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Postuluje sig¢ wigc o to,

aby osoby z niepetnosprawnosciq akceptowac ,(...) takimi, jakie one sq,
a nie takimi, jak wydaje si¢ spoteczeristwu, ze byc powinny”.
(Ogdlnopolski Sejmik Oséb Niepetnosprawnych 1998)

(Nie)szczesliwi rodzice — refleksje rodzicow
dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
w rekonstrukcjach biograficznych

Tekst zawiera analize i interpretacje narracji rodzicow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Zastosowanie w badaniu metody biograficznej pozwolilo na ukazanie znaczen
jakie badani rodzice przypisywali codziennemu Zyciu z dorostymi dzie¢mi z niepelnospraw-
noscia intelektualna. Dorostos¢ w tym przypadku obcigzona jest nie tylko niepelnosprawnoscia
ijej nastepstwami, lecz takze spolecznym postrzeganiem tej grup osob.
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(Un)happy parents — reflections of parents of adult children
with intellectual disabilities in biographical reconstructions

The article is based on analysis and interpretation of narratives from parents of adult children
with intellectual disabilities collected in the biographical study. Applying biographical method
allowed to show the meanings parents ascribe to everyday life with their adult children with
intellectual disabilities. The research has revealed two important factors influencing adulthood:
disability and its consequences and social perception of people with disabilities.
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Wprowadzenie

Problematyka rodzin i ich dorostych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng zajmuje wazne miejsce w dyskursie pedagogicznym. Szczegolnie lata 70. XX w.,
na ktdre przypada rozwdj teorii systemow rodzinnych, przyczynily sie do wzro-
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stu zainteresowania tym zagadnieniem i daly ,poczatek badan rodzin dorostych
z niepelnosprawnoscia. Zauwazono, ze duze znaczenie w podejsciu do niepetno-
sprawnosci swojego dziecka ma poczucie wsparcia otrzymywane przez otocze-
nie” [Zyta 2010, s. 92].

Urodzenie sie dziecka niepelnosprawnego moze by¢ odbierane jako zagroze-
nie, tak dla rodziny, jak i calego spoleczenistwa. Z. Kazanowski [2011, s. 83] pod-
kresla, iz zaloZenie to nawigzuje do teorii strukturalistyczno-funkcjonalistycznej,
w ktérej rodzina zwigzana jest koniecznoscig pozostawania w rownowadze. Bez
watpienia ,ten naznaczajacy spoleczny tad” [Woynarowska 2010, s. 155] odbit
swoj rys na rodzinie, w ktérej pojawia sie dziecko niepelnosprawne. Wéwczas ro-
dzina z powodu niepelnosprawnosci dziecka zaczyna funkcjonowac jak ono, czyli
»pietno noszone przez danag osobe obcigza do pewnego stopnia takze osoby
powigzane z nig w strukturze spotecznej” [Switaj 2008, s. 17]. Zycie rodziny na-
znaczone niepelnosprawnoscia przedstawiaja badania H. Borzyszkowskiej [1997,
s. 31], ktora pisze, iz ,podobne postawy jak do samych oséb niepetnosprawnych —
§rodowisko spoleczne przejawia do ich rodzin”. Wynika to by¢ moze z prze-
ksztalcenia statusu rodziny w zwigzku z opieka sprawowana nad dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscig, czyli z odmiennoscia podejmowanych rdl rodzicielskich
[Wiatr 2008, s. 71-72].

Indywidualnos$¢ pelnionych przez rodzicéw rél spolecznych wynika z obcia-
zenia ich niepelnosprawnoscia dziecka i powoduje, ze wszelkie dziatania wiacza-
jace dziecko w spoleczenstwo, narazone sa na niepowodzenia. E. Zakrzewska-
-Manterys zauwaza, iz ,[p]osiadanie uposledzonego dziecka jest czyms, o czym
ciggle trzeba pamietac. Jest to okolicznos¢ >ustawiajaca< cale zycie, poniewaz
wszystkie inne plany zyciowe z tym wlasnie sie kojarza. Nieustannie napotykane
objawy »nienormalno$ci« sytuacji posiadania nienormalnego dziecka, w imie
podtrzymywania poczucia normalnosci, sa przedmiotem zwielokrotnionej reflek-
syjnoéci. Nawet jesli uposledzenie dziecka nie jest ciezarem, to na pewno jest ono
zyciowym problemem dla rodzicéw” [2010, s. 119]. Dodatkowym ci¢zarem i za-
grozeniem dla dazenia rodzicéw do prawidlowego funkcjonowania rodziny, jest
nadal istniejacy syndrom ,uposledzonej rodziny” [Krause 2010, s. 18], w wyniku
ktérego, ta podstawowa komoérka spoleczna zawsze bedzie oceniana przez pryz-
mat niepelnosprawnosci dziecka.

Pejoratywne konsekwencje niepelnosprawnosci dla rodziny z dzieckiem
o niepelnej sprawnosci przedstawila A. Brzezinska. Autorka dzieli te nastepstwa,
uwzgledniajac kryteria: bezposrednie i posrednie oraz krétkofalowe i dlugofalo-
we. Do bezposrednich krétkofalowych zalicza:

- ,emocjonalne obcigzenie rodzicéw zwiekszona odpowiedzialnoscia,
— fizyczne obcigzenie zwiekszonym zaangazowaniem w opieke nad dzieckiem,
— koniecznoé¢ reorganizacji zycia i codziennego trybu funkcjonowania rodziny,
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— ograniczenie dzialan podejmowanych przez rodzicow na rzecz wlasnego roz-
woju lub rezygnacja z nich,

— ograniczenie rekreacji, czasu przeznaczonego na wypoczynek,

— ryzyko zaklécenia bliskich relacji miedzy rodzicami jako malzonkami,

— ryzyko zaklécenia bliskich relacji miedzy rodzicami a innymi dzie¢mi oraz mie-
dzy rodzefistwem” [2009, s. 20-21].

Do bezposrednich dlugofalowych zalicza:

- ,nadwyrezenie budzetu rodziny zwigzane ze zwiekszonymi wydatkami
i ograniczona mozliwoscia zdobywania $srodkéw finansowych z uwagi na ko-
nieczno$¢ opiekowania sie dzieckiem,

— poczucie wyczerpania wlasnych zasobow: emocjonalnych, czasowych i finan-
sowych, kurczenie sie spolecznej sieci wsparcia,

— powstanie tendencji do wykorzystywania rodziny lub znajomych w »sytu-
acjach awaryjnych«, bez mobilizacji wlasnych zasobéw” (tamze).

