Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 31/2018

Disability. Discourses of special education
No. 31/2018

Agnieszka Nowakowska

Uniwersytet Warminisko-Mazurski w Olsztynie

Rodzicielstwo 0s6b z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci

Osoby z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci moga doswiadcza¢ rodzicielstwa. Z punktu wi-
dzenia pelnienia rél rodzicielskich wazna role odgrywaja rodzaj, stopien oraz przyczyny nie-
pelnosprawnosci. Niewatpliwie istotne jest tez czy jest to stan stabilny, czy pogarszajacy sie.
Rodzice z niepelnosprawnoscia doswiadczaja sytuacji trudnych w opiece oraz wychowaniu swo-
ich dzieci. Jednak mimo to rodzicielstwo jest Zrédlem ich ogromnej satysfakgji.
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Parenthood taken by people with various disabilities

People with different types of disabilities may experience parenthood. From the point of view of
parenting roles, the type, degree and causes of disability play an important role. It is also impor-
tant whether it is a stable or deteriorating state. Parents with disabilities experience difficult situa-
tions in caring for and bringing up their children. However, despite this, parenting is also a source
of their huge satisfaction.
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1. Rodzicielstwo 0s6b z niepetnosprawnoscia

Rodzina, jako najmniejsza z grup pierwotnych, przygotowuje cztowieka do
zycia, uczy pelnienia réznorakich rél, relacji z drugim czlowiekiem, poczynajac
od rodziny pochodzenia poprzez umiejetnos¢ odnalezienia sie pézniej we wias-
nej rodzinie prokreacyjnej, az po czynne uczestnictwo w réznych grupach
spolecznych. Rola rodziny nabiera szczegélnego znaczenia w kontekscie nie-
pelnosprawnosci ktéregos z jej czlonkéw. Niepelnosprawnos$é moze zmienié
badz zaburzy¢ dzialanie systemu rodzinnego we wszystkich plaszczyznach jego
funkcjonowania [Kurpiel 2009: 236].
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Istotg rodziny jest wzajemne oddzialywanie na siebie jej czlonkéw. Tak wiec,
,czlonkowie rodziny stanowia dla siebie wzajemny uklad odniesienia, sa Zrédlem
wzoréw zachowarn, aktywnosci, postaw, a takze informacji na temat akceptowa-
nych w rodzinie warto$ci” [Rostowska 2009: 43]. Istotne jest, Ze w systemie rodzin-
nym kazda zmiana w funkcjonowaniu jednego z jej cztonkéw ma wplyw na ja-
kos¢ funkcjonowania calego systemu rodzinnego [Plopa 2002: 211]. Zatem spos6b
funkcjonowania rodzica z niepelnosprawnoscia zdecydowanie ma wplyw na calg
rodzine.

Zycie rodzinne w sytuadji, takiej jak niepelnosprawnos¢ czy przewlekta cho-
roba jednego z jej czlonkéw, jest trudne. Najczesciej opisywane zmiany za-
chodzace w rodzinie pod wplywem choroby to: zmiana podzialu rél w rodzinie
oraz trybu zycia, utrudniona sytuacja finansowa, zaburzenia planéw krétko-
i dlugoterminowych, utrata bliskosci fizycznej w malzenstwie, trudnosci z adap-
tacja do nowej sytuacji, a takze konflikty oraz trudnosci komunikacyjne w rodzi-
nie [Walden-Gatuszko 2000; Bishop 2000; Tobiasz-Adamczyk i in. 1999]. Czesto
stan zdrowia jest przyczyna koniecznoéci rezygnacji z pracy, co znacznie wplywa
na sytuacje finansowa rodziny.

Choroba jednego z czlonkéw rodziny mobilizowa¢ moze pozostalych do po-
Swiecania sie dla chorego. Zdarza sig, ze rezygnuja ze swoich przyzwyczajen
iprzyjemnosci, podporzadkowujac swoje zycie potrzebom chorego. Zmianie ule-
gaja czesto role pelnione w rodzinie (w szczegdlnosci, jesli osoba chora badz z nie-
pelnosprawnoscia wymaga opieki w czynnosciach dnia, tj. z przemieszczaniem
sie, przygotowywaniem positkéw, komunikowaniem sie). Dodatkowe zadania
muszg by¢ woéwczas rozdzielone miedzy pelnosprawnych czlonkéw. Moze to
prowadzi¢ do przemeczenia i zniechecenia, a przez to moze stac sie¢ zrédltem na-
pie¢isytuacji konfliktowych z chorym. W takim przypadku pomoc moze przestac
by¢ efektywna, a nawet wrecz zaczyna by¢ przykra dla obu stron [Kawczynska-
-Butrym 2014]. Na reorganizacje zadai domowych wplywa réwniez dlugotrwata
hospitalizacja, powodujac poczucie izolacji oraz wylaczanie chorego z istotnych
decyzji rodzinnych. Ograniczona sprawnos¢ fizyczna moze wplywacé na pozycje
chorego w rodzinie, a takze na obnizenie jego samooceny [Kawczynska-Butrym 2008].

A. Maciarz [2009: 159-162], wymieniajac Zrédlia trudnosci w wypelnianiu ro-
dzicielskiej roli, wéréd ubdstwa, stanu niedojrzatosci psychicznej i braku kompe-
tencji rodzicéw oraz niskiego poziomu kulturowego rodziny wskazuje trudnosci
zwiazane ze stanem zdrowia. Pelnienie roli rodzicielskiej wymaga od rodzicéw
na co dzien dyspozycyjnosci i sprawnosci psychofizycznej. Choroba badz stan
niepelnosprawnosci tak rodzicéw, jak i dzieci stanowi duze obcigzenie. Stad rodzi
sie pytanie: Jak doSwiadczaja swojego rodzicielstwa osoby z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci?
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Naturalnym etapem doroslego zycia jest wchodzenie w zwiazki malzen-
skie/partnerskie, zakladanie rodzin, a takze posiadanie dzieci. ,Rodzicielstwo jest
waznym czynnikiem stabilizujgcym Zzycie jednostki jako dojrzalego spotecznie
akceptowanego i o okreslonym statusie czlonka danej spolecznosci” [Rostowska
2009: 139-140]. Dane Gléwnego Urzedu Statystycznego z 2011 r. wskazuja, ze
w Polsce zyje prawie 350 tys. rodzicéw z niepelnosprawnosciami (wsréd nich naj-
liczniejsza, bo liczaca 32%, jest grupa 0soéb z niepelnosprawnosciami ruchowymi)
[Druciarek 2018: 3].

