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W spoleczenstwach tradycyjnych byl ogdlnie przyjety i akceptowany sys-
tem wartosci, ktdre uznane za prawdziwe byly przekazywane nastgpnym po-
koleniom przez rodzing, Koscidl, szkolg, instytucje wychowawcze i cale
spofeczefistwo. W spoleczenstwach ponowoczesnych sytuacja ulegla drama-
tycznej zmianie, tradycyjny system warto$ci zostal zastapiony pluralizmem
wartosci i norm. W spoleczenstwie XXI wieku instytucje, organizacje, grupy,
ruchy, stowarzyszenia, srodki masowego przekazu prezentuja réznorodne war-
tosci, w tym rowniez pseudowartosci i antywartoscil. W kontekscie przemian
wspoélczesnej cywilizacji, przezywajacej obecnie swdj kryzys, odzwierciedla-
jacy si¢ przede wszystkim w kryzysie warto$ci, nalezy widzie¢ zagadnienie
wartosci osoby niepelnosprawnej w rodzinie®. Kim sa osoby niepelnospraw-
ne intelektualnie i w jaki sposdb sa one postrzegane przez swoich najbliz-
szych? Jakie Igki i obawy przezywaja rodzice w obliczu niepelnosprawnego
dziecka? W jakim kierunku zmierza proces wychowania os6b niepetnospraw-
nych w rodzinie? Jaka warto$¢ stanowia? Niestety, w swictle lansowanych
modeli zdrowego, picknego i cieszacego si¢ zyciem czlowieka, wielu malzon-
kéw, kiedy staje si¢ rodzicami dziecka niepelnosprawnego, postrzega je jako
element” nieprzystajacy do tej idealnej wizji $wiata, jako zaburzenic kom-
fortu rodziny, jej zbyteczne obcigzenie. Dlatego potrzeba wspdlnie analizo-
wac zaistnialg sytuacj¢ i razem szuka¢ prawdy o czlowicku, o wychowaniu,
1 o wartosciach. Bez wychowania do postrzegania oséb niepelnosprawnych

! Por. E. Osewska, W poszukiwaniu modeli wychowania mlodziezy ku warto-
sciom, w: Katechizowac dzisiaj. Problemy 1 wyzwania, red. J. Stala, Kielce 2004,
s. 193-209.

? Por. G. Gill, Moral Leadership in a Postmodern Age, Edinburgh 1997, s. 109-
122.
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jako cennych i wartosciowych trudno méwi¢ o psychicznej dojrzalosci czlo-
wicka, wyrazajacej si¢ w zgodnosci zachowan z wyznawanymi normami, od-
powiedzialno$ci za swoje czyny i prawidlowym odnoszeniu si¢ do drugiego
czlowieka (por. FC 18; LdR 16).

W nini¢jszym artykule bedzie podjete zagadnienie niepelnosprawnosci in-
telektualnej dziecka w kontekscie wspolnoty rodzinnej, w ktorej przyszlo na
$wiat. Najpierw zostanic zaprezentowane rozumienice niepelnosprawnosci in-
telektualnej, czym ona jest i jak nalezy ja rozumie¢? Nastgpnie zostang omo-
wione pierwsze reakcje i zachowania rodzicow w odniesieniu do ustyszanej
informacji o niepelnosprawnosci intelektualnej ich nowonarodzonego dziec-
ka, a takze wymiar rodzinny wynikajacy z tego faktu. Z kolei zostanie przed-
stawiona potrzeba wsparcia i pomocy ze strony najblizszego otoczenia oraz
wszystkich czlonkdéw rodziny oraz ukazana warto$¢ osoby niepelnosprawne;j
intelektualnie w rodzinie.

1. Czym jest niepelnosprawnos¢ intelektualna?

Czlowick, ktéry na skutek wrodzonych wad organicznych, urazéw i prze-
bytych chordb, nie jest w stanie samodziclnie rozwiazywaé swoich problemow
zyciowych, bowiem nie jest w pelni sprawnym, nazywa si¢ niepelnosprawny m.
Jego stan fizyczny, psychiczny lub umyslowy trwale lub okresowo utrudnia,
ogranicza badz uniemozliwia wypelnianie rél spoltecznych®. Rézne rowniez
moga by¢ objawy niepelnosprawnosci: fizyczne, umyslowe, emocjonalne
1 spoleczne’. Niepelnosprawno$¢ intelektualna jest zaburzeniem sprawnosci
umyslowej i zachowania przystosowawczego. Do jej okreslenia stosuje si¢
terminy niedorozwoju umyslowego lub oligofrenii, ktdre okreslaja zaburzenia
w zakresie spostrzegania, pamigci, mowy, tworzenia pojeé, wnioskowania,
myS$lenia, uczu¢, woli, itp. Obejmujq osoby zahamowane, bierne, apatyczne
oraz pobudzone, eretyczne, niestale i ruchliwe’. Niepelnosprawnos¢ intelektu-
alna rozpoznaje si¢ wowczas, gdy ogdlny poziom sprawnosci intelektualnych
oraz zachowania przystosowawczego dzieci sq istotnie nizsze od przeciet-

