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Ks. Antoni Bartoszek
Wydziat Teologiczny Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach

OSOBY NIEPELNOSPRAWNE W RODZINIE.
W 30 LAT OD OGLOSZENIA DOKUMENTU STOLICY
APOSTOLSKIEJ NA MIEDZYNARODOWY ROK
NIEPEENOSPRAWNYCH

Inspiracje do powiazania problematyki oséb niepetnosprawnych z zagadnie-
niem zycia malzensko-rodzinnego siggaja roku 1981. W tamtym czasie miaty
miejsce dwa wydarzenia: jedno o charakterze $wieckim, ogdlnoludzkim, dru-
gie — o charakterze religijnym, cho¢ takze dotykajace szerokich kregéow spo-
fecznych. Pierwszym wydarzeniem bylo ogloszenie przez Organizacj¢ Narodow
Zjednoczonych roku 1981 Migdzynarodowym Rokiem Osob Niepelnosprawnych.
W inicjatywie tej chodzilo o zwrdcenie uwagi szerszych kregdéw spotecznych
na godno$¢ 1 prawa osob niepetnosprawnych. Od tamtego roku uptywa 30 lat.
Z jednej strony rocznica ta mobilizuje do dokonania pewnych podsumowan,
a z drugiej — do podejmowania nowych inicjatyw na rzecz osob niepetnospraw-
nych. W tym miejscu trzeba podkresli¢, iz w roku 1981 rozpoczeta sig¢ Dekada
0so6b Niepetnosprawnych, ktoérej celem byto poglebianie swiadomosci problemow
ludzi niepetnosprawnych oraz podejmowanie dziatan stuzacych poprawie sytuacji
tych osob i zapewnienie im rownych szans. Na zakonczenie Dekady, w roku 1992,
Zgromadzenie Ogolne Organizacji Narodow Zjednoczonych oglosito (w rezolucji
47/3) dzien 3 grudnia Migdzynarodowym Dniem Os6b Niepetnosprawnych.

Drugim wydarzeniem, ktére mialo miejsce w 1981 r., bylo ogloszenie przez
bt. Jana Pawta II adhortacji apostolskiej Familiaris consortio. Problematyka
matzensko-rodzinna byta jednym z priorytetow pontyfikatu Ojca Swictego. Juz
w pierwszym roku postugi Piotrowej Papiez rozpoczal w ramach srodowych au-
diencji cykl katechez poswigconych tematyce matzenskiej, za$ pod koniec drugie-
go roku odbyl si¢ w Rzymie synod biskupow dotyczacy rodziny chrzescijanskiej.
Wspominana tu adhortacja, ogloszona doktadnie 22 listopada, stanowi owoc i po-
ktosie tamtego synodu biskupow. Przezywana 30. rocznica opublikowania adhor-
tacji o roli rodzin chrzescijanskich we wspotczesnym $wiecie stanowi wezwanie
do refleksji nad dzisiejszymi zadaniami rodzin.

Tych zadan jest oczywiscie wiele. Przezywanie 30-lecia dwoch inicjatyw: jed-
nej na rzecz osob niepetnosprawnych i drugiej — dotyczacej rodziny, sktania do
zastanowienia si¢ nad jednym konkretnym problemem, a mianowicie nad miej-
scem osoby niepetnosprawnej w zyciu rodzinnym. Chodzi o poszukiwanie odpo-
wiedzi na pytania: jakie sa zadania cztonkoéw rodziny wobec pojawiajacej si¢ w jej
obrebie osoby niepelnosprawnej oraz jaki jest wklad osoby niepetnosprawnej
w budowanie wspolnoty rodzinnej? W tym kontekscie trzeba przywota¢ inny do-
kument ko$cielny, ktérego 30-lecie takze w tym roku obchodzimy; a mianowicie
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Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Niepetnosprawnych,
ogloszony przez Kongregacje Nauki Wiary. Odno$nie do miejsca osoby niepetno-
sprawnej we wspolnocie rodzinnej Dokument, przywotujac ogloszong w 1975 r.
przez Organizacj¢ Narodow Zjednoczonych deklaracjg wyjasnia: ,,deklaracja ONZ
o Prawach Osob Niepelnosprawnych stwierdza, ze osoby niepetnosprawne maja
prawo do zamieszkiwania razem ze swoimi rodzinami lub opiekunami. Skuteczna
realizacja tego prawa okazuje si¢ ogromnie wazna. Rzeczywiscie, wtasnie w do-
mowym ognisku, w kregu uczu¢ rodzinnych, osoba niepetnosprawna odnajduje
najbardziej naturalne i najbardziej sprzyjajace jej rozwojowi srodowisko™. Dalej
dokument stwierdza: ,,biorac pod uwage znaczenie tej pierwotnej konfiguracji ro-
dzinnej dla rozwoju i integracji osoby niepetnosprawnej w spoteczenstwie, od-
powiedzialni za struktury medyczno-spoteczne i wychowawczo-lecznicze winni
planowac¢ swa strategie, wychodzac od rodziny i czyniac z niej zasadnicza sit¢
dynamiczng w procesie leczenia i spolecznej integracji”. Wypowiedz ta potwier-
dza pierwszorzedne znaczenie rodziny dla rozwoju i integracji ze spoteczenstwem
osoby niepelnosprawnej. Wszystkie inne instytucje wspierajace osobg niepetno-
sprawna maja w stosunku do samej rodziny charakter pomocniczy.

30. lecie Migdzynarodowego Roku Osob Niepelosprawnych oraz oglosze-
nia adortacji apostolskiej Familiaris consortio stato si¢ inspiracja do zorganizo-
wania Ogolnopolskiej Konferencji pt. ,,Osoby niepetnosprawne a zycie malzen-
sko-rodzinne”. Organizatorami tej konferencji byty dwa podmioty: Osrodek dla
Niepetnosprawnych ,,Najswietsze Serce Jezusa” w Rudzie Slaskiej, dziatajacy w ra-
mach Caritas Archidiecezji Katowickiej, oraz Zaklad Nauk o Rodzinie Wydziatu
Teologicznego Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach. Konferencja zostata zorga-
nizowana w oparciu o zaangazowanie Srodkow finansowych Caritas Archidiecezji
Katowickiej oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.
Konferencja odbyta si¢ w Miejskim Centrum Kultury w Rudzie Slaskiej, miescie
od lat zaangazowanym w realizacj¢ zadan integracji osob niepetnosprawnych. To
naukowe spotkanie miato miejsce 30 listopada, czyli w okresie symbolicznie ta-
czacym 22 listopada — 30. rocznicg ogloszenia adhortacji Familiaris consortio
oraz 3 grudnia, czyli Migdzynarodowy Dzien Oséb Niepelnosprawnych.

Wraz z przygotowywaniem konferencji sSrodowisko Zaktadu Nauk o Rodzinie
zaangazowato wielu naukowcow do podjecia badan oraz refleksji naukowych, do-
tyczacych miejsca 0sob niepelnosprawnych w zyciu rodzinnym. Owocem zarow-
no samej konferencji, jak i poszukiwan naukowych poszczegdlnych autorow jest
niniejsza publikacja. Dokument Stolicy Apostolskiej na Migdzynarodowy Rok
Niepetnosprawnych stat si¢ doskonata baza wyjsciowa w ustalaniu kierunkéw
badan i refleksji naukowych. Warto w tym miejscu, w oparciu o tresci poszcze-
golnych artykutow, ukaza¢ wspotczesng nosnos¢ dokumentu Kongregacji Nauki
Wiary sprzed 30 lat.

! Cytaty dokumentu pochodza nastgpujacego wydania: Kongregacja Nauki Wiary, Dokument
Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Niepetnosprawnych (4.03.1981), w: W trosce o zycie.
Wybrane dokumenty Stolicy Apostolskiej, red. K. Szczygiet, Tarnow 1998, s. 340-349.
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Pewna podstawowa wrazliwo$¢ na osoby niepetnosprawne jest we wspotczes-
nych spoteczenstwach czym$ oczywistym. Generalnie uznaje sig, iz osobom nie-
petnosprawnym nalezy si¢ nie tylko szacunek, ale takze konieczne wsparcie. Nie
wszyscy sa jednak $wiadomi tego, iz wrazliwo$¢ na osoby niepetnosprawne zosta-
ta w historii wypracowana przede wszystkim w oparciu o S$wiatopoglad chrzesci-
janski. Ks. Andrzej Uciecha w swoim artykule pt. ,«Niepetnosprawni» w kulturze
grecko-rzymskiej i w starozytnym Kosciele” pokazuje, iz co prawda w poganskiej
starozytno$ci podejmowano troske o chorych, to jednak rownoczesnie pojawiaty
sig wtedy pewne tendencje marginalizowania czy nawet usmiercania tych, ktorzy
byli uznani za nieuleczalnie chorych, czyli niepetnosprawnych. To mysl chrzesci-
janska stata si¢ inspiracja do tworzenia zaktadéw dobroczynnych dla ludzi, ktérzy
znajdowali si¢ poza zasiggiem oficjalnej medycyny. Chrzescijanskie spojrzenie na
cztowieka niepetnosprawnego precyzyjnie opisuje Dokument Stolicy Apostolskiej
na Migdzynarodowy Rok Oséb Niepetnosprawnych: ,,(...) dzigki spojrzeniu wiary
i chrzescijanskiej koncepcji cztowieka, chrzescijanie wiedza, ze rowniez w isto-
cie niepelnosprawnej odbija si¢ w tajemniczy sposob obraz i podobienstwo, ktore
sam Bog zechcial wycisna¢ na zyciu swych dzieci. Pamigtajac, ze sam Chrystus
zechcial utozsamic¢ si¢ mistycznie z cierpiacym bliznim, ze cokolwiek czyni si¢
jednemu z najmniejszych braci, czyni si¢ Jemu samemu, chrzescijanie czuja si¢
przynagleni do stuzby tym, ktérych dotknelo fizyczne do§wiadczenie i nie chca
cofnacd si¢ przed zadna mozliwoscia zrobienia czegos, by ztagodzi¢ sytuacje poni-
zenia, w jakiej znajduja si¢ ci ludzie, nawet za ceng osobistych poswigcen”.

Ogodlna spoteczna wrazliwo$¢ na osoby niepetnosprawne w sposéb szczegdlny
uwidacznia si¢ w dzialaniach wspotczesnej medycyny, ktora w wielu przypadkach
przynosi ulge osobom niepetnosprawnym, maksymalnie niwelujac utrudnienia
wynikajace z niepetnosprawnosci. Medycyna interesuje si¢ dzi$ niepelnospraw-
nos$cia juz w prenatalnej fazie rozwoju cztowieka. Dokument Kongregacji Nauki
Wiary stwierdza: ,,rozwdj nauki i medycyny pozwolil w naszych czasach na od-
krycie w plodzie niektorych wad, mogacych by¢ zrodtem podzniejszych znieksztat-
cen iutomnosci”. Problematyke t¢ szeroko przedstawia artykul ks. Wojciecha
Surmiaka, teologa moralisty, interesujacego si¢ zagadnieniami bioetycznymi.
Autor ukazuje szerokie mozliwosci diagnostyki genetycznej, czyli technik umoz-
liwiajacych na r6znych etapach rozwoju dziecka — czy to w fazie przedurodzenio-
wej, czy tez postnatalnej — stwierdzenie wad czy zaburzen genetycznych. I juz
w tym miejscu trzeba stwierdzi¢ (a pisze o tym Surmiak), iz jesli takie zadania
podejmowane sa z zachowaniem zasad bezpieczenstwa dla rozwoju dziecka (czyli
przy minimalizacji pojawienia si¢ negatywnych skutkow ubocznych tych badan)
oraz w celu podjecia odpowiedniej terapii (mozliwej juz niejednokrotnie w fazie
prenatalnej), to ten typ postgpowania z punktu widzenia etycznego jest godzi-
wy; stuzy bowiem dobru dziecka, u ktorego w bardzo wczesnej fazie rozwojowej
stwierdzono jakas wadg genetyczna, a ta moze by¢ przyczyna przysztej choroby
czy tez niepetnosprawnosci.

Nie w kazdym jednak przypadku terapia jest mozliwa czy skuteczna. Dokument
Kongregacji wskazuje w tym konteks$cie na niebezpieczne tendencje: ,,(...) to, ze
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w tej chwili medycyna jest bezsilna i nie potrafi im przeciwdziata¢, doprowa-
dzito niektérych do wysunigcia propozycji, a nawet praktyki usuwania ptodu.
Postepowanie to rodzi si¢ z postawy pseudohumanitaryzmu, ktory narusza etyczny
porzadek obiektywnych wartosci i nie moze by¢ odrzucony przez prawe sumienie”.
Szeroko tym zagadnieniem (sygnalizowanym juz przez Surmiaka) zajmuje sig prof.
Jan Holeksa w artykule ,,Wykluczenie 0sob z zespotem Downa w kontekscie porad-
nictwa genetycznego i badan prenatalnych”, pokazujac na podstawie danych licz-
bowych wspotczesne tendencje do usuwania dziecka, u ktérego w wyniku badan
prenatalnych stwierdzono wystgpowanie zespotu Downa. Rodzi si¢ pytanie, dla-
czego srodowiska osob niepelnosprawnych nie reaguja na ten typ dyskryminacji.
Dokument Stolicy Apostolskiej nie zatrzymuje si¢ na problemie aborcji: ,,(...)
powazne zaniedbanie opieki lub jakikolwiek czyn, ktory prowadzi do zniszczenia
uposledzonego noworodka, jest nie tylko zamachem na etyke lekarska, ale row-
niez na fundamentalne i niezbywalne prawo do zycia. Nie mozna wedtug wlasnego
upodobania rozporzadza¢ ludzkim zyciem, roszczac sobie prawo do arbitralnej nad
nim wladzy”. Na tego typu tendencje pojawiajace si¢ we wspotczesnej neonato-
logii zwraca uwagg ks. Witold Kania w artykule: ,,Protokét z Groningen — nowe
oblicze eugeniki”, przedstawiajac zarowno praktyke, jak i teoretyczne rozwiaza-
nia, dotyczace postgpowania medycznego, prowadzacego do $mierci dziecka, ktore
urodzilo si¢ z powazna wada czy uszkodzeniem. W artykutach Holeksy i Kani cha-
rakterystyczne jest to, iz pokazuja one, jak sami rodzice, poprzez wlasne decyzje,
uwiktani sa w usuwanie i zabijanie dzieci, dokonujace si¢ w obszarze dzialan me-
dycyny. [ zndw w tym wzgledzie niezwykle wazna jest wypowiedz analizowanego
dokumentu nt. 0s6b niepetnosprawnych: ,.(...) medycyna zatraca swa szlachetnosc,
kiedy zamiast atakowac chorobe, atakuje zycie; zapobieganie bowiem musi by¢
wymierzone przeciwko chorobie, a nie przeciwko zyciu. Nigdy nie bedzie mozna
powiedziec, ze chce sig przynies¢ ulge rodzinie, zabijajac jednego z jej cztonkow”.
Nie wystarczy jedynie z punktu widzenia moralnego wyrazi¢ sprzeciw czy
to wobec aborcji dzieci nienarodzonych, czy tez wobec eutanazji chorych nowo-
rodkow. Potrzebne jest przyjscie z wlasciwym wsparciem rodzinie, ktéra dowia-
duje si¢ o niepetnosprawnosci wlasnego dziecka. Dokument stwierdza: ,.(...) trze-
ba pamigta¢ o decydujacym znaczeniu pomocy, ktorej nalezy udzieli¢ w chwili,
gdy rodzice dokonuja bolesnego odkrycia, iz ich dziecko jest niepetnosprawne.
Powstajacy wtedy uraz moze by¢ tak gleboki i wywotywacé tak ostry kryzys, ze
moze wstrzasna¢ catym systemem warto$ci. Brak natychmiastowej opieki i odpo-
wiedniego wsparcia w tej fazie moze mie¢ fatalne nastgpstwa, tak dla rodzicow, jak
i dla osoby niepetnosprawne;j. Nie nalezy wigc zadowala¢ si¢ wytacznie badaniem
diagnostycznym, pozostawiajac rodzicéw samym sobie. Odizolowanie i odrzuce-
nie przez spoteczenstwo mogtoby ich prowadzi¢ do nieprzyjecia lub —nie daj, Boze
— odrzucenia ich niepetnosprawnego potomstwa. Trzeba wigc, azeby te rodziny
otaczane byty przez wspolnote glebokim zrozumieniem i sympatia, by stowarzy-
szenia oraz wladze publiczne otaczaly je odpowiednia opieka juz od momentu
odkrycia uposledzenia jednego z cztonkéw rodziny”. Tematyke dotyczaca sta-
néw emocjonalnych oraz postaw przyjmowanych przez poszczegolnych cztonkow
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rodziny w kontekscie pojawienia si¢ we wspolnocie rodzinnej dziecka niepetno-
sprawnego podejmuje artykul Malgorzaty Dudy oraz Katarzyny Kutek-Stadek.
W to zagadnienie wpisuje si¢ takze tekst Grzegorza Wiacka, prof. Wojciecha
Otrgbskiego, Anny Targonskiej, ktorzy przeprowadzili szczegétowe badania
nad problemem wypalenia sit oraz sposobami radzenia sobie z nim u rodzicow
dzieci autystycznych. Do tej problematyki nawiazuja takze artykuly ks. Witolda
Janochy oraz ks. Krzysztofa Sosny, przy czym ksigza pastorali§ci bardzo wyraz-
nie pokazuja potrzebg wsparcia rodziny dziecka niepetnosprawnego, a istotnym
elementem tego wsparcia jest towarzyszenie duchowo-religijne. Elementami tego
towarzyszenia religijnego sa m.in.: pomoc w odkrywaniu sensu cierpienia, zwia-
zanego z pojawieniem si¢ niepetnosprawno$ci w rodzinie oaz odkrycie wartosci
modlitwy i sakramentéw swigtych jako zrodet Bozych task.

W kontekscie pojawienia si¢ niepetnosprawnosci bardzo wiele mowi sig
0 wspieraniu, pomocy, towarzyszeniu, zardwno niepetnosprawnym, jak i ich ro-
dzinom. I rzeczywiscie takie zaangazowanie potrzebne jest ze strony spoteczen-
stwa i Kosciota. Jednak przy tego typu dzialaniach istnieje pewne niebezpieczen-
stwo, a mianowicie zabicie podmiotowosci samego niepetnosprawnego. Zwraca
na to uwage omawiany tu dokument: ,(...) nalezy zachgca¢ niepetnosprawnego,
aby nie poprzestal na tym, ze jest przedmiotem praw, przywyklym do calkiem
biernego korzystania z opieki i solidarno$ci innych. Nie jest on wylacznie tym,
ktoremu si¢ daje; nalezy mu pomoc, by stal si¢ rowniez tym, ktory daje na mia-
re wszystkich swoich mozliwosci. Osiagnigciem waznego i decydujacego punktu
w formacji bedzie moment, w ktorym niepetnosprawny bedzie posiadat §wiado-
mos$¢ wlasnej godnosci i wartos$ci oraz zda sobie sprawe z tego, ze sig czego$ ocze-
kuje, ze on takze moze i powinien przyczyni¢ si¢ do rozwoju i dobra rodziny oraz
wspdlnoty. Powinien posiada¢ o sobie wyobrazenie z pewno§cia realistyczne, ale
pozytywne, dajac si¢ poznac jako osoba, ktora jest w stanie bra¢ na siebie odpo-
wiedzialnosc, jest zdolna chcie¢ i wspotpracowac”. W tym kontekscie niezwykle
wazna jawi si¢ tre$¢ artykulu Marka Wojtowicza, filozofa i zarazem pedagoga,
ktory pisze o problemie paternalizmu w wychowaniu os6b niepetnosprawnych.
Nierozbudowanie ponad konieczno$¢ postaw nadopiekunczych wobec 0sob nie-
petnosprawnych zabezpiecza przed wyraznie widoczna u czg$ci niepetnospraw-
nych ,,wyuczona bezradnos$cia”.

Wydaje sig, iz w procesie integracji osoéb niepelnosprawnych w spoteczen-
stwie wyrdzni¢ mozna trzy (umowne oczywiscie) wymiary: wymiar edukacyj-
ny?, wymiar zawodowy? oraz wymiar seksualny. Ten trzeci aspekt w omawianym

2 Niepelosprawne dziecko i mtody cztowiek maja oczywiscie prawo do wyksztatcenia. Bedzie
im ono zapewnione, o ile to mozliwe, za posrednictwem normalnych szkoét badz tez szkot specjal-
nych, w zaleznosci od rodzaju uposledzenia. Tam, gdzie konieczna okaze si¢ nauka szkolna w domu,
nalezatoby zyczy¢ sobie, aby kompetentne wiadze dostarczyly rodzicom potrzebnych $rodkow.
W rownym stopniu trzeba umozliwi¢ i utatwi¢ wstgpowanie na studia wyzsze i stosowna opieke¢ po
zakonczeniu nauki”.

3 ,,Szczegolnie delikatnym momentem w zyciu osoby niepetnosprawnej jest przejscie ze szkoty
do spoteczenstwa czy do zycia zawodowego. Potrzebuje ona w tej fazie szczegdlnego zrozumie-
nia i zachety ze strony roznych instancji wspdlnoty. Do wiadz publicznych nalezy zapewnienie
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dokumencie jest zarysowany, cho¢ nie jest wystarczajaco rozwiniety: ,(...) ze szczeg6l-
na uwaga winno spotykac si¢ zycie uczuciowe osob niepetnosprawnych. Zwiaszcza
wtedy, gdy z powodu uposledzenia nie moga one zawrze¢ zwiazku matzenskiego;
chodzi nie tylko o to, aby odpowiednio uchroni¢ je przed promiskuityzmem i wy-
korzystywaniem, ale takze, by umozliwi¢ im znalezienie pelnej ludzkiego ciepta
wspolnoty, gdzie zostanie uszanowana i zaspokojona, zgodnie z niebywata godnoscia
moralna, ich potrzeba przyjazni i mitosci”. Rozwinigciem zasygnalizowanego w tym
miejscu problemu sa kolejne dwa artykuty. W pierwszym Weronika Juroszek, psycho-
log, podejmuje zagadnienie przezywania seksualnosci przez osoby niepetnosprawne,
w drugim Danuta Wolska, pedagog, rozwija problematyke towarzyszenia niepetno-
sprawnym w podejmowaniu przez nich odpowiedzialnych decyzji, dotyczacych czy to
zawarcia zwigzku malzenskiego, czy to pozostania w stanie bezzennym. Problematyka
zdolnosci czy tez niezdolnosci do zawarcia malzenstwa przez osoby niepetnosprawne
zostata zasygnalizowana w artykule ks. Antoniego Bartoszka*, rownoczesnie autor
rozwija nieczgsto podejmowana problematyke towarzyszenia osobom niepetnospraw-
nym intelektualnie, ktore zatozyly wtasna rodzing.

Poziom moralny spoleczenstwa wyraza si¢ glebia wrazliwosci na najstabsze oso-
by w spoteczenstwie. Takimi sa m.in. osoby niepetnosprawne. Niepelnosprawnosc¢
ujawnia si¢ niejednokrotnie w starosci, w wieku podesztym cztowieka. Wspolczesna
cywilizacja szczycaca si¢ wysokim poziomem rozwoju technicznego i ekonomiczne-
go zatraca czgsto szacunek wobec stabych czlonkow. Przegladowy artykut Marioli
Kozubek, pedagoga, dotyczacy postaw spotecznych wobec starosci ukazuje, jak
w wielu kulturach szanowalo si¢ i nadal szanuje si¢ osoby w podesztym wieku. Ten
sam sposOb rozumowania nalezy stosowac¢ w spojrzeniu na osoby niepetnosprawne.
Pokazuje to wyraznie dokument Kongregacji Nauki Wiary: , (...) jako$¢ spoteczenstwa
i cywilizacji mierzy si¢ szacunkiem, jaki okazja one najstabszym ze swoich cztonkow.
Spoteczenstwo technokratycznie doskonate, do ktérego dopuszczeni byliby wytacznie
cztonkowie pelnosprawni, a w ktorym ci, ktérzy nie odpowiadaja temu modelowi lub
niezdolni sa do spetnienia swej roli, byliby odepchnigci, uwigzieni lub co gorsza — wy-
eliminowani, uwaza¢ by nalezalo za spoteczenstwo catkowicie niegodne czlowieka,
nawet gdyby okazywato si¢ ekonomicznie korzystne. W istocie rzeczy byloby zdepra-
wowane przez swego rodzaju dyskryminacje rownie godng potepienia, jak dyskry-
minacja rasowa: dyskryminacj¢ stabych i chorych przez silnych i zdrowych. Trzeba
powiedzie¢ wyraznie, ze osoba niepetnosprawna jest jednym z nas, jest uczestnikiem
tego samego, co my, cztowieczenstwa. Uznajac i popierajac jej godno$¢ i prawa, uzna-
jemy i poglebiamy nasza wtasna godnos$c¢ i prawa nas samych”.

irozwinigcie, przy pomocy skutecznych posunigé, prawa osob niepetnosprawnych do przygotowania
zawodowego i1 do pracy, w taki sposdb, by mogly wiaczy¢ si¢ one w dostgpna dla nich dziatalnosci
zawodowa. Wielka uwagg trzeba zwrdci¢ na warunki pracy, np. na przydzielenie miejsca ze wzgledu
na dane uposledzenie, sprawiedliwe zarobki i mozliwo$¢ awansu. Jest bardzo wskazane, by pracow-
nicy byli wezesniej poinformowani o przydatnosci, stanie i psychologii 0sob niepelnosprawnych. Ist-
niej bowiem dla nich w dziedzinie pracy zawodowej wiele przeszkod, jak choc¢by poczucie nizszosci
zwiazane z wygladem czy ewentualng wydajnoscia, obawa przed wypadkiem w pracy itd.”.

4 Zob. m.in. A. Bartoszek, Seksualnos¢ osob niepetnosprawnych. Studium teologicznomoralne,
Katowice 2009.
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»NIEPELNOSPRAWNI”
W KULTURZE GRECKO-RZYMSKIEJ
I W STAROZYTNYM KOSCIELE

Zaproponowany tytul opracowania wymaga istotnego wyjasnienia, uzyty bo-
wiem termin ,,niepetnosprawni” nie jest znany w starozytnosci. W tekstach autorow
greckich i1 rzymskich, poganskich i chrzescijanskich funkcjonuje pojecie ,,chory”
i,,choroba” (nosoj, h)'. Tego terminu uzywa cesarz Julian Apostata, opisujac
mlodziencza chorobg zatozyciela Antiochii Syryjskiej Antiocha I Sotera”.
Rownie czgsto uzywany termin to brak ,,sit”, ,,stabos$¢”, ,,niemoc” (asgeneia
h)*. Okreslenie zdecydowanie najrzadziej stosowane w literaturze patry-
stycznej, to ,,by¢ stabym”, ,.chorowac” (arrwstew); wystgpuje ono tylko
raz w komentarzu do Ksiggi proroka Izajasza Cyryla Aleksandryjskiego®.

Tematyka motywacji i form opieki nad chorymi w starozytnos$ci chrzes-
cijanskiej byta juz omawiana w wielu opracowaniach monograficznych
1 artykutach poswigconych zagadnieniu dzialalno$ci charytatywnej w pier-
wotnym Kosciele®. Warto uwazniej przeanalizowa¢ problem podobienstw
i roznic w podejsciu do chorego w hellenizmie i chrze$cijanstwie, zardowno
na plaszczyznie teoretycznych zatozen, jak i praktycznego ich zastosowa-
nia. W aneksie zamieszczono interesujacy tekst §w. Augustyna, ktéry przed-
stawia Chrystusa jako lekarza ludzkiej duszy.

' nosoj, h — choroba, zaraza, udreka, nieszczescie, cierpienie, obted, por. Stownik grecko-polski,
t. I, red. Z. Abramowiczoéwna, Warszawa 1958-1965, s. 216; por. G.W.H. Lampe, 4 patristic greek
lexicon, Oxford 19878, s. 922: disease, sickness; 1. physical; effected by demons; beneficial as disci-
pline for sinner; ierav. lepros,; 2. mental; of heathenism, of heresy; 3. moral.

2 Por. Julian Apostata, Misopogon, czyli nieprzyjaciel brody, tham. A. Pajakowska, Poznan 2009,
s. 24.

3 asgeneia h — brak sit, stabos¢, niemoc, choroba, por. Stownik grecko-polski, red. Z. Abramo-
wiczowna, t. I, s. 344; por. G.W.H. Lampe, 4 patristic greek lexicon, Oxford 2000", s. 243: want of
strength, weakness; frailty of the flesh.

4 arrwstew — by¢ stabym, chorowac¢, por. Stownik grecko-polski, red. Z. Abramowiczdéwna, t. I,
s. 335; por. por. G.W.H. Lampe, 4 patristic greek lexicon, Oxford 2000", s. 231: be in ill health; be
weak.

5 Podajemy przyktadowo numer pt. Dzialalnos¢ charytatywna w starozytnosci chrzescijanskiej,
Vox Patrum 16,30-31 (1996) [dalej: VoxP], s. 49-336. Zagadnienie dziet chrzescijanskiego mitosier-
dzia w I-1II wieku omowit szczegotowo A. Harnack, Die Mission und Ausbreitung des Christentum
in den ersten drei Jahrhunderten, Leipzig 1924, s. 170-220; por. A. Hamman, Zycie codzienne pierw-
szych chrzescijan (95—-197), ttum. A Guryn, U. Sudolska, Warszawa 1990.
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Wisréd wielu opisow cudownych wydarzen, jakie Teodoret z Cyru za-
miescit w swojej Historia Philotheos, znajduje si¢ uzdrowienie kobiety do-
konane przez mnicha Macedoniusza. Autor pisze: ,Zona pewnego cztowieka
szlachetnego rodu popadta w obzarstwo; jedni dopatrywali si¢ w tej chorobie
dzialania diabla, inni widzieli w niej stabo$¢ fizyczna. Niezaleznie od tego,
czy jej przyczyna byto to pierwsze, czy to drugie, bylo tak, ze jak méwiono,
zjadla dziennie trzydziesci kurczat, lecz nie zaspokoita tym swojego ape-
tytu i domagata si¢ jeszcze wigcej, tak ze wyczerpaly si¢ zapasy zywnosci.
Zdjeci litoscia jej bliscy zwrocili si¢ z prosba do tego swigtego cztowieka.
On przyszedt, pomodlit si¢, wyciagnal prawa r¢ke nad woda, uczynit nad
nig zbawczy znak i kazal kobiecie pi¢, i w ten sposob wyleczyt ja z choroby.
Tak bardzo pohamowat jej nieumiarkowany apetyt, iz odtad maly kawatek
ptasiego migsa dziennie wystarczal jej, by zaspokoi¢ gtod¢. Biskup Cyru
nie analizuje przyczyny obzarstwa kobiety, podaje jedynie dwie przeciw-
stawne opinie, w ktorych probowano postawi¢ diagnozg choroby. Samo po-
jecie ,,choroba” nie wystgpuje w opisie wydarzenia. Szczegoly dotyczace
nieprawdopodobnego glodu chorej Teodoret cytuje w formie przekazu (,,jak
méwiono”), czym moze sugerowaé postawe obiektywnego obserwatora.
W ten sposob zyskuje na wadze cigzar wiarygodnos$ci przekazu a jeszcze
bardziej jego hagiograficzne przestanie. Okazuje si¢ bowiem, ze $wigto$¢
mnicha posiada moc pokonywania tak wielkich przeszkod, z ktérymi zwy-
kty $miertelnik nie moze sobie poradzi¢. W apoteoze zycia mniszego zostat
wkomponowany watek leczenia po$wigcona woda. Najprawdopodobniej
wigc chodzi o przypomnienie i teologiczne podkreslenie uzdrawiajacego
dziatania chrztu §wigtego. W lakonicznym przekazie brakuje informacji
na temat motywacji, jaka mogt si¢ kierowa¢ Macedoniusz; kobieta zosta-
je uzdrowiona po modlitwie mnicha i wypiciu wody wcze$niej obrzgdowo
poswigconej. Nic tez nie wiadomo o duchowym nastawieniu i wewngtrznej
dyspozycji chorej. Wykorzystanie wody jako $rodka leczniczego byto znane
nie tylko w chrzeécijanstwie.

1. ,NIEPELNOSPRAWNI” W KULTURZE GRECKO-RZYMSKIEJ

Leczenie za pomoca wody znane byto w kulcie Asklepiosa’. Swiatynie tego
bostwa (asklepiejony) wznoszone byly czgsto poza miastem, na wzgorzach, gdzie

¢ Teodoret, biskup Cyru, Dzieje mitosci Bozej. Historia mnichow syryjskich, tum. K. Augusty-
niak, Krakow 1994, s. 189-190 (Zrodta Monastyczne 7).

" Lac. Aesculapius; syn Apollina i nimfy Koronis; bog sztuki lekarskiej, ktory wskrzeszat umar-
tych i dlatego Zeus zabit go uderzeniem pioruna; umieszczony w gwiazdozbiorze jako Wezownik;
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panowat dobry klimat; zawsze musiato by¢ tam ,,$wigte zroédto”; w ofierze sktada-
no koguta. Z czasem na terenie Swiatyn Asklepiosa powstawaty lecznicze baseny
i fontanny, jak w uzdrowisku; leczono woda, winem, miodem, szyszkami, krwia
koguta ofiarniczego, popiotem z oltarza. Przy asklepiejonach budowano szkoty le-
karskie. Asklepios byt dla pogan bogiem nie tylko leczacym, ale i zbawiajacym.
Ojciec Asklepiosa, Apollon, podobnie jak syn, uwazany byt za obronce przed za-
raza®: ,,To wlasnie stwierdzit Porfiriusz w rozprawie przeciwko nam skierowanej
[Przeciw chrzescijanom — AU]; powiada on tak: «Teraz ludzie si¢ dziwia, jesli za-
raza drgczy miasto przez wiele lat, a nie ma juz Asklepiosa i innych bogéw. Odkad
bowiem Jezus zostal uwielbiony, nikt juz nie czerpie zadnych publicznych korzy-
sci od bogow»™’. Obok Heraklesa i Dionizosa Asklepios nalezat do tych bogoéw
greckich, ktorzy zaspokajali ludzka potrzebg indywidualnego kontaktu z bostwem.
Asklepios zjawial si¢ swoim wyznawcom we $nie 1 uwalniat ich od choroby i Igku
przed smiercia. Z oficjalnie sporzadzanych opisow uzdrowien dokonanych przez
to bostwo, tzw. iamata (tac. sanationes) wynika, ze bostwo uzdrawiato stowem
i dotykiem (inskrypcje z Epidauros z potowy IV w. przed Chr.).

Swiadectwa pozniejsze, z II w. przed Chr., ukazuja Asklepiosa jako lekarza
postugujacego si¢ roznymi lekami i zabiegami leczniczymi; jako chirurga rozci-
najacego i oczyszczajacego ropnie; jako farmaceutg¢ komponujacego skompliko-
wane receptury. W swych Rozmyslaniach Marek Aureliusz wspomina o leczeniu
za pomoca zimnych kapieli, chodzenia boso czy jazdy konnej'®. Cesarz podaje
informacjg, ze we $nie podano mu $rodki lecznicze przeciw pluciu krwig i za-
wrotom glowy (najprawdopodobniej chodzi o lekarzy Asklepiosa)''. Podstawa
leczenia w $wiatyni Asklepiosa w Pergamonie byly inkubacje, jak to opisuje
Eliusz Arystydes w Mowach swietych'?. Bez watpienia cze$¢ z tych zabiegow
miata znaczenie magiczne, a ich skutecznos¢ zalezala od sity bostwa emanujace;j
z oltarza czy tez z wody swigtego zrodta. Mozliwe, ze zmiana wizerunku bostwa
jest konsekwencja postgpu w greckiej medycynie'®. Badacze zwracaja uwage na
fakt, ze kaptanami Asklepiosa byli lekarze. Ich nazwa, ,,asklepiadzi”, oznacza klan
dziedzicznych lekarzy, leczacych z woli boga'*. W 47 r. Klaudiusz wydal edykt,

przedstawiany jako maz z broda w dtugim ptaszczu z laska owinigta wegzem, symbolem odradzajace-
go sig zycia. Jego kult w Grecji znany jest w Epidauros od VI w. przed Chr.; sprowadzony do Rzymu
ogarnigtego zaraza w 293 r. przed Chr. Asklepios czczony byt jako Eskulap w $wiatyni na wyspie
Tybrowej (insula Aesculapi).

8 Por. D. Musiat, Asklepiejony jako osrodki opieki nad chorymi w starozytnosci, VoxP 16,30-31
(1996), s. 57.

° Teodoret z Cyru, Leczenie chorob hellenizmu, thum. S. Kalinkowski, Warszawa 1981, s. 270.

10 Por. Marek Aureliusz, Rozmyslania, tham. M. Reiter, £.6dZ 1948, s. 107; por. D. Musial, Ask-
lepiejony..., s. 61.

1" Por. Marek Aureliusz, Rozmyslania..., s. 68.

12 Por. Flawiusz Filostratos, Zywot Apolloniosa z Tyany, thum. M. Szarmach, Torun 2000, s. 116,
przyp. 19.

13 Por. D. Musiat, Asklepiejony..., s. 58, 60.

4 Tamze, s. 59.
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przyznajac w nim wolno$¢ wszystkim niewolnikom, ktorzy odzyskali zdrowie in
insulam Aesculapi. Decyzja cesarza wynikata z faktu rosnacego znaczenia i kwa-
lifikacji medycznych stuzby §wiatynnej w asklepiejonach: zwani neokoroi wywo-
dzili si¢ gldwnie sposrod niewolnikow lub ubogiej wolnej ludnosci zamieszkujacej
okolice sanktuariow’”.

Innym interesujacym miejscem programowego leczenia chorych w starozyt-
nosci byly koszary wojskowe. Wegecjusz (Flavius Vegetius Renatus), historyk
rzymski z 2. pot. IV w., w swoim czterotomowym podreczniku Zarys wojskowosci
(De re militari) bardzo precyzyjnie wyjasnia arcana dyscypliny zothierskiej i pro-
wadzenia zwycigskich walk. Pisze: ,,W wypadku choroby Zotnierz musi dostawac
odpowiednie pozywienie, by powroci¢ do sit i ma by¢ pod opieka lekarska. O to
wszystko powinni bardzo gorliwie dba¢ wszyscy oficerowie, trybuni i sam wodz
naczelny, bo niesktadnie idzie wojna, jezeli zotnierze procz zwyktych trudoéw cier-
pia jeszcze na skutek chordb”!®. Leczenie chorych i rannych Zzotnierzy nalezato do
waznych obowiazkéw w rzymskiej armii. Podkreslano rolg opieki lekarskiej, ale
dbano tez o odpowiednie pozywienie. Od czaséw Oktawiana Augusta (63 przed
Chr. — 14 po Chr.) budowano lecznice wojskowe tzw. valetudinaria; te szpitale
wojskowe lokalizowano w miejscu stacjonowania najwigkszych ugrupowan armii
rzymskiej (Novaesium nad Renem czy Carnuntum nad Dunajem). Valetudinaria
powstawaty na planie kwadratu, z obszernym przedsionkiem i potozonym cen-
tralnie dziedzincem; najwigksze z nich sktadaty si¢ z szeS¢dziesigciu pomieszczen
przeznaczonych dla rannych, nie liczac pokoi dla ,,sanitariuszy” i sal, w ktorych
zazywano kapieli, wyposazonych w wodg zarowno goraca, letnia, jak i chtodna.
Troska wladcy o zdrowie zonierzy i wlasciwe morale w armii wydaje si¢ catko-
wicie zrozumiala z punktu widzenia umacniania potegi panstwa i dobrobytu oby-
wateli.

O samej sztuce leczenia cesarz rzymski i filozof, Julian Apostata, panujacy
w latach 361-363, tak pisal w ustawie o lekarzach: ,,Ze wiedza lekarska bywa dla
ludzi zbawienna, Swiadczy jawnie jej uzyteczno$¢. Stad wychowankowie filozo-
fow stusznie glosza, Ze i ona z niebios zstapita: wszak przez nia wtasnie daje si¢
naprawia¢ stabos$¢ natury ludzkiej oraz wszystko, co nalezy do przypadajacych na
nig niedomagan. Dlatego zgodnie z rozumowaniem prawidtowym i odpowiednio
do woli dawnych wtadcow, my, kierowani nasza mitoscia cztowieka, rozkazujemy:
macie 1 w latach dalszych pedzi¢ zycie wolne od cigzarow spoczywajacych na
radnych miasta”!”. Wiadca definiuje sztuke leczenia jako umiejetnos¢ podarowanag
przez bogdw; nie jest wigc ona wytworem ludzkim, lekarz dlatego moze korygo-
wac i usuwac stabosci cztowieka. Adepci medycyny maja dostep do boskich tajem-
nic i stad ich praca zastuguje na spoleczny szacunek i stosowna zaptate.

15 Tamze, s. 61.
1o Wegecjusz, Zarys wojskowosci 11,2, ttum. A. Komornicka, Meander 29,4-5 (1974), s. 201.
17 http://pantheion.pl/?art=Juliana_ustawa o _lekarzach (15.10.2011).
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Badajac zagadnienie motywacji podejscia do ,,niepetnosprawnych” w starozyt-
nosci, nalezy pamigtac, ze hellenistyczna filantropia i rzymska humanitas miaty
swoj mocny fundament w filozofii stoickiej. Nazywana jest ona czasem postawa
przedchrzescijanska. Stoicy glosili, ze dobrym czlowiekiem byl obywatel $wiata,
ktorego z innymi taczyto braterstwo!®. Seneka uczyl, ze nie wystarczy drugiemu
tylko nie szkodzi¢, ale nalezy poda¢ reke rozbitkowi, wskaza¢ droge zabtakane-
mu, podzieli¢ si¢ chlebem z taknacym, natura bowiem uczynita ludzi krewnymi'.
Marek Aureliusz przekonywat, ze podobnie jak wszystkie stworzenia, tak i ludzie
tworza jedna catos¢: ,,Jak odcigta od pnia gataz musi odpas¢ od catego drzewa,
tak i por6zniony z jednym cztowiek odpada od catej wspolnoty ludzkiej. Ale ga-
taz odcina od drzewa kto inny, cztowiek natomiast sam si¢ oddziela od drugiego,
gdy go nienawidzi, nie rozumiejac, ze tym samym wyrzeka si¢ calej wspolnoty
ludzkiej. Nie wystarczy ci, ze$ uczynit co$ zgodnie ze swq natura, lecz zadasz za
to nagrody? To tak, jakby oko chcialo zaptaty za to, Ze patrzy, lub nogi, ze chodza.
Jak te narzady istnieja dla wytknigtego celu i ich nagroda lezy w tym, ze go spet-
niaja wedtug swych uzdolnien, tak i cztowiek, z natury przeznaczony do czynienia
dobrze, zrobiwszy co$ dobrego dla wspoélnej korzysci, uczynit to, do czego jest
przeznaczony” .

Dobroczynna dziatalno$¢ byta nie tylko obowiagzkiem etyczno-religijnym, ale
stata si¢ elementem rzeczywistych dziatan spoteczno-gospodarczych, obyczajem,
przejawem prestizu i reprezentowanej kultury, w koncu narzedziem gry politycz-
nej*!. Nie wolno jednak zapominac, ze stoickie ideaty solidarnosci spotecznej mia-
ty swoje filozoficzne principia: cztowiek winien pozosta¢ niewzruszony na nawet
najbardziej tragiczne wydarzenia, ktore przychodza z zewnatrz. Ideat stoickiej apa-
tii ksztattowat postawe opanowania i obojetnosci. Seneka wyjasniat istotg stoickiej
litosci w postgpowaniu medrea: ,,Litos¢ jest stanem duchowego przygngbienia,
ktore sig¢ rodzi na widok nieszczgscia innych, albo jest smutkiem spowodowanym
przez cudze cierpienia, o ktorych sadzimy, ze sa niezawinione. Przygngbienie jed-
nak nie ma dostgpu do duszy medrca, poniewaz ten ma umyst pogodny i nic nie
moze si¢ zdarzy¢, co by go mogto zachmurzy¢. Z drugiej strony nic bardziej nie
przystoi cztowiekowi niz wielkoduszno$¢, ale wielkodusznos$¢ nie moze by¢ pota-
czona ze smutkiem, poniewaz smutek kruszy moc ducha, sposgpia mysli i Sciesnia.
Cos podobnego nie zdarzy si¢ nigdy medrcowi, nawet w jego wlasnych nieszczgs-
ciach; kazda przeciwnos$¢ zagniewanego losu od siebie odwroci i zanim go spotka,
przetamie. Zachowa zawsze taki sam wyraz twarzy — spokojny i niewzruszony,
a nie moglby tego dokaza¢, gdyby si¢ poddawat smutkowi. (...) Smutek catkowicie

18 Por. Th. Woods, Jak Koscidl katolicki zbudowal zachodniq cywilizacje, Krakéw 2006, s. 183.

1 Por. Seneka, Listy moralne do Lucyliusza 95,51-52, thum. W. Kornatowski, Warszawa 1961,
s. 497-498.

2 Marek Aureliusz, Rozmyslania, ttam. M. Reiter, Warszawa 1958, s. 132.

2l Por. J. Jundzilt, Rozdawnictwa pieniedzy w poéZnym cesarstwie rzymskim, VoxP 16,30-31
(1996), s. 49-50.
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odbiera zdolno$¢ do rozeznania sytuacji, do wymyslenia zaradczych $rodkow, do
uniknigcia niebezpieczenstwa, do podejmowania stusznych decyzji. Medrzec za-
tem nie ulega litosci, poniewaz nie moze si¢ to oby¢ bez przygngbienia umystu, ale
poza tym wszystko inne, co zwykle czynig ludzie z litosci, uczyni chgtnie, cho¢
z wyzszych pobudek. L.zy cudze bedzie starat si¢ otrze¢, cho¢ nie uroni wlasnych.
Poda r¢ke tonacym, uzyczy schronienia wygnancom, jalmuzny potrzebujacym, nie
takiej jednak, jaka wigkszo$¢ z tych, ktorzy cheg by¢ uwazani za litosciwych, rzuca
ze wzgarda i wstrgtem ludziom, ktorych wspomaga, i boi si¢ zetknaé¢ z nimi, ale ja
daje jak cztowiek cztowiekowi — ze wspdlnego dobra. Placzacej matce odda syna,
kaze uwolni¢ go z wigzoéw, wycofac z areny, kaze pogrzeba¢ nawet ciato ztoczyn-
cy, ale to wszystko uczyni ze spokojem, z niewzruszonym wyrazem twarzy. W ten
sposob medrzec bez ulegania lito$ci pospieszy na ratunek, wyswiadczy przyshuge
w przekonaniu, ze si¢ urodzit dla wzajemnej pomocy i powszechnego dobra, z kto-
rego kazdemu da czg$¢ nalezng. Nawet groznym zloczyncom okazuje swa dobroc¢
przez to, ze odpowiednio karze ich i poprawia, a jeszcze chetniej przyjdzie z pomo-
ca ludziom, ktorych spotkato jakie$ zestane losem nieszczgscie. Ilekro¢ bedzie go
sta¢, pomoze im w trudnej ich doli. (...) Nie odwroci oczu i serca od wynedzniatego
i obdartego zebraka, ktory kijem podpiera swa staros¢. Wszystkim zreszta bedzie
pomagat, ktorzy tego sa godni, ale zwyczajem bogoéw otoczy nedzarzy taskawsza
opieka. Litos¢ jest zblizona do ngdzy i z nig ma co$ wspolnego. Wiedz jednak, ze
chore sa oczy, ktore na widok czyichs$ tzawiacych si¢ oczu same wzbieraja tzami,
tak samo jak jest choroba, nie zadna radoscia, jezeli kto§ zawsze ze $miejacym sig
$mieje, a z ziewajacym sam ziewa. Lito$¢ jest choroba duszy u ludzi zbyt silnie
wzruszajacych si¢ nedza. I jesli kto$ zada od medrca litosci, niewiele braknie, by
zadal rowniez glosnych lamentoéw i ptaczu na pogrzebie obcego cztowieka*.
Zdaniem Seneki wigc, medrzec powinien pomagac¢ osobom dotknigtym nie-
szczes$ciem, nie dzielac sig z nimi ani smutkiem, ani bélem, i nie tworzac zadnych
emocjonalnych wigzi; obowiazek pomocy nalezy speli¢ w sposob beznamigtny.
W stoickiej koncepcji litos¢ 1 wzruszenie byly emocjami patologicznymi i takich
wad ludzkiego charakteru nalezato unika¢. Trudno nie zauwazy¢, ze do pewnego
stopnia dezyderaty spoteczne stoicyzmu przypominaly postulaty caritas christia-
na, jednak thumienie uczu¢, beznamigtnos¢ i walka z emocjami nie lezaty w ludz-
kiej naturze. Szczytne ideaty pomocy wszystkim potrzebujacym, a wigc i chorym-
niepelnosprawnym, sasiadowaty w filozofii stoickiej z jeszcze innymi zalecenia-
mi: ,,(...) usmiercamy nowonarodzone ptody z cechami potwordw, a nawet topimy
dzieci, jesli przychodza na $wiat ulomne i nieksztaltne, i nie jest to aktem gniewu,
ale przemyslanej decyzji, jesli istoty chore wylaczamy od zdrowych”?. Stoicka
apatia posiada zatem swoje istotne ograniczenia w zakresie obejmowania troska
chorych; ograniczenia te wynikaty z przyjetej definicji osoby ludzkiej, zgodnie

22 Lucjusz Anneusz Seneka, O lagodnosci, w: tenze, Pisma filozoficzne 11, tham. L. Joachimowicz,
Warszawa 1965, s. 64-66.
3 Tenze, O gniewie 1, 15, w: tenze, Dialogi, tham. L. Joachimowicz, Warszawa 1963, s. 179.
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z ktora chore noworodki byty zabijane. Wydaje si¢ interesujaca i celna proba ogol-
nej oceny podstaw stoicyzmu: medrey, ktdrzy nie utozsamiali ze ztem ani bolu, ani
choroby nie garngli si¢ do pomocy innym cierpiacym z tego powodu ludziom?*.

Nie tylko stoicka apatia ksztaltowata podstawy starozytnej medycyny. W sta-
rozytnosci grecko-rzymskiej leczono tylko chorego, ktéorego mozna byto wyle-
czy¢. Sztuka medyczna podlegata bowiem rygorom filozoficznej koncepcji tzw.
koniecznosci natury (ananke physeos). Powstrzymywano si¢ leczenia w przypadku
choroby uznanej za nieuleczalna. Takie postgpowanie posiadalo wymiar etyczny
i religijny: naturze przypisywano boski charakter i nalezato respektowac jej nie-
odwotalne zrzadzenia. Lekarz nie mogt ingerowa¢ w projekt zamierzony przez
boskie prawa natury. Przekroczenie granicy okreslonej losem 1 wyznaczonej przez
bogdw bylto grzechem (hybris) 1 przejawem pychy religijnej. Filantropia byta pod-
porzadkowana mito$ci do ,,natury” (physiophilia). Zmiana w podej$ciu do chorego
nieuleczalnie mogla nastapic¢ jedynie przez odmitologizowanie i desakralizacjg fi-
lozoficznej koncepcji natury?®.

Postawa stoika Seneki wobec utomnych niemowlat znajduje uzasadnienie
i wzor w mysli wielkiego Platona, ktory w Panstwie (409 e/410a; 461¢ 459 d,e)
wyjasnia sens medycznego leczenia: ,,Wprowadzisz w prawodawstwo miejskie
nauke lekarska, aby ci, ktorzy pomigdzy mieszkancami sa dobrze usposobieni na
ciele i na duszy mogliby by¢ pielegnowani, jednak tym, ktorzy takimi nie sa, kto-
rzy sa tacy tylko na ciele, nalezy pozwoli¢ umrzeé, a tych, ktorzy sa na duszy
ztosliwi i nieuleczalni, samemu zabi¢”. Starozytna kultura grecka umiejscawiala
problematyke niepelnosprawnosci w perspektywie boskiej, a doktadniej mowiac
— w strachu przed bogami. Urodzenie dziecka zdeformowanego zapowiadato nie-
szczescia i miato zwiazek z gniewem bogdow, ktorym nie nalezalo si¢ sprzeciwiac.
Takie spojrzenie na problem niepetnosprawnosci prowadzito do przekonania, iz
znieksztatcone dziecko nalezy odda¢ w rece bogow?.

Nalezy zaznaczy¢, ze w wielu opracowaniach, poruszajacych problematyke hi-
storii wychowania, przekonanie o zabijaniu dzieci niepetnosprawnych w klasycz-
nej cywilizacji grecko-rzymskiej powtarzane jest jak opinia nie do podwazenia.
Podkresla si¢ kult ciata i tezyzny fizycznej, ktory przesadzat o losie dzieci nie-
petnosprawnych. W starozytnej Sparcie niemowlgta utomne i stabe miano zrzu-
ca¢ ze Skaty Tajget, za§ w Rzymie byly one topione w falach Tybru. Znane sa
jedynie nieliczne przypadki wybitnie utalentowanych artystow i megdrcow, takich
jak np. Demokryt czy Homer, ktdrzy mimo niepelnosprawnosci realizowali swoja

24 Por. Th. Woods, Jak Koscidt katolicki..., s. 184-185.

% Por. S. Spinsanti. Salute, malattia, morte, w: Nuovo Dizionario di Teologia Morale, s. 1140, cytujg
za A. Bartoszek, Nigpetnosprawnosé osob jako wyzwanie moralne, w: Osoby niepelnosprawne w Zyciu
spoleczenstwa i Kosciota, red. A. Bartoszek, D. Sitko, Katowice-Ruda Slaska 2003, s. 65-67.

26 Por. A. Bartoszek, Niepetnosprawnos¢ 0séb jako wyzwanie moralne, w: Osoby niepetnospraw-
ne..., s. 65-67.
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tworczosc¢?’. Podstawowym zrodtem opinii o zrzucaniu dzieci w przepasé jest in-
formacja Plutarcha (46—125), ktory w zywocie Likurga (16,1-2), legendarnego pra-
wodawcy Spartan, przekazuje, iz w Sparcie ojciec nie decydowat o zyciu i wycho-
waniu swego nowonarodzonego dziecka. Niemowlg byto poddane ocenie starszy-
zny. Jesli byto mocne i dobrze zbudowane, nakazywano je wychowac. Jesli byto
stabe lub utomne, odsytano je do tzw. Apothetai, jamy w ziemi w poblizu Tajgetu,
wysokiej (2407 m. n.p.m.) gory, u podnoza ktorej lezy Sparta co — jak uwazano
— byto lepsze dla dziecka i dla wszystkich?®.

Ryszard Kulesza poddaje w watpliwos¢ informacje Plutarcha zawarte w biogra-
fii Likurga i podwaza opinie o zabijaniu chorych dzieci w Sparcie. Jego zdaniem,
o tym spartanskim zwyczaju opowiada Plutarch, w ktorego czasach 6w obyczaj na
pewno juz nie istniat: ,,Z pozoru przynajmniej panstwo przyjmuje na siebie rolg
okrutnego egzekutora, ktory w najwczesniejszym mozliwym momencie postana-
wia decydowa¢ o zyciu nowonarodzonego. JeslibySmy uwierzyli w bajkeg o réw-
nych kleroi, mogliby$my podejrzewac¢ rodzicow o che¢ posiadania tylko jednego
potomka, skoro kleros przechodzi z ojca na najstarszego syna, a mtodsi nie dostaja
nic. Wtedy jednak wprowadzajace inspekcjg¢ niemowlat panstwo powinni$my ra-
czej obsadzi¢ w roli obroncy nowonarodzonych, skoro polis zalezato (sa na to licz-
ne dowody) na tym, aby obywateli bylo jak najwigcej. W $wietle rozmaitych wat-
pliwosci cel inspekcji nie jest w praktyce jasny. Wbrew wyraznej sugestii Plutarcha
latwiej byloby ja uznaé raczej za element pewnego rytuatu anizeli za sztywna pro-
cedure o $cisle okreslonych i powaznych dla zainteresowanych konsekwencjach.
Zdrowy rozsadek podpowiada, ze gdyby naprawdg inspekcja niemowlat prowadzi-
ta do stalej eliminacji jednostek stabszych, predzej lub pdzniej odkryjemy $lady jej
funkcjonowania w postaci szkieletow niemowlat porzuconych w Apothetai”?.

Okazuje sig, ze greccy naukowcy przez ponad pigé lat badali kosci wydobyte
z Apothetai w poblizu Tajgetu. Archeolodzy zidentyfikowali szczatki 46 mgzczyzn
w wieku 18-35 lat, ale ani jednego noworodka. Wszystkie kosci pochodza z V—
VI w. przed Chr. Odkrycie potwierdza starozytne relacje o wrzucaniu tam prze-
stgpcow 1 zdrajcow, ale przeczy relacji Plutarcha. Mozliwe, ze zyjacy w I-11 w. po
Chr. Plutarch zmyslit sobie historig o porzucaniu dzieci, by uatrakcyjni¢ opowies¢
o surowosci zyjacych kilkaset lat wczesniej Spartan. Pamigta¢ jednak nalezy, ze
porzucanie niemowlat przez ojcow byto powszechnie znane w starozytnej Grecji.
Proceder nie konczyt si¢ jednak $miercia dziecka, gdyz mogt zaopiekowac si¢ nim
kto$ inny. Robit to jednak czgsto nie z dobroci serca, ale po to, by pdzniej sprzedac
dziecko jako niewolnika®.

21T. Serafin, Ksztalcenie specjalne w systemie oswiaty. Vademecum dla organu prowadzqcego,
dyrektora szkoly, nauczycieli i rodzicow, Warszawa 2009, s. 13; por. Z. Sgkowska, Pedagogika spe-
¢jalna. Zarys, Warszawa 1985, s. 170.

28 Por. N. Aumonier, B. Beignier, Ph. Letellier, Eutanazja, tham. E. Burska, Warszawa 2003, s. 40.

¥ R. Kulesza, Wojna Peloponeska, Warszawa 2006, s. 13-14.

30'W Rzymie znana byta Skata Tarpejska, prawie pionowa §ciana skalna na wzgorzu kapitolin-
skim, z ktdrej w czasach republiki zrzucano zdrajcow ojczyzny.
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2. ,NIEPELNOSPRAWNI” W STAROZYTNYM KOSCIELE

W istniejacych opracowaniach na temat biblijnych podstaw, teologicznych
tresci, historycznego kontekstu i roznorodnosci form praktykowania akcji chary-
tatywnej pierwotnego Kosciota opieka nad chorymi-niepelnosprawnymi zajmuje
miejsce obok troski o biednych, wdowy, sieroty, pielgrzymow, wigzniow, niewol-
nikéw i zmartych®!. Ludzki akt mitosierdzia wobec cztowieka potrzebujacego miat
nade wszystko walor eschatologiczny: nalezalo w nim widzie¢ znak i1 zapowiedz
ostatecznej ingerencji zbawiajacego Boga, i tylko w takim znaczeniu dziatanie do-
broczynne mogto by¢ poprawnie zrozumiane. Oprocz motywu eschatologicznego
istotnym czynnikiem wiasciwie pojetej caritas christiana byt watek soteriologicz-
ny: opieka nad chorym staje si¢ aktem zbawczym, poniewaz w bliznim przychodzi
sam Chrystus. Chrzescijanie zatem taczyli mitos¢ blizniego z mitoscia Chrystusa,
ktory objawiat si¢ w ludziach stabych, chorych i potrzebujacych pomocy (por. Mt
25,40)*2. Warto przypomnie¢ te charakterystyczne opisy i wydarzenia, w ktorych
dochodzi do spotkania, czasem konfrontacji grecko-rzymskiej koncepcji mitosier-
dzia z mysla chrzescijanska.

W biografii Pachomiusza, ojca cenobityzmu egipskiego, podkresla si¢ epi-
zod jego nawrocenia. Wciagnicty sita w 312 r. do wojska w czasie kampanii
Maksymina Dai przeciwko Licyniuszowi, doswiadczyt mitosierdzia chrzescijan
z Teb, ktére okazywali oni uwigzionym i chorym rekrutom. Miat wtedy zapytaé:
,Dlaczego ci ludzie sa tak dobrzy dla nas, cho¢ nas nie znaja?”. Jego towarzysz
mu odpowiedzial: ,,Sa chrze$cijanami”. Zachowanie tych ludzi tak wptyngto na
mtodego zotierza, ze postanowit zosta¢ chrzescijaninem. Uwolniony w Antinoe
w Srodkowym Egipcie, poptynat z biegiem Nilu i osiadt w wiosce Szeneset, gdzie
przyjat chrzest (ok. 313 r.)*.

Bardziej szczegdtowo opisany przyklad chrzescijanskiego mitosierdzia zamies-
cit Dionizy (zm. 265 1.), biskup Aleksandrii, w jednym ze swoich listoéw cytowa-
nych w Historii koScielnej Euzebiusza z Cezarei. W liscie oznaczonym w kolej-
nosci jako dwunasty biskup relacjonuje wydarzenia, jakie miaty miejsce podczas
zarazy w Aleksandrii: ,,Bracia po wigkszej czgsci w uniesieniu mitosci i zyczliwo-
$ci braterskiej nie oszczgdzali siebie i zyli jedni dla drugich, odwiedzali chorych,
na nic nie zwazajac, bez wytchnienia im shuzyli, pielggnowali ich w Chrystusie,
i razem z nimi z wielka rados$cia zycie swe oddawali. Od innych wchtaniali w sie-
bie zarazki cierpienia i choroby nabawiali si¢ od bliznich, a bdle ich chgtnie brali
na siebie. Bylo istotnie wielu takich, ktorzy pielegnowali i krzepili drugich, i sami
pomarli, bo ich $mier¢ przeniesli na siebie, i w ten sposob znane owo stowo, ktore

31 Por. Dziatalnosé charytatywna..., s. 49-336.

32 Por. W. Myszor, Europa. Pierwotne chrzescijanstwo, idee i Zycie spoleczne chrzescijan (I1 i IT1
wiek), Warszawa 1999-2000, s. 234.

33 W. Harmless, Chrzescijanie pustyni. Wprowadzenie do literatury wezesnego monastycyzmau,
thum. M. Hoffner, Krakéw 2009, s.132-133.
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dotychczas uchodzito za proste wyrazenie uprzejmosci, czynem naonczas spehili,
bo odchodzili od nich jako «ich stugi najnizsze» (por. 1 Kor 4,13). Najlepsi sposrod
braci naszych w ten sposob zycie swe zakonczyli, szereg kaptanow i diakonow
oraz najznakomitszych mezow sposrod ludu. Taka $mier¢, jako owoc wielkiej po-
boznosci i silnej wiary, w niczem, jak si¢ zdaje, nie ustepuje przed meczenstwem.
Zwloki za$ $wigtych brali na rece i przygarniali do piersi, zamykali im oczy i us-
ta, niesli je na swych ramionach, sktadali je, Sciskali, brali w objecia, obmywali
i ubierali w szaty ozdobne, a krotko potem i oni tych samych doznawali zabiegow,
bo i ci, co pozostawali, szli za tymi, co ich wyprzedzili. U pogan za$ bylo zgota
inaczej. Tych, ktorzy w chorobg popadli, odtracali od siebie i uciekali od swoich
najdrozszych. Wyrzucali na ulicg konajacych i zwloki pozostawiali niepogrzebane.
Unikali stycznos$ci ze $miercia i zblizenia si¢ do niej, lecz mimo wszystkich $rod-
kow ujs¢ przed nia nie byto rzecza tatwa™.

W relacji Dionizego uderza apoteoza zapatu i radosci wsrod chrzescijan, kto-
rzy pielegnowali zarazonych i grzebali zmartych. Wychwalana postawa daleka jest
od ideatow stoickiej obojgtnosci: chrzescijanska troska o chorego wymaga tak-
ze emocjonalnego zaangazowania. Przekaz zawiera watki teologiczno-moralne,
w ktorych autor podaje religijne uzasadnienie poswigcenia cztonkéw Kosciota
aleksandryjskiego. Smier¢, ktéra czesto wienczyla catkowite oddanie si¢ zarazo-
nym, posiada walor $mierci meczenskiej, a pielegnujacy chorych uwazany jest
za megczennika. Warto$¢ aktu milosierdzia — podjgtego z motywow religijnych
i w sposob swiadomy nasladujacego Chrystusa — jest rOwna ofierze mgczenstwa
w obronie wiary. Postawa aleksandryjskich chrzescijan w relacji Dionizego wyraz-
nie rozni si¢ od zachowania ludnosci poganskiej, ktora pozostaje bezradna wobec
choroby i $mierci. Zastosowanie polaryzacji w opisie postgpowania chrzescijan
i pogan posiada charakter apologetyczny; przestanie biskupa jest jednoznaczne
i list staje si¢ kazaniem: czlowiek, $wiat, cywilizacja nie sa w stanie przetrwac bez
Chrystusa i bez jego uczniow.

Chrzescijanska opieka nad potrzebujacymi budzita reakcje wsrdd poganskich
wyznawcOw (wspomniany wczesniej przyktad nawrocenia Pachomiusza). Dla
cesarza Juliana Apostaty przyktad ,niewiernych Galilejeczykow” byt wyrzutem
sumienia: ,,W miescie kazdym zaktadaj liczne gospody dla przyjezdnych, aby
z ludzkos$ci naszej mogt korzysta¢ kazdy potrzebujacy zar6wno sposrod nas, jak
i ze wszystkich pozostatych. Aby$ mial na to $rodki dostateczne, o tym juz po-
przednio pomyslatem. Rozkazatem bowiem, aby corocznie wydawano na to w ca-
ej Galacji 30 000 modidéw pszenicy oraz 60 000 ksestow wina. Z tego nakazuje
piata czgs¢ uzy¢ na tych biednych, ktorzy obstuguja kaptanow, reszt¢ zas — na
obcych, proszacych nas o wsparcie. Hanba bowiem jest dla nas, ze z Zydéw nikt
nie zebrze 1 ze niewierni Galilejezycy oprocz swoich zywig takze naszych, nasi za$
nawet swoim proszacym pomocy nie udzielaja. Pouczaj takze wyznajacych wiarg

3% Euzebiusz z Cezarei, Historia koscielna V11,22, thum. A. Lisiecki, Poznan 1924 [wznowienie:
Krakow 1993], s. 332-333 (Pisma Ojcow Kosciota 3).
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hellenska, by przyczyniali si¢ swym datkiem do tej pomocy spotecznej, wsie za$
hellenskie — ofiarowywaty bogom pierwociny swych plonéw, i w ogoble przyzwy-
czajaj ludnosc¢ hellenska do takiej dobroczynnosci, wyjasniajac jej, ze byto to od
wiekow dzietem naszym. Homer przynajmniej tak kazat przemawia¢ Eumajosowi:
«Gosciu! Nie wolno mi jest, chocby przybyt kto$ lichszy ode mnie, GoScia nie
uczcié: wszak rod swoj od Zeusa samego wywodza Goscie, zebracy tez wraz, tym
za$ dar nawet drobny jest mity». Ustgpujac innym dla wspotzawodnictwa z nami
nasze dobre obyczaje, nie §ciagajmy na siebie wstydu nasza dla nich obojgtnoscia
i nie wyrzekajmy si¢ tym bardziej swego przed bogami Igku!”**. Julian nazywa
chrzescijan ,,bezbozni Galilejczycy”. Cesarz przeznaczyt dodatkowe $rodki ma-
terialne dla miast w Galacji i polecit zbudowac tam hospicja na wzor chrzescijan.
Podziw wladcy mieszat si¢ z zazdroscia, gdy ubolewat nad tym, Zze goscinno$¢
chrzescijan wielu doprowadzita do bezboznosci.

Dziatalno$é charytatywna Kos$ciota, podobnie Zydéw, byta wiec dla Juliana nie
tylko wyrzutem sumienia, ale i wzorem do nasladowania. W swoich probach restau-
racji poganstwa cesarz, ktory pehit przeciez funkcje pontifex maximus, przywotuje
i przypomina grecka tradycje dobroczynnosci, o ktorej pisat juz Homer. W argu-
mentacji wladcy akcent potozony zostal na klasyczne dowodzenie ze starozytno-
sci: wiara helleniska jest o wiele starsza i bogatsza niz bezboznos$¢ Galilejczykow.

W liscie 45 Julian podaje wskazowki i kryteria wyboru kaptanéw poganskich:
,» Iwierdz¢ wigc, ze w miastach powinno si¢ na kaptanow mianowac osoby najc-
notliwsze 1 bogom przy tym najbardziej oddane, po nich za$ — ludzi najbardziej
mitujace, czy beda oni biedni, czy bogaci. Niech nie bgdzie przy tym roéznicy mie-
dzy osoba niskiego i $wietnego pochodzenia! Przeciez cztowiekowi, ktory przez
skromno$¢ pozostaje w ukryciu, nieshuszne jest robi¢ trudnosci za to, ze nic ujaw-
nit wlasnej wartosci. Czy wigc jest kto biedakiem, czy prostakiem, skoro tylko
posiada dwie cechy powyzsze, tj. umitowanie bogow i cztowieka, powinien by¢
wyznaczony na kaptana. Dowodem mito$ci bogow jest, jesli zdolny jest swych do-
mownikow wszystkich do naleznej czci bogow doprowadzi¢, dowodem zas mito-
$ci cztowieka jest, jesli ze swego skromnego mienia udziela potrzebujacym tatwo
i chetnie, starajac si¢ obdarowac tylu z nich, ilu zdota. Na tg strong rzeczy trzeba
najbardziej zwraca¢ uwagg i stad czerpa¢ srodki zaradcze. Wedtug mego zdania,
wiasnie dlatego, ze ngdzarze byli przez kaptanow nie zauwazani, nie uznajacy bo-
gow Galilejczycy na tg mitos¢ cztowieka nacisk potozyli i czyn najnikczemniejszy
wzmocnili pozorami sprawy pozytecznej. Podobnie jak ludzie zwabiajacy dzie-
ci stodkim plackiem, kilkakrotnym rzucaniem kawatkow jego to sprawiaja, ze te
w $lad za nimi ida, a potem, odciagnawszy daleko od domow, porywaja je na swoje
okrety, 1 gorzkie staje si¢ dla nich na cale dalsze zycie to, co przez chwilg zdawato
si¢ by¢ stodkie, tym samym i Galilejczycy sposobem, zaczawszy przez tak zwane
przez nich «uczty mitosci», «przyjecia» 1 «obshuge stotow» — tak wiele nazw nosi

35 Julian Apostata, Listy. Do Arsakiosa, arcykaptana Galacji, ttum. W. Klinger, Wroctaw 1962,
s. 40-41.
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u nich czynno$¢ ta sama — wielkie mnostwo ludzi doprowadzili do bezboznictwa
i uczynili z nich... [luka spowodowana przez kopiste chrzescijanskiego] ™.

Wedtug instrukcji Apostaty kaptanem (poganskim) powinien zosta¢ tylko ten,
kto calkowicie potrafi odda¢ si¢ bogom, czego dowodem jest nawrdcenie czton-
kéw swojej rodziny, a w stosunku do ludzi potrzebujacych chetnie dzieli si¢ swoim
mieniem. Cesarz w tym miegjscu nie wspomina, jaki ideat stymulowat jego wy-
tyczne, jednak w kolejnych zaleceniach przywotuje postgpowanie chrzescijan. Ich
dobroczynnos¢ jest skuteczna i roznie nazywana. Argumentacja Juliana przybie-
ra form¢ pamfletu, w ktorym oskarza chrzescijan o podstgpne szerzenie ateizmu.
Najprawdopodobniej wige dyrektywy wiadcy odnosnie kaptana kultu poganskiego
formowane byly pod wplywem wymagan stawianych pasterzom Kos$ciota katoli-
ckiego.

Starozytny Kosciot realizowal przykazanie mitosci Boga i blizniego, wspoma-
gajac materialnie biednych w tym chorych — ta wazna dziedzina duszpasterskiej
dziatalno$ci wyrdzniata go od innych religii*’. Nalezy jednak ostroznie podchodzi¢
do tych opinii, wedtug ktérych petna otwarto$ci i zaangazowania postawa chrzesci-
jan na ludzi potrzebujacych miala si¢ wyraznie przeciwstawia¢ zwyczajom $wiata
poganskiego, kierujacego si¢ jedynie kultem bogactwa i pogarda dla ludzkiej sta-
bosci®®. Nie brakuje podobienstw w przejawach dobroczynnosci i troski o chorego-
niepetnosprawnego, rownoczesnie jednak na ptaszczyznie motywacji istnieje fun-
damentalna réznica: tajemnica wcielenia Stowa, ktore ,,stato si¢ Ciatem i zamiesz-
kato wsréd nas” (J 1,14) oraz dzieto odkupienia Chrystusa, ktory ,,wziat na siebie
nasze stabosci i1 nosit nasze choroby” (por. Mt 8,17; Iz 53,4). Niedopuszczalne
i niezrozumiale z chrze$cijanskiego punktu widzenia traktowanie niepetnospraw-
nych oraz utomnych niemowlat w klasycznej medycynie grecko-rzymskiej wynika
z platonsko-stoickiej koncepcji ,,konieczno$ci natury” i nieuchronnosci losu, ktory
kazdemu cztowiekowi wyznaczaja bogowie. Pesymizm w podejs$ciu do zasadnos$ci
leczenia nieuleczalnie chorego ma swoje zrodto w niezmienno$ci boskich wyro-
kow.

36 http://pantheion.pl/?art=Julian_do_Teodora (15.10.2011).

37 Por. S. Longosz, Ksenodochium — hospicjum chrzescijariskie. Nazwa, geneza, rozwdj regional-
ny, struktura i organizacja, VoxP 16,30-31 (1996), s. 275.

3% Geneze roznic w podejsciu do problemu biedy w $wiecie poganskim i w chrzescijanstwie oma-
wial H. Bolkenstein, Wohltditigkeit und Armenpflege im vorchristlichen Altertum. Ein Beitrag zum
Problem Moral und Gesellschaft, Utrecht 1932, w: W. Myszor, Europa. Pierwotne chrzescijanstwo...,
s.233.



LNIEPEENOSPRAWNI” W KULTURZE GRECKO-RZYMSKIEJ 27

Aneks
Chrystus jako lekarz duszy —
Kazanie $w. Augustyna, biskupa, O pasterzach (Kazanie 46, 11-12)*

Mowi Pismo: ,,Pan chloszcze kazdego, kogo przyjmuje za syna”. A ty powia-
dasz: ,,Moze ja stang si¢ wyjatkiem?”. Je§li wylaczony od chlosty, to rowniez
z liczby syndw. Zatem — powiadasz — chtoszcze kazdego syna? Rzeczywiscie, kaz-
dego, podobnie jak Jednorodzonego Syna. Jednorodzony Syn, zrodzony z istoty
Ojca, réwny Ojcu ,,w postaci Bozej”, Stowo, przez ktore wszystko si¢ stato, nie
moégt doznawaé chlosty. Przyjat zatem ciato, by nie by¢ jej pozbawionym. Ten
Bog, ktoéry chloszcze nie znajacego grzechu Jednorodzonego Syna, czyz pominie
obcigzonego nieprawoscia przybranego syna? Apostot powiada, iz zostalismy po-
wotlani, aby sig sta¢ przybranymi dzie¢mi. DostapiliSmy przybrania za synow, aby
si¢ sta¢ wspotdziedzicami Jednorodzonego Syna, a zarazem Jego dziedzictwem:
,Zadaj ode Mnie, a dam ci narody w dziedzictwo”. W Jego cierpieniach Bog
dat nam przyktad. Aby czlowiek chory nie zalamat si¢ w obliczu przysztych do-
$wiadczen, nie wolno, oczywiscie, tudzi¢ fatszywa nadzieja ani napawac Igkiem.
Takiemu trzeba powiedzie¢: ,,Przygotuj swa dusze na doswiadczenia”. Wtedy, by¢
moze, zacznie si¢ chwiaé, Igkaé, wycofywaé. Wowczas powiedz: ,,Wierny jest Bog
i nie dozwala was do$wiadcza¢ ponad to, co potraficie znie$¢”. Tak obiecac i zapo-
wiedzie¢ majace nadej$¢ cierpienie — oto, na czym polega wzmocnienie stabego.
Kiedy za$ kto$ przerazi si¢ i zalgknie, obiecaj mitosierdzie Boze. Nie jakoby nie
miato juz by¢ do§wiadczen, ale ze Bog nie dozwoli doswiadczac¢ go ponad to, co
potrafi znie$¢. Na tym wiasnie polega zatozenie opatrunku. Sa bowiem tacy, kto-
rzy wobec zapowiadanych doswiadczen przygotowuja si¢ do nich z tym wigksza
starannoscia i pragna ich jakby ulubionego napoju. Mato cenia podawane wiernym
lekarstwo cierpien, ale daza do chwaty meczenstwa. Sa tez inni, ktorzy na wies¢
o przysztych i nieuchronnie zblizajacych si¢ doswiadczeniach — dotykaja one wtas-
nie chrzescijan, a odczuwa sig je, jezeli pragnie si¢ by¢ naprawdg chrzes$cijaninem
— zatamuja si¢ 1 upadaja. Podaj zatem opatrunek pocieszenia, zawigz rang. Powiedz
takiemu: Nie lgkaj si¢; Ten, ktoremu uwierzytes, nie opusci ci¢ w doswiadczeniu.
Wierny jest Bog 1 nie dozwoli doswiadcza¢ cig¢ ponad to, co potrafisz znie§¢. Nie
ja ci to moéwig, lecz Apostol, ktory dodaje jeszcze: ,,Chcecie przekonaé sig, ze
to Chrystus przeze mnie przemawia?”. Gdy stuchasz przeto tych stow, shuchasz
samego Chrystusa, stuchasz tego Pasterza, ktory pasie Izraela. Do Niego bowiem
odnosza si¢ stowa: ,,Wedtug miary napoisz nas tzami”. To wigc, o czym Apostot
méwi w stowach: ,,Nie dozwoli do§wiadcza¢ was ponad to, co potraficie znies¢”,
prorok wyraza ,,wedtug miary”. Obys$ tylko nie zechciat oddali¢ si¢ od Tego, ktory
karci i zachgca, zasmuca 1 pociesza, uderza i leczy.

% Liturgia godzin, t. IV, Poznan 1988, s. 212-213.
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RESUME

Handicapés dans la culture gréco-romaine et dans I’Eglise Ancienne

Dans cette contribution on scrute d’abord I’ utilisation des termes grecs maladie,
infirmité, faiblesse, impuissance, en souglinant que la doctrines médicales dans
I’antiquité n’a pas connu une expression sandicap. Les analyses portent sur la dis-
tinction des motivations des soins aux malades dans la civilisation gréco-romaine
et ’Eglise Ancienne. A partir d’exemples concrets et principes philosophiques, on
examine différents aspects de I’attitude des paiennes et des chrétiennes devans les
malades dans le contexte historique de I’influence réciproque de ces deux impor-
tants facteurs de notre civilisation.

Stowa kluczowe: philosophie gréco-romaine; église ancienne; caritas christiana;
littérature patristique
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EUGENIKA ATESTY GENETYCZNE

Patrymonium genetyczne jest dziedzictwem, ktore cztowiek otrzymat od swo-
ich biologicznych rodzicow'. W obliczu znaczacych odkry¢, jakie dokonaty si¢ na
forum wspotczesnej genetyki i wraz z wejSciem do tzw. nowej ery genetyki?, poja-
wit sig caly szereg pytan nie tylko z zakresu biologii czy medycyny, ale i bioetyki.
Wtasciwe wykorzystanie uzyskanych wynikéw badan zalezy nade wszystko od
podmiotu, ktory podejmuje si¢ ich interpretacji, oraz celow, dla ktorych sa wyko-
rzystywane. Juz sama koncepcja choroby genetycznej, ktorej ryzyko czy obecnos¢
mozna przy zastosowaniu diagnostyki genetycznej badz to potwierdzi¢, badz to
wykluczy¢, kryje w sobie potrzebg pewnej redefinicji utrwalonych juz w literatu-
rze pojec. Jesli bowiem przy pomocy testow genetycznych stwierdzi si¢ obecnos¢
pewnej choroby genetycznej, zanim pojawiajg si¢ jakiekolwiek jej symptomy, lub
gdy nawet tylko przewiduje si¢ wzrost ryzyka zachorowalno$ci na pewna chorobg
i podejmuje si¢ dziatania prewencyjno-kontrolne, to czy mozna juz mowic o czlo-
wieku chorym, czy moze pozostaje on nadal czlowiekiem zdrowym?3?

Potrzeba zaangazowania si¢ wspolczesnej medycyny i dzisiejszych rodzin
w kreowanie §wiadomosci genetycznej jest potrzeba naszych czasow, cho¢ trzeba
pamigtac, ze cztowiek to nie tylko jego geny i otrzymane patrymonium genetyczne.
Wiedza z zakresu genetyki rodzinnej niesie w sobie skutki nie tylko dla cztowieka,
ktory poddaje sig testom genetycznym, gdyz genetyczne — migdzyludzkie — powia-
zania moga bowiem wskazywac na analogiczne nosicielstwo lub przynajmniej ist-
nienie stanu podwyzszonego ryzyka tej samej choroby u 0séb bliskich. Czy jednak
osoba, ktora jako pierwsza poddata si¢ testom genetycznym, powinna ujawniaé
wyniki przeprowadzonych badan, czy tez moze zachowac je tylko dla siebie? Jak
wielka jest jej odpowiedzialno$¢ nie tylko wobec 0séb z nig spokrewnionych, ale
i catego spoteczenstwa? Jeszcze bardziej ztozona jest kwestia w przypadku potrze-
by zakomunikowania rodzinie oczekujacej potomstwa wyniku testu przedurodze-
niowego, ktory potwierdza stan chorobowy u dziecka. Wynik testu wydaje sig by¢
niejednokrotnie ,,przerwaniem rodzicielskiego snu” o zdrowym dziecku oraz rodzi
potrzebe dlugiego czasu akceptacji dla majacego si¢ narodzi¢ potomstwa. Niestety

' G. Russo, Bioetica. Manuale per teologi, Roma 2005, s. 163.

2 Dokonato si¢ to po opublikowaniu wynikow badan tzw. HUGO Project (z ang. Human Genom
Project). Byt to migdzynarodowy program naukowy realizowany w latach 1990-2003, majacy na
celu poznanie sekwencji wszystkich komplementarnych par zasad tworzacych ludzki genom (czyli
ok. 30000 genow).

3 W jezyku angielskim dla okre$lenia tego typu 0sob uzywa si¢ okreslenia unpatient — chory nie
pacjent.
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moze tez pojawic si¢ decyzja o jego nieakceptacji, ktora wyraza si¢ najczgsciej w
decyzji o przerwaniu ciazy.

W niniejszym artykule zostana przedstawione podstawowe definicje i rodza-
je testow genetycznych, ktore proponuje wspotczesna medycyna rodzinna [1].
Kluczem podziatu bedzie moment wykonywania testu. Zasadniczo testy te dzie-
li si¢ na: postnatalne (pourodzeniowe) [2] i prenatalne (przedurodzeniowe) [3].
Wsrod tych ostatnich za$ wyrdznia sig testy preimpantacyjne (przedimplantacyjne)
[3.1.] i postimplantacyjne (poimplantacyjne) [3.2.]. Zostanie takze ukazana ocena
bioetyczna pewnych szczegdtowych rozwiazan [4].

1. DEFINICJA I TYPOLOGIA TESTOW GENETYCZNYCH

Wedlug zaproponowanej przez P.S. Harpera definicji mianem testu genetyczne-
go okresla si¢ ,,analize genu w jego budowie lub funkcjonowaniu a takze badanie
fragmentu DNA Iub chromosoméw, celem potwierdzenia lub wykluczenia zmian
powiazanych zwykle z pewna choroba™.

Idac za ta definicja mozna na wstgpie wyrdzni¢ dwa rodzaje testow genetycz-
nych:

e festy o charakterze medycznym — identyfikuja one (czy to przed, czy to
po urodzeniu dziecka) anomalie genetyczne, ktére powoduja juz obecna
w organizmie cztowieka chorobg lub wskazuja pewne predyspozycje cho-
robowe lub ztozone — wieloczynnikowe — ogniska chorobowe. Celem tych
badan jest nade wszystko potwierdzenie diagnozy, co do juz obecnej cho-
roby lub wskazanie mozliwych przysztych zachorowan;

e festy o charakterze niemedycznym — nie podejmuja bezposrednio kwestii
zdrowia, ale ich gtéwnym celem jest analiza markerow wskazujacych na
wystgpowanie pewnych cech wspolnych lub réznicujacych poszczegolne
osoby. Badania te sa wykorzystywane nade wszystko przy ustalaniu ojco-
stwa i w kryminologii®.

