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" Dni Swiadomosci
ha gemat

Panstwu
przeprowadzong w ramach DNI SWIADOMOSCI NA
TEMAT EPILEPSJI I WRODZONYCH WAD SERCA. Na
nasze pytania odpowiedziala Pani AGNIESZKA

Przedstawiamy ostatniq rozmowe

RAFALSKA - opiekun prawny Bogusi, ktora choruje
na epilepsje. Dziewczynka uczestniczy od kilku lat w
zajeciach wczesnego wspomagania rozwoju (WWR) w
naszej poradni. Jest to nasze mate Sltoneczko, ktore juz
w swoim krociutkim zyciu mocno sie wycierpialo.
Dzieki duzej wytrwalosci i zacieciu Pani Agnieszki i jej

rodziny dziewczynka zrobila duze postepy.

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

Agnieszka Rafalska: Crgzko sobre tak przypomnied co do-
ktadnie miafam wtedy w gfowre. Na pewno jedng z prerw-
szych mysli jakie sig pojawily byfy pytania -,, Jak fa sobre
poradze?”’ oraz ,,Jak mam fef pomoc?”. Te pytania tak na-
prawde towarzyszg mi' kazdego dnia poniewaz kazdy dzierd

to nowe bardzo trudne wyzwania.

2.Jak wyglada Wasz
pwvnwe'gn dzien?

AR.: Kazdy dzien jest inny, nie jestem w stanie go zapla-
nowac. Bogusia spi’ o réznych porach i ma przerdine humo-
ry zaleine od dosfownie wszystkiego. llosé snu, cisnienve,

deszcz, burza, sforice, napigcre migsni itp.. Wszystko ma



znaczente. DuZy problem jest w stoleu. Bywajg dni gdy
starca nie ma ponad tydzier. Pofawiajg sig bole, dziecko
pracze cafymi dniami 1 nic nie pomaga dieta, suplementy,
leki' - nic. Gdy nie ma atakow epilepsfi I nic jg nie boli to
najgrzeczniefsze dziecko jakie w Zyciu spotkafam. KaZdego
dnia pracufe bardzo rzetelnie na zafeciach z logopedy 1 psy-
chologiem. Bardzo dzielnie cwiczy na rehabilitacjach 1 bez
oporow czy proszenia przgfmufe multum naprawde nie-
smacznych lekow. Kazdego dnia fednak robimy wszystko,
Zeby nauczyl sig czeqos nowego, zroblé krok w przod.
Oprocz wizyt w poradni, prywatnych rehabilitaciach pracu-
Jemy sami. Wykorzystufemy kazdg wolng chwilg by cwiczyc
nad wszystkimi zalegfosciami. Nie fest to jednak takre pro-
ste. Smutek nastaje jednak gdy widzimy feden progres za
drugim creszgmy sig, Ze fuz tyle sig nauczyfa. Dostaje ataku
epileps/i I nagle z dwoch krokow w przod robrg sig cztery w

tyt. Po takim ataku po prostu zaczynamy od poczgtku.

3.0zy w tej sgtuac,ﬁt
znajduje Pani chwile
dla siebie?

A.R..: CrgZko znaleZé wolng chwilg. Bogusia potrzebufe stafef
opreki, nie mogg tez zostawié jg z obofetnie kim. Musi byc to
osoba ktora bgdzie wiedziafa co zrobié w sytuacfi zagraza/q-
cef Zycru czy zdrvowru dziecka. Mozna nie dowrerzal, ale jest
tak mato 0sob ktdre chcq sig podjac opreki na 3-+4 godzinki
JuZ nie wspominam ile osob z nich ma do tego predyspozy-
¢le. Ludzie sig po prostu bofg. Tak naprawdg to nie myslg o
tym czy bym zrobrfa cos ,,dla siebre”, ponrewaz zawsze po-

trzeby dzrecka sg nafwazniefsze.



4'Nanj?tlg:£cie?

