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daje nadzieje, cz. II

D obrze widzi sie tylko sercem. Najwazniejsze jest niewidoczne dla oczu.
ANTOINE DE SAINT-EXUPERY

Rozmowa z

Alicja Krawczyk: Przyznaje, droga byta dtuga
i wyboista i cho¢ sama okulistyka dziecieca nie
byta przypadkowa, gdyz od zawsze wtasnie nia
interesowatam sie najbardziej, to jak sie czesto
zdarza, do Stowarzyszenia Tecza trafitam przy-
padkowo. Moja kolezanka, ktéra miata asystowac
podczas badan dzieci z nowotworami oczu,
wiedzac, ze jestem w trakcie specjalizagji z oku-
listyki, zaproponowata, abym to ja asystowata.
I tak zetknetam sie z Tecza, poczutam, ze to jest
moje miejsce i tak zaczeta sie moja dtugoletnia
przygoda pracy z dzie¢mi niepetnosprawnymi.

A.K.: Jestem tu od 1992 roku, czyli juz po-
nad 30 lat. Na poczatku asystowatam przy
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, lekarzem okulista

badaniach dzieci z nowotworami oczu,
a nastepnie zajetam sie dzie¢mi stabowidzacymi
z niepetnosprawnosciami sprzezonymi.

A.K.: Badanie trwa $rednio 45-60 minut, niekie-
dy dtuzej, w zaleznosci od stanu dziecka. Stosuje
testy LEA, ktére sa bardzo pomocne, poniewaz
mozna wykonaé badanie nawet wtedy, gdy pa-
¢jentem jest dziecko nieméwigce. Dziecko moze
pokazywac oczami lub wskazywaé kartki z sym-
bolami. Oczywiscie w odpowiedni sposéb ttuma-
cze, na czym polega badanie i przeprowadzam je
wtedy, kiedy jestem absolutnie pewna, ze bada-
ny zrozumiat.

Mozna w ten sposob sprawdzi¢ ostro$¢ wi-
dzenia zaréwno z bliska, jak i z daleka. Test
mozna modyfikowa¢ do potrzeb pacjenta
i przeprowadzi¢ go na bardzo podstawowym po-
ziomie - na przyktad ja pokazuje dwa symbole,
kwadrat i kétko, nastepnie prosze, aby dziec-
ko pokazato kétko, dziecko pokazuje albo nie.
Symbole maja wystandaryzowane wielkosci we-
dtug skali logarytmicznej, dzieki czemu znajac
odlegtosé, z jakiej pokazujemy symbol, mozemy
okresli¢ ostros¢ widzenia. Moga one by¢ poka-
zywane jako zgrupowane lub pojedyncze. Jezeli
za$ dziecko nie rozumie procedury, przeprowa-
dzam testy patrzenia preferencyjnego. Polegaja
one na obserwowaniu ruchéw gatek ocznych
dziecka podczas jednoczesnego pokazywania
dwéch paletek tej samej Srednicy (wielkosci),
z ktorych jedna zawsze jest jednolicie szara,
adruga w czarno-biate prazki. Jesli dziecko widzi
kontrastowe obrazy, patrzy w kierunku paletki
z prazkami. Prazki majg r6zng szeroko$¢ (cze-
stotliwo$¢ przestrzenna) i zauwazenie ich przez
dziecko $wiadczy o pewnym poziomie widzenia.

Nie powinno sie przelicza¢ uzyskanych wynikéw
na ostro$¢ widzenia uzyskiwana na tablicach
z symbolami, poniewaz testy patrzenia preferen-
cyjnego $wiadcza o zauwazaniu, postrzeganiu,
obrazéw, a testy z symbolami badajg zdolnos¢ do
rozpoznawania obrazow.