3 Por. K. J. Zabtocki, Dziecko niepelnosprawne jego rodzina i edukacja, Warszawa
1999, s. 13.

4 Por. R. Koscielak, Funkcjonowanie psychospoleczne oséb niepelnosprawnych
umystowo, Warszawa 1996, s. 9-14.

5 Por. J. Kostrizewski, I. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umysto-
wym, w: Uposledzenie umystowe. Pedagogika, red. J. Kirejczyk, Warszawa 1981,
8. 52-55.
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nych, to znaczy sa o dwa odchylenia standardowe ponizej normy®. Nizszemu
poziomowi ogoélnego funkcjonowania intelektualnego, towarzyszy obnizenie
funkcjonowania przystosowawczego, zwigzanego z co najmnicj dwoma ob-
szarami zdolno$ci: komunikacja, troska o siebie, zyciem w domu, zdolnos$cia
nawiazywania kontaktéw interpersonalnych na plaszczyznie spolecznej, ko-
rzystaniem z zasobdw spolecznych, kierowaniem soba, zdolnoscia uczenia si¢
1 pracy, czasem wolnym, zdrowiem oraz bezpieczefistwem. Ujawnia si¢ przed
ukoriczeniem osiemnastego roku zycia’.

Oligofrenig okresla si¢ te przypadki niepelnosprawnosci intelektualne;,
ktére powstaly w czasie ciazy, porodu lub po urodzeniu si¢ dziecka do trze-
ciego roku jego zycia. Wiek inteligencji tych dzieci, iloraz ich inteligencji
oraz przystosowanie spoleczne niemal od poczatku odbiegaja od normy i nie
osiagaja poziomu réwiesnikow o prawidlowym rozwoju intelektualnym®.
Do niedorozwoju intelektualnego nalezy zaliczy¢ otgpienie, globalne otgpie-
nie, otepienic wysepkowe, zahamowanie rozwoju intelektualnego, obnizenie
sprawnosci intelektualnych i opdznienie rozwoju intelektualnego®.

Otepienie, czyli demencje, rozpoznaje sie, gdy niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna powstaje po trzecim roku zycia dziecka. Jego istota jest postgpujace ob-
nizanie si¢ ilorazu i wicku inteligencji, a takze sukcesywne zmnicjszanie si¢
poziomu funkcjonowania intelektualnego, czyli regresja w nim. Natomiast
globalne otepienie (globalna demencja) wystepuje wowczas, gdy ogdlny roz-
woj intelektualny dziecka do pewnego okresu przebiega prawidlowo, na-
tomiast w wyniku okreslonego procesu chorobowego nastgpuje rozpad
pelnosprawnych, to znaczy odpowiednich do wieku zycia dziecka i $rodo-
wiska spolecznego, funkcji intelektualnych i ich regresja do nizszego pozio-
mu funkcjonowania. Mnigj lub bardziej réwnomiernemu uszkodzeniu ulega-

¢ Norma oznacza postulowany osobowosciowy ideal wychowania, uyymowany dy-
namicznie, jako zbior zaleznych od siebie zhierarchizowanych celow, dotyczacych
ksztaltowania cech kierunkowych (np. wartosci, idealy, dazenia) oraz instrumental-
nych (np. inteligencja, zdolnosci) dyspozycji ucznia. Odchylenie od normy oznacza
wige zaburzenie motywacyjnej lub instrumentalnej stery osobowosci (por. J. Pilecki,
S. Olszewski, T. Zurek, Zasady i metody pracy z osobami glebiej uposledzonymi umy-
stowo, w: Usprawnienie, wychowanie 1 nauczanie oséb z glebszym uposledzeniem
umystowym, red. J. Pilecki, Krakow 2002, s. 12).

7 Por. B. Cytowska, Drogi edukacyjnie dzieci niepelnosprawnych intelektualnie,
Wroclaw 2002, s. 9.

8 Por. J. Sowa, Pedagogika specjalna w zarysie, Rzeszow 1999, s. 140-141.

® Por. I. Kostrzewski, I. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umysto-
wym, dz. cyt., s. 65-70.
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ja wowczas wszystkie funkcje psychiczne. Oprocz otepienia globalnego wy-
stepuje takze otepienie wysepkowe, inaczej lakunarne lub parcjalne. W jego
wyniku nastg¢puje uszkodzenie tylko nicktérych funkcji, np. pamigci, a inne
sa sprawne. O zahamowaniu rozwoju intelektualnego méwi si¢ wtedy, gdy
do pewnego okresu w zyciu dziecka przebiegal on prawidlowo, a potem na-
stapilo zatrzymanie wicku inteligencji — moglo ono by¢ okresowe lub trwa-
le. Podobnie, obnizenie sprawnosci intelektualnych rozpoznaje si¢ woéwczas,
gdy rozwdj intelektualny dziecka przebiegal prawidlowo, a potem ulegl za-
hamowaniu i stal si¢ nizszy o jedno lub dwa odchylenia standardowe. Termin
opdznienie rozwoju intelektualnego wskazuje na to, ze aktualny rozwdj inte-
lektualny dziecka nie odpowiada wickowi zycia wigkszosci jego normalnych
réwiesnikoéw i srodowisku, z ktdrego pochodzi. Jest on zwykle spowodowa-
ny indywidualna réznica w tempie dojrzewania intelektualnego. Istnieje wigc
prawdopodobienstwo, ze poziom ten osiagnie norme’®.

