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Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna —
(nie)mozliwe zmiany w ich sytuacji rodzinnej

Dorostos¢ os6b niepelnosprawnych intelektualnie, to wciaz obszar cigglych polemik. Tekst ten
jest préba odpowiedzi na pytanie jak interpretuja wlasna dorostos¢ osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktére mieszkajq ze swoimi rodzicami. Niekiedy bowiem to najblizsza rodzina — jak
pokazuja narracje — jest tym srodowiskiem, ktére ogranicza wejécie w te dorostos¢ i nie pozwala
na osiggniecie autonomii. Rodzice czesto nie zdaja sobie sprawy, ze ich dorostym niepelnospraw-
nym intelektualnie dzieciom, ktérym nie pozwoli si¢ na osiagniecie statusu czlowieka doroslego,
pozostaje opieka instytucjonalna lub samotne Zycie wéréd pelnosprawnych.
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Adult people with intellectual disabilities — (im)possible
changes within family situation

Adulthood of people with intellectual disability persistently remains the area of polemics. The
article attempts to answer how adult people with intellectual disabilities, who have been living in
their family homes, describe adulthood. Their narratives revealed the families sometimes restrict
to facilitate a successful passage into adulthood and establishing autonomy. Parents are often
unaware their adult children, if not allowed the transition into adulthood, remain condemned to
live their live in institutions or experience loneliness among able — bodied.
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Dorostos$¢ 0s6b niepelnosprawnych

Pojecie ,czlowiek dorosly” jest bardzo trudne do zdefiniowania, bowiem réz-
ne definicje ujmuja rézne aspekty, co oznacza, ze mozna je rozpatrywac z perspek-
tywy uwarunkowan biologicznych lub z perspektywy zaleznosci kulturowych,
spotecznych czy indywidualnych [Pichalski 2003, s. 79-80]. W literaturze mozna
znalez¢ wiele okreslen czlowieka znajdujacego sie w tej fazie rozwoju, a réznica
miedzy nimi wynika z odmiennego rozumienia pojecia i jego zakresu. Ponadto
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trzeba pamietaé, ze zmieniajg sie tez schematy pojeciowe w nauce, co przyczynia
sie do wielosci perspektyw widzenia kategorii ,dorostoéci” i co nastrecza pewna
trudnoé¢ w ustrukturyzowaniu wiedzy na ten temat [tamze].

Doroslos¢ jest ta kategorig, ktérg mozna rozpatrywaé w wielu wymiarach,
ktére wciaz sie zmieniaja. E. Garlej-Drzewiecka na okreslenie tej trudnej, zlozonej
i wieloplaszczyznowej sytuacji w odniesieniu do kategorii dorostos¢, uzywa okre-
§lenia ,paradygmat otwarty” (2003, s. 85), co moze oznacza¢ trudnos$¢ w zamknie-
ciu dorosloéci w pewne ramy czy niezmienne kryteria. Wedlug autorki nadal jest
to niesprecyzowane zjawisko i u kazdego przebiega w sposéb indywidualny.
Chcac zobaczy¢, jak ksztaltuje sie proces dorostosci, nalezy skoncentrowac sie na
indywidualnej drodze rozwoju kazdego dorostego, na biegu jego zycia, ktéry
uklada sie w kontinuum [tamze, s. 86].

Wspolczesnosé i dorostos¢é w nia wkomponowana powoduje, ze A. Brze-
zinska i inni [2008, s. 262-263] dostrzegaja pewne trudnoéci w uchwyceniu ,mo-
mentu w ktérym jednostka staje sie dorosla. Istota bycia dorostym zasadza sie bo-
wiem nie na osiggnieciu okreslonego wieku metrykalnego, lecz na podjeciu zobo-
wigzan w pewnych obszarach aktywnosci i na trwaniu w ich realizacji pomimo
przeszkdd fizycznych, spolecznych czy psychologicznych. Potencjat dorostosci —
w przeciwienstwie do poprzedniego stadium rozwoju — tkwi nie tyle w umiejet-
nosci podejmowania wyzwan, ile w realistycznym budowaniu wizji przysziosci,
stawiania celéw ambitnych, ale mozliwych do osiggniecia i braniu odpowiedzial-
nosci za efekty swoich autonomicznych wyboréw” [tamze]. Lista atrybutéw do-
rosloéci obejmuje ,nieustawanie w dzialaniach, akceptowanie swoich granic,
umiejetnos¢ relatywizowania wydarzen, zdolnos¢ do autonomii i przezywania
samotnosci. Wazne jest takze pelnienie podstawowych rél spolecznych, umiejet-
nos¢ taczenia teorii z praktyka, panowanie nad emocjami, nieranienie uczu¢
innych os6b” [Garlej-Drzewiecka 2003, s. 87].

Sens dorostego zycia ujal takze B. Smykowski piszac, iz jest to ,podejmowanie
i odpowiedzialne realizowanie zobowiazan wobec siebie i innych ludzi w wielu
obszarach aktywnosci zyciowej. Dorosto$¢ oznacza wiec zdolnoé¢ uswiadamiania
sobie wlasnych potrzeb, wole i mozliwos¢ brania odpowiedzialnosci za sposéb ich
zaspakajania. Oznacza to nie tylko odpowiedzialnos¢ w swietle prawa za swoje
uczynki, ale przede wszystkim gotowos¢ do samodzielnego troszczenia sie o sie-
bie i swoje sprawy” [2004, s. 4-5]. W. Szewczuk analizujgc dorostos¢, zwrdcit
szczegblna uwage na kategorie samodzielnosci: ,Czlowiek staje si¢ dorostym, gdy
jest sam odpowiedzialny za siebie, gdy jest podmiotem dziatalnoéci, sam decydu-
je o swoim planie zyciowym, sam umie sie borykac¢ z trudnosciami jego realizacji,
sam odpowiada wobec spoleczenistwa za swa dzialalno$¢” [1993, s. 123].
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Wieloznaczno$¢ pojecia dorostosci wymusila dokonanie analizy tej kategorii,
nad ktora pochylifa sie M. Koscielska [2012, s. 17]. Autorka wyodrebnita:

