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RODZINA Z OSOBA NIEPEENOSPRAWNA

Dorota Kornas-Biela

I. NIEPELNOSPRAWNOSC W RODZINIE
- CZYM JEST, CO ZNACZY, TRUDNE POCZATKI

Rodzina jako podstawowa grupa spoteczna i pierwsza grupa przynaleznosci,
o najblizszych wieziach uczuciowych iintymnosci relacji, stanowi fundament
i warunek prawidfowego rozwoju i funkcjonowania cztowieka'. Dotyczy 1o szcze-
gélnie sytuacji niepelnosprawnosci®. Jest ona rozpoznawana jako sytuacja trudna,
kedra stanowi zagrozenie, jak tez wyzwanie i szansg dla Zycia rodzinnego.

1. Czym jest niepelnosprawnos¢

W naukach zajmujacych si¢ osoba niepelnosprawna oraz w prakeyce przyj-
mowane s3 rézne kryteria, stuzace klasyfikacji rodzajéw niepelnej sprawnosci®.
Najczeéciej wymieniane sa cztery grupy oséb nicpetnosprawnych:

- —osoby z niepelnosprawnoscia fizyczna, tzn. z trudnodciami w zakresie ekspresji i dzia-
fania, u kebrych wystepuje uszkodzenie, zaburzenie Jub choroba narzadu ruchu;

— osoby z niepelnosprawnoscia sensoryczna, przejawiajace trudnosci w zakresie
zmystéw, w percepcji, jak niewidomi i niedowidzacy (zajmuje si¢ nimi tyflopeda-
gogika), niestyszacy i niedostyszacy (surdopedagogika), gluchoniewidomi;

! Stad postular, by instytucje zastgpujace rodzine lub tez inne wspélnoty zycia (np. zakonne) przyjety
jako model swego funkcjonowania — model zycia rodzinnego.

2 Nowelizacja Ustawy o pomocy spotecznej z dnia 29 X1 1990 r. stwierdza, ze ,Niepetnosprawnoéé
— oznacza stan fizyczny, psychiczny lub umystowy, powodujacy trwale lub okresowe utrudnienie, ogra-
niczenie badZ uniemozliwienie egzystencji”. Dz. U. 1998 r. Nr 64 poz. 414, art, 2a punke 1,

#WHO w 1980 r. opublikowata klasyfikacje niepetnosprawnosci obejmujaca 9 grup: zachowania,
porozumiewania si¢, samoobstugi, lokomocyjne, dowolnych ruchéw ciala, zrecznosci, sytuacyjne,
umiejetnosci wybidrezych, oraz tzw. Inne. B, Kurkus-Rozowska, Ocena mozliwosci pglc/mﬁzycznych os6b
nicpetnosprawnych w celu ich optymalnego zatrudnienia, w: Problemy niepetnosp $ei w p ictwie
zawodowym, red. B, Szczepankowska, A. Ostrowska, Warszawa 1998, s. 37-46.
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- osoby z niepelnosprawnoscia umystowa, ktére maja trudnoéci w adekwatnym
ujeciu poznawczym rzeczywistodci oraz w funkcjonowaniu spotecznym — osoby
z uposledzeniem umystowym (oligofrenopedagogika);

— osoby chore przewlekle i terminalnie, zajmuje si¢ nimi subdyscyplina peda-
gogiki zwana terapeutyczna lub lecznicza.

W praktyce trudno przyporzadkowaé wiele oséb do jakiejé grupy niepelnospraw-
noéci, gdyz przejawiane przez nich problemy maja specyficzny charakrer, jak np.
zaburzenia mowy (zajmuje si¢ nimi logopedia), autyzm wezesnodziecigey, choroby
psychiczne doprowadzajace do niepelnosprawnoéci. Poza tym nierzadko wspél-

wystepuja w tdznym nasileniu zaburzenia z tej samej kategorii lub odmiennych

(np. w dziecigcym porazeniu mézgowym trudnoséciom ruchowym mogg towarzy-
szy¢ zaburzenia percepcji oraz umyslowe; padaczka moze prowadzi¢ do deficytéw
w sferze poznawczej). Ponadro postep medycyny stwarza wiele sytuacji, w ktérych
rodzina staje wobec probleméw naruszenia zdrowia jej cztonka i zagrozen dla jego
normalnego funkcjonowania, ale trudno ustalié rodzaj i stopiert niepelnosprawno-
§ci, a tym bardziej jej konsekwencje. Takie problemy powstaja np., gdy choroba ma
nieustabilizowany charakter; gdy jest to wczesny etap jej rozwoju i nie wiadomo,
jakie bedzie jej zejécie; gdy rodzina o zdiagnozowanym ryzyku genetycznym decy-
duje si¢ na poczecie dziecka lub w wyniku prenatalnej diagnozy otrzymuje informa-
cje o obciazeniu dziecka choroba lub wada; gdy noworodek rodzi si¢ przedwezednie
Iub np. z dystrofig plodowa. Wszystkie te przykladowe sytuacje ilustruja trudnoéci
diagnostyczne i prognostyczne, dlatego w wyrokowaniu o konsekwencjach trzeba
by¢ bardzo ostroznym i wystrzegaé sie wszelkiego ,szufladkowania” i stereotypo-
wego myslenia o przyczynach lub skutkach danej niepetnosprawnosci.

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia ,osoba niepelnosprawna to ta, u ktérej
istotne uszkodzenie i obnizenie sprawnoéci funkcjonowania organizmu powoduje
utrudnienie, ograniczenie czy uniemotzliwienie wykonywania zadatt zyciowych
i wypelniania rél spolecznych, biorac pod uwagg jej wiek, pe¢, czynniki spoteczne,
$rodowiskowe i kulturowe™. Definicja ta wskazuje na fakt, iz samo okreélenie,
czym jest niepelnosprawnos¢, uzaleznione jest nie tylko od obiektywnego defektu
(np. mutacji genu, aberracji chromosomowej), nieprawidtowosci anatomicznej (np.
braku koriczyny) lub funkcjonalnej (np. zaburzenia koncentracji uwagi i pamieci),
ale réwniez od szeregu czynnikéw. Wéréd nich mozna wymieni¢:

— cechy samej niepelnosprawnosci; istotny jest jej rodzaj i stopieft wyznaczajace
obiektywny rozmiar uszkodzenia i jego konsekwencje; przyczyna niepelnej spraw-
noéci (co ja spowodowalo?); czas wystapienia (kiedy wystapita przyczyna, np. czy na
poziomie gamet, czy w okresie zarodkowym, plodowym, po urodzeniu, w ktérym
roku zycia?); jaki charakter ma schorzenie (czy jest dziedziczne, na ile wskazuje na
zwickszone ryzyko ponownego wystapienia?); sposéb nabycia (jak do tego doszlo,
np. w wyniku choroby, wypadku); dodatkowe schorzenia (sprzezenie zaburzes, np.

4 Por. T. Majewski, W sprawie definicji osoby niepeinosprawnej, ,Problemy Rehabilitacji Spolecanej
i Zawodowej” (1994) nr 1 (139), s. 33-37.
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uposledzenie umystowe polaczonez niedostuchem i wada serca); fak, czy jest to staly
defekt (np. brak kosiczyny, utrata zdolnosci styszenia o okreslonej liczbie decybeli),
czy tez nieustabilizowana w przebiegu choroba (np. SM); A

— cechy ustroju; wéréd nich szczegdlnie wazne sa cechy ukfadu nerwowego (jego
sifa, ruchliwo$é i réwnowaga), zdolnos¢ ustroju do kompensacji, plastycznosé
ukladu nerwowego, odpornoséé na stres, temperament, uzdolnienia specjalne.

~ osobowoéé; czynniki psychiczne zwigzane z osobowoscia to np. jej dojrzalosé
(stosownie do wieku), charakter, sposoby radzenia sobie z trudno$ciami, obraz siebie
i samoocena, potrzeby, oczekiwania, aspiracje, system wartosci, sens i cel Zycia, reli-
gijno$¢;

— kontekst relacji spolecznych; okresla go sytuacja rodzinna, kontakty z innymi
(ich wielos¢, bliskoé¢, jakosé, satysfakcja), rodzaj i wielos¢ réznych form wsparcia
spolecznego, postawy spoleczne (akceptacja, odrzucenie, uprzedzenia i przesady);
wymagania i oczekiwania otoczenia (np. standardy wygladu, sprawnosci fizycznej,
zdrowia, osiagnie¢ w réznych dziedzinach), dzialalnoé¢ instytucji na rzecz osoby
niepelnosprawnej; o

— sytuacja bytowa; skladajg sie na nig warunki zycia, ktdre zalezg od np. posia-
dania oszczednosci i majatku, otrzymywanych $wiadczedi, posiadania wlasnego
mieszkania i jego warunkéw higienicznych oraz wyposazenia, dostosowania go
do potrzeb niepelnosprawnosci, liczby oséb zamieszkujacych razem;

— sytuacja prawna’; decydujaca poprzez przepisy prawne o mozliwosciach lecze-
nia, rehabilitacji, oprzyrzadowania, uzyskania réznorodnej pomocy (np. kredytu
na zakup sprzetu ulatwiajacego funkcjonowanie), swiadczes i przywilejéw;

—sytuacja zawodowa®; charakteryzujq ja takie zmienne, jak np. poziom i rodzaj
wyksztakcenia, mozliwosci doksztakcania si¢, doskonalenia i przekwalifikowania zawo-
dowego, rodzaj lub mozliwosci zatrudnienia, satysfakcja z wykonywanej pracy.

To, kogo nazywamy osoba niepelnosprawna, zalezy od pojecia normy, ona za$
moze byé rozwazana w odniesioniu do kryterium rozwojowegd/, statystycznego®,
kulturowego. Faktycznie, pojecie normy i oceny pelnosprawnosci zalezy w duzym

5 Nalezy odr62nié niepetnosprawnoéé biologiczng (istotne ograniczenie w funkcjonowaniu spowodowane
uszkodzeniem lub obnizeniem sprawnosci organizmu) od niepetnosprawnosci prawnej tzn. orzeczonej przez
Powiatowy Zespél ds. Orzekania o Stopniu Niepetnosprawnosci lub przez lekarza orzecznika ZUS przy-
znajgeego grupe inwalidzka. Nie kazdy bowiem o istotnych rrudnosciach w funkcjonowaniu ma orzeczona
prawnie niepelnosprawnoéé i odwrotnie, nie kazdy, ktow éwietle prawa jest uznany za osobg niepelnosprawna,
lub ma przyznana grupe inwalidzky rzeczywiscie doswiadcza ewidentnych ograniczes w funkcjonowaniu
i petnieniu rél spotecznych. W. Otrebski, Skala zjawiska, definicje, kategorie niepetnosprawnoseci, w: Rehabi-
litacja i pielggnowanie oséb niepetnosprawnych, red. E. Rutkowska, Lublin 2002, s. 19.

8 Z punktu widzenia pracy zawodowej i rehabilitacji za osobe niepelnosprawna uznaje sie te ,jednostke,
ke6rej szanse uzyskania, utrzymania i awansu we whasciwym zatrudnieniu s3 powaznie ograniczone na
skurek fizycznej lub psychicznej niepelnosprawnosci oficjalnie orzeczonej”. T. Majewski, Wprawie defi-
nicji osoby niepetnosprawnej, dz. cyt., s. 35.

7 Uwzglednienie perspektywy czasowej jest konieczne, np. to, co moze byé uznane za normalne dla
dziecka rocznego nie jest normg dla dziecka dwuletniego.

8 Kryterium to zwane jest inaczej psychometrycznym. Z punkru widzenia psychometrycznego (badania
testami) osoba jest normalna, gdy poziom funkcjonowania jej proceséw percepcyjnych, intelektualnych,
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stopniu od stopy zyciowej, standardu i tempa zycia wyznaczonego poziomem rozwoju
spolecznego, kulturowego, politycznego, np. trudnosci ze wzrokiem, shuchem, inteli-
gencja staja sie wigkszym problemem w sytuacji wyzszych wymagati, co do poziomu
wyksztakcenia, znacznego skomplikowania zycia codziennego i ciaglych zmian otocze-
nia’. Pojecie normy zalezy tez od poziomu akceptowanej ,jakosci zycia” i w miarg jak
poszerza si¢ zakres dostepnych ustug w zakresie diagnostyki prenatalnej, zwicksza
si¢ liczba dzieci, ktérym poprzez zastosowanie selekcyjnej aborcji'® nie pozwala sig
urodzié, ze wzgledu na ich obciazenie jakas wada lub choroba wrodzons,

Pojecie niepelnosprawnosci bywa utozsamiane z pojeciem choroby, jednak nie
jest to wlasciwe, gdyz zakresy tych pojeé krzyiujg sie. Wiele oséb niepelnospraw-
nych napotyka na trudnosci w zaspakajaniu podstawowych potrzeb i spelnianiu
wymagan spolecznych, natomiast s zdrowe i odwrotnie, osoby chore, nieraz az
do wystapienia stanu terminalnego radza sobie w zyciu, s3 samodzielne. Osoby
chore przewlekle i terminalnie sg zagrozone wystapieniem niepetnosprawnoéci, sa
tez niepelnosprawnosci, ktére groza pogorszeniem stanu zdrowia.

We wspélczesnym podejéciu do oséb niepelnosprawnych odchodzi sig¢ od
medycznego modelu ujmowania niepelnosprawnoéci na korzyéé modelu bardziej
personalistycznego. Akcentuje si¢ wiec koniecznodé!:

— wczesnego rozpoznawania uszkodzer, odchyled od normy, choréb i wad oraz
jak najszybszego rozpoczecia medyczno-psychologicznej interwendji;

— wigkszego nacisku na profilaktyke i prewencje, niz na niwelowanie juz powsta-
tych uszkodzer i choréb oraz ich nastepstw (,lepiej zapobiegaé, niz leczy¢”) oraz
wickszego nacisku na ocene skutecznosci podjetych zabiegéw, prognozowanie
i sprawdzanie konsekwencji dziatari rehabilitacyjnych;

— bardziej optymistycznego chociaz realnego spojrzenia na rokowanie, na poten-
cjalnoéci thkwiace w osobie umozliwiajace optymalnie w danych warunkach dobry
rozwéj, przejécia od koncentracji na brakach i wadach do promowania moenych
stron i posiadanych sprawnosci (na tzw. rezerwach), podtrzymywania nadziei na
sukces i poszukiwantia alternatywnych mozliwoéci rozwiazan, np. w zakresie eduka-
cji, zatrudnienia, wyposazenia mieszkania;

emocjonalnych, motywacyjnych, wykonawczych, mechanizméw kontroli i mechanizméw regulacyjnych
miesci si¢ w granicach jednego odchylenia standardowego.

® Np. placenie rachunkéw i podatkéw, postugiwanie si¢ kartami telefoniczaymi, bankowymi, umie-
jetnodé korzystania z réznych urzadzen i coraz bardziej skomplikowanych sposobéw komunikacji.

0 Aborcja selekcyjna mawyraZny cel eugeniczny (usuniecie 0s6b chorych i niepetnosprawnych z populacii),
alezwanajest enigmatycznie prewencja wad (chociaz wada juz w populacji wystapila i zostata zdiagnozowana),
aborgja terapeutyczng (chociaz nikt niejest leczony, lecz pozbawiany zycia) lub przyspieszonym porodem (sztucz-
nie wzbudzanym, by doprowadzi¢ do urodzenia dziecka niezdolnego jeszcze do przezycia) — por. D, Kornas-
Biela, Psychologicane problemy poradnictwa genetycanego i diagnostyki prenatalnej, Lublin 1996; D. Kornas-Biela,
Wokst poczgthu zycia Indzkiego, Warszawa 2002, s. 158-185; D. Kornas-Biela, Psychospotecane konsebwencie
rozwaju ustug w zakresie diagnostyki prenatalne, Ginekologia Polska (1997), 68 (5b), s. 188-195.

" Por. 1. Obuchowska, Obecne i nieobecne pamdygmaty w pedagogice specjalnej, ,Kwartalnik
Pedagogiczny” (1987) nr 4; W. Dykcik, Wp» je w praedmiot pedagogiki specialnej jako nauki, dz.
cyt., s. 35-36, 40-41, 45-47, 56.
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" — uznania prawa osoby niepelnosprawnej do samostanowienia, podejmowania
decyzji i wspéluczestniczenia w decyzjach dotyczacych jej Zycia oraz otoczenia;

— pobudzania autonomii i autorewalidacji, rozbudzenia i wsparcia dla whasnej
akeywnosci os6b niepelnosprawnych, ich indywidualnych odmiennosci w projek-
towaniu zycia i adaptacji do jego warunkéw, podejmowania whasnych inicjatyw,
samodzielnoéci, niezaleznosci, samourzeczywistniania si¢ (samorealizacji) oraz
dzialai samopomocowych; taka postawa sprzyja antystygmatyzacji;

— ekosystemowego podejécia w diagnozie i udzielanej pomocy uwzgledniajacego
integralne spojrzenie na dana osobe jako podmiot, a nie tylko na jej niepelno-
sprawnoé¢ oraz caly kontekst jej Zycia (w geograficzno-historycznej, materialnej,
kulturowej i osobowej niszy ekologicznej);

— biograficznego ujmowania niepelnosprawnosci, rozumienia osoby niepetno-
sprawnej z uwzglednieniem calego przebiegu jej rozwoju, historii zycia we wszyst-
kich jego kontekstach, jak tez jej przyszlosci (np. jej celéw, aspiracji, dazen, systemu
wartosci, tzn. ,skad przyszta i dokad zmierza”);

— docenienia wptywu rodziny jako naturalnej wspélnoty zycia dla osoby niepel-
nosprawnej oraz znaczenia jej roli we wspéipracy z profesjonalistami;

— dostrzezenia probleméw nicobecnych lub niedocenianych dotychczas w zyciu
os6b niepelnosprawnych, np. zycia seksualnego, religijnego, duchowego;

— pomocy pomagajacemu — wskazujac na fake, ze ci, keérzy udzielajg wsparcia
osobie niepelnosprawnej — profesjonalisci, rodzice réwniez wymagaja wsparcia,
aby nie nastapilo wypalenie, znuZenie, rutyna, schematyzm, zalamanie.

2.Co znaczy niepelnosprawnosc

Niepelnosprawno$é jest kondycja, ktéra moze mieé rézne znaczenie dla osoby nig
obciazonej i dla kazdejz otaczajacych ja os6b. Niewatpliwie stwarza ryzyko trudnosci
z jej akceptacja i stanowi wyzwanie dla wszystkich — dla samej osoby niepelnospraw-
nej, jej bliskich, spoleczefistwa, paristwa, Koéciota. Czgsto méwimy, ze stosunek
do niepelnosprawnosci jest wyrazem dojrzalosci psychicanej osoby oraz poziomu |
moralnego i kulturowego danej grupy spolecznej. Znaczenie niepelnosprawnosci
nie jest czyms statycznym, zaréwno dla osoby niepetnosprawnej, jak i w spokcznym
odbiorze jej znaczenie zmienia si¢. £

2.1. Spoteczny kontekst postaw i pomocy

Problem niepelnosprawnoéci nie jest marginesowym, chociaz mozna odnies¢ takie
wrazenie, ze wzgledu na ciagle zbyt maly udzial 0séb niepelnosprawnych w akeyw-
nosci poza domem lub instytucja, w keérej przebywaja. Tymczasem w Polsce mamy
okolo 5,5 mln oséb niepelnosprawnych, z czego ponad 4,7 mln 0s6b zamieszkatych
w gospodarstwach domowych ma prawne potwierdzenie niepelnosprawnosci'.

12 Por, np. W. Otrebski, Skalu zjawiska, definicje, kategorie niepetnosprawnosci, dz. cyt., s. 16-17; Druk
2654 Sejmu RP III Kadencji, z dn. 22 11 2001 r.: Informacja o dziataniach podejmowanych na rzecz reali-
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Wéréd nich okolo 200 tys. stanowia dzieci w wieku 0-14 lat, natomiast 2,2 mln oséb
ma 60 i powyzej lat. Osoby z niepelnosprawnoscia sa znacznie gorzej wyksztalcone
od ogétu mieszkaficéw kraju®?, co skutkuje gorszym przygotowaniem zawodowym
i wickszym odsetkiem osb bezrobotnych, a tym samym czestsza i wigksza zaleznoé-
cig ekonomiczna, niesamodzielnoécig oraz ograniczeniem akeywnoéci zyciowej's.

Pomimo duzej populacji 0s6b niepelnosprawnych, s3 one malo aktywne w zyciu
spolecznym, co spowodowane jest réznymi barierami, np. komunikacyjnymi i ar-
chitektonicznymi®, barierami instytucjonalnymi (zwigzanymi z organizacja ustug
i funkcjonowania réznych instytucji, organizacji) oraz barierami spotecznymi'®,
w postaci przesaddw, stereotypdw i niewlasciwych postaw otoczenia wobec nich.
Niebagatelng role spelnia réwniez obowigzujgce w danym pasistwie ustawodaw-
stwo, ktére moze poprzez obowigzujace przepisy prawne optymalizowaé lub tez
limitowaé, a nawet uniemozliwiaé osobom niepelnosprawnym normalne funkcjo-
nowanie, np. poprzez utrudnianie dostgpnosci do ushug, ksztakcenia, zatrudnienia,
form koniecznej pomocy (bariery prawne).

S. Kowalik” wymienia 5 rodzajéw dyskryminacji oséb niepetnosprawnych,
polegajacej na odmawianiu im oraz ich rodzinom réwnego traktowania lub przy-
naleznych im praw z powodu uprzedzen spolecznych. Prakeyki dyskryminacyjne
moga mie¢ charakter dystansowania si¢ (unikania, nie angazowania si¢), dewalua-
cji (uwypuklanie i upowszechnianie wlasnych przekonas o negatywnych cechach
o0s6b niepelnosprawnych), delegitymizacji (utrwalanie negatywnych ocen w postaci
zwyczajéw i uchwalania przepiséw prawnych), segregacji (utrudnienia w dostepie
do calego $rodowiska, izolowanie), eksterminacji (biologiczne niszczenie ludzi

> obcigzonych problemem zdrowotnym lub sprawnosciowym). _

H. Larkowa'® wskazuje na przychylne, nieprzychylne, neutralne, poérednie (niezde-
cydowane) oraz ambiwalentne (dwuwartoéciowe) postawy wobec oséb z niepelno-
sprawnoscia. Zwraca teZ uwagg na 1o, ze w konkretnym zyciu wazniejsze sa postawy
prywatne, niz werbalne postawy wyrazane publicznie i kazdy z nas moze przyjmowaé
réine postawy w zaleznosci od wielu zmiennych np. wobec dzieci kierujemy sie cze$-

zacji pammowzen uchwaly Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 1 VIII 1997 r. — KARTA PRAW OSOB
NIEPEENOSPRAWNYCH, s. 4-6.
1 Tamize: Sposéréd osdb z niepelnosprawnoscia wyksztalcenie wyzsze ma 4,2%, policealne i $rednie
zawodowe — 16,4%, $rednie ogdlnoksztalcace — 5,8%, zasadnicze zawodowe — 25%, a wykszrakcenie
_podstawowe i niepelne podstawowe — 48,6%.
' Np. wydatki jedynie na jedzenie, uzytkowanie mieszkania oraz ochrong zdrowia, a nie na ubiér,
wyposazenie mieszkania, transport, edukacje, sport, rekreacje, kulture.
S Por. A. Galkowski, Problemy barier architektonicznych i urbanistycznych, w: Czlowzek mepflno—
1y w spoleczesistwie, red. A. Hulek, Warszawa 1986, 5. 113-118.
' Por. A. Ostrowska, Bariery spotecane w stosunku do 0s6b niepetnosprawnych, w: Studia z socjologii
niepetnej sprawnosci, red. M. Sokolowska, A. Rychard, Warszawa — Wroclaw 1983, s. 16-49.
Y Por. S. Kowalik, Psyc/:ofjmleczﬂe podstawy rehabilitaci oséb nicpetnosprawnych, Warszawa 1996,
s. 162-164,
18 Por. H. Larkowa, Postawy otoczenia wobec inwalidéw, Warszawa, 1970; H. Larkowa, Celowick
niepetnosprawny. Problemy psychologiczne, Warszawa 1987.
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ciej sympatia, a tym czgéciej przyjmujemy negatywna postawe, im bardziej widoczne
i odbiegajace od normy kalectwo, im wigkszy jest jego stopiefi ciezkosci i rozleglos¢ *
objawéw, im gorsze rokowanie i skomplikowany proces leczenia, im bardziej wyglad
osoby z niepetnosprawnoécis jest niechlujny i nieesteryczny, im bardziej negatywne
cechy osobowosci sobg prezentuje (np. agresywnosé, drazliwosé, zgorzknialodé,
uskarzanie si¢, manifestowanie brakéw i zadanie przywilejéw i uwagi), im wigkszej
oczekuje od nas pomocy, im gorsze sa warunki materialno-bytowe rodzin obciazo-
nych niepelnosprawnoécia, im wigcej uprzedzers wobec nich w $rodowisku. Postawy
spoleczne zaleia réwniez od rodzaju skladnika postawy, tzn. mogg powstaé rozbiez-
noéci miedzy intelektualnym (poréwnywanie osoby ze standardem normy i doko-
nywanie ocen), emocjonalnym (przyjemne lub przykre doznania w kontakcie z nia)
oraz motywacyjnym (ukierunkowanie ,do” lub ,0d”) skfadnikiem postawy.

