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Postawy spoleczne wobec malzefstwa i macierzyfistwa kobiet. .

gdyz wprowadza kolejne stygmatyzacje, upatrujac w owych kobietach przede
wszystkim pracownice, aktywistki spoleczne oraz partnerki seksualne, a nie
zony i matki. Dotyczy to réwniez ograniczen w dostepnoséci do wlasciwej opie-
ki medycznej w okresie ciazy, porodu, potogu i karmienia dziecka piersia.

Realizacji siebie przez kobiety z niepelnosprawno$cia w ramach matzen-
stwa i rodziny nie da si¢ zadekretowal ustawami i zmiang przepisOw praw-
nych. Wymaga to z jednej strony takiego wychowania dziewczat i samowychowa-
nia kobiet z niepetnosprawnoscia, aby chcialy i byly gotowe podja¢ zadania
zony i matki, z drugiej strony takiej zmiany postaw, stereotypoéw i uprzedzen
spotecznych, aby ich pragnienia w tym zakresie mogtly by¢ zrealizowane. W ar-
tykule przyjrzymy sie temu, co ulatwia badz utrudnia kobietom z niepetno-
sprawnoécig podjecie rél malzefisko-rodzinnych oraz jak sa oceniane przez
najblizszych i spoteczenistwo jako zony i matki.

Wsrdd kobiet z niepelnosprawno$cia powszechne sa nie tylko pragnienia
zawarcia malzenstwa i realizacji w rodzicielstwie, ale réwniez niepokoje do-
tyczace mozliwosci realizacji ich matzensko-rodzicielskich planéw, zwtasz-
cza ze napotykajg na bariery spoteczne w postaci uprzedzen, odmiennych
od swoich oczekiwan i wymagan. Negatywne postawy otoczenia: lekcewa-
zenie, negowanie, ttumienie, odrzucenie potrzeb i zadan rozwojowych oséb
z niepelnosprawnodcia ksztaltuja w nich negatywny obraz siebie i swoich
mozliwo$ci, ograniczaja ich aspiracje i plany zyciowe, odbierajg nadzieje na
realizacje marzen, generuja bierno$¢ zyciowsa i postawe wyuczonej bezrad-
nosci (Kowalik, 1989).

Seksualnos¢ i prokreacja 0s6b z niepetnosprawnoscig —

dwa stanowiska

Jedng z najbardziej kontrowersyjnych kwestii zwigzang z dorostoscig oséb
z roznego typu niepelnosprawnoécig (zwlaszcza intelektualna) jest prawo do
ekspresji (wiezi) seksualnej oraz posiadania potomstwa. Mozemy zaobserwo-
waé dwa stanowiska wobec seksualnodci tych oséb. Pierwsze z nich, zgodne
z Konwencjg ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych (2008) i liberalnym pod
wzgledem moralnym stosunkiem do seksualnosci cztowieka, propaguje prawo
do swobodnej ekspresji seksualnodci oraz zobowiazuje personel i rodzicéw do
wspomagania przejawdw potrzeb seksualnych niezaleznie od rodzaju i stop-
nia uposledzenia oraz do stworzenia warunkéw zaspokojenia tych potrzeb.
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W ramach tego stanowiska wobec seksualno$ci mozna jednak zauwazy¢ dwa
rézne nastawienia do prokreacji: sprzeciwiajacy sig jej za wszelky cene i do-
magajaca sie zastosowania skutecznej antykoncepcji i druga - konsekwentna
wobec praw osobowych czltowieka z niepetnosprawnoscia — przyznajgca mu
prawo do posiadania dzieci, jesli ma na to ochote i zobowigzujacg najblizszych
i panstwo do stosownej pomocy w tym zakresie. Wprawdzie zaréwno Kon-
stytucja Rzeczpospolitej Polskiej, jak i Standardowe Zasady Wyréwnywania
Szans Osob Niepelnosprawnych (1993) przyznaja osobom niepetnosprawnym
prawo do doswiadczania zycia seksualnego i rodzicielstwa, do zawierania mat-
zenstw i zakladania rodziny, ale w praktyce prawa te sg famane (np. brak doste-
pu do specjalistycznej opieki medycznej i wlasciwego poradnictwa), a wobec
0s6b niepetnosprawnoscig intelektualng istnieje ograniczenie ich mozliwosci
prawnej w zakresie zaktadania rodziny (wedlug Kodeksu rodzinnego i opie-
kunczego (Art. 12, § 1) potrzebna jest sgdowo wyrazona zgoda, jesli stan umy-
stowy tej osoby nie zagraza malzenistwu i zdrowiu przyszlego potomstwa).
Drugie stanowisko wobec seksualnoéci zwigzane jest z personalistyczna,
bardziej integralng wizja czlowieka. Ujmuje ona seksualno$¢ jako jeden z wy-
miaréw osoby, ktéry musi by¢ rozwijany w powigzaniu z innymi, dlatego po-
trzeby seksualne traktuje nie tylko jako wyraz popedowej sfery cztowieka, ale
réwniez jako wyraz potrzeb uczuciowych i spotecznych, np. blisko$ci, mitosci,
wiezi, czutodci. Wzbudzanie potrzeb seksualnych i ich zaspakajanie jedynie na
poziomie roztadowania napiecia i zapewnienia przyjemnosci zmystowej trak-
tuje jako wyraz nieuprawnionego redukcjonizmu do jedynie popedowej sfe-
ry czlowieka i jego dehumanizacji. Zgodnie z tym stanowiskiem wychowanie
seksualne (a nie tylko edukacja) powinno poméc tym osobom w samowycho-
waniu do panowania nad sferg popedowa i wprzegniecia jej w shuzbe milosci,
w ksztattowaniu zdolnodci do trwatych zwiazkéw uczuciowych (kolezenstwa,
przyjazni, mitosci), w przygotowaniu do matzenstwa (ktdre nie jest traktowane
jako legalizacja wspoélzycia seksualnego). Stanowisko to, oprécz kregéw zwia-
zanych z chrzeécijansky (a zwlaszcza katolicka) wizjg czlowieka, nie ma wspét-
cze$nie wielu propagatoréow. Dominuje podejécie liberalne wobec seksual-
noéci 0séb z niepelnosprawnoscig z dwoma wspomnianymi odmiennymi po-
dej$ciami do zawierania przez nie malzenstw i posiadania potomstwa.
Zasadniczo spofeczenstwo ,,broni si¢ przed obecnoscig wérdd siebie ludzi
niepetnosprawnych: legalizuje aborcje dzieci z ujawnionymi w okresie cig-
zy wadami rozwojowymi, a w odniesieniu do urodzonych na rézne sposoby
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walczy z wadami, chorobami i uposledzeniami, doskonalac system profilak-
tyki i rehabilitacji. Tym bardziej nie jest zainteresowane ptodnoécig niepetno-
sprawnych zaréwno ze wzgledow eugenicznych, jak i z powodu problemow
z opieka nad potomstwem” (Koscielska, 2004, s. 7). Negatywna postawa wo-
bec prokreacji kobiet niepelnosprawnych, traktowanie jej jako niepozadanej
i niebezpiecznej, jest wyrazem eugenicznego nastawienia spoleczenstwa, ktére
dazy do pozbycia sie 0séb z chorobami lub wadami wrodzonymi na takim
etapie ich Zycia, na jakim to jest legalnie mozliwe, i w tym celu akceptuje dia-
gnostyke preimplantacyjng jako etap procedury in vitro (Kornas-Biela, 2012)
1 selekcyjng aborcje po niepomyslnej diagnozie prenatalnej. Sg one formami
prenatalnej eutanazji, kryptoeutanazji (Kornas-Biela, 1996a).

