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Abstrakt: Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng zmusza rodzine nuklearna
do podjecia nowych wyzwan. Jest ono takze w mniejszym badz wiekszym stopniu przyczyna kryzysu
egzystencjalnego w rodzinie. Nowa sytuacja dla jednych oséb moze by¢ nieszcze$ciem i utrapieniem,
za$ dla innych wyzwaniem, a nawet darem ksztattujgcym hart ducha i przyczyniajagcym sie do
transgresji. Dla ludzi wierzacych cierpienie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualna
moze by¢ wartoscia, dzieki ktorej w ich rozumieniu zblizaja sie do istoty Boga. Zadaniem normalizacji
srodowiska rodzinny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng jest taka konstrukcja
warunkéw zewnetrznych, by ulatwi¢ proces transgresji i da¢ mozliwos¢ pozytywnego
przewarto$ciowania zaistnialej sytuacji. Dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng jako wartosc¢
stanowi o dojrzaloéci rodziny nuklearnej i madrosci nowoczesnego, madrze rozumianego ducha
wspdlczesnosci.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna, warto$é, cierpienie, rodzina.

Abstract: Raising a child with intellectual disability as a possible cause of existential crisis in nuclear
family create a situation, which enforce parents and siblings to undertake new challenge. It is thought
that presence of child with intellectual disability in family brings suffering and grief but on the other
hand this situation can be perceive as a kind of power and contribution to personal transgression of
family members, especially in Catholic households. There is a necessity to normalise family
environment throughout creating conditions which facilitate process of transgression. The main goal
is to give a nuclear family opportunity to positive re-evaluate presence of child with intellectual
disability in household.

Keywords: intellectual disability, value, suffering, family.
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Wprowadzenie

Niepetnosprawnos$¢ intelektualna rozumiana jako iloraz inteligencji mierzony za
pomoca testu Wechslera mniejszy od 70 dotyczy 2-3% populacji (Bobiriska, Gatecki, 2012).
Statystyka ta oznacza, ze klika procent rodzin nuklearnych zmaga si¢ z problemem
obecnoéci dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng, jego wychowania i zapewnienia mu
godziwej przysziosci (Obuchowska, 2008). Nalezy przy tym zadaé pytanie, czy owy
odmienny schemat rozwoju takiej rodziny w poréwnaniu do rodzin z dzieémi w normie
intelektualnej jest zagrozeniem 1 nieszczeSciem czy tez wartoScia i mozliwoscia
przekraczania wlasnych ulomnosci i granic. Artykul nasz stanowi prébe odpowiedzi na to
pytanie z punktu widzenia pedagogiki chrzescijariskiej oraz wspoélczesnych paradygmatéw
Swieckiej pedagogiki specjalnej zachodniej Europy. Zadanie to z jednej strony wymaga
naswietlenia réznych, czesto odmiennych perspektyw, z drugiej za$ jest niezwykle zbiezne, a
wrecz tozsame w podejéciu do rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Dziecko z niepelnosprawnoécia intelektualng prawie zawsze zyje w rodzinie. Stad
uwazamy, ze najbardziej adekwatne podejscie wobec badart naukowych takiej rodziny jest
podejécie systemowe reprezentowane w Polsce przez Bogdana de Barbaro (1999) oraz Irene
Namystowska (2016).

1. Niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka jako szczegélny stan

funkcjonowania rodziny

Analizujac pojecie niepelnosprawnosci intelektualnej poprzez optyke poszczegélnych
dziedzin nauki, dozna¢ mozna pewnej dezorientacji. Naturalng potrzeba czlowieka jest
bowiem porzadkowanie $wiata za pomoca definicji, ktére precyzyjnie wyznaczaja granice
istnienia danego fenomenu. Logicznym wydaje sie zatem przyjecie zalozenia, iz obecnosé
terminu ,niepelnosprawnosé intelektualna” implikuje istnienie adekwatnego desygnatu,
ktoérego zakres nie ulega watpliwosci (Stoppler, 2017). Okazuje si¢ jednak, iz dla zrozumienia
istoty owej niepelnosprawnosci zrezygnowac nalezy z prostego kategoryzowania, bowiem
rzeczywistos¢ w tym przypadku wymyka sie jasnym sadom i prostym ocenom (Theunissen,
Kulig, Schirbort, 2007). Ktéz jest bowiem prawdziwie madry, a kogo (i czy) mamy prawo
nazwac gltupim?

