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Rodzina jako podstawowe naturalne srodowisko wychowawcze
stanowi pierwsza i fundamentalng grupe w zyciu dziecka, wywie-
rajacg zdecydowanie najwiekszy wptyw na psychike i ksztaltowanie
sie jego osobowosci. Wplyw ten przejawia si¢ zaréwno w pozytyw-
nych oddzialywaniach i sytuacjach rodzinnych, jak i w momentach
konfliktowych czy kryzysowych rodziny, ktére ksztattuja mtodego
czlowieka. Oddzialywania na dziecko dokonuja si¢ w naturalnych
warunkach zyciowych w toku obserwowania i wykonywania zwy-
czajnych codziennych czynnosci. Tak pojmowana rzeczywisto$¢
pozwala rozumie¢ rodzine jako naturalnie przypisang cztowieko-
wi przestrzen konstruujaca jego osobowos¢, swiat wartodci, wzory
zachowan oraz bedaca drogowskazem wyznaczajacym kierunek
dokonywanych przez niego wybordéw, zaréwno tych mniej istot-
nych, jak réwniez doniostych, wywierajacych wplyw na cale jego
zycie. W rodzinie uczymy si¢ zachowania i postepowania zgodne-
go z ogolnie przyjetym i powszechnie obowigzujacym kanonem
moralnym, obyczajowym i prawnym. Mlody czlowiek, posiadajac
zdolno$¢ postrzegania, myslenia i §wiadomego dziatania, uyjmowa-
ny jest jako podmiot Zycia spolecznego, ktéremu w toku proce-
su wychowania rodzinnego nalezy stworzy¢ mozliwie najbardziej
sprzyjajace warunki do petnego rozwoju.

Potwierdzaja to réwniez prowadzone dotychczas badania,
zgodnie z ktérymi interakcje rodzinne majg kluczowe znaczenie
dla rozwoju poczucia siebie i umiejetnosci spotecznych u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Becvar, Becvar 2013). Ludzie
niepelnosprawni nie r6znia si¢ pod tym wzgledem od petnospraw-
nych. Jednak Thomas M. Gill (2001) zauwazyl, ze wiele z tych 0s6b
doswiadcza w swoich rodzinach poczucia wyobcowania i ze ich
poczucie samoakceptacji jest istotnie zwigzane z tym, jak przyja-
ciele i cztonkowie rodziny reaguja na ich niepelnosprawnos¢. Z ko-
lei zgodnie z badaniami Julie L. Taylor i zespotu (2008) tozsamos¢
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badanych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w znacznie
wiekszym stopniu zalezala od wzajemnych relacji z najblizszym
otoczeniem niz od etykietek czy reakcji 0sob spoza rodziny i sieci
spotecznej. Jak zauwaza Philip M. Ferguson (2001), dotychcza-
sowe badania dostarczajg bogatego wgladu w to, w jaki sposob
rodziny tworzg to, co oznacza niepelnosprawnos¢ w zyciu co-
dziennym ich bliskich. Z tego wzgledu sporo uwagi po$wieca sie
zagadnieniom dorastania i dorostosci oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng, zwlaszcza w kontekscie ich samostanowienia
(Trainor 2005, 2007).

Przyjmuje sie, ze przejscie od dziecinstwa do doroslosci jest
jednym z najbardziej dynamicznych okreséw w zyciu. Podejmo-
wane s3 wowczas wazne decyzje, nastepuja zmiany statusu spo-
tecznego i prawnego, przyjmowane sg nowe role, co prowadzi
do wzrostu autonomii i odpowiedzialnosci, a takze zmniejsze-
nia bezposredniego wplywu ze strony najblizszego otoczenia,
ale takze swoistej ochrony, jaka zapewnia rodzina pochodzenia.
Mozna uznad, ze status danej osoby jako ,,0soby dorostej” rozwi-
ja si¢ przez stosunkowo dlugi okres. Co wazne, ,,dorostos¢” jest
gtownie konstruktem spolecznym podatnym na ewolucje w od-
powiedzi na konsensus spoteczny. Tradycyjnie, najmocniej ak-
centowane aspekty ,,doroslosci” to osiagniecie przejscia rél spo-
tecznych, takie jak ukonczenie formalnej edukacji, malzenstwo
i rodzicielstwo (Mortimer i in. 2005). Jednak trendy na caltym
$wiecie pokazuja, ze osoby w wieku pdznych nastolatkéw i mio-
dych dorostych decyduja sie na odroczenie, a nawet odrzucenie
wymienionych wskaznikéw ,,dorostosci”, tradycyjnie utozsamia-
nych z wejsciem w ten etap zycia (Billari 2004). Niektdrzy bada-
cze sugerowali, ze w rezultacie moga zmienic si¢ postawy wobec
natury dorostosci. Dowody wskazuja, ze w kulturach zachodnich
cechy charakteru, takie jak ,podejmowanie niezaleznych decy-
zji’, »przyjmowanie odpowiedzialnosci za siebie” i ,wiara we
wlasng autonomie”, mogly zastapi¢ zmiany rél spotecznych jako
najwazniejsze wskazniki dorostosci (Nelson, Barry 2005). Pod
wieloma wzgledami te cechy dorostosci znajduja odzwierciedle-
nie w konstrukcie samostanowienia (Field i in. 1998). Jednostka
samostanowigca dokonuje wyboréw i decyzji dotyczacych jako-
$ci swojego zycia bez zbednego wptywu lub ingerencji z zewnatrz
(Wehmeyer, Bolding 2001). W zwiazku z tym samostanowienie
- i zwigzane z nim konstrukty - s3 czesto podawane jako wazne
i pozadane rezultaty procesu transformacji zyciowej jednostki
(Field i in. 1998; Mitchell 2012).
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Jednoczesnie takie wlasciwosci jak niezalezno$¢, samowystar-
czalno$¢ i odpowiedzialno$¢ odgrywaja wazng role w definiowa-
niu dorostosci i biorg istotny udzial w konstruowaniu tozsamosci
osoby dorostej (Marcia 1980; Stryker 2000). Jednak czg$¢ oséb nie
dochodzi do etapu pelnej autonomii, pozostajac do konca zycia
w réznym zakresie zaleznymi od innych. W znacznej mierze s3 to
osoby z niepelnosprawnoscig, ktére z racji swojej dysfunkeji po-
trzebujg réznych form wsparcia i pomocy, jakiej udzielaja im rodzi-
ny oraz najblizsze otoczenie (Carter i in. 2008, 2009). Istnieja przy
tym niepetnosprawnosci, ktore szczegélnie predestynuja do tej
formy egzystencji (zob. Deakin i in. 2018). Pozostanie pod opieka
najblizszych cztonkéw rodziny jest szczegdlnie widoczne i czgsto
spotykane w przypadku oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna
(Foley 2013; Hewitt i in. 2013).

Wedlug Turid Midjo i Karin E. Aune (2016) niepelnosprawno$¢
intelektualna pozostaje czynnikiem ryzyka niepowodzenia zaréw-
no w przemianach spolecznych, jak i psychologicznych zwigzanych
z dorostoscig. Badania wielokrotnie wykazaty, ze poziomy funk-
cjonalnego samostanowienia w tej populacji sg niskie (Wehmeyer,
Garner 2003). Deficyty poznawcze i adaptacyjne, kluczowe dla
diagnozy niepelnosprawnosci intelektualnej, moga utrudni¢ osia-
gniecie wielu kompetencji wymaganych do uzyskania niezalezno-
$ci i samostanowienia (Khemka i in. 2009; Mitchell 2012). Co wie-
cej, mtodzi ludzie z niepelnosprawnoscig intelektualng czesto maja
mniejsze mozliwosci dzialania niezaleznie i bez kontroli ze strony
dorostych, poniewaz uwaza sig, ze stanowig oni grupe zwiekszone-
go ryzyka podatnego na réznego rodzaju zagrozenia (Almack i in.
2009). Z tego wzgledu rodzice nastolatkéw z niepelnosprawnoscia
intelektualng maja tendencje do przedkladania ochrony nad za-
pewnieniem warunkéw umozliwiajacych im zdobywanie doswiad-
czen i podejmowanie wyzwan istotnych dla ich rozwoju funkcjo-
nalnego i dojrzewania, potencjalnie przyczyniajac si¢ do obnizenia
ich poziomu samooceny determinacji (Pownall i in. 2011).

Pofaczenie tych czynnikéw z diugotrwalymi uprzedzeniami spo-
tecznymi, dotyczacymi niepelnosprawnosci intelektualnej, moze
negatywnie wplyna¢ na zdolnos¢ mlodych ludzi do rozwijania toz-
samosci dorostych (Wilkinson i in. 2015). Poniewaz owa tozsamos¢
i pozytywna samoocena s3 niezwykle istotne dla indywidualnego
zdrowia psychicznego, wazne jest, aby mltodzi doro$li z niepeino-
sprawnoscig intelektualng czuli si¢ komfortowo w rolach i tozsa-
mosciach, ktére przyjmuja podczas procesu transformacji (Shake-
speare 1996). Jednakze, chociaz niezalezno$¢, samowystarczalnos¢
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i odpowiedzialnos$¢ odgrywaja wazna role w definiowaniu dorosto-
$ci, niewiele badan zostalo podjetych w celu okreslenia, co doro-
stos¢ oznacza dla mtodych dorostych z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualng (zob. Martinez-Tur i in. 2018; Nota i in. 2007; Sho-
gren i in. 2011; Suk-Hyang i in. 2019).

Celem niniejszego badania byta analiza emocjonalnych i spo-
teczno-poznawczych wymiaréw wkraczania w dorosto$¢, jakich
doswiadczaja mlodzi dorosli z lekka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Rodzina dostarcza bowiem bogatego kontekstu, w ktérym
mozna bada¢ konstrukcje indywidualnych tozsamosci. Istnieje
wiele relacyjnych kontekstéw, wydarzen i interpretacji tych wyda-
rzen, ktére mozna zbada¢, gdy czlonkowie rodziny wspottworza
swoje narracje tozsamosciowe. Co wigcej, relacje z zycia codzien-
nego, w tym czynnosci rutynowych, rzucaja $wiatlo na to, jak rézne
aspekty tozsamosci sg konstruowane i zarzadzane przez czlonkow
rodziny (Ferguson 2001). W niniejszym badaniu szczeg6lng uwage
zwrécono na poglady uczestnikéw na autonomie, odpowiedzial-
nos¢, zaufanie, niezaleznos¢ i samoocene osoby dorostej z niepelno-
sprawnoscig intelektualng. Wobec tego, w ramach podjetych badan,
udalo sie przyjrzec: (1) sytuacji oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng iich rodzin, przede wszystkim zas mozliwosciom realizowa-
nia si¢ tych 0séb poprzez przyjmowanie przez nie rol spotecznych
przypisywanych ludziom dorostym, a takze (2) problemom rodzin
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng i sposobom radzenia so-
bie z napotykanymi przez te rodziny trudnosciami, ograniczeniami
i watpliwo$ciami, narastajgcymi wraz z osigganiem dorostosci przez
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng. Kwestie te zostang zre-
konstruowane na podstawie osobistych doswiadczen osdb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng oraz cztonkéw ich rodzin.

Analiza zgromadzonego materialu empirycznego prowadzona
byta zgodnie z zasadami metodologii teorii ugruntowanej. Wybor
tej metodologii pozwala bowiem na odzwierciedlenie procesualne-
go charakteru rzeczywistosci, ktdrg poddajemy badaniom (Strauss,
Glaser 1967; Strauss, Corbin 1990), a poza tym umozliwia caloscio-
we ujecie przedmiotu badan (Carrero i in. 2000). Metodologia teo-
rii ugruntowanej daje mozliwos¢ wgladu w problematyke widziang
oczami badanych (Hirschfeld i in. 2005). Ze wzgledu na przedmiot
badan i przyjeta perspektywe teoretyczno-badawczg jako technike
badawczg wykorzystano wywiad swobodny.

Praca zostala podzielona na trzy zasadnicze cze$ci. W pierw-
szej zaprezentowano zagadnienia teoretyczne, stanowiace tlo
dla prowadzonych w analiz. Kolejne rozdzialy odnosza sie do:
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charakterystyki niepelnosprawnosci intelektualnej, przywotuja
kluczowe aspekty, dotyczace rodziny i jej znaczenia w procesie usa-
modzielniania jednostki, dostarczajg przegladu badan nad osoba-
mi z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzinami, stanowia
wprowadzenie do problematyki tozsamo$ci 0s6b z niepetnospraw-
noscia intelektualng. Ostatnie trzy rozdzialy czg¢sci pierwszej poru-
szajg zagadnienia z zakresu: stygmatyzacji i poczucia dumy os6b
z niepelnosprawnoscia, realizacji idei podmiotowosci i autonomii
0s6b z niepelnosprawnos$ciami oraz ich samostanowienia. Kon-
struujac w ten sposdb czes¢ teoretyczng pracy, starano si¢ umiescic
omawiang problematyke w jak najszerszym kontekscie, przecho-
dzac od zagadnien ogélnych, stopniowo konkretyzujac je na kwe-
stiach kluczowych dla przeprowadzonych interpretacji i analiz.

Druga cze$¢ ukazuje tto wywodu - teoretyczne, zakorzenione
w critical disability theory (CDT), oraz metodologiczne, prezentu-
jace zrealizowany proces badawczy w odniesieniu do: przedmio-
tu i celu badan, a takze metody, procedur i strategii badawcze;j.
W czgsci tej okreslona zostata proba badawcza i podane dane me-
tryczkowe uczestnikow badan, a jej uwienczeniem sa zagadnienia
i dylematy etyczne, ktére pojawily sie podczas realizacji projektu
badawczego.

W czeéci trzeciej zostaly natomiast przedstawione i skomen-
towane wyniki badan podzielone na trzy gléwne watki, na ktore
skladaja si¢: kwestie odnoszace si¢ do rodziny w percepcji osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, dotyczace roli rodzicow
w procesie u(nie)zalezniania si¢ 0sdb z niepelnosprawnoscig in-
telektualng oraz taczace je wspdlng klamrg zagadnienia z zakresu
wchodzenia w dorostos¢ 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w kontekscie uwarunkowan rodzinnych.

Calos¢ pracy poprzedzona jest niniejszym wstepem oraz zwien-
czona dyskusjg i zakonczeniem, ktore takze zostalo podzielone na
trzy punkty prezentujace kluczowe watki, sktadajace sie na catos¢
wyjasnienia podejmowanej problematyki, a wigc: czynniki kontek-
stowe i cechy podmiotowe istotne w procesie samostanowienia; re-
lacje z rodzicami w konteks$cie samostanowienia a typy tozsamosci
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz praca nad tozsamo-
$cig 0sob z niepelnosprawnos$cig w rodzinie.

Na zakonczenie pragne ztozy¢ serdeczne podzigkowania wszyst-
kim tym, ktérzy niestrudzenie wspieraja mnie w mojej pracy,
zwlaszcza za$ Kolegom i Kolezankom z Instytutu Socjologii UL
oraz Sekcji Socjologii Niepelnosprawnosci PTS, a takze moim bli-
skim, bez wsparcia ktérych i zrozumienia wiekszos¢ moich planow
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nie doczekalaby sig¢ realizacji. Przede wszystkim za$ pragne podzie-
kowa¢ moim rozmoéwcom, ktdrzy gotowi byli poswieci¢ dla mnie
swoj czas oraz podzieli¢ si¢ swoimi przezyciami pomimo licznych
obowigzkow i koniecznosci sprostania trudom dnia codziennego.
Dzigkuje Wam za pouczajace rozmowy, liczne inspiracje, a takze
za to, ze obdarzyliscie mnie swoim zaufaniem, szczeroscig i potra-
filidcie zarazi¢ swoim optymizmem oraz wewnetrzng sila, dzieki
ktérym na co dzien pokonujecie szereg problemdéw i mierzycie
sie z przeciwnos$ciami losu, a mimo to potraficie cieszy¢ si¢ kazda
chwilg i czerpa¢ rado$¢ z bycia razem ze soba.



CZESC |
ZAGADNIENIA TEORETYCZNE






1. Niepetnosprawnos¢ intelektualna i osoby
Z niepetnosprawnosciy intelektualng

Istnieje wiele zroznicowanych pod wzgledem formalnym i me-
rytorycznym definicji niepelnosprawnosci intelektualnej, ktore,
zgodnie z przyjeta perspektywa poznawcza, koncentruja si¢ na
odmiennym zakresie znaczeniowym. Niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna definiowana jest w kategoriach medycznych, psycholo-
gicznych, pedagogicznych, a takze prawnych i, co istotne, socjo-
logicznych. Co wigcej, takze w odniesieniu do danej dyscypliny
naukowej nie ma pelnej zgody co do znaczenia, jakie przypisuje
sie temu pojeciu. Niektore koncentruja si¢ na etiologii niepetno-
sprawnosci, inne wrecz przeciwnie, na jej skutkach. W ramach
odmiennie konstruowanych definicji mozna jeszcze wyréznic te
z nich, ktére skupiajg si¢ na wymiarze indywidualnego do$wiad-
czania niepelnosprawnosci, gdy inne za gtéwne pole zaintereso-
wan przyjmuja szerszy wymiar spoteczny.

Sposéb ujmowania niepelnosprawnosci intelektualnej w nauce
jest wynikiem spuscizny, jaka pozostawili po sobie badacze zajmu-
jacy sie ta problematyka w drugiej potowie XX w., a ktéra obecnie
kultywowana jest przez wspolczesnych teoretykow i praktykow.
Z tego wzgledu, aby lepiej zrozumie¢ specyfike definiowania i pod-
noszenia kwestii zwigzanych z niepelnosprawnoscia intelektualna,
warto siegna¢ do bogatej historii i genezy ksztaltowania si¢ pogla-
dow badaczy w tym zakresie.

Emil Kraepelin, jeden z pierwszych badaczy i twércow wspot-
czesnej nauki o niepelnosprawnosci intelektualnej, zaburzenie
ogolnego rozwoju psychicznego uwarunkowane czynnikami or-
ganicznymi nazwal mianem oligofrenii. Laczyto ono rézne pod
wzgledem przyczyn, obrazu klinicznego oraz morfologii zaburze-
nia rozwojowe, ktorych cechg wspodlng byly okreslone wlasciwosci,
odrézniajace je od uposledzenia ogdlnego rozwoju psychicznego,
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powstalego na skutek choroby (Sekowska 1982: 146; Wyczesany
1998: 19; Janiszewska-Nie$cioruk 2006: 36).

Stopniowo, pod wplywem zmiany sensu nadawanego samej in-
teligencji, nastepowata zmiana w sposobie rozumienia oligofrenii.
Z defektu struktur moézgowych akcent przeniesiono na wskazy-
wanie w réznym stopniu nasilonych deficytéw zdolnosci poznaw-
czych. Doprowadzilo to do rewizji dotychczasowych pogladéw na
temat zjawiska niepelnosprawnosci intelektualnej, czego formalna
konsekwencja bylo zastapienie pojecia oligofrenia terminem niedo-
rozwdj umystowy (Wyczesany 1998: 21-22; zob. Kostrzewski 1981).

Przyjecie podejscia rozwojowego przyczynito sie do rozpatry-
wania niepetnosprawnosci intelektualnej w szerszym kontekscie,
uwzgledniajacym poza inteligencja takze poziom przystosowania
spolecznego oraz réznorodne cechy osobowosciowe. To z kolei
wplyneto na rozpowszechnienie si¢ idei wigzacej zaburzenia roz-
woju umystowego z uwarunkowaniami spoteczno-kulturowymi.
Poszerzenie repertuaru owych przyczyn spowodowato dalsze prze-
miany w sposobie postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej
i przyjecia nowego jej terminu — uposledzenia umystowego (Jani-
szewska-Nie$cioruk 2006: 39).

Klasyczny sposob ujmowania niepetnosprawnosci intelektual-
nej opiera si¢ na dwdch centralnych koncepcjach. Pierwsza z nich,
etiologiczna, wskazuje, iz jest to stan charakteryzujacy si¢ zmniej-
szeniem mozliwo$ci rozwojowych jednostki, zwlaszcza w zakresie
sprawnosci intelektualnej, spowodowany wczesnorozwojowymi,
a zarazem nieodwracalnymi zmianami patologicznymi w central-
nym uktadzie nerwowym badz czynnikami natury spoteczno-kul-
turowej (Suchariewa 1969: 17; Janiszewska-Niescioruk 2006: 36).

Ujecie drugie, tak zwane objawowe, traktuje niepetnospraw-
no$¢ intelektualna szerzej, odnoszac sie do jej objawdw, a nie
wylacznie etiologicznie okreslonych przypadkéw. Akcentuje sie
tutaj dynamiczny charakter niepelnosprawnosci, wskazujac, ze
jest ono stanem niekoniecznie trwalym, lecz mogacym w pew-
nych okolicznosciach podlega¢ zmianom. Wynika to z przyjetego
dualizmu przyczyn, bowiem obok patologii organicznych mézgu
wyroézniano przyczyny spoteczno-kulturowe (braki i niedostatki
wychowawcze), a po wtore podkreslano, ze o dysfunkeji osobni-
czej, jaka jest niepelnosprawnos¢ intelektualna, decyduje poziom
osiaggnietego — na drodze edukowania i rehabilitacji — przystoso-
wania do zycia. W konsekwencji koncepcja ta powoduje koniecz-
no$¢ traktowania niepetnosprawnosci intelektualnej jako stanu
tymczasowego, poniewaz moze ona ulec zmianie pod warunkiem,
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ze wyniki rehabilitacji wplyng na poprawe funkcjonowania in-
telektualnego i przystosowania spofecznego jednostki (Janiszew-
ska-Nie$cioruk 2006: 43).

Biorgc pod uwage powyzsze perspektywy, koncepcje oraz
szczegblowe zestawienia, dotyczace niepelnosprawnosci inte-
lektualnej, mozna stwierdzi¢, ze pojecie to jest bardzo szeroko
ujmowane zaréwno ze wzgledu na zrdéznicowane stopnie nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, jak i ze wzgledu na zaburzenia
sprawno$ci motorycznej, zaburzenia zachowania, motywacji,
emocjonalnosci czy innych rodzajow dysfunkcji, jakie im towa-
rzysza. Innymi stowy, niepelnosprawnos¢ intelektualna odnosi
sie z jednej strony do sfery poznawczej cztowieka, z drugiej zas
obejmuje calg osobowos¢ jednostki oraz charakter spotecznego
postrzegania tej kategorii niepelnosprawnosci, a takze ludzi nig
dotknietych (Sekowska 1982: 145).

Wedlug Agnieszki Kumanieckiej-Wisniewskiej (2006: 65) na-
ukowe definicje nie pokrywaja sie zasadniczo z okresleniem nie-
pelnosprawnosci intelektualnej na gruncie wyznaczonym przez
kontekst spoteczno-kulturowy (Gustavsson i in. 2003: 10). W spo-
tecznej percepcji tego zjawiska widoczne jest przede wszystkim
intuicyjne stosowanie etykietowania osoby uznanej za niezarad-
ng zyciowo i na tej podstawie przypisywania jej cechy ocigzalosci
umysltowej czy obcigzenia chorobg psychiczna.

Pojecie niepetnosprawnosci intelektualnej jest zatem wytworem
zlozonej interakeji miedzy osobistymi i kontekstualnymi procesami
tworzenia znaczen, a wiedza na jego temat jest konstruowana oraz
dystrybuowana wedlug procedur i mechanizméw majacych cha-
rakter wiedzy spotecznej (Zakrzewska-Manterys 1997: 26). Funk-
cjonujace w przestrzeni publicznej pojecie niepelnosprawnosci in-
telektualnej jest wiec ,,nie tylko terminem opisujacym pewien stan
rzeczy, lecz jest takze pojeciem, w ktérego rozumienie wbudowane
sa wartosci i oceny, ukryte postulaty, zakamuflowane etykietowa-
nie”. Innymi stfowy, pojecie, o ktérym mowa, jest ,,uwiktane w $wiat
sensOw i znaczen ze swej istoty wieloznacznych, nieprecyzyjnych
i zmiennych w zaleznosci od czasu i okolicznosci” (ibidem).

Niepelnosprawnos¢ nie jest zatem faktem spolecznym, ale jest
wytwarzana przez spoleczenstwo, ktére danym dzialaniom i zacho-
waniom jednostki nadaje etykiete niepelnosprawnej intelektual-
nie (Zakrzewska-Manterys 2003: 110). Takie ujecie tego terminu
sugeruje, ze zawarte s3 w nim cechy nie tyle istotne czy koniecz-
ne dla adekwatnego opisu osoby, ile cechy szczegdlnie wyraziste,
charakterystyczne, wskazujace na fakt odstawania od standardow
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»normalnosci” czy ,typowosci” i niespelnianie tych kryteriow (ibi-
dem: 108). Bardzo czesto charakterystyczne kryteria, ktére moga
stanowi¢ podstawe wyodrebnienia diametralnie réznigcych sie
od siebie osob - jak pisze Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2003)
- wrzuca si¢ do jednego worka, zwazajac wylacznie na fakt nie-
spelniania spotecznych kryteriéw bycia w ,,normie”. Zakres zjawisk
uznawanych za normalne jest rézny w roznych spoteczenstwach, co
zalezy od czynnikéw kulturowych, ekonomicznych oraz historycz-
nych. Mimo tych odmiennosci pewne cechy, postawy i zachowania
ludzi byly i sa w wigkszosci spoleczenstw klasyfikowane jako wy-
raznie niezgodne z wzorcami spotecznymi. Do tej kategorii zjawisk
zalicza si¢ zazwyczaj te zwigzane z zachowaniami oséb chorych
i niepelnosprawnych, szczegdlnie gdy ich dysfunkcje sa w duzej
mierze widoczne (Erenc 2008: 35). Takie osoby okre$la si¢ najcze-
$ciej mianem odmiencéw, wariatéw, psychicznych lub po prostu
chorych, akcentujac fakt odmiennosci ich zachowan od ogoélnie
przyjetych standardéw (zob. Bogdan 1997).

Takie potoczne myslenie polega czgsto na tendencji do niekon-
trolowanych uogdlnien jednej odmiennej cechy na odmiennos¢
o charakterze calosciowym. Negatywne pigtno towarzyszace nie-
pelnosprawnosci zostaje uogoélnione na dewaluacje calej osoby,
bedac nosnikiem stygmatyzujacej charakterystyki (Ostrowska
1997: 76-77)". Sa to uogdlnienia niemajace najczesciej oparcia
w bezposrednich do$wiadczeniach poszczegélnych oséb, gdyz lu-
dzi z niepelnosprawnoscig intelektualng zwykle na co dzien spo-
tyka si¢ rzadko (Bogdan 1997). Ten obraz jest silnie utrwalonym
wyobrazeniem, powtarzang z ust do ust tzw. ,,zbiorowa madro-
$cig’, krazaca w charakterze spolecznej przestrogi, czyli po prostu
spolecznym stereotypem (Erenc 2008: 42; zob. Korzon 2004). Juz
sam zakres tych wyobrazen moze wskazywac na szczatkowy i wy-
bidrczy charakter powtarzanej i z gory zalozonej tezy, iz mamy
do czynienia z kimg$ innym niz ,normalny” czltowiek. Taka teza

! Teoria naznaczenia spolecznego, a szczeg6lnie koncepcja pigtna (Goffman
2005) izolujacego jednostke od innych i pozbawiajacego ich akceptacji pozwala
zrozumie¢ mechanizm powstawania niekorzystnych spoltecznych nastawien i ba-
rier swiadomo$ciowych, oddzielajacych osobe niepelnosprawng od spoteczenstwa
(zob. Ostrowska 1997: 76-77). Podobnego zdania jest Elzbieta Zakrzewska-Man-
terys (2010: 123), ktora twierdzi, ze okre$lajac miejsce osoby uposledzonej w na-
szym spoleczenstwie, mozna zastosowac rame pojeciowa zaproponowang wlasnie
przez Goffmana w ksigzce Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci. Uposledze-
nie moze by¢ bowiem zdaniem owej autorki ,,potraktowane jak archetyp pietna,
jako co$ co zawsze i przez wszystkie jest stygmatyzowane, oraz jako taki rodzaj
pietna, ktdry nie jest uswiadamiany przez osoby napietnowane” (ibidem).
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powoduje, ze informacje na temat oséb niepelnosprawnych in-
telektualnie moga by¢ wybidrcze i wyraznie zabarwione elemen-
tami emocjonalnymi czy nawet warto$ciujacymi (ibidem: 47).
Osoby z niepelnosprawnosciami postrzegane sg jako zastugujace
na wspolczucie, a nie jako partnerzy réznych przedsiewzie¢ zycio-
wych. Jak podaje Antonina Ostrowska (1997: 77), mozna wyrdznic¢
dwie kategorie czynnikéw, ktére oddajg spoteczng charakterysty-
ke osoby z niepelnosprawnoscia. S to, mianowicie, koncentro-
wanie si¢ na stabosciach i ograniczeniach psychicznych jednostki,
a takze wszystkie te cechy, ktore utrudniajg jej interakcje z otocze-
niem. Taki sposob ujmowania niepetnosprawnosci intelektualnej
i postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng sprzyja
podtrzymywaniu stereotypow, a takze ugruntowywaniu negatyw-
nych etykiet na temat tej kategorii ludzi (Korzon 2004). W konse-
kwencji prowadzi to do powstawania barier utrudniajacych badz
wrecz uniemozliwiajacych w pewnych wypadkach funkcjonowa-
nie tej kategorii os6b w spoteczenstwie, czego nastepstwem jest
ich wykluczenie i marginalizacja (Zétkowska 2004: 281; Kirenko
2006: 98-99).

W literaturze przedmiotu podkresla sie, ze postawy spofe-
czenstwa wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami ewaluowaty od
»prawa naturalnej selekcji poprzez dyskryminacje, wyniszczenie,
postawe izolacji, segregacje do obecnie propagowanej opieki oraz
integracji” (Olszewski 2005: 107). Proces wiaczania tej kategorii
0s0b we wszelkie sfery zycia ludzi sprawnych na zasadach row-
nouprawnienia i koegzystencji odbywa si¢ wspdlczesnie zgod-
nie z zasadami idei integracji i normalizacji (Krause 2004: 40).
Spoleczna integracja jako zjawisko dotyczace réznych ludzi,
grup spolecznych definiowana jest jako ,,zwarto$¢ spoleczna, ze-
spolenie i zharmonizowanie elementéw zbiorowosci spolecznej,
rozumiane jako intensywnos¢ i czestotliwo$¢ kontaktow miedzy
czlonkami danej zbiorowosci oraz jako akceptacja w jej obrebie
wspoélnych systeméw warto$ci, norm, ocen” (Zoétkowska 2004:
282). Stworzenie warunkéw integracyjnych jest w duzym stopniu
konsekwencja procesu normalizacji, ktéry z kolei jest dziataniem
polegajacym na postugiwaniu si¢ standardowymi, uznawany-
mi za normalne $rodkami, celem umozIliwienia osobom z nie-
pelnosprawnosciami podejmowania wigkszosci powszechnie wy-
stepujacych rdl spolecznych (Krause 2004: 47). Jednoczesnie
normalizacja faczy sie z zapewnieniem doswiadczenia zyciowe-
go i warunkéw bytowych nieréznigcych sie od uznanych za typowe
i normalne w danej zbiorowosci.
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Normalizacja wigze si¢ z prawem cztowieka do niezaleznego i sa-
modzielnego ksztaltowania wlasnej drogi zyciowej, eksponujac tym
samym aktywna role i podmiotowo$¢ jednostki. Normalizacji nie
nalezy jednak rozumiec¢ jako procesu prowadzacego do ,,unormal-
nienia” osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng, czyli przenie-
sieniem na nig standardéw norm populacji ludzi sprawnych (ibi-
dem: 43). Zdaniem Amadeusza Krausego (ibidem) nalezy przyjac
dwa wazne zalozenia, dotyczace procesu normalizacji i integracji.
Pierwsze z nich odnosi si¢ do faktu, ze proces integracji powinien
by¢ przede wszystkim forma oferty, jaka populacja ludzi sprawnych
ma obowigzek przedstawi¢ ludziom z niepetnosprawnosciami. Co
wigcej, ,oferta bogata w mozliwosci, z ktérych moga oni skorzy-
sta¢ w takim stopniu, w jakim sg w stanie lub maja na to ochote,
a ktorych odrzucenie zostanie uszanowane i nie bedzie nioslo ze
sobg negatywnych konsekwencji” (ibidem). Natomiast zalozenie
drugie dotyczy kwestii odejscia od sztywnego schematu integracji
- izolacji, gdzie spelnienie jednego gwarantuje szczedcie i ma by¢
ukoronowaniem wszelkich proceséw rehabilitacyjnych, drugie za$
oznacza niepowodzenie i osobiste nieszczescie niepetnosprawnego.

Ponadto, jak dodaje wspomniany autor (ibidem), nalezy zwro-
ci¢ uwage na fakt, ze pelna unifikacja prowadzitaby do jednolitosci
i zatracenia jednostkowosci oraz indywidualizmu. Zagrozeniem,
ktdére niostoby catkowite upodobnienie sie ludzi do siebie, byla-
by utrata ich podmiotowosci, a w konsekwencji instrumentalne
traktowanie jednostki przez grupe. ,,Integracja zatem nie oznacza
jednosci w sensie jednolito$ci, oznacza natomiast jedno$¢ w roz-
norodnosci” (ibidem: 43). Integracja to nie przypodobanie si¢ po-
pulacji sprawnych, ani tez asymilacja wymogéw sprawnosci, lecz
umiejetnos¢ zycia w $wiecie ludzi sprawnych z niepetnosprawno-
$cig. Trudnoscia w punkcie wyjscia jest juz to, ze proces integracji
jest koncepcyijnie i realizacyjnie organizowany gtéwnie przez oso-
by sprawne. Czy s3 one w stanie zrozumie¢ drugg strone, spojrzec¢
z perspektywy innej sprawnosci? Odpowiedzi na tak postawione
pytanie udziela Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2010: 107), ktorej
zdaniem spoleczenstwo nowoczesnosci hotduje takim wartosciom,
jak aktywnos¢, ekspansja, racjonalno$¢ czy odpowiedzialnos¢ za
wybory, jakich dokonujemy. ,,Z tego punktu widzenia uposledzenie
uosabia antywartosci naszej kultury: pasywnos¢, nieracjonalnos¢,
stagnacje, nieodpowiedzialnos$¢”, co potencjalnie eliminuje osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng z zycia publicznego i moz-
liwosci ich spotecznego uczestnictwa. Nieco bardziej pozytywny
wydzwiek maja stowa Amadeusza Krausego (2004: 41), wedlug
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ktdérego niezbedna do tego wydaje sie, po pierwsze, wicksza koope-
racja pomiedzy osobami sprawnymi i niesprawnymi, a po drugie,
nieustanne redefiniowanie integracji i jej obszaréw adekwatnie do
aktualnych warunkoéw spotecznych.

Nie wchodzac jednak w dalsze dysputy i poprzestajac na do-
tychczasowym opisie szerszego kontekstu spoleczno-kulturowych
uwarunkowan odnoszacych sie do sytuacji oséb z niepetnospraw-
nos$ciami, trudno nie zgodzi¢ si¢ z tym, iz to w ramach najbliz-
szych kregow rodzinnych zachodzg procesy i interakcje kluczowe
dla rozwoju jednostki, ale takze postrzegania przez nig sama swo-
jej roli, pozycji oraz statusu spotecznego, stanowigce podstawe dla
ksztaltowania si¢ jej tozsamosci jako osoby samodzielnej, autono-
micznej oraz dazacej do samostanowienia i mozliwie najwigkszej
niezalezno$ci.

2. Rodzina i jej wychowawczo-socjalizacyjna
rola w procesie usamodzielniania sie
jednostki

Czlowiek staje sie istotg spoteczna, nabierajac cech i przymiotow
wlasciwych danej kulturze i spoteczenstwu w procesie socjalizacji,
a wiec poznawania, uczenia si¢ i przyswajania okreslonych norm,
warto$ci i regut oraz umiejetnosci postugiwania si¢ nimi i ich in-
terpretowaniu (Tyszka 1990). Miejscem, w ktérym proces ten prze-
biega w pierwszym okresie zycia, sg grupy naturalne o charakterze
wspolnotowym, przede wszystkim rodzina (por. Szacka 2003: 371).
Rodzina stanowi wspoélnote sktadajaca sie z osob, miedzy ktorymi
zachodzi szereg ztozonych interakeji, opartych na bliskich wi¢ziach
spotecznych (Rézanski 2017:225). W zwigzku z tym na jakos$¢ funk-
cjonowania calej rodziny jako wspdlnoty majg zasadniczy wplyw
jej poszczegoélni cztonkowie, poniewaz relacje migdzyludzkie nigdy
nie s3 jednostronne, a zachowanie jednej osoby ma wplyw na caty
rodzinny uklad. Warunkiem pomyslnego rozwoju i wychowania
kazdego dziecka jest prawidlowo funkcjonujaca rodzina, jej trwale
wiezi krwi oraz silne, stabilne wi¢zi emocjonalne i spoteczne (Dyk-
cik 2005: 28). Mozna uznac, ze zaréwno jego zycie, jak i fizyczny
oraz psychiczny rozwo6j w zdecydowanym stopniu uwarunkowane
sg jako$cia opieki i kontaktow z rodzicami (Mrugalska 1995: 66).
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Oddzialywania wychowawcze, jakie zachodza w rodzinie, maja
miejsce w rozmaitych sytuacjach codziennego zycia. Przybiera-
ja charakter staly, ciagly, stabilny, ale jednocze$nie dynamiczny
(Adamski 2002). Jak podkresla Ewa Dryl (2001): ,,Rodzina jest
ogniwem, przez ktére dokonuje si¢ transmisja wzoréw kulturo-
wych. Oczekiwania podzielane przez ogét spoleczenstwa (wiedza
potoczna) s3 modyfikowane wewnatrz rodzinnego etosu - ro-
dzinnego systemu znaczen. Dochodza do glosu indywidualne
doswiadczenia, zréznicowane w umiejetnosciach, spostrzeganiu
spolecznym i rézne czynniki splecione ze sobg stuzace zachowaniu
homeostazy systemu” (ibidem: 224). Srodowisko rodzinne wplywa
na dziecko w sposob dwojaki (Nyczaj-Drag 2001: 29-30). Pierwszy
polega na oddzialywaniu przez codzienny kontakt. Oddziatlywanie
to dokonuje si¢ za posrednictwem proceséw spotecznego uczenia
sie, zwlaszcza przez nasladownictwo, modelowanie i identyfikacje,
ktdre to procesy leza u podstaw transmisji miedzypokoleniowe;j.
Drugi odbywa sie dzieki swiadomie i intencjonalnie podejmowa-
nym zabiegom, bowiem to w rodzinie, jako grupie obejmujaceji or-
ganizujacej najbardziej podstawowe dziedziny zycia, dziecko uczy
sie najistotniejszych form wspdlzycia i rél spolecznych, waznych
nie tylko w jego aktywnym zyciu, ale réwniez oczekiwanych - ak-
tualnie i w przysztosci — przez szersze srodowisko (Rudek 2012).

A poniewaz, jak podaje Zbigniew Tyszka (1990), procesy ro-
dzinne stymulowane s3 nie tylko rozgrywajacymi si¢ wewnatrz
niej interakcjami, dlatego dla przebiegu zjawisk zwigzanych z wy-
chowaniem i socjalizacja dziecka w rodzinie istotne sg uwarun-
kowania zewnetrzne, zlokalizowane w strukturach spotecznych,
znajdujacych sie¢ poza rodzing, dotyczacych przestrzeni mikro-,
mezo- i makrostrukturalnej. I chociaz nie stanowig one gléwnego
pola zainteresowan w niniejszym opracowaniu, to beda traktowa-
ne jako szerszy kontekst zachodzacych wewnatrz rodziny zjawisk,
bowiem jako takie pozwalaja lepiej pozycjonowac prezentowane
tutaj kwestie.

Rodzina, podobnie jak inne grupy spoleczne, posiada swoja
strukture, tzn. uklad ogdtu elementdw i zasad ich wzajemnego
podporzadkowania, pozwalajacy na funkcjonowanie grupy (Kwak
1993: 123). Wsréd elementéw okreslajacych strukture rodziny
wyrdznia sie: liczbe i rodzaj pokrewienstwa oséb wchodzacych
w skiad rodziny; ukifad ich pozycji i rél spolecznych; ich usytu-
owanie przestrzenne; sile wigzi instytucjonalnych i psychicznych,
ktore facza poszczegolnych cztonkéw rodziny; podzial czynnosci;
strukture wladzy i autorytetow; wewnatrzrodzinny rozktad milosci
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i wzgledow, a takze wigz rodzinng (Tyszka 1991: 60). Ta ostatnia
wyraza sie w roznego rodzaju relacjach, zalezno$ciach oraz posta-
wach cztonkéw rodziny.

Ze strukturg rodziny $cisle zwiazane s jej funkcje. Sg one zde-
terminowane przez elementy struktury, same réwniez oddzialuja
na strukture rodziny, charakter wiezi, jakie facza jej cztonkow (ibi-
dem: 61). Wedtug Wiadystawa Majkowskiego (1999: 391) funkcje
rodziny oznaczaja role, jakie rodzina spetnia w stosunku do spote-
czenstwa oraz samych cztonkow rodziny, a takze cele i zadania, do
jakich zmierzaja dzialania rodzinne oraz zycie rodziny. Zdaniem
Tomasza Szlendaka (2010: 116-117) w socjologii zazwyczaj wyrdz-
nia sie nastepujace funkcje rodziny: reprodukcyjna, socjalizacyjna,
opiekuncza, emocjonalng, seksualng, ekonomiczna, stratyfikacyj-
ng, identyfikacyjna, rekreacyjno-towarzyska i integracyjno-kon-
trolng. Jednak, bez wzgledu na liczbe uwzglednianych funkcji oraz
sposobow ich hierarchizowania, do naczelnych zadan rodziny nale-
zy utrzymywanie ciggloéci biologicznej i kulturowej spoteczenstwa,
a takze realizacja fundamentalnych potrzeb emocjonalnych i bez-
pieczenstwa. Rodzina spelnia takze funkcje kontrolne w stosunku
do swych czltonkéw oraz funkcje gospodarcze i zabezpieczajace
(Kwak 1993).

Podejmujac problematyke wptywu rodziny na rozwdj jednostki,
nie mozna poming¢ faktu, ze jest ona miejscem, w ktérym ksztat-
tuja si¢ zasadnicze postawy spoteczne wobec poszczegdlnych ludzi,
grup spolecznych i calego zycia spotecznego. Postawy te zdobywa
dziecko jako wynik rozwojowego procesu spotecznego przystoso-
wania sie. Dziecko przejmuje od $rodowiska spolecznego, w tym
w duzej mierze od czlonkéw swojej rodziny, pozadane, jak i nie-
pozadane spolecznie formy zachowan wobec innych o0séb lub grup
(Rudek 2012).

Rodzina spelnia takze wazna funkcje w rozwoju emocjonalnym
dziecka. Zdaniem Daniela Golemana (1997) zycie rodzinne jest
pierwszg szkola, w ktdrej uczymy sie, co czu¢ do samych siebie i jak
inni beda reagowa¢ na nasze uczucia, co mysle¢ o tych uczuciach
i jaki mamy wybdr mozliwych reakcji, jak odczytywa¢ i wyraza¢
nadzieje i obawy dotyczace innych oséb. Na to ,,nauczanie emo-
cjonalne” sktadaja sie nie tylko interakcje, jakie zachodza pomiedzy
cztonkami rodziny, ale takze sposoby radzenia sobie z wlasnymi
uczuciami i wzajemne okazywanie sobie i innym osobom uczu¢.

Rodzice w sposob naturalny stajg si¢ pierwszymi i podstawo-
wymi wzorami osobowymi dla swoich dzieci. Wzory te sg asymi-
lowane w procesie modelowania, nasladownictwa i identyfikacji
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(Rostowska 1995). Zachowania rodzicéw wobec siebie i innych
ludzi oraz charakter interakcji miedzy nimi i innymi czlonkami
rodziny stanowig prototyp modelu interakecji spotecznych, ktére
nastepnie sg przenoszone na kontakty spoleczne nawigzywane
w zyciu codziennym, réwniez poza najblizszym otoczeniem. Dziec-
ko obserwuje zachowanie rodzicéw wobec réznych oséb i ksztattu-
je w ten sposob wlasny stosunek do nich, ale tez do siebie samego.
Zatem rodzina odgrywa role wzorotworczg w zakresie spoleczno-
-poznawczej i emocjonalnej aktywnosci jej cztonkow.

Mimo iz wigzi z rodzing s3 jednymi z najbardziej trwatych
i towarzysza nam przez cale nasze zycie, to jednak wlasnie dzieki
rodzinie cztowiek uzyskuje kompetencje spoleczne i zostaje wy-
posazany w takie umiejetnosci, ktére pozwola mu na sprawne, sa-
modzielne i niezalezne funkcjonowanie. W rodzinie rozpoczyna
sie¢ bowiem proces przygotowania czlowieka do samodzielnego
zycia poprzez ksztaltowanie okreslonych rol spotecznych, systemu
wartosci, norm postepowania. Sytuacja komplikuje si¢ jednak, gdy
mamy do czynienia z rodzing, w ktorej jedno lub wiecej dzieci to
osoby z niepetnosprawnos$ciami.

Posiadanie dziecka z niepelnosprawnos$cia, w tym z niepelno-
sprawnoscig intelektualna, wplywa na zdiagnozowane dziecko
i stawia w wyjatkowym miejscu wymagania wobec poszczegol-
nych czlonkéw rodziny (Burke 2010; Roper i in. 2014). Peter Burke
(2010) nazywa to ,niepelnosprawnoscia przez stowarzyszenie’.
Z tego wzgledu doswiadczenie choroby i/lub niepelnosprawno-
$ci wplywa na wszystkich czlonkéw rodziny i stanowi wyzwanie
dla réwnowagi catego systemu rodzinnego (Hastings, Taunt 2002;
McHale i in. 2016; Petalas i in. 2015; Zaidman-Zait 2020).

Niepetnosprawnos$¢ dziecka moze by¢ istotng przeszkoda
W procesie jego samostanowienia i stopniowego uniezalezniania
sie od rodzicow. Z jednej strony ma to zwigzek z charakterem, ty-
pem oraz stopniem samej dysfunkeji dziecka, ktéra moze w rézny
sposob rzutowac na jej obecne i przyszle mozliwosci usamodziel-
nienia sie. Z drugiej zas, sami rodzice (opiekunowie) moga po-
przez swoje dzialania, a nawet sama postawe, jaka reprezentuja
wobec dziecka, przyczynia¢ si¢ do budowania w nim poczucia
sprawstwa i nabywania takich kompetencji, ktére beda sprzyjaty
jego zyciowej autonomii i mozliwej do osiagniecia samodzielnosci,
badz tez przeciwnie, moga sprawiac, ze syn badz cérka, nawet po-
mimo pewnych wrodzonych predyspozycji, indywidualnych cech
i posiadanych zasobéw, moga tylko w niewielkim stopniu wypra-
cowac takie umiejetnosci i sposob postrzegania siebie, ktore beda
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wspierac jego badz jej dazenie do samostanowienia oraz zyciowej
niezaleznosci. Sprzyja temu takze tradycyjny model rodziny, funk-
cjonujacy w Polsce, w ramach ktoérego wiekszos¢ oséb z niepelno-
sprawno$ciami mieszka w domu rodzinnym z rodzicami (Krause
iin. 2010). Z tego wzgledu rodzice 0séb z niepetnosprawnosciami
odgrywaja, czgsto przez cale zycie, duza role w opiece i wsparciu
swoich dzieci (Zyta 2004).

3. Przeglad badan nad osobami
Z niepetnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzinami

Zaréwno rozleglos¢ i obszerno$é, jak rowniez skala oraz waga
zagadnien zwigzanych z funkcjonowaniem rodziny opiekujacej sie
osobg z niepelnosprawnoscia sprawiaja, ze wokot tej problematyki
nieustannie koncentruja si¢ zainteresowania i analizy naukowe ba-
daczy reprezentujacych rozmaite dziedziny nauki. W Polsce istnieje
dluga tradycja badan nad niepelnosprawnoscia, realizowana przez
badaczy rekrutujacych si¢ z kregéw pedagogiki, psychologii czy
socjologii. Wérod przedstawicieli tej ostatniej dyscypliny, zajmuja-
cych si¢ problematyka niepelnosprawnosci intelektualnej, mozna
wyrdzni¢ m.in. Antoning Ostrowska, Joanng Czapligo-Sikorska,
Anne Firkowska-Mankiewicz, Zbigniewa Wozniaka czy Elzbiete
Zakrzewska-Manterys. Prowadzone badania dotyczg bardzo roz-
nych probleméw i odnosza si¢ do wszystkich etapow zycia osoby
niepelnosprawne;j.

Badania pokazujg, iz w przypadku rodziny posiadajacej dziecko
z niepelnosprawnoscig jej funkcje sa najczesciej zaktocone, a zre-
alizowanie trudniejszych w tym wypadku rél wymaga szczegdlnego
nakladu pracy i niesie duze obciazenia psychiczne dla jej czlonkow.
W wyniku do$wiadczania coraz wigkszych trudnosci w zyciu co-
dziennym, ktdre czesto przekraczaja mozliwosci i odpornos¢ psy-
chiczng czlonkéw rodziny, poszczegdlne osoby, a zwlaszcza rodzice,
przezywaja kryzys roli oraz dezintegracje tozsamosci (Carey 2013).
W takich rodzinach nadmierny trud wychowawczy i zbyt nikle
wyniki doprowadzaja cz¢sto do syndromu wypalenia. Przy czym
to, czy niepelnosprawny rozwoj dziecka wplynie niekorzystnie na
jego rodzine i zachowanie samych rodzicéw, jest uwarunkowane
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w duzym stopniu ich cechami osobowo$ciowymi, emocjonalnym
stosunkiem do dziecka, a takze poglagdami na wychowanie (Phyllis,
Draine 1995).

