HISTORIA GRAZYNY - MAMY JEDRZEJA

POCZATEK

Jedrek urodzit si¢ jako moje drugie dziecko. Cigza przebiegata prawidlowo, wrecz
ksiazkowo. Porod nastapit w 40. tygodniu ciazy, sitami natury; syn wazyl 4050 g,
otrzymat 10 pkt w skali Abgar.

Przez pierwszy rok jego rozwoj psychoruchowy przebiegatl prawidlowo: podnosit
gloweg, wodzil oczami za palcem lub zabawka, siedzial, raczkowal, chodzit na
czworakach, wstawal, chodzit przy pomocy innych, az kiedy skonczyt rok, poszedt sam.
Jadl, do roku karmitam go piersia, spal, ptakal, $miat sig¢, nie chorowal. Co6z wigcej
potrzeba rodzicom do szczgécia? NIC!

Drugi rok zycia rowniez przebiegal prawidlowo. Zaczal powtarzaé pierwsze stowa:
mama, tata, daj, papa, dada. Bawili$my si¢ w kosi- kosi, nasladowal r6zne odgtosy: miau,
kici, hau - hau, bim - bam, ku - ku. Nauczyt si¢ korzysta¢ z nocnika, co jak si¢ okazato

poézniej, miato ogromne znaczenie.

PIERWSZE OBJAWY

Niestety ten stan szczesliwosci powoli si¢ konczyt. Moja uwaga skupiona byla na
chorobie Taty, stad tez pierwsze oznaki, ze co$ dzieje si¢ nie tak, interpretowatam jako
chwilowa niech¢¢ do wykonywania polecen, ktdre wczesniej wypetial z przyjemnoscia,
np. nie reagowal na swoje imig, nie chcial powtarza¢ stow, bawi¢ si¢ w kosi - kosi,
krzyczal na spacerze, buntowatl si¢ przy ubieraniu, stal si¢ z jednej strony pobudzony,
nerwowy, z drugiej za$ apatyczny, zamknigty, niedostgpny. Uwielbiat si¢ husta¢, nawet
kilka godzin. Wybrat sobie osiedlowa hustawke i okupowat ja codziennie. Wszystko
zrzucalam na sytuacjg, ktora panowata w domu, oraz na moj stan psychiczny. Umiera moj
Tata. Przygotowuje si¢ do powrotu do pracy, a Jedrka do pojscia do przedszkola. Coraz
czesciej uswiadamiam sobie, ze mojemu synkowi ,,co$ jest”. Ale co? Tego nie wiem i nie
wie nikt z mojego otoczenia.

Jest wrzesien. Wracam do pracy i Jedrek idzie do przedszkola. Ma dwa i pét roku.
Zaczynaja si¢ ,,schody”. Placze, nie je, lezy na dywanie, nie bawi si¢ z dzie¢mi. Wybrat
sobie Pania, ktora byta asystentka nauczycielki, i to ona staje si¢ jego ,,reka”, ,,oczami”,

»uszami”. Kiedy co$ chciat, podchodzit do Pani , bral za r¢k¢ i prowadzil w miejsce,
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w ktoérym znajdowata si¢ upragniona rzecz. Kazde niezrozumienie konczylto si¢ wielkim
protestem, krzykiem. Nauczycielki z przedszkola podchodza bardzo zyczliwie do

,problemu”, prébuja pomode, wskaza¢ droge.

DIAGNOZA
Rozpoczyna si¢ dtuga, bo trzyletnia droga do diagnozy.