Seksualnodé i prokreacja oséb z niepetnosprawnoscia —
dysproporcja przyzwolenia

Role matzenskie i rodzinne (np. zony i matki, meza i ojca) oraz prokreacja jest
obok duchowodci i religijnosci 0séb z niepetnosprawnoscia jednym z proble-
mow najczesciej pomijanych zaréwno wliteraturze przedmiotu, jak tez w prak-
tyce zycia oraz w przedsiewzigciach podejmowanych na ich rzecz. Osoby nie-
pelnosprawne, zwlaszcza o glebszym stopniu utraty sprawnosci umystowej
lub fizycznej (mniej zmystowej), sa najczesciej traktowane albo jako ,wieczne
dzieci” (Suchcicki, 2002; Szabata, 2010), osoby aseksualne i ,,aprokreacyjne”
(pozbawione potrzeb i mozliwo$ci zwigzanych z zyciem seksualnym oraz funk-
¢jami prokreacyjnymi) albo tez jako osoby nadmiernie pobudzone seksualnie
1 »zagrozone prokreacjg’, gdyz w warunkach niepetnosprawnoséci potrzeby
seksualne sg trudne do opanowania i/lub zaspokojenia, a czesto doswiadcza-
ny stres stwarza sytuacje szczegdlnie nasilonej potrzeby rozladowania napig¢,
m.in. poprzez aktywno$¢ seksualng. Przewidywane nieuporzgdkowane zycie
seksualne, brak lub ograniczone mozliwosci panowania nad impulsami pope-
dowymi, mozliwo$é rodzenia dzieci chorych, budza w otoczeniu skojarzenie
z tzw. niechciang cigzg i jedyny problem, jaki pojawia sie w zwigzku z tym, to
skuteczne zabezpieczenie przed nig, zwlaszcza kobiet z niepetnosprawnoscig
(np. mezczyzna z ograniczeniami intelektualnymi nie moze by¢ pociagany do
odpowiedzialnoéci alimentacyjnej, a obarczony inng niepetnosprawnoscia,
najczesciej nie dysponuje tak duzymi §rodkami finansowymi, aby byto mozli-
we obciazenie go alimentami wystarczajgcymi na utrzymanie dziecka).
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Patrzac na historie pedagogiki specjalnej jako nauki oraz histori¢ opieki
i edukacji skierowanej do 0séb z niepelnosprawnosdcig mozna stwierdzic, ze
do niedawna problem ich seksualnosci byt jednym z tematéw tabu. Mowila
juz o tym okolo trzydziesci lat temu Malgorzata Koscielska na organizowanych
przeze mnie wykladach dla studentéw KUL. Pisata réwniez o tym jako o za-
pomnianym paradygmacie Obuchowska (1990) i Krause (2010). W ostatnim
czasie temat seksualnosci rzeczywidcie nie tylko pojawil sie w obszarze badan
i refleksji psychologiczno-pedagogicznej, ale tez zyskal takie uznanie, ze jest
jednym z tematow najczesciej podejmowanych przez badaczy (np. Diugotec-
ka, 2010; Glodkowska, Girynski, 2005; Huszcz, 1999; Janiszewska-Niescio-
ruk, 2013; Kijak, 2010; Kirenko, 1998, 2007; Kirenko, Lew-Starowicz, 2001;
Koscielska, 2004; Lew-Starowicz, 1999; Ostrowska, 2007; Prokopiak, 2012).
Opracowane tez zostaly poradniki z zakresu edukacji seksualnej skierowanej
do dzieci, mlodziezy oraz doroslych 0séb z niepetnosprawnoscig (np. intelek-
tualng ~ Fornalik, 2010a, 2010b). Literatura przedmiotu jest juz stosunkowo
bogata, organizowanych jest wiele konferencji i warsztatow, temat ten poja-
wia sie¢ w mediach oraz w migdzynarodowych aktach legislacyjnych: np. pra-
wa seksualne formutuje Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
(2008) przyjeta przez Zgromadzenie Ogdlne ONZ 13 grudnia 2006 r. na mocy
rezolucji nr 61/106, podpisanej m.in. przez Polske 30 marca 2007 r. i ratyfiko-
wanej 6 wrzeé$nia 2012 r. (Konwencja, 2008).

Przyktadem wyjscia seksualizmu oséb niepetnosprawnych z ukrycia jest ich
udziat w dyskusjach na forach internetowych dotyczacych zycia seksualnego,
jak tez np. inicjatywa tworzenia przez osoby z niepetnosprawnoscia dla niepet-
nosprawnych specjalnego forum na tematy erotyczne jako ,forumowej spo-
teczno$ci ludzi bez zbednego Tabu” (arleta_p, 2010). Podobnie wykorzystanie
internetu do prowadzenia specjalistycznego serwisu ginekologiczno-seksuolo-
gicznego dla oséb niepetnosprawnych (prokreacja jako mozliwa konsekwencja
wspoizycia seksualnego jest ujmowana jedynie w aspekcie antykoncepcji) zapro-
ponowat Dariusz Radomski (2000). Natomiast brak jest forum internetowe-
go dla kobiet ze specjalnymi potrzebami w zakresie prokreacji z powodu ich
niepetnosprawno$ci. Wynika to zapewne nie tylko z faktu mniejszej mobil-
noéci internetowej kobiet, mniejszego liczbowo problemu spotecznego (tzn.
znacznie mniej jest kobiet z niepelnosprawno$cia majacych problemy jako
zona i matka niz mezczyzn starajacych sie przezwyciezy¢ trudnosci pojawiace
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si¢ w aktywnos$ci seksualnej), ale tez z niedocenienia tego zagadnienia przez
samych profesjonalistow (lekarzy, seksuologdw, psychologéw i pedagogdw).

Nadal zainteresowanie tym, co wigze si¢ z plciowoscia i prokreacja, kobieco-
scig i meskoécig oraz rodzicielstwem w warunkach niepetnosprawnosci, gléwnie
koncentruje sie wokét seksualnosci z zachowaniem postawy: ,,seks — tak, pro-
kreacja ~ nie lub raczej nie” (Kornas-Biela, 2012). ,Respektowanie i egzekwo-
wanie praw seksualnych 0s6b z niepetnosprawnosciy” traktuje sie jako ,,palgcy,
nierozwigzany problem’, wobec ktérego narosto wiele stereotypdw i uprzedzen
1 za ktéry odpowiedzialni s3 w duzym stopniu restrykcyjni rodzice uposle-
dzajacy swojg postawa seksualno$é ich dorastajgcych lub dorostych dzieci (Ja-
niszewska-Nie§cioruk, 2013). Natomiast pragnienia, aspiracje i cele zyciowe
zwigzane z prokreacjg i macierzynstwem nie sa dotychczas rozpoznawane jako
poréwnywalny do seksualnoéci ,,palacy, nierozwigzany problem”.

W krajach Zachodu w celu realizacji praw seksualnych oséb z niepetno-
sprawnosécig rozwija si¢ specjalistyczna edukacja seksualna oraz réine formy
rehabilitacji seksualnej zmierzajacej do zapewnienia warunkdéw zaspakajania
potrzeb seksualnych, np. specjalne pokoje w instytucjach z pomocnym do ak-
tywnosci seksualnej wyposazeniem, przeszkolone pielegniarki jako pomocnice,
ustugi prostytucyjne - w Holandii dziata organizacja SAR, w ktérej kobiety
swiadczg osobom z niepetnosprawno$ciami ustugi seksualne optacane przez
panstwo jako zabiegi lecznicze. Rowniez w Szwajcarii dziala organizacja zrze-
szajaca specjalnie przeszkolone ,asystentki seksualne’, $wiadczace odptatne
ustugi seksualne. W wielu innych krajach, takich jak Niemcy, Dania czy Stany
Zjednoczone, rehabilitacja seksualna jest elementem zaje¢ edukacyjnych. Je-
dynym problemem zwigzanym z prokreacjg jest to, jak sie przed nig zabezpie-
czy¢, gdyz cigza jest nie tylko niechciana, niepozadana, ale wrecz wykluczana.

Podobnie w zadaniach programu rehabilitacji seksualnej zaproponowane;j
przez Radomskiego wyraznie ujawniona jest promocja aktywnosci seksualnej
z wykluczeniem prokreacji, o czym $wiadczg jedyne odnoszace si¢ do prokre-
acji zadania rehabilitacji seksualnej wobec osoby z uposledzeniem umystowym:
wprowadzenie (zaproponowanie) regulacji pocze¢ (antykoncepcji) i wspot-
praca z lekarzem w przypadku stosowania antykoncepcji hormonalnej, za§ wo-
bec osoby z niepetnosprawnoscig ruchowsg — obok optymalizacji technik wspot-
zycia seksualnego i metod antykoncepcyjnych wsparcie w ,,logistyce funkcjono-
wania ukladu partnerskiego” i konsultacje w zakresie mozliwodci i koniecznodci
stosowania metod wspomaganego rozrodu (Radomski, [b.d.]). Rozpoznaje si¢
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wigc czlowieka z niepetnosprawnodcia jako istote seksualna, ,,zagrozong” pro-
kreacja. A zainteresowanie prokreacja pojawia si¢ jedynie w aspekcie jej blo-
kowania lub sztucznego stymulowania, gdy nie jest ona mozliwa. Pomija sie
rodzinna i wspoélnotowg nature cztowieka (daje mu sie prawo do posiadania
rodziny generacyjnej, ale nie wlasnej), jego potrzeby posiadania na state (co
bardziej gwarantuje malzenstwo niz luzne zwigzki partnerskie lub konkubi-
nat) bliskiej osoby, z ktdra jest w uczuciowych i intymnych relacjach, jego po-
trzeby macierzynskie i ojcowskie.