Do posrednich krétkofalowych zalicza:

- ,ryzyko chwilowego zaburzenia wigzi miedzy czlonkami rodziny w relacjach:
dorosli — dorosli, dorosli — dzieci oraz dzieci — dzieci,

— obnizenie standardu zycia,

— ograniczenie lub unikanie kontaktéw z dalsza rodzina, sasiadami, znajomymi —
»zamkniecie sie« rodziny (tamze)”

Do posrednich dlugofalowych zalicza:

- ,ryzyko trwatego zaburzenia wiezi migdzy cztonkami rodziny w relacjach: do-
ro$li — dorosli, dorosli — dzieci oraz dzieci — dzieci,

— trudnosci z zaspokojeniem réznych indywidualnych potrzeb czlonkéw rodzi-
ny, np. co do odpowiedniego wyksztalcenia czy wyposazenia kolejnych dzieci
usamodzielniajacych sie i odchodzacych z domu,

— poczucie izolacji/osamotnienia w stosunku do dalszej rodziny, sasiadéw,
wspolpracownikéw” (tamze).

Zycie z dzieckiem z niepelnosprawnoécig doprowadza do sytuacji, w ktérych
rodzice kierujq sie emocjami i presja spoleczna, zyjac w ciaglym stresie [Stelter
2013, s. 50]. Dodatkowo dos¢ czesto rezygnuja z wlasnych planéw i marzen, co
wywoluje konflikt tozsamosci rodzicielskiej. Z perspektywy rodzica, zadne wyj-
Scie z sytuacji nie jest dobre, a w konsekwencji moze to doprowadzi¢ do ,izolacji
spolecznej, cierpienia, poczucia braku sensu. Realizowanie wilasnych planéw zy-
ciowych moze wywotlac z kolei poczucie winy i narazi¢ rodzica na negatywna oce-
ne otoczenia spolecznego” [tamze, s. 65-66]. A. Giddens pisze, ze rodzice staja
woéweczas w obliczu wielkiego wyzwania: ,Kiedy z jakiego$ powodu dochodzi do
zerwania rutyny (...), moze to doprowadzi¢ do kryzysu egzystencjalnego. Jed-
nostka moze odczuwac szczegdlny brak w momentach przelomowych, gdyz
woéwczas wladnie dylematy moralne i egzystencjalne staja sie najbardziej doj-



58 Iwona Mysliwczyk

mujace. Jednostka staje jakby oko w oko z wypartymi treSciami, ale moze jej za-
brakna¢ srodkéw psychicznych i spolecznych, by uporac sie z tak rysujacymi sie
kwestiami” [2002, s. 230]. Nie dziwi fakt doswiadczania przez rodzicéw takiego
kryzysu. Ponadto ich nadzieja dotyczaca zdrowia i sprawnosci dziecka — wartosci,
ktére zajmuja najwazniejsze miejsce wsréd upragnionych przez rodzicow cech
dzieci, zostaje zastapiona troskg o godne zycie dziecka i normalizacje warunkéw
jego zycia [Lipinska-Loko$ 2010, s. 341].

Nowy system wypracowatl juz wiele rozwiagzan dla oséb niepetnosprawnych,
jak np. edukacja integracyjna, warsztaty terapii zajeciowej, wspomagane zatrud-
nienie, programy ulatwiajgce zaistnienie tej grupy oséb w réznych dziedzinach
zycia. Wazna w tym wszystkim jest — podkresla B. Cytowska — postawa spoteczeni-
stwa wobec Innych [2012, s. 117], ktéra pozwoli na realizowanie idei normalizacyj-
nych przez srodowisko rodzinne. Dzialania zmierzajace do ,unormalnienia” wa-
runkéw zycia rodziny, podejmowane przez rodzicéw, maja istotne znaczenie dla
calej rodziny, poniewaz jak zauwaza E. Minczakiewicz ,»normalizacja« (...),
w kontekscie tak istotnego dla rodziny splotu niekorzystnych wydarzen zabu-
rzajacych jej prawidlowe funkcjonowanie, to nic innego jak odbudowanie wiary i
tworzenie od podstaw warunkéw do godnego, ludzkiego zycia wszystkim czlon-
kom rodziny, pomimo zmian i dramatycznych momentéw zalamania, wyni-
kajacych z naznaczenia i zwigzanego z nim wyzwania losu”.

Starania rodzicéw o normalno$¢ warunkéw zycia ich dzieci sa bardzo wazne.
W przypadku oséb z niepelnosprawnoécia intelektualng — podkresla A. Zyta —
,rodzina oddzialuje w sposéb znaczacy na ich funkcjonowanie i rozw6j, nie tylko
w sensie wczesnego dziecinstwa, ale takze w dalszych etapach zycia. Staje sie
facznikiem ze §wiatem zewnetrznym, pelni funkcje wychowawcze, opiekunicze
i edukacyjne, czesto przez cale zycie danej osoby” [2010, s. 91]. Rodzice swoja po-
stawa moga przyczyni¢ sie do zmniejszania dystansu pelnosprawnych do do-
rostych z niepelnosprawnoscig intelektualng. Podkreéli¢ nalezy, ze funkcjonowa-
nie tej grupy oséb powoduje, ze ich spoleczny odbidr jest o wiele gorszy, niz
innych grup z niepelnosprawnoscia. Rodzice bardziej lub mniej §wiadomie daza
do tego, aby ich doroste dzieci nie byly pomijane w zadnej plaszczyznie spotecz-
nej, bowiem taka sytuacja naznaczona jest segregacja, deprywacja albo stygmaty-
zacja, a ,pojecia te mieszcza w sobie zjawiska marginalizacji spolecznej przyj-
mujacej posta¢ defaworyzacjii wykluczenia z danej grupy. W konicu wykluczenie
z grupy, traktowanie kogo$ jako >Innego<, uruchamia procesy zagrazajace nie
tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej egzystencji” [Wojcie-
chowski, Swigost 2015, s. 27-28].

Koniczac te krétkie rozwazania na temat rodzicéw dziecka niepetnosprawne-
go, ktérzy w wiekszym stopniu sa odpowiedzialni za zycie dziecka, warto przyto-
czy¢ stowa M. Koscielskiej, ktéra twierdzi, ze ,nie ma chyba uczu¢ ktérych nie
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przezywaliby rodzice dzieci (...), bo cho¢ wiele miejsca w ich zyciu zajmuje bdl,
smutek, rozpacz i inne uczucia skladajace sie razem na poczucie cierpienia, to jest
tam takze miejsce na radoé¢ i nadzieje, dume i szczescie. Przebogata jest skala do-
znan, ktére powstaja w kontakcie z dzie¢mi stwarzajacymi szczego6lne problemy
rozwojowe” [1995, s. 43].

