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DUSZPASTERSTWO RODZIN
Z DZIECMI NIEPELNOSPRAWNYMI

Duszpasterstwo rodzin okreslane jest jako ,,system koscielnych dziatan,
ktére zmierzaja do urzeczywistnienia zbawczego planu, dotyczacego mal-
zefistwa i rodziny”'. Realizacja tak sformulowanego celu duszpasterstwa
rodzin stanowi duze wyzwanie dla wspodlczesnego Kosciola. Szczegdlnie
wiele réznorakich trudnosci napotyka ono w postudze rodzinom znajduja-
cym si¢ w sytuacjach trudnych. Do sytuacji takich, obok bezdzietnosci,
problemu uzaleznien, podesztego wieku, wdowienstwa, zalicza si¢ rowniez
obecnos$¢ w rodzinie dziecka niepetnosprawnego. Pojawienie si¢ w rodzinie
takiego dziecka zwigzane jest z daleko idacymi zmianami, wobec ktorych
rodzina bywa niekiedy bezradna. Pomoc rodzinom z niepetnosprawnymi
dzie¢mi jest wyzwaniem dla réznych oséb i instytucji publicznych oraz dla
wspdlnoty Kosciota i duszpasterstwa.

1. RODZINA JAKO SRODOWISKO ZYCIA I WYCHOWANIA
DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO

Rodzina stanowi najlepsze $srodowisko do zycia i rozwoju dziecka. Sta-
bilne podstawy do przyjecia i wychowania potomstwa daje zwlaszcza ro-
dzina oparta na sakramentalnym matzenstwie rodzicow. Dzieje si¢ tak dla-
tego, ze matzenstwo takie w swojej naturze nosi znamiona trwalosci 1 wier-
nosci — matzonkowie oddajg si¢ sobie nawzajem w sposob catkowity 1 nie-
odwracalny. Rodzina na nim oparta przeniknig¢ta jest wzajemna mitoscia
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osOb. Atmosfera mitosci sprzyja przyjmowaniu i wychowaniu dziecka. Jest
ona zwlaszcza pozadana, gdy chodzi o przyjecie 1 rozwdj dziecka niepelno-
sprawnego, ktore w swej ograniczonosci jest bardziej bezbronne i zalezne od
rodzicéw 1 rodziny. Potrzebuje ono bowiem szczegdlnej opieki i troski ze
strony otoczenia’.

Podstawowym zadaniem rodzicéw majacych niepelnosprawne dziecko
jest pielggnowanie mitosci matzenskiej. Klimat mitosci podsycanej przez
rodzicow wplywa na dziecko i jego rozwoj. W takiej atmosferze dziecko
czuje, ze jest akceptowane takim, jakie jest, ze swoja niepelnosprawnoscia
i odmiennoscig. Czuje ono, ze jest kochane i cenione dla niego samego.
Przebywanie w atmosferze mitosci 1 akceptacji daje niepetnosprawnemu
dziecku poczucie bezpieczenstwa. Wychowanie natomiast w takim klimacie
przyczynia si¢ do ukazania dziecku wartos$ci jego istnienia jako osoby ludz-
kiej, majacej godnos¢ dziecka Bozego, bez wzgledu na stopien uszkodzenia
ciata lub niepetnosprawnosci intelektualnej’. Dziecku latwiej jest wowczas
zrozumie¢ sens 1 znaczenie cierpienia, bolu, ograniczen oraz nierzadko
ubostwa, ktore towarzyszy niepelnosprawnosci. Sprzyja to akceptacji siebie
takim, jakim si¢ jest, czyli jako osoby dotknigtej kalectwem. Atmosfera
milos$ci roztaczanej przez rodzicoOw sprzyja wychowaniu do wartosci moral-
nych, co ma znaczenie zwlaszcza dla formowania w dziecku poczucia dobra
1 zta, a takze umiej¢tnosci dawania 1 brania.

Atmosfera milosci, w ktorej wychowywane jest dziecko niepelnosprawne,
ma znaczenie w procesie jego socjalizacji. W klimacie milosci dziecko
tatwiej uczy si¢ nawiazywania relacji interpersonalnych — najpierw z rodzi-
cami, a nastgpnie z rodzenstwem 1 innymi cztonkami rodziny. Nawiazywaniu
1 rozwijaniu relacji migdzyosobowych sprzyja naturalnos¢ relacji migdzy
rodzicami. Sprawia ona, ze relacje z dzieckiem niepelnosprawnym rozwijaja
si¢ w sposoOb naturalny, niejako spontaniczny. Spontanicznos¢ ta przejawia
si¢ nastgpnie w relacjach z rodzenstwem, ktére traktuje niepetnosprawnos¢
brata lub siostry jako zwyczajny fakt, a jego samego jako osob¢ rowna sobie.

