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Nasze codzienne zycie a Zespot Aspergera

Literatura fachowa podaje wiele wskazowek jak pomoc dziecku cierpigcemu na zespot
Aspergera. Dotyczg one kontaktdw spotecznych, technik uczenia itd. Gdy czytatam
wszelkiego rodzaju poradniki bardzo brakowato mi informacji dotyczacych codziennego zycia.
Dziele sie wiec tym, do czego udato mi sie dojs¢ samodzielnie.

Uporzadkowatam tez, w formie krétkiego poradnika, informacije o terapii, jakie uzyskatam od

specjalistow pracujacych z moim synkiem. Znajdziesz je na osobnej stronie, poswieconej
temu tematowi.

Specjalng _podstrone poswiecitam Urszulce - mojej ukochanej coreczce. Uznatam, ze na
osobng podstrone zastugujg rowniez opowiesci z naszych wakacji (w tym pierwsza prawie

samodzielna przygoda wakacyjna Kuby - ob6z dzienny).

Jedzenie

Dzieci z AS sg bardzo wyczulone na konsystencje, smak, zapach jedzenia. Czesto same
ograniczajg swojg diete, unikajg wielu produktow. Trzeba zawsze sprawdzi¢, czy podtozem
niecheci nie jest przypadkiem alrergia. W przypadku szczegolnie ograniczonej diety tatwo
moze doj$¢ do niedoboréw. Dobrze jest od czasu do czasu zrobi¢ badanie morfologiczne krwi.
Co dziatato w przypadku mojego synka? UsiedliSmy kiedy$ razem i z kazdej z grup zywnosci
wybralismy przynajmniej po dwa akceptowane produkty: np. z produktow mlecznych kakao i
jogurty owocowe (niestety tylko jednego producenta, w porcjowanych opakowaniach); z
"biatkowych"- kurczak, parowki, salami i jeden rodzaj kietbasy itd.

Moje dzecko jada tylko potrawy o zdecydowanym smaku: kwasne, stone.

Pojawiajg sie problemy, gdy nalezy zjesS¢ cos "na miescie", lub kiedy jesteSmy gdzies
zaproszeni. Musze wtedy miec€ przy sobie w torebce ulubione batoniki, pomarancze albo tez
przynie$¢ z sobg potrawe, ktorg Kuba chetnie zjada. Wiekszo$¢ z naszch znajomych dobrze
rozumie nasze problemy i nie jest to dla nich "ujmg na honorze", gdy taka sytuacja ma
miejsce.

Ubranie

Moje dziecko woli ubrania miekkie, tatwe do zatozenia: T-shirty, bluzy, spodnie z gumkg w
pasie, buty bez sznuréwek. Nie ma ktopotow z guzikami, zamkami btyskawicznymi, "rzepami”.
Ulubione materiaty to sztruks, dzianiny, "polar”. Jeansy, swetry z naturalnej wetny sg omijane
szerokim tukiem - bo "drapig". Zdarza sie, ze Kuba nosi koszulki na lewej stronie, bo uwierajg,
go szwy. No i kolorystyka, przez jakis czas mdj syn panicznie unikat zéttego - niezaleznie czy
cate ubranie byto tego koloru, czy tylko jeden malenki detal. Na szczescie ten etap mamy juz
za soba.
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Zabawki

Ulubionymi zabawkami Kuby sg wszelkiego rodzaju klocki, zaréno zwykte drewniane jak i typu
lego. Zapewniajg mu one godziny tworczej zabawy, bedaca przy okazji porcjg intensywnych
cwiczen rozwijajgcych miesnie dtoni. Niestety, mimo ze moj chtopczyk jest juz dos¢ duzy
(skonczyt 8 lat) ciggle ma tendencje do wktadania drobnych przedmiotéw do buzi, badz tez
pogryzania wszystkiego.Wazne wiec dla mnie jest aby wszystkie klocki, kredki, gumki do
mazania itp byty "bezpieczne"- nietoksyczne i na tyle duze, aby sie nie udtawit. Lepiej czesto
sprawdzac co On ma w buzi. Jego terapeutka stwierdzita, ze pewnie Kuba potrzebuje
dodatkowej stymulacji jamy ustnej, bo do takich "zabaw" woli klocki niz cukierki.

Pomoc, z ktérej warto skorzystac

Zanim zastata postawiona ostateczna diagnoza maoj syn byt ogladany, badany przez caty
szereg specjalistéw: laryngologa, okuliste, kilku pediatrow, psychologa, psychiatre, kilku
neurologow. Miat robione testy na okreslenie jego ilorazu inteligencji, catg mase badan krwi,
zapis EEG, tomografie mézgu. Jestem pewna, ze lista ta nie jest kompletna. Nastepne
konsultacje, po ustaleniu diagnozy, miaty na celu okreslenie potrzeb mojego dziecka w
zakresie terapii: zajeciowej, jezykowej i ruchowej. Teraz do szkoty Kuby przychodzi co dwa
tygodnie terapetka zajeciowa - uczy go jak prawidtowo trzymac otéwek (pisanie dtugopisem w
szkole nalezy do rzadkosci), jak pisac literki (od gory do dotu, od lewej do prawej - niby
oczywiste, prawda?) itd. Ciggle czekamy na fizjoterapeute - podobno "nasza kolej" bedzie z
koncem wiosny. Podobnie jest z terapig jezykowa.

Potrzebna jest Scista wspopraca personelu szkolnego z rodzicami. Co semestr (sg trzy
semestry w roku) spotykamy sie w szkole z wychowawcg klasy, dyrektorem szkoty, osobg z
agencji odpowiadajgcej za programy pomocy uczniom, "resource teacher" (dodatkowy
nauczyciel w szkole pomagajacy w doraznych sytuacjach) i ustalamy program dziatania. Kuba
ma Indywidualny Plan Nauczania (IEP), w ktérym doktadnie okreslane sg jego potrzeby,
umiejetnosci i jaka czes¢ programu nauczania bedzie realizowana. Jest to dla nas bardzo
wazne, bo np. z matematyki Kuba jest na znacznie wyzszym poziomie niz reszta klasy, a z
jezykiem (ang.) jest problem. Ortografia (spelling) nie sprawia zadnych ktopotéw - méj syn ma
doskonale rozwinietg pamie¢ fotograficzna, ale jezeli chodzi o wypracowania - klapa, nie
potrafi sam skomponowac wiecej niz trzech linijek tekstu.

Typowe nietypowe zachowania

Jakkolwiek czesc¢ z nich to juz historia, sprobuje opisac wszystkie dziwnosci, jakie miaty
miejsce w zyciu naszego synka. Z gory przepraszam,za prawdopodobny chaos, ale mysle, ze
te uwagi moga by¢ pomocne dla innych rodzicow.

Kuba, gdy jest zadowolony (cos mu sie uda, z prezentu) okazuje to catym soba. Nie potrafi
usiedzie¢ w jednym miejscu, podskakuje, macha rekami, pokrzykuje.