Testy o charakterze medycznym moga by¢ przeprowadzane — jak to juz zostato
wspomniane — przed lub po urodzeniu si¢ dziecka i sg klasyfikowane w nastgpu-
jacy sposob:

o festy diagnostyczne (symptomatyczne) — poddaje si¢ im osoby, u ktorych
stwierdzono objawy pewnej choroby genetycznej lub przypuszcza sig jej
wystgpowanie bez nazbyt jeszcze wyraznych symptomow. Test genetycz-
ny moze na poziomie klinicznym badz to potwierdzi¢, badz to wykluczy¢
obecny w organizmie stan chorobowy lub tez jego podejrzenie®,

4 P.S. Harper, What do we mean by genetic testing?, Journal of Medical Genetics 34 (1997), s. 749.

S M.L. Di Pietro, Bioetica e famiglia, Citta del Vaticano 2008, s. 217.

¢ Testy diagnostyczne sa przeprowadzane dla stwierdzenia anomalii chromosomowych u 0s6b
z dymorfizmem ptciowym lub opdznieniem umystowym albo celem odszukania u noworodkéw z na-
wracajacym zapaleniem pluc mutacji genowych zwiazanych np. z mukowiscydoza.
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e festy presymptomatyczne (prekliniczne) — sa stosowane wobec 0sob, ktore
nie ujawniaja zadnych symptomow klinicznych powiazanych z opisanym
juz w literaturze stanem chorobowym, ale osoby te znajduja si¢ w stanie
podwyzszonego ryzyka rozwoju choroby w pozniejszym okresie zycia
ze wzgledu na jej obecnos¢ w kregu rodzinnym. U 0so6b z pozytywnym
wynikiem testu prediagnozowana choroba rozwinie si¢ — o ile beda zyty
wystarczajaco dtugo — z absolutng pewnos$cia. Obraz kliniczny przebiegu
choroby moze by¢ oczywiscie bardzo rdézny’;

o festy predyktywne (przypuszczeniowe) — sa sposobem weryfikacji predys-
pozycji lub stanu podwyzszonego ryzyka dla rozwoju choroby, ktéra moze
si¢ objawi¢ w pozniejszym czasie. Pozytywny wynik testu w tym przy-
padku potwierdza jedynie podwyzszone — w stosunku do reszty populacji
—ryzyko zachorowalnosci, ale nie stwierdza — jak w poprzednim wypadku
— 0 pewnosci zachorowania w dalszym biegu zycia. Z tej tez racji odgor-
ne zarzadzanie tego rodzaju testOw nie jest proste, a ujawnianie wynikow
badan wymaga roztropnego poradnictwa genetycznego, ktére udzielitoby
rzetelnych wskazowek, co do np. potrzeby zmiany stylu zycia lub diety.
Uzyteczno$¢ tego typu testow wzrasta w przypadku chorob, w ktorych
zwiazek z jednym z gendw — nazywanym genem patogennym — jest bar-
dzo silny?;

o festy weryfikujqce heterozygotycznos¢ — w tym przypadku zmutowane
geny nie powoduja choroby u ich bezposrednich nosicieli, ale moga si¢
objawi¢ u ewentualnego potomstwa. Testy dla identyfikacji heterozy-
gotycznos$ci sa proponowane osobom w trakcie przedmalzenskiego lub
przedpoczeciowego poradnictwa genetycznego a znajdujacych sig rowno-
cze$nie w grupie 0sob podwyzszonego ryzyka’. Testy te sa okreslane jako
podstawowa forma prewencji i ukazywane jako alternatywa dla aborcji
Z motywow eugenicznych czy wrecz eutanazji neonatalnej'”.

Nim zostanag omowione poszczegdlne fazy zycia, w ktorych dokonuje sig
diagnostyki genetycznej, nalezy przypomnie¢ podstawowe zasady etycznosci ich
stosowania. Po pierwsze musza one by¢ przeprowadzone w sposob fachowy, to
znaczy zgodnie z zasadami nauki. Oceniajac fachowos$¢ badan, nalezy pamigtac

7 Przyktadem tego typu patologii jest choroba (plasawica) Huntingtona (Huntington disease —
HD). Jest to cigzka, dziedziczna choroba neurozwyrodnieniowa (neurodystruktywna). Objawia sig
stopniowo, ale bardzo progresywnie, w wieku dorostym. Wystepuje z czgstotliwoscia 1:15000.

8 Sytuacja tak wystepuje w przypadku raka piersi, ktory jest powiazany z mutacja genu BRCA1
i BRCA2. U kobiet, u ktorych wystgpuje tego typu mutacja, zachorowalno$¢ wynosi w zaleznosci od
populacji od 40 do nawet 80%.

® E. Sgreccia, Manuel de Bioéthique. Les fondements et [’éthique biomédicale, Paris 2004,
s. 328-329.

19 Oczywiscie, niektorzy autorzy zard6wno aborcjg eugeniczna, jak i eutanazj¢ neonatalng uznaja za
metodg prewencji chordb genetycznych. Por. M. Lombardi Riccei, L eutanasia neonatale, w: Dalla parte
della vita. Itinerari di bioetica, t. 1, red. E. Larghero, G. Zeppegno, Cantalupa 2007, s. 348-350.
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o ich prostocie, adekwatnos$ci, precyzji, powtarzalnosci, wrazliwo$ci na pacjenta
i specyficznosci badan. I po drugie, powinny to by¢ badania dostepne dla kazde-
g0, przy czym wazne jest, aby pamigta¢ o etapie rozwojowym, w ktorym sg one
przeprowadzane, gdyz od tego wtasnie kryterium zaleze¢ bgdzie takze ich ocena
etyczna'l,

2. TESTY GENETYCZNE POURODZENIOWE

Omawiajac testy genetyczne dokonywane po urodzeniu, nalezy odwotac si¢ do
trzech mozliwych poziomow, na jakich powinno by¢ rozwazane ich stosowanie,
a mianowicie do poziomu osobistego, rodzicielskiego oraz spotecznego.

A. Obok obowiazku ochrony zycia i troski o swoje zdrowie istnieje zawsze
obowiazek respektowania autonomii cztowieka, ktory ma zosta¢ poddany
badaniom genetycznym.

Prowadzi to do stwierdzenia, ze badania te nie moga by¢ wynikiem presji,
ani ze strony rodziny, ani ze strony shuzb medycznych, ani tez zadnych innych
podmiotdéw zainteresowanych wynikami badan. Decyzja ta powinna by¢ wolna
decyzja cztowieka. Z tej tez racji testy genetyczne powinny by¢ oferowane jedy-
nie w ramach odpowiedzialnego poradnictwa genetycznego, ktére we wiasciwy
sposob udzieli informacji zainteresowanej osobie co do zasadnos$ci badania, jego
przebiegu, oraz wyrazenia zgody. Wlasciwy counselling — ktory nalezy rozumiec
jako proces, dzigki ktoremu pacjenci z ryzykiem wystapienia choroby dziedzicznej
zostaja poinformowani o konsekwencjach choroby, prawdopodobienstwie zacho-
rowania lub przekazania choroby potomstwu, a takze o metodach ustrzezenia si¢
przed nia!? — powinien zawiera¢ nastgpujace etapy prediagnostyczne'*: oceng relacji
spodziewanych korzysci do ewentualnych szkod, jakie moga by¢ spowodowane
przez przeprowadzenie testu, wyrazne okre§lenie motywacji przeprowadzenia ba-
dan, rozpoznanie ewentualnych nierealistycznych oczekiwan, ocena rozumienia
przez pacjenta takich poje¢, jak: wynik ,,presymptomatyczny”, ,,predyktywny”,
podatno$¢ na chorobg, udzielenie informacji o ewentualnych konsekwencjach psy-
chologicznych, rodzinnych, spotecznych, etycznych i ekonomicznych przeprowa-
dzonego testu'.

I Por. B. Dallapiccola, Eléments scientifique de base dans maladies a composante génétique, w:
Académie Pontificale Pour la Vie, La Génétique au risque de I’eugénisme? Actes de la quinzieme as-
semblée de I’Académie Pontificale Pour la Vie (Cité de Vatican, 20 et 21 février 2009), red. J. Laffitte,
1. Carrasco de Paula, Paris 2010, s. 42-43.

12 Consejo genético es el proceso por el cual los pacientes o sus parientes con riesgo de una en-
fermedad de caracter hereditario son advertidos de las consecuencias de la enfermedad, de la proba-
bilidad de padecerla o de transmitirla y los métodos posibles para evitarlas o mejoralas”. P.S. Harper,
Consejo genético y diagnostico prenatal, Labor Hospitalaria 42 (1990), s. 273.

13 Por. R. Otowicz, Etyka Zycia. Bioetyczny i teologiczny kontekst problematyki zycia poczetego,
Krakow 1998, s. 212-213.

14 Wirdd tych wspomnianych elementow doradztwa genetycznego w szczegolny sposob nalezy zwro-
ci¢ uwagg na skutki, ktore moga by¢ spowodowane przeprowadzeniem testu dla cztonkow rodziny.
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Niejednokrotnie po przeprowadzeniu rzetelnego doradztwa genetycznego czto-
wiek powinien podja¢ decyzje o powstrzymaniu si¢ od przeprowadzenia badan
lub odlozeniu ich na inny moment. Sytuacja ta odnosi si¢ w szczego6lny sposob do
testow predyktywnych i presymptomatycznych przeprowadzanych na dzieciach,
ktore nie osiagngly jeszcze odpowiedniej dojrzatosci. Oczywiscie nie oznacza to,
ze zabrania si¢ prowadzenia rzetelnego doradztwa genetycznego takze wobec dzie-
ci starszych i oferowania im odpowiednich dziatan prewencyjnych!'.

Obowiazek szacunku dla osoby wymaga takze, aby wszystkie informacje uzy-
skane w wyniku przeprowadzenia testow genetycznych pozostaly zachowane w ta-
jemnicy lekarskiej. Ujawnienie wynikow testu genetycznego celem poinformowa-
nia krewnych lub nawet oséb trzecich, musi mie¢ rzetelne racje, jak np. grozba
wielkiej i nieodwracalnej szkody, ktéra moze zosta¢ uniknigta przez zastosowanie
w rodzinie pewnych dziatan prewencyjnych'e.

B. Uzyskana w wyniku przeprowadzenia testu wiedza dotyczy nie tylko diag-
nozowanej osoby, ale ma jednoczesnie skutki dla innych oséb (rodzicow,
dzieci, kuzynéw). Z tej tez racji nie mozna mowic o pelnej autonomii pod-
miotu w zakresie testow genetycznych.

Autonomia zachowan w trosce o zdrowie znajduje swoje obiektywne ograni-
czenie w odpowiedzialno$ci za innych, a w szczegdlny sposob w odpowiedzialno-
$ci za swoich krewnych. Powinna ona warunkowa¢ dokonywane przez badanego
wybory. Taka koncepcja — wazna dla wszystkich pytan bioetycznych — jest kluczo-
wa na polu badan genetycznych. Wiedza zdobyta przez cztowieka co do podatno-
$ci na pewna chorobg genetyczna lub wrecz jej zdiagnozowanie, zawiera w sobie
posrednio takze wiedzg, dotyczaca kondycji innych o0sob, niosac rownoczesnie
obowiazek poinformowania ich o wynikach swoich badan.

W poradnictwie genetycznym konsultant powinien nie tylko przekaza¢ wynik
testu, ale 1 pomdc w jego interpretacji oraz zrozumieniu. Kto poddaje si¢ diag-
nostyce genetycznej, ma jednak prawo do zadecydowania, czy chce poznac jej
wyniki'”. Oczywiscie, jesli badany podejmuje decyzjg o poznaniu wynikow testow,
nalezy zachowac¢ nalezyta dyskrecjg i ochrong zawartych tam danych.

Istnieja jednak pewne szczegdlne sytuacje, w ktorych zachodzi obowiazek po-
znania wynikow testu. Wérod wymienianych sytuacji wyrdznia sig takie, w ktorych
wynik testu: jest uzytecznym dla zmiany juz podjgtej terapii; wskazuje, ze rodzina

'3 Por. A.G. Spagnolo, M. Cicerone, Etica della sperimentazione clinica dei farmaci sui minori,
w: L'interesse del minore tra bioetica e biodiritto, red. L. Palazzani, Roma 2010, s. 92-93.

16 A. Nowacka, Etos w zawodach medycznych, Krakéw 2008, s. 162-163.

17 Moze si¢ to wydawaé nieco dziwnym, aby poddac si¢ testowi, a nastepnie nie chcie¢ poznaé
jego rezultatow. Nalezy pamigtaé, ze emocje i sytuacja w momencie przeprowadzenia testu moga
by¢ zupelnie inne od sytuacji w dniu, w ktorym sa dostgpne jego wyniki (np. przypuszczano pewna
chorobg genetyczng i przeprowadzono stosowne testy genetyczne, a w migdzyczasie zdiagnozowa-
no zupetnie inna chorobg). Prawdopodobnie jednak nie chodzi tutaj o to, ,,czy chcie¢?”, ,,czy nie
cheie¢?” poznaé wyniki testu, ale o to ,,w jaki spos6b?”, , kiedy?”’ 1,,w jakim celu?” je poznac. Por. R.
Chadwick, M. Levitt, D. Shickle, The right to know and the right not to know, Hants 1997, s. 34-36.



34 WOJCIECH SURMIAK

powinna podjaé terapig follow-up'®; wskazuje na koniecznos$¢ dziatan prewencyj-
nych (np. zmiana stylu zycia czy sposobu odzywiania).

Oczywiscie istniejq takze racje zwigzane z odpowiedzialnoscig lekarza za spo-
krewnionych z osoba, ktora zostala poddana badaniom, w sytuacji, gdy odmawia
ona poznania wynikéw badan. Decyzja o poinformowaniu osob, ktore znajduja
si¢ w strefie wysokiego ryzyka genetycznego wbrew woli lub bez zgody osoby
badanej, jest etycznie bardzo trudna. Obowiazek zachowania tajemnicy lekarskiej
wchodzi tutaj w konflikt z obowiazkiem poinformowania innych osob, znajduja-
cych si¢ w stanie ryzyka, celem poddania ich interwencjom prewencyjnym, kto-
re moglyby zmniejszy¢ ich zagrozenie $miercia lub stopniem zachorowalnosci.
Sytuacja ta wymaga rozwaznego bilansu pomigdzy ryzykiem utraty zaufania a ko-
rzy$ciami, ktore moga z tego wynikna¢ dla szerszego grona o0sob.

C. Spoteczenstwo jest powotane do tego, aby podja¢ zadanie ochrony zycia
i zdrowia kazdego cztowieka.

Z tej tez racji powinnos$cia ze strony panstwa jest stworzenie mozliwosci roz-
poznawania choroéb genetycznych w celu zastosowania dziatan prewencyjnych
oraz zabezpieczenie rownego dostgpu do stuzb genetycznych'’. Wiedza z zakresu
przeprowadzonych badan genetycznych powinna by¢ wykorzystywana jedynie do
ochrony zdrowia 0sob badanych i ich rodzin, nigdy za$ do jakiejkolwiek formy ich
dyskryminacji®.

Jak mozna w fatwy sposob zauwazy¢ w praktykowaniu testow genetycznych
pourodzeniowych fundamentalne znaczenie przypisuje si¢ genetic counselling za-
rowno w fazie poprzedzajacej, jak i nastepujacej po przeprowadzeniu testu. Cecha
wspolna tego poradnictwa oraz innych form konsultacji medycznych jest postu-
lowane nieukierunkowywanie osoby na wybor konkretnej metody leczenia. Jesli
poradnictwo nie powinno by¢ ukierunkowujace, to oznaczatoby to, ze wszystkie
opcje sa jednakowo dopuszczalne, jednakowo skuteczne oraz ze posiadaja takie
samo warto$ciowanie etyczne. W tak uyjmowanym poradnictwie musza zrodzic si¢
nastgpujace pytania: czy pozostawia si¢ jedynie osobie cigzar decyzji, czy konsul-
tant powinien ograniczy¢ si¢ do zaprezentowania wszystkich mozliwych alterna-
tyw bez jakiegokolwiek ustosunkowywania si¢ do nich, czy tez moze opowiedzie¢
si¢ za ktorakolwiek z nich, i w koncu, czy konsultant ma obowiazek przedstawie-
nia ich wlasciwej oceny etycznej?'?

18 Jest tak w przypadku wczesnego rozpoznania choroby nowotworowej.

19 Na temat medycyny prewencyjnej i jej oceny etycznej zob. M. Trovati, Prevenzione e diagnosi
precoce. 1. Aspetti medici, w: Dalla parte dlella vita. Itinerari di bioetica, t. IU/11, red. E. Larghero,
G. Zeppegno, Cantalupa 2008, s. 23-32 oraz F. Cavallo, Prevenzione e diagnosi precoce. 2. Le do-
mande etiche nella prevenzione e promozione della salute, w: tamze, s. 33-38.

20 J. Romelt, Etica cristiana nella societa moderna, t. 11: Ambiti della vita, Brescia 2011, s. 162-
163.

21 A.G. Spagnolo, Predictive and presymptomatic genetic testing: service or sentence?, w:
Human Genome, Human Person and Society of the Future, red. E. Sgreccia, J.V. Correa, Vatican City
1999, s. 212-234.
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Dla zobrazowania takiej sytuacji warto odwota¢ si¢ do nastgpujacego przykta-
du. Konsultant obejmuje swoja opieka parg matzonkdw, ktorzy sa heterozygotycz-
nymi nosicieli pewnej anomalii genetycznej. W ich przypadku prawdopodobien-
stwo urodzenia si¢ dziecka z zespotem chorobowym wynosi 25%. Opcje, ktore
moga zosta¢ im zaproponowane sg nastgpujace:

e unikanie prokreacji (sterylizacja, antykoncepcja, metody naturalne) lub
adopcja dziecka;

e odwotanie si¢ do zaptodnienia pozaustrojowego heterologicznego lub
homologicznego z nast¢pujacym po nim wyborem zdrowego embrionu
(diagnostyka preimplantacyjna);

e poczecie dziecka w naturalny sposob z pdzniejszym odwotaniem si¢ do
diagnostyki prenatalnej i ewentualnej aborcji w przypadku stwierdzenia
u dziecka stanu chorobowego;

e poczgcie dziecka w naturalny sposob i zaakceptowanie go jako dar;
w przypadku jednak stwierdzenia u niego choroby dazy si¢ do zastosowa-
nia wszelkich mozliwych sposoboéw poprawy jego stanu zdrowia.

Jak mozna w prosty sposob zaobserwowaé, poszczegolne opcje nie posiadaja
takiego samego wartosciowania etycznego 1 nie moga by¢ aplikowane w bezkry-
tyczny sposob. Z tej tez racji trudno wyobrazi¢ sobie, ze konsultant przedstawia
jedynie listg mozliwych sposobow procedowania, bez jakiegokolwiek odniesienia
si¢ chociazby do konsekwencji kazdego z tych czyndéw. Oczywiscie, ze nie mozna
nikogo obligowa¢ do wyboréw zgodnych z pogladami konsultanta, ale nie mozna
takze obligowac konsultanta do catkowitej neutralno$ci w prowadzeniu poradni-
ctwa genetycznego. Jesli bowiem podstawowym elementem powotania medyczne-
go jest dawanie wsparcia temu, kto o nie prosi, okazujac tym samym swoje zaufa-
nie, to nie mozna wyzby¢ si¢ fundamentalnych wymogow ksztattowania wtasci-
wych relacji interpersonalnych, ktore zawsze implikuja odniesienie si¢ do warto$ci
reprezentowanych przez dana osobg. Neutralno$¢ w obliczu warto$ci nie moze by¢
cecha wilasciwa dla postugi medycznej, gdyz troska o zycie i zdrowie musi by¢
miejscem wyborow, ktore potwierdzaja respektowanie najwyzszych wartosci, kto-
re — w tym przypadku — maja takze swe wymiary natury deontologicznej i praw-
nej. Jest zatem czyms$ wiasciwym i uczciwym we wspotczesnym spluralizowanym
$wiecie proponowanie takich modeli postgpowania, ktore dawalyby pewna i naj-
wlasciwsza droge, odwotujaca sig nie tylko do mozliwos$ci czysto technicznych,
ale nade wszystko do dziatan etycznych. Konsultant powinien odkry¢ t¢ drogg nie
tylko jako profesjonalista, ale nade wszystko jako osoba®.

3. TESTY GENETYCZNE PRZEDURODZENIOWE

Terminem diagnozy przedurodzeniowej okres$la si¢ cata gamg badan diagno-
stycznych wykonywanych przed urodzeniem si¢ dziecka. Ich zasadniczym celem

22 Por. M.L. Di Pietro, Bioetica e famiglia..., s. 222-223.
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jest ocena stanu zdrowia embrionu lub ptodu oraz stwierdzenie mozliwych naby-
tych lub wrodzonych patologii. Do wspomnianych badan dotacza si¢ takze inne
rodzaje tzw. testow przesiewowych (screening test), przeprowadzanych w celu
wyroéznienia innych form patologii, ktore uwidaczniaja si¢ w pewnych okresach
ciazy. Diagnostyka prenatalna moze by¢ przeprowadzana w jakimkolwiek okresie
trwania ciazy, przy czym kazde z badan diagnostycznych vel screeningowych ma
swoj optymalny czas ich przeprowadzania.

Nalezy jednak na samym wstgpie zaznaczy¢, ze badanie moze by¢ przepro-
wadzone zaré6wno przed implantacja®, jak i po zagniezdzeniu si¢ zarodka w tonie
matki. Jest oczywiste, ze przeprowadzenie diagnozy preimplantacyjnej jest moz-
liwe tylko w przypadku stosowania technik sztucznego rozrodu. Klasyczne ujgcie
diagnostyki prenatalnej wskazuje jednak na oceng patologii lub ryzyko patologii
od momentu implantacji zarodka az do momentu narodzin dziecka, cho¢ jak przy-
pomina instrukcja Dignitas personae ,diagnoza przedimplantacyjna jest forma
diagnozy prenatalnej”*.

3.1. Testy prenatalne poimplantacyjne

Wsrod metod diagnostyki postimplantacyjnej wyrdznia si¢ dwie ich zasadni-
cze grupy, a mianowicie metody inwazyjne oraz metody nieinwazyjne.

:§ Czas’
% Nazwa techniki wylggg;;v;ma Mozliwosci diagnostyczne
[
g (w tygod.)
ultrasonografia (USG) - tradycyjnie | po 12" defekty strukturalne
wykonywana w kazdym trymestrze zaburzenia kardiologiczne
cigzy™ opdznienia wzrostu ptodu
badanie przeziernosci fatdu 11-14 abberacje chromosomowe:
karkowego — NT (nuchal zesp6t Downa (trisomia 21)
translucency) — typ badania USG zespot Edwardsa(trisomia 18)
@ zespot Turnera
)
% badania przesiewowe: 10-16 anomalie chromosomowe
go test podwaojny (PAPP-A) defekty cewy nerwowej (NTD)
test potrojny (Neural Tube Defects) powodujace:
test poczwérny bezmdzgowie
test kombinowany rozszczepienie kregostupa
test cato$ciowy zespot nerczycowy
test serologiczny niektére genodermatozy
ptodowe DNA izolowane z krwi matki
wymaz z szyjki macicy

W tym przypadku badanie moze by¢ przeprowadzane nawet przed zaptodnieniem.
2 Kongregacja Doktryny Wiary, Instrukcja ,, Dignitas personae” dotyczqca niektorych proble-
mow bioetycznych (Watykan, 11.12.2008), nr 22 [dalej: DP].
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Inwazyjne

biopsja kosméwki/trofoblastu - CVS | 8-12 mutacje DNA
(chorionic villus sampling) anomalie karariotypu
choroby metaboliczne
amniocenteza/amniopunkcja - AFT | wczesna: anomalie kariotypu
(amniotic fluid test) przed 14 defekty cewy nerwowej
badanie ptynu owodniowego pozna: choroby metaboliczne
15-18 mutacje DNA
choroby zakazne
kardocentesa — PUBS — po 18 anomalie kariotypu
(percutaneous umbilical cord blood choroby zakazne
sampling) choroby hemolityczne
badanie krwi pepowinowej (2-
3,5ml)
fetoskopia — biopsja tkanek ptodu | 18-20 niektére genodermatozy
choroby metaboliczne

* Okres optymalny nie oznacza, ze nie mozna przeprowadzi¢ badania w pozniejszym
czasie, gdyz z definicji diagnoza prenatalna moze by¢ przeprowadzana do momentu
urodzenia si¢ dziecka.

** Jest ona badaniem etycznie dopuszczalnym w kazdym przypadku ze wzgledu na
sam fakt zupelnej nieszkodliwosci zaréwno dla matki jak i dla samego dziecka. Por.
F. D’Agostino, L. Palazzani, Bioetica. Nozioni fondamentali, Brescia 2007, s. 97.

sk

We Wioszech wyznacza si¢ np. okres przeprowadzenia USG od 12 do 24 tygodnia

ciazy z racji na to, ze zgodnie z prawem 194/78 istnieje mozliwos¢ przerwania ciazy ze
stwierdzonymi anomaliami ptodowymi do 25 tygodnia i piatego dnia.

Wsrod roznorakich probleméw bioetycznych zwiazanych z zagadnieniem
diagnostyki postimplantacyjnej nalezy zwroci¢ uwage na nastgpujace:

koniecznos¢ minimalizacji ryzyka — diagnostyka ta odwotuje si¢ do réz-
norodnych metod dotarcia do ptodu. Niektore z nich sag metodami inwa-
zyjnymi, mogacymi doprowadzi¢ nie tylko do wad rozwojowych u dzie-
ci, ale takze do poronienia®. Przy podejmowaniu diagnostyki prenatalnej
w pierwszej kolejnosci powinno si¢ odwotywac do badan nieinwazyjnych
(USG, testy przesiewowe oparte na badaniach biochemicznych lub mi-
gracjach komorek ptodowych lub wolnego DNA obecnego w krwiobiegu
matki), a dopiero w dalszej kolejnosci do technik stwarzajacych zagroze-
nie dla zycia i zdrowia ptodu. Warto wspomnie¢, ze stosuje si¢ tutaj zasa-
de proporcjonalnosci ryzyka i jego maksymalnej redukcji. Wspomniana
redukcja lezy nade wszystko po stronie lekarza przeprowadzajacego ba-
dania i jest jego deontologicznym, etycznym i prawnym obowiazkiem.

2 Wsrod komplikacji po przeprowadzeniu biopsji kosmowki wzrasta ryzyko poronienia (ryzyko:
0,5-2,7%) i wad rozwojowych konczyn (1 na 3000 urodzonych). W przypadku amnicentezy poro-
nienie bezposrednie lub op6znione stwierdza si¢ w 0,5—1% przypadkow. W przypadku kardocentezy
poronienie wystepuje w 0,9-3,2% przypadkow. A.B Caughley, L.M. Hopkins, M.E. Norton, Chronic
villus sampling compared with amniocentesis and the difference in the rate of pregnancy loss, Obstet
Gynecol 108 (2006), s. 612-618.
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Lekarz powinien przede wszystkim posiada¢ nalezyta wiedzg teoretyczna
i praktyczna w zakresie przeprowadzanych badan. Proporcja pomigdzy ry-
zykiem a spodziewanymi korzy$ciami nie zachodzi jednak nigdy w przy-
padku uprzedniej decyzji o ewentualnym przerwaniu ciazy*;

o skutecznos¢ badan — jest drugim kryterium, ktore powinno by¢ brane pod
uwage przy ocenie etycznej?’. Skutecznos¢ badan moze by¢ brana jako
kryterium oceny etycznej takze przy zastosowaniu badan nieinwazyjnych.
Wyniki badan biochemicznych (screeningowych) nie daja zadnej pewno-
sci, a jedynie pewne prawdopodobienstwo wystapienia danego schorze-
nia. Konieczno$¢ diagnozy — jak najbardziej doktadnej i udokumentowa-
nej —jest wyrazem odpowiedzialno$ci zawodowej lekarza®. Ryzyko, ktore
pojawia si¢ 1 w tym miejscu, to ryzyko eugenicznego wymiaru diagnostyki
prenatalnej®. Jesli jednak badania te sa wyrazem zmiany nastawienia i poj-
mowania embrionu lub ptodu jako ,,matego pacjenta” a nie jako ,,wroga do
eliminacji”, to diagnostyka prenatalna i jej wyniki sa podstawg wszelkich
interwencji podejmowanych dla ratowania i zabezpieczania zycia i zdro-
wia dziecka.

e wskazania diagnostyczne — dostgp do badan prenatalnych powinien by¢
poprzedzony odpowiednim konsultingiem, ktorego celem jest ocena ko-
nieczno$ci przeprowadzenia badan oraz dostarczenie kobiecie (lub pa-
rze) niezbgdnych informacji o ewentualnych zagrozeniach zwigzanych
z zastosowaniem dostgpnych technik i mozliwo$ciach pomytek. Prawo do
rzetelnej informacji jest takze jednym z waznych elementow deontologii
lekarskiej oraz kryteriow etycznosci podejmowanych dziatan. W trakcie
konsultacji przeddiagnostycznych powinno si¢ przeprowadzi¢ kweren-
de dotyczaca zdrowia rodzicow dziecka, ich przodkéw oraz krewnych.
Kwerenda powinna uwzglednia¢ takze stan zdrowia pozostatych dzie-
ci rodzicow oraz przebieg wezesniejszych ciaz. Wszystkie te informacje

 Ten tym myslenia bywa w jezyku wloskim okreslany jako: ,,dignosi prenatalne<>aborto pro-
curato”.

2TW przypadku amniocentezy zgodno$¢ pomiedzy dodatnim wynikiem testu a stanem dziecka po
urodzeniu wynosi okoto 90,9%, za$ w przypadku biopsji kosmoéwki wynosi tylko 52,5%

28 Warto pamigtac, ze diagnoza prenatalna jest przeprowadzana na podmiocie, ktory wprost o nia
nie prosil. Pozwala ona poznac jedynie genotyp, ale nie fenotyp choroby. Opiera si¢ na wyniku jed-
nego testu.

2 Sa w zasadzie trzy mozliwe sposoby podejscia do diagnostyki prenatalnej nieinwazyjnej: (1)
podejscie medyczne — mozna odwotac¢ si¢ do diagnozy prenatalnej w obliczu wskazan natury medycz-
nej (nie bytaby np. wystarczajaca racja chg¢ rozpoznanie pici dziecka), (2) podejscie ekonomiczne
— diagnoza prenatalna jest rozumiana jako mozliwo$¢ techniczna, na ktora nie maja wptywu zadne
wskazania medyczne. Rola lekarza ogranicza si¢ tutaj do zaproponowania kobiecie lub parze (,,kon-
sumentom”) odpowiedniego badania (,,produktu”), (3) podejscie normatywne — wtadza panstwowa
moze zarzadzi¢ badania przesiewowe w calej populacji lub w pewnej jej grupie celem stwierdzenia
stanu zdrowia przysztego potomstwa. Pojawia si¢ jednak w tym miejscu ryzyko presji spotecznej
celem abortowania plodow chorych. G.J. Annas, Ethical aspects of non-invasive prenatal diagnosis:
medical, market, or regulatory model?, Earthly Human Development 47 (1996), s. S5-S11.
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powinny by¢ pomocne w ustaleniu mozliwych wad wrodzonych lub cho-
rob dziedzicznych. Lekcewazenie tego typu danych byloby z deontolo-
gicznego 1 etycznego punktu widzenia niewtasciwe i nie do zaakcepto-
wania, gdyz stosowanie technik diagnostyki preimplantacyjnej pociaga za
soba znaczne ryzyko dla dziecka, ale i znaczne koszty spoteczne®.

Gléwnym jednak problemem doradztwa genetycznego w tym wzgledzie jest
odniesienie si¢ do wynikow testow. Jest to wspdlny problem dla wszystkich ty-
pow diagnozy i najbardziej wybrzmiewajacy w przypadku diagnostyki prenatalne;j,
Szybki rozwoj diagnostyki preimplantacyjnej nie idzie niestety w parze z nalezycie
szybkim rozwojem technik terapeutycznych®'. Pojawiajaca si¢ w tym miejscu swo-
ista ,,niemoc dziatania” terapeutycznego bywa niejednokrotnie niestety ,,uspra-
wiedliwieniem” dla podjgcia aborcji ze wzgledow eugenicznych lub tzw. aborcji
selektywnej, gdyz w przeciwnym razie — jak twierdza niektorzy autorzy — spote-
czenstwo dopuscitoby do ,,ztego urodzenia” (wrongful birth), ,,zycia niegodnego
zycia” (wrongful life)** czy tez ,,zycia niewartego zycia” (lebensunwertes Leben) a
urodzone dzieci — jako ,,w porg niewyeliminowane’*. Z pewnoscia nalezy bra¢ pod
uwagg potrzebe minimalizacji cierpienia w rodzinie, ale nie w taki sposob, w jaki
rozumie ja np. M.N. Maclntyre, ktory twierdzi, Ze istnieje potrzeba zapobiegania
narodzinom dzieci z powaznymi schorzeniami wrodzonymi, gdyz narodzenie si¢
takiego dziecka stanowi powazne zniszczenie relacji emocjonalnych w rodzinie i
prowadzi do jej stopniowej ruiny finansowej. Aborcja jest w tym przypadku — zda-
niem wspomnianego autora — wyborem mniejszego zta*.

Catkowicie inna jest wizja chrze$cijanska, ktora pozwala na stosowanie diagno-
styki prenatalnej, ale pod pewnymi warunkami:

e Nienarodzonemu dziecku przyznaje si¢ zawsze te same prawa, co kazdej
osobie ludzkiej (w szczegolnosci dotyczy to prawa do zycia i prawa ochro-
ny zdrowia)®.

e Lekarz czy genetyk w obliczu ewentualnej prosby o przeprowadzenie
aborcji eugenicznej musi mie¢ zagwarantowane prawo do autonomii wias-
nego sumienia.

0 R. Otowicz, Etyka zycia..., s. 213.

31 Na temat dostegpnych terapii chirurgicznych i farmakologicznych zob. M. Campanella, Diagno-
si prenatalne e interventi su embrioni e feti, t. 1. Aspetti scientifici, w: Dalla parte della vita..., t. 11,
s. 240-242.

32 Granica pomigdzy aborcja eugeniczna a eliminacja urodzonych uposledzonych zostata juz
w teoretyczny sposob przekroczona w skrajnych koncepcjach reprezentowanych chociazby przez
P. Singera.

3 Na temat tych koncepcji por. m.in.: E. Schockenhoff, Ethik des Lebens. Ein theologischer
Grundriss, Mainz 1993, s. 241-242; M. Machinek, Zycie w dyspozycji cztowieka. Wybrane problemy
etyczne u poczqtku ludzkiego zycia, Olsztyn 2004, s. 174-176; T. Biesaga, Elementy etyki lekarskiej,
Krakéw 2006, s. 111-112.

3* MLN. Maclntyre, Professional responsibility in genetic evolution, Birth Defects (1972), s. 23.

3% Bardzo waznym opracowaniem tego tematu w literaturze polskiej jest ksiazka M. Machinka,
Spor o status ludzkiego embrionu, Olsztyn 2007.
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e Wynika z tego takze, ze samo podejmowanie przez kobiete diagnostyki
prenatalnej z motywow selektywnych czy eugenicznych oraz wywieranie
jakichkolwiek naciskow ze strony lekarza, rodziny czy spoteczenstwa jest
zabronione.

Ta perspektywa potwierdzona przez nauczanie Kosciola katolickiego uznaje
takze, ze ,.badania prenatalne, ktdre nie wzbudzaja obiekcji moralnych, o ile sa
podejmowane w celu wskazania ewentualnych terapii, ktorych podjecia wymaga
zdrowie dziecka nienarodzonego, zbyt czesto dostarczaja okazji do zaproponowa-
nia i wykonywania przerwania ciazy. Jest to wowczas aborcja eugeniczna, akcep-
towana przez opinig publiczna o specyficznej mentalnosci, co do ktorej ustala sig
btedny poglad, Ze jest ona wyrazem wymogow «terapeutycznych»: mentalnosc¢ ta
przyjmuje zycie tylko pod pewnymi warunkami, odrzucajac utomnos¢, kalectwo
i chorobe™.

Zatem odwotanie si¢ do diagnostyki prenatalnej jest mozliwe, gdy: respektu-
je sie zycie i integralnos$¢ plodu ludzkiego; dazy si¢ do ochrony i poprawy jego
zdrowia; dazy si¢ do zachowania proporcjonalnych §rodkéw i zmniejszenia ryzyka
stosowanych badan; rodzice dziecka wyrazili zgode na przeprowadzenie badan po
wczesniejszym udzieleniu im pelnej informacji na ich temat; istnieje ukierunkowa-
nie na terapeutyczny charakter badan, a gdy jest to niemozliwe, na petna akcepta-
cje majacego si¢ urodzi¢ dziecka.

Z tej perspektywy nalezy widzie¢ takze konieczno$¢ stworzenia wlasciwego
dostepu do poradnictwa genetycznego, ktore jest wlasciwym dziataniem me-
dycznym takze wtedy, gdy nie ma mozliwosci odwotania si¢ do jakiegokolwiek
dzialania terapeutycznego. W konsekwencji konsultant powinien stosowac sig
do ogodlnych zasad etycznych i deontologicznych regulujacych relacje lekarza i
pacjenta: dostep do konsultanta powinien by¢ wolny; poradnictwo powinno by¢
prowadzone w sposob profesjonalny i wylaczny przez lekarzy specjalistow (gi-
nekologdéw i genetykdéw); informacje i wyniki badan powinny by¢ chronione ta-
jemnica zawodowa; poradnictwo nie powinno przymusza¢ do podejmowania tego
typu diagnostyki.

Udzielanie jakichkolwiek informacji z zakresu diagnostyki prenatalnej powin-
no bra¢ pod uwage emocjonalna wrazliwo$¢ kobiety badz pary, gdyz omawiana tu-
taj sytuacja jest zawsze sytuacja stresogenna, ktora budzi wewnetrzne i zewngtrzne
konflikty oraz poczucie strachu®’. Szczegdlna wrazliwos¢ powinna by¢ stosowa-
na nie tylko w momencie wyboru najlepszego $rodka diagnostycznego, ale takze
— amoze przede wszystkim — w momencie udostgpniania wynikow badan, ktére
moga by¢ objawieniem niezwykle trudnej dla rodzicow prawdy. Lekarz nie moze

36 Jan Pawet 11, Encyklika ,, Evangelium vitae” o wartosci i nienaruszalnosci zycia ludzkiego
(Watykan, 25.03.1995), nr 14 [dalej: EV].

37 Por. Z. Grabezak, Wybrane problemy etyczne diagnostyki prenatalnej, w: Geny — wolnosé zapi-
sana? Meandry wspotczesnej genetyki. Przestanie moralne Kosciota, red. J. Nagorny, P. Kieniewicz,
Lublin 2005, s. 147.
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pozostawi¢ ich w tym trudnym momencie bez stosownego wsparcia, ale powinien
udziela¢ dodatkowych informacji, co do mozliwych sposobow terapii czy ewen-
tualnego rozwoju choroby. Konsultant powinien nade wszystko zadba¢ o dobra
relacje z konsultowanymi.

3.2. Diagnostyka genetyczna preimplantacyjna

Przez diagnostyke genetyczna preimplantacyjna (preimplantation genetic diag-
nosis — PGD) rozumie si¢ w znaczeniu $cistym badanie analizujace genetyczna ja-
kos$¢ embrionéw zaptodnionych droga in vitro®®. Diagnostyka ta — jak sama nazwa
wskazuje — dokonuje si¢ jeszcze przed przeniesieniem embrionu do drog rodnych
kobiety i jego p6zniejsza nidacja w Sciance macicy®. Celem podejmowania takiej
procedury jest wyselekcjonowanie embrionow, ktore ujawniaja ewentualne ano-
malie genetyczne i oddzielenie ich od embrionéw genetycznie zdrowych i przed-
stawiajacych cechy pozadane przez rodzicow (jak np. ptec).

Jest oczywistym, ze zglebiajac mozliwosci procedur prokreacji medycz-
nie wspomaganej pojawia si¢ pewien typ mentalnosci eugenicznej odrzucanej,
co prawda, przez wigkszo$¢ spoteczenstw, ale objawiajacej si¢ w specyficznym
wartosciowaniu osoby ludzkiej nie poprzez pryzmat jej cztowieczenstwa, ale po-
przez odniesienie si¢ do kryterium quality of life, czyli posiadanej jakosci zycia.
Podazajac tym torem myslenia, nalezatoby stwierdzi¢, ze sztuczne zaptodnienie
jest niejednokrotnie stosowane nie tylko jako remedium na nieptodno$¢, ale takze
jako $rodek do wybrania mozliwie najlepszych i preferowanych cech jakoscio-
wych potomstwa. W ten sposdb pojawia si¢ w spoteczenstwie wspominane juz
przekonanie, ze osoby niosace trud niepelnosprawnosci sa wynikiem bledu bio-
technologii, zaniedbania lekarzy czy nieodpowiedzialnos$ci ich rodzicow™.

3% Istnieje takze diagnostyka nazywana washing out, polegajaca na przechwyceniu (wyptuka-
niu czy wyssaniu) zarodka zaptodnionego w naturalny sposob lub na zasadzie zaptodnienia in vivo
i poddaniu go analogicznym technikom badawczym jak w przypadku PGD.

% Diagnoza przedimplantacyjna jest forma diagnozy prenatalnej, zwiazang z technikami sztucz-
nego zaptodnienia, ktora przewiduje genetyczna diagnozg embrionéw, uformowanych in vitro, przed
ich przeniesieniem do tona matki. Jest ona stosowana w tym celu, by mie¢ pewnosé, ze do matki prze-
niesione zostaly jedynie embriony pozbawione wad albo o okreslonej plci bqdz posiadajqce pewne
szczegolne cechy” (DP 22).

40 Gdy ludzki embrion traktowany jest jako zwykly «materiat laboratoryjny», dochodzi do
zafatszowania i zmiany rowniez samego pojecia godnosci ludzkiej. Godno$¢ przynalezy w rownym
stopniu kazdej poszczegélnej istocie ludzkiej i nie jest zalezna od plandéw rodzicielskich, pocho-
dzenia spotecznego, formacji kulturalnej i stanu rozwoju fizycznego. Jesli w przesztosci, chociaz
ogoblnie akceptowano pojecie godnosci ludzkiej i zwiazane z nig wymogi, dopuszczano si¢ dyskry-
minacji z powodu rasy, religii lub pochodzenia spotecznego, dzisiaj jestesmy $wiadkami nie mniej
powaznej i niesprawiedliwej dyskryminacji, prowadzacej do nieuznawania etycznego i prawnego
statusu istot ludzkich dotknigtych cigzkimi patologiami i niepelnosprawnoscia: w ten sposob zapomi-
na sig, ze osoby chore i niepelnosprawne nie stanowia jakiej$ odrgbnej kategorii, poniewaz choroba
i niepelnosprawno$¢ naleza do ludzkiej kondycji i dotycza wszystkich osobiscie, nawet jezeli nie
doswiadcza sig ich bezposrednio. Taka dyskryminacja jest niemoralna, a zatem powinna by¢ uznana
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Po tym jak w 1988 r. opublikowano wyniki pierwszego studium po§wigcone moz-
liwosciom pobrania — poprzez naktucie tzw. ostonki przejrzystej*! — jednej z komorek
o$miokomorkowego zarodka myszy, rozpoczg¢to stosowanie PGD w diagnozowaniu
mukowiscydozy i B-talasemii®’. Z kolei w 1990 r. za posrednictwem amplifikacji
DNA zostaty okreslone sekwencje chromosomu Y, odpowiadajacego za zrdznico-
wanie plciowe. Metoda ta pozwolila rownoczes$nie na okreslenie nosicieli chorob
genetycznych sprz¢zonych z chromosomem X (tzw. X-linked diseases)®.

Wsrod kryteriow selekcjonowania embrionow przeznaczonych do transferu do
drog rodnych kobiety wymienia si¢ nastgpujace:

e fryterium metabolizmu — zdolno$¢ zarodka do dalszego rozwoju i implan-
tacji w macicy zalezy w znacznej mierze od stanu jego metabolizmu, ktory
odziedziczyt od komorki jajowej. Ocena jako$ci metabolizmu zarodka do-
konywana jest za pomoca molekut pozakomoérkowych, ktérych embrion
potrzebuje do zachowania zywotnos$ci (np. glukozy czy tlenu);

o kryterium wydzielanych produktow — sprawdzenie, czy w trakcie rozwoju
nie sa wydzielane jakie$ nieznane markery molekularne, nietypowe dla
tego okresu rozwoju zarodkowego;

e fryterium morfologii — wyrdznia sig¢ wiele réznorakich (pozytywnych i ne-
gatywnych) markeréw morfologicznych i rozwojowych. Na ich podstawie
klasyfikuje si¢ embriony w klasy: embriony normalne pierwszej klasy — sa
to embriony o jednakowych i regularnych blastomerach, brak jakichkol-
wiek fragmentow cytoplazmy (ok. 70% embrionéw); embriony normal-
ne drugiej klasy — sa to embriony o regularnych blastomerach, wystepuja
fragmenty cytoplazmy (ok. 15% embrionow); embriony normalne trze-
ciej klasy — sa to embriony o regularnych, ale nierownych blastomerach,
wystepuja liczne fragmenty cytoplazmy (ok. 10% embriondéw); embriony
zdegenerowane — blastomery nieregularne i niero6wne, liczne fragmenty
cytoplazmy (ok. 5% embrionéw), nie sa one zdolne do dalszego rozwoju;

o  [kryterium genetyczne — diagnoza genetyczna preimplantacyjna jest sto-
sowana, aby: ustali¢, czy embrion nie jest obciazony anomaliami licz-
bowymi lub strukturalnymi chromosoméw, ktore mogtyby wplywac na
jego dalszy rozw¢j; zidentyfikowac ple¢ dziecka celem wykluczenia

za niedopuszczalng z punktu widzenia prawa; podobnie jak nalezy tez usuwac bariery kulturowe,
ekonomiczne i spoteczne, utrudniajace petne uznanie i obrong 0sob niepetnosprawnych i chorych”
(tamze).

41 Jest to cienka galaretowata masa substancji pozakomorkowej, ktora znajduje si¢ pomigdzy
oocytem a warstwa ziarnista. Na temat metod 1 historii wspominanych badan zob. J.-J. Cassman, Pre-
implantation genetic diagnosis, w: The Challenge of Reproductive Medicine at Catholic Universities,
red. I. Brosens, Leuven 2006, s. 207-217.

2W 1992 r. przyszto na $wiat pierwsze dziecko, ktore zostato poczete metoda zaptodnienia in
vitro, a nastgpnie poddane biopsji embrionalnej w celu wykluczenia mukowiscydozy.

4 Choroby te ujawniaja si¢ najczedciej u mezezyzn. Jest to np. hemofilia, dystrofia migsniowa
Duchenne’a.
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ewentualnych chorob powiazanych z chromosomem X; zidentyfikowaé
defekty monogenowe (choroby autosomalne recesywne i dominujace)*.

Celowosc Nazwa techniki Mozliwosci diagnostyczne
Reakcja tancuchowa choroby autosomalne recesywne:
polimerazy — PCR talasemia,

(Polymerase Chain Reaction) | anemia sierpowata,
mukowiscydoza,
fenyloketonuria
choroby autosomalne dominujace:
choroba Huntingtona
dystrofia miotoniczna
nerka policystyczna
Diagnozowanie )
choréb choroby X-linked:
genetycznych dystrofia migsniowa Duchenne’a
i chromosomowych syndrom tamliwego chromosomu X
hemofilia typu Ai B
Fluoroscencyjna aneuploidia
hybrydyzacja in situ - FISH | (niewtasciwa liczba chromosomow’)
(fluorescence in situ np. zespot Downa, zespot Turnera
hybridisation) translokacje chromosomowe
(przemieszczenie sie fragmentu
chromocomu w inne miejsce tego samego
lub innego chromosomu,
np. chtoniak Burkitta, migsak Ewinga)
Biopsja pierwszego
i drugiego ciatka .
Pozyskiwanie kierunkowego™ aneuploidia
. . . . translokacje zbilansowane
materiatu Biopsja embrionu w fazie
. - defekty monogenetyczne
badawczego bruzdkowania :
. . - choroby X-linked
Biopsja embrionu w stadium
blastocysty

* Ich liczba zwigksza si¢ wraz z wiekiem matki, ale takze — jak potwierdzaja prowa-
dzone badania — wraz z zastosowaniem metody docytoplazmatycznej iniekcji spermy
(ICSD).

** Najczesciej wykorzystuje si¢ do tych badan tzw. embriony nadliczbowe.

**%* Jest to forma tzw. przedpoczeciowej diagnozy genetycznej (preconception genetic
diagnosis — PCGD).

*xxk PA. Tacobelli, Bioetica della nascita e della morte. Storia (incompiuta) dell esi-
stere umano, Roma 2008, s. 213-214.

“ M.L. Di Pietro, Tra enhancement ed eugenetica: il caso della diagnosi preimpianto, w:
Migliorare I'uvomo? La sfida etica dell enhancement, red. S. Kampowski, D. Moltisanti, Siena 2011,
s. 182-183.
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Aktualnie diagnostyke genetycznag preimplantacyjna stosuje si¢ w nastepuja-
cych okoliczno$ciach: celem niedopuszczenia do narodzin chorego potomstwa
u par znajdujacych si¢ w stanie ryzyka przekazania posiadanych choréb genetycz-
nych; celem wykluczenia anomalii chromosomowych embrionu w przypadku za-
awansowanego wieku matki; celem podniesienia statystyki skutecznosci technik
zaplodnienia pozaustrojowego metoda eliminacji ,,embrionow zdefektowanych”;
celem typizacji systemu HLA i preselekcji dawcow do przeszczepu komorek ma-
cierzystych choremu rodzenstwu; komoérki macierzyste zostaja pobierane podczas
narodzin z krwi pgpowinowej (metodg t¢ stosuje si¢ w przypadku takich choréb
jak: B-talasemia, niedokrwisto$¢ Fanconiego); celem stwierdzenia plci dziecka
z racji niemedycznych, ale np. z racji spotecznych (SPD — social preimplantation
diagnosis)*® czy pewnej rownowagi rodzinnej*.

Pierwsze trzy okolicznosci bywaja nazywane diagnostyka genetyczng preim-
plantacyjna podejmowana celem uprzedzenia pozniejszej decyzji o aboreji dzie-
cka chorego*’. W przypadku negatywnego wyniku diagnozy genetycznej podejmu-
je sig decyzje o nieprzenoszeniu zarodka do drog rodnych kobiety*®. Warto zwréci¢
uwagg na fakt, ze niektore z chorob, ktore moga by¢ zdiagnozowane juz w stanie
zarodkowym, objawiaja si¢ po wielu latach szczesliwego, zdrowego zycia (np.
choroba Alzheimera czy choroba Huntingtona) a i wiele chordb objawiajacych si¢
od razu pozwala na normalne funkcjonowanie w spoleczenstwie.

Selekcja ta nie jest okreslana jako zabdjstwo dziecka czy tez aborcja, ale jako
pozwolenie na to, aby zarodek obumart (mentalnos$¢ typu: ,,pozwoli¢ umrzec”
— laisser moire), nieprzysparzajac dodatkowych ,,trudow emocjonalnych” i obo-
wiazkoéw zwiazanych z troska o dziecko niepelnosprawne czy chore. Embriony
zdrowe sa zakwalifikowane jako te, ktorym pozwolono zy¢ (mentalno$¢ typu:
»pozwoli¢ zy¢” — laisser vivre). Ten swoisty podzial na embriony godne zycia
i niegodne zycia jest z pewnoscia wyrazem wspotczesnej mentalno$ci eugenicz-
nej.

Niektorzy autorzy postuluja wreez jako obowigzek moralny poddanie sig ba-
daniom genetycznym w celu eliminacji wszelkich chorob genetycznych. Wedtug
J. Savulescu, takie uzywanie technik diagnostyki genetycznej moze by¢ uzasad-
nione, gdyz ,,selekcja eugeniczna embrionéw jest teraz mozliwa do przeprowa-
dzenia dzigki technikom in vitro i diagnostyce genetycznej preimplantacyjnej (...).
Pragne broni¢ zasady, ktéra nazywam prokreacyjnq dobroczynnosciq (Procreative
Beneficience): pary (jak i osoby samotne) powinny wybra¢ pomigdzy «mozliwymi

4 L. Romano, Le nuove biotechnologie riproduttive, w: Bioetica al futuro. Tecnizzare ['uomo
o umanizzare la tecnica?, red. J. Tham, M. Losito, Citta del Vaticano 2010, s. 170-171.

% Por. W. Surmiak, Etyczna ocena selekcji lub predeterminacii plci dziecka, Slaskie Studia Histo-
ryczno-Teologiczne 43,1 (2010), s. 94-106.

47S. Leone, Nuovo manuale di bioetica, Roma 2007, s. 112.

4 J. Griindel, Etyczne implikacje diagnostyki preimplantacyjnej/Ethische implikationem der
prdimplantationsdiagnostik, w: Etyczne aspekty diagnostyki genetycznej/Ethische Aspekte der gene-
tischen Diagnostik, red. A. Morcol, Opole 1998, s. 169, 181.
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dzie¢mi», dziecko, co do ktoérego mozna oczekiwaé, ze bedzie miato najlepsze
zycie lub przynajmniej zycie lepsze od innych”.

Z kolei genetyczna diagnostyka preimplantacyjna podejmowana w celu se-
lekcjonowania dawcoéw komorek macierzystych zostata uzyta po raz pierwszy
w tzw. Ayala case™. Podstawowa obiekcja, jaka powinna si¢ pojawi¢ w tym miej-
scu, to zredukowanie ludzkiego embrionu do roli $rodka w catej zorganizowanej
procedurze technologicznej. Taka obiekcja zostata juz wczesniej sformutowana
przez cztonkdow Warnock Committee, ktorych zdanie zostato zawarta w konco-
wym raporcie Expression of Dissent: ,naszym zdaniem btednym jest stwarzanie
czegokolwiek, co zawiera w sobie potencjalnos¢ bycia osoba ludzka a nastgpnie
niszczenia tego w sposob wolny’!. Druga zgtaszana przez bioetykow obiekcja
zostata podkreslona przez Robertsona, ktory pisze: ,,pojawiajaca si¢ tendencja
selekcjonowania embrionéw, moze przerodzi¢ si¢ w selekcjonowanie samych
dzieci. (...) Kazda forma selekcji lub manipulacji przeksztatca dziecko w swoista
«manufakturey (...) Wzrost czestotliwosci i mozliwych celow selekcji genetycznej
przysztych dzieci przeradza si¢ w $wiat eugeniki, w ktorym dzieci sg wartoscio-
wane bardziej przez ich genotyp niz przez ich istotng charakterystyke, tym samym
otwierajac mozliwosci tworzenia «dzieci-projektow», otwieramy rutynowo droge
do inzynierii konstruujacej przyszte dzieci™?.

Tacelowos$¢ eugeniczna w przejrzysty sposob zostata ukazana przez Habermasa,
ktory pisze: ,,0d lat dyskusja na temat badan dotyczacych inzynierii genetycznej
rozpoczyna niepotrzebne zabieganie wokot problemu statusu moralnego zycia
ludzkiego przedpersonalnego (vorpersonal). (...) To, co dzisiaj wydaje si¢ byc
pewnym projektem, otwiera droge od liberalnej genetyki, ktora bedzie regulo-
wac prawo podazy i popytu. Badania nad embrionem i diagnoza preimplantacyjna
zakltocaja umysty, poniewaz sa przyktadami niebezpieczenstw zwigzanych ze sto-
sowaniem eugeniki selektywnej”.

4 J. Savulescu, Procreative Beneficence: Why We should Select the Best Children?, Bioethics
23,5 (2009), s. 274-290.

50 Marissa Ayala zostata poczeta w 1989 r. w celu uzyskania zgodnych z jej siostra Anissg komo-
rek macierzystych. Z kolei w 1999 r. amerykanska para zwrdcita si¢ z prosba o mozliwos$¢ odwotania
si¢ do zaptodnienia in vitro celem wyselekcjonowania embrionu — najlepszego dawcy — dla dziew-
czynki dotknigtej niedokrwisto$cia Fanconiego. W tym przypadku podjgto PGD. Po 4 cyklach badan
zostato przeniesionych do tona matki 5 embrionéw, z ktorych do narodzin przetrwatl tylko jeden.
W trakcie narodzin dziecka pobrano krew pgpowinowa celem wyselekcjonowania komoérek macie-
rzystych, ktore nastgpnie przeszczepiono siostrze. Cala procedura zostata ogloszona jako ogromny
sukces terapeutyczny.

3! Department of Health, Stem Cell Research: Medical Progress with Responsibility (16.08.2000),
www.doh.gov.uk/cegc/stemcellreport.htm (15.09.2011).

52 J.A Robertson, Extending preimplantation genetic diagnosis: medical and non-medical uses,
Journal of Medical Genetics 29 (2003), s. 213-216.

53 J. Habermas, Die Zukunft der menschlichen Natur. Auf dem Weg zu einer liberalen Eugenik,
Frankfurt/Main 20024, s. 65.
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Rozdzielenie poprzez techniki sztucznej reprodukcji poczatku nowego zy-
cia od jego wilasciwego ethosu, jakim jest akt matzenski, spowodowato zmia-
n¢ pojmowania dziecka jako ,,daru oczekiwanego” na ,produkt pozadany’*.
Oczywiscie pragnienie zdrowego potomstwa jest czyms naturalnym, ale to prag-
nienie nie moze przybiera¢ stosowania Srodkow, ktore sa ogromnym ztem, a wy-
razaja si¢ choc¢by intencjonalnie wola wyboru i wartosciowania cztowieka juz
w pierwotnej fazie jego rozwoju, ktory jest rozwojem autonomicznym, statym,
stopniowym i skoordynowanym juz od samego poczgcia. Z tej tez racji nie ma
roznicy jakosciowej pomigdzy selekcja embrionow przy zastosowaniu diagnosty-
ki genetycznej preimplantacyjnej a usunigciem zarodka z macicy po zastosowaniu
diagnostyki poimplantacyjnej. W obu przypadkach, czy to poprzez zaniechanie
dziatania (powstrzymanie si¢ od transferu zarodka do drog rodnych kobiety), czy
to poprzez wykonanie czynu (usunigcie zarodka), zatrzymuje si¢ autonomiczne
zycie, zabijajac je.

Ostatnia z okoliczno$ci wydaje si¢ by¢ po pierwsze pozbawiona jakiegokol-
wiek charakteru diagnostycznego, gdyz nie jest podejmowana w celach terapeu-
tycznych. W wyniku badan przeprowadzonych w jednym z osrodkéw sztucznej
reprodukcji wérod 500 przysztych rodzicow az 85% z nich byto w stanie zaptacic
znacznie wigksza kwot¢ za przeprowadzenie takiej procedury, w ktorej mieliby
mozliwos¢ wyboru pici dziecka. Dzialo sig tak nawet w przypadku, gdy chodzito
o pierwsze dziecko. Badania te objawiaja bardzo silng mentalno$¢ seksistowska
i ekonomiczng prowadzonych badan®.

4. PROBA TEOLOGICZNOMORALNEJ OCENY
PRZYPADKOW SZCZEGOLNYCH

Mimo iz pierwszoplanowym celem niniejszego artykutu jest ukazanie metod
diagnostyki genetycznej oraz pewnej dyskusji dotyczacej tego zagadnienia z punk-
tu widzenia wspotczesnych ujeé bioetycznych i doradztwa genetycznego, to nie
sposoOb przynajmniej w kilku zdaniach nie odwota¢ si¢ do pewnych przypadkow
szczegolnych odnoszac je do nauczania doktrynalnego Kosciota.

Kompleksowa ocena moralna diagnostyki prenatalnej poimplantacyjnej zostata
w syntetyczny sposob przedstawiona nade wszystko w encyklice Evangelium vitae
bt. Jana Pawtla II, gdzie w numerze 63 zostata potwierdzona jej dopuszczalnosc,
z zachowaniem zasady unikania nieproporcjonalnego dla dziecka i jego matki
ryzyka oraz ze stosowaniem jej jako formy diagnostyki terapeutycznej, wyrazaja-
cej si¢ poprzez pelng akceptacje dla zycia majacego si¢ narodzi¢ dziecka®. Papiez

54 P. Merlo, Fondamenti & temi di bioetica, Roma 2009, s. 212; J. Noriega, Generare e agire me-
dico, w: J. Noriega, M.L. Di Pietro, Fecondita nell infertilita, Citta del Vaticano 2007, s. 130-132.

5 M.L. Di Pietro, Bioetica e famiglia..., s. 239-240.

56 Nalezy zwr6ci¢ specjalng uwage na oceng moralng prenatalnych technik diagnostycznych,
ktore pozwalaja na wezesne wykrycie ewentualnych anomalii w organizmie jeszcze nienarodzonego
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zauwazyt jednak, ze w obecnych czasach — mimo wielkiego rozwoju nauki — tech-
niki terapeutyczne sa jeszcze bardzo zredukowane, dlatego tak czgsto przejawia
si¢ w nich mentalnos$¢ eugeniczna wyrazajaca si¢ poprzez stosowanie aborcji se-
lektywne;j.

Stwierdzeniem o charakterze fundamentalnym, ktore moze zosta¢ biologicznie
i racjonalnie udowodnione, jest fakt, ze zarodek lub ptod jest podmiotem ludzkim
i powinien by¢ traktowany z pelnym szacunkiem i z zachowaniem jego prawa do
zycia. Stwierdzona choroba — nawet najcigzsza — lub zte uksztaltowanie embrio-
nu czy ptodu nie zmniejsza, ale wrecz zwielokrotnia obiektywna oceng wszelkich
dziatan przeciwko jego zyciu. Z tej tez racji etyka katolicka aplikuje takze w sto-
sunku do diagnostyki prenatalnej pewne kryteria, ktore stuza ocenie moralnosci
dziatan podejmowanych w jej zakresie (zarowno co do jej okolicznosci, jak i ce-
lowosci).

Diagnostyka prenatalna nie stwarza problemow moralnych, o ile jest podej-
mowana jako diagnostyka stuzaca terapii i celem poznania prawdy o majacym sig
narodzi¢ dziecku. Okolicznosci z kolei nalezatoby pogrupowac¢ w dwie kategorie,
a mianowicie nalezatoby oceni¢ rodzaj zastosowanej techniki oraz wskazania dla
jej przeprowadzenia. Z technicznego punktu widzenia uwaga skierowana jest na
oceng ryzyka zwigzanego z diagnostyka i ocena koniecznosci posiadania wynikow
badan. Im wigksze ryzyko, tym wigksza powinna by¢ medyczna motywacja prze-
prowadzenia danego dziatania.

Przy ocenie moralnej nie sposob nie zwrdci¢ uwagi na istniejace w spoteczen-
stwie silne powiazanie diagnostyki prenatalnej i aborcji selektywnej, dlatego le-
karz, ktory zna proaborcyjne intencje kobiety (pary) przeprowadzajacej diagno-
styke, powinien powstrzymac si¢ od jej przeprowadzenia®, gdyz w przypadku
dokonania aborcji, bylby rownocze$nie za nia wspotodpowiedzialny (cooperatio
in malis formalis)®.

dziecka. W istocie ze wzgledu na ztozono$¢ tych technik ich ocena winna by¢ doktadniejsza i bar-
dziej okreslona. Sa one moralnie godziwe, gdy nie stwarzaja nadmiernych zagrozen dla dziecka i dla
matki i gdy stosowane sa po to, by umozliwi¢ wczesne leczenie lub tez by dopomoc w spokojnym
i $wiadomym przyjgciu majacego si¢ narodzi¢ dziecka. Zwazywszy jednak, ze mozliwosci leczenia
przed narodzeniem sa jeszcze dzi§ ograniczone, nierzadko zdarza sig, ze techniki te stuza mentalno-
$ci eugenicznej, ktora dopuszcza selektywne przerywanie ciazy, aby zapobiega¢ narodzinom dzieci
dotknigtych przez ré6znego rodzaju anomalie. Tego rodzaju mentalnos¢ jest haniebna i w najwyzszym
stopniu naganna, poniewaz rosci sobie prawo do mierzenia wartosci ludzkiego zycia wylacznie we-
dhug kryteriow «normalnosci» i zdrowia fizycznego, otwierajac tym samym droge do uprawomocnie-
nia takze dzieciobojstwa i eutanazji” (EV 63).

57 If the parents declare a firm intention to abort, the counselor should not cooperate in any way
with them”. B.M. Ashley, J. Deblois, K.D. O’Rourke, Health Care Ethics. A Catholic Theologi-
cal Analysis, Washington 20075, s. 101. Por. takze: E. Ferasin, L aborto nell’enciclica ,, Evangelium
vitae”, w: Evangelium vitae. Commento all’enciclica sulla bioetica, red. G. Russo, Torino 1995,
s. 115-116.

8 L Aby wyjasni¢ t¢ trudna kwesti¢ moralna, nalezy przypomnie¢ ogdlne zasady dotyczace wspol-
udziatu w zlych czynach. Stanowczy nakaz sumienia zabrania chrze$cijanom, podobnie jak wszyst-
kim ludziom dobrej woli, formalnego wspotudziatu w praktykach, ktore zostaty co prawda dopusz-
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W przypadku, gdy wola kobiety nie zostata wyrazona w jasny sposob i nie
mozna przewidzie¢ dziatan, jakie zostana podjgte w okresie postdiagnostycznym,
wypada, aby lekarz z glebokim zainteresowaniem, ale takze z wielkim taktem i
wyczuciem, nie tylko przedstawit wyniki testu, ale takze przypominal integralng
prawde dotyczaca zycia ptodu, wskazujac na dostgpne srodki terapii 1 utrzymania
zycia dziecka. W tym przypadku odpowiedzialnos$¢ za negatywny wybor spada na
podmiot podejmujacy decyzje o przerwaniu ciazy (cooperatio in malis materia-
lis)®.

Jesli chodzi o diagnostyke genetyczna preimplantacyjna, nie mozna zapomnie¢
o wielkich problemach, jakie niesie ona ze soba zarowno na poziomie technicz-
nym, jak i etycznym. Na poziomie technicznym pierwszym elementem jest wysoki
poziom bledu diagnostycznego, co powoduje znaczna eksterminacj¢ embrionow
zdrowych. Kolejny element to ogromna inwazyjnos¢ diagnostyki, ktora sprawia, ze
pojawia si¢ znaczne ryzyko zniszczenia mozliwosci dalszego rozwoju dziecka®.

Na poziomie etycznym z kolei nalezy widzie¢ powiazanie tego typu diagnostyki
z technikami sztucznej reprodukc;ji, ktorej ocena w nauczaniu magisterialnym jest
jednoznaczna i wielokrotnie juz przedstawiana w szczegétowych opracowaniach.
Warto przytoczy¢ w tym miejscu jeden z ostatnich gtoséw Kosciota dotyczacych
tej problematyki a zawarty w Instrukcji Kongregacji Doktryny Wiary Dignitas
personae: ,,W odroznieniu od innych form diagnozy prenatalnej, w ktorych faza
diagnostyczna jest wyraznie oddzielona od fazy ewentualnego zniszczenia i w kto-
rej pary moga z wolnoscia przyja¢ chore dziecko, po diagnozie przedimplanta-
cyjnej dochodzi zwykle do zniszczenia embrionu okre§lonego jako «podejrzany»
o wady genetyczne lub chromosomowe, badZz ze wzgledu na niepozadane cechy

czone przez prawodawstwo panstwowe, ale sa sprzeczne z Prawem Bozym. Z moralnego punktu
widzenia nigdy nie wolno formalnie wspotdziata¢ w czynieniu zta. Takie wspotdziatanie ma miejsce
wowczas, gdy dokonany czyn — juz to z samej swej natury, juz to ze wzgledu na okreslony kontekst
ksztattujacych go okolicznosci — ma charakter bezposredniego uczestnictwa w dziataniu przeciwko
niewinnemu zyciu ludzkiemu albo tez wyraza poparcie dla niemoralnej intencji gtéwnego sprawcy.
Takiego wspoétdziatania nie mozna nigdy usprawiedliwi¢ ani powotujac si¢ na zasadg poszanowania
wolnosci drugiego cztowieka, ani tez wykorzystujac fakt, ze prawo cywilne je przewiduje i nakazuje:
za czyny dokonywane osobis$cie przez kazdego istnieje bowiem odpowiedzialno$¢ moralna, od ktorej
nikt nie moze si¢ uchyli¢ i z ktorej bedzie sadzony przez samego Boga (por. Rz 2,6; 14,12). Odmowa
wspotudziatu w niesprawiedliwosci to nie tylko obowiazek moralny, ale takze podstawowe ludzkie
prawo. Gdyby tak nie byto, cztowiek bylby zmuszony popehiaé czyny z natury swojej uwlaczajace
jego godnosci i w ten sposob jego wolnosé, ktorej autentyczny sens i cel polega na dazeniu do prawdy
i dobra, zostataby radykalnie naruszona. Chodzi tu zatem o prawo podstawowe, ktore wlasnie z tego
wzgledu powinno by¢ przewidziane w ustawodawstwie pafnstwowym i przez nie chronione. Oznacza
to, ze lekarze, personel medyczny i pielggniarski oraz osoby kierujace instytucjami stuzby zdrowia,
klinik i o$rodkow leczniczych powinny mie¢ zapewniong mozliwo$¢ odmowy uczestnictwa w plano-
waniu, przygotowywaniu i dokonywaniu czynéw wymierzonych przeciw zyciu. Kto powotuje si¢ na
sprzeciw sumienia, nie moze by¢ narazony nie tylko na sankcje karne, ale takze na zadne inne ujemne
konsekwencje prawne, dyscyplinarne, materialne czy zawodowe” (EV 74).

% E. Sgreccia, Manuel de bioéthique..., s. 374-376.

0 M. Rossino, Diagnosi prenatalne e interventi su embrioni e feti, t. 1I: Una valutazione morale,
w: Dalla parte della vitta, s. 247.
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czy pte¢. Diagnoza przedimplantacyjna — zawsze wiazaca si¢ ze sztucznym za-
plodnieniem, juz samym w sobie w istocie niegodziwym — ma na celu faktycz-
nie jakoSciowq selekcje embrionow wraz z ich niszczeniem, ktéra jawi sig jako
weczesne dziatanie aborcyjne. Tak wige diagnoza przedimplantacyjna jest wyrazem
tej mentalnosci eugenicznej, «ktora dopuszcza selektywne przerywanie ciazy, aby
zapobiega¢ narodzinom dzieci dotknigtych przez réznego rodzaju anomalie». Tego
rodzaju mentalno$¢ jest haniebna i w najwyzszym stopniu naganna, poniewaz rosci
sobie prawo do mierzenia wartosci ludzkiego zycia wytacznie wedlug kryteriow
«normalno$ci» i zdrowia fizycznego, otwierajac tym samym drogg do uprawomoc-
nienia takze dzieciobojstwa i eutanazji”™®!.

RIASSUNTO

Eugenica e testi genetici

Nel contesso delle technologie informatiche e della telemedicina, il problema
della tutela della privacy dei pazienti ¢ un problema etico fondamentale. A mag-
gior ragione nel campo della genetica e degli screening che contengono dati che
necessitano della massima riservatezza. I rapidi progressi compiuti nel campo della
genetica umana con la medicina predittiva consentono di identificare i soggetti por-
tatori di geni responsabili di gravi malatie o di geni in grado di sviluppare in futuro
tali affezioni. I programmi di screening genetici vengono comunemente classificati
in tre grupi, a seconda del momento in cui viene effetuato il test: il test genetico
postnatale, il test genetico nella diagnostica prenatale e il test nella diagnostica
genetica pre-impiantatoria.

Key words: bioethics, genetic screening, genetic counseling, prenatal diagnosis,
preimplantation genetic diagnosis
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WYKLUCZENIE OSOB Z ZESPOLEM DOWNA
W KONTEKSCIE PORADNICTWA GENETYCZNEGO
I BADAN PRENATALNYCH

Zespot Downa jest najczestsza przyczyna obnizonej sprawnosci intelektual-
nej. Szacuje sig, ze wystepuje on az u 5-10% o0so6b uposledzonych umystowo'.
W literaturze medycznej zazwyczaj podawana jest informacja, ze zespot ten jest
przecigtnie stwierdzany u jednego wérdd 700 noworodkow?. Ze wzgledu na czeste
wystegpowanie i charakterystyczny wyglad oraz zachowanie 0sdb obarczonych tym
zespotem, stat si¢ on dla wielu ludzi symbolem niepelnosprawnosci intelektualne;.
Najwazniejszym czynnikiem sprzyjajacym pojawieniu si¢ zespolu Downa u dzie-
cka jest wiek matki, a w mniejszym stopniu wiek ojca. Migdzy 20 a 40 rokiem zycia
matki prawdopodobienstwo urodzenia chorego dziecka zwigksza si¢ szesciokrot-
nie. Stwierdzono rowniez, ze w ostatnich kilkunastu latach miato miejsce wyrazne
starzenie si¢ rodzicow®. W Polsce takze nastepuje zwigkszanie si¢ przecigtnego
wieku matek, cho¢ udziat kobiet starszych niz 35 lat w ogélnej liczbie potoznic
na razie nie ulega zmianie*. Z potaczenia tych dwoch faktow mozna wyprowadzi¢
logiczny wniosek, ze wraz ze zmianami wieku matek powinny nastgpowac zmiany
W czgstosci pojawiania si¢ zespotu Downa. Jesli zatem nie zachodza inne okolicz-
nosci, to przy obnizaniu si¢ wieku matek udzial noworodkéw z zespotem Downa
powinien si¢ zmniejszac. | prawidlowosc¢ taka zaobserwowano w Anglii w latach

! Por. K. Jamroszczyk, D. Gorniak, M. Lipski, J. Buczkowska-Radlifska, M. Trusiewicz, Po-
stepowanie z pacjentami uposledzonymi umystowo i dotknietymi wrodzonymi wadami rozwojowymi
w czasie leczenia ortodontycznego, Annales Academiae Medica Stetinensis 54 (2008), s. 114.

2 Por. T. Ferenc, W. Bratkowska, M. Pacholczyk, L. Jakubowski, Zespoly aberracji chromosomo-
wych, w: Genetyka medyczna, red. G. Drewa, T. Ferenc, Wroctaw 2011, s. 479.

3 Por. H. Fish, G. Hyun, R. Golden, T.W. Hensle, C.A. Olsson, G.L. Liberson, The influence
of paternal age on Down syndrome, The Journal of Urology 169 (2003), s. 2276-2277; E. Crane,
J.K. Morris, Changes in maternal age in England and Wales — implications for Down syndrome,
Down Syndrome Research and Practice 10 (2006), s. 42. W stanie Nowy York w latach 1983—-1997
prawdopodobienstwo urodzenia chorego dziecka przez kobiete migdzy 20. a 35. rokiem zycia wy-
nosito ponizej 0,1%, czyli mniej niz jedno dziecko na tysigc narodzin, natomiast po przekroczeniu
wieku 40 lat prawdopodobienstwo wzrastato do prawie 0,6%, czyli na okoto 170 narodzonych dzieci
jedno mialo zespot Downa, przy czym niewielki wptyw na tak wysoki wskaznik miat tez wiek ojca.
W okresie tym o 1/4 spadta liczba matek w wieku ponizej 30 lat, a ponad 40-letnich przybyto 2,5 razy.
W 1983 r. w Anglii i Walii matki w wieku powyzej 35 lat urodzity 9% wszystkich dzieci, natomiast
w 2003 1. — 19%.

4 Por. Podstawowe informacje o rozwoju demograficznym Polski do 2006 roku, notatka informa-
cyjna Gtownego Urzedu Statystycznego przygotowana na konferencjg prasowa w dniu 29 stycznia
2007 r. zamieszczona: www.stat.gov.pl/cps/.../PUBL podst inf rozwoj demograficzny 2006.pdf
(6.09.2011).
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1961-1979, kiedy czgsto$¢ wystgpowania zespotu Downa spadta z 1,62 do 1,09
na 1000 urodzen, a przecigtny wiek matek, ktdre urodzily dzieci z tym zespotem,
obnizyt si¢ w tym czasie z 36,7 do 29 lat’. Mozna si¢ rowniez spodziewac, ze jesli
wiek matek rosnie, to zwigksza si¢ tez liczba urodzonych dzieci z zespotem Downa.
Tymczasem fakty tej zaleznos$ci nie potwierdzaja. Mimo ze w ostatnich dekadach
matki przystepuja do prokreacji coraz pdzniej, to liczba nowonarodzonych dzieci
z zespotem Downa nie zmienia sig, albo — tak jak w niektorych panstwach euro-
pejskich — wyraznie si¢ zmniejsza®. Wynik ten mozna wytlumaczy¢ tylko w jeden
sposob: od ponad trzydziestu lat nasila si¢ eliminowanie dzieci, u ktérych w okre-
sie prenatalnym wykryto zespot Downa. Negatywna selekcja prowadzona jest po-
przez zabijanie dzieci na r6znym etapie ich rozwoju prenatalnego, w zaleznosci od
zastosowanej metody diagnostycznej i obowiazujacego prawodawstwa. Zjawisko
to dobrze koresponduje z coraz szerszym wykorzystywaniem testow diagnostycz-
nych oferowanych kobietom w ciazy, a zwlaszcza zaliczonym do grupy podwyz-
szonego ryzyka, czyli tym, ktore przekroczyty 35. rok zycia.

Diagnostyka przedurodzeniowa, stosowana tez w odniesieniu do zespotu
Downa, nalezy do waznych kierunkow rozwoju wspotczesnej genetyki medyczne;.
Pozwala ona na wykrycie wielu choréb w pierwszych tygodniach zycia cztowie-
ka. Moze to mie¢ duze znaczenie dla zycia poczgtego dziecka, poniewaz stwarza
szansg jego leczenia juz w tonie matki, ukierunkowuje przygotowanie zespotu me-
dycznego mogacego przejac opieke nad nim bezposrednio po urodzeniu, a takze
umozliwia zrozumienie wielu patologii u noworodka i niemowlgcia oraz stwarza
szansg ich leczenia’. Jednak nowe mozliwo$ci terapeutyczne stanowia zaledwie
niewielka cze$¢ zastosowan oferowanych przez wspotczesna genetyke cztowieka.
Wigkszo$¢ chorob genetycznych jest nieuleczalna, a dotyczy to zwlaszcza cho-
rob powstatych w wyniku mutacji pojedynczych genow albo na skutek aberracji
chromosomowych. Nie jest mozliwe usunigcie ich pierwotnej przyczyny, jaka jest
okreslona sekwencja nukleotydow, uszkodzenie chromosomu lub jego zwielo-
krotnienie. Mozna natomiast ograniczy¢ objawy niektorych schorzen, co pozwa-
la na poprawe komfortu zycia dotknigtej nimi osoby. Dlatego tez w odniesieniu
do zespotu Downa zwraca si¢ uwage na inng rolg diagnostyki przedurodzenio-
wej. Zazwyczaj na pierwszym miejscu wymienia si¢ ukierunkowanie zachowania

5 Por. J.R. Owens, F. Harris, S. Walker, E. McAllister, L. West, The incidence of Down s syndrome
over 19-year period with special reference to maternal age, Journal of Medical Genetics 20 (1983),
s. 91. Autorzy zaznaczaja, ze aborcja miata niewielki wplyw na obniZenie sig czgsto$ci wystgpowania
zespolu Downa (s. 92).

¢ Por. C.K. Eklund, F.S. Jergensen, O.B. Petersen, K. Sundberg, A. Tabor, Impact of a new na-
tional screening policy for Down s syndrome in Denmark: population based cohort study, British
Medical Journal 337 (2008), a2547, s. 3; E. Crane, J.K. Morris, Changes in maternal age in England
and Wales..., s. 42.

" Por. L. Dudarewicz, L. Jakubowski, Diagnostyka przedurodzeniowa, w: Genetyka medyczna,
red. G. Drewa, T. Ferenc, Wroctaw 2011, s. 652; J. Dangel, Diagnostyka prenatalna — mity i rzeczy-
wistos¢, Nauka 3 (2007), s. 46.



52 JAN HOLEKSA

kobiety w czasie ciazy i przygotowanie porodu. Podkresla sig tez, ze diagnostyka
przedurodzeniowa daje szansg rodzicom na lepsze przygotowanie si¢ na przyjgcie
potomka wymagajacego szczegdlnej opieki i daje czas na zweryfikowanie planow
zyciowych, ktore powinny uwzglednic¢ pojawienie si¢ niepelnosprawnego dziecka
w rodzinie. Wczesna diagnoza pozwala juz w pierwszym miesiacu zycia rozpoczac
kompleksowa terapig zaburzen somatycznych i funkcjonalnych, a takze stymulo-
waé rozwoj psychiczny i motoryczny®. Dopiero na ostatnim miejscu jest wymie-
niana decyzja o ,.kontynuowaniu ciazy” lub ,,zakonczeniu ciazy”, ktora rodzice
moga podja¢ na podstawie pozytywnego wyniku testu’. Tymczasem faktyczne
skutki testow genetycznych dla loséw dzieci badanych przed urodzeniem zdaja
sig przeczy¢ takiej hierarchii celéw diagnostyki przedurodzeniowej, przynajmniej
w przypadku zespotu Downa. Okazuje sig, ze postep w metodach diagnostyki pre-
natalnej 1 ich rozpowszechnienie skutkuje przede wszystkim coraz skuteczniejsza
eliminacja zespolu Downa w niektorych panstwach Europy i innych kontynentow.
Jest to zapewne efekt wyraznej dysproporcji migdzy rosnacymi mozliwosciami
diagnostyki a ograniczonymi mozliwosciami terapii w przypadku tego defektu
genetycznego. Ten brak rownowagi moze by¢ zréodtem powaznych dylematow
moralnych, poniewaz fatwo$ci uzyskania wiedzy na temat niepetnosprawnosci po-
czetego dziecka towarzyszy bezradnosé i Igk rodzicow o jego przyszty los wobec
niktych mozliwosci terapeutycznych!®,

Poradnictwo genetyczne i diagnostyka przedurodzeniowa pozwala rodzicom na
uzyskanie wiedzy o stanie zdrowia swojego potomka, kiedy jest jeszcze ptodem!!
w tonie matki. Przyjmuje sig, Ze na jej podstawie decydujq si¢ na urodzenie dzie-
cka 1 jego dalsza terapig, albo postanawiaja usmiercic je przed urodzeniem z po-
wodu nieuleczalnych wad. Uznaje sig tez, ze taka mozliwo$¢ wyboru jest wyrazem
,»wolnos$ci prokreacyjnej”, w ramach ktorej rodzice maja prawo do podejmowania
autonomicznych decyzji zwiazanych z prokreacja'. Jednym z waznych filarow tej
wolnosci ma by¢ wiedza zdobywana w laboratoriach genetycznych, oferowana po-
tem w ramach poradnictwa i diagnostyki. Warto zastanowi¢ si¢ nad tym, w jaki spo-
sob rodzice korzystaja z tej wiedzy genetycznej w ramach wolnosci do prokreacji,

8 Por. L. Sadowska, B. Gorecka, A.M. Choinska, A. Sadowska, Sytuacja spoleczno-demograficz-
na i zdrowotna dzieci z zespolem Downa na podstawie wlasnych obserwacji, Pediatric Endocrinolo-
gy, Diabetology and Metabolism 15 (2009), s. 100.

° Por. D. Tapon, Prenatal testing for Down syndrome: comparison of screening practices in the
UK and USA, Journal of Genetic Consueling 19 (2010), s. 112; L. Dudarewicz, L. Jakubowski, Diag-
nostyka przedurodzeniowa..., s. 651. Pozytywny wynik testu oznacza wykrycie zespotu Downa.

10 Por. Jan Pawet 11, Badania nad genomem ludzkim. Przemowienie do uczestnikow IV Zgroma-
dzenia Plenarnego Papieskiej Akademii ,, Pro Vita”,24.02.1998, nr 516, w: W trosce o zZycie. Wybra-
ne Dokumenty Stolicy Apostolskiej, red. K. Szczygiet, Tarnow 1998, s. 298.

11 Faza ptodu jest trzecia z kolei w prenatalnym okresie rozwoju dziecka i trwa od 9. tygodnia po
poczeciu do urodzenia. Por. N. Wolanski, Ekologia cztowieka. Wrazliwos¢ na czynniki Srodowiska
i biologiczne zmiany przystosowawcze, t. 1, Warszawa 2000, s. 231.