Jednym ze skutkéw niepelnosprawnosci dziecka moze by¢ za-
nizona samocena jego rodzicéw (Orsmond i in. 2003). Spoteczen-
stwo unika kontaktéw z osobami niepelnosprawnymi i ich rodzi-
nami, obawiajac si¢ ich odmiennosci, ich probleméw i czasami
dziwnych, bo niezrozumiatych zachowan, a to z kolei prowadzi
do tzw. pozornej integracji, czyli jeste$Smy za, o ile nie dotyczy to
nas osobiscie, np. popieramy integracje, ale nie chcemy, aby nasze
dziecko chodzito do klasy integracyjnej (zob. Barnes, Mercer 1997).
Eric D. Johnson (2000) oraz Solomon Phyllis i Jeffrey Draine (1995)
zauwazajg, ze stres zwigzany z sytuacja wieloletniego bycia opie-
kunem dorostego dziecka z niepelnosprawnoscia stanowi czynnik
ryzyka mogacy zwigksza¢ prawdopodobienstwo wystapienia kon-
sekwencji fizycznych i psychicznych u rodzicow.

Szczegdlnie interesujaco, zwlaszcza w kontekscie zagadnien, ja-
kim pos$wigcona jest niniejsza ksigzka, rysuja sie kwestie dotyczace
rodzin z dorastajagcymi i dorostymi osobami z niepetlnosprawno-
$cig. W badaniach poswieconych tej grupie rodzin mozna wyod-
rebni¢ gléwne tematy ich prowadzenia. S to kwestie rodzicielstwa
i spetniania funkecji matki oraz ojca wobec dorostych dzieci (Heller,
Arnold 2010). Ponadto, problemy macierzynstwa i ojcostwa doro-
stych z réznorodng niepetlnosprawnoscia (Hodapp 2007; Hodapp
i in. 2005). Prowadzone s3 réwniez badania nad wyzwaniami rol
rodzicielskich w kontekscie diugotrwalej opieki i wsparcia w wa-
runkach rodziny generacyjnej (Miltiades, Pruchno 2001). Zainte-
resowanie badaczy wzbudzaja ponadto starzejacy sie rodzice doro-
stych z niepelnosprawnoscia (jak i same osoby niepelnosprawne),
ich wyzwania w zyciu codziennym oraz pozycja, role i wlasciwo-
$ci rodzenstwa os6b dorostych z niepelnosprawnoscig (Orsmond,
Seltzer 2007).

Marsha M. Seltzer wraz z zespolem (2005) badali zwigzki ist-
niejace miedzy calozyciows i dlugotrwalg niepelnosprawnoscia
dzieci a stanem zdrowia ich rodzicéw. Wedtug wskazanych auto-
réw rodzice, ktérzy maja dziecko z trwajaca cate zycie lub chro-
niczng niepelnosprawnoscia, stawiaja czola nietypowym wyzwa-
niom opiekunczym, ktére moga powodowac stres i wplywa¢ na
ich zdrowie fizyczne i psychiczne. Z kolei Ruth I. Freedman wraz
z zespotem (1997) przeanalizowali wystepowanie rdznic u czte-
rech typéw rodzin pod wzgledem ich charakterystyki, dobrego sa-
mopoczucia i funkcjonowania oraz formalnego wsparcia. Autorzy
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ci oprocz danych wskazujacych problemy fizyczne lub psychicz-
ne u opiekunéw sprawujacych opieke i wsparcie catozyciowe nad
dzie¢mi z niepelnosprawnosciami, na podstawie przeprowa-
dzonych badan stwierdzili réwniez, iz mimo realnych obciazen
psychologicznych widoczny jest pozytywny wplyw sytuacji bycia
rodzicem dorostego dziecka z zaburzeniami psychicznymi (men-
tal disorder). Takze raport i wyniki z badan prowadzonych przez
Kelly A. Aschbrenner wraz z zespotem (2010) wskazaly pozytyw-
ne strony bycia opiekunem dziecka z zaburzeniami psychicznymi.
Autorzy ci podkreslili istniejace zwigzki miedzy rola rodzicielska
a doswiadczeniem pozytywnych transformacji zyciowych pod-
czas radzenia sobie z chorobg psychiczng dorostych dzieci. Co
wiecej, twierdzg oni, ze opieka nad dorostym dzieckiem z choroba
psychiczng prowadzita rodzicow do poglebiania poczucia samo-
swiadomosci i sity wewnetrznej. Rodzice jako opiekunowie doro-
stych dzieci stali si¢ w cyklu zycia silniejsi, bardziej tolerancyjni,
mniej oceniajacy, bardziej empatyczni wobec innych.

Badania poswigcone dorostosci 0sdb niepetnosprawnych pro-
wadzila m.in. Agnieszka Zyta (2009, 2010, 2011). Jednym z istot-
nych watkow jej prac bylo planowanie przyszlosci osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualng oraz tworzonej przez cztonkéw rodzin
wizji dorostosci tych osob. Z kolei Beata Cytowska (2012) zwrécita
uwage na pogarszajaca si¢ kondycje fizyczng rodzicéw, zwigzana
z ich starzeniem si¢. Natomiast wedlug Grazyny Mikotajczyk-Ler-
man (2011) trudnos$ci w codziennym zyciu rodziny z dorastajagcym
niepetnosprawnym dzieckiem dotycza wszystkich sfer zycia mat-
zensko-rodzinnego oraz wszystkich czlonkéw rodziny zaréwno
prokreacji, jak i pochodzenia. Badacze koncentruja si¢ takze na sy-
tuacji rodzenstwa osob niepelnosprawnych intelektualnie. Badania
potwierdzaja, ze czgsto oczekuje sie, iz rodzenstwo w blizszej lub
dalszej przysztosci przejmie role podstawowych opiekunow, stajac
sie osobami kluczowymi w zyciu swych niepetnosprawnych inte-
lektualnie braci i sidstr, obejmujac role opiekuna prawnego oraz
dostarczajac wsparcia finansowego (Bigby 1996, 1997; Freedman
iin. 1997; Greenberg i in. 1999). Wedlug badan zwykle to jedna
osoba spo$rdd rodzenstwa przejmuje role przysztego opiekuna,
cze$ciej jest nig jedna z siostr (Krauss i in. 1996; Bigby 1997; Green-
berg iin. 1999). Z kolei badania, ktore prowadzili Susan U. Marks,
Amy Matson i Lori Barazza (2005) dowodza, ze jasne komunikaty
ze strony rodzicéw, dotyczace planowania przyszlej odpowiedzial-
nosci za losy niepetnosprawnego dziecka, wplywaja korzystnie na
bliskie relacje migdzy rodzenstwem oraz pozytywnie oddziatuja
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na decyzje¢ o podjeciu przez nich opieki nad niepelnosprawnym
bratem lub siostrg. Marsha M. Seltzer wraz z zespotem (1996) pisze,
ze bycie rodzenstwem niepelnosprawnych dorostych z zaburze-
niami rozwoju wplywa na decyzje dotyczace partneréw zyciowych
oraz liczbe posiadanych wlasnych dzieci. Z kolei Richard C. Urba-
no i Robert M. Hodapp (2007) wskazuja, ze kobiety ponizej 45 roku
zycia majgce doroste rodzenstwo z zaburzeniami rozwoju wykazuja
tendencje do pdznego wychodzenia za maz i p6znego posiadania
dzieci, co oznacza, ze zawieraja one zwigzki matzenskie w $redniej
lub nawet pdznej dorostosci.

Dotychczasowe badania prowadzone w rodzinach, ktdre sprawu-
ja opieke nad osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, w duzej
mierze po$wigcone byly sytuacji rodzicéw oraz opiekundw, a takze
pozostalych czltonkéw rodziny (zob. m.in. Hodapp 2007; Petalas
i in. 2015; Zaidman-Zait 2020). Jednoczesnie studia badajace per-
spektywy 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng s stosunkowo
nowym osiagnieciem. Lous Heshusius (1987) zasugerowal, ze ta
znikoma liczba badan nad percepcja oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng $wiadczy o powszechnym stereotypie, ze sa oni uzna-
wani jako mniej kompetentni, a tym samym nie potrafig powiedziec,
kim sg i kim chca si¢ sta¢. Badacze zbyt czesto zaktadali, ze badani
powinni by¢ dos¢ elokwentni, zdolni do werbalizacji swoich mysli
i ,mie¢ dobrg histori¢ do opowiedzenia” (Heshusius 1987: 36). God-
nym uwagi wyjatkiem jest badanie Lindy Ward i in. (2003), ktdérzy
przeprowadzili poglebione wywiady z rodzicami i mlodymi ludzmi
z niepelnosprawnoscig intelektualng na temat przejscia w dorostosc.
Wywiady z mtodymi osobami wskazywaly, ze cenig one sobie ,,po-
czucie stabilizacji” w rodzinie, poniewaz daje im to satystakcje i bu-
duje $swiadomo$¢ ,,zmierzania w dorosto$¢” (Booth, Booth 1994).
Kilkoro miodych ludzi zasugerowalo, co rodzina moze zrobi¢, aby
ztagodzi¢ napiecie towarzyszace wkraczaniu w dorostos¢. Na przy-
ktad wielu méwito o zachetach, jakich udzielali im rodzice. Inni ce-
nili mozliwo$¢ wniesienia wlasnego wkiadu w zycie rodzinne (Ward
i in. 2003: 23). Mtodzi ludzie z niepelnosprawnoscig intelektualng
potrzebuja mozliwosci komunikowania si¢ i wyrazania swoich po-
gladow na temat dorostosci (Booth, Booth 1994: 415).

Dotychczasowe badania sugeruja, ze wzorce relacji miedzy
rodzicami a ich dorostymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng oraz procesy negocjowania i renegocjacji autonomii sg
zroznicowane (Ferguson, Ferguson 1996; Winik i in. 1985; Zetlin,
Turner 1985). Barbara K. Keogh i in. (2004) przeprowadzili na
przyklad wywiady z mtodymi dorostymi z niepelnosprawnoscia
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intelektualng i ich rodzicami i zidentyfikowali trzy rodzaje rela-
cji: niezalezne, zalezne i wspolzalezne. Mlodzi dorosli, pozostajacy
w niesamodzielnych relacjach z rodzicami, polegali na rodzicach,
ktorzy zarzadzali ich codziennym zyciem. Jednoczesnie te badania
pokazaly, ze mtodzi ludzie z niepelnosprawnoscig intelektualng
majg tendencje do rozumienia samostanowienia w kategoriach
zdolnosci do planowania przyszlosci, a takze osiggania i wyznacza-
nia okreslnych celow. Postrzegaja rowniez samostanowienie jako
ewoluujgcy proces (Madson i in. 2011), ktéry wymaga rozwoju
umiejetnosci rozwigzywania coraz bardziej ztozonych problemow
i zdobywania samoswiadomosci (Getzel, Thoma 2008). Podsumo-
wujac, mozna stwierdzi¢, iz dotychczasowe badania podkreslaja
znaczenie promowania samostanowienia (Suk-Hyang i in. 2019),
samozarzadzania i integracji spolecznej wérdéd osob z niepelno-
sprawnoscig intelektualna, ale takze wyraznie pokazuja wazna role
rodziny oraz instytucji wspierajacych w tym zakresie (McConkey,
Collins 2010).

4. Tozsamos$¢ 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w kontekscie zycia rodzinnego

Mimo ze wiele 0s6b zdaje sobie sprawe ze swojej niepetnospraw-
nosci intelektualnej, wyniki badan sugeruja, iz nie nalezy jej uwa-
za¢ za dominujacy element ich tozsamo$ci. Zamiast tego osoby te,
opisujac siebie, czgsto koncentruja si¢ na innych atrybutach, ro-
lach i kompetencjach, a w autoprezentacjach rzadko odwotuja sie
do swojej niepelnosprawnosci intelektualnej (Davidson i in. 2014;
Dorozenko i in. 2015; Kittelsaa 2014). Warren H. Finlay i Edward
A. Lyons (2005) odkryli, ze kiedy osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng zostaly poproszone o opisanie siebie, tylko czterech
z 36 uczestnikow uzywalo etykiety niepetnosprawnosci (lub syno-
nimu) w odniesieniu do siebie. Nawet zapytani dostownie o wlasna
niepelnosprawnos¢ intelektualng (w kolejnych wywiadach, prze-
prowadzonych rok pézniej) tylko 13 respondentéw zastosowalo te
etykiete do siebie, podczas gdy 13 innych odrzucilo jg, co sugeruje,
ze cze$¢ 0soOb nie postrzega swojej niepelnosprawnosci intelektu-
alnej jako waznej lub znaczacej czesci swojej tozsamosci. Z kolei
Suzie Beart (2005) dokonala przegladu badan, ktére probowaty
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odpowiedzie¢ na pytanie, w jaki sposdb osoby z niepetnosprawno-
$cig intelektualng konstruujg swojg tozsamo$¢ spoteczng, a przede
wszystkim, jak, a raczej, czy postrzegaja ,,niepelnosprawnos¢ in-
telektualng” jako cze$¢ swojej tozsamosci. W wyniku tych badan
stwierdzono, ze wiele 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
wydaje si¢ by¢ nieSwiadomych swojego statusu ,,niepelnospraw-
nosci intelektualnej” lub nie uwaza, ze ma on do nich zastosowanie.
Wspomniani autorzy ttumaczyli to na rézne sposoby, m.in. checia
zdystansowania si¢ od przynaleznosci do stygmatyzowanej grupy
czy wykorzystaniem zaprzeczania jako mechanizmu obronnego.
Jednocze$nie wiele badan sugeruje, ze osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng negatywnie odnosza si¢ do przypisywanej im
etykiety niepelnosprawnosci intelektualnej. W badaniach prze-
prowadzonych przez Rebecce Monteleone oraz Rachel Forrester-
-Jones (2016) czesto zglaszano takie uczucia, jak wstyd, zaktopota-
nie i przygnebienie, a osoby okazywaly wyrazny dyskomfort pod-
czas omawiania tego tematu. Ludzie kojarzyli te etykiete z réznego
rodzaju niezdolnoscia i wykazywali nieche¢ do ujawniania swojej
niepelnosprawnosci intelektualnej innym (Chen, Shu 2012; Corr
McEvoy, Keenan 2014; Jones 2012; Kenyon i in. 2013). Etykieta
ta wigzala si¢ réwniez z uczuciami zloéci, bezsilnosci i frustracji
(Jahoda i in. 2010; Jahoda, Markova 2004; Norwich, Kelly 2004).
Wyniki przeprowadzonych analiz sugeruja, ze badane osoby mia-
ty poczucie oddzialywania na ich zycie negatywnej etykiety, ktéra
sprawiala, Ze czuly si¢ odizolowane od innych ludzi i ktéra ogra-
niczala ich relacje z innymi, a takze niezalezno$¢ oraz zwigkszata
prawdopodobienstwo bycia obiektem negatywnych reakcji otocze-
nia (Corr McEvoy, Keenan 2014; Finlay, Lyons 2005; Jahoda i in.
2010; Kenyon i in. 2013). Nalezy réwniez zauwazy¢, ze nie wszyst-
kie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng miaty negatywny
stosunek do przyznanej im etykiety. Na przyktad Brahm Norwich
i Narcie Kelly (2004) odkryli, ze podczas gdy wiekszo$¢ uczestni-
kéw czuta sie smutna, zraniona, zdenerwowana lub sfrustrowana
niepelnosprawnoscia intelektualng, 23% wyrazato w tym wzgledzie
neutralne uczucia. Co wigcej, etykieta byta czasami postrzegana
w pozytywnym $wietle, umozliwiajac osobom z niepetnosprawno-
$cig intelektualng dostep do wsparcia i zasobdw, ktdre sg uzaleznio-
ne od tej etykiety (Chen, Shu 2012; Corr McEvoy, Keenan 2014).
Wyniki dotychczasowych badan sugeruja réwniez, ze wiele os6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng zdaje sobie sprawe, Ze inni po-
strzegaja te etykiete negatywnie. Swiadomo$¢ ta jest czesto wyni-
kiem negatywnego traktowania i interakeji, ktorych doswiadczyli
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(Aliiin. 2016; Ali i in. 2015; Jahoda, Markova 2004; Monteleone,
Forrester-Jones 2016; Norwich, Kelly 2004). Juz nawet dzieci i mlo-
dziez w wieku 15-17 lat, zaréwno ze szkoét ogolnodostepnych, jak
i specjalnych, wykazywala $wiadomos¢ napietnowania, jakie niesie
ze sobg etykieta niepelnosprawnosci intelektualnej w spoteczen-
stwie (Cooney i in. 2006). Ponadto osoby uczgszczajace do szkot
ogolnodostepnych zglaszaly stygmatyzujace traktowanie (np. od-
rzucenie i wySmiewanie ze strony innych) w szkole, a takze ogélnie
przez spoleczenstwo, zwlaszcza przez ich pelnosprawnych réwie-
$nikéw. Dalsze dowody na to, ze wiele 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng ma $wiadomos$¢ negatywnego postrzegania tej ety-
kiety, pochodzg z innych zZrédel, w tym z wczesniej wspomnianych
badan, méwiacych o tym, ze wiele 0séb chce odcia¢ si¢ od etykiety
i stworzy¢ dla siebie nowg i odrebng tozsamos¢ (Jahoda i in. 2010
Jahoda, Markova 2004).

Tozsamos¢ niepelnosprawnosci to temat coraz czesciej porusza-
ny przez badaczy (Forber-Pratt i in. 2017). Tozsamo$¢ w tym ujeciu
bywa definiowana na rézne sposoby, przy czym najogélniej rzecz
ujmujac, jest odpowiedzig na pytania: Czy postrzegam siebie jako
osobe z niepelnosprawnoscig? oraz Jak rozumiem swoja niepetno-
sprawno$¢? To badanie czerpie z narracyjnej perspektywy tozsa-
mosci. Tym samym podkreslony zostanie procesualny charakter
tozsamosci 0sob z niepelnosprawnoscia, ktéra moze ulega¢ rede-
finiowaniu si¢ pod wplywem zmiany znaczen nadawanych samej
niepetnosprawnosci (Burke 2006; Rapley 2004). Tozsamos¢ jest zto-
zonym konstruktem spotecznym, a proces ksztaltowania tozsamo-
$ci jest ciaglym procesem. Proces ten mozna opisa¢ jako narracje,
to znaczy nieustannie rozwijajaca sie historie, ktora zawiera nowe
postacie i zwroty akcji i ktéra moze by¢ zrozumiana dyskursywnie
(Galvin 2005; Harter i in. 2006; Holstein, Gubrium 2000). Takie
narracyjne spojrzenie na tozsamo$¢ oznacza, ze rozne aspekty toz-
samosci przenikajg sie nawzajem, a kategorie tozsamosci konstru-
owane przez ludzi sg ptynne. Narracje tozsamo$ciowe rozwijaja sie
w codziennych dzialaniach i interakcjach, a proces konstruowania
historii nas samych jest w duzej mierze interaktywnym projektem,
opartym na relacjach z innymi osobami, zwlaszcza najblizszym
otoczeniem (Holstein, Gubrium 2000; Rapley 2004). W zwigzku
z tym rodzina dostarcza bogatego kontekstu, w ktérym mozna
bada¢ konstrukcje indywidualnych tozsamosci. Istnieje wiele rela-
cyjnych kontekstéw, wydarzen i interpretacji tych wydarzen, ktore
mozna zbada¢, gdy czlonkowie rodziny wspoéltworza swoje narra-
cje tozsamos$ciowe. Co wigcej, relacje z zycia codziennego, w tym
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czynnosci rutynowych i nierutynowych, rzucajg $wiatlo na to, jak
rézne aspekty tozsamosci sg konstruowane i zarzadzane przez
czlonkow rodziny (Ferguson 2001). Z tego wzgledu projektowane
badanie ma charakter intersekcjonalny (Collins 2010; Crenshaw
1991), bowiem jako punkt wyjscia bierze zjawisko krzyzowania si¢
ze sobg, nakladania i zazebiania takich kategorii spotecznych, jak
niepetnosprawnos¢, tozsamos¢ i rodzina.

Jednoczesnie podkreslajac narracyjny i dyskursywny charak-
ter tozsamo$ci (Galvin 2005; Harter i in. 2006), takze tozsamo$¢é
jest w tym badaniu traktowana jako ztozony konstrukt spoteczny.
Przyjecie rozumienia tozsamosci jako konstruowanej spofecznie
i plynnej, a nie ustalonej i odejscie od grupowych definicji jazni
moze w pewnym stopniu poméc unikngé nieco czarno-biatego
tonu niektérych debat. Jest to zgodne z systemowymi ideami doty-
czacymi osadzania ludzkich zachowan w kontekstach relacyjnych.
W zwigzku z tym przyjeta w niniejszym opracowaniu definicja toz-
samosci jest rozumiana jako sposob postrzegania siebie nie tylko
przez pryzmat swojej niepelnosprawnosci, ale takze z punktu wi-
dzenia posiadanych zasobdw i stabosci niezwigzanych z posiada-
ng niepetnosprawnoscia. Jednoczesnie nie zaprzecza si¢ temu, ze
ograniczenia funkcjonalne s3 waznym elementem w ksztaltowaniu
tozsamosci osobistej (Putnam 2005; Forber-Pratt i in. 2017).

5. Niepetnosprawnosé
- pomiedzy stygmatyzacjg a poczuciem dumy

Druga polowa XX w. przyniosta zmiane sytuacji osob z niepel-
nosprawnosciami. Wigzalo sie to z pojawieniem si¢ ruchéw promu-
jacych prawa mniejszosci i wzmozong aktywnoscia 0séb z niepel-
nosprawnosciami, ktére zaczely dochodzi¢ swoich praw i walczy¢
o integracje¢ spofeczng na réwnych zasadach (Thomas 2004).
W tym czasie nastgpita réwniez zmiana modelu definicji niepel-
nosprawnosci. Procesy te wplynely na zmiane tozsamosci w $rodo-
wisku 0sdb niepetnosprawnych (Gill 1997; Darling 2003). Wedlug
Thomasa Shakespearea tozsamos$¢ oséb niepelnosprawnych jest
w duzej mierze zdeterminowana sposobem definiowania ,,niepel-
nosprawnosci’ w kategoriach medycznych lub spolecznych. We-
dlug podejscia medycznego przypisywanie negatywnej tozsamosci
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byto bezposrednia konsekwencja posiadanej niepelnosprawnosci.
Z drugiej strony podejscie spoteczne wigzato negatywna samoiden-
tyfikacje jako wynik doswiadczen opresyjnych i koncentrowato sie
na mozliwosciach zmiany spoleczenstwa, wzmocnienia pozycji
0s0b niepelnosprawnych, a takze promowania nowego wizerunku
siebie, ktory sprzyjatby pozytywnej tozsamosci wérod ludzi z nie-
pelnosprawnosciami (Shakespeare 1996).

Réwniez, a moze przede wszystkim aktywisci dziatajacy w sto-
warzyszeniach oséb z niepelnosprawnosciami i walczacy o ich
prawa stopniowo zaczeli zauwazaé, ze potoczne rozumienie nie-
pelnosprawnodci jest nie tylko nieadekwatne, ale tez dyskryminu-
jace. W odpowiedzi na tak negatywny obraz niepelnosprawnosci
amerykanscy aktywisci zaczeli na poczatku lat 90. XX w. orga-
nizowaé¢ Marsze Dumy z Niepelnosprawnosci (Disability Pride
Parades). Niedtugo pdzniej niepelnosprawnos¢ stata si¢ przedmio-
tem analiz filozoficznych i prawniczych, a zmiany podej$cia mozna
byto zaobserwowac tez w jezyku uzywanym na co dzien - zamiast
walczy¢ o uzywanie okreslenia ,,0soba z niepelnosprawnoscig’, lu-
dzie z réznego rodzaju uposledzeniem zaczeli na nowo okreslac sie
po prostu jako niepelnosprawni, co mialo podkresla¢, ze czujag
sie przez niepelnosprawnos¢ definiowani i uwazaja ja za czg$¢ swo-
jej tozsamosci.

Elizabeth Barnes, autorka stynnej ksigzki zatytulowanej The
Minority Body (2016), poddaje wnikliwej analizie argumenty zwo-
lennikéw postrzegania niepelnosprawnosci jako zjawiska neu-
tralnego. Barnes wykazuje, Ze sama potocznie uzywana kategoria
niepelnosprawnosci jest mylaca, bo obejmuje osoby, ktérych ciata
nie majg zadnej cechy faczacej je z calg resztg niepelnosprawnych
(np. osoba glucha niewiele ma wspdlnego z osoba niemajacg rak
i ndg). Z calg pewnoscig mozna o nich powiedzie¢ tylko tyle, ze
nikt nie potrafi przewidzie¢, czy cialo osoby z niepetnosprawno-
$cig bedzie dla niej zrédlem radosci, czy cierpienia. I w tym sen-
sie, w drodze wyjatku, mozna o ,niepetlnosprawnych” méwic jako
o jednorodnej grupie, cho¢ nie ma podstaw, zeby na tej podstawie
te grupe wyrozniac z calego kontinuum ludzi o najrézniejszych
cialach. Wspomniana juz Barnes postuluje, zeby niepelnospraw-
nos$¢ rozumie¢ jako fenomen, ktdry po czgsci tylko ksztalttowany
jest przez cechy ciala, a po cz¢$ci przez nastawienie spoleczenstwa
wobec 0s6b z fizycznymi dysfunkcjami.

Odrzucenie powszechnego uznania niepetnosprawnosci jako
tragedii osobistej pozwolito na zastgpienie negatywnej tozsamosci
0s0b z niepelnosprawnos$ciami poczuciem dumy z tego, kim sie jest
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i tozsamoscig afirmatywng oparta na przekonaniu, ze osoby nie-
pelnosprawne sg zdolne do aktywnego zycia, bedac szczesliwymi
i niezaleznymi (Swain, French 2000; French, Swain 2012). Przyjecie
nowego sposobu definiowania niepetnosprawnosci byto istotnym
czynnikiem zmian tozsamosci 0sob z niepelnosprawnos$ciami. Ba-
dania nad ksztaltowaniem sie tozsamodci takich oséb wskazaty, ze
bardzo wazng role w zmianie dotychczasowej negatywnej tozsa-
mosci 0s6b z niepelnosprawnosciami i zastgpieniu jej nowa — afir-
mujacg niepetnosprawnos¢ - odegrato poczucie przynaleznosci
do okreslonej wspdlnoty oséb z niepetnosprawnoscia (Hahn, Belt
2004). Badania dynamiki tozsamosci osob z niepelnosprawnoscia
przeprowadzone przez Carol J. Gill (1997) réwniez pokazaly, ze po-
czucie przynaleznosci do wspolnoty 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi jest bardzo waznym aspektem przyczyniajacym sie¢ do ksztal-
towania pozytywnych tozsamos$ci wsrdd tej kategorii spoleczne;.
Podobnie badania przeprowadzone przez Dana S. Dunn i Shane
Burcaw (2013) pozwolily dostrzec zwigzek pomiedzy tozsamoscia
a partycypacja w obrazie siebie w spotecznosci oséb z niepelno-
sprawnoscia i solidarnoscig z ta spotecznoscia.

Z kolei Anjali ]. Forber-Pratt wraz z zespolem (2017), badajac
tozsamos¢ 0sob z niepelnosprawnosciami, wskazywali, ze akcep-
tacja wlasnej niepetnosprawnosci, poczucie zanurzenia w kulturze
niepelnosprawnosci oraz zaangazowanie w to srodowisko wptywa
na ich ksztalt. W swoich analizach tozsamosci oséb z niepelno-
sprawnoscig Michelle Putnam (2005) wskazal na znaczenie czynni-
kéw politycznych jako istotnych dla zmiany tozsamosci negatywnej
na pozytywna w tym srodowisku. W proponowanym przez siebie
modelu wskazal sze$¢ czynnikéw wplywajacych na tozsamos¢ osob
z niepelnosprawnosciami, z ktorych kolejne to: samoocena, specy-
ficzna duma z niepetnosprawnosci (bycie dumnym z tego, kim sie
jest), postrzegany poziom dyskryminacji, poczucie przynaleznosci
do spolecznosci 0séb z niepelnosprawnoscia, podejscie do defi-
niowania niepelnosprawnosci w kategoriach spotecznych, zaanga-
zowanie w dzialalno$¢ polityczng na rzecz srodowiska osob z nie-
pelnosprawnoscig. W ten sposdb pokazuje, ze dziatania polityczne
wplywaja na uksztaltowanie tozsamosci i podejmowanie dziatan
majacych na celu promowanie pozytywnej zmiany spolecznej dla
0s0b, ktdre te tozsamos¢ dzielg (por. Britt, Heise 2000; Stryker 2000).

Prowadzone w Polsce analizy wskazuja réwniez, zZe osoby z nie-
pelnosprawnosciami i ich rodziny angazujace sie w tego typu dzia-
talno$¢ konstruujg tozsamosci, ktére nie s3 negatywne i maja na
celu zmiang postrzegania niepelnosprawnosci przez same osoby
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niepelnosprawne oraz cate spoteczefistwo (Stojkow, Zuchowska-
-Skiba 2014; Zuchowska-Skiba 2018). Ten aspekt jest réwniez
podkreslany przez Rosalyn B. Darling i Alex D. Hackert (2010a,
2010b) jako wazny dla ksztaltowania pozytywnych tozsamosci. Ich
zdaniem orientacja na niepelnosprawnos¢ - laczaca obraz siebie
jako osoby z niepelnosprawnoscia (tozsamos¢ niepelnosprawno-
$ci), podzielajaca model niepetnosprawnosci medycznej lub spo-
tecznej, poziom uczestnictwa w spoleczenstwie, z dziataniami na
rzecz wlasnego srodowiska — odgrywa istotna role w ksztaltowaniu
tozsamosci 0s6b z niepelnosprawnoscia (Darling, Hackert 20104a,
2010b). Mnogo$¢ sposobow przedstawiania tozsamosci 0sob z nie-
pelnosprawnos$ciami i ich rodzin pokazuje, ze s3 one wynikiem sy-
tuacji spotecznej i powstaja w ramach relacji, w ktorych uczestnicza
jednostki, w postaci zinternalizowanych oczekiwan dotyczacych
rél (Stryker, Burke 2000). Wskazuje to na procesualny charakter
tozsamosci 0séb z niepelnosprawnoscia i podkresla, ze drogi te
moga si¢ zmienia¢ pod wplywem zmiany znaczen, ktére sg z nig
zwigzane (Burke 2006).

Jak dotad, pomimo pewnych préb sformulowania afirmatyw-
nego modelu niepelnosprawnosci (Swain, French 2000; Cameron
2008), ani ruch na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia, ani badacze
niepelnosprawnosci nie opisali i nie stworzyli propozycji rozu-
mienia i definiowania niepelnosprawnosci, ktéra w sposob jedno-
znaczny kojarzylaby sie z jej pozytywna oceng. Wciaz takze istnieje
niewiele pozytywnych konotacji specyficznych dla niepetnospraw-
nos$ci. Wydaje sie, ze takie konotacje s3 prawdopodobnie bardziej
powszechne, jesli chodzi o okreslone grupy niepetnosprawnosci.
Jednym z najbardziej znanych przykladéw jest kultura gtuchonie-
mych, ktdra zostala opisana jako analogiczna do kultury gejow
ilesbijek (Berbrier 2002; Breivik 2005). Z tego wzgledu w niniejszej
pracy niepelnosprawnos¢ bedzie traktowana jako jeden z atrybu-
tow jednostki, ktéry nabiera znaczenia w ramach réznych sytuacji
spotecznych. Niepelnosprawno$¢ podobnie jak pelnosprawnos¢ to
konstrukty spoteczne i, jako takie, s3 zalezne m.in. od kontekstu
spolecznego, przebiegu interakcji czy reakcji normalsa (Goffman
1963). W zwigzku z tym w niniejszej ksigzce na niepetnosprawnos¢
patrze¢ bedziemy jako na konstrukt spoleczny postrzegany przez
pryzmat jego kontekstualno$ci, interakcyjnosci i emergentnosci,
a takze wieloczynnikowosci i zréznicowania.
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6. Realizacja idei podmiotowosci i niezaleznosci
0s6b z niepetnosprawnosciami

Stosunek otoczenia do 0séb z niepelnosprawnosciami wyrazac
sie moze w bardzo skrajnych postawach. Negatywne stereotypy
i uprzedzenia wystepuja nierzadko obok haset tolerancji ,,inno-
$ci’, idei rownosci, a czasem nawet dzialan integracyjnych. Wy-
razaja one, a zarazem ksztaltuja stosunek nie tylko otoczenia do
0s6b z réznego rodzaju dysfunkcjami, lecz réwniez stosunek ludzi
z niepelnosprawnoscia do innych oséb, a takze do nich samych
(Niedbalski 2019). To, w jaki sposob bedziemy oddziatywa¢ na
osobe z niepelnosprawnoscia, a wiec, jaka prace nad nig wykona-
my (przystosowujac ja do Zycia w spoleczenstwie oraz starajac sie
maksymalizowac¢ jej wrodzone zdolnosci i umiejetnosci — dzieki
czemu wzrasta rowniez stopien $wiadomosci? jednostki w stosunku
do siebie i innych oséb), a takze, jak bedziemy traktowac taka osobe
w codziennych relacjach interpersonalnych bedzie miato istotne
przelozenie na wytworzony obraz nas samych w jej oczach oraz
wplynie na sposdb percepcji samej siebie przez osobe z niepelno-
sprawnoscig (Witkowska 2005: 6). Obraz ten oraz sposob postrze-
gania innych (w tym przypadku oséb w normie intelektualnej badz
fizycznej) beda wiec generowane plynacymi z otoczenia sygnatami,
ktére moga, jak juz podkreslono wczesniej, przybiera¢ bardzo réz-
ng postac i charakter (Niedbalski 2019).

Z jednej strony moga to by¢ czynniki hamujace rozwdj i ak-
tywno$¢ spoteczng jednostki, nierzadko prowadzace do automar-
ginalizacji i poczucia uprzedmiotowienia, ktore s bezposrednia
konsekwencja myslenia stereotypowego ,normalnych” przedsta-
wicieli spoteczenstwa, etykietyzujacych i stygmatyzujacych ludzi
z niepelnosprawnos$ciami. Z drugiej strony mamy czynniki, ktd-
re oddzialujg pozytywnie na percepcje siebie i otoczenia osoby
z niepelnosprawnoscia, rozwijajac w niej poczucie zrozumienia
przez innych oraz swiadomo$¢ wlasnej podmiotowosci, co tworzy
grunt dla realizacji idei czlowieczenstwa oraz aktywnosci w zyciu
osobistym i spolecznym osoby z réznego rodzaju dysfunkcjami
(ibidem). Do tego rodzaju czynnikow nalezy przede wszystkim
postawa tolerancji wzgledem o0séb z niepelnosprawnosciami oraz

2 Swiadomo$¢ niepelnosprawnosci ma wplyw na ksztattowanie si¢ obrazu
wlasnej osoby, a co za tym idzie samooceny i samoakceptacji danej osoby (Ol-
szewski 2005: 39).
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rzeczywista realizacja idei integracji i normalizacji (Niedbalski
2013: 56).

Podstawg koncepcji spofecznej integracji tej grupy osob staje si¢
zatem pojecie ,,podmiotowosci’, ktore oznacza przeciwienstwo reifi-
kacjiiuprzedmiotowienia jednostki (Sowa 2004: 26). Sama podmio-
towos¢ jest natomiast procesem polegajacym na inicjowaniu oraz
rozwijaniu dzialalno$ci 0séb z niepelnosprawnosciami zgodnej z ich
wlasnymi standardami i warto$ciami. Tym samym, bycie podmio-
tem oznacza sprawowanie kontroli w takim wymiarze i takiego ro-
dzaju, jak o tym zdecydowal sam zainteresowany (Niedbalski 2019).
Innymi sfowy, to tyle, co mie¢ wptyw na zjawiska dotyczace swojego
zycia i spolecznodci, w ktorej sie funkcjonuje (Kirsten 2004: 98). Pa-
radygmat podmiotowosci nastawiony jest na ujmowanie cztowieka
jako niepowtarzalnej jednostki ze wszystkimi jej mocnymi i staby-
mi stronami, majacej prawo do samorealizacji i rozwoju w integra-
¢ji z innymi ludzmi (Stochmialek 1999: 53-54; Sowa 2004: 27). Jak
podkresla Janusz Erenc (2008: 67 i dalsze), podmiotowo$¢ cztowieka
z niepelnosprawnoscig jest warunkiem jego obecnosci w $wiecie lu-
dzi ,,normalnych” W innym przypadku, nawet wtedy gdy dana osoba
ma $wiadomo$¢ otaczajacych ja wydarzen, mozna mowic co najwy-
zej o jej biernym uczestnictwie. Gwarancje podmiotowosci daje tylko
taki $wiat, w ktorym reguty zycia spolecznego s integralnie zwigza-
ne z traktowaniem czlowieka jako odbiorcy i jednoczesnie kreatora
zjawisk go otaczajacych (Erenc 2008).

Bezposrednim nawigzaniem do problematyki podmiotowosci
jest teoria autonomii, zgodnie z ktérg czlowiek autonomiczny
dysponuje wiedza o $wiecie i sobie samym, jest w stanie pojac
sens dokonujacych si¢ wokdt zdarzen i istniejacych faktéw. Owa
$wiadomos¢ oraz wlasna hierarchia wartoéci sprawiaja, ze au-
tonomia osoby pozwala na stabilizacje¢ nie tylko wlasnego sty-
lu zycia, ale i kierunku dziatania (Sowa 2004: 26-27). Oznacza
to pogodzenie si¢ albo dawanie sobie rady nie tylko z wlasnymi
ograniczeniami, lecz takze ze wszystkimi barierami istniejacy-
mi w pelnosprawnych spotecznosciach (Zakrzewska-Manterys
2003: 12). Jak wspomina Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2003),
mechanizmy ,radzenia sobie” zawierajg strategie, ktére odnosza
sie do wybordw, jakich zainteresowane osoby chcialyby dokony-
wa¢, oraz dostepnosci zasobow finansowych, spotecznych i emo-
cjonalnych, ktére te wybory ograniczaja. Zdaniem Colin Barnes
i Geofa Mercera (2008) ,,funkcjonowanie”, jakiego oczekuje si¢ od
0s6b z niepelnosprawnoscig, wymaga planowania, préb i oceny
dziatan podejmowanych z mysla o innych ludziach, gdyz osoby
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te ,walczg o to, by zachowa¢ pozytywna tozsamos¢ i podkresli¢
raczej swoje zdolnosci niz niepetlnosprawnos¢” (Barnes, Mercer
2008: 92; zob. Corbin, Strauss 1985).

Wyrazem podmiotowosci 0séb z niepelnosprawnosciami jest
swoboda i autonomia ich funkcjonowania w réznych sferach zy-
cia. Dotyczy to mozliwosci odgrywania réznorodnych rol spo-
tecznych, zwigzanych z kulturowymi wzorcami ich realizacji, np.
wystepujacych w relacjach partnerskich, rodzinnych i rodziciel-
skich czy sfery seksualnosci, ktora stata si¢ przedmiotem licznych
badan socjologicznych (zob. Kijak 2013; Ostrowska 2007; Kuma-
niecka-Wisniewska 2006). Poniewaz pojecie niepelnosprawnosci
jest $cidle zwigzane ze spolecznym postrzeganiem tego zjawiska,
sporo uwagi poswigca sie takze sferze warto$ci, wyboréw i po-
staw. Badania autorstwa Andrzeja Girynskiego (1996) podkreslaja
wage i znaczenie warto$ci akceptowanych przez mlodziez oraz
charakter i sposéb postrzegania przez osoby z niepetlnosprawno-
$cig roli i znaczenia sfery aksjonormatywnej w zyciu zaréwno ich
samych, jak i catego spoteczenstwa. Powyzsze przyklady dowo-
dza tego, ze autonomia i niezalezno$¢ to zagadnienia niezwykle
istotne jako czynniki okreslajace podmiotowos$¢ 0séb z niepetno-
sprawnos$ciami. Realizacja wlasnych potrzeb w réznych sferach
zycia stanowi podstawe do podmiotowego, znormalizowanego
i zintegrowanego $wiata dla ludzi z réznego rodzaju dysfunkcjami
(Niedbalski 2013: 57).

W Polsce, jak zauwaza Elzbieta Zakrzewska-Manterys (1997:
22), zachodzi proces humanizacji stosunkéw miedzyludzkich,
nawigzywania bliskich, przyjacielskich zwigzkéw, podkreslania
podmiotowego charakteru spotecznych odniesien. Proces ten
z ogromnay sita wptywa na traktowanie wszelkich ,odmiencow”,
w tym o0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualna czy posiadaja-
cych réznego rodzaju fizyczne dysfunkeje ciata (Niedbalski 2019).
Mozna bez przesady powiedzie¢, Ze nieustannie toczy si¢ walka
o ,upodmiotowienie” czlonkéw rozmaitych grup spotecznych. Na
tej samej zasadzie podejmuje si¢ rowniez zmagania o ,upodmio-
towienie” i ,zrownanie szans” 0sob z niepelnosprawnoscig (ibi-
dem). Jest to jednak proces postepujacy powoli i nie bez opordw.
Bez wsparcia ze strony ludzi sprawnych proces ten nie bedzie
mial szans powodzenia. Innymi slowy, parafrazujac popular-
ne stwierdzenie, mozna powiedzie¢, ze wystarczy nie robi¢ nic,
aby marginalizowanie i wykluczenie ,odmiencéw” utrwalalo
sie nadal, pozbawiajac cztowieka z niepelnosprawnoscig mozli-
wosci dokonywania samodzielnych wyboréw zyciowych, a tym
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samym poddajac go nieustannej dominacji innych, najczgsciej
pelnosprawnych (ibidem). Moze to w konsekwencji prowadzi¢
do dalszej degradacji spotecznej, przyjmujacej posta¢ samoogra-
niczania si¢ 0séb z niepelnosprawnosciami w widzeniu swoich
szans, perspektyw, a takze w wyznaczaniu celéw zyciowych i da-
zeniu do nich (Kirsten 2004: 99). Tym samym zakres motywacji
w kierunku integracji zalezy w duzym stopniu od wewnetrzne-
go przekonania jednostki co do wlasnych umiejetnosci i mozli-
wosci wypelniania réznych rol spotecznych. W tym kontekscie
wybor integracji lub izolacji przez osoby z niepelnosprawnoscia
jest warunkowany ich subiektywnym stosunkiem do otaczajacej
rzeczywistoéci (Niedbalski 2019). Zdaniem Joanny Kirsten (2004)
»to wlasnie subiektywne definiowanie poszczegdlnych elemen-
tow rzeczywistoéci, a zarazem nadawania im wlasnych znaczen
motywuje jednostke do aktywnosci i zmiany swojej sytuacji lub
tez wzmacnia biernos¢, zaleznos¢ i izolacje” (Kirsten 2004: 100).
Niemniej jednak, jak zaznacza Aleksander Manterys (2003), ,,za-
kres rozporzadzania sobg i skladnikami swego otoczenia przez
osobe ‘prawie normalng podlega stalym, a niekiedy ksztaltowa-
nym doraznie, na mocy legitymizowanej wladzy, regulacjom, wy-
tyczajacym koleiny trajektorii dziatan oséb prawie normalnych”
(Manterys 2003: 190). Mozna zatem wskaza¢ na dwa zasadnicze
czynniki, nadajace ksztalt relacjom petnosprawnych i niepetno-
sprawnych czlonkéw zbiorowosci. Sg to czynniki zewnetrzne
i wewnetrzne. Pierwsza grupa czynnikéw zwigzana jest z koniecz-
nos$cig przystosowania srodowiska pod wzgledem technicznym,
organizacyjnym do potrzeb osoby niepelnosprawnej. Czynniki
wewnetrzne za$ tkwig w zréznicowanych wlasciwosciach osoby
z niepelnosprawnoscia, a wigc mozliwosciach psychofizycznych
oraz charakterze uksztaltowanej samooceny (Hulek 1985: 77).
Myslac o mozliwosci wydobycia potencjalu oséb z niepelno-
sprawnosciami, a tym samym tworzac klimat sprzyjajacy integra-
¢ji, powinni$my uwzgledni¢ fakt, ze jej stopien jest wypadkowa
wrodzonych predyspozycji jednostki, oddzialywan srodowiska
(w tym przede wszystkim os6b znaczacych) i wlasnej aktywnosci
czlowieka. Warto przy tym doda¢, ze wymienione czynniki wza-
jemnie si¢ warunkuja (Kirsten 2004: 99).
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7. Samostanowienie osob
Z niepetnosprawnoscia intelektualnag

Wspolczesne podejscie do praw osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng kladzie duzy nacisk na dokonywanie wyboréw i samosta-
nowienie, dostrzeganie heterogenicznosci tej grupy oraz podkreslanie
indywidualnej odpowiedzialnosci i jej przedstawicieli. Jak wskazuje
Agnieszka Zyta (2013), koncepcja samostanowienia 0sob z niepelno-
sprawnoscig intelektualna z jednej strony wpisuje si¢ we wspolcze-
sny model niepelnosprawnosci, podkreslajacy wage mocnych stron
i mozliwosci jednostki w kontekscie przebywania w typowym, natu-
ralnym $rodowisku, z naciskiem na udzielenie koniecznego wspar-
cia, z drugiej zas, jest wyrazem odejscia od podkreslania patologii na
rzecz psychologii pozytywnej skupionej na poszukiwaniu zdolnosci
i aktywnego uczestnictwa w Zyciu, co ma prowadzi¢ do budowania
pozytywnych wartosci i tzw. dobrego Zycia (Shogren i in. 2006).

Przy czym samostanowienie, odnoszac si¢ do stéw Michaela
Wehmeyera (2012), nie ma by¢ rozumiane jako bycie sprawcg na
miare swoich mozliwosci. Stad tez doroste osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng, ktore nie beda w stanie niezaleznie podejmowac
zfozonych decyzji czy rozwiagzywaé skomplikowanych problemow,
moga - z pomoca odpowiedniego wsparcia — uczestniczy¢ w pro-
cesie podejmowania decyzji. W takiej sytuacji, uczestniczac w tym
procesie, stajg sie sprawcami, ktdrzy wykorzystuja samostanowienie
w codziennym zyciu (Zyta 2013). Wynika z tego, ze na poziom sa-
mostanowienia istotny wptyw maja kompetencje i poziom niepel-
nosprawnosci, jaki reprezentuje dana osoba. Wazne sg takze repre-
zentowane przez nig umiej¢tnosci, np. podejmowanie decyzji czy
rozwigzywanie problemoéw. Oprocz tego istotne jest, czy osoba ma
poczucie sprawowania kontroli nad tym, co robi, oraz jakg ma samo-
$wiadomos¢ (Stancliffe 2001). Ponadto, wérdd czynnikéw intraper-
sonalnych oddziatujgcych na poziom samostanowienia wymienia sie
réwniez uwarunkowania intelektualne, wiek, ple¢ czy poziom zacho-
wan adaptacyjnych (Stancliffe i in. 2000: 91-98). Wazne znaczenie
dla poziomu samostanowienia u 0séb z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng maja réwniez czynniki srodowiskowe, takie jak na przy-
kfad: miejsce zamieszkania, srodowisko szkolne, miejsce pracy, cha-
rakter opieki ze strony otoczenia czy obowigzujacy system prawny.

Analizujac perspektywy ujmowania samostanowienia w li-
teraturze przedmiotu oraz wspoélczesne trendy w promowaniu
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decydowania o swoim zyciu i dokonywania samodzielnych wy-
boréw, mozna méwic o kilku podejsciach ujmowania samostano-
wienia w literaturze przedmiotu. Agnieszka Zyta (2013) wymienia
tutaj podejscie psychoedukacyjne, ekologiczne i socjopolityczne.

Zgodnie z ujeciem psychoedukacyjnym, samostanowienie ro-
zumiane jest jako wolicjonalne dziatanie prowadzace jednostke do
bycia czynnikiem przyczynowym w swoim zyciu. Inaczej méwigc,
jest to dziatanie oparte na dokonywaniu wyboréw i podejmowaniu
decyzji dotyczacych wlasnego zycia oraz wolne od zbednych ze-
wnetrznych naciskéw i ingerencji (Wehmeyer i in. 1996; Wehmeyer,
Schwartz 1998). Za kluczowe w podejsciu tym uznaje si¢ takie ce-
chy, jak autonomia, samoregulacja, psychologiczny empowerment
oraz samorealizacja, kladac tym samym nacisk na dzialania psycho-
edukacyjne majace na celu wyposazenie jednostki w umiejetnosci,
odpowiedniag postawe oraz wiedze, ktdre sg potrzebne do samo-
stanowienia (Wehmeyer i in. 1997). Przy czym, chociaz podejscie
to dostrzega potrzeb¢ uwzgledniania czynnikéw zwigzanych ze
srodowiskiem, prawami czy samostanowieniem politycznym, to
koncentruje si¢ przede wszystkim na personalnym samostanowie-
niu oraz interwencji skoncentrowanej na wspieraniu czterech ele-
mentéw samostanowienia (Zyta 2013; Stancliffe 2001). Co wydaje
sie do$¢ oczywiste, perspektywa psychoedukacyjna najblizsza jest
pedagogom, terapeutom czy asystentom osob z niepelnosprawno-
$cig, bowiem to oni majg wypracowywac programy profilaktyczne
i uczy¢ umiejetnosci skoncentrowanych na rozwijaniu kompetencji
istotnych w zakresie samostanowienia. Niemniej jednak, jak za-
uwaza Agnieszka Zyta (2013), pewnym zagrozeniem jest w tym
wypadku to, Ze prawo do samostanowienia czesto uwzglednia sie
w dos¢ waskim zakresie, zazwyczaj utozsamiajac je z sytuacjami
dotyczacymi spraw podstawowych, nie zas z mozliwo$cia dokony-
wania wybordw czy decydowania o sobie w sprawach o znaczeniu
fundamentalnym (Antaki i in. 2009).

W podejsciu ekologicznym, chociaz kompetencje w postaci
umiejetnosci, postaw oraz wiedzy uznaje si¢ za istotne w proce-
sie samostanowienia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna,
to jednak nacisk kladzie si¢ na to, co lezy po stronie ekosystemu,
w ktérym zyje dana osoba. Jak podkresla Agnieszka Zyta (2013),
istotne sg tutaj zardwno elementy bezposrednio dotyczace jed-
nostki, czyli jej warunki zycia, edukacji, czasu wolnego oraz
pracy, jak i bardziej ogdlne oddzialywanie spoleczne, na ktore
sktadajg sie instytucjonalne i ideologiczne wzorce kulturowe
czy obowigzujacy system legislacyjny. Chociaz w tym podejsciu
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podkresla si¢ znaczenie osobistej kontroli jednostki, ktéra ma
prawo samodzielnie decydowac¢ o sobie, to jedoczesnie uznaje sie
za wlasciwe przekazanie cze¢$ci uprawnien dotyczacych okreslo-
nych aspektow zycia innej osobie (przewaznie cztonkom rodziny,
asystentom czy wolontariuszom) (Stancliffe 2001). Przy czym nie
oznacza to utraty pelni praw nad samostanowieniem, a jedynie
powierzenie danej osobie pewnego zakresu spraw i czynnosci
wymagajacych wiekszych kompetencji i umiejetnosci. Nadal
jednak podejmuje niezalezne decyzje i w pelni stanowi o samej
sobie (Wapiennik 2011).

