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Wstep

Rozpoczynajac prace jako nauczyciel w szkole specjalnej, o osobach z
niepelnosprawnoscig intelektualng nie wiedziatam praktycznie nic. Nie potrafitam
zrozumie¢ réznicy migdzy osobami z ré6znymi Stopniami niepelnosprawnosci. Wchodzac
do klas widziatam przed sobg przede wszystkim miodych ludzi, ktérzy radza sobie w
pewnych zadaniach, a w innych potrzebujg wsparcia, jak kazdy z nas. Jako wychowawca
w klasie dla uczniow z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu umiarkowanym i
znacznym zaczetam spotykac si¢ z rodzicami swoich podopiecznych. Podczas rozmow
informowali mnie, Ze ich dzieci nie potrafig zaktada¢ kurtki, nalewa¢ herbaty do kubka
czy sygnalizowaé potrzeb. Zadziwialo mnie to, poniewaz wychodzac na spacer, nie
ubieratam podopiecznych, a jedynie pomagatam i pokazywatam jak rozwigzac
ewentualne trudnosci; po rozlaniu przez dziecko herbaty wskazywatam, gdzie jest
Sciereczka i jak nalezy jej uzy¢; ulubiong zabawke lub gre uczen otrzymywat tylko wtedy,
kiedy o nig poprosit, co wymuszalo jego interakcje ze mng. Wspierajac samodzielnos¢
uczniow, szukatam rozwigzan przy trudniejszych zadaniach i bytam konsekwentna przy
tych, ktore dostosowane byty do ich mozliwosci. Zaczgtam zastanawiac si¢ jak wygladac
bedzie dorostos¢ moich podopiecznych. Pojawity si¢ pytania: w jakim stopniu jest ona
dla nich mozliwa do osiaggnigcia, czy rodzice przygotowuja ich do petnienia rol
wpisanych w dorostos¢, jak wyglada ich proces socjalizacji. To doswiadczenie zawodowe
zainspirowato mnie do podje¢cia badan w zakresie wchodzenia w dorostos¢ osob z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym 1 podjecia proby zrozumienia jak
rodzina wspiera ten proces.

Podjety przeze mnie temat jest obecnie bardzo istotnym zagadnieniem, wpisujacym
si¢ w inkluzje niepelnosprawnosci. Inkluzja niepelnosprawno$ci stanowi wyzwanie
spoteczne nie tylko dla Polski, ale i wszystkich krajow na $§wiecie. Podejscie inkluzyjne
ma na celu pelne uczestnictwo 0sob z niepelnosprawnosciami we wszystkich aspektach
zycia spoteczenstwa. Gtoéwnym jej celem jest zapewnienie rownych szans, akceptacji i
dostepu do zasoboéw i ustug dla wszystkich ludzi, niezaleznie od ich stopnia
niepetnosprawnosci. Obejmuje to zardwno niepetnosprawnosci intelektualne, jak i inne
rodzaje niepelnosprawnosci, takie jak m.in. fizyczna czy sensoryczna.

Dziatania podejmowane w celu integracji o0sOb niepelnosprawnych w
spoteczenstwie skupiajg sie¢ gtownie na aspektach zwigzanych z edukacjg tych osob,

dostepnos$cig architektoniczng i dostepnoscig do ustug oraz wyréwnywaniem szans na

7



zatrudnienie. Istotnymi dziataniami na rzecz inkluzji niepelnosprawnosci sg niewatpliwie
zmiany przepisow prawnych dotyczacych praw osob z niepelnosprawnosciami. Zmiany
w prawie dajg potencjat do ksztattowania postaw deklarowanych w spoteczenstwie, ale
nie zawsze odzwierciedlajg rzeczywiste zachowania spoteczne wobec 0so6b z
niepetnosprawnoscia. Inkluzja niepetnosprawnosci to dtugotrwaty proces, ktory przede
wszystkim musi wigzaé si¢ ze zmianami w rzeczywistych postawach spotecznych
zarowno w aspekcie poznawczym, emocjonalnym, jak i behawioralnym, co jest znacznie
trudniejsze, gdyz wigze si¢ ze zmiang konstruktow spotecznych.

Majac na celu zrozumienie procesu wchodzenia w dorosto§¢ osob z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym oraz jego uwarunkowania
socjalizacyjne, w pierwszej czeSci pracy rekonstruuje teoretyczne wymiary
interesujgcego mnie zagadnienia. Przyblizam w nim postawy spoteczenstwa wobec 0sob
z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin oraz modele niepelnosprawnosci, ktore
réznig si¢ perspektywa i podejsciem do tego zagadnienia w réznych okresach
historycznych. Jest to istotne ze wzgledu na uksztattowany obraz niepetnosprawnosci w
spoteczenstwie i jego wptyw na upelnomocnienie dorostosci tych osob. W rozdziale
drugim czg¢sci teoretycznej pracy przedstawiam zmiany, jakie zachodzg w niej w wyniku
urodzenia si¢ dziecka z niepelnosprawnos$cig. Sytuacja ta zmienia zaréwno funkcje
rodziny, jak i postawy rodzicielskie, co jest istotne do interpretacji zachowania rodzicow,
ktore podszyte sa odpowiedzialno$cig za dziecko. Kluczowym rozdzialem w tej czesé
pracy jest rozdzial po$wigcony dorostosci 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w
stopniu glebszym, w ktérym szczegotowo omawiam takie aspekty dorostosci jak
autonomia i rézne jej rodzaje oraz role spoteczne wpisujace si¢ w ten okres zycia
cztowieka. Kolejny rozdziat pracy poswiecony jest omowieniu koncepcji rozwojowych
stanowigcych uklad odniesienia dla interpretacji wchodzenia w dorosto$¢ oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym. W swoich badaniach odwotuje
si¢ do koncepcji zadan rozwojowych cztowieka R. J. Havighursta oraz koncepcji
psychospotecznej E. Eriksona. Koncepcja zadan rozwojowych wskazuje na ogolne
wyzwania, pokazuje, jakie aspekty rozwoju sa wazne w okreslonym momencie zycia i
jakie umiejetnosci 1 do§wiadczenia mogg by¢ potrzebne do osiggni¢cia petnej dojrzatosci
w wieku dorostym. W kontek§cie wchodzenia w dorostosé, interpretacja koncepcji
Eriksona sugeruje, ze proces ustalania tozsamosci jest kluczowym aspektem rozwoju w
okresie mtodosci 1 dorostosci. Jest to czas, kiedy jednostka eksploruje rézne role, probuje

nowych do$§wiadczen i zastanawia si¢ nad swoimi celami zyciowymi. To rowniez okres,
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w ktorym tozsamos$¢ piciowa i seksualna staje si¢ waznym zagadnieniem. Ostatecznie,
rozwigzanie tego konfliktu przyczynia si¢ do ksztaltowania stabilnej tozsamosci, ktéra
bedzie przewodzi¢ w dorostym zyciu. Zaproponowane w pracy koncepcje rozwojowe
majg na celu pokaza¢, jakie zadania musi spetni¢ 0soba, by osiggng¢ dorostosc.
Korespondujg one z koncepcjami spotecznymi, poniewaz cztowiek, bedac czescig danego
spoteczenstwa, wypelia zadania i podejmuje role, ktdére wyznaczane sg spotecznie.
Temu zagadnieniu po$wiecony jest kolejny rozdzial czesci teoretycznej, w ktérym
przyblizam przede wszystkim koncepcje spolecznego tworzenia rzeczywistosci,
stanowigcg tto teoretyczne moich badan.

Cze$¢ druga pracy zwigzana jest z przedstawieniem zalozen metodologicznych
badan wlasnych. Celem moich badan jest zrozumienie procesu wchodzenia w dorostosé
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng i uwarunkowan socjalizacyjnych zwigzanych z
tym procesem. W zwigzku z tak sformutowanym celem badan i zdefiniowaniem pytania
badawczego, zdecydowatam si¢ na przeprowadzenie badan jakosciowych, z
wykorzystaniem metody wywiadu. W kolejnych rozdziatach cze$ci metodologiczne;j
uzasadniam doboér osob do badan, przyblizam procedure zbierania danych oraz
przedstawiam proces analizy materiaty badawczego.

Ostatnia, trzecia cze¢$¢ mojej pracy jest poswiecona analizie badan witasnych, w
ktorej przedstawiam wyniki badan w nawigzaniu do przyjetych przeze mnie koncepcji.
Moje badania miaty na celu zrozumie¢ jak osoby dorosle z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym wchodza w dorostos¢ 1 jak rodzina warunkuje ten
proces. Wykorzystujac kategorie analityczne zrekonstruowane w czesci teoretycznej
staratam si¢ przedstawi¢ omawiane przeze mnie zagadnienie z perspektywy rodzicow
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym i1 na tej podstawie

zrozumie¢ uwarunkowania socjalizacyjne tego procesu.



Rozdzial 1. Postawy spoleczenstwa wobec 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna

i ich rodzin

Postawy spoteczne wobec 0s6b z niepelnosprawnos$cig intelektualng i ich rodzin sg
istotnym aspektem zycia spotecznego i wptywaja znaczaco na jako$¢ zycia tych osob.
Pomimo postgpdw w zakresie rownouprawnienia i Swiadomosci spotecznej, nadal istnieja
pewne stereotypy 1 uprzedzenia, ktére mogg wplywacé negatywnie na jakos$¢ zycia oraz
na samopoczucie i dobrostan zarowno o0sob niepetnosprawnych, jak i ich opiekunéw.
Postawy spoleczne wobec tych 0os6b moga by¢ bardzo zrdéznicowane i zalezg od wielu
czynnikow, takich jak kultura, edukacja, do§wiadczenia osobiste i srodowisko spoteczne.
Wazne jest dgzenie do zrozumienia i akceptacji zarOwno 0s0b z niepelnosprawnoscia
intelektualng jak i ich rodzin oraz podejmowanie dziatan na rzecz poprawy ich jakos$ci
zycia 1 integracji spotecznej. Edukacja 1 $wiadomos¢ spoteczna odgrywaja kluczowa role

w zmianie negatywnych postaw na bardziej pozytywne i inkludujace.

1.1. Rys historyczny — od starozytnosci do polowy XX wieku

Stosunek spoteczenstwa do osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin
zmieniat si¢ na przestrzeni wiekow. Wyr6zni¢ mozna nastgpujace postawy:
dyskryminacje i wyniszczenie, izolacjg, segregacje oraz integracje (Twardowski, 1998).

Pierwsze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng prawdopodobnie nie byly w
stanie przezy¢, co wynika z naturalnego mechanizmu ewolucji, ktory eliminuje jednostki
stabe, chore, nie bedace w stanie przystosowac si¢ do srodowiska i przetrwa¢ w nim bez
pomocy innych (Bleszynska, 2001). Udokumentowanym w historii stosunkiem wobec
0sOb z niepelnosprawnosciag byta postawa dyskryminacji, dominujgca w okresie
starozytno$ci. W dziele Platona spotka¢ mozna stwierdzenie, ze ,,dzieci tych gorszych,
gdyby sie tym innym jakie§ ulomne urodzito, to tez w jakim$ miejscu, o ktdrym si¢ nie
mowi 1 nie bardzo wiadomo, gdzie by ono bylo, ukryja, jak si¢ nalezy” (Borowski, 2012,
s. 99). Platon nazywat osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng ,,zwierzgtami”, ktore
pozbawione umiejetno$ci myslenia kieruja si¢ wytacznie zmystami (Borowski, 2012).
Natomiast uczen Platona, Arystoteles, uwazat, ze jednym ze sposobdw, by nie rodzity si¢
dzieci ,,niedostatecznie rozwinig¢te na ciele 1 umysle bylo ptodzenie potomstwa przez

rodzicodw, ktorzy nie sg zbyt mtodzi ani zbyt starzy” (Borowski, 2012, s. 99).
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Pogardliwy stosunek do tych osob wykazywano takze w Grecji, a zwlaszcza w
Sparcie. Selekcja niemowlat zajmowali si¢ specjalnie do tego powotlani wysocy
urzednicy panstwowi eforzy, ktorzy pozwalali przezy¢ jedynie dzieciom prawidlowo
rozwinigtym, bez widocznych deformacji czy znamion niepetnosprawnosci
intelektualnej. Dzieci, ktére odbiegaly od przyjetego wzorca byty porzucane na
wzgdrzach Tajgetu na pastwe dzikich zwierzat (Ossowski, 1999). W starozytnym Rzymie
wszelka niepelnosprawno$¢ dziecka byla postrzegana jako kara natozona na rodzicow
przez bogow. Przesadnos¢ Rzymian oraz catkowita wladza ojca nad swoja rodzing
sprawialy, ze powszechng praktyka byto dzieciobodjstwo (Garbat, 2015). Potwierdzaja to
stowa Seneki Mlodszego: ,,My zabijamy potworki i topimy te dzieci, ktore rodzg si¢
stabowite, cherlawe i1 znieksztalcone. Postepujemy tak nie z zapamigtania w gniewie 1
zmartwienia, lecz kierujemy si¢ rozumem: oddzieli¢ niezdatno$¢ od zdrowia” (Kirejczyk,
1981, s. 14).

W czasach wspoétczesnych podobne praktyki stosowane sa u niektorych ludow
pierwotnych, takich jak Masajowie, plemiona Wogeo na Nowej Gwinei czy u Jukundw,
u ktorych dzieci z niepelnosprawnoscia sg zabijane bezposrednio po urodzeniu, grzebane
zywcem czy porzucane w lasach lub jaskiniach (Twardowski, 1998). W starozytnosci nie
zawsze zabijano osoby z niepelnosprawnos$cig. Zdarzaty si¢ tagodniejsze formy
pozbywania si¢ dzieci 1 dorostych niechcianych w spoteczenstwie. Wypedzano ich z
miasta lub sprzedawano do niewoli (Placha, 1999). W okresie rozkwitu kultury greckiej
zdarzaty si¢ takze przypadki leczenia osob z niepelnosprawnoscig, ale nie bylo to
powszechng praktyka (Twardowski, 1998).

Wybrane przyktady starozytnego §wiata wskazuja, Ze osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng, przede wszystkim glgbsza, byty zabijane lub izolowane jako jednostki
niepotrzebne 1 obcigzajace spoleczenstwo. Rodziny, w ktérych pojawiaty si¢ dzieci z
niepetnosprawnoscig byly obiektem potepienia, obarczano je wing za ,.chorobe”
potomstwa, a czasami nawet oskarzano o utrzymywanie kontaktu ze ztymi duchami.
Rodzice zmuszani byli do zabijania swoich dzieci lub porzucenia ich (Knutel, Wojcik,
2014).

Okres $redniowiecza charakteryzowal pojawieniem si¢ odmiennej postawy
spoteczenstwa wobec 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Z jednej strony byt to
nadal czas dyskryminacji, z drugiej — izolacji i pozornej opieki. Rozprzestrzenianie si¢
przesadow dotyczacych opetania ludzi przez diabta wywotato falg atakow na osoby z

niepetnosprawnoscig intelektualng. Osoby te, zachowujac si¢ czesto niezgodnie z
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przyjetymi normami spotecznymi np. w kosciele, byly torturowane, a nawet palone na
stosie, co miato uchroni¢ je przed zgubnym wplywem sit nieczystych. Z drugiej strony
propagujacy idee religii chrzeScijanskiej glosili mitos¢ do blizniego i uzalezniali
zbawienie od speinienia dobrych uczynkéw. Rozwoéj chrzescijanstwa w krajach, w
ktorych Kosciot odgrywat wazng role, przyczynit si¢ w XII w. do powstania instytucji
nazywanych  zaktadami  charytatywnymi lub  opiekunczymi.  Osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng przyjmowane do tych miejsc mialy bardzo zte
warunki bytowe i nie byty poddawane leczeniu. Takie podejscie wynikato z przekonania,
ze 0s0by te dostaja tyle, ile otrzymaty od Boga (Kirejczyk, 1981). Sredniowieczna wiara
w zabobony ugruntowala przekonanie, ze rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia sa
wyklete, a takie dziecko jest dla nich karg za cigzkie grzechy, Ktore popehity
(Chodkowska, 2011). Osoby doroste z niepelnosprawnos$cia intelektualng pozbawiane
byly powszechnie obowigzujacych w spoteczenstwie praw. Czesto sprzedawano je do
niewoli, innym przypisywano los zebraka, blazna lub kozta ofiarnego. Mozna byto je
rowniez spotka¢ w czasie ulicznych pokazow. Wystawiano je na widok publiczny ze
wzgledu na inno$¢ fizyczng czy odmienno$¢ w zachowaniu, odbiegajace od spotecznie
obowigzujgcych norm (Bleszynska, 2001).

Wraz ze $redniowieczem zakonczyt si¢ okres przesladowan i jawnej pogardy dla
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Rozkwit nauki w okresie o§wiecenia przyniost
powolne, lecz istotne zmiany.

Pod wptywem humanistycznych idei podejmowano dziatania na rzecz 0s6b z
niepetnosprawnoscig. W XVII 1 XVIII w. osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng byty
otaczane opieka przez zwigzki religijne, stowarzyszenia charytatywne, a takze osoby
prywatne. Byly to jednak zawsze instytucje opiekuficze izolujagce spolecznie i
przestrzennie te osoby (Balcerek, 1981). Nadal istnialo spoteczne przekonanie, ze
dziecko z niepelnosprawnos$cig w rodzinie jest karg za bledy rodzicow (Knutel, Wojcik,
2014). Istotne znaczenie dla 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng miata dziatalnos$¢
Jana Amosa Komenskiego oraz Johna Locka, ktérzy zapoczatkowali okres
szczegbtowych badan wraz z prébami integracji spotecznej tych oséb. Propagowali oni
poglady mowiace o ,,normalnym traktowaniu” osob z niepelnosprawnoscig (Lipowski,
1884). J. A. Komenski zwracal uwage nie tylko na mozliwosci ich rozwoju, ale przede
wszystkim na konieczno$¢ ich edukacji (Placha, 1999). Dowodza tego jego stowa:
,»Wszyscy ludzie majg uczy¢ sie¢ wszystkiego, co jest ludzkie, poniewaz sg ludzmi”
(Lipowski, 1884, s. 52).
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Wielka Rewolucja Francuska i jej podstawowe hasta (rowno$¢, wolnos¢ i
braterstwo) staty si¢ kolejnym gtosem w historii nowozytnej uwzglgdniajacym potozenie
0sOb z niepelnosprawnos$cig intelektualng. W Deklaracji Praw Cztowieka z 1789 r.
poruszono problem o0s6b z niepelnosprawno$cig intelektualng i jako zasadniczy
obowigzek panstwa i spoleczenstwa nakazywano opieke nad nimi (Balcerek, 1981).

XIX w. rozpoczal si¢ pierwszg proba zdefiniowania niepefnosprawnosci
intelektualnej, ktorej podjat sie lekarz, Filip Pinel. Osoby z niepetlnosprawnoscia
intelektualng zostalty wyodrebnione od 0so6b chorych psychicznie i1 zdefiniowane jako
majace zahamowane zdolnosci intelektualne i uczuciowe (Zargbska, 2008). Pedagog
Jean-Marc Itard podjat, jako pierwszy, prace z tzw. dzikim chlopcem =z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu gltebszym i udowodnil, ze moze ona
przynie$¢ ogdlng poprawe stanu rozwojowego tego typu dzieci (Lausch-Zuk, 1998). Od
tego czasu zaczeto interesowaé sie ksztalceniem o0sOb z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Pionierem szkét dla tych oséb byt francuski lekarz, Edward Séguin.
Zdobyty one wielkie uznanie w §wiecie 1 staty si¢ wzorem do nasladowania (Balcerek,
1981). Zapoczatkowalo to okres segregacji osdb z niepelnosprawnoscia, poniewaz
zaktadano, ze ich rehabilitacja powinna by¢ prowadzona w specjalnych osrodkach, gdzie
zapewnione beda wlasciwe metody i1 formy pracy. W praktyce osoby z
niepetnosprawnoscig byly umieszczane w takich osrodkach, gdzie zapewniano im
wilasciwe warunki, ale pozostawaty one w nich zamknigte, bez mozliwosci kontaktu ze
spoteczenstwem (Twardowski, 1998).

Proby zmiany postaw wobec 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin
podejmowane byty do okresu II wojny $wiatowej. Po objeciu W Niemczech wtadzy przez
Adolfa Hitlera i upowszechnianiu ideologii nazizmu uznano osoby stare, chore, jak
réwniez z niepetnosprawnoscig intelektualng i fizyczng za istoty stanowigce przeszkode
dla wizerunku Trzeciej Rzeszy (Garbat, 2015). Rozpowszechnianie si¢ koncepcji
ewolucji Karola Darwina przyczynito si¢ do popularyzacji eugeniki negatywnej, ktorej
celem bylo eliminowanie niewlasciwych genow dla puli genetycznej spoteczenstwa.
Migdzy innymi w Niemczech, w latach 30. 1 40., nastapil okres przymusowej sterylizacji
oraz zakrojony na szerokg skale program eksterminacji osob z niepelnosprawnoscia

(Barnas, Mercer, 2008).
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1.2. Miedzy medycznym i spotecznym modelem niepelnosprawnosci

Po II wojnie §wiatowej pojawity si¢ koncepcje integracji 1 normalizacji, co bylo
odzwierciedleniem wzrostu $wiadomosci spoteczenstwa na temat mozliwosci 0séb z
niepelnosprawnoscig intelektualng. Rozpoczat si¢ okres integracji i niemal we wszystkich
krajach europejskich rozwijaty si¢ formy opieki i ksztatcenia 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng (Twardowski, 1998).

Najczes$ciej wyrdznia sie dwa modele niepelnosprawnos$ci — medyczny oraz
spoteczny. W podejsciu medycznym traktuje si¢ niepetnosprawnos¢ intelektualng jako
bezposredni efekt zaburzen wywotanych przez uszkodzenia centralnego uktadu
nerwowego lub konsekwencje proceséw chorobowych (Pisula, Danielewicz, 2011).
Model ten okreslany jest takze jako indywidualny, rehabilitacyjny czy biologiczny,
poniewaz ktadzie nacisk na ograniczenia jednostki. Wedtlug niego ograniczenia nie
pozwalaja danej osobie na prawidtowe funkcjonowanie, co zaklada konieczno$é
wyeliminowania lub przynajmniej zminimalizowania ich aktywno$ci w spoteczenstwie
w wyniku dlugotrwatego 1 czesto bolesnego leczenia. Efektem takiego mys$lenia o
niepelnosprawnosci jest nadmierna medykalizacja oraz postrzeganie niepetnosprawnosci
glownie poprzez pryzmat choroby (Clapton, Fitzgerald, 1997). Opisywany model
przedstawia osoby z niepetnosprawnoscia jako te, ktore nie nadajg si¢ do procesu uczenia
1 wychowania, poniewaz sg nieuleczalnie chore i niezdolne do samodzielnej egzystencji
w zyciu spotecznym (Mikrut, 2009). Jak zauwaza Beata Cytowska (2012), rozw0j nauk
z pogranicza medycyny, biologii i techniki pozwala na wyjasnienie wielu przyczyn
niepetnosprawnosci  (m.in. wykrywanie coraz bardziej zlozonych zespotow
genetycznych) oraz organizowanie odpowiedniej opieki medycznej, a takze dziatan
usprawniajacych, korygujacych i kompensujacych utrudnione funkcjonowanie cztowieka
z niepelnosprawnoscig. Postep nauki niesie za sobg rowniez szybsza diagnoze
nieprawidlowosci pojawiajgcej si¢ w pierwszym trymestrze cigzy, co moze wigzac si¢ z
podjeciem decyzji o aborcji (Cytowska, 2012). Skupienie si¢ wytacznie na uszkodzeniach
organizmu oraz zaburzonych funkcjach, zdaniem Krystyny Mrugalskiej, przyczynito si¢
w duzej mierze do utworzenia obowigzujacego nadal stereotypu osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz izolacji tych osob od reszty spoteczenstwa
(Kirenko, 2006). W literaturze przedmiotu spotykamy tez inny model, ktéry podobnie jak
omawiany powyzej, przez lata prowadzil 1 nadal prowadzi do dyskryminacji,

przesladowania oraz wykluczenia 0sob z niepelnosprawnosciami w niektérych czesciach
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Swiata (m.in. w Afryce, Indiach). Mowa w tym miejscu o religijnym modelu
niepelnosprawnosci, ktory opiera si¢ na zatozeniu, ze niepelnosprawnos¢ powstaje w
wyniku grzechu lub wrecz przeciwnie, jest darem zestanym przez sit¢ wyzszg. Zatozenia
te podyktowane sg osobistymi przekonaniami, ktore przyczyniaja si¢ do ignorowania
problemow 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz do ograniczen, ktérych
doswiadczaja one w zyciu codziennym (Clapton, Fitzgerald, 1997).

Podejscie do niepetnosprawnosci w ramach modelu medycznego, ktore skazuje te
osoby na bycie przez cale zycie mieszkancami ,,chorej roli”, nie stuzytlo promowaniu
dobrostanu dziecka i rodziny (Woolfson, 2004). Paradygmat pozytywistyczny, z ktérego
wywodzi si¢ model medyczny, w wyniku transformacji ustrojowej w Polsce po 1989 roku
zostal zastgpiony humanistycznym, z ktorego wywodzi si¢ spoteczny model
niepeosprawnosci (Sliwerski, 2009). Paradygmat ten uwzglednia podmiotowos¢ 0sob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, rozumiang jako mozliwo$¢ decydowania lub
wspotdecydowania o sobie (Mikrut, 2009). Zgodnie z przytoczonym modelem —
niepelnosprawnos$¢ jest wynikiem ograniczen doswiadczanych przez te osoby, co wigze
si¢ migdzy innymi z: generowaniem indywidualnych uprzedzen, utrudnionym dostgpem
do budynkoéw uzytecznosci publicznej, niedostosowaniem systemu transportu do potrzeb
tych osob, segregacja edukacyjng oraz obecno$cig dyskryminacyjnych rozwigzan na
rynku pracy (Cytowska, 2012). W tym modelu uwzgledniono rozroéznienie pomigdzy
uposledzeniem a niepetnosprawnoscia, uznajac t¢ druga za spoteczny efekt bycia
niepetnosprawnym w spoteczenstwie (Woolfson, 2004). W modelu tym nie szuka si¢
przyczyn niepelnosprawnosci w osobie, a w srodowisku i w znajdujgcych si¢ w nim
r6éznego rodzaju barierach.

Przytoczone powyzej, skrajne modele nie ujmuja niepelnosprawnosci w catosci
tego zjawiska, poniewaz nie mozna zredukowac niepelnosprawnosci jedynie do kwestii
medycznych lub czynnikow wynikajacych ze Srodowiska (Niedbalski, Ractaw,
Zuchowska-Skiba 2017). Obecnie do glosu dochodzi opracowany kilkadziesiat lat temu
przez George a Engela model biopsychospoteczny, powstaty jako wynik niezadowolenia
z biomedycznego modelu choroby. Zgodnie z nim choroba i zdrowie sa wynikiem
interakcji pomiedzy czynnikami biologicznymi, psychologicznymi i spotecznymi. G.
Engel, zajmujac si¢ psychiatrig, zidentyfikowal potrzebe uwzglgdnienia czynnikoéw
psychologicznych i kontekstu spotecznego (kulturowego) podczas analizy problemow
prezentowanych przez pacjentow. Osoba ma kontekst osobisty — swoja ,,0sobowos$¢” oraz

swoje do$wiadczenia, postawy i oczekiwania a takze kontekst czasowy — swoj etap w
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zyciu 1 etap w chorobie. Wszystko to wchodzi w interakcje z obiektami i ludzmi w
srodowisku fizycznym w sposob ukierunkowany. W konteks$cie spotecznym zaréwno
osoba z niepelnosprawnoscig, jak i inne obserwujgce jej zachowania mogg i bedg
przypisywaé tym zachowaniom znaczenie. Osoba moze wtedy dokonywac¢ wyboréw w
odniesieniu do swoich dziatan i ocenia¢ jakos¢ swego zycia w stosunku do tego, co jest
jej wlasng metryka — pieniedzy, pozycji spotecznej czy relacji interpersonalnych. W 2002
roku Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opublikowala wyraznie zorientowana na
model  biopsychospoteczny  Migdzynarodowa  Klasyfikacje = Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia. Od tego czasu model ten zostal potaczony z ramami
stosowanymi przez Swiatowa Organizacje Zdrowia podczas opracowywania schematow
klasyfikacyjnych. W miare¢ identyfikowania ograniczen i trudnosci jest on nadal
rozbudowywany. Model biopsychospoteczny ma by¢ petniejszym ujeciem opieki
zdrowotnej 1 zachowan zwigzanych z chorobg, ale nigdy nie miat wykluczy¢ spraw
biomedycznych. Choroba (bio) jest wazng i réwnoprawng cze$cig modelu, ktory
rozszerza, ale nie zastgpuje modelu biomedycznego (Wade, Halligan, 2017). Irena
Obuchowska, odwotujac si¢ do modelu biopsychosptecznego okresla, ze biografie 0séb
z niepelnosprawnoscig intelektualng sg takie, na jakie pozwala spoteczenstwo. Autorka
zaktada analiz¢ konkretnej osoby przez pryzmat jej osobistej historii, w ktorej przeplataja
si¢ wptywy czynnikoéw biologicznych, psychologicznych i spotecznych.

Interesujaca tezg wysuwa rowniez Maria Koscielska, okreslajac niepelnosprawnosé
stanem, do ktorego w wielu przypadkach mozna bylo nie dopusci¢ poprzez stworzenie
odpowiednich warunkéw rozwoju (Mikrut, 2009).

Od starozytnych czasow w $§wiadomosci spoteczenstwa ksztattowat si¢ obraz osoby
z niepelnosprawno$cia. Osoby te byly zawsze spychane na margines spoteczny.
Izolowano je, traktowano jako niepotrzebne, niewygodne oraz niegodne, by zy¢ i
przekazywaé swoje ,,uposledzone” geny kolejnym pokoleniom. Od potowy XX w., mimo
wielu przemian spolecznych oraz deklaracji popierajacych réwnos¢ wszystkich ludzi,
niepelnosprawno$¢ nadal byla i jest traktowana jako obciazenie spoteczne. Historia
pokazuje, jak mocno w spoteczenstwie ugruntowany jest stereotyp osoby z
niepetnosprawnoscia i jak bardzo jest on dla nich krzywdzacy. Osoby te od pokolen byty
zalezne od pelnosprawnych, ktorzy wskazywali im, jak nalezy zy¢, co moga, a czego nie
moga. Panowato przekonanie, ze kto§ zawsze wie lepiej od nich, jakie sg ich potrzeby i
w jakim zakresie moga by¢ realizowane. Obecne podejscie sytuuje si¢ pomiedzy

modelem medycznym a spotecznym, zatem — miedzy tym co kulturowo w nas
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uksztattowane a tym, co w ujeciu humanistycznym kaze nam widzie¢ cztowieka w
cztowieku. Nie mozna oddzieli¢ czlowieka od jego niepelnosprawnosci, tak jak nie
mozna oddzieli¢ go od srodowiska, ktore go ksztattuje.

W rozdziale tym staralam si¢ przyblizy¢ to, jak niepelnosprawnosé, zwlaszcza
intelektualna, byla postrzegana przez spoteczenstwo. W moim przekonaniu silnie
ugruntowato to stanowisko spoteczne na temat ograniczonych mozliwosci rozwojowych
0s0b z niepetnosprawnoscig i tym samym okreslito ich role oraz rolg ich rodzin w opinii

publicznej.

17



Rozdzial 2. Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng moze doswiadczaé
unikalnych wyzwan i potrzeb, ktore wymagaja wsparcia, zrozumienia i elastycznos$ci ze
strony jej cztonkow, calej spoleczno$ci oraz réznych instytucji. Wspieranie rodziny
dziecka z niepelnosprawnos$cig intelektualng jest istotne dla zapewnienia dobrej jakoSci
zycia dla samego dziecka oraz dla catej rodziny. W tym rozdziale postaram si¢ przyjrzec
rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig, w szczegoélnosci funkcjom i postawom
rodzicielskim, co ma znaczacy wplyw na zagadnienie zwigzane z wchodzeniem w

dorostos¢ 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym.

2.1. Definicja rodziny — od tradycji do osamotnienia

Rodzina nalezy do najstarszych i niezastapionych instytucji wychowawczych,
przez wieki funkcjonujacych na podstawie przekazywanych z pokolenia na pokolenie
doswiadczen. Wskazywaty one na cele, zasady i metody wychowania, jak rowniez na
relacje migedzy rodzicami i dzie¢mi oraz rodzenstwem (Btasiak, 2010). Stowo rodzina ma
rodowdd stowianski, a pochodzi od stowa réd, co oznacza rodzenie lub ,to, co si¢
urodzito” (Krasiejko, 2019). Juz Arystoteles uwazat, ze rodzina jest wspolnotg, bez ktorej
jednostka nie bytaby w stanie urodzi¢ si¢ i przetrwa¢ (Pikuta, 2010). Dziecko w rodzinie
uczy si¢ zachowan, ktore nie dotycza tylko relacji z najblizszymi, ale odnoszg si¢ przede
wszystkim do cztonkow spoteczenstwa, w ktorym zyje (I1zdebska, 1993).

Rodzina jest przedmiotem badan réznorodnych nauk, m.in. socjologii, pedagogiki
czy psychologii. W definicjach psychologicznych szczegblng uwagg zwraca si¢ na wptyw
rodziny na niemal wszystkie sfery zycia czlowieka. Jest miejscem fizycznego,
psychicznego, emocjonalnego oraz moralnego rozwoju, w ktérym ksztattuja sie poglady
jednostki. Rodzina daje poczucie bezpieczenstwa 1 przynalezno$ci oraz stanowi
,»kolebke” rozwoju osobowosci kazdego cztowieka (Rembowski, 1986b). Pedagogika
rodziny natomiast podkresla rol¢ rodziny w zaspokajaniu podstawowych potrzeb dziecka.
Ryszard Wroczynski (1985) zauwaza, ze to wlasnie rodzina jest naturalnym
srodowiskiem wychowania i rozwoju dziecka, przygotowujacym je do kontaktow
spotecznych, ksztattujacym §wiatopoglad, pojecia etyczno-moralne, kryteria oceny siebie
I innych. Zbigniew Tyszka (1993) pisze o rodzinie z punktu widzenia podstawowych

wiezi, jakie tgczg jej cztonkow. W tym ujeciu jest ona: ,,zbiorowoscig ludzi powigzanych
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ze sobg wigzig malzenstwa, pokrewienstwa, powinowactwa lub adopcji” (Tyszka, 1993,
S. 695). Wincenty Okon (2007), definiujac rodzing, zwraca uwagg na wiez rodzicielska,
ktora stanowi podstaw¢ wychowania rodzinnego oraz wiez formalng, okreslajaca
obowiazki rodzicow 1 dzieci wzgledem siebie.

Rodzina, w ujeciu spotecznym, stanowigca przedmiot moich badan, poczatkowo
rozumiana byla jako podstawowa komorka, czyli ,,funkcjonalny, konstytutywny element
kazdego spoteczenstwa, jego gtowny budulec” (Szlendak, 2010, s. 95). Poréwnanie do
komorki wskazuje na analogi¢ do zywego organizmu, w ktorym prawidlowo
funkcjonujgca podstawowa jednostka zapewnia prawidtowe dziatanie calego organizmu.
Podobnie jest z rodzing, ktéra w tym ujeciu rozumiana jest jako podstawowy i naturalny
element spoteczenstwa. Takie podejscie zaproponowal po raz pierwszy George Peter
Murdock, okreslajac rodzing mianem nuklearnej (Szlendak, 2010). Nazwa ta pochodzi
od nucleus — jadra atomu, ktorym sg rodzice, a wokot ktorego kraza elektrony, czyli
dzieci. Tak jak atom stanowi podstawowy poziom organizacji materii, tak rodzina jest
podstawowa strukturg spoteczenstwa (Jabtonski, Ostasz, 2001). G. P. Murdock
zdefiniowal wigc rodzing nuklearng jako grupe, ktora sktada si¢ z dwdjki dorostych oséb
plci przeciwnej (m¢za i zony) oraz potomstwa wlasnego lub adoptowanego. Zaznaczajac,
ze jest to grupa ludzi wspolnie mieszkajaca ze soba, sprawil, ze traktowano j3 na rowni z
gospodarstwem domowym (domostwem). Taka definicja w socjologii utrzymuje si¢ do
dzi§, mimo ze wigkszo$¢ rodzin na $wiecie nie spetnia tych wymogdéw. Rodzina
nuklearna stanowita wymog funkcjonalny spoleczenstwa, niezbedny do jego przetrwania,
poniewaz stabilizowata osobowos$¢ ludzi dorostych 1 socjalizowata dzieci. Okre§lana byta
mianem ,,wlasciwie skonstruowanej” a zestawiane z nig rodziny niespetniajace] tych
wymogow traktowano jako ,niewlasciwe” (Szlendak, 2010). Rodzina nuklearna
nawiazuje do motywoéw ideologicznych 1 religijnych (chrzescijanskich), zgodnie z
ktorymi kobiete i me¢zczyzne taczy wigz formalna (prawna lub religijna). Jan Turowski
(1997) pisze, ze ,rodzina jest spolecznoscig naturalng (societas naturalis) 1 w
przeciwienstwie do wszelkich innych form zycia spotecznego jest bezposrednio
uwarunkowana porzadkiem natury” (S.10). Przez inne formy zycia spolecznego autor
rozumie m.in. zwigzki homoseksualne (Turowski, 1997). W Karcie Praw Rodziny,
przedtozonej wszystkim ludziom, instytucjom i wtadzom zainteresowanym misja rodziny
w zyciu spotecznym przez Stolicg Apostolskg w 1983 roku, stwierdzono, ze ,,rodzina
zbudowana jest na malzenstwie, glgbokim 1 uzupetniajagcym si¢ zwigzku mezczyzny i

kobiety, ktory opiera si¢ na nierozerwalnej wigzi matzenstwa zawartego dobrowolnie 1
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publicznie, otwartego na przekazywanie zycia” (http://kodr.pl/wp-
content/uploads/2017/03/karta_praw_rodziny.pdf). Leon Dyczewski, (1997) odnoszac
si¢ do Karty Praw Rodziny, zaznacza, ze rodzina rozumiana jest w niej zarowno jako
wspodlnota osob, jak i instytucja, ale z uwydatnieniem charakteru wspdlnotowego przed
instytucjonalnym. Natomiast instytucjonalny charakter rodziny wynika z tego, ze jest
jednostka prawna, gospodarczg i spoteczng zbudowang na malzenstwie, majacym do
spetienia okreslone zadania (Dyczewski, 1997).

Rodzina wielokrotnie utozsamiana jest z matzenstwem. Franciszek Adamski
(2002) pisze, ze matzenstwo stanowi zwigzek, na mocy ktérego wspdtmatzonkom nadaje
si¢ prawo do wspolzycia seksualnego, a dzieciom prawo do dziedziczenia ddébr
materialnych i warto$ci kulturowych. Franklin Pierce Rice, definiujac rodzing,
uwzglednia rowniez zwigzki kohabitacyjne, ktore wpisujg si¢ w definicje rodziny
uwzgledniajaca wspdlne mieszkanie partnerow ze sobg oraz laczaca ich intymng wigz
(Kwak, 2005, s.10). Anna Kwak (2005) przedstawia kohabitacj¢ jako zjawisko
poprzedzajace malzenstwo, przygotowujace do malzenstwa lub stanowigce alternatywe
dla zycia malzensko-rodzinnego, czy tez zycia w stanie wolnym. Kiedy w zwigzku
partnerskim pojawiajg si¢ dzieci, otrzymuje ona status rodziny i staje si¢ jednym z modeli
rodziny. Malzenstwo rozumiane jest zatem gltownie jako zwiazek legitymizacji
potomstwa, ktorego posiadanie jest spotecznie oczekiwane (Jabtonski, Ostasz, 2001).

Szwedzki socjolog, Johannes Trost, we wspotpracy z George Simml, stojac w
opozycji do rozumienia rodziny jako nuklearnej, zaproponowal model diady Simmla-
Trosta. Diada jest grupg ulegajaca rozpadowi, jesli jeden z cztonkoéw odejdzie lub umrze.
Rodzina w tym rozumieniu jest grupa, w ktorej wystepuje przynajmniej jedna z diad:
rodzic — dziecko lub/i partner — partner. Zgodnie z tym pogladem rodzing jest zarowno
samotny rodzic, jak i para kohabitacyjna czy homoseksualna (Szlendak, 2010). Ujecie to
pozwala na znacznie szersze spojrzenie na rodzing i w odroznieniu od tradycyjnego,
Omawianego powyzej, wpisuje si¢ coraz czesciej w obecne relacje miedzyludzkie, w
ktorych zwigzkami kohabitacyjnymi zastepowane sg zwigzki formalne.

Rodzing mozna rozpatrywac rowniez w kategoriach grupy lub instytucji spoteczne;.
Jako mata grupa oparta na wiezi 0sobiste] — okre$lana byta przez Harry’ego Cooley
mianem grupy pierwotnej. Grupami takimi sg rowniez grupy sasiedzkie, kolezenskie 1
zabawowe (Adamski, 2002). Tak rozumiana rodzina to grupa oséb, ktéra wchodzi w
kontakt bezposredni ,,twarza w twarz”, charakteryzujac si¢ niewielka iloscig cztonkow

mig¢dzy ktorymi sg wzglednie trwate i wzglednie intymne relacje. Rodzine jako grupe
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pierwotng, cechuje réwniez §wiadomos$¢ przynaleznosci i identyfikacji z jej czlonkami.
Cztonkowie oddziatujag na siebie wzajemnie ksztaltujac swoje poglady, postawy i
zachowania. Jak zauwaza Zygmunt Bauman (1963), rodzina jest ,,autorem osobowosci
jednostki ludzkiej” (s. 241). Cztonkowie grupy majg wspolny cel i poczucie wzajemnego
podejmowania zadan niezbednych do jego osiaggnigcia. Powstaje spontanicznie,
przewaznie z nieformalnych pobudek (Tyszka, Wachowiak, 1997; Krasiejko, 2019).

Rodzina rozumiana natomiast jako instytucja stuzy zaspokajaniu potrzeb
spotecznych, jest zespolem ,ustabilizowanych regulatorow aksjonormatywnych
oddziatywan na zachowania i §wiadomos$¢ cztonkéw zinstytucjonalizowanej grupy”
(Tyszka, Wachowiak, 1997, s. 44). Oddziatuje ona na czlowieka przez cate zycie,
najsilniej w okresie dziecinstwa i wyraza si¢ to poprzez funkcje, jakie petni (Krasiejko,
2019). Wedlug Z. Baumana (1963) jest wigc ona przedstawicielem wszystkich innych
instytucji spotecznych, poniewaz od tego, jak cztonkowie rodziny wypetnig funkcje w
zakresie uspoteczniania mtodego cztowieka, zalezy jak bedzie on realizowal przyjety i
ustalony porzadek spoteczny.

Rodzina jest jedyng grupa majaca charakter zarazem grupy formalnej, jak i
nieformalnej. Na jej pierwszy charakter wskazuja przydzielone spotecznie funkcje oraz
struktura wyznaczona przez uktad rol spotecznych, co zostanie przeze mnie oméwione w
dalszej czgsci pracy. Z drugiej strony jest ona grupg nieformalng, powstajaca
spontanicznie, na podstawie wzajemnej sklonnos$ci i atrakcyjnos$ci partnerdéw, tradycji i
obyczajach (Ziemska, 1979). Nieformalno$¢ rodziny wyraza si¢ takze w malej liczbie
cztonkow, ktorzy podlegaja nieformalnym sposobom kontroli, co ma na celu utrzymanie
porzadku, przestrzeganie norm spotecznych i regulowanie zachowan w jej obrebie
(Adamski, 2002).

Rodzina w ostatnich latach coraz czgéciej traktowana jest jako system, w
nawigzaniu do ogdlnej teorii systemow zaproponowanej w 1984 r. przez niemieckiego
biologa Karla Ludwiga von Bertalanffy’ego. Podstawg myslenia systemowego jest
twierdzenie Arystotelesa: ,,cato$¢ nie jest tym samym, co suma jej czgsci” (Drozdzowicz,
1999). W takim ujeciu rodzina definiowana jest jako: ,,ztozona struktura sktadajaca si¢
ze wzajemnie od siebie zaleznych grup osob, ktore dzielg historie, przezywaja jakis
stopien emocjonalnej wiezi 1 wprowadzajg strategi¢ interakcji potrzebne indywidualnym
cztonkom rodziny i grupie jako catosci” (Plopa, 2011, s. 15). Rodziny nie tworza odrgbne
jednostki, a wzajemne zaleznosci i wpltywy poszczegodlnych jej cztonkdw. Jakakolwiek

zmiana w ktorej$ z cze$ci wptywa na jej funkcjonowanie jako catosci (Szlendak, 2010).
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Rodzina jako system ma swoje granice, zewngtrzne, jak 1 wewngtrzne. Pierwsze
oddzielajg rodzing od innych systemow, czego materialnym wyrazem jest budowanie
$cian, zamykanie przestrzeni rodzinnej oraz oddzielanie jej od innych. W sensie
psychologicznym jest to relacja, wspoOtpraca i komunikacja z niektorymi ludzmi, przy
jednoczesnym unikaniu kontaktu emocjonalnego z innymi. Granice wewngtrzne,
istniejace miedzy poszczegdlnymi jej czlonkami czy grupami, tworzg podsystemy
(Swigtochowski, 2015).

W swojej pracy odwotuje sie miedzy innymi do rozumienia rodziny w podejéciu
systemowym, w ktérym kazdy cztonek ma swojg role i pelni okreslone funkcje, a
wzajemne relacje migdzy jego czlonkami sg kluczowe dla funkcjonowania rodziny. W
podejsciu  systemowym rozwaza si¢ rowniez kontekst zewnetrzny, czyli wplyw
spoteczny, kulturowy i ekonomiczny na rodzing, co determinuje interakcje miedzy jej
cztonkami. Waznym elementem, ze wzgledu na podejmowany przeze mnie temat
wchodzenia oséb z niepetnosprawnos$cig intelektualng w dorostos¢, jest uwzglednienie
rownowagi mi¢edzy autonomig jednostki a jej zalezno$ciag od systemu rodzinnego. Kazdy
cztonek rodziny ma swoje indywidualne potrzeby, cele i tozsamo$¢, ktore nalezy
uwzglednié, respektujac zwigzki i wigzi rodzinne (de Barbaro, 1999).

We wspodtczesnym spoteczenstwie, W ktorym dochodzi do dynamicznych zmian,
zdewaluowalo si¢ tradycyjne (nuklearne) ujecie rodziny. Nalezy przez nig wspoétczesnie
rozumie¢ rodzing, ktora w danym spoleczenstwie, w okreslonym czasie postrzegana jest
jako norma. Obecnie spoteczenstwo wyznacza definicje rodziny obowigzujaca w nim w
okreslonym czasie i miejscu. Jak zauwazajg Daniel Jabtonski i Lech Ostasz (2001): ,,nie
ma jednej formy rodziny tradycyjnej, gdyz nie ma jednej tradycji” (S. 48).

Anna Kwak (2005) zmian zachodzacych w rozumieniu rodziny dopatruje si¢ w
transformacjach spotecznych, jakie zachodza w obszarze gospodarki rynkowej,
zwigkszajacych si¢ zarobkach, w jakosci edukacji, urbanizacji oraz zmianach
ideologicznych. Przemiany te wplywaja na zmniejszanie si¢ funkcji rodziny (Kwak,
2005). Proces indywidualizacji stopniowo uwalnia jednostki od ,tradycyjnych wigzi
spotecznych i zobowigzan, bo klasa, pte¢ i wigzy rodzinne przestaty wyznacza¢ biografie
osobiste” (Kwak, 2005, s. 22). Interesujace podej$cie do rodziny przedstawil Gongalo
Bernardes, zdaniem ktérego: ,,musimy odrzuci¢ w catoSci wypracowany w naukach
spotecznych koncept rodziny jako teoretycznie nieadekwatny i ideologicznie
zaangazowany, a w nastgpstwie tego odrzucenia bada¢ jedynie to, co aktorzy zycia

spotecznego sami uznajg za rodzing i zycie rodzinne” (Szlendak, 2010, s. 105). Zgodnie
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z tym podej$ciem rodzina wyglada tak, jak wydaje si¢ cztowiekowi, ktory ja tworzy, bo
to od niego zalezy jej model, a nie — jak sadzono dotychczas — od tradycji. Ulrich Beck i
Elisabeth Beck-Gernshein wskazujg na pojawienie si¢ ,,rodzin porodzinnych”, czyli
nowych form zycia rodzinnego, ktorych celem jest przede wszystkim unikanie zycia w
samotnosci poprzez zawieranie roznego typu zwigzkoéw, np. bez formalnego malzenstwa,
bezdzietnych, z partnerem tej samej pici lub samotne rodzicielstwo (Kwak, 2005).

Roéznorodne postrzeganie pojecia rodziny jest istotne ze wzglgdu na omawiany
przeze mnie temat. Whnikliwa analiza definicji rodziny, ktére obowigzywaty, czy
obowigzuja w spoteczenstwie, potwierdza zmiany zachodzace w tym obszarze.
Tradycyjne ujecie rodziny zmienialo si¢ i byto stopniowo zastgpowane swobodnymi
relacjami miedzy jej cztonkami, co obecnie pozwala na rézne sposoby samorealizacji jej
cztonkow. Wspotczesny cztowiek ma obecnie mozliwo$¢é wyboru modelu rodziny, ktory
mu odpowiada i nie musi on by¢ SciSle zwigzany z instytucjg malzenstwa czy
koniecznoscia posiadania dziecka.

Zagadnienie dotyczace rodziny jest istotne w mojej pracy ze wzgledu na dwie
perspektywy. Jedna z nich jest rola rodziny w ksztaltowaniu osobowosci dziecka, jej
wplyw na przygotowanie mtodego cztowieka do zycia w spoteczenstwie, do czego w
swojej pracy bede jeszcze wielokrotnie wracaé. Z drugiej perspektywy, staralam si¢
wykazac, ze kazdy cztowiek bez wzgledu na swoja sprawnosc¢ intelektualng ma prawo do
bycia szczesliwym i1 poczucia bezpieczenstwa w otaczajacym go $wiecie, W ktorym,
bedac samotnym, tak tatwo si¢ zagubic.

W powyzszym rozdziale zwrocitam uwage na afirmacj¢ rodziny, silng w naszym
spoteczenstwie, jakkolwiek by$my nie definiowali rodziny ze wzglgdu na moment
historyczny, w jakim si¢ znajdujemy. Ta postawa wobec rodziny odnosi si¢ do wartosci,
przekonan, norm i praktyk zwigzanych z nig jako podstawowa jednostka spoteczna.
Czgsto jednak zapominamy o rodzinie jako wartoéci nadrzednej, gdy zestawiamy ja z
dorostoscig 0sob z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym, co Szerzej
omoéwie w dalszej czesci pracy. Rodzina rozumiana w szerokim ujeciu to nie tylko
malzenstwo i dzieci, ale w obecnym $wiecie Sstanowi ona ucieczke od osamotnienia i
nadaje sens zyciu, czego inny czlowiek nie moze pozbawia¢ drugiego tylko dlatego, ze
g0 nie rozumie, ze wzgledu na jego inno$¢ czy swoje obawy wobec tej innosci.

W kolejnym podrozdziale pracy odniose si¢ do zagadnien zwigzanych z rodzing
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng, zwracajac uwage na to, jak sytuacja ta

wplywa na funkcjonowanie rodziny. Chcac poznac¢ proces wchodzenia w dorostos¢ osob
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z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, co stanowi temat mojej pracy,
nalezy bowiem spojrze¢ na zagadnienie w sposob catoSciowy i doglebny. Zrozumienie
sytuacji rodziny jako systemu pozwoli na poznanie kontekstu i specyfiki srodowiska
rodzinnego, ktére ma wptyw na ksztaltowanie mtodych ludzi z niepelnosprawnoscig

intelektualna.

2.2. Urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia

Pojawienie si¢ dziecka jest najczeSciej zwigzane z radoscig rodzicow, ktorzy z
duma przyjmuja gratulacje, pokazujac wszystkim nowo narodzonego cztonka rodziny. W
przypadku rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia sytuacja czesto wyglada nieco
inaczej. Zamiast radosnego $wigtowania panuje w tym srodowisku naturalnym smutek i
rezygnacja. Rodzice musza zmierzy¢ si¢ z wlasnym Igkiem oraz reakcja innych, ktérych
gratulacje (sktadane z okazji narodzin dziecka) maja czgsto charakter kondolencyjny
(Sobolewska, 1997). Cykl zycia rodziny zostaje zaburzony. Zwykle teoria cyklu zycia
rodziny oparta jest na koncepcji, zgodnie z ktorg rodziny przechodza przez etapy
przejsciowe, w miare jak si¢ reorganizuje, czy to podczas zalotdw i malzenstwa, narodzin
kazdego dziecka, rozpoczecia nauki w szkole itp. Przej$cia w cyklu zycia rodziny z
dzieckiem z niepelnosprawnos$cia czesto bywaja ,,niechronologiczne”, co budzi obawy
rodzicéw i wywotuje trudnosci (Goldberg et al., 1995).

Maria Koscielska (2001) proponuje rodzicom, ktorzy maja dziecko z
niepetnosprawnoscig rozstanie si¢ z nim, psychiczne ,,pochowanie” go, odbycie zatoby
po jego stracie i ,,urodzenie” nowego, ktore bedzie akceptowane przez nich w pekni.
Pozwoli to im czerpac rado$¢ z macierzynstwa, a dziecku da szanse¢ na optymalny rozwoj
w atmosferze mito$ci 1 wsparcia (Koscielska, 2001).

Uczuciem, ktore przezywaja rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
przez cate zycie jest, wedtug M. Koscielskiej (1998), lek. Pierwszy moze by¢ lekiem
przed macierzynstwem. Ma on podtoze psychologiczne, a nie jest skorelowany z
populacja kobiet posiadajacych w przesztosci dziecko zdrowe czy z niepetnosprawnoscia.
Kolejnym jest ,lek przed nienormalno$cia” dziecka, wigzacy si¢ z uzasadnionymi
obawami zwigzanymi z wiekiem matki, przebytymi chorobami lub wcze$niejszymi
urodzeniami dzieci z niepelnosprawnos$cia. Inng grupg kobiet sg te, ktorych lek wynika z
»przeczucia”. Obawy o zdrowie i zycie dziecka sa zatem obecne od samego poczatku,

kiedy kobieta dowiaduje si¢ o cigzy. A gdy jest to cigza ze zwigkszonym ryzykiem
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urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscig, kobiety wykazuja skrajne postawy. Jedna
grupa wyraza cheé¢ jej usunigcia, druga akceptuje wiadomo$¢ o ewentualnej
niepetnosprawnosci dziecka. Juz okres cigzy 1 $wiadomo$¢ niepetnosprawnosci
potomstwa sprawia, ze przyszte matki wykazuja okreslong postawe wobec
nadchodzacego macierzynstwa. Ma to wptyw na przyszte relacje i kontakt z dzieckiem.
Przez znaczng czg$¢ ciazy kobiety te zyja bowiem w duzym poczuciu Igku przed
przysztoscig swoja i nienarodzonego jeszcze dziecka (Koscielska, 1998). W przypadku
dzieci z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng szereg symptomow sugerujacych
nieprawidlowy rozwoj dziecka, widocznych jest bardzo wczesnie, zwlaszcza gdy
czynniki sprawcze zadziataly w okresie ptodowym lub okotoptodowym (Zyta, 2004).
Dla czesci kobiet, ktore urodzity dziecko z niepetnosprawno$cia, moment po
porodzie stanowi kolejne zrédlo leku. Reakcja personelu medycznego, ktoérych
zachowanie wskazuje na nieprawidtowosci lub zagrozenie zycia dziecka, jest sytuacja
silnie traumatyczng dla matki. Zostaje ona najcze¢sciej rozdzielona z dzieckiem, ktore
przebywa w inkubatorze czy na oddziale intensywnej terapii. Nie ma ona rowniez pelnych
informacji o stanie zdrowia nowo narodzonego dziecka, co wynika z konieczno$ci
przeprowadzenia szczegdélowych badan. Brak precyzyjnej informacji o stanie zdrowia
dziecka, ktorej czesto lekarze sami jeszcze nie posiadaja, budzi niepokoj (Koscielska,
1998; Pisula, 1998). Zdarza sig, ze lekarze, rozmawiajgc z rodzicami dziecka, postuguja
si¢ specjalistycznymi terminami czy tez przestarzaltymi okre$leniami, czgsto
niezrozumiatymi dla rodzicéw (Pisula, 1998). Anna Gajdzica (2009), analizujgc
wypowiedzi badanych kobiet, zauwaza, ze dominujagcym uczuciem towarzyszagcym im
od momentu narodzin dziecka z niepetnosprawnoscia jest osamotnienie. Informacje o
nieprawidlowosci czgsto otrzymuje matka i1 przekazuje ja innym cztonkom rodziny, co
poteguje jej stres. Z jednej strony matka czy tez oboje rodzice obawiajg si¢, jak bliskie
osoby poradza sobie psychicznie z takg informacja, z drugiej — pojawiajg si¢ obawy przed
wrogoscig otoczenia spotecznego, W tym rodziny. Zdarza sie, ze rodzice, ktorzy maja
dziecko z niepetnosprawnoscig zmieniaja miejsce zamieszkania, izoluja si¢ od znajomych
I rodziny. Towarzyszy im kolejny lek, nazwany przez M. Koscielska (1998) ,,lekiem
przed wrogoscig”. Jak zauwaza Ewa Pisula (1998), nawet jesli rodzice dziecka z
niepetnosprawnoscig intelektualng wychodza z checig dzielenia si¢ swoimi troskami,
czesto spotykaja si¢ z postawa unikajaca. Ludzie, nie majac wiedzy na temat
niepelnosprawnosci, unikaja rozmow, czuja si¢ skrgpowani nieumiejetnoscia wlasciwego

zachowania w kontakcie z rodzicami i dzieckiem. Negatywne doswiadczenie rodzicow
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powoduje izolacje¢ siebie i swojego dziecka, co poglebia niewiedze i Iek spoteczny wobec
tych oséb (Pisula, 1998).

Zgodnie z literaturg przedmiotu bezposrednio po otrzymaniu informacji przez
rodzicow o niepelnosprawnos$ci dziecka nastepuje okres szoku, wstrzgsu emocjonalnego
czyli tzw. okres krytyczny (Twardowski, 1998). Towarzyszace rodzicom w tym czasie
emocje to rozpacz, smutek, apatia, poczucie krzywdy a takze bezradno$¢ wobec
zaistnialej sytuacji. Wystepuja rowniez stany nerwicowe, takie jak bezsennosc,
zaburzenia taknienia czy wspomniane juz stany lekowe. Reakcje rodzicoOw w fazie szoku
moga by¢ bardzo gwaltowne i nieprzewidywalne. Uczucia doznawane w tym okresie
wplywaja negatywnie na relacje miedzy rodzicami oraz na ich stosunek do dziecka
(Sekutowicz, 2010; Wyczesany, 2006). M. Koscielska (1998) nazywa uczucia
pojawiajace si¢ po otrzymaniu informacji o niepetnosprawnosci dziecka zatobg. Czgsé
rodzicow ma wiele planéw wobec jeszcze nienarodzonego dziecka, takich jak: okreslone
wyksztalcenie, przekazanie mu majatku, oczekiwanie pomocy od niego na staro$¢ czy
scalenie obecnej sytuacji malzenskiej. Narodzenie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia dla
tej grupy rodzicow jest wyjatkowo trudne, poniewaz oni tracg wymarzone dziecko. Im
wicksze oczekiwania rodzicbw wobec nienarodzonego dziecka, tym wigksze
prawdopodobienstwo przezycia przez nich Szoku na wiadomos¢ o jego
niepetnosprawnosci (Koscielska, 1998).

Po szoku nastgpuje okres kryzysu emocjonalnego, nazywany takze okresem
rozpaczy czy depresji. Rodzice swoja sytuacje odbierajg jako beznadziejng. Czg¢sto sa
przygngbieni i zrozpaczeni (Twardowski, 1998). Bardzo pesymistycznie oceniaja
przysztos¢ dziecka. Dla rodziny faza kryzysu emocjonalnego to czas czestych konfliktow,
wzajemne]j wrogosci, poczucie kleski zyciowej. Moze dojs¢ do obarczania wing partnera
czy jego rodziny za niepetnosprawnos¢ dziecka. Napigta sytuacja w domu doprowadzié
moze do oddalania si¢ emocjonalnego partnerow, ich osamotnienia (Sekutowicz, 2010;
Wyczesany, 2006). W fazie tej moze dojs¢ do odsuniecia si¢ ojca z zycia rodzinnego.
Przybra¢ moze ona form¢ braku zaangazowania w sprawy rodzinne, ucieczki w alkohol
i inne uzywki, poswiecenie si¢ wytacznie pracy zawodowej lub ostatecznie opuszczenie
rodziny (Twardowski, 1998). Jest to takze czas, w ktorym moze pojawic¢ si¢ u rodzicow
Igk przed przysztoscia swoja i swojego dziecka. Rodzice moga obawiac si¢ zmarnowania
swojego zycia; braku sit, by wychowac¢ dziecko z niepelnosprawnoscia; niewiedzy, co si¢

stanie z dzieckiem po ich $mierci (Ko$cielska, 1998). Oba okresy wigza si¢ z silnymi
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emocjami, brakiem koncentracji na udzielaniu pomocy dziecku, przezywaniem
negatywnych emocji przez rodzicéw (Kohut, Tomecka, Bukowska-Jura, 2013).

Trzecig jest faza pozornego przystosowania si¢. Rodzice stosuja w tym okresie
mechanizmy obronne, takie jak: nieuznawanie faktu niepetlnosprawnosci dziecka,
nieuzasadniona wiara w mozliwo$¢ jego wyleczenia czy poszukiwanie winnych
niepetnosprawnosci dziecka (Twardowski, 1998). M. Koscielska okre§la w tym okresie
grupe lekow zwigzanych z ,,obawg przed zaprzepaszczeniem szans”. Rodzice sadza, ze
jest to jedyny moment, w ktorym nalezy co$ zrobi¢, by odmieni¢ sytuacje rodziny i
dziecka (Sekutowicz, 2010). Badaczka (1998) podkresla, ze pozbawieni lgku przed
zaprzepaszczeniem szans sg ci rodzice, ktérzy spotkali na swojej drodze specjalistow
dajacy im poczucie bezpieczenstwa. Sa to réwniez tacy, ktoérzy wierza w swoje
kompetencje wychowawcze oraz sa krytycznie nastawieni do roéznych rad i
proponowanych metod terapeutycznych. Jednym z mechanizmdw obronnych tej fazy jest
niedopuszczenie przez rodzicdw do siebie diagnozy dziecka, a dopatrywanie si¢ przyczyn
niepowodzen w jego lenistwie, uporze, niecuwaznos$ci czy zto§liwosci. Rodzice, nie
zgadzajac si¢ z postawiong przez specjalistow diagnoza dotyczacg ich dziecka, moga
szuka¢ kogos, kto zaprzeczy faktom (Twardowski, 1998; Wyczesany, 2006). Inng grupa
rodzicow sa ci, ktérzy pierwotnie uwierzyli diagnozie, ale po pewnym czasie szukaja
mozliwosci wyleczenia dziecka, zwracajac si¢ o pomoc do takich specjalistow, jak
lekarze, psycholodzy, terapeuci a takze osoby niefachowe (znachorzy). Szukajac czgsto
niekonwencjonalnych metod leczenia, rodzice ponosza powazne straty finansowe,
narazajg zdrowie czy nawet zycie dziecka (Sekutowicz, 2010). Kolejng grupe w tym
okresie stanowig rodzice, ktorzy szukaja winnych niepetnosprawnosci dziecka. Oskarzaja
oni personel medyczny o niedopetnienie swoich obowigzkow podczas trwania cigzy lub
przy porodzie, czego konsekwencja mogta by¢ niepelnosprawnosé (Twardowski, 1998).
O wrogosci pod adresem stuzby zdrowia pisze réwniez M. Koscielska (1998), jako 0
klasycznej reakcji na frustracj¢. Niektorzy z rodzicow doszukujg si¢ niewlasciwego
postepowania czy grzechu, ktory popehili oni lub obwiniaja o to wspolmalzonka,
traktujac dziecko jako kar¢ za okreslone postgpowanie. Zdarza si¢, ze obwiniajg za
zaistnialg sytuacje sity nadprzyrodzone, takie jak los czy Bog. Obecnie rodzice, szukajac
takze przyczyn niepelnosprawno$ci, wykonujg liczne testy i badania genetyczne
(Twardowski, 1998). Okres pozornego przystosowania si¢ moze trwa¢ bardzo dtugo, a
rodzice moga stosowac jeden lub wszystkie mechanizmy obronne. W pewnym momencie

uswiadamiajg sobie, ze wyczerpali wszystkie mozliwosci, by pomoc dziecku. Godzg si¢
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z brakiem efektow i jesli podejmujg dziatania, to czgsto sa one zwigzane z zachowaniem
dobrego wizerunku rodziny i pozorng pomoca dziecku z niepelnosprawnoscia. Temu
okresowi towarzysza takie emocje, jak apatia i przygngbienie. Rodzice, majac zdrowe
dzieci moga skupia¢ si¢ na nich, by zapewni¢ im jak najlepsze warunki zycia
(Sekutowicz, 2010). Rodzice w tym okresie moga wykazywaé obnizong samooceng, co
wynika z braku czasu na realizacj¢ swoich planow zyciowych i podporzadkowanie si¢
catkowitej pomocy dziecku, czesto z poczucia winy (Gajdzica, 2009). Jest to czesto czas,
gdy dochodzi do kryzysu zwigzanego z pelnieniem roli rodzica dziecka z
niepetnosprawnoscia intelektualng i pogodzeniem jej z innymi rolami pelnionymi w
spoteczenstwie (Lindyberg, 2007).

Ostatnig jest faza konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji. Wowczas nadal
utrzymujg si¢ negatywne emocje, ale rodzice wspolpracujac ze soba, zaczynaja szukac
prawdziwych przyczyn niepetnosprawnosci dziecka majac wspdlny cel, jakim jest pomoc
dziecku. Jest to okres, ktory pozwala na realng pomoc dziecku (Knutel, Wojcik, 2014).
Wszystkie postepy dziecka sa przyjmowane z radoscig i mobilizujg do dalszej pracy.
Takimi momentami sa okresy przetomowe w typowym rozwoju dziecka, jak np. pierwsze
wypowiedziane stowa, pierwsze postawione kroki czy rozpoczecie nauki w szkole, co w
konfrontacji z pelnosprawnymi dzieémi, aktywizuje u tych rodzicow uczucie zatoby
(Koscielska, 1998). Dla rodzicow jest to czas, kiedy potrafia czerpa¢ zadowolenie z
kontaktu z dzieckiem. Zaczynaja dominowac u nich uczucia pozytywne (Sekutowicz,
2010; Wyczesany, 2006). Angazujac si¢ w prace rehabilitacyjng, zaczynaja odczuwaé
satysfakcje z postepow dziecka, a tym samym odzyskujg wewnetrzny spokoj (Koscielska,
1998). Po przejsSciu tych etapow sa w stanie przeja¢ kontrole nad swoim zyciem i
zaakceptowac dziecko takie, jakie ono jest (Kohut, Tomecka, Bukowska-Jura, 2013).
Osiagnigcie przez rodzicow fazy konstruktywnego przystosowania si¢ nie oznacza, Ze nie
beda oni wraca¢ do wczesniejszych faz. Wynika to z wielu czynnikéw osobistych,
spotecznych, jak 1 z rodzaju niepetnosprawnosci dziecka (Sekutowicz, 2010).

W przypadku rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym Jolanta Lausch-Zuk (1998) wyrdznia trzy typy kryzysow: nowosci, osobistych
wartosci oraz rzeczywisty. Kryzys nowosci trwa czesto krotko 1 zwigzany jest z nagly
zmiang wlasnego polozenia. Kryzys osobistych wartosci wigze si¢ z konfliktem
uczuciowym pomiedzy mitoscia do dziecka a odrzuceniem go ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢, co wywotuje duzy stres i uruchamia réznego rodzaju mechanizmy

obronne. Rodzic zdaje sobie sprawe z oceny spotecznej takiego dziecka i wie, ze jest ono
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postrzegane jako mniej warto$ciowe od dziecka petnosprawnego (Lindyberg, 2007).
Trzecim jest kryzys rzeczywisty, wynikajacy z probleméw w wychowaniu dziecka z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gtebszym (Lausch-Zuk, 1998).

Wyzej omowione okresy moga rézni¢ si¢ czasem trwania oraz intensywnoscia i
réznorodno$cig stanow emocjonalnych, co wynika z takich czynnikéw, jak: etap rozwoju
dziecka, sposdb otrzymania informacji, rodzaj i stopien niepetnosprawnosci czy sposob
informowania o niepetnosprawnosci (Twardowski, 1998). W wielu przypadkach rodzice
dowiadujg si¢ o niepetnosprawnosci dziecka w pierwszych dniach jego zycia, zwlaszcza
gdy towarzysza jej wyrazne objawy fizyczne, tak jak jest to w przypadku zespotu Downa.
Ale nie zawsze niepelnosprawno$¢ dostrzegana jest przez rodzicéw od razu, co wynika z
jej specyfiki, niepetnosprawnos¢ intelektualna rozni si¢ od np. niepelnosprawnosci ruchu,
wzroku czy stuchu (Borzyszkowska, 1977). Czasami niepelnosprawno$¢ intelektualna
jest wynikiem przebytej choroby czy nieszczesliwego wypadku w pozniejszym okresie
zycia dziecka. W takich przypadkach okres szoku i kryzysu emocjonalnego jest dtuzszy
1 bardziej bolesny, poniewaz dziecko do pewnego momentu rozwijato si¢ prawidtowo i
rodzice nagle muszg zmieni¢ dotychczasowe plany zyciowe. Wazne jest rowniez, W jaki
sposob rodzice dowiaduja si¢ o niepetnosprawnosci dziecka. Gdy wiadomo$¢é podawana
jest nagle, ale w sposodb konkretny, szok jest silniejszy, ale czesto krocej trwa. Wynika to
z braku ztudzen, ze nastgpi zmiana, co pozwala im szybciej pogodzi¢ si¢ z zaistniala
sytuacja. Znacznie trudniejsze dla rodzica s3 informacje podawane stopniowo,
utrzymujace ich w dlugotrwatym stanie niepewnosci i leku (Knutel, Wojcik, 2014). Taki
stan emocjonalny towarzyszy rowniez tym rodzicom, ktoérzy sami i stopniowo odkrywaja
niepetnosprawnos¢ dziecka, gdy zauwazaja nieprawidlowosci w jego funkcjonowaniu w
porownaniu z jego rowiesnikami (Twardowski, 1998). Wczesna diagnoza sprzyja
adaptacji rodzicow do nowej sytuacji. W przypadku p6zno postawionej diagnozy lub
diagnozy mato konkretnej, rodzice szukaja r6znych specjalistow, niedowierzaja, co wigze
si¢ z do§wiadczaniem napigcia 1 stresu. Stan ten odbiera im rowniez rados¢ kontaktu z
dzieckiem, co ma znaczacy wplyw na jego rozwoj spoleczno-emocjonalny. Wptyw na
proces adaptacyjny niepelnosprawno$ci dziecka ma takze sposob przekazywania tej
informacji rodzicom przez personel medyczny. Bywa to czesto diagnoza negatywna,
uwzgledniajgca jedynie ograniczenia 1 trudno$ci, bez wskazania na mozliwosci
wspierania rozwoju dziecka, co zwigksza ich Igk o dziecko (Marat, 2015). M. Koscielska
(1998) podkresla, ze do niedawna rozmowy z rodzicami dzieci z niepelnosprawnoscia

intelektualng byty prowadzone przez specjalistow tak, ze doszukiwano si¢ przyczyn
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nieprawidlowego rozwoju dziecka w czynnikach biologicznych lub $rodowiskowych,
sugerujac tym samym przyczyne niepetnosprawnosci po stronie rodzica. Stanowito to
jeszcze wigkszg trudnos¢ dla rodziny. Obecnie sytuacja ulega zmianie i ro$nie
swiadomos¢ specjalistow, ktorzy chcge pomoc, muszg zajaé si¢ zarowno dzieckiem, jak
1 jego rodzing (Koscielska, 1998).

Kolejnymi czynnikami wptywajacymi na emocje rodzicow jest rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci dziecka. Wysoki poziom stresu odnotowuje si¢ miedzy innymi u
rodzicéw dzieci z autyzmem 1 glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng, czyli tych, u
ktoérych niepetlnosprawno$¢ znaczaco zaburza funkcjonowanie i dalszy jego rozwoj
(Sekutowicz, 2010). Wiaze si¢ to czesto z fizycznymi aspektami niepetnosprawnosci oraz
trudnym zachowaniem dziecka. Rodzice, doswiadczajac braku akceptacji dziecka przez
otoczenie spoteczne, moga ukrywacé go, by zaoszczedzi¢ jemu i sobie niepotrzebnych
cierpien. Moga réwniez wstydzi¢ si¢ dziecka (Twardowski, 1998). M. Koscielska (1998)
przyczyny izolacji rodzicéw dopatruje si¢ we wczesniejszych, negatywnych
doswiadczeniach, doznanych np. podczas pobytu w szpitalu.

