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Streszczenie: Inspiracjg do napisania niniejszego artykutu staty sie Stowa Jana Pawta Il zacytowane jako motto, wskazuja-
ce nawarto$c¢ ludzkiej i chrzescijanskiej solidarnosci we wszczepianiu dziecka niepetnosprawnego do rodziny. Artykut jest
proéba interpretacji powyzszej tezy. W rozumieniu autora opracowania owa solidarno$¢ nalezy postrzegac wieloaspektowo.
Jest nig zaréwno wspdtpraca rodzicéow dziecka niepetnosprawnego z Bogiem, doSwiadczana w przezyciach religijnych. Jak
i konieczno$¢ teologicznego wsparcia ofiarowywanego im przez duszpasterzy. Obie jej formy wptywaja na zmiane optyki
patrzenia rodzicéw na niepetnosprawno$¢ swojego dziecka. Bedac pomocne w pokonywaniu kryzyséw, w przepracowy-
waniu nieuporzadkowanego poczuciami krzywdy, zalu, rozpaczy, cierpienia, i innych negatywnych emocji jakich do§wiad-
czaja. Ponad to wartos$cig ludzkiej i chrzescijanskiej solidarnosci jest takze sama ich postawa. Rozumiana jako solidarna
pomoc $wiadczona na rzecz swojego niepetnosprawnego dziecka, objawiajaca sie w udzielaniu mu szczegdlnej troski.

Stowa kluczowe: rodzina, dziecko niepetnosprawne, solidarnos¢, wsparcie

Summary: The inspiration to write this article became the words of John Paul II cited as a motto, pointing to the value of
human and Christian solidarity implantation of a disabled child in the family. The article is an attempt to interpret this
thesis. For the purposes of the author to develop solidarity be multifaceted to be seen. It is the cooperation of both parents
of a disabled child of God, experienced in religious experiences. And the need to support theological ofiarowywanego them
by the pastors. Both its forms contribute to a change of optics parents looking for their child’s disability. Being helpful in
overcoming crises, in przepracowywaniu disordered poczuciami hurt, grief, despair, suffering, and other negative emotions
experienced. Above this value the human and Christian solidarity is also the same attitude. Understood as solidarity
assistance provided for their disabled child, manifesting itself in giving him special care.

Keywords: family, child disabilities, solidarity, support

Motto: niegodne tego, aby w pelnio przezy¢ dar istnienia.

Opieka nad najstabszymi i okazana im pomoc to

sJezeli niepetnosprawne dziecko przychodzi
na $wiat w rodzinie otwierajacej sie na jego przy-
jecie, [...] wszczepiane jest w samo serce wspdlno-
ty. [...] Niepelnosprawnos¢ nie stwarza (bowiem)
nieprzekraczalnych granic, ani nie uniemozliwia
nawigzania relacji autentycznej chrzescijanskiej
mitosci z tymi, ktérzy sa nig dotknieci. Przeciwnie,
niepetnosprawnos$¢ winna raczej wzbudzaé posta-
we szczegolnej troski o te osoby, majg one bowiem
petne prawo by¢ zaliczane do kategorii ubogich,
do ktoérych nalezy Krolestwo Niebieskie. [...] Kiedy
(zatem) rodziny karmia sie obficie Stowem Bozym,
dokonujg sie w nich cuda autentycznej chrzescijan-
skiej solidarnosci. Jest to najbardziej przekonuja-
ca odpowiedz dla tych, ktérzy uwazajg dzieci nie-
petnosprawne za zbedny ciezar albo wrecz istoty
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(przeciez) swiadectwo cywilizacji” (Por. Jan Pawet
111986, s. 68).

Narodziny dziecka niepelnosprawnego

Dziecko, jako owoc mitosci kobiety i mezczyzny
stanowi dopetnienie ich zwigzku. Przyszli rodzice
snujag plany, oczekiwania, w ktérych ich potomek
w zdrowiu i w szczeSciu, wzrasta w rodzinie, ktéra
stworzyli. Ten idylliczny obraz zaciemnia diagnoza,
gltoszaca, iz dziecko ktore sie urodzito jest niepet-
nosprawne. To niezwykle trudne do$wiadczenie,
w sposob dobitny obrazujg stany, ktére charaktery-
zujg sytuacje rodziny wychowujacej dziecko niepet-
nosprawne.