Afirmacja dziecka niepelnosprawnego wynikajaca z mitosci ma takze
znaczenie dla relacji rodzicéw z pozostatymi, sprawnymi dzieé¢mi. Zapo-
biega ona, z jednej strony, marginalizacji dziecka niepetnosprawnego w zy-
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ciu rodziny, a z drugiej strony skoncentrowaniu uwagi na tym dziecku, co
mogtoby prowadzi¢ do zaniedbywania dzieci pelnosprawnych lub witaczenia
ich jedynie w orbit¢ troski o niepetlnosprawne rodzenstwo. Taka postawa
rodzicow moze wywota¢ niech¢é rodzenstwa sprawnego wobec niepeino-
sprawnego. Jako zadanie rodzicéw jawi si¢ tu afirmacja i docenianie kaz-
dego z dzieci tak, aby wszystkie czuly si¢ akceptowane i usatysfakcjono-
wane. Rodzice moga to osiagnaé¢, wprowadzajac w klimat domu radosc
i zyczliwo$¢. Swiadectwo chrzescijaniskiego zycia i przyktad w traktowaniu
wszystkich dzieci w duzym stopniu przyczyniaja si¢ do tworzenia wspdlnoty
rodzinnej”.

Rodzina jest podstawowym terenem, na ktorym dokonuje si¢ rehabilitacja
dziecka niepetnosprawnego. Tam proces rehabilitacji ma swoj poczatek,
a obecno$¢ rodziny i innych bliskich 0séb jest niezbgdna w catym jej prze-
biegu. W srodowisku rodzinnym nacechowanym mitoscia dziecko niepeino-
sprawne ma szans¢ rozwina¢ w pelni swe fizyczne i psychiczne mozliwosci.
Predyspozycje psychofizyczne dziecka w potaczeniu z wiedza rodzicow
majq szans¢ zaowocowaé petlnym rozwojem ludzkich, moralnych i ducho-
wych przymiotow. Bliskos¢ rodzicdw 1 rodzenstwa, kontakt, jaki maja
z dzieckiem: fizyczny, werbalny i niewerbalny, wzrokowy, ma pozytywny
wplyw na rozwd¢j umystowy i fizyczny dziecka niepetnosprawnego.

Kontakt z rodzina jest konieczny dla rozwoju dziecka niepelnosprawnego
— 1 to bez wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci (ruchowa, sensoryczna czy
intelektualna) 1 bez wzgledu na jej stopien — takze w sytuacji, gdy z uwagi
na konieczno$¢ rehabilitacji lub nauki dochodzi do opuszczenia przez nie
rodziny. Jak najczestsze odwiedziny dziecka w osrodku szkolno-wychowaw-
czym badz rehabilitacyjnym oraz mozliwie jak najczestszy i1 jak najdtuzszy
pobyt dziecka w domu rodzinnym podczas przerw i ferii przyczyniaja si¢ nie
tylko do podtrzymywania wi¢zi emocjonalnych, lecz maja takze pozytywny
wplyw na postgp procesOw nauczania, wychowania i rehabilitacji.

W procesie wychowania dziecka niepelnosprawnego, zwtaszcza obarczo-
nego niepetnosprawnoscia intelektualna, szczegdlnie wazne jest ksztalto-
wanie jego sfery emocjonalnej i ptciowosci’. Osoby niepetnosprawne, takze
umystowo, moga wies¢ prawdziwe zycie uczuciowe i seksualne, na miarg
swoich mozliwosci 1 zdolnosci nawigzywania relacji migdzyosobowych. Nie

*Tenze. Homilia Koscidl jest dla was ,,goscinnym domem” (Rzym, 3.12.1999). ,.L’Osser-
vatore Romano” (wyd. polskie) 22:2001 nr 3 s. 43.

> Por. A. Kicinski. Katecheza 0séb z niepelnosprawnosciq intelektualng. Lublin: Wydaw-
nictwo KUL 2007 s. 78.



80 KS. DARIUSZ LIPIEC

jest rzecza wlasciwa poddawanie ludzi niepetnosprawnych przymusowej ste-
rylizacji, przyzwalanie na dokonywanie u tych oséb aborcji albo stosowanie
antykoncepcji przy rownoczesnej akceptacji swobodnego zycia seksualnego.

Wskazane jest, aby proces wychowania do zycia uczuciowego 1 piciowe-
go dzieci niepelnosprawnych, zwlaszcza intelektualnie, rozpoczynaé w ro-
dzinie jak najwczes$niej. Wychowanie to ma swoéj poczatek w wychowaniu
do zycia w relacjach z innymi ludZzmi, takze odmiennej ptci. Obejmuje ono
wychowanie do szacunku dla innych, dla ich prywatnosci i ukazywanie
swietosci ich ciata. Takze poznanie wlasnego ciata i odkrycie jego swigtosci
jest jednym z elementéw wychowania do zycia plciowego, jakie dokonuje
sie w rodzinie®.

