JAK WYCHOWUJE rozmowa z Agnieszkag Stasiak

Czy jest cos latwego
w wychowywaniu?

Ktos moze stwierdzi¢: alez trudne jest towarzyszenie dziecku w spektrum
autyzmu. Ja jednak uwazam, ze bywa trudno, ale ciekawie. Bo czy jest cos
latwego w wychowywaniu? O towarzyszeniu dziecku w spektrum autyzmu
- mowi Agnieszka Stasiak, prezeska fundacji Kokonovo, mama Mai i Blanki

rozvmawia Eukasz Pilip
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Lukasz Pilip: ,Nie znam ciekawszego,
a zarazem trudniejszego dziecka” - mowi pani
0 swojej trzynastoletniej corce.

Agnieszka Stasiak: Maja jest w spektrum
autyzmu, ma trzynascie lat i od zawsze
rozwijata sie nietuzinkowo. Mowic¢ zaczela
dopiero po trzecim roku zycia. Pierwsze
stowo — ,mama”, a zaraz po nim - ,kaloryfer”.
Nietuzinkowe miala tez zainteresowania.
Najpierw fascynowata sie sygnalizacjy
swietlng. Gdziekolwiek jechalysmy,
opowiadata o budowie wszystkich swiatel.

W zyciu by pan nie pomyslal, ze kazde z nich
jest inne. Potem jej konikiem staly si¢ stupy
wysokiego napiecia, ale tez muzyka powazna
z Bachem na czele. Gdy miala piec lat,
zaciekawila sie jeszcze medycyng. Predko
poznata caly uktad pokarmowy. Zapytatam

ja w tamtym czasie, co chcialaby na Dzien
Dziecka. Zazyczyla sobie cisnieniomierz.

Ale taki stary, z pompka.

Bylo to o tyle specyficzne, ze Blanka,

jej mlodsza o rok siostra, poprosita o rozowa
sukienke z falbankami. Rowiesnicy Mai tez nie
mieli tak wyszukanych prosb jak ona.

A jak rozwijata sie na ich tle?

- Nier6wnomiernie. Jak wiekszoé¢ autystow miata
trudnoéci w komunikowaniu sie. Nie rozumiata prze-
noéni, zartu, sarkazmu. Czyli abstrakcji. Gdy miata pi¢é
lat, probowata nawiazywat glebsze kontakty z innymi.
Do wszystkich moéwilta jednak na ,,ty”. Nie widziata r6z-
nicy miedzy sze$cdziesigciolatka a dwunastolatkiem.

A skoro pasjonowata si¢ wowczas medycyna, zaczynata
rozmowy od zwrotu: ,,Cze§¢, masz nerke lub watrobg?”.
Kiedy$ na spacerze natknely$my si¢ na plac budowy.
Krecili si¢ po nim budowlancy. Maja zachwycita si¢ ich
widokiem, bo w tym czasie, obok medycyny,
interesowala si¢ konstruowaniem.

Juz w wieku trzech lat nauczyla sie w kilka tygodni
budowa¢ z klockéw rower i kontrabas z symetrycznym

podziatem koloréw. To typowe dla dziecka w spektrum
- najpierw szkoli si¢ z czego$, co réwieénicy znaja od
dawna, a potem robi kolosalny postep i wyprzedza ich.
No i do jednego z budowlahcow corka rzucita: ,,Czes¢,
masz nerke?”. Pan spojrzat na nia, po czym ze spokojem
stwierdzil: ,Nerke to mam. Gorzej z watrobg”.

Jego zart rozbawit mnie do tez. Ale nie Maje, ktora go
nie zrozumiata.

Zeby jeszcze lepiej zobrazowat, jak autyéci pojmuja
éwiat, opowiem zaslyszang histori¢ innego dziecka

w spektrum. Pewnego dnia zapytato pedagoga, gdzie
jest jaka$ nauczycielka. I uslyszato: , A kreci sig gdzies
tutaj”. Matko §wigta, wie pan, co ten uczen sobie po-
myélal? Ze jak ta pani moze tu by¢, skoro jej nie widaé?
I w jakim celu kreci sie dookota siebie?

