HISTORIA CZESLAWY — MAMY SEBASTIANA

Mam 24 lata, jestem w &y po raz trzeci. Jak sobie pora@zZDominika cagle choruje.
Nie ma miesica, zebym nie byta z ni u lekarza. Marta to okaz zdrowia, ale prawdziwy
rozrabiaka. Wsglzie wejdzie i narozrabia. Mam nadziefe to trzecie dziecko oka sk

dziewczynlg i to zdrows.

Urodzit sk chtopiec. Jak go zobaczytam pierwszy raz, nie anoghwierzy, ze naley
do mnie. To zdrowy, dty chtopiec. Catkiem niepodobny do cérek. Dziewczymgdzity st

z ciemnymi wtosami i karnagj Synek bykniadym blondynem. Ochrzciliny go Sebastian.

Dni, tygodnie i miegice mijaty z wegkszymi lub mniejszymi troskami. Dominika nadal
chorowata, Marta rozrabiata, tylko Sebastian niespat na razie ktopotéw. Byt powolnym
grubaskiem o niebieskich oczach i blonglkiorkach. Ten stan trwat, dopoki Sebastian nie
skanczyt dwéch lat. Wtedy zaeio sie cas z nim dzig. Tylko co? Dziwnie si zachowuje.
Nie reaguje w ogdle na swoje krani na inne préby kontaktu. Chyba ogtucht. Jedyaeo
zwraca uwag, to reklamy w telewizji i nic wicej. Styszy je nawet z drugiego pokoju.
Przychodzi wtedy i wpatruje giw telewizor. Nikt i nic w catym otoczeniu go nieahodzi.
Tak jakby nic innego nie istniato. Do tego zacgtosno ptak&. Dziwny ten ptacz. Zatyka
uszy, wchodzi w # i ptacze godziaa nawet péttora. Ckayo uspokai, przytulic, ukoi, ale

jest jeszcze gorzej. Wyrywaesizaczyna krzycze Co st dzieje z moim synkiem?

Z dziewczynkami nie miatam takich probleméw. Dorkaiznowu zachorowata. Tym
razem to zapalenie ptuc. Musiaté ido szpitala. Niestety szpital jest 24 km od naszej
miejscowdci. Spakowatam Magti Sebastiana i wprosiiny sk do mojej siostryzebym
mogta by codziennie u Dominiki. Cate popotudnia siedziatamia. Miata dopiero 7 lat i
tesknita za domem. $dzapc czas z corkw szpitalu, rozmawiatam z manednej z matych
pacjentek. Zacgam opowiadé o zachowaniu Sebastiana. Powiedziatazmidobrze bytoby,
gdyby Sebastiana zbadat neurolog dziegi Zna pewnego dobrego specjalistory leczy jej
syna i jeeli che, to da mi adres. Poprositam o niego. Pojechatanrgzopierwszy do
neurologa. Opowiedziatam, ca;slzieje z moim dzieckiem, o jego zachowaniach kaca w

funkcjonowaniu.
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Sebastian miat ju3 lata, nie mowit, (ch®wczeniej wotat mama), chodzit caly czas z
pielucha, nie wykazywat nadal zainteresowania czymkolwiekkarz stwierdzit,ze trzeba
zrobié badania. Dlatego na kilka dni nzjeis¢ do szpitala. Pojechatam z Sebastianem do
szpitala do Nowej Soli. Sdzilismy pig¢ dni na oddziale neurologii dziecej. Zrobionych
miat kilka bada, z ktorych prawie nic nie wynikato. Nieprawidtoweat tylko EEG, reszta
bada byta dobra. Przywioztam syna do domu z zalecenisekarstwami, ale bez diagnozy.
Najwazniejsze zalecenie dotyczyto statej opieki poradiyighologiczno — pedagogicznej.
Pojechatam z Sebastianem na pieamsizyte do poradni. Zbadali go psycholog, pedagog i
logopeda. Koncentrowali gitylko na tym, ze nie méwi. Nie brali pod uwagjego
zachowania. Dostalam od logopedy zestéwiczen réznych gtosek i sylab. Mielmy
¢wiczy¢ codziennie po kilka minut. Nikt mi jednak nie p@dziat, jak to zroléi. Sebastian
nadal nie reagowat, nawet na mnie. Nadal tkwitarpumkcie wygcia. Jedzitam wprawdzie
co 2-3 miesice do neurologa. Ten przepisywat tylko rpse leki. Poprawy nie byto wida
a nawet stan synagspogarszat. Sebastian sta¢ sierwowy i nadpobudliwy. Tak mefy

kolejne 2 lata.