12 Por. L. Jakubowski, Prawne, psychologiczne i etyczno-moralne aspekty poradnictwa genetycz-
nego, w: Genetyka medyczna, red. G. Drewa, T. Ferenc, Wroctaw 2011, s. 903.
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a w szczegolnosci nad tym, kiedy podejmuja decyzje co do urodzenia dziecka z ze-
spotem Downa. Czy rzeczywiscie jest ona, jak najczesciej si¢ uwaza, nastgpstwem
diagnozy genetycznej? A moze losy dziecka rozstrzygaja si¢ wczesniej, a wyrazem
tego jest odstapienie od testu genetycznego albo poddanie dziecka temu testowi?
Gdyby rzeczywiscie decyzja poprzedzata wykonanie testu genetycznego, a nie
byta podejmowana dopiero po poznaniu jego wyniku, to mozna oczekiwac, ze po-
zytywny wynik testu, czyli wykrycie zespotu Downa u ptodu, prowadzi zazwyczaj
do zakonczenia cigzy. W tym przypadku test genetyczny nalezatoby uzna¢ za na-
rzedzie umozliwiajace realizacj¢ wczesniejszego zamiaru.

Celem tego artykutu jest proba zweryfikowania hipotezy, ze test genetyczny
jest narzgdziem umozliwiajacym realizacjg rodzicom wczesniej podjetej decyzji co
do urodzenia dziecka lub jego usmiercenia. Weryfikacja zostanie przeprowadzona
na podstawie danych ukazujacych wystgpowanie zespotu Downa u noworodkow
w ciagu ostatnich kilkunastu lat, a opublikowanych w czasopismach naukowych.
Weryfikacja hipotezy pozwala rozwazy¢ zagadnienie zwiazku diagnostyki prena-
talnej z eugenika. Taki zwiazek moglby wchodzi¢ w rachubg, gdyby zastosowanie
diagnostyki skutkowalo systematyczna eliminacja osob o okreslonych cechach
biologicznych.

1. DIAGNOSTYKA PRZEDURODZENIOWA
A WYKRYWANIE ZESPOLU DOWNA

Diagnostyka przedurodzeniowa jest waznym elementem medycyny perinatalne;j,
stuzacej ochronie zdrowia i zycia zar6wno matki, jak i poczetego dziecka. Wysitki
lekarzy na rzecz dobra rodzacego si¢ zycia sa ze wszech miar godne uznania, co
zostatlo wyraznie podkreslone przez Jana Pawla II, kiedy zwracat si¢ do uczest-
nikow kongresu medycyny perinatalnej w 1988 r."* W zadnym wypadku Kosciot
katolicki nie sprzeciwia si¢ diagnostyce przedurodzeniowej stuzacej ratowaniu,
ochronie i otaczaniu opiekq dziecka przed urodzeniem i zaraz po urodzeniu. Wrgcz
przeciwnie, uznaje jej pozytywny wymiar i wspiera jej rozwoj. Sprzeciw Kosciota
budzi jedynie taka diagnostyka, ktora zamiast stuzy¢ ochronie zycia, prowadzi do
selektywnego przerywania ciazy, aby zapobiega¢ narodzinom dzieci dotknigtych
przez ré6znego rodzaju anomalie'*. W calej petni z taka sytuacja mamy do czynienia
w przypadku zespotu Downa, ktory nalezy do chordb nieuleczalnych przyczynowo,
poniewaz wady genetycznej lezacej u jego podloza na obecnym poziomie wiedzy
medycznej nie da si¢ w zaden sposob usunac. Wykrycie tej utomnosci genetyczne;j
bardzo czgsto prowadzi do u§miercenia ptodu w drugim trymestrze ciazy.

13 Jan Pawet 11, Tizeba raz jeszcze stwierdzié: kazde Zycie jest Swiete. Przemdwienie do uczest-
nikow XI Miedzynarodowego Kongresu Medycyny Perinatalnej, 14.04.1988, w: W trosce o zycie...,
s.209-211.

14 Por. tamze, s. 210; takze: Jan Pawel I1, Encyklika Evangelium vitae, Rzym 1995, nr 63 [dalej:
EV]; Kongregacja Nauki Wiary, Instrukcja Donum vitae, Rzym 1987, nr 1.2 [dalej: DV].
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Zespot Downa jest zaburzeniem o podlozu genetycznym, lecz nie jest to choro-
ba dziedziczna, przechodzaca z rodzicéw na dzieci. Za jego najczgstsza przyczyng
przyjmuje si¢ nieprawidlowosci w przebiegu mejotycznego podziatu jader komor-
kowych, ktory prowadzi do powstania komorek rozrodczych. Prawdopodobienstwo
wystapienia tych nieprawidlowosci zwigksza si¢ wraz z wiekiem rodzicow,
zwlaszcza matki. W komorkach osob z zespotem Downa najczesciej stwierdzana
jest obecnos¢ dodatkowego chromosomu o numerze 21, co jest w skrocie okresla-
ne jako trisomia 21. Obserwuje si¢ tez translokacje, czyli obecno$¢ dodatkowego
fragmentu chromosomu 21 w innym chromosomie'®. Wszystkie te anomalie, okre-
slane mianem aberracji chromosomowych, sa czgsta przyczyna $mierci ptodow.
Okoto 20% dzieci z zespotem Downa rodzi si¢ martwych, a 60% ulega poronieniu
samoistnemu we wczesnym etapie ciazy'®.

Mozliwo$¢ diagnozowania zespolu Downa za pomoca testu genetycznego po-
jawita si¢ w polowie lat 60. ubieglego wieku, a pierwsza stosowang wtedy me-
toda byta amniopunkcja'’. Juz w latach 70. dokonywano pierwszych aborcji na
podstawie wyniku badan cytogenetycznych'®. Od tamtego czasu techniki diagno-
styczne ulegaty doskonaleniu w kierunku coraz bardziej precyzyjnego identyfiko-
wania aberracji. Wspolczesne metody diagnostyki inwazyjnej niemal catkowicie
pozwalaja na uniknigcie btedow polegajacych na niewykryciu choroby Iub jej fat-
szywym rozpoznaniu u plodu zdrowego. Badania inwazyjne zwigkszaja jednak
ryzyko poronienia, ktore przy amniopunkcji wynosi ponizej 0,5%, a w przypadku
innych metod — biopsji kosmowki i kardocentezy — ponizej 1%. Czgsto$¢ powi-
ktan zmniejsza si¢ wraz ze stopniem zaawansowania ciazy, dlatego wykonywanie
amniopunkc;ji jest zalecane dopiero od 15 tygodnia ciazy'®. Oczekiwanie na wynik
tego badania trwa do 2 tygodni, co oznacza, ze jest on znany najwcze$niej dopiero
pod koniec czwartego miesiaca ciazy. Rodzi to kolejny problem podejmowania
decyzji o urodzeniu dziecka lub jego uSmierceniu w zaawansowanej juz ciazy®.
Dlatego stale poszukiwane sa metody, ktore pozwalatyby na wezesniejsze przepro-
wadzenie badan bez zwigkszania niebezpieczenstwa dla matki i nienarodzonego
dziecka. Od kilku lat coraz czgsciej stosowana jest biopsja trofoblastu, ktora mozna
wykonac¢ juz w pierwszym trymestrze ciazy, migedzy 11 a 14 tygodniem, co umoz-

15 Por. T. Ferenc, W. Bratkowska, M. Pacholczyk, L. Jakubowski, Zespoly aberracji chromosomo-
wych, w: Genetyka medyczna, red. G. Drewa, T. Ferenc, Wroctaw 2011, s. 478.

1 Por. L. Sadowska, M. Mystek-Prucnal, A. M. Choinska, A. Mazur, Diagnostyka i terapia dzieci
z zespotem Downa w swietle badan wtasnych i przeglaqdu literatury przedmiotu, Przeglad Medyczny
Uniwersytetu Rzeszowskiego 1 (2009), s. 8.

17 Por. D. Chitayat, S. Langlois, R. D. Wilson, Prenatal screening for aneuploidy in singleton
pregnancies, Journal of Obstetrics and Gynaecology Canada 33 (2011), s. 738.

18 Por. J.R. Owens, F. Harris, S. Walker, E. McAllister, L. West, The incidence of Down's syn-
drome ..., s. 91.

1 Por. L. Dudarewicz, L. Jakubowski, Diagnostyka przedurodzeniowa..., s. 663.

2 Por. F. Binkert, M. Mutter, A. Schinzel, Impact of prenatal diagnosis on the prevalence of live
births with Down syndrome in the eastern half of Switzerland 1980-1996, Swiss Medical Weekly 132
(2002), s. 479.
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liwia podjgcie decyzji o jej ewentualnej ,,terminacji” kilka tygodni wezesniej niz w
przypadku amniopunkcji. Jednak najwigksze nadzieje wiazane sg z zastosowaniem
metod biologii molekularnej, przy uzyciu ktoérych juz teraz mozliwe jest uzyska-
nie wezesnej diagnozy o niemal 100% pewnosci, jednak w zwiazku z wysokimi
kosztami metody te nie sa stosowane rutynowo*'. Waznym elementem diagnostyki
przedurodzeniowej zespolu Downa sg tak zwane badania przesiewowe na podsta-
wie biochemicznej analizy surowicy krwi matki lub badan ptodu przy pomocy ul-
trasonografii. Dzigki zastosowanym metodom badania przesiewowe sg stosowane
na znacznie szersza skale niz diagnostyka inwazyjna. Nie daja one jednak pewno-
$ci stwierdzenia lub wykluczenia aberracji chromosomowej, a jedynie pozwalaja
ustali¢ prawdopodobienstwo jej wystapienia. Obecnie taka pewno$¢ moze dac¢ je-
dynie diagnostyka inwazyjna, ktora w postaci amniopunkcji lub biopsji trofoblastu
jest oferowana matkom po badaniach przesiewowych, jesli ich wynik wskazuje na
mozliwos$¢ wystapienia zespotu Downa.

2. DOSTEPNQSC DIAGNOSTYKI PRZEDURODZENIOWEJ
A CZESTOSC NARODZIN DZIECI Z ZESPOLEM DOWNA

W latach 2002-2004 w dziesigciu krajach europejskich, w ktorych dopusz-
czalna jest aborcja i ktére uczestnicza w europejskim rejestrze wrodzonych
wad rozwojowych EUROCAT, stwierdzono 2154 przypadkéw zespolu Downa.
Przedurodzeniowa diagnostyka inwazyjna objgto 1561 plodow, czyli 72% przy-
padkow; najwigcej w Szwajcarii (95%), a najmniej w Chorwacji (32%). Po wy-
konaniu testow cytogenetycznych 1384 nienarodzonych dzieci poddano aborc;ji.
Poprzez wczesniejsza ,.terminacjg cigzy” usmiercono zatem 64% wszystkich dzie-
ci z zespotem Downa i az 89% tych, u ktorych w okresie ptodowym wykryto nie-
prawidtowy genotyp. Najsilniejsza negatywna selekcja miata miejsce we Francji,
gdzie stwierdzono 455 przypadkow, 408 dzieci w fazie ptodu byto poddanych ba-
daniu, a 392, czyli 96% sposrod badanych, zostalo usmierconych. W efekcie szan-
s¢ na urodzenie otrzymato 63 dzieci, czyli 14% tych, u ktorych stwierdzono zesp6t
Downa. Z drugiej strony w Holandii, gdzie zanotowano 88 przypadkow, badaniu
poddanych byto 46% ptodow, sposrod ktorych 73% zostato usmierconych na sku-
tek aborcji. W rezultacie w latach 2002-2004 w Holandii urodzito si¢ 57 dzieci
z zespotem Downa, czyli 69% wszystkich stwierdzonych przypadkow?. Warto
zwroci¢ uwage, ze Holandia jest jednym z nielicznych krajow, w ktorych nie ma
programu diagnostyki przedurodzeniowej ukierunkowanej na wykrycie zespotu
Downa, w ramach ktoérego kobietom w ciazy rutynowo oferuje si¢ przeprowadze-
nie badan przesiewowych?.

I Por. L. Dudarewicz, L. Jakubowski, Diagnostyka przedurodzeniowa..., s. 668.
2 Por. P.A. Boyd, C. DeVigan i in., Survey of prenatal screening policies in Europe..., s. 693.
2 Por. tamze, s. 691.
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W Anglii i Walii w latach 1989-2003 liczba zarejestrowanych przypadkow ze-
spotu Downa zwigkszyta si¢ z 954 do 1440. W tym samym czasie zwigkszyla si¢
tez proporcja cigzarnych poddajacych sig diagnostyce inwazyjnej: z 5% do 52%
w grupie wiekowej ponizej 35 lat 1 z 47% do 75% wsrdd 35-letnich i starszych.
Tylko 6% matek urodzito dziecko z rozpoznanym zespotem Downa, natomiast
92% poddato sig¢ zabiegowi aborcji. W pozostalych przypadkach nastapito samo-
istne poronienie lub dziecko urodzito si¢ martwe. W rezultacie, mimo zwigkszenia
wieku matek i czgstosci wystepowania trisomii 21, liczba urodzonych dzieci z ze-
spotem Downa zmniejszyta si¢ z 770 w 1989 r. do 609 w 2003 r. Byto to skutkiem
coraz wigkszego rozpowszechnienia badan prenatalnych®.

W Chorwacji od 1996 r. realizowany jest program szerokiego udostgpnienia
diagnostyki prenatalnej. W jednej z chorwackich zupanii, w latach 1996-2005
stwierdzono 54 przypadki zespolu Downa. Dwadziescia jeden wykryto po zasto-
sowaniu diagnostyki przedurodzeniowej i wszystkie poddano aborcji. Matki pozo-
statych 33 urodzonych dzieci nie poddaty si¢ badaniom®.

W Danii od lat 80. ubieglego wieku coraz wigcej cigzarnych kobiet korzystato
z diagnostyki prenatalnej. W 2005 r. wprowadzono w tym kraju nowy program
badan diagnostycznych mozliwych do wykonania w pierwszym trymestrze ciazy,
ktory ma je uczynic jeszcze bardziej dostgpnymi dla cigzarnych kobiet. W jednym
z dunskich wojewodztw w latach 19862007 zanotowano wyrazny wzrost wykry-
walnosci zespotu Downa w zwiazku z powszechniejszym korzystaniem z badan
prenatalnych: z 18% w latach 1986—1989 do 67% w latach 2005-2007. Nie ulegta
natomiast zmianie cz¢stos¢ decyzji o u§mierceniu dziecka w tonie matki po pozy-
tywnej diagnozie. Dla wszystkich lat wyniosta ona 94%, a od roku 2005 aborcji
nie wykonano tylko w stosunku do jednego z 34 ptodéw, u ktorych wykryto dodat-
kowy chromosom 21%.

W Szwajcarii w latach 1980-2004 wyraznie zwigkszyt si¢ udziat przypadkéw
zespotu Downa diagnozowanych przed urodzeniem — 32% na poczatku lat 80. do
95% w latach 2002-2004. W latach 1980-1996 za pomoca amniopunkcji lub bio-
psji trofoblastu stwierdzono 396 przypadkow trisomii 21, sposrod ktdrych los 30
jest nieznany. W 9 przypadkach nastapito samoistne poronienie lub dziecko uro-
dzito si¢ martwe, a 333 dzieci zostato usmierconych po uzyskaniu wyniku testu ge-
netycznego. Wiadomo tez, ze 22 matki urodzity dzieci z zespotem Downa. Wsrod
tych 22 dzieci bylo 6 urodzonych w wyniku decyzji rodzicéw i 16 urodzonych
na skutek zbyt pdznego uzyskania wyniku i braku mozliwosci przeprowadzenia

% Por. E. Crane, J.K. Morris, Changes in maternal age in England and Wales — implications for
Down syndrome, Down Syndrome Research and Practice 10 (2006), s. 42.

% Por. B. Brajenovi¢-Mili¢, 1. Prpi¢, O. Petrovié, S. Risti¢, G. Brumini, M. Kapovi¢, The Preva-
lence of Live Birth Down Syndrome in the Region of Primorsko-goranska County in Croatia, 1996—
2005: The Impact of Screening and Amniocentesis, Maternal and Child Health Journal 12 (2008),
s. 622.

2 Por. C. Froslev-Friis, K. Hjort-Pedersenl, C.U. Henriques, L. Nylandsted Krogh, E. Garne,
Improved prenatal detection of chromosomal anomalies, Danish Medical Bulletin 58 (2011), s. 1, 3.
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aborcji po 27 tygodniu ciazy. Zatem, gdyby wynik badania cytogenetycznego uzy-
skano wczesniej, urodzitoby si¢ 1,6% dzieci, u ktérych stwierdzono dodatkowy
chromosom 21. W zwiazku z tym, ze po 27. tygodniu ciazy nie mozna byto do-
kona¢ aborcji, urodzito si¢ 6% dzieci. Pozostate zostaty u§miercone w okresie zy-
cia ptodowego?’. Z podobna cze¢stoscia szwajcarscy rodzice podejmowali decyzje
o u$mierceniu dziecka w latach 2002—-2004: sposrod 57 ptodow, u ktorych wykryto
zespot Downa, 52 (91,2%) zostato poddanych procedurze aborcyjnej®®.

Duze znaczenie diagnostyki cytogenetycznej w ograniczaniu liczby osob z ze-
spotem Downa jest wyraznie widoczne przy poréwnaniu czgstosci wystgpowania
tej wady genetycznej wsrdd dzieci urodzonych w réznych krajach europejskich.
Dane pochodzace z lat 2004-2008 ujawniaja, ze w krajach europejskich objetych
rejestrem EUROCAT $rednia czgstos¢ wystepowania zespotu Downa wsrod uro-
dzonych dzieci wynosita nieco ponizej 10 na 10 000 zywych urodzen. Najwyzsze
warto$ci tego wskaznika zanotowano w Irlandii (od 17 do 23/10 000 w zaleznosci
od regionu) i na Malcie (prawie 20/10 000), czyli w krajach, w ktorych obowiazuje
catkowity zakaz wykonywania aborcji. W naszym kraju obowiazuja ograniczenia
w stosowaniu aborcji, stad czgsto$¢ urodzenia dzieci z zespolem Downa wyno-
szaca okoto 14 na 10 000 zywych urodzen nalezata do najwyzszych w Europie.
Poza Irlandia i Malta wyzsza wartos¢ niz w Polsce podano tylko z regionu Mainz
w Niemczech. W kilku regionach Europy wskaznik urodzen dzieci z zespo-
lem Downa wynosit okoto 5 na 10 000 zywych urodzen. Tak byto w potudnio-
wej Portugalii, w rejonie Barcelony w Hiszpanii i we wloskiej Toskanii (ponizej
5/10 000) oraz w belgijskiej prowincji Hainaut, w rejonie Zagrzebia w Chorwacji
i w regionie Emilia Romania potozonym w poocnych Wtoszech (nieco ponad
5/10 000)%.

Wedhtug rejestru EUROCAT w ostatnich dwoch dekadach XX w. zwigkszyt si¢
udzial rodzacych kobiet w wieku ponad 35 lat. We wszystkich krajach uczestnicza-
cych w rejestrze EUROCAT udziat ten wzrést z okoto 8% w latach 1980-1984 do
18% w latach 1995-1999, jednak w niektorych regionach byt on znacznie szybszy.
Na przyktad w rejonie Paryza juz w latach 1980-1984 okoto 12% matek miato co
najmniej 35 lat, natomiast latach 1995-1999 bylo ich 24%. We wtoskiej Toskanii
zanotowano wzrost z 11,5% do 18%. Stosunkowo najmniejsze zmiany miaty miej-
sce w Irlandii (region Dublina) — z 14,5% do 18,7%. Zwigkszaniu si¢ wieku matek
towarzyszyt wzrost liczby zarejestrowanych® przypadkow zespotu Downa: w Pa-
ryzu z okoto 16/10 000 w latach 1980—-1984 do 34,6/10 0000 w latach 1995-1999,

27 Por. F. Binkert, M. Mutter, A. Schinzel, Impact of prenatal diagnosis..., s. 479.

2 Por. P.A. Boyd, C. DeVigan i in., Survey of prenatal screening policies in Europe..., s. 693.

¥ Por. B. Knoshnood, R. Greenlees, M. Loane, H. Dolk i in., Paper 2: EUROCAT public health
indicators for congenital anomalies in Europe, Birth Defects Research (Part A) 91 (2011), s. S20.
W tym artykule dane dotyczace Polski pochodza z Wielkopolski.

30 Zarejestrowanych, czyli dzieci urodzonych z zespotem Downa oraz ptodéw, u ktorych zespot
ten wykryto po zastosowaniu diagnostyki przedurodzeniowej i zostaly usmiercone lub ulegly samo-
istnemu poronieniu.
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w Toskanii z 17/10 000 do 18/10 000, a w Dublinie z 18/10 000 do 20,3/10 000.
W tym samym czasie zmienit si¢ natomiast wskaznik urodzen dzieci z zespotem
Downa: w rejonie Paryza zmniejszyt si¢ z 11/10 000 urodzen do 7,5/10 000, w To-
skanii spadt z okoto 12/10 000 do 7,2/10 000, a w rejonie Dublina wzrost zgodnie
z liczba zarejestrowanych przypadkow, co jest w tym ostatnim kraju zrozumiate z
uwagi na zakaz dokonywania aborcji®!.

Juz ten krotki przeglad danych na temat wystgpowania zespotu Downa, jego
diagnozowania w okresie prenatalnym, czgstosci ,,terminacji ciazy” po wykryciu
aberracji chromosomowej i wskaznika urodzen z ta wada genetyczna, ujawnia sze-
roki stosowanie diagnostyki przedurodzeniowej do ograniczania liczby dzieci z ze-
spotem Downa poprzez ich usmiercanie w fazie prenatalnej ptodowej. Diagnostyka
ta praktycznie nie shuzy oswojeniu rodzicéw z perspektywa narodzenia si¢ chorego
dziecka i ich przygotowaniu do jego przyjecia w rodzinie, co bywa podkreslane
w literaturze medyczne;j. Jej najczgstszym nastgpstwem jest usmiercenie dziecka.
Wyjatkowa jest sytuacja, kiedy pozytywna diagnoza nie oznacza wyroku $mierci.
W niektorych przypadkach narodzenie chorego dziecka bylo rezultatem zbyt p6z-
nej diagnozy, co nie pozwolito na dokonanie aborcji zgodnie z obowiazujacym
prawem?.

3. OD EUGENIKI GALTONA DO EUGENIKI WSPOELCZESNEJ

Do XIX w. proby selekcji ludzi opieraty si¢ na prostej prawidtowosci, ktorej
streszczeniem jest zasada ,,podobne rodzi podobne”. Od tysiacleci byta ona z po-
wodzeniem wykorzystywana w hodowli zwierzat, a jej potwierdzeniem jest tez
wyrazne podobienstwo rodzicow i dzieci. W drugiej polowie XIX w. nastapita
zasadnicza zmiana. Powstanie teorii ewolucji Karola Darwina® i pojawienie sig¢
nowych faktow, ukazujacych zasady dziedziczenia®, staty si¢ impulsem do opar-
cia selekcji ludzi na naukowych podstawach, na podobienstwo selekcji zwierzat
i roslin. Po raz pierwszy owe naukowe podstawy zostaly sformutowane w 1865 .

31 Por. H. Dolk, M. Loane, E. Garne i in., Trends and geographic inequalities in the prevalence
of Down syndrome in Europe, 1980-1999, Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique 53 (2005),
s.2591-1592.

32 Por. przypis 26.

3'W 1859 r. ukazato sig dzieto Karola Darwina O powstawaniu gatunkéw drogq doboru natural-
nego, czyli o utrzymaniu sie doskonalszych ras w walce o byt.

3 Do najwazniejszych nalezy odkrycie w 1865 r. regut rzadzacych przekazywaniem cech dzie-
dzicznych, nazwanych prawami Mendla od nazwiska ich odkrywcy, augustianina Grzegorza Mendla,
ktory w klasztornym ogrodzie prowadzit badania nad krzyzowaniem sig roslin. Wyniki eksperymen-
tow Mendla przez kilkadziesiat lat byly catkowicie nieznane i zostaly ,,odkryte” dopiero w 1900 r.
Doktadnie pot wieku po odkryciach Mendla amerykanski biolog, Thomas Hunt Morgan, sformutowat
chromosomowa teorig dziedzicznosci i wskazal, ze geny — materialne czynniki dziedzicznosci — znaj-
duja sig¢ na chromosomach ulokowanych w jadrach komorek. Potwierdzit w ten sposob wczesniejsza
intuicj¢ niemieckiego biologa Augusta Weismana, ktéry w 1890 r. przewidywal, ze za dziedziczenie
cech odpowiedzialne sa chromosomy.
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przez Franciszka Galtona, kuzyna tworcy teorii ewolucji, a jednocze$nie uczonego
o wszechstronnych zainteresowaniach®>. Warto zauwazy¢, ze propagujac selekcje
ludzi, byt on §wiadomy jej podobienstwa do uprawy roslin i hodowli zwierzat,
bo poczatkowo postugiwat si¢ stowem viriculture, ktére mozna przettumaczy¢
jako ,,uprawa ludzi”*°. Termin ten wyraza postrzeganie cztowieka wytacznie albo
przede wszystkim jako byt biologiczny. W roku 1883 Galton w jednym ze swoich
kolejnych dziet mianem eugeniki okreslit nowa nauke o praktycznym charakterze,
ktorej zadaniem miato by¢ uwzglednienie wszystkiego, co oddziatuje na prokrea-
cje, aby dac¢ przewagg ,,bardziej odpowiednim rasom lub liniom pokrewienstwa”
nad tymi mniej odpowiednimi*’.

Galton 1 jego nastgpey sprecyzowali konkretne cele spoleczne nowej nauki.
Spodziewali sig, ze ich realizacja bgdzie mozliwa na drodze oddziatywania na
ludzka prokreacjg poprzez jej wspieranie w jednych grupach spotecznych, z jed-
noczesnym ograniczaniem mozliwosci posiadania dzieci w innych grupach. Nauki
biologiczne dawaty eugenikom do reki narzgdzia, za pomoca ktorych chcieli po-
prawia¢ rodzaj ludzki. Stwarzaly tez wrazenie, ze selekcja ludzi oparta na nauko-
wych podstawach, znajduje uzasadnienie w zjawiskach przyrodniczych, a zwlasz-
cza w prawach dziedziczenia. Podstawy eugeniki znajdowaly sig¢ jednak zupehie
gdzie indziej. Fundamentalnym zalozeniem eugeniki, obecnym we wczesnym
okresie jej rozwoju, bylo przypisanie ludziom r6znej warto$ci w zaleznosci od po-
siadanych cech umystowych, psychicznych i fizycznych. Byto to rozréznienie na
tych, ktorzy przyczyniaja si¢ do rozwoju cywilizacyjnego spoleczenstw swoimi
talentami i sa godni tego, by je pomnaza¢ poprzez odpowiedni dobdr matzonkow
1 posiadanie licznego potomstwa, oraz na tych, ktorzy sa pozbawieni tych korzyst-
nych cech, a ich prokreacj¢ nalezy ograniczac?.

Posiadajac niewielka wiedzg na temat mechanizméw dziedziczenia i praw ge-
netyki, promotorzy eugenicznego myslenia za pewnik przyjmowali dziedzicznie
zdolnosci intelektualnych i predyspozycji moralnych. Dowodem ich dziedzicz-
nego charakteru byto dla nich bliskie pokrewienstwo wielu wybitnych uczonych,
artystow, prawnikéw 1 politykéw. Wsrdd tych, ktorych prokreacjg nalezato ogra-
nicza¢ w mys$l eugenicznych zasad, w jednym szeregu znalezli si¢ uposledzeni
umystowo, kryminalisci i ngdzarze, przy czym osoby umystowo chore skupiaty na
sobie niewatpliwie najwigksza uwage®.

35 F Galton, Hereditary talent and character, Macmillan’s Magazine, vol. 12, s. 157-166, 318-
327.

3¢ Por. tenze, Inquiries into human faculty and its development, 2™ edition, London—New York
1907, s. 17, przypis 1.

3 Por. tamze, s. 17.

38 Por. tenze, Hereditary talent..., s. 319.

¥ Por. D.J. Kewles, In the Name of Eugenics. Genetics and the Uses of Human Heredity. Berke-
ley—Los Angeles, 1985, s. 85, 92. Przytoczone sa stowa Victorii Woodhull, amerykanskiej zwolen-
niczki eugeniki i sufrazystki, pochodzace z roku 1891, a zamieszczone przez nia w ksiazce zatytu-
towanej The Rapid Multiplication of the Unfit: ,Najlepsze dzisiejsze umysty zaakceptowaly fakt, ze
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Juz w 1896 r. wprowadzono pierwsze prawne ograniczenia w zawieraniu mat-
zenstw przez osoby umystowo chore oraz epileptykow. Promocja eugeniki w Sta-
nach Zjednoczonych nabrata rozmachu w 1910 r. wraz z powstaniem specjalne;j
instytucji zajmujacej si¢ gromadzeniem danych o osobach w r6zny sposob upo-
sledzonych — Eugenics Record Office. Na jej czele stanal wybitny amerykanski
biolog ewolucyjny, Charles B. Davenport, ktory postugujac si¢ eugeniczng argu-
mentacja, wymienial wiele grup ludzi, migdzy innymi umystowo chorych, nie za-
stugujacych na przekroczenie granicy Standw Zjednoczonych*. Waznym krokiem
na drodze wprowadzania w praktyce spotecznej idei eugenicznych byt wyrok Sadu
Najwyzszego Stanow Zjednoczonych w sprawie uposledzonej umystowo Carrie
Buck, mieszkanki stanu Virginia, gdzie juz w 1924 r. wprowadzono nakaz steryli-
zacji niektorych oséb. W 1927 r. Sad Najwyzszy Stanéw Zjednoczonych potwier-
dzit prawo stanowe i skazat C. Buck na przymusowa sterylizacj¢*'. Sedzia Oliver
Wendell Holmes Jr. w uzasadnieniu wyroku stwierdzit, ze spoleczenstwo ma pra-
wo uniemozliwi¢ prokreacj¢ osobom uposledzonym. Na zakonczenie dodat: ,, Trzy
pokolenia imbecyli wystarcza”, majac na mysli jeszcze matke i corke skazane;.
Odtad sterylizacja 0s6b uposledzonych umystowo stata si¢ w USA zjawiskiem po-
wszechnym i do roku 1979 poddano tej procedurze 65 tysigcy osob*?. Carrie Buck
zmarta w 1983 r., w wieku 77 lat i nie wykryto u niej zadnej dziedzicznej choroby
umystowej*.

Pius XI juz w 1930 r. negatywnie ocenil eugeniczne praktyki wprowadzane
w Stanach Zjednoczonych i w Europie. Sprzeciwit si¢ zardbwno ograniczaniu pra-
wa do zawierania matzenstwa, jak i przymusowej sterylizacji. Za dopuszczalne
uznal jedynie odradzanie matzenstwa tym osobom, ktore z duzym prawdopodo-
biefistwem beda miaty utomne potomstwo. Stanowczo natomiast sprzeciwil si¢
niszczeniu zycia pod jakimkolwiek pozorem*. Nauczanie to zostato potwierdzone
w 1951 1. przez Piusa XII w przemowieniu skierowanym do uczestniczek Kongresu
Wrhoskiej Katolickiej Unii Potoznych®.

Zastosowanie idei eugenicznych wobec 0séb uposledzonych umystowo zosta-
lo zaakceptowane w wielu krajach, stajac si¢ elementem przyjetego prawodaw-
stwa. Dopiero drastyczne procedury eugeniczne realizowane w Niemczech w la-
tach 30. 1 40. ubiegtego wieku, ktdre prowadzity do eksterminacji oséb umystowo

jezeli pozadani sg lepsi ludzie, to musza si¢ oni rodzic; a jesli imbecyle, kryminali$ci, ngdzarze i inni
nie sa odpowiednimi obywatelami, to nie mogg sig¢ rodzic”.

4 Por. C.B. Davenport, Heredity in relation to eugenics, New York 1913, s. 220.

4 Por. P.A. Lombardo, Taking eugenics seriously: three generations of ??? are enough? Florida
State University Law Review, 30 (2003), s. 200.

2 Por. tenze, Disability, eugenics, and the culture wars. Saint Louis University Journal of Health
Law & Policy, 2 (2008), s. 62.

* Por. tenze, Taking eugenics..., s. 216.

# Por. Pius XI, Encyklika Casti Connubii, Rzym 1930, nr 64.

4 Por. Pius XII, Do uczestniczek Kongresu Wioskiej Katolickiej Unii Poloznych, przemowie-
nie z 29.10.1951 r., w: Wiadomosci Diecezjalne. Organ Kurii Diecezjalnej w Katowicach 4 (1958),
s. 71.
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chorych, przyczynily si¢ do tego, ze eugenika stata si¢ powszechnie negatywnie
postrzegana. Konsekwencja byto wycofywanie si¢ kolejnych panstw z programow
sterylizacyjnych, ktére byly stosowane wobec osob niepelnosprawnych umysto-
wo, przy czym ostateczne odstapienie od tych programéw w niektorych krajach,
na przyktad w Stanach Zjednoczonych i Szwecji, nastapito dopiero w latach 70.
XX w. Samo stowo ,,eugenika”, naznaczone pigtnem zbrodni dokonanych w hit-
lerowskich Niemczech, po Il wojnie §wiatowej bylo coraz rzadziej uzywane.
Wyrazem tego byto usunigcie przymiotnika ,,eugeniczny” z nazw towarzystw pro-
mujacych przez wiele dziesigcioleci eugenike i z tytulow czasopism poswigconych
eugenice. W 1954 r. czasopismo ,,Annals of Eugenics” zostato przemianowane na
,»The Annals of Human Genetics”, a w 1968 r. ukazat si¢ ostatni, 60. tom czasopis-
ma ,,The Eugenics Review”. Oba periodyki wydawane byly przez British Eugenic
Society, ktore w 1989 r. zostalo przemianowane na Galton Institute. Z kolei
,»American Eugenics Society” w 1973 roku nazwato si¢ ,,The Society for the
Study of Social Biology”, a wydawany przez to Towarzystwo kwartalnik ,,Eugenic
Quarterly” od 1969 r. przyjal nowa nazwe ,,Social Biology”.

Rozwoj genetyki populacyjnej oraz genetyki molekularnej, notowany w ostat-
nich dziesiecioleciach, umozliwit duzo bardziej precyzyjnie rozpoznanie cech
dziedziczonych genetycznie, w tym chorob genetycznych. Waznym osiagnigciem
w tym zakresie bylo poznanie niemal catego genomu czlowieka, o czym prasa
naukowa poinformowata w 2004 r.* Dzigki konsekwentnej pracy wielu labora-
toriow genetycznych na catym §wiecie, trwajacej przez ostatnie kilkadziesiat lat,
cztowiek uzyskat ogromna wiedzg na temat swojej biologii. Dostgpne sa juz na-
rzgdzia, za pomoca ktorych mozliwe jest wykrycie kilku tysiecy chorob dziedzi-
czonych genetycznie*’. Co wigcej, obecny stan wiedzy z zakresu genetyki pozwala
na wskazanie osob posiadajacych geny odpowiedzialne za pojawienie si¢ chorob
dziedzicznych z niewielkim ryzykiem popetnienia blgdu oraz umozliwia ustalenie
sposobow przekazywania tych chorob z pokolenia na pokolenie. Jest to wiedza,
ktorej brakowato Galtonowi i jego nastgpcom w pierwszej potowie XX w. Ich
programy eugeniczne zostaly zaniechane, zanim genetyka zaoferowata narzedzia,
ktoérymi z wigksza precyzja mozna dokona¢ segregacji ludzi na tych, ktérych na-
lezato zachegca¢ do prokreacji, i na tych, ktorych nalezato poddac¢ sterylizacji lub
usmierci¢. Jednoczes$nie wiedza z zakresu genetyki i ewolucjonizmu pokazata fat-
szywo$¢ biologicznych zatozen eugeniki. Okazato si¢ mianowicie, ze eliminacja
cech recesywnych, nawet przy ich jednogenowym dziedziczeniu, jest praktycznie
niemozliwa do osiagniecia®®.

4 F.S. Collins i in. Finishing the euchromatic sequence of the human genome. Nature 431, s. 931-
945. Artykut ten donosi, ze w wyniku szerokiej migdzynarodowej wspdtpracy wielu laboratoriow
w latach 1990-2003 rozpoznano 99% ludzkiego genomu.

47 Por. L. Dudarewicz, L. Jakubowski, Diagnostyka przedurodzeniowa..., s. 652.

8 Por. Zarys mechanizméow ewolucji, red. H. Krzanowska, A. Lomnicki, Warszawa 2002, s. 166.
Podany tu przyktad dotyczy dziedziczenia albinizmu wystgpujacego u cztowicka z czgstoScia
1/20 000. Chcac ograniczy¢ czgstos¢ wystgpowania tej choroby o polowe, nalezatoby przez okoto
1500 lat catkowicie zakaza¢ albinosom posiadania dzieci.
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Eugenika wspierana represyjnym prawodawstwem panstwowym, zwana tez
eugenika autorytarna®, nalezy do przeszto$ci przede wszystkim za sprawg progra-
mu eugenicznego realizowanego w nazistowskich Niemczech. Wydaje si¢ jednak,
ze selekcja ludzi na lepszych i gorszych nie znikngta wraz z holokaustem II wojny
swiatowej, lecz odrodzita si¢ pod innymi postaciami. Jedna z nich jest eugenika do-
browolna, ktorej ludzie poddaja si¢ sami. Nie sa do niczego zmuszani, ale jedynie
zachgcani do dokonania ,,wlasciwych wyborow” pod wplywem presji wywieranej
przez $rodowisko w ramach programéw skierowanych do catego spoteczenstwa,
majacych na uwadze jego dobro®®. W ostatnich trzech dekadach coraz wigkszego
znaczenia nabiera selekcja dzieci prowadzona w fazie zarodka i ptodu. Uznaje sig,
ze jest ona praktykowana przez pojedyncze osoby lub rodziny bez jakichkolwiek
naciskow ze strony $rodowiska, w ktorym zyja. Nie kieruje si¢ ona dobrem spo-
tecznym, jak eugenika autorytarna i dobrowolna, lecz ma na uwadze dobro os6b
i rodzin wedtug ich wlasnego uznania. Przez wielu jest ona uznawana za przejaw
tak zwanej eugeniki liberalnej albo prywatnej, przez innych za$ za oznakg wolno-
$ci do prokreacji.

4. WOLNOSC PROKREACYJNA A EUGENIKA W PROCESIE
EKSTERMINACJI OSOB Z ZESPOLEM DOWNA

Rozmiar negatywnej selekcji dzieci z zespotem Downa notowany w wielu kra-
jach europejskich sugeruje, ze moze mie¢ ona jaki§ zwiazek z selekcja ludzi, kto-
rej podstawy naukowe pod nazwa eugeniki sformutowal Franciszek Galton. Na
taka mozliwos¢ wskazuje nauczanie Magisterium Kosciota, a uczynit to przynaj-
mniej dwukrotnie Jan Pawet II. W 1995 r., w encyklice Evangelium vitae napisal:
,Badania prenatalne, ktore nie wzbudzaja obiekcji moralnych, o ile sa podejmo-
wane w celu wskazania ewentualnych terapii, ktorych podjgcia wymaga zdro-
wie dziecka nienarodzonego, zbyt czgsto dostarczaja okazji do zaproponowania
i wykonania przerywania cigzy. Jest to wowczas aborcja eugeniczna, akceptowana
przez spoteczenstwo o specyficznej mentalnosci, co do ktorej ustala si¢ btedny po-
glad, Ze jest ona wyrazem wymogow «terapeutycznych»: mentalnosc ta przyjmuje
zycie tylko pod pewnymi warunkami, odrzucajac utomnos¢, kalectwo i chorobg™'.
W dalszej czgsci encykliki papiez dodal: ,,Tego rodzaju mentalno$¢ jest hanieb-
na i w najwyzszym stopniu naganna, poniewaz rosci sobie prawo do mierzenia
wartosci ludzkiego zycia wytacznie wedhug kryteriow «normalnosci» i zdrowia fi-
zycznego, otwierajac tym samym droge do uprawomocnienia takze dzieciobojstwa

4 Por. P. Crook, The New Eugenics? The Ethics of Bio-Technology, Australian Journal of Politics
and History 54 (2008), s. 138.

50 Por. F. Osborn, Population problems and the American Eugenic Society, Science 119 (1954),
issue 3098, s. 3A; M. Ziegler, Reinventing eugenics: reproductive choice and law reform after World
War II, Cardozo Journal of Law & Gender 14 (2008), s. 320.

1 Por. EV 14.
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i eutanazji”?. O wyraznym zwiazku diagnostyki przedurodzeniowej i eugeniki Jan
Pawet Il mowit tez w 1998 r., zwracajac si¢ do czlonkdéw Papieskiej Akademii
,Pro Vita”. Wyrazil wtedy ,,niepokéj z powodu ksztattowania si¢ swoistego kli-
matu kulturowego, ktory nadaje fatszywy kierunek diagnozie prenatalnej, tak ze
nie stuzy juz ona terapii i jak najlepszemu przyjeciu rodzacego si¢ zycia, ale raczej
prowadzi do dyskryminacji jednostek, ktore przy badaniu prenatalnym nie okazuja
si¢ zdrowe. [...] W tym kontekscie nalezy wyrazi¢ glgbokie ubolewanie z powodu
powstawania i szerzenia si¢ eugenizmu selektywnego, ktory prowadzi do elimina-
cji embrionéw i ptodow dotknigtych jakas chorobg™.

Terminy ,,aborcja eugeniczna” i ,,eugenizm selektywny” uzyte przez papieza,
nie pozostawiaja watpliwos$ci, ze widziat on w diagnostyce prenatalnej ukierunko-
wanej na wykrywanie nieuleczalnych chorob genetycznych nawiazanie do praktyk
eugenicznych stosowanych w wielu krajach w pierwszej potowie XX w. Laczenie
diagnostyki prenatalnej z eugenika rodzi jednak sprzeciw migdzy innymi niekto-
rych przedstawicieli sSrodowisk medycznych, zajmujacych sig ta diagnostyka, kto-
rzy mozliwo$¢ podjgcia decyzji na podstawie wyniku diagnozy cytogenetycznej
uznaja za warunek $wiadomej prokreacji**. Przyjmuja oni, ze decyzja o urodzeniu
chorego dziecka lub jego u$mierceniu w tonie matki jest wyrazem wolnosci pro-
kreacyjnej, do ktorej rodzice maja prawo, a z prawa tego moga korzysta¢ swiado-
mie wilasnie dzigki osiagnigciom diagnostyki przedurodzeniowe;.

Za jeden z podstawowych warunkow selekcji dzieci na podstawie testu cytoge-
netycznego przyjmuje si¢ brak jakichkolwiek naciskow ze strony 0sob trzecich badz
zorganizowanej spolecznosci na postgpowanie matki lub obojga rodzicow wobec
dziecka, u ktérego stwierdzono wadg genetyczna. Brak presji wywieranej na rodzi-
cOW 1 wolno$¢ przy podejmowaniu decyzji ma by¢ argumentem przemawiajacym
za tym, ze usmiercanie plodow posiadajacych okreslone defekty genetyczne nie
jest juz eugenika, a wylacznie wyrazem ,,wolnosci reprodukcyjnej”. W ramach tej
wolnosci kazdy moze podejmowac takie decyzje dotyczace prokreacji, jakie uzna
za stuszne®. Jednym z waznych filaréw tej wolnosci zdaje si¢ by¢ wiedza naukowa
gromadzona przez szybko rozwijajaca si¢ genetyke i nauki medyczne. Wywiad z
rodzicami, badania przesiewowe, a w koncu badania inwazyjne u kilkutygodnio-
wego plodu maja dostarczy¢ informacji, ktore powinny by¢ najwazniejsza prze-
stanka przy podejmowaniu decyzji dotyczacej nienarodzonego dziecka. Podejmuja
ja sami rodzice, dysponujac informacjami uzyskanymi w poradni genetycznej,
ktore lekarz ma im przekaza¢ w sposob niedyrektywny, czyli nie naklaniajacy

52 Por. EV 63.

53 Por. Jan Pawet 11, Badania nad genomem ludzkim..., nr 51 6, w: W trosce o Zycie..., s. 296.

54 Por. L. Jakubowski, Prawne, psychologiczne i etyczno-moralne aspekty poradnictwa genetycz-
nego..., s. 903-904.

3 Por. A. Buchanan, D.W. Brock, N. Daniels, D. Winkler, From Chance to Choice. Genetics
& Justice, Cambridge University Press 2000, s. 2.
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do wyboru jakiego$ postepowania®®. To wszystko sprawia wrazenie, ze decyzja
rodzicow jest rzeczywiscie wolna, bo opiera si¢ na obiektywnej wiedzy naukowe;j,
przekazanej w sposob réwnie obiektywny przez lekarza. Co wigcej, rodzice moga
korzysta¢ ze wsparcia psychologicznego, aby ich decyzja nie byta podejmowana
pod wpltywem chwilowych i trudnych do uniknigcia emocji. Zaréwno biolodzy-ge-
netycy, jak i lekarze daja w ten sposob wyraz przekonaniu, a rodzice to akceptuja,
ze wiedza naukowa jest podstawowym zrodtem prawdy o cztowieku i kryteriach
moralnych, ktorymi ma si¢ on kierowa¢. W konfrontacji z faktami naukowymi
zdaje sig przegrywac godnos¢ osoby ludzkiej i jej bezwarunkowa wartos¢, a wraz
z nimi traci swoja bezwzgledna moc obowiazek poszanowania zycia ludzkiego®’.

Bardzo czgsta ,.terminacja cigzy” po pozytywnej diagnozie zespotu Downa
przeczy powszechnemu pogladowi, ze dopiero na jej podstawie rodzice podejmuja
decyzj¢ o urodzeniu dziecka lub jego usmierceniu w fazie ptodu. Na podstawie da-
nych pochodzacych z krajow europejskich mozna wnioskowac, ze ta najwazniejsza
decyzja rodzicow rzadko podejmowana jest dopiero po wykonaniu testu cytoge-
netycznego. Powszechno$¢ usmiercania dzieci z zespotem Downa dowodzi wrecz,
ze rodzice przystgpuja do ostatecznej diagnozy w postaci amniopunkcji lub biops;ji
trofoblastu z intencja pozbawienia zycia swojego potomka w razie pozytywnego
wyniku testu. Czas po diagnozie nie jest zatem momentem podejmowania decyzji,
ale wprowadzania w czyn decyzji wczesniejszej, a sam test mozna w tym przypad-
ku uzna¢ za narzgdzie genetycznej kontroli jakosci dziecka™. Na tej podstawie uza-
sadnione wydaje si¢ stwierdzenie, ze diagnostyka przedurodzeniowa w odniesieniu
do zespotu Downa przede wszystkim stuzy eliminacji osob, u ktorych stwierdzono
te wade genetyczng, a w niktym stopniu wspiera rodzicow w przygotowaniu si¢ na
przyjgcie chorego dziecka i prowadzeniu jego terapii po urodzeniu. Taki wniosek
mozna sformutowaé przynajmniej w stosunku do kilku krajow, zwlaszcza Francji
i Szwajcarii, oraz do niektorych regionow Belgii, Chorwacji, Hiszpanii, Portugalii
i Wtoch, z ktérych pochodza publikowane informacje.

Zasadnicze znaczenie ma zatem decyzja o skorzystaniu z diagnostyki przeduro-
dzeniowej, a nawet jeszcze wezesniejsza zgoda na badania przesiewowe, poniewaz
ta decyzja wyraza zamiar u§miercenia dziecka, jezeli zostanie potwierdzona obec-
no$¢ wady genetycznej. Trzeba w tym miejscu przywolac jeszcze raz dane z nie-
ktorych krajow europejskich, ktore pokazuja, ze jesli prawdopodobienstwo wysta-
pienia trisomii 21 u potomstwa jest wysokie, niemal wszystkie matki decyduja si¢
na skorzystanie z diagnostyki inwazyjnej i niemal wszystkie podejmuja decyzjg
o usmierceniu dziecka, jesli wynik diagnozy jest pozytywny. Podobna sytuacja pa-
nuje w USA, gdzie réwniez 90% dzieci z zespotem Downa zostaje u§miercanych

56 Por. A.T. Midro, Poradnictwo genetyczne, w: Genetyka medyczna, red. G. Drewa, T. Ferenc,
Wroctaw 2011, s. 628.

57 Por. Jan Pawet II, Encyklika Veritatis splendor, Rzym 1993, nr 50.

58 Por. E. Hildt, Autonomy and freedom of choice in prenatal genetic diagnosis, Medicine, Health
Care and Philosophy 5 (2002), s. 68.
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przed urodzeniem®. Zastanawiajaca jest ta powszechno$¢ poddawania si¢ dtu-
giej procedurze medycznej w celu wykrycia wady genetycznej; procedurze, ktora
w bardzo malym stopniu jest w stanie pomoc poczgtemu dziecku, a niemal nie-
uchronnie prowadzi do jego zabicia.

5. UWARUNKOWANIA DECYZJI RODZICOW
DZIECI Z ZESPOLEM DOWNA

Jest kilka czynnikow, ktore odgrywaja duza rolg przy podejmowaniu przez ro-
dzicow decyzji w toku poradnictwa genetycznego. W 2004 r. w czternastu sposrod
osiemnastu krajow europejskich uczestniczacych w rejestrze EUROCAT istniaty
juz specjalne programy, ktorych celem byto szerokie udostepnienie diagnostyki
prenatalnej prowadzacej do wykrycia zespotu Downa. W krajach tych, w tym row-
niez i w Polsce, ktdra jest uczestnikiem europejskiego rejestru od 2001 r., rutynowo
oferowane sa cigzarnym matkom badania ptodéw w kierunku aberracji chromo-
somowych, a badania te obejmuja przede wszystkim pomiar przeziernosci karko-
wej wykonywany podczas badan ultrasonograficznych oraz testy biochemiczne.
Niezaleznie od wspomnianych badan przesiewowych matkom starszym niz 35-39
lat, w zalezno$ci od kraju, oferowana jest diagnostyka inwazyjna®. Podobne pro-
gramy istnieja tez w Stanach Zjednoczonych i Kanadzie®. W ramach tych progra-
moéw kolejne etapy diagnozy uposledzenia genetycznego sa oferowane matkom
bezptatnie. Rowniez bezptatnie dokonywana jest aborcja po pozytywnym wyniku
diagnozy. Zatem, panstwo wspiera usmiercenie w fazie ptodu dziecka z zespotem
Downa, optacajac ten zabieg, a jednoczesnie nie udziela wystarczajacego wsparcia
rodzicom, ktorzy zdecydowali si¢ na urodzenie dziecka uposledzonego umystowo
i fizycznie. Opiekujac si¢ nim i wychowujac je, sa oni zdani niemal catkowicie na
wlasne sity, mimo ze dziecko z zespotem Downa wymaga ze strony rodzicoOw znacz-
nie wigkszego wysitku niz dziecko zdrowe. W Polsce moga oni liczy¢ raczej na
symboliczng pomoc, ktora w niewielkim stopniu zaspokaja ich podstawowe potrze-
by materialne®. Polityka finansowego wsparcia badan prenatalnych i pézniejszego

9 Por. A. Harmon, Prenatal test puts Down syndrome in hard focus, The New York Times,
9.05.2007.

% Por. P.A. Boyd, C. DeVigan i in., Survey of prenatal screening policies in Europe for structural
malformations and chromosome anomalies, and their impact on detection and termination rates for
neural tube defects and Down's syndrome, An International Journal of Obstetrics and Gynaecology
115 (2008), s. 689-96.

¢ Por. D. Chitayat, S. Langlois, R.D. Wilson, Prenatal screening for aneuploidy in singleton
pregnancies, Journal of Obstetrics and Gynaecology Canada 33 (2011), s. 736-745; D. Tapon, Prena-
tal testing for Down syndrome..., s. 115.

82 Por. Ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczenia rodzinnych. Dz. U. Nr 228, poz. 2255;
zgodnie z ta ustawa rodzinie przystuguje na dziecko z zespotem Downa zasilek w wysokosci 144 zto-
tych miesigeznie, a jesli jeden z rodzicow rezygnuje z pracy w zwiazku ze wzmozona opieka nad po-
tomkiem, to przyshuguje $wiadczenie pielggnacyjne wynoszace 420 ztotych miesigcznie, o ile dochod
w rodzinie nie przekracza 583 zt na osobg. Nie ulega watpliwosci, ze zasilek pielegnacyjny
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pozbawiania zycia nienarodzonych dzieci, i dalece niewystarczajacej pomocy dla
tych rodzin, w ktorych przyszto na §wiat potomstwo z zespotem Downa, jest pro-
wadzona w wielu krajach europejskich. Poprzez odpowiednie kierowanie $rod-
kéw finansowych promuje ona proaborcyjne postawy rodzicielskie, zniechgcajac
jednoczesnie niezdecydowanych do podjecia trudu opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem. Programy szerokiego udostgpnienia diagnostyki przedurodzeniowej
potaczone z finansowaniem ,,usuwania cigzy” mozna uzna¢ za element nacisku
na kobiety, chcace urodzi¢ uposledzone dziecko. Podejmujac decyzjg, musza one
uwzgledni¢ przyszte problemy, w ktorych nie moga liczy¢ na adekwatng pomoc
panstwa. Takie postgpowanie wladz panstwowych sprzyja niewatpliwie tworzeniu
bezposredniego zwiazku migdzy diagnostyka prenatalng i aborcja, co zostato wy-
raznie potgpione przez Kongregacj¢ Nauki Wiary w instrukcji Donum vitae® oraz
w Karcie Pracownikow Stuzby Zdrowia®.

Kolejnym aspektem poradnictwa genetycznego, ktory wskazuje na eugeniczne
rozwiazywanie kwestii 0sob uposledzonych, jest postawa lekarzy genetykow, kto-
rzy maja udziela¢ nietendencyjnej porady. W latach 1994—1996 przeprowadzono
badania w grupie 3000 genetykow z 37 krajow, ktorzy uczestnicza w poradnictwie
genetycznym, na temat ich pogladéw wobec choréb genetycznych prowadza-
cych do réznego rodzaju uposledzen. Okazalo sig, ze 13% genetykoéw z Wielkiej
Brytanii, ponad 50% w krajach Europy Srodkowej i blisko 100% w Chinach i In-
diach zgodzilo sig, ze zmniejszenie czgstosci wystgpowania szkodliwych genow
w populacji ludzkiej jest waznym celem poradnictwa genetycznego. Az 98% byto
zdania, ze istotnym celem poradnictwa jest zapobieganie pojawieniu si¢ choro-
by lub defektu genetycznego. Okoto 20% genetykow z krajow anglojezycznych
i z péinocy Europy uznato, ze ze wzgledu na dostgpnosé testow prenatalnych, nie
jest uczciwe wobec spoteczenstwa posiadanie dzieci genetycznie obcigzonych. Ze
zdaniem tym zgodzito sig¢ do 100% genetykoéw z pozostatych krajow. Okazato sig,
ze w wielu regionach $wiata znaczna czg$¢ genetykéw zajmujacych si¢ porad-
nictwem wyznaje poglady eugeniczne. Badania ujawnily tez, ze w stosunku do
pacjentdw o nizszym statusie materialnym zachowanie lekarzy genetykow cecho-
wal znaczaco wigkszy autorytaryzm®. Zapewne z tym nastawieniem lekarzy wiaze
si¢ fakt, ze przedstawiajac wynik diagnozy, czgsciej podkreslaja oni negatywne
okolicznosci zespotu Downa, a rzadziej kieruja uwage w strong pozytywnych

w dzisiejszych realiach ekonomicznych mozna uzna¢ za raczej symboliczne wsparcie, za$ §wiadcze-
nie pielggnacyjne za dalece niewystarczajace.

8 Por. DV 1.2.

% Por. Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia, Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia,
nr61.

8 Por. M. Kaczmarkiewicz-Fass, Zagadnienia etyczne zwiqzane z badaniami genetycznymi
w psychiatrii, Nowiny Lekarskie 73 (2004), s. 326; w artykule przedstawiono wyniki badan, zapre-
zentowane w artykule autorstwa D.C. Wertz, Society and the Not-so-new Genetics: What Are We
Afraid of? Some Future Predictions from a Social Scientist, Journal of Contemporary Health Law and
Policy 13 (1977), s. 299-345.
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aspektow tej niepelnosprawnosci®®. Nastawienie lekarzy udzielajacych porady nie
jest bez znaczenia dla decyzji podejmowanych przez rodzicow. Ich obawy, czgsty
brak wiedzy, a takze uprzedzenia wyniesione ze Srodowisk, w ktorych zyja, sa pod-
dane konfrontacji z wiedzg lekarzy, ktorzy w znacznej czgsci uznaja aborcjg nie
tylko jako dopuszczalne, ale preferowane rozwiazanie problemu niepetnospraw-
nych 0s6b z zespotem Downa. W takich warunkach peta niedyrektywnos¢ porady
genetycznej wydaje si¢ niemozliwa do osiagnigcia.

Czynniki sprzyjajace eliminacji 0sob z zespotem Downa, oméwione dotych-
czas, sa niewatpliwie wazne, lecz najwazniejsza przyczyna jest ,,sytuacja kultu-
rowa, w ktorej przestgpstwa przeciw zyciu zyskujq aspekt dotad nieznany i — rzec
mozna — jeszcze bardziej niegodziwy, wzbudzajac glgboki niepokdj; znaczna czgé¢
opinii publicznej usprawiedliwia przestgpstwa przeciw zyciu w imig¢ prawa do in-
dywidualnej wolnosci i wychodzac z tej przestanki, domaga sig nie tylko ich nieka-
ralnosci, ale wrecz aprobaty panstwa dla nich, aby moc ich dokonywac z catkowita
swoboda, a nawet korzystajac z bezptatnej pomocy stuzby zdrowia™®’. Tak t¢ sytu-
acje kulturowa widziat Jan Pawet II i wielokrotnie nazywat ja , kultura $mierci”,
w ktorej zycie przestato by¢ nadrzedna wartoScia®® i nie cieszy si¢ bezwzglednym
szacunkiem; w ktorej rozwiazaniem problemu cierpienia, jawiacego si¢ wylacz-
nie jako zto, jest jego eliminacja przez przedwczesne spowodowanie $mierci cier-
piacego, uposledzonego i niepetnosprawnego®. W miejsce zycia ludzkiego, jako
nadrzednej wartosci, postawiono sukces oraz sprawno$¢ intelektualng i fizyczna,
a najwazniejsze stato si¢ to, co cztowiek posiada, czego dokonuje i jakie przyno-
si korzysci. Jan Pawet 11 zwracal uwage na sprawe najwazniejsza w kontekscie
rozwazan nad eksterminacja osob z zespotem Downa, obecna w niektdrych spote-
czenstwach. Twierdzit mianowicie, ze brak szacunku dla Zycia jest Scisle zwiazany
z relatywizmem etycznym, cechujacym znaczna cz¢§¢ wspotczesnej kultury. Niesie
to ,,przerazajace konsekwencje praktyczne” w zyciu spotecznym. Papiez pisat mig-
dzy innymi: ,,[...] gdy wigkszo$¢ parlamentarna lub spoteczna uchwala, ze zabicie
jeszcze nienarodzonego zycia ludzkiego jest prawnie dopuszczalne, chocby nawet
pod pewnymi warunkami, to czyz nie podejmuje tym samym decyzji «tyranskiej»
wobec najstabszej i najbardziej bezbronnej ludzkiej istoty?””°. Zwracat w ten spo-
sob uwagg na wyrazny zwiazek praktyki pozbawiania zycia nienarodzonych dzieci
z powodu ich uposledzenia z dawnymi programami eugenicznymi. Tymczasem
Kosciotkatolicki niezmiennie glosi, ze osoba niepetnosprawna z jakiejkolwiek przy-
czyny ,,jest w pelni ludzkim podmiotem z odpowiadajacymi temu przyrodzonymi,
$wigtymi 1 nienaruszalnymi prawami”. W ten sposob Ko$ciol stanowczo uznaje,

 Por. B. Skotko, Mothers of children with Down syndrome reflect on their postnatal support,
Pediatrics 115 (2005).

7 Por. EV 4.

% Por. EV 12.

% Por. EV 15.

" Por. EV 70.
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ze ,istota ludzka posiada wlasng, autonomiczna warto$¢ od chwili poczgcia
i w kazdej fazie swojego rozwoju, niezaleznie od jej stanu fizycznego™!.

Dawna eugenika i jej wspolczesne odpowiedniki w postaci selektywnej elimi-
nacji zarodkow (przy technikach in vitro) i ptodéw (po diagnozie cytogenetycznej)
zasadzaja si¢ zatem na tym samym fundamencie relatywizmu etycznego i braku
szacunku dla zycia, ktore znajduja odzwierciedlenie w réznicowaniu wartosci
ludzkiego zycia w zaleznosci od posiadanych przez niego przymiotow, czemu za-
wsze Kosciot bezwzglednie si¢ sprzeciwial. W programach eugenicznych poczat-
ku XX w. zmuszano doroste osoby do zaniechania prokreacji, z czasem poddawa-
no je sterylizacji, by w koncu u$miercac je, jako nieprzydatnych, a jednoczesnie
kosztownych cztonkéw spotecznosci. W obecnej dobie nikt na nikogo zdaje sig
nie wywiera¢ presji, a zasada adyrektywnosci porady genetycznej sprawia pozo-
ry wolnosci przy decydowaniu o losie dziecka. Przed stu laty rodzice nie musieli
godzi¢ si¢ z tym, ze ich dzieci z powodu posiadania okreslonych cech beda miaty
nizsza wartos¢ i beda nieprzydatne dla spoteczenstwa i ze dlatego nie zastuguja na
to, aby sig urodzi¢. Wystarczyto, ze o nizszej wartosci jakiej$ grupy osob byt prze-
konany sedzia, ustawodawca, naukowiec budujacy podstawy teoretyczne selekcji
ludzi i lekarz realizujacy zalecenia ich wszystkich. Dzisiaj, wydaje sig, rodzicow
nie trzeba przekonywac o tym, Ze nie warto, aby ich dzieci zyty, poniewaz sami
znajduja wielorakie uzasadnienie swojego wyboru, skazujacego potomstwo na
smier¢. To jednak sa tylko pozory. W rzeczywisto$ci rodzice nie podejmuja swoich
decyzji w prozni, lecz funkcjonuja w okreslonych realiach spotecznych, w ktorych
nie ceni si¢ zycia poczetych dzieci i ludzi cierpiacych, w ktérych wolno$¢ wyboru
nawet za ceng zycia drugiej osoby zostata postawiona bardzo wysoko w hierar-
chii wyznawanych warto$ci. W takich realiach nie trzeba zmusza¢ rodzicow do
zabicia poczgtego dziecka, u ktorego wykryto zespot Downa wymagajacy trudu
od opiekunéw. Nie trzeba nawet do tego zachgcac, ksztattujac w odpowiedni spo-
sob stosunki spoteczne. Wystarczy tylko zaproponowac ,,usunigcie ciazy” w imi¢
swoiscie pojmowanej ,,wolnosci”; zaproponowac i utatwié¢ jej przeprowadzenie,
utrudniajac jednoczesnie przyjecie chorego dziecka i opieke nad nim; oferujac ro-
dzicom ,,pomoc”, ktora jest dalece nieadekwatna do potrzeb wynikajacych z nie-
petmosprawnosci. 1 tak rodzina — ,,sanktuarium zycia” oraz ,,sanktuarium mitosci
i glebokiej wigzi migdzy osobami”, ktora bardziej niz ktokolwiek inny winna by¢
odpowiedzialna za los najstabszych, a zwtaszcza za zycie niepelnosprawnych’,
staje si¢ miejscem ich eugenicznej eksterminacji z woli rodzicéw korzystajacych
z ,,wolnosci prokreacyjnej”, ktora w rzeczywisto$ci jest w znacznym stopniu

I Por. Kongregacja Nauki Wiary, Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Nie-
petnosprawnych, nr 1.1, 4.03.1981, w: W trosce o zycie..., s. 341.

2 Por. Jan Pawet I, List Gratissimam sane, Rzym 1994, nr 11; tenze, Ludzie niepelnosprawni
w spoleczenstwie, Przemowienie podczas spotkania z uczestnikami VII Miedzynarodowej Konferencji
zorganizowanej przez Papieskq Rade ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia, 21.11.1992, w: W trosce
o zycie..., s. 239.
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postepowaniem ukierunkowanym zachgtami i utrudnieniami w programach diag-
nostyki przedurodzeniowej i pdzniejszej opieki na zrodzonym potomstwem.

US$miercanie niepetnosprawnych istnien ludzkich, zanim si¢ narodzity, jest jed-
nym z najtrudniejszych problemow, z ktorymi borykaja si¢ wspotczesne spoteczen-
stwa. Z jednej strony ujawnia niechlubna rolg panstwa w tym procederze, a z drugiej
pokazuje zagubienie kobiet, nazywane przewrotnie ,,wolnoscia prokreacyjna”, pod
wplywem ktorego decyduja si¢ na zabicie swojego ulomnego potomka, zamiast
otoczy¢ go matczyna mitoscia. Niezwykle dobitnie t¢ sytuacj¢ ujeta Kongregacja
Nauki Wiary w dokumencie pochodzacym z 1981 r.: ,,Jakos$¢ spoteczenstwa i cy-
wilizacji mierzy si¢ szacunkiem, jaki okazuja one najstabszym ze swoich czton-
koéw. Spoteczenstwo technokratycznie doskonale, do ktorego dopuszezeni byliby
wylacznie cztonkowie pelnosprawni, a w ktorym ci, ktérzy nie odpowiadaja temu
modelowi lub niezdolni sa do petienia swej roli, byliby odepchnigci, uwigzieni,
lub co gorsza — wyeliminowani, uwaza¢ by nalezato za spoteczenstwo catkowicie
niegodne czlowieka, nawet gdyby okazywatlo si¢ ekonomicznie korzystne. W isto-
cie rzeczy byloby zdeprawowane przez swego rodzaju dyskryminacjg, rownie god-
ng potepienia, jak dyskryminacja rasowa: dyskryminacjg stabych i chorych przez
silnych i zdrowych”?”.

SUMMARY

Exclusion of persons with Down syndrome in the context of genetic counselling

and prenatal diagnosis

Down syndrome is the most common mental disability and advanced age of mothers is
the most important factor of its appearance. One can expect that along with the increasing
age of mothers, frequency of Down syndrome also has grown up in recent decades. Facts
contradict such relationship and bring to light the elimination of children with this disabil-
ity. Numerous published data show that genetic testing for Down syndrome is not a basis
for later parental decision, but it is a tool that makes possible the accomplishment of earlier
decision to kill their “defective” foetus. Some factors are important that such reproductive
decision is widespread in many societies. Cost-free performance of diagnosis and later
termination of pregnancy accompanying with inadequate support for families that decided
to give birth to their disabled children evidence unequal treatment of different reproduc-
tive decision by public policy. Most physicians responsible for prenatal diagnosis and ge-
netic counselling accept termination of pregnancy in case of chromosome abnormalities.
Moreover, many of them are advocates of eugenic ideas. The most important is the cultural
situation that the pope John Paul II called the “Culture of Death”. It is argued that contem-
porary selection of disabled foetuses is a form of eugenics.

Key words: Down syndrome, genetic counselling, prenatal diagnostics, eugenics,
parental decision, reproductive freedom

3 Por. Kongregacja Nauki Wiary, Dokument Stolicy Apostolskiej na Miedzynarodowy Rok Nie-
petnosprawnych, nr 1.3, w: W trosce o zZycie..., s. 342.
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Stowo ,,eugenika” w popularnym rozumieniu przywotuje pewne mgliste skoja-
rzenia zwiazane z koncem XIX i 1. pol. XX w. i modnym w tym czasie dazeniem
do stworzenia zdrowego spoleczenstwa. Termin ten odnoszony jest rowniez do
okresu nazistowskiego terroru i eliminacji poszczegolnych jednostek, grup spo-
tecznych czy catych narodow, ktore zostaly uznane za zagrozenie dla czystosci
rasy lub cigzar dla spotecznosci. Celem niniejszego artykutu jest wykazanie, w jaki
sposob ,,stare” idee eugeniki znajduja oddzwigk w aktualnym sposobie myslenia
o zyciu ludzkim i jego wartosci. Jako paradygmat wspotczesnego myslenia euge-
nicznego postuzy tzw. Protokét z Groningen, czyli holenderskie wytyczne doty-
czace eutanazji ciezko chorych noworodkow!.

1. GENEZA PROTOKOLU

Holenderskie doswiadczenia dotyczace eutanazji noworodkow siggaja lat 80.
ubieglego wieku. Znamiennym wyrazem tych doswiadczen jest legislacja tego
kraju i dziatanie sadéw w sprawach dotyczacych eutanazji oraz o$wiadczenia pro-
fesjonalnych gremiéw z dziedziny neonatologii. Rozpoczynajac przedstawienie
tego tematu, trzeba dokona¢ pewnych precyzacji terminologicznych. Stowo ,.eu-
tanazja” w prawodawstwie holenderskim jest rozumiane jako zakonczenie zycia
drugiej osoby na jej wyrazne zyczenie. Zblizone znaczeniowo do tego stowa jest
wyrazenie ,,wspomagane samobdjstwo”. Odnosi si¢ ono do dostarczenia drugiej
osobie $rodkow do odebrania sobie zycia. Samobojstwo nie jest uwazane za akt
kryminalny. Takim aktem jest jednak zaréwno eutanazja, jak i wspomagane samo-
bojstwo?. Od tej zasady obowiazuje wyjatek, gdyz wprowadzone w zycie 1 kwiet-
nia 2002 r. Prawo dotyczqce zZyczenia zakonczenia Zycia i wspomaganego samo-
bojstwa (Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding) zwalnia
z odpowiedzialnosci karnej za udzial we wspomaganym samobojstwie’. Z punktu

' Por. E. Verhagen, P.J.J. Sauer, The Groningen Protocol — Euthanasia in Severely Ill Newborns,
The New England Journal of Medicine, 352 (2005) 10, s. 959-962.

2 Por. Wetboek van Strafrecht (Kodeks Karny), art. 293 i 294, http://wetten.overheid.nl/
BWBRO0001854/TweedeBoek705742/TitelX1X/Artikel293/geldigheidsdatum 10-10-2011
(10.10.2011); http://wetten.overheid.nl/BWBR0001854/TweedeBoek705742/Titel XIX/Artikel294/
geldigheidsdatum_10-10-2011 (10.10.2011).

3 Por. Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding, art. 2, http://wetten.
overheid.nl/BWBR0012410/geldigheidsdatum_10-10-2011#HoofdstukIl Artikel2 (10.10.2011).
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widzenia holenderskiego ustawodawstwa akt intencjonalnego pozbawienia zycia
noworodka nie moze by¢ wigc uznany za eutanazjg, gdyz nie moze by¢ mowy
w tym przypadku o §wiadomej prosbie o $mieré. Mieliby$my tu raczej do czy-
nienia z dzieciobojstwem®. Nie zmienia to jednak pozytywnego podejscia do tego
czynu przez holenderska jurysprudencjg i przedstawicieli medycznych gremiow.

W 1992 1. Holenderskie Stowarzyszenie Pediatryczne wydato wskazania doty-
czace kresu zycia chorych dzieci, zatytutowane: Dziataé czy powstrzymac sie od
dzialania?® Procz oméwienia przypadkow zaniechania dziatan podtrzymujacych
zycie oraz stosowania §rodkoéw przeciwbolowych, ktorych ubocznym skutkiem
jest skrocenie zycia pacjenta, znalazta si¢ tam wyrazna zachgta do aktywnej eu-
tanazji w wyjatkowych sytuacjach. Samo wstrzymanie terapii, zdaniem autorow
wskazan, nie prowadzi koniecznie do szybkiej i ,,ludzkiej Smierci” cierpiacego
dziecka. Mozna poda¢ lek prowadzacy do zgonu ekstremalnie cierpiacego nowo-
rodka, urodzonego z cigzkimi obrazeniami organizmu, ktory moze jeszcze trochg
pozy¢ i to nie bedac zaleznym od aparatury podtrzymujacej zycie. Tak samo mozna
postapi¢, gdy po wstrzymaniu dziatan podtrzymujacych zycie dziecko nie umiera
szybko i jego agonia si¢ przedtuza®.

Jak doszto do tego, ze stowarzyszenie pediatryczne zachecito do aktywnej euta-
nazji cigzko chorych pacjentoéw? Sytuacja ta zakorzeniona jest w zmianach, ktore
nastapity w spoteczenstwie holenderskim po roku 1970. Gwattowny rozwoj tech-
nicznych mozliwo$ci medycyny, zachwianie tradycyjnych warto$ci spoteczenstwa
holenderskiego, relatywizm moralny — to gtéwne czynniki, ktére zmienity trady-
cyjne podejécie do zycia ludzkiego i ratowania pacjenta’. W latach 80., gdy nie
istniaty jeszcze zadne instytucjonalne wskazania dotyczace krancowych sytuacji
w neonatologii, decyzje o wstrzymaniu dziatan podtrzymujacych zycie podejmo-
wali arbitralnie lekarze. Jak wyznat jeden z nich: ,,Lekarze wiedzieli, ktére siostry
byly na dyzurze i jakie byly poglady kazdej z nich na kwestie zakonczenia zycia.
W porze lunchu, gdy wigkszos¢ sidstr byla nieobecna, sprawy byty finalizowane.
Spokojnie podejmowatem decyzje o zakonczeniu zycia, ktdra nastgpnie realizowa-
tem. Robilismy to, majac na wzgledzie najlepszy interes dziecka™.

4 Por. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia
podtrzymujqcego zycie. Wytyczne dla lekarzy, Warszawa 2011, s. 53, przypis. 71. W artykule bedzie-
my postugiwali si¢ pojgciem ,,eutanazja” rozumianym jako: ,,czynno$¢ lub jej zaniechanie, ktora ze
swej natury lub w zamierzeniu dziatajacego powoduje smier¢ w celu wyeliminowania wszelkiego
cierpienia”. (Kongregacja Nauki Wiary, Deklaracja lura et bona. AAS 72 (1980), s. 545-546). Tak
rozumiana eutanazja obejmuje zarowno przypadki usmiercania na skutek swiadomej zgody pacjenta,
jak 1 przypadki skracania zycia ci¢zko chorych noworodkow.

5 Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK), Doen of laten? Grenzen van het me-
disch handelen in de neonatologie, Den Daas 1992.

¢ Tamze, s. 51.

" Por. S. Moratti, End-of-Life Decisions in Dutch Neonatology, Medical Law Review 18 (2010)
4,s. 472-475.

8 Cyt. za: tamze, s. 473; por. T. Van der Ploeg, Het process van zelfregulering van levensverkor-
tend handelen bij pasgeborenen, w: Zelfregulering, red. J. Stamhuis, H. Weyers, Den Haag 2003.
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W potowie lat 80. XX w. znany holenderski neonatolog Versluys podjat otwarta
dyskusj¢ dotyczaca krytycznych sytuacji zwiazanych z kresem zycia cigzko cho-
rych noworodkéw. Skrytykowat wiarg w nieograniczone mozliwosci techniczne
zwiazane z podtrzymywaniem zycia. Stanat tez na czele Grupy Roboczej, zajmuja-
cej sig etyka w neonatologii. Owocem jej prac byty, poczawszy od 1987 r., procedu-
ry stosowane w szpitalach klinicznych, ktore zezwalaly na wstrzymanie czynnosci
podtrzymujacych zycie u cigzko chorych noworodkéw. Ostatecznie prace Grupy
Roboczej zostaly uwienczone w 1992 r. wspomnianym juz powyzej dokumentem
firmowanym przez Holenderskie Stowarzyszenie Pediatryczne. Glowna linia ar-
gumentacji decyzji dotyczacych przyspieszenia zakonczenia zycia pacjenta — czy
to przez wstrzymanie terapii, czy tez przez podanie srodkow powodujacych zgon
— byta oparta na ocenie celowosci dalszych procedur leczniczych oraz na przewi-
dywanej przysziej jakosci zycia danego dziecka’. Okreslono, Ze terapia jest nie-
mozliwa (kansloos), gdy dziecko nie ma szans na przezycie oraz bezcelowa (zinlo-
os) w przypadku stabych rokowan dotyczacych przysztosci dziecka. W sktad okre-
slenia ,,jako$¢ zycia” weszlo szereg aspektow: cierpienie, bol, bezcelowos¢ terapii,
brak szans dziecka na przezycie, przewidywana zalezno$¢ od srodkow i urzadzen
medycznych, spodziewana dlugo$¢ zycia, niefunkcjonalno$¢, poziom samowy-
starczalnosci, zaktadana zdolnos¢ do komunikacji i osobowego rozwoju. Chociaz
powyzsze kryteria mozna rdznie interpretowac, cztonkowie Grupy Roboczej, ktora
przygotowata omawiany dokument, stwierdzili, ze w pewnej mierze, jest mozliwe
W sposob obiektywny osadzié przysztos¢ chorego dziecka'®. Dokument podkreslit
tez rolg rodzicow w procesie podejmowania decyzji dotyczacych zycia dziecka.
Ich aktywny udziat i §wiadomie podjg¢ta decyzja sa kluczowym czynnikiem w po-
stepowaniu dotyczacym eutanazji''.

W potowie lat 90. XX w. holenderskie sady rozpatrzyly dwie sprawy dotycza-
ce eutanazji dzieci. W pierwszym przypadku lekarz zakonczyl zycie noworodka
cierpigcego na rozszczepienie kregostupa, a w drugim dziecka urodzonego z tryso-
mig 13'2. Zdaniem lekarzy, w obu przypadkach, pomimo opieki paliatywnej, dzieci
cierpiaty tak bardzo, ze wspolnie z rodzicami podjeli oni decyzje o zakonczeniu
ich zycia przy pomocy $miertelnej dawki leku'®. Sad uniewinnit obu medykow. Jak
komentuja Verhagen i Sauer: ,,Sad zgodzit sig, ze lekarze musieli wybra¢ pomig-
dzy obowiazkiem utrzymania przy zyciu (i akceptacji ekstremalnego cierpienia)

° Por. S. Moratti, End-of-life..., s. 476-477.

10 Por. tamze, s. 477.

1 Por. S. Moratti, End-of-life..., s. 478-480.

12 Gerechtshof Amsterdam, 7 November 1995, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 20 (1996),
s. 30-36. Gerechtshof Leeuwarden, 4 April 1996, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 20 (1996),
s. 284-91; por. H.M. Buiting, M.A.C. Karelse, H.A.A. Brouwers, B.D. Onwuteaka-Philipsen, A. van
der Heide, J.J.M. van Delden, Dutch Experience of Monitoring Active Ending of Life for Newborns,
Journal of Medical Ethics 36 (2010), s. 234.

13 Por. H. Lindemann, M. Verkerk, Ending the Life of a Newborn: The Groningen Protocol,
Hasting Center Report 38,1 (2008), s. 45.
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a obowiazkiem skrocenia cierpienia (i zakonczenia zycia dziecka). Wybodr zakon-
czenia zycia dzieci uznali za usprawiedliwiony, gdyz nie bylo zadnej innej alter-
natywy”’'*. Oba kazusy sadowe otwarly droge do akceptacji postgpowania eutana-
tycznego w przypadku cigzko chorych noworodkow'.

Omawiajac genezg Protokolu z Groningen, warto odnotowa¢ pojawienie si¢
Raportu Ministerialnego z 1997 r., w ktorym zalecano zgtaszanie przypadkow eu-
tanazji nie tyle do prokuratury, co raczej do wielodyscyplinarnego zespotu, moga-
cego osadzi¢ postgpowanie lekarza'®. Bezposrednim wydarzeniem, ktore doprowa-
dzito do sformutowania Protokotu byt przypadek dziecka chorego na pgcherzyko-
wate oddzielanie si¢ naskorka (epidermolysis bullosa), typu Hallopeau-Siemens,
ktore w 2001 r. znalazto si¢ na oddziale Uniwersyteckiego Centrum Medycznego
w Groningen. W chorobie tej nie ma zalezno$ci od procedur medycznych pod-
trzymujacych zycie oraz nie wystgpuje bezposrednia potrzeba stosowania inten-
sywnej terapii. Nie mozna wigc mowi¢ o przerwaniu terapii uporczywej. Widzac
cierpienie swojego dziecka, rodzice poprosili o eutanazj¢ dla niego. Spotkali si¢
z odmowg lekarzy, ktorzy analizowali ten przypadek w $wietle istniejacej prak-
tyki 1 regulacji dotyczacych decyzji o zakonczeniu zycia w neonatologii. Dziecko
zmarlo po pewnym czasie w innym szpitalu, ale jak podkreslono, ostatnie miesiace
jego zycia byly naznaczone ,,niezno$nym, niemozliwym do leczenia, potegujacym
si¢ cierpieniem”"”. By znalez¢ jakie$ rozwigzanie dla tego typu sytuacji, w 2002 r.
pediatrzy z Uniwersyteckiego Centrum Medycznego w Groningen przy wspoltpra-
cy z miejscowym prokuratorem przygotowali procedurg (Protokot z Groningen),
ktora mogliby sig kierowac lekarze chcacy w sposdb dobrowolny dokonaé eutana-
zji chorego dziecka'®. Uwazne przestrzeganie tej procedury ma bronic lekarza przed
odpowiedzialnoscia prawna.

4 A.A.E. Verhagen, PJ.J. Sauer, End-of-Life Decisions in Newborns: An Approach from the
Netherlands, Pediatrics 116,3 (2005), s. 738.

15 Zgodnie z holenderskim prawem lekarz, wypehiajac akt zgonu, ma obowiazek podac jego
przyczyng. Jesli przyczyna nie jest naturalna, a tak jest w przypadku eutanazji, lekarz musi poinfor-
mowac bieglego sadowego, by ten dokonatl ogledzin ciata. Sprawa zajmuje si¢ nastgpnie prokurator
rejonowy, ktory zgodnie z prawem i obowiazujaca jurysprudencja ocenia sprawg i przekazuje ja
opatrzona swoja opinia do Prokuratury Generalnej. Tam sprawa jest rozpatrywana przez stosowne
gremium, ktore podejmuje decyzjg o prowadzeniu lub umorzeniu sprawy. Ostateczna decyzja nalezy
do ministra sprawiedliwosci. Por. A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 738.

1 Por. Overleggroep toetsing zorgvuldig medisch handelen rond het levenseinde bij pasgebore-
nen, Toetsing als Spiegel van de medische praktijk, Uitgave Ministerie van Volkgezondheid, Welzijn
en Sport 1997.

17'S. Moratti, End-of-life..., s. 486.

'8 Tres¢ Protokotu z Groningen zostata opublikowana oficjalnie w 2005 r., w dwu cytowanych juz
w naszej pracy artykutach. Por. E. Verhagen, P.J.J. Sauer, The Groningen Protocol...; A.A.E. Verha-
gen, P.J.J. Sauer, End-of-Life...
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2. TRESC PROTOKOLU

Tworcy dokumentu, Verhagen i Sauer, wychodza z zatozZenia, Ze istnieje $ci-
sta zalezno$¢ pomigdzy kondycja zdrowotna dziecka a decyzja dotyczaca zakon-
czenia jego zycia. Dzieci, wedlug nich, mozna zakwalifikowaé¢ do trzech grup".
Pierwsza obejmuje noworodki, ktore umra w krotkim okresie mimo zastosowania
intensywnej opieki medycznej. Sa to np. dzieci z ostra hipoplazja ptuc lub nerek,
z anencefalia, z defektami genetycznymi, ktore owocuja cigzkimi uszkodzenia-
mi organizmu. Grupa druga to pacjenci, ktorzy maja szansg na przezycie, ale ich
przewidywana jako$¢ zycia po okresie stosowania intensywne;j terapii jest bardzo
niska. W tej kategorii mieszcza si¢ m.in. dzieci z wadami wrodzonymi, takimi jak
holoprozencefalia (niedokonany podziat przedmozgowia) lub z cigzkimi nabyty-
mi uszkodzeniami neurologicznymi (asphyxia, cigzkie wewnatrzczaszkowe krwa-
wienia). Ostatnia, trzecia grupa, to pacjenci, ktorych prognoza nie jest obiecujaca.
Dla fizjologicznej stabilno$ci nie wymagaja intensywnej terapii, ale ich cierpienie
zwiazane z choroba i jej skutkami jest state, bardzo intensywne i nie mozna mu
zaradzi¢: ,,Przykladem takim sa dzieci, ktére przezyty dzigki zaawansowane;j tech-
nologii, ale po okresie intensywnego leczenia ich zycie jest naznaczone cierpie-
niem, bez zadnej nadziei na poprawe. Retrospektywnie, gdyby zna¢ wynik finalny
podjgtej terapii, nie podjgto by sig jej”*. Protokot zalicza do tej grupy m.in. pacjen-
tow z pecherzykowatym oddzielaniem si¢ naskorka (epidermolysis bullosa) typu
Hallopeau-Siemens oraz dzieci z drugiej grupy, ktorych zgon jest spodziewany po
wylaczeniu intensywnej terapii. Zdarza si¢ jednak, ze w tym ostatnim przypadku
$mier¢ nie nastgpuje bezposrednio 1 towarzyszy temu ogromne cierpienie.

