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Artykut dedykuje wszystkim tym, ktorzy nie potrafig zrozumiec, ze inny nie znaczy gorszy...

*kk

Pod opieka Fundacji Oswoié Los jest coraz wiecej potrzebujacych dzieci. Sledzimy losy
niektorych z nich i widzimy, jak wiele zaangazowania wktadaja rodzice w rehabilitacje i leczenie
swoich pociech. Nie jestesmy jedynymi, ktorzy probujg potrzgsna¢ swiatem, zeby zapewnié
szanse na rozwoj swojego dziecka. Czasami jednak Swiat potrafi wstrzgsng¢ nami. Ostatnio
przeczytatam na blogu kolezanki...

?Dzis mam dota strasznego, smutna jestem, ktos bliski dzis powiedziat: - zobacz, jak bys miata
dobrze z dwdjkg dzieci, a teraz musisz sie cate Zycie meczyc z chorym niepetnosprawnym
dzieckiem. Po co ci takie dziecko? Zatkato mnie catkiem, {zy w oczach, gniew... ?

Powiem szczerze... Nie bytam gotowa na wychowywanie niepetnosprawnego dziecka. Zawsze
przerazato mnie cierpienie, ktdre towarzyszyto chorobie czy kalectwu. Dostatam od losu
Michatka i nauczytam sie wielu bardzo waznych rzeczy o sobie. Nauczytam sie kochaé... mimo
wszystko. To uczucie rodzito sie w strachu, cierpieniu i wielkim rozgoryczeniu, przyznaje.
Ciesze sie jednak, bo przetrwatam i wydoro$latam. Nie oczekuje od dziecka, by spetniato moje
aspiracje. Nie oczekuje od moich dzieci niczego nadzwyczajnego. Chce, by byty szczesliwe, bo
to uszczesliwi mnie - matke.

Kiedy urodzit sie Szymon bytam przerazona, ze nie uda sie go usprawnic tak dobrze jak
Michatka. Przyszto$¢ bardzo mnie niepokoi, to prawda. Pamigtam jednak pewng
sytuacje...Siedziatam na korytarzu, a wokot mojego syna zrobito sie zamieszanie. Popatrzytam
przez szparke, a moje dziecko byto wentylowane aparatem ambu. ? Umiera...? - pomyslatam. |
caly ten niepokdj o przyszto$¢ okazat sie by¢ niczym w poréwnaniu do tego strachu, ktory
czutam na my$l| o roztace z dzieckiem. Nie wyobrazatam sobie... jak mogtabym chodzi¢ na gréb
mojego Szymona? Mam go tu i teraz, moge przytulaé i cieszy¢ sie jego bliskoscig. Nie jest
zdrowy, nie bedzie tez pewnie sprawny. Ale to moje dziecko, nie chce za nim tesknic! Nie chce
dotyka¢ marmurowej ptyty, wole trzymac go za jego malenka, by¢ moze niesprawnag raczke...
Przeciez to jest méj wyczekiwany syn, zrodzony z wielkiego uczucia.

Co Ty cztowieku wiesz o mitosci, mowigc: ?po co Ci to dziecko??... To jest bardzo, bardzo
proste. Po to, by kochaé i by¢ kochanym. Myslisz, ze dziecko z M6zgowym Porazeniem
Dzieciecym nie czuje, nie ma prawa do szczeécia? Ty chcesz dla siebie wygodnego zycia,




Lepiej zmilcz

Dodany przez Iga
$roda, 01 sierpnia 2012 20:52 -

petnego radosci. Odsuwasz widmo jakiegokolwiek niepowodzenia, a patrzac na
niepetnosprawne dzieci uzmystawiasz sobie, ze nieszczescia i choroby jednak sie zdarzaja. |
odstrecza Cie fakt, ze to mogto zdarzy¢ sie Tobie. Dlatego odsuwasz te my$li od siebie, a
walczacych o zdrowie i sprawnosc¢ ludzi spychasz na margines zycia spotecznego. Kochasz
samego siebie i swoje potrzeby, a o prawdziwej i szczerej mitoéci nie masz pojecia. Wspotczuje
Ci bardziej niz moim dzieciom szczegdlnej troski.

Dzisiaj znalaztam artykut o malenkiej dziewczynce z zespotem Downa, ktora reklamowata
ubranka dzieciece. Kto$ taki jak Ty napisat...

