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Postuluje siê wiêc o to,
aby osoby z niepe³nosprawnoœci¹ akceptowaæ „(…) takimi, jakie one s¹,

a nie takimi, jak wydaje siê spo³eczeñstwu, ¿e byæ powinny”.
(Ogólnopolski Sejmik Osób Niepe³nosprawnych 1998)

(Nie)szczêœliwi rodzice – refleksje rodziców
doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w rekonstrukcjach biograficznych

Tekst zawiera analizê i interpretacjê narracji rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Zastosowanie w badaniu metody biograficznej pozwoli³o na ukazanie znaczeñ
jakie badani rodzice przypisywali codziennemu ¿yciu z doros³ymi dzieæmi z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Doros³oœæ w tym przypadku obci¹¿ona jest nie tylko niepe³nosprawnoœci¹
i jej nastêpstwami, lecz tak¿e spo³ecznym postrzeganiem tej grup osób.

S³owa kluczowe: doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, rodzina

(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 doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ zajmuje wa¿ne miejsce w dyskursie pedagogicznym. Szczególnie lata 70. XX w.,
na które przypada rozwój teorii systemów rodzinnych, przyczyni³y siê do wzro-



stu zainteresowania tym zagadnieniem i da³y „pocz¹tek badañ rodzin doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹. Zauwa¿ono, ¿e du¿e znaczenie w podejœciu do niepe³no-
sprawnoœci swojego dziecka ma poczucie wsparcia otrzymywane przez otocze-
nie” [¯yta 2010, s. 92].

Urodzenie siê dziecka niepe³nosprawnego mo¿e byæ odbierane jako zagro¿e-
nie, tak dla rodziny, jak i ca³ego spo³eczeñstwa. Z. Kazanowski [2011, s. 83] pod-
kreœla, i¿ za³o¿enie to nawi¹zuje do teorii strukturalistyczno-funkcjonalistycznej,
w której rodzina zwi¹zana jest koniecznoœci¹ pozostawania w równowadze. Bez
w¹tpienia „ten naznaczaj¹cy spo³eczny ³ad” [Woynarowska 2010, s. 155] odbi³
swój rys na rodzinie, w której pojawia siê dziecko niepe³nosprawne. Wówczas ro-
dzina z powodu niepe³nosprawnoœci dziecka zaczyna funkcjonowaæ jak ono, czyli
„piêtno noszone przez dan¹ osobê obci¹¿a do pewnego stopnia tak¿e osoby
powi¹zane z ni¹ w strukturze spo³ecznej” [Œwitaj 2008, s. 17]. ¯ycie rodziny na-
znaczone niepe³nosprawnoœci¹ przedstawiaj¹ badania H. Borzyszkowskiej [1997,
s. 31], która pisze, i¿ „podobne postawy jak do samych osób niepe³nosprawnych –
œrodowisko spo³eczne przejawia do ich rodzin”. Wynika to byæ mo¿e z prze-
kszta³cenia statusu rodziny w zwi¹zku z opiek¹ sprawowan¹ nad dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹, czyli z odmiennoœci¹ podejmowanych ról rodzicielskich
[Wiatr 2008, s. 71–72].

Indywidualnoœæ pe³nionych przez rodziców ról spo³ecznych wynika z obci¹-
¿enia ich niepe³nosprawnoœci¹ dziecka i powoduje, ¿e wszelkie dzia³ania w³¹cza-
j¹ce dziecko w spo³eczeñstwo, nara¿one s¹ na niepowodzenia. E. Zakrzewska-
-Manterys zauwa¿a, i¿ „[p]osiadanie upoœledzonego dziecka jest czymœ, o czym
ci¹gle trzeba pamiêtaæ. Jest to okolicznoœæ >ustawiaj¹ca< ca³e ¿ycie, poniewa¿
wszystkie inne plany ¿yciowe z tym w³aœnie siê kojarz¹. Nieustannie napotykane
objawy »nienormalnoœci« sytuacji posiadania nienormalnego dziecka, w imiê
podtrzymywania poczucia normalnoœci, s¹ przedmiotem zwielokrotnionej reflek-
syjnoœci. Nawet jeœli upoœledzenie dziecka nie jest ciê¿arem, to na pewno jest ono
¿yciowym problemem dla rodziców” [2010, s. 119]. Dodatkowym ciê¿arem i za-
gro¿eniem dla d¹¿enia rodziców do prawid³owego funkcjonowania rodziny, jest
nadal istniej¹cy syndrom „upoœledzonej rodziny” [Krause 2010, s. 18], w wyniku
którego, ta podstawowa komórka spo³eczna zawsze bêdzie oceniana przez pryz-
mat niepe³nosprawnoœci dziecka.

Pejoratywne konsekwencje niepe³nosprawnoœci dla rodziny z dzieckiem
o niepe³nej sprawnoœci przedstawi³a A. Brzeziñska. Autorka dzieli te nastêpstwa,
uwzglêdniaj¹c kryteria: bezpoœrednie i poœrednie oraz krótkofalowe i d³ugofalo-
we. Do bezpoœrednich krótkofalowych zalicza:
– „emocjonalne obci¹¿enie rodziców zwiêkszon¹ odpowiedzialnoœci¹,
– fizyczne obci¹¿enie zwiêkszonym zaanga¿owaniem w opiekê nad dzieckiem,
– koniecznoœæ reorganizacji ¿ycia i codziennego trybu funkcjonowania rodziny,
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– ograniczenie dzia³añ podejmowanych przez rodziców na rzecz w³asnego roz-
woju lub rezygnacja z nich,

– ograniczenie rekreacji, czasu przeznaczonego na wypoczynek,
– ryzyko zak³ócenia bliskich relacji miêdzy rodzicami jako ma³¿onkami,
– ryzyko zak³ócenia bliskich relacji miêdzy rodzicami a innymi dzieæmi oraz miê-

dzy rodzeñstwem” [2009, s. 20–21].
Do bezpoœrednich d³ugofalowych zalicza:

– „nadwyrê¿enie bud¿etu rodziny zwi¹zane ze zwiêkszonymi wydatkami
i ograniczona mo¿liwoœci¹ zdobywania œrodków finansowych z uwagi na ko-
niecznoœæ opiekowania siê dzieckiem,

– poczucie wyczerpania w³asnych zasobów: emocjonalnych, czasowych i finan-
sowych, kurczenie siê spo³ecznej sieci wsparcia,

– powstanie tendencji do wykorzystywania rodziny lub znajomych w »sytu-
acjach awaryjnych«, bez mobilizacji w³asnych zasobów” (tam¿e).
Do poœrednich krótkofalowych zalicza:

– „ryzyko chwilowego zaburzenia wiêzi miêdzy cz³onkami rodziny w relacjach:
doroœli – doroœli, doroœli – dzieci oraz dzieci – dzieci,

– obni¿enie standardu ¿ycia,
– ograniczenie lub unikanie kontaktów z dalsz¹ rodzin¹, s¹siadami, znajomymi –

»zamkniêcie siê« rodziny (tam¿e)”
Do poœrednich d³ugofalowych zalicza:

– „ryzyko trwa³ego zaburzenia wiêzi miêdzy cz³onkami rodziny w relacjach: do-
roœli – doroœli, doroœli – dzieci oraz dzieci – dzieci,

