PAEDAGOGIA CHRISTIANA
1721 (2008) — ISSN 1505-6872

Malgorzata Perechowska®
Wioctawek

Problemy rodzin dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie

Rozpoznanie u dziecka niepelnosprawnosci intelektualnej stawia rodzicow
w zupelie nowej, nieoczekiwanej sytuacji zyciowej, dotyczacej kazdej ptasz-
czyzny ich zycia. Rodzice z reguty nie sa przygotowani do podjecia zadan wy-
nikajacych z posiadania dziecka z uposledzeniem umystowym. Bycie rodzicem
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie nie jest sprawa ani prosta, ani tatwa.
Nie ma chyba problemoéw i uczué, z ktorymi nie musieliby si¢ borykac¢ czy prze-
zywac rodzice tych dzieci.

Halina Borzyszkowska okresla je jako rodziny z ,,niezawinionym nieszczg-
sciem”, ktorym nalezy si¢ gleboki szacunek za przyjecie niepelnosprawnego
dziecka i trud jego wychowania'. Opisujac najogdlniej przezycia rodzicow, zauwa-
za sig, ze przechodza oni stopniowo ewolucje od pytania ,,Dlaczego wlasnie nas
i nasze dziecko dotknelo to nieszczgscie?” do pytania ,,Co i jak mozemy zrobic,
aby pomdc naszemu dziecku??. Droga do zaakceptowania niepelnosprawnosci
umystowej swojego dziecka i siebie w roli jego rodzica jest bardzo dluga, trudna
i skomplikowana, a dojécie do pelnej akceptacji czasami okazuje si¢ niemozliwe.

Macierzynstwo

Naturalne jest, ze rodzice oczekuja, iz dziecko urodzi si¢ zdrowe 1 wiaza
z nim swoje nadzieje. Jeszcze przed narodzeniem dziecka pojawia si¢ u kobiet

* S. dr Matgorzata Perechowska ZSNM, wyktadowca w Studium Teologii we Wtoctawku,
katechetka w Gimnazjum nr 2 im. Ks. J. Popietuszki we Wloctawku.

''H. Borzyszkowska, Izolacja spoleczna rodzin majqcych dziecko uposledzone umystowo
w stopniu lekkim, Gdansk 1997, s. 10.

2 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: 1. Obuchowska (red.), Dziec-
ko niepelnosprawne w rodzinie, Warszawa 1995, s. 21.
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lek przed macierzynstwem. Ten typ leku pojawia si¢ tez u kobiet majacych zdro-
we dzieci. Lek przed nienormalnoscia dziecka jest zasadniczym motywem podje-
cia badan prenatalnych, zaréowno gdy zachodza realne zagrozenia dla jego rozwo-
ju, wynikajace z przyczyn zdrowotnych, jak tez zagrozenia wynikajace z urojen
i tzw. ztych przeczué?.

Wigkszo$¢ kobiet w czasie porodu nie mysli o dziecku, ale o sobie i 0 swoim
bolu. Inaczej jest juz bezposrednio po porodzie, kiedy pojawia si¢ u kobiet Igk
zwiazany z przeczuciem zlego stanu zdrowia dziecka. Kobiety wnioskuja czgsto
o zagrozeniu zycia dziecka z zachowania personelu medycznego i z braku kon-
taktu fizycznego z dzieckiem. W niektorych przypadkach bezposredni stan zdro-
wia dziecka po urodzeniu nie wskazuje na patologi¢ rozwoju. Niekiedy po kilku
miesiacach czy latach, badz tez po przebytej chorobie dziecka, matki zauwaza-
ja, ze rozwija si¢ ono wolniej niz jego rowie$nicy. Towarzyszy im wowczas lek
zwiazany z rozpoznaniem upos$ledzenia umystowego. Przezyciem traumatycz-
nym dla rodzicow jest zawsze przekazana przez lekarzy informacja o uposledze-
niu umystowym dziecka®.

