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Development of Children of Parents with Intellectual Disability:

A Systematic Review

Abstract: The number of families in which at least one parent has an intellectual disability remains
unknown. Little is also known about the experiences of children growing up in such families.
Single studies (e.g. retrospective studies of adult children) provide knowledge about such risk
factors for child and family development as parentification or social stigma. The article presents
the results of a systematic review of the literature (using the PsycArticles and PsycInfo databases)
on the development of children in families with at least one parent with intellectual disability. The
aim of the review was to explore the empirical research conducted so far in this area. The article

ends with a list of recommendations for further empirical research.
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WPROWADZENIE

Niepetosprawno$¢ intelektualna (NI) stano-
wi istotne obnizenie ogélnego poziomu funk-
cjonowania intelektualnego wspotwystepujace
z trudnosciami w zachowaniu przystosowaw-
czym. W ICD-11 miesci si¢ w obszarze zabu-
rzen neurorozwojowych. Dotyczy okoto 1%
populacji, wskaznik jej rozpowszechnienia wy-
nosi 10.37/1000 urodzen (Maulik i in., 2011).
Do kryteriéw diagnostycznych NI wliczajg si¢
obnizony pozom intelektualny (wyrazajacy si¢
w poziomie 1Q ponizej 70 punktow) oraz trud-
nosci adaptacyjne. NI przeklada si¢ wigc na
trudnosci i wyzwania w funkcjonowaniu w gru-
pach spolecznych, tworzeniu zwigzkdéw roman-
tycznych czy zaktadaniu rodziny — tym wigksze,

im glebsza niepetnosprawnos¢. Niemniej, osoby
z NI podejmuja si¢ takze takich zadan rozwojo-
wych okresu wezesnej dorostosci, jak szukanie
partnera zyciowego czy zaktadanie rodziny.
W obliczu przemian historyczno-kulturo-
wych odkrywamy obecnie wyrazne braki w wie-
dzy dotyczacej seksualno$ci oséb z NI (Kos-
cielska, 2004; Lew-Starowicz, 2005; Jurczyk,
2018; Kijak, 2019; Fornalik, 2020; Pienkowska,
2021). Wyzwania metodologiczne i merytorycz-
ne stojace przed badaczami podejmujacymi si¢
poznania seksualnosci tej grupy osob sprawiaja,
jak dotad, ze badan tych jest niewiele (a te do-
stepne opieraja si¢ w duzej mierze na studiach
przypadkéw lub ograniczonej liczbie uczest-
nikow); dotyczy to zardwno badania rozwoju
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psychoseksualnego, zaburzen seksualnych, jak
i rodzicielstwa osob z NI.

Jedyne dostepne dane populacyjne dotycza-
ce rodzicielstwa osob z NI pochodza z Norwegii
(Tossebro i in., 2017). Wykazaty one, ze .19%
norweskich dzieci ma rodzica z NI, a liczba
ta spada od potowy lat 80. XX wieku, co ttu-
maczy si¢ zwickszong dostepnosciag srodkow
antykoncepcyjnych i edukacji seksualnej takze
w tej grupie osob. Badanie wykazato przy tym
dwa razy wiecej matek niz ojcéw z NI, co moze
wynikaé z tego, ze matki z NI niejednokrotnie
wiazg si¢ z megzczyznami w normie intelektu-
alnej lub wskazuja ojca swojego dziecka jako
nieznanego.

Niewiele wiadomo o do$wiadczeniach i roz-
woju dzieci wychowujacych sie w takich rodzi-
nach. Wigkszos¢ badan z tego obszaru skupia si¢
bowiem na ocenie kompetencji rodzicielskich,
jak rowniez na weryfikowaniu efektywnosci
interwencji nakierowanych na wspieranie tych
kompetencji. Pojedyncze badania (np. badania
retrospektywne dorostych dzieci rodzicow z NI)
dostarczaja wiedzy o takich czynnikach ryzyka
dla rozwoju dziecka i rodziny, jak parentyfika-
cja, spoteczna stygmatyzacja czy wyklucze-
nie spoteczne (np. Booth, Booth, 2004; Woto-
wicz-Ruszkowska, McConnell, 2017; Weiber
iin., 2019).

Zroznicowanie funkcjonowania rodzin
z rodzicami z NI

Pierwsze badania empiryczne rodzicow z NI
publikowane byty w latach 80. 1 90. XX wieku
(np. Tymchuk i in., 1988; Merch i in., 1997).
Wskazywaty one na szereg trudnosci, z ktory-
mi borykali si¢ rodzice z NI, czy, wlasciwie —
glownie matki z lekkim Iub umiarkowanym sto-
pniem NI (do tej pory przeprowadzono niewiele
badan wsrdd ojcdw z NI; zob. McConnell i in.,
2017), takie jak: trudnosci wychowawcze, ofe-
rowanie dzieciom ubozszego srodowiska rozwoju
(zarowno fizycznego, jak i spotecznego), nie
zawsze adekwatne odpowiadanie na potrzeby
dziecka czy trudnosci w podejmowaniu decyzji
zwigzanych z codzienng opieka nad dzieckiem
(np. Feldman, 1994). W odpowiedzi na te prob-
lemy zaczely pojawiac si¢ pomysly interwencji

Malgorzata Rekosiewicz

wspierajacych kompetencje rodzicielskie oraz
badania aplikacyjne weryfikujace efektywnos¢
tych treningdéw i interwencji dla rodzicéw z NI
(np. Tymchuk i in., 1988; Feldman, Case, 1999;
Hodes i in., 2017; Knowles i in., 2017; Augs-
berger i in., 2021). Przeglad dostepnych dotad
treningéw kompetencji rodzicielskich wska-
zuje na ich efektywno$¢ oraz uzytecznos¢ dla
rodzicow z NI i ich dzieci (Wade i in., 2008).