Z medycznego punktu widzenia poszczegdlne grupy kwalifikujace dzieci maja
pewne cechy wspolne?!. Grupa pierwsza okreslona jest przez wystepujaca u pacjen-
tow fizjologiczna bezcelowos¢ (futility) dalszego leczenia. Jesli dobrze odczytuje-
my intencje autorow dokumentu, mamy tu do czynienia z pacjentami, ktorych dal-
sza terapia, po doprowadzeniu ich do stabilizacji bylaby tzw. terapia uporczywa.
Jednak problemem, ktéry pozostaje do rozwiazania jest to, w jaki sposob odstepuje
si¢ od terapii uporczywej. Tzw. zaprzestanie terapii, ktore powoduje natychmia-
stowa $mier¢, podchodzi pod kategori¢ eutanazji. W opinii Verhagena i Sauera
,»hie ma etycznych ani legalnych dylematéw zwiazanych z zaniechaniem lub za-
przestaniem terapii u tej grupy pacjentow’??. Dylematy jednak sa, gdyz istnieje

1 Por. P.J. Sauer, Ethical Decisions in Neonatal Intensive Care Units: the Dutch Experience, Pe-
diatrics 90 (1992), s. 729-732; tenze, Ethics Working Group, Confederation of European Specialists
in Pediatrics (CESP), Ethical Dilemmas in Neonatology: Recommendations of the Ethics Working
Group of the CESP, European Journal of Pediatrics 160 (2001), s. 364-368.

2 A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 736.

2l Por. tamze, s. 737.

22 Tamze. Stowa ,,zaniechanie” i ,,zaprzestanie” odnosza si¢ odpowiednio do angielskich: ,,wit-
hholding” i ,,withdrawing”, przy czym ,,withholding” oznacza zaniechanie terapii intensywnej,
a ,,withdrawing” — zaprzestanie sztucznego oddychania. Por. S. Moratti, End-of-life..., s. 492.
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zasadnicza roznica pomig¢dzy zaniechaniem tzw. terapii uporczywej i poddaniem
si¢ naturalnemu rozwojowi wydarzen a radykalna interwencja, jaka jest np. odta-
czenie respiratora, ktore moze spowodowac natychmiastowa §mierc.

Krytyczne uwagi nie zmieniaja faktu, ze decyzje w intensywnej terapii zwia-
zanej z neonatologia naleza do bardzo trudnych. Trzeba przyznaé racjg autorom
Protokotu, Ze istnieje moralna odpowiedzialno$¢ za podejmowanie lub niepode;j-
mowanie dziatan podtrzymujacych zycie. Gdy nastgpuje decyzja o wlaczeniu te-
rapii intensywnej, trzeba liczy¢ si¢ z moralnymi skutkami takiej decyzji, wliczajac
w to problemy zwigzane ze sztucznym podtrzymywaniem zycia.

Druga grupa pacjentow to dzieci, ktore podlegaja intensywnej terapii, ale jej
rokowanie jest bardzo zte. Cel intensywnej terapii, to nie tylko sprawa ratowa-
nia zycia noworodka, ale rowniez problem przewidywanej jakosci jego zycia.
Jak podkreslono, rodzice i lekarze podejmujacy decyzje powinni w tej sprawie
dziata¢ w najlepszym interesie dziecka. Przestrzen decyzji zawiera w sobie dwie
rézne mozliwosci. Utrzymanie przy zyciu lub zaniechanie terapii. Przypomniec¢
nalezy, ze chodzi tu o dzieci, ktére z medycznego punktu widzenia sa stabilne,
cho¢ zalezne od procedur terapeutycznych. Przewidujac ich ,,niska jako$¢ zycia”
(poor quality of life), Verhagen i Sauer proponuja mozliwo$¢ zaniechania terapii.
Pacjentom nalezy podawac srodki w celu zlagodzenia bolu, co nie budzi zadnych
probleméw etycznych. To, co zdaniem holenderskich lekarzy moze by¢ jednak
kontrowersyjne, to podawanie $rodkéw medycznych z intencja przyspieszenia
$mierci®. Protokot w swej istocie odnosi si¢ wlasnie do tej ostatniej sytuacji, ktora
jest paradygmatem eutanazji.

Sytuacja ostatniej grupy — czyli dzieci, ktore cho¢ medycznie stabilne, ze
wzgledu na swa chorobg zle rokuja — jest szczegdlna. Cecha tej grupy, zdaniem
Verhagena i Sauera, jest dotkliwe cierpienie, ktoremu nie mozna zaradzi¢ ani aktu-
alnie, ani jak si¢ przewiduje, w przysztosci. Majac na wzgledzie rokowanie, ktore
jest bardzo zle, ,,zaré6wno rodzice, jak i lekarze moga doj$¢ do wniosku, ze $mieré
dziecka bedzie bardziej ludzka niz kontynuacja zycia”?*. Po podjeciu decyzji o eu-
tanazji, proponuje si¢ zaniechanie terapii takiego dziecka potaczone np. ze wstrzy-
maniem podawania pokarmow i napojow. Oczekuje si¢ przy tym, by nastapit na-
turalny zgon. Takie rozwiazanie jest akceptowalne, ale moze przedtuzac cierpienie
pacjenta. Proponowana alternatywa jest decyzja o zakonczeniu zycia przy pomocy
toksycznej dawki leku. Tej decyzji nie podejmuje, rzecz oczywista, chore dziecko.
Powstaje wige problem braku $wiadomej zgody lub prosby o eutanazjg. Litera pra-
wa jest w tym punkcie nieubtagalna. Nawet rodzice dziecka nie sa do tego upraw-
nieni. Jednakze, jak pytaja Verhagen i Sauer: ,,Czy dzieci obciazone ogromnym
(severe) i przedluzajacym sig cierpieniem nalezy utrzymywac przy zyciu, gdy nie
mozna tegoz cierpienia zredukowaé we wlasciwym stopniu?”?; | ,Czy to znaczy,

2 Por. A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 737.
2 Tamze.
% E. Verhagen, P.J.J. Sauer, The Groningen Protocol..., s. 959.
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ze nie mozna przyzna¢ dziecku tych samych wzgledéw co dorostym? JesteSmy
przekonani, ze z bardzo wielka ostrozno$cia i w ekstremalnych, $cisle okreslonych
okoliczno$ciach, powinna istnie¢ zgoda na aktywne zakonczenie zycia dziecka,
ktore bardzo cierpi i ktorego cierpienia nie mozna w zaden sposob ztagodzi¢™?.

Decyzja o eutanazji noworodka wedhug zapisow Protokotu musi by¢ poprze-
dzona skrupulatnym spetnieniem nastepujacych warunkow?’: 1) posiadanie pewnej
diagnozy i prognozy; 2) obecnos$¢ cierpienia, ktore jest nie do zniesienia (unbea-
rable) i nie ma perspektywy na pozytywna zmiang; 3) diagnoza, prognoza i oce-
na cierpienia potwierdzone przez przynajmniej jednego niezaleznego specjalistg;
4) swiadoma zgoda ze strony obojga rodzicow; 5) wykonanie procedur zgodnie
z akceptowanymi standardami medycznymi. Powyzsze warunki zostaja rozwinigte
i uzupehione przez szczegotowe wskazania, w ktorych prosi si¢ o doktadny opis
dziatan i os6b, ktore sa zaangazowane w proces eutanazji. Prosi sig, np. o podanie
czasu, miejsca, uczestnikow i srodkéw medycznych uzytych do przeprowadzenia
eutanazji. Protokol konczy wskazanie polecajace opis postgpowania po dokonaniu
eutanazji. W tej fazie nalezy wskaza¢ na sposob poinformowania wtadz §ledczych
o zdarzeniu i o krokach podjetych w celu wsparcia emocjonalnego rodzicow.

3. ASPEKT MORALNY PROTOKOLU

Sledzac wskazania Protokohi, mozna doszukaé si¢ kilku fragmentow, kto-
re stanowiag moralne uzasadnienia postgpowania eutanatycznego wobec dzieci.
Pierwszym i najbardziej istotnym argumentem jest sama zgoda na to, Ze eutanazja
jest czyms$ etycznie dobrym. W tekscie mowi si¢ o tym, ze eutanazja w Holandii
jest dopuszczalna dla 0sob kompetentnych, poczawszy od dwunastego roku zy-
cia®®. Nastgpnie pada stwierdzenie, ze w tymze kraju ,,aktywne zakonczenie zycia”
dziecka jest uwazanie za przestgpstwo, z wyjatkiem ekstremalnych sytuacji. Taka
sytuacja, zdaniem Verhagena i Sauera, jest ,,nieuleczalna choroba z przewidywa-
nym i utrzymujacym si¢ skrajnym (full of suffering) cierpieniem”?. Autorzy zadali
sobie trud, by cierpienie zdefiniowac. Wedtug nich jest to: ,,subiektywne uczucie
wystepujace u dorostych czy u dzieci, ktoérego nie mozna mierzy¢ obiektywnie°.
Po tym lakonicznym stwierdzeniu mowi si¢ o niemoznos$ci komunikacji ze stro-
ny matych dzieci w kwestii tego, czy cierpienie jest trudne do zniesienia, czy tez
nie. Z pomoca, zdaniem holenderskich lekarzy, moga przyj$¢ wskazania fizyczne
takie jak: ptacz, sposob poruszania si¢ lub reakcje na pokarm. Skalg bolu u dzieci
mozna oceni¢ na podstawie takich wskazan, jak: cisnienie krwi, puls, sposob od-
dychania. To wszystko stuzy ocenie stopnia cierpienia u noworodkéw. Nietrudno

2 A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 737.

¥ Por. E. Verhagen, P.J.J. Sauer, The Groningen Protocol..., s. 961.
2 Por. A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 738.

2 Tamze.

30 E. Verhagen, P.J.J. Sauer, The Groningen Protocol..., s. 959.
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stwierdzi¢, ze sposob rozumienia cierpienia jest ograniczony tylko i wytacznie do
poziomu bolu fizycznego. Zaproponowana definicja cierpienia redukuje to zjawi-
sko do sfery uczuciowej. Jest prawda, ze cierpienie dotyka uczu¢, ale z pewnoS$cia
nie mozna takiej definicji traktowa¢ jako kompletnej. Jeszcze wigkszy problem jest
z przymiotnikami, ktore cierpienie okreslaja. Mowi si¢ o cierpieniu niezno$nym
(unbearable), ogromnym (severe), takim, ktoremu nie mozna zaradzi¢ (cannot be
adequatly reduced, alleviated). Kazde z tych okreslen jest nieprecyzyjne i moze
by¢ réznie interpretowane. Sposoby rozumienia, odczuwania cierpienia sa czyms$
subiektywnym. Czy w tym kontek$cie mozna za kogo$ zdecydowac, co powinien,
a czego nie powinien znies¢?

Procz ekstremalnego cierpienia decyzje o eutanazji ma wspiera¢ przewidywa-
na ,,niska jakos$¢ zycia”, ktérej mozna si¢ spodziewac na podstawie postawionej
diagnozy. W ocenie jakosci zycia bierze si¢ pod uwagge takie aspekty, jak: komu-
nikacja, cierpienie, zalezno$¢ od innych, osobisty rozwoj i autonomia®'. Samo po-
jecie ,,jakosci zycia” oraz jej czesci sktadowych jest czyms$ nieostrym. Zawsze
pozostaje pytanie o to, kto jest kompetentny, by mierzy¢ czyjes cierpienie, bol,
poziom zaleznosci od innych lub tez stopien czyjego$ rozwoju. Kwestia jest nie
tylko kompetencja, ale rowniez obiektywna skala, ktora mogtaby stuzy¢ za ele-
ment porownawczy. U 0sob dorostych mozna z pewnym przyblizeniem oceni¢ bol,
zaleznos¢ od innych lub tez poziom komunikacji. Ale jaki jest stopien pewnosci
oceny czyjej$ przysztosci? Opierajac si¢ na ocenie czyjej$ przewidywanej ,,niskiej
jakosci zycia”, podejmuje si¢ decyzje o catkowitym zanegowaniu sensu czyjej$
egzystencji. Mamy wigc tu do czynienia z sadem warto$ciujacym czyjes zycie.
W badaniach przeprowadzonych w Holandii w 2001 r., w pigciu przypadkach eu-
tanazji dzieci przyznano, ze gtdéwnym motywem dziatania bylo stwierdzenie, ze
ich przewidywane dalsze zycie nie bylo warte istnienia*”.

Argumentem wspierajacym eutanazjg jest tez wskazywanie na statystyki od-
notowujace to zjawisko i na jego prawna i profesjonalno-medyczna akceptacje.
Ten sposob uzasadnienia mozna stresci¢ w krotkim stwierdzeniu: tak si¢ w wielu
przypadkach postgpuje i to nie tylko w Holandii, ale tez w innych krajach*. Skoro
juz si¢ to dokonuje, to trzeba zacza¢ o tym dyskutowac¢. Nalezy omowi¢ przy tym
sposob podejmowania decyzji i normy, ktore powinny obowiazywac. Statystyki
dotyczace eutanazji noworodkow w Holandii wskazuja, Ze rocznie jest notowa-
nych od 10 do 15 takich przypadkéw. Nie odpowiada temu liczba oficjalnie za-
rejestrowanych przez system sprawiedliwosci kazusow. Pomigdzy 1997 a 2004 r.
byto ich tylko 2234, Twoércy Protokotu uznaja, ze taki stan rzeczy jest powodowany

31 Por. A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 737.

32 Por. S. Moratti, End-of-life..., s. 491.

3 Por. A.A.E. Verhagen, P.J.J. Sauer, End-of-Life..., s. 738; M. Cuttini, V. Casotto, M. Kaminski
i in., Should Euthanasia be Legal? An International Survey of Neonatal Intensive Care Units Staff,
Archives of Disease in Childhood. Fetal and Neonatal Edition 89 (2004), s. 19-24.

3 Por. A.A. Verhagen, J.J. Sol, O.F. Brouwer, P.J. Sauer, Actieve levensbeéindiging bij pasgebo-
renen in Nederland; analyse van alle 22 meldingen uit 1997/04, Nederlands Tijdschrift voor Genee-
skunde 149 (2005), s. 183-188.
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lekiem lekarzy przed konsekwencjami karnoprawnymi, ktore moga by¢ wyciagnig-
te wobec dokonujacych eutanazji. Postuluja wigc ograniczy¢ ,,podziemie” zwiaza-
ne z eutanazja noworodkow i oficjalnie zalegalizowac takie postgpowanie. Trzeba
przeciwdziata¢ niekontrolowanym i nieusprawiedliwionym przypadkom eutanazji
i unormowac to zagadnienie.

4. EUGENICZNY WYMIAR PROTOKOLU

Zaznaczone w tytule i wstegpie artykutu stowo ,,eugenika” nie powtorzylo sig
w toku naszego wywodu. Terminem najczgsciej uzywanym jest raczej eutanazja
oraz jej odpowiedniki: aktywne zakonczenie zycia, skrocenie zycia. Skad wigc po-
myst na to, by holenderskie praktyki dotyczace eutanazji noworodkow kojarzy¢
z eugenika? Eugenika w rozumieniu jej protoplasty Galtona to ,,zwigzle stowo
do wyrazenia nauki o ulepszaniu pochodzenia™?. Jak precyzuje Galton, nauka ta,
w odniesieniu do cztowieka, ma pomoc, by lepsze gatunki krwi miaty wigksza
szans¢ na dominowanie nad innymi, mniej odpowiednimi. Tezy Galtona o tym,
ze pewne gatunki krwi sg lepsze niz inne, maja swoj korzen we wnioskach plyna-
cych z idei gloszonych przez Darwina i jego teorig ewolucji*®. Problemem jest nie
tyle sama teoria o pochodzeniu gatunkdw, co sposob jej interpretacji oraz impli-
kacje w takich dziedzinach jak etyka i nauki spoteczne. Jeden ze wspolczesnych
Darwinowi naukowcoéw, Adam Sedgwick, w liscie do Darwina opublikowanym
wkrotce po ogloszenia dzieta O pochodzeniu gatunkow, zarzucal mu, iz zignoro-
wal w swoim dziele istnienie przyczyny celowej, jaka jest Bog*. Jesli pominie si¢
moralng i metafizyczna czg$¢ natury, a widzie¢ sig bedzie tylko fizyczna, ludzkos¢
moze pograzy¢ si¢ w brutalizmie 1 upas¢ nizej niz to kiedykolwiek odnotowano
na kartach historii. Niestety, przemyslenia Sedgwicka potwierdzily sig, osiagajac
swoj tragiczny finat w hekatombie cierpien czasoéw totalitarnych.

Niewatpliwym skutkiem ewolucjonizmu bylo zdewaluowanie tradycyjnej mo-
ralnosci i warto$ci ludzkiego zycia. W eseju poswigconym waznosci zycia jednost-
ki w swietle teorii Darwina w 1880 r. niemiecki zoolog Kossmann pisat, ze ,,$wiat
Darwina musi spojrze¢ na obecna sentymentalna koncepcje wartosci zycia jed-
nostki ludzkiej, jako kompletnie przesadzona i powstrzymujaca postep ludzkosci.
Rodzaj ludzki, podobnie jak kazda inna zwierzgca wspodlnota indywiduow, poprzez
destrukcje gorzej obdarzonych jednostek musi osiagnac jeszcze wigkszy poziom
perfekeji, jesli ma tylko taka mozliwos¢. W ten sposob, doskonalej wyposazeni

33 F. Galton, Inquieries into Human Faculty and Its Development, London 1883, s. 17.

36 Por. P. Levine, A. Bashford, Introduction: Eugenics and the Modern World, w: The Oxford han-
dbook of the History of Eugenics, red. A. Bashford, P. Levine, Oxford 2010, s. 4-6; M.Z. Bielawski,
Higienisci. Z dziejow eugeniki, ttum. W. Chudoba, Wotowiec 2011, s. 52-55.

37 Por. Adam Sedgwick to Charles Darwin, November 24, 1859, w: The Correspondence of Char-
les Darwin, t. V11, 1858-1859, Cambrigde 1991, s. 397. R. Weikert, From Darwin to Hitler. Evolutio-
nary Ethics, Eugenics, and Racism in Germany, New York 2004, s. 1.
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powinni zdoby¢ przestrzen dla ekspansji swojego potomstwa”. Gloszenie de-
strukcji ,,gorzej wyposazonych jednostek” w imi¢ oczyszczenia rasy czy zdobycia
przestrzeni zyciowej to wprost zapowiedz nazistowskiej polityki eugeniczne;j, po-
legajacej na eliminacji pewnych jednostek w imi¢ ewolucyjnego postepu.

Nie mozna ogranicza¢ wyrostych z darwinizmu idei eugenicznych do kregu
niemieckiego nazizmu. Jak stusznie zauwaza Weikert, oparta na darwinizmie ,,de-
waluacja ludzkiego zycia nie byta li tylko niemieckim fenomenem i doprowadzita
do wielu ludzkich tragedii poza Niemcami, jak cho¢by do przymusowych kampa-
nii sterylizacji w Stanach Zjednoczonych i w Skandynawii”*. Ideologia ulepsza-
nia rasy, klasyfikacji ludzkiej egzystencji ze wzgledu na wyzszq i nizsza jakos¢
zycia, dotykata w historii wielu umystow. Madison Grant, prezydent Zoological
Society w Nowym Yorku pisat w swojej rozprawie The Passing of the Great World:
,,Bledny szacunek do tego, co uznawaliSmy za boskie prawa i sentymentalna wiara
w $wigtos¢ ludzkiego zycia zmierza zarowno do zapobiegania eliminacji uposle-
dzonych (defective) dzieci, jak i do braku zgody na sterylizacj¢ tych dorostych,
ktorzy nie sa wartoSciowi dla spotecznosci. Prawa natury wymagaja unicestwia-
nia niedostosowanych i ludzkie zycie ma wartos¢ tylko wtedy, gdy jest uzyteczne
dla spotecznosci i rasy”™. Zanegowanie §wigtosci zycia i boskich praw faktycznie
doprowadzito do mozliwosci eutanazji uposledzonych dzieci 1 przymusowe;j ste-
rylizacji. Czy jednak ten potgpiony przez spotecznos¢ migdzynarodows tragiczny
rozdziat historii ludzkosci jest czym$ zamknigtym?

W publikacjach, ktore ukazaty si¢ po ogloszeniu Protokotu z Groningen, po-
jawity sig¢ zarzuty o nazistowskim i eugenicznym wymiarze tego dokumentu*'.
Zarzuty te mozna zwyczajnie odrzucaé, co czyni cho¢by Maninnen*, lub z nimi
polemizowac¢, co znajdujemy u Jotzkowitza, Glicka i Gesundheita*. Polemizujac
z porownaniem Protokotu do eugeniki rodem z nazistowskich Niemiec, autorzy
twierdza, Ze jest ono nieadekwatne i przesadzone: ,,Tak zwany Program Eutanazji
zmierzal do «usunigcia» niepetnosprawnych indywiduéw dla potrzeb ekonomicz-
nych i do zabijania z ideologicznych powodéw ludzi przynalezacych do innych

3 R. Kossmann, Die Bedeutung des Einzellebens in der Darwinistischen Weltanschauung, Nord
und Siid 12 (1880), s. 420-421. Cyt. za angielskim tlhumaczeniem: R. Weikert, From Darwin to Hit-
ler...,s. 2.

¥ R. Weikert, From Darwin to Hitler..., s. 10. Por. A Century of Eugenics in America. From
the Indiana Experiment to the Human Genome Era, red. P.A. Lombardo, Bloomington—Indianapolis
2011; M.Z. Bielawski, Higienisci..., s. 13-65.

40 Cyt. za: D.B. Paul, Controlling Human Heredity, 1865 to the Present, Atlantic Highlands 1995,
s. 17.

4 Jedna z nich jest artykut M.B. Barr, Euthanasaia... or a ,,Dutch treat”, The Washington Ti-
mes, 26.12.2004, http://www.washingtontimes.com/news/2004/dec/26/20041226-123251-50151/
(10.10.2011).

42 B.A. Manninen, 4 Case for Justified Non-voluntary Active Euthanasia: Exploring the Ethics
of the Groningen Protocol, Journal of Medical Ethics 32 (2006), s. 643-651.

A Jotzkowitz, S. Glick, B. Gesunheit, 4 Case Against Justified Non-Voluntary Active Euthana-
sia (The Groningen Protocol), The American Journal of Bioethics 11,8 (2008), s. 23-26.
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ras. Tymczasem zwolennicy Protokotu z Groningen dziataja motywowani mito-
sierdziem 1 wspoétczuciem. Czynia to, w ich opinii, tylko w najlepszym interesie
swoich pacjentow. Co wigcej, podczas realizacji Programu Eutanazji, ludzie byli
zabijani bez lub — w wigkszosci przypadkow — wbrew wilasnej woli albo woli ro-
dziny. Dla poréwnania, Protokét z Groningen wyraznie domaga si¢ zgody rodzi-
cow™. Autorzy widza wigc istotne réznice pomigdzy eutanazja eugeniczng cza-
sow nazistowskich a eutanazja noworodkoéw w motywacji dziatania oraz w kwestii
swiadomej zgody.

Jaka jest jednak ostateczna motywacja dziatania eutanatycznego proponowa-
nego przez Protokol? Mowi si¢ w nim o ekstremalnym, przedtuzajacym sig cier-
pieniu. Cierpienie rozumiane jest jednak w kontekscie tzw. jakosci zycia. ,,Niska
jakos¢ zycia” dla zwolennikéw eutanazji charakteryzuje zycie, ktore nie jest warte
dalszej egzystencji. Czy jednak ludzkie zycie jako takie moze by¢ mierzone przy
pomocy dopuszczalnego poziomu boélu, poziomu $wiadomosci, stopnia autono-
mii itp.? Eugenistyczne przekonanie, ze fizyczno-biologiczny wymiar cztowieka
to cata jego istota, ujawnia si¢ tu z calg jaskrawoscia. Redukcja cztowieka do wy-
miaru odczuwanego bdlu Iub stopnia komunikacji otwiera nieograniczone mozli-
wosci negacji kazdego zycia ludzkiego. Ekstremalne, przedtuzajace si¢ cierpienie
jest wlasciwe rowniez innym ludziom, ktorzy nie sa w stanie podejmowac¢ kom-
petentnych decyzji. Czy im tez nalezy, jak mowi eufemizm, ,,aktywnie zakonczy¢
zycie”? Zanegowane pojecie §wigtosci zycia, ludzkiej, niezbywalnej godnosci,
prowadzi, jak mozna przewidzie¢, do katastrofalnych skutkoéw. Tragiczna lekcja
eugeniki stosowanej w nazizmie moze si¢ niestety powtorzy¢.

W polemice Jotzkowitza, Glicka i Gesundheita méwi si¢ o tym, ze zastoso-
wanie Protokotu wobec noworodka wymaga $wiadomej zgody jego rodzicow.
W eutanazji dokonywanej na dzieciach w okresie Trzeciej Rzeszy nikt o taka zgo-
de nie pytal i czesto dziato si¢ to wbrew woli rodzicow. To prawda, ale bgdzie
chyba bardzo bolesnym przypomnienie tego, co stato u poczatku programu eutana-
zji dzieci w hitlerowskich Niemczech. W znakomitym opracowaniu Friedlandera
traktujacym o poczatkach ludobojstwa nazistowskiego znajdujemy opis pewnego
faktu z 1938 1.** Chodzi o niepetnosprawne dziecko urodzone w rodzinie o nazwi-
sku Knauer. Na podstawie zachowanych dokumentow trudno ustali¢ jego ptec.
To, co wiadomo, to fakt, ze bylo pozbawione jednej nogi i czgsci ramienia. Pewne
swiadectwa mowia tez, ze bylo niewidome oraz ze lekarz zdiagnozowat je jako
»idiote”. Prawdopodobnie dziecko to cierpiato rowniez z powodu ,.konwulsji”.
Ojciec dziecka skonsultowat si¢ z dyrektorem Kliniki Dziecigcej Uniwersytetu
Lipskiego Wernerem Catelem. Jak zeznal Catel, ojciec dziecka prosil, by je
usmierci¢. Catel jednak odmoéwit, gdyz byto to wbrew prawu. Wkrétce potem ro-
dzina Knauer wniosta apelacj¢ do Hitlera, by zezwoli¢ na zabicie dziecka. Sprawa

4 Tamze, s. 25.
4 Por. H. Friedlander, The Origins of Nazi Genocide: From Euthanasia to the Final Solution,
Chapel Hill-London 1995, s. 39.
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zostata przedstawiona Kanclerzowi Rzeszy przez jego prywatna kancelarig (Kanzlei
des Fiihrers). Fiihrer postanowit zaja¢ si¢ sprawa. Polecit swojemu osobistemu le-
karzowi Karlowi Brandtowi, by odwiedzit dziecko, skonsultowat si¢ z lekarzami
w Lipsku i zabit je, jesli diagnoza zostata poprawnie postawiona. Diagnoza okazata
si¢ poprawna — dziecko zostato u§miercone. Po zabiciu dziecka z rodziny Knauer,
Hitler autoryzowal stworzenie instytucjonalnego programu zabijania dzieci cier-
piacych z powodu fizycznych i mentalnych defektow*. Zabijanie dzieci stato sig
wstepem do anihilacji niepelnosprawnych dorostych, a w koncu doprowadzito do
,»ostatecznego rozwiazania” kwestii zydowskie;.

Przypadek dziecka z rodziny Knauer to, jak mozna sadzi¢, wyjatek. Znakomita
wigkszo$¢ dzieci pozbawionych zycia przez nazistowskie Niemcy, zostata zabita
wbrew woli ich rodzicow. Rodzice czaso6w nazizmu, niezgadzajacy si¢ na $Smier¢
swoich dzieci, zasluguja na uznanie. Przeciwstawiali si¢ oni eugenicznej i faszy-
stowskiej ideologii, ktéra uznawata zycie pewnych osob za niewarte egzystencji.
Co jednak powiedzie¢ o rodzicach zyjacych w koncu XX i na poczatku XXI w.,
ktorzy autoryzuja $mier¢ swoich wlasnych dzieci? Motywuja oni swoja zgode fak-
tem cierpienia, ktoremu nie mozna zaradzi¢ i przewidywana ,,niska jakoscia zy-
cia”. Czy zycie nie jest warto$cia wigksza niz jego predykaty, takie jak: cierpienie,
$wiadomos¢, komunikacja itp.? Swiadoma zgoda nazistéw na zabijanie niepeno-
sprawnych, cierpiacych dzieci, zostata potgpiona przez histori¢ i Migdzynarodowy
Trybunat. Jak osadzi¢ tych, ktorzy widzac niepetnosprawnos¢ i cierpienie, dokonu-
ja eutanazji w imi¢ wspolczucia?

Wybitny analityk wspotczesnej eugeniki, Maciej Zargba Bielawski, probuje
odpowiedzie¢ na nasze watpliwosci w sposob nastgpujacy: ,,Nie ma duzej roz-
nicy merytorycznej migdzy lebensunwert 1 wrongful life. 1 tu, i tam, chodzi o lu-
dzi z punktu widzenia innych ludzi — kalekich. Jest jednak réznica perspektywy.
Lebensunwert to punkt widzenia panstwa, ktorego gtéwna wartoscia jest pozytek:
nic nie mamy z tych bytow, mamy tylko wydatki — precz! Wrongful life odwo-
huje si¢ do wspodtczucia: jakze niedobrze by¢ slepym. Jaka szkoda, ze takim sig
urodzit. Jednak spotykaja si¢ te dwie perspektywy w uznaniu, ze pozytecznosc
i rado$¢ zycia tych samych wymagaja jakosci. Jednym zal niewidomego, Ze nie
widzi, inni zatluja mu chleba, bo nie zapracowal. Tu zal i tam zal... Rozne zale
—czy ten sam?”’. W zalu, o ktorym pisze Bielawski, jest cos wspodlnego. Jest nim
fundamentalny brak wizji cztlowieka jako tego, kto posiada godnos$¢ osobowa. Tej
godnos$ci nie mozna si¢ pozby¢, nic jej nie moze umniejszy¢, nawet najwigksze
cierpienie, ani tez pewne rokowanie odnosnie ,,niskiej jakos$ci zycia”. Brak uznania
osobowej godnosci zawsze bgdzie rodzil podobne owoce: podeptanie cztowieka
czy to w imig ideologii, czy na skutek wspotczucia.

4 Por. tamze, s. 39n.
YTM.Z. Bielawski, Higienisci..., s. 401.
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PODSUMOWANIE

Wskazania Protokotu z Groningen, regulujace eutanazj¢ noworodkow, wpisuja
si¢ niewatpliwie w dzieje eugeniki. Twierdzenie o tym, zZe ,,Smier¢ jest bardziej
ludzka niz zycie naznaczone cierpieniem” oraz ze ,,przewidywane dalsze zycie nie
jest warte istnienia”, $wiadczy o tym, iz idee gltoszone przez Galtona i rozwinigte
w ciagu historii maja si¢ dobrze. Eugenika zawsze, w swojej istocie, zawiera logike
oceniania®®. Jeden rodzaj zycia jest bardziej warto$ciowy niz inny. Miara, ktora sig
mierzy zycie drugiego, moze by¢ nardd, rasa, panstwo, przyszte pokolenia albo,
jak w przypadku noworodkow, zycie idealne, w ktérym nie ma cierpienia. W skraj-
nych przypadkach eugenika prowadzi do okaleczenia lub nawet do $mierci danej
osoby. Niestety Protokot z Groningen jest takim skrajnym przypadkiem. Nikt nie
przeczy, ze decyzje podejmowane na oddziatach intensywne;j terapii noworodkow
naleza do jednych z najtrudniejszych. Dziata¢ w najlepszym interesie pacjenta,
szczegolnie matego dziecka, jest zadaniem kazdego pracownika stuzby zdrowia.
By ocenic to, co najlepsze dla pacjenta, nie mozna zapomnie¢ o tym, co podsta-
wowe: ze mamy do czynienia z osoba, ktorej godnos¢ trzeba uszanowac¢ az do
naturalnej $mierci.

SUMMARY

The Groningen Protocol: the New Face of Eugenics

In 2005, the prestigious New England Journal of Medicine published an article dedi-
cated to the euthanasia of severely ill newborn children. In this paper, two Dutch doctors,
E. Verhagen and P. J. J. Sauer, presented the so-called Groningen Protocol which was in-
troduced in 2002 at the University Hospital in Groningen. After proposing the classifica-
tion of severely ill children into three different categories, the authors claim that, having in
mind the best interest of patients in certain cases, a deliberate life-ending procedure should
be performed. Among these “certain cases” are infants diagnosed with the most serious
form of spina bifida, epidermolysis bullosa (a type of Hallopeau-Siemens) and extremely
sick newborns who are expected to die after the intensive treatment was withdrawn but
remained alive with severe suffering. In order to perform euthanasia, the following are nec-
essary: a certain and independently confirmed diagnosis and prognosis about the presence
of hopeless and unbearable suffering, predicted poor quality of life and parental agreement.
Deliberate ending of life should be performed in accordance with state-of-the-art medical
standards and reported to the local juridical authorities.

The aim of our article is to prove that the Dutch experience of the euthanizing of ex-
tremely ill newborns is a new form of eugenics. In the historical perspective, all attempts
of classifying people with more or less quality of life bore bitter consequences including
massive programs of euthanasia and leading even to the “final solution”. To act in the best
interest of a suffering newborn should mean not only to eradicate pain but, most of all, to
respect the principle ethical norm, i.e. the personal dignity of a human being.

Key words: Groningen Protocol, euthanasia of newborns, eugenics, suffering

4 Por. P. Levine, A. Bashford, Introduction..., s. 3-4.
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ZABURZENIA RELACJI WEWNATRZRODZINNYCH
W KONTEKSCIE POJAWIENIA SIE
DZIECKA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

,»,Cztowiekowi niepelnosprawnemu, jak kazdej innej osobie stabej,
nalezy dopomoc, aby stata si¢ tworca wlasnego zycia.

Zwlaszcza rodzina, po przezwycigzeniu poczatkowych trudnosci,
winna zrozumie¢, ze istnienie

7991

ma wigksza wartos¢ niz przydatnos§é™!.

WPROWADZENIE

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia stanowia jedno z najbardziej kry-
zysowych wydarzen w zyciu rodziny. Nikt przeciez nie chce, aby to jego dziecko
urodzito si¢ niepelnosprawne. Nikt nie chce patrze¢ na bol i cierpienie wiasnego
dziecka, nikt nie chce przezywacé wszystkich zwiazanych z niepelng sprawnos-
ciag problemoéw. Nagle pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia
zawsze niesie ze soba bardzo wiele emocji. Jest to sytuacja trudna, ktorej charak-
terystycznymi cechami sa: poczucie Igku o zdrowie i rozwoj dziecka, zagubienie
wynikajace z niedostatku informacji o jego niepetmosprawnosci, smutek, uczucie
wstydu, osamotnienie i brak akceptacji spotecznej oraz bezradno$¢ i zmegczenie,
wynikajace z nieustannej mobilizacji sit i zwigkszenia sig iloSci obowiazkéw ro-
dzinnych®. Niewatpliwie ta nowa, trudna sytuacja wymusza wiele, czgsto diame-
tralnych zmian w funkcjonowaniu rodziny. Zmianom ulegaja dotychczasowe pla-
ny zyciowe, rodzice staja przed konieczno$cia zreorganizowania swojego zycia,
zmian 1ol spotecznych, ktore do tej pory peknili, rozwiazywania nowych proble-
moéw: ,,Rodzicielski problem dotyczacy niepetnosprawnosci dziecka moze stac si¢
przyczyna powstania negatywnych uczuc, czgsto tez taczy si¢ z poczuciem klgski
zyciowej, niespetnionych oczekiwan i nadziei, odczuwaniem wlasnej «nizszosci»,

! B. Biedrzycka, Rodzina dziecka niepetnosprawnego. Wybrane zagadnienia, Swidnica 2007,
s. 41.

2 Por. M. Koscidtek, Lek rodzicow wychowujqcych dziecko z niepetnosprawnosciq, w: Dziecko
a swiat dorostych, red. M. Duda, B. Gulla, Krakéw 2007, s. 75-81.



84 MALGORZATA DUDA, KATARZYNA KUTEK-SLADEK

czasem ze wstydem i wing, a takze zmgczeniem spowodowanym dlugotrwalym
wykonywaniem czynnosci opiekunczych™.

W literaturze rodzina jest pojmowana jako $rodowisko wychowawcze, ktore
,»W Sposob zamierzony i niezamierzony, zracjonalizowany i spontaniczny oddzia-
huje na osobowos¢ dziecka, wytycza i utrwala (przez siebie uznawany i preferowa-
ny) zestaw wartosci, ktore staja si¢ dla dziecka «azymutami», ukierunkowujacymi
jego aktywno$¢ i postegpowanie przez cale zycie™. Rodzina jest miejscem, w kto-
rym splataja si¢ zjawiska réznej natury biologiczne, socjologiczne, ekonomicz-
ne, psychologiczne i pedagogiczne, dlatego rodzing okresla si¢ jako powszechne
srodowisko zycia czlowieka. Kazda rodzina ma w swej dziatalno$ci wyznaczone
pewne cele, do ktorych zmierza cate jej zycie i dziatalno$¢, a takze zadania na
rzecz swoich czlonkow, zaspakajajac ich potrzeby, ktére nazwane sg funkcjami ro-
dziny®. Sposréd wielu, zadania opiekunczo-wychowawcze zastuguja na specjalna
uwagg ze wzgledu na ich niezbednos¢ dla prawidlowego rozwoju dzieci. Naleza
do nich takie, w ramach ktorych zaspakajane sa potrzeby materialne i zdrowotne
dziecka, potrzeby psychiczne, w szczegolnosci emocjonalne; potrzeby zwiazane
z rozwojem intelektualnym, dotyczace zapewnienia warunkow do nauki, rozwi-
jania zainteresowan i aspiracji zyciowych, przekazywania dziedzictwa kulturowe-
go, wprowadzania w §wiat warto$ci, norm wspotzycia spotecznego i zagadnien
spoteczno-politycznych oraz wdrazania dziecka do pracy, ksztaltowania poczucia
odpowiedzialno$ci i umiejgtnosci wspotdziatania w zespotach, przygotowania do
samodzielnego zycia w rodzinie i spoteczenstwie®.

1. REAKCJE EMOCJONALNE NA FAKT POJAWIENIA SIE
W RODZINIE DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO

Analizujac funkcje rodziny pod katem prawidlowego rozwoju sfery emocjo-
nalnej i spotecznej jednostki, nie mozna pomina¢ zjawiska, jakim sa wigzi (rela-
cje) migdzy jej poszczegdlnymi cztonkami. Dla rozwoju zdrowej, zrbwnowazonej
osobowosci najwigksze znaczenie ma uktad wewngtrznych stosunkow rodzinnych.
Rodziny, w ktorych istnieje silna, prawidlowa wigz, zapewniaja dzieciom lepsze
przystosowanie spoteczne i peliejszy rozwdj osobowosci’. Funkcje spetniane

3 J. Wyczesany, Problemy rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym w kontekscie jakosci zZycia,
http://www.up.krakow.pl/konspekt/27/index.php?i=010 (30.11.2011).

4 M. Winiarski, Rodzina — ujecie genetyczno-funkcjonalne, Warszawa 1999, cyt. za: K. Stanek,
Potrzeby i kierunki wsparcia socjalnego rodzin samotnych matek w obliczu wykluczenia, www.spo-
lecznieodpowiedzialni.pl (20.10.2011).

5 Por. J. Auleytner, K. Glabicka, Polskie kwestie socjalne na przetomie wiekéw, Warszawa 2001,
s. 228.

¢ Podobnie: B. Matyjas, Praca socjalna z dzieckiem i rodzing dysfunkcyjng — w poszukiwaniu
nowych rozwiqzan i modeli dziatan, w: Dziatania spoteczne w pracy socjalnej na progu XXI wieku.
red. E. Kantowicz, A. Olubinski, Torun 2003, s. 59.

7 Por. I. Matyszko, Rola rodziny w rozwoju psychospolecznym dziecka, www.powiat.hajnowka.
pl (24.10.2011).
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przez rodzing ulegaja zaktéceniom w sytuacji pojawienia si¢ niepelnosprawnosci.
Niepelnosprawnos¢ dotyczy bowiem nie tylko samej osoby niepetnosprawnej, ale
ijej najblizszych, w nastepnej kolejnosci przyjaciol, sasiadow, jeszcze pozniej per-
sonelu medycznego, jak rowniez nauczycieli, urzgdnikow, pracodawcow, a wresz-
cie przypadkowych przechodniow na ulicy.

Rozwdj cywilizacyjny XXI w. niewatpliwie wspomaga cztowieka w jego coraz
dtuzszym zyciu. Jednoczesnie jednak, wsrod mtodych i zdrowych coraz czgsciej
spotykamy osoby niepelnosprawne: urodzone z dysfunkcjami badz posiadajace je
w wyniku zdarzen losowych. Rosnie liczba 0sob niepetnosprawnych, tym bardziej
ze niepetnosprawno$¢ nie sprowadza si¢ tylko do tej ,,widocznej”: to nie tylko
osoby niewidzace, poruszajace si¢ o kulach czy na wozkach inwalidzkich. To tak-
ze osoby niestyszace, zyjace z chorobami uktadu krazenia, cukrzyca, chorobami
uktadu kostnego itp. Nie wida¢ ich dysfunkcji na zewnatrz, ale stan zdrowia bar-
dzo czgsto ogranicza lub wrgez uniemozliwia wypetniania podstawowych funk-
cji zyciowych czy zawodowych. Problem niepetnosprawnosci jawi si¢ wigc jako
problem spoteczny i to w skali coraz wigkszej: dotyczy on bezposrednio ponad 5,5
mln. 0séb, co przektada si¢ na ponad 4 min. gospodarstw domowych, czyli blisko
3 mln. rodzin w Polsce®.

Jedni postrzegaja osobg niepelnosprawna jako te, ktorej ,,stan zdrowia fizycz-
nego lub psychicznego powoduje trwate lub dlugotrwate utrudnienie, ograniczenie
lub uniemozliwienie udziatu w stosunkach spotecznych i wypehienie rol wedtug
przyjetych kryteridw i obowiazujacych norm™. Swiatowa Organizacja Zdrowia
(WHO) wskazuje na niepelnosprawno$¢ funkcjonalna, rozumiejac ja jako ,,wszel-
kie ograniczenia lub braki wynikajace z uszkodzenia zdolnosci wykonywania
czynnos$ci w sposob i w zakresie uwazanym za normalny dla cztowieka” oraz na
niepelnosprawnos¢ spoteczna, ktéra oznacza ,,mniej uprzywilejowana lub mnie;j
korzystna sytuacj¢ danej osoby, wynikajaca z uszkodzenia i niepetnosprawnosci
funkcjonalnej, ktora ogranicza lub uniemozliwia jej wypetniania r6l zwigzanych
z jej wiekiem, plcig oraz sytuacja spoteczna i kulturowa™"’.

Sytuacja komplikuje si¢ ze wzgledu na reakcje 0sob pozostajacych na zewnatrz
rodzin z osoba niepetnosprawna — ich postawy oddalenia czy wrecz wrogosci — po-
woduja izolacje, a czgsto 1 wykluczenie ze spotecznosci rodzin dotknigtych nie-
szczg$ciem niepetnosprawnosci. W rezultacie ulegaja zaktoceniu (czasami bardzo
powaznemu) relacje migdzy cztonkami rodziny, szczegolnie zas$ migdzy rodzicami
a niepetnosprawnym dzieckiem'.

8 Dane statystyczne pochodzg z Narodowego Spisu Powszechnego z 2002 r., w: Roczniki Staty-
styczne GUS, Warszawa 2003.

° A. Twardowski, Zmiany w sytuacji 0sob niepelnosprawnych w latach 1989-2005, w: Sfery zy-
cia 0sob z niepelnosprawnosciq intelektualng, red. Z. Janiszewska-Niescioruk, Krakow 2005 s. 25.

10 C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawnosé, Warszawa 2008, s. 22.

"' Por. J. Wyczesany, Problemy rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym...
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Potwierdzaja to badania, chociazby S.J. Korn, S. Chess, P. Fernandez'?, kto-
rzy w swych badaniach z dzieckiem uposledzonym umystowo i jego wptywu na
funkcjonowanie rodziny stwierdzili, ze konsekwencja jest tu: pojawienie si¢ inten-
sywnych emocjonalnych reakcji wystepujacych u jednego lub obojga rodzicow,
utrzymujacych si¢ przez caly czas sprawowania opieki nad dzieckiem, majacych
duzy wptyw na relacje interpersonalne migdzy nimi; niemozliwos$¢ wyjazdu catg
rodzing na wakacje, pojscie do znajomych na spacer ze wzgledu na ktopotliwe
zachowanie si¢ niepelnosprawnego dziecka; ograniczenie zycia spolecznego ro-
dzicow jako malzenstwa, wynikajace gtéwnie z trudnosci znalezienia opiekunki
do dziecka, braku czasu, a czgsto ograniczen finansowych, zaniedbywanie pozo-
statych dzieci spowodowane wzmozonymi czynno$ciami opiekunczymi wobec
dziecka niepetnosprawnego.

W literaturze przedmiotu mowi si¢ o kilku okresach w przezyciach emocjonal-
nych rodzicow, ktore wystgpuja po otrzymaniu informacji o niepetnosprawnosci
dziecka. A. Twardowski wyr6znia"® okres szoku, zwany takze okresem krytycz-
nym lub wstrzasu emocjonalnego; okres kryzysu emocjonalnego; okres pozorne-
go przystosowania si¢ do sytuacji; okres konstruktywnego przystosowania si¢ do
sytuacji.

Okres szoku nazywany takze okresem krytycznym lub wstrzasu emocjonalne-
go. Jest to reakcja wystepujaca bezposrednio po otrzymaniu informacji o niepet-
nosprawnosci dziecka. W przezyciach rodzicow zaczynaja dominowac: rozpacz,
zal, Iek, poczucie krzywdy, bezradnosci 1 beznadziejnosci. Rodzice wspominaja
ten okres jako: ,,Swiat si¢ zawalil”, ,,sytuacja bez wyjscia”. Czgsto obarczaja odpo-
wiedzialnos$cia za niepetnosprawnos$¢ swojego dziecka inne osoby. Nowa sytuacja
zyciowa sprawia, ze rodzice nie wiedza, jak postgpowac z dzieckiem i potrzebu-
ja pomocy z zewnatrz. Wszystkie te emocje, najczgsciej negatywnie, wpltywaja
na wzajemne relacje migdzy rodzicami oraz ich stosunek do chorego dziecka.
Znaczacy wplyw na czas trwania tego okresu ma rodzaj i stopien niepetnospraw-
nosci dziecka, a takze sposob i okolicznos$ci, w jakich rodzice dowiaduja o tym
fakcie. Czasami lekarze informuja rodzicow dziecka w sposob ,,naukowo obiek-
tywny” jednoczesnie zaznaczajac, ze nic nie da si¢ zrobi¢ i ze dziecko nalezatoby
umiesci¢ w placowcee specjalnej. Oczywiscie, takie bezwzgledne i brutalne poste-
powanie prowadzi do skrajnie negatywnych przezy¢ rodzicoéw i moze pozostawic
w nich uraz na cate zycie'*: ,,To bylo dawno, bo az 12 lat temu. O podejrzeniu
lekarzy dowiedziatam si¢ od m¢za. Na porodowce pokazali mi corke przez chwilg
i powiedzieli, Zze ma problem z oddychaniem i musza ja zabra¢ na inny oddziat.

12.S.J. Korn, S. Chess, P. Fernandez, The Impact of Children’s Lerner, w: Child Influences on
Marital and Family Interaction, red. G.B. Spanier London 1978, cyt. za: B. Biedrzycka, Rodzina
dziecka niepetnosprawnego..., s. 23.

1 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepelnosprawne
w rodzinie, red. 1. Obuchowska, Warszawa 1995, s. 21-27.

14 Por. J. Wyczesany, Problemy rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym...
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Nie protestowatam i nie pytatam o nic. Porod trwat bardzo dtugo i bytam szczes-
liwa, Ze to juz koniec. Od mgza wiem, ze pani ordynator oddzialu na korytarzu
przy innych osobach powiedziata: «Maja panstwo Downa. Wada genetyczna. Nic
si¢ nie da zrobi¢. Za kilka tygodni dostang panstwo potwierdzenie na pismie».
I koniec. Cho¢ byto to 12 lat temu, jest to nadal §wieze wspomnienie. Strach, ktory
nam wtedy towarzyszyt, byt ogromny. Dzi$ wiemy, Ze niepotrzebnie taki ogromny.
Gdybysmy to wtedy wiedzieli...”". Bledy popetniaja nie tylko lekarze, ale takze
psychologowie. Na przyktad badania M. Kos$cielskiej'® wykazaty, ze az 32% matek
dzieci ,,specjalnej troski” ocenito swe dotychczasowe spotkania z psychologami
ujemnie. Matki wskazywaly przede wszystkim na niski poziom realnosci porad
uzyskanych od psychologa, skutecznosci jego wskazowek, a takze uzytecznosci
tych kontaktow z punktu widzenia ich wplywu na poprawe stanu dziecka. Taka
sytuacja nie powodowata rowniez polepszenia jakos$ci zycia rodziny.

Po okresie szoku nastgpuje okres kryzysu emocjonalnego'’. Rodzice przezy-
wajq silne negatywne emocje. Nie potrafiag pogodzi¢ si¢ z mysla, Ze maja niepet-
nosprawne dziecko. Dominuje poczucie klgski zyciowej, osamotnienia, skrzyw-
dzenia przez los i1 beznadziejnosci, poczucie winy. Moze wystgpowac agresja we
wzajemnych stosunkach oraz wrogo$¢ wobec otaczajacego $§wiata. Rodzice bar-
dzo czgsto pesymistycznie oceniaja przyszto$¢ dziecka. Rodza si¢ i eskaluja w
swej sile wzajemne oskarzenia; narastaja klotnie w rodzinie. W tym okresie moze
pojawi¢ si¢ zjawisko odsuwania si¢ ojca od rodziny, ktdére moze przybra¢ rézne
formy: brak zainteresowania sprawami rodziny i dziecka, ucieczka w alkohol Iub
w prace zawodowa 1 spoteczna oraz catkowite opuszczenie rodziny. Warto jednak
pamigtac, ze istnieje kilka stereotypow na temat ojca dziecka niepetnosprawnego,
gleboko tkwiacych zarowno w $wiadomosci ogolnospotecznej, jak i w samych ro-
dzinach wychowujacych dziecko z niepelnosprawnos$cia'®. Pierwszy z nich mowi,
Ze w sytuacji pojawienia si¢ takiego dziecka bardzo czgsto ojciec nie radzi sobie
psychicznie z cala sytuacja i opuszcza rodzing. Owszem, dzieje si¢ tak niekie-
dy, natomiast nie zawsze przyczyna jest wylacznie niepelnosprawnos¢ dziecka.
Niewatpliwie inna jest sytuacja kobiety matki, inna m¢zczyzny ojca. Kobieta jest
zwigzana emocjonalnie z dzieckiem juz w okresie ciazy, szybciej — migdzy in-
nymi ze wzgledow biologicznych — staje si¢ matka. Mgzczyzna musi stopniowo
dojrzewac do ojcostwa. Musi mie¢ czas, by poczu¢ si¢ ojcem, chociazby poprzez
uczestniczenie w badaniu USG, przecigcie pgpowiny, udziat w pielggnacji dziecka,
karmieniu czy zabawie. Musi przytula¢, rozmawia¢ — niejako uczy¢ si¢ dziecka.
Coraz czg$ciej mtodzi ojcowie sa gotowi na takie do§wiadczenia, ciesza si¢ swoim

'S Fragment wspomnien Anny, mamy 12-letniej Zuzanki, w: A. Jedrzejewska, A. Rusinak, Cho-
roba dziecka krzywda czy wyzwanie, Dwumiesigcznik Przyjaciel 1,2 (2007).

16 Cyt. za: J. Wyczesany, Problemy rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym...

17 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 21-27.

8 Por. A. Zyta, Ojcow portrety wiasne, www.bardziejkochani.pl/konf/prog/konf 531.doc
(24.10.2011).
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ojcostwem, rozsmakowuja w nim. Wazne, aby kobiety w tym nie przeszkadzaty
— co niekiedy nieswiadomie czynia — ale wspieraly, zachgcaty do aktywnego oj-
costwa. Drugi stereotyp'® obecny w naszej $wiadomosci dotyczy opieki nad dzie-
ckiem: gtéwny cigzar opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym musi spoczywaé
na matce. To ona czgsto rezygnuje z pracy (niekiedy ma wrecz przekonanie, ze
takiej postawy oczekuje od niej otoczenie), aby jak najlepiej zaopickowac sig nie-
pemosprawnym dzieckiem. Coraz czgséciej spotykam rodzicow, ktorzy wspodlnie
zajmuja si¢ dzieckiem niepelnosprawnym, staraja si¢ godzi¢ obowiazki domowe
i rehabilitacyjne z praca zawodowa. Dzieje sig tak nie tylko z powodu sytuacji ma-
terialnej, ale takze dlatego, iz praca jest dla nich odskocznia oraz miejscem samore-
alizacji. Zdarzaja sig tez rodziny, gdzie to ojciec przejmuje wigkszos¢ obowiazkow
domowych. Wspdlczesne rodzicielstwo nie powinno oznacza¢ bezmyslnosci czy
beztroski w odniesieniu do dzieci. Zawsze winno by¢ przezywaniem dnia w za-
ufaniu do Boga i godzenia si¢ z Jego wola. Rados¢ z kazdego kolejnego dziecka,
przyjmowanego jako dar, nie moze zosta¢ przestonigta informacja o narodzeniu
dziecka chorego czy uposledzonego. To trudne dla rodzicéw doswiadczenie, wy-
magajace wielkiej wiary i wzajemnej mitosci, ale to jednoczesnie znak Bozej mi-
losci. Kosciot wzywa do podjecia trudu opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym.
W tym trwaniu z dzieckiem i dla dziecka niepetnosprawnego nalezy konsolidowac
wszystkie sity spoteczne i panstwowe, ukierunkowane na pomoc rodzinie. Rodzina
jest najwlasciwszym $rodowiskiem wychowawczym dla takiego dziecka: ,Jezeli
dziecko niepelnosprawne przychodzi na swiat w rodzinie otwierajacej si¢ na jego
przyjgcie, nie czuje si¢ osamotnione, ale wszczepione w samo serce wspolnoty
i dzigki temu moze si¢ nauczy¢, ze zZycie ma zawsze swoja warto$¢”?°.

Trzeci stereotyp? (wynikajacy bezposrednio z poprzedniego) podkresla,
iz nikt tak dobrze nie zajmie si¢ dzieckiem niepelnosprawnym jak jego matka.
Wspotczesni ojcowie, jesli tylko chea i sa wspierani przez swoje rodziny, doskona-
le realizuja si¢ w rolach rodzicielskich. Potrafia doskonale przebra¢ dziecko, ugo-
towa¢ obiad, pomo6c w odrobieniu lekcji, porozmawia¢ z nauczycielem w trakcie
wywiadowki oraz wykona¢ wiele innych potrzebnych prac domowych. Stereotyp,
podkreslajacy wyjatkowe umiejgtnosci matki, godzi nie tylko we wlaczanie ojca
w zycie rodzinne, ale moze takze sprawi¢, iz kobieta przyjmujac role supermatki,
nie korzysta z pomocy innych 0sob w opiece nad dzieckiem (opiekunek, wolonta-
riuszy, dalszej rodziny).

Czwarty stereotyp®?, niekiedy obecny w naszej $wiadomosci, podkresla fakt, iz
matki szybciej niz ojcowie akceptuja niepetnosprawno$¢ dziecka. Rzeczywistos¢
pokazuje, Ze jest to sprawa nader indywidualna.

1 Tamze.

20 Por. Jan Pawet 11, Dziecko niepelnosprawne w rodzinie. Przemowienie do uczestnikow Kongre-
su Papieskiej Rady ds. Rodziny, I’ Osservatore Romano 3 (2000), www.opoka.org.pl (20.09.2011).

2L A, Zyta, Ojcow portrety wiasne...

22 Tamze.
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W trzecim okresie®, czyli w okresie pozornego przystosowania si¢ do sytuacji
niepetnosprawnosci, rodzice podejmuja, nie zawsze racjonalne, proby akceptacji
nowych wyzwan, jakie niesie z soba niepetnosprawnos¢ dziecka. Nie chcac jej do-
strzec, podwazaja postawiona diagnoze, czasem za$ przyjmuja fakt, ze ich dziecko
jest niepelnosprawne, jednak mocno wierza, ze uda sig je uleczy¢. Stosuja rézne
mechanizmy obronne, m.in. deformacje¢ obrazu realnej rzeczywistosci do swoich
pragnien. W konsekwencji powstaje nieprawidtowy obraz zdrowia dziecka, ktory
zaczyna dominowa¢ nad realna rzeczywistoscia®. Wielu rodzicoéw ,,pozornie” go-
dzi si¢ na niepetlosprawno$¢ dziecka i szuka paramedycznych metod uzdrowienia,
bioenergoterapii, ziotolecznictwa, akupunktury. Takie postawy sa do zaakceptowa-
nia pod warunkiem kontynuowania zabiegéw zleconych przez lekarzy szpitalnych,
rehabilitantéw czy lekarzy rodzinnych. Innym mechanizmem obronnym, widocz-
nym czg¢sto w postawach rodzicow, jest poszukiwanie winnych niepelnosprawno-
$ci dziecka. Rodzice oskarzaja lekarzy, ze ich dziecko jest uposledzone na skutek
ich zaniedban — np. nieprawidlowo wykonanej operacji czy porodu lub tez mylnie
postawionej diagnozy. Czasami rodzice uwazaja, ze wing za niepetnosprawnosé
dziecka ponosza sity nadprzyrodzone (los, Bog) i ze jest to kara za ich uprzednie
postgpowanie.

Ostatnim okresem przystosowywania si¢ do niepelnosprawnosci w rodzinie
jest czas konstruktywnego przystosowania si¢ do tej sytuacji**. Rodzice podejmu-
ja proby racjonalnego rozpatrzenia swej sytuacji. Zycie i funkcjonowanie rodzi-
ny zaczyna organizowac si¢ wokot wspolnego celu — niesienia pomocy dziecku.
W przezyciach rodzicow zaczynaja dominowac uczucia pozytywne. Kontakty
z dzieckiem i czynnosci wykonywane wokot niego zaczynaja przynosi¢ im satys-
fakcje. Dziecko gratyfikuje rodzicow swoim przywigzaniem, dobrym samopoczu-
ciem, radoscig okazywana na ich widok, wyrdznia ich spos$rod innych osob, chetnie
si¢ im podporzadkowuje, stara si¢ zrobi¢ im przyjemnos¢, przejawia wdzigcznosé
w sposob dla nich czytelny i — wreszcie — spelnia obowiazki stawiane przed nim
w domu i w szkole. Wszystkie te zachowania sa dla rodzicow zrédlem radosci
i satysfakcji, mobilizuja ich do bardziej wytrwatej pracy z dzieckiem?.

Powyzsze fazy przezy¢ rodzicéw to ujecia modelowe. W przypadku konkret-
nych rodzin moga one trwac dtuzej lub krocej i moga by¢ mniej lub bardziej inten-
sywne. Czgsto bywa, ze rodzice, trwajac w rozpaczy i poczuciu bezradnosci, nie
dochodza w swoich przezyciach do ostatniego okresu. Tymczasem dopiero w fazie
konstruktywnego przystosowania moga naprawd¢ pomoc swemu dziecku: ,,Nie
mozna bylo si¢ zalamywac, a wrecz odwrotnie, trzeba byto co§ w tym wzgledzie

2 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 21-27.
24 Tamze.

2 Tamze.

2 Por. J. Wyczesany, Problemy rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym...
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robic. Ale to zte szybko mingto. To dziecko okazalo sig takie kochane. Ona tak bar-
dzo potrzebowata opieki i obcowania z nami. I tyle nam radosci przynosita...””’.

2. POSTAWY RODZICOW WOBEC DZIECKA
NIEPELNOSPRAWNEGO
ORAZ WOBEC DZIECKA SPRAWNEGO

Pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego powoduje zachwianie realizacji pla-
noéw zyciowych rodzicow i catej rodziny, burzy oczekiwania wzglgdem nowona-
rodzonego potomka®®. Z drugiej jednak strony, niektore badania wskazuja, Ze ro-
dzice dzieci niepetnosprawnych potrafia lepiej niz rodzice dzieci zdrowych radzi¢
sobie z rozwigzywaniem sytuacji konfliktowych, a takze, ze moga w takiej sytuacji
w pehi liczy¢ na wspotmatzonka®. Faktem jednak pozostaje koniecznos$¢ reor-
ganizacji zycia domowego, zawodowego, towarzyskiego. Najczgsciej matka sta-
wiana jest w sytuacji wymagajacej kompromisu migdzy potrzebami uczuciowymi
meza i pozostatych dzieci w rodzinie a potrzebami chorego dziecka. Potrzeba opie-
ki nad chorym dzieckiem sprawia, ze czgsto zmuszona jest zrezygnowac z pracy
zawodowej*’. Przejecie wigkszosci obowiazkdéw zwiazanych z pielegnacja i wy-
chowaniem powoduje zwykle zmgczenie fizyczne, nierzadko wspotwystgpujace
z osamotnieniem psychicznym. Sytuacja taka jest uwazana za powazna przyczyng
konfliktow matzenskich, czgsto w zwiazku z tym zmianie ulegaja reprezentowa-
ne dotychczas postawy rodzicielskie. Typologi¢ postaw rodzicielskich opracowa-
fa Maria Ziemska, wyrdzniajac dwie grupy postaw: prawidlowe i nieprawidtowe.
Wisrod prawidtowych wskazata na postawg akceptujaca, wspotdziatania, uznawa-
nia praw dziecka i rozumnej swobody. Z kolei w zakresie zachowan nieprawidto-
wych mowi o postawie: odtracajacej, unikajacej, zbyt wymagajacej i nadmiernie
chroniacej®'. Postawa nadmiernie chroniaca to sytuacja, gdy dziecko jest otaczane
nadmierng opieka, jest wyrgczane, w zwiazku z czym nie ma szans na zmierzenie
si¢ z trudnos$ciami i uwierzenie we wiasne mozliwosci, a co za tym idzie usamo-
dzielnienie**. Postawa wymagajaca, ktora prezentowali ojcowie, to stawianie dzie-
cku zadan przekraczajacych jego mozliwosci. Efektem jest catkowite odebranie mu
wiary w siebie i zniechgcenie go do podejmowania jakichkolwiek dziatan, z gory

7 WypowiedZ ojca dziewczynki z zespotem Downa, w: A. Zyta, Ojcéw portrety wlasne...; por.
M. Duda, W strone wzmocnienia. Rodzina chrzescijanska w dobie zmian, Krakow 2011, s. 84nn.

2 Por. M. Popielicki, . Zieman, Kryzys psychiczny w zwiqzku z pojawieniem sie w rodzinie dzie-
cka niepetnosprawnego, Szkota Specjalna 1 (2000), s. 16.

¥ Por. A. Firkowska-Mankiewicz, Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym, Psycholo-
gia Wychowawcza 2 (1999), s. 134-144.

30 Por. M. Ochniowska, Problemy rodziny wychowujqcej dziecko o zaburzonym rozwoju, Www.
eduportal.pl (26.10.2011).

31 Por. E. Drozd, Postawy rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, Edukacja i Dialog 10 (1999),
s.34-41.

32 Por. tamze.
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bowiem dziecko jest pewne wlasnej przegranej. Postawy odtracajaca i unikajaca
charakteryzuje nadmierny dystans rodzica wobec dziecka, przy czym w wypadku
drugiej postawy jest to ucieczka od kontaktu, a w wypadku postawy odtracajacej
w relacje wkrada si¢ dodatkowo element agresji. Przyczyn powstawania tych po-
staw mozna szuka¢ w fakcie, iz niejednokrotnie rodzic wina za niepelnosprawnos¢
dziecka obarcza samego siebie, w innych wypadkach to dziecko jest obarczane
wing za utrudnienie zycia rodzicom. Postawy rodzicéw determinuja ich stosunek
do dziecka, ktory moze przybiera¢ rézne formy.
Wedtug H. Borzyszkowskiej** moze to by¢ postawa:

e wlasciwa: rodzice w pelni zdaja sobie sprawg z niepetnosprawnosci dzie-
cka 1 uwzgledniajac fen fakt, stawiaja mu wymagania stosowne do jego
mozliwosci psychofizycznych; staraja si¢ uaktywni¢ dziecko i w miarg
mozliwosci usamodzielniac tak, by przystosowac je i przyzwyczai¢ do po-
konywania trudnosci;

e zbyttagodna: upos$ledzenie postrzegane jest przez rodzicow jako krzywda,
wyrzadzona dziecku przez niesprawiedliwy los; aby mu to wynagrodzic,
nie stawiaja przed nim zadnych wymagan (lub ograniczajq je do mini-
mum), staja si¢ czgsto nadopiekunczy i otaczaja dziecko nadmierng trosk-
liwo$cia i uwaga;

e zbyt surowa: rodzice nie chca uznaé niepetnosprawnosci dziecka ani sig¢
z nig pogodzi¢; traktuja je wigc tak jak dziecko zdrowe i w konsekwencji
stawiaja mu zbyt wysokie wymagania; poniewaz nie jest ono w stanie im
sprostac, stosuja kary za niewykonanie lub zte wykonanie postawionych
zadan;

e obojetna: rodzice przyjmuja do wiadomosci fakt niepelnosprawnosci dzie-
cka, lecz nie interesuja si¢ nim, poniewaz, ich zdaniem, i tak zadne zabiegi
korekcyjno-rehabilitacyjne nie zwigksza jego mozliwosci 1 nie osiagnie
ono zadnych pozytywnych rezultatow w trakcie swego rozwoju.

Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka niepetnosprawnego zaburza nie tylko dotych-
czasowe relacje wewnatrzrodzinne, lecz wptywa takze na zmiang charakteru sto-
sunkow taczacych te rodzing ze srodowiskiem spotecznym. Rodzice moga przyjaé
wobec otoczenia postawg izolacyjng lub integracyjna. Pierwsza z nich prowadzi
do ograniczenia kontaktow z rodzing, zrywania dotychczasowych znajomosci, wy-
cofywania si¢ z zZycia towarzyskiego, nie podejmowania kontaktow towarzyskich,
kolezenskich. Wynika ona z negatywnych reakcji otoczenia na ich dziecko nie-
petnosprawne®*. Dazenie do utrzymania dotychczasowych kontaktow oraz ich roz-
szerzenia sg przejawem przyjecia przez rodzicOw postawy integracyjnej. Rodzice
o takiej postawie czgsto staja si¢ cztonkami roéznych organizacji, niosacych pomoc

33 Szerzej: H. Borzyszkowska, Dziecko uposledzone w rodzinie, w: Pedagogika rewalidacyjna,
red. A. Hulek, Warszawa 1988, s. 368-369.
3 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 35-44.
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niepelnosprawnym dzieciom i rodzicom*. Najczesciej jednak rodziny dziecka nie-
pemosprawnego odczuwaja izolacjg spoteczng. Okreslana jest ona jako odosobnie-
nie, oddzielanie czy tez niedopuszczenie do zetknigcia mniejszej grupy spotecznej
(rodziny) z ogdtem obywateli srodowiska miejskiego czy wiejskiego.

Wielu rodzicow uwaza, iz mitos¢ do niepelnosprawnego dziecka powinna by¢
najwazniejsza sprawa w ich zyciu i przerasta¢ uczucia, ktore sa w stanie zywic
do siebie wzajemnie i do swoich zdrowych dzieci*’. Obecnos¢ niepelnosprawnego
dziecka w rodzinie zmienia takze warunki rozwoju jego zdrowego rodzenstwa.
Kryzys spowodowany dezorganizacja zycia rodzinnego, przeciazenie rodzicow
zaistniala sytuacja oraz ich stany depresyjne rzutuja na potozenie i funkcjonowa-
nie zdrowych dzieci. Zdrowe dzieci w rodzinie wychowujacej dziecko niepetno-
sprawne czuja si¢ przede wszystkim zaniedbane. Ciagle opiekowanie si¢ chorym
dzieckiem sprawia, ze rodzice sa mniej wrazliwi na potrzeby zdrowego rodzenstwa
lub przeciwnie, swoja ulegloscia wobec tych potrzeb staraja si¢ skompensowaé
mu niedostatek czasu i zainteresowania®®. Niektorzy rodzice zbyt idealizuja swo-
je zdrowe dzieci, w nich upatruja urzeczywistnienia swoich marzen i nadziei, co
w konsekwencji powoduje, iz stawiaja im zbyt wysokie wymagania. Dotycza one
réwniez opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Obcigzenie nig odczuwaja prze-
de wszystkim starsze siostry, one tez w zwiazku z tym narazone sa na silniejszy
stres z tego powodu®’. Wptyw dziecka niepetnosprawnego na zdrowe rodzenstwo
oddziatuje prawie zawsze poprzez stosunek rodzicow. S. Tomkiewicz wymienia
najbardziej typowe rodzaje tego oddziatywania*:

e zdrowe rodzenstwo niekiedy stuzy rodzicom jako swoiste uzasadnienie
odsunigcia od siebie dziecka chorego. Dotyczy to sytuacji, gdy zaburzone
dziecko umieszcza si¢ w placowce opiekunczej i thumaczy sig to koniecz-
noscia zaspokojenia potrzeb psychologicznych wiasnie zdrowego dzie-
cka;

e rodzenstwo bywa pozostawione wtasnemu losowi lub tez bardzo wczesnie
obarczone przez rodzicoéw nadmiernymi obowiazkami w stosunku do nie-
pemosprawnego rodzenstwa. Zdarzaja si¢ rodzice, ktorzy odrzucaja swe
zdrowe dzieci, nie radzac sobie z ich ,,normalnoscia’, czyli z naturalnym
ozywieniem, hatasliwo$cia, potrzebami i reakcjami;

35 Tamze.

36 Por. H. Borzyszkowska, Dziecko uposledzone w rodzinie..., s. 368-369.

37 Por. D. Zawadzka, Malowany ptak — zmiany w funkcjonowaniu i w osobowosci rodzicow i dzie-
ci wywolane niepetnosprawnosciq wsrod rodzenstwa, www.bardziejkochani.pl/konf/ prog/konf 222.
doc (22.10.2011).

38 M. Ochniowska, Problemy rodziny wychowujqcej dziecko o zaburzonym rozwoju, www.edu-
portal.pl (26.10.2011).

¥ Tamze.

4 Por. S. Tomkiewicz, Wi¢Z rodziny z dzieckiem uposledzonym umystowo, w: Wybrane zagadnie-
nia z defektologii, t. 111, red. T. Gatkowski, Warszawa 1975.
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e najliczniejsza grupg stanowia rodzice, ktorzy integruja dziecko uposledzo-
ne z rodzina bez zaniedbywania praw i potrzeb psychologicznych zdrowe-
go rodzenstwa.

Wychowywanie dziecka niepelnosprawnego stawia rodzicow w nowej i nie-
zwykle trudnej sytuacji. Przystosowanie si¢ do niej i opanowanie umiejgtnosci jej
optymalnego rozwigzania jest procesem dlugotrwalym, wymagajacym nowego
spojrzenia na szereg, rutynowo dotychczas realizowanych czynnosci, badz pozna-
nia zupehie nieznanych spraw. Choroba dziecka wptywa na wiele obszarow zycia
rodziny: sytuacj¢ materialna, spoteczna, zdrowie i kondycjg zardbwno psychiczna,
jak i fizyczna jej cztonkoéw*'. Obecnos$¢ w rodzinie osoby niepelnosprawnej wpty-
wa takze na relacje miedzy poszczegdlnymi cztonkami rodziny, a osoba niepet-
nosprawna. Moze pojawi¢ si¢ szereg zaniedban w opiece nad niepetnosprawnym.
Uwidaczniaja si¢ one m. in. w higienie osobistej oraz w dbaniu o wyglad zewngtrz-
ny. Rodzina nie dba i nie podejmuje opieki nad osoba niepelnosprawna z powodu
braku jej akceptacji, jak rowniez z powodu odczuwania Igku i obaw przed nowy-
mi wyzwaniami; poczucia wstydu w stosunku do $rodowiska sasiedzkiego, dal-
szych krewnych czy znajomych*. Czgsto osoba niepelnosprawna jest ponizana w
swej godnosci — odmawia sig jej podstawowych praw. Szczegolnie narazona jest
na przemoc i to zard6wno ze strony najblizszych, jak i catkiem obcych ludzi. Nie
nalezy zapominac, ze niepelnosprawnos$¢ nie odbiera cztowieczenstwa — nadal po-
zostaje si¢ dzieckiem Boga, ze wszystkimi prawami z tego wynikajacymi.

Marzeniem rodzicow oczekujacych narodzin dziecka jest udany pordod i zdrowy
potomek. Pojawienie si¢ dziecka niepelosprawnego jest prawdziwym szokiem,
ktory nierzadko niesie za soba negatywne nastgpstwa. Caly problem polega na
tym, zeby zaakceptowac to, co jest trudne do zaakceptowania. Kocha¢ dziecko,
ktore bardziej potrzebuje mitosci niz ktokolwiek inny. Zrozumie¢, ze nalezy dzie-
cku da¢ szansg i zrobi¢ jak najwigcej, by przystosowac je do zycia w spoteczen-
stwie. Dla dziecka wazne jest, jak odnosza si¢ do siebie rodzice, a takze inni czton-
kowie rodziny®. Czy si¢ akceptuja, sa dla siebie zyczliwi czy zawiedzeni, petni
pretensji i1 zalu. Czy atmosfer¢ domowa cechuje serdeczno$¢, czy stan napigcia,
wyladowan wrogosci i gniewu, badz zimna obojgtno$¢, swiadczaca o zyciu obok
siebie a nie razem*.

Coraz czgéciej rodzina do$§wiadcza sytuacji, w ktorej nie jest w stanie sprostac¢
pigtrzacym si¢ przed nig obowiazkom. Potrzeba pilnego wzmocnienia rodziny po-
przez organizowanie pomocy z zewnatrz. Wsparcie w sytuacji braku sprawnosci

4" Por. M. Ochniowska, Problemy rodziny wychowujqcej dziecko o zaburzonym rozwoju..., s. 15.

4 Por. Z. Kawczynska-Butrym, Niepelnosprawnosé — specyfika pomocy spolecznej, Katowice
1998, s. 63-64; takze: M. Duda, W strone wzmocnienia..., s. 71nn.

4 Por. B. Biedrzycka, Rodzina dziecka niepetnosprawnego. Wybrane zagadnienia..., s. 41.

“ Por. M. Ziemska, Analiza postaw rodzicielskich w rodzinach dzieci znerwicowanych, w: Prob-
lemy psychoterapii dzieci i mlodziezy, t. 111, red. M. Grzywak-Kaczynska, E. Wegrzynowicz, War-
szawa 1973, s. 76.
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fizycznej i psychicznej polega na zréznicowanych formach odcigzania i wzmoc-
nienia rodziny z niepelnosprawnym dzieckiem. W konsekwencji ma prowadzi¢ do
zwigkszenia samodzielnego, aktywnego i tworczego zycia osoby niepetnospraw-
nej. Pojawienie si¢ niepelnosprawnosci w rodzinie jest nowa sytuacja dla wszyst-
kich jej cztonkéw, dlatego tez wazna jest pomoc pielegniarki srodowiskowe;j.
Udziela ona rodzinie fachowych wskazoéwek dotyczacych pielegnowania, ¢wiczen
rehabilitacyjnych i sprawowania prawidtowej opieki nad osoba niepelnosprawna.

Wraz ze wzrostem wydatkéw na leczenie i sprzet rehabilitacyjny pogarsza si¢
sytuacja materialna rodziny. W konsekwencji dochodzi do zjawiska ogranicze-
nia uczestnictwa w wielu wymiarach zycia spoteczno-kulturalnego. Tymczasem,
zwlaszcza dla osoby niepelnosprawnej, uczestnictwo w kulturze moze by¢ jedy-
nym zrodtem przezywania satysfakcji i poczucia sensu zycia®. Istniejace bariery
urbanistyczne stanowia istotna przeszkodg dla funkcjonowania niepetnosprawnego
ijego rodziny. Sposob rozwigzywania tego problemu uwarunkowany jest w duzym
stopniu podej$ciem do samego zjawiska niepelnosprawnosci. Brak zrozumienia
dla problemow niepelnosprawnych i ich rodzin pozostaje nadal jedna z powazniej-
szych przeszkod na drodze do pelnej integracji spotecznej*.

Spotecznos¢ lokalna, w ktorej zyje osoba niepelnosprawna, stanowi rowniez
wazny system wsparcia dla rodzin z niepelnosprawnym cztowiekiem. Zadaniem
spotecznosci lokalnej jest rowniez wskazanie i pomoc w korzystaniu z zasobow
danego $rodowiska*’. Stad tak waznym jest, by otrzyma¢ skuteczng pomoc od in-
stytucji spotecznych. Rodzice czy najblizsi opiekunowie czgsto mysla o sytuacji,
w ktorej ich — w sposob naturalny — zabraknie. Grupa tych, ktére beda musiaty od-
da¢ niepelnosprawna osobg do Domu Pomocy Spotecznej, stanowi prawie potowe
z populacji rodzin z osoba niepelnosprawna. Sprecyzowanie planéw dotyczacych
przysztosci niepelosprawnego dorostego dziecka jest bardziej prawdopodobne,
gdy korzysta ono od samego poczatku z pomocy wlasciwych instytucji*®.

PODSUMOWANIE

Podsumowaniem niech beda stowa Ojca Swigtego Jana Pawta II skierowane do
uczestnikow Kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny: ,,Rodzina jest szczegdélnym
miejscem w pelnym znaczeniu tego stowa, w ktorym dar Zycia zostaje przyjgty
jako taki, a uznanie godnosci dziecka wyraza sig przez troskliwg i czula opieke.
Zwlaszcza wowczas gdy dzieci najbardziej potrzebuja pomocy i narazone sa na
ryzyko odrzucenia przez innych, wlasnie rodzina moze najskuteczniej chroni¢ ich

4 Por. tamze, s. 73.

4 Por. B. Michalak, Dziecko niepelnosprawne w rodzinie — zmiany podstawowej funkcji i wiezi
rodzinnych, w: Ubodzy i bezdomni, red. P. Dobrowolski, 1. Madry, Katowice 1988, s. 87.

47 Por. Z. Kawczynska-Butrym, Niepelnosprawnosc — specyfika pomocy spolecznej..., s. 112.

# Por. E. Zasepa, S. Slaski, Jakos¢ zZycia oséb niepelnosprawnych i ich rodzin. Wybrane zagad-
nienia, Krakow 2007, s. 32-33; szerzej: M. Duda, W stron¢ wzmocnienia..., s. 71-72.
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godnos$¢, ktora posiadaja na rowni z dzie¢mi zdrowymi. Jest oczywiste, ze w takich
sytuacjach rodziny, zmagajace si¢ ze ztozonymi problemami, maja prawo do po-
mocy. Dlatego tak wazna jest rola 0sob, ktore potrafia stanac u ich boku — czy sa to
przyjaciele, lekarze czy opiekunowie spoteczni. Nalezy dodawac otuchy rodzicom,
aby umieli stawi¢ czolo sytuacji z pewnoscia nielatwej, nie zamykajac si¢ przy tym
na innych. Wazne jest, aby problem stat si¢ sprawa nie tylko najblizszej rodziny,
ale takze innych o0sob kompetentnych i zyczliwych™.

Pojawienie si¢ sytuacji konfliktowej w malzenstwie — jaka niewatpliwie jest
osoba niepelnosprawna, zwlaszcza dziecko — jest momentem krytycznym, ale
nie stanowiacym podstaw dla postrzegania go jako katastrofy i nie uyjmowanym
w kategorii bezposredniego zagrozenia dla matzenstwa. Czgsto moze by¢ ele-
mentem tworczym, ubogacajacym zwiazek i poglebiajacym wigz malzenska.
Najwazniejsze w rozwiazywaniu konfliktow jest samo jego przyjecie jako zadania,
ktore trzeba rozwiazac¢. Matzenstwo ludzi wierzacych ma najskuteczniejsza meto-
de ksztaltowania siebie nawzajem, poznawania swoich mozliwosci 1 ograniczen
oraz siggania do zrodta, jakim jest wiara. Czgsto to bogactwo jest niedoceniane,
wrecz traktowane jako niewiele znaczaca tradycja. Proza zycia wymaga od ludzi
podejmowania i kontynuowania nieustannych dialogéw, na bardzo réznych ob-
szarach. Wiara, wzmacniana wzajemna mito$cia 1 wzajemnym szacunkiem, staje
si¢ silnym orgzem w walce z przeciwnosciami, jakie niesie z soba kazdy nastepny
dzien. Pozytywne nastawienie rodziny wobec osoby niepelnosprawnej to przede
wszystkim otoczenie jej troskliwa opieka, zrozumienie, wzajemne wspieranie si¢
i— w miar¢ mozliwo$ci — przezwycigzanie poglebiajacego si¢ stresu i powstaja-
cych Igkow.

Konstytucja duszpasterska o Kosciele w $wiecie wspolczesnym Gaudium et
spes mowi, ze w kazdym spoteczenstwie, w kazdej kulturze czy cywilizacji zwy-
kto sig okresla¢ rodzing jako najwazniejsza wspolnotg osob, ktdra stanowita osro-
dek przekazywania zycia i kultury zycia; gdzie ksztattuje si¢ osobowos¢ spoteczna
cztowieka. W rodzinie cztowiek si¢ rodzi i — w perspektywie czasu — ubogaca
swoje czlowieczenstwo. Rodzina stanowi dla niego symboliczny uktad odniesie-
nia, zarowno wtedy, kiedy utozsamia si¢ z do§wiadczeniami wiasnej rodziny, jak
i wtedy, kiedy im zaprzecza. W rodzinie, jak w soczewce skupiaja si¢ podstawo-
we funkcje spoteczne, ktorych jest gwarantem™. Bozy zamyst wzgledem rodziny
czyni z tej rzeczywistosci wspolnote obdarzona specjalng taska, jak i specjalnym
powotaniem, ktorym — zdaniem Jana Pawta II — matzonkowie i rodzice obejmuja
wiasna rodzing, inne rodziny, Kosciot i §wiat az po krance ziemi®'.

# Przeméwienie Ojca Swigtego do uczestnikow kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny
(4.12.1999), www.opoka.org.pl (22.10.2011).

0 Por. Sobér Watykanski II, Konstytucja duszpasterska o Kosciele w $wiecie wspotczesnym
Gaudium et spes, Rzym 1965, nr 52.

51 Por. Jan Pawet 11, Adhortacja apostolska Familaris consortio, Watykan 1981, nr 53.
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SUMMARY

Disruption of Family Inner Relations

in the Context of Having a Disabled Child

An article tells about inner family disorders, when disable child appears in a family:
phases of an adaptation process to a disability, marriage relationship changes, changes of
family life organisation, stereotypes about father of disabled child, types of parent’s attitude
towards disable child and its healthy siblings

Key words: Disability, Child, Adaptation Process, Family
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ZESPOL WYPALENIA SIL, JEGO KORELATY
I SPOSOBY RADZENIA SOBIE Z NIM
U RODZICOW DZIECI ZAUTYZMEM

1. UZASADNIENIE TEORETYCZNE PROWADZONYCH BADAN

1.1. Zjawisko wypalenia sil

Opracowanie naukowe zjawiska wypalenia sit ma juz kilkudziesigcioletnig hi-
storig 1 jest realizowane gtownie na terenie psychologii. W latach 70. ubiegtego
wieku zaczeto opisywac i bada¢ niepokojace objawy wsrod przedstawicieli zawo-
dow zwiazanych z profesjonalng pomoca drugiemu czlowiekowi. Polegaly one na
poczuciu wyczerpania, chronicznego zmeczenia, coraz mniejszego zadowolenia
z pracy i, w konsekwencji, dystansowania si¢ od 0sob, z ktorymi pracuja, utraty
zaangazowania w wykonywanym zawodzie'.

Na tym tle wprowadzony zostat termin ,,wypalenie zawodowe”, okreslajacy
zespot objawow, o swoistej dynamice i uwarunkowaniach, ktérego rozwoj zaczgto
obserwowa¢ wsrdd profesjonalistow przede wszystkim tzw. zawodéw pomoco-
wych. W syntetycznym ujgciu mozna rozumie¢ ten termin jako ,.stan frustracji
1 wyczerpania, ujawniajacy si¢ u osob, ktére w swojej pracy zajmuja si¢ innymi
i pomagaja im, poswigcajac aktywnosci zawodowej wiele czasu, energii psychicz-
nej i fizycznej™.