— dorosto$¢ w sensie spolecznym, ktéra ma wydzwiek w sposobie bycia i zacho-
wania charakteryzujacym sie dojrzaloscia, odpowiedzialnoscia, logika
dziatania;

— dorosto$¢ w znaczeniu psychologicznym, ktéra wyraza si¢ m.in. poprzez ,zdol-
nos¢ do abstrakcyjnego myslenia, zdolnos¢ do odraczania reakcji, panowanie
nad emocjami, nieuleganie impulsom, kierowanie sie uczuciami wyzszymi
i $Swiadomos$é wartosci”;

— dorostos¢ jako kategoria prawna, ,0znacza osiagniecie w okreslonym wieku
(...) pelni praw obywatelskich (...): do glosowania, do zawierania umoéw,
w tym zwigzkéw matzenskich, do wyjazdéw zagranicznych bez zgody rodzi-
cow, do posiadania prawa jazdy”;

— dorostos¢ w sensie tozsamosciowym, bowiem ,tozsamo$¢ wyraza sie w posiada-
niu dowodu osobistego, a w kategoriach osobistych oznacza ona czucie si¢ osoba
dorosla, ktéra odpowiada za siebie i cieszy sie wolnoscig” [tamze, s. 17-18].

Pod koniec XX wieku pedagogika specjalna pochylila sie nad dorostymi nie-
pelnosprawnymi. To im zaczeto poswieca¢ wiecej miejsca wskazujac jednoczes-
nie na specyfike ich funkcjonowania. Ustalono — zaznacza A. Krause — braki teore-
tyczne i praktyczne w obszarach rewalidacji dorostych niepelnosprawnych, ktére
staly sie przyczynkiem do ,opracowania drogi ku dorostosci, czyli modelu przy-
gotowania jednostek niepelnosprawnych do dorostego zycia” [Krause 2010,
s. 50-51]. Autor podkresla wage tego modelu, bowiem nie opiera sie on o indy-
widualne podejscie do dysfunkcji osoby niepelnosprawnej, ale odwotuje sie do
spolecznych konsekwencji i utrudnien pochodzacych z zewnatrz. Tak wiec ,pod-
stawowym skladnikiem tego podejécia jest normalizacja Srodowiska czlowieka
niepelnosprawnego, a wiec takie przeksztalcenie warunkow, ktére go otaczaja,
by moégl prowadzi¢ jak najbardziej normalne zycie” [tamze, s. 51].

Opracowanie powyzszego modelu jest o tyle istotne, iz pomiedzy teorig a prak-
tyka doszlo do zupelnie innego ujmowania potrzeb dorostego czlowieka z nie-
pelnosprawnoscig, co w konsekwencji wyznaczato r6zne drogi do dorostosci. Te
niejednolite stanowiska nie uwzglednialy potrzeb oséb niepelnosprawnych, co
przyczynilo sie do wybidrczego postrzegania czlowieka niepelnosprawnego i do-
roslosci, do ktérej on dazy. Doroslos¢ generowana licznymi potrzebami oséb
o niepelnej sprawnosci, oraz niewydolno$¢ pomocy instytucjonalnej, przyczynia
sie do ,porzucenia spolecznego” [tamze, s. 52-53]. Wéwczas osoba niepelnospraw-
na jest pozostawiona sama sobie, gdyz niepelnosprawnos¢ implikuje szereg ograni-
czenn w doroslosci. Kryteria dorostosci zostaly ustanowione przez spoleczenstwo
i naleza do nich: zdolnoé¢ zalozenia i utrzymania rodziny, mozliwo$¢ podjecia
pracy, samodzielno$¢ w podejmowaniu decyzji, zaradno$¢ zyciowa itd. Wiele
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0s6b niepelnosprawnych nie podota tym spolecznym wymogom, szczegdlnie
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Spoleczny obraz przedstawia te gru-
pe o0s6b jako osoby niesamodzielne, niezaradne zyciowo i bezradne wobec co-
dziennosci. A. Krause uzywa wrecz pojecia ,duze niepelnosprawne dzieci”, ktére
to powstalo w wyniku braku odpowiednich form ulatwiajacych bycie dorostym,
ajesli juz takie formy wsparcia istnialy, to byly one stygmatyzujace dla oséb z nich
korzystajacych [Krause 2010, s. 118].

Podobnego zdania jest B. Cytowska, ktéra czynigc namyst nad dorostoscig
0s6b z niepelnosprawnoscia pisze: ,niepelnosprawni stajg sie przedmiotem
troski, stwarza im sie warunki w placéwkach, w ktérych jakby zatrzymat sie czas,
a oni, traktowani jak dzieci, prowadza niefrasobliwe zycie” [2012, s. 125]. Autorka
w swoich rozwazaniach zastanawia sie na ile ,takie” postepowanie wobec dorostych
ludzi o niepelnej sprawnosci intelektualnej, ktore z jednej strony uwzgled-
nia ich funkcje intelektualne, a z drugiej jest niezgodne z ,ich wiekiem, doj-
rzaloScig biologiczna, plciowa i spoteczng, nalezy do przejawéw dyskryminacji;
czy infantylizacja dorostych jestich delegitymizacjg?” [tamze]. Odpowiedz zawarta
w literaturze przedmiotu i poparta wieloma badaniami jest twierdzaca.

Spoleczne traktowanie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jest na ta-
kim samym poziomie, jak innych grup spolecznych uznanych za odbiegajace od
spolecznie respektowanych i uznawanych norm. Wedtug B. Cytowskiej jest to
wielkim nieporozumieniem poniewaz ,problemy doswiadczane przez te popula-
cje powoduja bowiem, Ze jej spoleczny odbidr jest zdecydowanie gorszy. Ponadto
trzeba pamieta¢, ze osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna trudno sie wy-
powiadaé¢ w swoim imieniu, wtedy gdy mozliwe staje sie zabranie glosu w walce
0 swoje prawa, przywileje, przeciwko dyskryminacji o r6znych obliczach” [2012,
s. 117].

