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Wartos¢ rodzin
dzieci z niepetnosprawnoscia

Wstep

Rodzina to wspdlnota osob, ktora stanowi podstawowa forme zycia indywidu-
alnego i spolecznego. Jest ona naturalnym i niezastapionym $rodowiskiem,
w ktérym kazda osoba moze rozwija¢ si¢ integralnie na miare swoich mozliwosci.
Wspdlczesnie zauwazalne sg liczne zmiany zachodzace w zyciu spoteczenstw,
ale takze indywidualnym czlowieka. Powszechny relatywizm, a przez silnie
zideologizowane $rodowiska zakwestionowanie podstawowych warto$ci ma
swoje reperkusje w postrzeganiu i realizowaniu zycia rodzinnego. Najbardziej
widocznym przykiadem sg liczne formy nacisku i préba zmiany definicji mat-
zenstwa jako zwigzku mezczyzny i kobiety'. Polska w ostatnich latach w Europie
stala si¢ swoista wyspa niosacg i zachowujacg tradycje podstawowych wartosci
m.in. rodziny. Nadal stanowi ona ,fundamentalny krag rozwoju i wychowania
dziecka, pierwotne Zrédlo miedzyludzkich kontaktéw oraz ptaszczyzne ksztal-
towania si¢ wiezi psychicznych z rodzicami i rodzenstwem™. Realizowanie
niniejszego procesu tworzenia rodziny nie jest fatwym zadaniem, szczegdlnie
w kulturze postnowoczesnosci. Jeszcze trudniejszym zadaniem do spetnienia
staje si¢ w rodzinach borykajacych si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka. Stad
niniejsza refleksja ma na celu nakreslenie sytuacji rodzin z dzie¢mi z niepet-
nosprawnoscia, podkreslenie wartosci, jaka stanowig dla srodowiska lokalnego,
a takze dla calego spoteczenstwa.
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! Por. R. de Mattei, Dyktatura relatywizmu, przekl. P. Tobota-Pertkiewicz, E. Turlinska, Warszawa
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1. Rodzina jest wartoscia

Zmiany zachodzgce we wspdlczesnym swiecie podejmowane sg przez licz-
nych badaczy zycia spolecznego. Analiza ,,gwaltownie przyspieszonych zmian
w $wiecie wspdlczesnym i zwigzanych z nimi probleméw wskazuje, iz dotycza
one wszystkich sfer zycia czlowieka, wplywajac na zycie samej jednostki, jak
i spotecznosci, w ktérych zyje, rozwija si¢ i dziala, m.in. rodziny™. Dlatego
potrzeba swoistego powrotu do Zrédta stanowigcego o wartosci takze i rodziny
oraz ponownego przypominania o nim. Kazde prawo stanowione przez czlo-
wieka powinno mie¢ swoje zrédto w niezmiennym prawie naturalnym.
Benedykt XVI wskazywal, ze ,,dzisiaj nadal wazne jest, aby czlowiek nie
dopuszczal, by krepowaly go zewnetrzne wiezy, takie jak relatywizm, dazenie
do wtadzy i zysku za wszelka ceng, narkomania, nieuporzadkowane zwigzki
uczuciowe, zamieszanie w kwestii malzenstwa, nieuznawanie ludzkiej istoty na
wszystkich etapach jej zycia, od poczatku po naturalny kres, tak jakby w pew-
nych fazach ludzka istota nie istniata naprawde. Musimy odwaznie przypomina¢
naszym wspotczesnym, kim jest czlowiek i co to jest czlowieczenstwo. Wzywam
wladze panstwowe oraz tych, ktorzy uczestnicza w procesie przekazywania war-
tosci, aby mieli zawsze odwage moéwic prawde o cztowieku™. Podkreslit réwniez,
ze ,.kazdy porzadek prawny, zaréwno krajowy, jak i miedzynarodowy, odnajduje
swoja zasadno$¢ i legitymizacje w prawie naturalnym, tym przestaniu etycznym
wpisanym w sama istote ludzka [...] prawo naturalne stanowi jedyna skuteczna
ochrone przed naduzyciami wtadzy czy manipulacjami ideologicznymi™. Stad
prawo naturalne stoi na strazy wszelkich praw stanowionych przez spofeczenstwa.
Pewne zbiezne elementy wynikajace z prawa naturalnego odnajdujemy w Kon-
stytucji Rzeczypospolitej Polskiej®, gdzie artykul 18 okresla ,,maltzenstwo jako
zwiazek kobiety i me¢zczyzny, rodzina, macierzynstwo i rodzicielstwo znajduja
sie pod ochrong i opieka Rzeczypospolitej Polskiej™. Oprocz przytoczonego
artykulu w obowiazujacym prawie panstwowym, w artykule 41 ustep 2, arty-
kule 233 ustep 1 i Preambule wskazuje sie, Ze rodzina znajduje si¢ pod ochrong
i opieka panstwa, ktdre takze w swojej polityce spotecznej i gospodarczej ma
obowigzek uwzglednia¢ jej dobro. Rodziny znajdujace si¢ w trudnej sytuacji
nie tylko materialnej, ale takze spotecznej maja zagwarantowane prawo do

> M. Opiela, Osoba i rodzina wobec wyzwat cywilizacyjnych. Pedagogia integralnego rozwoju
i edukacji w koncepcji ochrony Edmunda Bojanowskiego, Lublin 2019, s. 9.