W powyzszym rozdziale wykazano, Ze sytuacja zwigzana z urodzeniem dziecka z
niepelnosprawno$cig jest bardzo trudna dla rodzicow zaréwno pod wzgledem
emocjonalnym jak i praktycznym. Wplywa ona znaczaco na funkcje rodziny oraz

postawy rodzicielskie, ktore zostang oméwione w kolejnych podrozdziatach.

2.3. Trudnos$ci zwigzane z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia i ich wplyw

na podstawowe funkcje rodziny

Rodzina, stanowigc podstawowa jednostke spoteczna, wpltywa na mlode pokolenia
1 ksztattuje je wypelniajac wobec nich réznorodne funkcje. Jedng z pierwszych oséb w
literaturze, ktore podjely temat funkcji rodziny, byta Maria Ziemska. Uznala ona, ze
zadania podejmowane w ramach réznych funkcji spetnianych przez rodzing warunkuja i
ksztattuja rodzine (Walgcka-Matyja, 2015). Autorka, poréwnujac rodzine do
starozytnego posagu Janusa o dwoch twarzach, wskazuje, ze jedna z nich skierowana jest
ku spoteczenstwu, a druga — ku wlasnemu wnetrzu (Ziemska, 1986b). Poroéwnanie to
pokazuje konieczno$¢ wypelnienia przez rodzing dwojakiego rodzaju zadan: wobec
spoteczenstwa oraz wobec jednostek wchodzacych w jej sktad. Z. Tyszka (1993) okresla
funkcje rodziny jako ,,wyspecjalizowane oraz permanentne dzialania i wspétdziatania

cztonkow rodziny, wynikajace z bardziej lub mniej uswiadomionych sobie przez nich

30



zadan, podejmowanych w ramach wyznaczonych przez obowigzujace normy i wzory, a
prowadzace do okreslonych efektow gtownych i pobocznych” (Tyszka, 1993, s. 697-
698).

W przypadku rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnos$cig wzrasta trudno$¢ w
realizacji jej zadan i funkcji. Halina Borzyszkowska (1977) zauwaza, ze sg one znacznie
trudniejsze w pordwnaniu do rodziny pelnosprawnej. W tym miejscu pracy
przedstawione zostang zmiany, jakim ulegajg tradycyjne funkcje rodziny ze wzgledu na
fakt posiadania przez nig dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. W zwigzku z taka
sytuacja Amadeusz Krause wyr6znia trzy kategorie trudnos$ci: zaburzenia struktury i
funkcjonowania rodziny, sytuacja materialna oraz konsekwencje spoteczne (Cwirynkato,
2011).

Do pierwszej grupy trudnosci zaliczamy konflikty 1 zaburzenia w relacjach miedzy
wspotmatzonkami, migdzy dzie¢mi pelno- i niepelnosprawnymi czy tez miedzy rodzicem
a dzieckiem/dzie¢mi (Cwirynkato, 2011). Badania prowadzone w ostatnich latach
pokazuja, ze pojawienie si¢ W rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig burzy
dotychczasowa jej strukture, stanowigc wyzwanie dla wszystkich jej czlonkow
(Sekutowicz, 2010). Zaburzenia w relacjach miedzy wspotmatzonkami moga wigzac si¢
z brakiem realizacji jednej z funkcji rodziny — prokreacyjnej oraz zwiazanej z nig funkcji
dotyczacej zaspokojenia potrzeb seksualnych. Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia
czesto odczuwajg Iek przed posiadaniem kolejnego zaburzonego rozwojowo dziecka, w
zwigzku z czym ograniczaja kontakty seksualne lub nie osiggaja wystarczajacej
satysfakcji podczas relacji intymnych (Knutel, Wojcik, 2014). L¢k ten jest szczegolnie
silny, gdy wiedza, Ze przyczyna niepelnosprawnosci dziecka jest dziedziczona po
ktérym$ z rodzicow. Czasami pojawia si¢ konflikt migdzy pragnieniem posiadania
kolejnego dziecka a obawa, co rzutuje na relacje migdzy wspotmatzonkami (Twardowski,
1998). Zaktocenie tej funkcji moze doprowadzi¢ do szukania satysfakcji w kontaktach
pozamalzenskich czy rozpadu zwigzku (Knutel, Wojcik, 2014).

Relacje migdzy matzonkami ulegaja pogorszeniu takze z powodu wigkszej liczby
obowigzkow. Obowigzkami tymi najczeSciej obarczane sa matki, ktdre zazwyczaj,
rezygnujagc z pracy zawodowej, przejmuja glowna opieke nad dzieckiem z
niepetnosprawnoscig. Dotychczasowe badania wykazaly, ze rodzice dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng zazwyczaj rozdzielaja obowiagzki domowe zgodnie z
tradycyjnym podzialem pracy. Konsekwencja asymetrycznego podzialu obowigzkow

zwigzanych z opieka nad dzieckiem jest czgstsze doswiadczanie przez matki napiecia
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zwigzanego z pelnieniem 1ol (Essex, Seltzer, Krauss, 2002). Malzonkowie moga w tej
sytuacji oddala¢ si¢ od siebie, poniewaz jedno z nich przebywa w domu, drugie pracuje
zawodowo. Brak wspodlnie spedzonego czasu, zmeczenie obojga rodzicow prowadzi¢
mogg do rozluznienia, a nawet do rozpadu ich wig¢zi uczuciowej (Twardowski, 1998).
Rodzice dzieci z niepetnosprawno$cia sg bardziej narazeni na stres rodzicielski,
pogorszenie stanu zdrowia fizycznego i1 psychicznego niz rodzice dzieci prawidlowo
rozwijajacych si¢e. Czgsciej rowniez cierpig z powodu depresji, legku czy zaburzen
emocjonalnych, czesciej tez bywaja w sytuacjach, w ktérych odczuwajg przecigzenie i
zagrozenie (Pisula, Danielewicz, 2011). U rodzicow dzieci z niepelnosprawnos$cia
intelektualng pojawia si¢ wyczerpanie psychiczne i/lub fizyczne, charakteryzujace zespo6t
wyczerpania sit. Wynika ono z braku odpoczynku od opieki nad dzieckiem, poczucia
braku pomocy, osamotnienia i wytgcznej odpowiedzialnosci za dziecko (Pisula,1998;
Marat, 2015). Rodzice nie s3 w stanie osiggnag¢ zamierzonych celéw i oceniajg swoja
sytuacje jako beznadziejng, a wysitek bezowocny, co cechuje poczucie braku energii i
motywacji, rezygnacje, odizolowanie od otoczenia (Maciarz, 2009; Kohut, Tomecka,
Bukowska-Jura, 2013). Opiekunowie doswiadczaja czynnikow stresowych zwigzanych z
ich rolg opiekuna (np. brak snu wynikajacy z zaspokajania potrzeb osoby, ktorg si¢
opiekuja), a te nastgpnie negatywnie wptywaja na ich zdolno$¢ do petnienia innych rél
(np. obnizona wydajnos$¢ pracy z powodu zmeczenia), wywotujac stres wtorny (np.
ktétnia z przetozonym z powodu nizszej wydajnosci w pracy) (Rowbotham, Carroll,
Cuskelly, 2011). Przezywane negatywne emocje, zwigzane z niepetnosprawnoscia
dziecka; Igk, (Koscielska, 1998) towarzyszacy rodzicom przez cate ich zycie — zakldcaja
poczucie bezpieczenstwa calej rodziny. Pocigga to za sobg zmiany w jej funkcji
emocjonalnej. Bardzo czesto przestaje by¢ ona miejscem wypoczynku, relaksu czy
obszarem psychicznej regeneracji (Twardowski, 1998).

Sytuacja rodzinna zmienia funkcjonowanie dzieci pelnosprawnych, ktére moga
czu¢ si¢ osamotnione i1 opuszczone, gdyz rodzice poswigcaja im mniej czasu (Pisula,
Danielewicz, 2011). Zdrowe dzieci moga réwniez unika¢ kontaktu z réwiesnikami,
czujac si¢ odrzucone czy wysmiewane z powodu rodzenstwa z niepetnosprawnoscia,
ktorego zachowanie w miejscach publicznych czasami odbiega od norm przyjetych
spotecznie. Rzadko zapraszaja rowniez rowiesnikow do domu, co wplywa na izolacje
spoteczng (Twardowski, 1998; Zyta, 2004). Z drugiej strony zauwaza sie, ze rodzenstwo
dzieci z niepelnosprawnoscia jest bardziej uspotecznione, tolerancyjne oraz sktonne do

zachowan altruistycznych, ale takze przejawia wyzszy poziom leku, bywa bardziej
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depresyjne niz ich rowiesnicy (Pisula, Danielewicz, 2011). Skutki relacji z rodzenstwem
sg rozne W poszczegdlnych grupach wiekowych rodzenstwa, co wskazuje na koniecznos¢
analizy tego zagadnienia znacznie szerzej niz przestawione przeze mnie powyzej.
Wigkszos¢ badan wskazuje na ogolnie pozytywny obraz psychospotecznych skutkow
posiadania niepelnosprawnego rodzenstwa, zwlaszcza w przypadku oséb, ktoére
przekroczyly wiek adolescencji. Badania wskazuja takze, ze rodzenstwo ma tendencje do
utrzymywania dlugotrwatych, bliskich relacji z niepelnosprawnym rodzenstwem i
przewiduje podjecie bardziej wspierajacych rol, gdy oboje bedg starsi. Wynika to z
dtuzszego okresu zycia populacji 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng i starzenia si¢
ich rodzicéw (Heller, Arnold, 2010). Do zagadnienia zwigzanego z rolg rodzenstwa w
rodzinie z dorosta osobg z niepelnosprawnoscia intelektualng odniose sie nieco szerzej w
czgsci poswieconej analizie badan wlasnych.

Poprawa opieki zdrowotnej i spotecznej w ciggu ostatnich 20-tych lat doprowadzita
do zwigkszenia dtugowiecznosci calej populacji, w tym o0sdb z niepelnosprawnoscig
intelektualng. Oznacza to, ze wigcej dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
zyje ze starzejagcymi si¢ rodzicami. Rola petlniona przez rodzica dorostych oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng czgsto trwa do momentu, kiedy rodzic nie moze jej
peti¢ z powodu zlego stanu zdrowia lub $mierci. Proces ten ro6zni si¢ od doswiadczen
innych rodzicow, ktorych bezposrednia rola zmniejsza si¢ w miarg dojrzewania dzieci.
Rodzice dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng nie do§wiadczaja rownoczesnego
zmniejszenia obowigzkéw zwigzanych z petlnieniem innych rol, takich jak
odpowiedzialno$¢ za starzejacych si¢ swoich rodzicéw, za dziadkoéw itd. (Emerson i in.,
2012).

Obecnie nowym kierunkiem badan jest analiza pozytywnych do§wiadczen rodzin z
dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Pokazuja one, ze rodzice sa w stanie przezywac mito$§¢
do dziecka, wykaza¢ pozytywny, dostosowawczy charakter do zaistniatej sytuacji (Pisula,
Danielewicz, 2011; Pagowska, 2013). Badania Franka J. Floyd i Dereka E. Zmich (1991)
pokazuja, ze wsparcie wspotmatzonkow jest czynnikiem, ktéry moze wplywaé na
obnizenie poziomu stresu, bedacego wynikiem posiadania dziecka z niepelnosprawnos$cia
intelektualng. Wspotpraca miedzy matzonkami oraz poczucie zadowolenia ze zwigzku
wptywaja na poziom interakcji miedzy nimi, a to pozwala na wspolne rozwigzywanie
problemow oraz podziat obowigzkow zwigzanych z opieka nad dzieckiem. Dziecko z
niepetnosprawnoscig moze rowniez wplywac na rozwoj osobisty rodzicdw, m.in. poprzez

zmiang¢ systemu warto$ci, rozwijanie cierpliwosci 1 wrazliwosci oraz poprawe relacji z
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innymi ludzmi (Pisula, Danielewicz, 2011). Badania (Friedrich, Wilturner, Cohen, 1985)
dowodza, ze rodzice, ktorzy radzili sobie z sytuacjg trudng, otrzymywali przede
wszystkim wsparcie rodziny, znajomych oraz $rodowiska pracy. Zyczliwosé,
zainteresowanie ze strony rodziny, znajomych, jak i rowniez wyrazenie zgody na
przebywanie wsrod nich dziecka z niepetnosprawnoscia, dawato rodzicom poczucie
akceptacji. Odpowiednie wsparcie spoteczne wptywalo pozytywnie na poziom stresu
rodzicielskiego, liczbe pojawiajacych si¢ u matek objawdéw stresu i1 depresji oraz
zglaszanych problemow somatycznych. Wsparcie to wplywa takze na relacje 1 panujaca
w rodzinie atmosfere, ktore (obok wsparcia w formie matzenskiego szczgscia) sprzyjaja
bardziej skutecznym strategiom radzenia sobie ze stresem (Friedrich, Wilturner, Cohen,
1985).

Zeby poradzi¢ sobie ze stresem, rodzina dokonuje czesto redefinicji tego, co
stanowito dla niej warto$¢ przed urodzeniem si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia.
Dokonuje si¢ zmiana poznawcza, w wyniku ktdrej rodzice ponownie oceniajg na przyktad
znaczenie rozwoju kariery zawodowej 1 decyduja, Ze nie jest on dla nich tak wazny
(Woolfson, 2004). Istotnym czynnikiem sg tez oczywiscie predyspozycje
osobowosciowe cztonkow rodziny, w ktorej pojawia si¢ dziecko z niepetnosprawnoscia.
Szacunek, zaufanie, przywigzanie i przynaleznos¢ do rodziny to cechy, ktore warunkuja,
ze jej cztonkowie potrafig sobie radzi¢ w trudnych sytuacjach. Wsp6lny system wartosci
czgsto sprawia, ze petnosprawni czlonkowie rodziny rezygnuja z dodatkowych zaje¢, z
rzeczy mniej waznych, by udzieli¢ odpowiedniego wsparcia (Sekutowicz, 2010).

Istotne jest rowniez podejscie specjalistow, lekarzy do sytuacji rodzinnej. Poczucie
spokoju zapewnia rodzicom poswigcony im czas, spokoj, zainteresowanie ich
problemem. Uzyskanie rzetelnego orzeczenia z okresleniem jasnych i przede wszystkim
realnych sposobow postepowania z dzieckiem. Dla rodzicow istotna jest opieka
sprawowana nad ich dzieckiem w placowce zapewniajacej edukacje i stwarzajgcej szanse
na jego rozwoj. Dotyczy to rowniez zaspokojenia potrzeby poczucia wspolnoty z innymi,
przynaleznosci do spotecznosci (Koscielska, 1998). Zdaniem Matthew Altiere i Silvia
von Kluge (2009) catosciowe wsparcie spoteczne determinuje wybdr zaradczych
strategii, wplywa na wyzszy poziom spdjnosci i przystosowanie rodziny do
niepelnosprawnosci dziecka.

Kolejng  Kkategoriag  trudno$ci, wynikajaca z  posiadania dziecka z
niepetnosprawnoscia intelektualng, ktéra wyroznit A. Krause, jest pogorszenie si¢

sytuacji materialnej rodziny. Mimo wielu r6znych form wsparcia, jak pomoc otrzymana
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od panstwa, z fundacji czy stowarzyszen, pozyskiwane przez rodzicow sprawujacych
opieke¢ nad osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i
znacznym érodki finansowe sa zwykle niewystarczajace (Cwirynkato, 2011). Z badan
Janiny Wyczesany (2013) wynika, ze pogorszenie sytuacji ekonomicznej dotyczy
wiekszosci tych rodzin. Na takg sytuacje ma wplyw konieczno$¢ rezygnacji z pracy
zawodowej jednego z rodzica przy jednoczesnym zwigkszeniu wydatkoOw na opieke i
rehabilitacje nad dzieckiem czy ewentualne przystosowanie mieszkania do potrzeb
dziecka (Twardowski, 1998). Dostosowanie pomieszczen do tej grupy osob wynika ze
wspotwystepujacych u dzieci, w niektdrych przypadkach, zespotdéw chorobowych,
porazen, schorzen réznych narzadow i uktadow czy zaburzen sensorycznych (Kirenko,
2006).

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym maja
réwniez trudno$ci w pracy ze wzgledu na koniecznos$¢ brania czgstych urlopow czy
zwolnien lekarskich na dziecko. Ze wzgledu na wysokie koszty zwigzane z opieka nad
dzieckiem mezowie czesto decyduja sie na podjecie dodatkowej pracy lub szukaja lepiej
platnej, co wiagze si¢ z wyjazdami oraz rzadkim przebywaniem w domu. Sytuacja
materialna rodziny moze ulec poprawie, gdy matka wraca do pracy lub osoba dorosta z
niepelnosprawnoscig intelektualng podejmuje prace zarobkowa (Knutel, Wojcik, 2014).

Poza omoOwionymi powyzej] zmianami w rodzinie z dzieckiem z
niepelnosprawnos$cia, czyli zmeczeniem rodzicow ciagla opieka oraz trudnosci
finansowe, mamy do czynienia rowniez ze zmiang W obszarze zycia towarzyskiego.
Opieka nad malym dzieckiem wymaga duzego zaangazowania, a w przypadku dziecka z
niepelnosprawnos$cig dochodzi¢ moga dodatkowe zabiegi, konsultacje specjalistyczne
czy rehabilitacja. Rodzice moga réwniez mie¢ poczucie wstydu oraz obawy przed
Krepujacymi pytaniami, dlatego czesto wycofujg sie z zycia towarzyskiego (Twardowski,
1998). Klopot sprawia réwniez powierzenie komus$ opieki nad dzieckiem podczas ich
ewentualnych wyjs¢, a zatrudnienie opiekunki wigze si¢ z kolejnymi kosztami (Knutel,
Wojcik, 2014). Rodzice coraz czgsciej jednak staraja sie poszerzyé swoje kontakty
spoteczne poprzez udziat W akcjach, zaktadanie stowarzyszen zrzeszajacych ludzi o
podobnych problemach (Cwirynkato, 2011).

Mimo coraz czgstszego zwracania uwagi na problematyke niepelnosprawnosci w
mediach poprzez kampanie spoteczne, akcje charytatywne, filmy i seriale podejmujace
watki niepelnosprawnosci, rodziny tych os6b nadal maja poczucie innego traktowania.

A. Krauze uwaza, ze w dalszym ciggu obowigzuje syndrom ,,uposledzonej rodziny”, a w
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miejsce starych mitéw pojawiajg sic nowe (Cwirynkato, 2011). Mimo coraz wigkszej
swiadomosci 1 wiedzy, spoleczenstwo czesto w sposdb zamaskowany wyraza swoja
dezaprobate dla rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnos$cig poprzez izolowanie jej.
Rodziny te majg trudnosci z utrzymaniem relacji towarzyskich, nawet w obrebie dalszej
rodziny, ktéra czesto ogranicza wizyty (Hulek, 1984; Wyczesany, 2013). A. Gajdzica
wymienia rozne przyczyny takiej sytuacji. Niektorzy nie chcg utrzymywac kontaktu ze
wzgledu na brak wiedzy na temat osob niepetnosprawnych, inni natomiast odczuwajg lek
przed odmienno$cig, majg obawy przed niesamodzielnoscig tych osob (Wyczesany,
2013). Istotne okazuja si¢ tez istniejace w spoleczenstwie reguty i normy wskazujace,
jakie postepowanie rodzica jest dopuszczalne, a jakie nie. Czestokro¢ to stereotypowe
przekonania, okre$lajace wzor rodzicéw dziecka niepelnosprawnego, stwarzajg dla nich
sytuacje szczegodlnie trudng pod wzgledem emocjonalnym i sg przyczyng wycofania si¢
z zycia spotecznego (Pagowska, 2013).

M. Koscielska (1998) pisze o nieuzasadnionych obawach rodzicéw przed
wrogoscig spoleczna, uznajac, ze wigkszos¢ rodzin spotyka si¢ ze wsparciem i
zyczliwo$cig innych, mimo zdarzajacych si¢ sporadycznie incydentéw nieprzychylnosci.
Autorka dopatruje si¢ takiego unikania kontaktu z otoczeniem w nieakceptacji dziecka z
niepetnosprawnoscig lub siebie jako rodzica takiego dziecka. Bez wzgledu na to, czy
rozwazamy sytuacje izolacji czy samoizolacji rodzin, zaburza to jej funkcje:
socjalizacyjna, emocjonalna, rekreacyjno-towarzyska i kulturowa (Koscielska, 1998).

Funkcje rodziny odgrywaja istotng role w rozwoju dziecka 1 maja wptyw na wiele
jego aspektow, w tym na zdolno$¢ do osiggniecia przez nie dorostosci w rozumieniu
spotecznym. Jak wykaze w dalszej czesci pracy, wchodzenie dziecka w dorostos¢ to
proces, ktéry obejmuje rozwoj fizyczny, emocjonalny, spoteczny i psychologiczny, a
rodzina odgrywa w nich kluczowa role, zwlaszcza w przypadku osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym.

2.4. Postawy rodzicielskie wobec dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng

Funkcje rodziny sg $cisle zwigzane z postawami rodzicielskimi, Ktdre stanowig
jedno z gtownych narzedzi, jakie wykorzystuje rodzic do sprawowania gtéwnych funkcji
rodziny. Postawy rodzicielskie, stanowigce zbior przekonan, norm, wartosci i zachowan
rodzicow wobec swoich dzieci, ksztaltuja si¢ miedzy innymi w kontekscie kultury,

edukacji czy doswiadczen zyciowych.
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W literaturze przedmiotu scharakteryzowano rodziny, zaréwno akceptowane, jak i
izolowane spotecznie. Ich sytuacja wynika z pogladdw, jakie uznawane sg w danym
spoleczenstwie na temat o0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Jesli w
spoleczenstwie panuje przekonanie, ze osoby z niepelnosprawnoscia mogg uczestniczyc
w zyciu zawodowym, rodzinnym, spotecznym, kulturalnym i towarzyskim, wowczas
rodziny te beda czuly si¢ akceptowane, a osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng beda
dostrzegane w zyciu spotecznym (Twardowski, 1998). Szczeg0lnie widoczne jest to w
rodzinnie wiejskiej, w Kktorej wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng dokonuje si¢ pod wptywem tradycyjnych wzorcéw wyniesionych z domu
rodzinnego, z wiedzy potocznej z otoczenia zewnetrznego, ale i opinii innych, czesto
przyjmowanych bezrefleksyjnie. Spotecznosci wiejskie nie zawsze wyrazajg zrozumienie
i akceptacje tych rodzin i ich dzieci, co prowadzi do ich izolacji (Orkwiszewska, 1999).
W kontekscie psychologii ekologicznej negatywne przekonania spoteczne na temat
niepelnosprawno$ci wptywaja na poglady rodzin, a te z kolei na zaangazowanie jej
cztonkow w relacje ze swoimi niepetnosprawnymi dzie¢mi w roli rodzicoéw (Woolfson,
2004).

Rola rodzicielstwa jest szczegOlna przede wszystkim ze wzgledu na
dwupodmiotowo$¢. Z jednej strony pozwala na rozwoj osobowosci rodzica, z drugiej
wplywa na rozwoj potomstwa. Nie jest ono zadaniem prostym, poniewaz wiaze si¢ z
jednoczesnym do$wiadczeniem siebie, dziecka i innych 0so6b z nim zwigzanych. Kornas-
Biela (1999) wyrdéznia dwa typy postaw rodzicielskich wobec dziecka z
niepetnosprawnoscig: ,,by¢ rodzicem (matka/ojcem)” oraz ,,mie¢ dziecko”. Postawa typu
,mie¢ dziecko” polega na przedmiotowym traktowaniu potomstwa, czesto tez Zz
nadmierng kontrolg oraz ograniczaniem jego autonomii. Z kolei ,,by¢ rodzicem” oznacza
czerpa¢ satysfakcje z rodzicielstwa, pozwalajac na optymalny rozwdj dziecka i by¢
otwartym na mozliwo$¢ tworczej kreatywnosci w wielu obszarach (Stelter, 2014).

Obecnie istnieje wiele typologii lub modeli postaw (styléw) rodzicielskich.
Niektore wystepuja pod ta samg nazwa albo te same postawy funkcjonujg pod ré6znymi
nazwami. Wynika to z przyjetych kryteriow, porzadkujacych typologi¢ postaw (Plopa,
2011). W Polsce szerokie zastosowanie ma typologia postaw rodzicielskich opracowana
przez M. Ziemska, a oparta na czterech podstawowych postawach negatywnych oraz
przeciwstawnych im — pozytywnych (Kielin, 2002). Postugujac si¢ terminologia
medyczng, okresla ona postawy, ktore sa ,,zdrowe” czyli wlasciwe, gdyz stwarzaja

odpowiednie warunki dla prawidtowego rozwoju dziecka. Przeciwno$¢ stanowig postawy
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,»chorobotworcze”, wplywajace ujemnie na rozwdj dziecka. Autorka zaproponowata
osiem postaw naczelnych: akceptacja — odrzucenie, wspotdziatanie — unikanie, rozumna
swoboda — nadmierne ochranianie oraz uznanie praw —nadmierne wymagania. Model
postaw prezentowany jest jako kwadrat wpisany w koto, w ktorym postawy prawidtowe
prezentowane s3 na obwodzie kota, a nieprawidlowe przy wierzchotkach kwadratu
(Plopa, 2007). Prawidlowe wspotwystepuja 1 harmonijnie wspoétistniejg ze sobg w sposob
naturalny, poniewaz, jak zauwaza M. Ziemska (1986a), rodzic, ktory akceptuje swoje
dziecko wspotdziata z nim, darzy je zaufaniem 1 uznaje jego prawa. Wtasciwy kontakt z
dzieckiem wigze si¢ z autonomig wewnetrzng i zrbwnowazeniem uczuciowym wobec
dziecka. Traktowane jest ono jako odrebna jednostka, ktora ma prawo do wyrazania
uczué¢ oraz swojego zdania. Kontakt z dzieckiem jest naturalny i swobodny. Przy
postawach niepozadanych wystgpuje czasami ambiwalencja rodzicow miedzy typami
oznaczonymi w modelu na sgsiadujgcych ze sobg narozach. Matka, ktdra ignoruje
potrzeby dziecka i nie interesuje si¢ nim, okresowo przypomina sobie o nim zaspokajajac
wszystkie jego zachcianki, zachwyca si¢ nim. Nie spotyka si¢ natomiast ambiwalencji
migdzy typami postaw reprezentowanymi w modelu na przeciwlegltych wierzchotkach
kwadratu, ktore sa zupelnie roztgczne, np. miedzy postawa unikajaca i nadmiernie
wymagajacg (Ziemska, 1986a). Nieprawidtowe postawy rodzicielskie ogdlnie opieraja
si¢ na nadmiernym dystansie uczuciowym wobec dziecka lub nadmiernej koncentracji na
nim (Ziemska, 1973).

W przypadku rodzicéw dzieci z niepelnosprawnos$cig intelektualng najczesciej
spotykang postawg jest nadmierna opieka, co moze by¢ zwigzane z poczuciem winy
rodzicéw lub spotecznym ich napigtnowaniem, bedgcych wynikiem niepetnosprawnosci
dziecka. Przyjmuja oni wowczas postawe zbytniej troskliwosci, starajac si¢ w ten sposob
zrekompensowac¢ dziecku to, czego zostato pozbawione w wyniku niepelnosprawnosci
(Larkowa, 1977). Wyptywa ona z nadmiernego wspotczucia wobec dziecka, badz z
wlasnego przekonania o swoim nieszcze$ciu (Boczar, 1982). M. Koscielska (1998)
okresla to miloscig poswiecajaca si¢ 1 rekompensujacg. Rodzice czy dziadkowie,
postrzegajac dzieci jako biedne i skrzywdzone, otaczaja je opieka i starajg si¢ za wszelka
ceng zrekompensowac zaistnialg sytuacj¢. Stale przy nich czuwajg, powodowani
strachem, Ze co$ moze im si¢ sta¢, nie pozwalajge na samodzielng aktywno$¢, na kontakt
z innymi. Dzieci sg pod stata kontrolg. Rodzice poswiecaja si¢ catkowicie dziecku,
rezygnujac ze swojego zycia zawodowego czy osobistego. Proby terapeutyczne,

zmierzajace do usamodzielnienia dziecka, a podejmowane z zewnatrz, sg traktowane jako
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zagrozenie. Tym samym rodzice ci nieswiadomie blokuja rozwdj dziecka, ktore
pozbawione stymulacji, wykazuje coraz wigkszg biernos¢ fizyczng i intelektualng
(Koscielska, 1998). W przypadku takiej postawy dochodzi do silnej identyfikacji rodzica,
glownie matki, z dzieckiem. Mito$¢ symbiotyczna, o ktorej pisze M. Koscielska (1998),
jest niezb¢dna w najwczesniejszym okresie rozwojowym dziecka, ale utrzymywanie si¢
tej relacji w pdzniejszym czasie wptywa niekorzystnie zaréwno dla dziecka, jak na matke.
Rodzina w tym przypadku stanowi bufor ostaniajgcy, chroniacy, a nawet izolujacy od
srodowiska spotecznego, co niekorzystnie wptywa na rozwdj dziecka. Takie zachowanie
rodzicow jest czesto zrozumiate ze wzgledu na negatywne do$wiadczenia w konfrontacji
z otoczeniem spotecznym, ktorych to rodzice chca oszczedzié swoim dzieciom
(Cytowska, 2012). Rodzice, nie wiedzac, po ktorej stronie si¢ opowiedzie¢, dziecka czy
spoteczenstwa, unikaja konfrontacji spolecznych, izolujac dziecko. Spoteczenstwo
wymaga reakcji na zachowania trudne dziecka, natomiast rodzic, nie chcac kara¢ dziecka,
nie przebywa z nim w sytuacjach spotecznych (Koscielska, 1998). H. Borzyszkowska
(1977) okresla te postawe jako stosunek tagodny wobec dziecka, przejawiajacy sie
niestawianiem wymagan, co ma wynagrodzi¢ krzywde, jakiej doznato zarowno dziecko,
jak 1 oni. Dziecko jest czesto nagradzane i chwalone, nawet nieadekwatnie do
wykonywanej pracy. Jego niepetnosprawnos¢ jest w centrum zainteresowania catej
rodziny, czesto kosztem pozostatych cztonkow rodziny i ich potrzeb (Klajmon-Lech,
2012).

Czes$¢ rodzicow, ktéra nie jest w stanie pogodzi¢ si¢ z sytuacja 1 odczuwa zal,
wykazuje wroga postaweg wobec swoich dzieci. Czgste przewijanie, karmienie, ptacz,
niszczenie przedmiotow czy przeszkadzanie w pracy powoduje, Ze rodzice sg zmegczeni i
fatwiej dochodzi u nich do irytacji i wybuchow ztosci. Nieakceptowanie dziecka moze
wynika¢ z poczucia wstydu i upokorzenia z powodu posiadania dziecka z zaburzeniami
w rozwoju (Koscielska, 1998). Postawa odtracenia przejawia si¢ czesto w formie
zaniedbywania dziecka, nieokazywania mu uczu¢ czy braku troski o nie. Niekiedy
powoduje fizyczne i emocjonalne cierpienie dziecka. Jesli jest taka mozliwo$¢, rodzic
przesuwa opieke nad dzieckiem na inne osoby (Boczar, 1982). Joanna Konarska (2013)
odrzucenie (odtracenie) dzieli na ukryte oraz jawne. Nieakceptujacy rodzice przyznaja
si¢ do mysli zwigzanych z usmierceniem dziecka czy 0 wypadku, ktory by rozwigzatl
zaistnialg sytuacj¢. Rodzice ci najczgéciej mowiag o tym w czasie przesztym, gdyz trudno
jest mowi¢ o swoich negatywnych uczuciach w czasie terazniejszym. To bowiem

wywoluje poczucie winy i jest wysoce stresogenne. U rodzicow nieakceptujacych
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wystepuje gleboki konflikt moralny pomigdzy tym, co jest dla nich wtasciwe, a tym, co
akceptowane spotecznie. Rodzice czgsto zaistnialg sytuacje odbieraja jako osobista
kleske zyciowa. Urodzenie dziecka z niepetnosprawnoscig dla tych rodzicow ,,jest
swiadectwem ich wlasnej niepetnowartosciowosci” (Koscielska, 1998, s. 53).

W literaturze przedmiotu wyrdzni¢ mozna rdéwniez postaw¢ zwigzang z
nadmiernym obcigzeniem dziecka obowigzkami, ktore przewyzszaja jego mozliwosci
(Larkowa, 1977). Postaw¢ nadmiernych wymagan wyznaczajg przede wszystkim
aspiracje rodzicoOw, oczekiwania wobec dziecka sg nieadekwatne do jego mozliwosci
intelektualnych (Kowalewski, 1998). Rodzic sktania dziecko do ,normalnego” zycia,
odrzucajac istnienie jego ograniczen, i zachgca do wysitku ponad mozliwosci dziecka
(Boczar, 1982). H. Borzyszkowa (1977) mianem surowego stosunku do dziecka okresla
postawe, gdy rodzice nie zgadzaja si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka i stawiajg jemu te
same wymagania co dzieciom pelnosprawnym. Sg one jednak niemozliwe do realizacji
ze wzgledu na niepetnosprawnos$é, co z kolei pociaga za soba niezadowolenie rodzicow
i stosowanie kar. Rodzice maja zaplanowane wychowanie dziecka, ktdre realizuja bez
wzgledu na potrzeby i samopoczucie dziecka. W niewielkim stopniu interesujg si¢ jego
odczuciami, pragnieniami czy marzeniami, majac swoje plany do zrealizowania (Kijak,
2011a; Klajmon-Lech, 2012).

Jak zauwaza H. Borzyszkowa (1998), najbardziej niebezpieczne dla rozwoju
potomstwa jest obojetne podejscie rodzicow do dziecka i brak wychowania. Rodzice
uznaja, ze niepelnosprawnosci dziecka nie mozna juz zmieni¢ i nie ma sensu podejmowac
zadnych dziatan. Wiaze si¢ to czesto z poczuciem zawodu i odczuwanym smutkiem,
ktorego zrodtem jest niepetnosprawnos¢ dziecka. Zaniedbuja dziecko, mato interesuja si¢
jego problemami, nie zapewniaja mu wystarczajacej ilosci zaj¢é, a skupiaja si¢ jedynie
na zapewnieniu potrzeb biologicznych. Dziecko nie jest w centrum zainteresowan
(Klajmon-Lech, 2012).

Rodzice charakteryzujacy si¢ wlasciwg postawg wobec dziecka stosujg
wychowanie podmiotowe, otwarte na potrzeby dziecka, przygotowujace jednocze$nie do
samodzielnego zaspokajania potrzeb zgodnie z przyj¢tymi normami spolecznymi. Jest to
stawianie wymagan, ktore wigze si¢ z zainteresowaniem dzieckiem. Rodzice respektuja
prawo do ,,normalnego zycia” calej rodziny, maja swoje zainteresowania i pasje. Dziecko
ma mozliwo$¢ realizowania wiasnych potrzeb i planéw na miar¢ swoich mozliwosci
(Kijak, 2011a; Klajmon-Lech, 2012). Rodzice ci celowo korzystaja z réznych sytuacji,

by uswiadomi¢ spoleczenstwu, jak zachowaé si¢ wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia

40



intelektualng (Koscielska, 1998). M. Koscielska (1998), piszac o postawie wiasciwej,
zwraca uwage na milo$¢ rodzicielska, ktora jest uczuciem tagodzacym emocje zwigzane
z szokiem w zwigzku z informacjg o niepelnosprawnosci dziecka. Dzieje si¢ tak zarowno
w przypadkach, kiedy uczucie mitosci towarzyszy rodzicom jeszcze w oczekiwaniu na
dziecko czy tez po jego narodzinach, kiedy nie znajg jeszcze diagnozy. Z badan J.
Wyczesany (2013) réwniez wynika, ze u niektdrych rodzicoéw pojawienie si¢ dziecka z
niepetnosprawnoscig wyzwolito mitos¢, rados¢ 1 satysfakcje. Optymistyczne podejscie
pozwala im na przezwyciezenie trudno$ci dnia codziennego (Wyczesany, 2013).

Zdaniem Anny Brzezinskiej prawidtowa postawa z punktu widzenia dalszego
rozwoju i prowadzenia do samodzielno$ci pojawia si¢ wtedy, gdy otoczenie, zwlaszcza
osoby dla nas wazne, bezwarunkowo akceptujg konkretng osobe, ale warunkowo jej
zachowanie. W innym wypadku wspomaganie czyni z osoby bierna, oczekujaca gotowej
pomocy, coraz bardziej bezradng, niesamodzielng i uzalezniong od innych (Kawula,
2012).

Nie ma watpliwosci, ze rodzina wplywa na wszystkie sfery rozwoju czlowieka,
stanowi miejsce, w ktorym ksztattuja si¢ poglady i osobowos¢ mtodego cztowieka. Jak
pokazuja powyzsze rozwazania, narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glgbszym zmieniajg sytuacje rodzinng, jej funkcje oraz wpltywaja na postawy
rodzicielskie. Sytuacja rodziny komplikuje si¢ jeszcze bardziej, gdy mtody cztowiek z

niepelnosprawnos$cig wchodzi w okres adolescencji 1 wezesnej dorostosci.
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Rozdzial 3. Doroslo$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glebszym

— inni czy podobni?

Dorostos¢ 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym jest
waznym obszarem w dziedzinie opieki i1 wsparcia spotecznego. Wymaga ona
jednoczesnie holistycznego i indywidualnego podejscia, ktore uwzglednia ich unikalne
potrzeby i cele zyciowe. Dorostos$¢ ta wigze si¢ z wieloma wyzwaniami i potrzebami.
Wazne jest, aby wspiera¢ osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu giebszym
w dazeniu do ich niezalezno$ci, samodzielnosci i pelnego uczestnictwa w spoteczenstwie.
Wiele zalezy od stopnia niepelnosprawnosci oraz indywidualnych potrzeb i mozliwosci
danej osoby. Istotne sg jednak: wsparcie spoteczne i rodzinne, opicka zdrowotna,
edukacja i rozwdj umiejetnosci, zycie zawodowe tych osob, miejsce ich zamieszkania,
jak rowniez wprowadzenia i przestrzegania przepiséw prawa, regulujacych spotecznie
kwestie zwigzane z dorostoscig 0SOb z niepelnosprawnoscia intelektualng na miare

indywidualnych mozliwosci.

3.1. Doroslosé jako paradygmat otwarty

Proby definiowania dorosfosci byty zawsze niedoskonate i niepetne. Podejmujac
si¢ tego zadania, jedni badacze skupiaja si¢ przede wszystkim na uwarunkowaniach
biologicznych, inni staraja si¢ uwzglednia¢ indywidualny, spoteczny oraz kulturowy
charakter wspoétzaleznosci (Pichalski, 2003). Dorosto§¢ mozna rozpatrywaé z
perspektywy andrologicznej, filozoficznej, antropologicznej, prakseologicznej czy
religijnej. Mnogo$¢ wymiarow dorostosci wskazuje na paradygmat otwarty tego
zjawiska, ktorego nie mozna zamkngé w okreSlonym zbiorze wzorcow (Garlej-
Drzewicka, 2003).

Mieczystaw Malewski (1991) wyr6znia trzy stanowiska, wedhug ktorych dorostosé¢
jest rozpatrywana jako: stan spoteczny czlowieka, proces rozwoju psychicznego oraz
proces spoteczno-kulturowy. Stan spoteczny cztowieka obejmuje okreslone zadania, role
1 funkcje spoteczne, realizacje¢ norm obowigzujagcych w danym spoleczenstwie,
wyuczonych lub wyuczonych i utozsamionych jednoczesnie. Olga Czerniawska nazywa
to obiektywnym ujmowaniem dorostosci (Pichalski, 2003). Ryszard Urbanski, odwotujac
si¢ do kryterium prakseologicznego, wskazuje, ze cztowiek jest dorosty ,,do czegos”.

Tym ,,czyms$” jest gotowos$¢ podejmowania 1 sprawno$¢ petnienia coraz wigkszej liczby
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rol i zadan, ktore sg bardziej ztozone. Gtownym kryterium w tym ujeciu jest wiek (Garlej-
Drzewicka, 2003). Conrad Verner, piszac o dorostosci jako stanie spotecznym podkresla,
ze ,,cztlowieka dorostego charakteryzuje mig¢dzy innymi niezalezno$¢ ekonomiczna,
odpowiedzialno$¢, wypelnienie obowigzkéw rodzinnych i aktywne uczestnictwo w zyciu
kraju” (Malewski, 1991, s. 24). W literaturze mozna spotka¢ réwniez koncepcje zegara
spotecznego, ktorg zaproponowata Bernice L. Neugarten. Sktada si¢ on z takich
elementdw, jak: status wieku czy status roli spotecznej, ktdre uznawane sg za
odpowiednie w stosunku do wieku chronologicznego; normy spotecznej, obowigzujacej
w danej kulturze, a wyrazajacej si¢ przyjeciem zachowania okreslnego dla roli spoteczne;j
I wieku kalendarzowego. Zegar spoteczny ,,chodzi” i pokazuje czas charakterystyczny
dla niektdrych regiondw swiata, co uwarunkowane jest biologia, kulturg i historig, a takze
warto$ciami przyjmowanymi przez dang jednostke. Spoteczne normy ulegaja zmianom
w zaleznosci od wydarzen globalnych, przetomowych i znaczagcych w danym okresie, CO
wptywa na rozumienie dorosto$ci w kontekscie spotecznym. Wplyw na dorostos¢ maja
rowniez 0sobiste tragedie, takie jak: choroba, $mier¢ bliskich czy bezrobocie. Koncepcja
ta ujawnia zmienno$¢ wzor6w w zmieniajacym si¢ $wiecie (Czerniawska, 2007).

Jak wynika z powyzszych rozwazan, w spotecznym ujeciu dorostosci nie mozna
przypisa¢ stosunkowo niezmiennych cech osobowosciowych czy ustali¢ kryteriow, ktore
bytyby wspdlne dla wszystkich ludzi (Garlej-Drzewicka, 2003). Od osoby dorostej
spoleczenstwo wymaga jednakze pewnych cech, takich jak: realizm poznania, kontrola
emocji, adekwatna ekspresja, wykonywanie pracy zaspokajajacej wilasne potrzeby
zyciowe, umiejetnos¢ nawigzywania trwatych wiezi w zakresie milosci 1 Zycia
seksualnego oraz pozytywnej samooceny (Zawislak, 2008). W innym ujeciu dorostosé
rozumiana jest jako proces rozwoju psychicznego zwigzany z wlasciwosciami
psychicznymi czlowieka i zmianami rozwojowymi. Mozemy tutaj odwota¢ si¢ do
podejscia antropologicznego zaproponowanego przez R. Urbanskiego. Zaktada ono
realizacje wizji dorostosci przez caly okres zycia (Tylewska-Nowak, 2011b). Dorostos¢
jako dojrzewanie jest rozumiana w ujg¢ciu procesualnym i okreslana jest stawaniem sie,
dazeniem do ideatu dorostosci. Waznym Zrédlem dorostosci jest tutaj refleksja,
nawigzujaca do wymiaru subiektywnego wyrazajaca si¢ w przezyciach jednostki
(Czerniawska, 2007; Rzedzicka, 2003). Dorosto$¢ nie stanowi w tym ujeciu kategorii
zamknigtej przez konwencje spoteczne. Na kazdym etapie swojego zycia czlowiek moze
by¢ bardziej dorosty, moze ,,stawac¢ si¢” dorostym, a nie petni¢ jedynie role spoteczne

swiadczace o dorostosci (Garlej-Drzewicka, 2003). Przeciwstawne podejécie do
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dorosto$ci w ujeciu rozwoju psychicznego prezentuje Malcolm Shepherd Knowles, ktory
rozdziela pojegcia dorostosé 1 dojrzatos¢. Proces dojrzewania wedlug tego badacza
prowadzi do dorostosci, ktora jest ,,finalnym rezultatem ciggu zmian i1 przeksztalcen,
jakim w procesie zyciowego dojrzewania ulegaja struktury psychiczne jednostki”
(Dgbrowska, 2003, s. 254).

Trzecie ujecie dorostosci, zaproponowane przez M. Malewskiego (1991), to
dorostos¢ w kontekscie spoteczno-kulturowym. Rozpatrywane jest ono w trzech
skorelowanych wymiarach: biologicznym, spotecznym i psychicznym. Z kolei definicja
Marii Tyszkowej, odnoszaca si¢ do biologicznego wymiaru dorostosci, okresla ja jako
»czescl cyklu zycia jednostki, ktora nastepuje po zakonczeniu procesu wzrastania i
biologicznego dojrzewania organizmu do pelnienia wszystkich istotnych funkcji
zyciowych. Okres ten obejmuje lata zycia od 18-22 do pdznej starosci wiacznie”
(Tylewska-Nowak, 2011b, s. 18-19). Kazdemu stadium cyklu biologicznego odpowiada
adekwatna faza rozwoju spotecznego, zwigzana z pelieniem okre§lonych 16l
spotecznych oraz faza rozwoju psychicznego cztowieka (Kampert, 2003). Stanowisko
spoteczno-kulturowe ktadzie nacisk na role spoteczne, jako zadania przeznaczone dla
jednostki. Podejmowanie zadan z nimi zwigzanych jest warunkiem stabilnego trwania i
rozwoju systemu spoteczno-kulturowego, a z perspektywy jednostki jest wyznacznikiem
pozycji 1 statusu spotecznego w grupie. Dorosto§¢ w tym ujeciu jest zdolnoscia do
samodzielnego ksztaltowania swojego zycia tak, by realizujac wyznaczone przez
spoteczenstwo role, zaspokoi¢ swoje potrzeby, osiggna¢ satysfakcje 1 stworzy¢ szanse
indywidualnego rozwoju w ciggu catego zycia (Malewski, 1991).

M. Koscielska, piszac o dorostosci, zwraca uwage na kategori¢ prawna, co wigze
si¢ z osiggnigciem wieku, ktory nadaje pelni¢ praw obywatelskich, miedzy innymi takich,
jak prawo do: glosowania, zawierania umow oraz wyjazdu bez zgody rodzicow
(Mysliwezyk, 2019).

Jak wida¢ dorostos¢ rozpatrywana jest w roznych kategoriach i nikt nigdy w
literaturze nie kwestionowal dorostosci cztowieka. Kazdy ma do wypehienia zadania
spotecznie przypisane do tego okresu zycia. Kazdy uzyskuje prawo do bycia dorostym
lub jest w stanie je wyegzekwowaé spotecznie, dotyczy to takze o0sob z

niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym.
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3.2. Doroslo$é oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym

Osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng przez wiele lat w literaturze przedmiotu
byta postrzegana gtownie z punktu widzenia takich dyscyplin, jak psychiatria,
psychologia kliniczna czy pedagogika specjalna (Jabtofiski, 2002; Zyta, 2003). W
obszarze tych zainteresowan znalazly si¢ takze dzieci i mlodziez z deficytami i
niepetnosprawnosciami rozwojowymi (Krzeminska, Lindyberg, 2012). Po skonczeniu
edukacji osoby te znikaly z obszaru zainteresowania pedagogiki specjalnej, a takie
instytucje (domy pomocy spotecznej, centra pomocy rodzinie, osrodki dla 0sob z glebsza
niepelnosprawnoscig intelektualng), a takze rodziny nie byly przygotowywane
koncepcyjnie, organizacyjnie czy strukturalnie do pracy z ta grupg (Krause, 2009;
Krzeminska, Lindyberg, 2012).

Okres dorostosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltgbszym byt
pomijany przez badaczy do konca lat 80. XX wieku (Krzeminska, Lindyberg, 2012; Zyta,
2003). Podobna sytuacja dotyczyta rowniez okresu adolescencji (Kijak, 2002). J.
Modrzewski (2007) dopatruje si¢ przyczyn w tym, ze grupa osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glgbszym zostala usytuowana w nizszej hierarchii spotecznej i
pozbawiona kompetencji zwigzanych z dorostoécig. M. Koscielska (1998) wskazuje na
spoteczne definiowanie osob z niepelnosprawnoscia intelektualng jako tych, ktore ,,nie
radzg sobie ze standardami edukacyjnymi, i — odpowiednio — czgsci dorostych
niezdolnych do samodzielnej egzystencji” (s. 97). Kwestionowanie dorostosci w
przypadku tych os6b wynikato w znacznej cze$ci ze sposobu przedstawienia ich w
klasycznych podrgcznikach akademickich jako osob funkcjonujacych intelektualnie na
poziomie nastolatka (w przypadku 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim) lub dziecka w wieku od dwoch do siedmiu lat (w odniesieniu do oséb z
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym) (Lausch-
Zuk, 1998). Jak pisza A. Krause, A. ZytaiS. Nosarzewska (2010), przyjecie paradygmatu
humanistycznego nie przektada si¢ na praktyczne diagnozowanie niepelnosprawnos$ci
intelektualnej, ktorej stopien zalezny jest nadal od tradycyjnych badan psychologicznych,
okreslajacych poziom inteligencji, mierzony za pomoca specjalistycznych testow. Sg one
podstawg w orzekaniu o niepetnosprawnosci intelektualnej, mimo ze okreslanie ilorazu
inteligencji budzi obecnie wiele zastrzezen (Chrzanowska, 2021; Lausch-Zuk, 1998).
Dorota Krzeminska (2012) podkresla, ze wszelkie zadania i dziatania stawiane tym

osobom sg adekwatne do ilorazu inteligencji czyli wieku umystowego, ale nicadekwatne
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do ich wieku metrykalnego i biologicznego. Konsekwencja tego bylo i nadal jest
traktowanie o0so6b z niepetlnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym jak
,wiecznych dzieci”, ktére wymagajg statej opieki. Nie przygotowuje si¢ ich do petnienia
ol spotecznych w zyciu dorostym, poniewaz przez lata dorostosé i niepetnosprawnosé
byly definicjami wykluczajacymi si¢ (Krzeminska, Lindyberg, 2012). Jolanta Lausch-
Zuk (1998) zauwaza, ze iloraz inteligencji jest mato przydatny przy charakterystyce 0sob
Z niepelnosprawno$cig intelektualng w stopniu glebszym, poniewaz prawidlowa
stymulacja rozwoju tych oséb podnosi ich ogélny poziom intelektualny. Rozwdj osob z
niepetnosprawnoscia przebiega wolniej, w sposob nieharmonijny oraz zalezny od rodzaju
czynnika uszkadzajacego o$rodkowy uktad nerwowy. Charakteryzujac te grupe osob,
nalezy uwzgledni¢ zaréwno trudno$ci zwigzane z jej funkcjonowaniem ze wzgledu na
niepelnosprawno$¢ intelektualng, jak i ze wzgledu na braki w zakresie funkcjonowania
spotecznego. Nie ma S$cistej zalezno$ci miedzy poziomem inteligencji i poziomem
uspotecznienia 0s6b z glebsza niepetlnosprawnoscia intelektualng, a z reguty poziom
uspolecznienia tych 0séb jest wyzszy (Lausch-Zuk, 1998).

W Polsce koncepcja normalizacji realizowana byta dopiero od lat 90. poprzedniego
stulecia, czyli stosunkowo pézno w pordéwnaniu do krajow zachodnioeuropejskich, w
ktérych to proces ten mial miejsce trzydziesci lat wezesniej i dotyczyt wszystkich sfer
zycia osOb z niepelnosprawnoscia intelektualng. W naszym kraju dorosto$§¢ oséb z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym i jej wsparcie A. Krause okresla
,,odkryciem rewalidacyjnym XXI wieku” (Chrzanowska, 2021, s. 611). Jak zauwaza A.
Krause (2009), mimo tego, ze obecnie wyrazamy gotowos¢ W zakresie integrowania si¢
z tych 0s6b w srodowisku, to nadal dotyczy ona gtOwnie obszarow zwigzanych z edukacja
i rehabilitacjg. Oddziatywania te zwykle konczg si¢ jednak w wieku 18-25 lat wraz z
zakonczeniem przez te osoby obowigzku szkolnego czy prawa do nauki. W przypadku
0sob dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng praktyka pedagogiki specjalnej nie
dotrzymuje kroku teorii (Zyta, Cwirynkato, 2013). Dyskryminacji podlegaja w
szczegblny sposoéb dwa obszary zycia osdb z niepelnosprawnos$cig intelektualng, a
mianowicie praca i zycie seksualne (Bleszynska, 2001). Wynika to zaréwno z
tradycyjnego podejscia kulturowego, z konieczno$ci ponoszenia wysokich naktadow
finansowych na wprowadzanie zmian w systemie opieki i rehabilitacji osob z
niepelnosprawno$cig  intelektualng oraz z nierdbwnej dynamiki  przemian
transformacyjnych w Polsce, gdzie przyspieszeniu cywilizacyjnemu nie towarzysza

zmiany spoteczno-kulturowe (Krause, 2009).
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Potencjal rozwojowy kazdego czlowieka, w tym dorostych oso6b z
niepetnosprawnoscig intelektualna, zalezny jest od: czynnikow biologicznych, zwianych
z budows i funkcjonowaniem organizmu; czynnikéw spotecznych okreslanych przez
srodowisko zycia i warunki socjalne oraz od czynnikow psychologicznych, bedacych sitg
napedowg rozwoju. Sa one w statej interakcji (Pilecki, Olszewski, Zurek, 1999).

W $wietle najnowszych pogladéw psychologicznych nie ma barier wieku do
nabywania nowych umiej¢tnosci i zmiany zachowania, a weryfikacji ulegt do niedawna
gloszony poglad, ze cztowiek dorosty jest catkowicie uksztalttowany i niezmienny.
Psychologia rozwoju w ciggu catego zycia zajmuje si¢ badaniem rozwoju jednostki
(ontogeneza) przez cale zycie. Pod wplywem perspektywy ewolucyjnej,
neofunkcjonalizmu i kontekstualizmu psychologia cyklu zycia definiuje rozwoj jako
selektywna, zwigzang z wiekiem zmiang zdolnosci adaptacyjnych (Lindenberger, 2001).
Stanistaw Kowalik (2003) definiuje dorostos¢ oséb z niepelnosprawnos$cig, piszac:
,dorosto$¢ oznacza zasadniczo osiggniecie celu wlasnego rozwoju, zaczyna si¢ wowczas
faza stabilizacji zyciowej, polegajaca na wzbogacaniu otoczenia spolecznego o wytwory
wlasnej dziatalno$ci, o warto$ci adekwatnej do osiggnigtego poziomu rozwojowego. W
okresie dorostosci te wytwory staja si¢ coraz doskonalsze mimo braku zmian
jakosciowych w uksztatltowanych wczes$niej kompetencjach i sprawno$ciach” (Kowalik,
2003, s. 66).

Obecnie w literaturze przedmiotu podejmowanych jest wigcej zagadnien
zwigzanych z osobami dorostymi z niepelnosprawnoscia intelektualng. Niektorzy
badacze wyrdzniajg andragogike specjalng, w obszarze ktorej skupiajg si¢ na problemach
zwigzanych z integracja dorostych o0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng ze
spoteczenstwem w kontekscie barier zdrowotnych, zawodowych, architektonicznych czy
edukacyjnych, a takze zwigzanych z niewla$ciwymi postawami 1 stereotypami
(Stochmiatek, 1998; Ostrowska, 2003). Wszelkie dzialania rehabilitacyjne, obejmujace
obecnie rowniez osoby doroste z niepelnosprawnos$cig intelektualng, maja na celu
zapewni¢ Im wszechstronny rozwoj, aktywne wilaczanie si¢ w zycie spoleczne i
umozliwi¢ ich autonomi¢ na miar¢ ich mozliwosci (Kosciotek, Parys, Wolska, 1998).

Uznanie dorostosci osob z niepelnosprawnoscig intelektualng jest waznym
aspektem rehabilitacji, jednakze nadal brakuje jasnych przestanek, jak takg dorosto$¢
traktowac 1 jakie zakresy zadan moga by¢ realizowane przez te osoby. Mozna w tym
zakresie wyrozni¢ trzy stanowiska: zachowawcze, czgsciowo zachowawcze oraz

postepowe. Przedstawiciele pierwszego z wymienionych podejs¢ wykluczajg
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przyjmowanie przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng rol dorostosci
zwigzanych z rodzicielstwem, partnerstwem czy samodzielnym mieszkaniem.
Zwolennicy tej koncepcji traktujg 0soby z niepelnosprawnoscig jako niesamodzielne,
wymagajgce stalej opieki 1 pomocy. Zgodnie z podejsciem czgsciowo zachowawczym
niektore role dorostosci powinny by¢ dostepne dla osob z niepelnosprawnoscig
intelektualng. Wyklucza si¢ w tym ujeciu role zwigzane z seksualno$cig i prokreacja.
Wedlug trzeciej grupy pogladow dorostos¢ tych oséb to naturalny etap pojawiajacy si¢ w
zyciu kazdego cztowieka. Potrzeby 0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng, zgodnie z
podejéciem postepowym, powinny by¢ zaspokajane przy zachowaniu godno$ci i
poszanowania praw. Czlowiek z niepelnosprawnoscia jest w stanie przezywac wiasng
dorostos¢, przy odpowiednim wsparciu, w miar¢ swoich psychicznych i fizycznych
mozliwosci. Sa bowiem 0soby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym,
ktoére wymagaja wsparcia w najprostszych czynnosciach takich jak jedzenie, mycie czy
ubieranie si¢. Ale duza grupa radzi sobie z wieloma czynno$ciami zycia codziennego.
Duzym wyzwaniem dla nich w dorostym zyciu stanowi podejmowanie decyzji,
dokonywanie wybordw, co czgsto wynika z nieprawidtowych do wieku 1 mozliwosci
postaw opiekundw, rodzicéw i terapeutow (Kijak, 2013). M. Koscielska (2007) zauwaza,
ze brak jest spotecznie wypracowanej koncepcji dorostosci 0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng, zarowno w wychowaniu rodzinnym, a tym bardziej instytucjonalnym, co
sprawia, ze wymiar ten jest ignorowany, zaniedbywany albo zaprzeczany.

Jak wynika z badan, dorosto$¢ oséb z niepelnosprawnos$cig byta niedostrzegana
przez wiele stuleci, zwlaszcza dorosto$¢ osdb z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym. Obecne zainteresowanie tym zagadnieniem w literaturze przedmiotu
wymaga znacznego poglebiania 1 szerszego spojrzenia, z uwzglednieniem réznych
aspektow tego zjawiska. Na mozliwos¢ wejscia w dorostos¢ wptywa wiele czynnikdow,
takich jak: stopien autonomii danej osoby, rodzice i najblizsze $rodowisko,
profesjonaliSci oraz szeroko rozumiane Srodowisko. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym nie osiagaja dorostosci z dnia na dzien i nie sa one w
stanie osiggna¢ petnej dorostosci w sensie psychicznym oraz spotecznym. Nalezy mie¢
swiadomos¢, ze beda one wymagaty wsparcia i pomocy innych 0s6b, a ze wzgledu na

niepetnosprawnos¢, musi ono by¢ wprowadzane od najmtodszych lat ich zycia.
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3.3.  Autonomia jako wyraz samostanowienia

Jednym z aspektdéw, ktore SciSle wigza si¢ z dorostoscig jest koncepcja
samostanowienia. W przypadku oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wywodzi sie
ona z hasel normalizacji, gloszonych przez Bengta Nirijego czy Wolfa Wolfensbergera i
jest Scisle zwigzana z dokonywaniem wyborow zyciowych pomiedzy dostgpnymi
opcjami (Zyta, 2013). Michael Lee Wehmeyer i Michelle Schwartz (1997) okreslili cztery
zasadnicze cechy skladajgce si¢ na samostanowienie: autonomie¢, samoregulacje,
psychologiczne upodmiotowienie oraz samorealizacje. W Polsce, w naukach
pedagogicznych, termin autonomia stosowany jest najczgsciej i zamiennie z pojgciami:
samodzielno$¢, niezalezno$¢, samostanowienie czy  samourzeczywistnienie
(Obuchowska, 1996). Irena Obuchowska (1996), odwotujac si¢ do tradycyjnego
znaczenia stfowa autonomia, wyjasnia, ze z jezyka greckiego oznacza ono sam (autos) —
to co przypisane, prawne, obowigzujace dla wszystkich (nomos). W rozumieniu
Bogustawa Lapinskiego autonomia jest niezaleznoscig od kogos lub czego$ i zdolno$cia
do kierowania samym sobg, jest stanowieniem o sobie (Loebl, 2003). Autonomia
cztowieka wobec otaczajacego swiata polega na realizacji wlasnych celow, mozliwosci
doskonalenia si¢ 1 rozwoju (Ostrowska, 2003). Wedtug Wincentego Okonia (2004) to
ustanowienie praw dla samego siebie. W ujeciu filozoficznym J6zef Tischner, Jan Pawet
Il czy Romano Guardini rowniez wskazuja na podmiotowos¢ cztowieka dorostego w
przedmiotowosci Swiata, na mozliwos¢ okre§lania samego siebie w dzialaniu, branie
odpowiedzialnosci za siebie, a nie tylko dopasowywanie si¢ do warunkéw zewngtrznych
(Loebl, 2003). Wiadystaw Dykcik (1998), okreslajac autonomie cztowieka, podkresla w
nim znaczenie dojrzewania psychicznego, rozumianego jako przechodzenie od stanu
spotecznej zalezno$ci do stanu niezalezno$ci lub wspotzaleznosci, od racji otoczenia do
wlasnej racji w zakresie celow i zadan zyciowych. Rachel Fyson i John Cromby (2013)
zauwazaja, ze wszystkie istoty ludzkie sg zasadniczo wspotzalezne, a nie niezalezne.
Kazdy cztowiek jest wspotzalezny m.in. od uwarunkowan srodowiska, w ktorym zyje;
wymagan i potrzeb bliskich oraz od innych ludzi, z ktérymi zyje; warunkow kulturowych,
historycznych, ekonomicznych oraz politycznych. Kazdy cztowiek moze wymagaé
ochrony i wsparcia w réznych okresach swojego zycia, chociaz bez watpienia to osoby z
niepelnosprawnos$cig intelektualng maja w tym zakresie wicksze potrzeby.
Niejednorodna natura populacji 0s6b z niepetnosprawnoscia oznacza, ze indywidualne

mozliwosci tych o0so6b, zdolno$¢ do podejmowania decyzji oraz prowadzenie

49



niezaleznego zycia, beda bardzo zréznicowane. Najwazniejsze w dokonywaniu wyboru
jest zrozumienie pelnego zakresu dostepnych opcji, Swiadomos¢ o0sobistych
konsekwencji z dokonania konkretnego wyboru zarowno w krotszej jak i dtuzszej
perspektywie czasowej oraz wiedza, ktore z wyboréw w przysztosci mogg ulec zmianie
bez wyrzadzenia trwalej szkody dla siebie i innych. Wszystkie te elementy moga by¢
ograniczone w przypadku osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym,
dlatego tez wazne jest, by osoby te byly od najmlodszych lat przygotowywane do
wyborow i aby mialty poczucie sprawstwa na miare¢ swoich mozliwosci (Fyson, Cromby,
2013). Pedagog specjalny, Otto Speck (1991), utozsamia ksztaltowanie autonomii z
ksztattowaniem osobowosci, co powinno mie¢ miejsce od samego poczatku.
Zaniedbywanie wychowania ku autonomii moze — wedtug tego autora — prowadzi¢ do
spotecznego odizolowania, natomiast prawidlowe jej nauczenie pozwala na
funkcjonowanie jednostki w obrgbie istniejgcych spotecznie norm (Speck, 1991).

Jak wskazujg powyzsze definicje, pojecie autonomii przejawiajgcej si¢ zarowno w
dziataniu, jak i $wiadomosci, byto od zawsze istotne, nie tylko z perspektywy dziecka czy
osoby dorostej, ale przede wszystkim z perspektywy stawania si¢ cztowiekiem, jako
odrebnej jednostki. Decydowanie o sobie, o swoich czynach daje nam poczucie
sprawstwa i motywuje do dalszych dziatan. Z drugiej strony natomiast ciaglte zakazy,
ograniczenia hamujg potrzebe poznawcza i demotywuja do podejmowania dziatan i checi
rozwoju. Ponizsze rozwazania majg na celu przedstawi¢ mozliwosci rozwoju autonomii
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna, przy uwzglednieniu ograniczen wynikajacych
z zaburzen rozwojowych.

Na rozwoj autonomii os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng wptywa wiele
czynnikow, ktore mozna ogdlnie podzieli¢ na te wynikajace z osobowosci dziecka i te,
ktore wynikaja z interakcji z otoczeniem (Dykcik, 1998). Do niedawna warunki
biologiczne, czyli fizjologiczne i anatomiczne, stanowity najczgéciej wymieniany
czynnik ograniczajacy autonomi¢ 0séb z niepelnosprawnosciq intelektualng w stopniu
glebszym (Pilecka, Pilecki, 1996). Terminem tym okresla si¢ tacznie osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym, ktore nie
stanowig jednorodnej grupy (Chrzanowska, 2021). Istnieje wiele roznic indywidualnych
mi¢dzy tymi osobami, co wynika z wieloczynnikowej etiologii. Niepetnosprawnos¢
intelektualna dotyczy nie tylko sfery poznawczej, ale rowniez innych sfer rozwoju, takich
jak emocjonalna czy spoteczna (Lausch-Zuk, 2001). M. Koscielska (1998) zauwaza, ze

uwzglednianie wylgcznie czynnikow biologicznych przy charakterystyce tak réznorodne;j
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grupy jest zbyt duzym uproszczeniem, gdyz te stanowia jedng z przyczyn
niepetnosprawnosci intelektualnej i moga one by¢ modyfikowane przez czynniki
spoteczne 1 psychologiczne. Niepetnosprawnosc¢ intelektualna obecnie w ujeciu
biopsychospolecznym rozumiana jest nie tylko jako ograniczenia w inteligencji i
umigejetnosciach adaptacyjnych, ale ujmuje osobe catosciowo, z uwzglednieniem jej
sytuacji  zyciowej.  Wspodlczesny model niepelnosprawnosci  intelektualnej,
zaproponowany przez Ruth Luckasson i wspotpracownikow w 2002 roku (w 2010
podtrzymano brzmienie definicji), opiera si¢ na diagnozowaniu niepelnosprawnosci w
pieciu wymiarach. Naleza do nich: zdolnosci intelektualne, zachowania adaptacyjne
(umiejetnosci poznawcze, spoteczne i1 praktyczne), uczestnictwo (interakcje i role
spoteczne), stan zdrowia (zdrowie psychiczne i etiologia) oraz kontekst (Srodowisko 1
kultura). Proponowane zmiany maja na uwadze odejscie od tradycyjnego podziatu na
stopnie niepetnosprawnosci (lekki, umiarkowany, znaczny i gleboki) na rzecz zakresu
pomocy, jakiej jednostki te wymagaja od spoleczenstwa: pomoc sporadyczna,
ograniczona lub znaczna, rozlegla i calkowita (Zyta, Cwirynkato, 2013; Mysliwczyk,
2019).

Poza biologicznymi istotniejsze pod wzgledem ksztattowania autonomii, zwlaszcza
w pierwszych latach zycia cztowieka, sg czynniki interakcyjne, do ktorych zaliczamy
wychowanie rodzicow i opiekundw. Wychowanie wptywa na ksztaltowanie struktur
osobowosciowych oraz jest predyktorem do aktywnosci dziecka w zyciu codziennym
przy wsparciu rodziny i rowiesnikow (Dykcik, 1998). To, jak samodzielnos¢ w
podejmowaniu dziatan jest istotna dla cztowieka, widoczne jest juz u dzieci pod koniec
pierwszego roku ich zycia, kiedy to dziecko woli wybor mniej korzystny, ale zalezny od
niego. Wedtug Erika Eriksona okres migdzy 2. a 3. rokiem zycia to okres walki dziecka
o autonomi¢. Nastepuje wowczas rozwoj zabawy manipulacyjnej. Dziecko zaczyna
wplywac na srodowisko przedmiotowe, dazgc do poczucia sprawstwa. Wykonuje rozne
czynno$ci samodzielnie i denerwuje si¢, gdy nie moze samo czego$ dokonczy¢, kiedy
kto$ usiluje mu pomoOc. Poprzez dziatanie uczy si¢ wilasnej odrgbnosci od o0sob
znaczacych 1 u$wiadamia sobie, Zze jest w stanie panowa¢ nad sobg i otoczeniem
przedmiotowym i spotecznym. Nadmierna kontrola ze strony innych oraz krytycyzm
powoduja, ze pojawia si¢ wstyd, brak wiary we wlasne mozliwosci i bierno$é
(Twardowski, 1998).

Jak zauwazaja Wiadystawa Pilecka i Jan Pilecki (1996), czynniki wynikajace z

interakcji we wspotczesnym polskim ekosystemie dziecka czgsto mozna zaliczy¢ do tych
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ograniczajacych, co wynika z nadopiekunczych rodzicow, infantylizacji w srodowisku
pozarodzinnym oraz pseudointegracji. Opieka o charakterze nadmiernie ochraniajacym,
stale kontrolujagcym 1 wyreczajacym nie sprzyja rozwojowi kompetencji do
samostanowienia (Bartnikowska, Zyta, 2007). Negatywny charakter na samostanowienie
moze mie¢ takze obowigzujacy system prawny, np. instytucja ubezwlasnowolnienia
osoby z glebszymi stopniami niepetnosprawnosci intelektualnej (Stancliffe, Abery,
Smith, 2000). Ubezwtasnowolnienie jest orzeczone sgdownie i pozbawia osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng (z chorobg psychiczng lub z innymi zaburzeniami
psychicznymi) zdolno$ci do czynno$ci prawnych. Uznaje si¢, ze osoby te nie sg w stanie
kierowa¢ swoim postepowaniem, co poparte musi by¢ opiniami biegtych z zakresu
psychiatrii 1 psychologii. Wnioskowanie o ubezwtasnowolnienie jest czeste w przypadku
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym, co wynika z faktu, ze
instytucje udzielajace wsparcia tym osobom uzalezniaja owo wsparcie od
wlasnorgcznego podpisu tych osob. Ze wzgledu na brak mozliwosci ztozenia takiego
podpisu lub zrozumienia tresci dokumentu, rodzina decyduje si¢ na ubezwlasnowolnienie
takich os6b w celu pozyskania dla nich réznego rodzaju pomocy finansowej (Marten,
2011). Ubezwlasnowolnienie jest srodkiem prawnym, ktory ma wylgcznie stuzyé
ochronie intereséw osoby ubezwtasnowolnionej i moze mie¢ miejsce juz po ukonczeniu
przez nig 13. roku zycia (Cytowska, 2011b). W zatozeniu powinno ono trwa¢ tak dtugo
az nie zostang usunigte przestanki zwigzane z jego orzecznictwem. W praktyce natomiast
wyglada to tak, ze po wyznaczeniu opiekuna prawnego, ktérym jest najczesciej jedno z
rodzicow, ze wzgledu na wiek ubezwlasnowolnionego, nie podejmuje si¢ dziatan, by
przywrdci¢ osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng mozliwosci Kierowania swoim
postepowaniem (Gatecki, Szulc, 2020). Coraz czesciej zauwaza si¢, Ze rozwigzanie to nie
jest korzystne dla osob z niepetnosprawnoscia intelektualng i nalezy je traktowaé jako
rozwigzanie ostateczne, podejmowane w oparciu o doktadng analiz¢ sytuacji zyciowe;j
danej osoby. Ponadto podkresla si¢ obecnie coraz czg$ciej, ze osoba Z
niepelnosprawnos$cia powinna wspoétdecydowac o wyborze swojego opiekuna prawnego
czy kuratora, a w sytuacji, gdy ma go przyznanego, powinna méc podejmowac decyzje i
dziata¢ w zakresie sobie dostepnym (Parchomiuk, 2016). Bardzo rzadko stosowana jest
instytucja  ubezwlasnowolnienia  czgSciowego,  ktéra  pozwala  osobie  z
niepetnosprawnoscig zachowaé pewng dozg¢ samodzielnosci (Kijak, 2013).

