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Dini Swiadomosci
na {yevnwr

Serdecznie zapraszamy do przeczytania krotkiego
wywiadu przprowadzonego z Paniq NATALIA BAUT —
mamq Macka, ktory urodzil sie z wrodzong wadqg
serca. Chlopiec od kilku lat uczeszcza do naszej
poradni na zajecia wczesnego wspomagania rozwoju.
Jaki jest Macius? To wspanialy, wiecznie usmiechniety
1 zywiolowy chlopiec, ktory w swoim krociutkim zyciu
przeszedl juz bardzo wiele, w tym trzy operacje na
otwartym sercu. Wiecej o nim opowie jego mama w

ponizszej rozmowie:

1. Pterwsza myél faka ste pojawila
gdy vstyszata Pant dtagnoze
dztecka?

Natalia Baut: Szczerze mowrige to byfam przerazona. Mia-
fam milion mysli.. co dalef.. czy on to przezyfe... bardzo
szybko musiafam otvzeZwrel I zaczgfam szukal pomocy...

0s0b ktore sg w podobnef sytuacyi...

2.Jdak qda Wasz
pownwe'ﬂl dzien?

N.B.: Nasze dni sq przepefnione zajeciami. Rano pobudka,
Sniadanie, leki, zafecia w poradniach, obrad, leki, koleine
zafecra, kolacja, leki. W migdzyczasie feszcze dochodzg zafe-
cra z perkusi’ I wizyty u psychoterapeuty. Dodatkowo do-

chodzi’ trzykrotne badanre cisnienia 1 saturacyi.



3.Czy w te} sytuvacjt
znajduje Pani chwile
dla siebie?

N.B.: Muszg, bo bym zwariowafa (usmiech) . Mgz mi duzo

pomaga.

4.Na e przeszkody
l{:!ga cte?

N.B.: Na brak empatii u ludzi. Brak zrozumienia. Teksty w
stylu... ,,Ale on nie wyglgda na choreqo” doprowadzajg mnre
do szaleristwal!! Ludzie nie potrafig zrozumiel, Ze Maciek
ma obnizong odpornosé - dla niego nafmniefszy katar moze
zakoriczyc sig szprtalem 1 podfgczeniem do tlenu. Cafkowity
brak zrozumvenia, Ze on nie ma wcale odpornosecr. Macrek
fapie kazdg infekefe od razu — a oni chodzqg i kichajg wszg-
dzie gazie popadnre. Wszyscy mysly, Ze wada serca jest jak
zfamana noga... zrobig operacfe I po problemie. Wada serca
- tym bardzief tak powaina jak Macka - Jfest wyro-
kiem. NIkt nie fest w stanie okresTic ile takie dziecko bgdzie

Zyfo... Nikt nie pomysli’ nawet z loma problemami’ musimy

stg zmierzyc. Kazda operacja zostawia za sobg nieodwracal-
ne skutkr. Niedotlenienia, udary, problemy jelitowe i wiele
wiele inngch. Maciek oprocz wizyt u kardiologa musi zmie-
1zZycé sl Jeszcze ze stanem po wylewre wewngtrzczaszko-
wym, zZwigkszonym napigcrem migsniowym, uszkodzenrem
wzroku, zaburzeniami integracfi sensorycznef I spofecznel. Z
czasem wyszfo ze mafy ma autyzm, zespdt Aspergera -
ktory dodatkowo utrudnia mu funkcjonowanre. Ale pomimo

to wszystko nigdy nie tracr pogody ducha.




5. Jakte sytvacje w dntu
codztennym Pantg irytujg/
na ktére inne osoby mogg
nawet nie zwrbcié owagt?

N.B.: Sfowa: ,,Nie martw sig”’. Nienawrdze ich! Jak mozna
tak powredzied do matki ktdref dziecko umiera. Moy syn na-
rodzif sig 4 razy w sworm krdtkim Zyciu. Raz normalnse. /
trzykrotnie podczas operacfi. Kazdef na otwartym sercu.
Irytufg mnire sytuacfe bardzo zwykfe..np. wizyty u lekarza
pediatry. Macrek ze wzgledu na obeigzenre powrnien byc
przyfmowany bez kolefki, a ja zawsze sfyszg: ,,0 fuz sig wer-
ska, crekawe co mu fest, nie wyglgda na chorego”. Ocenianse
po Jeqo zachowaniu: ,,Co za dziecko, niegrzeczne” - nikt nie
pomysili' Ze on ma problemy, uszkodzony mozg-bo przeciez
nie widac. Denerwufe mnie rowniez porowngwanie go do
innych dzreci — wregcz doprowadza mnie to do szafu: ,,Ale
mdf syn w fego wieku...” I tutaf wigcza mi sig fuZ mega
agresor. Maciek Jest inny - wygtkowy. On wszystko robr we

wtasnygm tempie. A ja jestem z niego dumna.

N.B.: Ludzie dbafg i myslg tylko o sobie. Crerpienia innych
1ch nie interesufg. Nauczyfam sig pomagac inngm wbrew
wszystkiemu. Cheg Zeby ludzie zrozumveli ze potrzebufemy
stebre nawzafem. Jesli bgdziemy soble pomagal to Zycre bg-
dzie duzo fatwrefsze .

7.0 ¢zym Pant marzy?

N.B.: Ja mam tylko fedno marzenie — Zeby ktos bardzo mg-
dry wymyslit jak pomde takim dzieciom fak Maciek. Zeby
nam — rodzicom dal nadziefg. Zebym wredziata ze bgdzie
mdgt Zyé normalnie. Ze po mofef smrercr bgdzie bezpieczny.

Bardzo dzigkuj¢ Pant za szczerg rozmows,
ktbéra pomogta nam zrozumieé Waszq historte.
Na codzteri mierzycte st¢ z wieloma
wyzwantamt wyntkajacycmt z choroby syna.
2ycze Wam, 2eby byto tch jak najmntej.
Wierze réwntes, e wiadomo#é § zrozumiente
bedzte stale wzrastaé w nagzym
spoteczefictwie co pozytywnie wpiynte na
fonkcjonowante katdego z nas.

Rozmowg przeprowadzita Hanna Rychlik.



