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Nie- poradnik dla rodzicow
dzieci w spektrum autyzmu



Ten e-book powstal z mysla
o rodzicach dzieci w spektrum autyzmu oraz
o terapeutkach

1 terapeutach, pracujacych z dzieciakami,
ktorych rozwoj nie przebiega w sposob
typowy.
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7. wyksztalcenia jestem pedagozka zdrowia, socjoterapeutka, edukatorka
seksualng i absolwentka seksuologii kliniczne;j.

Od kilkunastu lat pracuje terapeutycznie z dzie¢mi w spektrum autyzmu
i ich rodzinami.

Zajmuje sie rowniez poradnictwem wychowawczym, dzialalnoscia
edukacyjna - prowadze warsztaty i szkolenia dla rodzicow, nauczycieli
oraz ucze studentow.

Od kilku lat moja pasja stala sie edukacja seksualna, dlatego Z
przyjemnoscia dzialam tez na tym gruncie.

Izabela Suchta
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NA POCZATKU
BYLA
DIAGNOZA

Stalo sie! Wychodzisz z gabinetu lekarza
psychiatry badz z poradni psychologiczno-
pedagogicznej z kartka, na ktorej jak byk
widnieje ,autyzm”/ ,zaburzenia ze spektrum

autyzmu”.

Niby to bylo wiadome od dawna, wszyscy si¢
tego spodziewali, fakty mowily same za
siebie  (Twoje dziecko ma problemy
7z komunikacja, trudnosci z nawiazywaniem
relacji spotecznych; jego rozwoj na pewno
nie jest typowy). Ale... No wlasnie, ta kartka
stanowl pewne swiadectwo, otwilera

szufladke, wywoluje lawine uczuc.
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CZY MOGE CZUC TO CO
CZUJE?

Co by¢ moze odczuwasz po diagnozie?

e smutek (,bo juz nigdy nie bedzie tak samo”, ,bo musimy
zrezygnowac z pewnego trybu zycia”)

e 7los¢ (nalos, na zycie, na Boga, na partnera, na dziecko...)

e strach (,jak nasze 7zycie bedzie teraz wygladac¢?”, ,Czy damy
rade?”, ,,Co z przysztoscia dziecka?”, ,,Czy bedzie miat kolegow?”,
,Co ze szkola?” ..))

e wstyd (,beda nas wytykac palcem”, "powiedza, 7Ze to moja wina,
bo w ciazy uprawialam sport”, ,zastanawiaja sie, co z nasza
rodzina jest nie tak” ...)

e nadzieja (,wiem juz, co dolega mojemu dziecku, teraz moge
dzialac¢”, ,metoda X pomogla dziecku Y wiec moze bedzie dobra

i dla mojego dziecka”)

A moze to jeszcze zupehie inne uczucia? Albo ich mieszanka?
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O pekaniu

Jesli wezmiesz balon i bedziesz nieustannie wdmuchiwac
w niego powietrze, zwiekszajac wewnatrz cisnienie, to co
sic z nim stanie? Tak, balon peknie!

Jesli zostaniesz sama/ sam z tymi uczuciami, a jeszcze
gorzej, jesli bedziesz je blokowac, negowac (,no bo jak to
moge mie¢ zlos¢ na swoje dziecko, 7Ze jest
neuroatypowe?”) pewnego dnia PEKNIESZ!!

"Znositam wszystko, svltam = dnia na dszien.
Brak snu, jedzenie z doskoku...
Wydawalo mi sie, se dam rade.

Nie dalam... Gdyby nie psychoterapia
i leki-pewnie juz by mnie tutaj nie hylo

e

Joanna, mama 4 letniego
Jasia

Moze wczesniej, moze pozniej... Moze bedziesz pekac
powoli (rezygnujac z siebie, z wlasnego czasu wolnego,
warczac na partnera, nie odbierajac telefonu od
przyjaciolki).

A moze to bedzie naglte BUM! Pewnego dnia po prostu nie
7najdziesz w sobie sily, aby wstac z lozka, ogarnac sie,
nakarmic dziecko, zawiez¢ na terapie.
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Moje prawie 20 letnie doswiadczenie w kontakcie z rodzinami
dzieci neuroatypowych pokazuje, ze:

e najczesciej matki ,pekaja” powoli

e ignoruja one oczywisty fakt, ze jesli nie zadbaja o swoj
dobrostan psychiczny, to w zaden sposob nie pomoga
dziecku.

