Как справиться с диагнозом “аутизм” в семье
Чтобы как можно лучше позаботиться о ребенке с аутизмом, родителям и другим членам семьи важно не забывать заботиться о себе
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Забота о тех, кто заботится

Влияние на жизненный путь ребенка с аутизмом – это очень обогащающий опыт. Вы сможете оказать огромное влияние на его или ее жизнь. Чтобы это произошло, вам нужно в первую очередь позаботиться о себе. Найдите время, чтобы ответить на следующие вопросы: Где вы находите поддержку и черпаете силы? Как вы себя на самом деле себя чувствуете? Вам нужно выплакаться? Пожаловаться? Покричать? Вам нужна помощь, но вы даже не знаете, кого о ней попросить?
Помните, что если вы хотите позаботиться о своем ребенке наилучшим образом, вы сначала должны позаботиться о себе.
Родители часто недооценивают собственные источники силы, навыки по управлению стрессом и эмоциональные ресурсы. Возможно, вы настолько погрузились в потребности своего ребенка, что не позволяете себе расслабиться, поплакать или просто поразмышлять. Возможно, вы не уделяете внимания собственным потребностям до тех пор, пока не станете настолько истощенными и измотанными, что потеряете всякую способность действовать.
Признание эмоционального влияния аутизма и уход за собой в этот стрессовый период помогут вам приготовиться к будущим препятствиям. Аутизм влияет на все сферы жизни, это расстройство имеет множество проявлений. Он изменит не только восприятие вашего ребенка, но и всё ваше восприятие мира.

Вот несколько рекомендаций от других родителей, которые уже прошли через то же самое:

Продолжайте двигаться вперед.  Когда вы подберете подходящее лечение для ребенка, вам станет легче. Интенсивная программа поведенческого лечения потребует от вас большого внимания к большому количеству деталей, особенно если поведенческая терапия будет проводиться у вас дома. Если вы будете знать, что ваш ребенок участвует в значимых занятиях, вам будет проще сосредоточиться и идти вперед. Это также может предоставить вам свободное время для самообразования, защиты прав вашего ребенка и заботы о себе, которая позволит вам не сдаваться.
Просите о помощи.  Обращаться за помощью может быть трудно, особенно если вы к этому не привыкли. Без колебаний используйте любую поддержку, которая только вам доступна. Возможно, окружающие вас люди хотели бы вам помочь, но не знают, как именно это можно сделать. Может быть, кто-нибудь сможет посидеть с вашими детьми завтра днем? Или приготовить ужин для вашей семьи, чтобы вы могли учиться? Кто-нибудь может сходить вместо вас в магазин? Может быть, они дадут другим людям понять, что вы сейчас переживаете непростой период, и не откажетесь от помощи?

Поговорите с кем-нибудь.  Каждому бывает нужно выговориться. Дайте кому-нибудь понять, что вы сейчас переживаете и чувствуете. Вам нужен человек, который сможет просто выслушать вас – это уже огромная поддержка. Если вы не можете выйти из дома, позвоните другу или на телефон доверия.

Попробуйте взять паузу.  При любой возможности проводите какое-то время без детей, хотя бы для того, чтобы просто прогуляться. Сходите в кино, в магазин, навестите старых друзей – это очень важно. Если вас мучает чувство вины за то, что вы взяли перерыв в своих обычных обязанностях, напомните себе, что сейчас вы ищите новые силы, чтобы, вернувшись, справляться еще лучше. Старайтесь отдыхать. Если не будете высыпаться, то ваша способность принимать верные решения будет снижена, вы станете менее терпеливы с ребенком, и вам труднее будет справиться с общим стрессом.

Подумайте о том, чтобы вести дневник.  Луиза Десальво в книге «Письмо как метод исцеления» пишет, что различные исследования показали, что «описание травматичных событий и наших потаенных мыслей и чувств улучшает работу иммунной системы, наше эмоциональное и физическое здоровье», что, в свою очередь, меняет поведение в лучшую сторону. Многие родители считают, что ежедневное ведение дневника – это очень полезный инструмент, который позволяет вам отслеживать прогресс вашего ребенка, а также замечать, что работает, а что нет.