– trudnoœci z zaspokojeniem ró¿nych indywidualnych potrzeb cz³onków rodzi-
ny, np. co do odpowiedniego wykszta³cenia czy wyposa¿enia kolejnych dzieci
usamodzielniaj¹cych siê i odchodz¹cych z domu,

– poczucie izolacji/osamotnienia w stosunku do dalszej rodziny, s¹siadów,
wspó³pracowników” (tam¿e).
¯ycie z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ doprowadza do sytuacji, w których

rodzice kieruj¹ siê emocjami i presj¹ spo³eczn¹, ¿yj¹c w ci¹g³ym stresie [Stelter
2013, s. 50]. Dodatkowo doœæ czêsto rezygnuj¹ z w³asnych planów i marzeñ, co
wywo³uje konflikt to¿samoœci rodzicielskiej. Z perspektywy rodzica, ¿adne wyj-
œcie z sytuacji nie jest dobre, a w konsekwencji mo¿e to doprowadziæ do „izolacji
spo³ecznej, cierpienia, poczucia braku sensu. Realizowanie w³asnych planów ¿y-
ciowych mo¿e wywo³aæ z kolei poczucie winy i naraziæ rodzica na negatywn¹ oce-
nê otoczenia spo³ecznego” [tam¿e, s. 65–66]. A. Giddens pisze, ¿e rodzice staj¹
wówczas w obliczu wielkiego wyzwania: „Kiedy z jakiegoœ powodu dochodzi do
zerwania rutyny (…), mo¿e to doprowadziæ do kryzysu egzystencjalnego. Jed-
nostka mo¿e odczuwaæ szczególny brak w momentach prze³omowych, gdy¿
wówczas w³aœnie dylematy moralne i egzystencjalne staj¹ siê najbardziej doj-
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muj¹ce. Jednostka staje jakby oko w oko z wypartymi treœciami, ale mo¿e jej za-
brakn¹æ œrodków psychicznych i spo³ecznych, by uporaæ siê z tak rysuj¹cymi siê
kwestiami” [2002, s. 230]. Nie dziwi fakt doœwiadczania przez rodziców takiego
kryzysu. Ponadto ich nadzieja dotycz¹ca zdrowia i sprawnoœci dziecka – wartoœci,
które zajmuj¹ najwa¿niejsze miejsce wœród upragnionych przez rodziców cech
dzieci, zostaje zast¹piona trosk¹ o godne ¿ycie dziecka i normalizacjê warunków
jego ¿ycia [Lipiñska-Lokoœ 2010, s. 341].

Nowy system wypracowa³ ju¿ wiele rozwi¹zañ dla osób niepe³nosprawnych,
jak np. edukacja integracyjna, warsztaty terapii zajêciowej, wspomagane zatrud-
nienie, programy u³atwiaj¹ce zaistnienie tej grupy osób w ró¿nych dziedzinach
¿ycia. Wa¿na w tym wszystkim jest – podkreœla B. Cytowska – postawa spo³eczeñ-
stwa wobec Innych [2012, s. 117], która pozwoli na realizowanie idei normalizacyj-
nych przez œrodowisko rodzinne. Dzia³ania zmierzaj¹ce do „unormalnienia” wa-
runków ¿ycia rodziny, podejmowane przez rodziców, maj¹ istotne znaczenie dla
ca³ej rodziny, poniewa¿ jak zauwa¿a E. Minczakiewicz „»normalizacja« (…),
w kontekœcie tak istotnego dla rodziny splotu niekorzystnych wydarzeñ zabu-
rzaj¹cych jej prawid³owe funkcjonowanie, to nic innego jak odbudowanie wiary i
tworzenie od podstaw warunków do godnego, ludzkiego ¿ycia wszystkim cz³on-
kom rodziny, pomimo zmian i dramatycznych momentów za³amania, wyni-
kaj¹cych z naznaczenia i zwi¹zanego z nim wyzwania losu”.

Starania rodziców o normalnoœæ warunków ¿ycia ich dzieci s¹ bardzo wa¿ne.
W przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – podkreœla A. ¯yta –
„rodzina oddzia³uje w sposób znacz¹cy na ich funkcjonowanie i rozwój, nie tylko
w sensie wczesnego dzieciñstwa, ale tak¿e w dalszych etapach ¿ycia. Staje siê
³¹cznikiem ze œwiatem zewnêtrznym, pe³ni funkcje wychowawcze, opiekuñcze
i edukacyjne, czêsto przez ca³e ¿ycie danej osoby” [2010, s. 91]. Rodzice swoj¹ po-
staw¹ mog¹ przyczyniæ siê do zmniejszania dystansu pe³nosprawnych do do-
ros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Podkreœliæ nale¿y, ¿e funkcjonowa-
nie tej grupy osób powoduje, ¿e ich spo³eczny odbiór jest o wiele gorszy, ni¿
innych grup z niepe³nosprawnoœci¹. Rodzice bardziej lub mniej œwiadomie d¹¿¹
do tego, aby ich doros³e dzieci nie by³y pomijane w ¿adnej p³aszczyŸnie spo³ecz-
nej, bowiem taka sytuacja naznaczona jest segregacj¹, deprywacj¹ albo stygmaty-
zacj¹, a „pojêcia te mieszcz¹ w sobie zjawiska marginalizacji spo³ecznej przyj-
muj¹cej postaæ defaworyzacji i wykluczenia z danej grupy. W koñcu wykluczenie
z grupy, traktowanie kogoœ jako >Innego<, uruchamia procesy zagra¿aj¹ce nie
tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej egzystencji” [Wojcie-
chowski, Œwigost 2015, s. 27–28].

Koñcz¹c te krótkie rozwa¿ania na temat rodziców dziecka niepe³nosprawne-
go, którzy w wiêkszym stopniu s¹ odpowiedzialni za ¿ycie dziecka, warto przyto-
czyæ s³owa M. Koœcielskiej, która twierdzi, ¿e „nie ma chyba uczuæ których nie
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prze¿ywaliby rodzice dzieci (…), bo choæ wiele miejsca w ich ¿yciu zajmuje ból,
smutek, rozpacz i inne uczucia sk³adaj¹ce siê razem na poczucie cierpienia, to jest
tam tak¿e miejsce na radoœæ i nadziejê, dumê i szczêœcie. Przebogata jest skala do-
znañ, które powstaj¹ w kontakcie z dzieæmi stwarzaj¹cymi szczególne problemy
rozwojowe” [1995, s. 43].

Przestrzeñ metodologiczna i badawcza

Dla potrzeb opracowania zosta³a przyjêta perspektywa interpretatywna. Za-
stosowanie tej orientacji badawczej pozwala na „analizowanie prze¿yæ zwi¹zanych
z doœwiadczaniem niepe³nosprawnoœci jako elementu ¿yciowej codziennoœci, pro-
cesów i mechanizmów radzenia sobie z ró¿nymi ograniczeniami i trudnoœciami,
czy sposobów rozumienia, interpretowania i nadawania znaczeñ rozmaitym zja-
wiskom, zdarzeniom i sytuacjom kszta³tuj¹cym zarówno indywidualny, jak
i spo³eczny wymiar funkcjonowania z niepe³nosprawnoœci¹ [RzeŸnicka-Krupa
2011, s. 197]. Podejœcie to zosta³o wybrane œwiadomie, poniewa¿ moim celem by³o
znalezienie w jakimœ fragmencie rzeczywistoœci – prezentowanym przez rodzi-
ców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – odpowiedzi na pytania,
które by³y dla mnie wa¿ne. W badaniach czerpa³am wiêc z trzech perspektyw:
fenomenologii, hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego.