Na bazie przeprowadzonych badan i potocznych doswiadczen T. Zotkowska
[2003, s. 248-250] stwierdza, iz dorostos¢ oséb o niepelnej sprawnosci intelektual-
nej jest przez srodowisko ,znieksztalcona, lekcewazona, ograniczana, ttumiona”.
Takie podejscie pelnosprawnych zaburza prawidlowe funkcjonowanie spoteczne
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie, jednoczeénie obniza ich potencjal roz-
wojowy. Przestrzen zyciowa i kreatywnosc¢ oséb o niepelnej sprawnosci intelek-
tualnej jest ograniczana przez pelnosprawnych, co skutkuje ograniczeniami w za-
kresie dokonywania wyboréw czy rozwijania samodzielnosci [tamze]. Rehabilita-
cja dorostych w zdecydowanej wiekszosci przyjmuje charakter segregacyjny np.
~pracy w formie terapii, monotonnej, malo twoérczej, a przede wszystkim
niewynagradzanej”. Doroéli niepelnosprawni czesto mieszkaja z rodzicami, badz
przebywaja w instytucjach. W obu przypadkach traca swoja podmiotowos¢ i sg
traktowani jak potrzebujacy ciagtej opieki i wsparcia. W wyniku specyfiki wygladu
i sposobu funkcjonowania odbiera sie im prawo do pelnienia rél spolecznych
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przypisanych doroslym, i wytycza sie role, ktére w ogdle moga realizowac. Znie-
ksztalcony wizerunek os6b niepelnosprawnych intelektualnie skutkuje bierno-
$cia tych osob oraz poczuciem braku wplywu na wlasne zycie [tamze].

Udzial w zyciu rodzinnym dorostych o niepelnej sprawnosci jest ograniczony
nie tylko przez postawe spoleczenstwa wobec tej grypy osob, ale takze ze wzgledu
na stosunek rodzicéw do niepelnosprawnego dorostego dziecka. A. Krause [2010,
s. 122] pisze o infantylizacji w tym zakresie wynikajacej z trudnosci rodzicéw
w akceptaciji i realizacji potrzeb dorastajacego dziecka. Autor [Krause 2016, s. 12]
analizujac badania w zakresie dorostosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng [Gajdzica 2013; Kijak 2016; Zakrzewska-Manterys 2010] stwierdza, iz ,w Pol-
sce pomimo ideologicznych, teoretycznych, metodycznych i politycznych dekla-
racji na temat zapewnienia osobie niepelnosprawnej warunkéw do normalnego
funkcjonowania mamy do czynienia z systemowym i spolecznym uposledzaniem
dorostosci 0s6b niepetnosprawnych”. Autor podaje zrédta tej ,uposledzonej do-
rosloéci”, do ktérych zalicza m.in. rodzicéw oséb niepelnosprawnych [tamze].
Dodatkowa trudnoscia jest brak wsparcia spolecznego w uzyskaniu samodzielno-
Sci przez niepelnosprawng mlodziez oraz oczekiwania wobec rodzicow ze strony
spoleczenistwa. Te oczekiwania wymuszaja na rodzicach opiekuniczos¢, troske
i asyste przez cale zycie dziecka, wlgcznie z dorostosciag. W takim przypadku
osiagniecie doroslosci — podkresla autor — bedzie utrudnione nie tylko przez po-
stawe rodzicow, ale takze przez oczekiwania spoteczenstwa [Krause 2010, s. 122].

Reasumujac, rodzina — podkresla A. Krause ,[d]la duzej czesci oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna (...) jest dobrym miejscem do mieszkania tylko
do pewnego wieku. Pozostawanie w domu rodzinnym w doroslosci czesto po-
zbawia szans bycia w pelni dorostym” [2016, s. 18]. Skutkuje to wowczas tym, ze
osoby niepelnosprawne dos¢ czesto przyjmuja postawe bierna, wycofana i wyizo-
lowana z zycia spolecznego [Ostrowska 2003, s. 56-57]. Oznacza to brak kompe-
tencji, dzieki ktérym radzilyby sobie z problemami, tak jak osoby dorosle. Brak
tych kompetencji skutkuje utrwalaniem postawy bezradnosci, braku decyzyjno-
Sci i odpowiedzialnosci, a czasami wrecz przyjecia postawy roszczeniowej os6b
niepelnosprawnych. A. Ostrowska méwi o zamknietym kole: ,naciski i oczekiwa-
nia 0s6b niepelnosprawnych, nieprzekraczajace spraw podstawowego zabezpie-
czenia spolecznego, nie stymuluja polityki spolecznej do eksponowania i rozwija-
nia dzialan zwigzanych z innymi sferami zycia, a dodatkowo przyczyniaja sie do
tego, ze postawy o0s6b niepelnosprawnych sg postrzegane jako »roszczeniowe«”
[tamze, s. 56].
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Zastosowana metodologia

Podjete badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym, ktéry
zostal zbudowany ,na podstawie innej niz pozytywistyczna — wiedzy, wycho-
dzacej od fenomenologii, ktéra umozliwila zmiane przedmiotu badan i zmienita
optyke patrzenia badaczy na Swiat, uzasadniala formutowanie nowych proble-
moéw badawczych, pozwolita uzasadni¢ zbednos¢ hipotez badawczych w pozna-
waniu. Budowany na bazie hermeneutyki, ktéra wskazala na waznoé¢ osobistych
relacji badacza z badanym, uswiadomita tymczasowos¢ wiedzy (koto hermeneu-
tyczne), rownoprawnos¢ wielo$ci rozumien tego samego zjawiska wynikajacych
z zanurzenia jednostki w jej dziejowosci, przebytych do$wiadczen, wskazala na
interpretacje — jako istote rozumienia. Budowany na podstawie interakcjonizmu
symbolicznego, wskazujacego, ze w czlowieku miesci sie zaréwno to, co wspélne
z innymi, jak i to, co specyficzne wylacznie dla niego, ze znaczenia, jakie ludzie
nadaja Swiatu, sa rezultatem spolecznego konstruowania sensu, sg spotecznym
uczeniem sie, wymiang interakcyjna pomiedzy ludZmi zaposredniczong przez
symbole, co pozwala zrozumie¢, w jaki sposob czlowiek jest zaréwno kim$ podob-
nym do innych, jak i kim$ zupelnie odrebnym w swej jednostkowosci” [Bauman
2010, s. 97-98]. Do tych trzech perspektyw: fenomenologii, hermeneutyki i inter-
akcjonizmu symbolicznego odnositam sie w toku badan. W réwnym stopniu sta-
nowity one dla mnie inspiracje, poniewaz celem byto znalezienie we fragmentach
rzeczywistosci prezentowanych przez dorosle osoby z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng, odpowiedzi na pytania, ktére byly dla mnie znaczace.

