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Parenthood of people with intellectual disability is still a controversial issue but
cannot be avoided because many of them want to have families and be parents.
Altogether with introducing the idea of normalization, integration and empower-
ment they strive more and more intensively for their right to “normal” life. The
main doubt is if they can be good parents. Previously the opinion was that intellec-
tual disability makes it impossible and that their children are always in danger of
poorer environment, neglect of their needs or abuse. Now factors influencing
parenthood abilities are better identified. They are: socio-economic status, family
functioning, parents' physical and mental health, child characteristics, social factors
and others. Nowadays the main question is not if people with intellectual disability
can be parents but how to support them to be good parents.

Keywords: parents with intellectual disability, quality of parenthood, support,
education

,Czy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng powinny by¢
rodzicami?” - pyta Steven J. Taylor w przedmowie do ksigzki
Parents with Intellectual Disabilities: Past, Present and Futures.

1 Taylor S., Foreword, [w:] Parents with Intellectual Disabilities: Past, Present and
Futures, red. Llewellyn G., R. Traustadottir R., McConnell D., Sigurjonsdott H.,
A John Wiley & Sons Ltd., Publication, Chichester 2010, s. XIL.
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W wiegkszosci krajow jeszcze do niedawna odpowiedZ byla jedno-
znaczna - nie, nie powinny. Segregacje uwazano za najprostszy
sposOb zapobiegania rodzicielstwu tej grupy ludzi. W instytucjach
tworzono osobne budynki, w ktérych przebywaty osoby niepetno-
sprawne intelektualnie réznej pici. W Polsce w licznych domach
opieki spotecznej wciaz istnieje taka praktyka. Sterylizacja wbrew
woli byla stosowana w wielu krajach do lat 70. XX w., a nawet diu-
zej?2. Do dzisiaj jest duze przyzwolenie spoteczne dla tego rodzaju
praktyk. Tymczasem wiele os6b z niepelnosprawnoscia intelektual-
na marzy o zalozeniu rodziny i od czasu pojawienia sie idei norma-
lizacji, integracji, empowermentu, coraz czeSciej upominajg sie
o swoje prawo do ,normalnego” zycia.

Pierwsze badania publikowane w latach 80. i 90. XX w. prezen-
towaly rodzicow z niepelnosprawnoscia intelektualng jako osoby
oferujgce swoim dzieciom mato stymulujace i ubogie srodowisko,
osoby, ktére nie zawsze umialy adekwatnie odpowiadac¢ na potrze-
by dzieci i mialy problemy z podejmowaniem decyzji dotyczacych
swoich rél rodzicielskich?. Pézniejsze prace wskazuja jednak na to,
ze poziom IQ nie jest gléwnym wskaznikiem umiejetnosci rodzi-
cielskich, jesli nie jest powigzany z innymi czynnikami, takimi jak
np. ubéstwo, zty stan zdrowia, duza liczba dzieci. Réwnocze$nie
podkresla sie role spotecznego wsparcia i edukacji. Pojawiajq sie
proby opracowania skutecznych systeméw ustug, ktére pomogtyby
zlagodzi¢ deficyt umiejetnosci rodzicielskich matek i zwiekszy¢
szanse na wlasciwy rozwo6j dziecka*.

Aktualnie w literaturze pojawiaja sie trzy glowne kierunki zain-
teresowann dotyczace rodzicielstwa oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Pierwszy wigze sie z pytaniem, czy ludzie ci moga
by¢ wlasciwymi rodzicami®. Dla wielu oséb jest to nadal trudna do

2 Ibidem, s. XII-XV.

3 M. Aunos, G. Goupil, M. Feldman, Mothers with Intellectual Disabilities Who Do
or Do Not Have Custody of Their Children “Journal on Developemental Disabilities”
2005, Volume 10, nr 2, s. 65-80.