Istnieje kilka koncepcji i modeli zespotu wypalenia®. Najbardziej popularny
pozostaje jednak model zaproponowany przez Ch. Maslach?* (2000), ktora wyr6z-
nita 3 gléwne objawy czy tez wymiary wypalenia: a) wyczerpanie emocjonalne;

""Por. H. Sek, Wstep, w: Wypalenie zawodowe. Przyczyny, mechanizmy, zapobieganie, red. tenze,
Warszawa 2000 s. 7-12.

2 AL Brzezinska, K. Appelt, B. Ziotkowska, Psychologia rozwoju czlowieka, w: Psychologia.
Podrecznik akademicki, t. 11, red. J. Strelau, D. Dolinski, Gdansk 2008, s. 280.

3 Por. M. Burisch, W poszukiwaniu teorii — przemyslenia na temat natury i etiologii wypalenia,
w: Wypalenie zawodowe..., s. 58-82; A.M. Pines, Wypalenie — w perspektywie egzystencjalnej, w:
Wypalenie zawodowe...., s. 32-57; H. S¢k, Uwarunkowania i mechanizmy wypalenia zawodowego
w modelu spolecznej psychologii poznawczej, w: Wypalenie zawodowe... s. 83-112; S. Tucholska,
Wypalenie zawodowe u nauczycieli, Lublin 2003.

4 Ch. Maslach, Wypalenie —w perspektywie wielowymiarowej, w: Wypalenie zawodowe... s. 15.



98 GRZEGORZ WIACEK, WOJCIECH OTREBSKI, ANNA TARGONSK A

b) depersonalizacja oraz ¢) obnizone poczucie dokonan osobistych. Wyczerpanie
emocjonalne oznacza poczucie nadmiernego obcigzenia i wyczerpania zasobow
emocjonalnych. Depersonalizacja to negatywne, bezduszne, obojgtne odnoszenie
si¢ do innych ludzi — odbiorcéw zawodowej troski danej osoby. Obnizone poczu-
cie dokonan osobistych oznacza spadek poczucia wlasnej kompetencji i sukcesow
w pracy. Koncepcja Maslach jest punktem odniesienia wielu badan, ktore wprost
opieraja si¢ na takim rozumieniu wypalenia, badz przedstawiaja propozycje jego
rozwiniecia.

Jako przyczyne powstawania zjawiska wypalenia wskazuje si¢ najczgsciej sil-
ny i/lub przewlekly stres, ktory towarzyszy osobie w jej aktywnosci zawodowej
i z ktorym nie potrafi ona poradzi¢ sobie w sposob efektywny. Innymi stowy, wy-
palenie zawodowe jest skutkiem doswiadczania przez profesjonalistow kumulu-
jacego sig stresu 1 obciazenia zwiazanego z trudnymi okoliczno$ciami zycia ich
klientéw oraz zadaniem pomocy, jakie przed nimi stoi’. Z kolei skutki rozwijajace-
go si¢ zespotu wypalenia, czyli bezposrednie objawy, a takze dalsze konsekwencje
w funkcjonowaniu osoby, obejmuja takie zjawiska jak: spadek aktywnosci, wy-
cofywanie si¢ z réznych jej form, obnizona samoocena, odczucie przemeczenia
i braku wsparcia, zwigkszona depresyjnosc i Igk, a takze wskazniki fizjologiczne
—bezsennos¢, bole glowy, zaburzenia uktadu pokarmowego i krazenia®. Caly obraz
jest oczywiscie niepokojacy i potencjalnie stanowi przyczyng powaznych proble-
mow na gruncie zawodowym, ale takze w zyciu prywatnym osoby z rozwijajacym
si¢ badz rozwinigtym zespotem wypalenia.

1.2. Wypalenie sil u rodzicow dziecka z autyzmem

W miarg opracowywania naukowego wypalenia zawodowego na gruncie em-
pirycznym i teoretycznym, zaproponowana zostala szersza koncepcja tego zjawi-
ska, ktora nie ogranicza zespotu wypalenia do profesjonalistow, ale obejmuje takze
inne grupy, z ré6znych przyczyn narazone na przewlekty stres zwiazany z pomoca
$wiadczong innym osobom. Dosy¢ wczesnie, bo juz w koncowce lat 70. XX w.,
zjawisko wypalenia zostato odniesione do sytuacji cztonkéw rodzin osob z r6z-
nymi rodzajami niepelnosprawnosci. R. Sullivan’ jako pierwsza zwrdcita uwage
na analogiczny do wypalenia zawodowego proces, ktory mozna zaobserwowac
u rodzicow dzieci niepetnosprawnych, szczegolnie zas dzieci z autyzmem.

Analizujac sytuacj¢ rodziny i rodzicow dziecka z autyzmem, mozna wska-
za¢ na kilka czynnikow, ktore stymuluja do$wiadczanie stresu przez tg grupg

S Por. E. Pisula, Zespol wypalania si¢ sit u rodzicéw dzieci autystycznych, Nowiny Psychologicz-
ne 3 (1994), s. 83-89.

¢ Por. tamze, s. 84.

7 Za: A. Garncarz-Podlasko, Sytuacja psychospoteczna rodzicow dzieci autystycznych w kontek-
Scie zespotu wypalania sit, w: Autyzm wyzwaniem naszych czasow, red. T. Galkowski, J. Kossewska,
Krakéw 2000, s. 209-216.
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i potencjalnie moga powodowac rozwdj zespotu wypalenia sit. Garncarz-Podlasko®
przedstawia wielozrodlowa analiz¢ takich czynnikow, wymieniajac: trudnosci
w rozwoju spotecznym dziecka z autyzmem, ktore blokuja realizacje jednej z pod-
stawowych potrzeb rodzicow, jaka jest wigz z dzieckiem; brak wiedzy na temat
poziomu rozwoju dziecka i mozliwosci tego rozwoju (przyczynami sa: opdznienie
w uzyskaniu wlasciwej diagnozy, brak umiejgtnosci zintegrowania sprzecznych
sygnalow ptynacych od dziecka oraz brak fachowej pomocy w usprawnianiu dzie-
cka); informacje na temat psychogennego podloza zaburzen u dziecka, ktore docie-
raja 1 obciazaja rodzicoOw; niezrozumienie tzw. zachowan trudnych, ich przyczyn,
roli 1 wlasciwych sposobow zachowania si¢ rodzicow; Igk o przysztos¢ dziecka
w zwigzku z pesymistycznymi prognozami dotyczacymi jego rozwoju i funk-
cjonowania w przysztosci; brak efektywnego sposobu komunikacji z dzieckiem,
zwiazany z trudno$ciami jakie wchodza w ramy autyzmu; obciazenie ciagla opie-
ka nad dzieckiem, zwiazana z ograniczeniami w czynno$ciach samoobstugowych
i zaleznoscia dziecka od innych osob.

Problematyka stresu i radzenia sobie z nim w grupie rodzicow dzieci z zabu-
rzeniami rozwoju, szczegolnie z autyzmem, byta i jest podejmowana przez bada-
czy. Znajduje to odzwierciedlenie w literaturze przedmiotu, gdzie mozna spotkac
wiele pozycji na ten temat’. Autorzy podejmuja tematyke poziomu stresu, strategii
radzenia sobie oraz ich zwiazkow z nasileniem objawow autyzmu u dziecka i de-
presyjnoscia jego rodzicow.

Inaczej wyglada sytuacja w odniesieniu do zjawiska zespotu wypalenia sit
w omawianej grupie. Pomimo istnienia analiz teoretycznych uzasadniajacych
podjecie takiego tematu badan, w literaturze polskiej 1 $wiatowej nie znajdujemy
zbyt wielu pozycji naukowych badania te prezentujacych. Wypalenie sit u rodzi-
cOw dzieci z autyzmem, bardziej w aspekcie teoretycznym i przegladowym, byto
przedmiotem opracowania Pisuli'’. Przytacza ona takze wyniki wlasnych badan,
w ktorych wérod 15 czynnikdéw psychologicznych sprzyjajacych wystapieniu ze-
spotu wypalenia sil, rodzice dzieci z autyzmem uzyskali wskazniki wyzszego nasi-
lenia w 13 czynnikach, w poréwnaniu do rodzicéw dzieci z zespotem Downa.

Innym przyktadem badan nad wypaleniem sit w omawianej grupie rodzicow sa
badania Garncarz-Podlasko!!. Zbadata ona 15 par malzenskich, wychowujacych

8 Por. tamze, s. 211.

? Por. PR. Benson, The Impact of Child Symptom Severity on Depressed Mood Among Parents of
Children with ASD: The Mediating Role of Stress Proliferation, Journal of Autism & Developmental
Disorders 36,5 (2006), s. 685-695; A. Dabrowska, E. Pisula, Parenting stress and coping styles in
mothers and fathers of pre-school children with autism and Down syndrome, Journal of Intellectual
Disability Research 54,3 (2010), s. 266-280; A. Lyons, S. Leon, C. Roecker-Phelps, A. Dunleavy, The
Impact of Child Symptom Severity on Stress Among Parents of Children with ASD: The Moderating
Role of Coping Styles, Journal of Child & Family Studies 19,4 (2010), s. 516-524; K. Mori, T. Ujiie,
A. Smith, P. Howlin, Parental stress associated with caring for children with Asperger s syndrome or
autism, Pediatrics International 51,3 (2009) s. 364-370.

1" E. Pisula, Zespol wypalania sie sil u rodzicéw dzieci autystycznych..., s. 83-89.

" A. Garncarz-Podlasko, Sytuacja psychospoleczna rodzicéw dzieci autystycznych..., s. 209-216.
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dzieci z autyzmem, poszukujac relacji pomigdzy nasileniem zespotu wypalenia
sit (mierzonego za pomoca polskiej wersji kwestionariusza Maslach Burnout
Inventory — MBI, opracowanej przez Cz. Noworola) a satysfakcja ze zwiazku
matzenskiego oraz tendencjami depresyjnymi. Wnioski, jakie autorka wysnuwa
z przeprowadzonych badan to: 1. wystgpowanie zespotu wypalenia u ponad poto-
wy badanych rodzicoéw; 2. zespot dotyka zazwyczaj oboje malzonkdéw rownoczes-
nie oraz wspolwystepuje z staba intensywnoscia wigzi i niskim zadowoleniem
zzwiazku maltzenskiego; 3. wystgpowanie podwyzszonych wynikow w poszcze-
golnych czynnikach zespotu wypalenia wiaze si¢ z pesymistycznym spostrzega-
niem rzeczywisto$ci, natomiast emocjonalne wyczerpanie wiaze si¢ z obecnoscia
symptomow depresyjnych; 4. zwrdcenie uwagi na potencjalng rolg czynnikow
osobowosciowych w powstawaniu i dynamice wypalenia sit, a takze na duza po-
trzebg wsparcia u badanych rodzicow. Ciekawym wnioskiem jest tez brak zwiazku
nasilenia zespotu wypalenia z czynnikami sytuacyjnymi, jednak watpliwosci musi
budzi¢ brak wérod analizowanych czynnikéw nasilenia symptomow autyzmu, kto-
re stanowig znaczacy czynnik stymulujacy stres w roli rodzica dziecka z auty-
zmem'2,

W aktualnej literaturze angielskojezycznej sporadycznie mozna spotkaé ba-
dania w omawianej problematyce. Jednoczesnie problematyka wypalenia nie jest
centralnym punktem zainteresowania w tych publikacjach. Jeden z artykutéw opi-
suje wypalenie sil u rodzicow na tle poszukiwania predyktoréw nasilenia stresu
w tej grupie’. W innym autorzy, podejmujacy temat wypalenia sit, realizuja go
w podejsciu jakoSciowym, jako element szerszego opisu sytuacji grupy matek
dzieci z autyzmem!'. Ostatnio przywotane badania dostarczaja takze ciekawych
informacji o sposobach radzenia sobie ze stresem i wypaleniem przez matki, zali-
czaja one do nich: wsparcie od innych czlonkéw rodziny, postawa mitosci wobec
dziecka, pomoc ze strony profesjonalistow, wsparcie od przyjaciol oraz pomoc ze
strony nauczycieli i doradcow.

Podsumowujac, nalezy podkresli¢ wypracowane na gruncie naukowym podsta-
wy 1 uzasadnienie zajgcia si¢ zjawiskiem wypalenia sit w grupie rodzicow dzieci
z autyzmem. Petnienie roli rodzicielskiej wobec dziecka z autyzmem jest sytuacja
wysoce stresogenng i moze stymulowacé powstawanie tego zespotu. Jednoczesnie
przeglad dostepnej literatury dokumentuje brak wystarczajacego opracowania na-
ukowego wypalenia sit u wspomnianych rodzicow.

12 Por. P.R. Benson, The Impact of Child Symptom Severity on Depressed Mood Among Parents
of Children with ASD..., s. 685-695; A. Lyons, S. Leon, C. Roecker-Phelps, A. Dunleavy, The Impact
of Child Symptom Severity on Stress Among Parents of Children with ASD... s. 516-524.

13 Por. M. J. Weiss, Hardiness and social support as predictors of stress in mothers of typical chil-
dren, children with autism, and children with mental retardation, Autism: The International Journal
of Research and Practice 6,1 (2002), s. 115-130.

4 Por. S. Koydemir-Ozden, U. Tosun, 4 Qualitative Approach to Understanding Turkish Mothers
of Children With Autism: Implications for Counseling, Australian Journal of Guidance & Counseling
20,1 (2010), s. 55-68.
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2. METODOLOGIA BADAN
2.1. Problematyka badan

Na tle powyzszych rozwazan w podjetych przez nas badaniach zostaty posta-
wione trzy pytania badawcze:

1. Jakie jest nasilenie i wewngtrzna struktura zespotu wypalenia sit u rodzicéw
dzieci z autyzmem?

2. Jakie sa zwiazki zespotu wypalenia sit u rodzicow z nasileniem objawow
autyzmu u dziecka?

3. Jakie sposoby radzenia sobie z objawami wypalenia sit stosuja rodzice dzieci
Z autyzmem?

1.2. Metoda

W celu znalezienia odpowiedzi na postawione pytania badawcze, zostaty prze-
prowadzone badania empiryczne rodzicow dzieci z autyzmem. Objely one dwie
grupy rodzicéw i roznity si¢ wykorzystanymi narzedziami badawczymi, ktore zo-
staly dobrane do pytania, podejmowanego przez konkretne badanie.

Badanie 1
Pierwsze badanie miato na celu sformutowanie odpowiedzi na pierwsze dwa
pytania badawcze niniejszego artykutu.

Grupa badana
Grupg badang stanowito 25 rodzicow dzieci z autyzmem obojga ptei. Rozktad li-
czebnosci 1 procentdw matek i ojcow w badanej grupie przedstawiony jest w Tabeli 1.

Tabela 1. Rozktad ptci rodzicow uczestniczacych w badaniach

Plec Badanie 1 Badanie 2
Czestos¢ (f) Procent (P) Czestos¢ (f) Procent (P)
Matki 16 64,0 5 83,3
Ojcowie 9 36,0 1 16,7
Ogotem 25 100,0 6 100,0

W badanej grupie byta wyrazna przewaga matek (P=64%) nad ojcami (P=36%)),
co wiaze si¢ z czesto wystgpujacym podziatem 1ol w rodzinach z dzieckiem
niepelnosprawnym, w ktérym matka przejmuje wigkszo$¢, a czasami wrecz catosé
opieki nad dzieckiem. Stad wszelkie wydarzenia zwiazane z dzieckiem dotycza
1 angazujg czg¢sciej osobg matki.

Wiek badanych rodzicow wahat si¢ od 24 do 55 lat, z $rednia M=41 lat.
Wigkszo$¢ badanych miata wyksztatcenie wyzsze (P=68%), w nastgpnej kolejnosci
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byta grupa z wyksztatceniem srednim (P=24%), jedynie 2 osoby posiadaly wy-
ksztatcenie ponizej Sredniego (P=8%). Pelne dane na temat wyksztatcenia w bada-
nej grupie sa zawarte w tabeli 2.

Tabela 2. Rozktad poziomu wyksztatcenia rodzicow uczestniczacych w badaniach

, Badanie 1 Badanie 2
Wyksztatcenie v .
CzestoSc (f) Procent (P) Czestose (f) Procent (P)
Podstawowe 2 8,0 0 0,0
Srednie 6 24,0 2 333
Wyzsze 17 68,0 4 66,7
Ogotem 25 100,0 6 100,0

Miejscem zamieszkania badanych rodzicéw byto przewaznie duze miasto (pow.
150 tys. mieszkancow — P=60%; Tabela 3). Zdecydowanie mniejsza reprezentacje
mieli mieszkancy matych miast (P=24%) oraz wsi (P=16%). Duzy udziat oséb
z miasta w$réd badanych mogt mie¢ znaczenie dla uzyskanych wynikow, m.in.
z uwagi na wigkszy dostep do roznorodnych form wsparcia dla rodzicéw na terenie
miasta niz na wsi.

Tabela 3. Rozklad miejsca zamieszkania rodzicow uczestniczacych w badaniach

Miejsce Badanie 1 Badanie 2
zamieszkania Czestosc (f) Procent (P) Czestosc (f) Procent (P)
Wie$ 4 16,0 3 50,0
Miasto
do 50 tys. 6 24,0 0 00
Miasto
50-150 tys. 0 0.0 0 00
Miasto
powyzej 150 tys. 15 600 3 500
Ogotem 25 100,0 6 100,0

Wigksza czg$¢ grupy stanowity osoby aktywne zawodowo (f=16; P=064%),
w poréwnaniu do niepracujacych (f=9; P=36%). Dotyczy to w rownej mierze
badanych matek i ojcow. Ostatnia zmienng opisujaca badanych jest liczba dzieci
w rodzinie, ktoéra wahata si¢ od jednego do trojga dzieci. Najwigcej badanych ro-
dzicoéw wychowywalo dwoje dzieci (f=12; P=48%), cho¢ proporcja rodzin tylko
z dzieckiem autystycznym byta wyrdwnana (f=10; P=40%). Zdecydowanie mniej-
szy udziat mialy rodziny z trojgiem dzieci (f=3; P=12%).
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Procedura i1 narzedzia badawcze

Badania mialy charakter kwestionariuszowy. Rodzice otrzymywali anonimowe
ankiety, ktore po wypekieniu zwracali osobiscie badz odsytali poczta. Stosunek
uczestnikow do badan byt pozytywny. W badaniu wykorzystano dwa narzedzia
psychometryczne. Pierwszym byta Skala Wypalenia Sit (SWS) autorstwa W. Okty
i S. Steuden’. Zostata ona skonstruowana na podstawie oryginalnych badan, ale
rowniez w odniesieniu do koncepcji zjawiska wypalenia zaproponowanej przez
Maslach. Eksperymentalna wersja SWS sktada si¢ z 66 twierdzen, ktore opisuja
poszczegolne objawy zespotu wypalenia sit. Twierdzenia oceniane sa przez osobg
badana na skali 5-stopniowej z uwagi na stopien pewnosci, z jakim osoba identyfi-
kuje u siebie wystgpowanie danego objawu.

Opisywana skala pozwala na okreslenie ogolnego nasilenia zespolu wypale-
nia sil u osoby oraz miar w pigciu czynnikach tworzacych ten zespot: 1. obni-
zenie kontroli emocjonalnej (OK); 2. utrata podmiotowego zaangazowania (UP);
3. obnizenie efektywnosci dziatania (OE); 4. zawezenie kontaktow interpersonal-
nych (ZK); 5. zmeczenie fizyczne (ZF). Autorki narzedzia podaja krotkie opisy
— interpretacje poszczegdlnych czynnikow, ktore mozna scharakteryzowac naste-
pujaco: 1. OK — , nie panuj¢ nad swoimi emocjami”; 2. UP — | .nie umiem okresli¢
granic Ja i swojej roli w relacji Ja—otoczenie”; 3. OE — ,nie jestem zadowolony
Z tego, co robig, ja tego nie potrafig”’; 4. ZK — ,,nie mam ochoty na kontakty z ludz-
mi”; 5. ZF — jestem zmeczony, muszg odpoczac”. Skala posiada polskie normy
stenowe 1 tenowe.

Zaleta tego narzedzia jest rozszerzone ujgcie zjawiska zespolu wypalenia sit
1 mozliwos$¢ badania go w wigkszej liczbie wymiarow niz w koncepcji Maslach,
cho¢ wyroznione przez nia czynniki takze sa w nim obecne. Skala Wypalenia Sit
zostala zaadaptowana na potrzeby opisywanych badan, tres¢ twierdzen dotyczaca
przezy¢ w sytuacji zawodowej zostata dostosowana do odczu¢ i reakcji rodzicow
w relacji z dzieckiem autystycznym.

Skala Nasilenia Symptomdéw Autyzmu (SNSA)'® stanowi drugie narzedzie psy-
chometryczne, wykorzystane w badaniu. Zostata ona skonstruowana w oparciu
o kryteria diagnostyczne autyzmu okreslone przez DSM-IV, w ktoérym opisane
zostaty trzy obszary symptoméw autyzmu: 1. interakcje spoleczne, 2. komunika-
cja, 3. wzorce zachowan. W przypadku autyzmu, wg kryteriow DSM, musza by¢
obecne co najmniej dwa wymienione symptomy z grupy 1. oraz co najmniej po
jednym z grupy 2. i 3., przy czym taczna liczba objawdéw w funkcjonowaniu dzie-
cka nie moze by¢ mniejsza niz 6. Skala SNSA obejmuje oszacowanie nasilenia 5
symptomow w grupie interakcji spotecznych, 5 symptoméw w grupie komunika-
cji oraz 4 w grupie wzorcOw zachowan. Nasilenie kazdego objawu jest okreslane

5'W. Okla, S. Steuden, Strukturalne i dynamiczne aspekty zespolu wypalenia w zawodach wspie-
rajqcych, Roczniki Psychologiczne 2 (1999), s. 5-15.

1 A. Szulman, Nasilenie symptomow autyzmu wezesnodziecigcego — studium przypadkow, Nie-
publikowana praca magisterska, Archiwum KUL 1997.
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na skali 6-stopniowej od braku wystepowania do wystgpowania objawu w bardzo
wysokim stopniu.

Skala umozliwia zidentyfikowanie wystgpowania oraz nasilenia poszczego6l-
nych objawdw autyzmu, przeznaczona jest dla specjalistow, ktorzy moga zasiggac
informacji od oséb dobrze znajacych funkcjonowanie danego dziecka. Narzgdzie
spehnia takze kryteria metody rehabilitacji, czyli umozliwia zaplanowanie indywi-
dualnego programu rehabilitacji oraz oceng postepow dziecka.

Badanie 2

Grupa badana

W badaniu drugim uczestniczyto sze$cioro rodzicow dzieci z autyzmem, w tym
pi¢¢ kobiet i jeden m¢zczyzna (Tabela 1). Wiek badanych rodzicow wahat si¢ od
36 d 53 lat (M=42,8; SD=5,64). Wigkszos¢ rodzicow, ktorzy uczestniczyli w bada-
niach, miata wyksztalcenie wyzsze (f=4; P=67%), z pozostatych dwoje rodzicow
posiadato wyksztalcenie na poziomie §rednim (Tabela 2). Miejsce zamieszkania
potowy badanych to duze miasto, druga potowa zamieszkuje na wsi (Tabela 3).
Kazdy rodzic w tej grupie wychowuje jedno dziecko z autyzmem, w kazdej rodzi-
nie byla takze jedno dziecko pelnosprawne — brat Iub siostra. Wiek dzieci z auty-
zmem wahat si¢ od 8 do 26 lat (M=15,2; SD=7,05).

Procedura i narzedzie badawcze

Badanie drugie zostato przeprowadzone z wykorzystaniem semistrukturyzo-
wanego wywiadu z elementami narracyjnymi, ktory byt ukierunkowany na opis
sposoboéw radzenia sobie rodzicoOw z objawami zespolu wypalenia sit. Pytania
wiodace zostaty skonstruowane w odniesieniu do czynnikow skali SWS i pozwa-
laty na eksplorowanie w glab poszczegolnych obszaréw potencjalnych problemow
zwiazanych z wypaleniem, a takze stosowanych przez rodzicow strategii radzenia
sobie z nimi.

Badania miaty charakter indywidualnej rozmowy, byly przeprowadzone w wa-
runkach umozliwiajacych nawiazanie kontaktu i spokojny przebieg wywiadu.
Ustosunkowanie 0sob badanych byto pozytywne i nie zanotowano znaczacych za-
ktocen w przebiegu badania.

3. WYNIKI BADAN

Badanie 1

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna okres$li¢ poziom nasile-
nia zespotu wypalenia sit u badanych rodzicow. Uzyskane wskazniki ilustruje
Wykres 1.

Analizujac zawarto$¢ wspomnianego wykresu, mozna zwroci¢ uwage na ogol-
nie wyréwnany poziom poszczegodlnych miar zespotu wypalenia sit u badanych
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rodzicow. W wszystkich czynnikach, a takze w catej skali SWS uzyskali oni wyniki
przecigtne (od M, ,=5,28 do M_=6,28), co wskazuje na obecno$¢ pewnych obja-
woOw wypalenia, jednak nie w znaczeniu klinicznym. Jest to oczywiscie pozytywny
wynik badania, poniewaz wskazuje on na skuteczne, jak dotad, sposoby radzenia
sobie ze stresem i obcigzeniem przez badanych rodzicow dzieci z autyzmem.

Pierwszym podejsciem w analizach uzyskanego materiatu byto poszukiwanie
roéznic pomigdzy matkami a ojcami, ktorzy uczestniczyli w badaniu. Analiza staty-
styczna nie wykazata jednak istotnego zréznicowania z uwagi na pte¢ w zadnym
wskazniku wypalenia sit. Stanowi to podstaweg uwzgledniania catej badanej grupy
rodzicow w kolejnych etapach opracowania wynikow.

Wykres 1. Nasilenie zespotu wypalenia sil u badanych rodzicow (N=25)

=i
=]

= M W E MO~ 30

Obnizenie Utrata Obnizenie Zawerenie Zmeczenie  Wynik
kontroli  zaangazow. efekiywn., kontakidw fAzyczne ogdlny SWS

Drugim krokiem prowadzonych analiz bylo sprawdzenie wewngtrznej struktury
w ramach wskaznikow wypalenia u badanych rodzicow. Z uwagi na odchylenie od
normalnosci rozktadu uzyskanych danych, przeprowadzono analiz¢ réznic z wy-
korzystaniem nieparametrycznego testu znakow rangowanych Wilcoxona (Tabela
4). Wyniki analizy potwierdzaja intuicje, ktore mozna wysnu¢ na podstawie gra-
ficznej analizy wykresu 1. Dwa wskazniki wypalenia sit maja istotnie nizsze na-
silenie od pozostatych. W zakresie Utraty zaangazowania (UZ) oraz Zmegczenia
fizycznego (ZF) badani rodzice uzyskali istotnie nizszy poziom objawow wypa-
lenia. Interpretacyjnie oznacza to, ze te dwie sfery stanowia obszary relatywnie
mniejszych trudno$ci czy negatywnych przezy¢ dla badanych. Oczywiscie w tym
kontekscie nalezy zwroci¢ uwage na pozostate czynniki, czyli obnizenie kontroli
emocjonalnej, obnizenie efektywnosci dziatania oraz zawezenie kontaktow spo-
tecznych. W tych obszarach badani rodzice przezywaja istotnie wigcej problemow.
Wyniki tej analizy maja oczywiscie znaczenie dla wnioskow praktycznych, ktore
ptyna z przeprowadzonych badan.
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Tabela 4. Zroznicowanie nasilenia czynnikéw zespotu wypalenia sit (SWS)
u rodzicow uczestniczacych w Badaniu 1

Czynnik 1 Czynnik 2 Z P
Obnizenie kontroli (OK) Utrata zaangazowania (UZ) -2,61 0,009
Obnizenie kontroli (OK) Obnizenie efektywnosci (OE) -0,83 0,404
Obnizenie kontroli (OK) Zawezenie kontaktow (ZK) 0,29 0,770
Obnizenie kontroli (OK) Zmeczenie fizyczne (ZF) -2,64 0,008

Utrata zaangazowania (UZ) Obnizenie efektywnosci (OE) -2,80 0,005
Utrata zaangazowania (UZ) Zawezenie kontaktow (ZK) 2,43 0,015
Utrata zaangazowania (UZ) Zmeczenie fizyczne (ZF) -0,23 0,821
Obnizenie efektywnosci (OE) Zawezenie kontaktow (ZK) -0,90 0,369
Obnizenie efektywnoéci (OE) Zmeczenie fizyczne (ZF) -3,88 0,000
Zawezenie kontaktow (ZK) Zmeczenie fizyczne (ZF) -2,16 0,031

Wazne wydaje si¢ takze blizsze spojrzenie na wyniki poszczegdlnych osob
i zroznicowanie grupy w ramach nasilenia zespotu wypalenia sit. Na przecigtne
wyniki skali SWS w catej grupie skladaja si¢ bowiem: w 20% osoby, ktore uzy-
skaty poziom 8 stena lub wyzszy; kolejne 32% to osoby z wynikiem na poziomie
7 stena, czyli na granicy wynikow przecigtnych i wysokich (tendencja do wynikow
wysokich), a dopiero pozostale 48% badanych rodzicow ma wyniki na poziomie
przecigtnym lub niskim. Oznacza to, Ze okoto potowa badanej grupy posiada badz
jest zagrozona rozwinigciem zespolu wypalenia sil. Opisany fakt bezposrednio
wiaze si¢ z wystgpowaniem potrzeby wsparcia u tych osoéb, w celu ograniczenia
lub zapobiezenia wypaleniu sit u rodzicow dzieci z autyzmem.

Badanie pierwsze obejmowato takze pomiar nasilenia symptoméw autyzmu
u dziecka. Wyniki uzyskane z zastosowaniem skali SNSA ukazaly wyréwnany
1 przecigtny poziom nasilenia objawoéw we wszystkich 3 badanych obszarach,
a wigc w ramach interakcji spotecznych, komunikacji oraz wzorcéw zachowan.
Badana grupa takze nie byla zréznicowana w tym zakresie. Interesujace jednak
jest zestawienie danych na temat nasilenia zespotu wypalenia sit rodzicow oraz
symptomow autyzmu u ich dzieci. Zestawienie takie zostato wykonane w postaci
analizy korelacji pomigdzy wspomnianymi zmiennymi (Schemat 1).
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Schemat 1. Korelacje migdzy wskaznikami zespotu wypalenia sit (SWS)
a nasileniem symptomoéw autyzmu (SNSA) (N=25)

| Obnizenie kontroli |

Interakeje spoleczne |

| Utrata zaangazowania

| Obnizenie efekovanoda | . o -
’ A Komunikacia

| Zawezenie kontakiow |

Patologmicene typy
- . ~ -~ * B .1 ]
| f.!T‘.QCZL‘[]lt‘ tizveene |’ K

! zachowan

| Wynik ogolny SWS |

Powyzszy schemat w sposob graficzny prezentuje wszystkie korelacje istotne
statystycznie, jakie wystapily pomigdzy wynikami SWS a wynikami SNSA w ba-
danej grupie. Obie uzyskane korelacje istotne sa jednocze$nie wyrazne, interpre-
tujac sama wielko§¢ wspotczynnika. Pierwsza, silniejsza, dotyczy wprost propor-
cjonalnego zwiazku pomigdzy Utratq podmiotowego zaangazowania a nasileniem
Patologicznych typow zachowan (tho=0,57 p=0,003). Drugi zwiazek istotny wy-
stapil pomiedzy Zmeczeniem fizycznym a nasileniem objawdw autyzmu u dziecka
w zakresie Komunikacji. Jest to nieco stabsza, ale wciaz wyrazna korelacja do-
datnia (rho=0,40; p=0,047). Wyniki analiz oznaczaja, ze wigksze nasilenie pato-
logicznych, stereotypowych wzorcow zachowan u dzieci wspotwystepuje razem
z wigkszymi problemami u badanych rodzicow w okresleniu granic wlasnego Ja
oraz granic w relacji Ja—otoczenie. Podobnie w przypadku drugiej pary zmiennych,
wigksze nasilenie probleméw w komunikacji u dzieci, a wigc np. mniejszy udziat
komunikacji werbalnej, czy czestsze wystgpowanie echolalii idzie w parze z wigk-
szym poczuciem zmeczenia fizycznego oraz potrzeba odpoczynku u rodzicow.

Podsumowujac wyniki badania pierwszego, badana grupa rodzicéw charak-
teryzuje si¢ przecigtnym poziomem wskaznikow wypalenia sit, cho¢ w ramach
grupy sa osoby o wynikach znaczacych klinicznie. Wystepuje zréznicowanie we-
wngetrzne zespolu wypalenia, przy czym w wymiarach Utrata podmiotowego zaan-
gazowania oraz Zmeczenie fizyczne rodzice prezentuja istotnie nizsze nasilenie ob-
jawow wypalenia. Nasilenie objawow autyzmu u dzieci badanych jest wyréwnane
i ksztaltuje si¢ na poziomie przecigtnym. Wystgpuja wyrazne zwiazki pomigdzy
wymiarami wypalenia sit a nasileniem autyzmu. Interesujacy jest fakt, ze zwiazki
z nasileniem objawow autyzmu dotycza doktadnie tych wymiaréw zespotu wypa-
lenia sit, w ktorych nasilenie objawoéw wypalenia u rodzicow jest istotnie nizsze
niz w pozostatych.
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Badanie 2

W wyniku przeprowadzenia wywiadoéw z rodzicami dzieci z autyzmem, mozna
zidentyfikowac rozne strategie i zachowania, ktore wykorzystuja oni w radzeniu
sobie z objawami wypalenia sit lub z przeciazeniem sytuacja stresowa, zwiazana
z wychowaniem dziecka z autyzmem.

W analizie uzyskanego materiatu, trudno wskaza¢ wyrazne tendencje do roz-
nicowania si¢ wykorzystywanych strategii z uwagi na obszar objawdw wypalenia
(obnizenie kontroli emocjonalnej, utrata podmiotowego zaangazowania w relacji
z dzieckiem, obnizenie efektywnosci w dziataniach zwiazanych z wychowaniem
dziecka, zawgzenie kontaktéw spolecznych oraz zmeczenie fizyczne). Bardziej
zwracaja uwage roznice pomiedzy poszczegdlnymi osobami, ktore swoje spraw-
dzone sposoby radzenia sobie stosuja w odniesieniu do réznych obszaréw do-
swiadczanych trudnosci. W zwiazku z powyzszym wnioskiem wyniki Badania
2, zostana przestawione wspdlnie dla wszystkich objawoéw zespotu wypalenia sit
u rodzicdéw, natomiast przy uwzglednieniu powszechnosci badz indywidualnego
charakteru ich wystepowania.

Pierwszym powszechnie stosowanym sposobem radzenia sobie badanych, kto-
ry czesto pojawiat si¢ w wypowiedziach, jest korzystanie ze wsparcia spotecznego.
Przyjmuje ono posta¢ spotkan z osobami zaufanymi, bliskimi, z ktérymi mozna
podzieli¢ si¢ problemami, badz tez spotkan z grupa wsparcia, czyli z innymi rodzi-
cami dzieci z autyzmem. Badani podkreslali poczucie wspdlnoty w takiej sytuacii,
wzajemne zrozumienie i dzielenie si¢ doswiadczeniami, ale takze mozliwos¢ zdy-
stansowania si¢ do probleméw w obecnosci innych osob, ktore ich do§wiadczaja.

Druga zgltaszana przez badanych rodzicow forma radzenia sobie z obciazeniem
jest cos, co mozna okresli¢ jako ,,oderwanie si¢ od sytuacji trudnej”. W zasadzie
jest to grupa réznych strategii i zachowan, ktore pozwalaja na regeneracje sit tak
psychicznych, jak i fizycznych, dzigki przetamaniu rutyny codziennej, a wlasciwie
catodobowej opieki nad dzieckiem. Wspomniane oderwanie si¢ przybiera zrézni-
cowane formy. Jedna z nich sa kontakty spoleczne, jednak inne niz opisane powy-
zej. Rodzice wymieniaja tutaj spotkania z osobami spoza srodowiska zwiazanego
z autyzmem, sa to znajomi, przyjaciele, ,,ktorzy nie majq takich probleméw”, we-
dhug wypowiedzi jednej z matek. Pozwala to na zajgcie si¢ czyms innym niz na co
dzien, innym tematem rozmowy, zainteresowania, myslenia.

Inna postacia oderwania sig, ktdra czgsto wymieniaja badani jest swego rodzaju
swiadome odcigcie si¢ poznawcze od przezywanych problemoéw. Rodzice uzywali
podczas wywiadow takich sformutowan jak: ,,Staram si¢ nie mysle¢”, ,,Staram si¢
odgoni¢ te mysli”, ,,Nie wchodze w to, co bedzie dalej”, ,,Zajac si¢ tym, co tu i te-
raz”, ,,Wypieram te mysli”’. Wazny wydaje si¢ $wiadomy charakter tych zachowan,
oparty na decyzji osoby, zeby zdystansowac si¢ do przychodzacych, negatywnych
odczu¢ czy mysli.
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Wreszcie jako forma oderwania sig, funkcjonowania na innej plaszczyznie niz
tylko opieka i zajmowanie si¢ dzieckiem, jawi si¢ tez praca zawodowa. Badani
rodzice podkreslali wagg utrzymania si¢ w roli zawodowej, nawet przy $wiadomo-
sci dosy¢ wysokich kosztow takiej decyzji, tj. zmeczenie, nadmiar obowiazkow.
Spehianie si¢ w pracy, wedlug badanych, rownowazy bilans czasowy funkcji po-
dejmowanych w zyciu, dostarcza satysfakcji z realizowania zadan i jest przyczyna
braku znuzenia kontaktem z dzieckiem, co skutkuje wigckszym zaangazowaniem
w te relacje.

Wsrod dalszych, konkretnych sposobow oderwania si¢ od sytuacji obciazaja-
cej, pojawily si¢ w wypowiedziach rodzicow takze pojedyncze, indywidualnie pre-
ferowane zachowania: pdjscie na zakupy, jazda na rowerze, wyjazd na wycieczke,
stuchanie muzyki, dobra ksiazka, wyjscie do kina, teatru. Kazde z nich ma funkcje
zrobienia czegos ,,dla siebie”, zgodnego z zainteresowaniami, mitego spedzenia
czasu. W tym znaczeniu sg to formy dbania o higieng psychiczna i bilans pomig-
dzy produktywnym zaangazowaniem oraz podejmowaniem odpowiedzialno$ci
a odpoczynkiem i relaksem.

W wypowiedziach rodzicow pojawity si¢ odwotania do wsparcia o charakte-
rze socjalnym, np. korzystanie ze specjalistycznej opieki dla dziecka z autyzmem
moze pozwoli¢ rodzicom na potrzebne im oderwanie si¢ od roli rodzica i terapeu-
ty. Poszczegolne osoby biorace udziat w badaniu przywotywaty takze swiadczace
o duzej dojrzatosci sposoby radzenia sobie w sytuacjach trudnych, kryzysowych,
zwiazanych z objawami zespotu wypalenia sit. Jednym z nich jest poczucie odpo-
wiedzialnosci i mito$¢ do dziecka — ,, Trzyma mnie moja corka (...) moim zadaniem
jest opiekowac sig nia”’; ,, To jest mito§¢ bezwarunkowa (...) bez oczekiwan”. Innym
— odnalezienie sensu w trudnym doswiadczeniu zyciowym, jakim jest wystapienie
autyzmu u dziecka: ,,Ten autyzm tez po co$ byt w zyciu, on tez czemus shuzy (...)
moze zeby zy¢ prawdziwie, nie koncentrowac si¢ na rzeczach btahych”.

4. DYSKUSJA

W opisywanych badaniach wlasnych uzyskane zostaly interesujace wyniki,
ktore uzupehiaja wiedzg na temat zespotu wypalenia sit u rodzicow dzieci z auty-
zmem. Rozpoczynajac dyskusje tych wynikow, czyli odniesienie ich i skonfronto-
wanie z literaturg przedmiotu, nalezy najpierw zwroci¢ uwage na informacje doty-
czace nasilenia zespotu wypalenia sit w badanej grupie rodzicow. Wyniki przepro-
wadzonych badan wskazuja na przecigtny poziom wskaznikow wypalenia, a wigc
na brak tego zespotu w sensie klinicznym w badanej grupie. Taki wniosek pozornie
stoi w sprzecznosci na przyktad z badaniami Garncarz-Podlasko!’, ktora stwierdza
wystgpowanie zespotu wypalenia sit u ponad potowy przebadanych przez siebie
rodzicow. Jednak w dalszej analizie zréoznicowania wewnatrz badanej przez nas

17 A. Garncarz-Podlasko, Sytuacja psychospoleczna rodzicéw dzieci autystycznych..., s. 209-216.
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grupy, zostaty opisane osoby o wynikach wysokich oraz tendencji do takich wy-
nikéw w ogdlnej mierze zespotu wypalenia. Odsetek tych rodzicéw (nieco ponad
50%) koresponduje z wynikami badan wspomnianej autorki.

Drugim warto§ciowym efektem przeprowadzonych badan jest zwrdocenie uwa-
gi na zréznicowanie wewnetrznej struktury zespolu wypalenia sit u rodzicow. Na
poziomie wynikow $rednich dla catej badanej grupy wykazano istotnie nizszy
poziom objawow wypalenia w zakresie Utraty podmiotowego zaangazowania
oraz Zmeczenia fizycznego. Z. uwagi na oryginalne narzedzie zastosowane w ba-
daniach brakuje mozliwosci bezposredniego odniesienia tych wynikéw do innych
obecnych w literaturze. Mozna jednak zauwazy¢ korespondencje wspomnianego
zréznicowania z wynikami analizy skupien wspomnianej powyzej autorki. W obu
przypadkach podstawa jest wystgpujace wsrod rodzicow zréznicowanie poziomu
wypalenia sit w poszczegolnych wymiarach tego zespotu.

Ostatnim osiagnigciem poznawczym opisywanych badan witasnych w podej-
sciu ilosciowym jest wykazanie zwiazkow pomigdzy wymiarami zespolu wypa-
lenia sit u rodzicoéw, a nasileniem objawdéw autyzmu ich dzieci. Zidentyfikowane
zostato powiazanie wymiaru Utrata podmiotowego zaangazowania z obszarem
patologicznych typow zachowan w autyzmie oraz Zmeczenia fizycznego rodzicow
z zaburzeniami komunikacji u ich dzieci. W literaturze brak jest szczegotowego
punktu odniesienia dla tych wynikow. Stoja one w kontrascie do przywolywanych
juz badan Garncarz-Podlasko, ktora stwierdza brak zwiazkow zespotu wypalenia
z czynnikami sytuacyjnymi. Autorka ta nie uwzgledniata jednak w swoich bada-
niach czynnika nasilenia objawow autyzmu u dzieci. Na poziomie ogélnym mozna
jednak szuka¢ odniesienia dla tych wnioskow w badaniach nad stresem u rodzi-
cow, ktore wykazuja jego zwiazki z nasileniem symptomoéw autyzmu u dzieci'®.
Zastosowana metodologia, wlacznie z rodzajem analizy statystycznej nie pozwala
oczywiscie na okreslenie kierunkowej zaleznosci pomigdzy wymienionymi zmien-
nymi. W jednej i drugiej parze jest mozliwa interpretacja w obu kierunkach, nalezy
takze bra¢ pod uwagge potencjalna trzecig zmienna, z ktora w bezposrednie zalez-
nos$ci wchodza skorelowane cechy funkcjonowania rodzicow i dzieci.

Uzupehieniem otrzymanych wynikow i ich znaczenia w wyjasnianiu zjawiska
wypalenia sit u badanych rodzicow jest druga czgs¢ badan, prowadzona w podej-
$ciu jakosciowym. Wyr6znienie strategii wspolnych i indywidualnych jest podsta-
wa sformutowania wnioskow praktycznych w perspektywie pomocy dla tej grupy
ze strony przedstawicieli r6znych specjalnosci. Analiza sposobow radzenia sobie,
wykorzystywanych przez rodzicow, stanowi rowniez punkt wyjscia do dalszych

18 Por. A. Lyons, S. Leon, C. Roecker-Phelps, A. Dunleavy, The Impact of Child Symptom Sever-
ity on Stress Among Parents of Children with ASD... s. 516-524; P.R. Benson, The Impact of Child
Symptom Severity on Depressed Mood Among Parents of Children with ASD...,s. 685-695; A. Lyons,
S. Leon, C. Roecker-Phelps, A. Dunleavy, The Impact of Child Symptom Severity on Stress Among
Parents of Children with ASD..., s. 516-524.
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badan nad tym zjawiskiem, szczegolnie z wykorzystaniem narzg¢dzi o charakterze
bardziej standaryzowanym.

5. WNIOSKI

Przeprowadzone badania dostarczaja podstaw do sformutowania wnioskow
o charakterze teoretycznym, metodologicznym i praktycznym. Uzyskane wyniki
potwierdzaja ztozona strukturg zespotu wypalenia sit u rodzicow dzieci z auty-
zmem, co prowadzi do postulatu dalszych badan tego zjawiska z wykorzystaniem
narzedzi, ktore pozwola tg strukturg odkrywac i wyjasnia¢. Informacja o zwiaz-
kach wypalenia sit u rodzicéw i nasilenia objawoéw autyzmu u dzieci otwiera nowe
perspektywy badawcze, ktore powinny obejmowaé poszerzone spojrzenie i pro-
be wyjasnienia obserwowanych powiazan. Rownolegte wykorzystanie podejscia
ilosciowego 1 jakoSciowego poszerzyto zakres uzyskanych informacji oraz moz-
liwosci ich przedyskutowania i wyjasnienia. W kolejnym wniosku nalezy zatem
stwierdzi¢ potrzebg stosowania komplementarnego (ilosciowego i jako$ciowego)
podejscia w kolejnych projektach badawczych w zakresie wypalenia zawodowego
W opisywanej grupie rodzicow.

Wnhnioski praktyczne odnosza si¢ do sytuacji pracy z rodzicami dzieci z auty-
zmem w kontekstach: psychologicznym, edukacyjnym, duszpasterskim, socjal-
nym. Pierwszy wniosek w tej grupie obejmuje zwrdcenie uwagi na istnienie sto-
sunkowo duzej grupy rodzicow, ktora aktualnie potrzebuje wieloptaszczyznowego
wsparcia, z uwagi na rozwinigty juz zespot wypalenia sit. Drugie wskazanie opiera
si¢ 0 zroznicowane nasilenie objawoéw w poszczegdlnych wymiarach wypalenia.
Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzice potrzebuja stosunkowo wigksze-
go wsparcia w zakresie radzenia sobie z negatywnymi emocjami, ktére powstaja
w kontekscie zaburzenia rozwoju ich dziecka, a takze w adekwatnej ocenie efek-
tywnos$ci wlasnych oddziatywan wychowawczych oraz poszerzeniu kontaktow
spotecznych, ktore ulegaja ograniczeniu w zwiazku z pojawieniem si¢ w ich ro-
dzinie autyzmu. Takze wiadomos$ci o sposobach radzenia sobie wykorzystywa-
nych przez rodzicow, sa podstawa do wnioskéw o charakterze praktycznym. Na
plaszczyznie psychologicznej bedzie to postulat organizowania grup wsparcia dla
rodzicow dzieci z autyzmem, ktore w znaczacy sposob moga stanowic profilakty-
ke rozwijania si¢ zespotu wypalenia sit w tej grupie. W kontekscie edukacyjnym
1 socjalnym mozna zwroci¢ uwagg, na duza rolg odciazenia rodzicow, poprzez do-
stepnos¢ roznych form profesjonalnej opieki nad dzie¢mi autystycznymi, z ktorych
rodzice powinni moc skorzysta¢. Z kolei w perspektywie duszpasterskiej wazne
jest dostrzezenie pozytywnej, budujacej roli, jaka moze spetia¢ wystapienie au-
tyzmu u dziecka dla $wiatopogladu i ogolnego odniesienia w zyciu ich rodzicow.
Przyktady takiego pozytywnego oddzialywania sa zasobem, ktory moze postuzy¢
w duszpasterstwie rodzin dzieci z autyzmem.



112 GRZEGORZ WIACEK, WOJCIECH OTREBSKI, ANNA TARGONSK A

SUMMARY

Burn-Out Syndrome of Autistic Children’s Parents, Its Correlates and Ways of

Dealing with It

Being a parent of an autistic child is very stressful. A development of the burnout syn-
drome can be stimulated in such a situation. Research questions were set about: describing
of the burnout syndrome and its internal structure in parents of autistic children, correla-
tions between this syndrome and severity of child’s symptoms, as well as coping strategies
used by the parents.

Research project described consisted of two studies: the first in a group of 25 parents
of children with autism; in the second study participated 6 parents of such children. There
were two standardized measures utilized in the studies (The Burnout Syndrome Scale by
W. Okla & S. Steuden and The Severity of Autistic Symptoms Scale by A. Szulman), as
well as semistructured interviews with narrative approach aimed to describe parents’ cop-
ing strategies.

Average level of the burnout syndrome was indicated in gathered data. Internal struc-
ture and differences in this syndrome as well as correlations with the child’s symptoms se-
verity was identified. Individual and common coping strategies of parents were described.
Outcomes are discussed and conclusions drawn in the fields of theory, methodology and
practice.

Key words: autism, parents of autistic children, burnout syndrome, coping
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RELIGIJNE I POZARELIGIJNE SPOSOBY
WYJASNIANIA SYTUACJI KRYZYSOWYCH
W RODZINIE

Sytuacja kryzysowa, do ktorej zaliczy¢ nalezy cigzka chorobg, niepelnospraw-
no$¢ czy smierc¢ bliskiej osoby, wymaga przede wszystkim odpowiedzi na pytanie
o sens i cel tych wydarzen. Tak czgsto stawiany problem: ,,Dlaczego to sig stato?”,
zmusza do poszukiwania odpowiedzi, do nadania znaczenia zaistniatej sytuacji,
do wyjasnieni nie tylko sobie, ale i innym ewentualnych przyczyn zdarzenia. Aby
rodzina odzyskata rownowage i mogla przystosowac si¢ do zaistniatej sytuacji,
powinna znalez¢ odpowiedz na postawiona kwestig. Jezeli tego nie dokona, pozo-
stanie w pustce, zawieszeniu, ktore nie pozwoli jej rozwijac si¢ i zaakceptowac np.
niepelnosprawnosci jednego ze swoich cztonkow.

Nalezy zalozy¢, iz sytuacje kryzysowe moga by¢ interpretowane przez osoby
ich doswiadczajace w rozny sposob, od racjonalnego ujgcia przez spojrzenia para-
religijne do interpretacji religijnej. Sposob wyjasniania w duzej mierze zalezny od
wyznawanych przez rodzing wartosci i $§wiatopogladu oraz od rodzaju wsparcia,
ktore zostanie jej udzielone. Obecnos¢ w tej sytuacji osoby duchownej pomaga
w ukierunkowaniu si¢ na Boga, jej brak moze prowadzi¢ do racjonalizacji sytuacji
lub poszukiwania uzasadnien w parareligii. W poszczeg6élnych czgsciach niniej-
szej prezentacji przedstawione zostang takie zagadnienia jak: wyjasnienie, czym
jest sytuacja kryzysowa w rodzinie, niepelnosprawnos¢ jako sytuacja kryzysowa,
nastgpnie sposoby wyjasniania sytuacji kryzysowych oraz postuga duszpasterska
jako wsparcie w wyjasnianiu sytuacji kryzysowe;.

1. SYTUACJE KRYZYSOWE W RODZINIE

Kazda rodzina Iudzka doswiadcza sytuacji trudnych, zwiazanych z wydarze-
niami i naturalnymi zmianami, jakie dokonuja si¢ w jej obrgbie, a do ktorych za-
liczy¢ nalezy narodziny dziecka, usamodzielnienie si¢ dzieci, choroba lub niepel-
nosprawno$¢ bliskiej osoby czy wreszcie $Smier¢ kogos z najblizszych. O sytuacji
kryzysowej mowimy wowczas, gdy naruszona zostaje dotychczasowa rownowaga
migdzy zadaniami, czynno$ciami, warunkami i cechami podmiotu. Wyrazem bra-
ku tej rownowagi jest rozbiezno$¢ pomigdzy mozliwosciami podmiotu a wyma-
ganiami sytuacji. W wyniku tej rozbiezno$ci podmiot podejmuje dziatania majace
na celu przywrocenie rownowagi, zarowno w wymiarze fizycznym, jak i umysto-
wym. Ocenie sytuacji przez podmiot, jako sytuacji trudnej, towarzysza zazwyczaj
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pewne odczucia, stany emocjonalne, szereg objawow psychosomatycznych, beda-
cych wyrazem przezywania stresu. Dziatania jednostki, zmierzajace do ,,radzenia
sobie”, sg elementem sytuacji trudnej, wspottworza te sytuacjg i sa zwiazane z jej
ocena'.

Wedlug Tadeusza Tomaszewskiego sytuacja trudna to z kolei okolicznosci,
w ktorych naruszona jest rownowaga takich elementow, jak: zadania, czynnosci,
warunki i cechy podmiotu. Tomaszewski uwaza, ze w jednej 1 tej samej sytuacji
moga wystgpowac rownoczesnie trudnosci réznego typu, a kazda sytuacja trudna
jest w wigkszym lub mniejszym stopniu sytuacja zagrozenia. Do wspomnianych
sytuacji zalicza: sytuacj¢ deprywacji, sytuacje przeciazenia i zagrozenia. Sytuacja
deprywacji to okolicznos$¢, w ktorej podmiot pozbawiony jest czegos, co jest po-
trzebne do normalnego zycia i funkcjonowania, a moga to by¢ potrzeby fizjolo-
giczne, spoteczne, psychiczne. Deprywacja zazwyczaj prowadzi do zaburzen or-
ganizmu i jego ostabienia. Sytuacje przeciqzenia powstaja woéwczas, gdy cztowiek
otrzymuje zadania na granicy swoich sit fizycznych lub umystowych; zadania
wymagajace maksymalnego wysitku. Przeciazenia moga dotyczy¢ czynnosci per-
cepcyjnych, motorycznych lub umystowych. Sytuacja zagrozenia to prawdopodo-
bienistwo naruszenia jakiej$ wartosci cenionej, takiej jak: zycie, zdrowie, wlasnosc,
pozycja spoteczna, utrata dobrego imienia itp. Zachowaniami obronnymi w sytua-
cji zagrozenia sa: agresja, ucieczka, dezorganizacja’.

2. NIEPELNOSPRAWNOSC
JAKO SYTUACJA KRYZYSOWA W RODZINIE

Przyjscie dziecka na $wiat jest dla rodziny wielkim wydarzeniem, wiaze sig
z oczekiwaniami, wyobrazeniami oraz marzeniami o zdrowym i dobrze rozwijaja-
cym si¢ potomstwie, o tym, kim bedzie w przysztosci. W takiej perspektywie kazde
rozpoznanie ztego stanu noworodka stanowi dla rodzicéw ogromny cios i wstrzas
psychiczny®. Diagnoza o niepelnosprawnosci dziecka burzy obraz normalnego,
szczesliwego zycia 1 stawia przed rodzicami zadania, ktorych si¢ nie spodziewali
i do ktorych nie sa przygotowani®.

Szczegolnie trudny dla rodzicoéw jest okres diagnozy, zwykle rozlozony w cza-
sie ze wzgledu na rozwojowy, w wielu przypadkach, charakter zaburzen. Dla rodzi-
cow jest to niezwykle trudny czas oczekiwania’. Po odkryciu niepetnosprawnosci
dziecka wigkszo$¢ rodzicow zatamuje sig, w ich przezyciach dominuja: rozpacz,

' M. Parchomiuk, Rodzice dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym wobec sytuacji trudnych,
Lublin 2007, s. 24.

2 T. Tomaszewski, Czlowiek i otoczenie, w: Psychologia, red. tenze, Warszawa 1975, s. 13-36.

3 K. Mrugalska, Rodzina jako najblizsze srodowisko osoby uposledzonej, Praca Socjalna 1 (1995),
s. 67.

* A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepelnosprawne w ro-
dzinie, red. 1. Obuchowska, Warszawa 1999, s. 21.

5 M. Parchomiuk, Rodzice dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym..., s. 26.
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zal, lgk, poczucie krzywdy, beznadziejnosci i bezradnosci. Doswiadczenia trauma-
tyczne czgsto powoduja negatywne nastawienie rodzicow do niepelosprawnego
dziecka 1 wzajemnie do siebie. Nie wiedzac jak zachowac si¢ wobec wiasnego
dziecka, sa przepehieni Igkiem i poczuciem winy®.

Obok wymienionych uczu¢ i emocji moga pojawic si¢ u rodzicéw reakcje za-
przeczenia diagnozie, proby jej odrzucenia lub poszukiwanie innych specjalistow
z nadzieja na inne rozpoznanie. Moze u nich wystapi¢ rowniez ambiwalencja
uczu¢; z jednej strony — roztaczanie troski nad dzieckiem, z drugiej — uczucie nie-
checi wobec niego, spowodowane jego odmiennoscia. Jest to swego rodzaju kon-
flikt uczu¢ wobec dziecka, ktory dla rodzicow jest zrodtem dodatkowego stresu’.

W literaturze wymienia si¢ kilka czynnikéw warunkujacych intensywnosc¢ prze-
zy¢ rodzicow w zalezno$ci od okoliczno$ci powstania i stopnia niepetnospraw-
nosci. I tak istotne dla przezy¢ emocjonalnych rodzicow jest to, na jakim etapie
rozwoju dziecka pojawita si¢ niepelnosprawnos¢. Moze to by¢ niepetnosprawnos¢
wrodzona, jak réwniez na skutek wypadku, choroby czy innych zdarzen. Wowczas
przezycia rodzicow moga by¢ spotegowane obwinianiem siebie o nienalezyta
opiekeg nad dzieckiem, o zaniedbania z ich strony. Innym waznym czynnikiem
jest moment diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka. Jezeli rodzice dowiaduja sig
o niepelnosprawnosci dziecka nagle, zaraz po urodzeniu, szok, jakiego doznaja,
jest bardzo silny i najczgsciej dtugotrwaty. Jezeli niepelnosprawno$é¢ dziecka ujaw-
nia si¢ na przestrzeni kilku miesigcy czy lat, przezycia rodziny sa mniej bolesne
i niezwigzane z traumatycznym wstrzasem. Kolejnym czynnikiem wplywajacym
na przezycia rodzicoOw jest rodzaj i stopien niepetnosprawnosci. Szczegdlnie moc-
ne zaburzenia w funkcjonowaniu dziecka, takie jak brak wzroku, gtebokie uposle-
dzenie umystowe czy szczego6lna deformacja ciata, wywoluja u rodzicow bardzo
silne przezycia, ktore sa zwigzane ze znacznym zakloceniem funkcjonowania ro-
dziny. Nastgpnym czynnikiem wptywajacym na intensywnos¢ przezy¢ rodzicow
jest ,,widoczno$¢” niepelnosprawnosci. Trudnym dla rodzicow jest fakt widocznej
roéznicy pomigdzy ich dzieckiem a dzie¢mi zdrowymi. Rodzi si¢ w nich z jedne;j
strony — poczucie zalu, ze ich dziecko nie jest sprawne, z drugiej strony — obawa
przed odrzuceniem ich dziecka przez otoczenie. Kolejny wazny element wptywa-
jacy na przezycia rodzicéw to zachowanie ich dziecka w srodowisku spotecznym.
Szczegoblnie frustrujacym i trudnym do$wiadczeniem jest nieskoordynowane i czg-
sto nieobliczalne zachowanie dziecka, ktore przyciaga uwage otoczenia, a czgsto
wywoluje dezaprobatg. Rodzice moga mie¢ poczucie, ze caty trud wychowawczy,
jaki wktadaja w wychowanie i przystosowanie swojego dziecka do zycia w spote-
czenstwie, jest niedoceniany i niezauwazany przez otoczenie®.

¢ M.E. Ziolko, Counseling parents of children with disabilities: A review of the literature and
implications for pretice, The Journal of Rehabilitation 57 (1991), s. 29-34.

M. Parchomiuk, Rodzice dzieci z mozgowym porazeniem dziecigcym..., s. 26-27.

8 B. Sidor, Trudnosci przezywane przez rodzing dziecka z niepetnosprawnosciq umystowq, w:
Rodzina: zrédlo zZycia i szkota mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001, s. 394-395.
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Etapem, do ktorego powinni dojs¢ rodzice, jest konstruktywne przystosowa-
nie si¢ do sytuacji. Polega on na poszukiwaniu odpowiedzi na pytanie: ,,Co i jak
mozemy zrobi¢, aby pomoc naszemu dziecku?”. To czas racjonalnego spojrzenia
na problem, w ktorym rodzice zaczynaja si¢ zastanawiac, jakie sa realne przyczy-
ny niepelnosprawnosci ich dziecka, jak niepelnosprawno$¢ rzutuje na stan psy-
chiczny dziecka i catej rodziny, jak postgpowac z dzieckiem i jaka jest jego przy-
szto$¢. W ich przezyciach zaczynaja dominowac uczucia pozytywne, dostrzegaja
postepy dziecka i przezywaja z tego powodu rados¢. Zaczynaja cieszy¢ sig zyciem
i odbudowuja wzajemne zaufanie, a dziecko nagradza swoich rodzicéw oznaka-
mi radosci, usmiechem. Jest to pozytywny bodziec do jeszcze bardziej wytrwatej
pracy z dzieckiem i przekonanie, Ze ta praca ma glgboki sens i przynosi wymierne
efekty’.

Jak w kazdym z takich teoretycznych konstruktow, rowniez i tego nie da si¢
zastosowac do kazdej sytuacji, bo tez nie wszystkie rodziny przechodza t¢ sama
droge, prowadzaca do konstruktywnego przystosowania. W sytuacji niepetno-
sprawnosci dziecka szczegolnie jest wazne, by matzonkowie nie pozostali sami,
by znalezli specjalistow, dalsza rodzing, przyjaciot, z ktorymi beda mogli podzieli¢
si¢ swoim do§wiadczeniem i przezyciami, od ktérych beda mogli otrzymac stoso-
wane wsparcie.

3. SPOSOBY WYJASNIANIA SYTUACJI KRYZYSOWEJ

Sytuacje kryzysowe wymagaja wyjasnien, wymagaja wytlumaczenia sobie, sa-
siadom, dalszej rodzinie czy nawet przypadkowym przechodniom tego, co bylo
powodem nieszczgscia. Niepelnosprawnos¢ w rodzinie — przynalezenie do niej
osoby, ktora nie spetnia oczekiwan okreslonych zestawem praw i obowiazkow
— traktowana jest powszechnie jako nieszczescie i w zwiazku z tym wymaga wy-
jasnien dawanych ludziom, ktoérzy wprost ich oczekuja. W zwiazku z tym mozna
i trzeba zastanowi¢ si¢ nad tym, jak ludzie w naszym spoleczenstwie interpretuja
niepelnosprawnos¢, jak wyjasniaja sens jej istnienia i jakie postawy przyjmuja,
aby sprostac¢ oczekiwaniom? Kryje si¢ za tym pytanie o wartosci i idee, do ktorych
odwotuja si¢ rodziny, aby rozwiazac sytuacjg¢ kryzysowa.

Odpowiedzi na postawione pytania nie sa proste i oczywiste. Czynnik emo-
cjonalny, ktory towarzyszy zmianom sytuacji w rodzinie powoduje bowiem to, ze
kazda odpowiedz wydaje si¢ by¢ problematyczna. Nie istnieje tez jednolity system
interpretacyjny i nie moze on istnie¢ ze wzglgdu na indywidualny charakter stanow
emocjonalnych i zwiazanych z nimi uczu¢'®. Sposob wyjasniania sytuacji kryzyso-
wych zwigzany jest wigc ze sposobem orientowania si¢ na te ideologie, ktore dla
0s0b poszukujacych sensu wydaja si¢ by¢ najlepsze i mozliwe do przyjecia.

° Por. tamze, s. 398.
10 H. Mielicka. Wiez spoteczna w rodzinie. Sposoby wyjasniania sytuacji kryzysowych. Materiat
niepublikowany.
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3.1. Racjonalizacja sytuacji kryzysowej

Plaszczyzna wyjasnien racjonalnych zwiazana jest z tendencja poszukiwania
odpowiedzi na pytanie, dlaczego stato si¢ nieszczescie, w cechach psychicznych
konkretnych ludzi, w ich osobowosci, ktora wydaje si¢ by¢ odpowiedzialna za
spowodowanie nieszczegscia. Tak wigce takie cechy, jak brak odpowiedzialnosci,
przezornosci, nieostroznosc¢ i brak koncentracji moga staé si¢ swoistymi etykietka-
mi 0sob niezaleznie od tego, czy rzeczywiscie byly one przyczynami tragedii czy
tez nie. Trzeba przyznac, ze ten rodzaj wyjasnien ukierunkowany na osobowos$¢
ma odniesienia do swoistego poczucia sprawiedliwosci, bo przeciez jednostka nie
zachowata nalezytej ostroznosci, co moze by¢ okreslone jako kara za nieodpowie-
dzialny styl zycia. Zdania typu: ,,Zachorowal, bo nie dbat o siebie”, ,,Ulegl wy-
padkowi, bo jezdzit zbyt szybko”, ,,Dostat zawatu serca, bo zbyt duzo pracowat”
maja w podtekscie stwierdzenia odnoszace si¢ do sprawiedliwej, w mniemaniu
ludzi, kary. Z drugiej strony interpretacje takie wskazywaé moga jako przyczyne
nieszczescia innych ludzi. Uznani zostaja oni za winnych i obarczeni odpowie-
dzialno$cia za wyrzadzona krzywdg: ,,Gdyby lekarz postawit prawidtowa diagno-
zg, dziecko byloby teraz zdrowe”, ,,Gdyby kolega nie zabral go na motocykl, syn
bytby dzisiaj w pelni sprawny”, ,,To wszystko wina tych, ktorzy buduja drogi, po-
niewaz to zta nawierzchnia byla przyczyna nieszczgscia”. Poczucie niesprawied-
liwo$ci, zwiazane z poszukiwaniem przyczyn nieszczescia, poglebia jednak stan
bezradnosci 1 swoiscie usprawiedliwia sytuacje, sprowadzajac jej interpretacje do
sfery odpowiedzialno$ci indywidualnej''. Ten tok rozumowania nie daje odpowie-
dzi na pytanie o sens i cel cierpienia czy niepetnosprawnosci. Jednostka czy tez
bliscy, poszukujac przyczyn nieszczgscia w cechach osobowosci i negatywnym
zachowaniu cztonka rodziny, przyczyniaja si¢ do zwigkszenia poczucia winy, po-
glebienia stanow depresyjnych wreez do bezsensu doswiadczanego cierpienia.

Co dla osoby stosujacej racjonalne wytlumaczenie sytuacji kryzysowej stanowic
bedzie zrodlo pomocy, gdzie begdzie szuka¢ drog wyjscia? Racjonalna przyczyna
potrzebuje racjonalnego wsparcia. Dla cigzko chorego, ktéry zapadt na $miertelna
chorobg, wsparciem byta nadzieja poktadana w skutecznosci kolejnej operacji. To
moze by¢ rowniez wsparcie czysto psychologiczne, tzw. samouspokojenie, chodzi
tu o takie kierowanie swoimi przezyciami i stresem, by nie wymknety si¢ one spod
kontroli, oraz by nie zatamaty odpornosci psychicznej czy spotecznego funkcjono-
wania'?. Inna forma radzenia sobie w tym rodzaju interpretacji jest akcentowanie
osobistych umiejetnosci, cech takich jak inteligencja, posiadane zdolno$ci i umie-
jetnosci spotecznych!®. Mechanizmy te, oparte na zasobach wilasnych, dziataja

' Por. tamze.

12R. Lazarus, Paradygmat stresu i radzenia sobie, Nowiny Psychologiczne 3-4 (1986), s. 24.

13 B. Johnstone, B.A. Glass, R.E. Oliver, Religion and disability: Clinical, research and training
considerations for rehabilitation professionals, Disability and Rehabilitation 29,15 (2007), s. 1155.
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az do wyczerpania owych zasobdw, potem sytuacja jednostki staje si¢ jeszcze trud-
niejsza.

3.2. Parareligijna interpretacja sytuacji kryzysowej

Wspotczesne prady parareligijne przyniosty ze soba, rowniez na nasz teren,
zainteresowanie medycyna niekonwencjonalng. Wizyty u specjalistow od aku-
punktury, bioenergoterapeutdéw czy parapsychologow staty si¢ czyms$ normalnym
i powszechnym. Oblicza sig, ze w krajach zachodnich ok. 20% chorych korzysta
wylacznie z niekonwencjonalnych metod leczenia, polegajacych miedzy innymi
na wizytach u bioenergoterapeutow, a 16% respondentow korzysta z ustug tak
zwanych uzdrowicieli duchowych. Chorzy akcentowali skutecznos¢ tej metody
w tagodzeniu bolu i obnizeniu poziomu stresu'“.

Interpretacja sytuacji kryzysowej z perspektywy parareligijnej zaklada, iz
w opinii poszkodowanych do tragicznego wydarzenia, niepetnosprawnosci, dopro-
wadzita jaka$ nadnaturalna sita, ,,fatum”, ,,zty los”, ,,zte moce”. W prowadzonych
badaniach, na pytanie: ,,Kto lub co, oprocz religii, ma najwigkszy wptyw na zy-
cie cztowieka?”, 62% respondentéw odpowiedziato, ze ,,przeznaczenie”. Trudno
jednoznacznie okresli¢, jak jest ono rozumiane przez badanych, czy jest zwiaza-
ne z Boza droga, ktora kazdy cztowiek posiada, czy tez jest ono rozumiane jako
nieokreslona sita, na ktéra cztowiek nie ma wplywu. Na drugim miejscu respon-
denci wskazali jako czynnik wptywajacy na ludzkie zycie ,,$lepy los, przypadek”
—28%?. Znamiennym jest fakt, iz prawie jedna trzecia respondentow wskazuje na
»Slepy los” jako sitl¢ majaca wptyw na ludzkie zycie. Mozna stad wnioskowac,
ze ci respondenci, w taki wlasnie sposob interpretuje niepetnosprawno$¢ wiasna
lub swojego dziecka, widzac w niej efekt Slepego losu czy tez zapisanego gdzie$
w gwiazdach przeznaczenia. W takiej sytuacji czlowiek staje wobec niepetno-
sprawnosci bezradny i pozbawiony jakiejkolwiek nadziei.

Ten rodzaj interpretacji, podobnie jak poprzedni, rowniez nie daje odpowiedzi
na pytanie o cel i sens cierpienia i niepetnosprawnosci. ,,Fatum”, ,,$lepy los”, nadna-
turalne, nieokreslone sity same w sobie sa dla cztowieka niezrozumiale i obce, tym
bardziej nie sa w stanie wyjasni¢ trudnych zyciowych sytuacji jednostki. Co wigcej,
zwlaszcza w pierwszych miesiacach i latach po wypadku (czy urodzeniu si¢ dzie-
cka niepelnosprawnego) rodzice, poszukujac wszelkich mozliwych sposobow na
uleczenie i powr6t do petniej sprawnosci ich dziecka, podejmuja niekonwencjonal-
ne i niesprawdzone sposoby leczenia. Nie stronig od bioenergoterapeutow, specja-
listow od ,,energii kosmicznej”, tzw. ,,uzdrowicieli”, ktorzy tudzac nadzieja wyle-
czenia, daja ztudne nadzieje utwierdzajac rodzicow w podjetej drodze poszukiwan
(matka niepelnosprawnej dziewczyny wzigta pozyczke, by mdc uczestniczyé

4 M. Libiszowska-Zoltkowska, Religia w trosce o zdrowie. Wybrane zagadnienia z pograni-
cza socjologii medycyny i socjologii religii, w: Szkice z socjologii medycyny, red. M. Libiszowska-
Zobtkowska, M. Ogryzko-Wiewiorkowska, W. Piatkowski, Lublin 1998, s. 42.

15 Niepublikowane badania wtasne.
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w seansach ozdrowienczych, ktore jednak w niczym nie pomogtly. Bez pienigdzy
i z zawiedzionymi nadziejami zaczgta szuka¢ pomocy we wspolnocie religijne;j'®).
Jak wskazuja obserwatorzy zycia spotecznego, w Polsce powstaje coraz wigcej
osrodkéw ezoterycznych, zapewniajacych o skutecznosci proponowanych przez
nich metod, nie brakuje im takze klientow, osob zrozpaczonych, poszukujacych
pomocy nie tylko w uzdrowieniu fizycznym, ale rowniez duchowym'”.

3.3. Religijne wyjasnienie sytuacji kryzysowej

Pozostaje nam do omowienia trzeci kierunek interpretacji, a mianowicie ten
zwiazany z religia. Dzigki religii i wierze w Boga czlowiek jest w stanie zrozumie¢
1 wyjasni¢ obraz $wiata, odpowiedzie¢ na podstawowe pytania egzystencjalne oraz
na jedna z podstawowych potrzeb psychicznych cztowieka, nadajacych sens zyciu
— potrzebg transcendencji. To religia wyjasnia swoiscie sens $wiata 1 zycia przez
odniesienie do takiego porzadku, ktory pozwala interpretowac Zycie, cierpienie,
$mier¢ i inne zdarzenia egzystencjalne w ramach systemu, wewnatrz ktorego oka-
zuja si¢ one warto$ciami. Postrzeganie §wiata z religijnego punktu widzenia umoz-
liwia przyjecie ukrytego sensu wydarzen, trudnosci i nieszczgs¢, mimo ze w danej
chwili cztowiek nie potrafi ich zrozumie¢'®. Osoba wierzaca w zycie wieczne, do-
$wiadczajac cierpienia, faczy je z Chrystusem, ofiarujacym za nas swoje zycie, dla-
tego nie traci wiary w sens swojego istnienia. Wiara w Boga jest dla niej gwaran-
tem sensu pracy, poswigcania sig, cierpienia oraz $mierci. Tragedia dla cztowieka
nie jest samo cierpienie, ale utrata wiary w jego sens®.

Interpretacja religijna moze jednak przybiera¢ wymiar pozytywny i negatyw-
ny. W prowadzonych badaniach okazato sig, ze 11% respondentow postrzega nie-
pelnosprawnos$¢ jako karg za grzechy wiasne lub rodzicow. Ten tok myslenia, po
pierwsze — ktoci si¢ z obrazem Boga, ktory jest Mitoscia; Bog nie jest straznikiem,
ktory karze za najmniejszy blad. Po drugie — takie myslenia, cho¢ dokonuje sig
w kontekscie religijnym, nie daje jednostce poczucia sensu cierpienia. Zemsta, kara
Boza nie daja perspektyw na wieczno$¢, bo skoro tutaj, na ziemi, Bog nie okazuje
swojego milosierdzia, to nie ma pewnosci, ze okaze je w zyciu przysztym.

Interpretacja religijna w pozytywnym wymiarze dotyczy postrzegania cierpie-
nia i niepelnosprawnosci jako etapu na drodze do zbawienia. W prowadzonych
badaniach okazalo sig, ze dla respondentow niepetnosprawnos¢ jest:

e droga, na ktorej fatwiej mozna osiagna¢ zbawienie — 47%
e zastluzeniem na zycie wieczne, gwarancja pdjscia do nieba — 35%
e oczyszczeniem duszy i odpokutowaniem za grzechy jeszcze za zycia — 26%%.

16 Tamze.

7 A. Zwolinski, Daleko od raju. Z dziejow fascynacji ztem, Krakow 2000, s. 41.

18 Z. Chlewinski, Postawy a cechy osobowosci, Lublin 1987, s. 43.

19 S. Kowalczyk, Podstawy swiatopogladu chrzescijanskiego, Wroctaw 1986, s. 433.

2'W. Janocha, Religijnos¢ 0sob niepelnosprawnych i ich rodzin. Studium socjologiczno-pastoral-
ne, Lublin 2011, s. 168.
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Niepetnosprawno$¢ i zwiazane z nig cierpienie maja wymiar zbawczy, przy-
czyniaja si¢ do osiagnigcia zycia wiecznego i darowania popetnionych grzechow.
Patrzac na niepetnosprawnosc z tej perspektywy, nie jest ona przekresleniem ludz-
kiego istnienia, nie pozbawia cztowieka sensu i celu, a wreez przeciwnie — sprzyja
doswiadczeniu bliskosci Boga i jasno wskazuje na cel ostateczny ludzkiego zycia.
Swiadcza o tym réwniez wypowiedzi respondentdw, ktérzy na pytanie o sens nie-
pelosprawnosci odpowiadali tak: ,,Czasami wydaje mi sig, ze jak bede cierpiat
teraz, to pozniej mi to Bég wynagrodzi. Musi mi wynagrodzi¢, nie widz¢ innego
wyjscia, to si¢ musi kiedy$ skonczy¢”. (Wywiad nr 47. Mgzczyzna w wieku 25
lat z niepetnosprawno$cia umiarkowana). ,,Chyba byloby to bez sensu, gdyby lu-
dzie cierpieli, byli upokarzani tak, bez powodu. Moze to ma jaki$ sens od Boga,
moze cztowiek zastuzy wtedy bardziej na zycie w niebie”. (Wywiad nr 22. Matka
32-letniego mezczyzny z niepetnosprawnoscia umiarkowana)?'.

4. POSLUGA DUSZPASTERSKA JAKO WSPARCIE
W WYJASNIANIU SYTUACJI KRYZYSOWEJ

W zmaganiu sig¢ z sytuacja trudna osoba jej doswiadczajaca nie powinna by¢
pozostawiona sama sobie. Niestety, w wielu przypadkach, trudna sytuacja zdro-
wotna pociaga za soba osamotnienie na skutek zdystansowania si¢ najblizszych.
Tym bardziej do tych osob winna zosta¢ skierowana pomoc wspoélnoty parafialne;j,
w ktorej niezwykle wazna rolg ma do spehienia duszpasterz.

4.1. Rola kaplana w wyjasnieniu sytuacji kryzysowej

W realizacji zadan, jakie stawia sobie Ko$ciot w stosunku do oséb niepetno-
sprawnych, szczegdlng role petnia duszpasterze. To oni zyja we wspdlnocie para-
fialnej i maja najblizszy kontakt z wiernymi. To takze na ich barkach spoczywa ani-
mowanie i prowadzenie dziatan duszpasterskich. Jednak rola duchownego w zyciu
wspotczesnego czlowieka nie jest juz tak znaczaca. W przesztosci wierni o wiele
czesciej zwracali si¢ do swojego duszpasterza z pytaniami dotyczacymi proble-
moéw wiary, cierpienia czy sensu zycia. Teraz juz nie prosza ksiedza o wsparcie,
a udaja si¢ raczej do lekarza czy psychologa®. Dzieje si¢ tak rowniez dlatego, ze
ksigza sami nie czuja si¢ dobrze w roli 0s6b wspierajacych, nie sa do tej roli przy-
gotowani, a przez to odczuwaja dyskomfort w rozmowach i spotkaniach z osobami
niepetnosprawnymi. A przeciez zaden z tzw. specjalistow (lekarz, pielegniarka) nie
porusza problemow duchowych osoby niepetnosprawnej. Duszpasterz nie powi-
nien wigc zwalniac si¢ ze swoich obowiazkdow, ktore wyptywaja z jego misji, jaka
powierza mu sam Jezus Chrystus.

21 Por. tamze.
22 R. Gnagy, B.B. Satterwhite, I.B. Pless, Ministry to Families of Chronically Il Children, Journal
of Religion and Health 16,1 (1977), s. 15.
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Pomoc duszpasterska w interpretacji problemu niepelnosprawnosci jest nie-
oceniona. Rodzice niepetnosprawnego dziecka czgsto nie sa w stanie stawic¢ czota
uczuciom gniewu wobec Boga, obwiniajac Go za ,.krzywdg”, jakiej doswiadczaja.
Jezeli nie znajda wsparcia i opieki, jezeli w takiej sytuacji duszpasterz i wspolnota
wiernych nie wyciagna do nich pomocnej dtoni, moga pozostawi¢ Kosciol, szuka-
jac ukojenia i pomocy w sektach, ktore przyjma ich z otwartymi ramionami. W re-
lacjach z rodzinami niepetnosprawnych dzieci duchowni jawia sig jako ,,wskaznik
wartos$ci”, poniewaz to, co reprezentuja, jest czyms$ znacznie wazniejszym 1 wigk-
szym niz to, kim sa i co czynia®. Duchowni powinni wnie$¢ do sytuacji kryzysowej
otwarto$¢ na rzeczywisto$¢ i atmosfere, w ktorej mowi si¢ prawde niezaleznie od
tego, jak bardzo jest ona bolesna. Moga oni przyczyni¢ si¢ do zrozumienia, ze
zdrowie nie jest ostateczna wartoscia i celem zycia, ze jako$¢ zycia jest czyms$
istotniejszym.

Rodzice, ktorych dziecko jest niepetnosprawne, przezywaja bol i stres zwigza-
ny takze z perspektywa przysztosci. Wiedza oni, ze ich dziecko nigdy nie bedzie
samodzielne, ze beda musieli opickowa¢ si¢ nim do konica zycia*. W przezywa-
nym zalu rodzice czgsto oskarzaja siebie, ze przyczynili si¢ do urodzenia niepel-
nosprawnego dziecka. Zto$¢ 1 zwatpienie pociaga za soba natarczywe pytania:
,,Co ztego zrobilismy?”, ,,Dlaczego zostaliSmy tak ukarani?”, ,,Co pomysla o nas
inni?”, ., Jakie bedzie nasze zycia?” i tym podobne. W tej sytuacji obecnos¢ ksigdza
réowniez jest dla nich nieodzownym wsparciem i otucha, bez ktdrej nie sa w stanie
znalez¢ racjonalnej odpowiedzi®.

Rola duszpasterza jest rowniez ponowne wprowadzenie rodzicow do wspolno-
ty religijnej. Obawa przed trudnymi pytaniami, ciekawo$¢ innych, negatywne po-
stawy moga przyczynic si¢ do samoizolacji rodziny. Kaptan winien przygotowaé
do spotkania zarowno rodzing, jak i wspolnotg, tak by zaréwno jedni, jak i drudzy,
znajac sytuacjg, zachowywali si¢ w sposob naturalny. Troska duszpasterza o osobg
niepelnosprawna jak i cata jej rodzing moze przybiera¢ rozne formy, najwazniejsze
jednak jest to, by w sytuacji kryzysowej nie zabrakta jego obecnosci.

4.2. Rola wspdlnoty parafialnej w wyjasnieniu sytuacji kryzysowej

Mozna zauwazy¢ rowniez dzisiaj, jak bardzo religia jednoczy ludzi, zwtaszcza
w ramach okreslonego systemu religijnego. We wspdlnocie Kosciota ludzie wcho-
dza w zazyle relacje a przynalezno$¢ do grupy daje im poczucie bezpieczenstwa.
Potrzeba przynaleznosci jest bardzo waznym czynnikiem, utrzymujacym osoby
w relacjach ze wspodlnota, a wigzi powstate pomigdzy czlonkami wspolnoty sa

2 G.W. Paterson, Ministering to the Family of the Handicapped Child, Journal of Religion and
Health 14 (1975), s. 165-176.

2 1. Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie..., s. 101.

% Tamze s. 102.
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centralng cze¢$cia ich zycia duchowego®. Wiele 0sob kieruje si¢ ku religii whasnie
z tesknoty za bliskoscig drugiego cztowieka?’.

Dla rodziny obciazonej niepetnosprawnoscia dziecka wspolnota religijna moze
i powinna by¢ mocnym oparciem zar6wno duchowym, jak i materialnym. Czy
jednak tak si¢ dzieje? Z badan wynika, iz wspdlnota religijna staje si¢ czgsto jedy-
ng grupa, z ktora rodziny te utrzymuja kontakt. Funkcjonuje ona jako ,,specjalne”
zrodlo informacji i wsparcia, moze by¢ pojmowana jako zrodlo sity w emocjo-
nalnym radzeniu sobie rodzicéw, pomaga zminimalizowac¢ stres, dajac rodzicom
alternatywne sposoby interpretacji wyzwan. Wspolnota Kosciota moze udziela¢
pomocy rodzinie dzigki specjalnym programom opieki, przekazujac informacjg
o rodzinach, ktore przeszly juz droga przystosowania i teraz moga pomoéc innym?.

W prowadzonych badaniach wielu rodzicow wyrazato takze negatywne od-
czucia w stosunku do swoich grup religijnych. To niezadowolenie ptyngto z faktu
niezrozumienia i braku wiedzy cztonkow wspdlnoty na temat, czym jest niepetno-
sprawnos¢, z jakimi problemami borykaja si¢ rodzice dziecka niepelnosprawne-
go oraz jakie majq potrzeby. We wspolnotach religijnych konieczne jest podjecie
dyskusji na te tematy, przekazanie podstawowej wiedzy, ktora pozwoli zarowno
liderom wspdlnot, jak i wszystkim uczestnikom w sposob odpowiedni reagowac.
Z wigksza wiedza na temat niepelnosprawnosci wspolnota moze by¢ lepiej przy-
gotowana do udzielenia wsparcia potrzebujacym rodzinom zaréwno w wymiarze
materialnym, jak i duchowym?.