OKkresy przezy¢ rodzicow

W przezyciach rodzicéw po wykryciu uposledzenia u dziecka wyrdznia sig
w ujeciu modelowym kilka okreséw: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozorne-
go przystosowania si¢ do sytuacji oraz konstruktywnego przystosowania si¢ do
sytuacji’. Kiedy rodzice dowiaduja sie, ze ich dziecko bedzie uposledzone umy-
stowo, doznaja szoku, zwanego tez okresem krytycznym lub okresem wstrzasu
emocjonalnego. Wigkszos$¢ rodzicow zatamuje sig. Jest to okres bezgranicznego
boélu, poczucia krzywdy, beznadziejnosci, bezradnosci i poczucia, ze ta sytuacja
jest bez wyjscia. Wystepuja wowczas u rodzicoOw niekontrolowane reakcje emo-
cjonalne i stany nerwicowe, ktore wptywaja negatywnie nie tylko na stosunek
rodzicéw do siebie, ale i do dziecka. Pojawiaja si¢ kldtnie, wrogos$c¢ 1 agresja.
Rodzice nie wiedza, jak postepowaé z dzieckiem?®.

W opinii spotecznej uposledzenie umystowe jest ztem, ktorego boja si¢ lu-
dzie. Rodzice maja poczucie lgku przed wrogoscia otoczenia. Boja si¢ poinformo-
wac o stanie zdrowia dziecka najblizsza rodzing, a takze przyjaciot i znajomych.
Doswiadczaja niekiedy tak silnego Igku, Ze unikaja znajomych i nie pokazuja
si¢ z dzieckiem w miejscach publicznych. Zrodto tak duzego leku rodzicow za-
zwyczaj tkwi nie tyle w objawach spotecznej wrogosci, ale raczej wyplywa ze

3 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, Warszawa 1998, s. 43—44.

4 E. Clemens, Eltern und die Umweltreaktionen auf die Geburt ienes geistigbehinderten Kin-
des, w: H. Bach (red.), Familien mit geistig behinderten Kindern, Berlin 1979, s. 20.

5 Podaje za: A. Twardowski, dz. cyt., s. 21.

® Tamze, s. 22.
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zgeneralizowanego ztego doswiadczenia, wyniesionego na przyktad ze szpitala,
badz tkwi w specyficznym sposobie widzenia siebie i dziecka w relacjach z in-
nymi ludzmi. Aby odczuwac bardzo gl¢boki lgk przed kontaktami z ludzmi, dla-
tego ze jest si¢ rodzicem dziecka z uposledzeniem umystowym, to jak zauwaza
Matgorzata Kos$cielska, trzeba samo dziecko traktowac jako zto, albo siebie, jako
rodzica, widzie¢ zlego, i z tego powodu ba¢ sie spotecznego potepienia’.

Po okresie szoku nastepuje okres kryzysu emocjonalnego, zwany tez okre-
sem rozpaczy lub depres;ji®. Rodzice nie moga pogodzi¢ si¢ z faktem, ze posiada-
ja niepetnosprawne dziecko. Przezywaja nadal silne negatywne emocje, ale juz
nie tak burzliwie, jak w pierwszym okresie. Sa przygngbieni, zrozpaczeni i bez-
radni. Maja poczucie zawodu wynikajace z rozbiezno$ci miedzy wymarzonym
a rzeczywistym obrazem dziecka. Czg¢sto tez maja poczucie winy, ze to z ich po-
wodu dziecko jest niepetnosprawne intelektualnie. Pesymistycznie tez oceniaja
przysztos¢ dziecka. Konflikty i ktotnie migdzy rodzicami doprowadzaja niekiedy
do zjawiska odsuwania sig ojca od rodziny. Moze to by¢ niekiedy niezajmowanie
si¢ sprawami rodzinnymi, ucieczka w prace zawodowa, badz tez moze prowadzié¢
do opuszczenia rodziny. Zaktdcone relacje migdzy rodzicami w istotny sposob
wplywaja na psychike niepetnosprawnego dziecka’.