Przestrzefi metodologiczna i badawcza

Dla potrzeb opracowania zostala przyjeta perspektywa interpretatywna. Za-
stosowanie tej orientacji badawczej pozwala na ,analizowanie przezy¢ zwigzanych
z do$wiadczaniem niepelnosprawnosci jako elementu Zyciowej codziennoéci, pro-
cesOw i mechanizmoéw radzenia sobie z réznymi ograniczeniami i trudnosciami,
czy sposob6éw rozumienia, interpretowania i nadawania znaczen rozmaitym zja-
wiskom, zdarzeniom i sytuacjom ksztaltujagcym zaréwno indywidualny, jak
i spoleczny wymiar funkcjonowania z niepetnosprawnoscia [Rzeznicka-Krupa
2011, s. 197]. Podejscie to zostalo wybrane Swiadomie, poniewaz moim celem bylo
znalezienie w jakims$ fragmencie rzeczywistosci — prezentowanym przez rodzi-
cow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng — odpowiedzi na pytania,
ktére byly dla mnie wazne. W badaniach czerpalam wiec z trzech perspektyw:
fenomenologii, hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego.

Zrozumienie fenomenologii pozwolito mi postawi¢ pytania o to, jak rozumia-
ne jest znaczenie nadawane przez rodzicéw dorostych dzieci z niepelnosprawno-
Scig intelektualng wlasnym doswiadczeniom, badz jaki sens doswiadczenie to
nadaje ich zyciu. Drugim pradem, ktéry stanowil inspiracje do badan byla her-
meneutyka. Rodzice opowiadajacy o swoim zyciu z doroslym dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna nadawali mu sens i znaczenie. Mozliwe bylo po-
znanie tych znaczen poprzez interpretacje. Rodzice opowiadali swoja historie
zycia, ktérej towarzyszyly uczucia i emocje, ktérych doswiadczyli. Fenomenologi-
czne dotarcie do znaczen i senséw nadawanych przez rodzicéw dorostych dzieci
z niepelnosprawnodcia intelektualng wilasnym doswiadczeniom, polaczone
z hermeneutyczng interpretacja do$wiadczen rodzicow oraz symboli nadawa-
nych interakcjom spolecznym tworzonym przez rodzicéw i doroste dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, pozwolilo mi — jak sadze — zrozumie¢ to, co su-
biektywne i niepowtarzalne, co jest istotne z punktu widzenia rodzicéw. Tak wigc
celem podjetych badan byla rekonstrukcja i dotarcie do subiektywnych znaczen,
jakie nadali rodzice dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng wias-
nemu do$wiadczeniu rodzicielskiemu, a problem gléwny przyjat forme pytania:
Jakich znaczen nabiera rodzicielstwo wobec dorostego dziecka z niepetnospraw-
noscig intelektualng?
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W realizacji badan zastosowano metode biograficzna. Polegala ona na analizie
wycinka rzeczywistoéci — kreowanego przez rodzicow posiadajacych doroste
dziecko z niepelnosprawnodcia intelektualng — ktéry pozwala pozna¢ doswiad-
czenie rodzicéw w zakresie do§wiadczania dorostosci swoich dzieci. Zastosowa-
nie tej strategii jest o tyle zasadne, iz analizuje ona przebieg zycia ludzkiego, trak-
towanego w kategoriach wycinka spotecznej rzeczywistosci [Helling 1990, s. 5].
Moze to by¢ caly przebieg zycia danej jednostki lub jedynie pewien obszar jej
aktywnosci, na przyklad dzialalnoé¢ zawodowa, czy zycie rodzinne. Moze to by¢
takze kluczowy moment przebiegu zycia jednostki, zwigzany z waznymi wyda-
rzeniami (tamze). Biografia jest Zrédlem wiedzy ,autentycznej”, bo wyplywajacej
z codziennego doswiadczenia osoby dzialajacej [Drézka 1997, s. 26]. M. Prawda
[1989, s. 81] podkresla, iz ,biografia przecietnego czlowieka ukazuje si¢ jako samo-
istny problem, jako zadanie, ktére trzeba ciggle na nowo rozwigzywac. Coraz wie-
cej zalezy od jego dzialani i decyzji, wobec czego to on takze ponosi odpowiedzial-
nosc za swoje polozenie. By¢ moze zresztg odnosi on tylko wrazenie, ze tak jest”.

Konsekwencjg zastosowania metody biograficznej bylo uzycie wywiadu na-
rracyjnego, ktéry pozwolil uzyska¢ wglad w to, jakie znaczenia i sensy réznym
przejawom swego zycia nadaja jego uczestnicy. Technika ta jest o tyle wazna, bo
Jnarracje, czyli umyslowe formy rozumienia $wiata, strukturalizuja nasze do-
$wiadczenia w kategoriach ludzkich intencji oraz probleméw, ktére wynikaja
z komplikacji tworzacych sie na drodze realizowania tych intencji” [Trzebinski
2002, s. 22], a takze pozwala na ,zdobycie danych, ktérych analiza umozliwi re-
konstrukcje czasowego porzadku oraz sekwencji zdarzen skladajacych sie na po-
szczegodlne etapy zycia. Material z wywiadu powinien stanowi¢ mozliwie pelny
zapis uczestnictwa w laficuchu zdarzen oraz (...) by¢ rejestracja procesu groma-
dzenia do$wiadczen przez podmiot biografii” [Prawda 1989, s. 88].

W celu odnalezienia rodzicow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng rozpowszechniono wiadomos$¢ o poszukiwaniu oséb odpowiednich do
badan wsréd znajomych, przyjaciétirodziny. W wyniku tego pozyskano piecioro
rodzicéw dzieci z orzeczona niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiar-
kowanym (1 osoba — kobieta lat 25, pracuje sezonowo na otwartym rynku pracy)
iznacznym (3 osoby: kobieta lat 39 — nie pracuje, nie uczeszcza do zadnej placéwki;
kobieta lat 35 —jest uczestniczka warsztatow terapii zajeciowej; mezczyzna lat 28 —
nie pracuje, nie uczeszcza do zadnej placéwki). Doroste dzieci zamieszkuja z ro-
dzicami — rozméwcami w domu rodzinnym. Narratorzy byli w wieku 46-65 lat
i prezentowali r6zny poziom wyksztalcenia oraz status spoleczny. W jednym
przypadku wywiad zostal przeprowadzony z obojgiem rodzicow. Wywiady
przeprowadzono w listopadzie 2016 r. z rodzicami z wojewddztwa warminsko-
-mazurskiego.
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Przed przystapieniem do transkrypcji wywiad6éw, spotykalam sie wielokrot-
nie z moimi rozméwcami. Spotkania odbywaly sie gléwnie w domach rozmoéw-
cow, a niekiedy rodzice przyjmowali moje zaproszenie. Celem tych spotkan byto
zbudowanie takich relacji, ktére pozwolily na swobodng rozmowe oraz poczucie,
ze sprawy poruszane przez rodzicow byly dla mnie bardzo istotne. Staratam sie,
aby dystans pomiedzy rodzicami a mng zostal catkowicie zatarty. Umozliwilo to
uzyskanie wypowiedzi szczerych i swobodnych. Na spotkaniach tych poruszane
byty r6znorodne tematy, pozwalajace otworzyc¢ si¢ rodzicom i mnie, co spowodo-
walo, ze podczas prowadzenia wywiadu wystarczylo jedno pytanie z mojej stro-
ny, aby rodzice zaczegli opowiadaé swoje historie zycia. Podczas opowiesci
wylonily sie wydarzenia, ktére dla narratoréw nabieraja kluczowego znaczenia.
Ujete zostaly one w nastepujace kategorie: definiowanie rodzicielstwa, interpre-
towanie doroslosci dziecka, (nie)samodzielno$¢, relacje, lek o przyszlosé, radosé
z bycia rodzicem ,takiego” dziecka.