Najpierw wizyta u psychologa klinicznego, ktora - oprocz stwierdzenia, ze wystepuje
op6zniony rozwdj psychiczny, nie mozna nawigza¢ wspolpracy z dzieckiem - nie przynosi
nic. Nie otrzymujemy wskazowki, nie pada stowo ,,autyzm”. Pojawia si¢ natomiast
uspokojenie: poczekajmy, moze to chwilowe, jeszcze ma czas, chlopcy trudniej sie
chowaja. Na chwile daje to, nam rodzicom, spokdj. Naprawdg, rodzice odsuwaja zle
wiadomosci od siebie, nikt nie chce ustysze¢: tak, Panstwa dziecko choruje na... i tu
padaja nazwy réznych cigzkich schorzen. Bronimy si¢ przed tym, a jednocze$nie szukamy
pomocy. My tez szukaliSmy.

Wizyta u pediatry daje nam podpowiedz i kierunek dalszego dziatania. Skoro nie
reaguje na swoje imig, przestat mowié, to moze nie styszy.

Oczekiwanie na termin badania w Klinice Audiologii w Poznaniu trwa ok. trzech
miesigey ( po znajomosci). Jedrek ma juz trzy lata 1 dwa miesiace. Badanie stuchu
w Poznaniu nie przebiega idealnie (zamiast spac, krzyczy, kreci sig itp.), wykazuje, ze
synek nie styszy. Uwierzcie mi Panstwo, to byl szczgsliwy dzien. Dzwonig do meza
1 mowie: ,,Stuchaj, Jedru$ tylko nie styszy, dostanie aparat i wszystko bedzie dobrze”.
Wracamy do domu pelni wiary i nadziei. Kontaktujemy si¢ z Poradnia dla dzieci gluchych
1 niedostyszacych i oczekujemy na aparat. Wizyty u psychologa, logopedy w tejze poradni
ida jednak jak po grudzie. Jedrzej krzyczy, nie chce wchodzi¢ nawet do pokoju, a jak juz
wejdzie, to trudno go czyms$ zaja¢. Widaé na jego buzi strach, niezgodeg na to, aby tam
przebywac, cierpi on i ja. W koncu dostaje aparat. Tydzien eksperymentujemy. Ma go
w uchu tylko wtedy, kiedy trzymam go za re¢ce, aby nie mogh go wyjaé. Korzystamy nadal
z pomocy tej poradni, nawiazujemy tez kontakt z Fundacja Rozwoju Mowy,
uczestniczymy w zajeciach ruchowych wg metody Weroniki Sherborne. I nadal szukamy.
Moja wiara w to, ze to tylko niedostuch, zanika. Zauwazam, ze w sytuacjach domowych
moj synek styszy. Reaguje bowiem na moje wotanie, np. gdy on jest w jednym pokoju, ja
w kuchni 1 wotam go na obiad czy po cokolwiek, przychodzi. Telewizor musi graé
w kazdym pomieszczeniu, w ktorym jest i to na tym samym programie. Dzwonek do

drzwi, telefon, kto§ z domownikéw wchodzi do domu - biegnie natychmiast zobaczy¢ kto.
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Teraz jestem pewna, ze to nie stuch, a w zasadzie jego brak jest powodem niewlasciwego
rozwoju mojego synka.