Zaczgto takze poszukiwaé czynnikow in-
nych niz NI (lub wspotwystepujacych z NI),
ktore przyczyniaja si¢ do rozwoju kompetencji
rodzicielskich osob z NI. Badano rolg wsparcia
spotecznego, zdrowia somatycznego i psychicz-
nego rodzica, status spoteczno-ckonomiczny ro-
dziny, cechy dziecka, réznorodne czynniki spo-
teczne (np. Llewellyn, 1995; Durling i in., 2018;
Maclntyre i in., 2019; Atkin, Kroese, 2022). Te
dane wyraznie wykazywaly, ze rodziny z rodzi-
cami z NI sa r6znorodne, a problemy, z ktérymi
si¢ borykaja, nie sa wyltacznie skutkiem samej
niepelnosprawnosci.

Zdecydowana wickszo$¢ badaczy jako
uczestnikow obierata rodzicow z NI, ewentu-
alnie ich dalsza rodzing¢ lub specjalistéw do-
brze znajacych dang rodzing (np. pracownikow
socjalnych, psychologdéw, lekarzy). Obecnie
zwraca si¢ uwage na niestyszany glos — glos
dzieci rodzicow z NI (Feldman, Aunos, 2020).
Badania retrospektywne z udziatem dorostych
dzieci rodzicow z NI dotycza w gtoéwnej mierze
postrzegania niepetnosprawnosci rodzica, histo-
rii odkrywania niepetnosprawnosci rodzica i roli
wsparcia 0sob znaczacych (innych niz rodzice)
dla rozwoju i dobrostanu dziecka (Booth, Booth,
1998; Traustadottir, Sigurjonsdottir, 2005).

Dzieci rodzicow z NI stanowig bardzo zrdz-
nicowang grup¢ — w rodzinach rodzicow z NI
na $wiat przychodzg zaréwno dzieci z NI lub
innymi wyzwaniami rozwojowymi czy nie-
pelnosprawnos$ciami, jak i dzieci sprawne,
w normie intelektualnej (Collings, Llewellyn,
2012). Jednocze$nie zwraca si¢ uwage, ze w ob-
liczu braku badan populacyjnych trudno wy-
kazaé, na ile ewentualne opdznienia rozwojo-
we dzieci stanowig ,,skutek” NI rodzicéw, czy
doktadniej ich praktyk wychowawczych, a na
ile zaleza od wptywu niekorzystnych warun-
kéw zycia, w tym duzo czestszych w tej grupie
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rodzin: ubdstwa, izolacji spotecznej, proble-
moéw zdrowia psychicznego czy ograniczonych
relacji spolecznych (Slayter, Jensen, 2019).
Sa to wazne dla zdrowia publicznego pytania,
zwlaszcza w obliczu danych wskazujacych na
czesta praktyke odbierania dzieci biologicznym
rodzicom z NI i umieszczania ich w pieczy za-
stepczej (np. Collings, Llewellyn, 2012); dane
zroznych krajow (Dania, Niemcy, Belgia, Nor-
wegia, Nowa Zelandia, Australia, USA, Wielka
Brytania) pokazuja, ze w latach 90. XX wieku
od 30% do 50% dzieci rodzicéw z NI trafiato
na state do pieczy zastgpczej, a badania z po-
czatku XXI wieku wskazuja podobnie wysoki
odsetek (np. Booth, Booth, 2004).

Istotnym problemem, z ktorym mierzg si¢
rodzice z NI, jest zalezno$¢ od innych oséb
w procesie wychowania wiasnego dziecka lub
przynajmniej potrzeba zwickszonego wsparcia
ze strony innych 0s6b w tym procesie. Z jednej
strony, powszechne jest przekonanie, ze osoby
z NI nie sg w stanie samodzielnie opiekowac
si¢ dzie¢mi, co tlumaczy si¢ ich ograniczo-
ng samodzielno$cig, mogaca si¢ przetozy¢ na
utrudnienia w sprawowaniu opieki nad dzie¢-
mi, ich pielggnacji czy wychowaniu. Z drugiej
strony, poleganie na innych osobach czy in-
stytucjach rowniez postrzegane jest spotecz-
nie jako nieakceptowane (Kijak, 2019); jest to
zaskakujace, biorac pod uwage, ze odnosnie
do rodzin z rodzicami w normie intelektualnej
powszechnie przyjmuje si¢, ze do wychowania
dziecka potrzeba catej ,,wioski”. Stygmatyza-
cja spoleczna jest wigc odrgbnym problemem,
ktéry moze utrudniaé sieganie rodzicow z NI
po pomoc i potencjalnie stanowié ryzyko roz-
woju ich dzieci.

Dotychczasowe badania dotyczace zwigzku
mig¢dzy NI rodzica a rozwojem dziecka wydaja
si¢ przynosi¢ niespojne wyniki. Istnieja bada-
nia, ktore wykazaly, ze dzieci rodzicow z NI
sg zagrozone opoznieniami rozwojowymi (np.
Morchiin., 1997; Keltneriin., 1999; Feldman,
Walton-Allen, 2002), w innych nie wykazano
zwigzku miedzy NI rodzica a rozwojem dziecka
(np. McConnell i in., 2003; McGaw i in., 2007;
Aunos i in., 2008). Pojawia si¢ pytanie o to, co
wiemy o rozwoju dzieci rodzicow z NI, czego
jeszcze nie, a co byloby uzyteczne, aby w dal-

szej kolejnosci mozliwe stalo si¢ efektywne
wsparcie ich rozwoju.

METODA

Przeprowadzony systematyczny przeglad li-
teratury miat charakter eksploracyjny — jego
celem byto zebranie i przeanalizowanie badan
dotyczacych szeroko rozumianego rozwoju
dzieci (zaréwno w sferze psychicznej, spo-
tecznej, jak i fizycznej), ktorych przynajmniej
jeden rodzic jest osoba z NI. Nie zastosowa-
no ograniczen czasowych, aby ujawni¢ moz-
liwie jak najwigksza wiedz¢ empiryczna, jaka
dysponujemy w tym obszarze. Przeglad zostal
przeprowadzony w taki sposdb, aby dostarczy¢
wiedzy o kierunkach zainteresowan badaczy
w obszarze rozwoju dzieci z NI, a takze, aby
zsyntetyzowac posiadang wiedze.

