2 kwietnia obchodzimy Swiatowy Dzier Autyzmu. Nigdy nie myslatem, ze bedzie on kiedys
dotyczyt réwniez mojej rodziny. Pewnie mato kto o czyms takim mysli.

A jednak niektorym sie to przydarzy. Liczby pokazujg, ze coraz wiecej wsrdd nas oséb ze
spektrum autyzmu. Przedszkola integracyjne ze wczesnym wspomaganiem rozwoju
wyrastajg jak grzyby po deszczu. Za chwile bedziemy potrzebowaé jeszcze wiecej
podstawdowek z oddziatami integracyjnymi i innych placéwek dla mtodziezy i dorostych
wspierajgcych zaréwno ucznidow ze specjalnymi potrzebami jak i ich rodziny. Niedtugo kazdy
z nas bedzie znat osobiscie przynajmniej jedng osobe zmagajacga sie z tym zaburzeniem. By¢
moze bedg to cztonkowie rodzin naszych krewnych lub przyjaciot.

Codziennos$¢ rodzin z dzieckiem ze spektrum autyzmu do fatwych nie nalezy. | chyba lepiej,
zeby inni o tym wiedzieli. Im wiecej wiemy o sobie nawzajem, tym wieksza szansa na to, ze
bedziemy sie lepiej rozumieé, a gdy bedziemy sie lepiej rozumiec¢, wtedy by¢ moze bedziemy
w stanie sobie lepiej pomac.

Autyzm nawet jednego z cztonkdéw rodziny przenika kazdg sfere jej zycia. | wystawia
wszystkich domownikéw na nietatwe préby przez caty czas. Tutaj nie ma, ze masz po prostu
jakis ciezszy okres w zyciu - bo choroba, czy trudnosci w pracy lub w rodzinie. Takie rzeczy
mijajg i zycie wraca do jakiejs tam znanej nam normy. Autyzm Twojego dziecka, jednak, jest z
Tobg NIEUSTANNIE. Ciaggle jestes testowany — w domu, na spacerze, na zakupach, u
znajomych, w restauracji, w tramwaju (jesli oczywiscie jestes w stanie chodzi¢ z dzieckiem w
te miejsca).

Przez gtowy rodzicow dzieci ze spektrum przelatujg mysli zupetnie nieznane innym rodzicom.
Sadze, ze warto niektérymi z nich sie podzielic. Chyba lepiej, zeby ludzie wiedzieli. Coraz
wiecej wsrdd nas rodzicdw dzieci ze specjalnymi potrzebami, a za chwile przyttoczg nas liczby
dotyczgce rodzicéw dorostych niepetnosprawnych. To juz sg spore grupy spoteczne, ktérych
gtos jest caty czas stabo styszalny. Wydaje mi sie tez, ze sporo z tych mysli jest wspdlna dla
rodzicéw dzieci z innymi niepetnosprawnosciami. Préba ich wyartykutowania to by¢é moze
dobry wstep do przepracowania tych trudnych i niezwykle ztozonych emocji. Poza tym nie
ma sensu udawad, ze rodzice niepetnosprawnych dzieci, ktérzy wygladajg na takich, co ,daja
rade” — radzg sobie $wietnie przez caty czas.

Oto mysli, ktére czasami przelatujg przez moj umyst, badz takie, ktérymi kto$ sie ze mng
podzielit. Nie miatem podobnych zanim autyzm wszedt do naszej rodziny, wnioskuje zatem,
ze mogg by¢ one typowe dla rodzica dziecka ze specjalnymi potrzebami.

Te mysli, najczesciej zamkniete s w dos¢ zwieztych zdaniach, ktére przychodzg do mnie, gdy
uswiadamiam sobie cos$ istotnego dla mnie, dla naszej rodziny lub dla samego Michatka.

Nie kazda z tych mysli jest pieknie uczesana. Czes¢ z nich nie nadaje sie do tego, zeby sie nimi
podzieli¢ w rozmowie. Ale zapisac je — to co innego. Zdarza sie, ze po jakims czasie niektore z
nich przestajg by¢ aktualne.

.....

chwile sie zatrzymaijcie, probujac zrozumiec cztowieka, w ktdrego gtowie cos podobnego sie
rodzi.

e Catosciowe zaburzenia rozwojowe jednego z cztonkédw rodziny catoSciowo negatywnie
oddziatujg na reszte rodziny, pod wzgledem emocjonalnym, fizycznym, spotecznym,
finansowym i kazdym innym.



e Czujesz, ze zyjgc w stanie nadprogramowego stresu zuzywasz sie o wiele szybciej od
innych.