?Do czego doszto, Zeby CHOROBY byty promowane?! Czy to otytos¢ Grycanki czy zespot
Downa. Naprawde piekne dziewczynki, prowadzone przez dbajgce o nie matki na castingi,
mogg nigdy nie zostac nawet twarzami chrupek za 1,50 zt, a co dopiero marki odziezowej. Poza
tym jako kobieta, ktora potencjalnie ma byc¢ matkg, nie Zycze sobie oglgdania TAK chorych
dzieci, odstrecza mnie to od idei macierzynstwa jeszcze bardziej niz perspektywa wszystkich
obowigzkow, ktdre niesie za sobg opieka nawet nad zdrowym dzieckiem. ?

Zatem w Twoim zyciu nigdy dziecko nie powinno sie pojawic¢. Choroby sie nie wybiera. Nigdy
nie ma stuprocentowej pewnosci, ze dziecko urodzi sie zdrowe. A jak zachoruje po czasie,
utopisz w stawie czy zagrzebiesz pod gruzem? Tacy ludzie jak Ty przerazajg mnie bardziej niz
kalectwo. Ty masz okaleczong dusze.

? Tylko sadysta nie podda swego uposledzonego dziecka eutanazji...?

To no$ pod sercem dziecko 9 miesiecy. A potem wez do reki ndéz i odbierz mu zycie, bo nie
spetnito Twoich oczekiwan. Potrafisz? Pomysl, zanim powiesz, bo kiedy$ mozesz stang¢ przed
takim wyborem. Jeste$ w stanie zabi¢, naprawde? Kim wiegc jeste$§? Cziowiekiem? Nie. Nie
masz prawa okreslac sie tym mianem. Lepiej poddaj sie zabiegowi sterylizacji. Nie moge zniesé
kolejnych doniesien w mediach o zamordowanych dzieciach...

? Nie chciatabym kupowac ubranek mojemu dziecku z takiej linii. Wiem, zZe to okropnie brzmi,
ale nie. ?

Pewnie, ze nie. Zespdt Downa jest chorobg zakazna... Poraza mnie ludzka gtupota i
prymitywizm myslowy. Boze kochany i ja takich ludzi mijam czasami na ulicy... Skad to sie
bierze, ten brak zrozumienia dla innych? Zycie nie jest idealne, dlaczego na site wszyscy
musimy by¢ tacy sami? Gruby, niski, rudy, chory... odbiegajacy od norm ksigzkowych sg gorsi
od Ciebie? A w czym?

?Moze i stodkie, ale jakbym miata wybcor, czy urodzi¢ dziecie z downem, czy usungc, to
wybratabym to drugie. ?

Rozumiem. | nie bede Cie oceniaé, ani tego wyboru. Ja tez patrzac na cierpienie moich dzieci
zastanawiatam sie nad tym wielokrotnie. Czy znalaztabym w sobie site, zeby Swiadomie urodzi¢
bardzo chore dziecko? Nie znam odpowiedzi, bo nigdy przed takim wyborem nie stanetam.
Mam dwoje dzieci szczegolnej troski i potrafie sie jeszcze usmiechaé. Los zadecydowat za mnie
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i sity do walki sie znalazty, choé bywajg i gorsze dni. Paradoksalnie to moje dzieci dodajg mi
otuchy, cho¢ to z ich powodu bywa mi tak bardzo ciezko. Dzieki dzieciom poznatam swojg
wartos¢ i wszystko postrzegam teraz inaczej niz kiedys. Potrafie cieszy¢ sie z drobnostek.
Jestem wdzigczna losowi, ze nie musiatam podejmowac tak dramatycznej decyzji. Nikt jednak
nie zna granic swoich mozliwosci, dopoki nie stanie w obliczu tragedii. Teraz wiem, ze mamy
wigcej sity niz sgdzimy.

Zycie w cieniu choroby jest bardzo trudne. Ztoéliwe komentarze czesto odbierajg nam -
rodzicom niepetnosprawnych dzieci - resztki sit. Jeden bezmys$iny cztowiek potrafi narobic¢ wiele
szkody catej rodzinie. Strach nie jest niczym ztym (sama boje sie bezustannie), ale agresja nim
powodowana juz tak. Zanim zaatakujesz, lepiej zmilcz. IdZ do swojego idealnego domu,
pogtaszcz po gtowie swoje idealne dzieci. Ale nam sit nie odbieraj. | cho¢ moze wydac sie Tobie
to dziwne... my nie widzimy Swiata poza swoimi dzie¢mi. Chociaz sg chore, z deficytami czy
brzydkie... Dla nas sg tak samo cenne, jak dla Ciebie Twoje pociechy...

Iga
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