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Streszczenie: Utopijne myslenie, ktérego odpowiednikiem jest ,,Hollywood”, popycha wielu ludzi w putapke fatszywie
pojmowanej istoty zycia, ztozonej wytacznie ze szczescia. Taka sytuacja uniemozliwia tym samym realng ocene rzeczywi-
sto$ci, na ktora sktada sie nie tylko szcze$cie, ale i cierpienie. Cierpienie to wywotaé moze wiele traumatycznych wydarzen.
Jednym z nich jest fakt narodzin niepetnosprawnego dziecka, ktéry konfrontuje rodzicéw z sytuacja tranzycji. Nierzadko
rodzice, ktéorym urodzito sie dziecko niepeinosprawne, maja poczucie, ze wszystko jest skonczone, ze ,§wiat sie zawalit”.
Aby wyjsc¢ z tego impasu potrzebuja wsparcia udzielanego w ramach praktycznej dziatalnos$ci pracy socjalnej. Wsparcie to,
cho¢ niezbedne i nieocenione, pomaga rodzinie przystosowac sie do nowego zycia ,jedynie na zewnatrz”. Rodzice, ktorym
urodzito sie dziecko niepelnosprawne wymagaja réwniez pomocy w wyjasnieniu tego, co ich spotkato w §wietle wiary
katolickiej wyja$niajacej istote krzyza, zwtaszcza w sytuacji cierpienia, ktére ich dotyka.

Stowa Kluczowe: szcze$cie, cierpienie, rodzina, dziecko niepetnosprawne, tranzycji, wiara katolicka

Summary: The utopian thinking, whose equivalent is “Hollywood”, pushes alot of people in the false trap of understan-
ding the essence of life combined only with the happiness. Such a situation makes impossible the true assessment of the
reality, thatis not only consisted of happiness but also of suffering. This suffering may cause many other traumatic events.
One of them is the birth of a disabled child that confront the parents with the transition. Disturbing and even sometimes
destroying completely the family life. Very often the parents, who gave birth to the disabled child, have the feeling that now
allis finished that “the world has fallen down”. They need the support to get out of this deadlock, the support of the practical
activity by the social work. This support, though essential and invaluable, aids the family in adjusting to the new life “only
outside”. The parents, who gave birth to the disabled child, need some help too, they need some help in explaining what has
happened to them in the transcendental sense. It seems that the catholic faith, in this respect, explains the essence of the
cross, it enables, especially in the time of suffering, that touch them.

Key words: happiness, suffering, family, disabled child, transition, catholic faith

Wstep

Rzeczywisto$¢, ktorej czlowiek jest Swiadkiem
i uczestnikiem niejednokrotnie konfrontuje go z sy-
tuacjami tranzycji, ktére przez sam fakt zaistnienia
sprawiajg, ze nic juz nie jest takie same, a przysztos$¢
jawi sie jako niepewna, niejasna, czy nieoswojona.
Wydarzenia te i okoliczno$ci sprawiajg, ze czto-
wiek w pewnym momencie swojego Zycia, nagle
i nieoczekiwanie, staje niejako ,pomiedzy” daw-
ng a nowa, nieznang dla niego, nieprzewidywalng,
trudng, a niekiedy wrecz przerazajacg sytuacja.
Kolokwialnie méwiac, traci grunt pod nogami, kté-
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ry jest niezbedny dla jego normalnego funkcjono-
wania, czyli takiego, do ktérego byl przyzwyczajo-
ny. Przyktadami ilustrujacymi zjawisko tranzyciji,
bo o tym jest mowa, moga by¢ zjawiska zwigzane
z: utratg wartoSci materialnych i dorobku zycia,
utratg wolnosci, $miercig bliskich oséb, rozpadem,
dezintegracja rodziny, itp. (Gawecka, w rekopisie).
W $réd nich specyficzne miejsce zajmuje fakt naro-
dzin niepetnosprawnego dziecka.

Niepelnosprawnos¢ dziecka jako przyczyna
tranzycji rodzicow

Dziecko, jako owoc mitosci kobiety i mezczyzny
stanowi dopetnienie ich zwigzku. Przyszli rodzice
snuja plany, oczekiwania, w ktérych ich potomek
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w zdrowiu i w szcze$ciu, wzrasta w rodzinie, ktéra
stworzyli. Ten idylliczny obraz zaciemnia diagnoza
gtoszaca, iz dziecko ktére sie urodzito jest niepet-
nosprawne. Powodujac tym samym powstanie nie-
zwykle trudnej sytuacji (nowej, nieprzewidywalnej,
nieznanej) zaréwno dla samych rodzicéw, jak i dla
catej rodziny. K. Jaspers twierdzi, Ze pojawienie sie
dziecka niepeinosprawnego w rodzinie przekta-
da sie na nieunikniony kryzys systemu rodzinne-
go, ktory skutkuje wysokim ryzykiem dysfunkcji,
a nierzadko nawet i patologii lub rozpadem. Wkom-
ponowana w codzienno$¢ tych rodzin bezradnosé,
konfliktowo$¢, przymus, rezygnacja czy zmaganie
sie z napierajacymi problemami, oraz state konfron-
towanie sie z cierpieniem i rozczarowaniem podwa-
za warto$¢ dotychczasowych prawd ustalonych na
mocy logiki. Niepetnosprawnos$¢ wkraczajaca do ro-
dziny wzbudza groze, poczucie tragizmu ze wzgle-
du na tajemnicze, niezgtebione jej pochodzenie, jej
absurdalnos$¢ i nieuchronnos$¢, na przezywang wo-
bec niej bezradnos¢. Takie rodziny narazone sg na
state przezywanie:

e rozbieznos$ci miedzy pragnieniami a mozliwo-

$ciami,

e rozbiezno$ci miedzy ,ja” rzeczywistym a ,ja”

pozadanym,

e rozbiezno$ci miedzy cierpieniem witasnym

a cierpieniem wtasnego dziecka wymagajgcego
statej troski i opieki (za: Gawecka, Krakéw 2010).

