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Abstract: The Author has chosen the intellectual disability to be the topic of her
divagations. Therefore she enumerates certain factors which make the process of
growing up more difficult or sometimes even impossible for people with intellectual
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Z perspektywy ludzkiej dorosto$¢ rozumiana jest jako cel rozwoju
cztowieka, jako czas jego pelnego uksztaltowania, mozna rzec efekt
finalny. Wcale nie musi oznacza¢ zatrzymania si¢ po osiggni¢ciu pewnej
fazy, wprost przeciwnie — wedtug teorii andragogicznych, przed dorostym
otwieraja si¢ nowe perspektywy edukacyjne, nowe mozliwos$ci, wyzna-
czone przez potrzeby samorozwoju i samodoskonalenia sig.

Elzbieta Dubas' ukazuje pie¢ znaczen dorostoéci dokonujac ich
interpretacji w wymiarze praktycznym i edukacyjnym. Wymienia:

— dorosto$¢ w paradygmacie auksologicznym — rozumiana jest jako etap

w rozwoju czlowicka zwigzany z przemianami: biologicznymi,

1 E. Dubas, Andragogiczne poszukiwania rozumienia dorostosci. [w:] E. Dubas (red.),
Czlowiek dorosly — istota (nie) znana?, £.6dz—Plock 2005, s. 42.
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psychicznymi, spotecznymi, kulturowymi i duchowymi, a wigc czas
niezwykle dynamiczny, fascynujacy, zindywidualizowany;

—dorosto$¢ w paradygmacie aksjologicznym — jako warto§¢ zycia
ludzkiego, czyli dojrzalo$¢ rozumiang w kategoriach doskonato$ci,
petni, harmonii, szczytu mozliwos$ci ludzkich. W kontekécie podjetej
tematyki zwraca uwagg podejScie warto$ciujace dojrzato§¢ w kate-
goriach od pelnej, poprzez czg§ciowa, ambiwalentna, az do jej braku.
Jak sama autorka sugeruje, tak pojeta dorosto$¢ jest zjawiskiem
wielowymiarowym;

— dorosto$¢ w paradygmacie socjologicznym — rozumiana jest jako rola
spoteczna opisana przez spoleczng umowe, zwigzana z wykonaniem
okreslonych zadan, ktérych wypekienie zabezpiecza trwanie i rozwoj
spoteczenstwa;

—dorosto$¢ w paradygmacie biograficznym — jako posiadanie kom-
petencji ujmowania swoich do$wiadczen zyciowych zawartych
w biografii, refleksji nad przesztoécia, czyli umiej¢tnoéci rozumienia
minionych wydarzen w konteksécie terazniejszos$ci oraz kierowania
wlasnym zyciem poprzez wykorzystanie do$wiadczanych zdarzen
w celunadania biegu zycia;

— dorosto$¢ w paradygmacie edukacyjnym — w mys$l teorii calozyciowej
edukacji, ktoéra upatruje w uczeniu si¢ fundamentalny proces
tworzenia czlowieka: ,,ucze sie, wigc jestem”.

Jeszcze inne uj¢cia wyznacznikéw dorostosci odnajdujemy w poszcze-
golnych koncepcjach postrzegania istoty ludzkie;j:

— Z perspektywy biologicznej czynnikiem opisujacym dorosto$¢ jest
oczywiscie wiek, cho¢ nie jest tak precyzyjnie okreslony jak w wy-
miarze prawnym. Przyjmuje si¢, ze dojrzato$¢ biologiczna przypada
na wiek 16-18 lat, a wskazuja na nig okre$lone parametry wzrostu,
wagl oraz zmiany w wygladzie fizycznym wyrazone przejawami
dojrzato$ci plciowej, a zatem gotowoéci do prokreacji. Waznym
wskaznikiem w zwiazku z tym jest okreslenie czasu zakonczenia
rozwoju poszczegdlnych uktadéw somatycznych, a wigc uzyskania
docelowych parametréw funkcjonalnych.

— Wujeciupsychologicznym przede wszystkim podkresla si¢ dojrzatosé
osobowosci, ktéra cechuje zintegrowanie oraz gotowos¢ do radzenia
sobie w réznych sytuacjach zyciowych (samodzielnoé¢ 1 autonomia).
Przejawami zintegrowanej, dojrzalej osobowosci jest uksztaltowany
$wiatopoglad, odpowiedzialnoé¢ za siebie, zdolno$¢ do zaspokajania
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potrzeb wyzszego rzedu oraz dojrzato$¢ emocjonalna wyrazajaca si¢

umigj¢tnodcig panowania nad swoimi uczuciamiinastrojem.

— W rozumieniu spotecznym wage przyklada si¢ do takich oto cech
dorostosci jak kompetencje, najczg¢éciej w rozumieniu zdolnoécei do
pracy, umiejetnosci penienia rol spotecznych. Czlowiek dorosty
potrafi zy¢ w poczuciu obowigzku, zgodnie z akceptowanymi
spotecznie normami 1 zasadami, a w zwigzku z tym jest w stanie
manifestowac uksztaltowane postawy spoleczne wobec réznorodnych
przejawdw zycia spolecznego.

— Kulturowe spojrzenie na dorosto$¢ wiaze si¢ migdzy innymi z cere-
moniami ,,przej$cia” (religia — Bierzmowanie, Bar micwa, edukacja —
matura). Jednostka dojrzata rozumie przekaz kulturowy 1 gotowa jest
do kultywowania tradycji.

Kto orzeka zatem o dorostoéci? Przeciez nie kazdy spetnia wskazane
wyzej kryteria, czy to znaczy, ze nie jest dorosty? Samo przekroczenie
przyjetego w danej kulturze progu dorosto$ci nie jest rownoznaczne
z osiaggni¢ciem dojrzatoéci. Ona narasta progresywnie, jest rezultatem
stosunku czltowieka do siebie 1 $rodowiska, wynikiem ciaglej, syste-
matycznej pracy nad soba. A zatem jest catozyciowa dynamiczng warto$cig
wychowawcza, ktéra oznacza, ze cztowiek nicustannie dojrzewa juz jako
dorosty, staje si¢ nim zgodnic z wlasng wizja §wiata 1 swojego w nim
miejsca’.

Te trudne kwestie rozstrzyga wigc spoleczenstwo i sama jednostka.

Swoje rozwazania pragn¢ ukierunkowac na specyficzng dorostosé,
ktérej odbiera si¢ prawo do bycia dojrzata. Sposréd wymienionych (pewnie
nie wszystkich) faktoréw, niektore uznaje si¢ za niemozliwe do osiagnigcia
przez osoby zniepelnosprawno$cig intelektualng.

W podjetych badaniach postanowitam rozpatrzy¢ problem dorostosci
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w ujgciu ich rodzicéw. W naszej
kulturze rodzice stosunkowo dlugo towarzysza swoim dzieciom w drodze
do dorostego usamodziclniania si¢. A potem, kiedy one probuja realizowaé
swoja autonomi¢, zgodnie z przekazem spoleczno-kulturowym, maja
$wiadomos$¢, ze rodzice gotowi sa je wesprze¢ w kazdym kryzysowym
doswiadczeniu.