Instytut Spraw Publicznych oraz Zaklad Ubezpieczen Spolecznych zrealizo-
wal w Polce duze badania nad rodzicami z niepelnosprawnosciami. Pierwszym
etapem byly wywiady eksperckie z przedstawicielami instytucji z punku widze-
nia ustug i wsparcia rodzicow z niepelnosprawnosciami. Przeprowadzono row-
niez wywiady pogtebione z rodzicami z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci
(52 osoby). Ostatnim etapem bylo zastosowanie badania online technikq CAVI
(450 0s6b) [Druciarek 2018: 32-34]. Analiza materiatu badawczego ukazuje, ze duzy
wplyw na postrzeganie siebie w roli rodzica $cisle wigze si¢ z tym, jak osoba z nie-
pelnosprawnoscia jest odbierana przez najblizsze otoczenie [Wiszejko-Wierzbicka
2018: 37].

~Rodzicielstwo 0s6b obarczonych niepelnosprawnoscig jest bardzo trudnym,
anawet drazliwym problemem spolecznym. Dotyczy to zar6wno macierzynstwa,
jak i ojcostwa, przy czym pierwsza kwestia pojawia sie w dyskursie publicznym
i naukowym dos$¢ rzadko i nieSmialo, a druga — praktycznie wcale” [Rydzewski
2013: 3]. Ponadto, M. Rydzewski podkreéla, ze temat macierzynstwa niepetno-
sprawnych kobiet jest malo dostrzegany w mediach czy programach edukacyj-
nych. Stad moze funkcjonowac wiele nieprawdziwych obrazéw funkcjonowania
rodzicéw z niepelnosprawnoscia.

Fundacja ,Otworz oczy”, wspdltrealizujac program Pokonywanie niepelno-
sprawnosci w ramach partnerstwa ruchu spolecznego Fundacji Wspdélna Droga,
zrealizowala projekty ukazujgce tematyke rodzicielstwa oséb z niepelnospraw-
noscia. Efektem tej pracy sa dwie publikacje ,Autoportret... by¢ mama niepetno-
sprawna w Polsce” [Rydzewski 2011] oraz ,Ja ojciec” [Rydzewski 2013]. Niniejsze
publikacje zawieraja narracje niepelnosprawnych rodzicéw odnoszace sie do kilku
sfer ich funkcjonowania w aspekcie rodzicielstwa: droga oséb z niepelnospraw-
noscia do rodzicielstwa, trudnosci w wypelnianiu rodzicielstwa oséb z niepetno-
sprawnoscia, uzyskiwane przez rodzicéw wsparcie oraz pomoc, znaczenie ro-
dzicielstwa w zyciu badanych oséb, postrzeganie spoleczne rodzicielstwa oséb
zniepelnosprawnoscig, konsekwencje niepelnosprawnosci rodzicéw dla dziecka.

Niepelnosprawnos¢ stanowi kategorie niezwykle zlozona. Istotnymi aspekta-
mi z punktu widzenia pelnienia rél rodzicielskich sa, oprécz rodzaju oraz stopnia
niepelnosprawnosci, takie czynniki, jak etiologia niepelnosprawnosci (nabyta czy



Rodzicielstwo 0s6b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci 119

tez wrodzona), a takze jej genetyczne uwarunkowania. Niezwykle istotnym ele-
mentem jest rowniez fakt czy niepelnosprawnos¢ cechuje stan pogarszajacy sie,
czy tez stan ustabilizowany [Gérnicka 2014]. Wszystko to mocno determinuje
podjecie decyzji o wchodzeniu w zwiazki partnerskie oraz posiadanie potom-
stwa. Odpowiedzialne podejscie do zalozenia rodziny zaklada pytania czy bede
dobrym mezem/zona, ojcem/matka. W kontekscie niepelnosprawnosci te pytania
moga nadawac inne znaczenia.

Niewatpliwym poczatkiem mojego zainteresowania sie zagadnieniem rodzi-
cielstwa 0s6b z niepelnosprawnoécia bylo poznanie rodzin z jednym wspétmat-
zonkiem z niepelnosprawnoécia. Sposoby funkcjonowania takich rodzin, ich po-
dejscie do zycia i wychowania dzieci, a takze wielka warto$¢ plynaca z przebywa-
nia w ich gronie zachecita mnie do refleksji na ich temat.

2. Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Zaprezentowany w artykule wycinek badan jest czescia szerszego projektu
badawczego dotyczacego doswiadczania rodzicielstwa przez osoby z niepelno-
sprawnosciami. Podjete badania sg osadzone w paradygmacie interpretatyw-
nym. Celem przeprowadzonych badan bylo dotarcie do subiektywnych senséw
iznaczen, jakie nadajg osoby z niepetnosprawnos$ciami rodzicielstwu, ktérego do-
Swiadczaja. Przedmiotem niniejszych badan bylo doswiadczanie rodzicielstwa
0s0b z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci. Zalezalo mi na poznaniu perspek-
tywy badanych oséb. Gléwny problem badawczy niniejszych badan zostal za-
warty w pytaniu: jak doswiadczaja rodzicielstwa osoby z ré6znymi osobami nie-
pelnosprawnosci?

W niniejszym artykule zastosowalam metode biograficzna jako gléwna meto-
de przeprowadzenia badan, gdyz odnosi sie¢ ona do subiektywnej perspektywy
0s6b badanych. Biografia to opis zycia i dzialalnosci jednostki. N. Denzin [1990:
220-221] wskazuje, ze biografia ,przedstawia doSwiadczenia i definicje danej oso-
by, danej grupy lub danej organizagcji tak, jak ta osoba, grupa lub organizacja in-
terpretuje te doswiadczenia”. W nastepstwie zastosowanej metody zastosowatam
wywiad biograficzny skoncentrowany na zagadnieniu rodzicielstwa. Wywiady
byly rejestrowane na dyktafonie, nastepnie dokonano ich transkrypcji. Dobér
grupy badawczej byl celowy, uwzgledniat posiadanie orzeczonej niepelnospraw-
noéci oraz posiadanie potomstwa. Ukazanie os6b z réznymi rodzajami niepetno-
prawnosci, w réznym wieku oraz z réznymi do$wiadczeniami zwigzanymi
z rodzicielstwem umozliwia ukazanie szerokiego spojrzenia na wskazane za-
gadnienie.
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2.1. Grupa badawcza

Kobieta (K1), 25 lat, w zwigzku partnerskim; syn: 2 lata, 3 miesigce. Niepelno-
sprawno$¢ ruchowa i neurologiczna. Stopien umiarkowany, Niepelnosprawnosc¢
z tytulu choroby Reklinghausena (nerwiakowlokniakowato$¢ typu pierwszego
NF-1), choroba dziedziczona autosomalnie — dominujaco. Stan pogarszajacy sie,
diagnoza ok. 4 roku zycia, skrzywienie kregostupa 80%, guzki podskdrne (ner-
wiakowlokniaki) bolesne uciskowo i samoistnie, sucha skora, plamki na ciele
w kolorze kawy z mlekiem.