A. Zyta (2007) podkresla, ze autonomia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng

w stopniu glebszym jest kwestig zauwazalng w naszym kraju, ale nadal nie ma realnych
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dziatan w tym zakresie. Wspieranie zaangazowania w kwestii dokonywania wyboru w
przypadku tych osob odnosi si¢ najczesciej do zagadnien zycia codziennego, a
dotyczacych ubioru, jedzenia, spedzania czasu wolnego, ale wyklucza fundamentalne
decyzje wigkszej wagi, np. o tym, gdzie lub z kim osoby te zamieszkajg (Antaki, Finlay,
Walton, 2009). Diagnozowanie i wspieranie potrzeb zwigzanych z autonomig jest
chaotyczne i mato rozpowszechnione, w odréznieniu od krajow Europy Zachodnich,
gdzie od kilkudziesieciu lat wprowadzane sg konkretne rozwigzania w tej kwestii. Skala
zaproponowana przez The American Association on Mental Retardation (AAMR) skupia
si¢ na mozliwosciach 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng, na potrzebach tych osob,
a nie na ich deficytach. Zaproponowana skala (the Supports Intensity Scale) uwzglgdnia
m.in. aktywno$ci domowe, zycie w najblizszym $rodowisku, aktywnosci dotyczace pracy
i zatrudnienia oraz aktywnos$ci spoteczne. Pozyskane tak dane pozwalaja na stworzenie
indywidualnego programu wspierajacego autonomi¢ i podmiotowosé czlowieka z
niepetnosprawnoscia intelektualng (Zyta, 2007). Autonomia 0sdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jest zapewniona prawnie, w wyodrgbnionych artykutach jak artykut 23
Miedzynarodowej Konwencji Praw Dziecka, w ktOrej uznaje si¢ prawa dziecka z
niepelnosprawnoscia do pelni normalnego zycia w warunkach gwarantujacych mu
godno$¢, umozliwiajacych osiggnigcie niezaleznosci oraz ulatwiajacych aktywne
uczestnictwo w zyciu spolecznym. Jest to kolejny glos (poza Powszechna Deklaracja
Praw Czlowieka), ktoéry zwraca uwage na respektowanie prawa oséb z
niepelnosprawnoscig, w tym intelektualng, do autonomii, co podkresla rozbieznos¢
miedzy zapisami prawnymi a respektowaniem ich w spoteczenstwie (Czerepaniak-
Walczak, 1996).

W polskiej kulturze rodzice dtugo towarzysza w drodze do usamodzielniania si¢
dziecka. W pozZniejszym czasie roOwniez starajg si¢ wesprze¢ doroste juz dzieci w
kryzysowych sytuacjach. Rodzice neurotypowych dzieci maja w perspektywie
opuszczenie rodzinnego ,,gniazda” przez swoje pociechy. W przypadku rodzicow osob z
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym typowy cykl zycia rodzinnego
przebiega inaczej, co zostalo przyblizone w rozdziale drugim niniejszej pracy (Cytowska,
2011a).

Celem ponizszych rozwazan jest przedstawienie kwestii, na ile osiggnigcie
autonomii jest mozliwe przez osob¢ dorosla z niepelnosprawnoscia intelektualng w

stopniu glebszym z uwzglednieniem nie tylko ograniczen biologicznych, ktére sa
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nieodwracalnie wpisane w owa niepetnosprawnosc, ale przede wszystkim ze zwrdceniem

uwagi na mozliwos$ci tych osob przy odpowiednim ich wsparciu.

3.4. Rodzaje autonomii czlowieka i zdolnos¢ oséb z niepelnosprawnoscia

intelektualng do ich realizacji

Bogustaw Lapinski wyrdznia szes¢ rodzajow autonomii cztowieka: instrumentalna,
behawioralng, poznawcza, emocjonalng, autonomie¢ tozsamosci oraz ekonomiczng. Moga
si¢ one wzajemnie wzmacnia¢ lub ogranicza¢ (Tylewska-Nowak, 2005; Loebl, 2003).

Autonomia instrumentalna, zwiazana z samodzielnym wykonywaniem rozmaitych
czynnosci i zadan oraz sprawnym funkcjonowaniem w réznych obszarach zycia
spotecznego, wymaga pewnych kompetencji poznawczych i wykonawczych (Tylewska-
Nowak, 2005). Pozwalaja one na aktywne uczestnictwo w zyciu oraz rozumienie zjawisk
spotecznych. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym z trudem
przyswajaja sobie podstawowe czynnosci samoobstugowe, takie jak ubieranie si¢, czy
nawyki higieniczne, jednakze w efekcie oddzialywan pedagogicznych osiagaja w tym
zakresie poziom umozliwiajacy im samodzielne funkcjonowanie (Chrzanowska, 2021).
Sa w stanie porusza¢ si¢ po blizszej i dalszej okolicy, dba¢ o swoje bezpieczenstwo i
zdrowie, korzysta¢ ze srodkow komunikacji publicznej, robi¢ zakupy, orientowac si¢ w
czasie z wykorzystaniem zegarka 1 kalendarza, korzysta¢ z telefonu. Moga wykonywac
proste prace domowe i zarobkowe (Lausch-Zuk, 1998; Kirenko, 2006). Sa w stanie
uczestniczy¢ w sprzataniu, praniu czy przygotowywaniu positkow w domu, co umozliwia
wprowadzenie dziecka w te czynnosci, ktore sa czgscig dorostosci (Tylewska-Nowak,
2008).

U o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym czesciej wystepuja
roéznego rodzaju anomalie w wygladzie zewnetrznym i zaburzenia w rozwoju fizycznym,
czeste sg rowniez dodatkowe sprz¢zenia, co moze wplywaé na samodzielnos¢
wykonywania czynno$ci samoobstugowych u tych osob. Wystepowa¢ moga ponadto
wady wzroku, stuchu, niedowtady lub porazenia konczyn czy schorzenia somatyczne. Jak
zauwaza Janusz Kostrzewski, wiekszo$¢ osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym nie ma jednak powazniejszych wad anatomicznych (Zabtocki, 2003).
Pojawia¢ si¢ mogg u nich nietypowe zachowania, okreslane jako stereotypie,
autostymulacje lub zachowania autodestrukcyjne. Moga to by¢ uderzenia glowa o

materac, kotysanie si¢ Czy automatyczne ruchy rak. Zachowania te nasilajg si¢ u osob
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starszych 1 przyjmuja posta¢ najczesciej obciggania ubrania, wydlubywanie ktaczkéw
(Frohlich, 1998).

Kolejnym wyrdéznianym rodzajem autonomii jest autonomia behawioralna, ktora
przejawia si¢ wlasnym stylem ubierania, spedzania wolnego czasu oraz stylem zycia.
Autonomia behawioralna obejmuje zdolno$¢ do podejmowania wyboréw dotyczacych
swojego zachowania, niezaleznie od presji spotecznych, norm czy oczekiwan innych
0s0b. Osoba autonomiczna behawioralnie ma $wiadomos$¢ swoich preferencji, zdolnos$¢
do samokontroli i podejmuje decyzje dotyczace sposobu, w jaki zachowuje si¢ w réznych
sytuacjach (Tylewska-Nowak, 2005). Otoczenie spoteczne uznaje autonomi¢ 0sob z
niepelnosprawnoscia intelektualng w zakresie czynnosci samoobstugowych i coraz
czesciej w potencjalnych i realnych zachowaniach, ukazujacych wiasny wyglad, ale nadal
brak jest akceptacji przy dokonywaniu wyboru rzeczy do ubioru (Dykcik, 1998). W
przypadku osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym ubiodr jest dosé
specyficzny, infantylny, co sprawia, ze osoby te wydaja si¢ mniej zdolne do petnienia rél
przypisanych dorostym (Zoétkowska, 2003). Wiele z nich wolny czas po$wieca na
rozwijanie zainteresowan artystycznych (takich jak plastyczne, muzyczne oraz teatralne),
przejawiajac oryginalng i spontaniczng wrazliwo$¢ na sztuke jak osoby petnosprawne.
Osoby doroste z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym realizuja swoje
zainteresowania 1 uzdolnienia artystyczne migdzy innymi w klubach artystycznych czy
$wietlicach terapeutycznych. Ich prace czgsto eksponowane sg na wystawach i
przegladach migdzynarodowych. Osoby te odnosza rowniez sukcesy w zakresie sportu i
rekreacji, biorgc udziat w zawodach sportowych, spartakiadach, turniejach i olimpiadach.
Aktywnos¢ fizyczna w przypadku 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym nie tylko pozwala na utrzymanie sprawnosci fizycznej, ale przede wszystkim
sprzyja integracji ze srodowiskiem spotecznym. Osoby te posiadajg potrzebe tworzenia i
dziatania sprawczego oraz ekspresji emocji, przezy¢, odczu¢, mysli (Kosciotek, Parys,
Wolska, 1998).

Kolejnym wyréznionym przez B. Lapinskiego rodzajem autonomii jest autonomia
poznawcza. Dotyczy ona zdolno$ci jednostki do niezaleznego i krytycznego myslenia,
zdobywania wiedzy oraz podejmowania decyzji opartych na wiasnym rozumowaniu i
wigze si¢ z ponoszeniem konsekwencji swojego zachowania. Obejmuje zdolnos¢ do
refleksji, analizowania, syntezowania informacji, wnioskowania, rozwigzywania
problemow i podejmowania samodzielnych decyzji. Jest to zdolnos¢ do tworczego

myslenia, samodzielnego badania 1 odkrywania nowych informacji, formulowania
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wlasnych teorii i1 hipotez. W przypadku oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w
stopniu glebszym jest to najczesciej kwestionowany rodzaj autonomii, ktorg te osoby
mogg osiaggng¢. Wiaze si¢ to z deficytami w sferze poznawczej tych osob (Tylewska-
Nowak, 2005). Wtodzimierz Szewczuk (1993) wskazuje, ze dojrzewanie do dorostosci
rozpoczyna si¢ wtedy, kiedy mtody cztowiek zaczyna rozumie¢ swoja podmiotowosc.
Wie, ze czego$ pragnie i do czego$ dazy oraz wie, ze ma wybor (Szewczuk, 1993). W
literaturze przedmiotu czytamy, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym charakteryzuja si¢ niedokladnym i wolnym postrzeganiem, cO wynika z
zaburzen zwiazanych z dziatalno$cig receptorow, analizatorow i wszelkich procesow
psychicznych. Zaburzenia w procesie postrzegania dotycza doktadnos$ci, tempa, zakresu
1 aktywnos$ci. Dominacja uwagi mimowolnej, sprawia ze nowy, silny lub niezwykty
bodziec przyciaga ich uwage. Zauwazalne s3 réwniez wigksze trudnosci w
skoncentrowaniu si¢ na okres§lonym przedmiocie czy czynno$ci. Osoby te maja trudnosci
w wyodregbnianiu istotnych cech przedmiotow i zjawisk oraz z zapamigtywaniem czy
odtwarzaniem tego, czego si¢ nauczyly. Myslenie u o0s6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu  glgbszym ma charakter konkretno-obrazowy, jest
przedprecyzyjne. Nie sg one w stanie czytac ze zrozumieniem, liczy¢ czy pisac, przewaza
u nich pamie¢ mechaniczna (Lausch-Zuk, 2001; Zabtocki, 2003; Kirenko, 2006).
Przyjmuje sig, ze u tych osob, ze wzgledu na powyzej przedstawione deficyty poznawcze,
wystepuje trudno$¢ w podejmowaniu decyzji (Czerniawska, 2007). Tematyka
efektywnego podejmowania decyzji przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w
stopniu glebszym jest obszarem, ktory nie cieszy si¢ szczegdlnym zainteresowaniem
polskich badaczy. Pionierskie badania dotyczace ,wazenia” informacji, czyli
konieczno$ci oceny dwoch lub wigceej pozycji, przeprowadzane przez Simon Dymond i
innych (2010) pokazuja, ze trudno$¢ ta moze by¢ ogdlnym problemem dla dorostych 0sob
z niepetnosprawnoscia intelektualnym w stopniu glebszym. Brak jednak jednoznacznosci
w uzyskanych wynikach, jak i innych badan w nurcie poznawczym wskazujg na potrzebe
ich prowadzenia lub kontynuowania oraz opracowania psychoedukacyjnych strategii w
celu poprawy zdolno$ci w zakresie decyzyjnosci tych osob (Dymond et al. 2010; Willner
et al., 2010). Badania Josephine C. Jenkinson (1993) pokazuja, ze wiedza dotyczaca 0sob
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym nie jest jednoznaczna. Na to,
czy osoba zaangazuje si¢ W proces decyzyjny majg wpltyw — umiejscowienie poczucia
kontroli (czy jest ono zewnetrzne, czy wewngtrzne) oraz wybor pomigdzy atrakcyjnoscia

alternatyw (Fusinska-Korpik, 2014). J. Kostrzewski zauwaza, ze w wyniku intensywne;j
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rehabilitacji tych osob mozna zaobserwowac operacje logiczne, takie jak szeregowanie,
klasyfikowanie czy dodawanie (Chrzanowska, 2021). Janina Wyczesany stwierdza, ze
wlasciwe oddzialywania pedagogiczne mogg rowniez rozwing¢ uwage dowolng u 0sob z
glebsza niepetnosprawnoscig intelektualng, jednakze w wezszym zakresie, przy braku
podzielnosci, z zaburzong dynamika i matg przerzutnoscia (Kirenko, 2006; Chrzanowska,
2021). Obecnie wiemy, ze myslenie abstrakcyjne nie jest wyznacznikiem dorosto$ci,
gdyz u wigkszosci neurotypowych 0s6b dominuje myslenie konkretne (Szewczuk, 1993).
K. Mrugalska wskazuje, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng Sg w stanie
opanowac¢ umiejetnos¢ czytania i pisania, co wymaga stalej stymulacji, oraz sg zdolne do
przeprowadzania prostego wnioskowania (Chrzanowska, 2021). Sa to rowniez osoby
$wiadome konsekwencji swojego zachowania oraz gotowe ponies¢ je. Potrafig panowac
nad swoimi emocjami (Stelcer, 2011).

Kolejna, wazng dla okresu dorastania, jest autonomia emocjonalna, ktéra odnosi si¢
do zdolnosci jednostki do rozpoznawania, rozumienia i regulowania swoich emocji w
sposob samodzielny i odpowiedzialny. Obejmuje zdolnos¢ do identyfikacji wiasnych
emocji, wyrazania ich w spos6b adekwatny i kontrolowanie ich w celu osiggnigcia
rownowagi emocjonalnej. Autonomia emocjonalna oznacza, ze jednostka jest $wiadoma
swoich emocji. Rozumie, skad si¢ biorg i potrafi reagowaé na nie w sposob, ktory jest
zgodny z jej warto$ciami 1 potrzebami. Oznacza to takze, ze jednostka nie jest catkowicie
zalezna od innych w zakresie regulacji swoich emocji. Przejawia si¢ to m.in. dtuzszymi
rozstaniami z rodzicami oraz wigze si¢ z niezalezno$cig od czyjej$ akceptacji czy
umiejetnoscig wyrazania swoich potrzeb zaleznie od oczekiwan innych (Tylewska-
Nowak, 2005). W systemowym ujeciu rodziny, dojrzewajace dziecko, dazac do
ksztattowania wlasnej tozsamosci, bedzie zmienialo swoja zalezno$¢ od rodzicow lub
opiekunéw. Oni natomiast, w odpowiedzi na wzrastajacg autonomi¢ dorastajacego
dziecka, modyfikuja system kontroli nad nim (Plopa, 2007). Rodzice w przypadku dzieci
z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym przyjmuja postawy
nadopiekuncze wobec dzieci i dorastajacych mtodych oséb, ograniczajac ich swobodg
wyboru. Nie majac prawidtowego obrazu ograniczen i mozliwosci dziecka, kontroluja je
(Wolska, 2011). Wspdlne mieszkanie, korzystanie ze wsparcia materialnego, pomoc w
samoobstudze, opieka prawna czy pomoc w organizacji czasu wolnego sprawiaja, ze
zdecydowana wigkszo$¢ dorostych oséb z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu
glebszym nie ma mozliwosci ,,oddalenia si¢” od rodziny, tak jak ma to miejsce w

przypadku 0s6b w normie intelektualnej (Zyta, 2011).
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W przypadku o0so6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym w
literaturze przedmiotu zwraca si¢ uwage na brak kontroli emocji i popgdow, czgste
zaburzenia zachowania oraz intuicyjne uczucie moralnosci (Kirenko, 2006; Lausch-Zuk,
2001). U tych os6b nadpobudliwo$¢ i apatie sg czestsze i wyrazniejsze niz u osob z
nizszym stopniem niepetnosprawnos$ci. Obserwuje si¢ u nich takze nieadekwatne reakcje
do sity bodzca oraz zachowania gwattowne i buntownicze (Zabtocki, 2003). Zaburzenia
w tym obszarze mogg wynika¢ z negatywnych postaw spotecznych wobec tych osob i
przypisywania im rél spotecznych nieadekwatnych do ich wieku (Chrzanowska, 2021).

H. Olechnowicz, wyr6zniajac potrzeby psychiczne u 0so6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym, wymienia miedzy innymi takie, jak: potrzeba poczucia
bezpieczenstwa, zwigzana z dojrzewaniem osobowosci emocjonalno-spolecznej;
potrzeby popedowe, czynnosciowe, poznawcze, uzewnetrzniania przezy¢; potrzeba snu i
wypoczynku (Pilecki, Olszewski, Zurek, 1999). Zdaniem H. Borzyszkowskiej (1998) nie
ro6znig si¢ one zasadniczo od potrzeb osoéb pelnosprawnych. Problem natomiast czgsto
lezy po stronie mozliwosci ich wyrazania. Takie potrzeby — jak potrzeba kontaktu i
wzajemnego komunikowania si¢ oraz potrzeba bycia zauwazonym — stanowig szczegélny
problem dla 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltgbszym. Wynika to z
trudno$Ci w opanowaniu mowy, wyrazaniem swoich zamiarow, intencji i Sstandw
uczuciowych (Pilecki, Olszewski, Zurek, 1999). Zdolnoéci komunikacyjne tych 0sob sa
zrdznicowane, od nieintencjonalnej komunikacji pozawerbalnej do intencjonalnej
werbalnej. Mowa werbalna jest czesto znieksztalcona, cechuje je ubogi zasob stow,
opiera si¢ przede wszystkim na postugiwaniu si¢ pojedynczymi stowami lub prostymi
zdaniami. Im niZszy stopien niepetnosprawnosci, tym mowa mniej zrozumiata dla innych
(Kirenko, 2006; Chrzanowska, 2021). Trudnosci w komunikowaniu swoich potrzeb i
stanow emocjonalnych w duzym stopniu zalezg nie tylko od indywidualnych cech
rozwojowych, ale rowniez wynikajg z uwarunkowan S$rodowiskowych. Barbara
Marcinkowska uznaje, ze kompetencje komunikacyjne tych osob to zasob wiedzy,
umieje¢tnosci 1 cech osobowosci, ktore umozliwiaja komunikacje w r6Zznym zakresie i na
réznych poziomach. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie postugujace si¢
mowa werbalng przyjmujg bezstowne formy komunikacji (takie jak zatrzymanie sig,
spojrzenie, kiwniecie glowa, usmiech), Kktorych otoczenie nie potrafi odczytac.
Odpowiednie wsparcie, poprzez wprowadzenie alternatywnych lub/i wspierajacych
metod komunikacji, pozwala na wyrazanie przez te osoby potrzeb, co tym samym

motywuije je do dzialania i staran, by by¢ zauwazonym (Pilecki, Olszewski, Zurek, 1999).
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Badania przeprowadzane przez B. Marcinkowska, dotyczace kompetencji
komunikacyjnych, pokazuja, ze osoby te rzadko stosuja zachowania niestosowne, takie
jak nieartykutowane dzwigki, ptacz, agresje fizyczna, autoagresje czy agresje stowna.
Czesciej stosujg stosowne niz niestosowne zachowania komunikacyjne (Chrzanowska,
2021).

Autonomia ekonomiczna oznacza, ze jednostka jest zdolna do utrzymania siebie
samej finansowo i nie jest, w zakresie pokrywania swoich wydatkow, catkowicie zalezna
od innych lub od instytucji. Ma kontrole nad swoimi finansami, podejmuje decyzje
zgodnie z wlasnymi priorytetami i celami oraz jest odpowiedzialna za swoje dochody i
wydatki. Przyklady autonomii ekonomicznej obejmuja: zdolno$¢ do znalezienia i
utrzymania pracy, zarzadzania swoim dochodem, planowania budzetu, oszczg¢dzania,
inwestowania, podejmowania decyzji dotyczacych zakupoéw i wydatkdw, zdolnos¢ do
radzenia sobie w sytuacjach finansowych. (Tylewska-Nowak, 2005). Doroste osoby z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym sg w stanie zosta¢ przygotowane
do bardzo prostych i nieskomplikowanych czynnosci zawodowych (Zabtocki, 2003).
Duzy ktopot sprawia im postugiwanie si¢ pieniedzmi, co wynika z trudnej do osiagnigcia
kompetencji liczenia i rozumienia poje¢ liczbowych (Kirenko, 2006; Chrzanowska,
2021). Z licznych badan, prowadzonych gtownie w krajach zachodnich, wynika, ze
istotne znaczenie w przypadku edukacji ekonomicznej ma bezposrednie nabywanie
doswiadczenia przez dziecko. Na osiagnigcie autonomii ekonomicznej ma wpltyw nie
tylko poziom rozwoju poznawczego, ale glownie wsparcie w $rodowisku rodzinnym i
wychowawczym (Kupisiewicz, 2004).

Autonomia tozsamosci jest poczuciem wilasnej odrgbnosci, niepowtarzalnosci,
dostrzeganiem réznic miedzy ja i inni. Oznacza, ze jednostka ma kontrole nad tym, kim
jest 1 kim chce by¢, a takze zdolno§¢ do wyboru i podejmowania decyzji dotyczacych
swojej tozsamosci. Jest to proces samorefleks;ji, introspekcji i samookre$lenia, w ktérym
osoba definiuje swoje przekonania, cele 1 wartosci, uwzgledniajac osobiste
doswiadczenia i kontekst spoteczny. Przyktady autonomii tozsamosci obejmuja: zdolnosé
do okreslania swojej plci, orientacji seksualnej, przekonan religijnych czy politycznych,
wyboru kariery i roli spotecznej, a takze wyrazania swojej tozsamosci kulturowej czy
etnicznej (Tylewska-Nowak, 2005). Kazdy cztowiek w poszukiwaniu odpowiedzi na
pytanie — kim jest, odkrywa, ze staje si¢ poprzez wspotistnienie z innymi i wsréd innych.
Zestawienie ja z ty to filozoficzne stawanie si¢ sobg w zetknieciu z innym. Nikt nie staje

si¢ cztowiekiem, jesli pozostaje sam (Szczepska-Pustkowska, 2003). Socjologia rowniez

59



wskazuje na tworzenie si¢ cztowieka, jego tozsamosci w zestawieniu z innymi ludzmi, ze
spoteczenstwem. Poza ja-ty musi by¢ opozycja my-oni. Jak zauwaza Z. Bauman, probujac
definiowac siebie, poszukujemy podobienstw, pozwalajacych nam przynaleze¢ do ,,my”,
zestawiajgc to z roznicami, ktore przynalezg do grupy ,,oni” (Szczepska-Pustkowska,
2003). Amerykanski psycholog humanistyczny Abraham Harold Maslow stworzyt teorie
potrzeb, wedlug ktoérej cztowiek w swoim dziataniu dazy do zaspokojenia zespotu
potrzeb, tworzacych uklad hierarchiczny. Potrzeby utozone sg od tych najbardziej
podstawowych, wynikajacych z funkcji zyciowych, do potrzeb wyzszego rzedu, z
ktorych najwazniejszg stanowi samorealizacja. Niezaspokojenie potrzeb nizszego rzedu,
utrudnia realizacj¢ wyzszego (Prysak, 2011). Posiadanie potrzeb fizjologicznych przez
0soby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie budzi zadnych watpliwosci. Sg one takie
same jak u 0s0b petnosprawnych, a o ich zaspakajanie dbaja przede wszystkim rodzice.
Nie budzi rowniez watpliwosci konieczno$¢ zaspokajania potrzeb bezpieczenstwa tych
0s0b, ale czgsto ogranicza si¢ to do zapewnienia bezpieczenstwa fizycznego. Watpliwosci
pojawiaja si¢ przy potrzebach wyzszego rzedu, do ktorych zalicza si¢ potrzebg kontaktu
z innymi, szacunku, uznania czy mitosci. Osoby z niepetnosprawnoscig czgsto nie sg w
stanie same zaspokoi¢ tych potrzeb, wymagaja wsparcia ze strony najblizszych. W
codziennym zyciu czesto zapomina si¢ o potrzebie uznania, szacunku, a tym samym
godnosci tych osob. Osoby te Czesto nie s3 w stanie wyr6zni¢ si¢ czyms, co bedzie
docenione i zauwazone przez petnosprawnych, stad tez stajg si¢ przez nich niezauwazone
(Prysak, 2011). Istnieje spoteczne przekonanie, ze wobec 0sOb z niepelnosprawnosciag
intelektualng nie trzeba przestrzega¢ norm kulturowych, np. poprzez zwracanie si¢ do
dorostych 0s6b per pan/pani czy norm moralnych, jak omawianie z tymi osobami ich
stanu zdrowia czy niepetnosprawnos$ci, poniewaz uwaza sig, Ze 0osoby te nie sa w stanie
zrozumieé, co si¢ do nich méwi. Czesto traktuje sie je jak niestyszace (Lausch-Zuk,
2001). A. Frohlich (1998) zwraca uwage, ze odmowa tych osob nie jest traktowana jako
akt samostanowienia o sobie, a jako ,,przypadek wymagajacy terapii”. Uswiadomienie
wlasnej niepelnosprawnos$ci dokonuje si¢ w relacji z innymi, w kontakcie ze $wiatem
spotecznym, kiedy inno$¢ staje si¢ widoczna i nazwana (Stelter, 2011). Tak tez tozsamo$¢
cztlowieka z niepelnosprawno$cia rodzi si¢ w zetknigciu z drugim czlowiekiem,
najczesciej petnosprawnym 1 opiera si¢ na walce o uznanie, ktorg ten cztowiek przegrywa
(Mysliwezyk, 2019). Tozsamos$¢ wedlug E. Eriksona ksztaltuje si¢ juz od wczesnego
dziecinstwa, kiedy duza rol¢ odgrywa przede wszystkim identyfikowanie si¢ ze

znaczacym dorostym (Tillmann, 1996).
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Powyzsza analiza réznych wymiaréw autonomii potwierdza ogodlnie przyjete
stwierdzenie, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
wymagaja wsparcia zewnetrznego | nie sg w pelni zdolne do samodzielnego
funkcjonowania (Chrzanowska, 2021). Przy odpowiednim wsparciu przez $rodowisko
rodzinne i spoteczne, z odpowiednim przygotowaniem tych os6b w kolejnych etapach ich
rozwoju, sg one w stanie osiggna¢ zdolnos$¢ do samostanowienia o sobie i podejmowania
decyzji na miar¢ swoich mozliwosci (Korzon, 2005). Ze wzgledu na swojg
niepetnosprawnos¢ 0soby te sg szczegdlnie narazone na ograniczenie swojej autonomii
przez $srodowisko spoteczne, rodzinne oraz samych siebie. Dochodzenie do autonomii
jest procesem zréznicowanym, trudnym, ale w pelni osiggalnym (Loebl, 2003).
Uksztaltowanie dojrzatej osobowosci w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia jest
przede wszystkim akceptacja swoich ograniczen poznawczych, co pozwoli na stawianie
sobie adekwatnych celow do wlasnych mozliwosci w dorostym zyciu (Miodek, 2014).
Jak zauwaza A. Brzezinska, niepelnosprawnos$¢, jesli nie blokuje samodzielnego
funkcjonowania, nie uniemozliwia dokonywania wyboréw, a jedynie je ogranicza.
Wychowanie ku autonomii wymaga duzej $wiadomos$ci 1 odpowiedzialnosci przede
wszystkim od 0sob, ktore si¢ tego podejmujg, wymaga tez rezygnacji z przymusu wobec
podopiecznych (Korzon, 2005).

Autonomia, ktorg szeroko omowitam w powyzszym podrozdziale, jest waznym
aspektem dorostosci. Stanowi ona zdolno$¢ do niezaleznego podejmowania decyzji i
zarzadzania swoim zyciem. Jest cechg pozadang u dorostych i rozwija si¢ stopniowo. Na
szczegOlng uwage zastuguja w tej kwestii osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym ze wzgledu na specyfike swojego funkcjonowania indywidualnego 1
spotecznego. Wspieranie rozwoju autonomii u tych osob od najmtodszych lat (poprzez
edukacje, rozmowy i umozliwianie im podejmowania odpowiednich decyzji, przy
jednoczesnym udzielaniu wsparcia i rad) jest niezwykle waznym zagadnieniem w
procesie wchodzenia w dorosto$¢ osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym. Proces ten to takze umiej¢tnos¢ jednostki do balansowania pomigdzy
zachowaniem swojej autonomii a przyjmowaniem réznych rél spotecznych. Kazda
przyjmowanych r6l w dorostym zyciu wymaga podejmowania decyzji i spelniania
obowigzkow. Autonomia pozwala jednostce podejmowac te decyzje zgodnie z wiasnymi
warto$ciami i celami, przy jednoczesnym uwzglednieniu oczekiwan spotecznych i norm
dotyczacych tych rél. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng rowniez odgrywaja

rozne role spoteczne. Jednak niepetnosprawnos¢ intelektualna moze wptywac na sposob,
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w jaki sg one petnione i na oczekiwania spoteczne wobec tych osdb, co postaram si¢

przyblizy¢ w nastgpnym podrozdziale.

3.5. Role (nie)spoteczne dorostych osob z niepelnosprawnoscia

Dorostos¢ jako proces spoteczno-kulturowy, do ktérego odwoluje si¢ W Swojej
pracy, okresla petlienie rol spotecznych i zwigzanych z nimi zadan jako nieodzownego
warunku zaspokojenia potrzeb i rozwoju jednostki (Malewski, 1991; Dgbrowska, 2003).
Weczesna dorosto$§¢ to okres samorealizacji w pracy zawodowej, matzenstwie i
wychowywaniu dzieci. Jest okresem podejmowania najwazniejszych decyzji i pozwala
na ustalenie swojego miejsca w spoteczenstwie (Pietrasinski, 1990). Pojecie roli
spotecznej $cisle wigze si¢ z pozycja spoleczng, ktoéra umiejscawia cztowieka w
spoteczenstwie. Jednostka traktuje rolg spoteczng jako zbidr oczekiwan stawianych przez
spoteczenstwo. Czlowiek moze mie¢ wpltyw na wyboér roli lub moze ona zosta¢ mu
narzucona (Wolska, 2011).

Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa w stanie nabywac
kompetencji  spotecznych  pozwalajacych na  realizacje ro6l  spolecznych
charakterystycznych dla dorostosci. Jest to mozliwe przy wsparciu i zgodzie mentalnej
spoteczenstwa. Kompetencje spoteczne ksztaltowane sa w toku treningu spolecznego
(Baczata, Dabrowska, 2013). Teresa Zotkowska (2007) zauwaza, ze osoby nie majace
warunkdéw do trenowania swojej autonomii i niezaleznosci, nie majac kontaktu z innymi

I nie petnigc rol spotecznych, traca mozliwos$¢ wejscia W dorostosé.

3.5.1. Seksualno$¢ os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym

Czlowiek jest istotg seksualng od poczecia do swojej Smierci. Rozwdj
psychoseksualny rozpoczyna si¢ juz w zyciu ptodowym, kiedy to nastepuje determinacja
plci oraz powstaja osrodki seksualne w mozgu. Juz od najmlodszych lat rodzi sig¢
swiadomos$¢ pici (Biatas, 2010). A. Ostrowska (2007) wskazuje zwigzki seksualne jako
jedng z istotniejszych ptaszczyzn w kontaktach mi¢dzyludzkich. Sg one sitg napedowa
wielu aspiracji, dazen, dziatan. Dostarczaja bogatych przezy¢ emocjonalnych i
przyczyniaja si¢ do powstawania wiezi. Moze by¢ t0 réwniez przyczyna urazéw,

konfliktow, efekt przemocy czy demonstracji sity. Potrzeby seksualne stanowig jedng z
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potrzeb biologicznych i1 s3, jak zadne inne, poddane regulacjom normatywnym,
moralnym, religijnym czy prawnym (Ostrowska, 2007).

Zycie seksualne wspotczesnego czlowieka coraz mniej jest regulowane ideologia
chrzescijanska, ktora ograniczata jego role do prokreacji 1 malzenstwa. Juz praktycznie
nie budzi kontrowersji stwierdzenie, ze wplywa ono na samopoczucie i zdrowie
cztowieka (Ostrowska, 2007). Jak zauwaza Zbigniew Izdebski (2012), seksualnos¢ jest
sposobem, w jaki cztowiek, z perspektywy swojej ptciowosci, do§wiadcza 1 wyraza siebie
jako istote ludzka. Jest to jednak silnie ograniczone w przypadku dorastajgcych osob z
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym. Zycie seksualne tych osdb jest
nadal tematem tabu, a oni sami postrzegani sa jako ci, ktérych rozwdj zatrzymat si¢ lub
cofnat do etapu dziecka (Ostrowska, 2003). Przejawy seksualnych zachowan tych osob
budza Igk, poczucie zagrozenia, prowadza do izolacji badZz dyskryminacji w §rodowisku
(Molicka, 1994). Brak mozliwosci samorealizacji w sferze intymnej pocigga za sobg
negatywne emocje oraz utrwalenie si¢ poczucia braku wlasnej wartosci i wigze si¢ z
problemami w ksztattowaniu tozsamosci (Kijak, 2011a).

W $wiecie nauki nie budzi juz watpliwosci fakt, ze u oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, bez wzgledu na jej stopien, pojawia si¢ i rozwija potrzeba seksualna
(Fornalik, 2004a; Kijak, 2014). Na przelomie ostatnich kilkudziesi¢ciu lat osoby z
niepelnosprawnos$cia intelektualng zyskaly status osoby seksualnej (Kijak, 2013). Jak
zauwaza M. Koscielska, (2004b, 2007) spoteczenstwo dostrzega podobienistwa miedzy
osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng i innymi ludzmi w kwestiach ich potrzeb
psychicznych i seksualnych. Zdarzajg si¢ jednak jeszcze sprzeczne informacje na temat
sity popedu seksualnego u 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym,
co nie przyczynia si¢ do zmniejszenia uprzedzen i stereotypow spotecznych. W starszych
opracowaniach naukowych i publikacjach popularnonaukowych nadal mozna spotkac
informacje o nadmiernym wzroscie popedu plciowego, a przejawy aktywnosci seksualne;j
sg przedstawiane w wymiarze przestepczym, zaburzonym lub dewiacyjnym (Kirenko,
2006; Kijak 2009). Kazimierz Imielinski czy Andrzej Jaczewski uwazajg, ze osoby z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym nie maja odpowiednich
hamulcow psychicznych, co prowadzi do podejmowania przez nie kontaktow
seksualnych bez uwzgledniania norm spotecznych. W podejsciu tym zwraca si¢ uwage
na nadpobudliwo$¢ seksualng 1 proby inicjowania przez te osoby czestych kontaktow
seksualnych w nieodpowiednich miejscach, w obecnos$ci innych lub wskazuje sie na

wykazywanie przez nich publicznie zachowan masturbacyjnych (Nowak-Lipinska,
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2002). Przyczynia si¢ to do utrwalania ,mitu Kuby Rozpruwacza” czy ,,mitu
Frankenstaina”, w ktorych osoby te odbierane sg spotecznie jako dewianci nadpobudliwi
seksualnie, ktorzy nie majg kontroli nad swoimi nienaturalnymi pragnieniami (Kijak,
2011b). A. Jaczewski (1978) uwaza, ze im stopien niepelnosprawnosci intelektualnej
glebszy, tym intensywniejsze sa przejawy seksualizmu. Inni badacze, jak Kazimiera
Nowak-Lipinska (2002) czy Maria Molicka (1994) uwazaja, ze sita popedu u oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng jest obnizona, co wigze si¢ z ogolnie zaburzonym
rozwojem biologicznym.

Poped seksualny u oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest zréznicowany
indywidualnie, jak w przypadku os6b w normie intelektualnej i zalezy od czynnikow
biologicznych,  spolecznych 1  osobowo$ciowych.  Postrzeganie  oséb  z
niepelnosprawnoscig intelektualng jako szczegdlnie popedliwych wynika z tego, ze sa
one czesto widziane w sytuacjach przejawiajacych zachowania seksualne w sposéb
nieakceptowany spotecznie, przy innych lub w miejscach publicznych. Wynika to z wielu
czynnikow, takich jak: brak wtasciwej socjalizacji seksualnej czy edukacji seksualnej,
ograniczenia intelektualne, niewtasciwe reakcje otoczenia lub niemozno$¢ pozostania w
miejscach intymnych samemu przez te osoby. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glgbszym rzadko pozostaja bez kontroli rodzicéw czy opiekunow (Nowak-
Lipinska, 2002; Kijak, 2014). Stereotypy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jako
osoby szczegdlnie popedliwej, powoduje, Zze osoby bezposrednio opiekujace si¢ nimi
hamuja rozwo6j seksualnosci oraz zniechecajg czy nawet uniemozliwiajg wyrazanie przez
nich swojej seksualnosci. Wigkszo$¢ z tych dorostych 0sob nie odkrywa pici jako zrodta
przyjemnosci i radosci (Drozd, 2010).

Rozwoj psychoseksualny oséb z glebsza niepetnosprawno$cia intelektualng,
podobnie jak rozwoj biologiczny, przebiega tak jak u 0s6b neurotypowych, moze on by¢
jednak wolniejszy. Dziewczeta prawidlow0 miesigczkuja, chociaz wiek pierwszej
miesigczki jest opozniony o 3-4 lata. Prawidtowy jest rowniez poped seksualny, rozwoj
narzadow plciowych czy wydzielanie hormonalne (Kijak, 2014). Izabela Fornalik (2007)
podkresla, iz przeprowadzenie badan z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu gltebszym jest trudne ze wzgledu na konieczno$¢ dostosowania odpowiednich
metod. Wynika to z czestych trudnosci w komunikacji werbalnej czy uzewngtrzniania
mysli i wiagze si¢ z dodatkowa pracg (wywiady poglebione) i dodatkowymi
umiejetnosciami badacza, jak znajomos¢ wiasciwych metod komunikacji alternatywnej.

Ze wzgledu na wigkszg dostepno$¢é do materiatlu badawczego dyskusja naukowcow
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czesciej dotyczy potrzeb os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
(Fornalik, 2007).

Z badan Z. Izdebskiego w 2004 roku, dotyczacych postaw Polakéw wobec
seksualnos$ci os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng, wynika, ze zycie seksualne
odgrywa wazng rolg bez wzgledu na pelnosprawnos¢ osoby, jednakze tym z
niepelnosprawnoscig intelektualng silnie ogranicza si¢ prawo do niego. Osobe z
niepetnosprawnoscig intelektualng spoteczenstwoprzede wszystkim przez pryzmat
ograniczen, niepelnosprawnosci, pomijajac fakt biologicznych zmian prowadzacych do
jej dorostosci piciowej. Niewiele osob akceptuje wspoOlne zamieszkanie, matzenstwo,
posiadanie potomstwa przez osoby z niepetnosprawnosciag intelektualng w stopniu
glebszym (Dolczewska-Samela, 2009). Postawa deklaratywna wobec seksualnosci
dorostych o0s6b z niepetnosprawnoscig czesto jest odmienna od utajonej, a ujawnia sie,
gdy mowa jest o rzeczywistej realizacji swoich potrzeb seksualnych przez te osoby
(Fornalik, 2004a). Wigze si¢ to z mitami i stereotypami, ktore nadal obowigzujg w
naszym spoleczenstwie.

Jednym z nich byt mit o aseksualnosci, ktory utrzymywat si¢ w naszym kraju do lat
60. XX wieku i nadal w wielu grupach spolecznych jest obowigzujacym przekonaniem
na temat seksualno$ci 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym.
,»Mit Piotrusia Pana” przyczynit si¢ do przekonania, Ze osoby te nie wymagaja edukacji
seksualnej lub poradnictwa w zakresie seksualno$ci, a jedynie ochrony przed
wykorzystaniem przez innych (Koscielska, 2007; Kijak, 2009). Irena Obuchowska
okresla to mianem ,,paradygmatu zignorowanego”, poniewaz spoteczenstwo boi si¢
przejawdw zycia plciowego tej grupy osob. Okazywanie uczué, czulosci i1 dotyk
przyjmowane sa przez spoteczenstwo z niechgcig. Prawa tych oséb sg ignorowane i
lekcewazone (Kirenko, 2006). Zdaniem pelosprawnych ewentualny partner oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng powinien petni¢ jedynie funkcje opiekuncze i
stanowi¢ wsparcie, bez uwzgledniania potrzeby intymnosci, bliskosci czy dotyku
(Ostrowska, 2007).

Niektorzy badacze uwazajg rOwniez, ze zainteresowanie seksualnoscia nie jest w
zakresie 0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Innego zdania sg naukowcy z krajow
Unii Europejskiej (Holandia, Szwecja, Dania, Wielka Brytania, Niemcy), w ktorych
funkcjonuja bardzo rozwinigte programy edukacji seksualnej. System prawny w Holandii
otacza opieka osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng réwniez w sferze zycia

seksualnego, wyrazajac zgod¢ na zawieranie matzenstw i prokreacje tych oséb, pod
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warunkiem materialnego zabezpieczenia przysztosci i istnienia wigzi emocjonalnej
migdzy partnerami. Aprobowane moralnie sg roéwniez takie dzialania, jak seks
pozamatzenski lub seks bez potrzeby prokreacji, jesli osoby wyrazaja na to obop0lng
zgode (Kirenko, 2006).

Migdzynarodowa Federacja Planowania Rodzicielstwa podkresla prawo kazdego
cztowieka do praw seksualnych i reprodukcyjnych wolnych od stereotypdw, w oparciu o
pelng, dobrowolng i1 uzyskang na podstawie wyczerpujacej informacji zgode. W
przypadku 0sob z niepelnosprawnoscig w stopniu umiarkowanym i znacznym, u ktérych
ocena wlasnego postepowania moze by¢ ograniczona, inicjatywa powinna wyjs¢ ze
strony partnerow za pomoca gestow, stow, wyrazajac zgodg¢ na podjecie okreslonej formy
kontaktu seksualnego. Wazna role spetniajg w tej kwestii opiekunowie, ktorzy sa w stanie
oceni¢ sytuacje z uwzglednieniem dobra 0sob zaangazowanych (Kirenko, 2006; Kijak,
2013).

Wiele kontrowersji nadal wywotuje u 0so6b z niepetnosprawnos$cia intelektualng
kwestia zachowan autoseksualnych. Niektorzy badacze uwazaja, ze im wigkszy stopien
niepelnosprawno$ci  intelektualnej, tym zachowanie masturbacyjne staje si¢
automatyczne, nawykowe, czgsto realizowane przy innych osobach (Kijak, 2002). I.
Fornalik (2007) podkresla, ze zachowania autoseksualne w okresie poprzedzajacym
dorosto$¢ sa uznawane za normalne, rozwojowe i typowe dla wigkszosci populacji.
Badania nad rozwojem psychoseksualnym pokazuja, Ze osoby z niepelnosprawnos$cia
intelektualng i w normie intelektualnej w okresie adolescencji z podobng czgstotliwoscia
podejmujg zachowania autoseksualne (Fornalik, 2004b). Zachowania te pozwalajg na
poznanie funkcji swojego ciata i usprawnienie mechanizméw wywotania orgazmu. U
0sOb z niepetnosprawnoscig masturbacja pojawia si¢ jako rozwojowa aktywno$¢ wieku
adolescencji i jest czesto kontynuowana w okresie dorostym jako zastepcza forma
realizacji potrzeb seksualnych ze wzgledu na brak mozliwosci podjecia wspotzycia z
partnerem, adekwatnie do swojego wieku (Fornalik, 2007). Osoby te, nie majac szansy
na zalozenie swojej rodziny czy przezywania mitosci partnerskiej, w taki sposob
zaspokajaja swoje potrzeby seksualne, chociaz — jak wynika z badan — wolatyby one
kontakt z partnerem. Stanowi to substytut kontaktu emocjonalnego (Molicka, 1994;
Fornalik, 2004a, Kijak, 2014). Dla znacznej cze$ci 0sOb z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest to rdwniez forma zaspokojenia ,,gtodu emocjonalnego” czy ,,gtodu
stymulacji”, gdyz osoby te, ze wzgledu na brak milosci, czutosci, akceptacii,

osamotnienie i izolacje, odczuwajg czeste napigcia emocjonalne, a masturbacja daje
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chwilowe odprezenie 1 uspokojenie (Fornalik, 2007; Wolski, 2011). Innym
uwarunkowaniem jest potrzeba stymulacji, zwigzana z bezczynno$cia, jakg doswiadczaja
osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym migdzy innymi
w domach pomocy spotecznej (Fornalik, 2004a). Doznania autoerotyczne sg najczescicj
realizowane podczas ogladania filméw erotycznych (Izdebski, 2007). Jak zauwaza |.
Fornalik (2003), zachowania te moga mie¢ charakter stereotypowy, automatyczny i
pojawia¢ si¢ mimowolnie, bez kontroli, co wynika z braku aktywnosci 1 stymulacji ze
srodowiska zewnetrznego, a nie ze sktonnosci dewiacyjnych tych osob.

Duze znaczenie psychologiczne dla dziecka ma podejscie rodzicow i
wychowawcow do masturbacji. Je§li zaszczepig Oni mu wyobrazenie o grozacej
negatywnej konsekwencji i wytworza uprzedzenia do seksu i okolic narzadow plciowych,
spowodujg u dziecka poczucie winy (Izdebski, Jaczewski, 2001). Masturbacja 0séb z
niepetnosprawnoscig spotyka si¢ z negatywnymi reakcjami spotecznymi, poniewaz jest
ona czesto dokonywana w miejscu publicznym. Wynika to z braku edukacji seksualnej
tych 0s6b oraz nieprzygotowania rodzicow i opiekunow do wlasciwego reagowania na
takie praktyki autoerotyczne swoich podopiecznych (Fornalik, 2003). Jak zauwaza A.
Ostrowska (2007), osoby te moglyby opanowaé zasady dyskrecji i intymnosci, tak samo
jak w przypadku treningu toaletowego. Autorka zwraca uwage na ,,pomoce techniczne”,
ktére osobie z niepelnosprawnoscia zapewnityby mozliwo$¢ realizowania potrzeb
seksualnych w sposob bezpieczny, roztadowanie napigcia seksualnego z wykorzystanie
wibratorow czy sztucznych pochew. Jest to zwigzane oczywiscie z akceptacja
seksualnosci tych osob, otwartoscig specjalistow, a przede wszystkim rodzicow na
potrzeby ich dorastajacych dzieci (Ostrowska, 2007).

Zdarzaja si¢ takze przypadki, ze osoby z gtebsza niepelnosprawnoscig intelektualng
podejmuja kontakty seksualne z osobami tej samej plci. Jak zauwaza K. Imielinski, w
przypadku zachowania homoseksualnego, aby mowic¢ o preferencji seksualnej, musza
one by¢ zwigzane nie tylko z praktyka seksualng, ale przede wszystkim z kierunkiem
odczu¢ (Nowak-Lipinska, 2002). Ze wzgledu na ztozono$¢ zjawiska K. Nowak-Lipinska
(2002) stosuje pojecie zachowania homoseksualnopodobne. Okreslenie zakresu i
czestosci takich zachowan w populacji 0sob z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng
jest prawie niemozliwe ze wzgledu na intymno$¢ i1 prywatno$¢ tej sfery zycia.
Zdecydowana wigkszo$¢ poznanych przypadkéw miata miejsce w jednoptciowych
domach pomocy spolecznej, migdzy mezczyznami (Nowak-Lipinska, 2002).

Przebywanie dorostych ludzi w warunkach segregacyjnych sprzyja nawigzywaniu
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kontaktéw z partnerem tej samej plci, co jak zauwaza 1. Fornalik (2002) raczej wydaje
si¢ forma zastgpcza, ze wzgledu na brak preferowanego partnera, niz preferencja
seksualng.

Utrzymywanie dorostych o0s6b w pozycji dziecka, ktéore powinno by¢
podporzadkowane i grzeczne rowniez w zakresie potrzeb seksualnych, a takze brak lub
zawezony kontakt z plcig przeciwng uniemozliwiajg przezywanie intymnosci seksualnej,
co odbiera tej grupie poczucie swojej atrakcyjno$ci seksualnej (Fornalik, 2003).

Lechostaw Gapik (2004) uwaza, ze czynnikiem determinujgcym niewlasciwe
przypadki zachowania seksualnego u 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym, z wykluczeniem zaburzen podwzgorza czy hormonalnych, ttumaczy¢ mozna
przede wszystkim nieprawidtowo przeprowadzonym procesem socjalizacji seksualnej.
Najwazniejszym $rodowiskiem, ktore powinno bra¢ udziat w socjalizacji seksualnej
mtodego cztowieka, zwlaszcza osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, jest rodzina.
Aline P. Zoldbrod uwaza, ze prawidlowa socjalizacja seksualna powinna opiera¢ si¢ na
poznaniu i akceptacji przez dziecko czynnikow, ktére sprawiaja mu przyjemnosc,
przekazaniu mu kontroli nad cialem 1 wszystkimi jego funkcjami. Prawidlowo
przeprowadzona socjalizacja seksualna pozwala na uksztattowanie u dziecka poczucia
prywatnosci i odpowiedzialnoséci, ale i $wiadomosci w rdéznych aspektach jego
seksualnosci w zyciu dorostym. Ksztattowanie wtasciwych zachowan w dziecinstwie
przyczynia si¢ do uniknigcia wielu problemow pojawiajacych si¢ w okresie dorastania
czy w okresie dorostym, ktore czesto wynikajg z deficytoéw tozsamosci ptciowej. Proces
musi by¢ przeprowadzony z dostosowaniem do poziomu rozumienia dziecka. Stanowi¢
moze element profilaktyczny zabezpieczajacy przed niechciang cigza, chorobami
przenoszonymi droga plciowa czy przemoca seksualng (Kijak, 2014). Socjalizacja
seksualna obejmowaé powinna wiedze na temat wlasnego ciala, mechanizméw zmian
zachodzacych w okresie dorastania czy roli seksu w zyciu czlowieka. Dziecko od
najmlodszych lat powinno by¢ uczone nawyku chodzenia po domu i na zewnatrz w
ubraniu, zamykania i pukania do drzwi tazienki czy toalety, dotykania intymnych miejsc
ciata wylacznie w prywatnosci. Dziecko powinno by¢ uczone tych zasad przez rodzicow
poprzez powtarzanie, modelowanie 1 nagradzanie prawidtowych zachowan. Jest to proces
dlugofalowy, co ma szczegdlne znaczenie w przypadku socjalizacji o0sob z
niepelnosprawno$cig  intelektualng. Znaczenie bedzie mial zardwno stopien
niepelnosprawnosci, umiejgtnos¢ komunikacji, sSrodowisko, w ktorym osoba przebywa, a

takze aspekt religijny rodziny. Tre$ci socjalizacji seksualnej zostaly zawarte w
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standardach Swiatowej Organizacji Zdrowia i dotycza wszystkich osoéb, w tym z
niepelnosprawnos$ciami. Jest to zapewnione prawnie. Uczestnictwo tych osob w zyciu
spotecznym, usamodzielnienie ich nie moze odbywaé si¢ z wykluczeniem sfery
seksualnej (Kijak, 2014).

Seksualno$¢ osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng realizuje si¢ nie tylko na
plaszczyznie biologiczno-popedowo-hormonalnej, ktora jest najbardziej zauwazalna ze
wzgledu na swojg wyrazalno$¢ poprzez zachowanie, ale réwniez na plaszczyznie
cielesno-psychiczno-emocjonalnej oraz duchowo-osobowej (Bartoszek, 2014). Dwie
ostatnie wydaja si¢ mie¢ wigksze znaczenie w odniesieniu do omawianej grupy 0séb,
chociaz s mniej zauwazalne ze wzglgdu na wiazaca si¢ z nimi potrzebg mitosci i afiliacji.
Ze wzgledu na deficyty 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym,
zwigzane z brakiem mozliwosci komunikowania si¢ werbalnego, osoby te nie sg w stanie
wyrazi¢ swoich potrzeb i pragnien. Spotecznie zauwazane sg trudne zachowania tych
0s0b, w postaci frustracji i buntu, ktore czesto stanowiag jedyng mozliwo$¢ sprzeciwu
wobec odbieranych im praw do realizacji rol zwigzanych z seksualnos$cia. A. Prokopiak
uznaje, ze: ,,pozbawienie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng szans przezywania
seksualno$ci oznacza odebranie tym osobg mozliwosci przezywania swojego
cztowieczenstwa” (Drozd, 2010, s. 126). Cztowiek ma prawo do swojej seksualnosci, do
czerpania z niej przyjemnosci bez wzgledu na swoja sprawno$¢ intelektualng.

M. Molicka (1994) podkre$la, ze spoteczenstwo akceptuje osoby z
niepelnosprawnos$cig intelektualng, ale bez prawa do ich seksualnosci. Tak zwane
»zaburzenia seksualne” u tych os6b wynikajg z deprywacji potrzeb, z niezaspokojenia
potrzeby kontaktu emocjonalnego oraz z zaburzonego procesu socjalizacji (Kijak, 2002).
Odbieranie im prawa do wlasnej seksualnosci jest jednoczesnie odbieraniem ich prawa
do pelnienia istotnych rél spotecznych, takich jak bycie malzonkiem, partnerem czy

rodzicem, ktore utozsamiane sg spolecznie z dorostoscia.

3.5.2. Zwiazki formalne i nieformalne oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Mito$¢, relacja z drugg osobg oraz blisko$¢ sg wpisane w ludzkg egzystencje. Osoby
z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu gltebszym pragng mitosci, szacunku,
czutos$ci, przyjazni, a takze poczucia bezpieczenstwa, €O nie rézni ich od petnosprawnych
réwiesnikow (Izdebski, 2007). Z badan przeprowadzonych przez 1. Fornalik (2004a) oraz

Dorote Krzeminska i Iwong Lindyberg (2012) wynika, Zze zaréwno mtlodziez z
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niepetnosprawnoscig intelektualng, jak 1 w normie intelektualnej, przezywaja
zaangazowanie uczuciowe w podobny sposob. Modele zycia dorostych o0séb z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebszym w rodzinach, hostelach czy
domach pomocy spotecznej, nie uwzgledniajg jednakze funkcjonowania tych oséb w
zwigzkach nieformalnych czy formalnych ze wzgledow wyznaniowych, finansowych,
organizacyjnych oraz spotecznych (Lausch-Zuk, 2003).

Wielu autoréw podkresla pozytywny wptyw blizszej relacji na funkcjonowanie
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Osoby bedace w zwiazku sg bardziej otwarte,
chetniej dbaja o siebie, s3 zmotywowane do podejmowania dzialan, maja wigksze
poczucie bezpieczenstwa, wzrasta ich samoocena (Fornalik, 2004a; Ostrowska, 2007).
Mimo pozytywnego oddziatywania partnera na rozwdj osobowosci mtodego cztowicka z
niepetnosprawnoscig, rodzice i opiekunowie z duzg rezerwa odnoszg si¢ do posiadania
sympatii przez ich dorastajace czy doroste dziecko (Fornalik, 2007). Rodzice od
momentu urodzenia si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia skupieni byli na planowaniu
dziatan, co nie zawsze byto tatwym zadaniem. Czesto obawiaja si¢ oni, ze w momencie
kiedy osiagneli wzgledng réwnowage, wyrazenie zgodny na wejScie w zwigzek ich
dorostego dziecka, moze zaburzy¢ bezpieczny, ustalony i wypracowany z trudem
porzadek dnia codziennego. Pojawienie si¢ partnera wywotuje wiele niewiadomych.
Rodzice nie wiedza, jak rozmawia¢ z dzieckiem o zwigzku i zwigzanych z nim
problemach. Maja obawy dotyczace intencji ewentualnych partneréw swych dorostych
dzieci (Fornalik, 2004b; Fornalik, 2007). Rodzice obawiajg si¢ rowniez opinii publicznej,
jak zwigzek ich dziecka zostanie odebrany przez innych, co wynika z przyjetego
stereotypu dotyczacego niepelnosprawnosci (Fornalik, 2007).

Rodzice dorastajacych lub dorostych dzieci z niepetnosprawnos$cia intelektualng
uniemozliwiajg kontakty z partnerami lub ewentualnymi partnerami z obawy, ze taka
relacja moze zakonczy¢ si¢ podjeciem przez nich wspodizycia seksualnego, konsekwencja
ktorego moze by¢ cigza (Fornalik, 2004a; Fornalik, 2007). Jednoczes$nie rodzice nie
akceptuja wspotczesnych metod antykoncepcyjnych, w wigkszos$ci nie wyrazaja na nie
zgody (Kijak, 2002). Wielu rodzicow pomija zagadnienia zwigzane z seksualnoscig ich
dziecka, co daje im poczucie spokoju. Ograniczajg rozmowy z dzieckiem czy pdzniej
0sobg dorostg do udzielenia informacji dotyczacych roznic w ubiorze i fryzurze, rzadziej
informujgc o réznicach w cechach fizycznych. Odpowiadajg na pytania wtedy, kiedy

muszg, a Sami nie inicjujg takich rozméw (Fornalik, 2004a).
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Rodzice przyjmuja czesto strategi¢ nie dopuszczania do zwigzkow, a jesli juz to
nastapi, daza do szybkiego jego zerwania. Silna wi¢z miedzy ich dzieckiem a partnerem
jest postrzegana jako zbyt niebezpieczna, a mitos¢, traktowana jako zakazana (Fornalik,
2007) lub udaremniana (Koscielska, 2004a), nie jest akceptowana przez rodzicow.
Rodzice wyrazajg otwarta gotowos¢ do przeciwdziatania jej. Przerwanie relacji wigze si¢
czgsto z trudnym zachowaniem ich dziecka lub pojawieniem si¢ symptomoOw
depresyjnych. Rodzice uwazajg, ze chwilowa rozpacz, zal oraz gniew sg lepszym
rozwigzaniem dla calej rodziny i ich dziecka niz problemy, jakie moga by¢ zwigzane z
przyzwoleniem na zwigzek (Fornalik, 2007; Koscielska, 2004a). Cz¢$¢ rodzicow godzi
si¢ jedynie na ,,mito$¢ z oddali” do osoby, ktorg ich dorastajgce dziecko poznato np. w
innym domu pomocy spotecznej czy na turnusie rehabilitacyjnym. Kontakt takich osob
jest ograniczony (co kilka miesi¢cy) i odbywa si¢ pod $cista kontrolg pracownikow,
terapeutow czy rodzicow (Fornalik, 2007).

Innym rodzajem mitosci, jakiej doswiadcza¢ mogg doroste osoby z
niepelnosprawnoscig intelektualng, jest tzw. mito$¢ ,,z przymruzeniem oka”. Jest to
uczucie czgsto osmieszane i nie traktowane powaznie. Przejawia si¢ poprzez wyrazanie
uczué W stosunku do nauczycieli, wolontariuszy, rehabilitantow czy wychowawcow. Sg
to przelotne milostki, pojawiajace si¢ na krotko i czgsto nie budzg obaw rodzicow. Te
relacje nie mogg bowiem przerodzi¢ si¢ w co$ powazniejszego, ze wzgledu na
obowiagzujace zasady etyki pracy terapeutycznej (Kijak, 2002; Fornalik, 2007).

Nie zawsze rodzice dazg do przerwania lub ograniczenia kontaktu swych dzieci z
obiektami ich uczué, co nie oznacza, ze nie majg watpliwosci i obaw. Mitos¢ w trwatych
zwigzkach jest czeSciej spotykana w przypadku osob mieszkajacych w domach
rodzinnych i dotyczy przede wszystkim 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w
stopniu lekkim (Gritz, 2011). Mitos¢ akceptowana jest wyrazem normalno$ci w
funkcjonowaniu tych osob (Koscielska, 2004a). Czasami skierowana jest do osoby tej
samej plci, co daje rodzicom poczucie spokoju, ze nie muszg martwi¢ si¢ 0 pojawienie
si¢ ewentualnego potomstwa swoich dzieci (Fornalik, 2007).

Jak wynika z analizy literatury przedmiotu, osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym odbiera si¢ mozliwos¢ tworzenia zwigzkow
nieformalnych, ktore sg wpisane w prawidtowy rozwoj okresu adolescencji i wchodzenia
w dorostos¢.

Podobnie sytuacja wyglada w przypadku zwigzkéw formalnych, regulowanych

spotecznie 1 prawnie. Mimo ze istnieje ogolnie przyjete przekonanie, ze matzenstwo jest
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czyms$ nieodzownym dla kazdego czlowieka, a osoba nie powinna zy¢ w osamotnieniu,
malzenstwa osob z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym w naszym
spoteczenstwie sg nadal tematem tabu (Marszatek, 2004; Kijak, 2017). Mitos¢ wsrod
0sO0b z niepelnosprawnoscig intelektualng jest zjawiskiem niechcianym i drazliwym.
Osoby z niepelnosprawnoscig, mimo wielu zmian, jakie zachodza w $wiadomosci
spotecznej, nadal nie sg traktowane jak osoby doroste i nie sg kojarzone z rolami
podejmowanymi przez doroste jednostki (Krzeminska, Lindyberg, 2012).

W $wietle polskiego prawa osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym maja ograniczony dostep do instytucji matzenstwa. W kwestii zawierania
malzenstw przez te osoby najwazniejsze sg dwa artykuty, a mianowicie artykut 8. i 12.
Europejskiej Konwencji o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolnosci. Wedtug
jednego z nich kazdy ma prawo do poszanowania swojego zycia prywatnego i
rodzinnego, natomiast drugi okresla prawo do zawarcia matzenstwa i zatozenia rodziny,
zgodnie z ustawami krajowymi regulujacymi korzystanie z tego prawa przez kobiety i
mezczyzn w  odpowiednim do tego wieku. W ramach Organizacji Narodow
Zjednoczonych opracowano Konwencje o prawach osob z niepetnosprawno$ciami, ktora
zostata podpisana przez Polske i weszlta w zycie w 2012 roku. Daje ona mozliwosc¢
zawierania zwigzkow malzenskich przez osoby z niepelnosprawnos$ciag intelektualng, 0
czym mowi artykut 23 Konwencji ONZ zatytutlowany ,,Poszanowanie domu i rodziny”.
Ustep pierwszy tego artykulu stanowi: ,Panstwa Strony podejma efektywne i
odpowiednie $rodki w celu likwidacji dyskryminacji osob niepetnosprawnych we
wszystkich sprawach dotyczacych matzenstwa, rodziny, rodzicielstwa 1 zwigzkéw, na
zasadzie réwnosci z innymi osobami”
(https://www.temidium.pl/artykul/mozliwosc_zawierania_malzenstw_przez_osoby z n
iepelnosprawnoscia_intelektualna_prawo_polskie_i_kontekst_miedzynarodowy-
5932.html).

Na podstawie artykutu 46 konwencji Rzeczpospolita Polska zastrzegta sobie prawo
do niestosowania postanowienia art. 23 ust. konwencji do czasu zmiany przepisOw prawa
polskiego. Do momentu wycofania zastrzezenia osoba z niepetnosprawnoscia, ktorej
niepetnosprawnos¢ wynika z choroby psychicznej albo niepelnosprawnosci
intelektualnej, a ktora jest w odpowiednim wieku do zawarcia matzenstwa, nie bedzie
mogta zawrze¢ zwigzku matzenskiego, chyba ze za zgoda sadu, ktdry orzeknie, ze stan
zdrowia lub umyshu takiej osoby nie zagraza malzenstwu oraz zdrowiu przyszitego

potomstwa. Zawarcie zwigzku matzenskiego wykluczane jest prawnie w przypadku oséb
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ubezwtasnowolnionych catkowicie. Uwarunkowania te wynikaja z art. 12 § 1 ustawy z
dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekunczy (Dz. U. Nr 9, poz. 59, z p6zn.
zm.). Jak wskazuje sama tre$¢ zastrzezenia, ma ono mie¢ charakter tymczasowy, jednak
do dzi$ nie zostaly podjete inicjatywy legislacyjne majace na celu zmian¢ przepisOw
prawa polskiego w zakresie zawierania matzenstw przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng lub psychiczng. Oznacza to, ze zastrzezenie pozostaje W mocy
(https://www.temidium.pl/artykul/mozliwosc_zawierania_malzenstw_przez_osoby
z_niepelnosprawnoscia_intelektualna_prawo_polskie_i_kontekst _miedzynarodowy
5932. html; Domanski, 2013).

W niektorych placowkach organizuje si¢ quasi-matzenstwa, czyli forme¢ zaslubin,
ktora nie ma charakteru prawnego. Jak pisze Antoni Bartoszek (2014), jest to
»malzenstwo z przymruzeniem oka”, o charakterze dyskryminujagcym dorosto$¢ tych
osOb. Forma ta ma charakter symbolicznego rytuatu, ktory poglebia jedynie stereotyp
,wiecznego dziecka”, bawigcego si¢ w matzenstwo za pozwoleniem swoich opiekunow.
Zachowania takie, na ktore pozwalaja opiekunowie, rodzice czy wychowawcy,
potwierdzaja tylko uznawanie osob z niepetlnosprawnosciag intelektualng w stopniu
glebszym za niedojrzatych i stanowi forme¢ oSmieszenia ich dorostosci (Bartoszek, 2014).

Obecnie nie ma ewidencji malzenstw zawieranych miedzy osobami z
niepelnosprawnoscig intelektualna, nie jest tez odnotowywane czy dotyczy to 0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim czy glebszym. Ewentualne
zawieranie zwigzkow formalnych dotyczy przede wszystkim 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim (Koscielska, 2007).

I. Fornalik (2007) wskazuje na dobra znajomos$¢ przez osoby doroste z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym obowiazkow, jakie spoczywaja
na malzonkach. Osoby te dokonuja trafnej charakterystyki dobrej Zony i dobrego meza.
Przy wyrazaniu checi zawarcia zwigzku malzenskiego kierujg si¢ oni tymi samymi
powodami co osoby pelnosprawne. Wskazujg na potrzebe dzielenia zycia z innym
cztowiekiem, obawiaja si¢ samotnos$ci czy tez pragng pozosta¢ w stanie wolnym z obawy
przed obowigzkami, jakie na nie spadaja ze wzgledu na bycie z inng osobg (Fornalik,
2007). Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng potrafig wyjasni¢, czym jest mitos¢ i
jakie jest jej znaczenie w zyciu czlowieka (Kijak, 2011b). Wsréd oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym istniejg tzw. biale malzenstwa,
czyli zwiazki, w ktorych ma miejsce §wiadome zaniechanie wspodtzycia seksualnego

(Griitz, 2011). Dla samych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng blisko$¢ z druga
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osobg, przytulenie si¢, wspolne spedzanie czasu oraz dzielenie si¢ troskami dnia
codziennego ma wigksze znaczenie niz chg¢ wspotzycia seksualnego (Fornalik, 2007).

Nie ma watpliwosci, ze doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w
stopniu gitebszym wymagaja pomocy i1 opieki w kazdym z obszaréw funkcjonowania
(Fornalik, 2004a). W naszym kraju obecnie nie ma jednak zaproponowanych zadnych
rozwigzan prawnych, ktore pozwalatyby tym osobom funkcjonowanie w zwigzku z
zapewniong opiekg 0sob trzecich, takich jak wtasna rodzina, bliscy znajomi, inna rodzina
czy instytucja (w formie wsparcia przez pracownika socjalnego) (Bartoszek, 2014).
Obecnie osoby te maja wigkszg §wiadomo$¢ wlasnych praw i zdarzajg si¢ coraz czesciej
przypadki, kiedy decyduja si¢ na zatozenie rodziny i aktywno$¢ seksualng (Izdebski,
2007). Przy braku rozwigzan prawnych i akceptacji spotecznej osoby te majg duze
problemy w kwestiach materialnych, mieszkaniowych czy zawodowych, co znacznie
utrudnia mozliwo$¢ utrzymania zwigzku czy zatozenia rodziny (Zyta, 2011).

Sytuacja w innych krajach, takich jak Szwecja, Niemcy, Belgia czy Holandia
pokazuje, ze wprowadzenie ,,malzenstw chronionych” i usankcjonowanie zwigzku tych
0sob jest mozliwe (Fornalik, 2004a, Kijak, 2009). W Szwecji eksperymentalnie
umozliwiono zawieranie matzenstw osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng w
stopniu glebszym, przebywajacym w domach pomocy spotecznej, zabezpieczajac jedng
ze stron przed mozliwoscig posiadania potomstwa. Wptyngto to pozytywnie na poprawe
samopoczucia podopiecznych (Lausch-Zuk, 1998).

W rozdziale omawiajagcym rodzing wskazywatam, ze jej zadania i role byty
zwigzane z posiadaniem potomstwa. Matzenstwo i rodzicielstwo to dwie istotne sfery
zycia StanowiaCe wazne role spoteczne majace wptyw na spoteczenstwo jako cato$¢.
Ponizej przedstawi¢ sytuacj¢ prawng i spoteczng zwigzang z rodzicielstwem dorostych

0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu giebszym.

3.5.3. Rodzicielstwo 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng

Zalozenie rodziny jest jednym z gtownych przywilejow dorostosci, a takze zadan
rozwojowych tego okresu. W naszej kulturze, ze wzgledu na ich waznos$¢, matzenstwo i
rodzicielstwo sg regulowane poprzez system norm spotecznych i prawnych. Nie kazda
osoba ma szans¢ sta¢ si¢ dorosta w tym wymiarze dorostosci. Rodzicielstwo 0s6b z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym jest tematem bardzo

kontrowersyjnym. Rowniez literatura naukowa, zwlaszcza w jezyku polskim, na temat

74



rodzicielstwa oséb z gltebsza niepelnosprawnos$cia nie jest zbyt obszerna (Kijak, 2017).
Wiaze si¢ to z powszechnie przyjetym przekonaniem, ze osoby te nie s w stanie same
zatroszczy¢ si¢ o siebie, dlatego tez nie beda potrafity zatroszczy¢ si¢ o wlasne dzieci.
Mimo deklarowanej spotecznie tolerancji wobec seksualnosci tych oso6b 1 préb
podejmowania dzialan umozliwiajacych zawieranie zwigzkoéw formalnych czy
nieformalnych, opinia na temat rodzicielstwa 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glebszym jest podobna we wszystkich krajach europejskich (Gritz, 2011).
Przez wiele lat uwazano, ze rodzicielstwo 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym stanowi zagrozenie dla petnosprawnego spoleczenstwa ze wzgledu na
wprowadzenie wadliwych genéw do populacji. Jednym ze sposobdéw, by temu zapobiec
byla i nadal jest segregacja. Doroste kobiety przebywaja najczesciej w osrodkach innych
niz dorosli me¢zczyzni (Kijak, 2017). Do poczatku XX wieku innym ze sposobow, by
zapobiec posiadaniu potomstwa przez 0soby z niepelnosprawnos$cig intelektualng byt
zabieg sterylizacji oraz kastracji, stosowany w wielu krajach europejskich. Tak zwana
sterylizacja eugeniczna odbywala si¢ najczesciej bez wiedzy i zgody tych osob (Kijak,
2011b; Kijak, 2017).

Na przetomie XX i XXI wieku w krajach europejskich nastgpil wzrost liczby
malzenstw oraz posiadania dzieci przez osoby z niepelnosprawnoscig. Jak zauwaza
Agnieszka Zyta, wynika to z deinstytucjonalizacji, zakazu sterylizacji w wielu krajach
oraz ustaleniu zasad normalizacji i antydyskryminacji. Osoby te maja wigksze
mozliwosci uczestnictwa w zyciu spotecznym, a cO za tym idzie przetamuja tabu
zwigzane z ich seksualno$cig i zyciem matzensko-rodzinnym (Kijak, 2017). Wzrasta
réwniez $wiadomos$¢ samych os6b z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu
glebszym, ktore znaja swoje prawa i1 coraz czg¢sciej domagaja si¢ jego respektowania
(Fornalik, 2007).

W Polsce jest obecnie niewielki procent malzenstw oraz osob, ktore zostajg
rodzicami z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, co wynika z
negatywnych postaw spotecznych (Kijak, 2017). W $wietle naszego prawa posiadanie
potomstwa przez osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glgbszym jest
silnie zwigzane z matzenstwem. Jak zauwaza Michat Kubalski, naczelnik wydzialu prawa
rodzinnego w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich, prognoza ,,zdrowia przysziego
potomstwa” nie powinna by¢ przestanka warunkujaca zawarcia zwigzku matzenskiego.
Zakaz nie wptywa na mozliwo$¢ posiadania dziecka przez te osoby, a jedynie powoduje,

ze dzieci urodzg si¢ w zwigzku faktycznym (konkubinacie), a nie w zwigzku malzenskim
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(https://.temidium.pl/artykul/mozliwo$¢ zawierania malzenstw przez 0soby_z_niepel
nosprawnosci_intelektualna_prawo_polskie_i_kontekst_miedzynarodowy-5932.html).
Zawarcie zwigzku malzenskiego w przypadku, gdy nie zagraza ono przysziemu
potomstwu jest warunkiem krzywdzacym, gdyz praktycznie zagrozenie dla potomstwa w
przypadku os6b z glebsza niepelnosprawnoscig istnieje zawsze (Fornalik, 2007). Przez
zagrozenie dla dziecka rozumiana jest nie tylko choroba genetyczna, ale réwniez
niezdolno$¢ prawidlowego wychowania dziecka. W przypadku matzenstw 0sob
pelnosprawnych nie uwzglednia sie, jako przeszkody w jego zawarciu, ewentualnego
ryzyka urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscig czy chorobg genetyczng. Nie maja oni
obowigzku poddania si¢ badaniom genetycznym przed zawarciem zwigzku matzenskiego
(Bartoszek, 2014).