Prokreacja, a tym samym macierzynstwo (i ojcostwo), nie jest powaznie trak-
towane jako teren realizacji zadan rozwojowych okresu dorostosci i rél zycio-
wych mezczyzn i kobiet z niepeinosprawnoscig. W opracowaniach dotyczgcych
seksualnosci 0séb z niepetnosprawnoscig pomija sie zagadnienie prokreacji albo
tez po$wieca si¢ mu majo uwagi. Z liczby stron przeznaczonych w publikacjach
na problemy zwiazane z plciowoécig mozna wnioskowac, ze prawo do ekspresji
potrzeb seksualnych jest dziesieciokrotnie wazniejsze niz to zwigzane z mat-
zenstwem i rodzicielstwem. I taka postawa profesjonalistéw jest, moim zda-
niem, wyrazem umieszczania malzenstwa i macierzynistwa kobiet z niepetno-
sprawnoscig w tzw. ,rezerwacie przestrzeni publicznej” (por. Janiszewska-Nie-
$cioruk, 2013) i forma ich dyskryminacji. Jedli zaprzeczanie seksualnosci lub
hamowanie jej objawéw uwaza si¢ za problem natury moralnej, wyraz am-
putacji psychicznej, traktowanie osoby jako ,niepelnej” i jej odcztowieczanie
(Szabata, 2010), to konsekwentnie nalezy rozpoznac jej potencjalng zdolno$¢
do prokreacji i potrzeby z tym zwiazane jako przynalezne osobie, a proble-
mu praw prokreacyjnych nie ograniczac do sterylizacji lub antykoncepcji, ale
uwzgledni¢ godny ludzkiej natury sposdb zaspokajania potrzeb macierzyn-
skich w konkretnych warunkach danej niepetnosprawnosci.

Przeakcentowanie potrzeb seksualnych w stosunku do potrzeb prokreacyj-
nych oraz rodzicielskich prowadzi do ,uposledzania uposledzonych”. Postawa
taka zawiera wszystkie podstawowe wymiary wykluczenia (Kazmierczak, 1998):
wylgczenie z aktywnoéci rodzicielskiej, z ,,konsumpcji” tego co zwigzane z rolg
macierzynska, wykluczenie ze spolecznodci ,,normalnych kobiet”, od ktérych
oczekuje si¢ wypelnienia zadan rozwojowych dorostoéci przez zatozenie rodzi-
ny oraz wylaczenie z mechanizmdéw wplywu, praw zony i matki, co prowadzi do
wykluczenia spolecznego i kulturowego. Innymi stowy, marginalizacja spoteczna
kobiet w niepeinosprawnosécig (ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ i pte¢) powo-
duje ich marginalizacje w dziedzinie prokreacji i zycia malzenisko-rodzinnego,
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a ona na zasadzie ,,blednego kota” zwieksza marginalizacje spoteczng w réznych
innych dziedzinach zycia. Kobiety z niepelnosprawnoscig staja sie w najlepszym
wypadku adresatkami wspélczucia i réznorodnej pomocy, ale nie traktuje sie ich
powaznie w réznych przedsiewzieciach lub jako osoby zdolne podjac rézne role
zyciowe dorostego (pisze o tym takze Ostrowska [1997]).

Chociaz zagadnienia prokreacji oraz rol macierzynskich i ojcowskich sg na-
dal tematem rzadko podejmowanym na terenie psychologii rewalidacji i peda-
gogiki specjalnej zaréwno od strony teoretycznej, empirycznej, jak i praktyczne;j,
to jednak, jak stusznie podkresla to m.in. Cwirynkato (2013), w ostatnich latach
mozna zaobserwowaé wzrost dziatan wspierajacych osoby z niepetnosprawno-
Scig intelektualng w dazeniu do petnego uczestnictwa w Zzyciu spolecznym,
w tym malzensko-rodzinnym, i rzeczywidcie coraz cze¢$ciej korzystajg one
z tego wsparcia. Autorka zanalizowala nowe trendy w podejsciu do kwestii ro-
dzicielstwa tych osdb, koncentrujac sie na paradygmatach: spotecznym, eman-
cypacyjnym, normalizacyjnym i interpretatywnym.

Prokreacja i rola matki u kobiet z niepelnosprawnoscia

Kobieta z niepetnosprawnoscig czesto czuje sie nie w petni sprawna nie tylko
w tym zakresie, jaki jest specyficzny dla jej problemu sprawno$ciowego (zdro-
wotnego, zmystowego, ruchowego, umystowego, spolecznego), ale réwniez
w sferze prokreacyjnej, tzn. niesprawna do urodzenia zdrowego dziecka. Bliz-
sze i dalsze otoczenie, personel medyczny oraz personel réznych instytucji po-
mocowych najczesciej oczekujg od niej powstrzymania sie od macierzyristwa,
skorzystania z antykoncepcji lub aborcji, a przynajmniej ograniczenia liczby
potomstwa do jednego dziecka, i ta bariera spoteczna jest rzeczywistg przy-
Czyng najczestszych rezygnacji z rodzicielstwa. Kobieta z niepelnosprawnoscia
byla zreszty od dziecinstwa przygotowywana do rezygnacji z macierzyfistwa.
Trudno wkomponowac je w plan zycia, skoro od wezesnej adolescencji niepel-
nosprawnej dziewczynie towarzyszyty niepokoje, obawy, a nawet leki zwigzane
z dezaprobatg otoczenia, brakiem atrakcyjnosci fizycznej, niemoznoscig prze-
zycia szcze$liwej i trwalej mitosci, znalezieniem partnera zyciowego (Rekosie-
wicz, 2002, za: Maciarz, Janiszewska-Nie$cioruk, 2004).

Potwierdzeniem powyzszych wnioskédw mogg by¢ wyniki badan 50 kobiet
Z niepelnosprawno$cia: wzroku (14 0sob) i ruchowa (36 0séb), w tym 11 me-
zatek, 32 panien, dwdch rozwédek i pieciu wdéw. Kobiety te odbieraly swoja
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niepelnosprawnos¢ jako przeszkode zyciowg i powdd uzaleznienia od innych,
ograniczenie funkcjonowania spotecznego oraz utrudnienie w pelnieniu rdl
spotecznych jako dorostej kobiety. Obszarem, ktéry obejmowato wyklucze-
nie spoleczne, bylo ich zycie matzensko-rodzinne. Badane orientowaly sie na
petnosprawnych partnerdw i to dla wielu z nich moglo by¢ barierg w reali-
zacji marzen o znalezieniu meza. Panny biorgce udzial w badaniu raczej nie
planowaly wyj$¢ za maz. Przyczynami tego stanu rzeczy bylo: dosdwiadczenie
porzucenia przez bylego partnera, brak zgody rodzicéw na zawarcie malzen-
stwa, przekonanie o braku atrakcyjnosci, przekonanie o niemozliwosci pozo-
stawania w zwigzku malzenskim i wypelniania rol rodzinnych. Badane byty
wychowywane w domu rodzinnym do samotnoséci i w poczuciu zaleznosci od
rodzicéw (Dydo, [b.d.}).

Niektére kobiety same wykluczajg sie mentalnie z zycia rodzinnego z po-
wodu obaw przed odrzuceniem ze strony partnera/meza, a obawy te bazuja na
ich wczedniejszych doswiadczeniach w relacji z drugg plcig lub sicgajg dzie-
cifistwa, w ktérym ojciec odszed! od rodziny obciazonej trudami zwigzanymi
z niepetnosprawnoscig corki. Jak wynika z opisanych wyzej badan, traktowa-
nie stosunku do seksualnosci i prokreacji samych osdb z niepelnosprawno-
$cia jako przejawu ich wykluczenia spolecznego nie jest do konca prawdziwe,
gdyz w nich samych istnieja réwniez trudne do pokonania bariery zwigzane
z calozyciowymi do$wiadczeniami funkcjonowania w warunkach niepeino-
sprawnosci, ich wychowaniem i osobowoscia oraz obserwacjg zycia rodzin,
w ktorych jedna lub dwoje 0s6b jest obcigzonych utratg zdrowia lub sprawno-
$ci. Rodziny te sg bardziej niz inne zagrozone bezrobociem, bieds, trudnoscia-
mi zycia codziennego oraz opieki nad dzie¢mi, réznymi formami dyskryminacji
i wykluczenia. Stad kobieta nie widzi siebie w przysztosci jako niepelnosprawne;j
zony i matki, gdyz obawia sie nedzy, bezradnosci, osamotnienia w radzeniu so-
bie z problemami zycia codziennego, zawodu z powodu niesprostania oczekiwa-
niom dotyczacym jej roli w rodzinie.