2 Por. R. Pichalski, Refleksje nad dorostoscig. [w:] K. D. Rzedzicka i A. Kobylanska
(red.), Doroslos¢, niepelnosprawnosc, czas wspolczesny. Na pograniczach pedagogiki
specjalnej, Krakow 2003,
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Matki 1 ojcowie interesujacej mnie populacji zwykle nie majg wizji
opuszczonego gniazda. Przez caly okres wychowywania swoich dzieci
przygotowuja si¢ do nickonczacej si¢ roli opickundéw. Niektorzy konstruuja
idee, ze nie grozi im samotna staro$¢, ze zawsze beda mie¢ towarzystwo
syna lub corki wymuszajace zaangazowanie w ich sprawy. Jednak
,»Syndrom nieopuszczonego gniazda” moze doskwieraé, gdyz zaburza cykl
zycia rodziny 1 przysparza obowigzkow, ktérych juz nie powinno by¢.
Moze wywolywaé poczucie pogwalcenia oczekiwan zaréwno rodzicéw,
jak 1 dzieci. Moze takze inicjowa¢ uczucia bolesne i trudne, dotyczace nie
tylko faktu pozostawania dziecka, ale zdecydowanie bardziej wizji jego
dalszych losow?.

Mit, ze nizszemu poziomowi funkcjonowania psychospolecznego
odpowiada niedojrzato$ci prokreacyjno-seksualnej u oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng zostat odrzucony takze przez rodzicow, ktérym
— pewnie z powodu Igku 1 troski o swoje dzieci — mogtby by¢ na r¢ke taki
uktad i niekiedy jeszcze prébuja sztuczek ukrywania ich dojrzato$ci i atrak-
cyjnoséci — stroj, fryzura, nicestetyczny wizerunek. A moze za takim
postepowaniem stoi brak wiary, ze one moga stworzy¢ z kim$§ udany
zwigzek, czué si¢ kochanymi?

W zwiagzku z zarysowanym obszarem rozwazan teoretycznych nad
dorostosécig czlowieka oraz odniesieniem ich do kwestii postrzegania
dorostoéci 0s6b z niepelnosprawno$cia intelektualng przez swoich
rodzicéw postawitam takie oto pytanie porzadkujace analiz¢ badawcza:
jak rodzice dorostych oséb z niepetnosprawnosécia intelektualng konstruuja
dorosto$¢ swoich dzieci?

Poniewaz materiatu badawczego dostarczyty mi wywiady narracyjne
prowadzone z rodzicami (gtéwnie matkami) oséb z niepelnosprawno$cia
intelektualng (w wieku od 21 do 36 lat), stad kolejne problemy badawcze
wigzaly si¢ z konstruktywistyczno-interpretacyjnym podejéciem do nar-
racji moich respondentéw. Dodam, ze nurt konstruktywistyczno-inter-
pretatywny post¢powania badawczego stanowi jeden z gtéwnych paradyg-
matéw strukturyzujacych badania jako$ciowe. N. K. Denzin1Y. S. Lincoln
stwierdzaja, ze kazde badanie jest interpretatywne, gdyz jest podejmowane
przez badacza o okre$lonych przekonaniach 1 odczuciach na temat §wiata

3 Por. K. Pawelczak, Syndrom nieopuszczonego gniazda — problem rodzicow 0s6b
doroslych z niepefnosprawnoscig, [w:] U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski, A. Krauze
(red.), Wspolczesne problemy pedagogiki specjalnej. Dyskursy pedagogiki specjalnej
cz. 7, Olsztyn 2008.



BEATA CYTOWSKA 91

i tego, jak nalezy go rozumieé*. Moje zalozenie ontologiczne wyraza
przekonanie, ze ludzie konstruuja swoja opowie$é, w ktérej podejmuja
najlepiej zapamigtane fakty — wydarzenia, do$wiadczenia, dziatanie
1 znaczace interakcje. Dos§wiadczana codzienno$¢, jako bohaterka narracji,
jest konstruowana 1 interpretowana przez badane osoby wedtug wtasnych
indywidualnych koncepcji, bo cztowiek poprzez narracje tworzy fakty®.

Badania narracji zyskaty na znaczeniu dzigki Jerome Brunerowi, ktory
zwrécit uwage, ze mys$lenie ludzkie moze mie¢ charakter narracyjny
1 paradygmatyczny. W mys$leniu narracyjnym umyst angazuje si¢ w mysl
sekwencyjna, ,krok-po-kroku”, nastawiong na dzialanie i ,,pochodzaca”
ze szczegbtow. Myslenie to przybiera postaé powiescei 1 ,,porywajacego
dramatu”. Natomiast myslenie paradygmatyczne polega na oderwaniu
od kontekstualnego uwiktania, przekracza to co szczegdtowe, by osiggnac
poznanie ,,systemowe”, wlasnie kategorialne. A wigc mys$lenie to jest
ustrukturowane w postaci logicznie okre$lanych stwierdzen®.

Wracajac do konstruktywistyczno-interpretatywnego podejécia badaw-
czego trzeba podkresli¢ jeszcze jedng perspektywe, jest nig zaangazowanie
badacza. To on inspiruje styszang kreacjg, jest wige nie tylko jej odbiorca, ale
réwniez wspoltworca. Powinien zdawaé sobie sprawe, ze to, co ustyszat i co
wspoltworzyt poprzez stawiane pytania, gesty, mimike, jest jedyne i nie-
powtarzalne, gdyz trudno ustysze¢ drugi raz identyczna opowies¢.

Warto podkresli¢ moc uwarunkowan zewngtrznych, ktére nie pozostaja
bez wptywu na konstruowang opowie$¢. Wydarzenia sg przeciez usytu-
owane w czasie — od przeszltego do terazniejszego — lub projektowane na
przyszto$¢. A ich odbywanie si¢ jest zwigzane z rozgrywajaca si¢ na zew-
natrz historig ksztalttowang przez toczaca si¢ rzeczywisto$¢ — bieg zdarzen
spoteczno-kulturowych.

Okreslenie paradygmatu badawczego stanowi niejako wprowadzenie
uzasadniajace tok dalszej analizy materiatu badawczego, ktéra ukierunkuja
tak oto postawione pytania szczegdtowe:

—Jakie wydarzenia, dos§wiadczenia i dzialania stanowity najistotniejsze
watki opowieéci?

4 N. K. Denzin, Y. S. Lincoln, Wprowadzenie. Dziedzina i praktyka badan jakosciowych,
[w:] N. K. Denzin, Y. S. Lincoln (red.), Metody badan jakosciowych. T. 1. Warszawa
2009,s.51.

> A. Burzynska, Idee narracyjnosci w humanistyce. [w:] B. Janusz, K. Gdowska,
B. de Barbaro (red.), Narracja. Teoria i praktyka. Krakéw 2008, s. 28.

6 A. Brzezinska, Jerome S., Bruner: prekursor ksztalcenia wspomagajgcego rozwdj, [w:]
J. Bruner, Kultura edukacji, Krakéw 2006, s. X-X1.
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—Jakie znaczenie przypisuja rodzice skonstruowanej w narracji
dorosto$ci swoich dzieci?

—Jak interpretujg ich relacje i interakcje z innymi ludzmi?

— Jak rodzice opisuja doswiadczanie rodzicielstwa dorostego dziecka
zniepelnosprawno$cia intelektualng?

W badaniach wzigto udziat 20 oséb (w tym trzech ojcoéw, a jeden
wywiad byl wspoélny, to znaczy z matka i ojcem). Wywiady dotyczyly ich
dorostego potomstwa, ktérego losy bardzo réznie si¢ potoczyly: siedmiu
jest obecnie uczestnikami warsztatow terapii zajgciowej (WTZ), szeéciu
z nich pracuje w zaktadzie aktywno$ci zawodowej (ZAZ) oraz siedmiu
w zakltadach na otwartym rynku pracy.

