W

WL

yd

wnic

two




i .";-.mu_',m ansa

Naoki Higashida
DLACZEGO PODSKAKUJE

Wstep David Mitchell
Z japonskiego przetozyli KA Yoshida i David Mitchell
Z angielskiego przetozyla Dominika Ciesla-Szymanska

',rdaunic

two



Tytut oryginalu: The Reason I Jump

Copyright in Japanese text © Naoki Higashida 2007
Copyright in English translation © KA Yoshida and David Mitchell 2013
Copyright in Introduction © David Mitchell 2013
Copyright © for the Polish edition by Grupa Wydawnicza Foksal, MMXV
Copyright © for the Polish translation by Dominika Cie$la-Szymanska, MMXV

Wydanie I
Warszawa MMXV



Spis tresci

Wstep
Dlaczego podskakuje

Przedmowa

Pytanie 1: W jaki sposéb piszesz te zdania?

Pytanie 2: Dlaczego ludzie autystyczni méwig tak gtoSno i dziwnie?

Pytanie 3: Dlaczego wciaz powtarzasz te same pytania?

Pytanie 4: Dlaczego powtarzasz pytania, ktére kto$ ci zadaje?

Pytanie 5: Dlaczego robisz co$, czego nie powiniene$, chociaz méwiono ci sto razy,

zebys tego nie robil?

Pytanie 6: Czy latwiej ci zrozumied jezyk, jakim méwi sie do dzieci?

Pytanie 7: Dlaczego méwisz w taki dziwny sposdb?

Pytanie 8: Dlaczego potrzebujesz tak duzo czasu, zeby odpowiedzieé na pytanie?

Pytanie 9: Czy powinni§my stucha¢ kazdego stowa, ktére wypowiadasz?
Pytanie 10: Dlaczego nie umiesz rozmawiacé?

Tajemnica brakujacych stéw

Pyvtanie 11: Dlaczego nie patrzysz w oczy, kiedy méwisz?

Pyvtanie 12: Chyba nie lubicie trzymac¢ sie z kims$ za rece?

Pytanie 13: Czy wolisz by¢ sam?

Pytanie 14: Dlaczego nie shuchasz, kiedy sie do ciebie méwi?

Pytanie 15: Dlaczego macie tak ograniczong mimike?

Pyvtanie 16: To prawda, ze nie znosicie, kiedy kto$§ was dotyka?

Pytanie 17: Dlaczego machajac na pozegnanie, kierujesz dloni ku sobie?

Wygrana przez potkniecie

Pytanie 18: Zdarza sie czasem, ze jeste$ nakrecony. Co sie wtedy dzieje w twojej

owie?



Pytanie 19: Jak to jest, kiedy coS ci sie nagle przypomina?

Pytanie 20: Dlaczego robisz tyle zamieszania z powodu drobnych bledéw?

Pytanie 21: Dlaczego nie robisz od razu tego, o co sie ciebie prosi?

Pytanie 22: Czy nie lubisz, kiedy zmuszamy cie do czego$?

Pytanie 23: Co jest najgorsze w autyzmie?

Pytanie 24: Czy chcialby$ by¢ ,,normalny”?
Ziemianin i Autyzmianin

Pytanie 25: Dlaczego podskakujesz?

Pyvtanie 26: Dlaczego piszesz litery w powietrzu?

Pytanie 27: Dlaczego ludzie z autyzmem czesto zatvkaja sobie uszy? Czy robia to wtedy,

kiedy jest za glosno?

Pytanie 28: Dlaczego tak dziwnie poruszasz rekami i nogami?

Pytanie 29: Dlaczego robisz rzeczy, ktérych inni nie robia? Czy twoje zmysty dzialaja
jako$ inaczej?

Pyvtanie 30: Dlaczego jesteScie albo nadwrazliwi, albo niewrazliwi na bol?

Pytanie 31: Dlaczego jesteScie tacy wybredni, jeSli chodzi o jedzenie?

Pytanie 32: Kiedy na co$ patrzysz, co widzisz najpierw?

Pytanie 33: Czy trudno ci sie ubraé¢ odpowiednio do sytuacji?

Pytanie 34: Czy masz poczucie czasu?

Pyvtanie 35: Dlaczego macie zaburzony rytm snu i czuwania?

Niekonczace sie lato

Pyvtanie 36: Dlaczego lubisz wszystko, co sie kreci?

Pytanie 37: Dlaczego trzepoczesz palcami przed twarza?

Pyvtanie 38: Dlaczego ustawiacie w rzadku samochodziki i klocki?

Pyvtanie 39: Dlaczego lubicie by¢é w wodzie?

Pytanie 40: Czy lubisz reklamy w telewizji?

Pyvtanie 41: Jakie lubisz programy w telewizji?

Zaslyszana historia

Pytanie 42: Dlaczego uczycie sie na pamieé rozkladéw jazdy pociagéw i kalendarzy?




Pytanie 43: Czy to prawda, ze nie lubicie czytac i analizowac dtugich zdan?
Pytanie 44: Co sadzisz o bieganiu na wyscigi?

Pytanie 45: Dlaczego tak bardzo lubisz spacery?

Pytanie 46: Czy lubisz mieé czas wolny?

Pyvtanie 47: Czy méglbys$ podaé przyklad czegos, co sprawia osobom autystycznym

prawdziwa rado$¢?

Wielki posag Buddy

Pytanie 48: Dlaczego wciaz gdzieS uciekasz?

Pytanie 49: Dlaczego tak czesto sie gubisz?

Pytanie 50: Dlaczego oddalasz sie od domu?

Pyvtanie 51: Dlaczego czasem powtarzacie w kotko niektére czynnosci?

Pytanie 52: Dlaczego nie robisz tego, co powiniene$, nawet jeSli méwi ci sie sto razy?

Pytanie 53: Dlaczego miewacie natrectwa na punkcie réznych spraw?

Czarna wrona i bialy gotabek

Pyvtanie 54: Dlaczego potrzebujesz zachet i podpowiedzi?

Pytanie 55: Dlaczego nie jeste§ w stanie usiedzieé na miejscu?

Pyvtanie 56: Czy potrzebujesz zaplanowania kazdego dnia?

Pytanie 57: Co powoduje u was ataki paniki i zatamania?
Pytanie 58: Co sadzisz na temat samego autyzmu?

Przedmowa do opowiadania Jestem tutaj

Jestem tutaj

Postowie

Prz

is









Wstep

Trzynastoletni autor tej ksiazki zaprasza cie, Czytelniku, by$§ wyobrazit
sobie zycie, w ktérym odebrano ci zdolno$¢ mowy. Nie mozesz da¢ zna¢, ze
jestes gtodny, zmeczony czy ze co$ cie boli, ani nie mozesz pogawedzic
z przyjacielem. Chciatbym pg4js¢ w tym eksperymencie mySlowym jeszcze
kawalek dalej. Teraz wyobraz sobie, ze nie tylko stracite§ zdolnos¢
komunikowania sie, ale tez twdj wewnetrzny redaktor, ktéry dotad
porzadkowal twoje mysli, wychodzi bez stowa. By¢ moze nie wiedziate$
o jego istnieniu, ale teraz, kiedy zniknat (czy zniknela), poniewczasie
zdajesz sobie sprawe, ze to dzieki niemu (albo niej) twdj umyst
funkcjonowal przez te wszystkie lata. Od tej chwili zalewa cie
niepowstrzymana powodZ wspomnien, pojeé, impulséw i mysli. Dotychczas
twdj redaktor kontrolowal ten naptyw, ogromna wiekszos¢ kierowal gdzie
indziej i tylko utamek przedstawial twojej Swiadomosci. Ale teraz zostates$
z tym sam.

Twodj umyst zmienil sie w pokdj, w ktorym dwadzieScia odbiornikéw
radiowych, kazdy nastawiony na inna stacje, ryczy glosami i muzyka. Radia
nie maja wyltacznikéw ani nie da sie Sciszy¢ dzwieku, w pokoju, w ktérym
jestes, nie ma drzwi ani okien, a ulgi mozesz zaznaé tylko wtedy, kiedy
zasniesz z wyczerpania. Co gorsza niespodziewanie opuscit cie réwniez inny
dotychczas niezauwazany przez ciebie redaktor — redaktor twoich zmystow.
Nagle zalewaja cie zmystowe bodzZce z otoczenia, nieprzefiltrowane w zaden
sposob, w ilosci, ktora obezwladnia. Naptywajace kolory i ksztatty natretnie
domagaja sie twojej uwagi. Plyn uzyty do plukania swetra pachnie tak
mocno, jakby kto$s psiknal ci odSwiezaczem prosto w nos. Znoszone,
wygodne dzinsy nagle drapia, jakby byly z papieru Sciernego. Twéj zmyst
rOwnowagi i zmyst kinestetyczny takze przestaly dziataé, wiec podloga
chwieje sie jak poklad promu podczas sztormu i nie jesteS pewien, gdzie
znajduja sie twoje rece i nogi w stosunku do reszty ciala. Czujesz kosci
czaszki, mie$nie twarzy i szczeki — masz wrazenie, jakby glowa uwiezta ci
w kasku motocyklowym za matym o trzy rozmiary. Moze to dlatego odgtos
klimatyzacji wydaje ci sie ogtuszajacy jak hatas wiertarki, ale gtos twojego
ojca — stojacego przed toba — brzmi tak, jakby moéwit on do ciebie przez
komorke, jadac pociagiem, ktory co chwile przejezdza przez tunel, i na
dodatek postugiwat sie ptynnym kantonskim. Nie rozumiesz juz swojego



jezyka ojczystego ani zadnego jezyka — od tej pory wszystkie jezyki sa dla
ciebie obce. Stracite§ nawet poczucie czasu, tak ze nie potrafisz teraz
odr6zni¢ minuty od godziny, jakby$ zostal pogrzebany w wierszu Emily
Dickinson o wiecznoS$ci albo uwieziony w filmie SF o zakrzywiajacej sie
czasoprzestrzeni. Ale wiersze i filmy kiedy$ sie koncza, podczas gdy dla
ciebie jest to nowa, trwajaca rzeczywisto$s¢. Autyzm to choroba na cate
zycie. Ale nawet stowo ,autyzm” nie ma teraz dla ciebie wiekszego sensu
niz stowo BB albo avtiopog, albo s

Ciesze sie, ze dotrwate$ do konca, chociaz prawdziwy koniec oznaczatby
dla wiekszoSci z nas podanie Srodkéw uspokajajacych i zamkniecie
w psychiatryku, i lepiej nawet nie myS$leé, co bytoby dalej. A jednak ludzie,
ktérzy wurodzili sie ze spektrum autyzmu, 2zyja w takiej wilasnie
niekontrolowanej, nieprzefiltrowanej, przerazajacej rzeczywisto$ci. Ludzie
z autyzmem przez cate zycie ucza sie, jak symulowac funkcje ,,redaktoréw”,
z ktérymi reszta z nas po prostu sie rodzi. To intelektualne i emocjonalne
zadanie godne Herkulesa, Syzyfa i tytandéw, i jesli autycy, ktérzy sie go
podejmuja, nie sa herosami, to nie wiem, czym jest heroizm — niewazne, ze
ci herosi nie maja wyboru. Sama Swiadomos¢ i zdolnos¢ odbierania bodzcow
nie jest czym$ oczywistym, lecz ukladanka, samodzielnie tworzona
konstrukcja wymagajaca nieustannych zabiegéw. Jakby juz samo to nie
byto wystarczajacym problemem, autycy musza przetrwaé w S$wiecie
zewnetrznym, gdzie moéwi sie ,specjalnej troski”, by nie powiedzieé
,0p0Zniony w rozwoju”, gdzie zalamania i ataki paniki uwaza sie za
napady zlosci, gdzie starajacych sie o rente uwaza sie za pasozytow systemu
opieki spotecznej i gdzie francuski minister moze okresli¢ brytyjska polityke
zagraniczng jako ,autystyczna” (pan Lellouche przeprosit pédznie;j,
wyjasniajac, ze do glowy by mu nie przyszlo, ze ten przymiotnik moze
kogo$ obrazi¢. W to nie watpie).

Autyzm nie jest latwy ani dla rodzicéw dziecka, ani dla opiekunéw,
a wychowywanie autystycznego syna czy corki to nie zadanie dla ludzi
matego ducha. Juz pierwsza dreczaca mysl, ze co$ z twoim poéttorarocznym
dzieckiem jest nie tak, nie zostawia miejsca na zadna stabos¢. W Dzien
Diagnozy psycholog dzieciecy oglasza wyrok, dodajac do niego truizm, ze
twdj syn to wciaz ten sam chlopczyk, ktérym byl, zanim ta przewracajaca
zycie do gory nogami wiadomos$¢ zostala potwierdzona. Potem musisz
znosi¢ reakcje innych ludzi: ,, To takie smutne”; ,I co, bedzie taki jak Dustin
Hoffman w Rain Manie?”; ,,Chyba nie masz zamiaru pogodzi¢ sie z ta
diagnoza?” i moja ulubiona: ,Tak, powiedzialem mojemu pediatrze, gdzie



ma sobie wsadzi¢ te swoje szczepionki”. Pierwsze kontakty z wiekszoscia
organizacji, ktére maja cie wspieraé, beda gwoZzdziem do trumny wszelkiej
stabosci, zaszczepia ci cynizm i wywotaja grubosk6rno$é nosorozca. W tych
organizacjach zdarzaja sie utalentowani i energiczni ludzie, ale
z przygnebiajaca regularnoscia okazuje sie, ze w polityce rzadu chodzi tylko
o przyklepanie problemu i pozorne dziatania, a nie o to, by poméc
niepelnosprawnym dzieciom wydoby¢ ich potencjat, tak by mogly mieé
swoj dlugotrwatly wktad w spoteczenstwo. Niewielka pociecha jest to, ze
teorie medyczne nie obwiniaja juz twojej zony, ze to przez nia dziecko ma
autyzm, bo byla zimna matka, jak twierdzono jeszcze niedawno (o zimnych
ojcach nie bylo mowy), i Ze nie zyjesz w spoteczenstwie, w ktérym ludzi
z autyzmem uwaza sie za czarownikéw albo diabty i traktuje odpowiednio
do tego pogladu.

A co potem, gdzie szuka¢ pomocy? W ksiazkach. (Pewnie zaczale$ juz
wczesniej, bo pierwsza reakcja znajomych i rodziny, ktérzy bardzo chca ci
pomoéc, jest przysylanie wycinkéw, linkéw i tytuléw ksiazek majacych
jakikolwiek zwigzek =z twoja sytuacja.) A publikacje dotyczace
niepelnosprawnosci to dzungla. Poradniki typu ,Jak mozesz poméc
swojemu autystycznemu dziecku” czesto pisane sa z pozycji doktrynerskich
i pelne jedynie stusznych i chronionych prawem autorskim pomystéw na
wszystko. Zdarzaja sie w tych ksiazkach pozyteczne wskazowki, ale
czytanie ich niekiedy przygnebiajaco przypomina sytuacje, gdy ktos prébuje
nas zwerbowa¢ do jakiego$ Kosciota czy partii. Bardziej naukowe prace sa
bardziej rzeczowe, wiecej tam odwotan do innych publikacji i badan, sporo
pedagogiki i skré6téw. Oczywiscie to dobrze, ze naukowcy zajmuja sie ta
dziedzing, ale czesto rozziew miedzy teoria a tym, co dzieje sie wlasnie na
podiodze w twojej kuchni, jest zbyt duzy, by dato sie powiazaé jedno
z drugim.

Kolejny typ ksiazek to rodzaj osobistego Swiadectwa, zwykle pisanego
przez rodzica, ktory opisuje wpltyw autyzmu na rodzine i czasem pozytywne
skutki jakiej§ alternatywnej terapii. Te Swiadectwa sa chetnie
prezentowane w mediach i dzieki nim autyzm staje sie bardziej widoczny
wsrdd wielu innych waznych probleméw, ale moim zdaniem pozytek z nich
jest niewielki i szczerze méwiac, zwykle chyba nie sa pisane po to, zeby sie
komu$ na co$ przydaty. Kazdy chory na autyzm cierpi na swoja wlasna
odmiane — autyzm bardziej przypomina wzér teczowki niz Swinke — a im
bardziej nietypowa kuracje zastosuje sie w przypadku jakiego$ dziecka, tym
mniej prawdopodobne, Ze pomoze ona innemu dziecku (na przyktad



mojemu).
Czwarta kategoria ksiazek o autyzmie to ,autobiografia autyka” pisana
przez kogo$, kto spektrum autyzmu zna z wlasnego doswiadczenia.

Najbardziej znany przyklad to Myslenie obrazami Temple Grandin®. Takie
ksigzki z pewnosciag bardzo duzo wnosza, ale ich autorami sa niemal zawsze
ludzie dorosli, ktérzy juz poradzili sobie z choroba i nie moga pomoéc mi
w sprawach, w ktérych najbardziej potrzebuje pomocy: gdy na przykiad
chce zrozumied, dlaczego moj trzyletni syn uderzat gtowa o podtoge albo
bardzo szybko trzepotal palcami przed oczami, albo miat tak nadwrazliwa
skore, ze nie mégl usias¢ ani sie polozyé, albo wyl z rozpaczy przez
czterdzieSci pie¢ minut, kiedy okazato sie, ze pltyta DVD z kreskéwka Pingu
jest zbyt porysowana, zeby mozna ja bylo odtworzy¢. Lektura ksiazek data
mi wiele teorii, r6znych podejs¢, anegdot i domystow dotyczacych tych
kwestii, ale poniewaz nie znatem przyczyn, moglem tylko bezradnie sie
przygladad.

Pewnego dnia moja zona dostala wyjatkowa ksiazke, ktéra zamowita
z Japonii, noszaca tytul Dlaczego podskakuje. Jej autor, Naoki Higashida,
urodzit sie w 1992 roku i w momencie publikacji byt uczniem gimnazjum.
Autyzm Naokiego jest na tyle powazny, Ze nawet teraz uniemozliwia mu
komunikowanie sie za pomoca mowy. Ale dzieki ambitnej nauczycielce
i wlasnej wytrwatoSci nauczyt sie literowaé stowa na planszy ze znakami
pisma japonskiego. Na takiej planszy =znajduje sie czterdzieSci
podstawowych znakéw systemu hiragana. Jej angielski odpowiednik to
kopia klawiatury w ukladzie QWERTY, narysowana na Kkartce
i zalaminowana. Naoki komunikuje sie w ten spos6b, ze wskazuje litery na
tych planszach, literujac stowa, ktére jego asystent nastepnie zapisuje.
Stowa sktadaja sie w zdania, akapity i cate ksigzki. Dodatkowe znaki z boku
plansz to cyfry, znaki interpunkcyjne oraz stowa ,koniec”, ,tak” i ,nie”.
(Chociaz Naoki umie tez pisa¢ i umieszcza¢ wpisy na swoim blogu
bezposrednio na komputerze, postugujac sie klawiatura, uwaza, ze prosta
plansza ze znakami to ,pewniejsza podpora”, poniewaz mniej go rozprasza
i tatwiej mu sie skupic.) Juz w szkole podstawowej ta metoda pozwolita mu
komunikowa¢ sie z innymi, ukladaé¢ wiersze i opowiadania. Ale to jego
wyjasnienia, dlaczego dzieci autystyczne zachowuja sie tak, a nie inaczej,
byly dla mnie odpowiedziami, na ktore czekatem. Dlaczego podskakuje,
ksiazka napisana przez kogos, kto jeszcze nie catkiem przestal by¢
dzieckiem i kto cierpi na co najmniej tak samo trudna i zmieniajaca zycie
posta¢ autyzmu, jak nasz syn, byla dla mnie objawieniem i darem niebios.