W Polsce diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej jest diagnoza kli-
niczng, a nic testowa. Wprowadza cztery stopnie niepelnosprawnosci intelek-
tualnej: glgboki, znaczny, umiarkowany i lekki. Jednocze$nie eliminuje ona
dawne terminy, gdyz opiera si¢ na wyznaczaniu, wedhug réznych skal, ilo-
razu inteligencji (diagnoza psychometryczna), a takze uwzglednia badania
psychologiczno-pedagogiczno-lekarskie oraz wykorzystuje dane z wywiadu
anamnestycznego i srodowiskowego, badania inteligencji, obserwacje dziec-
ka, itp. Uwzglednia tez przystosowanie spoleczne badanego dziecka oraz po-
miar tempa uczenia si¢, cech osobowosci i dynamiki rozwoju'!.

2. Wymiar rodzinny obaw rodzicéw wobec niepelnosprawnoici ich dziecka

Niepelnosprawno$¢ zawsze ma wymiar rodzinny, bowiem choroba doty-
ka wszystkich czlonkow rodziny, w ktorej zyje dziecko niepelnosprawne in-

10 Dawniej niepelnosprawnos¢ intelektualna, okre$lang na podstawie diagno-
7y testowej, nazywano pejoratywnymi terminami: idiotyzmu (zwanego w Polsce
niedolestwem umyslowym), imbecylizmu (gluptactwa) 1 debilizmu (ograniczenia
umystowego). Wigzaly si¢ z nimi czesto schematyczne sposoby postgpowania peda-
gogicznego, psychologicznego 1 lekarskiego. Rozpoznanie ,.idiotyzmu™ oznaczalo,
7e dziecko jest ,niewyuczalne 1 niewy¢éwiczalne”. Okreslenie ,.imbecylizm™ sugero-
walo, ze dziecko jest ,,niewyuczalne”, ale ,,wyéwiczalne”. , Debilizm” uprawniat do
podjecia nauki w szkole specjalnej (por. J. Kostrzewski, I. Wald, Podstawowe wiado-
mosci o uposledzeniu umystowym, dz. cyt., s. 68).

I Por. B. Cytowska, Drogi edukacyjnie dzieci niepelnosprawnych intelektualnie,
dz. cyt.,s. 9.
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telektualnie: rodzicow, opickundw, rodzenstwa, dziadkdw i inne osoby, ktore
wplywaja na jego rozwdj. Mimo, ze wiele miejsca w ich zyciu zajmuje bol,
smutek, rozpacz i cierpienie, to jest tam takze micjsce na rado$¢, nadzieje
i szczgdcie. Bardzo bogata jest skala doznan'?2. W rodzinach wychowujacych
dzieci z niepelnosprawnos$cia dominuje obawa zwiazana z uzyskang infor-
macja o niepelnosprawnosci dziecka, a niedobér informacyjny wplywa na
przerazenie rodzicow. Jezeli dolaczy si¢ do tego agresywnos¢ w przekazie
o zlym stanie dziecka i wartosciowanie informacji, to rodzice umacniaja si¢
w dezaprobacie wobec ich chorego dziecka, ale rdwniez wobec nich samych.
Obawa przed niechgcia 1 niezrozumieniem otoczenia spolecznego hamuje ich
zachowania i nie informuja o sytuacji dziecka najblizszych. Skutkiem tego
nicktérzy rodzice obawiajac si¢ konfrontacji wyprowadzaja si¢ w nowe micj-
sce. Prowadzi to wiclokrotnie do traktowania chorego dziecka jako zla, co jest
nickiedy wzmacniane przez odrzucenie spoteczne’.

Czgsto rodzice obawiaja si¢ zaprzepaszczenia szans, gdyz powstaje u nich
tzw. zespol podwyzszonego napigcia, ktoéry wyraza si¢ w poszukiwaniu co-
raz to nowych specjalistéw. Nigjednokrotnie réwniez rodzice obawiaja si¢
wlasnych Igkdéw i niepokojoéw, a pomnicjszaja dobro dziecka!*. Matka i oj-
ciec czujq si¢ bezradni w procesic wychowania dziecka niepelnosprawnego
intelektualnie, bowiem doswiadczaja licznych niepowodzen w uczeniu go
réznych umiejetnosci. Jednoczes$nie posiadaja poczucie obnizenia warto$ci
swojego ja, kiedy sa zalezni od réznych specjalistow, wobec ktdrych staja si¢
absolutnie bezkrytyczni, a takze rozpaczliwie poszukuja najlepszej naukowej
metody postepowania rezy gnujac z wlasnej intuicji i wlasnej wiedzy o dziec-
ku®. Rodzice obawiaja si¢ konfrontacji wlasnego dziecka z nowymi i r6znymi
sytuacjami zyciowymi, gdyz wéwczas ujawnia si¢ innos¢, ale i nieporadnos¢
ich dziecka, a ponadto doswiadczajq Igku przed przyszloscia, przed ,,zmarno-
waniem” ich zycia i brakiem sil do radzenia sobie z zaistnialg sytuacja'®.

12 Por. M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, dz. cyt., s. 43.

13 Por. B. Cytowska, Drogi edukacyjnie dzieci niepelnosprawnych intelektualnie,
dz. cyt., s. 30-33.

1 Por. D. Lakomy, M. Trojanska, Wczesna pomoc dziecku glebiej uposledzonemu
umystowo i jego rodzinie, w: Usprawnianie, wychowanie i nauczanie osob z glebszym
uposledzeniem umystowym, dz. cyt., s. 31.

15 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepelnosprawnych, w: Dziecko nie-
pelosprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 21-27.