Bardzo Zle reaguje na zmiany, nowosci, nie lubi niespodzianek. Wtedy krzyczy, wyktdca sie,
odpycha obce osoby, ktore probujg go uspokoic, tzy toczg mu sie po policzkach jak groch.
Potrafi usig$¢ na podtodze i ttuc piesciami w bezsilnosci.Gdy bez jego wiedzy zmienita sie



nauczycielka od j.francuskiego (w Kanadzie obowigzkowy od 1 klasy) nie akceptowat nowe;
"pani" przez kilka miesiecy. Nie stuchat, ignorowat, "czepiat sie" o wszystko. Trzeba tez
przyznac, ze byta to po czesci jej wina, bo nie od razu zaznajomita sie z rodzajem ktopotow
Kuby. Ciezko byto jej zrozumieé, Ze to nie osobista nieche¢ mojego dziecka do niej, tylko
reakcja na zmiane. Znacznie tatwiej Kuba znidst zmiane szkoty i przeprowadzke do innej
miejscowosci, ale do tego byt przygotowywany chyba z p6t roku. Zdecydowanie, o wszystkich
zmianach trzeba go informowac z duzym wyprzedzeniem. Najlepiej zrobi¢ prosty kalendarz i
przyczepi¢ go w dobrze widocznym miejscu np. na lodéwce i wpisywac tam (wrysowywac)
wszelkie informacje: wyjscia do biblioteki, na zajecia dodatkowe, kiedy zostaje z opiekunkag -
bo rodzice majg "wychodne". A propos opiekunek - aby unikngé wszelkich starc lepiej
wszystko wyraznie napisac, nie zostawiajgc jej "wolnej reki" co do tego, jak zajac sie
dzieckiem.

Kuba boi sie ciasnych, matych pomieszczen, nie tylko windy i przejs¢ podziemnych - réwniez
matych pokoi pozastawianych meblami i bibelotami.

MOoj syn jest bardzo wrazliwy na dzwieki np zmieszane krzyki i odbijanie pitki na sali
gimnastycznej, pisk hamulcow, golarka elektryczna,suszarka - zastania uszy rekami, kreci
gtowa lub ucieka w cichsze miejsce. Fryzjer, ktory go strzyze wie, ze moze uzywac tzlko
nozyczek.

Podobnie jest z zapachami. W kuchni moge spokojnie stosowac: majeranek, tymianek,
oregano, papryke, wanilie i kakao. Gdy urzyje innej przyprawy moge by¢ pewna, ze Kuba
ztapie sie za nos, odsunie potmisek jak najdalej sie da lub poprosi o pozwolenie na wstanie od
stotu.

Gdy moje dziecko pochtoniete jest zabawg lub odrabianiem lekcji pomaga sobie nucac,
Spiewajac, syczac, "klikajac" jezykiem.

Kuba jest bardzo otwarty i ufny. Bardzo czesto przytula sie do znanych mu oséb, nie tylko do
rodziny, réniez do swojej wychowawczyni, dyrektora szkoty, wychowawczyni jego siostry,
sgsiadow. Zdarza sie tez. ze zaczepia ludzi w sklepie (supermarkety) aby opowiedzie¢ im o
postgpach w swojej ulubionej grze video.

Mimo, ze zalecone jest to przez terapeutke, nie jestem w stanie namdwi¢ mojego synka na
pomoc w kuchni np. przy pieczeniu ciasteczek. Mozliwos¢ przyklejenia sie do jego rak
kawatka ciasta wywotuje u niego odraze. Z drugiej strony, gdy smaruje kanapke czekoladg lub
zjada frytki z keczupem jest upaprany "po tokcie". Moj syn potrafi postugiwac sie sztuécami,
ale i tak najczesciej do jedzenia uzywa tylko palcow.

Interesujacy jest tez sposdb, w jaki Kuba zjadat kanapki - takie do szkoty, ztozone z dwoch
kromek chleba. Ostroznie rozdzielat kromki, obgryzat z nich skorki, a dopiero potem zjadat
reszte, kazdg pajdke osobno. Moje podejrzenie jest takie, ze sprawdzat, czy niczego tam nie
"przemycitam”.

Mojemu dziecku jest o wiele tatwiej, gdy prawie wszystko jest za niego przemyslane,
zorganizowane.



Wazne dla Kuby jest, zeby podczas positkow nikt nie zajmowat "jego" miejsca przy stole, nikt
nie ruszat jego przedmiotow. Z wyjatkiem rodzicéw - mamy specjalng ulge.

Nie wystarczy powiedzie¢ "posprzataj pokdj" - lepiej odbierane przez niego jest: "klocki do
pudetka, ubrania do pralni" i po kilku minutch nastepne dwa polecenia. Wtedy bedg one
wykonane bez probleméw. Jeszcze lepiej napisac w punktach co ma by¢ zrobione i przyczepi¢
kartke do tablicy korkowej w jego pokoju.

Kuba wydaje sie zy¢ wedtug zasady "co jest twoje, to jest moje, a co jest moje to nie ruszaj".

Zdarza sie, ze Kuba popycha, "wchodzi" na inne dzieci. Nie jest to chec¢ zaczepki. Kuba
wydaje sie nie wyczuwac bezpiecznej odlegtosci miedzy ludzmi i nie "zauwaza", ze ktos jest
blisko niego.

Dzieci z AS nie nadajg sie na dyplomatéw. Mowig to co widza, co myslg. Czasami méj syn
wygtasza komentarze, od ktorych pokrywam sie pgsem. Rownie czesto takie uwagi ma okazje
wystuchiwae wychowawczyni Kuby. Tak naprawdeto po prostu doktadna obserwacja
rzeczywistosci i brak zrozumienia dla matych ktamstewek, pochlebstw.

Mam wrazenie, ze dtonie mojego dziecka prowadzg odrebne zycie. Ciggle czego$ dotyka,
obraca w palcach, zgniata, drapie, przesuwa.

Troche cofne sie do okresu wczesnodzieciecego. Kuba byt bardzo aktywny jako niemowle.
Siedziat jak miat 6 miesiecy, chodzit gdy miat 9 - 10 miesiecy. "Uprzyjemniat mi zycie",
wdrapujac sie na potki z ksiazkami i systematycznie je "oczyszczat". Zaczat mowi¢ okoto 30
miesigca zycia. Co byto nietypowe, raczej nie powtarzat pojedynczych stow. Wygladato to tak,
jakby ¢éwiczyt je w pamieci i rozpoczat mowienie od razu catymi zdaniami.

Troszke pdzniej (4 lata), bardzo polubit obstugiwanie wiezy Hi Fi. Eksperymentowat z
guzikami, nagrywat z kasety na kasete.

Jednym z ulubionych zaje¢ byto ogladanie jak obracajg sie: popchniete rekg kétka od
samochodzikow i ptyty analogowe na adapterze dziadka.

Jako mate dziecko Kuba mial wyjatko wysoki prog bolu, nie ptakat przy szczepieniach, patrzyt
tylko na robigca to pielegniarke z takim wielkim wyrzutem w oczach - dlaczego ona chce mu
zrobi¢ krzywde.

Wracajac do "teraz". Kuba raczej nie jest zainteresowany beletrystykg (z wyjatkiem przygod
Puchatka i serii "Mikotajkéw"), natomiast kiedy w jego rece wpadnie atlas, stownik,
encyklopedia - pochtfoniety jest przez wiele godzin, zapamiegtuje z nich znaczng czesc¢
informacji. Potem oczywiscie radosnie sie tg wiedzg z nami dzieli.

Jak pisatam wczesniej, moj synek boi sie matych, zastawionych pomieszczen, wind itp.
Podczas wizyt, gdzie wtasnie tak urzadzone jest wnetrze domu (sg ludzie, ktérzy tak lubig),
Kuba prosi abysmy wyszli jak najpredzej. Trudno go wtedy zajg¢ czymkolwiek, caty czas jest
niespokojny, wierci sie, postekuje. Co do wind - zdarzato sie nam wchodzi¢ na 10 pietro, bo
tam akurat mieszkali nasi znajomi.