Sprawdzam wade wzroku bez kropli i po kro-
plach, badam dno oka i oczywiscie rozmawiam
z rodzicami - dogtebny wywiad to podstawa.
Rodzice musza wiedzie¢, jak wyglada sytuacja
ich dziecka, jakie osiagamy postepy. Rodzice,
przebywajac z dzieémi, czesto sami zauwazaja
zmiany i to sg dla nas bardzo cenne informagje.
My jako spegjalisci bardzo czesto skupiamy sie
jedynie na samym badaniu lekarskim, a w tym
przypadku nalezy szczegélna uwage zwrdci¢ na
ocene mozliwosci widzenia dzieci - tego sie na-
uczytam i to jest bardzo trudne, bo dzieci, ktére
nie méwia, wczesniej byty bardzo czesto dyskwa-
lifikowane z oceny okreslenia ostrosci widzenia,
bo nie byto metod. Sama koriczac okulistyke nie
miatam pojecia, jak takie dzieci badac.

A.K.: Tak, jak najbardziej. Skiaskopia to badanie,
ktére standardowo wykonuje, weryfikujac tym
samym badania autorefraktometrem. To réwniez
podstawa, choé zdaje sobie sprawe, Zze niewiele
0s0b postuguje sie teraz skiaskopem, ale to jest
bardzo pomocne urzadzenie szczegélnie podczas
badania dzieci z wieloma niepetnosprawnosciami.
Chociazby u dzieci z zespotem Downa badanie
autorefraktometrem, nawet najlepszym, moze
wykaza¢ przedziwne wyniki i czasem skiaskop
rowniez nie jest do korica wiarygodny, ale nigdy
nie bazowatabym wytacznie na wyniku autore-
fraktometru — wiemy, Ze te wyniki moga wyjs¢
niekoniecznie prawdziwe nawet u 0s6b zdrowych.

OPTYKA 3(70)2021

A.K.: Mozna i sa one stosowane, jezeli uznamy,
ze faktycznie moga usprawni¢ funkcjonowanie
uktadu wzrokowego. Pamietam jednego z moich
pacjentéw, zwysoka krétkowzrocznoscig iinnymi
niepetnosprawnosciami, ktéry byt nieméwiacy.
Rodzice zaktadali mu soczewki kontaktowe i kie-
dy przychodzito wieczorem do ich zdejmowania,
chtopiec zastaniat oczy dtorimi, w ten sposéb po-
kazujac, ze nie chce, aby je zdjeto, gdyz one mu
pomagaja.

U Alka réwniez istnieje taka mozliwos¢,
jednakze sam proces zaktadania nie jest prosty.
Jak na razie Alek sie mocno broni, ale bedziemy
go obserwowac i jezeli okaze sie to mozliwe, na
pewno sprébujemy.

Ja sama nie ucze aplikagji, gdyz nie pozwalaja
nam na to warunki czasowe i gabinetowe. Ale
jezeli uznam to za konieczne, odsytam do innych
sprawdzonych spegjalistéw. Naszym dzieciom so-
czewki kontaktowe dobiera m.in. Ryszard Scibior.

A.K.: Niekiedy do wysokich wad wzroku, jezeli
uznamy to za niezbedne. Ale nalezy pamietac,
Ze te dzieci maja duze obciazenia neurologiczne
i staramy sie nie obciaza¢ ich dodatkowo kolej-
nym znieczuleniem. Raczej uwazam, Ze bytaby to
zbyt drastyczna metoda, aby tylko skorygowaé
wzrok dziecka.

A.K.: To prawda, wiele lat temu okulistyka
dziecieca jako podspegcjalizacja za bardzo nie
istniata, wiec faktycznie w duzej czesci sama
musiatam zdobywac te wiedze. Na poczatku mo-
j€j pracy najistotniejsza okazata sie wspétpraca
z doktor Lea Hyvdrinen i jak juz zetknetam sie
z t3 ogromna wiedza, jaka ona nam przeka-
zywata, zaczetam zdobywa¢ anglojezyczne
podreczniki, aby te wiedze poszerzyé. Musze
przyznaé, ze jest to wiedza bardziej optome-
tryczna niz okulistyczna. Optometria, ktéra
staje sie w Polsce coraz bardziej popularna,
wciaz jest niedoceniana dziedzina, a wtasciwie
to, czym ja sie zajmuje, w duzej czesci bazuje na
optometriiizwiagzane jest bardziej z optometria
niz z okulistyka, oczywiscie pomijajac sama
diagnoze.