16 Szczegdlnym jego rodzajem, jest lek przed dopatrzeniem si¢ w sobie ztych skton-
noéci czy niemoznosci, zaburzajacych pozadany przez nich obraz wlasnego ja (por.
E. Muszynska, Ogolne problemy wychowania w rodzinie dzieci niepelnospraw-
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Stopien realnosci fizycznej i psychologicznej obaw, niepokojow oraz le-
kéw rodzicdw dzieci niepelnosprawnych, znacznie rézni si¢ od obaw rodzi-
cow dzieci sprawnych, bowiem w pierwszym przypadku tylko ich cz¢$¢ ma
fundament w rzeczywistym zagrozeniu zycia i zdrowia ich dziecka, a wigk-
szo$¢ w doznawanej spolecznej niecheci, a nawet wrogosci. Znaczna ich czesé
przebicga glownie w sferze wyobrazen wynikajacej z deformacji spostrze-
zen". Zmienia si¢ to w sytuacji, kiedy rodzice otrzymali od rodziny wyrazy
akceptacji siebie i niepelnosprawnego dziecka. Uzyskane wsparcie minima-
lizuje lub nawet wypiera powstale leki. Analogicznie jest w przypadku pozy-
tywnego odniesienia si¢ sasiadéw, znajomych i przyjaciol. Niezwykle wazne
jest takze kompetentne zachowanie i sposob wypowiedzenia diagnozy przez
lekarzy, szczegolnie chodzi o ich postawe spokoju oraz zainteresowanie pro-
blemami pacjentéw, bowiem rodzice odzyskuja pewnos¢ siebie, dzigki jas-
nym, ale i realnym informacjom jak pracowa¢ z dzie¢mi.

3. Wsparcie najblizszego otoczenia

Rodzice w sposob szczegdlny oczekuja fachowego wsparcia ze strony ro-
dziny i ludzi kompetentnych: lekarzy, psychologdéw, rehabilitantéw, terapeu-
téw, wychowawcdow, pedagogdw i nauczycieli. Licza na pomoc w zdobyciu
dla dziecka usprawnien technicznych (urzadzen rehabilitacyjnych), na po-
rady i podpowiedzi wskazujace im odpowiednia droge w wychowaniu ich
dziecka's.

nych, w: Dziecko niepelnosprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1991,
s. 119).

17 Roznia si¢ one treseia - czes¢ dotyczy zagrozenia wartosci waznych dla ja ro-
dzicow, a czes¢ dotyczy dzieci postrzeganych, jako odrebne indywidualnoscei. Zawsze
ich konsekwencja jest dazenie do unikania kontaktu ze $wiatem albo proba ochrony
przed nim za pomoca systemu obron, w tym tych o charakterze psychologicznym. Ma
to bardzo zle rokowania i dla rozwoju dzieci 1 dla samych rodzicow (por. D. Lakomy,
M. Trojanska, Weczesna pomoc dziecku glgbiej uposledzonemu umystowo 1 jego ro-
dzinie, dz. cyt., s. 35-36).

18 Natomiast zdecydowanie nie oczekuja jalowego , testowania” ich dzieci zamiast
pomocy W rozwiazywaniu zyciowych problemoéw, nierealistycznych podpowiedzi
w niezrozumialym jezyku, podejmowania za nich decyzji o tym, co dla dziecka naj-
wazniejsze 1 najlepsze, traktowania ich jak pacjentéw czy tez osoéb chorych, a tym
bardziej winnych zaburzen u dziecka i intencjonalnie dziecku szkodzacych (por.
J. Kostrzewski, 1. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umystowym, dz.
cyt., s. 95).
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Taka postawa dotyczy takze przedszkola i szkoly, ktore zapewnialy dzie-
ciom odpowiednie warunki edukacyjne’. Chodzi tu o poczucie przez rodzi-
cow wspdlnoty z innymi. Najwaznicjsze powinno by¢ zauwazanie postepow
w rozwoju dziecka i dostrzeganie dobrego samopoczucia psychicznego, czy-
li potwierdzanie, ze rodzice wlasciwie troszcza si¢ o nie. Oznacza to, 7¢ 0s0-
by z otoczenia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnic moga wiele
uczyni¢ dla poprawy kondycji rodzicéw, a przez to wplyna¢ na poprawg roz-
woju dzieci®. Bowiem im bardziej rodzice wyobrazili sobie wyrazisty obraz
oczekiwanego dziecka, to przezywaja tym wigkszy szok juz na sama infor-
macje o tym, iz ich oczekiwane dziecko jest niepelnosprawne, a przez to tak
znacznie odbiega od ich oczekiwan®. Zwielokrotnia si¢ to podczas w kon-
frontacji ze zdrowymi dzie¢mi i ich osiggnigciami, zwlaszcza np. rozpoczy-
najac nauke szkolna czy przygotowujac i przystepujac do I. Komunii Swiete;.
U wielu rodzicéw dominuja jednak reakcje adaptacyjne i rozwijaja w sobic
sposoby radzenia sobie z zaistniala, trudng sytuacja®>.

Istotny jest czas, przeformowanie celow zyciowych, realizacja zadan opie-
kuiczych wzgledem dziecka, wsparcie spoleczne, kontakty rodzicéw i naj-

1* Bowiem rodzice w zwiazku z niepelnosprawnoscig dziecka, moga reagowac za-
ghiszaniem (alkoholizm, srodki uspokajajace, zycie towarzyskie, pracoholizm), de-
formacjami percepcyjnymi (zaprzeczanie diagnozie, niedostrzeganie oznak zaburzen,
przypisywanie im innego znaczenia), porzadkowaniem poznawczym (poszukiwanie
winnego), poszukiwaniem wsparcia, uprzedmiotowieniem dziecka, choroba umysto-
wa, lub fizyczna ucieczka (por. T. Tyniowski, Wychowanie 1 nauczanie osob uposle-
dzonych umyslowo w stopniu umiarkowanym i znacznym, Warszawa 1986, s. 7-12.