Kuba nie potrafi jeszcze dobrze odczyta¢ emocji z naszych twarzy. Nauczyt sie juz
rozpoznawac wesotos¢ i gniew (niezadowolenie), problemem ciggle sgq smutek, zdziwienie,
niechec itd. Lepiej po "zrobieniu miny" powiedzec¢ co czuje i dlaczego.

Moj synek potrafi siedzie¢ przez diuzszy czas wpatrujac sie w przestrzen, nie zauwaza wtedz
co sie wokot niego dzieje, nie styszy co sie do niego méwi. Musze wtedy podejs¢ do niego,
zamachac rekg przed oczami lub dotkng¢ jego ramienia - wtedy wraca do rzeczywistoSci.
Zadziwiajace jest, jak chtopak potrafit przemodelowac¢ nasze zycie.

Nasze najwieksze osiggniecia

Podpowiedziano mi, aby i o tym napisac. Wiec dziele sie tym z wami.

Kuba potrafi sie samodzielnie ubrac. Nie zapominajgc o spodnich warstwach odziezy. Umie
juz sam ocenic jakie ubranie jest potrzebne w zaleznosci od pogody, pory dnia. Kolor "ciuszka"
nie ma juz znaczenia, Kuba polubit wreszcie wszystkie kolory. Pomogto powtarzanie, ze zétte
rzeczy tez bywajg ok np. stoneczniki, masto, kurczatka itd. Jak przeglagdatam ostatnio ubrania,
z ktorych wyrdst, potowa z nich byta w kolorze czerwonym.

Nauczyt sie samodzielnie dba¢ o higiene. Jedynie mycie glowy wymaga asysty.

Zachowanie w szkole ulegto znacznej poprawie. Mdj synek nie juz wedruje po klasie tak
czesto. Potrafi coraz czesciej opanowacé swoje wybuchy - policzy¢ do 20, gteboko
pooddychac. Potrafi grzecznie rozpocza¢ rozmowe od "jak sie masz?", a nie "czy wiesz, ze...".
Nauczyt sie rozpoznawac zaczepki i je ignorowac. Umie juz wysiedzie€ na miejscu przez
znaczng czesc lekcji. Stara sie podnosic reke do gory, a nie wykrzykiwac¢ odpowiedzi na
pytanie skierowane do innego ucznia.

Nauczyt sie jezdzi¢ na normalnym dwukotowym rowerze. Teraz uczy sie jazdy na tyzwach.
Nauczyt sie, ze na wszystko jest odpowiednia pora: najpierw zadanie, a potem komputer i nie
wywotuje juz to u niego histerii. Nie musze juz caty czas siedzieC przy jego biurku i
przypominac co nalezy zrobi¢ - chyba, ze ma cos$ napisac "od siebie".

Zaakceptowat najblizszg "psiapsiotke" swojej siosrty i nawet taskawie pozwala jej od czasu do
czasu korzystac z gier video (to chyba jego najwieksza "swietosc").

Bardzo rzadko udaje nam sie namowic Kube to jazdy winda, jak nie mozemy nigdze znalez¢
schodow.

Niby tylko tyle, ale jak duzo.

Swietowanie

Wydawato by sie, ze Swieta - zarowno Wielkanocne jak i Boze Narodzenie, to okres radosny i
wyczekiwany przez wszystkich. Kuba lubi mie¢ dni wolne od szkoty, ale nie lubi
Swietowania.Te wolne dni Swigteczne sg dla niego ciezkie do zniesienia. Rytm dnia zmienia
sie catkowicie. Rodzice robig nie to, co zwykle - nie robimy zakupdw, nie siadamy do kawy, nie
przygotowujemy positkdw o statej porze. Kuba jest wtedy tak strasznie zagubiony i bezradny
Ciezko mu zrozumie¢ idee tradyciji, specjalnych dan, zwyczajéw.



Boze Narodzenie niesie w sobie uciechy typu ubieranie choinki, swiatetka, prezenty.

Kuba nie ubiera choinki - bo kituje w rece. Z potraw wigilijnych jada tylko uszka z grzybami i
marynowane Sledzie. Potem ucieka od stotu, bo zapach pozostatych potraw jest dla niego nie
do zniesienia. Cieszy sie z prezentow, ale spotkania go mecza.

Czytatam artykut Barbary Fowler o swietach. Opowiada w nim, ze jej syn nie cierpi swiat
Bozego Narodzenia. Ma napady kataru siennego. Zapach choinek i migotanie swiatetek
wywotujg u niego bol gtowy. Biedny chiopak.

Co do Wielkanocy, to mamy troche odmienne zwyczaje. Tutaj obowigzuje Krolik Wielkanocny
przynoszacy czekoladowe lub cukrowe jajeczka, kurczaki. Kuba zawsze stanowczo odmawia
przyjmowania tych stodyczy. Ostentacyjnie je wyrzuca. Co prawda, zawsze na wstepie
informuje, ze on ich (stodyczy) nie jada i nie lubi, ale kto by tam stuchat takich uwag od
dziecka. Czesto wiec powstajg nieprzyjemne zgrzyty.

Pomyst malowania jajek jest najczeciej przyjmowany z uprzejmag aprobatg, ale nie sprawia
wyraznej radosci. Zanoszenie $wieconki jest ok. Za to sSniadanie swigteczne to nowy powdd
do starc. Kuba jada to co zwykle - chleb z mastem i przecierem pomidorowym, czasami daje
sie namowi¢ na plasterek kietbasy i zmyka od stotu. Potem, gdy my sie delektujemy satatkami
i pieczeniami on wybiera hot-doga, zadne ttumaczenia czy perswazje nie dziatajg. Jak mam
do wyboru to, ze Kuba zje te pospolite dania, albo nic - poddaje sie.

Jedynym specjatem wielkanocnym, waznym dla mojego syna jest mazurek czekoladowy,
ktorym moze sie objadac do woli. Lubi tez dekorowanie ciast i polewanie wodg w Dyngusa.

Zmiany, zmiany, zmiany

Konczy sie kolejny rok szkolny. Kuba nareszcie zauwaza, ze w jego otoczenie sg inne dzieci.
Bardzo sie ucieszyt, gdy rodzina jednego z chtopcdw z jego klasy przeprowadzia sie "w nasze
okolice". Nareszcie nie stoi sam na przystanku autobusowym. Nareszcie nie jest sam.

Na poczatku roku szkolnego Ula momentalnie znalazta "psiapsiutki” - dziewczynki ze swojej
klasy i mtodsze. Chiopcy Kube najczesciej ignorowali. Czasami taskawie odpowiadali na jego
"czesc" i tyle. Niegdy nie podtrzymywali rozmowy, nawet na neutralne tematy, jak na przyktad
rozgrywki hokejowe. Smutne to dla mnie byto. Przeciez wiem, ile to wysitku z Kuby strony, by
powstrzymac sie od ulubionych tematow - gry, numerki itd.