Tak wiec staratam sie Sciagac ksiazki z zagrani-
cy, co roku wyjezdzatam na konferencje okulisty-
ki dzieciecej, co jest ogromnym Zrédtem wiedzy;
teraz réwniez w Internecie dostepna jest masa
artykutéw z catego $wiata. Jednak kontakt z dok-
tor Hyvarinen byt chyba najbardziej znaczacy
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skorygowaé. Jest wiele

artykutéw méwiacych, ze

te dzieci powinny mie¢ dodatkowo korekcje do
patrzenia z bliska, podobniejak u 0séb starszych
stosuje sie okulary dwuogniskowe. Dla doktor
Hyvdrinen byto to oczywiste i ona byta szczerze
zdziwiona, ze w tamtych czasach sie u nas tak
tego nie robito.

A.K.: Tak, oczywiscie, to jest wiedza dla mnie
absolutnie fascynujaca. Jest ona bardzo
wazna w mojej pracy, gdyz te dzieci potrzebuja
podejscia optometrycznego - pamietajmy, ze
klinicznie dzieci sa réwniez diagnozowane na
oddziatach okulistycznych.

Bratam udziat we wszystkich konferencjach,
ktére odbyty sie w Poznaniu, ukoriczytam réwniez
szkolenie u profesora Maplesa z optometrii beha-
wioralnej. Z zagranicznych spotkari szczegélnie
cenie sobie coroczne spotkanie okulistéw EPOS
(European Paediatric Ophthalmological Society)
i Swiatowy Kongres Okulistyki Dzieciecej i Zeza
(World Congress of Paediatric Ophthalmology and
Strabismus, WCPOS), ktéry w tym roku odbyt sie
on-line.

A.K.: Wiele lat temu pojechatam na konferen-
¢je do Pragi, gdzie gtéwnymi tematami byto
badanie dzieci niepetnosprawnych i bardzo
stabowidzacych; tam wtasnie poznatam firiska
okulistke, dr Lee Hyvadrinen. Zdecydowatam sie
podejs¢ do niej po wyktadach i zapytatam, czy
nie chciataby przyjechaé z wyktadami do Polski.
Zgodzita sie i tak zaczeta sie nasza dtugoletnia
przygoda, wrecz przyjazni.
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Wraz ze Stowarzyszeniem Tecza zaczeliSmy
wprowadzac testy LEA w potowie lat 90. Musze
powiedzie¢, ze poczatkowo koledzy okulisci dosé
sceptycznie i z duzym dystansem podchodzili
do tych testow. Mieli duze watpliwosci, jak za
pomoca kwadracikéw i kéteczek mozna dobrze
zbadac¢ wzrok. Teraz testy te sa juz bardzo popu-
larne i zauwazytam, Ze ciesza sie szczeg6lnym
zainteresowaniem wsréd optometrystow.

A.K.: Oczywiscie czasami mysle, ze nie dam rady,
ale nigdy sie nie poddaje. Staram sie w takich
sytuacjach uspokoi¢ i pomysle¢, jaka metode
zastosowac i jak podejs¢ do dziecka, zeby nam
sie lepiej wspétpracowato. Dla mnie wyjatkowo
trudne sg badania dzieci z autyzmem, a to dla-
tego, ze dzieci te bardzo czesto boja sie nowych
miejsc i sytuagji. Wiec czasem sobie marze, jak
bytoby super, gdyby mozna byto zorganizowaé
tym dzieciom tak dobre warunki, aby sie czuty
bezpiecznie. Gdyby jednak nie udato sie dziecka
zbadaé, co zdarza sie niezwykle rzadko, nigdy nie
zostawiam rodzicéw z dzieckiem samym sobie,
tylko kieruje do konkretnych spegjalistéw.