Wysokos¢ ryzyka wad genetycznych u potomstwa osdb z niepelnosprawnoscia
intelektualng wynika z podtoza genetycznego niepelnosprawnosci intelektualne;j,
sposobu dziedziczenia oraz tego, czy partner jest osobg zdrowa czy z obcigzeniami
genetycznymi (Kijak, 2017). Wigkszo$¢ mezczyzn z niepetnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glebszym jest bezptodna, a etiologia nie jest do konca znana. Wskazujac na
przyczyny, wymienia si¢ miedzy innymi anomalie w strukturze spermy, ilo$¢ i
ruchliwo$¢ plemnikéw. Ograniczona plodnosé jest szczegdlnie widoczna u 0s6b z
zespotem Downa, chociaz sg potwierdzone przypadki ojcostwa tych 0s6b. Rowniez czgs¢
kobiet z zespolem Downa jest w stanie utrzymac cigz¢ i wydac na §wiat potomstwo bez
zadnych obcigzen genetycznych i wad rozwojowych (Kijak, 2017). Problem
macierzynstwa 1 ojcostwa 0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng jest zlozony i
wielowymiarowy. Podejscie do tego zagadnienia wymaga obecnie w naszym kraju wielu
zmian, zarowno w zakresie prawnym, jak i w podej$ciu spoteczno-kulturowym.
Przypisywanie dziewczynkom roli ,,ciotek”, ktore opiekujac si¢ mitodszymi dzieémi,
realizujg tak swoja potrzebe macierzynstwa, przestaje spetnia¢ swoje zadanie
(Koscielska, 2007). Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebszym
wyrazajg pragnienie posiadania wtasnej rodziny, co nadane jest im prawnie, ze wzgledu
na bycie cztowiekiem. Ignorowanie potrzeb tych 0sob przez spoteczenstwo i ich rodziny
nie powoduje, ze przestajg one istnie¢. Utrzymanie tego tabu jest przyczyng pojawiania
si¢ wielu nieprawidtowosci w zakresie funkcjonowania rodzin zaktadanych przez osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym. Nieprawidtowosci te wigza sie
przede wszystkim z niewystarczajacym stymulowaniem poznawczym dziecka, 0séb z

niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, zaniedbaniem lub stosowaniem
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przez rodzicoéw przemocy fizycznej, ktorej przyczyna moga by¢ zarowno czynniki
zwigzane z niepelnosprawnoscia, jak i z sytuacjg zewngtrzng. Osoby te pozostawione bez
wsparcia systemowego czesto zostajg same 1 ze wzglgdu na swoja niepelnosprawnos¢
intelektualng nie potrafig poradzi¢ sobie z trudno$ciami. Pracownicy pomocy spotecznej
stosuja wobec nich wiele form kontroli, nie ufajac, Zze sa w stanie poradzi¢ sobie z opieka
nad potomstwem. Pod wplywem naciskow spotecznych czesto czuja si¢ gorszymi
rodzicami, niezdolnymi do petnienia tej roli 1 z obawy przed utratg dziecka, odmawiaja
pomocy i wsparcia. Stanowi to pretekst do uruchomienia przeciwko nim procedury
pozbawienia ich praw rodzicielskich. Zabieranie dzieci z tych rodzin i1 umieszczanie ich
w rodzinach zastgpczych jest czgsta procedura. Rzadko podejmowane sg proby szkolen i
organizowania wsparcia dla rodzicow z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym, co mogloby stanowi¢ rozwigzanie problemu zwigzanego z nieprawidtowym
rodzicielstwem tych oséb (Kijak, 2017). Nieprawidtowe funkcjonowanie w zyciu
malzensko-rodzinnym osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym
zwigzane jest czgsto z ubostwem lub Zyciem na jego granicy, co wynika z braku
zatrudnienia, niskich §wiadczen socjalnych oraz braku edukacji ekonomicznej
(Parchomiuk, 2016).

Badania przeprowadzane w Szwecji czy Niemczech, gdzie wprowadzone jest
wsparcie systemowe dla rodzicow z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym, pokazuja, ze rodzicielstwo tych osdb wiaze si¢ z tymi samymi problemami,
jakie majg pelnosprawni rodzice i tylko w wyjatkowych sytuacjach wymaga dodatkowej
interwencji (Gritz, 2011).

Prawidlowe realizowanie 16l spotecznych przez doroste o0soby z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym, takich jak rola rodzica czy
matzonka (partnera), zalezne jest od funkcjonowania tych osob na rynku pracy. Podjecie
pracy jest waznym aspektem zwigzanym z dorostoscig, poniewaz samodzielno$¢
finansowa umozliwia zaspokajanie podstawowych potrzeb zwigzanych z zapewnieniem

jedzenia, zakwaterowania, ubrania i opieki zdrowotnej dla siebie, matzonka czy dziecka.

3.5.4. Dorosla osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng na rynku pracy

Bycie dorostym silnie wiaze si¢ z przyjeciem roli zawodowej. Tozsamos$¢
zawodowa jest waznym elementem tozsamos$ci spotecznej, na ktorg sktada si¢ zardbwno

identyfikacja ze swoja profesja, jak i ze srodowiskiem pracy. Poczucie przynaleznosci do
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pracy wplywa na poziom satysfakcji zawodowej, a zatem o0golne przystosowanie
spoteczne i zadowolenie z zycia (Bidzinski, 2009). Wzrastanie w poczuciu obowiazkoéw
spotecznych pozwala na petiejsze zrozumienie odpowiedzialnosci za wiasne dziatanie i
daje realniejszy wpltyw na wiasne plany zyciowe (Szewczuk, 1993). Praca zawodowa,
zaro6wno dla osob z niepelnosprawnoscia intelektualna, jak i petnosprawnych pozwala
zdoby¢ srodki na utrzymanie wilasne i cztonkéw swojej rodziny, daje poczucie bycia
uzytecznym, umozliwia samorealizacj¢ oraz decyduje o pozycji spolecznej
(Chodkowska, Szabata, 2012). Brak pracy ma negatywny wplyw na obicktywne warunki
zycia, poniewaz pogarsza si¢ sytuacja materialna, warunki mieszkaniowe oraz realizacje
osobistych celow zyciowych (Bidzinski, 2009).

Dla os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym praca spetnia
takze role terapeutyczng i rehabilitacyjng, gdyz zacheca je do rozwoju. Stwarza im
mozliwosci integracyjne, umozliwia kontakt z innymi, korzystnie wptywajac na stosunki
z rébwiesnikami i1 rodzing. Praca jest warunkiem niezbednym, by zblizy¢ te osoby do
normalnosci i prawidtowego funkcjonowania zgodnie z przyjetymi normami W
spoteczenstwie (Koscidtek, Parys, Wolska, 1998; Majewski, 2011). Jak wskazuje Beata
Jachimczak (2011), praca jest glowng Szansa na realizacj¢ potrzeby szacunku, uznania i
przynaleznosci.

W przypadku 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng dla celow zawodowych nie
przyjmuje si¢ klasyfikacji psychologicznej, a poziom funkcjonowania zawodowego i
zakres potrzebnej pomocy oraz wsparcia (wspomagania) potrzebnego do prawidtowego
wykonania pracy zawodowej. Wiekszo$¢ osob posiada okreslony potencjal zawodowy,
co umozliwia podjecie pracy nie wymagajacej wysokiej sprawnosci intelektualnej
(Majewski, 2011). Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebszym moga
wykonywa¢ proste prace porzadkowe i1 produkcyjne, a nawet s3 w stanie podejmowac
prace ustugowe i opiekuncze (Kirenko, 2006). Badania Beaty Cytowskiej (2011a)
pokazuja, ze pod wptywem doswiadczen pracowniczych zmienia si¢ tozsamo$¢ osob z
niepetnosprawnoscia. Podejmuja one nowe wyzwania, nawiazuja relacje, co pociaga za
soba korzystne zmiany w ich zyciu (Cytowska, 2011a).

Prawa 0s0b z niepelnosprawnos$cig do podejmowania pracy w wybranym dla siebie
srodowisku zagwarantowane s3 w wielu dokumentach miedzynarodowych 1 krajowych.
W art. 65 ust.1 Konstytucji Rzeczpospolitej Polskiej czytamy: ,,Kazdemu zapewnia sig
wolno$¢ wyboru i wykonywania zawodu oraz wyboru miejsca pracy...”. W Kodeksie

Pracy, w rozdziale IIl art. 10 znajduje si¢ sformutowanie: ,,Kazdy ma prawo do
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swobodnie wybranej pracy....” (Ochonczenko, 2004, s. 228). W art. 11(3) znajduje si¢
natomiast informacja, ze niedopuszczalna jest jakakolwiek dyskryminacja wynikajaca z
niepetnosprawnosci osoby. Dziennik Ustaw nr 123 z dnia 27 sierpnia 1997 r. zawiera
zapisy o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnieniu 0séb niepetnosprawnych,
Ktore okreslajg utatwienie tym osobom uzyskanie i utrzymanie zatrudnienia przez
umozliwienie korzystania z poradnictwa zawodowego, szkolenia zawodowego i
posrednictwa pracy. Mimo zmian zachodzacych w polityce spotecznej nadal jest bardzo
duzy problem ze znalezieniem pracy przez t¢ grupe osob (Ochonczenko, 2004).
Aktywizacja zawodowa jest bardzo trudna, ale jak zauwaza Tomasz Majewski (2011),
osiggalna, gdy dostrzega si¢ mozliwosci zawodowe tych osob, a nie koncentruje
wylacznie na ich ograniczeniach. Aleksander Hulek (1977) podkresla, ze podj¢cie pracy
zawodowe] przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest mozliwe przy
wczesniejszym usprawnieniu ich pod wzgledem fizycznym, psychicznym i spotecznym.
Cze$¢ 0sob nawet ze znaczng niepelnosprawnoscia, po podjeciu wezesnej 1 intensywne;j
rehabilitacji, moze podja¢ prace w zakladach chronionych. Ich zatozeniem jest
przygotowywanie do pracy tych os6b w zwyktych zaktadach pracy lub pozwolenie im na
state zatrudnienie w tych zaktadach. Sa one przeznaczone dla oséb z obnizong
sprawnoscia, fizyczna, jak i psychiczng, co wymaga opieki ze strony innych oraz utatwien
w wykonywanych czynno$ciach. Zaktady pracy chronionej moga by¢: samodzielnymi
zaktadami pracy, kooperujacymi z duzymi zaktadami przemyslowymi, dodatkowymi
zaktadami pracy przy duzych przedsigbiorstwach produkcyjnych, wydzielonymi
dziatami pracy w zakladach przemystowych czy zorganizowanymi w domach
opiekunczych. W domach pomocy spotecznej zaklady pracy chronionej maja charakter
terapeutyczny (Zabtocki, 2003). Inng forma instytucjonalnego zatrudnienia 0sob z
niepetnosprawnoscia intelektualng jest zatrudnienie wspomagane, zawierajace elementy
indywidualnego wsparcia udzielanego osobom w miejscu pracy w postaci asystenta
osobistego (trenera pracy) czy doradcy zawodowego. Istnieje rowniez zatrudnienie
dotowane, polegajace na dotowaniu przez panstwo pracodawcow zatrudniajacych osoby
z niepelnosprawnoscig (Chrzanowska, 2021).

Kolejng aktywnos$cig zawodowag na miar¢ mozliwosci 0sob z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu glgbszym sg kluby aktywnosci dla oso6b dorostych, gdzie
uczestnicy maja mozliwo$¢ podtrzymania umiejetnosci nabytych podczas edukacji
szkolnej oraz ksztalcenia umiejetnosci pomagajacych w funkcjonowaniu spotecznym.

Prowadzony tam trening zawodowy ma na celu przygotowanie do podjecia pracy w
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warsztatach terapii zajgciowej. Innymi propozycjami na mocy ustaw sa Srodowiskowe
domy samopomocy, S$wietlice terapeutyczne, dzienne osrodki adaptacyjne oraz
pracownie rozwijania tworczosci. Dajag one mozliwos¢ rozwoju zainteresowan i
nawigzywania kontaktow réwiesniczych oraz przygotowuja do ewentualnego podjecia
pracy zawodowej (Kosciotek, Parys, Wolska, 1998).

Inng formg zwigzang z aktywnos$cig wspomagajaca proces rehabilitacji zawodowej
1 spotecznej 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym sg warsztaty
terapii zajeciowej, stanowigce alternatywe¢ dla pobytu w zaktadzie chronionym lub
przebywania w domu. Warsztaty terapii zajeciowej sg placowkami dajagcymi mozliwo$é
poznania preferencji 0sob z niepelnosprawnoscia poprzez angazowanie ich w réznorodne
formy aktywnos$ci. Celem warsztatow jest m.in. opanowanie czynnosci zawodowych,
rozwijanie podstawowych oraz specjalistycznych umiej¢tnosci  zawodowych
umozliwiajacych podjecie pracy zarobkowej. Obecnie jednak ze wzgledu na brak miejsc
pracy znaczna czg$¢ 0sob z niepetlnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym bierze
udzial w zajeciach organizowanych na warsztatach przez dlugie lata (Tylewska-Nowak,
2005). Jak zauwaza M. Koscielska (2004a), ich gtéwng wadg jest sztucznos¢ dziatania.
Mtodzi ludzie zamiast podejmowaé prace zawodowa w rolnictwie, w schroniskach dla
bezdomnych zwierzat czy w magazynach zajmuja si¢ lepieniem z gliny, tkaniem oraz
malowaniem. Autorka zauwaza, ze warsztaty terapii zajgciowej dla 0sob sprawnych
fizycznie 1 manualnie pozbawione sa dynamiki, ktéra charakteryzuje normalne zycie i
normalng prace (Kos$cielska, 2004a). Obecnie instytucja ta bardziej sprzyja chronieniu i
1zolowaniu niz integrowaniu 1 uniezaleznianiu osob z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glebszym (Zotkowska, 2011).

Osoby z glebsza niepelnosprawnoscig moga osiggnac¢ gotowos¢ do podjecia pracy
zawodowej na otwartym rynku pracy, co wymaga odpowiedniego przygotowania,
gldwnie w zakresie umiejetnosci spotecznych. Osoby te muszg mie¢ opanowane
wilasciwe formy zachowania si¢ w sytuacjach zawodowych, czyli umiejetnos¢
przestrzegania pewnych ogoélnych zasad obowiazujacych pracownikow, takich jak:
systematyczna praca, doktadne wykonywanie zadan, utrzymanie porzadku na stanowisku
pracy oraz punktualnos¢. Powinny one réwniez potrafi¢ wlasciwie zachowac si¢ w
sytuacjach spotecznych, czyli nie reagowac agresywnie w kontakcie z innymi, reagowac
na polecania, uwagi i prosby. Oczywista jest takze potrzeba samodzielnosci tych 0s6b w
czynno$ciach samoobstugowych oraz umiejetno$¢ radzenia sobie z problemami

pojawiajacymi si¢ w codziennym zyciu (Majewski, 2011).
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Andrzej Barczynski wskazal pi¢¢ okresow, przedstawiajacych sytuacje w
zatrudnieniu os6b z niepelnosprawnoscia. Okres od 1998 r. do 2000 r. cechuje ponowny
kryzys w zatrudnieniu 0s6b z niepelnosprawnos$cig w zaktadach pracy chronionej. W roku
2000 bylo zatrudnionych 3,9% os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
znacznym oraz 16,5% w stopniu umiarkowanym, w stosunku do o0séb z
niepelnosprawnosciami  ogdlnie (Ochonczenko, 2004). Zaréwno wspoOtczynnik
aktywnos$ci zawodowej, jak i zatrudnienia jest wyzszy im stopien niepetnosprawnosci jest
1zejszy (Chrzanowska, 2021). A. Krause (2006) zauwaza, ze w zapoczatkowanym juz w
Polsce procesie zmian globalnych na czoto wysuwa si¢ racjonalizacja miejsc pracy dla
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng, co wigze si¢ miedzy innymi ze zmniejszeniem
zapotrzebowania na pracownikow mato wykwalifikowanych 1 zwigkszeniem
nowoczesnych technologii produkcyjnych. Wsrdd réznych typdw niepetnosprawnosci,
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa najbardziej marginalizowane na rynku
pracy, co wynika nie tylko z braku kwalifikacji zawodowych, ale rowniez z niecheci
pracodawcOw i mozliwosci zatrudnienia pelnosprawnej osoby w sytuacji wysokich
wskaznikow bezrobocia dla zawodéw wymagajacych niskich kwalifikacji (Krause, Zyta,
Nosarzewska, 2010). Koszt polskiej transformacji ponosza przede wszystkim osoby
najbiedniejsze, niezaradne i stabo wyksztatcone, co w znacznym stopniu odnosi si¢ do
dorostych o0s6b z niepetnosprawnos$cia. Osoby te moga latwo popas¢ w mechanizm
podwdjnego wykluczenia, wynikajacego z niepetlnosprawnosci oraz braku pracy
(Kawula, 2012). Czeste zmiany w ustawie o rehabilitacji zawodowe] 1 spotecznej,
zatrudnieniu 0s6b z niepetnosprawnoscig i niejasnos¢ przepiséw, skomplikowanie ich i
rozbudowana sprawozdawczos¢ nie sprzyjaja powstawaniu nowych miejsc pracy dla
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym, zwtaszcza w lokalnych,
matych firmach (Kukotowicz, 2005; Chrzanowska, 2021).

Podjecie pracy zawodowe] nie wynika wylacznie z mozliwosci 1 checi osoby z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, ale takze z uwarunkowan
regulowanych prawnie. Adnotacja ,,przeciwskazania do pracy” daje tym osobom prawo
do renty, co zapewnia $rodki na utrzymanie, ale utrudnia lub wrecz uniemozliwia
podjecie pracy zawodowej. Pracodawca, przyjmujac osobe z takg adnotacjg lekarska,
zobowigzany jest do zapewnienia pracownikowi odpowiednich warunkow, co stanowi
dla niego obciazenie prawne i techniczne (Chodkowska, 2011).

Sytuacja w krajach Unii Europejskiej wyglada znacznie lepiej. Tworzone sg tam

oferty rynku pracy wylacznie dla tej grupy osob oraz specjalne programy wiaczane w
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glowny nurt polityki zatrudnienia (Kirenko, 2006). Doswiadczenia z innych krajow
pokazuja, ze wiele 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i
znacznym moze wykonywaé¢ zawodowo czynnos$ci zwigzane z cigciem materialow,
montowaniem elementoéw, pakowaniem, pomaganiem w zaktadach gastronomicznych,
utrzymaniem porzadku i czysto$ci w rdéznych instytucjach, pomaganiem w placéwkach
opiekunczych i leczniczych czy pomaganiem w pracach rolniczych, zwigzanych gtéwnie
z hodowlg zwierzat (Majewski, 2011).

Zagadnienie zwigzane z pracg dorostych 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glebszym wymaga systemowych rozwigzan zwigzanych z wprowadzeniem
ofert pracy wspomaganej. Jak pokazuja statystyki, w krajach zachodniej Europy zwigksza
to trzykrotnie ilo$¢ osob zatrudnionych i pozwala na wejscie ich na otwarty rynek pracy
(Goracy, 2011). Trzeba tez mie¢ na uwadze, ze aktywizacja zawodowa to nie tylko
zatrudnienie, ale réwniez Utrzymanie pracy, co wymaga przede wszystkim zmiany
sposobu myslenia dorostych os6b z niepelnosprawno$cig oraz ich rodzin, ktore maja
istotny wktad w ksztattowanie aspiracji zawodowych 1 ich realizacj¢ (Struck-

Peregonczyk, 2017).

3.5.5. Modele zycia os6b dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng w

rzeczywistosci spolecznej

Jolanta Lausch-Zuk (2003) przedstawia trzy modele zycia osob dorostych z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére mogg by¢ optymalnym rozwigzaniem w
rzeczywisto$ci spotecznej, przy zatozeniu ze catkowita samodzielnos$¢ zycia bez pomocy
nie jest mozliwa. Modele te nie wykluczaja uczestnictwa osob z niepetnosprawnoscig W
zajeciach w warsztatach terapii zajgciowej, rehabilitacyjnych czy pracy zarobowe;.

Jednym z modeli jest zycie dorostej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym w rodzinie wlasnych rodzicéw. Po ich $mierci opieke nad tymi osobami
przejmuje rodzenstwo lub bliscy cztonkowie rodziny (na zasadzie osoby posiadajacej
jasno okreslone prawa 1 obowiazki). Znane sa przypadki, gdy osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng sg w stanie bra¢ czynny udziat w pracach domowych.
Umozliwiajg one tym samym innym cztonkom rodziny podejmowanie pracy zawodowej
w pelnym wymiarze. Rola taka jest bardzo wazna dla obu stron, poniewaz osoba z
niepetnosprawnoscig wykonujac wazne zadania, realizuje si¢, co nadaje sens jej zyciu

oraz daje poczucie bezpieczenstwa. Osoba z niepelnosprawnos$cia nie stanowi w takiej
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sytuacji ci¢zaru dla czlonkow rodziny. Do takiej roli osoby te musza by¢
przygotowywane od najmtodszych lat. Rodzice, by przygotowaé dziecko z
niepetnosprawnoscig intelektualng do takiego modelu dorosto$ci, muszg systematycznie
i konsekwentnie realizowa¢ okreslony program wychowawczy i rehabilitacyjny, w
ktorym szczegblng uwage beda poswiecaé na codzienne czynno$ci samoobstugowe.
Program ten powinien zawiera¢ cele, zadania i metody pracy, ktore wynikaja z przyjetej
przez rodzicow wizji przyszto$ci osoby z niepetnosprawnoscig. Model ten zaktada
prawidlowe relacje miedzy rodzenstwem, W ktdérym dzieci pelnosprawne i
niepelnosprawne w rodzinie powinny by¢ otaczane takg samg uwagg, troskag i
zainteresowaniem rodzicdw. Wazne jest, by dzieci pelnosprawne nie czuty si¢ obcigzone
obowigzkiem opieki czy rehabilitacji niepetnosprawnego rodzefistwa (Lausch-Zuk,
2003).

Drugi model dotyczy zycia 1 funkcjonowania dorostych o0s6b =z
niepelnosprawnoscia intelektualng w matych grupach mieszkalnych, w tzw. hostelach.
Moga one wystepowa¢ w postaci mieszkan czy matych budynkéw mieszkalnych, gdzie
przy dyskretnej pomocy opiekundéw osoby te prowadza gospodarstwo domowe Oraz
spedzajg czas wolny. Ich mieszkancy powinni utrzymywac czgste i dobre kontakty z
rodzicami oraz z dotychczasowymi znajomymi czy przyjaciotmi. W miar¢ mozliwosci
wskazana jest takze praca, rehabilitacja lub terapia w warsztatach terapii zajeciowej poza
miejscem zamieszkania. W hostelach mieszkaja zardwno kobiety i mezczyzni, ktorzy
posiadaja podstawowe umiejetnosci w zakresie samoobstugi 1 wspotzycia w grupie
(Kosciotek, Parys, Wolska, 1998). Model ten w Polsce jest realizowany przez nieliczne
osoby, poniewaz powstawanie takich osrodkow jest wynikiem zaangazowania rodzicow,
ktorzy podjeli ,walkg” =z systemem instytucjonalnej pomocy osobom z
niepetnosprawnosciami. Przyktadem takiego osrodka, w Ktorym mozna zaobserwowaé
najnowsze tendencje rehabilitacyjne i normalizacyjne typowe dla krajow wysoko
rozwinietych, jest osrodek w Nidzicy (Krause, 2003). Kompleks w Nidzicy, bedacy pod
opieka Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna,
zapewnia kompleksowa pomoc — od Osrodka Wezesnej Interwencji dla dzieci i ich rodzin
po Dom Rodzinny (dom pomocy spotecznej) dla 24 dorostych o0séb z
niepelnosprawnos$cig intelektualng. Funkcjonowanie hosteli zorganizowane jest na
zasadach rodziny, w ktdrej wszystkie czynno$ci dnia codziennego mieszkancy wykonuja

wspdlnie przy wsparciu asystenta-opiekuna lub terapeuty (https://spis.ngo.pl/198190-
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polskie-stowarzyszenie-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-kolo-w-
nidzicy).

W hostelach zaplanowano jednoosobowe lub dwuosobowe pokoje, ktore urzadzaja
mieszkancy, CO zapewnia im poczucie prywatnosci. Model ten funkcjonuje na zasadzie
rodziny zast¢pczej, a jego cztonkowie s3 wilaczani w catoksztalt Zzycia rodzinnego.
Uczestnictwo w pracach domowych, przygotowanie positkow oraz wspolne spgdzanie
czasu wolnego pozwalaja na utrzymanie rodzinnej atmosfery w osrodku i pozbawiajg to
miejsce instytucjonalnego charakteru (Krause, 2003). Nad caloscig funkcjonowania
domu czuwa kierownik, petniacy role ,,0jca rodziny” oraz nieliczny personel (Wolska,
2011).

Trzecim modelem, zaproponowanym przez J. Lausch-Zuk (2003), jest zycie
dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia w domu pomocy spotecznej, przeznaczonych dla
0sOb o podobnej niepetnosprawnosci intelektualnej. Placowki te najmniej odwotujg si¢
do naturalnych potrzeb czlowieka, poniewaz ich charakterystyczng cechg jest
funkcjonowanie w duzych grupach oraz mata podmiotowos¢ w podejsciu do
podopiecznych. Na skutek krytyki domoéw pomocy spotecznej, zwlaszcza tych duzych,
ulegaja one przemianom i szuka si¢ obecnie nowych formul. Jednym z pomystow jest
tworzenie na terenie doméw pomocy spotecznej samodzielnych mieszkan dla osob z
niepetnosprawnoscia intelektualng ze wzgledu na wiek. Sa one traktowane jako formy
przejsciowe. Pozwala to ich mieszkancom na zachowanie indywidualnosci, tozsamosci i
czesSciowej niezaleznosci. Domy pomocy spotecznej sa niezbedng forma funkcjonowania
dla dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualna, ktorzy nigdy nie bedg w stanie
zy¢ w miar¢ samodzielnie lub tych, ktérzy nie moga mieszkaé z rodzing, ze wzgledu na
swoja gleboka niepetnosprawnos¢, czesto sprzezong z chorobami Somatycznymi
(Lausch-Zuk, 2003; Wolska, 2011).

Inng, mozliwa forma zwiazang z mieszkalnictwem osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng sg mieszkania chronione, mieszkania wspomagane, grupy mieszkalne oraz
mieszkania samodzielne. Spotka¢ mozna réwniez przypadki, gdy osoby z
niepelnosprawnos$cia mieszkaja wraz z rodzicem w domu pomocy spolecznej. Doroste
osoby z niepetnosprawnoscig nie majg wowczas tak duzego poczucia pustki, gdy rodzic
umiera i nie zostaja nagle same (Wolska, 2011). Przeprowadzone badania pokazuja, ze
ponad 2% tych osob mieszka samodzielnie. Nie uwzgledniajg one jednak zroznicowania
stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. Obecnie podejmowane sa pierwsze proby

samodzielnego zamieszkania dorostych 0s0b z niepelnosprawnoscia w otwartym
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srodowisku spotecznym. Mieszkania testowe nie maja charakteru systemowego, a
jedynie projektowy i biora w nich udziat przede wszystkim osoby z niepelnoSprawnos$cia
intelektualng w stopniu lekkim lub umiarkowanym dobrze funkcjonujace w
spoteczenstwie (Zakrzewska-Manterys, 2017).

Bardzo wazng kwestig jest poszukiwanie rozwigzan dla dorostych o0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym. Staje si¢ to koniczno$cig ze
wzgledu na wydhluzenie zycia tych osob i postgp medycyny zmierzajacy do zmniejszania
$miertelnosci noworodkow z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym.
Niektore osoby z niepelnosprawno$cia nie beda w stanie nigdy Ssamodzielnie
funkcjonowac. Istotne jednak jest, by osoby te miaty alternatywe, a nie byty skazane na
zalezno$¢ od rodzicow wynikajaca ze wzgledow ekonomicznych czy uwarunkowan
spotecznych. Rozwigzania stosowane w innych krajach pokazuja, ze osoby z
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym dobrze funkcjonuja w
mieszkaniach wspieranych przez pracownikdw socjalnych, doradcéw rodzinnych czy
grupy mieszkalne (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010; Zakrzewska-Manterys, 2017).
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Rozdzial 4. Koncepcje rozwoju czlowieka jako uklad odniesienia dla interpretacji
wchodzenia w dorostos¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu

glebszym

Rozwoj cztowieka to proces dynamiczny, zachodzacy przez cate zycie i obejmujacy
takie sfery, jak: fizyczna, emocjonalna, spoteczna, intelektualna i duchowa. Koncepcje
rozwoju czlowieka sg waznym narz¢dziem do interpretacji procesu wchodzenia w
dorostos¢, stanowig uktad odniesienia dla identyfikowania typowych wyzwan i
zagadnien, z jakimi mtodzi ludzie si¢ zmagaja. Obejmuja one teorie i modele, ktore
pomagaja zrozumieé, jak ludzie rozwijaja si¢ na przestrzeni zycia, jakie czynniki
wplywaja na ich zachowania i jakie sg etapy rozwoju. Starajac si¢ zrozumie¢ proces
wchodzenia w dorostos¢ osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym,
w swojej pracy odniose si¢ do dwdch z nich: koncepcji zadan rozwojowych Roberta J.

Havighursta oraz psychospotecznego rozwoju cztowieka Erika H. Eriksona.

4.1. Rozwdj czlowieka — rodzaje i modele zmian rozwojowych

Rozwdj czlowieka rozumiany jest jako wzglednie dtugotrwata zmiana, widoczna
przez jaki$ czas i ujawniajaca si¢ w zachowaniu w wielu roznych sytuacjach. Ma ona
charakter ciagty, jednokierunkowy i nieodwracalny. Zmiany rozwojowe dotycza
wewnetrznej struktury obiektu 1 nie sa zwigzane z jedng zmiang, ale z kilkoma
nastepujagcymi po sobie. Cigg zmian tworzy uporzadkowang w czasie sekwencje.
Kluczowe przyczyny zmiany tkwiag w samym zmieniajacym si¢ uktadzie, a czynniki
zewngtrzne moga podtrzymywaé zmiang (Brzezinska, Appelt, Ziodtkowska, 2016;
Brzezinska, 2004). Pojecie rozwoju jest zwigzane ze zmianami, jakim podlega cztowiek
w czasie, jednakze czas nie jest tutaj tozsamy z wiekiem. Obecnie wiek stuzy do opisu 1
porzadkowania przemian, ale nie jest podstawg do wyjasnienia zmian rozwojowych.
Wiek zycia jest specyficzng zmienng, ktoéra nie dziala samodzielnie, a wyraza
skumulowane dziatanie takich zmiennych, jak: biologiczne dojrzewanie, podejmowanie
rol spotecznych oraz doswiadczenia jednostki. Wspodiczesna psychologia rozwojowa
rozpatruje rozwoj cztowieka od jego poczecia do $mierci, co pozwala na catosciowe
spojrzenie na rozwoj i dostrzezenie ciagtosci zmian (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa,

2006). Ma ona na celu zbadanie i wyjasnienie roéznych wzoréw rozwojowych
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obserwowanych u ludzi, a koncepcje powstajagce na tym gruncie starajg si¢ okresli¢, pod
wplywem jakich czynnikdw i jak ksztattuje si¢ rozwdj cztowieka (Brzezifiska, 2000Db).

Wyréznia si¢ trzy rodzaje zmian rozwojowych: uniwersalne, wspolne i
indywidualne. Uniwersalnym ulegaja wszyscy ludzie w danej grupie wiekowej, a sg one
zdeterminowane biologicznymi procesami dojrzewania, jakoscig oddziatywania
spotecznego i fizycznego. Wiek stanowi jednak pewng etykiete, poniewaz zmiany
warunkowane sg procesami biologicznego dojrzewania organizmu i uniwersalnymi
doswiadczeniami spotecznymi. Czlowick podlega dziataniu zegara biologicznego, ktory
dziata w zwigzku z przemianami w naszym ciele, a zewnetrzne, srodowiskowe czynniki
moga je przyspiesza¢ lub opdzniac. Jednostka podlega takze wptywom dziatania zegara
spotecznego, co wigze si¢ z oczekiwaniami spotecznymi kierowanymi zaleznie do wieku.
Powoduje to, ze zycie ludzi niezaleznie od srodowiska czy kultury utozone jest w pewne;j
sekwencji zmian, do$wiadczaja podobnych oczekiwan spolecznych zgodnie z
przemianami, jakie zachodza na skutek ich procesu dojrzewania. Dziatania zegaréw
biologicznego i spotecznego powoduja, ze ludzie podzielaja podobne doswiadczenia. W
okresie przechodzenia z dziecinstwa w dorosto$¢ mtodzi ludzie, w zwigzku z burzliwg
fazg dojrzewania, w podobnym czasie stajg przed konieczno$cig odpowiedzenia sobie na
pytanie, kim sg i co dalej robi¢ ze sobg i swoim zyciem. Uniwersalno$§¢ zmian
powigzanych z wiekiem wynika, poza uniwersalno$ciag oddziatywania zegara
biologicznego i spotecznego, takze z zachodzeniem podobnych zmian wewnetrznych,
psychicznych (Boyd, Bee, 2008). Jak podkresla Helen Bee (2004), wiaze si¢ t0 z
podobnym sposobem reagowania na doswiadczane naciski biologiczne i oczekiwania
spoteczne. Ludzie w danym wieku podobnie postrzegaja, oceniaja, interpretuja rozne
doswiadczenia, co wynika ze stosowania podobnych narze¢dzi poznawania $wiata i siebie.
Podziat na warstwy wiekowe w znacznym stopniu przyczynia si¢, ze zycie ludzi w
podobnym wieku toczy si¢ podobnie i doprowadza do podobnych osiggnie¢ rozwojowych
w okreslnych obszarach aktywnos$ci. W ciggu calego zycia kazdego cztowieka czeka
tancuch nastepujacych po sobie norm wiekowych danej kultury (Bee, 2004). W
nawigzaniu do tematu mojej pracy, z powyzszej analizy wynika, ze osoby z
niepelnosprawnoscig intelektualng powinny podlega¢ takim samym spotecznym
oczekiwaniom, poniewaz ulegaja takiemu samemu rozwojowi biologicznemu. W czgsci
zwigzanej z analizag wywiadow odniose si¢ do tego zagadnienia szerze;.

Zmianom wspolnym ulegaja ludzie, ktorzy podlegaja podobnym doswiadczeniom

zyciowym. Sg one wynikiem wptywu srodowiska spoteczno-kulturowego w interakcji ze

87



specyficznym momentem czasu historycznego. Zmiany indywidualne moga dotyczy¢
natomiast jednostki i by¢ wynikiem specyficznych, unikatowych zdarzen zyciowych. Sg
to zdarzenia niepunktualne biologicznie, spolecznie lub zwigzane z traumatycznymi
wydarzeniami. Zmiany te wywotane sg czynnikami i wydarzeniami unikatowymi,
oddziatujacymi tylko na jednostke, takimi jak miedzy innymi rzadkie choroby wywotane
genetycznie i nieharmonijny rozwoj biologiczny, ktérego konsekwencje stanowi trudnosc¢
w przewidywaniu zmian dotyczacych wlasnego ciata i jego sprawnosci. Przebieg procesu
rozwoju u kazdego czlowieka ksztaltuje si¢ pod wptywem wyjatkowej kombinacji
indywidualnych do$wiadczen. Wazne sg kompetencje odpowiednie do zadania, przed
jakim staje. Brak kompetencji sprawia, ze jej rozwdj nie bedzie przebiegat prawidlowo
(Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016).

Ze wzgledu na charakter mojej pracy zwroce gldwnie uwage na niepunktualno$é
spoteczna, ktora wynika z wymagan i oczekiwan ludzi, a ktére sg znacznie ponizej lub
powyzej posiadanych kompetencji. Zmiany punktualne s3 zgodne z oczekiwaniami
jednostki i spoteczenstwa, natomiast niepunktualne nie.

W psychologii rozwoju wyroznia si¢ dwa catkowicie odmienne podej$cia do
analizy zjawiska, jakim jest rozwo¢j czlowieka. Pierwsze z nich jest podej$ciem
mechanistycznym 1 odnosi si¢ do rozwoju jako efektu odzialywan czynnikow
zewngtrznych. Rozwoj okreslany jest wtedy jako zmiana zachowania, ktora jest widoczna
przez badacza. Drugie jest podej$ciem organizmicznym. Zaktada ono, Ze rozwoj odnosi
si¢ do zmiany w formie lub organizacji wewnetrznej danego uktadu. Analiza zmiany w
zachowaniu stanowi pierwszy etap, na podstawie ktérego mozna wnioskowac¢ o zmianach
zachodzacych w procesach i strukturach psychicznych (Brzezinska, 2000b; Brzezinska,
2004).

Zmiana rozwojowa ujmowana moze by¢ rowniez w modelu liniowym, stadialnym
lub cykliczno-fazowym, co ma na celu ustalenie kolejnosci nastepstwa zmian
rozwojowych zwigzanych z czynno$ciami poznawczymi w czasie. Model liniowy wigze
si¢ ze zmianami zwigzanymi z dodawaniem nowych wtasciwos$ci do wezesniejszych lub
z substytucja, czyli zastgpowaniem starych wiasciwosci nowymi. Opiera si¢ na
gromadzeniu doswiadczenia, a zmiany zachodza kolejno w czasie i majg charakter
ilosciowy. Zgodnie z tym modelem rozwoj definiowany jest jak przyrost np. wiedzy czy
umiejetnosci. W modelu liniowym miesci si¢ przywolany kolejny model — stadialny.
Poza wyzej omawianym dodawaniem i substytucja obejmuje on réwniez modyfikacje,

rozumiang jako przeksztalcanie formy wcze$niejszej, co nie wplywa na zmiang jej
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jakosci. Model stadialny zaktada zachodzenie postepu w kierunku oczekiwanego stanu
finalnego. W kazdym stadium zachodzi faza progresu (proces rdznicowania
dos$wiadczenia) oraz faza plateau, czyli proces porzadkowania i/lub integracji nowo
nabytego doswiadczenia (Brzezinska, 2004). Zarysowane modele (liniowy i stadialny)
wigzg si¢ z podejsciem mechanistycznym (Brzezinska, 2000a). Model cykliczno-fazowy
jest punktem wyjscia w omawianych koncepcjach psychologii rozwojowej cztowieka, do
ktorych odnoszg si¢ w niniejszej pracy, dlatego zostanie on przeze mnie blizej omdwiony.
Od poprzednich odroznia go zatozenie, ze nowe do$wiadczenia mogg zmienia¢ jako$¢
doswiadczenia wczesniej opanowanego. Moga je przeksztatca¢, nadajac mu inng forme,
a nie tylko modyfikowa¢. Punktem wyjscia tego modelu jest oscylowanie pomigdzy
biegunami progresji i regresji. Powodzenie w dziataniu zalezy nie tylko od gotowosci
progresu, ale takze zdolno$¢ do regresu, od ktérego moze rozpoczaé si¢ rozwoj nowego
zachowania. Zatozeniem tego modelu jest rozwdj, ktory oparty jest na przynajmniej
czegsciowym cofnigciu sie do wezesniejszego, mniej stabilnego etapu (Brzezinska, 2004).
W modelu tym wyrdzniamy powtarzajace si¢ cykle, a w nich kolejne fazy: progres,
plateum, regres i kryzys. Progres opiera si¢ na prostych wskaznikach ilosciowych,
wyrazajacych nasilenie lub czesto$¢ danego zachowania. Wyzsza warto$¢ wskaznika
traktowana jest jako lepszy rozwoj i wiagze si¢ z przyswajaniem nowych informacji i
roznicowaniem doswiadczen. Faza druga wiaze si¢ z jakosciowa oceng badanego
zjawiska (Brzezinska, 2000a). Zachodzi w niej porzadkowanie i wstgpna integracja
nowego doswiadczenia. Faza trzecig jest regres, w ktorym dochodzi do zjawiska
dezintegracji doswiadczenia uprzedniego, konfliktu ,,nowego” ze ,,starym”. Konflikt,
jakiego doswiadcza jednostka jest przede wszystkim zwigzany z nowymi zadaniami i ma
swoje zrodlo w zmianie oczekiwan spotecznych, poziomu mozliwo$ci organizmu oraz
wlasnych oczekiwan wzgledem siebie i otoczenia. Stojac przed nowym wyzwaniem,
wiedza 1 umiejetnosci nabyte wczesniej nie s3 wystarczajace a nowo nabyte nie stanowig
jeszcze wystarczajace] podstawy do dziatania. Jednostka znajduje si¢ w trudnej sytuacji,
poniewaz doswiadcza naciskow z otoczenia, a jednocze$nie podejmowane przez nig
proby nie przynosza powodzenia (Brzezinska, 2004). Napigcie ujawnia si¢ poprzez
obnizenie nastroju, ktory wynika z przecigzenia poznawczego i/lub emocjonalnego
(Brzezinska, 2000a). W sferze aktywnosci zauwazalny jest spadek aktywnos$ci ogolne;,
wydtuzenie si¢ czasu wykonywania dziatania, czestsze btedy 1 pomytki. Pojawiajg si¢
impulsywne zachowania, wahania nastroju, spadek koncentracji uwagi, trudnosci z

zapamig¢tywaniem. Dochodzi do wigkszej liczby konfliktow interpersonalnych 1 ma
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miejsce podejmowanie decyzji niezrozumiatych dla otoczenia (Brzezinska, 2004). Faza
czwarta to kryzys, w ktérym dochodzi do ujawnienia silnego konfliktu wewnetrznego
mi¢dzy starym a nowym doswiadczaniem. Widoczne sa wolwczas wybuchowe,
impulsywne reakcje w sytuacjach znanych i codziennych. Dochodzi do wahania
nastrojow. Pojawiajg si¢ zachowania do tej pory rzadkie, np. wybuchy ptaczu, napady
ztosci, senno$¢ w ciggu dnia, uporczywe zajmowanie si¢ jedng czynnos$cig, brak lub
napady gwattownego apetytu. Widoczne jest znaczne ograniczenie aktywnosci czy nawet
jej zablokowanie w jakim$ obszarze dziatania (Brzezinska, 2000a). W sferze spolecznej
moze dochodzi¢ do unikania kontaktow z ludzmi lub do nadmiernego angazowania sig,
czy tez czeste prowokowanie sytuacji konfliktowych (Brzezinska, 2004). W tych
okresach nalezy szuka¢ zmian na poziomie struktur poznawczych i osobowosci, ale
przede wszystkim odrézni¢ zmiany rekonstrukcyjne od destrukcyjnych, patologicznych.
Dekonstrukcja  jest rozluznieniem lub rozpadem do$wiadczen  wczedniej
uksztattowanych, co zachodzi pod wplywem nowych informacji. Brak dekonstrukcji
powoduje, ze nowe nie zostang wiaczone do juz istniejacych struktur. Kryzys jest
momentem przelomowym, poniewaz jego pozytywne rozwigzanie konczy poprzedni i
rozpoczyna nastepny cykl rozwoju (Brzezinska, 2004).

Przywotany przeze mnie model rozwoju cztowieka nalezy do perspektywy life-
span, ktora charakteryzuje si¢ ujmowaniem zmian rozwojowych w danym etapie zycia
na tle calego zycia jednostki. Wynika to z podejscia, ze cztowiek nie tylko zmienia si¢
przez cale zycie, ale takze ma mozliwos$¢ rozwoju, ktory charakteryzuje sie zaréwno
zmiennoscig, jak i ciggloscig. Perspektywa ta zaktada rozw0j cztowieka jako catos¢, w
kazdym aspekcie jego funkcjonowania, z uwzglednieniem kontekstu, w jakim
funkcjonuje, zwtaszcza interakcji spotecznych (Brzezinska, 2004).

Ponizej zostang opisane dwie koncepcje rozwoju cztowieka, ktore opieraja si¢ na
modelu cykliczno-fazowym w odniesieniu do perspektywy life-span. Jedna z nich jest
koncepcja zadan rozwojowych Roberta J. Havighursta, drugg — rozwoj psychospoteczny

cztowieka wedtug Erika H. Eriksona.

4.2. Koncepcja zadan rozwojowych czlowieka Roberta J. Havighursta

Zainteresowanie rozwojem czlowieka w calym cyklu Zyciowym wynika z
wydhuzenia si¢ $redniej dlugosci zycia oraz z probleméw i potrzeb ludzi dorostych.

Jednym z pierwszych pionieréw w badaniach nad rozwojem osob dorostych byl Robert
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J. Havighurst, psycholog rozwojowy z Uniwersytetu w Chicago. Wedlug R. J.
Havighursta procesy rozwojowe dzieci wigza si¢ przede wszystkim z dojrzewaniem
biologicznym, natomiast rozwoj osoby dorosltej opiera si¢ gtownie na wypekianiu rol
spotecznych. R. J. Havighurst twierdzit, ze az 90% czasu dorosty poswigca realizacji
jednej lub wiekszej ilosci rdl spotecznych. Opisat on tacznie szesnascie odrgbnych rol,
ktére stanowity konstrukty spotecznie oczekiwanego wzoru zachowan i postaw (James,
Witte, Galbraith, 2006).

Koncepcja R. J. Havighursta (1972) zaktada, ze rozwdj cztowieka realizuje si¢
przez rozwigzywanie problemow typowych dla poszczegdlnych okreséw rozwojowych,
dotyczacych wszystkich sfer zycia. Podejmowanie zadan i ich rozwigzywanie pociagga za
soba przemiany sprawnosci motorycznej, poznawczej, emocjonalnej i1 spoleczne;j.
Warunkuje to odniesienie sukcesu w dalszym zyciu poprzez podjecie okre$lonych rol
spotecznych. Brak rozwigzania zadania przypisanego do danego okresu rozwojowego
wywoluje negatywne emocje, lekliwo$¢ oraz brak aprobaty ze strony otoczenia.
Niepowodzenie ostatecznie prowadzi do nieprzystosowania, co uniemozliwia realizacj¢
kolejnych zadan i trudnosci w poOzniejszym zyciu. Pomyslne rozwigzanie zadan
rozwojowych prowadzi do przystosowania, zadowolenia i poczucia kompetencji.
Jednostka, osiggajac poczucie sukcesu, zyskuje motywacje do podejmowania kolejnych
zadan (Trempata, 2000; Hankata, 2002).

W mysl koncepcji zadan rozwojowych R. J. Havighursta istotne znaczenie ma
pojawienie si¢ w okreslonym momencie napigcia biologicznego, spotecznego i
psychicznego, odczuwanego jako konflikt o silnym zabarwieniu emocjonalnym.
Niemozno$¢ przezwyciezenia tego napiecia prowadzi do licznych konfliktow
zewngtrznych, a nastgpnie do wewngtrznych, doprowadzajacych do kryzysu. W ten
sposob jednostka zaczyna poszukiwac 1 osigga¢ nowe sprawnosci oraz kompetencje, by
realizowaé kolejne zadania rozwojowe. Dzieje si¢ to przy odpowiednim wsparciu
otoczenia spotecznego, Ktore jest istotnym czynnikiem utatwiajacym podejmowanie i
realizacje zadan rozwojowych stosownie do plci i wieku (Zabtocki, 2003). Gtownie jest
to wsparcie rodzicielskie, ktére zapewnia dziecku odpowiednie warunki do
podejmowania roznych aktywnosci i pozwala na kierowanie wiasnym rozwojem tak, by
jego dziatania dawaly mu satysfakcje i1 pozwalaly na akceptacje siebie. Brak
odpowiednich warunkéw wywotuje frustracje, zaktoca poczucie tozsamosci i przyczynia
si¢ do utraty poczucia sensu zycia (Tyszka, 1993). W skrajnych przypadkach moze

prowadzi¢ to do trwatych zaburzen, ktore trudno odrézni¢ od wrodzonych dysfunkc;i,
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powstatych na tle fizycznych ograniczen. Dziecko w sposob bardziej lub mniej przezywa
swoja dysfunkcjonalno$¢ zaleznie od relacji ze srodowiskiem (Zabtocki, 2003).

R. J. Havighurst wytonit zadania rozwojowe poszczegolnych okreséw na postawie
obserwacji oraz wywiadow dotyczgcych potrzeb i celow zyciowych. Okre$lajac zadania
rozwojowe, kierowat si¢ réwniez refleksjami nad zyciem swoimi i innych uczonych.
Zadania mozna uporzadkowaé¢ wedtug takich kategorii, jak osiggnigcie wzorcow
zalezno$ci i niezaleznosci, dawanie i odbieranie uczué, zwigzki ze zmiennymi grupami
spotecznymi, uczenie si¢ psychospotecznych 1 biologicznych 16l ptciowych, akceptacja i
dostosowanie si¢ do zmian fizycznych, panowanie nad przemianami we wlasnym
organizmie, rozw0j $wiadomosci, rozumienie i kontrolowanie $wiata fizykalnego, rozwoj
systemu symboli 1 zdolnos$ci pojeciowych, stosunek do samego siebie 1 do wszech§wiata.
Wymienione kategorie najlatwiej odnalezé we wczesnych okresach zycia czlowieka
(Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

W swojej koncepcji R. J. Havighurst przedstawit sze$¢ teoretycznych stadiow
rozwojowych, ktore kazda jednostka przechodzi w swoim zyciu: niemowlgctwo, wczesne
dziecinstwo 1 $rednie dziecinstwo, adolescencja, wczesna dorostos¢, wiek $redni oraz
p6zna dorostos¢. Kazdemu z nich przypisal wazne zadania, ktérym czlowiek musi
sprosta¢ w danym okresie zycia (Tyszka, 1993). Zadania rozwojowe wynikaja zardwno
z przemian zachodzacych w organizmie, jak i z wymagan spoteczenstwa. Moga one by¢
tez stawiane przez dana osobe (Pietrasinski, 1993). Sa zatem wypadkowa dziatania presji
czynnikbw wewnetrznych (dojrzewanie biologiczne organizmu), psychologicznych
(aspiracje zyciowe) oraz spoleczno-kulturowych (oczekiwania spoteczne) (Tyszka,
1993). Zadania te sg odmienne w roznych okresach zycia, zalezne od kontekstu
historycznego, jak i pici, co sprawia, ze te same zadania wypelniane s3 w nieco inny
sposob przez kobiety i m¢zczyzn. Zadania rozwojowe rozumiane sg jako pewne postawy,
umiejetnosci czy wiedza, jakie jednostka powinna naby¢ w danym momencie zycia. Nie
sa to stadia uniwersalne, gdyz w rdéznych kulturach zadania rozwojowe lub ich
rozwigzanie moga si¢ r6zni¢ w obrebie danej spotecznosci (Trempata, 2000). Zadanie
rozwojowe, wedlug Tadeusza Tomaszewskiego, pojawia si¢ wtedy, gdy ,,cztowiek
wytwarza sobie cel do osiggni¢cia i program do wykonania” (Tyszka, 1993, s. 951). W
danej kulturze wystgpuja pewne standardy, wartosci 1 reguty spoteczne, ktéry okreslaja
bieg zycia jednostki w poszczeg6élnych fazach jej zycia. W toku socjalizacji jednostka

przyswaja i internalizuje te wzorce poczatkowo jako oczekiwania, a nastgpnie jako cele
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do osiagnigcia. Wypetnienie zadan wplywa na samorealizacje, zadowolenie, satysfakcje
1 aprobate spoteczng (Tyszka, 1993).

Stadium niemowlgctwa i wezesnego dziecinstwa obejmuje przede wszystkim takie
zadania rozwojowe, jak uczenie si¢: chodzenia, przyjmowania stalego pokarmu,
moéwienia, kontroli nad wltasnym wydalaniem, réznic plci i sktonnosci seksualnej. W
okresie tym dziecko powinno tworzy¢ pojecia i nauczy¢ si¢ mowy niezbednej do opisu
rzeczywisto$ci spotecznej i fizycznej oraz naby¢ gotowosci do czytania (Przetacznik-
Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Srednie dziecinstwo to stadium nabywania sprawnosci fizycznych potrzebnych w
codziennych zabawach; uczenia si¢ przebywania z rowie$nikami; uczenia si¢ wtasciwych
rol meskich i kobiecych; wytwarzania zdrowych postaw wobec samego siebie i
Wwzrastajgcego organizmu; rozwijania podstawowych umiejetnosci (Czytania, pisania,
liczenia), poje¢ potocznych przydatnych w zyciu codziennym, ale i $wiadomosci,
moralnosci i skali warto$ci; osiggni¢cia niezaleznosci osobistej; rozwijania postaw wobec
grupy spoltecznej oraz instytucji (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Zadania rozwojowe etapu adolescencji to: nawigzywanie nowych, bardziej
dojrzatych wiezi z réwiesnikami obojga plci; uksztattowanie roli meskiej lub kobiecej;
akceptacja zmian zachodzacych we wlasnym organizmie i efektywne postugiwanie si¢
wlasnym ciatem; osiagnigcie niezalezno$ci uczuciowej od rodzicow i innych oséb
dorostych; przygotowanie do zawarcia matzenstwa i zycia w rodzinie; przygotowanie do
kariery zawodowej (niezalezno$ci ekonomicznej); rozwijanie zestawu wartosci 1 systemu
etycznego; dazenie i stopniowe osiggniecie postepowania spotecznie odpowiedzialnego
(Tyszkowa, 1993; Pietrasinski, 1990).

Do zadan rozwojowych wczesnej dorostosci naleza: wybor partnera zyciowego;
uczenie si¢ wspotzycia z partnerem; zalozenie rodziny; wychowywanie dzieci;
prowadzenie domu; rozpoczecie pracy zawodowej; przyjmowanie odpowiedzialnosci
obywatelskiej; znalezienie pokrewnej grupy spotecznej (Tyszka, 1993; Tylewska-
Nowak, 2011Db).

Srednia dorosto$é zwigzana jest z takimi zadaniami, jak: wspomaganie
dorastajgcych dzieci, by staty si¢ odpowiedzialnymi dorostymi; osiggnigcie dojrzalej
odpowiedzialno$ci spotecznej 1 obywatelskiej; uzyskanie i1 utrzymanie sprawnos$ci w
pracy, ktora jest satysfakcjonujaca; wypetnienie wolnego czasu zajgciami, ktore sa

typowe dla osob dorostych; dostosowanie si¢ i akceptowanie fizjologicznych zmian
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typowych dla wieku $redniego; przygotowanie si¢ do starzenia si¢ rodzicow (Tylewska-
Nowak, 2011b; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Po6zna dorosto$é, jako ostatni etap zycia, charakteryzuje si¢ takimi zadaniami, jak:
przystosowanie si¢ do spadku sit fizycznych, emerytury i zmniejszonych dochodow;
pogodzenie si¢ ze $miercig wspdotmatzonka; utrzymywanie stosunkow towarzyskich z
ludZzmi w swoim wieku; przyjmowanie i dostosowywanie si¢ do zmiennych rdl
spotecznych; urzadzenie w sposob dogodny fizycznych warunkow bytu (Tylewska-
Nowak, 2011b; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Kluczowe dla koncepcji R. J. Havighursta jest zatozenie, ze jednostka nie jest
bierna w zakresie realizacji zadan rozwojowych, ale podejmuje aktywne proby ich
wykonania. Sytuacja, w ktorej dochodzi do wypetnienia zadania rozwojowego, stanowi
dla niej satysfakcjonujace doswiadczenie wzmacniajace samooceng (Przetacznik-
Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Przedstawiona powyzej koncepcja R. Havighursta w opisie interesujgcego mnie
problemu w naturalny sposob koresponduje z koncepcja E. Eriksona, ktora zostanie

przedstawiona w kolejnym z podrozdziatow.

4.3. Koncepcja Erika Eriksona — na pograniczu psychologii rozwojowej a rozwoju

spolecznego

Erik Erikson uwazal, ze rozwoj cztowieka trwa przez cale zycie i jest wynikiem
interakcji pomiedzy wewnetrznymi popedami a wymogami kultury. Psychospoteczna
teoria rozwoju E. Eriksona powstata na gruncie tradycji psychoanalitycznej Zygmunta
Freuda, dla ktorego najwazniejsza sila socjogenng bylo superego (nadjazn).
Funkcjonowato ono nieswiadomie, a jednostka nie zdawata sobie sprawy, dlaczego ma
okreslone zasady 1 przekonania. Poczawszy od lat dwudziestych poprzedniego stulecia
pojawita si¢ nowa psychoanaliza (neofreudyzm), uwzgledniajgca spoteczno-kulturowe
uwarunkowania ksztattujace sSwiadomos¢ i zachowanie cztowieka. Karen Horney uznata
potrzebg akceptacji i mitosci ze strony innych za gtdéwna potrzebe cztowieka. Harry Stack
Sullivan zaznaczal natomiast, ze rozwdj osobowosci cztowieka jest adaptacja kulturowa,
a rodzina odgrywa w nim istotng role, zwlaszcza we wczesnym dziecinstwie. Inny
neofreudysta, Erich Fromm, traktowat cztowieka jako wytwor spoteczenstwa (Tyszka,
Wachowiak, 1997; Tyszka, 1976), a Alfred Adler przypisywal rodzinie duze znaczenie

w przygotowaniu jednostki do zycia w nim. Uznal cztowieka za istot¢ spoteczng
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kreowana przez rodzing (Tyszka, 1976). Prace E. Eriksona oraz pozostatych
przedstawicieli neopsychoanalizy byty wyrazem dazenia, by uwolnic¢ si¢ od jednostronnej
i skrajnie zredukowanej, wylgcznie do okresu dziecinstwa, wizji cztowieka, ktorg
reprezentowat Z. Freud. E. Erikson (2004) skupiatl si¢ na opisie zdrowej osobowosci,
ktorg rozumiat jako zdolng do kontrolowania swojego otoczenia, postrzegania siebie jako
jednos¢. Nawigzujagc do faz psychoseksualnych wyréznionych przez Freuda,
interpretowal je nie tylko w kategoriach popedu, ale odnosit si¢ do spoteczno-
kulturowego procesu uczenia si¢, nie ograniczajac si¢ wylgcznie do wczesnego
dziecinstwa, ale wilaczal do swojej teorii rowniez faze zycia dorostego, co
zapoczatkowato paradygmat life-span przedstawiajacy bieg zycia czlowieka jako
sekwencje nastgpujacych po sobie faz (Tillmann, 1996; Stelcer, 2011). E. Erikson, dzigki
uwydatnieniu pojecia fozZsamosci oraz nawigzaniu do teorii socjalizacji, starat si¢
przezwycigzy¢ tak silnie podkres$lane przez Z. Freuda przeciwienstwo miedzy
indywiduum (biologiczne id) a spoleczenstwem (Hall, Lindzey, Campbell, 2022).
Psychospoleczna teoria rozwoju E. Eriksona skupia si¢ przede wszystkim na ego, jako
»indywidualnym centrum zorganizowanego doswiadczenia 1 przyczynowego
planowania” (Erikson, 2004, s. 16).

Zgodnie z rozwojem psychospotecznym E. Eriksona rozwdj osobowosci odbywa
si¢ zgodnie z zasadg epigenezy, zaktadajaca, ze wszystko co wzrasta, robi to zgodnie z
podstawowym planem powstawania cze$ci, ktore wyksztalcajg sie tak dtugo, zanim nie
powstang inne, co razem utworzy funkcjonalng cato$¢ (Erikson, 2004). Wykorzystane
pojecie epigenezy (z embriologii) dotyczace rozwoju somatycznego zostato rozciggnigte
tutaj na rozwdj psychofizyczny i1 psychospoteczny. Rézne aspekty rozwoju maja swoj
czas dominacji w pewnym okresie zycia, a niepojawienie si¢ ich zagraza dalszemu
harmonijnemu rozwojowi. Wedtug tej teorii dla rozwoju osobowosci cztowieka wazne
jest bycie swiadomym, ukierunkowanym na co$ oraz gotowych do wchodzenia w
interakcje. Zmiana, ktorej podlega jednostka nie jest nigdy petna ani ostateczna i zawsze
istnieje mozliwo$¢ dotaczenia nowych funkcji, czynnikow. Jest to ujecie odmienne od
preformizmu, zakladajacego pelne i calkowite istnienie narzadéow oraz funkcji
psychicznych od momentu urodzenia (Szczukiewicz, 1998). Jak twierdzi E. Erikson,
(2004) interakcje, w jakie wchodzi dziecko, sa zalezne od kultury. Musza one zachowaé
odpowiednig proporcje 1 kolejnosé, by rozwodj osobowosci odbywat si¢ harmonijnie wraz

ze wzrostem biologicznym organizmu.
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Wedhtug teorii E. Eriksona rozwoj jednostki przebiega w o$miu stadiach. Pierwsze
cztery wystepuja w niemowlectwie i dziecinstwie, pigte w okresie dojrzewania, a ostatnie
trzy w wieku dojrzatym i na staro$¢. Teoria rozwoju psychospotecznego nalezy do teorii
cykliczno-fazowych, co oznacza, ze okresla, w jakim wicku pojawiajg si¢ nowe formy
zachowania w odpowiedzi na nowe oddzialywania spoleczne. Nie sg one jednak sztywno
wyznaczone czasowo, co wyjasnia omoOwiona zasada epigenezy (Hall, Lindzey,
Campbell, 2022). Poszczegdlne fazy nie ulegajg zamknieciu, a posiadajg jedynie czas
dominacji w danym stadium (Szczukiewicz, 1998). Kazda faza polgczona jest z
poprzednig i nastepujaca po niej, az nie znajdzie trwatego rozwigzania w wyniku Kryzysu.
Zeby to zobrazowaé, E. Erikson (2004) wskazuje na dziecko, ktdre, bedac w drugim
stadium rozwoju (autonomia), wykazuje wczesne formy inicjatywy (trzecie stadium) oraz
pozne formy podstawowej ufnosci (stadium pierwsze). Przechodzenie z jednej fazy do
drugiej odbywa si¢ poprzez kryzys, stanowiagcy moment zwrotny w rozwoju cztowieka,
ktére jednostka musi przezwyciezy¢. Kryzys wedtug koncepcji Eriksona to zadania lub
dylematy psychologiczne, stojace przed jednostka w kolejnych okresach zycia, ktorych
zroédtem sa oczekiwania danego spoteczenstwa (Bidzinski, 2009). Ego dysponuje silg
umozliwiajacag podejmowanie coraz to nowych zadan zyciowych, pokonujac kryzys
poprzez zdolno$¢ integracji jednostki z dotychczasowymi jego doswiadczeniami,
wrodzonymi mozliwosciami i dziedzictwem spotecznym (instynktowne, tradycyjne
wzorce), by stworzy¢ czlowieka jako catos¢. Ma ono zatem zdolno$¢ do reagowania na
rzeczywisto$¢ zardOwno na poziomie $wiadomosci, jak i nieswiadomosci (Szczukiewicz,
1998). Dziecko w swej stabosci, ktora jest zarazem jego sitg, ma zdolno§¢ wysytania
sygnatow, na ktore wyczulone jest jego otoczenie. Oparte jest to na interakcji migdzy
dzieckiem a rodzing. Dzieci kontroluja i wychowuja swoje rodziny w tym samym stopniu,
co rodzina kontroluje i wychowuje dziecko (Erikson, 2004). Kryzys nie stanowi zatem
katastrofy, jest normalnym stanem rzeczy, motorem napedowym, w wyniku ktérego
istnieje szansa na rozwoj w kierunku petni i szczgsécia (Garlej-Drzewicka, 2003).

Pojecie tozsamosci zostalo wprowadzone przez E. Eriksona w latach 50. ubiegtego
stulecia 1 wigzato si¢ silnie z ego. Pojecie tozsamosci wskazuje na dynamike rozwoju
cztowieka, a osiggnigcie stabilnej tozsamosci ,ja” jest gldwnym celem jednostki.
Cztowiek moze przezwycigzy¢ swoje ograniczenia, poniewaz sam tworzy swoje zycie i
nadaje mu sens, pozostajac jednoczesnie w relacji z innymi, ktérzy na niego wywieraja
wplyw (Garlej-Drzewicka, 2003). Identyfikowanie si¢ z innymi, gldwnie dorostymi,

stanowi przygotowanie do tworzenia wlasnej tozsamosci. Pod koniec okresu dojrzewania
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tozsamo$¢ jest uksztattowana i osoba przygotowuje si¢ do zadan zycia dorostego

(Tillmann, 1996).

4.3.1. Psychospoleczna teoria rozwoju czlowieka — od urodzenia do wieku

szkolnego

Psychospoteczna teoria rozwoju cztowieka E. Eriksona (2004) obejmuje zar6wno
aspekt psychoseksualny, ktory zostat zaczerpniety od Z. Freuda, jak i wiedze dotyczaca
fizycznego i1 spotecznego rozwoju dziecka w obrebie jego rodziny i struktur spotecznych.

Pierwszym stadium rozwoju psychospotecznego E. Eriksona jest podstawowa
ufnos¢/podstawowa nieufnosé, ktora ksztattuje si¢ w okresie niemowlecym, a nawet siega
okresu prenatalnego (Szczukiewicz, 1998). Okres ten przez Z. Freuda okres$lany byt jako
faza oralna (Tillmann, 1996). Pierwszym przejawem zaufania spotecznego u niemowlat
jest tatwos¢ przyjmowania pokarmu, gleboko$¢ snu i wyproznianie si¢. Pierwszym
spotecznym sukcesem dziecka jest pozwalanie matce na zniknigcie z pola widzenia bez
wyrazania lgku 1 gniewu, poniewaz matka stala si¢ juz czym§ wewnetrznie pewnym i
zewnetrznie przewidywalnym (Erikson, 2000). Jak podkresla E. Erikson (2004), nie
rozwigzanie konfliktu na tym etapie wyraza si¢ nieufno$cig w zyciu dorostym, a tym
samym wycofaniem si¢ jednostki z zycia spotecznego, dlatego tez ,,podstawowa ufnosc
jest jak kamien wegielny zdrowej osobowosci” (s. 53). Na tym etapie bardzo duze
znaczenie dla wprowadzenia dziecka w $wiat ma matka i $rodowisko spoteczno-
kulturowe, w ktorym przychodzi ono na $wiat. Dochodzi do wzajemnej regulacji
emocjonalnej migdzy dzieckiem i otoczeniem. Dziecko uczy si¢ przyjmowania i
akceptowania tego, co daje matka, co jest niezbgdne do uksztattowania formacji ego, by
w przysztosci samo potrafito dawa¢ w oparciu o zasad¢ wzajemnosci (Szczukiewicz,
1998; Boyd, Bee, 2008). Brak obustronnej regulacji prowadzi do préb kontrolowania
przez przymus niz przez wzajemnosc¢ (Erikson, 2004). Pojawia si¢ tutaj pierwszy konflikt,
ktoéry ma zrodto wewngtrzne (zabkowanie, rozw6j motoryki) oraz zewnetrzne (rosngca
separacja wzgledem matki). Ustala si¢ takze rownowaga miedzy pierwotng ufnoscia a
pierwotng nieufnoscig, ktora jest zalezna od jakosci zwiazku dziecka z matka. Ustalone,
powtarzajace si¢ czynno$ci, konsekwencja 1 cigglos¢ sSrodowiska pozwalajg na
pogodzenie dziecka z utrata matki z pola widzenia. Gdy dorosty jest godny zaufania,
wrazliwy na potrzeby dziecka i dostarczajacy zadowalajacych doswiadczen, powstaje w

dziecku nadzieja, ze mozna ufa¢ innym. Jest to wazne do$§wiadczenie w zyciu dziecka,
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ktore daje mu przede wszystkim mozliwo$¢ nauczenia si¢ zaufania do samego siebie.
Nadzieja zostaje potwierdzona i staje si¢ inspiracja dla nowych nadziei (Hall, Lindzey,
Campbell, 2022). Pierwszy okres doprowadza dziecko do wiary w siebie oraz mozliwos$ci
zaspokojenia podstawowych potrzeb i poradzenia sobie z trudno$ciami. Wiara w dziecko
i zaufanie do niego rzutuje na jego rozwdj (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).
Ksztattuje si¢ u dziecka podstawa poczucia tozsamos$ci, ktoéra pozniej potaczy si¢ z
poczuciem bycia ,,w porzadku”, bycia sobg i1 bycia tym, kim zgodnie z oczekiwaniami
innych ma si¢ sta¢ (Erikson, 2000).

Drugim stadium zycia dziecka jest autonomia/poczucie wstydu, okreslane przez Z.
Freuda jako faza analna, a majaca miejsce migdzy 1. a 3. rokiem zycia (Tillmann, 1996).
Dziecko uczy si¢ wtedy, jakie sg jego obowiazki, przywileje i ograniczenia. Nastepuje
koncentracja na modalno$ciach brania i trzymania, co wigze si¢ z rozwojem sprawnosci
motorycznej i manualnej (Hall, Lindzey, Campbell, 2022). W tej fazie gtdéwny nacisk
potozony jest na dojrzewanie uktadu migsniowego. Dziecko doswiadcza mozliwosci
kontroli nad swoimi mig¢$niami, réwniez w okolicy odbytu, u$wiadamiajagc sobie
mozliwo$¢ wpltywu na uczucie przyjemnosci i nieprzyjemno$ci (Tillmann, 1996). Z
pomoca otoczenia uczy si¢ koordynowac¢ dwa przeciwstawne wzorce zachowania, czyli
przyktada¢ wage do autonomii swojej woli mimo do$wiadczanej zalezno$ci. Sednem
kryzysu jest ustalenie rownowagi migdzy ksztatcacg si¢ autonomia a poczuciem wstydu,
wynikajacego z bycia uzaleznionym i poczucia niepowodzenia. Dazac naturalnie do
nowych doswiadczen, uzyskuje samokontrole oraz konieczno$¢ zaakceptowania kontroli
ze strony innych oséb (Szczukiewicz, 1998; Brzezinska, 2000a). Dorosli, zachecajac do
poczucia autonomii, prowokuja nowe sytuacje, ktore wymagaja od dziecka swobodnego
wyboru. Dziecko uczy si¢ innych, ktdrzy co$ od niego oczekuja oraz uczy si¢ siebie
poprzez rozumienie tego czego samo moze oczekiwaé. Zdobywa nowe kompetencje i
doswiadczenia, uczy si¢ mowié ,,nie” (Obuchowska, 1996). Samokontrola przejawia si¢
w mowieniu tak lub nie, co stanowi wazny aspekt zycia dorostego (Szczukiewicz, 1998).
W tym stadium sitg ego jest wola. Dziecko stopniowo dowiaduje si¢ co jest dobre, a co
zle, uczy sie ocenia¢ siebie i innych. Odrozniajac ludzi od siebie, odroznia tych innych —
gorszych, co wedtug E. Eriksona stanowi zrodto pdzniejszych uprzedzen (Hall, Lindzey,
Campbell, 2022). Przeciwnym biegunem rozwojowym tej fazy jest wstyd, ktory powstaje
z poczucia niedoskonatosci, a poczatkowo wyraza si¢ odruchowym kryciem twarzy lub
checig ,,zapadnigcia si¢ — tu i teraz — pod ziemig” (Erikson, 2000, s. 263). Wynika ze

$wiadomosci bycia obserwowanym przez innych, na co dziecko jeszcze nie jest gotowe.
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Jesli kontrola zewnetrzna jest za duza i zbyt czesta, dziecko odczuwa bezsilno$é i
zawstydzenie, moze szuka¢ satysfakcji w regresie lub fatszywym progresie. Przy zbyt
matej kontroli zewnetrznej dziecko narazone jest na stan zagubienia wobec otoczenia i
jego granic. Niewlasciwe rozwigzanie kryzysu moze doprowadzi¢ w przysztosci do
trudnosci z identyfikacja z osobami znaczacymi i akceptacjg autorytetow (Szczukiewicz,
1998; Erikson, 2000). Jak zauwaza E. Erikson (2000), to wlasnie w okresie wczesnego
dziecinstwa dziecko zaczyna do$wiadczaé wlasnej autonomii i niezalezno$ci, mimo ze
nadal jest mocno uzaleznione od otoczenia. Autonomia zdobyta w dziecinstwic nie
zostaje utracona w zyciu doroslym i stanowi wazny element, by wlasciwie zakre$lone
byly jej granice. Dziecko bada granice postawione przez dorostych, co przejawia sig
czasami skrajnymi jego zachowaniami (Hall, Lindzey, Campbell, 2022). W okresie tym,
przy niedostatecznej lub nadmiernej pomocy osob dorostych, ogarnia je wstyd i
zwatpienie. Dziecko powinno osiagna¢ samokontrolg bez utraty zaufania do siebie, €O
wigze sie z roéwnowaga miedzy swoboda a opiekg oraz dobrze ugruntowanym
spotecznym systemem warto$ci, praw i regulacji (Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa,
2006).