Wychowanie do zycia uczuciowego i ptciowego obejmuje takze ksztatto-
wanie umiejetnos$¢ kontroli swego zachowania przez niepelnosprawne dziec-
ko, a takze dokonywania odpowiedzialnych wyboréw. Zadaniem rodzicow
jest w tym wzgledzie uswiadomienie dziecku istniejacych przeszkdd, jakie
wynikaja z jego niepelnosprawnosci, w sytuacji, gdy podejmuje ono plany
zwiazane z zawarciem malzenstwa. Dziecku powinna towarzyszy¢ $wiado-
mos¢, ze wobec niemoznos$ci zawarcia wlasnego malzenstwa znajdzie w ro-
dzicach i rodzinie duchowe oparcie i ciepto oraz — na ile jest to mozliwe —
takze mozliwos¢ realizacji mitosci. Celem wychowania do zycia uczucio-
wego 1 seksualnego jest takze ochrona osoby niepetnosprawnej przed pro-
miskuityzmem i wykorzystaniem’.

2. TRUDNOSCI RODZINY
Z NIEPEELNOSPRAWNYM DZIECKIEM

Trudnosci w funkcjonowaniu matzenstwa 1 rodziny zwiazane z niepetno-
sprawnoscia dziecka rozpoczynajq si¢ jeszcze przed jego narodzeniem.
Informacja o mozliwosci przyjscia na swiat dziecka obarczonego kalectwem
jest czgsto dla rodzicdw szokujaca. Trudno jest im zaakceptowaé niespraw-
no$¢ 1 odmiennos$¢ dziecka. Stoi to w opozycji do marzen o szcz¢sliwej
rodzinie i jej harmonijnym zyciu. Dla wielu wspotczesnych matzenstw per-

®A. Bartoszek. Moralny wymiar wychowania do czystosci oséb niepelnosprawnych. W:
Etyczne i duchowe potrzeby osob niepetnosprawnych. Red. R. Buchta, K. Sosna. Katowice: Ksig-
garnia §w. Jacka 2007 s. 88-90.

" Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Oséb Uposledzonych. ,,Ateneum
Kaptanskie” 76:1984 z. 1 s. 14.
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spektywa narodzin niepelnosprawnego dziecka stoi w sprzecznosci z wizja
sukcesu zyciowego, ktérego elementem sgq zdrowe 1 w pelni sprawne dzieci.
Rodzicom towarzyszy niekiedy poczucie krzywdy, jakiego doznali z chwila
pojawieniem si¢ dziecka niepetnosprawnego®. Wiele matzefistw spotyka sie
z pokusa dokonania aborcji, gdy wyniki badan prenatalnych wskazuja na
mozliwo$¢ niepelnosprawnosci oczekiwanego dziecka, i niektore z nich tej
pokusie ulegaja. Trudno$¢ z zaakceptowaniem niepelnosprawnosci przeradza
si¢ wowczas w brak akceptacji dla dziecka. Decydujac si¢ na aborcje, ro-
dzice nie dostrzegaja ludzkiej godnosci nienarodzonego dziecka, a takze bo-
ja sie wysitku i wyrzeczen zwiazanych z jego utrzymaniem i wychowaniem”’.

Trudnosci z akceptacja niepetnosprawnego dziecka towarzysza rodzicom
takze po jego urodzeniu i majg znaczny wplyw na postawy rodzicielskie wo-
bec niego. Wyrdzniono kilka niewtasciwych postaw rodzicow wzgledem nie-
petnosprawnego dziecka, zwiazanych bezposrednio z trudnosciami z zaak-
ceptowaniem dziecka badz jego niepetnosprawnosci. Do btednych postaw
rodzicielskich zalicza si¢ postawg¢ zaprzeczenia. Polega ona na tym, ze
rodzice akceptuja dziecko, nie akceptujq natomiast jego niepetnosprawnosci.
Maja nieprawdziwy obraz dziecka i1 jego mozliwosci. W efekcie stawiaja
dziecku nieadekwatne, zbyt wysokie wymagania w pordwnaniu z jego moz-
liwosciami. Prowadzi to do frustracji dziecka i jego niecheci do podejmo-
wania jakichkolwiek wysitkow 1 dziatan. Dziecko nie moze poznac swoich
prawdziwych mozliwosci i nauczy¢ si¢ dzialan i czynnosci, ktore sa dla
niego dostgpne. Taka postawa rodzicielska w duzym stopniu utrudnia przy-
gotowanie dziecka do samodzielnego zycia w przysztosci'’.

Inna btedng postawa rodzicéw wzglgdem niepelnosprawnego dziecka jest
postawa ukrytego odrzucenia. Polega ona na braku akceptacji dziecka przy
jednoczesnym ukrywaniu takiej postawy przed otoczeniem. Brak akceptacji
maskowany jest, na przyktad, nadopiekunczoscia, a motywem takiego zacho-
wania jest najcze¢sciej obawa przed reakcja otoczenia na odrzucenie przez
nich dziecka. W rzeczywistosci rodzice czujq si¢ upokorzeni narodzinami
dziecka z niepetnosprawnoscia, czuja do niego zal i nieche¢é. Dziecko wy-

¥ Por. M. Wandrasz. Przebaczenie jako jeden z czynnikéw pogodzenia sie z niepelno-
sprawnosciq dziecka. W: Etyczne i duchowe potrzeby osob niepetnosprawnych. Red. R. Buchta,
K. Sosna. Katowice: Ksiegarnia sw. Jacka 2007 s. 44-46.