Kobieta (K2), 43 lata, w zwigzku malzenskim, cérka: 12 lat. Niepelnospraw-
nos¢ fizyczna wskutek zlamania kregostupa w odcinku TH7-8, paraplegia. Sto-
pien znaczny. Stan ustabilizowany. Wypadek wspinaczkowy w 18 roku zycia.

Mezczyzna (M1), 29 lat, w zwigzku malzefiskim, syn: 2 lata i 4 miesiace. Nie-
pelnosprawnos¢ stuchowa i wzrokowa. Stopien znaczny. Stuch uszkodzony na
poziomie 80 dB, obustronny odbiorczy niedostuch w skutek niewltasciwego lecze-
nia antybiotykowego we wczesnym dziecinistwie. Diagnoza ok. 4-5 roku zycia.
Stan stabilny, niepogarszajacy sie. Barwnikowe zwyrodnienie siatkéwki, charak-
teryzujace sie $lepota zmierzchowg, zawezonym polem widzenia obwodowego
(15%), trudnoscia w adaptacji do zmiennego os$wietlenia. Diagnoza ok. 18 roku
zycia. Stan pogarszajacy sie.

2.2. Analiza materialu badawczego

W wyniku badania wyloniono kategorie wspdlne, ktdre najsilniej wybrzmie-
waly w wypowiedziach badanych: nawigzania relacji partnerskiej oraz decyzja
o potomstwie, reakcje najblizszego otoczenia na pojawienie sie dziecka, trudnosci
iradosci zwigzane z opiekq nad dzieckiem oraz ogdélna opinia, jaka wartos¢ w zyciu
badanych ma ich rodzicielstwo. Uzycie metody biograficznej implikowato wyko-
rzystanie analizy biograficznej.

2.3. Nawiazanie relacji partnerskiej

Etap nawigzania relacji partnerskiej jest momentem przelomowym w Zyciu
kazdego czlowieka. W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia moze pojawic sie
pytanie, czy moge obcigzaé drugg osobe swoim stanem (w szczeg6lnosci jesli stan
sie pogarsza, gdy uniemozliwia samodzielne funkcjonowanie lub gdy jest prawdo-
podobienstwo dziedziczenia niepelnosprawnosci). Czesto duza swiadomos¢ tego
stanu powoduje nader odpowiedzialne podejécie do tematu rodzicielstwa. Stre-
sem moze by¢ sama rozmowa o konsekwencjach oraz nastepstwach funkcjonal-
nych niepelnosprawnosci. Przykladem mogg by¢ slowa kobiety z zespolem
Rekllinghausena:
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Spotkalismy si¢ chyba ze dwa razy. No i przyszedl moment, ze bylo trzeba powiedziec o chorobie,
bo gdzies tam nie chciatabym, zeby to byla tylko zabawa. I jezeli mam byc szczera z kims to od sa-
mego poczqtku. (...) Pamigtam wtedy mu napisatam calg wiadomos¢é na gg. Opisalam od
poczqtku chorobe, od poczgtku wszelkie przejscia i to, co mnie dalej czeka i dalej jakie mogg byc
konsekwencje tego. I on pamigtam wtedy powiedzial, Ze potrzebuje chwili dla siebie, odpisal mi
i dopiero po jakims czasie, po latach dowiedzialam si¢, ze on wtedy poszedt ze swojq siostrq na
spacer, zeby porozmawiac, zeby sam mogl to przetrawic. Nie przestraszyt sig, zaakceptowat,
moze nie od razu zaakceptowat. (K1)

Szczeroé¢ stanowi podstawe zwigzku. Z perspektywy osoby z niepetnospra-
wnoscia ,przyznanie sie” do swojego stanu jest wyznaniem trudnym, aczkolwiek
koniecznym jesli o zwigzku mysla powaznie. Osoby z niepelnosprawnoscia moga
obawia¢ sie odrzucenia, braku akceptacji ich stanu. Dla oséb wchodzacych
w zwiazek z osobami z niepelnosprawnoscia jest to réwniez sytuacja trudna
i zlozona. Niewatpliwie zastanawiaja sie nad konsekwencjami swoich decyzji. Jesli
niepelnosprawnosc¢ nastepuje po poznaniu czy tez po zawarciu zwigzku malzen-
skiego, sytuacja wyglada inaczej. Jest to stan, ktérego nie mozemy sie spodziewac
ani na niego przygotowac. Osoby wigzace si¢ Swiadomie z osobami, ktére juz
W momencie poznania maja orzeczona niepelnosprawnoscia, konsekwencje sa
w stanie przewidzie¢ wczeéniej (wynikaja one z nastepstw funkcjonalnych po-
szczegoblnych rodzajéw niepetnosprawnosci).