Widac jednak, ze zostat wreszcie zaakceptowany w swojej klasie. Odkad Jake zaczat
pojawiac sie co rano na przystanku Kuba promienieje. Zaczat interesowac sie telefonem.
Dotychczas, gdy tata dzwonit z pracy aby zamienic kilka stéw, byt zbywany. Teraz czasami moi
panowie rozmawiajg sobie przez chwile. Kuba sam, z wiasnej woli probuje dzwonié¢ do Jake'a.
Terapeutka jest bardzo zadowolona z postepdéw. Nareszcie Kuba obraca otéwek rysik -
gumka, tylko jedna reka. Zaczat kolorowac.

Na Dzien Dziecka kupiliSmy mu rower gérski - synek byt zachwycony w sklepie, ale narazie
podchodzi do sprzetu "z pewng takg nieSmiatoscig". Sam nauczyt sie jezdzi¢ na tyzworolkach.
Duma mnie rozpiera.



Mam wrazenie, ze Kuba nagle zaczat zauwazac otoczenie, inne dzieci. Czasami probuje
odwzorowywac ich zachowania, ale niestety nie odréznia co jest akceptowalne, a co nie.
Czasami z tego powodu wpada w kftopoty, bo nie rozumie, Zze gonienie kolezanki na przerwie i
wotanie za nig jest odbierane jako chuliganienie, nie zabawa. Ttumaczy sie mu to ciggle i
ciggle.

Nastat taki dzien, ze sie poptakatam. Kuba po raz pierwszy w swoim zyciu poszedt odwiedzi¢
kolege. Troche obawiatam sie, jak to przebiegnie,wiec prositam go, aby wrdcit za po6t godziny.
Byt zachwycony. Ja tez. Od kilku dni Jake "wpada" do nas po lekcjach lub Kuba idzie do
niego. Jezeli chlopak sie szybko nie znudzi "wpadkami" i komentarzami Kuby, to bedzie to
najwspanialszy terapeuta, jakiego moglabym znalez¢.

Kicia

Kicia pojawita sie w naszym domu na poczatku maja. DostaliSmy jg od znajomego, ktéry
pracuje na farmie kwiatowej, gdzie rezydujgca kotka co roku obdarowuje wiascicieli nowym
przychowkiem.

Jak przy kazdej, nawet najmniejszej zmianie w domu musieliSmy Kube przygotowac na
przybycie zwierzaka. Nasz chtopak nie byt poczatkowo zachwycony, bo kto to wiedzial
posiadac kota, gdy sasiedzi wiasnie sprawili sobie szczeniaka - Labradora. Chodzit ponury i
mamrotat cos pod nosem. Gdy jednak kocigtko pojawito sie w domu w pigtkowy wieczér cos
sie zmienito. Najpierw obserwowat Kicie z drugiego konca pokoju, potem troszke blizej i blize;.
Zanim poszedt spac, z godzinnym opéznieniem, wykrzykiwat, ze nie zdawat sobie sprawy, ze
kociak moze byc¢ taki fajny.

Przez pierwsze dni bawit sie z Kicig jej zabawkami, ale nie chciat jej gtaska¢ ani dotyka¢. Do
przenoszenia jej z miejsca na miejsce uzywat fortelu - podktadat kociatku poduszke i czekat az
na nig wejdzie i dopiero wtedy przynosit. Teraz, po prawie dwoch tygodniach, oswoit sie juz
catkowicie. Czasami jg gtaska. Czasami Kicia sama wskakuje mu na kolana i miauczeniem
domaga sie kubusiowych pieszczot.

Ula natomiast zakochata sie w zwierzaku od pierwszego wejrzenia. Musze czesto zwracac jej
uwage, ze Kicia tez ma nogi i nie musi by¢ caly czas noszona. Cércia predko potapata sie w
obowigzkach wyptywajgcych z posiadania zwierzaka. Chetnie sama zmienia jej wode do picia,
naktada karme do miseczki (szkoda, ze bez konsultacji ze mng), nawet czasami probuje
posprzatac kuwete ze zwirkiem.

Refleksje

Miatam ostatnio mozliwos¢ porozmawiania z mamag 15 latka. Rozpoznano u niego Zespot
Aspergera gdy mial lat 6, czyli prawie na takim samym etapie rozwoju, jak u Kuby. Byt on
jednym z pierwszych dzieci w okolicy z tym rozpoznaniem, wiec tatwo sie domyslec, jak
niewielki dostep do pomocnych informacji miata ta kobieta. Jednak wszystko jest na


https://justpaste.it/redirect/nasze-codzienne-zycie-a-zespol-a/http%3A%2F%2Fasperger.republika.pl%2Ffotografie.htm%23kicia

jaknajlepszej drodze. Nastolatek ten ma kolegow, nie odstaje juz tak bardzo od rowiesnikéw.
Ciagle potrzebna jest terapia zajeciowa, ale chtopak zmienia sie kazdego dnia.

Rozmowa ta bardzo mnie uspokoita i pocieszyta. Kuba zmienia sie teraz tak szybko. Zaréwno
w moch oczach jak i w oczach otoczenia. Rozmawia przez telefon, odwiedza kolegéw, sam
pilnuje terminu odrabiania zadan. Nie trzeba juz "wojen" o ograniczenie czasu spedzanego
przed monitorem komputera lub gra telewizyjng. Zrobit sie bardzo samodzielny.

Nie jest juz "matym chtopcem", nie chce sie przytulac, nie pozwala na cmokniecie w czoto na
dobranoc. Jedyna forma pieszczot, jaka nam pozostata, to zmierzwienie wlosow. Smuci mnie
to troche, ale wydaje mi sie, ze jest to problem wszystkich mam.

Kuba sie socjalizuje

Kuba zmienia sie z dnia na dzien. Czasami jego zachowanie juz wcale nie odbiega od
zachowania rowiesnikow. Wszyscy znajomi chtopcy mieszkajgcy w okolicy graja w te same
gry telewizyjne i komputerowe. W niektore sg lepsi - bo znaja reguty na przyktad hokejowe, w
niektore sg stabsi - bo wazniejsze od regut sportowych jest pamietanie mapy i zakle¢. Mimo,
ze ten rodzaj aktywnosci jest w pewnym stopniu ucigzliwy, bo Kuba przedkfada siedzenie
godzinami przed ekranem, nad zabawy na zewnatrz, to te wszystkie gry sg waznym
elementem fgczacym go z réwiesnikami. Jest tematem wspolnych rozméw, zartow. Nawzajem
chwala sie osiggnieciami, dzielg sie "sekretami"pozwalajacymi przejs¢ do nastepnego etapu.
Kuba coraz chetniej wtacza sie w zycie domowe. Pomaga, nakrywa do stotu, pilnuje swoich
rzeczy. Jest bardziej komunikatywny. W szkole tez jest lepiej. Potrafi juz przesiedziec¢
spokojnie znaczng czesc¢ lekcji. Nie wyrywa sie z odpowiedzig tylko podnosi reke i czeka, az
zostanie wywotany. Nie przerywa wykfadu, a potem siedzi spokojnie i robi co powinien, nie
spaceruje po klasie. Mysle, ze duzy wplyw na tg zmiane i spokojne siedzenie w tawce miato
nasze ostatnie spotkanie zespotu szkolnego(wychowawczyni Kuby, pedagog - specjalistka od
nauczania specjalnego, dyrektor szkoly i my, rodzice). Kuba ma zgode na stuchanie muzyki w
czasie "cichych zajec". Pomaga mu sie to skupi¢ i wyciszy¢. W szkole, gdzie uczg sie moje
dzieci, ten przywilej - stuchanie muzyki (przez sluchawki oczywiscie) - majg dopiero uczniowie
klas starszych (6-8).