® A. Bartoszek. Niepelnosprawnosé jako wyzwanie moralne. W: Osoby niepelnosprawne
w Zyciu spoteczenstwa i Kosciola. Red. A. Bartoszek, D. Sitko. Tarnéw: Biblos 2003 s. 80-81.

"D. Rysiak. Postawy rodzicéw wobec dziecka niepelnosprawnego. ,Nasze Dzieci” 2001
nr2s.17.
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chowywane w takiej atmosferze czuje, ze nie jest akceptowane i kochane.
Swoja niepelnosprawnos$¢ postrzega jako co$ ponizajacego, a siebie jako
kogos$ gorszego. Przyjmowana przez rodzicéw postawa ukrytego odrzucenia
jest u dziecka zrodtem niskiego poczucia wlasnej wartos$ci. Dziecko nie-
petnosprawne ma wowczas trudnosci w nawiazywaniu kontaktow z innymi
ludZzmi, przejawia tendencj¢ do wycofywania si¢ z zycia i ucieczki w $wiat
fantazji lub szukania kontaktow z osobami o sklonnosciach neurotycznych.
Podobna do tej, lecz takze btedna, jest postawa jawnego odrzucenia. Cha-
rakteryzuje si¢ ona tym, ze rodzice otwarcie manifestuja brak akceptacji
niepetnosprawnego dziecka. Skutkuje ona niecheciga wobec dziecka, izolo-
waniem go od otoczenia, niekiedy wrogoscia, a w skrajnych przypadkach
nawet agresja. Na postawg jawnego odrzucenia dziecko reaguje zazwyczaj
silnymi mechanizmami obronnymi.

Odmienng, ale réwniez bledna, postawa przyjmowana wobec niepeino-
sprawnego dziecka jest postawa nadmiernej opiekunczosci. Jej zrodtem jest
nadmierna obawa o bezpieczenstwo dziecka. Przejawia si¢ ona czesto w ogra-
niczaniu aktywnos$ci dziecka, a w skrajnych przypadkach nawet wyrgczaniu
dziecka w wykonywaniu podstawowych czynnosci, takich jak mycie czy
ubieranie si¢. Skutkiem takiej postawy rodzicow jest brak samodzielnos$ci
dziecka. Nie potrafi ono nie tylko radzi¢ sobie z zaistnialymi trudnosciami,
ale takze nie potrafi samodzielnie funkcjonowac. Czgsto efektem takiej po-
stawy jest uzaleznienie dziecka od opieki innych oséb'".

Na wspomniane negatywne postawy rodzicow wzglgdem niepelnospraw-
nego dziecka i ich skutki wskazuje tez watykanski dokument Rodzina a integ-
racja osob niepetnosprawnych w dziecinstwie i wieku dorastania. Jako pierw-
sza wymieniona zostata postawa odrzucenia, niekiedy ukryta. Zwigzana jest
ona z poczuciem winy z powodu zrodzenia dziecka obarczonego kalectwem
oraz proba zrzucania tej winny na innych. Inna postawa negatywna okreslona
zostata jako lgk. Postawa ta jest reakcja na wyimaginowane zagrozenia
zwigzane z niepelnosprawnoscia dziecka. Ujawnia ona niezdolno$¢ rodzicow
do przystosowania si¢ do nowej sytuacji, nieumiej¢tno$¢ podejmowania de-
cyzji oraz poszukiwania sposobdéw 1 §rodkow do rozwigzywania zaistniatych
trudnosci. Dokument wskazuje takze na postawe nadopiekunczosci, kiedy to
rodzice, wyreczajac dziecko we wszystkim, uniemozliwiaja mu osiggnigcie
mozliwego stopnia samodzielnosci. Kolejna postawa negatywna to postawa

""R. Szczepanik. Elementy pedagogiki specjalnej. £.6dz: Wydawnictwo Wyzszej Szkoty
Humanistyczno-Ekonomicznej 2007 s. 167-175.
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rezygnacji. Jej konsekwencja jest brak aktywnego, twoérczego oddzialywania
na dziecko niepelnosprawne, a ostatecznym efektem brak rozwoju dziecka
ku samodzielnosci'®.

Z obecnos$cia niepetnosprawnego dziecka w rodzinie moga wiazaé si¢
takze problemy w relacjach miedzy rodzenstwem. Przyznawanie dziecku
niepetnosprawnemu centralnego miejsca w rodzinie moze powodowaé za-
zdro$¢ u sprawnych dzieci, a w konsekwencji niecheé do niego". Takze nad-
mierne obciazanie dzieci sprawnych opiekq nad niepelnosprawnym moze
powodowaé u nich niech¢é¢ do tego dziecka. Z kolei za§ marginalizacja
dziecka niepetnosprawnego moze sta¢ si¢ zrédlem lekcewazenia ze strony
sprawnego rodzenstwa.

