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INTRO

Wyobraz sobie, ze przychodzisz na spotkanie. Masz
czyste ubranie, przytomny wyraz twarzy i nawet udaje ci sie
usmiechng¢. Kto$ patrzy na ciebie z zadowoleniem i
oznajmia: ,Ale Swietnie wygladasz! Czyli juz wszystko
dobrze?”. W jednej sekundzie dowiadujesz sig, ze twoja
twarz wiasnie wystawita zaswiadczenie o petnej sprawnosci
organizmu. Bez konsultacji z tobg, bez badan i, co
najwazniejsze, bez jakichkolwiek uprawnien. Tymczasem ty
od rana probujesz oszacowac, ile energii pochtonie samo
dotarcie na miejsce, jak dtugo wytrzymasz w hatasie i czy po
powrocie bedziesz jeszcze w stanie przygotowac kolacje.
Ale skoro masz przyzwoity kolor policzkéw, najwyrazniej
sprawa zostata rozstrzygnieta. Komisja do spraw wygladania
na zdrowego zakonczyta obrady.

Tak wifasnie dziata jeden 2z najbardziej irytujgcych
paradokséw niewidocznej niepetnosprawnosci. Mozesz
doswiadcza¢ bodlu, przewlektego zmeczenia, zaburzen
neurologicznych, trudnosci poznawczych, ograniczen
ruchowych, sensorycznych albo innych problemow
zdrowotnych, ktérych nie sposob odczyta¢c z twojego
wygladu. Mozesz mie¢ dni wzglednie dobre, dni bardzo
trudne i takie, w ktérych nawet ty nie wiesz, czego
spodziewac sie po wiasnym organizmie. A jednak otoczenie
czesto traktuje widocznos¢ jako podstawowy dowdd
istnienia problemu. Jesli ograniczenia widac¢, fatwiej je sobie
wyobrazi¢. Jesli ich nie widac¢, niektérzy uznajg, ze nalezy
przeprowadzi¢ dodatkowe dochodzenie. Najlepiej z
pytaniami  szczegotowymi, oceng  wiarygodnos$ci i
obowigzkowym komentarzem: ,A probowates wigcej
odpoczywac?".



Problem nie konczy sie na nietrafionych uwagach. Kiedy
twoje ograniczenia sg niewidoczne, czesto musisz
podejmowac decyzje, ktorych osoby postronne nawet nie
zauwazajg. Czy powiedzie¢ przetozonemu o stanie zdrowia?
Jak poprosi¢ o mozliwos$¢ pracy w spokojniejszym miejscu?
Czy wyijasnia¢ znajomym, dlaczego odwotujesz Kkolejne
spotkanie? lle szczegdtow przekazac rodzinie, ktéra uwaza,
ze skoro w sobote udato ci sie wyjs¢ do restauracji, to w
niedziele powiniene$s bez problemu uczestniczy¢ w
catodniowej uroczystosci? | jak odpowiada¢ komus, kto
najwyrazniej otrzymat dyplom specjalisty od twojego ciafa
po przeczytaniu trzech komentarzy w internecie?

W takich sytuacjach tatwo wpas¢ w putapke nieustannego
ttumaczenia sig. Zaczynasz od prostego komunikatu:
JPotrzebuje przerwy"”. Kiedy styszysz pytanie ,Ale
dlaczego?”, przedstawiasz dodatkowe wyjasnienie. Potem
kolejne. Wreszcie opowiadasz historie leczenia, opisujesz
objawy, wymieniasz trudnosci i zastanawiasz sig, czy
przypadkiem nie powinienes przynies¢ wynikéw badan na
nastepne rodzinne spotkanie. By¢ moze nawet to robisz, bo
bardzo zalezy ci na zrozumieniu. Tyle Zze wyjasnianie ma
SWo0jg ceng. Zabiera czas, energie i prywatnos¢, a nie
zawsze prowadzi do szacunku. Czasami im wigcej
szczegotow podajesz, tym wigcej pytan otrzymujesz.
Rozmowa o potrzebnej pomocy zamienia sie wtedy w
przestuchanie, podczas ktérego osoba najbardziej
zmeczona musi wykazac sie najwigkszg cierpliwoscia.