Negatywne postawy wobec oséb z niepetnosprawnoécia uwarunkowane sa
réinymi przyczynami i dotychczas nie udalo si¢ wskazaé jednej obowiazujacej
teorii wyjasniajacej ich pochodzenia®. T. Witkowski?® wymienia kilka przyczyn
przyjmowania negatywnych postaw wobec osoby z niepetnosprawnoscia, jak:
niedojrzalo$é osobowosciowa (np. nieumiejetno$é przyjecia odpowiedzialnosei
za drugiego, zabawowy stosunek do zycia), neurotyzm (np. skoncentrowanie na
sobie, obrona swojego status quo, konformizm) oraz Igki przed, np. kompromita-
cja (nie wiem, jak sig zachowad); poczuciem wstydu z powodu znajomosci z kimé,
z kim kontake nie jest spolecznie nobilitujacy; poczuciem winy, ze samemu jest
si¢ zdrowym; odpowiedzia na wazne egzystencjalne pytania (lek ten jest wyra-
zem magicznego wyobrazenia, e przez unikanie kontaktu i myslenia o chorobie
mozna zapewnié sobie zdrowie); koniecznoscia zweryfikowania systemu wartosci
i zmiang stylu zycia.

Do wymienionych przyczyn negatywnych postaw wobec niepelnosprawnoéci
mozna jeszcze dodaé takie, jak: traktowanie niepelnosprawnosci jako kary za grze-
chy i dopust Bozy; utozsamianie stanu ciala i stanu ducha; naglasniana medial-
nie apoteoza zdrowia, sprawnosci i atrakcyjnoéci fizycznej; brak doswiadczen
z czestszych i satysfakcjonujacych kontaktéw zwigksza odbiér innosci i poczucie
odrebnoéci, to.za$ rodzi skrepowanie, bezradnoéé, leki i cheé unikania lub zacho-
wania dystansu, co skutkuje poczuciem winy i wstydu z powodu nie akceptowanej
spolecznie negatywnej postawy i poteguje dyskomfort w zetknieciu z niepelno-
sprawnoécia; przykro przezywany dysonans poznawczy i emocjonalny na widok

¥ Wyjasnianie mechanizméw powstawania negatywnych postaw wobec oséb niepetnosprawnych
dokonuje si¢ w psychologii najczeéciej poprzez odwotywanie sig do ogélnych teorii uprzedzen spolecz-
nych, jak np.: teorii konfliktéw rzeczywistych, koncepcji socjalizacyjnej, tozsamosci, stereotypizacji,
kozta ofiarnego oraz koncepcji fadu spotecznego — por. S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rebabilitacji
0s6b niepetnosprawnych, dz. cyt., s. 166-171.

% Por. T, Witkowski, Zmiany mentalnosci w stosunku do 0séb niepelnosprawnych, w: Woké# oséb
niepetnosprawnych, Lublin 1994, s. 27-36. Por. tes: K. Ositiska, O spofecznej dyskryminacji 0s6b niepetno-
sprawnych, w: Czlowiek nicpelnosprawny w spoleczeristwie, red. A, Hulek, Warszawa 1987, s. 385-388,
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osoby, ktérej wyglad odbiega od zakodowanego w mézgu schematu ciala (teoria
obrazu ciala); niech¢¢ do eschatologicznych przemysler nad kondycja ludzka, jej
kruchoscia i przygodnoscia, nad zyciem i zdrowiem jako niezastuzonym i darmo
danym darem Boga.

Zakorzenione w spoleczenistwie uprzedzenia i stereotypy?! sa niestety bardzo
silne, trwale (sztywne, niepodatne na zmiany), rozpowszechnione, powodujg
stygmatyzowanie oséb z niepelnosprawnodcia i ich rodzin (swoiste pietno).
Uprzedzenia i stereotypy spelniaja nieswiadomie wazne funkcje, np. pomagajs
osobom pelnosprawnym mie¢ poczucie rozumienia osoby z niepelnosprawnoscia,
przy niecheci do poszerzania wiedzy o niej (ekonomizacja, upraszezanie spostrze-
gania), w przystosowanit si¢ do sytuacji kontakeu i usprawiedliwianiu swoich
negatywnych odczué izachowan, w racjonalizowaniu motywéw dzialari (np.
unikowych) i obronie pozytywnego obrazu siebie, w zapewnianiu sobie poczucia
komfortu i ,$wictego spokoju”. :

Postawy otoczenia sa bardzo wazne dla akceptacji niepelnosprawnoéci i adap-
tacji do niej oraz dla powodzenia procesu rehabilitacji, moga go bowiem ularwié,
utrudnié, ograniczy¢ lub uniemozliwié, natomiast nieraz trudniej je zmienié, niz
przezwyciezyé bezposrednie skutki fizycznego lub umyslowego uposledzenia®
Maja one cechg samospelniajacych si¢ proroctw i jesli sa negatywne, powoduja
ograniczenie mozliwosci satysfakcjonujacych kontaktéw spolecznych, powstanie
wielu sytuacji problemowych i utrudnienia w ich rozwiszaniu, nastepuje degradacja
psychiczna i spoleczna oséb niepelnosprawnych oraz powiekszenie ich dysfunk-
cjonalnoéci (wtérna niepelnosprawnoéé)?, a to na zasadzie blednego kota jeszcze
bardziej nastawia otoczenie przeciw nim. Poza tym utrudniaja rozwéj dojrzalej
osobowosci zardwno oséb niepelnosprawnych, jak i pelnosprawnych.

Rodzice oséb z niepelnosprawnoscia, zmagajac sie z wlasnymi uprzedzeniami
wobec choréb i kalectwa, musza jednoczeénie poradzié¢ sobie z réznymi formami
negatywnych odniesiefi otoczenia do ich rodziny. Stosunek otoczenia do niepel-
nosprawnoéci ma silny wplyw na postawy cztonkéw rodzin wobec siebie samych
i siebie nawzajem. Obecnoéé osoby z niepelnosprawnoscia zmienia struktureg
i funkcjonowanie rodziny, utrudnia pelnienie przez nia funkcji seksualno-prokrea-
cyjnej, materialno-bytowej (ekonomicznej), ustugowo-opiekuriczej, wychowawczej,

2 O postawach spoleczeristwa polskiego wobec 0séb niepelnosprawnych traktuja wymieniane juz

wyiej pozycje, oraz np: M. Sokolowska, Polskie badania socjologiczne nad niepeing sprawnosicig: praesztosé

i stan obecny, w: Studia z socjologii niepeinej sprawnosci, red. M. Sokolowska, A. Rychard, Warszawa
— Wroclaw 1983; A. Ostrowska, Nigpetnosprawni w spoteczenstwie, Warszawa, 1994; A. Ostrowska,
J. Sikorska, Z. Sufin, Syruacja ludzi niepetnosprawnych w Polsce, Warszawa, 1994; A. Ostrowska, Postawy
spoteczeristwa polskiego w stosunku do oséb niepetnosprawmych, w: Uposledzeme w spotecznym zwierciadle,
red. A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys, Warszawa 1997.

2 Np. dobrze przygotowany do pracy zawodowej niewidomy muzyk czy miymer programista komputeréw
z paraplegia moze mieé trudnosci w przyjeciu do pracy jedynie ze wzgledu na uprzedzenia wobec kalectwa.

3 Por. 8. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji os6b niepelnosprawnych, dz. cyt., s. 172-173.
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socjalizacyjnej, psychohigienicznej?*. Borykajac si¢ z deprywacja wlasnych potrzeb
psychicznych, trudami zycia zwiazanego z opieka nad osoba z niepelnosprawnos-
cig, problemami w relacjach matzefiskich i negatywnymi postawami spolecznymi,
rodzice w tej sytuacji nierzadko sami przyjmuja niewladciwe odniesienia wobec
osoby z problemem niepefnosprawnosci, jak np. jawne odrzucenie, ukryte odrzuce-
nie, obojetnoéé, nadmierne wymagania i kontrola, nadmierna ochrona i opieka®.
Spoleczna sytuacja rodziny jest jednym z czynnikéw przyjmowania przez ;e; czion-
kéw izolacyjnych lub integracyjnych postaw wobec otoczenia. ‘

Rodzina wymaga nieraz pomocy, by mogla zmieni¢ swoja negatywna postawe
(np. postawa roszczeniowa, postawa tzw. wyuczonej bezradnosci, rezygnacja
z uczestnictwa w zyciu kulturalnym, zrywanie kontaktéw i nie podejmowanie
nowych, np. z powodu leku przed ocena, krepujacymi pytaniami, poczuciem
wstydu, przecigzenia, braku mozliwosci) na postawe pozytywna, otwartg na
kontakty z innymi, rézne formy spedzania czasu wolnego i osobistego rozwoju,
aktywnoé¢ w niesieniu wsparcia innym (np. poprzez udziat w stowarzyszeniach
i organizacjach)?. Coraz wigcej méwi si¢ wigc nie tylko o tym, iz rodzina wymaga
wsparcia informacyjnego (wiedzy, porad, wskazéwek, doksztalcenia, treningu,
warsztatu), emocjonalnego (podtrzymania w trudnych chwilach, pocieszenia, doda-
nia otuchy, oparcia w innych i ich dostepnoéci) oraz instrumentalnego (konkret-
nych form pomocy, ustug na jej rzecz, pomocy materialnej lub rzeczowej), ale
tez sama moze by¢ wsparciem dla rodzin w podobnej sytuacji oraz wzorem dla -
innych, jak radzi¢ sobie w sytuacjach trudnych. Pomoca rodzinom stuza rézne
instytucjonalne formy, jak placéwki stuzby zdrowia oraz instytucje o$wiatowe
i spéldzielczoéci inwalidzkiej, specjalistyczne poradnie, specjalne oddziaty i osrodki
wychowawcze, domy pomocy spotecznej, osrodki, zaktady (np. rehabilitacji zawo-
dowej, pracy chronionej, spéldzielnie inwalidéw), stowarzyszenia rodzicéw oraz’
organizacje inwalidzkie, réine formy pedagogizacji rodzicéw oraz oddziatywan
psychoterapeutycznych wobec czionkéw rodziny®.

Narzedziem zmiany postaw spotecznych w odniesieniu do oséb z mepelnospraw—
noscig oraz pomocy ich rodzinom jest prawo. Od budzerowych wydatkéw panistwa
oraz lokalnych wladz samorzadowych, uchwalonych przepiséw prawnych oraz
skutecznych instrumentéw nadzoru i kontroli nad sposobem ich realizacji zalezy
zagwarantowanie mozliwosci wyréwnywania szans utraconych wskutek niepetno-
sprawnoéci oraz konkretna sytuacja nie tylko oséb z odchyleniem od normy, ale
tez wielu innych osdb, od ktérych ich zycie zalezy. Niestety prawa oséb niepetno-

 Por. A. Twardowski, Symuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetnosprawne w ro-
dzinie, red. 1. Obuchowska, Warszawa 1999, s. 47-51.

 Por. np. A. Maciarz, Wybrane zagadnienia rewalidacji dzieci, Zielona Géra 1984, s. 43-47.

% Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, dz. cyt., s. 43-44, 48.

" Por. A. Twardowski, Pomoc rodzinom dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetnosprawne w rodzi-
nie, red. I. Obuchowska, Warszawa, 1999, 5. 565-600; J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo.
Wybrane zagadnienia, Krakéw 1999, 5. 79-91.
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sprawnych sg czesto niedestrzegane, ignorowane, famane, postrzegane jako niepo-
trzebne obciazenie dla budzetu paristwa, co zwigksza pauperyzacje i izolacjg tych
rodzin. Nadal w zakresie tworzenia przepiséw prawnych zapobiegajacych ryzyku
pogorszenia lub utraty zdrowia i sprawnoéci, jak tez umozliwiajacych godne Zycie
w warunkach dostosowanych do ograniczet, jakie niesie niepelnosprawnoéé, budo-
wania ,spoleczeristwa otwartego”, jest wiele do zrobienia?®.

Wyrazem naszego stosunku do 0s6b z niepelnosprawnoscia jest réwniez stosowany
jezyk, okredlenia sluzace wyrazeniu naszego stosunku do niepelnej sprawnosci. Nalezy
podkredli¢, ze semantyka niepelnosprawnosci®® nie tylko odzwierciedla to, jak spostrze-
gamy osobg odchylong od normy, jakie wywotuje w nas uczucia, do jakich zachowar
wobec niej jestesmy sktonni, ale tez utrwala postawy wobec niej i okresla jej sytuacje
spoleczng, decydujac o zakresie i rodzaju doswiadczent zyciowych. Nie jest bowiem
obojetne, zaréwno dla osoby z niepelnosprawnoscia, jak i jej bliskich, czy postugujemy
si¢ okresleniami pejoratywnymi®, czy tez staramy si¢ o bardziej pozytywne konotadje,
np. ,dziecko specjalnej troski”, ,,mlodziez ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”,
~osoba z niepelnosprawnoécia’. Kwestie terminologiczne, nie sa tylko akademickim
wywodem, ale maja praktyczne przelozenie, bowiem uzywane przez nas nazwy, niosac
bogat ckspresj¢ ewaluatywno-emocjonalna wplywaja na przezycia oséb dotknigtych
niepelnosprawnoscia (np. obraz siebie, samooceng), utrwalaja oraz decyduja o ich
statusie i pozycji spolecznej.

Sledzac historig opieki nad osobami nie w pelni sprawnymi, zauwazamy rézne
etapy, od pozbywania sic 0séb niepelnosprawnych (fizyczne wyniszczanie fub
usmiercanie), przez izolacje i segregacje wraz z tworzeniem dla nich réznych syste-
méw instytucjonalinej opieki, a potem tez ksztalcenia, po wcielanie w zycie idei
pelnej integracji i normalizacji®'. Obecnie stuzy ku temu rozwiniety system ustug
rehabilitacyjnych, zwanych tez rewalidacyjnymi®.

Proces rehabilitacji obejmuje cztery dziedziny dzialalnosci: rebabilitacje fizyczng
(profilaktyka, leczenie, oprzyrzadowanie, przywrécenie sprawnosci uszkodzonych

2 Druk 2654 Sejmu RP 111 Kadenql, zdn. 2211 2001 r., dz. cyt.

2 Por. K. Bleszyniska, S tyk —rola jezyka w ksztattowaniu sytuacji os6b niepet-
nosprawnych, w: Interajug{plmarmscw teorii pmkgyce pedngag:h specialnej, red. M. Chodkowska, Lublin
1999, s. 61-66.

3 Np. .ptéd defektywny”, ,noworodek uszkodzony”, ,niezdolny do przezycia®, inwalida, kretyn,
idiota, imbecyl, debil.

3 Tamse, s. 34-37; A. Maciarz, Wybrane zagadnienia rewalidacji deieci, dz. cyt., s. 38-42.

W pedagogice specjalnej istniejg zréznicowane poglady, co do treici i zakresu pojeé ,rehabilita-
cja” i ,;rewalidacja”. Niektérzy autorzy uzywaja je zamiennie, inni opowiadaja si¢ za ich rozréznieniem.
Zwykle rewalidacja jest wtedy traktowana jako weisza zakresowo, i tak, przez rebabilitacig rozumie si¢
Jtaczne i skoordynowane oddziatywanie lecznicze, psychologiczne, pedagogiczne, spoleczno-zawodowe,
zmierzajace do rozwinigcia i przywrécenia u osoby trwale poszkodowanej na zdrowiu zdolnosci, spraw-
noéci i mozliwosci samodzielnego zycia w spoleczesistwie.”, natomiast termin rewalidacja np. ,okresla
dlugotrwals dziatalno$¢ terapeutyczno-wychowawcza, a wiec wielostronna stymulacje, opieke, naucza-
nie i wychowanie jednostek o zaburzonej percepcji rzeczywxstoscx, czyh os6b uposledzonych umystowo,
niewidomych i niestyszacych”. W. Dykcik, Wp je w przedmiot pedagogiki speciainej jako nauki,
w: Pedagogika specialna, Warszawa 2003, s. 68
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organéw lub funkji, maksymalne usprawnienie fizyczne), rehabilitacje psychicang
(zapobieganie psychicznym skutkom uposledzenia, pelny rozwdj osobowoici, dyna-
mizowanie potencjalnych mozliwosci psychicznych, uaktywnienie, dopracowanie sie
sensu i celu zycia), repabilitacje spoteczng (usamodzielnienie, ksztattowanie prawid-
fowych relacji z ludZmi, rozwijanie spolecznych potrzeb i umiejgtnosci, przygotowa-
nie do zycia doroslego i pelnienia réznych rdl), rehabilitacie zawodowq (ksztakcenie
ogdlne i zawodowe, przygotowanie i doskonalenie zawodowe, pomocw zatrudnieniu
i utrzymaniu pracy)*®. Najczesciej podkreéla sie, ze rehabilitacja psychiczna przenika
wszystkie rodzaje rehabilitacji i na kaidym ich etapie, niezaleinie, czy jest prowa-
dzona w instytucji, czy w naturalnym $rodowisku zycia®’. Jednoczesnie psycholo-
giczne skutki niepelnosprawnosci moga byé likwidowane lub zmniejszane za pomoca
wigkszodci metod rehabilitacji®.

Powtarzajacymi sie w réznych systemach pedagogicznych celami oddziatywan
wobec oséb z niepelnosprawnoscia jest wszechstronny i maksymalny ich rozwéj
oraz przystosowanie (adaptacja) do spoleczeristwa poprzez zaspokojenie waznych
potrzeb (biologicznych, psychicznych, spolecznych, duchowych), korekturg
(korygowanie, naprawianie) nieprawidlowosci, kompensowanie brakéw, normo-
wanie pracy ukfadu nerwowego, uniezaleznienie osobiste, zapewnienia poczucia
zadowolenia z zycia i jego sensu, rozbudzenie aspiracji i pomoc w dazeniu do ich
osiggniecia, wspomaganie wszechstronnego rozwoju oraz przystosowanie $rodo-
wiska materialnego i spolecznego do potrzeb i ograniczonych mozliwosci osoby.
Bardzo wazne jest niedopuszczenie do powstania w reakdji na niepelnosprawnoéé
odleglych negatywnych skutkéw w postaci zaburzen lub zmian w funkcjach soma-
tycznych i psychicznych (np. zaburzeri psychosomatycznych, somatopsychicznych?
oraz ograniczenie predyspozycji do tworzenia sytuacji problemowych, likwidowa-
nie zaistnialych i niwelowanie sytuacji subiektywnie odczuwanych przez osobe
niepelnosprawna i/lub jej rodzing jako trudne problemy zyciowe”. Procesem
rehabilitacji objety jest bowiem nie tylko cztowiek niepetnosprawny, ale tez érodo-
wisko spoteczne, w ktérym ma on zajaé odpowiednie miejsce oraz ludzie, kedrzy
mu w tym pomagaja. Tym $rodowiskiem jest réwniez rodzina, tymi osobami sg
réwniez jej cztonkowie.

Skutecznosé rehabilitacji wobec kazdej z 0séb nia objetych zalezy od dostgpnosci
ustug (powszechnoéd), wezesnoéci rozpoczecia, kompleksowosci oraz cigglosei procesu

3 Por. A. Maciarz, Wybrane zagadnienia rewalidacji dsieci, dz. cyt., s. 14-20.

3 Podziat technologii i metod rehabilitacji przedstawit m. innymi: S. Kowalik, Wybrane psychospoteczne
problemy nispeinosprawnoici i rehabilitacji, w: Spoteczna psychologia kliniczna, red. H. Sek, Warszawa
1993, s. 447-448.

% Por. S. Kowalik, Psychologiczne podstawy niepetnosprawnosci i rehabilitacyi, w: Psychologia. Padrgczm/e
akademicki, t. 3. red. J. Strelau, Gdarisk 2000, s. 816-818.

% Por, S. Kowalik, Wybrane psychospoteczne problemy niepelnosprawnosci i rehabilitadi, dz. cyt., . 4487450.

3 Por. S. Kowalik, Psychologiczne podstawy niepetnosprawnosci i rehabilitacji, dz. cyt., s. 816. ~
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leczniczej, psychicznej, spolecznej i zawodowej rehabilitacji®®. Werdd érodowisko-
‘wych uwarunkowari skutecznosci rehabilitacji wymienia sie réwniez takie, jak np.
postawy otoczenia, regulacje prawne, okreslajace mozliwoéci rehabilitacji, zaspokaja-
nia potrzeb i normalnego zycia, poziom opieki medycznej i psychologicznej, stopiert
zorganizowania si¢ 0séb niepelnosprawnych i ich rodzin. Moga one generowa¢ prob-
lemy i blokowa¢ proces rehabilitacji lub przeciwnie pomagaé w rozwigzaniu trudnych
sytuadcji i wspomaga¢ aktywno$¢ os6b zaangazowanych w rehabilitacje. Jej efekeyw-
no$¢ zalezy tez od wielu zmiennych indywidualnych, np. od plci i stanu cywilnego
(bardziej efektywny udzial w procesie rehabilitacji odnotowuje si¢ u mezezyzn niz
u kobiet oraz 0séb zameznych niz samotnych) oraz im mlodszy wiek osoby, lepszy
stan zdrowia i bardziej realistyczny jego obraz, wyiszy poziom inteligencji, wyzsze
wyksztalcenie i poziom kompetencji zawodowych, wicksza akcepracja kalectwa
i pozytywna samoocena, lepiej okreslone oczekiwania wobec przysziodci®.
Jednym z waznych probleméw, z ktérym musi zmierzyé sie kazda osoba niepelno-
sprawna i bliskie jej osoby, to cierpieniei pytanie o jego przyczyny, sensi cel. Pomoca
w tym zakresie moze by¢ odwolanie si¢ do antropologii personalistycznej i wiary.

2.2.Kontekst nauczania Koéciota katolickiego®

Koécidt katolicki niezmiennie od poczatku charakteryzuje sie ukierunkowaniem
na tego cztowieka i rodzine, ktérzy zostali dotknieci cierpieniem, choroba i niepelno-
sprawnoscia. Wyrazem zaangazowania si¢ jest m.in. wiele inicjatyw podjgtych w czasie
pontyfikatu Ojca §w. Jana Pawla I, jak np. ustanowienie Swiatowego Dnia Chorych (od
1993 roku), opublikowanie Listu apostolskiego Ojca $w. O chrzescijasiskim sensie ludz-
kiego cierpienia™, kilkaset przeméwien, homilii, oredzi, modlitw poswieconych tematyce
clerpienia, a zwlaszcza przeméwienia wyglaszane na zakoriczenie Miedzynarodowych
Konferencji organizowanych przez Papieska Rade ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia
lub Papieska Rade ds. Rodziny*. Réwniez ,Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia”
upomina si¢ o docenienie godnosci, wartoéci i praw tych, kiérzy cz¢sto ghosu nie majg

* Te cechy rehabilitacji konstytuuja polski model rehabilitacji koncepcji Wiktora Degi —A. Wyszynska,
Inwalidztwe i mozliwosci jego rehabilitacji, w: Psychologia defektologiczna, red. A. Wyszyriska, Warszawa
1987, 5. 7-8, 16-18.