Stad fakt zwigzany z narodzinami niepeino-
sprawnego dziecka, jako okres tranzycji, charak-
teryzuja sie kilkoma cechami. Wéréd tych, ktére
w sposo6b szczegbtowy opisuje D. Kornas-Biela, wy-
mieni¢ mozna te najbardziej charakterystyczne. Na-
kreslaja one w spos6b dobitny obraz i sytuacje ro-
dziny wychowujacej dziecko niepetnosprawne.

Jedna z nich jest tzw. ,hu$tawka emocjonalna”.
Jej umowna nazwa bierze sie z tego, iz watpliwosci
rodzicow, co do stanu zdrowia ich dziecka czasami
sie pojawiajg, a czasami znikajg (tak jak na hustaw-
ce). Wraz z nimi rodzice przezywaja z jednej strony:
zwatpienie i rozpacz, z drugiej natomiast nadzieje,
ze ich niepewnos¢ dotyczgca stanu zdrowia dziec-
ka nie ma obiektywnych podstaw. Te naprzemien-
ne stany: pozytywnych i negatywnych uczu¢ moga
sprawi¢ wrazenie emocjonalnego niezréwnowaze-
nia rodzicow. Rodzie zdaja sie by¢ wtedy niedojrzali
uczuciowo, niestali emocjonalnie, podatni na zmien-
ne nastroje w zaleznosci od zauwazonych trud-
nosci lub postepow rozwojowych u dziecka. Taki
stan powoduje, iZ sytuacja rodzinna zmienia sie,
a wsrod rodzicéw nierzadko rodzi sie poczucie bra-
ku wzajemnego zrozumienia, obwinianie sie o brak
dostrzegania powagi sytuacji, brak zaangazowania
w wychowanie dziecka.

Kolejna cecha jest ,goraczka diagnostyczna”. Po-
legajaca na tym, iZ w miare uptywu czasu narastajg
watpliwosci rodzicéw, co do prawidtowego rozwoju
dziecka. Sktania to ich do podejmowania przedsie-
wzie¢ majacych na celu uzyskanie trafnej, szybkiej
i nie budzacej watpliwosci diagnozy. Wtedy to roz-

poczyna sie wedrowka po gabinetach lekarskich,
klinikach. Rodzice w tym okresie réwniez bacznie
obserwuja dziecko, sami prébujg stwierdzié, na
czym polega problem, i na ile jest powazny. Dopytu-
ja innych, szukajg potwierdzenia u krewnych, zna-
jomych i w prasie, oraz ksigzkach. Ta niepewnos¢,
dotyczaca stanu ich dziecka, budzi ogromne napie-
cia. Rodzice skarzg sie, ze ich nerwy sa jak napieta
struna, nie mogg sie zrelaksowac, wyciszy¢, poczuc
bezpiecznym i pogodnym. Stan podwyzszonego na-
piecia nerwowego wywotuje u nich szybkie wyczer-
pywanie sie, matg wydolno$¢ psychiczng, fizycznag
oraz state poczucie zmeczenia. Pojawiajg sie przez
to reakcje wybuchowe, ktotnie i awantury. Rodzi-
ce s3 nierzadko bezradni w poszukiwaniu dobrego
specjalisty, wycienczeni. Maja gteboko nadszarpnie-
ty budzet. Poczucie osamotnienia, ktére ich ogarnia,
wynika z faktu, Zze nikt ich nie rozumie, nikt nie
moze im poméc. Rodzice s3 bezsilni wobec pro-
blemu, ktéry nich dotknatl. Niepewni o swojg przy-
sztos¢ i przyszto$¢ swojego dziecka. Niepewno$¢
rodzgca nadzieje - powoli wyniszcza rodzine.
Uzyskanie definitywnej diagnozy o niepeino-
sprawnosci dziecka jest dla wszystkich rodzicéw
waznym wydarzeniem zyciowym, ktére zmienia ich
zycie na zawsze. ,Szok”, jako nastepna cecha, wia-
Ze sie z traumatycznym przezyciem. Informacja:
LPanstwa dziecko jest niepetnosprawne” - powodu-
je, ze taka rodzina ,juz nigdy nie bedzie normalna”.
Szok rodzicéw jest tym wiekszy, jezeli dowiedzieli
sie oni o niepetnosprawnosci ich dziecka niespo-
dziewanie, gdy nie byli do tego przygotowani, gdy
sadzili, Ze problem ich dziecka jest mato znaczacy,
gdy na site poszukiwali potwierdzenia, Ze nic mu nie
jest. Okres zwany szokiem jest najkroétszy, ale cha-
rakteryzuje sie bardzo intensywnymi emocjami.
Rodzice w sytuacji szoku majg poczucie, ze wszyst-
ko jest skonczone, ze ,$Swiat sie zawalit”. Nastgpita
bezpowrotna utrata marzen, planéw, oczekiwan
i aspiracji zwigzanych z dzieckiem. Rzeczywisto$¢
okazala sie brutalnie niszczgca. W wyniku traumy,
ktorej doswiadczyli stajg sie albo odretwieli i nic do
nich nie dociera, albo tez sg pobudzeni i zachowuja
sie irracjonalnie, chaotycznie, nieprzewidywalnie.
Dlatego tez po nieoczekiwanym otrzymaniu
diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka, wielu ro-
dzicow odrzuca jg, gdyz za wszelkg cene starajg
sie uznag, ze nie jest to prawda. Wierza w pomytke
lekarza. Oktamujg sie, ze przy tak zaawansowane;j
technologii medycznej schorzenie dziecka da sie
z pewnoscig wyleczyé. Traktuja zatem niepeino-
sprawno$¢ swojego dziecka jako stan przejsciowy,
bezpodstawnie oczekujac poprawy, wierzac w po-
step medycyny. Nie przyjmuja informacji o trwa-
tym charakterze niepeinosprawnosci dziecka.
.Zaprzeczenie”, stanowigce kolejna ceche, jawi sie
tu jako mechanizm obronny. Jest wyrazem stoso-
wania strategii poszukiwania nadziei, ktora nie jest
dojrzata, ale pozwala na jaki$ czas podtrzymywac
poczucie wtasnej wartos$ci, pozytywna samoocene,
uchroni¢ ich od rozpaczy, zneutralizowac lek przed
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przysztoscig dziecka. ZwyKkle ten stan nie trwa dtu-
go, bo problemy zwigzane z dzieckiem nie moga by¢
ukrywane przed otoczeniem. Realia Zycia sprowa-
dzajg rodzicow na ziemie.