* Benedykt XVI, Pomagajcie ludziom budowac lepsze zycie. 10.02.2007. Przemowienie do cztonkéw
papieskiej Akademii Nauk Moralnych i Politycznych, ,LOsservatore Romano” 2007, nr 2, s. 36.

> Benedykt X V1, Przemoéwienie na Papieskim Uniwersytecie Laterariskim 12 lutego 2007, za: R.
de Mattei, Dyktatura relatywizmu, s. 39.

¢ Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r., Dz.U. 1997 nr 78 poz. 483 ze zm.

7 Tamze, art. 18.
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szczegblnej pomocy ze strony wladz publicznych®. Panstwo jest zobowigzane
do podejmowania dzialan umacniajgcych wiezi migdzy osobami tworzacymi
rodzing. Dotyczy to wiezi miedzy rodzicami a dzie¢mi, dzie¢mi a rodzicami,
a takze miedzy samymi matzonkami’. Mozna wigc stwierdzi¢, ze prawo polskie
zaklada niezbywalng warto$¢ rodzinny jako tej, ktora stanowi podstawowa
komorke tworzaca i ksztaltujaca spoteczenstwo. Widoczne to jest szczegdlnie
w pozytywnej funkcji wychowawczej panistwa'®. Niestety nie jest wolne od nie-
zgodnosci z prawem naturalnym. Artykul 38 Konstytucji wskazuje bowiem, ze
Rzeczpospolita Polska zapewnia kazdemu czlowiekowi prawna ochrong zycia''.
Jednak takiego prawa odmawia si¢ osobom, kiedy m.in. badania prenatalne lub
inne przestanki medyczne wskazujg na duze prawdopodobienstwo ciezkiego
i nieodwracalnego ich uposledzenia albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
ich zyciu2. Mozna stwierdzi¢ zatem, Ze panstwo stoi na strazy dobra jedynie
0s6b w pelni zdrowych. Jest to zagadnienie, ktére wywoluje niejednokrotnie
ozywiong dyskusje w spoleczenstwie, dlatego potrzeba jasnego uregulowania
w tej kwestii powracajacego do prawa naturalnego, gdzie kazda osoba ma prawo
do zycia od poczecia do naturalnej $mierci. Kazde ustepstwo w tej sprawie jest
zaprzeczeniem warto$ci Zycia czlowieka i sprowadzeniem jego osoby jedynie
do materialistycznej uzytecznosci dla spoleczenstwa.

Wizja rodziny wyplywajaca z prawa naturalnego jako zwigzku mezczyzny
i kobiety oraz przystugujacego im prawa do zrodzenia i wychowania swojego
potomstwa wspolczesnie jest kwestionowana przez liczne $rodowiska w imig
znieksztalconego prawa do ,wolnosci”. Takiemu dzialaniu wydaja si¢ przeciw-
stawia¢ deklaracje mlodych oséb dotyczace wartosci przez nich uznawanych.
Potwierdzaja to badania przeprowadzone przez Kazimerza Skoczylasa, ktére m.in.
odnosity sie do deklaracji mlodziezy, ktére wartoséci sg dla nich najwazniejsze.
Mimo widocznego coraz wyrazniejszego nastawienia materialistycznego miodego
pokolenia Polakéw, wyniki tych badan wskazuja jednoznacznie, ze nadal najwaz-
niejsza warto$cia jest rodzina'’. Réwniez wyniki badan deklaracji zwigzanych
zwyborem zycia w przyszlosci potwierdzaja wysoka ocene zycia rodzinnego, gdyz
zdecydowana wiekszo$¢ mlodziezy planuje swojg przyszio$¢ w matzenstwie'.

8 Zob. tamze, art. 71.

° Trybunal Konstytucyjny. Wyrok z dnia 18 maja 2005 r., Sygn. akt K 16/04.

10 Zob. wiecej: M. Czachorowski, Rodzina a parnstwo w wychowaniu dziecka, w: Katolickie
wychowanie dziecka. Rodzina, przedszkole, Kosciét, red. A. Kicinski, M. Opiela, Lublin 2016, s. 67-75.

I Por. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej art. 38.