4 Ibidem.

5 Ibidem.
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zaakceptowania kwestia ale niewatpliwie odchodzimy juz od cat-
kowitego negowania prawa 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna do zakladania rodziny i bycia rodzicami. Nie ma jednak wat-
pliwosci, ze pozostawienie ich bez pomocy znacznie mniejsza ich
szanse na stworzenie dobrze funkcjonujacej rodziny. Dlatego tez dla
specjalistow coraz wazniejszy staje sie drugi kierunek badan, ktory
skupia sie na identyfikowaniu i rozwijaniu sposobéw wspierania
rodzicielstwa os6b z niepelnosprawnoscia oraz trzeci odnoszacy sie
do warunkoéw i zagrozen rozwoju ich dzieci®. Sg to kwestie istotniej-
sze zarowno dla rodzicéw z omawianej grupy, jak i ich potomstwa.
Moga one pomoéc w opracowaniu prawidlowych strategii wsparcia i
zapobieganiu wielu niekorzystnym zjawiskom.

Nadal brakuje natomiast badani dotyczacych rodzicéw z niepet-
nosprawnoscia intelektualng i ich rodzicielstwa w poréwnaniu
z pelnosprawna populacja. Wiekszos¢ badaczy traktuje ich jako
grupe specjalna, ktoérej potomstwo jest zagrozone, wymagajacej
w zwigzku z tym szczeg6lnej uwagi. Malo jest rowniez danych na
temat wplywu poszczeg6lnych jednostek (cztonkéw rodziny, dzie-
ci), a takze érodowiska na rodzicéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng’. Kwestie te mogtyby okazac si¢ rowniez wazne dla okresle-
nia czynnikéw ryzyka i mozliwosci zapobiegania im.

Rodzice z niepelnosprawnoscia intelektualna

Kim tak naprawde sa rodzice z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna? Auorzy publikacji Parents with Intellectual Disabilities: Past,
Present and Future8 bardzo ogolnie dzielg ich na trzy grupy. Do

6 G. Llewellyn, G. Hindmarsh, Parents with Intellectual Disability in a Population
Context, “Current Developmental Disorders Reports” 2015, nr 2, s. 119-126.

7 Ibidem.

8 G. Llewellyn, R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, Introduction,
[w:] Parents with Intellectual Disabilities: Past, Present and Futures, red. G. Llewellyn,
R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, A John Wiley & Sons Ltd., Publi-
cation, Chichester 2010, s. 1-15.
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pierwszej zaliczono osoby, ktére chociaz na poczatku byly instytu-
cjonalizowane, teraz zyja w spoleczenstwie, w zwiazku i zostaly
rodzicami. W drugiej grupie znajduja sie ludzie, ktérzy nigdy nie
przebywali w instytucjach, ale sg przez caly czas pod opieka stuzb
socjalnych. Trzecia grupa sklada sie z rodzicéw z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, z r6Znego rodzaju ograniczeniami poznawczymi,
ktérzy w czasie edukacji szkolnej byli okreslani jako ,powolni”,
mieli problemy z nauka, wykazywali r6znego rodzaju opdzZnienia
rozwojowe. Potem jednak udalo im sie wie$¢ normalne zycie
w spoleczenstwie bez specjalnego wsparcia i dopiero gdy zostaja
rodzicami, ich mozliwosci poznawcze znéw przyciagaja uwage.
Efektem tego sa pewne dyskryminacyjne zachowania, dobrze roz-
poznane z literaturze naukowej z gtéwnym naciskiem na nadrepre-
zentacje tej grupy rodzicow w postepowaniach sagdowych dotycza-
cych opieki nad dzie¢mi®.

Gwynnyth Llewellyn i Gabielle Hindmarsh!? zwracaja uwage na
to, Ze okreélenie ,rodzic z niepelnosprawnoscia intelektualng” naj-
czesciej jest uzywane w odniesieniu do matek. Moze to wynikac
z faktu, Ze matki sa uwazne za osoby gléwnie odpowiedzialne za
jakos¢ opieki sprawowanej nad dzieckiem i jego rozwoju. Ograni-
czone rozumienia tego pojecia dotyczy nie tylko plci. Czesto zapo-
mina sie, ze jest to bardzo zréznicowana grupa ludzi, o ré6znych
mozliwoéciach, potencjale i doswiadczeniach zyciowych. Prowadzi
to do powstawania wielu stereotypéw i uproszczonych, niepo-
twierdzonych dokladniejszymi badaniami opinii. Jedng z nich jest
postrzeganie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jako ,dzie-
cinnych”, ,niedojrzatych”, ,niesamodzielnych”, co sprawia, ze
trudno wyobrazi¢ ich sobie jako rodzicéw. Bardzo diugo wiekszos¢
badan dotyczacych jej grupy byla prowadzona z perspektywy
,0soby z zewnatrz” i mato kto staral sie rozpoznac i opisa¢ zycie
rodzinne tych oséb z ich perspektywy?l.