Badany mezczyzna zaznaczyl, ze zastanawial sie nad tym czy powinien i czy
tak naprawde moze zalozy¢ rodzine:

Mysle, ze jakby ktos powiedzial, ze nie mial takiego przeSwiadczenia, to by dziwne bylo. Nawet
czlowiek pelnosprawny ma takie przeswiadczenie, a co dopiero czlowiek, zwtaszcza, ze ja mam
jednak, chege nie chege chorobg genetyczng. Wige z tym przeswiadczeniem, czy ja przypadkiem
dziecku nie przekaze i nie utrudnig przez to zycia, bo przekaze niepetnosprawnosc swojg,
prawda? Wigc jasne, ze tak. (M2)

Mezczyzna mierzyl sie ze swoimi myslami. Mial $wiadomosé konsekwencji
zycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawial sie pogorszenia wzroku, a tym sa-
mym swojego funkcjonowania. Niewatpliwie pomocne dla niego bylo to, ze jego
partnerka, z wyksztalcenia oligofrenopedagog miala wczesniej kontakt z r6znymi
grupami oséb z niepetnosprawnoscia. Wspétpracowata zawodowo z osobami
gluchoniewidomymi, dlatego dobrze znala nastepstwa funkcjonalne jego choro-
by. Potrafila réwniez w odpowiedni sposéb pomagaé mu w codziennych czynno-
Sciach:

Dla niej to tym bardziej tez nie bylo problemem, tez moja niepetnosprawnosc, tak? Bo inaczej,

ona wiedziata jak z nig, jak nawet w kontaktach ze mng w pewnych kwestiach postepowac. Ze jak

ide i wie, zZe czasami bgdzie mi gtupio powiedziec, ze nie widze, to sama zapyta czy widzg i zebym
polozyt na przyktad rekg na ramieniu jak jest ciemno i idziemy, tak? Na takiej zasadzie wigc my-
sle, ze to (eee) pod tym wzgledem utatwilo decyzje. (K2)
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Mezczyzna zwracal uwage na to, ze dzieki temu, Ze jego partnerka znata inne
osoby gluchoniewidome, miala ogromna swiadomos¢ jego stanu. Znala tez rodzi-
ny, w ktérych jeden ze wspéimatzonkéw ma powazne jednoczesne uszkodzenie
wzroku i stuchu. Pomoglo mu to w momencie decyzji o zareczynach nie skupiaé
sie na swojej niepelnosprawnosci:

W tym momencie, jak decydowalismy, ze si¢ razem zwigzemy, a potem ja si¢ zdecydowalem, ze
cheg sig oswiadczyc, no to juz ta niepelnosprawnosc na bok odeszla. Bo wtedy czlowiek juz o tym
nie myslal. Szczerze, jakby myslat to nigdy by nie bylo chwili, ze poszedlby i oSwiadczyl sig. Ale
to jest taki moment, Ze czlowiek juz stopuje, daje sobie na luz i to nie jest moment zeby o tym
myslec. (M2)

Temat niepelnosprawnosci wybrzmiewa w wypowiedziach mezczyzny bar-
dzo czesto. Sam méwi, ze stanowi ona dla niego bardzo wazny element zycia. Za-
warcie relacji partnerskiej dzieki bardzo wyrozumiatej partnerce umozliwito nie-
jako oderwanie sie, odstawienie na bok trudnosci wynikajacych z probleméw
wzrokowo-stuchowych.

Trzecia z badanych oséb wspominala, ze przyszlego meza poznala na obozie
sportowym. Zawsze byla osobg aktywna sportowo, po wypadku sie to nie zmie-
nilo. Zmienil sie jedynie zakres tej aktywnosci (w szczegdlnosci uprawia czynnie
kajakarstwo). Rozméwczyni nadmieniala, ze nigdy nie miata trudnosci z nawia-
zywaniem kontaktu z innymi osobami. Juz po wypadku (po okresie rehabilitacji)
miala kontakty z innymi mezczyznami. Nie obawiata si¢ zawarcia relacji partnerskiej:

I tez nie miatam jakiegos Igku (...) Bo kobiety zwykle niepetnosprawne to sig bojg. Nie, nie, nie
u mnie tego nie bylo. Ja si¢ tego nie batam, tak?. (K2)

Zdecydowanie to jej partnerowi w pierwszej fazie znajomosci zalezalo na
wspdélnym zyciu, ona raczej sceptycznie podchodzita do tego. Przekonat jg swoja
stanowczoscig oraz cierpliwoscia.

2.4. Decyzja o potomstwie

W przypadku choréb, ktére moga by¢ dziedziczone, najwiekszy strach doty-
czy przekazania ich potomstwu. Osoby z niepelnosprawnoscia majg Swiadomos¢
jak wyglada ich zycie, z jak wieloma trudnymi sytuacjami muszg si¢ zamierzac.
Naturalna rzecza jest to, ze nie chca aby bylo to udziatem ich dzieci. Chca dla nich
jak najlepszego zycia. Z drugiej strony maja Swiadomo$¢, ze ich zycie mimo wy-
stepowania niepetnosprawnosci jest rownie wartosciowe jak zycie innych ludzi.
Dysonans tych dwoch sfer prowadzi do réznych skrajnych emocji zwigzanych
z decyzja o potomstwie.

Kobieta z zespolem Reclinghausena, chcac by¢ uczciwg juz na poczatku
zwigzku ze swoim partnerem, nawigzata do tego, ze gdyby mieli dziecko, istnieje
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prawdopodobienstwo odziedziczenia choroby. Z jednej strony takie wyznanie
moze by¢ forma sprawdzenia partnera: jaka bedzie jego reakcja, czy nie wycofa
sie ze zwigzku ze wzgledu na dziedziczny charakter choroby. Z drugiej strony jest
to postawa odpowiedzialna i uczciwa: nie chciata ukrywaé przed nim trudnej i bo-
lesnej dla niej sprawy.

Powiedzialam mu tez, Ze jesli chodzi o zakladanie rodziny, o dzieci, to moze byc dziecko chore, ze
musi byc swiadomy tego, ze jesli si¢ kiedykolwiek zdecydujemy na dzieci, bedziemy chcieli dzieci
moze, to byc dziecko chore, moze to by¢ dziecko niepetnosprawne. Ale on mi wtedy powiedzial, ze
od ludzi zdrowych si¢ rodzq dzieci chore, Ze rodzq si¢ dzieci niepelnosprawne tak czy siak, z takim
czy innym schorzeniem nie jest powiedziane, ze ja akurat musze urodzic dziecko chore” (K1)

Stanowisko partnera w tej sprawie uspokoito kobiete, poczuta sie na tyle bez-
pieczna w tym zwiazku, ze pragnienie posiadania potomstwa bylo jeszcze silniej-
sze. Po zajsciu w cigze, podczas pierwszej wizyty u ginekologa otrzymala propo-
zycje usuniecia cigzy z tytulu zagrozenia jej zycia. Rozméwczyni wspomina:

Lekarz powiedzial na dzieni dobry, ze ja nie przezyje cigzy, ze grozi mi niewydolnosc krgzenio-
wo-oddechowa, Ze jezeli przezyje cigzg, to bede niepelnosprawna, bo dziecko mi ucisnie guzy, ne-
rwy i wszystko, i na pewno bedg niepetnosprawna. Ze dziecko nie przezyje cigzy, ze bedzie miato
za malo miejsca na rozwdj, ze po kolei wszystko co najgorsze. No i kazal cigzg usungc. Powie-
dzial, Ze jedynym rozwigzaniem dla mnie to jest usunigcie cigzy. (K1)

W niniejszym czasie targaly nig bardzo skrajne emocje, nie wiedziala jaka
podjaé decyzje. Wczesniej nie zastanawiala si¢ jakie konsekwencje moze mie¢
cigza na jej zycie, rozwazala jedynie prawdopodobienstwo oddziedziczenia przez
dziecko jej choroby. Teraz zostal jej przedstawiony zupelnie inny punkt widze-
nia, zaczela sie bardzo stresowac o swoje zdrowie i zycie. Zdecydowala sie na
zmiane lekarz, ktéry bardzo jg uspokoit i postanowil poprowadzi¢ ciaze do konca.
Poinformowany o tym, co powiedzial poprzedni lekarz, oswiadczyt:

No wie pani co, wszystko moze si¢ moze zdarzyc, ale od tego jest patologia cigzy, zeby tego dopil-
nowac, zeby si¢ tym zajgc. (K1)

Mgzczyzna z postepujacg niepelnosprawnoscia wzrokowo-stuchowg obawiat
sie przekazania choroby dziecku. O ile stuch miat uszkodzony w trakcie zycia
i dziedziczenie nie jest brane tu pod uwage to barwnikowe zwyrodnienie siat-
kéwki moze by¢ dziedziczone autosomalnie recesywnie, dominujaco lub tez
moze to by¢ dziedziczenie zwigzane z plcia [Pojda-Wilczek 2006: 145]. Rozmoéwca
peten obawy moéwil:

Po prostu w réznych momentach ja po prostu wiem jak funkcjonuje i bardzo, bardzo, bardzo bym
nie chciat, zeby moj syn funkcjonowat tak samo, tak? Po prostu. I ta obawa jest i bedzie poki nie
stwierdzg, ze wszystko jest ok (eee) no to bedzie caty czas. (M1)
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Mezczyzna wskazal, ze jego zdaniem mndstwo ludzi pelnosprawnych rozwa-
za czy powinno mie¢ potomstwo. U niego ten strach jest spotegowany gltéwnie
przez dziedziczno$é¢ choroby:

(...) ja mam jednak, chcge nie chege chorobg genetyczng. Wige z tym przeswiadczeniem, czy ja
przypadkiem dziecku nie przekaze i nie utrudnie przez to zycia bo przekazg niepetnosprawnosc
swojg, prawda?. (M2)

Mezczyzna mierzyl sie ze swoimi myslami. Mial §wiadomosé konsekwencji
zycia z uszkodzonymi analizatorami. Obawial sie odziedziczenia choroby przez
potomstwo. Rozmowy z zong przekonaly go, Ze nie mozna przewidzie¢ najréz-
niejszych choréb dziecka i to, ze ma chorobe genetyczna, wcale nie zaklada 100%
dziedziczenia u potomstwa. Te rozmowy byly punktem wyjscia do podjecia decy-
zji o cigzy.

Kobieta na wozku podjecie decyzji o potomstwie odkladata na przysziosc.
Wraz z mezem chcieli mie¢ dziecko, odczuwali jednak strach zwigzany gléwnie
z okresem cigzy oraz radzeniem sobie z dzieckiem w pierwszych miesigcach zycia.
Decyzje o cigzy przyspieszyl prowadzacy ja ginekolog:

Wybratam sig do lekarza, to znaczy do ginekologa. I mdj lekarz stwierdzil, ze no to “albo teraz
dziecko, albo pdZniej to ja juz ci nie poprowadze tej cigzy, bo za stara bedziesz’. I mnie nastraszyt
tak konkretnie, ja miatam wtedy 29-30 lat, cos kolo tego. (...) Lekarz stwierdzit, no na wozku, im
pozniej, tym trudniej. (K2)

Poczatek cigzy wspomina bardzo pozytywnie, czula sie $wietnie, nie odczu-
wala zadnych negatywnych symptomoéw ciazy (poza ciagltym glodem). W drugim
trymestrze byla zmuszona do dlugotrwalego lezenia ze wzgledu na pojawiajace
si¢ krwawienia. W kolejnej fazie cigzy bylo juz zdecydowanie lepiej. Sama kon-
cowke kobieta wspomina jako bardzo meczaca i ograniczajaca jej ruchy oraz moz-
liwosci samodzielnego wykonywania jakichkolwiek czynnosci.

2.5. Reakgcje najblizszego otoczenia na cigze
oraz pojawienie sie dziecka

Decyzja 0s6b z niepelnosprawnoscia o potomstwie moze by¢ przyjmowana
przez osoby z najblizszego otoczenia w rézny sposéb. Poczawszy od podejécia po-
zytywnego, przejawiajacego si¢ ogromna radoscia, gratulacjami, ale takze propo-
zycja wsparcia i pomocy gdyby zaszyla taka potrzeba. Takie wsparcie bliskich na
pewno jest niezwykle pomocne dla nowych rodzicéw (nie tylko z niepelnospraw-
noscia). Bywaja réwniez podejscia naznaczone negatywnymi emocjami. Najcze-
Sciej nie tyle jest to negatywne nastawienie do cigzy czy tez dziecka, ale raczej
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ogromny strach o przebieg tej ciazy, o dziedziczenie niepelnosprawnosci, obawe
czy rodzice sobie poradzg z czynnoéciami pielegnacyjnymi oraz wychowaniem.

