CAtA NA BIALO

6:00-JA

Budzik. Znow ten draznigcy dzwiek. Whija sie w mojg gtowe, prébujac usilnie przekonag, ze to
juz ten czas. Prawa reka bezwiednie kieruje sie w strone stolika nocnego. Szybko wytgcza alarm,

a nastepnie siega po okulary. Odruch bezwarunkowy.

Wocigz sennym krokiem kieruje sie do tazienki. Przymglony umyst dobrze jednak wie, gdzie
znajduje sie kosmetyczka. Mechanicznymi ruchami naktadam warstwy podktadu i bronzera,
obserwujac jak trupia biel cery powoli ustepuje wykreowanej opaleniznie. Kilka maznieé tuszem
i catkowicie biate rzesy zaczynajg wybijac sie na tle twarzy. Stanowig teraz idealng oprawe dla

nieidealnych oczu — wiecznie czerwonych teczowek nie da sie ukryé. Z wtosami jest podobnie.

Dla niektérych sg przepiekne, dla innych wrecz przeciwnie. Jedni pytajg, ktéra fryzjerka potrafi
uzyskac taki efekt, podczas gdy drudzy w myslach bedg traktowac je jako fanaberie kolejnej
zbuntowanej nastolatki. Wtosy, jak wtosy: czarne, brgzowe czy, tak jak w moim przypadku, biate

— zawsze budzg mieszane uczucia.

Jeszcze tylko kilka energicznych ruchéw szczotka, pare pstryknieé delikatnych perfum i szybkie

zerkniecie z przesadnie bliskiej odlegtosci na przesadnie duzy wyswietlacz telefonu.
Pora wychodzi¢.

Latem faktycznie wstaje wczesdniej po to, zeby pod puder daé sobie krem z filtrem i wsmarowac.
Skorg sie jakos bardzo nie przejmuje, bo nie mam z tego powodu ani komplekséw, ani tez to
smarowanie latem nie jest jako$ bardzo ucigzliwe, ale kolezanka naktada sobie normalnie
bronzery na rece, na nogi i je przyciemnia. Bardzo czesto ludzie pytajg o wtosy: czy farbuje, czy
rozjasniam, czy to naturalne. Komentarze? Raczej przyjemne, ze wygladam, jak lalka Barbie czy
cos. Rodzice tez czesto dostawali pytanie w stylu: czemu mi wtosy farbujg. Zawsze byto tez
mowione, ze ,ona jest jeszcze mata, wiec te wiosy na pewno jej Sciemniejg”. To jest kwestia

nieSwiadomosci.



8:07 - ZMYSt

W koncu udaje mi sie trafi¢ pod witasciwg sale. Grzecznie przepraszam za spdznienie, na co
lekko rozmazana persona reaguje lakonicznym skinieciem gtowy. Szybko rozglgdam sie po
klasie. Niby w poszukiwaniu miejsca, chociaz i tak dobrze wiem, gdzie za chwile usigde. Pierwsza
tawka jak zwykle swieci pustkami. W sumie nie ma w tym nic dziwnego — w koncu nikt nie lubi
siedzie¢ z przodu. W duchu zawsze sie Smieje, ze takie miejsca sg zarezerwowane dla mnie i dla

kujonow. A przynajmniej tak to zawsze wyglagdato. Siadam.

Lekcja historii nigdy nie napawa mnie optymizmem. Zresztg zdecydowana wiekszos¢ klasy ma
podobnie. W ich przypadku to jednak nattok materiatu wywotuje te antypatie, a u mnie — nattok
tekstu w prezentacji. Drobne literki zlewajg sie w skomplikowang czarng plame. Dziwna
platanina znakéw w niczym nie przypomina tekstu, a jednak w tle stysze tylko dzwieki

dtugopisow, ktore pieczotowicie notujg kazde wyswietlane stowo.