Kolejnym etapem w przezyciach rodzicow jest stadium pozornego przysto-
sowania si¢ do sytuacji. Rodzice nie mogac pogodzic¢ si¢ z faktem, ze ich dziecko
jest z uposledzeniem umystowym, wytwarzaja sobie jego nieprawidlowy obraz.
Czgsto usiluja zaprzeczy¢ diagnozie i poszukuja specjalistow, ktorzy by jej nie
potwierdzili'. Sg oni przeswiadczeni, ze diagnoza jest mylna, a przynajmniej nie
ostateczna. Nieuznawanie faktu niepelnosprawnosci dziecka jest mechanizmem
obronnym rodzicow. Wielu za$ rodzicéw pogodzonych z tym faktem stosuje czg-
sto mechanizm obronny, jakim jest nieuzasadniona wiara w mozliwos¢ wyle-
czenia dziecka. Podejmuja oni zmudne i kosztowne wysitki, poszukujac coraz
to nowych specjalistow i cudownych lekow, ktore uzdrowilyby ich dziecko!'.
Innym mechanizmem obronnym jest poszukiwanie winnych niepelnosprawno-
$ci dziecka. Rodzice oskarzaja lekarzy o btedy lub zaniedbania w okresie cia-
zy, porodu czy leczenia dziecka. Zdarza sig, ze rodzice siebie obarczajq wina,
zarzucajac sobie na przyktad zaburzenia genetyczne badz tez brak dostatecznej
opieki. W koncu wing przenosza na los, na Pana Boga, traktujac to jako karg za
swoje wczesniejsze postegpowanie, jako karg za grzechy'. A nawet jesli wiedza,
ze utomnos¢ ich dziecka pochodzi z innej przyczyny, to i tak sa bardzo wrazliwi
na to, co ludzie o tym powiedza. Sami musza si¢ zmierzy¢ z tym problemem

7 M. Koscielska, dz. cyt., s. 48.

8 A. Twardowski, dz. cyt., s. 22.

® Tamze, s. 22-23.

10 M. Koscielska, dz. cyt., s. 48-49.
A, Twardowski, dz. cyt., s. 24.

12 Tamze, s. 25.
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i szukac¢ sensu cierpienia'®. Okres pozornego przystosowania moze trwaé bardzo
dlugo. Konczy si¢ on pogodzeniem rodzicow z faktem, Ze juz nic nie moga zrobié¢
dla swojego dziecka. Zawiedzione nadzieje przenosza na dziecko pelnosprawne
intelektualnie.

Wystepuje jeszcze okres konstruktywnego przystosowania si¢ rodzicow do
sytuacji'®. Jego istota jest przezywanie przez rodzicow problemu, czy i jak moga
dziecku pomoc. Probuja racjonalnie rozpatrzy¢ swoja sytuacj¢ rodzinng. Zaczy-
naja stosowac rozne zabiegi wychowawcze i rehabilitacyjne. Cate ich zycie ro-
dzinne skupia si¢ wokot wspolnego celu, jakim jest niesienie pomocy dziecku
niepelosprawnemu. Kontakty z dzieckiem zaczynaja przynosi¢ im satysfakcje,
dostrzegaja postepy dziecka i przezywaja z tego powodu rados¢. W przezyciach
rodzicow zaczynaja w tym okresie dominowac uczucia pozytywne.

W przedstawionym ujeciu modelowym przezy¢ rodzicow, poszczegodlne
okresy w przypadkach konkretnych rodzin, moga trwac¢ dtuzej lub krocej i moga
by¢ mniej lub bardziej intensywnie przezywane. Czg¢sto rodzice nie dochodza do
okresu konstruktywnego przystosowania si¢, pozostajac w rozpaczy i poczuciu
beznadziejnos$ci, ze juz nic si¢ nie da zrobi¢. Jedynie rodzice osiagajacy ostatni
okres potrafia naprawde pomdc swojemu dziecku.