Rodzicielstwo dla mnie oznacza...

Bycie rodzicem dla wiekszosci to jedna z najwazniejszych zyciowych rél. Ro-
dzice podczas swoich opowiesci podkreslali wage swojego rodzicielstwa i nada-
wali mu ogromne znaczenie. Nie ukrywali takze negatywnych emocji wyni-
kajacych z trudu wychowywania niepelnosprawnego dziecka:

,czasami bylo mi wyjatkowo trudno, bo jak maz odszed! to wszystkie problemy spadly
na mnie a tu pracowac trzeba bylo, a tu Adrian zachorowat. Nieraz wieczorem jak
plakalam juz z takiej niemocy, to on widziatl to i przychodzil sie przytula¢ do mnie. I to
chyba dawato mi sil¢ do dalszego zycia (...) dzi§ nie wyobrazam sobie Zycia bez mojego
syna” (Dorota)

Kolejna narracja to szczere wyznanie matki, ktéra nadal nie pogodzita sie
z niepelnosprawnoscia cérki. Badana podkresla jednak, ze rola matki jest dla niej
bardzo wazna:

~Ciesze sie z tego, ze Monika jest. Nie wiem jakby wygladato nasze zycie bez niej, czy
byloby lepsze czy gorsze (...) nieraz zastanawialam sie, ze moze za malo ja kocham, ze
jakos tak do konca nie pogodzitam si¢ z tym, Ze ona jest uposledzona (...), ale jak lezala
w szpitalu, to u§wiadomilam sobie wtedy, ze fajnie jest by¢ mama i moc sie o kogo$
troszczy¢, by¢ dla kogos$ waznym”

O trudnym oraz ,innym” rodzicielstwie traktuja dwa kolejne fragmenty
narracji. Jedna z rozméwczyn nadaje ogromna wage odpowiedzialnosci za dziecko,
oraz temu, Ze zycie calej rodziny — w wyniku ogromnych wysitkéw zmierzajacych
do normalizacji — podporzadkowane jest osobie z niepelnosprawnoscia:
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,W pewnym sensie to nasze rodzicielstwo jest troszke inne. Caly czas mamy z tylu
glowy odpowiedzialnoé¢ za czlowieka, ktéry zawsze bedzie wymagal naszej opieki
i wsparcia. Poza tym nasze zycie podporzadkowane jest szczegdlnie temu niepelno-
sprawnemu dziecku, chociaz to dziecko to juz dorosta kobieta” (Elzbieta)

Inna matka traktuje urodzenie niepetlnosprawnej cérki jako akt spelnienia ro-
dzicielskiego, ale takze interpretuje to rodzicielstwo jako misje i poczucie obo-
wiagzku wobec dziecka:

»Ja kiedy$ ustyszalam od ksiedza, ze dzieci uposledzone trafiajag do dobrych ludzi, to ja
musze ja wychowac (...) ja tak sobie mysle, ze Asia to pojawila sie na $wiecie, zebySmy
nie byli sami, bo ona no p6zno si¢ urodzila, i jest taka nasza pociecha. Bez niej ten dom
to bylby pusty taki, ze glowa mala (...) tyle z nig problemoéw, co radosci, to tak jak i przy
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normalnych dzieciach. (...) wida¢ taka jej natura i trzeba sie z tego cieszy¢”( Jadwiga)

W narracji wylania sie obraz rodzica, ktory cieszy sie z posiadania potomstwa.
Kobieta wraz z mezem bardzo diugo wyczekiwali dziecka, ktére mialo przejaé po
nich gospodarstwo. Dzi$§ narratorka juz wie, ze cérka tego nie zrobi z racji nie-
pelnosprawnosci, ale i tak bardzo sie cieszy, bo ich Zycie zmienilo sie. Matka pod-
kresla w swojej opowiesci rézne problemy, z ktérymi sie borykaja, ale przywoluje
takze rados¢ wynikajaca z tego rodzicielstwa.

Definiowanie dorostosci

Rodzice definiujg dorosto$¢ w taki sam sposob, jak rodzice dzieci pelnospraw-
nych. Nazywanie dorostosci w odniesieniu do ich dzieci, nabiera jednak juz inne-
go znaczenia. Rekonstruowanie tego doswiadczenia odbywa sie wylacznie przez
pryzmat niepelnosprawnosci i ograniczen z niej wynikajacych:

,Dla mnie ta dorosloé¢, to w sumie jakby tu powiedzie¢, to rodzina, praca, to, ze sam
mieszka, ma wlasne Zycie, sam na siebie zarabia (...) no bo my inaczej ja sobie wyobra-
zamy niz rodzice dzieci zdrowych. My wiemy, ze nasze dzieci to nigdy nie beda do-
rosle, bo maja uposledzenie i sobie same w Zzyciu nie poradza” (Dorota)

Z narracji mozna wywnioskowa¢, ze postawa matki nie sprzyja rozwijaniu
u syna umiejetnosci niezbednych w dorostosci, a wrecz uposledza jego funkcjo-
nowanie jako osoby dorostej. Mozna sadzi¢, ze narratorka traktuje swojego do-
rostego syna jak dziecko, nie zwracajac uwagi na jego wiek metrykalny.

