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MOJE ZYCIE Z AUTYZMEM

Autyzm... Dla wielu znane stowo, kojarzace sie z osobami, ktére sg zamkniete we wtasnym Swiecie
za tzw. szybg, z ktéorymi nie ma kontaktu. Osoby te niejednokrotnie majg rézne zdolnosci, ktére
nam neurotypowym wydajg sie nadludzkie. Znam chtopca, ktéry zapamietuje wszystkie tablice
rejestracyjne. Inny potrafi odtworzy¢ z pamieci wszystkie nazwy miejscowosci w Polsce przez ktére
przejezdzat z rodzicami. Jeszcze inny perfekcyjnie liczy - mnozy, dodaje, odejmuje tak,
Ze jego mama musi sprawdzac na kalkulatorze wyniki, bo jej umyst nie jest w stanie ogarng¢ tych
liczb. Przyktadéw takich mogtabym wymienia¢ dziesigtki. Dla wielu autyzm chorobg, ktérg mozna
leczy¢, dla innych autyzm to zaburzenie rozwoju. Nie mnie oceniaé, ktéra teoria jest stuszna. Jedno
wiem na pewno — méj syn ma autyzm. Ale zacznijmy od poczatku.

Bartek urodzit sie w 2007 roku. Ze wzgledu na swoja okraglutky i stodka buzke w szpitalu zostat
nazwany ,Kajzerka” :) Moja osobista Kajzerka wazyta 3650 i mierzyta 57 cm. Zdrowy niemowlak.
tadnie przybierat na wadze. Nie lubit , kosi tapci”, nie patrzyt prosto w twarz, wcigz btadzit gdzies$
wzrokiem, bat sie hatasu, nie interesowaty go grzechotki ani zabawki a ulubiong czynnosciag byto
wyginanie swojego kciuka na stole i wpatrywanie sie w t3 zabawe. Prawda, ze nietypowe
zachowania? Prawda! | ja to widziatam. Zgtaszajagc moje obawy lekarzowi ustyszatam, ze kazde
dziecko jest inne i ze wyrosnie. Bartus duzo gaworzyt, szybko zaczat siedzie¢ a potem chodzi¢. Gdy
skonczyt 1. rok pojawity sie pierwsze stowa, niestety na krdtko. Zachorowat na zapalenie oskrzeli
i konieczne byto podanie zastrzykéw. Miat wtedy 16 miesiecy. Nastgpit regres w jego zachowaniu
a takze w mowie. Przestat sie z nami komunikowa¢ stownie, uzywat tylko gestow. Moj brak
doswiadczenia zaslepit intuicje. Lekarze kazali czekaé, wiec czekatam. Dwa razy w tygodniu mielismy
logopede , niestety nie byto wiekszych rezultatéw. Lekarze podejrzewali, ze Bartek nie styszy.
Czesto nie reagowat na swoje imie i na to co sie do niego méwito. Nie wierzytam, ze moze mieé
problemy ze stuchem. Zawsze podawat istotne rzeczy dla niego. Pani doktor poprosita go
0 misia a jego misie nigdy nie interesowaty wiec nie podat. Co innego gdyby poprosita o traktor,
kolejke czy maszyne rolniczg. Ttumaczytam go, ale w gtebi serca wiedziatam, ze jest co$ nie tak.
Na badanie stuchu czekalismy 3 miesigce. Wynik: stuch w normie. Diagnoza: opdzniony rozwdj
mowy. Zalecenia: terapia logopedyczna, wizyta u neurologa oraz umieszczenie dziecka w grupie
przedszkolnej. Do zalecen sie dostosowatam. Badanie EEG nie wykazato zadnych zmian. Do jednego
z leszczynskich przedszkoli chodzit pot roku. Czesto chorowat. Nie odnalazt sie w grupie wiec
stwierdzitam, ze w domu z rodzing bedzie mu lepiej. W lokalnym radio ustyszatam wywiad z Panig
Anig, ktéra prowadzi hipoterapie w Ktodzie koto Rydzyny. Juz nastepnego dnia Bartek miat pierwsze
zajecia na koniu. Pani Ania pokierowata mnie co dalej powinnam robi¢. To ona pierwsza
powiedziata mi, ze Bartek moze miec¢ autyzm. | tak po kolei: orzeczenie o potrzebie Wczesnego
Wspomagania Rozwoju, wizyta w osrodku diagnostycznym w Poznaniu (gdzie stawiane sg diagnozy
autyzmu) oraz rozpoczecie nauki w przedszkolu u nas, na wsi. Znat miejsce i czut sie bezpiecznie.
Na WWR dostalismy 2 godziny zaje¢ z logopedg, 2 godziny rehabilitacji ruchowej,
3 godziny zajeé z pedagogiem i 1 godzine zajec z psychologiem. Kropla w morzu potrzeb, jednak
zawsze co$. Osrodek diagnostyczny na podstawie wywiadu, filméw z przedszkola i opinii
terapeutédw autyzmu nie stwierdzit. Terapie byly kontynuowane i tylko sen z powiek spedzato to,
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ze Bartek nadal nie mowi i nie ma konkretnej diagnozy. Z boku patrzagc wyglagdatam jak matka,
ktora za wszelkg cene chce stwierdzi¢ autyzm u dziecka.