Z kolei w ujeciu socjopolitycznym gléwna uwaga koncentruje
sie na prawach czlowieka, a samo podejécie opiera si¢ na czterech
gltéwnych filarach: (a) wolnosci wyboru w zakresie zamieszki-
wania czy dysponowania zasobami (np. czasem), (b) autorytecie
kontrolowania finanséw, (c) indywidualnie dobranemu wsparciu
oraz (d) odpowiedzialno$ci za wlasciwe wykorzystywanie fun-
duszy oraz za udzial w zyciu danej spolecznosci. Inaczej rzecz
ujmujac, w podejsciu tym skupiamy si¢ na dostosowaniu prawa
i rozwigzan organizacyjnych w réznych dziedzinach zycia spolecz-
nego do potrzeb i praw 0s6b z niepetnosprawnoscia (Zyta 2013),
czego przykladem jest m.in. ratyfikowana przez Polske w 2012 r.
Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych (Convention
on the Rights of Persons with Disabilities). Jej przyjecie, zgodnie ze
stowami Agnieszki Zyty (2013), pozwolito podkresli¢ koniecznosé
likwidowania dyskryminacji w zakresie prawa, jak réwniez nato-
zyto na panstwo ,,obowigzek podejmowania wszelkich odpowied-
nich krokéw celem zapewnienia racjonalnych uprawnien” (art. 5
pkt 4; Konwengcja..., 2006). Jak pisze Irena Lipowicz (2012: 5):
»Ochrona praw o0s6b z niepelnosprawnoscia to wazne wyzwanie
dla wspoélczesnego spoteczenstwa i panstwa polskiego. Oznacza
zmiane perspektywy — zamiast wylgcznosci tradycyjnej pieczy ad-
ministracyjnej w formie pomocy lub wczesnej opieki spolecznej,
wcigz waznej i potrzebnej, wybieramy perspektywe osoby z nie-
pelnosprawnoscig z poszanowaniem jej godnosci, potencjatu i woli
realizacji wlasnych praw [...]"

Uchwalenie Konwencji przez ONZ mialo i ma ogromne zna-
czenie ideologiczne, ale najwazniejsze s regulacje prawne, ktore
obowigzuja obywateli danego kraju, i ich wdrazanie. Duzy wplyw
na mozliwosci samostanowienia ma w ustawodawstwie instytucja
ubezwlasnowolnienia. W Polsce funkcjonuje w prawie ubezwla-
snowolnienie catkowite i cze$ciowe, chociaz coraz czgsciej zauwa-
za sie, Ze jest ono najmniej korzystnym rozwigzaniem dla osoéb
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z niepelnosprawnoscig (Zyta 2013). Podkreéla sie, ze nalezy je
traktowa¢ jako rozwiagzanie ostateczne, a oparte na bardzo do-
kladnej analizie sytuacji zyciowej danej osoby. Ponadto podkresla
sie, ze osoba niepelnosprawna powinna wspdtdecydowac o wy-
borze swojego opiekuna prawnego czy kuratora, a w sytuacji gdy
ma go przyznanego, powinna méc podejmowac decyzje i dziata¢
w zakresie sobie dostepnym (Parchomiuk 2011).

Jak zauwaza Agnieszka Zyta (2013), chociaz promowanie idei
samostanowienia ludzi z niepelnosprawnoscig intelektualna
miafo i ma wazny wplyw zaréwno na rozwiazania praktyczne
w zakresie ich wspierania, jak i na zmian¢ podejscia spoteczne-
go wobec mozliwosci oraz praw tych osob, to w dalszym ciggu
poziom samostanowienia w tej grupie jest niewielki. Wedtug
wspomnianej autorki wynika to w duzej mierze z proble-
mow w zakresie podejmowania decyzji, stawiania sobie celow
zyciowych, rozwigzywania problemdéw czy wiary w posiadanie
wplywu na to, co si¢ dzieje, oraz bycia sprawcg. Wazny jest row-
niez poziom mozliwosci oferowanych przez srodowisko, w kto-
rym dana osoba Zyje, uczy sie, pracuje czy spedza czas wolny
(ibidem). Chodzi tu miedzy innymi o stwarzanie mozliwosci spra-
wowania kontroli nad swoim zyciem czy dokonywania réznych
wyboréw (Wehmeyer, Garner 2003). Ponadto samostanowienie
ma istotny wplyw na funkcjonowanie danej osoby - ludzie z jego
nizszym poziomem majg wigcej probleméw z przystosowaniem
sie, w wigkszym zakresie izolujg si¢ od otoczenia, czgéciej maja
wahania nastroju oraz wigcej probleméw w komunikacji inter-
personalnej (Soresi i in. 2011).

Jednoczesnie pomimo szeregu zmian w zakresie prawa, orga-
nizacji systemu wsparcia i podejscia do mozliwosci oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, samostanowienie zwigzane z doko-
nywaniem wyboréw zyciowych ograniczone jest nadal do wyboru
jednej z opcji, ktére sa im odgornie oferowane czy wrecz nadane
(np. w zakresie zamieszkania czy pracy). Co wiecej, wspieranie
samostanowienia ludzi z niepelnosprawnoscig intelektualng od-
nosi sie najczesciej do zagadnien dotyczacych zycia codzienne-
go (m.in. ubioru, jedzenia, spedzania czasu wolnego), nie za$ do
decyzji wiekszej wagi (np. o tym, gdzie lub z kim zamieszka¢)
(Zyta 2013; Tossebro i in. 2012). Wyniki badan poswieconych
normalizacji Srodowiska spotecznego dorostych 0séb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng wskazuja na ciggle duze braki w zakre-
sie rzeczywistej niezaleznosci i samostanowienia tej grupy osob
(Krause i in. 2010). Jak stwierdza Beata Cytowska (2012: 352),
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»samodzielnos¢, nawet jesli dziatanie jest dobrze opanowane, nie
przychodzi zbyt fatwo osobom z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Jednostce, skazanej przez lata dziecinstwa i dojrzewania na
bycie niesamodzielng, kontrolowang i chroniona, trudno uwie-
rzy¢, ze moze dobrze wykona¢ powierzone zadanie” Wydaje si¢
zatem, iZ wspieranie samostanowienia wymaga ciagtych dzialan
skoncentrowanych na podnoszeniu poziomu koniecznych umie-
jetnosci, w czym kluczowa role powinno odegra¢ najblizsze oto-
czenie z cztonkami rodziny na czele.



czesc i
PODSTAWY METODOLOGICZNE BADAN






1. Inspiracje teoretyczne

Przeprowadzone badania, na podstawie ktorych opracowana zo-
stala niniejsza ksigzka, stanowig cze$¢ wigkszego projektu, poswie-
conego analizie procesualnego charakteru przemian dokonujacych
sie w rodzinach generacyjnych pod wplywem starzenia si¢ rodzi-
cow. Badania koncentrujg si¢ na problematyce przyszlych losow
dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng po $mierci
(lub fizycznej utracie sit) ich prawnych opiekunéw, ktérymi naj-
cze$ciej s rodzice.

Podstawe teoretyczna prowadzonej analizy stanowi critical
disability theory (CDT), ktéra ,wyjasnia, co jest zle w aktualnej
rzeczywistosci spolecznej, identyfikuje aktoréw, zeby ja zmienié
i przedstawi¢ zaréwno jasno normy lezace u podstaw krytyki,
jak i osiagalne cele spotecznej transformacji” (Bohman 2005).
Krytyczna teoria niepelnosprawnosci to podejscie do kwestii nie-
pelnosprawnosci, ktdre jednoczesnie jest wyjasniajace, praktyczne
i normatywne. Co wigcej, konfrontuje ona liberalne normy, takie
jak wolno$¢ i réwnos¢ z praktyka zycia codziennego ludzi niepel-
nosprawnych. Zasadniczg cechg tego podejscia teoretycznego jest
przyjecie za punkt wyjscia spolecznego modelu niepelnospraw-
nos$ci (Barnes, Mercer 1997; Finkelstein 2004; Oliver 2004) i od-
rzucenie modelu medycznego i indywidualistycznego (Sikorska,
Ostrowska 1996) zakladajacych, Ze problemy 0s6b niepetnospraw-
nych wynikaja z ich indywidualnego uposledzenia fizycznego lub
psychicznego. Podejscie krytyczne przyjmuje, ze konieczne jest
traktowanie niepelnosprawnosci jako spotecznie konstruowanej,
a takze, ze niezbedna jest zmiana dyskryminacyjnych praktyk sto-
sowanych przez spoteczenstwo wobec os6b niepetnosprawnych na
takie, ktére uznaja ich prawa do rozwoju i samostanowienia. Jed-
nakze w CDT zauwaza si¢ istnienie napiecia miedzy biomedyczna
a spofeczng koncepcja niepetnosprawnosci, zgodnie z ktorg ludzie
z niepelnosprawnoscig sa oceniani jako zintegrowani cztonkowie
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spoleczenstwa. Wyraza si¢ ona m.in. w poszanowaniu niezalezno-
$ci 0s6b niepelnosprawnych i zdarzajacym sie ich samowyklucza-
niu. Zgodnie z t3 teorig osoba niepelnosprawna pozostaje w wielu
relacjach spolecznych w trakcie swojego zycia, ktére majg wptyw
na jej zachowania i postawy. Tworcy CDT uznajg odmiennos¢
0so6b niepelnosprawnych za nieunikniony fakt i stoja na stanowi-
sku, ze nie podwaza to zasady réwnosci. W CDT prawo stanowione
traktowane jest jako niezbedne narzedzie w realizacji dgzenia do
zapewnienia rownosci ludziom nie w pelni sprawnym i ich inte-
gracji we wszystkich dziedzinach zycia. Jednoczesnie uznaje sig, ze
réznorodnos$¢ wnoszona do spoleczenstwa przez osoby niepetno-
sprawne jest warto$cig. Cechg charakterystyczng CDT jest trakto-
wanie 0s6b niepetnosprawnych jako kompetentnych informatoréw
i uwzglednianie ich punktu widzenia. W teorii tej podkreslone zo-
stalo szczegdlne znaczenie jezyka, jakiego uzywa si¢ w badaniach
i rozwazaniach nad niepelnosprawnos$cig. Zwrdcono uwage, ze
jezyk wyraza postawy wobec 0s6b niepelnosprawnych prowadza-
ce do okreslonych dziatan o charakterze politycznym, ekonomicz-
nym i spotecznym. Etykietowanie zbiorowosci niepetnosprawnych
lezy u podstaw ich spolecznego wykluczania. Z istoty omawiane-
go podejscia wynika tez swoista ,,stronniczo$¢” badan, wyrazaja-
ca sie jako ,opowiadanie si¢ po stronie” niepetnosprawnych i ich
wzmacnianie (empowerment). Zatem badania w tym nurcie lokuja
sie w paradygmacie emancypatorskim.

Przyjeta perspektywa badawcza umozliwia rekonstrukeje tego,
co rozumiemy pod pojeciem niepelnosprawnosci. Zamiast pyta¢
o nature czy istot¢ niepelnej sprawnosci, bardziej istotne wydaje
sie zadanie pytania: co to znaczy doswiadcza¢ niepetlnosprawno-
$ci i jak to doswiadczanie jest przezywane. Pytamy w ten sposob
o pewien kontekst, w obrebie ktorego jest kreowana konstrukcja
rzeczywisto$ci osob niepetnosprawnych. W tak zarysowanej per-
spektywie niepelnosprawno$¢ nie jest faktem, ktérego natura ma
by¢ odkryta, lecz raczej doswiadczeniem czekajacym na opisanie,
spofecznym i kulturowym wytworem zlozonym z réznorodnych
doswiadczen, oczekujacych na swoje rozpoznanie.

Stosowane w badaniu podejécie krytyczne przyjmuje, ze ko-
nieczne jest traktowanie niepelnosprawnosci jako spolecznie
konstruowanej, a takze, ze niezbedna jest zmiana dyskrymina-
cyjnych praktyk, stosowanych przez spoteczenstwo wobec os6b
niepelnosprawnych na takie, ktdre uznaja ich prawa do rozwo-
ju i samostanowienia (Carter i in. 2008; Soresi i in. 2011; Suk-
-Hyang i in. 2019). Z tego wzgledu w projekcie niepelnosprawnosé
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traktowana jest jako konstrukt spoteczno-kulturowy (Zakrzew-
ska-Manterys 2010).

Podkreslajac narracyjny i dyskursywny charakter tozsamosci
(Galvin 2005; Harter i in. 2006), takze tozsamos¢ jest w tym ba-
daniu traktowana jako ztozony konstrukt spoteczny. W zwiagzku
z tym przyjeta w tym projekcie definicja tozsamosci jest rozumia-
na jako sposdb postrzegania siebie nie tylko przez pryzmat swo-
jej niepetnosprawnosci, ale takze z punktu widzenia posiadanych
zasobOw i stabosci niezwigzanych z posiadang niepelnospraw-
noscig. Jednoczes$nie nie zaprzecza si¢ temu, ze ograniczenia
funkcjonalne sa waznym elementem w ksztaltowaniu tozsamosci
osobistej (Putnam 2005; Forber-Prattiin. 2017). Biorac pod uwa-
ge powyzsze odniesienia teoretyczne w badaniach stanowigcych
podstawe niniejszego opracowania, odwoluje si¢ do subiektyw-
nej perspektywy badanych, czynigc ich wlasny punkt widzenia
podstawa do konstruowania uogdlnien teoretycznych (Wlodarek,
Zibtkowski 1990).

2. Celi przedmiot badan

Przejscie w dorostos¢ dla miodych oséb jest powszechnie ko-
jarzone z przesunig¢ciem relacji spotecznych z rodzin pochodze-
nia do relacji intymnych i wlasnej rodziny; przejscie ze szkoty
do pracy; przejscie od zalezno$ci ekonomicznej do niezaleznosci
ekonomicznej; oraz przejscie w kierunku przejmowania odpowie-
dzialnosci (Jordan, Dunlap 2001; Keogh i in. 2004; Levinson 1986;
May, Simpson 2003). Dla mtodych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng takie ‘kamienie milowe’ sa jednak czesto trudne do
osiggniecia, a status osoby dorostej pozostaje iluzoryczny (Fergu-
son, Ferguson 1996; May, Simpson 2003). Mimo to dostrzega sie
stopniowy progres, zwigzany z wieksza otwartoscig i dostepnoscia
w zakresie mozliwosci realizowania si¢ przez ludzi z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w réznych rolach spolecznych, trady-
cyjnie postrzeganych jako domena oséb dorostych (May, Simpson
2003). Wida¢ réwniez wyrazny ruch w kierunku wigkszej akcep-
towalnosci spotecznej dla zawierania malzenstw czy rodzicielstwa
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng (Aunos, Feldman 2002).
Jednak dominujgcg rzeczywistosciag pozostaje fakt, ze wigkszos¢
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0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng nie wychodzi za maz,
nie ma dzieci ani nie ma intymnych relacji osobistych. Co wie-
cej, rzadziej znajduja bezpieczne zatrudnienie i czesciej pozostaja
w domu rodzicéw znacznie dluzej niz ich pelnosprawni réwiesnicy
(May, Simpson 2003). Jednocze$nie cz¢$¢ rodzin ma tendencje do
postrzegania swojej roli jako bufora bezpieczenstwa i strefy ochro-
ny, a rodzice niejednokrotnie wierzg, ze wiedzg, co jest najlepsze
dla ich syna badz cérki. Takie rodziny moga mie¢ trudnosci z prze-
kierowaniem swoich wysitkdw na wzmocnienie samodzielnosci
i budowanie niezaleznosci dorostego cztonka rodziny z niepeino-
sprawnoscig intelektualng. Z tego wzgledu nadal w wielu wypad-
kach relacje pomigdzy rodzicami a dorostymi dzie¢mi z niepet-
nosprawnoscig intelektualng sg budowane na zasadzie zaleznosci
i postuszenstwa, zamiast stanowi¢ podstawe do promowania oraz
wzmacniania poczucia samodzielnosci, autonomii i przejmowa-
nia odpowiedzialnosci przez syna badz cérke (Winik i in. 1985).
Wielu mtodych dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng po-
strzega takie relacje jako ingerencje w ich codzienne zycie (Zetlin,
Turner 1985). Wydaje si¢ jednak, ze poglady mlodych ludzi w tej
kwestii s obecnie niedostatecznie reprezentowane w literaturze.
Z tego wzgledu istnieje potrzeba aktualnych badan, ktére staraja
sie zrozumie¢ negocjowanie autonomii przez mlodego cztowieka
z niepelnosprawnoscig intelektualng w rodzinie w ramach przejscia
w dorostos¢. Niniejsze badanie mialo na celu uzupelnienie tej lu-
ki w wiedzy. Wzmocnieniem argumentacji za podjeciem tej tema-
tyki jest rowniez fakt, iz konwencja ONZ o prawach oséb niepelno-
sprawnych uznaje znaczenie rodziny i potrzeb¢ pomocy rodzinom
w podejmowaniu ich roli we wspieraniu praw do samostanowienia
i niezaleznosci cztonkéw tych rodzin z niepelnosprawnoscia. Bra-
kuje jednak badan nad wplywem relacji rodzinnych na osoby doro-
ste z niepelnosprawnoscig, zwlaszcza tych, ktére przejmujg wieksza
kontrole nad decyzjami zyciowymi.

W zwigzku z tym przedmiotem badan uczyniono doswiadczenia
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz cztonkéw ich rodzin
(gtéwnie rodzicow) dotyczace procesu usamodzielniania si¢ i osiaga-
nia przez te osoby Zyciowej autonomii i niezaleznosci, a takze bariery
i przeszkody, ktdre staly na drodze do ich osiagnigcia. Tym samym
analizie poddano procesualny charakter przemian dokonujacych sie
w rodzinach generacyjnych zwigzanych z dorastaniem dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Zalozono, ze przemiany te beda do-
strzegalne na poziomie wigzi istniejacych pomiedzy poszczegdlny-
mi jej czlonkami, gtéwnie rodzicami (opiekunami). Z tego wzgledu
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zainteresowania badawcze skupiono wokot dziatan i codziennych
praktyk osob z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin, po-
dejmowanych w ramach interakcji dotyczacych sytuacji zyciowych
w drodze ku dorostosci.

Realizujac badania, analizie poddano doswiadczenia i per-
spektywy zaréwno osoby dorostej (lub bedacej w fazie dora-
stania) z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i osoby w jej
rodzinie (przewaznie rodzicédw), ktora realizuje swoje zadania
opiekunczo-wychowawcze wzgledem syna badz corki z niepet-
nosprawnoscia. Na tej podstawie starano si¢ okresli¢, co owe
dos$wiadczenia oznaczaja dla poszczegélnych oséb i jak je ro-
zumieja. W zwigzku z tym zostaly sformulowane nastepujace
pytania badawcze:

1. Jakie s3 doswiadczenia dorostych 0sdb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng otrzymujacych wsparcie rodziny w doko-
nywaniu wyboru i kontroli?

2. Jak negocjowane sg relacje pomig¢dzy rodzicami a dorostymi
cztonkami rodzin z niepelnosprawnoscig intelektualng w za-
kresie ich prawa do ‘bycia’ osoba dorosta, a z drugiej strony
troski rodziny i poczucia potrzeby stalego wsparcia rodziny
dla tych osob?

3. Jakie sa doswiadczenia cztonkéw rodziny, ktérzy wspieraja
dokonywanie wyboru i kontroli przez osobe¢ dorosta z niepet-
nosprawnoscia intelektualng?

4. Jak w ramach rodziny negocjowane jest samostanowienie
dorostych lub dorastajacych osob z niepetnosprawnoscig in-
telektualng z rodzicami oraz innymi cztonkami rodziny?

3. Zastosowane metody i techniki badawcze

Badacz zainteresowany problematyka niepelnosprawnosci in-
telektualnej zmuszony zostaje do zmagania si¢ z réznorodnymi
trudno$ciami, pojawiajacymi si¢ niemal na kazdym etapie pracy
badawczej. Juz poczatkowa faza eksploracji terenowej, dotyczaca
pozyskiwania danych empirycznych, stanowi nie lada wyzwanie.
Srodowisko 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie jest bowiem
specyficznym obszarem badan, wymagajacym elastycznego po-
dejscia oraz dostosowania strategii badawczej do mozliwosci
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poznawczych i percepcyjnych niepelnosprawnych intelektualnie
0s6b. Mozliwos¢ taka oferujg jakosciowe metody badan.

Analiza zgromadzonego materialu empirycznego prowadzona
byta zgodnie z zasadami metodologii teorii ugruntowanej. Wybor
tejze metodologii pozwala bowiem na odzwierciedlenie proce-
sualnego charakteru rzeczywistosci, ktora poddajemy badaniom
(Strauss, Glaser 1967; Strauss, Corbin 1990), a poza tym umozliwia
calo$ciowe ujecie przedmiotu badan (Carrero i in. 2000). Nie bez
znaczenia, w kontekscie badan, jest takze fakt, iz metodologia teorii
ugruntowanej daje sposobnos¢ wgladu w problematyke widziang
oczami badanych (Hirschfeld i in. 2005). Ze wzgledu na przedmiot
badan i przyjeta perspektywe teoretyczno-badawczg jako technike
badawcza wykorzystano wywiad swobodny.

Badania przeprowadzone metodg teorii ugruntowanej nie wyma-
gaja statystycznego pobierania probek, bowiem celem tej metody nie
jest weryfikacja hipotez. Jednoczesnie tradycyjne rozumienie grupy
kontrolnej w metodologii teorii ugruntowanej jest zastepowane przez
takie procedury jak teoretyczne pobieranie probek oraz metoda cig-
glego poréwnywania. Proces zbierania danych jest kontrolowany
przez wylaniajaca si¢ teorie.

Praca na poziomie analityczno-koncepcyjnym zostata wyko-
nana przy zastosowaniu programu NVivo. Wykorzystujac zaim-
plementowane w programie funkcje, zostala wykonana analiza
danych w sposdb, ktéry odpowiada wymaganiom stawianym
przez procedury zastosowanych metod badawczych. Wykorzy-
stane oprogramowanie dalo takze mozliwo$¢ pelnej integracji
wszystkich elementéw projektu. Ponadto program NVivo umozli-
wil utworzenie uporzagdkowanej struktury kodéw, w ktérej mozna
byto dokonywa¢ okreslonych modyfikacji. Uzywajac niniejszego
programu, mozna takze odwzorowac relacje istniejace pomiedzy
kategoriami analitycznymi, a takze ,sprawdzi¢” wygenerowane
hipotezy poprzez zastosowanie odpowiednich formul przeszuki-
wania tresci wywiadow. Stosowane oprogramowanie bylo zatem
przydatne do udoskonalania koncepcji teoretycznych wyjasniaja-
cych badane zjawisko.

Wybér okreslonej metody i technik podyktowany zostal spe-
cyfika badan nad $rodowiskiem oséb uposledzonych umystowo
rozpatrywang w trzech wymiarach: celu badan - doglebne prze-
studiowanie wybranych przypadkow; przedmiotu badan, jakimi sg
interakeje, znaczenia, ich symboliczne interpretacje; rodzaju $rodo-
wiska i charakterystyki os6b poddanych badaniu.
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Biorgc pod uwage te trzy wymiary, za zastosowaniem wskaza-
nych metod i technik przemawialy nastepujgce argumenty:

- po pierwsze, badanie dotyczy sfery rzeczywistosci spofecznej,
ktérg trudno byloby zmierzy¢ za pomocs statystyk i ktorej
eksploracja przy zastosowaniu metod ilo$ciowych wydaje sie
ograniczona;

- po drugie, uzyte metody i techniki pozwalajg na glebsze zro-
zumienie badanych zjawisk, bowiem biora pod uwage ich
spoteczny i kulturowy kontekst, ktory w przypadku badan
nad niepelnosprawnoscig intelektualng jest droga ku inter-
pretacji bez narzucania arbitralnych wyjasnien (Silverman
2007: 56-58);

- po trzecie, uzycie wybranej techniki i metody badawczej po-
zwoli przeanalizowac i zrozumie¢ wszelkie fenomeny interak-
cyjne zachodzgce w $rodowisku rodzinnym oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (Kacperczyk 2006: 144);

- po czwarte, zrozumienie zjawisk w ich interakcyjnej perspekty-
wie wymaga bezposredniego kontaktu z badanymi, co oferuja
zastosowane metody i technik badan (Silverman 2007: 53);

- po piate, wybrane techniki i metody badawcze oferujg ko-
nieczng w przypadku badan $rodowiska osob z niepelno-
sprawnoscia intelektualng elastyczno$¢ na kazdym etapie ich
prowadzenia (ibidem).

Podsumowujac, metodologia teorii ugruntowanej oraz technika
wywiadu swobodnego stwarzajg mozliwos¢ dotarcia do perspek-
tywy aktoréw spolecznych i uchwycenia procesualnego wymiaru
badanych zjawisk (Glaser 1978: 11), a dzieki elastycznemu trakto-
waniu zrédel danych dajg mozliwos¢ positkowania si¢ badacza kaz-
dym rodzajem informacji, co okazuje si¢ by¢ szczegdlnie istotne,
gdy problematyka badan dotyczy zjawisk trudnych zaréwno pod
wzgledem gromadzenia, jak réwniez analizy danych empirycznych
odnoszacych sie do takich obszaréw zycia spotecznego i zagadnien
jak niepelnosprawnos¢ intelektualna. Jednoczesnie procedury me-
todologii teorii ugruntowanej dostarczaja okreslonych strategii
dziatania, dajac badaczowi mozliwos¢ permanentnej weryfikacji
i autokorekty prowadzonych analiz materialéw empirycznych.
Otrzymujemy zatem cala game narzedzi pozwalajacych na znaczna
elastycznos¢ badacza, przy jednoczesnej mozliwosci dokonywania
ciagtej weryfikacji procesu analitycznego.
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4. Préba badawcza i uczestnicy badan

W przeprowadzonych badaniach udzial wziely osoby z niepel-
nosprawnoscig intelektualng oraz czlonkowie ich rodzin (przede
wszystkim rodzice). Badane osoby rekrutowane byly z wykorzysta-
niem sieci kontaktéw personalnych oraz instytucjonalnych, jakie po-
siadal badacz, a ktore zostaly wytworzone w toku dotychczasowych
badan w srodowisku 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Re-
krutacja do tego badania zostala przeprowadzona w partnerstwie
zlokalnymi osrodkami pomocy spolecznej oraz instytucjami sektora
non profit.

Kryteria wiaczenia do badania 0sdb z niepelnosprawnoscig in-
telektualng byly nastepujace: (a) wiek 16 i wiecej lat; (b) niepel-
nosprawno$¢ intelektualna w stopniu lekkim (w uzasadnionych
przypadkach w stopniu umiarkowanym, jesli mozliwosci percep-
cyjne danej osoby na to pozwalaly); (c) wyrazenie zgody na udzial
w badaniu przez dang osobe oraz przynajmniej przez jednego z ro-
dzicow w przypadku oséb niepetnoletnich.

Kryteria wlgczenia dla pozostalych czlonkéw rodziny: (a) bycie
rodzicem/opiekunem/dziadkiem/rodzenstwem osoby z niepeino-
sprawnoscig intelektualng biorgcej udzial w badaniu; (b) zgoda na
udzial w badaniu.

Ze wszystkimi osobami zostaly przeprowadzone nieustruktury-
zowane wywiady swobodne. Wywiady trwaly od 45 do 90 minut
i byly przeprowadzone w miejscu wybranym przez badane osoby.
Najczesciej bylo to w domu badanych oséb lub ich miejscu pra-
cy, rzadziej, bo tylko w dwoch przypadkach, w innym miejscu
(parku oraz obiekcie sportowym). W sumie udalo si¢ zgromadzi¢
37 wywiadéw przeprowadzonych w okresie czerwiec 2018 — wrze-
sient 2019 r., w tym 22 z rodzicami oraz 15 z osobami z niepel-
nosprawnoscia intelektualng. Szczegétowe zestawienie, dotyczace
charakterystyki uczestnikdw badan, znajduje si¢ w tabeli 1.
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5. Znaczenie projektu badawczego i wynikow
przeprowadzonych badan

Przeprowadzone badania i ich wynik wydaja sie by¢ istotne z po-
znawczego i praktycznego punktu widzenia. Stanowig kontynu-
acje dotychczasowych prac, prowadzonych zaréwno przez autora
projektu (w zakresie badan nad problematyka podmiotowosci, sa-
mostanowienia i niezaleznos$ci 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng), jak réwniez innych badaczy reprezentujacych takie dys-
cypliny akademickie, jak socjologia, pedagogika, psychologia, ale
takze prawo czy ekonomia. Projektowane badania staraja si¢ row-
niez rozwija¢ i uzupelnia¢ dotychczasowy zakres wiedzy naukowej
dotyczacej sytuacji zyciowej dorastajacych osob z niepetnospraw-
noscig intelektualng i ich rodzin. Mozna bowiem odnalez¢ luki we
wspolczesnych badaniach, a co za tym idzie brak odpowiedniej
wiedzy naukowej odnosnie do istotnych fenomendw, konstruujg-
cych codzienno$¢ zycia 0sdb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i ich rodzin.

W zwigzku z tym istotne jest poznanie wyzwan stawianych przez
niepetnosprawnos¢, jak i wskazania drdg ich sprostania, poniewaz
przewaga badan wskazujacych wytacznie trudnosci i czesto$¢ wy-
stepowania tego punktu widzenia moze skutkowac wyobrazeniem,
ze posiadanie niepelnosprawnosci lub niepelnosprawnego cztonka
rodziny bedzie nieuchronnie i wylacznie prowadzito do trudnosci
oraz obcigzenia rodzin.

Dotychczasowe badania dostarczaja niewiele wiedzy na temat
znaczenia, jakie osoby te przywiazujg do kategorii niepetnospraw-
nosci oraz tego, w jaki sposdb udaje si¢ im negocjowac ich toz-
samo$¢ w $wietle niekorzystnych warunkéw psychospotecznych.
Mato uwagi poswiecono pogladom i doswiadczeniom mtodych lu-
dzi z niepelnosprawnoscig intelektualng na szeroko pojete tematy
dorostosci i tozsamosci dorostych (Midjo, Aune 2016). To badanie
pozwala zapelni¢ istniejacg luke w tym zakresie poprzez uzycie so-
czewki narracyjnej tozsamosci, ktéra umozliwi podkreslenie zna-
czenia codziennych interakcji i dzialan, gdy cztonkowie rodziny
z niepelnosprawnoscia i bez niepelnosprawnosci sa zaangazowani
we wspdlny projekt konstruowania historii tozsamosci (Ferguson
2001; Galvin 2005; Harter i in. 2006).

Ponadto to badanie pozwala na poszerzenie wiedzy z zakre-
su przemian tozsamosciowych mlodych osob z niepetnospraw-
nosécig intelektualng. Ksztaltowanie tozsamosci jest jednym
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z podstawowych celéw rozwoju w okresie dojrzewania i wchodze-
nia w dorosto$¢, a jednym z istotnych jej aspektéw jest zdolnos¢
do samostanowienia i uzyskania zyciowej niezaleznosci. Badania
empiryczne prowadzone w roznych krajach i kontekstach kultu-
rowych, w tym w Polsce, wskazuja na zjawisko opdznionej doro-
stosci, czyli coraz pdzniejszego zaangazowania w zadania rozwo-
jowe irole spoteczne zwigzane z okresem dorostosci (Arnett 2000;
Brzezinska i in. 2012; Macek i in. 2007; Negru 2012). Zjawisko to
dotyczy réwniez subiektywnego wskaznika dorostosci, jakim jest
rozw6j indywidualnej tozsamosci. Badania nad rozwojem tozsa-
mosci generalnie jednak pomijajg grupy mniejszo$ciowe w spo-
teczenstwie (Schwartz 2001), w tym te z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

6. Zagadnienia etyczne

Ze wzgledu na charakter badan i wykorzytywane techniki
badawcze byly one prowadzone przede wszystkim w miejscach
naturalnego wystepowania badanych zjawisk (domy rodzinne,
osrodki opiekuncze, o$rodki rehabilitacyjne itp.). Wszelkie dane
i materialy pozyskane w toku realizacji procesu badawczego wy-
korzytywano wylacznie w celach naukowych. A o sposobie ich
zastosowania poinformowane zostaly wszystkie badane osoby, co
nastgpilo poprzez uzyskanie swiadomej zgody kazdego z uczest-
nikéw badania.

Wszyscy uczestnicy badania zostali poinformowani o celu
i charakterze badania, a takze o warunkach oraz zakresie wyko-
rzystania zdobytych w trakcie gromadzenia danych. Jednoczes-
nie w ciggu catego procesu badawczego badani mieli mozliwos¢
wyjasnienia watpliwos$ci oraz zadawania pytan umozliwiajacych
im pelne zrozumienie istoty badania. Badani byli takze proszeni
o zapoznanie si¢ z informacjami zawartymi w formularzu §wia-
domej zgody, ktéry kazdorazowo musial by¢ podpisany przez
badanego.

Zagwarantowano réwniez anonimizacj¢ danych, ktora polega-
ta na trwatym usunieciu wszelkich informacji dotyczacych imion,
nazwisk, nazw wlasnych itp., badz ich zastapieniu przez inne dane
uniemozliwiajace identyfikacje oséb badanych. Czynnosci te
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zostaly wykonane przez samego badacza, a ewentualny wglad in-
nych os6b do wczesniej zgromadzonych informacji miat miejsce
wylacznie po ww. anonimizacji i jedynie dla celow stricte nauko-
wych z zachowaniem najwyzszej starannosci i dbalosci o dobro
uczestnikow badania, a takze w zgodzie z dobrymi praktykami,
wynikajacymi z kodeku etyki zawodowej przedstawiciela nauk
spotecznych (m.in. Kodesu Etyki Socjologa).
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1. Rodzina w percepcji osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng

W ostatnich dziesiecioleciach samopomoc i ruchy na rzecz
upodmiotowienia podkreslity znaczenie promowania samostano-
wienia wéréd osob z niepelnosprawnoscia intelektualng (Carter i in.
2008; Soresi i in. 2011). Istniejagce badania wskazujg na pozytywne
skojarzenie miedzy wysokim poziomem samostanowienia a spo-
fecznym uczestnictwem o0s6b z niepelnosprawnoscia w obszarach,
takich jak dostep do zatrudnienia i edukacja (Wehmeyer, Palmer
2003; Palmer i in. 2012), a takze jako$¢ zycia (Wehmeyer, Schwartz
1998; Lachapelle i in. 2005). Ponadto kilka badan przyczynito si¢ do
podkreslenia wpltywu wysilkdw na promowanie samostanowienia
wsérdd osob z niepelnosprawnoscig intelektualng (Bambera, Gomez
2001; Field, Hoffman 2002; Powers i in. 2004), a takze skupito si¢ na
wplywie samostanowienia na osigganie dobrych wynikéw szkolnych
(Carter i in. 2008) czy generalnie wiekszy poziom aktywnosci zycio-
wej (Copeland, Hughes 2002).

Chociaz istniejace badania podkreslajg znaczenie samostano-
wienia, samozarzadzania i integracji spolecznej wéréd osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, jak rowniez wazng role otoczenia
w realizacji tych postulatéw (McConkey, Collins 2010), bardzo nie-
wielu badaczy podjelo sie zbadania percepcji i sposobu rozumienia
samostanowienia w kontekscie relacji istniejacych miedzy osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz najblizszym otoczeniem.
W zwigzku z tym w niniejszym badaniu skupiono si¢ na zdefinio-
waniu i rozumieniu samostanowienia przez uczestnikow, a takze
na sposobie subiektywnego do$wiadczania — innymi stowy, jak sa-
mostanowienie przejawialo si¢ w ich codziennym zyciu. Rodzina
tworzy bowiem najblizsze i najbardziej intymne otoczenia dla nie-
mal kazdego czlowieka. Nieco metaforycznie mozna powiedziec,
ze rodzina jest Zrodlem szczescia, opieki i wsparcia. Nie inaczej
jest w przypadku oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng (Haigh
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iin. 2013; Widmer iin. 2008). Ze wzgledu na blisko$¢ relacji czton-
kowie rodzin posiadaja doglebna i wszechstronng wiedze o sobie
nawzajem. Jak pokazaly dotychczasowe badania, moze to istotnie
rzutowa¢ na wewnatrzrodzinne interakcje oraz wplywac na cha-
rakter przyznawanej przez rodzicow niezaleznosci, ale takze ksztal-
towac poziom kontroli, jakim objete sg dzieci (Hillman i in. 2012).
Rodzice nierzadko wierzg, ze s3 w stanie skutecznie kierowa¢ po-
dejmowaniem decyzji przez syna badz corke (Saaltink i in. 2012).
Jednak czg$¢ badanych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
wskazywala, ze zamiast wspierac ich samodzielnos¢, rodzice bywa-
ja nadopiekunczy, tworzac bariery dla ich samostanowienia (por.
Haigh i in. 2013; Jahoda, Markova 2004).

W tym rozdziale przedstawione zostaly wyniki badan odnosza-
ce sie zaréwno do kwestii wsparcia wyboru, jak i do§wiadczanej
kontroli ze strony rodziny postrzeganych z perspektywy dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Dotychczasowe bada-
nia odzwierciedlaly w tym zakresie przede wszystkim perspektywe
rodzicéw (zob. Foley 2013; Mitchell 2012). W zwigzku z tym ten roz-
dzial i zawarte w nim analizy s3 odpowiedzig na istniejacg potrzebe
zrozumienia pogladéw i doswiadczen osob z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

1.1. ROLA | ZNACZENIE RODZINY W OPINII OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Dla badanych 0s6b rodzina pozostawata centralnym elementem
ich zyciowego doswiadczenia. Niemniej jednak opis rodziny i prze-
zytych interakcji wskazywaly na zlozone i zréznicowane relacje ro-
dzinne. Znaczenie, jakie uczestnicy nadali ich rodzinie, odnosito
sie gtéwnie do postrzegania rodziny jako naturalnego zwiazku jej
czlonkow, a takze zrodta opieki i wsparcia, a w kontrze do tego jako
miejsca konfliktéw i sporéw, ktdre prowadzity do poczucia stresu
oraz napigcia emocjonalnego.

Rodzina jako naturalny zwiazek

Uczestnicy badania (osoby z niepelnosprawnoscia) w przewaza-
jacej czesci postrzegali rodzing jako ‘naturalny zwigzek, w ramach
ktérego funkcjonowali od zawsze, a troska oraz mitos¢ okazywana
przez rodzicow zostala przez jedna z 0séb poréwnana do ‘jednego
z genow, ktory posiada kazdy z nas.
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Rodzina to jest taka naturalna wigz ludzi, ktérzy sq ze sobg, zyjg
ze sobgq i dzielg ze sobg smutki i radosci [...]. Rodzina to taki je-
den z genow, ktore sig posiada, co jest w nas od zawsze i na zawsze
i nas okresla, to kim jestesmy [...] (S1)

W podobny sposéb rodzing okreslita inna z badanych oséb, kto-
ra stwierdzila, ze:

Rodzina jest wyjgtkowa i wazna, poniewaz sq z tego samego ciala
ikrwi[...] (C2)

Jednoczesnie owa naturalno$¢ rodziny byla réwniez postrzegana
jako co$ nad czym czlonkowie rodziny mieli niewielka kontrolg, co
z kolei mialo zaréwno pozytywne, jak i negatywne konsekwencje.

W rodzinie jest sig i juz [...] oczywiscie jesli ktos ma swojg
rodzing. I w rodzinie si¢ czlowiek rodzi i nie ma wyboru, jak
i gdzie to bedzie. Tak jest i juz. Jak ma sig szczescie, to trafi sig do
dobrej rodziny, a jak mniej szczescia, to juz roznie wtedy moze
byc¢[...]1(S7)

Naturalna wiez byla wyrazana przez uczestnikow niezaleznie od
jakosci i poziomu wsparcia rodziny, jakiego doswiadczyli. Wspdlne
doswiadczenia z dziecinstwa byty postrzegane jako wzmacniajace
te naturalng wiez, tworzac jednoczes$nie wyjatkowy relacje, ktora
réznita si¢ od innych.

Rodziny mogg by¢ rézne, i réznie tez moze si¢ w nich uktadac.
Ale rodzing jaka by nie byla masz od urodzenia i to sq najblizsze
osoby, bo znajg ci¢ od zawsze i wiedzg o tobie chyba wszystko
[...]1(C8)

Relacje rodzinne byly postrzegane jako pierwszorzedne zobo-
wigzanie dla calej rodziny, ktére zdaniem wielu badanych oséb
uwazano za najwazniejsze w ich zyciu, i ktére powinny by¢ postrze-
gane jako priorytetowe w stosunku do zobowigzan wynikajacych
z innych relacji.

Jak to si¢ moéwi, rodzina na pierwszym miejscu... Twoja rodzi-
na zawsze musi by¢ na pierwszym miejscu. To jest cos, co kazdy
powinien tak samo rozumie¢, tutaj nie ma innej drogi [...] (S4)

Takie postrzeganie rodziny, ktéra byla stawiana na pierwszym
miejscu, byto zwigzane zaréwno z faktem wspomnianej juz ‘na-
turalno$ci wigzi, ale takze tym, zZe powigzania i relacje pomiedzy
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jej cztonkami stuzyty w przezwyciezaniu codziennych problemow
i trudnosci, z jakimi zmagaly sie badane osoby.

Bywa przeciez roznie i nieraz ma sie te gorsze dni, nie wszystko
wychodzi jakby sig chcialo [...]. Zawsze jest ktos na kim mozna
polegaé i do kogo mozna sig¢ zwrécié. To rodzice, dziadkowie, ro-
dzenistwo [...]. Kto jak kto, ale rodzina zawsze pomoze [...] (S12)

Nawet jesli badane osoby wspominaly o pewnych trudnosciach
w ramach samej rodziny, to zazwyczaj od razu podkreslali, ze sg to
ktopoty przejsciowe, ktére nie zmieniajg ich ogélnego postrzegania
rodziny jako zrédla wsparcia i oferowanej pomocy.

Czasem mozemy si¢ poktécié, nie zgadzac sig z kilkoma rzeczami,
ale to nie oznacza, ze nie mozemy na siebie liczy¢ [...]. Pognie-
wac sig zawsze mozna, a powodow jest do tego nie mato. Ale je-
sli bylabym w jakiejs potrzebie, to nawet poktécona z rodzicami,
mogtabym liczy¢ na ich pomoc [...]. Wiem, bo przeciez tak juz
bywalo [...] (C10)

Rodzina jako zrédto opieki i integracji

Oprocz dostrzegania naturalnej wigzi miedzy czlonkami rodzi-
ny uczestnicy badania postrzegali rodzine jako zrodto opieki i inte-
gracji. Co istotne, zdaniem wiekszo$ci z nich owo wsparcie, chociaz
w zmienionej postaci i dostosowane do aktualnych potrzeb, byto
widoczne i odczuwane na wszystkich etapach ich zycia, poczawszy
od dziecinstwa, a na dorostosci skonczywszy.

Moi rodzice zawsze bardzo sig o mnie troszczyli i wspierali mnie
[...]. I teraz, kiedy jestem dorosta, moge nadal na nich liczy¢.
Moze inne sprawy teraz sq dla mnie wazne, ale oni (rodzice
- przyp. Autora) sg ze mng caly czas, niezaleznie od mojego wie-
kul...] (C13)

Relacje rodzinne byly cenione i oparte na szacunku oraz wza-
jemnosci, a badane osoby mialy poczucie réwnego traktowania.
Dobrze oddaje to przywolany ponizej fragment wypowiedzi jed-
nego z badanych:

Rodzice traktujg mnie, tak jak calg naszg tréjke (rodzenstwa
- przyp. Autora) tak samo. Nikt nikogo nie wyréznia. Rodzice
zawsze starali si¢ by¢ sprawiedliwi w tym co robig i tak nas trak-
towali i to jest bardzo w porzgdku, bo to jest uczciwe [...] (C2)
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Jednocze$nie rodzina jako miejsce opieki stawala si¢ szczegdlnie
wazna w trudnych momentach i klopotliwych sytuacjach.

Wiem, ze na pomoc rodzicow zawsze moge liczyc. Ale to w tych
najtrudniejszych momentach okazuje sie, jak bardzo si¢ ta pomoc
przydaje i jak jest wtedy wazna [...] (S12)

Pewna oznaka wsparcia bylo wyrazanie zaniepokojenia przez
rodzicow, ktére badane osoby, pomimo pojawiajacych si¢ nieraz
pewnych ucigzliwosci z tym zwiagzanych, postrzegaly jednak jako
wyraz troski ze strony matki oraz ojca.

Chociaz mama za kazdym razem jak wychodzitem z przyjaciot-
mi, martwila si¢ o mnie i za kazdym razem méwila to samo:
»badz ostrozny”, to wiem, Ze ona po prostu si¢ o mnie troszczy

[...](S1)

Co istotne, taka troska byla nie tylko wyrazana zaréwno na
poziomie emocjonalnym, ale réwnie czesto pokazywana poprzez
praktyczne przyklady pomagania.

To, Ze rodzice sig martwiq i troszczq sig o mnie to ja nie tylko czuje
i wiem, ale nie raz miatem okazje tego doswiadczy¢ tak realnie.
Nieraz zdarzylo sig, ze podawali mi pomocq dloti i wyciggali mnie
z réznych sytuacji [...] (S7)

Rodzina jako Zrédto konfliktéw i poczucia stresu

Badane osoby wskazywaly takze na ztozonos¢ relacji rodzin-
nych, co objawialo si¢ m.in. tym, ze obok poczucia wsparcia oraz
integracji w ramach rodziny do$wiadczali réwniez sytuacji konflik-
towych oraz towarzyszacego im poczucia stresu. Pewien poziom
niezgody w rodzinach byl postrzegany jako czes¢ zycia rodzinne-
go i jako taki wpisywal si¢ w codziennos¢ doswiadczen badanych
0s0b, przeplatajacy si¢ z poczuciem zrozumienia oraz wsparcia.

Rodzice sq dla mnie najwazniejsi, wiadomo [...]. To oni dali mi
wszystko, co mam i to dzigki nim jestem teraz tutaj [ ...]. Zdarzajg
sig tez takie sytuacje, Ze nawet oni (rodzice — przyp. Autora) mnie
zdenerwujq i czasem tez sig poktocimy, jak to w rodzinie bywa
[...]1(C9)

Konflikty oraz spory pomig¢dzy badanymi osobami a ich ro-
dzicami ujawnialy si¢ zwlaszcza, gdy towarzyszyty im dodatkowe
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okolicznosci. Sytuacje konfliktowe wzmagaly bowiem problemy
w samych rodzinach, na przyklad rozlgka rodzicéw badz inne do-
datkowe trudnosci zyciowe, z jakimi borykala si¢ rodzina i jej po-
szczegolni cztonkowie.

Niestety, ale odkgd tylko rodzice przestali ze sobg rozmawiac byto
coraz trudniej [...]. Oni si¢ nie mogli dogadac, a my z nimi i tak
to sig przez jakis czas ciggneto. W koticu sig rozstali, a my zostali-
Smy przy mamie [...] (C8)

Inna z badanych oso6b jako takie trudnos$ci wskazala problemy
finansowe, z ktérymi borykala si¢ jej rodzina:

W domu nie bylo szczegdlnie rézowo, bo zawsze brakowato nam
pieniedzy na wszystko. Dlatego rodzice caly czas zastanawiali sig
jak zwigza¢ koniec z koricem. Byly ciggle nerwy i strach, ze znowu
na cos$ zabraknie. To nam sig wszystkim udzielato [...] (C15)

Dos$wiadczenia zyciowe, ktére negatywnie odbijaly si¢ na rela-
cjach rodzicow z badanymi osobami, sprawialy, iz cz¢$¢ z nich re-
kompensowata sobie takie sytuacje, poszukujac wsparcia u innych
0s0b z najblizszego otoczenia, najczesciej rodzenstwa lub dziadkow.

RodZzice, kiedy bylismy mali, i oni musieli tez jakos zdobywac pie-
nigdze na nasze utrzymanie, to oni byli gldwnie zajeci tym wla-
snie, i te relacje z nimi w tym czasie nie ukladaty si¢ wtedy tak
dobrze. Ale miatam to szczescie, ze byt méj brat, ktéry bardzo mi
pomagal wtedy, byt dla mnie jak rodzice, moze nawet bardziej
jeszcze, bo on byt bardzo za mng [...] (C15)

Konflikty i spory narastaly réwniez wraz w wiekiem, bowiem
stopniowo, wkraczajac w wiek dorastania, a nastepnie dorostosc,
cze$¢ badanych osob odczuwata coraz wiekszg potrzebe autonomii
i niezaleznosci. Co jednak nie zawsze bylo odwzajemniane przez
rodzicéw, ktérzy pomimo uptywu lat nie zmieniali swojego stosun-
ku do syna badz corki.

Naprawde ich kocham i sq dla mnie bardzo wazni. Ale dtugo mu-
siatem sig z nimi silowac, zeby do nich doszlo, ze juz nie jestem
dzieckiem [...]. Wiem, ze oni tak z mitosci do mnie, ale chcieli
mnie zaglaska¢, a to nie o to chodzi. Jestesmy razem, jestesmy ro-
dzing, ale kazdy jest tez sobg i ma swoje prawa, ja tez [...] (S12)
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Czes$¢ z badanych oséb, borykajac sie z opisanymi powyzej sytu-
acjami i towarzyszacym im poczuciem przytloczenia, wypracowala
okreslone sposoby reagowania i mechanizmy radzenia sobie.