Trzecia faza rozwoju psychospotecznego E. Eriksona okreslna jest jako
inicjatywa/poczucie winy i pojawia si¢ z koncem trzeciego roku zycia dziecka.
Odpowiada ona fazie fallicznej w rozwoju psychoseksualnym. Modalnoscig jest tutaj
aktywnos$¢ 1 rosnaca potrzeba ruchu oraz eksploracja otoczenia. Wyksztatca sie¢ w niej
superego, ktére pojawia si¢ wraz z zakazami rodzicOw, ograniczajgcymi wolnosé
dziecka. Dziecko zaczyna identyfikowa¢ si¢ z rodzicem i zyciowymi funkcjami. Poza
rodzicami wymagana jest rowniez obecnosci innych w jego zyciu, by eksperymentowac
na réznych plaszczyznach spotecznych poza sferg rodziny, co zakresla jego granice.
Dziecko uczy si¢ od otoczenia jak by¢ aktywnym (Szczukiewicz, 1998). Inicjatywa
nadaje autonomii cechy przedsi¢biorczosci oraz planowania (Erikson, 2000). Jesli w tej
fazie nie wyksztalci si¢ inicjatywa i cieckawos$¢, moze dojs¢ do patologicznych zachowan
w przysztosci. Dzieci takie, nie identyfikujac si¢ w zyciu dorostym z zadng aktywnoscia,
moga Kierowac si¢ rywalizacja 1 agresja. Sitg ego w fazie inicjatywa/poczucie winy jest
przedsigbiorczos¢, ktora daje mozliwos¢ swobodnej wspotpracy réznych ludzi, w réznym
wieku, z ré6znymi systemami wartosci. Pozwala na rzeczowe podej$cie do wyobrazen i
dziatalnos$ci. Dziecko uczy si¢ powsciagliwosci w dziataniu poprzez interakcje z innymi.

Rozwija si¢ to podczas zabaw i gier, gdy odgrywajac role, uczy si¢ relacji spotecznych.
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Wyobrazajac sobie siebie w réznych rolach, podejmuje préby odpowiedzi na pytania, kim
jest 1 kim chce by¢ (Szczukiewicz, 1998; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Czwarta faza okreslona jest przez E. Eriksona jako pracowitosé/poczucie nizszosci
i przypada na okoto 7. rok zycia dziecka. Wedtug Z. Freuda zaczyna si¢ wowczas okres
latencji, w ktérym, po okresie zabawy, dziecko przygotowuje si¢ do powaznego zycia, a
jego psychika — do kompetentnych dziatan oraz powaznych czynnos$ci. Dziecko chodzi
do szkoty oraz ma obowigzki domowe, takie jak: sprzatanie, przygotowywanie positkow,
zmywanie naczyn CZy wyrzucanie Smieci. Uczy si¢ wykorzystywac narzedzia i wiedze w
dziataniach o charakterze spolecznym. Dazy do zdobycia uznania za wykonanie zadania
i uzyskania pozytywnych rezultatbw (Szczukiewicz, 1998). Jest uwolnione od
bezposredniego nacisku popedéw. Rozwija poczucie przyjemnosci z faktu ukonczenia
danej czynnosci, dzigki wytrwalo$ci. Swoja energi¢ przekierowuje na dziatania
pozyteczne i akceptowane spotecznie (Tillmann, 1996). Zdaniem E. Eriksona jest to okres
o najwickszym znaczeniu spotecznym. Na rodzicach spoczywa odpowiedzialnos¢, by
zacheci¢ dziecko do uczenia si¢ oraz wydoby¢ tkwigcy w nim potencjat. Jesli dziecko nie
nauczylo si¢ do tej pory, co robi¢, by bylo zauwazone przez rowiesnikow czy inne osoby,
bedzie w srodowisku rodzinnym postrzegane jako istota niedojrzata, ktora nie potrafi
konfrontowac si¢ z wymaganiami spotecznymi. W zyciu dorostym rzutuje to na jego
samooceng. W tym okresie z drugiej strony stoi przerost adekwatno$ci i catkowita
zalezno$¢ dziecka od przypisywanych mu zadan. Silne poczucie obowigzku moze
sprawi¢, ze w zyciu dorostym praca staje si¢ jego jedynym kryterium wartosci. Sitg ego
jest tutaj kompetencja 1 wigze si¢ z poczuciem jakos$ci wykonania zadania (Szczukiewicz,
1998; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Jesli dziecko w tym czasie jest w stanie stawic czoto oczekiwaniom, jakie stawiaja
przed nim rodzice, nauczyciele lub przyjaciele, czuje si¢ kompetentne i ksztattuje
poczucie przedsiebiorczo$ci. Kryzys pracowitosé/poczucie nizszosci, z ktérym musi
zmierzy¢ si¢ mtody cztowiek w dorostosci, pozwala na mozliwo$¢ zaspokojenia potrzeb
osobistych i rodzinnych. Pozytywne rozwigzanie tego dylematu wprowadza nowy

wymiar tozsamosci jednostki (Bidzinski, 2009).
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4.3.2. Psychospoleczna koncepcja czlowieka — okres pokwitania i wczesny wiek

dojrzaly

W kolejnym stadium — pigtym, okreSlanym jako tozZsamosé/rozproszenie
tozsamosci, nastgpuje najwazniejszy konflikt, a jego pozytywne rozwigzanie sprawia, ze
jednostka osigga wilasng tozsamos¢. Od strony psychobiologicznej okres adolescencii,
przypadajacy na 13-18 rok zycia, cechuje wicle gwaltownych zmian. Dotycza one:
budowy anatomicznej ciata, wyksztatcenia cech pilciowych drugorzedowych 1
trzeciorzedowych, nadmiernej wrazliwosci i mgczliwosci ukladu nerwowego oraz
wydzielania hormonalnego (Szczukiewicz, 1998). W obliczu zmian fizjologicznych,
jakie zachodzg oraz zadan, jakie sa spotecznie mu przypisywane, miody cziowiek
zaczyna interesowac si¢ jak wyglada w oczach innych w poréwnaniu z tym, co sam o
sobie sadzi. Mtodzi ludzie w tym czasie tworzg grupy podobnych sobie 0séb, co pozwala
im na przejscie tego trudnego okresu w poczuciu przynalezno$ci. Tworzy si¢ tozsamos$¢
grupowa, ktora dzieli swiat cztowieka na ,,my” i ,,inni”, czesto oparta na stereotypach
(Erikson, 2000).

W okresie dorastania czlowiek zaczyna mie¢ poczucie swojej tozsamosci. Jej
ksztaltowanie si¢ nie zaczyna si¢ ani nie konczy wraz z okresem adolescencji, trwa cate
zycie. Jest to rozw¢j nieuswiadomiony przez jednostke i jej otoczenie. Rozpoczyna si¢
od pierwszego samopoznania, jakie ma miejsce w wyniku pierwszych usmiechow okresu
niemowlecego. Nauka mowy zapewnia matemu dziecku poczucie indywidualnej
autonomii, dzigki czemu ma ono mozliwo$¢ wyrazania tego, czego chce. Identyfikuje si¢
ze swoim glosem i sposobem mowienia, a samopoznanie to Stanowi wplywa na
ksztattowanie tozsamosci, gdyz mlody cztowiek staje si¢ tym, do kogo si¢ mowi, a ono
jest tym, ktére mowi, wyrazajac swoje poglady, opinie (Erikson, 2004).

Z jednej strony, w okresie adolescencji, jednostka jest jedyna w swoim rodzaju, z
drugiej — przynalezy do spoteczenstwa i przygotowuje si¢ do petnienia w niej okre$lonych
rol. Uswiadamia sobie swoje upodobania, antypatie 0raz planuje przyszie zycie. Stara sig
zrozumie¢, Kim jest teraz i kim pragnie by¢ w przysztosci (Hall, Lindzey, Campbell,
2022). Wedtug E. Eriksona rozwdj tozsamosci ma charakter wertykalny. Nizsze i wyzsze
poziomy tozsamosci nabywane sg w roznych fazach rozwoju (Szczukiewicz, 1998).
Czynnikiem wewnetrznym, ksztaltujacym tozsamos¢ psychospoteczng danej osoby, jest
ego, ktére ma zdolno$¢ selekcjonowania 1 integrowania talentow, uzdolnien i

umiejetnosci. Dzieje si¢ to w procesach identyfikacji z podobnie myslacymi ludzmi 1
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adaptacji do srodowiska spotecznego. Ego ma réwniez zdolno$¢ uzycia srodkéw obrony
przeciw zagrozeniom i lgkowi. Uczy si¢ decydowaé, jakie impulsy, potrzeby i role sa
najbardziej konieczne i efektywne. Zadania okresu dorastania nalezg do najtrudniejszych
etapow w calym zyciu cztowieka, poniewaz dochodzi do przejscia od dziecinstwa do
wieku dojrzatego. Kryzys, do jakiego wowczas zazwyczaj dochodzi, przewyzsza
pozostate, a to co czeka wtedy mtodego cztowieka, czesto okazuje si¢ by¢ ponad jego sity
(Hall, Lindzey, Campbell, 2022). Nast¢puje pomieszanie rol, czyli to, co E. Erikson
(2004) nazywa pomieszaniem tozsamosci. Jest to czas, w ktorym ostabieniu ulega
autorytet rodzicow, czeste sg rowniez objawy protestu i buntu, ro$nie dgzenie do swobody
I niezaleznosci (Szczukiewicz, 1998). Wejscie dziecka w okres dorastania zbiega si¢ z
wchodzeniem rodzicéw w wiek $redni i z tzw. kryzysem $rodka zycia, co czgsto moze
wplywaé na znaczne pobudzenie emocjonalne, zar6wno miodziezy, jak i rodzicow
(Harwas-Napierata, 2002). Adolescenci odnoszg wrazenie, ze spoteczenstwo wywiera na
nich nacisk, a to wywotuje ich opor i bunt. E. Erikson okresla ten stan chaosem, w ktorym
zachowanie mtodych ludzi jest niekonsekwentne i nieprzewidywalne. Termin ,kryzys
tozsamos$ci” odnosi si¢ do koniecznosci uporania si¢ z przejsciowym niepowodzeniem w
ksztaltowaniu stabilnej tozsamosci, czyli z pomieszaniem rol. Mimo tego, ze w kazdym
ze stadium wystepuje potencjalny kryzys, ten moze wydawac si¢ szczegdlnie
niebezpieczny, poniewaz cata przyszto$¢ danej jednostki, a takze nastgpnego pokolenia
wydaje si¢ od niego zalezna (Tillmann, 1996; Hall, Lindzey, Campbell, 2022).

Obecnie kryzys tozsamos$ci nie dotyczy tylko wieku adolescencji i moze mie
miejsce réwniez w wieku dorostym, co wigze si¢ z gwaltownymi przemianami
wspoélczesnosci. Jednostka musi stale integrowa¢é nowe warto$ci 1 wymagania
(Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006). Zamet tozsamos$ci i rozproszenie rol stanowig
szczegolne zagrozenie dla tego okresu. Polegaja one na przeciaggajacej si¢ niemoznos$ci
zidentyfikowania si¢ z jakim$§ miejscem w spoteczenstwie, zwlaszcza pod wzgledem
wyboru zawodu (Erikson, 2000). Jak pisze E. Erikson (2004), niezdolno$¢ obrania
tozsamos$ci zawodowej jest tym, Co najczg$ciej zaburza miodych ludzi. Zgodnie z
koncepcja psychospoteczng dochodzi do przyjecia tozsamosci negatywnej, ktora jest
przeciwstawna do norm obowigzujacych w danej kulturze. Skok rozwojowy okresu
dorastania destabilizuje tozsamos$¢ i wigze si¢ z jej przeformowaniem (Szczukiewicz,
1998).

W okresie dorastania rozwija si¢ takze cnota wiernosci. Dla mtodego cztowieka jest

to okres trudny, poniewaz spoleczenstwo wymaga od niego bycia dorostym i
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odpowiedzialnym, ale jednocze$nic odmawia mu swobody seksualnej, ktora
charakteryzuje osoby doroste. To czas kiedy mlody czlowiek zaczyna zakochiwac sig, co
nie jest zwigzane z kontaktem seksualnym. Milo$¢ nastolatka stanowi bardziej probe
okreslania wlasnej tozsamos$ci poprzez spojrzenie na siebie przez pryzmat innej osoby,
dlatego tez w relacjach wigcej jest rozmowy i refleksji niz intymnosci (Erikson, 2000).
To czas, kiedy osoba poznaje i stara si¢ siebie zrozumieé¢, moment tworzenia si¢ zbioru
warto$ci nazywany wierno$cig. Jest ona fundamentem, na ktérym buduje sie poczucie
wilasnej warto$ci poprzez przynalezenie do specyficznej grupy oséb (Hall, Lindzey,
Campbell, 2022). Po dtugich i czgsto bolesnych poszukiwaniach cztowiek znajduje swoj
cel. Zostaje przypisany do miejsca w zyciu (Szczukiewicz, 1998).

E. Erikson (2000), piszac o umysle mtodego cztowieka, podkresla, ze znajduje si¢
on w moratorium, czyli w psychospotecznej fazie pomiedzy dziecinstwem a dorostoscia.
Spoteczenstwo, wiedzac, ze istnieje przedziat czasowy miedzy tym, jak osoba przestaje
by¢ dzieckiem a jeszcze nie jest dorosta, ustanawia mniej lub bardziej
zinstytucjonalizowane formy, ktore moga mie¢ posta¢ stuzby wojskowej, zycia
studenckiego czy potformalnych grup milodziezowych. Poswigcenie si¢ jakiej$
dziatalno$ci w okresie mtodzienczym moze mie¢ dla jednostki bardzo duze znaczenie,
pozwalajac na okreslenie, kim jest i kim chee by¢ (Szczukiewicz, 1998). Moratorium jest
okresem, w ktdrym swobodne eksperymentowanie z rola pozwala na odnalezienie siebie,
co daje jednostce poczucie wewnetrznej cigglosci siebie i poczucie spotecznej
niezmiennos$ci. Brak moratorium wigze si¢ ze spotecznym odrzuceniem i osamotnieniem.
Zamgt tozsamosciowy, ktory pojawia si¢ w czasie moratorium, moze popcha¢ w strone
tozsamosci negatywnej. Wzrost ku wartosci odbywa si¢ w kierunku przeciwnym wobec
dominujacych ideatéw wiasnego §rodowiska. Prowokacyjny charakter — przestgpczose,
ucieczki z domu, wybryki chuliganskie, sigganie po narkotyki. Jesli spoteczenstwo
potraktuje to jako ustalong postawe zyciowa, zespoli te osoby z marginesem zycia. Siggaé
beda po te role, ktore byly przedstawiane jako najbardziej niepozadane i niebezpieczne
spotecznie (Szczukiewicz, 1998).

Ostateczna tozsamos$¢, ktorej uformowanie ma miejsce na koncu okresu
adolescenciji, jest zbiorem pojedynczym przesztych identyfikacji z ré6znymi osobami,
ktore sg przeksztalcone, tak, by tworzy¢ witasna, unikatowg tozsamos$¢. Spoteczenstwo
wspiera rozwoj w kierunku ostatecznego planu zyciowego zwigzanego z wypetnianiem
okreslonych rol spolecznych, reprezentowanych przez jednostke w réoznym wieku.

Dziecko staje si¢ takim, jakie oczekiwania stawia mu spoteczenstwo. Reakcja otoczenia
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na jednostke oraz przyznanie jej okreslonego statusu i funkcji spotecznych wigze si¢ z
podkres§leniem waznos$ci jej przemian przez otoczenie i ma ogromny wplyw na
formowanie si¢ tozsamosci mtodego cztowieka (Erikson, 2004).

Adolescencja jest ostatnim stadium dziecinstwa i staje si¢ catkowita tylko wtedy,
gdy uzyskuje nowe identyfikacje, zmuszajace je do podejmowania wyboréw i decyzji,
ktére doprowadzaja do samookre$lania si¢. Zadanie, przed ktorym stoi mtoda osoba i jej
otoczenie, jest trudne i wymaga rdznego czasu trwania, intensywnosci i rytualizacji,
zaleznie od rodzaju spoteczenstwa i jednostki (Erikson, 2004).

Kolejne stadium, ktore opisuje E. Erikson, to bliskos¢/izolacja. Mtodzi doro$li w
tym okresie poszukujg bliskich zwigzkéw, partnerstwa i afiliacji. Moga dazy¢ do
kontaktow intymnych i budowania z partnerem zwigzku, ktory oparty jest na zaufaniu i
wzajemnym szacunku. W poprzednich stadiach nawigzywanie relacji ograniczato si¢
jedynie do poszukiwania tozsamosci seksualnej i przelotnych zwigzkow intymnych. Jest
to stadium, w ktérym rozwija si¢ cnota mito$ci. Byta ona obecha we wszystkich stadiach,
ale miata posta¢ mitosci do matki czy sporadycznego, ,,przelotnego” zwigzku. Rozwoj
intymnosci oraz bliskosci zachodzi jednak dopiero wtedy gdy mitos¢ traktowana jest jako
zdolnos$¢ do zaangazowania si¢, dzielenie zycia z partnerem. Sita ego jednej 0soby jest
uzalezniona od partnera, a Unikanie zwigzkéw w tym okresie prowadzi do izolacji. Jesli
poczucie izolacji jest dlugie, moze doprowadzi¢ do problemow osobowosciowych.
Rytualizacja dla tego stadium jest afiliacja, czyli wspolne dzielenie si¢ praca, przyjaznia
I mitoscig (Hall, Lindzey, Campbell, 2022). Milo$¢ pojawia si¢ poprzez ustalenie
rownowagi miedzy intymnoscig a izolacja. Utworzenie zwigzku intymnego jest mozliwe,
gdy jednostka ma uksztattowang tozsamo$¢é. W okresie dorastania jest mozliwe dawanie
siebie przy jednoczesnym zachowaniu wiasnej tozsamosci (Szczukiewicz, 1998). Okres
wczesnej dorostosci to konieczno$¢ ustalenia drog samorealizacji w ukladzie warunkow
spotecznych, wyboru partnera zyciowego, a tym samym zaspokojenie potrzeb
intymnosci, partnerstwa seksualnego, mozliwosci prokreacji oraz integracja doswiadczen
z r6znych obszarow aktywno$ci zyciowych. Zadaniem jest osiagni¢cie tozsamosci
osobowej w réznorodnosci rol i rodzajow doswiadczenia zyciowego. Niezbedny jest tutaj
poziom samopoznania, warunkujacy autoidentyfikacje w bliskim wspotzyciu z innymi
(Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Kolejna, siodma faza, wyrdzniang w rozwoju psychospotecznym przez E. Eriksona,
jest produktywnosé/stagnacja. Trwa ona okoto pigtnastu lat, podczas ktorych jednostka

podejmuje nowe zadania i problemy rozwojowe. To czas, w ktorym dorosli ludzie nadal
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koncentruja sig na pracy zawodowej i rodzinie. Ich generatywno$¢ odnosi si¢ do potrzeby
dawania siebie innym, byciem dla nich waznym. Muszg oni na nowo ustali¢ wtasng
pozycje wsrdd osob, z ktorymi przebywaja (Boyd, Bee, 2008). Maja kontakt zarowno z
mlodymi osobami, dzie¢mi, jak rowniez z pokoleniem swoich rodzicéw oraz dziadkow.
Na tym etapie uznajg, ze w zyciu nie chodzi tylko o nich. Poprzez swoje dzialania maja
nadziej¢ na wniesienie wktadu, ktory stanie si¢ cze$cig ich dziedzictwa. Oznacza to
twoércze nastawienie wobec zycia w odniesieniu do zycia rodzinnego lub twoérczosci,
ktéra moze by¢ pochodng postawy rodzicielskiej, ale nigdy nie jest w stanie jej zastapic.
Osiagnigcie celu daje im osobistg satysfakcje. Na drugim biegunie jest stagnacja
rozumiana jako skupienie si¢ na sobie, niepodejmowanie zadan i problemow zycia
dorostego. Wigza¢ si¢ moze z zatrzymaniem si¢ w rozwoju (Przetacznik-Gierowska,
Tyszkowa, 2006).

W ostatnim etapie rozwoju psychospotecznego ludzie moga wybiera¢ pomiedzy
integralno$cia a rozpacza. Podstawowym zadaniem jest osiggnigcie integracji
wewngetrznej, ktéra oznacza pelny rozwdj osobowosci, jej wewnetrzne zjednoczenie oraz
harmonig. Patrzenie w przeszto§¢ powinno dawac¢ poczucie spetnienia i satysfakcje. Jest
to warunek by zaakceptowac¢ swojg Smiertelnosé. Przeciwienstwem jest brak poczucia
sensu zycia, akceptacji konca wilasnej egzystencji, a ostatecznie rozpacz (Przetacznik-
Gierowska, Tyszkowa, 2006).

Jak pokazuje powyzej opisana koncepcja psychospoleczna rozwoju cztowieka,
tozsamos$¢ to konstrukt wykreowany w procesie dynamicznych interakcji spotecznych,
na ktéry wplywaja indywidualne czynniki psychofizyczne oraz bedace efektem
socjalizacji. Osoby, ktére nie s3 w stanie dostosowac si¢ do szybko zmieniajacych sie
warunkow, integrowaé¢ swoich mozliwo$ci i oczekiwan z otoczeniem, skazane sg na
marginalizacj¢. Tak dzieje si¢ z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym, gdyz maja one ograniczone mozliwosci i zdolnoSci szybkiej, adekwatnej
kreacji samych siebie. W przypadku oséb z niepelnosprawno$cig intelektualng
wyksztatcenie dojrzatej i zintegrowanej tozsamosci nie jest tak zalezne od czynnikow
psychofizycznych, ale przede wszystkim od efektywnos$ci procesu socjalizacji jednostki
(Zyta, 2007). Cztowiek w poszczegodlnych etapach zyciowych musi sprostaé okreslonym
wyzwaniom, by rozwija¢ sie, przechodzgc pomyslnie kolejne kryzysy. Jest to warunek

pozwalajacy na jego rozwoj przez cate zycie.
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Rozdzial 5. Koncepcje socjologiczne — konstruktywizm spoleczny

Socjologia jako nauka spoteczna zajmuje si¢ badaniem, wyjasnianiem i
rozumieniem spoteczenstwa, a cztowiek jako jednostka jest elementem tej struktury.
Traktowanie niepelnosprawnosci jako zjawiska spotecznego lub konstruowanego
kulturowo bylo czgsto omawiane przez badaczy spotecznych XX wieku. Marten Soder
wymienia trzy uj¢cia spoteczno-kulturowe: epidemiologiczne, adaptacyjne oraz
spotecznego konstruktywizmu. Dwa pierwsze koncentrujg si¢ na cechach jednostki, ktore
umozliwiaja w wigkszym lub mniejszym stopniu jej adaptacj¢ do otoczenia. Trzecie
ujecie, do ktorego chciatabym odnies¢ si¢ w swojej pracy, jest podejsciem spolecznego
konstruktywizmu, ktore wprowadzone zostato przez socjologéw zwigzanych ze szkola
chicagowska (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys, 1997). Kierunek ten, ktory wyodrebnit
si¢ z socjologii wiedzy, okres§lany takze jako nieklasyczna socjologia wiedzy, zaklada, ze
obiektywnie dana rzeczywisto$¢ jest w istocie skonstruowana spotecznie. Rzeczywisto$¢
spoteczna jest kreowana w procesie jej bezustannej interpretacji i zalezna od kontekstu
kulturowego. Wedtug tego zatozenia nie ma poje¢ i kategorii, ktore nie sa zalezne od
kultury danego spoteczenstwa, co wskazuje na spoleczne korzenie wiedzy, ktorg
postugujemy si¢ w roznych sytuacjach (Leszniewski, 2012). Dotyczy to takze
niepetnosprawnosci, ktorej konstrukt zalezny jest od koncepcji normalnosci, jaka
obowigzuje w danym spoteczenstwie i czasie, a zwigzana jest z oczekiwaniami, jakie to
spoteczenstwo stawia wobec danej osoby (Pisula, Danielewicz, 2011). Konstruktywizm
spoteczny zaklada subiektywne postrzeganie Swiata spotecznego i bezustanng kreacje
tego Swiata w toku historycznych i kulturowych uwarunkowan interakcji spotecznych
(Rzeznicka-Krupa, 2011). Kultura jest regulatorem wszelkich wyborow jednostki, ale
czyni to przez dobrze przeprowadzony proces socjalizacji. ,,Normalni” aktorzy preferuja
podobne wartosci, dlatego tez ich wzajemne dziatania tworza spdjny system spoleczny.
Wszelkie mechanizmy kontroli spotecznej, migdzy innymi instytucjonalizacja,
interpersonalne sankcje czy czynnosci rytualne, ktére wzmacniaja dominujace wzorce
kultury, pozwalaja na utrzymanie systemu spotecznego w stanie rownowagi (Cytowska,

2012).
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5.1. Socjalizacja — spoteczne tworzenie jednostki

W swojej pracy nawigzuje do perspektywy life-course, ktéra traktuje osobowosé
jednostki jako ,,produkowang” przez instytucje i struktury, a nie jako przejaw rozwijajace;j
si¢ osobowosci, co zaktada perspektywa psychologiczna (life-span psychology).

Wzorce przebiegu zycia oznaczaja dla socjologéw przede wszystkim sekwencje
uczestnictwa w réznych dziedzinach zycia, ktore obejmuja okres od urodzenia do $mierci,
np. dorastanie w rodzinach; zapisywanie si¢ do szkoty; sekwencje dziatan edukacyjnych;
wejscie na rynek pracy; opuszczanie domoéw rodzicielskich; tworzenie zwigzkow
partnerskich, matzenstwo i rodzicielstwo; przejscie na emeryture. Przebieg zycia jest
zatem postrzegany jako osadzenie indywidualnego zycia w strukturach spolecznych,
przede wszystkim w formie ich uczestniczenia w pozycjach i rolach spotecznych na
poziomach interakcji spotecznych, organizacji i podsystemow spoteczenstwa (Diewald,
Mayer, 2009). Perspektywa life-course zwrocita uwage na normy spoleczne dotyczace
kluczowych wydarzen biegu zycia i aspektow ich wystgpienia. Normy te sa nabywane w
procesie socjalizacji poprzez obserwacj¢ zachowan znaczacych innych oraz istniejacych
zwyczajow, co odzwierciedla sposob, w jaki postrzegana jest modelowa droga zyciowa.
Moga one dotyczy¢: samego faktu wystagpienia danego wydarzenia (np. czy osoba
powinna wyprowadzi¢ si¢ z domu); jak czesto powinny wystapi¢ dane wydarzenia (np.
czy zawrze¢ zwigzek matzenski mozna jedynie raz); w jakim porzadku powinny one
wystapi¢ (np. czy przyjscie na §wiat dziecka musi nastegpowac po zawarciu zwigzku
matzenskiego); czy powinny wspotwystepowac (np. czy zawarcie zwigzku matzenskiego
powinno nastapi¢ roéwnoczesnie z wyprowadzeniem si¢ z domu); 1 kiedy powinny
wystapi¢. Normy sg warunkowane poprzez istniejace ideologie i stereotypy w obrebie
danego spoteczenstwa, a sa odzwierciedleniem oczekiwan wzgledem jego cztonkow
(Krzaklewska, 2011).

W tej czesci pracy cheiatabym odnies¢ si¢ do procesu socjalizacji jako spotecznego
tworzenia jednostki w cyklu biografii, ze szczegdlnym uwzglednieniem okresu
wchodzenia w dorosto$¢, co stanowi temat mojej pracy. W kolejnej czgsci rozdziatu
odniose si¢ do koncepcji spotecznego tworzenia rzeczywistosci, stanowigcej podioze
teoretyczne dla postawionego przeze mnie problemu badawczego, zwigzanego z
wchodzeniem w dorosto$¢ osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym

1 zwigzanymi z tym uwarunkowaniami rodzinnymi.
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5.1.1. Cele oraz mechanizmy procesu socjalizacji

Pojecie rozwoju spofecznego jest czesto stosowane zamiennie z takimi, jak:
socjalizacja, uspolecznienie, rozwoj spoleczno-emocjonalny czy wychowanie.
Najogolniej definiujac rozwdoj spoteczny, mozna okresli¢ go jako zmiane dokonujaca si¢
w cztowieku pod wptywem oddziatywan $rodowiska spotecznego, co przygotowuje go
do coraz pehiejszego uczestnictwa w zyciu zbiorowym, czyli przysziego zycia w
spoteczenstwie (Kowalik, 2004). Rézne nauki spoteczne, zajmujaC si¢ rozwojem
spotecznym, uwzgledniajg inne jego aspekty. Psychologi¢ interesuje przede wszystkim
rozwoj osobowosci, natomiast antropologia zainteresowana jest gtdwnie przyswajaniem
przez jednostki konkretnej kultury, czyli enkulturacja. W socjologii najwickszg uwage
przywiazuje si¢ do internalizacji, czyli uwewnetrzniania obowigzujacego w danej grupie
systemu norm i wartosci (Szlendak, 2010). Do pojecia tego bede szerzej odnosié si¢ w
dalszej czesci pracy, poniewaz stanowi ono zakres mojego zainteresowania badawczego.

W literaturze przedmiotu spotykamy si¢ z szerszym i wezszym znaczeniem procesu
socjalizacji. W znaczeniu szerszym socjalizacja oznacza wszystkie oddzialywania grupy
na jednostke, zardwno te okreslane jako konstruktywne, reprezentujace okreslong kulture
1 przekazujace jej pozytywne wartosci spoteczne, jak i grupy destrukcyjne, wytwarzajace
podkulture. Normy podkultury, okreslanej rowniez mianem subkultur, sg sprzeczne z
warto$ciami reprezentowanymi przez obowiazujaca powszechnie kulturg. W ujeciu tym
uwage zwraca przede wszystkim mozliwos¢ wptywu procesOw socjalizacji na jednostke,
zar6bwno pozytywny, jak i negatywny. Bez wzgledu na warto$ci wytworzonych norm, sg
to nast¢pstwa socjalizacji. Wezsze ujecie procesu uwzglednia oddziatywania na jednostke
grupy reprezentujacej okreslong kulture. Maja one na celu wprowadzenie zmian w
zachowaniu jednostki, a oddziatywania grup destrukcyjnych stanowia zaburzenie
socjalizacji (Skorny, 1976). Florian Znaniecki (2001) okresla socjalizacje jako proces
wchodzenia lub wrastania w kulture. W interakcjach z innymi ludzmi jednostka poznaje
wspolng kulture, czyli zbior symboli oraz tradycji | upodabnia si¢ do srodowiska
spotecznego, w ktérym zyje. Podzielajac te same wartos$ci, normy i1 przekonania,
jednostka wie, czego oczekiwaé od innych i czego inni oczekujg od niej. Daje jej to
wzorce postepowania i punkty odniesienia przy ocenie zachowania innych (Turner,
1998). Socjalizacja jako proces wrastania w kultur¢ dokonuje si¢ przez przyswojenie
okreslonych rol spotecznych. W Zrdédlach psychologicznych Talcott Parsons okresla

socjalizacje jako ,ksztaltowanie w jednostce poczucia obowigzku i1 umieje¢tnosci
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koniecznych do pelienia w przysztosci rél dorostych” (Kowalik, 2004, s. 72). Odbywa
si¢ przygotowanie do podejmowania zadan, zwigzanych z rolami spolecznymi, ktore
spoteczenstwo stawia przed jednostka (Tyszka, 1976). Dzieci 1 mlodziez wykonuja
zadania wynikajace ze spotecznie przydzielonej im roli syna czy corki, ucznia, kolegi czy
wnuczka. Uklad r6l w danej kulturze jest zalezny od plci, wieku oraz wyksztalcenia
cztonkow danej spotecznosci (Skorny, 1976). W ramach socjalizacji odbywa si¢
przekazywanie wiedzy o $wiecie, umiejetnosci instrumentalnych (postugiwanie si¢
przedmiotami bedacymi wytworem ludzkiej kultury), wprowadzenie w kulture
(zapoznanie z wytworami sztuki, nauki, techniki, religii) oraz wdrazanie okreslonego
systemu warto$ci. Florence Elkin okresla socjalizacje jako ,,proces, poprzez ktory ktos
uczy si¢ sposobow (zycia) danego spoleczenstwa czy grupy spotecznej w takim stopniu,
aby mogt w niej funkcjonowac” (Pielkowa, 2004, s. 256). Jest procesem wprowadzenia
jednostki do zycia zbiorowego (Gulda, 2008).

W centrum procesu socjalizacji znajduje si¢ rozwoj i zmiana osobowosci jednostki
(Tyszka, Wachowiak, 1997). Jest to zatem proces, w ktorym jednostka przeksztalca si¢
w osobe. Wedtug William Fielding Ogburn noworodek rodzi si¢ ,,zwierzeciem ludzkim”
jako anatomicznie i fizjologicznie uksztattowany organizm (Tyszka, 1976). Zadaniem
socjalizacji jest polaczenie rzeczywistosci wewnetrznej (biologicznej, psychicznej) i
zewngtrznej (spolecznej) jednostki tak, by usystematyzowaé uspoteczniony i
indywidualny wymiar rozwoju osobowosci (Tillmann, 1996). W ramach tego procesu
dazy si¢ do uksztattowania spotecznie pozadanych cech osobowosci (Ziemska, 1979;
Szczepanski, 1972), ale odcinajac si¢ od stanowisk determinizmu spotecznego (Tillmann,
1996). Proces socjalizacji dokonuje si¢ glownie w kontekscie relacyjnym, czyli przez
interakcje z innymi i ma miejsce przez cale zycie, we wszystkich grupach, instytucjach
oraz organizacjach.

Myslac o procesie socjalizacji, skupiamy si¢ gtéwnie na relacji rodzic — dziecko,
poniewaz na ten okres przypada najwazniejszy jej czas, ktory zachodzi w rodzinie
(Skrony, 1967; Rembowski, 1986b; Szlendak, 2010; Schaffer, 2010). Jak podkresla
Klaus-Jirgen Tillmann (1996), socjalizacja nie jest biernym przyjmowaniem oczekiwan
spotecznych, a procesem aktywnego przyswajania warunkow srodowiska, co zauwazalne
jest juz u niemowlat, ktére nie sg biernymi odbiorcami oddziatywan rodzicielskich. Od
poczatku aktywnie uczestniczag one W procesie socjalizacji, ktory jest procesem
dwukierunkowym, poniewaz zaré6wno rodzic wptywa na dziecko, jak i dziecko wptywa

na rodzica (Schaffer, 2010). Wywotuje to napigcie, konflikt jednostki, w ktorych
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jednostka z jednej strony dazy do realizacji whasnych potrzeb, z drugiej — do realizacji
interesow grupy (Szczepanski, 1972). Dzieci nie sg jedynie odbiorcami komunikatow, ale
podwazajg je, analizujg 1 aktywnie adaptuja do swoich struktur poznawczych i moga
nawet umyslnie tamac reguty, by testowac granice. Socjalizacja zatem nie jest rozumiana
jako proces transmisji, w ktorym jedno pokolenie przekazuje drugiemu swoje wartosci,
ale jest rozpatrywana w kategoriach transformacji danych kulturowych, jakiej dokonuja
dzieci przystepujac do wiaczenia tych danych w swoje systemy pojeciowe. Rodzice nie
narzucajg sztywno swojej woli, a czesto dostosowuja swoje komunikaty do
specyficznych cech swoich dzieci, tak by byly one bardziej akceptowalne. Aktywnos¢
dziecka wplywa na wybor praktyk wychowawczych przez rodzica. Znaczacy wplyw ma
rowniez indywidualno$¢ dziecka, ktora ukierunkowuje dziatania rodzicow. Naleza do
niej takie aspekty, jak: pte¢ dziecka, atrakcyjno$¢ fizyczna, kontrola impulsow,
niepetnosprawnos¢ i temperament. Stanowig one zmienng modelujaca, bez ktorej nie
mozna zrozumie¢ wptywu rodzicow na wychowanie dziecka. Rodzice stanowig gtdéwna
site sprawczg socjalizacji, ale inne zrodla tez musza by¢ uwzgledniane. Sg nimi:
rodzenstwo, cztonkowie rodziny, rowiesnicy, nauczyciele czy S$rodki masowego
przekazu. Rodzice majg mozliwo$¢ oddziatywania na dziecko w sposéb posredni i
bezposredni. Bezposrednie oddzialywanie opiera si¢ na osobistych interakcjach, takich
jak: nakazy i zakazy, instrukcje, wskazowki i modelowanie. Posrednimi sa decyzje, w
jakim sgsiedztwie rodzina bedzie mieszkaé; wybdr szkoty, do ktorej bedzie chodzi¢
dziecko; starania, by przebywato w okreslnej grupie rowiesnikow. Na proces interakcji
rodzic — dziecko wplywajg rowniez dyskretne (nieciggle) zachowania, takie jak: ptacz,
wokalizacja, spojrzenie i gesty, ktore wzbudzaja okreslong reakcje rodzica. Inng
kategoriag wplywajaca na relacje sa cechy zwiazane z wiekiem. W miarg jak dziecko
dorasta, pojawiajg si¢ nowe cechy zwigzane ze zmianami w rozwoju, na ktére rodzic musi
reagowac. ,,Dziecinne” zachowania, tolerowane u niemowlat, nie sg akceptowane u
starszych dzieci. Diada rodzic — dziecko jest rozumiana jako dynamiczny system, o
ktorego charakterze nie decyduje jakikolwiek partner z osobna ani suma ich
indywidualnych udziatow, ale historia ich wspdlnych transakcji. Transakcyjny model
opiera si¢ na procesie, w ktorym zachowanie jednej osoby oddziatuje na zachowanie
drugiej osoby, a to z kolei wptywa na zachowanie pierwszej. Rozwoj dziecka w tym
modelu jest wynikiem wzajemnych wymian zachodzacych w czasie migdzy cechami

dziecka a czynnikami rodzicielskimi (Schaffer, 2010).

110



Kontakty spoleczne muszg by¢ przez osobg¢ zrozumiate. Istotna jest zdolno$é
zapamigtywania, wyobrazania sobie oraz przewidywania skutkow dzialan swoich i
innych. Wazny jest tutaj zwtaszcza rozwd] mowy, ktory pozwala na przekazywanie
innym swoich mys$li i potrzeb oraz umozliwia dziecku nawigzywanie kontaktow
spotecznych, zarowno z dorostymi, jak i rowiesnikami. Rozwdj emocjonalny wptywa na
kontakty z innymi, natomiast fizyczny — pozwala na wspoétdziatanie z innymi (Skorny,
1976).

Celem socjalizacji w ujeciu socjologicznym jest wpojenie dzieciom wartosci,
standardow 1 obyczajow obowigzujacych w spoteczenstwie, w ktorym zyja. W okresie
dziecinstwa wazne jest przejscie od kontroli sprawowanej przez innych do samokontroli;
od stanu, w ktorym zachowanie dziecka regulowane sg przez innych, do zachowania, za
ktére ono samo bierze odpowiedzialno$¢. PrzejScie to jest okre§lane mianem
internalizacji. Internalizacja jest procesem, w wyniku ktérego jednostka przyjmuje
standardy i warto$ci ustalone przez innych, uznajac je za wlasne. Z rozwojowego punktu
widzenia dzieci wymagaja poczatkowo kontroli z zewnatrz, zeby dowiedzie¢ sie, jakich
standardow maja przestrzegaé. Poczatkowo sa ulegte, czyli sklonne do spetniania zadan
innych oséb w zakresie podjecia lub zaprzestania dziatania. Uleglo$¢ jest niezbednym
warunkiem poprzedzajacym internalizacj¢. Proces internalizacji jest wspomagany przez
wrazliwos¢ rodzica na indywidualno$¢ dziecka. Ufne przywigzanie do matki w
pierwszych stadiach rozwoju daje wigksze prawdopodobienstwo spetniania przez nie
oczekiwan 1 wspotpracy (Schaffer, 2010).

Zagadnienie internalizacji wiedzy ksztaltowanej przez grupe spoteczng jako
pierwszy zaczat zglebia¢ George Herbert Mead, ktory stwierdzit, Ze ,,ja” danej jednostki
jest efektem wspotoddziatywania z innymi (Bauman, May, 2004). Stworzyt on takze
podwaliny interakcjonizmu symbolicznego, w ktorym ukazat adaptacje organizmow jako
proces komunikacji. Cztowiek w relacji z innymi postuguje si¢ gestem znaczacym,
symbolem, ktory posiada t¢ samg wartos¢ dla niego, jak i dla innych. W procesie adaptacji
jednostka patrzy na siebie tak, jak patrza na nig inni i zgodnie z odczytywanymi
znaczeniami przystosowuje swoje reakcje. Samo$wiadomo$¢ cztowieka jest
dos$wiadczeniem wtornym, wylaniajacym si¢ zawsze w konsekwencji spotecznych
oddziatywan w procesie z innymi. Symbolicznym reprezentantem samoswiadomosci jest
jazn, dzigki ktorej cztowiek oddziatuje na siebie i innych (Cytowska, 2012). Poczucie
siebie podzielone jest na ,,ja”, ktore jednostka styszy w sobie, jako glos oceniajacy jej

dziatania 1 wypowiedzi, oraz ,mnie”, w ktore wplata oczekiwania grupy. Proces
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tworzenia ,,ja” 1 ,,mnie”, jako model socjalizacji przechodzi trzy stadia rozwojowe
(Bauman, May, 2004). Pierwsze z nich, stadium zabawy, ktdre polega na wejsciu w
interakcje z innymi, co jest niezbedne, by przezy¢ w poczatkowym okresie zycia. Dziecko
uczy si¢ gestow 1 postuguje si¢ nimi w celu sygnalizowania swoich potrzeb, ktorych samo
nie jest w stanie zaspokoi¢. Odczytuje rOwniez proste gesty innych, aby zrozumie¢ ich
reakcje. Mate dziecko nie ma jeszcze zdolnosci do widzenia siebie jako odrebnego
podmiotu, gdyz ,,ja” nie jest jeszcze zbyt dobrze rozwiniete. Umystowos$¢ dziecka na tym
etapie, czyli zdolno$¢ myslenia, porownywania oraz wyprobowania alternatywnych
zachowan, jest bardzo ograniczony. Dziecko potrafi tylko przyjmowac¢ role jednej osoby
(Turner, 1998).

Woraz z nabieraniem do$wiadczenia i dojrzewaniem biologicznym wchodzi w drugg
fazg, ktorag G.H. Mead okresla jako stadium gry. Odgrywa role innych, uczac si¢ wigzania
konkretnych uczu¢ z rolami, a reakcje innych informujg go o stosowno$ci Swojego
zachowania lub jego braku. W tym okresie przyjmuje juz punkt widzenia innych oraz jest
w stanie przewidzie¢ ich zachowania i odpowiedzi. W tym stadium potrafi rowniez
patrze¢ na siebie jak na odrgbne podmioty, z punktu widzenia wielu osob. Ksztattuje
refleksyjnos¢ (Bauman, May, 2004), staje si¢ istota potrafigcg zy¢ w spoteczenstwie
poprzez nabywanie zachowan akceptowanych spotecznie, dzieki czemu jest postrzegane
jako osoba odpowiedzialna za swoje czyny. Podejmuje wspolprace z innymi, rozszerzajac
zakres interakcji. Pozwala to na wzrost jego $wiadomosci, warunkujac tym samym szybki
rozwdj umiejetnosci przyjmowania roli (Turner, 1998; Bauman, May, 2004).

Ostatnig faza jest wchodzenie w role uogdlnionego innego, czyli zarowno jednej
osoby, jak i rownoczesnie kilku naraz, w jakims$ zorganizowanym uktadzie. Dzieci maja
juz podstawowe umiejetno$ci funkcjonowania w spoteczenstwie. Wchodza w role
(odczytuja gesty 1 postuguja si¢ nimi), wlaczaja si¢ w system symboli kulturowych 1
uzywajg ich jako punktu odniesienia do samooceny 1 kierowania swoim postgpowaniem.
Potrafig przyjmowac uogdlniong perspektywe, ktorg wykorzystujg do wyboru najbardziej
odpowiedniego sposobu postepowania (Turner, 1998). Osobowos¢ osigga swoj pelny
rozw@j. Dzieci potrafig juz indywidualne postawy innych uja¢ w zorganizowane postawy
spoteczne. Budujg obraz intencji i oczekiwan waznych dla nich 0s6b. Na tym etapie grupy
odniesienia wplywajg na to, jak si¢ ubieraja, mOwia, dziataja, a nawet — odczuwajg. W
odniesieniu do tej grupy oceniaja swoje postepowanie oraz okreslaja wzorce wlasnych

aspiracji (Bauman, May, 2004).
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Socjalizacja opiera si¢ na dwoch przeciwstawnych procesach. Pierwszy polega na
selektywnym podtrzymywaniu i wzmacnianiu wzorcdw zachowania, sposobow
myslenia, ktére w danym spoteczenstwie stanowig norme i dominujacy wzoér kulturowy.
Preferowane zachowania dziecka sg nagradzane w sposéb czytelny, ale rowniez poprzez
subtelne aprobate u$miechem lub gestem czy umozliwieniem kontynuacji czynnosci.
Drugi wiaze si¢ z eliminowaniem zachowan I mysli, ktore nie s w danym spoteczenstwie
akceptowane. Regulowane sg one przede wszystkim poprzez kary fizyczne i psychiczne
oraz odcigganie uwagi od tego, co nie jest zgodne ze wzorcem kulturowym (Jabtonski,
Ostasz, 2001).

Na proces socjalizacji sktadajg si¢ takze mechanizmy spotecznego uczenia si¢, takie
jak: nasladownictwo, modelowanie oraz identyfikacja. Ich znaczenie zmienia si¢ w miarg
dojrzewania psychofizycznego jednostki, w tym w sposob szczegdlny w nastepstwie
dojrzewania intelektualnego i emocjonalnego. W. Okon (2007) przez pojecie
nasladownictwo rozumie sktonno$¢ do dzialania niesamodzielnego, ktérego wzorem jest
cudze postgpowanie lub cudzy poglad, co sprawia, ze stanowi jedng z waznych drog
uczenia si¢ nowych czynno$ci, przyswajania wiadomosci, przekonan oraz praw.
Nasladownictwo spetnia wazng role, gdy jednostka nie jest jeszcze na tyle dojrzata, aby
sama mogta kierowa¢ swoim postgpowaniem (Okon, 2007). Ma tez olbrzymie znaczenie
W rozwoju dziecka i jest sposobem spotecznego uczenia si¢ rol, np. m¢za, zZony, ojca,
matki itd. Rodzice dostarczaja swoim dzieciom wzoréw do nasladowania, np. poprzez
swoje zainteresowania, upodobania, sposéb bycia, mowienia, wyrazania opinii, ocen,
ktore poczatkowo sg powtarzane i utrwalane w zabawie, p6zniej w pewnym stopniu
wykorzystywane we wlasnym zyciu (Maciuszek, 1998). W wezszym znaczeniu
nasladownictwo odnosi si¢ do powtarzania zachowan przedstawicieli wlasnego gatunku
i wykorzystywania ich do tych samych celéw, a wynika z automatycznego powigzania
postrzegania z dziataniem (Szlendak, 2010; Wojciszke, 2021).

Kolejnym mechanizmem spotecznego uczenia si¢ jest modelowanie, ktore rozni si¢
od nasladownictwa tym, Ze osoba nie powtarza wiernie zachowania modela. Polega na
obserwowaniu zachowania innych, glownie tych, z ktorymi taczy dziecko silna wigz
emocjonalna (najczgséciej rodzicow). Uwewngtrznianie jest zaangazowaniem 0sOb w
przyswajanie i zaakceptowanie norm i regut (Zebrowski, 2001). Modelowanie jest
swiadomg zmiang wlasnego zachowania pod wplywem obserwacji zachowania cudzego
(modelu) i jego skutkow (Wojciszke, 2021). W procesie modelowania wyrdézniamy dwie

fazy: przyswojenie i wykonanie. Pierwsza polega na zrozumieniu sensu danego

113



zachowania i utrwaleniu go w pamieci, druga wymaga sprawnosci i umiejg¢tnosci. Na
skuteczno$¢ modelowania wptywaja nast¢pujace czynniki: wlasciwosci podmiotu, cechy
czynno$ci — bodzce oraz wiasciwosci modela. Do pierwszej grupy nalezg: indywidualna
podatno$¢ na modelowanie, uwarunkowana do$wiadczeniem jednostki, poziom jej
sprawnosci | umiejetnosci oraz stopien rozwoju umystowego. Druga grupa to glownie
organizacja czynnos$ci, a przy zaplanowanym modelu edukacyjnym takze zastosowanie
optymalnej strategii wychowawczej. Polega ona na stopniowym, zgodnym z poziomem
rozwoju jednostki, komplikowaniu czynnosci i zachowan, jakie jednostka ma zauwazyc¢,
spostrzec 1 nasladowac. Do wlasciwosci modela, ktore stanowig trzecig grupa czynnikow
niezbednych w procesie modelowania naleza: kompetencja, wysoka pozycja spoteczna,
prestiz, autorytet; czynny udzial w procesie wychowania; reprezentatywnos$¢ czynnos$ci
modela dla zachowania grupy, do ktérej podmiot chce naleze¢ oraz pozytywne
nastgpstwa zachowania si¢ modela. Dla dzieci modelami do nasladowania w
poczatkowym okresie zycia stajg si¢ gldwnie osoby znaczace, przede wszystkim rodzice,
do ktdérych sg emocjonalnie przywigzane i dysponujace mozliwoscig nagradzania. W
pozniejszym etapie zycia dla dzieci wzorami stajg si¢ réwiesnicy, postaci z filmow,
ksiazek itp. (Rostowska, 1995).

Szczegodlng rolg w procesie formowania si¢ osobowo$ci i uczenia si¢ rol
spotecznych odgrywa identyfikacja. Wedtug M. Ziemskiej (1986a) identyfikacja jest to
przejmowanie przez dziecko pewnych zachowan czy postaw 0sob, z ktorymi jest silnie
uczuciowo zwigzane. Najwazniejszg role w zyciu dziecka pelnig rodzice i to z nimi
identyfikuje si¢ najsilniej. Na przebieg i wynik procesu identyfikacji dziecka z rodzicami
wplywa wiele czynnikdw, m. in. harmonijne wspotzycie rodzicow oraz zwigzek
uczuciowy pomigdzy dzieckiem i rodzicami. Najsilniejsza identyfikacja dziecka z
rodzicami wystepuje w sytuacji, gdy zadne z rodzicoéw nie ma dominujacej roli, lecz oboje
W rownym stopniu uczestniczg w prowadzeniu domu, wspolnie podejmujac wszystkie
zwigzane z rodzing i gospodarstwem domowym decyzje. Czynnikiem wplywajacym na
przebieg i wynik procesu identyfikacji jest zwigzek uczuciowy rodzicow z dzieckiem.
Proces identyfikacji z rodzicami jest jednym z podstawowych mechanizméw rozwoju
osobowosci dziecka. Najsilniej oddziatuje on w dziecinstwie, lecz $lad tych oddzialywan
widoczny jest takze w funkcjonowaniu jednostki w dorostym zyciu (Przetacznik-
Gierowska, Wtodarski, 1998).

Socjalizacja najczesciej kojarzona jest z okresem dziecinstwa, ale nie ogranicza si¢

jedynie do tego etapu rozwojowego, poniewaz podlegajg jej rowniez dorosli, przede
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wszystkim w celu dotrzymania kroku zmianom zachodzacym w spoleczenstwie, w
ktérym zyja lub do ktorego si¢ przeniesli (Schaffer, 2010).

W ponizszym podrozdziale przedstawiony zostanie zarys rozwoju jednostki w
cyklu biografii, bedacy procesem ewolucji zycia osoby od momentu jej narodzin az do
$mierci. Jest to proces nieustanny i zmienny, ktory zachodzi w indywidualnym tempie, w

zrdéznicowany sposob 1 zalezny jest od czynnikdw socjalizacji ksztattujacych jednostke.

5.1.2. Spoleczny rozwoj jednostki w cyklu biografii — zarys ogolny

Socjologia biegu zycia widzi cztowieka uksztalttowanego poprzez jej indywidualny
rozwdj, historie¢ 1 kulture, czynniki makrostrukturalne oraz przynalezno$¢ do sieci
spotecznych. W perspektywie tej zwrocita uwage na normy spoteczne, ktore dotycza
kluczowych wydarzen biegu zycia, a ktore sg nabywane w procesie socjalizacji poprzez
obserwacje¢ zachowan znaczacych innych oraz istniejagcych zwyczajow i odzwierciedlaja
sposob, w jaki postrzegana jest modelowa droga zyciowa (Krzaklewska, 2011).

Poczatkow socjalizacji mozna doszukiwaé si¢ juz w okresie zycia plodowego
cztowieka, kiedy po 6. miesigcu cigzy dziecko ma mozliwo$¢ rejestrowania zmian
pozycji i innych ruchdw wykonywanych przez matke. Uzgodnienie rytmu ruchow ciat
dziecka i matki jest waznym oraz pierwszym przetomem dla dalszego procesu
socjalizacji. Dzigki temu jest ono przygotowane do koordynacji interakcji, jakie zachodza
miedzy nim a matkg po urodzeniu (Kowalik, 2004). Rozw¢j zmystéw w okresie
prenatalnym pozwala mu w pierwszym okresie po narodzinach na kontakt zaréwno ze
$wiatem przedmiotow, jak i ludzi, gtOwnie z matka i ojcem. Jego wyposazenie
percepcyjne ma charakter spoleczny, czyli jest nastawione na kontakt z drugim
cztowiekiem. Dziecko zachowuje si¢ tak, by uzyska¢ od innych maksymalnie duzg ilo$¢
bodZzcoéw. Sa one najbardziej istotne z punktu widzenia jego mozliwosci przezycia i
dalszego rozwoju. Jest to zjawisko preadaptacji spotecznej (Brzezinska, Appelt,
Ziotkowska, 2016). Dziecko uczy si¢ gltdwnie w tym okresie przez nasladownictwo i
obserwacj¢ (Schaffer, 2010).

Okoto siddmego miesigca zycia dziecka ma miejsce proces przywigzania, opisany
przez John Bowlby’ego. Twierdzit on, ze podstawowym elementem natury ludzkiej jest
jej sktonno$¢ do tworzenia silnych wigzi emocjonalnych (Boyd, Bee, 2008). Dziecko od
poczatku wyposazone jest w swoiste zachowania wyznaczajace jego gotowos¢ do

kontaktu z drugim cztowiekiem. Przytula si¢, gdy jest utozone w odpowiedniej pozycji,
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reaguje grymasem (usmiech spoteczny), gdy zauwaza pochylona nad sobg twarz, podaza
wzrokiem za poruszajacym si¢ obiektem oraz przywotuje ptaczem drugiego cztowieka,
informujac tak 0 swoich potrzebach (Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016). Zgodnie z
ta koncepcja typ wigzi, jaki wyksztatci si¢ miedzy dzieckiem a opiekunem ma, wptyw na
pézniejsze relacje z innymi, stanowi prototyp wigzi, jakie osoba bedzie nawigzywata w
ciggu swojego dalszego zycia (Schaffer, 2013; Brzezinska, Appelt, Ziotkowska, 2016).
Prawidtowe doswiadczenia dziecka pozwalajg na rozwinigcie si¢ modelu zawierajacego
pozytywne przekonania na temat samego siebie jako osoby godnej akceptacji ze strony
innych. Jes$li natomiast doswiadczenia w zakresie interakcji z bliskimi osobami byty
negatywne, ksztaltuje si¢ w dziecku model samego siebie jako kogo$ nie wartego
akceptacji, a doro$li postrzegani sa jak osoby nieprzewidywalne i niegodne zaufania
(Cytowska, 2012). Obecnie przyjmuje si¢, ze wigz ta nie dotyczy jedynie matek, ale takze
innych osob dorostych, takich jak ojciec, dziadek, babcia, opiekunka i moze laczyé
dziecko z kilkoma osobami jednoczesnie (Smith, 1997).

W niemowlgctwie zaczyna ksztattowac sie i trwa do okresu dorastania tozsamos$¢
plciowa. Okoto trzeciego roku zycia dziecko kategoryzuje siebie jako osobe pici meskiej
lub zenskiej, jest sSwiadome wtasnej ptci (Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016). Wsrod
czynnikdw wplywajacych na tozsamo$¢ plciowa dziecka, poza biologicznymi i
hormonalnymi, szczegdlng rolg przypisuje si¢ czynnikom spoteczno-kulturowym, w
szczegolnosci socjalizacji. Dziecko uczy si¢ réznicowaé zachowania dla danej pici,
obserwujac rodzicow, ich zachowanie czy ubidr. Jest to nurt odzialywan
osobowosciowych. Im bardziej prawidtowe cechy psychoseksualne rodzicéw, tym
wigksza szansa na prawidlowe przejscie tego etapu u dziecka. Drugi z czynnikow dotyczy
bezposrednio dziecka, a dokladniej wzoru dziewczynki czy chtopca, jakiego rodzice
oczekujg od niego 1 jaki mu wyznaczaja poprzez ubior, wyglad oraz zachowanie, a co jest
wyznaczone spolecznie. Jest to nurt odziatywan wychowawczych (Harwas-Napierala,
2002). Roznice zaznaczaja sie¢ takze w zabawie. Chlopcom proponuje si¢ najczesciej
zabawki konstrukcyjne, dziewczynkom lalki i zabawki przedstawiajace przedmioty
spotykane w domu (Smith, 1997; Birch, 2007). W okresie przedszkolnym dzieci ucza si¢
ogolnego roznicowania, jakie zajecia 1 zachowania pasuja do danej plci. Dzieje si¢ to
zarOwno poprzez obserwacje innych dzieci, jak i wzmocnienia otrzymywane od rodzicow
(Bee, 2004). Dzieci wychowywane przez jednego rodzica majg tendencj¢ do petnienia rol
ptciowych w sposob mniej stereotypowy, co jest wynikiem tego, ze jeden rodzic stara sig¢

wypelnia¢ zadania przypisane w rodzinie zaro6wno matce (kobiecie), jak i ojcu
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(me¢zczyznie). Brak lub niedostatek wartosciowych modeli 16l obojga pici utrudnia
harmonijne budowanie tozsamosci piciowej, co moze sklania¢ mtode osoby do
przyswajania modeli narzuconych przez $rodki masowego przekazu (telewizja, filmy,
Internet). Chlopcy wychowywani przez samotne matki prezentujg mniej zachowan
typowych dla ich plci, natomiast dziewczynki bez opieki ojcow ujawniaja wigcej
trudnosci w kontaktach z chlopcami w okresie dorastania. Moze by¢ to nie§miatos¢,
wycofanie, ale rowniez nadmierne zwracanie na siebie uwagi (Harwas-Napierata, 2002).

W drugim roku zycia dziecko pragnie przebywacé z dorostymi, zwlaszcza z osobami
znaczacymi, odbieranymi przez nie pozytywnie. Chetnie uczestnicza w codziennych
zajeciach i probuja nasladowaé niektore czynno$ci dorostych. Jesli dziecko byto
wczesniej zachecane do zabawy, a nie ograniczano je wylacznie do kontaktu przez
demonstracje, to przejawia wyzszy poziom zabawy symbolicznej. Dziecko wprost
wyraza swoje potrzeby, pragnienia i rozumie pragnienia innych. Jest to okres, w ktérym
moOwi ono o pragnieniach swoich i innych, wyjasnia emocje, dziatania oraz interakcje, co
sprzyja nawigzywaniu kontaktow spotecznych i umozliwia mu dzielenie si¢ wlasnym
doswiadczeniem. Mozliwosci komunikacyjne dziecka sprzyjaja poszerzaniu i
wzbogacaniu kontaktow spotecznych (Kielar-Turska, Biatecka-Pikul, 2000). W wieku
dwoch lat przywigzanie dziecka do opiekuna wyglada na réwnie silne, ale wiele
zachowan przestaje by¢ tak wyraznie widoczna. Dzieci pod wzgledem poznawczym sg W
stanie zrozumie¢, dlaczego zostaja same na chwile, a Igk przed rozdzieleniem z
opiekunem nie jest tak silny. W tym okresie dziecko zaczyna interesowac si¢
rowiesnikami (Skorny, 1976). Pierwsze kontakty z rowiesnikami ograniczone sg do
spojrzen lub ,,zachowan zaczepnych”. Zabawy s3a samotne lub rownolegle i nie wplywaja
na wzajemne zachowanie dzieci (Kielar-Turska, Biatecka-Pikul, 2000). Dochodzi coraz
czesciej do sytuacji, w ktorej dziecko chce czego innego niz rodzice. Jest to okres, w
ktorym dziecko odmawia wykonania pewnych czynno$ci i mowi ,,nie”, €O jest przejawem
rodzacej si¢ pewnosci siebie, wynika z bezpiecznego przywigzania i wigkszej dojrzatosci
(Bee, 2004).

W wieku przedszkolnym dziecko coraz dtuzej przebywa poza bezposrednig opicka
rodzicow, co pozwala mu na wchodzenie w zwiazki z innymi, a szczeg6lnie intensywnie
rozwijaja si¢ uczucia rowiesnicze. Musi samo nauczy¢ si¢ kontrolowaé swoje dzialania
(Brzezinska, Appelt, Ziodtkowska, 2016). Uczy si¢ zachowan spotecznych podczas
zabawy. Szczegélnie wazne sa zabawy w role, ktore pozwalaja odkrywaé reguly

zwiazane z dang rolag. W zabawie dziecko jest pozornie swobodne, poniewaz caty czas
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ogranicza si¢ ustanowionymi przez siebie samego regutami, ktérym si¢
podporzadkowuje. Zabawa stuzy zrozumieniu przez nie spotecznych rol dorostych, ktére
przyjmuja zgodnie z plcig, poniewaz jest ona biologicznym atrybutem roli spolecznej.
Dziewczynki zwykle odgrywaja role kobiece, chtopcy meskie. Zabawy stanowig okazje
do nawigzywania i rozwoju kontaktéw z réwiesnikami, ktére dostarczaja doswiadczen
spotecznych. Wchodzac w interakcje z rowiesnikami dziecko czuje si¢ odpowiedzialne
za wspoOlne dziatania 1 ustalenie celu zabawy niz w kontaktach z dorostymi. Zabawy
tematyczne wymagajg od uczestnikOw negocjowania i kompromisu, CO rozwija
umiejetnos¢ wspotpracy z innymi. Dziecko uczy si¢ rowniez regulowac i rozumiec
wlasne uczucia poprzez odgrywanie przezy¢ bohatera zabawy i swoich wlasnych
(podwajny plan afektywny) (Kielar-Turska, 2000). Grajac wiele ro6znych rol, rozumie nie
tylko siebie, ale rowniez zdaje sobie sprawg, dlaczego inni reagujg na jego zachowania w
okreslony sposob (Kowalik, 2004). W wieku przedszkolnym dziecko rozumie niezwykty
charakter przyjazni, ktory wigzany jest glownie z kategoriami fizycznymi. Przyjaciel jest
partnerem zabawy, osoba, z ktorg spedza najwigcej czasu (Bee, 2004). Waznym etapem
w zyciu spotecznym dziecka jest jego udzial w grach roznigcych si¢ od zabawy
obwigzujacymi zasadami i koniecznoscig ich przestrzegania. Poczatkowo dziecko, dgzac
do zwycigstwa, tamig obowigzujace reguly, co skutkuje przerwaniem gry przez innych
uczestnikow albo wykluczeniem go. Poniesienie kary za nieprzestrzeganie norm, ktora
wyznaczana jest przez starsze dzieci lub rowie$nikow, staje si¢ treningiem spotecznym i
przyczynia si¢ do utrwalenia norm panujacych w spoteczenstwie (Kowalik, 2004).

W okresie pdznego dziecinstwa wzrasta znaczenie 1 atrakcyjno$¢ kontaktow z
rowiesnikami. Rozpoczynajac nauke w szkole, dziecko z trudem adaptuje si¢ do nowe;j
sytuacji, ale z czasem szkota staje si¢ dla niego miejscem spotkan z kolegami, podobnie
jak podworko czy plac zabaw. Majac kontakt z nowymi, waznymi dla siebie osobami,
ktore modeluja jego zachowania, wypracowuje wilasne standardy zachowan, ktorymi
zastepuje dotychczasowe, dostarczane przez cztonkow rodziny. Stopniowo dziecko uczy
si¢ rezygnowa¢ ze swoich egocentrycznych przekonan na rzeczy przyswajania
konwencjonalnych zasad. Myslac o zaspokojeniu swoich potrzeb, bierze pod uwage
oczekiwania innych. Aby nawigzaé relacje spoteczne z rowiesnikami, musi posiadac
okres$lone kompetencje, umozliwiajgce mu wejscie w grupe i zajecie W niej odpowiedniej
pozycji. Opinie rowiesnikoOw sa coraz bardziej istotne i zaczynaja stanowi¢ dla dziecka
niego modelowe wzorce myslenia, postrzegania, oceniania i reagowania. Rowiesnicy w

tym czasie czgsto wplywaja na postawy, wybory 1 preferencje, a takze na ksztaltowanie
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si¢ upodoban i zainteresowan, a szkola jest miejscem istotnym w tworzeniu relacji z
innymi (Stefanska-Klar, 2000). K. J. Tillman (1996) uwaza szkot¢ za podstawowe, a
nawet jedyne srodowisko, gdzie zachodzi trening rol spotecznych. Grupa uczy pojecia
normy oraz postuszenstwa wobec norm jawnych, a z czasem takze ukrytych. Wymaga to
od niego intensywnej i roznorodnej aktywnosci. Dziecko rozpoznaje normy zachowania
w roznych sytuacjach i kontekstach spotecznych, poprzez system kar i nagréod oraz
mechanizmy tzw. wplywu spolecznego (przez nasladownictwo, modelowanie 1
identyfikacje), jakie stosuje otoczenie (Stefanska-Klar, 2000).

Dzieci rozwijaja swoje kompetencje spoleczne, co pozwala im na lepsze
rozumienie sytuacji spotecznych, poszerzenie wiedzy 0 ludziach i zjawiskach
spotecznych, wptywa na prawidtlowe wnioskowanie spoleczne, a takze pozwala na
poznanie i trening nowych zachowan oraz rél. Ponadto dziecko, wchodzac w liczne i
réznorodne kontakty, rozwija umiejetnosci zaréwno interpersonalne, jak i poznawcze,
emocjonalne, moralne czy wykonawcze. Pozwala to na uksztaltowanie tzw. ,strefy
najblizszego kontaktu”. Pojecie to wprowadzone przez Lwa Wygotskiego oznacza
réznice miedzy aktualnym poziomem rozwoju, czyli zdolno$cig samodzielnego
wykonania zadania czy rozwigzania problemu a poziomem najblizszego rozwoju,
okreslanym przez mozliwo$¢ rozwigzywania zadan i probleméw pod kierunkiem
dorostego lub wspoélnie z lepiej radzacym sobie rowiesnikiem. Dzieci, bawigc si¢ z
innymi, ucza si¢ wielu umiejetnoscei, relacji, ktorych nie bytyby same wstanie zrozumieé¢
ze wzgledu na zbyt staby rozwdj poznawczy czy emocjonalno-spoteczny (Stefanska-
Klar, 2000).

Po 9. roku zycia dzieci rozpoczynaja nawigzywanie blizszych kontaktow opartych
na wig¢zi emocjonalnej z osobami tej samej plci, z przyjaciétmi. Przygotowuje to mtodego
cztowieka do nawigzywania intymnych relacji uczuciowych z osobami pfci przeciwnej w
okresie dorastania. Nawigzywanie przyjazni stanowi podstawe do dalszego roznicowania
i doskonalenia uczuciowosci. Brak przyjaciot czy przyjaciela w okresie szkolnym jest
przyczyna poczucia osamotnienia i niskiej samooceny (Stefanska-Klar, 2000).

W okresie szkolnym duze znaczenie ma pozycja przyjmowana przez dziecko w
klasie. Na akceptacje ze strony grupy moga liczy¢ te dzieci, ktére osiggaja sukcesy w
zadaniach 1 sprawnosciach cenionych przez nauczycieli, rowiesnikdw czy inne osoby
bedace autorytetami. Bycie odrzuconym przez grupe réwiesnicza ma ujemne skutki,
zaréwno psychologiczne, jak i spoteczne. Bycie mato atrakcyjnym lub Zle ocenianym

podtrzymuje niech¢¢ do podejmowania wysitkow z obawy przed niepowodzeniem oraz
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utrwala wyuczong bezradno$¢ i strategie prowadzace do niepowodzen. Dzieci te
przyjmuja postawe dystansu, co nasila zachowania, ktére czynig je mato atrakcyjnym w
grupie. Utrzymywanie si¢ takiego stanu prowadzi do rozwinigcia si¢ u dziecka spoteczne;j
bierno$ci, nieSmiatosci, niskiej samooceny, poczucia nizszosci, a takze réoznych form
spotecznego niedostosowania (Stefanska-Klar, 2000).

Migdzy 9-12 rokiem zycia zaczyna si¢ proces dojrzewania, ktory jest dlugim,
zroznicowanym i niezwykle waznym okresem w zyciu kazdego cztowieka. Przemiany
okresu adolescencji sg dynamiczne i czesto niecharmonijne, na co wptyw majg czynniki
spoteczno-kulturowe, zdrowotne oraz ekonomiczne. We wczesnym okresie adolescencji
dominujg zmiany o charakterze biologicznym, nast¢pnie dolaczaja psychiczne,
prowadzace do zmian w relacjach spotecznych. Wraz z dorastaniem wyraznie zmienia
si¢ stosunek dzieci do rodzicow, co wigze si¢ z nieokreslonym statusem dorastajacych.
Mtodzi ludzie nie sg juz dzie¢mi, ale jeszcze nie s3 dorostymi (Brzezinska, Appelt,
Zidtkowska, 2016).

Zmiany rozwojowe dokonujace si¢ w okresie adolescencji zalezg przede wszystkim
od funkcjonowania mtodego cztowieka w systemie rodzinnym. Znaczagcymi czynnikami
sg: status socjoekonomiczny rodziny, poziom wyksztalcenia rodzicow, struktura rodziny,
role w niej odgrywane, styl komunikacji mi¢gdzy rodzicami oraz mi¢dzy rodzicami a
dzieckiem, podzielanie specyficznego systemu wartosci, filozofii 1 stylu Zycia, a takze
styl socjalizacji, system nagrdd i kar preferowany przez opiekunow. Istotny jest wptyw
zasobow, z jakimi dziecko wkracza w okres adolescencji, to od nich zalezy przebieg
procesu rozwoju tozsamosci (Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016). Rodzice czesto nie
radzag sobie z wuznaniem autonomii dorastajacych dzieci, nie s3 pewni ich
odpowiedzialnosci, obawiaja si¢ negatywnego wptywu rowiesnikow, co prowadzi do
konfliktdw. Mimo tego utrzymuje si¢ zazwyczaj prawidtowa wi¢z miedzy dzieckiem a
rodzicem, co czesto wspotwystepuje ze szczgsliwym zwigzkiem matzenskim rodzicow.
Stopniowe psychiczne oddalanie si¢ dorastajacych dzieci od swoich rodzicow nie wigze
si¢ z utrata wigzi, lecz z jej zmiang, polegajaca na przejsciu od wigzi dziecigcej do opartej
na partnerstwie. W miar¢ zdobywania nowych kompetencji, poznawania $wiata i siebie
mtody cztowiek zaczyna stopniowo uniezaleznia¢ si¢ od rodzicéw, zyskuje coraz szerszy
obszar autonomii i sprawuje nad nim kontrole. Daje mu to poczucie sprawstwa, ksztattuje
pozytywny obraz siebie. Przywigzanie adolescentéw do rodzicow jest silne, zwtaszcza w
rodzinach, w ktérych wczesniejsze relacje byty satysfakcjonujace. Proces separowania

si¢ nastolatkow od rodzicow jest mozliwy, gdy miodzi ludzie doswiadczajg akceptacji i
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wsparcia z ich strony. U niektorych rodzicow oddalenie si¢ i brak kontroli nad dzieckiem
wywotujg poczucie pustki, brak sensu zycia (Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016).

Zmiany, jakie zachodza w dziecku w poczatkowym okresie adolescencji sg
determinowane biologicznie i pojawiajg si¢ gwalttownie. Mlody cztowiek traci
poczatkowo kontrole nad swoim ciatem, a zmiany, jakie zachodza w jego organizmie
(wywotane hormonami) sa czgsto trudne do zaakceptowania. Wszystkie sa silnie
zwigzane z procesami dojrzewania seksualnego, ktére pozostaja pod znaczacym
wptywem czynnikow spotecznych. Istotny wplyw ma réwniez wsparcie 1 relacja z
rodzicami, szczegolnie z ojcem. W rodzinach spojnych i stabilnych dojrzewanie dziecka
zachodzi wolniej niz w rodzinach niespdjnych, skonfliktowanych. Wiaze si¢ to z
pojeciem reaktywnosci stresowej. Brak wiedzy na temat przemian zwigzanych z okresem
dojrzewania, brak wsparcia najblizszych budzi u nastolatkéw niepokdj, lek, napigcie
emocjonalne oraz nadmierng koncentracj¢ na zachodzacych zmianach. Moze to
skutkowa¢ pojawieniem si¢ problemdéw natury psychospotecznej, takich jak nastroj
depresyjny, izolacja od grupy, zaburzenia faknienia, agresja lub autoagresja, a nawet
préby samobojcze (Brzezinska, Appelt, Ziotkowska, 2016).