Jednym z nich jest tzw. ,hustawka emocjonalna”.
Jego umowna nazwa bierze sie z tego, iz watpliwo-
$ci rodzicédw, co do stanu zdrowia dziecka czasami
sie pojawiaja, a czasami znikajg. Wraz z nimi rodzi-
ce przezywaja z jednej strony: zwatpienie i rozpacz,
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z drugiej natomiast nadzieje, ze ich niepewnos¢ do-
tyczaca stanu zdrowia dziecka nie ma obiektywnych
podstaw. Te naprzemienne stany: pozytywnych i ne-
gatywnych uczué¢ moga sprawi¢ wrazenie emocjo-
nalnego niezréwnowazenia rodzicéw. Rodzie zdajg
sie by¢ wtedy niedojrzali uczuciowo, niestali emo-
cjonalnie, podatni na zmienne nastroje w zaleznosci
od zauwazonych trudnosci lub postepéw rozwojo-
wych u dziecka. Taki stan powoduje, iz sytuacja ro-
dzinna zmienia sie, rodzac nierzadko poczucie braku
wzajemnego zrozumienia, obwiniania sie o brak do-
strzegania powagi sytuacji, czy brak zaangazowania
w wychowanie dziecka (Muszynska 1999).

Kolejnym odczuwanym stanem jest ,goracz-
ka diagnostyczna”. Polegajaca na tym, iZ w miare
uptywu czasu narastajg watpliwosci rodzicéw, co
do prawidtowego rozwoju dziecka. Sktania to ich
do podejmowania przedsiewzie¢ majgcych na celu
uzyskanie trafnej, szybkiej i nie budzacej watpliwo-
$ci diagnozy. Wtedy to rozpoczyna sie wedréwka
po gabinetach lekarskich, klinikach. Rodzice w tym
okresie réwniez bacznie obserwuja dziecko, sami
probuja stwierdzié, na czym polega problem, i naile
jest powazny. Dopytuja innych, szukaja potwierdze-
nia u krewnych, znajomych i w prasie, oraz ksigz-
kach. Ta niepewnos¢, dotyczaca stanu ich dziecka,
budzi ogromne napiecia. Rodzice skarzg sie, ze ich
nerwy s3 jak napieta struna, nie mogg sie zrelak-
sowacé, wyciszy¢, poczu¢ bezpiecznym i pogodnym.
Stan podwyZszonego napiecia nerwowego wywo-
tuje u nich szybkie wyczerpywanie sie, malg wy-
dolnos¢ psychiczng, fizycznag oraz state poczucie
zmeczenia. Pojawiaja sie przez to w rodzinie reakcje
wybuchowe, ktétnie i awantury. Ponadto rodzice
sg bezradni w poszukiwaniu dobrego specjalisty,
wycienczeni. Maja gteboko nadszarpniety budzet.
Poczucie osamotnienia, ktére ich ogarnia, wynika
z faktu, Ze nikt ich nie rozumie, nikt nie moze im po-
moc. Sg bezsilni wobec problemu, ktéry ich dotknat.
Niepewni o swoja przysztos¢ i przyszitos¢ swojego
dziecka (Muszyniska 1999).

Uzyskanie definitywnej diagnozy o niepeino-
sprawnosci dziecka jest dla wszystkich rodzicéw
waznym wydarzeniem zyciowym, ktére zmienia ich
zycie na zawsze. ,Szok”, jako nastepny stan, wigze
sie z traumatycznym przezyciem. Docierajaca in-
formacja: ,Panstwa dziecko jest niepetnosprawne”
- powoduje, zZe taka rodzina ,juz nigdy nie bedzie
normalna”. Szok rodzicéw jest tym wiekszy, jezeli
dowiedzieli sie oni o niepetnosprawnos$ci swojego
dziecka niespodziewanie, gdy nie byli do tego przy-
gotowani, gdy sadzili, Zze problem ich dziecka jest
mato znaczacy, gdy na site poszukiwali potwier-
dzenia, Ze nic mu nie jest. Okres zwany szokiem jest
najkrétszy, ale charakteryzuje sie bardzo inten-
sywnymi emocjami. Rodzice w sytuacji szoku majg
poczucie, Ze wszystko jest skonczone, ze ,$wiat sie
zawalit”. Nastgpita bezpowrotna utrata marzen,
planéw, oczekiwan i aspiracji zwigzanych z dziec-
kiem. Rzeczywisto$¢ okazata sie brutalnie niszcza-
ca. W wyniku traumy, ktérej doswiadczyli staja sie

albo odretwieli i nic do nich nie dociera, albo tez sa
pobudzeni i zachowujg sie irracjonalnie, chaotycz-
nie, nieprzewidywalnie.

