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Na zdjeciu.
Autorki tekstéw - mamy dzieci z niepetnosprawnosciq., bohaterdw ksiazki.

Zdjecie nadestane przez Panie.
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,,W kl'egU mam " 1o ksigzka, ktéra zaprasza do swiata petnego

kolorbw, emocji i niezwyktej odwagi. To opowies¢ o dzieciach
Z niepetnosprawnoscig — w tym ze spektrum autyzmu i z porazeniem mdozgowym
— ktére malujg swoje Swiaty tak, jak je widzg. Kazdy obraz jest wyjatkowy, peten
wyobrazni i prawdy, ktdérg dzieci przekazujg nie stowami, lecz barwami,
kreskami i fakturami. Dzieki specjalnie przystosowanym sztalugom mogqg
pracowac w wygodnej, wyprostowanej pozyciji, w petnym skupieniu i komforcie
— to nie tylko malowanie, ale takze terapia, sposéb na komunikacje i na
wyrazenie siebie.

Obok obrazéw dzieci znajdujg sie historie autorstwa ich mam - literackie
wspomnienia pierwszych chwil, gdy dowiedziaty sie o niepetnosprawnosci
swojego dziecka. To chwile petne leku, niepewnosci, ale takze nadziei, sity
i determinaciji.

To relacje o tym, jak w trudnych poczgtkach buduje sie mito$¢, jak rodzice uczg
sie rozumieé swoje dziecko i jak wspdlnie odkrywajg $wiat, ktéry dla innych
moze wyglgdac zwyczajnie, a dla nich jest peten wyzwan, ale tez cuddw
codziennosci.

Ksigzka jest swoistym ,kregiem” — miejscem spotkania dzieci i rodzicow, sztuki
i zycia, smutku i radosci, strachu i nadziei. Kazda strona pokazuje, Zze
kreatywnos¢ i mito$¢ potrafig przekraczac ograniczenia, a codziennos¢ zyskuije
sens dzieki bliskosci, wzajemnemu wsparciu i autentycznym chwilom dzielonym
razem.

W kregu mam " to nie ksigzka o sztuce i terapii. To zaproszenie do wejscia
w $wiat, w ktérym kazdy kolor ma znaczenie, kazda kreska opowiada historie,
a kazda emocja jest prawdziwa. To Swiadectwo sity rodzicielstwa, niezwyktej
wyobrazni dzieci i piekna zycia, ktére - cho¢ czasem trudne - potrafi
zachwycac.

Udziat w warsztatach wzieli Piotr z mamg Anig, Pawet z mama Jola, Pawet
z mamg Eweling i Kamil zmamag Agnieszkg.

To poczgtek ich drogi, bowiem mamy zatozyty klub o nawie ksigzki, ktéry, w ra-
mach swoich , bedzie spotykat sie z tymi  opiekunami, ktdérzy bedg
potrzebowali wsparcia w drodze, ktérg nasze bohaterki juz przeszty.

Na koncu w czesci drugiej znajdziecie autorskie warsztaty samorozwojowe pn.
» 10 dni do samopoznania”. Warto sprébowac.

Zapraszam do lektury



Jestem mamg dwdijki dzieci: szedcioletniej corki, ktdra wnosi do naszego zycia
mndstwo  stohca i energii, oraz dziesiecioletniego syna, u ktérego
zdiagnozowano autyzm wczesnodzieciecy, uposSledzenie w  stopniu
umiarkowanym oraz wadliwy gen odpowiadajgcy za rozwdj intelektualny.
Jego codzienna walka i jednoczesnie radoscig sg dla nas niewyczerpanym
zrédtem mitosci | wyzwan.

O dziecko staralismy sie dwa lata. Kazdy miesigc byt naznaczony cichg
nadziejq i niecierpliwosciq, dlatego gdy na tescie cigzowym pojawity sie dwie
kreski, bylismy najszczedliwszymi ludZzmi na Swiecie, czujgc w sercach
niewyobrazalng ulge i euforie. Cigza przebiegata ksigzkowo, ja czutam sie
doskonale, planujgc przyszto$¢ petng beztroskiego $miechu. Syn przyszedt na
Swiat w sposdéb naturalny, doktadnie w wyznaczonym terminie. Byt takim
pieknym, stodkim bobaskiem, wprost idealnym, z buzig pulchng od mleka
i intensywnie niebieskimi oczami. Otrzymat 10 punktdw w skali Apgar, co
utwierdzito nas w przekonaniu, ze czeka nas wytqcznie szczescie. Nasze
najwieksze marzenie sie spetnito, wydawato sie, ze los oszczedzit nam
wszelkich trosk.

Po frzech dniach w szpitalu, ktére uptynety na podziwianiu malucha,
zostalismy wypuszczeni do domu. Syn rozwijat sie prawidtowo, rést jak na
drozdzach karmiony piersig. Pamietam doktadnie, jok czekatam na jego
pierwszy, nieSwiadomy jeszcze, ale rozbrajajgcy usmiech, potem gtosny,
perlisty $miech, ktéry wypetniat dom. Wspdine spacery byty magiczne -
grzecznie lezat w wdzku i wesoto reagowat na ludzi, ktérzy z sympatiq porow-
nywali go do taty: , WYKAPANY TATUS! Caty onl!". Pierwsze pot roku zycia syna
to byta istna sielanka, czas beztroski, ktéry dzi§ wspominam jako nasz utracony
Eden.

Jednak gdy skonczyt sze§¢ miesiecy, ta sielanka nagle sie skohczyta. Dostat
pierwszego kataru, ktéry btyskawicznie przerodzit sie w zapalenie ptuc
z dusznosciq. Pilnie skierowywano nas do szpitala, a w naszych sercach
zagoscit strach, ktérego wczesdniej nie znalismy. Pierwsza infekcja i od razu tak
powaznal Leczenie na szczeScie szybko zadziatato, ale tuz przed
planowanym wyjsciem okazato sie, ze ,zatapat” rotawirusa, wiec nasz pobyt
przedtuzyt sie o kolejne kilka dni, co byto juz pierwszym zwiastunem, ze nasza
droga bedzie inna, niz zaktadalismy.

Po powrocie do domu nasze szczescie nie trwato dtugo, poniewaz syn znowu
dostat dusznosci. Inhalacje nie dziataty, wiec szybko pojechalisimy na
pogotowie, gdzie po badaniach, ku naszemu przerazeniu, znowu trafilismy na
oddziat. Tam okazato sie, ze syn ma wirusa RSV. Sytuacja stata sie dramatycz-
na. Podane leki nie dziataty, saturacja zaczeta spadacé, a dusznos¢ i wysoka
gorgczka nawracaty cyklicznie. Zaczeli mu podawad antybiotyk za antybio-
tykiem, ktére jednak nie przynosity zadnego rezultatu, co wzbudzato w nas
narastajgcg panike i poczucie bezsiinosci. W desperacii podjeto decyzje o
podaniu mu jakiego$ leku nowej generacji i postawieniu baniek. Stan syna
nieco sie poprawit, aczkolwiek wyniki badan nadal byty zte, a kaszel nie mijat,
wyczerpujgc go do granic mozliwosci. Bylismy autentycznie zrozpaczeni i za-
tamani, $leczgc przy jego tézeczku dzieh i noc. Widoku naszego matego, bez-
bronnego syneczka, podtqgczonego do aparatury z tlenem, z rurkami i kabla-
mi, nie zapomne do kohca zycia. Po kilku dniach wyszliimy do domu, bo
wszystkie parametry poszty do géry i byta widoczna poprawa. Hurra! Jaka
rado$¢ nas ogarniata! Byto to uczucie powrotu do zycia.