Celem badawczym bylo poznanie i zrozumienie rzeczywistosci kreowanej
przez dorosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.
Problem gléwny brzmiat: Jak interpretuja swoja dorostos¢ osoby z niepelnospraw-
noécig intelektualng mieszkajace ze swoimi rodzicami? Interesowato mnie, jak
badani realizujg swoja dorostos¢ w srodowisku rodzinnym, jak poprzez swoje
moéwienie definiuja swoja dorostosé, jak jej doswiadczajq i jak ja konstruuja, jakie-
go znaczenia jej nadajg w kontekscie niepetnosprawnosci, i co w ich perspektywie
jest najwazniejsze.

We wspolczesnej metodologii dominuje poglad, ze nie istnieja oczywiste
metody badawcze. Totez dobér metod powinien by¢ uwarunkowany wyborem
tematu i jego problematyka. Sugerujac sie tym, w swoich badaniach postugiwac
sie bede analizg biograficzng, sytuowana w nurcie metodologii interpretatywne;j.
Wielu badaczy przyjmuje perspektywe biograficzng, gdzie przedmiotem zainte-
resowan badacza — pisze I. Lindyberg —jest ,osobista prawda cziowieka” [2003,
s. 75]. Wykorzystanie tej metody pozwolilo mi, jak sadze, dotrze¢ do wiedzy
,prawdziwej”, poniewaz w badaniach narracyjno-biograficznych chodzi o ,ujecie
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ludzkiego dziatania na tle warunkow i okolicznosci, w jakich przebiega zycie da-
nego czlowieka, ujecie tego dziatania wraz z jego sensem i znaczeniem” [Urbaniak-
-Zajac 2005, s. 126]. Strategia biograficzna odwoluje sie ,zawsze do subiektywnej
perspektywy badanych os6b, czyniac ich wlasny punkt widzenia niezbednym
punktem wyjscia do konstruowania uogodlnien teoretycznych” [Wlodarek,
Ziotkowski 1990, s. 5]. Celem analizy biograficznej jest wydobycie subiektywnego
sensu przezy¢idoswiadczen badanych [Lalak 2010, s. 239], co implikuje wnikanie
w biografie z perspektywy ,subiektywnie” znaczacego doswiadczenia [Denzin
1990, s. 68]. Autor ttumaczy, ze badacz ,musi wzy¢ sie w biografie drugiej osoby
tak, by moéc spojrzec na jej dodwiadczenie z podwéjnej perspektywy, znajdowaé
sie tam gdzie ona, postrzegajaciartykutujac jej przezycia oczymaiustami” [tamze].

W nastepstwie zastosowania tej metody, mozliwe bylo wykorzystanie analizy
narracji. Narracja oparta na historiach ludzi — podkreéla Dorota Klus-Stanska —
jest ,jednym ze sposobéw rozumienia $wiata przez ludzi”. Autorka zaznacza, ze
narracja jest ,sposobem naturalnym i koniecznym dla zrozumienia zycia” (202,
s. 111). Dokonujac wyboru techniki badawczej przyswiecaly mi stowa Brunera,
ktore zacytowala E. Kos: ,(...) zycie jednostki nie jest takie, jakie jest, ale takie, jak
ona je opowiada i interpretuje (2013, s. 95). Inaczej mdéwiac, narracja odstania spo-
sOb rozumienia rzeczywistosci przez jednostke” [tamze].

Wywiady narracyjne zostaly przeprowadzone z czterema dorostymi kobietami
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Rozméwczynie miescity
sie w przedziale wiekowym od 30 do 41 lat i pochodzily z Olsztyna. Dwie z nich
pracuja na otwartym rynku pracy — Anna (41 lat), Ewelina (32 lata). Katarzyna (lat
36) pracowala, ale w wyniku redukcji etatow zostala zwolniona, na chwile obecng
pozostaje bez pracy. Wioletta (lat 30) nie pracuje i nigdy nie pracowala. Poszuki-
walam dorostych oséb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkajgcych
ze swoimi rodzicami. Chcialam dowiedzie¢ sie, jak osoby te, ktére czesto ,wta-
piaja” si¢ w zycie spoleczne, interpretuja swoja dorostoé¢ w kontekscie wspdlne-
go zamieszkania z rodzicami. Dobér préby byl wiec celowy, co jest typowe dla ba-
dan jakoSciowych. Z kobietami nawigzalam kontakt przez osoby trzecie. Przed
przystapieniem do transkrypcji wywiadéw, spotykalam sie wielokrotnie z badany-
mi. Spotkania odbywatly sie gléwnie w ich miejscu zamieszkania. Na spotkaniach
tych poruszane byly tematy pozwalajace przelamac¢ bariere wstydu i niepewnosci.
Rozmowy oparte byly na wzajemnym szacunku i zaufaniu oraz wzajemnym
zaangazowaniu.

Wywiady przeprowadzono w okresie od stycznia do marca 2017 r. Nagrywa-
no je na dyktafon, co pozwolilo uchwyci¢ autentycznos¢ jezyka respondentéw
oraz uczucia i emocje towarzyszace tym narracjom. Rozpoczynajac wywiady pro-
sitam, aby badane opowiedzialy mi swoja historie. Nagrane opowiesci na biezaco
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byly przepisywane, aby w pelni uchwyci¢ i oddaé nie tylko tres¢ narracji, lecz takze
zachowania niewerbalne badanych.