Dlatego tez po nieoczekiwanym otrzymaniu
diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka, wielu ro-
dzicow odrzuca ja, gdyz za wszelka cene staraja
sie uznag, ze nie jest to prawda. Wierzg w pomytke
lekarza. Oktamuja sie, ze przy tak zaawansowanej
technologii medycznej schorzenie dziecka da sie
z pewnoscig wyleczyé. Traktuja zatem niepeino-
sprawnos$¢ swojego dziecka jako stan przejsciowy,
bezpodstawnie oczekujac poprawy, wierzac w po-
step medycyny. Nie przyjmuja informacji o trwatym
charakterze niepetnosprawnosci dziecka. ,Zaprze-
czenie”, stanowigce Kolejny stan, jawi sie tu jako me-
chanizm obronny. Jest wyrazem stosowania strate-
gii poszukiwania nadziei, ktdéra nie jest dojrzata, ale
pozwala na jaki$ czas podtrzymywac poczucie wta-
snej wartos$ci, pozytywng samoocene, uchronic¢ ich
od rozpaczy, zneutralizowac lek przed przysztoscia
dziecka. Zwykle ten stan nie trwa dtugo, bo proble-
my zwiazane z dzieckiem nie moga by¢ ukrywane
przed otoczeniem (Muszynska 1999).

Dlatego tez potwierdzona diagnoza o niepet-
nosprawnos$ci dziecka wywotuje u rodzicow stan
»zatoby” po stracie dziecka ,normalnego” takiego,
ktore chciato sie mie¢, z ktérym wigzato sig ocze-
kiwania i marzenia. ,Zatoba” stanowigca kolejna
ceche, jest stanem dtugotrwatym, trudnym, jed-
nak jej doSwiadczenie wydaje sie nieodzowne dla
zdrowia psychicznego rodzicéw i prawidtowych
relacji z dzieckiem oraz jego optymalnego rozwo-
ju. Mozemy wymieni¢ nastepujgce etapy procesu
zatoby: szok jako obrona przed zrozumieniem fak-
tu niepetnosprawnosci, irytacja — szukanie winy
i winowajcow; brak akceptacji dziecka; biernos¢,
bezradno$¢; odrzucenie diagnozy; poszukiwanie
leczenia, cudownych lekarstw; poczucie winy;
oczekiwanie pomocy od innych (Wotosiuk 2008).
Niektorzy autorzy uwazaja, Zze ,zatoba” to termin
przesadzony i nieadekwatny, ale w ,pochowaniu”
dziecka zdrowego towarzyszy smutek i cierpie-
nie. Odczucia te, jak wiadomo, sg najbardziej cha-
rakterystyczng cechg procesu zatoby. A przeciez
jest czego zatowac. Rodzice uswiadomili sobie, ze
stracili bezpowrotna szanse na posiadanie dziec-
ka takiego jak inne. Stracili wymarzone dziecko,
takie, na jakie czekali - idealne, w petni sprawne.
Optakuja tez dziecko takie, jakie majg - jego utom-
nos¢, braki, jego problemy, jego cierpienie. Ubole-
waja réwniez nad swoja sytuacja. ,Zatoba” obej-
muje réwniez ich wtasne cierpienie i strate. Strata
ta dotyczy najczesciej poczucia wtasnej wartosci
,nie jesteSmy w stanie mie¢ nic normalnego, nic
nam sie nie uktada”. Obecno$¢ dziecka niepetno-
sprawnego moze by¢ réwniez stalym stresorem
przypominajgcym rodzicom o do$wiadczanym
nieszcze$ciu, niepowodzeniu, nie spetnieniu, zra-
nieniu. Do smutku rodzicéw dotacza takze uczucie
osamotnienia i niezrozumienia ze strony innych lu-
dzi. Ich smutek jest rowniez wzmagany poczuciem
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wstydu. Spacery, wizyty u lekarza, w piaskownicy,
sprawiajg, ze rodzina wychowujgca dziecko nie-
petnosprawne znajduje sie w sytuacji ekskluzji,
a nierzadko i opresji ze strony otoczenia, Zyjac na
marginesie spoteczenstwa (Muszynska 1999).

