,NASZA DROGA”
HISTORIA HALINY — BABCI MARTINA

30.09.96r.

Zostatam babcia po raz drugi, Neo Tomka ma juz 1,5 roku. I teraz przedwczesnie jest Martin,
bo tak M. data mu na imig.

Urodzil si¢ w 32. tygodniu ciazy, wystapity straszne komplikacje i jest w klinice w Cottbus w
Niemczech. Tyle wiem, dowiedzialam si¢ od Krystyny przez telefon. Wiem tez, Zze urodzit si¢

o 7. rano i wazy 90 dag.

05.10. 96 r.

Pojechali§my do Cottbus - dzi$ jest szdésta doba zycia Martina, lezy w inkubatorze, taki
maciupki - te kabelki, te wezyki...

Zle to zniostam. Krystyna zrobila zdjecie, mamusia az zaniemoéwita, jak zobaczyla, taki
malutki!

Krystyna rozmawiata z lekarzami i mowi, Zze zrobia wszystko, by bylo dobrze. Szkoda, Ze nie
umiem po niemiecku i tyle wiem, co mi powie Krystyna. M. wcale nie méwi - dla niej to

chyba szok.

10. 10. 96 r.
Dzwonitam do Krystyny, wiem, ze szukaja odpowiedniego szpitala w Polsce i blisko domu,
aby go przetransportowac, bo w Niemczech pobyt w szpitalu bardzo drogo kosztuje i kto za to

zaptaci?

20.10.96r.
Martin juz w Zielonej Gorze na patologii noworodka, z Cottbus przetransportowali go karetka
z calym wyposazeniem. Inkubator, aparaty, podarowali szpitalowi w Zielonej Gorze. M.

bedzie wozita co drugi dzien pokarm, bo ma.

04. 11. 96. r.
Juz nie ma pokarmu, zreszta ona chyba nie chciata karmi¢ piersia, bo nie dbata o to, cigzko z

nia si¢ rozmawia.
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10. 11. 96. r.

Bylismy w Zielonej Goérze u Martina. Piotrek wszystko zorganizowal, zatatwil auto. Dzi$ si¢
dowiedzielismy dopiero, co Martinowi jest. Porazenie mézgowe, miat zapalenie ptuc, sa-
modzielnie nie oddycha, mial transfuzj¢ krwi siedem razy, juz tyle to dziecko przeszto, a ile

jeszcze bedzie musiato.

16. 12. 96. r.

Przyszedl telegram z Zielonej Gory, trzeba jecha¢ po Martina i przewiez¢ go do Centrum
Zdrowia Dziecka do Warszawy.

Muszg zatatwi¢ samochdd, jeszcze nie wiem, kto pojedzie.

Stuzba zdrowie strajkuje, wigc my musimy sami wszystko zatatwic.

17.12.96. r.

Zatatwitam transport - Martin byt w domu dziesi¢¢ godzin 1 wieczorem jada do Warszawy, ja
nie mogtam, ale Piotrek jest w Warszawie, wigc im pomoze. Dobrze, ze pojechat tez T., wigc
wszystko mi opowiedziat, Martin w CZDz od razu trafit na OIOM, dostat zapalenia ptuc 1
mial bezdech, bardzo ciezki stan, to przez te droge. Zeby tylko wszystko byto dobrze.

Stan Martina jest cigzki, ale wierze, ze wyjdzie z tego. Zostaje tylko si¢ modli¢ 1 czekac.

09. 02.97. r.

Dzis M. i K. przywiezli Martina do domu, ale malenstwo. Widzg, ze M. nie bardzo si¢
wczuwa w rolg matki, dobrze, Ze jest u nas, bo Martin potrzebuje teraz duzo ciepta. Po takich
przejsciach wiadomo, ze bedzie wymagat sporo opieki 1 zabiegéw, a i1 pieniedzy na dalsze
leczenie. Jak przeczytalam kart¢ wypisu ze szpitala, to az podciglo mi nogi, co on musiat
przejs¢ i ile wycierpieé, a ile jeszcze bgdzie musial, wazy tylko 3,8, za miesiac trzeba go
Znowu zawiezc¢.

Co to za wirus HCMUP ?

10.02.97.r.
Co za dziecko! Wcale nie umie ptakac, tylko tak dziwnie "skrzeczy", malo $pi, a je tak

takomie, jakby caty czas bylo glodne.

10. 03.97.r.
Znowu jedzie do CZDz.
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17.03.97.r.

Jedziemy do Martina do Warszawy, teraz 1 ja jade.

22.03.97.r.
Martin juz w domu, taki jest malenki, wazy 4 kg, a ma juz 6 miesigcy. Przepisali specjalne
diety 1 ¢wiczenia; jak on to wszystko zniesie? A najgorsze w tym wszystkim, ze stabo je 1 zle

$pi. Za miesiac znowu pojedzie do szpitala, juz jest wyznaczony termin.

28.03.97.r.

Wymyslitam sposob, jak go karmié: bardzo lubi, gdy mu si¢ $§piewa, otwiera wtedy buzig,
wiec wstrzykuje mu jedzenie strzykawka, a on potyka. Mysle, ze problemy z jedzeniem to
przez pobyt w szpitalu, a moze przez lekarstwa? Martin ma juz zabki: dwa u gory i trzy na
dole i to ja pierwsza je zobaczylam. Najgorsze w tym wszystkim sa ¢wiczenia i opukiwania;

ale on jest silny, na takie jego jedzenie, ze trzeba go karmi¢ sposobami, to i tak sukces.

20.04.97. r.
Dzi$ M. znowu Martina wiezie do Warszawy, nie wiem na ile, ja nie mog¢ z nim jechac.
Dobrze ze Piotrek jest w Warszawie, wigcej pomoze we wszystkim. Wiezie ich Krzysiek, to

tez pomoze.