Kolejna opowiesc¢ jest w podobnym tonie. Zachowanie cérki matka ocenia
przez pryzmat ograniczen wynikajacych z niepetlnosprawnosci. Analiza tej narra-
qji ukazuje bardzo przedmiotowe traktowanie miodej kobiety i jej potrzeb. Narra-
torka pochodzi z konserwatywnego $rodowiska wiejskiego, gdzie oznaka do-
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rosloéci jest malzenstwo, urodzenie dziecka i zajecie sie gospodarstwem. Ponadto
widoczne sa pewne luki w wiedzy na temat nastepstw niepelnosprawnoéci inte-
lektualnej, szczegdlnie w sferze seksualnoci:

»A tam to tylko takie gadanie ta dorostos¢. Przeciez wiadomo, Ze on jest inna i ze ona
nigdzie od nas nie p6jdzie, ze ona nie bedzie miala dziecka, to jaki ja zechce. Do roboty
tez sie zbytnio nie garnie, to znaczy ona méwi, ze chciataby pracowag, ale ona tak szyb-
ko wszystkim sie nudzi, ze ona nie znajdzie roboty. Zreszta ona to by tylko siedziala
i w telewizor sie wgapiala to ona nie ma swiadomosci, ze obowiazki w podwoérku czy
cos. (...) przeciez na sile jej nie zaciagne do roboty, a ona by tylko do sasiadéw szla, bo
tam te chlopaczyska sa” (Jadwiga)

Interpretujac dorostoé¢ swoich dzieci, rodzice zwracaja uwage nie tylko na za-
chowanie, ale takze na spoteczno$¢ lokalng, ktéra nie akceptuje zachowan pre-
zentowanych przez doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Powo-
duje to ograniczenie tejze dorosloéci w plaszczyZznie zawodowej, rodzinnej czy
towarzyskiej. Narratorka chcialaby, aby cérka realizowata wszystkie etapy wyni-
kajace z dorostosci, ale z ogromnym bélem moéwi o braku akceptacji dla tej grupy
0s0b. Bez watpienia najwazniejsze dla rozmdéweczyni jest to, aby jej doroste dziec-
ko usamodzielnito sie:

»,My zawsze staraliSmy sie przygotowywac ja do tej dorostosci, bo przeciez kiedys nas
zabraknie, ale nasze starania niekiedy idg na marne (...) gdyby wszystko zalezalo tylko
od nas, to bySmy jej nieba przychylili, ale niestety sg tez inni ludzie, a wiadomo, ze na-
sze spoleczenstwo nie jest tak otwarte na takie osoby. (...) no zeby znalazla prace,
meza, zeby miala przyjaciot, ale ja to bym chciala mie¢ pewnos¢, Ze ona sobie poradzi
bez nas, no ale wiadomo, Ze to jej uposledzenie wymaga ciagtej opieki” (Maria)

Kolejna narracja odbiega od wczesniejszych. Ojciec doswiadczajac dorostosci
swojej corki, nie zwraca uwagi na ograniczenia wynikajgce z niepelnosprawnosci.
Dazy do tego i marzy, aby jego dorosta cérka byla przede wszystkim szczesliwa:

,My sobie mozemy méwic o tej dorostosci wiele, ale tak naprawde chodzi o to, jak na-
sze dziecko poradzi sobie bez naszej pomocy. Chyba kazdy rodzic chce jak najlepiej
dla swojego dziecka, zeby szkote skonczylo, prace znalazlo, bratnig dusze itd. Chociaz
ja z uplywem lat mysle o tym, zeby Karolinka byta po prostu szczesliwa na swéj spo-
s6b” (Roman).

(Nie)samodzielno$¢

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng maja ograniczone umiejetnosci
potrzebne do decydowania o sobie i swoim zyciu. Brak zdolnosci do samostano-
wienia, kreowania wlasnego zycia, mozliwosci dokonywania wyboréw i podej-
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mowania decyzji powoduje, ze dorosle osoby zdane sa na swoich rodzicow,
o czym $wiadczg wypowiedzi narratorow:

»(...) ale chcialabym, zeby Adrian poszedt do pracy, mial kogo$ bliskiego, zeby na tyle
sie usamodzielnil, zebym ja si¢ o niego nie martwita. Tylko jak on logicznie nie mysli, to
inie zdaje sobie sprawy z niczego. On beze mnie sobie nie poradzi, bo Adrian nie rozu-
mie tego, co dookola sie dzieje” (Dorota)

#(...) za Asie to trzeba wszystko zrobi¢, bo ona sama z siebie to nie wie (...) ja musze
caly czas przy niej by¢, bo inaczej to usiadzie i w telewizor patrzy albo wola mnie caly
czas (...) to z tego uposledzenia to sie bierze” (Jadwiga)

»~Monika jest catlkowicie zdana na nas, nie jest samodzielna. Nie ma u niej takiego po-
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czucia, ze trzeba wstaé, zrobi¢ toalete, zjes¢ $niadanie. Odprowadzamy ja do osrodka
ionajest tego Swiadoma, ale czesto ja mam takie wrazenie, ze ona nie wie po co co$ robi
i chyba wcale nie przeszkadza jej ten brak swiadomosci bo jest szczesliwa” (Maria)

Narracje ukazuja uwiklanie rodzicéw w zycie dorostych juz dzieci. Narrato-
rzy majg $wiadomos¢, ze nastepstwem niepelnosprawnosci intelektualnej jest
catkowity lub czeSciowy brak samodzielnosci w pewnych zakresach. Odnosze
jednak wrazenie, ze nadopiekunczoé¢ rodzicéw skutkuje tym, iz wyreczaja oni
doroste dzieci w podstawowych czynnosciach. By¢ moze taka postawa rodzicéw
przyczynia sie, w pewnym stopniu, do braku autonomii u doroslych dzieci. Kon-
trastem dla przytoczonych fragmentéw narracji sg stowa innej matki, ktéra wy-
chowuje niepelnosprawna corke, stawiajac przed nig wymagania. Razem z me-
zem od najmlodszych lat dziecka byli konsekwentni, co niejednokrotnie wigzato
sie z negatywnymi emocjami matki. Jednak z perspektywy czasu badana pod
kresla, iz byla to wlasciwa droga do osiagniecia — na miare mozliwosci corki —
samodzielnosci:

,Bardzo staraliémy sie od samego poczatku wypracowaé pewne nawyki, ktére i Karoli-
nie i nam ulatwia zycie (...) niby takie drobne jak poscielenie 16zka, czy odniesienie na-
czyh do zlewu, ale nie traktowaliSmy jej ulgowo” (Roman)

»(...) mamy $wiadomos¢, ze musi by¢ coraz bardziej samodzielna, zeby sobie w zyciu
poradzila, zeby w spoleczenistwie si¢ odnalazla (...) bywalo tak, ze wymagatam a poz-
niej plakalam, ale efekty sg” (Elzbieta)

Relacje

W zyciu kazdego czlowieka relacje stanowia bardzo wazny element spolecz-
nej egzystencji. W narracji podkreslono wage nie tylko relacji rodzicéw z ich
dzie¢mi, ale takze relacji dorostych dzieci z innymi. Rodzice opowiadali o swoich