Postawione powyzej pytanie wydaje sie by¢ szczeg6lnie zasadne w sytuacji, gdy na
fenomen niepelnosprawnoséci intelektualnej spoglagdamy nie poprzez pryzmat wiedzy
naukowej, a z perspektywy rodzica dziecka o obnizonym poziomie funkcjonowania
intelektualnego. Milos¢ rodzicielska sprawia bowiem, iz to, co uznawane jest powszechnie

za deficyt, stac sie moze prawdziwa wartoscia.
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Budujac pewnego rodzaju fundament dalszych rozwazan, ktére przyjma charakter
nieco dekonstruktorski, przytoczy¢ nalezy ujecia definicyjne wykorzystywane w naukach
medycznych. Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest uznawana za samodzielng jednostke
nozologiczng, a co za tym idzie, nie nalezy nazywac jej choroba. W ujeciu klinicznym
stanowi grupe zaburzern powodowanych nieprawidlowym rozwojem mézgu, rozumianych
jako dominujacy lub wspoétwystepujacy objaw chordéb o zréznicowanej etiologii (Cameron,
2005). Pojecie ,niepetnosprawnosci intelektualnej” obejmuje heterogeniczng grupe obrazéw
klinicznych, charakteryzujacych sie deficytem funkcji poznawczych, ktérego natezenie
wplywa znaczaco na funkcjonowanie osoby (Salvador-Carulla, Bertelli, 2008).

Nalezy zatem podkresli¢, iz termin ,niepelnosprawnoéé¢ intelektualna”, wbrew swej
pozornej oczywistoéci semantycznej, nie moze by¢ utozsamiany jedynie z obnizonym
poziomem funkcjonowania intelektualnego. Niemniej istotne jest bowiem rozpatrzenie
mozliwosci samodzielnego funkcjonowania osobniczego i spolecznego, a zatem ,(...)
efektywnos¢ lub stopieri, w jakim jednostka realizuje wymogi niezaleznosci osobistej
i odpowiedzialnosci spolecznej, wiaéciwe dla jej wieku zycia oraz srodowiska” (Wyczesany,
2006, s. 20).

Na potrzeby diagnostyczne wyznaczono kryteria pozwalajace na rozpoznanie
niepelnosprawnosci intelektualnej u danej osoby, wyznaczajace zarazem zakres definicyjny
owego fenomenu. Obowiagzujacym standardem sa ujecia przedstawione przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia (World Health Organisation) w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb
ICD-10 oraz Amerykariskie Towarzystwo Psychiatryczne (American Psychiatric Association)

w Kklasyfikacji DSM-5, co przedstawione zostalo kolejno w tabeli 1 oraz tabeli 2.

Tabela 1. Kryteria niepelnosprawnoéci intelektualnej ICD-10.

Kryterium 1 Istotnie nizsze od przecietnego funkcjonowanie intelektualne, iloraz
inteligencji zblizony do 70 lub mniej, okre$lany za pomoca indywidualnie
dobranych testéw inteligencji.

Kryterium 2 Wspétwystepujace deficyty lub uposledzenie zdolnosci przystosowania
przynajmniej w dwéch sposréd wymienionych dziedzin:

- porozumiewania sig,

- zaradno$ci osobistej,

- prowadzenia domu,

- stanowienia o sobie,

- umiejetnosci interpersonalnych,

- korzystania ze zrodet wsparcia spotecznego,

- mozliwoéci uczenia sie, pracy, wypoczynku, dbania o zdrowie i
bezpieczeristwo.
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Kryterium 3

Poczatek przed 18. rokiem zycia.

-

rodto: Bobiniska, Gatecki, (2012).
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Tabela 2. Kryteria niepelnosprawnosci intelektualnej DSM-5

Kryterium A Deficyty w zakresie ogélnych zdolnosci umystowych, takich jak:
rozumowanie, rozwigzywanie probleméw, planowanie, myslenie
abstrakcyjne, wydawanie osagdow, zdobywanie wiedzy w systemie
edukacyjnym, jak i przez doswiadczenia. Niepelnosprawnosé
intelektualna wymaga obnizenia sprawnosci intelektualnej okoto dwa
lub wiecej odchylen standardowych w Ilorazie Inteligencji, I.I.
(Intelligence Quotient, IQ) ponizej sredniej populacyjnej dla danej
grupy wiekowej i kulturowej, co jest wynikiem ilorazu okoto 70 lub
ponizej, mierzonego indywidualnymi, standaryzowanymi, kulturowo
odpowiednimi testami psychometrycznymi.