Systematyczny przeglad literatury zostat
dokonany z uzyciem baz APA PsycArticles
1 APA PsycInfo (EBSCOHost). Przeprowadzono
go zgodnie ze wskazowkami dla systematycz-
nych przegladow literatury Cochrane (Higgins,
Green, 2011). Kryteria wlaczenia stanowity:
recenzowane artykuty empiryczne w jezyku
angielskim dotyczace rozwoju dzieci przynaj-
mniej jednego rodzica z NI. Przyjeto dwa kry-
teria wykluczajace: nieréznicowanie pomigdzy
NI a innymi niepetnosprawnosciami w anali-
zowaniu wynikow badania oraz systematyczne
przeglady literatury.

Bazy przeszukiwano 12 maja 2023 roku. Nie
zastosowano ograniczen czasowych. W zwigzku
z licznymi okresleniami NI stosowanymi z bie-
giem lat wprowadzono do przeszukiwania baz
réznorodne okreslenia. Zastosowano ostatecznie
nastepujace okreslenia: (children) AND (parent
OR mother OR father) AND (,,intellectual®
disab*” OR “intellectual* limit*” OR “learn-
ing difficulties” OR “learning disability” OR
“cognitive™ impair*” OR “cognitive* limit*”
OR “mental* retard*”).

Rysunek 1 przedstawia kolejne etapy wta-
czania artykulow do analiz. W wyniku poszuki-
wan zidentyfikowano w sumie 288 artykutow.
Po usuni¢ciu zduplikowanych pozycji (n = 16)
sprawdzono tytuty i abstrakty. Odrzucono az
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233 teksty, ktdre, jak si¢ okazalo, nie dotyczyty
rozwoju dzieci rodzicow z NI, lecz skupiaty si¢
na innych aspektach funkcjonowania rodzin, np.
mierzyly poziom kompetencji rodzicielskich,
efektywno$¢ interwencji stuzb (takich jak le-
karze rodzinni, psycholodzy czy pracownicy
socjalni) itp. Wyodrebnione w ten sposob 39 pet-
nych tekstow zostato przeanalizowanych pod

Rysunek 1. Schemat przebiegu wyboru artykutow

Pozycje zidentyfikowane podczas
przeszukiwania baz danych
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katem kryteridéw wlaczania. Odrzucono 5 syste-
matycznych przegladoéw literatury oraz jedno
badanie, w ktorym rozwoj dzieci rodzicéw z NI
byt analizowany wspoélnie z rozwojem dzieci
rodzicow z innymi niepetnosprawno$ciami, co
nie pozwalato na wyciagnigcie wnioskow na te-
mat tej specyficznej grupy dzieci. W rezultacie
do analiz wiaczono 33 artykuty.

(n = 288)

Sprawdzanie tytutéw i abstraktow

(n=272)

Ewaluacja pelnych tekstow pod katem
kryteriéw wilaczenia
(n=139)

Y

Pozycje wlaczone do analiz
(n=33)

Zrbdto: opracowanie wilasne.

v | Zduplikowane pozycje usunigte
71 (n=16)
Pozycje odrzucone na podstawie
¥»-| analizy tytulow i abstraktow
(n=233)

Petne teksty odrzucone (n = 6)

— nie roznicowano NI od innych
niepetnosprawnosci w analizie
wynikow (n =1)

— systematyczne przeglady literatury
(n=5)
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WYNIKI
Przeglad badan

Tabela 1 podsumowuje kluczowe aspekty me-
todologiczne 33 analizowanych artykutow. Ba-
dania byty publikowane migdzy 1999 a 2022
rokiem. Przeprowadzano je w tacznie 9 krajach:
w Australii, Kanadzie, Holandii, Norwegii, Pol-
sce, Szkocji, Szwecji, USA, Wielkiej Brytanii.
20 badan (61%) miato charakter ilosciowy,
9 (27%) jakosciowy, a 4 (12%) mieszany. Za-
stosowano indywidualne wywiady (w 14 bada-
niach), kwestionariusze samoopisowe (w 10 ba-
daniach), analiz¢ danych zbieranych przez
panstwowe systemy opieki zdrowotnej i analize
narodowych rejestrow (w 9 badaniach), anali-
z¢ dokumentow sadowych (w 2 badaniach), ob-
serwacje (w domu dziecka w 1 badaniu, w la-
boratorium w 1 badaniu), analiz¢ nagran wideo
(W 2 badaniach).

Liczba uczestnikoéw badan ogdtem oscylo-
wata miedzy 4 a 478 577 osob. W 18 badaniach
liczba 0sob badanych wynosita mniej niz 100,
w 6 badaniach — powyzej 100 i mniej niz
500, a w 8 badaniach liczba uczestnikow byta
wyzsza niz 500. Cho¢ wszystkie badania od-
nosity si¢ do rozwoju dzieci rodzicow z NI,
to uczestnikami byly nie tylko dzieci (uczest-
niczyly w 17 badaniach), lecz takze: rodzice
z NI (w 9 badaniach), matki z NI (w 12 bada-
niach) lub inne osoby — pracownicy socjalni,
psychologowie, dalsza rodzina, lokalne wtadze,
pracownicy stuzby zdrowia (w 3 badaniach).
W 22 sposrdd 33 badan wskazano wiek rodzi-
céw w momencie udziatu w badaniu (wynosit
18-58 lat), a w 6 badaniach wskazano jedynie
wiek matki przy urodzeniu pierwszego dziecka
(wynosit 1340 lat). Odno$nie do wieku dzie-
ci, badania dotyczyty rozwoju dzieci od okresu
prenatalnego do konca 1. roku zycia (6 badan)
lub wieku od 2 do 17 lat (14 badan). W przypad-
ku dwoch badan retrospekeyjnych, w ktorych
uczestnikami byly doroste dzieci rodzicow z NI
(2 badania), ich wspomnienia dotyczyty catego
okresu dziecinstwa i dorastania. 11 badan obej-
mowato dzieci w wieku od okresu niemowle-
cego do uzyskania pelnoletniosSci.