A.K.: Poniewaz praca z dzie¢mi, w tym niepet-
nosprawnymi, jest duzo trudniejsza. Wydaje sie,
ze zrecznej osobie duzo tatwiej jest operowaé
za¢me niz bada¢ nieméwigce dziecko z duza
niepetnosprawnoscia ruchowa. Zdrowych do-
rostych bada sie duzo szybciej i duzo sprawniej,
jest mozliwos¢ przeprowadzenia wielu réznych
badan przy wykorzystaniu wyspegjalizowanych
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urzadzen, a z dzie¢mi jest duzo trudniej, istnieja
ograniczone mozliwosci zastosowania sprzetu,
ktdre stosowane sa u dorostych. Wtasnie dr Lea
Hyvarinen wielokrotnie méwita o tym, dlaczego
lekarze badajacy niepetnosprawne dzieci nie s3
tak samo wyceniani jak ci, ktérzy operuja siat-
kowki. Przeciez taki specjalista rowniez poswieca
wiele godzin na badanie i prace z dziecmi nie-
petnosprawnymi. Dlaczego ta praca jest tak de-
precjonowana? Przeciez jest ona réwnie wazna,
ocena widzenia i usprawnienie funkcjonowania
znacznie poprawia jako$¢ zycia tym dzieciom,
a takze utatwia im wstep do dorostosci. Nie-
stety, na dzieri dzisiejszy zawdd ten jest bardzo
niedowartosciowany. To nie jest tylko rodzimy
problem, lecz ogélnoswiatowy. Na wielu konfe-
rencjach dzieciecych poruszane sg kwestie, jak
trudny jest to zawdd i nie tak optacalny jak oku-
listyka dorostych.

Rozmowa z

Agnieszka Pazdzior: Tak, mam siedmioletnie-
go syna Aleksandra, ktéry ma niepetnospraw-
nos¢ sprzezona, problemy ze wzrokiem, przede
wszystkim duza ré6znowzrocznosé, poniewaz na
jednym oku jest to moc +9,00D, zas w drugim
-1,50D. Ponadto u syna wystepuje coloboma
(wada wrodzona o charakterze malformagji
i rozszczepie réznych struktur anatomicznych
oka) wraz z niedorozwojem nerwéw wzro-

A.K.: Na przyktad o tym, Ze rodzice nie s3 spe-
cjalistami w dziedzinie okulistyki czy optome-
trii, wiec jezyk, jakim sie postugujemy, powi-
nien byc¢ jasny i zrozumiaty. Rodzice potrzebuja
od nas wszelkich informagji na temat stanu
zdrowia ich dzieci, chcg wiedzie¢, co dzieje sie
z ich dzieckiem. Bywa, Ze rodzice chca tylko
przyj$¢ porozmawiaé, gdyz odwiedzili juz wielu
specjalistéw, a wciaz nie maja odpowiedzi na
nurtujace ich pytania dotyczace patologii widze-
niaich dzieci. Chcieliby zrozumie¢, na czym pole-
gaja problemy z widzeniem uich dziecka, jak ono
widzi, jakie sa perspektywy. Powinnismy o tym
pamietaé, aby przekazaé wszystkie niezbedne
informagje, stosujac prosty praktycznyjezyk, aby
rodzic wyszedt z gabinetu z poczuciem zaopieko-
wania.

Waznejest rowniez stuchaé rodzicéw, poniewaz
to oni przebywaja z dzieckiem najwiecej,
zauwazaja zmiany w jego zachowaniu, ktérych
my nie bylibysmy w stanie wychwyci¢ podczas
wizyty w gabinecie. Dlatego wazna jest réwniez

wspétpraca zinnymi specjalistami, czyli terapeu-
tami widzenia, optometrystami, psychologiem
czy neurologiem. Mamy tu podejscie holistyczne,
wiec ja jestem w statym kontakcie z innymi spe-
cjalistami, dzieki czemu mam wiecej informagji
na temat dziecka, ktére moge pézniej rzetelnie
przekazac rodzicom. To znacznie poszerza hory-
zonty, utatwia stworzy¢ wtasciwy plan dziatania
idalsze postepowanie.