Po raz pierwszy czulem, jakby nasze dziecko, stowami Naokiego, méwito do
nas o tym, co sie dzieje w jego glowie

Ta ksiazka to jednak nie tylko Zrédto informacji. Stanowi ona dowdd, ze
w tym z pozoru bezradnym autystycznym ciele jest zamkniety umyst réwnie
peten ciekawosci, subtelny i zlozony jak twdj, méj lub czyjkolwiek.
W nieustajacym kieracie catodobowej opieki bardzo tatwo zapomniec
o tym, ze ten kto$, dla kogo tak sie starasz, jest pod wieloma wzgledami
duzo bardziej zaradny od ciebie, bo nie ma innego wyjscia. Gdy miesigce
zmieniaja sie w lata, to zapomnienie moze sie zmieni¢ w niedowierzanie,
a 6w brak wiary naraza zar6wno opiekuna, jak i podopiecznego na
negatywne uczucia. Naoki Higashida ma dar przywracania wiary: poprzez
swoja intelektualna przenikliwo$s¢ i duchowa ciekawo$é, analizowanie
otoczenia i wilasnej choroby, poprzez psotne poczucie humoru i ambicje
literackie. Nie méwie tu o sygnatach czy zapowiedziach tych zdolnoSci -
one juz sa widoczne w ksiazce, ktéra (mam nadzieje) za chwile przeczytasz.

Jakby tego bylo mato, Dlaczego podskakuje mimochodem obala
najbardziej przygnebiajace wyobrazenie na temat autyzmu - ze autycy to
aspoteczni samotnicy pozbawieni empatii. Naoki Higashida powtarza
wielokrotnie, ze tak nie jest i ze bardzo ceni sobie towarzystwo innych
ludzi. Ale poniewaz komunikowanie sie nastrecza tylu probleméw, osoba
autystyczna laduje samotnie w kacie, a wtedy inni, widzac ja w tym kacie,
myS$la sobie: ,Aha, klasyczny objaw autyzmu”. Gdyby ludzie autystyczni nie
zwazali na uczucia innych, to jak Naoki méglby wyznaé, ze najtrudniejszym
do zniesienia aspektem autyzmu jest Swiadomo$¢, ze przez niego inni ludzie
sa zestresowani albo przygnebieni? Jak moglby napisa¢ opowiadanie
(zatytutlowane Tu jestem i zamieszczone na koncu ksigzki), ktorego
bohaterowie doswiadczaja calego wachlarza emocji, a fabula wyciska tzy
z oczu? Podobnie jak wszystkie ssaki zdolne do opowiadania historii, Naoki
potrafi przewidzie¢ uczucia odbiorcéw i nimi manipulowaé. To wtasnie jest
empatia. Wniosek z tego, ze zar6wno ubostwo emocjonalne, jak i niecheé
do towarzystwa to nie objawy, tylko konsekwencje autyzmu. Konsekwencje
zwigzanych z nim trudnoSci z autoekspresja oraz niemal zupelnej niewiedzy
spoleczenistwa na temat tego, co sie dzieje w gtowach ludzi autystycznych.

Dla mnie Swiadomos$¢ tego wszystkiego to wiedza zmieniajaca
i wzbogacajaca zycie. Kiedy wiesz, ze twoje dziecko chce z toba rozmawiaé,
ze przyglada sie otoczeniu tak samo uwaznie jak twoja nieautystyczna
corka, choéby wszystko swiadczyto o tym, Ze jest inaczej, jesteS w stanie by¢
dziesie¢ razy bardziej cierpliwy, peten dobrych checi, rozumiejacy



i komunikatywny i bedziesz mégt dziesie¢ razy lepiej pom6c mu w rozwoju.
Moge bez przesady stwierdzi¢, ze Dlaczego podskakuje byto kamieniem
milowym w naszej relacji z synem. Ksigzka Naokiego byla bodzcem, dzieki
ktéoremu przestatem uzalaé sie nad soba, a zaczatem mysle¢ o tym, o ile
ciezsze jest zycie mojego syna i co moge zrobié, zeby uczynic je latwiejszym.
Samonapedzajaca sie pozytywna spirala jest rOwnie wspaniata
w wychowywaniu dziecka z niepelnosprawnoscia, jak w czymkolwiek
innym: budzi sie w tobie nadzieja, masz wiecej sity, ktéra pomaga pokona¢
trudnosci, a twoje dziecko wyczuwa to wszystko i na to reaguje. Moja zona
zaczela pracowaé nad nieoficjalnym tlumaczeniem ksiazki Naokiego na
angielski, zeby mogli ja przeczyta¢ inni opiekunowie i nauczyciele naszego
syna, a takze kilkoro znajomych z naszego rejonu Irlandii, ktérzy takze
maja synow i corki z autyzmem. Ale kiedy odkryliSmy dzieki spotecznoSciom
internetowym, Ze inne mieszkajace za granica Japonki majace autystyczne
dzieci takze zaluja, ze nie ma wersji angielskiej, zaczeliSmy sie zastanawiad,
czy na ksiazke Higashidy nie czeka znacznie szerszy krag odbiorcow.
Efektem tego jest angielski przektad Dlaczego podskakuje.

Autor tej ksiazki nie jest zadna wyrocznig i jesli odpowiedzi na niektére
pytania moga sie wydawaé mato wyczerpujace, warto pamietac, ze kiedy je
pisat, miat tylko trzynascie lat. Nawet gdy nie jest w stanie podac¢ krotkiej,
prostej odpowiedzi, jak na przyklad na pytanie ,Dlaczego lubisz obsesyjnie
ustawiaé¢ zabawki w rzadku?” - i tak warto przeczyta¢ to, co mowi. Naoki
Higashida nadal pisze, prowadzi blog aktualizowany niemal codziennie,
stat sie znana postacia w kregach ludzi, ktérym zalezy na szerzeniu wiedzy
o autyzmie, i regularnie publikuje w japonskim piSmie ,Big Issue”. Mowi, ze
chcialby zostaé pisarzem, ale dla mnie jest jasne, ze juz nim jest — szczerym,
skromnym, refleksyjnym autorem, ktéry przezwyciezyl niezwykte
przeszkody i przekazat Swiatu ptynaca z wlasnego dosSwiadczenia wiedze
gteboko autystycznego umysty, co bylo dla niego procesem wymagajacym
takiego wysitku, jakby kto$ nosit w ztozonych dioniach wode przez ruchliwy
Times Square albo Piccadilly Circus. Trzy znaki, ktére po japonsku sktadaja
sie na stowo autyzm, to ,ja”, ,zamknac¢” i ,,choroba”. W mojej wyobrazni te
trzy znaki zmieniaja sie w obraz wieZnia zamknietego i zapomnianego
w pojedynczej celi, ktory czeka, az ktokolwiek dowie sie o jego istnieniu.
Ksiazka Dlaczego podskakuje to wyrwa w murze tej celi.

David Mitchell, Irlandia 2013
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Przedmowa

Kiedy bylem maty, nawet nie wiedzialem, ze jestem dzieckiem specjalnej
troski. Jak sie o tym dowiedzialem? Ludzie powiedzieli mi, Zze jestem inny
niz wszyscy i ze to jest problem. To byla prawda. Bylo mi bardzo trudno
zachowywacd sie jak normalny czlowiek i nawet teraz wciaz nie potrafie
naprawde rozmawia¢. Moge bez problemu czyta¢ na glos i Spiewad, ale
kiedy tylko probuje z kim$§ rozmawiaé, stowa po prostu znikaja. Jasne,
czasem udaje mi sie powiedzie¢ kilka stéw, ale nawet wtedy zdarza sie, ze
mowie co$ zupelie przeciwnego, niz zamierzalem! Kiedy kto$ czego$ ode
mnie chce, nie potrafie zrobi¢ tego, o co prosi, a kiedy sie zdenerwuje,
uciekam — niewazne, gdzie akurat jestem. Wiec nawet taka prosta czynnos$¢
jak zakupy moze by¢ naprawde trudna, jesli biore sie do tego samodzielnie.

Dlaczego wiec nie potrafie robi¢ tych rzeczy? Czasem, gdy czuje sie
sfrustrowany, nieszczesSliwy i bezradny, wyobrazam sobie, jak by to bytlo,
gdyby wszyscy byli autystyczni. Gdyby autyzm uwazano po prostu za typ
osobowoSci, nasze zycie byloby duzo latwiejsze i szczeSliwsze niz teraz.
OczywiScie zdarzaja sie zle chwile, kiedy sprawiamy innym ludziom
mnostwo klopotéw, ale co$, czego naprawde pragniemy, to nadzieja na
lepsza przysztosé.

Dzieki ¢wiczeniom z pania Suzuki w szkole Hagukumi oraz z moja mama
nauczylem sie komunikowaé za pomoca pisma. Teraz umiem nawet pisaé
na komputerze. Problem w tym, ze wiele autystycznych dzieci nie moze
wyrazié, co myS$li i czuje, i czesto nawet ich rodzice nie maja pojecia, co sie
dzieje w ich gltowie. Mam wiec wielka nadzieje, ze bede mogt troche pomac,
wyjasniajac, tak jak umiem, co dzieje sie w umystach ludzi autystycznych.
Mam tez nadzieje, ze kiedy przeczytasz te ksigzke, moze staniesz sie
lepszym przyjacielem kogo$ z autyzmem.

Nie nalezy sadzi¢ ludzi po wygladzie. Kiedy juz poznasz czyjeS wnetrze,
mozesz sie do tej osoby duzo bardziej zblizy¢. Z twojego punktu widzenia
Swiat autyzmu musi sie wydawaé bardzo tajemniczym miejscem. Wiec
prosze, poswiec troche czasu i postuchaj, co mam do powiedzenia.

Zycze ci mitej wedréwki przez nasz $wiat.

Naoki Higashida, Japonia 2006



v O AL X WL
QWERTYUIOP
ASDFGHIKL

zXxXxCV BY¥M
Ot 23485478 1%0
I L) 45 HH énY

hvwrZd
AR NN
XLIL%R 9]
52Tt

i1 At [ﬂEp]Ej
(At~

ZaHL D \
S I °
bh')20nH

h & £
0123954 282 10



Pytanie 1: W jaki sposOb piszesz te zdania?

Plansza z alfabetem to metoda komunikowania sie bez uzycia glosu. Cho¢
moze sie wydawad, ze tylko postugujac sie mowa, da sie przekazac¢ swoje
my$li i zamiary, jest inny sposob, zeby powiedzie¢ to, co chcesz, bez
uzywania narzadu mowy. Na poczatku w ogdle nie wierzylem, ze mi sie
uda, ale teraz moge wyrazaé swoje prawdziwe ja tylko za pomoca
komputera i planszy z literami.

To bylto niesamowite uczucie! Kiedy nie mozesz mowic, nie jeste§ w stanie
wyrazi¢, co czujesz i mySlisz. To jakby by¢ lalka, zyjaca w izolacji, bez
marzen i bez nadziei. OczywiScie minelo sporo czasu, zanim wreszcie
zaczalem sie samodzielnie komunikowa¢ za pomoca pisma, ale tego
pierwszego dnia, kiedy pisatem, a moja mama przytrzymywala mi rece,
zaczalem uczy¢ sie nowego sposobu interakcji z innymi.

Potem mama wpadla na pomyst z plansza z literami, zebym mogt
komunikowaé sie bardziej samodzielnie. Za pomoca tej planszy moge
uktadaé stowa, po prostu wskazujac litery, i nie musze ich pisaé. Dzieki
temu nie umykaja mi stowa, ktore inaczej odfrunelyby, gdy tylko
probowatbym je wymowic.

Kiedy uczylem sie tej metody, czesto miatem dosé. Ale wreszcie doszedtem
do tego, ze umiatem wskazywaé litery samodzielnie. Do dalszej harowki
sktaniata mnie myS$l, ze jesli chce przezy¢ zycie jak czlowiek, nie ma nic
wazniejszego niz zdolno$¢ wyrazenia siebie. Dla mnie wiec ta plansza to nie
tylko mozliwos¢ sktadania zdan - dzieki niej moge przekazaé¢ innym to, co
dla mnie wazne.



Pytanie 2: Dlaczego ludzie autystyczni mowia tak
gtosno i dziwnie?

Czesto stysze, ze kiedy moéwie do siebie, méwie bardzo gtosno, chociaz nie
potrafie powiedzie¢ tego, co chce, i chociaz w innych momentach méwie
stanowczo za cicho. To jedna z tych rzeczy, nad ktérymi nie panuje.
Naprawde mnie to przygnebia. Dlaczego nie mozna czego$ z tym zrobic¢?

Kiedy mowie dziwnym glosem, nie robie tego celowo. Jasne, czasem
dZzwiek wlasnego glosu jest dla mnie kojacy, kiedy wypowiadam znajome
stowa albo tatwe wyrazenia. Ale ten glos, nad ktérym nie panuje, jest inny.
Wydobywa sie ze mnie wbrew mojej woli — to co$ jak odruch.

Odruch w reakcji na co? Czasem na co$, co wlasnie zobaczylem, albo na
jakie$ stare wspomnienie. Kiedy juz co$ uruchomi ten dziwny glos, niemal
nie da sie go powstrzymaé, a jesli prébuje, to az boli, tak jakbym sam dusit
sie za gardto.

Ten dziwny glos nie przeszkadza mi, kiedy jestem sam, ale zdaje sobie
sprawe, ze niepokoi innych ludzi. Ile razy dziwne dzwieki wydobywajace
sie z moich ust sprawiaty, ze mialem ochote umrze¢ ze wstydu! Naprawde
chce by¢ mity, spokojny i cichy. Ale z ludZmi autystycznymi jest tak, ze
nawet jesli kto$ kaze nam sie nie odzywac albo siedzie¢ cicho, my po prostu
nie wiemy, jak to zrobi¢. Wydaje mi sie, ze nasze glosy sa jak oddech, po
prostu bezwiednie wydobywaja sie z naszych ust.



Pytanie 3: Dlaczego wcigz powtarzasz te same pytania?

To prawda, ciagle zadaje te same pytania. ,Jaki dzisiaj dzien?” albo ,Czy
jutro ide do szkoty?”. W kétko pytam o takie proste sprawy. Nie powtarzam
pytan dlatego, ze czego$ nie zrozumialem - juz kiedy zadaje pytanie, znam
odpowiedz.

Wiec dlaczego to robie? Bo bardzo szybko zapominam, co przed chwila
ustyszalem. W mojej glowie nie ma wielkiej r6znicy miedzy tym, co kto$
powiedziat przed chwila, a tym, co ustyszalem bardzo dawno temu.
Naprawde rozumiem rézne rzeczy, ale zapamietuje je inaczej niz inni ludzie.
Wyobrazam sobie, ze u kogo$ normalnego wspomnienia tworza ciag, jakby
linie. Moja pamieé¢ przypomina raczej zbior kropek. Ciagle ,podnosze” te
kropki — zadajac pytania — zeby wréci¢ do wspomnien, ktére sie pod nimi
kryja.

Ale powtarzamy pytania z jeszcze innego powodu: dzieki temu mozna sie
bawi¢ stowami. Ludzie autystyczni stabo radza sobie z rozmawianiem
i nawet je$li bardzo sie staraja, nigdy nie beda méwié¢ tak swobodnie jak
wy. Wyjatkiem sa stowa czy frazy, ktére bardzo dobrze znamy. Ich
powtarzanie to $Swietna zabawa. To jakby bawié sie w rzucanie i tapanie
pitki. W przeciwienistwie do stow, ktére ktos kaze nam méwié, powtarzanie
pytan, na ktore znamy odpowiedZ, moze by¢é przyjemne - to gra
z dZwiekiem i rytmem.



Pytanie 4: Dlaczego powtarzasz pytania, ktore kto$ ci
zadaje?

Juz dawno zauwazylem, ze osoby autystyczne czesto powtarzaja pytania
jak papugi. Zamiast odpowiedzieé¢, powtarzamy po kim$ doktadnie to samo
pytanie, ktére ten kto§ nam zadal. Kiedy$ myslatem, ze robimy tak dlatego,
ze po prostu nie wiemy, jak odpowiedzieé, ale teraz sadze, ze to bardziej
skomplikowane.

PowtOrzenie pytania pomaga przeszuka¢ wspomnienia, by znaleZ¢ jakie$
wskazowki na temat tego, czego to pytanie dotyczy. Rozumiemy pytanie
catkiem dobrze, ale nie mozemy odpowiedzie¢, dopdki nie wylowimy
z pamieci odpowiedniego obrazka.

To dos¢ skomplikowany proces. Najpierw przeszukuje pamieé, zeby
znalez¢ do$wiadczenie najblizsze temu, co dzieje sie w tej chwili. Kiedy juz
znajde co$, co pasuje, prébuje sobie przypomnieé, co wtedy powiedziatem.
Jesli mam szcze$cie, trafiam na odpowiednie doswiadczenie i wszystko jest
w porzadku. Ale jesli mam pecha, uderza we mnie to samo zle przeczucie,
ktore miatem wtedy, i nie jestem w stanie odpowiedzie¢ na zadane pytanie.
Choébym nie wiem jak prébowal go powstrzymaé, wymyka mi sie ten
dziwny glos, co jeszcze bardziej mnie denerwuje i onieSmiela, i coraz
trudniej mi powiedzie¢ cokolwiek.

W typowej konwersacji radzimy sobie duzo lepiej, chociaz oczywiscie
kiedy przychodzi do méwienia o uczuciach, te gotowe wzory na nic sie nie
przydaja. Jesli ktos zanadto sie na nich opiera, moze w koncu powiedzie¢
cos odwrotnego, niz zamierzat. Wierzcie mi, rozmowa to naprawde ciezka
praca! To tak, jakbym musial stale mowi¢ w nieznanym mi obcym jezyku,
w kazdej minucie kazdego dnia.



Pytanie 5: Dlaczego robisz co$, czego nie powinienes,
chociaz méwiono ci sto razy, zeby$ tego nie robit?

»lle razy jeszcze mam ci mowic?”.

My, autycy, styszymy to bez przerwy. Ciagle mi sie dostaje za to, ze znow
zrobitem to samo. Moze sie wydawaé, ze rozrabiamy z czystej zlosliwosci,
ale naprawde tak nie jest. Kiedy kto§ nas upomina, czujemy sie okropnie,
bo znéw zrobiliSmy co$, czego nie powinniSmy. Ale kiedy nadarza sie
okazja, juz prawie nie pamietamy o tym, jak bylo ostatnim razem, i znow
dajemy sie ponie$¢. To tak jakby co$ z zewnatrz nas do tego naktaniato.

Pewnie sobie myslicie: ,,Czy on sie nigdy nie nauczy?”. Wiemy, ze przez
nas jesteScie smutni i nieszczesliwi, ale obawiam sie, ze nie mozemy nic na
to poradzié, tak to juz jest. Ale prosze, cokolwiek sie dzieje, nie poddawajcie
sie. Potrzebujemy waszej pomocy.



Pytanie 6: Czy tatwiej ci zrozumie¢ jezyk, jakim moéwi
sie do dzieci?

Dzieci autystyczne takze rosna i rozwijaja sie kazdego dnia, a mimo to stale
traktuje sie nas jak niemowleta. Pewnie dlatego, ze wydajemy sie mtodsi,
niz w rzeczywistosci jesteSmy, ale zawsze kiedy kto$ traktuje mnie jak
przedszkolaka, naprawde mnie to wkurza. Nie wiem, czy ludzie myS$la, ze
lepiej ich zrozumiem, jeSli beda do mnie gaworzy¢ jak do malucha, czy
uwazaja, ze wole, jak sie do mnie tak moéwi.

Nie chodzi mi o to, zeby celowo uzywac trudnego jezyka, kiedy moéwi sie
do ludzi z autyzmem - tylko o to, zebyscie traktowali nas odpowiednio do
naszego wieku. Za kazdym razem, kiedy kto§ odnosi sie¢ do mnie
z wyzszoscia, czuje sie bardzo nieszczeSliwy - tak jakby nie dawano mi
szans na przysztosc.

Prawdziwe wspoétczucie nie polega na tym, Ze narusza sie czyjas godnos¢.
W kazdym razie takie jest moje zdanie.
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Pytanie 7: Dlaczego mowisz w taki dziwny spos6b?

