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Bardzo szerokie spektrum

2022-10-26

Wyjatkowo nie o kulturze dzis bedzie. Przepraszam, ale czuje potrzebe napisa¢ o czyms, co dla mnie
prywatnie jest bardzo istotne.

Jestem tatg dwojga dzieci ze spektrum autyzmu - u mojego 13,5-letniego synka zdiagnozowano przed
10 laty zesp6t Aspergera (dzis ten termin nie jest juz uzywany w diagnostyce), a 4,5-letnia Zosia jest
dzieckiem autystycznym. Z oczywistych wzgledéw Sledze wiec pojawiajgce sie w przestrzeni
publicznej opinie na temat systemu opieki i edukacji dzieci autystycznych.

A te bywajg skrajne, bo tez my, rodzice, czesto mamy mocnho skrzywiong perspektywe, bywamy
roszczeniowi i mato realistyczni, zaktadamy, ze opiekunowie czy nauczyciele zdotajg sprawic¢ cuda, a
nasze dzieci nagle ozdrowieja. Gdy na ten, mocno juz rozchwiany emocjonalnie, nastréj natozy sie
prywatna tragedia (np. pogorszenie sie stanu dziecka) albo ktopoty we wspédtpracy z przedszkolem
czy szkota, dodatkowo sie nakrecamy.

Krzywdzace sugestie

Czytam wiec np., ze caty system opieki nad dzie¢mi autystycznymi jest do niczego, stwarza okazje do
naduzyc, a réwne doptaty na wszystkie dzieci autystyczne, bez réznicowania ze wzgledu na ich
potrzeby, sprawiaja, ze przedszkola - w zdecydowanej wiekszosci prowadzone przez fundacje,
stowarzyszenia lub bedace po prostu prywatnymi firmami - ,,wybieraja” podopiecznych
wymagajgcych mniejszego naktadu pracy. Pojawiajg sie tez sugestie, ze tak naprawde liczy sie tylko
biurokracja, bo przeciez mama nie wie, czy w przedszkolu naprawde realizowany jest program
zapisany w tzw. IPET-ach (indywidualnych programach edukacyjno-terapeutycznych). Do tego
dochodzi nastawienie przeciwko dzieciom autystycznym rodzicéw dzieci z innymi problemami - bo
dlaczego w przypadku autystykéw dodatki do ksztatcenia sg wyzsze, zwtaszcza gdy chodzi o dzieci
bez gtebokich uposledzeh?

Dzieki moim dzieciom Swietnie zdaje sobie sprawe z tego, jak duza jest rozpietos¢ spektrum. Roszek
chodzi do 6smej klasy podstawéwki i jest jednym z najlepszych uczniéw w szkole, a w wieku Zosi
umiat juz czytac. Zosia dopiero uczy sie méwic i nadal korzysta z pieluszek, nie wiemy jeszcze, w
jakim zakresie bedzie mogta by¢ samodzielna. Nie znaczy to jednak, ze Roszek nie potrzebuje opieki i
indywidualnej pracy. Swietnie pamietam, jak wielki byt przeskok pomiedzy przedszkolami - gdy trafit
do integracyjnego zmienito sie wszystko, poczynajgc od tego, ze zamiast codziennych litanii o tym, co
zrobit Zle, zaczelismy stysze¢ od opiekunek pochwaty i wskazéwki, nad czym nalezy pracowacd. Nie do
przecenienia jest tez praca nauczycielek wspomagajgcych w szkole, ktére na przyktad wielokrotnie
uspokajaty Roszka, gdy sie zdenerwowat (a wybuchy niekontrolowanej ztosci zdarzajg sie takze u
dzieci i dorostych z najlzejszymi objawami).

W przypadku naszych dzieci najwazniejsza jest systematyczna praca, ktéra czasem przynosi wyniki
lepsze, czasem gorsze. Bo dzieci autystycznych nie da sie wrzuci¢ do jednego wora. Do kazdego z
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nich trzeba podchodzi¢ indywidualnie, stara¢ sie do nich dotrze¢. To podstawa sukcesu, nawet
najmniejszego. Jak w takiej sytuacji wyceni¢ indywidualnie prace z kazdym z nich?

Nie szkodzi¢ innym

Wiem, ze Zosia ma szczescie, bo trafita do dziatajgcego na os. Zielonym jedynego w Polsce
samorzadowego przedszkola dla dzieci z autyzmem. To miejsce naprawde wyjatkowe, a prace
wykonujg fantastyczna. Takze dlatego, ze majg mozliwos$¢ prowadzenia terapii indywidualnej. Zosia
idzie do przedszkola na piec¢ godzin i przez trzy z nich ma zajecia w trybie jeden na jednego. Zdaje
sobie sprawe, ze to sytuacja wyjatkowa, ale daje dzieciom i rodzicom nadzieje na rozwdj - taki, ktory
w konkretnym przypadku jest mozliwy do osiggniecia.

Nie miatem do czynienia z prywatnymi placéwkami, wiec trudno mi je oceniac. Styszatem/czytatem
opinie i dobre, i zte. Znam natomiast wspotpracujacg z przedszkolem Zosi fundacje i wiem, ze tworza
je osoby z pasja, starajgce sie jak najbardziej pomdéc podopiecznym, bez wzgledu na to, jak wiele
wymagajg pracy. Zapewne, jak wszedzie, zdarzajg sie kombinatorzy, jednak pietnowanie z tego
powodu catego srodowiska wydaje mi sie mocno niesprawiedliwe.

Oczywiscie, tu zawsze perspektywa bedzie indywidualna, tak jak indywidualne sg nasze
doswiadczenia. Warto jednak pamieta¢, zeby wylewajgc wtasne zale, nie szkodzi¢ innym.

Mam nadzieje, ze wybaczycie mi te prywatng dygresje. Za dwa tygodnie wracam do kultury.
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