Kazdy wywiad zostal poddany wnikliwej analizie. Pierwszym etapem
byto podzielenie narracji na sekwencje, w ktérych opowiadajacy zawart
watki dotyczace swoich do$wiadczen, podejmowanych dziatan i ich
skutkéw, znaczacych interakcji, opiséw zdarzen, a takze ich interpretacje.
Nastepnie z wyodrgbnionych fragmentéw wytonitam kategorie endogenne,
czyli znaczace sformulowane przez interlokutoréw wypowiedzi (wyra-
zenie, zdanie, okreslenie), ktére na koniec pogrupowatam nadajac im juz
moje wlasne, czyli zewngtrzne kody. Ta cz¢$¢ pracy z tekstem wywiadu
daje najwiece] satysfakcji, wymaga od badacza pewnej kreatywnoSci,
a zarazem rzetelno$ci. Kodowanie jako§ciowe tym rézni si¢ od ilo$cio-
wego, ze w pierwszym przypadku kody nadawane sa na podstawie tego
co dostrzezone w danych, za§ logika drugiego podej$cia polega na
przypisywaniu danym z gory przyjetych kategorii i kodéw’. Jako$ciowe
kodowanie danych stato si¢ o tyle wazne dla podj¢tej analizy, ze pozwolito
wnikna¢ glebiej w doswiadczenia rodzicielstwa, czg¢sto okre$lanego
przymiotnikiem ,,trudne”.

Analiza

Interpretacja 1 nadawanie znaczen przyczynom
niepelosprawnoéci intelektualnej

Cho¢ matki 1 ojcowie wypowiadali si¢ z perspektywy do§wiadczonego
rodzica—nie tyle ze wzgledu na specyfike potomka, ile na jego dorosty wick
— waznym watkiem w toczacej si¢ narracji bytlo opisywanie przyczyn

7 K. Charmaz, Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej.
Warszawa 2009, s. 64.
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zaistniatych utrudnien rozwojowych. Nalezy dodaé, ze w niektorych
wywiadach byly one potraktowane jako najistotniejsza sprawa, gorujaca
nad pozostatymi zdarzeniami. Czg¢sto rozpoczynano nig opowies¢. Ten
aspekt analizy moze by¢ o tyle wazny, ze wskazuje po pierwsze na
rozleglo§¢ przezytej traumy, po drugic — na znaczenie nadawane jej
w kontek$cie wplywania na catoksztatt zycia dziecka.

Dlamnie, jako pedagoga specjalnego, teoretyczna wiedza o mozliwych
przyczynach zaburzen wptywajacych na pojawienie si¢ w przysztosci
diagnozy niepelnosprawnosci intelektualnej stanowi ,,prawdg oczywista”,
poznang juz w czasie studiow, a potem wielokrotnie do$wiadczang
w praktyce. Jednak konfrontacja ,,twarzg w twarz” z emocjami towarzy-
szacymi opowiadanym zdarzeniom, stanowila nowe doznanie. Nie begde
przytacza¢ tych wszystkich czynnikéw, ktére zdaniem rodzicéw mogtly
zawazy¢ na losach ich dziecka, wigkszo§¢ miala charakter chorobowy,
genetyczny, uszkadzajacy centralny uktad nerwowy. Cickawsze jest, moim
zdaniem, ukazanie ich wtasnej interpretacji owych wydarzen, najczesciej
majacych miejsce w odleglej przesztoéci. ,,Jego matka biologiczna byla
alkoholiczka, wigc moze to jest przyczyna tego, jaki on jest” twierdzi matka
zast¢pcza 21-letniego chtopaka. Znaczenie zidentyfikowanego (zreszta
wiarygodnie) czynnika argumentuje ukazaniem trudu (nie tak skutecznego,
jakby sobie tego zyczyla) wlozonego w korygowanie probleméw
zaistniatych juz w momencie przejgcia opieki nad dzieckiem (miat 3 lata).
Jednak oprécz ,,wyrodnej matki” pojawia si¢ w opowieSci nieodpo-
wiedzialny ojciec, nieinteresujacy si¢ synem, porywcezy, ktérego spora-
dyczna obecno$¢ w zyciu chtopca szkodzita jego kondycji emocjonalnej,
chociaz dziecko cheiato znim kontaktow.

Inna matka z przejgciem analizowata zdarzenia tak oto:

,,Po drugiej szczepionce dostal jak gdyby taka infekcje, ... nie mogli
trafi¢ na antybiotyk, bo on trzy antybiotyki chyba wzial. Przyszta
pielegniarka do domu, data ten zastrzyk, no i tyle co wyszta, wtedy on zrobit
si¢ sztywny. No ja to okreslilam jako wstrzas, darl si¢ niemilosiernie...
lewa noézka tak mu drgala caly czas. Wezwatam wizyte prywatna, lekarz
przyszedt o godzinie 16, to jemu juz wszystko mingto. Powiedzial, ze
penicylina krystaliczna nie uczula 1 ze to nie byt wstrzas, zeby dalej
podawaé mu ta penicyling, oczywiscie podawaliémy, ale on juz tak po
kazdym tym zastrzyku coraz stabszy, taki jak na¢pany, taki byl, ze ani bawi¢
si¢ ani... W rozwoju si¢ zatrzymal, nic nie przybierat na wadze, a wrecz
przeciwnie chudnat.”
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Bél tamtych doznan w konfrontacji z dalszymi problemami — préby
diagnozowania autyzmu, alergie pokarmowe — to wcigz dojmujace emocje.
Jednak ich opowiadanie, wydaje si¢ ma takze na celu usprawiedliwianie. ..
swojego syna?, siebie? ... od tego praktycznie si¢ wszystko zaczelo.
Usprawiedliwianie za to, ze taki jest, ze jest niepelnosprawny. Za$ ich —
rodzicow —obowigzkiem byta wtedy walka o zdrowie dziecka.

Moje spostrzezenie dotyczace podejscia rodzicow do nadawania
znaczen przyczynom niepetnosprawnosci ich obecnie dorostych dzieci,
zasadza si¢ na twierdzeniu, ze im wigksza sita czynnika organicznego
(choroba, uszkodzenie, niedotlenienie) 1 wyraziste jego negatywne
oddziatywanie na dziecko w pierwszym okresic Zycia, tym latwicj
argumentowano nim pojawiajace si¢, takze obecnie, problemy. Dodam,
ze wszystkie dzieci badanych rodzicow miaty podobny poziom nie-
pelnosprawno$ci intelektualnej. 1 jeszcze jedno dalo si¢ zauwazyd,
ze niektérzy rodzice wypowiadajac si¢ o swoim juz teraz dorostym
synu/corce cieplo, ze szczegdlnym podkreslaniem jego osiggni¢é, a nawet
z duma, przyktadali mniejsze znaczenie pierwotnym przyczynom proble-
moéw rozwojowych.

Z literatury przedmiotu znane sg podej$cia analizujace etapy przezy¢
rodzicédw, po uzyskaniu informacji o zaistniatych predykatorach niepetno-
sprawnos$ci. Stad wydaje sie, ze styl interpretacji owych czynnikow przez
matki czy ojcow moze $wiadczy¢ o stanie ich przystosowania do roli
rodzica dziecka z niepelnosprawno$cig intelektualng. Ukazuje, ze
medyczny aspekt, nawet po latach moze wcigz odgrywaé duza rolg
w rodzicielskim ujmowaniu niepetnosprawnosci intelektualnej dorostych
juz dzieci®.

Wyrabianie odpowiedzialnosci i samodzielnos$ci

Ten kod nadany zostal kategoriom pojawiajacym si¢ w wywiadach,
ktére wskazywaty na dziatania majace na celu jak najlepsze przygotowanie
swoich dzieci do dorostoéci. Oto przykladowe kategorie wyodrgbnione
ztekstu wywiadu:

,— TTumaczyli$my mu i w konicu to zrozumiat. ..

