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Wystawieni na probe¢

Pomoc — to dar ptynacy z serca, chg¢ ofiarowania swojego czasu innym i dla innych.
To definicja prawdziwej, bezinteresownej pomocy drugiej osobie. I jak to bywa z definicjami,
najczesciej odnajdujemy je w leksykonach, w codziennym Zyciu obywamy si¢ bez nich.
Tylko w poczatkach XXI wieku, w kraju nad Wista dla zbyt wielu ludzi tres¢ definicji stowa
pomoc nie ma juz zadnego znaczenia.

Pilawa

Podwarszawska miejscowosci, skad wigkszo§¢ mieszkancéw wyjezdza do pracy do
Warszawy lub uprawia rolg, niczym si¢ nie wyrdznia wsrdd tysiecy miejscowoscl.
Kilkanascie szarych domow, droga wymagajaca remontu, przy niej drzewa, a w oddali pola,
taki. Nie ma tutaj hipermarketow, bo 1 w znajdujacym si¢ tu sklepie wielu klientow kupuje na
krechg — jak méwi sprzedawczyni, wyraZznie ucieszona moim przybyciem - codziennie chleb,
rzadziej masto do niego. Patrzac na potki, odnoszg wrazenie jakby w Pilawie nie byto dzieci.
W szklanym stoiku, stojacym na ladzie, kilkanascie lizakow rozptynglo si¢ moze z zalu, moze
tak zwyczajnie w promieniach letniego stonca. A to wilasnie tu zyje kochajaca si¢ rodzina:
rodzice, babcia, piatka dzieci. Troje z nich choruje na autyzm.

Autyzm

To zaburzenie rozwoju emocjonalnego 1 spolecznego o przyczynach do konca
niepoznanych, nie jest jednolita choroba - ma bardzo zréznicowany obraz i1 przebieg. Jej
najbardziej charakterystyczna cecha jest fakt, iz dziecko staje si¢ niezdolne do naturalnego
udzialu w zyciu rodziny, do spontanicznych emocjonalnych kontaktéw, nie moze w petni
pojac otaczajacego je Swiata 1 nie potrafi nawigza¢ kontaktu z rowiesnikami. Bardzo czgsto
symptomatyczna jest nadwrazliwos$¢ na bodZce dotykowe, zapachowe, dzwigkowe; na §wiatlo
1 obrazy. Dotknigte autyzmem dziecko nie potrafi odbiera¢ 1 prawidlowo interpretowac
naptywajacych zewszad sygnalow. Mnogos¢ bodzcow rodzi w maltym cztowieku chaos, przed
ktorym chroni sig, tworzac swoj odizolowany, wtasny i odrgbny, autystyczny $wiat.

Dwie rodziny

Dlaczego piszg o tej rodzinie z trojgiem autystycznych dzieci? Chyba, dlatego ze lubig
lizaki 1 moja rodzina tez jest kochajaca si¢ rodzina, ktorej filarem jest kochana babcia, i mam
brata, Zbyszka. Ja jednak nie wiem, co to tak naprawde znaczy mie¢ autystyczne rodzenstwo.
W moim domu zawsze znajde¢ co$ stodkiego, nikt nie musi caty czas w nim by¢, by czuwaé
nade mna i bratem. Mama i tato pracuja, zarabiaja, czasami wspdlnie spedzamy czas na
dhugich rozmowach, ogladamy telewizjg, jezdzimy na zakupy.

Rodzina Pawta, Tomka i Zbyszka utrzymuje si¢ tylko z pensji mamy, pracujacej jako
sprzataczka w szpitalu, 1 emerytury babci. Otrzymuje takze niewielki zasilek rodzinny.



Chociaz 3. dzieci choruje na autyzm, to tylko jednemu z nich przyznano miesigcznie 70 zt na
rehabilitacje 1 leczenie; wedlug urzednikow tylko ten chlopiec mial wystarczajaca
dokumentacjg historii choroby.

Mysle, ze to dos¢ dziwne, gdyz obserwujac przez chwil¢ zachowanie trzech chorych
chtopcoéw, zauwazylam, chociaz nie miatam wcze$niej kontaktu z autystycznymi dzieémi, ze
co$ jest nie tak z ich zdrowiem. Matka dzieci, zdradzita mi, Zze na poczatku lekarze nie
widzieli nic niepokojacego w zachowaniu jej pociech. Ona sama dzielita si¢ z nimi swoimi
uwagami 1 spostrzezeniami najblizszej rodziny. Lekarze natomiast twierdzili, ze do piatego
roku zycia dziecko intensywnie si¢ rozwija i nie mozna ingerowa¢ w jego uktad nerwowy —
duzo pozniej dowiedziata sig, ze jesli wykryje si¢ chorobg, zanim dziecko skonczy 3 lata, to
jest szansa na catkowite wyleczenie przypadtosci. Jej dzieci mialy juz za duzo przezytych
wiosen. Jednak kochajaca matka, nie czekata, nie siedziala spokojnie. Z uporem maniaka
odwiedzata gabinet lekarski. Dopigla swego i1 dostata skierowanie do neurologa. Okazato sig,
ze miata racje, mimo iz w jej lub mgza rodzinie nie wystapit zaden przypadek autyzmu czy
innego zaburzenia. Miala racjg¢ 1 co z tego?

