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Jak zy¢€ jako

doroste dziecko
hiepethosprawne?

Katarzyna Maria Krol

Nastgpit kolejny nowy rok 2020. Tak jak zmieniajg si¢ dni, lata, tak i nam ich przybywa. Kiedys bylismy matymi
dziecmi, dzis jestesmy dorostymi. Dla naszych bliskich: rodzicow, opiekunow, rodziny pozostaniemy zawsze dziecmi.
Z niepetnosprawnosciq niektorzy z nas zyjq od urodzenia, inni nabyli jg w ciggu swojego zycia. Jednak ciggle jestesmy
dzieémi, tylko tyle, ze juz dorostymi, z bagazem nowych doswiadczen: tych dobrych i tych nienajlepszych. Co otrzymalismy
od swoich bliskich? Czego si¢ nauczylismy? Jakie nabylismy umiejetnosci? Czy potrafimy zy¢ samodzielnie?

Jakie byly nasze poczatki?

Gdy byli$my mali i dorastali$my, nasi bliscy otaczali nas
»parasolem ochronnym”. Mimo, Ze jesteSmy dorostymi oso-
bami, to rodzice nadal czuja si¢ zobowiazani do nieustajacej,
bezposredniej opieki nad nami. Niektorzy z nas sg catko-
wicie niezdolni do samodzielnej egzystencji. Zrozumiate
wige, ze zawsze kto$ sprawny jest obok aby nam pomoc.
Natomiast wigkszo$¢ z nas chce by¢ samodzielna i przy
niewielkiej, wlasciwiej pomocy jest to mozliwe. Czgsto py-
tamy: dlaczego nasi bliscy nie potrafig zaakceptowac faktu,
ze osoba niepelnosprawna chce pracowac, sama mieszkac,
stworzy¢ swojg wlasng rodzing? Wielokro¢ czujemy pre-
sj¢, by nie dokonywa¢ zadnych zmian, co powoduje w nas
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nie tylko poczucie bezsilnosci, ale takze strachu lub ubez-
wlasnowolnienia. Narasta w nas bunt, pojawia si¢ depresja,
samotnos¢. Nie jestesmy szczesliwi, w efekcie koncowym
jestesmy niesamodzielni zyciowo, bierni. I tak tworzy sig¢
btedne koto. Dorosta osoba niepetnosprawna jest przeciez
tak samo wartosciowym cztowiekiem jak osoba petnospraw-
na. Jak kazdy cztowiek czujemy potrzebe akceptacji, dowar-
to$ciowania, mitosci oraz satysfakcji z wlasnych dokonan.
Niestety osoba niepelnosprawna jest zazwyczaj postrzegana
stereotypowo jako istota niesamodzielna, nieporadna, staba,
wymagajaca nieustannej opieki, czesto roszczeniowa i zto-
sliwa. Bywa, ze osoby petnosprawne traktuja nas jak duze
dziecko, ktore mozna pogtaska¢ po glowie, uzali¢ sig¢: ,,0j,
jakis ty biedny, jak ci¢ los skrzywdzit lub pokaral”.
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Czy nasza codzienno$¢ musi tak wygladaé?

Czy musi by¢ tak w rzeczywisto$ci? Czy stereotypy
sa dominujacym obrazem w odbiorze nas, 0sob niepetno-
sprawnych? Réznimy si¢ sposobem poruszania, naszymi
nogami bywa wozek, podpieramy si¢ kulami, nasza mowa
czasami bywa niewyrazna, zachowanie odbiega od og6lnie
przyjetych norm. Jak kazdy cztowiek mamy swoje marze-
nia, ambicje, chcemy podejmowaé decyzje samodzielnie,
chcemy zy¢ 1 kocha¢. Napotykamy w naszej codziennosci
rozne bariery, ktore z lepszym czy gorszym skutkiem stara-
my si¢ pokonywa¢. Wbrew pozorom, jedng z barier w by-
ciu samodzielnym dorostego dziecka niepetnosprawnego
potrafig by¢ nasi najblizsi, rodzice, opickunowie. Trudno
im zaakceptowac fakt, ze chcemy decydowaé sami, po-
nosi¢ konsekwencje naszego postgpowania. Bojg si¢, czy
nasze decyzje beda adekwatne do sytuacji, czy sobie pora-
dzimy, czy nie zostaniemy skrzywdzeni.