Cho¢ bylismy szczedliwi z powrotu syna do zdrowia, nie zdawalismy sobie wtedy sprawy, ze to dopiero
wstep do naszego nowego zycia. Ze to nie koniec, a poczgtek nieustannej walki i diagnostycznych
poszukiwan. Po wyijsciu ze szpitala syn rozwijat sie fizycznie dobrze: w wieku siedmiu miesiecy "Smigat na
pupie" zamiast raczkowac, odwzajemniat usmiechy, gaworzyt.

Jednak w wieku okoto 11 miesiecy znowu trafiliimy z dusznoscig do szpitala na 3 dni z kolejnym
zapaleniem ptuc. Poniewaz w krétkim czasie trzy razy miat takg sama, powazng infekcje, pojawito sie po-
dejrzenie astmy wczesnodzieciecej. Otrzymalismy skierowanie do alergologa, ktéry badaniami potwierdzit
astme infekcyjng i zalecit szeSciotygodniowe, wyczerpujgce wyziewy ze steryddw.

Okoto roczku pojawito sie magiczne stowo: TATA, a okoto 13. miesigca zaczgt chodzi¢. Niewerbalnie
komunikowat sie, wydawato sie, ze wszystko jest w normie. Ale pierwsze sygnaty, ktére zaczety mnie
niepokoi¢, dotyczyty jakosci interakcji ze $wiatem. Gdzie inne dzieci w tym samym wieku na spacerach
Zywo reagowaty na ofoczenie, wskazujgc paluszkiem fo na pieska, to na ptaszka (fzw. gest wskazywania
palcem), on siedziat w wdzku sztywno, zapatrzony w jeden punkt, a nic go nie interesowato. Krzykiem
panicznie reagowat na wejscie do kosciota, na tumy ludzi i gtodne, niespodziewane hatasy, co
uniemozliwiato nam normalne funkcjonowanie w spoteczenstwie. W domu bardzo lubit bawi¢ sie tylko
kikoma, wybranymi zabawkami, niekoniecznie zgodnie z ich przeznaczeniem: krecit nimi, wprawiat w ruch
lub uktadat w perfekcyjne rzedy, a kazda zmiana w tym porzgdku wywotywata silny protest.

Kazdy moéwit: ,,On jest jeszcze maty, ma na wszystko czas, chtopcy tak majg”, a ja w gtebi duszy czutam,
ze co$ jest nie tak, ze jego rozwdj, choc¢ fizyczny wydawat sie w normie (lubit sie wspinac, hustac, kreci¢ na
karuzeli i szybko nauczyt sie jezdzi¢ na rowerku biegowym), byt jakosciowo inny niz réwiesnicy.

Na bilansie dwulatka zostalismy skierowani do Poradni Pedagogiczno-Psychologicznej. Tamten dzieh
zapamietatam jak przez mgte. Panie psycholozki, po obserwacii, nie pozostawity nam zadnych ztudzen,
mowigc wprost, ze syn ma bardzo duzo ,zachowan” charakterystycznych dla dzieci ze spektrum autyzmu.
W tym momencie $wiat sie dla nas zatrzymat, a ja poczutam, jaok grunt usuwa mi sie spod ndg. W gtebi
duszy wierzytam, ze to joka$ pomytka, ze to tylko "duzo zachowan", a nie diagnoza. Nie chciatam w to
wierzy¢ i w podswiadomosci zaczetam to wypieraé. W tym samym dniu, w akcie desperacji, spakowalismy
sie i pojechalismy w géry, naiwnie myslgc, ze jesli zmienimy otoczenie, to "nic takiego sie nie wydarzyto".
Chciatam uciec przed catym Swiatem, przed tq straszng etykietq, ale niestety, po powrocie rzeczywisto$¢
i tak nas dogonita.

Gdy rozpoczeliimy wczesne wspomaganie rozwoju, uderzyta we mnie cata prawda i dotarto do mnie,
Z czym przyszto nam sie mierzy¢. Zastanawiatam sie, jak powiedzie¢ bliskim, ze syn jest chory. Obawiatam
sie stygmatyzaciji, szeptdw za plecami, tego, ze ludzie bedqg na nas patrzeé z politowaniem i mysleé, ze to
nasza wina. Po nocach nie umiatam spaé, analizujgc kazdy dzieh i zastanawigjgc sie, co jeszcze
powinnismy zrobi¢, jakg terapie wdrozy¢. Wtedy nie znalismy innych rodzicéw, nie mielismy przewodnika.
Nikt nam nie mdéwit, co mamy robi¢. Czutam sie winna, miatam tez zal do catego $wiata, ze ja mam chore
dziecko, a inni zdrowe. Zadawatam sobie najbardziej palgce pytanie: "Dlaczego mnie to spotkato?"

Gdy syn miat dwa latka, poszedt do ztobka, ktéry byt dla niego prawdziwg szkotg przetrwania, dzieki
ktéremu zrozumielismy, ze on nie daje sie do placdwki masowej. Trudno byto mu sie tam zaadaptowad.
Przeszkadzaty mu hatasy, ttok innych dzieci, nie potrafit wysiedzie¢ przy stoliczku w trakcie positkdw
i zabaw plastycznych, nie chciat nasladowac innych i nie potrafit nawigzac z nimi zabawy. Byt to czas
ogromnego cierpienia dla niego i dla nas.

W miedzyczasie odwiedzaliimy wszystkich specjalistdw: neurologa, laryngologa, okuliste, ktdrzy kierowali
nas na kolejne badania, ktdére, niestety, nic nowego nie wnosity do obrazu, tylko wyczerpywaty nas
emocjonalnie i finansowo. W kohcu psychiatra, po wnikliwym wywiadzie i po obserwacji, postawit
diagnoze autyzmu. (Tylko on, ten lekarz w Polsce, moze oficjalnie postawi¢ diagnoze autyzmu na
papierze). Widok na kartce papieru stow: ,,Autyzm wczesnodzieciecy” przypisanych do mojego dziecka,
obok jego imienia, to najgorszy widok, jaki widziatam do tej pory. To byt ostateczny dowdd, ze syn jest
naprawde chory i ze czeka nas nowa rzeczywistose.



Wtedy troche z mezem zaczeliimy sie ,nakrecac” — w pozytywnym sensie. Catg energie, ktérg dotgd
zuzywalismy na lek i zaprzeczanie, skierowali§my na organizowanie jak najwiekszej liczby terapii i badan.
W tygodniu uczeszczat na wczesne wspomaganie rozwoju, a w weekendy jezdzilismy do odlegtego Opola
na intensywne zajecia logopedyczne i integracji sensorycznej (Sl), a popotudniami z nami Ewiczyt w domu.
Zapominalismy, ze to malutkie dziecko ma zaledwie dwa latka, a jego harmonogram byt bardziej napiety
niz u dorostego. Wierzylismy, ze im wczesniej, tym lepie;.

Majgc trzy latka, syn poszedt do przedszkola specjalnego. Zostat tam objety specjalistyczng opiekg
i terapiami, ktére czesto konczyty sie po godzinie 18:00, ale wierzytam, ze to dla jego dobra. Byto mi zal, ze
inne dzieci mogty swobodnie bawi¢ sie po przedszkolu, a ja go wozitam na dodatkowe terapie, kradngc
mu ten beztroski czas.