Zrozumienie fenomenologii pozwoli³o mi postawiæ pytania o to, jak rozumia-
ne jest znaczenie nadawane przez rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w³asnym doœwiadczeniom, b¹dŸ jaki sens doœwiadczenie to
nadaje ich ¿yciu. Drugim pr¹dem, który stanowi³ inspiracjê do badañ by³a her-
meneutyka. Rodzice opowiadaj¹cy o swoim ¿yciu z doros³ym dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nadawali mu sens i znaczenie. Mo¿liwe by³o po-
znanie tych znaczeñ poprzez interpretacjê. Rodzice opowiadali swoj¹ historiê
¿ycia, której towarzyszy³y uczucia i emocje, których doœwiadczyli. Fenomenologi-
czne dotarcie do znaczeñ i sensów nadawanych przez rodziców doros³ych dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³asnym doœwiadczeniom, po³¹czone
z hermeneutyczn¹ interpretacj¹ doœwiadczeñ rodziców oraz symboli nadawa-
nych interakcjom spo³ecznym tworzonym przez rodziców i doros³e dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pozwoli³o mi – jak s¹dzê – zrozumieæ to, co su-
biektywne i niepowtarzalne, co jest istotne z punktu widzenia rodziców. Tak wiêc
celem podjêtych badañ by³a rekonstrukcja i dotarcie do subiektywnych znaczeñ,
jakie nadali rodzice doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³as-
nemu doœwiadczeniu rodzicielskiemu, a problem g³ówny przyj¹³ formê pytania:
Jakich znaczeñ nabiera rodzicielstwo wobec doros³ego dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹?
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W realizacji badañ zastosowano metodê biograficzn¹. Polega³a ona na analizie
wycinka rzeczywistoœci – kreowanego przez rodziców posiadaj¹cych doros³e
dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – który pozwala poznaæ doœwiad-
czenie rodziców w zakresie doœwiadczania doros³oœci swoich dzieci. Zastosowa-
nie tej strategii jest o tyle zasadne, i¿ analizuje ona przebieg ¿ycia ludzkiego, trak-
towanego w kategoriach wycinka spo³ecznej rzeczywistoœci [Helling 1990, s. 5].
Mo¿e to byæ ca³y przebieg ¿ycia danej jednostki lub jedynie pewien obszar jej
aktywnoœci, na przyk³ad dzia³alnoœæ zawodowa, czy ¿ycie rodzinne. Mo¿e to byæ
tak¿e kluczowy moment przebiegu ¿ycia jednostki, zwi¹zany z wa¿nymi wyda-
rzeniami (tam¿e). Biografia jest Ÿród³em wiedzy „autentycznej”, bo wyp³ywaj¹cej
z codziennego doœwiadczenia osoby dzia³aj¹cej [Dró¿ka 1997, s. 26]. M. Prawda
[1989, s. 81] podkreœla, i¿ „biografia przeciêtnego cz³owieka ukazuje siê jako samo-
istny problem, jako zadanie, które trzeba ci¹gle na nowo rozwi¹zywaæ. Coraz wiê-
cej zale¿y od jego dzia³añ i decyzji, wobec czego to on tak¿e ponosi odpowiedzial-
noœæ za swoje po³o¿enie. Byæ mo¿e zreszt¹ odnosi on tylko wra¿enie, ¿e tak jest”.

Konsekwencj¹ zastosowania metody biograficznej by³o u¿ycie wywiadu na-
rracyjnego, który pozwoli³ uzyskaæ wgl¹d w to, jakie znaczenia i sensy ró¿nym
przejawom swego ¿ycia nadaj¹ jego uczestnicy. Technika ta jest o tyle wa¿na, bo
„narracje, czyli umys³owe formy rozumienia œwiata, strukturalizuj¹ nasze do-
œwiadczenia w kategoriach ludzkich intencji oraz problemów, które wynikaj¹
z komplikacji tworz¹cych siê na drodze realizowania tych intencji” [Trzebiñski
2002, s. 22], a tak¿e pozwala na „zdobycie danych, których analiza umo¿liwi re-
konstrukcjê czasowego porz¹dku oraz sekwencji zdarzeñ sk³adaj¹cych siê na po-
szczególne etapy ¿ycia. Materia³ z wywiadu powinien stanowiæ mo¿liwie pe³ny
zapis uczestnictwa w ³añcuchu zdarzeñ oraz (…) byæ rejestracj¹ procesu groma-
dzenia doœwiadczeñ przez podmiot biografii” [Prawda 1989, s. 88].

W celu odnalezienia rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ rozpowszechniono wiadomoœæ o poszukiwaniu osób odpowiednich do
badañ wœród znajomych, przyjació³ i rodziny. W wyniku tego pozyskano piêcioro
rodziców dzieci z orzeczon¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiar-
kowanym (1 osoba – kobieta lat 25, pracuje sezonowo na otwartym rynku pracy)
i znacznym (3 osoby: kobieta lat 39 – nie pracuje, nie uczêszcza do ¿adnej placówki;
kobieta lat 35 – jest uczestniczk¹ warsztatów terapii zajêciowej; mê¿czyzna lat 28 –
nie pracuje, nie uczêszcza do ¿adnej placówki). Doros³e dzieci zamieszkuj¹ z ro-
dzicami – rozmówcami w domu rodzinnym. Narratorzy byli w wieku 46–65 lat
i prezentowali ró¿ny poziom wykszta³cenia oraz status spo³eczny. W jednym
przypadku wywiad zosta³ przeprowadzony z obojgiem rodziców. Wywiady
przeprowadzono w listopadzie 2016 r. z rodzicami z województwa warmiñsko-
-mazurskiego.
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Przed przyst¹pieniem do transkrypcji wywiadów, spotyka³am siê wielokrot-
nie z moimi rozmówcami. Spotkania odbywa³y siê g³ównie w domach rozmów-
ców, a niekiedy rodzice przyjmowali moje zaproszenie. Celem tych spotkañ by³o
zbudowanie takich relacji, które pozwoli³y na swobodn¹ rozmowê oraz poczucie,
¿e sprawy poruszane przez rodziców by³y dla mnie bardzo istotne. Stara³am siê,
aby dystans pomiêdzy rodzicami a mn¹ zosta³ ca³kowicie zatarty. Umo¿liwi³o to
uzyskanie wypowiedzi szczerych i swobodnych. Na spotkaniach tych poruszane
by³y ró¿norodne tematy, pozwalaj¹ce otworzyæ siê rodzicom i mnie, co spowodo-
wa³o, ¿e podczas prowadzenia wywiadu wystarczy³o jedno pytanie z mojej stro-
ny, aby rodzice zaczêli opowiadaæ swoje historie ¿ycia. Podczas opowieœci
wy³oni³y siê wydarzenia, które dla narratorów nabieraj¹ kluczowego znaczenia.
Ujête zosta³y one w nastêpuj¹ce kategorie: definiowanie rodzicielstwa, interpre-
towanie doros³oœci dziecka, (nie)samodzielnoœæ, relacje, lêk o przysz³oœæ, radoœæ
z bycia rodzicem „takiego” dziecka.