Szukamy dalej, zwracam Panstwu jednak uwage, ze to wszystko trwa. Jedrek ma juz

cztery 1 pot roku. Jest coraz gorzej. To prawie apogeum objawow autyzmu — ale ja o tym
nie wiem. Na moje, a wlasciwie na Jedrka nieszczg$cie, nie wiedza tez ci, do ktérych
przychodzimy: lekarze, psycholodzy i pedagodzy. Ani razu nie pada stowo autyzm, nie ma
ksiazek i Internetu.
Jakie to objawy? — zapewne Panstwo zapytacie. Oto6z: brak kontaktu wzrokowego,
nadmierne przywiazanie do jednej drogi, paniczny strach przed nowymi miejscami,
zakrywanie uszu na rozne ostre dzwigki, przyzwyczajenie do ubran, butéw, odrzucenie
pokarmoéw (je tylko przecier pomidorowy 1 kaszke¢ na mleku z butelki, po odstawieniu
butelki — ok. piatego roku Zycia- przez nastgpne cztery nie je w ogole nabialu), krecenie
si¢ w kotko, zabawa wiasnymi palcami, przyktadanie sobie r¢ki do oczu, bieganie wzdhuz
plotu z patrzeniem w bok, wspinanie si¢ (brak lgku wysokosci), uciekanie przed siebie,
niereagowanie na polecenia, imi¢, krzyk, ptacz bez ez i bez powodu, nagle, réwniez
$miech, jest bardzo gtosny, ciagle w ruchu. Nie pozwala sobie obcia¢ wloséw i paznokci,
broni si¢ przed kazda ingerencja w jego $wiat ( gryzie, drapie, bije). Koszmar — jeden
wielki koszmar. A do tego ogromna mitos¢ rodzicéw do swojego dziecka i brak wiedzy o
tym, jak pomoc synkowi. Bol. Wielki bol rodzicow. Cale szczgscie, ze pamigc ludzka jest
wybiorcza, bol i cierpienie po latach juz nie bola, pamigta si¢ , ze bolato, ale nie boli. Na
cale szczescie!

Nie poddaje si¢ 1 szukam, szuka tez pediatra. Dostaje skierowanie do Centrum
Zdrowia Dziecka. Czekamy cztery miesiace na pierwsza wizyte, nie jedyna jak si¢ okaze.
Jest luty 1994 r. Jedrzej za miesiac skonczy pig¢ lat. Jedziemy do Warszawy catq rodzina,
starsza corka z Tata zwiedza stolicg, a my jesteSmy na badaniu neurologicznym. Pani
doktor, po wczes$niejszym zapoznaniu si¢ z cata dokumentacja medyczna, ktora jej
przestalismy oraz 15 - minutowej obserwacji, a trzeba Panstwu wiedzie¢, ze synek
zaprezentowat si¢ z jak najgorszej strony (wszystkie objawy pokazat w duzym nasileniu)

1 rozmowy ze mna, moéwi, ze podejrzewa autyzm, ale trzeba jeszcze wykluczy¢
niedostuch, zrobi¢ badania metaboliczne 1 spotkac¢ si¢ z psychiatra. I tak badanie stuchu w
znieczuleniu ogo6lnym udaje nam si¢, dzigki szczesliwemu zbiegowi okolicznosci (inna
rodzina nie przyjechala, bo dziecko zachorowalo), przeprowadzi¢ podczas tej samej
wizyty — wynika nadwrazliwo$¢ stuchowa. W maju odbylo si¢ badanie metaboliczne:

wynik prawidlowy, a w sierpniu psychiatryczne. Wreszcie dowiadujemy sig, co jest
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naszemu synkowi. Diagnoza brzmi: opéznienie w rozwoju z komponentg autyzmu.
To, co nastgpuje pozniej, jest juz droga do sukcesu, cho¢ wyboista. Popadam w skrajne
emocje — od euforii, ze wiem, co dolega dziecku, do lgku — jak sobie z tym wyzwaniem
poradze, gdzie si¢ uda¢, kto mi pomoze. Dostatam co prawda skierowanie do Poradni dla
dzieci autystycznych, ale na moje pytanie: ,,gdzie jej szukaé?”, ustyszatam - najlepiej
najblizej domu. No dobrze, ale w Zielonej Gorze nie ma. Postanawiam wzia¢ roczny urlop
1 zmierzy¢ si¢ z tym wyzwaniem. Jeszcze gleboko wierze w to, ze dam rade sama pokonac
autyzm u mojego synka. Jestem przeciez pedagogiem.