A.K.: Przede wszystkim taka osoba musi sama
chcie€ to robi¢, musi czué, ze jest do tego po-
wotana, musi pamietaé, ze to jest bardzo ciezka
praca, ale jednoczesnie dajaca ogromna satys-
fakcje. Powinna lubi¢ dzieci i wykazywac sie duza
cierpliwoscia. Zachecam wszystkie osoby chcace
pracowaé w tym zawodzie, aby sie ksztatcity,
gdyz potrzeb jest wciaz wiele, a rak do pracy za
mato.

, mama Aleksandra

kowych. Dodatkowo ma problem ze stuchem
i mowa, a takze problemy ruchowe (skolioza
i przykurcze). Podejrzewa sie u niego réwniez
zespot CHARGE [zesp6t CHARGE to choroba
genetyczna, okreslana takze jako zesp6t Halla-
-Hittnera. Przyczyna jest mutacja genu CHD7.
Objawy dotycza réznych uktadow, pojawiaja sie
m.in. choroby oczu, wady serca, dysmorfia twa-
rzy, zro$niecie nozdrzy - przyp. red.], jesteSmy
juz po badaniach genetycznych i wciaz czekamy
na wyniki.

A.P.: W Teczy jesteSmy od 2018 roku. Przyje-
chatam tu wraz z synem ze Slaska i poczatkowo
chodzit on do innego przedszkola na Mokoto-
wie. Chociaz byto to przedszkole specjalne, nie
posiadato udogodnieri i rozszerzonej opieki
okulistycznej, na ktérej bardzo mi zalezato.
Dodatkowo pojawit sie problem w postaci kar-
mienia mojego syna. Aleksander ma gotyckie
podniebienie, wszystko, co je, musi by¢ zmikso-
wane, karmienie trwa znacznie dtuzej niz nor-
malnie i panie z tamtego przedszkola nie byty
w stanie tego robi¢. Wiec zmuszona bytam od-
biera¢ Aleksa juz o 13 na karmienie, a nastep-
nie wozi¢ po innych o$rodkach na inne zajecia,
np. rehabilitacje. Réwniez spadata na mnie
odpowiedzialno$¢ za nauke dziecka w domu,
a nie miatam wtasciwie pojecia, jak to robi¢ od-
powiednio.

A.P.: Wtedy jeszcze nie. Podjetam decyzje po-
wrotu na Slask, gdzie Aleks chodzit do kolej-
nego przedszkola dla dzieci autystycznych,
czyli nie do korica odpowiadato to potrzebom
syna, ktéry wciaz nie otrzymywat opieki, jakiej
wymagat. Wiec szukatam dalej miejsca, gdzie
dziecko otrzymatoby kompleksowe wsparcie,
ale réwniez zwiekszone mozliwosci rozwoju,
gdzie pracowataby wysoce wyspecjalizowana
kadra, ktéra nie miataby obaw przed praca
z takim dzieckiem. Tym miejscem okazata sie
wtasnie Tecza.

A.P.: Przede wszystkim program, jaki oferuja
i kadra niesamowitych spegjalistéw. Opieka jest
tu kompleksowa, poczawszy od opieki rehabili-
tacyjnej po logopede. Pani logopeda przyglada
sie dzieciom nawet podczas karmienia, wysuwa
wnioski i daje nam wskazéwki, jak pracowaé
zdzieckiem. Mamy tu réwniez zapewniona opie-
ke psychologiczna, okulistyczna, a takze tera-
pie widzenia, na ktorej tak bardzo mi zalezato.

Jest wiele zajec, Alek wyraZnie szybciej sie tu
rozwija, a gdy wraca do domu, jest wrecz pad-
niety, ale bardzo szczesliwy.

A.P.: Rozpoczetam od kontaktu telefonicznego
z Panig Dyrektor, podczas ktérego otrzymatam
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niezbedne informacje. Nastepnie ztozytam do-
kumenty i udatam sie na spotkanie osobiste.
Mielismy z Alkiem wielkie szczeScie, poniewaz
akurat zwolnito sie miejsce, wiec mégt rozpo-
cza¢ nauke od wrzesnia.