Rodzicielstwo dla mnie oznacza…

Bycie rodzicem dla wiêkszoœci to jedna z najwa¿niejszych ¿yciowych ról. Ro-
dzice podczas swoich opowieœci podkreœlali wagê swojego rodzicielstwa i nada-
wali mu ogromne znaczenie. Nie ukrywali tak¿e negatywnych emocji wyni-
kaj¹cych z trudu wychowywania niepe³nosprawnego dziecka:

„czasami by³o mi wyj¹tkowo trudno, bo jak m¹¿ odszed³ to wszystkie problemy spad³y
na mnie a tu pracowaæ trzeba by³o, a tu Adrian zachorowa³. Nieraz wieczorem jak
p³aka³am ju¿ z takiej niemocy, to on widzia³ to i przychodzi³ siê przytulaæ do mnie. I to
chyba dawa³o mi si³ê do dalszego ¿ycia (…) dziœ nie wyobra¿am sobie ¿ycia bez mojego
syna” (Dorota)

Kolejna narracja to szczere wyznanie matki, która nadal nie pogodzi³a siê
z niepe³nosprawnoœci¹ córki. Badana podkreœla jednak, ¿e rola matki jest dla niej
bardzo wa¿na:

„cieszê siê z tego, ¿e Monika jest. Nie wiem jakby wygl¹da³o nasze ¿ycie bez niej, czy
by³oby lepsze czy gorsze (…) nieraz zastanawia³am siê, ¿e mo¿e za ma³o j¹ kocham, ¿e
jakoœ tak do koñca nie pogodzi³am siê z tym, ¿e ona jest upoœledzona (…), ale jak le¿a³a
w szpitalu, to uœwiadomi³am sobie wtedy, ¿e fajnie jest byæ mam¹ i móc siê o kogoœ
troszczyæ, byæ dla kogoœ wa¿nym”

O trudnym oraz „innym” rodzicielstwie traktuj¹ dwa kolejne fragmenty
narracji. Jedna z rozmówczyñ nadaje ogromn¹ wagê odpowiedzialnoœci za dziecko,
oraz temu, ¿e ¿ycie ca³ej rodziny – w wyniku ogromnych wysi³ków zmierzaj¹cych
do normalizacji – podporz¹dkowane jest osobie z niepe³nosprawnoœci¹:
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„W pewnym sensie to nasze rodzicielstwo jest troszkê inne. Ca³y czas mamy z ty³u
g³owy odpowiedzialnoœæ za cz³owieka, który zawsze bêdzie wymaga³ naszej opieki
i wsparcia. Poza tym nasze ¿ycie podporz¹dkowane jest szczególnie temu niepe³no-
sprawnemu dziecku, chocia¿ to dziecko to ju¿ doros³a kobieta” (El¿bieta)

Inna matka traktuje urodzenie niepe³nosprawnej córki jako akt spe³nienia ro-
dzicielskiego, ale tak¿e interpretuje to rodzicielstwo jako misjê i poczucie obo-
wi¹zku wobec dziecka:

„Ja kiedyœ us³ysza³am od ksiêdza, ¿e dzieci upoœledzone trafiaj¹ do dobrych ludzi, to ja
muszê j¹ wychowaæ (…) ja tak sobie myœlê, ¿e Asia to pojawi³a siê na œwiecie, ¿ebyœmy
nie byli sami, bo ona no póŸno siê urodzi³a, i jest taka nasz¹ pociech¹. Bez niej ten dom
to by³by pusty taki, ¿e g³owa ma³a (…) tyle z ni¹ problemów, co radoœci, to tak jak i przy
normalnych dzieciach. (…) widaæ taka jej natura i trzeba siê z tego cieszyæ”( Jadwiga)

W narracji wy³ania siê obraz rodzica, który cieszy siê z posiadania potomstwa.
Kobieta wraz z mê¿em bardzo d³ugo wyczekiwali dziecka, które mia³o przej¹æ po
nich gospodarstwo. Dziœ narratorka ju¿ wie, ¿e córka tego nie zrobi z racji nie-
pe³nosprawnoœci, ale i tak bardzo siê cieszy, bo ich ¿ycie zmieni³o siê. Matka pod-
kreœla w swojej opowieœci ró¿ne problemy, z którymi siê borykaj¹, ale przywo³uje
tak¿e radoœæ wynikaj¹c¹ z tego rodzicielstwa.

Definiowanie doros³oœci

Rodzice definiuj¹ doros³oœæ w taki sam sposób, jak rodzice dzieci pe³nospraw-
nych. Nazywanie doros³oœci w odniesieniu do ich dzieci, nabiera jednak ju¿ inne-
go znaczenia. Rekonstruowanie tego doœwiadczenia odbywa siê wy³¹cznie przez
pryzmat niepe³nosprawnoœci i ograniczeñ z niej wynikaj¹cych:

„Dla mnie ta doros³oœæ, to w sumie jakby tu powiedzieæ, to rodzina, praca, to, ¿e sam
mieszka, ma w³asne ¿ycie, sam na siebie zarabia (…) no bo my inaczej j¹ sobie wyobra-
¿amy ni¿ rodzice dzieci zdrowych. My wiemy, ¿e nasze dzieci to nigdy nie bêd¹ do-
ros³e, bo maj¹ upoœledzenie i sobie same w ¿yciu nie poradz¹” (Dorota)

Z narracji mo¿na wywnioskowaæ, ¿e postawa matki nie sprzyja rozwijaniu
u syna umiejêtnoœci niezbêdnych w doros³oœci, a wrêcz upoœledza jego funkcjo-
nowanie jako osoby doros³ej. Mo¿na s¹dziæ, ¿e narratorka traktuje swojego do-
ros³ego syna jak dziecko, nie zwracaj¹c uwagi na jego wiek metrykalny.

Kolejna opowieœæ jest w podobnym tonie. Zachowanie córki matka ocenia
przez pryzmat ograniczeñ wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. Analiza tej narra-
cji ukazuje bardzo przedmiotowe traktowanie m³odej kobiety i jej potrzeb. Narra-
torka pochodzi z konserwatywnego œrodowiska wiejskiego, gdzie oznak¹ do-
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ros³oœci jest ma³¿eñstwo, urodzenie dziecka i zajêcie siê gospodarstwem. Ponadto
widoczne s¹ pewne luki w wiedzy na temat nastêpstw niepe³nosprawnoœci inte-
lektualnej, szczególnie w sferze seksualnoœci:

„A tam to tylko takie gadanie ta doros³oœæ. Przecie¿ wiadomo, ¿e on jest inna i ¿e ona
nigdzie od nas nie pójdzie, ¿e ona nie bêdzie mia³a dziecka, to jaki j¹ zechce. Do roboty
te¿ siê zbytnio nie garnie, to znaczy ona mówi, ¿e chcia³aby pracowaæ, ale ona tak szyb-
ko wszystkim siê nudzi, ¿e ona nie znajdzie roboty. Zreszt¹ ona to by tylko siedzia³a
i w telewizor siê wgapia³a to ona nie ma œwiadomoœci, ¿e obowi¹zki w podwórku czy
coœ. (…) przecie¿ na si³ê jej nie zaci¹gnê do roboty, a ona by tylko do s¹siadów sz³a, bo
tam te ch³opaczyska s¹” (Jadwiga)

