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Przeklenstwo...

Tak! To jest przeklenstwo! Nikt przeciez na wtasne zyczenie nie sprowadza na siebie takiego
ogromu rozpaczy. Rozpaczy, ktéra ogarnia, gdy kto§ méwi, ze dziecko bedzie
niepetnosprawne. | to zeby jeszcze co$ nieduzego, moze jakas niewydolnos¢, moze
niesprawna raczka, albo nézka. To jako$ tatwiej przetkngé. Ale petne, czterokonczynowe
porazenie mbzgowe??? Nie, nawet nie jestescie w stanie sobie wyobrazi¢ jaki to bél. | tzy... Bo
tez, w poczuciu beznadziejnosci wylatam cate morze. Gdy my$latam, ze juz wiecej nie moge ?
zawsze znajdowalty sie kolejne. | wielokrotnie wydzieratam sie w pustke, pytajac ?dlaczego ja?
Dlaczego moje dziecko?? Jak wariatka ? powie kto$. Moze i tak. Moze wariatka! Ale niech nie
ocenia tego nikt, kogo to nie dotkneto.

Przeklenstwo... Tak! Gdy trzeba zagryza¢ do bolu wargi, przetykajac zelaziscie smakujgce
krople krwi, stuchajac, jak od kilku godzin dziecko po prostu wyje. Wyje z bélu, jaki sprawiajg
bezwtadne konczyny, albo po prostu zwykte dolegliwosci, ktérych zdiagnozowaé sie nie da, bo
przeciez nie ma z nim komunikacji. | nattok mysli, natretne, powtarzajgce sie w kétko: ?niech
ona przestanie, prosze, niech juz przestanie, bo zwariuje!?. | kolejne tzy...

Przeklenstwo... Gdy siedzi sie u lekarzy, ktdérzy wcigz na nowo kazg sobie opowiadag, jak to
byto. Wcigz od poczatku przywotywaé z pamieci ten moment, gdy w wyniku pieprzonego
zaniedbania lekarskiego, moje dziecko urodzito sie prawie martwe, a w efekcie jest jakie jest. |
wic sie przed nimi w bélu wspomnien, podczas gdy oni kiwajg gtowami i nic nowego wcale nie
wymyslajg. Oni wszyscy potrafig jedynie kiwa¢ gtowami... albo rozktadaé rece... darmozjady,
tapiduchy cholerne...

Inaczej jak przeklehstwem nie da sie nazwac wielu godzin obserwacji wykrzywionej z bélu
twarzy wtasnego dziecka, tez sptywajgcych po twarzyczce i czestokro¢ nieludzkiego wycia
podczas wyczerpujacej rehabilitacji i setek ¢wiczen. Takich, ktére i tak pozwalajg osiggaé
jedynie niewielkie postepy. | ta Swiadomos¢, ze jest to potrzebne wcigz i wcigz, ze nigdy sie nie
skonczy, ze ten bdl, ten wysitek, tzy, grymas na twarzy i wycie, bedg towarzyszy¢ mojemu
dziecku do konca zycia. Do konca zycia!ll

Przeklenstwem tez jest Swiadomosé, ze ona nigdy nie powie do mnie ?mamo?. Tak wprost,
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gtoéno i wyraznie. Ze nie podbiegnie do mnie, nie przytuli sie sama z siebie, ze nigdy nie
bedziemy sie bawic tak, jak bawig sie zdrowe dzieci. Czy to na plazy, w domu, czy w ogrodzie.
O obted przyprawia mysl, ze nie pdjde z nig tak po prostu na spacer, za reke, ze nie zada mi
dziesiagtek pytan, jak to czynig ciekawe Swiata dzieci, a w przysztosci ? nigdy mi nie opowie o
swojej pierwszej mitosci, ze nigdy nie bedzie dzieli¢ sie ze mng swoimi planami i marzeniami...

Jak wytrzymac to wszystko, dzieh po dniu, miesigc za miesigcem, rok za rokiem? Jak zy¢ ze
Swiadomoscig tego wszystkiego i jak nie traktowacd jak przeklenstwa, gdy mysli w rodzaju
?gdzie jg oddac?? pojawiajg sie...? Tak... pojawiajg sie... | méwie wam: dziecko
niepetnosprawne to przeklenstwo...