Inna strategia wydaje sie¢ prostsza: niczego nie mowic.
Zaciskasz zeby, udajesz, ze wszystko jest w porzadku, i
robisz tyle, ile oczekujg inni. Nie prosisz o zmiane
warunkéw, zeby nie wyjs¢ na osobe ktopotliwg. Nie
odmawiasz zaproszenia, zeby nie sprawi¢ przykrosci. Nie



reagujesz na bagatelizujgce komentarze, bo nie masz sity
rozpoczyna¢ kolejnej dyskusji. Takie milczenie bywa
zrozumiatym sposobem chronienia prywatnosci albo
bezpieczenstwa, szczegolnie kiedy konsekwencje
ujawnienia informacji sg niepewne. Jednak gdy staje sie
jedyng dostepng strategig, mozesz coraz czesciej ptaci¢
wtasnym zdrowiem za cudzy komfort. Otoczenie widzi
wtedy osobe, ktéra sobie radzi, poniewaz nie widzi wysitku
potrzebnego do podtrzymywania tego wrazenia.

Ta ksigzka nie bedzie przekonywac cig, ze rozwigzaniem
jest opowiedzenie wszystkim catej prawdy. Twoja historia
medyczna nie jest publicznym serialem, do ktorego kazdy
znajomy otrzymuje bezptatny dostep. Nie musisz ujawniac
diagnozy tylko dlatego, ze ktos jest ciekawy, ani zamienia¢
kazdej prosby o dostosowanie w wyktad z dokumentacjg
choroby. Jednoczesnie nie zawsze da sie uzyskac
potrzebne wsparcie bez przekazania zadnych informacji. W
okreslonych sytuacjach, zwtaszcza formalnych, moga
obowigzywac konkretne procedury i wymagania dotyczace
dokumentowania potrzeb. Dlatego wazniejsze od hasta
Jnikomu nic nie musisz mowi¢” jest nauczenie sig
rozrézniania, kto rzeczywiscie potrzebuje informaciji, jakiego
rodzaju i w jakim celu.

Przyjrzymy sie rowniez samemu jezykowi potrzeb. Zdanie
.Nie daje rady” moze byc¢ prawdziwe, ale odbiorca nie
zawsze rozumie, co powinno sie wydarzy¢ dalej. Czasami
pomocniejsze bedzie: ,Moge uczestniczy¢ w spotkaniu, jesli
potrwa nie dtuzej niz godzing i bede mie¢ mozliwos¢ krotkiej
przerwy". Innym razem: ,Potrzebuje otrzymywac ustalenia
na pismie, poniewaz podczas dtugich rozmow trudniej mi
przetwarzac¢ informacje”. Takie komunikaty nie gwarantujg
zgody ani idealnej reakcji. Pozwalajg jednak przejs¢ od



ogoblnego przekonywania innych, ze masz problem, do
rozmowy o konkretnych warunkach, w ktorych mozesz
funkcjonowac. To zasadnicza rdoznica, szczegoOlnie kiedy
masz ograniczong energie i nie zamierzasz przeznaczac jej
catej na prowadzenie kampanii informacyjnej o wiasnym
organizmie.

Nie bedziemy rowniez zaktada¢, ze kazdy rozmowca
zareaguje  rozsadnie.  Niektérzy ludzie  potrzebujg
wyjasnienia, poniewaz naprawde nie rozumiejg sytuacji. Inni
majg dobre intencje, lecz fatalny dobdr stow. Sg tez osoby,
ktore traktujg cudze ograniczenia jak osobisty afront. Jezeli
prosisz o cisze, najwyrazniej krytykujesz ich sposdb
mowienia. Jezeli potrzebujesz odpoczynku, rzekomo
podwazasz wartos¢ wspodlnie spedzanego czasu. Jesli
odmawiasz udziatu w wydarzeniu, kto$ natychmiast
przypomina, ze trzy tygodnie temu widziat cie na spacerze.
Wyglagda na to, ze raz wykonana czynnos¢ uzyskuje
dozywotnig gwarancje powtarzalnosci. Nauczymy sie
rozpoznawac, kiedy rozmowa moze cos wyjasnic¢, a kiedy
kolejne argumenty tylko przedtuzajg konflikt.

Waznym tematem bedzie réwniez zmienno$¢ ograniczen.
To, ze jednego dnia mozesz zrobi¢ wigcej, nie uniewaznia
trudnosci nastepnego dnia. Sprawnos¢ nie musi by¢ stata,
zeby ograniczenia bylty rzeczywiste. Osoba, ktéra potrafi
przejs¢ okreslony dystans, moze nadal potrzebowac¢ miejsca
do siedzenia. Ktos, kto wykonat zadanie rano, moze nie mie¢
zasobow, by powtdérzyc¢ je wieczorem. Nie trzeba pogarszac
swojego stanu ani rezygnowa¢ z dobrych chwil, aby
zachowacd wiarygodnosc. Zycie z niewidoczng
niepetnosprawnoscia jest wystarczajgco wymagajgce bez
dodatkowego obowigzku konsekwentnego wyglagdania na
osobe cierpigca.



