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Dziekujemy, ze zagladacie Panstwo do naszego Kacika Rodzica, ze mozemy byé pomocni, ze siegacie do

niego z coraz wieksza Smiatoscig i zainteresowaniem. Stad pewnie to trudne pytanie od Panstwa:
LMOwié, nie méwié, a jak juz méwic to jak, kiedy ?”
Ja ze swojej strony moge tylko doprecyzowaé zadajac kolejne pytania ,Jak wyttumaczy¢ dziecku, ze jego
problemy dnia codziennego wynikajg z tego, ze jest niepetnosprawne,..., ma autyzm czy zespot Aspergera?”. ,Kiedy

jest ten dobry czas, dobra godzina na to, Zzeby powiedziec¢ dziecku, ze ma ...?", ,W jak madry i niekrzywdzacy sposob

przekazaé dziecku, ze jest INNE, WYJATKOWE, ZE INNI MOGA GO NIE ROZUMIEC,..?"

Jest to jedno z trudniejszych pytan, ktére moga ustysze¢ rodzice, opiekunowie, ale rowniez my
nauczyciele od dzieci czy dorastajgcej mtodziezy. Mamy prawo obawiac sie tego pytania, poniewaz nie jest to
standardowe, pokoleniowe pytanie typu ,Skad sie biorg dzieci?”, ale niezmiernie wazne pytanie o tozsamosg¢,
swiadomosé swoich mniejszych i wiekszych problemoéw, funkcjonowania w srodowisku rodzinnym, lokalnym

a péziniej zawodowym.
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Chcac Panstwu pomoc zmierzyé sie z tym problemem szukatam odpowiedzi, moze bardziej podpowiedzi

w réznych zZrodtach podobnie pewnie jak robicie to Panstwo kazdego dnia. I na pewno Was nie zaskocze, na

to pytanie a wtasciwie pytania nie ma jednej dobrej, prostej odpowiedzi. Nie odwaze sie rowniez Panstwu

doradzaé¢ w tej kwestii, poniewaz odpowiedz jest zbyt ztozona i zalezna od réznych czynnikéw. Uwazam, ze

tylko WY, RODZICE mozecie zdecydowagé, kiedy, jak i czy mowié, czy nie méowic¢ swojemu dziecku o diagnozie.

Poszukujac odpowiedzi na Panstwa pytanie zwrécit moja uwage artykut pani Marii Dabrowskiej - Jedral w

magazynie ,W Drodze 2017, Nr 61", w ktérym porusza problem diagnozy dzieci z autyzmem .

Zachecam

Panstwa do siegania po ten magazyn. A oto wspomniany artykut, ktéry na pewno bedzie jednym z watkéw do

rodzinnych przemyslen.

Powiedzie¢? Nie powiedzieé¢?
Jesli powiedzieé, to kiedy?

Jak powiedzieé?

Te pytania wielu rodzicom spedzaja sen z

ZYCZYMY MILEJ LEKTURY

powiek i sa Zrédiem rozmaitych rozterek.
Boja sie oni, jak dziecko, na taka wiadomosé
zareaguje. Czy sie nie zatamie, czy nie
wycofa, czy nie bedzie chciato targnaé sie na
wtasne zycie. Boja sie tez, czy beda umieli
przekazaé¢ wiesci we wilasciwy sposob.
Strach w takim przypadku jest zrozumiaty.
Kazdy z nas pragnie ochroni¢ swoje dziecko
przed ztem tego swiata i zrobi wszystko, by
oszczedzi¢ mu cierpienia, jednak warto
uzmystowi¢ sobie dwie podstawowe
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kwestie: po pierwsze sie nie da, po drugie
diagnoza to wcale nie samo zlo i najgorsza
rzecz w zyciu. I od tego chciatabym zaczaé.

Twoje dziecko ma autyzm, ma zespét
Aspergera. Takie sa fakty. Z faktami sie nie
dyskutuje.

A wiesz, od czego zalezy, czy ,wtasciwie”
przekazesz swojemu synowi czy swej corce
wiadomos$é¢ o diagnozie? Od tego, jaki Ty
masz do tego stosunek. Jesli Ty nie



akceptujesz, ze jest jak jest, ze Twoje
dziecko jest wtasnie takie a nie inne, nie
zrobisz tego dobrze.
Bo co to znaczy dobrze przekazaé
cztowiekowi wiadomos$é, ze jego modzg
funkcjonuje inaczej?
Zrobié¢ to w sposoéb, ktéry bedzie

przede wszystkim peten

X Bardzo czesto w domu w rozmowach
choéby miedzy rodzicami przewija sie stowo
na A i w wiekszosci przypadkéw cztowiek
przeczuwa, ze to ma zwigzek z nim.

X Jesli ma rodzenstwo tzw.
neuronormatywne, dosé szybko

szacunku dla tego, kim to ~TJOTY jestes’ orientuje sie, ze brat czy siostra
Twoje dziecko jest. Zrobié kluczem do radzi sobie w kontaktach z
to w sposdb, ktéry nie réwiesnikami o wiele
tylko wyjasni pewne auty zmu sprawniej.

trudnosci, ale przede swojego

wszystkim podkresli dziecka” X Nieuczciwe jest w moim
zasoby, unikalnosé¢, mocne przekonaniu udawanie, ze Twoje
strony. (.....) dziecko jest doktadnie takie samo

Jesli masz w sobie akceptacje dla tego, kim
jest Twoje dziecko, jakie jest Twoje dziecko,
nie mozesz ,zle" powiedzie¢ mu o jego
diagnozie.

Teraz pytanie gtéwne: czy powiedzieé
synowi/cérce, ze ma autyzm, ze ma zespol
Aspergera?

POWIEDZIEC. POWIEDZIEC. POWIEDZIEC.