Najwiekszym sukcesem Kuby, moim zdaniem, byto zdobycie zaufania kilku nowych chlopcow.
Bywa zapraszany do doméw by bawi¢ sie razem, spaceruje z kolegami w grupie i oczywiscie
unika dziewczat. Nadal lubi przychodzi¢ do nas , rodzicow i chce sie przytulaé, ale wykloca
sie, zeby go nie catowac - czyli typowy 10 latek.

Jest jeden temat, ktéry przyznam troche mnie nurtuje. Moze to zte okreslenie, bo nie jestem
nastawiona negatywnie, ale duzo o tym mysle. Na wakacje planujemy przyjazd do Polski, do
rodziny. Kuba nareszcie zaakceptowat nasz pomyst, ale nie ma tygodnia, by nie pytat sie o
sens naszej podrézy; o osoby, ktére mamy odwiedzi¢. W sumie rozmowy te zaczeliSmy chyba
jeszcze jesienia ubiegtego roku, ale nie mam pojecia, kiedy on sie wyciszy. Boje sie jak Kuba



zareaguje na to wszystko - inna strefa czasowa, inne jedzenie, osoby, ktorych tak dawno nie
widziat.

Wrzesien - Pazdziernik 2003

Kuba jest juz w piatej klasie. Koriczy 10 lat w tym roku. Czasami mam wrazenie, ze nareszcie
mam ten Zespoét Aspergera pod kontrolg. Wiem, co wywota burze niepokoju i nerwdéw. Wiem,
co te burze zatagodzi. Reakcje Kuby staty sie bardziej przewidywalne i mniej ostre. Tak jakby
moj chipczyk sie wyciszyt, uspokoit. Dni przeptywajg wedtug w miare stabilnego szablonu.
Pobudka, sniadanie, spacer do autobusu, szkota. Powrét, jakas przegryzka, zadania. Zabawy
- najczesciej gra na konsoli lub na komputerze. Potem ciepty

obiad - kolacja, wyciszenie. Wtedy dopiero, wieczorem Kuba otwiera sie na rozmowy,
zwierzenia. Wtedy moge "wyciggnac" z niego jakie$ nowiny. Czasami dobre, czasami nie. Tak,
jak w zyciu. Wtedy jest czas na ttumaczenie zawitosci, ktore nazbieraty sie w jego myslach.
Wtedy odbywamy nasze zamkniete lekcje "wychowania spotecznego"” - co przystoi, co nie; co
oznacza komentarz wygtoszony przez rowiesnika, czy byta to pochwata, czy kpina i jak na to
reagowac. To nie tak, ze tylko wtedy romawiamy. Staram sie zawsze reagowac od razu, gdy
widze narastajgcy problem, gdy sytuacja tego wymaga, ale te wieczorne pogaduszki to cos
wyjatkowego.

Zdarza sie, ze o postepach, zmianach w zachowaniu Kuby dowiaduje sie od os6b trzecich.
Nie od niego, nie od Uli. Ostatnio jego wychowawczyni zwrocita uwage, ze Kuba jest
spokojniejszy w czasie lekcji. Sam, bez przypominania, mowi: "prosze", dziekuje",
"przepraszam". Powoli akceptuje towarzystwo dziewczat w jego otoczeniu. Moze to reakcja
powakacyjna - w najblizszej rodzinie, w jego pokoleniu sa tylko dziewczynki. Chcgc niechcac
musiat z nimi rozmawiac, wspotpracowac.

Czasami, gdy jestem w szkole, w godzinach lekcyjnych (lub w parku) to widze, ze Kuba coraz
aktywniej wtgcza sie w zycie, zarty, zabawy rowiesnikow. Moze nie zawsze wyglada to tak jak
bym sobie tego zyczyta. Sg to na przykiad kasliwe uwagi w kierunku dziewczyn, albo jakie$
nie do konca bezpieczne zabawy na drabinkach, ale przeciez dzieci sa tylko dziecmi. Co dla
mnie jest najwazniejsze, to ta cieniutka nitka porozumienia. Ten sam tobuzerski usmiech i
btysk w oczach. Przeciez na to wiasnie tak dtugo czekatam - na akceptacje Kuby przez inne
dzieci. Nareszcie oswoili sie z jego zachowaniem, innoscig, specyficznym poczuciem humoru.
Nasze dni sg spokojniejsze. Telefony ze szkoty, te wymagajace szybkiej interwencji, rzadsze.
Coraz mniej jest dni, gdy Kuba wraca sptakany ze szkoty. Coraz rzadziej stysze, ze "w moim
Swiecie jest inaczej".

Jedzenie - 2003
Poruszatam juz ten temat wielokrotnie, ale niestety nic w tej sprawie sie nie poprawia.



Nietypowe upodobania Kuby do réznych potraw i nieche¢ do innych ma bardziej podtoze
somatyczne, nie tylko jakies kaprysy. Zazwyczaj dzieci z pogranicza autyzmu majg
nadwrazliwg sluzowke. Jedzenie o konsystencji ptynnej lub papkowatej wywotuje
nieprzyjemne odczucia. Niedostatecznie "masuje" dzigsta. Laskocze, w rezultacie budzi
odruch wymiotny. Rozmawiatam na ten temat z terapeutkg mojego syna. Doradzata ona
réznego rodzaju ¢wiczenia, majgce na celu oswojenie $luzéwki jamy ustnej z réznego rodzaju
bodzcami, roztadowanie nadwrazliwosci. Polecata ona zucie gumy o zdecydowanym smaku,
kwasne cukierki - ssanie ich powoli, bez gryzienia. Postugiwanie sie szczoteczkg elektryczna,
w celu masowania dzigset i jezyka. Prébowatam tych metod. Szczoteczka po kilku tygodniach
uzwania zostata odstawiona - buczenia silniczka i wibracje wywotywaty odwrotny skutek od
zamierzonego, Kuba miat jeszcze wieksze odruchy wymiotne. kwasne cukierki polubit, ale
nadal chetniej je gryzie, niz ssie. Guma do zucia zostata zaakceptowana, znika w tempie
zastraszajgcym, ale nie widze rezultatu, w zmianach sposobu jedzenia.

Kuba lubi zdecydowanie skrajnosci. Tosty, jak najbardziej gorace, takie wyjete wprost z
opiekacza. Jesli polezg cho¢ dwie minuty na talerzu musza by¢ podgrzane. Z drugiej strony
jest tez wielkim fanem "freezies" - mrozonych sokéw owocowych na patyku. Lubi potrawy o
bardzo zdecydowanym smaku - kwasnym, pikantnym lub stonym. Jedynym wyjatkiem od tej
reguly jest czekolada, rozsmarowywana na goracych gofrach.

Nie umiem nakloni¢ Kuby do zjadania produktéw z réznych grup, w odpowiednich
proporcjach. Teraz pastylki mineralne sg statym sktadnikiem diety codzienne;j.