Mnéstwo tez czytalismy o réznych cudownych i czesto kontrowersyjnych metodach, ktére miaty pomodc
w wyleczeniu autyzmu. W desperaciji wierzylismy, ze metodami niekonwencjonalnymi uda nam sie
uzdrowi¢ nasze dziecko. Robilismy réznego rodzaju badania: biomedyczne, medyczne, sprawdzalismy
niedobory witamin, stan jelit i organizmu. Stosowalismy réznego rodzaju suplementacie.

Jednoczesdnie zaczelismy uczeszczaé do grupy wsparcia organizowanej przez innych rodzicow dzieci
Z niepetnosprawnoscig, gdzie wymienialiimy sie doswiadczeniami i radami. To byt przetom. Nagle
poczuliimy, ze nie jesteSmy sami z naszymi problemami, co przyniosto ulge i poczucie wspdlnoty. Miedzy
innymi dowiedzieliimy sie o mozliwosci zbierania 1% podatku. Na poczgtku poczutam wstyd: ,,Jak to2 My
mamy prosi¢ ludzi o pomoc? Co oni sobie o nas pomyslge” To byto trudne do zaakceptowania. Chod
z drugiej strony wydatki na leczenie i terapie rosty lawinowo i dawno przekraczaty nasze mozliwosci, a my
chcielismy dla niego jak najwiece.

Nasze obawy okazaty sie bezpodstawne. Okazato sie, ze jest mndstwo zyczliwych ludzi z naszego
najblizszego otoczenia, ktérzy chetnie przekazg swoéj 1% wtadnie na nasze dziecko. Za co jesteSmy im
bardzo wdzieczni. To otwiera nam nowe mozliwosci terapeutyczne, dzieki ktérym mamy realng szanse na
samodzielnos¢ syna, nie martwigc sie o finanse.

Gdy syn miat niecate 3 lata, okazato sie, ze jestem w cigzy. Bardzo batam sie, jak to bedzie. Czy damy
sobie rade z mezem wychowa¢ dwdjke dzieci o tak réznych potrzebach? Czy to dziecko tez nie bedzie
chore? | jak Syn, tak przywigzany do rutyny, zareaguje na te nowq sytuacje?

Po narodzinach cérki, syn w ogdle na nig nie reagowat, jakby jej z nami nie byto. Byta dla niego
elementem tta, ignorowanym przedmiotem. Z biegiem czasu zaczgt jg zauwazaé, ale dalej byta mu
obojetna. To byt bolesny obraz braku typowego braterskiego zainteresowania. A teraz juz wie, ze corka jest
czescig naszej rodziny, jest o nig zazdrosny, walczg o tg samq zabawke, muszg mieé wszystko po réwno,
jak typowe rodzenhstwo. Lubiqg sie czasami podrazni¢ miedzy sobq. Z perspektywy czasu mysle, ze dobrze,
Zze ma rodzenhstwo, poniewaz po naszej Smierci nie zostanie na $wiecie sam. Corka jest jego kotwicq
w normalnosci i najlepszg terapeutkqg spoteczna.

Syn byt dzieckiem bardzo chorowitym. Kazda choroba przebiegata u niego duzo dtuzej i mocniej niz
U corki. Gdy zaczynata sie jakakolwiek infekcja i czut sie gorzej, schronienia szukat w swoim pokoju,
a doktadnie ciggngt nas za reke i prosit po swojemu, by go husta¢ na jego hustawce, ktéra byta dla niego
sensoryczng ostojg spokoju. Dla nas byt to sygnat, ze cos jest nie tak, ze moze bedzie chory albo ze go cos
boli.

Za kazdym razem wizyta u lekarza byta dla nas ogromnym stresem. Syn juz na wejsciu do przychodni
krzyczat, wyrywat sie, ptakat, nie chciat wejs¢ do srodka, poniewaz nattok bodzcédw byt dla niego nie do
zniesienia. Ludzie krzywo na nas patrzyli, czasami komentowali, ze nie dajemy sobie z nim rady, ze on nami
rzgdzi, taki maty i nam wchodzi na gtowe, a ja czutam sie jak najgorsza matka. Nikt nigdy nie pomyslat,
zeby nas przepusci¢ w kolejce, a dla niego czekanie i wizyta u lekarza to byto bardzo duze, paralizujgce
wyzwanie.

Czesto meczyty go przewlekte biegunki, utrudniajgc nam codzienne funkcjonowanie i uniemozliwiajgc
wyijscia. Zdecydowalismy sie wtedy, pod kontrolg dietetyka, przejs¢ na rygorystyczng diete bezglutenowq,



Czesto meczyty go przewlekte biegunki, utrudniajgc nam codzienne funkcjonowanie i uniemozliwiajgc
wyjscia. Zdecydowalismy sie wtedy, pod kontrolg dietetyka, przejs¢ na rygorystyczng diete bezglutenowaq,
bezcukrowq i bezmleczng. Byto to bardzo trudne, poniewaz, zeby miato to sens, bylismy zmuszeni do
rezygnacji z zycia spotecznego, imprez rodzinnych i spontanicznych spotkan. Musiatam codziennie przy-
gotowywac mu osobno, skomplikowane positki.

Po kilku miesigcach biegunki ustaty, a u syna zaczety pojawiac sie nowe stowa, robit sie bardziej komuni-
katywny i zaczgt komunikowac¢ potrzeby fizjologiczne (,siku” i ,kupa”), zrobit sie troche spokojniejszy.
Bylismy w euforii. Ta poprawa byta jak dowdd, ze nasze wysitki majg sens. Bylismy bardzo szczesliwi, ale
jednak tesknilismy za spotkaniami z rodzing i przyjacidtmi, dlatego od czasu do czasu pozwalalismy na
mate odstepstwa od diety, ptacgc za to pdzniej pogorszeniem.

Edukacja przedszkolna w placéwce specjalnej tfrwata é lat. W tym czasie syn miat rézne terapie: te, ktére
lubit (np. integracje sensorycznq), i te, za ktérymi nieszczegdlnie przepadat (np. logopedie), ale wszystkie
miaty jeden cel: zagwarantowa¢ mu start w samodzielne zycie i wyposazyé w narzedzia do komunikacii
ze Swiatem. W wieku siedmiu i oSmiu lat postanowilismy odroczyé go od obowigzku szkolnego, poniewaz,
W naszej ocenie i w opinii terapeutdw, nie byt na to emocjonalnie gotowy.

Ale jak skonczyt 9 lat, stanelismy przed obowigzkiem wyboru szkoty, ktéra da mu najlepsze mozliwosci
rozwoju i w ktérej bedzie po prostu szczesliwy. Byt to bardzo trudny okres, w ktérym balismy sie podjgé
decyzje, od ktérej zalezy jego przysztos¢. Czulismy ogromny lek i niepokdj przed tak wazng zmiang,
poniewaz balismy sie na nowo komus$ zaufa¢ i oddac nasze dziecko, ktére, z powodu ograniczen
komunikacyjnych, nie powie nam, ze dzieje mu sie krzywda, cos jest nie tak.

Teraz syn ma 10 lat. Chodzi do szkoty, radosnie reaguje na kolegdw z klasy nawet poza szkotq. Rozwija sie
w swoim tempie, a my, jako jego rodzice, nauczylismy sie cieszy¢ z kazdego, nawet najmniejszego
postepu — z nowego stowa, z samodzielnie zjedzonego positku, z opanowania nowej czynnosci
toaletowej. JesteSmy z niego naprawde, bezgranicznie dumni.