Dlatego tez potwierdzona diagnoza o niepetno-
sprawnosci dziecka wywotuje u rodzicéw stan ,za-
toby” po stracie dziecka ,normalnego” takiego, ktére
chciato si¢ mie¢, z ktorym wigzato si¢ oczekiwania
i marzenia. ,Zatoba” stanowigca kolejna ceche, jest
stanem dtugotrwatym, trudnym, jednak jej doswiad-
czenie wydaje sie nieodzowne dla zdrowia psychicz-
nego rodzicéw i prawidtowych relacji z dzieckiem
oraz jego optymalnego rozwoju. Niektorzy autorzy
uwazaja, Ze ,Zatoba” to termin przesadzony i nieade-
kwatny, ale w ,,pochowaniu” dziecka zdrowego towa-
rzyszy smutek i cierpienie. Stany te, jak wiadomo, sa
najbardziej charakterystyczng cechg procesu zatoby.
A przeciez jest czego zatowac. Rodzice uswiadomili
sobie, ze stracili bezpowrotng szanse na posiadanie
dziecka takiego jak inne. Stracili wymarzone dziec-
ko, takie, na jakie czekali - idealne, w pelni sprawne.
Optakuja tez dziecko takie, jakie maja - jego utomnosé¢,
braki, jego problemy, jego cierpienie. Ubolewajg réw-
niez nad swoja sytuacja. ,Zaloba” obejmuje réwniez
ich wtasne cierpienie i strate. Strata ta dotyczy najcze-
$ciej poczucia wlasnej wartosci ,nie jestesmy w stanie
mie¢ nic normalnego, nic nam sie nie uktada”. Obecno$¢
dziecka niepetnosprawnego moze by¢ réwniez statym
stresorem przypominajacym rodzicom o do$wiad-
czanym nieszczesciu, niepowodzeniu, nie spetnieniu,
zranieniu. Do smutku rodzicow dotgcza takze uczucie
osamotnienia i niezrozumienia ze strony innych ludzi.
Ich smutek jest réwniez wzmagany poczuciem wstydu
- spacery, wizyty u lekarza, w piaskownicy. Sprawia-
ja, ze rodzina wychowujaca dziecko niepeinosprawne
znajduje sie w sytuacji ekskluzji, a nierzadko i opresji
ze strony otoczenia, Zyjac na marginesie spoteczen-
stwa (Por. D. Kornas-Biela, Lublin 2001).

Stad tez te, jak mozna by rzec, nieoczekiwane
okolicznosci, w ktorych znalazta sie rodzina wycho-
wujgca dziecko niepetnosprawne, wymagajg od niej
readaptacji do nowych warunkéw zycia. Rodzice
muszg stworzy¢ odpowiednie $rodowisko rozwojo-
we i wychowawcze, ksztattujace osobowos$¢ dziec-
ka. Jest to niezmiernie wazne, bowiem stosunek
rodzicow do ich niepetnosprawnego dziecka ma dla
niego szczegoblne znaczenie. Decyduje nie tylko o ce-
chach jego osobowosci, i umiejetno$ci harmonijnego
wspo6tzycia z nim. Ale co wazne w ptywa réwniez
w zasadniczy sposéb na zmniejszenie skutkéw nie-
petnosprawnoéci, na zblizenie sie dziecka, w mak-
symalnym dla niego stopniu, do wlasciwej dla jego
wieku normy fizycznej i psychicznej. Aby tak sie
jednak stato niezbedny jest zaréwno wtasciwy sto-
sunek rodzicéw do ich niepetnosprawnego dziecka,
jak i stworzenie mu odpowiednich warunkéw do-
mowych (opiekunczo-wychowawczych, ale takze
i odpowiedniej atmosfery), niezbednych dla jego
rozwoju (Poradnik dla rodzicéw dzieci niepeino-
sprawnych, Warszawa 2001).