Rozwoj od okresu prenatalnego do
niemowlecego

Najbardziej niepokojace wnioski dotyczace
rozwoju dzieci rodzicow z NI plyng z badan
Sledzacych rozwoj tych dzieci od okresu pre-
natalnego przez perinatalny az do niemow-
lecego. Okazuje si¢, ze NI matek wiaze si¢
z problemami w rozwoju ich dzieci juz na tym
etapie. U cigzarnych z NI cze$ciej niz u kobiet
bez NI obserwuje si¢ powiklania cigzowe, wigk-
sze ryzyko cesarskiego cigcia, porodu przed-
wczesnego, a u ich dzieci — wigksze ryzyko
urodzen martwych, niskiej wagi urodzeniowe;j
dziecka, malej liczby punktéw w skali Apgar,
zgonu dziecka w ciagu pierwszych 12 miesig-
cy zycia, a takze czgstsza potrzebe rehospita-
lizacji matki i dziecka po porodzie (Hoglund
iin., 2012; Mueller i in., 2019; Fairthorne 1 in.,
2020; Rubenstein i in., 2021). Nie s jasne przy-
czyny tych zjawisk. Autorzy badan jako jedna
z hipotez stawiaja nierzadki ogolny ostabiony
stan somatyczny matki z NI. NI bywa czgsto
sprzg¢zona z niepetnosprawnoscia fizycznag lub
moze stanowi¢ element szerszego zespotu gene-
tycznego — potencjalnie wiec stabsza kondycja
fizyczna, a nie sama NI, moze stanowi¢ utrud-
nienie w wysitku, jakim jest cigza i pordd. Dru-
ga hipoteza upatruje przyczyn trudnosci w zbyt
poznym zglaszaniu si¢ po pomoc specjalistyczna
przez matki z NI. Ograniczenie funkcjonowania
intelektualnego moze potencjalnie przetozy¢
si¢ na niezrozumienie niepokojacych sygnatow
ptynacych z ciata lub trudno$¢ w ich rozpozna-
niu. W wielu krajach osoby z NI doswiadczaja
réwniez znacznych ograniczen w dostepie do
edukacji seksualnej, co przeklada si¢ na stabg
wiedzg o kobiecej fizjologii w ogdle, przebiegu
zdrowej cigzy itp. Niezrozumienie lub niewie-
dza mogg potencjalnie op6znia¢ poszukiwanie
pomocy lekarskiej czy potozniczej. Po trzecie,
Zwraca si¢ tez uwage na niewystarczajace przy-
gotowanie ginekologéw, poloznych, pediatrow
i innych specjalistow do objecia opieka me-
dyczna pacjentek z NI i ich dzieci. Nieznajo-
mo$¢ specyfiki funkcjonowania poznawczego
0s0b z NI moze skutkowac stosowaniem wobec
nich tych samych form komunikacji (i tresci)
co wobec pacjentek w normie intelektualnej —



Malgorzata Rekosiewicz

14

(¥ = u) IN Z 901zpo1 (01
= u) 1980uUZd9}0ds [oufeyoy 1

1091ZP oI NfOMZOI T [N Z MOJIZPOI YIINS[AIOIZPOI |  AUIZPOI AIMONUOJZD (WA} M eruelAIg
1fousjodwioy nfomzor m 0Fouzosjods eroredsm 1701 oruepeqg Yl =N| omorsoyer BY[OIM (8107) "urt g Suiang
IN Z yorewr (WAuU[oNzs (L107) g d9v1D
NAIM M) 1931ZD [0MZOI BU [OAMOYNSIMOPOIS MOMAdM druepeqg IN Z Yo1eW 1991Zp £ = N/ | 2MOIOSONe( | elfensny | “0 uk[oma[T “§ ssurjjo)
IN Z Sjorew (WAU[ONZS NYOIM M) [091ZP (L102) "D uk[omar
nfomzo1 m o3aufeuofonyAisur erosedsm 03910I0ZS 101 dluBpRyg IN Z JOJeW 1091ZP /[ = /| 9MOIJSONe[ | eI[BNSNY ¥ 9oBID °§ suI[[0)
IN Z MO091Zpol
1001Zp £ 71 Yokokzokijop
merds 99 = u 1WA M
1991Zp 8T8
IN Z M001Zpoi zozid TwYoIzp oruzoby yokokzokjop eruelf1g
peu rjordo eruemomerds yokobzokiop yoAmopes meidzor ezijeuy yoAmopes meds /¢p = N 9MOI10$0[] BY[IM | ($002) "M\ Yroog “L ypoog
Twparzp rwiroms peu pyardo dnmerds a1u qn dyo1do tfmmerds
21013 “IN Z YPIBW [991ZP NIUBMOYILZ M I9SOUPNLI) JIUBUMOIO] IN Z Yorew [y = N 9MOI19$0[] epeuey| (€007) "ur 1 |\ souny
[0zodd)sez Azaa1d m [N Z MOIIZPOI 1031ZP
BIUDZIZSIIWN BYAZAL o1udzs[aruwiz 1 yorys[aro1zpou fousjodwoy (SdO Aotumooeld 1
Jruerdrdsm eu [ouemoranyeu 1[ouamIdul 19SO0UMAINJD drueped | [N Z 991ZPol A1uzdby) €61 = N QUBZSAIN vSn | (1207) ur1 "y 123819gs3ny
1001Zp [0MmZo1 0 e1URqp
10SOMI[ZOW YOI ZBIO 1WYIZp peu 13a1do 1 Auoayoo 1ukobzoKjop erue)f1g (2200)
rweruemoddisod z yoAuezbimz [N z Jo1ewl UdZopeImsop aruepeq INZYojew § = N/ | 9MOIOSONB[ BY[OIM 'S 98201y “D Uy
eluepeq
Azomepeq J1ezsqQ A1u)sazan fezpoy ey Az10yny