2 Por. Dz.U.z 1993 r. nr 17, poz. 78.

1 Por. K. Skoczylas, Wartosci religijno-moralne mtodziezy ponadgimnazjalnej Kujaw wschodnich,
Wtloctawek 2016, s. 98.

" Niepublikowane wyniki uzyskane w badaniach wtasnych autora w roku 2018 wsréd mlodziezy
maturalnej wykazuja, ze 64,11% badanych deklaruje, Ze w przysztosci zawrze sakramentalny zwigzek
malzenski, 6,13% planuje swoja przyszlos¢ w zwiazku bez $lubu, 2,19% w luznych spotkaniach
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Szeroko rozumiane warto$ci towarzyszg czlowiekowi w kazdej dziedzinie
jego dziatalno$ci, poczawszy od tych najbardziej prozaicznych po sfere etyki
i moralnosci. Jak zauwaza Wladystaw Zuziak, z warto$ciami mamy ,,do czynie-
nia «wszedzie, gdzie przerwana zostaje obojetnos¢, czy tez rownorzedne relacje
pomiedzy rzeczami, wszedzie gdzie jedna rzecz zostaje wybrana lub oceniona
wyzej i jest bardziej od innej preferowana»”. Istotne wydaje si¢ nakrelenie
samego pojecia ,warto$¢”, gdyz wspolczesnie jest ono niejednoznaczne i pod-
dawane wielu deformacjom. Do XIX wieku termin ,warto$¢” byl utozsamiany
z terminem ,,dobro”, wchodzacym w obszar problematyki moralnej — etyki.
Dokonujac analizy literatury przedmiotu, nie sposéb odnalez¢ jedng, wyczer-
pujaca definicje wartosci, gdyz kazda posiada w sobie jakie$ specyficzne cechy
zalezne od podejscia naukowego, ktore ja okresla. Gléwne réznice wynikaja
z podej$cia naukowego rozciagajacego si¢ od subiektywizmu, przez relaty-
wizm, az do obiektywizmu i absolutyzmu. Tak szerokie podejscie réwniez ma
swoje konsekwencje w ksztaltowaniu sie spoleczenstw; szczegdlnie ich kultury.
Mieczystaw Gogacz wartosci definiuje jako trwanie relacji osobowych oraz
wynikajace z tego skutki. Autor stwierdza, ze ,warto$¢ jest trwaniem skutku,
przyczynowego w czlowieku przez podstawowe relacje, aczace go z ludzmi, gdy
swym rozumieniem i decyzja czlowiek zabiega o trwanie tych relacji jako celu
i zadania. To wigc, co rozpoznane i akceptowane, trwa dalej, jest wartoscia:
quod intellectum et approbatum continua™.

Triada klasycznych wartosci: prawda, dobro i pigkno sg najbardziej cenionymi
i zasadniczo niezmiennymi historycznie”. Zofia Matulka okreslajac wartosci
zauwaza, Ze maja one ,charakter obiektywny, tzn. iz wartoscig nie jest co$ dlatego,
ze wywoluje u czlowieka zainteresowanie, upodobanie, pragnienie posiadania,
lecz wlasnie dlatego, ze jest wartosciowe — wywoluje wymienione przezycia™®.
Autorka podkresla, ze aby wartosci mogty by¢ urzeczywistnione, ,,muszg by¢
najpierw rozpoznane przez cztowieka, poznane, dzigki czemu wywoluja zain-
teresowanie, uczuciowe zaangazowanie, a nastepnie dazenie do nich, wybdr
wyrazajacy sie poprzez swiadome decyzje woli. Wola bowiem jest ta wladza
czlowieka, przez ktéra przyjmuje on wartosci™. Wartosci odgrywaja waznag role

z wieloma partnerami, 5,25% chce zosta¢ osobami samotnymi, 2,41% swoja przyszlos’c’ wiaze ze
stanem konsekrowanym, a 19,91% nie potrafi sprecyzowaé swoich planéw na przyszlos¢. Badanie
przeprowadzone na grupie 500 maturzystach.

* 'W. Zuziak, Aksjologia Louis’a Lavelle’a wobec ponowoczesnego kryzysu wartosci, Krakow
2012, s. 103.

1 M. Gogacz, Uwagi do tematu wartosci, ,,Studia Philosophiae Christianae” 1981, t. 17, nr 1, s 203.

17 Por. A. Jasnos, Wychowanie do harmonii i piekna duchowego w wizji pedagogicznej Edmunda
Bojanowskiego, ,Zeszyty Naukowe Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego” 2017, nr 4 (240), s. 173.

18 Z.Matulka, Wartosci u podstaw wychowania personalistycznego, w: Wychowanie personalistyczne,
red. F. Adamski, Krakéw 2005, s. 227.

1 Tamze, s 226-227.
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w procesie wychowania, ktdre réwniez ma za zadanie nauke rozpoznawania ich
i rozwijanie umiejetnosci dokonywania dobrego wyboru. Trzeba zauwazy¢, ze
»prawdziwe wychowanie, nieskazone zadnym rodzajem interesownosci, zmierza
zawsze do zorientowania cztowieka na wartosci uniwersalne, ktére sg jedna-
kowo pozadane i ostatecznie korzystne tak dla jednostki, jak i dla spolecznosci
ludzkich, ale wymaga ono jakiego$ wysitku takze ze strony wychowanka™.

Syntetyczng definicje warto$ci podaje Mieczystaw Lobocki, ktéry uwaza, ze

»warto$cig jest to wszystko, co uchodzi za wazne i cenne dla jednostki i spo-
teczenstwa, co jest godne pozadania i moze stanowic¢ cel dazen ludzkich (...)
akceptowana warto$¢ nie moze pozostawaé w sprzecznosci z dobrem wspdolnym™:.
Odnoszac powyzsza definicje do refleksji dotyczacej wartosci rodziny mozna
stwierdzi¢, ze jest ona istotng zaréwno dla jednostki, jak i dla spoleczenstwa.
Rodzina rozumiana jako zwigzek kobiety i mezczyzny wraz z ich potomstwem,
nadal w spoleczenstwie polskim jest wazna i cenna dla kazdego czlowieka, gdyz
w niej moze dokonac sie jego integralny rozwdj. Jest bardzo wazna takze dla
spoleczenstwa, skoro prawo stanowione otacza ja szczegdlng opieka i wspar-
ciem. Jest ona pozadana i stanowi zyciowy cel mlodych ludzi, co potwierdzaja
badania naukowe, jest akceptowana przez wiekszos¢ i przede wszystkim nie
stoi w sprzecznosci z dobrem wspélnym i prawem naturalnym.