Czasami po prostu tak si¢ denerwuje, ide do salonu i po prostu
musze tam siedziec i spedzal czas. Wtedy sig uspokajam i jest mi
lepiej [...] (C6)

Z kolei inna z badanych os6b, opowiadajac o swoich sposobach
radzenia sobie z konfliktami i sporami w rodzinie, stwierdzila, ze:

Dla mnie najlepiej jest wtedy, jak sobie w cos pogram, w jakgs gre
czy cos [...]. Wylgczam sie wtedy, nie mysle o tym, co si¢ dzieje
i zapominam o réznych sprawach [...] (S14)

1.2. POSTRZEGANIE | DEFINIOWANIE
SAMOSTANOWIENIA PRZEZ OSOBY
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W KONTEKSCIE RELACJI RODZINNYCH

Uczestnicy badan z niepelnosprawnoscig intelektualng postrze-
gali przede wszystkim samostanowienie w kategoriach mozliwosci
podejmowania decyzji dotyczacych ich samych i dokonywania wy-
boréw wedlug wlasnych preferencji oraz upodoban.

To, co dla mnie jest najwazniejsze, to, ze ja moge sam cos zrobié,
sam pomyslec za siebie i sam zadecydowal, co chcg zrobié. Jak
wiem, Ze ja to moge, Ze inni tez to wiedzg, to wtedy czuje si¢ sa-
modzielny [...] (S14)

Inny uczestnik badania stwierdzil natomiast, ze:

Ja to sobie moge sam wszedzie pojsé, zrobic moge, co chee i nikt
nie musi mnie pilnowac. Ja wiem, co moge, a co nie i potrafig sam
wokot siebie rézne rzeczy zrobic. Takze, tak jest jak mowie i to tak
by¢ powinno, ze ja jak chce cos zrobié, to moge to zrobié i si¢ pytaé
nikogo o to nie muszg [...] (S1)

Tym samym badana osoba wyrazila takze to, co bylo czesto
przywotywane w kontekscie samostanowienia 0séb z niepetno-
sprawnoscig, a co dotyczyto brania odpowiedzialnosci za podej-
mowanie samodzielnych decyzji.
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Jesli cos robie, to przeciez biore za to odpowiedzialnosc. To nor-
malne i nikogo to nie powinno dziwi¢. Mnie nie dziwi na pewno
i wiem, ze jesli cos zrobieg, to idzie to na moje konto i ja bede sig
z tego Humaczyla i rozliczata [...] (C5)

W toku badan okazato si¢ bowiem, ze to, co bylo szczegélnie
istotne dla 0sob z niepelnosprawnoscia w zakresie ich niezaleznosci
i samostanowienia, to poczucie odpowiedzialnosci, jakie uzyskiwa-
li w relacjach z najblizszymi, zwlaszcza rodzicami i opiekunami.

Rodzice wierzqg we mnie i to wiem, bo oni mi ufajg [...], kiedy ja
na przyktad ide na zakupy czy ide zaplacic za jakies rachunki, to
oni mi dajg pienigdze, nie liczg mnie z kazdej ztotowki i nie kazg
mi pokazywac rachunkow na przyklad [...] (C5)

Przy czym, chociaz osoby te wielokrotnie podkreslaty, ze od-
powiedzialno$¢ za siebie jest przejawem niezaleznosci i samosta-
nowienia, ale takze dojrzatosci, to jednak nierzadko ci sami ba-
dani w swoich wypowiedziach byli niechetni do realnego brania
odpowiedzialno$ci za réznego rodzaju dziatania, nawet te, ktére
potencjalnie wydawaly sie czynno$ciami dnia codziennego takimi
jak pilnowanie porzadku w swoim otoczeniu, a nawet w niektdrych
przypadkach dbalos¢ o wlasng estetyke czy higiene.

Mama mi przypomina, bo ja nie zawsze pamigtam, tak juz mam.
No niby tak, jasne, trzeba si¢ przeciez jakos ogarng¢ (mowa o hi-
gienie osobistej — przyp. Autora) i w ogdle, nie. Normalna spra-
wa. Ale to ja decyduje jak i co, i kiedy. A czasem po prostu mi sie
nie chee [...] (C2)

Jak zatem wynika z powyzszych wypowiedzi, badane osoby
wprawdzie utozsamialy odpowiedzialno$¢ z samodzielnoscia,
jednak niekoniecznie owo przeswiadczenie wdrazaty w zyciu co-
dziennym, co w duzej mierze bylo zwigzane zaréwno z niechecia
do podejmowania zobowigzan , jak i zwykla wygoda, a tym samym
koniecznos$cig wyjscia poza swoja wlasng strefe komfortu, ktora
chronila ich przed realnym doswiadczaniem tego, co mogtoby wia-
zac si¢ z jakim$ obcigzeniem pracg czy po prostu realizacjg danej
czynnoéci. Trzeba jednak zwrdci¢ uwage na to, iz w duzej mierze
byto to zwigzane z przyzwoleniem na tego typu zachowania ze stro-
ny rodzicow i ich niekonsekwencja w traktowaniu oraz stawianych
wymaganiach wobec badanych osdb.
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No mama mi sprzqgta pokéj i pranie robi dla wszystkich i dla mnie
tez. Mama w ogole to o mieszkanie cate dba i o wszystkich nas. Jak
mam cos to po prostu wrzucam do pralki albo do kosza na pranie
raczej i juz. Ja nie umiem tego robi¢ i bym pewnie cos Zle zrobit,
a mama sig zna, ona wie jak ustawic wszystko i w ogéle zna sie na
tym [...] wigc ja nie musze tego robic [...] (S3)

Kolejng kwestig, na jakg wskazywaty badane osoby w kontekscie
ich samostanowienia, bylto bycie postrzeganym przez innych i przez
siebie samych jako podmiot w relacjach spotecznych. W kontak-
tach z bliskimi osobami najczesciej ujawnialo sie to w tym, ze ba-
dane osoby byty traktowane jako réwnoprawni partnerzy, a nie
sprowadzane do roli dzieci, ktérymi de facto w wielu wypadkach
z uwagi na swoj wiek juz nie byly.

Jestem dorosly i wiem, Ze tak powinienem by¢ traktowany. I tak
wlasnie jest, bo rodzice sq dla mnie jak przyjaciele. Moge na nich
liczy¢, zawsze mi pomagajq jak tego potrzebuje, ale nic mi nie
kazq na site robié, do niczego mnie nie zmuszajg. Po prostu wie-
dzg, Ze sobie poradze i dlatego tak mnie traktujq [...] (S7)

Podobnie wypowiadat si¢ inny badany, ktéry jednak stwierdzit,
ze pomimo swojego dorostego wieku nadal w niektdrych sytuacjach
bywa traktowany jak dziecko, na co jednak sam stara si¢ zwracac
uwage otoczenia. Tym samym ‘naprawia’ interakcje z bliskimi:

Zdarza sig, ze inne osoby traktujg mnie jak male dziecko, nawet
w domu tak jest. Moze z czasem mniej, ale jednak si¢ zdarza, ze
traktujg mnie jak dziecko. I ja wtedy musze to jakos naprawic, ich
tak naprostowa, zeby jednak mnie inaczej, jak dorostego trakto-
wali [...] (S11)

W swoich wypowiedziach badani podkreslali takze znaczenie
autonomii i wolnosci bedacych wedlug nich wyrazistym ucielesnie-
niem samostanowienia. Ten aspekt samostanowienia byt podkre-
slany gtownie, gdy uczestnicy badania wspominali o ich funkcjo-
nowaniu poza domem rodzinnym, ale na co mieli istotny wptyw
domownicy.

Ja wlasciwie tylko pomieszkuje z rodzicami, ale tak, to sam
wszystko staram sig wokét siebie zrobic. Chodze do pracy, mam
swoich znajomych i nie musze si¢ nikomu spowiadac z tego, co
robig [...]. Zawsze mi to tez rodzice mowili, Zebym si¢ nie bat i, ze
oni sq przy mnie, zawsze kiedy ich potrzebuje [...] (S12)
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Wreszcie samostanowienie zwigzane bylo ze sferg dziatan, ja-
kie mogli podejmowa¢ badani. Uczestnicy badania zauwazali,
ze samostanowienie korespondowato nie tylko z umiejetnoscia
wyznaczania celdw, ale takze ich realizacji. Dla nich samostano-
wienie nierzadko oznaczalo zatem wykonanie zadan po podjeciu
decyzji.

Tak, no rodzice ze mng o wszystkim dyskutowali i ttumaczyli mi
wszystko dokladnie. Takze ja wiem teraz wiele dzigki nim i za
to jestem im wdzigczny bardzo. Ale rodzice tez we mnie zawsze
wierzyli, i jak cos chciatem zrobic to mi nie zabraniali, tylko po-
magali. I tez jak mnie o cos prosili, Zebym co$ na przyktad zrobit,
to potem nie stali przy mnie caly czas, tylko dawali mi takg wolng
reke, Zebym mogt sam cos zrobic tak po swojemu [...] (S12)

1.3. PROCESUALNY WYMIAR NABYWANIA POCZUCIA
SAMOSTANOWIENIA | NIEZALEZNOSCI

Samostanowienie jako pewna koncepcja siebie czy tez sposdb
postrzegania swojej osoby ma charakter dynamiczny, procesualny
i ulegajacy zmianom w miare uptywu czasu, ale tez ze wzgledu na
zmieniajace si¢ okolicznosci. Wskazujg na to ponizsze wypowiedzi:

Rodzice im jestem starszy, tym bardziej si¢ z moim zdaniem liczq.
Jak bytem maty, to mowili mi co mam robi¢ i musiatem ich sig
stuchad. Teraz tez czasem mi mowig, ale juz nie musze ich tak
stuchac jak kiedys (Smiech - przyp. Autora) [...] (S12)

Do podobnych wnioskéw doszia inna z badanych osob, ktorej
zdaniem wraz z wiekiem i osiggnigciem etapu dorostosci zmianie
ulegly takze relacje z rodzicami, co w jej wypadku objawialo sie
wzrostem swobody i niezalezno$ci w zakresie podejmowanych
dzialan oraz aktywnosci.

Rodzice zawsze mi powtarzali: ‘wszystko w swoim czasie’. Te-
raz wiem, ze mieli sporo racji, bo dopiero z czasem i z wiekiem
duzo wigcej do mnie dochodzilo i lepiej rozne rzeczy rozumiatem.
No i z czasem wigcej mogltem sam [...] (S14)

Uczestnicy badania zglaszali, ze ich poziom mozliwosci doko-
nywania wyboréw i odpowiedzialnosci za siebie wzrastal z czasem.
Z jednej strony wynikalo to z rosngcego poczucia swojej dorostosci
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ze strony samych 0séb z niepelnosprawnoscia, ktorzy z biegiem
czasu zaczynali coraz bardziej upominac si¢ o swoje prawa.

Gdy dorostam, zaczelam czué, ze teraz moge robic rzeczy, ktorych
wezesniej nie mogtam. Moge spotkaé si¢ z przyjaciélmi bez mojej
rodziny... i wydawania pozwolenia |...]

Z drugiej strony wynikalo to z tego, iz rodzice musieli zaakcep-
towac fakt osiagniecia wieku doroslego przez swoje dzieci. Czasem
oznaczalo to konieczno$¢ przepracowania pewnych pogladéw i po-
strzegania swojego dziecka, o czym bedzie mowa dalej.

Jednocze$nie rodzice w miare starzenia si¢ w coraz mniejszym
stopniu mogli wptywa¢ na zycie swoich dzieci i sprawowa¢ nad
nimi faktyczng kontrole. Mozliwos¢ robienia rzeczy bez koniecz-
nosci uzyskania zgody rodzicéw byta faktycznym przyktadem roz-
woju w zakresie samostanowienia.

Rodzice wiadomo, z wiekiem sami coraz mniej mnie kontrolujg,
ale za to coraz bardziej to oni sami pomocy i wsparcia potrzebujg
[...] Na pewno mniej mnie kontrolujg, bo majg mniej sit i mniej
mozliwosci, ale ja sam tez widze, Ze muszg si¢ bardziej sam staraé

[...]1(S7)

Mimo iz to rodzice byli przede wszystkim kluczowymi posta-
ciami, od ktérych postawy oraz zaangazowania zalezalo to, jak
rozwinie si¢ poczucie oraz zdolnosci do samostanowienia i nie-
zaleznosci badanych o0séb z niepelnosprawnoscia, istotne zna-
czenie w tym kontekscie mialo takze rodzenstwo. Rodzenstwo
bylo z jednej strony pewnego rodzaju wzorem, ale tez swoistym
‘argumentem’ na drodze do uzyskania wigkszego poziomu nie-
zaleznosci i rozwoju przestrzeni do samostanowienia w relacjach
z rodzicami (o czym byla juz mowa w poprzednim punkcie). Z dru-
giej strony to rozluznienie kontroli rodzicielskiej bylo w pewien spo-
sob wynikiem ingerencji i dzialania ze strony rodzenstwa, ktére za-
checalo brata badz siostre do m.in. kwestionowania wladzy rodziciel-
skiej, a zarazem wspieralo poczucie autonomii wéréd badanych oséb.

MGj brat zauwazyl, ze moi rodzice bardzo mnie chronig, wigc moj
brat po prostu wstawil si¢ za mngq i powiedzial: ,przestan trakto-
wac jg jak mate dziecko, jest wystarczajgco dorosta, by podejmo-
wac decyzje” [...] (C13)
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Warto zwrdci¢ uwage na to, Ze z biegiem czasu nie tylko zmienial
sie wiek badanych osé6b (i ich rodzenstwa), ale takze rést poziom
ich $wiadomosci siebie oraz zmianie ulegala percepcja swojej sy-
tuacji zyciowej.

Teraz mam juz wiecej lat, jestem dorosta i moge wiecej. Nie to,
zeby mi rodzice wczesniej jakos na nic nie pozwalali, ale teraz nie
mogq mi nie pozwoli¢ [...] (C13)

Istotna rol¢ odgrywato w przemianach §wiadomosciowych to, ze
badane osoby wraz z osigganiem statusu osoby dorostej odczuwaty
tez pewna spoleczng presje tego, ze powinny by¢ bardziej samo-
dzielne oraz bardziej niezalezne od rodzicow.

Koledzy, znajomi w moim wieku chodzq juz sami gdzie chcg
praktycznie. Nie muszg miec jakiegos pozwolenia i nie muszg
sig ttumaczy¢ rodzicom [...]. To jakbym ja wyglgdat, jakbym
mial teraz z rodzicami za rqgczke iS¢, to bytby obciach dla mnie

[...](S11)

Wazng role odgrywalo tutaj takze to, ze wraz wiekiem duza licz-
ba 0séb odczuwala wigksza potrzebe, ale tez dume z tego, ze byla
w stanie zrobi¢ co$ samodzielnie bez pomocy ze strony rodzicow.
Uczestnicy czuli dume, ze moga wzia¢ na siebie wigcej obowigzkow
dorostych, ale chcieli tez, aby ich rodzina podzielila t¢ dume.

Dla mnie to bylo wydarzenie, jak po raz pierwszy sam pojecha-
tem bez rodzicow na turnus i jak potem moglem im o tym wszyst-
kim opowiedziec [...]. Wiem, zZe rodzice tez byli z tego zadowole-
ni, chociaz poczgtkowo bali si¢ bardziej niz ja ($miech — przyp.
Autora). Ale jak wrdcitem, to mi powiedzieli, ze sq ze mnie dumni
i to bylo to uczucie, ktore nie zapomneg [...] (S12)

To takze rosngca wewnetrzna potrzeba udowodnienia przed
samym sobg, ze mozna z powodzeniem przeja¢ kontrole nad swo-
im zyciem, nabra¢ pewnosci siebie i jeszcze wigkszej samoswia-
domosci.

Mysle, ze kiedy widze ludzi, to czasami mam wrazenie, ze zbyt
szybko oceniajq innych. Kiedys bardziej bytem na to czuly. Aleteraz
powiedziatem, sobie, ze ,,jesli mnie nie lubig, to ich problem” [...]
(87)



Rodzina w percepcji 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualna

73

Podobnie wypowiadata si¢ inna z badanych oséb, ktéra mocno
akcentowala silne poczucie samoswiadomosci:

Troche to trwato i musiatem si¢ chyba zmienié, jakos z czasem to
wyszlo i z tym jak rézne rzeczy sie po drodze dzialy w moim zyciu
[...]. Wiem, ze zawsze trzeba mie¢ swoje zdanie. Powinienes miec
wlasne decyzje i co cheesz robi¢ w swoim zyciu [...] (S14)

Zwracano uwage na to, ze wzrost wiary we wlasne sily i idacy
za tym wiekszy poziom niezaleznos$ci i samostanowienia w rela-
cjach z otoczeniem byl w duzej mierze konsekwencja sprzyjajacych
warunkow, jakie badanym osobom stworzono w ramach ich wta-
snych rodzin. Jak podkreslano, dzigki dobrej atmosferze w domu
oraz wsparciu ze strony rodzicéw udalo si¢ nie tylko przezwyciezy¢
réznego rodzaju leki i obawy, ale tez wzmoc przekonanie o wlasnej
sprawczosci i osobistych umiejetnosciach.

Mysle, ze pomoglo mi to, ze w mojej rodzinie zawsze miatam
i mam wsparcie, moge na nich liczy¢ kiedy sq potrzebni. Rodzice
dbali 0 mnie zawsze, ale pozwalali mi chodzi¢ wlasnymi Sciezka-
mi i probowac, nawet jesli czasem robitam jakies glupoty ($miech
- przyp. Autora). Ale dzigki temu teraz jestem $mielsza, bardziej
odwazna i mniej si¢ boje innych ludzi [...] (C13)

Posiadanie mozliwo$ci dokonywania wyboréw i brania odpo-
wiedzialnosci za siebie zostalo zinternalizowane, postrzegane jako
znak zdolnosci do bycia niezaleznym. Przy czym nie odbywato si¢
to na zasadzie przyznania owej niezaleznosci przez kogos, ale jako
co$, co udalo sie osiagna¢ samemu, jednak przy wsparciu rodzicow
i dzigki stworzonym przez nich odpowiednim warunkom.

Jasne, rodzice mi pomagali i to super, bo bez nich byloby trud-
no. Tak mysle, ze oni mi dali wiele szans, Zebym mégt probowaé
i przez takie proby i bledy, ktore mi si¢ zdarzaly, nauczylem sie
najwiecej. Jestem wdzieczny rodzicom, ale dumny jestem z siebie
[...](S12)

Wraz ze wzrostem doswiadczenia badanych oséb rosto tez ich
zaufanie do wlasnych zdolnosci i do umiejetnosci kontrolowania,
przynajmniej niektorych aspektow swojego zycia. Dobrze oddaje to
ponizszy fragment wypowiedzi jednego z badanych.

Kiedys mialem wigcej trudnosci z tym, zeby gdzies pojs¢, same-
mu jakos si¢ odnalez¢ wsréd ludzi [...]. Rodzice chodzili ze mng
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wszedzie, nawet do lekarza jak juz mogtem sam, jak miatem tych
nascie lat [...]. Raz czy drugi nie mogli ze mng pojsé, to sie batem
okropnie, wstydzitem sig, ale jakos poszlo i od tej pory idzie mi
duzo lepiej [...] (S12)

Przywolane komentarze, ale tez dziatania uczestnikéw badania
odzwierciedlaja ewolucyjne postrzeganie i rozumienie samosta-
nowienia. Badane osoby dostosowywaly swoje rozumienie samo-
stanowienia w §wietle wlasnych doswiadczen i interakeji z otocze-
niem. W zwiazku z tym ich postrzeganie samostanowienia bylo
raczej sytuacyjne i relacyjne niz statyczne i uniwersalistyczne.

1.4. CZYNNIKI SPRZYJAJACE POCZUCIU
NIEZALEZNOSCI

Badane osoby, charakteryzujac samostanowienie, wskazywa-
ly takze na czynniki, ktére w ich odczuciu sprzyjaly budowaniu
i podtrzymywaniu ich niezaleznos$ci. Uczestnicy badan podkreslali
przede wszystkim znaczenie kompetencji spolecznych, w tym do
umiejetnosci komunikacyjnych, takich jak zdolnos¢ wyjasniania
réznych rzeczy, omawiania powodéw podejmowania potencjal-
nych decyzji i wyrazania siebie. Jedna z uczestniczek badania wy-
eksplikowatla to w nastepujacy sposob:

To wlasnie te takie sposoby, jak sobie poradzi¢, to jak si¢ zachowac
w jakiejs sytuacji, to wszystko jest bardzo wazne. Zeby sig umie¢
do ludzi odpowiednio odezwac i, zeby byc tez zrozumialym przez
innych. Trzeba wiedziec, co, jak, gdzie, kiedy i komu powiedzie¢
przeciez [...] (C5)

Inna z badanych o0sdéb stwierdzita natomiast, ze:

Albo sig zakrecisz jakos wokét siebie, albo ciebie zakrecg ($miech
- przyp. Autora). Rodzice wiadomo, chcg dobrze i dlatego mi we
wszystkim pomagajg. Kocham ich i oni mnie kochajg. Ale nawet z ro-
dzicami trzeba czasem tak bardziej konkretnie pogada¢ [...] (C13)

Badane osoby odwotywaly si¢ réwniez do znaczenia pewnosci
siebie, ktora sprawiala, Zze w sposob bardziej bezposredni, a nawet
asertywny byly w stanie realizowa¢ swoje zamiary oraz wdraza¢
w zycie okreslone dzialania. Wiele z badanych oséb wskazywato,
ze bycie osobg pewna siebie jest swego rodzaju ‘przepustky do
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przezwyciezenia réznych trudnosci, z jakimi przychodzi im bory-
ka¢ sie na co dzien. Jest to takze niezwykle wazny atut w relacjach
z innymi osobami, ktory sprawia, ze sg traktowane w sposéb bar-
dziej podmiotowy.

Gdybym nie umial sig postawié, postawic¢ tak na swoim, to bym
wielu rzeczy nie zrobil. Ludzie cig stuchajg, kiedy masz swoje zda-
nie i umiesz go obronic, taka jest prawda [...] (S14)

Ta sama osoba dodala réwniez, odnoszac sie do swoich relacji
z rodzicami, ze:

Rodzice mi pomagajq i ja to doceniam bardzo, ale Zeby mdc
Zy¢ po swojemu, trzeba umieé czasem przeciwstawic si¢ nawet
najblizszym osobom, nawet rodzicom. Ja bym powiedzial, ze tak
nogq tupngc trzeba, a jak cos zazgrzyta to trudno, lepiej wyjasnic
sprawy niz je pod dywan zamiatac [...] (S14)

Badani czlonkowie rodzin podkreslali takze wage wsparcia, ja-
kiego udzielali im ich bliscy. Wprawdzie cze¢sto odnosili si¢ do sytu-
acji, w ktérych sami podejmowali decyzje, lub okreslonego rodzaju
dzialania, o czym mowa juz byla wczesniej. Jednak nie pozostawato
to w sprzecznosci z poszukiwaniem, a czesto po prostu potrzebg
wsparcia ze strony pozostatych czlonkéw swojej rodziny.

Rodzice dla mnie zawsze byli wsparciem, zawsze mi pomagali jak
tego potrzebowalam. Teraz tez sq zawsze, kiedy tego potrzebuje.
To si¢ nie zmienifo, chociaz jestem juz dorosta i moge decydowaé
sama o sobie. Oni sg, kiedy tego potrzebuje, ale nie robig nic za
mnie i mnie do niczego nie przymuszajqg, ani nie wyreczajg mnie
z niczego, co robieg [...] (C13)

Jednoczes$nie badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng wielokrotnie wspominaly, ze stopien ich niezaleznosci oraz
uzyskania faktycznej autonomii zalezy w duzej mierze od wsparcia
w pokonywaniu réznego rodzaju przeszkdd. Wymieniano tu m.in.
trudnosci natury finansowej, prawno-formalnej, instytucjonalnej
czy tez odnoszace si¢ do aspektow spolecznych i integracyjnych.

Zycie nie jest ani proste, ani tanie. To kazdy chyba wie. Thuma-
czy¢ nie ma co tego. I ja tez to wiem. W domu nieraz bywalo cigz-
ko i rodzice nie mieli za co kupi¢ nam réznych rzeczy. Teraz jak ja
pracuje, to mam swoje pienigdze i moge sam o siebie zadbac i to
daje mi poczucie wolnosci, tego, ze moge sam rozne rzeczy robié
i co wazne mam na nie pienigdze [...] (S14)
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Inny rozmdwrca, nawiazujgc z kolei do aspektow instytucjonal-
nych, stwierdzil, ze:

Mimo ze jestem pelnoletni, to w wielu sprawach i tak potrzeb-
ni sg rodzice. Ja u nich mieszkam, oni mnie tez utrzymujg caty
czas, wigc dla urzedu czy jakiejs innej instytucji to ja czesto jestem
mato wiarygodny albo po prostu niewiarygodny |...] (S12)

Jednak niezaleznie od tego, z jaka kategorig trudnosci wigzata si¢
mozliwo$¢ samostanowienia 0sdb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, zawsze towarzyszylo im przekonanie o mozliwosci skorzy-
stania z pomocy ze strony innych osob.

Oczywiscie, rodzice, ale takze méj brat sq dla mnie bardzo wazni.
To oni mnie wielu rzeczy nauczyli i bardzo mi pomagali, i poma-
gajg za kazdym razem, kiedy tego potrzebuje. Wiele razy, kiedy
myslatem, ze nie dam rady, to oni przy mnie byli i mi pomogli.
Przy nich czuje sig lepiej i mam pewnosc, ze zawsze moge na nich
liczy¢ [...] (S12)

Inny badany scharakteryzowat to w nastepujacy sposob:

Jak rodzice mieli mnie blisko siebie, jak ja przy nich bytem caty
czas, to mieli na mnie oko i bardzo na mnie uwazali. Rozumiem,
ze sig o mnie martwili, to w kovicu rodzice. Ale odkgd zaczglem
pracowad i jak mniej zaczglem tylko z nimi przebywaé, a wiecej
wsréd znajomych to nie mogli juz tak mnie kontrolowaé, i mo-
glem wigcej sam robic, tak jak sam chciatem [...] (S7)

Na uwage zwraca takze fakt, iz w relacjach z rodzicami istotne
znaczenie mialo posiadanie przez badane osoby pelnosprawnego
rodzenstwa. W zdecydowanej wigkszosci wypadkéw rodzenstwo
byto dla brata lub siostry z niepelnosprawnoscig wsparciem w dro-
dze do uzyskania badz zwigkszenia poziomu samostanowienia
i niezaleznosci.

Z bratem zawsze miatem dobry kontakt. On mnie nie tylko do-
brze rozumie i zna mnie jak nikt, ale jest moim kumplem, przyja-
cielem, ktory nie raz mnie tez kryt przed rodzicami i pomagat mi
w réznych sytuacjach [...] (S14)

Z jednej strony rodzenstwo bylo dla badanych oséb pewnym
punktem odniesienia i swoistym drogowskazem w ramach rela-
¢ji z rodzicami. Brat badz siostra wraz z uptywem czasu i kolejny-
mi etapami osiggania przez siebie dojrzatosci stanowili naturalny
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‘wzdr’ do nasladowania, ale takze ‘argument’ w negocjacjach z ro-
dzicami.

Kiedy po raz pierwszy siostra sama zostata w domu, bo ja
z mamg jechatam na turnus rehabilitacyjny, to byto ok. Mama
sig troche bala, ale jakos nie miata duzych oporéw, zeby Ewe
(siostre — przyp. Autora) samg w domu zostawic. Nastolatkg
juz byla i wiedziala jak o siebie zadbac, wigc dziecka w domu
nie zostawiata. Ale jak ja miatam zostac sama, bo siostra w szpi-
talu wylgdowala i mama musiata byc przy niej to problem sie
pojawil. To ja mamie powiedziatam, ze ja tez juz dzieckiem nie
jestem i jak Ewa mogla sama zostaé, to ja tez juz moge i dam
sobie radg [...] (C8)

Z drugiej strony rodzenstwo takze pelnito czynng role w domo-
wych negocjacjach, nierzadko stajac sie swego rodzaju mediatora-
mi pomiedzy baratem badz siostrg a rodzicami.

Brat bardzo mi pomaga, bardzo jest za mnq i bardzo to cenig. On
jest prawie w moim wieku i on lepiej rozumie niz rodzice moje
potrzeby. Rodzice tez sq ok, no przeciez ($miech - przyp. Autora).
Jednak brat i jego wsparcie jest dla mnie bardzo wazne. Czasem
to on mnie tez przeciez bronit przed rodzicami, bo zdarzaly sie
rézne sytuacje, wiadomo, jak to w domu ($miech - przyp. Au-
tora) (C9)

Czasem rola sprowadzata si¢ do swego rodzaju adwokatury, cho¢
takie wyreczanie rodzenstwa z niepelnosprawnoscig samo w sobie
moglo zaprzecza¢ w pewnym stopniu dazeniom do wiekszej nie-
zaleznoéci i autonomii.

Zdarzylo sig, ze brat mnie bronit i to ok, to dobrze nawet, bo to
bylto mi nie raz potrzebne. Ale ja wole sam sig bronic, ja swoje spo-
soby mam i swoj rozum tez. A co bedzie, jak brata przy mnie nie
bedzie, kiedys tam, to co ja sobie wtedy nie poradze? Przeciez, ze
bede musiat i wolg to z rodzicami ‘prze¢wiczy¢ niz potem, kiedys
z kims innym, poza domem [...] (S3)

Co istotne, wiezZ z rodzenstwem i jego udzial w dazeniu bada-
nych oséb do niezaleznosci byt dostrzegany zaréwno w sytuacji,
gdy rodzenstwo bylo starsze, jak i mtodsze od brata badz siostry
z niepelnosprawnoscig. Tym samym rdznica wieku oraz starszen-
stwa nie wplywaly na charakter relacji pomigdzy rodzenstwem.
Wyjatek stanowity sytuacje, w ktorych réznica wieku byla na tyle
duza, ze pelnosprawne rodzenstwo bylo duzo mlodsze od brata lub
siostry z niepelnosprawnoscia.
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Siostra mtodsza jest ode mnie duzo, poki mata jest to trudno,
zeby ona takim moim kompanem byla. Moze jak dorosnie, be-
dzie inaczej. Poki, co to ja sig nig czasem zajmuje, jak mama cos
robi w kuchni, to méwi zebym na nig miata oko i jej pilnowata,
a w razie co, to jej krzyknela do niej, to ona wtedy szybko przyleci
[...](C6)

1.5. KONTROLA | ZALEZNOSC - OPRESYJNY WYMIAR
RELACJI RODZINNYCH

Pomimo opisanych uprzednio pozytywnych wymiaréw relacji
w rodzinie zdarzato sie rowniez, ze mlodzi ludzie z niepelnospraw-
noscia musieli pracowa¢ nad zrozumieniem tego, kim s3 przy ogra-
niczonym wsparciu i wskazéwkach ze strony najblizszego otocze-
nia. W tej czesci omowiono, w jaki sposéb mlodzi ludzie negocjuja
i godza swoja tozsamo$¢ w odniesieniu do ich szerszego postrze-
gania w ramach rodziny oraz relacji w niej panujacych. Przede
wszystkim w wyniku przeprowadzonych badan i analiz udalo sie
okredli¢, jakie procesy i praktyki towarzysza osobom z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, ktdre starajg sie zbudowac, podtrzymac
i utrwali¢ swoje ,ja” w systemie rodzinnym.

Odkrycia z badan sugeruja, ze osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, negocjujac swoja tozsamos¢ w rodzinie, przyjmuja
jedna z postaw: konfirmacji, pogodzenia, konfrontacji lub buntu.
Postawy te tworzg swoiste spektrum, od tych, ktore s3 wyrazem
swoistej zgody i uznania dla danego sposobu postrzegania oraz
traktowania badanych oséb przez najblizsze otoczenie, poprzez
takie, ktore maja charakter neutralny, po te, ktére wyrazajg w tym
wzgledzie negatywny stosunek.

Pierwszg z postaw, jaka udato sie okresli¢ na podstawie prze-
prowadzonych analiz zebranego materialu empirycznego, jest
konfirmacja oznaczajaca pelng akceptacje danego sposobu po-
strzegania i traktowania osoby z niepelnosprawnoscig intelektu-
alna przez najblizsze otoczenie.

Pytasz, jak ja sig czuje i co mysle o tym, jak mnie traktujq rodzi-
ce i siostra. To chyba jasne, Ze dobrze ($§miech — przyp. Autora).
Ale na serio juz, to oni o mnie dbajg i robig wszystko, co tylko
mogg, zeby bylo mi jak najlepiej. Oni nie chcg mnie naraza¢ na
nic i bardzo si¢ o mnie troszczg. Dla nich zawsze bylem i bede
»ich malym chlopcem” i to jest wspaniate, bo oni mnie po prostu
kochajg [...] (S11)
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Inna z badanych oséb wyrazila to z kolei w nastepujacych sto-
wach:

Moi rodzice sq dla mnie najwazniejsi, tak jak ja jestem najwaz-
niejszy dla nich. Dlatego oni mnie dopieszczajg jak tylko mogq.
A ja sig im za to odwdzieczam tym, zZe staram si¢ by¢ dla nich
takim, jakim chcg, zebym byl. To jest taka trwala nasza wigz,
taka milczgca zgoda, tak, ze wszyscy sq zadowoleni i szczesliwi
[...](S14)

Wydaje sig, ze przyczyna takiego stanu rzeczy, a wigc bezdysku-
syjnego podlegania rodzicom i godzenia si¢ na to, w jaki sposob
badane osoby sa przez nich postrzegane i traktowane, jest to po-
czucie pewnosci i stabilnosci zyciowej. Dobrze oddaje to ponizej
przytoczony fragment wypowiedzi:

Rodzice wiedzg, co jest dobre, a co nie. Wiedzg, co dla mnie jest
dobre. Ja nie muszg sig o to martwié, nie musze, bo wiem, ze oni
sg przy mnie i moge na nich polegac. Oni zawsze zrobig dla mnie
wszystko, co tylko bedg mogli [...] (S3)

Innym powodem wyrazania takiej postawy byl, jak si¢ wydaje,
bardzo silnie wdrukowany konformizm i poczucie lojalnosci wo-
bec rodziny, ktére powodowaly, ze badane osoby nie byty w stanie
wyobrazi¢ sobie alternatywnej sytuacji w relacjach z opiekunami.

Rodzice to rodzice, oni wiedzg, co jest dla mnie dobre i nigdy
by mi krzywdy zrobié nie dali. Oni mi zawsze pomagajqg, za-
wsze sq przy mnie i mnie wspierajg. Sg po prostu moim swia-
tem, a ja ich ($miech — przyp. Autora). I nic nigdy tego nie
zmieni [...] (C9)

Cechg charakterystyczng wiekszosci osob, ktdre reprezentowaly
te grupe, jest to, ze w ich przypadku nie dostrzegano zadnych prze-
jawow niezadowolenia czy tym bardziej buntu wobec sposobu ich
postrzegania i traktowania przez otoczenie.

Wspomniana cecha odrdznia te grupe osob od tych, ktore wy-
razaly postawe pogodzenia sig z realiami zycia rodzinnego, prze-
jawiajac w ten sposob rodzaj zyciowego fatalizmu i godzac sie na
sposob ich postrzegania oraz traktowania przez pozostalych czlon-
kéw rodziny.

Nie ma o czym mowic. Oni (rodzice — przyp. Autora) de-
cydujg o wszystkim. Zawsze tak bylo i nic sie nie zmienifo.
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Chociaz ja juz nie jestem dzieckiem. Moze bym chcial inaczej,
po swojemu, ale to nie przejdzie. Oni mnie kochajg i cheg dla
mnie dobrze, rozumiem to. To rodzice i trzeba sig ich stucha(

[...](S3)

Osoby reprezentujace te kategorie zazwyczaj czuly si¢ w jakis
sposob ‘ubezwlasnowolnione’ i zalezne od opiekunéw. Mimo to
nie widzialy alternatywy dla ich sytuacji, co dobrze oddaje ponizej
przywolany cytat z wypowiedzi jednej z badanych osob:

Jak jest tak jest, ja si¢ moge z tym nie zgodzic. Ja przeciez mo-
witem mamie, Ze ja nie chce tak jak ona, zZe mi si¢ podoba ina-
czej. No ten kolor pokoju wez, ja chciatem zawsze miec rézowy
i fioletowy, ale mama zawsze maluje mi go na niebiesko. Ja jej to
wiele razy mowitem, ale to nic nie dato. No i co, mam niebieski
pokoj. Nawet teraz, jak jestem juz dorosly jest tak samo i nic sig
nie zmienia [...] (S11)

W niektorych przypadkach bywato tez tak, ze osoby z niepetno-
sprawnoscia czuly sie bezsilne wobec istniejacego uktadu zalezno-
$ci panujacych wich rodzinach, ale tez mialy swiadomosc, ze jest to
pewien koszt ponoszony przez nich w zamian za ,,zyciowa wygode”,
jak to okredlif jeden z moich rozméwcow. Z tego wzgledu, mimo iz
czuly sie czasami przytloczone, to byly §wiadome opresyjnosci re-
lacji w swoich rodzinach, nie podejmowaty zadnych dziatan, ktére
bylyby $wiadectwem ich przeciwstawienia si¢ tego rodzaju dziala-
niom ze strony najblizszych.

Tak, ja nie musze tego robic, nie musze i juz. Wiem, ze inni to by
moze to robili, moze by te swoje rzeczy sami prali czy cos, ale mi si¢ za
bardzo nie chce tego robic. Nie muszg i juz. A to, ze mi ktos cos o tym
powie, to co z tego, mi tak jest wygodnie i to jest najwazniejsze. Co ja
sig bede przejmowat (§miech - przyp. Autora) [...] (S11)

Inng od opisanej powyzej byta postawa konfrontacji, zgodnie
z ktora osoby z niepelnosprawnoscia oprocz posiadanej §wiado-
mosci wyrazaty takze nieche¢ co do sposobu ich traktowania przez
otoczenie. Takie osoby zazwyczaj wypowiadaly si¢ wprost, w spo-
sob bezposredni, nie kryjac swojego niezadowolenia z tego, jak
ukladajg si¢ ich relacje w rodzinie.

Ja mowie mamie, ze ja nie bede robila tego, czy tamtego [...]. Mi
sie zdarza, Ze ja sig z nig jakos poréznie, bo ona zawsze uwaza, ze
wie najlepiej co ja moge, co powinnam i w ogole, wie lepiej niz ja,
co ja chce. A przeciez to nie o to chodzi, zeby mi caly czas méwila
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co mam robicé, bo ja wiem przeciez sama, wigc sig czasem z tego
powodu poktécimy [...] (C2)

Osoby z niepelnosprawnoscia, reprezentujace ten typ postawy,
zazwyczaj jasno deklarowaty swoje poglady odnoszace si¢ do tego,
jaki majg stosunek do ich traktowania przez rodzicéw oraz rodzen-
stwo. Przede wszystkim oznaczalo to stowne potyczki oraz réznego
rodzaju utarczki, ktdre jednak zazwyczaj konczyly si¢ na stownej
wymianie zdan i pogladow.

Tak, posprzeczamy sig, bo to tak juz chyba jest, ze w rodzinie do
takich rzeczy dochodzi, ale przeciez nikt nie chce nic zlego zro-
bié. Rodzice sq za mnq i bardzo mnie kochajq i to jest oczywiste,
ale ja tez juz jestem dorosty i mam swoje prawa wigc sig czasem
poréznimy o to, czy o tamto, ale potem jest dobrze i szybko sig
pogodzimy |[...] (S7)

Zdarzalo si¢ réwniez, ze badane osoby dazyly do osiagniecia
pewnych ustepstw czy zmiany w sposobie ich traktowania przez
otoczenie, co czynily poprzez sukcesywne badz przedluzajace sie
stowne kontestowanie dzialan opiekundéw.

Jak mi mama powiedziala, ze ja musze chodzi¢ w tej glupiej ka-
mizelce, to ja jej powiedziatam, ze ona jest nietadna, niemodna
i mi nie pasuje. Thumaczytam jej, ze mi si¢ nie podoba. Wiele
razy jej o tym mowilem, jak mi jg na site wciskala, i za kazdym
razem byla na mnie zla, ale ja tej kamizelki nie lubig [...]. Cho-
dze w niej caly czas, bo ciepla jest, ale mi si¢ nie podoba i juz.
Moze jak bede jej tak dalej wiercic dziure w brzuchu, to w koficu
kupi mi inng [...] (S11)

Niemniej jednak, wyrazajac swdj sprzeciw wobec sposobu ich
traktowania przez opiekunéw, nigdy nie uczynily niczego wbrew
woli swoich rodzicéw badz rodzenstwa, poprzestajac na deklara-
cjach oraz wspomnianych stownych potyczkach. Pomimo zatem
wyrazanej niecheci czy niezadowolenia nie wystepowaly przeciwko
swoim bliskim, ostatecznie, cho¢ nie bez irytacji badz rozczarowa-
nia, ulegajac presji ze strony najblizszego otoczenia.

Tak jak powiedzialem, ja sig z mamgq nie zgadzam i jej to mo-
wie, i bede mowita jak tylko cos mi si¢ nie bedzie podobato. Ale
to jest moja mama i dlatego musze sig jej stuchac, nawet jesli cos
mi si¢ nie podoba, w tym co ona robi. Jest mojg mamg, a rodzi-
cow trzeba sig stuchaé, nawet jak jest si¢ juz duzym czy doro-
stym nawet [...] (S11)
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Dopiero w przypadku ostatniego typu postawy, a wiec buntu,
mamy de facto do czynienia nie tylko z jawnym wyrazaniem swo-
jego niezadowolenia z ukladu relacji oraz ich miejsca w rodzinie,
ale takze podejmowaniem czynnych dzialan przeciwstawiajacych
sie sposobowi ich postrzegania i traktowania przez osoby z niepel-
nosprawnoscig intelektualng.

Nie bede czekal na to, ze ktos mnie bedzie chciat lub nie wystu-
chaé, nie. Ja nikomu nie chce wchodzié w droge, ale tez nie lubig
jak ktos wchodzi w moje sprawy w moje Zycie. Nawet jesli sq to
rodzice, to tez muszg zrozumiel, ze ja jestem dorosly i chociaz
mieszkamy razem, to ja jestem dorosly i moge decydowac o sobie
sam i nie muszg si¢ pytac nikogo o zdanie [...] (S4)

Jeszcze wyrazniej i w sposob bardziej dobitny opisata to inna
osoba, z ktdra przeprowadzono wywiad:

Ja sig nie bawie w jakies tam przymilanki czy cos podobnego. Jak
mi nie pasuje, to robig po swojemu i nikomu sig z tego nie Huma-
cze. Jestem dorosly i wiem, co mi wolno, a czego nie. Rodzicow
czasem to denerwuje, ale muszg to zaakceptowac [...] (S7)

Osoby badane, mimo iz miaty $wiadomos$¢ swojej niepelno-
sprawnosci, nie postrzegaly tego jako powodu do kompromisow
w relacjach z otoczeniem. Przeciwnie, wszelkie przejawy trakto-
wania przez rodzicéw czy opiekunoéw, ktore nosily znamiona in-
fantylizowania, czasem bagatelizowania czy wrecz ignorowania
ich jako pelnosprawnych partnerdw interakcyjnych, wywolywaty
w nich che¢ przeciwstawienia sie tego typu sytuacjom, czemu da-
waly zazwyczaj wyrazny upust w postaci m.in. stownych utarczek
czy wymownych gestow protestu swoistego ‘niepostuszenstwa’ (jak
to wyrazifa jedna z badanych osoéb).

Nie wiem, czy to wlasciwe okreslnie, zwlaszcza, ze nie uwazam,
zebym robit cos zlego, bo ja tylko w ten sposéb sie bronig przed
zbytnig takg, jakby to powiedzieé, zbytnig takg opiekuticzoscig
ze strony moich rodzicow [...]. Zdarza mi si¢ zrobi¢ co$ specjal-
nie tak, zeby byto po mojemu, zeby wiedzieli, ze jak cos mi si¢ nie
podoba, zeby oni (rodzice - przyp. Autor) wiedzieli, ze ja
moge zrobié tak jak ja chce i, Ze oni nie mogq mi tego zabronic, ze
muszg sig po prostu z tym pogodzic, nawet jesli im to nie pasuje
i sami chcieliby inaczej [...] (S4)
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1.6. PODSUMOWANIE

Zaprezentowane w tym rozdziale wyniki badan pozwalaja na
glebsze zrozumienie perspektywy dorostych osdb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng, dotyczace ich pogladéw i oczekiwan
wzgledem samostanowienia oraz dazenia do niezalezno$ci ksztal-
towanych w relacjach rodzinnych. Uczestnicy badan w wiekszo-
$ci przypadkow stwierdzali, ze bliskie relacje rodzinne sa dla nich
waznym zrodlem szczescia i wsparcia. Wigkszo$¢ z badanych osob
wyrazala poglad, wedlug ktdérego ich rodzina odznaczata si¢ opie-
kunczoscia, co uwazali za ogélnie wlasciwe postepowanie i zwykle
postrzegali to jako znak milosci 1 wsparcia, a nie nadopiekunczo-
$ci i restrykcji. Jednocze$nie badane osoby uwazaly, zZe nadopie-
kunczos¢ rodzicéw stanowi gtéwng bariere samostanowienia, co
ugruntowuje wyniki doczasowych badan, prowadzonych w tym za-
kresie (Haigh i in. 2013; Jahoda, Markova 2004). Przede wszystkim
jednak badane osoby podkredlaty, ze ich relacje z najblizszym oto-
czeniem oparte byly na zaufaniu, we wspieraniu w dokonywaniu
wyboréw przez cztonkéw rodzin z niepelnosprawnoscia, a decyzje
byty co do zasady negocjowane. Natomiast, jesli wprowadzano ja-
kie§ ograniczenia, zwykle przyjmowano je jako rozwigzania takie,
ktore lezaly w ich najlepszym interesie. Cho¢ zdarzaly si¢ sytuacje,
w ktorych czes¢ z badanych oséb czuta, ze aby uzyskaé satysfak-
cjonujacy poziom niezaleznosci, musi podja¢ dzialania obronne
i wykazac si¢ asertywnosciag wobec bliskich.

W wigkszosci wypadkéw badani postrzegali swoja relacje z ro-
dzing jako oparta na wzajemnosciach, uznajac troske okazywang
im przez rodzine za pozadana i identyfikujac wlasne dziatania, kto-
re postrzegali jako wspierajace rodzing. Zgodnie z wczesniejszymi
badaniami nad samostanowieniem 0séb dorostych z niepetno-
sprawnoscia intelektualng (Midjo, Aune 2018) udzial we wzajem-
nej opiece sprawial, iz mieli oni poczucie réwnosci i miejsca w ro-
dzinie. Zamiast postrzega¢ swoja osobe jako zwyklego odbiorce
opieki, postrzegali siebie jako proaktywnego wspodttworce rodzi-
ny. Akceptacja przez uczestnikéw wplywu rodziny, ale takze ogra-
niczen co do mozliwosci dokonywania przez nich wyboréw byly
wyrazem dobrowolnego przekazania kontroli innym jako forma
samostanowienia. Uczestnicy moéwili réwniez o pragnieniu wspot-
pracy w miejsce samodzielnego podejmowania decyzji. Warto przy
tym zaznaczy¢, ze akceptacja, a czasami preferencja dla podejmo-
wania decyzji kierowanych przez rodzing, zgtaszana przez uczest-
nikéw, byla takze zracjonalizowanym wyrazem samostanowienia.
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2. Rola rodzicéw w procesie u(nie)zalezniania
sie 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng

Prawo 0s6b z niepelnosprawnoscig do samostanowienia i nie-
zaleznego zycia jest jednym z coraz czesciej pojawiajacych sie
oraz promowanych zaréwno w literaturze przedmiotu, jak i zyciu
spotecznym postulatow. Przy czym, w przypadku oséb dorostych
z niepetnosprawnoscia intelektualng do realizacji idei samosta-
nowienia nierzadko wymagane jest wsparcie ze strony otoczenia.
Samostanowienie przez jednostke nie odbywa si¢ w odosobnie-
niu, a jest raczej wynikiem ciaglej interakcji miedzy jednostka
a jej srodowiskiem. Za jedno z gléwnych srodowisk, gdzie mozna
rozwija¢ i praktykowac samostanowienie, uznawana jest rodzina
(Abery, Stancliffe 2003).

Nie powinien zatem dziwi¢ fakt, iz wplyw rodziny, zwlaszcza
rodzicéw, na wybory i mozliwosci ich dokonywania przez doro-
stych z niepelnosprawnoscia intelektualng byt juz przedmiotem
wezesniejszych badan (Caouette i in. 2018; McCausland i in. 2018;
Reindl i in. 2016). Na ich podstawie m.in. stwierdzono, ze podczas
gdy doro$li z niepelnosprawnoscia intelektualng mogg czasami po-
trzebowa¢ pomocy w wyborze i podejmowaniu decyzji, rodzicom
czesto trudno jest ocenid, kiedy i w jakim zakresie powinni inter-
weniowa¢ (Saaltink i in. 2012).

Jak zatem dowodza dotychczasowe badania, zapewnienie wspar-
cia dla samostanowienia jest procesem zlozonym. Rodziny czgsto
nie majg pewnosci, czy lub w jaki sposéb powinny wspieraé¢ wybo-
ry i podejmowanie decyzji cztonka rodziny z niepelnosprawnoscia
intelektualng (Curryer i in. 2015). Wynika to z réznych przyczyn,
w tym z postrzeganej przez otoczenie zdolnosci do podejmowania
decyzji przez osoby z niepelnosprawnoscig (Murphy i in. 2011; van
Hooren i in. 2005), ale takze z obszaru oraz dziedziny Zycia, ktdrej
dotycza decyzje i wybory, oraz zwigzane z tym potencjalne ryzyka
(Mitchell 2012). Obawy te poteguje rowniez poczucie rodzinnej
odpowiedzialnosci za bezpieczenstwo danej osoby (Dykeiin. 2013;
Foley 2013) oraz che¢ podejmowania decyzji w zgodzie z rodzin-
nymi warto$ciami (Saaltink i in. 2012).

Jednoczesnie nie nalezy pomija¢ faktu, iz same osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng nierzadko sg sktonne dzieli¢ si¢ z czton-
kami swoich rodzin réznego rodzaju obowigzkami i dobrowolnie
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oddawac¢ kontrole, szczegdlnie w sprawach, ktére moga by¢ dla
nich trudne i w ktorych nie czujg sie wystarczajaco kompetentne.
Nie przeczy to jednak zachowaniu podmiotowosci tych oséb, bo-
wiem nadal s postrzegane przez otoczenie jako niezalezne w swo-
ich wyborach oraz decyzjach, same tez zachowujac poczucie do
samostanowienia.