ZAKONCZENIE

Nie jest obojgtne, jak rodzina interpretuje problem niepetnosprawnosci, gdyz
od tego zalezy odkrycie jej sensu. Jak wykazano, na plaszczyznie racjonalnej in-
terpretacja sytuacji kryzysowej moze wywotaé zaistnienia zamian w postawach
oraz strukturze osobowosci, doprowadzajac do obwiniania siebie lub rodziny za
fakt niepelosprawnosci, do poglebienia stanow depresji. Interpretacja na ptasz-
czyznie prararligijnej prowadzi do chaosu normatywnego. Jednostka i cata rodzi-
na, obwiniajac ,,$lepy los”, przeznaczenie, wlasciwie pozostaja bez jakiejkolwiek
odpowiedzi. Do tego stosowanie zwigzanych z tym niekonwencjonalnych metod
leczenia prowadzi do problemow nie tylko natury finansowej, ale i duchowe;j. Jak
wskazuja badania, rowniez katolicy w pewnej czgsci wierza i1 praktykuja tego ro-
dzaju metody, co zaciera u nich granicg migdzy prawda a fatszem, migdzy tym,
co Boze, a tym, co magiczne. Interpretacja religijna, wyrazajaca si¢ w oddaniu

2 K.I. Pargament, C.R. Brant, Religion and coping, w: Handbook of Religion and Mental Heath,
San Diego 1998, s. 56.

27 K.I. Pargament i in., The congregation development program: Data-based consultation with
churches and synagogues, Professional Psychology: Research and Practice 22 (1991), s. 393-404.

2 N. Tarakeshwar, K. Pargament, Religious Coping in Families of Children with Autism, Focus
on Autism and Other Developmental Disabilities 16,4 (2001), s. 256.

» Por. tamze, s. 257.
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Bogu trudnych spraw, prowadzi do poglebienia relacji z Nim. Bog, mimo cierpie-
nia i niepetnosprawnos$ci, wprowadza tad w serce czlowieka, daje mu nadziejg nie
tylko na zycie ziemskie, ale przede wszystkim na zycie wieczne. Wiara w Boga jest
niezastapiona sita, dajaca jednostce mozliwosci do pokonywania najtrudniejszych
sytuacji w zyciu.

Sposab i kierunek interpretacji w duzej mierze zalezy od wartosci, jakimi zyje
rodzina. Ich wilasciwa hierarchia wyznacza droge rozwiazania najtrudniejszych
probleméw zyciowych jej cztonkdw. Stad asystencja duszpasterza i ksztattowanie
ducha poboznosci w rodzinie jest nieodzowne. Nieoceniong rolg w catym procesie
interpretacji i radzenia sobie z problemem niepelnosprawnosci odgrywa wspolnota
religijna, ktéra moze udzieli¢ rodzinie wielorakiej pomocy, a najwazniejsze, by
byta blisko potrzebujacych.

SUMMARY

Religious and non-religious ways to explain the family crisis situation

Crisis situations are attended each family and can be caused by childbirth, leaving home
for adult children, severe illness, disability of a family member or death of a loved one. For
many families, the birth of a disabled child are a very traumatic experience that provokes
questions about the meaning and purpose of this event. The family can construed in many
ways misfortune which happened to. Recourse to methods of interpretation depends on the
adopted values hierarchy in the family. Distance to the religion provokes rational interpre-
tation, deep intimacy with God will appoint a religious interpretation. This is not no matter
what the direction of interpretation is chosen. The rationalization of the situation does not
give answer to the question about the meaning and purpose of the disability. Only from the
perspective of faith in God open to the transcendent man is able to understand the suffering
and give it the meaning.

Key words: crisis situations, disability, family
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DUSZPASTERSKIE WSPARCIE
RODZINY Z DZIECKIEM
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Ostatnie lata nacechowane sa nagtasnianiem problemow o0séb z niepelnospraw-
nos$cia intelektualna. Jest to $wiadectwo dojrzewania spoteczenstwa do podejmo-
wania probleméw tych, ktorzy na skutek niepelnosprawnosci przezywaja trudnosci
w swoim zyciu. Wiele medialnych akcji rozwiazuje dorazne problemy, wskazujac
rownoczesnie na potrzebe dziatan na szersza skale. Niewatpliwie wiele zmian juz
si¢ dokonato, chociazby w zakresie prawa, szkolnictwa, gdzie wida¢ wyrazny po-
step, a nawet perspektywy. Niektore rozwiazania budza watpliwosci, jak chociazby
zmiany w systemie edukacji'. Problemem jest ciagle miejsce w zyciu spotecznym,
mozliwo$ci zatrudnienia czy zaangazowania w dziatalno$¢ spoteczna, polityczna.
Aczkolwiek mamy juz przyktady przetamania pewnych barier i stereotypow?.

Nie zostaje jeszcze wystarczajaco zagospodarowana rodzina, borykajaca si¢
z trudnos$ciami, wynikajacymi z obecnos$ci w jej gronie osoby z niepetnosprawnos-
cia. Rodziny, w ktérych pojawia si¢ dziecko z niepetnosprawnoscia, przezywaja
swoista traumg, potrzebuja wigc wsparcia. Istnieje juz caty zakres tej pomocy psy-
chologicznej, pedagogicznej, ktory spetnia oczekiwane zadania. Trzeba bowiem
pamietaé, ze dla rodziny jest to sytuacja kryzysowa®.

Wydaje si¢ réwniez, ze za mato rozwinigta jest pomoc w zakresie duszpaster-
skim. Dziatalno$¢ Caritas jest przykladem wielkiego wktadu Kosciota w pomoc
osobom z niepelnosprawnoscia, jak i ich rodzinom. Jednak warto zastanowic sig,
jak mozna t¢ pomoc zintensyfikowaé na plaszczyznie parafialnej, jak korzystaé
z juz istniejacych, skutecznych dziatan duszpasterskich, jak wspiera¢ rodziny na
roéznych etapach zycia osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Czgsto dziata-
nia terapeutyczne, pomoc psychologa pomijaja aspekty wychowania religijnego,
duchowego, co moze prowadzi¢ do konfliktow moralnych, konfliktéw sumienia
rodzicéw, a nawet samych o0sob z niepetnosprawnoscia®.

!http://forum.niepelnosprawni.pl/topic_show.pl?tid=5012 (15.09.2011).

2 Por. W. Dykcik, Cigglos¢ postepowych zmian w kulturze, etyce, polityce i prawie z zaspakajaniu
potrzeb 0sob niepetnosprawnych, w: Potrzeby osob niepetnosprawnych w warunkach globalnych
przemian spoleczno-gospodarczych, red. H. Ochoczenko, A. Nowicka, Krakow 2006, t. I, s. 21-40.

3 Por. I. Grzegorzewska, Osoba niepetnosprawna w srodowisku rodzinnym — znaczenie potrzeby
akceptacji, w: Potrzeby osob niepetnosprawnych..., s. 101-102.

4 Por. A. Bartoszek, Seksualnosé¢ oséb niepetnosprawnych. Studium teologicznomoralne, Kato-
wice 2009, s. 167.
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1. SYTUACJA RODZINY Z DZIECKIEM
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

1.1. Narodziny — sytuacja kryzysowa

Jak czytamy, ,,W spotecznym przekonaniu narodziny dziecka uposledzonego
sa nieszczegsciem, ktore w powaznym stopniu rzutuje na realizacjg planow zycio-
wych rodziny, ograniczajac je lub nawet uniemozliwiajac. Przekresla wszystko,
co ludziom kojarzy sig ze szczgsciem rodzinnym, w ktéorym wazna rolg odgrywa-
ja dzieci i ich osiagnigcia™. Dlatego tez pojawienie si¢ dziecka z niepetnospraw-
noscia w rodzinie jest przyczyna zaistnienia sytuacji kryzysowej’. M. Karwowska
pisze, ze narodziny dziecka niepetnosprawnego sa dla rodzicéw ,,dramatycznym
przezyciem, ktorego konsekwencje dla funkcjonowania systemu rodzinnego sa
wieloaspektowe™’, rzutujacym na zycie catej rodziny (nie tylko rodzicow, ale i ro-
dzenstwa, a takze innych osob, chociazby dziadkow).

Dziecka z niepetnosprawnoscia nikt nie oczekuje, dlatego ,,jego sytuacja u pro-
gu zycia jest na ogot zawsze niekorzystna”®. Rownoczesnie przed rodzicami staja
trudne zadania wobec takiej sytuacji. J. Lausch-Zuk zauwaza, ze wymaga to ak-
ceptacji niepelnosprawnosci dziecka, wymaga wyboru celow wychowania i do-
boru metod ksztalcenia. ROwnoczesnie trzeba pamigtac, ze rodzicom towarzyszy
niepokoj o los dziecka i jego przysztosc, zas napigcia i stresy oddziatywaja na cata
rodzing i stanowia game problemow dla rodzicow i rodzenstwa’.

Wyzej wspomniana autorka wyroznia trzy etapy rozwiazywania problemow
zwiazanych z obecnoscia dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Pierwszy
etap to szok i rozpacz zwiazana z u§wiadomieniem sobie diagnozy o niepetno-
sprawnos$ci wlasnego dziecka. To etap zadawania pytan typu: ,,Dlaczego mnie to
spotkato?”, szukania ,,winnego” tej sytuacji, a nawet oskarzania Boga, czy wreszcie
traktowania tej sytuacji jak kary za jakie$ niewiadome winy. Drugi etap to nieracjo-
nalne dzialania, ktore maja przystuzy¢ si¢ cudownemu ,,uzdrowieniu” dziecka. Nie
brak wtedy poszukiwania roznych form leczenia, poszukiwania lekarzy, osrodkow,
cudownych lekow, a nawet uciekania si¢ do bioenergoterapeutow. Bezsilnos¢ wo-
bec sytuacji prowadzi do stanu depresji czy nawet odrzucenia dziecka. Ostatecznie
jednak, na ogol, dochodzi do trzeciego etapu racjonalnej akceptacji dziecka. Ta

5 1. Grzegorzewska, Osoba niepelnosprawna w srodowisku rodzinnym..., s. 99.

¢ Por. K. Sosna, Dziecko z niepelnosprawnosciq intelektualng w rodzinie, w: Zagrozenia rodziny
w aspekcie pastoralno-spolecznym, red. 1. Celary, G. Polok, Katowice 2008, s. 72.

" M. Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania dziecka niepelnosprawnego intelek-
tualnie, w: Sfery zycia osob z niepelnosprawnosciq intelektualng, red. Z. Janiszewska-Niescioruk,
Krakéw 2005, s. S1.

8 J. Lausch-Zuk, Pedagogika 0soéb z umiarkowanym, znacznym i glebokim uposledzeniem umy-
stowym, w: Pedagogika specjalna, red. W. Dykcik, Poznan 2006°, s. 163.

9 Por. J. Lausch-Zuk, Pedagogika 0séb..., s. 153.
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trzecia faza jest istotna, poniewaz im szybciej do niej dochodzi, tym lepiej dla
dziecka i catej rodziny. Akceptacja dziecka i jego niepelnosprawnosci prowadzi do
realnych i racjonalnych dziatan na rzecz wychowania, terapii dziecka i ksztattowa-
nia si¢ wlasciwych relacji z dzieckiem'.

1.2. Sytuacja rodziny

Sytuacja rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia jest nietypowa. Zycie ta-
kiej rodziny jest skomplikowane: ,,Urodzenie si¢ dziecka niepelnosprawnego wy-
wotuje zazwyczaj u rodzicoOw poczucie nieszczgscia i starty. Mowi sig wtedy o stra-
cie podobnej do $mierci bliskiej osoby, a kryzys, jakiego do§wiadczaja rodzice, jest
rozpatrywany w kategoriach zatoby”!"'. Konsekwencje takich przezy¢ sa oczywiscie
bardzo glgbokie i dotykajace wielu 0sob z otoczenia, jednak w pierwszym rzgdzie
dotyczy to matki, ktora jako pierwsza dowiaduje si¢ o niepelnosprawnosci swojego
dziecka: ,,Jest to informacja zaskakujaca, powoduje traumg psychiczna. Jest szo-
kiem, ktory niesie ze soba zahamowanie na kazdym polu aktywnosci psychicznej,
potaczonej ze stanem pasywnosci. Uraz psychiczny matki jest zatem pierwszym
z subiektywnych aspektéw diagnozy jej niepetnosprawnego dziecka™'?.

Problemy dotykaja rodzicéw, poniewaz wali si¢ ich caty Swiat. Z dzieckiem wia-
za sig jakie$ oczekiwania, plany, nadzieje, perspektywy'. Tymczasem to wszystko
lega w gruzach: ,,Zwiazane z diagnoza potoczne skojarzenia blokuja rozwijanie
si¢ prawidtowych wigzi miedzy matka a dzieckiem. W rezultacie, rodzice traktuja
dziecko przedmiotowo, dostrzegajac tylko jego uposledzenie, nie zauwazajac za$
jego indywidualnosci™'*.

Duzym niebezpieczenstwem dla rodziny jest izolacja. Moze ona by¢ konse-
kwencja zwyczajnego napigtnowania z powodu powszechnego twierdzenia, ze
urodzenie dziecka z niepetnosprawnoscia to konsekwencja patologii'®. Izolacja nie
tylko ogranicza samych rodzicow, pozbawiajac wtasciwych relacji z otoczeniem
(sasiadami, przyjaciolmi, znajomymi, nawet wilasng rodzina), ale wptywa row-
niez negatywnie na rozwoj dziecka, ktore w ten sposob zostaje pozbawione relacji
z otoczeniem, tak koniecznych do rozwoju osobowego.

Troska o dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng jest nieraz przyczyna
wielu blgdow wychowawczych. Pedagodzy okreslaja wychowanie jako ,,$wiado-
me i celowe dziatania pedagogiczne zmierzajace do osiagnigcia wzglednie statych

10 Por. M. Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania..., s. 51-52.

' G. Kwas$niewska, Specjalisci w rodzina dziecka niepetnosprawnego — elementy relacji, w: Sfery
zycia 0sob z niepelnosprawnosciq intelektualng..., s. 64.

12 Tamze.

3 Por. K. Sosna, Dziecko z niepelnosprawnosciq intelektualng w rodzinie..., s. 74-75.

14 G. Kwasniewska, Specjalisci w rodzina dziecka niepelnosprawnego..., s. 64-65.

15 Por. K. Sosna, Dziecko z niepelnosprawnosciq intelektualng w rodzinie..., s. 74.
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skutkéw (zmian rozwojowych) w osobowosci wychowanka”!'®. Natomiast zbyt
czesto nadmierna troska ,,powoduje, ze dziecko niepelnosprawne nie ma szans na
rozwo;j”".

1.3. Problemy rodzenstwa

Oprocz rodzicow, trudng sytuacje zwiazang z przyj$ciem na §wiat w rodzinie
dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng przezywa takze rodzenstwo. Spotyka
si¢ ono ,,z wieloma problemami, gtéwnie emocjonalno-spotecznymi, poczynajac
od obciazenia trudnymi zachowaniami niepelnosprawnego brata czy siostry (nie-
zrozumiatymi, nieadekwatnymi, agresywnymi), a skonczywszy na trudach opieko-
wania si¢ niepetnosprawnym rodzenstwem”'®.

Coraz wigcej uwagi poswigca si¢ wtasnie rodzenstwu osob z niepetnosprawnos-
cia intelektualna. Poniewaz osoby z niepelnosprawnoscia zyja dtuzej niz kiedys,
dzigki osiagnigciom medycyny, dlatego cenna jest uwaga, ze ,,rodzenstwo o0sob
niepelnosprawnych jest szczegélna grupa, majaca najdtuzej trwajace kontakty
z osobami z niepetnosprawnos$cia — ich relacje trwaja od momentu narodzin mtod-
szego rodzenstwa po $mier¢ jednego z braci lub siostr”"’. Tymczasem problematyce
rodzenstwa poswigcano do tej pory niewiele miejsca. Natomiast nowsze badania
wskazuja na konieczno$¢ zajmowania sig 1 tym zagadnieniem, czego przyktadem
sa Stany Zjednoczone®.

Wychowujac si¢ wspolnie, na pewnym etapie rodzenstwo czgsto ma kontakt
tylko z niepelnosprawnym bratem lub siostra, co nie pozostaje bez skutkéw i kon-
sekwencji w pozniejszym zyciu. Dotyczy to zar6wno mozliwosci rozwojowych,
jak 1 kontaktu personalnego. Rodzi¢ si¢ moga pytania: ,,Dlaczego ja mam nie-
petnosprawna siostre, brata?”, ,,Dlaczego nie mogg si¢ z nim bawic¢ jak z innymi
dzie¢mi?” itd.

Rodzenstwo, opiekujac sig¢ swoim niepelnosprawnym bratem (lub siostra), prze-
zywa dziecinstwo trochg¢ inaczej; niepetnosprawnemu poswigca sporo czasu, nie
majac wtedy mozliwosci rozwoju wlasnych zainteresowan. Patrzac jednak na ten
problem z innej perspektywy, mozna stwierdzi¢ —co pokazujq badania amerykanskie
—zerelacje migdzy takim rodzenstwem sa silniejsze niz migdzy rodzenstwem, gdzie
wszyscy sa sprawni’!. Mozna tu wskaza¢ na konkretne postulaty, dotyczace wspie-
rania rodzin: 1) we wsparciu rodziny powinno uczestniczy¢ rowniez rodzenstwo;

16 K. Rubacha, Edukacja jako przedmiot pedagogiki i jej subdyscyplin, w: Pedagogika, t. 1, red.
7. Kwiecifiski, B. Sliwerski, Warszawa 2003, s. 26.

7K. Sosna, Dziecko z niepetnosprawnosciq intelektualng w rodzinie..., s. 75.

18 J. Lausch-Zuk, Pedagogika 0sob..., s. 155.

19 A. Zyta, Wspieranie rodzenistwa 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng — dziatania the
Siblin Leaership Network, w: Rodzina osob z niepelnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwan
wspolczesnosci, red. tenze, Torun 2010, s. 100.

20 Por. tamze, s. 102-103.

21 Por. tamze, s. 107.
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2) rodzenstwo powinno mie¢ wigcej do powiedzenia we wspieraniu swego nie-
pemosprawnego brata/siostry; 3) nalezy stara¢ si¢ o przekazanie rzetelnej wie-
dzy na temat niepetnosprawno$ci rodzenstwu 0sob niepetnosprawnych?., Istnieje
jeszcze inny aspekt dotyczacy rodzenstwa. Mowiac o wsparciu rozwoju osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna, poszukuje sig specjalistow, terapeutow, re-
habilitantow. Jednak ,nalezy pamigta¢, ze rodzenstwo powinno by¢ gléwnym
sprzymierzencem upo$ledzonego dziecka i stuzy¢ mu wsparciem w ciagu catego
zycia”?. Niejednokrotnie moze si¢ dokonywa¢ w sposob nieswiadomy, przy za-
bawie, ale w konkretnych przypadkach istnieje mozliwo$¢ stymulacji takich dzia-
tan, przez ktére dziecko pelnosprawne potrafi nauczy¢ si¢ pewnych umiejgtnosci*.
Pozytywnym efektem takiego podejscia jest fakt, ze rodzenstwo w normie intelek-
tualnej dostrzeze swoje miejsca w zyciu niepelnosprawnego rodzenstwa. Jest to
o tyle wazne, Ze jest ono narazone na trudne doswiadczenia przez sam fakt posia-
dania rodzenstwa z niepelnosprawnoscia®. Konfrontacja z otoczeniem rowiesni-
czym jest niezmiernie trudna; pelnosprawne rodzenstwo musi sobie z tym radzi¢.
Stad koniecznos$¢ wsparcia rodzenstwa.

2. ROLA WSPARCIA PEDAGOGICZNEGO

J. Lausch-Zuk podkresla, iz ,,Wszystkie te problemy rodzicow i rodzenstwa
powinny stanowi¢ wciaz aktualne wyzwania dla pedagogoéw specjalnych. Rodzice
dzieci z upos$ledzeniem umystowym to pierwsze osoby w rodzinie, ktore potrze-
buja pomocy i wsparcia ze strony specjalistow, gtdwnie pedagogéw specjalnych
i psychologéw. Rodzice potrzebuja rowniez wsparcia spotecznego, bowiem tym
trudniej zaakceptowac¢ uposledzenie swojego dziecka, im bardziej spoteczenstwo
nie akceptuje uposledzenia umystowego™?’.

Podejmowane sa wysitki wspierajace rodziny, dzigki ktorym radza sobie one
z problemami, potrafia funkcjonowa¢. Rodzing wspiera cale grono specjalistow,
przy czym wsparcie to winno realizowacé si¢ w oparciu o zasadg pomocniczo$ci®®.
Nalezy bowiem pamigtaé, ze ,terapeuta jest specjalista w swoim zawodzie, posia-
da wlasny warsztat metod i technik pracy, a rodzic jest znawca wlasnego dziecka.

22 Por. tamze, s. 108.

2 M. Wandrasz, Przebaczenie jako jeden z czynnikow pogodzenia si¢ z niepelnosprawnosciq
dziecka, w: Etyczne i duchowe pogrzeby osob niepetnosprawnych, red. R. Buchta, K. Sosna, Kato-
wice 2007, s. 43.

2 Autorowi znany jest konkretny przypadek nauki jazdy na rowerze dziewczynki z zespotem
Downa. Uczyta ja cierpliwie jej mlodsza siostra, wykazujac intuicyjnie sposob nauczenia trudnej
sztuki utrzymania réwnowagi, wykazujac przy tym ogromna cierpliwos¢, az do skutecznego osiag-
nigcia celu — umiejgtno$¢ samodzielnej jazdy na rowerze.

% Por. M. Wandrasz, Przebaczenie jako jeden z czynnikow..., s. 41.

2 Por. J. Lausch-Zuk, Pedagogika 0séb..., s. 155.

7 Tamze.

2 Por. B. Szczupal, Zasada pomocniczosci w systemie opieki nad rodzing z dzieckiem z niepetno-
sprawnosciq intelektualng, w: Rodzina 0sob z niepelnosprawnosciq intelektualng..., s. 89.



DUSZPASTERSKIE WSPARCIE RODZINY Z DZIECKIEM NIEPELNOSPRAWNYM 129

Terapeuta we wzajemna relacje wktada specjalistyczna wiedzg, a rodzice — swoja
mitos$¢ do dziecka”?.

G. Kwasniewska pisze o koniecznosci psychologicznego wsparcia matki, ktora
przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia traktuje jak zatobg: ,,Postulowana
konieczno$¢ zaoferowania pomocy psychologicznej matce w przezyciu straty i za-
loby jest bardzo trudnym elementem w terapii rodziny, ale jednocze$nie najwazniej-
szym dla pdzniejszych relacji z dzieckiem™. Dalej autorka zauwaza, ze ,,kontakt
terapeuty z rodzina wnoszaca w relacje bardzo silne i przykre uczucia jest trudny
do utrzymania. Dlatego wielu terapeutow albo probuje nie zauwaza¢ zaloby rodzi-
ny, albo wycofuje si¢ z kontaktu na rzecz pocieszenia, dawania rad — co w grun-
cie rzeczy stanowi obrong terapeuty przed naporem wlasnych uczué™!. Terapeuta
musi umie¢ oceni¢ problemy rodzin, by¢ dobrze zorientowany w mozliwo$ciach
pomocy??. Poniewaz narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng to sy-
tuacja dramatyczna, majaca wptyw na funkcjonowanie catej rodziny*, dlatego tez
,celem pracy z rodzing jest nie tylko przygotowanie jej do wychowania dziecka,
ale tez umocnienie wigzi migdzy jej cztonkami, zwigkszenie spojnosci’™*.

Praca terapeutéw musi by¢ poddana pewnym zasadom, ktorych przestrzeganie
bedzie prowadzi¢ do powodzenia calego procesu wsparcia: profesjonalisci powinni
szanowac¢ przekonania rodzicoéw i ich system wartosci; trudnosci w radzeniu sobie
z niepelnosprawnym dzieckiem nie wynikaja z nieumiejgtnosci wychowawczych
rodzicow, ale nietypowego zachowania si¢ dziecka; terapeuta powinien respekto-
wac priorytet rodzicéw, a sam ma peic rol¢ przewodnika, a nie eksperta; musi
by¢ swiadomy potrzeb rodziny, a nie tylko dziecka®.

3. ZNACZENIE WSPARCIA DUSZPASTERSKIEGO

Wsparcie terapeutyczne jest konieczne, poniewaz pozwala rodzinie na zaak-
ceptowanie zaistnialej sytuacji*® i otwiera ja na perspektywy wychowawcze dziecka
z niepetnosprawnoscia intelektualna. Pomoc ta jest konieczna, aby pokona¢ wiele
trudnosci, z jakimi rodzinie przyjdzie si¢ zmierzy¢. W tym miejscu nalezy stwier-
dzi¢, iz konieczne jest rowniez wsparcie duszpasterskie. Jego brak sprawia, ze po-
dejscie do problemow takiej rodziny staje si¢ jednostronne i tylko z perspektywy
psychologiczno-pedagogicznej, natomiast brak wymiaru nadprzyrodzonego, a to
jest konieczne, gdy chcemy w pelni zrozumie¢ problem niepetnosprawnosci.

¥ G. Kwasniewska, Specjalisci w rodzina dziecka niepelnosprawnego..., s. 65.

30 Tamze, s. 67.

3 Tamze, s. 68.

32 Por. tamze.

33 Por. M Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania..., s. 52.

3* G. Kwasniewska, Specjalisci w rodzina dziecka niepelnosprawnego..., s. 69.

3 Por. tamze, s. 68.

36 Por. I. Grzegorzewska, Osoba niepetnosprawna w Srodowisku rodzinnym..., s. 103.
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Zadaniem duszpasterza jest zdobycie umiegje¢tnosci pomocy rodzicom prze-
zywajacym problemy, wynikajace z posiadania dziecka z niepelnosprawnoscia.
Konieczne jest zatem poglebianie wiedzy na temat samej niepelnosprawnosci.
Oczywiscie duszpasterz nie musi by¢ terapeuta, ani specjalista w tej dziedzinie,
ale posiadajac wiedzg na temat niepelnosprawnosci, bedzie wiedzial, jak si¢ za-
chowac, jak rozmawiac i dokad skierowac takich rodzicow, gdy beda potrzebowali
kompetentnej pomocy. Pierwsza okazja do rozmowy duszpasterskiej jest moment
zgloszenia dziecka niepelnosprawnego do chrztu. Etap szoku®’, jaki w tym mo-
mencie mogg przezywac¢ rodzice, wymaga szczegodlnej delikatnosci, a zarazem
umiejetnego spojrzenia na te trudna sytuacje z perspektywy wiary. Do rozmowy
takiej nie wystarczy tylko znajomos¢ teologii, ale konieczne jest rozumienie me-
chanizmow natury psychicznej. W rozmowie takiej winno by¢ okazane nie tyle
wspolczucie, ile raczej wsparcie. Duszpasterzowi musi towarzyszy¢ ,,pedagogicz-
ny optymizm’,

Wobec traumy rodzicow, ktorzy przezywajac dramat niepetnosprawnosci dzie-
cka, poszukuja winnego za t¢ sytuacjg, niewatpliwie najwazniejsza sprawa jest
przyblizenie prawdy o tym, ze dziecko jest kochane i chciane przez Pana Boga,
a chrzest jest wyrazem mito$ci zar6wno Boga, jak i Kosciota, ktory przyjmuje je
jako szczegolny skarb. Powotany przez Boga do istnienia cztowiek z niepetno-
sprawnoscia intelektualng ma swoje miejsce w historii zbawienia i w Kosciele.
Istotnym zadaniem duszpasterskim w kontakcie z rodzicami dzieci z niepetno-
sprawnoscia intelektualng jest wyeliminowanie poczucia winy. ,,Brak rzetelnej
wiedzy o przyczynach powoduje, Ze rodzice nie sg w stanie si¢ uwolni¢ od poczu-
cia osobistego sprawstwa za stan dziecka™’. Rola duszpasterza jest tym bardziej
istotna, ze ciagle jeszcze pokutuje poglad, iz dzieci niepetnosprawne rodza si¢
w rodzinach patologicznych®’. W umysle rodzicow moze tez pojawi¢ si¢ mysl, ze
urodzenie dziecka z niepetnosprawnoscia jest ,.kara Boza”. W rozmowie duszpa-
sterskiej taka mysl winna by¢ przepracowana; potrzebne jest ukazanie pozytywne-
go aspektu powotania ludzkiego. Z kolei oskarzanie Boga o zaistniala sytuacjg, nie
wynika najczgsciej ze ztej woli, ale jest konsekwencja traumatycznych przezyc.

Szczegolna pomoc potrzebna jest matce. Uraz psychiczny moze spowodowac
trudnosci w kontakcie, dlatego wsparcie bedzie polegato na tworzeniu sprzyjaja-
cej atmosfery. Rozmowa duszpasterska bedzie wymagata delikatnosci oraz daleko
idacej ostroznosci i taktu. Rozmowa taka stanowi tez pewna pastoralna szansg.
Przeprowadzone badania na temat religijnosci oso6b niepelnosprawnych i ich ro-
dzin wskazuja, ze rodziny religijnie aktywne rozumieja, czym jest duszpasterska

37 Por. A. Twardowski, Rodzina a dziecko niepelnosprawne, w: Dziecko niepelnosprawne w ro-
dzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 20054, s. 21.

38 W. Dykcik, Wprowadzenie w przedmiot pedagogiki specjalnej jako nauki, w: Pedagogika spe-
¢jalna, red. W. Dykcik, Poznan 2006°, s. 27.

¥ M. Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania dziecka..., s. 51.

4 Por. K. M. Lausch, Teoretyczne podstawy katechizacji 0sob glebiej uposledzonych umystowo,
Warszawal987, s. 36-28.
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pomoc w tego typu trudnych sytuacjach, a to z kolei $wiadczy o wlasciwym podej-
$ciu duszpasterskim i zaangazowaniu kaptanow*!.

To wsparcie rodziny nie musi polega¢ tylko na bezposrednim oddzialywaniu,
tzn. na rozmowie z konkretna rodzina. Wyrazem wsparcia bedzie urabianie poprzez
postuge nauczycielska mentalnosci spotecznej*’. Podejmowanie problematyki nie-
petnosprawnosci w ramach katechezy oraz homilii bedzie elementem tworzenia
srodowiska przychylnego osobie niepetnosprawnej. Duszpasterz powinien czué
sig szczegoblnie odpowiedzialny za tworzenie pozytywnej atmosfery wobec osoby
niepelnosprawnej we wspodlnocie parafialne;j.

Wiara powinna stanowi¢ podstawowy wymiar odnoszenia si¢ do sytuacji naro-
dzin dziecka z niepelnosprawnoscia. Przeprowadzone badania pozwalaja na wy-
prowadzenie wniosku, ze istnieje korelacja migdzy religijnoscia a akceptacja nie-
pelnosprawnos$ci osoby w rodzinie®. A zatem tym bardziej nalezy rodziny wspiera¢
duszpastersko. Chodzi bowiem o to, by akceptacja dziecka niepelnosprawnego
nabrata wymiaru religijnego.

Wsparcie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest konieczne réwniez
w celu uchronienia od oszustow, ktorzy bazuja na naiwnosci rodzicow, poszukuja-
cych wszelkich §rodkow do tego, by pomdc swojemu dziecku*. Rodzice bowiem
poszukuja nieraz ,,skutecznych” metod leczenia w medycynie naturalnej czy tez
u bioenergoterapeutow*’. Te poszukiwania w konsekwencji czgsto pociagaja za
soba duze $rodki materialne, a ,,leczenie” i tak okazuje si¢ nieskuteczne. Autorytet
duszpasterza moze by¢ rownoczesnie wsparciem dla specjalistow, ktorych argu-
menty moga si¢ okaza¢ mato przekonujace.

Wsparcie duszpasterskie powinno by¢ kontynuowane réowniez w kolejnych
etapach zycia dziecka niepelnosprawnego. Przede wszystkim nalezy tutaj stwier-
dzi¢, iz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja prawo do rozwoju zy-
cia religijnego. Jan Pawet II nauczat, ze ,,z teologicznego punktu widzenia kazdy
ochrzczony, na zasadzie samego chrztu, ma niezaprzeczalne prawo otrzymac¢ od
Kosciota nauke i wychowanie, ktére umozliwia mu dojscie do zycia prawdziwie
chrzescijanskiego™®. W adhortacji Jana Pawta II o katechezie czytamy, ze niepet-
nosprawni intelektualnie ,,maja prawo tak samo, jak ich rowiesnicy, pozna¢ «ta-
jemnicg wiary». Wigksze trudnosci, na jakie napotykaja, zwigkszaja zashuge ich
wilasnych wysitkow, jak i wysitkow ich wychowawcow™’. Zadaniem duszpasterzy
bedzie wspieranie rodzicow w tym wychowaniu religijnym. Wspotpraca ze specja-
listami z zakresu psychologii i pedagogiki pozwoli odkrywac tajniki gtebi psychiki

4 Por. W. Janocha, Religijnos¢ 0sob niepelnosprawnych i ich rodzin, Lublin 2011, s. 300-328.

42 Por. Wiara, modlitwa i zycie w KoSciele Katowickim. Uchwaly I Synodu diecezji katowickieyj,
Rzym—Katowice 1976, s. 203.

4 Por. W. Janocha, Religijnos¢ osob niepelnosprawnych..., s. 335.

“ Por. G. Kwasniewska, Specjalisci w rodzina dziecka niepetnosprawnego..., s. 65.

 Por. J. Lausch-Zuk, Pedagogika 0sb..., s. 154.

46 Jan Pawel II, Adhortacja apostolska Catechesi tradendae, Watykan 1979, nr 14.

47 Tamze, nr 41.
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i duszy dzieci z niepelnosprawnoscia, a to umozliwi duszpasterzowi kierowac roz-
wojem zycia religijnego, dostosowanym do odpowiedniego rodzaju inteligencji*.
Wspolpraca ta jest niezwykle wazna, gdyz trudno nieraz okresli¢, jakie sa granice
mozliwosci rozwojowych dziecka®.

Przeprowadzone badania potwierdzaja, ze pomoc na poziomie parafii jest
jeszcze niewystarczajaca™. A przeciez wsparcie moze przybiera¢ wiele roznych
postaci. Szczegolne znaczenie ma wsparcie duszpasterskie w kontekscie przygo-
towania do sakramentow, zwlaszcza spowiedzi i Komunii $w. Przede wszystkim
trzeba uswiadomi¢ rodzicow, ze to oni sami przez osobiste zycie sakramentami sa
tymi, ktorzy przygotowuja do zycia sakramentalnego wlasne dziecko. Wsparcie
moze polega¢ na pokonaniu pewnych stereotypow dotyczacych sakramentow, na
przyktad odnosnie od czgstosci przystgpowania do sakramentu pokuty i pojedna-
nia oraz udziatu niepetnosprawnego dziecka w niedzielnej Eucharystii. Wsparciem
rodziny byloby réwniez zaangazowanie dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnos-
cia intelektualng w Zycie grup parafialnych: ministrantow, Dzieci Maryi, ruchu
Swiatlo-Zycie. Wsparcie rodziny niekoniecznie musiatoby sig realizowaé na po-
ziomie parafii; mogloby si¢ dokonywac na poziomie miasta, gminy czy dekanatu,
w zaleznosci od mozliwosci i koniecznosci duszpasterskich. Duszpasterze mogliby
wspolpracowac z profesjonalnymi osrodkami.

SUMMARY

Pastoral support for a family with mental disability

Family with a mentally disabled child faces problems which are very difficult to solve
for them alone. Therefore, these families need support provided by properly prepared pro-
fessionals like psychologists or pedagogical specialists. They are supposed to help parents
to solve their problems. This professional aid should help parents to accept this situation
as well as facilitate upbringing of a mentally disabled child. However, this pedagogical
and psychological therapy is not enough. Pastoral support is necessary in this situation.
Priests help parents to undergo through this difficult experience which is birth of a mentally
disabled child. It is because of the fact that thanks to the pastoral support parents can see
religious aspect of this situation. Simultaneously, priest should be very well prepared for
this kind of pastoral activity.

Key words: mentally disabled person, specialist, priest, support for family, therapy

* Por. W. Dykcik, Wprowadzenie w przedmiot pedagogiki specjalnej..., s. 57.
4 Por. tamze, s. 27.
50 Por. W. Janocha, Religijnos¢ oséb niepetnosprawnych..., s. 210-215.
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PATERNALIZM A WYCHOWANIE,
ZE SZCZEGOLNYM UWZGLEDNIENIEM
WYCHOWANIA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Problematyka wolnosci cztowieka jest we wspotczesnym $wiecie zagadnieniem
szczegoblnie czesto 1 zywo dyskutowanym. Pytanie o wolno$¢ jest jednak na tyle
wielowymiarowe, ze trudno osiagnac juz nie tylko powszechnie akceptowane roz-
strzygnigcia, ale w ogole zgode odnosnie samych definicji kluczowych pojec. Nic
dziwnego zatem, ze gldwny cigzar analiz, sporow i dysput przenosi si¢ na kwestie
bardziej szczegdtowe, co do ktdérych mozliwe jest uzyskanie pewnego konsensusu,
przynajmniej w zakresie samego okreslenia istoty problemu.

Jedna z takich szczegdtowych kwestii jest pytanie o wybor migdzy paterna-
lizmem a autonomia. Dotyczy ono wielu sfer ludzkiego zycia, a odpowiedzi po-
szukuje si¢ zar6wno na ptaszczyznie najogodlniejszej, jak i w odniesieniu do kon-
kretnych sytuacji z zycia codziennego. W szczegolny sposob problem wiaze sig¢
z teoria i praktyka pedagogiki, niejednokrotnie bowiem rozwazano zagadnienia
wychowania w wolno$ci (autonomii) i do wolnosci. Rzadko natomiast podejmuje
si¢ ten temat w kontekscie procesu ksztattowania osobowosci dzieci i mtodziezy
niepetnosprawne;j.

1. CZYM JEST PATERNALIZM?

,Paternalizm” jest pojeciem wprowadzonym pod koniec XIX w. dla okresle-
nia rzeczywistos$ci spoteczno-politycznej: ,,Paternalizm — «ojcowski» stosunek do
podwtadnych; zasady albo taktyka dziatania rzadow (albo pracodawcow) zajmu-
jacych si¢ zaspokajaniem osobistych potrzeb obywateli albo normowaniem ich
postgpowania jako osob prywatnych, a takze ich stosunku do panstwa (do pra-
codawcy) ido innych obywateli”'. Etymologia tej nazwy wskazuje na facinskie
stowo pater, oznaczajace ojca. Paternalistyczny typ relacji powinien by¢ zatem
rozumiany jako analogiczny do relacji wystgpujacej migedzy ojcem z dzie¢mi. Za
typowe cechy postgpowania ojca uznano (w réznym stopniu natgzenia): poczucie
odpowiedzialnos$ci za dziecko (az do catkowitego zanegowania jego podmiotowo-
$ci), troske o nie (az do nadopiekunczosci), podejmowanie za nie decyzji (az do
faktycznego ubezwlasnowolnienia), stawianie wymagan (az do surowosci). Ten

'W. Kopalinski, Stownik wyrazow obcych i zwrotéw obcojezycznych z almanachem, Warszawa
2007, s. 431.
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brak jednoznacznego okreslenia funkcji ojca powoduje, ze pojecie ,,paternalizm”
moze budzi¢ zardbwno negatywne, jak i pozytywne skojarzenia.

Kategoria paternalizmu stosowana jest do opisu réznorodnych aspektow rze-
czywistosci. Warto w tym miejscu przynajmniej zarysowac te obszary wiedzy,
w ktorych jest ona uzywana szczegolnie czgsto. Socjologowie za paternalistyczne
uznajg silnie zhierarchizowane stosunki rodzinne i spoteczne. Taki tradycyjnie byt,
i duzej mierze nadal jest, ideal Zycia spotecznosci lokalnej, organizacji panstwa
oraz relacji panujacych w zaktadzie pracy w wielu panstwach Dalekiego Wschodu.
Charakterystyczne cechy tego typu porzadku spotecznego to: lojalnos¢ i postu-
szenstwo wobec wladzy, tradycjonalizm, konformizm, przewaga kolektywizmu
nad indywidualizmem. Filozoficzna podstawe paternalistycznej wizji spoteczen-
stwa dat Konfucjusz?.

W dziedzinie stosunkow migdzynarodowych doktryna paternalizmu stuzyta,
migdzy innymi, legitymizacji systemu kolonialnego. Ekspansj¢ polityczna, kul-
turowa i gospodarcza thumaczono brakiem zdolnosci podbijanych ludow barba-
rzynskich do samodzielnego wytworzenia wyzszych form zycia spotecznego.
Paternalistycznie zorientowani ideolodzy przedstawiali decyzje i dziatania panstw
kolonialnych, niejednokrotnie przeciez niesprawiedliwe i okrutne, jako dobro-
dziejstwa $wiadczone spoteczenstwom niecywilizowanym.

Z kolei w makroekonomii paternalizm oznacza szerokie ingerowanie panstwa
w przebieg procesow gospodarczych. W tym kontekscie czgsto przeciwstawiany
jest liberalizmowi, a zwlaszcza idei wolnego rynku. Interweniujace panstwo uza-
sadnia swe dzialania koniecznos$cia ochrony interesoéw obywateli, a szczegdlnie
tych, ktorzy — z roznych powodoéw — nie potrafiliby sprosta¢c wymaganiom wolnej
konkurencji. Paternalizm tego typu w naturalny sposob zwiazany jest z idea pan-
stwa opiekunczego i solidarnego.

Paternalizm to takze jedna z metod zarzadzania zasobami ludzkimi. Jako ,,za-
sada organizacyjna paternalizm zostal wprowadzony przez H. Forda na poczatku
XX w., natomiast wspolczesnie jest szeroko stosowany w niektorych przedsigbior-
stwach w Japonii’”. Pracodawca stara si¢ wytworzy¢ wsrod pracownikow bliskie
relacje, zapewnia im dodatkowe $wiadczenia, ale zarazem domaga si¢ dyspozycyj-
nosci, bezwzglednej lojalnosci i postuszenstwa.

Wyrdznia si¢ w koncu paternalizm prawny. Wymaga on szerszego opi-
su, gdyz w najwickszym stopniu wiaze si¢ z rzeczywistoscia wychowawcza.
Paternalistyczny prawodawca narzuca (wprowadzajac przepisy obwarowane sto-
sownymi sankcjami) innym zachowania, ktore maja zapewni¢ realizacj¢ ich oso-
bistego dobra. Fundamentem tej postawy sa dwa zalozenia: niezawodna wiedza
prawodawcy o tym, co jest dobre dla obywatela, oraz domniemany brak wiedzy
obywatela na temat swojego wlasnego dobra lub jego niezdolnos¢ do dobrowol-
nego podjecia dziatan, temu dobru shuzacych. Prawodawca stawia siebie niejako

2 Por. M. Gulezynski, Panorama systeméw politycznych swiata, Warszawa 2004, s. 244-258.
3 Leksykon politologii, red. A. Antoszewski, R. Herbut, Wroctaw 2004, s. 311.
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w roli ojca, ktory wymusza na dziecku (w tym wypadku na obywatelu) zachowa-
nia skutkujace jego (dziecka/obywatela) korzyscia.

Paternalizmowi prawnemu silnie przeciwstawia si¢ ideologia liberalna.
Klasyczna argumentacjg sprzeciw 6w uzasadniajaca przedstawil ponad sto pigé-
dziesiat lat temu John Stuart Mill w dziele O wolnosci. Sformutowal w nim na-
stepujaca, antypaternalistyczna regule: ,,Zasada ta brzmi, ze jedynym celem
usprawiedliwiajacym ograniczenie przez ludzkos¢, indywidualnie Iub zbiorowo,
swobody dziatania jakiegokolwiek czlowieka jest samoobrona, Ze jedynym celem,
dla osiagnigcia ktorego ma si¢ prawo sprawowac wiladzg nad cztonkiem cywili-
zowanej spolecznosci wbrew jego woli, jest zapobiezenie krzywdzie innych. Jego
wiasne dobro, fizyczne lub moralne, nie jest wystarczajacym usprawiedliwieniem.
(...) Kazdy jest odpowiedzialny przed spoteczenstwem jedynie za tg czgS¢ swego
postepowania, ktora dotyczy innych. W tej czgsci, ktora dotyczy wylacznie jego
samego, jest absolutnie niezalezny; ma suwerenna wtadzg nad soba, nad swoim
ciatem i umystem™.

Postulat Milla jest konsekwencja przyjecia charakterystycznej dla liberalizmu
koncepcji natury ludzkiej. Zaktada ona wrodzona zdolno$¢ kazdej osoby do do-
konywania wtasciwych, zgodnych z jej wlasnym dobrem wyboréw. Naturalnym
1 najwazniejszym przymiotem czlowieka jest wolnos¢, a wszelkie prawo stano-
wione powinno sta¢ na jej strazy. Jedynym ograniczeniem moznosci decydowania
0 sobie powinno by¢ dobro innych ludzi, ktorego zadne dziatanie jednostki nie
moze narusza¢. Liberalowie — a wspolczesnie, wobec wielkiego zréznicowania
nurtow deklarujacych wiernos¢ klasycznym liberalnych ideom, szczegdlnie liber-
tarianie — sprzeciwiaja si¢ ograniczaniu autonomii czlowieka przez przymuszanie
go do pewnych zachowan w imi¢ jego wlasnego dobra. Dowodza, ze nawet jezeli
w jakim$ konkretnym przypadku ustawodawca ochroni rzeczywisty interes jed-
nostki, to jednak zarazem wystapi przeciwko wartosci najwyzszej: wolnosci, co
wyrzadza osobie niepowetowana krzywdg. Ponadto panstwo, uzurpujace sobie po-
siadanie wigkszej wiedzy o dobru swoich obywateli niz maja oni sami, predzej czy
p6zniej naduzyje swych uprawnien i jeszcze bardziej ograniczy ich autonomig.

Skrajnie liberalna koncepcja — ktora catkowicie, w imig obrony autonomii 0so-
by, odrzuca paternalizm — moze wydawac si¢ w petni racjonalna i jednoznacznie
regulujaca konfliktowe sytuacje zycia spotecznego. Tak jednak nie jest, o czym
przekonuja liczne konkretne problemy, wobec ktorych zadeklarowani liberatowie
zajmuja rozne, a bywa ze i calkowicie odmienne stanowiska.

Klasycznym przyktadem konfliktu migdzy wolnos$cia a paternalizmem jest za-
gadnienie prawnego usankcjonowania obowiazku zapinania pasow bezpieczen-
stwa podczas jazdy samochodem. Badania naukowe bezspornie wykazaty, ze
w razie kraksy osoba z zapigtymi pasami niemal zawsze odnosi mniejsze szkody
na zdrowiu niz osoba, ktéra paséw nie zapigta. Bywa, ze jest to réznica migdzy

4 I.S. Mill, O wolnosci, ttum. A. Kurlandzka, w: tenze, O wolnosci. O zasadzie uzytecznosci,
Warszawa 2003, s. 20-21.
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zyciem a $miercig. Czy zatem prawodawca moze nakaza¢ obywatelom zapinanie
pasow? Zwolennik Milla bez namystu odpowie ,,nie”, gdyz zachowanie to doty-
czy wylacznie danej osoby, wigc powinna ona pozostac ,,absolutnie niezalezna”.
Jednakze problem ten jest bardziej ztozony. Czy na pewno konsekwencje rezyg-
nacji z zapigcia pasow dotycza jedynie tego cztowieka, ktory zdecydowat si¢ na
takie zachowanie? Wystarczy wyobrazi¢ sobie sytuacjg, w ktorej rezultatem braku
zapigtych pasoéw stang sig¢ powazne obrazenia zdrowotne, czynigce t¢ osobg trwale
niezdolng do pracy oraz wymagajaca dtugotrwatej i drogiej rehabilitacji. Wowczas
koszty zlekcewazenia zasad bezpieczenstwa poniosa inni (ubezpieczenie spotecz-
ne ma przeciez charakter obowiazkowej sktadki z dochodow wszystkich pracuja-
cych obywateli).

Innym przyktadem jest kwestia wprowadzenia restrykcji dotyczacych pale-
nia tytoniu w okreslonych miejscach. Poniewaz analizy naukowe jasno dowodza
szkodliwosci nie tylko samego palenia, ale tez palenia biernego, znéw nie mozna
sprowadzi¢ decyzji o zapaleniu papierosa do zachowania dotyczacego wylacznie
palacza. By¢ moze wigc panstwo powinno scisle kontrolowa¢ sposéb uzywania
wyrobow nikotynowych, np. przez zakazy palenia, ograniczenia dostgpu do papie-
roséw czy przymusowa terapi¢ odwykowa.

Pytanie o prawa jednostki do podejmowania wyborow $cisle jej dotyczacych,
ale zarazem wymagajacych kompetencji, ktorych jednostce tej brak, stawiane jest
czgsto w medycynie i psychoterapii. Co najmniej problematyczne jest oddanie,
w zgodzie ze wspotczesnymi standardami okreslania praw pacjentow, samej po-
trzebujacej pomocy osobie nieograniczonej mozliwosci decydowania o przebiegu
leczenia, nawet w sytuacjach zagrozenia jej zycia. Zwykle za optymalne uznaje si¢
dazenie do partnerskiego charakteru relacji lekarz/psychoterapeuta — pacjent, ale
realizacja tego postulatu nie jest wolna od réznorodnych trudnosci®.

W pewnym stopniu dylematy tego typu czgsto napotkamy takze we wspot-
czesnie rozwazanych kwestiach bioetycznych. Czy cztowiek ma prawo dowolnie
ksztattowac swoje zachowania seksualne? Czy kobieta ma prawo dokona¢ aborcji?
Czy osoba nieuleczalnie chora moze nakaza¢ lekarzowi usmiercenie samej siebie?
Czy moze zadecydowac o tym jeszcze przed pojawieniem si¢ choroby (np. prakty-
ka living will)? Jedna z ptaszczyzn sporow wokot tych zagadnien jest stopien przy-
zwolenia na ingerencjg panstwa w zachowania obywateli. Odpowiedzi na powyzej
postawione pytania w jakiej$ mierze — obok innych czynnikoéw: $wiatopogladu,
stosunku do religii, preferowanych warto$ci — wynikaja z uprzedniego, niejedno-
krotnie nieuswiadomionego przyjgcia konkretnego stanowiska w odniesieniu do
dylematu: autonomia — paternalizm.

5 Por. A. Klich, Paternalizm czy wspélodpowiedzialnosé¢? Stosunek lekarz — pacjent, a zgoda
pacjenta na zabieg medyczny w polskim porzaqdku prawnym, http://www.prawoimedycyna.pl/index.
php?str=artykul&id=1031 (20.10.2011); J. Morasiewicz, Etyka w psychoterapii — etyka psychotera-
peuty, http://www.diametros.iphils.uj.edu.pl/?1=1&p=deb5&m=43&ii=453 (20.10.2011).
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Warto w tym miejscu rozrézni¢ dwa rodzaje paternalizmu: radykalny, twardy
(hard) 1 umiarkowany, migkki (soff). Pierwszy z nich dopuszcza prawny nacisk
panstwa celem ochrony obywatela przed szkoda, ktora mogtaby wyniknaé z jego
w petni dobrowolnego zachowania, drugi nacisk ten wywiera tylko wtedy, gdy
zachowanie obywatela nie jest dobrowolne®. Jednak w praktyce stosowanie tego
rozroznienia okazuje si¢ trudne’. Ostatecznie, jak si¢ wydaje, nawet zdecydowany
zwolennik obrony autonomii osoby musi zgodzi¢ si¢ z nastgpujacym stwierdze-
niem: ,,Pewna doza paternalizmu jest niezbgdna dla istnienia liberalnego panstwa.
Stosowanie migkkiego paternalizmu czgsto okazuje si¢ warunkiem obecnego
i przysztego szczgscia spoteczenstwa oraz jego pojedynczych obywateli™.

2. PATERNALIZM A WYCHOWANIE

Paternalistyczny sposob rozumienia rzeczywistosci pedagogicznej ma bardzo
dluga tradycje. Samo pojecie ,,paternalizm”, wskazujace przeciez na dzialania
ojca w stosunku do dzieci, nawiazuje wtasnie do wychowawczej funkcji rodziny.
Zapewne nieprzypadkowo postuzono si¢ nim przy opisie rzeczywistosci politycz-
nej i prawnej. W takich przypadkach — adaptacji pojgcia z innej niz rozpatrywana
dziedziny zycia — zwykle wybiera si¢ okreslenia powszechnie zrozumiate i jedno-
znaczne. Mozna wigc przypuszczac, ze postgpowanie ojca budzi, a przynajmniej
musiato budzi¢ w czasie tworzenia si¢ pojgcia ,,paternalizm”, a wige pod koniec
XIX w., jednoznaczne skojarzenia.

Wpierw nalezy zatem scharakteryzowaé archetypowy obraz ojcostwa. Ojciec
pragnie dobra swoich dzieci: broni przed niebezpieczenstwem, troszczy sig o nie,
stara si¢ zaspokoi¢ ich potrzeby. Zarazem pobudza ich rozwo6j przez formutowanie
swoich oczekiwan i stawianie wymagan (ten aspekt uznaje si¢ nawet za kluczowy
dla pojecia ,,mitos$¢ ojcowska’™). Whasnie z ojcem wiaze si¢ obecny w tradycyjnym
wychowaniu rodzinnym wymog postuszenstwa dziecka w stosunku do osob do-
rostych. Ojcostwo kojarzy si¢ takze z sankcjami: niewlasciwie zachowujace sig
dziecko jest przez ojca karane, bywa ze i surowo. Relacja dziecko—ojciec nie jest
symetryczna: ten ostatni wigcej wie, jest dojrzalszy osobowosciowo i moralnie,
ma o wiele wigksza wladzg, podejmuje wigkszos¢ kluczowych dla tej relacji decy-
zji 1 ponosi odpowiedzialno$¢ za zachowanie dziecka. Przewaga ojca wyraza si¢
réwniez w tym, ze jest zdolny ocenic¢, jakie dziatanie zapewni dziecku autentyczng
korzys¢ (niekiedy dopiero w odleglej przysztosci) i doprowadzi¢ do jego realizacji
nawet wbrew opiniom i chgciom samego dziecka.

Czy rzeczywiscie taki paternalistyczny klimat jest nieodlacznie zwiazany
z wychowaniem? Z pewnym przyblizeniem mozna na to pytanie odpowiedzie¢

¢ Por. J. Feinberg, Harm to Self, New York 1986, s. 12.

" M. Zatonski, Czy paternalizm wobec dorostych jest uzasadniony?, Warszawa 2009, s. 11-21.
8 Tamze, s. 20.

? Por. E. Fromm, O sztuce milosci, tham. A. Bogdanski, Warszawa 2001, s. 51-53.



138 MAREK WOJITOWICZ

twierdzaco w odniesieniu do przesztosci. Biorac pod uwagg cate dzieje ludzkosci, kli-
mat 6w zdecydowanie dominowat w niemal wszystkich epokach. Paternalistycznie
uksztattowany byt nie tylko model wychowania rodzinnego, ale takze wszelkie
relacje typu wychowawca—wychowanek, nauczyciel-uczen, mistrz—czeladnik,
a nawet generalnie: dorosty—dziecko. Wyjatkiem pod tym wzgledem jest jedynie
ostatnie sto, co najwyzej sto kilkadziesiat lat.

Whasnie na przetomie XIX i XX w. dokonata si¢ w pedagogice prawdziwa re-
wolucja. Wielka popularnos¢ zyskato zastosowanie do teorii wychowania idei na-
turalistycznych i liberalnych. Ujrzano w dziecku w pelni warto§ciowa osobg, kto-
ra wymaga poszanowania jej godnosci i przystugujacych kazdemu czlowiekowi
praw. Za jedno z najwazniejszych uznano prawo do wolnosci. Dziecko powinno
mie¢, wzorem cztowieka dorostego, zagwarantowana mozliwos¢ decydowania
o kierunkach swojego rozwoju. Nalezy szanowac¢ jego wybory i preferencje, a re-
zygnowac z tych oddziatywan wychowawczych, ktore zaktadajq cele obce naturze
dziecka oraz w ich realizacji poshuguja si¢ przymusem, surowymi karami i upoko-
rzeniami.

Teoretycy ,,nowego wychowania”, bo tak nazwano opisywany przetom w pe-
dagogice, krytycznie odniesli sig tradycyjnego modelu wychowania. Zarzucili mu,
migdzy innymi, wtasnie hotdowanie postawie paternalistycznej. Jest ona niewtas-
ciwa, gdyz hamuje naturalny (a zarazem optymalny) rozwoj dziecka przez ogra-
niczanie jego spontanicznosci, tworczosci, indywidualizmu. ,,Nowe wychowanie”
nie okazato si¢ tylko zbiorem oryginalnych koncepcji cztowieka i wychowania,
ktore jednak w zaden sposob nie wptywaja na praktyczne dzialania pedagogow.
Przeciwnie, zaden okres w historii wychowania nie wydat tylu nowatorskich pro-
pozycji w zakresie wychowania przedszkolnego, ksztalcenia w szkole, organizacji
czasu wolnego, wychowania 0sob niepelnosprawnych. Masowo powstawaty in-
nowacyjne instytucje wychowawcze, stosujace metody inspirowane nowymi ide-
ami. Wystarczy tu wymieni¢ systemy Johna Dewey’a, Marii Montessori, Ovide’a
Decroly’ego czy Georga Kerschensteinera, ktore do dzi§ wywieraja znaczacy
wplyw na praktyke wychowania'’.

Warto zauwazy¢, ze nawet nie wszyscy przedstawiciele liberalizmu zgodzili si¢
na t¢ swego rodzaju emancypacj¢ dziecka. Wspomniany juz Mill wyrazit si¢ jedno-
znacznie: ,,Zbyteczng rzecza jest moze mowic, ze ta doktryna [skrajnie przeciwna
paternalizmowi— M. W.] moze si¢ stosowac tylko do ludzi dojrzatych. Nie mowimy
o dzieciach lub mlodziezy ponizej wieku, w ktorym prawo uznaje m¢zczyzn i kobie-
ty za petnoletnich. Ci, ktorzy potrzebuja jeszcze opieki, musza by¢ chronieni przed
swoimiwtasnymiczynamitak samo,jak przed zewngtrznymobrazeniem™"'. Roéwniez
obecnie czgs$¢ liberalow, nazywajac swe poglady liberalno-konserwatywnymi,

12 Por. J. Draus, R. Terlecki, Historia wychowania, t. 11, Krakow 2005, s. 140-143; S. Sztobryn,
Historia wychowania, w: Pedagogika, t. 1, red. B. Sliwerski, Gdanisk 2006, s. 71-76.
1'J.S. Mill, O wolnosci..., s. 21.
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taczy wolnorynkowe podejs$cie w kwestiach polityczno-ekonomicznych z paterna-
lizmem w dziedzinie moralnos$ci czy wychowania.

Z drugiej strony, wspolcze$nie formulowane sa takze ultraliberalne stanowiska
zwigzane z problematyka wiasciwej relacji dorosty—dziecko. Niech przyktadem
postuza tu dwie konkretne idee. Pierwsza z nich to zainicjowany w latach 70. ubie-
glego stulecia tzw. ruch praw dzieci. Glosi on konieczno$¢ radykalnej emancypacji
najmtodszego pokolenia, ktore pozostaje najliczniejsza, jawnie niesprawiedliwie
traktowang grupa spoteczna. Nalezy zrowna¢ prawa dziecka z prawami doroste-
g0, a wigc temu pierwszemu zagwarantowac, migdzy innymi, prawo do swobod-
nego wyboru otoczenia, do prywatnosci, do wolnosci seksualnej, do $wiadczen
socjalnych oraz pelne prawa wyborcze. Ustawodawca powinien takze chroni¢ naj-
mtodszych obywateli przed wszelkimi paternalistycznymi zakusami innych ludzi,
ktorzy dazeniem do dobra dziecka usprawiedliwiaja dziatania de facto sprzeczne
z przystugujaca kazdemu godnoscia osoby ludzkiej'.

Kolejnym przykladem skrajnie przeciwnego paternalizmowi stanowiska
w obecnych dyskusjach o wychowaniu moze by¢ antypedagogika. Postuluje ona
catkowita rezygnacj¢ z wptywu wychowawczego, gdyz uznaje go za niedopusz-
czalny przejaw nierownosci spotecznej, a nawet agresji czy przemocy psychiczne;.
Zaden czlowiek nie ma prawa intencjonalnie dazyé¢ do zmieniania, wedhug wtas-
nych standardow moralnych, drugiej osoby. Wszelkie relacje migdzyludzkie, w tym
ta pomigdzy dorostym a dzieckiem, powinny by¢ ksztaltowane w duchu réwnosci
i wzajemnej akceptacji, ktora wyklucza ukierunkowang ingerencj¢ w rozwoj dru-
giego. Stad paradoksalnie brzmiace hasto antypedagogow: ,,Kto kocha dzieci, ten
ich nie wychowuje!”. Postuluja oni w pelni partnerska relacje z dzie¢mi, oparta
na obopdlnym szacunku i wzajemnym wspieraniu sig, tak jak w naturalny sposob
dzieje si¢ to pomiedzy kochajacymi si¢ osobami dorostymi'?.

Antypedagogiczna retoryka silnie zakorzenila si¢ w polskiej mysli pedago-
gicznej, o czym $wiadczy choc¢by nastepujaca, podrecznikowa definicja istoty wy-
chowania: ,,Wspoélczesnie wychowanie jest traktowane jako catoksztalt procesow
i oddziatywan zachodzacych w toku wzajemnych relacji migdzy dwiema osobami,
pomagajacych im rozwija¢ wlasne cztowieczenstwo. Zaktada ono uznanie i afirma-
cje wolnosci, dzigki ktorej obie strony interakcji moga ujawniac i urzeczywistnia¢
wobec siebie warto$ci nadajace sens ich zyciu. W tak rozumianym wychowaniu
nie ma wychowawcow i wychowankow, ale sa spotykajace si¢ ze soba osoby, ktore
obdarowuja si¢ swoim cztowieczenstwem”!*,

12 Por. H.v. Schoenebeck, Antypedagogika. By¢ i wspiera¢ zamiast wychowywaé, tham. N. Szy-
manska, Warszawa 1994, s. 138-143; B. Sliwerski, Wychowanie miedzy przemocq a wolnosciq, w:
Biuletyn Pedagogiczny Patacu Milodziezy im. J. Tuwima w £odzi, red. D. Smierzynski, £.6dz 1991,
s. 7-16.

13 Por. H.v. Schoenebeck, Antypedagogika..., s. 34-43; tenze, Z drugiej strony wychowania, thum.
B. Sliwerski, w: Edukacja i wyzwolenie, red. K. Blusz, Krakow 1992, s. 11-16.

1 Pedagogika, red. B. Milerski, B. Sliwerski, Warszawa 2000, s. 274.
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Jednakze wiele wspotczesnych nurtéw pedagogiki z dystansem odnosi si¢ do
postulatow gloszacych koniecznos¢ jak najszerszego respektowania autonomii
dziecka. Przedstawiciele chrzescijanskiego, tradycyjnie paternalistycznego ujgcia
wychowania nie aprobuja powszechnie wysuwanej naturalistycznej i liberalne;j ar-
gumentacji. Papiez Jan Pawet I ocenit co prawda obecne dazenia do wyzwolenia
cztowieka jako jeden z pozytywnych aspektow obserwowanych przemian spotecz-
no-kulturowych: ,,Z jednej strony ma si¢ bowiem do czynienia z zywszym poczu-
ciem wolnosci osobistej, jak rowniez ze zwroceniem wigkszej uwagi na jakosé
stosunkow migdzyosobowych w malzenstwie, na podnoszenie godnosci kobiety,
na odpowiedzialne rodzicielstwo, na wychowanie dzieci”'?, ale jednocze$nie zwrd-
cit uwagg na towarzyszacy tym dazeniom ,,duzy zamgt w pojmowaniu autorytetu
rodzicow i dzieci”'®. Za przyczyng tego niepokojacego stanu rzeczy papiez uznat
,skazone pojecie 1 przezywanie wolnosci, rozumianej nie jako zdolnos¢ do reali-
zowania prawdziwego zamyshu Bozego wobec matzenstwa i rodziny, ale jako au-
tonomiczna sita, utwierdzajaca w dazeniu do osiagnigcia wlasnego egoistycznego
dobra, nierzadko przeciwko innym”"”.

Reasumujac, we wspotczesnej pedagogice toczy sig spor o wlasciwe rozumie-
nie autonomii dziecka. Nie ulega watpliwosci, Ze jest ona waznym aspektem okre-
slajacym nasze cztowieczenstwo i powinna by¢ obecna na kazdym etapie rozwoju
jednostki. Uzasadnienia tej tezy mozna poszukiwac zarbwno w personalistycznej
filozofii (osoba jest wolna)'8, jak i w psychologicznych teoriach motywacji oraz
rozwoju osobowosci (np. realno$¢ potrzeby autonomii)’®. Rozbieznosci wynikaja
natomiast z r6znego rozumienia istoty wolnosci oraz drog wychowywania w wol-
nosci i do wolnosci®. W wymiarze praktycznych dziatan wychowawczych dylemat
autonomia — paternalizm mozna sprowadzi¢, nieco problem upraszczajac, do pyta-
nia: ,,Gdzie jest granica pomigdzy stuszng ingerencja wychowawcy w niezaleznos¢
dziecka (uzasadniong rzeczywistym jego dobrem) a jedynie szkodliwym zama-
chem na jego wolnos¢?”.

3. PATERNALIZM WOBEC OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

Wzrost autonomii dziecka jest jedna z najbardziej charakterystycznych cech
wspotczesnych przemian rzeczywisto$§ci wychowania. Coraz czgéciej paterna-
listyczne postawy rodzicow czy wychowawcow pigtnuje si¢ jako nienowoczes-
ne, a nawet zagrazajace prawidlowemu przebiegowi rozwoju osoby. Nalezaloby

15 Jan Pawet II, Adhortacja apostolska Familiaris consortio, Watykan 1981, nr 6.

1 Tamze.

17 Tamze.

18 Por. E. Mounier, Struktury $wiata osobowego, tham. A. Bukowski, w: tenze, Wprowadzenie do
egzystencjalizmow, Warszawa 1964, s. 69-74.

' Por. R.E. Franken, Psychologia motywacji, ttam. M. Przylipiak, Gdansk 2005, s. 438-441.

2 Por. M. Nowak, Wychowanie do wolnosci i odpowiedzialnosci, w: Wychowanie personalistycz-
ne, red. F. Adamski, Krakow 2005, s. 341-361.



PATERNALIZM A WYCHOWANIE 141

rozwazyc¢, czy tendencje te — to jest krytyka paternalizmu wychowawcow i rozsze-
rzanie si¢ autonomii wychowankow — wystepuja w odniesieniu do wychowania
0s0b niepelnosprawnych.

Analizg tej kwestii nalezy rozpocza¢ od ustalenia, na ile w ogole mozna mowic
0 autonomii w rozwoju dzieci w r6zny sposob odchylonych od statystycznej nor-
my. Z pewnoscia sa jednostki, ktorych stopien niepelnosprawnosci jest tak gieboki
(np. w wyniku bardzo powaznych uszkodzen mézgu), ze trudno sobie wyobrazic,
aby byly one zdolne do podejmowania jakichkolwiek decyzji. Mimo wszystko,
sa to sytuacje wyjatkowe; w zdecydowanej wigkszosci?! osoby niepetnosprawne
zdolno$¢ t¢ posiadaja. Czy jednak nalezy dazy¢ do urzeczywistnienia i rozwoju
autonomii jednostek, ktore, niemal z definicji, zwykle potrzebuja stalej pomocy
innych?

Psychologowie nie maja co do tego zadnych watpliwosci. Potrzeba autonomii
jest dla dzieci niepelnosprawnych réwnie istotna, jak dla ich w pelni zdrowych
rowiesnikow, a konsekwencje przedtuzajacej si¢ deprywacji w jej zakresie — co
najmniej rownie powazne. Formulujac cele wychowania 0sob niepetnosprawnych,
pedagodzy specjalni zazwyczaj wymieniaja ksztaltowanie samodzielnosci jako cel
pierwszoplanowy. Rozumieja za$ przez nia nie tylko nauczenie dziecka wykony-
wania roznych czynnosci przydatnych w codziennym zyciu (higiena osobista, je-
dzenie, ubieranie si¢), ale takze umiejetnos¢ podejmowania decyzji oraz zdolnos¢
do, w miar¢ mozliwosci, niezaleznego funkcjonowania®.

Szeroko zakrojone badania nad poziomem autonomii mtodziezy niepetnospraw-
nej przeprowadzita, wraz ze wspotpracownikami, Irena Obuchowska. Porownano
w nich stopien niezaleznosci mtodziezy w peni zdrowej z czterema grupami mto-
dziezy niepetnosprawnej: chorej somatycznie (na cukrzyce), z niesprawnymi kon-
czynami dolnymi, z zaburzeniami mowy (jakanie i dyslalia) oraz z niedorozwojem
umystowym (umiarkowanym i znacznym). Wyniki okazaty si¢ zaskakujace, gdyz
dowiodly, Ze rodzice w istotny sposob ograniczaja niezalezno$¢ swoich niepetno-
sprawnych dzieci i dzieje si¢ tak bez wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci. O ile
jest to zrozumiale w odniesieniu do mtodziezy uposledzonej umystowo, o tyle trud-
no pojac racje, dla ktorych rodzice ograniczaja autonomig — np. w zakresie wygladu
zewngtrznego, dysponowania wlasnoscia, wyboru zainteresowan, dysponowania
czasem wolnym — dzieci z cukrzyca czy jakajacych si¢. Tym samym, ,,Skoro rodzice
ograniczaja autonomig niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci, mozna sadzic,
ze wobec miodziezy niepetnosprawnej mamy do czynienia ze zgeneralizowana

2! Generalnie wsrod niepetnosprawnych najliczniejsza grupe stanowia osoby z lekkim stopniem
niepetnosprawnosci, np. 75% wszystkich uposledzonych umystowo stanowia osoby z niedoroz-
wojem w stopniu lekkim, por. J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo, Krakéw 2004,
s. 31.

22 Por. E. Muszynska, Ogdlne problemy wychowania w rodzinie dzieci niepetnosprawnych, w:
Drziecko niepelnosprawne w rodzinie, red. 1. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 111-119.

3 Por. 1. Obuchowska, Rodzinne konflikty mlodziezy niepetnosprawnej zwiqzane z realizacjq po-
trzeby autonomii, w: Rodzina a rozwdj jednostki, red. M. Tyszkowa, Poznan 1990, s. 62-71.
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postawa nadopiekunczos$ci. Innymi stowy: mamy do czynienia z pewng infantyli-
zacja mtodziezy niepelnosprawnej przez nadopiekunczos$¢”*.

Z kolei Harlan Lane opisal wspotczesna sytuacjg kilkusettysigcznej amerykan-
skiej spotecznosci 0sdb niestyszacych od urodzenia. Dziatania panstwa wobec tej
grupy porownuje z polityka panstw kolonialnych. ,,Paternalizm styszacych upatru-
je swoje zadania w «ucywilizowaniu» swoich podopiecznych, czyli przywroceniu
ghuchych spoteczenstwu. Paternalizm styszacych nie rozumie struktury i wartosci
spoteczno$ci ghuchych. Ludzie styszacy, sprawujacy piecz¢ nad sprawami dzieci
i dorostych ghuchych, nie znaja najczgsciej osob ghuchych i wcale nie chea ich po-
znaé. Nie mogac zrozumie¢ ghuchych takimi, jakimi sg w rzeczywistosci, tworza
sobie ich wyobrazenie na wlasny uzytek, zgodne z ich wlasnymi do§wiadczeniami
i potrzebami”?.

Lane wskazuje na liczne paralele migdzy wspolczesnym stosunkiem stysza-
cych do niestyszacych a stosunkiem kolonizatoréw do Afrykanczykow. Obie
grupy ,,podopiecznych” przedstawiane sa jako zbiory jednostek osobowosciowo
mato dojrzatych (zaskakujace rzekomo wspolne cechy Murzynow i niestyszacych
to: nadpobudliwos¢, podejrzliwosé, niedojrzalos¢ emocjonalna, niedostosowanie
spoteczne, egocentryzm, naiwnos¢*), o niskiej inteligencji (przeprowadzane testy
zwykle w niewielkim stopniu uwzgledniaja specyfike badanej grupy), postuguja-
cych si¢ prymitywnym jezykiem (podobienstwo w ocenach jgzykoéw plemiennych
i jezyka migowego). Sa to zabiegi majace uzasadni¢ stosowane wobec obu grup
dziatania paternalistyczne, rzekomo tylko uwarunkowane dazeniem do ich dobra.
W opisie tych praktyk Lane nie waha si¢ uzywac nawet analogicznego do rasizmu
pojgcia ,,audyzm”, ktére okresla sposob sprawowania wladzy nad spolecznoscia
niestyszacych?’.

Wyniki badan Obuchowskiej i Lane’a nalezy uzna¢ za nieoczekiwane, a za-
razem niepokojace. Z jednej strony wskazujg na potrzebe poglebienia badan nad
autonomia oséb niepetnosprawnych, z drugiej — daja solidna podstawe do przyje-
cia tezy o nadmiernym paternalizmie (co najmniej: zdecydowanie wyzszym niz
wobec 0s6b w petni sprawnych) ich wychowawcow.

Nalezatoby rozwazy¢ przyczyny przyjmowania wobec oso6b niepelnospraw-
nych tak silnie paternalistycznej postawy. Mozna je, jak si¢ wydaje, podzieli¢ na
dwie grupy: osobowosciowe i instytucjonalne. Pierwsze z nich maja zrédto w nie-
dojrzatosci wychowawcow, drugie — w niewlasciwym funkcjonowaniu systemu
pomocy osobom niepetnosprawnym. Dzialania nadmiernie paternalistycznych
rodzicow moga zwyczajnie wynika¢ z braku wiedzy: ,,Wydaje sig, ze niechg¢

24 1. Obuchowska, Autonomia niepetnosprawnej mtodziezy, w: Edukacja i integracja osob niepel-
nosprawnych, t. 111, red. J. Fenczyn, J. Wyczesany, Krakow 1994, s. 114.

% H. Lane, Maska dobroczynnosci. Deprecjacja spolecznosci gluchych, ttum. T. Gatkowski,
J. Kobosko, Warszawa 1996, s. 61.

26 Por. tamze, s. 58-61.

27 Por. tamze, s. 68.
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rodzicow do «dawania dziecku swobody» w zakresie tych dziatan, ktére wymagaja
samosterowania, wynika czgstokro¢ z przenoszenia spostrzezen odnosnie niepel-
nosprawnos$ci w obrebie jednej funkeji na cate funkcjonowanie dziecka™. Zwykle
jednak wazniejsze sa, czgsto nieuswiadomione, czynniki natury psychologicznej,
takie jak: lgk, poczucie winy, wstyd, niska samoakceptacja. Sg one z kolei efek-
tem traumatycznych przezyc¢ i strat zwigzanych z byciem rodzicem dziecka nie-
petnosprawnego, ktore nie zostaty sfinalizowane osiagnigciem stanu akceptacji.
Paternalistyczne (w praktyce najczgsciej nadopiekuncze) dziatania sa dla tych ro-
dzicow nieskutecznym, a zarazem niekorzystnym dla dziecka, sposobem radzenia
sobie z wlasnymi trudno$ciami emocjonalnymi.

Instytucjonalne przyczyny naduzywania postawy paternalistycznej wynikaja
z niewlasciwych rozwiazan politycznych i organizacyjnych. Niestety, decydenci
odpowiedzialni za zwiazane z wychowaniem 0s6b niepetnosprawnych rozstrzyg-
nigcia prawne i ekonomiczne czgsto nie maja wystarczajacego zasobu wiedzy, aby
przyjmowane przez nich rozwiazania byty optymalne. Lane posunat si¢ jeszcze da-
lej: oskarzyt caty amerykanski system wsparcia 0osob niestyszacych o kierowanie
si¢ nie rzeczywistym ich dobrem, ale glownie interesem firm farmaceutycznych
oraz ,,profesjonalistow”, dla ktorych ,,pomoc” niestyszacym stata si¢ sposobem na
dostatnie zycie®.

4. UWAGI KONCOWE

Przeprowadzone rozwazania pozwalaja na sformulowanie pewnych wnioskow.
Przede wszystkim, we wspotczesnych dyskusjach o wychowaniu paternalizm jest
postawa zdecydowanie krytykowana. Zarzuca si¢ wychowawcom, niekiedy zresz-
ta catkowicie slusznie, naduzywanie wtadzy czy tez przewagi, jaka maja nad wy-
chowankiem dla realizacji obcych mu celéw. Deklarowanie, ze cele te sa zgodne
z jego dobrem, nazbyt czgsto okazuja si¢ jedynie kamuflazem dla dziatan mani-
pulatorskich. Jednakze nie jest to wystarczajacym usprawiedliwieniem roszczen
niektorych, wptywowych zreszta srodowisk do catkowitej rezygnacji z postawy
paternalistycznej w wychowaniu. Identyfikacja istniejacych nieprawidtowosci nie
kompromituje samego paternalizmu; raczej sklania do refleksji nad tym, co jest
rzeczywistym dobrem dziecka i do poszukiwan nowych, skutecznych drog jego
realizacji.

Krytyka naduzy¢ paternalizmu dotyczy rowniez wychowania osob niepetno-
sprawnych. W $wietle ukazanych przyktadow wymaga ono nawet dalej idacych
przemian. Na pewno rodzice, nauczyciele i wychowawcy powinni w wigkszym
stopniu uwzglednia¢ autonomig jednostki odchylonej od normy. W ostatnich dzie-
sigcioleciach systematycznie ros$nie zainteresowanie problematyka niepetnospraw-
nos$ci. By¢ moze sprawi ono, ze rowniez w pedagogice specjalnej czeka nas swego

2 E. Muszynska, Ogdlne problemy..., s. 116.
¥ Por. H. Lane, Maska dobroczynnosci..., s. 73-134.
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rodzaju ,,nowe wychowanie”, ktore zrewolucjonizuje teorig i praktyke wychowaw-
cza. Trzeba mie¢ nadziejg, ze problem ustalenia rOwnowagi migdzy paternalizmem
z autonomia bedzie znajdowat coraz dojrzalsze, stuzace rozwojowi 0sob niepetno-
sprawnych rozwiazania.

SUMMARY

Paternalism and Upbringing, Especially in Connection with Upbringing

of the Disabled

The type of interpersonal relationship, defined as paternalism, can be found in many
spheres of human life: in social relationships, in international relations, in business admin-
istration. The state legal system could be paternalistic as well when the legislator forces
citizens to the behavior meant for their own good. The liberal thought is clearly against the
state paternalism.

The paternalistic attitude in upbringing absolutely dominated in the past. At present
child autonomy is emphasized; children should develop in freedom and toward freedom.
Some of the contemporary currents in pedagogy even call for complete resignation from the
paternalism, treating it as a form of enslavement and abuse.

The research of Irena Obuchowska and Harlan Lane proves that upbringing of the dis-
abled is particularly paternalistic. It concerns equally actions of members of their family
and the whole system of state aid. Thus, the appropriate balance between paternalism and
autonomy of the disabled is absolutely needed.

Key words: paternalism, autonomy, upbringing, the disabled
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NIEPEENOSPRAWNOSC
A WYBRANE ASPEKTY KOBIECOSCI

W literaturze przedmiotu istnieje kilka mozliwos$ci analizowania zjawiska ko-
biecosci i meskosci'. Jedno z nich odnosi si¢ do utartych wyobrazen i schematow
myslowych dotyczacych kobiecosci i meskosci®. J. Miazgowicz, w ksiazce pod
swoja redakcja, przedstawita cykl scenariuszy lekcji dla nauczycieli szkot podsta-
wowych i ponadpodstawowych?®. Kazdy ze scenariuszy, przed oddaniem do druku,
byt przetestowany na co najmniej kilku lekcjach wychowawczych. Kilka scenariu-
szy poswigconych zostato zagadnieniom zwiazanym z kobiecoscia i mgskoscia®.
Prowadzacy lekcje pytat uczniow o cechy, ktore w ich mniemaniu, sa charakte-
rystyczne dla danej ptci. Metoda, na ktorej oparte byly wybrane scenariusze pro-
wadzenia lekcji, wpisywata si¢ wiec w przytoczony powyzej sposob traktowania
kobiecosci 1 meskosci. Okazato sig, ze uczniowie szkot podstawowych wymienia-
li nastepujace atrybuty dziewczgcosci: delikatnosé, pilnosc, che¢ dbania o siebie,
wrazliwos¢, opiekunczos¢, kierowanie si¢ emocjami, wrazliwo$¢ na stowa i gesty,
tworzenie milej atmosfery domowej. Uczniowie nieco starsi, 14—15-letni, podkre-
slali dodatkowo, ze kobiety, w porownaniu z megzczyznami, w wigkszym stopniu
chca by¢ zapewniane o mitosci, maja tez bardziej podzielna uwage 1 aktywnosc.
Z kolei mezczyzn w wigkszym stopniu charakteryzuje jednotorowe myslenie
i uwaga, umiejetno$¢ koncentracji na jednej sprawie, umiejetnosc ,,wyltaczania si¢

' Por. A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem? Tozsamos¢ kobiet uposledzonych umystowo,
Warszawa 20006, s. 73. Jak podkresla autorka, pojecie ptciowosci, w tym kobiecosci i meskosci,
mozna analizowa¢ na gruncie biologicznym (odmiennosci cech osobniczych — anatomicznych lub
fizjologicznych — kobiet i mgzczyzn), psychologicznym (mniejsze badz wigksze nasilenie psychicz-
nych cech mgskich/zenskich), spotecznym (najczesciej sprowadza si¢ do analizy: rél spotecznych
petionych przez mezczyzn i kobiety, cech spotecznie przypisywanych kobietom i mgzczyznom).
W niniejszym opracowaniu kobieco$¢ analizowano z tej trzeciej, spotecznej perspektywy.

2 Por. J. Miazgowicz, Kobiecos¢ i meskos¢ w mifosci i Zyciu, w: Wychowanie prorodzinne i sek-
sualne. Scenariusze lekcji. Rozmowy. Materialy pomocnicze dla nauczycieli szkot podstawowych
i ponadpodstawowych, red. taz, Katowice 1998, s. 123; E. Mandal, Kobiecos¢ i meskos¢, Warszawa
2003, 's. 39.

3 Por. Wychowanie prorodzinne i seksualne..., s. 16-203.

W Wychowanie prorodzinne i seksualne... por. artykuty: A. Bokalska, Jestes dziewczynkq, jestes
chtopcem, s. 19-21; M. Koszczyk, Jestem Adamem, jestem Ewq, s. 22-24; A. Satuga, Podobienstwa
i roznice miedzy dziewczetami i chfopcami, s. 60-63; B. Haj, A. Satuga, Jak stajesz sie mezezyzng, jak
stajesz sie kobietq, s. 64-66; J. Miazgowicz, On i ona przygladajq sie sobie, s. 114-116; J. Salamon,
Kobiecos¢ i meskos¢ w mitosci i w Zyciu, s. 123-126; J. Salamon. J. Miazgowicz, By¢ dobrq zZong,
dobrym mezem, s. 182-183; J. Miazgowicz, Dlaczego wychowywa¢é dzieci powinni ojciec i matka,
s. 195-199.
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ze $wiata”, agresywnos¢, odwaga, sita fizyczna, zapewnienie rodzinie stabilno$ci
finansowe;j, kierowanie si¢ rozumem, odkrycia naukowe>.

W niniejszym opracowaniu poddano analizie, w jaki sposob kobiety niepetno-
sprawne funkcjonuja w obszarach tradycyjnie kojarzonych z kobiecoscia: w rela-
cjach spotecznych (szczegdtowo omowiony zostat aspekt poswigcony wyborowi
wspotmatzonka) oraz w sferze atrakcyjnosci fizycznej. Analizy dokonano, opierajac
si¢ na rezultatach badan empirycznych przeprowadzonych przez A. Girynskiego®,
A. Kumaniecka-Wisniewska’, B. Olszak-Krzyzanowska®.

Wedtug podrgceznika akademickiego z dziedziny psychologii’, niepetnospraw-
no$¢ oznacza taki stan zdrowia psychicznego lub fizycznego, ktory powoduje trwa-
e lub dtugotrwate utrudnienie, ograniczenie lub uniemozliwienie udzialu w sto-
sunkach spotecznych. Dochodzi tez do uniemozliwienia wypehiania rol wedtug
przyjetych kryteriow i obowiazujacych norm'. W niniejszym opracowaniu odwo-
tywano si¢ do r6znych rodzajow niepetnosprawnosci: intelektualnej, fizyczne;j.