Следите за временем, которое вы проводите в интернете.  Хотя интернет станет одним из важнейших инструментов для вашего самообразования об аутизме и методах помощи вашему ребенку, в глобальной сети больше информации, чем вы сможете прочитать за всю свою жизнь. Кроме того, в интернете очень много дезинформации и, порою, отделить зерна от плевел не так уже просто. Прямо сейчас, пока вы пытаетесь провести время с наибольшей пользой, поглядывайте на часы и спрашивайте себя:
— То, что я сейчас читаю, действительно имеет отношение к моему ребенку?
— Это новая для меня информация?
— Это может быть мне полезно?
— Эта информация из надежного источника?
Иногда время, проведенное в интернете, оказывается крайне ценным. В других случаях было бы лучше, если бы вы потратили это время на заботу о ребенке или о себе.

Пятнадцать советов для вашей семьи
На основе своей работы с множеством семей, столкнувшихся с аутизмом, семейный психотерапевт, доктор Кэтрин Смерлинг предлагает пять советов родителям, пять советов братьям и сестрам и пять советов другим членам семьи.

Пять советов родителям

Научитесь быть адвокатом вашего ребенка.  Повышайте свою информированность. Получайте максимум пользы от всех служб, которые существуют в вашем сообществе. Встречайтесь со всеми специалистами и врачами, которые могут дать полезные рекомендации. Люди, которых вы встретите на этом пути, станут для вас источником силы.
Не пытайтесь подавлять свои чувства.  Говорите о них. Вы можете чувствовать злость или противоречивые эмоции. Это совершенно нормально, если ваши чувства противоречат друг другу. Постарайтесь направить свою злость на расстройство, а не на ваших близких. Если вы ссоритесь с супругом из-за вопроса, связанного с аутизмом, постарайтесь помнить, что это болезненная для вас обоих тема, старайтесь не злиться друг на друга, в то время как на самом деле вы оба расстраиваетесь и злитесь из-за аутизма.
Постарайтесь сохранять свой образ жизни.  Не позволяйте аутизму поглощать каждую секунду вашей жизни. Проводите время со своими типичными детьми, со своим супругом, воздерживайтесь от постоянных разговоров только про аутизм. Поддержка нужна всем членам вашей семьи, постарайтесь искать маленькие радости и быть счастливыми в любых обстоятельствах.
Цените каждую маленькую победу вашего ребенка.  Любите вашего ребенка и гордитесь каждым его достижением, даже совсем маленьким. Сосредоточьтесь на том, что он может делать, не надо постоянно сравнивать его с типично развивающимися детьми. Любите его за то, каков он есть, а не за то, каким он должен быть.
Активно участвуйте в сообществе аутизма.  Никогда не преуменьшайте силу «сообщества». Может быть, вы и капитан своей команды, но вы все равно не сможете справиться со всем сами. Постарайтесь найти друзей среди других родителей детей с аутизмом. Когда вы познакомитесь с другими родителями, вы приобретете поддержку со стороны людей, которые прекрасно понимают ваши повседневные проблемы. Участие в движении в защиту прав детей с аутизмом очень продуктивно и благотворно. Вы будете вести активный образ жизни, создавая лучшее будущее для вашего ребенка.


