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Motyle bez skrzydet

Te matki sa rézne - wysokie, niskie, szczuple i korpulentne, adne i mniej tadne. Laczy je
jedna mysl. Wszystkie chcg umrzeé wezesniej od swojego dziecka. Nie. Nie zwariowaly.
Jesli umra wczesniej, nie zobacza piekla, ktére bedzie przezywac ich dziecko tylko
dlatego, ze urodzito si¢ z autyzmem.

zyciu plodowym nie jest mozliwe — slysze¢ od Moniki,
ktéra ma synka z autyzmem. Tak powiedziat jej lekarz.

Gdy poczula, ze z jej ciaza co$ jest nie tak, uslyszala, ze
to przejsciowe komplikacje, bo ciaza jest jeszcze wezesna.
Nowonarodzony synek nie dawal si¢ przytulic. Po pot
roku zauwazyla, ze dziecko zyje w swoim $wiecie. Nie
patrzy na rodzicow, $mieje si¢ samo do siebie. To ja
przerazalo. Po wielu wizytach u lekarzy w koncu
ustyszala, Ze to ,,chyba autyzm”.

Wymusita diagnoze na pismie, bo tylko tak mogla
Olivierowi zapewni¢ terapig.

W miejscowej Skale ludzie nie wytykali jej palcami, ale
nieraz slyszala, ze dziecku przydalby si¢ klaps lub Zze ona
jest dla niego zbyt poblazliwa. Na tylach niewielkiego
domku, w ktérym mieszkala z mezem i synkiem, byt
niewielki ogrédek. Na tym jedynym skrawku wolnej
przestrzeni chlopiec moégt skaka¢ na trampolinie i bawi¢ si¢ w piaskownicy. Ciekawy wszystkiego i
nadpobudliwy nieraz prébowal otworzy¢ bramke dzielaca maly domek od ulicy. Zdarzalo si¢ tez, ze
znudzony przerzucil zabawke za ogrodzenie sasiadow. Nie podobalo si¢ to sasiadce. Z tego powodu
cala rodzina wyprowadzila si¢ do innej miejscowosci. Monika z me¢zem kupila na kredyt dom. Bez
sasiadow, na uboczu. W duzym ogrodzie z sadem Olivier moze biega¢ i krzycze¢ do woli.

Chlopiec jak prawie kazdy autyk niszczy $ciany i meble, tlucze naczynia, jesli nie sa schowane na same;
gorze szafek. Rosnie. Jest coraz silniejszy i starszy. Powinno to cieszy¢ rodzicow, ale nie cieszy. Kiedys
przeciez moze im zabraknac sily i co wtedy?

Boje si¢ sytuacji, ze nie bede miata sily przeciwstawi¢ si¢ jego buntom, ze moje dziecko nie bedzie
miato oparcia, gdy nas zabraknie — méwi Monika. To ja przeraza.



Wie, ze kiedy odejda z tego $wiata, syn trafi do DPS-u [Domu Pomocy Spolecznej — dop. red]. Bedzie
tam razem z osobami starszymi oraz z tymi, ktorzy cierpia na depresje, nerwice lub schozofrenie.

W Polsce istnieje zaledwie kilka doméw przeznaczonych dla doroslych z autyzmem. Przewaznie
zakladajq je rodziny takich dzieci. Mimo licznych zabiegdw i starafi nie moga liczy¢ na pomoc panstwa.

Wigctawicki dom pod Krakowem zalozyli wlasnie tacy rodzice. Inicjatywa powstala spontanicznie na
jednym z turnuséw rehabilitacyjnych wiele lat temu. Od tego czasu wcigz do Wigctawic dzwonig
telefony. Rodzice pytaja, czy sa wolne miejsca? Nie potrafia zrozumieé, ze ,,moze”, ,,dopiero” — jesli w
ogoble — to znaczy za kilka, kilkanascie lat, kiedy inny autystyczny mieszkaniec umrze.