Przyjete przez mnie podejscie badawcze wymagalo, aby w podjetych bada-
niach etap analityczny realizowany byl réwnolegle do etapu zbierania danych.
W fazie reprezentacji danych wykorzystalam analize sekwencyjna, tzn. po rekon-
strukeji kolejnych przestrzeni doswiadczen biograficznych i wydarzen kluczo-
wych, tekst zostal podzielony na sekcje opatrzone tytutami, ktére utworzyly sek-
wencje tematyczne. Porzadkowanie materialu empirycznego nie zostato ustalone
wczeéniej tylko pojawilo sie przy probie strukturalizacji wypowiedzi badanych.
Innymi stowy zrédlem tych uporzadkowan byli sami badani, ich inwencje, stwo-
rzone przez nich opowiesci, a nie badacz.

Analiza materialu badawczego

Analizujac material empiryczny mozna byto dostrzec pewne elementy wspol-
ne dla wszystkich narracji jak i te, ktére je od siebie odréznialy. Wylonione kate-
gorie odzwierciedlaja doswiadczenia i ukazuja subiektywna prawde, ktérej roz-
moéwczynie do$wiadczaja. W opowiesciach bardzo duzy nacisk zostal potozony
na interpretowanie doroslosci, na podkreslanie jej atutéw i kryteriéw. Analiza
narracji pokazuje, ze dorosloé¢ interpretowana jest przez narratorki podobnie jak
przez osoby pelnosprawne. Dla moich rozméwczyn dorosloé¢ wiaze sie z podje-
ciem pracy, szeroko rozumiang samodzielnoscia i samostanowieniem, nawiaza-
niem intymnej relacji, zawarciem zwigzku, zalozeniem rodziny, obowigzkami
wynikajacymi z utrzymania domu itp.:

»dorostym sig jest jak sie ma rodzine, chodzi si¢ do pracy, bo ja chodze do pracy. (...) no

przeciez jestem dorosla, sama zarabiam (...)”. (Anna)

»(...)ludzie dorosli mieszkaja sami i ja tez bede tylko mama kaze mi wszystko robi¢, bo

musze sie wszystkiego nauczy¢, mama méwi, ze jak zostane sama, to zebym sobie po-

radzila (...) jestem juz dorosta, mam chtopaka, to sobie poradze (...)". (Katarzyna)

4(...) Osoba dorosta sama za siebie decyduje, sama podejmuje r6zne decyzje (...), mam

narzeczonego i tez chce mie¢ dziecko (...) sama wracam z pracy i sama przychodze do

domu, ale to nie jest taka fajna praca”. (Ewelina)

»,M0j starszy brat ma dziewczyne i oni si¢ zamykaja w pokoju jak ona przychodziija

tez chce mie¢ chlopaka, bo juz jestem dorosta (...) mama méwi, ze jeszcze nie moge

mie¢ chlopaka, ale ja chcg, (...) jestem juz dorosla, ale jeszcze nie moge sama miesz-
ka¢”. (Wioletta)

Atrybutem dorostosci jest m.in. samodzielnos¢, decyzyjnosc i samostanowie-
nie. Dla moich rozméwczyn kategorie te sa bardzo istotne i nabieraja ogromnego
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znaczenia w ich codziennym funkcjonowaniu. Dorosto$¢ narratorek jest jednak
bardzo ograniczana przez rodzicéw, co stanowi dla nich duzy dyskomfort
i zaktopotanie. Rozméwczynie inaczej wyobrazaja sobie swoja dorostos¢, niz jej
do$wiadczaja. Maja $wiadomo$¢ tego, ze sg ograniczane przez rodzicéw z powo-
du niepelnosprawnosci, ktéra w ich odczucia nie zabrania im normalnie zy¢:
~jestem zla nieraz na mame bo ona nie pozwala mi i$¢ do mojego chtopaka. Jestem nie-
pelnosprawna, ale moge chyba sie z nim spotkag, (...) bo ja nie czuje tego, ze jestem
niepelnosprawna i chcg zy¢ normalnie”. (Katarzyna)
»Chcialabym zy¢, tak sama o wszystkim decydowag, a nie, nie réb tego, nie réb tamte-
go, jakbym byta dzieckiem. Czasami nawet mama prébuje mnie ubiera¢ jakbym byta
malg dziewczynkg”. (Wioletta)
»Sama robie zakupy, chodze do pracy, w pracy tez wszystko robie sama, nikt mi nie po-
maga. (...) chciatabym mieszka¢ sama ale mama moéwi, ze za mato zarabiam (...) niby
jestem dorosla, a nie moge sama decydowac o wszystkim”. (Ewelina)
,Nie rozumiem dlaczego niepelnosprawni nie moga wielu rzeczy robi¢. Przeciez my
tez chcemy realizowac swoje marzenia (...)". (Anna)

Podjecie pracy bez wapienia jest dla narratorek oznaka dorostosci. Rozmow-
czynie nadaly temu wydarzeniu ogromne znaczenie. Z narracji mozna wniosko-
wag, ze to praca i posiadanie wynagrodzenia stanowi najwiekszy krok ku samo-
dzielnosci i niezaleznosci, a w konsekwencji ku dorosloéci. Rozméwecezynie, ktore
pracuja sa bardzo dumne z posiadania pracy i z otrzymywanego wynagrodzenia,
relacji z kolegami/kolezankami z pracy, nabyciu wielu umiejetnosci itp. Kobiety
nieposiadajace pracy, takze chcialyby pracowa¢, poniewaz z praca utozsamiajq
daleko idgcg autonomie. W ich odczuciu posiadanie pracy i wynagrodzenia
datoby im samodzielnoé¢ w podejmowaniu decyzji, niezalezno$¢ finansowa.
Ponadto praca w odczuciu narratorek stanowi kryterium normalnosci. Wszyscy
pracuja, wiec i badane, ktére czesto w opowiesciach podkreslaly swoja normal-
nos¢, takze chcialyby pracowaé, aby moc sie wpisaé w te kategorie. Niepracujace
narratorki, bardzo ubolewaja nad swoja sytuacja i majg Swiadomos¢ zaleznosci od
rodzicéw z tego powodu. Taki stan nie jest dla kobiet komfortowy i zaniza ich po-
czucie wartoSci:

+(...) chodze do pracy, w pracy tez wszystko robi¢ sama, nikt mi nie pomaga (...) jak-

bym miala wiecej pieniedzy, to mogtabym zamieszka¢ sama”. (Ewelina)

»Dorostym sie jest jak chodzi sie do pracy, bo ja chodze do pracy. (...) lubie dostawaé

wyplate, wtedy moge kupic co chce (...) i duzo sie tam nauczylam. Teraz w domu juz

sama pieke ciasta, ciasteczka (...)". (Anna)

,Nie pracuje, no bo nie mam pracy (...) Nie czuje tego, Ze jestem niepelnosprawna

ichce robi¢ to co inni. (...) Mam swoje zainteresowania. Lubie robi¢ taka bizuterig, bo my

z mama takg robimy i wszyscy moi znajomi mowig, ze moglabym robic¢ i inne rzeczy, bo

jestem zdolna. Chcialabym tak normalnie pracowac i mie¢ wyptate. Chcialabym sama
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decydowac¢, na co wydac te pienigdze, bo tak to o wszystko musze prosié rodzicéw, a to
tak wyglada jakbym ciagle byla dzieckiem”. (Katarzyna)

»(...) kiedy§ pracowatam i bylo fajnie, bo zarabialam ale p6zniej umowa sie skonczyta
inie ma pracy. (...) Ja chcialabym pracowac, bo jestem pracowita. Zle mi bez pracy, bo
moi znajomi pracuja i maja wlasne pieniadze, a ja tylko gapie sie w telewizorinic. (...)
moze dlatego nie mam pracy bo jestem niepetlnosprawna? Nie wiem”. (Wioletta)

W funkcjonowaniu 0s6b o niepelnej sprawnosci intelektualnej ograniczenia
i bariery wystepuja w kazdej plaszczyzZnie ich zycia. Z opowiesci wynika, ze
narratorki do§wiadczaja tych ograniczen takze w srodowisku rodzinnym, gdzie
rodzice i inni cztonkowie rodziny wykazujq sie zbytnig troska i nadopiekunczo-
$cia. W narracji rozméwczyn stycha¢ zal i rozgoryczenie z powodu takiego podej-
§cia, ktore — jak podkreslaja badane — ogranicza ich dorosto$¢ i hamuje wszelka
samodzielno$¢. Rozméwczynie tym ograniczeniom nadajg ogromne znaczenie,
poniewaz to przez nie czuja sie niepelnosprawne. Nie doswiadczaja nastepstw
niepelnosprawnosci, natomiast nadmierna kontrola powoduje, Ze nie czujg sie
doroste:

~Mama to uwaza, ze chyba nadal jestem dzieckiem, martwi si¢ 0 mnie bo jestem nie-
pelnosprawna, ale juz nie jestem dzieckiem”. (Wioletta)

,(...) siostra zalatwila mi prace u siebie, to znaczy w piekarni, (...) nie chce z nia praco-
wa¢, bo ona mnie wcigz poucza”. (Anna)

,Oni nie rozumiejg, Ze to mnie ogranicza, ze jak bedg mnie tak kontrolowag, to ja nigdy
nie zrobie tego czy tamtego, bo zawsze rodzice”. (Ewelina)

,czasami jak méwie, ze ide do Jacka (chlopak — uzup. M) to w domu sie mnie pytaja,
co bedziemy robi¢, gdzie i§¢ i takie tam (...) ja wiem jak zachodzi sie w ciaze, bo w szko-
le mieliSmy takie zajecia i ja jeszcze nie chce mie¢ dzieci”. (Katarzyna)

Najwiecej ograniczen wystepuje w srodowisku rodzinnym. Narratorki pod-
kreslaja na kazdym etapie narracji, ze sa Swiadome swojej niepelnosprawnosci,
ale zaznaczaja rowniez swoja samodzielnos¢. Rozméwczynie wspominajg o du-
zej swobodzie i niezalezno$ci w murach domu, natomiast wszelkie przejawy
samodzielnosci poza domem sg przez rodzicéw kontrolowane, a niekiedy wrecz
tlumione. Tak jest w przypadku relacji z innymi, w zakresie spedzania czasu wol-
nego czy nawet w przypadku podjecia pracy.

Analiza narracji pokazuje, ze rozméwczynie duza wage przywiazuja do relacji.
Sa bardzo serdeczne, cieple i otwarte na nowe znajomosci, a posiadanie kolezanki
czy przyjaciolki daje poczucie bycia potrzebng i wazng, ale przede wszystkim jest
oznaka normalnosci. Relacje z innymi sa dla kobiet Zrédlem wielu radosci, ale
z powodu duzego zaangazowania rodzicow w te relacje, staja sie rowniez powo-
dem rozgoryczenia:
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»(...) Mam swoja kolezanke (...) dzwonimy do siebie, ja lubie chodzi¢ do niej, ona do
mnie tez lubi chodzi¢ (...) mama nie lubi jak sama gdzie$ ide, wtedy caly czas dzwoni
do mnie”. (Wioletta)

+(...) spotykamy sie ze znajomymi i sobie gdzie$ idziemy, tak jak normalnie ludzie

gdzies chodza (...). Kiedy$ zostalam u kolezanki na noc, to byla taka awantura w domu

ijuz wiecej nie zostaje”. (Anna)

,Z Magda (przyjaciélka — uzup. LM.) rozumiemy sie bez stéw. Ona tak jak ja jest nie-

pelnosprawna, ale ona ma rozszczep kregostupa”. (Ewelina)

,Ludzie my$la, ze niepelnosprawni to nie majg kolegéw czy znajomych i to mnie wkurza,

bo my chcemy normalnie zy¢ i spotykac sie ze znajomymi, tak jak wszyscy”. (Katarzyna)