Kuba ma bardzo zdecydowane zdanie, jak dana potrawa powinna wygladac, jak pachniec, jaki
miec kolor i konsystencje. Nie sprawdzajg sie na nim sztuczki, jakie pamietam ze swojego
dziecinstwa - wystarczyto przetozy¢ zawartos¢ do innego opakowania i juz dziecie sie cieszyto
i bez mrugniecia okiem zjadato. Moj syn nie daje sie na to nabra¢. Wacha czujnie kazde
opakowanie pasty pomidorowej, keczupu, korniszondw i odstawia z niechecig gdy cokolwiek
jest nie takie, jak powinno. Zawsze dopomina sie, by mu pokaza¢ opakowanie od jedzenia.
Czyta doktadnie etykietki. Gdy nie ma potraw, ktére lubi woli chodzi¢ gtodny, niz sprobowac
cos innego. Podobnie jest z jedzeniem na miescie. Jesli chcemy, by positek w restauraciji
odbyt sie spokojnie to mozemy praktycznie wybrac tylko dwie markowe jadtodajnie. Zawsze
wiadomo , gdzie pojdziemy i co zostanie zamdwione przez niego.

Kuba nie przywigzuje znaczenia do konwenasow i zwyczajow. Dla niego nie jest wazne, czy
przy stole siedzg wszyscy, czy on sam. Nie przywiazuje wagi do tego, czy wszyscy sie zbiora.
Jest gtodny i chce jes€. Nie potrafi czekac dtuzej niz 15 minut na positek. Wyjatkiem sg
pieczone skrzydetka z kurczaka (ale tylko czes¢ srodkowa, ta z dwoma kos¢émi), ktorych
przygotowanie zabiera petng godzine. Wtedy czeka, ale co chwila podchodzi do piekarnika i
sprawdza na jakim etapie gotowosci sg. Zawsze po zachowaniu Kuby jestem w stanie okresli¢
ile czasu mineto od ostatniego positku. Po okoto dwdch godzinach zaczyna by¢ niespokojny,
kiotliwy, ptaczliwy. Nie daje sie z nim dogadac na jakikolwiek temat. Bardzo rzadko zdarza sie,
w takich sytuacjach, by przyznat sie, ze jest gtodny. Dlatego tez gdziekolwiek wychodze na



dtuzej musze miec€ w torebce cos do szybkiego zjedzenia, najczesesciej sg to batoniki
zbozowe.

Bardzo mi zalezy na przygotowaniu dzieci do samodzielnosci. Potrafig zrobi¢ sobie kanapki,
tosty, gofry. Odgrzaé cos w mikrofali. Widzg kiedy trzeba uzy¢ "fapek" by sie nie poparzy¢.
Aktywnie uczestniczg w zakupach. Pokazujg co bedg jedli, czego nie. Same wybierajg
niektore produkty. Mam wtedy swiadomosc, ze to co bedzie w domu zostanie zjedzone i nie
beda to same stodycze.

Problemy w szkole - 2004

Ten rok szkolny, 2003/2004, jest wyjatkowo trudny. Poczatki byty jak najbardziej obiecujace.
Kuba byt bardzo zadowolony, ze wychowawczynig jest ta sama pani, co w zesztym roku.
Niewiele zmienit sie tez skiad klasy. Tu kilka stow wyjasnienia: w tutejszych szkotach nie jest
tak, ze sg rownolegte klasy a , b, c, ktére majg ten sam sktad z roku na rok. Uczniow z
rocznika Kuby jest w szkole okoto 60. Podzieleni sg na dwie klasy, ale to, kto w tej samej
grupie zostanie, a kto bedzie przesuniety do rownolegtej klasy zalezy od sposobu i szybkosci
uczenia sie , umiejetnosci spotecznych. Bywa wiec tak, ze zzyci koledzy z jednej klasy zostajg
rozdzieleni we wrzesniu. Powstaje potrzeba poznania i zaprzyjaznienia sie z kims innym.
Kuba miewa problem z akceptacjq takiej sytuacji, jak z kazdg zmiana.

Jak wspomniatam, pierwsze miesigce szkoty byty mite. Kuba powtarzat, ze nareszcie lubi
szkote. Czasami zapraszat Jake'a by wspdlnie gra¢ na xboxie. Rozmawiat z nim przez telefon,
by ustalac taktyke nastepnych rozgrywek. Nauczycielka chwalita go, ze Kuba chetniej bierze
udziat w zajeciach grupowych. Nie przeszkadzato mu, gdy do grupy byta przydzielona jakas
dziewczynka. Czesciej tez pamietat o mowieniu prosze, przepraszam, dziekuje. Nagle, z
poczatkiem listopada zachowanie Kuby zaczeto sie bardzo zmieniaé. Zaczat by¢ bardzo
agresywny w stosunku do Uli, zaczat na nig krzyczec, obrazac. Stowa, jakimi Kuba zaczat
okreslac swojg siostre nie padajg u nas w domu. Dopiero po kilku spokojnych, powaznych
rozmowach przyznat sie, ze tak bywa okreslany w szkole, ze bywa popychany, wysmiewany,
wyszydzany. Zaczetam rowniez dostawac telefony ze szkoty, Zze moj syn dokucza innym
dzieciom, przedrzeznia. Wtedy byto to traktowane jako wykroczenie i Kuba musiat chodzic sie
ttumaczy¢ ze swojego zachowania dyrektorowi szkoty. Z dnia na dzien Kuba wracat ze szkoty
coraz bardziej niespokojny, zdenerwowany, podminowany, zaptakany. Czutam sie coraz
bardziej zaniepokojona tym wszystkim. Poprositam o zebranie w szkole, z gronem uczacym
Kube. Przekazatam im swoje uwagi, pokazatam liste uczniow, ktorzy wg Kuby najbardziej mu
dokuczajg. W tym momencie nastgpita konsternacja. Wedtug wychowawczyni Kuby to Ci
chtopcy najchetniej sie z Kubg bawig. Podobno to jego przyjaciele.W trakcie rozmowy
odniostam wrazenie, ze do tych oséb nie dociera, ze to co sie dzieje z Kuba moze byc
efektem tego, ze on sam, jest w pewnym stopniu przesladowany, ze odreagowuje agresjq to,
co kumuluje sie w nim. Owszem, z pewnym poslizgiem w czasie, ale tak to juz u niego jest.



Rzadko kiedy Kuba chce opowiadac zaraz po powrocie ze szkoty, lub nawet tego samego
dnia, kto i co mu zrobit, powiedziat. O czesci przypadkow dowiadywatam sie od Uli.

Coraz czestsze byly tez informacje od kierowcy autobusu szkolnego o réznych incydentach w
czasie jazdy, o ciggtym napominaniu, nieporozumieniach - kto zawinit, a kto byt ofiarg
konfliktu. Doszto do tego, ze Kuba prawie co rano skarzyt sie na bél brzucha, nie chciat
chodzi¢ do szkoty. Zresztg od dluzszego czasu stysze od niego, ze ma dosc szkoty, kolegow,
ze nie chce tam by¢.

Stwierdzitam, ze na pomoc szkoty w rozwigzaniu tego problemu nie mam co liczy¢. Nie to, ze
nie chcyg , co po prostu nie potrafig mi pomaoc, brak im doswiadczenia w postepowaniu z
dziec¢mi takimi jak Kuba. Od psychologa szkolnego dostatam liste agenc;ji, ktérych zadaniem
jest szeroko pojeta pomoc dzieciom. Prébowatam kilku z tych poleconych miejsc. Na poczatek
chciatam zapisa¢ Kube na zajecia z zachowan spotecznych - niestety Kuba nie potrafit
uczestniczy¢ nawet w zajeciach wprowadzajgcych, nie chciat wejs¢ do klasy, postuchac osoby
prowadzacej. Doradzono mi tam poradnictwo rodzinne.