9 Ibidem.
10 G. Llewellyn, G. Hindmarsh, op. cit., s. 119-126.
11 G. Llewellyn, R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, op. cit., s. 1-15.
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Tymczasem, jak pokazuja liczne badania, wiele 0s6b z niepelno-
sprawnoscia intelektualng planuje przysztoé¢ w otoczeniu zalozonej
przez siebie rodziny!2. Zwlaszcza dla kobiet posiadanie potomstwa
jest wazna potrzeba emocjonalng a dla wielu par, cigza i narodziny
dziecka symbolizujg status normalnych ludzi'3. Prace K. Materny?4,
pokazaly, ze dla mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng
zawarcie malzenistwa i zalozenie rodziny jest najbardziej pozadana
wartoscia w przysztosci. I. Boruszkowska i G. Durka’®> w badaniach
przeprowadzonych wéréd oséb w wieku 16-21 lat ze zdiagnozo-
wanym lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej wyka-
zaly, ze ponad potowa tej grupy chcialaby mie¢ dzieci (najczesciej
dwoje). Coraz wieksza koniecznoscia staje si¢ wiec zmierzenie sie
z tematem rodzicielstwa tych oséb i opracowania wtasciwych sys-
temow wsparcia.

Sytuacja dziecka rodzicow
Z niepetnosprawnoscia intelektualna

»~Dobro dzieci” jest jednym z podstawowych argumentéw prze-
ciwnikéw posiadania potomstwa przez osoby niepelnosprawne.
Zakladaja oni, ze dzieci bedq zaniedbane i narazone na wiele nie-
bezpieczenstw. Wyniki badari na ten temat nie sa jednak jedno-
znaczne i wskazuja na wiele czynnikéw, ktére moga wplynaé na
sytuacje rodzinna.

12M. Grutz, Osoby z niepetnosprawnoéciq intelektualng jako partnerzy, matzonkowie
i rodzice — dotychczasowe doniesienia badawcze, [w:] Dorosli z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng w labiryntach dorostosci, red. B. Cytowska, Wydawnictwo Adam Marszalek,
Torun 2011, s. 175-203.

13 ]. Kandel, M. Morad, G. Vardi, ]. Merrick, Intellectual Disability and Parenthood,
“The Scientific World Journal” 2005, nr 5, s. 50-57.

14 A. Zyta, Matzeristwa irodzicielstwo oséb zniepetnosprawnociq intelektualng - wy-
zwania wspotczesnosci, ,Edukacja Dorostych” 2013, nr 2, s. 59-71.

15 Ibidem.
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Potomstwo rodzicéw z niepelnosprawnoscia z pewnoscia nale-
zy do grupy ryzyka zwiazanej z niewlaéciwa opieka, co moze pro-
wadzi¢ do probleméw zdrowotnych, rozwojowych i zaburzen za-
chowania. Wielu rodzicom brakuje podstawowej wiedzy na temat
odpowiedniej opieki nad dzieckiem, stworzenia bezpiecznego Sro-
dowiska rodzinnego, wtasciwego zZywienia i oddziatywar eduka-
cyjnych. Maja oni réwniez trudnoéci z rozpoznawaniem i wiasciwa
reakcjg w przypadku probleméw medycznych i rozumieniem pod-
stawowych zasad rozwojowychle.