Chociaz zatem wplyw rodziny na wybory i podejmowanie
decyzji 0s6b dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualng jest
w literaturze przedmiotu dostrzegany, to potrzebne bylo petniej-
sze zrozumienie doswiadczen rodzicéw udzielajacych tego wspar-
cia. W zwigzku z tym tres¢ tego rozdzialu odnosi sie¢ do samo-
stanowienia postrzeganego z perspektywy kluczowych cztonkow
rodzin oséb z niepelnosprawnoscia, koncentrujac si¢ przy tym
na rodzicach jako gtéwnych filarach wspierania niezaleznosci
i samostanowienia dorostego cztonka rodziny z niepetnospraw-
noscig intelektualna.

2.1. KONTEKST WSPARCIA - PERSPEKTYWA RODZICOW

Jedna z kluczowych kwestii, jaka pojawila si¢ w trakcie analizy
zebranych danych, pochodzacych od rodzicéw oséb z niepetno-
sprawnoscia, byl kontekst, w ramach ktérego matki oraz ojcowie
pelnili swoja wspierajaca role. Szczegélnie mocno wybrzmiewaly
tutaj dwa aspekty owego kontekstu. Z jednej strony byla to zlo-
zonos$¢ relacji wsparcia, z drugiej za$ napigcie miedzy prawem
do wyboru a postrzegang potrzeba ochrony. Generalnie zaréwno
matki, jak i ojcowie zgadzali si¢ co do tego, ze teoretycznie ich sy-
nowie i corki maja prawo do kontrolowania wlasnego zycia. Jed-
nak jako rodzice czuli, ze w praktyce s3 odpowiedzialni za ochro-
ne syna lub corki przed ewentualng krzywda ze strony otoczenia.
Stworzylo to trudng sytuacje¢ napigcie miedzy ich wiarg w ideat
prawa syna lub cérki do samostanowienia a tym, co postrzegali
jako obecng rzeczywisto$¢. Wymagalo to tez od rodzicéw pew-
nego balansowania pomiedzy tymi dwoma nierzadko wyklucza-
jacymi si¢ perspektywami, tym bardziej ze mieli $wiadomos$¢ ich
znaczenia w relacjach z dzieckiem nie tylko jako gléwni opieku-
nowie, ale tez znaczacy inni, od ktérych zalezy zaréwno stopien
oraz charakter samostanowienia, jak i percepcja siebie ich syna
badz corki.
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Ztozonos¢ relacji wsparcia

Zapewnienie wsparcia dla autonomii i niezalezno$ci wystepo-
walo w ramach wyjatkowych i ztozonych relacji, na ktére wpltyw
miaty zaréwno cechy rodzicow, jak i dorastajacego badz dorostego
dziecka. Rodzice przenosili bowiem zestaw wlasnych przekonan
i wartosci, ktore wplynely na kontekst, w jakim udzielali wsparcia.

Kazdy z nas ma chyba jakies poglady na zycie, jakgs takg wizje
tego jak by¢ powinno przynajmniej. Nawet jesli rzeczywistos¢
jest trochg inna niz nam sig wydaje. Ale tak kregostup moral-
ny kazdy ma i jakis zasad powinien sie trzymaé, niezaleznie
od tego, czy dotyczy to mnie, czy innych ludzi, tych czy innych
spraw [...] (M3)

Wedlug niektérych rodzicow postrzeganie samostanowienia
i niezaleznosci corki badz syna byto wynikiem okreslnych, uwew-
netrznionych w toku ich wlasnej socjalizacji, przekonan i wiary
w prawo kazdego czlowieka do wolnosci i osobistych praw. Taki
sposdb postrzegania rzeczywisto$ci przekladali nastepnie na relacje
ze swoimi dzie¢mi.

Nie pamigtam, zebym czuta i myslata inaczej. Zawsze towarzy-
szyta mi ta mysl, ze kazdy jest kowalem swojego losu i kazdy po-
winien moc korzysta¢ ze swoich praw i wolnosci [...] i to chyba
wyniostam z wlasnego jeszcze domu rodzinnego, z okresu swojego
dzieciristwa [...]. To dlaczego mialabym inaczej patrze¢ na moje
dziecko, mimo iz jest ono troche inne niz wigkszo$¢ [...] (M5)

Wisrdd rodzicow, ktdrzy wzieli udzial w badaniu, znalezli si¢
takze tacy, ktorzy wskazywali na to, iz do pewnego sposobu po-
strzegania i taktowania corki badz syna w kontekscie ich prawa
do samostanowienia i niezaleznosci musieli si¢ nauczy¢ w ramach
doswiadczania bycia rodzicem (dziecka z niepelnosprawnoscia).

Musiatem sie tego nauczy¢, wybor i kontrola to cos, czego potrze-
buje kazdy, ale nie jest to cos, o czym swiadomie myslisz, dopdki
nie zostanie to zwerbalizowane. To sie pojawia dopiero w trakcie,
jak czegos doswiadczasz [...] tak bylo ze mng [...] (O1)

Jednocze$nie uznanie praw do wolnosci i samostanowienia nie-
koniecznie oznaczato przekonanie, ze z tych praw mozna skorzy-
sta¢ w kazdym przypadku. Rodzice 0s6b z niepelnosprawnosciami
wyrazali w tym zakresie szereg obaw i zastrzezen, co w duzej mierze
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byto zwiazane z indywidualnymi cechami i predyspozycjami cérki
badz syna. Konkretne kwestie, o ktorych wspominali rodzice, to:
nieche¢ syna lub cérki do podejmowania decyzji, brak inicjowania
pomystow i nieche¢ do rozwazenia alternatywnych opcji.

Ania (cérka - przyp. Autora) to pogodna, zawsze usmiechnie-
ta i radosna dziewczyna. Jest petna zycia i ma duzo takiej we-
wnetrznej motywacji do dziatania. Nie zawsze jednak towarzy-
szq temu jej mozliwosci. Ania jednak troche inaczej ten swiat
odbiera i jako osoba niepetnosprawna jest nie tylko ufna, ale tez
bywa bardzo taka niepewna siebie, obawia si¢ réznych rzeczy
iludzi[...] (O5)

Inny z rodzicow, opowiadajac o swoim dziecku, stwierdzit na-
tomiast, ze:

No nie jest, nie jest fatwo z tym [...]. Tomek (syn - przyp. Au-
tora) jest taki niechetny do wszystkiego, zwlaszcza do zmian i no-
wych rzeczy. On sig tez boi tego, czego nie zna. Woli raczej jak mu
ktos powie, jasno wskaze co i jak ma robié, sam by raczej nigdy sie
na nic nie zdecydowat [...] (O1)

Réwniez zmieniajace si¢ potrzeby zdrowotne dorastajacych i do-
rostych dzieci wywarly istotny wplyw na stopien ich samostano-
wienia i niezalezno$ci, jaki rodzice byli skfonni uzna¢, a zarazem
modyfikowaly role i charakter oferowanego przez nich wsparcia.

W naszym wypadku, to znaczy naszej rodziny, to jest tak, ze syn
ma rézne dodatkowe problemy zdrowotne, ktére niestety z wie-
kiem bardziej si¢ ujawniajg i doskwierajg mu i nam tez. On
dlatego zamiast bardziej si¢ tak uniezalezniac od nas, bo w su-
mie mégtby, bo to zaradny chlopak, to on niestety przez te swoje
dodatkowe problemy ze zdrowiem nie daje rady, sam nie moze
niestety wielu rzeczy zrobic. Dlatego pozostajemy mu my i nasza
pomoc, ktéra chyba wydaje mi sig, ze musi by¢ coraz wigksza,
zeby on mdgt w miare normalnie funkcjonowaé [...] (O1)

Rodzice zgtaszali takze jako istotne czynniki mozliwego i akcep-
towalnego poziomu samostanowienia syna badz corki, ich zmienne
potrzeby w zakresie wsparcia spowodowane chwiejnoscig emocjo-
nalng dziecka.

Weszystko sprowadza sie do jego nastroju i nastawienia w da-
nym czasie [...]. Jak ma takg lepszg chwilg to jest w stanie wiele
sam zrobi¢ i mozna si¢ z nim porozumie’, dogadac. Wtedy nie
ma zadnego problemu. Ale kiedy ma gorsze chwile, to jest nie do
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zniesienia, to nie da si¢ w Zaden sposdb nic zrobi¢. Tylko, ze on po
prostu nie jest w stanie tych emocji opanowac, on jest wtedy jak
male dziecko niestety [...] (O1)

Jednak kluczowg kwestig, na ktora szczegolng uwage zwracali
rodzice, byla odpowiedzialnos¢ za siebie, swoje czyny i dzialania,
jaka powinny wykazywac sie dorastajace, a tym bardziej doroste
juz dzieci.

Mysle, ze potrzebuje wigkszej niezaleznosci, mozliwosci wyboru
i ograniczenia kontroli z naszej strony. Ale zeby tak bylto, musi
wykaza¢ si¢ odpowiedzialnoscig, jak kazdy z nas. Dorosto$¢, sa-
modzielnos¢ to jednak umiejetnos¢ brania odpowiedzialnosci za
siebie i to jest taki priorytet, podstawa na ktorej powinno budo-
wac sie wizje dorostego, dojrzatego czlowieka [...] (M2)

Odpowiedzialno$¢ podobnie jak pozostale wspomniane powyzej
kwestie mialy istotny wplyw nie tylko na to, jakie dzialania podej-
mowali i jaki poziom wsparcia rodzice uznawali za konieczny, ale
takze na posiadanie przez nich generalnej wizji Zycia syna lub corki.

Bytem sam takim marzycielem, ambitnym, i mysle, ze te wartosci
prawdopodobnie kierowaly mng z Oscarem. Chciatem, zeby byl,
zeby byl mniej niepetnosprawny |[...] Tak bardzo rozwingt swoje
umiejetnosci, prébujgc znaleZ¢ cos, co mogtby zrobié lub co mdgt-
by opanowac. Wierzylem, ze jak to si¢ uda, jak zdobedzie takie
umiejetnosci, to bedzie bardziej samodzielny [...] (04)

Przy czym, niezaleznie od posiadanej wizji, wszyscy rodzice mé-
wili o ztozonych i wielowarstwowych aspektach ich relacji z synem
lub cérka. Dlatego, aby zapewni¢ odpowiednie wsparcie, rodzice
uwazali, ze wazne jest glebokie zrozumienie dziecka i jego potrzeb.

Rodzic kazdy chyba musi by¢ tez dobrym psychologiem dziecig-
cym ($miech — przyp. Autora). Ale zupetnie na powaznie, teraz
wiem, Ze naprawde musisz czasami poglebi¢ wiedze, zanim uzy-
skasz prawdziwy obraz tego, jak jest naprawde [...] (010)

Jednoczesnie, zapewniajac zaréwno praktyczne, jak i emocjo-
nalne wsparcie, czgsto przy zaangazowaniu kilku innych oséb, ro-
dzice byli $wiadomi poziomu wywieranego przez siebie wptywu.
W zwigzku z tym rodzice nierzadko méwili o potrzebie oceny swo-
jego zaangazowania, a czasem wrecz koniecznosci oddzielenia si¢
od corki badz syna jako jedynej drogi do uzyskania przez nich wiek-
szej przestrzeni zyciowej dla samodzielnosci i samostanowienia.
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Staram sig¢ by¢ swiadomym rodzicem, takim, ktory wymaga od
dziecka, ale tez od siebie. I takim, ktéry wie, ze dziecka przed
wszystkim sig nie uchroni i trzeba da¢ mu zmierzyc¢ sie z rzeczy-
wistoscig. Dlatego wiem, ze czasem muszg si¢ wycofaé, aby Mag-
da mogla rozwing¢ skrzydta [...] Moze byloby o wiele tatwiej,
gdybym zrobita wszystko ja, ale to byloby zle dla niej, to by jej nie
przyniosto korzysci na dluzszq mete, nie datoby jej mozliwosci
sprawdzenia sie [...] (M13)

Napiecie miedzy prawami a obawami

Rodzice odczuwali réwniez napigcie miedzy wyznawanym i wy-
razanym idealem prawa do dokonywania wybordéw i brania odpo-
wiedzialno$ci za siebie a obawami zwigzanymi z mozliwosciami ich
dzieci w zakresie niezalezno$ci i samodzielno$ci, a takze ewentual-
nymi konsekwencjami decyzji, jakie moglyby podejmowac ich do-
roste dzieci. Watpliwosci co do zdolno$ci syna lub cérki do dokony-
wania rozsgdnych wyboréw i decyzji wyrazano na rézne sposoby.
Niektdrzy rodzice mieli wrazenie, ze ich dorosle dziecko moze mie¢
trudnosci ze zrozumieniem calej sytuacji i jak to ujeto w jednym
z wywiadow ,,szerszego obrazu” rzeczywistosci. Tym samym istnia-
to przeswiadczenie, ze wiek powyzej 18 lat nie jest rownoznaczny
z rozumowaniem dorostych ani osiggnieciem dojrzalosci.

Patrzgc na metryke, to Adas (syn — przyp. Autora) jest juz doro-
sty i ma pelnie praw z tego tytutu. I w sumie moglby juz niemal
wszystko, bo wedlug prawa osiggngl wiek, w ktérym nabywa sig
prawa do bycia dorostym. Ale to nie metryka przesgdza o tym,
zZe ktos jest dojrzaly i Ze ma doroste podejscie do zycia. Adas to
bardzo bystry i samodzielny chlopak, ale nie powiedziatbym, ze
jest juz dojrzaly, Ze takqg dojrzatosc osiggngl. Moze kiedys, za jakis
czas tak bedzie, nie wiem, zobaczymy, czas pokaze [...] (O4)

Obawe rodzicéw wzmagaly takze sytuacje, w ktérych ich do-
rastajagce badz doroste juz dzieci mialby duze trudnosci z zacho-
waniem psychicznej harmonii i emocjonalnej réwnowagi. Wérod
badanych matek oraz ojcéw szczegdlnie akcentowano jako istotny
problem na drodze do osiggnigcia samodzielnosci i autonomii to,
ze ich dziecko reagowalo zbyt emocjonalnie, a nie zachowywalo
sie rozwaznie, tak jak tego mozna by oczekiwac po osobie doroste;.

Jesli jest to cos, co jest dla niej jak emocjonalny wyzwalacz to nie
ma znaczenia, jak irracjonalne to jest [...] jesli jest na to nasta-
wiona, niewiele da sig zrobic [...] (M8)
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Obawa przed mozliwymi konsekwencjami ztych wyboréw byta
dos¢ powszechna wsrdd rodzicow, a to pociagato za sobg pragnie-
nie ochrony syna badz corki.

MG6j magz czesto mowi do mnie: ‘Po prostu musisz pozwolic jej
popetniaé bledy i po prostu pozwolic jej to zrobic, a ja od razu
wtedy mysle, jakie by to byly konsekwencje? Nie wiem... robig co
w mojej mocy, aby chroni¢ jg przed tym, co uwazam za zle i nie-
wiasciwe [...] (M8)

Jedna z matek opisala swoje doswiadczenia balansowania po-
miedzy uczuciami troski o syna a pragnieniem zachecania swojego
dorastajacego dziecka do niezaleznosci.

Jak mysle o moim synu, o tym jak moze sobie radzié, przychodzi
mi do glowy takie poréwnanie jak z jazdg na rowerze. Jezdzgc
masz poczucie niezaleznosci, ale jest niezaleznos¢ chwiejna bo
caly czas musisz pedatowac i caly czas uwazac jak jedziesz. To
jest trudne, bo wymaga sity i duzej uwagi. Zawsze tez jest ryzyko,
Ze na jakis kamieni najedziesz, chociaz nie wiem jak bys sig starat
i mozesz spasc [...] (M11)

Dos$wiadczenie przeciwstawnych pragnien, checi ochrony, a jed-
noczesnie zachecania do podejmowania wyzwan i samodzielnosci
stworzylo napiecie dla wielu matek oraz ojcow.

Chronienie osoby niepetnosprawnej wcale nie jest dobre dla takiej
osoby. Czynigc osoby niepetnosprawne bezpiecznymi od wszyst-
kiego, nie dajesz im réwniez doswiadczen, ktére budujg poczucie
niezaleznosci i samodzielnosci takiej osoby. Najtrudniej jest to
wyposrodkowac i zrobic tak, zeby stwarzac szanse i mozliwosci
takiej osobie, ale tez oferowac jej odpowiedni, to znaczy nieprzy-
taczajgcy poziom wsparcia [...] (O11)

Cze$¢ rodzicow dostrzegala, ze za takim napieciem moze stac
ich wewnetrzna obawa o dziecko i postrzeganie otaczajacej rze-
czywistosci jako zagrazajacej synowi badz corce. Takie przeswiad-
czenie, ale tez Swiadomos¢ rodzicéw, ze sami moga do pewnego
stopnia zagraza¢ niezaleznosci ich dzieci, sprawialo, ze niektérzy
z nich dostrzegali potrzebe ,,zwalczenia samych siebie”, aby da¢
swoim dzieciom wiecej wolnosci.

Trudnos¢ polega na tym, ze to czasem nie nasze dzieci, ale my sig
nie mozemy z réznymi rzeczami uporaé. Czasem jest tak, jak to
widze, moze mniej u siebie, ale tez niestety, ale u innych rodzicéw
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sie to zdarza, ze trudno jest zwalczy¢ samego siebie, to znaczy
obawy jakie si¢ ma o dziecko i to, czy sobie poradzi, i to jest takg
duzg, moze czasem najwigkszq przeszkodg, zeby sie bardziej to
dziecko uniezaleznito sig od rodzicéw |...] (M9)

Inna z badanych 0séb w tej kwestii wypowiedziala si¢ w naste-
pujacy sposob:

Widze, ze jest to prawdziwy balans, ktéry wykonujg obie strony
i jest to prawdziwa walka i dla niej i dla nas, moze nawet wigksza
dla nas, bo dotyczy naszych obaw i niepewnosci, co do tego, czy
sobie poradzi, czy, da rade, czy wszystko bedzie ok [...]. Czasami
dobrze to robimy, ale mysle, ze jest to ciggle réownowazenie mig-
dzy ochrong i poszanowaniem jej autonomii [...] (M10)

Do przyczyn takiego napiecia mozna réwniez zaliczy¢ obawy
rodzicéw o to, jak ich dziecko poradzi sobie w otoczeniu obcych im
ludzi. Czg$¢ rodzicow obawiala sie, Ze odbidr ich syna badz corki
przez inne osoby moze by¢ mylny i nieprawdziwy, nawet jesli sg to
sytuacje nieswiadome i niepodyktowane ztymi intencjami ze strony
innych os6b, moga mie¢ niezamierzone negatywne konsekwencje
dla ich dziecka, z ktérymi trudno bedzie mu sobie poradzic.

Ludzie ocenig po wyglgdzie, po zachowaniu, tak to jasne. Ale wy-
rabiajg sobie zdanie, czesto bledne, bez blizszej znajomosci inne-
go czlowieka. A przeciez pozory mogg myli¢. I tak tez moze by¢
w przypadku Tomka, bo on chociaz juz dorosty nie jest bardzo za-
radny, ma tez swoje takie dziwactwa, takie nawyki, nad ktérymi
trudno mu zapanowac. I o to si¢ boje, ze ludzie mogg go szybko
skresli¢ [...] (O1)

Za napiecie pomiedzy pragnieniem zapewnienia ochrony a za-
checaniem do podejmowania wyzwan i samodzielnosciag dziecka
staly takze obawy o to, jak syn badz cérka poradza sobie sami, bez
pomocy ze strony osob z ich najblizszego otoczenia. Przy czym
obawy te nie dotyczyly potrzeby ochrony przed konsekwencjami
dziatan, ale raczej tego, jak rodzice mogliby rozwing¢ umiejetnosci
wyboru i podejmowania decyzji przez syna lub cérke, aby przygo-
towa¢ dziecko na rézne sytuacje, a tym samym zmniejszy¢ zalez-
nos¢ od siebie.

Sporo czasu i energii wktadam w to, zeby nasz Olek (syn — przyp.
Autora) stat si¢ osobg jak najbardziej samodzielng. I to, ze on
bledy w zyciu moze popetnic, to jak kazdy, bo wszyscy chyba na
bledach swoich sig uczymy. Mnie raczej niepokoi to, zeby on miat
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te umiejetnosci odpowiednie, wystarczajgce, zeby mogt podotal
réznym sytuacjom, bo na wszystko go nie przygotuje, no nie prze-
widze, jak sig losy jego potoczg, ale moge si¢ starac przygotowac
g0 zmiany, na to, zeby w miarg mozliwosci umiat sig odnalez¢
w réznych sytuacjach [...] (M5)

2.2. ROLE RODZICOW PRZYJMOWANE
W PROCESIE SAMOSTANOWIENIA DZIECKA
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Rodzice 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w relacjach
z corka badz synem przyjmowali rézne stanowiska i realizowali
kilka typéw rol zwiazanych z ich podejsciem do kwestii samosta-
nowienia i przejawdw autonomii swojego dziecka. Zréznicowanie
owych rdl byto po czgsci odpowiedziag na ztozone problemy i na-
piecia, jakie zostaly opisane w pierwszym podpunkcie tego rozdzia-
tu. Na podstawie przeprowadzonych analiz, a takze odwolujac sie
do badan wykonanych przez Bernadette Curryer wraz z zespotem
(2020), udalo sie wyréznic¢ cztery zasadnicze role, jakie byly reali-
zowane przez rodzicow. Sa to zatem: moderator, przewodnik, influ-
encer i decydent. Przy czym nalezy zaznaczy¢, iz role te s3 pewnego
rodzaju typami idealnymi i jako takie nie wystepowaly zazwyczaj
w ‘czystej postaci, bowiem zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow w re-
lacjach ze swoimi dzie¢mi z niepelnosprawnoscig poruszata sie
raczej pomiedzy kilkoma z wymienionych rol, stosownie do da-
nych okolicznosci i biezacych sytuacji. Tym samym poszczegol-
nych rodzicéw i ich dzialania mozna raczej umiesci¢ na pewnym
kontinuum wymienionych rdl, z ewentualnym wskazaniem tej roli,
ktéra w danym przypadku byla dominujgca lub tez ujawniata sie
stosunkowo najczesciej.

Rodzic jako moderator

Pierwsza z rdl, jaka udato sie zrekonstruowac na bazie przepro-
wadzonych badan, to rola moderatora, a wiec pomocnika w realizacji
dziatan podejmowanych przez syna badz cérke z niepetnospraw-
noscig. Wsrdéd badanych osob, ktorych wypowiedzi wskazywaly na
podejmowanie tego rodzaju roli, czgsto pojawialy si¢ sformulowa-
nia, takie jak ,,bycie (wspdt)organizatorem”, ,,inicjowanie dzialar,
»zachecanie do aktywnosci’, ,wspieranie w podejmowaniu decy-
zji”. Wszystkie z wymienionych sformulowan uzyte byly w takim
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kontekscie, ktory wskazywal wyraznie na dazenie rodzicow do
wzmocnienia samodzielnosci i niezaleznosci swoich dzieci.

Staram sig zazwyczaj zachecaé mojego syna do tego, zeby sam
prébowat, zrobic to, co moze zrobi¢ samodzielnie. Licze, ze takich
rzeczy bedzie z czasem jak najwiecej, a ja bede mogta spokojnie
patrzec, jak méj syn si¢ rozwija, dojrzewa i usamodzielnia [...]
(M5)

Inny z rodzicéw wyrazil to stowami:

Tak powinno by¢, powinno by¢, tak, ze ja jako rodzic pomagam,
ale nie wyreczam syna, inicjuje ale nie decyduje za niego. Tylko
w ten sposob nauczy sie samodzielnosci i kiedys bedzie mdgt po-
radzié¢ sobie beze mnie [...] (O11)

Jednocze$nie wsrdd rodzicoéw reprezentujacych ten typ roli do-
minowalo przekonanie, ze realizacja dzialan i aktywnosci ich dzieci
nie bytaby mozliwa bez ich praktycznego wsparcia. Przy czym, jak
sami mocno to akcentowali, owo wsparcie mialo jedynie charakter
»techniczny” i ,organizacyjny’, bowiem odnosito si¢ na przyklad
do zapewnienia transportu, pomocy przy wypelnianiu dokumen-
tow czy weryfikacji poprawnosci wykonania okreslonych zadan.

Moja rola, to teraz, jak juz Janek (syn — przyp. Autora) jest
wigkszy, juz wlasciwie prawie dorosly, to ogranicza si¢ do takich
nazwatbym to spraw technicznych, w stylu, ze jak go gdzies pod-
wioze czy mu w czym pomoge, jak mnie o to poprosi, ale sam
staram sig raczej nie wyprzedzac faktow, nie naprzykrzac sig mu
i bardziej to ja czekam na sygnat od niego, niz sam cos jako pierw-
szy robig [...] (O11)

Tym samym rodzice zwracali uwage, ze zasadniczo nie ingero-
wali w ‘tre$¢ czy tez ‘meritum’ aktywnosci corki badz syna, nato-
miast starali si¢ wspomdc swoje dzieci w ich wlasnych decyzjach
i dziataniach. Innymi stowy, jak wyrazit to jeden z badanych, rola
moderatora wigzala si¢ z dzialaniem ,,za kulisami”, w taki sposdb,
aby nie zakldci¢ poczucia sprawstwa i samostanowienia swojego
dziecka, ale jednoczesnie realnie wesprze¢ je w ich wtasnych nie-
zaleznych dazeniach.

Ja jestem jak sufler dla cérki, czy raczej jako asystent gdzies za
kulisami, taki jak najmniej odczuwany dla niej i niewidoczny dla
publicznosci. Tak jak to bym okreslil, i tak tez staram sig postgpo-
wad [...] (04)



94

Czesc . Wyniki badan wtasnych

Przy czym, pomimo iz rodzice, ktorzy wskazywali w swoich wy-
powiedziach na minimalistyczny charakter ich udzialu w decyzjach
dziecka, jednoczesnie przyznawali, ze taka forma wsparcia wymaga
od nich niejednokrotnie nie tylko czasu i zaangazowania, ale takze
wiaze sie z koniecznoscig bycia kreatywnym, nawet w najbardziej
podstawowych czynnosciach dnia codziennego.

Tylko ze takie zakulisowe dzialania, to nie oznaczajg, ze ja mniej
sig angazuje, czy sobie tam jakos odpuszczam i na przystowiowy luz
wrzucam. Ja bym powiedzial, ze przeciwnie, ze ja sig muszg sporo
nagléwkowad, jak to zrobié, zeby wyszlo, ze cérka czuje sig nie tylko
niekontrolowana, ale ze ma poczucie takiego sprawstwa i niezalez-
nosci. To tatwe nie jest, a przy relacjach rodzic — dziecko, to sig do-
piero ta trudnos¢ uwydatnia (§miech — przyp. Autora) [...] (04)

Jednoczesnie rodzice odczuwali z tego tytulu ‘podwojng’ radosc,
bowiem z jednej strony cieszyli si¢ na fakt tego, ze ich dzieci mo-
gly czu¢ sie niezalezne i stawaly si¢ coraz bardziej samodzielne,
z drugiej zas strony owo poczucie radosci bylo zwigzane z tym, ze
widzieli w tym swdj wlasny udzial.

Cieszg sig, ze tak to si¢ uklada, bo czlowiek widzi, ze dziecko co-
raz bardziej samodzielne si¢ staje i to satysfakcja dla rodzica jest
ogromna, ale to tez rados¢, ze si¢ w tym ma swéj udzial, ze to pra-
ca nad dzieckiem, ten wysitek wlozony w wychowanie przynosi
efekty [...] (M13)

Chociaz rola moderatora byta postrzegana przez rodzicow jako
wazna i czesto konieczna, czasami celowo probowano ,,0dejs¢ tak
bardzo, jak tylko mozna, aby zobaczy¢, jak to si¢ dzieje beze mnie”
(fragment wypowiedzi jednego z badanych). Innymi stowy, wéréd
rodzicow, ktérzy wskazywali na ten typ roli, panowalo przekonanie
o konieczno$ci coraz wiekszego minimalizowania swojego udzialu
w zyciu dziecka.

Stopniowo trzeba na szersze wody dziecko wypuszczac, i my ro-
dzice dzieci niepelnosprawnych tez staramy sig tak robic, oczywi-
Scie na miare mozliwosci naszych dzieci. Ale zadaniem rodzica,
kazdego rodzica jest przygotowanie dziecka do zycia samodziel-
nego, takiego bez mamy i taty, zwlaszcza, ze ta mama i ten tata
kiedys sig zestarzejg, stracq sity, a w koricu odejdg [...] (M9)

W ten sposob odejscie od tej roli bylo postrzegane jako spo-
sob na zachecenie syna lub cérki do samodzielnego podejmowa-
nia decyzji, a tym samym ¢wiczenia umiejetno$ci w zakresie coraz
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wigkszej niezaleznosci. Tym bardziej, ze w opinii niektérych rodzi-
cow zbyt duza ingerencja w zycie dziecka czy tez niedopuszczanie
go do samodzielnych dzialan, a nawet popelniania btedéw mogtyby
prowadzi¢ do ‘zduszenia’ autonomii i motywacji do podejmowania
samodzielnych dziatan.

Wydaje mi sig, ze zdrowe relacje pomiedzy dzieckiem, takze
tym z niepelnosprawnoscig, a rodzicem, powinny opierac sig
na wspolnym zrozumieniu i poszanowaniu dla kazdej ze stron
[...]. Rodzic musi zrozumie(, Ze jego rolg jest pomagaé w usa-
modzielnieniu si¢ dziecka. Jak bedzie za bardzo autorytarny czy
apodyktyczny, to zwyczajnie sttamsi wlasne dziecko i zdusi jego
cheé i motywacje do dziatania [...] (O12)

Rola rodzica jako przewodnika

Kolejng rolg, jaka przyjmowali rodzice osdb z niepelnospraw-
noscia, byla rola przewodnika, ktéra przede wszystkim koncen-
trowala si¢ na pomaganiu synowi lub corce w procesie wyboru
i podejmowania decyzji oraz zachecania ich do okreslonych form
samodzielnego dzialania. Dobrze specyfike tej roli oddajg stowa
jednej z rozméwcezyn (matek):

Staram sig zazwyczaj motywowaé syna |[...]. Czesto mowie mu
po prostu: ,To jest twoja decyzja i musisz jg podjg¢”. Chce, zeby
czul, ze to on decyduje i Zeby tak faktycznie bylo. W ten sposob
przygotowuje go tez do dorostosci [...] (M7)

Cecha charakterystyczng tej roli byto uznawanie przez rodzicow
za konieczne ukierunkowywanie corki badz syna w zakresie doko-
nywanych przez niego lub nig wyboréw. Przy czym nie oznaczato
to narzucania swojego sposobu myslenia czy postrzegania sytuacji
przez ojca badz matke, ale kierowanie si¢ zasada zrozumienia po-
trzeb swojego dziecka, ktérych realizacja wymagala okreslonego
wsparcia.

Nie chodzi o to, ze musi by¢ kierowana, bo ona (corka — przyp.
Autora) musi mie¢ mozliwos¢ wyboru, ale potrzebuje... pewnego
zrozumienia i wytumaczenia niektorych rzeczy, a czasami za-
checania jej po prostu do wigkszej asertywnosci [...] (M15)

Realizujac role przewodnika, rodzice starali si¢ sami ograni-
czac¢ swoja aktywno$¢ do wskazywania np. opcji w danej sytuaciji,
w pewnym sensie racjonalizujac mozliwosci i urealniajac je do
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okoliczno$ci. Dobrze oddaja to stowa jednej z matek, ktdra brata
udzial w badaniu:

To jest tak, ze ja mam wigksze doswiadczenie zZyciowe i co by nie
ukrywaé czasem wydaje mi sig, ze troche wigksze nazwijmy to
wyczucie sytuacji, wiec staram sig, jak cos robi nasz Janek (syn
- przyp. Autora) jakos mu poméc, naprowadzi¢ go, troche tak
mu odstoni¢ blaski i cienie réznych mozliwych scenariuszy |...]
(M14)

Zgodnie ze stowami wielu rodzicéw ich stopien zaangazowania
w pomoc oraz wsparcie dziecka roznily si¢ w zaleznosci od potrzeb
syna lub cérki. Dla niektérych rodzicéw przewodnictwo opiera-
fo sie na rozmowach, przekazywaniu informacji czy pokazywaniu
mozliwych opcji do wyboru.

Zdarza sig, Ze Marek (syn - przyp. Autora) ma problemy z do-
konaniem wyboru [...]. W sumie kazdy z nas czasem ma i to nic
chyba dziwnego. A ja jestem najblizszg dla niego osobg, wigc do
kogo moze sig zwrdci¢ o pomoc i kto zna go lepiej niz ja [...] (M7)

Niekiedy za$ rodzice, zwlaszcza matki, pelnili funkcje swoistego
‘forum, umozliwiajac synowi badz cérce otwartg dyskusje w ra-
mach zaufanego zwiazku.

To taka umowa, ktorg zawarlismy i mielismy od zawsze. Ona
(corka — przyp. Autora) mowi, ze potrzebuje prywatnej rozmowy
i tak si¢ dzieje [...]. To chyba najlepszy sposéb, zeby pomoc jej,
a jednoczesnie daé mozliwosé swobody i wyboru [...] (M10)

Rola przewodnika byta zatem przemyslang odpowiedzig na in-
dywidualne potrzeby i preferencje dorastajacych lub juz dorostych
dzieci, oparta na dogtebnej znajomosci syna badz corki, przy czym
za kluczowe uwazano tutaj pozostawienie wyboru samym osobom
z niepelnosprawnoscia.

Nawet za kazdym razem, gdy robimy herbate po obiedzie, pyta-
my jg (corke — przyp. Autora): ,Chcialabys filizanke herbaty?”,
a ona z reguly odmawia, ale pytamy jq za kazdym razem, na
wypadek gdyby pewnego dnia zdecydowala si¢ znowu pic herbate
[...] (M10)
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Rodzic jako influencer

Czasami rodzice czuli potrzebe przyjecia roli influencera. I cho-
ciaz istnieje tutaj podobienstwo do poprzednio omawianej roli
przewodnika, bowiem w obu przypadkach mamy do czynienia
z forma przekazywania wskazéwek synowi badz corce, to kluczowa
réznicg jest zamiar przechylenia wyboru lub decyzji na t¢ prefero-
wang przez matke lub ojca.

Cérka jest osobg na swéj sposob elokwentng i zdolng, tego nie
mozna jej z pewnoscig odméwic [...]. Zawsze starata si¢ by¢ sa-
modzielna i ja zawsze tez jg w tym wspieratam. Chociaz dla jej
wlasnego dobra, zawsze nad nig czuwam i staram sig jg napro-
wadzad, na wilasciwg droge, takg, ktéra bedzie dla niej najlepsza
i najkorzystniejsza [...] (M13)

Z jednej strony z badan wylania sie tutaj obraz rodzica, ktéry ma
ograniczone zaufanie do wyboréw dziecka i czuje si¢ ‘zmuszony’ do
pelnienia bardziej decyzyjnej roli w jego zyciu.

No dobrze, ja wszystko rozumem, i absolutnie nie sprzeciwiam sie
temu, zeby dziecko, ktére dorasta miato coraz wigkszg swobodg
dziatania, ale trzeba tez spojrze¢ prawdzie w oczy i jasno powie-
dzieé, ze dziecko powinno by¢ na tyle dojrzale, zeby méc za siebie
odpowiadal. Sytuacja komplikuje sig, gdy mamy dziecko niepetno-
sprawne, bo tutaj takiej dojrzalosci moze nigdy nie byc niestety. Wte-
dy rodzic jest zmuszony do tego, zZeby tym dzieckiem si¢ zajmowac
i decydowa¢ o nim, niezaleznie od wieku, jaki osiggnie [...] (O1)

Z drugiej strony wsrdd rodzicéw obecna byla takze grupa, ktora
uwazala, ze jako opiekunowie po prostu powinni mie¢ wktad w po-
dejmowanie decyzji, a nie pozostawia¢ je wylacznie preferencjom
nawet doroslego juz dziecka. Co istotne, takie przeswiadczenie to-
warzyszylo takze tym rodzicom, ktorych cérka badz syn posiadali
wystarczajace kompetencje spolteczne do tego, aby dziata¢ samo-
dzielnie, jednak rodzice przypisywali sobie role nadrzedng nad de-
cyzjami czy wyborami ich dzieci, czgsto stosujac retoryke spoczy-
wajacego na nich obowiazku.

C6z, to nie jest proste, bo przeciez mowimy o swoim dziecku, ktére
chcialoby sie, zeby bylo idealne, bez skazy, doskonale [...]. Ale
rzeczywistos¢ jest niestety inna i to weryfikuje. Dlatego to jest taki
mus wynikajgcy z koniecznosci, ze trzeba po prostu zyé swoim
zyciem i Zyciem dziecka, co splata si¢ ze sobg do kotica chyba na-
szych dni [...] (M7)
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Rodzice stosowali przy tym rézne metody wywierania wptywu
na swoje dorastajace badz doroste juz dzieci. Jednym ze sposobow
byto ciagte zachecanie lub perswazja.

Magda powiedziala ‘nie, wiec rozmawialismy z nig o tym i Ma-
rek (brat siostry z niepelnosprawnoscia — przyp. Autora) tez
z nig rozmawial. Do Marka zawsze miata takg slabos¢, zawsze
jakos potrafit do niej dotrzec i tak tez byto w tym wypadku. Takze,
koniec, koricow zgodzita sig [...] (M9)

Innym razem rodzice zawierali rodzaj umowy z synem lub cér-
ka, a nastepnie wykorzystywali te umowy do wplywania na za-
chowanie dziecka. Umowy byly czgsto zawierane w wyniku obaw
rodzicow o mozliwe wybory dokonywane przez cérke badz syna.
Przykladem takiej umowy moze by¢ ta zawarta pomiedzy matka
i corka, dotyczaca mozliwosci spotykania si¢ z chlopakiem.

Cérka jest juz wlasciwie dorosta i dlatego ma prawo spotykac sie,
z kim wlasciwie chce. Rozumiem tez jej zainteresowanie plcig
przeciwng, bo to taki wiek, ze czlowiek sig za bratnig duszq oglg-
da. I ja to rozumiem, i nie mam z tym problemu. Ale jesli chce
sig spotkad, to wie, ze ja musze znac takg osobe, musze cos o niej
wiedziec i tez takie spotkanie moze by¢ w domu, a nie gdzies, nie
wiadomo gdzie [...] (M2)

Inny sposéb wywierania wplywu przez rodzicow polegal na ‘fil-
trowaniu opcji. Dotyczylo to m.in. sytuacji, w ktorej matka badz
ojciec dokonywali pewnego rodzaju selekcji i zawezenia wyboru
do, ich zdaniem, kilku mozliwo$ci.

Zawsze jesteSmy przy nim, zawsze mu pomagamy, jak tylko jest
taka potrzeba [...]. I tak tez jest wtedy, gdy on po prostu troche
sie gubi w tym, co zrobié. Wtedy, zeby mu pomdc, cos mu si¢ pod-
suwa lub daje si¢ do wyboru, ale tak, zeby nie bylo tego za duzo,
zeby mdgt sam, chociaz przy naszej pomocy [...] (O4)

Rodzic jako ostateczny decydent

Wisrdd badanych zdarzaly si¢ takze przypadki, gdzie rodzice
przejmowali role ostatecznego decydenta, a na syna lub cérke
nakladano ograniczenia, czesto postrzegane jako swego rodza-
ju zabezpieczenie. Takie dzialania byly postrzegane przez ro-
dzicéw jako rozsadne, konieczne i lezace w najlepszym interesie
ich syna lub corki ze wzgledu na obawe przed konsekwencjami,
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postrzegana niedojrzalo$¢ emocjonalng, obawe o bezpieczenstwo
i che¢ ochrony.

Syn jest wspanialym mtodym czlowiekiem i jestem pod wraze-
niem, jak wiele juz potrafi i jak wiele sie nauczyl. Bardzo to cieszy.
Ale nie ma rozy bez ognia i obawa rodzica o dziecko jest chyba za-
wsze, nawet jak juz dorosnie. A nasz Adas (syn - przyp. Autora)
to zloty chlopak, dobry i ufny bardzo, a to w tych czasach moze
by¢ tatwo wykorzystane przez innych [...] (M14)

Do szczegolnie powszechnych nalezaly ograniczenia finansowe,
w tym dostepu do pienigdzy, w ustalaniu limitéw wydatkow czy de-
cyzji finansowych podejmowanych bez udziatu osoby petnospraw-
nej. Powody, dla ktérych rodzice przejmowali kontrole finansowa,
byly wiec oparte na obawach o zdolnos¢ syna lub corki do zarza-
dzania pieniedzmi.

Chciata by¢ odpowiedzialna za optacanie czesnego co miesigc, ale
teraz to spory przelew bankowy i dlatego ja to robie. Teraz tyle sie
styszy o réznych oszustwach i to na duzg skalg. Niejedna osoba sig
juz nabrata, chociaz wydawaloby sig, ze zdrowa, dorosta i spraw-
na to nie powinna, a jednak sie zdarzylo [...] (M13)

Niektorzy rodzice mowili o swoich oczekiwaniach co do zacho-
wania syna badz cérki. W tym wypadku chodzito przede wszyst-
kim o zapewnienie tego, aby ich dorosle dzieci zachowywaly sie
w sposdb, ktory uznaja za wlasciwy i spotecznie akceptowalny.

Ala to dziewczyna uktadna, mita i potrafigca sobie radzic [...]. Ale
ma swoje takie dziwactwa, ktére my znamy, rozumiemy i dla nas
to nic zaskakujgcego. Ale jak jestesmy gdzies migdzy ludzmi, zwlasz-
cza wsrdd 0sob nam nieznanych, to sq takie chwile, kiedy muszg jg
upomnied, jakos jg naprowadzic¢ na wlasciwe zachowanie [ ...] (O5)

Wreszcie, przejmowanie roli ostatecznego decydenta byto czasa-
mi tez uwazane przez rodzicow za konieczne w celu ochrony zdro-
wia emocjonalnego corki badz syna.

Dla mnie najwazniejsze jest to, Zeby moje dziecko czuto sig do-
brze, z innymi i przede wszystkim ze sobg samym. Wiem, ze nie
moge wszystkiego za nie zrobic i przede wszystkim ochronic, ale
tam gdzie moge, to staram sig jakos zadziatac, pomdéc, odpowied-
nio ukierunkowaé, a czasem, wprost pokierowal. Wszystko po
to, zeby pomoc i ochronié, ochronié, nie tylko przed tym, czego
moze doswiadczy¢, ale tez przed niepotrzebnymi, negatywnymi
emocjami jakie mogg réznym momentom towarzyszy¢ [...] (M2)
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2.3. POCZUCIE ODPOWIEDZIALNOSCI RODZICOW
ZA DORASTAJACE | DOROStE DZIECKO
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Ostatni watek, jaki udalo si¢ wyodrebni¢ na bazie przeprowa-
dzonych analiz, dotyczy obaw matek o to, ze s3 one ostatecznie
odpowiedzialne za wybory i decyzje swojego dorastajacego lub
dorostego dziecka i ponosza z tego tytulu osobiste konsekwencje.

Poczucie obcigzenia konsekwencjami dziatan dziecka

Wielu z badanych rodzicéw niejednokrotnie podkreslato, ze
nie tylko czujg si¢ odpowiedzialni za dorastajace lub doroste juz
dziecko z niepelnosprawnoscia, ale takze odczuwaja oni osobiscie
obciazenia zwigzane z konsekwencjami dzialan syna badz corki.
Jedna z badanych matek wyrazila to w ten sposéb:

Powiem wprost, konsekwencje decyzji mojej corki zawsze bedg
mnie nawiedzac [...], zawsze bede czula, ze to, co ona robi i to,
co potem sig dzieje jest caly czas czescig mojej historii, mojego
zycia [...]. Nasze drogi po porostu nigdy si¢ na tyle chyba nie
rozejdg, ze zawsze takie przeswiadczenie bedzie mi towarzy-
szyc [...] (M13)

Dotyczyto to takze czesci badanych rodzicéw, ktorych dzieci
posiadaty juz pelni¢ praw i pod wzgledem formalnym byty trakto-
wane na réwni z innymi petnoletnimi osobami. Mimo to rodzice
odczuwali presje odpowiedzialnosci i ponoszenia ewentualnych
konsekwencji dziatan ze strony syna badz corki:

Owszem, Adas, a wlasciwie Adam (syn — przyp. Autora), bo
to dorosta przeciez osoba, ma takie same prawa jak ja czy pan
i w tym wzgledzie nic nas praktycznie nie rozni. Ale jednak ma
sig to poczucie odpowiedzialnosci i tq takg obawe, ze gdyby cos sig
stato, wydarzylo nie daj Boze zlego, to jednak bedzie si¢ uwikia-
nym w te czy inne sprawy [...] (M12)

Czasami konsekwencje byly wynikiem codziennych wyboréw,
ktére mogly mie¢ swoje blizsze badz dalsze nastepstwa, co dobrze
oddaja dwa ponizsze cytaty z wypowiedzi badanych oséb. Pierw-
szy odnoszacy sie do kwestii zbytniego folgowania sobie przez syna
w zakresie niedostosowania czasu na wypoczynek i sen do planowa-
nych w ciaggu dnia aktywnosci.
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Podam panu taki przyklad z ostatnich kilku tygodni zwigzany
z naszym wyjazdem na turnus rehabilitacyjny. Dzier przed wy-
jazdem wybér Ali, by oglgdac telewizje do pozna spowodowal, ze
ona i my mielismy trudny poranek. Trzeba bylo si¢ szybko uwija,
zZeby sig nie spoznic, bo to byt dlugo oczekiwany przez nas wy-
jazd na wspomniany turnus rehabilitacyjny i tego w Zaden sposob
przelozyé nie moglismy. A kto by potem miat do tyls, my czy
corka [...] Przeciez to wyjazd dla niej, zeby jej poméc, zeby jej
bylo lepiej, prawda [...] (M2)

Drugi z cytatéw dotyczyl natomiast wyboréw zywieniowych
corki, ktore mialy negatywne skutki dla rodzicéw zaréwno w za-
kresie biezacych, jak i odroczonych w zassie konsekwencji dla zdro-
wia ich dziecka.

Daria (cérka — przyp. Autora) zawsze lubita sobie podjes¢ i jakos
nigdy jej specjalnie jedzenia nie odmawialismy, ale zdarzalo sig
czasem, Ze tak sie najadta, ze potem brzuch jg bolal, jakies zapar-
cia miata [...]. Chociaz mnie to i tak najbardziej martwi to, ze
jej zle wybory zywieniowe bedg mialy negatywne konsekwencje
zdrowotne, skutkujgce zwigkszong potrzebg wsparcia w przyszlo-
$ci. A my przeciez z wiekiem tez w lepszej kondycji nie bedziemy
i wtedy co [...] (M10)

Obawiano si¢ takze nastepstw o powazniejszym charakterze,
takich jak konieczno$¢ uwiktania rodzicéw w system prawa w wy-
niku popelnienia czynéw niedozwolonych przez doroste dziecko.

To dorosty czlowiek, ale tez ma swoje rézne pomysty, a upilnowaé
przeciez go nie upilnuje na kazdym kroku. Juz mu sie jakies wy-
bryki zdarzyly i dobrze, ze to po kosciach sig rozeszlo, ale kto wie,
jak to w przysztosci bedzie |[...]. Boje sig, ze nie tylko siebie, ale
i nas moze w jakies klopoty wpedzic ta jego Zywiolowos¢ i junac-
ka natura [...] (O1)

Ale takze tych zwigzanych z nieplanowanymi macierzynstwem
corki czy ojcostwem syna i w zwigzku z tym z koniecznoscig pod-
jecia si¢ wychowania wnuka.

Ada to dojrzala dziewczyna i nie moge jej zabronic spotyka¢ sie
z chtopcami. Ma do tego prawo i chciatabym, zeby znalazla do-
brego partnera, zeby byla szczesliwa. Ale jak to miodzi ludzie réz-
ne potrzeby majg i natury sig nie oszuka. A jak jeszcze do tego do-
dac, ze ona (corka - przyp. Autora) taka ufna jest, to si¢ wszystko
zdarzy¢ moze, a ja bym jednak babcig jeszcze zostac nie chciala
($miech - przyp. Autora) [...] (M13)
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Podczas gdy wiele matek oraz ojcéw miato obawy co do moz-
liwych konsekwencji wybordw i decyzji, jakie byly udzialem ich
synow i corek, zwrdcono réwniez uwage na to, ze niektore z tych
konsekwencji byly gteboko i nieuchronnie w sposob osobisty od-
czuwane przez rodzicow.

To, ze jest si¢ ojcem czy matkg na pelen etat i do kotica zycia
to rzecz zupetnie naturalna. Trudno byloby inaczej. Natomiast
w naszym przypadku, gdy Adam jest osobg wymagajgcg nieco
wigcej uwagi, to jest tak, ze do tego dochodzi taka niekoriczgca sig
i obawa, i strach przed tym, co moze sig potencjalnie wydarzyc.
Nie da sig przeciez i byloby to tez niedobre dla jego samodziel-
nosci, pilnowac go wszedzie i zawsze. Ale to co si¢ z nim dzieje,
a nawet to, Ze si¢ nie wie tego, czy tamtego, to jest stres i emocje,
ktére cztowiek odczuwa [...] (O13)

Stres, gniew czy poczucie zranienia jako emocjonalne skutki
konsekwencji byly nie tylko przez rodzicéw silnie doswiadczane,
ale takze niejednokrotnie wplywaly na jakos¢ ich zycia i zdrowia.