MmopmyAre yoAkuemozijeue pe[3ozid | edqel




15

Rozwoj dzieci rodzicow z niepetnosprawnosciq intelektualng. Systematyczny przeglgd badan

IN Z 7001Zpo1 (Je] ¢ I 7 O[oIMm M) 1091Zp B[p 03omolomzol
NI3OJO 1 0FODYS[AIOIZPOI NSAI)S SIUZIUQO “YODYS[A101ZPpol 1foudjoduroy

srueIdIdsm eu [oUBMOIONRU 1[OUOMIANUI TOSOUMAINIJS dluepeqg IN Z MOQOIZPOI G8 = \/ | 9mor1osoye[ | ®BIpue[oH | (L10T7) UL T ‘AN SOPOH

IN Z Yorewt 03991ZP—|N Z eluelfig (L102)

1091Zp YOIWR[-/ 1 ‘-G ‘-¢ NULIS0IqOp oFoujeuoloow-ouzostods sruepeg eyjew ApeIp 4/, = N 9MO1950][] BY[OIM Ul 1 °0 ysiewpury
IN Z Djjew {7/ ‘WA} M

IN Vejmowaru erue)Aig (s100)

Z3q 1 Z d1ett (AISISAIW 6 NYAIM M) 1991ZP nf0mzo1 nwio1zod S1ueuMOIOJ Jyorew 681 8T =N AMOTISO] BT M “ur 10 YSIewpury

(oobrsorw €(1—(9 NOIM M) 1031ZP YOI wotuezbimAzid e

IN Z el IWBIUOZOPRIMSOP TwAuZoAjewnen) Azpdiu 1[oe[al siuepeqg IN Z Djjewt €7 = N ouezsarA | eloomzS | (y107) "url d Isiabuein
OY91ZPp—|N Z
yoAuzokjewnen | eYjew perp 97 = u WA} m
uazopeimsop [af ze1o exy221zp 99qom 1osomrjzerm [df ‘oyjeuwr 03921Zp

1fouagI[ejur po BI2IZPp NIuBMOYILZ M MowR[qoid 1050UZa[eZ SIuEpRy —eyjew ApeIp 76 = N omoroso[] | efoamzg | (gzog) ‘Uil L punisioq
IN Z yoyewt

IN Z2q I Z Jojetu (WAUJONZS M[OIM M) 1091Zp /7 = U ‘WA) M (2002) "N o[-

1091Zp BIUBMOYDIRZ I YoAuoyzs 931udkiso ‘nyyo[oul nwoizod arueumorod 1091ZP 7S = N 9MO1950]] BpeURY | -UO)BM “V N UBWP[O]
(MuadAioqy-
-o1u I uagAIoqy
:9zomeumoiod
TWEUaSAIOqV-o1u I Iueua3AI0qy Adni3 a1mp) [N z

yoAokpdq [N Z arewr moxpoiomou nfomzor 1 £ze1o n3arqazid srueumorod yorew )08L =N 9MOI9S0[] | eI[ensnY | (0ZOZ) "Ul I ‘[ SUIOYLIIR]
IN Z WadIZpol
wAupa/ [oruwfeulzid z
MOWOP 886 = U WA} M

yoAmowop (¥102)

IN Z MOJ1ZpPOI 1991Zp nfomzol dtuepeqd | Mm)srepodso3 670 9y = N OMOI0$O[] | erfensny | ‘J weySug “H uosIowsg




Malgorzata Rekosiewicz

16

INZ
INZeq 12 DBW €97 = U ‘WA M (L10D) TS
Jarew 1991ZP YIIWR[-¢ 059zomeuzod nf0mMZol I BIUBMOUJRZ JIUBUMOIO ] Yorewr [9G] =N 9MO1950]] VSN | ysued “INY [[omod
105011BM [OUSEIM WOIONZO0d © [N Z (zZ002)
1w op (3] £[—6 NoIm M) B)201Zp widtuezéimAzid Azpdrw 1foe[o1 atuepeq | [N Z QJeW 1031Zp 9¢ = A/ QUBZSIIN vSn Ul 1S L SurjIg
IN Z yorew poism [dmopoiodojoo 1osouesdrus nwoizod 1 1991zp (6102)
1[oezifendsoyar eAzA1 ‘moxporomou nfomzor ‘Azéro n3aiqazid sruepeg IN Z Dpjew €0 =N 9MOI19$0[] VSN ULl Y g I9[enN
IN Z M021ZpOI (e L—[ NYOIM M) [091ZD NIUBMOUOEZ M [0SOUPN) (1091Zp Yo1 1 [N 2 (s102)
d1s niuormefod m 03ouzoojods eroredsm 1 0391S[OI0IZPOI NSANS [[OI dlUBPRy |  MOOIZPOI $€]) 897 = N 9MOI0SO[[ | BIpUB]OH ‘ut 1 A Jopreddon
IN Z MOO1ZpOl1
IN Z M0Q31Zpol yot 1091Zp §G = U [N Z
03ouzo1yoAsd e1m0Ipz po (18] £ [—G MM M) 1991Zp 0ouzIIYOASd BIMOIPZ |  MOQIIZPOI Gy = U (WA} M erue)f1g ‘(L002)
zelo o3aufeuofoowd-ouzoapods 1 03azomeuzod nfomzor 19s0uZaeZ SrURpRy LOT =N 9MO1950]] BY[OIM Ul S MEDIA
(£002)
IN Z Yorewr (K031sa1w §/—G Mo[Im M) 1991Zp nfomzol dtueped | [N Z JJBW 1991Zp /€ = MOIO$O[] | eI[enSNY Ul 1 [[QUUODON
Zpem oAuley o]
1[o101Me)spazid 1 eimoIpz
1091Zp Yol nf0MZzo1 1 [N Z MOIIZPOl AuoIyo0 NwolsAs (6102)
yonys[aroizpoi rfoudjodwoy nfomzor m 03auzodjods eroredsm 101 s1uepeqg moyrumodeld /4 =N/ |  omorosoyer elooyzg ‘ur 10 AKUORIN
IN Z Yojew n exo91Zp po d9kuApd ApeusdAs 0Y021ZP—|N Z (L102)
BU I0SOMI[ZBIM PO BY091Zp eruezbimAzid nfomzol 1050uzafez oruepeq BYJewW peIp 8y = N ouezsorn | eloomzg ‘ur 11 S1eqpury
IN Z MOQOIZPOI
1091ZP N BIUBMOYJRZ UIZINGeZ MOMB[qO J1uazZs(oruuz 1 yorys[a191Zpol (0001Zp—N Z (L102)
1fouajodwoy sruerordsm eu [QUBMOISIYRU [[OUIMIdIUT I9SOUMAINIJO dluBpRy JIZPOI APRIP 7) =N | 9mOIds0oye[ vSn Ul 1) SI[MOUwy]
IN Z orewr §¢ = u WA} m
10917p (6661)
IN Z2q 1 Z Y2)ewl 1991ZP Yo1u3a]-g nfomzol nwoizod o1uBuUMOIO | YOIUIQ[NMP JOJBW )/, = N 9MO1950]] vSn ur Ly ewey