Dzieci

A teraz kilka stow o dzieciach. Cala trojka to chlopcy majacy: 11, 3 1 5 lat. Buzie i
rece czyste, takie tez sa ich ubrania, chociaz nie oni byli ich pierwszymi wiascicielami, co
wida¢ po wyblaktych w praniu kolorach koszulek i znoszonych spodniach. Matka, jakby
thumaczac si¢ przede mna, zauwaza: - Bardzo czgsto zapominaja pdj$¢ w odpowiednim
momencie do toalety i... wcale si¢ nie czuja tym skrgpowani. Muszg¢ czgsto pra¢ — usmiecha
si¢ do mnie z lekkim zazenowaniem - To dobre dzieci. Kazdy z nich jest inny. Tylko juz
wczesniej, jak byli bardzo mali, zachowywali si¢ bardzo podobnie. Wszyscy p6zno zaczynali
mowic. Zbyszek, najmtodszy jeszcze nie umie rozmawiaé. Pawetl 1 Tomek, bywato, ze
dopiero sig¢ cieszyli i juz krzyczeli. Najpierw myslatam — dodaje kobieta — co$ ich boli, bo si¢
uderzyli, ale guzo6w na czole ani innych §ladow na raczkach czy ndzkach nie widziatam. A te
histerie... Jak tylko, ktoremu co$ nie pasowalo... W domu czasami cigzko bylo wytrzymac.
Babcia jako$ sobie z nimi musiata radzi¢, gdy maz 1 ja byliSmy w pracy. Najgorzej, ze 1 tych
pieniedzy na coraz mniej wystarczato... Kilka razy zmienialam pracg, by wigcej zarabiac.
Pracowatam w drukarni, firmie produkujacej kosmetyki 1 wreszcie w szpitalu na etacie
sprzataczki Maz najpierw robit na kolei, ale w ramach restrukturyzacji zostal zwolniony.
Dobrze, ze mamy gdzie mieszka¢. Kiedys ten dom nalezal do kolei. WykupiliSmy go, nawet
niedrogo za 3 pomieszczenia i komorkg.

Dom

Budynek jest stary, bo jeszcze z 1898 r. Stoi przy ruchliwej trasie pociagow, wige
mury az si¢ trzesa podczas ich przejazdu, a w nocy raczej trudno spokojnie spac. Kiedy
wesztam do domu, od razu zauwazylam, iz jest on zadbany. Jak mi wyjasnita moja
rozmowczyni, jej trzynastoletni syn i1 o$mioletnia corka dbaja o czystos¢ 1 porzadek. Nie
zapominajmy tez o cudownej babci, ktdra robi, co moze, by skromnie nie stalo si¢ synonimem
nedzy i brudu. Obserwujac zabawy dzieci, nie zauwazytam, by autyzm trzech chlopcéw
stanowil jakikolwiek problem dla pozostalych. Razem bawia si¢ zabawkami, dziela si¢
wszystkim, ogladaja filmy w czarno-biatym telewizorze, stuchaja muzyki — gtownie tej z
filmow lub bajek, co jest ich wspdlnym zainteresowaniem. Przygladajac si¢ im z boku,
widziatam kochajace si¢ rodzenstwo.

kskk

Bez watpienia jest to kochajaca si¢ wzajemnie, bardzo zzyta i wspolnie stawiajaca
czolo wszelkim problemom rodzina. Najstarsi jej cztonkowie to bardzo zyczliwi 1 otwarci



ludzie. Z u$miechem i duma podejmuja nowe wyzwania. Nie styszalam, zeby kiedykolwiek
narzekali. Mysle, ze zycie ostro ich potraktowato. Do niedawna radzili sobie sami, nie
przychodzita nawet pielggniarka $srodowiskowa, teraz potrzebuja pomocy, tej prawdziwej,
bezinteresownej. Widzac ich silne wigzi rodzinne 1 wytrwalo§¢ w pokonywaniu coraz to
innych przeszkod, zastanawiam sig, czy znowu zostang wystawieni na probg.