Nie znajdziesz tutaj obietnicy, ze odpowiednio
sformutowane zdanie przekona kazdego cztowieka. Nie
istnieje magiczna wypowiedz, po ktoérej wszyscy nagle
Zrozumiejg niewidoczne  ograniczenia, zaproponujg
wiasciwe dostosowania i przestang zadawac niestosowne
pytania. Gdyby istniata, prawdopodobnie bytaby juz

drukowana na kubkach i sprzedawana w aptekach.
Znajdziesz natomiast sposoby podejmowania
rozsadniejszych  decyzji, przygotowywania trudnych

rozmoéw, chronienia prywatnosci, formutowania prosb i
reagowania na odmowe. Tam, gdzie sprawa wymaga oceny
medycznej, prawnej lub formalnego wsparcia, sama
komunikacja nie zastgpi specjalistycznej pomocy.

Mozliwe, ze czasami bedziesz potrzebowa¢ mowic
stanowczo, a czasami ostroznie. Niekiedy warto wyjasnic
wiecej, innym razem wystarczy krétka informacja. Bywa tez,
Ze najrozsadniejszym dziataniem jest zakoniczenie rozmowy,
zamiast przekonywania osoby, ktéra nie zamierza stuchac.
Twoim celem nie musi by¢ uzyskanie powszechnej
akceptacji wtasnej historii zdrowotnej. Znacznie bardziej
uzyteczne moze okazac sie stworzenie takich warunkéw, w
ktorych twoje ograniczenia sg uwzgledniane, a ty
zachowujesz mozliwie najwiekszy wptyw na to, co, kiedy i
komu ujawniasz.

Zacznijmy wiec od jednej mysli, ktérg warto zabrac¢ ze
sobg dalej: twoja wiarygodnos$¢ nie powinna zaleze¢ od
tego, czy przypadkowy obserwator potrafi rozpoznac¢ twoje
ograniczenia. Nie musisz wyglada¢ gorzej, zeby zastugiwac
na traktowanie swoich potrzeb powaznie. Nie musisz tez
odpowiada¢ na kazde pytanie, zeby by¢ uczciwym
cztowiekiem. Mozesz uczy¢ sie mowi¢ o swoim zdrowiu
jasno, chronic¢ informacje, ktore chcesz zachowac dla siebie,



i prosi¢ o warunki pozwalajgce ci uczestniczy¢ w zyciu na
miare rzeczywistych mozliwosci.

A jezeli kto$ ponownie stwierdzi, ze wyglagdasz zbyt
dobrze, zeby mie¢ problemy zdrowotne, pamietaj: wyglad
moze byc¢ sSwiethym poczatkiem komplementu. Jest
znacznie gorszym narzedziem diagnostycznym.
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Rozdziat 1 - Nie widac¢, wiec nie istnieje?
Putapka oceniania zdrowia po wygladzie

Kiedy cztowiek wchodzi do autobusu o wiasnych sitach,
ma przyzwoicie utozone wiosy i nie wydaje z siebie
dramatycznych odgtosow, czesc spoteczenstwa
automatycznie przyznaje mu status osoby catkowicie
sprawnej. Jesli dodatkowo jest mtody, schludnie ubrany i
potrafi utrzymac¢ telefon w dtoni, otrzymuje najwyrazniej
certyfikat zdrowia premium. Certyfikat ten obowigzuje do
chwili, gdy poprosi o miejsce siedzgce, skorzysta z windy
albo powie, ze nie moze czegos$ zrobi¢. Wtedy rozpoczyna
sie kontrola jakosci. Kto§ patrzy podejrzliwie, ktos
przewraca oczami, a kto$ przypomina, ze przeciez
.Wyglgdasz normalnie”. W tej osobliwej procedurze nie ma
lekarza, badan ani znajomosci historii zdrowotnej. Jest
natomiast bardzo pewny siebie cztowiek, ktéry przez cztery
sekundy obserwowat twojg twarz i postanowit wyciggnac
whioski dotyczgce catego organizmu.