Rodzina w Kkryzysie

Dlatego tez nierzadko pojawienie sie dziecka
niepetnosprawnego w rodzinie przektada sie na
nieunikniony kryzys systemu rodzinnego, skut-
kujacy wysokim ryzykiem dysfunkcji, patologii
a nawet jego rozpadem. Wkomponowana w co-
dziennos¢ tych rodzin bezradnos¢, konfliktowosé,
przymus, rezygnacja czy zmaganie sie z napieraja-
cymi problemami, a takze state konfrontowanie sie
z cierpieniem i rozczarowaniem, podwaza warto$¢
dotychczasowych prawd ustalonych na mocy lo-
giki. Niepetnosprawno$¢ wkraczajaca do rodziny
wzbudza groze, poczucie tragizmu ze wzgledu na
tajemnicze, niezgtebione jej pochodzenie, jej absur-
dalnos¢ i nieuchronnos$¢, na przezywang wobec niej
bezradno$¢ (Jaspers 1979).

Fakt pojawienia sie dziecka niepelnosprawnego
w rodzinie powoduje u rodzicéw gleboki wstrzas
bedacy skutkiem ,rozbicia sie o mur” doswiadcze-
nia jakie ich spotkato (Katuzy 2005). To ,rozbicie”
zmienia charakter ich dotychczasowego Zycia. Ro-
dzi poczucie nieciggto$ci, wymusza reakcje odmien-
ne od tych, ktére pojawiaja sie tam, gdzie nie ma
»przeskoku”, ,granicy”, ,progu”, ,przejscia”, miedzy
tym, co znane, a tym, co nieznane. Fakt niepeino-
sprawnosci dziecka powoduje, bowiem aksjologicz-
ny i normatywny dyskomfort, ktérego nie da sie ani
»usunac”, ani oming¢ (Probucka 2007). Tego rodzaju
przezycia rozdzieraja osobowo$¢ rodzicéw dziecka
niepetnosprawnego, zwtaszcza pomiedzy wiedza,
uczuciami i zachowaniem. Powoduja utrate wtasne;j
tozsamosci. Tacy rodzice nie wiedza kim sg, jakie
uznajg warto$ci, za kogo sie uwazajg, co jest dla nich
wazne. W ich umystach powstaja zamkniete pola
postaw i pogladow, ktére nie komunikujg sie z soba.
Przyczyniajac sie w znacznym stopniu do utraty ich
wewnetrznej integracji i harmonii oraz poczucia
utraty sensu zycia (Jaspers 1979).

Stad tez wynik konfrontacji rodzicéw z niepet-
nosprawnoscia dziecka, owe staniecie z nig ,0ko
w oko” przybiera rézne skutki. Objawiajac sie po-
czuciem anomii - pustki aksjonormatywnej, prowa-
dzacej ich w konsekwencji do niechybnego upadku,
stanowigcego w skrajnych przypadkach ,okazje do
desperackiej ucieczki w naduzywanie lekéw, narko-
tykow, alkoholu, a nawet samobojstwa” (Kwiecinski
1999, 5. 63).

Nierzadko réwniez jawiac sie jako ,utrata smaku
zycia”, bedaca wynikiem gltebokiego rozczarowania
tym, co ich w zyciu spotkato. Powodujac poczucie by-
cia niezrozumiatymi, izolowanymi, samotnymi i od-
rzuconymi, z narastajagcymi problemami i cierpie-
niem, ktore sie kumuluje, prowadzacich nieuchronnie
do ,samounicestwienia” (Kozielecki 1988).

W. Tatarkiewicz twierdzi, ze ,gdy cztowiek do-
znaje w zyciu wielu cierpien, to majg one tendencje
do obejmowania catej jego $wiadomos$ci. Odczuwa-
ne sa wtedy ujemnie nawet te przezycia, ktore same
przez sie s3 obojetne albo nawet mogtyby przy
sprzyjajacym nastawieniu by¢ odczytane dodatnio.
Jest to zjawisko, ktére mozna nazwaé zjawiskiem
dopetnienia cierpien: jesli w ‘polu widzenia’ swia-
domosci przewaza kolor czarny, to $wiadomos$¢
ma tendencje do widzenia i reszty pola na czarno.
Cierpienia doznane rozrastajg sie w $wiadomosci
jak kregi na wodzie, w ktéra rzucony zostat kamien.
Moéwigc bez przeno$ni (wyja$nia dalej autor): przy
wielu cierpieniach kazde przezycie staje sie tatwo
nowym cierpieniem. A wtedy cztowiek cierpiacy
staje sie cztowiekiem nieszczesliwym” (Tatarkie-
wicz 2008, s. 146).