Ludzie autystyczni mOwia czasem z dziwna intonacja albo inaczej uzywaja
stdbw. Ludzie nieautystyczni potrafia zdecydowad, co chca powiedzie¢, na
biezaco, podczas rozmowy. Ale w naszym przypadku to, co chcemy
powiedzieé, nie zawsze zgadza sie z tym, co mozemy powiedzie¢. Dlatego
wilasnie to, co méwimy, moze brzmie¢ troche dziwnie. Kiedy moéwie
niezupelnie to, co myS$le, to dlatego, ze w danej chwili jedynie do takich
stbw mam dostep. Sa pod reka albo dlatego, ze czesto ich uzywam, albo
dlatego, ze kiedy$ w przesztosci odcisnety mi sie trwale w pamieci.

Niektérzy uwazaja, ze nawet kiedy czytamy, wypowiadamy stowa
z dziwna intonacja. Dzieje sie tak, poniewaz czytajac jaka$ historie, nie
potrafimy jednoczesnie jej sobie wyobrazaé. Sama czynno$¢ czytania
wymaga duzego wysitku — rozpoznanie stéw i wymoéwienie ich to juz
niemalte wyzwanie.

Ale ¢wiczac, mozemy nabraé¢ pewnej wprawy. Wiec prosze, nie Smiejcie
sie z nas, nawet kiedy kiepsko nam idzie.



Pytanie 8: Dlaczego potrzebujesz tak duzo czasu, zeby
odpowiedzie¢ na pytanie?

Wy, normalni ludzie, méwicie niesamowicie szybko. Miedzy mysla a jej
wypowiedzeniem mija utamek sekundy. Dla nas to jak magia!

Wiec co$ jest nie tak z obwodami w naszym moézgu? Ludzie autystyczni
majq ciezkie zycie, wlasciwie od zawsze, a jednak nikomu nie udato sie
dojsé, jakie sa przyczyny autyzmu. Rzeczywiscie, mija sporo czasu, zanim
odpowiemy na to, co kto§ wlasnie powiedzial. Trwa to tak dlugo
niekoniecznie dlatego, ze nie zrozumieliSmy czyich$ stéw, ale dlatego, ze
kiedy przychodzi nasza kolej, odpowiedZ czesto zdazy juz umknaé nam
z glowy.

Nie wiem, czy co$ z tego rozumiecie. Kiedy odpowiedz juz zniknie, nie
jesteSmy w stanie znéw jej przywotaé. ,,Co on powiedzial?”, ,Jak chciatem
odpowiedzie¢ na jej pytanie?”... Gdybym tylko wiedzial! A tymczasem
rozmOwca zasypuje nas kolejnymi pytaniami. I w konicu myS$le sobie: ,,To
beznadziejne”. Jakbym tonal w powodzi stéw.



Pytanie 9: Czy powinni$my stuchac¢ kazdego stowa,
ktére wypowiadasz?

Wydawanie dzwiekéw ustami to nie to samo co komunikowanie sie,
prawda? Mysle, ze wielu ludzi nie do konca to rozumie. Bo przeciez skoro
kto§ uzywa stow, to znaczy, ze méwi to, co chce powiedzie¢? Za sprawa
tego przekonania osoby autystyczne zostaja jeszcze bardziej zamkniete we
wilasnym wnetrzu.

To, ze niektorzy z nas potrafia wydawac¢ dzwieki albo wymawia¢ stowa,

nie oznacza automatycznie, ze moéwia to, co chcieli powiedzie¢. Nawet
w przypadku prostych pytan wymagajacych odpowiedzi ,tak” lub ,nie”
popelniamy btedy. Ciagle mi sie zdarza, ze kto§ mnie nie rozumie albo Zle
rozumie to, co wlasnie powiedziatem.
Poniewaz ledwo jestem w stanie prowadzi¢ rozmowe, nie daje rady jeszcze
odkreca¢ nieporozumien. Za kazdym razem, kiedy nie moge sie dogadad,
nienawidze siebie za to, ze jestem taki beznadziejny, i sie blokuje. Nie
zakladajcie, prosze, ze kazde stowo, ktére wymawiamy, bylo zamierzone.
Wiem, ze to utrudnia komunikowanie sie — nie mozemy nawet postugiwacé
sie gestami — ale naprawde strasznie nam zalezy, zebyScie zrozumieli, co sie
dzieje w naszych sercach i umystach. A czujemy zasadniczo to samo co wy.



Pytanie 10: Dlaczego nie umiesz rozmawiac?

Od dawna sie zastanawiam, dlaczego my, autycy, mamy klopoty
z mowieniem. Nigdy nie potrafie powiedzie¢ tego, co chce. Z moich ust
wylewa sie jaki$ betkot niemajacy zwigzku z niczym. Bardzo mnie to kiedys
przygnebiato i zazdroscitem ludziom, ktérzy méwia bez zadnego wysitku.
My czujemy tak samo jak wszyscy inni ludzie, ale nie umiemy znaleZ¢
sposobu, zeby wyrazi¢ swoje uczucia.

Nie umiemy nawet w pelni panowaé¢ nad wlasnym ciatem. Trudno nam
sta¢ nieruchomo lub ruszy¢ sie na czyje§ polecenie. To tak, jakbySmy
zdalnie sterowali zepsutym robotem. Na dodatek ciagle kto§ nas upomina,
a my nie mozemy sie nawet wytlumaczy¢. Kiedy$ czesto mialem poczucie,
ze nikt na Swiecie mnie nie rozumie.

Nie oceniajcie nas tylko na podstawie tego, co wida¢ na zewnatrz. Nie
wiem, dlaczego nie potrafimy dobrze mowic. Ale nie chodzi o to, ze nie
chcemy - po prostu nie mozemy i bardzo cierpimy z tego powodu. Sami nie
jesteSmy w stanie nic na to poradzi¢ i kiedy$ zastanawiatem sie, dlaczego
w ogolle rodza sie ludzie, ktorzy nie moéwia. Ale od kiedy zaczalem sie
porozumiewaé za pomoca pisma, postugujac sie plansza z alfabetem
i komputerem, moge wyrazi¢ to, co chce, i mie¢ poczucie, ze ja tez zyje na
Swiecie jako istota ludzka.

Czy mozesz sobie wyobrazi¢, jak wygladatoby twoje zycie, gdybys nie
mogt moéwic?



Tajemnica brakujacych stéw

My, dzieci autystyczne, zawsze uzywamy za mato stow i wlasnie te
brakujace stowa powoduja wszystkie problemy. W tym przykladzie trdjka
kolegéw rozmawia o kolezance, ktéra ma autyzm:

— Hej, wlasnie powiedziala: ,,Wszyscy”!
— To chyba znaczy, ze chce i$§¢ z nami, tak?
— Nie wiem. Moze chciata wiedzieé, czy wszyscy tam idziemy.

W rzeczywistoSci to ,wszyscy” wzieto sie z tego, co wczeSniej tego dnia
powiedziata nauczycielka: ,Jutro wszyscy idziemy do parku”. Dziewczynka
chciata sie dowiedzied, kiedy maja tam iS¢. Powtarzata jednak jedyne stowo,
ktorego mogta uzyé: ,wszyscy”. Widzicie na tym przyktadzie, jak brakujace
w naszych wypowiedziach stowa moga was zmyli¢ i skierowa¢ na
manowce. Szczerze mOwiac, my, dzieci autystyczne, postugujemy sie bardzo
tajemniczym jezykiem!



Pytanie 11: Dlaczego nie patrzysz w oczy, kiedy
mowisz?

To prawda, my raczej nie patrzymy ludziom w oczy. Ciggle kto§ mi
powtarza: ,Kiedy z kim$ rozmawiasz, patrz na niego”, ale ja mimo to nie
potrafie. Kontakt wzrokowy z kims, z kim rozmawiam, wydaje mi sie troche
straszny, wiec go unikam.

W takim razie na co wilasciwie patrze? Pewnie sadzisz, ze po prostu
w ziemie albo w przestrzen. Ale nie masz racji. My patrzymy na glos osoby,
z ktéra rozmawiamy. Glosu moze nie da sie zobaczyé, ale staramy sie
stuchac tej osoby wszystkimi zmystami. Kiedy skupiamy sie w petni na tym,
zeby zrozumieé, co u diabta moéwisz, zmyst wzroku w pewnym sensie sie
wylacza. Jesli nie jeste§ w stanie rozpoznaé tego, na co patrzysz, to tak
jakbys nic nie widziat.

Przez dlugi czas martwilo mnie to przekonanie innych, ze dopdki
utrzymujemy kontakt wzrokowy, kiedy do nas méwia, to znaczy, ze
rozumiemy kazde stowo. Ha! Gdyby to bylo takie proste, zostatbym
wyleczony dawno, dawno temu...



Pytanie 12: Chyba nie lubicie trzymac sie z kim$ za
rece?

Nie chodzi o to, ze nie lubimy trzymac sie za rece, tylko jesli akurat
zauwazymy co$ ciekawego, nie mozemy sie opanowadé, od razu biegniemy
w tamta strone, i puszczamy reke, ktéra trzymaliSmy. Nawet nie pamietam,
ze pusScitem czyjas$ dton, dopdki nie ustysze, jak kto§ moéwi: ,,Ha, wyglada na
to, ze on nie chce trzymac¢ mnie za reke”.

KiedyS§ naprawde mnie to przygnebiato. Ale poniewaz nie potrafie
wyjasni¢ temu komus, dlaczego puszczam jego reke, a poza tym wiasciwie
trudno mi dlugo trzymac¢ kogo$ za reke, niewiele moge poradzi¢ na to
nieporozumienie.

Nie chodzi o te akurat reke ani nawet o samo trzymanie sie za rece.
Chodzi o impuls, ktéry kaze nam natychmiast biec do czegos, co nas cho¢
troche zaciekawi — to nad tym musimy zapanowac.



Pytanie 13: Czy wolisz by¢ sam?

»Ach, nie martwcie sie o niego — on woli by¢ sam”.

Ile razy to styszatem! Nie wierze, zeby jakikolwiek czlowiek naprawde
chcial, zeby zostawi¢ go samego. Nie, my, autycy, martwimy sie raczej, ze
przysparzamy wam klopotéw, ze was denerwujemy. Dlatego wiasnie trudno
nam by¢ z innymi. Dlatego wlasnie w konicu zostawiaja nas samych. Tak
naprawde uwielbiamy by¢ z innymi ludZmi. Ale poniewaz to nigdy, nigdy
nie wychodzi, w koficu przyzwyczajamy sie do samotnosci, nawet tego nie
zauwazajac. Kiedy stysze, jak kto§ méwi, ze ja tak bardzo lubie by¢ sam,
czuje sie rozpaczliwie samotny. Jakby kto$ swiadomie mnie odpychat.









Pytanie 14: Dlaczego nie stuchasz, kiedy sie do ciebie
moéwi?

Jesli ktos méwi do mnie z daleka, nie zauwazam tego. Pewnie sobie
myS$licie: ,,Znéw to samo”. Ale naprawde martwi mnie to, ze nawet kiedy
kto$ stoi tuz przede mna, nadal nie zauwazam, kiedy do mnie méwi. ,Nie
zauwazy¢” to co innego niz ,Swiadomie zignorowac”. Czesto jednak ludzie
uznaja, ze jestem zle wychowany albo ,,op6Zniony”. Bliscy mi ludzie zawsze
daja mi znaé, ze sie do mnie zwracaja, méwiac na przyktad: ,Naoki,
powiesz mi cze$¢?” albo ,,Co ty na to?”. Wtedy ja po prostu powtarzam to,
co mam powiedzied, jak szpak, ktory uczy sie nowego stowa. Chociaz mam
wyrzuty sumienia wobec kogo$, kto sie do mnie odezwal, nie moge go
nawet przeprosi¢, wiec w koncu czuje sie nieszczesliwy i wstydze sie, ze nie
potrafie podtrzymywa¢ normalnych relacji z ludZmi.

Kto$, kto patrzy na gore w oddali, nie zauwaza, jaka tadna jest stokrotka
u jego stop. A kto$, kto podziwia stokrotke, nie dostrzeze piekna goéry
w oddali. Dla nas ludzkie glosy sa wlasnie czym$ takim. Bardzo trudno nam
sie zorientowaé, ze kto$ stoi przed nami i méwi do nas, tylko styszac jego
gtos. Utatwiloby sprawe, gdybysScie po prostu zwracali sie do nas po
imieniu, zeby zwrdci¢ nasza uwage, jeszcze zanim zaczniecie do nas mowic.



Pytanie 15: Dlaczego macie tak ograniczong mimike?

Nasza mimika tylko wydaje sie ograniczona, bo myslicie inaczej niz my.
Przez dlugi czas martwilem sie, ze kiedy kto$ sie Smieje, nie potrafie smiaé
sie razem z nim. Ale ludzie autystyczni maja chyba inne pojecie tego, co jest
zabawne czy S$mieszne. Poza tym czasem sytuacja wydaje nam sie
kompletnie beznadziejna — nasze zycie jest pelne przeszkéd, ktére musimy
pokonywacd. Czasem tez, kiedy co$S nas zaskoczy, jesteSmy spieci albo
zawstydzeni, zastygamy i trudno nam przychodzi okazanie jakichkolwiek
emoc;ji.

Autykéw raczej nie Smieszy krytykowanie ludzi, draznienie sie z nimi,
robienie z kogo$ glupka. UsSmiechamy sie do siebie na widok czegos
pieknego albo kiedy rozbawi nas jakieS wspomnienie. To dzieje sie zwykle
wtedy, gdy nikt sie nam nie przyglada. I w nocy, kiedy jesteSmy sami,
czasem chichoczemy pod koldra albo wybuchamy Smiechem w pustym
pokoju... Kiedy nie musimy mysle¢ o innych ludziach ani o niczym, wtedy
wlasnie pokazujemy swoja prawdziwa twarz.



Pytanie 16: To prawda, Ze nie znosicie, kiedy kto$§ was
dotyka?

Ja akurat nie mam zadnego problemu z kontaktem fizycznym, ale
rzeczywiScie niektore osoby autystyczne nie znosza, kiedy sie je przytula czy
dotyka. Szczerze moéwiac, nie wiem dlaczego — chyba czuja sie nieswojo.
Nawet dopasowanie stroju do pory roku, wkladanie wiecej ubran zima
i mniej latem, moze by¢ ciezka sprawa dla ludzi, ktérzy maja problem
z dotykiem. Dostosowanie sie do zmieniajacej sie sytuacji to trudne zadanie.

Moéwiac ogdlniej, dla autyka czyjs dotyk oznacza, ze ten kto§ ma kontrole
nad jego cialem, nad ktérym nawet jego wiasciciel nie w pelni panuje.
Jakbys$my tracili to, kim jesteSmy. WyobraZcie to sobie. Przerazajace!

Boimy sie takze, ze kiedy kto$ nas dotknie, moze zobaczy¢ nasze mysli.
A gdyby tak sie stato, ten kto$ zaczalby sie naprawde o nas martwié.
Rozumiecie? Budujemy wokoét siebie barykade, zeby nikt nie mogt sie do nas
dostac.



Pytanie 17: Dlaczego machajac na pozegnanie,
kierujesz dton ku sobie?

Kiedy bylem maty i kto§ mi méwit ,Zréb pa, pa”, machalem z reka
skierowana do Srodka. Zupelnie nie radzitem sobie z prostymi ¢wiczeniami
czy taincem. To dlatego, ze ludziom autystycznym z wielkim trudem
przychodzi nasladowanie czyich$ ruch6éw. Poniewaz nie znamy zbyt dobrze
wilasnych czesci ciata, poruszanie tymi konczynami, ktére mozemy $ledzié
wzrokiem, to pierwszy krok, zeby zaczaé¢ poprawnie nasladowaé czyjes$
ruchy.

Nie rozumiatem, o co chodzi, kiedy ludzie moéwili mi, ze macham na
odwréot, az pewnego dnia zobaczylem siebie w duzym lustrze. Wtedy
wtlasnie zdatem sobie sprawe, ze macham na pozegnanie samemu sobie!



Wygrana przez potkniecie

Biegam szybciej od ciebie — powiedziat Zajac, oddalajac sie w podskokach.

— Ale dawno temu zrobiliSmy sobie wyscig, zeby to rozstrzygnaéd, i ja
wygratem — odpart gniewnie Zétw. — To ja jestem najszybszy.

Pozostatych zwierzat wcale to nie interesowato.

— Kogo to obchodzi!

Ale Zajac nalegal, zeby urzadzié kolejny wyscig, wiec Z6lw w koricu sie
zgodzil i zjawit sie na starcie.

Wysécig miedzy Zajacem i Zétwiem miat sie zaraz rozpoczaé.

— Do biegu, gotowi, start!

Zajac ruszyl naprzod z wielka szybkoscia.

Z6tw potknat sie i przewrécil na grzbiet, a wtedy pozostale zwierzeta
podbiegly do niego, zeby zobaczy¢, czy nic mu sie nie stato.

— Biedaku, czy wszystko w porzadku? Lepiej idZ do domu i odpocznij.

A potem wszystkie razem zaniosty Zétwia do domu.

Gdy Zajac dobiegt do mety, okazalo sie, ze nie ma tam nikogo oproécz
niego.



Pytanie 18: Zdarza sie czasem, zZe jeste$ nakrecony. Co
sie wtedy dzieje w twojej gtowie?

Czasem ludzie autystyczni zaczynaja sie Smiac jak szaleni albo co$ strasznie
ich bawi, cho¢ wilasciwie nie wiadomo co. Pewnie sie wtedy zastanawiacie:
,Co u licha w niego wstapito?”.

W takich chwilach nawiedzaja nas ,wytwory wyobrazni”. Wlasciwie nie
sa to wytwory wyobrazZni — po prostu znikad w naszych umystach pojawiaja
sie obrazy i sceny. Moze Smiejemy sie z jakiego§ wspomnienia, a moze
przypomina nam sie fragment ksigzki, ktora czytaliSmy.

Pewnie trudno wam to zrozumie¢. Ale sprébujcie spojrze¢ na te napady
wesotosci jak na bardziej intensywna wersje takich chwil, kiedy
przypomina wam sie co$ zabawnego i nie mozecie powstrzymac sie od
Smiechu.



Pytanie 19: Jak to jest, kiedy coS$ ci sie nagle
przypomina?

My, autycy, pamietamy, co robiliSmy, kiedy, z kim i tym podobne, ale te
wspomnienia sg przypadkowe i nigdy nie sa powigzane we wlasciwym
porzadku. Problem z tymi chaotycznymi wspomnieniami polega na tym, ze
czasem odtwarzaja sie¢ w mojej glowie tak, jakby te wydarzenia miaty
miejsce przed chwilg, a kiedy tak sie dzieje, zalewa mnie gwattowna fala
emocji, ktére wtedy czulem. To wlasnie nagle powracajace wspomnienia.

Wiem, ze mam duzo miltych wspomnien, ale te, ktére zjawiaja sie
znienacka, zawsze sa zte, i wtedy ni stad, ni zowad jestem bardzo
zdenerwowany, wybucham ptaczem albo wpadam w panike. Niewazne, ze
to co$ zdarzylo sie dawno temu - ogarnia mnie to samo beznadziejne
uczucie co wtedy i nic nie moge na to poradzic.

Kiedy wiec tak sie dzieje, pozwOlcie nam sie wyptakaé, potem wrocimy
do ré6wnowagi. Moze denerwuje was, ze robimy tyle hatasu, ale zrozumcie,
przez co przechodzimy, i badZcie przy nas.



Pytanie 20: Dlaczego robisz tyle zamieszania z powodu
drobnych btedéw?