* Por. S. Kowalik, Waibrane psychospoteczne problemy niepetnosp fci i rebabilitacji, dz. cyt., s. 464-466.

4 Obecna czeéé rozdziatu dotyczaca spojrzenia na niepelnosprawnosé z punktu widzenia nauczania
Koéciota katolickiego, a zwlaszcza Jana Pawta 11 zostata przedstawiona w oparciu o publikacje autorki:
D. Kornas-Biela, Osoba nicpetnosprawna, chora, cierpigca: nauczanie Jana Pawta Il, w: Rodzina: zrédto
Zycia i szkota mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001, s. 357-384. Tam tez znajdzie czytelnik szcze-
gélowe odniesienia do Zrédel wykorzystanych w opracowaniu treéci, a odnoszacych si¢ do nauczania
Jana Pawla II.

# Por. Jan Pawet 11, List apostolski Salvifici doloris, w: Listy pasterskie Ojea Swigtego Jana Pawta II,
t. 2, Krakéw 1987, s. 59-109.

“ Np. z inicjatywy Papieskiej Rady ds. Rodziny, Osérodka Rodzinnego Wychowania Specjalnego
(CEFAES) i «Programa Leopoldo» w dniach 2-4 X1 1999 r. w Watykanie odbyt sie kongres przy udziale
licznych specjalistéw — lekarzy, psychologéw, nauczycieli akademickich, pracownikéw, przelozonych
i cztonkéw stowarzyszeti zajmujacych sie niepelnosprawnymi i ich rodzinami, w czasie ktérego zasta-
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oraz stanowi prawdziwg szkole nadawania wartosci cierpieniu. Zobowigzania spole-
czetistw wobec 0s6b niepelnosprawnych zostaly sformutowane w Dokumencie Stolicy
Apostolskiej na Migdzynarodowy Rok Ossb Uposledzonych (1981) oraz w Dokumencie
Papieskiej Rady ds. Swieckich na rok poswiecony ludziom starszym®.

Wartoéé osoby. niepetnosprawnej w aspekcie przyrodzonym nalezy odnies’é ‘do
antropologii personalistycznej. W jej $wietle, czlowick niepetnosprawny poniewaz jest
czlowickiem, niezaleznie od stanu swojego zdrowia i stanu umystu jest osoba. Jest wigc
szczegblnym rodzajem bytu, posiada to coé wigcej”, co wyrdznia go z innych bytéw.
Tym czyms$ jest wymiar duchowy. Niepelnosprawno$¢ fizyczna lub psychiczna nie jest
w stanie naruszy¢ lub zaklécié seruktury osobowej czlowieka, ducha ludzkiego, keéry
jest jej istotowym elementem. Dlatego jego wartoé¢ osobowa i wynikajacaz niej godnosé
osobowa pozostaje zawsze, od chwili poczecia do $mierci, w kazdej postaci czlowie-
czego Zycia, nienaruszalna. Czlowiek niepetnosprawny w plaszczyZnie osobowej nie
wyrbinia sie niczym spoéréd innych ludzi*, Nawet radykalnie zby i niepomyslny stan
zdrowia fizycznego lub psychicznego ,.nic nie dodaje, ani niczego nie ujmuje godnosci
osoby ludzkiej”. Osoby niepelnosprawne lub chore sa w pelni podmiotami ludzkimi,
w pelni uczestnicza w czlowieczedistwie, dlatego pomimo ograniczeri i cierpien wpisa-
nychw ich cialo i wladze, przystuguja im wrodzone nienaruszalne prawa ludzkie, stano-
wiace o szczegélnym znaczeniu i wielkoéci kazdej z nich. Zycie ludzkie ma niezbywalng
warto$é nawet weedy, gdy jest zredukowane do najprostszych form®, Z fakeu bycia
osobg (rak wobec Boga, jak i ludzi) wynikaja prawa i obowiazki osoby niepelnospraw-
nej, ale tez przywileje. W prakeyce osoba niepelnosprawna czgsto napotyka na trudno-
éci, gdy chee korzystaé ze swojego prawa do Zycia w spoleczenistwie, dzieli¢ przestrzesd
Zyciowa, pracowaé i mieszkaé z osobami pelnosprawnymi. Jedna z istotnych przyczyn
ograniczonej zdolnosci do akceptacji osoby niepelnosprawnej przez spoleczeristwo jest
nie doéé wyrazna $wiadomos¢ przyrodzonej godnosci czlowieka niepetnosprawnego
bedacego podmiotem nienaruszalnych praw z racji bycia czlowiekiem®.

Rozwazajac warto§é osoby niepelnosprawnej w aspekcie nadprzyrodzonym
nalezy si¢ odnie$¢ do aktu stworzenia czlowicka przez Boga. Dokument Stolicy
Apostolskiejz 1981 1. stusznie upatrywat szczegdlng godnoéé czlowieka w biblijnej
antropologii, ktéra ukazuje go jako ,stworzonego na obraz Bozy” (por. Rdz 1, 27).

nawiano si¢ glebiej nad rola rodziny w procesie spolecznej integracji dziecka niepetnosprawnego, ze
szczegdlnym uwzglednieniem dzieci upodledzonych umystowo.

# Por, Dokument Papieskiej Rady ds. Swieckich: Godnosc i postannictwo ludzi starszych w Kosciele
i w swiecie, Watykan, 1 X 1998 r.

4 Por. W. Chudy, Powotanie osoby niepetnosprawnej w nauczaniu Jana Pawta IL, w: Osoba nicpelno-
sprawna i jej miejsce w spoteczesistwie, red. D. Kornas-Biela, Lublin 1988, s. 126-127.

* Por. Dokument: Godnos¢ i postannictwo ludzi starszych w Kosciele i w swiecie, dz. cyt., nr 5.

4 Por. Whnioski z Miedzynarodowego Kongresu zorganizowanego przez Papieska Rade ds. Rodziny,
Osrodek Rodzinnego Wychowania Specjalnego (CEFAES) i «Programa Leopoldo» (Watykan, 2-4 X1
1999 r.) pt. Rodzina a integracia oséb nicpetnosprawnych w dzieciristwie i wieku dorastania.

47 Por. Dokument Stolicy Apostolskiej wydany 2 okazji Migdzynarodowego Roku Oséb
Uposledzonych, ,IU Osservatore Romano”, wyd. polskie, (1981) nr 3, 5. 21.
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Istotg godnosci cztowieka nie jest jego autonomia, jego rozum ani jego zdolnosé
do decydowania o sobie i do tworzenia swojego wlasnego $wiata: jest nia raczej
rzeczywisto$é czowieka-osoby, jedynego stworzenia, ktérego Bég pragnat dla niego
samego (por. KDK 24,3), czlowieka ,uksztaltowanego rekg Boig” i ,obdarzonego
tchnieniem zycia samego Boga” — zgodnie z przepicknym obrazem z Ksiegi
Rodzaju (2, 7), czlowieka wreszcie, kiéry jest ,zdolny do poznania i mitowania
swego Stwércy” (KDK 12). Bég w indywidualnym akcie woli stwérczej powoluje
rowniez konkretnego czlowieka do zycia i wyposaza go w mozliwodci rozwoju,
bedace obrazem Jego osoby. Kazdy czlowiek bowiem, réwniez niepelnosprawny,
jest osoba stworzong na ,obraz i podobiefistwo” Boga samego. Jest wigc w swoim
indywidualnym wymiarze znakiem Boga, Jego odbiciem.

Ta godno$é osoby uposledzonej, oparta na mocnym fundamencie jej natury
jako istory ludzkiej chcianej przez Boga, nie zostaje umniejszona przez powazne
nawet uposledzenie i nie jest ograniczona przez trudnosdi, jakie osoba ta moze
mie¢ w porozumiewaniu si¢ z innymi. Tej godnosci nie mozna si¢ wyrzec ani
utracié; nie mozna jej nikomu odebraé, poniewaz pozostaje ona nie zmieniona az
do ostatnich chwil zycia osoby. Czlowiek jest powotany do transcendenciji, ktéra
wykracza poza wymiar historii i czasu. Dlatego niedopuszczalna jest jakakolwiek
préba odebrania Zycia tej ,nieproduktywnej” istocie z przyczyn ekonomicznych
lub pod wplywem wspélczucia dla rodziny dziecka cigzko uposledzonego.

Z punktu widzenia integralnego humanizmu, ktéremu wiara nadaje szczegélna
glebie, niedopuszczalna jest nawet hipoteza, jakoby Bég ,pomylit si¢”, stwarza-
jac niepelnosprawne dziecko, dopuszczajac niepelnosprawnosé w trakcie zycia.
Przeciwnie, nalezy glosi¢, ze Bég kocha kazdego i czlowiek niepelnosprawny, tak
bardzo podobny do cierpigcego Chrystusa, jest otoczony Jego szczegdlng opicka.
Boskie pochodzenie cztowieka wyréinia go wige od innych stworzes i nadaje mu
niezbywalna warto$¢, wskazuje na jego wielkoéé i godnosé. Jest to wartos¢ osoby,
ktéra nie jest zastuzona ani warunkows, tzn. nie zalezy od stanu zdrowia, stanu
$wiadomosci, stopnia rozwoju, zastug moralnych. Afirmacja przez Boga wypo-
wiedziana dla zycia kazdego czlowieka, to ,Boze ojcowskie »tak«” dla zdrowego
i chorego, dla czfowieka o jasnym umysle i duchowo uspionego, jest podstawa jego
godnosci i nic nie jest w stanie tej podstawy jego osobowej struktury zniweczy¢.

Bég powolujac osobg niepelnosprawna do zycia lub dopuszczajac niepelnosprawnosé
w czasie jego trwania nie zmienia swojego planu wobec stworzenia. Jest ona na réwni
i w tej samej mierze co inni dzieckiem Boga, kidry kocha bez podzialéw i wyjatkéw.
»Bég nie gardzi i nie brzydzi si¢ tym, co stworzyl”, ale jest wierny swemu ojcostwu
i swojej ojcowskiej milosci. Troszezy sie wiec, aby zabezpieczy¢ prawdziwe dobro
kazdego i uchyli¢ zlo, réwniez tego, kidry z powodu swojej psychofizycznej kondy-
¢ji nie jest w stanie Boga poznac i pokocha¢ (por. DM 15). Nawet cialo dotknigte
najcigzsza deformacja lub niesprawnoscia nosi w sobie pieczeé stwérezej mocy Boga.
Jest w nim nadal Jego niezatarty obraz. Kazdy czlowiek jest jedyna i niepowrarzalng
rzeczywistoscia i w kazdym trwa niczym nie naruszony obraz i podobietistwo do Boga
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samego. Ludzie ciezko uposledzeni przywolu)q nam samego Boga, aby poswzadczy% ’
o ich godnosci, gdy? to On powolat ich do zycia, On ich nobilituje; akceptuje takimi,
jakimi sa, prowadzi do doskonatosci w ich kruchych ludzkich postaciach i do spelnie-
niaw Nim po émierci. Kazda istota ludzka stale wzrasta od pierwszej iskierki istnienia
do ostatniego tchnienia. Dlatego kazdy dzien ludzkiego zycia jest warty przezycia, bo
kazde zycie pochodzi od Boga i jest zdane na Jego podtrzymujace i dopelniajace dzia-
fanie. Nie ma w nas ani odrobiny zycia, ktéra nie bylaby przeznaczona do zmartwych-
wstania. Bég domaga sie od nas wiary w to, ze w cierpiacym ciele tli si¢ nie tylko zycie
ludzkie z cats jego godnoécia i wszystkimi przystugujacymi mu prawami, ale pulsuje
takze, na mocy chrztu, prawdziwe zycie Boze. Ci, ktdrzy w oczach ludzkich wydaja
sie by¢ stabi i utomni, s3 przed Bogiem wielcy i éwietlani w swoim jestestwie. Zadna
choroba, zadna niesprawnosé lub stabo$é, zadne cierpienie, nie pozbawia czlowieka
godnosci dziecka Bozego, godnoéci brara lub siostry w Chrystusie. Chociaz ciato boli,
a czasami i serce, jednak duch ludzki jest zawsze godny Boga.

Stowa Chrystusa ,,Bylem chory, a nawiedziliscie mnie” (Mt 25,36) przypominaja,
ze nawet najbardziej poszkodowana na zdrowiu istota ludzka ma godnoéé osoby i god-
noéé ta nie moze by¢ nigdy po$wigcona dla jakiej$, nawet znacznej korzysci. Dzigki
szczegdlnej identyfikacji Jezusa z czlowiekiem stabym i bezbronnym, nabywa on jesz-
cze wickszej godnoéci i majestatu. Ze wzgledu na to, ze w Bogu samym odkrywamy
godnoéé osobows kazdego chorego lub niepelnosprawnego, majg oni szczegélne prawo
do naszego szacunku, uznania i milosci oraz obrony zycia w kazdej jego postaci.

Osoba niepetnosprawna w aspekcie historii zbawienia odnajduje sens swojej egzy-
stencji. Poza obszarem wiary cierpienie, choroba i niepelnosprawnoé¢ nie znajduja
usprawiedliwienia. Jezus objawil nam tajemnice Krélestwa Bozego, do ktérego
wszyscy jesteSmy zaproszeni. W spolecznosci ludzkiej mozni, wyksztakceni, sprawni,
zajmujq pierwsze miejsce, s3 na widoku, przyjmuja oklaski i uznanie, ustalajg stan- -
dardy. W Krélestwie Bozym przeciwnie — pierwsze miejsce zajmuja ludzie pokornego
serca, ubodzy, cierpiacy, cisi, milosierni, dzieci. Sposéb dziatania Boga jest zaskaku-
jacy, wynosi to, co glupie w oczach $wiata, aby zawstydzi¢ medrcéw, upodobat sobie
w tym, co niemocne, aby mocnych ponizy¢. Z tego powolania oséb niepelnospraw-
nych do noszenia na swoim ciele i w swojej psychice znakéw meki Chrystusa wida¢
Bozg ekonomi¢ ~ Bég wybral ,,to co niemocne, aby mocnych ponizy¢ [...], tak, by
zadne stworzenie nie chelpilo si¢ przed obliczem Boga” (1 Kor 1,27-29).

Wedrujac do domu Ojca waska i stroma $ciezka, przechodzac przez ciasng
brame, osoby niepelnosprawne i ich rodziny maja szczegélne zastugi w wypraszaniu
milosierdzia Boga dla éwiata. S3 bowiem najblizej Krzyza. Tajemnica Odkupienia
$wiata jest w przedziwny sposéb zakorzeniona w cierpieniu i kazde ludzkie cierpie-
nie znajduje w Krzyiu Jezusa najwyzszy i najpelniejszy wymiar. Polaczeni przez
cierpienie z Barankiem Bozym, ktéry ,gladzi grzech $wiata” (J 1,29), stajg sie
wspétodkupicielami swiata. Dzieki zjednoczeniu z Chrystusem nie wylewajg tez na
préino, gdyz ich cierpienie jest odkupione i staje si¢ narzedziem odkupienia dla
nich i innych. W ich pozornej stabosci jest sita, jedli tylko z cierpienia uczynig ofiare
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dla Kosciota i $wiata. Choroba, kalectwo, cierpienie, jednoczy czlowieka w sposéb
mistyczny z Chrystusem, ,Mezem boleéci” i moze byé narzedziem Odkupienia
$wiata. ,Jakze decydujaca rola w historii ludzkosci przypada temu, kiéry cierpi!”,
»Jestescie bezcenni”, ,,Jestescie na wage zlota” — tak zwracat sie Ojciec $w. do chorych
i niepelnosprawnych, przekazujac im ,,Ewangelie cierpienia” w Czegstochowie (6 VI
1979 r.). Ze wzgledu na ich niezwykle cenng role w historii $wiata i Koéciota wazne
jest, by osoby niepetnosprawne i ich rodziny nie odmawiali Panu swoich ofiar
i ukrytych cierpies, nie ustawali w ofiarowaniu Mu tych drogocennych perel, nie
odrzucali tak wielkiego bogactwa, ale wykorzystali je w stuzbie dla braci, przyj-

mujac cierpienie w duchowym zjednoczeniu z cierpieniami Chrystusa i uwazajac
~ to za osobisty wklad w dzielo budowania Jego krélestwa milosci we wspélczesnym
$wiecie. Im bardziej cierpia, tym bardziej moga do$wiadczy¢ na sobie ,,jak wielki
musi by¢ grzech, skoro sprowadzit na ziemig tak potworne cierpienia”.

Nauczanie Kosciola Katolickiego wskazuje na wazne postannictwo oséb mepe}-
nosprawnych. Kazdego konkretnego, realnego cztowieka, nawet najbardziej uposle-
dzonego lub zdeformowanego Bég chciat dla niego samego, jego wybral, jego
spowotlat do aski i do chwaly”. Kaidy czlowiek, réwniez ten dotkniety ciezkim
fizycznym lub psychicznym kalectwem, byl obecny w Bozym zamysle i odwiecznie
przez Boga umilowany jako osoba jedyna i niepowtarzalna. Kazdego z nas wezwal
Pan do zycia po imieniu, objawiajac nam stopniowo w ciagu zycia swéj odwieczny
plan wobec nas. Nawet cigzko zdeformowanym, umierajacym, tredowatym Ojciec
$w. przypomina, ze kazdy z nich jest osobg, bogata wlasnym powolaniem Zycio-
wym i wlasnym obliczem, z jakim Bég kazdego stworzyl, obdarzonym niezmierna
osobowa godnoscia.

Osoba niepelnosprawna i jej rodzina, otoczenie spoleczne staje wobec tego samego
wezwania, aby coraz pelniej odkrywaé swoje powolanie i by¢ coraz bardziej gotowa
do wypelniania whasnej misji w §wiecie. Powolanie to obejmuje przede wszystkim
to, co jest istotna trescia powotania kazdego cztowieka — to jest powotanie do mitosci.
Jan Pawet I przypomina, ze zaden cziowiek nie moze zyé bez mitoéci. Pozostanie dla
siebie istota, niezrozumials, a jego Zycie, zwlaszcza gdy dotkniete cierpieniem, jako
pozbawione sensu, jedli nie objawi mu si¢ milos¢, jesli nie spotka si¢ z mitoécia, jedli
jej nie dotknie, nie uczyni swoja, nie znajdzie w niej Zywego uczestnictwa.

Oprécz powolania do dawania i odbierania milosci czlowiek jest powotany do
swigtosci. Jan Pawel II wzywa tych, ktérych cialo lub dusza s3 upoéledzone, by
jako ,przyjaciele Jezusa”, stawali si¢ $wietymi, by starali si¢ osiagnaé ten najwyz-
szy cel, jaki Bdg przeznaczyt kazdemu czlowiekowi, jako swojemu umitowanemu
stworzeniu. Zachgea do ciaglego patrzenia wzwyz, tam skad wywodzi sie $wiatlo
itaska. Zacheca do pracy nad soba, do skladania Dziecieciu Bozemu daréw na
wzdr Medrcéw: zlota cierpienia, kadzidla wiary i ufnoéci oraz mirry cierpliwoéci.
Zacheca tez do nie marnowania cennego cierpienia, ale tak bliskiego przylgniecia do
Chrystusa Ukrzyzowanego, 2eby doswiadczane cierpienie bylo pewnym $rodkiem
do oczyszczenia duszy, doskonalenia jej i zastugi na zycie wieczne. Choroba i nie-
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pelosprawno$é to czas czy stan taski, w keérym Boza miloé¢ w szczegélny sposéb =

przenika do czlowieka i jesli czowiek przyjmle ja, ofiarujac swoje cierpienie Bogu, - “

to wkracza na drogg $wietoéci. :

Oprécz powolania do miloéci i éwigtodci, osoba niepelnosprawna jest réwniez
powolana do radoéci. Do jej przeiywania i dawania. Jak kaidy bowiem moze
wyslawia¢ cuda Boze, chwali¢ Pana przez to, co stworzyl, za Jego objawy mitosci
i dobroci. Ojciec éw. w przeméwieniu zachgca ,Rozdawajcie darmo radoé¢, ktéra
darmo otrzymaliécie”. Radoéé z ich strony nalezy si¢ szczegélnie tym, ktérzy trosz-
cza si¢ o nich i pomagaja im. Zacheca wige réwniez: ,,Radujcie si¢ z kazdej okazji,
gdy mozecie powtarzaé »dzighuje«, to krélewskie stowo, ktére wznosi sig z oltarzy
w calym $wiecie i keére bedzie przepelnialo wiecznoéé (Monachium, 19 X1 1980 1+.).
To podziekowanie powinno tez przyjaé posta¢ konkretnych przystug, dla tych co si¢
trudza. Zrédlem doéwiadczania radoéci moze by¢ tez postawa dawania i dzielenia
sie, zwracania si¢ ku towarzyszom wedréwki, ktérym pod jakimkolwiek wzgledem
wiedzie si¢ gorzej. Kazdy moze poméc, nawet najbardziej niepetnosprawny i w tym
moze znalez¢ wielka sife i pocieche. Glgboka radoéé osoba cierpiaca moze réwniez”
czerpaé z fakeu, ze jest dla innych wyjatkowa, i cenng obecnoscia Boga w $wiecie,
znakiem Jego milosci do nich. Szczegélnym powodem do radosci dla osoby cierpiacej
jest fakt przyjety aktem wiary, ze Bég patrzy na nia z upodobaniem i kocha bezgra-
nicznie, bo jest najbardziej podobna do Jego cierpiacego i upokorzonego Syna. Dzigki
cierpieniu znoszonemu z mifo$cia znajduje sie w sercu $wiata, jest najblizsza Jezusowi
Ukrzyzowanemu. Cierpienie znoszone w petspektywie wiary jest Zrédlem wewngtrz-
nej radosci i cztowiek moze wraz z Apostotem Pawlem powiedzieé: ,raduje sig, choé
teraz musze doznaé troche smutku z powodu réznorodnych doswiadczest”,

Trudno jednak samemu realizowaé powolanie do radosci. Z pomocs przychodzi
Duch Pocieszyciel. To On moze dokonaé zdumiewajacego przeobrazenia wewnetrz-
nego, ktére sprawia, ze czowiek cierpiacy jest szczesliwy, co po ludzku jest niewythu-
maczalne, ale co jest dla $wiata znakiem dziatania Ducha Swigtego w najglebszych
wymiarach czlowieczeristwa. Sytuacja czlowicka niepelnosprawnego i chorego jest
bowiem z ludzkiego punkeu widzenia bardzo przykra i bolesna, a czasem wrecz
upokarzajgca. Z punktu widzenia ewangelicznego za$ jest uprzywilejowana, bo
ma on niejako wieksze prawo do Chrystusa, Jego uobecnia i wyraza, z Nim cierpi
i wspétodkupuje $wiat. To moze byé pociecha, nie zdawkowa, ale bardzo gleboka,
ktérej mozna jedynie doswiadczaé w Duchu Swigtym — Pocieszycielu dusz. Tylko
w tym Duchu czlowiek niepelnosprawny moze odkryé to, ze powolany jest przez
Boga nie tylko do wlaczania swojego bélu w meke Chrystusa, ale takze do odczuwa-
nia w sobie i przekazywania innym site odnowy i rado$¢ Chrystusa, ktéry powstal
z martwych.

Matka Bolesna, a jednoczeénie Matka Pocieszenia pomaga smutek przeobrazié
w rado$¢, udreke zamienié w nadzieje, a meke przeksztalcié w mitoéé. Jest Ona
ikona cierpigcych — uczy postawy ufnego poddania, wielkodusznego zawierzenia
Bogu przez akt fiaz, przyjmowania woli Bozej, wierzac nadziei whrew nadziei,
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milczenia i stuchania glosu Ducha Swigtego, oddania sie na shuibe Jego milosci
do ludzi, wspélpracy z Jezusem w dziele zbawczym.