Niepelnosprawnosé¢ dziecka motywem refleksji
rodzicow

Dlatego tez zmaganie sie rodzicéw niepeino-
sprawnego dziecka z przeciwno$ciami i trudami
zycia, zwlaszcza wtedy, kiedy odczuwana sytuacja
jest dla nich skrajnie egzystencjalna (Promieniska
2007), budzi refleksje nad ich zyciem, nierzadko
obnazajgc ich duchowg nedze. Petna pesymizmu,
przywotuje jednoznacznie bardzo negatywne sko-
jarzenia, zmieniajac tym samym ,obraz ich §wiata”.
U przezywajacych ja rodzicéw dokonuje sie bowiem
tzw. ,stawanie egzystencji”, objawiajace sie nierzad-
ko niemoznoscia dziatania (Katuzy 2005).

Dzieje sie tak zwtaszcza w tedy, kiedy rodzice
»~wchodz3” w rzeczywistos$¢ bycia rodzicami niepet-
nosprawnego dziecka niejako ,z otwartymi ocza-
mi”, rozbijajac sie o mur granicznych sytuacji.

K.Jaspers (twdrca pojecia , sytuacji granicznych”
ujmujacy cztowieka jako ,byt w sytuacji”), twierdzi,
Ze sytuacje graniczne sg wtasnie jak mur, o ktéry
cztowiek sie uderza, o ktory sie rozbija (Rudzinski
1978).

To ,rozbicie” zmienia charakter jego dotychcza-
sowego zycia. Rodzi poczucie nieciggtos$ci, wymu-
sza reakcje odmienne od tych, ktére pojawiajg sie
tam, gdzie nie ma ,przeskoku”, ,granicy”, ,progu”,
»przejs$cia”’, miedzy tym co znane, a tym co nieznane.
Ich obecno$¢ powoduje aksjologiczny i normatywny
dyskomfort, ktérego nie da sie ani usuna¢, ani omi-
na¢ (Probucka 2007).

Rodzice dziecka niepelnosprawnego, doswiad-
czajacy sytuacji granicznej, nierzadko nie majg
nawet kogos$, przed kim mogliby sie z catym zaufa-
niem otworzy¢, wyzali¢. Nie majg nikogo, kto by ich
wystuchatl, zrozumiat, udzielit madrej rady. Ogarnia
ich poczucie beznadziejnosci, potegowane zaréw-
no utratg tego, co byto dla nich najcenniejsze, naj-
drozsze, jak i z powodu utraty nadziei (Jacyniaki in.
1996).

Dysponujac znacznie mniejszym zapasem sit do
radzenia sobie z problemami (wewnetrznymi i ze-
wnetrznymi), narazaja sie na napiecia, konflikty oraz
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dylematy zwigzane z konieczno$cig adoptowania sie
do sytuacji rodzicéw dziecka niepetnosprawnego.

Przezywana przez nich dialektyka rozdarcia
psychicznego (miedzy przeciwstawnymi dgzeniami
wewnetrznymi i dialektyka rozdarcia zewnetrzne-
go miedzy przeciwstawnymi dgzeniami zwigzany-
mi z koniecznos$cig sprawowania opieki nad dziec-
kiem, a organizacja zycia rodzinnego), w znacznym
stopniu wptywa na tworzenie sie stanu tozsamosci
i relacji wewnatrzrodzinnych wynikajacych z dyk-
tatu niepetnosprawnosci.

Rozbicie jakiego doswiadczajg staje sie wowczas
efektem relacji rodzicéow z ich dzieckiem niepeino-
sprawnym wynikajacym z poczucia kompulsywnej
odpowiedzialno$ci za nie. Odpowiedzialno$¢ ta zde-
rza ich z poczuciem osobistej wolnosci, powodujac
nierzadko catkowite ograniczenie, wewnetrzny
kryzys, i bycie ,zaktadnikiem” niepetnosprawnosci
wtasnego dziecka.

Solidarnos¢ z Bogiem w modlitwie

W tym znaczeniu tatwiej zrozumie¢ potrzebe
modlitwy, ktéra dla rodzicéw dziecka niepeino-
sprawnego, jest szczegdlnie wazna, bowiem w sy-
tuacji granicznej jakiej doswiadczaja, jawi sie jako
aktich ducha. Ujawniajgc obecnos$¢ Boga, objawiajac
Go, konkretyzujgc, personifikujac. Modlitwa staje
sie dla nich §rodkiem, ktéry umozliwia im ztagodze-
nie doswiadczanego cierpienia. Wyptywa bowiem
z niej nie tylko to, co ich udoskonala, ale takze i to, co
sie temu sprzeciwia. Modlitwa pobudza w nich sity
wymagane do skoncentrowania sie na osiaggnieciu
tego, o co w modlitwie prosza (Levi 1968).