Kiedy widze, ze zrobitem jaki$ btad, umyst mi sie wylacza. Placze, krzycze,
robie mnéstwo hatasu i nie potrafie juz mysle¢ jasno o niczym. Niewazne,
jak drobny jest to btad, dla mnie to wielka sprawa, jakby swiat przewrdcit
sie do géry nogami. Na przyktad kiedy nalewam wode do szklanki, nie
moge znies¢, kiedy rozleje chocby kropelke.

Pewnie trudno wam zrozumieé¢, dlaczego tak mnie to wytraca
z rownowagi. Mnie tez, bo wiem, ze naprawde nic takiego sie nie stato. Ale
nie jestem w stanie zapanowaé nad swoimi emocjami. Kiedy zrobie jaki$
btad, swiadomo$¢ tego sunie ku mnie jak tsunami. A potem, tak samo jak
drzewa i domy sa niszczone przez fale, mnie niszczy ta emocja. Fala mnie
porywa i nie potrafie odr6zni¢ witasciwej reakcji od niewtasciwej. Wiem
tylko, ze powinienem jak najszybciej wydoby¢ sie z tej sytuacji, zeby nie
utonaé. Jestem gotow zrobi¢ wszystko, zeby sie wydostaé: krzyczeé, ptakad,
rzucaé réznymi rzeczami, a nawet kogo$ uderzy¢...

W konicu sie uspokajam i wracam do siebie. I wtedy nie widze juz ani
Sladu tsunami - tylko szkody, ktérych sam narobitem. Kiedy to zauwazam,
nienawidze samego siebie. Po prostu nienawidze.









Pytanie 21: Dlaczego nie robisz od razu tego, o co sie
ciebie prosi?

Zdarza sie, ze nie moge zrobi¢ tego, co chce albo co musze zrobié. Nie
znaczy to, ze nie chce. Tylko jako$ nie moge sie zebraé. Nawet jeSli mam
wykona¢ jedno proste zadanie, nie przychodzi mi to tak fatwo jak wam. Ja
podchodze do tego tak:

1. Mysle o tym, co zamierzam zrobié.

2. Wyobrazam sobie, jak to zrobic.

3. Zachecam sam siebie, zeby sie do tego zabrad.

To, czy mi sie uda, zalezy od tego, jak gladko przebiegnie ten proces.
Zdarza sie, ze nie jestem w stanie czego$ zrobi¢, nawet jesSli naprawde
bardzo chce. Tak sie dzieje, kiedy nie panuje nad swoim cialem. Nie chodzi
o to, ze jestem chory czy co$ takiego. To tak, jakby cale moje ciato, poza
dusza, nalezato do kogo$ innego i nie miatbym nad nim zadnej kontroli. Nie
sadze, zebyscie byli w stanie sobie wyobrazié, jakie to okropne uczucie.

Kiedy patrzy sie na ludzi z autyzmem, nie zawsze to wida¢, ale my nigdy
nie mamy poczucia, Ze nasze ciata naprawde naleza do nas. Ciagle robia
cos, co wymyka sie spod kontroli. Uwiezieni w nich, zmagamy sie z nimi,
probujac je zmusié, by robily to, co chcemy.



Pytanie 22: Czy nie lubisz, kiedy zmuszamy cie do
czego§?

My, dzieci autystyczne, chcialyby$Smy, zebyS$cie nas pilnowali. To znaczy:
»,Prosze, nigdy z nas nie rezygnujcie”. Méwie ,pilnujcie nas”, dlatego ze
czasem dodaje nam sit juz samo to, ze kto§ na nas patrzy. Na podstawie
naszych reakcji trudno wam ocenié, czy zrozumieliSmy, co do nas méwicie,
czy nie. A czasem, chociaz wiele razy pokazywaliScie nam, jak co$ zrobié,
nadal nie potrafimy sobie z tym poradzic.

Tacy wlasnie jesteSmy. Po prostu nie umiemy samodzielnie poradzi¢ sobie
z roznymi sprawami, tak jak wy. Ale tak samo jak kazdy bardzo sie
staramy. Kiedy widzimy, ze machneliScie na nas reka, czujemy sie okropnie.
Wiec prosze, nie przestawajcie nam pomagac¢ az do konca.



Pytanie 23: Co jest najgorsze w autyzmie?

Nigdy nie zwracacie na nas uwagi. Naprawde nie macie pojecia, jacy
jesteSmy nieszczesliwi. Ludzie, ktérzy sie nami zajmuja, mawiaja: ,Wiecie,
opieka nad tymi dzieémi to naprawde ciezka praca!”, ale my - ktorzy
nieustannie sprawiamy problemy i niemal ze wszystkim, co prébujemy
robi¢, radzimy sobie beznadziejnie — jesteSmy przez to tak nieszczeSliwi
i smutni, Ze nie mozecie sobie nawet wyobrazi¢. Kiedy zrobimy co$ Zle,
ludzie nas upominaja albo sie z nas $mieja, a my nawet nie mamy jak
przeprosi¢ i w koncu nienawidzimy samych siebie i bez konca rozpaczamy
nad wilasnym zyciem. Trudno sie nie zastanawiaé, dlaczego w ogodle
przyszliSmy na ten Swiat jako ludzie.

Ale prosze tych, ktérzy sa z nami przez caly dzien: nie stresujcie sie
z naszego powodu. Kiedy tak sie dzieje, czujemy sie, jakbyScie odbierali
naszemu zyciu jakakolwiek warto$¢ — a to ostabia w nas ducha, ktérego
potrzebujemy, zeby by¢ dzielnymi. Najwieksza meka jest dla nas mysl, ze
przysparzamy innym zgryzot. Jako$ zniesiemy wlasne problemy, ale mysl,
ze swoim zyciem kogo$§ unieszczeSliwiamy, jest naprawde nie do
wytrzymania.



Pytanie 24: Czy chciatby$ by¢ ,normalny”?

Co bySmy zrobili, gdyby sie okazalo, ze jest jakiS sposob, zebySmy byli
,hormalni”? Céz, =zaloze sie, ze ludzie wokél nas - nasi rodzice
i nauczyciele — byliby w siédmym niebie i zawotaliby: ,Hurra! Zaraz
zmienimy ich z powrotem w normalnych ludzi!”. Przez wiele lat ja takze
strasznie chcialem byé normalny. Zycie z niepelnosprawnodcia jest takie
przygnebiajace i trudne; myslalem wiec sobie, ze byloby cudownie, gdybym
mogt przezy¢ swoje zycie jak kto§ normalny.

Ale teraz, nawet gdyby wymyslono jakis$ lek na autyzm, chyba wolatbym
zostac taki, jaki jestem. Dlaczego zaczatem tak mys$lec?

Najkr6ocej méwiac, dowiedziatem sie, ze kazda istota ludzka, czy w pehi
sprawna, czy nie, musi sie stara¢ w miare swoich sil, a dazac do szczescia,
moze je osiagnaé. Rozumiecie — dla nas autyzm jest czym$ normalnym, wiec
nawet nie mamy pewnosci, czym jest ta wasza ,,normalnos¢”. Ale jesli tylko
mozemy nauczy¢ sie kocha¢ samych siebie, to — wydaje mi sie — nie ma
znaczenia, czy jesteSmy normalni, czy autystyczni.



Ziemianin 1 Autyzmianin

Pewnego razu wybratem sie z moja rodzing na Hokkaido. Leciatem
samolotem po raz pierwszy od wielu lat i ze zdziwieniem stwierdzitem, ze
uczucie bycia ciagnietym w dét przez grawitacje jest naprawde przyjemne.
Kiedy wczes$niej latatem, nie zauwazylem tego, bo bylem jeszcze malty.
W kazdym razie wymyslitem te bardzo krotka historie...

Pewnego razu na matej, zielonej, cichej planecie.

Autyzmianin: Witaj w moim $wiecie.

Ziemianin: Nie czujesz sie przytloczony? Ja sie czuje, jakby kto$
przywiazal mi ciezarki do rak i nég.

Autyzmianin: Ale za to ja na twojej planecie zawsze czuje sie tak, jakbym
byt pozbawiony ciezaru i unosit sie w przestrzeni.

Ziemianin: OK, teraz rozumiem. Naprawde rozumiem.

Gdyby tylko istniata gdzie$ planeta, gdzie sila przyciagania bylaby idealna
dla ludzi autystycznych, moglibySmy sie tam poruszac¢ swobodnie.



Pytanie 25: Dlaczego podskakujesz?

Jak mysélicie, co czuje, kiedy skacze, klaszczac w rece? Pewnie sadzicie, ze
nie czuje nic poza wariacka radoscia, ktéra wida¢ na mojej twarzy.

Ale kiedy podskakuje, to tak, jakby moje uczucia unosity sie do nieba.
Naprawde, pragnienie, by pochtoneto mnie niebo, wystarczy, zebym poczut
drzenie w sercu. Kiedy podskakuje, wyraZnie czuje cale swoje cialo -
uginajace sie nogi i klaszczace rece — i to jest wspaniate uczucie.

Wiec to jest jeden z powodéw, a niedawno zauwazylem inny. Ludzie
z autyzmem reaguja w sposob fizyczny na uczucia radosci i smutku. Kiedy
dzieje sie co$, co dziala na moje emocje, cialo odmawia mi postuszenstwa,
jakby trafit mnie piorun.

Nie oznacza to, ze mieSnie mi sztywnieja i zastygaja — chodzi o to, ze nie
moge swobodnie poruszac sie tak, jak chce. Wiec gdy podskakuje, to tak,
jakbym otrzasat z siebie wiezy, ktére krepuja moje ciato. Kiedy skacze, czuje
sie 1zejszy, i mysle, ze co$ ciagnie mnie w gore, bo pragne wtedy zmieni€ sie
w ptaka i pofrunaé gdzies daleko.

Ale poniewaz jesteSmy ograniczeni przez samych siebie i ludzi wokét nas,
mozemy najwyzej ¢wierka¢, machac skrzydtami i skaka¢ w klatce. Gdybym
tylko mégt machnaé skrzydtami i odfrunaé¢ w sinag dal, za wzgorza i jeszcze
dale;j!



Pytanie 26: Dlaczego piszesz litery w powietrzu?

Ludzie autystyczni czesto pisza litery w powietrzu. Pewnie sie
zastanawiacie: ,Czy on prébuje nam co$§ powiedzie¢?”, ,Czy o czyms$
myS$li?”. Jesli chodzi o mnie, pisze, zeby utrwali¢ sobie to, co chce pamietad.
Kiedy pisze, przypominam sobie to, co widziatem — nie jako sceny, ale jako
litery, znaki i symbole. Litery, znaki i symbole to moi najlepsi przyjaciele,
bo nigdy sie nie zmieniaja. Zawsze sa takie, jakie sa, zapisane w mojej
pamieci. Kiedy wiec czujemy sie samotni albo szczeSliwi, przywotujemy
nasze litery, tak samo jak wam zdarza sie nuci¢ pod nosem piosenke.
Piszac, potrafie zapomnie¢ o wszystkim. Kiedy jestem z literami, nie jestem
sam. Duzo latwiej nam pojac litery i symbole niz wymawiane stowa,
i mozemy by¢ z nimi, kiedy tylko chcemy.









Pytanie 27: Dlaczego ludzie z autyzmem czesto
zatykaja sobie uszy? Czy robia to wtedy, kiedy jest za
gto$no?

Sa takie hatasy, ktérych wy nie zauwazacie, ale ktére nas naprawde
denerwuja. Problem w tym, Ze nie rozumiecie, jak one na nas dzialaja. Nie
chodzi o to, ze szarpia nam nerwy. To raczej obawa, ze jesli bedziemy dalej
stuchaé, calkowicie stracimy orientacje, gdzie jesteSmy. W takich
momentach ma sie wrazenie, jakby ziemia sie trzesta, a krajobraz dookota
zaczynatl sie przyblizad, co jest absolutnie przerazajace. Wiec zatykanie uszu
to sposOb, zeby sie przed tym chroni¢ i odzyskaé poczucie tego, gdzie
jesteSmy.

Roznych autykow draznia r6zne odglosy. Nie wiem, jak bySmy sobie
poradzili, gdybySmy nie mogli zatykac¢ uszu. Ja tez czasem je zatykam,
chociaz stopniowo przywykatem do hataséw, coraz stabiej przyciskajac rece
do uszu. Niektorzy ludzie moga przezwyciezy¢ ten problem przez powolne
przyzwyczajanie sie do hataséw. Najwazniejsze jest to, zebySmy nauczyli sie
czué bezpiecznie i pewnie, nawet kiedy uderzaja w nas dzwieki.



Pytanie 28: Dlaczego tak dziwnie poruszasz rekami
i nogami?

Na zajeciach wf-u nauczyciel daje mi takie polecenia, jak ,wyciagnij rece!”
i ,ugnij kolana!”, ale ja nie zawsze wiem, co zamierzaja moje rece i nogi,
w kazdym razie nie dokladnie. Nie mam wyraZznego poczucia, gdzie moje
rece i nogi sa przyczepione do ciata ani jak sprawié, zeby robily to, co im
kaze. To tak, jakby moje koniczyny byly gietkim syrenim ogonem.

Mysle, ze kiedy niektdre autystyczne dzieci probuja czasem zlapac jakis
przedmiot, ,pozyczajac” czyjas reke, robia tak dlatego, ze nie wiedza, jak
daleko musiatyby wyciagnaé swoja, zeby po niego siegnaé. Nie maja
pewnosci, jak wlasciwie ten przedmiot chwycié, poniewaz maja problemy
z postrzeganiem i ocena odleglosci. Ale dzieki stalemu éwiczeniu mozemy
przezwyciezy¢ te trudnos¢.

Mimo to nadal nie zdaje sobie sprawy, kiedy nadeptuje na czyjas noge
czy kogo$ potracam. Wiec chyba z moim zmystem dotyku tez musi by¢ co$
nie w porzadku.



Pytanie 29: Dlaczego robisz rzeczy, ktorych inni nie
robig? Czy twoje zmysty dziataja jako$ inaczej?

,Dlaczego nie nosisz butow?”, ,Dlaczego nosisz tylko rekawy do tokcia?”,
,Dlaczego zawsze golisz albo wyskubujesz owlosienie na ciele? Czy cie
drazni?”. Za kazdym razem, kiedy autycy robig co$, czego normalni ludzie
nie robia, pewnie zastanawiacie sie, dlaczego tak sie dzieje. Czy mamy inne
zmysty? Czy tez te dzialania sprawiaja nam frajde?

Moim zdaniem zadna z tych odpowiedzi nie jest trafna. Moze robimy
takie rzeczy dlatego, ze gdybySmy ich nie robili, zupelnie bySmy sie
rozsypali. JeSli méwisz, ze czyjeS zmysty dzialaja inaczej, to znaczy, ze
system nerwowy tej osoby jest jako$§ zaburzony. Ale ja jestem przekonany,
ze w naszym przypadku wszystko jest w porzadku, jesli chodzi o nerwy. To
nie system nerwowy, tylko nasze emocje uruchamiaja nienormalne reakcje.
Jesli kto§ utknal w jakim$ fatalnym miejscu, to zupelnie naturalne, ze
probuje sie z niego wydostaé, i to moja wlasna rozpacz sprawia, ze Zle
odczytuje sygnatly, ktore przesylaja mi moje zmysty. Jesli cala uwage
skupiam na jednym rejonie ciata, to tak, jakby skupiala sie tam tez cala
energia, i tak sie dzieje, kiedy wszystkie zmysty informuja, ze co§ w tym
rejonie jest bardzo nie w porzadku.

Jesli osoba, ktora nie ma autyzmu, przechodzi ciezkie chwile, moze o tym
z kim$§ porozmawiaé albo narobi¢ woko6t tego szumu. Ale w naszym
przypadku to nie wchodzi w gre — nikt by nas nie zrozumiat. Nawet kiedy
mamy atak paniki, ludzie albo nie rozumieja, co sie z nami dzieje, albo
zwyczajnie mowia, zebySmy przestali ptakaé¢. Moim zdaniem po prostu
rozpacz, ktora odczuwamy, nie znajduje ujScia, wiec wypetnia cate nasze
ciata, przez co nasze zmysly sa jeszcze bardziej zdezorientowane.



Pytanie 30: Dlaczego jesteScie albo nadwrazliwi, albo
niewrazliwi na bol?

Wsrdd ludzi autystycznych sa tacy, ktérzy robia wielka afere, kiedy obcina
im sie wlosy albo paznokcie, chociaz to wcale nie boli. I jednocze$nie sa
tacy, ktérzy nawet nie mrugna, kiedy skalecza sie tak, ze to musi bole¢.

Nie sadze, zeby chodzito tu tylko o nerwy i zakonczenia nerwowe. Chodzi
raczej o ,bol wewnetrzny”, wyrazajacy sie poprzez ciato. Wszystkim sie
zdarza, ze czasem wraca do nas znienacka jakie§ wspomnienie, ale u ludzi
z autyzmem wspomnienia nie sg uporzadkowane w jasny sposob. Ci, ktorzy
denerwuja sie przy obcinaniu wloséw i paznokci, by¢ moze wiaza z tym
jakie$ negatywne wspomnienia.

Kto$§ normalny méglby powiedzie¢: ,,Och, on nigdy nie lubil, jak mu sie
obcinalo wlosy czy paznokcie, juz kiedy byl maly, i nie mam pojecia
dlaczego”. Ale chodzi o to, ze pamie¢ osoby z autyzmem nie jest jak o$
liczbowa, z ktorej mozesz wybraé potrzebne ci w danej chwili wspomnienie.
Przypomina raczej ukladanke, w ktorej jesli cho¢ jeden kawatek potozy sie
nie w tym miejscu, nie da sie juz ulozy¢ catosci. Co wiecej, jeden
niepasujacy kawatek moze wprowadzi¢ zamet we wszystkie otaczajace
wspomnienia. Wiec catkiem mozliwe, ze placzemy wecale nie z powodu
fizycznego bélu - tylko z powodu jakiego$s wspomnienia.

Jesli chodzi o osoby, po ktéorych nie widaé¢ bélu, sadze, ze one nie sa
w stanie demonstrowaé tych oznak. Mysle, ze bardzo trudno wam
zrozumied, jakie klopoty sprawia nam wyrazenie tego, co czujemy. Latwiej
nam traktowa¢ bdl tak, jak gdyby juz minat, niz zakomunikowac¢ innym, ze
co$ nas boli.

Normalni ludzie sadza, ze jesteSmy bardzo zalezni od innych i nie
przezylibySmy bez nieustannej pomocy, ale w rzeczywistoSci czasem
bywamy stoickimi bohaterami.



Pytanie 31: Dlaczego jesteScie tacy wybredni, jesli
chodzi o jedzenie?

To prawda, ze niektoére osoby autystyczne maja bardzo ograniczony
jadlospis. Ja sam nie mam tego problemu, ale do pewnego stopnia jestem
w stanie zrozumiel, skad sie to bierze. Zajmujemy sie ta sprawa zwana
jedzeniem trzy razy dziennie, ale dla niektérych ludzi to, ze za kazdym
razem trzeba je$S¢ co$§ innego, moze stanowi¢ powazny problem. Kazdy
rodzaj jedzenia ma inny smak, kolor i ksztatt. Zwykle wtasnie dzieki tej
r6znorodnosci positki sprawiaja nam przyjemno$é, ale dla niektorych ludzi
z autyzmem smak maja tylko te rzeczy, ktére juz wczeSniej uznali za
jedzenie. Wszystko inne wyglada roéwnie apetycznie jak plastikowe
ciasteczka na podwieczorku dla lalek.

Dlaczego tacy ludzie odbieraja nowe potrawy w taki wlasnie sposob?
Mozna by powiedzie¢: bo maja zupelnie zaburzony zmyst smaku, i na tym
skonczy¢. Ale czy nie mozna by tez powiedzieé, ze potrzebuja wiecej czasu
niz przecietny czlowiek, zeby doceni¢ nieznana potrawe? Nawet gdyby byli
zupelie zadowoleni, jedzac tylko to, do czego przywykli, uwazam, ze
w positkach nie chodzi tylko o odzywianie — ale tez o rados¢ zycia. Jedzenie
to zycie, a ludzi wybrednych i nieufnych powinno sie krok po kroku
sktaniaé, zeby prébowali czego$ nowego. W kazdym razie takie jest moje
zdanie.