Kryterium B Deficyty w ogdlnych zdolnosciach umystowych uposledzaja
funkcjonowanie w poréwnaniu z adekwatna grupa wiekowa i
kulturowq poprzez ograniczenia w udziale i istnieniu w jednym lub
wiecej aspektach codziennej aktywnosci, takich jak:

- Komunikagja,
- Udzial w zyciu spotecznym,
- Funkcjonowanie w szkole i w pracy,

- Osobnicza niezalezno$¢ w srodowisku domowym i otoczeniu
spotecznym.

Ograniczenia skutkuja w koniecznosci wsparcia w szkole, pracy

i samodzielnym zyciu. Niepelnosprawnos¢ intelektualna
charakteryzuje sie znaczacym uposledzeniem w funkcjonowaniu
przystosowawczym. Zachowania adaptacyjne mierzone sa za pomoca
zindywidualizowanych, wystandaryzowanych, odpowiednich
kulturowo testow psychometrycznych.

Kryterium C Poczatek wystapienia zaburzeni w wieku rozwojowym.

Zro6dto: Bobinska, Gatecki, (2012).

Przedstawione powyzej klasyfikacje diagnostyczne wyrdzniaja zarazem stopnie
niepelnosprawnosci intelektualnej, wykorzystujac w tym celu kryterium ilorazu inteligencji,
co przedstawione zostalo w Tabeli 3. Populacja 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
stanowi grupe niezwykle heterogeniczna, jesli chodzi o zakres i natezenie pojawiajacych sie
trudnosci. Dlatego tez niemozliwym byloby uchwycenie ogoélnej charakterystyki
funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, gdyby nie zastosowanie

niniejszej klasyfikacji.
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Tabela 3. Klasyfikacja stopni niepelnosprawnosci intelektualnej wedtug ICD-10

Stopien niepelnosprawnosci IQ
intelektualnej

lekki 50-69
umiarkowany 35-49
znaczny 20-34
gleboki ponizej 20

Zr6dto: Bobiriska, Gatecki, (2012).

Badajac préby uchwycenia istoty fenomenu niepelnosprawnosci intelektualnej
poczawszy od pierwszych préb opisu nozologicznego poczynionych przez Philippe Pinela
na poczatku XIX w (Bobinska, Gatecki, 2012), zauwazy¢ mozna zmienno$¢ przyjetych modeli
definicyjnych. Owa zaleznoé¢ odzwierciedlana jest w kolejnych edycjach klasyfikacji
diagnostycznych ICD oraz DSM, gdzie zmianom ulegaja kryteria rozpoznawania
niepelnosprawnosci intelektualnej. Transformacja pojeciowa rozciaga sie takze miedzy
anachronicznym juz modelem medycznym, ktéry zorientowany byt przede wszystkim na
defekt i odchylenie od normy w postaci obnizonego potencjalu intelektualnego, poprzez
model spoleczny, zogniskowany na kolizji potrzeb i mozliwosci 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna z zastana rzeczywistoécia spoleczng, az po model biopsychospoleczny,
podejmujacy prébe harmonizowania obu perspektyw.

Swoista labilno$¢/niestabilno$¢ znaczenia owego terminu na przestrzeni lat wskazuje
de facto na jego nieokreslonoé¢ (Wehmeyer, 2013). Nalezy bowiem rozumie¢, iz jednostka
nozologiczna, jaka stanowi niepetnosprawnos¢ intelektualna istnieje jedynie jako poznawcza
reprezentacja pewnego wycinka rzeczywistodci, nie za$ jako jeden z jej fragmentow.
Uniwersum pozioméw funkcjonowania intelektualnego, wachlarz zachowan przysto-
sowawczych oraz mechanizméw etiologicznych jest desygnatem pojecia ,niepelno-
sprawnosci intelektualnej”. Obie plaszczyzny nie sa ze soba tozsame, gdyz osadzone sa
w diametralnie r6znych sferach: rzeczywistej oraz abstrakcyjnej.

Nieokredlonos¢ istoty niepelnosprawnosci intelektualnej wskazuje na spoteczno-
kulturowq interpretacje znaczeni i senséw w owym konstrukcie pojeciowym, a trudnosci
definicyjne rozpatrywa¢ mozna na niwie interakcjonizmu symbolicznego oraz
konstrukcjonizmu spotecznego, gdzie intersubiektywnie ulokowane znaczenia negocjowane
sa miedzy pozostajacymi ze soba w interakcjach ludZmi (Schutz, 2008).