NIGDY NIE WIDZIAEAM DZIECKA FUNKCJONUJACEGO
BARDZO DOBRZE, TYLKO DZIEKI TERAPIOM/ LECZENIU,
KTORE ODBYWALO SIE KOSZTEM ZDROWIA PSYCHICZNEGO
INNYCH CZEONKOW RODZINY.

WIDZIAEAM WIELE RODZIN, W KTORYCH MNIE] BYLO
TERAPII/ LECZENIA/ USPRAWNIANIA/ CWICZEN, ALE MATKI
MIALY CZAS DLA SIEBIE, SZUKALY WSPARCIA, A DZIECI
FUNKCJONOWALY CAEKIEM DOBRZE W TAKIM SYSTEMIE.

Oczywiscie, tempo progresu dziecka zalezy od bardzo wielu
czynnikow, m.in. poziomu funkcjonowania poznawczego, wieku
diagnozy, rodzaju terapii, spojnosci oddzialywan
terapeutycznych. Ale jednym z nich jest jakos¢ funkcjonowania
systemu rodzinnego, a ta zalezy od faktu, czy potrzeby
wszystkich czlonkow sa chocby w podstawowym stopniu
zaspokojone, jaka jest ich jakos¢ zycia, czy jest balans pomiedzy
obowigzkami a odpoczynkiem.

"Byto wazne, e musi byc¢ terapia, Ze trzeba corke zawiesc,
potem pocwiczyé w domu.

Nie wiadomo kiedy, nasze Zycie zaczeto krecic sie wokot tych
spraw. A przeciez byt jeszcze starszy syn, byto nasze
matzenstwo... To byt najgorszy czas w naszym gyciu, corka
wcale nie robita wtedy postepow. Odpuscilismy. I co?
Wszyscy Zyjemy ;)"
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No dobra, mamy diagnoze!
[ co dalej¢

e czynnik genetyczny (wiemy
juz, 7ze pelni on znaczaca
role)- W mojej rodzinie
wszyscy byli normalni, ale
jakby sie tak przyjrzec, lto u
mojego meza @ rodzinie...”

czynnik srodowiskowy
(.moze to dlatego, ze w cigzy
uzywatam balsamu z SLS”,
,mose mie powinnismy jej
wledy szczepic”, ,moze Lo
przez to, ze nie kupujemy
sywnosci ekologicznej”)

czynnik psychologiczny
(.moze to dlatego, e w cigzy
czesto byltam wystraszona”,
.moze to dlatego, e po
porodzie przez kilka dni
batam sie¢ wzigé¢ dziecko na
rece”, ,moze to dlatego, e nie
umiem bawic¢ sie jak inne
matki ze swoim dzieckiem?”,
~Moze to dlatego, ze nie
poswiecam dziecku zbylt duzo
czasu”

Co po diagnozie? 0



PUEAPKI MYSLOWE

Sporo tego...
Tylko co z tym zrobic¢? Zaghuszy¢ mysli sie nie da...

Przede wszystkim, zastanow sie nad ponizszymi stwierdzeniami:

e (Czy takie rozmyslania mi pomagaja?
e (Czy czuje sie po nich lepiej?
e (Czy to wjakims stopniu pomaga dziecku?

Nie? No to pora zrezygnowac z tego, co nie dziala! Tak, to jest trudne,
bo prawdopodobnie te rozmyslania weszly juz w schemat myslowy,
staly sie nawykami, a te bywaja bardzo trwale i nie tak latwo chca
odpuscic.

Co po diagnozie?



PO CO TA
DIAGNOZA?

No bo przeciez to jest ciagle to samo dziecko (bez
wzgledu na zapis w orzeczeniu). To samo dziecko,
7 tymi samymi umiejetnosciami, trudnosciami,

emocjami, potrzebami.

Co sie zmienia:

e wiemy, ze prawdopodobnie dziecko potrzebuje
dostosowania srodowiska do jego potrzeb (np.
mniejsza grupa w przedszkolu, unikanie
przeciazen)

e 7¢ by¢ moze pewnych umiejetnosci nie
nabedzie spontanicznie, w toku rozwoju i
trzeba bedzie nad tym pracowac¢ (np.
komunikacja, samoobstuga)

e 7¢ by¢ moze bedzie potrzebowalo wsparcia,
7zeby wejs¢ w swiat relacji rowiesniczych

e 7¢ by¢ moze bedzie potrzebowalo tego, 7Zeby
przede wszystkim zadba¢ o jego komfort

SENnsoryczny

Co po diagnozie?