Te asynchronie rozwoju oséb w spektrum wida¢é

w ksiazce Laili Aguilar ,Wolfgang (Niezwyczajny)”.
Jej bohaterem jest jedenastoletni chtopiec, ktérego
siloraz inteligencji wynosi sto pieédziesiat dwa.

To poziom dziecka cztery lub nawet pig¢ lat
starszego od niego. (...) Natomiast emocjonalnie
jest duzo ponizej normy dla swojej grupy
wiekowej”.

- Oczywiscie nie wszystkie dzieci w spektrum sa tak
wybitnie inteligentne jak Wolfgang. Ale wigkszos¢

z nich rzeczywiscie rozwija si¢ niesynchronicznie.
Przyklad? Moja Maja dlugo nie méwita. Gdy jednak
sama wymawialam jakas$ literke, natychmiast wska-
zywala ja na klawiaturze. Dzi$ z kolei ma bardzo duzy
zasob stéow, uzywa skomplikowanych pojeé, ale brakuje
jej mozliwosci dialogu. Dialog kojarzy z nieprzewi-
dywalnoscia. Lek przed nim towarzyszy corce nawet
wtedy, gdy rozmawia ze swoim przyjacielem, rowniez
w spektrum. Jak u wszystkich nastolatkow, tak i u nich
zdarzaja si¢ konflikty. Bo nie cheg bawié si¢ w podobny
spos6b. Nie podoba im si¢ ten sam film. Nudzg si¢ cza-
sem. Ale problem w tym, Ze nie maja pojecia, jak sobie
to przekazac.

Dlatego nieraz uwazamy osoby w spektrum za nie-
zainteresowane rozmowg. Bo powiedzg co$ o sobie,

a potem zachowuja si¢ tak, jakby nie stuchaly. A one po
prostu maja swoj Swiat.

Wolfgang czuje si¢ w nim bezpiecznie,

gdy jest przewidywalny. Maja tez?

- Tak, schemat zapewnia jej spokéj. Na przykiad z tego
powodu uzywala dtugo tych samych sztuécow.



7 wiekiem staratam si¢ ja odzwyczajaé, ale powolutku.
I udato sie. Podobnie robitam z jej nawykami jedzenio-
wymi. Miata wybi6rczo$¢ pokarmows, co jest typowe
dla 0s6b w spektrum. Je$li w zupie znalazla co$§ czerwo-
nego, na przyklad marchewke, nie tykata dania. Tutaj
tez uczyly$my si¢ przetamywac schematy. Dzigki temu
Maja je dzi§ wszystko.

Nowosci w zyciu 0s6b w spektrum czasem destabilizu-
ja je emocjonalnie. W przypadku ksigzkowego
Wolfganga wystarczylo, ze babcia upiekla mu inne
ciasto niz jogurtowe i juz czut si¢ nieswojo. Podobnie
bywa z Maja - jest rzutka, inteligentna, pragnie wiedzy,

LAIA AGUILAR
Wolfgang
(Niezwyczajny)"
Widnokrag

olfgang jest chtopcem ze spektrum
autyzmu. Jego historia pozwala
spojrzec na $wiat jego oczami.

Na stratg, marzenia i potrzeby niezwyczajnego
dziecka. Cenny glos w dyskusji dotyczacej
neuroréznorodnosci oraz §wietny punkt wyjécia
do dyskusji z dzie¢mi na ten temat. Pokazuje,

ze odmienno$¢ moze by¢ darem, nie problemem,
o ile jest otoczona otwarto$cig i miloécig.

Chot pod pewnymi wzgledami Wolfgang wcale
nie rdzni si¢ od innych dzieci. Ksigzka zostata
wydana w ramach projektu ,,Ksigzki do zadah
specjalnych”. Uhonorowana zostata Nagroda
Carlemany dla Promocji C.

ale z drugiej strony hamuja ja stres i strach przed czyms
nowym. Z tego powodu potrafi kilka razy przeczytac t¢
samag ksigzke, co mnie wydaje sig strata czasu.
Chciataby podrézowac, ale obawia si¢ zetknigcia

z czym$ nieznanym. Dlatego wcigz szuka bezpieczen-
stwa w swoich przyzwyczajeniach: podobnym
$niadaniu, tej samej drodze do szkoly.