Gdy terapeuci chcieli wprowadzaé Bartkowi komunikacje alternatywng, Logopeda — Pani Iwona
stwierdzita, ze Bartek bedzie moéwit i kontynuujemy zajecia. Tak tez sie stato, Bartu$s ZACZAt
MOWIC! Najszczesdliwszy Dzieri Zycia! 2 tygodnie przed 5. Urodzinami Bartek bawiac sie samolotem
ztozonym wczeéniej przeze mnie z klockéw LEGO moéwi: ,ZIOLTY SIANOLOT LECI PO NIEBIE”
Niewiarygodne, ale prawdziwe. Zadnych pojedynczych stéw, od razu cate zdanie. Rado$¢, szczescie,
euforia nie do opisania. Do terapii dopisaliSmy zajecia z integracji sensorycznej. Pracujgca tam Pani
Psycholog polecita mi Pracownie Wspierania Rozwoju we Wroctawiu. Diagnozowanie autyzmu jest
to szereg wywiadow z rodzicami, dzieckiem, u psychologa, psychiatry dzieciecego, pedagoga.
Po obserwacji zachowania Bartka, wywiadach, opiniach stwierdzono autyzm. Wyrok?! Nie! Ulga!
Nareszcie miatam diagnoze, ktéra tylko potwierdzita moje podejrzenia. W koricu wiadomo byto jak
pracowac¢ z Bartkiem, czego sie spodziewa¢ po nim oraz przede wszystkim jak mu pomdc
by w przysztosci mégt funkcjonowaé w spoteczenstwie. Mogtam poméc mu zrozumieé $wiat, ktéry
on odczuwa inaczej niz my.

Bartek aktualnie skofczyt 10 lat. Zycie z autyzmem nie jest tatwe, zaréwno dla autysty
jak i rodziny. Zaréwno obcy ludzie jak i czasami cztonkowie rodziny nie rozumiejg zachowan takiej
osoby, jego natrectw, czemu tak robi, a czemu tak méwi. Ja tak naprawde wszystko co wiem
na temat autyzmu zawdzieczam Internetowi oraz wspaniatym osobom, ktére los postawit na naszej
drodze. Nam nikt nic o autyzmie nie opowiadat, co to tak naprawde jest, co robi¢ aby dziecku
pomadc. Autyzm wymaga cierpliwosci, duzej cierpliwosci! Sa takie dni, kiedy po Bartku nie wida¢,
ze ma jakie$ dysfunkcje, ale czasem daje niezle popalié. Z dwojga ztego jestesmy o tyle w dobrej
sytuacji, jesli mozna tak to nazwa¢, ze syn nalezy do autystéw wyzej funkcjonujgcych. Przede
wszystkim méwi - co jest juz duzym sukcesem. Mozna sie z nim porozumieé, powie co mu dolega,
co potrzebuje. Potrafi pisa¢ a przez ostatnie pdt roku nauczyt sie czytaé sylabami. Nie przeczyta
jeszcze ptynnie tekstu, ale wszystko przed nami. Na ostatnim turnusie rehabilitacyjnym nauczyt sie
wigzac¢ sznurdéwki — to takze milowy krok w przéd bo w listopadzie w ogdle nie wiedziat o co chodzi
i po co kto$ mu kaze wigzac¢ buty. Czesto ludzie mylg pojecia autyzm a brak wychowania. Gdy
Bartek byt maty ludzie nie zwracali na niego uwagi w sklepie czy na ulicy. Pewnie mysleli —
niewychowany to biega, skacze, biegnie przed siebie, nie stucha. Teraz gdy do$¢ mocno odrdst
od ziemi (niewiele brakuje mu do mnie) to zaczynajg sie krzywe spojrzenia przechodzacych oséb,
gdy syn podskoczy, zrobi charakterystyczne ,aaaaaa” - ja to nazywam $piewaniem lub np. pcha sie
w kolejce do kasy bo nie ma cierpliwosci by ustac¢ spokojnie. Bartek musi sie dostosowaé i w tym
bede zawsze mu pomagaé, aby jak najwiecej rozumiat z otaczajgcego go swiata. Taka jest wtasnie
miedzy innymi rola rodzicéw autysty.