I dlatego my, doroste dzieci niepetnosprawne pytamy si¢
— jak dalej zy¢, gdy czasami brakuje akceptacji, wsparcia
ze strony najblizszych w naszym dazeniu do samodzielno-
$ci? Czy mamy walczy¢, obrazac sig, czy raczej zrozumiec,
poszuka¢ przyczyn nieustajaco roztozonego nad nami ro-
dzicielskiego parasola ochronnego?

Rodzicielstwo osoby niepelnosprawnej — wieczna
obawa

Rodzi si¢ dziecko niepelnosprawne. Czesto bywa, ze
jego choroba nie jest zdiagnozowana przed rozwigzaniem.
Bliscy sa w szoku, bo przeciez nie tak miato by¢. Nikodem
Sadtowski, autor bloga Rock Daddy i ksigzki pt. ,,Stowo na
A”, tata Maksa, chtopca z autyzmem tak opisal swoje dozna-
nia: ,,Ja bytem zatamany, bo to jest przeciez moje dziecko.
Kocham go nad zycie, gdzie$ tam wczes$niej wyobrazalem
sobie, ze bede mogt z nim pogra¢ w pitke, pojs¢ gdzies jak
tata z synem, a nagle okazalo sie, ze to nie bedzie mozliwe.
To byto troche tak, jak przechodzenie przez zatobe: od zto-
sci, przez niedowierzanie, pdzniej przez pretensje do Swia-
ta: <<Dlaczego to my?>>, az po pewnym czasie przyszta
akceptacja. U mnie to na szczescie przyszto dosy¢ szybko
i wtedy podjatem decyzje, ze pdjde na studia, zeby wiedzie¢
jak prawidlowo rozwija si¢ dziecko i przede wszystkim,
jak pomdc mojemu synowi”. Nie kazdy rodzic ma w sobie
jeszcze tyle sily, samozaparcia , by samemu zdobywac wie-
dzg. Te stowa tylko potwierdzaja wyniki badan naukowych,
ze rodzice dziecka niepelosprawnego po zdiagnozowaniu

jego choroby zostaja wilasciwie sami, bez fachowej wie-
dzy, bez wsparcia psychologicznego, pedagogicznego. Sa
bezradni, czuja si¢ niekompetentni. Dziataja intuicyjnie,
kierujac sie przy tym strzepkami wskazowek uzyskanych
od fachowcow. Szukajg informacji o dysfunkcji, o mozli-
wosciach leczenia, rehabilitacji. Niektorzy, z czasem, staja
si¢ specjalistami. Ale dla kazdego rodzica najwazniejsze
jest uzyskanie odpowiedzi: czy 1 w jaki sposdb moge po-
moc swojemu choremu dziecku? Nie jest wazne, czy to
male dziecko czy doroste. Niektorym, niestety nie udaje
si¢ zaakceptowac niepetnosprawnosci dziecka. Rodzic nie
majac odpowiedniego wsparcia, reaguje bezsilnoscia, roz-
pacza lub depresja. Zaden czlowiek, a w szczegodlnosci ro-
dzic nie jest przygotowany na taka sytuacje. Dlatego mam
taki szacunek do swoich rodzicow. Kazde rodzicielstwo to
wielki strach. Strach, czy si¢ podota, czy si¢ nie skrzywdzi
dziecka, czy si¢ go dobrze wychowa. U rodzicow dzieci
niepetnosprawnych ten strach jest silniejszy i nie zmniejsza
sie, jak dziecko skonczy 18 lat. Wprost przeciwnie. To jest
wieczna obawa o jego przysztos¢. Nie jest tatwo zmagac
si¢ z codzienno$cig. Generalnie, w odbiorze spoltecznym
unika si¢ rozmdéw na temat takiej rodziny. Ogranicza si¢ to
czesto do stwierdzenia, Ze maja trudno, ale musza sobie ja-
kos poradzi¢. I rodzice, i bliscy na ile moga, na tyle probuja
znalez¢ motywacj¢ do dzialania. A co dalej? Co si¢ dzieje
z osobg niepelnosprawna w sytuacji, gdy zabraknie rodzi-
cow, gdy inni bliscy nie moga si¢ opiekowac? Pozostaja
DPS-y, ktdre w praktyce sg spotecznymi gettami. Dlatego
tak wazne jest, aby wspomoc rodzing w nauce samodziel-
nosci osoby niepelnosprawnej oraz w stworzeniu takich
warunkéw materialnych, aby doroste dziecko niepetno-