Weczesdniejsze prace wskazywaly na poziom funkcjonowania
matki jako prognostyk opdznieri rozwojowych i intelektualnych
dzieckal”. E. Greenspan i G. Budd'® uwazali, Ze dzieci matek z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng sg ,zagrozone” opdznieniem roz-
wojowym, popadaniem w konflikt z prawem, w nalogi, czesciej
stajg sie ofiarami naduzy¢ i przemocy®. T. Booth i W. Booth?
z Sheffiels Department of Sociological Studies badaty 30 oséb
(16 mezczyzn i 14 kobiet) w wieku 16-42 lata, ktére dorastaly
w rodzinie, w ktérej jedno z rodzicow mialo niepetnosprawnosé
intelektualng (najczeéciej matka - 25 przypadkéw). Okazalo sie, ze
polowa miala trudnosci w nauce, 11 osé6b wpadto w konflikt z pra-
wem, 11 bylo rozwiedzionych, 16 oséb doswiadczylto réznych form
wykorzystania, 8 cierpialo z powodu chronicznych choréb, 2 osoby
probowaty popetni¢ samobojstwo. Nie wykazano jednak bezpo-
$redniej korelacji pomiedzy umiejetnosciami rodzicielskimi a osig-
gnieciami dzieci, co wynika z faktu, ze zaleza one zaleza nie tylko
od rodzicéw. Bardzo waznym czynnikiem jest system wsparcia. Co

16 M. Feldman, Self-Directed Learning of Child-Care Skills by Parents With Intellec-
tual Disabilities, “Infants and Young Children” 2004, Vol. 17, No. 1, s. 17-31.

17T. Perkins, S. Holburn, K. Deaux, M. Flory, P. Vietze, Children of Mothers with
Intellectual Disability: Stigma, Mother-Child Relationship and Self-esteem, “Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities” 2002, nr 15, s. 297-313.

18 [bidem.

19 Ibidem.

20]. Kandel, M. Morad, G. Vardi, J. Merrick, Intellectual Disability and Parenthood,
“The Scientific World Journal” 2005, nr 5, s. 50-57.
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wiecej, badane osoby wskazywaly na bliska relacje z rodzicami,
zwlaszcza matkami, co w duzym stopniu wpltywalo na ich tozsa-
mos¢, jako os6b dorostych?!.

Doswiadczenia holenderskie, dunskie i niemieckie?2 pokazuja,
ze rodzice z niepelnosprawnoscig intelektualng do$¢ dobrze radza
sobie samodzielnie z opieka nad matym dzieckiem a p6zniejszym
okresie jego rozwoju potrzebuja wsparcia. Joachim Walter powotu-
jac sie na badania K. Grunewald i B. Linner?, podaje, ze z 93 przy-
padkow wychowywania dzieci przez matki z niepetlnosprawnoscia
intelektualng, tylko troje z nich poniosto ,szkody psychiczne”
z tego powodu. Autor podkresla jednak, ze rodzicom proponuje sie
pomoc tzw. rodzin kontaktowych, wsparcie w prowadzeniu domu
i miejsce dziennego pobytu w warsztatach dla oséb dla oséb
niepetnosprawnych. Dobry efekt daja spotkania w grupach dys-
kusyjnych i treningowych dla matek niepetnosprawnych intelek-
tualnie. Wedlug badaczy maja one podobne problemy jak matki
pelnosprawne, a tylko niektére sytuacje wymagaja szczegdlnych
rozwigzan.

Jak podkresla M. Feldman?* wiekszos¢ probleméw wystepuja-
cych w rodzinie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna wiaze
sie¢ z brakiem umiejetnosci, a nie celowym zaniedbywaniem. Od-
powiednie zdiagnozowanie potrzeb rodziny i zapewnienie wiasci-
wej edukacji i wsparcia powinno by¢ najwazniejszym zadaniem.
Tymczasem dane ze Stanéw Zjednoczonych, Wielkiej Brytanii

2 Ibidem.

22]. Kruk-Lasocka, A. Wawrzyniak, Co zrobi¢ z tq mitoscig? Refleksje nie tylko nad
dorostoscig 0sob uposledzonych umystowo, [w:] Rehabilitacja, opieka i edukacja specjalna
w perspektywie zmiany, red. Cz. Kosakowski, A. Krause, Wydawnictwo UWM, Olsz-
tyn 2004, s. 61-66.