A.P.: Tak, ale juz nie tak intensywne. Cwiczymy
za pomoca zabawy, ogladamy ksigzeczki kon-
trastowe, zgodnie z sugestiami pari z osrodka
prowadzimy zabawy ze $wiatetkami. Alek wie,
ze w domu moze sobie pozwoli¢ na wiecej, wiec
nie pracuje tak pilnie jak tu. Ale nie poddajemy
sie.

A.P.: Mnigj wiecej, badania wykonane w Cen-
trum Zdrowia Dziecka pokazaty, ze Alek jest
w stanie widzie¢ do pieciu metréw. Ale jako ro-
dzic, obserwujac wtasne dziecko, odnosze wra-
Zenie, ze jest duzo lepiej, syn na nic nie wpada,
omija przedmioty, potrafi znalez¢ swéj ulubio-
ny kubek, gdziekolwiek bym go nie zostawita,
oglada bajki. Super sobie radzi, choé faktycznie
powinien nosi¢ okulary i to zapewne poprawi-
toby jego zdolnosci wzrokowe, ale nie jest to
proste.

A.P.: Alek ma niepetnosprawnos$¢ intelektual-
na, okulary go bardzo irytuja i za kazdym razem
zdejmuje je z twarzy.

A.P.: Bedac jeszcze na Slasku jeZdzitam od
Dabrowy Gérniczej po Cieszyn do wielu specja-
listow i zauwazytam, Zze na pewno w tamtym
okresie pediatrzy nie byli zbytnio kontaktowi,
nie przekazywali mi zadnych informacji o stanie
zdrowia mojego dziecka ani zadnych wskazé-
wek, jak mogtabym poméc synowi. Byto to moje
pierwsze dziecko, w dodatku niepetnosprawne,
0jego niepetnosprawnosci dowiedziatam sie po
jego narodzinach, wiec wszystko byto dla mnie
zaréwno nowe, jak i przerazajace. To, co otrzy-
mywatam od lekarzy, byto bardzo zdawkowe
i lakoniczne. Prawda jest taka, ze cze$¢ z nich
nie miata doswiadczenia z dzieckiem niepetno-
sprawnym, dodatkowo z tak ztozona niepetno-
sprawnoscia. Obserwowatam zagubienie leka-
rzy, ktérzy niekiedy wrecz bali sie go dotknaé.
Sama wiec dopytywatam i czytatam informacje
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w Internecie i na forach rodzicéw dzieci po-
dobnych do mojego. Dopiero tu w Warszawie
otrzymatam bardziej pomocna dtori - lekarze,
ktérych odwiedzatam, znali problem i kierowali
mnie do innych specjalistéw, jesli zaszta taka
potrzeba. I to wtasnie w szpitalu na ul. Zwirki
i Wigury pojawita sie u nas pani genetyk, ktéra
dopatrzyta sie znamion typowych dla zespotu
CHARGE, niesamowicie rzadkiej przypadtosci na
Swiecie, ktora dotyka zaledwie jedna osobe na
100 tys. Pani doktor pokierowata nas dalej i tak
jak méwitam wczesniej, czekamy na wyniki. Do
tej pory stan Alka okreslony byt jako ,zespét
wad genetycznych”, teraz bedzie to bardziej
sprecyzowane.

A czego oczekuje od specjalistow? Przede
wszystkim empatii, préby wczucia sie w sytu-
acje, w jakiej my, jako rodzice, sie znalezlismy,
doktadnych informacji o stanie zdrowia naszych
dzieci, préby wyjasnienia, jak nasze dziecko
moze sie czué, jak funkcjonuje jego uktad
wzrokowy — czy widzi przez mgte, czy np. widzi
czarne plamy. Potrzebujemy tez delikatnosci
w przekazywaniu tych informagji. Jako $wiezo
upieczona matka, zupetnie nieprzygotowana
na niepetnosprawno$é syna, atakowana bytam
agresywnymi informacjami, ze moje dziecko
jest niewidome i czegokolwiek bym nie zrobita,
ono widzie¢ nie be dzie. Jak sie potem okazato,
nie byta to prawda. Tak nie powinna wygladaé
komunikacja na poziomie lekarz-rodzic. Pani
Alicja, ktéra jest tu okulista, ma zupetnie inne
podejscie zaréwno do dziecka, jak i do rozmowy
z rodzicem. Teraz wiem, co sie z Alkiem dzieje
i moge ze spokojem i8¢ na wizyte juz bez tez
w oczach.