29.04.97.r.

No, juz Martin jest w domu, po badaniach i ostatniej kuracji gancyclowirem. No 1 teraz cigzka
praca dla nas wszystkich. Nie mam poj¢cia, czy damy sobie rade z babcia, bo na M. nie za
bardzo mozna liczy¢, ona patrzy, zeby si¢ urwac, bo wie, ze dziecko ma opiekg, a trzeba je
systematycznie rehabilitowac, oklepywacé, doglada¢, bo miewa drgawki. Wszystko zrzuca na

nas.

30.04.97. r.

Martin staje juz na nozki, w ogole jest bardzo sprawny, tylko taki malenki, wazy 4,5 kg i na
nic zdaja si¢ witaminki, soczki. Stabo przybiera na wadze, Zle $pi. Trzeba caty czas koto niego
by¢, uderza gltéwka i caty czas sig lula, a jak kto$ przy nim jest, to staje si¢ spokojniejszy.
Bardzo lubi, jak si¢ do niego mowi albo $piewa.

M. zostawia Martina na caty dzien u mnie w pokoju i si¢ ulatnia, a my z mamusia caty czas
si¢ nim zajmujemy. Trzeba go przewija¢, karmi¢, ¢wiczy¢. Chociaz ¢wiczenia sa takie
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cigzkie, Martin si¢ cieszy, to radosne dziecko. Tak mysle sobie, ze M. wcale nie czuje si¢

matka.

10. 05.97. r.

Dostatam wize¢ do Niemiec na truskawki i teraz martwig sig, czy babcia sobie poradzi, ale nie
mamy innego wyjscia, potrzebne sa pieniadze na dalsze leczenie Martina. Te wyjazdy do
Warszawy tyle kosztuja. M. nie pracuje i nie bardzo przejmuje si¢ dzieckiem, jest, bo jest i
tyle.

Martin mowi baba, a mama nie.

30.09.97.r.
Dzi$ Martin konczy roczek i chodzi tadnie, méwi baba, kwiatek, kici. Wazy 7 kg, co to jest?
Ale je zupki, to i tak niezle. Wierzg, ze wszystko idzie ku lepszemu, tylko zeby matka w to

uwierzyta. Na urodzinach Martin wybrat mtotek.

04.10.97. r.

Martin jest chory - ma temperaturg, w ogole nie je. Podczas wizyty pani doktor zapisata
czopki 1 zastrzyki; jak tu klu¢ taka chudzing, ile to dziecko musi si¢ nacierpie¢, caty czas jest
¢wiczone, oklepywane, uciskane, juz mniejsza ta kurza klatka piersiowa, a miat straszna, i

zebra wypchane na boki; jeszcze duzo pracy.

05.10.97.r.

Dzi$§ niedziela, ja chodz¢ z wahadetkiem i szukam odpowiedniego miejsca na t6zeczko, bo
zdaje mi sig, ze nie moze spa¢ dlatego, ze jest tuk wodny? Zobaczymy! Bede szukata w
ksiazkach. Trzeba szuka¢ pomocy i w medycynie niekonwencjonalnej, nie zaszkodzi, a moze
pomoc 1 moze bedzie lepiej jadl 1 spal. Najgorsze, ze tak wali gtowka, az sig t6zeczko rusza, a

moze to sieroca choroba?

14.10.97. r.
Dzi$§ przyszlo potwierdzenie wizyty w CZDz na 4. listopada. Trzeba szuka¢ kogos, kto nas
zawiezie, nie wiem, czy Krzysiek si¢ zgodzi. Dobrze, ze wizyta jest potwierdzona wczesnie,

to mamy czas, aby wszystko dobrze zaplanowac.
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18.10.97.r.

Juz trzy razy przestawialiSmy t6zeczko 1 jako$ zmiany nie widzg, $pi po 2 - 3 godziny, potem
wali gtowka, wlasciwie to catym ciatem, ale tak mocno. Zauwazytam, ze jak si¢ do niego
mowi albo $piewa, to sig tak nie rzuca, lezy i jakby stuchal i rozumiat. Lubi tez zabawki, ktore

wydaja dzwigki i tylko po takie sigga.

03.11.97. .
Dzi$ jedziemy do Warszawy do CZDz, wiezie nas Krzysiek. Martin bedzie miat badanie EEG

1 u okulisty, 1 neurologa.

09.11.97.r.

Nie mialam czasu na pisanie, dopiero dzi$, bo niedziela. Ale w CZDz byli zdziwieni, Ze
Martin chodzi i jest sprawny. Jedna pielggniarka mi powiedziata, ze nie dawali mu szans na
chodzenie. Jednak cuda si¢ zdarzaja, moze i1 z reszta bedzie dobrze? Ja w to wierzeg, wzrok
dobry, tylko EEG zte, dostat lekarstwa przeciw padaczce, bo te jego drgawki to padaczka, tak
jest przy porazeniu mézgowym - tak mowila p. doktor. Zalecita tez wizyte u psychologa.

Nastepna wizyta w CZDz zaplanowana na 5. stycznia, przyjdzie potwierdzenie.

12.11.97. r.

Martin znowu chory, znowu wizyta, ale widzg, ze pani doktor boi si¢ mu przepisywac leki,
takie odniostam wrazenie, bo jak o co$ zapytam, to mowi: ,,jak bedziecie w Warszawie, to
najlepiej tam si¢ konsultowac”, data skierowanie na badanie moczu na posiew. On jak sig
rzuca w t6zeczku, to az jest goty, musz¢ mu uszy¢ taki Spiwor na szelkach, to nie bedzie nagi i

si¢ nie wychtodzi.

14.11.97. r.