B M. Grutz, Osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng jako partnerzy, matzonkowie
i rodzice — dotychczasowe doniesienia badawcze, [w:] Dorosli z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng w labiryntach dorostosci, red. Cytowska B., Wydawnictwo Adam Marszalek,
Torun 2011, s. 175-203.

24 M. Feldman, op. cit.
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i Australi?®> pokazuja, Ze rodzice z niepelnosprawnoscia intelektual-
na maja mniejsze szanse, aby otrzymac wsparcie, a ich kompetencje
rodzicielskie oceniane sg wedlug SciSlejszych kryteriéw i ostrzej-
szych standardéw niz innych rodzicéw.

Czynniki wplywajace na jako$¢ rodzicielstwa

Badajac rodzicow z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich
dzieci, nalezy spojrze¢ na szerszy kontekst. Czesto ocenia sie ich tak,
jakby byli , odosobnieni” i ponosili pelng, osobista odpowiedzial-
noé¢ za wszystkie problemy. Zapomina sie, Ze osoby te sa czeScia
rodzin, sieci spotecznych, sasiedzkich, grup zainteresowan. Maja
takze swoja przeszlos¢, doswiadczenia z dziecifistwa?0. Wszystko to
ma znaczenie.

Do najwazniejszych czynnikéw, ktére wplywaja na jakos¢ ro-
dzicielstwa zalicza sie: psychiczne i fizyczne zdrowie rodzicéw,
status socjoekonomiczny, czynniki spoteczne, te zwigzane z dzie-
dziczeniem i wczesnymi do$wiadczeniami rozwojowymi, cechy
rozwoju zaréwno rodzica, jak i dziecka, umiejetnosci rodzicielskie,
historia rozwoju matki, kryzysy zZyciowe, poziom wsparcia spolecz-
nego i dostepnych ustug?”.

Waznym aspektem jest stan zdrowia rodzicéw, a zwlaszcza ma-
tek z niepelnosprawnoscig intelektualng. Badania przytoczone przez
G. Llewellyn i G. Hindmarsh? pokazuja, ze od poczatku sa one bar-
dziej od innych narazone na czynniki ryzyka. Powodem jest miody
wiek w momencie zachodzenia w cigze, samotne macierzynstwo,
gorszy stan zdrowia psychicznego, staba sytuacja socjoekonomiczna.

Innymi wazniejszymi czynnikami wplywajacymi na jakos¢ rodzi-
cielstwa, sg: sytuacja rodzinna, liczba dzieci w rodzinie, status mate-
rialny, niezaleznos¢ finansowa. Tymczasem rodziny oséb z niepeino-

% 1. Kandel, M, Morad, G. Vardi, J. Merrick, op. cit., s. 50-57.

2 G. Llewellyn, R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, op. cit.
27 A. Zyta, op. cit.

2 G. Llewellyn, R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, op. cit.
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sprawnoécia intelektualng sa czesto wielodzietne, zyja w ubdstwie,
maja problem ze znalezieniem pracy. W badaniach M. Anous i in.%,
ktérych celem byla analiza takich czynnikéw jak: zdrowie, zachowa-
nia adaptacyjne, sie¢ wsparcia spotecznego, zaangazowanie spotecz-
ne 47 matek z niepelnosprawnoscia intelektualng (30 nadal sprawo-
walo opieke nad swoimi dzie¢mi, 17 stracito prawa rodzicielskie lecz
nadal mialo staty kontakt z dzie¢mi), wszystkie badane i ich rodziny
zyly na granicy ubdstwa i byty pod opieka stuzb spotecznych zajmu-
jacych sie osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Podobna sytuacje pokazuja badania Aleksansdry Zawislak®0 do-
tyczace jakosci zycia 21 matek z niepelnosprawnoscig intelektualna
w stopniu lekkim w wieku od 18 do 34 lat. Zanalizowano w nich
3 czynniki: podstawy bytowe, sytuacje rodzinng i subiektywna oce-
ne swego zycia rodzinnego. Wyrézniono 2 podgrupy: matki mtodo-
ciane i matki pelnoletnie, biorgc pod uwage kryterium wieku,
w ktérym kobiety urodzity swoje pierwsze dziecko. Badania poka-
zaly, ze warunki mieszkaniowe wiekszosci badanych byly bardzo
trudne, przy czym mlodociane matki w wiekszosci przypadkéw nie
posiadaly niezaleznosci mieszkaniowej. Ich sytuacja materialna,
uzalezniona przede wszystkim od sytuacji zawodowej, w obu gru-
pach byta trudna. Wigkszos¢ kobiet, pomimo réznic w wyksztalce-
niu, nie pracowata zawodowo i nie posiadala jakiejkolwiek nieza-
leznosci finansowej, pozostajac najczesciej na utrzymaniu rodzicéw,
mezoéw lub konkubentéw.