X Przeciez Twoje dziecko zauwaza to, ze
jest inne. Widzi, ze z pewnymi rzeczami nie
radzi sobie tak jak réwiesnicy, szczegdlnie z
takimi, ktére odbywaja sie w dynamicznych
warunkach, wymagaja szybkiej adaptaciji itp.

jak wszyscy. Przywodzi mi to na

mysl sytuacje, kiedy jeden =z
cztonkéw rodziny umiera z
powodu wznowy nowotworu a
wszyscy wokoét udaja, ze nic sie

nie dzieje. Ludzie wiedza, kiedy
umieraja i z cata pewnoscia o

wiele lepiej jest przejs¢ ten
trudny dla wszystkich proces w

atmosferze otwartosci i
bliskosci, umozliwiajac tez
pozamykanie pewnych spraw,

pozegnanie sie z tymi, z kim by sie

chciato pozegnaé¢ niz odgrywanie przez
wszystkich farsy. Zycie z autyzmem czy
zespotem Aspergera to tez piekielnie trudne
doswiadczenie, dlatego dobrze mieé przy
sobie kogos, kto méwi prawde, nie udaje,
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gra w otwarte karty.

X Kiedy to, czego cztowiek doswiadcza
w codziennym zyciu zostaje jako$ nazwane,
wyttumaczone, pojawia sie wielka ulga.

Nagle okazuje sieg, ze to, jaki jest nie jest
pochodna jego wrednego charakteru,
glupoty czy tego, ze jest sSwirem, tylko
wynika z tego, Ze jego mdozg pracuje nieco
inaczej, ze nieco odmiennie przebiegaja w
nim kable.

Teraz rozumie, ze to, ze jest jaki jest, bierze
sie stad, ze ma autyzm, ze ma zespot

Aspergera.
Kiedy rodzic odwazy sie
juz i wreszcie
Magazy n swojemu dziecku

powie o diagnozie,
bardzo czesto pyta
sam siebie, czemu
tak ditugo z tym

NR 61"

zwlekat. Zwykle
pl dzieciaki przyjmuja
wiesci o swojej

odmiennosci o wiele
tatwiej i spokojniej, niz
to zaktadali rodzice.
Ludzie ze spektrum nie dyskutujg z faktami.
Logiczne myslenie to ich mocna strona.

Skoro fakty mowia, ze mam autyzm, to
znaczy, ze tak jest i koniec. Nie ma sensu



traci¢ na to czasu i energii. To przepiekna

jest wiele innych oséb w jego wieku, ktére

cecha oséb z autyzmem. tez maja A
Jak wspomniatam, nazwanie Zapytaj, czy ma jakies$ pytania i
problemu przynosi ulge. na wszystkie odpowiedz.
VYreszcu? pewne rzeczy st_a]q ,,Kiedy dobrze Zap?WT“_J o swojej
sie jasne. Wreszcie . mitosci.
wiadomo. rozumiesz

autyzm, 2ycie Jedni beda pdzniej na
Kiedy powiedzieé? . . wtasng reke szukaé
Kiedy dziecko 2zaczyna Sta'!e_SIQ " dodatkowych
dostrzegaé, ze jest inne. tatwiejsze informaciji, inni

Kiedy réznice miedzy nim a
réwiesnikami  zaczynaja  byé

coraz bardziej widoczne. Kiedy w
kontaktach z innymi pojawiaja sie coraz
wieksze trudnosci.

Kiedy umie sobie przeczytaé¢ nazwe osrodka,
do ktérego chodzi na terapie.
Wybierz spokojny moment, kiedy jestescie
sami i zréb to w cieptej, przyjaznej
atmosferze.

Jak powiedzieé?
Zwyczajnie. Prosto. Krotko i na temat. Bez
uzalania sie i biadolenia, jakie to straszne.
Zaczynajac od tego, ze kazdy jest inny.
Rozmawiajac, nawet gdy dziecko nie méwi
ani stowa, o tym, jakie ma mocne strony, co
mu dobrze wychodzi. Poméz zobaczyé mu
jego zasoby. Potem troche o tym, co jest
trudnoscia. Wreszcie, Ze to sie¢ nazywa
autyzm czy zespot Aspergera. Powiedz, ze

poprzestang na tym, co

ustysza. Jedni beda méwié o

sobie, ze maja autyzm, Ze maja

zespol Aspergera, inni mimo wiedzy beda

twierdzi¢, ze tak nie jest, bo ich potrzeba

bycia jak typowi réwiesnicy na dany

moment bedzie silniejsza. To sie bedzie

toczy¢ swoim torem, bedzie sie zmieniaé¢ na

przestrzeni zycia, wazne, by pozwoli¢ byé
temu, co i tak jest.

Pani Maria Dabrowska-Jedral jest =z
wyksztatcenia lekarzem, skonczyta studia na
I Wydziale Lekarskim Akademii Medycznej w
Warszawie. Po odbyciu stazy medycznych,
kiedy okazato sie, Ze jej najstarsze dziecko
ma autyzm, ciezka postaé padaczki i
wymaga intensywnej pracy, zostawita prace
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w klinice i pracowata jako Asystent w
Zaktadzie Anatomii Prawidtowej Akademii
Medycznej w Warszawie, taczac zajecia
dydaktyczne z praca naukowa nad uktadem
nerwowym cztowieka. Jest autorka
bezptatnego magazynu W Drodze... dla
rodzicow dzieci z autyzmem i zaburzeniami
pokrewnymi, zawierajacym proste
wskazowki, jak skutecznie wspieraé rozwaj
dziecka i dbaé¢ o siebie, by podnosié¢ jakosé
zycia catej rodziny.

Opracowata: Elzbieta Gorska
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