Jest réznie, raz lepiej, raz gorzej, bo autyzm nie znika, to jest zycie na ciggtej hustawce. Ale kochamy go
najoardziej na Swiecie. Jest sercem naszej rodziny i nie wyobrazamy sobie $wiata bez niego. Boimy sie
0 jego przysztos$c, o to, co bedzie, gdy nas zabraknie, ale mamy jedno, najwazniejsze marzenie: by byt tak
samodzielny, jaok to tylko mozliwe. | mam nadzieje, ze dzieki naszej mitosci, pracy terapeutdw i jego
nieustannej sile, tak wtasnie bedzie. Dla niego walczymy kazdego dnia, od nowa.

Autyzm dzieciecy to zaburzenie neurorozwojowe, ktdre wptywa na sposdb, w jaki dziecko komunikuje sie,
nawigzuje relacje i postrzega $wiat. Objawy mogg obejmowadé trudnosci w kontaktach spotecznych,
specyficzne sposoby komunikacji oraz powtarzalne zachowania lub siine zainteresowania. Kazde dziecko
w  spekirum autyzmu jest inne i ma swoje indywidualne pofrzeby oraz mocne strony.
Wczesne wsparcie i zrozumienie ze strony otoczenia pomagajg dziecku rozwijac sie i funkcjonowac na
miare jego mozliwosci.

Autyzm dzieciecy nie jest chorobg i nie mozna go ,wyleczy¢”, ale mozna skutecznie wspierac rozwdj
dziecka poprzez terapie i odpowiednie podejicie wychowawcze. Dzieci w spekirum czesto inaczej
odbierajg bodZce zmystowe, co moze wptywadé na ich zachowanie i samopoczucie. Wazne jest, aby
otoczenie dziecka byto petne akceptacii, cierpliwosci i zrozumienia, a nie oceniania. Dzieki temu dzieci
z autyzmem mogq rozwijac swoje umiejetnosci, pasje i budowac relacje na swdj wtasny sposob.

Waznym jest aby wspierac rodzicéw i ich bliskich w trudnym zadaniu jaokim jest wychowanie mtodego
cztowieka i wprowadzenie go nie tyle w dorostosé ale w SAMODZIELNOSC.



Poczgtek, ktérego sie nie spodziewatam

Pawet przyszedt na Swiat w czterdziestym tygodniu cigzy. Cata cigza
przebiegata ksigzkowo — regularne badania, dobre wyniki, zadnych
niepokojgcych objawdw. Czekatam na ten dzieh ciekawoscig niepewnosciqg
i strachem bo przeciez moje zycie miato sie zmieni¢. Miatam wszystko
przygotowane — malehkie ubranka pachngce proszkiem, tézeczko
ustawione przy moim tdzku, nawet ulubiong piosenke, ktérg chciatam mu
za$piewac zaraz po narodzinach.

A jednak co$ we mnie szeptato, ze cos jest nie tak.

Podczas porodu miatam w sobie dziwne przeczucie — niepokdj, ktoéry trudno
opisaé. Nikt nie potrafit mi go wyttumaczyé, nawet ja sama. Potozna
powtarzata, ze przesadzam, ze jestem przeciez pierworddkg i niepotrzebnie
sie nakrecam. Méwita, zebym nie prze, zebym stuchata, ze wszystko jest pod
kontrolg. Ale moje ciato robito swoje, a ja czutam, ze co$ wymyka sie spod tej
kontroli.

P&Zniej byta cisza.

Nie pamietam, jak dtugo trwata. Czas przestat istnie¢. Wszyscy cos robili, ktos
krzyczat, kto§ wybiegt. A ja walczytam sama ze sobg resztkami sii —
czekajqc, az ustysze ptacz mojego dziecka. Nie ustyszatam.

Dopiero po godzinie dowiedziatam sie, ze w pokoju obok trwata walka
o zycie mojego syna. Pawet przez kilkanascie minut po porodzie nie
oddychat. Reanimowali go. Walczyli. A ja lezatam kilka metréw dalej,
w milczeniu, w pustce, ktdra byta gtosniejsza niz jakikolwiek krzyk.

Po trzech godzinach od porodu Pawet zostat przewieziony karetkg na
oddziat intensywnej terapii w szpitalu oddalonym o trzydziesci kilometréw. Nie
pozwolono mi z nim jechad. Patrzytam tylko, jak wynoszg mate zawinigtko,
podtqczone do aparatury, w ktérej tlito sie zycie mojego dziecka.

Lezatam potem na sali z innymi mamami. Ich dzieci ptakaty, one je przytulaty,
karmity, uspokajaty. A ja lezatam z pustymi rekami. Z piersiqg, ktéra juz bolata
od mleka, i sercem, ktére bolato jeszcze bardziej — od niewiedzy, co dzieje
sie z moim synem.

Wypisatam sie ze szpitala na wtasne zgdanie w drugg dobe po porodzie. Nie
mogtam juz dtuzej tam zostac. Kazdy ptacz innego dziecka przypominat mi,
ze nie moge przytuli¢ swojego. Wysztam wiec, nie wiedzgc, co mnie czeka —
ale wiedzgc, ze musze by¢ jak najblizej Pawta. Niestety w tym szpitalu rowniez
nie mogtam przebywac¢ z nim 24 godziny na dobe. Mogtam jedynie
dojezdza¢, wstajgc codziennie o é rano, zeby by¢ przy synu. Na oddziale
intensywnej terapii spedziliimy tydzien. Potem przekazano go na oddziat
neonatoligii.

Na poczgtku Pawet byt karmiony sondq. Dzieki mojemu uporowi i ogromnej
pracy fizioterapeutdw udato sie pobudzi¢ u niego odruch stania. Po tygodniu
pobytu na oddziale neonatologii rozpoczeto karmienie go butelkg — najpierw
z pomocg fizjoterapeuty.

Pawet miat cztery tygodnie, kiedy lekarze zgodzili sie, aby zabra¢ go do
domu. Zostalismy wypisani, ale wtedy rozpoczgt sie nasz domowy koszmar. Po
powrocie ze szpitala Pawet nie ptakat — on sie po prostu drze¢ zaczynat.
Krzyczat zarbwno w dzieh, jak i w nocy, dlatego przeprowadzilismy sie
z powrotem do moich rodzicéw, ktérzy wspierali nas w opiece nad dzieckiem.
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Pawet nie spat nawet godziny bez przerwy. Jedli udato mu sie zasngc, to tylko na rekach — na dostownie 10
—15 minut, a przy jakimkolwiek ruchu osoby trzymajgcej go natychmiast sie budzit i wrzask zaczynat sie od
nowa. Bywato tak, ze gdyby moja babcia nie przyniosta mi czegos do jedzenia, catymi dniami nic bym nie
jadta, bo reszta rodziny byta wtedy w pracy.

Podczas jednej z pierwszych wizyt patronazowych po naszym powrocie ze szpitala potozna przyznata, ze
nie potrafi nam doradzi¢, jak uspokoi¢ Pawta - jej wszystkie pomysty nie przynosity rezultatow.
Zasugerowata wizyte u fizjoterapeuty, co rozpoczeto naszg droge z rehabilitacjg i specjalistami. Na
pierwszej wizycie okazato sie, ze Pawet ma wzmozone napiecie miesniowe. Od 6. tygodnia zycia byt pod
opiekg fundaciji, ktéra zapewniata mu rehabilitacje ruchowq, logopede i psychologa, a ja mogtam
uczestniczy¢ w spotkaniach z psychologiem. W tym samym czasie, w pierwszych tygodniach zycia Pawta,
jego biologiczny ojciec stwierdzit, ze sytuacja jest ponad jego sity i wyprowadzit sie od nas. Zostatam wiec
sama z dzieckiem, mieszkajgc u moich rodzicéw.