Ksztaltowanie pozytywnych postaw otoczenia wobec mozliwosci wyjscia
' zamaZ i posiadania dzieci przez osoby z niepelnosprawnoécia to tylko potowa
sukcesu, jego pelnia zalezy od nich samych, ich wysitku w celu podniesienia
poczucia wlasnej wartoéci, zmiany planéw zyciowych, wkomponowania mat-
zenstwa i macierzynistwa w perspektywe Zycia, podjecie ryzyka wejscia w bli-
skie relacje uczuciowe z plcig przeciwng, wypracowania dojrzalych sposobdw
radzenia sobie z niepowodzeniami. A wspoélczesne przemiany zycia weale nie
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ulatwiajy zawarcia matzefistwa i posiadania dzieci. Tempo Zycia i jego ato-
mizacja, moda na singlowanie, koncentracja na samorealizacji w sferze po-
zarodzinnej, migracje, wymaganie permanentnej edukacji, niestala praca,
spedzanie czasu w $wiecie wirtualnym i inne przejawy spoleczefistwa pono-
woczesnego powodujg, ze pelnosprawne kobiety czesciej odraczaja na wiele lat
zawarcie malzenistwa i rodzicielstwo lub w ogole z niego rezygnuja, wiec tym
bardziej trudno planowac takg §ciezke zyciowa kobiecie niepetnosprawne;.

Réwniez w badaniach na Zachodzie, np. w USA (Saxton, 1994) - kobiety
niepelnosprawne (wzrokowo, stuchowo, fizycznie) relacjonowaty negatywne
do$wiadczenia zwigzane z traktowaniem ich jako osoby potencjalnie prokre-
acyjne. Zaréwno cztonkowie rodziny, jak i profesjonalidci odradzali im posia-
danie dzieci, a one same napotykaly na utrudnienia w znalezieniu odpowied-
nich informacji, jak radzi¢ sobie z problemami menstruacji, menopauzy oraz
planowaniem rodziny, a szczegdlnie — posiadaniem dzieci oraz jak otrzymac
odpowiednig opieke w czasie ciazy, porodu, potogu. Napotykaty na praktyki
dyskryminacyjne, stereotypy, uprzedzenia i niezrozumienie oraz postawy nad-
miernie protekcyjne. Jak relacjonowata na podstawie wtasnych do$wiadczen
juz wiele lat temu (lecz sytuacja nie zmienila sie wiele) Killoran (1994), kobiety
z niepelnosprawnoscig napotykajg w procesie prokreacji na wiele barier, zwig-
zanych zaréwno z postawami otoczenia i personelu medycznego (niedowie-
rzanie, niedocenianie kompetencji macierzynskich), jak réwniez z organiza-
¢ja opieki medycznej, funkcjonowaniem ustug ginekologiczno-potozniczych,
wyposazeniem gabinetéw (brak dostosowania do badania lub wykonywania
zabieg6w u kobiet z niepelnosprawnoscia). Czesto zbyt wartosciowana jest fi-
zyczna aktywno$¢ matki w kontakcie z dzieckiem, to, co ona robi na jego rzecz
(tzw. krzatanie si¢), natomiast niedoceniane jest jej zaangazowanie psychicz-
ne, zaréwno poznawcze, jak i emocjonalne, jej relacja uczuciowa z dzieckiem
1 wiez miedzy nimi (Kocher, 1994).

Kobiety niepetnosprawne maja prawo do pelnego uczestniczenia w zyciu
spolecznym, respektowane jest ich prawo do zycia seksualnego, natomiast
duzo gorzej jest z faktycznym dostepem do opieki ginekologicznej. Nikt nie
zaprzecza, ze kobiety i dziewczeta niepetnosprawne majg prawo do opieki gi-
nekologicznej, ale badania kobiet z niepetnosprawnoscia fizyczng wskazujg, ze
opieka ginekologiczna nad tymi pacjentkami nie spetnia ich oczekiwan i funk-
¢ji profilaktycznej. Kazdy rodzaj niepetnosprawnosci pacjentki jest czynnikiem
zmuszajacym do modyfikacji schematu badania ginekologicznego. Kobiety te
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ponadto do$wiadczajg szeregu problemoéw natury psychoseksualnej (Jarzgbek,
Radomski, 2008). Ginekolodzy nie sg do tego przygotowani, a w korzystaniu
z opieki ginekologiczno-polozniczej pojawiaja sie podobne bariery jak w in-
nych obszarach zdrowia, np. finansowe (brak srodkdw na leki, zabiegi, dojaz-
dy do o$rodka medycznego, na tatwiej i szybciej dostepng opieke prywatng),
organizacyjne (brak mozliwosci elektronicznej rejestracji), proceduralne (wy-
magana obszerna dokumentacja), strukturalne (ograniczone dofinansowanie
do lekéw, badan i pomocnego sprzetu, odlegle terminy wizyt u specjalistow),
architektoniczne (brak wind), transportowe i komunikacyjne (Dydo, [b.d.}).

Réwniez edukacja przedporodowa cigzarnych kobiet z niepelnospraw-
no$cia czesto nie jest skoncentrowana na ich problemach, dostosowana do
ich percepcyjnych, ruchowych lub mentalnych mozliwosci i nie zaspokaja
ich specyficznych potrzeb, dlatego nie jest przez nie oceniana jako pomocna
(Fabian, Radestad, Waldenstrom, 2005), cho¢ psychiczna i spoteczna sytu-
acja tych matek uzasadnia potrzebe wsparcia w okresie cigzy oraz przygoto-
wania do porodu oraz podjecia odpowiedzialno$ci za dziecko (Koscielska,
1998, 2004). Niezwykle waing role ogrywa w tej sytuacji state wsparcie psy-
chiczne, jakiego udzielajg najblizsi: ojciec dziecka, rodzina kobiety i lekarz
prowadzacy. Czes¢ kobiet z radoscia oczekuje porodu, gdyz nie moze docze-
ka¢ sie spotkania z dzieckiem, inne sa bardziej skupione na sobie, maja wiele
lekéw zwigzanych z przebiegiem porodu, umiejetnoscia poradzenia sobie
w wyzwaniami, jakie on niesie, oraz stanem zdrowia dziecka i wymaganiami
opieki nad nim. Dlatego bardzo wazna jest mozliwo$¢ rozmowy z bliskimi
iz lekarzem, aby napiecie moglo opadé, a wzrosnaé poczucie bezpieczenstwa
i kompetencji rodzicielskich.

O marginalizowaniu problemdw prokreacji i macierzynstwa kobiet w nie-
pelnosprawnoécig $wiadczy fakt, ze informacja na ten temat jest w dostepnych
przekazach medialnych bardzo rozproszona, co nie uatwia dotarcia do niej
tym, ktére sg nig osobiécie zainteresowane i do ktérych jest kierowana. Jedng
7 przyczyn tego stanu rzeczy jest specyfika kazdej niepetnosprawnodci, gdyz
rézne jej rodzaje rodza odmienne problemy, stad trzeba siega¢ do publikacji
i stron internetowych poswieconych konkretnym rodzajom probleméw zdro-
wotnych (np. kobiet po mastektomii, z SM, z cukrzycg, z padaczka, z niepel-
nosprawnoécig umystowa). Analiza tych stron pokazuje jednak, ze ich gléw-
nym celem jest dostarczenie internautkom wiedzy o przyczynach, objawach
i skutkach danego schorzenia, mozliwosci leczenia, programach aktywizacji
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zawodowej, edukacyjnych i zatrudniania oraz o $wiadczeniach spotecznych
(np. refundacji kosztéw leczenia), natomiast realizacja siebie jako kobiety
z niepetnosprawnosécig w rolach matzenisko-rodzicielskich jest rzadko podej-
mowana i to powinno ulec zmianie.

Matzenstwo i prokreacja oséb z niepetnosprawnos$cig
intelektualng w opinii spotecznej

Stosunek otoczenia do seksualnosci, prokreacii, matzenstwa i rodzicielstwa 0s6b
z niepelnosprawnoécia intelektualng jest waznym wyznacznikiem ich funkcjo-
nowania oraz pozytywnej inkluzji. Z badan reprezentatywnej grupy 1004 Pola-
kéw powyzej 15 r. zycia opublikowanych w 2005 r. wynika, Ze spoleczenstwo
polskie jest w stanie zaakceptowaé zwigzek oséb z niepetnosprawnoscia ru-
chowg (85%), natomiast o polowe mniej 0séb akceptuje zwiazek, jesli niepet-
nosprawno$¢ ma charakter intelektualny (39%), 32% badanych nie ma zdania
na ten temat, a 29% jest zwigzkom 0séb z niepetnosprawnoscia zdecydowanie
przeciwna (Izdebski, 2005).

Podobne wyniki uzyskata Parchomiuk (2005) ~ pomimo docenienia przez
respondentow wartosci matzenstwa i rodziny dla 0séb z niepetnosprawnoscia
(92%), az 80% z nich wyrazito zdecydowany sprzeciw wobec zawierania mat-
zenstw przez osoby z upo$ledzeniem umystowym, a dwie trzecie tych, ktérzy
dopuszczali takie zwigzki, twierdzito, ze powinny by¢ zawierane na zasadach
tzw. warunkowego przyzwolenia (w specjalnie dla nich zorganizowanych in-
stytucjonalnych warunkach, np. w domu pomocy spotecznej).