2 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, dz. cyt., s. 35-39.

2 Por. J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo: wybrane zagadnie-
nia, Krakéw 2007, s. 150.

22 Por. J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo: wybrane zagadnie-
nia, dz. cyt., s. 152. J. Stala, D. Jucha, Katechizacja oséb uposledzonych umysto-
wo, w: Katechetyka szczegélowa, red. J. Stala, Tarnoéw 2003, s. 306-350; J. Stala,
Katecheza specjalna wyrazem troski o kazdego czlowieka w §wietle dokumentow sy-
nodalnych Kosciota w Polsce po 1980 roku, w: Katecheza specjalna dzisiaj. Problemy
1 wyzwania, red. J. Stala, Kielce 2003, s. 55-66; J. Stala, Potrzeba katechezy spe-
cjalnej, ., Teologia i kultura. Poétrocznik Wydziatu Teologicznego UMK™ 2005, nr 6,
s. 139-148; J. Stala, Zasada personalizmu u podstaw katechezy specjalnej, RT 2006, z. 8,
s.109-123; J. Stala, Wychowanie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Wyzwania
pedagogiczno-katechetyczne, w: Etyczne 1 duchowe potrzeby 0séb niepelnospraw-
nych, red. R. Buchta, K. Sosna, Katowice 2007, s. 21-29.
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blizszych pomiedzy soba oraz z lekarzami — specjalistami®. Wielu rodzicow
reaguje wrogo wobec sluzby medycznej, co jest wyrazem ich frustracji i bez-
radnosci. Uczucia agresywne sq rownicz wiclokrotnie kierowane w strong
dziecka lub wspéimalzonka, bowiem odczucie wstydu i rozczarowania moze
by¢ tak intensywne, ze doprowadzi do niezaakceptowania chorego dziecka,
a w konsekwencji moze prowadzi¢ do jego odrzucenia?*. Rodzice dzieci nie-
pelnosprawnych intelektualnie potrzebuja bardzo duzo czasu na swéj rozwdj
duchowy, ktéry wigze si¢ z przechodzeniem przez rézne stadia wartosciowa-
nia i konfrontowania, zanim wreszcie dokonaja wyboroéw, ktdre pozwolg im
uzyska¢ wewnetrzny spokoj®.

4, Wsparcie osoby niepelnosprawnej przez czlonkéw rodziny

Wilasciwa relacja pomigedzy rodzicami i pomiedzy wszystkimi domowni-
kami jest bardzo wazna dla rozwoju dziecka niepelnosprawnego intelektu-
alnie. Bowiem w rodzinach, w ktdrych istnicje ciepla atmosfera i prawdziwe
uczucia migdzy ojcem i matka, latwiej nastepuje akceptacja dziecka niepel-
nosprawnego intelektualnie niz w rodzinach, w ktérych wystepuja napigcia
czy tym bardziej wrogos$c®™. Niestety czgsciej te relacje bywaja utrudniane
zwlaszcza przez ojcodw, ktérzy reprezentujq bardziej system wymagan inte-
lektualnych i zrecznosciowych, ktorym dzieci niepelnosprawne nie potrafia
sprosta¢. Dlatego zapewne wsrod uczniow szkot zycia czy szkol specjalnych
duzy odsetek dzieci nie posiada pelnej rodziny, bowiem czgsto nastepuje zdy-
stansowanie si¢ ojca wobec problemdw opicki nad dzieckiem prowadzace do
rozwodu?’. Ojcowie wielokrotnie w takich sytuacjach ucickaja w alkoholizm,
pracoholizm, wyjazdy zagraniczne, czy nawet prace spoleczna, gdyz trudniej
im zwréci¢ si¢ o pomoc®. Wielu ojcow zostawia wychowanie dziecka mat-

2 Por. J. Kostrzewski, 1. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umysto-
wym, dz. cyt., s. 54.

2 Por. J. Carr, Pomoc dziecku uposledzonemu, Warszawa 1984, s. 12.

2 Por. D. Lakomy, M. Trojanska, Wczesna pomoc dziecku glebiej uposledzonemu
umystowo 1 jego rodzinie, dz. cyt., s. 35.

% Por. A. Kozubska, Opieka i wychowanie w rodzinie dziecka uposledzonego
umystowo w stanie lekkim, dz. cyt., s. 105-116.

2 Por. E. M. Kulesza, Rozwo6] poznawczy dzieci z lekkim 1 umiarkowanym stop-
niem uposledzenia umyslowego — diagnoza 1 wspomaganie, Warszawa 2004, s. 113-
115.

B Moze to przybra¢ forme dtugofalowego i réznego radzenia sobie z wychowywa-
niem, a raczej nie wychowywaniem niepelnosprawnego dziecka. Pozostawiaja je na
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zonkom, za$ kobicty nicjednokrotnic nie potrafia wlasciwie wlacza¢ mezoéw
do procesu opickunczo-wychowawczego podejmowanego wzgledem dziecka
niepelnosprawnego?.