Po ktore kolejnej wizycie u neurologa synek dostat nowe. [Blodawatam mu je przez kilka
dni. Po nich przestat §é. Stat ze szklank przy kranie i pit wod. Odstawitam leki i
postanowitam zrezygnowaz tego lekarzaZadnej poprawy nie byto wida a nawet

przeciwnie. Tracitam tylko piendze (wizyty prywatne).

Sebastian ma jupie¢ lat. Pani psycholog w poradni stwierdzite, przebywanie mdzy

dziecmi maze mig dobry wptyw na jego zachowanie i mewPoszedt do przedszkola.
Chodzit cztery miesce.
Od wrzénia miat rozpoczé nauke w klasie ,,0”. W tak zwanym muzyczasie dostatam
skierowanie do neurologa. U tego lekarza - po iaeryszy od kilku lat - odczutam ciepto i
zrozumienie. Zacgy si¢ kolejne badania. Genetyczne okazatydwbre, badania stuchuzte
rezonans nie wykazabadnych zmian, tylko EEG byto znowu nieprawidtowe.

Tak mimt rok. Sebastian chodzit do zerowki. Zakcmowi¢ pojedyncze stowa. Lubit
gry i zabawy taneczne w grupie. Nie chciatdralziatu w zadaniach edukacyjnych. Miat
ksiazki, ale prawie nic w nich nie robit.

Nastpne badania i testy w poradni psychologiczno — ged@zne] wykazatyze nie
jest zdolny do nauki w szkole. Réle do szkoty zostato odroczone. Dopytywatama si

psychologa, co dolega mojemu synkowi, czy tazenapaledzenie? Odpowiedziatae nie,
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bo da¢ prawidtowo rozwazuje testy i wykazuje dobrsprawné¢ manualn. Spytatam, czy
jest opé&niony w inny sposéb? Odpowiedziala nie mae nic stwierdzi, dopoki Sebastian
nie zacznie normalnie moéwi A moze ma autyzm? Nie, dzieci z autyzmem zachavaig

inaczej. | znowu nic nie wiedziatam.

Na kolejnej wizycie u dr Wodniak powiedziataug jestem niezadowolona z poradni.
Wydawato mi st, ze pracownicy nie potrafidotrz& do mojego syna, a mnie trakiupk
nadopiekuiczego intruza. Pani doktor skierowata mnie do porag Zielonej Gorze.
Dostalsmy sk do pani psycholog petnej ciepta i zrozumienia. &tian dé¢ szybko nabrat
zaufania do niej, clkozawsze pozostawat peten rezerwy wobec obcych. iPlu westach i
badaniach oraz konsultacji z psychialzieckcym padta diagnoza: autyzm. Potrzebnych byto
pie¢ lat jezdzenia do ranych lekarzy, wykonanie wielu bagladwie poradnie, by stwierdzi

ze moje dziecko jest autystyczne.

Sebastian chodzit drugi rok do zerowki. Ng@#a znaczna poprawa w jego stanie
zdrowia. Stat i duzo spokojniejszy. Nie reagowatzuna wszystko krzykiem. Przestat bra
leki uspokajajce. Pewnego razu przyszedt do domu ze szkoly iakaeygtac. Zaniemowitam
z wrazenia. Wiem,ze w szkole bardzo rzadko brat udziat wezgch edukacyjnych. Wcej
w sportowych i tanecznych. Byt sprawny manualnigscwbardzo tadnie rysowat. Zagzez

odwzorowywa wyrazy. Nie umiat tylko zmigi¢ si¢ w linijkach.

Miat i§¢ do pierwsze] klasy. Zagl si¢ problemy. Chciatam,zeby poszedt do
normalnej szkoty ze zdrowymi dzimi. Dyrektor szkoty nie chciatagzgodzé. Twierdzita,
ze placowki nie stana dodatkowe godziny dla Sebastiana. Wojt nasna)yg do ktérego si
udatam, stwierdzit,ze dla jednego ucznia z autyzmem niedd zatrudnig@ nowego
nauczyciela. Sebastian miat orzeczenie z poradpbtozebie nauczania indywidualnego.
Gminy nie sta az na taki wydatek.