—Wiem, ze jest w stanie samodzielnie dojezdzac. ..

—Te umiejetnosci w jakims$ stopniu opanowat. ..

8 Por. dyskurs medyczny [w:] A. Wojnarowska, Niepelnosprawnos¢ intelektualna w pub-
licznym i prywatnym dyskursie. Krakéw 2010.
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—Dbaosiebie...

—Umie wyéwiczy¢ umiej¢tnosei, zeby pracowac. ..

—Ma swoje obowigzki ijest zanie odpowiedzialny...

— Zrobit si¢ bardziej samodzielny...

—Nauczytam ja, jak planowac zakupy...

—Ona tam poczuta si¢ wolna (w mieszkaniu terapeutycznym)...

—Jestbardzo zaradny iuczynny...

—Jako$ sobieradzi...”

Juz z tych fragmentarycznych wypowiedzi wynika, ze rodzice oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng, tak jak wigkszo$¢ matek 1 ojcdw,
podchodza odpowiedzialnie do swojego rodzicielstwa. Dotychczasowe
badania podejmowane w tym zakresie oraz pogl¢biona analiza uzyskanych
wynikéw wskazuje, ze nie jest to tatwe 1 nie zawsze ma wymiar sukcesu.
Przytoczg dwie wypowiedzi ukazujace do$wiadczenie rodzica w przy-
gotowywaniu do zycia swojego dziecka z niepelnosprawnos$cia intelek-
tualng. Pierwsza dotyczy 30-letniego m¢zczyzny, od 8 lat pracujacego na
otwartym rynku (pizzeria):

Byl w mieszkaniu treningowym 1 dawat sobie bardzo dobrze rade
1 chodzil na zakupy... Jest taki pracowity, ja mu nic musz¢ moéwic,
on odkurzy, wie, ze ma $mieci wynie$¢... Ja mu zawsze kartk¢ pisze,
pienigzki mu zostawiam 1 on idzie na zakupy, on nawet to lubi. Bardzo lubi
kulinarne sprawy, tak si¢ interesuje. Jak byt w mieszkaniu treningowym,
to dzwonit, zeby powiedzie¢ mu jak si¢ robi kurczaka w panierce czy kotlet
W panierce, no to mu powiedzialam przez telefon, bo trojka chtopcodw, robili
sobie obiad... Sam sobie rzeczy kupuje, pierwszy raz to o 2 numery za duze
buty kupit, ja moéwig ,,nie, pojedziesz i oddasz, masz przeciez rachunek”.
Na wtasnych btedach si¢ uczyl, pojechat, ale nie bylo numeru, a jemu si¢
te bardzo spodobaly, wigc wrocil z pienigdzmi... A gry najlepiej umie
kupowa¢, nieraz kupi sobie gre, ktorej nie mozna w sklepie sprawdzié
czy dziata. Przychodzi do domu wlacza i si¢ denerwuje, jak nie dziata, ale ja
mu kaz¢ jecha¢ 1 zwrdci€. I tak robi, potrafi... Ja bym chciata, zeby on sam
dzwonit do pracy, jak ma pytanie czy problem, a on si¢ ciagle mna chce
postuzy¢... Podejrzewam, ze jeszcze tak nie umie zarzadza¢ pieniedzmi,
ale wlasciwie potrafi sobie policzy¢, ile za te gry trzeba wydac... Policzy,
bierze sobie kalkulator. Oszczgdza¢ umie 1 podejrzewam, ze troch¢ zna si¢
na pienigdzach. Ja mu mowi¢ ,,pamigtaj jak niec wiesz czego$, nie wstydz

si¢, przyjdzispytaj”.
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Drugi fragment wywiadu jest o mtodym 21 —letnim mg¢zczyznie, ktéry
od zaledwie kilku miesi¢cy uczeszcza do warsztatow terapii zajeciowe;:

,Potrafi by¢ bardzo pomocny w domu, czyli ten taki fizyczny
niedorozwoj minat, on jest 100% sprawny. Nauczyl si¢ szybko jezdzi¢ na
rowerze, $wietnie plywa, jest pomocny w sprawach ogrodowych,
kuchennych, sprzata. On to opanowat, jest pod tym wzgledem bardzo
chetna osoba, sposrod wszystkich chtopakéw (syndéw), najwiecej robi.
Nauczyt si¢ kupowaé bilety, wysiada¢ na odpowiednich przystankach,
na piechot¢ dochodzi do warsztatow... Potem dali§my mu telefon, byto
ci¢zko na poczatku, gdyz on na oboj¢tnie jakie sms-y, ktére mu wysytali,
nawet te sieciowe, on odpisywal, to co cheieli. To byto bardzo kosztowne. ..
Ma telefon na karte, jak mu dotadowatam za 50 zi, to po tygodniu wytracit
wszystko, co na tej karcie bylo. W koncu to zrozumiat, troch¢ pieni¢dzy
poszto, ale teraz jest dobrze, telefon mu si¢ przydaje... Z pisaniem jest
kiepsko, chociaz ostatnio dostaje od niego sms-y, umie si¢ tym pismem
porozumie¢, nie udaje mu si¢ napisa¢ pelnych zdan. Ale jako$ t¢
umiej¢tno$é w pewnym stopniu opanowat...”.

W przypadku starszego me¢zczyzny matka bez wigkszych emocji
wspomniata, ze problemy najprawdopodobniej wywotato niedotlenienie
okotoporodowe, dla niej najwazniejsze bylo, to co syn osiagnat, cho¢ zdaje
sobie sprawg, ze jeszcze daleko mu do samodzielno$ci 1 odpowiedzialnoéci
30-latka. Wcigz mu podnosi poprzeczke.

Matka drugiego m¢zczyzny podjeta si¢ nad nim opieki, gdy mial 3-lata
(rodzina zast¢pcza), byl zaniedbany przez biologicznych rodzicéw,
glownie przez matke naduzywajaca alkohol. Jej narracja o synu, podobnie
jak wcze$niejsza, ukazuje perspektywe rozwojowa poprzez opisywanie
osiggni¢¢ chtopca, cho¢ tez mocno akcentowata jego problemy z dzie-
cinstwa. Rodzice madrze kierujac chlopcem, postawili na jego samodziel-
no$¢ 1 on weigz ich zaskakuje tym, jak umie sobie radzi¢. Maja §wiadomo$¢
jego problemow, ktore wywotuja wiele obaw 1 ostroznosci.