Wyniki badan na reprezentatywnej grupie 1005 Polakéw powyzej 15 r. zy-
cia nad postawami wobec zaktadania matzenstw przez osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng (Dom Badawczy Maison, 2009) ukazujg ich zalezno$¢ od
szeroko zakrojonych kampanii na rzecz promowania godnosci i praw tej gru-
py 0s6b. Wzrasta na przestrzeni lat odsetek Polakdw przyznajacych niepetno-
sprawnym intelektualnie prawo do pracy, edukacji z osobami zdrowymi, mat-
zenstwa i posiadania dzieci. Jednak nadal zdecydowanie chetniej przyznawane
jest im prawo do edukacji (specjalnej — 60%, integracyjnej — 38%) i pracy za-
wodowej (48%) oraz matzenstwa (60%, w tym zdecydowanie tak - 21 %, raczej
tak - 39%, raczej nie — 34%, zdecydowanie nie — 6%), natomiast prawo do po-
sladania dzieci jest wyraznie ograniczane, bowiem jest mu przeciwne 64% ba-
danych (raczej nie — 46%, zdecydowanie nie - 18%); tylko 12% respondentéw
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zdecydowanie przyznaje im to prawo i 24% skiania sie ku jego akceptaciji.
A wiec trzy razy wigcej respondentdw jest zdecydowanie przeciwnych posia-
daniu dzieci niz zaktadaniu matzenstw przez osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualna. Taki wynik jest wyrazem wspomnianej wczeséniej postawy - dla
seksu ,tak

»

(nawet jesli przybiera forme ,legalizacji” poprzez matzenstwo,
ale dla prokreacji ,nie” (Dom Badawczy Maison, 2009). Po przeprowadzeniu
kampanii medialnej Niepetnosprawni intelektualnie mogg Cie zarazic, ale tylko
pasjg/radoscig (maj 2008) i kilka miesiecy po kampanii (styczen 2009) zaob-
serwowano wzrost w kilka stopni procentowych przyzwolenia spotecznego dla
praw matzensko-rodzinnych 0séb z niepeinosprawnoscia umystows. Podobne
wyniki uzyskat Izdebski (2005) - 50% respondentéw z reprezentacyjnej grupy
Polakéw twierdzilo, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng nie powin-
ny mie¢ wlasnego potomstwa, gdyz nie maja potrzebnych ku temu kompeten-
¢ji i nie potrafig by¢ dobrymi rodzicami.

W badaniach postaw studentéw pedagogiki oraz profesjonalistéw wobec sek-
sualnosci 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym, prowa-
dzonych przez Kanig (2005), okazalo sie, ze doswiadczenie zawodowe w opiece
na tymi osobami ma wplyw na wiele aspektow postaw wobec ich seksualnosci.
O ile studenci czeéciej akceptowali zaktadanie rodzin przez te osoby (45%) niz
masturbacje (30%), o tyle profesjonali$ci dwukrotnie czgéciej optowali za ma-
sturbacja (77%) niz zawarciem matzenstwa (38%). Dwie trzecie respondentéw
obu grup uwazalo, ze aktywnos¢ seksualna powinna by¢ ograniczona do state-
go partnera. Natomiast ich postawa wobec prokreacji 0séb z niepetnosprawno-
$cig byla negatywna przede wszystkim ze wzgledu na brak odpowiedzialno$ci
za dziecko (S: 66%; P: 76%) oraz zwiekszone prawdopodobienstwo urodzenia
dziecka obcigzonego choroba lub wadg wrodzong (S: 18%; P: 31%), ale takze
z powodu przypisywanej matce/rodzicom niezaradnosci zyciowej, przewidywa-
nego braku dostatecznej opieki i stymulacji dziecka (Kania, 2005). Podobng ar-
gumentacje podaje Prokopiak (2012) i Lizon-Szlapowska (2009), a mianowicie:
mozliwo$¢ przekazania szkodliwego genu, a wiec obcigzenie dziecka chorobg
wrodzong, trudno$ci w ocenie sytuacji z powodu braku krytycyzmu, bezradnos¢
i brak umiejetnosci realizacji funkcji rodzicielskich.

Z badan nad postawami wobec malzenistwa i prokreacji 0séb z niepetno-
sprawnos$cig intelektualng wynika wniosek, ze przyzwolenie na te formy zycia
dorostego jest duzo wicksze wéréd oséb, ktére nie maja na co dzien kontaktu

z osobami z niepetnosprawnoécia umystowa, natomiast personel, a zwlaszcza
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rodzice, sg im przeciwni. Ukazaly to wspomniane wyzej badania Kani (2005),
jak tez potwierdzaja to inne badania, np. Giryriskiego (2005) i Karwackiej (2005).
Rodzice w zdecydowanej wigkszosci (80%) sa przeciwni zawieraniu malzenstw
1 posiadaniu potomstwa przez swoje niepelnosprawne umystowo dziecko ze
wzgledu na jego niesamodzielno$¢ oraz brak pomocy ze strony §rodowiska (Gi-
rynski, 2005). Jedynie niewielka grupa rodzicéw charakteryzujgcych sie postawa
akceptujacy i wspierajaca seksualno$é swoich dzieci jest gotowa poméc im w za-
tozeniu wiasnych rodzin (Karwacka, 2005). Podobnie w badaniach pedagogéw
pracujacych z osobami ze znacznym i glebszym stopniem uposledzenia umysto-
wego przytoczonych przez Prokopiak (2012) okazalo si¢, ze sa oni zdecydowanie
przeciwni posiadaniu przez te osoby wiasnej rodziny i tylko 9% aprobowato ich
wspodlzycie seksualne, 6% zastosowanie antykoncepcji, a 3% prokreacje.

Prokreacja i macierzyfistwo kobiet z niepetnosprawnoscia
intelektualng w Swietle prawa do swobodnej aktywnosci
seksualnej

Przy poszukiwaniu informacji w internecie, w jezyku polskim, na temat ma-
cierzyfistwa 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng (czerwiec 2015) oka-
zalo sig, ze na 200 pierwszych otrzymanych wynikéw (hasto w wyszukiwar-
ce: ,uposledzenie umystowe macierzynstwo”) tylko kilka mniej lub bardziej
posrednio dotyczylo tematu seksualno$ci i macierzynistwa osoby niepetno-
Sprawnej, natomiast pozostale byly to gléwnie odniesienia do zagadnienia
macierzynstwa wobec dziecka z niepelnoprawnoécia intelektualng, a zwlasz-
cza wyprawek dla dzieci (dofinansowania do podrecznikéw). Podobne wyniki
dajg zestawienia pokrewnych haset. Macierzynistwo kojarzone jest wiec przede
wszystkim jako rola matki dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng, a nie
jako zyciowa rola kobiety z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Liberalne stanowisko wyrazajace sie w postawie: ,,seks - tak, prokreacja
- nie” akceptuje aktywnos$¢ seksualng os6b z niepetnosprawnoscia umystowa,
ale 7 tzw. zabezpieczeniem. Poniewaz trudno liczy¢ na kazdorazowe prawidto-
we uzycie prezerwatywy przez mezczyzn, w rzeczywistosci, gdy mowa o anty-
koncepcji, to odnosi sie ona do kobiet z niepetnosprawnoscia. To one sg ob-
cigzane odpowiedzialnoscig za unikniecie poczecia dziecka, stad preferowane
sq takie $rodki, ktére nie wymagaja codziennego monitorowania (jak tabletki
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hormonalne), s3 wygodne i sg tansze (implanty, zastrzyki hormonalne, wkiadki
wewnagtrzmaciczne). W ogdle nie jest rozpatrywany szkodliwy wplyw hormo-
nalnej antykoncepcji na zdrowie kobiety, zwlaszcza gdy substancje chemiczne
zawarte w §rodkach antykoncepcyjnych wchodza w interakcje z innymi lekami,
ktore kobieta bierze codziennie ze wzgledu na swoje problemy zdrowotne (np.
lekami przeciwpadaczkowymi, przeciwdrgawkowymi, na stwardnienie rozsiane,
reumatyzm, cukrzyce, nadcisnienie, astme, grzybice). Jest to zastanawiajace, gdyz
jednocze$nie podnoszona jest kwestia niezdrowego oddzialywania lekéw uspo-
kajajgcych 1 zmniejszajacych tym samym napiecie seksualne (Fornalik, 2006).

W mentalnosci spotecznej oraz wérdd zwolennikdw liberalnego podejécia do
seksualnosci zauwaza sie wyraznie postawe sprzeciwu wobec zawierania mal-
zefistwa, a zwlaszcza rodzenia i wychowywania dzieci, przez osoby z niepelno-
sprawnodcig intelektualng. Pomimo zapiséw wspomnianej wczesniej Konwen-
cji (2008) ich prawa do zawierania matzenstw i zaktadania rodziny napotykajg
na szereg powaznych barier (Zyta, 2013).