Przyjecie rozumienia rodziny jako wartosci prowadzi do przyjmowania
dobrych i pozadanych dzialan na rzecz jej rozwoju i wsparcia. Jednak mimo
powszechnego przyjecia stanowiska, iz rodzina jest wartoscia dla jednostki
i spoteczenstwa, pojawiaja sie liczne ataki i proby zakwestionowania istoty mat-
zenstwa i rodziny. Przykladem tego jest tzw. Konwencja stambulska® zakladajaca

»wykorzenianie tradycji, aby wprowadza¢ zamierzone zmiany spolfeczne i kul-
turowe w zakresie postrzegania pici [...] przez genderowg edukacje dotyczaca
niestereotypowych rél spoteczno-kulturowych ™.

Powyzsza refleksja daje postawy do stwierdzenia, ze problematyka rodziny,
m.in. jej miejsca w spoleczenstwie, w hierarchii wartosci, jak réwniez samego
jej definiowania i jej roli stanowi nadal aktualne wyzwanie dla badaczy wielu
dziedzin naukowych. Kultura ponowoczesnosci prowadzaca do zmiany trady-
cyjnego modelu rodziny i zakwestionowania jej wartosci powinna pobudza¢
do jeszcze bardziej zintensyfikowanych dzialan promocyjnych. Wymaga to
wskazania rzetelnych podstaw, przede wszystkim antropologicznych oraz

2 J.Lach-Rosocha, Problemy wychowania moralnego w duchu pedagogiki kultury. W: Pedagogika
kultury - wychowanie do wyboru wartosci, red. tenze, Krakéw 2003, s. 47.

2 M. Lobocki, Wartosci tworzywem wychowania, w: Wychowanie chrzescijatiskie a kultura, red.
M. Nowak, T. Ozdg, Lublin 2000, s. 72.

22 Konwencja Rady Europy o zapobieganiu i zwalczaniu przemocy wobec kobiet i przemocy
domowej, sporzadzona w Stambule dnia 11 maja 2011 r., Dz.U. 2015 poz. 961.

# M. Opiela, Osoba i rodzina wobec wyzwan cywilizacyjnych, s. 74.

ZNKUL 62 (2019), nr 1 (245) 79



ANDRZEJ JASNOS

opartej na nich definicji rodziny wypltywajacej z prawa naturalnego, jak réwniez
z przyjecia warto$ci niezbywalnych jak dobro, prawda i pigkno.

Mozna przypuszczac, ze skoro zauwazalne sg tak liczne trudnosci w sferze
samego okreslania rodziny jako wartosci, jeszcze wigksze trudnosci beda wyste-
powac w probie ukazania warto$ci rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.
Wspomniany wczeéniej fakt odbierania prawa do Zycia osobie z niepetnospraw-
noscia wskazuje juz istotng trudnos$¢ w dostrzezeniu wartosci zycia ludzkiego,
ktore w jakiej$ sferze jest niesprawne. Skoro osoba jeszcze nienarodzona nie
stanowi wartosci dla spolfeczenstwa, tylko przez wzglad na prawdopodobna
niepelnosprawnos¢, to warto zadaé pytanie, jaka wartos¢ bedzie stanowic taka
osoba po urodzeniu?

2. Wartos¢ osoby z niepetnosprawnoscia

Analizujac wspolczesng sytuacje Zyciowa rodziny, mozna dostrzec wiele zagrozen
wynikajacych gléwnie z przemian kulturowych. Szerzacy sie styl konsumpcyjny
zycia niejednokrotnie sprowadza osobg jedynie do sfery uzytecznosci, zaburzajac
relacje migedzyludzkie. Jak zauwaza Aneta Rayzacher-Majewska, jakos¢ relacji
miedzyosobowych, w tym rodzinnych, ma wptyw na funkcjonowanie innych
spoteczno$ci. Wynika to stad, Ze ,,rodzina stanowi szkole Zycia, bowiem na jej
gruncie nabywa si¢ umiejetno$ci wspoldzialania, odpowiedzialnosci, troski,
pomocy, przebaczenia™. Jeszcze wigksze trudnosci i komplikacje w prawidlo-
wej realizacji zadan i funkcji zauwazalne sa, jezeli podda si¢ analizie sytuacje
rodziny borykajacej sie z niepelnosprawnoscia dziecka. Joanna Szymanowska
stwierdza, ze ,,odmiennie przebiega takze sam proces wychowania mlodego
czlowieka, w pewnym sensie i do pewnego stopnia jest on bowiem postrzegany
jako czlonek rodziny znajdujacy sie w sytuacji wyjatkowej [...] niepelnosprawnos¢
dziecka staje si¢ istotnym zrodlem licznych napigc oraz zaburzen w prawidlowym
funkcjonowaniu §rodowiska rodzinnego, czynnikiem wywolujacym zmiany
w interakcjach zachodzacych zaréwno pomiedzy czlonkami rodziny, jak tez
w relacjach z otoczeniem spolecznym™. Pojawienie si¢ dziecka z niepetnospraw-
nosciag powoduje istotne zmiany w zyciu calej rodziny. Dotycza one wszystkich
cztonkdéw rodziny, jednak jak zauwazajg badacze zagadnienia ,,szczegélnie
dotkliwie sg odczuwane przez matki dzieci, bowiem to na ich barki spada nie-
mal caly problem dotyczacy opieki i wychowania w tych zupetnie zmienionych

# A.Rayzacher-Majewska, Znaczenie wspolnoty w Zyciu rodzicow dziecka z niepetnosprawnoscig,
w: Nieoceniona wartosé osoby. 25 lat Wspélnoty Wiara i Swiatlo w Bochni, red. A. Jasnos, M. L. Opiela,
Lublin 2018, s. 131.