Moje pierwsze dziesiec miesiecy jako mama wyglagdato tak: o 6 rano wstawalismy, jedlismy $niadanie, a na
godzine 8 musielismy by¢é w miescie oddalonym o 26 km na rehabilitacji. Spedzalismy tam okoto
4-5 godzin, po czym wracaliimy do domu. Caty rytuat odbywat sie wésréd ogromnego krzyku i wrzasku
Pawta. Ani razu nie udato mi sie wybra¢ z nim na spacer — wystarczyto, ze przez chwile byt ,uspany”
w gondoli, a juz przy wyjsciu na schodek przed dom zaczynat wrzask i musielismy zawracad.

Kiedy Pawet miat 11 miesiecy, odezwat sie do mnie méj byty chtopak. Wtedy bytam juz w trakcie rozwodu
z biologicznym ojcem Pawta, ktéry nie wykazywat zainteresowania synem. Zaczelismy sie spotykaé od
czasu do czasu, a po pewnym czasie pozwolitam mu poznac¢ Pawta. Syn zareagowat w niezwykty sposédb,
wypowiadajgc dwie sylaby, co wywotato $miech mojego brata — w tej chwili poczulismy, ze Pawet wybrat
sobie nowego tate. Po dwdch latach wrzielismy $lub, a pdzniej rozpoczelismy procedure adopciji Pawta.
Biologiczny ojciec nie stawiat zadnych przeszkdéd poza unikaniem alimentdw, wiec po pdttorej roku mdj
obecny maz oficjalnie zostat ojcem Pawta.

Kiedy Pawet skonczyt trzy lata, podczas wizyty u neurologa ustyszelismy diagnoze — jego wrzaski i problemy
z dotykiem byty najprawdopodobniej spowodowane nadwrazliwoscig diwiekowqg i dotykowda.
Juz od momentu wyjscia ze szpitala, przy ubieraniu, ubrania dostownie go ,parzyty”. Kazda préba
zatozenia zwykte] koszulki kohczyta sie krzykiem, ptaczem i panikg. Codziennie musielismy szukac
sposobdw, aby minimalizowac bodzce — miekkie ubrania, delikatne tkaniny, spokojne i ciche otoczenie.

Rozwdj Pawta przebiegat rewelacyjnie. Stat sie pogodnym chtopczykiem, ktéry od poczatku przedszkola
specjalnego uwielbia prace ,jeden na jeden”. Wszystkie zajecia prowadzone w placéwce - rehabilitacja,
logopedia, integracja sensoryczna, terapia zajeciowa, psychologiczna — przynosity ogromne efekty. Na
poczatku miat problemy z mdwieniem, ale nie zgodzitam sie na wprowadzenie piktogramdw. Po czasie
terapeutka przyznata mi racje — Pawet zaczagt, cho¢ niewyraznie, komunikowac sie i méwic. W tym okresie
przeszedt rowniez trzy operacje, ktére miaty na celu usprawnienie jego sprawnosci fizycznej.

Pawet ukohczyt przedszkole majgc 9 lat. Placdwka zapewniata mu wszystkie terapie, a wyjazdy do odle-
gtego miasta mogtam ograniczy¢ do jednego dnia, co byto ogromng ulgg.

Obecnie Pawet jest uczniem czwartej klasy szkoty podstawowej w szkole specjalnej. Odnalazt sie w niej
fantastycznie — uwielbia przebywac z réwie$nikami, podejmowaé wyzwania i jest niezwykle empatyczny.
Porusza sie za pomocqg wdbzka aktywnego oraz wozka elektrycznego, potrafi méowié, a czasem nawet na-
pyskowac. Napiecie miesniowe w duzym stopniu zostato unormowane, a nadwrazliwosci dzwiekowa i do-
tykowa praktycznie zanikty. W dalszym ciggu uczeszczamy na rehabilitacje ruchowq, masaze, zajecia lo-
gopedyczne oraz hydroterapie, ktéra przynosi najwieksze efekty.

Uwazam za ogromne szczescie, ze diagnoza z pierwszych godzin zycia Pawta praktycznie sie nie
sprawdzita. Jestem szczesliwa, ze mam takiego syna, jakiego mam, i ze wdzek nie stanowi dla nas zadnej
przeszkody. Zyje nadziejq, ze kiedy$, chocby przy uzyciu balkoniku, Pawet stanie na nogi. Bede robi¢
wszystko, co w mojej mocy, aby go w tym wspierac¢ i pomagac mu w osigganiu kolejnych celow.



Niepetnosprawnosé¢, choroba dziecka- nikt z rodzicéw nie jest
przygotowany na takqg sytuacje.

Mam na imie Jolanta i opowiem swojq historie.

O to, ze modj syn moze cierpie¢ na autyzm podejrzewatam, gdy miat
ok. 1,5 roku. Cho¢ dzi§, gdy tak wspominam to intuicja podpowiadata
| mi wczesdniej, iz co$ moze byc¢ nie tak.

. To byta dtugo utrzymujgca sie zéttaczka. W pdzniejszym czasie brak
raczkowania, ale pierwsze kroki byty w normie. W wieku 1,5 roczku syn
zaczgt mocno chorowad. To byto zapalenie ucha, zapalenie gardta,
oskrzeli. Jego odporno$¢ organizmu ulegta mocnemu pogorszeniu.
Po tym czasie byto widoczne jego wycofanie, brak kontaktu, niechec
do przytulania i ogromng wybidrczo$¢ pokarmowg. Nie wiadomo
skad przyszta preferencja tylko na suche pokarmy. Przedtem syn
uwielbiat wszelkie deserki, obiadki dla dzieci a potem to odrzucit.

Zaczeta sie wedrdwka po lekarzach, szukanie przyczyn, wiele badan.
Jednak 20 lat temu trudno byto o specjalistow, o rzetelng diagnoze,
wiedze oraz terapie.

Jedyng wéwczas drogg byta prywatng poradnia w Opolu. Tam tez
postawiono diagnoze autyzmu, tam chodzitam z synem na terapie
indywidualng, grupowq i (co bardzo potrzebne) na grupe wsparcia
dla rodzicow.

Dzi$ bez pordwnania lepszy jest dostep do wiedzy, do specjalistéw.

Majgc dzsiejszg wiedze i doswiadczenie wiele bym zmienita, ale
wtedy ta droga byta optymalna.

Dowiadujgc sie o niepetnosprawnosci dziecka rodzice przezywajq
prawdziwy ,rollercoaster” emocji. Od totalnego zagubienia, Zzalu,
rozpaczy, od checi ucieczki z tego $wiata po szukanie w sobie
ogromu sity i determinacii.

Mam syna juz dorostego i tq drogqg idziemy razem juz tyle lat. Ja i méj
syn. Ta codzienno$¢ to nie bajka o sile, ale historia o mitosci,
o cierpliwosci. To codzienno$¢, gdy sie upada i gdy sie podnosi i mowi
“damrade”.