Istotne znaczenie ma tu odporno$¢ emocjonalna i sposob reagowania na
stresy. Rodzice aktywnie zaangazowani i dazacy do konstruktywnego rozwia-
zania, znajduja si¢ w korzystniejszej sytuacji niz rodzice reagujacy lgkiem i wy-
cofaniem'.

Istnieje tez zjawisko izolacji spotecznej rodzin dzieci z uposledzeniem umy-
stowym. O izolacji mozna mowi¢ w dwdch aspektach, a mianowicie jako o izola-
cji zewngtrznej i wewngtrznej. [zolacja zewnetrzna wystepuje wtedy, gdy rodzice
czuja sig¢ odsunigci przez srodowisko. Izolacja wewngtrzna ma miejsce wOw-
czas, gdy rodzina sama zamyka si¢ przed wpltywem $rodowiska spotecznego's.
Jedna z gtownych przyczyn izolowania si¢ rodzin moga by¢ negatywne reakcje
otoczenia na fakt posiadania dziecka z uposledzeniem umystowym, ale i ch¢é
uniknigcia przykrosci. Izolacja spoteczna moze takze wynika¢ z braku jakich-
kolwiek kontaktow i doswiadczen spoteczenstwa z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie!”. Wiedza spoteczenstwa o problemach zyciowych tych osob jest
powierzchowna i ksztalttowana przez stereotypowe opinie.

Trudnym problemem sa negatywne postawy spoteczne, stygmatyzacja
dziecka przez rowiesnikow badz tez izolacja. Stanistaw Kowalik, przedstawiajac
koncepcje spotecznego kontekstu uposledzenia umystowego B. Farbera, podkre-

13 A. Sobolewska, Maski Pana Boga, w: A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys (red.),
Uposledzenie w spotecznym zwierciadle, Warszawa 1997, s. 276.

4 A. Twardowski, dz. cyt., s. 25-26.

5 Tamze, s. 34.

16 H. Borzyszkowska, dz. cyt., s. 52

17 A. Ostrowska, Postawy spoleczenstwa polskiego w stosunku do osob niepelnosprawnych,
w: A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys (red.), dz. cyt., s. 83.
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Sla specjalny status spoteczny osoby niepetnosprawnej'®. To ustosunkowanie sie
cztonkow spoteczenstwa do osoby niepelnosprawnej moze by¢ dwojakie. Bedzie
ono uzaleznione od etykiety, jaka zostanie przypisana osobie naznaczonej. Moze
to by¢ etykieta dewianta lub osoby niekompetentnej. Dewiant to osoba jako-
sciowo odmienna od przecigtnych cztonkéw spoteczenstwa, dysponujaca innym
systemem warto$ci, dazaca do nieakceptowanych spotecznie celéw, postgpujaca
W sposob sprzeczny z obowigzujacymi normami. Osoba niekompetentna rézni
si¢ z kolei tylko stopniem nasilenia cech, ktore sa typowe dla catej populacji. Be-
dzie wigc wykazywala mniejsze zdolnosci do wykonywania normalnych zadan
spotecznych, bedzie sig starala przestrzega¢ norm, ale nie bedzie jej to wycho-
dzito ze wzgledu na okreslone braki intelektualne. Jednak najbardziej istotna roz-
nica w etykietowaniu kogo$ jako dewianta lub osoby niekompetentnej jest sto-
pien koncentracji cztonkow spoleczenstwa w procesie naznaczania. Od dewianta
oczekuje sig¢ zachowania w sposob nienormalny w kontaktach z innymi, za$ od
osoby niekompetentnej oczekuje si¢ podejmowania normalnych rél spotecznych.
Wyptywaja z tego powazne konsekwencje. Otoz, jesli osoba uposledzona jest
etykietowana jako dewiant, to jej zachowanie nie jest efektem defektu biologicz-
nego, lecz wynikiem oczekiwan i naciskéw spotecznych. Jest to negatywny sku-
tek procesu naznaczania spotecznego. W przypadku osoby niekompetentnej nie
ma tak negatywnych skutkow'.