Trudno$ci rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym wiazg si¢ niekiedy z re-
akcja srodowiska'®. Niekiedy osoby ze srodowiska zamieszkania i pracy ro-
dzicow, a nawet nalezace do dalszej rodziny, nie rozumiejac specyfiki nie-
pelnosprawnosci dziecka, jej nastepstw w zyciu jego i1 rodziny, reaguja lgkiem
na jego obecnos¢. Wobec tego Igku demonstruja postawe obronna, jaka jest
odrzucenie takiego dziecka i odsunigcie si¢ od jego rodzicéw. Taka postawa
otoczenia jest zrodtem marginalizacji tak samego niepelnosprawnego, jak 1 je-
go rodziny, ktéra prowadzi nastepnie do dyskryminacji w zyciu spotecznym".

Innego rodzaju trudnosci, jakie napotyka rodzina z dzieckiem niepeino-
sprawnym, zwiazane s z brakiem dostatecznego dost¢pu do leczenia, reha-
bilitacji 1 ksztalcenia na wtasciwym poziomie. Leczenie, rehabilitacja i edu-
kacja dzieci niepelnosprawnych sa dostgpne dla osoéb dotknigtych wszyst-
kimi rodzajami niepetnosprawnosci, lecz zakres oferty i poziom realizacji
tych dobr nie jest dostgpny dla wszystkich rodzin w tym samym zakresie i na
takim samym, adekwatnym do potrzeb dziecka, poziomie. Szczegdlnie ro-
dzice mieszkajacy z dala od duzych osrodkéw miejskich maja trudnosci
z dostepem do wiasciwej opieki i pomocy dla swoich dzieci'.

Trudnosci, jakie napotyka rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym, do-
tyczg takze prawodawstwa, ktére nie zawsze wspiera w wystarczajacy spo-

12 Rodzina a integracja 0séb niepelnosprawnych w dzieciristwie i wieku dorastania s. 51-52.

B Por. M. Komorska. Sytuacja dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej w spoleczenstwie pol-
skim. Lublin: Wydawnictwo UMCS 2000 s. 95.

"“Por. W. Janocha. Poczucie sensu zycia oséb z niepelnosprawnosciq. Kielce: Jednosé
2008 s. 35.

'S Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Oséb Uposledzonych s. 16-17.

"Por. F. Wojciechowski. Niepelnosprawnosé, rodzina, dorastanie. Warszawa: Wy-
dawnictwo Akademickie ,,Zak” 2007 s. 98-91.
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sOb starania rodzicow w procesie leczenia, ksztatcenia i1 rehabilitacji ich
dziecka. Niekiedy wtadze publiczne nie przychodza im z adekwatnym
wsparciem moralnym i materialnym. Nie zawsze takze wtadze te wspieraja
specjalistow, ktorzy pracuja na rzecz osob niepelnosprawnych'’.

Innym problemem jest brak rozwinietego wolontariatu. Brakuje nie tylko
osdb, ktore z oddaniem mogtyby stluzy¢ niepetnosprawnym dzieciom i ich
rodzicom, lecz takze nie wszystkie osoby zaangazowane w t¢ pomoc maja
odpowiednie kwalifikacje i predyspozycje osobowosciowe i moralne. Takze
odczuwalny dla rodzin w niepelnosprawnymi dzieé¢mi jest brak srodowisk
1 organizacji, ktére w roznych sytuacjach i potrzebach powinny je wspierad.

3. WSPIERANIE RODZICOW
NIEPEENOSPRAWNEGO DZIECKA

Obecnos¢ rodzin z niepetnosprawnymi dzie¢mi jest wyzwaniem przede
wszystkim dla duszpasterstwa parafialnego. Duszpasterze parafialni powinni
otacza¢ takie rodziny szczegdlna troska, czesciej si¢ z nimi kontaktowac
i podtrzymywaé na duchu ich cztonkéw'®. Na czoto zadan duszpasterzy
wysuwa si¢ koniecznos¢ wyjscia do rodzicow w sytuacji wstrzasu, gdy do-
wiaduja si¢ o niepelnosprawnosci dziecka. Trzeba im pomodc, aby umieli
»otoczy¢ dziecko szczegdlna troska, rozwija¢ gleboki szacunek dla jego
godnosci osobistej oraz ze czcig 1 wielkodusznie stuzy¢ jego prawom. Od-
nosi si¢ to do kazdego dziecka, ale szczegdlnie wazkie staje si¢ wobec
dziecka matego, wymagajacego opieki caltkowitej, wobec dziecka chorego,
cierpigcego lub uposledzonego” (FC 26).

Waznym zadaniem duszpasterskim jest pomoc rodzicom w akceptacji
dziecka z jego niepetlnosprawnoscia. Akceptacja dziecka 1 jego niepetno-
sprawnosci umozliwia przyjecie w pelni daru zycia, ktére przychodzi na
swiat. Kluczowe znaczenie ma w tym wzgledzie gltoszenie rodzicom prawdy,
ze ich dziecko posiada godnos¢ ludzka, a jego wartos¢ jako osoby nie zalezy
od jego autonomii, rozumu, zdolnosci decydowania o sobie samym czy
sprawnosci fizycznej. Przestanie kierowane do rodzicéw ma na celu utwier-
dzenie ich w przekonaniu, ze ich dziecka Bog pragnie dla niego samego i ze

" Por. A. Firkowska-Mankiewicz, G.Sztumski. Pedagogika specjalna i system
ksztalcenia 0sob z niepetnosprawnosciami w Polsce. W: D. Deutsch Smith. Pedagogika
specjalna. T. 2. Warszawa: Wydawnictwo APS, Wydawnictwo Naukowe PWN 2008 s. 333-347.