Poza relacjami kolezefiskimi bardzo wazne dla narratorek sa relacje intymne.
Trzy rozméwczynie maja stalych partneréw i jak same podkreslaja, maja nadzieje
na zawarcie malzenstwa i zalozenie rodziny. Te fragmenty narracji wywoluja
wielkg radoé¢ u kobiet. W swoich dziataniach i marzeniach sg jednak ograniczane
przez rodzicow, ktérych intencji nie rozumieja. W ich odczuciu normalne jest, ze
doroste osoby nawiazuja bliskie relacje, ktére w przyszlosci moga zaowocowac
zwiazkiem malzenskim i zalozeniem rodziny. Odnosze wrazenie, iz seksualnos¢
tych kobiet i ich potrzeby w tym zakresie sa przez rodzicéw traktowane do$¢ mar-
ginalnie. Narratorki maja tego swiadomos¢, dlatego podnosza kwestie swojego
wieku i samodzielnie funkcjonujacych kolezanek:

#(...) wszystkiego bede uczy¢ swoje dzieci, (...) mam narzeczonego i chce mie¢ dziecko

(...)". (Anna)

»,Mam narzeczonego. On nawet chce si¢ ze mna ozenic, ale mama powiedziala, ze mie-

szkam razem z nig i koniec. Nie rozumiem czemu niepelnosprawni musza mieszkaé

z rodzicami? Przeciez nie jestem glupia i wiem co trzeba robi¢ w domu. Mam 32 lata

i chce sama o sobie decydowac”. (Ewelina)

»,M0j starszy brat ma dziewczyne i ja tez chce mie¢ chtopaka, bo juz jestem dorosta (...)

mama mowi, ze jeszcze nie moge mie¢ chlopaka, ale ja chce, moja kolezanka juz ma

ilubi trzyma¢ swojego chlopaka za reke, ja tez chce”. (Wioletta)

»To chyba normalne, Ze chce mie¢ meza i rodzine. Teraz jeszcze nie, bo nie mam pracy,

bo trzeba z czego$ zy¢. Mam juz swoje lata a nadal mieszkam z rodzicami (...) kolezan-

ki w moim wieku juz maja dzieci (...)". (Katarzyna)

W realizowaniu dorostosci wazna kategoria staje sie takze czas wolny, ktéry
jest waznym elementem w codziennym funkcjonowaniu. Nabiera on szczegdlne-
go znaczenia dla kobiet, poniewaz daje im poczucie normalnego zycia. Narratorki
w swoich opowiesciach podkreslaja dos¢ czesto, ze chca zy¢ normalnie. Czas spe-
dzony w gronie znajomych, samodzielnie zaplanowany i spedzony, realizowanie
swoich pasji i zainteresowan jest dla mtodych kobiet bardzo wazny. Te fragmenty
narracji sa bardzo radosne, a narratorki czesto przywoluja mile wspomnienia.
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Warto jednak zauwazy¢, ze w tej kwestii takze uwidacznia sie kontrola rodzicéw,
co bardzo ogranicza dorostos¢ i irytuje rozmdéwcezynie:

»,My z moich chlopakiem chodzimy na lody do kawiarni, do kina, na spacer. Robimy to

co wszyscy inni ludzie. Chcialabym pojecha¢ nad morze. Lubie wode (...) denerwuja

mnie tylko pytania mamy, bo ona wszystko musi wiedzie¢”. (Katarzyna)

(...) spotykam sie z ludZmi na miescie, chodzimy do kina albo na spacer, robimy rézne

rzeczy. Siostra wychodzi z domu i nikomu si¢ nie thumaczy, a ja musz¢”. (Anna)

,Nie czuje tego, ze jestem niepelnosprawna i chce robi¢ to co inni. (...) mam swoje

zainteresowania. Lubie robi¢ taka bizuterig, bo my z mama taka robimy i wszyscy moi

znajomi méwig, ze mogtabym robic i inne rzeczy bo jestem zdolna”. (Katarzyna).

»Lubie chodzi¢ do kina. Méj narzeczony czesto mnie zabiera (...) nie lubie tylko filméw

z napisami bo nie umiem szybko czytaé, ale lubie polskie komedie albo jakie$ romanse

(...) ilubie stucha¢ muzyki takiej spokojnej. (...) musze¢ powiedzie¢, o ktorej wréce do

domu, a jak sie sp6Zniam to od razu mam telefon”. (Ewelina)

Posiadanie pieniedzy daje swobode w organizacji czasu wolnego. Moje roz-
moéwczynie bardzo chetnie udzielajq sie towarzysko, sa otwarte i bardzo radosne.
Posiadanie znajomych ma dla nich ogromne znaczenie. Realizuja w ten sposéb
potrzebe przynaleznosci i akceptacji. Narratorki czesto podkreélajg, iz nie czujq
sie niepelnosprawne, a co za tym idzie, chcialyby mie¢ znajomych, realizowac
zainteresowania i pasje. Takze w tym przypadku odnoszg sie do kryterium nor-
malnosci, jednak ta sfera nie jest taka, jak w przypadku oséb pelnosprawnych. Ro-
dzice kontroluja czas wolny, ingeruja w relacje kolezenskie i zwiazki z partnera-
mi. Taka postawa rodzicéw jest dla narratorek bardzo krzywdzaca, bowiem sami
rodzice traktuja dorosle juz kobiety jak dzieci.