Jak kazda mama marze o tym, by méj najwiekszy skarb — Bartek byt szczesdliwy, samodzielny,
bezpieczny. No wtasnie... Jak kazda mama. Jednak my, mamy dzieci niepetnosprawnych
nie jesteSmy ,typowymi mamami”. Kazda z nas ma swoja historie, swoj bél, cierpienia, tzy a takze
chwile szczescia, radosci oraz dumy. Ja akurat jestem mama, ktéra w dos¢ nieoczekiwany sposéb
stata sie mamg dziecka z autyzmem. | wiecie co?! To nie byt dla mnie wyrok. Pewnie, ze zdarzajg sie
chwile zwatpienia, braku cierpliwosci jednak Bartek jest tak wspaniatym chiopcem,
ze wynagradza mi wszystkie zte dni. Jest ciggle usmiechniety, wesoty, mity i ma bardzo dobre serce.

........................................ 2
0 LeszczynskieNGO LeszczynskieNGO O LeszczynskieNGO



| |

Nt
. ’ .':-\-_ —]
- o

AKTYWNE
OBYWATELSKIE

ROZWIN SKRZYDLA

SWIADOMOSC’ NIEPEENOSPRAWNOSCI
SPOLECZNOSC MIASTA RAZEM Z OSOBAMI NIEPELNOSPRAWNYMI

Potrzeby Bartka, jego terapie, leczenie, ciggte poszukiwanie najlepszych metod staty sie sitg
napedowg do codziennej walki o to, aby w przysztosci syn mogt dobrze funkcjonowac i by¢
samodzielnym. Tak, abym ja nie miata sobie nic do zarzucenia i abym mogta powiedzie¢,
ze zrobitam wszystko co byto mozliwe, ze sprawdzitam sie jako mama dziecka, ktére ma troszke
ciezej w zyciu niz typowe dzieci. Myslicie , ze nasze zycie to tylko terapie-otdz nie! To Smiechy,
zabawy, wycieczki. Pewnie, ze nie zawsze wszystko jest tak jak ja tego chce. Nasz program dnia
musi tez dostosowac sie do Bartka. Nagte zmiany prowadzg do stresu czy buntu. Wole wiec tego
unika¢ i wiele rzeczy zatatwiam w czasie, gdy Bartek jest w szkole. Wielokrotnie powtarzam mu,
ze zmiany w zyciu sie zdarzajg, ze nie zawsze jest tak jak sobie zaplanujemy. Najwiekszym
problemem Bartka sg kontakty z innymi dzieémi czy nowymi osobami — trudno mu sie
zaklimatyzowac, nie potrafi sie bawi¢. Catym jego Swiatem jest rolnictwo oraz gra symulator farmy
w ktdérg namietnie gra juz od wielu lat. Nie robi tego bezmyslnie — orze, sieje, zbiera plony. Chyba
bedzie rolnikiem :) Ostatnio pasjonuje sie takze samolotami. Czasem $miejemy sie, ze jest jak
system |0S — niestandardowy, unikatowy, jedyny w swoim rodzaju, nie da sie do niego podpigé
innych urzadzen, inny niz wszyscy inni :) Zyjemy podobnie jak inne rodziny tylko nadprogramowo
jest z nami staty towarzysz — autyzm. Towarzysz, ktérego nie widaé¢ gotym okiem, ale wrazliwsi
mogg go dostrzec.

Dzieci z autyzmem s3 jak motyle na wietrze. Niektore potrafig lataé wyzej niz inne, ale kazde
z nich lata najlepiej jak moze. Nie mozna ich poréwnywac. Kazde z nich jest inne. Kazde z nich jest
wyjatkowe. Kazde z nich jest piekne. Mysle, ze dotyczy to takze dzieci neurotypowych wiec nie
odrzucajmy 0s6b niepetnosprawnych — i nie mam na mysli tutaj tylko oséb z autyzmem. Wazna jest
tez edukacja spoteczenstwa, ktdre powinno lepiej rozumieé niepetnosprawnosé. Edukacja dzieci
powinna sie juz zaczyna¢ w przedszkolu, bo witasnie tam juz od najmtodszych lat uczymy sie
wzajemnego szacunku. Jesli my jako rodzice bedziemy dziwnym wzrokiem patrze¢ na chorych to jak
mamy by¢ wzorcem dla swoich dzieci?

Chciatabym podziekowa¢ wszystkim wspaniatym osobom, ktére stanety na naszej drodze i pomogty
w trudnej walce oraz rodzinie za wsparcie i zrozumienie. Wiele jeszcze przed nami bo Bartek
ma dopiero 10 lat, ale staram sie nie wybiegac¢ w przysztosc i zyje terazniejszoscig. Bedzie co ma by¢

i mam nadzieje, ze poradzimy sobie z kazdg nowa sytuacja.

Magda, mama Bartka
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