Pytanie 32: Kiedy na coS$ patrzysz, co widzisz najpierw?

Czyli jak osoby autystyczne widza $wiat? Tylko my mozemy znad
odpowiedZ na to pytanie. Czasem naprawde mi was zal, Ze nie jesteScie
w stanie ujrze¢ piekna Swiata w taki sposéb, w jaki my je widzimy. Nasze
widzenie Swiata moze by¢ niesamowite, naprawde niesamowite...

Moglibyscie na to odpowiedzieé: , Ale nasze oczy funkcjonuja przeciez
doktadnie tak samo”. Owszem, mozecie patrze¢ na te samg rzecz, co my, ale
my najwyrazniej postrzegamy ja inaczej. Kiedy wy patrzycie, wydaje sie, ze
najpierw widzicie catos¢, a dopiero pdzZniej detale. Ludzie z autyzmem
najpierw spostrzegaja szczegoOty, a potem dopiero stopniowo, detal po
detalu, w polu widzenia pojawia sie caty obraz. To, jaka czes¢ tego obrazu
przykuje nasza uwage, zalezy od wielu rzeczy. Kiedy jaki§ kolor jest
jaskrawy albo ksztalt przyciaga wzrok, skupiamy sie na nim, pochtania nas
catkowicie i nie jesteSmy w stanie skoncentrowac sie na niczym innym.

Kazda rzecz jest na swdéj sposéb piekna. Ludzie z autyzmem zachwycaja
sie tym pieknem, jakby to bylo btogostawienstwo, ktéorym nas obdarzono.
Dokadkolwiek idziemy, cokolwiek robimy, nigdy nie bedziemy catkiem
samotni. Cho¢ wydaje sie, ze jesteSmy sami, zawsze mamy przy sobie
przyjaciot.



Pytanie 33: Czy trudno ci sie ubra¢ odpowiednio do
sytuacji?

Niewazne, czy jest zimno, czy ciepto, zawsze trudno mi sie odpowiednio
ubra¢ i nigdy nie wiem, kiedy mam wtozy¢ na siebie dodatkowe warstwy,
a kiedy co$ zdja¢. Niektérzy autycy przez caty rok nosza takie same ubrania.
W czym problem? Co jest trudnego we wkladaniu czy zdejmowaniu
ciuchéw, kiedy trzeba?

Ha - skad mam wiedzie¢? Nawet kiedy jest upal, i my wiemy, ze zar leje
sie z nieba, komus z autyzmem moze nie przyjs¢ do glowy, ze warto bytoby
cos z siebie zdjaé. Nie chodzi o to, Zze nie rozumiemy mechanizmu, ale nie
wiadomo dlaczego o tym zapominamy. Nie pamietamy, co mamy na sobie
ani co mozna zrobié, zeby sie ochtodzié.

Potrafie wytrzec sobie twarz chusteczka — juz do tego przywyklem - ale
dopasowanie ubran do sytuacji to trudniejsze zadanie, bo sytuacja czesto sie
zmienia. Doskonale rozumiem te osoby autystyczne, ktére wola nosi¢ jedno
ubranie na okraglto. Ubrania sa jak przedtuzenie naszego ciala, zewnetrzna
skdra, wiec trzymanie sie tego samego stroju jest uspokajajace. Czujemy, ze
powinniSmy ze wszystkich sit chronié¢ sie przed niepewnoscia, a wkladanie
ulubionych znoszonych ciuchéw to jeden ze sposobéw.



Pytanie 34: Czy masz poczucie czasu?

Czas jest czym$ ciaglym, bez wyraZnych granic i dlatego wilasnie jest tak
dezorientujacy dla autykow. Pewnie zastanawia was, dlaczego tak trudno
nam oceni¢ dtugos¢ odcinkéw czasu czy jego uptyw i dlaczego czas jest dla
ludzi autystycznych czyms$ tak nieuchwytnym.

Zrozumienie czasu jest dla nas réwnie trudne, jak wyobrazenie sobie
kraju, w ktorym nigdy nie byliSmy. Nie mozna uchwycié¢ uptywu czasu na
kartce. Wskazowki zegara rzeczywisScie pokazuja, ze uplynal, ale fakt, ze
nie mozna tego poczué, wytraca nas z rownowagi.

Poniewaz mam autyzm, wiem o tym doskonale, bo sam to czuje -
wierzcie mi, to co$ przerazajacego. Denerwujemy sie, w jakim stanie
bedziemy w jakim$§ momencie w przysztosci i jakie problemy wywotamy.
Ludzie, ktorzy bez wysitku panuja nad swoim cialem i nad soba, nigdy
naprawde nie doswiadczaja tego strachu.

Dla nas sekunda jest czyms$ nieskonczenie dlugim, a jednocze$nie caty
dzien potrafi mina¢ w mgnieniu oka. Czas mozemy uchwyci¢ w pamieci
tylko w postaci scen. Dlatego wlasnie nie ma wielkiej réznicy miedzy
sekunda a doba. Nieustannie martwimy sie tym, co czeka nas za chwile.









Pytanie 35: Dlaczego macie zaburzony rytm snu
i czuwania?

Wielu osobom autystycznym zasypianie wieczorem sprawia trudno$¢. Kiedy
bytem maty, czasem tez nie mogltem zasnaé, nawet jesli bylo juz bardzo
pézno. Wydaje sie to dziwne, bo ludzie przeciez nie sa zwierzetami
nocnymi. Teraz rzadko mam ten problem. By¢é moze po prostu z tego
wyrostem. Ludzie, ktérzy maja trudnoSci z zasypianiem, z zewnatrz wydaja
sie w porzadku, podczas gdy w rzeczywistosci sa wyczerpani.

Nie wiem tak naprawde, co powoduje zaburzenia snu, wiec prosze was
tylko, zebyS$cie nie krzyczeli na wasze autystyczne dziecko, jesli nie
zamierza p0js¢ spaé o przyzwoitej godzinie — nawet jesli dzieje sie tak przez
kolejne wieczory.



Niekonczace sie lato

Ludzie autystyczni bywaja nieustannie rozedrgani, nie moga usiedziec
spokojnie, co czasem wyglada niemal komicznie. To tak, jakby dla nas
przez caly rok bylo lato. Wiekszo$¢ ludzi, kiedy nie robi nic szczegdlnego,
wyglada na dos¢ zrelaksowanych, ale my zawsze prujemy przed siebie jak
dziecko, ktére nie chce spdzni¢ sie do szkoty. JesteSmy jak cykady, ktére
przegapia lato, jeSli sie nie pospiesza. Bzzzz, bzzzz, krik-krik, krik-krik,
trrrrr... Wotamy, Spiewamy ile sit i nie spoczniemy ani na chwile w naszej
walce z czasem.

Kiedy zbliza sie jesien, zycie cykady dobiega konca. Ludzie wciaz maja
w zapasie mnéstwo czasu, ale my, autycy, na wpot oderwani od uptywu
czasu, nie mozemy usiedzie¢ spokojnie od $witu az do zmierzchu. Tak jak
cykady nieustannie wolamy, Spiewamy.



Pytanie 36: Dlaczego lubisz wszystko, co sie kreci?

My, autycy, czesto lubimy obracaé sie wokét wiasnej osi, bez konca. Lubimy
tez kreci¢ wszystkim, co nam wpadnie w rece. Czy mozecie zrozumied,
dlaczego tak bardzo nas to bawi?

Swiat na co dziefi sie nie kreci, wiec obracajace sie rzeczy nas fascynuja.
Samo przygladanie sie czemus, co sie obraca, daje nam uczucie btogosci — bo
kiedy na to patrzymy, obraca sie z doskonata regularno$cia. Niewazne,
czym zakrecimy, zawsze tak jest. Rzeczy niezmienne dziataja uspokajajaco
i jest w tym co$ pieknego.



Pytanie 37: Dlaczego trzepoczesz palcami przed
twarzg?

Kiedy machamy reka przed twarza, Swiatlo, ktore trafia do naszych oczu,
jest przyjemnie przefiltrowane. Takie swiatlo wydaje sie miekkie i tagodne,
jak $wiatto ksiezyca. Swiatlo ,nieprzefiltrowane” wbija sie w oczy ludzi
z autyzmem ostrymi, prostymi promieniami, wiec widzimy za duzo punktéw
Swietlnych, a od tego bola nas oczy.

Ale mimo to nie mogliby$my zy¢ bez $wiatla. Swiatlo ociera nam z oczu
Izy, a kiedy jesteSmy w nim skapani, jesteSmy szczesSliwi. Moze po prostu
uwielbiamy to, jak oblewaja nas jego czasteczki. Czasteczki Swiatla w jaki$
sposOb dziataja na nas kojaco. Przyznam, Ze to jest co$, czego nie moge
wyjasni¢ w logiczny sposob.



Pytanie 38: Dlaczego ustawiacie w rzadku
samochodziki i klocki?

Nie ma lepszej zabawy niz ustawianie réznych rzeczy. Przygladanie sie
plynacej wodzie tez jest super. Inne dzieci wola zabawy w udawanie
i fantazjowanie, ale ja jako autyk nigdy nie widze w tym sensu.

To, na czym mi zalezy — wlaSciwie mam na tym punkcie obsesje — to
porzadek przedmiotéw i rdézne sposoby ich ustawiania. Uwielbiamy linie
i powierzchnie w uktadankach i tym podobnych rzeczach. Kiedy bawimy sie
w ten sposéb, czujemy, ze nasz umyst jest ozywiony i jasny.



Pytanie 39: Dlaczego lubicie by¢ w wodzie?

Po prostu lubimy wracaé. Do odlegtej, bardzo odlegltej przesziosci. Do
czasOw pierwotnych, zanim jeszcze pojawili sie ludzie. MySle, ze wszyscy
autycy maja w tej sprawie podobne odczucia. Wodne formy zycia pojawity
sie i ewoluowaty, ale dlaczego musialy wyj$¢ na suchy lad i zmienié sie
w ludzi, ktorzy wybrali sobie zycie podporzadkowane czasowi? To dla mnie
naprawde wielka tajemnica.

W wodzie jest tak cicho, czuje sie w niej swobodny i szczeSliwy. W wodzie
nikt nam nie zawraca glowy i jest tak, jakbySmy mieli nieskoficzona ilos¢
czasu. Czy stoimy w miejscu, czy ptywamy w wodzie, mozemy naprawde
istnie¢ w jednym rytmie z pulsem czasu. Poza nig zawsze za duzo bodzcow
atakuje nasze oczy i uszy i nie potrafimy zgadnaé, jak dtugo trwa sekunda
lub godzina.

Autycy nie sa wolni. To dlatego, ze stanowimy inny rodzaj ludzi,
urodzili$my sie z pierwotnymi zmystami. Zyjemy poza normalnym uptywem
czasu, nie umiemy wyrazaé tego, co czujemy, a nasze ciala gnaja nas przez
zycie. Gdyby tylko dalo sie wréci¢ do tej odlegtej, pradawnej wodnej
przeszto$ci — moglibySmy zy¢ réwnie swobodnie i szczesliwie jak wy!



Pytanie 40: Czy lubisz reklamy w telewizji?

To trudne pytanie. Nie jestem pewien, jak na nie odpowiedzieé. Jesli
wyobrazacie sobie, ze musimy lubi¢ reklamy telewizyjne tylko dlatego, ze
tak latwo powtarzamy slogany i wierszyki, to nie jest to cala prawda.
Pamietamy je tak dobrze, bo pojawiaja sie bardzo czesto i oczywiScie
pedzimy do telewizora, kiedy leci znajoma reklama. Lubimy ogladac te,
ktore dobrze znamy. Jak to mozliwe, ze wy, ludzie nieautystyczni, nie
lubicie tak bardzo reklam w telewizji? W koncu powtarzaja sie
nieustannie — wiec czy kiedy je widzicie, to nie jest jak wizyta starych,
dobrych przyjaciot?

Nie jestem wielkim fanem reklam samych w sobie, ale kiedy pojawia sie
jakis znajomy filmik, sprawia mi to frajde. To dlatego, ze kiedy widze
znajomy spot, wiem, o czym on bedzie. Kojaca jest tez Swiadomos$é, ze te
filmiki nigdy nie trwaja dlugo. Pewnie wydajemy sie wam szczeSliwi, kiedy
ogladamy reklamy w telewizji, bo zazwyczaj jesteSmy wtedy bardziej
stabilni i spokojni i mamy mniej obojetny wyraz twarzy. By¢ moze
obserwujac, jak ogladamy reklamy, macie szanse przez moment zobaczy¢
nasze prawdziwe ja.



Pytanie 41: Jakie lubisz programy w telewizji?

Chociaz juz jestem duzy, nadal lubie program dla przedszkolakéw Oglgdanie
z mamg. Pewnie sobie pomyslicie: ,Wiec jednak on jest duzym dzieckiem!”.
Ale moim skromnym zdaniem nie o to chodzi. OczywisScie, moze sie
wydawad, ze jesteSmy jak mate dzieci — chocby przez nasze zamitlowanie do
tego, co tagodne, mile i piekne — ale zwykle wolimy mniej skomplikowane,
prostolinijne historie nie dlatego, ze jesteSmy dziecinni, ale dlatego, ze
latwiej nam zgadnaé, co bedzie dalej. Dzieki temu mozemy sie bardziej
rozluzni¢ i zaangazowacd. Poza tym prostsze historie sa czesto do siebie
podobne, wiec kiedy trafimy na znajoma scene, cieszymy sie i dajemy upust
swojej radosci.

Powtarzalno$¢ daje ludziom z autyzmem duza frajde. Gdyby kto§ mnie
zapytat dlaczego, odpowiedzialbym tak: Je$li znajdziesz sie w obcym,
nieznanym miejscu, czy nie poczujesz ulgi, jeSli napotkasz przyjazna
znajoma twarz?

Nie wdajemy sie za to w dyskusje, targi i krytyke. Takie historie zupelnie
nas przerastaja.









Zastyszana historia

Byla sobie kiedy$ dziewczyna, ktéra uwielbiata tanczy¢ i miala czerwone
buciki. Kazdy, kto ja znal, mys$lat: ,Ta dziewczyna jest gotowa tanczy¢ do
upadiego”, i kto wie, moze ona sama myS$lata podobnie.

Pewnej nocy, kiedy caly S$wiat pograzony byt w glebokim $nie,
dziewczyna zaczela taiiczyé. Spiewata sobie przy tym tak:

I Smigam jak fryga, az fruwa mi grzywa
Stukaja buciki stuk stuk, stuk stuk
Tupocza obcasy, tup tup, tup tup

Hyc hyc, tra la la la, i hop, i siup!

Dziewczyna byla w si6dmym niebie. ,,Jaki wspanialy jest taniec!” — mySlata.
Tak minal jej caly tydzien. Potem pomyS$lata sobie: ,Ciekawe, jak dtugo
jeszcze moge tak tanczy¢?”. Ledwo trzymata sie na nogach, ale jedyne,
czego pragnela, to taiiczy¢ dalej, taficzyé bez ustanku. Osmego dnia pojawit
sie przystojny miodzieniec. Zapytat ja:

— Czy chciataby$ ze mna zataniczy¢?

Wtedy dziewczyna przestata tanczy¢ i powiedziata:

— Dziekuje, ale nie. Wtasnie odkrytam co$ duzo wazniejszego niz taniec.

A potem zamieszkali w matym domku i zyli dlugo i szczesliwie.



Pytanie 42: Dlaczego uczycie sie na pamie¢ rozktadow
jazdy pociagow i kalendarzy?

Bo to Swietna zabawa! Ludziom z autyzmem liczby sprawiaja ogromna
frajde. Liczby sa state i niezmienne. Na przyklad jeden to zawsze bedzie
jeden. Ta prostota i jasno$¢ bardzo nas uspokajaja.

Rozktad jazdy czy kalendarz zawsze, zawsze bedzie taki sam, niewazne,
kto go czyta. Mozna je wszystkie bez problemu zrozumieé, kierujac sie
jednym zestawem =zasad. A jeSli chodzi o nasze ulubione zajecia, tego
rodzaju informacje zapamietujemy tak tatwo, jakby same wskakiwaty nam
do glowy. Jednak trudno nam pojac¢ niewidzialne rzeczy, takie jak relacje
miedzyludzkie czy wyrazenia, ktére moga miec wiele r6znych znaczen.

By¢ moze mySlicie sobie, ze pisze te zdania bez wiekszego wysitku, ale to
wcale nieprawda. Zawsze z tylu glowy czai sie niepokdj, czy na pewno
postrzegam rézne sprawy tak samo jak ci, ktérzy nie maja autyzmu. Wiec
dzieki telewizji, ksiazkom i po prostu obserwowaniu otoczenia nieustannie
ucze sie, co zwykli ludzie odczuwaja zazwyczaj w danej sytuacji. A kiedy
tylko dowiem sie czego$ nowego, pisze na ten temat krétkie opowiadanie.
W ten sposOb, przy odrobinie szczescia, uda mi sie o tym nie zapomnie¢.



Pytanie 43: Czy to prawda, ze nie lubicie czytac
i analizowa¢ dtugich zdan?

Nie, nie jest tak, ze nie lubie dtugich zdan. Mimo wszystko zawsze chce
uczy¢ sie wielu réznych rzeczy. Naprawde zalamuje mnie to, ze ludzie nie
rozumieja, jak bardzo autycy sa glodni wiedzy. Problem nie polega na tym,
ze nie lubie dlugich zdan. Problem polega na tym, ze moja cierpliwos¢
szybko sie konczy. Po krétkim czasie mecze sie i trace watek. Moge za to
bez problemu czyta¢ proste komiksy, wiec kiedy jestem sam, zwykle
wybieram wilasnie jaki§ komiks. Komiksy maja tatwa do Sledzenia fabute
i pobudzaja wyobraznie. Nigdy mi sie nie nudza.

Chce uczy¢ sie miliona rzeczy i by¢ coraz madrzejszy! Na pewno mnostwo
innych os6b z autyzmem pragnie tego samego i podobnie o tym mysli. Ale
problem polega na tym, Ze nie jesteSmy w stanie uczy¢ sie samodzielnie.
Zeby sie uczy¢ tak jak inni ludzie, potrzebujemy wiecej czasu, innych metod
i podejscia. A ci, ktérzy pomagaja nam w nauce, musza by jeszcze
cierpliwsi niz my. Musza zrozumieé, ze naprawde bardzo chcemy sie uczyd,
cho¢ z pozoru wcale na to nie wyglada. Ale tak jest. My tez chcemy
dorosnaé.



Pytanie 44: Co sadzisz o bieganiu na wyscigi?

Nie mam nic przeciwko wyscigom, ale kiedy juz wiem, ze mam biec szybko,
nagle sie okazuje, ze nie moge. Je$li ganiam dla zabawy z kumplami, moge
biegad, ile tylko chce - jakbym zaprzyjazniat sie z wiatrem. Czasem ludzie
mowia, ze bardzo dobrze uciekam, ale faktycznie chodzi o to, ze kiedy kto$
probuje mnie dogonid, jest to zarazem zabawne i przerazajace, gdy wreszcie
mnie ztapie. Wiec biegne, ile sit w nogach.

Kiedy nie moge biec, cho¢ wiem, ze musze, to nie dlatego, ze sie
denerwuje. Problem w tym, ze gdy tylko chce pobiec szybko, zaczynam
myS$le¢ o tym, jak powinienem porusza¢ nogami i rekami, a wtedy cale
moje ciato zastyga. Nie radze sobie w wyscigach takze dlatego, ze
rywalizacja nie sprawia mi zadnej przyjemnosci. Zgadzam sie, ze czlowiek
powinien w takim biegu da¢ z siebie wszystko, ale pragnienie, by
przeScignaé¢ wszystkich, to zupelnie co innego. Wiec w sytuacjach
rywalizacji, takich jak szkolny dzien sportu, najwieksza przyjemnos¢
sprawia mi sam udzial, i w konicu gdy startuje w wyscigu, biegne z takim
pospiechem, jak kto$ skracajacy sobie droge przez take.