Czasami zdarza sie, ze diagnoza probujemy thumaczyc sobie rozine
aspekty rzeczywistosci, ktore niekoniecznie musza wynikaé¢ z faktu
zaburzen rozwojowych. Wpadamy w pulapke mysli typu:

»Ina autyzm, wiec nie zaczynamy treningu czystosci”

~ma autyzm, wiec nie chodzimy na plac zabaw, bo dzieci nie chca
sie z nim bawic”

.ma autyzm, wiec nie bedziemy marnowac pieniedzy na zabawki,
kupimy lepiej wiecej pomocy dydaktycznych”

~.ma autyzm wiec zamiast na spacer do lasu pojedziemy na kolejna
terapie”

~.ma autyzm, wiec to normalne, Ze jest agresywny”

.ma autyzm, wiec musze zgadywac jego potrzeby i zaspakajac je
zanim sie zdenerwuje”

»,na autyzm, wiec musze nad moim dzieckiem rozlozy¢ parasol
ochronny, chroni¢ je przed calym zlem swiata, nie dopuszczac
innych, bo ,kto jak nie ja?”

Zatrzymaj sie na chwile i pomysl, czy tez zdarza Ci sie tak myslec? Jakie
to ma skutki? Czy takie myslenie moze ulatwic¢ Ci proces wspierania
rozwoju dziecka?

Co po diagnozie?



/. PERSPEKTYWY
TERAPEUTKI

Gdy przychodzi do mnie do gabinetu rodzic
7z dzieckiem, ktore posiada okreslona diagnoze, co
to w praktyce oznacza dla mnie, jako terapeutki?
Na pewno jest to dla mnie jakas wskazowka, ale

tak naprawde moi zadaniem jest:

e poznac dziecko

e okresli¢ jego mocne strony oraz problemy
rozwojowe

e ustali¢ potrzeby rozwojowe dziecka

e wybrac cele oraz metody pracy terapeutycznej.

Czyli musze zrobi¢ solidna i rzetelna diagnoze
funkcjonalna dziecka. Tylko na tej podstawie

(a nie opierajac sie wylacznie na diagnozie
medycznej) moge zaplanowac¢ dalszy proces

terapeutyczny.
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Wybor metody

Rodzic dokonujac wyboru metody pracy z dzieckiem
moze czuc sie jak podczas pobytu na tareu, gdzie
przekupki z kazdej strony pokrzykuja, wychwalajac swoj
towar (,najstodsze truskawki”), obiecujac swietne
rezultaty (,biszkopt upieczony z tych jajek nigdy nie
opada”), kuszac promocjami (,kup 2 serki, trzeci
dostaniesz gratis”).

Ten rynek jest obecnie wirtualny- sa to fora, grupy
internetowe, gdzie kazdy moze zada¢ swoje pytanie,
poradzic sie. W tych miejscach ludzie chetnie polecaja
rozne metody (,po pol roku terapii X moje dziecko
zaczelo mowic¢”, ,po odstawieniu glutenu dziecko
przestato mie¢ problemy z koncentracja™).

Na tych forach i grupach bywaja tez specjalisci, ktorzy
zachwalaja skutecznosc oferowanych przez siebie ustug.

"W pewnym momencie csulismy sie jak @ jakims
matrixie. Bylismy totalnie zagubieni, wydawalo
nam sie, se wszyscy wokol wiedza najlepiej, co
jest dla naszego dziecka najlepsze.”
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I w tym wszystkim jest rodzic, ktory styszy (,tylko terapia
behawioralna”), u Kkolejnego terapeuty (,terapia behawioralna to
przemoc, Kkonieczne jest wprowadzenie metod niedyrektywnych”),
u pani doktor (,tylko suplementacja i dieta”), a od znajomej z grupy
internetowej (,gdy kupilismy psa nasze dziecko zaczelo robi¢ postepy™).

I co teraz? Co zrobic? Komu zaufac? Fakq metode wybrac?