Czuje si¢ wyczerpana, bardzo wyczerpana i czuje, ze sit mi za-
czyna zwyczajnie brakowacd, a to dlatego, ze Tomek (syn — przyp.
Autora) wlasnie zdecydowal, ze nie podoba mu si¢ towarzystwo
nowych os6b i teraz robi wszystko, zeby tylko nie musiec¢ chodzi¢
na terapie. A przeciez, jak on nie bedzie tego robit, nie bedzie dbat
o to, to ten caly dotychczasowy nasz wysitek nie tylko, ze pdjdzie
na marne, to jeszcze on sam, bedzie miat coraz wigksze problemy
ze swoim zdrowiem [...] (M12)

Co istotne, zar6wno matki, jak i ojcowie w sytuacjach doswiad-
czania silnego emocjonalnego zaangazowania i zwigzanych z tym
konsekwencji odnoszacych si¢ do sfery psychicznej i afektywnej
starali sie w miare mozliwo$ci neutralizowac je poprzez stosowa-
nie takich zabiegéw, jak podkreslanie wlasnego zaangazowania
w sukcesywne wspieranie syna badz corki czy gotowos¢ podjecia
dodatkowych dziatan na ich rzecz, co jednak nie zawsze przynosito
oczekiwany rezultat. Dobrze taka sytuacje oddaje ponizszy frag-
ment wypowiedzi jednej z matek, ktorej syn z niepelnosprawnoscia
mial problemy z systemem prawa.

Czlowiek martwi sig i boi, a czasem sam siebie juz przeklina, bo
chciatoby si¢ inaczej, a nie zawsze to si¢ udaje i nie wszystkiemu
mozna zaradzié. Ale tez tlumacze to sobie, ze przeciez wszystko,
co mogtam to zrobitam i zawsze zrobig, nawet teraz, chociaz serce
mi krwawi kiedy o tym wszystkim mysle [...] (M14)
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Poczucie nieustajacej i nieuniknionej
odpowiedzialnosci

Kolejna kwestig, na jaka zwrdcili uwage badani rodzice, bylo po-
czucie ich nieustajgcej i nieuniknionej odpowiedzialnosci za swoje
corki badz synéw z niepetnosprawnoscia, mimo iz osiggneli oni juz
dorosty wiek. Jedynie stosunkowo niewielu rodzicéw wskazywa-
to na faktyczng pomoc, jakiej doswiadczali ze strony innych oséb,
podczas gdy wigkszos¢ doswiadczata niewielkiego wsparcia, a cza-
sami wrecz czula si¢ obwiniana przez krewnych za réznego rodzaju
sytuacje i problemy zwigzane z ich dorastajacymi badz dorostymi
juz dzie¢mi.

W takich przystowiach jak ‘prawdziwych przyjaciot poznaje
sie w biedzie’ czy Chcesz na kogos liczyc, licz na siebie’ jest wie-
le prawdy i mysle, ze nie tylko ja, ale generalnie wielu, jesli nie
wigkszo$¢, rodzicow, ktorzy majg dzieci z niepelnosprawnoscig
mogtaby sig pod takimi stowami podpisac. Co by nie mowic, jest
sie samym z wlasnymi problemami i z problemami swoich dzieci,
a jak sq to dzieci niepetnosprawne, to zostaje si¢ z nimi do korica
zycia [...] (O1)

Niezaleznie od rodzaju wsparcia rodzinnego wielu z badanych
rodzicow mialo poczucie, ze ostatecznie pozostajg sami z proble-
mami swoimi i swoich dzieci.

Miatam takqg nadzieje, ze wiecej ludzi bedzie zaangazowanych
w jego zycie i ze nie wszystko bedzie na moich barkach, ale tak sig
niestety nie stato [...] (M9)

Takie poczucie wynikalo réwniez z tego, iz podejmowane przez
rodzicéw préby rozwiniecia wigkszego kregu osob, ktére mogty-
by w jakims zakresie wesprzec rodzine, nie zawsze byty skuteczne,
a bardzo czesto okazywalo sig, ze po prostu konczyly si¢ na ewen-
tualnych deklaracjach bez pézniejszego pokrycia w rzeczywistosci.

Tak, taka potrzeba pomocy, owszem zostala dostrzezona, ale ra-
czej na poczgtku, jak sie Adas urodzil. Wtedy to byto duzo oséb
ktére sig pytaly, ktore tez obiecaly nawet, ze w razie potrzeby po-
mogq [...]. Ale to krétko trwalo, a z czasem, pozostalismy sami
i sami jesteSmy teraz, kiedy Adas jest juz dorosly. A bliscy, no coz
ich z nami zazwyczaj nie bylo i nie ma, nie sg tez swiadomi tego,
jak zyjemy lub po prostu nie sq szczegblnie zainteresowani, aby
zapytaé, co si¢ dzieje i czy mogg jakos pomdc [...] (O4)
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Jednocze$nie ewentualna pomoc, jaka byta udzielna przez inne
osoby, zazwyczaj miata charakter dorazny i krétkotrwaly. Za-
den z badanych rodzicéw nie wskazal na kompleksowe wsparcie,
zwlaszcza to, ktore byloby nastawione na promowanie samostano-
wienia syna badz cérki z niepelnosprawnoscia.

Nie chce wyjs¢ na osobe roszczeniowg czy takg, ktéra uwaza, ze
‘powinno si¢’ jej poméc, bo ma taki czy inny problem czy jest na
tzw. Zyciowym zakrecie. Chociaz ten mdj zZyciowy zakret to taki
wir bym powiedziala, co nie ma korica i tylko bardziej chyba
mnie tylko wcigga ($miech — przyp. Autora). W kazdym razie,
wracajgc do sprawy, to jesli zdarzylo sig nawet, ze od kogos jakas
pomoc byla, to okazjonalna i ograniczona do jakichs najprost-
szych spraw. Ja oczywiscie bardzo to doceniam, bo to zazwyczaj
jest akt dobrej woli i dobroci serca, ale to na pewno nie miato nic
wspélnego z wspieraniem nas w kierunku samodzielnosci syna,
zwlaszcza jak byl juz dorosty [...] (M7)

Ponadto rodzice mieli poczucie swoistej presji wywieranej na
nich przez otoczenie co do tego, ze ich moralnym i ‘naturalnym’
obowigzkiem jest ‘bycie wiecznym straznikiem dziecka. Zdaniem
wiegkszosci matek i ojcdw istnieje silne oczekiwanie spoteczne, ze
takie wsparcie bedzie przez nich udzielane nawet wéwczas, gdy
dotyczy dorostych juz dzieci, posiadajacych wystarczajace kompe-
tencje i umiejetnosci do tego, aby szereg dziatan oraz aktywnosci
wykonywac w pelni samodzielnie.

Niestety, ale w naszym przypadku (rodzicéw osdb z niepelno-
sprawnoscia — przyp. Autora) jest takie poczucie, taki wymadg
spoteczny bym powiedzial, ze my musimy by¢ takimi straznikami
naszych dzieci. A, Ze sq to dzieci w roznym stopniu niesamodziel-
ne, wiec jest to wymég bezterminowy, wieczny bym powiedziat

[...](O1)

Rodzice podkreslali takze, ze w przeciwienstwie do typowych
relacji rodzic - dziecko, w ktorych zaleznos¢ od matek oraz ojcow
zmniejsza si¢ w wieku dorostym, dla rodzicéw oséb z niepelno-
sprawnoscia ich rola wsparcia trwa nadal, nawet jesli ich dzieci to
osoby stosunkowo dobrze funkcjonujace w przestrzeni spotecznej
i potrafigce sobie w wielu sytuacjach poradzic. Jak to okreglita jedna
z badanych o0séb, to czuwanie rodzica na tzw. ‘wszelki wypadek’

Wezmy taki przyklad. Ania (corka — przyp. Autora) jest zapro-
szona przez kolezanke na urodzimy i super. I ja jg odwoze na
impreze, ktora gdzies tam si¢ w lokalu odbywa. I wszystko bytoby
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ok, gdyby nie to, ze mi jedna osoba z obstugi mowi, ze moze ja
bym zostata, ‘tak na wszelki wypadek’, jakby co. A Ania to osoba,
ktora sobie Swietnie daje rade i na pierwszy rzut oka nie poznasz,
ze ma jakies swoje problemy. Wiec ktos tez musial pewnie obstu-
ge lokalu uprzedzic. Ale ‘zyczliwych’ u nas to chyba niemalo jest,
prawda [...] (M10)

Poczucie odpowiedzialnosci matek a poczucie
odpowiedzialnosci ojcow

Analizujac sytuacje oséb z niepetnosprawnosci co do ich sa-
mostanowienia i niezaleznosci, uwage zwraca fakt, iz oddziaty-
wanie oraz rola, jaka mozna w tym zakresie przypisa¢ matkom
oraz ojcom tych osob, jest nieco inna. O ile bowiem w przewa-
zajacej liczbie wypadkow to matki byly tymi czlonkami rodzin,
ktére w najwiekszym stopniu angazowaly sie w dzialania na rzecz
swoich rodzin, o tyle w przypadku ojcéw sytuacja nie byla jedno-
znaczna i roznila si¢ w zaleznosci od danej rodziny. Jak to ujeta
jedna z matek:

Maqz jest kiedy potrzeba, ale nie jest caly czas, tak jak ja. On pra-
cuje i dlatego inaczej dzielimy obowigzki przy Adasiu. Ale cza-
sem mam wrazenie, ze jego glowna rola to ‘taksi’, czyli transport
w rézne miejsca. A reszta nalezy do mnie |[...] (M3)

Niezaleznie jednak od badanej rodziny taka sytuacja powta-
rzala si¢ do$¢ czesto. Byta ona w duzej mierze zwigzana z tym,
iz skutki samej niepelnosprawnosci dziecka posiadaja odmienny
charakter w zaleznosci od tego, czy odnosza sie do ojca, czy tez
do matki. W przeciwienstwie bowiem do matek, ktére czesto po-
chloniete sa codziennymi czynno$ciami opiekunczo-wychowaw-
czymi, ojcowie przewaznie zajeci sa praca zarobkowa. Z jednej
strony sprawia to, ze matki czujg si¢ bardziej obarczone opieka
nad dzieckiem, z drugiej jednak strony daje im to poczucie istot-
nosci swojej roli oraz tego, ze robig dla dziecka co$§ waznego i nie-
zbednego.

Wilasciwie, to ja jestem z Mackiem (synem — przyp. Autora)
przez caly czas. Jak byl maly to, zeby mu jak najbardziej pomdc,
najpierw bytam na urlopie, potem przedtuzatam urlop na bez-
platny, w koticu przestatam pracowad i zajetam sie wychowaniem
syna [...]. Nie zatuje tego, bo to teraz moja duma, moje oczko
w glowie, ale byly momenty, ze zwyczajnie sit mi brakowato na
wszystko [...] (M7)
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Tymczasem ojcowie majg zazwyczaj mniejszy kontakt z corka
badz synem, przez co nie czuja si¢ tak przyttoczeni calym spektrum
obowigzkow rodzicielskich, ale za to majg ograniczong mozliwos¢
kontaktu z synem badz cérka. Taka sytuacja powoduje réwniez to,
ze ojcom trudnej nawigzac blizsze relacje z dzieckiem, ale tez mie¢
poczucie wigkszego wptywu na jego wychowanie.

Praca mnie pochlaniala i nadal tak jest. Zeby méc jakos zwigzaé
koniec z koricem nie bylo innego wyjscia jak si¢ w wir pracy rzu-
cié¢. Tym bardziej, ze Zona zostata w domu z dziecmi [...]. Szkoda
tylko, ze nie miatem wielu okazji, zeby by¢ blizej nich. Mijalismy
sie wlasciwie, zyjgc tak troche obok siebie [...] (O7)

Opisane powyzej kwestie majg w zwigzku z tym bardziej badz
mniej bezposrednie przelozenie na to, jak wygladaly relacje z sy-
nem bgdz cérka w kontekscie ich samostanowienia i niezaleznosci.
O ile bowiem matki czuly si¢ bardziej zwigzane z dzieckiem, miaty
wigkszy wplyw na jego wychowanie, tworzac dla niego przestrzen
dla osobistego rozwoju, o tyle ojcowie w mniejszym stopniu par-
tycypowali w tego rodzaju dzialaniach. Tak o tym mowil jeden
z uczestnikéw badania (osoba z niepelnosprawnoscia):

Ojca wlasciwie zawsze nie bylo w domu. Gdzies tam ganiat za
pracg i obowigzkami. A ja z mamgq to praktycznie bylam bez
przerwy. I to z mamg mam rozne takie wspomnienia z dziecini-
stwa, ale teraz nie jest bardzo inaczej [...] (C13)

Ponadto, to w wigkszosci wypadkéw matki byly tymi osobami,
ktére w najwiekszym stopniu uczestniczyly w procesie dojrzewa-
nia i dorastania dziecka, jednoczesnie poprzez swoje poglady, za-
chowania oraz dzialania najsilniej oddziatujac na syna badz corke
w zakresie ich samostanowienia i niezalezno$ci.

Poniewaz ja jestem z synem przez niemal caly czas, to znam go
najlepiej i najwiecej moglabym o nim powiedziec. I wiem, jakie
sq jego mozliwosci i jakie granice, ktérych nie pozwolitabym mu
przekroczyé, dla jego wlasnego dobra [...] (M7)

Natomiast ojcowie, cho¢ w réznym stopniu uczestniczyli w wy-
chowaniu i opiece dziecka, to jednak niezaleznie od stopnia tego
udzialu zazwyczaj ‘grali drugie skrzypce, oddajac pateczke dyry-
genta matkom. Z tego tez wzgledu ich oddzialywanie na dzieci,
a tym samym wplyw na zakres kontroli i niezaleznosci byt mniejszy
w poréwnaniu do tego, jaki mialy matki.
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Przyznam sig, ze ja staram si¢ by¢ jak najwiecej z rodzing i jesli
tylko moge, to poswigcam caly méj czas, zeby by blisko. Nie za-
wsze sig to jednak udaje, bo praca, bo obowigzki rézne domowe,
i to wszystko powoduje, ze Zona najlepiej si¢ orientuje jak to jest
z dziemi i ja staram sig nie ingerowaé w to raczej [...] (O7)

Niemniej jednak zaréwno matki jak i ojcowie, o ile oboje byli
obecni, wspdlnie tworzyli uklad odniesienia dla rozwoju cérki
badz syna, tworzac tym samym warunki mniej lub bardziej sprzy-
jajace samostanowieniu i niezaleznosci ich dziecka z niepetno-
sprawnoscig.

2.4. PODSUMOWANIE

Wyniki przeprowadzonych badan mogg stanowi¢ ramy do zrozu-
mienia nie tylko sprawowania samostanowienia przez osobe doro-
sla z niepelnosprawnoscia intelektualng, ale takze wptywu na wybor
i kontrole przez kluczowych czlonkéw rodziny, takich jak matki czy
ojcowie. Jest to adekwatne do wczesniejszych badan Sanchii Biswas
iin. (2017), zgodnie z ktérymi idea autonomii i samostanowienia dla
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng moze by¢ niepoko-
jaca dla rodzicow, a w niektorych sytuacjach koncepcja samostano-
wienia jest wrecz trudna do zaakceptowania, czego z kolei dowodza
w swoich analizach Vincente Martinez-Tur i in. (2018).

Zgodnie z przeprowadzonymi badaniami to gléwnie matki do-
$wiadczaja ciaglego, a czasami przytlaczajacego poczucia odpo-
wiedzialno$ci, rownowazenia sprzecznych praw i obaw, poniewaz
zapewniajg wsparcie w samostanowieniu swoich dorostych synow
i corek z niepelnosprawnoscig intelektualng. Ta ztozona, wspolza-
lezna relacja powoduje, Ze przyjmuja one wielorakie role, utatwia-
jac, prowadzac, wplywajac, a czasem ograniczajac kontrole.

Kontekst, w ktéorym matka lub ojciec wspierali mozliwosci
dokonywania wyborow przez swoje dziecko badz opowiadali
sie za jego kontrolg, jest wyjatkowa i ztozong mieszanka osobi-
stych wartosci i przekonan rodzicéw, kultury i struktury rodziny,
oczekiwan spotecznych oraz indywidualnych potrzeb i cech syna
lub cérki. Udzielane wsparcie rdznifo si¢ zatem w zaleznosci od
stopnia trudnosci problemu i postrzegania przez matke mozliwo-
$ci jej syna lub corki w danej sytuacji. Ponadto, obawy dotycza-
ce przygotowania i zdolnosci 0séb dorostych z niepetlnospraw-
noscig intelektualng do przejmowania kontroli nad wyborami
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i podejmowaniem decyzji byly kluczowym czynnikiem determi-
nujacym stopien, w jakim matki wspieraty lub przejmowaty kon-
trole nad wyborami syna lub cérki.

Rodzice bioragcy udzial w tym badaniu czgsto znajdowali si¢
w sytuacji, w ktorej unikali tego, co uwazali za mozliwe negatyw-
ne konsekwencje preferowanych wyboréow ich dorostego dziecka
albo przez jawne zapobieganie pewnym wyborom, albo bardziej
subtelny wplyw na syna badz cérke w celu ukierunkowania na al-
ternatywne dzialanie. Rodzice nierzadko przezywali stan napiecia
swojego dziecka miedzy prawem do niezaleznosci i samostanowie-
nia, jakie powinno by¢ ich zdaniem gwarantowane synowi badz
corce, a prawem do ochrony swojego dziecka (por. Fyson, Crom-
by 2013). Podczas gdy glebokie zrozumienie dorostego dziecka,
wiedza o tym, co jest dla niego najlepsze s3 czesto podawane jako
uzasadnienie ograniczenia wyboru, wiele matek i ojcéw zmagalo
sie z narzucaniem takich ograniczen, kwestionowaniem wiasnych
dziatan i poczuciem niepewnosci co do tego, co powinny zrobic.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze rodzice zapewniaja
wsparcie poprzez przyjmowanie rél wzdtuz kontinuum, od ko-
ordynatora do ostatecznego decydenta. Chociaz rodzice bioracy
udzial w tym badaniu opracowali rézne strategie pomocy swoje-
mu synowi lub cérce w dokonywaniu wyboréw i podejmowaniu
decyzji, skutecznos$¢ tych strategii pozostaje zréznicowana. Co
wigcej, w niektérych przypadkach moze sie wydawac, ze strategie
te wspieraja dokonywanie wyboréw, podczas gdy w rzeczywistosci
syn lub cérka sg naklaniani do wyboru preferowanego przez matke
badz ojca.

Fakt, ze rodzice czasami czuli potrzebe przejecia kontroli i przy-
jecia roli ostatecznego decydenta zdaje si¢ wskazywac, ze poczucie
odpowiedzialnosci matek i ojcéw moze przewaza¢ nad ich przeko-
naniem o prawie do samostanowienia. Postrzeganie ograniczonej
zdolnos$ci podejmowania decyzji przez doroste dziecko powodu-
je, ze rodzice przywigzywali wieksza wage do wywierania wpltywu
i kontroli. Natomiast silna wiara w samostanowienie oraz prawa
czlowieka powodowaly zmniejszenie pozadanego stopnia wptywu.

W do$wiadczeniu rodzicéw dominowato wiec poczucie napiecia
z powodu balansowania pomig¢dzy warto$ciami i prawami a oba-
wami i konsekwencjami. Symbiotyczna wigz relacji rodzic — dziec-
ko powodowala ze matki i ojcowie czgsto nie widzieli alternatywy
poza utrzymaniem swojej roli i poczucia odpowiedzialnosci.
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3. Wchodzenie w dorostosc¢ oséb
Z niepetnosprawnoscia intelektualng
w kontekscie uwarunkowan rodzinnych

Z badan przeprowadzonych przez Carli Friedman (2018) wy-
nika, Ze dobra znajomo$¢ osoby z niepelnosprawnoscia przez per-
sonel instytucji pomocowych pomaga we wspieraniu tych osob
w drodze do ich samostanowienia. Dzieje si¢ tak, poniewaz im le-
piej personel zna dang osobe, tym bardziej rozumie jej indywidual-
ne preferencje i sposoby, w jakie sa one komunikowane (Stancliffe
2020). Z podobnych powoddéw mozna oczekiwac, ze bliski zwigzek
i gleboka wiedza migdzy rodzicem a synem lub cérka stwarza $ro-
dowisko, w ktorym preferencje osoby dorostej z niepetnospraw-
noscig intelektualng sa odpowiednio rozpoznawane i rozumiane.
Jednak tak bliskie relacje rodzinne tworza réwniez srodowisko,
w ktorym wspieranie podejmowania decyzji nie jest przedsiewzie-
ciem obiektywnym. Christine Bigby i wsp. (2019) stwierdzili, ze
rodzice, pod wplywem wlasnych wartosci, a takze wizji zycia, jakiej
zyczg synowi lub cérce, byli bardziej subiektywni w swoim dzia-
taniu w poréwnaniu z personelem instytucji pomocowych, ktéry
staral sie przyja¢ neutralng postawe. Rowniez wyniki niniejszych
badan $wiadcza o istnieniu takiej subiektywnosci, a wartosci, ja-
kie wyznawali rodzice (zwlaszcza matki), mialy istotny wplyw na
stopien ich oddzialtywania na syna badz cérke w procesie ich sa-
mostanowienia. A chociaz kazda relacja jest wyjatkowa, wspdlna
ich cechg jest zaufanie, jakim doro$li z niepetlnosprawnoscia in-
telektualng obdarzajg rodzicéw lub innych kluczowych czlonkéw
rodziny, oraz wiara w to, ze bedg oni dziala¢, majac na uwadze ich
jak najlepszy interes. Wszelkie narzucone ograniczenia s3 wéwczas
postrzegane jako bedace wyrazem milosci badz przejawem troski
o dobro tychze oséb. Jednak pewna unikalnos¢ relacji faczacych
najblizszych czlonkéw rodziny z osobami z niepelnosprawnoscia
jest zwigzana z szerokim wachlarzem atrybutéw oraz cech zaréwno
badanych o0s6b, jak i samych rodzin. Dlatego w tym rozdziale pod-
jeto sie wyjasnienia kwestii zwigzanych z charakterem i specyfika
szeroko rozumianych uwarunkowan rodzinnych, ktére stanowia
kontekst dla ksztaltowania si¢ relacji wewnatrzrodzinnych istot-
nych w procesie wchodzenia w dorosto$¢ 0séb z niepetnospraw-
noscia intelektualna.
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3.1. POSTRZEGANIE SIEBIE JAKO OSOBY
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
- PERCEPCJA ,JA” W KONTEKSCIE
UWARUNKOWAN RODZINNYCH

Badane osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng pytanie o re-
lacje z rodzicami oraz rodzenstwem sporo uwagi w swoich wypo-
wiedziach poswiecaly kwestiom zwigzanym ze sposobem ich trak-
towania przez najblizsze otoczenie. Jak czesto wskazywali, wedlug
nich zwlaszcza rodzice mieli sktonno$¢ do nadmiernej nadopie-
kunczosci, co wiazalo si¢ z obnizeniem oczekiwan oraz wymagan
stawianych wobec nich przez opiekunow.

Rodzice jak to rodzice, chcg dla mnie jak najlepiej. Wiem i czuje
to, ale mysle, ze oni zbyt mocno si¢ o mnie martwiq i za bardzo
mnie blokujg. Ja nie moge niektérych rzeczy sam zrobié, chociaz
mogtbym i chciatbym, ale nie moge |[...] (S14)

Co interesujace, ci sami opiekunowie pytani o wymagania, ja-
kie stawiajg swoim dzieciom z niepelnosprawnoscia, najczesciej
podkreslali, ze sg one zblizone do tych, jakie stawiaja swoim po-
zostalym, pelnosprawnym dzieciom (lub tez, stawialiby w sytuacji
posiadania dzieci pelnosprawnych). Czasem nieco bardziej aseku-
racyjnie wskazywali, Ze wymagania te s3 odpowiednie lub adekwat-
ne do ich mozliwosci rozwojowych.

Mysle, ze ja staram sig by¢ sprawiedliwa wobec wszystkich moich
dzieci i zadnego nie wyrézniam. Tak, oczywiscie, Jas (imie zmie-
nione - przyp. Autora) ma swoje trudnosci i problemy, ale mimo
to nie folgujemy mu zanadto. Ma swoje potrzeby i prawa, ale ma
tez obowigzki, ktorym na miare swoich mozliwosci musi sprostaé
[...] (M3)

Jednoczednie wydaje sie, ze sposdb postrzegania swoich dzieci
przez rodzicoéw nie jest tozsamy z ich deklaracjami w tym zakresie.
Mozna odnie$¢ wrazenie, ze bardzo cz¢sto pomimo tego, co sami
sugeruja, maja ograniczone zaufanie w stosunku do swoich dzie-
ci. Nierzadko tez przyjmuja w tym zakresie perspektywe spotecz-
nych stereotypow, mimo iz zazwyczaj w dos¢ jednoznaczny sposéb
wyrazaja tutaj swoje odmienne stanowisko. Na owg sprzecznos¢
wskazywaly réwniez same osoby z niepetnosprawnoscia, co dobrze
oddaje ponizszy cytat:
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Rodzice méwig mi, ok, mozesz to, czy tamto, ale jak przychodzi
co do czego, to mi réznych rzeczy bronig i nie chcg, zebym robit to,
co jeszcze przed chwilg uwazali za w porzgdku, co nie wzbudzato
ich niepokoju i nie byto niby problemem [...] (S14)

Podobnie spostrzezenia wobec traktowania siebie przez rodzi-
cow miat takze inny rozméwca, ktéry wskazywal, ze jego zdaniem
rodzice chociaz chcg mu poméc w usamodzielnieniu, to generalnie
nie potrafig si¢ wyswobodzi¢ ze swoich obaw zwigzanych z niepet-
nosprawnoscig. W efekcie poteguja w badanym poczucie strachu
oraz leku przed przysztoscia.

Odkgd pamigtam, jak tylko mogltem, jak bylem w takim wieku,
ze moglem, to rodzice na wiele mi pozwalali, i to uwazam, ze to
bylo i jest super. Ale tez praktycznie caly czas sq ze mng i mnie
majg tak ‘na oku’, tak, Ze jak mi lata lecg, to ja wcale nie widze,
tego, zebym byt przez nich nie kontrolowany. No i ja nie wiem,
czy oni by mi tak pozwolili, czy by dali rade mnie tak zupelnie
samego zostawié, tak, zebym ja sam czy z tym bardziej z kims,
z dziewczyng zamieszkal. Ja ich kocham i oni mnie tez, ale ja sig
boje, ze oni sig 0 mnie tak martwig, ze to jest silniejsze od nich po
prostu [...] (S11)

I chociaz trudno nie zgodzi¢ si¢ ze stowami Turid Midjo i Karin
E. Aune (2016), ze ,,spolteczenstwo wskazuje niepelnosprawnym
miodym ludziom, ze nie powinni oczekiwac takich samych mozli-
wosci i doswiadczen jak ich pelnosprawni rowiesnicy, co jest znie-
checajaca perspektywa dla kogo$, kto jest mtody i ma przed soba
zycie”, to jednoczesnie przywolane cytaty wskazuje, ze spoteczne
stereotypy moga by¢ wyrazane nie tylko przez osoby z zewnatrz,
ale takze mogga dotyczy¢ kregdéw rodzinnych. I jako takie moga nie-
zwykle silnie ksztaltowa¢ to, co jednostka moze sadzi¢, przewidy-
wac i oczekiwac od siebie i swojego Zycia.

Zdaje sobie sprawe, ze ludzie mogg mieé rézne poglady na mdj
temat, wiesz, kiedy mnie poznajg i widzg trudnosci, ktére mogg
ograniczac ich oczekiwania i tego nie zmienie. Ale martwi mnie,
Ze moi rodzice tez czesto tak mnie traktujg, ze mnie ograniczajg,
bo bojg sig o mnie, tak jakbym byt zawsze nie gotowy do tego, zeby
moc by¢ bardziej samodzielnym [...] (S11)

Oproécz obnizenia oczekiwan mlodzi ludzie opisywali, to jak
byli traktowani w sposéb nieadekwatny do swojego wieku. W wie-
lu wypadkach zaréwno opiekunowie, jak i rodzenstwo (zaréwno
starsze, jak i mlodsze) postrzegalo badane osoby jako mlodsze niz
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faktycznie wynikalo to z ich wieku metrykalnego. Takie postrze-
ganie oraz traktowanie ze strony bliskich mialo swoje negatywne
konsekwencje dla percepcji siebie, nierzadko bedac wrecz zrédtem
frustracji wielu z badanych oséb.

Rodzice, a nawet rodzenstwo nieraz traktuje mnie jakbym
byt nadal malym dzieckiem. I chociaz ja wiem, co i jak mam
zrobi¢, i nie potrzebuje nawet jakiejs tam pomocy, bo przeciez
mam juz swoje lata, to oni i tak przyzwyczaili sie mnie tak
traktowad [...] (S3)

Inny badany wyrazil to w ten sposéb:

Czasem mam do$¢, jak mnie tak traktujg, to jest irytujgce. Oni
(rodzice - przyp. Autora) starajg sie mi pomagac i mnie chronic.
Kochajg mnie i robig to z mitosci. To jasne. Ale czasem to mam
wrazenie, ze oni chcg mnie zaglaska¢ [...] (S11)

Dos$wiadczenia cytowanych rozméwcéw odzwierciedlajg infan-
tylizacje, na jaka narazone s3 mtode osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w relacjach z bliskimi. Koresponduje to zreszta z wy-
nikami badan Marian Corker (2001), ktéra sugerowala, ze mlodzi
ludzie z niepelnosprawnoscia z racji tego, ze posiadaja okreslone
dysfunkcje, bywaja traktowani w sposéb bardziej lekcewazacy, a ich
sprawy i problemy jako bfahe oraz mniej istotne, o czym $wiadczy¢
moze ponizszy cytat:

Kiedy robi cos Ola, moja siostra (imi¢ zmienione — przyp. Auto-
ra), to rodzice sq tacy jakby zaangazowani bardziej, ale jak ja cos
chee zrobic, to widze, ze oni tak nie do kovica chyba mi ufajg, Ze ja
sama dam radg, ze mi to péjdzie dobrze |[...] (S3)

Wydaje sie rowniez, ze proces infantylizacji przejawia si¢ takze
w bagatelizowaniu oraz umniejszaniu znaczenia potrzeb seksu-
alnych dorastajacych oséb z niepetlnosprawnoscia intelektualng
w rodzinie. Seksualno$¢ jest postrzegana, zwlaszcza przez opieku-
ndw, jako tymczasowa sytuacja, ktéra zmienia si¢ wraz z rozwojem
dziecka, i jej natezenie przemija z czasem. Swiadczg o tym posred-
nio wypowiedzi samych o0s6b z niepelnosprawnoscia, wedtug kté-
rych ich zainteresowanie picia i swojg seksualnoscia bywato wielo-
krotnie ttumione przez rodzicow.

Kiedy pytatam sig mamy o te rézne sprawy zwigzane z okre-
sem dojrzewania, to czulam, ze ona jest taka skrepowana, ze
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nie wie co mi powiedzie¢. Chyba wolata, zebym jej o to nie
pytata i jakos sama si¢ dowiedziata od kolezanek, czy z tele-
wizji. Sama nie wiem. Ale na pewno z nig trudno bylo o tym
rozmawiac [...] (C9)

Wydaje si¢ rowniez, ze sposdb, w jaki wedlug badanych oséb
rodzice traktowali ich seksualno$¢ byt czyms, co uzna¢ mozna nie
tylko za bagatelizowanie i umniejszanie, ale wrecz za cos, co jest
wprost niepozadane i jako takie powinno by¢ marginalizowane
(w mysl zasady, ze ‘jesli nie bedzie o czyms dyskusji, to nie bedzie
tez problemu’ - z fragmentu wypowiedzi jednej z badanych oséb).
W przypadku badanych czlonkéw rodzin z niepelnosprawnoscia
intelektualng deseksualizm wynika z rozumienia ich jako 0séb nie-
seksualnych, czgsto w polaczeniu z niedocenianiem ich potrzeb,
ale tez mozliwosci prokreacyjnych. Wielu miodych ludzi opisalo,
jak przez wiele lat zastanawiali si¢ nad swoja seksualnoscig i toz-
samoscia plciows, zanim zaczeli sami do tego dochodzi¢ i lepiej
rozumiec siebie oraz swoje potrzeby.

I tak to wyglada, ze ja si¢ sama, a wlasciwie to od innych o0sob,
ale nie z domu, o tych sprawach (zwigzanych z seksualno$cig
- przyp. Autora) dowiedzialam. Szkoda, ze nie moglam o tym
z mamg tak porozmawiaé. Ona wydawala sie by¢ taka Slepa na
to wszystko [...] (C9)

Powyzszy cytat podkresla brak dyskusji na temat seksualnosci
i tozsamosci piciowej. Chociaz badana osoba postuguje sie tutaj
jezykiem ableistycznym (,,$lepa na to”), wskazuje, ze inni albo nie
s $wiadomi, Ze osoby z niepelnosprawnos$cia moga miec swoje po-
trzeby seksualne, albo Ze z premedytacja to ignoruja. Na podstawie
przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢, ze istnieje rozdzwiek
miedzy tym, jak mlodziludzie z niepelnosprawnoscig intelektualna
postrzegaja siebie i swojg seksualnos¢, a tym, jak postrzega i trak-
tuja je najblizsze osoby z ich otoczenia. W tym kontekscie wydaje
sie, Ze nadal aktualne sg, pomimo uptywu lat, wnioski z badann Ann
Craft (1987), ktdra zbadata ide¢ ,wiecznego dziecka” w odniesieniu
do 0séb z niepelnosprawnos$ciami.
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3.2. PRACA NAD ZMIANA UKtADU RELACIJI
W RODZINIE UKIERUNKOWANA NA UZYSKANIE
AUTONOMII

Opisane w poprzednim rozdziale (pkt 1.5) postawy nalezace do
kategorii konfirmujacych czy neutralnych nie wywoluja przewaz-
nie okreslonych dziatan ze strony badanych oséb, o tyle te oceniane
jako nieuzasadnione i nieadekwatne s3 zrédlem wewnetrznych
napie¢, ale takze bezposrednich dziatan, skierowanych na zmiane
takiego czy innego postrzegania siebie przez otoczenie. Przyjmuja
one nierzadko charakter pracy nad zmiang wizerunku siebie w per-
cepcji innych. Sg to przede wszystkim: pokazywanie “Ze mogg i po-
trafi¢, ‘wyprowadzenie z bledu, a takze ‘robienie wbrew’. Istotna
kwestiag w przypadku wymienionych kategorii postepowania jest
to, ze odznaczaja si¢ one swoistg charakterystyka wektora oceny
w odniesieniu do relacji z osobami z najblizszego otoczenia, a tym
samym niosg ze sobg okreslony tadunek emocjonalny, co z ko-
lei stanowi podstawe do ich wyrdznienia i sklasyfikowania.

W zwigzku z tym w ramach pierwszej z wymienionych kategorii
pokazywania Ze moge i potrafi¢. mamy do czynienia z sytuacja,
w ktorej dziatania oraz zachowania badanych 0s6b maja charakter
pozytywny, co oznacza, ze osoba z niepelnosprawnoscia, starajac
sie podkresli¢ swoja niezaleznos¢ i autonomig dzialania, czyni to
w sposob, ktory nie powoduje jaki§ dodatkowych napie¢ w rela-
cjach z innymi osobami ani nie jest wymierzony w rodzicéw (opie-
kunoéw) oraz pozostatych cztonkéw najblizszego otoczenia.

Rodzice muszq wreszcie zrozumiel, Ze ja juz jestem dorosty i mi
nie trzeba jak dziecku tumaczyc, sta¢ nade mnq i mnie na kaz-
dym kroku pilnowac. Ja przeciez juz wiele razy pokazatem, ze
daje sobie radg i nie potrzebuje pomocy innych [...] (S12)

Innymi stowy, jest to dzialanie, ktére nie jest konfrontacyjne
w zalozeniach, a ma jedynie na celu podkreslenie pewnych walo-
réw danej osoby, ktore pozwolg jej na osiagniecie wigkszego stop-
nia autonomii i samostanowienia w kontekscie relacji z pozostaty-
mi czlonkami rodziny.

Jade i zatatwiam swoje sprawy, bo przeciez do sklepu moge poje-
chac i sobie kupic co mi jest potrzebne. I nikt nie musi ze mngq tego
robi¢. Jak kazdy dorosty, ja za siebie odpowiadam i swoje sprawy
zatatwiam sam [...] (S4)
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Podejmowane dzialania maja zatem na celu uwiarygodnianie
przed rodzicami oraz pozostalymi czlonkami najblizszego oto-
czenia osoby z niepelnosprawnoscia, ze jest ona zdolna do samo-
dzielnego funkcjonowania. Przy czym istotne znaczenie ma tutaj
zbudowanie zaufania do jej mozliwosci w zakresie niezaleznego
podejmowania decyzji oraz autonomicznego dziatania.

Oni (rodzice - przyp. Autora) jak widzg, ze ja sam ide do sklepu,
sam kupuje, sam do urzedu pojde i wiem, co zrobié, to oni (ro-
dzice - przyp. Autora) sie przekonujg, ze dla mnie te sprawy nie
sq problemem i to chyba takie zaufanie do mnie buduje [...] (S4)

Kolejng kategoria jest ‘wyprowadzenie z bledu’ oznaczajace, ze
osoba z niepelnosprawnoscig poprzez wlasne dzialania stara sie
udowodni¢ swoja kompetencje¢ w zakresie autonomicznego i nie-
zaleznego funkcjonowania w ramach réznych przestrzeni zycio-
wych. Przy czym w wypadku tej kategorii postepowania mamy do
czynienia z sytuacja, w ktorej badane osoby w sposéb §wiadomy
i celowy staraly sie poprzez swoje dzialanie pokaza¢, ze rodzice oraz
osoby z ich najblizszego otoczenia mylili si¢ co do ich dotychczaso-
wego przeswiadczenia o niemozno$ci radzenia sobie badanej osoby
w okreslonych sytuacjach zyciowych.

Tak to wlasnie bylo, ze ja przez dluzszy czas nie moglam i juz.
To znaczy nie mogltam, bo mi nie pozwalano na to. Dlatego po-
myslatam, ze jak im pokaze (rodzicom — przyp. Autora) to moze
jednak dadzg wiare, zZe to dla mnie nie sq jakies nie wiadomo ja-
kie ‘schody’ do pokonania i, ze jestem w stanie to zrobic [...] (C9)

Jest to swego rodzaju odpowiedz badanych 0séb na réznego ro-
dzaju sytuacje niedowierzania, co do mozliwosci ich samodzielnego
dziatania w réznych okolicznos$ciach przez pozostalych czlonkow
rodziny. Celem takiego postepowania jest zatem uzmystowie-
nie rodzicom (opiekunom) oraz rodzenstwu, ze pomimo posia-
danej niepelnosprawnosci odznaczaja si¢ okreslonym poziomem
(zazwyczaj w ich ocenie jak najszerszym) zaradnosci zyciowej.

Tak, ja przez wiele lat sam myslatem, ze nie dam rady, ze nie po-
trafig i, ze po prostu no bede musial zawsze juz na kogos liczyc.
Ale si¢ jednak odwazylem poszedlem i zalatwilem, i to mi takiej
wiary dodalo, skrzydel takich. I pomyslatem sobie, o nie, to nie
we mnie byt problem, tylko w rodzicach, ze oni (rodzice - przyp.
Autora) za bardzo mnie jednak pilnowali, za bardzo tak chro-
nili. Wiec ja musiatem to przerwaé, musiatem im to pokazaé, te
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ich bariery pokonac [...] i udato si¢ (§miech - przyp. Autora).
Teraz juz wiedzq i nie robig mi probleméw, sq bardziej ufni wo-
bec mnie, i jest super teraz [...] (S12)

Analizujac wypowiedzi badanych oséb, mozna odnies¢ wraze-
nie, ze ich sposob postepowania da si¢ opisa¢ jako defensywny, bo-
wiem jest to rodzaj reakcji bedacej odpowiedzig na dzialania oraz
zachowania rodzicéw (oraz innych cztonkéw rodziny). W tym sen-
sie badane osoby czuly si¢ tez uprawnione do okreslonego rodzaju
postepowania, a ich legitymizacje upatrywaty wlasnie w nieporo-
zumieniach z rodzicami i braku zrozumienia z ich strony co do
niezalezno$ci i samodzielnego dzialania.

I to tak trwaé dluzej juz nie moglo. Ja czutem, ze jak nic nie zro-
bie, to sig to nie zmieni, wigc ja si¢ odwazylem i udalo si¢. Nie
wiem, co by bylo gdybym si¢ nie odwazyl. Pewnie nic by si¢ nie
zmienilo i bylo tak jak do tej pory. Ale tak by¢ dtuzej po prostu nie
moglo, no to musiatem cos zrobi¢, no musiatem i juz [...] (S12)

Trzecig a zarazem ostatnig z omawianych kategorii, jakie udato
sie wygenerowa¢ w toku prowadzonej analizy, ktora odnosila si¢ do
postepowania badanych oséb wobec ich niezadowolenia ze sposo-
bu, w jaki sg traktowe przez najblizsze otoczenie, bylo tzw. ‘robie-
nie wbrew’. W przeciwienstwie do poprzednio omawianej kategorii
ta ma charakter, ktéry mozna okresli¢ mianem ofensywnego, bo-
wiem oznacza dzialanie celowe i z premedytacja wbrew rodzicom
badz opiekunom. I w tym sensie mozna zachowania oraz dziala-
nia mieszczace si¢ w ramach tej kategorii okresli¢ jako negatywne
z perspektywy relacji interpersonalnych z otoczeniem.

Kiedy chciatam sobie pojechac ze znajomymi, to nie mogtam, bo
rodzice nigdy mi nie pozwalali. To tak trwalo latami i ja si¢ na
to przez dluzszy czas godzitam. Mata bylam i si¢ ich (rodzicow
- przyp. Autora) batam. Ale tez oni zawsze mowili, ze mi sig
krzywda jakas moze staé, Ze sobie moze z czyms tam nie poradze
albo ze ktos mi krzywde jeszcze zrobi [...]. No ale bez przesady,
jak juz dorostam i jak widziatam, znajomi mogq jechac, to ja sie
zdenerwowalam tak na maksa i ja po kryjomu si¢ spakowatam
i sobie pojechatam [...] (C6)

Co istotne, badane osoby czgsto ttumaczyly si¢ z takiej formy po-
stepowania. Rozumiaty bowiem, Ze moze by¢ ona uznana za rodzaj
niesubordynacji wzgledem rodzicéw. Jednoczesnie wskazywaly na
konieczno$¢ takiego postepowania, ktéra wedlug ich opinii byla
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jedynym mozliwym rozwigzaniem w sytuacji, gdy rodzice sami nie
wykazywali inicjatywy, ani nawet checi w zaaprobowaniu dziatan
podejmowanych przez badane osoby.

Nie miatem wyjscia. Oni (rodzice — przyp. Autora) nie dali mi
szansy, zebym inaczej to zalatwil. Ja wolatbym, zeby to bylo tak,
ze oni sami widzg mnie inaczej, zeby to od nich wyszlo, nie ode
mnie. Ale skoro nie bylo innego wyjscia, to musiatem zrobic to na
wlasng reke bez informowania ich o tym [...] (S12)

Podobnie wypowiada si¢ inna z badanych oséb, wskazujac przy
tym na role 0sdb trzecich (znajomych), ktérzy pomogli jej w pod-
jeciu decyzji, co do przeciwstawienia si¢ rodzicom.

Tak, to nie bylo proste. To nie tak, Ze ja si¢ po prostu ktéregos dnia
obudzitam i powiedziatam sobie, ‘to teraz zrobig, teraz sig odwa-
z¢’. Ja dlugo nad tym myslatam, wiele razy z mojg przyjaciotkg
o tym rozmawiatam i tak si¢ powoli przekonywatam sama, ze
jednak moze tak trzeba zrobic. I wydaje mi sig, ze chyba wigkszos¢
0s6b tak ma, ze jednak, zeby sig¢ w jakis sposob przeciwstawic ro-
dzicom, to trzeba miec takie wsparcie innych osob, najlepiej przy-
jaciot czy bliskich znajomych [...] (C9)

Obie wypowiedzi potwierdzaja, ze czes¢ z badanych oséb byla
gotowa na do$¢ radykalne zachowania, bedace swego rodzaju ozna-
ka niesubordynacji wobec rodzicéw. Jednoczesnie, na co wskazuje
drugi z rozméwcodw, w podjeciu takich decyzji istotng role odgry-
waly inne osoby spoza rodziny. W przytoczonym wypadku byli to
‘dobrzy znajomi, ktdrzy z jednej strony wystepowali z perspektywy
zewnetrznego obserwatora, co umozliwialo im lepsza ocene sytu-
acji, z drugiej zas strony stanowili oni dodatkowe wsparcie dla oso-
by z niepelnosprawnoscia, bez czego prawdopodobnie dana osoba
nie wykazalaby sie tak asertywng postawa.

Z zaprezentowanych przykladow wytania si¢ obraz osoby z nie-
pelnosprawnoscig, ktora ze wzgledu na opresyjnosc relacji rodzin-
nych nie jest w stanie podaza¢ droga umozliwiajaca jej wejscie
w dorostos¢. Chociaz wspoltczesna uwaga skupia sie na badaniu in-
dywidualizacji tozsamosci i rozwoju osobistego sprawstwa, za ktora
opowiadat si¢ Zygmunt Bauman (2003), dla mlodych ludzi, ktérzy
pracuja nad ustaleniem, kim sg i gdzie pasuja, poleganie catkowicie
na wlasnej tozsamosci wydaje si¢ by¢ wadliwe, jesli nie ma zadnych
planéw lub wzoréw do nasladowania, do ktérych mozna by dazy¢.
Derek Layder (2004) pisze, ze nasza wlasna samoakceptacja i wiara
nie wystarczaja przy konstruowaniu tozsamosci, musimy tez czu¢,
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ze inni nas aprobujg i w nas wierza. Jesli mloda osoba nie ma za-
pewnionej przestrzeni zyciowej na rozwoj swojej samodzielnosci
i niezalezno$ci, wowczas moze mie¢ problemy z ‘wejsciem w doro-
sto$¢ i wyksztalceniem tozsamosci cztowieka dorostego.

3.3. PLEC A SAMOSTANOWIENIE OSOBY
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

W niniejszym podrozdziale przedstawione zostaly zagadnienia
zwigzane z sytuacjg osob z niepelnosprawnosciami w kontekscie ich
samostanowienia, ktore cechuja sie pewna specyfika ze wzgledu na
ple¢ badanych oséb. Na podstawie przeprowadzonych analiz wy-
szczegdlnione zostaty dwie perspektywy, ktérym podporzadkowane
zostaly dwa punkty tego podrozdzialu. Pierwsza odnosi si¢ do relacji,
jaka zachodzi pomigdzy samostanowieniem i niezaleznoscia osoby
z niepelnosprawnoscig a jej plcig, oraz druga, ktéra ukazuje to, jak
rodzice - zwlaszcza matki - postrzegaja dazenia i mozliwosci w za-
kresie samostanowienia swojego dziecka, bioragc pod uwage jego plec.

Pespektywa o0séb z niepetnosprawnoscia

W zaleznosci od plci badanych oséb z niepelnosprawnoscig nie-
co inaczej ksztaltowata sie ich perspektywa tego, co uwazaly one za
kluczowe w konteksécie samostanowienia i uniezaleznienia sie od
rodzicow.

Badane dziewczeta oraz kobiety wydawaly sie postrzega¢ pra-
ce domowe jako immanentng cze$¢ tozsamosci osoby doroste;.
W wiekszym stopniu przywigzywaly wage do kwestii zwigzanych
z zarzadzaniem i kontrolowaniem codziennych czynnosci, doty-
czacych prowadzenia domu.

Dorostos¢ to odpowiedzialnos¢ za siebie, a nie tylko same prawa,
jak by sig niektérym wydawato. Trzeba swoje zrobi¢ i wokét sie-
bie si¢ zakrzgtng( [...]. Tak jak czlowiek wyrasta z pieluszek, tak
samo powinien wyrosngé z wyreczania sig rodzicami [...] (C15)

W zwiazku z tym mlode kobiety byly gotowe rozwija¢ swo-
je kompetencje zwigzane z szeroko rozumianym prowadzeniem
domu, czyniac to w ramach codziennych czynnosci i praktycznych
dziatan pod okiem gléwnie matek, ale réwniez uczeszczajac na spe-
cjalne programy szkoleniowe i warsztaty, w ramach ktérych mogty
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rozwija¢ swoje kompetencje. Co wiecej, mowigc o programie, czgs¢
z badanych nie tylko wykazywala zainteresowanie szkoleniem ze
wzgledu na chec uzyskania dodatkowych umiejetnosci oraz prak-
tycznej wiedzy pomocnej w codziennym zyciu, ale rwniez wspo-
minata o swoich (blizej niesprecyzowanych) zamiarach dotycza-
cych zamieszkania bez rodzicow.

W domu nauczylam sig najwigcej, ale na rézne kotka i warsztaty
tez si¢ chodzilo, zeby cztowiek mial te wiedze i zeby poradzit sobie
kiedy trzeba i z czym trzeba |[...]. Dobrze, Ze mozna si¢ rozwijac
i na przyktad gotowania czy szycia si¢ nauczy¢, bo to praktyczna
wiedza jest i zawsze si¢ przyda, zwlaszcza, jakby sig juz samemu
miato zy¢, bez rodzicow znaczy sig [...] (C15)

Mlode kobiety wydawaly si¢ prezentowac siebie jako osoby
odpowiedzialne i zaangazowane w czynnoséci domowe, ktore nie-
jednokrotnie stanowily forme codziennych aktywnosci, w ramach
ktorych mogty sie wykaza¢ przed pozostalymi domownikami.

Kiedy co$ zrobig, no na przyktad pozmywam naczynia, czy tam
posprzgtam, to mama zawsze powtarza, Ze ja jestem jej takg po-
mocq i jej prawg rekg w domu (usmiech - przyp. Autora) (C8)

Kiedy mlodzi mezczyzni rozmawiali o pracach domowych, po-
wstal dos¢ kontrastowy obraz. Czgsto mtodzi mezczyzni okreslili
siebie jako ‘posiadajacych wystarczajace kompetencje’ do wykony-
wania wiekszosci czynnosci domowych, jednocze$nie zazwyczaj
nie wyrazali oni checi angazowania si¢ w tego typu prace. Czgs¢
z badanych, w pewien sposéb usprawiedliwiajac sig, przyznawala
takze, ze czasami zapomina lub czuje si¢ zbyt zmeczona, aby takie
czynnosci wykonywac.