Rodzicom, ktérzy sq na poczgtku drogi, ktdérzy dowiadujg sie
o niepetnosprawnosci dziecka chciatabym przekazaé, ze majq
prawo do réznych, wrecz skrajnych, emociji. Od Zalu, bdlu, zatoby po
akceptacje, rados¢ i dume.

Tak, trzeba przepracowac wiele tfrudnych emociji zwtaszcza, gdy zo-
stajg same te rodziny, gdy sq wrecz wykluczeni ze spoteczenstwa.

Czy moje zycie bytoby inne, gdybym nie miata niepetnosprawnego
syna? Tak, z pewnosciq bytoby inne. Czy lepsze, czy gorsze - tego nie
wiem.

Wiem jednak na pewno, ze nie miatabym tyle sity, determinacji w so-
bie i tyle tez radosci. M&j syn uczy mnie innego patrzenia na Swiat.

Chciatabym przekazaé, rodzice dzieci niepetnosprawnych bgdzcie
silni, rado$ni i dumni ze swoich dzieci i z siebie.

Jolanta Zajonc
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Jestem Zong i mamg dwdiki dzieci - osiemnastoletniej Mai
i dziewiecioletniego Piotrusia. Nasz synek jest niezwykty. Ma autyzm
dzieciecy i ADHD - niepetnosprawnosc¢, ktérej ,,nie widac”, a ktéra
potrafi zmieni¢ cate zycie.

Piotru$ byt naszym wymarzonym, wyczekanym dzieckiem.

Cigza przebiegata ksigzkowo, ale przez caty czas czutam niepokdj.
Co$§ we mnie méwito, ze nie wszystko jest tak idealnie, jak mdwiqg
lekarze. Uspokajali mnie —ilekarz, i mgz. A jednak intuicja mamy
rzadko sie myli. Piotr urodzit sie w 38. tygodniu cigzy, bo grozito mi
odklejenie tozyska. Otrzymat 10 punktéw w skali Apgar — zdrowy
chtopiec, jak z bajki. Do momentu karmienia. Zauwazytam, ze ma
problemy z ssaniem i oddychaniem. Kiedy zgtositam to pielegniar-
ce, ustyszatam tylko:

- ,Prosze nie panikowac, wszystko jest w porzgdku™.

Wyszlismy ze szpitala po pieciu dniach, cho¢ Piotr miat ,,duzg”
z6ttaczke.

Wtedy jeszcze nie wiedziatam, jok bardzo to moze miec znaczenie.
Po dwdch tygodniach posztam z nim do pediatry, bo przy kazdym
karmieniu czutam strach.

Trafilismy na oddziat patologii noworodka. Tam powiedziano mi:

- ,Piotr za tapczywie ssie piers, bo jest gruby — i dlatego sie dusi”.
Wyszto tez, ze ma torbiele w gtdwce i przebyt lekki wylew w zyciu
ptodowym.

Ustyszatam tylko: - ,,Do obserwacji do pierwszego roku zycia”.

Z czasem torbieli zostaty trzy, torbiele z ktérymi mozna zy&. A my,

zmeczeni, ale szczesliwi, uwierzylismy, ze bedzie dobrze.

| rzeczywiscie — do czasu.

Po drugich urodzinach bajka sie skohczyta. Piotr przestat méwic.
Nie reagowat, nie rozumiat, co do niego méwimy. Przestat jes¢
ulubione potfrawy, wycofat sie, jakby ,cofngt sie” w rozwoju.
Komunikowat sie tylko krzykiem i ptaczem. Nie rozumiatam go, a on
nie rozumiat mnie. Nasz dom wypetnity bezradnos¢ i strach.

Zaczety pojawiac sie komentarze:

- ,,Daj mu czas”.

- wChtopcy pdzniej dojrzewajq”.

- ,Jak ty go wychowujesz"2

- ,,Daj mu w tytek, to sie uspokoi”!

Z kazdym takim zdaniem czutam sie coraz bardziej osamotniona.

Kiedy Piotrus poszedt do zwyktego, publicznego przedszkola,
zderzylismy sie ze $ciang. Juz drugiego dnia zostatam wezwana na
rozmowe. Na korytarzu, miedzy innymi rodzicami, ustyszatam:

- ,Prosze dziecko zabra¢ do placéwki specjalnej, bo syn ma
autyzm”. Bez delikatnosci, bez empatii, bez wsparcia. Najbardziej
bolato to, jak potraktowano nas pdzniej. Nie pozwolono nam
uczestniczy¢ w pasowaniu na przedszkolaka — ,,bo Piotru§ zepsuje
przedstawienie”. Zrobiono mu pasowanie osobno, bez nas.
Wystano nam tylko zdjecie. Patrzytam na nie dtugo — z bdlem,
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ktérego nie da sie opisac.

Kiedy po miesigcach badan i wizyt w poradniach wreszcie ustyszatam diagnoze, $wiat mi sie zawalit.
Pojechatam po wyniki sama. W gabinecie pani psycholog z poradni spojrzata na mnie powaznie

i powiedziata:

— Pani syn ma autyzm dzieciecy i ADHD.

Nie pamietam, jak wysztam z gabineftu. Na korytarzu ptakatam tak bardzo, ze obca kobieta z poradni
przytulita mnie i powiedziata:

- Niech pani ptacze. To dobrze. Ale prosze nie traci¢ nadziei.

Wrécitam do domu jak w transie. Znajomi zaczeli znikaé. Ci, ktérzy wezedniej byli ,,przyjacidétmi”, przestali sie
odzywac. Nikt nie wiedziat, co powiedzie¢, a moze nie chciat sie mierzy¢ z cudzym bdlem. Wczesniej nasz
dom tetnit zyciem - $wieta spedzalismy wsrdd Smiechu, zapachu piernikéw i rozmdw do pdzna. Pokdj pekat
w szwach, stdt uginat sie od jedzenia, a serca od radosci.

A potem... zapadta cisza. Bez $miechu, bez gosci, bez zaproszen.
Zostalismy sami.

Po ustyszeniu diagnozy Dom, ktéry byt peten koloréw, kwiatéw, ozddb - trzeba byto dostosowac do
Piotrusia. Zniknety obrazy ze $cian, firanki z okien, porcelanowe aniotki z pdtek. Kwiaty, ktére lubitam od
zawsze, musiaty znikngé, bo ich zapach i faktura doprowadzaty go do tez. Zrobiliimy z naszego domu
bezpieczng przestrzen - cichg, prostg, przewidywalng. Nauczylismy sie zyé bez muzyki w tle, bez
odkurzacza, bez gosci. Obcy gtos w domu byt dla Piotra nie do zniesienia. Nie mozna byto zadzwonié,
zaprosi¢ nikogo na kawe, wtgczy< telewizora. Dom, ktéry kiedys tetnit zyciem, nagle stat sie jak azyl — ci-
chy, zamkniety, odizolowany od $wiata.

Inalaztam przedszkole specjalne. Na poczgtku wydawato sie dobre. Bytam wdzieczna, ze w koncu , ktos”
jest dla nas i dla naszego syna. Piotrus byt dobrze rokujgcym chtopcem, wszystko byto w jak najlepszym
porzgdku. Czutam, ze jest dobrze zaopiekowany, a ja zgadzatam sie na wszystko. Z czasem, zaczetam
zauwazac, ze zostatam podporzgdkowana wszystkim decyzjom pan z przedszkola, zaczetam sie
buntowad, chciatam mie¢ w kohcu swoje zdanie, nie chciatam by¢ prowadzona za reke ... zaczety sie
schody.

