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Jednak, gdy dotyczg tematu niepetnosprawnosci, widzimy je czasem inaczej, wyrazniej. Z
pozycji rodzica dziecka z niepetnosprawnoscig wyglada to mniej wiecej tak: zaraz po
narodzinach dziecka nabywam ekstra energii do dziatania. Oto mam site na ?przenoszenie
gor?. Docieram do wiadomoéci, ludzi, lekarzy, poradni, o ktorych istnieniu nie miatem do tej
pory pojecia. Wyruszam w droge, jedna, druga, piatg. Polska, Europa, swiat ? nie ma
ograniczen (poza finansowymi). Szukam optymalnych rozwigzan, chce wyleczyé moje dziecko,
bo gdzies na pewno ktos co$ poradzi. Czasem wracam z takich wypraw z nadzieja, ze
faktycznie ? kto§ nam pomoze. | dostaje nowej energii i moge dalej dziataé. Czasem jest mnieg;j
rozowo. Mimo wizyt u najlepszych specjalistow wracam z diagnozg ? niewiele mozemy tu
pomadc ?. Oba przypadki
rozni cigg dalszy dziatan ? moge leczy¢, operowac, usprawniac lub moge rozpoczg¢ proces
akceptacji takiego stanu, jaki jest. | uczyé sie radzi¢ sobie najlepiej jak umiem ? dla dobra
naszego dziecka.

Kazda z historii daje na pewno wielkg warto$¢: z wypraw wracamy ze specjalistycznymi
informacjami i wiedzg. Z czasem stajemy sie ekspertami w dziedzinie niepetnosprawnosci
naszych dzieci. Znamy cenne kontakty, nazwiska, miejsca. Wiemy tez, gdzie nie jechaciz
czyich porad nie korzystaé. To bardzo duzo...

| co z tym zrobisz? Zachowasz dla siebie? Za miesigc, pét roku odezwie sie do Ciebie rodzic
dziecka z prawie identyczng wadg czy choroba. Jak wtedy postgpisz? Czy pomys$lisz ? zdobywa
fem te informacje sam, bez niczyjej pomocy. Niech on sobie teraz tak samo radzi

?? A moze wyciggniesz reke i pomozesz?

Osoby zajmujace sie wsparciem rodzicow dzieci niepetnosprawnych dostrzegajg pewng
prawidtowos¢ ? wiekszos¢ z nich jest chetna do pomocy i dziatania w grupie, ale istnieje grupa
rodzicow, ktorzy dziatajg w ?pojedynke?. ldg nawet dalej i bardzo niechetnie dotaczajg do grupy
rodzicdw dzieci z podobnymi niepetnosprawnosciami czy chorobami. Tak jakby bycie w grupie
miato ?rozcienczy¢é? wyjatkowos¢ ich sytuacji? UmniejszyC jej znaczenie? Nie rozumiemy
sensu gromadzenia zdobytych informaciji tylko dla siebie. W jakim$ sensie jedziemy przeciez
?na tym samym woézku?. Mozemy byc¢ dla siebie silnym wsparciem. Dlaczego wiec dla
niektoérych jest to tak trudne?

Dzi§ goraco zachecamy ? podziel sie tym, co zdobyte$ na swojej drodze. Nie wszyscy sg tak
rzutcy w docieraniu do odpowiednich lekarzy, rehabilitantow, czy sposobow pozyskania
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$rodkdw na leczenie. Mogg sobie gorzej radzi¢ i tym bardziej warto im pomaoc. Przypomnij sobie
pierwsze tygodnie po narodzinach dziecka. Pamietasz, jak czutes$ sie zagubiony i samotny?
Dzi$ jeste$ juz dalej, bo wiesz wiecej. Inni rodzice znajdujg sie na poczatku. Nie warto, aby
przechodzili przez to samo. Jestes tym, ktdry moze dac im cenne informacje. Nie zatrzymuj
tego, co wiesz, dla siebie.
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