Praca socjalna jako podstawa readaptacji
rodzin wychowujacych dziecko
niepelnosprawne

Niekiedy jednak trauma rodzicow niepeino-
sprawnego dziecka, stojgcych niejako na ,rozdrozu”
jest na tyle duza, iz rodzina taka wymaga pomo-
cy niezbednej do przetrwania i dalszego rozwoju.
Oczywiscie wspomnie¢ tu mozna o szeroko rozu-
mianym wsparciu - jako efekcie praktycznych roz-
wigzan pracy socjalnej. Praca socjalna jawi sie tutaj
jako dziatalnos$¢, ktorej celem jest wspomaganie lu-
dzi w celu uzyskiwaniu przez nich w miare efektyw-
nego poziomu funkcjonowania psychospotecznego.
Jako dziatalno$¢ stricte praktyczna, realizowana
jest za pomoca rozlegtej sieci instytucji i stowarzy-
szen publicznych (K. Frysztacki 2000). Nakierowa-
na na wsparcie koncentrujgce sie na udzieleniu po-
mocy finansowej, nierzadko niezbednej dla rodzin,
ktore w wyniku pokrywania kosztéw leczenia, czy
rehabilitacji maja gteboko nadszarpniety budzet
domowy. Wsparcie to moze by¢ réwniez rozumiane,
jako pomoc rzeczowa, polegajaca na przekazaniu
(uzyczeniu) specjalistycznego sprzetu leczniczo-re-
habilitacyjnego, czy innych niezbednych do Zycia
$rodkéw (odziez, Srodki higieniczne, opat na zime,
dostosowanie domu do potrzeb niepetnosprawnego
dziecka, dociagniecie wody itp.). Wazne jest rowniez
wsparcie organizacyjne, rozumiane poczawszy od
pomocy w prawidtowym zgromadzeniu i wypetnie-
niu stosownej dokumentacji (kolokwialnie méwiac
wielu rodzicéw w tym okresie ,,nie ma do tego gto-
wy”), az po organizacje turnuséw rehabilitacyjnych,
Swietlic Srodowiskowych, seminariéw, piknikéw in-
tegracyjnych, projektéw systemowych, konferencji
czy specjalistycznego poradnictwa itp. (Gawecka,
w rekopisie). Wynika z tego, iz pracownik socjalny,
w aspekcie readaptacji rodzicéw wychowujacych
dziecko niepetnosprawne, powinien posiadac sze-
reg kompetencji i sprawnosci niezbednych dla reali-
zacji zadan, ktore to zwigzane s3 z:

e dokonywaniem diagnozy sytuacji bedacej
przyczyna trudnego potozenia rodzin wycho-
wujgcych dziecko niepetnosprawne,
stosowaniem metod, technik i Srodkéw inter-
wencji socjalnej, oraz ewaluacji podejmowa-
nych dziatan stuzacych rozwigzywaniu pro-
bleméw w zakresie ograniczonych mozliwosci
zdobywania $rodkéw niezbednych do utrzy-
mania rodziny, czy petnieniu przez nig zadan
opiekunczo-wychowawczych,
pobudzaniem zaradnosci indywidualnej rodzi-
céw wychowujacych dziecko niepeinosprawne,
kierowaniem stuzbami spotecznymi i projek-
towania spotecznego,

e inspirowaniem zmian spotecznych,
inicjowaniem nowych form pomocy rodzi-
nom wychowujacym dzieci niepetnosprawne
- zwlaszcza w najblizszym Srodowisku lokal-
nym (Leszka, w rekopisie).
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Pomoc taka, cho¢ bardzo wazna i oczywiscie
niezwykle potrzebna, zapewne utatwia rodzinie
wychowujacej dziecko niepeinosprawne spoteczna
readaptacje. Umozliwia tym samym usamodziel-
nienie sie, umacnia zdolno$ci do funkcjonowania
w spoteczenstwie - w nowych warunkach i nowych
okoliczno$ciach, w ktérych przyszto im zy¢.

Wiara rodzicéw jako dopelnienie dziatan pracy
socjalnej

Wydaje sie jednak, iZ wspomniane formy pomo-
cy udzielane rodzinie wychowujacej dziecko niepet-
nosprawne pomagajg przystosowac sie do nowego
zycia ,jedynie na zewnatrz”. Niekiedy jednak, taka
rodzina, pomimo udzielonej pomocy, przez dtugi
okres czasu (zbyt dtugi), a nierzadko juz do konca
swojego zycia pozostaje ,na rozdrozu” nie mogac
nakres$li¢ ram swojego nowego zycia ,po”. Cztonko-
wie takich rodzin nie rozumieja tego co sie wyda-
rzyto, nie moga sie z tym pogodzi¢. Nieustajaco za-
daja sobie pytania: ,dlaczego nas to spotkato? czym
zawinilismy, ze dotkneto nas takie nieszczescie?