Oprécz powyiszych osabowych powolasi cziowieka niepelnosprawnego, ma on
jeszcze powolania z racji swojej niepelnosprawnoéci. Podstawowym z nich to odna-
lezienie sensu cierpienia. Trudno jest zrozumieé sens cierpienia, choroby i niepelnej
sprawnosci, zwlaszcza gdy dotyka niewinne dzieci. Zdumiony i zagubiony umyst
ludzki moze traktowa¢ istnienie cierpienia jako skandal, bezsens, a Bég moze mu
sie jawi¢ jako milczacy, obojetny lub groiny, stad moze czué si¢ uprawnionym do
postawy buntu przeciw cierpieniu i Bogu. Czlowiek niepelnosprawny stoi wobec trud-
nego zadania, by za natchnieniem Slowa Bozego uwierzyé, ze istnieje taki wymiar,
niedostgpny dla zmystéw czy rozumu ludzkiego, w ktérym kazde cierpienie nabiera
glebszego znaczenia i prackszralca sig ze stabosci w sile, z ubdstwa w bogacrwo.
Wymiar ten odnajduje si¢, gdy cierpienie cztowiecze zostanie o§wiecone Kizyiem
Chrystusa. Nadstuchiwanie glosu Boga, co do Jego planu wobec zycia kazdego z nas
oraz podejmowanie odpowiedzialnosci za powierzona misje musi by¢ podstawowym
nastawieniem kazdego ucznia Chrystusa.

Niepelnosprawnoéé nie jest przypadkiem i fatum, znakiem przekledistwa czy odwr6-
cenia sie Boga od czlowieka, przeciwnie, skoro cztowiek swoje zycie zawdziecza Miloéci
Ojca, musi nabyé przeéwiadczenie o tym, Ze jego sytuacja zyciowa jest dla niego najwlas-
ciwsza, bo taka wybrat kochajacy Ojciec. Cierpienie jest powotaniem ,jest wezwaniem
do przyjecia bélu po to, by przeksztalcié go w ofiare oczyszczenia i pojednania, skladang
Ojcu w Chrystusie i z Chrystusem, dlazbawienia siebie i innych”. Kazdy chrzeécijanin
jest wezwany do cierpienia jak Chrystus i do cierpienia z Chrystusem®. Czlowick ma
oczywiscie prawo i obowiazek walczyé z cierpieniem, a spoleczedistwa maja obowiazek
dazenia do prawdziwego wyzwalania czlowieka z udrek Zycia, ale wtedy, gdy ono nie
ustepuje, gdy nie da si¢ go uniknaé, gdy jest nieodwracalne, tam musi wkroczy¢ laska
rozpoznania w cierpieniu planu mifosci Boga. Cierpienie jest w perspektywie wiecz-
noéci krotkg proba, ,ktéra Bég dopuszcza w obliczu wigkszego dobra, jest ono krétka
pauza, otwierajaca perspektywe ostatecznego zbawienia, ktére pozwoli nam »ucieszyé
sie radoscig niewymowng 1 pelna chwaty«. Nie jest wiec ono kara za popelnione winy,
ale materia do ksztaltowania nowego czlowieka” i nowej ludzkosci.

Nie zawsze udaje si¢ mu odkryé w planie Bozym racje przemawiajace za bélem,
ktdre znaczy droge tak trudnego zycia, jednak czlowiek nmocniony wiara, moze dojéé
do pewnosci, ze chodzi tu o plan miloéci, w ktérym cala gama wielkich i matych
krzyzy, prowadzi do zjednoczenia si¢ z jedynym Krzyzem — Krzyzem Chrystusa.
Jak Maryja ,.z bélem serca” musi czlowiek uczyé si¢ Ukrzyzowanej Miloéci, zanim
ja zrozumie. Ale jesli— jak Maryja — bedzie chowat wiernie w swoim sercu wszystko,
co Bég mu przekazat i do czego go wezwal, pojmie u stép krzyza, Ze najwainiejsze
w zyciu nie jest zdrowie, sprawnos¢, umiejetnoéci, ale najwazniejsza jest mitosé, i to
ta prawdziwa, zdaczona z Bogiem, ktdry jest Miloécig. Pojmie réwniez, ze ze wzgledu

4 Por. Jan Pawet I1, List apostolski Salvifici doloris, dz. cyt., nr 251 26.
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na swoja niepelna sprawnosé jest w szczcgolny sposob powo}any do mlh)scx, do
odbierania i dawania miloéci. C '

Szukajac uczciwie sensu cierpienia, czlowiek niepelnosprawny dojrzy ]ezusa, ktéry
wzruszat sie gleboko cierpieniem innych i kedry przyjat bél swojej Meki i émierci,
aby przeprowadzi¢ czowieka do chwaly Zmartwychwstania. Dojrzy wtedy zmystem
serca, ze poprzez wlasne cierpienie ma udziat w cierpieniach Jezusa, dzigki Kiéremu
kiedys powstanie z martwych. Dlatego kazdy czhowiek cierpiacy moze z Apostolem
Pawtem méwié o radosci w cierpieniach, ktére znosi, zeby w swoim ciele dopelni¢
braki udrek Chrystusa dla dobra Jego Ciata ~ Kosciola (por. Kol 1,24). Odkrycie
sensu cierpienia swojego i cierpienia istniejacego w $wiecie polega w istocie na odkry-
ciu nauki Chrystusa, Ze cierpienie jest dobrem, gdyz cierpieniem mozna §wiadczy¢
dobro i cierpienie wyzwala éwiadczenie dobra cierpiacemu®.

Zaakceptowanie cierpienia to bardzo trudne powolanie czlowieka, gdyz czlowiek
dazy do unikania cierpienia, wzdryga si¢ przed nim i boi si¢ go, w zetknigciu z nim
do$wiadcza opuszczenia i grozy rozpaczy. Przechodzi nieraz przez mroczne momenty
zblizajace go do agonii Wielkiego Piatku: samotno$¢, trudnosci w komunikowaniu
sie, obawa przed niezrozumieniem, brak milosci i tgsknota za bliskoscia drugiego
czhowieka, przeciwnoéci narzucone przez staboé¢ i niesprawnoé¢ lub innych ludzi.
Pomimo tych trudnych warunkéw, a wlasciwic na przekér im, czlowiek niepel-
nosprawny jest wezwany do wyrazenia zgody na swoje cierpienie i bezgranicznego
zaufania Bogu. Zaufania, ze po chwilach smutku i udrek nastanie czas chwaty i blo-
goslawieni beda i, ktérzy smuca sic i placza, albowiem oni beda pocieszeni (por. Mt
5,4). Choroba lub zycie z niepelna sprawnoscia dla chrzeécijanina domaga si¢ 2gody
na towarzyszenie Chrystusowi w Jego drodze na krzyz przed promiennym poran-
kiem Zmartwychwstania.

Cierpienie jest zaproszeniem do wickszego upodobnienia si¢ do Chrystusa jako
Syna wypelniajacego wolg Ojca. Daje ono moznoé¢ szczegdlnie wiernego naslado-
wania Chrystusa w Jego Krzyiu, dzicki ktéremu uwolnit $wiat od grzechu. Jest to
tajemnica, tajemnica Boga, ktéry chcial zbawié $wiat przez upokorzenie Syna, przez
Jego cierpienie i $mieré. Jest tez tajemnica, dlaczego konkretny calowick jest zapro-
szony do tego, by by¢ uprzywilejowanym spadkobiercy cierpieri Chrystusa i w tak
bliskim stopniu uczestniczyé w Jego odkupiericzej Ofierze. Jest tajemnicq, dlaczego
ten, a nie inny czlowiek w tak szczegélny, bo poprzez swoje cierpienie, spos6b, buduje
Koscibt — mistyczne Cialo Chrystusa.

Szczegblnym powolaniem czlowieka jest ofiarowanie cierpienia jako daru mikodci
wobec siebie, $wiata i Kosciota. Staba kondycja fizyczno-psychiczna stanowi nadzwy-
czajna okazje do osiagniecia szczytu czlowieczefistwa — umiejetnosci zaakceptowania
tego stanu i zdecydowanej woli przeiywania go jako daru duchowej mitosci, w cal-
kowitym oddaniu woli Bozej, na wzdr Matki Jezusa, Matki mitoéci i ludzkiego bélu.
Swiat ludzkiego cierpienia rodzi $wiat ludzkiej mitosci. To whasnie cierpieniv czlowiek

“ Por. tamze, nr 30.



Niepetnosprawno$¢ w rodzinie — czym jest, co znaczy, trudne poczatki

zawdzigcza bezinteresowna mitoé¢, jaka ono w nim budzi®. Przez faske uéwiecajaca,
* ktdra ozywia osobg niepelnosprawna, jej cialo staje si¢ §wiatynia Boga, mieszkaniem
Trbjcy $w. i towarzyszy duszy w jej wzrastaniu w mikoéci. To zbolake i nieprawne cialo
moze by¢é przyréwnane do oltarza przygotowanego do skiadania ofiary.

Chorzy i niepelnosprawni, wszyscy ludzie cierpiacy, sa skarbem dla ludzkosci
i Kosciota, gdyz ubogacajg go darem cierpienia. Przez ten dar moga ,utwierdzi¢
dusze chwiejne, sprowadzi¢ na whasciwa drogg dusze zblakane, przywréci¢ pogode
ducha’ i ufnoé¢ pograzonym w zwatpieniu i niepokoju”. Cierpienia wielkodusz-
nie przyjete i ofiarowane razem z cierpieniami Chrystusa, wnosza znaczacy wklad
w walke o zwyciestwo dobra na ztem, ktdre na tyle sposobéw zagraza obecnie ludz-
koéci, a ludzie cierpiacy pierwsi maja w nich zastuge i nagrode. Cierpienia nie sa
daremne, ale zebrane w kielichu mszalnym stuzg zbawieniu $wiata. W chrzedcijasi-
skim widzeniu rozdzierajacy i bolesny lament tych, ke6rzy cierpia, nie jest protestem,
ale nadzwyczajna, czysta, wzruszajacg modlitwa blagalna, wznoszacy sie z ziemi do
tronu Bozego, modlitwa o to, by ludzie zostali wyzwoleni i oczyszczeni od zta, by
zyli zgodnie z wymaganiami Bozymi.

Swiadomoéé, ze jest si¢ powotanym przez samego Jezusa ,,Chodz zamna i nasladyj
mnie” (Mt 8,22), ma moc przemieniajaca. Czlowiek niepelnosprawny moze staé sie
»nowym czlowickiem”; tak upodobnié si¢ do Jezusa, ze poprzez faske moze odnalezé
dobro, trudne wewngtrzne dobro w tym, co samo w sobie jest zkem, co boli, ogranicza,
upokarza lub zawstydza. Nie jest tatwe oftarne diwiganie Chrystusowego Krzyza.
Potrzeba chrzeicijariskiego mestwa, by nie upadaéw ufnoici, widzieé sens cierpienia,
a takze drugich swa modlitwa i ofiara déwigaé z rozpaczy i dodawa¢ im odwagi.

Szczegblna rola przypada rodzicom i rodzinie osoby niepelnosprawnej. Objawienie
poucza nas, ze w rodzing wpisana jest genealogia czlowieka jako obrazu i odblasku
Boga. Jesli zatem rodzina wyrasta z milosci Boga, winna takze trwaé w tej milosci:
to jest jej cecha fundamentalna, podstawa, na kiérej opiera si¢ cala struktura rodziny.
Z tego powodu mozna powiedzied, ze najwazniejszym zadaniem malzonkéw w procesie
wychowywania dziecka niepelnosprawnego jest podsycanie milosci w zyciu malzen-
skim i wpojenie jej wszystkim dzieciom. Nalezy zatem zmobilizowa¢ caly ogromny
»kapital ludzki« rodziny, by dziecko czulo, ze jest kochane, chciane, cenione za to, kim
jest, z cala swoja niepowtarzalng rzeczywistoscig™ . Pelna miloéci opieka i troska, jaka
rodzina motze otoczy¢ osobg niepelnosprawng umystowo, winna mie¢ na celu przede
wszystkim ularwienie j ;e) w przyszosci udziatu w zyciu spolecznym™.

Nie mozna zaprzeczy<, ze rodzicielstwo wobec dziecka stabego, chorego, ulomnego
lub nie przystosowanego jest rzeczywiscie trudne, jest bolescia, mikoscia, za kedra placi
si¢ clerpieniem, ale ta milosé jest wigksza niz bél. Dzigki tej milosci rodzice dostrzegaja

% Tamze, nr 29.

3! Por. Whnioski z Migdzynarodowego Kongresu Rodzina a integracia oséb niepetnosprawnych w dzie-
ciristwie i wieku dovastania, dz. cyt.

%2 Por. Dokument Stolicy Apostolskiej, 4 I1I 1981 r. z okazji Miedzynarodowego Roku Oséb
Uposledzonych, ,,I” Osservatore Romano”, wyd. polskie, (1981) nr 3, s. 21.
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warto§é czlowieczeristwa nawer wiedy, gdy jest ono wyrazane w znikomej postaci lub
ulega bolesnej degradacji. Nie okreslaja bowiem czlowicka w éwietle kryteriéw bio- ‘
psychologicznych, ale duchowych. Ich rodzicielska mitoéé pozwala odkryé tajemnice
czlowieka, jego ostateczne i najwyzsze powolanie, nawet u tego dziecka, ktérego czlo-
wieczeristwo nie dojdzie nigdy do swego petnego rozwoju, ktéry nie osiaga normalnego
wygladu, poziomu inteligencji, wrazliwosci, zdolnoéci lub sprawnosci fizycznej. Milos¢
rodzicéw odkrywa w kazdym dziecku, nawet najbardziej zdeformowanym i niedoroz-
winietym, wartoé¢ czlowieczeistwa, dzigki ktérej jest on obrazem i podobieristwem
Boga. Dzieki trwatemu i wiernemu zwiazkowi matzonkéw, kidrzy catkowicie i nie-
odwracalnie oddajy, sie sobie nawzajem, rodzina stanowi najlepsze $rodowisko dla
rozwoju osobowego dziecka, zwlaszcza bezbronnego, o ograniczonych zdolnoéciach,
gdy zatem bardziej potrzebuje opieki, troski i czutosci i nie tylko slownego kontakru
z najblizszym otoczeniem. Dziecko to, jeszcze bardziej niZ zdrowe i pelnosprawne,
musi odczuwal, Ze jest wazne, potrzebne, drogie, cenne i kochane.

W procesie wychowania dziecka niepelnosprawnego Koéciét poucza®, iz rodzice
powinni postgpowaé w taki sposdb, aby dzieki ich prayktadowi, radosci i zyczliwo-
éci zycie w rodzinie przynosilo satysfakcje wszysikim jej cztonkom. Winni tak si¢
zachowywaé, aby zalety kaidego cztonka rodziny byly doceniane, winy przebaczane,
a wieZ wzmacniala si¢ dzieki czestemu porozumiewaniu sie i wzajemnej pomocy.
Zadaniem rodziny jest réwniez danie kazdemu jej czionkowi, a zwhaszcza dziecku
niepelnosprawnemu poczucia bezpieczefistwa, wpajanie mu pojecia dobra izla,
ukazywanie wartoéci jego istnienia w $wiecie, przekazywanie mu radosci, kidrej
zrédtem jest mifosé¢ dawana i otrzymywana oraz w miare jak ro$nie — pouczenie
dziecka o sensie cierpienia, bélu, ograniczeni fizycznych, ubéstwa. To whasnie jest
»kod” antropologiczny rodziny. Rodzina zatem nie moze si¢ wyrzec tej odpowie-
dzialnoici i nie powinna pozwalaé, aby kto$ inny — wychowawcy, funkcjonariusze
administracji, pracownicy shuzby zdrowia i shuzb socjalnych — zajmowat jej miejsce
w procesie wychowania dziecka niepelnosprawnego.

Jednym z probleméw rodzicéw jest szukanie odpowiedzi na dramatyczne pytania:
»Dlaczego nas to spotkalo?”, ,,Po co niepelnosprawno$é?” ,Dlaczego Bég nam to
zrobil?”. Cztowiek nigdy nie zgadnie mysli Boga i Bég nie wyjasnia cztowiekowi sensu
cierpienia, ale oferuje Swoja obecno$¢. Zamiast odpowiadad na nasze pytania dat nam
Syna, ktéry solidaryzuje si¢ z nami, przyjmuje cierpienie na Siebie i przeobraza ludz-
kie cierpienie. Wiara zaprasza kazdego cierpiacego do spojrzenia na Jezusa woltajacego
z kezyza do Ojca ,czemu?”. Rodzice moga z synowska ufnoscia, bez zalu i buntu wyra-
zaé za Jezusem i z Jezusem swoje watpliwosci, bezsilnoéé i opuszczenie, wierzac, ze Bég
jest obecny w ich i ich dziecka cierpieniu i stad ma ono gleboki sens’. Rodzice dziecka
niepelnosprawnego zmagaja si¢ réwniez czesto z poczuciem winy lub tez oskarzaniem

53 Por. Whnioski z Migdzynarodowego Kongresu, pt. Rodzina 4 integracja oséb niepetnosprawnych
w dziecivistwie i wieku dorastania, dz. cyt.
5 Por. M. Wandrasz, Religijnosé a postawa wobec choroby, Lublin 1998, 5. 165.
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ich o przyczynienie si¢ do kalectwa dziecka. Jednak cierpienia nie mozna trakrowaé

jako kary za grzechy, gdyz wiele 0s6b niewinnych poddanych jest cigzkiemu cierpieniu.
Clerpxeme jest dane i zadane po to, by ,sprawy Boze” mogly si¢ objawié. Przezywajac
dramat niezawinionego cierpienia dziecka, musza odczué, Ze nie s sami i nie cierpigna
prézno. Cierpienie upodabnia ich do Chrystusa, ktéry nadaje sens i warto$¢ kazdemu
ich dziataniu wobec dziecka. Na drodze wiary moga uzyskaé przeswiadczenie, ze Bég
chee dziecka dla Niego samego i ono réwniez jest dla nich wspanialym darem Boiej
dobroci. Jest to najczeéciej dar trudny do przyjecia, ale zawsze dar bezcenny. Jest to
dar szczeg6lnej odpowiedzialnosci. Dopiero wtedy, gdy matka i ojciec przyjma dzie-
cko jako dar od Boga, moga w pelni otworzy¢ sie na Niego i na dziecko. Dzieki temu
tez dziecko bedzie moglo sig prawidlowo rozwijaé. Miloéé rodzicielska staje sie wtedy
dla niego znakiem miloéci samego Boga, od ktérego pochodzi dar macierzyristwa
i ojcostwa, Dziecko specjalnej troski, wymagajac szczegblnego poswiecenia, inicjuje
w rodzinie wymiane daréw, przez co jego niepelnosprawnoéé spetnia wychowawczy
walor wobec calej rodziny. Trzeba podkredlic, ze dziecko niepelnosprawne nie musi
byé cigzarem dla rodzicéw czy rodzeristwa. Jezeli zostanie przyjete w rodzinie jako syn
i brat, c6rka i siostra, mifodé sama sprawi, ze trudnoéci bedg fatwiejsze do zniesienia,
a nawet stang sie Zrédlem nadziei i duchowej radosci™.

Nie tylko cierpienie dziecka nie jest na prézno, réwniez cierpienie kazdego czlonka
rodziny upodabnia go do Chrystusa i nadaje sens kazdemu ich dziataniu wobec osoby
potrzebujacej pomocy. Cierpienie to jest wpisane w osiem blogostawiedistw — przyjete
z milodcia do Jezusa jest zadatkiem ich przyszlej chwaly. Wzorem uswigcenia swojego
cierpienia dla rodzicéw jest Maryja — ,,zywa ikona ewangelii cierpienia”. Wpatrujac
si¢ W nig zostaja wprowadzeni w Misterium odkupienia. Ich bél i poswiecenie stajg
si¢ owocne dla zbawienia $wiata. Przykladem dla rodzicéw moze tez byé Rodzina
Nazaretariska, kt6ra przeszia przez wiele préb i trudnosci. Stajac na co dzien wobec
kalectwa lub przewleklej choroby dziecka, rodzice potrzebuja wicle odwagi i wiary,
kedra oéwieci ciemno$¢ tajemniczych wydarzed w ich Zyciu. Potrzebuja tez wdzigez-
noéci spoleczefistwa, wyrazajacej si¢ w konkretnych formach pomocy na ich rzecz.

Czlowiek niepelnosprawny ma bardzo waine zadania wobec spolecznosci. Jest to
szezegblnie istotne w kontekscie obecnej epoki. Whasciwa dla naszych czaséw niewrazli-
wosé na transcendencje skiania do tego, by oceniaé zycie tylko przez pryzmat przyjem-
noéci i dobrobytu, by ludzi oceniaé wedlug kryterium ,,mie¢”, wygladu zewngtrznego
i zdolnodci, za cierpienie traktowaé jako nieznoséna kleske, z kidrej trzeba sie wyzwoli¢
zawszelka cene, stad aprobata dla selekeywnej aborcji dzieci zdiagnozowanych prena-
talnie jako obcigzone wadami oraz dla eutanazji. Niepelnosprawnoé¢ i cierpienie sa
traktowane jako pigtno, stygmat, niedorzeczny i pozbawiony sensu’,

% Por. Whnioski z Miedzynarodowego Kongresu (Watykan, 2-4 X1 1999 1) pt. Rodzma a integracja
058b niepelnosprawnych w dziecivistwie i wicku dorastania, dz. cyt.
3 Por. Dokument: Godnosé i postannictwe ludsi starszych w Kosciele i w swiecie, dz, cyt., nr 5.
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Wiréd trudnych doswiadczes, z jakimi spotykaja si¢ w dzisiejszym éwiecie ludzie
potrzebujacy pomocy — niepetnosprawni, chorzy i starzy ~ jest zepchnigcie ich na
margines zycia, zanik ludzkich relacji z nimi. Wynika to z szukania zaspokojenia
potrzeb konsumpcyjnych i przyjemnosciowych oraz oceny wartosci czlowicka wedle
kryterium wygladu, sprawnoéci fizycznej lub intelektualnej, szybkosci i skutecznosci
dziatania oraz pozycji spotecznej. Gdzie wzorcem jest czlowiek wymuskany i wiecz-
nie miody, sprytny i atrakeyjny, wszyscy nie spetniajacy okreglonych kryteriéw s3
wykluczaniz ,ukfadu wzajemnych stosunkéw”. Redukeja wigzi powoduje po stronie
oséb marginalizowanych poczucie opuszczenia, samotnosci, izolacji, braku bezpie-
czefistwa, bezradnoéci, prowadzi do zaniku aktywnosci i poczucia przynaleznosci do
wspélnoty, ktdrej sa czfonkami, co wyzwala w nich nastgpne negatywne cechy, np.
egocentryzm, agtesje, malkontenctwo, zgnusniatoé¢, apati¢”. W tym zabieganym
wspblczesnym $wiecie, ktdry zyje w zbyt szybkim tempie, trudniej osobom niepel-
nosprawnym, chorym i starym poczu¢ si¢ pozytecznym, czynnym podmiotem, ktéry -
ma swoja misjg do spelnienia, wiele do zaoferowania innym i swoim éwmdecrwem
Zycia moze uczy¢ §wiat, czym jest mitoé¢ (por. ChL 53). :

Czlowiek niepelnosprawny spelnia wazna funkcje jako $wiadectwo przygodnosci
bytu ludzkiego. Ludzie chorzy, starzy i niepelnosprawni uciele$niajg wazna prawde,
ze stabos¢ jest nieodzownym elementem zycia, ze choroba, niemoc, staroéé, cierpienie
nalez3 do ludzkiego dowiadczenia (s3 wynikiem grzechu pierworodnego). Dlatego
kazdy im podlega — ci, ktérzy dzi$ dobrze si¢ maja, jutro beda potrzebowali pomocy.
Swoja staba kondycja udatwiaja innym uzmystowienie sobie wspélnoty losu wszystkich
ludzi. Wobec Boga wszyscy jesteémy biednymi, chorymi, nie w pelni sprawnymi,
stabymi, wszyscy potrzebujemy jego ojcowskiego milosierdzia. Wszyscy jeste$my
pielgrzymami, droga nie jest dtuga, koriczy si¢ dla kazdego tak samo — $miercia,
Kto dzi$ wydaje si¢ zdrowy, moze nosi¢ w sobie jakag ukryta chorobe lub jutro ulec
nieszczesciu i trwalemu kalectwu. Wickszoé¢ ludzi nawet zdrowych moze wezué
sic w boles¢ oséb chorych lub niepelnosprawnych, gdyz odczuwa ciezar ograni-
czen, staboéci i ulomnosci. Obecnosé oséb chorych i niepelnosprawnych przypo-
mina $wiatu zabieganemu dla zdobywania débr ziemskich, ze ludzka kondycja jest
krucha, nietrwata jak trawa, przelotna jak cies, ulotna jak kropla wody. Uswiadamia
tez kazdemu zdrowemu, jak bardzo kruche jest ludzkie zycie, jak bardzo zagrozone
i ograniczone, jak bardzo zalezne od wielu warunkéw, bo nie wszystko, co sig rozpo-
czelo mozna doprowadzié do korica i co sie zaplanowalo — zrealizowaé. Jak bardzo
wiec trzeba je szanowaé, gdyz otrzymaliémy je od Boga jako dar i nie mozemy go
zmarnowaé, bo ma on by¢ zastugujacym na wieczno$é.