Kobieta z zespolem Reklinghausena miata Swiadomos¢, ze jej rodzice przyjma
decyzje o cigzy bardzo emocjonalnie. Juz samo przekazanie informacji o cigzy
bylo dla niej stresujace. Jak sie spodziewala jej mama cala cigze byta przerazona.
Bata sie o stan zdrowia cérki oraz jej dziecka:

Na pewno ona sig obawiata o to wszystko (...) o niego, Ze on bedzie przechodzit przez to wszystko
co ja. Ale tez obawiata si¢ o mnie, ze ja bedg przechodzita to co ona z tatq. Oto tez si¢ bata, ona tez
mi potrafila powiedziec: ty nie wiesz co to jest czekac 8 godzin pod salg operacyjng. (K1)

Pamietala wszystkie te trudne doswiadczenia zwigzane z chorobg cérki. Jej
czeste wizyty w szpitalu, operacje, stan bardzo stresujacy oraz trudny dla calej ro-
dziny. Sytuacja ustabilizowatla sie po porodzie:

(...) dopiero wszystko po niej splynelo jak sig juz Jasiek urodzit i dopiero wzigta go na rece. Wtedy
widzialam po prostu tak wszystko od géry do dotu tak z niej zeszlo. Caty czas sig bata, ze bedzie ze
mngq Zle, Ze bedzie z dzieckiem Zle. (K1)

Syn urodzil sie¢ w terminie zdrowy, otrzymat 10 punktow w skali Apgar.

Jej ojciec natomiast przyjat pozycje bardzo troskliwa i wspierajaca w stosunku
do corki:

(...) jak zasztam w cigze to tata potrafit kilka razy dziennie do mnie przyjechac. Tu mi stoiczek

krupniczku przywidzt, za godzing przyjezdza z paczkg owocdw, za godzing przyjezdza spraw-

dzic jak sig czuje, za kolejng jeszcze tylko zeby sobie do brzucha pogadac. (K1)

Rodzice badanego mezczyzny byli bardzo szczesliwi z powodu cigzy oraz na-
rodzin pierwszego wnuka. Wspomina on, ze:

gdy dziadkowie ustyszeli to od razu (...) fezka si¢ w oku zakrecita, tak? Mama i taka jak ustyszeli
to sig trochg poptakali ze szczescia. (...) Jakby mi ktos powiedziat kilka lat temu, Ze taka kropeczka
na zdjeciu i czlowiek moze si¢ poryczec. A tu dorosty facet (yyy) prawie 50 — letni si¢ poryczat,
tak? Jak zobaczyt kropke. (M2)

Podczas rozméw nie wchodzili na temat mozliwosci dziedziczenia choroby,
cho¢ mezczyzna uwaza, Ze na pewno o tym mysleli i wewnetrze sie stresowali.
Caly czas stuzyli swoja pomoca, chetnie uczestniczyli w przygotowaniach do
przyjecia noworodka (zakupy, przyboréw, ubranek itp.).

Strach matki kobiety na wézku byl zwigzany z przebiegiem cigzy oraz z tym,
jak corka sobie poradzi z opieka nad noworodkiem. Ze wzgledu na duze zaanga-
zowanie partnera kobiety — wykonywanie wszystkich podstawowych czynnosci
przy dziecku oraz obowigzkéw domowych, matka nie byla czesto wigczana w po-
moc nad noworodkiem, ewentualnie zabierala wnuczke na spacery. Natomiast
z duzym zaangazowaniem wspierala corke po jej powrocie do pracy. Woéwczas
kilka razy w tygodniu opiekowala sie dzieckiem.
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Wsparcie oraz pomoc 0séb bliskich w okresie ciazy oraz po porodzie jest czyn-
nikiem dajacym poczucie bezpieczefistwa. Mlodzi rodzice szukaja czesto pomocy
u 0sob bliskich.

2.6. Opieka nad dzieckiem — trudnoéci i satysfakcja

Opieka nad noworodkiem moze by¢ stresem dla wszystkich mlodych rodzi-
cow. Nawet najlepsze teoretyczne przygotowanie nie jest gwarancjg brakéw
trudnosci oraz bezproblemowa opieka nad malenstwem. Wykonywanie wszel-
kich czynnosci pielegnacyjnych oraz zwigzanych w wychowaniem wymaga du-
zego zaangazowania, wiedzy oraz praktyki. Stan niepetnosprawnosci moze by¢
czynnikiem, ktéry wplywa pejoratywnie na postrzeganie siebie w roli rodzica.
Wymaga to stworzenia swoich schematéw zachowan, swojego sposobu na wyko-
nywanie poszczegélnych zadan.

Ogromnym wsparciem kobiety na wézku byt maz, ktéry, mimo ze nie chodzi-
li do szkoly rodzenia, uwazal, ze jego naturalng postawg jest opieka nad swoim
dzieckiem i zaangazowal sie w te opieke juz w szpitalu:

Panie pielegniarki jak go zobaczyty, zaczely na niego krzyczec? ‘Co pan robi?” ‘No jak to, przewi-
jam swoje dziecko. (K2)

Gléwnym tez zadaniem ojca byly kapiele, poniewaz kobieta sama nie bylaby
w stanie wyciagnac¢ noworodka z wanny. Z biegiem czasu malzefistwo staralo sie
tak dostosowywac otoczenie, aby kobieta mogla samodzielnie wykonywa¢ jak
najwiecej czynnosci przy dziecku. Jedno z udogodnien obrazujg stowa:

Zdemontowalismy jednq sciang w 10Zeczku, tak zebym ja nie musiala jej wyjmowac, w nocy na
przyklad na karmienie gorq, przez tq scianke, bo bym nie data rady. Tylko ja lezatam na boku,
fozeczko byto na tym samym poziomie, co moje tézko bez tej scianki i ja jg po prostu przesuwalam.
(K2)

Kobieta samodzielnie nie wychodzita z malutka cérka na spacery za to co-
dziennie werandowala jg na balkonie.

Na spacery dluzsze chodzilismy razem, w sensie z mezem, czyli mqz pchat wozek, a ja sobie sztam
z boku. (K2)

Gdy cérka byla juz silniejsza i samodzielnie byla w stanie sie utrzyma¢, kobie-
ta sadzatla ja sobie na kolana i przewozila wézkiem w rézne czesci mieszkania. Ta-
kie samo rozwiazanie stosowano na zewnatrz. Kobieta wskazywala, ze atutem tej
sytuacji byla duza samodzielnoé¢ cérki. Przykladem tego, moze byc¢ cytat:

Dzieci sq wstanie si¢ wszystkiego, duzo szybciej nauczyc, jezeli majg motywacje, jezeli rodzice
im na to pozwolg. (...) I to bylo dziecko, ktore musiato szybko si¢ wszystkiego nauczyc, bardzo
szybko. Czyli na przyklad: ubieranie sig, rozbieranie si¢. (K2)
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Kobieta wspominala, ze cérka bardzo szybko byla nauczona samodzielnego
wchodzenia do samochodu oraz zapinania paséw, czyli tych czynnosci, ktére
bylyby niemozliwe przez nig do wykonania. Wychodzenie na spacery w okresie,
kiedy cérka juz chodzita, umozliwiaty szelki zamocowane na jej plecach. Szybko
zrozumiala tez komunikat STOP, dzieki czemu nigdy nie mialy skrajnie niebez-
piecznych sytuacji. Wymagalo to wielu logistycznych udogodnien, ale kobieta
wspomina ten czas bardzo pozytywnie.