Autentyczny dialog rodzicéw wychowujacych
dziecko niepetnosprawne z Bogiem, mozliwy za
posrednictwem modlitwy, umozliwia im akcepta-
cje doswiadczanej sytuacji granicznej. Umozliwia
przyjecie ubdstwa swojej egzystencji i odszukanie
w niej wlasciwego sensu. W tym wtasnie znaczeniu
modlitwa sprawia, ze rodzice wychowujacy dziecko
niepetnosprawne, zaczynajg odczytywac swoj stan,
jako experimentum crucis - pewnego rodzaju test,
probierz, probe wytrzymatosci. Jak bowiem twier-
dzi V. E. Frankl, ich zycie ma sie bowiem sprawdzac
takze i w takich sytuacjach (granicznych), rozwi-
jac sie i otwiera¢ ku gérze. W tym wzgledzie mo-
dlitwa przynosi rodzicom wychowujacym dziecko
niepetnosprawne otuche i pocieszenie. Solidarne
dziatanie z Bogiem, pozwala ztaczy¢ doswiadcza-
ne cierpienie z intencjg, za swoje niepetnosprawne
dziecko. Wyzwala potencjat, budzi ukrytg site zycia,
leczy rany, dodaje odwagi, wyzwala, umacnia wole,
daje wyraznie pozna¢ drogi i mozliwosci. Zmiekcza
zatwardziato$¢ wyzwalajacym cieptem nadajac ich
zyciu nowy kierunek (Frankl 1971).

Konieczno$¢ solidarnego wsparcia teologicznego

Niektérym rodzicom, w przekraczaniu granicy,
ktérg spowodowatl fakt narodzin dziecka niepet-

nosprawnego, potrzebne jest takze wsparcie teolo-
giczne. W tym znaczeniu, rozumiane jako solidar-
ny kontakt z duszpasterzem, duchowym doradcg,
mentorem, ktéry przyczynia sie do ich duchowego
rozwoju i urzeczywistnienia petnego cztowieczen-
stwa pomimo faktu bycia rodzicami dziecka niepet-
nosprawnego. Dzieki niemu dramat egzystencjalny,
ktéry wydarza sie rodzinie, jest tatwiejszy w sy-
tuacji koniecznos$ci zmierzenia sie z nim. Rodzice
wychowujacy dziecko niepetnosprawne potrzebuja
bowiem solidarnego wsparcia podczas przezywa-
nia traumy, przy przezwyciezaniu negatywnych
emocji, odzyskiwaniu réwnowagi duchowej i go-
dzeniu sie z trudnym doswiadczeniem losowym.
Czesto wskazana jest takze pomoc w pracy nad nie-
uporzadkowanym poczuciem krzywdy i winy, zalu
i buntu, rozpaczy i cierpienia.

Wobec tego wsparcie teologiczne winno by¢
nakierowane na kontakt z duszpasterzami, na roz-
mowe z nimi i potrzebe wyjasnienia sensu tego do-
Swiadczenia w Swietle prawd wiary, oraz wtaczenie
takiej rodziny do wspdlnot parafialnych i wspot-
dziatanie z nimi. Rodzice dziecka niepetnospraw-
nego wymagaja bowiem wsparcia, polegajagcego na
teologicznej dyskusji, rozmowie, katechezie, wspol-
nym uczestnictwie w nabozenstwach i modlitwie,
ktoérych nadrzednym celem (w tym aspekcie) jest po
pierwsze pojednanie z tajemnicg Boga, ktérych ich
dos$wiadcza, po drugie pomoc w zaakceptowaniu
swojego miejsca i roli w $wiecie, po trzecie pojed-
nanie ich z samym sobg, oraz cierpieniem, ktére od-
czuwaja (Chudy 1988).