Stres moze powodowac agresje?

- Tak, i to nie tylko w strong innych, ale tez swoja.

U Mai problem okazuje si¢ nieco bardziej ztozony,

bo jest nastolatka. Przechodzi teraz burzg¢ emocjonal-
ng. Czasem gubig si¢, czy jej zachowanie wynika ze
spektrum, czy dojrzewania. Co wazne, w tym okresie
auty$ci maja zazwyczaj dodatkowe problemy. Zaczyna-
ja chorowa¢ na depresje, schizofrenig, uaktywniaja sie
w nich manie. Corki tez to nie ominglo - pojawity si¢

u niej klopoty endokrynologiczne.

Jej autoagresja przejawia si¢ biciem po udach.

Ale tez po glowie. Kiedy indziej drapie si¢ od czota

w dol. ,Byla zla na siebie, wigc zadata sobie bdl - myéle
w takich chwilach. - Ciekawe jednak, czy wstydzi si¢
ran na twarzy”. Okazuje sig¢, Ze nie zawsze czuje si¢ za-
klopotana z ich powodu. Moze to jej sygnat do $wiata:
zobaczcie, jestem wojowniczkg?

Ostatnio zdarzyt jej si¢ pewien wyskok. Poszlo o kolege
z klasy, ktory byt aktywny na lekcji i dostal piatke.
Chot sama nie podnosilta reki, wkurzyla sie. Tak
bardzo, ze wychodzac z pomieszczenia, trzasnela
drzwiami. No i wyleciata z nich szyba.

| jak pani zareagowata?

- Z racji niepelnosprawnoéci Mai moglabym powie-
dzie¢: ,,Ojej, nic si¢ nie stato”. A wilasnie, ze sie stato!
Maja nie zrobita zbyt wiele, aby dosta¢ podobng ocene.
To kolega podnosit reke, nie ona. Dlatego zapropono-
watam jej, zeby porozmawiata z nauczycielka,

czy jesli nastgpnym razem bedzie aktywna, réwniez
otrzyma dobra ocene. Oczywiscie rozumiatam,

ze bylo jej przykro. Ale to nie uzasadniato trzaénigcia
drzwiami. ,Walnetam nimi, bo kiedy$ zrobit tak inny
uczen” - usprawiedliwiala si¢ corka. Wigc odpowie-
dzialam: ,,A jak rozpali ognisko i wskoczy do niego,

to wskoczysz za nim?”. Maja zaprzeczyla.

Jeden przyklad wystarczyl, aby wszystko zrozumiala.
By¢ moze dlatego, ze wiem, jak do niej dotrzeé.

Co dzief prowadzimy przynajmniej jedng taka
rOZMowe.




Niezty sprawdzian dla cierpliwosci rodzica.

- Dlatego moéwie, ze caly czas ucze si¢ wlasnej corki.
To ona popchneta mnie w 2014 roku do zalozenia fun-
dacji Kokonovo. Prowadze¢ ja pro bono. Oferuje pomoc
dzieciom w spektrum z doméw dziecka. Zazwyczaj nie
maja tam Zadnej terapii grupowej, a co dopiero indy-
widualnej. Gdy kiedys odwiedzitam je w jednej z placé-
wek, podbiegt do mnie chlopczyk. Obiecal narysowaé
mi samoché6d. Zamiast niego byla jednak plama na
kartce, a wychowanek miat juz pig¢ lat... Dlatego z fun-
dacja budujemy w domach dziecka sale terapeutyczne.
No i oferujemy przebywajacym w nich dzieciom terapie
szyta na ich miarg. Bo kazdy autysta jest inny, a eduko-
wanie go to prawdziwe wyzwanie.

U mnie takim sprawdzianem cierpliwosci i fagodnosci
okazalo si¢ nauczenie Mai rozmawiania przez telefon.
Nie bylo jej fatwo zadzwoni¢ do kolegbw, zapytac

o prace domowg. Nie wiedziata, co powiedzie¢ albo

w jakiej kolejnosci zadac pytanie. Gdybym jej w tym
nie pomogla, wszystkie rozmowy, nawet ze znajomymi,
zaczynalaby tak: ,,CzeS¢, jestem Maja, mam

trzynascie lat”.