W domu mieszka zaledwie kilku dorostych z autyzmem. Powdd? Koszty utrzymania sa olbrzymie.
Kazdy z pacjentéw musi mie¢ calodobows opieke rehabilitantéw 1 innych specjalistow. Praca jest
cigzka, a place nie naleza do najwyzszych. Tu liczy si¢ nie tylko pasja i dobre checi, ale tez krzepa
fizyczna i psychiczna wytrzymalo$é. A o to nielatwo, wigc weiaz brakuje kadr.

Piotr trafit do domu dla doroslych autykéw, gdy miat dwadziedcia siedem lat. Rodzice musieli bardzo
uwaza¢ na to, co robi w domu, jak si¢ za kazdym razem zachowuje. Teraz obydwoje maja pod
siedemdziesiatke. Nie maja juz sily, by samodzielnie wychowywac dorostego syna.

Maria: — Przy Piotrku trzeba bylo si¢ bardzo ogranicza¢. On nie pozwalal nam na wykonywanie
zwyklych czynnosci. ByliSmy przez niego tak wytresowani.

Nie pozwalal robi¢ mi obiadu. Zjadal surowe jajka, surowe migso. Niekiedy stawal si¢ bardzo
agresywny. Jak widzielismy, ze zaczyna si¢ agresja, rzucaliSmy si¢ na niego z kocem i po prostu go
czym§ krepowalismy. Potem sam przynosit nam koc i zadal, aby go nakrywac, zeby si¢ na nim klas¢.
Nikt nie potrafit nam poméc. Nie bylto takiego miejsca, gdzie mozna byloby sobie z tym poradzié.

Danuta: — Adam jest tu ponad pie¢ lat. Bezsennos¢, ogromne zaburzenia snu, walenie glowa w podtoge
1w $ciang. Tak zachowywal si¢, gdy dorastal. Nie potrafiliémy nic zrobi¢, ale nie wyobrazaliSmy sobie,
ze moze by¢ gdzie$ indziej niz poza domem rodzinnym.

Gdy powstal ten dom i Adam sie tu dostal, stwierdzitam, Ze to jaki§ cud! Teraz nie wyobrazam sobie,
zeby nasz syn byl w innym miejscu. Po naszej $mierci trafitby do szpitala psychiatrycznego lub DPS-u.

Wanda: — Krzysiu uwielbia uklada¢ puzzle w komputerze. Zaskakuje nas bardzo, bo nigdy wczesniej
tego nie umial. Duzo rzeczy zaczyna robi¢ samodzielnie. Gdy mieszkal z nami w domu, zawsze czekal
na jakie§ polecenia.

Myslelismy o umieszczeniu Krzysia w osrodku dla doroslych oséb z autyzmem, Zeby nie obcigzac
drugiego naszego syna, zdrowego. Gdy miat 10 lat, to zapytal nas, czy on tez bedzie musiat opiekowac
si¢ autystycznym bratem, gdy nas zabraknie. Ten os$rodek spelnil nasze marzenia i jakie$ wizje.

Starzejemy si¢, wypalamy. Nie jesteSmy dobrymi terapeutami, bo za bardzo kochamy nasze dzieci. Tutaj
jest ta konsekwencja, ktorej czgsto nam brakuje. On jest zupelnie inny w tym osrodku, a zupelnie
inaczej zachowuje sic w domu. Tu, Zzeby go nakarmié, musze chodzi¢ za nim z tym jedzeniem. A tam
patrze, ze on siedzi ladnie, grzecznie przy stole i jel Przecieram oczy i jestem w szoku! — cieszy si¢
Wanda.

Krzysiu tak samo chetnie tu przyjezdza, jak 1 chetnie wraca do domu. Okazalo sig, ze nasz syn potrafi
rézne rzeczy wykonywac samodzielnie. Tu si¢ tego nauczyl. Nie wiedzieliémy, ze mozna od niego tego
wymagac. On jest tutaj szczesliwy 1 my jesteSmy szczesliwi. Nie wyobrazam sobie, aby takie miejsce



moglo zosta¢ zlikwidowane z powodu braku §$rodkéw. Taki dom to koniecznos¢ dla dzieci
autystycznych.