17

Rozwoj dzieci rodzicow z niepetnosprawnosciq intelektualng. Systematyczny przeglgd badan

‘ousepm o1uemooe1do :0pporz

(L102) "d 118Ut0)ON

IN Z Yoreut 1991zp AmAp|adsiad z IN Z Jorewr Y BYSMONZSIY-

yoAmoflomzol rosomrjzow yoAuesoznsod aruepeq sumApjadsonoy 1091Zp 9JSOIOP €7 =N | 9MOIdSONe[ eys[od -ZJIMOJOM
IN Z Jorewr

IN 20q 1 Z Jjarew (e[ L Op UIZPOIBU PO) | 1091ZP G/ T = U ‘WA) M (L102)

1001Zp n yoAuzorydAsd uozinqez ‘Koowdzid ‘yozpoyzsn eAzA1 druBumMOIOg 1001ZP /LS 8L =N amoroso[y | eloomzg UL T ] WONSYOIA
IN Z 7001Zpoi 32100 AmApyadsiad z IN Z M001ZpOI1

yoAmoflomzoi rosomijzow yoAue3oznsod aruepeq sumApodsonay D[I0D OJSOIOP § = /| omo1osode[ | eloomzS | (6107) "Ul'l T IOQIOA

1001Zp yo1 Auzoryoksd

UBISOIqOP BU [N Z MOIIZPOI 0FoUZOIYIASd BIMOIPZ BIUBMALRIZPPO dTueped | [N Z MOIIZPOI (7] = N oMO10$0[] | eIensny | (S107) ‘Ul D 9peA\
IN Z MQ01ZPOIX

[azoddsez £zoa1d op 1991Zp BIUBLRI) 19SOMI[10ISDZD 1091ZP GG = U WA} M (L102)

ZeIO [N Z MOJIZPOI 1991ZP NIUAUYIIZSMOdZOI M URIWZ dlueped $E80E =N 9MO1050]] | BISOMION “UlT [ 0JQOSSO ],
IN Z MOQOIZPOI

1091Zp ToT 00q0oM 0StT = u ;wky m (6107) [ udsuaf

IN Z M001ZpO1 UeqpPAIueZ 1 9AZnpeu yokobzoklop yoAmopes meidzos ezijeuy €66 112=N 9MOI19$0[] VSN “IN'H 1914B[S
IN Z Jorewr

INZ9Q1Z| 1091ZP 9691 = U ‘W) m (1200)

Yoj1BW TWPAIZP YoAokpdq Je[motaru yoAmolomzoa JAIuSLISO JIULUMOIOJ | JB[MOWAIU GHE 9T = N 9MOI9$0[] vsSn Ul T UIdIsuaqy




18

tymczasem w duzej mierze moga zosta¢ one
zrozumiane niezgodnie z intencjg specjalisty.

Rozwoj od okresu poniemowlecego
do adolescencji

Doniesienia o rozwoju dzieci starszych pozosta-
janiespojne. Z jednej strony, u dzieci rodzicow
z NI zaobserwowano zwigkszone ryzyko opdz-
nien rozwojowych, zaburzen mowy, probleméw
behawioralnych (czg$ciej u syndw niz corek),
wypadkow, uszkodzen, zaburzen psychicznych,
zaburzen psychosomatycznych czy nizszych
osiagnie¢ szkolnych niz u dzieci rodzicow
bez NI (Keltner i in., 1999; Feldman, Walton-
-Allen, 2002; Emerson, Brigham, 2014; Powell,
Parish, 2017; Wickstrom i in., 2017; Forslund
iin., 2022). W duzym, reprezentatywnym ba-
daniu przeprowadzonym w Australii (Emerson,
Brigham, 2014) wykazano, ze dzieci rodzicow
z Nl istotnie czg¢sciej niz dzieci rodzicow bez NI
prezentuja op6znienia rozwojowe (30% dzieci
rodzicow z NI vs. 5% dzieci rodzicéw bez NI),
zaburzenia mowy (26% vs. 5%) i problemy
behawioralne (32% vs. 7%). Z drugiej strony,
w innych badaniach stwierdzono brak odbiega-
nia od norm rozwojowych dzieci matek z NI
w obszarze spotecznym, fizycznym, poznaw-
czym oraz w zakresie samoobstugi (McConnell
iin., 2003) oraz brak r6znic rozwojowych w po-
rownaniu z dzie¢mi matek bez NI (Hindmarsh
iin., 2015). Jedno z badan podtuznych wykaza-
o zwigkszone ryzyko obnizonego dobrostanu
dzieci matek z NI bedacych w wieku 3 i 5, ale
nie 7 lat (Hindmarsh i in., 2017).