* Polegajgc na witasnych sitach nie jestes w stanie przetrwac.

e Nie raz toczysz wewnetrzng walke w gtowie, zeby w niezauwazalny dla otoczenia sposéb
‘zafunkcjonowac’ w jednym z tych trudniejszych dni.

e Po jakim$ czasie zmagan z problemami wtasnego dziecka sam stajesz sie jakby
»autystyczny”. Czasem nawet mowisz jak wtasne dziecko.

e Po prostu godzisz sie z tym, ze pewne rzeczy w zyciu sg juz raczej nie dla ciebie. Uczysz sie
sam siebie ograniczac i rezygnowac z wielu spraw, ktére nie sg niezbedne do zycia.

e Dlaczego moje dziecko ciggle musi sie do czegos dostosowywaé kosztem tak wielkiego
dyskomfortu?

e Ten paradoks: tak bardzo potrzebujesz innych, a tak czesto nie masz juz sit wyjsé do ludzi.

e W jednej chwili chwyta cie beznadzieja a po chwili niezachwiana wiara w to, ze bedzie
dobrze.

e Czasem patrze na Niego i serce mi rosnie z dumy i peka z bélu prawie jednoczesnie.

e Momenty uswiadamiania sobie pewnych waznych rzeczy przeplatajg sie z momentami
zupetnego otepienia umystu.

® Pozornie btaha sytuacja moze by¢ zrédtem ogromnego napiecia, bo wtasnie TVN dokonat
matej zmiany w wieczornym programie i to jest wielka tragedia.

e Dlaczego czasem silny stres przychodzi do ciebie zupetnie bez bezposredniego powodu?
* Nie potrafisz sie w petni rozluzni¢ nawet na weselu bliskich ci oséb.

e Czy ktos$ wie, ze poczucie bezpieczernstwa mojego dziecka zalezy od tego, czy uda sie przed
feriami przerobic lekcje o Janie Zamoyskim?

e Czasami jestes w stanie takiego otepienia, ze gdy masz niby wolng chwile, to zupetnie nie
wiesz, co z sobg zrobid.

e Czy kiedys wiekszo$¢ ludzi nauczy sie pod warstwg autyzmu dostrzec takiego jak oni
cztowieka?

e Ludzie, z ktérymi rozmawiasz na co dzien i ktdrzy chcg cos zrozumied to prawdziwy skarb.
e Gdy ktos mnie pyta: "Jak sie czujesz?" - czesto doszukuje sie w tym pytaniu drugiego dna.

® Po czterdziestym dsmym tego dnia pytaniu: "25 stycznia 2022 roku, kto mnie odbierze ze
szkoty?" — zastanawiasz sie ile razy jeszcze dzis je ustyszysz.

e Czy ta pani musi tak dtugo ¢wiczy¢ na jego ulubionym urzadzeniu na sitowni pod chmurkg?
Czy ona nie widzi, ze ten maty juz nie da rady dtuzej czekac?

e Gdyby kto$ rok temu mi powiedziat, ze bedzie sobie tak dzielnie radzit w piatej klasie
skakatbym ze szczescia.

¢ Jakim dobrodziejstwem jest otoczenie, ktore stara sie to wszystko zrozumieé bez oceniania
i stawiania niemozliwych do odpowiedzenia pytan.

Z gtebi serca dziekuje wszystkim, ktérzy dotarli do tego momentu, za przeczytanie tego
tekstu. Bardzo pragnatbym, zeby dzieki podobnym ujawnieniom ludzie zaczeli postrzegac
rodzicéw dzieci ze specjalnymi potrzebami nie za bohateréw lub za ofiary. Pieknie by byto,
gdyby zechcieli ich zrozumieé, ale zupetnie bez oceniania i szufladkowania. Jest to chyba



pragnienie wszystkich nas, ktérzy w tych trudnych czasach prowadzimy nietatwe i czesto
niewidoczne dla innych zmagania z réinymi przeciwnosciami. Zrozumienie to teraz
niedostepny dla wiekszosci luksus, wiec obdarowujmy sie nim chetnie i obficie i to nie tylko
wtedy, gdy spotkamy kogo$ w potrzebie.
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