Edukacja

Dzieci z upo$ledzeniem umystowym wymagaja wigkszego zakresu czyn-
nos$ci opiekunczych. Potrzebuja pomocy w przemieszczaniu sig, jedzeniu, zata-
twianiu potrzeb fizjologicznych, zabawie czy zajgciach dydaktycznych. Waznym
momentem w zyciu dziecka jak i rodzicow jest jego pojscie do przedszkola pu-
blicznego lub specjalnego. Rodzice obawiajg si¢ o to, jak ich dziecko zostanie
przyjete przez kolegdéw i nauczycieli i czy podota wymaganiom.

Kolejnym etapem jest nauka w szkole. Niektore dzieci od razu podejmuja
nauke w szkole specjalnej, inne w szkole publicznej. Trudnosci w nauce sprawia-
ja, ze sa one kierowane do poradni pedagogiczno-psychologicznej, gdzie otrzy-
muja orzeczenia o uposledzeniu umystowym. Moga one woéwczas kontynuowac
nauke w klasach integracyjnych w szkotach publicznych lub szkotach specjal-
nych. Jednak niewielki procent dzieci z lekkim uposledzeniem umystowym ko-
rzysta z pelnej integracji. Nieco wigcej korzysta z czeSciowej integracji realizujac
obowiazek szkolny w oddziatach specjalnych lub poprzez nauczanie indywidu-
alne w szkotach publicznych. Najwigkszy procent stanowia uczniowie z lekkim
uposledzeniem umystowym uczgszczajacy do szkoty podstawowej specjalnej

18'S. Kowalik, Uposledzenie umystowe. Teoria i praktyka rehabilitacji, Poznan 1989, s. 106.
19 Tamze, s. 107.
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(76,6 %)*. Czgsto rodzice wstydza sig, ze ich dzieci uczgszczaja do tego typu klas
czy szkot.

Dalsza nauk¢ moga oni kontynuowaé migdzy innymi w szkotach specjal-
nych przysposabiajacych do pracy zawodowej, w zasadniczych szkotach za-
wodowych specjalnych, szkotach $rednich specjalnych czy tez w specjalnych
osrodkach szkolno-wychowawczych. Perspektywa zatrudnienia os6b z uposle-
dzeniem umyslowym nie jest realna w powszechnym wymiarze. Zastepuja ja
coraz liczniej powstajace warsztaty terapii zajeciowej, ktore stanowia forme pra-
cy dla osoby niepetnosprawnej intelektualnie?'. Zapetniaja one czas wolny, ucza
wspoélzycia w grupie i daja osobom z uposledzeniem umystowym poczucie, ze
one tez pracuja.

Dorastanie

Okres dorastania dzieci niepelnosprawnych intelektualnie jest czasem licz-
nych rozterek rodzicow zwiazanych z dalszym ksztalceniem dzieci i zdobywa-
niem przez nie zawodu. Takze dorastajaca osoba z uposledzeniem umystowym
moze przezywac liczne problemy i leki egzystencjalne®’. Przezywane przez nia
frustracje moga by¢ przyczyna agresji kierowanej ku rodzicom. O ile pelnospraw-
ni rowiesnicy rozpoczynaja prace zawodowa, o tyle osobie niepetnosprawnej nie
zawsze udaje si¢ podjac pracg i wowczas na rodzicéw spada obowiazek opieki
nad nia.