Interpretuj¹c doros³oœæ swoich dzieci, rodzice zwracaj¹ uwagê nie tylko na za-
chowanie, ale tak¿e na spo³ecznoœæ lokaln¹, która nie akceptuje zachowañ pre-
zentowanych przez doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Powo-
duje to ograniczenie tej¿e doros³oœci w p³aszczyŸnie zawodowej, rodzinnej czy
towarzyskiej. Narratorka chcia³aby, aby córka realizowa³a wszystkie etapy wyni-
kaj¹ce z doros³oœci, ale z ogromnym bólem mówi o braku akceptacji dla tej grupy
osób. Bez w¹tpienia najwa¿niejsze dla rozmówczyni jest to, aby jej doros³e dziec-
ko usamodzielni³o siê:

„My zawsze staraliœmy siê przygotowywaæ j¹ do tej doros³oœci, bo przecie¿ kiedyœ nas
zabraknie, ale nasze starania niekiedy id¹ na marne (…) gdyby wszystko zale¿a³o tylko
od nas, to byœmy jej nieba przychylili, ale niestety s¹ te¿ inni ludzie, a wiadomo, ¿e na-
sze spo³eczeñstwo nie jest tak otwarte na takie osoby. (…) no ¿eby znalaz³a pracê,
mê¿a, ¿eby mia³a przyjació³, ale ja to bym chcia³a mieæ pewnoœæ, ¿e ona sobie poradzi
bez nas, no ale wiadomo, ¿e to jej upoœledzenie wymaga ci¹g³ej opieki” (Maria)

Kolejna narracja odbiega od wczeœniejszych. Ojciec doœwiadczaj¹c doros³oœci
swojej córki, nie zwraca uwagi na ograniczenia wynikaj¹ce z niepe³nosprawnoœci.
D¹¿y do tego i marzy, aby jego doros³a córka by³a przede wszystkim szczêœliwa:

„My sobie mo¿emy mówiæ o tej doros³oœci wiele, ale tak naprawdê chodzi o to, jak na-
sze dziecko poradzi sobie bez naszej pomocy. Chyba ka¿dy rodzic chce jak najlepiej
dla swojego dziecka, ¿eby szko³ê skoñczy³o, pracê znalaz³o, bratni¹ duszê itd. Chocia¿
ja z up³ywem lat myœlê o tym, ¿eby Karolinka by³a po prostu szczêœliwa na swój spo-
sób” (Roman).

(Nie)samodzielnoœæ

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ ograniczone umiejêtnoœci
potrzebne do decydowania o sobie i swoim ¿yciu. Brak zdolnoœci do samostano-
wienia, kreowania w³asnego ¿ycia, mo¿liwoœci dokonywania wyborów i podej-
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mowania decyzji powoduje, ¿e doros³e osoby zdane s¹ na swoich rodziców,
o czym œwiadcz¹ wypowiedzi narratorów:

„(…) ale chcia³abym, ¿eby Adrian poszed³ do pracy, mia³ kogoœ bliskiego, ¿eby na tyle
siê usamodzielni³, ¿ebym ja siê o niego nie martwi³a. Tylko jak on logicznie nie myœli, to
i nie zdaje sobie sprawy z niczego. On beze mnie sobie nie poradzi, bo Adrian nie rozu-
mie tego, co dooko³a siê dzieje” (Dorota)

„(…) za Asiê to trzeba wszystko zrobiæ, bo ona sama z siebie to nie wie (…) ja muszê
ca³y czas przy niej byæ, bo inaczej to usi¹dzie i w telewizor patrzy albo wo³a mnie ca³y
czas (…) to z tego upoœledzenia to siê bierze” (Jadwiga)

„Monika jest ca³kowicie zdana na nas, nie jest samodzielna. Nie ma u niej takiego po-
czucia, ¿e trzeba wstaæ, zrobiæ toaletê, zjeœæ œniadanie. Odprowadzamy j¹ do oœrodka
i ona jest tego œwiadoma, ale czêsto ja mam takie wra¿enie, ¿e ona nie wie po co coœ robi
i chyba wcale nie przeszkadza jej ten brak œwiadomoœci bo jest szczêœliwa” (Maria)

Narracje ukazuj¹ uwik³anie rodziców w ¿ycie doros³ych ju¿ dzieci. Narrato-
rzy maj¹ œwiadomoœæ, ¿e nastêpstwem niepe³nosprawnoœci intelektualnej jest
ca³kowity lub czêœciowy brak samodzielnoœci w pewnych zakresach. Odnoszê
jednak wra¿enie, ¿e nadopiekuñczoœæ rodziców skutkuje tym, i¿ wyrêczaj¹ oni
doros³e dzieci w podstawowych czynnoœciach. Byæ mo¿e taka postawa rodziców
przyczynia siê, w pewnym stopniu, do braku autonomii u doros³ych dzieci. Kon-
trastem dla przytoczonych fragmentów narracji s¹ s³owa innej matki, która wy-
chowuje niepe³nosprawn¹ córkê, stawiaj¹c przed ni¹ wymagania. Razem z mê-
¿em od najm³odszych lat dziecka byli konsekwentni, co niejednokrotnie wi¹za³o
siê z negatywnymi emocjami matki. Jednak z perspektywy czasu badana pod
kreœla, i¿ by³a to w³aœciwa droga do osi¹gniêcia – na miarê mo¿liwoœci córki –
samodzielnoœci:

„Bardzo staraliœmy siê od samego pocz¹tku wypracowaæ pewne nawyki, które i Karoli-
nie i nam u³atwi¹ ¿ycie (…) niby takie drobne jak poœcielenie ³ó¿ka, czy odniesienie na-
czyñ do zlewu, ale nie traktowaliœmy jej ulgowo” (Roman)

„(…) mamy œwiadomoœæ, ¿e musi byæ coraz bardziej samodzielna, ¿eby sobie w ¿yciu
poradzi³a, ¿eby w spo³eczeñstwie siê odnalaz³a (…) bywa³o tak, ¿e wymaga³am a póŸ-
niej p³aka³am, ale efekty s¹” (El¿bieta)

Relacje

W ¿yciu ka¿dego cz³owieka relacje stanowi¹ bardzo wa¿ny element spo³ecz-
nej egzystencji. W narracji podkreœlono wagê nie tylko relacji rodziców z ich
dzieæmi, ale tak¿e relacji doros³ych dzieci z innymi. Rodzice opowiadali o swoich
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relacjach, a opowieœciom tym towarzyszy³y ró¿ne emocje. Badani nie zawsze
maj¹ poczucie, ¿e doros³e dziecko rozumie otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ. W poni¿ej
zamieszczonym fragmencie narracji, rozmówczyni podkreœla istotnoœæ relacji
matka-dziecko, dlatego prowadzi z córk¹ rozmowy na ka¿dy temat, chocia¿ nie
ma œwiadomoœci, ile m³oda kobieta z tego rozumie. Narratorka zaznacza tak¿e, ¿e
córka ma potrzebê nawi¹zania bliskiej relacji z mê¿czyzn¹ z s¹siedztwa i s¹siada-
mi. W narracji nie ma mowy o innych relacjach, co jest bardzo frustruj¹ce, bo
mo¿e oznaczaæ izolacjê kobiety:

„Asia niby jest doros³a, ale ja to nie wiem, czy ona rozumie wszystko. Przez to swoje
opóŸnienie, no wiadomo, ¿e inaczej funkcjonuje, ale ja z ni¹ tak normalnie rozma-
wiam. Ja jej mówiê, ¿e ona nie mo¿e sama mieszkaæ bo jest chora, nie ukrywam przed
ni¹ nic, no bo kto jak nie matka ma byæ jej najbli¿szy. Ona mi mówi, ¿e taki od s¹siadów
jej siê podoba i ¿e by chcia³a byæ jego ¿on¹, ale on jej nie chce. Ona nie jest ju¿ dziec-
kiem, tylko kobiet¹, i tak muszê j¹ traktowaæ, tylko ¿e to nie jest takie proste (…) no ma
jakiœ tam kontakt z s¹siadami, ale oni to taka patologia, a tak to nie” (Jadwiga)

Analiza innej narracji ukazuje relacjê matki z synem, która jest szczególna.
Mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e matka ca³¹ swoj¹ mi³oœæ, opiekê i czas wolny poœwiê-
ca synowi. Z opowieœci wynika, ¿e kobieta bardzo prze¿ywa przykroœci doœwiad-
czane przez syna. Narratorka nie ma ¿ycia towarzyskiego i nie robi nic, aby jej syn
znalaz³ kolegów. Mê¿czyzna jest osamotniony, poniewa¿ nie pracuje, rzadko te¿
wychodzi z matk¹ w miejsca publiczne, a czas wolny tak¿e spêdza w towarzy-
stwie matki:

„My od pocz¹tku byliœmy razem. On mia³ mnie a ja jego. To nie jest tak, ¿e tylko ja tro-
szczê siê o Adriana. Jak wracam z pracy to on widzi, ¿e jestem zmêczona i chce ¿ebym
odpoczê³a. Mówi, ¿e ma rentê wiêc ja nie muszê pracowaæ. Jest bardzo opiekuñczy.
Czasem tak sobie rozmawiamy i on pyta dlaczego nie mo¿e iœæ do pracy, albo czemu siê
z niego œmiej¹. Ja mu t³umaczê, on wtedy jest smutny albo p³acze (…) Adrian nie ma
kolegów, no bo gdzie ma ich znaleŸæ jak nie pracuje. My wszêdzie razem chodzimy, ale
w sumie to rzadko, bo jak ca³y dzieñ w pracy siê jest to i nie chce siê nigdzie wycho-
dziæ” (Dorota)

Inna jest opowieœæ Marii, która mimo braku ca³kowitej akceptacji córki jako
osoby niepe³nosprawnej, podejmuje ró¿ne dzia³ania, aby kobieta podejmowa³a
relacje z innymi. Nawi¹zywane znajomoœci s¹ kontrolowane przez matkê, ale na-
rratorka ma œwiadomoœæ ich wagi w ¿yciu córki. Mo¿na jednak odnieœæ wra¿enie,
¿e Monika ma problem z nawi¹zywaniem relacji z innymi osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹:

„No w oœrodku Monika ma swoich kolegów i kole¿anki, ale uwa¿a, ¿e oni s¹ niepe³no-
sprawni i nie chce trzymaæ siê z nimi. (…) pozna³am inn¹ matkê w stowarzyszeniu
i ona kiedyœ zaproponowa³a, ¿ebyœmy siê spotka³y z dziewczynami. Monika polubi³a
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Nataliê i czêsto siê spotykaj¹. Jak wychodzimy na kawê to Monika z kole¿ank¹ siadaj¹
przy innym stoliku i udaj¹ takie doros³e i samodzielne, jakby same przysz³y (…) mam
œwiadomoœæ, ¿e dla niej te kontakty s¹ wa¿ne, bo musi siê tak obyæ wœród ludzi, ¿eby
nie by³a dzika, i my j¹ zabieramy w ró¿ne miejsca tak¿e Monika sama kupuje bilet do
kina, zamawia obiad (…) dzwoni do tej Natalii i opowiada gdzie by³a (…) ma te¿ kole-
¿ankê z osiedla, ale ta mówi powoli i siê j¹ka i to Monikê denerwuje”

Odmienne od poprzednich s¹ opowieœci El¿biety i Romana. W narracjach za-
uwa¿a siê troskê i du¿e zainteresowanie córk¹, ale tak¿e widoczne jest d¹¿enie
rodziców do jej usamodzielnienia. Przy minimalnej kontroli rodziców Karolina
spotyka siê ze znajomymi i wychodzi w miejsca publiczne. Rodzice zapewniaj¹
córce margines swobody i zaufania, chocia¿ okupione jest to ci¹g³ym strachem
o ni¹:

„chcia³bym byæ dla córki zawsze podpor¹ i wsparciem, ale wiem, ¿e nie mogê byæ taki za-
borczy. Karola dzwoni do znajomych z oœrodka (oœrodek wypoczynkowy, gdzie sezono-
wo pracuje kobieta – dop. I.M.) ma nawet sympatiê. Myœlê, ¿e ona wie, ¿e zawsze mo¿e na
nas liczyæ, ale te¿ chyba czuje, ¿e we wszystkim co robi j¹ wspieramy” (Roman)

”(…) nie traktujemy jej bardziej ulgowo, czy coœ w tym stylu. Wychowujemy j¹ tak, jak
starsz¹ córkê, tylko obaw w przypadku Karolinki jest wiêcej, ale ona ma swoich znajo-
mych i wychodzi na lody, czy do kina. Chcia³aby tak funkcjonowaæ jak Ola i musimy
jej na to pozwoliæ, nawet za cenê strachu, (…) oczywiœcie zawsze z jak¹œ tam kontrol¹”
(El¿bieta)

Lêk o przysz³oœæ

Rodzice dzieci niepe³nosprawnych martwi¹ siê o przysz³oœæ swoich dzieci.
Lêk towarzyszy im w codziennej rzeczywistoœci, jak równie¿ w myœleniu
o przysz³oœci ich dziecka:

„Bojê siê bo przecie¿ wiecznie ¿yæ nie bêdê. Nawet nic nie mogê zrobiæ, ¿eby zapewniæ
mu jak¹œ przysz³oœæ. No oczywiœcie dom opieki, ale nie wiem, czy bêdzie mu tam do-
brze? Adrian jest bardzo wra¿liwy i taki uczuciowy. (…) Adrian wymaga sta³ej opieki,
a ja ju¿ mam swoje lata i s³absza siê robiê. Nieraz jak ma atak to ledwo dajê mu si³ê”
(Dorota)

Jak wynika z narracji dylematy rodziców rodz¹ siê nie tylko na tle doros³oœci
i niepe³nosprawnoœci ich dzieci. Narratorka zwraca tak¿e uwagê na swój wiek
i stan zdrowia, który mo¿e jej utrudniaæ opiekê nad synem. Przera¿ona jest
faktem, ¿e po jej œmierci syn zostanie umieszczony w domu opieki.