We wrzéniu Sebastian rozpogiznauke w klasie pierwszej w Szkole Specjalnej w K
Odrzaskim. Musiatam codziennie wazigo do szkoty oddalonej od naszej miejscésvm
24 km. Czekatam,zaskaiczy zagcia i wracalimy do domu, gdzie czekaly codzienneczs:

obiad, spratanie, pranie, lekcje. Dobrzege Dominika i Marta byty ja dos¢ samodzielne.

Na jednej z kolejnych wizyt dostatam od dr Wodniaftires Stowarzyszenia Osob

Autystycznych, o ktorym wspomniatazwczeniej. Pojechatam najpierw sama. Przywitata
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mnie bardzo mita, mtoda terapeutka. Przeprowadsitenra obszerny wywiad. Opowiadatam
najdoktadniej jak umiatam cate dotychczasaweie Sebastiana. Odpowiedziatam na bardzo
wiele pyta. Ja té miatam ich wiele, bo cliowiedziatam,ze synek ma autyzm, to niewiele
wiedzialam na ten temat §gle st ucz).

Tak od 2006 roku zae¢la sk przygoda ze Stowarzyszeniem ,Dalej Razem”. Przggod
to niewtaciwe okrélenie. Dla mnie teraz to cata wiedza, jak z dzieckiem autystycznym.
Zacztam jezdzi¢c z Sebastianem najpierw na diag@iokonsultacje. Zagy si¢ nim panie Ewa
Mikuta i Kasia Piosik. Dostataréwiczenia do domu, ktorych Sebastian z ptkz nie chciat
wykonywa, ale nauczyt gi Panie terapeutki wygaity mi, dlaczego Sebastian zachowywat i
zachowuje sitak a nie inaczej. Pomagaty radami ragywac mate i wiksze problemy.
Obecnie Sebastianem zajmuje pani Kasia Piosik. Prowadzi terapndywidualra. Ma tez
grupows. Jezdzimy na teragi co tydzié, a czasem co dwa tygodnie.

Nie wszyscy z otoczenia to rozumigp niektérym nawet sito nie podoba. Pytaj po co ja
tyle jezdze? Ja wiemze ten czas owocuje. Ludzie, ktérzy maprowe dzieci, nie rozumigj

lub nie cha zrozumi€ postpowania rodzicéw dzieci niepetnosprawnych.

Dzis Sebastian ma 12,5 lat. To wesoty chiopiec. Niezagknione, rozkrzyczane,
uciekapce przed ludmi dziecko sprzed kilku lat. Na pierwszy rzut okgidaje s¢ catkiem
zdrowy. Dopiero w rozmowie ludzie oriendlgie, ze CaG jest nie tak.

Kilka lat wstecz Sebastian zachowywat sierwowo, histeryzowat. Krzyczat do. Obcy
ludzie, a nawet z rodziny moéwili: ,niegrzeczny”. eNchcieli zrozumié&, ze jest chory. Nie
mowi tak jak zdrowi ludzie. Méwi jednak prawie wstgo. Ja zawsze wiem, o co mu chodzi.
Dobrze, ze w ogéle mowi. Nawet ki6€i sic nauczyt. Ma nadal swoje nawyki i
przyzwyczajenia. Niektore staramyeswyplené, na to jednak potrzebnej jest zu
cierpliwosci. Sebastian miewa lepsze i gorsze dni. Nieraadstka potrafi go zdenerwowa
Staje st wtedy neczacy | marudny. Zdarza sto coraz rzadziej.

Siggajac pamecia 5-6 lat wstecz do tego, jakestachowywal, dzi czug sig szczsliwa,
ze jest w takim stanie jak obecnie. Nie ma z nirakazych probleméw. Bejsie tylko, zeby
w okresie dojrzewania nie cafio sie wszystko to, co do tej pory agnat. Czesto

zastanawiam gj co przyniesie przysz$6. Musz: wierzyt, ze wszystko utdy sie dobrze.
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