W miedzyczasie zapisatam sie do Autism Society Ontario ( Stowarzyszenie Autyzmu -
Ontario). Osoby tworzace to stowarzyszenie to najczesciej rodzice dzieci dotknietych
autyzmem lub zaburzeniami pokrewnymi. £.aczg ich podobne ktopoty, problemy, wspdinie
szukajq rozwiazania i wspierajq sie swoimi doswiadczeniami. Rozmawiatam kilka razy z
przodniczaca tego stowarzyszenia. Wytlumaczyta mi, ze proponowane mi wczesniej
poradnictwo rodzinne tak naprawde nie bardzo jest w stanie mi poméc. Wiekszos¢ poradni
rodzinnych nie jest odpowiednio przygotowanych do pracy z dziecmi autystycznymi. Grupg
docelowa tych poradni sg po prostu dzieci sprawiajgce ktopoty wychowawcze. W przypadku
dzieci autystycznych trudno powiedziec, ze to one same $wiadomie popadaja w konflikty i
ktopoty - znaczna czesc¢ niepozgadanych zachowan wynika po prostu z zaburzenia. Bede
jeszcze probowac zapisa¢ Kube na tygodniowy oboz wakacyjny, ktéry jest organizowany
przez Autism Society. Problemy z zachowaniem sie Kuby i klopotéw z réwiesnikami narazie
sie troszke wyciszyty - bardzo duzo rozmawiamy o poszczegolnych stowach, epitetach,
znaczeniu idiomow, okresleniach z jezyka potocznego.

Szkota Kuby stara sie pomaéc ile moze. Pomijac kwestie zachowania sie Kuby, ktéra
nieodmienie jest tematem spornym, starajg sie jakos dopasowac swg dziatalnos¢ do dzieci
takich jak méj syn. Kuba nie jest jedynym autystykiem w szkole. Spacjalnie dla nich
zatrudniane sg dodatkowe osoby, ktére pomagaja im w czasie lekcji. Powstaje tez Snoezelen
Room -Specjalnie przeznaczone pomieszczenie, ktore jest wyposazone w miekkie meble,
kolorowe lampy, miekkie zabawki. Pierwsze pokoje tego typu powstaly w Holandii z myslg o
osobach z zaburzeniami rozwojowymi, demencjq lub po urazach mozgu. Terapia ta ma za
zadanie uspokojenie 0sOb namiernie pobudzonych i fagodne stymulowanie 0sob pasywnych.
Réwnolegle ze szkotg pracuje teraz nad zmiang transportu Kuby do szkoty. Odlegtosc jest zbyt
duza by mégt chodzi¢ sam i szczerze mowiac batabym sie tak go pusci¢ w pojedynke.
Autobusem, ktorym jezdzi teraz rownoczesnie dojezdza okoto 70 dzieci. Krzyki, przycinki,



zarty, przepychanie sie sg na porzadku dziennym. W takich warunkach Kuba nie potrafi
wysiedzie¢ spokojnie i cicho caty czas. (Przejazd ze szkoty trwa okoto 40 minut.)Wstaje wiec
czasami, zaczyna sam do siebie méwic¢ , Spiewac. Czesto jego zachowanie jest pretekstem do
obrzucania go wyzwiskami , potracania. Wrocit juz kilka razy podrapany i zaptakany.
Rozmawiatam kilkakrotnie z kierowcg ,ale niewiele to pomogto. Zadaniem tej pani jest
bezpieczne przewozenie dzieci, nie rozwiazywanie konfliktéw. Czesto nie ma czasu by
wystuchac skarg mojego dziecka. Zresztg zachowanie Kuby przeszkadza tez jej, wiec tylko
pokrzykuje by siadat na miejsce. Dopiero niedawno udalo nam sie dojs¢ do porozumienia z
kierowcg autobusu, i psychologiem szkolnym, ze najlepszym rozwigzaniem byto by
przesuniecie Kuby do mniejszego autobusu, z dodatkowg opieka. Czekam teraz na decyzje z
kuratorium. Mam nadzieje, ze nie bedzie wiecej problemow polegajgcych na tym ,ze Kubie
kto$ znéw dokuczy w autobusie i nikt tego nie widziat.

Przeprowadzka 2004

Caly proces przeprowadzki taczyt sie z pracg pana domu - przeniesienie z jednego odziatu do
innego, tylko ze ten inny okazat sie by¢ w innym kraju. Rozmawiatam i szukatam rady u wielu
znajomych, wiekszos¢ przychylata sie do decyzji za. Przyznam sie, ze od poczatku batam sie
bardzo, jak to cate zamieszanie odbierze Kuba. No i oczywiscie "nie zawiodtam sie". Na
samym poczatku jego postawa byta bardzo na nie, protestowanie gtosne, nieche¢ do samego
pomystu. Pierwsze przymiarki odbyly sie w czerwcu, gdy bylismy zaproszeni na wycieczke
krajoznawczg - by pozna¢ miejsce pracy, okolice, zobaczy¢ jak ludzie tu mieszkaja, jaki jest
rynek nieruchomosci. Po rozwazeniu za i przeciw podjelismy decyzje, ze zgadzamy sie na
relokacje. Zaczety sie przymiarki do sprzedania domu w Kanadzie. Trzeba byto zmienié
aranzacje wnetrz, przygotowaé dom do ogladania. Zycie codzienne staneto do géry nogami.
Po p6t dnia sprzatania i uktadania, gdy ktos zapowiedziat sie, ze chce obejrzeé posesije.
Organizowanie czasu tak, by w czasie "ogledzin" nie byto nikogo z nas w domu, tylko agentka
od sprzedazy nieruchomosci - takie sg zwyczaje.

W miedzyczasie wybralismy sie na pierwszg wyprawe do NJ w poszukiwaniu domu,
oczywiscie cata rodzina. Kilka dni bardzo napakowanych jazdami, oglgdaniem, spotkaniami z
agentami od nieruchomosci. Widac byto, jak bardzo dzieci byty tym wszystkim zmeczone.
Wyzywienie w hotelu nie byto dokladnie takie, jakby sobie tego Kuba zyczyt - na szczescie w
poblizu byty sklepy z najbardziej podstawowymi produktami - cynamonowe chrupki
sniadaniowe, gofry i czekolada do smarowania. Nie udato sie niczego wybrac podczas
pierwszej wizyty.

Zaczat sie rok szkolny, z wcigz niesprzedanym domem i wizytami "chetnych" byto troszke
trudniej sie zorganizowac. W szkole na szczescie ludzie byli bardzo wyrozumiali. W potowie
wrzesnia odbyta nastepna wyprawa w poszukiwaniu lokum . Po kilku dniach wypelnionych
szukaniem i spotkaniami udalo nam sie cos znalez¢ i rozpoczg¢ pertraktacje z wiascicielem.



Mniej wiecej w tym samym czasie udato sie wreszcie sprzeda¢ nasz - jeden problem z glowy.
Czas zamkniecia naszej sprzedazy miat sie zbiec z kupnem nowego miejsca w USA.