Ten mechanizm bytby niemal zabawny, gdyby nie jego
konsekwencje. WyobraZ sobie osobeg, ktéra od rana zmaga
sie z nasilonym bdlem, ale mimo wszystko wychodzi do
sklepu. Potrzebuje kilku produktéw, wiec organizuje zakupy
tak, aby ograniczy¢ wysitek. Wybiera najblizszy sklep,
przygotowuje krétka liste i rezygnuje z noszenia cigzkich
rzeczy. Z zewnagtrz widac¢ jedynie kogo$, kto spaceruje
miedzy poétkami i zastanawia sie nad wyborem jogurtu. Nie
widac¢ wczeséniejszego odpoczynku, wysitku potrzebnego do
przygotowania wyjscia ani tego, ze po powrocie konieczna
moze by¢ dtuga regeneracja. Obserwator ocenia pojedyncza
czynnos¢. Osoba wykonujgca te czynnos¢ ponosi koszt
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catego procesu. To dwa zupetnie rézne obrazy tej samej
sytuacji.

Niewidoczna niepetnosprawnos¢ nie jest jedng chorobg
ani zamknietg kategorig doswiadczen. Obejmuje rdézne
sytuacje, w ktoérych ograniczenia funkcjonowania nie sg
oczywiste dla przypadkowego obserwatora. Mogg wigzac
sie  miedzy innymi z przewlektymi schorzeniami,
zaburzeniami neurologicznymi, trudnosciami
sensorycznymi, problemami poznawczymi czy innymi
stanami wptywajgcymi na codzienne czynnosci. Nie kazdy
przewlekty problem zdrowotny oznacza niepetnosprawnosc,
podobnie jak nie kazda osoba z niepetnosprawnoscia
utozsamia swoje doswiadczenie z chorobg. Wazne jest
rozroznienie miedzy rozpoznaniem medycznym,
rzeczywistymi ograniczeniami i sposobem, w jaki cztowiek
sam opisuje swojg sytuacje. Jedno rozpoznanie moze
powodowac¢ odmienne trudnosci u réznych oséb, a dwie
osoby o podobnych potrzebach mogg mie¢ zupetnie inne
historie zdrowotne.

Dlaczego oczy tak czesto oszukujg

Ludzie lubig szybkie oceny, poniewaz pozwalajg
poruszac sie po sSwiecie bez analizowania kazdej napotkanej
sytuacji. Widzagc kogo$ =z cigzkg torbg, mozemy
zaproponowa¢ pomoc. Widzagc cztowieka z widoczng
kontuzjg, tatwiej domyslimy sig, dlaczego porusza sig
ostroznie. Problem zaczyna sig¢ wtedy, gdy brak widocznego
sygnatu zostaje uznany za dowdd braku ograniczen. To tak,
jakby ktos spojrzat na zamkniety laptop i ogtosit, ze skoro
ekran jest czarny, urzgdzenie na pewno nhie wykonuje
zadnych procesow. Brzmi absurdalnie, lecz podobny sposob
rozumowania pojawia sie w rozmowach o zdrowiu z
zadziwiajgca regularnoscia.
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Na dodatek kultura popularna przyzwyczaja nas do dosc¢
prostych obrazoéw niepetnosprawnosci. Bohater filmu ma
wyrazng trudnos¢, widoczng od pierwszej sceny, a widz
natychmiast rozumie sytuacje. Tymczasem rzeczywistosc
rzadko dba o tak wygodng dramaturgie. Ograniczenia mogag
pojawiac¢ sie okresowo, zmienia¢ natezenie albo ujawniac
dopiero podczas okreslonej aktywnosci. Cztowiek moze
rozmawia¢ swobodnie przez kwadrans, a potem miec
trudnos$¢ z koncentracjg. Moze samodzielnie poruszac sig
po mieszkaniu, lecz nie by¢ w stanie przejs¢ dtugiego
korytarza bez odpoczynku. Moze dobrze funkcjonowac¢ w
cichym pomieszczeniu, a w zattoczonym miejscu
doswiadczac przecigzenia.