(Nie)szczgsliwi rodzice — refleksje rodzicow dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng... 65

relacjach, a opowieéciom tym towarzyszyly r6zne emocje. Badani nie zawsze
majg poczucie, ze dorosle dziecko rozumie otaczajacg rzeczywistos$¢. W ponizej
zamieszczonym fragmencie narracji, rozméwczyni podkreéla istotnoé¢ relacji
matka-dziecko, dlatego prowadzi z cérka rozmowy na kazdy temat, chociaz nie
ma $wiadomoéci, ile mloda kobieta z tego rozumie. Narratorka zaznacza takze, ze
cérka ma potrzebe nawigzania bliskiej relacji z mezczyzng z sasiedztwa i sgsiada-
mi. W narracji nie ma mowy o innych relacjach, co jest bardzo frustrujace, bo
moze oznaczac¢ izolacje kobiety:

»Asia niby jest dorosla, ale ja to nie wiem, czy ona rozumie wszystko. Przez to swoje
opdznienie, no wiadomo, ze inaczej funkcjonuje, ale ja z nig tak normalnie rozma-
wiam. Ja jej mowie, ze ona nie moze sama mieszkac bo jest chora, nie ukrywam przed
nig nic, no bo kto jak nie matka ma by¢ jej najblizszy. Ona mi méwi, ze taki od sgsiadow
jej sie podoba i ze by chciata by¢ jego Zong, ale on jej nie chce. Ona nie jest juz dziec-
kiem, tylko kobietg, i tak musze jg traktowa, tylko Ze to nie jest takie proste (...) no ma
jaki$ tam kontakt z sgsiadami, ale oni to taka patologia, a tak to nie” (Jadwiga)

Analiza innej narracji ukazuje relacje matki z synem, ktéra jest szczegélna.
Mozna odnie$¢ wrazenie, ze matka cala swoja miloé¢, opieke i czas wolny poswie-
ca synowi. Z opowiesci wynika, ze kobieta bardzo przezywa przykrosci doswiad-
czane przez syna. Narratorka nie ma zycia towarzyskiego i nie robi nic, aby jej syn
znalazl kolegéw. Mezczyzna jest osamotniony, poniewaz nie pracuje, rzadko tez
wychodzi z matka w miejsca publiczne, a czas wolny takze spedza w towarzy-
stwie matki:

»,My od poczatku byliémy razem. On mial mnie a ja jego. To nie jest tak, ze tylko ja tro-
szczg sie o Adriana. Jak wracam z pracy to on widzi, ze jestem zmgczona i chce zebym
odpoczela. Méwi, Ze ma rente wiec ja nie musze pracowac. Jest bardzo opiekunczy.
Czasem tak sobie rozmawiamy i on pyta dlaczego nie moze i$¢ do pracy, albo czemu sie
z niego $mieja. Ja mu ttumacze, on wtedy jest smutny albo ptacze (...) Adrian nie ma
kolegéw, no bo gdzie ma ich znalez¢ jak nie pracuje. My wszedzie razem chodzimy, ale
w sumie to rzadko, bo jak caly dzien w pracy sie jest to i nie chce si¢ nigdzie wycho-
dzi¢” (Dorota)

Inna jest opowie$¢ Marii, ktéra mimo braku catkowitej akceptacji corki jako
osoby niepelnosprawnej, podejmuje rézne dzialania, aby kobieta podejmowata
relacje z innymi. Nawiazywane znajomosci sa kontrolowane przez matke, ale na-
rratorka ma $wiadomo$¢ ich wagi w zyciu cérki. Mozna jednak odnies¢ wrazenie,
ze Monika ma problem z nawigzywaniem relacji z innymi osobami z niepetno-
sprawnoscia:

»,No w osrodku Monika ma swoich kolegéw i kolezanki, ale uwaza, ze oni sg niepelno-
sprawni i nie chce trzymac¢ si¢ z nimi. (...) poznalam inng matke w stowarzyszeniu
i ona kiedy$ zaproponowala, zebysmy sie spotkaly z dziewczynami. Monika polubila
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Natalie i czesto sie spotykaja. Jak wychodzimy na kawe to Monika z kolezanka siadaja
przy innym stoliku i udaja takie doroste i samodzielne, jakby same przyszly (...) mam
Swiadomos¢, ze dla niej te kontakty sa wazne, bo musi sie tak oby¢ wéréd ludzi, zeby
nie byla dzika, i my jg zabieramy w rézne miejsca takze Monika sama kupuje bilet do
kina, zamawia obiad (...) dzwoni do tej Natalii i opowiada gdzie byta (...) ma tez kole-
zanke z osiedla, ale ta méwi powoli i si¢ jaka i to Monike denerwuje”

Odmienne od poprzednich sg opowiesci Elzbiety i Romana. W narracjach za-
uwaza sie troske i duze zainteresowanie corka, ale takze widoczne jest dazenie
rodzicéw do jej usamodzielnienia. Przy minimalnej kontroli rodzicéw Karolina
spotyka sie ze znajomymi i wychodzi w miejsca publiczne. Rodzice zapewniajg
coérce margines swobody i zaufania, chociaz okupione jest to cigglym strachem
0 nia:

»chciatbym by¢ dla cérki zawsze podpora i wsparciem, ale wiem, Ze nie moge by¢ taki za-
borczy. Karola dzwoni do znajomych z oérodka (osrodek wypoczynkowy, gdzie sezono-
wo pracuje kobieta — dop. .M.) ma nawet sympatie. Mysle, ze ona wie, Zze zawsze moze na
nas liczy¢, ale tez chyba czuje, Zze we wszystkim co robi ja wspieramy” (Roman)
”(...) nie traktujemy jej bardziej ulgowo, czy co$ w tym stylu. Wychowujemy ja tak, jak
starszg corke, tylko obaw w przypadku Karolinki jest wiecej, ale ona ma swoich znajo-
mych i wychodzi na lody, czy do kina. Chcialaby tak funkcjonowa¢ jak Ola i musimy
jej na to pozwoli¢, nawet za cene strachu, (...) oczywiscie zawsze z jaka$ tam kontrolg”
(Elzbieta)

Lek o przysztosé

Rodzice dzieci niepelnosprawnych martwia sie o przyszlos¢ swoich dzieci.
Lek towarzyszy im w codziennej rzeczywistosci, jak réwniez w mySéleniu
o przyszlosci ich dziecka:

~Boje sie bo przeciez wiecznie zy¢ nie bede. Nawet nic nie mogg zrobi¢, zeby zapewnic
mu jaka$ przysztos¢. No oczywiscie dom opieki, ale nie wiem, czy bedzie mu tam do-
brze? Adrian jest bardzo wrazliwy i taki uczuciowy. (...) Adrian wymaga stalej opieki,
a ja juz mam swoje lata i stabsza sie robie. Nieraz jak ma atak to ledwo daje¢ mu sile”
(Dorota)

Jak wynika z narracji dylematy rodzicow rodza sie nie tylko na tle dorostosci
i niepelnosprawnosci ich dzieci. Narratorka zwraca takze uwage na swéj wiek
i stan zdrowia, ktéry moze jej utrudnia¢ opieke nad synem. Przerazona jest
faktem, ze po jej Smierci syn zostanie umieszczony w domu opieki.

