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Temat poruszony przez Kasie w artykule ? A wolno mi nie teskni¢? ? wydaje sie by¢ bardziej
ztozony i chyba powinien zostaé poruszony w co najmniej dwéch kontekstach. Po pierwsze,
chodzi o koniecznos¢ uswiadomienia sobie przez rodzicow dzieci wyjgtkowych (czyt.
niepetnosprawnych badz przewlekle chorych) prawa do swoich potrzeb w ogdéle. Zrozumienie,
Ze realizacja wtasnych marzen, planéw czy ambicji, oczywiscie na miare mozliwosci, jakie
stwarza rzeczywistos¢, nie czyni ich gorszymi rodzicami. Po drugie, dokonanie zmiany postawy
innych os6b wobec rodzicéw dzieci wyjatkowych. Rodzicow, ktorzy czasem resztkami sit
prébujg uszczknaé co$ dla siebie z przeciez nietatwego zycia.

?Spetniona mama - szczesliwe dziecko?, a raczej ?Spetniony rodzic - szczesliwe dziecko? - to
tylko niektére hasta, jakie mozna znalez¢ w kolorowej prasie. Niestety zadne z nich nie dotyczy
rodzica dziecka wyjatkowego. Przypadek? Raczej nie. PrzywykliSmy do myslenia
stereotypowego. Miejsce rodzica dziecka wyjgtkowego jest przy dziecku. Rodzic takiego
dziecka nie ma prawa wypoczywag, nie przystoi mu ubrac sie w lepsze rzeczy, czy posiadaé
dobry samocho6d. On powinien by¢ smutnym, biednym, zgorzkniatym cztowiekiem, dla ktérego
zycie sie skonczyto. Kazdy, kto prébuje przetamac ten schemat, spotyka sie ze zdziwieniem,
dezaprobatg czy wrecz mianem ztego rodzica. A przeciez nikt, w sytuacji, gdy zmaga sie z
jakimis trudnosciami, nie chce lito$ci, uzalania sie czy biadolenia. Woli raczej ustyszec, ze inni
doceniaja, a przynajmniej akceptuja to, ze stara sie byé normalnym cztowiekiem.

Mimo tego, ze nie jestem ?matkg kwokg? ktéra wszedzie tylko z dzieckiem i dla dziecka, duzo
czasu zajeto mi rozgrzeszenie siebie z powrotu do pracy i pozostawienia mojej céreczki pod
opieka innych oséb. A pierwszy kilkudniowy wyjazd bez Antosi przyptacitam wigkszym niz
zwykle rachunkiem za telefon. Wynikato to z myslenia, ze ona (moja coreczka) nie dos¢, ze
chora, to jeszcze bez mamy, ze inni nie bedg potrafili sie nig zajac, ze nie beda umieli odczytaé
jej potrzeb, wreszcie, ze bedzie tesknié. Teraz jednak wiem, ze bytam w btedzie.

Zrozumiatam, ze tak jak zdrowe dziecko wyrasta z pomocy rodzicow i chce samo do$wiadczac
zycia, podejmowac decyzje, uczy¢ sie odpowiedzialnosci, tak wyjatkowe dziecko nie powinno
by¢ ograniczane do $wiata, ktéry stworzyli mu rodzice. Powinno mie¢ mozliwo$¢ doswiadczenia
czynnej obecnosci w jego zyciu takze innych oséb. Pozwolenie innym osobom, by zaopiekowali
sie przez jaki$ czas naszym wyjatkowym dzieckiem, stanowi dla niego niesamowitg stymulacje,
cenng tym bardziej, Zze dokonuje sie w naturalnych warunkach, a nie na sali éwiczen, czy
podczas innych zajeé. W koncu kazdy z nas jest inny, dlatego nieco inaczej bedzie sie
zajmowat sie wyjatkowym dzieckiem, pomimo wykonywania takich samych obowigzkow.
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Dlaczego wigc miatabym tego moje dziecko pozbawia¢? Dlaczego jeszcze ja miatabym
ogranicza¢ mu swiat? Ono przeciez chciatoby poznac¢ dotyk, gtos, sposob bycia babci, dziadka
czy cioci. | jeszcze cos. Uwazam, ze dziecko, ktore potrafi przebywaé w towarzystwie innej, niz
mama czy tato, ?opiekunki? nabyto nowg umiejetnos¢. Nauczyto sie, ze od czasu do czasu,
bedzie zajmowat sie nim kto$ inny. Jest to jednoczesnie przejaw jego samodzielnosci, moze nie
wyrazonej przez dziatanie, ale samodzielnosci na jego miare. Nie powinniSmy tego mu
zabieraé. W koncu pozostanie bez rodzicéw u babci jest wielkim wyzwaniem nawet dla
zdrowych dzieciakow.

Natomiast z punktu widzenia nowych opiekundw, sprawowanie opieki nad wyjgtkowym
dzieckiem to cenne dos$wiadczenie. Przynosi efekty juz przy kolejnym spotkaniu. Nagle stajqg sie
jakby $mielsi. Wiedza, jak sie przywitaé, nie bojg sie przytuli¢, zaczynajg do dziecka mowic.
Stajg sie tez bardziej empatyczni wobec rodzica dziecka wyjatkowego, bo na chwile ?zaktadajg
jego buty?.

Wazng sprawg jest tez uswiadomienie sobie, ze to, co wydaje sie atrakcyjne dla nas, nie musi
takie by¢ dla naszego dziecka. Jazdy w foteliku samochodowym przez dtugie godziny na pewno
nie zrekompensuje widok morza czy inne zwigzane z pobytem nad morzem przezycia. Dla
wyjatkowego dziecka nie wytworzg zadnej wartosci dodanej, gdyz zwyczajnie z wielu rzeczy nie
bedzie ono mogto skorzystaé. A do tego dojdzie jeszcze frustracja rodzicow. Temat wspolnych
wakacji powraca w naszej rodzinie co jakis czas. Na razie konczy sie tym, ze wszyscy
zostajemy w domu. Niemniej jednak wazne jest umiejetne rozdzielenie potrzeb rodzicéw i
dziecka oraz dokonanie wtasciwej oceny, co bedzie dla wszystkich najlepsze.

| teraz juz zupetnie na koniec moze dobrym pomystem bytoby zorganizowanie kolonii dla
wyjatkowych dzieci. Kto§ moze powiedzie¢, ze to irracjonalne. Ale wyobrazmy sobie, ze dziecko
ma opiekuna na state dzien i noc, do tego rehabilitacje i inne zajecia terapeutyczne. | wszystko
w jednym miejscu. A do tego mili, serdeczni ludzie z pasjq realizujgcy swoje powotanie. Czy cos
takiego mogtoby sie zdarzy¢?
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