Warto wiec odrézni¢ trzy rzeczy: to, co kto$ potrafi
wykonac¢, warunki umozliwiajgce wykonanie tej czynnosci
oraz koszt, jaki za nig ponosi. Sama obserwacja dziatania nie
daje petnej informacji o pozostatych dwoéch elementach.
Jesli widzisz kogo$ wchodzgcego po schodach, nie wiesz,
czy jest to dla niego tatwe, czy wymaga ogromnego wysitku.
Nie wiesz rowniez, czy bedzie w stanie powtorzyc¢ te
czynnosc¢. Mozliwos¢ wykonania czego$ raz nie jest
automatycznie dowodem, ze mozna to robi¢ bez ograniczen,
regularnie i bez konsekwencji. Gdyby tak byto, kazdy
cztowiek, ktory kiedykolwiek przebiegt do odjezdzajgcego
tramwaju, powinien bez problemu ukonczy¢ maraton. A
jednak organizatorzy maratonéw uparcie wymagajg czegos
wigcej niz wspomnienia dramatycznego poscigu za
komunikacjg miejska.

Szczegdlnie mylgca bywa zmiennos¢ objawow. Osoba z
niewidoczng niepetnosprawnoscia moze w poniedziatek

uczestniczy¢ w spotkaniu, we wtorek pracowa¢ w
ograniczonym zakresie, a w srode potrzebowac znacznie
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wigcej odpoczynku. Nie musi to Swiadczy¢ o
niekonsekwencji ani przesadzie. Funkcjonowanie zalezy od
wielu czynnikow: obcigzenia, snu, przebiegu schorzenia,
srodowiska i indywidualnych  mozliwosci. Czasami
przyczyna pogorszenia jest rozpoznawalna, a czasami nie.
Warto unikac¢ prostego zatozenia, ze kazdy trudniejszy dzien
jest skutkiem wczes$niejszej aktywnosci. Organizm nie
prowadzi przeciez ksiegowosci wediug przejrzystego
cennika, w ktorym godzina spaceru kosztuje doktadnie dwie
godziny odpoczynku.

Jest jednak jeszcze jedna, mniej oczywista pufapka.
Kiedy ograniczenia pozostajg niewidoczne, cztowiek moze
zaczgc¢ oceniac siebie cudzymi oczami. Skoro wczoraj udato
sie zrobi¢ zakupy, moze dzisiaj rowniez powinno sie udac?
Skoro wszyscy uwazajg, ze wygladasz dobrze, moze
przesadzasz z odpoczynkiem? Jesli potrafisz wykonac
czes¢ obowigzkow, by¢ moze naprawde nie potrzebujesz
zadnych zmian? Takie pytania nie zawsze wynikajg z
niewiedzy. Czasami sg skutkiem wielokrotnego stuchania, ze
twoje doswiadczenia powinny pasowac¢ do oczekiwan
innych o0sob. Z czasem mozna zaczgc¢ traktowac wiasne
ograniczenia jak cos, co trzeba nieustannie usprawiedliwiag,
nawet wtedy, gdy nikt akurat nie kwestionuje ich istnienia.

Sprawnos$¢ nie dziata jak przetgcznik Swiatta

Popularne wyobrazenie zaktada, ze cztowiek albo moze
cos$ zrobi¢, albo nie moze. Taki podziat jest wygodny, ale
czesto nie pasuje do codziennosci. Mozesz wykonac¢ dang
czynnos¢ w okreslonych warunkach, przez ograniczony
czas, Z pomocg, po przygotowaniu albo kosztem pdzniejszej
regeneracji. Bywa rowniez, ze mozliwosci zmieniajg sie
nieprzewidywalnie. Zamiast pyta¢ wytgcznie ,,Czy potrafig to
zrobi¢?", przydatniejsze moze by¢ pytanie: ,W jakich
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warunkach moge to zrobic i co bedzie mnie to kosztowac?".
Ta réznica pozwala opisywac funkcjonowanie doktadniej,
bez koniecznos$ci przedstawiania siebie jako osoby
catkowicie zdolnej albo catkowicie niezdolnej do dziatania.

Wezmy przyktadowg sytuacje zawodowg. Pracownik
potrafi przygotowac¢ doktadng analize danych, ale dtugie
spotkania prowadzone w hatasliwej sali powodujg u niego
trudnosci z koncentracjg. Kto$ moze uzna¢, ze skoro
wykonuje wymagajgcg prace umystowg, powinien takze bez
problemu uczestniczy¢ w wielogodzinnych naradach.
Tymczasem sg to rézne zadania, obcigzajgce cztowieka w
odmienny sposoéb. Zdolnos¢ analizowania informacji nie
oznhacza automatycznie odpornosci na hatas, szybkie
zmiany tematow i koniecznos¢ jednoczesnego stuchania
kilku oséb. Uzyteczne pytanie brzmi wiec nie ,Czy nadaje
sie do tej pracy?”, lecz ,Jakie warunki pozwalajg mu
wykonywac konkretne obowigzki skutecznie?".