Z wypowiedzi, ktore ujetam we wspomnianej kategorii analitycznej,
wynika, ze duzo staran rodzice wlozyli w uczenie odpowiedzialno$ci
1 usamodzielnianie swoich dzieci. Koncepcja ,,matych kroczkow” w osia-
ganiu autonomii, w ocenie rodzicéw, sprawdzata 1 sprawdza si¢. Jednak
kiedy pomimo wtozonej pracy nie dostrzega si¢ oczekiwanych efektow,
wtedy nastepuje zniechecenie 1 brak wiary, ze jeszcze co$ uda si¢ osiagnaé.
Wiasnie kolejny kod zostal nadany wypowiedziom rodzicéw, ktore
dotyczyty stabych stron ich dorostych dzieci, znikla nadzieja na poprawe.
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Doé$wiadczanie utrudnien w wychowaniu

W literaturze przedmiotu osoby z niepetnosprawnosécig intelektualng
s3 opisywane w kategoriach brakéw 1 utrudnien rozwojowych. Tworzenie
negatywnego obrazu nie tylko nie stuzy adaptacji spotecznej tych ludzi,
ale takze rzutuje na postrzeganie ich przez rodzicéw. Poj¢cie normy w kaz-
dym obszarze zycia ma wplyw kontrolujacy i niestety prowadzi do
tendencji oceniajacych. W niemal kazdej narracji pojawia si¢ opis do-
rostego dziecka zgodnie z dychotomia: potrafi — nie potrafi, umie — nie
umie, wie —nie wie. Wczesniejszy kod wskazywat na dziatania rodzicow,
ktére zostaty uwienczone sukcesem lub chociaz w cze$ci udato si¢ je
zrealizowaé. Pod niniejszym kryja si¢ kategorie trudniejsze, ostrzejsze
wypowiedzi ukazujace frustracje¢, niechgc i ztoé¢, a wige przejawy wypa-
lenia. Chciatabym przytoczy¢ wypowiedz matki, ktéra dostrzega coraz
mniej cech pozytywnych corki, a w jej narracji o dziecku te trudne biorg
gore.

,»Onanigdy si¢ sama nie uczyla, ja trzeba nauczy¢, wepchnaé do gtowy,
to jest bardzo cigzkie. Traci czas przy mnie stojac 10 godzin i1 ja méwig,
zeby chociaz pét godziny si¢ pouczyla, ale ona zaraz jest zmg¢czona 1 idzie
spac... Jestem tym zmeczona.

Tak jak mate dziecko, chciataby zeby wszyscy ja podziwiali i chwalili.
Nie umie si¢ zaprzyjazniac, tak jak dwulatek, musi by¢ w centrum... Ona
po prostu chcialaby, zebym byta na niej skupiona 24/24, a ja juz nie mogg,
nie mam sity, jestem zme¢czona.

Ma emocjonalne problemy, od przedszkola, miata stany depresyjne,
dystymige, caly czas bierze leki, zeby stonowac ten nastrdj... Ma strasznie
niestabilny nastrdj, czasami nie da si¢ z nig wytrzymac. Ma taka tendencj¢
do wytapywania wszystkich negatywnych rzeczy, ... zawsze jest ,.tak, ale”
Jak zrobi¢ wszystko, zeby byta zadowolona, to i tak co$ jest nie tak...”

Przez caly wywiad dato si¢ odczu¢ potgzne zmgczenie 27-letnig corka,
nie tyle opicka nad nia, gdyz dziewczyna jest samodzielna, komu-
nikatywna, ambitna w dazeniu do celu, uczy si¢ jezykow, realizuje praktyki
jako osoba do pomocy w kancelarii prawniczej. Meczace staje si¢ co-
dzienne towarzystwo corki, jej draznigce zachowanie, jej niedojrzato$é.
W innym fragmencie tej narracji odnajduje si¢ stwierdzenie, ze dziewczyna
jest zawieszona pomig¢dzy dwoma $§wiatami: ,,tych normalnych 1 tych
niepetnosprawnych umystowo”.

Wigcej wyrozumiato$ci w stosunku do sprawianych probleméw maja
rodzice o0so6b, u ktérych wiaza si¢ owe trudno$ci z przeszkodami
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widocznymi 1 zrozumiatymi. Ucigzliwa wada wzroku wskazywana
jako przeszkoda do samodzielnego korzystania z komunikacji miejskiej,
a u innej osoby niewidzenie na jedno oko i ostabiony wzrok w drugim
stanowi o zagubieniu 1 zaklopotaniu w nowym miejscu. Zaburzona
koordynacja i wystepujace z nig wspotruchy utrudniajg dziatania w kuchni,
a trudno tez dobra¢ stanowisko do pracy, ktora w przypadku oséb z nie-
pelnosprawno$cia intelektualng jest najczg$ciej zwigzana ze sprawnoscia
ruchowa.

W innych wywiadach utyskiwania dotycza przede wszystkim nie-
radzenia sobie z pieni¢dzmi, z zapamigtywaniem wielokrotnie ¢wiczonych
umiejetnosci, uporu, buntu, leniwosct, ktotliwosci i wulgaryzmu.

,»--. Nie przeczyta nigdy ksiazki, ani artykutu, to juz jest dla niego
za trudne, cate zdania, wytuskanie z tego watku itp. Z tym jest problem.
Z pisaniem tez jest kiepsko 1 z liczeniem tez, podstawy opanowal, ale jak
juz chodzi o wigksze sumy, to nie jest dobrze, dlatego z tymi pieni¢gdzmi
to ostroznie, bardzo pilnujemy. Nie umie planowac ani oszczgdzac”.

W tym fragmencie (i kilku o podobnym wydzwigku) wida¢ jak duze
znaczenie przypisuje si¢ efektom edukacji szkolnej. Dostrzec mozna brak
wiary w mozliwo$¢ osiagania sukceséw w dziedzinach, w ktérych szkota
nie pomogta — czytanie, liczenie, pisanie. Jednak, kiedy techniki szkolne
zaczynaja by¢ stosowane w codziennym zyciu (pisanie sms-6w, maili,
wyszukiwanie cickawostek w Internecie), to staja si¢ uzyteczne. Niektorzy
rodzice uwazaja, ze takim sposobem na czytanie 1 pisanie jest korzystanie
z komputera 1 Internetu. Niestety nie jest to zgodne z ich praktycznym
podejéciem do zagadnienia. Okazuje si¢, ze jesli w domu komputer nie jest
uzywany przez rodzicéw (a rodzenstwo juz usamodzielnito si¢ 1 mieszka
poza domem), wtedy doroste dzieci z niepetnosprawnoécig intelektualng
nie korzystaja z niego, brakuje im wzorca. Podobnie wyglada sytuacja
zuzywaniem telefonéw komérkowych, cho¢ ten rodzaj technologii okazuje
si¢ by¢uzyteczny takze dla starszych rodzicow.

Zdecydowanie najwigcej klopotéw sprawia rozumienie wartosci
pieni¢dzy oraz planowaniec wydatkéw.

,,Ona nie umie sobie zsumowac 1 odja¢, ona progu dziesigtkowego nie
przekroczyta, no tu jest jej najwigckszy mankament, tak. Ona percepcj¢
wzrokowa 1 ruchowa miata uszkodzona, stad takie trudnoéci, ale stuchowa
— nie, czyli co ustyszy — powtorzy, chce powiedzie¢, chee si¢ zapro-
dukowac¢. Natomiast te rzeczy, gdzie trzeba policzy¢ —absolutnie nie”.
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Matematyczne ktopoty (jak je czgsto okreélali rodzice) maja podwojne
dno, gdyz powoduja, ze opickunowie z Igku 1 niepewno$ci ograniczaja
swoim synom 1 corkom zdobywanie do$wiadczen w najwazniejszych
dla dorostego cztowieka obszarach’.

Istnieje jednak cata gama opdznien, ktorych zrodto mozna odszukaé
w postepowaniurodzicoOw z dorostym dzieckiem.

Opoznianie samodzielnosci przez nadopiekunczo$é rodzica

,»Ja nie pojd¢ do szpitala, bo nie mam z kim dziecka zostawi¢” —
stwierdza mama 27-letniej kobiety, pracujacej od 6 lat na pelnym etacie
w domu pomocy spotecznej, samodzielnej w domu i w pracy.

,»Jak pozno wracal z pracy, ja juz si¢ denerwowalam, ze jego nie ma
1dzwonitam, jak nie do pracy, to do trenera, moze to tez zaszkodzito trochg.
Koledzy si¢ z niego $miali, ze mamusia zaraz b¢dzie dzwoni¢” — tak
rozwazala matka 30-latka pracujacego od 8 lat.