» J. Szymanowska, Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem, dz. cyt., s. 101.
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warunkach™®. Trzeba takze zaznaczy¢ czesto wystepujace zjawisko porzucania
przez mezczyzn kobiet w sytuacji pojawienia sie dziecka z niepelnosprawnoscia.
Tym bardziej to wlasnie one odczuwaja nie tylko stres zwigzany z pojawianiem
sie dziecka, ale réwniez obawy przed odrzuceniem najblizszych.

W ostatnich latach znacznie wzrosta $wiadomo$¢ spoteczna dotyczaca nie-
pelnosprawnodci, jednak nadal uwazana jest ona jako swoiste obcigzenie nie
tylko dla rodziny, ale réwniez dla spoleczenstwa. W tej kwestii wydaje si¢ istotne
nakreslenie filozoficznej koncepcji wartosci cztowieka jako osoby. Jak zauwaza
Maria Opiela ,,bez wzgledu na stan zdrowia, sprawnos¢ czy status spoleczny
rodziny od poczecia potrzebuje on wychowania i wspdlnoty dla aktualizacji
swego osobowego potencjatu™.

Do podjgcia adekwatnych dziatant wobec wsparcia rodzin z osobg z niepet-
nosprawnoscia, potrzeba przyjecia realistycznej teorii czlowieka jako osoby.
Adekwatna antropologia, ktéra ,,niesie ponadczasowa prawde o czlowieku jako
takim; czlowieku, ktory jest tym, kim jest, i takim jakim jest, niezaleznie od
warunkow zycia, mozliwoséci dziatania oraz poznawania™® jest niezbedna do
docenienia roli 0séb z niepelnosprawnoscia, jaka odgrywaja w spoteczenstwie.

Jej podstawe stanowi ,norma personalistyczna — naczelna zasada etyczna,
wedlug ktorej kazdego czltowieka nalezy traktowac jako podmiot i cel, nigdy
jako przedmiot, a wtasciwie odniesienie do niej stanowi milo$¢™. Osoba ludzka
powinna stanowi¢ wyznacznik wszelkich rozwigzan filozoficznych, teologicznych,
spolecznych, etycznych czy artystycznych®. Wedlug Piotra Tomasza Goliszka

»wspolczes$nie personalizm stal sie fenomenem ogdlnoludzkim, tworzacym
«nowa» cywilizacje rozumienia i interpretacje wszechbytu. Jako system daje on
«mocng» filozofie spoteczna, dostarcza pozytywnego programu humanizacji
$wiata przez zwrdcenie uwagi na godnos¢ osoby ludzkiej, na jej wymiar duchowy
oraz godnos¢ ludzkich wspolnot™!.

Przyjmujac i podkreslajac zalozenia antropologii adekwatnej, osoba z nie-
pelnosprawnoscig nie staje sie obcigzeniem dla spoleczenstwa, ale darem jako
ta, przez ktora osoby pelnosprawne moga realizowac swoje cztowieczenstwo.

Nieodlgczna sfera zycia ludzkiego - moralno-etyczna, wyréznia go ze §wiata
stworzonego, sytuujac w nim osobe jako cel, a nie przedmiot dziatan. Magda-

26 M. Sekutowicz, Problematyka funkcjonowania rodzin dzieci niepetnosprawnych, ,,Terazniejszo$¢
- Czlowiek - Edukacja” 1998, nr 1, s. 61.
¥ M. Opiela, Znaczenie wczesnej edukacji w integralnym rozwoju i wychowaniu osoby — wymiar
indywidualny i wspélnotowy, w: Nieoceniona wartos¢ osoby. 25 lat Wspdlnoty Wiara i Swiatto w Bochni,
red. A. Jasnos, M. L. Opiela, Lublin 2018, s. 116.
% M. Mruszczyk, Czlowiek w ,,antropologii adekwatnej” Karola Wojtyly, Katowice 2010, s. 9.
M. Opiela, Znaczenie wczesnej edukacji w integralnym, s. 117.
Por. R.T. Flewelling, Studia personalizmu amerykatiskiego, ,Personalizm” 2004, nr 6, s. 31-54.
P.T. Goliszek, Personalistyczny wymiar katechezy, Lublin 2016, s. 81.
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lena Mruszczyk podkreslajac istote podejmowanego dzialania stwierdza, ze
~czlowiek, u§wiadamiajgc sobie, Ze jest sprawcg dziatania, i przezywajac swa
sprawczo$¢ czynow, wraz z nig przezywa warto$¢ moralng czynéw. Dzigki temu
uswiadamia sobie, Ze jest sprawca warto$ci moralnych, dobra lub zta moralnego.
Sprawczo$¢ wyznacza charakterystyczny, twérczy rys ludzkiego, osobowego spo-
sobu dzialania, a zatem réwniez istnienia™?. W tym kontekscie, kazdy czlowiek,
nie tylko rodzice dziecka z niepetnosprawnoscia, podejmujac dziatanie, jakim
jest przyjecie go i wspieranie w integralnym rozwoju na miare¢ jego mozliwosci,
ma mozliwos$¢ realizowania swojego istnienia jako osoba ludzka. Szczegdlnie
wspolczesnie, uznajac podmiotowos¢ osoby z niepelnosprawnoscia, czlowiek
wykracza poza $wiat materialny, a wkracza w pelnie realizacji powierzonego
mu zycia. Cytowana autorka podkresla, iz takie podejscie to wkraczanie w §wiat
wartosci, ktore wyrdzniaja cztowieka, gdyz ,,swej sprawczosci czlowiek zawdzie-
cza to, ze zyje nie tylko w $wiecie przyrody, ale majgc kontakt z rzeczywistoscig
moralng, Zyje rowniez w §wiecie wartosci™.