Tak, ja sobie pranie sam zrobig i to nie jest jakis problem. Wiem,
jak to robi¢, ale zdarza mi sig, Ze wloze pranie i potem zapomne
wyjgé do wysuszenia [...]. Ale nie martwig si¢ tym, bo mama
zawsze sprawdza to i w razie czego ona to robi za mnie [...] (S11)

Mtodzi mezczyzni méwili réwniez o braku zainteresowania i za-
angazowania w prace domowe oraz wyrazali do$¢ obojetny stosu-
nek do wszelkich potrzeb w tym zakresie. Myslac o wykonywaniu
szeroko rozumianych prac domowych i obowiazkéw domownika,
badani mezczyzni podkreslali, ze nie widzieli wigkszego pozytku
z wszelkiego rodzaju szkolen oraz warsztatow przysposabiajacych
do tego rodzaju czynnosci.
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To sq rzeczy (prace domowe - przyp. Autora) nie wymagajgce
ttumaczenia i nietrudno si¢ tego nauczyc. Po prostu trzeba spré-
bowac i zrobic to, co trzeba. Jesli jest taka potrzeba. Ale na pewno
nie ma co z tego jakiejs szkoty Zycia robi¢ [...] (S3)

Jednocze$nie badani mezczyzni z niepelnosprawnoscia, ktorzy
nie wyrazali checi angazowania si¢ w sprawy i obowigzki do-
mownika, mieszkajac z rodzing wydawali si¢ mie¢ ‘niespokojne sumie-
nie, poniewaz zazwyczaj mieli §wiadomos¢, Ze pomaga si¢ im w za-
daniach, o ktorych wiedzieli, ze powinni wykonywac je sami.

Mama zajmugje sig tymi sprawami, prowadzi dom i w ogéle. Ona
to wszystko tak ogrania i si¢ tym zajmuje [...]. Wiem, ze jest cza-
sem cigzko, bo duzo ma rzeczy i ja jej staram si¢ nie dokladac
duzo, bo ona robi ile moze dla wszystkich [...] (S7)

Badani czesto dodawali, ze takie zachowanie jest ‘normalne;,
poniewaz mieszkajg z rodzicami, ktérzy sami — zwlaszcza matki
- wykonuja te czynnosci za pozostalych domownikéw. Jako jeden
z argumentow podawali rdwniez, ze s3 to zadania ‘typowe’ dla ko-
biet, nie dla mezczyzn.

Jak to w domu, dzielimy si¢ obowigzkami. Wiadomo, tata pracu-
je i go nie ma przez wigkszos¢ czasu. Mama zajmuje si¢ domem
i nami. A kazde z nas (dzieci - przyp. Autora) pomaga tak jak
moze. Siostra raczej, bo to takie normalne, ze ona z mamg nie
wiem, tam przy gotowaniu czy sprzqtaniu robig. Ja to na zakupy
pdjde czy tam cos postaram sie w domu naprawic czy cos [...] (S3)

Mozna przypuszczad, ze za takim sposobem postrzegania podzia-
tu rol wedtug pici stal proces wychowania i socjalizacji, tym bardziej
ze w narracjach mlodych kobiet z niepelnosprawnoscig bardzo cze-
sto 6w tradycyjny model rodziny i towarzyszacy mu podziat rél row-
niez znajdowal swoje potwierdzenie.

Mama byla z nami i nami sig zajmowata od dziecka. Tata pra-
cowal. W domu to ja z mamg jak juz bylam troche wigksza, to
pomagalam. Brat raczej si¢ do takich rzeczy nie garngl. Ale prace
w domu to taka raczej babska sprawa [...] (C2)

Warto podkresli¢, iz badane dziewczeta i mlode kobiety z nie-
pelnosprawnoscia niejednokrotnie podkreslaty che¢ posiadania
wlasnej rodziny oraz potomstwa. Wedlug relacji jednej z badanych
byl to przejaw ‘naturalnej’ potrzeby, ale takze dojrzatosci objawia-
jacej sie mozliwoscig decydowania o tak waznej kwestii, jaka jest
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przyjecie roli rodzica, a tym samym calkowitej odpowiedzialnosci
za drugg osobe.

Nie wiem, jak si¢ to wszystko w Zyciu potoczy. Nie wiem tego. Ale
bardzo bym chciata mie¢ wlasny dom i dzieci. W ogéle wydaje mi
sig, Ze to wazne i takie naturalne, Ze chce si¢ mie¢ dziecko, zwlasz-
cza kobieta [...]. By¢ rodzicem to jest duza odpowiedzialnos¢, za
drugg osobe, za dziecko [...] (C13)

Wsréd badanych mezczyzn rzadziej podejmowane byty rozmo-
wy na temat posiadania potomka. Nie oznacza to, ze kwestie te nie
byly poruszane, cho¢ stanowily raczej objaw konstruowania wize-
runku mezczyzny opartego na przekonaniu o dziecku (zwlaszcza
synu) jako jednym z atrybutéw ‘prawdziwego’ mezczyzny.

Kazdy chyba facet mysli o tym, zeby moc si¢ uniezaleznic [...].
Ale facet powinien tez umiec zadba¢ nie tylko o siebie, ale tez o ro-
dzing. Takze, dzieci, Zona, dom, to co$ co czyni z ciebie faceta
[...](S812)

Jednocze$nie roznica pomiedzy kobietami a me¢zczyznami poza
tym, co zostalo ujete powyzej, a odnosito si¢ do postrzegania od-
powiedzialnoséci (w czym byla ona upatrywana i jak si¢ ‘materia-
lizowal?’), istotne bylo takze to, w czym z jednej strony kobiety,
a z drugiej mezczyzni upatrywali zrodto swojej niezaleznosci. Przy
czym WsZyscy uczestnicy, a wigc zaréwno kobiety, jak i mezczyz-
ni, wykazali si¢ $wiadomoscia, ze ich role spoleczne zmieniajg sie
wraz z wiekiem. Co wiecej, osiagniecie okreslonego wieku byto
symbolicznym momentem (punktem przejscia), ktory kojarzyt sie
im z wolno$cia, niezaleznoscig i swoboda dzialania.

Skoriczenie tych 18 lat to wazny wiek [...]. To cos w rodzaju takiej
granicy, po przejsciu ktérej mozesz to, czego wezesniej nie mogles
[...] to glosowanie, kupno alkoholu czy uprawianie seksu... to cos
w tym rodzaju [...] (S12)

Niemniej jednak w przypadku mezczyzn osiagniecie odpowied-
niego wieku znacznie czgéciej niz w przypadku kobiet faczylo sie
z checig skorzystania z okreslonych swobdd, jakie stawaly sie wow-
czas dostepne.

Jak ukoticzylem te 18 lat, to po raz pierwszy bylem tak na ‘luzaka’
w barze i moglem bez problemu sobie piwo zaméwic [...]. Juz
nie musiatem si¢ ba¢, ze mi nie sprzedadzq albo, ze bede musiat
kolege starszego poprosic, bo to byt obciach [...] (S12)



122

Czesc . Wyniki badan wtasnych

W przeciwienstwie do mezczyzn kobiety zazwyczaj nie przeja-
wialy checi bezposredniego korzystania z ‘nowych’ swobod, a raczej
postrzegaly je jako potencjalne mozliwosci, ktore byly w zasiggu
ich reki’ Co wigcej, cze$¢ z badanych stwierdzila, ze wazniejszy od
mozliwosci korzystania z nowych doswiadczen jest fakt, iz stwarza
on doskonalg okazje, aby wzbudzi¢ wieksze zaufanie u najblizszych
umiejetnos$cig zarzadzania sobg w kontekscie dostepnosci.

Ja uczcic¢ cheiatam moje 18 urodziny odrobing wina, mimo, Ze
nie interesowat mnie szczegélnie smak alkoholu, ani nie miatam
jakis wigkszych checi go pic. Chciatam tylko moc to tak uczcié
[...](C13)

Podczas gdy wszyscy uwazali odpowiedzialno$¢ za kamien we-
gielny dorostosci, kobiety przede wszystkim koncentrowaly sie na
osiggnieciu odpowiedniego wieku jako pewnego symbolicznego
atrybutu, mezczyzni natomiast, oprocz cenzusu wieku, duzg war-
to$¢ przywiazywali w tym zakresie do niezalezno$ci finansowe;j.

Jak masz sig z czego utrzymac, to mozesz mowic, ze jestes nieza-
lezny i wtedy mozesz sam decydowac o sobie |...]. Wiesz, moz-
na by¢ nastolatkiem i mie¢ pouktadane w glowie i potrafi¢ sobie
radzié, a mozesz by¢ facetem po trzydziestce czy nawet starszym
i 2y¢ z tego, co od rodzicow dostaniesz [...] (S14)

Warto réowniez zaznaczy¢, ze mezczyzni w wigkszym stopniu
przypisywali sobie i swoim kompetencjom okreslony poziom
niezalezno$¢ i samostanowienia, podczas gdy kobiety podkresla-
ty tutaj pomoc, wsparcie i wspdlprace z innym osobami, gléwnie
rodzicami.

Dorostos¢ to na pewno wigksza odpowiedzialnos¢ za siebie i za
inne osoby. Trzeba by¢ samodzielnym, aby méc decydowac o so-
bie i innych. Ale mysle, ze nigdy nie jest si¢ tak zupetnie samo-
dzielnym, zeby nie potrzebowac kogos obok siebie. Trzeba mie¢
na kogo liczy¢, gdy jest taka potrzeba. Dla mnie to sq na pewno
moi rodzice [...] (S14)

Co ciekawe, tam, gdzie mezczyzni uwazali niezaleznos¢ za ko-
nieczng, cho¢ trudng cze$¢ przejscia w dorostosé, kobiety postrze-
galy niezaleznos¢ jako nieunikniong konsekwencje starzenia sie
i $mierci rodzicow. Jedna z rozméwczyn wypowiedziala sie w tych
stowach:
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Jesli cheesz by¢ dorosty, czué sig dorostym i by¢ traktowanym przez
innych jak dorosty to trzeba by¢ niezaleznym od innych. Trzeba
umiel zatroszczy¢ sie o siebie i o innych, jesli masz na przyktad
w planach rodzing [...] (C13)

Natomiast inny rozmdéwca, mezczyzna, ujal to tak:

Z rodzicami jest taka wieZ, ktora bedzie zawsze. I nawet jesli je-
stes gdzie indziej niz rodzice, to wiesz, Ze oni gdzies tam sq i, ze
mozesz w razie czego do nich wrocic [...]. Dopiero jak ich zabrak-
nie, fo masz poczucie ogromnej straty i wiesz, Ze teraz juz musisz
liczy¢ tylko na siebie [...] (S12)

Perspektywa rodzicéw

Analizujac wypowiedzi rodzicow w kontekscie pici badanych
0s6b z niepelnosprawnoscia, jako gtéwne tematy zostaly ziden-
tyfikowane dwie kluczowe kategorie analityczne, ktdre okreslaty
perspektywe rodzicow odnoszaca si¢ do samostanowienia i nieza-
leznosci ich dorostych dzieci. Kategorie te to ,wymagania, umie-
jetnosci i kompetencje” mlodych dorostych oraz ,,obawy i troski
o proces usamodzielniania”.

Umiejetnosci codziennego zycia byly postrzegane jako maja-
ce wielkg warto$¢ dla prowadzenia wlasnego zycia poza rodzing.
Z tego wzgledu rodzice biorgcy udzial w badaniu jako swéj obo-
wigzek uwazali m.in. przygotowanie mlodych dorostych do samo-
dzielnego zycia. Rodzice probowali zmotywowa¢ zaréwno corki,
jak i synow do rozwijania takich kompetencji i umiej¢tnosci, ktore
stworza podwaliny dla ich niezaleznego Zycia i pozwolg w przyszto-
$ci na funkcjonowanie bez wsparcia ze strony rodzicow.

Nie ma co sig oszukiwad, wieczni nie jestesmy i na kazdego kiedys
przyjdzie pora. Nie dzis to jutro, ale przyjdzie. Dlatego, trzeba jakos
te nasze dzieci odpowiednio na to przygotowac. Wiadomo, kazdy
rodzic o tym mysli, my takze. Grunt, zeby bylo jak najbardziej samo-
dzielne i potrafilo sobie poradzic, gdy nas juz nie bedzie [...] (M7)

Rodzice, a zwlaszcza matki, dbajac o rozwdj swoich dzieci, duza
wage przywigzywaly zaréwno do nabycia przez nie umiejetnosci
zwigzanych z prowadzeniem domu, ale takze dajacych im perspek-
tywy do uniezaleznienia finansowego poprzez rozwdj kompetencji
zawodowych. Przy czym w przypadku corek widoczne jest przede
wszystkim ukierunkowywanie przez matki na rozwijanie tych
umiejetnosci, ktére zwigzane s z prowadzeniem domu.
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Kobieta powinna umiec poprowadzi¢ dom. Z tym sig nie rodzimy,
tego sig uczymy. Przewaznie od swoich mam, w domu. I ja chce
corce przekazac co wiem i potrafie w tym wzgledzie [...] (M5)

Natomiast w przypadku synéw rodzice, zwlaszcza matki, za
szczegOlnie istotne uznawaly wyposazenie ich w takie umiejetno-
$ci, ktore pozwolityby na uzyskanie wzglednej niezaleznosci finan-
sowej. Z tego wzgledu duzg wage przywiagzywaly do doskonalenia
kompetencji zawodowych, a tym samym wskazywaly na znaczenie
edukacji i poszukiwania odpowiednich programéw oraz warszta-
tow szkoleniowych.

Syn juz dorosly jest, wiec chcemy, zeby jakos sie wdrozyt w to do-
roste zycie. Wiem, Ze to nie bedzie tatwe i nie oczekuje nie wia-
domo czego, ale chcialabym, zeby zdobyl jakis zawdd i zeby miat
jakis swéj grosz, bo z pieniedzy pomocy nie da sig wyzy¢[...] (O1)

Warto przy tym odnotowa¢ pewng niekonsekwencje w dziataniu
ze strony matek, ktdre z jednej strony chcialy wzmocni¢ zaangazo-
wanie swoich dzieci w zajecia domowe, a z drugiej strony czesto
robily te rzeczy same, majac m.in. poczucie wyrzutow i przezywa-
jac wewnetrzne rozdarcie.

Powinien sam (syn — przyp. Autora) to zrobic. Wie jak, swéj pokdj
ma to tez i obowigzki mie¢ powinien. Ale jestem tak zla na siebie, ze
nie moge znies¢ czekania, az sig za to sam zabierze [...] (M7)

Rozmowy prowadzone z rodzicami o kompetencjach zarow-
no w przypadku corek, jak i synow bardzo czesto przeplataly sie
z wypowiedziami o trosce o dorastajace dzieci. W wiekszosci wy-
wiaddw przeprowadzonych z rodzicami, gdy mdéwiono o procesie
transformacji zwigzanym z osiagnieciem dorostosci i ewentualnym
przyszlym niezaleznym zyciu, to gtéwnie wéréd matek dato si¢ od-
czu¢ wyrazy zaniepokojenia z tym zwigzane. Te obawy zaréwno
o corki, jak i o synow wydaja si¢ by¢ zwigzane z doswiadczeniami
matek, ktore czuly sie szczegdlnie odpowiedzialne za swoje dzieci
nie tylko w okresie ich dziecinstwa, ale takze po osiagnieciu wieku
pelnoletnosci.

Czlowiek caly czas ma i bedzie mial na uwadze dobro dziecka.
Niewazne, czy jest to male dziecko, czy osoba juz dorosta. A z na-
szq Jadzig to tak jest, ze ona dorosta, ale troche czasem jak dziec-
ko jest. To tym bardziej si¢ czlowiek martwi, zeby wszystko byto
dobrze [...] (M15)
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Wsrod szeregu réznych obaw, jakie wyrazaty matki, wigkszo$¢
z nich wskazywala na trudnosci w komunikacji z przedstawiciela-
mi systemu ustug dla dorostych i zwigzane z tym trudnosci w by-
ciu wystuchanym, co sprawialo ze niejednokrotnie musialy dzia-
ta¢ jako rzeczniczki i koordynatorki swoich dzieci. Jedna z matek
stwierdzila:

Niestety system zabezpieczenia instytucjonalnego jest u nas bar-
dzo nieprzyjazny. Trzeba naprawde sporo si¢ nakombinowa, na-
chodzi¢ i najlepiej mie jakies dobre kontakty, zeby udalo sig cos
sensownego zatatwic. Jak mi jest trudno z tego powodu, to tym
bardziej bedzie cérce (osobie z niepelnosprawnoscia — przyp.
Autora). Dlatego nie wyobrazam sobie, zebym jej miata w tym
nie pomac, a czasem po prostu wyreczyé, bo jak to sie méwi ,gdzie
diabel nie moze, tam rodzica wysle” (§miech - przyp. Autora)
[...] (M15)

Réwnie czesto zaréwno matki, jak i ojcowie okreslali wypro-
wadzke z domu rodzinnego jako rodzaj naturalnego rozwoju dziec-
ka. Tym samym widzieli przyszle zycie swoich dzieci jako nieza-
leznych oséb, zyjacych poza rodzing, ale nadal byli zaniepokojeni
procesem przejsciowym i réznymi aspektami ich przysztosci, taki-
mi jak dbanie o siebie, dieta, przyjaznie, narazenie na oszustwa czy
wykorzystanie, a takze zarzadzanie wlasnymi finansami.

Mi si¢ wydaje, ze on (syn — przyp. Autora) mysli, ze moze po pro-
stu pstrykngd palcami, a na jego koncie pojawigq sig¢ pienigdze. On
nie ma takiej przezornosci, czy takiego Zyciowego pragmatyzmu,
albo po prostu doswiadczenia jeszcze i tak to lekko sobie traktuje

[...](O1)

Inny z rodzicow dodal, ze jego zdaniem konieczne jest, aby
kto$ z 0sob dorostych zawsze czuwal nad bezpieczenstwem osoby
z niepelnosprawnoscia i w razie koniecznosci mogt interweniowac,
udzielajac niezbednej pomocy oraz wsparcia.

Nawet jesli to juz doroste osoby sg (osoby z niepetnosprawnoécia
- przyp. Autora), to i tak trzeba zawsze zachowac takg ostroz-
nos¢. Ja nie mowie, ze Swiat jest jakis zly, ale przez swojg tatwo-
wierno$¢ i dobrodusznosé tatwo moge pasé ofiarg jakis intryg [...]
nie sq oni tak racjonalni w radzeniu sobie z sytuacjami, dlatego
wazne jest, aby wokoét nich byli dorosli [...] (M5)

Jednoczesnie wérdd rodzicdw, a zwlaszcza matek, widoczny
byt rozdzwiek co do obaw w zaleznosci od tego, czy mowa byla
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o corkach, czy o synach. W przypadku cérek rodzice martwili sie
o kwestie zwigzane z wykorzystaniem na tle seksualnym czy nie-
chciang cigza.

Dziewczynie jednak trudniej jest chyba, tak mi si¢ wydaje przy-
najmniej. I tez wigcej zagroze na nig czyha. Bo to moze i sig jakis
niezbyt udany partner przydarzyc, i cigza niechciana, o jakichs
innych przykrych incydentach juz nie wspomne [...] (M9)

Warto wspomnie¢, iz pomimo angazowania innych czlonkéw
rodziny w proces planowania, matki wydawaly sie by¢ kluczowymi
osobami, ktérych obawy mogly mie¢ szczegélny wplyw na proces
uniezalezniania si¢ dorastajacego dziecka. Niemniej jednak zaréw-
no matki, jak i ojcowie byli tymi osobami, ktére wyrazajac swoje
obawy, deklarowaly takze wszelkg pomoc oraz wsparcie, na jakie
byli gotowi wobec swoich dzieci.

3.4. PERSPEKTYWA PRZYSZ+OSCI
A SAMOSTANOWIENIE OSOBY
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Zgodnie z wynikami przeprowadzonych badan plany na przy-
szto$¢ s3 waznymi elementami procesu wchodzenia w dorostos¢
0s0b z niepelnosprawnoscig. Analizy pokazuja, ze mtodzi dorosli
z niepelnosprawnoscia, bioracy udzial w badaniu, mieli nie tylko
okreslone zamiary i marzenia na przyszlos¢, ale takze nadzieje na
ich realizacje. W tym podrozdziale zostaly zaprezentowane roz-
ne podejscia i perspektywy, jakie okazaly si¢ charakterystyczne
dla badanych os6b w kontekscie ich planéw i przewidywan na
przyszios¢.

W3sréd badanych oséb dato sie wyrézni¢ dwa podejscia — od bar-
dzo fatalistycznego do bardzo planistycznego. Przy czym owe po-
dejscia to pewne skrajne wartosci, pomigdzy ktérymi istnieje caty
szereg posrednich mozliwosci, tworzacych kontinuum, na ktérym
uplasowa¢ mozna konkretne przypadki. Niemniej jednak poszcze-
golne osoby wypada sklasyfikowa¢ jako odznaczajace sie w wiek-
szym stopniu luznym czy wrecz defetystycznym traktowaniem
przysztosci, po chec jak najwigkszej kontroli i wplywu na przyszle
wydarzenia. Pierwszy z przypadkéw dobrze oddaje przytoczona
ponizej wypowiedz:
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Nie wiem, nie mysle o tym. Co bedzie to bedzie. Zawsze jakos
bylo, to i bedzie przeciez. Na pewno wszystko si¢ pouktada, bo
czemu by nie mialo si¢ pouktadac [...] (S14)

Z kolei osoba reprezentujaca podejscie, ktére okresli¢ mozna
mianem planistycznego wyrazita si¢ tymi stowami:

Trzeba wiedziec czego sig chce. Nie mozna tak po prostu zdac sig
na los i powiedzie¢ sobie ,jakos to bedzie”. Jak si¢ samemu nie
zakrecisz wokot siebie, to sig samo dobrze nie pouktada, a potem
mozna miec zal tylko do siebie [...] (S14)

Co istotne, opisanym podejsciom towarzyszyt odpowiedni po-
ziom podejmowanych dzialan przez badane osoby, od zupelniej
biernosci, w przypadku postawy fatalistycznej, do wzmozonej
aktywnosci, w sytuacji nastawienia na kontrole i ch¢¢ uczynienia
przyszlosci jak najbardziej przewidywalna. Pierwsza z wymienio-
nych okolicznosci dobrze oddajg ponizsze stowa:

Nie ma co sig stara¢ i nie wiadomo co robi¢, jak to sie mowi, ‘ki-
jem rzeki nie zawrdcisz’. Mozna robic nie wiadomo co, a i tak be-
dzie jak bedzie [...] (C9)

Natomiast osoba, ktéra reprezentowala podejscie aktywne
stwierdzila, ze:

Mi zawsze mama mowita, rob tak, zebys potem nie miata do sie-
bie pretensji [...]. Jak si¢ starac nie bedziesz, to nic dobrego nie
bedzie. Dlatego ja si¢ staram i robig co tylko moge [...] (C10)

Im bardziej skrajne oblicze danego przypadku, tym wiecej fru-
stracji i kontrowersji (od tego, ze na nic nie ma si¢ wptywu, po
che¢ kontroli wszystkiego). Z tego wzgledu ‘najbezpieczniejsze’
postawy to te reprezentowane przez przypadki posrednie, gdzie
badane osoby wiedzialy, czego chca i do tego dazyly, ale tez od-
znaczaly si¢ pewng elastycznoscig i umiejetnoscia przystosowy-
wania si¢ do zmian.

No wiec ja jak chcialam kupi¢ sobie sukienke, to tak powoli
mame namawiatam. Nie od razu jej powiedziatam, o co cho-
dzi, bo wiedziatam, ze si¢ nie zgodzi. Ale czekatam na dobry
moment i jak taki byl, to wtedy jg poprositam i sie zgodzita.
Takze z nig trzeba zawsze na sposob i sie udaje ($miech - przyp.
Autora) [...] (C8)
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Warto zaznaczy¢, ze takiej postawie towarzyszyla aktywnos¢ ba-
danych 0séb odznaczajjca si¢ okreslonym poziomem racjonalno-
$ci i pragmatyzmu Zyciowego.

Jesli cztowiek mysli jakos o sobie, chce cos osiggngé, to musi tez
umie¢ od siebie wymaga¢é. Wiadomo, nic na site, ale trzeba jednak
chcieé, zeby méc [...] (S12)

Badane osoby oprocz planéw, zamiaréw i marzen dotyczacych
swojej przyszlosci snuly takze wizje siebie, kim chcialyby by¢
w oczach innych oséb. Ta swoista jazn odzwierciedlona z jednej
strony odnosita sie do najblizszych osob, gtéwnie rodzicow (i sze-
rzej rodziny), jak i ogdlnie blizej niesprecyzowanego otoczenia
spolecznego.

Chciatbym, aby ludzie widzieli we mnie osobe zupetnie zwyczaj-
ng, takg ktora nie wzbudza sensacji i nie przycigga uwagi, tylko
dlatego, ze mam swojg etykietke ‘nienormalnosci’. Wtedy czut-
bym sig naprawde wolny [...] (S14)

Przy czym kluczowe w kontekscie dgzenia do samostanowienia
i niezaleznosci badanych os6b wydaja si¢ ich wyobrazenia dotycza-
ce siebie, jakie chcieliby, aby byly podzielane przez ich rodzicow.

[...] zeby rodzice mieli ze mnie pociechg, i zeby byli o mnie spo-
kojni, ze sobie poradze i dam sobie rade. To mi da dodatkowq site,
a ich uspokoi. To jest dla mnie najwazniejsze i tego bym chciala
najbardziej [...] (C10)

Jednoczesnie, oprocz wizji przysztosci konstruowanej przez
osoby z niepelnosprawnoscia, swoje plany, zamiary i marzenia
odnosnie do dzieci posiadali réwniez ich rodzice. Z jednej strony
byta to perspektywa ‘nadziei i optymizmu; a z drugiej perspektywa
‘obaw i pesymizmu’. Ponizszy cytat jest wypowiedzia reprezentanta
pierwszej z wytonionych kategorii.

Maja (corka — przyp. Autora) to nasza od zawsze byla taka
wyjgtkowa, chociaz staralismy sig jej tak nie traktowaé, Zeby jej
nie rozpieszczac za bardzo. Chociaz nie zawsze to wychodzito
($miech - przyp. Autora). Ale wszystko robilismy po to, zeby jej
bylo jak najlepiej i teraz i na przysztos¢ [...]. Bo jednak czlowiek
sie martwi co bedzie i chciatby, Zeby wszystko sig pouktadato. Ale
wierze, Ze bedzie dobrze, bo to rozwazna i rezolutna dziewczyna
[...] (M10)
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Z kolei rodzice, ktérzy mieli pewne watpliwosci i obawy o przy-
szle losy swoich dzieci z niepelnosprawnoscia, wypowiadali sie
w sposdb, ktory dobrze oddaje przytoczony ponizej cytat:

Nie wiem, jak to bedzie kiedys, w przysztosci [...]. Martwie sig,
ze sobie nie poradzi sam, bez nas. On jest taki ufny i taki do-
broduszny, ze tatwo go oszukac i omamic. A ludzie sq rézni. Sg
i dobrzy, ktorzy pomogg, ale znajdg sie tez tacy, co bedg chcieli
wykorzystaé [...] (0O2)

Ostatnig z kwestii podejmowanych w kontekscie planéw na
przyszto$¢ bylto zderzenie perspektyw dorastajacych i dorostych
dzieci z pogladami rodzicéw na ten temat. Kwestie te zostaly szerzej
omoéwione w czesci podsumowujacej wyniki badan. Warto jednak
wspomnie¢ o tym, ze pomiedzy rodzicami a dzie¢mi istnieje wigz
oparta na wspdlnych uzgodnieniach i wynegocjowanych porozu-
mieniach, czasami za$ na tym tle dochodzi do pewnych tar¢ i kon-
fliktow. Pierwszy z przypadkéw dobrze obrazuje ponizszy cytat
z wypowiedzi jednego z badanych rodzicow:

Wydaje mi sie, Ze my z synem zawsze si¢ dogadywalismy. Nie byto
i chyba nie ma jakis miedzy nami trudnosci, tak, Zebysmy si¢ mie-
li jako$ poréznié. Rozumiemy sig dobrze i chyba mamy podobne
zdanie, co do jego planéw na przysztosc [...] (O7)

Potwierdzaja to takze stowa osoby z niepelnosprawnoscia:

Rodzice i ja mamy wspolny jezyk i sie rozumiemy. Zawsze byli
za mnq i mi pomagali. Nie ma problemu z dogadaniem sig [...].
Oni sqg za mng w moich wyborach i w tym, co chcialbym dalej
robi¢ [...] (S87)

Z kolei w sytuacji nieporozumien, jakie, cho¢ rzadko, to jednak
zdarzaly sie pomigedzy rodzicami a ich dorostymi dzie¢mi, najcze-
$ciej chodzilo o uzyskanie wigkszej swobody i niezaleznosci przez
syna badz corke.

Bo gdy ja tylko powiedzialem, ze chce od teraz sam miec swoje
pienigdze i oplacac rachunki, to rodzice nie pozwolili na to [...].
Powiedzieli, ze ja moge o czyms zapomniel, a urzedy czy tam
inne jakies firmy tego nie zrozumiejq i potem bede miat proble-
my [...] (S1)

Jednocze$nie rodzice w takich okolicznosciach dazyli do zacho-
wania jak najwiekszej i ich zdaniem koniecznej dla dobra i ochrony
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dziecka pieczy nad nim, co w praktyce oznaczalo mniej lub bardziej
widoczny i odczuwalny zakres kontroli jego dziatan.

Ja staram sie jakos mu pomdc i daje mu szanse, na to, zeby sam
(syn - przyp. Autora) coraz wigcej mogt robié. Ale niektore rze-
czy sig po prostu nie sprawdzajq i on potem tylko na tym traci,
chociaz cigzko mu to zrozumiec i cigzko wyttumaczy¢ [...] (O1)

Niezaleznie od tego, jakie bedg w tym zakresie relacje dzieciiro-
dzicow, zawsze posiadaja one charakter negocjacyjny i wymagaja
odpowiednich dziatan, podejmowanych przez kazda ze stron. Do-
brze oddaje to ponizszy cytat:

Nie zawsze si¢ zgadzamy, i mamy swoje zdanie na rézne kwestie.
Ale to wydaje mi si¢ normalne i jest tak w kazdej chyba rodzinie.
Nasza si¢ pod tym wzgledem chyba nie wyréznia. Tylko, trzeba
chcieé sig porozumiec i by¢ otwartym na to, co chce druga strona
[...] (M14)

3.5. PODSUMOWANIE

Biorac pod uwage powyzej przytoczone wyniki, mozna stwier-
dzi¢, iz przeprowadzone badanie dostarcza wgladu w to, jak waz-
na jest rodzina dla dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng
oraz jej wplyw na ich doswiadczenia zwigzane z zakresem mozliwej
niezaleznosci, jaka posiadajg, i stopniem kontroli, ktdrej podlegaja.
W ten sposob ujawnia sie zlozono$¢ relacji rodzinnych oraz to, jak
na wsparcie osobistego rozwoju i samostanowienia silnie wptywaja
cechy i blisko$¢ rodziny. Z tego wzgledu szersza koncepcja samo-
stanowienia, w przypadku oséb dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng, moze wymaga¢ postrzegania nie jako dzialania auto-
nomicznego, ale raczej wspolzaleznego, zwykle determinowanego
przez rodzine.

Jak sie zatem wydaje, stopien posiadanej autonomii danej osoby
jest nie tylko rezultatem jej indywidualnej zdolnosci do samostano-
wienia, ale réwniez wynikiem interakeji z otoczeniem (por. Abery,
Stancliffe 2003). Poziom kontroli sprawowanej przez dana osobe
nie jest wiec konstruktem statycznym. Doroéli z niepetnosprawno-
$cig intelektualng negocjuja z bliskimi (gléwnie matkami) poziom
kontroli akceptowalny dla kazdej ze stron. Z tego wzgledu uczestni-
cy badania wyrazali satysfakcje z poziomu niezaleznosci i samosta-
nowienia w swoim zyciu, mimo ze opisywali réwniez ograniczenia
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rodzinne, jakie sg na nich nakladane. Te pozorng sprzecznos¢ moz-
na wytlumaczy¢ specyfika relacji ksztaltujacych sie miedzy doro-
stymi z niepelnosprawnoscia intelektualng a kluczowymi czlonka-
mi rodziny. Owi kluczowi cztonkowie rodziny sg identyfikowani
w wyniku osobistych do$wiadczen oséb z niepelnosprawnoscia.
Moze to by¢ jedno lub oboje rodzicéw, a w niektérych przypad-
kach rodzenstwo lub inny cztonek rodziny. Wiezi laczace wskaza-
nych cztonkéw rodzin z osobami z niepelnosprawnoscig zwykle
oparte s3 na takich emocjach, jak milos¢, wdzieczno$¢ i zaufanie.
Powoduje to, ze wszelkie ograniczenia sg wowczas postrzegane jako
wyraz opieki, mitosci i wsparcia. Tym samym sita zwigzku, na ktora
prawdopodobnie wplywaja cechy rodziny, sytuacja zyciowa i bli-
skos¢ jej cztonkéw, wydaje sie by¢ waznym czynnikiem w akcepta-
¢ji wspomnianych ograniczen. Z kolei tam, gdzie relacje z rodzing
byty z jakich$ przyczyn problematyczne, cztonkowie rodziny mieli
na siebie stosunkowo niewielki wplyw.

Osoby, ktére miaty gtéwnie pozytywne relacje z otoczeniem,
najbardziej akceptowaly wszelkie ograniczenia. Potwierdzaja to
takze wyniki innych badan przeprowadzonych przez Stacy Nonne-
macher i Linde Bambara (2011) dotyczace doswiadczen personelu
instytucji pomocowych w zakresie wspierania samostanowienia
0s6b z niepelnosprawnoscig. Wytania si¢ z nich obraz, w kto-
rym pozytywne relacje z personelem zachecaly osoby doroste do
zwracania si¢ o wsparcie, wzmagaly otwartos$¢, a nawet rezygnacje
z pewnego zakresu posiadanej autonomii. Réwniez uczestnicy tego
badania wydawali sie by¢ zadowoleni z przyjmowania wskazowek
i ograniczen, cho¢ w tym wypadku plynacych od zaufanych czlon-
kéw rodziny. Jesli bowiem poddanie si¢ okreslonej formie kontroli
zostanie podjete dobrowolnie, akceptacja ta sama w sobie moze by¢
uznana za forme samostanowienia.
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Przeprowadzone badania wskazuja, iz doroste osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng postrzegaly swoja rodzing jako
najwazniejsza, zajmujaca centralna pozycje w ich zyciu. Badani
mieli poczucie naturalnej wiezi z rodzing, ktdra roznita si¢ od
innych relacji. Rodzina byla postrzegana jako miejsce opieki i in-
tegracji. W badaniach uwidocznila si¢ ztozonos¢ relacji, na ktora
wplyw mialy cechy zaréwno rodzicéw, jak iiich dzieci z niepel-
nosprawnoscia. Wartosci i przekonania rodzicow, wraz z prefe-
rencjami i postrzeganiem mozliwoéci syna lub cérki, stworzyty
unikalne, cho¢ czasem trudne relacje. Interakcje rodzinne nie
obywaly sie bez konfliktéw i wynikajacych z nich streséw. Mimo
to uznano, ze te kluczowe relacje poprawiaja jako$¢ zycia obu
stron. Niemalze w kazdym przypadku podkreslano wage rela-
¢ji rodzinnych nawet w sytuacjach, gdy okazywaly sie one by¢
z réznych przyczyn problematyczne. W takich sytuacjach zaufa-
ny cztonek rodziny, ktérym bardzo czesto byto rodzenstwo badz
zaufana osoba spoza kregéw rodzinnych, mégl oddziatywa¢ na
osobe z niepetnosprawnoscia w sposéb motywujacy ja do podje-
cia dziatan zmierzajacych w kierunku zmiany dotychczasowych
relacji z rodzicami.

Przeprowadzone badania dowodza réwniez, ze swiadomosc,
zrozumienie i akceptacja samostanowienia przez rodzicéw, zwlasz-
cza matki (por. Martinez-Tur i in. 2018; Shogren 2013), w duzej
mierze zalezaly od tego, jak oceniaty one kompetencje i umiejetno-
$ci swoich dzieci oraz jak generalnie postrzegaty ich poziom roz-
woju. Zgodnie z wynikami badan to gléwnie postawy albo deklaro-
wane przez matki wartosci mialy wplyw na charakter oraz sposéb
oferowanego wsparcia osobom z niepelnosprawnoscig. W zwigzku
z tym zakres oraz specyfika samostanowienia byty w duzym stop-
niu uzaleznione od wartosci i pogladéw wyznawanych przez matki.
Co wigcej, na podstawie badan mozna stwierdzi¢, ze wielokrotnie
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to od matek bardziej niz od samych o0s6b z niepelnosprawnoscia
zalezy to, jaki bedzie ich poziom autonomii lub zaleznosci.

Niemniej jednak na pelen obraz badanych zjawisk skiada sie
kilka kluczowych czynnikéw, ktére podzieli¢ mozna na wlasciwo-
$ci kontekstowe i cechy podmiotowe (te z kolei dziela si¢ na nie-
zmienne cechy osobnicze oraz uwarunkowane oddziatywaniem
innych oséb cechy srodowiskowe). Zaréwno jedne, jak i drugie
moga w rézny sposob oddziatywa¢ na relacje dorostych oséb z nie-
pelnosprawnoscia z rodzicami. Czynniki podmiotowe i czynniki
kontekstowe o tym samym wektorze oddzialywania na jednostke
(osigganie efektu synergii) wzmacniaja oddzialywanie rodzicow
na syna badz cérke. Czynniki podmiotowe i czynniki kontekstowe
o przeciwnym wektorze oddzialywania mogg ostabia¢ odziatywa-
nie rodzicéw, co moze skutkowa¢ zmiang relacji i doprowadzi¢ do
wigkszego poziomu samostanowienia i niezaleznosci.

1. CZYNNIKI I UWARUNKOWANIA ISTOTNE
W PROCESIE SAMOSTANOWIENIA

Na charakter i poziom samostanowienia osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w kontekscie rodzinnym wplywa ztozo-
na kombinacja indywidualnych cech tejze osoby, a takze wartosci
i przekonania kluczowych cztonkéw rodziny oraz przedmiotu czy
tez okreslonej sfery zyciowej, ktore staja si¢ obszarem negocjacji
w zakresie niezaleznosci i sprawowanej kontroli. Przy czym wszyst-
kie wymienione elementy sa doswiadczane przez badane osoby
w specyficznym kontekscie spoteczno-kulturowych i struktural-
nych uwarunkowan charakterystycznych dla danej rodziny.

Uwarunkowania rodzinne i pozarodzinne

Zestawienie cech strukturalnych oraz spoteczno-kulturowych
uwarunkowan jest wyjatkowe dla kazdej rodziny i obejmuje m.in.
wszelkiego rodzaju zasoby, kapital kulturowy, oferowana stabil-
no$¢ badz dynamike sytuacji zyciowej jej czlonkoéw, a takze takie
charakterystyki, jak wielko$¢ czy jej sklad osobowy oraz jej we-
wnetrzng specyfike. Wszystkie one tworze niepowtarzalng mozaike
warunkow posiadajacych bezposredni wptyw na sytuacje badanych
osob. I tak na przyklad tam, gdzie rodziny byly nieco bardziej licz-
ne, a przynajmniej w ich sklad wchodzito takze rodzenstwo oséb
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z niepelnosprawnoscia, bardzo czesto siostra lub brat odgrywali
istotng role w procesie dazenia przez badane osoby do autonomii
i samostanowienia. Z kolei w przypadku, gdy rodzina sktadala sie
wylacznie z rodzicéw oraz dziecka z niepelnosprawnoscia, a do-
datkowo ojcowie zaangazowani byli w prace zarobkowa, to gléwnie
matki mialy kluczowe znaczenie dla przebiegu zycia badanych oséb.
Niemniej jednak ze wzgledu na wielkos$¢ oraz ztozono$¢ wszystkich
cech i uwarunkowan rodzinnych, nie zostaty one oméwione szcze-
goétowo, a jedynie zasygnalizowane jako te, ktore odgrywaly istotna
role w procesie samostanowienia i niezaleznosci.

Co wiecej, poziom samodzielnych wyboréw i podejmowania
decyzji przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moze
by¢ zwigzany ze stopniem jej zaangazowania w zycie rodzinne.
I tak na przyklad od uczestnikéw mieszkajacych oddzielnie,
z dala od rodziny oczekiwano, ze beda podejmowac jak najwiecej
samodzielnych codziennych decyzji, podczas gdy u uczestnikow
mieszkajacych wspdlnie z rodzicami lub w ich bliskim sasiedztwie
wyraznie widoczne byto wieksze zaangazowanie rodziny i wyzszy
poziom wzajemnego podejmowania decyzji. Dorosli z niepelno-
sprawnoscig intelektualng mieszkajacy samodzielnie zwykle maja
wiekszy wybor niz ci, ktérzy nadal mieszkajg z rodzing (por. Ti-
chdiin. 2012).

Czynniki kontekstowe

Chociaz indywidualne wartosci, przekonania i motywacje ro-
dzicéw stanowily kluczowe determinanty kontekstowe, wplywajace
na charakter relacji z corka badz synem z niepelnosprawnoscia, to
pozostali cztonkowie rodziny oraz osoby spoza niej réwniez odgry-
wali w tym zakresie pewna role. Rodzenstwo czy dziadkowie, ale
takze osoby pozostajace w relacjach pozarodzinnych mogty mie¢
bowiem istotny wplyw w procesie dazenia do samostanowienia
i niezaleznos$ci osoby z niepelnosprawnoscig. W niniejszym bada-
niu zidentyfikowano trzy takie podejscia do autonomii i samosta-
nowienia 0s6b z niepelnosprawnoscia postrzegane w kontekscie
zycia rodzinnego. Sa to: podejscie proaktywne, pasywne i proro-
dzicielskie. Ich klasyfikacja zostata sporzgdzona w oparciu o to, czy
i jaki charakter wsparcia osoby z niepelnosprawnoscia otrzymy-
waly od innych oséb (rekrutujacych si¢ z rodziny oraz spoza jej
szeregow).
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Podejscie proaktywne charakteryzowalo si¢ oddzialywaniem
w sposdb motywujacy badane osoby z niepelnosprawnoscia do
wyzwolenia ich potencjatu i podjecia przez nie okreslonych dzia-
tan, zmierzajacych w kierunku zmiany ich dotychczasowych relacji
z rodzicami. Z kolei podej$cie prorodzicielskie oznaczalo podtrzy-
manie, a nawet wzmacnianie dotychczasowego status quo oddzialy-
wania innych osob na charakter relacji rodzicéw z dorostymi dzie¢-
mi z niepelnosprawnoscig. Natomiast podejscie pasywne, ktore
mozna byloby okresli¢ takze mianem nieingerujacego, w praktyce
oznaczalo, ze badane osoby nie otrzymywaly zadnych konkretnych
sygnalow ze strony otoczenia co do oceny relacji panujacych po-
miedzy nimi a ich rodzicami. Co istotne, wskazane podejscia trak-
towa¢ mozna jako zmienne interweniujace, przy czym o ile podej-
$cie proaktywne stanowilo swoisty katalizator potencjalnych zmian
w relacjach rodzicow z dorostymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia,
o tyle podejscie prorodzicielskie — dzialajace jako inhibitor — miato
skutek odwrotny, poniewaz wplywato na utrwalenie owych relacji,
a nawet powodowalo zniechgcenie badanych 0s6b co do podjecia
ewentualnych dzialan, zmierzajacych w kierunku wprowadzenia
w ich zakresie jakiejkolwiek zmiany.

Indywidualne cechy badanych oséb

Indywidualne cechy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz postrzegana zdolno$¢ do dokonywania wyboru i podejmowa-
nia decyzji rowniez wplywaja na negocjowanie samostanowienia
i kontroli. Obawy rodzicéw dotyczace zdolnosci do skutecznego
podejmowania decyzji i zrozumienia ich konsekwencji s dobrze
udokumentowane w literaturze (Foley 2013; Isaacson i in. 2014;
Leonard i in. 2016; Mitchell 2012). Podobne obawy wyrazaly w tym
badaniu matki, ktére mialy wpltyw na podejmowane decyzje i wy-
bory swoich dorostych synéw badz cérek z niepetnosprawnoscia.
Poziom zaufania ze strony rodzicéw, glownie matek, odno$nie do
oczekiwan wobec syna lub cérki réwniez wptywaly na poziom
wsparcia w procesie samostanowienia badz kontroli. Przy czym
indywidualne cechy badanych oséb, takie jak ple¢, wiek czy po-
ziom intelektualny stanowig istotne zmienne wptywajace na ksztatt
relacji pomiedzy rodzicami i dorostymi dzie¢mi, co przekiada sie
na stopien wynegocjowanego samostanowienia i autonomii osia-
ganych przez osoby z niepelnosprawnoscig.
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Chociaz badaniem zostala objeta stosunkowo niewielka grupa
0sob i nalezy by¢ ostroznym w interpretacji wynikow, warto wska-
za¢ kilka interesujacych réznic migdzy autokonstrukcjami wyste-
pujacymi wéréd mlodych dorostych z niepetnosprawnoscia. I tak
na przyklad wyniki sugeruja, Ze mlodzi mezczyzni maja tenden-
cje do budowania asymetrycznych relacji z rodzicami, w ktérych
znajduja si¢ na pozycjach zaleznych. Méwiac o pracach domowych,
zdaja sie polega¢ na swoich rodzicach, odkiadajac potrzebe radze-
nia sobie z pracami domowymi na po6zniej. Jednocze$nie mowiac
o swoich zajeciach w czasie wolnym, do$wiadczajg kontroli i braku
wystarczajacego samostanowienia. Z kolei patrzac na wypowiedzi
mlodych kobiet na temat pracy zawodowej i prac domowych oraz
ich autopozycjonowania w rodzinie (oraz poza nig), a takze, gdy
mowig o swoich zajeciach w czasie wolnym 1 relacjach rodzin-
nych, wydaja sie postrzega¢ siebie jako autonomicznych aktoréw.
Jak wynika z badan, mlode kobiety z niepelnosprawnoscig defi-
niuja sie zaréwno jako osoby kompetentne i samodzielne, a tym
samym daza do takiego ich postrzegania przez otoczenie. Co istot-
ne, dotyczy to zaréwno ich aktywnosci zawodowej i podejmowania
zatrudnienia, jak i rol spotecznych rekonstruowanych w rodzinie
(por. Barron 2002).

Poza wymienionymi czynnikami podmiotowymi, jak wiek (por.
Brzezinska, Piotrowski 2009) czy ple¢ (Brzezinska i in. 2010), na
poziom samostanowienia i autonomii wplywajg takie indywidual-
ne cechy, jak poczucie innosci (Stelter 2007) czy samoocena. Owe
czynniki maja w duzej mierze swoje zrodto w doswiadczeniach
spolecznych, takze tych pochodzacych spoza kregéw rodzinnych
(i jako takie nie byly szeroko ujete w tych badaniach, jednak poja-
wialy sie w wypowiedziach badanych oséb). I tak na przyktad lek
czy niska samoocena moga mie¢ swoje zrédlo w licznych niepo-
wodzeniach, a zarazem niewielu do$wiadczeniach pozytywnych,
a poczucie innosci moze wynika¢ z budowania przez rodzicéw toz-
samosci mtodego czlowieka wokot jego niepetnosprawnosci. Nie-
zaleznie od tego, o jakim z tych czynnikow bedzie mowa, wszystkie
one rzutuja w mniejszym lub wigkszym stopniu na poziom samo-
stanowienia i autonomii os6b z niepelnosprawnoscig. Dzieje sie
tak, bowiem moga one sprzyja¢ motywowaniu oséb z niepetno-
sprawnoscia do podejmowania dziatan zmierzajacych do zmiany
swojego potozenia ku wigkszej autonomii i niezaleznosci (jak to sie
dzieje chociazby w przypadku podmiotowego traktowania przez
otoczenie, osigganego m.in. dzigki przelamywaniu stereotypowych
i wykluczajacych obrazéw niepelnosprawnosci) badz odwrotnie
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- powodowac utrzymanie si¢ dotychczasowego modelu relacji ist-
niejgcego pomiedzy nimi a rodzicami, a tym samym dzialan znie-
checajacych do podejmowania jakichkolwiek aktywnosci, ktdre
miatyby prowadzi¢ do zmiany takiego modelu (czego przykladem
jest zanizana samoocena, bedaca konsekwencja negatywnych do-
$wiadczen badanych osob). Jest to szczegdlnie wazne, poniewaz to
na ich podstawie wypracowywany zostaje tez okreslony schemat
postrzegania siebie badanych 0sdb, ktory z kolei stanowi grunt dla
konstruowania danego modelu tozsamosci.

Przedmiot oraz sfery zycia codziennego

Charakter i poziom samostanowienia osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng w kontekscie rodzinnym zalezy takze od przed-
miotu czy tez okreslonej sfery zyciowej, ktore stajg sie obszarem
negocjacji. Wplyw rodziny na dokonywanie wyboréw i podejmo-
wanie decyzji zalezy od zlozonosci owych wyboréw lub podej-
mowanych decyzji. Rodziny sa bardziej sktonne do zaakceptowa-
nia decyzji dotyczacych codziennych czynnosci, takich jak wybor
ubrania lub jedzenia, ale moga angazowac sie w wazne decyzje
dotyczace stylu zycia, takie jak relacje rowiesnicze, zdrowie czy
finanse (Kahonde i in. 2019; Mitchell 2012; Saaltink i in. 2012).
Osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng byly réwniez
bardziej sktonne akceptowa¢ wskazowki dotyczace ztozonych kwe-
stii. Podobnie jak w badaniach Rebeccki Saaltink i in. (2012) udato
sie takze stwierdzi¢, ze rodzice czgsciej interweniowali i probowali
zapobiega¢ decyzjom niezgodnym z warto$ciami rodzinnymi. Wy-
niki badan wykazaty réwniez, ze troska o negatywne konsekwencje
kazdego konkretnego wyboru, zaréwno dla osoby, jak i rodziny,
wplynela na wynegocjowany poziom kontroli lub niezaleznosci.
Zauwazono takze pewna zalezno$¢, otdz im powazniejsze zdaniem
rodzicéw moglyby by¢ owe konsekwencje, tym mniejsze prawdo-
podobienstwo, ze rodzice, a zwlaszcza matki, popierali takie wybo-
ry syna badz corki. Rodzice, a przede wszystkim matki, dostrzegali
potrzebe zaangazowania si¢ i nadzoru, aby zapobiec powaznym
konsekwencjom wyboréw i dzialan ze strony swoich dzieci.
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2. RELACJE OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA Z RODZICAMI W KONTEKSCIE
SAMOSTANOWIENIA | KONTROLI

Relacje pomiedzy dzie¢mi z niepelnosprawnoscia a rodzicami
to unikalne, zlozone i wspodizalezne interakeje, ktore w istotny spo-
sOb rzutuja na caloksztalt zycia badanych oséb. Chociaz te relacje
moga poprawia¢ zycie zaangazowanych osdb, ale réwniez powo-
dowa¢ pewien stres i rodzi¢ konflikty. Relacja miedzy rodzicami
a synem lub coérka rozwija si¢ stopniowo, ewoluujac przez wiele
lat wspélnych doswiadczen i przezy¢ (perspektywa temporalna).
Te diugoterminowe relacje maja kluczowe znaczenie dla samo-
stanowienia dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng. Chociaz kazda relacja jest wyjatkowa, ich wspdlng cechg jest
zaufanie, jakie doroéli niepelnosprawni intelektualnie zywig do
swoich matek i ojcoéw, oraz przekonanie, ze rodzice, a takze inni
kluczowi czltonkowie rodziny maja na uwadze ich najlepszy inte-
res. Jednoczesnie przez wiele 0séb, zaréwno rodzicéw, jak i same
osoby z niepelnosprawnoscia, szereg narzuconych ograniczen jest
postrzeganych jako przejaw mifosci i troski.