Pytanie 45: Dlaczego tak bardzo lubisz spacery?

Mysle, ze wiele os6b z autyzmem lubi spacery. Ciekawe, czy domyS$lacie sie
dlaczego. ,,Bo czlowiek czuje sie lepiej?”, ,Bo fajnie jest by¢ na Swiezym
powietrzu?”. Obie te odpowiedzi sa oczywisScie trafne, ale dla mnie
najwazniejszy powodd jest taki, ze my, autycy, uwielbiamy zielefi przyrody.
Teraz pewnie sobie mysélicie: ,Co, i to wszystko?”. Ale my chyba lubimy
przyrode w nieco inny sposob niz reszta ludzi. Przypuszczam, ze was
porusza piekno drzew, kwiatéw i innych rzeczy. Ale dla nas, o0séb
autystycznych, przyroda jest rownie wazna jak nasze zycie. Bo kiedy na nia
patrzymy, dostajemy jakby pozwolenie na to, zeby zy¢ na tym Swiecie,
a cate cialo wypelnia nam sie nowa energia. Ludzie czesto nas ignoruja lub
odpychaja, ale przyroda zawsze nas przytuli, gleboko w sercu.

Zielenn przyrody to zycie roslin i drzew. Zielen to zycie. Dlatego wlasnie
uwielbiamy chodzi¢ na spacery.



Pytanie 46: Czy lubisz mie¢ czas wolny?

A co wy robicie w wolnym czasie? Bo dla autykow wolny czas wlasciwie nie
jest wolny. Kto§ nam moéwi: , Teraz mozesz robi¢ wszystko, na co tylko masz
ochote”. Ale nam do$¢ trudno znalez¢ co$, co mielibySmy ochote robié. Jesli
akurat zobaczymy zabawki, ktorymi zwykle sie bawimy, czy ksiazki, ktore
zwykle czytamy, pewnie weZzmiemy je do reki. Jednak chodzi nie tyle o to,
co chcemy, ile o to, co mozemy robi¢. Zabawa znajomymi przedmiotami
dziata uspokajajaco, bo juz wiemy, do czego stuza, a wtedy ktos, kto nas
obserwuje, mys$li sobie: ,Ach, wiec wlasnie to on lubi robi¢ w wolnym
czasie”. Tymczasem ja wolalbym raczej zanurzy¢ sie w jakiej$ trudnej
ksiazce albo podyskutowaé o jakims problemie.

Ludzie zwykle nas nie rozumieja i oddalibySmy wszystko, zeby byto
inaczej. Autycy nieustannie zalamywaliby sie z tego powodu - gdyby tak
bardzo nie ukrywali swoich uczué. Prosze, sprébujcie zrozumieé, jacy
jesteSmy naprawde i co przezywamy.



Pytanie 47: Czy moégtbys podac przyktad czegos, co
sprawia osobom autystycznym prawdziwa rado$¢?

Jest cos takiego, czego pewnie byscie sie nie domySlili, a co sprawia nam
prawdziwga przyjemnos¢. Chodzi o =zaprzyjaZnianie sie z przyroda.
Z relacjami z ludZzmi nie radzimy sobie najlepiej, bo za duzo zastanawiamy
sie nad tym, jakie robimy na kim$§ wrazenie albo jak powinniSmy
zareagowal na to czy tamto. Ale przyroda zawsze jest obok, gotowa
fagodnie nas otuli¢: migoczac, kotyszac sie, bulgoczac, szeleszczac.

Wystarczy, ze patrze na przyrode, zebym mial wrazenie, jakby mnie
pochtaniata, i w tym momencie czuje, ze moje cialo zmienia sie w malenka
drobinke, drobinke sprzed moich narodzin, drobinke, ktéra roztapia sie
w naturze. Jest to tak niesamowite uczucie, ze zapominam, Ze jestem
cztowiekiem, na dodatek niepelnosprawnym.

Przyroda uspokaja mnie, kiedy jestem wsciekly, i Smieje sie ze mna, gdy
jest mi wesoto. Moze pomysSlicie, ze to niemozliwe, zeby przyroda byta
czyim$ przyjacielem. Ale ludzie takze sa czeScia krdlestwa zwierzat i by¢
moze my, autycy, wciagz mamy resztki tej Swiadomosci, ukryte gdzie$
gteboko. Zawsze bede pielegnowat te czastke mnie, ktéra uwaza przyrode
za przyjaciela.



Wielki posag Buddy

Czy zdarzylo wam sie kiedy$ podczas podrézy zobaczy¢ kogo$, kto bez
widocznego powodu wybucha placzem? Oczywiscie, ze ten kto§ ma powdd,
tylko nie jest w stanie powiedzie¢ wam jaki. By¢ moze ptacze z radosci, a to
moze nigdy nie przyjs¢ wam do glowy.

Mniej wiecej tak samo jest ze mna. Ktorego$S dnia bylem w mieScie
Kamakura, gdzie znajduje sie wielki posag Buddy. Kiedy go zobaczytem,
bytem tak poruszony, ze tzy naptynely mi do oczu. Nie tylko dlatego ze byt
majestatyczny i peten godnosci — chodzito tez o sam ciezar historii i catych
pokolenn ludzkich nadziei, modlitw i mysli, ktéry mnie przytloczyl, tak ze
nie mogtem pohamowacd tez. Jakby sam Budda moéwit do mnie: ,,Wszystkie
istoty ludzkie musza pokonywa¢ trudnosci, wiec nigdy nie zbaczaj ze swojej
Sciezki”.

Kazdy z nas ma serce, ktére co§ moze poruszyé. Czlowiek moze ptakaé
niekoniecznie dlatego, ze jest mu smutno, ze jest zalamany czy
nieszcze$liwy. Chciatbym, zebyScie o tym pamietali.



Pytanie 48: Dlaczego wciaz gdzie$ uciekasz?

Moj umyst jest stale rozkolysany, wte i wewte. Nie chodzi o to, ze chce
dokads uciec, tylko ze kiedy co$ pojawia sie w moim polu widzenia, nie
moge sie powstrzyma¢é, zeby tam nie pobiec. Mnie tez to zlosci, bo z tego
powodu stale kto§ ma do mnie pretensje. Ale nie wiem, jak nad tym
zapanowacd.

Wiec nie biegam dookota dlatego, ze to mi sprawia przyjemnos¢ — nawet
mnie to nie uspokaja. To tak, jakby co$ mnie teleportowalo bez mojej
wiedzy. Nawet jeSli kto§ prébuje mnie powstrzymaé albo co§ mi w tym
przeszkadza, i tak sie to dzieje. Jakbym na chwile tracit ze soba kontakt.

Wiec jaki mam genialny plan, zeby to naprawi¢? Nieustannie walcze
z impulsem ucieczki i w poréwnaniu z tym, jak byto kiedys$, chyba powoli
zyskuje nad nim coraz wieksza kontrole. Ale jeszcze nie znalazlem
naprawde skutecznego sposobu. Bieganie i spacery przynajmniej
przywracaja mi energie, a wtedy czuje, jakbym wracatl do siebie. Odzyskuje
tez poczucie grawitacji i to mnie uspokaja.



Pytanie 49: Dlaczego tak czesto sie gubisz?

Juz wspominatem o tym, ze kiedy tylko widze co$ ciekawego, od razu pedze
w tamta strone. Ale osoby autystyczne gubia sie tak czesto chyba z innego
powodu — nie wiemy naprawde, gdzie powinniSmy by¢. Mowi nam sie, ze
mamy po6j$¢ za kim$ albo trzymac go za reke, ale niezaleznie od tego, czy
ktos nami kieruje, czy nie, my i tak sie zgubimy.

Mowiac najprosciej, my, ludzie z autyzmem, nigdzie i nigdy nie czujemy
sie¢ swobodnie. Dlatego wlasnie odchodzimy - albo odbiegamy -
w poszukiwaniu jakiego$ miejsca, gdzie poczujemy sie dobrze. W trakcie
tych poszukiwan nie przychodzi nam do glowy, zeby sie zastanowié, dokad
nas one doprowadza. JesteSmy caltkowicie pochlonieci zludzeniem, ze
dopdki nie znajdziemy sobie miejsca, bedziemy catkiem samotni na $wiecie.
A potem w konicu sie gubimy i kto§ musi nas odprowadzi¢ tam, gdzie
bylismy, albo do kogos$, z kim bylisSmy.

Ale ten niepokdj, to napiecie nie znika. Nie sadze, zebySmy mieli kiedy$
odnaleZzé¢ nasza szczeSliwa kraine. Wiem, ze taka kraina istnieje tylko
w gtebi lasu albo na dnie glebokiego, btekitnego morza.









Pytanie 50: Dlaczego oddalasz sie od domu?

Raz, kiedy bylem przedszkolakiem, wyszedlem z domu, ruszylem przed
siebie i musiata mnie szukaé policja. Wtedy zdarzalo mi sie to dos¢ czesto
i kiedy teraz o tym mySle, przychodzi mi do gltowy kilka powodéw. Nie
wychodzilem na przykitad po to, zeby sie przewietrzy¢. Szedtem dlatego -
trudno to ujaé w stowa — ze kusito mnie co$ na zewnatrz.

Kiedy oddalatem sie od domu, nie czulem zadnego strachu czy niepokoju.
Chodzito raczej o to, ze jeSli nie wyjde, przestane istnie¢. Dlaczego? Nie
mam pojecia, ale po prostu musiatem i$¢ dalej, wciaz przed siebie. Nie
mogtem zawrdécié, bo drogi nigdy sie nie koncza. Drogi przemawiaja do nas,
autykoéw, zachecajac, bySmy poszli dalej. Wiem, ze nie brzmi to zbyt
sensownie. DopOki kto§ nie odprowadzi nas do domu, nie wiemy, co
zrobiliSmy, a potem jesteSmy réwnie wstrzasnieci, jak wszyscy naokoto.

Przestalem tak wychodzi¢ po tym, kiedy niemal przejechat mnie
samochod, gdyz strach, ktéry wtedy poczutem, odcisnat sie mocno w mojej
pamieci. MyS$le, ze dramatyczne wydarzenie moze pomé6c nam powSciggnad
potrzebe wyruszania w sing dal. Ale na razie prosze, miejcie na nas oko...



Pytanie 51: Dlaczego czasem powtarzacie w kétko
niektére czynnosci?

Osoby autystyczne powtarzaja rézne czynnoSci nie dlatego, ze po prostu
sprawia im to przyjemno$¢. Ludzie, ktérzy nas obserwuja, bywaja
wstrzasnieci, bo wygladamy, jakby co$ nas opetato. Nawet jesli kto§ bardzo
lubi co$ robi¢, normalnie nie powtarzalby tego chyba tak czesto jak my,
prawda? Ale powtarzanie nie wynika z naszej woli. To wyglada raczej tak,
jakby nasz mozg wysylal raz po raz to samo polecenie. A potem,
powtarzajac jakie§ dziatanie, zaczynamy czu¢ sie naprawde dobrze
i ogarnia nas nieprawdopodobny spokéj.

Poniewaz jestem autykiem, okropnie zazdroszcze ludziom, ktérzy wiedza,
co mowi do nich ich wlasny umysl, i potrafia zgodnie z tym dziataé. Moj
mozg nieustannie wysyla mnie na mate misje, niewazne, czy chce, czy nie
chce sie ich podjaé. Jesli nie postucham, musze walczyé z uczuciem
przerazenia. Naprawde czuje sie tak, jakby co$ spychato mnie na krawedz
piekta.

Dla ludzi z autyzmem samo zycie jest walka.



Pytanie 52: Dlaczego nie robisz tego, co powinienes,
nawet jeSli mowi ci sie sto razy?

Dzieci autystyczne wciaz robia to, czego nie powinny, niewazne, ile razy by
im sie powtarzato, ze nie wolno. Doskonale rozumiemy, co sie do nas mowi,
ale nie wiadomo dlaczego powtarzamy jaki$ ciag dzialani. Mnie tez sie to
zdarza i zastanawiatlem sie, w jaki sposéb ta sekwencja sie utrwala.
Najpierw robie co$, czego mi nie wolno, potem to wywoluje jaki$ efekt,
potem kto§ mnie za to karci, a na konfcu impuls, zeby powtérzy¢ te
sekwencje, przewaza nad Swiadomoscia, ze przeciez miatem tego nie robid,
wiec ja powtarzam. Nastepnie czuje w mdzgu cos w rodzaju elektrycznego
brzeczenia, ktére jest bardzo przyjemne — zadne inne wrazenie nie moze sie
z nim réwnad. By¢ moze najblizsze temu jest ogladanie w kétko ulubionej
sceny z filmu na DVD. Tyle ze nadal nie powinniSmy robi¢ tego, czego nam
nie wolno. W jaki spos6b mozemy Swiadomie wyrwaé sie z tej petli? To
powazna sprawa. Bardzo sie staram rozwiaza¢ ten problem, ale praca nad
nim pochtania mnéstwo energii. Utrzymanie kontroli nad soba jest
naprawde bardzo, bardzo trudne. Wtasnie w takich chwilach potrzebujemy
waszej pomocy, cierpliwosci, opieki i mitoSci. Oczywiscie, chcemy, zebyscie
powstrzymali nas przed zrobieniem tego, czego nie powinniSmy robic¢, ale
chcemy tez, zebyScie zrozumieli, co przezywamy w takich chwilach.



Pytanie 53: Dlaczego miewacie natrectwa na punkcie
ré6znych spraw?

Natrectwa na punkcie ré6znych spraw mamy nie dlatego, ze to lubimy czy
tego chcemy. Ludzie autystyczni miewaja natrectwa, bo inaczej by
zwariowali. Powtarzane obsesyjnie czynno$ci dziataja na nas kojaco
i uspokajajaco. Kiedy kto§ mnie za to upomina czy nie pozwala mi tego
robi¢, czuje sie okropnie nieszcze$liwy. Przede wszystkim nigdy wlasciwie
nie chcialem tego robi¢, a teraz nienawidze samego siebie jeszcze bardziej,
za to ze nie potrafie kontrolowaé¢ swoich dziatan. Wiec kiedy tylko jakie$
nasze obsesyjne zachowanie denerwuje innych, prosze, powstrzymajcie nas
natychmiast, jeSli tylko zdotacie. Najbardziej cierpi tutaj ten, kto jest
utrapieniem dla otoczenia - to znaczy autyk. Choé¢ wyglada to tak,
jakby$Smy bawili sie w najlepsze, w Srodku bardzo cierpimy, bo zdajemy
sobie sprawe, Ze nie mamy kontroli nad tym, co robi nasze wtasne ciato.
Nawet jesli jakieS§ nasze obsesyjne zachowanie wiasciwie nikomu nie
przeszkadza, prositbym, zebyScie po prostu po cichu mieli na nas oko. To sie
kiedy$ skonczy. Pewnego pieknego dnia, niewazne, jak bardzo staraliSmy
sie powstrzymywac wczesniej, obsesyjne zachowanie nagle samo ustaje, bez
ostrzezenia. Ni stad, ni zowad nasz mézg wyswietla sygnat ,koniec gry”. To
dziata tak, jakby sie wlasnie pochlonelo cala torebke stodyczy. Natretna
potrzeba znika. Kiedy pojawia sie ten sygnal, czuje sie jak kto$, kto moze
wreszcie zapomnie¢ o snach z ubiegtej nocy, jakbym zostat uwolniony.

Tylko jak mozna poméc ludziom autystycznym powstrzymac natrectwa
wtedy, kiedy faktycznie przeszkadzaja one innym? Naszym opiekunom
powiedziatbym tak: prosze, podchodzcie do naszych ktopotliwych zachowan
z mocng wiarg, ze one w koncu ming. Kiedy przeszkadza nam sie robi¢ to,
co chcemy, bywa, ze wszczynamy straszna awanture, ale po jakim$ czasie
pogodzimy sie z tym. DopOki nie dojdziemy do tego punktu, badZcie
wytrwali. Nie odpuszczajcie nam.



Czarna wrona i biaty gotabek

Byla sobie kiedy$ czarna wrona, ktéra lubita piosenke pod tytutem Siedem
matych wron, zaczynajaca sie od stéw: ,Wrono, wrono, czemu kraczesz?”.
Zazwyczaj w roznych opowieSciach wrony sa gnebicielkami i tajdaczkami,
ktorych wszyscy nienawidza, ale nie w tej piosence. To niepokoito czarna
wrone, ktora zadawala sobie pytanie: ,Dlaczego wrona jest zawsze czarnym
charakterem?”.

Pewnego dnia biaty golabek, ktéry zgubil droge, spotkat czarna wrone.
Zapytal: ,Dokad prowadzi ta Sciezka?”. A potem spuscit wzrok. Wygladat
na osamotnionego.

Czarna wrona zastanawiala sie, co jest nie tak, po czym zapytata:

— Masz jakis klopot?

Gotabek, bliski tez, odpart:

— Od bardzo, bardzo dawna szukam Sciezki wiodacej do szczescia, ale
nigdzie nie moge jej znalez¢. A mam by¢ poza tym ptakiem pokoju...

Czarna wrone zdziwilo, ze nawet tego pieknego i uwielbianego przez
wszystkich ptaka gnebia tak powazne problemy. Odpowiedziata mu:

— Przeciez wszystkie Sciezki sie ze soba tacza.

Golabka zdumiala ta niespodziewana odpowiedZz. Po chwili sie
usmiechnat.

— No prosze! Wiec Sciezka, ktorej przez caly czas szukatem, to ta, na
ktorej stoje!

W doskonatym humorze golabek odlecial w btekitne niebo. Wtedy czarna
wrona takze spojrzala w gore, zamachala energicznie skrzydtami
i odfruneta. I wygladata na tle biekitnego nieba nie mniej doskonale niz
biaty golabek.



Pytanie 54: Dlaczego potrzebujesz zachet
i podpowiedzi?

Osoby autystyczne czasem nie sg w stanie przej$¢ do nastepnej czynnosci,
dopdki kto§ ich do tego nie zacheci. Na przyklad kiedy poprosimy
o szklanke soku i kto§ nam ja poda, nie zaczniemy pi¢, dopoki nie
ustyszymy: ,Na zdrowie” albo ,Prosze, wypij”. Nawet kiedy osoba
autystyczna o$wiadczy: ,Dobrze, teraz rozwiesze pranie”, nie zacznie,
dopdki ktos nie odpowie: ,,OK, to wspaniale”.

Wiasciwie nie wiem, dlaczego ludzie z autyzmem potrzebuja takich
sygnatéw, ale wiem, ze mnie tez sa potrzebne. Kiedy juz wiemy, co
zamierzamy dalej robi¢, powinniSmy by¢é w stanie po prostu sie do tego
zabra¢ bez niczyjej zachety, prawda? Tak, ja tez tak mysle! Ale
w rzeczywistoSci czasem bardzo, bardzo trudno nam zaczaé dziala¢ bez
jakiegos sygnatu. Tak samo jak nie przechodzi sie przez skrzyzowanie,
dopoki nie zapali sie zielone $wiatlo, ja nie moge ,wlaczy¢” nastepnej
czynnosci, dopoki mo6j mézg nie otrzyma wiasciwego sygnatu. Podjecie
dzialania wbrew zasadzie sygnatu jest przerazajace. Sprawia, ze kompletnie
trace watek.

Kiedy juz przejdziemy przez te przerazajaca faze, mozemy krok po kroku
przyzwyczajac sie do mysli, ze da sie dziata¢ bez zachety. Ale nie jesteSmy w
stanie dotrze¢ do tego punktu samodzielnie — sami wiecie, jaka megaafere
robimy za kazdym razem. Placzemy, krzyczymy, bijemy i tluczemy r6zne
rzeczy. Ale mimo to nie chcemy, zebyScie rezygnowali. Prosze, nie
przestawajcie walczy¢ u naszego boku. To my najbardziej cierpimy podczas
tych scen, i okropnie, okropnie chcemy wyzwoli¢ sie z wlasnych tancuchéw.