Zauwazono natomiast réznice w sytuacji rodzinnej badanych
kobiet. Zycie rodzinne matek miodocianych byto znacznie mniej
ustabilizowane niz matek petnoletnich, ktére w wiekszosci byly
mezatkami i czeSciej tworzyly ze swymi mezami typowe rodziny.
Chociaz zanotowano tu wiele przypadkéw cigz przed Slubem,

2 M. Aunos, G. Goupil, M. Feldman, Mothers with Intellectual Disabilities Who Do
or Do Not Have Custody of Their Children “Journal on Developemental Disabilities”
2005, Volume 10, nr 2, s. 65-80.

30 A. Zawislak, Jakos¢ zycia rodzinnego miodocianych i petnoletnich matek z niepetno-
sprawnosciq intelektualng, [w:] Sfery zycia oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng, red.
Z. Janiszewska-Niescioruk, Krakow 2005, s. 81-93.
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zwigzki te czesciej koniczyly sie maltzeristwami, podczas gdy miodo-
ciane zwiazki, ktérych efektem byta pierwsza cigza, w polowie przy-
padkéw okazaly sie nietrwale, a ojcowie dzieci odchodzili wkrétce
po porodzie lub nawet przed rozwigzaniem. Chociaz podczas ba-
dania kobiety te mialy stalych partneréw, czesciej pozostawaly
w zwiazkach nieformalnych typu konkubinat, rodzity nastepne dzie-
ci z kolejnymi partnerami. Wyniki pokazujg, ze dzietnoé¢ badanych
byla raczej wysoka. Jedna pigta wychowywala liczne potomstwo
(czworo lub piecioro dzieci), kilka kobiet w momencie badan spo-
dziewalo sie nastepnych dzieci, a wiele wyrazato zyczenie, aby miec¢
ich wiecej?!. Prawie wszystkie kobiety przyznawaly, iz nie planowaty
swoich dzieci, ale rola matek bardzo im odpowiadata i w wiekszosci
podejmowaty sie obowiazkéw macierzyniskich bez wahan. Same
zajmowaly sie swoimi dzie¢mi i prowadzeniem gospodarstwa do-
mowego, troszczyly sie na miare swoich mozliwosci o dzieci, ktére
zajmowaly w ich zyciu bardzo wazne miejsce. Jak zauwaza A. Za-
wislak3? ,Dzieki temu, ze sa matkami, czuja sie akceptowane
w swych érodowiskach - fakt bycia matka jest dla nich nobilitacje
i podniesieniem swego prestizu. Nawet kobiety, ktére przedwczesénie
rodzily swe pierwsze dzieci, zwykle nie zaluja tego, pomimo, ze
wspominajg trudnosci zwigzane z pierwszym okresem po porodzie”.

Niepokojaca rzecza jest natomiast fakt, ze badane kobiety nie-
wiele lub prawie w ogoéle nie wypowiadaja si¢ o problemach zwig-
zanych z pelnieniem rél macierzynskich. Uwazaty, ze opieka i wy-
chowanie dzieci to wedlug badanych z obu grup zajecie proste
i przyjemne i nie zauwazaly one wiekszych trudnosci, co moze to
wynikac z niskiego us§wiadomienia sobie potrzeb wlasnych dzieci®.