Wrzesien 1994 r., corka wychodzi do szkoty, maz do pracy, ja zostajg¢ w domu z
synkiem Probujg¢ sobie radzi¢, przeczytatam troche ksiazek, ktére maja pomoc mi
zrozumie¢ dziecko niepetnosprawne, o autyzmie w nich jest zwykle kilka zdan. Jedrek nie
chce ze mna si¢ bawié, krzyczy, gryzie, drapie, nic nie je, staram sig¢, ptaczg, czujg sig
wyczerpana, a minglo dopiero dwa tygodnie. Kapitulujg. Zgtaszam si¢ do Osrodka dla
dzieci niepelnosprawnych ,,Promyk” przy Glowackiego. W rozmowie z pania Ola daje
upust moim negatywnym emocjom. Leje morze tez, jestem zatamana. Pani Ola radzi,
abym zapisata Jedrka do osrodka, obiecuje, ze wspdlnie pokonamy t¢ drogg. Tak robig
1 wiem, ze to dobry krok.

W migdzyczasie trafiamy do Stowarzyszenia Pomocy Osobom Autystycznym w
Gdansku. Umawiam si¢ na wizyte, ale wczesniej musze wypehi¢ kwestionariusz. Dhugi
ok. 300 pytan, ktére wysytam do Centrum Badan nad Autyzmem w San Diego. Dostaj¢
wynik potwierdzajacy, ze mdj syn ma autyzm. W Gdansku bedziemy dwa razy w
odstgpach okoto jednego roku. Jednak te wizyty nie satysfakcjonuja mnie. Oprocz
kolejnych badan i wykreséw nie otrzymuje konkretnej pomocy. Skupiam si¢ na
wspotpracy z Paniami z ,,Promyka”. Jedrek jest w o$rodku trzy lata. Z biegajacego po
meblach ,zwierzatka” - niechcacego nic je$¢, krzyczacego, gryzacego, glosnego,
naprawdg strasznie zle si¢ zachowujacego - przeobraza si¢ - pod wplywem zmudnej,
dhugotrwatej terapii, mitosci 1 konsekwencji w dziataniu - w chtopca, ktoéry z rocznym
op6znieniem idzie do szkoty, do I klasy integracyjnej w Publicznej Szkole Podstawowej w

Drzonkowie.

SZKOLA PODSTAWOWA
Zapytacie: dlaczego taki wybdr? Otéz, mimo ze Jedrek nie umiat moéwié, nie pisat, nie
rysowat i nie wykonywat wielu innych czynnosci, ktére wymagane sa od dzieci idacych

do I klasy, byt chetny do podejmowania réznych dziatan, wykazywat gotowos$¢ do zmian.
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Chcialam da¢ mu szans¢ na spotkanie z roéwiesnikami z sasiedztwa i na rozw6j w szkole
ogolnodostegpnej. I miatam racje. Jedrek po okresie obopdlnego poznawania, tj. dzieci,
nauczycieli, pracownikow szkoty, stawat si¢ coraz bardziej uspoleczniony. Edukacja
przebiegata do$§¢ wolno, ale przystosowanie spoleczne do nowych warunkow
zdecydowanie szybciej. Chodzit tam sze$¢ lat, tj. do ukonczenia szkoty podstawowe;.
Dzisiaj mysle, ze moze troch¢ za dtugo, ale kto to wie. Nie rozpamigtuj¢ juz tego. Teraz
juz piaty rok Jedrek chodzi do Zespotu Szkét Specjalnych w Zielonej Gorze. Jest w miare
samodzielnym mtodziencem. Ptywa, jezdzi na koniu, na rowerze, lubi muzykg. Nie
mozna z nim porozmawia¢, w takim potocznym tego slowa rozumieniu, ale rozumiemy
si¢ dobrze. Komunikuje si¢ z otoczeniem pojedynczymi stowami, prostymi zdaniami w
sytuacjach zyciowych, gdy czego$ chce, gdy go co$ boli. Odpowiada na wyuczone
pytania. Rozumie, czego si¢ od niego oczekuje, wykonuje polecenia. Wymaga jednak
statej opieki. I chociaz potrafi przygotowac sobie herbate, kanapki, podgrza¢ obiad, itp., to

nie jest 1 pewnie nie bgdzie w stanie zy¢ samodzielnie, bez pomocy 1 opieki 0sob trzecich.
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