No 1 ma zte wyniki moczu i1 krwi. Trzeba Martinowi kupi¢ nowe 16zeczko 1 wozek — pa-
rasolkg, t6zeczko juz si¢ rozklekotalo od tego rzucania, no i musi by¢ bezpieczne. Ela
przyniosta dla Martina olejek lawendowy do kapania i zdaje mi sig, ze jest spokojniejszy,
prawie cala noc przespat, chociaz mamusia mowi, ze po prostu odespat, bo byt przemeczony.

Zobacze.
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16.11.97. r.
Jednak jest na moim, po kapieli z olejkiem szybciej zasypia, juz sobie zamdwitam olejki na

zapas 1 bedziemy pali¢ kadzidetka, to podobno sig nie przezigbi. Zobaczg. Sprawdze.

11.12.97. r.

Martinowi posmakowaly magdalenki, zjadl cztery, ale jadl tak lakomie, musiatam reszte
schowac, bo wyciagal reke 1 chyba zjadtby naraz cata paczke, juz dawno tak si¢ nie najadt.
Zeby mu tylko nie zaszkodzily.

12.12.97. r.

M. chce jecha¢ z Martinem do Niemiec. Martwimy si¢ z mamusia, ze bgdzie go zostawiac
samego jak tu, ze zaniedba ¢wiczenia 1 wszystkiego, ale z drugiej strony moze to jej pomoze
pozbieraé si¢ i zacza¢ by¢ odpowiedzialng?

Pojedziemy jeszcze do psychologa, zebym wiedziata co 1 jak. No 1 bedzie co ma by¢.
Ostatecznie to nie tak daleko, mozna pojechaé, zobaczy¢, no i bedzie u brata, on postara si¢

M. pilnowac.

15.12.97. r.

Pojechalismy do Nowej Soli do neurologa, ocenit jego rozw¢j ( kontakty spoteczne - na 9
miesi¢cy, a on ma 15; a rozwoj jakiej§ tam euotoryki duzej - na 9 miesigcy), oj nagadat,
nagadal, trzeba go rehabilitowac. Nastepne badanie ustalit za dwa miesiace i bedzie miat

robione EEG.

25.12.97.r.
M. z Martinem pojechali do Guben. Piotrek pomagat, zawidzt autem 16zeczko i wozek.

Mysle, ze wyjedzie to na dobre.

13. 01. 98.r.

Bylam w Guben, bo E. miata urodziny. Widzialam Martina - smutas i cale dnie siedzi w
kojcu, niby wszystko ma, ale si¢ wcale nie $mieje, nic nie mowi, tam caly czas gwar, nawet
nie widziatam pokoju, gdzie §pi, sa tam dzieci, ale na Martina nikt nie zwraca uwagi. Siedzi

sam w tym kojcu. Ale nie chcg si¢ wtraca¢. Martwimy si¢ z mamusia, ale co zrobic.

Pobrano ze strony www.autyzm.zgora.pl/historie



23.02.98.r.

K. przywiozta Martina do nas, bo M. poszta do szpitala, wbila sobie ndz, narobita im strachu,
wiec dziecko przywiozta do nas, bo nikt nie chciat si¢ Martinem zajmowac. Martin przestat
chodzi¢, nie to dziecko! Zmiana straszna, po prostu si¢ cofnal w rozwoju, caly czas si¢ tylko
lula, tak mocno az l6zeczko si¢ rusza. Musialam pozyczy¢ tozeczko, bo jego zostalo w

Guben. Martin przezigbiony, musz¢ zawota¢ wizyte.

27.02.98. r.

M. wyszta ze szpitala, po prostu uciekla, ale u nas si¢ nie pokazala, wzigta rodzinne i
pielegnacyjne 1 przepadta, nawet Martina nie przyjechata zobaczy¢. Martin Zle $pi, ale pomatu
dochodzi do siebie, nawet dzi§ gaworzyt: ba - ba. Najgorsze jest to, ze wali glowa bardzo

mocno.

01. 03.98. r.
Na nowo uczymy Martina chodzi¢, kupitam mu chodzik, chyba lubi to, bo czuje, ze ma
asekuracjg, bez chodzika nie moze utrzyma¢ rownowagi, podnosi rgce do gory, gdy stawia

kroki, ale wida¢, ze si¢ boi.

05. 03.98. r.
M. byta w Lubsku, ale tu nie przyjechata i nie wiemy, czy si¢ boi, czy nie chce wcale znaé
dziecka. Muszg poprosi¢ Krzyska, zeby mnie zawidézt do Guben i si¢ dowiedzie¢, co z

dzieckiem.

06. 03. 98. r.
Martin zaczyna trochg wigcej jes¢, moze przybierze na wadze, wazy niecale 7 kilo. Do ust nie
wezmie nic, co jest z mlekiem, a prawie wszystko je — zupki, a najbardziej lubi suchy chleb,

ciastka. Ladnie mowi baba, kwiatek, kotek, duzo stow powtarza, ale nie mama.

08. 03. 98. r.
Przywiezlismy M., ale wcale si¢ nie thumaczyta, czemu tak zrobita. Jeszcze raz dostata pokoj,

t6zeczko kupilismy 1 wozek spacerowy, bo tamten przepadt. Martin wcale na nig nie reaguje.
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13.03.98. r.
Martin Zle $pi, wybudza si¢ w nocy. M. jest nerwowa, bo si¢ nie wysypia. W dzien tez mato

$pi, zrywa si¢ 1 placze. Wcale nie wyciaga raczek do niej.

30. 03.98. r.

Dzi$ miat robione wyniki, bardzo zte, znowu lekarstwa.

20. 05. 98. r.