Obecnoéé oséb niepelnosprawnych ukierunkowuje innych na wazne wartosci
i nadprzyrodzonoéé. Ludzie o powaznej niesprawnoéci umystowej lub fizycznej,
chociaz nie ciesza sie pelnia tego, co nalezy do normalnego sposobu zycia, to jednak
sa nieraz wynagradzani takimi przymiotami, kt6re nie sa cenione w $wiecie o mate-

57 Tamze, nr 3.
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rialistyczinym i konsumpcyjnym nastawieniu, ale ktére zwracajg, ludzi ku nim jako
warteciom, np. czysta; bezinteresowna i plomienna miloéé, przywiazanie, serdecz-
noé¢, pragnienie altruistycznej troskliwosci. Ludzie chorzy, starzy i niepelnosprawni
ucza innych, ze stabodé jest twérczym skladnikiem ludzkiego zycia, Ze cierpienie moze
by¢ przyjete bez utraty godnosci. Brak takich ludzi wéréd nas stwarzatby pokuse
mySlenia, ze tylko zdrowie fizyczne, sita i wladza sa tymi wartosciami, o ktdre w zy-
ciu warto zabiegaé. Ich obecnoé¢ przywraca wladciwg hierarchic wartoéci. Moralne,
uczuciowe i religijne wartoéci obecne w duchu i sercach ludzi cierpigcych domagaja
si¢ rozpoznania od chorej cywilizacji $mierci, cierpiacej na dysproporcje pomiedzy
technicznym i etycznym poziomem rozwoju.

Wazna rolg ludzi niepelnosprawnych jest wyzwalanie milosiernej i solidarnej
miloéci. Rozmaite skutki kalectwa jak np. trudnoé¢ porozumiewania sig, lek przed
niezrozumieniem, brak miloéci, samotnoéé, sprawiaja, ze osoby te czesto lepiej niz
inni rozumieja potrzebe wiezi miedzyludzkich, przyjazni i bezinteresownej pomocy,
a tym samym wyzwalaja te potrzeby w drugich. Ludzie cigzko chorzy, starzy i nie-
sprawni ruchowo, a zwlaszcza uposledzeni wymagaja miloéci posunigtej nieraz do
ostatecznosci, mitoéci stuzebnej az do samozaparcia, gotowosci do poswigcenia
graniczacego z heroizmem, cigzkiej pracy. Osoby cierpiace swoja staba kondycja
wyzwalaja u innych dziela milosci wobec nich jako braci w czlowieczenstwie,
ktérych tak samo obejmuja wszystkie prawa stworzenia i odkupienia, a wobec
ktérych whasnie w taki sposéb ukazata si¢ wola kochajacego Ojca.

Chrystus przez utozsamienie si¢ z cziowiekiem stabym i cierpiacym, czeka whas-
nie w tym czlowieku na innych ludzi, ktérzy przyjda do Niego, dzigki okazanemu
wspbkezuciu, solidarnej pomocy, dobroci, cierpliwoéci, wyrozumialosci, troski, tego
wszystkiego, co szlachetne. Sami stabi sg dla zdrowych Zrédiem mocy, rozwoju
duchowego i dojrzewania. Czasem dla tych, keérzy swoje zdrowie Zle wykorzystuja,
sa wyrzutem sumienia. Ich stan zdrowia i cierpienie staje si¢ droga nawrdcenia do
lepszego wykorzystania swojego zdrowia i sil, szanowania Zycia jako daru. Swiat
bez nich bylby uboiszy, niepelny, pozbawiony pierwiastkéw heroicznej milosci.
Z cierpienia odczytanego jako doswiadczenie ,Bozego nawiedzenia” roénie milos¢,
solidarnoé¢ milosci, suma dobra, ktéra nigdy nie przemija.

Ci, ktérzy ciesza si¢ urokami dziecifistwa, sita wieku mlodziericzego, spraw-
noscig wieku dojrzalego, powolani s3 od tego, by z szacunkiem, wdzigcznoécia
i miloécia odnosié si¢ do ludzi stabych, niesprawnych i chorych. Osrodkiem zycia
ludzi cierpiacych jest krzyz, a §wiat wspSlczesny od niego ucieka, dlatego nie znaj-
duje prawdziwej radosci. Mlodzi nie stang si¢ nigdy mocni, dorosli nie dochowajg
wiernosci, jeéli nie naucza sig przyjmowaé krzyza. Dlatego osoby niepelnosprawne
sa powolane do tego, aby uczyd zdrowych przyjmowaé go w pore, oswoié si¢ z nim,
nie$¢ meznie, z Chrystusem, jak Szymon z Cyreny.

Swiat potrzebuje bezcennego bogactwa cierpienia dla swojego oczyszczenia
i wzrostu. Potrzebuje go tez Kosciél. Cierpienie przyjete jako uczestnictwo w mece
Chrystusa przyczynia sie w sposéb niedostrzegalny, ale realny do wzrostu Milosci,
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ktéra ozywia Koécidl, do ksztattowania cywilizacji milosci. Sytuacja choroby i ka-

lectwa stwarza szczeg6lna okazje do tego, by uczynié z niej gest misyjny, przekszial-'
cajac cierpienie w ofiarg, stanowiaca 7rédio, z kidrego misjonarze moga czerpaé do

swej pracy energie duchows. Staboé¢ oséb niepetnosprawnych i chorych jest moca
dla Kosciota i dla ludzkoéci zmagajacej sig z sitami zka. Dzicki cierpieniom doswiad-
czanym w jednosci z krzyzem Chrystusa jest nadzieja, ze dobro. przewazy. Ofiara
cierpienia pomaga ludzkosci osiagnaé zdrowie wewngtrzne, bez ktdrego zdrowie
fizyczne nie przedstawia 2adnej wartoéci. Cierpienia os6b chorych i niepetnospraw-

nych wydaja owoce pokoju i mitoéci wérdd wszystkich ludzi. ,Moc w stabosci sie

doskonali”, stad tafaska cierpienia, moze rodzié $wiadectwo Prawdy i Mitoéci. Moze

tez stanowi¢ bezcenny wkiad w budowanie pokoju na éwiecie. Cierpienie domaga sig

bowiem komunii duchowej, sprzyjajacej odzyskaniu przez osobg cierpiaca wyzszej

jakoéci Zycia, z drugiej strony sklania do nawrdcenia i pojednania mi¢dzy ludZmi,

co umozliwia z kolei skuteczne dziatanie na rzecz pokoju.

Ojciec $w. zacheca osoby cierpiace, by ich pokoje zamienity na kaplice i by wpatru-
jac sie w Ukrzyzowanego modlily si¢, gdyz ich modlitwa posiada szczegélng wagg,
moze wyprosi¢ w niebie strumienie fask. Szpitale nazywa sanktuariami, ze wzgledu
na ukryta w nich tajemnicg bélu i lez, przez ktére czlowiek moze najpelniej zjed-
noczy¢ sie z Ojcem w tej mitoéci, ktéra On umilowal §wiat i przychyli¢ éwiatu t¢
mitoéé?®. Chociaz po ludzku stabi i bezsilni, niepetnosprawni moga byé Zrédfem sity
i ,drogocennej pomocy”, przez podobieristwo do Chrystusa w cierpieniu potaczonym
z modlitwa, s3 potgzni tak, jak potezny jest Chrystus Ukrzyzowany.

Wobec ogromnej roli oséb niepelnosprawnych dla spoleczeristwa i Kosciola nalezy
tez podkresli¢ zadania spoleczeristwa wobec nich. Pierwszym jest nie marginalizo-
wanie 0séb niepelnosprawnych, ale uznanie ich za istotna czastka kazdej wspélnoty,
wobec ktérej wszyscy mamy moralny dhug, Wielkos¢ osoby cierpiacej i potrzebujacej
pomocy zasadza si¢ na ,identyfikacji moralnej”, ktéra Jezus ustanowit, miedzy soba
i kazda z tych oséb, czynige z niej kryterium wymagajacego i surowego sadu, decy-
dujacego o naszym statusie w wiecznoéci. Czlowiek chory i niepelnosprawny, to dla
nas blizni z przypowieéci o Samarytaninie. Musimy troszezy¢ si¢ o kazdego z nich,
gdyz jest osoba, z ktdra utoisamit si¢ Chrystus i ktra Bég powierzyt naszej odpo-
wiedzialnosci. Przez pomoc kaidemu, niezaleznie od jego kondycji psychofizycznej,
shuzymy samemu Jezusowi. Wzywa On nas do spotkania z Nim w sposéb szczegdl-
nie bliski w kazdym z naszych cierpiagcych braci. Milosé im okazywana i stuzba dla
nich, s3 przejawem milosci wobec Niego samego i postuga Jemu wyéwiadezona. Nie
pozostawi on bez nagrody niczego, cokolwiek czyni si¢ dla Jego braci najmniejszych,
gdy? utozsamil sie z kazdym z nich: ,Wszystko, co uczyniliécie jednemu z tych braci
moich najmniejszych, Mniescie uczynili” (Mt 25,40).

Im glebsza i bardziej bolesna jest rana cierpienia, tym wiecej osoby te powinny
otrzymaé stkéw pociechy, zachety, solidarnoéci, wyrozumialosei, szacunku, zyczli-

38 Por. .M. Mpendawatu, jan Pawet II. Glosiciel Ewangelii, w: fan Pawet [] i cierpienie, Gorle 1997,
s.43-49.
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wosci, tym bardziej powinni by¢ otaczani mysly serdeczna. Waine jest, by osoby
zdrowe, a zwiaszcza profesjonalisci towarzyszyli chorym i niepelnosprawnym oraz
ich rodzinom, aby nigdy nie czuli si¢ zepchnigci na margines, aby ich cierpienie
moglo staé sig dla kazdego szkols wielkodusznej ofiarnoéci. Chrzeécijariskie wspél-
noty przez wieki pisza ewangeliczna przypowiesé o milosiernym Samarytaninie,
objawiajac cierpiacemu Jezusa, ktéry pochyla si¢ nad nim, wzrusza gleboko,
opatruje i pielegnuje (por. ChL 53). Charakter pielegnacji i pomocy niesionej
potrzebujacym sprawia, e dzialania te przez swa szlachetnoéé¢ bliskie s3 powola-
niu kaplafiskiemu.

3. Niepomy$lna diagnoza - trudne poczatki®

Rodzice moga otrzyma¢ niepomyslng diagnoze na réznym etapie rozwoju dzie-
cka. Coraz czesciej dzieje sie to juz przed urodzeniem w wyniku badand zwigzanych
z diagnostyka prenatalna, a nawet w poradnictwie genetycznym moga uzyskaé
informacje o ryzyku wadliwego rozwoju dziecka jeszeze przed jego poczeciem®.

3.1. Niepetnosprawnos¢ dziecka sytuacja utraty dziecka
zdrowego

Przezycia rodzicéw zwiazane z niepelnosprawnoscia, ich stosunek do siebie i dzie-
cka zaleza w duzym stopniu od pierwszych doswiadczett zwigzanych z diagnoza prob-
lemu zdrowotnego, co w sposéb nieunikniony wiaze si¢ z przezyciem réinego typu
wstraty dziecka”. Przez stratg dziecka nalezy rozumieé jego $mier¢ z powodu niepra-
widlowosci rozwoju dziecka, jego wad i choréb letalnych, co moze nastapi¢ w okre-
sie Zycia prenatalnego (poronienie samoistne, $mieré wewnatrzmaciczna), w okresie
okoloporodowym lub bezposrednio po urodzeniu (np. przedwczesnym), w okresie
dziecifistwa, dojrzewania, mtodoéci. Smieré dziecka moze réwnicz nastapi¢ wskutek
dzialast podjetych przez rodzicéw i personel medyczny, jak to jest w wypadku aborcji
selektywnej lub sprowokowania porodu przedwezesnego, a bardzo rzadko —dziatad
samej kobiety, gdy dokonuje dzieciobédjstwa juz po urodzeniu dziecka®.

% Ponizsza czeéé zostala opracowana przede wszystkim na podstawie wezesniejszych publikacji autorki:
D. Kornas-Biela, Rodzice wobec diagnozy uszkodzenia stuchu u dziecka. Doswindezenia rodzicéw, pomoc profesio-
nalistbw, w: Rodzina: érédio Zycia i szkota mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001, 5. 459-477; D. Kornas-
Biela, Rodzice wobec wezesnej straty dziecka — zadania personelu, w: Materialy z Ogdlnopolskiej Konferencji
Naukowej Polskiego Towarzystwa Poloznych Zdrowie kobiety naszq trosky. Pielegnacia, promocja zdrowia,
profilakiyka i edukacja zdrowotna w opiece nad kobietq w kazdym okresie jej Zycia, Krosno, 9-10'V 2003, s, 49-
52; D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycenego i diagnostyki prenatalnej, dz. cyt.

% Por. np. D. Kornas-Biela, Przesycia zwiqzane z diagnostykq prenataing a postawy wobec niej w litera-
turze przedmiotu, w: Z zagadnies psychologii prokreacyjnej, red. E. Bielawska-Batorowicz, D. Kornas-Biela,
Lublin 1992, s. 27-35. Szersze informacje na ten temat znajdzie czytelnik w rozdziale: D. Kornas-Biela,
Rodzina w procesie prokreacyi.

6 Por. D. Kotnas-Biela, Tragiczne macierzynstwo: psychospoteczny kontekst dzieciobéjstwa, w: Oblicza
macierzyrstwa, red. D, Kornas-Biela, Lublin 1999, s. 317-335.
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Jednak stratg dziecka jest nie tylko jego $miertelne ode}scne, ale réwniez dlagnoza, N
ze nie bedzie ono rozwijalo si¢ tak, jak wigkszos¢ dzieci; ze rodzice na zawsze miusza
si¢ pozegnaé z tzw. ,idealnym dzieckiem”. (perfect baby), swoimi marzeniami i pla-
nami dotyczacymi jego przyszlosci, w ktére przeciez scenariusz przewleklej choroby,
uposledzenia, niesprawnoéci i zaburzed nie byt brany pod uwage. Okres cigzy jest
czasem tworzenia si¢ wyobrazen osoby dziecka, wizualizowaniem jego wygladu, cech
psychicznych, zachowan, interakeji z nim, fantazjowaniem na temat jego przysztosci.
Rodzice nastawiaja si¢ na urodzenie dziecka zdrowego, pelnosprawnego i wyposa-
zonego w najlepsze cechy, ktére sami posiadaja. Dziecko jest idealizowane, ma zrea-
lizowa¢ marzenia rodzicéw, spehni¢ ich aspiracje, osiagnaé to, czego im samym nie
udalo si¢ w zyciu dokona¢, ma by¢ poniekad ich przedtuzeniem, projekcja w przy-
szkosé. Rodzice po czesci zyja w dzieciach. Gdy rodzi si¢ dziecko niepelnosprawne,
rodzice przezywaja jedna z najbardziej traumatycznych sytuacji zyciowych, w wyniku
kedrej ich zycie zmieni si¢ juz na zawsze. Podobnie, gdy dziecko urodzilo si¢ zdrowe
i wyobrazenia o jego przyszloéci staly sig bardziej realne i konkretne. Ich dewastacja
z powodu niepomysinej diagnozy jest dramatycznym do$wiadczeniem rodzinnym.

Kazda diagnoza o powaznej chorobie lub niepelnosprawnosci cztonka rodziny jest
waznym wydarzeniem zyciowym, ktérego nie mozna wymazaé z osobistej biografii
bliskich mu oséb. Réine okolicznosci utrary dziecka zdrowego i koniecznosci przyjecia
go jako dziecka o utrudnionym rozwoju wyznaczaja rézne przezycia rodzicéw®, rézne
konsekwencje w psychice najblizszych oséb, z drugiej strony, istnieja wspélne problemy
zwigzane z adaptacja do sytuacji obecnosci w domu osoby niepetnosprawne;.

3.2. Stadia adaptacji do niepelnosprawnoséci dziecka
(czfonka rodziny)

Tradycyjnie, dla celéw opisu i zrozumienia doswiadczesi rodzicéw, wyréznia sie
stadia adapracji, przez ktére wickszo$¢ z nich przechodzi®®. W zaleznosci od tego, na
jakim etapie przystosowania do niepelnej sprawnosci dziecka sa rodzice, obraz ich
przezyé i reakdji jest inny. Osoby wspétpracujace z rodzicami powinny zdawaé sobie
sprawe, na kerym z etapéw znajduja sig rodzice, aby ich lepiej rozumieé i dostosowaé
swoje porady, oddziatywania oraz oczekiwania do ich sytuacji psychologiczne;.

Réini badacze wyodrebniaja réine rodzaje i réing liczbe kolejnych okreséw
procesu adaptacji do niepelnosprawnosci (rézne modele)®, dlatego nie opowiadajac
si¢ za zadna okredlong klasyfikacja mozna oméwié przezycia, ktére sq powszech-
nym do$wiadczeniem rodzicéw w tej sytuacji. Czas trwania kazdej fazy, réznorod-
nos¢ oraz intensywno$¢ przezy¢ jest bardzo indywidualna. Przechodzenie przez

6 Por. np. ambiwalencja instynktowych uczu¢ opieki i odrzucenia dziecka, uczucia nieszczeécia,
niesprawdzenia sig, niepewnoéci, wrogosci, skrgpowania — C. Cunningham, Dzieci z zespotem Downa.
Poradnik dla rodzicéw, Warszawa 1994.

% Por. S. Kowalik, Psychologicane podstawy niepetnosprawnosei i rehabilitacji, dz. cyt.

% Por. D. Kornas-Biela, Psychologicene problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnej,
dz. cyt,, s. 35.
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etapy odzalowywania straty ,,normalnego” dziecka jest dtugim i niekoriczacym si¢
procesem, a jednoczeénie wyzwaniem do wiekszej mitoéci, do rozwoju osobistego
i osiagnigcia wysokiego poziomu dojrzatosci psychicznej.

Trzeba jednak pamigta¢, ze kaidy opis przezyé nie odda specyficznych doswiad-
czen konkretnej rodziny, a kaidy czlonek rodziny reaguje z jednej strony w in-
dywidualny sposéb, zaleznie od wielu niemozliwych do identyfikacji zmiennych
osobistych i §rodowiskowych, jak tez w sposéb kompleksowy, tzn. przezycia charak-
terystyczne dla jednej z faz moga pojawiaé sie w innej i ,zabarwia¢” ja w sobie
whasciwy sposéb. Nalezy réwniez uzmyslowi¢ sobie, ze opisane do$wiadczenia
i stadia adaptacji sa doé¢ uniwersalne, gdyz taka jest prawidtowo$¢ psychologicz-
nej odpowiedzi na stres zwigzany z utrata cenionych wartoéci, w tym wypadku
zdrowia. Dlatego przedstawiona ponizej charakterystyka prezentuje réwniez
przezycia innych czlonkéw rodziny oraz w innych sytuacjach zycia rodzinnego,
np. po utracie zdrowia lub sprawnosci w pézniejszym okresie, w zyciu dorostym
(np. w wyniku wypadku lub diagnozy chronicznej choroby wspétmationka) oraz
osobistego (adaptacja do utraty wlasnego zdrowia).

3.2.1. Okres niepewnosci i poszukiwafi prawdy

Kazda niepelnosprawno$é ma swoja specyfike, niektére z nich, moga by¢ dostrze-
zonew odleglym czasie od urodzenia. Czas, jaki ubiega do diagnozy problemu dzie-
cka zalezy od stopnia uszkodzenia, ewentualnych innych schorzet wrodzonych,
ogdlnego poziomu rozwoju psychomotorycznego-dziecka i jego sprawnosci umysto-
wych, umozliwiajacych mu kompensacje brakéw, zwiazku emocjonalnego rodzicéw
z dzieckiem i ich wiedzy na temat rozwoju dziecka, ktéra utatwia dostrzezenie drob-
nych odchylesi od normy, nietypowych reakgji lub trudnosci w orientacji w §wiecie
i komunikowaniu si¢ dziecka. Ten okres charakteryzuje si¢ kilkoma cechami. .

3.2.2. Hustawka emocjonalna

Watpliwosci, co do stanu dziecka pojawiaja si¢ i zmka;av awraz z nimi rodzice s3
pelni zwatpienia i rozpaczy, to znéw pelni nadziei, iz ich niepewno$é nie ma obiekryw-

nych podstaw w stanie dziecka. Sytuacje szczeg6lnie sprzyjajaca wahaniom nastroju
stwarza mniejsze nasilenie zaburzer (np. lekki niedostuch, niedowidzenie, opéznie-
nie rozwoju umystowego), gdyz utatwia poderzymywanie nadziei, ze dziecko bedzie
si¢ dobrze rozwijaé. Naprzemienne stany pozytywnych i negatywnych uczué moga
sprawia¢ wrazenie emocjonalnego niezréwnowazenia. Rodzice zdaja si¢ by¢ wtedy
niedojrzali uczuciowo, niestali emocjonalnie, podatni na zmienne nastroje w zalez-
noéci od zauwazonych trudnosci lub postepéw rozwojowych dziecka. Stany emocjo-
nalne matki i ojca nie zawsze sa ze soba zgodne i réznia sie forma ekspresji®, co moze
rodzi¢ poczucie wzajemnego niezrozumienia, obwiniania si¢ o brak docenienia wagi

% Odmienny, zaleznie od plci, sposéb przezywania i radzenia sobie z niepetnosprawnoscia cztonka
rodziny, dotyczy wszystkich opisanych ponizej okreséw.
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sytuacji i zaangazowania w wychowanie dziecka ze strony wspo}ma’tzonka Zwykle
kobieta jest bardziej podatna na wahania samopoczucia i wpadania w skrajne stany
emocjonalne (od euforii do rozpaczy), co prowadzi nieraz do sytuacji konfliktowych
z innymi. Mezczyzna w tej sytuacji poczuwa sig najczesciej do obowiazku bycia wspar-
ciem dla 7ony, tumi wiec wlasne niepokoje i smutki, naromiast pociesza zong, gdy
ogarnia ja zwatpienie oraz studzi jej podniecenie, gdy wpada w przesadng nadzieje.
Najczesciej nie konfrontuje si¢ z wlasnymi uczuciami, gdyz rozumie swoj role, jako
wstabilizatora rodziny”, jako tego, ktéry ,,musi panowa¢ nad sytuacjg’, ,.w kosicu kto$
tu musi by¢ normalny”. Niestety juz wtedy mozé szukaé roztadowania swoich drecza-
cych go emocji w uzywkach, ktdre potem stang si¢ natogiem. Czasem za$ przyjmuje
role delegata rodziny do zagwarantowania jej materialnego bytu i wycofuje si¢ 2 tego
zwariowanego domu”, oddala si¢ psychicznie od ,histerycznej” zony.