Mtodziez niepetnosprawna intelektualnie marzy o zatozeniu rodziny. Istnieje
jednak powszechne przekonanie, ze osoby te powinny pozosta¢ samotne. I o ile
osoby z lekkim uposledzeniem umystowym moga podejmowac role matzenskie
i rodzicielskie, o tyle problematyka matzenstw osob z glebokim uposledzeniem
umystowym budzi wiele kontrowersji. Zazwyczaj opiekunowie uzurpuja sobie
prawo do decydowania za te osoby we wszystkim. Jednoznacznie wypowiada
si¢ w tej sprawie Krzysztof Lausch, oponujac bardzo stanowczo przeciwko takim
matzenstwom. Uzasadnia on to migdzy innymi brakiem, koniecznej do prowa-
dzenia odrgbnego gospodarstwa, orientacji w otoczeniu, posiadaniem bl¢dnego
obrazu samych siebie oraz swoich realnych mozliwosci, zaburzeniami w po-
dejmowaniu odpowiednich decyzji i wiazacej si¢ z nimi odpowiedzialno$ci®.

20 Podaje za J. Panczyk, Pedagogika specjalna w Polsce u progu XXI wieku, w: W. Dykcik
(red.), Pedagogika specjalna, Poznan 1997, s. 95-96.

21 J. Lausch-Zuk, Trudne wybory w wychowaniu i rehabilitacji osob z glebszq niepetnospraw-
nosciq umystowq, w: J. Panczyk i W. Dykcik (red.), Pedagogika specjalna wobec zagrozen i wy-
zwan XXI wieku. Materiaty z obrad XVI sekeji Il Zjazdu Pedagogicznego w Poznaniu (21-23
wrzesien 1998), Poznan 1999, s. 278.

2 A. Twardowski, dz. cyt., s. 33.

2 K. M. Lausch, Teoretyczne podstawy katechizacji osob glebiej uposledzonych umystowo,
Warszawa 1987, s. 209-229.
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W Holandii prawo zezwala ludziom z glebszym uposledzeniem umystowym
na zawieranie matzenstwa. W Danii istnieja tak zwane malzenstwa chronione,
ktorym zapewniono odpowiednie warunki do zycia i wychowania dzieci, a wy-
kwalifikowany personel sprawuje nad nimi opiekg?*. Badania przeprowadzone
w Niemczech wykazaly, ze prawie potowa badanych o0séb z uposledzeniem
umyslowym wyrazita che¢ zawarcia zwiazku matzeniskiego. Pojecie ,,slubu” ko-
jarzyto si¢ im z faktem bycia prawdziwa kobieta lub prawdziwym mezczyzna,
z posiadaniem rodziny, z przyjemnos$cia, z mitoscia, z nadzieja na zmiang sytu-
acji zyciowej 1 wyprowadzeniem si¢ z o$rodka®.

W Polsce problem matzenstw osob z uposledzeniem umystowym nie jest
rozwiazany. Niektore osoby niepelnosprawne intelektualnie Zzyja w nieformal-
nych zwiazkach. Niekiedy maja dzieci, ktorymi opiekuja si¢ najczesciej matki
przy pomocy babci. W matzenstwie osoby te nie przywiazuja duzej wagi do
wspoltzycia ptciowego. Koncentruja si¢ raczej na czutosci i na byciu z drugim
cztowiekiem. Jak zauwaza Kazimiera Nowak-Lipinska, matzenstwo jest dla nich
proéba zdarcia z siebie etykiety osoby uposledzone;j. ,,Malzenstwo jawi sig im jako
ratunek dla ich cztowieczenstwa zarowno we wlasnych oczach, jak i w odbiorze
spolecznym. W zainteresowanie matzenstwem wpisany jest protest przeciwko
samotnosci i glgboka potrzeba bliskosci drugiego cztowieka”?.