Musze znowu jecha¢ na truskawki, potrzebne sa pieniadze na leczenie Martina i na wszystko,
czego potrzebuje. Martwig sig, jak mamusia sobie poradzi z M. 1 Martinem. Muszg wszystko
zatatwi€, zeby nie musiata si¢ martwic¢, transport w razie czego i poprosze K., zeby dogladat

1 pomagat w razie czego.

22.05.98. 1.
Jutro jade, az si¢ boje - ale mamusia bg¢dzie dzwonita, jakby si¢ co$ dziato 1 K. obiecal, ze

bedzie codziennie odwiedzal. Ja muszg jecha¢ zarabiad.

10. 08. 98. r.

Jestem juz w domu. Martin troche urést. Cata opieka nad nim byta na mamusi gtowie, bo M.
co 1 raz si¢ urywala, jak przyjechatam, to nie byto jej juz trzy dni, chyba si¢ ulotnila, bo si¢
bala, Ze ja wszystko wiem. Teraz trzeba jecha¢ z Martinem do Warszawy do CZDz. Ciekawa

jestem, kiedy przyjdzie potwierdzenie wyjazdu.

16. 09. 98. r.
Przyszto potwierdzenie wizyty z CZDz - na 21. 09. Znowu muszg zatatwia¢ samochdd.
I najwazniejsze wyniki badan: wirus HCMV wynik ujemny, to jest dobra wiadomos¢. I tylko

jedna dobra wiadomos¢!

25.12.98.r.

Pierwsze $wigta Martinka bez M., to juz trzeci miesiac jak jest tylko pod nasza opieka. Mimo
ze nie byl z nia zwiazany uczuciowo, to chyba co$ czuje, jak go zostawita, przestal jesc,
niczego, co podawane jest lyzka, nie chce wzia¢ do buzi, nic. Je wszystko suche, kupitam mu
kubeczek z pokrywka, caly czas go nosi i popija herbatke. Rzuca si¢ na podtoge i wali gtowa,

scielimy wszedzie kocyki 1 poduszki, zeby sobie krzywdy nie zrobit. Smutne te Swigta.
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Martin bardzo lubi oglada¢ ksiazeczki i trzeba do niego caty czas méwié, wtedy jest bardzo

spokojny 1 stucha.

08. 01. 99. r.

Bylam z Martinem w Nowej Soli, dlugo czekaliémy na swoja kolejke, Martin si¢ bardzo
denerwowal. Ledwo datam radg, wpadl w taki szat, az si¢ zlektam, lekarz mi powiedziat, ze to
padaczka z porazeniem moézgowym, u dzieci tak jest. Przepisal pegretol 1 powiedziat, ze
dlugo bedzie go przyjmowal. Czgsto miewat takie ataki, raz krotkie, raz dhuzsze, ale skad

mogtam wiedzie¢, ze to padaczka. Czy damy sobie rade?

19. 03.99. r.

Chodzimy na dlugie spacery, bardzo lubi chodzi¢, ja biorg jedzenie i jak idziemy, ja méwig do
niego, on powtarza i wtedy wpycham mu jedzenie do buzi, a on zjada i chyba nawet tego nie
wie. I tak oto znalaztam sposob na to, zeby jadl. Tak normalnie nie chce jes¢, a w drodze

zjada i tak teraz bede robita codziennie.

19. 05. 99.r.

Calymi godzinami chce oglada¢ ksiazki (katalogi), tylko trzeba do niego mowié, co tam jest.
Zna na pami¢¢ wszystkie nazwy przedmiotéw 1 marki. Sam si¢ rozbiera i ubiera i nie na opak,
tj. tyl na przod czy na lewa strong. Wszystko sklada réowno w kostke 1 wygtadza reka, az
nieraz $§miesznie to wyglada, jak godzinami uktada, sktada, ubiera sig i rozbiera przed lustrem
do naga. A w nocy malo $pi 1 jak si¢ obudzi, to méwi, powtarza stowa; tak mysle, ze to, co

ustyszy w dzien, w nocy powtarza, i tak potrafi pot nocy do rana przegadac.

25.05.99. r.

Znowu pojade na truskawki, dostaltam juz zaproszenie, teraz tylko wiz¢. Bojg sig, jak
mamusia sobie poradzi, ale sama kaze mi jecha¢, bo pieniadze sa potrzebne. Tym bardziej, ze
Martina trzeba by wozi¢ do przedszkola. Lekarz powiedzial, Ze to by mu dobrze zrobito 1 pani

psycholog tez. Trudno, ale teraz chyba ostatni raz pojade, bo juz nie mam takiego zdrowia.
27.05.99. r.

Kupitam Martinowi hustawke - koniec $wiata! Wcale nie chce z niej schodzi€ i trzeba go caty

czas husta¢, od rana do wieczora, tylko by si¢ hustat, ale wymyslitam! No i mamy klopot -
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robimy to z mamusia na zmiang, moze mu si¢ znudzi. Z drugiej strony mozna mu co$

konkretnego wcisna¢ do jedzenia, bo nawet chyba nie wie, co je wtedy, gdy si¢ husta.

07. 06. 99. r.

Od dzi§ jestem prawnym opiekunem Martina. A jutro jad¢ na truskawki, wszystko juz
pozatatwialam, pomoc dla mamusi, bo przy Martinie nic si¢ wigcej nie da zrobi¢, a 1 zakupy.
K. bedzie przez ten czas u nas ze swoimi dzie¢mi. Mogg spokojnie jecha¢ zarabia¢ na auto,

teraz muszg zarobié, zeby w ciagu roku nie pozycza¢ na wizyty u lekarzy z CZDz .

31.08.99.r.