A.P.: Jest sktadka stata w wysokosci 350 zt
iw cenie jest praktycznie wszystko, m.in. opie-
ka, rehabilitacja, itd., a dodatkowo ptatne jest
tylko wyzywienie.

Teraz w czasie pandemii zajecia odbywaja
sie w godzinach 9:30-14:30, przed pandemia
7:30-16:30.

A.P.: Otrzymujemy 500+, $wiadczenia i zasitek
pielegnacyjny. Niestety, samotnie zajmuje sie
synem i na dzieri dzisiejszy rozpoczynajac pra-
ce stracitabym $wiadczenia, gdyz tak stanowi
prawo. Jest to bardzo niesprawiedliwe, gdyz
mogtabym w godzinach przebywania Alka tutaj
pracowac chociazby na pét etatu, ale wiadomo,
ze wynagrodzenie z takiego wymiaru pracy nie
pokryje wszystkich kosztéw wynikajacych z wy-
chowania dziecka niepetnosprawnego, szcze-
gélnie przez samotnego rodzica.
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Niestety, nikt nie zastanawia sie nad tym, ze
ja, idac do sklepu, nie moge kupié rzeczy nor-
malnych, takich jakie jem ja czy dzieci zdrowe.
Koszt specjalistycznych produktéw jest wyzszy,
zabawki dla takiego dziecka kosztuja wiecej, nie
wspomne juz o sprzecie, jaki powinnismy mieé
w domu, typu wézek czy sprzet rehabilitacyjny,
bo to sa gigantyczne pieniadze. Poza tym nor-
malni ludzie nie wyobrazaja sobie, jak ciezka
to jest praca. Oczywiscie kochamy nasze dzieci
i darzymy je najwieksza mozliwa mitoscia, ale
jest to réwniez codzienna praca, z ktérej nie
nalezy nam sie nawet emerytura. Jezeli dziecko
odejdzie, to rodzice dzieci niepetnosprawnych
traca $wiadczenia z dnia na dzieri, tym samym
zostajac bez srodkéw do zycia. To jest bardzo
niesprawiedliwe, biorac pod uwage fakt, ze juz
teraz matkom czworga dzieci nalezy sie emery-
tura, a co z nami? Ja pracowatam zawodowo do
6smego miesigca ciazy, to sytuagja wymusita na
mnie wycofanie sie z zycia zawodowego. Uwa-
zam, ze my, rodzice dzieci niepetnosprawnych,
powinnismy mie¢ mozliwo$¢ pracy, nie tracac
$wiadczeri, chocby po to, aby podnie$é standard
zycia naszych pociech.

A.P.: Réznie, z reguty widze strach. Ludzie po
prostu jakby sie bali i odwracaja gtowe w prze-
ciwnym kierunku. Wsréd moich znajomych za-
uwazam, ze nie zawsze wiedza, jak maja do syna
podejsc, jak do niego méwicé, jak sie z nim bawic.

Trzeba jednak przyznaé, ze wszystko sie zmie-
nia i mtode osoby zaczynaja wychodzi¢ naprze-
ciw niepetnosprawnym, czesto s3 chetni poméc,
okazuja zdecydowanie wiecej zrozumienia niz
osoby starsze. Podejrzewam, ze osoby starsze po
prostu nie rozumieja pewnych niepetnosprawno-
$ci. Takze mtodzi rodzice dzieci niepetnospraw-
nych réwniez sigich nie wstydza, nie trzymajaich
tylko w domach, ale wychodza z nimi do innych.
Te dzieci zaczynaja wychodzi¢ z ciemnosci i coraz
wiecej z nich mozna spotkac na ulicy.
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