'8 Dyrektorium Duszpasterstwa Rodzin nr 68.



DUSZPASTERSTWO RODZIN Z DZIECMI NIEPELNOSPRAWNYMI 85

nosi ono w sobie obraz i podobienstwo Boze. Rodzicom moze bowiem
pojawi¢ si¢ mysl, ze Bog ,,pomylit si¢”, stwarzajac niepelnosprawne dziec-
ko. Duszpasterze powinni utwierdza¢ rodzicéw w przekonaniu, ze Bdg
kocha ich dziecko jako osobg i ze nosi ono w sobie podobienstwo do cier-
piacego Chrystusa, ktory otacza je swoja szczegdlna opieka'’.

Zadaniem duszpasterstwa jest ukazanie godnosci dziecka niepelnospraw-
nego, ktéra nie jest 1 nie moze by¢ pomniejszana przez fizyczna lub umy-
stowa utomnos¢, i nie jest ograniczana przez trudnosci, jakie dziecko to ma
w funkcjonowaniu we wspdlnocie ludzkiej. Rodzicow nalezy podtrzymywac
takze w przeswiadczeniu, ze istnienie dziecka i jego obecnos¢ w rodzinie ma
wicksza warto$¢ niz jego uzytecznos$é i sprawnosé™.

Pomoc w akceptacji dziecka i jego niepelnosprawnosci wigze si¢ z ko-
nieczno$cia pomocy w budowaniu wizji jego zycia i przyszto$ci. Akceptacja
dziecka jako osoby niepelnosprawnej oznacza w tej mierze przyj¢cie adek-
watnego do stanu zdrowia dziecka sposobu leczenia i rehabilitacji. W sytuacji
braku takiej akceptacji rodzicom grozi niebezpieczenstwo poszukiwania za
wszelka ceng sposobow leczenia 1 terapii w celu uleczenia dziecka. Szukanie
nadzwyczajnych metod terapeutycznych, gdy nie przyniosg spodziewanego
efektu, moze przynies¢ rozczarowanie 1 zaowocowac utrata nadziei, a nastgp-
nie brakiem potrzebnej opieki, rehabilitacji 1 wychowania dziecka.

Rozmowy duszpasterzy z rodzicami daja sposobnos$¢ ukazania chrzesci-
janskiego sensu cierpienia, a takze wartosci poswigcenia, z jakim przyjmuja
1 wychowuja oni swoje dziecko. Opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym
ijego wychowanie sg $wiadectwem mitosci chrzescijanskiej zakorzenionej
w krzyzu Chrystusa®’. Rodzice powinni zostaé utwierdzeni w przekonaniu,
ze ofiarne przyjecie takiego dziecka, bedacego jednym z ,,ubogich” i ,sla-
bych” w oczach Bozych zadaje ktam niekiedy gtoszonej idei, ze osoba nie-
petnosprawna jest zbednym ci¢zarem dla rodziny 1 spoteczenstwa lub wrecz
niegodna i niezdolna do tego, aby w pelni przezywaé wlasne istnienie. Po-
winni oni natomiast zosta¢ przekonani, ze przyjecie takiego dziecka jest
$wiadectwem postepu cywilizacyjnego.*

Akceptacja dziecka z jego niepetnosprawnoscia stoi u podstaw prawidto-
wego jego wychowania. Swiadomo$¢ rodzicow, jakie ograniczenia niesie ze

¥ Rodzina a integracja 0séb niepetnosprawnych s. 49.

2 Tamze.

2'Jan Pawel II. Przeméwienie , Dziecko niepetnosprawne w rodzinie” s. 34.

2 Tenze. Przemdwienie Szacunek dla zycia najstabszych (Rzym, 13.11.2004). ,,L’Osser-
vatore Romano” (wyd. polskie) 26:2005 nr 2 s. 40.
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soba niepetnosprawnos¢, a takze jakie mozliwosci rozwojowe tkwiag w ich
dziecku, pozwala na realizacj¢ procesu wychowania i rehabilitacji. Efektem
postawy akceptacji dziecka przez rodzicoOw jest ksztaltowanie si¢ u dziecka
adekwatnego obrazu siebie, ktory zawiera wiedz¢ o ograniczeniach i real-
nych mozliwos$ciach. Dziecko, znajac swoje ograniczenia 1 mozliwosci, mo-
ze skupi¢ si¢ na podejmowanych dziataniach, jest aktywne i zaradne. Jest
ciekawe $§wiata, chetnie uczy si¢ nowych czynnosci, a nowe wyzwania przyj-
muje z radoscia. Akceptacja dziecka z jego niepetnosprawnoscia umozliwia
z kolei rodzicom skupienie si¢ na rzeczywistych potrzebach dziecka i wyj-
Scie mu z adekwatng pomoca. Oczywiscie pomoc duszpasterzy w akceptacji
przez rodzicoOw dziecka z niepetnosprawnoscia jest konieczna dla jego dal-
szego rozwoju i przygotowania do samodzielnego zycia™.