Пять советов для братьев и сестер

Помните, что вы не одиноки.  У каждой семьи есть те или иные жизненные трудности… и да, аутизм связан с разными трудностями, но если вы присмотритесь повнимательнее, то поймете, что не бывает семьи без своих проблем.
Гордитесь своим братом или сестрой.  Научитесь говорить об аутизме открыто и рассказывать другим людям, что это за расстройство, без смущения. Если вам будет комфортно говорить на эту тему, то и другие люди не будут испытывать дискомфорта. Если вы будете стыдиться брата или сестры, то ваши друзья почувствуют это и будут вести себя неловко. Как и все остальные братья и сестры в мире, иногда вы будете обожать брата или сестру, а иногда просто ненавидеть. Нормально испытывать к ним разные чувства. Порою разобраться в своих чувствах проще с помощью психолога-консультанта, который поможет вам понять, что вы чувствуете. И это будет ваш личный психолог, который будет помогать только вам. Любите своего брата или сестру такими, какие они есть.
Нормально, если иногда вам будет очень грустно.  Однако если вы будете грустить или злиться долгое время, то это никому не поможет. Ваша злость не может изменить ситуацию, вы просто станете несчастным. Помните, что ваши мама и папа тоже могут испытывать подобные чувства.
Проводите время с мамой и папой наедине.  Иногда нужно делать что-то вместе с ними без вашего брата или сестры, чтобы укрепить ваши семейные связи. И это нормально, если вам нужно побыть одному. Вам тоже нужно чувствовать свою важность. Помните, что даже если бы у вашего брата или сестры не было аутизма, вам все равно было бы нужно время наедине с мамой и папой.
Найдите какое-нибудь занятие, которым вы можете заниматься вместе с вашим братом или сестрой. Вы обязательно обнаружите, что общение с братом или сестрой очень обогащает вас, даже если вы просто соберете вместе головоломку-пазл. Брат или сестра будут ждать этих совместных занятий с нетерпением.

Пять советов для дедушек и бабушек, а также других родственников

Каждому члену семьи есть, что предложить. Спросите родителей, чем вы можете помочь. Они оценят ваши усилия. Вы можете посидеть с ребенком, чтобы родители могли провести время вместе, или вы можете помочь деньгами на частную школу или лечение. Организуйте сбор средств в пользу ребенка. Семье важно знать, что вы готовы поддерживать их и сохранять с ними близкие отношения.
Обратитесь за поддержкой сами.  Если вам трудно принять тот факт, что у родного вам человека аутизм, то вам самим нужна поддержка. Ваша семья может быть не в состоянии обеспечить вас подобной поддержкой, так что придется поискать ее на стороне. Таким образом вы сможете стать сильнее, чтобы поддержать близких и помочь им в решении многих проблем, которые им предстоит решить.
Будьте открыты и честны в отношении аутизма.  Чем больше вы об этом говорите, тем лучше вы себя почувствуете. Ваши друзья и семья станут вашей системой поддержки, но только при условии, что вы будете делиться с ними своими мыслями. Поначалу вам может быть сложно говорить о том, что вас беспокоит, но со временем вам станет проще. В конечном итоге ваш опыт в отношении аутизма научит вас и вашу семью очень важным жизненным урокам.
Не осуждайте.  Думайте о чувствах семьи и поддерживайте их. Уважайте их решения в отношении своего ребенка с аутизмом. Они пытаются разобраться в различных методах и подходах, скорее всего, они много думают над каждым решением. Постарайтесь не сравнивать детей (с типичными детьми этого тоже лучше избегать). Дети с аутизмом очень разные, но можно добиться того, чтобы каждый ребенок реализовал максимум своего потенциала.
Изучайте аутизм.  Это расстройство встречается в семьях с любым социальным и экономическим статусом. Существуют очень многообещающие исследования, множество возможностей для будущего. Делитесь надеждой с семьей и одновременно занимайтесь самообразованием, чтобы как можно лучше справляться с этим расстройством.
Находите время для каждого ребенка.  У вас может быть особенный опыт общения как с типичными детьми, так и с ребенком с аутизмом. Да, они могут быть разными, но обоим детям важно, чтобы вы проводили с ними время. Дети с аутизмом просто расцветают, когда поддерживается строгий распорядок, так что подумайте о совместных занятиях, которые хорошо структурированы, даже если это просто пятнадцатиминутная прогулка в парке. Если вы будете ходить в один и тот же парк каждую неделю, то со временем эта прогулка будет проходить все лучше и лучше. Если вы не можете придумать, чем заняться вместе с ребенком, обратитесь за идеями к родителям. Они по достоинству оценят усилия с вашей стороны.