Poza widocznymi zmianami, jakie zachodzg w obrgbie ciata w okresie adolescencji
majg miejsce rowniez przeksztalcenia w obszarze proceséw psychicznych, gtdownie w
sferze poznawczej (myslenie) i afektywnej (przezywanie emocji). Mtodzi ludzie w inny
niz dotad sposob postrzegaja siebie, innych i zjawiska wokot, a ich nowy punkt widzenia
czesto zaskakuje otoczenie. Jest to jednak konieczne w procesie ksztattowania swej
tozsamosci. Wchodzacy w dorostos¢ zauwazaja rdznice migdzy tym co realne a swymi
wyobrazeniami na ten temat. Mozliwo$¢ poszukiwania, probowania 1 do§wiadczania
siebie w réznych sytuacjach i relacjach spotecznych umozliwiaja im $wiadome
podejmowanie roznych rol spotecznych. Wyrazem rozczarowania sa gwaltowne reakcje
emocjonalne. Obserwuje si¢ labilno$§¢ emocjonalng, reagowanie nadmiarowe, negacje.
Jedng z form sprzeciwu jest bunt, bedacy odpowiedzig wobec osob znaczacych na rzeczy
subiektywnie spostrzegane jako ograniczajace, zagrazajace lub niezgodne z ich
wyobrazeniem. Bunt przejawia si¢ w sferze afektywnej ale i na plaszczyznie zachowania
poprzez kreowanie swojego wizerunku, wagarowanie czy udzial w manifestacjach lub
pikietach (Brzezinska, Appelt, Zidtkowska, 2016).

W tym okresie znaczenie maja grupy rowiesnicze formalne i nieformalne, a ich
oceny 1 opinie staja si¢ waznym regulatorem zachowania jednostki. W okresie

adolescencji mtodzi ludzie zblizajg si¢ do rowiesnikéw, wspolnie spgdzajg coraz wigce]
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Czasu, organizujac imprezy, wycieczki czy wspolne wakacje (Skorny, 1976). Tworza
zwigzki rowiesnicze, ktdore moga przyjmowaé forme¢ paczek, grup lub zwigzkow
przyjacielskich. Dajg im one poczucie wspolnoty oraz zwigzany z tym podzial na ,,my”
mtodzi oraz ,,oni” czyli dorosli. Pojawia si¢ potrzeba zewnetrznego upodobnienia sig, co
wyraza si¢ poprzez wybor podobnych ubran, fryzur, stylu zachowania si¢ (w podobny
sposdb), moéwienia specyficznym jezykiem (zargonem). Wyodrebnia si¢ zjawisko kultury
mtodziezowej, ktora wzmacnia tozsamo$¢ mtodziezy, zaznacza jej odrebnos¢, wzmacnia
wiezi przynaleznos$ci generacyjnej. Zasadniczo mtodziez przyjmuje w waznych sprawach
warto$ci od rodzicow, natomiast rowiesnikow nasladuje w sprawach blahych, ale jest to
zalezne od przynaleznosci do warstwy spotecznej, indywidualnych wtasciwosci mtodego
cztowieka oraz sytuacji panujacej w rodzinie. Grupa réwiesnicza nie moze zastgpic
rodziny, z punktu widzenia zadan socjalizacji, gdyz jej wplyw jest powierzchowny, ale
moze stanowi¢ prototyp dla p6zniejszych stosunkow miedzyludzkich, zarowno w sferze
emocjonalnej, poznawczej czy seksualnej. Na okres dorastania przypadaja poczatkowe
fazy uczucia mitosci (Obuchowska, 2000).

Mtodzi ludzie w tym okresie czesto podejmuja zachowania ryzykowne, popetniaja
btedy, co stanowi nierozlaczng czg$¢ procesu poszukiwania i formowania wiasnej
tozsamosci. Na jako$¢ relacji rowiesniczych wpltywaja przede wszystkim doswiadczenia
wyniesione z domu. Rodzice ucza dzieci rozwigzywania konfliktow spotecznych oraz
nadajg okreslone znaczenie relacjom pozarodzinnym. Zwiazki okresu adolescencji sa
czesto nietrwale, ale stanowig przygotowanie do dojrzatych, partnerskich 1 intymnych
relacji (Brzezinska, Appelt, Ziotkowska, 2016). Okreslane s3 mianem preintymnych i

stanowig wazng czg¢$¢ przygotowan do osiggnigcia dojrzatosci ptciowej (Bee, 2004).

5.1.3. Wchodzenie w dorostosé¢ i dalszy rozwoj jednostki

Okreslenie momentu, w ktorym cztowiek osigga dorostos¢ jest niezwykle trudne.
Rozwoj spoteczny czltowieka obejmuje zmiany w aktywno$ci, dazeniach i celach
jednostki, z uwzglednieniem jej indywidualnosci i autonomii. Czlowiek, dorastajac,
wzbogaca swoje doswiadczenia poprzez wypeknianie kolejnych zadan rozwojowych.
Jednym z wazniejszych dla okresu wczesnej dorostosci jest zawarcie zwigzku
malzenskiego, co wiaze si¢ z przyjeciem nowych rol spotecznych — wspdtmatzonka oraz
rodzica. Role rodzinne wymagaja osiggnigcia pewnego stopnia dojrzalosci,

przejawiajacej si¢ miedzy innymi umiejetnosciag nawigzywania intymnych zwigzkow,
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zdolnos$ciag do podejmowania samodzielnych decyzji oraz odpowiedzialno$ci za drugiego
cztowieka. Nie wszyscy jednak zawieraja zwigzek malzenski, dlatego tez jedno
wydarzenie zyciowe nie moze stanowi¢ wystarczajacego kryterium wyznaczajgcego
osiggniecie dorostosci. Aktywnos$¢ dorostego czlowieka poza zyciem rodzinnym
koncentruje si¢ takze wokol pracy, ktéra pozwala na poszerzenie kregéw zycia
spotecznego. Praca zawodowa nie jest podejmowana tylko ze wzgledu na state zrédto
utrzymania, ale takze dostarcza osobistej satysfakcji 1 sprzyja rozwojowi nowych
interakcji  spotecznych. Podjecie pracy zawodowej wymaga odpowiedniego
przygotowania do zawodu lub zdobycia wtasciwego wyksztalcenia oraz odpowiedniej
postawy wobec obowigzkow i dziatan wynikajacych z przyjecia roli zawodowej (Gurba,
2000).

Rozwoj spoteczny kobiety i mezczyzny przebiega odmiennie ze wzgledu na
pehienie innych rél spolecznych. Od dorostych mezczyzn tradycyjnie oczekuje si¢
zalozenia rodziny, dbania o nig oraz zapewnienie jej odpowiedniego poziomu
egzystencji, dlatego tez ich aktywnos¢ skupia si¢ gtdwnie wokot pracy zawodowe;j. Ich
$ciezka i kariera zawodowa nie jest zwigzana z aktywnoscig rodzinng i zmianami w niej
zachodzacymi. Inaczej wyglada to w przypadku dorostych kobiet, ktorych bieg zycia
wyznaczany jest zdarzeniami rodzinnymi, takimi jak cigza, potog, opieka nad dzieckiem
oraz prowadzenie domu, ktére wycofuja je na jaki$ czas z pracy zawodowej (Gurba,
2000).

W spotecznosciach tradycyjnych wejscie w dorosto$é byto szybkie i gwattowne |
wigzato si¢ z osiggnigciem niezaleznos$ci finansowej, co gwarantowato podjecie statej
pracy, opuszczenie domu rodzinnego i zatozenie wlasnej rodziny. Realizacja tych trzech
czynnikOw oznaczala przyjecie roli dorostego. Symboliczne wejscie w dorostos¢
odbywalo si¢ poprzez obrzgdy przejscia, ktore byty rézne zaleznie od pici 1 wynikaly z
przypisanych spotecznie rol (van Gennep, 2006). Model tradycyjny, charakteryzujacy si¢
jasnymi regutami, linearnym kierunkiem i brakiem odwracalnosci, wspotczesnie nie
istnieje, mimo to nadal ma duza sit¢ i wpltywa na postrzeganie biografii jednostki.
Wspotczesnie wechodzenie w dorosto$¢ charakteryzuje si¢ wydtuzeniem, a za gtoéwne
przyczyny opdzniania dorostosci przyjmuje si¢: dhugi okres intensywnej kumulacji
zasobow wymaganych do realizacji tego procesu (tak materialnych, jak i kapitatu
spotecznego); postrzeganie dorostosci jako trudnej czy niemozliwej do realizacji w

danych warunkach spoteczno-ekonomicznych; dobrowolne i w peilni $wiadome
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op6znianie podejmowania tradycyjnych rol dorostosci, zwigzane z checig wykorzystania
okresu pomigdzy adolescencjg a dorostoscig (Krzaklewska, 2014).

Ten czas pomiedzy adolescencjg a dorosto$cig Jeffrey J. Arnett okresla nowa fazg
zycia, nazywajac jg wschodzqcq dorostoscig. Ttem teoretycznym rozwazan tego badacza
byt miedzy innymi rozwdj psychospoteczny Erika Eriksona, ktory, opisujac okres
adolescencji i mtodej dorostosci, zwrdcit uwage na przedtuzajacy si¢ czas dojrzewania
cztowieka, ktérym nazywal psychospolecznym moratorium. To czas, kiedy mtody
czlowiek moze swobodnie eksperymentowac z rolami, by znalez¢ swoje miejsce w zyciu.
Wedtug E. Eriksona to okres, w ktérym dawna tozsamo$¢ nie spetnia juz swojej funkcji,
a nowa dopiero si¢ tworzy (Bee, 2004).

Jak pisze J. Arnett (2000) do fazy wschodzacej dorostosci pasuje okreslenie rola
bez roli, ktorego Talcott Parsons uzyt kiedy$ do okre$lenia adolescencji. Zaproponowana
nowa faza rozwoju, wedlug jej autora, nie jest ani adolescencja, ani mtoda dorostoscia.
Fazie tej przypisuje szeroki zakres wickowy (od 18. do 25. roku Zycia) i zwraca uwagg
na jej wzgledna niezalezno$¢ od rdl spotecznych i normatywnych oczekiwan. Jest to
okres, w ktorym zachodzi wigkszos¢ eksploracji tozsamosci. Skupienie si¢ na kwestiach
tozsamosci w okresie wchodzacej dorostosci mozna dostrzec w trzech gltownych
obszarach poszukiwania tozsamos$ci: mitosci, pracy i Swiatopogladu. We wszystkich
obszarach proces ten rozpoczyna si¢ w okresie dorastania, ale odbywa si¢ gtdwnie w
czasie wschodzacej dorostosci (Arnett, 2000). J. Arnett (2004) zaproponowat pie¢ cech,
ktore wyrdzniaja wylaniajagcg si¢ dorostos¢: wiek eksploracji tozsamosci, wiek
niestabilnos$ci, wiek skoncentrowany na sobie, wiek poczucia bycia pomiedzy oraz wiek
mozliwo$ci. Podkreslat on jednak, ze wschodzaca dorostos$¢ jest by¢ moze najbardziej
heterogenicznym okresem w przebiegu zycia, poniewaz jest najmniej ustrukturyzowana,
a wspomniane cechy nie majg charakteru uniwersalnego, a sg bardziej powszechne w
okresie wschodzacej dorostosci niz w innych fazach (Arnett, 2007).

Koncepcja wschodzacej dorostosci Jeffery’ego Arnetta wigze si¢ z wydtuzeniem
okresu przechodzenia mtodziezy do samodzielno$ci, co spowodowane jest globalizacjg i
zmianami technologicznymi. We wspoétczesnym spoleczenstwie mamy do czynienia z
coraz wiekszymi wymaganiami pracodawcow wobec kwalifikacji i zwigzang z tym
wigkszg niepewno$¢ co do przysziosci. Wielu miodych ludzi, zwlaszcza dobrze
wyksztalconych, odklada zobowigzania zwigzane z partnerstwem i rodzicielstwem na
rzecz samotnego stylu zycia, utrzymywanego znacznie dtuzej niz miato to miejsce w

przesztos$ci. Zauwazalna jest rowniez zmiana relacji w rodzinie. Napigcia okresu
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dojrzewania ustgpuja miejsca dojrzalej relacji z rodzicami, postrzeganymi obecnie
bardziej jak zaufani przyjaciele i powiernicy. Wejscie w okres wschodzacej dorostosci
jest rozny w zaleznos$ci od wczesniejszych osiggniec i ograniczen, jakie pojawiajg si¢ w
planie zyciowym jednostki. W odniesieniu do przeszios$ci zmianie niewatpliwie ulega
pojecie normy spolecznej, co nastgpuje wraz ze zmieniajacg si¢ rzeczywistoscia
spoteczng (Bynner, 2005).

W perspektywie life-course wchodzenie w dorostosé jest definiowane jako
przyjmowanie trajektorii charakteryzujacej si¢ pewna liczbg wydarzen. Sa nimi:
zakonczenie formalnej edukacji, pierwsza praca, opuszczenie domu rodzinnego,
pierwszy zwiazek (matzenski lub pozamatzenski), urodzenie pierwszego dziecka (Billari,
2001). W spoteczenstwach nowoczesnych nie ma juz zinstytucjonalizowanych rytuatow
przej$cia, co wiecej, wejScie w dang role nie jest wymagane (ilustruje to rosnaca
akceptacja zycia w pojedynke) ani tez nie jest procesem nieodwracalnym (Krzaklewska,
2011).

W wieku $rednim cztowiek wchodzi w kolejne fazy rozwoju rodziny, ktére wiaza
si¢ ze zmiang roli rodzicow wobec ich dorastajagcych dzieci. Wielu rodzicow nie
przewartosciowuje w tym okresie wtasnej roli wobec dorastajgcego dziecka, starajac si¢
zachowa¢ dotychczasowy status quo, co prowadzi do konfliktow. Rodzice stoja przed
koniecznos$cig zaakceptowania zwigkszanej potrzeby autonomii dorastajacych dzieci z
jednoczesnym zaspokojeniem nadal istniejacej potrzeby pomocy i wsparcia. Dla rodzica
jest to trudny czas, poniewaz wymaga konieczno$ci budowania stosunkéw na nowych
zasadach, z jednoczesnym wchodzeniem przez niego w okres kryzysu wieku $redniego.
Czasami czas wchodzenia jego dzieci w dorosto$¢ jest momentem gorzkich refleksji,
rozwazan czy obwiniania siebie za niepowodzenia zyciowe swoje czy swoich dzieci.
Dochodzi do tego takze syndrom ,,opuszczonego gniazda”. Rodzice odczuwaja pustke i
smutek z powodu odejscia dzieci z domu. Czasami staraja si¢ odroczy¢é moment ich
odejscia, wyrzadzajac im tym samym krzywde. Reakcje te sg czestsze u kobiet niz
me¢zezyzn, co wigze si¢ z ich wiekszym zaangazowaniem emocjonalnym w
wychowywanie dzieci. W wieku $rednim zmienia si¢ réwniez stosunek do wiasnych
rodzicodw, ktorzy starzeja si¢ 1 wymagajg opieki oraz wsparcia. Jest to czas, gdy postrzega
si¢ wlasnych rodzicéw w sposob bardziej realistyczny, z wigkszg tolerancja dla ich wad
1 stabosci (Olejnik, 2000). Sytuacja spoteczna cztowieka w okresie pdznej dorostosci
opisywana jest gtéwnie w kategoriach straty, co wzbudza negatywne emocje. Zdarzenia

zwigzane z codziennym zyciem zmuszaja jednostke do zmiany dotychczasowego
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ustosunkowania si¢ do rzeczywistosci, przewartosciowania celow oraz zmiany stylu
zycia. Do najczestszych zdarzen krytycznych zaliczy¢ mozna: utrate bliskich osob,
statusu spotecznego i ekonomicznego, poczucia przynaleznosci i prestizu oraz poczucie
zblizajacej si¢ perspektywy $mierci. Osoby odczuwajg utrate atrakcyjnosci fizycznej,

kondycji fizycznej i psychicznej (Stras-Romanowska, 2000).

5.2. Spoleczne tworzenie rzeczywistosci

Koncepcja spotecznego tworzenia rzeczywistosci Petera L. Bergera i Thomasa
Luckmanna zostata stworzona na bazie interakcjonizmu symbolicznego G. Meada oraz
fenomenologii A. Schiilza (Cytowska, 2012). Zaktada ona, ze $wiat, w ktorym zyjemy
jest wynikiem spotecznego konstruktu i sktada si¢ z takich procesow, jak: eksternalizacja,
obiektywizacja oraz internalizacja. Wiemy, ze co$ jest, poniewaz spotecznie zostato to
okreslone jako istniejagce, a danemu zjawisku przypisano cechy, co uwiarygodnia
konstrukt. Rzeczywisto$¢ dla ludzi jest subiektywna 1 jawi si¢ w formie spojnego Swiata,
interpretowanego jako zycie codzienne, ktére przyjmowane jest bez zastrzezen. Swiat
spoteczny jest intersubiektywny wytworem swoich cztonkow, ulega eksternalizacji w
stosunku do nich i zaczyna posiada¢ pewien stopien obiektywizacji poprzez symbole
(Berger, Luckmann, 2018).

5.2.1. Eksternalizacja, obiektywizacja — tworzenie §wiata spolecznego

Cztowiek, w odréznieniu od innych ssakéw, rodzac sig¢, nie jest w pehni
uksztattowany, a jego rozwdj ptodowy przedtuzony jest na pierwszy rok zycia. Wraz z
przyj$ciem na $wiat nie jest w stanie samodzielnie funkcjonowaé. To co r6zni cztowieka
od innych zwierzat, to brak srodowiska specyficznego dla jego gatunku. Kazde zwierzg
ma swoj $wiat determinowany przez wysoko wyspecjalizowane i jednoznacznie
ukierunkowane popedy i instynkty. W przypadku ludzi nie ma ,,$wiata cztowieka” (Lech,
2013). Czlowiek potrzebuje trwatych struktur, ktorych nie otrzymatl biologicznie, a ktore
pozwolg mu znalez¢ dla siebie miejsce i realizowac swoje zycie. Na bazie tej potrzeby
stworzyt $wiat kultury, ktorej cz¢$cig niematerialng jest spoteczenstwo. Ono jednak, w
poréwnaniu do natury, jest czyms nietrwatym i sktfonnym do zmian, dlatego tez musi je
stale tworzy¢ 1 odtwarza¢, utrzymujac porzadek spoteczny. Wykreowanie spoleczenstwa

wyrasta z biologicznego wyposazenia cztowieka, poniewaz jak pisza P. Berger i T.
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Luckmann: ,,Homo sapiens jest w tym samym stopniu homo socius” (Berger, Luckmann,
2018, s.76). Samotna istota ludzka jest na poziomie zwierzgcym. Uksztattowanie si¢
osobowosci zachodzi wylacznie w relacji ze Srodowiskiem spotecznym, w wyniku
zastanego porzadku spotecznego (Berger, Luckmann, 2018).

Porzadek spoteczny jako rezultat ludzkiego wytwarzania podlega nieustannej
eksternalizacji, czyli ciagglym uzewnetrznianiem si¢ cztowieka w dziataniu. Zaczynaja si¢
powtarzac, stajg si¢ podstawa tadu spolecznego i majg sktonnos¢ do przechodzenia w
nawyki. Dzialania jako nawyki wtaczane sg do zasobu wiedzy catego spoteczenstwa jako
gotowe wzory, stajac si¢ podstawa typizacji (kategoryzowania). Typizacje te dotycza
zaréwno dziatan jednostek, jak i grup i daja poczatek instytucjom. Swiat instytucjonalny
ma swoja historie, byt przed urodzeniem jednostki i bedzie po jej $Smierci, jest stanem
zastalym przez niego, co sprawia, ze staje si¢ obiektywny. Biografia jednostki jest
epizodem w obrebie obiektywnej historii spoteczenstwa (Berger, Luckmann, 2018).

Instytucje narzucajg spoleczenstwu wzorce zachowania jako mechanizm kontroli
spotecznej. Mimo Ze sg r6zne mozliwosci, spoteczenstwo wybiera to, ktore jest wzorcem.
By zachowac¢ stworzone spoteczenstwo i utrzymac porzadek spoteczny, jego czlonkowie
muszg odbiera¢ instytucje jako ,stale” rozwigzanie na ,staly” problem.
Zobiektywizowane znaczenia sg traktowane jako wiedza i tak przekazywane kolejnym
pokoleniom, co ma kluczowe znaczenie w procesie obiektywizacji rzeczywisto$ci
stworzonej przez spoteczenstwo. Wymaga to systematycznego zapoznawania si¢ ze
znaczeniami oraz wytworami dziatalno$ci przez tych, ktérzy nie brali udziatu w ich
powstawaniu. Nowe pokolenie musi poznaé instytucjonalny porzadek zgodnie z
ustalonymi ,,programami”, co odbywa si¢ w procesie socjalizacji. Jest bardziej
prawdopodobne, ze bedzie ono starato si¢ odejs¢ od ustalonych spotecznie dziatan, w
odréznieniu od tych, ktoérzy sami je ustanawiali. By programy byly przyjmowane
wzglednie bez zastrzezen przez nowe pokolenie, zaweza si¢ ich wybor oraz wprowadza
wigkszg kontrole spoteczng. Daje to mozliwos¢ przewidywalnosci dziatan nowego
pokolenia oraz pozwala na utrzymanie porzadku spolecznego. Dlatego tez, by
rzeczywisto$¢ spoteczna byla wzglednie trwata, spoteczenstwo podzielone jest na tg
grupe, ktora posredniczy w przekazywaniu tradycyjnej wiedzy i na te, ktora ja odbiera.
Transmisja instytucjonalna wigze si¢ z procedurami kontrolnymi i uprawomocniajgcymi,

tworzac uniwersum symboliczne (Berger, Luckmann, 2018).
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5.2.2. Role jako kontrola spoleczna

Instytucja stanowi, ze dziatanie typu x wykonywane jest przez okreslone osoby, w
typowy sposob, co wymaga obiektywizacji jezykowej. Stownik uwierzytelnia relacje
migdzy osoba a jej spotecznie przypisang rola, nadajac pewne prawa i obowigzki
jednostce. Osoba zaczyna utozsamia¢ siebie ze spolecznie zobiektywizowanym
dziataniem, co porzadkuje sfere jej Swiadomosci. Tworzy si¢ ,,0s0bowos¢ spoteczna”,
jako fragment osobowosci, ktora jest subiektywnie doswiadczana, co umozliwia
stworzenie typow. Kiedy typy wystepuja w kontekscie zobiektywizowanego zasobu
wiedzy, wspolnego dla zbiorowosci, stajg si¢ rolami. Dostgpny zasdéb wiedzy zawiera
informacj¢ o standardach wykonywania roli. Role powstaja tak jak instytucje, czyli na
zasadzie nawyku i obiektywizacji, w procesie tworzenia wspolnego zasobu wiedzy.
Porzadek instytucjonalny jest rzeczywisty na tyle, na ile urzeczywistniajg je role, a role
istnieja, gdy instytucje je okreslaja. Role maja udzial w kontrolnym charakterze
instytucjonalizacji. Warunkiem funkcjonowania w spotecznym $wiecie jest zatem
przyjmowanie roli, ktorag to spoleczenstwo przypisuje danej osobie lub grupie.
Wykonanie dziatania jest typizacja roli i podporzadkowaniem si¢ okres§lonym regulom
spotecznym. ,,Odgrywajac role, jednostka uczestniczy w spotecznym $wiecie” (Berger,
Luckmann, 2018, s.109). Ma mozliwo$¢ osobistego wyboru: pozosta¢ lub nie pozosta¢ w
zgodzie ze spotecznie zdefiniowanymi standardami rol, co zalezy rowniez od tego, czy i
jak surowa jest sankcja przewidziana przez spoleczenstwo za niepozostawanie w roli.
Wykonanie roli uobecnia role i tak, jesli ktos sadzi, uobecnia role s¢dziego. Rola sedziego
pozostaje w zwiazku z innymi rolami, ktdre razem tworza instytucj¢ prawa. Instytucje i
role sa uobecniane poprzez jezyk oraz przedmioty fizyczne. Koncepcja spotecznego
tworzenia rzeczywistosci uwzglednia rowniez osoby petnigce specjalistyczne role i
majace specjalistyczng wiedzeg, dostepng jedynie wybranym osobom. Posiadaja oni
symboliczne stroje (toga, fartuch medyczny, mundur) oraz profesjonalny jezyk w celu
utrzymywania spoteczenstwa w przeswiadczeniu o stusznosci danej roli. By utrzymac
kontrole spoteczng zastrasza si¢ spoteczenstwo obrazami ztych konsekwencji, jesli si¢
nie podporzadkuje. Uniwersalni specjali$ci stojg na strazy porzadku spotecznego, w
ktorym outsiderzy sg na zewnatrz, a sidsiderzy wewnatrz (Berger, Luckmann, 2018).

Role nabywane sg poprzez osobisty kontakt z innymi cztonkami spoteczenstwa,
ktorzy posiadajg zobiektywizowang wiedze na temat standardéw rol. Wedlug tej teorii,

nie znajgc kogos, Kierujemy sie typizacja, traktujemy go zgodnie z tym, co wiemy o nim
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na podstawie przekazanych informacji. Nawet jes$li nie znaliSmy kogo$ wcze$niej,
mozemy wnioskowac o kims$ na podstawie typizacji. Typizacje narzucajg wzorce naszych
zachowan wobec danej osoby i wplywajg na interakcje z drugim czlowickiem.
Schematami typizujacymi postuguja si¢ obie strony. Stanowi to utatwienie w relacjach z
innymi 1 roztadowuje napigcie psychiczne, powstajace w cigglym poszukiwaniu
odpowiedniego zachowania wobec 0sdb, z ktérymi mamy kontakt. Schematy typizujace
sg wrazliwe na zmiany, poniewaz kazde odstepstwo od przyjetego wzorca zachowania
budzi w nas czujnos$¢ i wywotuje niepokoj. Mechanizm ten ukierunkowuje dzialania,
ktore nie zostaty ukierunkowane przez naturg ludzka. Rzeczywisto$¢ zycia codziennego
jest kontinuum typizacji, od tych z ktérymi wchodzimy w interakcje czgste 1 intensywne
do tych, z ktorymi nie bgdziemy mieli bezposredniego kontaktu, czyli anonimowe
abstrakcje (Berger, Luckmann, 2018).

5.2.3. Znaczenie i utrzymanie uniwersum symbolicznego

Uprawomocnienie jest obiektywizacja po instytucjonalizacji. Kiedy jest tworzona
instytucja, uprawomocnienie nie jest konieczne. Problem pojawia si¢, kiedy mamy do
czynienia z nowym pokoleniem, dla kt6rego instytucja nie jest oczywista sama w sobie.
Musi ona zosta¢é wyjasniona i uzasadniony musi zosta¢ jej porzadek, co jest
uprawomocnieniem. Wigze si¢ ono nie tylko z warto$ciami w danym spoteczenstwie, ale
gldwnie opiera si¢ na wiedzy. Poczatkowe uprawomocnienie zachodzi, gdy jest
przekazywany system jezykowych obiektywizacji, kiedy nazywamy doswiadczenie
ludzkie. Nazywanie kogo$ dzieckiem uprawomocnia do form zachowania wobec tej
osoby w okreslony sposob. Jest to podstawa wiedzy oczywistej, poziom
przedteoretyczny. Drugim poziomem uprawomocnienia sg schematy wyjasniajace,
odnoszace si¢ do zbioréw obiektywnych znaczen. Znajdujg si¢ tutaj odwotania do
przystow, maksym moralnych, aforyzméw czy legend 1 opowiesci. Trzecim sg juz teorie
przekazywane w postaci sformalizowanych procedur, czym =zajmuja si¢ osoby
wyspecjalizowane. Czwarty poziom, ostatni, tworza uniwersum symboliczne (Berger,
Luckmann, 2018).

Uniwersum symboliczne jest kompleksem tradycji teoretycznych, taczagcym roézne
obszary znaczen i1 ujmujagcym instytucjonalny porzadek jako symboliczng catos¢.
Uprawomocnienia dokonujg si¢ za pomoca catosci symbolicznych, tworzonych dzieki

obiektywizacjom spotecznym (Berger, Luckmann, 2018). Uniwersum symboliczne jest
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zatem spotecznie skonstruowang rzeczywistoscia, ktora kazdy cztonek spoteczefnistwa
uczy si¢ uznawac za obiektywng wiedzg o $wiecie (Lech, 2013).

,Symboliczne uniwersum zapewnia porzadek w subiecktywnym postrzeganiu
doswiadczenia zyciowego jednostki” (Berger, Luckmann, 2018, s. 144). Postrzega ono
zatem biografi¢ jednostki jako wytwor spoteczny z uporzadkowanymi rolami,
priorytetami oraz procedurami postgpowania. Umozliwia wprowadzenie porzadku w
poszczegolnych fazach zycia. W przypadku spoleczenstw pierwotnych byly to rytuaty
przejs¢, obecnie méwimy w psychologii o teorii rozwoju osobowosci. Patrzac na swoje
zycie, jednostka moze okresli¢ swe miejsce w obrgbie uniwersum. Daje jej to poczucie
»wlasciwego” zycia, ktére jest zgodne z najwyzszym poziomem ogoélnosci. Przechodzac
od jednej fazy do drugiej, upewnia si¢, ze powtarza wlasciwa kolejnos¢, nalezaca do
»hatury rzeczy”. Spoteczenstwo ma wtadz¢ nad Zyciem i $miercig jednostki, poniewaz
ustala przepisy regulujace te kwestic. Kontroluje réwniez funkcje pokarmowe i
seksualne, mimo ze majag one swoje podloze w popegdach biologicznych, jednak
ukierunkowanych spotecznie. Jednostka majaca za sobg pomyslng socjalizacj¢ zaspakaja
te popedy w sposob ustanowiony spotecznie. Nie zjada tego, co mogtoby by¢ dla niego
niewlasciwe 1 nie podejmuje ,niewlasciwych” dziatan seksualnych. Od poczatku
spoteczenstwo thumi op6r jednostki, ktora przychodzac na $wiat, chce spac czy jes¢ we
wlasnym rytmie dobowym. Jest to tzw. zmaganie miedzy ,,wyzszym” i ,,nizszym ja”.
»Nizsze ja” to ja zwierzece, kierujace si¢ popedami. ,,WyzZsze ja” jest spolecznie
stworzone 1 ma na celu podporzadkowa¢ biologiczng naturg cztowieka, ktéry jest
wytworem spotecznym i tworcg spotecznej rzeczywisto$ci w jednym (Berger, Luckmann,
2018).

Uniwersum symboliczne porzadkuje réwniez historie. W odniesieniu do
przesztosci ustanawia ono ,,pami¢¢”, ktora jest wspolna dla wszystkich, ktérzy zostali
poddani socjalizacji. W odniesieniu do przyszlosci zas; ustala przewidywalny uktad
odniesienia jednostkowych dziatah. Uniwersum symboliczne zapewnia pelng integracje
wszystkich odrebnych procesdéw instytucjonalnych, co zapewnia ciaglo$¢ spoleczenstwu.
Poszczegdlne instytucje i role sa uprawomocnione poprzez umiejscowienie ich w
znaczacym $wiecie (Berger, Luckmann, 2018).

Uniwersum symboliczne utrwala i podtrzymuje istniejacy porzadek spoteczny, ale
samo nie jest ustalone raz na zawsze, cechuje je zmiennos$¢. Rzeczywisto$¢ spoteczna
wymaga podtrzymujacych ja mechanizméw, potwierdzajacych realnos¢ symboli (Lech,

2013). Dzigje si¢ tak w kazdym spoteczenstwie, z kazdym uniwersum, poniewaz zadne z
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nich nie jest przyjmowane bez zastrzezen. Uniwersum nie mozna doswiadczy¢, a
socjalizacja nie jest nigdy catkowicie pomys$lna. Moga pojawiac si¢ dewiacyjne odmiany
uniwersum symbolicznego. Dzieje si¢ tak, gdy ze spoteczenstwa wytania si¢ grupa, ktora
nie akceptuje powszechnych zasad i ustala dewiacyjng wersje rzeczywisto$ci. Moze
pojawi¢ si¢ takze alternatywne uniwersum symboliczne, ktére stanowi zagrozenie,
poniewaz nasze nie jest juz jedynym mozliwym. Dzieje si¢ to, kiedy dochodzi do
konfrontacji z innym spoleczefstwem, z odmienng historig. Nie jest juz to grupa
dewiantow, ktora nie przestrzega pewnych instytucjonalnych zasad, a cate
spoteczenstwo, ktore nie zna tych zasad i mimo tego dobrze sobie radzi. W takich
konfliktach wygrywaja ci, ktorzy maja wicksza armig¢, a nie posiadajacy lepsze
argumenty. ,,Ten, kto ma grubszy kij, ma wigksze szanse na narzucenie swojej definicji
rzeczywisto$ci” (Berger, Luckmann, 2018, s. 174). Uniwersa symboliczne utrzymywane
sa przez mechanizmy poj¢ciowe, takie jak mitologia, teologia, filozofia, nauka.
Najstarszg forme, wedlug autorow spotecznego tworzenia rzeczywisto$ci, stanowi
mitologia (Berger, Luckmann, 2018).

Innymi mechanizmami poj¢ciowymi podtrzymujacymi uniwersum jest terapia i
nihilacja. Terapia stosowana jest w celu zachowania aktualnych lub potencjalnych
dewiantow w obrebie zinstytucjonalizowanych definicji rzeczywistosci. Nalezy to do
kategorii kontroli spotecznej stosowanych do indywidualnych ,,przypadkow”.
Wprowadzany jest system poje¢ diagnostycznych, by okresli¢ stan osoby, ustali¢ srodki
zaradcze oraz procesy lecznicze. Taki mechanizm pojeciowy pozwala na proces
terapeutyczny prowadzony przez specjalistow lub moze zosta¢ zinternalizowany przez
jednostke dotknieta stanem dewiacji. Mechanizm pojeciowy moze wywotaé poczucie
winy, co nie jest trudne, jesli socjalizacja pierwotna byla czeSciowo pomySlnie
przeprowadzona. Jednostka zgodzi si¢ na terapi¢ przedstawiong przez specjalistow i
,rozumie” swoj stan. Diagnoza 1 wszystko z nig zwigzane staja si¢ subiektywnie
rzeczywiste. Terapia ma na celu resocjalizacje dewianta, przywrdcenie go do obiektywnej
rzeczywisto$ci uniwersum symbolicznego spoteczenstwa. ,,Terapia posluguje sig
mechanizmami poje¢ciowymi, aby kazdego zatrzyma¢ w obrgbie danego uniwersum”
(Berger, Luckmann, 2018, s.168).

Nihilacja jest mechanizmem stosowanym w celu usuni¢cia wszystkiego tego, co
jest poza uniwersum. Jesli dane zjawisko nie pasuje do uniwersum, nihilacja zaprzecza
realno$ci, neguje uprawomocnienie. Dzieje si¢ to poprzez nadanie negatywnego statusu

ontologicznego z intencjg lub bez intencji terapeutycznej. Grupom obcym lub
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niewygodnym spolecznie przypisuje si¢ nizszy status ontologiczny. Tworzy si¢ podziat
pomiedzy rozumnymi ludzmi, ktérzy ,,wiedza” i grupami, ktore nie mogg by¢ brane
powaznie, poniewaz sg mniej ludzkie, uposledzone. Nihilacja jest réwniez probg
opanowania tego, co odbiega od normy rozumianej pojeciami wiasciwego uniwersum.
Atakuje si¢ grupy dewiacyjne, przekonujac, ze negujacy nie wie, co méwi. Ich stowa i
czyny s3 tak interpretowane, by wychodzilo na to, ze naprawde nie chca tego, 0 czym
mOwia, ale nie potrafig nazwac tego, co nalezy do wtasciwego uniwersum. Nalezy badac
uwaznie ich wypowiedzi, by odkry¢ tam nieszczeros¢ i1 obronny charakter. Cokolwiek

nie powiedza, staje si¢ to tak naprawde afirmacjg uniwersum (Berger, Luckmann, 2018).

5.2.4. Podtrzymywanie i przemiana rzeczywistosci subiektywnej

Zgodnie z teorig Petera L. Bergera i Thomasa Luckmanna (2018) rzeczywistos$¢
zycia codziennego jest subiektywnie odbierana przez cztowieka i zorganizowana wokot
»tuta)” 1 ,,teraz”. Ma strukture czasowa, narzucong zewng¢trznie. Cztowiek musi caly czas
czekac na to, co moze zrobi¢ zgodnie z ustalong spotecznie strukturg czasowa. W zyciu
codziennym ,,wszystko ma swoja kolej”. Nie mozemy zrobi¢ czego$ bez dokonanej
wczesniej czynnosci, np. wykonywaé danego zawodu bez zdania egzaminu zawodowego.
Kazda sytuacja, w ktorej tracimy poczucie czasu jest dla nas niepokojaca, dazymy do
powrotu na ustalong spotecznie 0§ czasowa, ktora byta przed naszym urodzeniem i b¢dzie
po naszej $mierci. Przerwanie rutyny zycia codziennego stanowi problem, poniewaz nie
potrafimy tego wytlumaczy¢, odwotujac si¢ do swoich do§wiadczen, potocznej wiedzy.
Rzeczywistos¢ zycia codziennego utrzymuje si¢ poprzez zrutynizowanie 1 jest
potwierdzana w interakcji z innymi. Inni, zyjac tak jak jednostka, potwierdzaja jej
subiektywng rzeczywisto$¢ samg wytacznie obecnoscia w $wiecie. GlOwnie znaczacy
inni utrzymuja subiektywna rzeczywisto$¢ zycia codziennego jednostki. Zdanie zony czy
meza jest dla jednostki wazniejsze niz obcych mu ludzi. Najwazniejszym Srodkiem
utrzymania uniwersum jest konwersacja. Prowadzenie rozmowy ,,wspolnym jezykiem”
podtrzymuje rzeczywistos¢ subiektywna. Rozmowa potwierdza rzeczywisto$¢. Dotyczy
to takze korespondencji pisemnej, grup dyskusyjnych, grupy wsparcia, rozméw ze swoim
spowiednikiem czy psychoanalitykiem. Rozmowa uwierzytelnia $wiat subiektywny.
Zeby zachowaé walory rzeczywisto$ci subiektywnej, jednostka musi mie¢ caty czas

kontakt z innymi, ktoérzy beda ja uwierzytelnia¢. Kazda proba dezintegrujaca
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rzeczywisto$¢ jest narazona na sankcje spoleczne. Jedna z nich jest $mieszno$¢ (Berger,

Luckmann, 2018).

5.2.5. Internalizacja — socjalizacja pierwotna i wtérna

W sytuacji, gdy pojawiaja si¢ nowi czlonkowie spoleczenstwa — dzieci,
instytucjonalizacja doskonali si¢. Zaczyna ona nabiera¢ charakteru historycznego.
Dochodzi do obiektywizacji instytucji, ktora dla nowych jednostek jest doswiadczana
jako istniejgca ponad i niezaleznie od nich. Sa to instytucje narzucone jednostce w postaci
zewnetrznego porzadku. Wraz z powigkszeniem si¢ spotecznosci dochodzi do transmisji
na rzecz nowego pokolenia. Dziatania stajg si¢ solidnie zakorzenione, zaréwno dla dzieci,
jak 1 dla rodzicéw. To co na poczatku byto rozumiane jako przewidywalnos¢ dziatania
»Znowu zmierzamy do tego”, zmienia si¢ w ,,0to jak nalezy robi¢ te rzeczy”. Tak powstaty
Swiat staje si¢ rzeczywisty i nie mozna go juz tak tatwo zmieni¢ czy naruszy¢ jego
statosci. Dla dzieci staje si¢ ich §wiatem, chociaz nie jest on do konca rzeczywisty, gdyz
nie jest przez nich utworzony, a jedynie przekazany. Dla rodzicow staje si¢ $wiatem ,,na
serio”, gdyz podczas tworzenia byl ,na niby”. W tym momencie zaczyna si¢
przekazywanie spolecznej rzeczywistosci, ktora ma charakter obiektywny, nowemu
pokoleniu (Berger, Luckmann, 2018).

Jednostka rodzi si¢ nie jako cztonek spoleczenstwa, a kto$ z predyspozycjami do
uspotecznienia. Poczatek tego procesu to internalizacja, czyli rozumienie innych ludzi
oraz postrzeganie $wiata jako rzeczywistosci spotecznej, ktdra narzucona poczatkowo z
zewnatrz staje si¢ wlasng. Internalizacj¢ osiaga jednostka w procesie socjalizacji, czyli
wprowadzenia jednostki w obiektywny $wiat spoteczenstwa. Wiedza jest przekazywana
w procesie socjalizacji jako obiektywna prawda i internalizowana jako rzeczywisto$¢
subiektywna (Berger, Luckmann, 2018).

Socjalizacje dzielimy na pierwotng, ktéra ma miejsce w dziecinstwie i dzigki ktorej
jednostka staje si¢ cztonkiem spoleczenstwa oraz wtorng, polegajaca na wprowadzeniu
jednostki w nowe sektory obiektywnego $wiata spotecznego. Rodzac si¢, jednostka
wchodzi do obiektywnej struktury $wiata spotecznego, ktora narzucona jest jej przez
znaczacych innych. Sa to ci, ktorzy sprawuja opieke nad dzieckiem. Przekazujac ten
$wiat, zmieniaja pewne jego aspekty, co wynika z umiejscowienia ich w strukturze
spotecznej oraz z ich biografii. Do jednostki dociera $wiat ,,przefiltrowany” podwdjnie.

Dziecko rodzi si¢ w okreslonej strukturze spotecznej oraz w okreslonej rodzinie, co
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wplywa na jego mozliwos$ci i sposob patrzenia na §wiat spoteczny. Socjalizacja pierwotna
to nie tylko uczenie si¢ czysto poznawcze, ale przede wszystkim emocjonalny tadunek ze
znaczgcymi innymi, ktéry jest decydujacy w tym procesie. Jednostka nie ma problemu z
wyborem znaczacych innych, poniewaz sg oni mu dani, bez mozliwosci wyboru innej
sytuacji. Nie ma mozliwo$ci wyboru rodzica, wiec identyfikacja ze znaczacymi innymi
jest quasi-automatyczna. Zinternalizowany $wiat jest jedyny, jaki jednostka zna.
Utozsamia si¢ ze znaczacymi innymi, przyjmuje ich role i postawy, czynigc je swoimi,
co jest internalizacja. Umozliwia to identyfikacj¢ samego siebie. Osobowos$¢ jest
odbiciem postaw znaczacych innych. ,.JJednostka staje si¢ tym, za kogo uwazaja ja, w
kontaktach z nia, jej znaczacy inni” (Berger, Luckmann, 2018, s. 193). Jednostka
przyjmuje ich $wiat, ktory jest obiektywnym $wiatem spotecznej rzeczywisto$ci.
Nazywanie w procesie internalizacji ma ogromne znaczenie. Tak jak nadaje si¢ znaczenie
przedmiotom, poprzez nazwanie ich, tak okresla si¢ miejsce jednostki w §wiecie. To co
zostaje tak nazwane, staje si¢ tym i nie moze by¢ czym$ innym. Dochodzi do
subiektywizacji jego tozsamosci. ,,Dziecko uczy sie, ze jest tym, kim jest nazywane”
(Berger, Luckmann, 2018, s. 194). Obiektywizacja uktadow spotecznych i rzeczywistosci
utrwalana jest na zasadzie odziatywania zwrotnego. Rodzice przekazujac instytucjonalny
swiat dzieciom, utrwalajg si¢ w przekonaniu, ze jest on rzeczywisty.

Socjalizacja pierwotna stopniowo prowadzi do internalizacji norm. Dla dziecka role
1 postawy znaczacych innych przenoszone s3 na innych w ogole. Dziecko zauwaza, ze
niewlasciwe zachowanie nie jest tylko takie dla osoby znaczacej, ale rowniez dla dalszych
znaczacych innych, takich jak babcia, starsza siostra. Nastepnie dziecko uswiadamia
sobie, ze dane zachowanie jest niewlasciwe dla wszystkich cztonkow spoleczenstwa i
normy ulegaja generalizacji. Oznacza to, ze jednostka identyfikuje si¢ juz ze
spoleczenstwem, z uogoélnionymi innymi. Odbywa si¢ to wraz z internalizacja jezyka,
ktory jest najwazniejszym narzedziem socjalizacji (Berger, Luckmann, 2018).

Zinternalizowany $wiat w wyniku socjalizacji pierwotnej jest bardzo mocno
zakorzeniony w §wiadomosci jednostki, silniej niz ten, ktory zinternalizuje w socjalizacji
wtornej. To co jest przypadkowe, staje si¢ konieczne i jedyne. Spoleczenstwo w ten
sposob utrzymuje jednostki w wybranych uniwersach symbolicznych, co umozliwia juz
kontrolg spoteczng jednostki. Programy przygotowane spotecznie réznicujg tozsamos¢
jednostki na podstawie porownan z tozsamos$cig innych. Dostaje ona informacje, jaki
program wypetnia¢ i dlaczego. Jednostka dostaje tez informacje, ze jest chlopcem, a

chtopcy zachowujg sie w odpowiedni sposob. Tak dochodzi do poczatkowej internalizacji
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aparatu uprawomocniajacego. Swiat dziecinstwa jest tak skonstruowany, zeby utrzymaé
dziecko w przekonaniu, ze ,,wszystko jest dobrze”. Jednostka dopiero pozniej bedzie
miata mozliwo$¢ poddaé rzeczywisto$¢ w niewielka watpliwos¢ (Berger, Luckmann,
2018).

Socjalizacja pierwotna okresla pewna kolejnos$¢ uczenia si¢, co jest definiowane
spotecznie. Jednostka w okreslonym wieku powinna umie¢ okreslone rzeczy, co poza
biologicznymi uwarunkowaniami, regulowane jest takze spoteczno-historycznymi
wzgledami. ,,Programy” roznych spoteczenstw okre$lajg umieje¢tnoscei, jakie powinni
zdoby¢ chtopcy, a jakie dziewczynki. Spoteczenstwa réwniez okreslaja inne definicje
dorostosci | dziecinstwa, a co za tym idzie zakres praw i obowigzkoéw. Jest to zalezne od
wiedzy, ktéra ma by¢ przekazywana dzieciom oraz jezyka, jakim sformutowane sa
zasady. Charakter socjalizacji pierwotnej zmienia si¢ nie tylko ze wzgledu na
spoteczenstwo, ale moze by¢ inny, zaleznie od klasy spotecznej. Socjalizacja pierwotna
konczy si¢, kiedy jednostka uswiadamia sobie uogoélnionego innego, staje si¢
petnowarto$ciowym cztonkiem spoteczenstwa. Posiada subiektywna osobowos$¢ 1 $wiat.
Rzeczywistos¢ obiektywna nawigzuje do tego co jest rzeczywistos$cig subiektywng
,wewnatrz”, chociaz nigdy nie pokrywaja si¢ one catkowicie. Cztowiek ciaggle postrzega
siebie jako byt istniejgcy zarowno wewnatrz spoteczenstwa, jak i na jego zewnatrz, co
wigze si¢ z cigglym szukaniem rownowagi miedzy sobg a spoteczenstwem (Berger,
Luckmann, 2018).

Socjalizacja pierwotna moze by¢ nieudana z powodu niepetnosprawnosci fizycznej
czy intelektualnej jednostki, ktdra jest naznaczona spotecznie. Osoby te sg zdefiniowane
spotecznie jako ,,gorsze” i nie maja mozliwosci przeciwstawi¢ si¢ przypisanej im
tozsamosci. Sg one dla znaczacych innych i catego spoleczenstwa tym, kim powinni by¢.
Kazde ich =zachowanie, ktoére bedzie wskazywalo na che¢ zmiany (zlo$¢),
wykorzystywane jest jako potwierdzenie ich ,,gorszej” tozsamosci. Socjalizacja w tym
przypadku bedzie niepomyslna, poniewaz $wiat zdefiniowany spotecznie nie zgodzi si¢
z rzeczywistoscig subiektywna jednostki. Jednostka nie ma spotecznych podstaw, by
stworzy¢ kontr§wiat z wlasnym zinternalizowanym zbiorem kontrtozsamosci. Jednostki
takie, zrzeszajac si¢ w grupy, majg mozliwos¢ stworzenia zaczgtkow kontrdefinicji
rzeczywisto$ci i tozsamosci. One i ich potomstwo bedg naznaczeni spotecznie, co moze
wptywa¢ na ich socjalizacj¢ pierwotng. Wigksza grupa moze stworzyc

kontrrzeczywisto$§¢ 1 zosta¢ poddana socjalizacji w jej obrgbie. ,,NiepomyS$lna
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socjalizacja w obregbie jednego $wiata spolecznego moze towarzyszy¢ pomyslna
socjalizacja w zasiggu innego $wiata” (Berger, Luckmann, 2018, s. 245).

Jednostka, majgc dwie konkurencyjne rzeczywistosci, moze uswiadomi¢ sobie
rzeczywisto$¢ spoteczng i kontrrzeczywisto$¢. P. L. Berger oraz T. Luckmann podaja
przyktad grupy tredowatych, ktérych mozna nazwaé ,,wybrancami boga”. Zmiana w
jednostce (w grupie tredowatych) zaczyna mie¢ wplyw na rzeczywisto$¢ spoteczenstwa
wtedy, gdy oni sami zaczynajg o sobie mysle¢ jako o kim$ ,,nie tredowatym”. Inni tez tak
mogg zacza¢ ich postrzegaé, a to zaburza obicktywng rzeczywisto$¢, uniwersum
symboliczneg (Berger, Luckmann, 2018).

Socjalizacja wtdrna jest internalizacjg ,,sub$§wiatow” instytucjonalnych. Polega na
nabyciu wiedzy zwigzanej z rolami, ktére wiaza si¢ posrednio lub bezposrednio z
podziatem pracy. Wymaga opanowania stlownictwa zwigzanego z rolami. W procesie
socjalizacji wtornej nabywa si¢ rozumienia ,,ukrytych znaczen”. Przejéciu z socjalizacji
pierwotnej do wtlrnej towarzysza okreslone rytuaty (przejcia z dziecinstwa do
dorostosci). Socjalizacja wtorna nastgpuje po socjalizacji pierwotnej, czyli mamy do
czynienia z juz uksztalttowang osobowos$cig oraz z zinternalizowanym $wiatem. Jesli
socjalizacja wtorna ugruntowuje $wiat socjalizacji pierwotnej, nie ma problemu. Pojawia
si¢ on, gdy staramy si¢ wprowadzi¢ co$ innego do obecnej rzeczywistosci, tym bardziej,
gdy jest niezgodne z tym, co juz wiemy o $wiecie i sobie. W socjalizacji wtdrnej
ograniczenia biologiczne nie sg juz wazne. Kolejno$¢ zdobywania wiedzy zalezy od roli,
jaka jednostka bedzie pelni¢ w spoteczenstwie. Takim przyktadem moze by¢ kolejnosé
ukonczonych etapow edukacyjnych, kurséw, umozliwiajacych petnienie okreslonej roli
w spoteczenstwie. Kolejno$¢ zdobywanej wiedzy jest ustalana instytucjonalnie dla
wzmocnienia prestizu okre§lonej roli 1 nie zawsze ma to logiczne uzasadnienie, a nawet
moze by¢ dysfunkcjonalne (zeby wykonywaé pewna rolg, nie trzeba czasami konczy¢
kurséw czy studidw, gdyz nie przyczyniajg si¢ do praktycznego wykonywania danej roli).
Socjalizacja wtorna nie wymaga emocjonalnej identyfikacji, jak w przypadku pierwotnej.
Rzeczywisto$¢ wtorej internalizacji jest dos¢ tatwo odsunaé na bok, czego nie mozna juz
zrobi¢ z pierwotng (dezintegracja wigze si¢ z duza iloscig dotkliwych szokéw
zyciowych). Socjalizacja wtdrna umozliwia osiagniecie dystansu wobec roli, dlatego tez
rzeczywistos¢  internalizowana wtornie musi by¢ wymuszona technikami
pedagogicznymi (Berger, Luckmann, 2018).

Socjalizacja wystepuje zawsze w kontekscie spotecznym. Pomyslna to potaczenie

rzeczywistosci subiektywnej i obiektywnej, co nigdy nie zachodzi w peini. Im bardziej
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prostsze spoteczenstwo, gdzie podziat wiedzy jest minimalny, tym latwiej o pomys$ing
socjalizacje. Kazdy w spoteczenstwie jest tym kim powinien by¢, kazdy wie kim jest on
sam i inni obok niego (Berger, Luckmann, 2018).

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym sg zatem tymi, za
ktore uwazaja ich inni. Jak pokazuje rys historyczny, sa one od pokolen naznaczone
pietnem. Pig¢tno to moze wynika¢ z wielu czynnikow, w tym z niewlasciwego rozumienia
niepetnosprawnosci intelektualnej, stereotypow 1 uprzedzen. Moze prowadzi¢ to, w
niektorych przypadkach, do marginalizacji, izolacji spotecznej i nierownego traktowania
tych oséb. Pietno moze mie¢ réwniez wpltyw na samopoczucie i poczucie wlasnej

warto$ci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng.

5.3. Teoria naznaczenia Ervinga Goffmana

Teoria naznaczenia wywodzi si¢ z perspektywy spolecznego interakcjonizmu,
ktorej kluczowym mechanizmem ksztattowania si¢ struktur spotecznych jest ciagla
wymiana i ewolucja znaczen symboli, odbywajaca si¢ w trakcie wszelkich procesow
oddziatywan zachodzacych migdzy ludzmi. Pojecie pigtna wprowadzone zostato przez
starozytnych Grekow i odnosito sie do stygmatow na ciele, ktore jednocze$nie zwigzane
byty z osobami o ztym statusie moralnym. Wypalane pietno mieli niewolnicy, ztodzieje,
zdrajcy oraz osoby nieczyste. W czasach chrzescijanstwa cielesne oznaki w postaci
wykwitéw skornych traktowano jako objaw $wietosci i faski (Goffman, 2005).

Obecnie pojecie to wrocito to pierwszej formy znaczeniowej, ale odnosi si¢ nie tyle
to oznak cielesnych, co do hanby. Kazde spoteczenstwo ustala kategorie spoteczne ludzi,
ktorych wyposaza w odpowiednie atrybuty, okres§lane jako typowe i naturalne dla nich.
Po pierwszym kontakcie z dang osoba wiemy, do jakiej kategorii spotecznej nalezy i
czego si¢ po niej mozemy spodziewal. Przewidujemy jej tozsamo$¢ spoleczng i
spodziewamy si¢, ze bedzie si¢ zachowywacé zgodnie z naszymi oczekiwaniami. Jesli
dana osoba nie ma przypisywanych do siebie atrybutdw, staje si¢ mniej pozadana
spotecznie i okreslana jako mniej wartosciowa. Staje si¢ naznaczona, CO jest wynikiem
niezgodnos$ci miedzy rzeczywista a pozorng tozsamoscig spoteczng. Pietno nie jest
odwotaniem do samego atrybutu, poniewaz atrybut pozagdany w jednej grupie spoteczne;j
jest niepozadany w innej (Goffman, 2005).

Pietnem Erving Goffman (2005) okresla szczegodlny rodzaj relacji miedzy

atrybutem a stereotypem. Wyr6zni¢ mozna trzy pigtna. Pierwszym jest wyglad fizyczny,
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najczesciej zwigzany z deformacjami ciata. Wspoétczesnie panujacy kult ,,ciata idealnego”
stanowi wazny element w ksztaltowaniu samooceny miodych ludzi z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebszym. Czesto dysfunkcje ciata sg u tych
0s0b od razu zauwazalne. Budzg tym samym obawy, strach i bezradno$¢ w zachowaniu
innych (Belzyt, 2015).

Druga odmiang pi¢tna okre$la si¢ na podstawie wad charakteru, zwigzanych miedzy
innymi ze stabg wolg, nienaturalnymi nami¢tnosciami, homoseksualizmem, chorobami
psychicznymi, natogami (Goffman, 2005). Niepetnosprawnos¢ intelektualna jest stanem,
ktory charakteryzuje si¢ obnizonym poziomem funkcjonowania intelektualnego, co
zostato omowione w pracy w czesci zwigzanej z dorostoscig 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualna 1 ich mozliwo$ciami uzyskania autonomii. Osoby te moga mie¢ trudnosci w
nauce, komunikacji, radzeniu sobie w codziennym zyciu i pelnym uczestnictwie w
spoteczenstwie, co stanowi przyczyne pigtna Spotecznego.

Do trzeciej odmiany zalicza si¢ pigtno grupowe, przekazywane z pokolenia na
pokolenie, a zwigzane z przynaleznoscig do rasy, narodowosci i naktadajace skazg¢ na
wszystkich cztonkéw rodziny (Goffman, 2005).

Tych, ktorzy nie posiadaja pigtna E. Goffman (2005) nazywa normalsami.
Normalsi $wiadomie lub nie, zachowuja si¢ tak, jakby osoby z pigtnem nie byly
cztonkami spoteczenstwa i stosuja rozne formy dyskryminacji wobec nich, postugujac si¢
pietnujacymi okresleniami, np. kretyn, kaleka, bekart. Do tego co widza normalsi
dochodza przekonania, jakie maja na temat danej grupy spotecznej i jakie zostaly im
przekazane przez wczesniejsze pokolenia. Czesto traktujg skaze jak kare za to co rodzina
lub grupa, do ktdrej osoba napigtnowana nalezy, kiedy$ zrobili. W ten sposéb normalsi
tlumaczg i usprawiedliwiajg swe zachowania (Goffman, 2005).

Osoby z pietnem, jesli to mozliwe, staraja si¢ pozby¢ danego atrybutu. Wiaze si¢
to z takimi zabiegami, jak operacje plastyczne czy psychoterapie. Osoby te czgsto padaja
ofiarg oszustow, ktdrzy obiecujg zmiang 1 pozbycie si¢ pigtna. Jak zauwaza E. Goffman
(2005), pozbycie si¢ g0 nie zawsze jest korzystne. Pigtno stanowi wytlumaczenie
niepowodzen zyciowych, pozwala na unikanie rywalizacji 1 chroni przed
odpowiedzialno$cia spoteczng. Pozbawienie si¢ pigtna jest jednoznaczne z pozbyciem si¢
ochrony emocjonalnej (Goffman, 2005).

Osoby z pigtnem spolecznym czasami nie godza si¢ z przypisanym im
naznaczeniem, co skutkuje ich izolacja. Osoby te rowniez same si¢ izoluja, poniewaz

odczuwaja niechg¢ otoczenia, wspodiczucie, wstyd. Ciggle narasta w nich napiecie z
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powodu tego, co inni naprawd¢ o nich mysla. Osoby z pigtnem staja si¢ czujne przy
kazdym kontakcie z innymi, a zachowania ich oscyluja migdzy kuleniem si¢ ze strachu a
arogancja. Sytuacja kontaktu jest niezreczna, oparta na sztucznym zachowaniu. Obie
strony odczuwajg zaklopotanie. Prowadzi to do wycofania si¢ z interakcji, ale i do izolacji
I samoizolacji. Unikanie sytuacji klopotliwych jest redukcja napigcia niepozadanego
(Goffman, 2005).

Osoby z pigtnem akceptowane sg przez grupy bedace w podobnej sytuacji. Grupa
ta stanowi dla nich wsparcie, bo jest tg, z ktorag mogg dzieli¢ si¢ doswiadczeniami, przy
ktorej moga czué si¢ swobodnie. Drugg grupe osob, ktore akceptuja osoby z pigtnem,
stanowig Ci, ktdrzy poznali je osobiScie, ich zycie i sg wobec nich zyczliwi. Jest to
zwigzane z osobistymi doswiadczeniami jednostki, ktdra spotyka si¢ z osobami z pigtnem
prywatnie lub zawodowo (Goffman, 2005).

W teorii naznaczenia E. Goffman (2005) zwraca uwagg na rol¢ socjalizacji jako
procesu, w ramach ktérego osoba z pigtnem uczy si¢ nosi¢ dane pi¢tno i uwewnetrznia
stanowisko normalséw. Autor wyr6znia trzy grupy. Osoby z pigtnem wrodzonym, ktore
s socjalizowane do swojej niekomfortowej sytuacji, mimo ze znajg standardy, ktorym
nie mogg sprosta¢. Przyktadem takiego pietna sg dzieci wychowywane bez rodzicow,
ktore uczy si¢, ze nie maja rodzicow, ale moga by¢ rodzicami (Goffman, 2005).

Kolejna grupa to dzieci z pigtnem od urodzenia, ktoérych rodzice otaczajg kloszem
bezpieczenstwa, tak by zadne informacje o ich innos$ci do nich nie docieraty. Rodzice nie
sa w stanie chroni¢ dziecka zawsze 1 wszgdzie, co skutkuje tym, ze w pewnym momencie
jednostka spotyka si¢ z normalsami, ktérzy wskazujg na jej pigtno. Doswiadcza ona
wtedy bardzo gwattownie kontaktu z innymi. Kontakt ten przyjmuje form¢ wySmiewania
dokuczania, ostracyzmu czy bdjek. Czesto osoby z tym pigtnem wystane sa do szkot
specjalnych, gdzie spotecznie wskazuje si¢ im miejsce adresowane do podobnych do nich
0s0b. Osoby z pietnem, jesli nie w okresie dziecinstwa, to w latach pdzniejszych
odczuwajg swoja innos¢, szukajgc pracy czy umawiajac sie z rowiesnikami (Goffman,
2005).

Przykladem trzeciego wzorca socjalizacji sa osoby, ktore w pozniejszym okresie
zycia dowiadujg si¢, ze sg nosicielami pigtna lub ze zawsze tacy byli. Osoby te nalezaty
do $wiata normalséw 1 wiedza, czym jest pietno. Innym wzorcem sa, te, ktére zostaly
poddane socjalizacji w innym kraju, kulturze i musza nauczy¢ si¢ odmiennych regut i

wzorcow (Goffman, 2005).
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Rozdzial 6. Zalozenia metodologiczne i procedura badawcza

Zatozenia metodologiczne pracy badawczej odnoszg si¢ do zasad 1 podejs¢, ktore
kierujg procesem badawczym. Przedstawiajg one procedurg badawcza, ktora podejmuje
si¢. w celu przeprowadzenia badania naukowego. Procedura badawcza obejmuje
zdefiniowanie celu i pytania badawczego, ktoére chcemy zrozumie¢. Kolejnym krokiem
jest przeglad literatury, co pozwala zrozumie¢ kontekst i stan wiedzy na dany temat.
Proces analizy istniejacych badan i teorii zwigzanych z tematem badania jest kluczowym
etapem w badaniach naukowych. W oparciu o cele badania i dostgpne zasoby wybierana
jest odpowiednia metoda badawcza oraz projektowane jest narzedzie badawcze, ktore
bedzie wykorzystane w procesie zbierania danych. Po okresleniu grupy badawczej,
przystepuje si¢ do zbierania danych, wykorzystujac wybrane metody badawcze. Po
zebraniu danych analizuje si¢ je, co prowadzi¢ ma do zrozumienia problemu badawczego,
postawionego na poczatku procesu badawczego.

W niniejszym rozdziale postaram si¢ pokazac, jak przebiegat moj proces badawczy,

z uwzglednieniem przedstawionych powyzej etapéw procedury badawcze;.

6.1. Przyjeta orientacja metodologiczna

Podejmujac prace zawodowa w szkole specjalnej, nie miatam przygotowania
Zwigzanego z pracg z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym.
Jako nauczyciel przedmiotéw przyrodniczych w swojej pracy poczatkowo spotykatam
si¢ wylacznie z milodzieza z niepetnosprawno$cig intelektualng w stopniu lekkim,
rownolegle pracujac z mtodzieza w normie intelektualnej. Po kilku latach rozpoczetam
prace jako wychowawca z uczniami z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym 1 znacznym, co wigzato si¢ z konieczno$cig poznania ich sytuacji
rodzinnej. Zaczetam przyglada¢ si¢ temu, jak matki prawie dorastajagcych uczniow
zwracaja si¢ do nich zdrobniale, traktujac ich jak mate dzieci i nie dopuszczaja do
mozliwo$ci samodzielnego podejmowania pewnych dziatan. Podczas rozméw z matkami
dowiadywatam sie, ze ich dorastajace dzieci czego$ nie potrafig, nie muszg lub nie moga,
bo sg niepetnosprawne, natomiast ja postrzegalam ich umiejetnosci, jakie wykazywali
podczas zaje¢, zupehie z innej perspektywy. Chcac zrozumie¢ zaobserwowany wycinek

rzeczywisto$ci spotecznej, rozpoczetam badania eksploracyjne.
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Badania eksploracyjne prowadzone s3, by zrozumie¢ dany temat, gdy badacz
wchodzi w nowa dla siebie tematyke w celu: zaspokojenia swojej ciekawosci,
zrozumienia podmiotu badan oraz mozliwos$ci podjecia szerszych badan (Babbie, 2008).
Jak pisze Earl Robert Babbie (2008) gtowna wada badan eksploracyjnych jest ich niska
reprezentatywnosc¢, poniewaz ,,badani ludzie moga nie by¢ typowi dla wigkszej populacji,
ktora faktycznie jesteSmy zainteresowani” (s.109). Podejmujac swoje badania
kierowatam si¢ myslg Clifford Geertz (2003), ze poznanie losu jednego czlowieka
pozwala nam pozna¢ zjawisko, uswiadomi¢ sobie co$ waznego, co dzieje si¢ w
otaczajagcym nas §wiecie.

Tematem moich rozwazan stato si¢ wchodzenie w dorostos¢ o0so6b z
niepelnosprawnosciag intelektualng w stopniu glgbszym i warunkowanie tego procesu
przez rodzing, co wymagalo ode mnie duzej uwaznos$ci 1 wyboru wilasciwej orientacji
metodologicznej ze wzgledu na zlozono$¢ i specyfike zagadnienia.

Swiat nauki podzielit badania dychotomicznie, na jakosciowe i ilosciowe. W latach
60. XX wieku istniat wyrazny podzial miedzy badaczami ilo§ciowymi a jako$ciowymi,
ktorzy starali si¢ udowadnia¢ wyzszos¢ jednych metod nad drugimi (Denzin, Lincoln,
2014). Metody jakosciowe czy ilosciowe nie sg jednakze ani lepsze ani gorsze, a jedynie
w inny sposob przedstawiaja zjawisko oraz pozwalaja dostrzec inne jego aspekty (Pilch,
Bauman, 2010). Badacze ilo$ciowi ktada nacisk na poszukiwanie prawidlowosci oraz
regularnosci praw wigzacych odpowiednie zmienne, co sprawdza si¢ przede wszystkim
w przypadku nauk przyrodniczych (Denzin, Lincoln, 2014). Swiat spoteczny moze by¢
badany za pomocg metod ilosciowych, czym zajmuje si¢ socjologia ilosciowa, zwana
inaczej socjologia empiryczng i opiera si¢ na badaniu duzej ilosci danych w celu wykrycia
pewnych regularnosci. W tej orientacji metodologicznej badacze staraja si¢ zbiera¢ dane
na podstawie obserwacji i pomiardw, a nastgpnie analizujg te dane za pomocg statystyki
1 innych narzedzi numerycznych. Jednakze, jak zauwaza Bogdan Gebski (2008), jest to
wyraz ,,optymizmu badacza”, gdyz badania te cechuje brak szczegétowego zrozumienia
kontekstu i ztozonosci zjawisk spolecznych, a to wiasnie ich rozpoznanie pomaga lepiej
radzi¢ sobie z wyzwaniami spolecznymi i podejmowac bardziej skuteczne dziatania.

Ze wzgledu na podjety przeze mnie temat, za orientacj¢ metodologiczng przyjetam
badania jakosciowe. Jak podkresla Mieczystaw Lobocki (2006), zrozumie¢ zjawisko to
»zobaczy¢” je z perspektywy osoby, ktorej ono dotyczy, odtworzy¢ je z subiektywnych
struktur znaczeniowych. Badanie jakoS$ciowe jest usytuowang aktywnos$cia, ktora

umieszcza obserwatora w §wiecie, a nie poza nim, jak jest to w przypadku badan
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ilosciowych. Badania ilosciowe w wyjasnieniu zjawisk spotecznych daza do uogélnien
wielu przypadkoéw dobranych losowo i na tej podstawie uzyskuja odpowiedz na pytanie:
»dlaczego?”. Jest to analizowanie, w ktorym badacze nie sg zainteresowani szczegotami.
Moje zainteresowanie procesem wchodzenia w dorosto$¢ osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glgbszym dotyczylo poznania indywidualnych jednostek, by
sprobowaé zrozumie¢ wycinek rzeczywistosci. Za najbardziej trafng orientacje
metodologiczna, w przypadku tak sformutowanego tematu, uznatam badania jakosciowe.

W badaniach jakosciowych stosuje si¢ wyjasnienie idiograficzne, ktore dazy do
petnego wyjasnienia jednego przypadku. Model idiograficzny ma na celu pelne
zrozumienie konkretnego zjawiska przy wykorzystaniu wszystkich adekwatnych
czynnikow przyczynowych (Babbie, 2008).

Badacze jako$ciowi badaja §wiat spoleczny 1 jego ograniczenia w naturalnym
srodowisku, starajac si¢ nada¢ sens lub interpretowac zjawiska przy uzyciu terminéw
(Palka, 2006). Pozwala to na uzyskanie bogatego opisu spotecznego $§wiata, w ktérym
badacze si¢gaja do etnograficznej prozy, historycznej narracji, relacji pisanej w pierwszej
osobie, fotografii, biografii czy autobiografii (Denzin, Lincoln, 2014). Przyciagaja one
badaczy swoja otwartoscig i r6znorodnoscig, co nie oznacza jednak braku ,rygoru
metodologicznego” (Kedzierska, 2012). Zgodnie z procedura badawcza, badacz
podchodzi do $wiata ze zbiorem poj¢c, teorii ktore wyznaczajg zespot pytan, na ktory
szuka odpowiedzi. Badania ktada duzy nacisk na spolecznie konstruowana nature
rzeczywisto$ci 1 starajg si¢ odpowiada¢ na pytania, jak jest tworzone spoleczne
doswiadczenie 1 nada¢ mu znaczenie (Denzin, Lincoln, 2014). Przed rozpoczeciem
zbierania danych szczegotowo zapoznatam si¢ z dostgpng literatura, ktora dotyczyla
tematu dorostosci osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym oraz
uwarunkowan socjalizacyjnych zwigzanych z procesem wchodzenia w dorostos¢ tych
0s0b. Zagadnienia teoretyczne zostaty przedstawione w czg$ci pierwszej mojej pracy.

W  przypadku badan jakosciowych dochodzi do upodmiotowienia relacji
badawczej, ktora polega na specyficznym stosunku do samego siebie jako cztowieka, do
partnera interakcji badawczej oraz do rozpoznawanego problemu badawczego czyli
przedmiotu badan. Pozwala to na samowiedz¢ badanego, ktory jako cztowiek, jeden z
wielu, jest ,nosicielem potocznosci”. Podziela on z innymi badang przez siebie
rzeczywisto$¢. Badacz traci pozycje ,,z gory” i stara znalez¢é si¢ we ,,wspoOlnej”
rzeczywisto$ci, ktorej uczy sie¢ od badanych, co nastepnie pozwala na ksztattowanie

osobowej 1 partnerskiej relacji. Podmiotowo$¢ badacza to takze jego zmiana, ktora
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zachodzi pod wplywem glebokiego zaangazowania w badane procesy. Pozwala to na
zblizenie si¢ do badanego. W przypadku badan jakosciowych jest to bardzo duza zaleta,
ale i wada. Utrzymanie dystansu do badanego jest istotne, aby skutecznie analizowac i
interpretowa¢ zebrane dane (Wyka, 1985). Podejmujac swoje badania, staratam si¢
zrozumie¢ badane osoby, ale ze §wiadomoscia, ze moje poglady, opinie, do§wiadczenia

zawodowe i prywatne nie powinny mie¢ wptywu na proces badawczy.

6.2. Celi problematyka badawcza

Metody jakoSciowe opieraja si¢ na fenomenologicznym i interpretatywnym
ujmowaniu rzeczywistosci. Fenomenologiczny punkt widzenia jest opisywaniem
zjawiska samego w sobie, takim, jakie ono jest w rzeczywistosci. Od badacza oczekuje
si¢ postawy refleksyjnej, pozwalajacej na intencjonalne patrzenie na $wiat (Pilch,
Bauman, 2010).

W ujeciu badan jakoSciowym kazde badanie jest interpretatywne. Podejscie to
skupia si¢ na zrozumieniu i interpretacji znaczen, ktére ludzie przypisuja swoim
doswiadczeniom i dziataniom. Rozumienie jest zatem podstawowym procesem, ktéremu
cztowiek poddaje rzeczywistos¢ (Ablewicz, 1998). Kazdy cztowiek ma wlasne
rozumienie $wiata, a jego do§wiadczenia s3 reprezentowane przez symbole oraz jezyk.
By zrozumie¢ cztowieka, nalezy poznac¢ jego subiektywny §wiat, podda¢ go interpretacji
z uwzglednieniem kontekstu historyczno-kulturowego 1 spotecznego (Gadamer, 1993).

