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Problematyka niepelnosprawnos$ci w ostatnich latach rozpatrywana jest
w réznych kontekstach. Coraz czeéciej podejmowane sa przez badaczy pomijane
i przemilczane dotad kwestie autonomii, podmiotowoséci, seksualnosci i inkluzji
0s6b niepelnosprawnych w normalne $rodowiska spoteczne. Tak szeroko eksplo-
rowana problematyka ma swoje uzasadnienie w tym, iz ,Osoby niepelnosprawne
sa nieodlaczna czescia kazdego spoleczenstwa. Jednak znacznie czedciej niz
osoby w pelni sprawne musza si¢ boryka¢ z trudnosciami i przeszkodami zycia
codziennego” (Olszak-Krzyzanowska, 2008, s. 62). Wspélczesny swiat jest coraz
bardziej $wiadomy swej odpowiedzialno$ci za los ludzi niepelnosprawnych i ich
rodzin.

Pomimo dynamicznie rozwijajacej sie idei integracji i podejmowanych akcji
popularyzujacych wiedze o osobach niepelnosprawnych, nadal jeszcze w wielu
kregach spolecznych dominuje stereotyp myslenia segregujacy ludzi na ,nor-
malnych” i ,nienormalnych”. Takie klasyfikowanie powoduje, Ze w niektérych
obiegowych opiniach spotecznych nadal utrzymuje si¢ tendencja do przekonania,
iz takim osobom nalezy wspodlczué, wyreczad, litowac sie nad nimi, kontrolowa¢
lub nawet izolowa¢. Takie podejscie do osoby niepelnosprawnej odbiera jej szanse
na normalne zycie rodzinne, spoleczne, intymne, osobiste i zawodowe a tym
samym przyznaje jej pozycje nieuprzywilejowana (Karwowska, 2007).

Faktem jest, ze kazdy rodzaj niepelnosprawnosci w mniejszym lub wiekszym
stopniu utrudnia rozwdj dziecka, lecz nalezy podkresli¢ to z cala stanowczoscia,
iz nie czyni go niemozliwym. Dziecko, ktorego odmiennos¢ jest widoczna (np.
z porazeniem mézgowym, niepelnosprawnoscia fizyczng, sensoryczng) lub nie-
widoczna (np. z lekkim uposledzeniem umystowym) ma takie samo prawo do
rozwoju, jak wszystkie dzieci i nalezy mu zapewni¢ warunki do realizacji tego
prawa. W sukurs idg coraz to bardziej efektywne metody pracy rehabilitacyjno-
terapeutycznej, ktore jesli stosowane sa wczeénie i systematycznie w duzym
stopniu pozwalaja na niwelacje skutkéw niepelnosprawnosci.

Dziecko z niepelnosprawnoscia to nie tylko dorastanie z pewnymi ograni-
czeniami. Sytuacja niepelnosprawnego dziecka, spleciona jest scisle z sytuacja
rodziny, w ktdérej panowa¢ moga sprzyjajace, badz niesprzyjajace warunki do
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rozwoju osobowosci. Kazdy rodzaj niepelnosprawnosci stanowi jednak dla
rodziny sytuacje trudng i o specyficznym zabarwieniu emocjonalnym. Mozna
wiec powiedzieé, ze wychowanie wiaze sie z odpowiedzialno$cia rodzicow za
los dziecka. Nie wystarczy jednak samo poczucie odpowiedzialnosci cztonkdéw
rodziny, by system wzajemnego wsparcia funkcjonowal nalezycie. Okazuje sie
takze, ze brak motywacji emocjonalnej znacznie ostabia zdolnos¢ do empatii
wobec dziecka potrzebujacego pomocy oraz sktonnos¢ do spolegliwosci i wy-
rzeczen na jego rzecz (Wojciechowski, 2007, s. 86).

Dziecko niepelnosprawne wprowadza rewolucyjne zmiany w swojej rodzi-
nie: w psychice kazdego z jej cztonkéw, w relacjach migdzy nimi, w funkcjono-
waniu spolecznym rodziny, jej sytuacji materialnej. Problemem jest nie tylko
choroba dziecka, ale i nowa, ztozona sytuacja rodziny. Rodzice, rodzenstwo,
blizsi i dalsi krewni s3 zmuszeni do zmiany sposobu zycia, swoich postaw i za-
chowan. Te nowe dylematy calego systemu rodziny s nie mniej wazne niz
problemy niepelnosprawnego dziecka. Istniejacy sposéb funkcjonowania syste-
mu musi ulec wiec przeksztalceniu, by wychowa¢ uposledzone dziecko i ocali¢
rodzine. ,Szczgsliwe w rodzinie i majace w niej swoje miejsce moze by¢ tylko
takie dziecko, ktore jest wychowane w integracji z wszystkimi jej czlonkami”
(Borzyszkowska, 1986, s. 292). Dziecko niepelnosprawne powinno by¢ wycho-
wywane w rodzinie pelnej. To wlasnie ono powinno zbliza¢ cztonkéw rodziny
do siebie. Czlonkowie chcac poméc dziecku niepelnosprawnemu i wesprzeé
je w trudach codziennego Zycia powinni trzymac sie razem. Bardzo waznym
czynnikiem jest stosunek rodzicow do dziecka niepetnosprawnego (Borzysz-
kowska, 1986, s. 293). To wlaénie stosunek rodzicéw jest tym, co wplywa na
wyobrazenie dziecka o sobie samym i na jego samoocene. Wazne zatem jest,
aby w rodzinie w ktorej znajduje si¢ wlanie dziecko niepelnosprawne dazy¢
do integracji wychowania.

W prezentowanej publikacji znajduja sie tresci podejmujace rézne aspekty
i problemy zycia os6b niepelnosprawnych oraz ich rodzin. ,Przedstawiony
material zawiera zréznicowane treéci od refleksji ogélnych Autoréw w oparciu
o stereotypowe sady poprzez rozne wskazniki sytuacji pojawienia sie dziecka
niepelnosprawnego w rodzinie po to, aby dziecko niepelnosprawne zostalo
wprowadzone w obszar réwnosci spotecznej do skrupulatnej prezentacji za-
gadnien etiologii i naprawy, poprzez rzeczowa spokojna analize problemu to-
warzyszaca gruntownemu badaniu, diagnozie i pomocy medycznej normowanej
ideg zasadnosci pomocy kazdemu; duza motywacja celami pedagogicznymi
i etycznymi réwnosci oséb, o niezwykle waznej dla $rodowiska medycznego
warto$¢ wyjécia poza diagnoze stygmatyzujqcaj’(z recenzji Profesora Andrzeja
Wojciechowskiego).

Mamy $wiadomos¢, iz podjete w niniejszej publikacji kwestie poruszaja tylko
wybrane problemy 0s6b niepelnosprawnych i ich rodzin i na pewno nie oddaja
w pelni zlozonosci tematu, jednak moga one okaza¢ sie przydatne do lepszego
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zrozumienia trudnoéci, z jakimi borykaja si¢ nie tylko osoby niepelnosprawne,
ale przede wszystkim ich rodziny. Praca przeznaczona jest dla wszystkich os6b
zainteresowanych szeroko rozumiang problematyka niepetnosprawno$ci zaréwno
teoretykdw, jak i praktykow.

Malgorzata Karwowska
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