Przedstawiony powyzej zarys dekonstrukcji pojecia niepelnosprawnosci

intelektualnej stanowi przyczynek do refleksji szczegolnie istotnej w obliczu podej-
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mowanego w niniejszej pracy tematu. Wszelkie ujecia definicyjne wyznaczajace granice
owego fenomenu majag w swej istocie charakter mozliwie obiektywny. Koncentruja sie
bowiem na wydobyciu esencjonalnych, a zatem uogdlnionych faktéw, opisujacych w sposéb
syntetyczny pewna populacje. Definicja powinna bowiem z zalozenia odpowiada¢ na
pytania: kim jest osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng? Kogo mozna okresli¢ tym
mianem? O ile pytania te umozliwiaja wylonienie pewnego rodzaju kategorii porzadkujacej
zycie spoleczne, o tyle wydawac sie moga nieadekwatne na ptaszczyznie zycia rodzinnego.

Rodzina, w ktdrej na $wiat przychodzi dziecko z niepelnosprawnoécia intelektualna,
postawiona zostaje w sytuacji, w ktorej konieczne staje sie indywidualne konstruowanie
znaczenia i sensu tego, kim jest nowonarodzony potomek. Nalezy bowiem rozumied, iz
rodzice oczekujacy na moment porodu, kreuja mniej lub bardziej $wiadomie wymarzony
obraz dziecka (Sottys, Tyburski, 2014). Niezwykle trudno zatem wyobrazi¢ sobie
do$wiadczenie, jakim jest wiadomo$¢ o diagnozie niepetnosprawnosci intelektualnej. Termin
ten, powszechnie zrozumiaty, cho¢ obarczony w znaczacy sposéb negatywnym stereotypem
(Portner, 2018), staje sie dla rodzica pojeciem zgota , egzotycznym”, gdyz odnoszacym sie do
wymarzonego potomka. Rodzina zostaje tym samym postawiona przed zadaniem niezwykle
trudnym. W ich gestii lezy bowiem odnalezienie tego, czym jest niepelnosprawnosé
intelektualna w przypadku ich wtlasnego dziecka. Koniecznoscig staje si¢ osobiste
ustosunkowanie sie do pewnego rodzaju faktu medycznego i spotecznego. Oba aspekty
przynosza bowiem niewyobrazalng porcje cierpienia, karzac odrzuci¢ pragnienia dotyczace
tego, kim i jaki bedzie wymarzony potomek.

Aby zaakceptowaé zdiagnozowany stan funkcjonowania dziecka, rodzice zmuszeni
sa uswiadomic sobie realne potrzeby, mozliwosci i szanse potomka (Schulze Hoéing, 2015),
nie odrzucajac jednak pewnego rodzaju nadziei na szczeScie. Proces ten wymaga
reinterpretacji i zredefiniowania zaréwno wtasnych oczekiwarn w stosunku do dziecka i jego
przysziosci, jak i obowigzujacych definicji i ogdlnie przyjetego sposobu postrzegania

fenomenu niepelnosprawnosci intelektualnej.

2. Procesualnosé obecnosci dziecka z NI w rodzinie

Z perspektywy interakcjonizmu symbolicznego oraz konstrukcjonizmu spolecznego
niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka staje sie dla rodzicéw pewnego rodzaju procesem,
ewoluujacym wraz z kolejnymi doswiadczeniami i zmieniajacymi sie interpretacjami
(Wehmeyer i in., 2017).

Poczatkowo diagnoza niepetnosprawnosci intelektualnej u dziecka stanowi szok dla
calej jego rodziny, a w szczegodlnosci dla rodzicéw (Harris, 2010). Zadaja sobie - tak typowe
dla cztowieka w trudnej sytuacji - pytania: Dlaczego ja? Dlaczego nam sie to przytrafito?

Szukaja informacji na temat tej dysfunkcji w Internecie, czytaja fora, na ktérych
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wypowiadajg inni rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Nastepnie siegaja po
literature fachowa (Nelson Goff, Piland Springer, 2018). Wielu z nich postrzega narodziny
potomka nie mieszczacego sie w normie intelektualnej za dopust bozy. Niektérzy uznaja, ze
jest to kara za uprzednio popelnione grzechy, co czesto jest przyczyna negatywnego
stosunku do wlasnego potomka (Lingg, Theunissen, 2017). Cze$¢ rodzicow odchodzi od
Kosciola, inni za$ szukaja ukojenia w modlitwie (Speck, 2018).

Jak pieknie okreslil to Sw. Jan Pawel II w Liscie do Rodzin Gratissimam Sane

ogloszonym w 1994 roku z okazji przypadajacego wowczas Roku Rodziny:

1. ,(...) Kosciét stara sie uczestniczy¢ w radosciach i nadziejach, a takze w trudach
i cierpieniach ziemskiego pielgrzymowania ludzi z tym glebokim
przeswiadczeniem, ze to sam Chrystus wprowadzit go na te wszystkie drogi: ze
On sam dat Kosciotowi czlowieka i réwnocze$nie mu go zadat jako ,droge”
jego postannictwa i postugi.