Przyszto$é

Osiagnigcie pelnoletnosci przez osoby z upo$ledzeniem umystowym nie
oznacza wigc konca trosk rodzicow. Czgs$¢ osoéb z lekkim uposledzeniem umy-
stowym zaktada rodziny i podejmuje prace. Trudniejsza jest sytuacja rodzin po-
siadajacych dzieci z umiarkowanym, znacznym czy glebokim uposledzeniem
umystowym, a wigc tych, ktore nie usamodzielnity si¢ i pozostaja pod opicka
rodzicow. Starzejacy si¢ rodzice martwia si¢ o losy swoich dorostych dzieci,
a zwlaszcza co si¢ z nimi stanie w czasie ich cigzkiej choroby czy $mierci. Waz-
kim problemem jest przyszto$¢ osob niepetnosprawnych intelektualnie po utracie
rodzicéw. Zasadniczo trafiaja one do domow opieki spotecznej. W Polsce jest
ponad 600 doméw pomocy spotecznej, w tym ponad 500, w ktorych mieszka-
ja osoby niepetnosprawne z racji uposledzenia, kalectwa, choroby lub z innych
przyczyn sprawiajacych, ze nie moga zy¢ w rodzinach ani podja¢ samodzielne-

2 Podaje¢ za K. Nowak-Lipinska, O kontrowersjach wokét matzeristw osob glebiej uposle-
dzonych umystowo, w: B. Czech (red.), Malzenstwo w prawie swieckim i w prawie kanonicznym,
Katowice 1996, s. 529-530.

23 M. Hentszel, Das Sexaulwissen geistig behinderten Erwachsenen und ihre Einstellung zur
Sexualitdt, Giessen 1984, s. 26.

26 K. Nowak-Lipinska, dz. cyt., s. 535.
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go zycia?’. Domy te podlegaja w ostatnich latach przemianom. Odchodzi si¢ od
wzorowanej na szpitalu, organizacji zycia codziennego przez obslugiwanie pod-
opiecznych i zaspokajanie podstawowych potrzeb bytowych do warunkéw zycia
w zwyktych domach?,

Na szczegolna uwage zastuguje wspolnota ,,Arka” zatozona w 1964 r. przez
Jeana Vaniera. We wspolnocie tej osoby pelnosprawne staraja si¢ prowadzi¢ co-
dzienne zycie razem z osobami z upo$ledzeniem umystowym. Zanim co$ dla tych
0s0b zrobia, chca przede wszystkim z nimi przebywac. Poprzez zycie wspolnoto-
we 1 mitos¢, ktorej doswiadczaja osoby niepelnosprawne intelektualnie, stopnio-
wo zaczynaja odkrywac, ze i oni sa ludzmi warto§ciowymi a nie zZyjacymi na mar-
ginesie spoleczenstwa®. W Polsce powstaly takze cztery domy na wzor wspolnoty
,,Arka”. Oparta na tych ideatach jest takze wspolnota ,,Wiara i Swiatlo” dziatajaca
przy wielu parafiach. Obecnie istnieje okoto 180 takich wspolnot.

Starajac sig¢ zaradzi¢ problemom, zwiazanym z przysztoscia osob niepel-
nosprawnych, tworzy si¢ domy dla oséb z uposledzeniem umystowym. Jednak
liczba tego typu placowek jest niewystarczajaca. Jednym z takich domow jest
Schronisko dla 0sob Niepelnosprawnych w Radwanowicach, dziatajace od wrze-
$nia 1989 r. i bedace placowka macierzysta Fundacji Brata Alberta w Krakowie.
Celem tej placowki jest opieka nad osobami z umiarkowanym lub znacznym
uposledzeniem umystowym, bedacymi sierotami spotecznymi lub naturalnymi.
Praca wychowawcza w Schronisku prowadzona jest w oparciu o mate 8-10 oso-
bowe grupy, ktore maja zastapi¢ osobom niepetnosprawnym ich utracone rodzi-
ny. Fundacja prowadzi takze kilkanascie Warsztatow Terapii Zajeciowej, domy
dziennego pobytu i osrodki adaptacyjne.