Wspbtzaleznosé¢ i wzajemnosé relacji

Mimo iz rodzice (gtéwnie matki) niejednokrotnie roscili so-
bie prawo do ingerowania w zycie swoich dzieci, czynili to jednak
w duzej mierze z poczucia odpowiedzialnosci za ich ochrong. Przy
czym owa ingerencja nie przeczyla faktycznemu pragnieniu po-
mocy synowi badz cérce w rozwijaniu i wspieraniu samostanowie-
nia oraz samodzielnego zycia. Wydaje si¢ zatem, Ze bliski zwigzek
i gleboka wiez miedzy matka a synem lub cérka zapewnia $rodo-
wisko, w ktorym preferencje osoby dorostej z niepetnosprawno-
$cig intelektualng sa rozpoznawane i rozumiane. Jednak tak bliskie
relacje rodzinne tworzg réwniez $rodowisko, ktére trudno byloby
okresli¢ jako zupelnie obiektywne i neutralne, tym bardziej ze, jak
wskazuja wyniki badan, posiadane przez rodzicéw wartosci mia-
ty niejednokrotnie wplywac na podejmowanie decyzji przez syna
lub cérke. Jednoczesnie pomiedzy rodzicami a dorostymi osoba-
mi z niepelnosprawnoscia intelektualng mialy miejsce negocjacje
akceptowalnego przez kazdg ze stron poziomu kontroli i nieza-
leznosci. Przybieraly one rézny charakter, zalezny z jednej strony
od pogladéw, wyznawanych wartosci oraz preferencji rodzicow
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(gtéwnie matek), z drugiej zas od posiadanych zdolnosci, takze
tych interpersonalnych, ale réwniez czynionych staran i podejmo-
wanych samodzielnie dzialan, zmierzajacych w kierunku zwigksze-
nia poziomu niezaleznosci i samostanowienia. Przykltadowo, czgs¢
0so6b z niepelnosprawnoscig czynila dodatkowe starania, pracujac
nad rozwojem umiejetnosci potrzebnych do zwiekszenia pozio-
mu swojej niezaleznosci i autonomii, podejmujac réznego rodzaju
dzialania m.in. poprzez uczestnictwo w warsztatach usprawniaja-
cych realizacje codziennych czynnosci czy zwiekszajacych szanse
na zatrudnienie.

Przeprowadzone badania wskazuja, iz wsparcie w zakresie sa-
mostanowienia i niezalezno$ci os6b z niepelnosprawnoscia jest
udzielane w ramach zlozonych relacji rodzinnych. Istotne znacze-
nie w tym zakresie odgrywa to, ze rodzina jest miejscem, w ktérym
realizowane sg jedne z kluczowych potrzeb jej cztonkéw. Obejmuja
one m.in. potrzeby praktyczne (np. mieszkanie i transport), emo-
cjonalne (np. poczucie przynaleznosci i bycia kochanym) i rozwo-
jowe (np. nauka umiejetnosci samodzielnego zycia). W przeciwien-
stwie na przyklad do agencji rzeczniczej, ktéra moze skupic¢ sie
wylacznie na wspieraniu kogo$ w dokonywaniu wyboru, ztozonos¢
i przeplatanie si¢ zycia rodzinnego moze oznacza¢, ze prawie kazde
dziatanie jednego czlonka rodziny ma wplyw na poziom wyboru
i kontroli dostepnych dla drugiego. Natura tych relacji sprawia, ze
wybory i dzialania jednego z czltonkéw rodziny maja zazwyczaj
istotny wplyw na innego, wzmacniajac lub utrudniajac jego samo-
stanowienie. Tym samym rozwdj samostanowienia to wspodtpra-
ca miedzy rodzicami i dorostymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
intelektualng, z zaufanymi cztonkami rodziny, zaangazowanymi
w planowanie i wdrazanie dziatan emancypacyjnych.

Wyzszy poziom samostanowienia osiggano poprzez stopniowy
wzrost niezalezno$ci przy jednoczesnej redukeji wsparcia ze stro-
ny rodzicéw, co odbywalo si¢ w miare rozwoju kompetencji osob
z niepelnosprawnoscig (por. Taylor i in. 2019). Istotng role w tym
procesie odgrywa otwarta i regularna komunikacja rodzicéw z ich
dorostymi synami i cérkami, co pozwala w drodze wzajem-
nych negocjacji wypracowa¢ taki model relacji, ktory z jednej
strony odpowiada na potrzeby i preferencje dorostych z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, z drugiej zas sprzyja poszanowaniu po-
gladow i wartosci rodzicow. To odkrycie jest zgodne z badaniami
Turid Midjo i Karin E. Aune (2018) oraz Jana Walmsleya (1996),
ktore pokazaly wzajemno$¢ relacji oraz role otwartej komunikacji
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzicéw.
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Jak wynika z przeprowadzonych badan, dorodli z niepeino-
sprawnoscig intelektualng uznaja rodzine za miejsce opieki i wspar-
cia, ale rowniez identyfikujg si¢ z nig jako czlonkowie rodziny, kto-
rzy aktywnie uczestnicza w jej zyciu wewnetrznym. Relacje te miaty
charakter wzajemny i byly postrzegane jako wazne zaréwno przez
rodzicéw, jak i osoby doroste z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Procesualno$¢ relacji w rodzinie w kontekscie
samostanowienia i kontroli

Wplyw rodzicéw (gléwnie matek) na wybory i decyzje swoich
dzieci nie byt ani statyczny, ani jednoliniowy, a tym samym rzadko
wpisywal sie w jedna z wymienionych powyzej rél. Rodzice poru-
szali si¢ raczej wzdluz pewnego kontinuum rél odzwierciedlajacych
rézne poziomy ich wptywu na syna badz cérke, co byto pewnego
rodzaju konsekwencja czy tez odpowiedzig na konkretng kwestie
i zwigzane z nig napigcia miedzy prawem do wyboru osoby z nie-
pelnosprawnodcia a postrzeganiem jej zdolno$ci za wystarczajace
(odpowiednie) przez rodzicéw. Rodzice dostosowywali swoje stra-
tegie w oparciu o perspektywe indywidualnych potrzeb wypraco-
wang na podstawie wiedzy o ich synu lub cérce oraz jako odpo-
wiedz na aktualne okolicznosci i biezace sytuacje.

Przy czym zapewnienie elastycznych i opartych na wspotpracy
relacji rodzicéw z dzie¢mi prowadzilo do najbardziej skutecznego
wsparcia procesu decyzyjnego osob z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng (por. Douglas i in. 2015). Nie neguje to jednak bliskich wiezi
syna lub cérki z rodzicami, bowiem to wiasnie bliski zwigzek mie-
dzy nimi stwarzal najlepsze warunki dla elastycznosci i wspotpracy,
czego dowodem sg unikalne metody podejmowania decyzji, opisa-
ne przez uczestnikow, oraz czeste i nieskrepowane komunikowanie
sie miedzy soba. Natomiast im bardziej autorytarna i dominujaca
postawa rodzicéw w relacjach z dzie¢mi, tym stopien samostano-
wienia byl nizszy. Trzeba jednak zaznaczy¢, ze w wielu wypadkach
nawet takie do$¢ skrajne postawy matki oraz ojca byty podyktowa-
ne pragmatycznymi pobudkami i wynikaty ze szczerej troski oraz
subiektywnie pojmowanego dobra ich dzieci.

Rodzice 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w relacjach
z corka badz synem przyjmowali - jak o tym wspominano powy-
zej — rozne stanowiska i realizowali kilka typow rol zwigzanych
z ich podejsciem do kwestii samostanowienia i przejawdw auto-
nomii swojego dziecka. Zréznicowanie owych rél byto po czesci
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odpowiedzig na zlozone problemy i napigcia, jakie zostaly opisane
w cze$ci poswieconej wynikom badan. Kazdy z wymienionych ty-
pow rél mial swoje bezposrednie konsekwencje w zakresie formo-
wania si¢ tozsamosci osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Co istotne, wplyw rodzicéw na wybory, podejmowanie decyzji,
wyznaczanie celéw i rozwigzywanie probleméw syna lub corki
mial charakter kontinuum. Oscylowanie wokét $rodka owego
kontinuum dawato podstawy do nagromadzenia okreslonego po-
tencjalu (w postaci doswiadczen badanych osob), a w dalszej ko-
lejnosci osiggniecia odpowiedniego poziomu odpowiedzialnosci
za siebie, natomiast przyjmowanie wartos$ci granicznych sprawia-
fo, ze relacje z rodzicami odznaczaty si¢ wysokim stopniem kon-
troli (ktora czesto miala charakter nadopiekunczosci), a z drugiej
strony (cho¢ znacznie rzadziej) poczucia braku lub niedostatecz-
nej uwagi z ich strony.

Wigkszos¢ rodzicow biorgcych udzial w badaniu miala nie-
ustajace poczucie odpowiedzialnosci za syna badz corke, a jed-
noczes$nie odczuwali oni potrzebe aktywnego zaangazowania sie
w zycie swojego dziecka, mimo iz w wielu przypadkach praktycz-
ne, codzienne wsparcie ze strony rodzicow moglo sie zmniejszy¢.
Rodzice ttumaczyli, ze niejednokrotnie znajdowali si¢ w sytuacji,
w ktoérej musieli naprawia¢ negatywne konsekwencje wyboréw
dokonywanych przez ich doroste dziecko lub tez zapobiega¢ pew-
nym wyborom albo w sposéb bardziej subtelny wplywa¢ na alter-
natywne dzialanie syna badz cérki. Niejako racjonalizujac swoje
postepowanie, bowiem kazde ograniczenie w zakresie autonomii
doroslego dziecka moze by¢ postrzegane jako ingerencja w jego
prawa i wolnosci, rodzice podkreslali, ze czynili to zawsze w uza-
sadnionych wypadkach. Czesto tez umiejetno$¢ zrozumienia do-
rostego dziecka, a tym samym wiedza o tym, co jest potencjalnie
dla niego najlepsze, byly podawane jako uzasadnienie ograniczenia
mozliwosci dokonywania wyboréw przez syna badz cérke. Mimo
to wielu rodzicoéw zmagalo sie z napigciem migdzy prawem do sa-
mostanowienia ich dzieci a poczuciem odpowiedzialnosci za syna
badz coérke i prawem do ich ochrony, co prowadzitlo do pewnego
dysonansu, niepewnosci swoich dzialan, a czasem nawet ich stusz-
nosci i kwestionowania.

Czes$¢ rodzicow podkreslala, ze zdawala sobie sprawe z wagi au-
tonomii i zwigzanego z nig poczucia odrebnosci ich dziecka, bo-
wiem, jak podkreslano, dzigki temu ksztaltuje sie szereg istotnych
umiejetnosci niezbednych do wykrystalizowania si¢ poczucia pod-
miotowosci jednostki. W zwigzku z tym rodzice, ktérym przypisac
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mozna role moderatora lub przewodnika, starali si¢ tworzy¢ wa-
runki dla rozwoju poczucia kompetencji i zdolnosci do samodziel-
nosci ich dziecka. Rozumieli bowiem, ze bez tych umiejetnosci ich
syn badz cérka nie beda w stanie budowac¢ tozsamosci opartej na
glebokim poczuciu niezaleznosci, autonomii i samostanowienia.
Jak dowodza badania, dzigki takiej postawie rodzicéw doroste dzie-
ci z niepelnosprawnos$cig mogly dokonywac ‘eksploracji’ otoczenia,
ale takze swoistej introspekcji, prowadzac dialog z samym sobag od-
nosnie do wlasnych obaw, watpliwosci, ale tez umiejetnosci prze-
ciwdziatania réznym trudno$ciom i problemom dnia codziennego.

Z drugiej strony, jak dowodza badania, cz¢s¢ rodzicow wykazy-
wala nadmierng opieke, ochrong i przede wszystkim nadmierna
kontrole syna badz corki, a tym samym blokowata mozliwos¢ zbu-
dowania wiasciwego poczucia odpowiedzialnosci ze siebie i swo-
je postepowanie. W konsekwencji moglo to wtérnie uposledzac
dziecko i uniemozliwi¢ mu pozyskanie niezbednych kompetenciji,
istotnych w procesie samostanowienia i niezaleznosci.

Samostanowienie i kontrola w perspektywie
temporalnej

Wyniki przeprowadzonych badan wskazuja, ze relacje pomiedzy
rodzicami i dzie¢mi z niepelnosprawnoscig wspotbrzmia z koncep-
cja cyklu zycia, zgodnie z ktorg relacje te zmieniaja si¢ i dostosowu-
ja sie¢ do wyzwan pojawiajacych si¢ na réznych etapach zycia (zob.
Hewitt i in. 2013). Zgodnie z wynikami przeprowadzonych analiz
poziom samostanowienia ulegal przeobrazeniom na réznych eta-
pach zycia badanych o0s6b i odpowiadajacym im okolicznosciom.
Co istotne, owe okolicznosci mogly dotyczy¢ bezposrednio oséb
z niepelnoprawnoscia (np. wykonanie okreslonych czynnosci sa-
modzielnie, bez udzialu i pomocy innych oséb), jak réwniez in-
nych bliskich cztonkéw rodziny (np. wyprowadzka brata z domu
rodzinnego, co byto wzorem do nasladowania). Niemniej jednak
w kazdym wypadku stanowily swoisty punkt zwrotny w biografii
badanych osob, bedac podstawg do istotnych przemian w zyciu
0s6b z niepelnosprawnoscig.

Ale to wlasnie te okresy przejsciowe byly zdaniem badanych
0s0b szczegdlnie trudne i wymagajace od nich wyjatkowych dzia-
tan, prowadzacych do zmiany zaréwno swoich przekonan, jak
i tym bardziej postaw, jakie do tej pory reprezentowali ich rodzi-
ce. Bowiem w okresach przejsciowych kluczowg role w procesie



144

Whioski i dyskusja nad wynikami badan

planowania odgrywaja rodzice, niekiedy sprawujac wladze i de-
cydujac o preferencjach swoich syndéw lub cérek z niepelnospraw-
noscia intelektualng (Pilnick i in. 2011). Wyniki zaréwno tych, jak
i wezesniejszych badan (Taylor i in. 2019) wskazuja, Ze pozytywne
wsparcie rodziny jest niezb¢dne do promowania samostanowie-
nia w takich przejsciowych okresach.

Jedng z najpowazniejszych zmian dla calej rodziny jest sy-
tuacja, w ktorej rodzic, a jest to przewaznie matka, nie jest juz
w stanie dluzej petni¢ roli kluczowego aktora w procesie wspiera-
nia corki badz syna z powodu starzenia sig, choroby lub $§mierci.
Pomimo tego ze jest to nieuniknione i czesto stanowi przyczyne
zmartwien rodzicéw, to takie proaktywne planowanie przyszto-
$ci jest jednak stosunkowo rzadko przez nich podejmowane (zob.
Bibby 2013; Heller, Kramer 2009; Lee, Burke 2020). Wprawdzie
rodzice bioracy udzial w tym badaniu wyrazali obawy dotyczace
przysztosci swoich dzieci i tego, kto przyjmie tak intensywna role
w ich wspieraniu w sytuacji, gdy oni sami nie beda w stanie juz
pelni¢ tej roli, to jednak pomimo wyrazanych obaw ani jedna
z rodzin nie wydawala si¢ mie¢ zadnych szczegélowych plandéw.
Takie obawy dotyczyly m.in. tego, czy znajdzie si¢ kto$ w ich za-
stepstwie, kto bedzie posiadal wystarczajacg wiedze o ich niepel-
nosprawnym dziecku, bedzie w stanie zrozumie¢ potrzeby syna
badz corki oraz bedzie chcial poswieci¢ odpowiednig ilo$¢ czasu,
energii i pracy na ich wsparcie. Jednym z ewentualnych i rozwa-
zanych przez rodzicéw dziatan zaradczych, majacych przeciw-
dziata¢ potencjalnym negatywnym skutkom ich nieobecnosci
w wyniku §mierci badZ niemoznosci zapewnienia nalezytej opie-
ki oraz wsparcia na skutek choroby badz braku wystarczajacych
sil, a tym samym obawom, jakie rodzily te sytuacje, byta chec
zapewnienia odpowiedniej edukacji i praktycznej pomocy w pet-
nym planowaniu przysztosci, ktéra moze skutkowaé zmniejsze-
niem stresu zwigzanego z przyszla opieka (Heller, Kramer 2009;
Lee, Burke 2020). W praktyce, jak wskazujg wyniki innych ba-
dan (Dew 2010; Heller, Arnold 2010), to przede wszystkim ro-
dzenstwo przejmuje po rodzicach role gtéwnego opiekuna brata
badz siostry. Mozna jednak przypuszczad, ze relacja rodzenstwa
i wynikajace z niej wsparcie dla samostanowienia bedzie inne
niz w przypadku tego, jakie jest oferowane przez rodzicéw. Jak
dowodza wyniki przeprowadzonych badan, planowanie przeka-
zania odpowiedzialnosci za czlonka rodziny z niepelnosprawno-
$cig musi koncentrowac si¢ nie tylko na praktycznych aspektach
realizowanego wsparcia, ale takze, a moze przede wszystkim na
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tym, jaki sposob owego wsparcia bedzie najlepiej odpowiadat na
indywidualne potrzeby syna badz cérki i w mozliwie najpelniej-
szy sposob je zabezpieczal.

3. PRACA NAD TOZSAMOSCIA OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W RODZINIE

Dzigki stworzeniu dogodnych warunkéw do doswiadczania
i eksplorowania otoczenia, a takze mozliwosci podejmowania zo-
bowigzan, przez co nalezy rozumie¢ sposobno$¢ uczenia sie od-
powiedzialnosci za swoje czyny, badane osoby mogly wyksztalci¢
kluczowe kompetencje i umiejetnosci, niezbedne do wykrystali-
zowania sie tozsamosci stabilnej (ugruntowanej) charakteryzujacej
sie tendencja do pozytywnego nastawienia do siebie, wysokim po-
ziomem samokontroli i poczuciem stabilizacji emocjonalne;.

Nabywanie doswiadczen i ksztattowanie
poczucia odpowiedzialno$ci badanych oséb
Z niepetnosprawnoscia

Opisane powyzej kwestie stajg si¢ bardziej zrozumiale, a jed-
noczes$nie nabierajg szczegdlnego znaczenia, gdy wezmie si¢ pod
uwage to, jak badane osoby z niepelnosprawnoscia definiowa-
ty odpowiedzialnos¢. Uczestnicy badan najczeéciej definiowali
~odpowiedzialnos¢” jako wypelnianie obowigzkow zwigzanych
ze zmianami rél spotecznych (np. malzenstwo, rodzicielstwo, za-
trudnienie, wlasno$¢). Ponadto w niektdrych przypadkach wiekszy
nacisk kfadziono na obowiazki rodzinne (opieka nad rodzicami/
dzie¢mi itp.) i dojrzalo$¢ interpersonalng (przestrzeganie zasad,
rozsadne postepowanie itp.), a takze na obowiazki osobiste lub
samowystarczalno$¢ (niezalezne podejmowanie decyzji, prowa-
dzenie wlasnych spraw itp.). Nalezy zauwazy¢, ze znaczenie, jakie
kazdy uczestnik przypisywat pojeciu odpowiedzialnosci, w duzym
stopniu si¢ réznito. Niemniej jednak mozliwos¢, ze mtodzi dorosli
z niepelnosprawnoscig intelektualng przyjma szersze lub bardziej
zorientowane na role spolteczne kryteria dorostosci warta jest od-
notowania jak réwniez dalszych badan.

Co jednak do$¢ symptomatyczne, cze$¢ badanych oséb z nie-
pelnosprawnoscia przyznala, ze woli unika¢ odpowiedzialnosci



146

Whioski i dyskusja nad wynikami badan

ze wzgledu na prostsze zycie. Niektorzy wrecz sugerowali, ze ich
rodzice powinni zapewni¢ im tak dlugo, jak bedzie to mozliwe
wszystko, co niezbedne do Zycia, poniewaz jest to ,,praca” rodzica.
Co wazne, pomimo niecheci do przyjmowania rdl i obowigzkow
dorostosci w momencie wywiadu wigkszos¢ uczestnikow uwazata,
ze w koncu uzyskaja oni niezalezno$¢ w przysziosci. W wiekszosci
uczestnicy opisywali siebie jako dzielgcych odpowiedzialnos¢ za
podejmowanie decyzji dotyczacych wlasnego zycia z rodzicami.
Podczas gdy uczestnicy ci mieli autonomi¢ w podejmowaniu de-
cyzji w odniesieniu do spraw niskiego szczebla lub rutynowych,
wazniejsze decyzje lezaly w gestii rodzicéw. Warto przy tym pod-
kresli¢, ze chociaz znaczenie odpowiedzialnosci istotnie roznilo sie
pomiedzy uczestnikami badan, to pragnienie zaufania i szacunku
byto powszechne i uniwersalne.

Co réwnie wazne, znaczna cze$¢ uczestnikow badan wyrazita gle-
boka frustracje na mysl, ze rodzice prébuja kontrolowac ich zycie.
Osoby te mialy poczucie, Ze odmawia si¢ im prawa do podejmo-
wania wyzwan i odpowiedzialnodci za wlasne dzialania, ktore jak
podkreslano, powinny by¢ mozliwe nawet kosztem popelniania
ewentualnych bledow. Wyniki badan dowodza, ze niski poziom po-
dejmowania zobowigzan oraz brak lub nikla identyfikacja z podej-
mowanymi zobowigzaniami s3 w duzej mierze zwigzane z nadmier-
ng kontrolg lub nadopiekunczoscia ze strony rodzicéw (por. Luyckx
iin.2007). A zatem skrajne postawy rodzicow, wyrazajace si¢ zarow-
no w nadmiarze kontroli, jak i opiekunczosci nie stuza rozwojowi
samostanowienia i autonomii syna badz cérki, a tym bardziej roz-
wojowi ich tozsamosci (Stelter 2009). Osoba, wobec ktdrej rodzice
byli nadopiekunczy, nie miata odpowiednich warunkéw do tego, aby
uczy¢ si¢ samodzielnosci, nie miata mozliwo$ci budowania poczucia
kompetencji ani okazji do odnoszenia sukceséw czy ponoszenia po-
razek, a w konsekwencji poznania swoich mocnych i stabych stron.
Z kolei osoby, ktorych rodzice w ogdle nie kontrolujg i nie sprawuja
nad nimi prawie Zadnej opieki moga mie¢ poczucie, ze nie sg warte
ich uwagi, s3 dla nich niewazne lub oboje¢tne. Takie osoby nie wiedza,
czy postepuja prawidlowo i jak nalezy postepowac.

W odpowiedzi na nadopiekuniczo$¢ rodziny, jak réwniez brak
odpowiedniej stymulacji osoby z niepelnosprawnoscia moga po-
zostawac wycofane, apatyczne i mato aktywne (Tonge 2010). Stres
srodowiskowy moze wywola¢ u nich zachowania regresywne, po-
garsza¢ ich mozliwosci poznawcze, czego konsekwencja w skraj-
nych przypadkach mogg by¢ zachowania odbierane przez otoczenie
jako dziwaczne, diagnozowane jako podobne do psychotycznych,
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a nawet jako schizofrenia. Jest to skrajny przyklad efektu depry-
wagji stymulacji, braku mozliwosci bycia aktywnym, hamowania
naturalnej socjalizacji, co wtdrnie pogtebia niepetnosprawnos$¢ in-
telektualng. Potwierdzajg to takze badania przeprowadzone przez
Chrissoula Stavrakaki i Yona Lunsky (2010), zgodnie z ktérymi
osoby niepelnosprawne sg czesto narazone na stres Srodowiskowy,
w ich zyciu zdarzajg sie liczne urazy psychiczne (a tego typu wply-
wy $rodowiskowe bywaja bardzo waznym czynnikiem w rozwoju
zaburzen lekowych czy adaptacyjnych. Zatem nalezy staran-
nie przyglada¢ si¢ codziennemu ,,zyciu osoby niepelnosprawnej
i w miare mozliwosci eliminowac to, co powoduje znaczny lek”

Odwolujac si¢ do badan przeprowadzonych przez Jamesa Marcig
(1980) i jego koncepcji tozsamosci, przez eksploracje bede uwazat
badanie najblizszego i dalszego otoczenia, rozpoznawanie jego wla-
$ciwosci, eksperymentowanie, ale takze sprawdzanie jego ,wytrzy-
malosci’, testowanie i odkrywanie granic. Eksploracja charaktery-
styczna dla okresu dorastania i dostarczajaca doswiadczen waznych
dla budowania tozsamosci tak indywidualnej, jak i spolecznej to
przede wszystkim eksploracja dotyczaca ludzi, a nie przedmiotéw
fizycznych. Przedmiotem eksploracji, a takze eksperymentowania
staje sie mlody czlowiek ,,sam dla siebie”, staja si¢ takze inni ludzie,
ale nie wszyscy w takim samym stopniu. S3 nimi gléwnie osoby
najblizsze - rodzice, nauczyciele, przyjaciele, a wiec te osoby,
(1) zktérymi dorastajacego faczy bliska wiez emocjonalna, (2) z ktd-
rymi kontakt daje mu poczucie bezpieczenstwa, (3) z ktorych stro-
ny moze si¢ spodziewac wigkszego przyzwolenia i akceptacji dla
swoich ryzykownych, eksplorujacych zachowan, (4) ktére sa
dla niego osobami znaczacymi, a nawet autorytetami w ogole lub
w jakiej$ dziedzinie.

Eksperymentowaniu i testowaniu podlegaja mozliwosci dzia-
tania wtasne i innych ludzi, badanie granic dotyczy tego, co jest
dozwolone spotecznie, a co nie, co wolno pod pewnymi warun-
kami, a czego nie wolno nigdy. Wiele zachowan tzw. ryzykow-
nych (por. Sek 2004) ma na celu wlasnie odkrycie i rozpoznanie
tej granicy — granicy wlasnej wytrzymalosci psychicznej i takze
fizycznej oraz granicy wytrzymatosci, gtéwnie psychicznej, osob
dla mtodego cztowieka znaczacych. Stad wiele zachowan w okre-
sie dorastania czesto przybiera posta¢ prowokacji, manifesta-
cji, demonstracji. S3 to zachowania wyraziste, niekiedy skrajnie
przerysowane, z towarzyszacymi im silnymi, skrajnymi emocjami
oraz réwnie skrajnymi pogladami i kontrowersyjnymi, gloszony-
mi otwarcie opiniami.
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Efektem eksploracji jest zgromadzenie wiedzy stuzacej poszerze-
niu i modyfikacji uksztaltowanego we wczesniejszych okresach zy-
cia obrazu $wiata i obrazu samego siebie oraz przeksztalcenie rela-
¢jija - inni z ,dzieci¢cej podlegtosci” na ,dorosta wspoétzaleznos¢”
(por. Waterman 1982). Warto nadmienic¢, iz ograniczanie eksplo-
racji skutkuje przede wszystkim ubogim i stabo zréznicowanym
doswiadczeniem indywidualnym. Z kolei catkowite przyzwolenie
na eksploracje zwykle konczy si¢ bogatym, zréznicowanym, ale
nieuporzadkowanym i niezintegrowanym doswiadczeniem, daja-
cym poczucie chaosu, pomieszania i zagubienia.

Drugim, obok eksplorowania i zdobywania doswiadczen, klu-
czowym procesem, istotnym w budowaniu swojej tozsamosci przez
badane osoby okazalo si¢ przyjmowanie odpowiedzialnosci za
siebie oraz swoje dziatania. Oznacza ono réwniez bycie gotowym
do ponoszenia konsekwencji, takze negatywnych, réznych swoich
poczynan. Oczekiwania spoleczne dotycza przede wszystkim tego,
by mlody czlowiek nieco si¢ ustabilizowal, podjat pewne decyzje,
zaangazowal sie w co$ na dluzszy czas, zobowiazal si¢ do czego$
i konsekwentnie si¢ z tego wywiazal. Taki sposéb definiowania i ro-
zumienia odpowiedzialnosci miesci sie w terminie ,,podejmowania
zobowigzania” (ang. commitment) wedtug koncepcji Jamesa Marcii
(1980).

Postawy i strategie badanych osob
Z niepetnosprawnoscia w relacjach z rodzicami

Jak wskazujg wyniki badan, osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w odpowiedzi na okreslone postawy i role podejmowane
przez rodzicéw przyjmowaly okreslone strategie dzialania. W ten
sposdb negocjujac swoja tozsamos$¢ w rodzinie, przyjmuja jedna
z postaw: konfirmacji, pogodzenia, konfrontacji lub buntu. Posta-
wy te tworzg swoiste spektrum, od tych, ktére sg wyrazem swoistej
zgody i uznania dla danego sposobu postrzegania oraz traktowa-
nia badanych oso6b przez najblizsze otoczenie, poprzez takie, ktore
maja charakter neutralny, po te, ktére wyrazaja w tym wzgledzie
negatywny stosunek. Przy czym postawy konfirmujace i godza-
ce sie na dang sytuacje (wspot)kreowana przez rodzicéw dotycza
zaréwno sytuacji, w ktdrej badane osoby z niepelnosprawnoscia
doswiadczaty silnej kontroli (opiekunczosci) ze strony rodzicow
(postawa influencera badz decydenta), jak i takiej, w ramach kto-
rej osoby te doswiadczaly ze strony rodzicéw wigkszej swobody
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i autonomii dla swoich dzialan (postawa rodzicoéw: moderator/
przewodnik). W obu przypadkach osoby z niepelnosprawnoscia
godzily sie z zaistnialg sytuacja, mimo ze mogta ona przybra¢ dwa
zupelnie odmienne oblicza. Jednak klamra laczaca je byta zgoda
i wpasowanie si¢ w dane okolicznosci bez jednoczesnego wnosze-
nia roszczen o ich ewentualng zmiane. To z kolei stanowito pod-
waliny w procesie konstruowania tozsamo$ci badanych oséb, ktora
mialfa charakter ugruntowany, odznaczajacy si¢ stabilno$cia emo-
cjonalng i poznawcza. Z tg jednak rdéznicg, ze w przypadku osob
doswiadczajacych wiekszej kontroli i zaleznosci ze strony rodzicow
owa tozsamo$¢ przyjmowala wymiar ‘ja, a wiec charakteryzowata
sie wigksza wewnatrzsterownoscig. Natomiast, gdy badane osoby
otrzymywaty wieksza swobode i niezalezno$¢ dzialania, wowczas
tozsamos¢ ta ksztaltowana byla w wymiarze ‘oni, a wiec z orienta-
cja ukierunkowang na zewnatrzsterownosc.

Z kolei postawy konfrontacji i buntu byly charakterystyczne
dla oséb, ktdre nie godzily si¢ na zaistnialg sytuacje i dazyly do jej
zmiany, ale takze bezposrednich dzialan skierowanych na zmiane
takiego czy innego postrzegania siebie przez otoczenie. Wowczas
tez mogly one podjac si¢ pracy nad zmiang ukladu relacji w rodzi-
nie ukierunkowang na uzyskanie wiekszej autonomii i niezalezno-
$ci. W duzej mierze wynikala ona z tego, iz badane osoby mialy
poczucie nieuzasadnionego i nieadekwatnego do ich wieku, pici
czy kompetencji traktowania przez rodzicéw badz inne znaczace
osoby. Przyjmowala ona nierzadko charakter pracy nad zmiang wi-
zerunku siebie w percepcji innych i objawiala sie w nastepujacych
dziataniach badanych oséb: pokazywania ‘ze moge i potrafi¢, ‘wy-
prowadzenia z bledu; a takze ‘robienia wbrew’. Co istotne, oprocz
zmiennych o charakterze indywidualnym, takich jak wspomniana
ple¢, wiek czy kompetencje (bedace czesto konsekwencja pozio-
mu rozwoju mentalnego danej osoby), istotnymi zmiennymi, ktére
moga mie¢ charakter katalizatora zmian w sposobie postrzegania
siebie u badanych osob, a w dalszej kolejnosci moga si¢ przyczyni¢
do przedsigwzigcia okreslonych dzialan, zmierzajacych do nego-
cjowania swojej pozycji w rodzinie, s3 samoocena czy samoakcep-
tacja. Przy czym, aby owe zmienne mogly stac si¢ zaczynem zmian,
musza wystapi¢ odpowiednie ku temu warunki. W toku badan jako
szczegOlnie istotne uznano tu oddzialywanie ze strony innych os6b
z rodziny, gléwnie rodzenstwa badz osdéb rekrutujacych si¢ spoza
niej, o czym byta mowa juz nieco wczesniej.
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4. PODSUMOWANIE

Wyniki tego badania poszerzaja wiedze na temat wchodzenia
w dorostos¢ mlodych osob z niepelnosprawnoscig intelektual-
na poprzez badanie procesu negocjowania autonomii w rodzinie
z perspektywy samych mtodych dorostych i ich rodzicéw. W ten
sposdb niniejsze badanie wykazato, ze mlodzi ludzie z niepet-
nosprawnoscia intelektualng nie tylko majg okreslone potrzeby, ale
tez poglady na temat swoich relacji z rodzicami (por. Minichiello
iin. 1995). Dzigki temu wyniki badan moga przyczynic si¢ do lep-
szego zrozumienia potrzeb oséb z niepelnosprawnoscig w rodzi-
nie, zapewniajac wglad w to, w jaki sposob i w jakim stopniu mtodzi
doroéli z niepelnosprawnoscia intelektualng potrzebuja wsparcia
w niezwykle istotnym momencie ich zycia, jakim jest okres dora-
stania. Moze mie¢ to szczegdlne znaczenie nie tylko dla samych
rodzicow, ale tez okreslonych instytucji oraz stuzb spotecznych, ktore
zostaly powotane do udzielania wsparcia tym osobom i ich rodzi-
nom (por. Cavet, Sloper 2004).

W zakresie niepelnosprawnosci intelektualnej samostanowie-
nie odnosi si¢ do prawa i zdolnosci ludzi do kontrolowania ich
wlasnego Zzycia. Postrzeganie samostanowienia wéréd oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng byto badane gléwnie w kontek-
$cie przejscia w dorostos¢ (Trainor 2005; Trainor 2007). Badania
pokazuja, ze mlodzi ludzie z niepelnosprawnoscia intelektualna
maja tendencje do rozumienia samostanowienia w kategoriach
zdolnosci do planowania przysztosci czy osiagania celéw oraz ich
wyznaczania sobie. Osoby te postrzegaja rowniez samostanowienie
jako ewoluujacy proces (Madson i in. 2011), ktéry wymaga rozwoju
umiejetnosci rozwigzywania problemoéw i samoswiadomosci (Get-
zel, Thoma 2008).

Wyniki badan wskazuja, Ze samostanowienie jest raczej uciele-
$nione i empiryczne niz czysto koncepcyjne. Uczestnicy badania
postrzegali i rozumieli samostanowienie jako koncepcj¢ pragma-
tyczng, sytuacyjna i interakcyjna, ktdra jest zakotwiczona zaréwno
w zyciu codziennym, jak i w ich codziennych relacjach. Uczest-
nicy badania opisywali samostanowienie, odnoszac si¢ do takich
kategorii, jak podejmowanie decyzji, kompetencje spoteczne, toz-
samos¢ osobista, autonomia, wolno$¢, ale takze bariery oraz wspar-
cie. Podobnie wczesniejsze badania pokazujg zwigzek miedzy sa-
mostanowieniem i podejmowaniem decyzji (Shogren, Broussard
2011; Carter iin. 2013; Wehmeyer, Abery 2013), podkreslajac wage
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mozliwosci dokonywania wyboréw przez osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualng (Antaki i in. 2008).

Uczestnicy badania zidentyfikowali umiejetno$¢ samodzielne-
go dzialania i niezaleznego Zycia jako kluczowy element samosta-
nowienia. Podobnie w literaturze czgsto definiuje sie owo pojecie,
odnoszac je do autonomii i samokontroli (Turnbull, Turnbull 2001;
Branding i in. 2009) lub promowania umiejetnosci samodzielne-
go zarzadzania w odniesieniu do podjetych przez osobe dziatan
(Springer 2013). Istniejace badania podkreslaja rowniez znaczenie
wyznaczania i osiggania celéw dla osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualng (Branding i in. 2009; Madson i in. 2011; Shogren, Brous-
sard 2011). Zaréwno wyniki tego, jak i wcze$niejszych badan wiaza
samostanowienie z umiejetno$cia samodzielnego wyrazania opinii
i pragnien (Branding i in. 2009). Uczestnicy badania czesto wska-
zywali, ze w zaleznosci od kontekstu cztonkowie rodziny byli po-
strzegani jako promujacy lub utrudniajacy samostanowienie wérod
uczestnikow z niepelnosprawnoscig intelektualng. Dotychczasowe
badania pokazujg, ze czlonkowie rodziny moga aktywnie rozwija¢
i wspiera¢ umiejetnosci podejmowania decyzji wérod ludzi z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng (Saaltink i in. 2012). W literaturze
omoéwiono takze szereg innych barier oraz czynnikéw sprzyjaja-
cych samostanowieniu, w tym osobistych cech, struktury rodziny,
specyfiki wychowania czy postaw czlonkéw rodziny (Wehmeyer,
Bolding 2001; Nota i in. 2007; Branding i in. 2009). Inni badacze
podkreslili wprost role wsparcia dorostych z niepelnosprawnoscia
przez rodziny oraz sytuacyjny i negocjacyjny charakter samosta-
nowienia (Widmer i in. 2008; Haigh i in. 2013). Podobnie istnie-
jace badania opisuja, w jaki sposob samostanowienie pojawia si¢
w dziecinstwie, ale nadal si¢ rozwija w dorostosci i jak starsze osoby
moga si¢ uczy¢ i rozwija¢ umiejetnosci i postawy, ktore pozwalaja
im sta¢ si¢ bardziej niezaleznymi (Madson i in. 2011; Soresi i in.
2011).

Przedstawione w niniejszym opracowaniu wyniki przeprowa-
dzonych badan i analiz zostaty w sposob obrazowy zwizualizowane
w postaci diagramu integrujacego — wykres 1.
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Rekomendacje i aplikacyjny wymiar badan

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowia grupe
wysoce heterogeniczng, co oznacza, ze indywidualne mozliwo-
$ci poszczegolnych jej przedstawicieli sa bardzo zréznicowane.
Z tego wzgledu osoby zdiagnozowane jako te z lekkim stopniem
niepelnosprawnosci intelektualnej moga niewiele sie rozni¢ w za-
kresie zdolnosci do podejmowania samodzielnych decyzji czy nie-
zaleznego zycia od przecigtnego czlowieka, pozostajacego w tzw.
normie intelektualnej. Z kolei glebsza niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna zwykle wigze si¢ z powaznymi ograniczeniami we wspo-
mnianych obszarach. Z drugiej strony, doswiadczenia panstw
o daleko bardziej rozwinietych rozwigzaniach normalizacyjnych
potwierdzaja, ze to, jak traktujemy osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng i czego od nich oczekujemy decyduje o ich mozli-
wosciach w zakresie samostanowienia w o wiele wigkszym stop-
niu niz wynikalo to by z ich poziomu poznawczego. By¢ moze
nalezy takze spojrze¢ na to, jak definiujemy bycie cztowiekiem
niezaleznym i samostanowigcym. Rachel Fyson i John Cromby
(2012) podkreslaja, ze zaden cztowiek — nie tylko ten z niepelno-
sprawnoscia intelektualng — nie jest zupelnie niezalezny. Raczej
mozemy uznad, ze jesteSmy wspotzalezni, m.in. od uwarunkowan
srodowiska, w ktérym zyjemy, wymagan i potrzeb naszych bli-
skich oraz innych ludzi, warunkéw kulturowych, historycznych,
ekonomicznych czy politycznych. Kazdy tez moze potrzebowac
ochrony i wsparcia, chociaz to ludzie z niepelnosprawnoscia in-
telektualng w poréwnaniu do przecietnego cztowieka majg w tym
zakresie wigksze potrzeby. Znalezienie zlotego $rodka pomiedzy
promowaniem niezalezno$ci i samostanowienia a ochranianiem,
wspieraniem oraz zapewnianiem bezpieczenstwa wymaga glebo-
kiego namystu, uwzgledniania duzego zréznicowania oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng pod wzgledem indywidualnych
zdolnosci i mozliwosci, jak i realistycznego zrozumienia zagrozen
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zwigzanych z bezkrytycznym wprowadzaniem hasel niezalezno-
$ci bez wyposazenia w potrzebne umiejetnosci.

W $wietle przeprowadzonych badan wydaje si¢ istotne podno-
szenie $wiadomosci i promowanie lepszego zrozumienia samosta-
nowienia wsrod osob z niepelnosprawnoscig intelektualng, ktdre
moga mie¢ ograniczong wiedze na temat tej koncepcji i zwigza-
nych z nig zachowan (Carter i in. 2009). Elizabeth Madson i Jean
Lehmann (2011) odkryli, Ze terminem tym rzadko postuguja sie
ludzie z niepelnosprawnoscig intelektualng. Osoby te czesciej wy-
razaly si¢ w kategoriach codziennych decyzji, ktére musza pod-
ja¢, jako czyms$ bedacym elementem ich zycia. Jednoczesnie nie
wolno zapominad, ze dla wigkszosci ludzi podejmowanie decyzji
jest zwykle procesem wspodtzaleznym, w ktérym szuka si¢ porady,
omawia rézne opcje i podejmuje decyzje, przy nieformalnej pomo-
cy, udzielanej przez rodzing i przyjaciol, lub czasami bardziej for-
malnej, przez profesjonalistow, takich jak pracownicy wtasciwych
instytucji sektora wsparcia spolecznego (Bach 2009; Wehmeyer
2003). Podobnie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng moga
wymagaé pomocy, ktorej wigkszo$¢ ,,powinna by¢ nieformalna,
udzielana w kontekscie doceniania osobistych relacji w ich zyciu,
w zwyklych spolecznos$ciach, w ktorych sg znani i cenieni jako
wspierajacy ich cztonkowie” (Bach 2009: 14). Jednak w niektérych
przypadkach wplyw rodziny wykracza poza udzielanie wsparcia
w procesie podejmowania decyzji. Osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng mogg by¢ aktywnie naklaniane do podejmowania
decyzji w oparciu o warto$ci rodzinne, a nie osobiste preferencje
(Saaltink i in. 2012). Niektdre rodziny sa tak przekonane, ze wiedza,
co jest najlepsze dla ich cztonkdw, ze jednostka moze mie¢ de facto
niewielki udzial w podejmowaniu decyzji (Dyke i in. 2013; Knoxa,
Bigby 2007). Rodzice moga nawet przyjac role nieuprawnionych
decydentow (Foley 2013), nadrzednych wobec wyboréw dorostych
dzieci i podejmujacych za nie decyzje (Pilnick i in. 2011). Poziom
zaangazowania rodzicow moze sie r6zni¢ w zaleznosci od ztozo-
nosci problemu. Na przyklad, rodzice moga mniej interweniowac,
gdy decyzje dotycza prostych czynnosci zycia codziennego, takich
jak, co jes¢ lub w jakie ubranie si¢ ubra¢ (Mitchell 2012; Saaltink
iin. 2012). Jesli chodzi o bardziej ztozone kwestie, takie jak miejsce
zamieszkania, decyzje dotyczace opieki zdrowotnej lub zarzadzanie
pieniedzmi, rodzice moga dazy¢ do uzyskania znacznie wigksze-
go wplywu. Decyzje dotyczace bardziej kontrowersyjnych kwestii,
takich jak wyrazanie seksualnosci i zwiazkow, sg jeszcze bardziej
podatne na kontrole rodziny (Foley 2013; Power 2008). Pomimo
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tych wyzwan relacje rodzinne dla dorostych 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng pozostajg wazne. Zaréwno te, jak i wczesniej-
sze badania potwierdzily to znaczenie z perspektywy osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (Haigh i in. 2013; Walmsley 1996;
Ward i in. 2003) oraz rodziny (Dyke i in. 2013; Hillman i in. 2012;
Hillman i in. 2012).

Zaréowno dorosli z niepelnosprawnoscig intelektualng, jak
i ich rodziny wskazali bariery dotyczace mozliwosci ich samosta-
nowienia i zyciowej niezaleznos$ci. Bariery identyfikowane przez
dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng to nadopiekunczy
rodzice (Haigh in. 2013; Jahoda, Markova 2004; Shogren, Brous-
sard 2011), potrzeba ciagtego udowadniania swoich umiejetnosci
(Jahoda, Markova 2004) oraz charakter wsparcia, ktore nie odpo-
wiada na rzeczywiste potrzeby (Shogren, Broussard 2011). Z kolei
bariery zidentyfikowane przez rodziny, na co wskazujg zaréwno te,
jak 1 wczesniejsze badania, skupiaja si¢ na obawach dotyczacych
podatnosci danej osoby na wplywy innych, ograniczonej zdolno-
$ci podejmowania decyzji, a takze niewystarczajgcym poziomie
umiejetnosci i sSwiadomosci konsekwencji wlasnych dziatan (Mit-
chell 2012; Murphy i in. 2011; Power 2008; Saaltink i in. 2012; van
Hooren i in. 2002; van Hooren i in. 2005) czy ryzyka zwigzanego
z dokonywaniem wyboréw (Mitchell 2012). Te rézne perspektywy
i obawy moga potencjalnie stworzy¢ srodowisko, w ktérym rodzi-
na moze czu¢ si¢ niepewna, czy i w jaki sposéb powinna wspieraé
samostanowienie swoich bliskich. Dlatego potrzebne jest dodatko-
we wsparcie ze strony instytucji pomocowych, ktére wzmocnig po-
zytywne relacje rodzinne oraz wespra osoby z niepelnosprawnoscia
iich rodziny w dazeniu do stworzenia takich warunkoéw, aby samo-
stanowienie i niezaleznos$¢ oséb z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng staly sie w pelni realnym i urzeczywistnianym w codziennych
praktykach dzialaniem, a nie jedynie pozostawaly niespelniong
obietnicg, istniejacg wylacznie w wymiarze postulatywnym.
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Summary

For young people, their transition into adulthood is common-
ly associated with a shift in social relationships, from families of
origin to intimate relationships and one’s own family; a shift from
school to work; a shift from economic dependence to economic
independence; and a shift toward the assumption of responsibility.
When it comes to young people with intellectual disabilities, such
‘milestones’ are often difficult to achieve, and a status of an adult
remains illusory.

Therefore, the subject of the study was the experiences of people
with intellectual disabilities and their family members (mainly par-
ents) regarding the process of becoming independent and achiev-
ing autonomy and independence in life, as well as the barriers and
obstacles that stood in the way of achieving them. Based on that,
it has been attempted to determine what these experiences mean
to individuals and how they understand them. The research inter-
ests are focused on everyday actions and practices of people with
intellectual disabilities and their families, undertaken within in-
teractions in life situations leading towards adulthood. Thus, the
processual nature of changes taking place in generational families
related to the growing up of children with intellectual disabilities
was analyzed.

The results of this study expand the knowledge in the field of
entering into adulthood by young adults with intellectual disabil-
ities by examining the process of negotiating autonomy in the fam-
ily from the perspective of the young adults themselves and their
parents. Hence, this study has shown that young people with intel-
lectual disabilities not only have specific needs, but also views on
their relationship with their parents. In this way, the results of the
research can contribute to improved understanding of the needs
of people with disabilities in the family, providing insight into how
and to what extent young adults with intellectual disabilities need
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support at a crucial time in their lives, namely the adolescence. This
can be of particular importance not only to the parents themselves,
but also to certain institutions and social services that have been es-
tablished to provide support to these individuals and their families.

Keywords: intellectual disability, family, adolescence, self-determ-
ination, identity.
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Przedmiotem badan sa doswiadczenia
0sob 7 niepetnosprawnoscia intelektu-
alng oraz cztonkoéw ich rodzin doty-
czace osiggania przez te osoby nieza-
leznosci zyciowe), a takze przeszkod

w realizacji tego celu. Autor skupit sie
na dziataniach i codziennych prakty-
kach mitodych z niepetnosprawnoscia
intelektualna i ich rodzin podejmowa-
nych w réznych sytuacjach na drodze
ku dorostosci. Przeanalizowat procesu-
alny charakter przemian w rodzinach
generacyjnych zwiazanych z dorasta-
niem dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Wyniki badania poszerzajg wiedze na
temat wchodzenia w dorostosc osob

Z niepetnosprawnoscia intelektualna
oraz procesu negocjowania autonomii
w rodzinie z perspektywy miodych
dorostych iich rodzicow. Mtodzi z nie-
petnosprawnoscia intelektualng

nie tylko maja okreslone potrzeby,
lecz takze poglady dotyczace relacji

z rodzicami. Sformutowane przez auto-
ra wnioski pozwalaja lepiej zrozumiec
te osoby oraz ukazuja, jak wspierac je
w okresie dorastania. Ma to szczegol-
ne znaczenie zarowno dla rodzicow,
jakiinstytucji oraz stuzb spotecznych,
ktore wspomagaja ludzi z niepetno-
sprawnoscia intelektualna i ich rodziny.
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