Z opowiesci mozna wnioskowaé, ze milos¢ rodzicow skutkuje nadmierng
troska i opiekg wobec dorostych juz kobiet. Postawa rodzicéw podyktowana jest
by¢ moze podejéciem spoleczenistwa do oséb o niepelnej sprawnosci intelektual-
nej i $wiadomoscia deficytéw wynikajacych z braku normy intelektualnej. Narra-
torki czesto podkreslaja, jak s poirytowane, rozzalone postawa rodzicéw wobec
nich, ale zaznaczy¢ takze nalezy, ze rozméwczynie zawsze w rodzicach maja
ogromne wsparcie i pomoc. W swoich opowiesciach wracaja do przeszlosci, ale
takze nawiazuja do czasu obecnego, gdzie rodzice niezaleznie od sytuacjii proble-
mu zawsze przy nich sg. Dla moich rozméwczyn byly to wazne fragmenty w ich
narracjach, ktérym towarzyszyly Izy i chwile zadumy:

»,mam bardzo duze wsparcie w moich rodzicach, nieraz jak kto§ mi zrobit przykros¢

i plakatam to rodzice mi méwili, zebym sie nimi nie przejmowala, bo i tak jestem

wyjatkowa a oni mnie taka kochaja (lzy)”. (Ewelina)

»inne dzieci kiedy$ dokuczaly mi, ale mama zawsze byla po mojej stronie i byto mi

lepiej (...) przytulata mnie i glaskala mnie po glowie”. (Wioletta)
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»jak nie moglam znalez¢ pracy, to mama mowila wtedy, zebym sie nie martwila, bo be-
dziemy dotad szuka¢, az ja znajdziemy. (...) potem znalaztam prace”. (Anna)

,mo6j pierwszy chlopak mnie rzucit jak dowiedzial si¢, Ze mam orzeczenie. (...)
przyszla mama i powiedziala, Ze niedlugo na pewno bede miala drugiego chtopka.
(...)iteraz jest Adam, ktéry mnie bardzo kocha”. (Katarzyna)

Podsumowanie

Funkcjonowanie dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna caly
czas podlega ocenie i wymaganiom spoleczenstwa, ktdre nie jest przychylne wo-
bec tej grupy osob. Widoczne jest w licznych barierach tworzonych przez osoby
pelnosprawne. W takiej sytuacji oczekiwaé by mozna, iz Srodowisko rodzinne be-
dzie tym, ktére odpowiednio uksztaltuje tozsamos¢ osoby niepelnosprawne;j,
zbuduje jej poczucie wartosci, zaspokoi potrzeby m.in. milosci, akceptacji i przy-
naleznosci, przygotuje i pomoze w pokonywaniu barier, a takze wprowadzi
w doroste, samodzielne zycie.

Z analizy narracji wylania sie dorostos¢ doswiadczana przez osoby o nie-
pelnej sprawnosci intelektualnej. Doroste kobiety, nadal mieszkajace z rodzicami,
interpretuja ten etap rozwoju bardzo subiektywnie, rekonstruujac wydarzenia
bardziej lub mniej znaczace w ich zyciu. Narratorki sa Swiadome atrybutéw do-
rostosci, do ktérych realizacji daza. Nadaja wielkie znaczenie takim kategoriom
takim jak praca, samodzielnoé¢, niezaleznos¢ finansowa, zalozenie rodziny itp.
Dorostos¢ interpretowana jest przez kobiety podobnie jak przez osoby pelno-
sprawne, totez w swoich opowieséciach podkreslajg znaczaco, ze daza do tego, aby
»zy¢ normalnie”. By¢ moze dlatego tak wielkq wage przywiazuja do szeroko poje-
tej samodzielnosci, niezaleznosci i autonomii. Jakiekolwiek préby ograniczenia tej
wolnosci wywoluja u rozméwczyn negatywne emocje. Kobiety nie majq proble-
moéw z werbalizowaniem swoich odczué i potrzeb, ale — jak wynika z analizy na-
rracji — potrzeby te dos¢ czesto sg lekcewazone przez rodzicéw, niezaleznie jakiej
plaszczyzny dotycza.

Z opowiesci wylania sie dorostoé¢, ktéra z powodu nadmiernej troski, kontroli
iograniczen ze strony rodzicow zostaje zaklécona. Narratorki respektuja te wszel-
kie nakazy i zakazy, ale nie zgadzaja sie z nimi, poniewaz inaczej wyobrazajq so-
bie swoja dorostos¢. Bardzo sa swiadome swojej niepelnosprawnosci, ale podkre-
§laja takze, Ze nie jest to powdd, aby byly dyskredytowane w jakiejkolwiek
plaszczyznie zycia spolecznego, szczegélnie przez najblizsze im osoby. Rodzice
traktuja narratorki jak mate dzieci, ktdre trzeba poucza¢, strofowac, prowadzic za
reke i podejmowac za nie decyzje. Kobiety nie rozumiejg zachowan rodzicéw, bo-
wiem uwazaja, ze niepelnosprawnos¢, ktéra zostaly dotkniete nie ogranicza ich
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w dziataniu, mysleniu i wzieciu odpowiedzialnosci za siebie. Mozna wnioskowac,
ze postawa rodzicow wynika z faktu, iz musieli oni niejednokrotnie zmierzy¢ sie
z wieloma problemami we wczesniejszych etapach zycia ich dzieci. Swiadomosé
ograniczen bedacych nastepstwem niepelnosprawnosci i ciggla odpowiedzialnosc,
moze skutkowaé zaburzonym postrzeganiem dziecka, przyjeciem niewlasciwej
postawy, czy nadmiernym zaangazowaniem.

Konkludujac tak narracje kobiet, jak i moje rozwazania, warto podkresli¢, iz
rodzice musza sobie uzmyslowic, ze zmiana w ich sposobie myslenia i dzialania
wobec dorostych dzieci moze zaowocowaé samodzielnoscia zyciows, jak i szcze-
ciem z doswiadczania wszelkich przejawéw dorostosci. Narratorki marza o sa-
modzielnym zamieszkaniu, o zawarciu malzenstwa i posiadaniu potomstwa,
o pracy, ktéra dalaby im samodzielnos¢ finansowg. Te i wiele innych aspektéw nie
zyskuje aprobaty rodzicéw, ktérzy z troski nadal chea kierowaé zyciem dorostych
juz dzieci. Rodzice nie zdaja sobie sprawy z krzywdy, ktéra wyrzadzaja i z tego, ze
to ich postawa i zachowanie wobec kobiet czyni je bardziej niepelnosprawnymi,
niz niepetnosprawnos¢, ktoérg zostaty dotknigte. Dochodzi wéwczas do ,wtérne-
go uposledzenia i ograniczania autonomii osoby z niepelnosprawnoscia” [Zyta
2010, s. 96].
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