Pojawia si¢ takze problem eutanazji osob niepetnosprawnych i ortotanazji,
czyli zezwalania na $mier¢ przez brak podjgcia leczenia®®. W Polsce problem
ten nie jest tak nabrzmiaty jak w Europie Zachodniej, ale zagrozenie to istnieje.
Nalezy bac¢ sig¢ spoteczenstwa wysterylizowanego z cierpienia, chordb, $mierci,
w ktorym istnieje rywalizacja i dazenie do osiagnigcia najwyzszej jakosci, w kto-
rych nie ma po prostu miejsca na ludzka stabos¢. ,,Za posrednictwem tych osob
mozemy dotkna¢ jadra cztowieczenstwa, ktore nie zalezy od tego, jak funkcjonu-
je nasze ciato i nasz umyst!,

27 E. Tarkowska, Ludzie w instytucji totalnej. Przypadek doméw pomocy spolecznej w Polsce,
w: A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys (red.), dz. cyt., s. 123.

28 Tamze, s. 123-134.

2 J. Vanier, Wspélnota miejscem radosci i przebaczenia, ttam.. M. Zurowska, Warszawa
1991, s. 17.

30 A. Wojciechowski, Odrzucony niepelnosprawny, odrzucona rodzina, w: M. Chodkowska
(red.) Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Lublin 1995, s. 190.

31 A. Sobolewska, dz. cyt., s. 289.

PCH_1_21_2008.indb 152 2013-02-20 09:39:15



Problemy rodzin dzieci niepetnosprawnych intelektualnie 153

Podsumowanie

Obecnos¢ dziecka niepelnosprawnego intelektualnie stawia rodzicOw w nie-
zwykle trudnej 1 specyficznej sytuacji przez cate ich zycie. Przezywaja oni proble-
my o roznym charakterze. Ich sytuacj¢ poprawitaby pomoc oséb drugich. Rodzi-
ce oczekuja pomocy w zaakceptowaniu uposledzenia swojego dziecka zar6wno
przez nich, jak i przez otoczenie. Potrzebuja wiedzy o stanie dziecka i ukierun-
kowaniu ich pracy. Poszukuja oni dla swoich dzieci specjalistycznych placowek
opiekunczych, edukacyjnych czy rewalidacyjnych. Ogromna liczba problemow
rodzicéw wiaze si¢ z poszukiwaniem i nieznalezieniem miejsc, w ktorych za-
opiekowano by si¢ ich dzie¢mi w sposob kompetentny. Bardzo wazna jest grupa
wsparcia, dajaca rodzicom poczucie wigzi, ale i oparcia w ich trudnej sytuacji.
Rodzice potrzebuja przede wszystkim poczucia bezpieczenstwa i pewnosci, ze
w razie ich choroby czy $mierci bgdzie miat kto zaopiekowac si¢ ich niepetno-
sprawnym intelektualnie dzieckiem.

Problems of families of children intellectually disabled
(Summary)

Parents of intellectually disabled children struggle with many problems. They face
trauma when the information is given by the doctor. There are several periods in parent’s
emotions: shock, emotional crisis, and constructive adaptation to the situation. Parents of
mentally ill children also face social isolation and stigmatisation. An important event in
their lives is the start of their children’s education. Children start it in a special schools,
other in normal schools and later they continue it in special technical schools or educatio-
nal centers. The growing-up time of intellectually disabled children is the time of many
parent’s indecisions connected with their children’s further education. Some of them take
part in Therapy Classes, join communities like “Arka” or “Wiara i §wiatlo”. Reaching
adulthood by intellectually disabled does not mean the end of parental care. Some of the
disabled have their own families and start to work. Much more difficult is situation of tho-
se families, whose children are not independent and still need parental help. After parent’s
death, people intellectually disabled usually go to residential institutions for the care of
mentally handicapped children because there aren’t enough alternative places for people
mentally ill. That is why the presence of an intellectually disabled child puts parents in
a very difficult and specific situation during all their lives.
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