Pytanie 55: Dlaczego nie jesteS w stanie usiedziec na
miejscu?

Moje ciato jest w nieustannym ruchu. Po prostu nie potrafie usiedzie¢ na
miejscu. Kiedy sie nie ruszam, mam poczucie, jakby dusza oddzielata mi sie
od ciata, co tak mnie przeraza, ze nie potrafie zosta¢ tam, gdzie jestem.
Stale wypatruje wyjscia. Ale chociaz zawsze chcialbym by¢ gdzie indziej,
nigdy nie potrafie znalez¢ drogi, zeby sie tam dostaé. Nieustannie zmagam
sie ze swoim ciatem, a spokojne siedzenie dobitnie przypomina mi o tym, ze
jestem w nim uwieziony. DopOki pozostaje w ruchu, moge sie troche
rozluznié.

Wszyscy naokoto powtarzaja nam, kiedy sie krecimy: ,Uspokdj sie,
przestan sie wierci¢, siedZ spokojnie”, ale poniewaz czuje duzo mniejsze
napiecie, kiedy jestem w ruchu, sporo czasu mi zabrato, zanim zrozumiatem,
co wilasciwie znaczy ,uspokdj sie”. Wreszcie dotarlo do mnie, ze sa takie
chwile, kiedy nie powinienem za duzo sie rusza¢. Mozemy sie tego nauczy¢
tylko dzieki praktyce, krok po kroku.



Pytanie 56: Czy potrzebujesz zaplanowania kazdego
dnia?

Wiem, ze plan to tylko plan, nigdy nie jest ostateczny, ale nie moge znies¢,
kiedy jaki§ punkt programu nie odbywa sie zgodnie z harmonogramem.
Rozumiem, Ze nie zawsze da sie uniknaé¢ zmian, ale mdj mdzg wrzeszczy:
,Nie ma mowy, to niedopuszczalne!”. Wiec je$li chodzi o mnie, nie jestem
wielkim fanem wiszacych na $cianach harmonogramoéw i grafikow. Wydaje
sie, ze ludzie z autyzmem s3 szcze$liwsi, gdy maja obrazki i tabelki
pokazujace plan dnia, ale w rzeczywistosci ostatecznie one nas ograniczaja.
Sprawiaja, ze czujemy sie jak roboty, ktérych wszystkie dziatania zostaty
wczesniej zaprogramowane. Chyba lepiej byloby, gdyby zamiast pokazywacé
nam harmonogramy, kto§ omoéwil z nami wczesniej plan dnia.
Harmonogramy w postaci wizualnej dzialaja na nas tak silnie, ze jesli co$
sie zmienia, wytraca nas to z r6wnowagi i zaczynamy panikowad.

Spostrzezenie, ze zmiane réwniez mozna zaznaczy¢ w grafiku, niestety
nie rozwigzuje problemu. Chciatbym tu powiedzie¢ nastepujaca rzecz:
prosze, nie uzywajcie w naszych harmonogramach elementéw wizualnych
takich jak obrazki, bo wtedy zajecia w grafiku, ich pory i czas trwania zbyt
mocno odciskaja sie w naszej pamieci. A kiedy tak sie dzieje, zaczynamy sie
denerwowaé, czy to, co robimy, jest zgodne z planem. Ja na przyktad
zaczynam sprawdzad, ktéra jest godzina, tak czesto, ze nie moge juz cieszy¢
sie tym, co robie.

Ludzie, ktorzy nie maja do czynienia z autyzmem, czesto myS$la, ze nie
zrozumiemy, jaki jest plan dnia, jesli go tylko wystuchamy. Ale sprébujcie,
i cho¢ pewnie bedziemy wam w kotko zadawaé te same pytania, w koncu
zrozumiemy i bedziemy pytaé coraz mniej. Zajmie to oczywiScie troche
czasu, ale myS$le, ze na dluzsza mete bedzie dla nas tatwiejsze. Jasne, jesli
chodzi o wyjasnianie, w jakiej kolejnosci co$ sie robi, albo instrukcje, jak
zrobi¢ jaki§ przedmiot, pomoce wizualne takie jak obrazki bardzo sie
przydaja. Ale pokazywanie nam zdje¢ miejsc, ktére mamy odwiedzié
podczas zblizajacej sie wycieczki szkolnej, moze nam zepsu¢ cala zabawe.



Pytanie 57: Co powoduje u was ataki paniki
i zalamania?

Nie wiem, czy mnie zrozumiecie. Ataki paniki moga mie¢ rézne przyczyny,
ale nawet gdyby stworzy¢ idealne otoczenie, bez tych rzeczy, ktére zwykle
wywotuja ataki u danej osoby, one i tak beda sie zdarza¢ od czasu do czasu.

Jedno z najwiekszych nieporozumien, jeSli chodzi o autyzm, to
przekonanie, ze nasze uczucia nie sa tak subtelne i zlozone jak wasze.
Wydaje wam sie, ze zachowujemy sie dziecinnie, wiec czesto zakladacie, ze
w $rodku tez jesteSmy dziecinni. Tymczasem doswiadczamy takich samych
uczué jak wy. A poniewaz osobom autystycznym zwykle trudno wyrazic¢ je
stowami, by¢ moze nawet jesteSmy od was wrazliwsi. Gdy kto§ tkwi
uwieziony w swoim niepostusznym ciele i nawet nie potrafi wyrazi¢ swoich
uczué, samo przetrwanie jest dla niego walka. I wlasnie to uczucie
bezradnosci czasem doprowadza nas niemal do obtedu i powoduje ataki
paniki albo zalamania nerwowe.

W takich przypadkach prosze, po prostu pozwodlcie nam ptakaé albo
krzycze¢ i wyrzuci¢ to z siebie. BadZcie blisko i pilnujcie nas troskliwie,
a kiedy ogarnia nas ta udreka, pilnujcie, zebySmy nie skrzywdzili siebie ani
innych.



Pytanie 58: Co sadzisz na temat samego autyzmu?

MyS$le, ze ludzie z autyzmem urodzili sie poza rezimem cywilizacji. To
oczywiscie tylko moja teoria, ale uwazam, ze skutkiem wszystkich zbrodni
na $wiecie i samolubnego niszczenia planety, ktéorym winna jest ludzkos¢,
jest glebokie poczucie kryzysu.

Autyzm w jaki§ sposoéb stanowi tego wynik. Chociaz autycy pod
wzgledem fizycznym wygladaja jak inni ludzie, w istocie bardzo sie réznia
pod wieloma wzgledami. JesteSmy raczej jak podrdznicy z bardzo odlegtej
przesztosci. Gdyby$Smy swoja obecnoscia mogli przypominaé ludziom, co jest
naprawde wazne dla Ziemi, sprawitoby to nam cicha rados¢.






Przedmowa do opowiadania Jestem tutaj

Napisatem te opowies¢ z nadzieja, ze pomoze wam zrozumieé, jak bardzo
boli, kiedy nie mozna okaza¢ tego, co sie czuje, ludziom, ktérych sie kocha.
Jedli ta historia trafi do waszych serc, to wierze, ze bedziecie umieli trafié
do serc osOb z autystyzmem.



Jestem tutaj

Shun sadzit, ze doskonale zna samego siebie, ale tego dnia stracit te
pewno$¢. Wszyscy sie na mnie gapig. Niebo o zmierzchu miato zlowrogi
wyglad, pomaraniczowe chmury okalata ciemna szaros¢. Dlaczego wszyscy
sie na mnie gapig? Kiedy Shun wyszedl z supermarketu, jaki$ starszy
cztowiek podszedt do niego i zapytat:

— Co ty tu robisz?

Shun nigdy wczesniej go nie widzial. Mezczyzna miat na gtowie czerwony
kapelusz nasuniety na oczy, biala koszulke i czarne szorty do kolan, chociaz
to byla zima. Nigdy nie rogmawiaj z nieznajomymi, powiedzial sobie Shun
i pospiesznie ruszyt do domu. I wtedy wtasnie to zauwazyt — wszyscy sie na
niego gapili. Najpierw pomySlal, ze sie o niego martwia, ale nie, to nie bytly
spojrzenia tego rodzaju. Jak to okreslic? Nie zdziwione ani badawcze...
raczej lodowate, przeszywajace na wskro$. Shun pobiegt do domu.

— Juz jestem!

Shun z ulga wrécit do domu, nareszcie czut sie bezpiecznie. Jego mama
byta jak zwykle o tej porze zajeta przygotowywaniem kolacji. Shun
otworzyt lodéwke i wyjmujac karton soku, powiedziat do niej:

— Wiesz, mamo, dzisiaj... — I nagle stowa uwiezty mu w gardle. Mama
stata przed nim. Byta w fartuszku, trzymata w reku patelnie i wygladata tak
samo jak wtedy, kiedy Shun wychodzit z domu, ale on czul, jakoby co$ go
zmrozito. Znoéw to lodowate spojrzenie. Wydawato mu sie, ze wszystko wokot
obracato sie wokét niego w zwolnionym tempie. Uciekaé stqd, uciekaj jak
najszybciej! Czy to Shun tak myslal, czy kto§ mu rozkazywat? Udato mu sie
zmusi¢ swoje zastygle ciato do dzialania i wypadl na dwoér, niemal wyjac.

Zorientowat sie, ze jest w parku, ale nie pamietal, jak sie tam znalazl.
Cho¢ bylo zimno, ociekal potem. Byl wyczerpany. Co sie dzieje? Zeby jako$
zapanowaé nad sytuacja, postanowit przypomnie¢ sobie ten dzien od
samego poczatku. Wstatem, poszedtem do szkoty, wrdcitem do domu. Jak
dotqd nic nadzwyczajnego. A potem... potem... Nic nie pamietal. Co u diabta
robitem potem? Shun usiadt na tawce i patrzyt w przestrzen w powiewach
zimowego wiatru. Wspomnienia w jaki§ spos6b zniknely z jego umystu
i zostawily czarng dziure. Nie mogt nawet plakaé. Jakie to dziwne, ze
mozna nie traci¢ glowy, nawet kiedy sytuacja robi sie tak beznadziejna.
Storice bylo juz nisko. Musze cos§ z tym zrobié, pomyslat Shun, ale



jednoczes$nie czut takze, ze co bedzie, to bedzie. Ile czasu uplyneto?
Spostrzegt, ze zrobilo sie ciemno. Z trudem podniost sie na nogi.

Szedl, sam nie wiedzac dokad. Wokoét byto pusto. Moze wszyscy byli
w domach. Ale cho¢ czul sie samotny, nie chciat sie z nikim widzie¢, nawet
ze swoimi przyjaciétmi. Ciekawe, czy juz sie o mnie martwig? Nogi same
zaniosly go z powrotem do domu.

Ale wygladato na to, ze dom pograzony jest w zupelnych ciemnosciach.
Jego tata mial tego dnia wréci¢ wczesnie z pracy, wiec Shun zastanawiat
sie, dokad rodzice mogli p6js¢. Jednoczesnie czut ulge, ze znéw jest w domu.
Pewnie poszli mnie poszukaé, pomyslat. I przeciez wczesniej nikt wtasciwie mi
nie dokuczat, tylko patrzyli na mnie dziwnie, to wszystko. Poczut sie duzo
lepiej i postanowil, ze poczeka na rodzicow przed domem. Wieczorne
zimowe niebo byto piekne, a migotanie gwiazd koito jego serce.

Ustyszat czyjeS kroki. To pewnie mama i tata. Shun wybiegl im na
spotkanie.

— Bardzo mi przykro, ze sie martwiliscie, ja tylko... — Ale co$ byto z nimi
nie tak. Moze nie pognali mnie w ciemnosci? Wiec Shun zlapal mame za
reke...

...albo tak mu sie wydawalo, bo jego dton trafita w pustke. Co? To
niemozliwe! Nie miat pojecia, co sie dzieje. Stal po prostu oniemiatly,
a rodzice przeszli mu tuz przed nosem. Mogt tylko powtarzaé: To nie moze
by¢ prawda, to nie moze by¢ prawda! Ukucnat i objat rekami kolana. Co sie ze
mngq dzieje? Co to znaczy? Ratunku!

— A wiec tu jesteS. — Ustyszat czyj$ glos i podnidst gtlowe. Obok niego stat
staruszek, ktérego Shun spotkat wczesniej przed sklepem. Patrzyl na niego
przyjaznie.

— Wszystko w porzadku. Nic ci sie nie statlo. Wr6¢my razem. — Staruszek
wziat go za reke.

Shun tylko na niego patrzyt.

Staruszek odezwat sie do niego tagodnie:

— Juz nie nalezysz do tego Swiata.

Shun nie mial pojecia, o czym ten cztowiek moéwi.

— Shunie - powiedziat staruszek — nie zauwazytes, ze umartes. Niestety po
drodze do supermarketu potracit cie samochdd, ktéry przejechal na
czerwonym $wietle.

Powoli przypomniata mu sie tamta scena. Tak, to prawda, chciatem oming¢
ten samochdd, ale jakbym wrdst w ziemie — nie mogtem sie ruszy¢ i samochdéd
we mnie uderzyt, i pomyslatem sobie: ,Ale bedzie afera”. Ale potem odzyskatem



przytomnos¢ i nadal bytem przed sklepem... Do oczu naptynely mu tzy. Wiec ja
nie zyje? Ja? Umarlem? I nawet nie moge przesta¢ beczel... Nie chce by¢
niezywy. Nie, nie! Nie!

Shun rozptakat sie i nie mogt sie uspokoic.

Ile czasu mineto? W koncu nikt nie moze ptakaé¢ w nieskoficzono$¢. Shun
powoli przestat szlochaé, ale w glowie wciaz miat pustke. Staruszek odezwat
sie:

— Dobra. Moze teraz wrécimy?

Wrécimy? Dokqd?

— Ale méj dom jest tutaj.

Shun szybko zajrzal do swojego domu przez okno. Zerknal do salonu.
Ptaczq... mama i tata wyptakujq sobie oczy. Znéw poczul wzbierajace 1zy.

Wiec co mam teraz zrobié?

Starszy cztowiek skinat na niego i zaczat iS¢, a Shun, jakby ciggniety na
niewidzialnym sznurku, ruszy! za nim. Starzec szedt powoli ku zachodowi.
Co mnie czeka? Chociaz Shun byl martwy, wcigz czul groze Smierci.
Drzacym glosem zapytal:

— Dokad idziemy?

Staruszek objal go ramieniem i odpart rzeczowo:

— Oczywiscie do nieba.

— Och. Ja... yyy... nigdy wcze$niej tam nie bytem.

— OczywiScie! — Staruszek sie rozeSmiat.

Droga do nieba. Tak, czytatem o niej w ksigzce, dawno temu... To byta piekna
biata droga prowadzgca w gore do nieba, a wzdtuz niej rosty przesliczne kwiaty,
jakich nigdzie indziej nie widziano. Tak sobie rozmyslajac, Shun szedl za
starym czlowiekiem. Minelo moze z pét godziny. Shun zastanawiat sie, czy
droga do nieba rzeczywiscie moze by¢ tak monotonna i nudna. Poza tym
nie czul sie ani troche martwy. Chociaz wcze$niej wszystko wydawato mu
sie koszmarne i przygnebiajace, teraz czul sie znéw tak samo jak dawnie;j.

— Przepraszam, czy juz niedlugo dojdziemy do nieba? Jestem strasznie
zmeczony, chyba zaraz sie przewrdce i umre.

Staruszek parsknal Smiechem. Shun tez sie rozeSmiat.

Kto by pomyslat? Mozna znalez¢é coS zabawnego w kazdej sytuacji, nawet
kiedy sie nie zyje.

Gdy sie nad tym zastanawiat, poczut, ze poprawia mu sie humor.



— Wreszcie sie uSmiechnales — powiedziat starzec. — Droga do nieba
zaczyna sie tutaj. — Lagodnie uniost obie rece. Chyba jeszcze co§ mowit, ale
Shun nie mégt tego dostyszec.

Mysle sobie o tym, co ktos kiedys powiedzial, ze kiedy umieramy, stajemy sie
gwiazdami. Pewnie to byta mama. Zawsze byta przy mnie. Co prawda tata tez
poswiecat mi duzo czasu... ale teraz juz nie bedziemy gra¢ razem w pitke...
Shun spojrzat w nocne niebo i westchnat cicho.

— Jak myslisz? — zapytat starzec. — Czas ruszac?

Shun znéw poczut strach. Czy ja umieram? Nie, nie, ja juz umartem. Ale co
teraz ze mnq bedzie? Gdyby tylko mama... Zaczal drze¢ na catym ciele.

Staruszek zaniepokoit sie i objat go pocieszajaco.

— Nie ma sie czego ba¢é. Nie bedzie cie tylko chwilke.

Tylko chwilke? Shun byt zdezorientowany. Co sie ze mngq stanie?

Powoli Swiat przed jego oczami zasnul sie mgta i Shun padt na ziemie.

Pograzony w glebokim $nie bez snéw Shun myslat: Dlaczego ludzie muszq
umierac¢? Jeszcze tyle rzeczy chciatbym zrobi¢. Potem ze strachem otworzyt
oczy, zeby zobaczyé¢, co sie stato. Ujrzal przed soba starca w bialej szacie
i nagle pojat, ze to musi by¢ Bog. Wygladal doktadnie tak samo jak na
obrazie w muzeum. O rany, to Bdg, lepiej jesli bede sie dobrze zachowywat.
Zeby okazaé szacunek, zerwal sie na nogi. Ojej! Moje stopy zniknely. Wiec
duchy naprawde unoszq sie w powietrzu. Ale potem Shun uSwiadomit sobie
cos, co o mato nie przyprawito go o zawal serca. Moje ciato znikneto!
Zupetnie znikneto!

Tego juz bylo za wiele, Shun stracit gtlowe, zapomniat o tym, ze stoi przed
Bogiem, i zaczat panikowac.

— Ojojoj, nie ma sie czego ba¢ — odezwat sie Bég. Jego gtos wydawat sie
Shunowi dziwnie znajomy, jakby dawno temu juz go styszal. — Przeciez
teraz, kiedy nie zyjesz, cialo nie bedzie ci potrzebne, prawda? Wszystkie
rzeczy, ktore cie krepowaty i hamowaly, teraz zniknety.

Ach tak, oczywiscie... ja nie zyje. Cho¢ Shun nie miat ciata, poczut, jak
odplywa z niego cala energia.

— Panie, powiedz mi, co mnie czeka?

— Absolutnie nic cie nie czeka, poniewaz... ¢z, rozejrzyj sie... znalazie$
sie w niebie. Jakie wtasciwie jest to niebo? — Shun rozejrzal sie. Mrok byt
gltebszy niz w nocy, ale usiany pulsujacymi gwiazdami. Tam, gdzie dotqd
mieszkatem, nigdy nie widziatem tylu gwiazd. O rany. Gwiazdy naprawde sq
nieskoriczone. Shun zatracit sie w ich czystym pieknie i nie mégt oderwac od



nich wzroku, przez co odsungl na bok mysli o Smierci.

— Na razie réb to, na co tylko masz ochote — powiedziat B6g. — Pewnie
wciaz jeszcze jestes bardzo przywiazany do swojego dawnego zycia i musisz
przemysle¢ jakieS niezakonczone sprawy. Ale stopniowo oswoisz sie
z sytuacja. — Po tych stowach sylwetka Boga zaczela falowaé i rozwiewad
sie jak mgla znikajaca we mgle.

tatwo Mu méwié: Rob to, na co tylko masz ochote, pomyS$lat Shun. Czut sie
zagubiony. Spojrzal w doét i zobaczyl Ziemie, przeszywajaco btekitna
i piekng w ciemnoSciach. Wiec jestem w kosmosie. Ale co mam teraz robic?
Jak tu zyé, skoro nie mam nawet ciata? Na dodatek catkiem sam? Po pierwsze,
musze sie dowiedzied, jak zy¢, kiedy sie jest martwym. Shun nie mial bladego
pojecia.