2. Posréd tych wielu drég rodzina jest droga pierwsza i z wielu wzgledow
najwazniejsza. Jest droga powszechna, pozostajac za kazdym razem droga
szczegblna, jedyna i niepowtarzalng, tak jak niepowtarzalny jest kazdy
czlowiek. Rodzina jest ta droga, od ktérej nie moze on sie odlaczyé. Wszak
normalnie kazdy z nas w rodzinie przychodzi na $wiat, mozna wiec
powiedzie¢, ze rodzinie zawdziecza sam fakt bycia czlowiekiem. A jesli w tym
przyjéciu na $wiat oraz we wchodzeniu w $wiat czlowiekowi brakuje rodziny,
to jest to zawsze wytom i brak nad wyraz niepokojacy i bolesny, ktéry potem
cigzy na catym zyciu”.

Dlatego tez rodzice nie powinni rozpatrywaé niepelnosprawnosci swojego dziecka
w kategorii kary, lecz jako ,zadana droge”, jako misje, ktéra powierzyl im Stwérca do
wypelnienia. Przyjecie takiej optyki umozliwia czerpanie radosci ze wspdlnego zycia
rodzinnego, ktérego fundament stanowi milos¢ bezwarunkowa. Tak jak Boég Ojciec kocha
wszystkie swoje dzieci, tak czlowiek winien darzy¢ miloscia wszystkich swoich potomkéw
w jednakowy spos6b. Bowiem nie ma rodziny bez mitosci.

Istotna role odgrywa tutaj miloé¢ matzonkéw, ktéra przejawia sie we wspdlnym,
solidarnym ponoszeniu trudéw wychowania, edukacji, i rewalidacji dziecka z niepelno-
sprawnoscia intelektualng (Stelter, 2013). Niestety wielu mezczyzn to zadanie przerasta.
Czuja sie zepchnieci na drugi plan, gdyz ich Zony cala swa uwage skupiaja na dziecku. To
sktania ich do podjecia decyzji o rozwodzie (Janicka, Liberska, 2019). Dlatego bardzo wazne
jest, aby rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia pielegnowali swa miloé¢ i w niej
wychowywali swa latorosl. Wowczas owe dziecko staje sie¢ wartoscig, a nie przeszkoda w
realizacji Zzyciowych planow.

Na sposob postrzegania dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng w rodzinie

niebagatelny wplyw ma spoleczeristwo. Mimo przemian spoteczno-obyczajowych w naszym
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kraju wciaz obecne jest zjawisko stygmatyzacji 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
oraz tzw. ableismu, czyli wrogoéci wobec tych oséb (Sipowicz, Pietras, 2017). Wspélczesny
paradygmat humanistyczny pedagogiki specjalnej zaklada, ze obowigzkiem spoleczenstwa
jest konstrukcja takich warunkéw dla rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig, by rodzina ta
w jak najmniejszym stopniu odczula skutki owej niepelnosprawnosci (Krause, 2011).
Postulat normalizacji $srodowiska zewnetrznego rodziny dotknietej niepelnosprawnoécia
intelektualna jest wspdélnym mianownikiem pedagogiki chrzescijariskiej, jak i post-
modernistycznej, konstrukcjonistycznej pedagogiki swieckiej (Olbrycht, 2013). Zgodnos¢ ta
wynika z dojrzalej troski spoleczenistwa postindustrialnego o niepelnosprawnych jego
czlonkéw. Niepelnosprawno$é¢ bowiem jest konstruktem, czyli rozwija sie na styku
uwarunkowarn biomedycznych, norm spotecznych i obowigzujgcych doktryn filozoficznych.
Dojrzate spoteczenstwo winno dazy¢ do tego, aby jak najmniejsza liczba jego czlonkéw
odczuwata stygmat innosci i wykluczenia z pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym
(Switaj, 2008). Mozna nawet rzec, ze stosunek spoleczenstwa wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscia jest papierkiem lakmusowym jego dojrzatosci etycznej i postawy filozoficznej
(Babicki i in., 2018).

H AN

Parafrazujac tytul tego artykulu, warto budowac postawy - zgodnie z my$la $w. Jana
Pawtla II, aby kazde narodzone dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng bylo Zrédtem
wartosci, a nie cierpienia. Bowiem to wartosci formuja spoteczeristwo, cho¢ droga do tej
formacji odbywaé si¢ moze poprzez cierpienie i kryzys, ktére - pozytywnie

przeformulowane - daja nowa jakos¢ i wartosé.
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