»Ja wiem, ze ja za bardzo ja wyrgczam, przy placeniu, przy przy-
mierzaniu itp.” — z wypowiedzi matki 24-letnie dziewczyny pracujacej
w zakladzie aktywno$ci zawodowe;.

To tylko niektore ze sformutowan wskazujacych na nadopickunczos$é,
wyreczanie, ograniczanie. Co cickawe matki, ktore podejmowaty ten watek
mialy pelng §wiadomo$¢ swojej postawy oraz koniecznoéci jej zmiany.
Usprawiedliwiaty si¢ Igkiem o poradzenie sobie przez syna lub corke
w sytuacji trudnej lub nieudanymi prébami wdrazania do rozwigzywania
spraw bardziej odpowiedzialnych. Nie chciaty, zeby kto$ skrzywdzit, wy-
korzystat czy w inny sposéb dostarczyl negatywnych do§wiadczen. Takie
traktowanie wigze si¢ z postrzeganiem dorostego dziecka jako osoby
niezdolnej do bycia niezalezna, a to wpltywa z kolei na ksztaltowanie
wlasnego wizerunku. Czlowiek uwazany za niezdolnego do samodziel-
nosci 1 weigz wymagajacy pomocy takim si¢ staje, chociaz w innych oko-
liczno$ciach mogtby radzi¢ sobie znacznie lepiej'®.

9 Badania nad socjalizacja ekonomiczng pokazuja, ze rozwdj stadiéw rozumienia
ckonomicznego nie jest prosta konsekwencjg wewnetrznego dojrzewania, lecz w duzym
stopniu zalezy od doswiadczenia z pienigdzmi i ekonomiczng wymiang. Doswiadczenia
wydaja sic wige by¢ kluczowym czynnikiem socjalizacji ekonomicznej, dlatego nie moze
by¢ ona utozsamiana wylacznie z rozwojem poznawczym, por. E. Bromboszcz,
Socjalizacja ekonomiczna — nowy kierunek socjalizacji. [w:] E. Mendal, R. Stefanska-
-Klar (red.), Wspolczesne problemy socjalizacji. Katowice 1995, s. 62.

E. Pisula, Rodzice wobec dorastania i dorostosci swoich dzieci z zespolem Downa. [w:]
Trudna dorostosc 0sob z zespotem Downa. Jak mozemy pomoc? , Krakéw 2010, s.127.
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Bywalo tak, ze te same osoby opowiadaly o sytuacjach, w ktérych
doroste dzieci jednak doskonale sobie poradzily. Jedna z matek bata sie,
zeby syn sam dojezdzat na zajgcia do warsztatdéw terapii zajeciowej,
bo moégl mie¢ trudnos¢ z przejsciem przez — bedaca w przebudowie — jezd-
ni¢. Za chwil¢ wyjasniata jakim jest odpowiedzialnym cztowickiem
pokazujac jego zaangazowanie w opick¢ nad chorym dziadkiem (prawie
przezrok!).

Czasami zaradno$¢ dorostego dziecka zaskakiwata 1 powodowata
zmiang w tej jednej dziedzinie zycia: ,,Kiedy$ stoimy na przystanku i taka
starsza pani spytata, o ktérej jezdzi 126, poszedt, zobaczyl, powiedziat
o ktorej, podzigkowata. Zatkalo mnie”. Od tego czasu matka zrozumiala,
zenie musi martwic si¢ o syna, ktory ,,lubit sobie pojezdzi¢ po miedcie”.

Relacje zinnymi

Relacje z innymi ludzmi ujete zostalty w wielowatkowe narracje.
Z jednej strony rodzice wskazywali na potrzebe nawigzywania satysfakcjo-
nujacych kontaktéw przez ich dzieci, zgodnie z dorostym wzorcem,
z drugiej strony dostrzegaja te problemy, ktéore moga utrudniaé takie
praktyki. Oto przyklady wypowiedzi odzwierciedlajacych wskazane troski
rodzicoéw:

,Cigzko znalez¢ rowieénikow, ktorzy by w pehni akceptowali to, jakim
on jest. NajczgsSciej jest tak, ze oni nie zwracajg na niego uwagi, a jak on
widzi takg oschto$¢ w stosunku do siebie, to nie nawigzuje kontaktéw. Tutaj
mamy fajnych sasiadow, takie dziewczyny, ktore sa odpowiednio nasta-
wione w stosunku do niego, bo to jest bardzo porzadna rodzina i on bardzo
fajnie z nimi funkcjonuje... Ale jezeli chodzi o kolegdw mojego starszego
syna. To oni juz nie s3 jego kolegami, oni tego nie rozumieja, ze on jest inny,
musiatam im thumaczy¢. On z kolei naiwnie to traktuje, daje im si¢ pod-
puszcza¢ 1 by¢ obicktem zartéw, ale to si¢ na szczg¢écie rzadko zdarza. ..

Jest bardzo oszczedny, dostaje kieszonkowe co miesiac 1 skrupulatnie
je chowa 1 nieraz si¢ zdarza, ze koledzy po prostu wyciagaja od niego te
pienigzki 1 thumaczymy mu caty czas. Mam nadzigje, ze chociaz cz¢§ciowo
to zrozumie...”.

Nie wszystkie do§wiadczenia sg tak trudne, zainteresowanie swojg
osobg moze wzbudzi¢ ten, kto potrafi pokaza¢ swoje mocne strony.

,On ma duzo kolegdw, sa to raczej chtopcy w jego wieku, teraz to sg
studenci... Ma taka grup¢ dorostych ludzi, z ktérymi spotyka si¢ dos¢
czesto wymieniaja si¢, bo on jest fanem komputera, takimi spostrze-
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zeniami, nowinkami na temat komputerdw, gier... To sa wierni przyjaciele,
praktycznie codziennie chodzg gra¢ w pitk¢ nozng albo w kosza, nie zawsze
uczestniczy w tej grze tak jakby chciat, ale po prostu jest tam 1 wydaje mi
sig, ze to jest dla niego wazne, ze jest zaakceptowany w $rodowisku. Nie
jest odludkiem, po powrocie z zaj¢¢ nie siedzi w domu, wychodzi gdzie$
odrazu”.

Doda¢ nalezy, ze 21-latek mieszka na wsi od wczesnego dziecinstwa,
ma dobrze sytuowana, petng rodzing. Jest estetycznie 1 modnie ubrany,
pogodny, otwarty na znajomo$ci. Wigc by¢ moze te cechy dodatkowo
sprzyjaja akceptacji spotecznej i to nie z powodoéw, ze to nieszkodliwy
»ghupi Jasiu” — jak jeszcze par¢ dekad temu uzasadniano akceptacj¢
niepetnosprawnych intelektualnie na wsi.

Jednak takie przypadki, to wciaz wyjatki, zwykle badania donosza,
ze doroste osoby z niepelnosprawno$cig intelektualng maja znacznie mniej
przyjaciol i ubozsze do$wiadczenia spoteczne!!, potwierdzity to rowniez
przeprowadzone wywiady.

Bardzo wiele miejsca w opowieéciach zajeto ukazanie problemow
wrelacji zbliskimi.

Potowa matek 1 0jcow wychowuje swoje dzieci bez udzialu albo ze
sporadycznym wpltywem drugiego rodzica. Ta sytuacja bardzo doskwiera
ich dzieciom, szczegoélnie tym niepetnosprawnym. Im trudniej bylo
pogodzi¢ si¢ z odrzucajaca postawa ojca.