Badany mezczyzna wskazywal, Zze bardzo pomocng role w czynnosciach
opiekuniczych nad synkiem odegrala szkola rodzenia. Tam wraz z zong dowie-
dzieli sie, w jaki sposob pielegnowaé, kapaé, karmic dziecko. To sprawilo, ze w roli
ojca czul sie pewniej (mimo Ze do czasu pojawienia sie na Swiecie jego syna nie
brat innych dzieci na rece, nie zajmowat sie nimi). Jego obowigzkiem od urodzenia,
oprocz codziennych czynnosci pielegnacyjnych, byta kapiel syna. Czut w zwiazku
ztym pewien stres, ale praktyka pomogla w tym, ze wykonywatl te czynnosc coraz
sprawniej.

Mgzczyzna na co dzieh pracuje jako informatyk w domu. Od 8 miesigca zycia
syna (odkad Zzona wrécita po urlopie macierzynskim do pracy) opiekuje sie nim
w ciggu dnia. Ten czas opisywal jako szczegdlnie wazny. Jako czas, ktérego nie da
sie odzyskac:

(...) to jest jednak specyficzny czas, bo z takiego totalnego maluszka, jak robi si¢ coraz wigkszy
i zaczyna bardziej przypominac juz duzego cztowieka, no to mysle, ze to jest taki najfajniejszy
okres. (...) Przez ten czas co ja tam 2 lata to praktycznie z cztowieczka, ktory jest catkowicie zalezny
w cztowieka, ktdry cig odpycha bo chee sam robic, tak? Albo ba, ciebie ciggnie abys robit za niego,
pokazuje co masz robic, tak? Wigc to jest ogromny skok na przyktad i to jest fajne. I ja sig cieszg, Ze
mam takg mozliwosc, ze wlasnie, Ze moglem i moge z synem do tego czasu teraz byc i spedzic.
(M2)

Rozmoéwcea doswiadczat trudnosci zwigzanych gléwnie z uszkodzenia wzro-
ku, $lepota zmierzchowa, znaczne ograniczenie obwodowego pola widzenia oraz
trudnosci w adaptacji do zmiennego o$wietlenia wplywaja na jakos¢ i bezpieczen-
stwo jego poruszania sie.

(...) jak idziemy sobie, nie wiem na spacer, jest wieczor, albo w pokoju jest ciemno i on sobie przy-
sypia i si¢ przy lampce bawi no to ja juz mam duzy dyskomfort i jasne posiedze, pobawig sig ale
juz nie jestem w stanie tak sig udzielic, jakbym chciat. (M1)

Ze wzgledu na uszkodzenie wzroku juz niespelna 3-letni chlopiec stosowat
zasade nie zostawiania zabawek w réznych miejscach w domu, szczegélnie na
szlakach komunikacyjnych (korytarz, przejicia itp.) Wiedzial tez, ze aby tata mog}t
dobrze stysze¢, musi mie¢ zalozony aparat stuchowy. Rano, po przebudzeniu, za-
nim zaczyna mowic do ojca, podaje mu do zalozenia aparat (nigdy go nie chowatl
ani sie nim nie bawil).
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Trzecia z badanych oséb niedlugo po porodzie podeszla do zimowej sesji na
realizowanych studiach. Wspominala ten czas jako ciezki, jednak z pomocg rodzi-
cow dala rade. Teraz jej synek, mimo ze jest maly, ma swiadomos¢, ze w niekto-
rych czynno$ciach mama nie moze bra¢ udzialu. Reaguje wtedy z dos¢ duza wy-
rozumialoscia:

(...) To ograniczenie jest, bo przy takim skrzywieniu nawet to moje dziecko podniesc, to go ze
dwa razy podniosg, a za trzecim juz wypracowalismy system, ze jak mam go podnies¢, to on
w tym momencie podskakuje i jest mi duzo Izej go po prostu dZwigngc. (K1)

Chlopiec chetnie uczestniczy i pomaga w czynnosciach domowych, tj. wycia-
ganie ubran z pralki, podawanie ziemniakéw, sprzatnie zabawek.

Czasem jest tak, ze po catym dniu jak si¢ poloze z synem wieczorem chociaz na chwilg, to 10 mi-
nut potrzebuje zeby wstac. I to tez jest, to co fajne u niego widzg, ze jak on widzi jak ja tak zale-
gam w pot na podtodze, a w pot na tozku i méwie: «Synku potrzebuje chwili, daj mi chwilg, ja sig
zaraz podniosg«, to on do mnie podchodzi i mowi do mnie «Mamusiu ja pomasiam» i bierze tak
rece na plecy [ruch masowania]. (K1)

Kobieta méwila, ze bardzo jej zalezy aby syn wyrdst na empatycznego,
madrego i zaradnego mezczyzne.

2.7. Rodzicielstwo jako warto$¢ w zyciu 0s6b z niepelnosprawnosciami

Rodzicielstwo jest niezaprzeczalng wartoscia w zyciu badanych oséb. Kazda
z nich inaczej opisuje swoje podejscie do rodzicielstwa, a takze swdj stosunek do
dzieci. Zalezy to od cech indywidualnych, osobowosci, przezytych doswiadczen.
Niekiedy rodzicielstwo jest warto$cig absolutna w zyciu czlowieka, najwazniejsza
rola w zyciu, innym razem jest pewnym elementem, niejako puzzlem, ktéry
dopelnia jako$¢ zycia. Kazda z tych funkcji jest tozsama w réznych grupach
spoltecznych, niezaleznie czy rodzice sg pelno- czy niepetnosprawni. Przyktadem
podejscia, wskazujacym na to, ze rodzicielstwo jest najwazniejsza rola w zyciu,
moga by¢ stowa rozméwczyni:

Teraz jestem przede wszystkim mamg, chyba na chwilg obecng, bo gdzies w momencie, gdy uro-
dzilam dziecko, przestatam byc, przestatam byc cdrkq tak w pelni, ze tylko rodzice si¢ dla mnie li-
czyli i to bylo dla mnie najwazniejsze, ich zdanie i ich problemy i rodzina, tak jakby rodzice i ja.
Przestalam byc, tak? oligofrenopedagogiem, przestalam byc partnerkq w 100%, przestatam byc¢
kolezankg, bo pewne rzeczy si¢ zatarly, pewne kontakty si¢ zatarty, w 100% stalam si¢ mamg, po
prostu. Mamg, ktdra ugotuje, ktéra posprzqta, ktéra dopilnuje, ktora przytuli jak trzeba, ktéra
krzyknie jak trzeba. Tak jakby cate zycie moje kreci sig wokdt tego. (K1)

Mozna zaobserwowac¢ catkowite oddanie sie¢ nowej roli, definiowanie siebie
przez pryzmat bycia rodzicem. Wraz z przyjsciem potomstwa odlozyta na bok
wszelkie dotychczas pelnione funkgcje.
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Podobnie badany mezczyzna opowiadal o swoim ojcostwie:

Jestem, no jestem sobg, a jakbym mial powiedziec no to teraz naprawdeg siebie okreslam pryzma-
tem, ze jestem tatq. Bo to jest juz czes¢ mnie. (M2)

Rodzicielstwo ma dla niego ogromna wartos¢. Z dotychczasowych rol, ktére
pelnil, wyodrebnit ojcostwo jako to, ktére jest jego czescia. W jego wypowie-
dziach mozna wyczué ogromna satysfakcje z petnionej roli oraz dume z syna.

Inne podejscie prezentuje rozmdéwczyni, ktéra na pytanie kim jest, odpowie-
dziata:

Cztowiekiem, starajgcym sig przezyc zycie w miare fajnie. Nie okresle si¢ jako matka, Zona, praco-
wnik naukowy. Bo ja to wszystko w jednym, tak? Jakby. Jestem osobg, ktdra by cheiala cieszyc sig
zyciem codziennie? A na to zycie sktadajq si¢ te rézne elementy: mqz, dziecko, praca, wakacje.
Wigc tak. (K2)

Rodzicielstwo jest jedna z jej r6l spotecznych, na pewno istotnych i odgry-
wajacych wazna role w zyciu. Jednoczesnie trudno méwi¢, zeby byla to rola naj-
wazniejsza. Spelnia sie ona réwniez w innych sferach, takich jak malzenstwo, praca
zawodowa, pasje i zainteresowania.

Niewatpliwie droga do rodzicielstwa 0s6b z niepelnosprawnosciami jest bar-
dzo trudna. Podobnie jak w ogélnej populacji doswiadczenia oséb z niepelno-
sprawnoscia beda zréznicowane. Beda one uzaleznione od wzorcéw rodzicielstwa
wyniesionych z domu, relacji z rodzenstwem, rodzicami, a takze wewnetrznych
postaw. Niewatpliwie jednak rodzicielstwo stanowi zrédlo satysfakcji oraz zycio-
wego spelnienia. Fakt posiadania dzieci traktowany jest przez badane osoby jako
naturalna kolej zycia, ale r6wniez wazny zyciowy cel. Przez to, ze jest wartoscio-
wym do$wiadczeniem, staje sie zrédltem rodzicielskich radosci. Umozliwia obser-
wacje stopniowego rozwoju, zdobywania nowych umiejetnosci, ksztalttowania
autonomii potomka.

Zakonhczenie

Rodzicielstwo to proces trudny, wymagajacy wiele pracy i poswiecenia. Bar-
dzo silnie zwiazane jest ze skrajnymi emocjami: od strachu i leku po 1zy radosci
i szczescia. Osoby z réznymi niepelnosprawnosciami mogg doswiadcza¢ rodziciel-
stwa. Ich doswiadczenia rodzicielstwa sa mocno skorelowane z tym, jaka jest to
niepelnosprawnos¢, jak funkcjonujg na co dziefi oraz co bardzo wazne, czy ich
stan jest ustabilizowany, czy tez pogarszajacy sie. Ponadto w kontekscie podjecia
o6l rodzicielskich bardzo duze znaczenie ma dziedziczno$¢ niepetnosprawnosci.
Osoby, u ktérych zdiagnozowano wystepowanie choroby uwarunkowanej gene-
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tycznie, moga odczuwaé ogromny strach, niepokdj o zdrowie i zycie dziecka.
Moga tez pojawiac sie pytania: czy mam prawo do posiadania dzieci, czy mam
prawo narazac je na niepelnosprawnos¢, ktérej sam doswiadczam? Sa to trudne
pytania natury etycznej. Z pomoca w odpowiedzi czesto przychodza partnerzy,
zauwazajac, ze niepelnosprawne dzieci rodza sie nie tylko wéréd rodzicow z nie-
pelnosprawnoscia. Przyczyn takiego stanu moze by¢ wiele. Z drugiej strony nie
zawsze rodzice z niepelnosprawnoscia rodza dzieci w podobnym stanie, wszystko
jest uzaleznione od sposobu dziedziczenia choroby.

Z narracji badanych wynika, ze do§wiadczenie rodzicielstwa bywa dla nich
zrédlem wielu sytuacji trudnych wynikajacych z samego faktu posiadania dzieci
(co dotyczy¢ moze kazdego rodzica), ale tez z tytutu niepelnosprawnosci. Trud-
nosci te sa odmienne dla kazdego rodzaju niepetnosprawnosdci, a takze zapewne
odmienne dla kazdej osoby. Niemniej jednak doswiadczenie rodzicielstwa przy-
nosi im réwniez wiele satysfakcji. Obserwowanie rozwoju dziecka, mozliwos¢
uczestniczenia w ich zyciu, posiadanie wplywu na ich rozwéj nadaje zyciu sens.
Dzieci os6b z niepelnosprawnoscia moga przejawia¢ wiele zachowaé wskazuja-
cych na duzy poziom empatycznosci i zrozumienia dla sytuacji rodzicow. Szybciej
niz ich réwiesnicy ucza sie jak pomagac i wspiera¢ rodzicéw w réznych czynno-
Sciach dnia codziennego. Wszystko to sprawia, ze rodzice z niepetlnosprawnoscia-
mi do$wiadczaja swojego rodzicielstwa jako duzej wartosci w swoim zyciu.
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