Bije sie z myslami. Nie wiem czy siedzie¢ bezczynnie, czy siegngé po monokular i chociaz
probowac sledzi¢ wzrokiem to, co jest wyswietlane. Widzie¢, czy nie widzie¢ — oto jest pytanie.
A moze raczej—narazac sie na pomruki komentarzy z tylnych fawek, czy nie. Przeszukuje czelusc
wytadowanego plecaka. Szybko znajduje szukany przedmiot. Sprawnymi ruchami otwieram

pudetko, ustawiam odpowiednig ostros¢, przyktadam do oka niczym lunete.
Widze.

Astygmatyzm koryguje sie okularami. Jesli chodzi o Swiattowstret to wiem, ze w Stanach, na razie
bardzo eksperymentalnie, robig jakie$ operacje (w ogdle nie wiem, jak oni sie tam dostajg)
siatkowki oka. Robig to na szczurach i na osobach zupetnie niewidomych. Poki co nikt na osobie,
ktdra cos tam widzi, sie tego nie podejmie, bo mozna sytuacje pogorszy¢. Sama bym tez sie nie
zgodzita na operacje. Poza tym mam juz doswiadczenie, bo mam teraz naprzemienne widzenie.
Gdy miatam chyba siedem lat, to zoperowali mi zeza i co$ tam za bardzo naciggneli. Nie
powiedziatabym, ze jest gorzej — po prostu teraz jest inny problem. Koniec kofcow, nie zrobili mi
tego dobrze i nawet byt jakis plan reoperacji, ale rodzice nie chcieli juz ryzykowa¢ bardziej i ja w

sumie tez na razie nie chce. Zresztg o tym, ze widze naprzemiennie — raz jednym okiem, a raz



drugim co byto dtugo diagnozowane jako podwdjne widzenie, dowiedziatam sie, no nie wiem, ze

trzy lata temu.

8:45 — WYJATKOWA

Dzwonek. Nie przeszywa mojej gtowy az tak bardzo jak poranny budzik, ale tez nie zaliczam go
do przyjemnych dzwiekéw. Wylewajgce sie z klas ttumy reagujg jednak zgota inaczej. Huk,
Smiech, dzwieki rozmdw niosg sie wzdtuz korytarza, a ja, schodzac po stromych schodach, stysze
tylko wewnetrzny gtos: ,trzymaj sie mocno poreczy, idz powoli, patrz pod nogi”. Lawirowanie
posrdd niewyraznych postaci korficzy sie w momencie znalezienia wtasciwej sali. Idzie mi to juz
zdecydowanie sprawniej niz jeszcze kilka dni temu, kiedy caty budynek byt dla mnie zupetnie

nowy.

Siadam na uboczu, chociaz i tak wiem, ze nie uchroni mnie to od ciekawskich spojrzen.
Niektérzy $ciggajg uwage prowokacyjnym ubiorem lub niecodziennym zachowaniem. Ja nie
musze robi¢ zupetnie nic. Wystarczy, ze jestem. Fakt, ze nie widze ukradkowych spojrzen
powinien dawac mijakis komfort —w koncu, gdy sie czegos nie widzi to tak, jakby to nie istniato.

Ja jednak czuje i to wyjgtkowo mocno.
Albinizm —to wtasnie w nim zasadza sie moja ,wyjgtkowos¢”.

Nie pamietam przetomowego momentu, no bo wtasnie od malerikosci wiedziatam o chorobie no
i wiadomo, ze gdzie$ sie tam z czasem wiecej sie dowiadywatam, interesowatam sie. Jednak gdy
dojrzewasz, to sie po prostu dowiadujesz wiecej o sobie i zaczynasz rozumiec siebie, otoczenie,

itd., Nie, szoku nie byto.

10:20 — TEZ POTRAFIE

Informacja o wycieczce — jej niespodziewane pojawienie sie wywotuje fale radosci w klasie.
Gtosne Smiechy i intensywne szepty pokazujg wyrazng aprobate dla pomystu wychowawczyni.