‘Dos¢ powszechne jest przekonanie o niskich kompetencjach rodzicielskich
0s6b niepetnosprawnych intelektualnie (Fairbairn, Rowley, 2003). Postrzega-
ne sa one jako nieradzace sobie w zyciu, nie umiejgce zapewni¢ dziecku wa-
runkdw do rozwoju psychicznego i fizycznego. Dlatego do obaw dotyczacych
przekazania potomstwu genetycznych obciazen, dofaczajg obawy o podotanie
obowigzkom rodzicielskim, czego skutki odczuwane bedg zaréwno przez dzie-
ci 0s6b intelektualnie niepelnosprawnych, jak i ich bliskich, zobowiazanych
w tej sytuacji do przejecia opieki. Kobietom z niepetnosprawnos$cig umystows
odbiera si¢ prawo do posiadania dziecka, przewiduje si¢ brak kompetencji opie-
kuriczej i wychowawczej, obcigza ryzykiem urodzenia dziecka niepetnosprawne-
go, jest im narzucana antykoncepcja, podnosi sie kwestie koniecznosci zmiany
prawa w kierunku legalizacji sterylizacji (por. wyniki badan rodzicow, nauczy-
cieli i personelu niepedagogicznego (Prokopiak, 2012) i badania Mejnartowicz
(2002), wedtug ktérych az 69% rodzicow 0séb z zespotem Downa zgodzitoby sie
na zabieg sterylizacji ich dzieci), a kazda inna postawa oceniana jest jako lekko-
my$lno$¢, za§ domaganie sie realizacji prawa do malzenstwa i posiadania dzieci
przez same osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest traktowane jako do-
wod ich niedomagan w sferze umystowej i spolecznej, infantylnos¢, niedojrza-
tos¢, brak krytycyzmu i odpowiedzialnosci.

Zwolennicy prawa os6b/kobiet z niepelnosprawnoécig intelektualng do za-
wierania malzenstw i posiadania dzieci wskazujg, ze istnieje wobec nich wigcej
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uprzedzen i stereotypdw niz wobec macierzynstwa kobiet o innym rodzaju
niepetnosprawno$ci. W ocenie efektywnosci ich macierzynstwa stosuje sie
ostrzejsze standardy. Potocznie przyznaje si¢ duzq wage do fizycznej aktywnosci
wokoét dziecka, wiedzy na temat pielegnacji i wychowania (szkoty rodzenia, po-
radniki), posiadanych kompetencji opiekuiiczo-wychowawczych jako istotnych
dla macierzynstwa, natomiast mniej zwraca sie uwage na cechy osobowosci ko-
biety, ktére bedg decydowaly o tym, jaka bedzie matka (np. opiekuficzosé, ser-
decznos$¢, cieplo, cheé utrzymywania bliskosci z dzieckiem, rados¢ przebywania
z nim). Podstawowa kompetencja rodzicielstwa — otoczenie dziecka miloécia,
czutodciy i troskg - nie jest w bezposredni sposéb zwiazana z poziomem inte-
ligencji. Inteligencja sama w sobie nie jest czynnikiem przesadzajacym o zdol-
nosciach do dobrej opieki nad dzieckiemn. Mito$¢ i uczucia nie sg zwigzane
z ilorazem inteligencji. Wielu bardzo inteligentnych rodzicéw ma czasem duze
kfopoty, by sprosta¢ niektérym obowigzkom rodzicielskim. Poza tym, cho¢
osoby z uposledzeniem w stopniu lekkim rzeczywiscie czesto wykazuja sie
maty samodzielnoscig, bezradnoscia, staby kontrolg nad sobg i otoczeniem,
niska odpowiedzialnoscig, uzaleznieniem od innych, jest to w duzym stop-
niu wyrazem nie tyle obnizonej inteligencji, ile wyuczonej bezradnosci, a wiec
wynikiem negatywnych wplywéw wychowawczych od wezesnego dziecinistwa
(Kirenko, 2011), a nieradzenie sobie z obowigzkami malzenisko-rodzinnymi
jest skutkiem braku dostatecznego i adekwatnego wsparcia.

Matzenstwa kobiet z niepetnosprawnoscig intelektualng (niezaleznie od
ilorazu inteligencji partnera) napotkaja na znacznie wieksze trudnoéci niz
matzeristwa ich petnosprawnych rowiesniczek i chociaz matzefistwa niepet-
nosprawnych intelektualnie kobiet z petnosprawnymi mezczyznami, zwlasz-
¢za nieco od nich starszymi, okazujg sie by¢ stosunkowo udane (np. potowa
z nich, wedlug badan Koller, Richardson i Katz, 1988, za: Zawislak, 2011), we-
wnetrznie harmonijne i szczesliwe, to jednak sa one izolowane przez otoczenie
i wykluczane spolecznie, stad sprawiaja wrazenie bardziej niezaradnych niz
8§ w rzeczywistodci (Nowak-Lipiiska, 2003, za: Zawislak, 2011). Dlatego tak
wazna jest rola wsparcia spotecznego, ktére Antoni Bartoszek (2009) okresla
jako ,integralne wsparcie, zasade pomocniczosci” (s. 345-365).

Badania mtodych dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim (po szkole zawodowej) prowadzone przez Zawislak (2000)
dowiodty, ze udzielane im ze strony 0séb, instytucji i organizacji spotecznych
wsparcie spoleczne w petnieniu przez nich rél rodzinnych oraz subiektywnie
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odczuwana akceptacja otoczenia podwyzszaja poziom ich funkcjonowania
w rolach rodzinnych. Pomoc z zewnatrz przyczyniala si¢ do lepszego zaspo-
kojenia fizycznych i psychicznych potrzeb czlonkéw rodziny, a tym samym
poprawiala stosunki wewnatrzrodzinne, a polepszenie warunkéw mieszkanio-
wych powodowato dostrzeganie $wiata jako bardziej zyczliwego i przyjazne-
go. Natomiast niezalezno$¢ od rodziny generacyjnej korelowata na poziomie
istotnym statystycznie z odczuwaniem akceptacji otoczenia (p < 0,01). Klu-
czowa role czlonkoéw rodziny pochodzenia oraz wlasnej rodziny w procesie
adaptacji kobiety z niepelnosprawnoscia do zycia malzenskiego i rodzinne-
go wykazano w badaniach prowadzonych juz ponad 50 lat temu (np. Gibson,
Ludwig, 1968). Literatura potwierdzajaca tg zalezno$¢ ciggle wzrasta. To nie
tylko osoba z niepelnosprawnoscia musza podejmowac wysitek adaptacji, ale
réwniez czlonkowie rodziny, kazdy na swoj sposéb, musi wypracowac sposoby
radzenia sobie z zaistnialg sytuacjg, strategie odpornoséci na to, co mogtoby
zaburzy¢ funkcjonowanie rodziny lub kogos z jej cztonkéw. Dla kazdego zycie
wspolnotowe jest bowiem innym wyzwaniem (Stuntzner, Hartley, 2015).
Wikazuje sie réwniez na negatywne oddziatywanie wielu lekow. Wprawdzie
cze$¢ z nich jest uzasadniona, np. zwigkszone ryzyko genetyczne przekazania
dziecku choroby wrodzonej, szkodliwe dla zdrowia dziecka poczetego konse-
kwencje lekéw, ktére sa konieczne do prawidtowego funkcjonowania matki
(np. zmniejszajace jej pobudzenie, agresywnoé¢, depresje), niesamodzielno§é
i niezaradno$¢ zyciowa matki, brak ekonomicznego zabezpieczenia, nizsza
dojrzalos¢ spoteczna i odpowiedzialno$¢, ale te ostatnie cechy wystepuja row-
niez u 0s6b petnosprawnych, ktérych dojrzalosci do malzenstwa i rodziciel-
stwa nikt nie bada jako przepustki do §lubu i prokreacji. Natomiast im glebszy
stopiefi upo$ledzenia, tym mniejsza zdolno$¢ do wydania na §wiat potomstwa.
Negatywne stereotypy zwiazane z rodzicielstwem os6b niepelnosprawnych
intelektualnie sg takze przyczyng poczucia zagrozenia zwiazanego z mozliwo-
$cig utraty dzieci. Rodzice niepelnosprawni intelektualnie fatwiej moga by¢
pozbawieni praw rodzicielskich w takich przypadkach, w ktére rodzicom bez
niepetnosprawnosci ,,usztyby na sucho” Dlatego zeby dobro dziecka nie byto
zagrozone przez niewlaéciwe postepowanie rodzicéw niepelnosprawnych in-
telektualnie, trzeba zapewnic zalozonej przez nich rodzinie wsparcie, oferujac
im sensowna, nakierowang na konkretny przypadek pomoc przez sie¢ powia-
zan rodzinnych i spotecznych. Wsparcie takie chroni¢ powinno wiez miedzy
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rodzicami a dzieckiem. Odebranie im praw rodzicielskich powinno by¢ osta-
tecznodcig po wyczerpaniu innych mozliwoéci.