Kolejny fragment narracji takze przepelniony jest niepewnoscig i troska
o przyszlos¢ corki. Matka zauwaza u kobiety duza ufno$¢, ktéra moze zosta¢ wy-
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korzystana. Ponadto narratorka podkresla kwestie wzmozonego libido, ktérego
corka nie kontroluje:

,No co tam duzo méwic, pewnie Ze sie boje, Ze ja kto$ oszuka albo wykorzysta. Asia jest
taka ufna, Ze ona nie widzie tego, ze ktos$ ja moze skrzywdzi¢. No teraz to u nas (na wsi
—I. M.) nikt tam jej krzywdy nie zrobi, bo wszyscy tu nas znaja. Ale jak umre to pewnie
ja zabiora z pomocy ... (placz). Poza tym ja teraz widze, ze ona taka bardziej na te spra-
wy taka otwarta sie zrobila. Lekarz méwi, ze tak to jest przy takim uposledzeniu, ale
jak ona taka chetna, to i wykorzystywac ja zaczna a ona nawet nie bedzie tego $wiado-
ma” (Jadwiga)

Troska o losy niepelnosprawnego dziecka, gdy rodzicéw juz zabraknie, towa-
rzyszy badanym przez caly czas. Najgorsze jest to — jak podkresla jedna z roz-
moéwczyn — ze panstwo nie daje zadnej gwarancji na zapewnienie wlasciwej opie-
ki dla dziecka po $mierci rodzicow:

,Czesto mysle o przyszlosci Moniki i boje sie o nig. Nie wiem jak ona sobie poradzi, bo
nie chce chodzi¢ do o$rodka. Uwaza Ze nie jest niepelnosprawna, zeby tam chodzi¢.
Ona nie ma zadnej wyobrazni, trzeba ja caly czas kontrolowac. (...) zeby jeszcze pan-

nié. Zreszta jak sie dowiadywalam to zadnej gwarancji nie ma” (Maria)

Innym rozwiazaniem jest znalezienie opiekunéw wséréd najblizszej lub dal-
szej rodziny. Tak tez stalo si¢ w przypadku Elzbiety i Romana, ktérzy maja nad-
zieje, ze niepelnosprawna intelektualnie Karoling zajmie sie siostra. Narratorzy
jednak zastanawiajq sig, czy mimo duzej samodzielnosci niepelnosprawnej cérki,
nie bedzie ona zbyt duzym obciazeniem dla siostry:

,Obawiamy sie troche z Zong czy Karolinka nie bedzie ciezarem w zyciu Oli” (Roman).

»Ola jakby jest swiadoma, ze kiedy$ bedzie musiala zaopiekowac¢ sie siostrg. Mam nad-
zieje, ze tak wychowali§my dzieci, ze zawsze bedq mogly na siebie liczy¢ (...) Karola
jest bardzo samodzielna ale nie mam pewnosci czy z wiekiem nie bedzie gorzej i czy
nie skomplikuje zycia Oli. Sama juz nie wiem, co jest dobre” (Elzbieta)

Rados¢ z bycia rodzicem ,takiego” dziecka

Narracje rodzicow przepelnione sa r6znymi emocjami, czgsto pojawia sie na
ich twarzach smutek, zaklopotanie, a w oczach lzy. Budujace sg jednak takie frag-
menty narracji, z ktérych wynika, ze w zyciu rozméwcéw jest takze wiele mo-
mentow radosci, szczescia i zadowolenia:

,janie moge powiedzie¢, ze mam tylko z nig krzyz Panski, bo to jest moje dziecko i ko-
cham ja takg, jaka ona jest. Ja nigdy nie jestem sama, bo ona zawsze za mna chodzi. My
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razem gotujemy, sprzatamy, obrzadek robimy czy co$ w podwoérku. Latem jak lipe
skubiemy, to sobie §piewamy, czy jak zima na drutach robie, to ona przy mnie te
wldczki przeklada” (Jadwiga)

,Karola dala nam mnéstwo radosci, bo przy tej swojej niepelnosprawnosci jest bardzo
pogodnairadosna. (...) Uwielbia sie malowac, paradowac i tanczy¢. Wtedy jest w swo-
im zywiole. (...). Przy dziecku niepelnosprawnym chyba inaczej przezywa sie kazda
chwile, dziefi. W sumie czasami mam wrazenie Ze ta jej niepelnosprawnosé¢ spowodo-
wala, ze inaczej widzimy pewne rzeczy, bardziej cieszymy sie z takich, ja wiem, dro-
biazgéw” (Elzbieta)

»Z Karola kazdy dzien jest inny, a nawet te same czynnosci przybieraja inny wymiar,
(...) ale my jesteSmy dumni, Ze ona jest taka jaka jest, a jest cudna” (Roman)

Z narracji wynika, ze zycie malzonkéw i rodziny zostalo przewartosciowane
w wyniku pojawienia si¢ corki niepelnosprawnej i caly czas podlega refleks;ji. Jako
rodzice s3 dumni ze swojego dziecka, podobnie jak inna narratorka:

»Nie wiem dlaczego dziecko niepelnosprawne postrzega sie jako nieszczescie dla ro-
dzicéw. To nieprawda. Oczywiscie jest duzo trudniej i czesciej sa te problemy, niz u ta-
kiego zdrowego, ale to tez ogromna rados¢. (...) czasami jest $miesznie jak Adrian
udaje kogos. Ja nawet sama nie wiem skad on bierze te pomysly, ale jak np. udaje leka-
rza, to jest taki powazny i tak sie do mnie zwraca jak na filmach” (Dorota)

W narracji pojawia sie niezgoda z opinia spoleczng, ze dziecko niepelnospra-
wne jest dla rodzicéw tylko nieszczeéciem. Rozméwcezyni samotnie wychowuje
syna i podkreéla trudnosci wynikajace z samotnego rodzicielstwa, ale wielkie zna-
czenie nadaje swojemu rodzicielstwu i radosci, ktéra otrzymuje od syna.