Kolejny fragment narracji tak¿e przepe³niony jest niepewnoœci¹ i trosk¹
o przysz³oœæ córki. Matka zauwa¿a u kobiety du¿¹ ufnoœæ, która mo¿e zostaæ wy-
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korzystana. Ponadto narratorka podkreœla kwestiê wzmo¿onego libido, którego
córka nie kontroluje:

„no co tam du¿o mówiæ, pewnie ¿e siê bojê, ¿e j¹ ktoœ oszuka albo wykorzysta. Asia jest
taka ufna, ¿e ona nie widzie tego, ¿e ktoœ j¹ mo¿e skrzywdziæ. No teraz to u nas (na wsi
– I. M.) nikt tam jej krzywdy nie zrobi, bo wszyscy tu nas znaj¹. Ale jak umrê to pewnie
j¹ zabior¹ z pomocy … (p³acz). Poza tym ja teraz widzê, ¿e ona taka bardziej na te spra-
wy taka otwarta siê zrobi³a. Lekarz mówi, ¿e tak to jest przy takim upoœledzeniu, ale
jak ona taka chêtna, to i wykorzystywaæ j¹ zaczn¹ a ona nawet nie bêdzie tego œwiado-
ma” (Jadwiga)

Troska o losy niepe³nosprawnego dziecka, gdy rodziców ju¿ zabraknie, towa-
rzyszy badanym przez ca³y czas. Najgorsze jest to – jak podkreœla jedna z roz-
mówczyñ – ¿e pañstwo nie daje ¿adnej gwarancji na zapewnienie w³aœciwej opie-
ki dla dziecka po œmierci rodziców:

„Czêsto myœlê o przysz³oœci Moniki i bojê siê o ni¹. Nie wiem jak ona sobie poradzi, bo
nie chce chodziæ do oœrodka. Uwa¿a ¿e nie jest niepe³nosprawna, ¿eby tam chodziæ.
Ona nie ma ¿adnej wyobraŸni, trzeba j¹ ca³y czas kontrolowaæ. (…) ¿eby jeszcze pañ-
stwo jakieœ zapewnienie da³o ale tu nawet nie wiadomo gdzie pójœæ, ¿eby coœ zapew-
niæ. Zreszt¹ jak siê dowiadywa³am to ¿adnej gwarancji nie ma” (Maria)

Innym rozwi¹zaniem jest znalezienie opiekunów wœród najbli¿szej lub dal-
szej rodziny. Tak te¿ sta³o siê w przypadku El¿biety i Romana, którzy maj¹ nad-
ziejê, ¿e niepe³nosprawn¹ intelektualnie Karolin¹ zajmie siê siostra. Narratorzy
jednak zastanawiaj¹ siê, czy mimo du¿ej samodzielnoœci niepe³nosprawnej córki,
nie bêdzie ona zbyt du¿ym obci¹¿eniem dla siostry:

„Obawiamy siê trochê z ¿on¹ czy Karolinka nie bêdzie ciê¿arem w ¿yciu Oli” (Roman).

„Ola jakby jest œwiadoma, ¿e kiedyœ bêdzie musia³a zaopiekowaæ siê siostr¹. Mam nad-
ziejê, ¿e tak wychowaliœmy dzieci, ¿e zawsze bêd¹ mog³y na siebie liczyæ (…) Karola
jest bardzo samodzielna ale nie mam pewnoœci czy z wiekiem nie bêdzie gorzej i czy
nie skomplikuje ¿ycia Oli. Sama ju¿ nie wiem, co jest dobre” (El¿bieta)

Radoœæ z bycia rodzicem „takiego” dziecka

Narracje rodziców przepe³nione s¹ ró¿nymi emocjami, czêsto pojawia siê na
ich twarzach smutek, zak³opotanie, a w oczach ³zy. Buduj¹ce s¹ jednak takie frag-
menty narracji, z których wynika, ¿e w ¿yciu rozmówców jest tak¿e wiele mo-
mentów radoœci, szczêœcia i zadowolenia:

„ja nie mogê powiedzieæ, ¿e mam tylko z ni¹ krzy¿ Pañski, bo to jest moje dziecko i ko-
cham j¹ tak¹, jak¹ ona jest. Ja nigdy nie jestem sama, bo ona zawsze za mn¹ chodzi. My
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razem gotujemy, sprz¹tamy, obrz¹dek robimy czy coœ w podwórku. Latem jak lipê
skubiemy, to sobie œpiewamy, czy jak zim¹ na drutach robiê, to ona przy mnie te
w³óczki przek³ada” (Jadwiga)

„Karola da³a nam mnóstwo radoœci, bo przy tej swojej niepe³nosprawnoœci jest bardzo
pogodna i radosna. (…) Uwielbia siê malowaæ, paradowaæ i tañczyæ. Wtedy jest w swo-
im ¿ywiole. (…). Przy dziecku niepe³nosprawnym chyba inaczej prze¿ywa siê ka¿d¹
chwilê, dzieñ. W sumie czasami mam wra¿enie ¿e ta jej niepe³nosprawnoœæ spowodo-
wa³a, ¿e inaczej widzimy pewne rzeczy, bardziej cieszymy siê z takich, ja wiem, dro-
biazgów” (El¿bieta)

„Z Karol¹ ka¿dy dzieñ jest inny, a nawet te same czynnoœci przybieraj¹ inny wymiar,
(…) ale my jesteœmy dumni, ¿e ona jest taka jaka jest, a jest cudna” (Roman)

Z narracji wynika, ¿e ¿ycie ma³¿onków i rodziny zosta³o przewartoœciowane
w wyniku pojawienia siê córki niepe³nosprawnej i ca³y czas podlega refleksji. Jako
rodzice s¹ dumni ze swojego dziecka, podobnie jak inna narratorka:

„Nie wiem dlaczego dziecko niepe³nosprawne postrzega siê jako nieszczêœcie dla ro-
dziców. To nieprawda. Oczywiœcie jest du¿o trudniej i czêœciej s¹ te problemy, ni¿ u ta-
kiego zdrowego, ale to te¿ ogromna radoœæ. (…) czasami jest œmiesznie jak Adrian
udaje kogoœ. Ja nawet sama nie wiem sk¹d on bierze te pomys³y, ale jak np. udaje leka-
rza, to jest taki powa¿ny i tak siê do mnie zwraca jak na filmach” (Dorota)

W narracji pojawia siê niezgoda z opini¹ spo³eczn¹, ¿e dziecko niepe³nospra-
wne jest dla rodziców tylko nieszczêœciem. Rozmówczyni samotnie wychowuje
syna i podkreœla trudnoœci wynikaj¹ce z samotnego rodzicielstwa, ale wielkie zna-
czenie nadaje swojemu rodzicielstwu i radoœci, któr¹ otrzymuje od syna.