W nielicznych badaniach podj¢to analize po-
ziomu intelektu dzieci rodzicow z NI. W jednym
z badan (McGaw 1 in., 2007), przeprowadzo-
nym w Wielkiej Brytanii, w ktorym uczestnika-
mi byli rodzice posiadajacy NI w stopniu umiar-
kowanym, lekkim, badz bedacy na pograniczu
NI, wykazano, ze 22% dzieci tych rodzicow
miato trudno$ci w uczeniu si¢ i uczgszczato do
szkot specjalnych. W badaniu przeprowadzo-
nym w Szwecji (Wickstrom i in., 2017), w kto-
rym $ledzono rozwdj dzieci urodzonych w latach
1999-2005 od ich narodzin do si6dmego roku
zycia, zaobserwowano, ze dzieci matek z NI
czgsciej (1.6%) niz dzieci matek bez NI (.2%)

Malgorzata Rekosiewicz

otrzymuja diagnoze¢ NI (bez wskazywania jej
stopnia). W niewielkim pod wzgledem liczby
uczestnikow badaniu przeprowadzonym w Ka-
nadzie (Feldman, Walton-Allen, 2002) wyka-
zano, ze dzieci rodzicow z lekkim stopniem NI
cechowaly si¢ nizszym poziomem inteligencji
badanym za pomoca WISC-R (M = 80.54 1Q)
niz dzieci rodzicow bez NI (M = 102.88 1Q).

Czynniki Srodowiskowe w rozwoju dzieci

Wybrane badania podejmuja si¢ poszukiwania
czynnikow $rodowiskowych w rozwoju dzieci
rodzicow z NI. Na przyktad w badaniach podhuz-
nych przeprowadzonych w USA zauwazono co
prawda, ze cz¢$¢ dzieci matek z NI przejawia
zachowania agresywne, ale tylko w tych rodzi-
nach, w ktorych osiagany dochod jest zblizony
do progu ubostwa (Powell, Parish, 2017). Zaob-
serwowano takze wptyw zdrowia psychicznego
rodzicéw z NI na dobrostan dzieci. Zaburzenia
psychiczne wystepujace u rodzicéw z NI zwig-
zane byly z trudno$ciami poznawczymi i roz-
wojowymi dzieci (w tym: zaburzeniami uwagi,
zaburzeniami lekowymi, autyzmem) (McGaw
i in., 2007). Wyzszy poziom stresu rodzicow
wspotwystepowal z czestszymi problemami
w zachowaniu dzieci (a wsparcie spoteczne
obnizato ten zwigzek) (Meppelder i in., 2015;
Wade i in., 2015). W jednym z badan wykaza-
no takze, ze niska wrazliwo$¢ i responsywnos¢
matek z NI (ktéra moze wynikaé wprost z ogra-
niczen poznawczych) prowadzita do rozwoju
przywiazania zdezorganizowanego u dzieci
(Lindberg i in., 2017). W innym wykazano jed-
nak, ze wigkszo$¢ badanych dzieci matek z NI
cechowata si¢ bezpiecznym stylem przywia-
zania, a tylko dzieci matek z traumatycznymi
doswiadczeniami — stylem pozabezpiecznym
(Grangvist i in., 2014).

Badania wykazaty, ze w rodzinach z rodzi-
cami z NI cze¢$ciej dochodzi do psychicznego
zne¢cania si¢ nad dzieé¢mi, dzieci doswiadczaja
nasilonego dystresu, obserwowane jest zjawisko
parentyfikacji emocjonalnej, ale nie tylko — dzie-
ci czuja si¢ nadmiernie obcigzone obowigzkami
W poroéwnaniu ze swoimi rowiesnikami (Slayter,
Jensen, 2019; Weiber i in., 2019). Narastajace
problemy w rodzinach zwigzane z niewydol-
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no$ciag wychowawczg prowadza do czgstszego
trafiania dzieci rodzicow z NI do pieczy zastep-
czej (Booth, Booth, 2004; Tessebro i in., 2017).

Zidentyfikowano takze wazny czynnik
ochronny dla rozwoju dzieci rodzicow z NI —
jest nim (r6znie ujmowane) wsparcie spoteczne
udzielane rodzicom z NI. Pomoc pracownikéw
socjalnych, wolontariuszy, rodziny, znajomych,
lokalnej spotecznosci skutkuje pozytywnymi
efektami dla rozwoju dziecka (Meppelder i in.,
2015; Collings i in., 2017; Wotowicz-Rusz-
kowska, McConnell, 2017; Durling i in., 2018;
Maclntyre i in., 2019; Weiber i in., 2019; Atkin,
Kroese, 2022). Co wazne, z badan wynika po-
trzeba wsparcia wyrazana przez rodzicow z NI,
a ze strony ich dzieci potrzeba reakcji Swiata
dorostych w razie niepodotania przez rodzicow
obowigzkom oraz potrzeba zakonczenia utrzy-
mywania tajemnicy rodzinnej dotyczacej NI
rodzicoéw. Z drugiej strony, otoczenie spotecz-
ne rodzin z rodzicami z NI ujawnito trudnoéci
we wspieraniu, niewiedze, jak we wlasciwy
sposéb pomagaé, nie ingerujac jednoczesnie
zanadto w role rodzicéw. Kilka badan wyka-
zato efektywne interwencje zwigkszajace kom-
petencje rodzicielskie rodzicoéw z NI i ochrong
dziecka przed przemoca oraz zwigkszajace do-
brostan dziecka czy zmniejszajace objawy za-
burzen zachowania u dzieci (Augsberger i in.,
2021; Hodes i in., 2017; Knowles i in., 2017).