Przeciwnicy podejécia przyzwalajacego osobom z niepetnosprawnoscia in-
telektualng na realizacje prawa do swobodnej ekspresji potrzeb seksualnych,
zawierania malzenstw i rodzenia dzieci podkreslaja, ze byloby to mozliwe, gdy-
by istnial system mieszkani chronionych i panistwo byloby w stanie zapewnié
Im pomoc w opiece nad dzie¢mi oraz w ich wychowywaniu. W przeciwnym
razie narazamy starzejacych sie rodzicéw na obciazenie zwiazane z utrzyma-
niem nowej rodziny, a dzieci na dziecifstwo w warunkach nie zawsze sprzy-
jajacych ich prawidlowemu rozwojowi. Wprawdzie osoba z niepetnosprawno-
$cig ma prawo do prokreacji, ale jej rodzice czy prawni opiekunowie majg tez
prawo do nieponoszenia konsekwencji jej zachowan, natomiast rzadko bytoby
to mozliwe w warunkach niepetnosprawnoéci intelektualnej. Poza tym kobiety
z niepelnosprawnoscia sg bardziej niz mezczyzni narazone na przemoc seksu-
alng, stad chronienie ich przed sytuacjami, w ktérych moga sta¢ sie ofiarami,
Jest obowiazkiem os6b, od ktérych ich bezpieczenstwo zalezy (Gryszka, 2011).

Odmienne stanowisko wobec malzenistwa i prokreacji 0séb z niepetno-
prawnoscig intelektualng zajmuje personalizm chrze$cijaiiski oraz nauczanie
Kosciofa katolickiego. Rozpoznaje ono wymiar piciowy i potrzeby seksualne
jako konstytutywne dla osoby ludzkiej, ale ich zaspokojenie widzi nie w re-
dukcji napiecia i przezycia satysfakcji zmystowej, ale w zaspokojeniu potrzeby
intymnosci, bliskoéci i wiezi z drugim cztowiekiem, a wiec w spotkaniu z nim
w klimacie milosci, gdyz najwazniejsza potrzebg kazdego czlowieka, nawet
najbardziej uposledzonego, jest kochaé i by¢ kochanym (Jan Pawel II, 2004).
W podejsciu tym zwraca sie uwage na konkretna sytuacje kazdej osoby, gdyz
zréznicowanie kondycji fizyczno-psychicznej oraz warunkéw zyciowych kaz-
dej z nich jest jeszcze bardziej indywidualne niz w normie intelektualne;.

Zaspokajanie potrzeby seksualnej musi by¢ zgodne z godnoscig osoby
(nie redukcyjne) i nie moze niszczy¢ potencjalnej ptodnosci aktu piciowe-
go. Traktowanie wytadowania seksualnego jako sposobu na redukcje napie¢
L niepokojéw oraz dostarczanie sobie przyjemnosci uprzedmiatawia czlowieka
1 wyizolowujac seksualnoéc z catosci jego ludzkiej natury ludzkiej, czyni z niej
autonomiczng warto§¢. Takie podejécie ,,prowadzi donikad” (Nowak-Lipin-
ska, 2001, 5. 77), gdyz nie uwzglednia tego, jak bardzo hedonistyczne podejécie
do wyizolowanych aktéw seksualnych, catkowita swoboda seksualna i otwarcie
na wszelkie zwigzki seksualne oraz formy zaspakajania potrzeb seksualnych
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prowadzg tak naprawde do zranien psychicznych i krzywdzg czlowieka z nie-
pelnosprawnosécia intelektualng namiastkami bliskos$ci i wiezi miedzyludzkie;j.
Jedna z matek tak to wyrazita odnosnie do swojej cérki: ,,Przygody seksualne
bez glebokiej wiezi ja tylko porania i unieszczesliwig. Nie wolno nam naszej
cérki doprowadzic do tego, Ze straci szacunek dla samej siebie, ani zgadzac si¢
na to, ze kto$ jg potraktuje jak przedmiot, ktéry traci swa warto$c, kiedy czto-
wiek nie ma juz ochoty go uzywaé” (Salij, [b.d.]).

Osobom z niepelnosprawnodcig intelektualng w stopniu lekkim mozna
pozwoli¢ na malzenstwo w wyjatkowych sytuacjach, gdy ich dojrzatosé emo-
cjonalna i spofeczna pomimo brakdw intelektualnych umozliwia spelnia-
nie funkcji rodzicielskich i zapewnione jest wsparcie ze strony innych oséb.
W przeciwnym razie zalecane jest zachowanie czystosci seksualnej oraz przyje-
cie postawy duchowej ptodnosci poprzez rézne wyrazy czutosci, serdecznoéci,
ciepla emocjonalnego w relacjach kolezenskich, przyjacielskich i milosci (Salij,
2000; Lausch, Lausch, 2002). Ojciec Salij, piszac do matki dorostej cérki z upo-
$ledzeniem umystowym podkresla, ze wyposazenie ja w $rodki antykoncep-
cyjne jest polowiczne, zawodne i stanowi zachete do wspdlzycia, a ,,nie wolno
osoby ludzkiej przemienia¢ w przedmiot do uzywania” (Salij, [b.d.], 9). Dla
osoby z umystowym upodledzeniem antykoncepcja i sterylizacja ,,potwierdza
ponadto jej leki, ze jest ona czlowiekiem wybrakowanym i o matej wartosci”
(Salij, [b.d.], 9; zob. tez: Bartoszek, 2009; Wolski, 2011).

Osobag, ktéra moze by¢ autorytetem w odpowiedzi na pytanie, co zrobi¢, aby
szanujac godnos¢ oséb z niepelnosprawnoscig, nie zaprzeczac ich plciowej natu-
rze, jest Jean Vanier - zatozyciel wspdlnot zycia tych 0séb z pelnosprawnymi asy-
stentami. Vanier podkredla, ze luzne zwigzki seksualne oraz masturbacja, a wiec
dziatania seksualne bez wigzi i mitosci, uwlaczajg godnosci cziowieka, rozczaro-
wuja, prowadzg do wewnetrznej pustki, utrzymuja krzyk ciata glodnego dotyku
i krzyk serca glodnego milosci, jeszcze bardziej ranigc serca tych oséb. Ich seksu-
alno$¢ musi by¢ zaspokajana w stuzbie sensu Zycia, mitosci, szacunku dla siebie
i drugiego, komunii z drugim cztowiekiem. Ich serca s3 spragnione mitosci, jak
serce kazdego czlowieka, i marzenia o malzenstwie oraz rodzinie sg wyrazem
tej potrzeby, by kocha¢ i by¢ kochanym, by osiagna¢ pewien status spoteczny,
poczucie bezpieczenstwa i akceptacji, by robi¢ to, co robia ,normalni ludzie”.
Niemozno$¢ zalozenia rodziny potwierdza w ich odczuciu ich nienormalnosc.
To boli. Wiekszo$c¢ z nich rzeczywiscie nie moze zatozy<¢ rodziny z powodu nie-
dojrzaloéci uczuciowej i zmniejszonej zdolnosci do wziecia odpowiedzialnodci
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za wspotmalzonka i dzieci. Ale mozna pomdc im w znalezieniu wspdlnoty zy-
cia i milodci, ciekawej pracy, rozwoju zainteresowan i hobby, mozna stara¢ sie
zapewnic klimat sprzyjajacy rozwojowi pozytywnych uczué, wiezéw przyjazni
i kolezenistwa, przezywania radoéci dnia codziennego i $wietowania, odnalezé
radosci zycia duchowego (Vanier, 1988, 1999, 2010; Parchomiuk, 2013; Doma-
gata-Zysk, 2009, 2010; Kornas-Biela, 2014).

Przyktady dziatan praktycznych dotyczacych prokreacii
1 macierzyfistwa kobiet z niepelnosprawnoscig

Wobec ciggle wzrastajgcej liczby 0séb niepetnosprawnych, w tym réwniez ko-
biet w wieku rozrodczym, ktére oczekujg kompleksowej opieki nad soba i dziec-
kiem, a jednoczesnie zrozumienia i uwzglednienia probleméw wynikajacych
z ich niepelnosprawnoéci, istnieje potrzeba doksztalcania personelu medycz-
nego w tym zakresie. Brak jest w literaturze polskiej opracowan, ktére w sposéb
bezposredni i petny ukazywatyby zagadnienia dotyczace opieki sprawowanej
przez personel medyczny wobec pacjentek niepetnosprawnych. Personel po-
dejmuje rozne dziatania pielegnacyjne, lecznicze i rehabilitacyjne jednak sa one
obarczone duzg niepewnoscig, napigciem, lekiem, przyjmowaniem dystansu
i bledami jatrogennymi w kontakcie z kobietami niepelnosprawnymi.