3.2.3. Goraczka diagnostyczna

W miare uplywu czasu narastajg watpliwosci rodzicéw, co do prawidlowosci
rozwoju dziecka. To skiania ich do przedsiwzigé majacych na celu uzyskanie traf-
nej, szybkiej i nie budzacej watpliwoéci diagnozy. Szukajg lekarzy, czesto zdarza sig,
ze wedruja po wielu gabinetach, przychodniach i klinikach, gdyz nie s3 pewni jej
shusznoéci. Bacznie obserwujg dziecko, prébuja sami stwierdzi¢, na czym problem
polega i na ile jest powainy, dopytuja innych, prébuja szukad informacji u krewnych,
znajomych, w prasie, w ksiazkach. Niepewnos¢ rodzi stan napiecia. Rodzice skarza
sie, ze ich nerwy sa jak napieta struna, ze nie mogg si¢ zrelaksowad, wyciszyé, poczué
bezpiecznym i pogodnym. Stan podwyzszonego napigcia nerwowego wywoluje szyb-
kie wyczerpywanie si¢, mala wydolno$é fizyczna i psychiczna, stale poczucie zmecze-
nia. Niepokdj i napiecie sprzyja rozdraznieniu, pojawiaj si¢ reakcje wybuchowe,
niekontrolowane, nieadekwatne do bodzca, tzw. uczuleniowe — trudno zrozumiale dla
otoczenia i samych rodzicéw, a wynikajacez ich podwyzszonej czujnosci i wrazliwoséci
(np. insynuacje, e sami s3 tego winni, dowcipkowanie na temat dziecka lub objawy
niecheci do niego, zbytnie zainteresowanie innych stanem jego rozwoju). -

Rodzice czujg si¢ bezradni w poszukiwaniach dobrego specjalisty jak i weedy, gdy
otrzymujg sprzeczne informacje. Poczucie, Ze ,nikt nam nie jest w stanie poméc’,
bezsilnoéci wobec problemu, ktéry nie wiadomo jak rozwigzaé, a ktdrego rozwigzania
tak naprawde rodzice bardzo si¢ boja, moze powodowaé stany rezygnacji i biernosci
wobec probleméw rozwojowych dziecka®. Niepewnoé¢ jest bowiem meczaca, ale
daje nadzieje na rozwianie przykrych przeczué. Rodzice z jednej strony Zle znosza

% Podobnie dzieje sig na etapie péZniejszym — poszukiwania pomocy dla dziecka. Dlatego w literaturze
fachowej, jak i w zaleceniach duszpasterskich podkresla sie, ze rodzina winna zrozumieé, ze istnienie
dziecka ma wieksza wartoéé niz jego przydatnoéé, dlatego nie powinna zatem wpadaé w putapke poszu-
kiwania za wszelka cene specjalnych terapii czy nadzwyczajnych remediéw, istnieje bowiem niebezpie-
czefistwo, ze jesli nie przyniosy one spodziewanego uzdrowienia czy odzyskania sprawnosci, moze ulec
rozczarowaniu, utracié nadzieje i zamkna¢ sig w sobie — por. Wnioski z Miedzynarodowego Kongresu,
pt. Rodzina a integracja oséb nicpelnosprawnych w dzieciristwie i wieku dorastania, dz. cyt,
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niépewno$é, z drugiej strony maja nieraz silng tendencje do tolerowania dwuznacz-
nosci co do wady dziecka.

3.2.4. Poszukiwanie potwierdzenia

W zaleinoéci od osobowoéci rodzicéw ich zachowanie jest zréznicowane, np.
optymizm lub pesymizm zyciowy jako cecha osobowosciowa moze zmienia¢ ich
nastawienie w poszukiwaniu diagnozy i ich reakcje na nia. Optymiéci nie doceniaja
mozliwosci potwierdzenia diagnozy o niepetnosprawnosci, szukaja takich informacji,
keére sa zgodne z ich pozytywna wizja mozliwosci dziecka, tzn. szukajg porwierdze-
nia, e ,dziecko jest na pewno normalne”. Jednoczednie sg oni w stanie latwiej przyjaé
diagnoze i nie zaprzeczad jej, gdyz maja poczucie, ze »jakos sobie poradzimy”, ,nie
bedzie tak Zle”. Natomiast osoby o pesymistycznym nastawieniu do Zycia szukaja
przede wszystkim upewnienia sig, ze ,dziecko na pewno nie jest zaburzone”, nie doce-
niaja prawdopodobieristwa wynikéw korzystnych i rozwiania ich obaw. Diagnoza
potwierdza to, czego si¢ spodziewali, a co zgadza si¢ z ich wizja zycia jako pelnego
zasadzek, bélu i trosk. Osoby o pesymistycznym nastawieniu do Zycia sa szczegdlnie
podatni na zalegania okresu zaloby po diagnozie problemu rozwojowego dziecka
i zwykle trudniej dochodza do akceptacji dziecka takim, jakim ono jest.

Poza tym, zdarza sig, ze specjalista stawia bledng diagnoze, dajac nadzieje, kedra
nie ma podstaw. To na krétko rozwiewa obawy rodzicéw, natomiast wzmacnia ich
mechanizmy obronne, ktére majg tendencje do utrwalania si¢ (mechanizm zaprzecza-
nia, wyparcia, projekcji). Gdy postawienie jednoznacznej diagnozy lub odpowiedzenie
na szczegblowe pytania rodzicéw nie jest mozliwe i stwierdzenia specjalisty sa ogélni-
kowe, rodzice mogy stracié zaufanie do niego, a potem zgeneralizowaé swdj stosunek
na wszystkich profesjonalistéw i na jakis okres zaniechaé poszukiwania diagnozy.

3.2.5. Szok o

Uzyskanie definitywnej diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka jest dla wszyst-
kich cztonkéw rodziny tzw. wainym wydarzeniem Zyciowym, ktére zmienia
ich zycie na zawsze. Jest jednoczesnie wydarzeniem traumatycznym®. Ma ono
charakter szoku szczegélnie wtedy, jesli rodzice dowiedzieli sig o problemie dziecka
niespodziewanie albo tez, gdy byli przekonani, ze problem ten jest malo znaczacy
lub szukali jedynie potwierdzenia, ze ,,nic mu nie jest”.

Okres zwany szokiem jest najkr6tszym, ale cechuja go bardzo intensywne emocje.
Moze on by¢ szczegélnie urazowym, jesli rodzice zostali poinformowani w sposéb
nie spelniajacy warunkéw prawidlowo przekazanej ,pierwszej informacji™®, W sytu-

¢ Por. D. Kornas-Biela, Potrzeby rodzicéw po stracie dziecka w okresie okotoporodowym, w: Z zagadniert
psychologii prokreacyjnej, red. E. Bielawska-Batorowicz, D. Kornas-Biela, Lublin 1992, 5. 61-74; G. llczuk,
Reatkeja rodzicw na wiadomosé o wadzie stuchu dziecka, w: Moje dziecko nie styszy. Materialy dla rodzicéw
dzieci z wadg stuchu, red. J. Kobosko, Warszawa 1999, s. 119-122.

& Por. D. Kornas-Biela, Wezesna pomoc psychopedagogiczna rodzinie dziecka z upo; umystowym,
w: Osoba nicpetnosprawna i jej miejsce w spoleczeristwie, red. D. Kornas-Biela, Lublin 1988, s. 61-77.
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acji szoku rodzice maja poczucie, ze ,wszystko skoficzone”, ,tylko pustka’, Léwiat =
sig zawalil”, ,ziemia osunela si¢ spod nég”, ,niebo runelo na glowe”. Nastapia "
bezpowrotna utrata marzei, planéw, oczekiwar i aspiracji zwigzanych z dzieckiem.
Rzeczywistos¢ okazata sig brutalna i niszczaca. Celem zobrazowania, czym byla dla
nich niepomyélna diagnoza o stanie zdrowia dziecka redzice uzywaja takich okre-
Slerh jak: strzata, néz, piorun, grom, obuch, cios. W wyniku tego sa albo odretwiali
i nic do nich nie dociera, zachowuja si¢ jakby ,,sami oghuchli” albo tez s3 pobudzeni,
zachownuja si¢ irracjonalnie, chaotycznie i nieprzewidywalnie, ;wszystkiego mozna
sie po nich spodziewa¢”, nie kontroluja siebie i nie hamuja swoich reakcji.

W sytuacji szoku rodzice mogg tez zachowywaé si¢ paradoksalnie jakby nic nie czuli
i nic nie przezywali, jakby fakt niepowodzenia nie byt dla niego ciosem, a oni byli
obojetni wobec tego, co si¢ wydarzyto. Tymczasem reakcja ta jest wyrazem ,uczucio-
wego sparalizowania”. Rzeczywisto$¢ jest tak trudna, e nie dociera do $wiadomosci
jako realna. Im silniejsze odciecie od zaistnialego dramatu niepomyslnej diagnozy
i przedluzajace si¢ trwanie takiegoz odretwienia, objawianie chtodu uczuciowego, brak
oznak zalu, tym najczeéciej silniej sa thumione i zaprzeczane naturalne uczucia i reakdje,
i tym wigksze niebezpieczeristwo, ze gdy puszcza mechanizmy obronne, moga wysta-
pi¢ odroczone reakcje, nieadekwatne i niewspétmierne do sytuacji. Tak wiec, brak
zewnetrznych objawéw reakcji uczuciowych nie $wiadczy, iz rodzic nic nie przezywa,
gdyz brak reakci jest reakcjg. W pierwszej fazie — naturalna, jako objaw szoku, péiniej,
gdy przedtuza si¢ — patologiczna, wskazujaca na glebsze problemy, powazne konflikty
wewnetrzne, zranienia, najczesciej z dzieciristwa lub zle relacje ze wsp6imalzonkiem.

3.2.6. Zaprzeczanie

Czesé rodzicéw po otrzaénieciu sie z szoku nieoczekiwanej diagnozy o chorobie
lub wadzie dziecka koncentruje si¢ na poszukiwaniu pomocy, czgéé jednak odrzuca
diagnoze, gdyz za wszelkg ceng stara sie uwierzy¢, ze to nieprawda. W sytuacji,
gdy diagnoza nastepuje po dtugotrwalym okresie watpliwosci rodzicéw, zazwyczaj
nie jest ona kwestionowana, chociaz ci, ktérzy szukali diagnosty w celu rozwiania
swych podejrzes, moga czué sie zawiedzeni i moga prébowaé nadal poszukiwaé
Jlepszego specjalisty”, wierzac w nieprawdziwoé¢ bolesnych spostrzezen, tudzac
sie, ze ,lekarz sie pomylil”, ,to nie moglo mnie spotka¢, bo...”. Niektérzy rodzice
moga sadzié, ze ,rzeczywistoéé nie moze by¢ tak zfa” i nawet przyjmujac diagnoze
jako fakt, powatpiewaja juz nie w diagnoze, ale w jej znaczenie dla rozwoju dzie-
cka, maja bowiem przekonanie, ze ,wiele dzieci z réznych probleméw wyrasta”,
wlekarze zwykle przesadzajy”, ,to si¢ da wyleczy¢”, ,medycyna na pewno coé za parg
lat wymysli”. Traktujg wade, chorobg lub zaburzenie dziecka jako stan chwilowy,
oczekuja bezpodstawnie poprawy lub mozliwosci zlikwidowania problemu poprzez
postep medycyny lub techniki (aparat, oprzyrzadowanie). Nie przyjmuja informacji
o trwatym charakterze niepelnej sprawnosci dziecka. Sg w tej fazie skoncentro-
wani na obserwowaniu kazdej oznaki, ze dziecko dobrze radzi sobie z ubytkami
i trudnoéciami, ze sg specjalisci — cudotwérey, kidrzy zty los odwréca.
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Zaprzeczanie jako mechanizm obronny jest wyrazem stosowania ,strategii
- poszukiwania nadziei”, ktéra nie jest dojrzala, ale pozwala na jakis czas podtrzymaé
poczucie wlasnej wartosci, dodatnia samoocene, uchronié si¢ od rozpaczy, zneutra-
lizowac lek przed prazysitoscia dziecka i whasng przyszloéeia jako rodzica ,takiego”
dziecka. Czasami mechanizm ten jest wspierany innym ~ mechanizmem wyparcia.
Rodzice zachowujg si¢ wtedy tak, jakby nic si¢ nie wydarzylo, jakby o niczym nie
wiedzieli, starajg si¢ nie mysle¢ na ten temat. Zwykle nie trwa ten stan dlugo, bo
problemy, na jakie napotyka dziecko nie moga byé ukryte przed otoczeniem i realia
»sprowadzajg rodzicéw na ziemi¢”, wymuszajac jakies dziatania®.

Zaprzeczanie Jaczy sig z zachowaniami zwanymi ,goraczka terapeutyczng’. Polega
ona na krazeniu rodzicéw od jednego specjalisty do drugiego, korzystaniu z réznych
metod medycyny niekonwencjonalnej, z réznych ,porad zyciowych”, aby tylko przy-
wrbci¢ dziecku utracone mozliwosci rozwoju i sprawnosci. Ta swoista ,droga krzyzowa”
po specjalistach moze trwa¢ bardzo dtugo i zabiera cenny czas w jego rozwoju, gdyz
kazdy z nich rozbudza na nowo nadzicje, ze istnieja skuteczne metody zlikwidowania
problemu uszkodzenia, przyczyny choroby, trudnosci z komunikowaniem sie. Ten etap
zaprzeczania diagnozie i uporczywe trwanie przy nim rodzicéw jest nie tylko utrwalany
zauwazanym postepem w rozwoju dziecka, ktére kompensuje braki i trudnosc, ale
réwniez poczuciem rodzicéw, iZ maja obowiazek zapewnié dziecku wszystkie mozliwe
formy diagnozy i leczenia. Rodzice czujg si¢ moralnie zobowiazani do wyczerpania
wszystkiego, co dostepne na rynku ustug medycznych i terapeutycznych. Dlatego
trudno nieraz rozstrzygnad, keére z zachowan rodzicéw wynika z ich odpowiedzial-
noéci i troski o dziecko, a ktére z mechanizmu zaprzeczania jego wadzie.

3,2.7. Zaloba

. Diagnoza niepelnosprawnoéci dziecka wywoluje u rodzicéw stan zaloby po stra-
cie dziecka ,normalnego”, tego, z ktérego si¢ dotychczas (chociazby tylko w okresie
przedurodzeniowym) cieszylo, ktérego chcialo si¢ mieé, z ktérym wiazalo si¢ ocze-
kiwania i marzenia. Zaloba jest stanem trudnym, dlugotrwalym, a doswiadczenie
jej wydaje sig by¢ nieodzownym dla zdrowia psychicznego rodzicéw, prawidlowej
relacji z dzieckiem oraz jego optymalnego rozwoju’®. W stosunku do mektorych
sytuacji niepelnosprawnosci termin zaloba jest przesadzony i nieadekwatny”

Zalobie po stracie wymarzonego dziecka towarzyszy smutek. Moze on mieé
réing intensywno$¢, od przygnebienia i apatii, po odczucie, ze ,wszystko jest stra-
cone” i gleboka depresje. Najczgsciej ma on zmienna dominantg uczuciowa, pod
wpl'ywem wydarzed iyciowych nasila si¢ lub stabnie. Jest on najbardziej charakte-

% Por, D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnef,
dz. cyt., s. 29.

™ Por, M. Zalewska, Dziecko w autoportrecie z lowanq twarzq. Psychiczne mechanizmy zaburzes

fd
rozwoju tozsamosci dziecka gluchego i dziecka z opégnionym rozwojem mowy, Warszawa 1998, s. 34-36.
™ Por. O. Perier, Dziecko z uszkodzonym narzgdem stuchu. Aspekty medyczne, wychowawcze, socjolo-
giczne i psychologiczne, Warszawa 1992, s. 139.
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rystyczn cecha procesu zatoby. A jest czego zalowaé. Rodzice uswiadomili bowiem
sobie, e bezpowrotnie stracili szansg na posiadanie dziecka takiego, jak wszystkie
inne. Stracili wymarzone, to na keére czekali, ,idealne”, w pelni sprawne, dziecko.
Oplakujg, réwniez to dziecko, ktére maja — jego ulomnoé¢, jego braki, problemy,
ktdre stwarza, jego clerpienie z powodu niemoznosci porozumienia si¢ i jego trudne
perspektywy zyciowe. Rodzice oplakuja réwniez swoja sytuacje. Zaloba obejmuje ich
wlasne cierpienie, ich zranienie, ich strate. Strata dotyczy najczesciej poczucia wlasnej
wartosci (np. ,nie jestem w stanie mieé normalne, takie jak inni, dziecko”), pozytyw-
nego obrazu siebie, poczucia powodzenia Zyciowego, satysfakdji z dziecka, poczucia
kontroli nad whasnym zyciem i mozliwosci realizacji dotychczasowych planéw zycio-
wych. Obecnosé dziecka bedzie potencjalnie statym stresorem przypominajgcym im
o do$wiadczonym nieszczeéciu, niepowodzeniu, niespelnieniu, zranieniu.

Do smutku rodzicéw dolacza si¢ jeszeze poczucie osamotnienia i niezrozumienia
ze strony innych, cierpienie psychiczne z powodu koniecznosci rezygnadii z pla-
néw zwiazanych z dzieckiem. Nie beda juz one takie, jak gdyby bylo ono zdrowe
i normalnie rozwinigte. Smutek jest réwniez wzmagany poczuciem wstydu. Wstyd
obejmuje osobg dziecka i jego zachowanie oraz siebie samego jako jego rodzica i jest
wzmacniany przez stosunek otoczenia (np. wpatrywanie, zapytania, drwiny, odrzu-
cenie), co jeszcze bardziej poglebia smutek. Przezywanie wstydu wywoluje jednak
czgsto poczucie winy, zwlaszeza, jesli rodzice podejmuja jakies starania, by kosztem
dziecka zmniejszy¢ prawdopodobiesistwo odczuwania wstydu (np. ograniczaja jego
kontakety z innymi, zachowuja si¢ przy nim jak obcy, oddaja do instytucji). Poczucie
winy z powodu czynéw przeciwnych dobru dziecka wzmaga stan smutku.

Rodzice przezywajacy zalobg po stracie pelnosprawnego dziecka wydaja si¢ by¢
nie zainteresowani jego losem, obojetni na jego potrzeby, bierni wobec potrzeb
rehabilitacyjnych. Nie maja wtedy sit wewngtrznych na szukanie specjalistéw lub
na wspélprace z nimi wymagajacq zaangazowania na rzecz dziecka. Smutek i zal
wywotuje niecheé do dziatania, poniewaz taczy si¢ z brakiem wiary w jego sensow-
noéé, z uznaniem problemu dziecka jako bariery nie do pokonania, a wszelkich
zabiegéw rehabilitacyjnych jako nieskutecznych w rozwiazaniu ich problemu, gdyz
nie przywrdca dziecku zdolnosci i zdrowia, a t¢ stratg rodzice obecnie oplakuja.
Poza tym rodzice ,obolali” z powodu wlasnego i dziecka cierpienia, nie s3 w stanie
skoncentrowaé si¢ na dzialaniu i na my$leniu w kategoriach przysziosci. Kazdy
bél powoduje wzrost egocentryzmu, skoncentrowania na §wiecie wewngtrznych
doznas (emocji, paczué, obaw, watpliwosci), na aktualnych przezyciach, a nie na
akeywnodci zewnetrznej, tym bardziej nastawionej perspektywicznie. Biernosé
rodzicéw i ich pozorna obojetno$é wobec wezwan, jakie stawia przed nimi dzie-
cko, nie jest wynikiem odrzucenia emocjonalnego, ale faza ,zaopatrywania ran”,
ktére pochtania ich energie psychiczna. Dlatego ich brak zainteresowania pora-
dami specjalisty nie jest wynikiem odrzucenia dziecka, niedoceniania wagi prob-
lemu, lekkomys$lnosci lub lenistwa, ale naturalna konsekwencjg ich aktualnego
stanu uczuciowego.
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Proces zatoby trwa krécej lub diuzej, jednak w wielu rodzinach pozostaje na zawsze,
* chociaz stabna na sile jego zewnetrzne przejawy. Rézne sytuacje, zwlaszeza zwigzane
z negatywnym stosunkiem otoczenia spolecznego i instytucjonalizacjq pomocy dla
dziecka (np. koniecznoé¢ rozstania z nim) moga spowodowaé jego nawroty. Czasem
otoczenie zachowuje si¢ tak, ze wzmaga smutek rodzicéw, czasem oczekuje od nich,
by soplakiwali” swoja sytuacje. Dotyczy to zwlaszcza oséb, keére stykaja sie z ro-
dzicami wiele lat po diagnozie, gdy rodzice przepracowali juz swéj bél, a inni nadal
domagaja si¢ od nich ,postawy zalu”, ,,smutku po stracie” i odmawiaja im prawa do
zaspokajania wlasnych potrzeb, do rozwijania zainteresowari lub realizacji siebie,
np. w pracy zawodowej. Poza tym nawet rodzicom akceptujacym swoje dziecko
i odnoszacym sukcesy w jego rehabilitacji towarzyszy przez cale zycie pewien rodzaj
smutku, kedry wynika z realnosci faktu kalectwa dziecka jako braku, jako stanu
niepozadanego i nie optymalnego, jako zta jak kazde cierpienie. Ten rodzaj smutku
nie pedlega terapii, jest naturalnym uczuciem rodzicéw pragnacym dla dziecka tego,
co najlepsze -- pelni zdrowia i rozwoju potencjalnych zdolnosci.

3.2.8. Poczucie winy

Wystapienie niepelnosprawnosci u dziecka wywoluje niemal automatycznie
dwa pytania: ,dlaczego?” oraz ,dlaczego mnie?”. To pierwsze pytanie najczesciej
pozostaje bez odpowiedzi, wigc rodzice szukaja sensu zdarze wich Zyciu, by
mie¢ poczucie kontroli nad nim w przysziosci. Szczegdlnie mocno stawia sobie to
pytanie matka, kedra czuje si¢ bardziej niz ojciec odpowiedzialna ,kogo na éwiat
wydala”. W zwiazku z tym zadaje sobie pytania, czym sie do tego przyczynila, co
zrobita niewladciwego lub co zaniedbala, ze spotkal ich taki los. Niezaleznie jednak
od tego, czy znana jest przyczyna niepelnosprawnosci; czy nie, to i tak pozostaje
bez odpowiedzi drugie pytanie o przyczyne wystapienia wady akurat we whasnej
rodzinie. Powszechna tendencj jest traktowanie wady dziecka jako kary, a wiec
doszukiwanie si¢ w zdarzeniach przeszloéci uzasadnienia dla wymierzenia przez
los lub Boga sprawiedliwosci. Niektérzy rodzice przyjmuja niepelnosprawnosé
dziecka jako kare za wiasne lub rodzinne grzechy z przeszlodci i traktuja pomoc
dziecku jako forme zadoséuczynienia winom. Poczucie to ma charakter irracjo-
nalny, magiczny. Na przezywanie poczucia winy sa bardziej narazone matki, ojcom
latwiej jest przyjaé racjonalne wytlhumaczenie i nie obcigzaé odpowiedzialnoscia
ani siebie, ani zony. Zal zony do siebie za kalectwo dziecka powoduje jej smutek,
poczucie wstydu, podejmowanie zachowan ekspiacyjnych, zachowas niedojrzatych,
ktére meiczyZnie trudno na co dzier znosié, stad tez mozliwe zarzewie konfliktéw
w rodzinie. Poza tym matka majaca poczucie winy z powodu wady dziecka ma
tendencj¢ do przyjmowania wobec niego postawy poblazliwej i nadopiekuficzej,
rekompensujacej mu jej negatywne uczucia oraz podnoszacej jej szacunek do siebie
jako dobrej matki. Czasem za$ unika kontaktu z dzieckiem jako obiektem wywo-
ujacym dyskomforti przykre uczucia. Takie zachowania matki nie stwarzaja dzie-
cku whadciwych warunkéw rozwojowych. Rzadziej dotyczy to ojca.
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Czasem; nie znajdujac uzasadnienia dla ,,takxq kary w sobie, )edno lub obo;e
rodzice szukaja winnego: we wspétmatzonku, w dzialaniach personelu, w cigzacym
na ich zyciu fatum. Obwinianie wspélmationka (otwarte lub ukrywane) wplywa
negatywnie na atinosfere domu i wigz matzeniska, dziata jak ,zatruta strzata” powo-
dujac rozdzwieki — jedna strona ma zal, pretensje, i Zloé¢, a druga strona doswiadcza
poczucia rozczarowania, osamotnienia, niezrozumienia, niesprawiedliwoéci. Jesli
obwinianie wspétmationka wyraza si¢ w formie, np. pretensji wyrazanych przy
innych, oémieszania, domagania si¢ zadoééuczynienia, cigglych narzekad przy-
pominajacych o winie, to moze staé si¢ to przyczyng rozpadu malzefistwa, gdyz
trwanie w zwiazku jako winowajca moze byé ponad sily psychiczne.