Tego typy pytania, cho¢ oczywiscie bezpodstaw-
ne i irracjonalne, s3 w efekcie wynikiem utopijnego
mysSlenia, ktére popycha wielu ludzi w putapke fat-
szywie pojmowanej istoty zycia, ztozonej wytacznie
ze szczes$cia, ktérego cztowiek doznaje lub w najbliz-
szej przysztosci spodziewa sie doznac¢. Wspdtczesny
cztowiek ulega magii zycia, ktérego odpowiedni-
kiem jest ,Hollywood” (Por. Morawski, Warszawa
1999). Magiczne mysSlenie: ,Zycie cztowieka ma by¢
szczesliwe, skoro jestem uczciwy, postepuje moralnie,
pracuje, staram sie, dbam o dom i rodzine - to nie po-
winienem cierpie¢”, uniemozliwia cztowiekowi re-
alng ocene rzeczywistos$ci, na ktéra sktada sie nie
tylko szczescie, ale i cierpienie, ktérego w zyciu pre-
dzej czy pozniej doswiadczy. Obydwa te fenomeny:
szczescie i cierpienie definiuja niejako istote zycia,
i sg cztowiekowi potrzebne w takim samym stopniu.
Tworzg rzeczywisto$¢, w ktorej cztowiek zyje.

Jednak rodziny po traumatycznym wydarzeniu,
jakim sa narodziny niepelnosprawnego dziecka,
znajdujace sie w sytuacji tranzycji, potrzebuja nie-
kiedy na nowo ,wprowadzenia w te rzeczywistos$¢”.
Wymagaja pomocy w zrozumieniu znaczenia sie-
bie i wszystkich rzeczy wokoét (rowniez tych zwig-
zanych z cierpieniem). Wydaje sie, Ze wiara w tym
wzgledzie, jej ponowna wyktadnia, wyjasniajaca
istote krzyza, umozliwia im lepszg readaptacje spo-
teczng, zwtaszcza w sytuacji cierpienia, ktére ich
dotyka (Por. Levi, Warszawa 1968).

Wiara rodzicéw jawi sie tu jako dopeinienie
dziatan pracy socjalnej, bowiem utatwia i skraca
okres tranzycji. Staje sie pomocna we wtasciwym
zZrozumieniu zycia, swojego w nim miejsca, swojej
w nim roli, swojej sytuacji egzystencjalnej, swojego
potozenia.

Wiara, jej ponowna wyktadnia sprawia, Ze rodzi-
ce dziecka niepetnosprawnego zaczng odczytywac
cierpienia, ktére ich dotykaja jako experimentum

crucis — pewnego rodzaju test, probierz, prébe wy-
trzymatosci. W tym wzgledzie wiara przynosi im
otuche i pocieche. Pozwala ztaczy¢ odczuwane cier-
pienie z intencja, za co$, za kogo$. Pomimo traumy,
ktoérej doswiadczaja pomaga rozwijac sie i otwieraé
ku goérze. Pozwala zrozumieé, Ze cierpienie moze
by¢ dla nich jakims$ dokonaniem. Dzieki wierze ro-
dziny wychowujace dziecko niepetnosprawne, zno-
szgc swoje cierpienie ro$ng wewnetrznie. Wzrasta
w nich bowiem sita moralna, ktéra tym samym
stawia ich egzystencje na wyzszym stopniu (Por.
Frankl, Warszawa 1971).

Wynika jednak z tego, Ze ich wiara musi by¢ ro-
zumna, poniewaz gdyby nig nie byta, pociggatoby to
za sobg wyrzeczenie sie odpowiedzialno$ci, atrofie
najwyzszych wtadz, oraz porzucenie jedynej zdol-
nos$ci do osiggniecia prawdy, jaka jest rozum ludzki.
W tym wzgledzie winna sie jawi¢ jako osobisty stan,
pewna zaangazowana postawa, zanim stanie sie ja-
kakolwiek dziatalnoscia (religijna). Nie tylko koja-
rzy¢ sie z przestrzeganiem prawa lub przesadnym
tagodzeniem leku metafizycznego, lecz by¢ praw-
dziwym wyrazem osobistego przyjecia ofiarowanej
taski Odkupienia (Por. Levi, Warszawa 1968).

Akceptacja i adaptacja dziecka
niepelnosprawnego w rodzinie, jako efekt
wychowawczych dziatan pracy socjalnej
w $Swietle wiary

Akceptacja dziecka - czyli uznanie go takim jakie
ono jest, jest procesem, ktéry nigdy sie nie koniczy.
Dojrzewanie rodzicow w mitosci do swojego niepet-
nosprawnego dziecka trwa przez cate zycie. Chmu-
ry smutku i Zalu nie ustepuja nagle, lecz stopniowo
w miare jak rodzice nabieraja doSwiadczenia, wie-
dzy i umiejetnosci w sprawowaniu opieki nad nie-
petnosprawnym dzieckiem.