W procesie wychowawczym dziecka niepelnosprawnego intelektualnie bie-
rze udzial takze najblizsza rodzina — dziadkowie. Wychowywanie potomkow
o zroznicowanych mozliwosciach rozwojowych jest Zrédlem wielu zagrozen
(fizycznych i psychicznych), lecz takze sytuacji sprzyjajacych rozwojowi®.
Babcic i dziadkowie winni udziela¢ wsparcia rodzicom dzieci niepetnospraw-
nych oraz samym wnukom®'. Dla rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym
wazne i1 korzystne jest oparcie w szerszych kregach rodzinnych, a takze moz-

przyklad na uboczu gléwnego nurtu wlasnego zycia 1 powierzaja troske o nie wybra-
nym czlonkom rodziny, platnym opiekunom lub oddaja je do zakladu. Nie rozmawiaja
o nim z rodzina, nie kontaktujq si¢ ze specjalistami czy szkola, a sfere doznan zwia-
zanych z dzieckiem zamkneli bowiem ,.obronnym murem”. Moze tez nastapi¢ nor-
malizacja zycia, czyli osiagniecie pewnego rodzaju kompromisu, uwzgledniajacego
szczegblne potrzeby dziecka i realizacje planéw rodzicow zwiazanych z ich zyciem
osobistym, pracg zawodowa 1 wychowaniem innych dzieci. Moze rowniez wystapié
charakterystyczne zaangazowanie si¢ w sprawe niepetnosprawnosci i uczynienie z niej
centralnego nurtu swojego zycia. Wiaze si¢ to np. ze zmiana zawodu czy dzialalnoscia
7 rodzicami aktywnymi spolecznie na rzecz poprawy warunkow ludzi niepelnospraw-
nych (por. J. Kostrzewski, 1. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umy-
stowym, dz. cyt., s. 93; I. Zgrychowa, M. Bukowski, Chore dziecko chce si¢ bawic,
Warszawa 1987, s. 4-6).

¥ Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepelnosprawnych, dz. cyt., s. 22-23.

30 Obecnos¢ mniej sprawnego dziecka w rodzinie bywa okazjg do uczenia sig tole-
rancji, a takze do poszanowania odmiennosci. Najbardziej korzystng forma zbierania
doswiadczen spotecznych jest sytuacja naprzemiennosci rol, wige egzystencja rodziny
7 dzieckiem sprawnym inaczej kreuje ponadprzecigtne szanse rozwoju dla wszystkich
jgj czlonkdéw. Dzigje sig tak jednak tylko wtedy, gdy poziom trudnosci zyciowych nie
przekracza mozliwosci dawania sobie z nimi rady przez rodzing (por. J. Kostrzewski,
1. Wald, Podstawowe wiadomosci o uposledzeniu umystowym, dz. cyt., s. 25; por.
J. Stala, Wychowanie dziecka niepelosprawnego intelektualnie. Wyzwania pedago-
giczno-katechetyczne, dz. cyt., s. 21-29).

31 Czasami, niestety, opiera si¢ ono na dominacji najstarszego pokolenia i przej-
mowaniu odpowiedzialnosci za wszystkie sprawy zwiazane z wnukiem. Dzieje si¢
tak zwlaszcza wtedy, gdy babcie wlasne dzieci spostrzegaja, jako niedoroste do ma-
cierzynstwa czy ojcostwa, a takze niekompetentne do zajmowania si¢ chorym potom-
kiem. Inny typ wsparcia ma charakter ustugowy 1 polega na udzielaniu §wiadczen
wtedy, gdy malzonkowie potrzebujg pomocy. Typ trzeci — wyraza przede wszystkim
wigz emocjonalna, akceptacje 1 Zrozumienie oraz gotowos¢ do dzielenia si¢ przezy-
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liwo$¢ odwiedzania domoéw, w ktérych rodzice i dzieci moga czué si¢ bez-
piecznie i pewnie, a jednocze$nie moga wchodzi¢ w rézne relacje spoleczne.
Podobna rolg spetniaja wspolnoty religijne czy stowarzyszenia §wieckie®?.

5. Ukazywanie wartosci osoby niepelnosprawnej

Najlepszym miejscem wzrastania, usprawnienia, u$wiadomienia sobie
przez osobg niepelnosprawna swojej godnosci i swoich potencjalnych mozli-
wosci jest dom rodzinny, gdzie nastgpuje akceptacja osoby niepelnosprawne;j.
Dzigki nigj i madrej milosci rodziny, jej wsparciu i pomocy osoba niepel-
nosprawna czuje si¢ bezpiecznie i moze funkcjonowal, zaspokajajac swoje
istotne potrzeby oraz rozwija¢ si¢ i doskonali¢. Osoba niepelnosprawna odno-
si sukcesy na swoja miarg, ktére wymagaja od niej wigkszego nakladu pracy
niz od osoby sprawne;j.