Poczucie winy moze wynikaé réwniez z ambiwalentnych uczué do dziecka: milo-
écii nienawisci. Rodzice moga odczuwaé w kontakcie z dzieckiem takie uczucia jak:
zniechecenie, zawdd, ztos¢, rozgoryczenie, zal, odrzucenie, cheé ucieczki, 2 nawet
zyczenie émierci, ale odbieraja je jako niezgodne z powinnoscia bezwarunkowej
milosci rodzicielskiej, a to poglebia poczucie winy, uruchamia mechanizm auto-
deprecjacji i poczucie wstydu oraz potgpianie siebie za nie spelnienie roli ,dobrego
rodzica”. Tym bardziej, ze ambiwalentne uczucia wzgledem dziecka destabilizujg
atmosfere uczuciowa domu, sprzyjaja niekonsekwencjom w wychowaniu, powo-
duja zmienno$é¢ (zaleznie od aktualnie dominujacego uczucia) stosowanych wyma-
gat i wzmocniet (nagréd i kar), a to jeszcze bardziej zaburza osobowos¢ dzieci,
komplikuje relacje z nimi, utwierdza w przekonaniu o ciezarze kalectwa, o nie-
moznosci sprostania wymaganiom stawianym wobec tak specyficznej roli rodzica,
w konsekwencji przygnebienie jeszcze bardziej si¢ wzmaga. Czeéé rodzicéw, aby
zmniejszyé poczucie winy, przyjmuje wobec dziecka postawe nadmiernie poblaz-
liwa i chroniaca, co jeszcze bardziej ich obcigza i utrudnia wyjscie z depresji.

3.2.9. Z1o$¢

Poczucie winy jest forma agresji skierowanej do siebie, zloéé za$ jest forma agresji
ukierunkowanej na innych. Pojawia sie ona, gdy wskutek nadmiaru negatywnych
uczué, ,ma si¢ juz dos¢”. Niezrozumienie, osamotnienie, smutek, wstyd, bezrad-
noéé, zagubienie, lek o przyszloéé, przepracowanie, wyczerpanie, i wiele innych
stanéw emocjonalnych wywotluje che¢ ich roztadowania na zewnatrz. Bélz powodu
posiadania ,,takiego” dziecka wywoluje zto$¢ do §wiata, ludzi i Boga za niezawi-
nione cierpienie, za niesprawiedliwa kare, za jaka rozumie si¢ problem dziecka.
Rodzice nierzadko przechodza przez trudny etap szukania odpowiedzi na pytania
kierowane do Boga, na ktdre nie otrzymujg odpowiedzi i musza pogodzié sie z tym,
ze nigdy nie beda jej mieli. OdpowiedZ na pytanie ,dlaczego?” i ,,po co?” cierpienie
ich oraz osoby niepelnosprawnej pozostanie na zawsze tajemnicg’?

Szczegblny zal polaczony z thumiona wrogoscia, gniewem i zazdroscia moze
wywolaé kontakt z rodzicami dzieci petnosprawnych, ktére maja duze osiagnie-

72 Por. M. Wandrasz, Religijnosé a postawa wobec choroby, dz. cyt., s. 165,
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cia rozwojowe; a doroéli chelpia si¢ tym. Wskutek przewidywanych negatywnych
uczué 7alu, rozdraznienia i zazdrosci, moze pojawié sie niecheé do przebywania
w towarzystwie, gdzie sg dzieci, zerwanie przez rodzicéw ich dotychezasowych
uktadéw towarzyskich, unikanie spotkar rodzinnych, wyobcowanie ze érodowiska
spolecznego. Uczucia te sg oczywidcie najczeéciej opanowywane, ale ich przepra-
cowanie wymaga wiele energii psychicznej. :

3.2.10. Akceptacija i adaptacja

Akceptacja dziecka z niepelnosprawnoscig czy przewlekle chorego jest procesem,
keéry nigdy sig nie koriczy. Dojrzewanie rodzicéw w milosci do dziecka trwa przez
cale ich zycie. Dlatego nie nalezy sobie wyobrazaé, 7e chmury smutku i leku uste-
puja nagle, a potem juz tylko $wieci nadzieja i rado$é. W miare jak rodzice nabywajg
wiedzy i umiejgtnosci, jak poméc dziecku, ustgpuja ich negarywne uczucia i poprzez
dzialania na jego rzecz tworza nows rzeczywisto$é — unikalny éwiat dziecka iich
relacji z nim. Jest to proces bardzo powolnego odkrywania niepowtarzalnych ryséw
osobowosci dziecka, tylko jemu whadciwych cech, zainteresowan, umiejetnosci, zdol-
noéci oraz niezastgpowalnej wiasnej roli w zaspakajaniu potrzeb dziecka (w odpowied-
niej dawce, w odpowiednim czasie i w odpowiedni sposéb), ktére dotycza nie tylko
opieki, dostarczenia whasciwych informacji, bodZcéw, wiedzy, ale przede wszystkim
wiezi i uczuciowych relacji z najblizszymi. Dostrzezenie dziecka jako indywiduum
i jako bezcennego daru wymaga czasu i jeszeze raz czasu.

Sposobem przejicia do akeeptacji dziecka i jego niepelnosprawnosci jest m.in. umoty-
wowanie rodzicéw, by cheieli oraz dostarczenie im wskazéwek, by umieli, wykazaé sie
jakims sensownym dzialaniem na rzecz dziecka, podnoszacym ich wzajemng komuni-
kacj¢ (rodzicéw miedzy sobg oraz rodzicéw z dzieckiem i jego rodzenistwem). Trzeba
wige wyposazy¢ rodzicéw w proste sposoby podniesienia ich samooceny oraz wiary
w siebie i dziecko, wiary w to, iz sa w stanic osiggnaé cele zyciowe pomimo niepelno-
sprawnoéci dziecka, a dziecko bedzie w stanie pomimo barier i ograniczet realizowad
wartosciowe cele i zadania zyciowe oraz by¢ szczgsliwe. Adaptacja do niepelnej spraw-
no$ci zaréwno przez dziecko, jak i jego rodzicéw wyraza sig w zaprzestaniu traktowania
jego niepelnosprawnosci jako bariery blokujacej zaspokajanie waznych potrzeb, w ade-
kwatnym ocenianiu jej konsekwencji, w traktowaniu jej jako naturalnej charaktery-
styki dziecka, podobnie jak inne jego cechy, np. pleé, wzrost, inteligencja, specyficzne
zdolnoéci”. Proces akeeptacji i adaptacji do roli rodzica dziecka niepelnosprawnego
wymaga uksztaltowania nowej tozsamoéci jako rodzica dziecka ze specjalnymi potrze-
bami w zakresie edukacji, komunikacji, wychowania i opieki.

W procesie adaptacji wazne jest tez whasciwe przeorganizowanie Zycia i takie
przyjecie nowych obowiazkéw i taki podzial rél, aby dla obojga rodzicéw niepel-
nosprawno$¢ dziecka byla wezwaniem rozwojowym, aby mogli pomimo tego prob-
lemu, a whaéciwie dzieki niemuy, rozwinaé w sobie nowe cechy charakteru (np. cierp-

7 Por. §. Kowalik, Psychologicane podstawy niepetnosprawnosci i rebabilitacji, dz. cyt., s. 455.
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liwosé, wysozumiatodé, twérczoéd), umiejetnosci i cele zyciowe, poglebié zdolnosei
spotecznej komunikacji (np. pozawerbalnej, empatii), dookreslié sens zycia.

3.3. Czynniki modelujace reaqu rodzicéw
na niepelnosprawnoé¢ dziecka

Reakcje rodzicéw na fakt niepelnosprawnoéci lub przewleklej powaznej choroby
dziecka zaleza od wielu czynnikéw. Pierwsza grupa czynnikéw zwigzana jest
z okolicznodciami nabycia niepelnosprawnosci, np. uprzednie niepowodzenia
prokreacyjne lub komplikacje w ciazy; wezeéniejsze przewidywania niepomysl-
nego biegu zdarzen lub ich naglo$é; przyczyna niepowodzenia (czy znane, czy
istnieje ryzyko na przyszloéé, na ile istnieje mozliwoéé kontroli zdarzed w na-
stepnej ciazy lub w przebiegu porodu); czas, sposéb i rodzaj diagnozy problemu
zdrowotnego dziecka; prognoza ewentualnego nieprawidlowego rozwoju; prze-
widywane obcigzenie dzieckiem ijego cierpienie w przysziosci; subiektywne
poczucie odpowiedzialnoéci i winy za to, co sie stao i na ile mozna bylo temu
zapobiec; biegunowe reakcje zwigzane z ciaza i porodem (nagta zmiana: radoéé
w smutek, poczatek Zycia w jego jakby koniec, nadzieja w rozpacz, oczekiwanie
spelnienia marzen w ich fiasko, przyszlo$é w bezpowrotnie utracony przeszioéé);
brak rytualéw zwigzanych z przeiywaniem zaloby po stracie dziecka zdrowego
i pelnosprawnego.

Druga waina grups czynnikéw modelujacych reakcje rodzicéw stanowia zmienne
zwiazane z osobg dziecka, np. kolejnoé¢ jego poczecia {posiadanie dzieci); miejsce
dziecka w hierarchii wartoéci i celéw zyciowych rodzicéw; pragnienie tegoz dziecka
(wazno$d); ewentualne trudnodci z jego poczeciem; wiek jego Zycia; spostrzeganie
go jako niepowtarzalne indywiduum o prawie do wlasnego losu; brak doswiadczert
i wspomniefi z kontaktu z dzieckiem prawidtowo rozwinietym (kogo utracilismy?);
zachowanie dziecka, a zwlaszcza w kontakcie z czionkami rodziny, prezentowane
przez niego jego osobiste cechy i wlasna aktywnosé. :

Trzecia grupa czynnikéw decydujacych o reakeji rodzicéw na niepetnospraw-
noé¢ dziecka wyznaczona jest przez nich samych — osobg rodzica. Wainymi
okazuje si¢ by¢ np. jego ple¢ (istnieje wyraZne zréznicowanie reakeji ze wzgledu
na ple¢); identyfikacja z rolg matki lub ojca; historia zycia rodzica (m.in.
doswiadczenia z relacji z whasnymi rodzicami, doznana w dziecidstwie przemoc,
dogwiadczenia strat i niepowodzen zyciowych); osobowo$é (cechy, dojrzalosd);
ewentualne zaburzenia zdrowia psychicznego; cechy ukladu nerwowego (réwno-
waga psychiczna, odporno$d); sposoby radzenia sobie z trudno$ciami; relacja ze
wspétmalionkiem; rodzaj i zakres uzyskanego od os6b znaczacych i bliskich
wsparcia spolecznego; kontakt z osobami o podobnym doswiadczeniu; religijnosé;
hierarchia wartosci, sens zycia i nastawienie do niego (optymizm/pesymizm);
leki przed $miercia, okaleczeniem lub choroba. Dodatkowo moga modelowaé
reakcje rodzicédw takie czynniki jak, np. niekorzystna sytuacja finansowa, zawo-
dowa, rodzinna lub osobista.
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3.4, Dziatania profesjénalisiéw

Niepelnosprawno$¢ stawia rodzing przed koniecznosécia czestego kontaktu
z przedstawicielami réznych profesji, i jak to zostalo wczeéniej zaznaczone, nie
zawsze kontake ten ma charakter wspierajacy. Dhugi proces adaptacji do straty
»hormalnego” dziecka nie sprzyja wlasciwemu wchodzeniu przez rodzicéw w sy-
tuacje zadaniowe wymagane w procesie rehabilitacji, dlatego rodzice nie s weedy
dobrymi wspétpracownikami profesjonalistéw’®. Dla specjalistéw tez nie jest fatwe
towarzyszyé rodzicom w tak trudnych doéwiadczeniach zyciowych oraz poradzi¢
sobie z wlasnymi przezyciami, ktdre ten kontakt wzbudza’. Wzajemne oczekiwa-
nia rodzicéw i profesjonalistéw mogg sie rozchodzi¢™.

3.4.1. Przekaz diagnozy o niepomyslnym stanie zdrowia dziecka

Jednym z najwazniejszych probleméw, przed jakim staje personel oraz rodzice, o
sposob przekazania i otrzymania informacji o urodzeniu dziecka chorego, z wada
lub niepelnosprawnoscia rozwojows czy tez przekazanie tej definitywnej diagnozy
w trakcie rozwoju dziecka.

Wspominajac doswiadczenia zwiazane z przekazaniem niepomyélnych informaciji
o stanie zdrowia dziecka, rodzice ujawniajg czgsto wicle smutku i zkosci, skarza si na
przezywane wtedy osamotnienie, niezrozumienie, zaniedbanie, lekcewazenie, a czasem
wreez brutalne potraktowanie. Najczestsze ich skargi dotycza tego, ze personel, szczegdl-
nie medyczny, byl zbyt zajety, aby z nimi rozmawiaé; nie uzyskali dostatecznej informa-
cjii opieki psychologicznej; spotkali sie w szpitalu z nietaktowna reakcja na ich sytuacje
{np. sensacja, pogarda, o$mieszeniem, obwinianiem, litoscia) i byli pozbawieni poderzy-
mujgcego kontaktu z innymi rodzicami o podobnym doswiadczeniu. Spostrzeganie
personelu medycznego jako niewrazliwego na przezycia rodzicéw i nie udzielajacego
wsparcia wynika m.in. z fakeu, Ze urodzenie dziecka chorego lub obcigzonego wada jest
réwniez przez personel odbierane jako niepowodzenie zawodowe. Nalezy wiec zwrécié
uwagg na obcigzenie emocjonalne personelu, zwhaszcza medycznego, kidry staje przed
koniecznoscia informowania rodzicéw o niepowodzeniu, przekazywania im ztych
wiesci i towarzyszenia w przezywaniu przez nich pierwszego, bardzo dramatycznego
okresu oplakiwania niepomy$lnej diagnozy. Rodzi to bowiem poczucie wyczerpania
i wypalenia zawodowego, napiecie psychiczne, lekowe i obronne podejécie do wszel-
kich oznak nieprawidtowosci, przeakcentowywanie patologii i przewrazliwienie na jej
punkcie, zmedykalizowana postawe wobec rodzicéw i dziecka, przyjmowanie postawy
dystansu wobec pacjentek z ,trudnym problemem” Istnieje pilna potrzeba przygoto-

™ Por. K. Mrugalska, Czy rodzice i profesjonalisci moga byé sojusznikami, w: U Erédet rozwoju dziecka,
red. H. Olechnowicz, Warszawa 1999, s. 38-50.

* Por. np. D. Kornas-Biela, Niespetnione macierzyristwo: psychologiczna sytuacia matek po poronieniu,
w: Oblicza macierzysistwa, red. D. Kornas-Biela, Lublin 1999, s. 191-194.
™ Por. D, Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenasalnej,

dz. cyt.
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wywania miodych kadr medycznych do kontaktu z rodzmq w sytuaqach trudnych
oraz stworzenia okazji do uzyskiwania wsparcia przez personel medycziny, keéry sam
jest zobligowany do udzielania wsparcia innym.

Pierwsza informacjg o trwatym problemie zdrowotnym dziecka rodzme zapamie-
tuja na zawsze, a ewentualnie doznany wtedy uraz ma konsekwencje na cale ich
zycie oraz na ich stosunek do niego. Najwazniejsze zalecenia dotyczace przekazania -
przez personel medyczny pierwszej informacji beda ponizej wymienione”.

Pierwsza informacia powinna byé przekazana obojgu rodzicom jednoczesnie. Nie
zawsze jest to mozliwe, ale w tym kierunku nalezy podjaé starania, gdyz jest to
waine z kilku wzgledéw. Po pierwsze, pomaga w obiektywizacji przekazanych
tresci, chroni przed ich subiektywnym znieksztakceniem przez jednego z matzon-
kéw, zwhaszcza pod wplywem silnej deprywacji potrzeb i przezywanych emocii
(np. minimalizowanie, wyolbrzymianie konsekwencji defektu). Po drugie, zmniej-
sza poczucie winy zwiazane z koniecznoécia przekazania dramatycznej informacji
wspbtmalzonkowi. Do§wiadczenie uczy, ze gdy Zona informuje meza o urodzeniu
dziecka niepelnosprawnego, bezwiednie bierze na siebie wspélodpowiedzialnoéé
za to, <o si¢ wydarzylo, co powieksza jej poczucie winy, wstydu, niezrozumienia,
napiecia. Po trzecie, konsoliduje malzefistwo i pomaga skupié sic na wspélnym
wzigciu odpowiedzialnosci za rozwiazywanie powstatych problemdw. Latwiej tez
o wzajemne rozumienie, wspélprzezywanie i wspieranie sie w rodzinie. Po czwarte,
doswiadczenie szoku zwigzanego z pierwsza informacja uzyskang od lekarza,
obiektywizujac sytuacje, nadaje jej powagg proporcjonalnie do sytuacji i pomaga
rodzicom zrozumie¢ jej znaczenie jako problemu zdrowotnego, a nie tylko w ka-
tegoriach osobistej klgski i zawiedzenia nadziei wspétmalionka.

Informowanie powinno odbywad sig w obecnosci osoby, kidrej dotyczy. W sytuacii,
gdy rodzicom przekazywane sg informacje na temat problemu zdrowotnego dziecka,
wskazana jest, jesli jest to mozliwe, jego obecnoéé. Pomaga to rodzicom uzmysto-
wi¢ sobie zaistniala sytuacje, urealnié ja, skoncentrowaé sie na dziecku, a nie na
wihasnym nieszczeéciu, postawié pytania. Widok dziecka potrzebujacego pomocy
wzbudza uczucia rodzicielskie, co ularwia poradzenie sobie z trauma pierwszej
informacji. Nie jest ona sucha, bezosobowa, jakby méwilo si¢ o ,,urodzonej zawar-
todci macicy”, ,niepomyslnym zakosiczeniu cigzy”, ,niepowodzeniu cigzowym”.
Zywa obecnoé¢ konkretnego dziecka rozbudza zachowania opiekusicze rodzi-
céw, ich czulodé, tkliwosé, pragnienie pomocy mu. Modelowanie przez personel
serdecznego stosunku do dziecka przekazuje rodzicom wzér akceptujacej dziecko
postawy i chroni je przed zaniedbaniem z ich strony.

Szybka informacja zmniejsza stres. Przekazanie informacji powinno odbywa¢ tak
szybko, jak to mozliwe, by nie przedtuzaé niepokoju matki, chociaz nie zbyt szybko,
co matki odbieraja jako nieodpowiedzialne, prymitywne, brutalne, Niewiedza, co

77 Por. D. Kornas-Biela, Wezesna pomoc psychopedagogiczna redzinie dziecka z uposledzeniem umysto-
wym, w: Osoba niepetnosprawna i jej migjsce w spofeczeristwie, dz. cyt., s. 61-77.
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si¢ z dzieckiem dzieje, wywoluje bardzo silne napiccie, ktére ma wplyw na stan

" psychiczny rodzicéw, zwhaszcza matke (np. powoduje depresj¢ poporodowa), na
laktacje i przebieg pologu. Gdy stan niepewnoéci przedhuza sie, rodzice podejmuja
préby uzyskania informacji z innych Zrédel, nie zawsze pewnych, a jednoczesnie
tracg, zaufanie do personelu medycznego.

Konieczne Jjest zapewnienie intymnosci prazekazn. Oznacza to, ze informacja
powinna mie¢ miejsce w osobnym pomieszczeniu, przy zapewnieniu prywatnosci
(nike nie przeszkodzi, nie styszy) i poczucia bezpieczeistwa, by byla mozliwos¢
spontanicznej, nie thumionej reakcji emocjonalnej.

Przekaz informacji wymaga czasu. Bardzo waznym jest, by informowanie odby-
walo sie bez pospiechu i zniecierpliwienia, by rodzice mieli okazjg na odreagowanie
dramarycznych emocji i dania upustu negatywnym przezyciom, na postawienie
pytan i rozwianie watpliwosci. Najbardziej istotne w tym wczesnym etapie jest
zapewnienie rodzicom swojej obecnosci i dostgpnoéci, ofiarowanie im swojego
czasu i ,uszu cierpliwych do stuchania”. Nie jest tak istotne dostarczenie im wielu
profesjonalnych informacji, ale ,bycie z nimi”, ,danie im siebie”, ofiarowanie
swojego wspSl-odczuwania, wsparcie przez obecno$¢ zapewniajaca bezpieczen-
stwo i dostepno$é pomocy.

Atmosfera przekazu powinna by¢ serdeczna, ciepla, pelna empatii, szacunku do
rodzicéw i ich dziecka oraz uznania ich niezbywalnej godnosci osobowej. Rana,
jaka uczynila wiesé o chorobie lub wadzie dziecka, czyni rodzicéw szczegdinie wraz-
liwych na stosunek personelu do nich i sposéb prowadzenia rozméw z nimi.

Waznos¢ niewerbalnego konickstu praekazu. Doznane przez rodzicéw zranienie
i doswiadczane cierpienie wymaga czujnosci w przekazywaniu im informacji, gdyz
s3 oni bardziej czuli na to, jak sie do nich méwi, niz co si¢ méwi. Rodzice bacznie
obserwuja zachowanie 0s8b z personelu, sposéb wypowiadania sig, wyraz twarzy,
gesty, pantomimike i pod$wiadomie staraja sig na tej podstawie odczytaé prawdziwa
opinig o stanie zdrowia ich dziecka, jego perspektywy oraz stosunek do nich jako
jego rodzicéw. Pozawerbalny poziom przekazywanych rodzicom informacji jest
bardzo wazny, bo poza $éwiadoma kontrola, a zdradza wiarygodnosé¢ komunikatu
oraz prawdziwa postawe personelu wobec rodzicow.

Sposéb informowania nalezy dostosowaé do poziomu rozméwey. Chodzi tu po
pierwsze o uwzglednienie mozliwosci intelektualnych rodzicéw, by sposéb prze-
kazu byt zrozumiaty, nie wprowadzal dezorientacji i leku. Trzeba wystrzegac sic
trudnych stéw, bardzo fachowej terminologii, poje¢ zbyt uproszczonych lub pejo-
ratywnych okreslen. Po drugie, sposéb przekazu musi byé modyfikowany zaleznie
od reakgji emocjonalnej rodzicéw, ktéra jest zwiazana z ich osobnicza odpornos-
cig na stres. Nalezy wiec modyfikowaé tre$¢, czas i sposdb prowadzenia rozmowy
uwzgledniajac wytrzymalosé emocjonalng rozméwey na zawartoé¢ informacyjng
przekazu. Specjalista (Iekarz, polozna, psycholog, pedagog) musi wykaza si¢ nie
tylko kompetencja i autorytetem, ale réwniez wrazliwoscia, Zyczliwoscia, serdecz-
noscia, dyskrecja, zdolnoscia do empatii i wzbudzania zaufania.
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Pierwsza informacia powinna byé zawsze ogéina. Akcent pow1men by¢ po%ozony na
to, co nie czyni sytuacji beznadziejna, a co daje realne nadzieje. Nie mozna ograni--
cza¢ pulapu mozliwosci rozwojowych dziecka ani tez straszy¢ prognoza limitowanego
rozwoju (2 tego dziecka nic nie bedzie”, ,.nic si¢ z nim nie da zrobi¢”, ,bedzie Zyto
jak rodlina”, ,czeka go zycie jedynie wegetatywne”), nie wyrokowaé, co do trudno-
éci i probleméw, jakie czekaja rodzicéw ze wzgledu na zdrowotny problem dziecka.
Przeciwnie, nalezy budzié nadzieje w wewnetrzne sd’y thkwigce w dziecku i koncentro-
wacé je na ,tu i teraz”.