Wczoraj wrdcitam z truskawek 1 jak mnie Martin zobaczyt, to zaraz przyszedt do mnie, az mi
tzy pociekty i juz caly dzien nie odstgpowal na krok. Musiatam go husta¢, mys$latam, ze
chwilke¢ 1 da mi spokoj, ale gdzie tam! Liczylam, jak go hustam, i gdy zszedt z hustawki, to
nauczyt sig liczy¢ bezblg¢dnie do 20. Ale madrala si¢ z niego robi. Cieszg si¢, ze mamusia dala
sobie rade, nie byto kiopotéw. K. pomagat. Moze w $rode pojedziemy zobaczy¢, a moze
kupi¢ samochdd, gdzie§ w komisie, zeby do Warszawy jecha¢ juz swoim, nie pozyczonym, bo
na 28. 09. jest termin badan Martina. Przyszto juz potwierdzenie z CZDz. Bedzie miat

robione EEG, wizyta u neurologa i psychiatry.

07. 09. 99. r.

Kupilismy auto, K. wziat jeszcze kolege, zeby wszystko posprawdzat. Ja si¢ nie znam, wigc
zdatam si¢ na nich 1 K. wybral Forda Eskorta pikap , ale siedzenia na pie¢ osob, dobry bedzie,
bo jak jedziemy do Warszawy, to dobrze bra¢ ze soba wozek 1 lodowke z jedzeniem, wigc jest
pakowny. K. bedzie nim jezdzit i nas wozil, az zrobi¢ sobie prawo jazdy, Zebym stala sig
niezalezna. K. zaraz przewidzt Martina, ale byt zadowolony, on lubi jezdzi¢, w drodze nigdy

nie sprawiat klopotow.

26.09.99.r.

Dzi§ w nocy jedziemy do Warszawy, zeby w niedziele odpocza¢, bedziemy nocowaé u
Piotrka, a w poniedzialek pojedziemy na badania 1 we wtorek albo w $rod¢ wrocimy do domu.
Mamusia szykuje nam obiad 1 dla P. tez, bo on tam domowych nie je, zapakujemy do
lodéwki, tam tylko ugotuj¢ ziemniaki. Bior¢ wozek, zeby byto 1zej porusza¢ si¢ po tym

molochu, taki wielki ten szpital, a kazdy gabinet gdzie indzie;j.
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01.10.99. r.

JesteSmy juz w domu. Martin trzecie urodziny spedzit w drodze. Cigzki okazat si¢ ten wyjazd.
Martin w tamta stron¢ wcale nie spat, u P. tez w nocy nie spat. Na badaniu EEG nie byt
wyciszony. Nie moge tego pojaé, prawie trzy doby dziecko nie spato i takie zywotne. EEG
zte, p. doktor przepisata pegretol, witaminy i tabletki i zalecita staly z nia kontakt telefoniczny
1 obserwacje.

Wecale nie jest dobrze i to mnie martwi. Miatam da¢ mocz na badania, ale nie udato si¢ , bo on
nie wota, gdy chce siku, a w woreczek wcale nie zrobil, cho¢ miat zatozony na noc. To dla

niego chyba stres. Muszg badania zrobi¢ u nas 1 wyniki wysta¢ do Warszawy.

12.10.99. r.

Martin jakby trochg spokojniejszy, chociaz ataki miewa i parg chwil, ale jak bierze go atak, to
si¢ tak zmienia, ma takie dziwne oczy, jakby byt naépany, a za chwilg jest taki stodki, mity,
jakby nic nie byto. Zaczyna bawic¢ si¢ autkami, ma ulubionego garbusa i wcale si¢ z nim nie
rozstaje. Smiesznie, w jednej rece chusteczka, wlasciwie to rog chusteczki i tak si¢ mizia tym
rozkiem, w drugiej autko i kubek z przykrywka. Z tym si¢ nie rozstaje, wszgdzie bierzemy ze

soba.

25.12.99. r.

Ale mieliSmy ktopot, wypratam jego chusteczke i1 nie chciat jej, bo inaczej pachniata, wotat
»rozek”, a jej tzn. czystej nie chcial. Nie mogt zasnaé, ale w koncu zmaltretowatam tg
chusteczke, wymigtam 1 jako$ si¢ uspokoil. Teraz juz bed¢ mu dawata dwie na zmiang takie
same, on poznaje, jak jest inna. Ma dwie identyczne, wigc bedg go oszukiwata, zeby nie nosit
takich brudaséw, bo wszedzie je bierze. Rozbiera si¢ do naga, a chustka w reku 1 stoi przed
lustrem, i1 potem si¢ ubiera, i tak w koto. Nieraz i ze dwie godziny tak robi, ale staramy si¢ mu
na to nie pozwala¢, bo moze si¢ przezigbi¢. Co innego latem. Gdy $ciaga swoje ubrania, to

najpierw uktada je elegancko. Kto go tego nauczyt? Nie wiem.

03. 01. 2000 r.

Dzi$ pierwszy poniedzialek Nowego Roku, wigc mam plany na caty rok dla Martina 1 dla
siebie. Najpierw musz¢ iS¢ na prawo jazdy, potem zrobi¢ wszystkie badania Martinowi i
zatatwi¢ mu koniecznie przedszkole, bo musi i$¢ do dzieci, to moze bedzie lepiej sig¢ rozwijat

i stanie si¢ samodzielny. Bo nasze zycie jest podporzadkowane potrzebom Martina. Spimy z
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mamusia na zmiang, bo jak si¢ Martin obudzi w nocy, to wychodzi z 16zeczka i moze sobie

co$ zrobi¢. Jak bedzie miat dzien rozplanowany, to moze lepiej bgdzie spal, bo si¢ zmgczy.

07.01. 2000 r.