Po zachowaniu sie dzieci wydac byto ile nerwow ich to wszystko kosztuje - sprzeczki Uli z
najblizszymi kolezankami byly na porzadku dziennym, Kuby posepne humorki, dopytywanie
po raz setny: co i dlaczego i kiedy. Czesc¢ problemdw zwigzanych z pakownaniem byto mi
oszczedzone - wynajeto firme specjalizujgcq sie w przeprowadzkach. Trzy dni upychania w
pudla, owijania tektura itd. Ostatnig noc spedzilismy u kolezanki, bo z naszych rzeczy zostaty
tylko ubrania. Odebralismy kota z "hotelu". Odprawa paszportowa mineta szybko i
bezbolesnie. Jechalismy caty dzien z postojem na positki i przy akompaniamencie
niezadowolonej Kici. W ramach wyobrazenia jak takie przeprowadzki mogg wygladac,
oczywiscie troche przerysowane, polecam film "Moving" (Przeprowadzka).

Przez pierwsze tygodnie mieszkalismy w wynajmowanym przez firme meza apartamencie.
Powiedziano nam, ze meble dojada na miejsce za tydzien. O ile zapisanie Uli do szkoty nie
sprawito zadnego ktopotu, to ze szkotg Kuby byly réznego rodzaju problemy. Na poczatek
osoba odpowiedzialna za nauczanie specjalne nie byta obecna w szkole, wiec Kuba nie mogt
by¢ przyjety. Potem potrzebne byto kilka dni, by jego dokumentacja szkolna zostata
przejrzana. Podano nam konkretny dzien, kiedy miaty sie rozpoczac lekcje. W tym samym
dniu musialam by¢ tez w szkole Uli, wiec Kuba miat czeka¢ na nas 10 minut w sekretariacie.
Nie wiem, co sie wydarzyto w czasie tego naszej nieobecnosci - nie byla to pierwsza sytuacja,
gdy Kuba miat na nas czeka¢ sam. Zastalismy go ptaczgcego, ponure miny przedstawicieli
szkoty i powiedziano nam, ze szkota nie jest gotowa na przyjecie Mlodego. Polecono nam
zgtosic sie nastepnego dnia..... Czekanie na to, by Kuba zostat uczniem zajeto nam tydzien.
Poziom frustracji Kuby siegat zenitu, Nasz tez, bo wczesniej, przed kupnem domu
rozmawialismy z osobg odpowiedzialng za nauczanie specjalne i wszystko wygladato jak
najlepie;j.

W czasie gdy czekalismy, w szkole Kuby opracowywano plan dziatan. Zdecydowano ze Miody
bedzie jezdzit minibusem do i ze szkoty. Zmieniono godziny rozpoczecia dnia nauki - Kuba
przyjezdza pozniej - ma to na celu oszczedzenie mu hatasu i zamieszania, gdy uczniowie
wysiadajg rano z autobusu i spieszg sie na lekcje, po drugie nauczyciele nie sg jeszcze pewni,
jak Kuba zachowywatby sie w czasie zajeC nie naukowych. Przedmioty w szkole dzielg sie na
naukowe (academic), takie jak matematyka, angielski, biologia, geografia, historia oraz zajecia
dodatkowe, takie jak wspomniane nizej lekcje powtorkowe, zajecia praktyczno techniczne (
home economics), jezyki obce. Kuba uczestniczy, na razie, we wszystkich lekcjach
naukowych, z wyktadami.

Poniewaz zmiana szkoty nastgpita w trakcie trwania roku szkolnego grono nauczycielskie
zdecydowato, ze Kuba powinien korzystac z zaje¢ korekcyjnych (powtorek) by szybciej
nadazyt z materiatem. W ciggu pierwszych dni okazato sie jednak. ze po pierwsze nie
potrzebowat tych lekcji- bardzo szybko samodzielnie wszystko nadrobit. Po drugie swoim
zachowaniem bardzo przeszkadzat innym uczniom - zadawat pytania w nieodpowiednim



momencie lekcji, poprawiat wszystkich w koto - zaréwno ucznidw i wyktadowce, wstawat, nie
podnosit reki (tak niestety jest czesto na wiekszosci lekcji). Zrezygnowano wiec z tych zajeé po
tygodniu i jako rezultat Kuba konnczy zajecia szkolne o godzine wszesniej niz wszystkie dzieci.
Postanowiono o wprowadzeniu dostosowanego WF i zajecia w czasie tego przedmiotu sg
modyfikowane; spacery, bieg, z osobnym nauczycielemi. W czasie catego dnia szkolnego
towarzyszy Kubie "pomoc" - dorosta osoba, dodatkowy nauczuciel, nie tyle pomaga Kubie w
samym uczeniu sie, co pomaga w zebraniu sie na czas z klasy do klasy ( w poprzedniej
szkole wszystkie zajecia odbywaly sie w tej samej sali, z wyjatkiem WF oczywiscie, tu kazda
lekcja jest gdzie indziej), upewnieniu sie , ze zanotowat zadanie, jest gotowy na czas na
autobus. W szkole Kuby jest stotdbwka, bardzo zattoczona i gtosna, wiec Kuba zjada swoje
kanapki w towarzystwie swojej opiekunki w innej sali. Jedzenie w klasie nie jest dozwolone.
Dostownie na dniach odbyto sie drugie spotkanie w sprawie opracowania indywidualnego
planu nauczania (IEP). Ustalono jak postepowac¢ z sytuacjach, gdy Kuba zachowuje sie
nieodpowiednio podczas lekcji - system ostrzegania: najpierw znak reka, potem czerwona
karteczka na biurku i dopiero potem wyproszenie z klasy. Ustalono, ze nie bedzie miat oceny z
WEF, gdzie na note sktada sie oprécz umiejetnosci, gotowosc¢ do lekcji, szybkos¢ przebierania
sie. Zdecydowano tez, ze Kuba dostanie dodatkowy zestaw podrecznikéw do domu.

Kuba bardzo skarzy sie na brak samodzielnosci w tej szkole - rozumiem go, ale rozumiem tez
postawe catego zajmujgcego sie Mlodym grona - jest w nowym miejscu, ciggle troche
zagubiony, ciggle troche nieporadny, a szkota o wiele wieksza i bardziej zattoczona.
Przepychanki na korytarzach sa tu podobno codziennoscia.

Nie wiem, kiedy zmienig sie jego godziny nauki. Nie wiem, kiedy szkota zdecyduje sie na
zrezygnowanie z "pomocy". Wiem, ze nie bedq sie starac przydziela¢ Miodego do normalnego
duzego autobusu szkolnego, ale z drugiej strony nie jest to juz takséwka, tylko zotty minibus,
taki jak kazdy inny autobus szkolny, niewyrézniajacy sie.

Bardzo sobie chwale, ze w szkole istnieje "hot-line" - numer telefoniczny, pod ktérym kazdy z
nauczycieli ma poczte gtosowg i mozna sprawdzi¢ , jakie jest zadanie. Przez kilka ostatnich
dni Kuba wraca ze szkoty zadowolony, potem "wisi" na stuchawce i sprawdza zadanie - nie
wiem jeszcze jaki bedzie rachunek :). Nie opowiada jeszcze co sie wydarzylo w czasie lekcji,
nie wiem jeszcze od nie go nic na temat innych dzieci w klasie - nie otworzyt sie jeszcze, ale
mam nadzieje, ze sie doczekam.

Teraz praktycznie zyjemy przygotowaniami do Swiat - jedziemy do Polski. Ciekawe, ktdrg
potrawe wigilijng Kuba odwazy sie sprobowac

Wesotych Swiat dla wszystkich i oby nastepny rok nie byt gorszy niz poprzedni, to juz bedzie
dobrze
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