Proces akceptacji i adaptacji do roli rodzica
dziecka niepetnosprawnego (proces wychodzenia
z tranzycji) wymaga uksztattowania nowej toz-
samo$ci - tozsamoS$ci rodzica dziecka niepeino-
sprawnego. W tym procesie wazne jest wtasciwe
przeorganizowanie zycia i takie przyjecie nowych
obowigzkow, oraz taki podziat rél, by rodzice mo-
gli rozwina¢ w sobie nowe cechy charakteru cier-
pliwo$¢, wyrozumiato$é, twoérczosé, a takze, co jest
niezmiernie istotne dookres$li¢ sens zycia. Wazne
jest, aby rodzice oprdécz koniecznos$ci pokonania
przeszkéd zwigzanych z niepetnosprawnoscia ich
dziecka znalezli pomoc w poradzeniu sobie z prze-
szkodami tkwigcymi w nich samych. Przeszkodami
utrudniajgcymi im relacje zaréwno ze swoim nie-
petnosprawnym dzieckiem, jak i z innymi osobami
oraz z samym sobg (D. Kornas-Biela, Lublin 2001).
Bowiem niepeinosprawnos$é dziecka, jak wyja-
$nia M. Lohe, wymaga zdecydowanej przebudowy,
przeformowania wielu ptaszczyzn zycia rodzinne-
go, oraz dostosowania sie do niepetnosprawnosci.
Wsrod nich wymieni¢ mozna nastepujace:
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e role rodzicow muszg by¢ dalej wypelniane,
jednocze$nie matzonkowie muszg sobie wza-
jemnie pomaga¢ w pokonywaniu wiekszego,
niz dotychczas stresu, frustracji, ambiwalent-
nych uczué,

styl zycia, a zwtaszcza rodzaj i intensywno$¢
kontaktéw ze $wiatem zewnetrznym muszg
by¢ dopasowywane do aktualnych, zmiennych
uwarunkowan zwigzanych ze stanem zdrowia
dziecka, stad potrzeba racjonalnego zarzadza-
nia czasem wolnym, ktérego pozostaje bardzo
mato do dyspozycji,

nie jest mozliwe wykonywanie pracy zawodo-
wej przez mezai zone. Ktéres z nich zmuszone
bedzie do pozostawania w domu, aby opieko-
wac sie niepetnosprawnym dzieckiem,
niewiele planéw, ktére mogty by¢ realizowane
przed narodzeniem dziecka niepeinosprawne-
go mozliwe beda do realizacji. Zmiana stanu
zdrowia dziecka, jego kolejne fazy rozwoju,
nowe potrzeby, rehabilitacja, wizyty u specja-
listéw beda wymuszaty dialektyke celéw i szu-
kanie coraz to innych sposob6w ich urzeczy-
wistniania,

kazde nieporozumienie, konflikt musza by¢
przez rodzicéw rozwigzywane natychmiast,
jak najszybciej i nalezy do tego przyktadac
wieksza wage niz przedtem. W sytuacji urze-
czywistnianej niepetnosprawnosci, ktéra rza-
dzi sie twardymi regutami ,gry” - im wiecej
nie zatatwionych spraw, pretensji, wzajemnych
zaléw bedzie wystepowato w relacjach miedzy
zong a mezem, tym szybciej pojawi sie wypa-
lenie wewnetrzne, grozace rozpadem zwigzku
(za: Gawecka, Krakéw 2010).

Zatem pedagogiczny (wychowawczy) aspekt
pracy socjalnej z rodzicami dziecka niepetnospraw-
nego, w sytuacji tranzycji (cho¢ oczywiscie zrézni-
cowany, zalezny od potrzeb, sytuacji i innych oko-
liczno$ci), winien koncentrowac sie m. in. na:

e zapewnieniu im swojej obecnosci i dostepno-

$ci,

« na byciu przy nich i byciu z nimi,

e okazywaniu zrozumienia dla ich trudnosci
w przyjeciu niepetnosprawnego dziecka,

 informowaniu o sposobach leczenia i rehabili-
towania,

¢ pobudzaniu rodzicéw do formutowania pytan,
i fachowym odpowiadaniu na nie,

e kontaktowaniu rodzicéw z innymi osobami,
ktére wychowuja dziecko o tym samym rodza-
ju niepetnosprawnosci,

e wyja$nieniu sensu tego dos$wiadczenia (fakt
narodzin niepetnosprawnego dziecka) w Swie-
tle wiary (Por. D. Kornas-Biela, Lublin 2001).

Realizacja tego ostatniego punktu powinna opie-
rac sie na nastepujacych dziataniach:

e pomoc w zorganizowaniu opieki duszpaster-

skiej, zwtaszcza dla tych rodzicéw, ktoérzy
w wyniku niepetnosprawnos$ci dziecka prze-
zywaja gteboka traume i cierpig,

organizacja wsparcia przy przezwyciezaniu
negatywnych emocji, odzyskiwaniu réwnowa-
gi duchowej i godzeniu sie z trudnym do$wiad-
czeniem losowym,

czesto wskazana jest praca nad nieuporzadko-
wanym poczuciem Krzywdy i winy, zalu i bun-
tu, a nawet rozpaczy (Por. Krakowiak, Krakéw
2010), konieczne jest rOwniez przepracowanie
narcystycznego zranienia jakiego doznali ro-
dzice z powodu stygmatu dziecka,
ztagodzeniu bélu z powodu niepetnosprawno-
$ci dziecka, ktory powoduje zto$¢é wobec $wia-
ta, Boga za niezawinione cierpienie, niezawi-
niong kare (Por. D. Kornas-Biela, Lublin 2001),
formacja chrzescijaniska rodzicow wychowuja-
cych dziecko niepeinosprawne.

Formacja chrzescijanska rodzicow
wychowujacych dziecko niepeinosprawne
z perspektywy tworczej readaptacji

Pojecie formacja, jako termin pochodzacy od ta-
cinskiego stowa formare, oznacza nadawanie ksztat-
tu, powotywanie do bytu, stwarzanie, nauczanie.
Wskazujac na bardziej techniczne i funkcjonalne
rozumienie tego pojecia, okresli¢ je mozna jako éwi-
czenie, sporzadzanie, przyprowadzanie do porzad-
ku i ustawianie w odpowiedniej pozycji. Dlatego
tez forma bedaca Zrédtostowem dla rozwazanego
terminu jest rownoznaczna z normg, ktora stosuje
sie do okreslenia granic i konturéw konkretnego
dziatania cztowieka, zmierzajacego do osiagniecia
wyznaczonego celu (Derdziuk, Lublin 2006).