Podjete przeze mnie badania zostaty osadzone w nurcie badan interpretatywnych.
W przypadku moich badan celem bylo zrozumienie procesu wchodzenia w dorostos¢
0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym oraz sposoby jego
warunkowania przez rodzing.

W literaturze przedmiotu znajduja si¢ badania jakosciowe, w ktorych glos oddaje
si¢ dorostlym osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i
znacznym. Z badan tych wynika, Ze osoby te maja potrzebg autonomii oraz wyrazaja
gotowo$¢ do podejmowania rol spotecznych przypisanych dorostym ludziom, ale
spolecznie nie jest to aprobowane w pelni, co przyblizam w cze¢sci teoretycznej pracy, w
rozdziale poswigconym dorostosci os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym. W swojej pracy staram si¢ zrozumiec, czy, a jezeli tak, to na ile jest mozliwa

podmiotowo$¢ wchodzenia w dorosto$¢ 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna.
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Szczegodlnie interesuje mnie znaczenie postrzegania tych procesow przez rodzicéw jako
kluczowych aktorow w tym procesie.

W zwiazku z powyzszym, podejmujac problematyke badawcza, zadatam pytanie:
jak osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym wchodza
w dorostos¢ i jak rodzina warunkuje ten proces.

Do podjecia takiego problemu badawczego przekonaty mnie stowa M. KoS$cielskiej
(2004b), ktora podkresla, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng sg na tyle doroste,
na ile pozwolg im rodzice, najblizsi. Stwierdzenie autorki zainspirowato mnie do tego, by
w swoich badaniach uchwyci¢ spojrzenie na dorosto$¢ oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym przez pryzmat uwarunkowan socjalizacyjnych, ktore
osadzone sg silnie w kontekscie historyczno-kulturowym i spolecznym, co szczegdétowo
omawiam w cze$ci teoretycznej pracy.

Wiedzac, ze rodzina ma znaczacy wptyw na wchodzenie w dorosto$¢ mtodych
0sOb, chciatam zrozumieé, na ile proces ten jest mozliwy w przypadku osob z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, uwzgledniajac konstrukty
spoteczne, jakim podlegaja rodzice, bedacy czlonkami okre§lonego spoteczenstwa.

Stawiajac sobie za cel udzielenie odpowiedzi na tak zadane pytanie, stangtam przed
problemem, w jaki sposob uzyskaé¢ informacj¢ na ten temat. Dorosle osoby z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym — gtéwny podmiot moich badan
— nie bytyby dobrymi respondentami w badaniu jako$ciowym prowadzonym metoda
wywiadu ze wzgledu na deficyty intelektualne, ktore utrudniajg wglad w sytuacje
spoteczne. Planujgc proces badawczy, uscislitam problem badawczy do postaci: jak
proces wchodzenia w doroslo$¢ postrzegaja rodzice os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym 1 jak na tej podstawie mozemy zrekonstruowaé
uwarunkowania socjalizacyjne tego procesu, przygladajac si¢ jakosciowo perspektywie
rodzicielskiej. Strategia badawcza, oparta na modelu, w ktorym matki opowiadaja o
respondentach, pozwolita na uzyskanie istotnych informacji o procesie wchodzenia w
dorosto$¢ ich dzieci. Pozwala to na zrozumienie uwarunkowan socjalizacyjnych, co
przedstawie w cze$ci pracy poswigconej analizie badan wlasnych.

Gltowne pytanie badawcze: jak osoby doroste z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glebszym wchodza w dorostos¢ 1 jak rodzina warunkuje ten proces,
uszczegotowitam do trzech pytan:

e na ile osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym moga

osiggnac roznego rodzaju autonomie;
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e w jakim stopniu osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
podejmuja role spoteczne zwigzane z dorostoscia;

e w jaki sposob spoleczne konstrukty warunkuja osiggnigcie przez osoby z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym autonomii w réznych jej
aspektach oraz jak warunkujg realizacj¢ rol spolecznych zwigzanych z
dorostoscia.

Pytania szczegotowe wylonitam na podstawie skategoryzowanych zagadnien
teoretycznych przedstawionych w cze$ci pierwszej pracy, ktore nadaty kierunek analizie
materialu badawczego.

Temat pracy oraz jej problematyka badawcza wplywa na wybor metody. W
przypadku mojej pracy zdecydowatam si¢ na przeprowadzenie wywiadoéw. Zanim jednak

omoOwi¢ wybrang przeze mnie metodg, uzasadni¢ wybor os6b do badan wtasnych.

6.3. Dobér oséb do badan wlasnych

Jak przedstawitam powyzej, cel moich badan jest odpowiedzenie na pytanie: jak
osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym wchodza w
dorosto$¢ i jak rodzina warunkuje ten proces. Chcac szczegdtowo poznaé interesujacy
mnie problem, S$wiadomie podjetam rozmowy z rodzicami dorostych osob z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym. Wynikalo to zaréwno z tematu
mojej pracy, jak rowniez z podmiotu moich badan, dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym, u ktorych deficyty intelektualne 1 spoteczne wpisane
sa w ich niepelnosprawnos¢.

Proces wchodzenia w dorostos¢ jest skomplikowanym 1 wieloetapowym procesem
rozwojowym, ktory obejmuje fizyczne, psychologiczne, spoleczne i emocjonalne zmiany.
To okres, w ktorym mtodzi ludzie staja si¢ dorosli, zdobywajac nowe umiejetnosci,
odpowiedzialnosci i1 tozsamo$¢. Wypowiadanie si¢ na temat ksztaltowania si¢ wtasnej
autonomii, $wiadomo$¢ zmian, jakie =zachodzity we wczedniejszych etapach
rozwojowych czy motywacje do podejmowania decyzji zyciowych, wymaga introspekcji.
Proces samorefleksji i analizy wiasnych mysli, uczuc¢ 1 doswiadczen moze by¢ utrudniony
u 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym. Deficyty intelektualne,
wpisane w niepelnosprawno$¢, przyczyniaja si¢ takze do trudnosci z abstrakcyjnym
myS$leniem, wyrazaniem swoich mysli w stowach lub rozumieniem bardziej

skomplikowanych koncepcji.
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Poza deficytami intelektualnymi, ktére moglyby zaburzy¢ prawidlowy obraz
procesu wchodzenia tych oséb w dorosto$¢, na rozwdj jednostki nakladaja si¢ takze
deficyty spoleczne. Do takich deficytow nalezag m.in.: ograniczenia w zakresie:
komunikacji, umiejetnosci interpersonalnych, adaptacji spotecznej 1 samoswiadomosci.
Umiejetnosci te nie sg niemozliwe do opanowania przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glgbszym, ale wyuczenie ich wymaga odpowiedniego wsparcia,
w odpowiednim okresie zycia tych oséb. Podmiotem moich badan sg osoby doroste z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, ktére maja pewne etapy
rozwojowe za soba, u ktorych uwarunkowania socjalizacyjne juz zaszly i nie zawsze
osoby te zdaja sobie z tego sprawe.

Majac $wiadomo$¢ tych deficytow, ktore utrudniatyby lub wrgcz uniemozliwiaty
udzial w badaniu podmiotu badan, podjetam wywiady z ich rodzicami. Rodzice stanowili
w moim procesie badawczym zrédlo informacji na temat procesu wchodzenia w
dorosto$¢ o0s6b z niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym, bedac
jednocze$nie waznymi aktorami tego procesu.

Wyjasnienie to uzasadnia moje uscislenie problemu badawczego do postaci: jak
proces wchodzenia w dorosto$¢ postrzegaja rodzice osdb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym i jak na tej podstawie mozemy zrekonstruowac
uwarunkowania socjalizacyjne tego procesu przygladajac si¢ jakoSciowo perspektywie
rodzicielskiej. Przyjety przeze mnie problem badawczy wplynat na wybdr metody
badawczej, ktorg byt wywiad przeprowadzony z rodzicami 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wypowiedzi rodzicéw (respondentdéw) poddatam analizie, by zrozumiec
postawiony przeze mnie problem badawczy, co omoéwie w czgsci pracy poswigconej

analizie badan wlasnych.

6.4. Wywiad, jako wybrana metoda badawcza

Gromadzenie materialu badawczego w badaniach jako$ciowych jest bardzo
waznym ogniwem calego procesu. W nurtach badan wyrostych z korzeni interakcjonizmu
symbolicznego do zbierania danych szczegoOlnie chetnie wykorzystuje sie wywiady
(Sztumski, 2005).

W podejsciu interpretatywnym bardzo istotne jest zaangazowanie badacza. Badacz
powinien zdawac sobie sprawe, ze jest zarowno odbiorca, jak i wspottworca. Poprzez

zadawane pytania, gesty, mimike oraz tworzong atmosferg podczas badania wptywa na
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opowies$¢, ktora jest niepowtarzalna (Cytowska, 2011a). Badacz nie stoi w ,,bezpieczne;j
odleglosci”, obserwujac rzeczywisto$¢ spoleczng, a staje si¢ czg$cig tej rzeczywistosci.
Zrozumienie wymaga budowania relacji podczas rozmowy z badanym. Nalezy kierowaé
si¢ otwartoscig, szczeroscig i wzajemnym zaufaniem (Wyka, 1993).

Klasyczna metodologia wywiadu zalecata: neutralno$¢ osoby prowadzacej, brak
zaangazowania 1 pozbawienie relacji charakteru osobistego. Jak zauwaza Jean-Claude
Kaufmann (2010), badany potrzebuje znakow, zaangazowania badacza, by otworzy¢ si¢
na rozmowce, zacza¢ si¢ zwierza¢. Wywiady w petni ukierunkowane dowiodly swoje;j
matlej efektywnosci. Wywiad powinien stanowi¢ podporg poszukiwan, jest elastycznym
narzedziem w r¢kach badacza. Badacz powinien by¢ dos¢ swobodny w swoich pytaniach
(Kaufmann, 2010). Podczas wywiadu nalezy mie¢ §wiadomos$¢ tworzacej si¢ interakcji
migdzy badaczem a badanym. Steinar Kvale (2010), stosujac metafore ,,gérnika” oraz
,»podroznika”, odnosi si¢ do 0séb przeprowadzajacych badania.

W odwotlaniu do tych modeli, staralam si¢, by moje wywiady byty
,wydobywaniem” wiedzy, ktorg posiadali rodzice (respondenci) o0s6b z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym. W zwigzku z tematem badan,
jaki podjetam, zastosowatam wywiad nieustrukturyzowany (swobodny). Jego gléwna
zaleta jest zadawanie pytan otwartych, na ktére respondent moze odpowiada¢ w
swobodny sposob 1 w dowolnej formie. Wywiad swobodny okreslany jest zamiennie z
pojeciem rozmowa, co wskazuje na interakcyjny 1 wspottworczy jej charakter. Ten rodzaj
wywiadu pozwala na mozliwo$¢ najbardziej poglebionego wgladu w badang
problematyke (Gudkova, 2012), ale wigze si¢ roOwniez z niebezpieczenstwem utracenia
kierunku rozmowy przez badacza. W przypadku przeprowadzania wywiadow z
rodzicami osob z niepelnosprawnos$ciag intelektualng w stopniu glgbszym, pozyskanie
informacji na temat procesu wchodzenia w dorostos$¢ ich dzieci, wymagato ode mnie
szczegbOlne] czujnosci. Jak pisze E. Babbie (2008), wywiad jest rozmowa, ktorej
prowadzacy nadaje kierunek, ktadzie nacisk na pewne tematy. Podczas wywiadow
zdarzalo sig, ze rodzice opowiadali o swoich przezyciach, trudno$ciach zwigzanych z
rodzicielstwem, co nie stanowito tematu mojej pracy. Ukierunkowanie respondentow na
cel badania, przy jednoczesnym empatyzowaniu z nimi, stanowito dla mnie najwigksza
trudno$¢ podczas przeprowadzania badan. Chcac ograniczy¢ te trudno$ci, przy
utrzymaniu jednocze$nie swobody podczas rozmowy z rodzicami dorostych oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, zdecydowatam si¢ na wywiad

niestandaryzowany. W przypadku tego wywiadu badacz sam decyduje, w jakiej
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kolejnosci bedzie zadawaé pytania, co dopasowuje do kontekstu rozmowy (Gudkova,
2012). Daje to rowniez badaczowi wigksze mozliwosci w kontrolowaniu przebiegu
rozmowy, zmieniajac elastycznie pytania. Kolejne pytanie w tego rodzaju wywiadzie nie
musi by¢ tym, ktore badacz sobie zaplanowat. Powinno ono wynika¢ z koniecznosci
poglebienia wezesniejszych odpowiedzi lub z ukierunkowania rozmoéwcy na interesujacy
badacza obszar tematyczny (Babbie, 2008). Zadanie jednego pytania moze wigzac si¢ z
kolejnymi, ktore nie byly zaplanowane przez badacza, a pojawiajagc si¢ spontanicznie z
kontekstu wypowiedzi respondenta, wzbogaca wiedz¢ w danym temacie.

Zgodnie z procedura badawcza, po definiowaniu problemu i okresleniu pytania
badawczego, w oparciu o ktore dokonalam wyboru metody, przystapitam do procedury

zbierania danych.

6.5. Procedura zbierania danych

Procedura zbierania danych zalezy od konkretnej metody badawczej oraz
postawionego problemu badawczego. W przypadku wywiadu nalezy mie¢ $swiadomos¢,
ze to od badacza, jego kompetencji i zaangazowania, zalezy jako$¢ zebranych danych
empirycznych (Gudkova, 2012). E. Babbie (2008) zauwaza, ze badacz powinien by¢
zdolny do ,,stuchania, myslenia i méwienia prawie jednoczesnie” (s. 343). Zeby mogt
polaczy¢ te umiejetnosci 1 pozyskaé bogate dane empiryczne, powinien przygotowac si¢
do wywiadu. Zbieranie danych z wykorzystaniem tej metody podzielone jest na dwa
etapy. Pierwszy polega na opracowaniu scenariusza wywiadu, drugi — dobor grupy
badawczej, uzyskanie zgody na przeprowadzenie wywiadu oraz wybor miejsca rozmowy
(Gudkova, 2012).

Scenariusz wywiadu jest narzedziem porzadkujacym przebieg rozmowy. W
przypadku moich badan byta to przygotowana lista tematow, podzielonych na kategorie
zgodnie z postawionymi pytaniami szczegélowymi. Jak pisze E. Babbie (2008), badacz
zmienia: sposob formulowania pytan, poszczegdlne stowa, intonacje, kolejnos¢
zadawania pytan, co wynika z kontekstu rozmowy i rozmoéwcy, ale trzyma sie¢
wyznaczonego w badaniu celu.

Drugi etap zbierania danych za pomoca wywiadu to dobor grupy badawcze;.
Kwestia ta, ze wzgledu na sformutowany przeze mnie problem badawczy, zostata
omoOwiona wczesniej. Moimi rozmowcami byli rodzice dorostych o0séb z

niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, ktorzy stanowili w moich
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badaniach zrédlo informacji na temat procesu wchodzenia ich dzieci w dorosto$¢ oraz
uwarunkowan zwigzanych z tym procesem.

Zgodg¢ na badanie wyrazito o§mioro rodzicéw — matki. Zgoda byta wyrazana przez
nich ustnie, podczas rejestracji wywiadu, na co rowniez respondenci wyrazili zgode
ustnie. Dwie rodziny nie wyrazily zgody na przeprowadzenie wywiadu, uznajac ze
tematyka przeze mnie podejmowana w wywiadzie, jest dla nich intymnym zagadnieniem.
W wywiadach wziety udzial wylacznie matki. Ojcowie dorostych dzieci z
niepetnosprawnoscig, proszeni o udzielenie wywiadu, stwierdzali, ze temat ich dzieci
blizszy jest ich zonom niz im.

Matki biorgce udzial w wywiadzie informowane byly o zakladanym czasie
rozmowy (okoto 60 min), co wigzalo si¢ czesto z konieczno$cig przeorganizowania przez
nie planu dnia, ze wzgledu na statg opiek¢ nad dorostymi dzie¢mi. Majac to na uwadze,
staralam si¢ dostosowa¢ do mozliwo$ci czasowych 1 organizacyjnych moich
respondentéw. Dwa wywiady odbyly si¢ w mieszkaniu respondentek, pozostatych szesé¢
w miejscach neutralnych, takich jak: kawiarnia, park, sala szkolna. Czas rozmowy w
wybranych przez respondentki byt dobierany tak, by zapewni¢ uczestnikom prywatnosé
i komfort, swobodne i otwarte wyrazanie swoich mysli. Wywiady przeprowadzitam w
okresie letnim, od czerwca do sierpnia 2022 roku.

W przypadku prowadzonych przeze mnie wywiadow bardzo wazng kwestig byta
etyka. Jedng z zasad zwigzanych z etyka jest dobrowolnos$¢ uczestnictwa (Babbie, 2008).
Rodzice przed podjeciem decyzji, czy wezmg udzial w rozmowie, byli informowani o
celu badania oraz zakresie zadawanych pytah. Mieli roGwniez czas na podjecie decyzji,
czy chca wzig¢ udziat w wywiadzie oraz byli informowani o mozliwos$ci wycofania si¢ z
niego w kazdym momencie jego przeprowadzania. W wywiadach z rodzicami dorostych
0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym podejmowatam tematy
trudne. Zadawane pytania wigzaly si¢ z ujawnieniem osobistych informacji o swoim
niepetnosprawnym dziecku, swojej rodzinie. W rozmowie odwotywatam si¢ do ich
wspomnief, zwigzanych z poszczegdlnymi etapami rozwojowymi niepelnosprawnego
dziecka, zwigzanymi réwniez z intymnymi kwestiami dorastania cztowieka. Podejmujac
temat wchodzenia w dorosto$¢ osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym, miatam $wiadomos$¢, ze poruszane przeze mnie zagadnienia mogg byc¢
ktopotliwe dla rodzicéw 1 wywota¢ wspomnienia, nie zawsze przez nich pozadane.

Czgsto podczas badan respondenci konfrontowali si¢ z aspektami dorostosci swoich

dzieci, ktorych prawdopodobnie nie dostrzegliby, gdyby nie pytania zadane podczas
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rozmowy. Podczas badan respondenci mogli poddawac¢ w watpliwos¢ swoj wezesniejszy
system moralny, mie¢ watpliwosci co do prawidtowego postgpowania wobec swoich
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, a to mogto przyczyni¢ si¢ do rozterek czy
dyskomfortu psychicznego.

W swoich badaniach kierowalam si¢ zasada poufnosci, ktoéra opiera si¢ na
nieujawnianiu informacji od badanych (respondentéw), ktérych tozsamos$¢ jest znana
badaczowi (Babbie, 2008). W celu zagwarantowania poufnosci respondentom oraz
badanym osobom =z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
zastosowatam si¢ do techniki zaproponowanej przez wyzej wymienionego autora,
polegajacej na wykorzystaniu oznaczenia literowego i liczbowego.

Litera R w przyjetym przeze mnie kodzie oznacza wypowiedZ rodzica
(respondenta), litera K — kobietg, M — me¢zczyzne w odniesieniu do dorostej osoby z
niepelnosprawnosciag intelektualng w stopniu glebszym (osoba badana). Trzecia litera
przyjetego przeze mnie kodu stanowi pierwszg liter¢ imienia badanej osoby. Dotgczona
do oznaczenia liczba wskazuje na wiek dorostej osoby z niepelnosprawnosciag
intelektualng w stopniu gltebszym.

Ponizej przedstawi¢ sposob zakodowania wywiadéw (zgodnie z omowionym
powyzej kodem) i krotka charakterystyke respondentow (rodzicow) oraz badanych
dorostych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltgbszym:

RKJ24: rodzic 24-letniej corki z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Coérka Justyna jest uczestniczka Warsztatu Terapii Zajeciowe]. Rodzic
(matka) obecnie nie pracujacy, mieszka wraz z corka (osoba z niepetnosprawnoscia) oraz
pelnoletnim synem w miescie do 20 tysigcy mieszkancow.

RKA30: rodzic 30-letniej cérki z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Coérka Agata jest uczestniczkg Warsztatu Terapii Zajeciowej. Rodzic
(matka) obecnie niepracujacy, z zawodu nauczycielka. Rodzina petlna, mieszkajaca z
corka (osoba z niepelnosprawnos$cig) na wsi. Dorosty syn rodzicow nie mieszka w domu
rodzinnym.

RKM31: rodzic 31-letniej corki z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Corka Magda jest pensjonariuszka Srodowiskowego Domu
Samopomocy. Rodzic (matka) pracujacy jako nauczycielka, mieszka z cérka w miescie
do 100 tysiecy mieszkancow.

RMS24: rodzic 24-letniego syna z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu

umiarkowanym. Syn Stawomir jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej. Rodzic
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(matka) obecnie niepracujacy. Rodzina pelna, majaca z syna (osoba z
niepelnosprawnoscia) w miescie do 100 tysigcy mieszkancow. Doroste dzieci (pigcioro)
nie mieszkajg w domu rodzinnym.

RMB25: rodzic 25-letniego syna z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Syn Bartosz jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej. Rodzic
(matka) obecnie niepracujacy, z zawodu pielegniarka. Rodzina petna, mieszkajaca z
synem (osoba z niepelnosprawnos$cig) na wsi. Dorosta corka nie mieszka w domu
rodzinnym.

RMD25: rodzic 25-letniego syna z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
znacznym. Syn Daniel podejmuje prace dorywcze. Rodzic (matka) obecnie pracujacy,
sprzedawca w sklepie. Rodzic mieszka z synem (osoba z niepelnosprawno$cia) oraz
dorostg corka w miescie do 20 tysiecy mieszkancow.

RMAZ26: rodzic 26-letniego syna z niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Syn Adam jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej. Rodzic
podejmuje prace dorywcze. Mieszka z synem (osoba z niepetnosprawnoscia) oraz dorosta
corka w miescie do 20 tysigcy mieszkancow.

RMM24: rodzic 24-letniego syna z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Syn Michat podejmuje prace dorywcze. Rodzic (matka) pracujacy poza
krajem. Rodzina petna mieszkajaca z synem (osoba z niepelnosprawnoscia) oraz z
dwoma dorostymi synami.

Przeprowadzane wywiady z rodzicami oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym byly rejestrowane w formie audio, a nast¢gpnie zapisywane na
zewnetrznym nos$niku danych i zabezpieczone hastem, ograniczajacym dostep do nich
przypadkowym osobom. Przepisywanie wywiadow to proces zamiany mowionego

materialu na tekstowy format.

6.6. Proces analizy materialu badawczego

Analiz¢ materiatu badawczego rozpoczetam od zmiany méwionego materiatu na
tekstowy format. Po pierwszym przestuchaniu nagranego wywiadu dokonywatam jego
transkrypcji, starajac si¢ doktadnie przepisywa¢ wypowiedzi respondentow, z
uwzglednieniem przerw, reakcji. Odstuchanie wywiadoéw oraz zapisywanie ich pozwolito
mi na wstepne zapoznanie si¢ catosciowo z uzyskanym materiatem badawczym, ktory

poddatam analizie.
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Analiza materialu badawczego byla najtrudniejszym, a zarazem najbardziej
satysfakcjonujagcym momentem w badaniach. Pierwszym etapem analizy bylo
podzielenie narracji na sekwencje, w ktorych opowiadajacy zawart watki, zwigzane z
moimi pytaniami szczegdlowymi. Sekwencje te pogrupowatam, nadajac im juz moje
wlasne, czyli zewnetrzne kody. Otrzymany material badawczy podzielitam zgodnie z
omoéwionymi w rozdziale trzecim rodzajami autonomii oraz rolami spotecznymi, jakie
przyjmuja osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltgbszym z perspektywy
ich rodzicow. Kodowanie pozwala zarysowac analityczny szkielet, ramy uzyskanych
danych. W badaniach jako$ciowych polega to na nadawaniu fragmentom tekstu etykiet
(podtytutdow), ktore jednoczesnie kategoryzuja, podsumowuja i wyjasniajg poszczegolne
dane (Silverman, 2009).

Po podzieleniu materiatu badawczego na kategorie, przystgpitam do analizowania
materiatu z wykorzystaniem przyjetych przeze mnie koncepcji. W swojej pracy odwotuje
si¢ do koncepcji zadan rozwojowych R. J. Havighursta oraz koncepcji psychospotecznej
1zwigzanej z nig teorig przezwyci¢zenia kryzysow poszczeg6lnych etapdéw rozwojowych
E. Eriksona. W nawigzaniu do wybranych koncepcji staralam si¢ odpowiedzie¢ na
pytanie, czy w przypadku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltgbszym
wypelnione zostaly zadania rozwojowe i rozwigzane kryzysy poprzednich okreséw, co
warunkuje ich pomyslne wejscie w okres dorostosci. Analizujac proces wchodzenia w
dorosto$¢ oséb z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu glebszym, staratam sig
zrozumie¢ uwarunkowania socjalizacyjne tego procesy w odwotlaniu do koncepcji
spotecznego tworzenia rzeczywistosci Petera L. Bergera i Thomasa Luckmanna oraz,
korespondujacej z nig, teorii naznaczenia Ervinga Goffmana. Szczegdlowa analize
materiatu badawczego przedstawiam w kolejnym rozdziale, ktory podzielony jest na

podrozdziaty zgodnie z przyjetymi szczegdtowymi pytaniami badawczymi.
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Rozdzial 7. Doroslos¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glebszym

— perspektywa rodzicow

W tej czeSci pracy postaram si¢ wykaza¢, w jakim stopniu rodzice os6b z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbszym umozliwiaja wchodzenie w
dorostos¢ swoim dzieciom oraz begdg starata si¢ przyblizy¢ dziatania, jakie oni
podejmowali w przesztosci, by przygotowa¢ je do wypehienia zadan rozwojowych
okresu dorostosci (koncepcja R. J. Havighursta) oraz przezwyci¢zenia kryzysow
poszczegblnych etapdw rozwojowych (koncepcja E. Eriksona).

Zgodnie z koncepcja zadan rozwojowych Roberta J. Havighursta kazda jednostka
przechodzi w cyklu swojego zycia przez okres§lone stadia rozwojowe, z ktérymi zwigzane
sa konkretne zadania do wypelnienia. Zadania te sa zwigzane z uwarunkowaniami
psychicznymi cztowieka oraz z zasadami spotecznymi obowigzujacymi w danej kulturze.
Niewypelnienie zadania przydzielonego do konkretnego etapu uniemozliwia pelne
osiggnigcie kolejnego etapu i sprawne wypelnienie nastgpnych zadan. W pracy
szczegdlng uwage zwroce na zadania rozwojowe okresu adolescencji, ktorych
wypelnienie, zgodnie z ta koncepcja, jest warunkiem osiggni¢cia etapu wczesnej
dorostosci (Harwas -Napierata, 2002).

Z koncepcja zadan rozwojowych koresponduje druga — koncepcja rozwoju
psychospotecznego Erika Eriksona. Zgodnie z nig na rozwdj jednostki wpltyw maja
zaréwno czynniki biologiczne, jak i spoteczne. Zmiany, jakie powinny dokonywac sie¢ w
roznych fazach rozwoju cztowieka, zachodza dzigki wsparciu spolecznemu. Cztowiek
musi opanowa¢ coraz bardziej zlozone kompetencje, aby poradzi¢ sobie w kolejnych
fazach zycia. Jak twierdzi E. Erikson, cztowiek nie znajduje si¢ w prozni spolecznej i nie
mozna rozpatrywaé jego rozwoju w oderwaniu od naciskow spoteczno-kulturowych.
Zmiany, ktore dokonuja si¢ dzigki wsparciu spotecznemu, zachodzg przy udziale osob
znaczacych, takich jak rodzice (we wczesnym dziecinstwie) czy rowiesnicy (na etapie
dojrzewania). E. Erikson dzieli zycie cztowieka na okresy, w ktorych zachodzg kryzysy
psychospoteczne, a ich pomyslne rozwigzanie warunkuje pojawienie si¢ nowych potrzeb,
umiejetnosci, a takze wymagan stawianych jednostce przez otoczenie. Koncepcja E.
Eriksona mowi o tym, ze zmiany rozwojowe w kazdym ze stadiow majg konsekwencje
dla tych, jakie beda zachodzity w kolejnych fazach zycia (Babka, 2004).

W nawigzaniu do wybranych przeze mnie koncepcji postaram si¢ odpowiedzie¢ na

pytanie: czy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym poprzez
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wypelianie zadan rozwojowych i pomyslne rozwigzanie Kryzysow poszczegdlnych
okresow, przygotowywane sg do uzyskania autonomii, b¢dgcej wyrazem dorostosci oraz
czy podejmujg role spoteczne przypisane dorostosci. Wiedzac, ze rodzina (osoby
znaczgce) ma najwiekszy wplyw na proces socjalizacji, postaram si¢ pokazaé, w jaki
sposOb rodzice warunkujag u 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym proces wchodzenia w dorostos¢.

To, jakie zadania sg realizowane w poszczegolnych fazach zycia cztowieka, jakie
podejmuje on role spoteczne jest zalezne zarowno od czynnikéw biologiczno-
psychologicznych jednostki, ale takze sg silnie uwarunkowane spotecznie. Rzeczywistosé
spoteczna jest wspdlnie tworzona przez ludzi w procesie interakcji spotecznych i
kulturowego wptywu. Nasze przekonania, wartosci i sposOb postrzegania rzeczywistosci
sa wynikiem interakcji z innymi ludZzmi 1 kulturowego kontekstu, w ktorym zyjemy. To,
co uwazamy za ,rzeczywisto$¢”, jest czesto wynikiem spotecznego porozumienia i
konstrukcji. Nawigzujac do koncepcji spotecznego tworzenia rzeczywistosci, postaram
si¢ przeanalizowa¢ uzyskane od respondentéw informacje, by odpowiedzie¢ na pytanie,
czy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym majag mozliwosé
osiggniecie dorostosci, rozumianej w kategoriach zdolnosci do podejmowania wtasnych
decyzji i1 zarzadzania wlasnym zyciem (autonomia) oraz podj¢ciem rdl spolecznych
wpisanych rozwojowo w ten okres. W analizie materiatu badawczego odniosg si¢ rowniez
do teorii naznaczenia E. Goffmana, ktdra jest spotecznym konstruktem wplywajacym na
postrzeganie przez spoleczenstwo osob z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu
glebszym.

Podczas przeprowadzania badan pytalam rodzicow oso6b dorostych z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym o dwie kwestie zwigzane z
dorostoscig ich dzieci. Pierwsza grupa pytan dotyczyta szeroko rozumianego
wychowania ku autonomii, jako wyrazu dorostos$ci. Druga cze$¢ pytan wigzala si¢ z
mozliwoscig petnienia rol spotecznych, ktore uznajemy jako charakterystyczne dla osob
dorostych.

Zanim jednak przejd¢ do szczegdlowej analizy materiatu badawczego chcialabym
krétko pokaza¢, jak trudne i zroznicowane jest rodzicielstwo, co nie pozostaje bez
konsekwencji dla procesu wchodzenia w dorostos¢ os6b z niepelnosprawnoscia

intelektualng w stopniu gltebszym.
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7.1. Charakterystyka badanych rodzin — wstep do czesci badawczej

Pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnos$cia intelektualng jest zawsze sytuacja
trudng, nieprzewidziang 1 zaskakujaca. Zgodnie z literaturg omowiong w czgsci
teoretycznej pracy, zanim rodzice dojda do okresu konstruktywnego przystosowania sig,
przechodza przez okres szoku, kryzysu emocjonalnego i pozornego przystosowania.
Rodzicom tym towarzyszy caly czas Igk, ktory przyjmuje rézne oblicza zaleznie od
okresu zycia, w ktorym znajdujg si¢ oni i ich dzieci.

Sytuacje zwigzane ze strachem o dziecko W pierwszym okresie jego zycia s cz¢sto
uzasadnione ze wzgledu na stan zdrowia, konieczno$¢ dodatkowego leczenia,
rehabilitacji i wspomagania rozwoju dziecka réoznymi metodami. Czg¢$¢ respondentow
bato si¢ 0 zdrowie, a nawet zycie dziecka, co wybrzmiato w ich wypowiedziach, a o co
nie pytalam podczas wywiadu. Moze sugerowac to silne emocje strachu, a nawet Igku,
ktore sg ciggle obecne w ich relacji z dorostym juz dzieckiem, CO wptywa na postrzeganie

dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng przez inne osoby.

RKM31: Ona ma stwierdzony zespot Westa, ten najbardziej agresywny zespot
padaczkowy, ten ktory sie w szostym miesigcu objawia. [...] Potem to jest
kwalifikowane jako normalna epilepsja tylko innego rodzaju, to nie jest to, zZe sie
cztowiek przewraca, ma drgawki. Ona ma napady prawie niezauwazalne. [...]
chodzita w kasku do szkoly, bo ja powiedziatam, ze jq trzeba mie¢ na przerwie na

oku, ona nie moze sama pojsc, nic zrobié, bo cos sie moze stac.

RMS24: On byl umierajgcy. On mial wiotkoS¢ krtani, a leczyli go lekarze na
zapalenie, bo pokastywal. Dopiero jak trafilam w Sylwestra na lekarza... Lekarz
powiedziat w szpitalu, Ze on ma Zespot Downa i roczku nie przezyje. [...] | te pot
roku mam wyciete z Zyciorysu. Ja wtedy 12. lekarzy, pediatrow... no i antybiotyki,
caly czas. [...] Okulista, rehabilitacja... /... Ona data mi leki, stabg odpornosé¢
miat juz po tych antybiotykach. [...]

Jak zauwaza Lech Kowalewski (1998), konsekwencjg takich emocji jak lgk i obawa

jest postawa nadmiernie chronigca, ktéra mozna zauwazy¢é w powyzszych

wypowiedziach matek. Niepetlnosprawnos¢ dziecka stanowi dla tych rodzicow
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najistotniejszag ceche dziecka, gdyz patrza na osobe przez pryzmat jej
niepetnosprawnosci, co rowniez bedzie widoczne w innych wypowiedziach rodzicow.

Rodzice badanych przeze mnie 0s6b maja za sobg rdzne, czasami bardzo trudne
przezycia, poniewaz, jak pokazuj¢ w czesci teoretycznej pracy odwotujac sie do literatury
(m.in. Goldberg et al., 1995; Koscielska, 1998; Pisula, Danielewicz, 2011), sytuacja w
ktorej sie znalezli znaczaco wptyneta na funkcjonowanie zaréwno ich, jak i wszystkich
cztonkow rodziny.

Prezentowane przeze mnie rodziny to zaréwno rodziny petne (potowa badanych),
jak 1 te, w ktorych matka samotnie musiala zmagac si¢ z wyzwaniem, jakie Stanowi
opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem. Ponizsze wypowiedzi przedstawiajg sytuacje

matek samotnie wychowujacych swoje dzieci:

RKM31: Ja jg sama wychowuje. Dwa etaty, ciggne. Praca, jade po Magde i do
wieczora Magda. [...] Ja mam wrazenie, ze odkqd jest Magda to jestem nieustannie
karana za to, ze pracuje, Zadnych dodatkoéw, bo mam dochody. Wiec wiasciwie sie
czasami zastanawiam... Czlowiek powinien leze¢, nie pracowac i lataé po opiekach

spotecznych, zeby mu dali.

I wypowiedz innej matki:

RKJ24: Kiedys juz nie wytrzymatam, wyrzucitam go (m¢za — uzup. J.D.) z domu.
On tylko pit i tak nie pomagat. [...] Mi powiedziano, ze jestem wspotuzalezniona,

dtugo to trwato...

Na powszechno$¢ samotnego wychowywania dzieci z niepelnosprawnoscia przez
matki zwraca uwagg takze jedna z respondentek, bedaca cztonkiem Stowarzyszenia

Przyjaciot Dzieci 1 Oséb Niepetnosprawnych:

RKAS30: Ja mam o tyle fajnie, Ze mam meza, ktory nie odszedl ode mnie, bo mamy
takie dziecko. A wiele kobiet, niestety, zostaje sama. A mqz za Agate by dal sobie
nie wiem co obcigé. [...] Ja mowie, jestem w tej sytuacji. Ja naleze do tego
stowarzyszenia, przeciez tam prawie kazda kobieta jest sama z tym dzieckiem, bo
mezczyzna nie potrafi tego unies¢. A my musimy... [...] Ja jg kocham, kochamy jg

wszyscy, ale nie kazdy potrafi to unies¢ na swoich ramionach. [...]
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W swojej wypowiedzi rodzic porusza jeszcze jedng kwesti¢, na ktorg chciatabym
zwroci¢ uwage, zanim przejde do szczegotowej analizy materialu badawczego
zwigzanego z wchodzeniem w dorosto$¢ 0sob z niepelnosprawnos$cig. Zaréwno literatura
przedmiotu, jak i wypowiedzi respondentek wskazujg na fakt, ze spolecznie przyjete jest,
iz to kobieta petni gtlowna opieke nad niepelnosprawnym dzieckiem. Ojcowie proszeni o
udziat w badaniu nie wyrazili zgody, odsytajac mnie do swoich zon, stwierdzajac
jednoczesnie, ze to matki majg wickszg wiedze na temat ich dziecka. Jedna z rodzin
bardzo silnie potwierdza stereotyp matki-opiekunki, poniewaz w tym przypadku, mimo
ze ojciec jest opiekunem prawnym syna, to matka zawsze pehita i nadal petni faktyczng
opieke¢ nad synem. Ojciec, pobierajac pienigdze na syna i nie pracujgc zawodowo, nie
angazuje si¢ w zycie swojego niepetnosprawnego dziecka. Rola matki, jako opiekuna
osoby z niepetlnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebszym, bedzie wybrzmiewaé w
innych wypowiedziach respondentek.

W rodzinach pelnych matki nie zawsze mogg liczy¢ na wsparcie i pomoc swoich

mezow:

RMS24: Wiadomo, mezczyzni sq wygodni. [...] My kobiety inaczej podchodzimy,
a mezczyzna zaraz inaczej. No wiadomo... Ja poprositam dzieci, Zeby mi pomagaty

przy Stawku. [...] I mi autentycznie pomagaty dzieci.

W  nastepnej wypowiedzi wybrzmiewa rowniez oddalenie emocjonalne
wspotmatzonkow oraz niezgodno$é¢ co do systemu wychowawczego, co zdecydowanie
nie pomaga ani rodzicom, ani dorastajgcemu dziecku w ksztaltowaniu swojej

tozsamosci:

RMBZ25: Z moim mezem ciezko miec jakikolwiek pomyst. Jakbysmy grali w jednym
zespole, tak do konca, to on by duzo latwiej funkcjonowal. Latwiej by byto
odczytywacé mu (Synowi — uzup. J.D.) nasze komunikaty. A tak jest czasem, ze ja cos
powiem, a mgz na przekor. Zeby jego byto na wierzchu, wiec on powie cos... t0
takie jego drobne ztosliwosci, a Bartek tego nie czyta, tak jak mqz by to chcial. I on
(syn — uzup. J.D.) czasami, naprawde si¢ niepotrzebnie denerwuje, a ja wtedy
denerwuje si¢ i wyzywam meza i mowie ,,po cholere Ty tak robisz?”. Mgz

denerwuje jego a on pozniej przeciwko mnie. Tak, ze naprawde lekko nie jest.
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Badania (Harwas-Napierata, 2002) wskazuja, ze zaktocenie relacji miedzy dzie¢mi
a rodzicami wigze si¢ na ogét z sytuacja panujacg miedzy wspotmatzonkami. Zwtaszcza
u matek widoczna jest wdéwczas nadmierna koncentracja uczuciowa na dziecku i
przedtuzenie wigzi o charakterze zalezno$ciowym. Stanowi to kompensacje
odczuwanego braku poprawne;j relacji z matzonkiem.

Dalsza wypowiedz tej matki potwierdza rozpad wigzi emocjonalnych i pozycia

matzenskiego. Widoczny jest dla niej brak w nim bliskosci 1 chgci porozumienia sig¢:

RMB25: [ to jest tak, ze my z mezem dzielimy sie, nigdzie nie chodzimy razem, bo
albo ja albo on. Bo ktos zawsze zeby byt z Bartoszem. [...] Przychodzi moment, Ze
kazdy zaczyna zy¢ swoim zZyciem. Kazdy ma swoje zainteresowania. [...] A my sie

tez zremy miedzy sobq. Zle mi sie Zycie uklada teraz. [...]

Ta sama matka mowi rowniez o watpliwo$ciach dotyczacych braku akceptacji
niepelnosprawnos$ci syna przez meza, co moze sugerowac postawe¢ odtracenia, ktéra w
nawiazaniu do literatury (Plopa, 2011) przejawia si¢ brakiem odczuwania przyjemnos$ci

czy satysfakcji w relacji z dzieckiem oraz oboj¢tnosciag wobec jego potrzeb:

RMB25: On udal sie mamusi, moze nie do konca tatusiowi. [...] Mgz ma z nim
problem, bo mqgz chyba nie do konca zaakceptowal, ze mamy dziecko
niepetnosprawne. On z Bartoszem nie pojdzie na spacer, nie pojdzie sie pochwalié,
nie pojdzie zagraé w cos. On jednak musi kilka razy w ciggu dnia pojsé z nim (z
synem — uzup. J.D.) do sklepu po gazety. No musi, ale jaka w domu jest awantura

zanim on pojdzie!

Dalsza analiza narracji respondentki wskazuje na probe rekompensowania dziecku
braku akceptacji ze strony meza poprzez niereagowanie na trudne zachowania syna, co z
kolei moze $wiadczyé o przyjeciu przez nig postawy nadopiekunczej. Postawe
nadopickunczg (Ziemska, 1986a) charakteryzuje tagodne traktowanie dziecka,
poblazliwy stosunek oraz tolerowanie jego zachcianek 1 kaprysow. Poblazliwy i
rekompensujacy stosunek do trudnych i niebezpiecznych zachowan dziecka szczegdlnie

widoczny jest w ponizej przytoczonej wypowiedzi matki:
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RMB25: To tez juz byt taki, taki Bin Laden byt, naprawde ($miech). [...] To jest
troszke takie terroryzowanie. [...] Punkt pierwszy ,, Bartek ma zawsze racje”’, punkt
drugi jak Bartek nie ma racji to patrz punkt pierwszy. Tak nas sobie poustawial.
Jego rzeczywistos¢: albo moglismy zaakceptowac, albo bedziemy sie z nim bic.
Wiec wolalam zaakceptowacé... [...] | prawda jest taka, Ze jak Bartosz si¢
zdenerwuje, to on wtedy nie patrzy. Bije si¢ z mezem, on atakuje mnie... [...] Jak

jest atak, to on jest nastawiony, Ze on teraz rzqdzi to nie ma szans przebicia sie

przez to. [...]

Trudne zachowanie syna moze wynika¢ zardwno z nadopiekunczej postawy matki
wobec niego, ale rowniez stanowi¢ konsekwencje postawy ojca, w wyniku ktorej syn
stara si¢ zwroci¢ uwage ojca ztym zachowaniem, walczac o swojg pozycje w domu
(Ziemska, 1979).

O czestych  postawach  nadopiekunczych  wobec swoich dzieci z

niepelnosprawnoscig intelektualng §wiadczy¢ moze kolejna wypowiedz matki:

RKM3L1: Jak np. byto malowanie kuchni to ja co wieczor odtwarzatam kuchnie,
zeby ona w odtworzonej kuchni mogla zjes¢ sniadanie, a potem to wszystko
usuwatam, bo byto malowanie. [...] Ona nie lubi zmian. Nic nie mozna zrobié z nig,
bo zaraz krzyk. Ona nie znosi przestawiania mebli, innych rzeczy, dlatego ja tego

nie zmieniam. [...]

Postawy rodzicow wyrazone w powyzszych wypowiedziach moga potwierdzad
poglad H. Borzyszkowskiej (1977), zgodnie z ktorym rodzice wykazujacy nadmierng
troskliwos$¢ wobec dziecka uzalezniajg je od siebie na cate zycie. Natomiast ci, ktdrzy
przestajg interesowac si¢ dzieckiem, nie rozwijajg jego mozliwosci. Wtasciwg postawa
(m. in. Borzyszkowskiej, 1977; Koscielska, 1998; Klajmon-Lech, 2012) jest ta, kiedy
rodzice, zdajac sobie sprawe z niepetnosprawnosci dziecka, starajg si¢ je wdrozy¢ do
samodzielno$ci poprzez stawianie wymagan odpowiednich do jego mozliwosci
rozwojowych.

Wiasciwg postawe moga sugerowaé takie wypowiedzi matki, ktéra — mimo
niepetnosprawnosci dziecka i1 wielu lat spedzonych w os$rodkach rehabilitacyjnych —

walczyla o mozliwos¢ jego samodzielnego poruszania si¢, nie ograniczajac
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samodzielnosci. Mimo obaw, ktore jej towarzyszyly, stopniowo przyzwyczajata syna do

pokonywania trudnosci, starajac si¢ go usamodzielni¢ w miar¢ jego mozliwosci.

RMM24: U mnie od poczqtku tak bylo, ze trzeba bylo i tyle. Miat 17 miesiecy jak
zaczgl chodzié. On metodg Vojty, to duzo dawato. Dgzytam do celu i caly czas dgze
do tego, ze ma by¢ tak jak ma by¢. [...] On ma sobie w zyciu poradzic... Mgz mnie
wywozil z nim na turnusy, wracalismy z jednego i na drugi. [...] My od szpitala do
szpitala, on jest po 24 operacjach, chyba wszystko miat naprawiane. [...] Jak on
miat skracang miednice, byt 6 tygodni w gipsie. Myslatam, ze on nie bedzie chodzit.
Wozek inwalidzki pozyczytam. Mgz zrobit podjazd, Zeby sobie zjezdzal, jakby co.

Sciggneli mu gips, on ubrat buta i wstal. [...] On nie uzala sie nad sobgq.

Konsekwencja postawy matki, nie traktujacej swojego syna jako osoby z
niepelnosprawnoscia, jest jego podejscie do siebie jako cztowieka, ktory nie uzala si¢ nad

soba mimo posiadanych ograniczen fizycznych.

RMMZ24: On nie lubi jak si¢ nad nim uzala, nie cierpi tego. U nas nigdy tak nie

byto. On sobie swietnie daje rade.

Wypowiedz wskazuje na stosunek mtodego cztowieka do siebie, ktory nie ma

potrzeby, aby traktowac si¢ inaczej niz pozostali rowiesnicy:

RMM24: Ja go nigdy nie traktowatam inaczej, jako chorego. Calg tréjke (rodzic
mowi o trzech synach — uzup. J.D.) traktowatam od poczqtku tak samo. [...] Ty 10
zt i oni tez, jeden lizaka i cala trdjka takie same zawsze. Nie bylo, ze inne cos. Jak
do szkoly kupowatam, mazaki, kredki, cata trojka jednakowe. Nigdy nie bylo, ze
chce takie czy takie. Teraz jest to samo, nie wyrozniam ich. [...] On jest zdrowy, ma
swojg chorobe, ale jest normalny. Nigdy nie bylo inaczej i dlatego on tak wszystko
robi. /...] Nie wymagalismy tylko od niego, ale od calej trojki. [ ...]

Podejscie matki traktujacej swego syna z niepelnosprawnoscig intelektualng
podobnie jak pozostale dzieci, z takimi samymi prawami i obowigzkami w domu,
uchronito go przed etykieta niepelnosprawnego, zarowno w srodowisku rodzinnym, jak i
rowiesniczym.
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Jak pokazuje literatura przedmiotu postawy rodzicielskie w procesie socjalizacji
moga by¢ przyjmowane od innych oséb oraz moga wynika¢ z wlasnych do$wiadczen i
dziatan (Madrzycki,1977; Plopa, 2011). Dlatego tez sugerowane przeze mnie postawy
rodzicow s3 jedynie probg interpretacji wypowiedzi respondentek, ktore moga
wskazywa¢ posrednio na ich stosunek do dzieci, obecnie o0so6b dorostych z
niepelnosprawnoscig intelektualng. Zbyt mata ilos¢ informacji oraz brak wiedzy na temat
rodzin generatywnych rodzicow czy tez do§wiadczen respondentdw, nie upowaznia mnie
do okreslania postaw rodzicielskich. Pozwala mi to jedynie na zarysowanie tla
wychowawczego, ktére mialo wplyw na poglebienie interesujagcego mnie tematu,
podejmowanego w niniejszej rozprawie. Nie mozna analizowac¢ wycinka rzeczywistosci
rodziny, nie majac zarysu przesztosci oraz czynnikoéw, ktore uksztattowaly obecng
sytuacje danej rodziny.

Z wypowiedzi matek wynika, ze prezentujg one w przewazajgcej czesci postawe
charakteryzujaca si¢ nadmierng ochrong wobec dziecka, co bedzie widoczne w innych
wypowiedziach respondentek, w dalszej cze$ci analizowanego materiatu badawczego.
Przyjecie powyzszej postawy nieswiadomie hamuje rozw0j dziecka, a tym samym ma
wptyw na wchodzenie 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w dorostosé, co stanowi

temat moich rozwazan.

7.2. Autonomia instrumentalna — perspektywa rodzica

Rozpoczynajac rozwazania o dorostosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glebszym, chcialabym odwota¢ sie do stow Emmanuela Kanta, ktory zauwazyt,
ze do autonomii powinno dochodzi¢ si¢ powoli, balansujac migdzy samodzielnoscia,
dajaca poczucie wlasnej wartosci a zalezno$cia od innych, dajaca poczucie
bezpieczenstwa (Obuchowska, 1996). Uwzgledniajac sytuacje, przez jakie przeszli
rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng, mam $wiadomos$¢, jak trudnym
zadaniem jest stwarzanie im warunkow do samodzielnego podejmowania rdéznych
dziatan, ktore pozwolg na wejscie w doroste zycie.

Autonomia instrumentalna, od ktérej chciatabym rozpoczaé analize materiatu
badawczego, jest zwigzana z samodzielnym wykonywaniem czynnosci zwigzanych z
funkcjonowaniem w zyciu codziennym. W tej czgsci pracy przedstawie, jakie — z

perspektywy ich rodzicdw — umiejetnosci zwigzane z samoobstugg oraz jakie obowigzki

161



w domu majg doroste osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu

umiarkowanym i znacznym.

7.2.1. Czynnos$ci samoobstugowe

Przygotowanie mtodych ludzi z niepetnosprawnoscia do samodzielnych czynnos$ci
samoobslugowych ma na celu zapewnienie im niezaleznosci od innych osob i
przygotowanie do szeroko rozumianej samodzielnosci, ktéra nie obejmuje wytacznie
czynno$ci fizycznych, zwigzanych z wlasng osoba, ale réwniez zdolnosci decydowania o
sobie. Zeby pozna¢ perspektywe rodzica, dotyczaca czynnosci samoobshlugowych
dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, zadawane
przeze mnie w wywiadzie pytania dotyczyly takich aspektow, jak: ubieranie sie,
czynnosci higieniczne oraz samodzielne spozywanie positkow.

Osoby doroste majg prawo do podejmowania decyzji i dokonywania wyborow,
ktore nie zawsze musza by¢ dobre, poniewaz kazdy cztowiek uczy si¢ na bledach
(Baczata, Dgbrowska, 2013).

W literaturze przedmiotu samodzielno$¢ rozumiana jako zdolno$¢ do samoobstugi
jest jedna z pierwszoplanowych celow wychowania dziecka z niepelnosprawnos$cia
intelektualng. Wykonywanie prostych czynnosci zwigzanych z dniem codziennym jest
czesto podnoszone przez rodzicow do rangi najwazniejszych zadan rehabilitacyjnych.
Wiaze si¢ to z umiejetnosciami ubierania, mycia si¢ i jedzenia positkow bez pomocy 0séb
dorostych. Im glgbsza niepetnosprawnos¢, tym wyrazniejsze i szerSze ograniczenia, co
jest uzasadnione. U podtoza wigkszosci czynnosci samoobstugowych leza przede
wszystkim funkcje motoryczno- manualne (Muszynska, 1995).

W moich wywiadach rowniez jest widoczne, jak wazne dla rodzicow dorostych
0sOb z niepelnosprawnos$cig sg umiejetnosci samoobstugowe ich dzieci. Rodzice
zdecydowanie potwierdzaja samodzielnos¢ swojego dziecka pod wzgledem samoobstugi.
Doroste osoby z niepelnosprawnosciag w stopniu glgbszym sa osobami sprawnymi
fizycznie. Samodzielnie si¢ poruszaja, nie wymagajac pomocy innych osob. Cztery osoby
poruszajg si¢ bez opieki rodzicéw czy innego opiekuna w miejscu zamieszkania (trzy
osoby mieszkajg w miescie do 20 tysiecy mieszkancow, jedna osoba na wsi), jedna z nich
porusza si¢ najczesciej rowerem, przemieszczajac si¢ czasami poza miasto. Pozostate
osoby dorosle s3 dowozone transportem zorganizowanym przez gming i doprowadzane

na miejsce odjazdu przez rodzica (2 osoby mieszkaja na wsi, 2 — na terenie miasta do 100
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tysigcy mieszkancow). Potowa badanych rodzicow ogranicza mozliwo$é
przemieszczania si¢ dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia wytacznie z domu do miejsca
zaje¢ i z powrotem. Sg one pod statg kontrolg opiekuna. Zdaniem A. Twardowskiego
(1998) uniemozliwienie wychodzenia osobie dorostej z niepetnosprawnoscig poza dom i
ograniczanie jej przestrzeni jest blokowaniem rozwoju autonomii. Na potrzebe obecnosci
innych ludzi w zyciu dziecka zwraca uwage E. Erikson w koncepcji psychospoleczne;.
Dziecko w fazie inicjatywa/poczucie winy powinno doswiadcza¢ innych na réznych
plaszczyznach spotecznych. Uczy sie ono od otoczenia poprzez rozwijanie zdolnosci
samoobserwacji i kierowania sobg. Z wypowiedzi niektorych badanych rodzicéw mozna
wywnioskowac, ze sytuacja ograniczania kontaktu z innymi poza rodzing oraz zawezanie

obszaru eksploracji trwa od najmlodszych lat i jest dalej kontynuowana:

RMB24: [...] Ja mam luksus naprawde, bo bus akurat przyjezdza, pod moim oknem
staje, Bartosza zabiera, pozniej odstawia go w to samo miejsce. [...] Tak bylo,

zawsze ktos z nim zawsze byl. [...] Zawsze z nim ktos szedl, on nigdy nie szed{ sam.

RKM3L1: Ja jq od poczqtku sama wychowywatam. Rano ona szkota, ja praca.

Odbieratam Magde i albo rehabilitacje, albo w domu ¢wiczylam z nig.

RKAS30: Bus prawie pod moj dom podjezdza, wiec jg odprowadzam i pozniej

odbieram. [...] Ona nie wychodzi z domu, tutaj ma wszystko. Tak lubi.

Ograniczenia nauki samodzielnego poruszania si¢ poza domem w okresie rozwoju
mtodszego dziecka bardzo czgsto pociaga za soba konsekwencje w postaci zahamowania
aktywnosci w relacji z otoczeniem przedmiotowym i spotecznym (Twardowski, 1998).
Nawet jezeli osoby z niepelnosprawnoscia nie sa pod statg kontrola fizyczna, rodzice
starajg si¢ zawsze wiedzie¢, gdzie jest ich doroste dziecko i utrzymujg z nim staty kontakt

telefoniczny:
RKJ24: Jak nie wraca po godzinie, to dostaje wariacji, zaraz dzwonig do niej,

gdzie jest. [...] Spozni sie pie¢ minut ze szkoty, ja juz zagotowana. Dzwonie, to mowi

Ze juz wraca.
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RMD25: Ja go kiedys bardzo kontrolowatam, bo on miat swego czasu takie odpaty.
Wiec on do mnie..., jak jedzie na rower, gdzies tam, za chwile dzwoni, melduje sie,
ze jest tu i tu. I z jednej strony dobrze, bo ja wiem gdzie on jest i ja mam tez takq

potrzebe wiedziec, gdzie on jezdzi tym rowerem. [...]

Petna kontrola utrudnia ksztaltowanie si¢ samodzielno$ci, powoduje uzaleznienie
0s0b od innych oraz negatywnie wptywa na jakos$¢ zycia. Wzmaga Igk przed $wiatem i
ludzmi (Dyduch, 2009). Kontrola rodzicow bedzie mocno wybrzmiewac réwniez w
innych wypowiedziach prezentowanych w dalszej czesci pracy.

Wszystkie doroste osoby, wedlug wypowiedzi rodzicow, samodzielnie spozywaja
positki. Nie zawsze prawidlowo postuguja sie sztu¢cami (gldwnie uzywajac tyzki i
widelca). W kwestii uzywania noza rodzice przyznaja si¢ do wyreczania swoich

dorostych dzieci:

RMS24: Ja mu kroje, ale je sam.

RMB25: [...] Bo on, jakos nie korzysta z tych umiejetnosci pod tytutem, ze do
krojenia bierze si¢ deske... nie, nie, nie z takich rzeczy nie. Ja mu kroje wszystko

sama, bo noz... roznie bywa.

Matka mowigc o samodzielnym spozywaniu positku przez swojg corke, cytuje jej
wypowiedz i nieSwiadomie zaprzecza swoim stowom. Jednoczes$nie zdaje sobie sprawe
z faktu, Ze corka wykorzystuje t¢ sytuacj¢, wymuszajac na wychowawcy karmienie jej,

w taki sposob jak robi to mama:

RKM3L1: Je sama. Co prawda wycwanita sie w swietlicy i mowi ,, Karmi¢ mnie
prosze, bo mama mnie karmi” ja mowie absolutnie. Je sama, troche tapami. [...]

Parowke jej kroje, wiec nie musi mie¢ widelca.

WypowiedZ matki potwierdza brak umiejetnosci postugiwania si¢ przez corke
rowniez widelcem, co wskazuje, ze nie stanowi to wiekszego problemu dla respondentki,
mimo jej wieku i potencjalnych mozliwosci. Konsekwencjg tych dziatan moze by¢

ograniczanie mozliwosci rozwojowych jej dziecka w innych obszarach poznawczych.
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Rodzice pytani byli réwniez o umiej¢tnos$¢ samodzielnego ubierania si¢ przez ich

doroste dzieci:

RKM31: Natomiast nie ubierze si¢ sama... znaczy... tez jest w tym troche mojej
winy, bo gdybym powiedzmy wymagata, ona by jakos te majtki wlozyta, tylko jak
my mamy rano 35 minut na wyjscie, ona zrobitaby to w 55 minut, to nie ma sensu...
A ja do pracy sie spiesze, wiec z tego wzgledu... Na wakacjach wiecej pewnie uwagi

przyktadamy do tego.

Wyreczanie przez matke w czynnosciach samoobstugowych jest w tej sytuacji
zwigzane z brakiem cierpliwosci i czasu, poniewaz pracujacy rodzic, samotnie opiekujacy
si¢ dorostym dzieckiem, musi wchodzi¢ w rolg zar6wno rodzica, jak i pracownika, co nie
zawsze jest fatwe. Matka zdaje sobie sprawg, ze nie jest to dobre dla jej dziecka, gdyz nie
uczy go samodzielnosci, ale czgsto, chcac pogodzi¢ prace zawodowa, obowiazki i opieke
nad dzieckiem, wykonywanie czynnosci staje si¢ nawykiem, usprawniajagcym
funkcjonowanie.

Jak zauwaza A. Twardowski (1998), ingerowanie w dzialania dziecka poprzez
udzielanie doktadnych instrukcji oraz poprawianie sposobu ubierania si¢ jest
niekorzystne, tak jak wyreczanie, z punktu widzenia rozwoju autonomii. Zauwazy¢ to

mozna z jednej z wypowiedzi respondentek:

RMB25: [...] Ja mu szykuje rzeczy. Sam si¢ ubiera. Ja mu tylko poprawiam i
Humacze ,, Bartosz, Zle si¢ ubrates” albo mowie ,, Bartosz zdejmij i obroc¢ na drugg

strone” i on to robi.

Z ponizszych wypowiedzi wynika, ze dorosty syn jednak potrafi samodzielnie i
sprawnie si¢ ubierac. Jest w stanie przygotowac sobie rOwniez ubranie, jezeli pojawia si¢

sytuacja, ktora go motywuje do podjecia takich dziatan.

RMB25: [...] Rozumie polecenia. To nie jest tak, Ze on jest w ogole taki niekumaty.
Kuma, kuma... tylko tak jak mu pasuje. [...] Jak chce is¢ do sklepu sam, by pani nie
uwierzyta, jak mu szybko idzie ubieranie. Sam sobie ubranie naszykuje, czasami
ubierze si¢ na lewq strong albo tyl do przodu, ale szybko wtedy mu idzie, bo sig

Spieszy. Ale jesli o to chodzi to, to jest wtedy genialny. [...] Gdyby chciato mu sig,
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to tak. On pokazal nie raz i nie dwa razy, ze potrafi. Ale jak mu sie nie chce, to

gorzej niz jak nie moge.

Matka, mimo ze zauwaza jego mozliwosci samoobstugi 1 nawet nazywa go
»genialnym” oraz ,.kumatym”, to jednak nadal jest nadopiekuncza w stosunku do
dorostego syna.

Przytoczona ponizej przez rodzica wypowiedz nauczycielki doskonale zamyka
obraz samodzielnos$ci dorostego mezczyzny nie tylko w kwestii ubierania, ale wszystkich

czynno$ci przez niego podejmowanych:

RMB25: Jego pani powiedziata , Bartosz z ocen za kombinatorstwo szostke

powinien dostac” I tak to dziala.

Higiena osobista jest kolejnym istotnym warunkiem dorosto$ci poruszanym w
moich badaniach, ze wzgledu na jej spoteczny charakter. Dbato$¢ o higien¢ osobista
umozliwia mtodym ludziom podjecie relacji z innymi oraz utrzymanie swojego ciala w
zdrowiu (fizycznym i psychicznym). Z wypowiedzi respondentek wynika, ze do tej

umiejetnosci przywigzujg duzg wage:

RKM31: Musi by¢ zadbana higienicznie, nie wyobrazam sobie, zeby tak nie bylo.
Nigdy nie bylo takiej sytuacji, ale podejrzewam zeby jej to przeszkadzato. [...]
Dbam o to, zeby jej zmieniac¢ podpaske, lubi mie¢ pupe wymytq.

RMB24: Jak chce, zeby on byl zdrowy, to musze o higiene zadbaé. Ja chodze do
dentysty co pot roku, to juz chyba ze dwa lub trzy lata nie mial zadnego zgbka do

naprawy.

Dla tych matek wazna jest higiena ich dzieci (,wymyta pupa” i ,,zmieniona
podpaska” oraz ,nie mial Zadnego zabka do naprawy”). Osoby doroste z
niepetnosprawnoscig nie zostaty wdrozone w dbanie o wlasng higiene osobista, poniewaz
nie przeszty prawidlowo treningu czystosci, ktory przygotowywatby je do samodzielnego
wykonywania zabiegébw higienicznych. W tych wypowiedziach mozna zauwazy¢
rowniez zjawisko infantylizacji jezyka, ktore jest potwierdzeniem stosunku rodzicow do

dorostosci dzieci.
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RMD25: [...] Zeby on rano zeby umyl, to ja oczywiscie sie musze nagadaé z
dziesig¢ razy. U niego zeby, mycie ich to problem. Z kgpaniem kiedys tez byt taki
problem, Zeby sie poszedl codziennie..., ale teraz jak wraca z tego roweru, jest
gorgco, to sam idzie, nie trzeba goni¢ juz go do tego. [...] Wszystko zmienia

codziennie, wigc on jest taki ok w tej kwestii.

RMM24: On koto siebie wszystko zrobi. Co mam powiedzie¢, on wszystko robi.[ ...]

Niektorzy rodzice wdrozyli swoje dzieci do czynno$ci samoobstugowych, co nie
byto zadaniem tatwym, jak sami potwierdzaja.

Czynnosci pielegnacyjne sg tymi, ktore kazdy rodzic wykonuje od pierwszego dnia
przy swoim matym dziecku. Wykonywanie ich za dorosta osob¢ moze by¢ wynikiem
postawy nadopiekunczej, ktéra wyraza si¢ migdzy innymi przedtuzeniem niemowlecych
form opieki na ten okres, kiedy nie jest to juz wymagane ze wzgledu na sprawnos¢
dziecka oraz nieadekwatne do jego wieku. Wskazuja na to ponizsze wypowiedzi

rodzicow:

RMB24: /...] Nie mamy prysznica, a on nie chce si¢ kgpac¢ w wannie, tylko chce
prysznic, a by zalal calq tazienke. Dlatego ja go..., dwa razy w tygodniu, albo jak

jest gorgco to czesciej, to mycie wloséw, plecow, taki masaz od razu robie.

RKM31: Ja jqg myje, wszystkie te zabiegi higieniczne wobec niej wykonuje, jak koto

dziecka.

W  przedstawionym zagadnieniu dotyczacym czynnosci samoobstugowych
poruszana jest rowniez kwestia potwierdzajaca, ze kobiety-opiekunki czujg si¢ bardziej
odpowiedzialne za opiek¢ nad dzieckiem niz ich me¢zowie, co czesto wynika z
tradycyjnego podziatu rél, utrwalonego w kulturze naszego spoteczenstwa. Wskazuje na

to wypowiedz rodzica:

RMB24: Wolatabym, zeby to (wypowiedz nawigzuje do mycia dorostego syna —
uzup. J.D.) zrobit mqgz. Jak to mowiq: ,,jak nie chce to szuka wymowki, a pragnienie

szuka sposobu”. A jak nie chce ktos, to zawsze sie wykreci, tak jak mqgz.
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Zadbanie o czynnosci higieniczne jest istotne dla rodzicow ze wzgledow
zdrowotnych i wynika z ich §wiadomosci, ze w przypadku niedopilnowania tych kwestii
bedzie wigzato si¢ to z klopotami i bélem dla dziecka. Ale rodzice tez obawiajg si¢
kolejnych wizyt u lekarzy, ktore ze wzgledu na do$wiadczenia wyniesione z
wczesniejszych lat sg trudne dla 0s6b z niepetnosprawnoscig i ich rodzin. Czynnosci te

sg tak istotne, ze nawet wyreczanie, gdy osoba sama nie chce o to zadbacd, sg konieczne.

RKMa3L1: Nie jest w stanie sama sobie zmieni¢ podpaski. Pewnie jakos tam by sig
niedoktadnie umyta, ale jak mam mie¢ problemy pozniej... [...] Nie potrafi np.
wytrze¢ pupy, wiec... no jakos by to zrobita prawda..., ale miatabym potem

odparzenia, leczy¢ to bez sensu...

RKAS3O0: [...] Ona np. dentyste ma pod narkozq, nie wiem czy w tym wypadku
(odwotanie do badania ginekologiczne — uzup. J.D.) tez by nie musiato by¢ jakies

takie badanie.

Problemem matek dorostych synow jest przede wszystkim kwestia ich golenia sig.
Moze to wynika¢ z faktu, Ze sg to mtodzi m¢zezyzni, migdzy 24. a 30. rokiem zycia, i

czynno$¢ ta jest od nich wymagana od niedawna i moze nie by¢ dobrze utrwalona.
RMMZ24: Nie chce si¢ golic i ja go tq maszynkq elektryczng go jade. Pojedzie tu i
wszystko czerwone, tu trzeba wiedzie¢ kiedy skonczyé. Ta skéra strasznie,

szezypigcee, bolgce. Tu (pokazuje wyzej na szyi — uzup. J.D.) sam sig¢ goli.

RMD25: No i musze kupic tq maszynke, zeby lepiej tam..., bo od 18. roku Zycia to

troche mogta sie juz zniszczyc.

Respondentki nie do konca dajg swym dorostym synom mozliwo$¢ pelnego

uczestnictwa w dbaniu o siebie, co ponownie potwierdza postawe nadopiekunczg.

RMAZ26: Z higieng osobistg to nie jest tak fajnie.... Nie chce. Nie goli sig¢, ma

zarost, ale nie chce... Wyrywa sobie. Chciatam takq delikatng golarke, ale nie chce.
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Jak wynika z analizowanego fragmentu materialu badawczego, omawiane
czynno$ci zwigzane z samoobstugg, takie jak samodzielne jedzenie, mycie si¢ i ubieranie
w mniejszym lub wigkszym stopniu s3 opanowane przez doroste osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Niepokdj rodzicow budzi przede wszystkim
niedbato$¢ wykonywania tych czynnos$ci przez ich doroste dzieci i w zwigzku z tym
pojawiaja si¢ dzialania rodzicow polegajace na wyreczaniu, poprawianiu, instruowaniu
czy tez wspomaganiu. Zgodnie z koncepcja zadan rozwojowych R. Havighursta sg to
zadania przypadajace na okres niemowlectwa 1 wczesnego dziecinstwa, a wypehienie
tych zadan warunkuje mozliwo$¢ osiaggnigcia w pelni kolejnych etapdw rozwoju. Do
czynno$ci  samoobstugowych  zaliczamy rowniez kontrole nad potrzebami
fizjologicznymi, realizowang w sposob spotecznie akceptowany. Ponizsza wypowiedz
rodzica moze §wiadczy¢ o niewypelnieniu tego zadania, mimo osiagni¢cia przez jej corke

wczesnej dorostosci:

RKMa3L1: Nie zdaje sobie sprawe z pewnych zachowan. To w swietlicy tepig, ja to
tepie... Na przyktad mowi ,, Chce siku” i ona w tym momencie zaczyna Ssig
rozbierac¢. W domu to jeszcze pot biedy, kiedy jestesmy same, ale jak bytysmy na

zewngqtrz to, to ja jej pilnuje, zeby nie bylo takich...

W koncepcji rozwoju psychospotecznego E. Erikson rowniez zwraca uwage na
umiejetnos¢ kontroli nad swoim ciatem jako warunek pomyslnego rozwigzania kryzysu
autonomia/poczucie wstydu, przypadajacego na poczatkowy okres zycia cztowieka.
Dziecko uczy si¢ tego, czego od niego wymagaja inni; dazy do osiggnigcia autonomii
m.in. w czynno$ciach samoobstugowych. Nieumiej¢tnos¢ podejmowania pewnych zadan
lub nadmierna kontrola zewnetrzna w tym zakresie powinny wywota¢ wstyd, stanowiacy
emocj¢ zwigzang z samoswiadomoscig.

W  wyzej omawianym przypadku osoba dorosta z niepelnosprawnoscia
prawdopodobnie nie odczuwa wstydu zwigzanego z brakiem umiejetnosci kontrolowania
czynnosci fizjologicznych, poniewaz wstyd nie zostal wywotany przez matke w procesie
internalizacji norm spotecznych. Badani rodzice, w wigkszosci przypadkow, przekazuja
swoim dzieciom nieczytelne komunikaty. Pozwalajac dorostym dzieciom na takie
zachowania w domu, ktdre sg nieakceptowane spolecznie, rodzice oczekuja, ze ich dzieci
bedg wiedzialy, jak zachowaé sie w miejscach publicznych. Jak zauwaza A. Zyta (2003),

utrwalenie wszystkich zasad zwigzanych ze spolecznym funkcjonowaniem w przypadku
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0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng wymaga konsekwencji i jednoznacznosci co do

czasu i miejsca.

7.2.2. Obowiazki w domu

Obowigzki domowe majag na celu nauczy¢é dziecko samodzielno$ci oraz
odpowiedzialno$ci za czynno$ci podejmowane w zyciu dorostym. Zgodnie z koncepcja
E. Eriksona réwniez obowigzki w fazie pracowitosc¢/poczucie nizszosci stanowig
zapowiedz dorostosci. Ucza mlodego cztowieka tego, ze nalezy wykonywaé pewne
czynnos$ci w odniesieniu do pewnych 0sob i sytuacji. Brak obowiazkow sprawia, ze osoby
te wczesniej czy poOzniej zaczng odczuwaé niezadowolenie z powodu bycia
nieuzytecznym 1 braku umiejetnoSci wykonywania rzeczy dobrze. Rozwijajac
pracowitos¢ odczuwa si¢ przyjemnos¢ z wykonywania pracy doskonalagc wytrwatos$¢ i
pilnos¢ (Erikson, 2004). Obowiazki powinny by¢ przydzielane dziecku w kazdym wieku,
z uwzglednieniem jego indywidualnych mozliwosci.

Rodzice, w tej czesci wywiadu, byli pytani o obowigzki domowe, jakie naktadali
na swoje dzieci w okresie mtodszego wieku szkolnego i adolescencji oraz jakie obowigzki
maja obecnie ich dzieci jako osoby juz doroste. Rodzice w swoich wypowiedziach
czasami nie byli w stanie okresli¢ konkretnie zakresu obowigzkow, jakie ma ich dziecko,

co moze wskazywac na brak regularno$ci w wykonywaniu zadan w domu:
RMB24: [...] Gdzies wiem, ze to jest moj blgd, bo wiem, ze powinien mieé
obowiqzki konkretne, aczkolwiek on ma to jak ja mowie, w dalekim i glebokim
poszanowaniu.

Kolejna matka pytana o obowigzki corki odpowiada:
RKM31: Magda uwielbia pranie, wiec ma takie typowo...