Sama zresztg sie ciesze. Chociaz nie — cieszytam sie do momentu, gdy nie podano planu



podrdézy. Kilkugodzinny trekking z perspektywy zdrowej osoby, nawet jesli to nie spetnienie
marzen, jest czyms jak najbardziej wykonalnym. Mnie jednak catkowicie to dyskwalifikuje.
Strome podejscia, wahania ci$nienia, duze przecigzenia, nieréwna powierzchnia, i tak mozna

by wymienia¢ w nieskoriczonosé...

Czasami mam ochote juz zignorowaé te wszystkie lekarskie zalecenia. Coraz czesciej chce
pokaza¢, ze tak — ja tez potrafie biega¢, ja tez moge bra¢ w udziat wyjazdach, ze tez potrafie
normalnie funkcjonowac. Pytanie tylko po co, a przede wszystkim komu? Tym wszystkim,

ktorzy drwig z moich ograniczen?

Bierz sie w gars¢. Wdech. Wydech - powtarzam w gtowie swojg mantre. Nie pierwszy raz

choroba zmusza mnie do rezygnacji z plandw i nie pierwszy tez raz budzi pytanie ,co by byto

gdyby...”.

Nie moge sie bardzo wysilac. Ludzie z duza wadg wzroku nie powinni nosi¢ bardzo ciezkich rzeczy,
itd. Chodzi o to, ze jakies zytki w oczach i inne naczynka mogg peknac. Ciezko tez jest mi ocenié
odlegtos¢, na przyktad lecacej pitki, ale bez przesady. Nie jestem jakas$ krucha. Nie powinnam tez
np. na jakichs super mocnych rollercoasterach jezdzi¢ czy, na bungee skakac¢ bo za duze cisnienie.
Nieprzyjemnie byto tez, gdy w maturalnej klasie wszyscy robili prawko, a ja nie mogtam. Prawo

jazdy to jest jednak istotna rzecz w zyciu i jednak fajnie mie¢ auto.

15:32 — PRZESYT

Z ulgg kieruje sie w strone przystanku. Stawiam miarowo krok za krokiem. Oczy skierowane w
dot starajg sie Sledzi¢ wszystkie nieréwnosci na chodniku, tak jakby po o$miu godzinach miata
sie na nim pojawic¢ jakas niemozliwa do sforsowania przeszkoda. W istocie jednak pokonuje te
droge mechanicznie, zostawiajgc sobie przestrzen na mysli kottujgce sie dzien w dzierh w moje;j

gtowie. Wytgczam sie.

Sprawdziany, zadania, kartkowki — przed tg pracg stoi kazdy uczen. Ciggte zmagania z
konsekwencjami jakie niesie ze sobg niepetnosprawnosé to jednak zupetnie inny rodzaj ,pracy”.
Uwypukla sie to zwtaszcza tutaj: w szkole, na ulicy —wsrdd ludzi. Nieustanna czujnosé, wytezone
zmysty, ktére w pore muszg wykry¢ kazdy rodzaj ,,niebezpieczenstwa”, towarzyszy mi niemalze

Zawsze.



PrzebodZcowanie —tak wtasnie moge okresli¢ swdj stan ostatnio. A wtasciwie od dawna Chmara
impulsow atakuje mnie zewszad. Zgietk szkoty, uczucie zagubienia, a przede wszystkim brak

wsparcia lub chociazby poczucia akceptacji, do ktérej bytam przyzwyczajona.
Jest tego po prostu za duzo.

W momencie wyboru specjalnej szkoty podstawowej chodzito o mojg niepetnosprawnosé.
Rodzice chcieli zeby to byta mniejsza klasa, takie bardziej wspierajgce Srodowisko. uczniowie z

niepetnosprawnosciami to maksymalnie tylko pie¢ osdb na klase. Bytam bardzo zadowolona.