No chodzg juz na kurs prawa jazdy, juz nie bed¢ nikogo prosi¢ o podwiezienie do lekarza z
Martinem 1 na zakupy, no i do przedszkola w Lubsku. Teraz tylko muszg¢ si¢ uczy¢ i zda¢
egzamin - musze! Martinowi zasmakowaly surowki warzywne, tak pakuje garSciami peina
buzig, jakby chciat si¢ najes¢ na zapas. I tak prawie codziennie. Zreszta on tak je, jak mu co$
smakuje, wtedy do buzi pcha jedzenie gar§ciami, jak on to przezuwa? Nie umie ugryz¢ kesa,

tylko musi by¢ petna buzia.

25.02.2000 r.

Martin zna juz wszystkie marki samochoddw, lubi gazety z autami. Zrobitam mu stolik z
deski do prasowania, bo jest dluga, 1 ustawia sobie autka w rzadkach, rowniutko jak pod
linijjka, jak mu si¢ przestawi, to si¢ zaraz denerwuje, wscieka, gryzie albo uderza gtowka,
musi by¢ tak, jak on sobie ustawi. Jakby miat aparat fotograficzny w oczach. Dziwne! Tak tez
jest z katalogami, K. mu naprzywozil, a Martin - jak juz je pooglada - zaraz uklada sobie

rowno, jeszcze reka wygtadzi, taki doktadny.

12. 03. 2000 r.

Martin jest przezigbiony, ma goraczke 38,3, a dzi$ niedziela. Jutro musz¢ do lekarza albo
zawola¢ wizytg. Jest taki nerwowy, dzi§ chyba ze trzy razy mial napady, tak mi przylozylt
glowa, az si¢ potamaty okulary i chyba mam pe¢knigty nos. Juz par¢ nocy nie przespat i nie
wiem, czy lekarstwa juz nie dzialaja czy co$ si¢ dzieje. Musz¢ zadzwoni¢ do Warszawy.
Musze si¢ uczy¢ testow, a Martin daje nam popali¢, nie wiem sama, jak to bedzie. Mamusia
jest tez zmegczona. Jak tylko zdam egzamin, to zaraz ja wysle do rodziny, zeby sobie

odpoczeta i nabrata sit.

13.03.2000 r.

Bylam z Martinem u lekarza, a tam tyle dzieci. Martin najpierw byl spokojny, mys$latam, ze
poczekamy na swoja kolejke, ale si¢ nie dato, dostat takiego napadu , ze musiatam wej$¢ bez
kolejki, a przy tym sig¢ nastuchatam, ze "rozwydrzony bachor", rozpuszczony, az mi polecialy
lzy. Jak ludzie nic nie rozumieja. Zatowatam, Ze nie zawolalam wizyty. Pani doktor wcale nie

mogta go zbada¢, bo nie mozna go byto dotkna¢. Przepisata lek w syropie 1 witaminy.
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15. 04. 2000 r.

Juz na dworze jest fajnie, ciepto, wigc Martin ma wigcej swobody, ale trzeba go mie¢ na oku,
jak gdzie$§ wejdzie, to mozna dlugo szuka¢, bo on si¢ nie odzywa, jakby wcale nie styszal, ze
si¢ go wola, a przeciez styszy, bo tyle juz piosenek go nauczylam. Wystarczy, ze zaspiewam,
to on juz umie. Raz wyrwala mi si¢ taka paskudna piosenka 1 za chwilg¢ Martin ja $piewat , az
mi zrobil wstyd w Nowej Soli. I trzeba uwazaé, co si¢ mowi. Na podworku tez Scielg koce, bo
jakby sig uderzyl podczas ataku, to moglby sobie co$ zrobi¢. Dalej nosi ze soba chusteczke,

garbusa i kubek.

23. 04.2000 r.

Swicta - ale Martin jeszcze tego nie rozumie, chociaz mu mowig. Bytam z nim ze $wigconka
w kosciele, ale co chwila musiatam z nim wychodzi¢, dostat szatu. Wszyscy sig patrzyli jak w
cyrku. Juz chyba wigcej z nim nie p6jd¢ do kosciota. Ludzie sa wredni. Patrzytam, jak si¢
szturchali i szeptali, i po co mi to? Swigta, a Martin znowu nie je, tylko chrupki kukurydziane
1 ptatki $niadaniowe i wcina tak na sucho.

Ja kuje testy na egzaminy, juz wiem, kiedy beda - 10. maja, samochodem i tak jezdze do

Lubska bez prawa jazdy, boje si¢ tylko testow, ale muszg zda¢ - nie ma to tamto! Muszg.

12. 05. 2000 r.

Egzamin zdatam!! Teraz tylko dwa tygodnie i odbiorg prawo jazdy, i zaraz pojade z Martinem
do neurologa do Nowej Soli, pewnie bedzie mu musiat zmieni¢ lekarstwa, bo z tym spaniem
znowu problem 1 z ta zlo$cia 1 jeszcze sam si¢ bije 1 to mocno, nas tez z babcia nieraz ugryzie

lub uderzy. Po lekarzu mamusi¢ wysytam na Mazury do rodziny, to sobie odpocznie trochg.

29. 05. 2000 r.

Pojechatam do Nowej Soli do lekarza, tez musieliSmy czeka¢, bo bylo parg oséb, a tam bez
kolejki si¢ nie da, bo wszystkie dzieci tak samo chore jak Martin. Jak juz wesztam z
Martinem do gabinetu, to byt tak nabuzowany, ze nie mogtam nad nim zapanowa¢. Tak rzucit
tym swoim garbusem, ze szukaliSmy go z lekarzem 1 nigdzie tego autka nie mogliSmy
znalez¢, przepadto, chyba wypadio przez okno, a on krzyczy: ,,garbusa”. Lekarz zwigkszyt
dawke 1 przepisat jeszcze inny lek, i kazal przyjecha¢ za miesiac, chyba ze co$ by si¢ gorzej
dziato, to predze;.

