[k tel meer dan tien treden. Dat is schrikken. Het gebouw waar
onze kerkelijke gemeente naar toe verhuist, is niet rolstoeltoegan-
kelijk. Er is maar één ingang en iedereen moet het gebouw dus
betreden via die hoge trap. Onze dochter Jasmijn, die vanwege een
meervoudige beperking in een rolstoel zit, kan dus niet zomaar
naar binnen. Een oplossing wordt gevonden: er komt een belroos-
ter. Als we bellen dat we voor de deur staan, komen er twee of
drie mensen naar beneden en die tillen Jasmijn en haar rolstoel
naar boven.

Onze kerk heeft ons en Jasrnijn vanaf de zwangerschap onder-
steund en ons met open armen ontvangen. Maar ondanks die goe-
de wil verdween in al het enthousiasme over het nieuwe gebouw
zo'n belangrijke randvoorwaarde als rolstoeltoegankelijkheid naar
de achtergrond. Er werd niet over nagedacht. Het zit nog niet in
het systeem van de Nederlandse samenleving dat alle facetten
van het leven toegankelijk moeten zijn voor iedereen, dus ook
voor mensen met een beperking. Dat geldt voor fysieke gebouwen,
maar ook voor informatie, werk en hobby’s.

In de discussie over prenatale onderzoeken tonen christenen zich
pleitbezorger voor mensen met een beperking. Ook hun leven
heeft waarde; sterker nog, vaak kunnen we veel van hen leren.
Dat geluid verdient zeker een plek in het debat, maar het kan niet
op zichzelf staan. Want bemoeienis met een gehandicapt kind

is niet klaar zodra het kind geboren is en er dus ook geen abor-
tus meer gepleegd kan worden, Het leven begint dan pas. Want
ook gehandicapte mensen en hun naasten willen erbij horen; zij
willen een arm over hun schouder als ze het moeilijk hebben, een
bemoedigend woord als ze het even niet zien zitten en een warme
gemeenschap om zich heen die klaar staat om hulp en liefde te
geven.

OP AFSTAND

Hoe vaak heb je meewarig gekeken naar die kwijlende verstan-
delijk gehandicapte, in plaats van hem een hand of een knuffel

te geven? En is de website van je kerk wel goed te openen door
mensen met een visuele beperking? Veel mensen zetten zich te-
genwoordig - terecht - in voor vluchtelingen, maar wie zet zich in
voor de gehandicaptenopvang in de buurt? Vaak blijven gehandi-
capten toch op een afstand staan, terwijl ze zeker in onze buurt
zijn. Zeggen dat iemand welkom is, is niet zo moeilijk, maar dat
waarmaken is een ander verhaal.

Voor veel praktische problemen is gelukkig een oplossing, waar-
door anderen zich soms afvragen waar die ouders van dat gehan-
dicapte kind nu weer over zeuren. De rolstoel kan toch gewoon
naar binnen getild worden, al dan niet met hulp van omstanders?
Het verschil tussen een gehandicapt kind en een gezond kind is
dat een gehandicapt kind en zijn of haar ouders altijd afhankelijk
zullen blijven van hulp van anderen.

Het moeilijk kunnen binnentreden van het kerkgebouw is dan
slechts een van de vele problemen. Ga maar na: door de vertra-
ging met het OV kan de rolstoel niet op tijd de volgende aanslui-
ting halen, door problemen met de uitbetaling van de zorggelden
moet er wekelijks aan de lijn gehangen worden met de Sociale

VERHALEN THEMA

Verzekeringsbank, op het werk kunnen problemen ontstaan om-
dat er (te veel) zorgverlof opgenomen moet worden, de zorgver-
zekering weigert een aangepast bed te vergoeden omdat dat nu
eenmaal zo in de kleine lettertjes staat en vanwege veelvuldige
ziekenhuisopnames van het kind kunnen ouders overspannen
raken.

MOEILIJKE KANTEN

Vaak zien mensen maar één kant van het verhaal, waardoor ze
denken dat het wel meevalt om voor een gehandicapt kind te zor-
gen. Nu is het ook zo dat er in Nederland ontzettend veel voorzie-
ningen zijn voor (ouders van) gehandicapte kinderen. Maar om de
voorzieningen te krijgen waar je recht op hebt, moet er vaak een
lange strijd gevoerd worden. Ook zijn de voorzieningen lang niet
altijd toereikend voor elke situatie. Verder hebben ouders weinig
energie, doordat ze al de zorg hebben voor een gehandicapt kind.
Laat staan dat ze energie over hebben voor bijkomende proble-
men. Er is dus veel in het leven van een gezin met een gehandi-
capt kind dat verborgen blijft.

// HOE VAAK HEB JE MEEWARIG
GEKEKEN NAAR DIE
KWIJLENDE VERSTANDELIJK
GEHANDICAPTE, IN PLAATS
VAN HEM EEN HAND OF EEN
KNUFFEL TE GEVEN? //

Daarom is het essentieel dat ouders van gehandicapte kinderen
eerlijk hun verhaal vertellen: over zowel de mocie als de moei-
lijke kanten. Over de dingen die je hebt moeten opgeven en over
de onverwachte geschenken die je krijgt. Ook aanstaande ouders
van een gehandicapt kind zouden veel kunnen hebben aan zulke
verhalen. Als ouders te horen krijgen dat hun kindje een afwijking
heeft, dan zakt de grond onder hun voeten weg. Gaat het kindje
het wel redden en zal het veel moeten lijden? Ze weten niet of ze
de zorg voor het kind wel aankunnen, of ze nog hun werk kunnen
blijven doen en ze zijn bang dat deze zware taak hun relatie onder
druk zal zetten. We kunnen niet in de toekomst kijken van het
gehandicapte kind, maar andere ouders die deze worstelingen
herkennen, kunnen wel hun verhaal daarover vertellen. En soms
zijn die vragen al beantwoord in hun eigen leven en dat van hun
gehandicapte kind. Het leven met een gehandicapt kind is een
leven dat zeker de moeite waard is. Dit te beseffen geeft de ouders
hopelijk moed en kracht om bewust te blijven kiezen voor dit
leven.

Hanna Blom-Yoo is theoloog. Samen met haar man Rienk heeft ze drie
dochters. De oudste, Jasmijn van bijna zes jaar, heeft het Wolf Hirschhorn
Syndroom, waardoor ze ernstig meervoudig beperkt is en kampt met
epilepsie.
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