Pelniejsze dostrzezeniec wartosci osoby niepelnosprawnej jest podsta-
wa ksztaltowania pozytywnych postaw wobec ni¢j, jej wgladu, zdolnosci
i sprawnosci®’. Nauczanie papieza Jana Pawla II charakteryzowalo si¢ ukie-
runkowaniem na czlowicka i na rodzing, szczegdlnie na tych, ktérych do-
tkngla choroba, cierpienie, niepelnosprawnos$¢. Nicustannie méwil do nich
i o nich, przypominajac wszystkim ludziom o godno$ci, wartosci i pra-
wach slabych, chorych i niepelnosprawnych. Znaczacym wyrazem uka-
zywania $wiatu czlowieka slabego bylo ustanowienie Swiatowego Dnia
Chorych oraz list apostolski o chrzescijanskim sensie ludzkiego cierpie-
nia a takze ponad dwiescie specjalnych przeméwien poswigconych tematy-
ce cierpienia, a szczegblnie przeméwienia wypowiedziane na zakonczenie
Migdzynarodowych Konferencji organizowanych przez Papieska Rade do
spraw Duszpasterstwa Sluzby Zdrowia*'. Bowiem u fundamentéw antropolo-
gii wedlug Ojca Swictego Jana Pawla II znajduje si¢ norma personalistycz-
na uznajaca osobowa wielkos$¢ i godnos¢ czlowicka. Kazdy bowiem, nawet
jesli jest dotknigty niepelnosprawnoscia, postrzegany musi by¢ jako osoba

ciami i doswiadczeniami (por. H. Olechnowicz, Dobre chwile z naszym dzieckiem,
dz. cyt., s. 12).

32 Por. J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo: wybrane zagadnie-
nia, dz. cyt., s. 151-152.

33 Por. tamze.

3 Por. D. Komas-Biela, Osoba niepelnosprawna, chora, cierpiagca: nauczanie
Jana Pawla I1, w: Rodzina: Zrédlo zycia 1 milosei, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001,
s. 357.
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ludzka stworzona przez Boga, i ku Niemu ukierunkowana®. Osoba w swo-
jej indywidualnosci nie jest nigdy numerem, nie mozna jej sprowadzi¢ do
przedmiotu. Osoba jest bytem istnicjacym jako kto§ w odréznieniu od ,,cze-
20§73, Wewngtrzna struktura osoby pozwala odkry¢ pierwiastek zycia ducho-
wego. Dusza i cialo wspolnie stanowia czlowicka, a jednak przede wszystkim
to dzigki duszy i jej nadrzednej roli czlowick moze przekraczaé samego sie-
bie¥’. Niepelnosprawnos¢ fizyczna lub psychiczna nie zakléca ludzkiego du-
cha, struktury osobowej i w tym zakresie osoba niepelnosprawna nie rdzni si¢
niczym od osoby zdrowej. Jej wartos¢ osobowa i wynikajaca z niej godno$¢
osobowa pozostaje zawsze, od chwili poczecia do $mierci, w kazdej postaci
czlowieczego zycia, nienaruszalna, poniewaz zycie ludzkic ma wielka war-
tos¢, nawet jesli przybiera najprostsza forme?®.

W aspekcie nadprzyrodzonym kazdy czlowiek, takze niepelnosprawny, jest
stworzony na ,,obraz i podobienstwo” Boga, zatem pozostaje znakiem Boga,
Jego odbiciem. Boskie pochodzenie czlowieka wyrdznia go wsrdd innych
stworzen, wskazuje na jego wielkos$¢ i godnos$¢. Jest to warto$¢ osoby, ktd-
ra nie jest zashuzona ani warunkowa, tzn. nie zalezy od stanu zdrowia, stanu
$wiadomosci, stopnia rozwoju, zashug moralnych. Nawet cztowiek dotknigty
najcigzsza niesprawnoscia intelektualna nosi w sobie piecze¢ stwdrczej mocy
Boga. Wlasnic w Bogu jest godno$¢ osobowa kazdego niepelnosprawnego,
dlatego ma on prawo do szacunku, uznania i mitos¢ innych ludzi. Kazdy czlo-
wick, takze osoba niepelnosprawna, zostal powolany do zycia przez Boga do
realizacji swojego dzialania. A fundamentalne powolanie czlowieka to powo-
lanie do milosci. Osoba niepelnosprawna i jej rodzina staja wobec tego sa-
mego wezwania, by odkry¢ to powolanie, wypelnia¢ wlasna misj¢ w $wiecie
i znalez¢ sens istnienia. Czlowick jest takze powolany przez Boga do $wig-
tosci, stad Jan Pawel II zachegcatl do ciaglej pracy nad soba, do doskonale-
nia i oczyszczenia swej duszy oraz wstuchiwania si¢ w Slowo Boze zawarte

3% Por. EV 8, 10, P. Kazmierczak, Personalistyczna koncepcja wychowania w na-
uczaniu Jana Pawla II, Krakoéw 2003, s. 39.

3¢ Por. ChL 37; EV 75; FC 43; VS 13; Jan Pawet II, Stowo do ludzi zranionych przez
zycie, Tours 21 IX 1996 r., w: Przemowienia i homilie Ojca Swietego Jana Pawta II,
Krakow 1997, s. 522; K. Wojtyla, Przemdéwienia 1 wywiady w radio Watykanskim,
Rzym 1987, s. 28.

37 Por. K. Wojtyla, Tajemnica i czlowiek, ,.,Tygodnik Powszechny” 1951, s. 1,
K. Kolodziejezyk, Etyka spoleczna Karola Wojtyly, Torun 2000, s. 9-11; I. Stala,
W kierunku integralnej edukacji religijnej w rodzinie, Tarnéw 2010, s. 255-260.

3% Por. D. Komnas-Biela, Osoba niepelnosprawna, chora, cierpiaca: nauczanie
Jana Pawla II, dz. cyt., s. 358.
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w Pi$émie Swictym. W tym ujeciu niepelnosprawnosc¢ jest stanem laski, w kto-
rym Boza milo$¢ otacza czlowicka, by ja przyjal i wraz z trudem swojego
cierpienia wchodzil a drogg swigtosci®.