Jak sugeruje tekst H. Ochonczenko, wiele osob niepelnosprawnych charakte-
ryzuje si¢ zanizong samoocena'l. Samoocena, inaczej poczucie wlasnej wartosci,
odnosi si¢ do oszacowania wartosci wtasnej osoby; odpowiada na pytanie: ,Ile
jestem wart we wiasnych oczach?”, jest zbiorem wartosciujacych sadoéw, dotycza-
cych whasnych zdolnosci, cech charakteru, wygladu. Wielu autorow podkresla, ze
osoby niepetnosprawne fizycznie stawiaja sobie cele nieadekwatne do swoich moz-
liwosci. Sa to czgsto cele zbyt ambitne (mozna znalez¢ wythumaczenie dla swojej
porazki, dokonujac odpowiednich atrybucji, np. odwolujac si¢ do duzej trudnosci
wykonywanego zadania), prowadzace do frustracji, porazki. Z kolei cele defen-
sywne, zachowawcze skutkuja u osob niepelnosprawnych fizycznie poczuciem
niespetnienia, dyskomfortu psychicznego, braku samorealizacji. Jednostki o wyso-
kiej samoocenie sa wewnatrzsterowne, maja poczucie wptywu na rzeczywistosc,
sa przekonane, ze ich wlasna aktywnosc¢ zalezy w duzym stopniu od nich samych'2.
Jak podkresla si¢ w literaturze przedmiotu, dla samooceny wazna jest rozbiez-
nos¢ migdzy Ja realnym i Ja idealnym. Wedtug K. Horney, im wigkszej jednostka

5 Por. A. Bokalska, Jestes dziewczynkq..., s. 20; A. Satuga, Podobienstwa i réznice..., s. 61.

¢ Por. A. Girynski, Motywy psychospoleczne preferowane przez osoby niepetnosprawne intelektu-
alnie w stopniu lekkim przy wyborze partnera zyciowego, w: Pedagogika specjalna. Rozne poszuki-
wania — wspolna pasja. Pamieci profesora Jana Panczyka, Warszawa 2009, s. 337-349.

" Por. A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem?..., s. 93-274.

8 Por. B. Olszak-Krzyzanowska, Problemy zmiany rél spolecznych 0soéb z nabytq niepetnospraw-
nosciq narzqdu ruchu, w: Potrzeby 0sob niepetnosprawnych w warunkach globalnych przemian spo-
teczno-gospodarczych, t. 1, red. H. Ochonczenko, A. Nowicka, Krakow 2006, s. 185-198.

? S. Kowalik. Psychologiczne podstawy niepetnosprawnosci i rehabilitacji, w: Psychologia. Pod-
recznik akademickii, t. 111, red. J. Strelau, Gdansk 2006.

10 Cyt. za: tamze..

1 Por. H. Ochonczenko, Potrzeba wlasnej wartosci i jej rola w funkcjonowaniu 0séb niepetno-
sprawnych, w: Potrzeby 0sob niepetnosprawnych..., s. 63.

12 Por. R. Koscielak, K. Maroszek, Poczucie umiejscowienia kontroli i samoocena a wynik sporto-
wy, w: Osobowos¢ a zachowanie celowe sportowcow, red. T. Rychta, Warszawa 1998, s. 145.
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doswiadcza rozbieznosci migdzy tym, jaka jest (Ja realne) i tym, jak chciataby by¢
(Ja idealne), tym wigksza mozliwo$¢ wystapienia zaburzen'.

W literaturze przedmiotu podkresla si¢, ze najbardziej pozadana jest samo-
ocena raczej wysoka, niemniej jednak adekwatna i stabilna. Jesli jest ona zgodna
z rzeczywistymi mozliwosciami i zdolnosciami jednostki, jest podstawa dobrego
przystosowania'®.

1. KOBIETY NIEPELNOSPRAWNE A RELACJE SPOLECZNE

Jak podkresla A. Kumaniecka-Wisniewska, kobieco$¢ wyraza sig przez zain-
teresowanie sfera relacji, duzym zaangazowaniem w proces nawiazywania i pod-
trzymywania kontaktéw z innymi. Cechy te sa niejako w opozycji do tradycyj-
nie pojmowanej kobiecosci, ktora moze kojarzy¢ si¢ z biernoscia i pasywnoscia.
Niemniej jednak, jak si¢ okazuje, bierno$¢ i pasywnos$¢ kobiet odnosi si¢ do pewnej
sfery, mianowicie zawodowej, intelektualnej'®. W tej sferze kobiety, w por6wnaniu
Z megzczyznami, rzeczywiscie jawia si¢ jako bardziej bierne. W badaniach wtas-
nych analizowatam, jakie sa r6znice w faworyzowaniu i deprecjonowaniu wias-
nej osoby u dziewczat i chlopcow's. Okazato sig, ze chlopcy i dziewczgta rownie
mocno chwalili sig, ale w innej sferze: chtopcy — w intelektualnej, a dziewczgta
— w spotecznej. Dlatego tez prawdopodobnie istnieje zwiazek migdzy kobiecos-
cig a bierno$cia, ale tylko w okres§lonym wymiarze — wtadzy, kariery zawodowe;.
Natomiast kobiety identyfikuja si¢ ze sfera spoleczna, w tej dziedzinie si¢ realizu-
ja: organizujq spotkania rodzinne, dbaja o potrzeby emocjonalne meza, dzieci itp.

13 Por. K Horney, Nasze wewnetrzne konflikty. Konstruktywna teoria nerwic, tham. Z. Doroszowa,
Poznan 1994, s. 20-30.

14 Por. R. Koscielak, K. Maroszek, Poczucie umiejscowienia kontroli..., s. 148.

15 Por. Z. Melosik, Kryzys meskosci w kulturze wspélczesnej, Krakow 2006, s. 128. Niemniej
jednak, jak podkresla autor, nastapity w tej sferze duze zmiany. Kobiety sa coraz lepiej wyksztatcone
i nierzadko skutecznie rywalizuja z mgzczyznami w sferze osiagni¢é zawodowych. Autor podkresla,
ze pojawia si¢ nawet kategoria ,,superkobiet” — Swietnie wyksztatconych, ktére coraz czgsciej sa
,,szefami”, co radykalnie odbija si¢ na spotecznych stosunkach wtadzy migdzy obiema plciami. Temu
zjawisku towarzyszy czgsto rzeczowe postrzeganie mgzczyzn. Kobiety, osiagajac coraz wigceej, maja
tez coraz wigksze wymagania finansowe w stosunku do me¢zczyzn. ,,Nie ma watpliwosci, ze dla coraz
wigkszej liczby wspotczesnych mtodych kobiet sukces stanowi podstawowy warunek atrakcyjnosci
i adekwatnosci potencjalnego partnera”. Tamze. Z jednej strony mozna by si¢ spodziewaé, ze jesli
wraz ze wzrostem zarobkow kobiety ro$nie zamozno$¢ przyszlej pary matzenskiej, to zarobki mgz-
czyzny moga by¢ mniejsze. Jednak kobiety generalnie szukaja mezczyzn lepiej zarabiajacych od nich
samych. Stad zwigkszajacym sig zarobkom kobiety towarzyszy wzrost oczekiwan odno$nie wyso-
kosci zarobkéw ewentualnego kandydata na wspotmatzonka. Jak konkluduje Z. Melosik, ,,przymus
sukcesu oraz narastanie trudno$ci w jego osiagnigciu — sa przyczyna zasadniczego niepokoju u milio-
noéw mezezyzn, w kwestii zarowno wiasnej tozsamosci, jak i relacji migdzy ptciami. Tamze, s. 129.

1 Por. W. Juroszek, Autoprezentacja mlodziezy szkolnej. Emocjonalne i poznawcze konsekwencje
deprecjonujqcej i faworyzujqcej autoprezentacji u mlodziezy z wysokim i niskim lekiem spotecznym,
Krakow 2010, s. 66-79.
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W jaki sposob kobiety niepelnosprawne realizuja si¢ w sferze relacji spotecz-
nych? W ich przypadku zachodzi zjawisko zacie$niania wigzow z innymi niepetno-
sprawnymi. B. Olszak-Krzyzanowska analizowala zagadnienie problemu zmiany
rol spotecznych u 0sdb z nabyta niepelnosprawnoscia narzadu ruchu. Wspomniana
badaczka postawila pytanie: ,,Jakie postawy prezentuja osoby po doswiadczeniu
niepetnosprawnosci narzadu ruchu wobec koniecznosci zmiany rol spotecznych?
Z jakimi borykaja si¢ problemami? Jakie stawiaja sobie cele i plany na przyszie
zycie?”". Grupa badawcza sktadata si¢ z 29 osob. Czg$¢ z nich doswiadczyta ura-
zu kregoshupa (12 osob), byli tez pacjenci ze stwardnieniem rozsianym (8 0sob)
i niedowtadem potowicznym (9 osob). Granice wiekowe byty bardzo szerokie (18-
60 lat). Jak podkresla autorka, w przypadku nabytej niepelnosprawnosci ruchowej
dochodzi do nagtych, narzuconych zmian w petionych rolach i pacjent musi si¢
do nich ustosunkowac'®. Zmiany te autorka analizowata w nastgpujacych wymia-
rach: rodzinnym, zawodowym, spotecznym (osoby badane szacowaty, co zmienito
si¢ w petlnionych przez nie rolach na gruncie zawodowym, w aspekcie wygladu
fizycznego i atrakcyjnosci interpersonalnej). Jak pokazaty wyniki, niepelnospraw-
ne fizycznie kobiety, w poréwnaniu z niepelnosprawnymi fizycznie m¢zczyznami,
wyzej ocenity swoje umiejetnosci w zakresie pelnionych rol w rodzinie. Co piaty
mezczyzna i co trzecia kobieta stwierdzila, ze pozytywnie wypada w roli meza/
zony. A wigc kobiety bardziej zaakceptowaty zmiany i w wigkszym stopniu na-
wigzywaly (podtrzymywaty) relacje migdzyosobowe. Wynik ten jest zgodny z re-
zultatami wielu badan, ktére pokazuja, ze kobiety, w porownaniu z m¢zczyznami,
postrzegaja kontakty z innymi jako bardziej wspierajace’ (np. po $Smierci wspot-
matzonka doswiadczaja mniejszego osamotnienia). Opisana prawidlowos¢ thu-
maczona jest faktem odmiennie przebiegajacej socjalizacji dziewczat i chtopcow.
Kobiety od najmtodszych lat w wigkszym stopniu uczone sa nawiazywania relacji
z innymi, socjalizacja w ich przypadku nastawiona jest na pielggnowanie tych rela-
cji*. W przypadku chtopcow nacisk ktadziony jest na sprawnosc¢ fizyczna, rywali-
zacjg, odwage?!. Okazuje si¢ wigc, ze zarowno w grupie 0sob niepetnosprawnych,
jak 1 pelnosprawnych, kobiety z pordwnaniu z m¢zczyznami sg bardziej nastawio-
ne na relacje z innymi. Jednak wsrod kobiet niepelnosprawnych dodatkowo wie-
le kontaktow nawiazywanych i podtrzymywanych jest w obrebie grupy wiasnej,
tj. innych niepelnosprawnych. Dzieje si¢ tak m.in. ze wzglgdu na podobienstwo
doswiadczen. W przypadku oséb z nabyta niepelnosprawnoscia narzadu ruchu

17 B. Olszak-Krzyzanowska, Problemy zmiany rdl spolecznych...,, s. 188.

18 Por. tamze.

1 Por. A. Nowakowska, Kobieta a charakter pracy jej meza — dynamika zmian osobowosciowych
u zon marynarzy, w: Kobieta w kulturze — kultura w kobiecie. Studia interdyscyplinarne, red. A. Chy-
bicka, M. Kazmierczak, Krakow 2006, s. 517.

20 Por. E. Mandal, Podmiotowe i interpersonalne konsekwencje stereotypow zwiqzanych z piciq,
Katowice 2004, s. 125.

2 Por. W. Juroszek, Akceptacja, empatia i kongruencja rodzicéw w oczach dorastajqcych synéw
i corek, Studia Psychologica, przyjete do druku; taz, Autoprezentacja mlodziezy szkolnej..., s. 37.
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czesto trzeba zaczaé zycie od nowa, co wiaze si¢ z zaakceptowaniem siebie w no-
wych rolach spotecznych (m. in. jako pacjenta)®. Kobietom niepetnosprawnym
ruchowo pomaga w tym wspolpraca z innymi niepelosprawnymi, mozna przy-
puszczac, ze taka wspotpraca wykorzystuje mechanizmy charakterystyczne dla
tzw. grupy wsparcia.

2. KOBIETY NIEPELNOSPRAWNE
A WYBOR WSPOLMALZONKA

Przytoczone powyzej rezultaty badan B. Olczak-Krzyzanowskiej ujawnily, ze
w$rod badanych inwalidow kobiety, w poréwnaniu z mezczyznami, bardziej scep-
tycznie ocenity mozliwos¢ znalezienia partnera zyciowego: ,,Kobiety sa bardziej
krytyczne wobec mozliwosci znalezienia partnera zyciowego. Zapewne niepetno-
sprawno$¢ spowodowata spadek atrakcyjnosci wiasnej osoby, a co za tym idzie
— spadek poczucia wlasnej warto$ci”?. Zgodnie z podej$ciem ewolucjonistycznym
najwigksze szanse na zatozenie rodziny maja kobiety mtode. Z kolei w przypadku
mezczyzn wiek az tak bardzo nie ogranicza wspomnianych szans. Biorac pod uwa-
g¢ to zalozenie, mozna przypuszczaé, ze wsrod osob z nabyta niepetnosprawnoscia
narzadu ruchu, miode kobiety begda przezywaty najwigksza frustracje w zwiazku
z oceng szans zamazpojscia. Cytowane badania potwierdzity taki tok rozumowa-
nia: ,,Szczegodlnie narazone na przezywanie problemow wilasnego «ja» sa mtode,
niezamezne kobiety w zwiazku ze znieksztalceniem czy bliznami ciata. Trudno im
pogodzi¢ si¢ z faktem, Ze staty si¢ «innymi», czg¢sto mniej atrakcyjnymi w kontak-
tach interpersonalnych™.

Z kolei w badaniu A. Girynskiego (2009) badano motywy psychospoteczne
preferowane przez osoby niepetnosprawne intelektualnie w stopniu lekkim przy
wyborze partnera zyciowego®. Grupa badawcza sktadata si¢ z 220 uczniéw zasad-
niczych szkét zawodowych. Wyrdzniono cztery podgrupy badawcze: dziewczg-
ta w normie intelektualnej, dziewczgta niepetnosprawne intelektualnie w stopniu
lekkim, chtopcy w normie intelektualnej, chlopcy niepelnosprawni intelektualnie
w stopniu lekkim. Kazda z opisanych podgrup sktadata si¢ z 55 osob. Wiek ucz-
niow miescit si¢ w przedziale od 17 do 19 lat. Jako narzgdzie badawcze wykorzy-
stano trzy kwestionariusze wywiadu, badajace nastgpujace motywy dokonywania
wyboru partnera zyciowego: pragnienie szczgscia, silny zwiazek emocjonalny,
cheé posiadania potomstwa, samorealizacja, podobne usposobienie przysziego
meza/zony, nieplanowana ciaza.

22 Por. B. Olszak-Krzyzanowska, Problemy zmiany rél spotecznych..., s. 187.
2 Tamze.

% Tamze, s. 197.

% Por. A. Girynski, Motywy psychospoleczne..., s. 337-349.
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Jak pokazaty wyniki, nie stwierdzono istotnych ro6znic migdzy porownywa-
nymi grupami wyodregbnionymi ze wzgledu na przytoczone motywy. Okazalo sig
natomiast, ze uzyskano istotne réznice migdzy poréwnywanymi grupami w za-
kresie kolejnych, analizowanych motywow: obawa przed samotno$cia, uniezalez-
nienie si¢ od rodzicow, posiadanie partnera atrakcyjnego fizycznie. Szczegdtowe
wyniki odno$nie ostatnich trzech przytoczonych motywow przedstawiatly sig
nastepujaco: miodziez niepelnosprawna intelektualnie bardziej obawiata si¢ sa-
motnos$ci oraz akcentowata wigksze trudnosci w procesie uniezalezniania si¢ od
rodzicéw. Z punktu widzenia niniejszego opracowania warto podkresli¢ fakt, ze
mtlodziez niepelnosprawna bardziej akcentowala atrakcyjnos¢ fizyczna ewentu-
alnego przyszlego wspotmatzonka. Prawidlowo$¢ ta potwierdzita si¢ zarowno
w grupie dziewczat, jak i chtopcow. A wige kobiety niepetnosprawne intelektualne,
bardziej niz pelnosprawne, w wigkszym stopniu motywowane sa do malzenstwa
wygladem zewngtrznym mezezyzny. Wynik ten koresponduje z rezultatami badan
A. Kumanieckiej-Wisniewskiej. Wspomniana autorka przeprowadzita wywiady
poglebione z kobietami uposledzonymi umystowo. Autorka opisywata m.in. r6z-
ne srodowiska spoteczne, w ktorych przebywaly kobiety uposledzone umystowo
(panstwowe domy pomocy spotecznej, budownictwo chronione, srodowisko ro-
dzinne w duzym miescie, srodowisko rodzinne na wsi, dom ufundowany przez
rodzicow tzw. dom fundacji, wigzienie na oddziale dla kobiet uposledzonych umy-
stowo i zaburzonych psychicznie, osrodek dla bezdomnych, osrodek rodzinny na
wsi oparty na filozofii Steinerowskiej, osrodek rodzinny prowadzony przez ksigdza
katolickiego) oraz podjeta probg pokazania wptywu tych srodowisk na biografig
badanych kobiet. Jak podkresla autorka, dla wspomnianych niepelosprawnych
(w sferze intelektualnej) przedstawicielek plci zenskiej, zwiazek z megzczyzna pet-
nosprawnym jest marzeniem, droga do lepszego $§wiata. Autorka powotuje si¢ tez
na wyniki badan K. Barron, ktora z kolei przeprowadzita wywiady z kobietami
niepelnosprawnymi fizycznie: ,,Dla rozmowczyn K. Barron niezwykle wazne byto
zwiazanie si¢ z mezczyzng petnosprawnym. Jedna z jej rozméwcezyn podkresla-
fa fakt bycia z chtopakiem pelnosprawnym, co bardzo podniosto jej samooceng.
W jej oczach bycie z chtopakiem pelnosprawnym bylo wartosciowsze niz z niepet-
nosprawnym, poniewaz utwierdzato ja w przekonaniu, ze jest «prawdziwa kobie-
tan, ze w prawidlowy sposob odgrywa spotecznie przypisana jej rolg ptci”™?.

Rezultaty uzyskane przez autoréw pokazuja wige, ze dla kobiet niepetnospraw-
nych, bardziej niz dla pelnosprawnych, wazny jest wyglad zewngtrzny malzonka.
Znamienne jest, ze wspomniane kobiety charakteryzuja si¢ obnizona samoocena
w sferze wygladu zewngtrznego. Mozna przypuszczaé, ze postrzegane braki we
wlasnej aparycji probuja sobie zrekompensowac¢ w osobie ewentualnego partnera
(narzeczonego, wspotmatzonka).

2 A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem?..., s. 84.
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3. KOBIETY NIEPELNOSPRAWNE A WYGLAD ZEWNETRZNY

Wiele badan podkresla fakt, ze w zenskim obrazie siebie, w porownaniu z mg-
skim, uroda odgrywa wazniejsza rolg?’. Dziewczgta od najmtodszych lat czgsciej
oceniane sa przez pryzmat urody. Obecna kultura wywiera tez na kobiety swoista
presje, aby wygladaty atrakcyjnie, co skutkuje ich bardziej negatywna ocena wtas-
nego ciata®. Wedlug podejscia ewolucjonistycznego uroda kobiety jest dobrym
wskaznikiem jej zdrowia i posrednio ptodnosci, stad m.in. cecha ta ma dla mez-
czyzn duze znaczenie®. Juz u rodzicow nowonarodzonych dzieci obserwuje si¢
tendencje¢ do oceniania dziewczynek w kategoriach urody.

Jak juz wspomniano, w sferze cielesnosci, postrzegania wlasnego ciala, duze
roznice obserwuje si¢ miedzy kobietami petnosprawnymi i tymi z nabyta niepel-
nosprawnoscia fizyczna. Fakt, ze wtasne cialo odbiega od standardow obowiazuja-
cych w spoteczenstwie (ciato zdrowe, mtode, smukte, wysportowane) podkreslone
zostaty w artykule autobiograficznym M. Wawrzyniak: ,,W wieku 20 lat zauwazy-
tam zmiany w wygladzie mojego ciala. Wskutek wieloletniego siedzenia na woz-
ku zaczela si¢ deformacja kosci, ale na szczgécie nie postgpowala zbyt szybko.
Dotyczyto to kolan, bioder, a co za tym idzie, niektore narzady wewngtrzne row-
niez ulegly przemieszczeniu. Pomimo tych zmian nie odczuwatam wtedy zadnych
dolegliwosci z nimi zwigzanych™°. Autorka artykutu w wieku 30 lat zdecydowata
si¢ wyjs¢ za maz. Jak podkreslata, jest petna checi, Zzeby sprostac roli Zony i by¢
moze, matki.

Zmiany w wygladzie wlasnego ciata czgsto negatywnie odbijaja si¢ na psychi-
ce osoby (szczegolnie mtodej), w tym na jej samoocenie. Moga prowadzi¢ np. do
depresji, co moze by¢ dodatkowo potegowane przez wplywy kulturowe. Obecnie
mtody cztowiek (przede wszystkim kobieta, ale coraz czgéciej rowniez mgzczyzna)
jest ,tyranizowany tysiacami, gléwnie medialnych przekazow, nakazujacych mu
nieustanne monitorowanie swojego ciata i poszukiwanie oznak jego nieadekwat-
nosci (jako skutek porownywania si¢ z pigknymi modelami z reklam i ekranow)™'.

2" Por. K. Doroszewicz, O atrakcyjnosci fizycznej kobiet, w: Mozliwosci i ograniczenia w kreowa-
niu wlasnej atrakcyjnosci interpersonalnej, red. E. Stojanowska, Warszawa 2002, s. 69.

2 Por. M. Lipowska, M. Lipowski, Ocena wlasnej atrakcyjnosci przez kobiety w réznym wie-
ku, w: Kobieta w kulturze..., s. 386; E. Talik, Nadzieja na sukces i strategie radzenia sobie ze stre-
sem a niezadowolenie z wlasnego ciata u nastolatek, w: Cialo w dobie wspolczesnosci. Wybrane
zagadnienia z problematyki obrazu wilasnego ciata, red. A. Brytek-Matera, Warszawa 2010, s. 124;
D. Krzemionka-Brozda, Sekret ciala. Doswiadczanie przez kobiety wltasnego ciata jako pietna jaw-
nego (nadwaga) bqdz ukrytego (zaburzenia odzywiania) a okreslanie wlasnej tozsamosci, w: Ciato
w dobie wspotczesnosci..., s. 29.

¥ Por. D. Buss, Ewolucja pozadania, thum. B. Wojciszke, A. Nowak, Gdansk 2003, s. 46.

30 M. Wawrzyniak, Droga do autonomii — rys autobiograficzny w: Potrzeby 0sob niepetnospraw-
nych..., s. 156.

31 Z. Melosik, Kryzys meskosci..., s. 24. Obecnie mamy do czynienia z uprzedmiotowieniem
kobiecego ciata (chociaz, jak podkresla autor, rowniez meskie ciato coraz bardziej podlega ocenie,
czego przykladem sa wspotczesne reklamy, np. perfum, przedstawiajace smukte i jednoczesnie
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Nie dziwi wige fakt, ze dla kobiet niepetnosprawnych fizycznie wyjatkowo trudny
moze by¢ proces swoistego przewartosciowania w sferze cielesnosci.

K. Barron przeprowadzita badania nad postrzeganiem spotecznym kobiet nie-
petnosprawnych fizycznie®?. Rezultaty ujawnity, ze kobiety te sa postrzegane jako
istotny aseksualne, w ich przypadku niepelmosprawnos¢ jest ,,karta przebijajaca”
kobiecos¢. Oznacza to, ze jesli dana osoba jest w sposob widoczny niepetnospraw-
na, to najpierw okreslimy ja jako niepelnosprawna, a dopiero potem okreslimy jej
pte¢. Natomiast odnosnie ludzi pelnosprawnych pte¢ jest pierwsza, nadrzedna ka-
tegoria, ktora im przypisujemy. Badania Barron pokazaty tez, ze zadna z badanych
kobiet niepetnosprawnych nie potrafita wymieni¢ ani jednej cechy pozytywnej do-
tyczacej wygladu zewngtrznego: ,,Ale zgodnie twierdzily, Ze nie sa postrzegane
jako kobiety na woézku, lecz jedynie jako aseksualne niepetnosprawne na woz-
ku”3. Znamienne jest, ze badana grupa kobiet, jak si¢ wydaje, podejmowala szereg
dziatan pozwalajacych im zrekompensowac swoja potrzebe bycia postrzegana jako
kobieta: przede wszystkim poprzez spotkania z innymi niepelnosprawnymi fizycz-
nie kobietami. Okazuje si¢ wigc, ze sfera relacji spotecznych, kontakty z innymi
niepetnosprawnymi przedstawicielkami pici zenskiej (chociazby typowe rozmowy
we wilasnym gronie na tzw. kobiece tematy) nie tylko polepszaja samopoczucie ko-
biet niepelnosprawnych fizycznie, ale rOwniez pomagaja im poczu¢ si¢ kobietami
(chociazby na zasadzie poczucia odrgbnosci od innej, meskiej grupy).

Z kolei w przypadku kobiet niepetnosprawnych umystowo mamy do czynienia
z nieco innym procesem. Duze znaczenie maja tutaj dwa czynniki. Po pierwsze,
wyglad zewnetrzny takich kobiet odbiega od powszechnie znanych i akceptowa-
nych standardéw kobiecego pigckna. Po drugie, osoby te czgsto na skutek ograni-
czen intelektualnych zachowuja si¢ w sposob bardziej charakterystyczny dla dzieci
niz dla dorostych. Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze oba te czynniki sprzy-
jaja postrzeganiu ich jako jednostek infantylnych. W badaniu przeprowadzonym
przez wspomniang juz A. Kumaniecka-Wisniewska, badane przedstawicielki ptci
zenskiej nie byly w stanie odpowiedzie¢ na pytanie, co to znaczy by¢ kobieta*.
Prawie wszystkie mialy problem z okresleniem siebie jako kobiety®>. Wigkszos¢

umig$nione meskie ciata). Skrajnym przyktadem uprzedmiotowienia kobiecego ciala sg gazety z tzw.
rozktadowkami, gdzie widniejaca na nich kobieta czgsto jest podpisana samym tylko imieniem. Taka
naga dziewczyna przedstawiana jest nadzwyczaj infantylnie. Tamze, s. 162-163. Reklamy wykorzy-
stujq seksualny aspekt kobiecego ciata w propagowaniu danego produktu. Rozneglizowana, atrakcyj-
na modelka erotyzuje produkt (pozycza znaczenia). Wyzwala to wizualng i estetyczng atrakcyjnosé
produktu zaréwno dla mezczyzn, jak i dla kobiet. Kobiety moga na zasadzie symbolicznej utozsamic¢
si¢ z czarem modelki, a mgzczyzni moga symbolicznie ,,zdoby¢” modelke przez uzycie produktu.
Tamze, s. 166.

32 Cyt. za: A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem?..., s. 83.

3 Tamze, s. 84.

3 Por. tamze, s. 166.

35 Por. badane odnosnie do pytania, co to znaczy by¢ kobieta, przyktadowo odpowiadaty: ,,Jak
bym byta tak jak ty jeste$§ normalnie, zdrowa osoba. Inny czlowieka, jak na przyktad jest wyksztal-
cony i normalnie zdrowy, normalnie pracuje, to inaczej wyglada, jak w mojej sytuacji — to trochg
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z nich dostrzegala, ze kobiecos$¢ realizowana jest w sferach dla nich samych nie-
dostepnych, takich jak zatozenie rodziny, posiadanie dzieci i mgza, funkcjono-
wanie poza osrodkiem, mozliwos¢ podjecia pracy zawodowej*. Kilku badanym
kobietom latwiej przyszto okreslenie siebie samej jako ,,mieszkanki” (w domysle:
Domu Pomocy Spotecznej) niz kobiety. Jesli juz badane decydowaty si¢ okresla¢
siebie jako kobiety, to czg$ciej wspominaty o ubieraniu sig, dbaniu o wyglad niz o
odpowiedzialno$ci i obowiazkach wynikajacych z pelnienia roli kobiecej w spote-
czenstwie. Trudnosci w doktadnym sprecyzowaniu, czym jest kobiecos¢, wynikaty
w tym przypadku z ograniczen intelektualnych. Wyniki uzyskane przez autorow
sugeruja wigc, ze wptywy kulturowe, promujace nieskazitelna cielesno$¢, uderzaja
bardziej w kobiety niz w mgzczyzn, a szczeg6lnie w kobiety niepetnosprawne.

PODSUMOWANIE

W niniejszym opracowaniu analizowano, jak kobiety niepetnosprawne funkcjo-
nuja w obszarach waznych dla kobiecej tozsamosci: relacji spotecznych, wyboru
wspotmatzonka i wygladu zewngtrznego. W analizie oparto si¢ na rezultatach ba-
dan: A. Girynskiego, A. Kumanieckiej-Wisniewskiej, B. Olszak-Krzyzanowskiej.

Okazuje sig, ze w sferze relacji spotecznych dla badanych kobiet duze znacze-
nie maja kontakty z innymi niepelnosprawnymi. Dodatkowo, w grupie osob nie-
pelnosprawnych fizycznie kobiety lepiej postrzegaja swoje umiejgtnosci spoteczne
niz mezezyzni.

W sferze wyboru wspotmatzonka kobiety niepelnosprawne intelektualnie,
w poréwnaniu z kobietami pelnosprawnymi intelektualnie, wigksza wagg przywia-
zuja do aparycji przyszlego wspotmatzonka. W sferze wygladu zewngtrznego ko-
biety niepelnosprawne postrzegane sa jako aseksualne, dodatkowo kobiety niepet-
nosprawne fizycznie charakteryzuje zanizona samoocena w analizowanej sferze.

inaczej”. Tamze, s. 155-156. ,,Sama nie wiem, inaczej si¢ ubiera, no, na przyktad krotkie spodniczki”.
Tamze, s. 152. Z kolei w opisie kolejnej badanej Kumaniecka-Wisniewska przytacza nastepujace
stowa: ,,Mariola mowi o sobie, Ze jest matka, na pytanie, czy czuje si¢ kobieta odpowiada, Ze jest
kobieta i mieszkanka. Mogg przypuszczaé, ze jej poczucie kobiecosci wynika z licznych przygod
z mgzezyznami”. Tamze, s. 133. ,,Kobieta nie, mieszkanka jestem. Pani dyrektor tak zZyczyla sobie, ze
wszyscy sa mieszkancy. Ja nie jestem opiekunka, tylko mieszkanka, opiekunki, kobiety sa tamte. No,
my jesteSmy mieszkankami tylko”. Tamze, s. 128. ,Jakby tu kochanej pani powiedzie¢, kobieta to
musi dbac¢ o siebie, zeby rzeczy mie¢ czyste zawsze, zeby dbac o siebie. Co by tu jeszcze powiedzied,
zeby kochanej pani nie urazi¢... A jakby si¢ mamusia (mamusia pani Miecia nazywa opiekunkg —
pania Ani¢) dowiedziata, to dopiero by bylo”. Tamze, s. 115.
3¢ Por. tamze, s. 165.
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SUMMARY

Disability and Some Aspects of Femininity

In this article it is analyzed how disabled women perceive three aspects of their woman
identity: social relations, spouse choice and physical attractiveness. Results of three studies
were taken into account (Girynski, Kumaniecka-Wisniewska, Olszak-Krzyzanowska).

The results show that disabled women perceive relations with other disabled people
as crucial. In addition to that, in the group of disabled people women perceive their social
skills better than men. Intellectually disabled women put accent on potential spouse’s ap-
pearance. The results show that disabled women are perceived as asexual. Additionally,
disabled women are characterized by inferior self-esteem with regard to physical appear-
ance.

Key words: disability, social relations, appearance, spouse choice



Danuta Wolska
Instytut Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie

MALZENSTWO CZY CELIBAT OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
— ODPOWIEDZIALNY WYBOR

»Stajac wobec osoby uposledzone;j, jestesmy wprowadzani
w tajemnicze granice ludzkiej egzystencji i wezwani,

by do tajemnicy tej zbliza¢ si¢ z szacunkiem i mitoscia”
(Dokument Stolicy Apostolskiej na Migdzynarodowy Rok
Niepelosprawnych, 4.03.1981)

Tematyka, ktora podejmuje, dotyka szalenie delikatnej sfery ludzkiego Zycia,
dotyczy wyborow, ktére moga decydowacé o szczeséciu drugiej osoby, o jej realiza-
cji w roznych rolach zyciowych, o jakosci jej zycia. Mysle, ze nie odwazytabym
sig bra¢ udziatu w dyskusji dotyczacej wymienionych w tytule dylematéw, gdyby
nie 28 lat towarzyszenia osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng we wspolno-
tach ,,Wiary i Swiatta”. 37 lat temu, podczas migdzynarodowej pielgrzymki osob
niepelnosprawnych intelektualnie, ich rodzin i przyjaciot do Lourdes narodzit sig
Ruch, ktérego celem jest ukazywanie pigkna osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, jej powotania i miejsca w Kosciele.

W czasie studiéw zostatam zaproszona na spotkanie jednej z grup wspdlnot
,.Wiary i Swiatto”. Poznatam mtodych ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualna,
mieli od 14 do 23 lat. Wszyscy — rodzice, przyjaciele, znajomi traktowali ich ,,jak
dzieci”. To byt czas, gdy wiadomo byto, Ze uposledzony umystowo to takie wiecz-
ne dziecko, trzeba si¢ nim zaja¢ do konca zycia, trzeba za niego (rzadko z nim) po-
dejmowac decyzje, trzeba wybiera¢ mu aktywnosci, planowac¢ wolny czas. Nigdy
nie doros$nie, nigdy nie podejmie zadan zyciowych przewidzianych dla dorostych —
jest przeciez uposledzony umystowo. Przyjetam te prawdy za oczywiste i staratam
si¢ opiekowac¢ osobami niepetnosprawnymi intelektualnie najlepiej jak potrafitam.
Az do pewnego wieczora... Podczas obozu wakacyjnego potozylam si¢ wezesniej
spa¢ i mialam okazjg¢ postucha¢ rozméw niepelnosprawnych dziewczat uczestni-
czacych w obozie wspolnoty. Mowity o swoich marzeniach, o chtopcach, ktorzy
im si¢ podobaja, o Slubie i biatej sukni, ktora chciatyby mie¢, o domu swoich ma-
rzen. Wtedy odkrytam, ze ja mam takie same marzenia, Ze one nie rozmawiaja ,,jak
dzieci” tylko jak dorastajace kobiety.

Powoli, bardzo powoli rodzice, pedagodzy, znajomi ucza si¢ dostrzegac fakt, iz
osoba z niepetnosprawnoscia intelektualna staje si¢ osoba dorosta. To stawia przed
wszystkimi, ktorzy sa za nig odpowiedzialni, ktorzy wspieraja jej rozwdj, nowe
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zadania, nietatwe zadania. Bo przygotowanie do dorostego zycia kazdego mto-
dego cztowieka wymaga ogromnego trudu, a przygotowanie do dorostosci oso-
by z niepelnosprawnoscia intelektualna, $wiadomej swoich daréw i ograniczen,
to zadanie jeszcze trudniejsze. Czasem rodzi si¢ pokusa — czy warto podejmowac
takie wyzwanie, czy nie prosciej byto decydowac za osobg z niepetnosprawnoscia
intelektualna niz uczy¢ ja podejmowac samodzielnie decyzje dotyczace wlasnego
zycia? Odpowiedz na to zawarta jest w dwoch wyrazeniach: godnos¢ osoby i od-
powiedzialno$¢ za nia.

1. DOROSLOSC NA BAZIE GODNOSCI

Godnos¢ jest konsekwencja sposobu istnienia ludzkiej osoby, dlatego tez ma
charakter wrodzony, uniwersalny, trwaly i zobowiazujacy. Istnienie godnosci jest
niezalezne od jakichkolwiek szczegdétowych ocen danego cztowieka — ona po
prostu jest. Godnos¢ cztowieka zobowiazuje do szacunku wobec kazdej ludzkiej
osoby, natomiast przestrzeganie praw ludzkich wyznacza kierunek dochodzenia
do niej'. Podstawowym prawem jest prawo do zycia, zycia w pelnej godnosci:
,»1a godno$¢ osoby uposledzonej, oparta na mocnym fundamencie jej natury jako
istoty ludzkiej chcianej przez Boga, nie zostaje umniejszona przez powazne na-
wet uposledzenie i nie jest ograniczona przez trudnosci, jakie osoba ta moze mie¢
W porozumiewaniu si¢ z innymi. Tej godno$ci nie mozna si¢ wyrzec ani utracic; nie
mozna jej nikomu odebra¢, poniewaz pozostaje ona nie zmieniona az do ostatnich
chwil zycia osoby™. Wlasnie w imi¢ godnosci osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng trzeba przygotowac ja do wszystkich faz zycia ludzkiego, do autonomii,
do peienia 1ol spotecznych w zyciu dorostym. Trzeba tez wyposazy¢ ja w wie-
dzg, ktora konieczna jest w dorostym Zyciu, rozwina¢ w niej talenty, ktore pozwola
jej podja¢ aktywno$¢ zawodowa. Ukierunkowywac jej rozwoj tak, by w dorostym
zyciu dokonywata dobrych wyborow.

Krause zwraca uwagg, ze warto spojrze¢ na autonomi¢ w kontekscie umiejet-
nosci nabytych w procesie rehabilitacji, wychowania i edukacji’. Pomimo ogra-
niczen, wynikajacych z dysfunkcji, czlowiek ma mozliwo$¢ rozszerzania swojej
autonomii. R6znice w nabywaniu autonomii przez osoby niepelnosprawne moga
wynikac ze stopnia uposledzenia, rodzaju wsparcia, jakie otrzymuja i z ograniczen,
jakie w tym procesie napotykaja. Autor wskazuje, ze W. 1J. Pileccy jako autonomig
rozumieja odpowiednie kierowanie swoim zachowaniem, dokonywanie wyboru
z uwzglednieniem wilasnych i cudzych potrzeb, ksztattowanie relacji spotecznych
opartych na zasadzie wzajemnoSci.

! Por. B. Szczupal, Godnos¢ osoby z niepetnosprawnosciq, Krakow 2009, s. 52.

2 Rodzina a integracja osob niepelnosprawnych w dziecinstwie i wieku dorastania. Wnioski z mie-
dzynarodowego kongresu zorganizowanego przez Papieskq Rade ds. Rodziny z dnia 2-4.12.1999 r..

3 Por. A. Krause, Wspélczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010.
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To daje wskazoéwki rodzicom, terapeutom, wychowawcom, na jakie aspekty
zwroci¢ uwage, ksztattujac autonomig 0osob z niepelnosprawnoscia intelektualna.
To pokazuje, ze osoba z niepetnosprawnos$cia intelektualnag ma prawo do pode;j-
mowania decyzji zwiazanych z wyborem partnera lub §wiadoma decyzja o zyciu
w pojedynke¢. Aby mogla podejmowaé tak wazne decyzje, musi posias¢ wiedze
z zakresu wiasnej plciowosci i seksualnosci. Tutaj dochodzimy do niezwykle istot-
nego tematu: edukacji seksualnej oso6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Nie
mozna przygotowaé osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng do dorostego zy-
cia, pomijajac ten aspekt.

Urbanski wyrdznia typy dyspozycji osobowosciowych, $wiadczacych o doro-
stosci. Za najbardziej istotne w dorostym zyciu uznaje nastepujace dyspozycje:
ciagla ekspansja milosci i ciepla zycia, niezaleznos¢ od petnienia roli spotecznej,
pogoda i spokdj wewnetrzny, poczucie wewnetrznej sity i mozliwosci oddziatywa-
nia na innych, otwarto$¢ na doswiadczenie zyciowe innych i otaczajaca rzeczywi-
stos$¢, uznanie wzajemnej zaleznosci jako esencji bytu ludzkiego, umiejgtnos¢ cie-
szenia si¢ cudza rado$cia, umiejetnos¢ pelnego przezywania chwili, wiara w siebie
i innych, dziatanie w petni spontaniczne®.

Kiedy pomozemy osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng rozwina¢ po-
wyzsze cechy osobowosci — by mogla sta¢ si¢ dorosta, sSwiadoma swoich ograni-
czen, ale takze Swiadoma swoich mocnych stron — to przyczynimy si¢ do tego, ze
przezyje ona swoje zycie $wiadomie i szczgsliwie. Jednym z zadan stojacych przed
rodzicami, terapeutami, nauczycielami jest pomoc osobie z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stawaniu si¢ dorostym, ,,w dorastaniu do dorostosci” przez prawo
do decydowania o sposobie spgdzania wolnego czasu, rozwijania zainteresowan,
nawigzywania i podtrzymywania kontaktow towarzyskich oraz bycia aktywnym.
Stopien usamodzielnienia zadecyduje o sytuacji zyciowej osoby uposledzonej
umystowo oraz o warunkach, w jakich bedzie musiata zy¢ i funkcjonowaé w do-
rostym zyciu’.

Pracujac z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie, nalezy spojrze¢ na nie
W ,,biegu ich zycia”, czyli nauczy¢ ich w dziecinstwie takich zachowan, ktore po-
zwola im w dorostym Zyciu zdoby¢ akceptacje srodowiska, w ktorym przyjdzie im
zy¢. To pozwoli im uzyska¢ dobra jakos¢ zycia®. Jako rodzice, wychowawcy, stajac
przed osoba niepetnosprawna intelektualnie, musimy ciagle stawia¢ sobie pytania:
do czego chcemy przygotowac tg osobg, jaka rolg¢ ma pelni¢ w dorostym zyciu.

Odpowiedzia na te pytania jest wypadkowa pomiedzy tym, co od dziecinstwa
podejmujemy w ramach rehabilitacji i edukacji, a tym, co wyptywa od danej osoby.

4 Por. R. Urbanski, Refleksje nad etycznym paradygmatem andragogiki, O$wiata Dorostych
9 (1986), s. 513.

5 Por. Usprawnienie, wychowanie i nauczanie osob z glebszym uposledzeniem umystowym, red.
J. Pilecki, Krakow 2002, s. 195.

¢ Por. D. i A. Wolscy, Niepetnosprawnos¢ intelektualna — wyzwanie, rados¢ czy cierpienie?,
Rocznik Wydzialu Pedagogicznego Wyzszej Szkoty Filozoficzno-Pedagogicznej IGNATIANUM,
Krakow 2008, s. 245.
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Osobg niepelnosprawna w pewnym sensie trzeba chroni¢, stwarzajac jej dogodne
warunki do wzrastania. Zbyt czgsto we wszystkich wczesniej wspomnianych od-
dziatywaniach osoba niepelnosprawna staje si¢ mimo wszystko przedmiotem a nie
podmiotem. Zapominamy zapytac: ,,Kim ty chcesz by¢, jakie w tobie tkwia talen-
ty?”. Czgsto staramy sig uksztattowac ja wedtug wlasnej optyki patrzenia na §wiat.
W ten sposob czasami zmuszamy ludzi, by byli innymi, niz sa w rzeczywistosci.
Narzucamy pewne wzorce, do ktorych oni maja si¢ dopasowac.

Mozemy tego unikna¢ poprzez budowanie autonomii, dostrzeganie wartosci
anie tylko utomnosci i odmienno$ci; odkrywanie tozsamos$ci osoby niepeino-
sprawnej intelektualnie zarbwno w okresie rozwojowym, jak i dorostym; pomoc
w odkrywaniu i wypetianiu rol spotecznych. U 0sob mniej dotknigtych uposle-
dzeniem, punktem wyjscia bedzie samorealizacja w pracy zawodowej, mozliwos¢
zatozenia rodziny, a w przypadku osob glgboko uposledzonych, bgdzie to zycie
w godziwych warunkach wsrdd kochajacych je osob.

2. ROZWOJ SEKSUALNOSCI

Sama seksualnos¢ stanowi fenomen bardzo zroznicowany. Funkcjonuje na wie-
lu ptlaszczyznach, chociazby fizyko-chemicznej, biologicznej, psychologicznej,
spotecznej czy duchowej. Jednak wraz z wiekiem zmienia si¢ jej forma i funkcja.
Seksualnos¢ na pewnym etapie zycia ludzkiego rozkwita, a wraz z dojrzewaniem
przygasa, dostosowujac si¢ do potrzeb wtasnych oraz relacji z partnerem. To cechy
indywidualne i charakterystyczne dla danej ptci’. Rozwdj i symptomy seksualno-
$ci os6b w normie intelektualnej sa objete definicjami, zostaly opisane i ujedno-
licone, w przeciwienstwie do osob odbiegajacych od normy, ktorych to rozwoj
i zachowanie — jak wynika z definicji — maja by¢ odmienne. Jednak czy r6znia si¢
pod kazdym wzgledem? Literatura wyr6znia seksualno$¢ dziecigca, mlodziencza,
dorosta (dojrzata) oraz starcza. Kazda z nich wystgpujg u 0soéb z niepetospraw-
nos$cia intelektualna. Koscielska zwraca uwage, ze proces rozwoju seksualnego
dzieci 1 dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng jest niewatpliwie zblizony
do normalnego, jednakze moze posiada¢ niepokojace cechy patologii®. Zjawiskiem
charakterystycznym dla tej populacji jest brak harmonii migdzy tempem rozwoju
biologicznego, umystowego, uczuciowego, duchowego i behawioralnego, w wy-
niku ktorego nastgpuje pomieszanie etapow zycia (dziecigcosci, mtodzienczosci,
dorostosci oraz starosci) u tych samych os6b w poréwnywalnym wieku.

Seksualno$¢ dziecigeca jest wyrazana w potrzebie i przynaleznosci do drugie-
go cztowieka. Dziecko jako owoc mitosci kobiety i mgzczyzny jest naturalnym
elementem wigzi laczacej oboje rodzicow. Istotnym elementem tej wigzi jest
afirmacja ciata. Matki kochajace swe dzieci wpatruja si¢ w nie z zachwytem,

" Por. M. Koscielska, Niechciana seksualnosé. O ludzkich potrzebach osob niepetnosprawnych
intelektualnie, Warszawa 2004, s. 29.
8 Por. tamze, s. 30.
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podziwiaja i daja im ukojenie i spokoj. Dziecko w twarzy matki i innych os6b
ze swego otoczenia znajduje odbicie siebie jako osoby doskonatej; usmiecha sig,
wyciaga rece. Jezeli jednak tego nie do§wiadcza, to pojawiaja si¢ negatywne, bez-
posrednie i odlegle w czasie skutki dla rozwoju psychofizycznego dziecka. Gdy
nie ma afirmacji ciata, pojawia si¢ wstyd istnienia, poczucie swej niedoskonatosci
i brzydoty: ruchy sa sztywne i bez wdzigku. Gdy rodzice nie potrafili poradzi¢
sobie z rozpacza po diagnozie o niepetnosprawnos$ci dziecka, takie dziecko nie
bedzie mialo szansy, aby pokocha¢ samo siebie i uwierzy¢, ze jest dobre. Gdy
nie ma wigzi rodzinnych i1 poczucia przynaleznosci — nie wystgpuje uczenie si¢
przez nasladownictwo. Dziecko obsesyjnie dazy do bliskosci z matka, cechuje je
labilno$¢ nastroju. Pojawiaja si¢ zachowania niepozadane — przyleganie fizyczne,
obtapianie, obnazanie, domaganie si¢ zabiegdw pielggnacyjnych intymnych oko-
lic ciata. Czgsto tego typu reakcje przypisywane sa obnizonej niepelnosprawnosci
intelektualnej. Wzmacnia to przekonanie rodzicow, ze sa to ,,duze dzieci”. Rodzice
panicznie boja sig, by ich niepelnosprawne dziecko nie kierowato uczué¢ na ro-
wiesnikow, wigc czgsto daza do tego, by pozostawato ono jak najdtuzej w fazie
seksualnosci dziecigcej, bowiem fazg seksualno$ci mlodzienczej charakteryzuje
odejscie od bezposredniej relacji z rodzicami na rzecz zwrdcenia si¢ ku rowiesni-
kom. Koscielska okresla te faze jako okres przygotowania do zycia ptciowego i do
rozrodczosci’. W sferze psychicznej moga powstawac problemy zwiazane z adap-
tacja do zmian, z rozpoznaniem ograniczen wlasnego ciala i pogodzenia si¢ z nim.
Charakterystyczne jest dazenie do bycia w grupie réwiesniczej. Pojawia si¢ potrze-
ba podobania si¢ juz nie tylko rodzicom, ale plci przeciwnej. Narastaja tendencje
rywalizacyjne. Wystepuja napigcia seksualne roztadowywane w formach zastep-
czych oraz pojawiaja si¢ czynnosci seksualne zwigzane z redukowaniem napig-
cia seksualnego. Rozpoczynaja si¢ poszukiwania wiedzy na temat seksu i erotyki.
Wystepuja fascynacje erotyczne, proby zblizen fizycznych, pocatunki. Dochodzi
do przezywania pierwszych mitosci i budowania planéw na przysztos¢. Autorka
zwraca uwagg, ze faza seksualno$ci mtodzienczej u 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualna nie pokrywa si¢ jednak doktadnie z wiekiem adolescencji, moze wy-
stgpowac wczesniej lub pdzniej.

Koscielska podkresla, ze warunkiem koniecznym do przejscia z fazy seksuali-
zmu dziecigcego do miodzienczego jest osiagnigcie poziomu rozwoju osobowego
Ja, ktory pozwoli na funkcjonowanie niezalezne w stosunku do rodziny i umozli-
wi skierowanie uwagi na innych oraz warunkuje che¢ przebywania w grupie ro-
wiesniczej'?. Jednak u 0sob niepelnosprawnych intelektualnie wystgpuje mniejsza
sktonno$¢ do bycia w grupie i uzalezniania si¢ od niej. Ich zachowanie spoleczne
ukierunkowane jest na zapewnienie sobie bliskich wigzow 1 akceptacji przynaj-
mniej jednej osoby dorostej, a nie zdobywania pozycji w grupie. Dla 0sob prawid-
towo rozwijajacych si¢ sprawa wejscia w grupg rowiesnicza, znalezienia w niej

° Por. tamze, s. 35.
10 Por. tamze, s. 32.
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akceptacji, jest sprawa priorytetowa. Zwiazki tworzone przez osoby niepetno-
sprawne intelektualnie charakteryzuja cechy jednoczesnie fazy mlodzienczej
i dziecigcej. Wystgpuje w nich niesmiatos¢ we wzajemnych kontaktach, brak po-
spiechu w realizacji dazen seksualnych. Przenosza oni réwniez wspdlne plany
w daleka przysztose.

Dojrzata seksualnos¢ to swiadoma realizacja potrzeb seksualnych potaczona
z odpowiedzialno$cia za jej skutki dla siebie, partnera i ewentualnie potomstwa.
Realizacja tych potrzeb powinna by¢ czynnikiem rozwoju osobowego partnerow,
zrodlem szczescia, poczucia bezpieczenstwa i wzajemnej pomocy. Vanier J. tak
okresla ten etap: ,,Wychowanie kogo$ do zycia uczuciowego i seksualnego ozna-
cza nauczenie go umiej¢tno$ci wezuwania si¢ w potrzeby drugiego cztowieka,
umiejetnosci wshuchania si¢ w jego potrzeby, umiejetnosci obdarzania mitoscia
oraz okazywania czuto$ci i wspotczucia 1 wreszcie — nauczenie osoby wzigcia od-
powiedzialnosci za siebie i innych. Prawdziwe wychowanie seksualne polega na
rozbudzeniu serca i skierowaniu go na drogg osiagnigcia dojrzato$ci uczuciowej”!!.
Autor kontynuuje: ,,Pamigtajmy, ze wychowanie seksualne nie jest praktycznym
podrecznikiem wyjasniajacym zasady postepowania, prowadzace do harmonijne-
go pozycia plciowego. To pomoc, jakiej udzielamy osobie, aby mogta prawidtowo
przezywaé wlasna plciowo$é: rozbudzanie serca, uzmystawianie czlowiekowi, ze
powinien otworzy¢ si¢ na swojego partnera i jego potrzeby, przysposabianie go do
tworzenia wigzi uczuciowej i stawiania czota ewentualnym dylematom i trudnos-
ciom, jakie moga wynika¢ z zycia w zwiazku. To nauka prawdziwej mitosci”'?.
W grupie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna sa takie, ktore sa w stanie w tak
pojetym aspekcie realizowac dojrzata seksualnos¢ i zaktadaja rodziny. Wsrdd tych
par istnieje zjawisko ,,$wiadomego celibatu”. Wiele 0s6b niepelnosprawnych ma
swiadomos¢ swoich ograniczen. Jest to Swiadome wyrzeczenie si¢ pragnien zaspo-
kajania potrzeb seksualnych ze wzgledu na niemozno$¢ wzigcia odpowiedzialno-
$ci za ich realizacje.

Ostatnig faza omawiana przez Koscielska jest seksualnos$¢ starcza'®. Badania
wykazuja, ze nawet po menopauzie zainteresowania seksualne nie musza mijac,
cho¢ z punktu widzenia naukowego seks nie jest juz biologicznie potrzebny, gdyz
nie stuzy prokreacji. U 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna mozna zaobser-
wowac na tym etapie wycofanie si¢ z Zycia seksualnego mimo petni sit biologicz-
nych, na skutek ztych do§wiadczen lub braku partnera. Wsrdd opiekundow czynne
jest przeswiadczenie jakoby osoby te nie przechodzity fazy seksualnosci dojrza-
tej 1 mlodzienczej, lecz od dziecigeej przechodzity one od razu do fazy starczej.
A przeciez ,,Proces wychowania ma uksztattowac osobg tak, by byta ona gotowa
peic rolg pelnego cztonka grupy spotecznej. W mysl tego wychowanie seksualne
jest czescia tego procesu i ma na celu przekazywaé wiedze, ksztalttowaé poglady,

1'J. Vanier, Mezczyzng i kobietq stworzyl ich, tham. S. Filipowicz, Poznan 2010, s. 69.
12 Tamze.
13 Por. M. Koscielska, Niechciana seksualnosé... s. 39.
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opinie oraz postawy mtodych ludzi. Ma podnosi¢ §wiadomo$¢ wartosci uznawa-
nych w danym spoteczenstwie. Jednak elementarnym celem jego jest ksztattowa-
nie akceptacji swojej pici, odpowiedzialne przyjmowanie rol zwiazanych z plcia
oraz ksztattowanie wyrazania swojej seksualnosci”',

3. PODEJSCIE DO SEKSUALNOSCI

Marciniak zwraca uwagg, ze stosunek spoleczenstwa do problemu wychowa-
nia seksualnego prezentuja: model restrykcyjny, permisywny oraz model zlotego
srodka. Model restrykcyjny uznaje seks za zjawisko niebezpieczne, seksualnosé¢
cztowieka za$ ujmuje jako temat tabu. Wedtug niego panuje spoteczne przekonanie
o niezdolnosci 0sob niepelnosprawnych intelektualnie do mitosci i mozliwosci za-
ktadania rodziny, a seks dla nich jest catkowicie zakazany. Reprezentuja je posta-
wy: ignorujaca, ktora odrzuca ptciowosc i ignoruje seksualnosc, okreslajac te osoby
jako ,,duze dzieci” lub udaremniajaca, uznajaca seksualnos¢ oséb niepetnospraw-
nych, ale traktujaca ja jako co$ niepozadanego'’. Postawa ta przyjgta przez wycho-
wawcow badz opiekunow udaremnia zachowania autoseksualne, jak i partnerskie.
Uznawane i akceptowane sg przez nich tylko zachowania charakterystyczne dla
seksualnosci dziecigcej. W modelu restrykcyjnym brak jest obiektywnej wiedzy
o rozwoju seksualnym, a poruszanie tego tematu napotyka ignorancje lub krytyke,
co w konsekwencji moze prowadzi¢ do poczucia winy, zachwiania naturalne;j cie-
kawosci poznawczej oraz obnizania sprawnosci intelektualnej. Nastgpstwem mo-
delu restrykcyjnego w przypadku osob z niepelnosprawnoscia intelektualnag moze
by¢ seksualno$¢ niespetniona, w wyniku ktorej ludzie, swiadomi swoich potrzeb,
rezygnuja z nich w wyniku Igku.

Drugi model to model permisywny. Wedtug niego seks to warto$¢ autonomicz-
na, nadrzedna, do ktorego kazdy ma prawo bez ograniczen. Wskazuje na cielesna
strong seksualnosci, akceptujac wszystkie jej formy. Model permisywny reprezen-
tuje postawe okreslang jako tolerowanie seksualno$ci, oznaczajaca przyzwolenie
na potrzeby seksualne, dostrzeganie ich, ale takze lekcewazenie'®. Nauczyciele wy-
kazujacy si¢ ta postawa, sa Swiadomi zachowan autoerotycznych podopiecznych,
akceptuja, lecz nie probuja ich wlasciwie ukierunkowac, tacza je z ,,technicznymi”
rozwiazaniami. Model ten niesie ze soba pozytywne strony, takie jak: roztadowa-
nie napig¢ seksualnych, petiejszy rozwoj, rowniez emocjonalny. Niestety, sa tez
negatywne konsekwencje tego modelu, np. rozwiazto$¢. Na to zjawisko narazone
sa szczegoblnie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, gdyz doznania seksu-
alne moga stac si¢ sposobem zaspokajania potrzeb niemozliwych ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢ i brak kontroli nad impulsami.

¥ M. Marciniak, Seksualnos¢ niepetnosprawnych tak, ale..., Edukacja i Dialog 7 (2005), s. 66.
15 Por. M. KosScielska, Niechciana seksualnosé... s. 59-71.
16 Por. tamze, s. 64.
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Ostatni model okreslany jest jako model ztotego §rodka: zaktada przyzwolenie
na seksualnos¢, lecz pod pewnymi warunkami. W tym przypadku seks jest wartos-
cia, gdy wspolistnieje z nim mitos¢ i odpowiedzialnos¢. Model ten polega na ak-
ceptacji seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna, biernej tolerancji,
ale rowniez $wiadomym kierowaniu nig. Osoby towarzyszace niepelnosprawnym
intelektualnie, podazajacy za tym modelem, $miato podejmuja rozmowy dotycza-
ce tematyki seksualnej sfery funkcjonowania. Jednostki te maja szanse zdobywac
kompetentna wiedze z zakresu seksualnosci i ciagle ja zgtebiac. Maja mozliwos¢
przezywania w pelni swojej seksualnosci. Wynikiem tego modelu jest sublimowa-
nie seksualnosci na inne dziedziny zycia. Dzigki niej osoby niepelnosprawne wy-
korzystuja swoja energig rowniez w innych obszarach funkcjonowania. Najbardziej
dojrzatym modelem jest wigc bez watpienia model ztotego $rodka, ktéry daje moz-
liwo$¢ pelnego i swiadomego przezywania wilasnej seksualnosci.

4. WYCHOWANIE SEKSUALNE

Odpowiednie ksztattowanie postaw wobec seksu przez stymulacj¢ rozwo-
ju emocjonalnego i spotecznego, zanim pojawiaja si¢ potrzeby seksualne, po-
zwolitoby na $wiadome i petiejsze zycie tych osob. Badania prowadzone przez
J. Gtodkowska i A. Girynskiego wskazuja, ze potrzeby seksualne mtodziezy z upo-
sledzeniem w stopniu lekkim sa bardzo zblizone do potrzeb, jakie wykazujq ich
rowiesnicy w normie intelektualnej'’. Lacza ich podobne zainteresowania, formy
spedzania wolnego czasu. Odczuwaja potrzebg mitosci, akceptacji spoteczne;.
Osobom z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim znacznie trudniej znalez¢
partnera, powodem tego jest przede wszystkim strach przed odrzuceniem oraz brak
akceptacji wsrod rowiesnikow. Za najwigksze warto$ci natomiast uznaja mitosc,
przyjazn i rodzing. Obecnos¢ tych wartosci w ich zyciu pozwala na prawidtowe,
na miar¢ ich mozliwosci, funkcjonowanie w srodowisku. Pozwala na zawieranie
kontaktow z plcia przeciwna budowana na uczuciu i fascynacji partnerem. Ich wie-
dza jednak jest nie petna, gdyz czerpia ja od kolezanek, kolegow, prasy erotycznej
oraz mediow (telewizja, Internet). Sa to informacje podejmujace gtownie aspekt
fizyczny seksu, a pomijajacy sferg emocji. To ptytki obraz Zycia erotycznego. Sami
rodzice unikaja podejmowania tej tematyki, gdyz jest to dla nich krgpujace. Ich
dzieci pozostawione sa same sobie i skazane na poszukiwanie wiedzy z mato kom-
petentnych zrodet.

Badania nastolatkéw z glgbsza niepelnosprawnoscia intelektualna wskazuja na
fakt, iz zarowno chtopcy, jak i dziewczgta przezywaja zaangazowanie uczucio-
we w odniesieniu do rowiesnikéw przeciwnej plci, a formy ekspresji uczuc¢ nie

17 Seksualnos¢ osob z niepelnosprawnosciq intelektualng — uwalnianie od schematow i uprze-
dzen, red. J. Glodkowska, A. Girynski, Warszawa 2005, s. 110-114.
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odbiegaja znaczaco od tych, jakie ujawnia mtodziez w normie intelektualnej'®. To
gléwnie z szumu informacyjnego, braku rzetelnych opracowan i badan rodza si¢
btedne i krzywdzace postawy spoleczne wobec piciowosci 0sob z niepetnospraw-
no$cia intelektualna. P. Suchanova podkresla, ze wychowanie seksualne, rozpo-
czynane zanim pojawia si¢ potrzeby seksualne, pozwolitoby wplynac na wlasciwe
uksztattowanie postaw wobec seksu, tym samym stymulowanie rozwoju emocjo-
nalnego i spotecznego!®. Utatwi to w przysztoSci integracje z rowiesnikami oraz
wzrastanie w spoleczenstwo.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowe;j i Sportu z dnia 26 lutego 2002 r.
zapewnia, ze celem edukacji uczniow uposledzonych umystowo jest rozwijanie
autonomii ucznia, jego personalizacji oraz socjalizacji, co pozwoli by¢ zaradnym
w zyciu codziennym na miarg jego mozliwosci. Pojawiaja si¢ programy edukacyj-
ne, ktorych gléwnym celem dotyczacym rewalidacji oso6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest wszechstronny rozw6j na miarg ich indywidualnych mozliwosci.
To réwniez przygotowanie do zycia, by byli samodzielni, zaradni i aktywni oraz
potrafili nawigzywac kontakty z innymi, czujac si¢ bezpiecznie, czerpiac z zycia
rado$¢ i satysfakcje, Swiadomie podejmujac role kobiety i mezczyzny?.

A. Gajdosikowa zaznacza, ze edukacja seksualna ma pomoéc przygotowywac
ludzi z niepelnosprawnoscia intelektualng do w petni wartosciowego zycia sek-
sualnego?!. Szczegblny nacisk powinien by¢ skierowany na poglebianie wiado-
mosci oraz umiejetnosei spotecznych, ktére pozwola swiadomie przeciwstawiac
si¢ przemocy seksualnej, wykorzystywaniu oraz ochrona przed niechciana ciaza,
ale rowniez $wiadomoscia zagrozenia chorobami przenoszonymi droga plciowa.
Wychowanie seksualne powinno uwzglednia¢ odpowiedni dobor tematéw wihasci-
wy danemu uposledzeniu. Tym samym uwzgledni¢ nalezy poziom zdolnosci ko-
munikacyjnych, przyswajania wiedzy oraz umiejgtnosci spotecznych. Podejmujac
te tematyke, nalezy indywidualnie traktowac¢ kazda osobg, w zaleznosci od zaist-
niatej sytuacji. To rowniez dotyczy pracy z nauczycielami, pedagogami czy rodzi-
cami.

Nauczyciele i wychowawcy 0so6b z niepetnosprawnos$cia intelektualng zwra-
caja uwage na konieczno$¢ wprowadzania zagadnien dotyczacych u§wiadamiania
sobie wlasnego ciata, budujac w ten sposob szacunek do siebie, wlasnego ciala,

18 1. Fornalik, Dorostos¢ pod ochrong? Seksualnosé osob z glebszq niepetnosprawnosciq inte-
lektualng we wczesnej dorostosci, w: Cztowiek niepetnosprawny w roznych fazach zycia, Warszawa
2004, s. 244-257.

1 Por. P. Suchanova, Seksualnos¢ dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng, w: Wieczne
dzieci czy dorosli: problem seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, Warszawa 2002,
s. 47.

20 Por. B. Makles, L. Kubieniem, Kobieta i mezczyzna. Program edukacji seksualnej przygotowu-
Jjacy osoby niepelnosprawne intelektualnie w stopniu gltebszym do petnienia roli kobiety i mezczyzny
w dorostym Zyciu, Bytom 2005, s. 3.

2 Por. A. Gajdosikowa, O wychowaniu seksualnym 0s6b uposledzonych umystowo, Swiatto i Cie-
nie 2 (2006), s. 8.
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gdyz osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja ta sferg bardzo czgsto zabu-
rzong. Istotne w tym zakresie staje si¢ roOwniez uswiadamianie z zakresu zdrowia
i higieny*. Nastgpny wskazywany przez nich obszar dotyczyt wzajemnych rela-
cji skoncentrowanych na przyswajanie umiejgtnosci spotecznych, pozwalajacych
wzbudzi¢ troske o drugiego cztowieka. Dopiero wtedy nalezy stopniowo zmierzac¢
do obszaru poswigconego odczuciom seksualnym, czyli analizie wlasnych odczué
seksualnych, czynnosci ptciowych, swiadomego podejmowania czy tez odrzuca-
nia aktywnosci seksualnej. Wazne jest rowniez przedstawienie konsekwencji po-
dejmowania wspotzycia seksualnego oraz przyswojenie cho¢by minimalnej dawki
informacji z zakresu zdrowia seksualnego®.

A. Ostrowska, podejmujac temat seksualnosci osoéb niepetnosprawnych, pod-
kresla, ze sfera seksu jest bardzo wazna dziedzina naszego zycia, ktérej nie wol-
no zaniedbywac¢, bowiem w niej przejawia si¢ nasz stosunek do siebie i innych?.
Problemy napotykane w codziennym funkcjonowaniu i komunikacji spotecznej
— czyli strach, lek przed odmienno$cia — budza spoteczny dystans. Najwigksze
kontrowersje budza trudnosci z opanowaniem przez te osoby akceptowanych norm
i obyczajow, regulujacych wspotzycie seksualne w spoteczenstwie. Ich zachowa-
nia spostrzegane sa jako dziwne i niestosowne, budzac tym samym negatywne re-
akcje spoteczne. W jaki sposob tresci te beda przekazywane uczniom, z pewnoscia
zaleze¢ bedzie od poszczegdlnego nauczyciela, ktory z pewnoscia, wyczuwajac in-
dywidualne potrzeby ucznia, bgdzie je rozszerzat lub zawegzat. Czasem konieczne
bedzie wprowadzenie fakultatywnych zaje¢ dla uczniow potrzebujacych wigksze-
go zakresu wiedzy czy tez instrukcji technicznych w zakresie zaspakajania potrzeb
seksualnych, ale dotyczy to tej grupy ucznidow, ktorzy Swiadomie beda wykazywali
ku temu zainteresowania. Trzeba uwazac, by nie dokona¢ rozbudzenia a czasami
pogwatcenia ich rozumienia ptciowosci i seksualnosci. Stad propagowanie rozbu-
dowanych, specjalnych programéow wydaje si¢ potrzebne, niemniej przy ich reali-
zacji winna przyswiecac idea odpowiedzialno$ci za te osoby. Trzeba si¢ zastano-
wi¢, na ile dana wiedza czy tez umiejgtnosci pomoga we wzroscie tej osoby, na ile
ja ubogaca, a na ile utrudnia lub ukierunkuja rozwdj w fatszywym kierunku.

K. Lausch podkresla: ,,powinni$my by¢ bardzo ostrozni z wprowadzaniem wie-
lu treéci. Jedna z tzw. zasad dynamiki potrzeb stanowi, ze sita potrzeby rosnie
w miarg jej zaspokajania. Pomys$lmy zanim co$ zaczniemy wprowadzac (...) Bo
moze si¢ zdarzy¢, ze rozbudzimy w naszych dzieciach potrzebeg, rozbuchamy ja,
a potem nie bedziemy w stanie jej zaspokoic (...)"?. Pragnac poprawy losu ludzi
niepetnosprawnych, warto pomysle¢, jak spoteczenstwo moze pomoéc im, by mieli

22 Por. M. Le$niak, Edukacja seksualna osob niepelnosprawnych intelektualnie w opiniach na-
uczycieli i wychowawcow, Szkota Specjalna 4 (2007), s. 306-309.

3 Por. Z. Lew-Starowicz, A. Dhugolecka, Edukacja seksualna, Warszawa 2006, s. 237-239.

2 Por. A. Ostrowska, Seksualnosé¢ osob niepetnosprawnych, Kultura i Spoleczenstwo 3 (2008),
s.213-225.

K. Lausch, Czym powinna by¢ edukacja seksualna oséb uposledzonych umystowo? 2008, s. 13,
cyt. za: http://www.zs1 1 bialystok.pl/referaty/K.%20Lausch.doc (16.08.2010).
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szans¢ na wlasciwe przezywanie wlasnej seksualnosci, wspierajac ich rozwoj inte-
lektualny, ale nie wytaczajac rozwoju uczuciowego i seksualnego.

5. TOWARZYSZENIE W ZYCIOWYCH WYBORACH

Prawidlowe przystosowanie emocjonalno-spoteczne osoby z niepelnospraw-
nos$cia intelektualng wptywa w duzej mierze na swiadomy wybor drogi zyciowe;j
w doroslym zyciu. Realna samoocena, znajomo$¢ swoich umiejgtnosci i ograni-
czen pozwalaja osobie niepetnosprawnej akceptowac bieg zycia. Jesli wybiera ce-
libat Iub Zycie nie postawito na jej drodze partnera to osoby za nig odpowiedzialne
musza mie¢ Swiadomos¢, ze ,,zawsze pozostanie cierpienie, ktorego przyczyna jest
brak blizszej zazytosci z drugim cztowiekiem i rezygnacja z ojcostwa czy macie-
rzynstwa. Istnieje wiele powodow, dla ktorych osoba decyduje sig¢ pozosta¢ bez-
zenna. Jedni decyduja si¢ na ten krok, by odpowiedzie¢ na Boze wyzwanie. Inni
postanawiaja nie wiazac¢ si¢ z nikim, poniewaz sa $wiadomi, ze nie beda w stanie
w pelni sprosta¢ wymaganiom, z ktorymi nieuchronnie wiaze si¢ wzajemny dar
z siebie dwojga ludzi*®.

Autor zwraca uwagg na fakt, ze historia mowi o wielu mgzczyznach i kobie-
tach, ktorzy przezyli zycie w samotnosci — jednym przedwczesna $Smierc¢ zabrata
ukochang osobg, inni z r6znych powodow zmuszeni byli rozsta¢ si¢ z wybrang
osoba, niektorym zabraklo odwagi, by podja¢ ryzyko zwiazku, jeszcze inni prze-
jawiaja sktonnos$ci depresyjne czy maja gwattowny charakter. I sa tez osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, Zyjace w poczuciu odrzucenia, niepewne wilasnej
wartosci, ktorym czgsto rodzina pochodzenia, przyjazne srodowisko warsztatu te-
rapii zajgciowej kompensuje brak wlasnej rodziny. Vanier wskazuje tez na wazna
zalezno$¢: ,,aby osoby dotknigte niepetnosprawnoscia intelektualng mogty przezy-
wac swoj stan bezzenstwa, zachowujac pozytywne nastawienie do $wiata i pogodg
ducha, musza mie¢ wokot siebie kobiety 1 mezczyzn, ktorzy w pokoju przyjeli
zycie w celibacie. W przeciwnym razie — na przyktad wowczas, gdy obserwu-
ja bezzennych asystentow czy wychowawcow nieustannie uskarzajacych si¢ na
swoj los — trudno jest im pogodzi¢ si¢ z wlasnym celibatem™’. Autor zwraca tez
uwagg, ze nie bez znaczenia dla prawidtowego rozwoju uczu¢ i seksualnosci osob
z niepetosprawnoscia intelektualng i zwiazanych z tym wyboréw ma przebywa-
nie w ich krggu 0sob zyjacych w matzenstwie. Daje im to poczucie stabilizacji
i pozwala realizowac si¢ w roli wujka, cioci, szwagra. Takze nie dysfunkcyjna ro-
dzina pochodzenia wplywa na prawidtowy ksztatt tej sfery zycia.

Poruszajac problematyke wyboréw zyciowych, warto jg rozpatrywac nie tylko
w aspekcie przezywania wilasnej ptciowosci i seksualnosci, ale tez w kontekscie
ogoblniejszym —jakosci zycia. Wiaze sig¢ ono z ,,uczuciem zadowolenia wynikajace-
g0 po czegsci z poczucia godnosci, wlasnej wartosci, znaczenia i szacunku (...) Sady

26 J. Vanier, Mezczyzng i kobietq..., s. 163.
2T Tamze, s. 170.
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na temat jakosci zycia musza by¢ dokonywane indywidualnie, gdyz to, co jedna
osoba postrzega jako «dobre», wcale nie musi by¢ tak postrzegane przez inna 0so-
b¢”#. Cytowana autorka przytacza wskazniki jakosci zycia okreslane przez same
osoby niepelnosprawne. Wymieniaja one w kolejnosci: posiada¢ srodki finansowe,
by¢ bezpiecznym, posiada¢ wlasne przedmioty, nie by¢ maltretowanym i zaniedby-
wanym, uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, decydowac o swoim wolnym czasie.

Nietrudno zauwazy¢, ze sfera seksualna nie zostata uwzgledniona przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Mozna wnioskowac, ze pojmuja one jakos¢
swojego zycia w nieco innej perspektywie. Znalaztam na to dowody w codzien-
nym zyciu: ,,Odwiedzitam moich przyjaciot — rodzicow 37-letniej corki z zespo-
tem Downa. Joanna to urocza kobieta, pracujaca w warsztacie terapii zajeciowe;j,
mocno utozsamiajaca si¢ z rolg corki, siostry, cioci. Z duma przedstawita mi stu-
diujacych siostrzencow. Spytatam, czy maja dziewczyny. Wtedy Joanna odpowie-
dziata: Oni dziewczyn nie maja, ale ja mam Adasia. Mama zapytata ja, kiedy ostat-
nio widziata Adama. Asia zamyslita si¢ i spokojnie odpowiedziata: Chyba dawno.
Mama uscislita: jakie$ 5 lat temu. Joannie to nie przeszkadza. Wcale nie dazy do
kontaktu, a Rodzice jej tego nie utatwiaja. Mysl o tym, Zze «ma chtopakay zupetie
jej wystarcza. Czy powinni$my to zmieniac¢? Czy lepiej uszanowac t¢ decyzjg?

Wojciech, 43-letni mgzczyzna z glgbsza niepelnosprawnoscia intelektualng od
20 lat jest nieustajaco zakochany. Obiekty jego westchnien zmieniaja si¢ co kil-
ka miesigcy. Czasem zmienia je Wojciech, czasem to dziewczyny go zmieniaja.
Odbywa sig to bez wigkszych dramatow. Podobnie jak Joannie, Wojciechowi wy-
starcza $wiadomos$¢ posiadania dziewczyny”.

Z pewnoscia kazda osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna posiada mozli-
wosci dokonywania wyborow, pod warunkiem, ze nauczymy ja tego i1 bedziemy
dawali na to przyzwolenie. Te mozliwosci trzeba odkrywac i odpowiednio nimi
kierowaé. Z pewnoscia jest to szczegdlne i odpowiedzialne zadnie przed osobami
odpowiedzialnymi za rozwdj tej grupy osob. Wychowanie ku autonomii wymaga
autonomicznych i odpowiedzialnych wychowawcow, umiejacych korzystac¢ z wol-
nosci, przestrzegajac istniejacych regut i odpowiedzialnosci za drugiego cztowie-
ka: ,,Musi tez kazdy nauczyciel pamigtac o tym, ze niezaleznie od przedstawionych
wyzej uwarunkowan, istnieje co$ nadrzgdnego, co$ czego nie mozna i nie wolno
nie bra¢ pod uwage — dobro powierzonego mu drugiego cztowieka, osoby nie-
pelmosprawnej, uposledzonej umystowo. Musi pamigta¢, ze punktem wyjscia jego
dziatan powinno by¢ zawsze dobro i potrzeba osoby, z ktora pracuje”?.

Dlatego warto rozmawia¢ z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng
o zadaniach w malzenstwie i uczciwie ustala¢, czy sa w stanie im podotaé. Warto
postucha¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna: czego ona pragnie dla sie-
bie, dla innych. Bedac odpowiedzialnym za edukacjg seksualna, nieustannie trzeba

2 D. Smith, Pedagogika specjalna, tham. T. hotowka, A. Zakrzewski, Warszawa 2008.
2 K. Lausch, Profesjonalizm a serce... Rozwazania niepoukiadane, Rewalidacja 1 (2007),
s. 105.
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pamigta¢ o ciazacej na pedagogach odpowiedzialno$ci i o tym, ze ,,uposledzony
nie jest osoba przegrana, stracona; jest to istota petna, posiadajaca wielka wartosc,
poniewaz zadna istota nie jest bezwarto$ciowa. Poprzez swa stabo$¢ 1 w swojej
stabo$ci uposledzony stanowi wyzwanie™°,

SUMMARY

Marriage or celibacy of people with intellectual disabilities — responsible choice

This article is an attempt to seek answers to questions concerning preparation people
with intellectual disabilities for adult life. The author emphasizes that when working with
people with intellectual disabilities one should perceive them in the “course of their lives”.
This means to teach them in their childhood that kind of behaviours which enable them to
gain acceptance in their adulthood of environment in which they will live. This will allow
them to get a good quality of life. “The process of education is to shape the person so that
she is ready to act as a full member of a social group. Under that, sex education is part of this
process and aims to transfer knowledge, shape the views, opinions and attitudes of young
people. This is to raise awareness of the values recognized in a given society. However,
an elementary goal is to shape its acceptance of their gender, the responsible acceptance
of gender roles and the formation of expressing their sexuality.” (Marciniak M., 2005, p.
66) How to accomplish this task, to prepare a person with intellectual disabilities to make
responsible choices and accept what life has to offer? In the name of the dignity of persons
with intellectual disabilities one should prepare him/her for all phases of human life, to au-
tonomy, to perform social roles in adulthood. We must also equip them with knowledge that
is needed in adult life, to develop talents that will enable him/her to undertake professional
activity and carry out in the family.

Key words: adult person with intellectual disabilities, dignity, autonomy,
sexual education, roles in life

30 J. Vanier, Wspdélnota, Krakow—Warszawa-Struga, 1985, s. 166.
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TOWARZYSZENIE RODZINOM OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Wyrazenie ,,0soba niepelnosprawna w rodzinie” kojarzy sig¢ przede wszystkim
z obecnoscia dziecka lub mtodego cztowieka niepelnosprawnego we wspolnocie
rodzinnej; moze tez sugerowac osobe starsza, schorowana, doswiadczajaca jakie$
formy niepelnosprawnosci, znajdujaca si¢ pod opieka rodziny. Pierwsze zatem sko-
jarzenie z powyzszym wyrazeniem dotyczy sytuacji, w ktorej rodzina podejmuje
pieczg nad kim$ niepelnosprawnym. Rzadziej natomiast termin ten wskazuje na
sytuacje, w ktorych przynajmniej jeden ze wspotmatzonkow jest osoba niepetno-
sprawng i to niepelnosprawna umystowo. W niniejszych analizach chodzi o przy-
blizenie sytuacji, w ktorej dochodzi do zatozenia rodziny przez osoby, z ktérych
przynajmniej jedna jest intelektualnie niepelnosprawna. Zostana takze przedsta-
wione pewne charakterystyczne problemy i trudnosci, ktérych moze doswiadczac
taka rodzina, a takze mozliwe formy pomocy i wsparcia w tego typu sytuacjach.

1. JAK DOCHODZI DO ZALOZENIA RODZINY PRZEZ OSOBY
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA?

Mozna wyodrebni¢ dwie sytuacje, w ktorych dochodzi do powstania jakiejs$
formy zycia rodzinnego w oparciu o zwiazek, w sktad ktorego wchodzi przy-
najmniej jedna osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna. W pierwszej sytuacji
niepelnosprawny wchodzi w nieformalny zwiazek z druga osoba (pelnosprawna
badz niepelnosprawna) i z tego zwiazku rodza si¢ dzieci. Mamy tutaj zatem pewna
formg zycia rodzinnego, zbudowana na bazie nieformalnego zwiazku. W drugiej
sytuacji rodzina jest tworzona na bazie formalnego zwiazku, stworzonego badz
to jedynie w oparciu o prawo cywilne, badz takze w oparciu o prawo kanoniczne.
W tym miejscu rodzi si¢ pytanie: w jakich sytuacjach mozliwe jest, aby osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng zawarly legalny zwiazek malzenski. Warto
przy tym problemie zatrzymac si¢ dtuzej.

Polskie prawo cywilne, a doktadnie Kodeks rodzinny i opiekunczy stwierdza
w tym wzgledzie: ,,Nie moze zawrze¢ matzenstwa osoba dotknigta choroba psy-
chiczna albo niedorozwojem umystowym. Jesli jednak stan zdrowia lub umystu
takiej osoby nie zagraza malzenstwu ani zdrowiu przysztego potomstwa i jezeli
osoba ta nie zostata ubezwlasnowolniona catkowicie, sad moze jej zezwoli¢ na za-
warcie malzenstwa”'. W interpretacjach tego przypisu podkresla sig, iz zagrozenie

! Ustawa z dn. 19.08.1964 kodeks rodzinny i opiekuniczy, art. 12. §1, Dz. U. 1964 nr 9 poz. 59

Z pozn. zm.
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zdrowia przysztego potomstwa moze polegaé nie tylko na mozliwosci przekazania
dziedzicznie choroby, ale takze na niebezpieczenstwie, ze chory psychicznie kan-
dydat na matzonka nie bgdzie mogt prawidtowo wychowac¢ dzieci®. Z jednej strony
przepis powyzszy wydaje si¢ jednoznaczny, a szczegdlnie jego pierwsza norma:
dotyczaca tego, iz osoba dotknigta choroba psychiczng albo niedorozwojem umy-
stfowym nie moze zawrze¢ malzenstwa. Tres¢ tej normy jest niezwykle restrykeyj-
na i wlasciwie zabrania kazdej osobie z choroba psychiczna, lub z niedorozwojem
umystowym zawrze¢ matzenstwo. Dalsze sformulowania norm prawnych maja
charakter tagodzacy i uwzgledniaja wyjatki, ktore musza by¢ jednak orzeczone
przez sad. Unormowania dotyczace wyjatkowych sytuacji sa podatne na rézne in-
terpretacje 1 na pewno nie jest latwe orzeczenie w danym przypadku, czy ma sig
do czynienia z osoba zdolna, czy tez niezdolna do zawarcia matzenstwa. Chociaz
bowiem wspoéliczesna psychiatria, psychologia, potrafia opisywaé poszczegdlne
jednostki chorobowe zwigzane z zaburzeniami psychicznymi czy tez poszczegol-
ne rodzaje uposledzen umystowych, to jednak stwierdzenie, czy stan zdrowia lub
umystu danej osoby nie zagraza matzenstwu ani zdrowiu przyszlego potomstwa,
jest zadaniem niezwykle ztozonym, przede wszystkim dlatego, ze dotyczy przy-
sztosci, czyli relacji, ktore jeszcze w chwili rozpatrywania danego przypadku nie
istnieja: relacji matzenskiej, a takze ewentualnej relacji rodzicielskie;.

