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Wszystkim wiadomo, ze pojawienie sie w rodzinie dziecka niepetnosprawnego, to zmiana
dotychczasowego zycia o 180 stopni. Ani udowadniac tego nie trzeba, ani po raz kolejny o tym
pisa¢. Wiedzg o tym uzytkownicy naszego portalu, wiedzg rodzice i opiekunowie takich dzieci,
wiedzg o tym osoby majace stycznos¢ z niepetnosprawnosciag niejako ?z zewnatrz? (jak ja!).
Przybywa obowigzkdw, pojawia sie kalejdoskop najrézniejszych uczué oraz ? co najwazniejsze
? reakcji wkasnych oraz (przede wszystkim!) Srodowiska.

Srodowiska, a wiec i rodziny. | o ile jeszcze znajomych czy ?przyjaciét?, ktorych sytuacja
przerosta i przestali sie pokazywac, czy odzywac do oséb majacych nieuleczalnie chore
dziecko, mozna niejako zrozumie¢ (choc tez nie zawsze, bo kazdy przypadek nalezatoby
rozpatrywac jednostkowo), to juz rodziny, a zwtaszcza tej teoretycznie bardzo BLISKIEJ,
rozumie¢ nie sposob.

Nie miesci mi sie w gtowie, jak mozna odwréci¢ sie plecami do wiasnego dziecka, bo urodzit mu
sie ?potwor? (okreslenie jak najbardziej z zycia wziete). Ograniczy¢ kontakty do suchego
?wesotych Swiat? przez telefon, na Wielkanoc i Boze Narodzenie i na tym koniec (Swieta to
wszak czas pojednania, wiec obowigzek dopetniony). | tyle... nie odzywac sie, nie reagowac,
nie zainteresowac, co u rodzonego dziecka sie dzieje, bo ma w domu ?potwora?. | jeszcze w
ten spos6b méwi¢ wokot wszystkim swoim znajomym.

Nie jestem w stanie pojaé, co powoduje osobami, ktdre zaliczajgc sie do najblizszej rodziny,
ostentacyjnie przestajg ?zauwazac? rodzicow dziecka niepetnosprawnego w codziennych
sytuacjach. Przechodzg na drugg strone ulicy, zawracajg z drogi, mijajg patrzac gdzies przed
siebie lub udajac, ze rozmawiajg przez telefon. Bywa, ze i ?uciekajg? z miejsca pracy, gdy na
przyktad do sklepu wchodzi sie z dzieckiem, to akurat musi by¢ przerwa na ?siku? i kto$
zastepuje.

Granice mojego pojmowania przekracza réwniez ?wymowkomania?, jakze popularna w takich
sytuacjach. Pal diabli, gdy ktos jest szczery i powie prosto w twarz: ?nie potrafie sie przetamac,
nie umiem podej$¢ do dziecka, nie chce przebywaé w jego poblizu, nie odnajduje sie w tej
sytuaciji, nie daje rady?. Wtedy przynajmniej wiadomo, na czym sie stoi. Nie ma jednak nic
gorszego, niz fatszywe wsparcie. ?Wiesz, ze mozesz na mnie liczy¢, ja zawsze chetnie
pomoge? - pada stwierdzenie. | gdy przychodzi moment, w ktérym z pomocy trzeba skorzystac,
proszac chociazby o zajecie sie dzieckiem na godzine, o zatatwienie zakupéw, bo samemu z
domu nie mozna sie ruszyc, czy o cokolwiek innego, to wtedy jest ta ?chwila prawdy? i sie
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okazuije, ze.... ?Chce, ale nie moge... Jestem strasznie zmeczona, boli mnie wszystko....?,
?Podjechatbym, ale jestem na drugim koncu miasta i mam mnéstwo spraw do zatatwienia...?,
?0czywiscie, ze tak, ale nie dzi$... Dopiero wrdcitam z pracy, nie mam obiadu, jeszcze tyle
zrobi€ trzeba...?, ?Bardzo Zle sie czuje... Naprawde, dzi$ nie dam rady....? Kazdy, kto przez te
sytuacje przechodzi jest w stanie od reki dopisa¢ jeszcze kilkanascie tego typu odzywek... |
okazuje sie, ze mimo deklarowanego wsparcia i pomocy, cztowiek pozostaje ze wszystkim sam,
sam musi sobie poradzié... Bo ta pomoc i wsparcie to istniejg wytacznie w poboznych
zyczeniach, a w praktyce jak jest ? kazdy wie...

Gdy spotykam sie z takimi sytuacjami, nie mieszczg sie one w granicach mojego pojmowania.
Jak to tak moze by¢? To przeciez rodzina! To przeciez najblizsi! Czesto siostra, brat, corka,
syn, bardzo blisko powigzani. | tak sie odcina¢ od nich i od ich dziecka? Pomine tu juz sytuacje
drastyczne, w ktérych rodzice odwracajg sie od wtasnego niepetnosprawnego dziecka,
przekazujac opiekg nad nim dalszej rodzinie (to temat na zupetnie oddzielny artykut). Ale takie
sytuacje sie zdarzajg i ? jak obserwuje ? wcale nierzadko. Dlaczego nikt nie mys$li o tym, ze
predzej czy pdzniej stanie sie tak, iz na zawsze moze straci¢ mozliwos¢ poznania tego dziecka,
kontaktu z nim? Dlaczego nie sg w stanie zastanowic¢ sie nad tym, ze takie zachowanie oddala
ich nie tylko od tego ?innego? dziecka, ale i od jego rodzicow? Jak mozna byc tak
krétkowzrocznym? Przeciez to zamyka drzwi na przyszto$c... | nie tylko... A co, gdy tego
dziecka w pewnej chwili zabraknie? Jesli odejdzie? | nagle pojawi sie w gtowie mysl, ze
przeciez tak naprawde nigdy sie tego dziecka nie poznato. Wnuka, siostrzenca, kuzyna... To
tylko dziecko. Bezbronne, niewinne... A jak mozna je poznac bez kontaktu z nim? Przez telefon
z zyczeniami na $wieta dwa razy do roku ? nie da sie tego zrobi¢. Wizytami ? jedna na
pétrocze, gdzie dziecko nie ma szansy przyzwyczaic sie, poznac i do nastepnego spotkania
zapomni, kto zacz?

?Spieszmy sie kochac¢ ludzi, tak szybko odchodzg...? - zawsze aktualne stwierdzenie, cytat juz
praktycznie kultowy. | wiele prawdy w nim, powtarzany jest we wszelkich mozliwych
kontekstach. A w Swietle moich dzisiejszych wywoddw jawi sie pytanie: ?Czemu im sig nie
spieszy?? Przeciez trzeba to zrobié, nim bedzie za p6zno... Nie tylko na poznanie wyjagtkowego
dziecka, ktére jest przeciez rodzing, czesto bardzo bliskg rodzing... Ale takze, nim bedzie za
pdzno na odzyskanie zaufania i uczucia rodzicow takiego dziecka...

Tak sobie bowiem my$le na koniec, a jest to my$l luzna, wynikajaca tylko z obserwacji, ze
wiadciwa reakcja na takg sytuacje, umiejetnos¢ udzielenia wsparcia i zwyktego ?bycia obok?,
pokonanie i zduszenie w sobie tego pierwotnego instynktu ucieczki od czego$ ?innego?, jest
prawdziwg miarg naszego cztowieczenstwa... A niektdérzy, niestety, po prostu do niej nie
dorastaja...

Rafat ?Zadra? Wieliczko
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