Tym celem w wychowaniu chrzescijaiiskim jest
»obraz Bozy” wycisniety na duszy, do ktérego czto-
wiek dazy. Obraz wymagajgcy nieustannej rekon-
strukcji, odnowy i ochrony przed zatarciem sie.
W tym sensie formacja chrzescijanska widziana jest
jako cel, ostateczny wynik, rezultat ztoZonego pro-
cesu wychowania. Procesu majgcego charakter za-
réwno intelektualny, duchowy, jak i egzystencjalny,
w ktory zaangazowane sg wszystkie wtadze czto-
wieka (Nowak, Lublin 2001). Procesu dokonujgcego
sie stopniowo, a zarazem permanentnie, na drodze
gtebszego poznania siebie, ktérego probierzem jest
konfrontacja zycia cztowieka, jego egzystencjalnej
sytuacji, z krzyzem Chrystusa. Stad wtas$nie forma-
cja chrzescijaniska jest procesem takiego ksztatto-
wania wtasnego podej$cia do zycia, ktére umozli-
wia czlowiekowi udzielenie adekwatnej odpowiedzi
na dar powotania Bozego (Derdziuk, Lublin 2006).
Cztowiekowi, na ktérego zycie w decydujacy sposéb
wptywaja réwniez swoiste ciosy (Por. Kunowski,
Warszawa 1993).

U rodzicéw wychowujacych dziecko niepetno-
sprawne owa formacja polegata bedzie na pokony-
waniu fatalizmu przysztosci, zwigzanego z odczu-
wanym cierpieniem, ktéremu cztowiek sie poddaje
(zamiast potraktowac go jako program, zadanie, kto-
re trzeba zrealizowac). Jako formacja catego cztowie-
ka ma réwniez na celu jego wszechstronny rozwdj,
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wyzwolenie potencjatéw duchowych, umystu, woli
i serca (Por. Pokrywka, Lublin 2006).

Tak widziana formacja ma na celu ugruntowanie
wiary cztowieka, wiary w osobe Jezusa Chrystusa,
ktory jest ,droga, prawda i zyciem” (nie za§ w samg
ideq). Jak stwierdza B. Haring, jest to bowiem nie
tylko tre$¢ wiary chrzescijanskiej, ale catkowicie
szczegO6lny sposéb péjscia za Chrystusem. Nie cho-
dzi tu o idee, a w gruncie rzeczy nawet nie o normy,
warto$ci czy abstrakcyjne prawa, ale nade wszyst-
ko chodzi o osobe samego Chrystusa. ,Pd6jscie za”
jest zatem wiezia z osoba Chrystusa, a nie za$ abs-
trakcyjnym prawem. Sam Chrystus, jako swiety Bog
jest prawem osobowym, ktérego zdolno$¢ do bycia
wzorem dla ludzi opiera sie na BoskoSci Jego osoby
(za: Krolikowski, Poznan 1997).

Wiara rodzicow wychowujacych dziecko nie-
petnosprawne widziana w takim Swietle, zwigzana
jest z konieczno$cig zgody na cierpienie i afirmacja
niepetnosprawnos$¢ swojego dziecka. Nie s3 one jed-
nak wynikiem rezygnacji i poddania sie, lecz wyni-
kaja ze zrozumienia kondycji ludzkiej, odczytanej
wtasnie w §wietle wiary (Por. Chudy, Lublin 1988).
Latwiej jest zaakceptowac rodzicom fakt niepetno-
sprawnosci swojego dziecka, swoje przy tym poto-
zenie, kiedy uswiadomia sobie, ze wszyscy ludzie
s3 niepetnosprawni. Niepetnosprawno$¢ ta wynika
bowiem z immanentnej cechy kazdego cztowieka.
Jawi sie jako podstawa brakowos$ci kazdego bytu
ludzkiego, a w konsekwencji - Smierci. Wszyscy lu-
dzie w tym znaczeniu posiadajg braki, ktére doty-
czy¢ moga uktadu ruchu, uktadu krazenia, nerwicy,
upo$ledzenia psychicznego, upo$ledzenia zdolno-
$ci widzenia, uposledzenia zdolnosci styszenia, ale
takze choroby alkoholowej, narkomanii, opdZnien
$Srodowiskowych, czy brakéw moralnych itp. (Chu-
dy, Lublin 1988). Wynika z tego wniosek, iz wszyst-
kich ludzi bez wyjatku mozna uzna¢, w szerokim
znaczeniu za osoby niepeinosprawne. Wszyscy lu-
dzie sg bowiem w wiekszym lub mniejszym stopniu
niepetnosprawni — posiadajg wieksze lub mniejsze
braki. Ich brakowos¢ w jakiej$ mierze powoduje ,[...]
utrudnienie, ograniczenie lub uniemoZliwienie wyko-
nywania zadan Zzyciowych i zawodowych oraz wy-
petnianie rol spotecznych [...]” (Majewski, Warszawa
1995, s. 40).