Rodzice dziecka niepetnosprawnego wymagaja
zatem duszpasterskiej pomocy w zrozumieniu, Ze
»Czlowiek sie rodzi, by jecze¢, jak iskra, by (w konse-
kwencji) unie$¢ sie w gére” (Hb 5, 6). Wiasnie w tym
znaczeniu J. Szczepanski stwierdza, ze ,cierpienie
jest najpowszechniejszym zjawiskiem zycia. Co wie-
cej, jest ono konieczno$cig rozwoju. Bez cierpienia
nie ma korekty dazen ludzkich i nie ma dazenia do
doskonatos$ci. Nie ma uczenia sie i nie ma refleks;ji
nad wtasnym postepowaniem” (Szczepanski 1984,
s. 10).

Dlatego tez rodzice dziecka niepetnosprawnego
muszg zrozumieé, ze zderzenie sie z sytuacja gra-
niczng cho¢ ,zewnetrznie” niekiedy bywa porazka,
to w ,$rodku” moze by¢ doskonatg lekcja poznania
siebie samego, przeorganizowujaca lub wzmacnia-
jaca dotychczas przyjeta hierarchie warto$ci. Cier-
pienie, odczuwane w perspektywie wiary, jako
sytuacja graniczna odziera ich bowiem ze ztudzen
i uczy panowania nad swoja staboscia, a to wymaga
od nich wielkiej odwagi i hartu ducha. W przypadku
rodzicéw dziecka niepelnosprawnego ma tu miejsce
jakis rodzaj akceptacji cierpienia, w ktérym jednak
nie znikajg catkowicie elementy jego obcosci i wro-
gosci oraz che¢ walki z nim. W tej akceptacji zawie-
ra sie pewnos¢, iz w cierpieniu dochodzi do gtosu to
w cztowieku, czego samo cierpienie zburzy¢ juz nie
moze. Pewnos$¢ ta ,staje sie w cierpieniu zrédiem
szcze$cia, ktoremu nic nie zagraza, bo jest to szcze-
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$cie wynikajace z panowania nad wtasna staboscig”
(Piecuch 2007, s. 42).

Stad wtasnie celem wsparcia teologicznego
udzielonego rodzicom dziecka niepeinospraw-
nego jest zwrdcenie uwagi na pozytywng strone
doswiadczanych przez cztowieka sytuacji gra-
nicznych. Jezeli rodzice je przezwycieza, staczajac
zewnetrzng i wewnetrzng walke uratujg przez to
zagrozone wartosci, co zaowocuje (mimo wszystko)
poczuciem ogromnego zwyciestwa nad wtasng sta-
boscia (Jacyniakiin. 1996).

Rodzice dziecka niepeinosprawnego zyskaja
bowiem samowiedze. M. de Unamuno twierdzi, ze
,mie¢ §wiadomo$¢ samego siebie, mie¢ osobowos¢
znaczy wiedzie€ i czu¢, ze jest sie réznym od pozo-
statych istot, a do poczucia tej réznicy dochodzi sie
tylko przez zdarzenie, przez wigkszy lub mniejszy
bdl, przez odczucie granicy. Swiadomos$¢ samego
siebie jest wtasnie §wiadomo$ciag wtasnego ograni-
czenia” (Unamuno 1984, s. 156).

Wsparcie teologiczne rodzicéw, przy ich nasta-
wieniu $wiadomie kontemplacyjnym i refleksyj-
nym, odczytywanym w $wietle wiary, moze pobu-
dza¢ ich takze do postawy skierowanej na wyzsze,
transcendentne wartosci, a przez to petni¢ funkcje
doskonalgce. Taka postawa, z jednej strony, orien-
tuje ich bowiem na wartosci, ktére sg w stanie do-
petni¢ niewystarczalno$¢ bytu ludzkiego samego
w sobie, absolutnos$cig uzupetni¢ wzglednos¢, ko-
nieczno$cia istnienia - przemijalno$¢, mocg - kru-
cho$¢. Z drugiej natomiast, powoduje, iz zrozumie-
ja, ze to co ich spotkato okazuje sie szansa, zdajac
sie z ufnoscia na Tego, ktéry ich dos$wiadcza. Nie-
petnoprawno$¢ dziecka widziana w takim swietle,
chociaz po ludzku bole$nie umartwiajgca, zawie-
ra w sobie zalazek nadziei i niesie nowe pociesze-
nie (Chudy 1988b). Dlatego tez dostrzezenie sensu
w niepetnosprawnos$ci dziecka zmienia charakter
widzenia swiata, nadajgc tym samym nowy walor
relacjom rodzicielskim i matzenskim.