O tym, jak duzo méwié decydujq rodzice. Plerwsza mformaqa nie zawsze polega na
poprowadzeniu jednej krétkiej rozmowy, ale sklada sie z kilku, kilkunastu spotkas
z rodzicami, ktérzy oswajajg sie stopniowo z sytuacja i stawiajac coraz to nowe pyta-
nia, ujawniaja dreczace ich niepokoje. O przebiegu rozmowy decyduja wigc w duzym
stopniu sami rodzice poprzez wysuwane watpliwosci, wyrazane niepokoje, okazy-
wane uczucia. Chodzi o to, by wshuchaé si¢ w ich potrzeby, ,,podazaé za nimi”, oni
bowiem najlepiej czuja, co jest dla nich wazne i czego chcieliby si¢ dowiedzieé.

Stymulowa zadawanie przez rodzicow pytar. Nalezy zachecal rodzicéw do
kontaktu z personelem medycznym i swobodnego wypowiadania bolaczek, do
werbalizacji swoich probleméw i roztadowania niepokojéw. Celem mobilizowania
rodzicéw do stawiania pytari nie jest na tym etapie przekazywanie im doktadnych
i wyczerpujacych informacji zwiazanych z diagnoza zdrowia dziecka, ale podtrzy- -
manie emocjonalne. Pytania rodzicéw i udzielane im odpowiedzi spelniaja przede
wszystkim role katarktyczna, a funkcja informacyjna jest jej podporzadkowana. Na
etapie szoku rodzice s3 bowiem tak obarczeni cierpieniem, ze nie wszystko whadciwie
rozumieja i 2zapamietuja. Pytaja, stuchaja, ale nie stysza albo stysza to, co cheg styszeé.
1 maja do tego prawo. Waznym jest, by nie przytloczyé rodzicéw nadmiarem drobiaz-
gowych informacji, ale stworzyé okazje do upustu dla ich napieé, wyzwolié poczucie
bezpieczeﬁstwa, Ze maja kogo pytac i sg powaznie, z szacunkiem, potraktowani.

Przekaz powinien byé prawdziwy. Jest to truizm. Jednak w prakeyce trzeba pamie-
taé, iz sposéb przekazu trudnych informacji musi by¢ taki, bysmy niczego nie musieli
odwolywa¢ tylko dlatego, ze poprzednio podane informacje byly zniekszeakcone z po-
wodu niewiedzy personelu, jak je przekazaé i jak si¢ zachowaé wobec matki w takiej
sytuacji oraz leku przed jej reakcja. Profesjonalista powinien zaznaczy¢ rodzicom,
kiedy jego wiedza, co do stanu zdrowia dziecka jest pewna, kiedy prawdopodobna,

" a czego nie wie. Rodzice (nawet jesli o tym nie méwia) oczekuja uczciwodci 1 jasnego

okreslania przez specjaliste granic swoich kompetencji zawodowych. Sg w stanie
znieé¢ brak pewnodci, co do diagnozy lub prognozy dotyczacej stanu dziecka, nie
akceptuja natomiast oszukiwania ich, przemilczania waznych informacji, traktowania
lekcewazaco, jakby dziecko bylo wlasnoscia szpitala, a nie czionkiem ich rodziny.
Adaptacje do sytuacji szoku utrudniajq takie zachowania personelu, jak: pohamowy-
wanie placzu i objawéw smutku czlonkéw rodziny; stosowanie $rodkéw uspokajaja-
cych w zamian za mozliwos¢ ekspresji uczué; tuszowanie faktu realnosci zycia dziecka
i ograniczanie lub uniemozliwianie rodzicom kontakru z nim (czesto kierujac sig moty-
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wem oszczedzania im negatywnych przezy¢); minimalizowanie ich odczué, jakby nic
" takiego si¢ nie wydarzylo; wzmacnianie patologicznych lub niedojrzalych mechani-
zméw obronnych; pocieszanie mozliwoécia urodzenia sobie nastepnego dziecka zdro-
wego; moralizowanie, ocenianie, obwinianie rodzicéw lub uzalanie sie nad nimi.
Adaptacyi do sytuacji straty dziecka pomaga m.in.: uwazne stuchanie rodzicéw i cierp-
liwe odpowiadanie na ich pytania z poczuciem, ze ,nie ma ghupich pyta”; stwarza-
nie okazji do wyartykulowania najglebszych przezy¢; normalizowanie (ukazywanie
normalnosci ich do$wiadczen i reakji); obarczenie z poczucia winy; okazanie empatii,
wspStbrzmienie emocjonalne z nimi; zrozumienie dla ich przezyé; podniesienie ich
poczucia wlasnej wartodci i pozytywnej samooceny; szacunek wobec nich i ich cierpie-
nia; osobowe traktowanie dziecka (ma imie, godnoéé, prawa); ubogacenie komunikacji
migdzy malzonkami; wzmacnianie solidarnosci malzeriskiej i rodzinnej.

3.4.2. Profesjonalne dzialania pomocne

Profesjonalista jest osoba. To trywialne sformulowanie uzmystawia fake, iz musion
zdawadé sobie sprawe ze swoich osobowosciowych charakterystyk, gdyz cne oddzialy-
waja na drodze pozawerbalnej i pod$wiadomej na rodzicéw, ktérym starasigpomée.
W jego zaangazowaniu na rzecz rodziny wazna jest bowiem nie tylko jego wiedza,
kompetencje zawodowe, ale réwniez, a nawet przede wszystkim jego osobowos¢ i to,
kim on jest jako osoba. Pracuje bowiem nie technikami, instrukcjami, strategiami,
programami i poradami, ale sobg, swojg osoba. Dlatego tak istotna jest jego osobowa
dojrzatoéé, postawa ciaglej pracy nad sobg i doskonalenia si¢ (nie tylko zawodo-
wego, ale tez osobowego, wewngtrznego), gleboka relacja z Bogiem, uporzadkowane
i serdeczne, ,cieple” relacje z ludZmi, zwhaszcza 2 najblizszymi, przekonanie o sensie
ludzkiego cierpienia, szacunek dla oséb niepelnosprawnych, radosé zycia.

Ponizej zostang scharakteryzowane najwainiejsze zalecenia dla profesjonalistéw
towarzyszqcych rodzicom w ich trudnym rodzicielstwie.

Kazdy profesjonalista musi wziaé pod uwagg swoja stuzebna role wobec rodziny
osoby niepelnosprawnej i utrzymujac autorytet, okazaé si¢ serdecznym wspél-
pracownikiem rodzicéw w radzeniu sobie z problemami, jakie wniosla niepelno-
sprawnoé¢ w ich zycie. :

Rodzice potrzebujq okazania akceptacyi dia ich poczgthowych reakcji i zachowart
(w sytuacji szokn). Druzgocaca wie$é o chorobie lub defekcie dziecka powoduje
wystepowanie bardzo dramatycznych doznan (,$wiat sie zawalil”, ,zZycie sie skosi-
czylo”, ;wszystko stracone”, ,niebo runelo na glowe”, ,ziemia osuncla si¢ spod nég”)
oraz chaotycznych i szokujacych zachowan. Rodzice potrzebuja zrozumienia dla ich
reakgji, trakrowania tych objawéw jako powszechnych reakeji na ,stratg normalnego
dziecka”. Akceptacja dla ich myéli (,czy jestem normalny?”, ,lepiej, zeby dziecko
nie przezylo”), wobec ktdrych sami rodzice moga mieé obawy i poczucie winy oraz
dla ich irracjonalnych i nieprzewidywalnych zachowan, pomaga im zobaczy¢ je
w kategoriach normalnych reakcji normalnych ludzi, ktérych spotkat zyciowy cios
i ktérzy cierpia. To péiniej pomaga im wyjéé z kryzysu psychicznego.
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Pomoc rodzicom w sytuacyi szoku polega g&owme na zapewmemu im swojej obecnosc1 )
i dostqpnosa, na byciu przy nich, byciu z nimi, na ofiarowaniu swojego czasu, swoich
suszu’, na ,pdjéciu za nimi” i wsparciu w tym, czego aktualnie na dana chwilg potrze-
buja. Rodzice szczegblnie potrzebuja atmosfery bezpieczeristwa, zaufania i zyczliwosc,
by mogli da¢ upust swoim trudnym emocjom (np. nienawidze dziecko, za to, e takie
sie urodzilo), myslom (,lepiej, zeby si¢ nie urodzito”) i watpliwoéciom (np. ,czy Bég
istnieje?”, ,czy jestem normalny?). Kontaktz rodzicamiw tym czasie powuuen by¢ oparty
na wyjatkowej empatii, nasycony serdecznoscia, a jednoczesnie rzeczowoscia, w atmo-
sferze szacunku do nich i dziecka oraz uznania ich niezbywalnej godnosci osobowej.

Jesli stan szoku praediuza sig, pomocnym moze by¢ stwarzanie sytuacji sprzyjaja-
cych wyrazaniu uczué i watpliwoéci, w celu wentylacji psychicznej, rozfadowania
paralizujacych emocji. Pytania stawiane przez rodzicéw na tym etapie nie spelniaja
funkcji informacyjnej, lecz katarktyczna, dlatego nie jest istotne jak wiele, i jak éciste
informacje otrzymuja. W pierwszym etapie, gdy rodzice nie ochtongli jeszcze z sil-
nych emocji, wainym jest, by nie utwierdzaé ich w beznadziejnoéci i rozpaczy, ale
tez nie roztaczaé niemozliwych do spelnienia nadziei. Trzeba zawsze tak méwié i to
méwié, aby niczego nie trzeba bylo odwolywaé, w przeciwnym wypadku rodzice
stracg zaufanie. Nie jest to odpowiedni czas do przekazywania informacji o terapii,
bo rodzice chociaz stuchaja, najezeiciej nie stysza, tzn. ich cierpienie jest tak przytla-
czajace, e niewiele z tego rozumieja, a jeszcze mniej zapamictuja. Wszelkie uwagi co
do przyszlosci dziecka i ich zadan rehabilitacyjnych powinny by¢ bardzo ogdlne, aby
nie przytloczyé ich nadmiarem drobiazgowych informacji, ktére wzmoga l¢k przed
dzieckiem i zrodza przekonanie ,ja sobie z tym nie poradze’, ,to przewyzsza moje
sity”. Rodzice s3 w tym okresie szczegdlnie czuli na pozawerbalne formy kontaku,
dlatego istotne jest, co si¢ méwi, ale réwnie, a moze wazniejszy jest sposdb przekazu,
atmosfera emocjonalna tego kontaktu. Rodzice zapamietujg ja na zawsze i czasem
wtedy doznany uraz ma konsekwencje na ich cale zycie.

Pomoc rodzicom na etapic zaprzeczania nipetnosprawnosci polega na okazaniu
zrozumienia dla ich trudnoéci w przyjeciu niepelnosprawnoéci dziecka. Rodzice
musza naby¢ przekonanie, ze ich zachowania wprawdzie adaptacyjne i normalne dla
pewnego okresu, sa jednak na dtuisza mete niekorzystne dla dziecka. Dlatego profe-
sjonalista powinien stopniowo zwalnia¢ rodzicéw ze stosowania tego mechanizmu
poprzez: przekazywanie im na biezaco wynikéw badari i mozliwosci terapeutyeznych;
jasne, rzeczowe i zrozumiale dla nich przedstawianie faktéw; dzielenie sig watpliwos-
ciami; méwienie calej prawdy tak, aby rodzice nie mieli obaw, e co§ si¢ przed nimi
ukrywa; nie limitowanie putapu mozliwosci rozwojowych dziecka (gdy je przekracza,
rodzice trac zaufanie do specjalisty i wzmacniaja si¢ w przeswiadczeniu o blednej
diagnozie lub w nierealistycznych oczekiwaniach wobec dziecka); nie ustepowanie
naleganiom rodzicéw, aby wykonywaé powtérne badania bez rzeczywistej przyczyny
(nie wzmacniaé ich przypuszczen, ze diagnoza moze byé mylna); nie podwazaé
autorytetu innych profesjonalistéw (brak zaufania ma tendencjg do generalizacji),
oparcie si¢ naswoim doé§wiadczeniu, wiedzy i autorytecie, aby wzbudzié¢ w rodzicach
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przekonanie o stusznoéci diagnozy i proponowanej terapii; pobudzanie rodzicéw
" do formulowania pytan i watpliwosci, aby mie¢ okazjg do udzielania im stopniowo
coraz wigcej informacji i rozwiania obaw. Ustapieniu mechanizmu zaprzeczania
shuzy réwniez unaocznianie rodzicom faktéw wskazujacych na problem dziecka,
skonfrontowanie ich z innymi rodzicami bedacymi w podobnej sytuacji, ukazanie
im mozliwosci skorzystania z konstrukeywnych sposobéw pomocy dziecku.

Pomoc rodzicom w tagodzeniu smutku Zatoby z powodu nicpetnosprawnosei jest
dlugotrwalym procesem. Polega na podkreslaniu normalnogci ich reakeji; na wyra-
zaniu uznania dla ich przywiazania i milodci do dziecka, czego wyrazem jest smutek
z powodu tego, co go spotkalo; na zachgeaniu do réznorodnej ekspresji n¢kajacego
ich smutku; na empatycznym stuchaniu, na trwaniu przy rodzicach w postawie
ciszy, stuchania, dania oparcia poprzez obecnoé¢; na podkreslaniu wszelkich oznak
normalnego rozwoju dziecka, jego pozytywnych cech i mozliwosci, jego rezerw
psychologicznych i tego wszystkiego, na czym mogg budowaé, co moze byé powo-
dem ich radosci i dumy; na budowaniu ich nadziei na przyszloéé i zapoznawaniu
z mozliwosciami pomocy dziecku; na modelowanin akeeptujacych dziecko zachowari;
traktowaniu dziecka jako osoby godnej serdecznych uczué, troski i zyczliwoéci oraz
zainteresowania; na podnoszeniu poczucia whasnej wartosci rodzicéw i ich dodatniej
samooceny. Rodzice zdecydowanie nie potrzebuja stosowania érodkéw uspokajaja-
cych, pohamowywania ich placzu i objawéw smutku, tuszowania znaczenia straty
i minimalizowania ich przezy¢ (,,nic si¢ takiego wielkiego nie stalo”), racjonalizowa-
nia (,lepiej, ze tak sig to tylko skoriczylo”), stosowania mechanizmu stodkiej cytryny
(53 gorsze kalectwa”), pocieszania w formie (,urodzi sobie pani nastepne”).

Pomoc rodzicom w sytuacyi obcigzajqcege poczucia winy jest bardzo trudna, gdyz nie
chodzi tu o sformutowanie rzeczowych informacji, ale przepracowanie ,narcystycz-
nego zranienia’, jakiego doznali zZ powodu stygmatu dziecka’. Wazne jest jednak,
by stworzy¢ atmosfere zaufania, sprzyjajac stawianiu pytaf; wyjasnianie wszelkich
watpliwoéci obojgu malzonkom, aby jedna ze stron, zwykle kobieta, nie czuta sig
odpowiedzialna za przekazywanie trudnych spraw drugiemu i nie byta narazona na
podejrzenia o zafalszowania na swoja korzy$é; akcentowanie powszechnodci takiej
postawy u rodzicéw jako wyrazu ich odpowiedzialnosci za to, co sie w zyciu dziecka
zdarza; uspokajanie rodzicéw, ze nie mogli tego uniknag, ani nie spowodowali tego
swoim zachowaniem. Rodzice musza mieé okazje do wyrazania swoich najglebszych
niepokojéw zwigzanych z odpowiedzialnoécia za kalectwo dziecka.

Pomoc rodzicom doswiadczajgcym =tosci, checi roztadowania napieé i czynnego
przeciwstawienia si¢ zaistnialej sytuacji, polega na ukierunkowaniu energii tych
uczué na pozytywne cele. Zlo§é¢ moze bowiem wyprowadzi¢ ich z letargu, apatii,
depresji. Moze by¢ potencjalnie twérczg sifa, tylko musi zostaé ukierunkowana na
whasciwe cele zwigzane z rehabilitacja, i edukacja dziecka. Nalezy wiec pozwolié

™ Por. D. Kornas-Biela, Psychologiczne problemy poradnictwa genetyeznego i diagnostyki prenatalnej,
dz, cyt., s. 42-43.
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im na akcepracje ztogci, aby przesta.h si¢ jej bat, ukrywac lub tiumlc, gdyz wtedy<
wraca poglebiong depresj3. Trzeba natomiast da¢ im okazje do wyartykulowania -
ich gniewu i kierunkowania go na emocjonalnie obojetne obiekty oraz wyrazania
go w sposéb spolecznie akceptowany. Chodzi bowiem o to, aby roztadowanie zkoéci
nie spowodowalo konfliktéw z otoczeniem i nie poglebito ich poczucia winy oraz
odrzucenia spotecznego. W rozmowach z rodzicami trzeba ukazywaé normalnosé
do$wiadczanych przez nich uczué. Profesjonalista musi byé réwniez gotowym do
przyjecia ich zlosci, gdyz moze ona zostaé tak ukierunkowana jako zgeneralizo-
wana reakcja, z powodu doznanych dotychczas ze strony personelu zajmujacego sie
dzieckiem wielu upokorzes, rozczarowan i cierpiefi. Na ich atak nie mozna odpo-
wiadaé atakiem, ale przyjaé i przepracowaé z nimi to wspélne doswiadczenie.

Konieczne jest véwniez wwzglednienie régnic migdzypleiowych w przeszyciach zwiq-
zanych z niepetnosprawnosciq oraz ich ekspresji. Matki maja tendencje do wylewnego
okazywania swoich uczué i rzeczywiscie dzicki temu otrzymujg znacznie wigcej
wspatrcia ze strony innych. Poza tym ekspresja smutku pomaga w jego roztado-
waniu, stad fatwiej sobie z nim poradzi¢. Natomiast ojcowie zachowuja sig zgod-
nie z kulturowym wzorcem, ktéry nakazuje me¢zczyinie ,nic nie czué¢” i ,nic nie
okazywa¢” oraz stanowié oparcie dla zony. W zwigzku z tym ojcowie najczegsciej
nie pozwalaja sobie na okazywanie smutku, na zadawanie pytan, starajg sie byé
jak silne deby”, na keérych placzace matki moga si¢ oprzeé, ale niestety ich béi
znajduje ujécie w nalogach, w pracoholizmie, w czasochlonnym hobby uprawia-
nym poza domem, w niewlaéciwych zachowaniach. Réznice w ekspresji przezyé
przez wspétmalzonkéw powoduja sytuacje konfliktowe, poczucie wzajemnego
niezrozumienia, pretensje do zon za przesade i histeri¢ lub do me¢zéw za chiéd i nie
interesowanie si¢ nieszczesciem. Poza tym doéwiadczany smutek, poczucie winy
i 7al czesciej u kobiet niz mezczyzn wywoluje niecheé do wspédlzycia seksualnego
(»nie mam ochoty na takie rzeczy”, ,nie wypada w takim nieszczedciu, mysleé
o takich rzeczach”), a unikanie zblized prowadzi do oddalania si¢ emocjonal-
nego matzonkéw i niesie niebezpieczeristwo rozejécia. Czesto dotacza sie do tego
lek przed nastepnym dzieckiem. Dlatego profesjonalisci musza zwréci¢ uwagg na
wzmocnienie wiezi malzesiskiej, na ubogacenie komunikacji miedzy malzonkami,
na daniu im mozliwoéci wzajemnego skonfrontowania swoich potrzeb, oczeki-
wat, lekéw i motywéw postgpowania, na wyposazeniu ich w dobrze opanowang
umiejetno$é stosowania naturalnych metod rozpoznawania plodnosci, aby potrafili
uniknaé leku przed poczeciem dziecka.

Zakoniczenie

Charakteryzujac konsekwencje diagnozy niepelnosprawnosci dla zycia rodzinnego,
nie mozna zapomina¢ o dynamice zycia malzeriskiego oraz dynamice przywiazania
rodzicéw do dziecka, relacji z nim oraz postaw wobec niego w miare jak ono roénie,
prezentuje okreslone cechy osobowosci, stwarza takie, a nie inne problemy, przejawia



683

Niepelnosprawnoéé w rodzinie — czym jest, co znaczy, trudne poczatki

zdolnoéci i zamilowania, okazuje rodzicom swoje uczucia. Rodzice prébujg réznych
~ sposobéw przystosowania si¢ do zaistniakej sytuacji, réznych form radzenia sobie ze
stresem, zaspakajania potrzeb psychologicznych, prébuj coraz to innych Zrédet wspar-
cia. Ich adaptacja do fakru posiadania dziecka niepelnosprawnego jest dlugotrwalym
i dynamicznym procesem, na ktéry ma wplyw niezliczona ilo§¢ czynnikéw.

Poza tym, nie mozna réwniez zapominaé, ze rodzice Zyja w rodzinnej niszy
ekologicznej i ich reakcja zaleiy od reakeji innych czonkéw rodziny, np. pozosta-
tych dzieci, rodzicéw whasnych i tesciéw, bliskich krewnych. Ich tez dotyka cier-
pienie dziecka i jego rodzicéw. Szczegdlna rola przypada w tej sytuacji dziadkom,
keérzy stajg wobec wezwan wspierania swoich dorostych dzieci — jako rodzicéw
dziecka niepelnosprawnego. Dziadkowie moga wiele w tym zakresie poméc™.
Czasem jednak rodzic musi znaleé sile do pracy z dzieckiem i ,,do walki z whasna
rodzing™®. Czlonkowie blizszej i dalszej rodziny moga bowiem réwniez wymagaé
pomocy psychologicznej, nie tylko dla ich dobra, ale tez ze wzgledu na zdrowie
psychiczne rodzicéw dziecka niepelnosprawnego, dla keérych postawa ich najbliz-
szego otoczenia jest tak istotna®.

Lansowany w literaturze poglad o psychologicznych nieuniknionych negatyw-
nych konsekwencjach niepelnej sprawnosci dziecka u rodzicéw, ukazujacy ich jako
zawsze zatamanych, cietpiacych i nieprzystosowanych, o niewlaiciwych postawach
wzgledem dziecka, siebie i innych ludzi, nie jest prawdziwy. Moze natomiast byé
dla wielu rodzicéw spolecznym modelem ich postepowania i dzialaé jako samo-
spelniajace si¢ proroctwo, podéwiadomie obligujac ich do spelniania oczekiwa
otoczenia. To uprzedzenia, negatywne stereotypy, mity i przesady funkcjonujace
w spoleczefistwie wobec oséb niepetnosprawnych stygmatyzuja rodzicéw i utrud-
niaja im adaptacj¢ do zaistnialej sytuacji. Ta spoleczna stygmatyzacja jest dla nich
trudna do przezwyciezenia, gdyz sami, zanim pojawil sie problem niepeinospraw-
nosci w rodzinie, podlegali wielu spotecznym opiniom na jej temat. Dlatego wazne
jest poradzenie sobie przez rodzicéw z przeszkodami tkwigcymi w nich samych,
a utrudniajacymi im relacje z dzieckiem, z innymi oraz z samym soba.

W dalszej czedei publikacji zostang oméwione szczegélowe problemy rodzin
z osobg niepelnosprawng w poszczegélnych etapach jej zycia, przy czym zagad-
nienia zwiazane z prenatalnym okresem rozwoju sa uwzglednione w rozdziale:
»Rodzina w procesie prokreacji”.

7 Por, W.L. Nybo, A. Scherman, P.L. Freeman, Grandparents’ role in family systems with a deaf child.
An exploratory study, American Ann Deaf (1998) 143 (3), s. 260-267.

8 Por. A. Pawlak, Praca nad ksztattowaniem i rozwajem mowy dziecka z wady stuchu — doswiadeze-
nia matki, w: Trudnosci w komunikowaniu sig 0s6b z uszkodzonym stuchem, red. R. Ossowski, Bydgoszcz
1996, s. 227-230. )

8 Por. J. Kobosko, J. Markowska, Pomac psychologicana — dlaczego warto po nig siggaé?, w: Maje dzie-
cko nie styszy. Materiaty dia rodzicéw dzieci z wadq stuchu, red. J. Kobosko, Warszawa 1999, s. 33-37.