Mozna wigc stwierdzié, ze przyjecie i uznanie osoby z niepelnosprawnoscia
przez petnosprawnych czlonkéw spoteczenstwa daje mozliwos¢ calej grupie
doswiadczy¢ petni czlowieczenstwa, gdyz jest to akt nacechowany pozytywna war-
to$cig moralno-etyczng. Takie podejscie podkreslal niejednokrotnie Karol Wojtyta,
stwierdzajac, ze ,,doswiadczenie moralno$ci musi nas interesowa¢ w szczegélny spo-
sob, gdyz wartosci moralne — dobro i zlo —stanowig nie tylko wewnetrzng wiasci-
wos¢ ludzkich czynéw, ale maja réwniez to do siebie, ze czlowiek wiasnie jako osoba
poprzez te moralnie dobre lub zle czyny sam staje si¢ dobry lub zly. Dynamicznie
wigc, czyli egzystencjalnie, rzecz ujmujac, mozna powiedzie¢, iz zaréwno w punkcie
wyijscia tych wartosci, jak tez w ich punkcie dojscia jawi si¢ osoba. Jawi sie bardziej
jeszcze niz poprzez sam «czysty» czyn”*. Wraz z obecnoscig czlowieka z niepetno-
sprawnoscig rodzina, najblizsze srodowisko, a takze szeroko rozumiane spoleczen-
stwo staje sie zdolne do przekraczania materialnego i doczesnego horyzontu swoich
dziatan. Przede wszystkim otwiera go na urzeczywistnianie warto$ci wyzszej kate-
gorii, przez co wszelkie dziatania skoncentrowane sg na czlowieku i ,,prowadzi do
personalizacji, uczlowieczenia organizacji, wspolnoty czy wrecz calego systemu™.

Warto réwniez zasygnalizowac, ze problematyka wsparcia spotecznego osoby
z niepelnosprawnoscia szczegdlnie wazna jest dla ich rodzicéw i rodzenstwa.
Wielu badaczy ,,podkresla zaleznos$¢ zachodzaca pomigdzy wysokim pozio-
mem wsparcia spolecznego, a obnizaniem si¢ poziomu stresu wywotanego
koniecznoscig nieustannej opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem. Ma to

32 M. Mruszczyk, Czlowiek w ,,antropologii adekwatnej”, s. 145.

¥ Tamze, s. 146.

3 K. Wojtyla, Osoba i czyn oraz inne studia antropologiczne, Lublin 2000, s. 61.

* T.Janik, Czlowiek jako najwazniejszy kapitat wspolnoty, w: Nieoceniona wartos¢ osoby. 25 lat
Wspélnoty Wiara i Swiatto w Bochni, red. A. Jasnos, M. L. Opiela, Lublin 2018, s. 89.
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duze znaczenie dla przebiegu procesu radzenia sobie rodzicéw™¢. Uznanie ich
dziecka z niepetnosprawnoscig jako pelnowartos$ciowej osoby przez najblizsze
srodowisko, jak rdwniez cale spoleczenstwo, jest niezmiernie istotne, by rodzice
mogli czu¢ si¢ réwniez pelnowartosciowymi cztonkami wspolnoty. Niezmiernie
wazne s3 tu zmiany w przedstawianiu osob z niepelnosprawnoscia nie jako
swoistego balastu dla innych, ale jako pewien potencjat dla spotecznego rozwoju.

3. Rodzina ,niepetnosprawna”

Kazde dziecko jest wyjatkowym czlonkiem rodziny, za ktérego peing odpo-
wiedzialno$¢ ponosza rodzice majacy niezbywalne prawo do wychowania
i opieki nad nim. Tym bardziej, wychodzac z zalozen takze prawa stanowionego,
rodzice dziecka z niepelnosprawno$cig posiadaja prawo do wsparcia ich w tych
dziataniach. Kazda choroba dziecka budzi w rodzicach ich wielki niepokdj,
a niejednokrotnie tez poczucie winy”. Jezeli wi¢zi rodzinne sg slabe, zdarza
sie, iz choroba czy niepelnosprawno$¢ dziecka doprowadza do wzajemnego
obwiniania si¢ za dyskomfort Zycia rodzinnego, badz takze do rozpadu rodziny*.
Jak zauwaza Joanna Szymanowska ,,na jako$¢ opieki wplywaja niewatpliwie
warunki materialne rodzin wychowujacych dzieci wymagajace specyficznego
odzywiania lub usprawniania. Pos$réd czynnikéw zagrazajacych prawidfowemu
wspomaganiu dziecka i rodziny wymienia si¢ gléwnie ograniczony dostep do
specjalistycznej pomocy i opieki, trudnoséci w zaopatrywaniu w odpowiednie
leki i sprzet rehabilitacyjny, brak srodkéw finansowych na likwidacje barier
architektonicznych, w komunikowaniu si¢ czy technicznych™’, jak réwniez
ocene spofeczng specyficznej sytuacji rodziny.