Refleksja zamiast zakonczenia

Zpowyzszych rozwazan wynika, iZ wszczepienie
dziecka niepetnosprawnego do wspdlnoty rodzin-
nej nie jest tatwym i naturalnym (jak w przypad-
ku zdrowego dziecka) procesem. Obcigzeni praca,
zmeczeni, znuzeni obowigzkami, odczuwaja ,zespo6t
wypalenia sit”, obejmujacy ich sfere fizyczna, emo-
cjonalng, motywacyjna, wolicjonalng. W wyniku
przeciazenia sytuacjg ciggtej troski o swoje niepet-
nosprawne dziecko u rodzicéw pojawiac sie moga
réwniez objawy somatyczne i symptomy chorobo-
we, a takze utrata energii. Wyczerpanie emocjonal-
ne, labilno$¢ emocjonalna, bunt, wrogos¢, utrata
cierpliwosci, z czasem prowadzgce z jednej strony
do rezygnacji z pokonywania trudnos$ci zwigzanych
z opieka, leczeniem i rehabilitacja trwajaca niekiedy
latami, z drugiej do ,,rezygnacji z siebie”.

Dlatego, dla rodzicow wychowujacych dziec-
ko niepelnosprawne, staje sie niezmiernie wazna

warto$¢ ludzkiej i chrze$cijanskiej solidarno$¢. Owa
solidarna wspoélnota dziatania, powoduje u rodzi-
cow wychowujacych dziecko niepeinosprawne, po
pierwsze wtasciwe zrozumienie tajemnicy Odku-
pienia. Dajac przez to mozliwo$¢ prowadzenia Zycia
chrzescijanskiego opartego na nalezytym uswia-
domieniu sobie powodéw swojego dziatania, takze
w perspektywie cierpienia, ktére ich dotyka. Dla
rodzicow wychowujacych dziecko niepeinospraw-
ne sprawg niezwykle wazng jest zatem wtasciwe
rozumienie krzyza Chrystusa, stanowigce central-
ny punkt tajemnicy odkupienia - wzér do naslado-
wania. Bowiem jak twierdzi A. Levi, Chrystus nie
bez znaczenia cierpiat i umart na krzyzu w sposéb
szczegblnie okrutny. Krucyfiksy, ktore s3 wyrazem
religijnoSci, nieustannie przypominajg cztowieko-
wi, ze Smier¢ Jezusa byta rozdzierajaco bolesna. On
to, bowiem wypetniajac wole Boza, poddat sie naj-
bardziej brutalnym skutkom grzechu. Po to by przez
swojg meke i $mier¢ nadac znaczenie wszelkiej ne-
dzy ludzkiej oraz cierpieniu (Levi 1968).

Po drugie solidarne wsparcie ofiarowane przez
duszpasterzy rodzicom dziecka niepeinosprawne-
go, cho¢ z pozoru wydawac sie moze niepotrzebne,
btahe i niedoceniane, wplywa na zmiane optyki
patrzenia na sytuacje jaka ich spotkata. Wypetnia
bowiem tres$cig niepewnos$¢ i niejasnosc¢ tej sytu-
acji, otwierajac jej szersza perspektywe. Bazujac na
gtebszej - egzystencjalnej refleksji wptywa na ada-
ptacyjnos¢, czyli zdolno$¢ rodziny z dzieckiem nie-
petnosprawnym do przezwyciezania trudno$ci
i pokonywania przeszkéd. Wptywa na jej wytrzy-
matos¢, dajac poczucie kontroli nad wydarzeniami.

Po trzecie dostarcza niezbednych sit w mozol-
nym i trudnym wszczepianiu dziecka niepeino-
sprawnego do wspoélnoty rodzinnej. Przejawiajac
sie w udzielaniu szeroko rozumianej pomocy swo-
jemu niepeinosprawnemu dziecku. Pomoc ta, jawig-
ca sie jako swoiste ,memento mori”, przypomina
im nieustannie ich podstawowa sytuacje bytows,
objawiajgca sie silnym poruszeniem $wiadomosci
emocjonalnej. Dzieki czemu rodzice patrzac na swo-
je niepelnosprawne dziecko nie widzga w nim ,zbed-
nego ciezaru”. A wrecz przeciwnie, us§wiadamiajq
sobie, ze ich dziecko, ktére na skutek swojej niepet-
nosprawnosci nie moze rozwing¢ w petni swoich
dyspozycji osobowych, jest istota godng do tego,
»,aby w pelni przezy¢ dar istnienia” - dostrzegaja
w nim warto$ciowq osobe, ,do ktdrej takze nalezy
Krélestwo Niebieskie”.
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