A.R..: Nafwrgkszg przeszkody Jest fakt, Ze Bogusia fest w ro-
dzinre zastegpezef. Kilkukrotnie spotkalismy sig z przykrg sy-

tuaclg podczas diagnozowania. Bogusia dostafa sig nawet do
pewnego programu naukowego. Pewna Pani Doktor pro-
wadzifa badania naukowe, zapraszafa do programu dziecr
ktorych nikt wezesnief nie mogt zdiagnozowac. Ten program
to byta ogromna szansa dla nas. Jednak po ktore/s wizycre
dostalismy informacfe, ze Bogusia nie moze byl dalef w
profekcre. Powod to sytuacja w jakie/ sig znajdufe. Jest w
rodzinie zastegpezef wige pewnre pochodzi z rodzing w kitoref
naduzywano alkoholu. Jesli pochodzi z takrego srodowiska to
brologiczna mama dziecka na pewno naduzywata alkoholu w
clgZy 1 dziecko ma alkoholowy zespot pfodowy- ,,FAS”. Nikt
do dzisiaf nie potwierdzit, Ze Bogusia fest obcigzona FAS-
em. My natomiast nadal nie wiemy na co chorufe dziecko.
Znamy czgs¢ chordb, ale to nie wszystkre.

Brak przedszkola, ktore przyjefoby Bogusie w okolicy to ko-
lefny problem. Ze wzgledu na epilepsie nwkt nie chce nawet
rozwazyc/sprobowac. Bogusia musi wige IS¢ do szkofy spe-
¢lalnel. Najblizsze przedszkole ktore fg przymie fest oddalo-
ne o 20 km od naszego domu. Co oznacza 30 minutowq

droge kazdego dnia w fedng strong. Problem jest w tym, Ze



Bogusia powinna jJak najmnief JeZdzii samochodem ze

wzgledu na epilepsfe poniewaz jazda wywotufe ataki.

5. Jakte sytvacje w dniu
codztennym Pantg irytujg/
na ktére tnne osoby mogy
nawet nte zwrdcié owagt?

A.R.: Reagowanie przechodniow na zachowanie Bogusi. Cza-
sam/ fest zbyt gfosne. Nie ukrywam, Ze jest to bardzo weso-
fe 1 muzykalne dziecko. Caty czas sprewa, a gdy tylko u sfy-
szy muzykeg to od razu zaczyna tariczyc, podskakiwac i wy-
dawal okrzyki’ radoscr. | niczym nie da fef sig przekonal,
Zeby byta cichutko. Jest tak za kazdym razem, potrafi tari-
czyl do hymnu narodowego na wainych uroczystosciach.
Krzywe spofrzenia, komentarze i zwracanie mi uwagr o tre-
ser ,,proszg uspokoid to dziecko” czy ,,taka duza dzrewczyn-
ka, a nie potrafi sig zachowac”. Mafo kto pomysli, Ze dzrec-
ko moze byc chore. Sq to przykre sytuacfe bo fedna osoba
nie znafgc sytuacfi sig ,,gtupio” odezwre, pozostafe osoby sig
krzywo patrzq. Nikt nie stanie po stronie matki z dzieckiem,

a_ja nie wriem co mam w takief sytuacfi zrobic.

A.R.: Innego postrzegania swiata. Zawsze wydawafo mi sig,
Ze osoby chore to takie po ktorych widac ,.gofym okiem”
chorobg. Tak nie jest. Nie jestesmy swiadomi ile jest na-

prawdg chorych ludzi. Z ilu chorych codziennie ludzie drwig



czy zachowuyq sig wobec nich agresywnie bo nie mafg pofe-

cra o chorobre 1 crerpieniu teqo czfowreka. Nauczyfam sig

Bardzo dztekuje za szczerg rozmowe.
Myfle, Ze wielu osobom otworzyta Pant oczy,
z Jakimt wyzwantamt mterzq ste dziect
chore na epilepsje oraz tch rodziny.
Mam nadziefe¢, Ze Pant marzente si¢ speint.
Pokazuje Pant swoitm przykiadem,
2e ntemoZliwe nte tstnteje - wystarczy
otworzyé swoje serce na drugtego cztowieka.

cleszylé z mafych rzeczy. Docenifam fakt, Ze urodzifam
zdrowe dziecr I sama nie zmagam sig z Zadnymi' powaznymi

chorobami.

7.0 ¢zym Pani marzy?

AR: Z marzern nie realnych to chcrafabym, Zeby Bogusia
byta zdvowym dzieckiem. Niestety jestem Swriadoma, Ze ni-
gay nie zazna fednego dnia bez bolu czy lekow. Mam jednak
ogromng nadziefg, zZe znajdzie sig ktos, jakis lekarz ktorego
zarnteresufg chorobg Bogusi i pomoze nam Jg zdiagnozowac. Rozmowe przeprowadzita Hanna Rychlik.

Wiedziatabym wtedy jak jef pomoc.