,Dlugo bardzo o tacie méwita, nie mogtam nic powiedzie¢ o nim
ztego, bo on jest najukochanszy. Potem sama zdata sobie z tego sprawe,
ze odszedt. Jak chce, zeby do niego zadzwonita, bo np. jest Dzien Ojca, to
onamowi, ze nie, bo onajuz nie ma taty”.

Zainteresowanie badawcze rodzenstwem 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest coraz wigksze. Wyniki badan rozpatruja rézne typy relacji
1 postaw zdrowego rodzenstwa z tym dorostym z niepetnosprawno$cia
intelektualng'?. Z przeprowadzonych wywiadéw wynika, Ze na obecnym
ctapie zycia rodziny (niepelnosprawny jest juz dorosly), sytuacja jest
najcze$ciej pozytywna. Emocje ztoéci i napieé wystepuja tylko z mlodszym
rodzenstwem.

,Oni sg zazwyczaj ztodliwi wobec siebie, ale wszyscy tak, nie tylko
wobec niego, na réznych liniach to idzie. On wigksza sympatig darzy

11" E. Pisula, dz. cyt, s.122.
12 A Zyta, Rodzeristwo 0sob z glebszq niepelnosprawnosciq intelektualng, Krakoéw 2004,
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najmtodszego brata, bo tamten jest mniej konfliktowy. Czasem krzycza
nasiebie, bijg si¢ito nie jest tak, ze on jest koztem ofiarnym, on tez §wietnie
daje sobieradg, broni sig”.

Ze starszym rodzenstwem uklady sg lepsze, bardziej partnerskie.

,»Z siostra ma dobre relacje, odwiedza ja... Sam jezdzi do niej. Potrafi
zabawi¢ siostrzenicg¢, ona ma tylko 15 m-cy, ale on sobie z nig radzi.
Z zigeiem, to jeszcze lepiej, bo tamten go traktuje jak kumpla, wigc mu
wigcej powie o sobie, pozwierza si¢ —jest autorytetem dlaniego”.

Tam gdzie wystepuje nieche¢ 1 zaniechanie kontaktéw ma to zwigzek
z szersza sytuacja rodzinng (wyjazd za granicg, problemy alkoholowe,
niech¢¢ synowej), a nie jedynie z osoba niepelnosprawnego brata lub
siostry.

Bycie niedojrzalym przeszkoda w pelnieniu dorostych rél

Dla wypowiadajacych si¢ rodzicéw najistotniejsze role typowe dla
dorostego cztowieka, ktore moga sprawia¢ problem ich petnoletnim
dzieciom wiaza si¢ z malzenstwem, macierzynstwem i ojcostwem, z eko-
nomig codziennego zycia (o0 czym juz wczesniej wspominatam) oraz
zzaradno$cia 1 umieje¢tno$cia podejmowania decyzji.

Tylko, a moze az, w 8 przypadkach rodzice biora pod uwage
matzenstwo swoich coérek 1 synow. W tej liczbie 5 0séb jest w statym
zwigzku, czyli spotykaja si¢ od lat z tym samym partnerem/partnerka.
W dwoch przypadkach rodzice wiedza o inicjacji seksualnej 1 do&é
regularnym wspoétzyciu swoich dorostych dzieci.

Wszyscy rodzice zdaja sobie sprawg z potrzeb psychoseksualnych
dorostych synéw i corek, jednak ten obszar zycia jest wcigz bardzo
drazliwy, wiaze si¢ z przezywaniem lgku 1 niepewnosci, czy sobie poradza
w kierowaniu soba w sferze intymnej'. Matki i ojcowie boja sie, ze kazde
rozwigzanie tak naprawd¢ zalezy od nich, a skutki podjetej decyzji
(zarbwno pozytywnej, jak 1 negatywnej) moga odbi¢ si¢ na ich zyciu,
starzejgcych sie ludzi'.

,»--. Ma dziewczyng, ale ona jest pod takim nadzorem, Ze ja si¢ nie
martwig o ta przyjazn, takze babcia nie zostang, bo matka tam czuwa...”.

13" A, Krauze, A. Zyta, S. Nosarzewska, Normalizacja srodowiska spolecznego 0séb
z niepelnosprawnosciq intelektualng, Torun 2010, s. 112-119.

14 W. E. Haley, E. A. Perkins, Current Status and Future Directions in Family Caregiving
and Aging People with Intellectual Disabilities. ,,Journal of Policy and Practice in
Intellectual Disabilities” 2004, Volume, 1 Number 1, p. 24-30.
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Istnieje zezwolenie na przyjazn, ale na nic wigeej. Cho¢ w dalszej
cz¢$ci wywiadumoja interlokutorka wyjasénia, ze:

»---on chcialby mie¢ dziecko. Jaméwie mu, ze dziecko wymaga pracy,
opieki, ,,a jak ty sobie to wyobrazasz?” Rozumie, chyba raczej na takiej
zasadzie, ze jednak pewne wymagania stawia dziecko przed rodzicami,
a poza tym, to nie wiem czy dziecko by si¢ urodzito zupetnie normalne?...
trzeba je wychowa¢. On sam wymaga nadzoru, takze to bytoby chyba
zatrudne. Przeciez janie bede wiecznie zy¢, prawda?...”

Inna matka bardzo rozsadnie postgpuje z synem:

,»-..on ma plany takie, jak kazdy zdrowy, dorosty cztowiek, on planuje
zatozenie rodziny, on planuje mie¢ zong, jakas$ prace, dzieci. No tak planuje,
ale co z tego wyniknie to... ja mowi¢ mu, ze matymi kroczkami, byle
do przodu, ,,musisz mie¢ zroédto utrzymania i pézniej drugi etap”, ja moéwig:
,W miedzyczasie szuka si¢ tej kandydatki na Zzong, a p6zniej si¢ zaktada
rodzing”...

Istnieje tez inny Igk przed blizszymi zwigzkami dorostych dzieci.
Dotyczy nicodpowiedniej osoby, ktora moglaby wykorzysta¢ dobre
intencje ich syna lub corki.

- -1 tak si¢ o nig boj¢. Jego matka karze mu szuka¢ zony... Od kiedy
ona jest z nim, to si¢ zaniedbuje. Janie wiem albo ona jest dla niego maskota
albo ofiarg. Nie wiem jak to bedzie. Tragiczne. On ja tak obrabia
psychicznie. Onrobiznig to co chee, ajej sig to podoba...”.

Jak juz wczedniej zostato powiedziane, Igki 1 obawy uzewngtrzniane
przez rodzicbw maja wplyw na same osoby z niepelnosprawno$cia
intelektualng. Tak uj¢ta to matka 24-letniej dziewczyny:

,»INie chee zy¢, skoro teraz ona jest dorosta, a nie moze nigdzie wyj$¢,
tak jak jej siostra, do jakiego$ pubu czy ze znajomymi. Ona chciataby mie¢
meza, dziecko, doroste zycie. Byl taki moment, Zze ja my$latam, ze ona si¢
pogodzila z tym... Przychodzili do niej chtopcy, z jednym si¢ poklécita,
zerwali, ale mimo wszystko nadal si¢ spotykaja. Ona tez chcialaby
cielesnych doznan, jeden z nich chciat by¢ z nig blizej, ale ona si¢
obawiata...”.

Rodzice mlodszych chlopcow (21-22 lata), jeszcze nie widza
problemoéw, cieszg si¢, ze synowie majg kolezanki, ze §la do nich potajemne
sms-y czy konspiruja w trakcie rozmoéw telefonicznych z sympatia. Matki
chciatyby wigce] wiedzie¢ o tych dziewczynach, ale to temat owiany
tajemnicg 1 pilnie strzezony — ten sposob postgpowania nie rézni si¢ od
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zachowan obserwowanych w populacji chlopcéw w podobnym wicku,
ktérzy jeszcze nie sa pewni swojego zwigzku z dziewczyna.