sprawne moglo zy¢ dalej samodzielnie.
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Recepta na zycie. Czy jest jaka$?

A czy my, dorosli niepelnosprawni mamy jakie$ konstruktywne pomysty na cigg dalszy naszego zycia? Nam czgsto wydaje
si¢, ze wiemy jak zy¢. Jestesmy doro$li. Nie potrzebujemy wsparcia, niczyich rad, pouczen. Tak szczerze mowige, to uwazamy,
ze nasi rodzice tylko nas ograniczaja. A to nie jest tak, ze nasi rodzice nie zdajg sobie sprawy z naszych potrzeb. Oni tylko nie
bardzo wiedza, jak mozemy je realizowaé. W wigkszosci sa to sprawni rodzice, ale przybywa im lat i takze wymagaja opieki.

Nikt nie dat im recepty, przepisu na bycie dobrym (czy jakimkolwiek) rodzicem. To jak eksperymentalna operacja
na otwartym sercu. [ to w warunkach ekstremalnych, gdyz od poczatku do konca to jest wielki strach o nasze zycie, bezpiec-
zenstwo, zdrowie i przysztos¢. My chcemy by¢ samodzielni niezalezni, odwazni. Rodzice moga nas uchroni¢ przed czgscia
zagrozen. Jednak nie mozemy polega¢ wylacznie na wsparciu bliskich, czy przecenianiu wlasnych mozliwosci. Pomoc musi
by¢ systemowa, nie mozna w nieskonczonos¢ pomijac¢ problemow osob niepetnosprawnych. My nie chcemy zy¢ na margine-
sie spoteczenstwa, ale bez wsparcia nie tylko rodzicow po prostu sobie nie poradzimy.

Art. 71 ust. 1 Konstytucji gwarantuje uwzglednienie dobra rodziny w polityce panstwa, jak tez szczegolng pomoc rodzinom
znajdujacym si¢ w trudnej sytuacji materialnej 1 spotecznej. Tak wyznaczony standard pomocy rodzinie, w ktorej wystepuje
niepetnosprawno$¢ wzmacnia norma zawarta w art. 69 Konstytucji. Stanowi ona, ze osobom niepetnosprawnym wladze
publiczne udzielaja, zgodnie z ustawa, pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, przysposobieniu do pracy oraz komunikacji
spoteczne;.

A jaka jest rzeczywisto$¢? Ten temat i pytanie: jak dalej tu zy¢? Pozostawiam do rozwazan. Moze zaowocuje konkretnymi
pomystami, dzialaniami, ktore dadza satysfakcjonujace odpowiedzi, jak radzi¢ sobie z codziennoscia, z trudno$ciami, czy bari-

erami. Jak pomoc rodzicom unikac¢ nadmiernego ochraniania czy wyreczania swojego dorostego dziecka niepetnosprawnego.

Katarzyna Maria Krol
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