Przez jaki$§ czas nie ruszat sie z miejsca. To niebo jest na pewno inne, niz
sobie wyobrazatem. Myslatem, ze w niebie jest mndstwo pysznosci do jedzenia
i ze mozna tam przez caly dzien robi¢ rozne fajne rzeczy i nie ma niczego, co
bytoby bolesne czy trudne. Zawotat gtos$no:

— Hej! Co tu sie dzieje? Ja chce do domu, i to juz!

Gdy tylko to powiedzial, poczul, ze zaczyna pedzi¢ z predkoscia, jakiej
nigdy wcze$niej nie doSwiadczyt.

Gdzie ja jestem? Zaraz, momencik, to méj dom!

— Mamo? - Shun biegat po pokojach, szukajac mamy.

Znalazt ja w pokoju urzadzonym w japonskim stylu, obok salonu. Serce
mu walito. Siedziata plecami do niego.

— Mamo? - zawotat cicho.

Nie odwrdcita sie.

Teraz naprawde jestem martwy, prawda?

Stracil ostatnia nadzieje.

Przybity, podszedt i stanal przed mama, zeby przynajmniej spojrzeé jej
w twarz. Byla ubrana na czarno i wygladata na bardzo smutng i zatamana.
Shun przepraszat ja w myslach: Mamo, tak mi przykro, Ze umartem...

Nagle powiat miedzy nimi delikatny wietrzyk. Dlon mamy dotknela jego
ciata, chociaz ona nie mogla go zobaczyé, bo go tam nie bylo. A Shun
poczul takie samo ciepto jak wtedy, gdy byl maty, a mama go przytulata.

Z salonu przyszedt tata.

— Cze$é. Co robisz?



— Czuje, ze Shun w jakis sposdb jest tutaj.

— On zawsze jest z nami. Zawsze.

Shun nie byt pewien, co ma o tym mySle¢. Umarlem i nie ma mnie, ale
czuje to samo co zawsze. Chciatbym poméc rodzicom, ale nic nie moge zrobic.
Przymknat oczy i w tej samej chwili poczul, ze frunie z wielka szybkoscia.

Znalazt sie z powrotem w miejscu zwanym niebem. Bylo tam naprawde
cicho. Shun, zupelnie sam, pograzyt sie w myslach. Nie wiedziat juz, co ma
sadzi¢ o swojej sytuacji. Nigdy nie wyobrazat sobie, ze po $mierci bedzie tak
samotny. Tak bym chciat méc z kims porogzmawiac. Potem co$ ustyszat. Co to
za dzwiek? Stuchat uwaznie. To byt glos jakiego$ chtopca. Shun zawotat:

— Hej, jest tu kto?

— Ty pewnie jeste$ ten nowy, tak? Cze$¢. Jestem Kazuo.

Shun byt zachwycony.

— Fantastycznie! Juz myslatem, ze jestem tu sam.

— Jeszcze nas nie widzisz, ale tu dookota jest tylu ludzi, ile gwiazd -
odpart Kazuo. — Jesli zechcesz, bedziesz moglt w kazdej chwili porozmawiaé
z kazdym z nas. Ten Swiat jest poza czasem i przestrzenia. Panuje tu
catkowita wolnos¢. Ja jestem tu juz osiemdziesiat lat, wiesz?

— Nie wiem, co mam tu robi¢ — powiedziat Shun. — Méwisz, ze jesteSmy
catkowicie wolni, ale wlasciwie... nic tu nie ma.

Kazuo sie rozeSmiat.

— Powiniene$ robi¢ to, czego nie mogtes robi¢ za zycia. — Po tych stowach
gdzie$§ zniknat.

Wiec powinienem zajqc sie tym, co moge robic¢ dopiero teraz, kiedy nie zyje...

W tym momencie niezliczone Swiatta otulity Shuna jak migoczacy koc. To
byto jak kotyska i nareszcie cate napiecie, ktore czut az do tej chwili,
zaczeto odptywaé. Po raz pierwszy od wielu dni Shun zasnat.

Zaczal przyzwyczaja¢ sie do mieszkania w niebie i miat teraz wielu
przyjaciol, tak jak powiedzial Kazuo. Wszyscy byli mili i nie istniaty bariery
jezyka, pochodzenia czy epoki. Ludzie zyli tu bardzo spokojnie; trudno byto
uwierzy¢, ze za zycia czesto sie kiocili i walczyli ze soba. Shun nigdy nie
przypuszczal, ze nieposiadanie niczego moze by¢ tak cudowne. Zdazyt tez
zrobi¢ wiele rzeczy, ktorych nie udato mu sie zrobi¢, kiedy zyl. Zwiedzil
wszystkie zakatki Ziemi. Rozmawial z wieloma ludZmi w niebie. Wszystko
byto nowe i podniecajace.

Czasem odwiedzal tez dom rodzicéw. Bylto mu smutno, ze nie moze z nimi



porozmawiaé, ale cieszyt sie, ze moze ich zobaczy¢ i postuchaé, jak o nim
rozmawiaja. To mu wystarczylo, by nie upas¢ na duchu i jako$ sobie radzic.

Ktorego$ dnia, kiedy Shun odwiedzat swdj dom, zobaczyl, ze jego mama
dziwnie wyglada. Zle sie czula i nic nie jadla. Ze lzami w oczach
wpatrywatla sie w zdjecie syna.

— Shunie, chyba juz nie moge dluzej zy¢ bez ciebie. Chce by¢ tam gdzie
ty. — Z tymi stowami potozyla gtowe na stole, tkajac.

Wstrzasniety Shun takze zaczal ptakac. Myslatem, ze juz sie pogodzita
z mojq Smiercig. Myslatem, ze juz wszystko bedzie dobrze.

— Nie ptacz, mamo. Mamo, prosze, nie placz. — Bardzo delikatnie objat jej
ramiona. Jestem niewidzialny, ona nie wie, Ze stoje obok niej. Mama Shuna
plakata, az zapadt zmrok, a on caty czas byt przy nie;.

Shun wrécit do nieba, ale nie przestal mysle¢ o swoich rodzicach. Bytem
pewien, ze po jakims czasie wszystko sie utozy. Ale wyglagda na to, ze bedq
rozpacza¢ do korica zycia. I chociaz moge by¢ z nimi, nie moge im w zaden
sposob poméc. Shun czul, Ze ogarnia go rozpacz. No tak, nie pozostaje mi nic
innego. Czas poprosi¢ Boga o pomoc. Shun zawotat gtosno:

— Boze! Chciatbym cie prosi¢ o przystuge.

Bég wylonit sie przed nim ze Swietlistej mgty.

— Zdaje sie, ze mnie wolates.

— Moi rodzice wciaz optakuja moja Smieré, a ja nie moge nic na to
poradzié i to jest... nie do zniesienia.

Bég kiwat glowa, stuchajac.

— C0z, rozumiem, jak musisz sie czué. Tylko ze takie jest zycie, prawda?
Twoi rodzice beda mogli znéw zobaczy¢ sie z toba tutaj, kiedy ich czas
dobiegnie konca.

Shun zrozumiat stowa Boga, ale nie poczul sie przez to ani troche lepie;j.

— Oni chyba nie sa w stanie tego znieS¢. A ja nie moge zy¢ tu szczeSliwie,
wiedzac, jak cierpia! — Shun prawie krzyczat.

— Hmmm... trudna sprawa. Nigdzie nie jest tak przyjemnie jak w niebie. —
Bég sie zamyslil. — Ale nie méwie, ze nie ma sposobu, zeby pomoéc twoim
rodzicom. — Potem powiedziat co$ nieoczekiwanego: — Mozesz znéw urodzié
sie swoim rodzicom i wroécic¢ jako ich dziecko.

Gdy Shun to ustyszat, serce az w nim podskoczyto z radosci.

— Naprawde?! Naprawde moéglbys to sprawié? — Glos mu sie tamat
z przejecia, serce bito coraz szybciej. Jesli naprawde da sie to zrobié, od razu



bym do nich wrdcit. Jakby czytajac mu w myS$lach, B6g dodat szybko:

— Ale jest jeden maty haczyk. — Spojrzat Shunowi prosto w oczy. — Kiedy
sie urodzisz, nie bedziesz juz Shunem. Wszystkie twoje wspomnienia
o Shunie, o zyciu Shuna, znikna.

Wiec nie bedzie juz mnie. W Shunie zgasta nadzieja. Moje istnienie
zostanie na zawsze wymazane. Teraz troche lepiej rozumial, dlaczego Kazuo
i inni jego przyjaciele tak dlugo mieszkaja w niebie. Co mam zrobié? -
Wahat sie. — Jesli juz nie bede sobq, jaki ma sens rodzic¢ sie na nowo?

Shun spogladat z niebios w dét na btekitna Ziemie.

Minat caly miesigc, a Shun wcigz nie mégt sie zdecydowaé. Ani razu nie
odwiedzit rodzicow. Dobrze mu sie zylo w niebie i mysl, ze pewnego dnia
spotka sie tu z rodzicami, byla dla niego pewna pociecha. Zaczat sadzié, ze
z czasem wszystko samo sie rozwigze.

Tymczasem uptynat rok od jego Smierci.

W niedziele Shun odwiedzit swéj dom po raz pierwszy od dtugiego czasu.
Ale mamy nie bylo. Zastanawial sie, czy moze poszta po zakupy, kiedy
zadzwonit telefon. Tata podniost stuchawke.

— Rozumiem - powiedzial gtucho. — Zaraz bede. Wybiegt z domu, a Shun
za nim, peten ztych przeczué... Dotarli do szpitala. Tata miatl ponura mine.
Mama jest w szpitalu? Shun wszedt do sali, gdzie lezata, i ze zdziwienia az
wciagnal powietrze. Czy to naprawde moja mama?

Na szpitalnym 16zku lezala mama, bardzo staba i blada. Wygladata
niemal jak obca osoba. Tata Shuna tez wydawat sie zupelie wyczerpany.

Jak to? Jak do tego doszto, ze mama jest w takim stanie?

Shun czul sie tak wzburzony, ze nie mégt wydoby¢ z siebie glosu. Kiedy
zyliSmy wszyscy razem, mama byta taka wesota, taka usmiechnieta. To bylo
przerazajace.

Lekarz zbadat ja i powiedzial:

— Sadzac po jej obecnym stanie, obawiam sie, ze moze nie przezy¢.

Jeszcze nie skonczyt mowié, kiedy Shun podbiegt do mamy i zawotat:

— Mamo, nie wolno ci umrzeé¢! Nie umieraj! Prosze, prosze! Po prostu...
nie umieraj! — Ale ona nie styszata jego glosu. Nie, nie zniose tego. Nawet
jesli spotkamy sie w niebie, ta osoba tutaj to juz nie jest moja dawna mama,
ktorq kiedys kochatem.

Chociaz mama Shuna nie styszata jego glosu, w malignie zawotala jego
imie.

— Chce zobaczy¢ Shuna... Shun... Shun!...



Shun nie mogl dluzej znie$¢ tego cierpienia. BOl az go dlawil. Myslatem,
ze dopoki nasze serca bedq ztqczone, oboje damy sobie rade z tym, ze
zostalismy rozdzieleni, ale ty stracitas ducha i wole Zycia, prawda, mamo? Serce
rozdzierato mu sie na dwoje. To przeze mnie ta rozpacz, wiec to ja musze jej
teraz pomdc. Jesli nie zrobie tego, co moge, ona umrze, bo peknie jej serce.

Shun podjat decyzje.

Przysztosé to cos, co tworzymy.

Zebrat cala swoja odwage i powiedziat spokojnie:

— Boze, prosze, spraw, zebym wrdcit do mojej matki.

W powietrzu pojawily sie wielokolorowe banki, a w kazdej z nich byta
mniejsza ztota kula. Potem, na oczach Shuna, banki zaczety pekaé...

Dzwonigc...

Dzwonigc...

Dzwonigc...

Shunowi wydawato sie, ze rozpoznaje dZwiek dzwonka, ktéry styszat
bardzo dawno temu.

W szpitalnej sali mama Shuna obudzila sie ze snu.

Tata Shuna zapytat niespokojnie:

— Jak sie czujesz?

Nie odpowiedziata.

— Stuchaj, jesli Zle sie czujesz, zawotam lekarza.

Juz sie zrywat, kiedy sie odezwata:

— Shun przyszedt do mnie... we $nie.

Tata Shuna wziat ja za reke.

— To dobrze, kochanie.

A ona mowila dalej, ze fzami w oczach:

— Powiedzial mi: ,Zawsze bede przy tobie, ale juz nie placz wiecej,
dobrze?”. Wygladat na bardzo nieszczeSliwego z powodu mojej choroby.
Musze sie pozbierad i... i... na nowo pouktadac sobie zycie.

Tata Shuna skinat glowa.

— Tak. Shun stale sie o nas troszczy. Wiec... zacznijmy jeszcze raz. Od
poczatku.

Za oknem padat cicho pierwszy $nieg. Sniegowe gwiazdki powstaly z tez
Shuna i byly bozym dowodem na to, ze chlopiec o imieniu Shun zyl kiedys$
na tym Swiecie.

— Spéjrz — powiedziala mama Shuna. — Pada $nieg. Jak pieknie.

— Pierwszy Snieg — powiedzial tata Shuna. — On zawsze lubit $nieg,



pamietasz?

Mineto pie¢ lat. Zgodnie z obietnica rok po decyzji Shuna w jego rodzinie
pojawito sie nowe dziecko. To byla dziewczynka, ktérej dano na imie
Nozomi, co znaczy Nadzieja. Nozomi miata tej wiosny p94js¢ do przedszkola.

— Nozomi, nie tak szybko! — zawolala jej mama. — Poczekaj na mnie!

— Pobiegne przodem, mamusiu! — zawotata do niej coéreczka, pedzac przed
siebie. Mama idzie tak powoli. Kiedy bede w sklepie, przede wszystkim kupie
czekolade.

Biegta dalej, nie patrzac przed siebie, i wpadta na kogos.

— Och, bardzo przepraszam! — powiedziata.

— Wszystko w porzadku? - zapytal mezczyzna w czerwonym kapeluszu. -
Hej, czy to nie ty...

— Pan mnie zna? - zapytala ciekawie Nozomi. — Kim pan jest?

Mezczyzna przykucnat.

— Juz jeste§ z powrotem? Wierz albo nie, ale stary czlowiek, ktérego
widzisz tu przed soba, jest aniotem.

Nozomi pomyS$lata, ze to troche podejrzane, bo anioly przeciez maja
skrzydta i mieszkajq w niebie.

— Nieprawda, wcale nie jest pan aniolem. — Patrzyla na starego cztowieka
wielkimi okragltymi oczami.

Rozesmiat sie wesotlo.

— W kazdym razie dobrze ci sie zyje?

Co to znaczy: ,,dobrze mi sie zyje”? Nozomi musiala sie zastanowi¢. Rodzice
dosé¢ czesto moéwiq: ,,Dobrze nam sie zyje”. Wiec tak, mnie tez sie dobrze zyje.
Usmiechneta sie do niego. — Oczywiscie, ze dobrze mi sie zyje.

Zdyszana mama wreszcie dogonita corke.

— Co ty zn6w wyprawiasz?

— Rozmawiam z tym panem. — Nozomi odwrdcita sie, ale nikogo przed nia
nie byto. — Och. Gdzie on zniknal? — Rozejrzata sie. — Byt tu taki dziwny
starszy pan... Powiedziatl, ze jest aniotem.

— Moéwitam ci, zeby$ nie rozmawiala z nieznajomymi - upomniata ja
mama, troche zdenerwowana.

Wiec ten starszy pan to byl kto$§ nieznajomy? Serce Nozomi podskoczyto
z radosci. Co za dziwne uczucie!

— W kazdym razie — powiedziala mama - chodZmy na zakupy, dobrze?

A tak, czekolada.

— Mamusiu, kupisz mi czekolade? Jedna dla mnie i jedna dla mojego



brata, to razem dwie. Bardzo cie prosze.

— No dobrze juz, dobrze. Ale zatoze sie, ze pochtoniesz obie.

— To dlatego, ze on mi zawsze swoja odstepuje.

— Masz szczescie, ze jest taki mity.

Kiedy wracaty z supermarketu, mama Nozomi myS$lata o Shunie. Kiedys,
pewnego dnia, znéw go zobacze. Ale tymczasem dam sobie rade.

Nozomi znoéw puscita sie biegiem.

— Mamusiu! ChodZmy zobaczy¢ wisnie, ktére méj brat tak lubit.

M0dj brat lubit to samo co ja. Przygladajac sie kwiatom wisni, Nozomi
zastanawiala sie, jaki byt jej brat Shun.
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Poslowie

Kim bede, jesli nie uda sie wyleczy¢ mnie z autyzmu? Kiedy bylem maly,
okropnie sie tym martwitem. Batem sie, ze dopoki bede autykiem, nie bede
mogt zy¢ jak czlowiek. Tylu rzeczy nie mogtem robi¢ tak jak inni, wcigz
musiatem przepraszaé i czutem sie fatalnie.

Mam nadzieje, ze gdy przeczytacie moje wyjasnienia dotyczace autyzmu
i jego zagadek, zrozumiecie, ze sprawiamy trudnosSci nie dlatego, ze
jestesmy samolubni czy zarozumiali. Wasze zrozumienie bedzie dla nas jak
promyk nadziei. Cho¢ zycie z autyzmem jest bardzo trudne i smutne, dopdki
jest nadzieja, damy sobie rade.

A kiedy nad calym tym Swiatem =zaSwieci Swiatlo nadziei, nasza
przysztos¢ polaczy sie z wasza przysztoScia. Niczego bardziej nie pragne.
Dlaczego podskakuje przeméwilo do Sunny’ego i do mnie na wielu
poziomach, ale inspiracja do naszych ilustracji byla przede wszystkim wiez
Naokiego z przyroda. Naoki czesto o niej wspomina. Dostrzega w niej
piekno i sens i potrafi odnie$¢ ten przekaz do siebie, stale szuka w niej
pociechy i méwi o niej jak o przyjacielu. W swojej pracy inspirujemy sie
natura, zeby przemoéwié¢ do odbiorcéw, sprowokowaé mysli i wspomnienia.
Podoba nam sie koncepcja pokazywania czegos$, czego wlasciwie nie da sie
zobaczy¢ — i zadawania powazniejszych pytan. Nasze ilustracje sa metafora
innych uczué. W ten wiasnie sposéb moglismy je potaczy¢ z Naokim i jego
poruszajaca historia.

Ta ksigzka zrobila na nas ogromne wrazenie, a sposob, w jaki Naoki
mimo wszelkich trudnosci postrzega Swiat, byt dla nas inspiracja.

Kai i Sunny

Kai i Sunny to multidyscyplinarny duet artystow, ktorych dziela pojawiaja
sie w wielu sferach sztuki. Ich misterny, inspirowany przyroda i czasem
niepokojacy styl sprawil, ze nawiazali wspoélprace z Alexandrem
McQueenem i zaprojektowali wiele okladek ksiazek Davida Mitchella,
zdobyli tez wiele wyr6znien, miedzy innymi D&AD Design Award 2012.
Mieli wystawy na calym Swiecie, w tym w Haunch of Venison w Londynie,
a ich prace znalazty sie w kolekcji grafiki Victoria & Albert Museum.
Obecnie zajmuja sie motywami przyrodniczymi w  postaci



wielkoskalowych jednobarwnych grafik.



- Temple Grandin, Myslenie obrazami oraz inne relacje z Zycia z autyzmem, przel. Marta Klimek-
Lewandowska, Dominika Lewandowska, Fraszka Edukacyjna, Warszawa 2006.
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