Podobnie jest z relacjami towarzyskimi. Wyobraz sobie
zaproszenie na catodniowy wyjazd. Chcesz pojechac, lubisz
uczestnikow i zalezy ci na wspolnym czasie. Jednoczesnie
wiesz, ze wielogodzinna aktywnos$¢ moze przekraczac twoje
aktualne mozliwosci. Jesli zaproponujesz krétszy udziaf,
ktos moze potraktowac to jak brak zainteresowania. Pojawia
sie wtedy pokusa, zeby albo catkowicie zrezygnowac, albo
uczestniczy¢ we  wszystkim mimo  konsekwencji.
Tymczasem miedzy tymi skrajnosciami istniejg rozne
rozwigzania: krotsza obecnosc¢, spokojniejsze tempo,
mozliwos$¢ odpoczynku albo samodzielny powrét. Nie kazde
wydarzenie da sie dostosowac, ale samo rozpoznanie
wiasnych  warunkoéw uczestnictwa poszerza zakres
dostepnych decyzji.
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Zeby lepiej zobaczyé te roéznice, warto przez kilka
zwyczajnych dni przyjrze¢ sig nie tylko temu, co udato ci sig
zrobi¢, lecz takze okolicznosciom. Nie chodzi o prowadzenie
dokumentacji procesowej przeciwko samemu sobie.
Wystarczy zanotowac kilka obserwaciji: ktéra czynnosc byta
trudna, co zwiekszato obcigzenie, co je zmniejszato i czy
pojawity sie pozniejsze konsekwencje. Mozesz zauwazyc¢ na
przykfad, ze krétkie rozmowy telefoniczne sg mozliwe rano,
ale kilka nastgpujgcych po sobie potaczen powoduje
przecigzenie. Albo ze droga do okreslonego miejsca jest
wykonalna, jesli masz mozliwos¢ odpoczynku przed
powrotem. Takie obserwacje nie zastepujg diagnostyki
medycznej. Pomagajg natomiast precyzyjniej okresli¢
codzienne potrzeby.

Nie kazdy ma mozliwos¢ systematycznego zapisywania
doswiadczen. Przy znacznym zmeczeniu czy trudnosciach
poznawczych samo prowadzenie notatek moze staé sie
dodatkowym obowigzkiem. Wtedy wystarczy zatrzymac sie
przy jednej powtarzajgcej sie sytuacji i odpowiedzie¢ sobie
na dwa pytania: co rzeczywiscie sprawia trudnos¢ oraz co
mogtoby te trudnos$¢ zmniejszy¢. Jesli potrafisz wskazac
konkretng przeszkode, nie potrzebujesz pieknie
opracowanego wykresu z kolorowg legendg. Twoje zycie nie
jest prezentacjg dla zarzadu, cho¢ czasami otoczenie
zachowuje sie tak, jakby oczekiwato kwartalnego
sprawozdania z funkcjonowania organizmu.

Kiedy zaczynasz udowadnia¢ co$ samemu sobie

Ditugotrwate podwazanie niewidocznych ograniczen moze
wptywac¢ na sposdb podejmowania codziennych decyzji.
Zdarza sig, ze cztowiek przestaje traktowa¢ wtasne sygnaty
jako istotne, poniewaz obawia sie opinii innych. Idzie dalej,
niz powinien, nie prosi o pomoc albo rezygnuje z
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potrzebnego odpoczynku. Moze tez unika¢ korzystania z
dostepnych udogodnien, aby nie wywotywac podejrzliwych
spojrzen. W ten sposodb spoteczna presja zaczyna wptywac
na praktyczne zachowania. Nawet jesli nikt nie komentuje
danej sytuacji, wczesniejsze doswiadczenia potrafig
sprawi¢, ze cztowiek sam wyobraza sobie oskarzycielskie
pytania i przygotowuje odpowiedzi.

Wyobraz sobie osobe, ktéra korzysta z windy, poniewaz
wchodzenie po schodach nasila jej objawy. Pewnego dnia
ktos komentuje: ,Przeciez masz zdrowe nogi”". Mozna
wyjasni¢, ze sprawnos¢ konczyn nie jest jedynym
czynnikiem wptywajgcym na mozliwos¢ pokonywania
schoddéw. Mozna tez nie odpowiadac. Problem pojawia sig,
kiedy podobne uwagi prowadzg do decyzji: ,Nastepnym
razem poéjde schodami, zeby nie wygladato, ze
przesadzam”. Wtedy osoba postronna, nhiemajgca
odpowiedniej wiedzy, zaczyna posrednio wptywaé na wyboér
dotyczacy zdrowia. To wyjgtkowo Kkiepski system
zarzadzania wifasnymi mozliwosciami. Decyzja o wysitku
powinna wynika¢ przede wszystkim 2z rzeczywistych
ograniczen, zalecen medycznych, jesli sg potrzebne, oraz
oceny sytuacji, nie z obawy przed komentarzem
przypadkowego swiadka.