Warto pamietac, ze nicodzownym elementem zycia czlowieka jest stabos¢.
Choroba, cierpienie, staro$¢, utrata sil i sprawnosci naleza do ludzkiej kondy-
¢ji, ludzkiego doswiadczenia, uzmyslawiaja wspdlnote losu wszystkich ludzi.
,,Rozpoznanie i przezycie przez osob¢ ludzka wlasnej kruchosci, skonczo-
nosci, niedoskonalosci pobudza do szukania wartosci stalych i absolutnych.
Doznanie swojej niewystarczalnosci bytowej stymuluje czlowicka w kie-
runku poszukiwan obicktywnych i stabilnych wymiaréw bytu ludzkiego™*°.
Swiadomo$é przy godnosci, przemijalnoéé budzi w czlowicku choroba. Zatem
z tego punktu widzenia osoba niepelnosprawna nie jest kim$ innym, przypo-
mina zabieganemu otoczeniu, ze ludzka kondycja jest nietrwala, ze ludzkie
zycie jest ograniczone, zagrozone i zalezne od wielu warunkow, pozostaje da-
rem, ktory nalezy szanowac w perspektywie zycia doczesnego i wiecznego™!.

Dla rozwoju i realizacji czlowieczenstwa szczegdlng warto$¢ stanowi po-
czucie wspolnoty, w ktdrej jednak silnie odczuwamy podmiotowos$¢ czlowie-
ka. Uczestnictwo we wspdlnocie, szczegdlnie wspdlnocie rodzinnej pomaga
czlowickowi w jego rozwoju. Sposob bytowania i wspdlnego z dzialania
z najblizszymi wymaga osobowego, autentycznego i pelnego zaangazowa-
nia. Dzigki kontaktom z osoba niepelnosprawna ludzie zdrowi dostrzegaja
drugorzedno$¢ wartosci ziemskich, materialnych, takich jak: kariera, bogac-
two, pieniadze, konkurencja. Poprzez swoja obecnos¢ osoba niepelnosprawna
daje innym prawdziwa lekcje rozwoju osobowosci i przyczynia si¢ do podno-
szenia jakosci zycia przez pobudzenie do wigkszej szlachetnosci*?. Natomiast
w znaczeniu teologicznym cierpienie 0s6b niepelnosprawnych przyjete jako
udzial w me¢ce Jezusa Chrystusa buduje i umacnia Koscidl oraz przyczynia
si¢ w sposob niedostrzegalny, ale realny do wzrostu Milosci, ktéra ozywia
Kosciol®.

¥ Por. tamze, s. 359-363; J. Stala, Zasada personalizmu u podstaw katechezy spe-
cjalnej, dz. cyt., s. 109-123.

10 A, Tomkiewicz, R. Bochenska, Wartos¢ osoby niepelnosprawnej w spoteczen-
stwie w $wietle nauczania Jana Pawla 11, w: Pedagogika katolicka. Zagadnienia wy-
brane, red. A. Rynio, Stalowa Wola 1999, s. 245.

4 D. Kornas-Biela, Osoba niepelnosprawna, chora, cierpiaca: nauczanie Jana
Pawla Il, dz. cyt., s. 374.

4 Por. tamze, s. 375.

 Por. A. Tomkiewicz, R. Bochenska, Warto$¢ osoby niepelnosprawnej w spole-
czenstwie w swietle nauczania Jana Pawla 11, dz. cyt., s. 245. D. Komas-Biela, Osoba
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Odkrycie podstawowych wartosci w zyciu czlowicka dokonuje si¢ nicjed-
nokrotnie dzigki obecnosci ludzi chorych i cierpiacych. Niepelnosprawno$¢,
w tym niepelnosprawno$¢ intelektualna ma znaczacy wplyw na ubogacanie
osobowosci czlowicka oraz mobilizowanie do ujawnienia tworczych i altru-
istycznych postaw, wspotodczuwania, pomocy osobie niepetnosprawnej, po-
$wiecenia si¢ oraz szukania nowych rozwiazan.

Elzbieta Osewska: A family community facing the child’s intellectual
disability

The human, who as a result of organic defects, injuries and diseases suf-
fered in the past is not able to individually solve his problems because he is
not fully capable is termed a disabled person. His physical, psychic or mental
state permanently or temporarily hampers, restricts or renders performing so-
cial roles impossible. Symptoms of disability may also differ and they can in-
clude physical, mental, emotional and social symptoms. Intellectual disability
is a disorder of mental ability and adaptable behaviour. This article explores
the question of a child’s intellectual disability in the context of the family com-
munity where it was born. First of all, it demonstrated the meaning of intellec-
tual disability, what it is, and how is should be understood. Then it discussed
the first reactions and behaviours of the parents with regard to the information
of their newly-born child’s intellectual disability and also the family dimen-
sion of the fact. In turn it presents the need of support and aid from the most
immediate environment and all the members of the family.

niepelnosprawna, chora, cierpiaca: nauczanie Jana Pawla I, dz. cyt., s. 376; J. Stala,
Godnos¢ cztowieka niepelnosprawnego, w: Katecheza 0séb szczegdlnej troski. Stan
aktualny. Propozycje na przysztosc, red. A. Kicinski, Krakow 2008, s. 11-22.