= AL
v
R
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¢
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A teraz taka sytuacja: miewasz zawroty glowy,
czasami mdlosci oraz zauwazasz wzmozona
sennos¢. Co robisz? Prawdopodobnie na
poczatku szukasz w internecie, ale gdy objawy
nie ustepuja, udajesz sie do lekarza specjalisty
(w tym przypadku bedzie to neurolog).

Po wizycie wykonujesz zlecone badania,
7z ktorymi udajesz sie na wizyte kontrolna.

Po przeanalizowaniu wynikow badan lekarz
zleca odpowiednie leczenie, zalezne od tego,
jak te wyniki wygladaly (np. farmakoterapia/
operacja/ zmiana trybu zycia/ dalsza
diagnostyka/ zmiana diety itp.)

Dlaczego o tym pisze? Bo chce przestrzec przed dzialaniem na oslep, bez
solidnej diagnostyki (diagnoza medyczna i funkcjonalna!l!!) - czyli ,na wszelki
wypadek odstawimy nabial, to z pewnoscia pomoze”, . kupimy sobie psa, moze
zacznie sie do niego przytulac”.
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Jesli:

robisz solidne badania
i dziecko jest wuczulone na
gluten/ nabial - stosujesz

zalecona przez lekarza diete

dziecko ma problemy

7. komunikacja- konsultujesz
sie ze specjalista od
komunikacji alternatywnej/
wspomagajace;j

dziecko ma problemy
sensoryczne- zapisujesz je na
terapie SI

dziecko ma obnizone napiecie
to potrzebuje rehabilitacji

dziecko przejawia zachowania
agresywne/ autoagresywne to
potrzebujesz  konsultacji z
terapeuta, ktory skupia sie na
zachowaniu, a nie tylko na
edukacji

dziecko ma problem

7z nabywaniem umiejetnosci
szkolnych to udajesz sie do
terapeuty, ktory pracuje nad
rozwijaniem kompetencji
edukacyjnych

W KAZDYM
PRZYPADKU:

Dziecko potrzebuje:

o zabawy

e ruchu

o aktvwnosci na swiesym
powietrzu

e czasu wolnego
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PODSUMOWUjfFAC

»Ile godzin terapii potrzebuje moje dziecko?”

e tyle, aby nie "skakac" z terapii na terapie

e tyle, aby mnie zaburzalo to funkcjonowania rodziny
(pozostate dzieci, praca, partner/ka)

e tyle, aby znalazl sie czas na odpoczynek i zabawe

e tyle, aby ilos¢ terapii nie generowala zachowan
niepozadanych

Jaka wiec terapie wybrac:

e odpowiadajaca potrzebom dziecka

e 7godna z naszym wlasnym systemem wartosci i przekonan
e realna i mozliwa do prowadzenia

e wjak najmniejszym stopniu dezorganizujacg zycie rodziny

T

Kiedy powinna zapali¢ si¢ czerwona lampka:

e ody ktos obiecuje wyleczenie z autyzmu

e ody ktos oferuje terapie skupiajaca sie wylacznie na edukacji,
pomijajac aspekty funkcjonalne i obiecuje ogolna poprawe
funkcjonowania dziecka

e ody ktos mowi tylko o redukowaniu ,zachowan niepozadanych”,
bez skupienia sie na ich przyczynach

e ody ktos nakazuje rezygnacje z innych metod

e ody ktos stosuje metode niepotwierdzona badaniami (czy na
pewno chcesz prowadzi¢ eksperymenty na swoim dziecku?)
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Mamo, Tato:

O Masz prawo czuc to, co czujesz

Q Masz prawo do zagubienia

Masz prawo nie wiedzie¢, co robic

O Masz prawo na spokojnie wszystko przemyslec
O Masz prawo pytac, gdy nie rozumiesz

O Masz prawo wybrac¢ metode pracy z dzieckiem
O Masz prawo zmieni¢ zdanie

O Masz prawo do zmeczenia

f\) Masz prawo do odpoczynku

/_) Masz prawo do zadbania o siebie

O Masz prawo do informacji

O Masz prawo popehiac bledy

Co po diagnozie?



(Gdzie mnie znajdziesz
w slecl?

Santeriz. Rozwoj Terapia Zdrowie Edukacja

Santeriz.Edukacja seksualna

G Gabinet terapeutyczno- edukacyjny Santeriz

Bodimy w kontakcie!

Twojo opinia jest dba mmie waina!
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