4. DZIALANIE NA RZECZ SOLIDARNE]J
POMOCY RODZINIE

Obecnos¢ cztowieka niepetlnosprawnego wskazuje na potrzebe solidar-
nosci z nim 1 jego rodzing. Zasada solidarnosci implikuje zaangazowanie si¢
Kosciota, a zwlaszcza duszpasterstwa parafialnego oraz ponadparafialnego.
Dziatalnos¢ duszpasterska kierowana jest nie tylko bezposrednio do niepet-
nosprawnego dziecka 1 jego rodziny — jest ona ukierunkowana na pomoc
Ww organizowaniu si¢ w stowarzyszenia, fundacje 1 im podobne zrzeszenia,
majace na celu pomoc niepetnosprawnym i ich rodzinom. Celem duszpaster-
stwa jest w tym wzgledzie takze wskazywanie na mozliwosci otrzymywania
pomocy materialnej, medycznej, psychologicznej i innej potrzebnej ze strony
réznorakich podmiotéw w spoteczenstwie™.

Ogolnym celem dziatalnosci stowarzyszen 1 fundacji pracujacych na rzecz
rodzin z niepelnosprawnymi dzie¢mi jest towarzyszenie takim rodzinom. Ich
obecnos¢ przy dziecku i jego rodzicach daje mozliwo$¢ rozmowy, nawia-
zywania przyjazni i wspiera proces wychowania®. Zrzeszenia te dedykowane
sq gléwnie rodzinom dotknietym konkretnym rodzajem niepetnosprawnosci
i oferujq specjalistyczng pomoc w zakresie przeciwdziatania jej skutkom. Ich
dziatalno$¢ obejmuje organizowanie obozdéw, pielgrzymek i imprez kultural-
nych, ktérych celem jest gtldbwnie wyrwanie niepetnosprawnych 1 ich rodzicow

2 Rysiak. Postawy rodzicéw wobec dziecka niepelnosprawnego s. 16.
% Zob. Dyrektorium Duszpasterstwa Rodzin nr 68.
¥ JTan Pawetl I Przeméwienie Dziecko niepelnosprawne w rodzinie s. 34-45.
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z izolacji. Wiele z nich prowadzi dzialalnos¢ rehabilitacyjna, szkoleniowa
1 opiekuncza. Realizowana jest ona w domach statego pobytu zwanych schro-
niskami dla niepetnosprawnych, warsztatach terapii zajgciowej, Swietlicach
terapeutycznych, domach dziennego pobytu, obozach rehabilitacyjnych, szko-
tach i przedszkolach integracyjnych i temu podobnych formach®.

Oprécz pomocy, jakiej udzielaja niepelnosprawnym dzieciom i ich ro-
dzinom, stowarzyszenia i1 fundacje pelnia jeszcze inne funkcje. Obok o0sob
dotknietych niepetnosprawnoscia skupiaja one sprawnych wolontariuszy,
ktérzy bezinteresownie poswigcaja czas 1 sity na pomoc tym osobom. W ten
sposoOb zrzeszenia te stajq si¢ terenem realizacji mitosci blizniego w konkre-
ty sposob. Dla wolontariuszy stwarzaja mozliwos¢ rozwoju ludzkiej wraz-
liwosci 1 empatii. Sa réwniez szkota samozaparcia i pracy nad wiasnymi
stabosciami, kontakt z osobami niepetnosprawnymi obnaza bowiem wszelkie
niedostatki i braki w przygotowaniu do takiej postugi. Wolontariusze, przez
obcowanie z niepelnosprawnymi dzie¢mi i1 ich rodzicami, doskonala swoje
walory duchowe i moralne®’.

Organizacje postugujace niepetnosprawnym przyczyniaja si¢ ponadto do
przetamywania barier spotecznych w relacjach z dzie¢mi dotknigtymi nie-
pelnosprawnoscig 1 ich rodzicami. Wiele os6b w ich otoczeniu ma znikoma
wiedze na temat zjawiska niepetnosprawnosci i zycia osdb nia dotknigtych,
dlatego unikaja takich osdb, nie umiejac nawigzywac z nimi kontaktow i bu-
dowac relacji. Osoby niepetnosprawne powoduja u nich niepewnos$¢, a nie-
kiedy budzg I¢k, co jest zrodtem dystansu w kontaktach z nimi. Stowarzy-
szenia 1 fundacje niepetlnosprawnych sprzyjaja ,,oswajaniu” ogdlu spote-
czenistwa z niepetnosprawnymi i wchodzeniu w relacje z nimi.