I skad ja mu wezmg takiego samego garbusa?
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03.06.2000r.

Kupitam mu juz trzy garbusy, ale to nie takie, nie ten kolor, tamten byl r6zowy, nie ma
nigdzie takiego samego, a on caty czas wota garbusa. Juz nie mam sity.

Po lekarstwach wcale nie wida¢ zmiany - ani lepiej ani gorzej, jest tak samo, moze to za

krotki czas?

17.06.2000r.

Martin wlozyt reke do wirowki, cho¢ juz byta wylaczona, to 1 tak ztamal r¢ke, ale wcale nie
ptakal, przyjechalo pogotowie, a Martin ani lezki, byt blady, ale wcale nie ptakatl, az sig
lekarze dziwili, rgke musieli mu sktada¢ w Zielonej Gorze, przez cala droge tylko powtarzat:
Ford, a ze karetka byta Fordem, to on zaraz wsiadl do niej, krzyczal tylko, jak stangta na

$wiattach, krzyczat ,,jecha¢”, a ze raczka boli to nic.

18.06.2000r.
Martin juz dzisiaj raniutko wyszedl z 16zeczka z ta reka w gipsie i to o 4. rano, a jak on to
zrobit, nie wiem i to prawa reka.

Do niego nic nie dociera i chyba wcale nie boli, no bo jak?

19.06.2000r
Martin zbiera kamienie 1 nosi w tej zlamanej r¢ce, w 16zku ma parg i nie mogg mu ich zabrac,
bo si¢ denerwuje. Poszlam z nim na spacer i musiatam mu wykopa¢ kamieni i to nawet

sporych, nie chciat nawet pozwoli¢, zebym je umyta 1 nosi w tej rece.

22.06.2000r.
Boze Ciato. Mamusia poszta do kosciola, ja nie mogtam i§¢ z Martinem, bo on nosi kamien ze
soba, nawet jak siedzi w wozku, to trzyma go i gladzi, ludzie by si¢ $miali, ze zamiast

zabawki ma kamienie. Ale on woli od zabawek kamienie i to te, ktore sam nazbiera.

30. 06. 2000r.
Dzi$ bytam z Martinem w Zielonej Gorze u chirurga na kontroli, ale wszystko zle. Na nowo
mu sktadali reke 1 tez nie ptakal. A to wszystko przez to, ze mial tylko usztywniona reke a nie

normalny gips, a on wali plecami i si¢ wszystko poprzesuwalo.
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05. 07. 2000r.

Pojechatam z Martinem do Niemiec do T. Krystyna chciala mu obcia¢ wtosy, bo ja obcinam
tak byle jak, ale on mi nie pozwala tego zrobi¢ porzadnie; robi¢ to przy kapieli 1 tak musze
kombinowac, bo wlosy mu szybko rosna. Tak samo jest z paznokciami, ci¢zko, az sztywnieje,
jak probuje obcinaé, a drze si¢!, a od ndg to obcinam w wodzie. I przekonata si¢ Krystyna, ze

to nie tatwa sprawa, nie data rady, nawet nie mogla go dotknac.

20. 07.2000r.

Dzi$ wieczorem jedziemy do Warszawy.

26. 08. 2000r.

No juz wreszcie w domu. Ale droga to straszna. Martin wcale nie spat, w hotelu tez nie spal,
nie chciat jes¢. Przesztam piekto!! A najgorsze to badanie EEG i za$ wyszto Zle, przepisata
mu nowe leki (tabletki) Jestem wypompowana, dobrze, ze byta Monika, to mi pomogta, bo
bym chyba nie data rady. Ale juz dobrze, ze w domu. Najgorsze, ze nie chcial jes¢, az

wymiotowal herbata, bo tylko pit. Juz mamy ustalona nast¢pna wizytg na 7. grudnia.

29. 08. 2000r.

Dzwonita mamusia, przyjedzie 1. pazdziernika, wreszcie odsapng troszke, ledwo zyjeg, bo
przy Martinie trzeba i w dzien 1 w nocy by¢ na okraglo i czuwac. Jestem zmgczona jak diabli,
zeby chociaz mozna byto z nim spaé, to bym czuta, jak si¢ obudzi, ale gdzie tam - to jest takie
dziecko, ze nie lubi, jak si¢ je przytula 1 dotyka, mozna tylko za r¢ke¢ prowadzi¢, no 1
pocatowac si¢ da 1 sam catuje. Wystarczy powiedzie¢ ,,buzi”, to che¢tnie daje buzi, nawet

obcym jak mu si¢ podoba, ale najpierw musi powachac.

03. 09. 2000r.

Przyjechata mamusia z odpoczynku. Martin zaraz polecial do babuni - wida¢, ze si¢ ucieszyt.
Pelny dom gosci, bo przywiezli mamusig. Przyjechali Michat, Mateusz, Dawid, ale Martinowi
nie pasowali, wcale nie zwracat na nich uwagi, za to na auto tak - koniec $wiata! Nie mozna

go oderwac od samochodu, na nasze auto nawet nie zwraca uwagi.

06. 09. 2000r.
Dzi$ bylam z Martinem w Poradni Pedagogicznej i u pani psycholog. Martin absolutnie nie

zwracat uwagi na nikogo, bo musial wszystko pooglada¢, dotknaé, powacha¢, poustawiac i
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ciezko bylo w tym momencie nawiazaé¢ z nim kontakt. Zadnych polecen nie przyjmowat.

Bedg musiata z nim jeszcze raz pojechac.

14. 09. 2000r

Miatam zaczaé¢ wozi¢ Martina do przedszkola, ale zostawi¢ go jeszcze, bo przez to jego
jedzenie, pieluchy bedzie kiopot. Moze do przyszilego roku wyjdzie z tego.