Dlaczego w Polsce nie ma wielu doméw dla dorostych oséb z autyzmem? Bo nikt, oprocz
zdeterminowanych rodzicow, nie chce ich tworzy¢.

Autyzm ma bardzo rézne oblicza. W takich specjalnych domach sa osoby z autyzmem ,,najglebszym”,
czyli takim, gdy nie radza sobie w ogodle. One nigdy nie odnajda si¢ w rzeczywistosci.

Kazdy chcialby, zeby jego dziecko bylo szczedliwe, zeby to jego zycie nie bylo pozbawione godnosci i
my tez musimy starac si¢ w ich imieniu — koficzy swoja histori¢ Wanda.

Rodzice Oliviera maja szczescie. Ich syn potrafi si¢ samodzielnie ubraé, jesé, zalatwi¢ sam potrzeby
fizjologiczne. Ale s3 tez dzieci catkowicie zalezne od opiekunéw. Rodzic-opiekun musi karmié, ubierac,
my¢ itd.

Monika, mama Oliviera: — Czasami zastanawiam si¢, czy dzieci z autyzmem nie maja racji, ,,nie chcac”
wej$¢ do naszego $wiata'. On im przeciez niewiele oferuje. Co bardziej rozgarnigci rodzice walcza o
swoje dzieci z autyzmem i ich rozwdj. Gdy dorastaja, nie ma dla nich propozycji w dziedzinie edukacji
na wyzszym poziomie ani o§rodkéw, w ktoérych moga przebywac dluzej albo wrecz do konca zycia, gdy
zabraknie rodzicow. Oficjeli sta¢ jedynie na kurtuazyjne wizyty w tych kilku placéwkach walczacych
kazdego dnia o byt. Zrozpaczeni rodzice czesto szukaja sponsorow 1 pieniedzy za granica. Aby taka
placéwka przetrwala, nierzadko poszerza swoja dzialalno$é, oferujac innego typu pomoc, na przyktad
jako dom pobytu dziennego [dla 0séb starszych — red.].

Prawda jest gorzka. Wigkszos$¢ rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym jest wykluczona spolecznie 1 nikt
si¢ tym nie przejmuje. Dla mnie przekaz jest prosty: zaden rzad, ktéry ma porzadnych ekonomistéw,
nie bedzie patrzyl na rodziny z dzie¢mi niepelnosprawnymi, zeby zapewni¢ im godne warunki bytu
dlatego, ze oni nigdy nie beda podatnikami, nigdy nie beda tego panstwa utrzymywaé, wiec jaka z nich
korzys§¢? — pyta matka autystycznego chlopca.

A co bedzie za dwadziescia lat z Olivierem, jak si¢ zestarzejemy? Nie mam pojecia. Wolalabym, zeby
umarl przede mna. Wyjscia sq dwa: my umieramy lub jesteSmy na tyle niedolezni, Ze nie jeste$Smy w
stanie si¢ nim opiekowac i on trafia do DPS-u... A polskie DPS-y w wigkszosci wygladajq tak, Ze
pacjenci bywaja pozostawieni sami sobie i leza sobie we wlasnych odchodach, przykuci czasami do
16zka, dostaja leki psychotropowe i tak mija im dzien za dniem. Mam przyjaciotke, ktéra pracuje w
DPS-ie i, niestety, tak to wyglada — méwi mama Oliviera®.
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! Osoby z autyzmem bojg si¢ nowych dzwiekéw, ktérych nie znajg i ktére mogg sprawia¢ im bol. Dzieci autystyczne
nie rozumiejg naszego $wiata do konca i niechetnie do niego wchodza takze ze wzgledu na dzwigki, ktore je
denerwuja. Nie lubig miejsc, w ktdrych jest zbyt glto$no. Dzieci autystyczne boja si¢ nowych sytuacji, ktére potrafia je
zaskoczy¢.

2 W tekscie wykorzystano fragmenty artykutu Lepiej, Zeby moje dziecko umarto przede mng z ,,Gazety Krakowskie;j”,
wyd. z 15.01.2021.