Wielka rado$¢ pojawia sie takze w kolejnej narracji. Matka stwierdza, ze poja-
wienie sie¢ dziewczynki na $wiecie, to jej ,najwiekszy zyciowy sukces”:

,Nie raz plakatam i pytalam Boga, dlaczego nas to spotkato. W sumie to do dnia poro-
du nic nie wskazywalo na to, Ze co$ jest nie tak. Monika zaczeta troche p6zniej méwic,
chodzi¢ no i wlaéciwie w szkole nas do poradni wystano, bo miala problemy. Byly mo-
menty trudne, ale nigdy bym swojego zycia nie zamienila na inne, a Monika to m¢j
najwigkszy zyciowy sukces” (Maria)

Podsumowanie

Dorosto$¢ oséb petnosprawnych przebiega zupelnie inaczej od dorostosci
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Obcigzona jest ona nie tylko niepetno-
sprawnoscia i jej nastepstwami, lecz takze spotecznymi oczekiwaniami wobec do-
rostych oséb, barierami wynikajacymi ze stereotypdw oraz z powielania wiedzy



(Nie)szczgsliwi rodzice — refleksje rodzicow dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng... 69

nieprawdziwej na ich temat. Nie dziwi wiec fakt, ze sami rodzice opowiadajac
o swoich do$wiadczeniach podkreslaja, iz jest to bardzo trudne rodzicielstwo.
W kazdej narracji pojawia sie odpowiedzialnoé¢ za dziecko i jego doroste zycie.
Rodzice nadaja swojej roli wielkie znaczenie. Méwig o trudnosciach i problemach
wynikajacych z niepelnosprawnosci, catkowitemu zdominowaniu zycia rodzin-
nego przez niepelnosprawnos¢, trudnych relacjach, nieustajgcej trosce i leku,
zalu, poczuciu niesprawiedliwosci. Niektére fragmenty narracji sa bardzo przej-
mujace.

Obok negatywnych uczué i emocji rodzice doswiadczaja takze tych pozytyw-
nych. Wynikajg one z przewarto$ciowania zycia po urodzeniu dziecka niepetno-
sprawnego, radosci i szczescia z doswiadczania ,takiego” dziecka oraz innych sy-
tuacji wynikajacych z rodzicielstwa. Narratorzy opowiadaja o swoim zyciu, ktére
bez watpienia jest inne, bo naznaczone niepelnosprawnoscia dziecka, ale w ich
odczuciu, nie jest ono tragedia. Interpretuja zycie z dzieckiem niepelnosprawnym
jako misje, sprawdzenie sie w roli trudniejszej, bardziej odpowiedzialnej, w ktérej
muszg zmierzy¢ sie z kryzysami réznej natury. Nadajg wielkie znaczenie sytua-
cjom, w ktérych radza sobie z trudnymi zadaniami Zyciowymi.

Zrekonstruowana przez rodzicéw rzeczywistosc jest ztozona. Nie jest ona
jednak tylko nastepstwem niepelnosprawnosci, lecz postaw rodzicéw wobec do-
rostosci dzieci. Z analizy narracji wynika, ze rodzice poprzez swoja zbytnia troske,
nadopiekunczoé¢ i wyreczanie, ograniczaja samodzielnos¢ i kreatywnos¢ do-
rostych dzieci. Bardziej lub mniej kontroluja, planuja i decyduja za nich samych.
Widac¢ to szczegolnie w zakresie relacji z innymi, ktore sg kontrolowane, ograni-
czane i manipulowane przez rodzicow. Mozna pokusic¢ sie o stwierdzenie, Ze nie-
ktérzy rodzice niewlasciwg postawa uposledzaja funkcjonowanie swoich do-
rostych dzieci. Ograniczajg w ten sposéb ich dorostosé i autonomig, a tym samym
zmniejszaja szanse mlodych na normalne Zycie.

Analizujac opowiedziane historie trudno jednoznacznie stwierdzi¢, czy ro-
dzice niepelnosprawnych intelektualnie dorostych dzieci sa szczesliwi, czy tez
nie. Bez watpienia podejmuja trudna role zwigzang z normalizowaniem zycia do-
roslych dzieci, nie majac czasami swiadomosci, czego one oczekiwalyby i jak do-
rostoé¢ z ich perspektywy mogtaby wygladaé¢. Wynika to by¢ moze z psychiczne-
go obciazenia $§wiadomoscia o ciaglej zaleznosci tych dzieci od nich. Rodzice
niepelnosprawnych dzieci nigdy nie wyzbywaja sie odpowiedzialnosci i troski
o swoje dzieci, nawet woéwczas, gdy one dorastajg. Towarzyszy im ciggly niepokdj
o przyszlos¢ dziecka, jak i jego spoleczna aprobate. Dla narratoréw rodzicielstwo
jest dopelnieniem ich istnienia, totez sa oni w stanie znies¢ wiele trudu i wyrze-
czen zwigzanych z wychowaniem dziecka. Rodzice majg jednak w pewnym sen-
sie poczucie straty w wyniku realizowania roli matki/ojca dziecka o niepelnej nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W swoich opowiesciach nie wspominaja o czasie
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dla siebie, swoich pasjach i zainteresowaniach. Interpretujac jednak swoje rodzi-
cielskie doswiadczenie z dorostym dzieckiem méwig tak o problemach, jak i rado-
$ciach wynikajacych z niepelnosprawnosci. Postrzegaja swoje zycie jako misje,
badz jako nowe, specyficzne doswiadczenie. By¢ moze takie wilasnie spojrzenie
daje im site na pokonywanie trudnosci dnia codziennego i radosé¢ z doswiadcza-
nia tego ,specyficznego” rodzicielstwa.

Wnioski z analizy narracji nawiazuja do badan przeprowadzonych m.in.
w 2007 i 2008 roku przez zesp6l pedagogow specjalnych na terenie woj jewodztwa
warminsko-mazurskiego [Krause, Zyta, Nosarzewska 2010]. A. Zyta wskazala
woweczas ,najczestsze bolaczki i trudnosci” rodzicéw dorostych dzieci z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, ktére dotycza problemu opieki nad doroslym dziec-
kiem, czyli lgku o przyszloé¢, aktywizowania dorostych niepelnosprawnych,
znalezienie odpowiedniej pracy, zycia seksualnego, zycia towarzyskiego, samo-
tnosci, ograniczania autonomii oséb niepelnosprawnych, problemu ,istnienia
granic mozliwosci”. Niektore z tych kategorii wytonily sie takze w toku podjetych
przeze mnie badan. Zycie z osobg niepetnosprawna jest dla rodzicow zrédlem
wielu przykrych uczué i emocji, wynikajacych z obawy o teraZniejszos¢, jak
i przyszlos¢ dziecka, ale jest rowniez powodem do radosci, na co takze wskazy-
waly wczeéniejsze badania [Zyta 2010; Pisula 2005]. Paleta pozytywnych/negatyw-
nych uczué i emocji, poczucie szczescia/nieszczescia zostala skonstruowana na
podstawie subiektywnego doswiadczenia rodzicow i moze stanowi¢ punkt wyj-
Scia do dalszych badan.
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