Niejednokrotnie rodzina osoby z niepelnosprawnoscia; szczegélnie rodzice,
ale takze rodzenstwo, odczuwa poczucie bycia ,rodzing niepelnosprawng”,
czyli mniej wartosciowg w spoteczenstwie. W takich rodzinach zachodzi nie-
zaprzeczalnie potrzeba wzmacniania oraz rozbudzania utraconych wartosci,
szczegolnie ,,poczucia godnosci, zaburzonych spotecznych kontaktéw, realizacji
potrzeby samodzielnosci, sukcesu, odnajdowania sensu zycia™’. W dziataniach
spolecznych nie chodzi o swoiste ,,zaczarowywanie rzeczywistosci” i niezauwa-
zanie niepelnosprawnosci dziecka, wlaczajace je we wszystkie dziedziny zycia
spolecznego, ale przede wszystkim o dostrzezenie osoby i docenienie jej warto$ci.
Adekwatne wsparcie integralnego rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia polega

3¢ M. Sekulowicz, Problematyka funkcjonowania rodzin, s. 75.

7 Por. A. Kwak, Chore dziecko w domu, ,,Problemy Rodziny” 1998, nr 4, s. 28.

% Por. A. Pietrzyk, ,Ta choroba” w rodzinie. Psycholog o raku, Krakow 2006, s. 24.

¥ J. Szymanowska, Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem chorym i niepetnosprawnym, s. 103.
4 Tamze, s. 106.
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przede wszystkim na uznaniu jej jako pelnoprawnego czlonka spoteczenstwa,
posiadajgcego niezbywalne prawo do zycia i rozwoju na miare swoich mozliwosci.
Wsparcie rodziny jako tego pierwszego srodowiska pomocowego wymaga podej-
$cia zindywidualizowanego, w ramach ktérego postulowane bylyby ,,dziatania
komplementarne, dostosowane do potrzeb i mozliwosci konkretnych oséb iich
calych srodowisk rodzinnych, pozwalajacych na likwidacje barier spotecznych,
kulturowych, psychologicznych i ekonomicznych™!.
Instrumenty polityki spolecznej w obszarze pomocy rodzinom z osoba
z niepelnosprawnoscia, wynikajace z ustawy z dnia 4 listopada 2016 roku
o wspieraniu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem™?, na pewno stanowig pewien
pozytywny ,,krok” uczyniony w kierunku poprawy nastawienia spotecznego
wobec rodzin z osobg z niepelnosprawnoscia, jak réwniez ich sytuacji. Jednakze
autor artykulu ma wrazenie, iz wprowadzanie jakichkolwiek dziatan pomo-
cowych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia bedzie jedynie swoistym ,,rozgrze-
szeniem” braku dziatan zmierzajacych do ochrony zycia od poczecia, réwniez
0s6b z prawdopodobng niepelnosprawnoscia. Takze brak uwzgledniania rodzin
z osobami z niepelnosprawnoscig w debatach o rodzinie, stanowi swoistg mar-
ginalizacje¢ i wprowadzanie tych rodzin w poczucie bycia ,,niepelnosprawna” czy
»hiepelnoprawng”.

Zakonczenie

Wartosci stanowig dla czlowieka istotny punkt odniesienia, jak réwniez deter-
minujg one jego dziatanie. Lucyna Drenda poszukujac odpowiedzi na pytanie
czym jest warto$¢, stwierdza, ze ,kategoryzujac ja oraz doszukujac si¢ jej zré-
del, jednostka jest w stanie lepiej zrozumie¢ pojecie, ktérym postuguje si¢ na
co dzien w sposdb dos¢ automatyczny, podstawiajac pod nie zrutynizowane
i zinstytucjonalizowane znaczenia. Elastycznos¢ i pojemno$¢ pojecia wartosci
niewatpliwie nie zacheca wspdlczesnych pokolen do dopisywania kolejnych
rozdzialéw w historii jej definiowania. Pragmatyczne utozsamianie wartosci
w ogole z wartoscig uzytkows jest swoistg ucieczky przed wachlarzem wielo-
znacznosci, jaki otwiera perspektywa analizy aksjologicznej™. Autorka zauwaza
réwniez, ze ,«niewyobrazalnym» jest zycie oraz trwanie samego spoleczenstwa
bez odwolywania si¢ do warto$ci, a jednak «wyobrazalnym» dla jednostek jest
tworzenie teorii i zarazem stosowanie w zyciu zasad, ktore sg tych wartosci

4 Tamze, s. 109.
2 Por. Dz. U. 2016, poz. 1860.

# L. Drenda, Teoria wartosci, wartos¢ teorii, ,Zeszyty Naukowa Uniwersytetu Ekonomicznego
w Katowicach”, 2016, nr 259, s. 47.
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pozbawione™*. Pewnie z tego powodu zagadnienie wartos$ci osoby z niepetno-
sprawnoscig, a tym samym wartosci rodziny z osobg z niepelnosprawnoscia,
nadal jest aktualne. Widoczne s3 takze i potrzebne istotne zmiany, gléwnie
w podkresleniu ich znaczenia w spoteczenstwie.