DYSKUSJA

Celem przeprowadzonego systematycznego
przegladu literatury byto zidentyfikowanie kie-
runkéw badawczych dotyczacych rozwoju dzie-
ci rodzicow z NI oraz integracja dotychczaso-
wej wiedzy na ten temat. Przeglad wykazat,
ze zainteresowanie badaczy tym tematem jest
niewielkie, ale z drugiej strony — w badaniach
podejmowane sg bardzo rozne watki: rozwoj
dzieci w sferze psychicznej, spolecznej i fizycz-
nej od okresu prenatalnego do progu dorostosci.

Wyniki wykazaly, ze NI matki powiagza-
ne jest ze zwigckszonym ryzykiem pojawienia
si¢ problemow rozwojowych dziecka w okresie
prenatalnym i niemowlgcym. W tych szczegol-
nie wrazliwych okresach rozwoju, w ktérych

dziecko jest w petni zalezne od opieki doros-
tego, NI matki moze hipotetycznie utrudniac
rozpoznanie sygnatéw ptynacych z wlasnego
ciata (w okresie cigzy) czy od dziecka, a przez
to uniemozliwia¢ dostosowanie adekwatnej
reakcji w celu zadbania o prawidlowy rozwoj
dziecka. Jest to szczegolnie wazna informacja
dla specjalistow podejmujacych si¢ pomocy
rodzinom z rodzicami z NI.

W odniesieniu do starszych dzieci, ktore
w wigkszym stopniu kontaktuja si¢ z innymi
osobami czy instytucjami (takimi jak przed-
szkole, szkota), zaobserwowano szereg oddzia-
hujacych na rozwoj dziecka czynnikéow innych
niz NI rodzica, jak np. status spoteczno-ckono-
miczny rodziny czy stan zdrowia psychicznego
rodzica. Szczegolnie wazne wydaje si¢ wsparcie
spoteczne, ktorego potrzebe zglaszajg w prze-
prowadzonych wywiadach zaré6wno rodzice
z NI, jak i ich dzieci. Wyniki badan wskazuja
zarowno na deklarowane, jak i obserwowa-
ne posrednie (poprawienie kompetencji rodzi-
cielskich) oraz bezposrednie oddziatywanie
wsparcia spotecznego na prawidtowy rozwoj
dzieci. Otwarte pozostaje pytanie, do jakiego
stopnia role czy zadania rodzicielskie rodzicow
z NI moga przejmowac inne doroste osoby z ich
Srodowiska, do ktorego momentu stanowig one
wsparcie, a kiedy potencjalnie zaczynaja zabu-
rza¢ strukture rodziny. Znaczacym wyzwaniem
jest okreslenie stopnia zapotrzebowania pomocy
spoza rodziny czy rodzaju udzielanego wsparcia.

Obecnie poglgbionych badan zdaje si¢ wy-
magac¢ w szczegdlnosci charakter trudnosci
rozwojowych dzieci. Przeprowadzone dotad
badania wskazuja na zwigkszone ryzyko wy-
stapienia tych trudnosci u dzieci rodzicow z NI,
sygnalizuja takze pewne czynniki ochronne
w formie wsparcia spotecznego. Zaskakujaco
niewiele wiadomo jednak np. o poziomie inte-
lektualnym dzieci rodzicow z NI — kilka badan
wykazato §rednio nizszy poziom inteligencji
dzieci rodzicow z NI niz dzieci rodzicow bez
NI. Brakuje natomiast szczegdtowych danych:
ile dzieci rodzicéw z NI réwniez posiada diag-
noze¢ NI, w jakim stopniu, a takze — jaki jest
poziom intelektualny tych sposrdd ich dzieci,
ktore plasuja si¢ w, szerokiej przeciez, normie
intelektualne;j.



20

Stabe strony przeprowadzonego przegladu —

ograniczenie do dwoch baz oraz do artykutow
anglojezycznych — zapewne zawezilo wyni-
ki badania. Niemniej, rozwdj dzieci rodzicow
z NI pozostaje obszarem poznanym jedynie
w podstawowym stopniu. Z przeprowadzonego
przegladu literatury wytonito si¢ kilka dalszych
potrzeb badawczych

1.

Przystosowywanie narzgdzi badawczych
do mozliwosci rodzica i dziecka z NI — na-
rzgdzia badawcze wymagaja dostosowania
do mozliwosci poznawczych osoby z NI
(jesli w badaniu bierze udziat rodzic), nie-
mniej w przypadku oséb z NI w stopniu
lekkim nie zawsze potrzeba modyfikacji
lub modyfikacje musza by¢ w mniejszym
stopniu tresciowe, a w wigkszym dotyczy¢
zmiany formy, z pisanej na méwiong. Moze
to, w opinii niektérych autoréw (np. Feld-
man, 2002; Feldman, Aunos, 2020), zacheci¢
badaczy do wzmozenia badan empirycznych
tej grupy.

Uwzglednianie perspektywy dziecka i ro-
dzica — wiele badan skupia si¢ jedynie na
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matkach; potrzeba wigcej badan matek, oj-
cow i dzieci z tych samych rodzin, dajacych
rozne perspektywy w ocenie wydolnosci
wychowawczej rodziny.

. Potrzeba badan mi¢gdzygeneracyjnych — kto-

re pozwolityby przyjac szersza perspektywe,
np. obja¢ wptyw wczesniejszych dos§wiad-
czen rodzica z NI (w tym z jego rodziny
pochodzenia) na jego styl wychowawczy,
rozwdj dziecka i funkcjonowanie catego
systemu rodzinnego.

. Potrzeba badan z obszaru psychologii pozy-

tywnej — aby odkry¢, jakie osobiste cechy
1 osobista historia rodzica z NI (a nie tylko
sama NI) oddziatujg na rodzicielstwo, funk-
cjonowanie rodziny i rozwoj dziecka.

. Badania potrzeb specjalistow i 0sdb wspie-

rajacych rodzicow z NI oraz ich dzieci —
podstawowe i aplikacyjne, aby méc wypo-
sazy¢ otoczenie spoteczne i instytucjonalne
w najbardziej efektywne techniki i formy
wsparcia.
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