Czasem zartujg, ze jestem dla mojej corki nie tylko
rodzicem, ale tez terapeuts, nauczycielem, kolezanka.
Musze ogarnac jej edukacje, emocje, zdrowie. Niech
sprobuje p6js¢ pan z nig do fryzjera. Jest wrazliwa stu-
chowo, przez co dzwigk nozyczek przy uchu powoduje
u niej dyskomfort. Nie wspominajac juz o dentyscie

i borowaniu. Albo o wej$ciu do sklepu, gdzie jest
stymulacja $wiattem, kolorami, dzwigkiem.

Tyle obowiazkow, a pani ma jeszcze miodszg

coérke Blanke.

- To najlepsza terapeutka Mai. Nie dziwi si¢, ze jej sio-
stra czego§ nie rozumie. Zawsze traktuje ja tak samo.
Oczywiscie czasem dziewczyny klocg si¢ jak typowe
nastolatki. Nieraz Blanka rzuca wtedy: ,,Nie rozumiesz,
o co mi chodzi, bo jeste$ w spektrum”. Nikt u nas nie
obraza si¢ na stwierdzenie tego faktu. Jesli jednak
sprzeczka idzie za daleko, interweniuj¢ i méwie do
miodszej z nich: ,,Osoby w spektrum s inteligentne,
ale ty jeste$ superinteligentna, bo je rozumiesz. Czyli
kazdy z nas wie sporo”.

W domu mamy zasade: ,Sprawiedliwie nie oznacza

po réwno”. Nie chodzi tu o czas dla corek, bo daje im
go tyle samo. To tyczy si¢ przede wszystkim pochwat.
Blanka pyta mnie czasem: ,Mamo, dlaczego chwalisz

Maje, ze dobrze umyta wlosy?
Albo ze pamigtata o wyszoro-
waniu zebéw? Przeciez to ba-
nal”. Ale nie dla Mai.
Zauwazam, ze ostatnio drogi
dziewczyn nieco si¢ rozjezdza-
ja. Z powodu dorastania r6znig
sie zainteresowaniami, nie
ogladaja podobnych filméw ani
nie maja tych samych kolegow.
Maja woli towarzystwo chiop-
cbdw, za$ Blanka - dziewczyn.
Nie pogadaja o ciuchach, bo dla
starszej to nuda.

A jak Blanka radzi sobie

z rola ttumaczki swiata

dla Mai?

- Ostatnio wymyglita, Ze p6j-
dzie z nig do kina. Chciatam do
nich dolaczy¢, ale nie zgodzity
si¢. ,Moze i lepiej - pomyslatam
sobie - bo popracuja nad swojg
relacja”. Gdy wrocily, wydawato
mi si¢, ze Blanka jest zmegczo-
na. Nie pomylitam si¢. Chwilg
pdzniej przyznala, Ze nie wie,
czy wyskocza jeszcze kiedy$ do
kina. Pewnie musiata odpo-
wiada¢ na ciagle pytania Mai,
powtarzac jej to samo. A ja nie
zapominam, ze Blanka to jesz-
cze dziecko. W dodatku péttora
roku miodsze od siostry. Nie
moze by¢ jej opiekunem. Ciesze
si¢ jednak, ze dziewczyny spro-
bowaty poby¢ razem.

Po tym wszystkim, co panu
opowiedziatam, kto§ moze
stwierdzic: alez trudne okazu-
je sie towarzyszenie dziecku

w spektrum autyzmu. Ja jednak
nadal bede uwazac jak na po-
czatku naszej rozmowy:

bywa trudno, ale ciekawie.

Bo jest cos latwego

w wychowywaniu? //

AGNIESZKA
STASIAK

psychoterapeuta,
trenerka komunikacji.
Prowadzi warsztaty

w oparciu

o Porozumienie

bez Przemocy,
podczas ktérych
wspiera uczestnikéow

w odnajdywaniu

ich jezyka porozumienia
i empatii.

Jest twérca studiow
podyplomowych,
ktérych bazg
merytoryczng

jest PBP. Pracuje
réwniez z nastolatkami,
wspierajgc

ich w budowaniu
wtasnej tozsamosci