Po jakim$ czasie Piotrus z dziecka ,,dobrze rokujgcego”, stat sie ,,problemem”, a codzienne telefony od
Pani faktem:

- ,,Piotr ptakat”,

- ,Piotr ma katar”,

- ,Piotr znéw byt niegrzeczny”.

- Nie pojechat do kina, bo ,,nie wysiedzi".

- Nie poszedt do teatru, bo ,,przeszkodzi".

- Byt coraz bardziej wykluczany.

A kiedy powiedziatam, ze chce zapisa¢ go do szkoty, ustyszatam:

- Do szkoty?2 On sie nie nadaje. Prosze pomysle¢ o zaktadzie.
»Zaktadzie”... To stowo rozdarto mi serce.

Wtedy ustyszatam stowa od mojej kolezanki ,,dobrej duszyczki”:
- ,,Anig, nic nie dzieje sie bez przyczyny”.

W niedtugim czasie zadzwonitam do mamy, ktérej syn chodzit juz do szkoty. Podata mi numer do swojej
placoéwki. Nie znatySmy sie dobrze, ale w jej stowach ustyszatam spokdj i zrozumienie. Dzi§ to moja
serdeczna i bliska osoba. Pojechatam tam drzgc, z jednym pytaniem: - Czy przyjmiecie mojego tobuza?
Ustyszatam: — Tak. U nas kazde dziecko ma miejsce.
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W ten oto sposdb trafilismy do miejsca, ktére stato sie naszym drugim domem. Do szkoty, w ktérej nikt nie
patrzy na diagnoze, ale na cztowieka.
Do ludz, ktérzy naprawde stuchajg, rozumiejq i wspierqgjg.

Dzi§ nie ma juz telefondw z pretensjami, komentarzy o ,,ztym zachowaniu”. Sg rozmowy, wspdtpraca,
zaufanie. Piotr w kohcu jest akceptowany, rozumiany i kochany. Ma przyjaciét, z ktérymi potrafi sie Smiac

i bawi¢. Lubi chodzi¢ po gdérach, jezdzi¢ z tatg na motorowe wycieczki, szale¢ z ukochang siostrg, ptywacd,
gotowac i pomagacé w domu.

Mowi wyraznie, komunikuje, czego chce — a to dla nas ogromny sukces.

Byt czas, ze czutam sie potwornie samotna. W tym wszystkim zapomniatam o sobie, o cérce, o mezu.
Zytam tylko jedng myslg — méj syn ma autyzm. | nikt tego nie rozumiat. Najgorsze byto to, ze sami z sobg
przezywalismy zatobe — zatobe po zyciu, ktére znalismy wczesniej. Dziwitam sie, jak méj mgz moze
normalnie funkcjonowad, jak moze iS¢ do pracy, usmiechac sie...

Przeciez nasz syn ma AUTYZM!

A on po prostu trzymat sie, bo kto§ musiat. To ja bytam z Piotrem 24 godziny na dobe. Czutam, ze tylko ja
wiem, jak go wychowywac. Jakby w naszym domu zyli tylko trzej mieszkanhcy: ja, autyzm i Piofr.

Pamietam tez stowa jednej mamy z placodwki, ktéra rowniez ma dziecko z niepetnosprawnosciami,
spojrzata na mnie (podczas jednego ze spotkan) z westchnieniem i powiedziata: - ,,Boze, jak ja ci
wspdtczuje, ja to moge chociaz kawy sie napié, ciasteczko zje$¢ a ... Ty ciggle biegasz”.

Albo innych - tych, ktorzy ,,wiedzieli lepiej”:

- ,Taki duzy, a nie moéwi". - ,,Pani powinna go na smyczy prowadzac”!
Te stowa ranity gteboko.

Dzi$, po latach, wiem jedno — po drugiej stronie lustra nie ma doskonatosci, jakiej szukamy. Jest prawda,
mito$¢, zrozumienie i ludzie, ktérzy sg naprawde. W tej placdwce odnalaztam nie tylko wsparcie dla
mojego syna, ale tez siebie.

Patrze w lustro i usmiecham sie do tamtej Ani sprzed laft.

Chciatabym jg przytuli¢ i powiedzieé: - ,,Nie bdj sie. Dasz rade. Kiedys zrozumiesz, ze to wszystko miato
sens”. Bo dzi§ wiem, ze jestem po drugiegj stronie lustra. Po stronie, gdzie juz nie ma leku. Jest spokdj. Jest mi-
to$¢. Jest nasz Piotr — nasz Oryginat.

PS. Czasami codziennie zycie z ,autystykiem" jest jak rozmowa w ktdrej niepotrzebne sa stowa. Kazdego
dnia na nowo ucze sie odczytywad cisze, spojrzenia oraz drobne gesty. Widze jak potrafi cieszy¢ sie nawet
Z najdrobniejszych rzeczy, ktére dla zdrowego dziecka czesto sg niewidzialne. Kazdy nawet najmniejszy
postep daje mi site do podejmowania dalszej walki. Oczywiscie zdarzajq sie sytuacje w ktérych syn wraca
do dawnych nawykdw, co powoduje moje chwilowe zatamania i zniechecenie. Na szczescie jest tych
sytuacji coraz mniej. Jak kazdego rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig nachodzg mnie czasem

mysli ,, co bedzie gdy mnie zabraknie".

Moje dziecko nie méwi codziennie KOCHAM CIE, ale kiedy podaje mi swoja zabawke, kiedy pozwala mi
wejs¢ do swojego uporzgdkowanego Swiata, kiedy na chwile spotykamy sie spojrzeniem stysze to wyrazniej
niz jakiekolwiek stowa.

Nauczytam sie nie wciggac go na site do mojego Swiata ale dostrzegac piekno Swiata w ktérym on zyje.
Dzi§ wiem jedno. Autyzm nie zabrat mi dziecka, dat mi po prostu inne niz sobie wyobrazatam To méj syn
nauczyt mnie dostrzegac rzeczy ktérych wezesniej nie dostrzegatam i kochac tak jak wczesniej nie kocha-
tam. Nie zamienitabym naszego $wiata na inny. Bycie mamg MOJEGO ORYGINALU to nie tylko wyzwanie.
To przywilej.
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10 dni autoterapii dla mam
Dla tych, ktore nie miaty dokqd uciec,
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Dzien 1 - Zatrzyma;j sie
Cel dnia: Uznanie tego, co jest, przyzwolenie sobie na emocje tu i teraz.
Cwiczenie:
Napisz doktadnie, co czujesz dzisiaj, bez oceniania.
Tytut notatki: ,M&j dzieh po diagnozie”.
Pytania do refleksji:
Co w tym dniu czuje najbardziej?
Jakie emocje probuje zwykle ukrywac przed innymi2
Czy moge nazwac je po imieniu?
Afirmacja dnia:
,Pozwalam sobie poczu¢ to, co jest. Mam prawo do kazdej emociji.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:

Zamknij oczy, wez kilka gtebokich oddechdéw, powiedz do siebie w myslach: ,,Dzi§ jestem tu i teraz".