Wielka radoœæ pojawia siê tak¿e w kolejnej narracji. Matka stwierdza, ¿e poja-
wienie siê dziewczynki na œwiecie, to jej „najwiêkszy ¿yciowy sukces”:

„Nie raz p³aka³am i pyta³am Boga, dlaczego nas to spotka³o. W sumie to do dnia poro-
du nic nie wskazywa³o na to, ¿e coœ jest nie tak. Monika zaczê³a trochê póŸniej mówiæ,
chodziæ no i w³aœciwie w szkole nas do poradni wys³ano, bo mia³a problemy. By³y mo-
menty trudne, ale nigdy bym swojego ¿ycia nie zamieni³a na inne, a Monika to mój
najwiêkszy ¿yciowy sukces” (Maria)

Podsumowanie

Doros³oœæ osób pe³nosprawnych przebiega zupe³nie inaczej od doros³oœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Obci¹¿ona jest ona nie tylko niepe³no-
sprawnoœci¹ i jej nastêpstwami, lecz tak¿e spo³ecznymi oczekiwaniami wobec do-
ros³ych osób, barierami wynikaj¹cymi ze stereotypów oraz z powielania wiedzy
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nieprawdziwej na ich temat. Nie dziwi wiêc fakt, ¿e sami rodzice opowiadaj¹c
o swoich doœwiadczeniach podkreœlaj¹, i¿ jest to bardzo trudne rodzicielstwo.
W ka¿dej narracji pojawia siê odpowiedzialnoœæ za dziecko i jego doros³e ¿ycie.
Rodzice nadaj¹ swojej roli wielkie znaczenie. Mówi¹ o trudnoœciach i problemach
wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci, ca³kowitemu zdominowaniu ¿ycia rodzin-
nego przez niepe³nosprawnoœæ, trudnych relacjach, nieustaj¹cej trosce i lêku,
¿alu, poczuciu niesprawiedliwoœci. Niektóre fragmenty narracji s¹ bardzo przej-
muj¹ce.

Obok negatywnych uczuæ i emocji rodzice doœwiadczaj¹ tak¿e tych pozytyw-
nych. Wynikaj¹ one z przewartoœciowania ¿ycia po urodzeniu dziecka niepe³no-
sprawnego, radoœci i szczêœcia z doœwiadczania „takiego” dziecka oraz innych sy-
tuacji wynikaj¹cych z rodzicielstwa. Narratorzy opowiadaj¹ o swoim ¿yciu, które
bez w¹tpienia jest inne, bo naznaczone niepe³nosprawnoœci¹ dziecka, ale w ich
odczuciu, nie jest ono tragedi¹. Interpretuj¹ ¿ycie z dzieckiem niepe³nosprawnym
jako misjê, sprawdzenie siê w roli trudniejszej, bardziej odpowiedzialnej, w której
musz¹ zmierzyæ siê z kryzysami ró¿nej natury. Nadaj¹ wielkie znaczenie sytua-
cjom, w których radz¹ sobie z trudnymi zadaniami ¿yciowymi.

Zrekonstruowana przez rodziców rzeczywistoœæ jest z³o¿ona. Nie jest ona
jednak tylko nastêpstwem niepe³nosprawnoœci, lecz postaw rodziców wobec do-
ros³oœci dzieci. Z analizy narracji wynika, ¿e rodzice poprzez swoj¹ zbytni¹ troskê,
nadopiekuñczoœæ i wyrêczanie, ograniczaj¹ samodzielnoœæ i kreatywnoœæ do-
ros³ych dzieci. Bardziej lub mniej kontroluj¹, planuj¹ i decyduj¹ za nich samych.
Widaæ to szczególnie w zakresie relacji z innymi, które s¹ kontrolowane, ograni-
czane i manipulowane przez rodziców. Mo¿na pokusiæ siê o stwierdzenie, ¿e nie-
którzy rodzice niew³aœciw¹ postaw¹ upoœledzaj¹ funkcjonowanie swoich do-
ros³ych dzieci. Ograniczaj¹ w ten sposób ich doros³oœæ i autonomiê, a tym samym
zmniejszaj¹ szansê m³odych na normalne ¿ycie.

Analizuj¹c opowiedziane historie trudno jednoznacznie stwierdziæ, czy ro-
dzice niepe³nosprawnych intelektualnie doros³ych dzieci s¹ szczêœliwi, czy te¿
nie. Bez w¹tpienia podejmuj¹ trudn¹ rolê zwi¹zan¹ z normalizowaniem ¿ycia do-
ros³ych dzieci, nie maj¹c czasami œwiadomoœci, czego one oczekiwa³yby i jak do-
ros³oœæ z ich perspektywy mog³aby wygl¹daæ. Wynika to byæ mo¿e z psychiczne-
go obci¹¿enia œwiadomoœci¹ o ci¹g³ej zale¿noœci tych dzieci od nich. Rodzice
niepe³nosprawnych dzieci nigdy nie wyzbywaj¹ siê odpowiedzialnoœci i troski
o swoje dzieci, nawet wówczas, gdy one dorastaj¹. Towarzyszy im ci¹g³y niepokój
o przysz³oœæ dziecka, jak i jego spo³eczn¹ aprobatê. Dla narratorów rodzicielstwo
jest dope³nieniem ich istnienia, tote¿ s¹ oni w stanie znieœæ wiele trudu i wyrze-
czeñ zwi¹zanych z wychowaniem dziecka. Rodzice maj¹ jednak w pewnym sen-
sie poczucie straty w wyniku realizowania roli matki/ojca dziecka o niepe³nej nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej. W swoich opowieœciach nie wspominaj¹ o czasie
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dla siebie, swoich pasjach i zainteresowaniach. Interpretuj¹c jednak swoje rodzi-
cielskie doœwiadczenie z doros³ym dzieckiem mówi¹ tak o problemach, jak i rado-
œciach wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. Postrzegaj¹ swoje ¿ycie jako misjê,
b¹dŸ jako nowe, specyficzne doœwiadczenie. Byæ mo¿e takie w³aœnie spojrzenie
daje im si³ê na pokonywanie trudnoœci dnia codziennego i radoœæ z doœwiadcza-
nia tego „specyficznego” rodzicielstwa.

Wnioski z analizy narracji nawi¹zuj¹ do badañ przeprowadzonych m.in.
w 2007 i 2008 roku przez zespó³ pedagogów specjalnych na terenie województwa
warmiñsko-mazurskiego [Krause, ¯yta, Nosarzewsk¹ 2010]. A. ¯yta wskaza³a
wówczas „najczêstsze bol¹czki i trudnoœci” rodziców doros³ych dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, które dotycz¹ problemu opieki nad doros³ym dziec-
kiem, czyli lêku o przysz³oœæ, aktywizowania doros³ych niepe³nosprawnych,
znalezienie odpowiedniej pracy, ¿ycia seksualnego, ¿ycia towarzyskiego, samo-
tnoœci, ograniczania autonomii osób niepe³nosprawnych, problemu „istnienia
granic mo¿liwoœci”. Niektóre z tych kategorii wy³oni³y siê tak¿e w toku podjêtych
przeze mnie badañ. ¯ycie z osob¹ niepe³nosprawn¹ jest dla rodziców Ÿród³em
wielu przykrych uczuæ i emocji, wynikaj¹cych z obawy o teraŸniejszoœæ, jak
i przysz³oœæ dziecka, ale jest równie¿ powodem do radoœci, na co tak¿e wskazy-
wa³y wczeœniejsze badania [¯yta 2010; Pisula 2005]. Paleta pozytywnych/negatyw-
nych uczuæ i emocji, poczucie szczêœcia/nieszczêœcia zosta³a skonstruowana na
podstawie subiektywnego doœwiadczenia rodziców i mo¿e stanowiæ punkt wyj-
œcia do dalszych badañ.
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