Prace A. Zawislak3 potwierdzily wystepowanie kilku typowych
czynnikéw ryzyka, ktére oddzialuja znaczaco na funkcjonowanie
rodziny. Sa to: zta sytuacja mieszkaniowa, brak pracy, uzaleznienie
finansowe, wielodzietnosé¢, czesto nieplanowana, niska wiedza te-

31 Ibidem.

32 Ibidem, s. 86.

33 Ibidem, s. 81-93.
34 [bidem.



Rodzicielstwo oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng 95

mat wychowania dziecka. T. Perkins i in.%> zwrdcili natomiast uwa-
ge na kontekst spoleczny. Badali oni, jaki wplyw na rozwijanie po-
czucia wlasnej wartosci dzieci w normie intelektualnej w wieku
szkolnym (9-17 lat), ktére posiadaja matki z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ma stygmatyzacja. Dzieci czesto czuja sie napietno-
wane z powodu pewnych cech i zachowan rodzicéw, zwlaszcza
jesli r6znia sie od zachowan innych. Nietypowy sposéb ich bycia
budzi zawstydzenie i negatywne uczucia. Moze to zaburzy¢ relacje
matka - dziecko, dzieki ktorej rozwija sie przywigzanie do opieku-
na/opiekunéw, a jakosc¢ tego przywigzania z kolei ma duzy wpltyw
na funkcjonowanie cztowieka jako osoby dorostej.

W badaniach T. Perkin i in.3” zauwazono, ze im silniejsze jest po-
czucie stygmatyzacji, tym czeSciej matka jest postrzegana przez
dziecko jako nieudolny, oziebty opiekun. Co wiecej, dzieci, ktére tak
postrzegaly rodzica, mialy z nim stabsza, mniej bezpieczng wiez. Jej
rodzaj rzutowal w duzym stopniu na poczucie wlasnej wartosci -
dzieci, u ktérych wiez byla ambiwalentna, niejednoznaczna, miaty
tendencje do nizszego poczucia wlasnej wartosci.

Coraz lepsza znajomos¢ czynnikéw wplywajacych na jakosé¢ ro-
dzicielstwa os6b z niepelnosprawnoscia, a takze ich potrzeb, ktére
D. McConnell i in.3 dzielg na: psychospoteczne i psychoedukacyjne,
daje szanse na opracowanie odpowiedniego sytemu pomocy rodzinie.

Pomoc taka powinna trwaé przez cale zycie rodziny i dostoso-
wywac sie do potrzeb dzieci i rodzicow. Wedltug M. Anous i in.?
istotna jest przede wszystkim jako$¢ wsparcia, a nie ilos¢. Biorac
pod uwage wspdlczesne podejscie do pomocy osobom niepelno-
sprawnym, wazne jest wstuchanie sie w to, co istotne dla klientéw,
a nie standardowe dzialanie wedlug procedur. Odpowiednia po-

35 T. Perkins, S. Holburn, K. Deaux, M. Flory, P. Vietze, op. cit.

36 Ibidem.

37 Ibidem.

3 K. MacLean, M. Aunos, Addressing the Needs of Parents with Intellectual Disabili-
ties: Exploring a Parenting Pilot Project, “Journal on Developmental Disabilities” 2011,
v.16,n.1,s. 18-33.

3 M. Aunos, G. Goupil, M. Feldman, op. cit.
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moc pozwolilaby prawdopodobnie na rozwiniecie mniej stresujacej
relacji z dzie¢mi i zapobiegla rozpadowi rodziny.