17:20 — OAZA

Dom — moze to banat, ale jest to dla mnie pewnego rodzaju bezpieczna przystan. Czuje sie tu

przede wszystkim swobodnie. Mam poczucie bycia akceptowang — czytaj: normalna.

Siadam za biurkiem. Szaros$¢ przestrzeni widocznej za oknem kontrastuje z duzym ekranem
monitora, ktory rozéwietla sie feerig kolorowych pikseli. Po chwili i ja jestem w stanie uchwycié
je jako spdéjny obraz. Dynamicznie zmieniajgce sie karty przegladarki, wyskakujgce
powiadomienia, ruchome reklamy — Zadna z tych rzeczy nie ufatwia mi dotarcia do

poszukiwanej witryny. Lekko poirytowana odnajduje dobrg grupe dla oséb z albinizmem.

Mam wrazenie, ze moje przecigzenie po catym dniu momentalnie znika w chwili, gdy przed
oczami ukazuje mi sie catfa seria pytan, na ktére wcigz nikt nie udzielit odpowiedzi. Z zapatem
zasiadam do pisania komentarzy. Rytmicznie naciskam przyciski klawiatury. Litera po literze
wyklikuje swoj przekaz, swojg porade lub zwyczajne stowa pocieszenia. Mogtabym to robi¢

catymi godzinami.

Rodzice matych dzieci proszg gtéwnie o porady zdrowotne. Pytajg o kwestie smarowania albo o
kwestie wzroku. Bardzo czesto jest to na zasadzie polecania sobie okulistow i dermatologdéw w
danym miescie. Np.: ,Jestem z Katowic, gdzie znajde fajnego, doswiadczonego okuliste”.. Miato

powstac jakie$ stowarzyszenie, jeszcze go nie ma.

19:19 — NA ROZDROZU



Mam do wyboru dwie drogi: uzalanie sie lub dziatanie, biernos¢ lub aktywnosé. Choroba to
jedno, jednak bycie zywym przyktadem na to, ze slogan ,chcie¢ to mdoc” w istocie nie jest tylko
pustym frazesem, to drugie. Akcje na rzecz ludzi potrzebujgcych, edukacyjne publikacje, zbidrki
charytatywne, czy zwykte uswiadamianie dodajg mi poczucia sprawczosci. Amoze i Swiadomos¢
bycia potrzebng? Gtebokie przekonanie, ze wszystko dzieje sie po cos, pcha mnie dalej do
dziatania. W pewien pozytywny sposéb przymusza, by chwilowa apatia i trudy codziennosci nie

zdominowaty myslenia.

Na razie tak wiele pod katem albinizmu nie robitam poza moim wystgpieniem w TVN i chciatabym
w przysztosci zaczgc cos wiecej robié np. dla oséb w Afryce, bo tam sg przesladowania. Wptacam
na jakas zrzutke, ale sama na razie nic pod tym katem nie organizowatam. Troche tez dziatam na
rzecz uswiadamiania. Chodzi tu o kwestie jezyka. Ludzie mowig na przyktad, ze: ,kto$ mnie

potraktowat, jakbym byt niepetnosprytny”. W takich kwestiach po prostu ttumacze.

19:54 - WY

Inni widzg we mnie tylko to, co powierzchowne — wade wzroku, niecodzienng urode, mniejszg
sprawnos¢ fizyczng i. Przedkfadajg te elementy ponad wszystko inne, tak jakby to wtasnie one

mnie definiowaty.

Jakie uczucia to u mnie wywotuje? Smutek (chyba jest to zbyt wymijajace okreslenie)? Zal (ale

do kogo miatby on by¢ skierowany)? A moze frustracje (na ten moment najlepiej pasuje).

Ona powoli narasta. Kumuluje sie we mnie w kazdej chwili, gdy moje osiggniecia sg

przyémiewane przez ograniczenia.

Ograniczenia ma kazdy. Nie wytykajcie ich tylko mnie.