O nocniku nie ma mowy! Jak juz si¢ uda go posadzi¢, to bedzie siedziat i caty dzien i nie
zrobi, a jak wstanie, to w pieluchg nasika. Jak zobaczy nocnik, to az sztywnieje, a drze sig!
Mysle, ze pomalutku i si¢ uda. Zreszta pani doktor tez mowita, ze nic na silg, ze na wszystko

przyjdzie czas.

30. 09. 2000r.

Martinowi na urodziny zrobitam tort, az wszedt na stot i calg buzia ten tort w catosci chciat
zje$¢. Zrobitam mu zdjecie, jak zajada. Matka nawet kartki mu nie przystata, pewnie nie
pamigtata, ze Martin konczy cztery lata. Kupitam mu taki fajny garniturek, biala koszulg, co
prawda trochg za duze, ale bedzie miat na dluzej. A on lubi sig ubiera¢ i przeglada¢ w lustrze.
Godzinami tak moze.

Posztam z Martinem na dtugi spacer, jak zwykle nabratam w kieszenie jedzenia dla niego i
tak co chwila wpychatam mu do buzi, a on zjadat. Cala droge pytat: co to jest? 1 tak wkoto,
zrobiliSmy chyba z 6 km, on tylko zmieniat r¢k¢ - raz za jedna go trzymatam, raz za druga,
sam mowit: ,,druga tapka”. Przysztam do domu skonana, a on chyba jeszcze by szedl, a co
najwazniejsze - to prawie wszystko zjadl, co wzigtam: kotleta, buteczke. Wszystko jedno,

warto bylo, mimo ze bola mnie nogi.

05. 11. 2000r.
Juz nie wiem, co wymysla¢ Martinowi do jedzenia. Magdalenki znikngly ze sklepow, nigdzie
nie ma, a on wola ,,magdalenk¢” i nic innego nie chce je$s¢. Bede musiata chyba jecha¢ do

Guben, moze tam sa.

19. 11. 2000r.

W poniedziatek jade do Zielonej Gory po promesg, juz si¢ denerwujg, bo tam takie kolejki, a
bez promesy nie przyjma mnie do CZDz.

Ale nam dzi§ Martin napedzit stracha. Byt na podworku i zniknat. Co my si¢ go

naszukaty$my, wotaty$my, babcia az mato zawatu nie dostata, bo byt, chwila moment 1 znikt.
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Chociaz wokot stoja ptoty, na ulicg normalnie nie mogtby wyjs¢ - ale czy to wszystko mozna
przewidzie¢? Caly dom przeszukalySmy, podworko, komorki, a on byt w ogrodku. Stat za
drzewem 1 nie byto go wida¢, i si¢ nie odzywat. No dzi$§ przezylySmy horror. Teraz boje si¢
zostawia¢ Martina mamusi, bo nie wiem, co by zrobita, jakby byla sama. Bo najgorsze jest to,
ze jak sig go wola, to on nie reaguje - nie wiem, czy moze imi¢ mu si¢ nie podoba, czy co? Bo

ghuchy nie jest, jak mu si¢ jaka$ muzyka podoba, to na podworku ustyszy, co w pokoju gra.

02. 12. 2000r.

Pomalutku trzeba si¢ pakowaé¢ do wyjazdu, zrobi¢ zapas jedzonka dla Martina. Jedzie
Krzysiek, begdziemy nocowa¢ u Piotrka, juz wszystko zalatwione. Z powrotem
zaplanowalismy zajecha¢ do Past¢ka, odwiedzi¢ rodzinke, bo tak nie ma okazji, a z Warszawy
to pol drogi. Zeby tylko wszystko dobrze wyszto i Zeby pogoda dopisata, bo na razie jest

tadnie. A przez te par¢ dni mamusia troch¢ odpocznie i si¢ wyspi.

04. 12. 2000r.
Dzi$§ po poludniu wyjezdzamy, wszystko spakowane: wozek, jedzenie, pieluchy, biorg tez
maty magnetofon. Jak si¢ zacznie wscieka¢, bede mu wiaczata muzyczke, ktora lubi, bo

muzyka dziata na niego uspakajajaco. Musi by¢ dobrze!

10. 12. 2000r.

No, juz w domu, ale si¢ umgczylam w Warszawie. Jeszcze bylo jako tako, wiadomo, ze ludzi
duzo, kolejki, ale jako$ wzglednie to znosil, pomoglo to radio. Troch¢ w gabinecie u
neurologa si¢ wsciekat, ale dat si¢ przebada¢, u psychiatry troche gorzej, bo kazda wizyta to
inny lekarz 1 zawsze od poczatku wywiad, potem obserwacja i to najgorsze - znowu inne
lekarstwa 1 kontakt telefoniczny, jak dziataja leki. Dobrze, Zze chociaz neurologiem od
poczatku jest ta sama pani doktor 1 od razu widzi 1 wie, czy sa jakie$ postepy. Mowi, ze sa,
prawda, ze na wszystko trzeba czasu i cierpliwosci, ale jest postep. Juz ustalono kolejna

wizyte na marzec 2001.

16. 12. 2000r.
Juz niedtugo $wigta, tyle roboty, nie wiem, jak to wszystko ogarnaé, a tu jeszcze telewizor si¢
zepsul, musz¢ zadzwoni¢ po fachowca. Martin lubi oglada¢ programy muzyczne, wtedy

mozna co$ zrobi¢, lubi tez programy motoryzacyjne. Przyjechal naprawiaé telewizor pod

17

Pobrano ze strony www.autyzm.zgora.pl/historie



wieczor, dobrze, ze si¢ zlitowat facet, bo Martin by nas wykonczyl tym gadaniem: wiacz

telewizor, caly czas w koto. Juz szczesliwy!!
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