...blogostawienstwo

Btogostawienstwem byto dowiedzie¢ sie, ze moje dziecko bedzie zyto! Ze pomimo jedynki na
Apgarze ? zawalczyto, by pozostaé na tym Swiecie. | gorace tzy wdziecznosci, gdy ta malutka
istotka jednak nie odeszta ode mnie. Moja kochana coéreczka! Taka bezbronna, taka biedna, tak
potrzebujaca opieki... Opieki, ktdrg tylko ja moge jej zapewnic... | ta obietnica wyszeptana do jej
malutkiego uszka: ?bede sie tobg opiekowac...?

Btogostawienstwo! Tak! Gdy obserwuje, z jaka sitg i determinacjg to dziecko ¢wiczy, trenuje,
przezwycieza swoje ograniczenia, osigga coraz to nowe poziomy rozwoju. Kazdy, kto rozwija to
w sobie naturalnie, nie jest nawet Swiadom, jakim sukcesem jest nauczycC sie podnosi¢ reke w
okre$lonym kierunku. Albo prébowaé choéby pacna¢ dtonig lezacy na stole przedmiot. Kazdy
taki sukces to pokaz zwyciestwa determinaciji i woli walki. To btogostawienstwo ? méc widziec,
jak to sie spetnia, a moja céreczka jest z siebie wéwczas taka zadowolona...

Wielkim btogostawienstwem jest fakt, ze dzieki jej niepetnosprawnosci moge poznacé tyle
fascynujgcych, roznych oséb. W jej otoczeniu pojawiajg sie nagle ludzie, ktérzy traktujg jg jak
normalne dziecko, mnie jak normalng matke i wszystko jest w porzadku. Ci ludzie, oni wszyscy
sg niesamowitymi przyjaciotmi, dajg niebywate wsparcie, odkrywajg $wiat o wiele bogatszy od
tego, ktéry znamy na co dzieh. Pokazuja, ze upér i determinacja w walce o kolejne postepy w
rozwoju mojej céreczki jest czym$ wspaniatym, cudownym, dajgcym powody do radosci.

Tak! Mie¢ niepetnosprawne dziecko to btogostawienstwo! Dar! Bo majac je ? nagle odkrywam w
sobie cechy, ktorych istnienia nie podejrzewatam. Razem z nig ucze sie walczyé. O swoje i 0 jej
rzeczy, sprawy, prawa. Ucze sie prosi¢, domagac, zagdac. Dzieki niej nauczytam sie
determinaciji, sity woli, checi przetrwania, instynktu walki. Tego, ze nie wolno sie poddawac, na
przekdr wszystkiemu. To ona nauczyta mnie dostrzega¢ we wszystkim nutke pozytywna. |
usmiechac sie do swiata, nawet gdy wszystko idzie Zle. Zachowa¢ pogode ducha mimo
wszystko. A potem pojawiajg sie pytania ?czemu sie usmiechasz? Jak ty sie mozesz w ogole
usmiechacé?? A co? Do konca zycia mam siedzie¢ na tytku i rycze¢, uzalajgc sie nad soba, jak
strasznie mi Zle, jak mnie los pokarat? Ze mam przergbane? Ze urobiona jestem po sama
dupe? Ze mam wszystkiego do$é i tylko palnaé w teb chce sobie? Kazdemu sie zdaje, ze tak
wiasnie mysle! Ze tylko tak da sie mysle¢ przy takim dziecku! A to géwno prawda! Bo ta mata
istotka potrafi nauczy¢ radosci... i mitosci...
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Btogostawienstwem jest posiadanie dziecka niepetnosprawnego. Mojej matej, $licznej céreczki.
Gdy spogladam w jej wielkie, szeroko otwarte, najpiekniejsze w $wiecie oczy, widze w nich
wszystkie niewypowiedziane stowa, ktére nie moga przedrzeé sie przez nieporadne gardto. Gdy
dotyka mnie niezgrabnie swojg raczka, wtedy czuje wszelkie czutosci zebrane w jeden
chaotyczny dotyk i moje serce topi sie jak wosk. Gdy przytulam jg, by przeniesc¢ jg do t6zeczka,
jej malutkie ciato tak przyjemnie ogrzewa i czuje, ze moge uchronic jg przed catym ztem tego
Swiata. Ona jest moja, a ja jej! | nigdy, nikomu, nigdzie jej nie oddam! Ona jest moim zyciem i
kocham jg catym sercem. Do konca $wiata i 0 jeden dzien dtuzej! | méwie wam: dziecko
niepetnosprawne to prawdziwe btogostawienstwo... {comments on}

ja, Kasia

(opracowanie na podstawie rozméw: Rafat ?Zadra" Wieliczko)
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