Istotne jest réwniez rozpoznanie réznicy miedzy
dyskomfortem a granicg mozliwosci. Nie kazde trudne
zadanie jest szkodliwe i nie kazda nieprzyjemnos¢ oznacza,
ze nalezy natychmiast przerwac¢ dziatanie. Z drugiej strony
uporczywe ignorowanie objawow moze mie¢ konsekwencje.
Nie istnieje uniwersalna reguta okreslajgca bezpieczny
poziom aktywnosci dla wszystkich schorzen i rodzajow
niepetnosprawnosci. W przypadku niejasnych, nasilajgcych
sie lub niepokojgcych objawéw potrzebna jest indywidualna
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konsultacja z odpowiednim specjalista. W codziennym
planowaniu warto jednak przesta¢ traktowa¢ cudze
wyobrazenie o normalnym funkcjonowaniu jako wiarygodng
miare wtasnych mozliwosci.

Pomocne moze byc¢ oddzielenie faktu od interpretacji.
Fakt: podczas trzydziestominutowego spaceru pojawity sie
okreslone trudnosci. Interpretacja: ,Jestem sfaby, bo inni
chodzg dtuzej”. Fakt: po spotkaniu potrzebowates
odpoczynku. Interpretacja: ,Nie nadaje sie do zycia
towarzyskiego"”. Fakt: skorzystates z dostosowania, ktore
utatwito wykonanie zadania. Interpretacja: ,Poradzitem sobie
tylko dlatego, ze miatem ftatwiej”. Kiedy zauwazysz te
roznice, tatwiej rozpoznac¢, ktore mysli pomagajg
podejmowac rozsgdne decyzje, a ktore jedynie powtarzajg
niesprawiedliwe oczekiwania. Nie trzeba przekonywaé
siebie, ze wszystkie trudnosci znikng. Wystarczy zaczgcé
opisywac je doktadniej i bez dodatkowego oskarzenia.

Nie oznacza to, ze od tej pory nalezy ignorowac
wszystkie opinie otoczenia. Bliscy mogg zauwaza¢ istotne
zmiany, wspotpracownicy mogg sygnalizowac¢ realne
problemy organizacyjne, a specjalisci mogg pomoc ocenic
mozliwosci i ryzyko. Roznica polega na jakosci informaciji.
Konkretna obserwacja wypowiedziana z troskg moze byc¢
uzyteczna. 0Ogodlne stwierdzenie ,Nie wyglagdasz na
chorego” nie mowi prawie nic 0 rzeczywistym
funkcjonowaniu. Warto nauczy¢ sie rozroznia¢ jedno od
drugiego, zamiast traktowa¢ wszystkie komentarze jako
rownie wazne. Nie kazda opinia zastuguje na osobne
posiedzenie wewnetrznego parlamentu.

Prawo do zwyczajnego zycia

Jedng z najbardziej niesprawiedliwych konsekwenciji
niewidocznej niepetnosprawnosci jest przekonanie, ze
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cztowiek powinien zachowywac¢ sie konsekwentnie w
sposdob  odpowiadajagcy cudzym  wyobrazeniom o
ograniczeniach. Jesli sie usmiechasz, podobno nie cierpisz.
Jesli uczestniczysz w wydarzeniu, podobno masz
wystarczajgco duzo sity na pozostate obowigzki. Jesli
dobrze sie ubierzesz, ktos moze uznac¢, ze poswiecites
energie na rzeczy nieistotne, zamiast przeznaczy¢ jg na cos
Jpbardziej produktywnego”. W takim rozumowaniu nawet
przyjemnos¢ staje sie podejrzana. Cztowiek zaczyna
zastanawiac sig, czy wolno mu cieszyC sie dobrym dniem,
skoro potem moze ustyszec¢, ze jego ograniczenia sg
niewiarygodne.