Inne powazne problemy dorostych o0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng artykulowane w wywiadach, to brak dojrzatoéci w radzeniu
sobie w codziennym zyciu, w postgpowaniu w roéznych sytuacjach,
w decydowaniu o waznych sprawach. Rodzice uzywali takich oto kategorii
do opisu tych utrudnien:

—jest dziecinna,

—maufnosé¢ dziecka,

— nieumie planowac,

—zazdrosna o mnie, nawet wobec wnuka,
—weciqz ulega wptywom kolegow,

— ta matematyka i pamieé, to problem,
—wszystko wydatby na gry,

— nie potrafita si¢ obronié,

—podjeta karty kredytowe i nie sptacataich.

Ku memu zaskoczeniu inaczej wygladato podejscie rodzicow do roli
pracowniczej. Moze dlatego, ze 13 0séb jest juz zatrudnionych, a pozostale
sa przygotowywane do pracy, ucz¢szczaja na praktyki. Ta zmiana podej$cia
statla si¢ mozliwa od kiedy w warsztatach terapii zajeciowej wdrozono
program wspomaganego zatrudnienia ,,trener” (dziata od 2001 r.) oraz obok
wybudowano zaklad aktywizacji zawodowej (zatrudnia od 2008 r.).
Uczestnicy warsztatow przechodza intensywne przygotowanie do podjgcia
pracy albo w ZAZ, albo na otwartym rynku pracy, na wybranym przez
siebie stanowisku.

Okazalo si¢, ze dla rodzicow stato si¢ oczywiste, ze predzej czy pdzniej
syn/corka pojda do pracy. Doda¢ nalezy, ze jeszcze 10 lat temu, statystyki
bezlitodnie wskazywaly olbrzymie bezrobocie w tej grupie niepetno-
sprawnych (umiarkowany 1 znaczny stopien), za$ rodzice byli przekonani,
ze nie uda si¢ aktywizowanie do pracy o0sob, ktére przez swe problemy sa
skazanena ,,czerpanie rado$ci z zaj¢¢ w WTZ”. Zreszta ich otwarcie zostalo
przyjete z wdzigczno$ceia, gdyz w ten sposob udato si¢ ,,zagospodarowac”
absolwentéw szkot przysposabiajacych do pracy, ktorej wiadomo bylo,
zenie sag w stanie podjac i nie sprzyjal temu rynek zatrudnienia.

Matki 1 ojcowie dostrzegaja wiele korzy$ci ptynacych z podjecia pracy
przez swoje dzieci — sg bardziej samodzielne, obowigzkowe, maja inne
towarzystwo, czujg si¢ pozyteczne, dowarto$ciowane.
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,— Jak poszedt do pracy, to tez jest naprawd¢ duza poprawa, bardziej
jestwymowny, tzn. wigkszy ma zasob stoéw, stosuje petne zdania.

— Od kiedy poszta do pracy ta jej dorostos¢, widzi pani, ze si¢ zmienia,
jest coraz bardziej taka odpowiedzialna.

— Z tej pracy zadowolona jest, nawet wigksze pienigzki przyniosta.
Moéwi, ze pracodawcy sg bardzo zadowoleni z niej. Przyszla szczg¢sliwa,
bo szef pochwalil ja. Powiedzial, ze beda ze soba dtuzej wspodtpracowacd.
Onaidzie tam, jak jest potrzebna, to nawet w sobote, w niedzielg.

— Jego marzeniem byto pojécie do pracy, ale ja si¢ martwitam jak on
sobie poradzi. Jego terapeuta przez péltora czy miesigc zawozit go samo-
chodem do pracy i z pracy do domu, a potem stopniowo, stopniowo 1 dzisiaj
to jest super. Ma kolegéw, oni méwia do mnie, zebym si¢ nic martwila,
bo on w pracy sobie doskonale radzi”.

Sa tez sytuacje czy zdarzenia przykre, ktore brzmia jak refren piosenki,
bo znane z opowiesci o codziennych ktopotach dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna:

»~— ...niektorzy jej dokuczali 1 ona wtedy byla taka zdotowana, no bo
zawsze $3 osoby, ktére sobie znajda stabszego 1 troche podokuczaja...

— Miatl duzo pracy, jak robit niedoktadnie, to musiat jeszcze raz. On si¢
buntowat, chciat zrezygnowa¢, ale ja mu moéwilam, ze w kuchni przy-
gotowuja jedzenie 1 musi by¢ doktadnie 1 czysto (sprzatal w kuchni), bo
potem ludzie jedza. ..

— Sprzata w szpitalu, zawiezie chorego na zabieg, lubig go, ale tez
niektorzy wykorzystuja jego uczynno$¢ i1 zyczliwo$¢. Nie jest asertywny,
nie odmowi, bo boi sig, ze ktoé si¢ na niego obrazi. ..

— Zawsze jest zmgczona, ja to rozumiem pracuje te 4 godziny, potem
rehabilitacje 1 te leki wszystko, po tym mozna by¢ zmgczonym, ale zeby
tak caty czas narzekaé. Czgsto sg spigcia migdzy nami, jesli chodzi o ta
prace, onanie do koficarozumie, ze ja tez pracujg.

— On strasznie chce by¢ szefem, mowi, ze jest prezesem. No w kazdym
badzrazie chee tak sobie tamrzadzic...”.

Nie wszystkie opowiesci ukazuja sieclankowy obraz, te zacytowane
sygnalizujg problemy. Zte emocje, zniecierpliwienie, bycie wykorzysty-
wanym, zmeczenie, utyskiwanie, infantylnosé¢, a do tego slabe zarobki,
bo przeciez maja skrécony czas pracy (1/4 lub 'z etatu).

Takie do$wiadczenia wskazuja, ze dazenia normalizacyjne rodzicow,
opickunow 1 terapeutéw przynosza wicle pozytywnych efektéw, a proble-
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my moga si¢ pojawiaé, bo taka jest natura cztowieka, tym bardziej, gdy jego
dorosto$¢ musi torowaé sobie droge wérdd licznych utrudnien. Jednak
rodzice dostrzegaja tez popraw¢ nastawienia spolecznego do 0séb z nie-
pelosprawno$cg intelektualng, a takze korzystne rozwigzania orga-
nizacyjno-prawne. Matki okolo 30-letnich dzi§ oso6b podkreélaja, ze
,kiedy$ byto gorzej, trudniej, teraz wiele si¢ zmienito”.

Podejmujac, jedynie czastkowo przedstawionych wynikow badan,
mozna okres§li¢ rodzicielstwo tej grupy badanych osob, jako ciagle
balansowanie mi¢dzy dwoma biegunami do§wiadczen:

—walka o podmiotowo$¢, ajednak uprzedmiotowianie,

— usamodziclnianie versus kontrolowanie,

—wdrazania do gospodarowania pienigdzem (niczalezno$¢ finansowa) —
brak wiary, ze to mozliwe,

— dostrzeganie kompetencji pracowniczych — narzekanie na najnizsze
uposazenie, najprostsze obowiazki,

— dawanie prawa do bycia w zwigzku, a jednak ograniczanie 1 stawianie
warunkow,

—wyznaczanie obowiazkéw —zwalnianie z ich realizacji,

— rozumienie potrzeby kontaktow — Iek przed wykorzystaniem.
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