Autor ma $wiadomos$¢, ze niniejszy artykul nie wyczerpuje wszystkich aspek-
tow zagadnienia warto$ci rodziny z osobg z niepelnosprawnoscia. Stanowi on
jedynie zwrdcenie uwagi na istotne trudno$ci w postrzeganiu osoby z niepel-
nosprawnoscia, niescistoéci w prawie stanowionym i prébami wsparcia rodzin,
jak réwniez na konieczno$¢ przyjecia adekwatnej antropologii w ksztattowaniu
systeméw pomocowych. Autor utozsamia si¢ z koncepcja chrzescijanskiego
personalizmu, widzac w nim pozytywny fundament wszelkich dziatan skiero-
wanych ku czlowiekowi. Pozwala on dostrzec przede wszystkim osobe i uzna¢
ja jako réwna innym istote.

Majac $wiadomos¢ istnienia w Polsce rodzin nie tylko chrzescijanskich,
potrzeba promocji personalizmu jako systemu filozoficznego, w ktérym kazdy
czlowiek moze odkry¢ swoja warto$¢. Jean Vanier zalozyciel wspélnot ,Wiara
i Swiatlo” wskazuje, ze , kazdy z nas powinien odkry¢ swa wlasng stabos¢. Trzeba
nauczy¢ si¢ nig madrze kierowac, odkrywajac cel naszego zycia. Ci, ktorzy sami
maja jakas stabo$¢, moga znacznie lepiej zrozumied cierpienie innej osoby [...]
piekno istoty ludzkiej polega na tym, aby zaakceptowac si¢ takim, jakim sig¢
jest [...] to wowczas odkrywamy, ze jesteSmy kochani i cenni w oczach Boga.
By¢ moze nie jestesmy przeznaczeni do wielkich rzeczy na tym $wiecie, do
blyszczenia w $wietle jupiteréw, ale z pewnoscia jeste$my stworzeni, aby kochac,
kocha¢ réwniez samych siebie, tu, gdzie si¢ znajdujemy, takimi, jacy jestesmy,
ze wszystkimi swoimi stabo$ciami. JesteSmy stworzeni do przyjecia milosci,
aby dzieki temu mdc wyrazac istniejace w nas zycie™.

Kazda osoba ma swoj wyjatkowy potencjat do zrealizowania. Abstrahujac
od $wiatopogladu i przyjmowanych wartosci, warto zwrdci¢ uwage na pewna
niescisto$¢ istniejaca w naszym spoleczenstwie. Komorka zenska i meska ma
potencjat zjednoczenia si¢. Embrion, komoérka (czy w niektérych $rodowiskach

»zlepek komorek”), osoba w fonie matki ma potencjal rozwoju i narodzin. Dziecko
ma potencjal stac si¢ wyjatkowym dorostym, mala dziewczynka ma potencjat
sta¢ si¢ wyjatkowa kobieta, maty chlopiec ma potencjal sta¢ sie wyjatkowym
mezczyzng. Osobom z prawdopodobna niepelnosprawnoscia odbiera si¢ ich
prawo ,,potencjatu”.

4 Tamze, s. 47.
5. Vanier, Depresja — dlaczego?, ttum. Z. Pigtkowska, Katowice 2001, s. 85-87.
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Streszczenie

Rodzina to wspdlnota osdb, ktéra stanowi podstawowa forme zycia indywidualnego i spolecznego.
Jest ona naturalnym i niezastapionym $rodowiskiem, w ktérym kazda osoba moze rozwijaé si¢
integralnie na miar¢ swoich mozliwosci. Wspolczesnie zauwazalne sg liczne zmiany zachodzace
w zyciu spofeczenstw, ale takze indywidualnym czlowieka. Powszechny relatywizm, a przez silnie
zideologizowane srodowiska zakwestionowanie podstawowych wartosci ma swoje reperkusje
w postrzeganiu i realizowaniu Zycia rodzinnego. Najbardziej widocznym przykladem sg liczne
formy nacisku i proba zmiany definicji malzenstwa jako zwigzku mezczyzny i kobiety, jak réwniez
kwestionowanie podstawowego prawa do zycia od poczecia do naturalnej $mierci. Polska w ostatnich
latach w Europie stala sie swoista wyspa niosaca i zachowujaca tradycje podstawowych warto$ci
m.in. rodziny. Realizowanie procesu tworzenia rodziny nie jest tatwym zadaniem, szczegdlnie
w kulturze postnowoczesnoéci. Jeszcze trudniejszym zadaniem do spelnienia staje si¢ w rodzinach
borykajacych si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka. Stad niniejsza refleksja ma na celu nakreslenie
sytuacji rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, podkreélenie wartosci.

Stowa klucze: rodzina, niepelnosprawnos¢, warto$¢, wsparcie instytucjonlne

Value of families of children with disabilities

Summary

The family is a community of people, which is the basic form of individual and social life. It is
anatural and irreplaceable environment in which every person can develop integrally according to
their capabilities. Nowadays, there are numerous changes taking place in the life of societies, as well
as individual human beings. Universal relativism, and through strongly ideologized environments,
the questioning of fundamental values has its repercussions in the perception and implementation
of family life. The most prominent examples are the numerous forms of pressure and the attempt
to change the definition of marriage as a union of man and woman, as well as questioning the basic
right to life from conception to natural death. Poland in recent years in Europe has become a kind
of island carrying and preserving the tradition of basic values, including families. The process of
creating a family is not an easy task, especially in post-modern culture. An even more difficult task
is to be fulfilled in the families struggling with the child’s disability. Therefore, this reflection aims
to outline the situation of families with children with disabilities, emphasizing values.
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