Nawet mozliwo$¢ dziedziczenia niepelnosprawnosci nie jest oczywistym przy-
padkiem, w ktérym mozna by na ptaszczyznie prawa cywilnego stwierdzi¢ niezdol-
no$¢ do zawarcia matzenstwa. Przede wszystkim nie kazda forma niepelnospraw-
nosci intelektualnej] moze by¢ dziedziczona. W przypadku niepetnosprawnosci
w stopniu lekkim istnieje duze prawdopodobienstwo urodzenia dziecka zdrowego.
Wiele bowiem niepelnosprawnosci ma charakter wtorny, wynikajacy z funkcjo-
nowania w dysfunkcyjnym $rodowisku. Z kolei sama mozliwo$¢ dziedzicznego
przekazania choroby nie moze by¢ przeszkoda do zawarcia matzenstwa. Rodzicom
bowiem nie przyshuguje prawo do posiadania jedynie zdrowego dziecka, za$ spo-
teczenstwo nie ma prawa ani narzucania matzonkom urodzenia jedynie zdrowe-
go dziecka, ani tez zakazania urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia lub jakas
wada genetyczna. Nie istnieje tez obowiazek poddania si¢ przed zawarciem $lubu
badaniom genetycznym. Gdyby spoteczenstwo probowato taki obowiazek formu-
towaé, oznaczatoby to, ze konieczne jest stworzenie jakiejs agendy panstwowej
wydajacej certyfikaty zdolnosci do matzenstwa. Juz sam taki pomyst jawi si¢ jako
absurdalny, a trzeba jeszcze dopowiedzie¢ jedna watpliwos¢, mianowicie rodzi si¢
pytanie: jakie kryteria bytyby brane pod uwage przy wydawaniu tego typu certyfi-
katow?. Z powyzszych analiz wida¢ doktadnie, jak trudna w praktycznej realizacji

2 Por. J. Ignatowicz, M. Nazar, Prawo rodzinne, Warszawa 2006, s. 102.

3 O takiej hipotetycznej sytuacji pisza G. Fairbairn, D. Rowley, Problemy praktyczne i etyczne
zwiqzane z seksualnosciq 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, w: Zycie emocjonalne i rodzinne
0s0b z niepelnosprawnosciq intelektualng w aspekcie seksualnosci. Materiaty z XXVIII Sympozjum
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jest norma Kodeksu rodzinnego i opiekunczego, dotyczaca zawierania malzenstwa
przez osoby z niepelnosprawnos$cia umystowa.

O ile w prawie cywilnym przy rozeznawaniu zdolno$ci do zawarcia matzen-
stwa ktadzie si¢ nacisk na zagrozenie dla zdrowia wspotmatzonka oraz przysztego
potomstwa, o tyle w prawie ko$cielnym akcentuje si¢ przede wszystkim problem
zdolnosci psychicznej kandydata na matzonka do wypeienia istotnych obowiaz-
kow matzenskich. Cho¢ wiele norm prawa kanonicznego nalezy uwzgledniaé przy
ocenie zdolno$ci do zawarcia matzenstwa, te jednak w tym kontekscie sposrod
nich szczegoblnie istotna jest jedna: ,,Niezdolni do zawarcia matzenstwa sa ci, kto-
rzy (...) Z przyczyn natury psychicznej nie sa zdolni podja¢ istotnych obowiazkow
malzenskich™. Charakterystyczne w unormowaniu tym jest to, iz nie pojawiaja si¢
tutaj takie sformutowania jak ,,niedorozwdj umystowy” czy ,,niepetnosprawnosc¢
intelektualna”. Nie jest zatem przeszkoda sama niepetnosprawnos$¢ umystowa, ale
wynikajaca z niej niezdolnos¢ do wypetnienia istotnych obowiazkéw matzenskich.
W $wietle praktyki sadu koscielnego wsrod wielu przyczyn, ktére moga powodo-
wac niezdolnos¢ do podjecia istotnych obowiazkéw matzenskich, wymienia sig¢
»oligofrenie™.

W konkretnych przypadkach stwierdzenie, czy osoba z niepelnosprawnoscia
intelektualna jest zdolna do zawarcia matzenstwa, jest niezwykle trudne. Po pierw-
sze, nalezy odro6zni¢ autentyczna niezdolno$¢ do podjecia istotnych obowiazkdéw
matzenskich od ewentualnych trudno$ci zyciowych, ktéore w tym malzenstwie
moga si¢ pojawic®. Po drugie, i ta sprawa jest jeszcze wazniejsza, ewentualna zdol-
no$¢ czy niezdolnos¢ do wypehienia obowiazkow matzenskich moze ujawnic sie
dopiero w przysztosci, w kontekscie juz istniejacego malzenstwa. Wazna w tym
wzgledzie jest zatem wskazowka zawarta w Instrukcji Episkopatu Polski: ,,Wady
zgody matzenskiej przedstawione w kan. 1095 n. 1-3, wynikaja z prawa natury
i dlatego duszpasterz nie bedzie mogt dopusci¢ do zawarcia matzenstwa kosciel-
nego tylko i wylacznie wowczas, gdy bedzie mial pewnos¢, ze zachodzi jeden
z przypadkow. Nie wolno bowiem, zgodnie z ogdlnymi zasadami prawa, nikomu
naktada¢ obowiazku lub odmawia¢ prawa, jak tylko w wypadkach pewnych. We
wszystkich innych, kiedy istnieje uzasadniona watpliwos¢ (...), nie mozna zabra-
nia¢ narzeczonym zawarcia malzenstwa, bo ograniczatby si¢ w ten sposob ich
uprawnienie naturalne, ktérego nie moga by¢ pozbawieni z powodu watpliwego
braku™’. Wida¢ zatem, ze tak jak w przypadku prawa cywilnego, tak tez na ptasz-
czyznie prawa ko$cielnego (cho¢ z innych powodow) trudne jest jednoznaczne
stwierdzenie zdolno$ci do zawarcia matzenstwa.

Naukowego. Warszawa, 2-3 grudnia 2002, red. A. Mirkowska-Mankiewicz, Warszawa 2003, s. 133-
135.

* Kodeks Prawa kanonicznego kan. 1095, nr 3.

5 W. Goralski, Koscielne prawo malzenskie, Warszawa 2006, s. 170.

¢ Por. tamze, s. 166.

" Instrukcja Episkopatu Polski o przygotowaniu do zawarcia matzenstwa w Kosciele katolickim
(5.09.1986), Wiadomosci Diecezjalne 55,4 (1987), nr 65.
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Czyms$ innym jest oczywiScie prawne stwierdzenie zdolnosci czy tez niezdol-
nosci do matzenstwa, czyms$ innym jest natomiast wlasciwa formacja pedagogicz-
na i duszpasterska, ukazujaca mtodej osobie niepetnosprawnej istotg malzenstwa
i obowiazkow z nich wyptywajacych. To w ramach tej formacji mozna ukazywac
pewne bardziej szczegotowe kryteria pomagajace samej osobie niepetnosprawne;j
W zrozumieniu tego, czy jest zdolna badz nie do zawarcia malzenstwa. Poznanie
tego typu kryteriow przez osoby pracujace z niepelnosprawnymi jest sprawa klu-
czowa, gdyz umozliwiaja one podjecie wtasciwych dziatan pedagogicznych czy to
w kierunku zawarcia matzenstwa, czy tez w kierunku wprowadzania w pozytywne
przezywanie bezzennosci®.

Dwa wnioski wyptywaja z dotychczasowych rozwazan. Po pierwsze, cho¢
w ramach tzw. dalszego przygotowania do zawarcia zwiazku matzenskiego nalezy
osobom niepetosprawnym pokazywac, czym sa obowiazki wyptywajace z mat-
zenstwa i w konkretnych trzeba odradzaé, nieraz wrecz stanowczo, zawarcie mat-
zenstwa, to jednak nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, iz prawa zarowno cywil-
ne, jak 1 koscielne jednoznacznie zabraniaja zawarcia matzenstwa wszystkim oso-
bom niepetnosprawnoscia umystowa. Stad ptynie wniosek drugi, a mianowicie, ze
w spoteczenstwie moga znalez¢ sig¢ i faktycznie zyja osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktore zawarly legalny zwiazek malzenski: czy to jedynie w sensie
cywilnym, czy takze na ptaszczyznie koScielnej. Jesli za§ w takim zwiazku pojawi
si¢ dziecko, to mamy sytuacje, w ktorej osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng
zaktada rodzing. Réwnoczesnie trzeba podkresli¢, iz zwiazki malzenskie zawie-
rane sg niejednokrotnie przez osoby, ktore nigdy nie miaty zdiagnozowanej nie-
petnosprawnosci intelektualnej, a w spoteczenstwie funkcjonuja jako niezaradne
zyciowo. Gdyby przeprowadzi¢ badania, to mogloby si¢ okaza¢, iz czg$¢ z nich
to rodziny, w ktérych pojawia si¢ niepetnosprawnos¢ umystowa, przynajmniej
w stopniu lekkim.

8 Warto w tym miejscu przywotac¢ argumenty sformutowane przez K. Lauscha, przemawiajace
przeciw zawieraniu malzenstw przez osoby z glebszym uposledzeniem umystowym: 1) brak ko-
niecznej do prowadzenia odrgbnego gospodarstwa orientacji w otoczeniu, co stwarza konieczno$¢
stalej intensywnej pomocy ze strony 0sob trzecich, a co w praktyce jest na dtuzszy czas nierealne;
2) posiadanie blednego obrazu samych siebie oraz swoich realnych mozliwosci, co powoduje nie-
mozno$¢ praktycznego podchodzenia do wiasnych pragnien i zyciowych zadan; brak zrozumienia
wlasnych pragnien, przez co wyznaczone przez siebie samych zadania sa nieadekwatne do tego,
co moga faktycznie osiagnac; 3) wystgpowanie zaburzen w podejmowaniu wilasciwych decyzji,
istotnie utrudniajacych podejmowanie odpowiedzialno$ci za siebie i pozostatych cztonkow rodziny;
4) istotny brak wiedzy i umiejetnosci dotyczacych zar6wno form zycia rodzinnego, jak i prawidlowe-
go wychowania, kierowania rozwojem wzajemnym oraz dziecka — co musiatoby spowodowac¢ stata
ingerencj¢ 0sob trzecich; 5) wystgpowanie u 0s6b uposledzonych umystowo zaburzonych wzorcow
osobowych, na ktorych to przeciez wzorcach miataby sig ksztaltowaé osobowos¢ nowego czlowieka;
dziecko, wychowujac si¢ przy takich rodzicach, przejmowatoby nie zawsze wlasciwe i prawidtowe
sposoby reagowania i zachowania; z duzym prawdopodobienstwem moglyby wystapi¢ u dziecka za-
burzenia zachowania i osobowosci. Por. K.L. Lausch, Teoretyczne podstawy katechizacji osob glebiej
uposledzonych umystowo, Warszawa 1987, s. 227n. Oczywiscie tego typu kryteria maja jedynie cha-
rakter pomocniczy. Niekoniecznie musza wystgpowaé wszystkie przywotane tutaj cechy, aby dana
osoba byta niezdolna do matzenstwa. Z drugiej strony moze okazac sig, iz osoba posiadajaca niektore
z tych stabosci jest zdolna do zawarcia matzenstwa.
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2. JAKICH TRUDNOSCI DOSWIADCZAJA RODZINY
ZALOZONE PRZEZ OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA?

W ramach analiz prawnokanonicznych stwierdzono, iz niezdolno$¢ do matzen-
stwa nalezy odrézni¢ od trudnosci, ktorych moze doswiadcza¢ konkretne matzen-
stwo czy tez rodzina. W praktyce prawnokanonicznej nie jest tatwe rozroznienie
tych sytuacji. W okreslonych przypadkach, juz po zawarciu matzenstwa, jedna ze
stron moze ztozy¢ sprawg do sadu koscielnego o wydanie opinii na temat tego,
czy matzenstwo zostato waznie zawarte’. Jednak w wigkszosci sytuacji osoby nie-
pelosprawne realizuja swoje zycie malzensko-rodzinne, doswiadczajac czasem
okreslonych trudnosci, wynikajacych z niepelnosprawnos$ci. Warto zatem opisaé
przynajmniej niektoére problemy, ktorych osoby niepelnosprawne moga doswiad-
cza¢ we wlasnym zyciu rodzinnym.

Przede wszystkim nalezy stwierdzié, iz sama niepetnosprawnos¢ umystowa
jest tylko jednym z czynnikow generujacych problemy w zyciu malzensko-rodzin-
nym. Przyczyny trudnosci moga tutaj by¢ wielorakie: finansowa niewydolnosc¢
badz niestabilnos¢, trudnosci zwiazane z zatrudnieniem, brak we wiasnym domu
odpowiednich wzorcéw postaw koniecznych do budowania relacji interpersonal-
nych w rodzinie, problem, szczegolnie w przypadku kobiet, bycia wykorzystanym
seksualnie w dziecinstwie lub w mtodosci, badz tez doswiadczenia fizycznej badz
psychicznej przemocy'. Wazne jest zatem odroznienie wptywu warunkoéw zycia
od wplywu samej niepetnosprawnosci intelektualnej na ksztalt zycia malzensko-
rodzinnego'!.

Badania pokazuja, iz w zyciu kobiet z uposledzeniem umystowym samo macie-
rzynstwo jest najczesciej doswiadczeniem niezwykle pozytywnym. Rownoczesnie
jednak wiele kobiet przezywa liczne trudnos$ci w realizacji zadan macierzynskich.
Istnieje widoczna zalezno$¢ migdzy trudno$ciami w macierzynstwie a wezesniej-
szym brakiem mito$ci we wiasnym domu rodzinnym. Istnieje takze korelacja mig-
dzy obawami matek co do wlasnych zdolnosci macierzynskich a wysokim pozio-
mem stresu ze wzgledu na trudnosci finansowe'?.

W analizach dotyczacych trudnosci w zyciu matzensko-rodzinnym oséb niepet-
nosprawnych nalezy chroni¢ si¢ przed stereotypowym postrzeganiem mezczyzn

® Wspomniana weze$niej Instrukcja Episkopatu zwraca uwage na zadanie, jakie ma sad biskupi
w kontekscie pojawiajacych si¢ juz po $lubie watpliwosci co do wazno$ci zawartego matzefstwa:
»Znaczenie trudniejsza praca staje pozniej przed sadem biskupim, ktory bedzie musiat rozwazy¢ kon-
kretne wypadki, gdyby okazato sig, ze braki te faktycznie istnialy w stopniu zaawansowanym i juz
W momencie zawierania matzenstwa spowodowaly jego niewaznos¢”. Tamze, nr 65.

10 Por. M.L. Ehlers-Flint, Parenting perceptions and social supports of mothers with cognitive
disabilities, Sexuality and Disability 20,1 (2002), s. 32.

1 Por. G. Fairbairn, D. Rowley, Ludzie z niepetnosprawnosciq jako rodzice, w: Zycie emocjonal-
ne i rodzinne 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng..., s. 78.

12 Por. M.L. Ehlers-Flint, Parenting perceptions..., s. 42-47.
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w tego typu sytuacjach. Mezczyzni w zyciu kobiet z uposledzeniem umystowym sa
niejednokrotnie traktowani jako zrodto dodatkowych probleméw: przemocy, wy-
korzystania, gwaltow. Oczywiscie przypadki psychospotecznej patologii mgzow
(badz partneréw) wystepuja rzeczywiscie: brak zatrudnienia, rozwody, separacje,
fizyczne wykorzystanie, naduzywane alkoholu czy narkotykow. Jednoczesnie ba-
dania pokazuja, iz wigkszo$¢ matek utrzymuje state, a przynajmniej dtugotrwate
zwiazki ze swoimi m¢zami (czy tez partnerami). Wigkszo$¢ mezczyzn jest wspar-
ciem dla rodziny. Mg¢zczyzni ci wnosza w zycie rodzinne istotne kompetencje,
wzmacniajace adaptacyjne umiejgtnosci wewnatrz rodzicielskiego zwiazku'.

Liczne badania prowadzono takze z perspektywy dziecka, ktorego rodzic jest
uposledzony umystowo. Istotng cecha dzieci matek niepelnosprawnych intelektu-
alnie jest to, ze moga by¢ narazone na mtodociang przestepczo$é, wykorzystanie,
rozwojowe opoznienia, w tym uposledzenia intelektualne (nie tyle dziedziczne, ile
nabyte)'. Dzieci takie moga w niektorych przypadkach do$wiadcza¢ odsunigcia
od rodziny, czy to poprzez skierowanie ich do roznego typu placowek specjali-
stycznych, czy tez poprzez odebranie ich rodzicom praw rodzicielskich.

Rownoczesnie jednak wiele dzieci intelektualnie uposledzonych rodzicow,
wskutek korzystnych warunkow i okolicznosci zyciowych, rozwingto w sobie od-
porno$¢ na trudnosci i zachowato poczucie wlasnej warto§ci poprzez umacnianie
wiasnej podmiotowosci. Zardwno naukowe badania'®, jak i zwykta praktyka zycia
potwierdzaja, iz w niektorych przypadkach, dziecko, mimo ze ma rodzicow (a na-
wet takze dziadkow) umystowo niepelnosprawnych, samo jest faktycznie w nor-
mie intelektualnej, dazy do samodzielno$ci zyciowej i zaklada wlasna rodzing.

Wiele dzieci czuje sig spotecznie napigtnowanych z powodu pewnych charakte-
rystycznych cech i zachowan swoich rodzicow, szczegolnie wowczas, gdy znacz-
nie r6znia si¢ oni od innych rodzicdéw, przy czym nie dotyczy to tylko rodzicow
niepelnosprawnych. Na przyktad dzieci emigrantow moga czu¢ wstyd, poniewaz
ich rodzice nie méwia dobrze jezykiem swojego nowego kraju. Moga miec¢ po-
czucie odmiennosci z racji tego, ze rodzice pielegnuja zwyczaje starego kraju,
a dzieci chcialyby, zeby rodzice zaprzestali tych praktyk. Podobnie dzieci alko-
holikow odczuwaja nieraz pig¢tno uzaleznienia rodzicéw od picia oraz zachowan
z tym zwiazanych. Doswiadczeniem dzieci moze by¢ lgk, ze albo stan rodzica lub
charakterystyczne cechy moga si¢ na nich odcisna¢, albo ze spotecznos¢ bedzie
patrze¢ na dziecko przez pryzmat niepelnosprawnosci i wynikajacych z niej za-
chowan rodzicow'®.

13 T. Booth, W. Booth, Men in the lives of mothers with intellectual disabilities, Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities 15 (2002) s. 197.

4 Por. T.S. Perkins i in., Children of mothers with intellectual disability: stigma, mother-child
relationship and self-esteem, Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 15 (2002),
s. 298n.

15 Por. tamze, s. 299.

16 Por. tamze.
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Charakterystyczna jest sytuacja dziecka bardziej sprawnego niz rodzic. Matka
bowiem moze reagowac na potrzeby dziecka w sposob nietypowy i inny od tego,
jaki bytby oczekiwany przez dziecko. W efekcie koncowym dziecko moze mieé
ambiwalentny stosunek emocjonalny do matki: z jednej strony bedzie kochato
wlasna rodzicielke, a z drugiej strony bedzie rodzit si¢ dystans emocjonalny, a na-
wet moga wygenerowac si¢ u dziecka negatywne emocje: zniecierpliwienia, zto-
sci, wstydu. Znane sa przypadki, w ktérych doroste i usamodzielnione dziecko
podejmuje jakas forme opieki nad uposledzonym rodzicem.

3. KTO MOZE BYC WSPARCIEM DLA RODZIN OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA?

W kontekscie przedstawionych wyzej trudnosci rodzin 0séb z niepetnospraw-
noscia umystowa rodzi si¢ potrzeba wsparcia takich rodzin ze strony spoteczen-
stwa i Ko$ciola. Na samym poczatku nalezy stwierdzi¢, iz istotnym elementem
pomocy osobom niepelnosprawnym (nie tylko na ptaszczyznie zycia malzensko-
rodzinnego) jest podstawowa przychylnos¢ srodowiska, w ktorym zyje dana osoba
niepelnosprawna. I dlatego pierwszym kregiem wsparcia beda bliscy, krewni 1 sa-
siedzi. Ich zyczliwos¢ i gotowos¢ do pomocy moze w konkretnym przypadku by¢
wrgez argumentem za wyrazeniem zgody (np. ze strony duszpasterza) na zawarcie
matzenstwa. Czasem dzieje si¢ tak, iz rodzice osob niepetnosprawnych ,,dogaduja
si¢ ze soba” i matzenstwo mieszka u jednej rodziny. Roztropne wsparcie ze stro-
ny bliskich, pokrewienstwa, sasiedztwa w spetnieniu obowiazkow rodzicielskich
moze dla konkretnych rodzicow niepelnosprawnych okaza¢ si¢ catkowicie wystar-
czajace'’. Trzeba jednak doda¢, iz wsparcie ze strony krewnych, ktore w jednych
przypadkach rzeczywiscie pomoze w lepszym funkcjonowaniu danej wspolnoty
rodzinnej, w innych sytuacjach bedzie generowac negatywne okoliczno$ci: po
pierwsze, moze zdarzy¢ sig, ze matki z uposledzeniem umystowym beda nara-
zone na przemoc i wykorzystanie ze strony ich rodzin, po drugie, ciagly kontakt
z bliskimi moze poglebia¢ rodzicielska bezradno$¢ rodzicow niepetnosprawnych,
a to dlatego, ze bliscy nie bgda potrafili przezwycigzy¢ swych wczesniej wypraco-
wanych paternalistycznych postaw'®.

Szczegblnym miejscem, w ktorym rodzice niepetnosprawni mogliby rozwijaé
zdolnosci spoteczne, jest wspolnota Kosciota. Wszelkiego rodzaju spotkania z ro-
dzicami, dokonujace si¢ w krggach parafialnych czy to w konteks$cie przygoto-
wania dzieci do sakramentow $wigtych, czy tez w ramach wspolnot Domowego
Kosciota, moga by¢ okazja do naturalnej integracji rodzicoéw niepetnosprawnych,
a takze do rozwijania umiejgtnosci spotecznych, w tym rodzicielskich. Warto tu
przywola¢ doswiadczenie wspodlnot katolickich zaktadanych przez J. Vaniera,
w ktorych ludzie upos$ledzeni umystowo zyja razem z osobami petnosprawnymi.

17 Por. G. Fairbairn, D. Rowley, Ludzie z niepetnosprawnosciq jako rodzice..., s. 83.
18 Por. M.L. Ehlers-Flint, Parenting perceptions..., s. 32.
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We wspolnotach tych istnieja tzw. osoby towarzyszace parom matzenskim: ,,Rola
osoby towarzyszqcej, tak istotna w tej dziedzinie, polega na pomocy w wyjasnia-
niu, co zawiera si¢ w pragnieniu malzenstwa, jesli zostato ono wyrazone, a wigc
na pomocy w okreslaniu odpowiedzialnosci 1 rzeczywistych wymagan, w rozwi-
janiu zdolnosci do podjecia obowiazkow. (...) Osoba towarzyszqca powinna po-
magac¢ w rozwijaniu postawy spolecznej, przyjacielskiej, rodzinnej (...); powinna
dodawa¢ otuchy w trudnych okresach, stuzy¢ za punkt odniesienia, by¢ powier-
nikiem i doradca, jezeli matzonkowie wlasnie tego sobie zycza™!®. Wazne w tym
kontekscie sa stowa bl. Jana Pawta II: ,,Trzeba podkresli¢ potrzebe szczegolnej so-
lidarnosci rodzin, ktéra moze przyjac rézne formy organizacyjne, jak na przyktad
«rodziny rodzin» lub «oazy rodzi». Rodzina, dzigki takiej solidarno$ci, otrzymuje
wsparcie zblizajace nie tylko poszczegolne osoby, lecz rowniez wspolnoty, zache-
cajac je do wspolnej modlitwy i poszukiwania wlasciwych odpowiedzi na istotne
pytania, ktore pojawiaja si¢ w zyciu. (...) Trzeba wiec, by rodziny zacie$nialy mig-
dzy soba wigzi solidarnosci. To wtasnie okresla ponad wszystko wspolna zasa-
de wychowawcza: rodzice wychowuja si¢ dzigki innym rodzicom, a dzieci dzigki
dzieciom™?. Stowa te, cho¢ dotycza wszystkich wspolnot rodzinnych, w sposob
szczeg6lny mozna odnie$¢ do rodzin osob niepelnosprawnych.

Nieraz wsparcie rodziny osoby niepetnosprawnej nie dokonuje si¢ ani w opar-
ciu o wspdlnote krewnych, ani tez wspolnote koscielna. Ma natomiast charakter
nieformalnej, ale nieraz dtugotrwatej pomocy ze strony jednej okreslonej rodziny,
ktora traktuje rodzing osob niepelnosprawnych praktycznie jako cztonkoéw wiasne;j
wspolnoty. Nie chodzi tutaj o wspdlne zamieszkanie, ale o dlugofalowe (trwajace
nieraz przez wiele lat) wsparcie, ktorego elementami moga by¢ wskazéwki doty-
czace: pielegnacji i wychowania dzieci, spraw socjalno-prawnych, zdrowotnych,
religijnych. Istotnymi elementami takiej relacji sa: wzajemne zaufanie, doglebne
poznanie potrzeb, dlugoterminowos$¢.

Wazna rolg moze odegrac pracownik socjalny, wpisujacy si¢ w szerszy program
wsparcia socjalnego ze strony spoteczenstwa. W wielu krajach wprowadzono insty-
tucje tzw. matzenstw chronionych, nad ktorymi dyskretna rolg sprawuje pracownik
socjalny. Istotnym zadaniem pracownika socjalnego bedzie rozeznanie poszcze-
g6Inych trudnosci, w jakich znajduje si¢ konkretna rodzina. Chodzi bowiem o to,
by zaproponowana przez spoteczenstwo forma wsparcia byta adekwatna do danej
sytuacji, czyli by szanowata konkretne zdolnosci rodzicow. Spoteczna pomoc moze
zaréwno promowac, jak i hamowac¢ kompetencje rodzicielskie. Potrzebne jest tutaj
zachowanie zasady pomocniczosci. Rodzice z uposledzeniem umystowym odno-
sza wigksze sukcesy, gdy wsparcie spoteczne powiazane jest z ich jednoczesna
edukacja oraz z ich srodowiskiem zycia?'.

19 J. Vanier, Mezczyzng i niewiastq stworzyl ich do Zycia w prawdziwej mitosci, tham. M. Zurow-
ska, Krakow 1987, s. 168.

20 Jan Pawet I, List do Rodzin, Watykan 1994, nr 16.

2l Por. M. Feldman, J. Varghese, J. Ramsay, D. Rajska, Relationships between social support,
stress and mother interactions in mothers with intellectual disabilities, Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities 15 (2002), s. 315.
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Z pracg pracownika moze by¢ tez powiazana postuga trenera rodziny, realizu-
jacego trening czy to grupowy, czy tez indywidualny, adresowany do pojedynczej
rodziny. Okazuje sig, iz zaangazowanie w grupowe treningi pozytywnie wptywa
na samooceng rodzicow niepetnosprawnych oraz przyczynia si¢ do zawarcia no-
wych przyjazni i znajomosci zarowno migdzy osobami niepetnosprawnymi, jak
i migdzy trenerami oraz pracownikami socjalnymi*?. Wydaje sig, iz pewna szansa
w realizacji pomocy rodzinie osoby niepelnosprawnej daje uchwalona niedawno
Ustawa z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastgpczej.
Funkcja asystenta rodziny, ktora w Ustawie oddzielona jest od zadan pracownika
socjalnego moze sprowadza¢ si¢ m.in. do podejmowania zadan trenera wobec ro-
dziny osoby niepetnosprawnej?. Wspierajaca role odgrywaja takze grupy samo-
pomocowe. Cztonkowie takich grup pomagaja sobie wzajemnie bez czekania na
wsparcie z zewnatrz, co wyzwala postawy samodzielnosci, aktywnosci i radzenia
sobie trudnosciami®*.

W kontekscie postugi pracownika socjalnego warto przywotaé konkretne
oczekiwania, ktore pod jego adresem moze mie¢ osoba niepelnosprawna zyjaca
we wiasnej rodzinie. Przywotane ponizej wskazoéwki dla pracownika socjalne-
go wyplyngty z konkretnego doswiadczenia. Zostaly mianowicie skonstruowane
przez R. Skrike’a, cztlowieka niepetosprawnego w stopniu umiarkowanym, kto-
ry zawart matzenstwo 1 ktory doswiadczat kompetentnej formy pomocy ze stro-
ny pracownika socjalnego, szczegdlnie w obszarze edukowania trojki wiasnych
dzieci. R. Skrike w sposob obrazowy mowi o godnos$ci osoby niepelnosprawnej,
o zasadzie pomocniczo$ci, tak koniecznej we wsparciu niepelnosprawnego oraz
0 podstawowej uczciwos$ci w relacji z osobami niepelnosprawnymi: 1) patrz ponad
etykietke uposledzenia — zdziwisz sig¢! Etykietki sa dla stoikoéw, a nie dla ludzi;
2) mow do nas i stuchaj, co mamy do powiedzenia, a nie wykorzystuj posredni-
kow; 3) styszenie nie wystarczy. Stuchaj nas i szanuj to, co mamy do powiedzenia;

22 Por. S. McGaw, K. Ball, A. Clark, The effect of group intervention on the relationships of par-
ents with intellectual disabilities, Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 15 (2002),
s. 355.

2 Warto w tym miejscu przywotaé niektore okreslone w Ustawie zadania asystenta, te mianowi-
cie, ktore w duzej mierze moga dotyczy¢ rodzin osob niepelnosprawnych: opracowanie i realizacja
planu pracy z rodzina we wspoltpracy z cztonkami rodziny i w konsultacji z pracownikiem socjalnym;
udzielanie pomocy rodzinom w poprawie ich sytuacji zyciowej, w tym w zdobywaniu umiej¢tnosci
prawidtowego prowadzenia gospodarstwa domowego; udzielanie pomocy rodzinom w rozwiazywa-
niu problemoéw socjalnych; udzielanie pomocy rodzinom w rozwiazywaniu problemow psycholo-
gicznych; udzielanie pomocy rodzinom w rozwiazywaniu problemoéw wychowawczych z dzieé¢mi;
motywowanie cztonkow rodzin do podnoszenia kwalifikacji zawodowych; udzielanie pomocy w po-
szukiwaniu, podejmowaniu i utrzymywaniu pracy zarobkowej; motywowanie do udziatu w zajgciach
grupowych dla rodzicéw, majacych na celu ksztaltowanie prawidlowych wzorcéw rodzicielskich
i umiejetnosci psychospotecznych; podejmowanie dziatan interwencyjnych i zaradczych w sytuacji
zagrozenia bezpieczenstwa dzieci i rodzin; prowadzenie indywidualnych konsultacji wychowaw-
czych dla rodzicow i dzieci. Por. tamze art. 15.1.

2 Por. B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepetnosprawnej, Roczniki Teologiczne
54,10 (2007), s. 210.
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4) dzialaj z nami, a nie dla nas; 5) objasniaj powoli i przechodZ do sedna sprawy;
6) rozmawiaj z nami twarza w twarz; 7) badz z nami szczery... Nasze radary wy-
krywaja ktamstwa®.

4. W JAKICH OBSZARACH POWINNA BYC REALIZOWANA
POMOC RODZINOM OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH?

Ksztalt wsparcia poszczegdlnych rodzin osob niepetnosprawnych winien by¢
uzalezniony od konkretnych okolicznosci i potrzeb okreslonej rodziny. Wydaje sig¢
jednak, iz mozna wskaza¢ na najwazniejsze obszary, w ktorych moze by¢ rea-
lizowana pomoc osobom niepelnosprawnym. Pierwszy obszar dotyczy wymiaru
ekonomicznego. W tym obszarze dziatan chodzi o pomoc w znalezieniu pracy,
o motywowaniu pracodawcow do tworzenia stanowisk pracy dla oséb niepetno-
sprawnych. W okreslonych przypadkach bedzie tutaj chodzito takze o konkretne
wsparcie materialne. Przyktadem tego jest dotacja, ktora otrzymuja osoby niepel-
nosprawne, podejmujace trud usamodzielnienia sig po czasie wczesniejszego prze-
bywania osrodkach pomocy spotecznej. W tym tez obszarze bedzie chodzito o po-
dejmowanie w okreslonych przypadkach treningu ekonomicznego, ktorego istota
sa: wyuczenie umiejgtnosci racjonalnego gospodarowania posiadanymi $rodkami
finansowymi poprzez nakreslenie stopnia waznosci potrzeb oraz nauka planowania
1 monitorowania wydatkow.

Drugi obszar dotyczy zagadnien zwigzanych z podstawowymi umiejgtnosciami
zyciowymi, przede wszystkim dotyczacym wilasciwego wyzywienia oraz bezpie-
czenstwa zycia. W obszarze tym chodzi o przygotowywanie racjonalnych posit-
kéw odpowiednich do wieku dziecka oraz o wiasciwe zywienie rodziny. Chodzi
takze o umiejgtno$ci radzenia sobie z zagrozeniami w warunkach domowych; tre-
ning moze tutaj dotyczy¢ takich zagadnien jak pozar, bezpieczenstwo zwigzane
z elektrycznoscia i gotowaniem oraz adekwatne do nich $rodki ostroznosci®.

Trzeci obszar dotyczy zagadnien higieniczno-zdrowotnych. W obszarze tym
chodzi o wyuczenie nawykow i dbatosci o higieng osobista oraz najblizszego
otoczenia. Potrzebne bgdzie tutaj przekazanie istotnych informacji oraz wyucze-
nie okreslonych postaw i zachowan w kontekscie choroby wtasnej oraz sytuacji
chorobowej dziecka?’. W okreslonych przypadkach, szczegélnie w sytuacji, gdy

2 Por. R. Strike, D. McConnell, Look at me, listen to me, I have something important to say,
Sexuality and Disability 20,1 (2002), s. 53-63.

% Na wypracowywanie tego typu umiejetnosci ktadt nacisk adresowany do 0sob z uposledze-
niem umystowym bedacych rodzicami, ,,Program uczenia si¢ w domu” (HLP — Home Learning Pro-
gramme), realizowany dla 57 rodzin w Sydney. G. Llewellyn, D. McConnell i in., Home-based pro-
grammes for parents with intellectual disabilities: lessons from practice, Journal of Applied Research
in Intellectual Disabilities 15 (2002), s. 342.

2 Wymienione wyzej trzy obszary podobne sg do trzech obszaréw (budzetowego, higienicznego
oraz zywnosciowego) programu wsparcia rodziny niewydolnych i wieloproblemowych, realizowane-
go od 2005 r. na terenie miasta Ruda Slaska. Istota programu jest organizowanie i $wiadczenie ustug
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rodzina ma wigksza ilo$¢ dzieci i jawi si¢ jako niewydolna w realizacji zadan ro-
dzicielskich, bedzie konieczne towarzyszenie w zrozumieniu istoty odpowiedzial-
nego rodzicielstwa. Jest to zagadnienie niezwykle trudne i wymaga niezwyklej
wrazliwosci i delikatnosci ze strony osob wspierajacych rodzing w tym obszarze.
Z punktu widzenia integralnej etyki personalistycznej istotnym elementem przy-
blizenia sensu odpowiedzialnego rodzicielstwa bgdzie wyedukowanie danej pary
matzenskiej w dziedzinie metod naturalnego planowania rodziny. Beda tutaj po-
trzebni pedagogicznie zdolni instruktorzy, ktorzy przeszkola w dziedzinie rozpo-
znawania objawow okresow ptodnosci i nieplodnosci oraz pomoga w ich interpre-
tacji. Argumentem podstawowym za wdrazaniem metod naturalnych jest prostota,
wynikajaca z ich naturalnosci. Innym waznym argumentem bedzie nie tylko mo-
ralna niegodziwo$¢ §rodkdéw antykoncepcyjnych, ale takze w Zaden sposob nie
wyzsza ich skuteczno$¢ w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia umystowa:
prezerwatywa ma bowiem wyzsza skuteczno$¢ tylko wowczas, gdy jest stosowana
W sposob ,,wlasciwy i precyzyjny”?®, srodki hormonalne, poza tym, iz fundamental-
nie sa niegodziwe z racji ich mozliwego dzialania wczesnoporonnego, wymagaja
precyzji czasowej, nie zawsze mozliwej w przypadku osob niepelnosprawnych?.
Teoretycznie najbardziej skuteczna mogtaby si¢ okaza¢ sterylizacja, ktora jednak
stanowi gleboka ingerencje okaleczajaca w organizm cztowieka i prowadzi do do-
dania kolejnej formy niepelnosprawnosci. Kiedy$ rozpowszechnione tendencje do
sterylizacji osob niepelnosprawnych zostaty na szczgscie w spoteczenstwach gene-
ralnie przezwycigzone®, cho¢ pokusa jej stosowania pojawia sig stale.

Czwarty obszar wsparcia rodzin 0sob z niepetnosprawnoscia dotyczy zagadnien
religijno-moralnych. W juz realizowanych programach wspierania rodzin osob nie-
petnosprawnych ten obszar wydaje si¢ by¢ ciagle niedoceniany i niezauwazany?!,
a przeciez ma on znaczenie podstawowe. Bedzie tutaj chodzito przyblizanie praw-
dy o istocie matzenstwa jako nierozerwalnej wspodlnocie mitosci, ktorej waznym

opickunczych w miejscu zamieszkania. Por. Uchwaly Rady Miasta Ruda Slaska (nr 486/XXV1/2004
oraz 442/XX11/2008).

28 Por. A. Szawarski, J. Guillebaud, Wszystko o antykoncepcji, ttum. C. Juda, Warszawa 1997,
s. 180.

2 Por. D. Mejnartowicz, Seksualnosé¢ oséb z zespolem Downa, w: Wieczne dzieci czy dorosli.
Problem seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, red. J. Graban, J. Ztotnicka, War-
szawa 2002, s. 14; por. A. Jaczewski, Problemy seksuologiczne osob niepetnosprawnych, w: Erotyzm
0s0b niepetnosprawnych, red. J. Rzepka, Mystowice 2004, s. 40.

30 W Stanach Zjednoczonych sterylizacji niepetnosprawnych dokonywano jeszcze w latach 60.,
aw Szwecji latach 70. ubiegtego wieku. W kontekscie tego typu praktyk, do ktorych i dzisiaj probuje
si¢ powracac, podkresla sig, iz dziatania te byly wyrazem izolacji i separacji 0sob z uposledzeniem
umystowym. Por. L. Léfgren-Mértenson, ,, May 1?7 “ About sexuality and love in the new generation
with intellectual disabilities, Sexuality and Disability 22,3 (2004), s. 198.

31 Wystarczy tu przywola¢ zadania, ktore przewiduje dla asystenta rodziny wspomniana wczesniej
Ustawa o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej. Wsrod wielu uwzglednionych obszarow
wspierania rodziny ustawodawca nie przewidziat obszaru duchowo-moralnego. Jest sprawa oczy-
wista, iz moze by¢ on uwzgledniony np. w kontekscie szeroko rozumianych dziatan edukacyjnych.
Niemniej jednak wyraznie brakuje duchowego wymiaru Zycia rodzinnego.
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zadaniem jest wychowanie dzieci. W obszarze tym chodzi o pomoc w zdobywaniu
umiejetnosci prowadzenia dialogu matzenskiego i wypracowywaniu odpowiedzial-
nos$ci za drugiego czlowieka. Waznym zadaniem bedzie tu pokazanie wierzacym
rodzicom roli modlitwy i sakramentéw w poglebianiu zycia malzonko-rodzinnego.
Nawet wérod ludzi wierzacych ciagle mozna spotka¢ brak umiejgtnosci taczenia
codziennego zycia z wymiarem religijnym. Ten rodzaj wsparcia moze by¢ reali-
zowany w ramach parafialnego duszpasterstwa matzenstw i rodzin, w ramach po-
radni zycia rodzinnego oraz w ramach specjalnych spotkan dla matzenstw i rodzin,
np. w ramach r6znego rodzaju rekolekcji matzensko-rodzinnych. Wydaje sig, iz
zaro6wno od strony duszpasterzy, jak i wiernych swieckich potrzebne jest odkrywa-
nie ptaszczyzny religijno-moralnej jako miejsca umacniania podmiotowosci 0sob
niepelosprawnych i ich rodzin.

SUMMARY

Accompanying Families of People with Intellectual Disabilities

This article shows the situation of persons with intellectual disabilities who have set up
their own families. In the first part of the analysis, the legal possibilities of entering into a
marriage by disabled persons are presented. It turns out that, although the civil and Church
law impose some restrictions, it is nevertheless impossible for persons with intellectual dis-
abilities to enter into a legal marriage. The second part deals with potential problems and
difficulties that may be encountered by disabled persons and their children in the marital/
family life. These difficulties pose a challenge for both the disabled themselves and society,
and therefore, the next part of the article suggests certain circles of people who can provide
disabled persons with effective help. These people might include a close family member (or
somebody from a church group or other families), social workers, coaches or family coun-
selors. The last part outlines the four main areas in which the help for families with intellec-
tual disabilities can be realized by the society and Church. The areas include: the economic
area, the area of basic life skills, concerning especially food and safety, the hygienic-health
area (with natural family planning included) and the religious-moral area.

Key words: intellectual disability, ability to enter a marriage, family support,
principle of subsidiarity



Mariola Teresa Kozubek
Wydziat Teologiczny Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach

PRZYWROCIC HUMANITAS STAROSCI W RODZINIE
(PERSPEKTYWA ROZNYCH KULTUR)

,»Staro$¢ jest czasem swego rodzaju ewolucji,
lecz okresla sig ja jako zanik,

jest postepem,

lecz okresla sig ja jako regres,

jest duchem mtodosci,

lecz opisuja ja jako starzenie sig”.

Igino Giordani

Przytoczone stowa Igino Giordaniego (1894-1980)! ukazuja perspektywe zy-
cia 0s6b w podesztym wieku zupetnie inna niz powszechnie dostrzegana i postu-
lowana w zachodniej kulturze, a kojarzona przede wszystkim z szeroko pojeta
niepetnosprawnoscia. Madro$¢ zawarta w tych stowach, wyptywajaca z bogate-
go doswiadczenia Giordaniego, stanie si¢ dla mnie kluczem interpretacyjnym do
ukazania godnosci staros$ci w ujgciu roznych kultur. W kontekscie wspotczesnych
przemian demograficznych i kulturowych, takie spojrzenie na ten ostatni etap zycia
kazdego cztowieka jest jednym z najbardziej aktualnych wyzwan, stojacych przed
wspolczesna edukacja, a zwlaszcza przed naukami o rodzinie.

W niniejszym artykule zatytulowanym Przywroci¢ humanitas starosci w ro-
dzinie (perspektywa roznych kultur), ukaze w zarysie aspekty — charakterystyczne
dla kultury afrykanskiej, azjatyckiej i polnocnoamerykanskiej — ktore stanowia o
swego rodzaju humanitas starosci w rodzinie. Przywrocenie staros$ci najglebszego
ludzkiego oblicza warunkuje przezywanie jej w rodzinie jako bogactwa, skarbca
doswiadczenia i madros$ci.

Na wstepie sprecyzujmy, czym jest staro$¢. Odpowiedz na to pytanie moze by¢
ujeta w r6znych aspektach: biologicznym, teologicznym, moralnym a takze wy-
chowawczym?. Ostatnie z wymienionych aspektow sa przedmiotem mojej uwagi,
jakkolwiek wszystkie wzajemnie si¢ przenikaja i w tej prezentacji wyraznie bedzie
to zauwazalne.

Potocznie z pojeciem ,,staro$¢” rozumie si¢ stan bedacy efektem starzenia sig,
czyli ostatniego etapu zycia u ludzi. Okres ten okresla si¢ tez jako: wiek emerytalny,

! Whoski pisarz i dziennikarz, hagiograf, znawca Kosciota, dyrektor Biblioteki Watykanskiej,
poset we wtoskim parlamencie. Zob. 1. Giordani, Memorie di un cristiano ingenuo, Roma 1994.

2 W aspekcie wychowawczym zagadnieniem starosci zajmuje si¢ pedagogika starszego wieku
okres$lana jako gerontagogika (gr. geron, dop. gerontos — starzec; gerontologia — nauka o staro$ci);
zob. K. Wisniewska-Roszkowska, Staros¢ jako zadanie, Warszawa 1989.
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podeszty wiek, trzeci wiek. Cztowiek stary jest okreslany jako: wiekowy, niemto-
dy, sedziwy?.

Staro$¢ ma przede wszystkim wymiar biologiczny (fizjologiczny). W Stowniku
matzenstwa i rodziny czytamy, ze staros¢ jest ,.trzecim okresem zycia ludzkiego,
po rozwoju i dojrzalosci, charakteryzujacym si¢ z jednej strony narastajacym upo-
sledzeniem wszystkich funkcji zyciowych, z drugiej za$ coraz wigksza podatnos-
cig na okreslone choroby™. Nie mozna jednak ujmowac staro$ci bez wymiaru po-
znawczego, emocjonalnego, spotecznego i religijnego.

Stosunek do ludzi starych zmieniat si¢ w historii. W réznych okresach starosé¢
uwazana byla za czas madrosci i spokoju lub tez za czas uposledzenia i cierpienia’.
Do humanizacji starosci przyczynito si¢ chrzescijanstwo®. W tym ujeciu przyjmu-
je sig, ze jako$¢ zycia w staro$ci warunkowana jest przez przywiazywanie wagi
do innych warto$ci niz tylko zdrowie. Istotne znaczenie w tym wzgledzie maja
relacje miedzyludzkie oraz wartosci duchowe. Pomagaja one postrzegaé staros$¢
jako wartosciowy etap ludzkiego zycia, umozliwiajacy rozwoj osobowosci, na-
wiazywanie kontaktu z innymi, zjednoczenie z Bogiem oraz pogodne oczekiwanie
na $mier¢. Horyzont religijny umozliwia postrzeganie negatywnych do$wiadczen
zwigzanych ze staroscia oraz cierpieniem i Igkiem w perspektywie zmartwych-
wstania i zycia wiecznego’. Zblizajaca si¢ $mier¢ jawi sig jako ostateczne pokona-
nie wszelkich ograniczen wynikajacych z ludzkiej kondycji (,,sad nad grzechem”,
por. Rz 5,16n).

1. STARZENIE SIE NARODOW JAKO NOWE WYZWANIE
W ZYCIU SPOLECZNYM

Wspotczesne starzenie sig narodow jest wydarzeniem bez precedensu w historii
ludzkosci. Wzrostowi 0sob powyzszej 60. roku zycia towarzyszy nieustanny spa-
dek przyrostu 0sob ponizej 15. roku zycia. Wedlug prognoz demograficznych do
roku 2050 liczba 0s6b w podesztym wieku przewyzszy liczbg mtodych, co bedzie
stanowi¢ prawdopodobnie ponad 30% og6tu ludnosci §wiata, i stanie si¢ tak po raz
pierwszy w historii rodzaju ludzkiego. Demografowie thumacza, Ze jest to skutek
zmian obyczajowych i ekonomicznych, a proces ten niezauwazalnie zostal zapo-
czatkowany w 1998 r. w krajach najbardziej rozwinigtych®.

3 Praktyczny stownik wyrazéw i zwrotéw bliskoznacznych, red. A. Latusek, Krakow 2004, s. 228.

4 Stownik malzeristwa i rodziny, red. E. Ozorowski, Warszawa 1999, s. 425.

5 Por. H. Worach-Kardas, Staros¢ jako wartos¢ w kontekscie zdrowia i dlugiego zZycia, Ethos
3(1999), s. 84-94.

6 Por. T. Slipko, Sens zycia — sens starosci w perspektywie chrzescijariskiej, Ethos 3 (1999), s. 15-28.

7 Por. A. Siemianowski, Staros¢ w perspektywie ostatecznej, Ethos 3 (1999), s. 97-106; zob.
V. Messori, Wyzwanie wobec Smierci. Nadzieja chrzescijanska: rzeczywistos¢ czy ztudzenie, Krakow
1995.

8 Zob. Costruire una societa per tutte le eta. Il Assemblea mondiale sull’invecchiamento. Madrid,
Spagna, 8-12 aprile 2002.
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Starzenie si¢ ludnosci jest wydarzeniem globalnym i dotyczy ono, lub bedzie
dotyczylo, kazdego cztowieka w kazdej czesci $wiata. Dlatego tez globalnie sa
podejmowane konkretne dziatania, majace na celu przygotowanie spoteczenstwa
do zmierzenia si¢ z tak nowa rzeczywistoscia.

W 1992 r. Zgromadzenie Ogolne Narodéw Zjednoczonych proklamowato na rok
1999 obchody Migdzynarodowego Roku Seniorow’. Akcje podejmowane pod hastem
Spoleczenstwo otwarte dla wszystkich pokolen przyczynity si¢ do konstruktywnej
dyskusji nad problemami osob w podesztym wieku oraz optymalizacji ich obecnej
1 przyszlej przestrzeni zyciowej. Polska wpisala si¢ w ten program bardzo aktywnie.
Dla realizowania wyznaczonych przez ONZ zadan powotano Ogolnopolska Radg
Obchodéw Roku Senioréw, ktéra opracowala kalendarium obchodéw z hastami na
kolejne kwartaty: I kwartal roku — Dodawac lat do zZycia; 111 111 kwartaty — Dodawac
zdrowia do zycia; IV kwartal — Ku miedzypokoleniowej solidarnosci. W liscie otwar-
tym tejze Rady, z 24 lutego 1999 r., zwrocono sig z apelem ,,0 podejmowanie dziatan w
srodowiskach lokalnych, ktdre przyniosa pomoc i rado$¢ Seniorom, a takze pozwola
im aktywnie wlaczy¢ si¢ w zycie innych pokolen™".

Nieustanny wzrost grup 0osob w podesztym wieku w poszczegdlnych krajach,
jak i w stosunku do ogoélnej liczby ludnosci w wieku produkeyjnym, wptywa bez-
posrednio przede wszystkim na tak zasadnicze podstawy kazdego spoteczenstwa,
jak: relacje wewnatrzrodzinne, migdzy pokoleniami, styl zycia rodziny i solidar-
no$¢ rodzinna.

W perspektywie pedagogicznej staro$¢ jest naturalna potrzeba okresu dziecin-
stwa i mtodosci, dopetniajac je, przyczynia si¢ do zabezpieczenia tadu spotecz-
nego, ktory opiera si¢ na tradycji i ciagtoSci przesztosci z terazniejszoscia'!. Jest
zatem zasadnym zwrocenie wigkszej uwagi w procesie wychowania na uczenie
poszanowania staro$ci innych oraz przygotowania mtodych pokolen do tworczego
przezywania wlasnej starosci. W tym zadaniu skarbcem wiedzy sa tradycje i zréz-
nicowane pod wzgledem kulturowym ujecia przezywania starosci jako bogactwa.

2. PRZYWROCIC HUMANITAS STAROSCI W RODZINIE

2.1. Afryka

Tak jak nie ma jednej kultury europejskiej, tak tez nie mozna méwic¢ o jed-
nej kulturze afrykanskiej. Jesli wezmiemy pod uwage zroznicowanie jezykowe,

° Rezolucja Zgromadzenia Ogodlnego zostata przyjeta w nastepstwie innych inicjatyw Narodow
Zjednoczonych na rzecz osoéb starszych, takich jak Migdzynarodowy Wiedenski Plan Dziatania do-
tyczacy Osob Starszych, przyjety w 1982 r. przez Swiatowe Zgromadzenie na Temat Osob Starszych
i zatwierdzony w tym samym roku przez Zgromadzenie Ogodlne. Zob. Konferencje i obchody organi-
zowane przez Narody Zjednoczone, Osrodek Informacji ONZ w Warszawie, http://www.unic.un.org.
pl/konf obchody/obchody.php (15.10.2011); A. Plackowska, Miedzynarodowy Rok Seniora 1999
trwa, Centrum Innowacji Spotecznej SIC — Informacyjny Biuletyn Inicjatyw Spotecznych 1 (1998),
http://www.sic.to/indexpl.php?page=421 (15.10.2011).

10 Zob. A. Plackowska, Miedzynarodowy Rok Seniora...

W Stownik matzenstwa..., s. 427.
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artystyczne i historyczne kazdej narodowosci, kazdego klanu i szczepu, to mo-
wic¢ nalezy o kulturach afrykanskich: Afryka Péinocna jest naznaczona wplywami
kultury arabsko-islamskiej; Afryka Potudniowa to mieszanina ras i kultur, jakie
si¢ tam osiedlity; Afryka subsaharyjska (centralna) to typowe afrykanskie tradycje
i do nich odnosi si¢ moja refleksja'.

W kulturze afrykanskiej relacja pomigdzy rodzicami i dzie¢mi jest naznaczona
sacrum, ktore zawiera w sobie madro$¢ i wiedzg. Ukazuje to jedno z kamerun-
skich przystow: ,,Tak jak pigkno jest w mtodosci, tak madros¢ w starosci”. Kulture
afrykanska charakteryzuja wartosci takie jak: solidarno$¢, braterstwo, religijnosc,
wspolnotowos¢, szacunek do dzieci, mtodziezy i 0s6b w podeszlym wieku, natu-
ralna wizja $wiata, ludzkosci i Boga.

Afrykanskie wartosci opieraja si¢ na rodzinie w szerszym znaczeniu, postrze-
ganej jako wspdlnota. Czlowiek realizuje si¢ we wspolnocie, ta za$ istnieje dzigki
niemu. W rodzinie kazdy czlonek jest wazny, kazdy jest wyznaczony do okreslone-
go zadania: starszy zawsze sprawuje opieke nad mtodszym, wspdlnota nad osoba,
a osoba nad wspdlnota.

Takie wymiary zycia cztowieka, jak: narodzenie, rozwdj, starzenie si¢ i $mier¢,
stanowia nieodtaczng calos¢ istnienia ludzkiego. Kazdy cztowiek musi si¢ z nimi
zmierzy¢, i dlatego niezaleznie od zr6znicowania, sg one postrzegane jako w petni
warto$ciowe etapy zycia. W kulturze afrykanskiej (pod wplywem wierzen reli-
gii animistycznych) osoby w podesztym wieku przyjmuja $mier¢ jako powr6t do
Boga Stworcy i zrodia zycia oraz zjednoczenie z przodkami'.

Zgodnie z kultura afrykanska osoby starsze zyja w swoich domach rodzinnych
czesto z cztonkami dalszej rodziny (teSciami, wnukami, kuzynostwem). W obliczu
powszechnie panujacego ubostwa, cate rodziny doswiadczaja biedy, a w niektdrych
krajach wrecz nedzy. W wielu regionach Afryki nie ma dostepu do wody, energii
elektrycznej, opieki sanitarnej i szkolnictwa. Wspolnotowo$¢ zycia rodziny wzmac-
nia wszystkich w zmaganiach z trudno$ciami. Odmienna jest sytuacja os6b pode-
sztym wieku mieszkajacych w miastach. Z powodu braku czasu krewnych (dzieci)
sa one nierzadko pozbawione opieki rodzinnej i reszt¢ swojego zycia przezywaja
w domach opieki. Jest to najbardziej sprzeczna z afrykanska mentalnoscia forma
przezywania starosci. Takie osoby ostatnie lata swego zycia spedzaja w catkowitej
izolacji psychicznej, gdyz utracity swoja tozsamos¢, Scisle ztaczona z przekazywa-
niem madro$ci mtodym pokoleniom. W tym kontekscie naglacym wyzwaniem wo-
bec wladz panstwowych i instytucji opiekunczych jest uwzglednianie w procesie
urbanizacji wymagan zwiazanych z podtrzymywaniem tradycji kulturowych.

Charakterystyczna cechg humanitas staro$ci w rodzinie afrykanskiej wyraza
przystowie: ,,Kiedy w Afryce umiera osoba w podesztym wieku, to jakby sptongta
biblioteka”. Osoby starsze sa postrzegane jako zywe biblioteki i gltosy stownikow.

12 Zob. M. Nkafu Nkemnkia, Essere anziani nei diversi contesti culturali. Africa, w: Una societa
per tutte le eta. La persona anziana risorsa per un mondo unito (Rimini, 18-20 aprile 1997), red.
Movimento Umanita Nuova, Grottaferrata 1997, s. 54.

13 Tamze, s. 57.
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Sa one straznikami madrosci, ktéra jest owocem zyciowego doswiadczenia.
Podstawa tego doswiadczenia jest kontakt z Ndem-Ngai, czyli z Bogiem'.
Afrykanczycy uwazaja, ze raz urodzeni, zyja na wieczno$¢, nawet po biologicznej
$mierci, co najmniej w mysli Boga. Dlatego senior jest postrzegany jako ktos, kto
posiada ,,witalng site” odziedziczona po przodkach — zatozycielach szczepu. Kult
przodkéw, przywotywanie znaczacych dla spotecznosci postaci jest znakiem sza-
cunku, jakim ciesza si¢ oni w kolejnych pokoleniach. Sa oni postrzegani jako me-
diatorzy pomigdzy ludzmi, bostwami i Bogiem. I to uzasadnia powod, dla ktorego
chetnie zamieszkuje si¢ z osobami starszymi — starcy sa blizej przodkéw. Mtodsze
pokolenia maja mozliwos$¢ zasiggania madrosci starcow w codziennym zyciu. Jest
im ona przekazywana przez przystowia: o etyce i moralnosci, o mitosci blizniego,
o solidarnosci, o dobru i ztu, o Zyciu i Smierci, o wzrastaniu i inteligencji, o ghupo-
cie i sprycie. Sg takze przystowia, ktére moéwia o przyjazni, o powierzchownosci
1 oszustwie, o wtadzy, o pigknie, o dobrobycie i zaufaniu. Starcy w kulturze afry-
kanskiej — jako nauczyciele zycia — zajmuja stanowisko we wszystkich sprawach
dotyczacych zycia i kultury.

2.2. Azja

Jedna z najbardziej charakterystycznych cech spoteczenstw azjatyckich jest po-
wszechny szacunek do oséb w podesztym wieku, niezaleznie od pokrewienstwa.
Staro$¢ w kulturach azjatyckich jest postrzegana przede wszystkim przez pryzmat
osoby w podesztym wieku, ktora mtodszym pokoleniom przekazuje odwieczng
madros¢ rozswietlajaca ich przysztos¢. Wszystkie swigte ksiggi Azji od Kronik
Konfucjusza po Bhagavad Gita'® ukazuja taki obraz'e.

Azja kulturowo jest bardzo zréznicowana, lecz jej kraje mozna zgrupowac
w dwa odrebne obszary: Azja Potudniowa (Indie, Pakistan, Bangladesz, Sri Lanka),
ktora charakteryzuje ekonomia postkolonialna oraz podobna struktura rodziny
1 postrzeganie roli kobiety, i drugi region — Azja Oceanu Spokojnego (Indonezja,
Filipiny, Tajlandia, Malezja, Singapur, Hongkong), gdzie wystepuje wiele podo-
bienstw spoteczno-kulturowych, za wyjatkiem warunkow zycia os6b w podesztym
wieku w Hong Kongu i Singapurze; tam sg one zblizone do krajow zachodnich.

14 M. Kozubek, Sprawozdanie z Migdzynarodowego Kongresu Pedagogicznego — Castel Gandol-
fo 2006, Roczniki Nauk Spotecznych 25,2 (2007), s. 190.

15 Bhagawadgita (tum. Piesn Pana) zostala skomponowana prawdopodobnie migdzy IIT a IT w.
p-n.e., stanowi niewielka czes¢ (ok. 700 strof) epickiego poematu Mahabharaty, w czgsci pt. Bhiszma-
Parwa (rozdziaty 23-40). Uwazana jest za §wigta ksigge hinduizmu, szczegdlnie wazna dla wisznui-
zmu. Bhagawadgita przez wigkszo$¢ hindusow jest uwazana za pismo $wigte, najbardziej reprezen-
tatywne dla ich religii i filozofii. Zob. Pontificio Concilio per il Dialogo Interreligioso, Comminare
insieme. La Chiesa cattolica in dialogo con le altre tradizioni religiose del mondo, Citta del Vaticano
1999, s. 25-34

16 Zob. Wartosci etyczne w roznych tradycjach religijnych, red. M. Kudelska, Krakéw 2005;
A. Tokarczuk, Religie ludzkosci. Hinduizm, Poznan 2001.
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Jesli chodzi o rolg rodziny w kontekscie 0sob w podesztym wieku, to nalezy
podkresli¢ przede wszystkim fakt, ze we wszystkich krajach azjatyckich jest ona
rozumiana zdecydowanie szerzej niz w kulturze zachodniej. W przecigtnej azjaty-
ckiej rodzinie gtowa rodziny jest najstarszy mezczyzna, i jego decyzje rzadko sa
podwazane. Jest on zarzadca dobr rodzinnych, decyduje o tym, gdzie i jak maja
by¢ wychowywane dzieci oraz o zatozeniu przez nie rodziny, gdy juz bgda doroste.
Wszyscy cztonkowie rodziny, bez wzgledu na wiek, sa pod opieka seniora i uznaja
za stuszne podporzadkowywanie si¢ jego wskazaniom, radom i zaleceniom az do
jego $mierci'’.

W krajach wschodnioazjatyckich (Chiny, Korea), bedacych pod wpltywem kul-
tury konfucjanskiej, rodziny sa bardzo zjednoczone i ich czlonkowie zdecydowana
wigkszos$¢ czasu spedzaja razem. Jest to wynikiem przedktadania wartosci rodziny
nad osobiste korzysci'®. W kulturze chinskiej zostato to okre§lone jako familism.
Jest to taka forma organizacji spotecznej, w ktorej w wartosciach rodzinnych pod-
kresla si¢ wyzszos¢ obowiazku umacniania wigzi i jednosci rodzinnej, jako dobra
wspodlnego, nad indywidualnymi potrzebami poszczegdlnych jej cztonkow.

W Korei szacunek dla os6b w podesztym wieku jest tradycyjnie wpisany
w funkcjonowanie catych spoteczenstw. W jednym z pism Konfucjusza czytamy:
,,Gdy mezczyzna ma lat 50, uzywa laski [tzn. ma wtadzg] w rodzinie; gdy ma 60
lat, uzywa jej w swojej miejscowosci, gdy ma lat 70 — w swoim kraju, gdy ma lat
80, wchodzi do rzadu, gdy ma lat 90, odwiedza go w domu cesarz, gdy potrzebuje
jego rad”".

W krajach Azji poludniowowschodniej na umacnianie wigzi wewnatrzrodzin-
nych (takze w szerszym wymiarze) i poszanowania 0sob starszych wplywa roéw-
niez sytuacja ekonomiczna®. Na Filipinach, gdzie z powodu ubostwa cata rodzina
czgsto podejmuje liczne wyrzeczenia, aby dziecko moglo zdoby¢ wyksztalcenie,
dozgonna wdzigcznos¢ wobec rodzicow jest naturalnym zachowaniem. Ilustruje
to jedno z filipinskich przystow: ,,Kto nie oglada si¢ wstecz na miejsce, z ktorego
wyszedt, nigdy nie dojdzie do miejsca, gdzie zmierza”.

Niezaleznie od pomniejszenia tradycyjnej roli osob starszych w spoteczenstwie
spowodowanego przemianami zycia spotecznego na przetomie XX i XXI w., zwia-
zanych z globalizacja, rodzina azjatycka (zarowno wiejska, jak i miejska) zacho-
wala swoja tozsamos$¢ jako uprzywilejowane miejsce dla 0séb w podesztym wieku.
Nawet, jesli seniorzy nie petnia juz roli patriarchow, obdarzajacych spoteczenstwa

17Zob. A. Bose, Aspects of Aging in India, Unitas 1982, s. 99-100.

8Y. Joong-Joo, Population Ageing In Family Factors w: C. Jung-Jae, S. Kye-Kung, Ageing in
Korea: Today and Tomorrow, Chung-Ang Aptitude, Seul 1995, s. 15, cyt. za: A. Briones, Essere an-
ziani nei diversi contesti geografici e culturali — Asia, w: Una societa per tulle la eta..., s. 105-113.

19 Cyt. za: A. Briones, Essere anziani nei diversi contesti geografii e culturali — Asia, w: Una
societa per tutte le eta..., s. 108.

2 Nalezy jednak podkresli¢, ze od takiego modelu zdecydowanie odbiega Japonia. Jest to kraj na-
znaczony wysokim wspotczynnikiem staro$ci spoteczenstwa, podobnie jak wysoko rozwinigte kraju
Zachodu.
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swoja madroscig 1 wskazaniami moralnymi, to jednak w rodzinie nadal znajduja
postuch i poszanowanie bez wzgledu na ich status ekonomiczny. Mimo trudnosci
ekonomicznych wystgpujacych w poszczegolnych krajach i poszukiwaniem lep-
szych rozwiazan opieki nad osobami w podesztym wieku, w kulturach azjatyckich
odrzucono zachodni model catkowitej instytucjonalnej opieki nad nimi, za wy-
jatkiem Hong Kongu i Singapuru, gdzie rozwija si¢ coraz bardziej sie¢ instytucji
opiekunczych (np. day-care, asystent socjalny i medyczny).

W kulturach krajow azjatyckich opieka nad seniorem rodziny, lecz takze spoza
niej, jest postrzegana jako zaszczyt i przyczyna wlasnego rozwoju. [ w tym wzgle-
dzie niewatpliwie mozna uzna¢, ze Azja ma wiele do podarowania Zachodowi
W przywroceniu starosci przezywanej w rodzinie wspomnianego humanitas. Ta
godnos¢ starosci wyraza si¢ w poszanowaniu kazdej osoby w podeszlym wieku,
solidarno$ci rodzinnej, opiece rodzinnej w szerszym zakresie (wielopokoleniowo
1 przy zréznicowaniu pokrewienstwa), otaczaniu uczuciami mito$ci oséb w pode-
sztym wieku takze niespokrewnionych, pogodnej akceptacji starosci i $mierci jako
niezbgdnego cyklu zycia kazdego cztowieka.

2.3. Ameryka Poélnocna

Syntetyczny obraz zmian w odniesieniu do staro$ci, zachodzacych w obszarze
kultury pétnocnoamerykanskiej, ukazata Emily Christy?' podczas migdzynarodowe-
go kongresu na temat osob w podesztym wieku, ktory odbyt si¢ w 1999 r. w Rimini.
Istotny wptyw na kondycjg tych osob maja przemiany, jakie dotknely wspotczesna
potocnoamerykanska rodzing. Tradycyjna rodzina, ktéra tworzyli matka, ojciec,
dzieci i dalsi krewni, zamieszkiwata geograficznie blisko siebie. Charakteryzowaty
ja wspotzalezno$¢ i mocna sie¢ wzajemnych relacji sasiedzkich.

W poétocnoamerykanskiej rodzinie przetomu XX i XXI w. nastapito znaczace
przeniesienie akcentu z rodzinnosci 1 wspolnotowosci na indywidualizm. Podkresla
si¢ bardziej osobisty sukces niz dobro wspoélne; zatraca si¢ zmyst osobistej odpo-
wiedzialnosci; pojawia si¢ rozbiezno$¢ pomigdzy prawami a odpowiedzialnos$cia;
zanika zaufanie do instytucji; upada wiara religijna, ktora jest zastgpowana komer-
cjalizacja wszystkich aspektow zycia; ro$nie zapotrzebowanie na systemowe roz-
wiazania konfliktéw osobistych i spoteczno-etycznych.

Wedlug prognoz demograficznych XXI w. w USA bedzie naznaczony praw-
dziwa rewolucja demograficzng ze wzglgdu na wysoki wzrost 0sob w podesztym
wieku?. W tym kontekscie zasadniczym problemem natury etycznej, ekonomiczno-
spolecznej 1 prawnej, jaki stawiaja przed soba spoteczenstwa Ameryki Pénocnej,

21 Zob. E. Christy, Essere anziani nei diversi contesti culturali. Amercia del Nord, w: Una societa
per tutte le eta..., s. 97-104.

22 Zob. Free World Academy, World Population Prospects, ONZ 2011, http://www.un.org/
esa/population/ (15.10.2011) 1 http://www.freeworldacademy.com/globalleader/population.htm
(15.10.2011).
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jest wyznaczenie podmiotow odpowiedzialnych za kondycje osob w podesztym
wieku. Uwzglednia si¢ przy tym fakt zréznicowania wymagan i potrzeb osob star-
szych, bedacych w dobrej kondycji zdrowotnej i aktywnych w zyciu spotecznym,
a tych, ktorych ten etap zycia jest naznaczony szeroko pojeta niepetnosprawnoscia.

Pierwsza grupa to osoby petiace odpowiedzialne funkcje w organizacjach spo-
tecznych i religijnych. Czgsto sa to wolontariusze, ktorzy dziataja na rzecz innych,
zabezpieczajq potrzeby opiekuncze bliskiej rodziny i przyjaciol. W znaczacym
stopniu korzystaja oni z dobrodziejstw, jakie oferuje zycie spoteczne. Tak aktywne
osoby sa postrzegane jako naturalne zrodto madros$ci, poznania i doswiadczenia.

Druga grupa sa to osoby czesto odizolowane od Zycia spolecznego, ubogie, zle
traktowane, wrazliwe na zranienia ze wzgledu na fakt uzaleznienia od innych oraz
poczucie bycia obciazeniem dla publicznych srodkéw materialnych.

W USA osoby w podesztym wieku mentalnie maja wysokie poczucie niezalez-
nosci i osobistej autonomii, dlatego staro$¢ jest postrzegana jako powazne zagro-
zenie tej kondycji. Inaczej wyglada rzecz w Kanadzie, gdzie mniej podkresla si¢
osobista niezalezno$¢, co w konsekwencji wptywa na podnoszenie rangi catego
systemu zabezpieczen opiekunczych i socjalnych, lecz jednoczesnie stanowi za-
grozenie na plaszczyznie relacji migdzypokoleniowych.

Przy podejmowanej tu analizie trzeba wzia¢ pod uwagg takze tak istotny czyn-
nik, jakim jest typowe dla Ameryki Polnocnej wysokie zroznicowanie kulturowe
spowodowane obecnoscig Indian amerykanskich pochodzacych z Alaski, réznych
grup etnicznych z Hawajow, a takze emigrantow, ktorzy przybywaja wraz ze swymi
tradycjami, oraz oczekiwaniami wobec poszczegolnych wspolnot narodowych.

Jednym z tematoéw zwiazanych z kondycja 0sob w podesztym wieku, najbar-
dziej publicznie dyskutowanych w amerykanskim spoteczenstwie, jest eutanazja.
Przez liczne $rodowiska jest ona postrzegana jako tagodny sposob dopetnienia
zycia. Jest to wynikiem zaniku transcendentnej i religijnej wizji zycia i1 $mierci.
W opinii §rodowisk religijnych (katolickich) fakt nieustannych debat na temat eu-
tanazji ma jednak takze wymiar pozytywny, gdyz przy tej okazji porusza si¢ wielo-
ptaszczyznowo inne, istotne zagadnienia zwiazane z polepszeniem kondycji zycia
0s0b starszych®. Wynikiem tego jest wigksza §wiadomo$¢ spoteczna migdzypoko-
leniowej wspotzaleznosci, co prowadzi do przywotywania znaczenia i roli rodziny
W procesie starzenia sig.

Od 1995 r. w panstwach Ameryki Potnocnej wypracowywana jest okreslona
polityka dotyczaca staro$ci w pespektywie migdzypokoleniowej. Uwzglednia sig
w niej znaczenie wspolnoty w ksztattowaniu wlasciwych postaw wobec prawa
1 wartos$ci ogolnoludzkich oraz odpowiedzialnos$ci za dobro wspodlne. Tak ukierun-
kowane dziatania maja si¢ przyczyni¢ do przywrocenia przezywania starosci we
wspolnocie rodzinnej naturalnej lub we wspdlnocie wzorujacej si¢ na autentycznej
rodzinie.

23 Zob. E. Christi, Essere anziani..., s. 103.



188 MARIOLA TERESA KOZUBEK

ZAKONCZENIE

Na podstawie ukazanych w zarysie cech charakteryzujacych podejscie do oséb
w podesztym wieku w wymienionych kulturach mozna stwierdzi¢, ze postawy,
obyczaje i tradycyjne warto$ci z tym zwiazane sa, przynajmniej cz¢$ciowo, zagro-
zone w kazdej kulturze. Uprzemystowienie, urbanizacja oraz globalizacja ekono-
mii w krajach afrykanskich i azjatyckich ostabiaja tradycyjne wzorce kulturowe,
a zwlaszcza znaczenie i rolg rodziny w procesie starzenia si¢. Jednak powszechnie
uznany za najbardziej godny sposob starzenia si¢ jest pobyt w rodzinie. Kontakty
migdzyosobowe w rodzinie sprawiaja, ze zycie ludzi w podesztym wieku do kon-
ca jest intensywne 1 wartosciowe. Osobie starzejacej si¢ zapewnia si¢ poczucie
bezpieczenstwa, a inni cztonkowie rodziny rozwijaja wi¢z migdzypokoleniowa,
zdobywaja madro$¢ i doswiadczenie.

W kontekscie wspotczesnych przemian na catym $wiecie populacja osob star-
szych to zbiorowos$¢ dynamiczna, ktora bedzie si¢ powigkszac, a jej rola i zna-
czenie w kazdym spoleczenstwie beda wzrasta¢. Spoleczenstwa starzejacego si¢
nie trzeba si¢ Igkaé, lecz nalezy poszukiwacé takich rozwiazan systemowych, ktore
pozwola przywroci¢ starosci jej humanitas. Zasadnicza role w tym wzgledzie petni
szeroko pojeta edukacja do poszanowania zycia ludzkiego na kazdym jego etapie.

Jesli staro$¢ ma by¢ naznaczona humanitas, to w dazeniu do tego celu nie moze
zabrakna¢ odniesienia do najglebszej prawdy o zyciu kazdego cztowieka. Wyrazit
to Jan Pawet II w liscie adresowanym ,,Do moich Braci i Siostr — ludzi w po-
desztym wieku”, opublikowanym 1 pazdziernika 1999 r. Papiez pisze: ,,lube me
venire ad te: jest to najglgbsze pragnienie ludzkiego serca, nawet wowczas, gdy
cztowiek nie jest tego swiadomy. Pozwol, o Panie zycia, aby$my to sobie wyraznie
uswiadomili i umieli cieszy¢ si¢ kazdym etapem naszego zycia jako darem niosa-
cym bogate obietnice na przyszios¢”.

RIASSUNTO

Ripristinare I’humanitas all’ anzianita in famiglia (prospettiva di varie culture)

L’invecchiamento della societa odierna non trova precedenti nella storia dell’umanita.
E un evento globale e riguarda adesso, o in un prossimo futuro, specie nelle societa occi-
dentali, ogni popolo e ognuno personalmente. Percio occorre intraprendere globalmente
varie iniziative per preparare le generazioni future a saper confrontarsi con tale realta.

Questo contributo mette in evidenza il ruolo della persona anziana in tre diverse culture:
africana, asiatica e nordamericana. In tutte le culture si afferma che il vivere 1’anzianita in
famiglia rende le persone anziane tesori dell’'umanita e I’eta senile il vertice dal quale si
vede nel modo migliore tutta la vita umana e quella della famiglia. A causa dei cambia-
menti sociali, pero dovuti alla globalizazione, i modelli culturali tradizionali di trattamento
della persona nell’eta senile, vengono spesso cancellati e sostituiti con modelli cosiddetti
‘occidentali’. Di frone a questo le societa sono chiamate ad agire per ripristinare ’'umanitas
all’anzianita in famiglia.

Parole chiavi: anzianita, humanitas dell’anzianita, I’eta senile in famiglia
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Uczestniczy w pracach rad redakcyjnych trzech czasopism poswigconych ekologii
i ochronie przyrody. W jego dorobku znajduje si¢ kilkadziesiat prac naukowych z za-
kresu ekologii roslin i ekologicznych podstaw ochrony przyrody, a takze liczne opra-
cowania popularyzujace wiedzg o zyciu lasu i wartoSciach przyrodniczych naszego
kraju. Od trzech lat jest studentem teologii w Wydziale Teologicznym Uniwersytetu
Slaskiego w Katowicach.

WITOLD KANIA, ks. dr — ur. w 1967 r., prezbiter archidiecezji katowickie;j.
Doktorat — 2002 (Universidad de Navarra, Pamplona, Hiszpania). Od 2004 r. — adiunkt
w Zaktadzie Filozofii Chrzescijanskiej, a obecnie (2010) Teologii Fundamentalnej
i Filozofii Chrzescijanskiej Wydziatu Teologicznego Uniwersytetu Slaskiego w Ka-
towicach; redaktor opracowan zbiorowych, autor kilkunastu artykulow naukowych.
Zainteresowania naukowe: metaetyka, etyka analityczna, teorie bioetyczne, bioetyczna
analiza przypadkéw klinicznych. Cztonek Komisji Bioetycznej Slaskiego Uniwersytetu
Medycznego w Katowicach. Kapelan Zakonu Rycerzy Kolumba w archidiecezji ka-
towickie;j.

MARIOLA KOZUBEK, dr — pedagog i ttumacz jezyka wloskiego; doktorat — 2009
(KUL); od 2011 r. — adiunkt w Zaktadzie Nauk o Rodzinie Wydziatu Teologicznego
Uniwersytetu Slaskiego; wspotredaktor (z T. Czakanskim i W.J. Sztykiem) tomu nr 9
»Szkota Seraficka”, Katowice 2011, autorka 30 artykutéw naukowych z zakresu peda-
gogiki. Zainteresowania naukowe koncentruje wokot zagadnien zwiazanych z pedago-
gika rodziny, zwlaszcza w aspekcie wielokulturowosci.

KATARZYNA KUTEK-SLADEK — pedagog specjalny, asystent w Katedrze
Pedagogiki Ogoélnej na Wydziale Nauk Spotecznych Uniwersytetu Jana Pawta I w Kra-
kowie. Absolwentka podyplomowych studiow kwalifikacyjnych Doradztwo zawodo-
we (2006). Od 2007 r. Pelnomocnik Rektora UPJPII ds. Oséb Niepetnosprawnych.
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Autorka publikacji naukowych, krajowych i zagranicznych w zakresie rehabilitacji za-
wodowej 1 spotecznej 0sob niepetnosprawnych, funkcjonowania osob niepetnospraw-
nych w rodzinie czy szeroko pojgtej problematyki poradnictwa zawodowego dla 0séb
z niepelnosprawnosciami.

WOICIECH OTREBSKI, dr hab. — prof. KUL: psycholog, doradca zawodo-
wy, kierownik Katedry Psychologii Rehabilitacji w Instytucie Psychologii KUL.
Zainteresowania badawcze: psychologia rehabilitacji, doradztwo zawodowe dla 0séb
niepetnosprawnych, diagnoza funkcjonalna w psychologii rehabilitacji, narzgdzia
diagnostyczne w rehabilitacji, wezesna stymulacja rozwoju, nauczanie integracyjne.
Konsultant naukowy w krajowych i migdzynarodowych programach badawczych.
Autor, wspotautor lub redaktor ponad 100 publikacji naukowych, m.in. ksiazek: Szansa
na spolecznq akceptacje (Lublin, RW KUL 1997); Osoby z uposledzeniem umystowym
w sytuacji pracy (Lublin, TN KUL 2001); Interakcyjny model rehabilitacji zawodowej
0s0b z uposledzeniem umystowym (Lublin, Wyd. KUL 2007); Sytuacja psychologicz-
na 0sob z niepetnosprawnosciq na rynku pracy (Lublin, Instytut Rynku Pracy 2008);
Wspieranie rodziny z niepetnosprawnym dzieckiem wyzwaniem dla pracy socjalnej,
(Lublin, Europerspektywa 2011). Kontakt: otrebski@kul.pl

KRZYSZTOF SOSNA, ks. dr —ur. w 1962 r., prezbiter archidiecezji katowickiej,
doktor teologii w zakresie katechetyki (UKSW 2000); byt wizytatorem nauki religii,
wyktadowca katechetyki w Wyzszym Slaskim Seminarium Duchownym w Katowicach
1 Seminarium Ojcéw Franciszkanow w Panewnikach; od roku 2001 jest adiunktem
Zaktadu Katechetyki, Pedagogiki Chrzescijanskiej 1 Katolickiej Nauki Spotecznej
Wydziatu Teologicznego Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach. Zajmuje si¢ kate-
cheza specjalng, koncentrujac si¢ na zagadnieniach dotyczacych rodziny z dzie¢mi
niepetnosprawnymi i przygotowaniem do sakramentéw o0sob szczegdlnej troski; jest
organizatorem ogolnopolskich spotkan katechetéw szkot specjalnych.

WOICIECH SURMIAK, ks. dr —ur. w 1975 r., prezbiter archidiecezji katowickiej,
teolog moralista; doktorat — KUL JPII (2007); adiunkt w Zaktadzie Teologii Moralnej
i Duchowosci na Wydziale Teologicznym Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach;
opiekun praktyk zawodowych studentow kierunku nauki o rodzinie; sekretarz
Redakcji ,,Slaskich Studiéw Historyczno-Teologicznych”; sekretarz Sekcji Polskiej
Europejskiego Stowarzyszenia Teologii Katolickiej (ET) z siedziba w Wiedniu.
Gltowne zainteresowania badawcze: bioetyka i jej zrodta, moralno$¢ matzenska i ro-
dzinna, etyka zycia religijnego. Autor ksiazki — Opcja preferencyjna na rzecz ubogich
wyrazem mitosci spotecznej. Studium teologiczno moralne w swietle nauczania Jana
Pawta Il (Katowice 2009) oraz kilkunastu artykutow z zakresu historii teologii moral-
nej, teologii moralnej ogdlnej 1 bioetyki. Podejmuje takze prace translatorska z jezyka
angielskiego, francuskiego 1 wloskiego. Mieszka w Katowicach. Adres do korespon-
dencji: wojciech.surmiak@us.edu.pl
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ANDRZEJ UCIECHA, ks. dr hab. —ur. w 1960 r., prezbiter archidiecezji katowi-
ckiej; historyk Kosciota starozytnego i patrolog; doktorat — 2000 (UKSW), habilita-
cja — 2010 (US); od 2001 r. — adiunkt w Zaktadzie Teologii Patrystycznej i Historii
Kosciota Wydziatu Teologicznego US; autor ksiazek: Ascetyczna nauka w ,, Mowach
Afrahata (Katowice 2002); Polemika sw. Efrema z manicheizmem w ,, Refutationes”
(Katowice 2009); cztonek Sekcji Patrystycznej przy Komisji Episkopatu Polski ds. Na-
uki Katolickiej, Komisji Bizantynologicznej Komitetu Nauk o Kulturze Antycznej
PAN oraz I’ Association Internationale d’Etudes Patristiques (A.LE.P.); sekretarz re-
dakcji wydawnictwa Studia Antiquitatis Christianae. Series Nova.

GRZEGORZ WIACEK, dr — adiunkt w Katedrze Psychologii Rehabilitacji
KUL. Uczestnik krajowych 1 migdzynarodowych programoéw naukowych.
Stypendysta Polish-British Young Scientists Programme (KBN, British Council) oraz
Towarzystwa Przyjaciot KUL w Londynie. Wspotpracownik Towarzystwa Pomocy
Ghuchoniewidomym w Warszawie. Autor ksiazki pt. Efektywna integracja szkolna.
Systemowy model uwarunkowan powodzenia w ksztatceniu integracyjnym (TN KUL,
2008), a takze artykuldéw 1 referatow na temat ksztalcenia integracyjnego dzieci z nie-
petnosprawnos$cia oraz 0sob gtuchoniewidomych. Zainteresowania naukowe: edukacja
0s6b niepelnosprawnych (ze szczegdlnym uwzglednieniem systemu nauczania kiero-
wanego oraz ksztalcenia integracyjnego), problematyka niepelnosprawnosci sprzgzo-
nych, metody statystyczne w badaniach psychologicznych.

DANUTA WOLSKA, dr—adiunkt w Instytucie Pedagogiki Specjalnej Uniwersytetu
Pedagogicznego w Krakowie. W swojej pracy naukowej skupia si¢ glownie wokot
probleméw zycia oséb dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz ztozony-
mi niepetnosprawno$ciami. Zainteresowania badawcze dotycza badan nad jakoscia
zycia, aktywno$cia zawodowa, przystosowaniem emocjonalno-spotecznym i autono-
mig wyzej wymienionych osob w biegu ich zycia. Od 1983 r. czynny uczestnik zycia
wspblnot Wiara i Swiatlo, w ktorych towarzyszy osobom z niepetnosprawnoscia in-
telektualna i ich rodzinom. Cztonek zarzadu Chrzescijanskiego Stowarzyszenia Oséb
Niepelosprawnych ich Rodzin i Przyjaciot.

MAREK WOITOWICZ, dr — ur. w 1970 r., filozof, psycholog, pedagog. Doktorat
— 2002 (US). Od 2001 r. asystent, od 2002 r. adiunkt na Wydziale Teologicznym
Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach, obecnie w Zaktadzie Nauk o Rodzinie. Autor
ksiazki Doswiadczenie leku egzystencjalnego jako sytuacja wyboru (Katowice 2005);
wspotredaktor (z W. Kania) pracy zbiorowej Filozofia a smier¢ (Katowice 2007); autor
ponad 20 artykutéw naukowych z zakresu filozofii, psychologii i pedagogiki.