Przyktadem inicjatywy, ktéra wychodzila naprzeciw potrzebom zaréwno
Srodowiska medycznego, jak i kobiet niepelnosprawnych bylo powolanie przez
prof. Ewe Dmoch-Gajzlerskg oraz dr Barbare Mazurkiewicz (z Zaktadu Dy-
daktyki Ginekologiczno-Polozniczej Wydziatu Nauki o Zdrowiu Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego) interdyscyplinarnego zespotu przedsta-
wicieli réznych $rodowisk naukowych w Polsce zajmujacych sie zagadnieniem
niepetnosprawnosci oraz prokreacji ludzkiej. Celem cyklicznych spotkan kon-
sultacyjnych rozpoczetych 21 pazdziernika 2010 r. w Warszawie miato by¢ opra-
cowanie standardéw opieki nad pacjentkami z réznym stopniem i rodzajem
niepetnosprawnoéci w cigzy, porodzie i potogu, by mogly one przejé¢ przez
okres prokreacji bezpiecznie z punktu widzenia medycznego, otoczone tro-
skliwg opieka, uwzgledniajaca ich specyficzne ograniczenia i potrzeby, dzigki
czemu zaréwno personel medyczny, jak i pacjentki beda usatysfakcjonowane
Opiekg, jakg otrzymaly w przychodniach i szpitalach. Standardy te na razie
Opracowywane sg dla potrzeb edukacji potoznych.
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Przyktadem dobrych praktyk moze by¢ réwniez mozliwos¢ uzyskania spe-
cjalistycznej pomocy (konsultacji, badan) zaréwno przez kobiety planujace
prokreacje lub bedace juz w jej trakcie, jak tez przez prowadzacych je leka-
rzy w Ogolnopolskim Centrum Padaczki dla Kobiet w Ciazy, dzialajacym od
grudnia 1999 r. przy Fundacji Epileptologii. Dla kobiet z padaczka funkcjonuja
w Polsce osrodki oferujace opieke medyczng cigzarnym, np. Poradnia Przeciw-
padaczkowa dla Kobiet w Cigzy przy Klinice Neurologii i Epileptologii Cen-
trum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego w Warszawie, a takze Cen-
trum Zdrowia Matki Polki w Lodzi, w Gdansku czy w Poznaniu.

Roéwniez niektére fundacje angazujg sie coraz czedciej w rozwigzywanie pro-
bleméw specyficznych dla kobiet z niepetnosprawnosécia. Fundacja Epilepto-
logii od 1993 r. organizuje coroczne konferencje naukowe pod tytutem Padacz-
ka i cigza (Kornas-Biela, Najda, 2014). W statucie Fundacji Fuga Mundi wéréd
jej celéw jest wymienione promowanie rodziny oraz zagadnien zwiazanych
7 prokreacja wérod oséb niepelnosprawnych, pomoc w leczeniu i finansowa-
niu kosztéw leczenia bezptodnoéci u niepelnosprawnych oséb, organizowa-
nie spotkan matek niepetnosprawnych w celu dzielenia si¢ doswiadczeniami
macierzynstwa, organizowanie odczytéw na temat prokreacji z udziatem spe-
cjalistow z tego zakresu. Przykladem zaangazowania Fundacji byto rowniez
wspolorganizowanie z pigcioma katedrami KUL interdyscyplinarnej konte-
rencji naukowej z cyklu ,,Czlowiek — Niepelnosprawnos¢ - Pasja” pt. Kobiecos¢
a niepetnosprawnosc, ktéra odbyla sie w Lublinie 12 maja 2015 1.

Podobnie Fundacja Aktywnej Rehabilitacji organizuje Obozy Aktywnej
Rehabilitacji dla kobiet z uszkodzeniami rdzenia kregowego, w czasie ktérych
poswieca sie wigcej uwagi potrzebom i oczekiwaniom kobiet, m.in. dotycza-
cym macierzynstwa. Sesje teoretyczne sa przeplatane zajeciami warsztatowy-
mi. W czasie tygodniowego pobytu na obozie uczestniczki majg szanse poznac
kobiety, ktére poradzily sobie w zyciu. Niektére z nich majg mezdw i dziec,
inne odnoszg sukcesy w pracy lub sporcie. Poznaja kobiety, ktore sa w tej samej
sytuacji co one i maja szans¢ dzieli¢ sie z nimi do$wiadczeniami.
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Zakohczenie

Osoby z niepetnosprawnoscia coraz czedciej zawieraja malzenstwa i stajg
wobec licznych probleméw dotyczacych planowania rodziny, ciazy, porodu,
kontaktu z dzieckiem przed i po urodzeniu oraz opieki nad nim. Tymczasem
malzeristwo i rodzicielstwo jest jednym z najsilniejszych obszaréw stygmaty-
zacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Dlatego konieczna jest zmiana
postaw w tym zakresie, a to wymaga zmiany stereotypéw nieszczesliwego ma-
clerzynistwa oraz nieszczesliwego dziecinstwa ich dzieci (Zakrzewska-Manterys,
2005). Kobiety niepetnosprawne majg utrudniony dostep do opieki ginekolo-
gicznej i potozniczej nie tylko pod wzgledem technicznym (trudnosci w poru-
szaniu sie, skorzystaniu z aparatéw medycznych), ale tez mentalnym, gdyz nie
traktuje sie ich jako potencjalnych matek.

Skumulowanie stereotypizacji nastepuje wobec matek w ciazy, ktdre sg prze-
wlekle somatycznie lub psychicznie chore, matek z niepetnosprawnoscig zmysto-
w3, ruchows, a szczegdlnie umystows. Lamaniu stereotypéw (tych klasycznych
i tych nowych, powstatych w wyniku politycznej poprawnosci) moze pomoc
rozpoznanie ich ,,zniewalajacej mocy” we wlasnych postawach, czestszy satysfak-
cjonujgcy kontakt z osobami niepetnosprawnymi, odbieranie stereotypom pietna
bezwarunkowo definiujacego okreslong rzeczywistod¢, np. niepetnosprawng mat-
ke (Zakrzewska-Manterys, 2005). Kwestie stereotypizacji i dyskryminacji, mar-
ginalizacji i stygmatyzacji powinny stanowi¢ obszar szczegdlnej uwagi zaréwno
medycyny, pedagogiki specjalnej i prenatalnej, jak i psychologii rewalidacji oraz
teologii. Wazne jednak, aby po okresie negowania seksualnosci 0séb z niepetno-
sprawnoscig nie wpadac w kolejna putapke negacji ich godno$ci osobowej poprzez
promowanie niczym nieskrepowanej swobody seksualnej (Bartoszek, 2009).

Zardéwno psychologia i pedagogika prenatalna, jak tez psychologia rewali-
dacji i pedagogika specjalna powinny rozwingé badania oraz refleksje nad pro-
blemami, z ktérymi mierza sie osoby z réznym rodzajem niepelnosprawnosci
w zwigzku z realizowaniem przez nie funkeji malzenskiej, prokreacyjnej i ro-
dzicielskiej. Przed pedagogika prenatalng i specjalng stoi m.in. zadanie badania
potrzeb edukacyjnych oséb niepelnosprawnych w zakresie problematyki sek-
sualnej, prokreacyjnej i prenatalnej; przygotowanie specjalnych ofert eduka-
cyjnych, programéw i materialéw oraz ocena efektywnosci podjetych dziatan;
wspomaganie 0séb niepefnosprawnych w procesie prokreacji oraz tych oséb,
ktérych prokreacja postawila wobec koniecznosci rozwigzywania probleméw
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dotyczacych zagrozonego zdrowia lub rozwoju poczetego dziecka. Konieczny
jest rozwdj sieci specjalistycznego poradnictwa medycznego (np. z zakresu gene-
tyki; Kornas-Biela, 1996b), psychologicznego i psychoterapeutycznego, réznych
form edukacji i wsparcia 0séb z niepelnosprawnoécia, jak tez edukacji profe-
sjonalistéw pionu medycznego i psychopedagogicznego oraz oséb duchownych.
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attitudes are often extreme: either naively granting the right to parenthood
in all cases, or on the contrary, they are very restrictive, with fear, distance,
and prejudice. It seems helpful on the one hand, to promote the position of
Christian personalism and teachings of the Catholic Church on the marriage
and procreation of persons with an intellectual disability, and on the other
hand, to propagate good practices that already exist in this area, especially,
to develop psychological and medical services for women with a disability

regarding procreation and to assistance in their roles of a wife and mother.

Keywords: femininity, disability, women with disability, sexuality, procreation,
marriage, matemity
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