W podobny sposob dzialalno$¢ tych organizacji sprzyja przetamywaniu
barier w Kosciele. Uprzedzenia wzglgdem niepetnosprawnych dotycza za-
rowno duchownych, jak i $wieckich. Najjaskrawsze przejawy takiego stanu
rzeczy daja si¢ zauwazy¢ podczas przygotowania niepetnosprawnych dzieci
do I Komunii $wigtej i spowiedzi, mtodziezy do sakramentu bierzmowania,
podczas ich udzialu w parafialnych Mszach $wigtych 1 nabozenstwach oraz
innych zgromadzeniach parafialnych®. Stowarzyszenia i inne organizacje na

T, Zaleski. Stowarzyszenia katolickie wobec 0séb niepelnosprawnych. W: Osoby niepelno-
sprawne w zyciu spoleczenstwa i Kosciota. Red. A. Bartoszek, D. Sitko. Tarndw: Biblos 2003 s. 195.

" Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Oséb Uposledzonych s. 16.

B Por. . Celary. Ksztaltowanie postaw duchowych i liturgicznych u dzieci niepelnospraw-
nych. W: Dialog z osobami niepetnosprawnymi. Materialy pokonferencyjne. Red. Z. Brzezinka.
Katowice: Kuria Metropolitalna 2004 s. 51.
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rzecz niepetnosprawnych formujgq przede wszystkim klerykow, przysztych
duszpasterzy, zaznaczajac za$ swoja obecnos¢ w srodowiskach lokalnych,
wplywaja na opinie publiczng i jej przychylno$¢ wzgledem niepetnospraw-
nych i ich rodzin®.

Do zadan duszpasterstwa nalezy takze wskazywanie rodzicom niepetno-
sprawnego dziecka mozliwosci uzyskania pomocy medycznej czy psycho-
logicznej. Duszpasterze powinni przynajmniej zna¢ miejsca i kompetentne
osoby, ktore moga udzieli¢ wlasciwej pomocy. Korzystajac z pomocy takich
0os6b, rodzice dziecka niepelnosprawnego maja mozliwo$¢ zapewnienia
swemu dziecku adekwatnego wychowania i terapii. Zadaniem duszpasterzy
jest wskazanie rodzicom nie tylko osob jak najlepiej przygotowanych
zawodowo, ale takze odznaczajacych si¢ wrazliwoscia 1 posiadajacych od-
powiednie kwalifikacje moralne. Wszyscy wspomagajacy rodzing dziecka
niepelnosprawnego powinni bowiem wypelnia¢ swe zadania w duchu stuzby
i solidarnoéci z niepelnoprawnymi, w sposéb humanitarny™.

ZAKONCZENIE

Roéznorodne 1 zlozone problemy, jakie napotykaja rodzice wychowujacy
dzieci niepelnosprawne, stawiaja przed duszpasterstwem wielorakie zadania.
Oprécz dostosowanej do ich sytuacji postugi stowa, wskazujacej na sens
cierpienia 1 godnos¢ ich dziecka, oraz postugi sakramentalnej 1 modlitwy,
ktore Scislej jednocza je z krzyzem Chrystusa, duszpasterstwo powinno pro-
wadzi¢ dzieci niepelnosprawne 1 ich rodziny ku integracji ze wspolnota
socjalna 1 koscielng. Cel ten jest mozliwy do osiagnigcia, gdy wysitki dusz-
pasterskie prowadzone bg¢da dwutorowo. Jeden kierunek pracy duszpas-
terskiej powinien by¢ zorientowany bezposrednio na rodzine — chodzi tu
o wielorakie wsparcie rodziny, duchowe 1 materialne. Drugi kierunek dziatan
duszpasterskich powinien by¢ zwrdcony ku srodowisku. Liczne zadania
duszpasterskie dotycza rozwoju wspolnot, w ktérych rodziny z dzie¢mi nie-
petnosprawnymi moga otrzyma¢ wlasciwa pomoc 1 oparcie. Realizacja tak
rozumianych zadan wymaga zaro6wno przygotowanych do tego duszpasterzy,
jak 1 sSwiadomych i ofiarnie zaangazowanych swieckich, ktérzy moga pomoc
rodzinie w zrealizowaniu jej funkcji oraz jej integracji.

¥ 7 aleski. Stowarzyszenia katolickie wobec 0s6b niepelnosprawnych s. 195.
3% Rodzina a integracja 0séb niepelnosprawnych w dziecivistwie i wieku dorastania s. 52.
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PASTORAL CARE
OF FAMILIES RAISING DISABLED CHILDREN

Summary

A family which is founded on love, and the sacrament of marriage of the parents is the best
environment for living, raising and rehabilitating a disabled child. His/her presence presents
numerous difficulties that the parents have to overcome. Disability often negatively impacts the
child’s acceptance of the parents. Due to the child’s disability the relationship between the
parents may be disturbed; its impact is also perceptible in the relationship of the affected child
with his/her siblings and other family members. Parents not always can look after their disabled
child and deal with his/her rehabilitation and upbringing. Such difficulties constitute a challenge
for various people and social institutions that help families with disabled children. Among them
is also the Church whose pastoral care is meant to directly assist families and guide them in their
seeking material, medical and psychological help.

Translated by Tomasz Patkowski

Stowa kluczowe: duszpasterstwo, duszpasterstwo rodzin, rodzina, dziecko, dziecko niepeino-
sprawne.

Key words: pastoral care, family pastoral care, family, child, disabled child.