A przeciez mozliwosc¢ zrobienia czego$ przyjemnego hie
usuwa automatycznie problemow zdrowotnych.
Ograniczenia nie odbierajg cztowiekowi prawa do
zainteresowan, relacji, humoru, estetyki czy odpoczynku w
wybranej formie. Nie trzeba urzgdzac¢ wtasnego zycia w taki
sposob, zeby kazdy obserwator bez trudu rozpoznat w nim
historie choroby. Mozna korzysta¢ z pomocy i jednoczesnie
zachowywac niezaleznos¢ w innych obszarach. Mozna
potrzebowa¢ dostosowan, a zarazem mie¢ kompetencje,
ambicje i preferencje. Cztowiek nie staje sie¢ mniej
wiarygodny tylko dlatego, ze jego zycie zawiera co$ wigcej
niz objawy.

Zanim wiec zaczniesz przygotowywac wyjasnienie dla
kolejnej osoby, zatrzymaj sie przy podstawowym
rozréznieniu. Twoj wyglad jest informacjg o tym, jak
wygladasz w danym momencie. Nie jest kompletnym opisem
twojego zdrowia, sprawnosci ani potrzeb. Podobnie
pojedyncza czynno$¢ nie przedstawia catego zakresu
mozliwosci. Mozesz rozpoznawa¢ swoje ograniczenia,
szuka¢ wtasciwego wsparcia i korzysta¢c z dostepnych
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rozwigzan bez obowigzku dopasowywania sie do
stereotypowego obrazu niepetnosprawnosci. To nie sprawi,
Ze Wszyscy zaczng rozumiec twojg sytuacje. Pozwoli jednak
przesta¢ podejmowac czes¢ decyzji wytgcznie po to, by
cudze wyobrazenia pozostaty nienaruszone.

A jesli pewnego dnia uda ci sie zrobi¢ co$, co wczesniej
byto niemozliwe, nie musisz natychmiast traktowac tego jak
dowodu, ze wszystkie ograniczenia zniknety. Dobry dzien
moze by¢ po prostu dobrym dniem. Warto go wykorzystac
zgodnie z wiasnymi mozliwosciami, zamiast przeprowadzac
sledztwo dotyczace tego, czy przypadkiem nie podwaza
catej historii zdrowotnej. Organizm i tak stawia
wystarczajgco duzo zagadek. Nie potrzebuje dodatkowego
dziatu kontroli wizerunku.
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Rozdziat 2 - Codzienny egzamin z
chorowania, czyli dlaczego ciggle
musisz sie ttumaczyc

Istnieje szczegolny rodzaj rozmowy, w ktérej jedna osoba
informuje o swojej potrzebie, a druga natychmiast
rozpoczyna przestuchanie. ,Nie moge zosta¢ dtuzej".
,Dlaczego?". ,Zle sie czuje". ,Ale co dokfadnie ci jest?".
.Mam ograniczenia zdrowotne". ,0d kiedy?". ,Od jakiegos
czasu". ,| lekarz naprawde powiedziat, ze nie mozesz?". W
pewnym momencie okazuje sig, ze zwykta odmowa udziatu
w dodatkowej aktywnosci przeksztatcita sie w egzamin
ustny z historii medycznej. Egzaminator nie zna kryteridow
oceniania, ale jest przekonany, ze powinien zadawac kolejne
pytania. Ty natomiast chciates tylko wroci¢ do domu przed
wyczerpaniem sit, a nie broni¢ rozprawy doktorskiej pod
tytutem ,Moje prawo do odpoczynku w Swietle opinii cioci
Haliny".

Nie kazda ciekawosc¢ jest ztosliwa. Czasami ludzie pytajg,
poniewaz prébujg zrozumiec¢ sytuacje. Mogag nie wiedziec,
jakie ograniczenia wigzg sie z okreslonym stanem zdrowia
albo jak odpowiednio zaoferowa¢ pomoc. Problem pojawia
sie wtedy, gdy pytania przestajg stuzy¢ zrozumieniu, a
zaczynajg petni¢ funkcje testu wiarygodnosci. Zamiast
ustali¢, czego potrzebujesz, rozméwca prébuje oceni¢, czy
twoja potrzeba jest wystarczajgco uzasadniona. Niekiedy
robi to nieswiadomie, kierujgc sie wtasnymi wyobrazeniami.
Innym razem s$wiadomie podwaza twoje stowa. W obu
sytuacjach rezultat bywa podobny: musisz poswigcic¢
dodatkowg energie na wyjasnianie czegos$, co poczatkowo
mozna byto omowic¢ znacznie proscie;j.
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