Dzien 2 - Uczucie, ktére boje sie nazwaé
Cel dnia: Rozpoznanie i zaakceptowanie ,,zakazanych” emocji — ztosci, zalu, wstydu.
Cwiczenie:
Wypisz uczucia, ktérych zwykle sie wstydzisz lub probujesz ich nie czué.
Przy kazdym napisz jedno zdanie: ,Mam prawo czu¢ to uczucie, bo jest czescig mnie”.
Pytania do refleksji:
Kiedy ostatnio czutam zto$¢/zal i udawatam, ze jej nie ma?
Jak reaguje, gdy ktos w moim otoczeniu przezywa silne emocje?
Czy poftrafie okazac sobie wspdtczucie, tak jak okazatabym je dziecku?
Afirmacja dnia:,,Nie musze ukrywac swoich uczué. One sg moim przewodnikiem.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:
Napisz jedno zdanie do siebie: ,,Widze Cie. Stysze Cie. Kocham Cie takq, jaka jestes.”
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Dzien 3 - Moje ciato pamieta
Cel dnia: Potgczenie z wtasnym ciatem, uwolnienie napiecia, wzmocnienie obecnosci.
Cwiczenie:
Potdz rece na sercu, zamknij oczy i wez 10 powolnych, gtebokich oddechdw.
Iwrde uwage, gdzie w ciele czujesz napiecie lub smutek.
Wypowiedz w myslach: ,,Widze Cie, ciato moje. Dziekuje, ze mnie prowadzi".
Pytania do refleksii:
Gdzie w moim ciele czuje najwiekszy ciezar po diagnozie?
Czy moge dzisiaj pozwoli¢ sobie na chwile odpoczynku?
Jak moge dawad swojemu ciatu wiecej czutos$ci na co dzien?
Afirmacja dnia:
»Moje ciato pamieta i uczy mnie mqgdrosci. Jest moim sprzymierzericem.”
Rytuat zamykajgcy dzien:

Przez kilka minut delikatnie masuj dtonie, kark lub ramiona, wyobrazajgc sobie, ze uwalniasz napiecie.

Dzien 4 - List do samej siebie
Cel dnia: Dialog z sobg sprzed diagnozy, przywrdcenie kontaktu z wtasnym dzieckiem wewnetrznym.
Cwiczenie:

Napisz list do siebie sprzed diagnozy: co chciatabys jej powiedzieé, czego jej brakowato, co chciatabys jej
dac¢ teraz.

Odpowiedz sobie, czego Ty potrzebujesz dzisiaj, aby poczué spokdj i site.

Pytania do refleksii:

Czego brakowato mi, gdy stawatam sie mamg dziecka z niepetnosprawnoscig?

Jak moge dzi§ zatroszczy¢ sie o siebie tak, jak chciatabym, zeby kto$ zatroszczyt sie o mnie wtedy?
Afirmacja dnia: ,,Widze siebie, stysze siebie, jestem dla siebie obecna.”

Rytuat zamykajgcy dzien:

Przeczytaj swdj list na gtos lub w myslach, poczuj w sercu, ze otrzymatas wsparcie od siebie samej.
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Dzien 5 - Moje dziecko, nie diagnoza
Cel dnia: Widzenie dziecka takim, jakie jest, nie przez pryzmat choroby.
Cwiczenie:
Iréb krétkg notatke: ,,3 rzeczy, ktére kocham w moim dziecku dzisiaj”.
Skup sie na tym, co dziecko wnosi do Twojego zycia, a nie na ograniczeniach.
Pytania do refleksiji:
Co moje dziecko daje mi kazdego dnia?
Jak moge w petni by¢ z nim obecna, bez oceniania i pordwnywania?
Afirmacja dnia:
»Widze moje dziecko cate i wyjgtkowe. Kocham je takim, jakie jest.”
Rytuat zamykajgcy dzien:

Przytul dziecko, patrz mu w oczy i powiedz w myslach: ,Widze Cie. Kocham Cie.”

Dzien 6 - Drugie dziecko - moja cisza, jego tesknota
Cel dnia: Praca z poczuciem winy wobec zdrowego rodzenstwa.
Cwiczenie:
Napisz list do drugiego dziecka, wyrazajgc swoje uczucia: tesknote, mito$¢, poczucie winy.
Zastandw sie, jak mozesz codziennie dawaé mu uwage i bliskose.
Pytania do refleksii:
Jak moje emocje wptywajg na zdrowe dziecko?
Co moge zrobié, by byto widziane i kochane w petni2
Afirmacja dnia:
»Kocham wszystkie moje dzieci tak samo. Kazde potrzebuje mojego serca.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:

Spedz 10 minut tylko z drugim dzieckiem, skupigjgc sie na wspdlnej obecnosci, bez pospiechu i ocen.
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Dzien 7 - Kiedy potrzebuje pomocy
Cel dnia: Rozpoznanie przecigzenia i proszenie o wsparcie bez wstydu.
Cwiczenie:
Zréb liste 0sdb, do ktérych mozesz sie zwrdci¢ o pomoc.
Napisz, czego konkretnie potrzebujesz od kazdej z nich.
Pytania do refleksii:
Co powstrzymuje mnie przed proszeniem o pomoc?
Jak moge przyjg¢ wsparcie, nie czujgc sie winna?
Afirmacja dnia:
~Mam prawo prosi¢ o pomoc. Nie musze by¢ sama.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:

Wybierz jedng osobe i popros jg o drobng pomoc — nawet jesli to tylko rozmowa.

Dzien 8 - Moje granice
Cel dnia: Nauka stawiania granic bez poczucia winy.
Cwiczenie:
Wypisz swoje obecne granice — w pracy, w rodzinie, w relacjach z dzieckiem i partnerem.
Zastandw sie, gdzie czujesz, ze sq przekraczane, i jak mozesz je jasno komunikowad.
Pytania do refleksiji:
Jakie granice sq dla mnie najwazniejsze?
Co moge zrobi¢, by je wprowadzi¢ w zycie bez poczucia winy?
Afirmacja dnia:
»Mam prawo do wtasnych granic. Szanuje siebie i swoje potrzeby.”
Rytuat zamykajgcy dzien:

Powiedz na gtos lub w myslach: ,,Dzi§ chronie siebie i swoje serce.”
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Dzien 9 - Mate radosci
Cel dnia: Odzyskiwanie lekkosci i wdziecznosci za codzienne chwile.
Cwiczenie:
Iréb liste 5 matych rzeczy, ktére daty Ci dzis radose.
Sprébuj dostrzegac te chwile codziennie, zapisujqc je.
Pytania do refleksji:
Co sprawia, ze moje serce sie usmiecha?
Jak moge czesciej doswiadczac takich chwil?2
Afirmacja dnia:
wZauwazam rados$¢ w drobiazgach. Moje serce moze sie Smiac.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:

Zréb maty rytuat wdziecznosci — zapal Swiece, przytul dziecko, pomysl o pieknych chwilach dnia.

Dzien 10 - Zanim powiem: poradze sobie
Cel dnia: Podsumowanie warsztatow, refleksja nad drogqg i rytuat zamkniecia.
Cwiczenie:
Napisz list do przysztej siebie: co chciatabys, zebys$ pamietata o tym czasie?
Wypisz 3 rzeczy, ktdre zrobitas dla siebie i swojego dziecka, mimo trudnosci.
Pytania do refleksji:
Jak zmienitam sie przez te 10 dni?
Co moge zabrac ze sobg na kolejne dni?
Afirmacja dnia:
,2Ufatam sobie i zrobitam to, co byto potrzebne. Moje serce jest silne i obecne.”
Rytuat zamykajgcy dzieh:

Przeczytaqj list na gtos lub w myslach, ztdéz go w koperte i schowaj na przyszto$¢. Zamknij oczy i poczuj, ze
zamykasz ten etap, a jednoczesnie otwierasz nowe mozliwosci.
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