Wiele probleméw moze by¢ rozwigzanych réwniez poprzez od-
powiedni system szkolerr i treningdw#). Wyniki badarn wyraznie
pokazuja, ze rodzice z niepelnosprawnoscia intelektualng w duzym
stopniu korzystaja z nich, uczac sie, jak wiasciwie dba¢ o swoje dzie-
ci*l. W przypadku os6b z niepetlnosprawnosécia intelektualng musi by¢
to jednak edukacja dostosowana do ich potrzeb, prowadzona przez
pracownikéw wyposazonych w odpowiednia wiedze nie tylko na
temat rozwoju i potrzeb dziecka, ale réwniez efektywnych metod
uczenia 0s6b z ograniczeniami poznawczymi. Dodatkowo powinny
to by¢ osoby bezstronne, empatyczne, nieoceniajace, oferujace wspar-
cie, ktérego celem jest zwigkszenie kompetencji klienta*2.

Marice Feldman* podkreéla, ze edukacja rodzicéw z niepetno-
sprawnoécig intelektualng rodzicami staje si¢ najefektywniejsza,
jesli jest realizowana w ich domach i koncentruje sie na nauce kon-
kretnych umiejetnosci. Skuteczne okazuja si¢ zwykle techniki be-
hawioralne takie jak: modelowanie, ¢wiczenia praktyczne, feed-
back, wzmocnienia pozytywne i dzielenie umiejetnosci zwigzanych
z opieka nad dzieckiem na mniejsze kroki/etapy*. Nie mozna po-
ming¢ réwniez doskonalenia umiejetnosci spotecznych, zasad za-
chowania, co pomoze to zredukowac izolacje i stygmatyzacje®.

Ciekawym rozwigzanie jest, funkcjonujaca w wielu krajach,
m.in.: Niemczech, Belgii, Holandii, Szwecji, Stanach Zjednoczonych,
Australii, instytucja tzw. ,malzenstw chronionych”. Pojawila sie
ona w 1997 r. i daje osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna
mozliwos¢ wspdlnego zycia pod okiem asystenta%.

40 M. Feldman, op. cit.

4 G. Llewellyn, R. Traustadottir, D. McConnell, H. Sigurjonsdott, op. cit.

42 M. Feldman, Self-Directed Learning of Child-Care Skills by Parents With Intellec-
tual Disabilities, “Infants and Young Children” 2004, Vol. 17, No. 1, s. 17-31.

# A. Zyta, op. cit.

4 Jbidem.

4 G. Llewellyn, G. Hindmarsh, op. cit, s. 119-126.

46 ], Kruk-Lasocka, A. Wawrzyniak, op. cit.
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Podsumowanie

Rodzicielstwo o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng to
kwestia bardzo kontrowersyjna dla wielu ludzi, ale jak zaznaczaja
J. Kruk-Lasocka, A. Wawrzyniak?”: ,Jesli chcemy realizowac idee
empowermentu, chyba nie mamy innego wyjscia”. Na szczescie
badania pokazujg nam coraz wiecej danych na ten temat i pozwalaja
opracowac skuteczniejsze formy pomocy.

Mysle, ze wazne jest przygotowanie ludzi z ograniczeniami po-
znawczymi do $wiadomego macierzynistwa i kontroli liczby potom-
stwa. Czesto cigza jest tu wynikiem przypadku i wigze sie¢ z brakiem
odpowiedniej edukacji seksualnej, niedostatecznym przygotowaniem
do zycia w rodzinie. Chodzi nie tylko o zdobywanie wiedzy na temat
kontroli narodzin, ale tez rozwijanie swiadomosci, czym jest rodzi-
cielstwo i z jakimi obowigzkami i wymogami sie wigze.

Istnieje koniecznoé¢ wspierania rodzin oséb z niepelnosprawno-
Scia intelektualna poprzez pomoc w poprawianiu sytuacji materialnej,
mieszkaniowej, zawodowej. Ub6stwo i zla sytuacja mieszkaniowa
nie sprzyjaja powstawaniu prawidlowych postaw rodzicielskich.
Niezbedna jest organizacja odpowiednio dostosowanych szkoler
i treningéw dla rodzicéw, a takze pomocy dla ich dzieci, zar6wno
niepelnosprawnych, jak i sprawnych intelektualnie. Tylko catoscio-
we dobrze przygotowane wsparcie da szanse rodzinom 0s6b z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng na dobre funkcjonowanie w spote-
czenistwie.
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