na poczatku drogi edukacyjnej. Syn lubit pewne
postaci z bajki. Lubit je bardzo - to mato powiedziane. Niechetnie rysowat

i zajmowat sie czyms innym w szkole, opierat sie i protestowat. Ale kiedy
nauczycielka dodata do wszystkich jego czynnosci szkolnych owych
ulubiencéw, problem sam znikngt. Pamietam tez, jak po zebraniach
rodzicéw siedziatySmy z nig w jej samochodzie, palitySmy fajki

i zastanawiatySmy sie (a byto to przed diagnozg) o co chodzi

w zachowaniach syna. To ona szukata tez na wtasng reke odpowiedzi. Nie
pale juz od wielu lat, ale te wypalone wspodlnie papierosy uwazam za
najbardziej smaczne w swoim zyciu, najbardziej terapeutyczne! A i jeszcze
jedno. W tym przypadku miatam poczucie, ze nie zwariowatam sama.
Duzo jeszcze mam przerdznych opowiesci, bo nie wspomniatam nic

o kontakcie z ,zawodowymi naktadaczami etykiet”, ani o przedstawicielach
systemu orzecznictwa, ani o lekarzach, pracownikach socjalnych,
urzednikach, przypadkowych ludziach ogladajacych sie z oburzeniem lub
kiwajacych gtowg z politowaniem. To opowies¢ na inny wieczér, a moze ktos
inny juz jg snuje... Choc stowo szepnac? Tu tez im szybciej zwariujesz, tym
dla ciebie lepiej, bo wszystko co bedziesz robi¢ przestanie wydawac ci sie
podejrzane i jakies takie nie na miejscu...

Ludzie moéwig, ze jestes wariatem, kiedy robisz cos, na co brakuje im odwagi.
Mysle, ze nie databym rady tego wszystkiego przezy¢ gdybym nie uznata sie

www.wspieranierelacji.pl FUNDACJA RELACYJINI
czasopismo@wspieranierelacji.pl NIP: 7812013738, REGON: 387284300


http://www.wspieranierelacji.pl/
mailto:czasopismo@wspieranierelacji.pl

CItUWIE“ Czlowiek i Relacje
] R[lA(lE Nr 1/2022

Czasopismo Felieton numeru

za wariatke. Patrzac z perspektywy czasu na swoje rodzicielskie
doswiadczenia zanurzone w naszym kontekscie spoteczno-kulturowym,
mysle, ze dla wiasnego dobra lepiej szybko zaprzyjaznic sie ze statusem
wariata/wariatki. A jesli potrzebujecie odrobiny pozytywu takiego wyboru to
stuze cytatem z ksigzki Alicja w Krainie Czaréw Lewisa Carroll’a : ,Ale
powiem ci co$ w sekrecie. Tylko wariaci s cos warci”.
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