Dziecko niepetnoprawne jawi sie tu jako oso-
ba godna afirmac;ji i troski, bez wzgledu na rodzaj
swojej niepetnosprawnosci. Jego godnos¢, a nie ja-
kakolwiek inna cecha lub cel, stanowi wystarczaja-
cy motyw troski rodzicow o wlasciwe warunki zy-
cia, rozwoju i wychowania. Niepetnosprawnos¢ ich
dziecka zaliczana jest zatem do naturalnych przy-
padtosci ludzkiej kondycji. Cho¢ pojmowana jako
przyczyna cierpienia stanowi szczeg6lng warto$¢
w duchowym rozwoju cztowieka. Unaocznia istnie-
nie warto$ci wyzszych, decydujacych o sensie ludz-
kiego zycia. Sklania czlowieka do przekraczania
barier, podejmowania wysitku w celu przezwycie-
Zenia zta w nim zawartego i poszukiwania nowego
dobra (Krakowiak, Lublin 2003).

W Swietle wiary niepetnosprawnos¢ ich dziec-
ka stanowi réwniez swoiste ,memento mori”, kto-
re przypomina im podstawowa sytuacje bytowa.
Ujawnia z jednej strony szeroko rozumiany przejaw
pomocy udzielanej swojemu niepetnosprawnemu
dziecku, wynikajacy z opiekunstwa naleznego lu-
dziom potrzebujgcym pomocy od ludzi zdolnych tej
pomocy udzieli¢. Pomoc ta wynika bowiem z war-
tosci osoby ludzkiej, oraz istoty wspoélnoty oséb
stanowiacych spoteczenstwo, z ktérego wyptywa
obowiazek czynnej solidarnosci oséb w walce z nie-
petnosprawnoscia.

Wiara rodzicéw niepetnosprawnego dziecka
odnosi rowniez ich sytuacje do ptaszczyzny aksjo-
logicznej. Gdzie cierpienie, jakie odczuwaja, przy
nastawieniu $§wiadomie kontemplacyjnym i reflek-
syjnym, moze takze pobudza¢ do postawy skiero-
wanej na wyzsze, transcendentne wartosci, a przez
to petni¢ funkcje doskonalace cztowieka (Por. Chu-
dy, Lublin 1988). Cierpienie, z ktérym sie zmagaja
orientuje ich bowiem na wartoSci, ktére sag w stanie
dopetni¢ niewystarczalno$¢ bytu ludzkiego samego
w sobie, absolutnoscig uzupeini¢ wzglednos¢, ko-
nieczno$cia istnienia - przemijalno$¢, moca - kru-
chos¢.

Zakonczenie

To w tym znaczeniu wiara, jawi sie jako twor-
cze dopetnienie dzialan pracy socjalnej, bowiem
W sposob twoérczy zmienia perspektywe patrzenia
na zycie, ktére ma sie bowiem sprawdzac takze w
cierpieniu. Stad cierpienie rodzicéw wychowuja-
cych dziecko niepeinosprawne, odczytane w Swie-
tle wiary okazuje sie by¢ szansg. Nadajac znaczenie
aksjologiczne swemu cierpieniu przyznaja mu wyz-
szg warto$¢, uswiecaja je zdajac sie z ufnoscig na
Tego, ktéry ich doswiadcza. Rodzice wychowujacy
dziecko niepetnosprawne, swoje cierpienie wita-
czaja w podstawowy projekt zycia, zmieniajgc tym
samym charakter widzenia $wiata. Nadaja nowy
walor swoim relacjom z otaczajaca rzeczywistos$cig.

Przez to zmienia sie takze ich dotychczasowa
koncepcja szczescia. Zmiana ta podyktowana jest
rewizja hierarchii warto$ci, w ktdrej przewar-
toSciowana zostaje ranga wartoSci ,ztozonych”,
~wtornych”, a zwtlaszcza walentnych kulturowo
(np. kariera, zamozno$¢), na rzecz warto$ci prost-
szych i bardziej naturalnych. Wspomniane wartosci
»Ztozone” nie stanowig w tym projekcie warunku
koniecznego do zycia w petni szczesliwego. Ich pro-
jekt szczescia nastawiony jest raczej na wartosci
stosunkéw miedzyludzkich takich jak mito$¢ i przy-
jazn oraz na wartos$ci transcendentne o charakterze
absolutnym, w szczegdlnosci na warto$¢ Boga (Por.
Chudy, Lublin 2007).

To wtasnie one nadajg ich zyciu sens, ktéry ,kry-
stalizuje sie przede wszystkim w nadziei na zbawie-
nie, poniewaz wydaje sie, Ze otaczajgca cztowieka
rzeczywistos¢ nie moze uzyskac ostatecznego uspra-
wiedliwienia i ostatecznego sensu poza perspektywq
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catkowitego ocalenia od wszelkiego zta” (Tarnowski,
Krakéw 2007, s. 141). Rodzice wychowujacy dziecko
niepetnosprawne dzieki wierze pozostajac w przy-
mierzu z Bogiem maja pewno$¢, ze choc nie sg
w stanie ocali¢ sprawnosci swojego dziecka, moga
ocali¢ swa dusze (Por. de Chardin, Warszawa 2001).
Niepeinoprawno$¢ ich dziecka widziana w takim
Swietle, chociaz po ludzku i bole$nie umartwiajaca,
zawiera w sobie zalaZek nadziei i niesie nowe pocie-
szenie (Por. Jan Pawet ], za: Chudy, Lublin 1988).
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