Poproszona o wyjasnienie, czy corka sama pierze:

RKMa3L1: Nie, nie... znaczy wktada do pralki, uwielbia tylko do pralki wkladac. [ ...]
Jak porozktada ukiadanki to zeby posktadata, czy przynajmniej probowata
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posktadaé. [ ...] Tak ogolnie czasami chce Zeby cos zrobita w domu, talerz odniosta

po jedzeniu czy cos takiego, ale nic z tego.

Inni rodzice starajg si¢ nie tylko przydziela¢ swoim dzieciom obowigzki w domu,

ale i wymagac ich wykonania:

RKA30: Tak, ma. Ma takie np. sobota. Sama sobie... Teraz sama nalewa wode.
Bierze miseczke, wode, plyn leje, Sciereczke i myje kurze. To sq jej obowigzki. Mgz
wprowadzit. Jak myje tak myje, ale to jest jej. [...] Takie rzeczy, ktore robi, lubi
zrobi¢, ale nie ma ich za duzo. Nie chce is¢ plewic¢ ze mng do ogrodka. Wybiera

sobie co chce robié.

RKJ24: Ona sciera tylko kurze [...]

RMAZ26: On tylko w soboty odkurza, nic wigcej.

RMD25: 4 jesli chodzi o prace domowe, jego obowigzkiem to co jest? No
poskladanie swoich rzeczy, danie brudnych rzeczy do brudnych. No nie powiem, bo

czasem wstawi pralke, bo to juz potrafi obstugiwac. [ ...]

RMS24: On sobie posktada ciuchy... [...] Wymiguje si¢ bardzo, ale jak przychodzi
sobota i sprzqtamy, to on tez... Wniesie mi zakupy, bo on jest silny [...] On si¢

wymiksowywuje od mycia naczyn, tego to nie robi. [...]

Jak zauwaza J. Lausch-Zuk (2003) oraz co potwierdzajg rowniez wypowiedzi
respondentek osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym czgsto nie
uczestniczag w obowigzkach domowych lub uczestnicza w nich ponizej swoich
mozliwo$ci. Rodzice przyznaja, ze nie maja cierpliwosci, by konsekwentnie ksztatci¢
kompetencje swoich dzieci i wyreczaja je, co z kolei wskazuje na postawe
nadopiekunczg. Jak wynika z powyzszych wypowiedzi, doroste osoby nie majg zbyt
wielu obowigzkoéw, ktore regularnie wykonuja w domu. Wykonuja tyle wybrane przez
siebie czynnosci, nie godzac si¢ na poszerzenie zakresu zadan na prosbe rodzica.
Podejmowane zadania w przewazajace] czeSci dotycza samej osoby z

niepetnosprawnoscig lub jej najblizszego otoczenia (pokoju). Rodzice czgsto nie
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wymagaja Wykonania zadan obowigzujacych innych czlonkéw rodziny na rzecz
prawidlowego funkcjonowania domu. To jednocze$nie nie daje tym osobom poczucia
obowigzku zwigzanego ze wspoOlnym przebywaniem z innymi domownikami i
dzieleniem z nimi odpowiedzialno$ci za mieszkanie i zwigzane z nim zadania.

Sa réwniez rodzice, ktérzy nie podejmuja prob, by wdrozy¢ swoje dziecko w
jakiekolwiek dziatania zwigzane z pracami w domu i/lub wyreczaja dziecko z zadan,

ktore uznaja poczatkowo za zadanie dla niego:

RMB25: [...] Obowigzkow jako takich nie ma. Nie daje mu z tego wzgledu, zZe ja

wole sama zrobic, ... [...]

I wypowiedz innego rodzica:

RMAZ26: Prosze, zeby wyniost Smieci no to nie, sama musze. [...] Jak go tam
poprosze, zeby mi srubke przybit to ,,wejdzie, wejdzie, nie wejdzie”. CoS tam
ostatnio chciatam, Zeby mi pomogt, z wiertarkq, to on sie w ogdle boi takich rzeczy...
Do rgbania drzewa to nawet go nie dosytam, bo matko boska kochana.... NO tak,
Jja si¢ boje, on nie to Ze nie umie, ale jeszcze po paluchach pojedzie. [ ...] Wiec sama,

albo kogos prosze.

W powyzszych wypowiedziach rodzice przyznaja si¢ do wykonywania zadan w
domu za doroste osoby z niepetnosprawnoscig. Inni natomiast, ograniczajac zakres zadan
do tych, ktore osoby z niepetnosprawnosciag same sobie wybieraja lub nie dajac wcale
zadan do wykonania, posrednio wskazuja na wyreczanie swoich dzieci z wigkszosci
czynnosci. Rodzice, mimo ze nie mowig o tym wprost, wykonuja takie czynnosci jak:
pranie ubran swoich dorostych dzieci, sprzatanie ich pokoi czy czesci, w ktorej majg one
sSwojg przestrzen prywatng, $cielg za nie t6zko, zmieniajg po$ciel, myja naczynia po
zjedzonym positku czy wynosza $mieci. Wyreczanie jest, jak pisze A. Twardowski
(1998), szczegdlnym typem blokowania rozwoju autonomii, poniewaz rodzic, starajac si¢
uchroni¢ przed mozliwymi trudnos$ciami i niebezpieczenstwami zycia codziennego, nie
daje dziecku szans, by podjeto ono wyzwanie. Nadmiernie opiekunczy rodzice majg
tendencj¢ do wyrgczania nawet o0sob podejmujacych dziatania spontanicznie i

samodzielnie chcacych doprowadzi¢ je do konca. Wyreczanie wiaze si¢ z obawg
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rodzicow o stan zdrowia dziecka, a takze z Igkiem przed niepowodzeniami i
przykrosciami, jakie w zwigzku z tymi sytuacjami mogg je spotkac.
Podobnie sytuacja wyglada w przypadku podejmowania obowigzkow w kuchni i

umiejetnosci przygotowania positku:

RKA30: Specjalnie w niedziele robie pierogi, bo ona ze mng lepi te pierogi.
Niedziela jest wolna, to co ktorgs niedziele razem lepimy ruskie pierogi, bo je

uwielbia. [...]

RKJ24: Spaghetti zrobi sama, placki cos tam mi pomoze. Ostatnio jak robitam
pierozki, to tez zaczela klei¢. Ale si¢ nie garnie. Po prostu jak widzi, bo tak to jak
jej nie ma a ja sobie przyszykuje obiad, no to nie... W niedziele mogtaby na przykiad,
bo wie, ze ja juz o jedenastej zrobie, nastawiam obiad, Zeby na pierwszq byl. Zeby

ona po prostu podeszta do mnie, to nie...

Z przytoczonych wypowiedzi wynika, ze matki miodych kobiet z
niepelnosprawnoscia w niewielkim stopniu zwracaja uwage na te umiejetnosci i
zachgcaja je do pomocy w zwigzku z przygotowywaniem positku. W przypadku mtodych
me¢zczyzn sytuacja wyglada juz nieco inaczej, co wskazuje na tradycyjne podejscie do rol

plciowych:

RMD25: No odgrzeje sobie jedzenie, jak jest zrobione. Kanapki w ogdle nie zrobi.
To np. jak ja wyjezdzam, [...] to zeby sobie butke zrobit czy cos takiego to nie, bo

on woli gotowce takie. /...] Zeby sobie on cos tam sam, to nie.

RMAZ26: Jest zrobione, to sobie natozy i tyle.

RMM24: Jak powiem wstaw ziemniaki czy wylgcz zupe to zrobi to. Nie potrafi zupy
ugotowac, ale ziemniaki obierze, warzywa. [...] Mqz naszykuje, powie mu o ktorej

godzinie wstawi¢ ma obiad, to Wstawi.

Umiejetnosci tych osob w wiekszos$ci ograniczaja si¢ wiec tylko do natozenia sobie
przygotowanego wczesniej positku i w nielicznych przypadkach ewentualne jego

podgrzanie. Mtodzi ludzie z niepetnosprawnoscia nie sg wdrazani do prac zwigzanych z
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przygotowywaniem sobie positkow, nawet tych prostych, jak zrobienie kanapki.
Wypowiedz ostatniego rodzica wskazuje jednak na mozliwosci osoby z
niepetnoSprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, ktéra odpowiednio wczesniej
nauczona, potrafi obra¢ ziemniaki i wstawi¢ je o wskazanej godzinie. Rodzic, zapytany o
umiejetnos¢ postugiwania si¢ zegarkiem przez swojego syna, potwierdzil w

zdecydowany sposob:

RMM24: Alez tak, on korzysta z zegarka.

Inna matka, pytana o przygotowywanie positku przez syna, wyjasnia:

RMS24: Sniadanie musze mu przyszykowaé, ale jakby mnie nie bylo to on sobie
wezmie platki kukurydziane, lubi zimne mleko. [...] Ja mu robig¢ Sniadanie, obiad i
kolacje. [...] Ja si¢ boje wigczania tego do prqgdu przez niego. On na pewno by
sobie poradzil, z tym czajnikiem, bo w szkole sobie radzi. [...] Jak mu powiem:
L Wylgcz gaz”, to zobaczy ktory i wylgczy, jak gwizdze czajnik. Ale tak samemu zeby

wigczyt i nastawil, to jeszcze nie probowatam. [...]

Respondentka przygotowuje wszystkie positki, nie oczekujac od syna, by wykonat
cokolwiek sam, chociaz wie, Ze on radzi sobie z tymi samymi czynno$ciami w szkole.
Jak stwierdza, ,,jeszcze nie probowala nauczy¢” dorostego cztowieka nastawi¢ wodg na
herbate, nie planuje rowniez szuka¢ rozwigzan, by umozliwi¢ podejmowanie dziatan na
miare mozliwosci syna. Z badan J. Wyczesany (2011) wynika, Ze nie jest to odosobniony
przypadek, poniewaz prawie 90% rodzicow nie pozwala dzieciom na obstuge czajnika, a
takze zelazka, pralki 1 odkurzacza.

Zarowno w przypadku obowigzkéw w domu, w tym — w kuchni, rodzice wskazuja

na brak umiejetnosci swoich dzieci, co czesto wpisujg w ich niepetnosprawnos¢:

RMAZ26: Trzeba go prosi¢, bo sam od siebie, nie zrobi nic. [...] U tych oséb (0s6b
z niepelnosprawno$cig umiarkowang — uzup. J.D.) tak jest, Ze wszystko trzeba
palcem... [...] On nawet nie umie, bo nie mial takiego motywatora, Zeby sie

nauczyt...
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Jak wskazuje literatura przedmiotu osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng w
stopniu umiarkowanym 1 znacznym w wyniku podejmowanych oddzialywan
pedagogicznych sg w stanie skoncentrowaé si¢ na wykonywaniu danej czynnoSci.
Czynnosci samoobstugowe, podobnie jak inne przez nie wykonywane moga by¢
kontrolowane zewngtrznie lub wewnetrznie, co wiaze si¢ z wiekiem oraz rodzajem
zaburzenia sprzgzonego 0Soby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Kontrola
zewngtrzna, rozumiana jako wskazanie czynnosci do wykonania przez osobe¢ dorosta,
powinna by¢ stopniowo zastgpowana wewnetrzng, ktora jest juz realizacjg zadania ze
zdolnoscia przewidywania zdarzen i skutkow wtasnych dziatan. Jest to umiejetnosé, ktorg
mozna wypracowaé z dzieckiem, ale wymaga to czasu i doboru metody pracy
odpowiednio dopasowanych do indywidualnych mozliwos$ci intelektualnych danego
dziecka (Carr, 1984; Muszynska, 1995). Jak podkre§la Muszynska (1995), kontrola
wewnetrzna jest zadaniem trudnym i nie zawsze w petnym zakresie osiggana przez osoby
nawet w pelni sprawne intelektualnie, co nie uniemozliwia im samodzielne
funkcjonowanie w zyciu.

Konsekwencja przechodzenia od kontroli zewnetrznej do wewngtrznej w wyniku

dziatan pedagogicznych widoczna jest w ponizszych wypowiedziach:

RMM24: On posprzgta, ze zmywarki wyciggnie naczynia, wsadzi naczynia, pralke
wlgczy, suszarke. [...] Odkurza, kwiatki podlewa. [...] Porzqdki robi, ciuchy
uktada. [...] Co sobota posprzgtac trzeba, posciel zmienié. [...] On sobie sam szyje,
dzisiaj mu sie szelka urwata w spodniach i wzigt igle i sobie zeszyl. Mezowi guzika
przyszyje, bo przeciez mnie nie ma. [...] On wszystko kolo domu zrobi i drzewo i w
piecu napali. [...] On naprawi mi kontakt. [...] 10 metrow drzewa kupilismy i cala
ekipa cieta (matka pokazuje zdjgcie trzech synéw oraz me¢za przy pracy — uzup.

1.D.).

Ponizsze wypowiedzi sg fragmentami z catego wywiadu z rodzicem, co wskazuje,
ze rodzic nie wymienia umiejetnosci w odpowiedzi na moje pytanie, ale sa one obecne w
catej narracji.

W ponizszych wypowiedziach widoczna jest swiadomos¢ tej matki w kwestii
konieczno$ci nauczenia samodzielno$ci swego syna, ktora towarzyszyla jej od urodzenia

dziecka z niepelnosprawnoscia:
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RMM24: Ja wiedziatam, ze musze. [...] Ja sie o niego nie boje, bo on potrafi
wszystko. [...] Caly czas ja wymagatam od niego, od poczqtku i dlatego teraz tak

jest. [...]

Respondentka wielokrotnie zwraca uwage, ze nie musi moéwi¢ synowi, co powinien
zrobi¢. Swiadczy to, ze samodzielnos¢ i wiara we wlasne mozliwosci dziecka stanowita

nadrzedny cel wychowania w tej rodzinie:

RMMZ24: [...] da mu nie musze mowic, co on ma robi¢. On wszystko to robi. Jemu
nie trzeba mowié. [...] Porzqdki trzeba w garazu i on idzie i robi, sam od siebie.
[...] On sam widzi, Ze cos trzeba. Wczoraj zaczeto wiaé, burza idzie i od razu
poszedt, parasol zwingl, do garazu schowat. Co moze fruwac pozbieral, Zeby burza
nie poniszczyla. Basen przykryje. Nikt nad nim nie stoi, nie pogania, nie kaze nic.

[.]

Matka powyzej opisywanego samodzielnego miodego mezczyzny zauwaza
problem braku wdrazania do samodzielnosci przez innych rodzicow dzieci z

niepetnosprawnoscia, z ktorymi miata kontakt:

RMM?24: Jak ja widze te matki czasami, to trzeba chciec, ale one nie chcg. Rodzice
Jjeszcze bardziej poglebiajq. [...] Ale jak teraz rodzic nie bedzie myslec, jak te dzieci

sq mate, to co oni zrobig pozniej?

Wypowiedz tej matki pokazuje, iz konsekwencja, stawianie wymagan (na miarg
mozliwosci dziecka) oraz brak wyreczania pozwalaja na pelng samodzielno$¢ dziecka w
zakresie czynnos$ci codziennych. Wigkszos¢ rodzicow jednak ogranicza dazenie dziecka
do niezaleznos$ci w dziataniu, co powoduje, ze nie uczy si¢ ono planowania czynnosci,
kontrolowania i korygowania ich przebiegu. Z czasem ograniczana samodzielnos¢
dziecka staje si¢ powodem jego biernosci oraz podatno$ci na wpltywy zewngtrzne w
dorostym zyciu.

Zgodnie z koncepcja E. Eriksona obowigzki w domu pozwalaja na zdobycie przez
dziecko uznania w oczach innych. Na rodzicach spoczywa obowigzek przydzielenia
takich zadan dziecku, a nastgpnie mtodemu cztlowiekowi, aby byt im w stanie sprostac.

Wptywa to znaczaco na samoocen¢ dziecka, ktore, konczac rozpoczeta czynnose,
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odczuwa satysfakcje i ma poczucie sprawstwa. Brak tej umiejetnosci sprawia, ze dziecko
w konfrontacji z wymaganiami stawianymi mu zaréwno w domu, jak i poza nim, bedzie
unikalo obowigzkéw, starajgc sie pozosta¢ nadal malym dzieckiem w oczach innych.
Pozytywnie rozwigzany Kryzys pracowitoscil poczucie nizszosci dla czlowicka w
srodkowym dziecinstwie wplywa na pdzniejsze jego nawyki i postawy wobec pracy
zawodowej (Erikson, 2004).

Brak konsekwencji, w przypadku niewykonania powierzonego dziecku zadania
oraz wyrgczanie pociggaja za sobg brak odpowiedzialno$ci za podejmowane przez
mtodych ludzi decyzje. Jak pokazuje ponizsza wypowiedz rodzica, dorosty czlowiek w
konfrontacji z odpowiedzialnoscia za psa, ktérego kupit po wzieciu kredytu
gotowkowego, unika obowiazkdéw sptlaty kredytu oraz obowigzkdéw zwigzanych z opieka

nad zwierzeciem:

RMAZ26: Kupit sobie pieska, ale zeby si¢ tak opiekowac to juz nie. [...] Idzie z nim
pare metrow, na trawke i z powrotem. Mowig: ,,pochodz z nim diuzej, Zeby sobie
pospacerowat” to nie [ ...] prawie, ze w locie. [...] Wychodze z nim, albo corka jak

on nie chce. [...]

Syn nie opiekuje si¢ wigc kupionym przez siebie psem, natomiast matka poza
przejeciem odpowiedzialnos$ci za zwierze, przejmuje roéwniez odpowiedzialno$¢ za splate

kredytu, jednoczes$nie nie odbierajgc synowi tzw. kieszonkowego:

RMAZ26: No dobrze, to bede to sptacac. [...] Nie, te pienigdze (tzw. kieszonkowe

—uzup. J.D.) to on musi mie¢, bo by byta awantura.

Jak wida¢ z analizy dotychczasowej czgsci badan, mozna stwierdzi¢, ze doroste
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng nie rozwigzaly pozytywnie kryzysu
pracowitosci/ poczucie nizszosci, ktory powinien przypada¢ na okres dojrzewania. W
zwigzku z tym nie uzyskuja one pozytywnych nawykéw i1 postaw wobec pracy
zawodowej, co bedzie przedstawione w dalszej czg¢sci rozprawy.

W tym miejscu chcialabym zwroci¢ uwage na inng kwestie, poruszong mig¢dzy
innymi przez J. Lausch-Zuk (2003), ktéra zauwaza, ze w rehabilitacji oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym czgsto zaniedbywane sa

czynnosci samoobstugowe 1 ich aktywno$ci w ramach gospodarstwa domowego.
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Preferowane s3 natomiast aktywnosci typowo szkolne, takie jak: czytanie, pisanie i
liczenie. W postawach rodzicOw dostrzega si¢ niespojnos¢ celéw wychowawczych,
poniewaz z jednej strony daza oni do samodzielno$ci swoich dzieci, z drugiej —
wykonywanie czynnosci samoobstugowych jest ograniczane na korzy$¢ technik
szkolnych (Lausch-Zuk, 2003). W moich wywiadach réwniez jest to zauwazalne,
poniewaz rodzice, wyrazajac che¢ nauczenia swoich corek umiejetnosci szkolnych,
jednoczes$nie wyreczajg je w wykonywaniu podstawowych czynnosci zycia codziennego,
takich jak: ubieranie si¢ 1 mycie, sprzatanie i samodzielne przygotowanie prostego

positku.

RKM31: Nauczytam jq calego alfabetu, bo bardzo duzo z nig cwiczylam. [...]
Potrafi wskazywac litery, cyfry tez zna.

Inna respondentka takze w swojej wypowiedzi zwraca uwage na umiejetnosci

szkolne, ktorych jej dziecko nie osiggneto:

RKJ24: | czyta i pisze, ale matematyka lezy. Ona tej geografii czy chemii nie zna,

a szkoda...

Matkom zalezy na zdobyciu przez corki umiejetnosci szkolnych, ktorych
posiadanie nie przeklada si¢ przeciez na praktyczne zastosowanie tychze w domowym
zyciu codziennym. Rodzice, mimo deklaracji o koniecznosci usamodzielniania si¢ swego
dziecka, nie planuja i nie realizujg swoich zamierzen. Wspominajg o réznych sytuacjach
i umiejetnosciach swoich dzieci, ktore §wiadcza o ich samodzielnosci, gdy jest ona

realizowana poza domem.

RMB25: Na tych warsztatach bardzo uczg samodzielnosci. Majq ich dorostych, oni
umiejg. On byt juz raz z nauczycielkq jedng noc, ona miala tam pod sobg swojg
klase, kazdego musiata przypilnowaé, zeby te rzeczy wszystko... 10 ja mu tam

wszystko datam. On sobie tam poradzil.

RMS24: A na warsztatach to bedzie robit wszystko. [ ...] On zrobi bardzo duzo jak

mnie nie ma, a jak ja jestem...
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RMB25: I w osrodku jak idg na zakupy ..., i on cos tam bierze, ale to jest wszystko
pod pewnymi warunkami, ze nie moze wcig¢ czegos takiego zupetnie z kosmosu, bo
mu nagle przyszta che¢ na cos takiego. Takie rzeczy ktore mogg mu sie przydac i
wiemy, ze jak chce to on to wykorzysta, uzyje. Bo np. w domu, to widzi pani, on
gazety kupuje tylko. [...] Ale prawda jest taka, Ze on inaczej dziata z osobg obcg, a

inaczej z mamq albo tatq. A mama to juz w ogole...

RKA30: Poblaza cztowiek duzo rzeczy. Czlowiek inaczej do swojego dziecka
podchodzi niz do obcych. Cate zycie bytam nauczycielem. Niby od swojego sie tez
wymaga, ale inaczej si¢ wymaga... Ale i dziecko inaczej. Twoje 0sobiste dziecko do

tego inaczej podchodzi. Do tego co Ty wymagasz, a jak obcy wymaga to jest inaczej.

W wieku dzieciegcym dominujacg aktywnoscig jest zabawa, w okresie szkolnym —
nauka, a w zyciu dorostym — praca, ktore sg teoretycznie mozliwe do realizacji w zyciu
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng (Lausch-Zuk, 2003). Jednakze wymagaja one
przygotowania i podjecia wczesniejszych dziatan, zwigzanych z funkcjonowaniem w
zyciu codziennym, ze wzgledu na niepelnosprawnosé.

Takie umiejetnosci jak czynnosci samoobstugowe oraz samodzielne wykonywanie
zadan w domu maja na celu przygotowa¢ mtodego cztowieka, w procesie socjalizacji
pierwotnej, do petnienia rol w zyciu dorostym. Wedtug koncepcji zadan rozwojowych R.
Haverrgursta i rozwoju psychospotecznego E. Eriksona samodzielno$¢ jest konieczna,
aby mtody cztowiek z niepelnosprawnoscig intelektualng byt niezalezny od innych, mogt
samodzielnie funkcjonowa¢ w swoim mieszkaniu oraz przyjac role spoteczne, takie jak:

rola Zony/meza, rodzica i pracownika.

7.3. Autonomia behawioralna — perspektywa rodzica

Kolejny obszar autonomii, ktory chciatabym podda¢ analizie jest autonomia
behawioralna, zgodnie z ktora istnieja zachowania, poprzez ktore miodzi ludzie maja
mozliwo$¢ wyrazania siebie, swojej podmiotowosci (odnalezienie indywidualnego stylu
ubierania, form spedzania wolnego czasu oraz wyboru zainteresowan). Ma ona zwigzek
Z autonomig poznawcza, ktorej istota jest dokonywanie wyboroéw niezaleznie od
oczekiwan 1 oceny innych. Stanowi to podstawe procesu przygotowawczego do

ksztattowania wlasnej tozsamosci.
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7.3.1. Formy spedzania wolnego czasu oraz zainteresowania

Zgodnie z koncepcja E. Eriksona (2004) konieczno$¢ posiadania obowigzkow w
fazie pracowitosé/poczucie nizszosci powinna by¢ zrobwnowazona z wolnym czasem, w
ktérym mlody czltowiek rozwija swoje zainteresowania i pasje. Autor koncepcji zwraca
uwage na to, ze mie¢ wolny czas i1 bawi¢ si¢ powinien tylko ten, kto pracuje i wypehit
swoje obowiazki.

Pytania, ktore zadawatam rodzicom dotyczyly zainteresowan ich dzieci oraz
podejmowanych przez nie form spgdzania czasu wolnego. Umiejetnos$¢ spedzania czasu
wolnego 1 podejmowanie decyzji z tym zwigzanych pozwalaja na ksztattowanie
samo$wiadomosci oraz umozliwiajg poznanie swoich predyspozycji i zdolnosci. Jest to
istotne zaréwno ze wzgledu na ksztaltowanie osobowosci dziecka, jak i planowanie przez
nie swojego miejsca wsrodd innych oraz pozwala na ukierunkowanie $ciezki zawodowej
mtodego cztowieka.

Wisrdd form spedzania wolnego czasu przez doroste osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng rodzice zauwazaja gtownie bierne. Czgs$¢ respondentek zwraca uwage na
zainteresowanie swoich dorostych dzieci ksigzkami czy gazetami oraz wskazuje na

wspolnie spedzany czas, podczas ich czytania:

RKAS30: Wczesniej duzo ksigzek, siostra meza kupowata duzo ksigzek jej. [...] Tak,
ona czyta. Teraz wlasnie ,,Anig¢ z Zielonego Wzgorza” razem czytamy wieczorem

zawsze, troche ona, troche ja.

RMS24: Ma duzo ksigzek o psach, zna rasy, wie jaka to rasa. On mi codziennie
mowi ,, Cata Polska czyta dzieciom” i ile ja mu lat przed snem czytam... NO rasy
psow czytam no i jeszcze z biblii, z tych naszych ksigzek (respondentka jest
swiadkiem Jehowy — uzup. J.D.). Teraz to wybral sobie takq ksigzke, ze ja sama nie
znam ,, Wnikliwe poznawanie pisma” i alfabetycznie od A — Abraham itd. Bede ze

dwa lub trzy lata mu czytac i pytam si¢ czy rozumie. [...]

RMB25: Bo on z tymi gazetami, to ma takiego powera. Wpada do domu, przejrzy i

rzuca [...] Czasami mu coS staram si¢ poczytac z nich, ale on woli oglgdac.
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Czytanie przed snem jest formg spedzania czasu, jaka stosuja rodzice z matym

dzieckiem. Wypowiedz rodzicow sugeruje, ze jest to jedna z niewielu form, ktorg

proponujg swojemu dorostemu dziecku od wielu lat. Widoczne jest to zwlaszcza w

wypowiedzi drugiej respondentki (RMS24).

Inng grupa zainteresowan ich dorostych dzieci jest muzyka:

RKM3L1: /...] Uwielbia muzyke, ona spiewa piosenki po angielsku. [ ...]
RMM24: On lubi stuchaé¢ muzyki, reggae, uwielbia Mesajah (polski wokalista
wykonujgcy muzyke reggae — uzup. J. D.). On zbiera breloczki, skarpetki, wszystko

co jest z nim zwigzane. Ma to pouktadane na polce.

Prawie we wszystkich wypowiedziach rodzicow pojawia si¢ zainteresowanie grami

komputerowymi oraz tresciami, ktore sg dostepne w Internecie:

RKAZ3O0: Ona bardzo duzo wie o zwierzetach swiata, duzo sobie czyta w Internecie.

RMAZ26: Wraca z pieskiem do domu i buch na ten Internet. Mowig ,, Chlopie daj,

ze spokdj z tym Internetem”. Nawet w nocy siedzie¢ potrafi...

RKJ24: [...] Czyta historyjki jakies tam, na Internecie.

RKMB31: Ona sama smiga po muzyce w Internecie, tak Ze ona pod tym wzgledem...

ona sie bardzo rozwinela.

RMD25: Zeby czyms konkretnie sie zainteresowat to chyba tymi grami. Tylko, Ze
on do potudnia to siedzi na komputerze, wstanie, zrobi co ma zrobi¢, zje Sniadanie
i troche na komputerze, troche na YouTube. [...] A potem jak przyjezdza, to gora
do 23.00 siedzi, bo diuzej mu nie pozwalam. Jak mnie nie ma w domu, to sobie
siedzi do 3.00-4.00 nad ranem, to potem odsypia. A tak to nie. /...] Zeby jakies

zainteresowanie to nie.

RMS24: Wigczy¢ i wylgczy¢ Internet to on mnie nauczyl, radzi sobie dobrze. On

tam pitke nozng sobie wilgczy, gry. Ja pilnuje, Zeby bez przemocy, dzieci
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(rodzenstwo osoby z niepelnosprawno$ciag — uzup. J.D.) mu cos tam znalazly, ale

kombinuje z tymi grami.

Jak wynika z analizy wypowiedzi rodzicdéw, doroste osoby z niepetnosprawnoscia
bardzo dobrze radza sobie z obsluga komputera. Samodzielnie wyszukuja w Internecie
tresci, ktore je interesuja. Wiekszo$¢ rodzicow, prawdopodobnie ze wzgledu na brak
umiejetnosci w tym zakresie, nie kontroluje tresci stron internetowych swoich dorostych
dzieci lub prosi o wsparcie w tym zakresie swoje petnosprawne dzieci. Brak kontroli w
tym obszarze doprowadzito do samodzielnosci, co nie bylo wczesniej zauwazalne w
podejmowanych czynnosciach samoobstugowych. Mozna wigc wyciagna¢ wniosek, ze
rodzice nie doceniaja mozliwo$ci poznawczych swoich dorostych dzieci. Do tresci
samodzielnie wyszukiwanych w Internecie wroceg jeszcze w dalszej czegsci pracy, przy
omawianiu zagadnienia zwigzanego z dojrzewaniem 0sOb z niepetnosprawnoscia.

Mniejszym zainteresowaniem tych mtodych ludzi z niepelnosprawnoscia, wedhug
wypowiedzi ich matek, cieszy si¢ telewizja. Prawdopodobnie jest to zwigzane z tym, ze
osoby z niepetnosprawnoscia, korzystajac z Internetu bez wiekszej kontroli rodzicow,
ogladaja wybrane przez siebie filmy i programy z wykorzystaniem nowej technologii. Sg
tez matki, ktore wskazujg na ogladanie telewizji jako forme spgdzania czasu wolnego

przez ich dzieci:

RKM3L1: [ jest fankg zuzla, lubi oglgdac sport. No i kolarstwo, oglgda konkurs

Pucharu Swiata. U niej to te kanaly sportowe przede wszystkim.

RMM?24: Ma swoj serial ,, Komisarz Rex”, to o tym policjancie z psem. Przychodzi

okreslona godzina i Zeby sie walilo czy palito, musi obejrzec.

RMS24: No i telewizor. [ ...]

Powyzsze wypowiedzi respondentek wskazuja, ze zainteresowania ich dorostych
dzieci nie odbiegaja znaczaco od zainteresowan wspoiczesnej mtodziezy. Sg to: ksiazki,
gry komputerowe, muzyka, Internet, telewizja oraz oglgdanie programow sportowych.
Uwage zwraca jednak nieadekwatno$¢ tresci, ktorymi si¢ interesujg te osoby do ich
wieku. Moga by¢ to czynnosci i zainteresowania wybierane samodzielnie przez osobg

dorosta:
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RKJ24: A ona wycinanki, rysowanki... dajcie spokoj. [...] Ona to uwielbia. Nie

brzecze, ze zrobi tam jakis obrazek czy cos, ale non stop siedzi przy tych kartkach,

przy biurku. [...]

RMS24: On dinozaury lubi, zbiera sobie. /[...] On ma w kqcie duzo tych
dinozaurow, wie jak si¢ nazywajq, czy miesozerne czy roslinozerne. [...] No i

ksigzki o psach zbiera, o rasach roznych.

Widoczna jest takze forma spedzania czasu z rodzicem, ktorg rodzic sam inicjuje:

RMS24: Oglgdamy razem wieczorynke, codziennie. [...] ldziemy do galerii, do
kina, na bajki. /...] Gram z nim w karty Uno. [...]

Rodzic wybiera treSci nieadekwatne do wieku syna, przyczyniajac si¢ do
infantylizmu, ktéry polega na przejawianiu przez dorostg osobe cech, zachowan, postaw,
ktore sa typowe dla dzieci (Okon, 2007). Jak pisze T. Zétkowska (2003), wychodzenie
do kina na seanse dziecigce z dorosta osoba z niepelnosprawnos$cig intelektualng jest
czegstym zjawiskiem. Osoby te czgsto sa bierne, nie wyrazaja swojego sprzeciwu
poniewaz tego je nauczono.

Rodzice pytani o aktywne formy spedzania czasu wolnego przez swoje dzieci w
wiekszosci odpowiadali przeczaco lub odwotywali si¢ do czynnikow, ktére wedtug nich,

utrudniaja takie formy:

RMD?24: Chodzit gra¢ w pitke, jak byta taka bramka, ale jak wiatr jg zwalit, bo
zbutwialo, a spotdzielnia jej nie zrobila, to nie chodzi. Chodzit z wujkiem gra¢ w

ping ponga. [...] On spacerow nie lubi...[...]

RMS24: [...] Codziennie trenowal, o jednej porze. Przychodzila godzina taka i syn,
ten starszy, go pilnowal. Stawek z nim éwiczyt. Starszy syn mowit do niego ,, Nie
bedziesz trenowal, utyjesz, brzuszek Ci urosnie.” [...] Oni (dzieci respondentki —
uzup. J.D.) go zabierali na basen czasami, ale ja si¢ batam. [...] Teraz oni (dzieci

respondentki — uzup. J.D.) dorosli juz, kazde ma swoje zZycie, czasu nie majq.
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Jest rowniez matka, ktéra w wypowiedziach zwraca uwage na aktywne formy

spedzania czasu, ktore syn realizowal, bedac dzieckiem i nadal je kontynuuje:

RMD?24: [...] Pézniej (pdznym popotudniem — uzup. J.D.) wychodzi na ten rower,
nie ma go praktycznie do 20.00-21.00 teraz, bo jest ciepto, widno diugo.

Zainteresowania, o ktorych mowi inna z matek, wskazujg na kreatywno$¢ syna i

rozwijaja poznawczo dorostg osobe z niepetnosprawnoscia:

RMM24: On lubi jak si¢ cos dzieje, cos zrobic trzeba, dziataé. [...] On w domu nie
usiedzi. [...] Koto domu porobi, w garazu, do dziadkow pdjdzie pomoc. [...] On
naprawi mi kontakt, ostatnio szlifowal mi potke, cos poskreca, ponaprawia, zeby
tylko cos robié. [...] Ma swoj wozek, porobit sobie, poskrecal, Zeby mu butelki nie
powypadaly. Przykrecit tabliczke niemieckq, swiatetka. I butelki wywozi tym do

kontenerow, bo my Smieci segregujemy, a pojemniki na koricu wioski sq. [...]

Podsumowujac wypowiedzi rodzicdw, mozna stwierdzi¢, ze doroste osoby z
niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym nie majg przewaznie $cisle
okreslonych zainteresowan, preferujac glownie bierne formy spedzania czasu. Analiza
materiatu badawczego zwigzana z formami spedzania czasu wolnego i zainteresowaniami
wskazuje na brak réznorodnosci w proponowanych przez rodzicow formach. E.
Muszynska (1995) zwraca uwagg na to, ze dzieci sprawne intelektualnie nie wymagaja
czesto zachety do podejmowania dzialan, poniewaz jest to u nich potrzeba spontanicznie
realizowana ze wzgledu na mozliwosci psychoruchowe. Dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng wymagaja natomiast wsparcia dorostych, ktorzy pokaza i zachgca do
roznorodnych form spedzania czasu wolnego, pozytywnie wptywajacych na ich rozwoj.
Jezeli mlody cztowiek nie zna 1 nie realizuje r6znorodnych form aktywnosci, ogranicza
to jego mozliwosci poznawcze i nie pozwala na uksztattowanie w pelni jego tozsamosci

osobistej i spoteczne;.

7.3.2. Wlasny styl ubierania

W tej czesci wywiadu staratam si¢ uzyskac od rodzicow informacje na temat stylu

ubierania si¢ dorostych oséb z niepelnosprawnoscig. Pytatam respondentki o to, kto
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wybiera ubrania, czy pozwalaja one na podkre$lanie atrakcyjno$ci fizycznej swoich
dzieci poprzez modny strdj, bizuteri¢ i makijaz u mtodych kobiet. Pytania miaty na celu
okresli¢, na ile matki pozwalaja dokonywa¢ wyboru i tym samym daja mozliwos¢
osobom dorostym na wyrazenie siebie poprzez podkreslenie swojego wygladu.

Zyjemy w spoteczefistwie, w ktorym przywiazuje sie duza wage do wygladu
zewngtrznego. Wplyw maja na to przede wszystkim $rodki masowego przekazu.
Otwierajac strony Internetu czy wlaczajac programy telewizyjne, wszedzie widzimy
dobrze ubranych i zadbanych ludzi. Na zmieniajagce si¢ trendy w modzie szczegdlng
uwage zwracajg mtodzi ludzie, ktdrzy poprzez ubiér, makijaz czy ozdoby starajg si¢
wyrazi¢ siebie. Warto zatem przyjrze¢ si¢ dorostym osobom z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym wilasnie w tej kwestii, z perspektywy
ich matek.

Jedno z pytan dotyczyto mozliwosci wyboru ubrania podczas jego zakupu przez

doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna:

RKM3L1: Wie pani, jezeli pdjdziemy razem do sklepu i powiem jej: ,, wybierz
sukienke” i ona wybierze balowq sukienke, trzy numery za duzq na nig, to w

sensie... co okaze jej dorostos¢, wprowadze w dorostosé, jak jej to kupie?

Ten sam rodzic zapytany, czy wczesniej byty podejmowane proby samodzielnego

wyboru ubran:

RKMa3L1: Nie, dlatego zZe z Magdg, wszystko co dotknie, powinno by¢ kupione. To

nie... /...J Nie, raczej to jest kupowane.

Wypowiedz innego rodzica rowniez wskazuje na brak mozliwosci wyboru przez

syna ubrania w sklepie:
RMS24: Patrze, zeby mialt wygodne spodnie i slipki. Tez mu kiepsko jest kupic

spodnie, bo ma szerokie uda i pupe, Ze musi mie¢ wysokie i szerokie, Zeby go nigdzie

nie obcieraty.
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Brak mozliwo$ci wyboru ubrania w sklepie przektada si¢ rowniez na brak takiej
mozliwosci w domu. Matki, ktérych wypowiedzi wyzej zostaly zaprezentowane,

stwierdzajg rowniez, ze t0 one wybieraja ubrania Swoim dzieciom.

RKM3L1: /...] Tez dosztam do wniosku, ze wzgledu ze ona tam w tej swietlicy
przewaznie siedzi i podejrzewam, Ze dzinsy jq cisnely, wiec ona toleruje teraz getry

wylqcznie, bo sq dla niej wygodne.

W wypowiedzi rodzica uwage zwraca wyrazenie ,,dosztam do wniosku”, co
sugeruje, ze rodzic wie lepiej. Wedlug respondentki getry sa dla niej wygodne i
»Wylacznie” teraz tak jg ubiera.

I wypowiedz matki syna:

RMS24: [...] Ja mu musze da¢ odpowiednio do pogody. Ja sama mam wqtpliwosci,
co sobie ubraé, zeby nie zmarzngé, nie za gorgco, a co dopiero taki

niepetnosprawny. [ ...]

Jak wida¢, rodzice nie pytaja swoich dorostych dzieci, co one chciatyby wybieraé,
w czym lepiej si¢ czuja, co im si¢ bardziej lub mniej podoba. Podejmuja decyzje za nie.
Badania m.in. K. Kampert (2003) czy A. Dabrowskiej (2003) potwierdzaja, iz rodzice,
ograniczajagc mozliwos¢ decydowania o sobie swoim dorostym dzieciom z
niepelnosprawnoscig intelektualng, ttumacza to faktem, ze wiedzg lepiej. Rodzice
podejmujag czesto decyzje za doroste osoby i nie pozwalajg na ich podejmowanie oraz
ponoszenie przez nie konsekwencji ich wyboru. Rodzice nie inicjujg rozmow ze swoimi
dzieémi, uznajac, ze ich niepelnosprawno$¢ uniemozliwia podejmowanie takich decyzji.

Rodzic pytany o mozliwos¢ wyboru ubrania w domu przez corke stwierdza, ze

,jaki§” ma:

RKM31: Ona ma jakis wybor. [...] Ja jg pytam, ktorq pizamke wybiera.

Wybor pizamy, ubrania przeznaczonego do spania, ma stanowi¢ dla osoby doroste;j
wystarczajacg mozliwos¢ decydowania o tym, w co chce by¢ ubrana. Zdrobnienie wyrazu
»pizamka”, wskazuje rowniez na traktowanie osoby dorostej jak matej dziewczynki, co

jest rowniez widoczne w innych wypowiedziach tej respondentki.

186



Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng z ograniczong mozliwoscia
samodzielnego wyboru bardzo czesto sg postuszne, wykonujg polecenia rodzica oraz
stosuja si¢ do jego wskazowek, wigc nie potrafig przy tym podejmowac dziatan z wlasne;j
inicjatywy. Brak wyboru w przypadku ubrania wigze si¢ z jego brakiem w innych
kwestiach, zwigzanych z ich zyciem, co prowadzi do tzw. wyuczonej bezradno$ci. Czgste
ograniczanie samodzielno$ci czy nadmierne kontrolowanie powoduja, ze dziecko
nabywa przekonania o braku mozliwosci wptywu na efekt swoich dziatan. Przestaje czu¢
si¢ sprawcg uzyskanych rezultatow. Nie nabywa samodzielno$ci w pokonywaniu
przeszkdd i nie nabywa pewnosci siebie. Szuka oparcia u dorostych, oczekuje od nich
pomocy i pokierowania sobg nawet w bardzo prostych sytuacjach. Nowe sytuacje w
przypadku takich osob beda wywotywaty lek (Twardowski, 1998).

Inny rodzic, nie zgadzajac si¢ z wyborami dorostego syna, dokonuje zakupu sam

lub nie kupuje tego, co wybiera dorosta osoba z niepetnosprawnoscia:

RMAZ26: No jak bylismy ostatnio na zakupach to przez pigé sklepow chodzitam,
zeby mu cos dobra¢ i ,, Nie, to nie, to nie, bo nie ma sznureczka”. Nie chodzi o ten
sznureczek, chodzi o to Zeby sie z niego dzieciaki nie smialy, bo to za
przeproszeniem wisi i dynda. [...] Mowig stuchaj: ,,Ty musisz mieé¢ rzeczy
dopasowane, a nie Ze idziesz i to w powietrzu trzymasz”. Mnie to juz strasznie

przeszkadza, bo to nie jest dopasowane.

Ten mtody cztowiek lubi szerokie rzeczy, by¢ moze podyktowane jest to moda lub
sposobem ubierania si¢ rowiesnikow. Matka uznajac, ze ubrania te s3 niedopasowane do
syna, kupuje takie, jakie sama uwaza za wiasciwe dla niego. Syn respondentki ma
mozliwo$¢ ,,zbuntowania si¢”, ale nauczony do$wiadczeniem us§wiadamia sobie, ze nie
przyniosto to w przesztosci oczekiwanego rezultatu, podporzadkowuje sie 1 traci

zainteresowanie kwestig swojego ubioru, na ktorg i tak nie ma wptywu:

RMAZ26: Kiedys tak, nawet raz wyrzucit spodnie do smieci, co mu kupitam. [...]
Kazatam wyciggngc i ubraé, przeciez byly dobre. [...] Ja musze mu kupic¢ spodnie,
on nawet nie chce...nie chce ubrac nic, najlepiej to w worku by chodzit. Dla niego

ubrania mogq nie istniec. [...]

Sa réwniez rodzice, ktoérzy pozwalajg na wybor ubrania w sklepie:
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RMD?25: Sam wybiera, co kupuje dla siebie. Jak jedziemy na zakupy, zeby kupi¢
Jjakies tam spodnie, koszulki czy cos, to on sobie sam to wybiera i w czym chce

chodzié¢ to sobie chodzi. Ja tam mu nie wybieram. [ ...]

RKJ24: Ona sama, sama.

Niektorzy rodzice zwracajg uwage na posiadanie przez dorosta osobe z

niepetnosprawnoscig wtasnego styl ubierania sig¢:

RMD25: Ma swdj taki styl. Na Internecie szuka, jak cos chce, pisze do siostry, Zeby

mu zamowita. [...] Sam wyszukuje, co mu sie podoba. [ ...]

RMM24: On kupuje takie koszulki w stylu reagge. On ma swoje ciuchy, niektore
to nie sq rozpakowane, bo sie boi, ze zniszczy. Dostal koszulke z Mesajah na

urodziny i schowat do szafki.

Wyrazaja nawet podziw nad kreatywnoscia dziecka w stylu ubierania sig:

RKJ24: My kiedys weszly do lumpeksu, to na niq sie tak kobiety patrzyty... Ona to
chce i ciach, ciach, ciach... w oczach catkiem niezle wychodzilo, a mnie to tam nic.
Mowig: ,, kto to wybral?”, mowie: ,,ona!”. Ona z ubran to wybierze sobie zawsze
coS. [...] Ona zawsze tam, tadnie si¢ ubiera sama. Ja tak nie potrafie tadnie sig

ubierac. Ma tam do tego pasje czy co to... Lubi, to niech si¢ ubiera.

RKA30: Nawet fajnie, bo ona teraz bardzo kolorystycznie lubi si¢ ubrac. Bo jak
spodnie ma czerwone, to do tego juz bluzeczke z czerwonymi elementami. [...] Sama
z siebie, bo my tak podkreslamy: , ale tadnie si¢ dzisiaj ubralas, ale tadnie

wyglgdasz” i ona zaczyna do tego przywigzywac uwage.
Wypowiedzi rodzicow dowodzg, ze dla wigkszosci 0sob z niepelnosprawnoscia,

ktére moga podejmowac decyzje, sposob ubierania si¢ ma znaczenie i wptywa na ich

samooceng. Potrafig rowniez wybra¢ stosowny ubidr do okolicznosci.
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RMM24: Ma swoje do roboty i swoje na wyjscia. Jak przychodzi niedziela to sig¢

odpierdzieli, bo w niedziele nie mozna pracowac.

RMD25: On na punkcie ubierania sie do kosciota to tak, jest to wazne dla niego.

RMS24: On chce fajnie wyglgdaé, chce mie¢ fajne ciuchy. [...] Jak jakas
uroczystos¢, to nie ma...musi by¢ koszula i spodnie eleganckie, bo inaczej nie

pojdzie.

Widoczne jest rowniez przywigzywanie Uwagi do modnych marek, ktore sa

popularne wsrdd réwiesnikow:

RMS24: To wazne dla niego. Najki - niezdzierajki (buty firmy Nike — uzup. J. D.)

kupitam, chwalit sig, cieszyl ze ma te buty.

Mtodzi ludzie, gtownie kobiety, poza ubieraniem si¢ moga rowniez podkresli¢
swojg atrakcyjnos¢ poprzez bizuteri¢, makijaz i fryzure. Ta grupa pytan byta kierowana
przede wszystkim do rodzicow miodych kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Wigkszo$¢ matek nie wyrazata zgody na dtuzsze wlosy swojej corki:

RKMB31: Scinam jej wlosy krétko, bo wygodniej. [...] Ona stoi przed lustrem i

mowi: ,, Piekny kolor wlosow mam ™. [...] Nie, nie farbuj¢ jej, ma taki swoj [ ...]

RKAS30: Krociutkie ma wlosy, bo diugie to klopot z czesaniem, myciem.

Matki zwracajg przede wszystkim na aspekt praktyczny w wygladzie swoich corek.
Inne pytanie dotyczyto noszenia przez doroste kobiety z niepelnosprawnoscia

intelektualng bizuterii:

RKM3L1: Nie przekuwatam jej uszu, raz ze ja nie przepadam za tym. Ona bardzo
chce miec¢ przekute uszy, ale podejrzewam ze pierwszy kontakt z bolem, by byta
niechgé, poniewaz ona trze gltowq jak Spi, tez sie boje. [...] Tak, bardzo jej sie
podobajq kolczyki.
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Mimo, ze moda kobieta z niepelnosprawnoscig wyraza chec¢ noszenia kolczykow,
rodzic podejmuje decyzje za corke. Nie widzi potrzeby podejmowania proby przebicia
jej uszu, z gory zaktadajac jej reakcje. Respondentka ocenia potrzeby corki przez swoj
pryzmat, gdyz skoro sama nie nosi kolczykéw, corka tez nie powinna. W przypadku
pozostatych kobiet ich matki rowniez uznaja bizuteri¢ za zbyteczng. Ttumaczg brak

bizuterii alergig czy tez brakiem zainteresowania tego typu ozdobami przez ich dzieci:

RKA30: Kolczyki, bizuteria tez nie. Ja jej kiedys... jej datam naszyjnik, na

warsztaty, na zabawe to nie wiedziata, co z tym zrobic. To nie.

RKJ24: Ma tam kolczykow pare, ale to tylko kolczyki. Wiecej nic nie zatozy, bo...
i to nie zawsze kolczyki, bo jq tam uszy gdzies piekq czy cos tam.. wiecej bizuterii

nie zaktada. [ ...]

W przypadku pytania dotyczacego makijazu, matki odpowiadajg bardzo szybko i
stanowczo, ze to nie dotyczy ich corek. Sugeruje to brak podejmowania tego tematu w

domu i niech¢¢ matek do podkreslania atrakcyjnosci swoich corek.

RKAR3O: Makijaz, nie, nie...to jg w ogole nie interesuje.

RKJ24: Nie, makijaz nie.

RKM31: Mowi: ,, pomaluj mi oczy”. Ona zupetnie sie we mnie nie wdata.

Z powyzszych wypowiedzi matek wynika, ze ich doroste corki nie powinny
zwraca¢ uwage na swoja kobiecos¢. Mimo tego, ze moga mie¢ potrzebe podkreslenia
swojej urody przez makijaz, bizuteri¢ czy fryzure, temat ich kobiecos$ci nie jest poruszany
przez rodzica. Rodzice w swoich wypowiedziach podkreslaja, ze dbatos¢ o wyglad
zewnetrzny ogranicza¢ powinien si¢ wylacznie, w przypadku ich dorostych dzieci, do
zabiegOw higienicznych, nie estetycznych.

Obecne czasy podkres$laja konieczno$¢ uzywania nie tylko kosmetykow
pielegnacyjnych, ale rowniez upigkszajacych. Mimo tego, ze matki korzystaja z ustug

kosmetyczki czy fryzjerki, to jednak uznaja, ze zabiegi te nie sa potrzebne ich corkom:
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RKM3L1: Uwielbia ze mng np. chodzi¢ do kosmetyczki i uwaza, zZe pani wobec niej
powinna te same zabiegi robié. [...] Ale ona ma ze mng tam tylko siedzie¢, bo co z

nig zrobic¢?

RKAS30: Farbuje wiosy, no musze... [...] Ona nie, chciala, jak u mnie widziata, ale

nie, ona nie...

Rodzice miodych me¢zczyzn z niepelnosprawnoscig roéwniez zauwazajg ich

zainteresowanie fryzura czy bizuteria:

RMM?24: On zapuszczal wlosy i kolezanki syn zrobit mu te dready. [...] Dlaczego
on dredy obcigt? Bo Mesajah obcigt dready. [...] Wzigl nozyczki i obcigl, teraz

ZNOWU zapuszcza.

RMD?25: Pierwsze pienigdze zarobione u kamieniarza... [...] Kupitl sobie wtedy
tancuszek srebrny i go caly czas nosi. Nawet nie wiem czy to bylo srebro, taka stal

chyba.

Niektorzy rodzice zwrdcili uwage na stosowanie przez nich dezodorantow:

RMD25: /...] no nie powiem, dezodoranty, zapachy to tak...

RMM24: Uzywa dezodorantow, dba o to.

Jedna z matek sugeruje, Ze swoje upodobania i opinie narzuca Synowi:

RMS24: Nie, nie bo ja nie lubie.... no i ktos, kto jest chory, a my nie wiemy, ci co
majg nowotwory to oni bardzo Zle znoszq te chemiczne dezodoranty, perfumy, oni

mogq zemdlec.... Ja przestatam uzywac, on tez nie uzywa.

Jak zauwaza B. Cytowska (2012), dziecko z normg intelektualng, ktore nie chce
ubra¢ narzuconego przez rodzica stroju, bedzie protestowato, wykorzysta argumenty,
przekona lub zmanipuluje. Dziecko z niepelnosprawno$cia ma mniejsze mozliwosci

zbuntowania si¢ lub jest ich catkowicie pozbawione.
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Decydowanie o ubiorze pozwala mlodym ludziom wyraza¢ swoja tozsamosc, styl
zycia, zainteresowania i warto$ci. Ubrania moga by¢ formag wyrazu, ktéra pozwala
okazywa¢ swoje preferencje 1 osobowos¢. Wybieranie ubran daje mlodym ludziom
mozliwo$¢ podejmowania samodzielnych decyzji Oraz moze stanowi¢ okazje do
wymiany opinii i rozmowy z rowie$nikami. To wazny element w procesie dorastania,
poniewaz pomaga rozwija¢ umiejetno$¢ rozwazania opcji, dokonywania wyboréw i
akceptowania konsekwencji swoich decyzji. Pomaga to takze w budowaniu poczucia
wlasnej warto$ci 1 akceptacji siebie.

Rodzice odgrywaja wazng role w procesie uczenia dzieci, jak dokonywaé
odpowiednich wyborow odziezowych 1 jak respektowac okreslone normy i zasady
ubierania si¢. Pozostawienie pewnej swobody w wyborach ubraniowych w przypadku
miodych ludzi, ksztattujagcych swoja tozsamo$é, jest cennym do$wiadczeniem
rozwojowym w ich zyciu. Podsumowujac wypowiedzi rodzicow dorostych oséb z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, mozna zauwazy¢ ogdlng
tendencj¢ wiekszosci z nich, do ograniczania decyzyjnosci w tym obszarze, co nie

pozostaje bez konsekwencji dla procesu wchodzenia w dorostos$¢ przez te osoby.

7.3.3. Kontakty z réwiesnikami, relacje z otoczeniem spotecznym

Zgodnie z koncepcja R. Havighursta w okresie $redniego dziecinstwa (do
dwunastego roku zycia) nalezy uczy¢ si¢ przebywania i nawigzywania kontaktow z
rowiesnikami. Na tym etapie wspolna aktywnos$¢ najczesciej przybiera forme zabawy 1
odbywa si¢ w grupach sktadajacych si¢ z przedstawicieli tej samej ptci (Howe, Tolmie,
2003). Wybrane zadania rozwojowe (migdzy dwunastym a osiemnastym rokiem zycia)
dotycza realizacji nowych 1 bardziej dojrzatych relacji z rowie$nikami obu pici. Jest to
czas, kiedy mtody cztowiek powinien osiggngé¢ niezaleznos¢ emocjonalng od rodzicow i
innych dorostych, czyli powinno doj$¢ do autonomii emocjonalnej. Czas ten stanowi
okres krytyczny, poniewaz brak prawidtlowo nawigzanych kontaktow rowiesniczych
skutkuje trudno$ciami w realizacji okre§lonego zadania rozwojowego (Manning, 2002).
E. Erikson (2004) kontakty z rowie$nikami w okresie adolescencji okresla jako jeden z
wazniejszych aspektow ksztattujacych tozsamos¢ milodego cztowieka. Mtodzi ludzie
majg potrzebe przynaleznosci do grupy rowiesniczej, stanowigcej punkt odniesienia do
poznania wlasnej osoby oraz otoczenia. To jak sa odbierani przez innych ma dla nich

duze znaczenie 1 ksztattuje ich poczucie niezaleznosci.
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W tej czegsci rozmow z matkami pytatam o kontakty ich dzieci z réwiesnikami oraz
o formy spedzania czasu z ich znajomymi. Jedna z grup, wyodrebniona przeze mnie w
trakcie rozmoOw, obejmuje osoby z niepelnosprawnoscia, ktorej grono znajomych

stanowig 0Soby z turnuséw rehabilitacyjnych i szkoty:

RMB25: Ma, ale to jest bardziej w osrodku tam, jak on jezdzi. Teraz jest przerwa
wakacyjna, wiec siedzi w domu. [...] On przebywa przede wszystkim w srodowisku

takim, ze swoimi.

RMB25: Byt czas, ze mieszkala obok nas taka dziewczynka, tez z
niepetnoSprawnosciq. I my kontakt wlasciwie do tej pory utrzymujemy, ale teraz
stabiej, bo ona teraz daleko mieszka. Niezmotoryzowana jestem, wczesniej to
wsiadlam, jechalismy do nich. [...] To bylo tak, Ze my si¢ poznalismy w osrodku

tam i tak razem gdzies na turnusach.

RKS24: My od razu w pierwszym roku si¢ poznalysmy z Kasiq i pozniej jechatysmy
Na turnusy razem. Pozniej mialysmy takq grupe czterech mam. [...] Oni juz na tych

turnusach co rok, co rok razem. My jako mamy razem i oni razem. [...]

Rodzice poznaja si¢ na turnusach, w szkole i utrzymuja ze soba kontakt, dzieki
czemu ich dzieci majg mozliwo$¢ przebywania ze sobg. Respondentki okreslaja swoje
dzieci jako znajomych, ktérzy utrzymujg ze sobg kontakt. Sg to jednak najczeSciej
wybory rodzicow, a nie 0sob z niepetnosprawnoscia. Rodzice nie sg w stanie za wiele
powiedzie¢ na temat relacji dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia ze soba.

W jednej z rozméw rodzic uznaje, Ze nie ma czasu na spotykanie si¢ z innymi
rodzicami, tym samym jej corka réwniez nie utrzymuje kontaktdw z innymi poza

miejscem, gdzie uczeszcza na zajecia:

RKMB3L1: Spotykajg sie w grupie (dotyczy opiekundw, rodzicéw innych osob z
niepelnosprawnos$ciag — uzup. J.D.). Natomiast jak my wracamy o godzinie 17. no
to, nie ma czasu na takie rzeczy. [...] Zawsze wieczorem do domu wracamy. Moje

Zycie to pomigdzy pracq i Magdg, nie mam czasu na nic innego.

193



Kolejng grupa osob, ktéorg mozna wyrdznié na podstawie relacji rodzicow, sa 0Soby
z niepelnosprawnos$cig intelektualng, ktére same wybieraja znajomych i nawiazuja

trwalsze kontakty:

RKJ24: Na podworku... spotyka sie. Z tq Natalkq, 7 Olg si¢ spotyka, pamietam.
Teraz tutaj (Warsztat Terapii Zajeciowej — uzup. J.D.) zaczeta chodzi¢. Ta

przyjaciotka tutaj jej chodzi, ta lza.

Wszystkie wymienione dziewczynki sa osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim lub umiarkowanym, ktdre corka respondentki zna ze
szkoty specjalne;.

Inng grupe¢ oséb z niepelnosprawnoscia stanowia osoby majace liczne rodzenstwo.
Rodzenstwo oraz jego znajomi stanowili dla nich towarzystwo, z ktérym spedzali czas.
Obecnie, ze wzgledu na zatozenie przez rodzenstwo badanych 0s6b swoich rodzin, sg to

sporadyczne sytuacje:

RMM24: Michat nie ma takich kolegow, tylko chiopakow (braci — uzup. J.D.).
Teraz wszyscy powyjezdzali, bo kiedys to z wioski jeszcze. [...] Brali go zawsze, z
tytu jest sad, oni tam zawsze razem. Moi chlopcy i koledzy z wioski. Nigdy nie byfo,
zeby ktos z niego si¢ Smial czy cos takiego. Wrecz przeciwnie, wszyscy zawsze

pozytywnie bardzo.

RMS24: U mnie byto dobrze, ze Stawek tego rodzenstwa mial duzo. [...] On sig
wychowywat tez z nami, mial takie wychowanie w domu. [...] Nie musial miec¢

kolegow zadnych, rodzenstwo miat.

Kolejna respondentka wskazuje na bardzo silng potrzebe jej syna, by by¢

akceptowanym przez pelnosprawnych rowiesnikow:

RMD25: Jak skonczyt 18 lat, to zaczgl kupowat alkohol, alkohol nieletnim. I kiedys
bylismy na lodach i patrze, co on robi pod tym sklepem. [...] Kto nie podchodzit,
on idzie do sklepu, kupuje i wynosi alkohol. [...] A on po prostu szukat akceptacji

u nich. Bo oni, jak on im kupit ten alkohol, to go zabierali ze sobq gdzies tam i
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siedzial, tak na doczepke z nimi. [...] Szukat, Zeby byle co si¢ dziato, byle kto, zeby
tylko ktos go przygarngt do tego kregu znajomych.

Proby przypodobania si¢ petnosprawnym réwiesnikom  konczyly sie

nieprzyjemnymi sytuacjami dla syna respondentki:

RMD25: Swego czasu mial bardzo zie towarzystwo, ale to wiasnie byli tacy
normalni. Towarzystwo bardzo nieciekawe. Namawiali go do takich zlych rzeczy.
Pierwszy raz w zyciu w domu ukradt pienigdze. [...] I mial takie towarzystwo,
wilasnie, Ze przyszedt raz z ktoryms z kolegow do domu, [...] bo on by sam tego nie
zrobit. Nie powiem Ze duzo, bo 100 zi, ale ze wzigl te pienigdze, fakt sie liczy. [...]
Oni go tak strasznie namawiali, Ze on ma swoje pieniqdze, Ze to sq jego pienigdze,

to jego renta, Ze matka sie rzqdzi jego pienigdzmi i tak dalej.

| kolejna sytuacja z udziatlem pelnosprawnych znajomych tego samego mtodego

cztowieka z niepelnosprawnoscia:

RMD25: [ byly takie przypadki, ze dwa razy sie napili na tej baszcie. No to byly tez
te dziewczyny takie, to towarzystwo naprawde byto nieciekawe. No to jeszcze
dobrze o tyle, ze ktos potrafit do mnie zadzwonic, powiedziec, Ze on jest pijany na
baszcie, zZe oni sobie z nim nie radzq i tak dalej. Z tego towarzystwa, ktos zadzwonit.
[...] 1 to sie zdarzyto tak dwa razy, Ze sie tak napil. I to fest... Ze nie wiedzial nic o

bozym swiecie. [...]

Z wypowiedzi respondentki wynika, Ze syn bardzo przezyl odrzucenie ze strony

pelnosprawnych znajomych:

RMD25: On to bardzo przezyl. To skonczylo sie od tamtej pory... NO nie wiem, czy
sig skonczyto, bo wie pani...on mi mowi duzo rzeczy, a tak naprawde to ja nie wiem
co sig dzieje. [...] Mowi, Ze sie skonczylo, ze juz nie jest taki glupi, ze wie, ze go

wykorzystywali.

Mnogo$¢ tych przykrych sytuacji wskazuje na bardzo silng potrzebe akceptacji ze

strony niepelnosprawnej osoby, o czym rowniez mowi respondentka:
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RMD25: Ma potrzebe bycia z ludzmi. Ostatnio nawet zauwazytam, Ze on z
mniejszymi dziecmi... no bo to sq dzieci... jezdzi na rowerach, idg na skatepark. W

ostatecznosci, jak nie ma z kim, to wtedy ktokolwiek, zeby byt normalny.

Matka stwierdza takze w wypowiedzi, ze syn nigdy nie pogodzil si¢ ze swoja

niepetnosprawnoscia:

RMD25: On twierdzi, zZe nie jest jakis taki, Ze on z nienormalnymi nie bedzie sig¢
zadawal. [...] On sie nie pogodzil z tym jaki jest. [...] Wiedzial, Ze sie odrdznia od

dzieci. [...] Ale do konca nie zdaje sobie sprawy, ze jest az tak, ze tak odstaje.

Zaakceptowanie siebie jako osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jest bardzo
istotne w zyciu mtodych ludzi. Matka tez nigdy nie rozmawiata z synem na temat jego

niepelnosprawnosci i wynikajacych z niej ograniczen:

RMD25: Nie oszukujmy sie. Ja mu tego nie powiem. Czekam az sobie on zda
sprawe, bo z pewnych rzeczy on musi sobie sam zdac¢ sprawe. Ani go nie chce

obrazi¢, ani urazié, bo roznie w zZyciu bywa, moze ktos go zaakceptuje.

W tym przypadku mozna podejrzewac niepetlng akceptacje niepetnosprawnosci
syna przez matke. Nie chce ona podejmowac¢ z nim tematu niepetnosprawnosci,
oczekujac, ze kolejne trudne dla niego sytuacje uswiadomia mu jego ,,inno$¢”, ktora
dostrzegaja inni i sama matka. Rodzic w wypowiedziach zestawia okreslenia ,,normalni”
w odniesieniu do 0sob petnosprawnych i ,,0n”, jej syn, ktory nie uswiadamia sobie, faktu
,»z¢ tak odstaje” od nich. Moze to $swiadczy¢ o sytuacji, ze mtody cztowiek dorastajac,
dazyt caty czas, by przynaleze¢ do ,,normlanych” i uzyskac¢ tym petng akceptacje rodzica.

W kolejnej wypowiedzi matka sugeruje, ze syn obecnie uspokoit si¢. Utrzymuje on

staty kontakt z dwoma kolegami i sg to znajomi ze szkoty specjalne;j:

RMD25: Ma niby tych kolegow a tak naprawde, to nie ma nikogo. Teraz to z

Mackiem, no i ma jednego kolege, to byt u niego na osiemnastce. [...]
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Sa to dla respondentki ,niby” koledzy, poniewaz oni rowniez sa 0sobami
niepelnosprawnymi. Przebywanie syna w tym gronie znajomych sprawito, ze ,,uspokoit
si¢”, nie ma z nim problemow oraz nie sprawia obecnie klopotéw wychowawczych.

Z badan prowadzonych przez A. Zyta (2003) wynika, Ze rodzice (81%) oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng chceieliby, by spotykaty si¢ one z pelnosprawnymi
rowiesnikami. Chcieliby, zeby ich dzieci si¢ integrowaly, byty tolerowane i akceptowane.
Maja jednak $wiadomo$¢, ze ich dorastajgce dzieci sa zbyt infantylne dla rowiesnikow
(Zyta, 2003).

Jedna z respondentek zauwaza, ze nie ma 0sob petnosprawnych, z ktorymi jej

dorosta corka moglaby mie¢ kontakt:

RKM3L1: /...] Z tym jest w tej chwili problem, bo jak Magda byta mata, miata 8,
10 czy 12 lat to z dziecmi kolezanek, mniej wiecej troche mtodszymi lub w tym
samym wieku, bawita si¢. A teraz? Normalna 30. latka, o czym sobie z nig
porozmawia? A dla dzieci ona jest za bardzo rozwinigta. Natomiast do pewnego
wieku dziecko niepelnosprawne z dzieckiem zdrowym jeszcze jakos si¢ dogada.
Natomiast dorosly niepelnosprawny... juz jest bardzo cigzko. Jezeli ona teraz
skonczyta 31 lat, to w jakim wieku ja powinnam zaprosi¢ na urodziny? No nie 31-
latke, ale i nie 5-latke. Od pewnego wieku zaczyna si¢ wszystko dzia¢ w swoim

srodowisku.

Chec¢ integracji z petnosprawnymi rowiesnikami widoczna jest rOwniez w wyborze
przez rodzicéw odpowiedniej dla ich dzieci edukacji. Wigkszo$¢ rodzicow mowi o

probach podejmowania nauki w szkotach ogolnodostepnych lub integracyjnych:

RMD25: Bo on to byl w pierwszej klasie, w normalnej szkole. Chciatam mu da¢

szanse, zobaczy¢ jak to bedzie wyglgdac.

RMS24: A mnie skierowali z poradni psychologiczno-pedagogicznej do integraciji.

Chciatam zobaczyc¢, jak bedzie sobie dawat rade z innymi, ale nie dawat rady.

RMM24: [...] Zapisatam go do integracyjnej, ale nic z tego dobrego nie byto. Ja
musiatam za niego lekcje odrabiac. Ja mu mowitam po literce, a on pisal.

Przyjezdzalismy ze szkoly i pierwsze co, to siadal i od razu musiat lekcje odrobi¢,
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bo chcial mie¢ wolne. Ale tam niczego go nie uczyli. Widziatam, ze on sie tam

meczy. [...]

RKJ24: Ona dtugo chodzita do normalnej szkoty, jg tak przepychali z klasy do

klasy. Ale juz nie dawatam rady, tez miata dosc.

Jedna z matek, pracujgca w szkole ogdlnodostepnej, odnosi si¢ do poruszanego
tematu w kontek$cie swoich doswiadczen zawodowych, co moze sugerowaé wage

problemu:

RKM31: W tej chwili w szkole podstawowej jest taki poziom, zZe na dwadziescia
dwie osoby w klasie czternascie ma opinie. Z tych czternastu siedem powinno by¢
W Szkole specjalnej. Rodzice sie nie zgadzajg, nie chcq wysytaé. Dziecko nie umie

w klasie siodmej czyta¢ i pisac, no to w jakiej szkole powinno by¢?

Z wypowiedzi matek wynika, ze ich doroste dzieci z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu glebszym maja kontakt gtéwnie z réwiesnikami poznanymi w
szkole specjalnej lub na turnusach rehabilitacyjnych. Pelnosprawni rowiesnicy
najczesciej nie chcieli utrzymywaé kontaktu z osobami z niepelnosprawnoscia albo
utrzymywali go ze wzgledu na znajomos$¢ z ich rodzenstwem.

Nastepne moje pytanie dotyczyto sposobu spedzania czasu wolnego z rowiesnikami

przez doroste osoby z niepetnosprawnoscia:

RMD25: Miatl urodziny teraz i pyta, czy moze sig spotkaé z Mackiem i jeszcze tym
kolegqg. Mowig: ,, tak, kupicie sobie po piwie i idzcie tylko w takie miejsce, zeby
pozniej problemow nie bylo”. [...] No i ten chlopak tez przyjezdzal do mnie do

domu. No to mniej wigcej wiem z kim si¢ spotyka.

Jest to grono 0sdb, ktore rodzic zna i akceptuje. Mtody cztowiek spedza czas z
kolegami w sposob kontrolowany przez rodzica, co dotyczy czasu, miejsca i sposobu.
Pozostali rodzice opowiadajg o innych formach spedzania czasu przez swoje

doroste dzieci z rowiesnikami:
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RMB25: /...] Bo oni tam majq dyskoteki, organizujg im... tylko on bardziej wtedy
z takimi ludzmi swojego pokroju. Bo to sq osoby tez niepetnosprawne. Bo tam sq
niepetnosprawne fizycznie tez, bo np. poruszajq sie na wozku, ale normalnie umyst

pracuje tak jak trzeba.

RKM31: Wszystkie w tej chwili urodziny, inne uroczystosci robione sq w ramach
swietlicy, w ramach grupy niepetnosprawnych. Ma w rodzinie jakies tam dzieci, ale
tez... te dzieci teraz smartfony, komputery i inne. [...] Wyjezdzamy na wczasy w

grupie, wigilie tam majg, Sylwestra. Ona tam bardzo lubi chodzic.

RMM24: U nas na wiosce organizujemy Dzien Dziecka, imprezy okolicznosciowe,
wspieralismy fundacje, zumba dla dzieci. To Michat pierwszy. Stoly roztozy, pokosi,
posprzgta, innych wola. [...] On lubi si¢ bawi¢, jak muzyka to on od razu. On nie
patrzy, bierze: ,,chodz, idziemy tanczy¢” mowi i nie ma. Na osiemnastce u syna to

z kazdq dziewczyng zatanczyl i zadna mu nie odmowita

Osoby doroste z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu glebszym spedzaja
czas przede wszystkim z rowiesnikami z niepetnosprawnoscia i ze swoimi rodzicami.
Imprezy okolicznosciowe i zabawy taneczne oOrganizowane sg przez opiekunow,
wychowawcoéw lub rodzicow. Doroste osoby z niepetnosprawnosciag nie podejmuja
inicjatywy, by zorganizowac swoj czas wolny, co potwierdza rowniez analiza odpowiedzi
na pytania zadane w poprzedniej czeSci pracy. Osoby te stajg si¢ biernymi odbiorcami
proponowanych im zaje¢, w tym zabaw odbywajacych si¢ pod kontrolg oséob, ktore biorg

za nie odpowiedzialnos¢:

RKM3L1: Ona na zabawach w swietlicy nigdy nie jest sama, zwracam na to uwage

opiekunkom. Jak jedziemy na turnus, tez z nig jestem caly czas. [...]

RMD25: Zawsze mu ttumacze, ze jezeli chce si¢ napic tego piwa, bo jest dorosty i
pewnych rzeczy mu nie zabronie, kupi sobie to piwo i na weekend, wypije sobie w
domu, w sobote przy komputerze. [...] I jest na tyle, zZe jak sie zbliza pigtek, sobota
to sie pyta, czy moze kupic¢ piwo. [...]
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RMAZ26: On tak, on by sie bawit chetnie. Bylismy kiedys na imprezie, gdzies tam z
rodziny, i tak bylo, Ze pilnowac¢ Adama, pilnowaé¢ Adama, a Adam byt trzezwy. Wiec

mi si¢ wydaje, Ze w pewnych sytuacjach on wie, jak si¢ zachowacé. [...]

Czg$¢ rodzicoOw uznaje, ze osoby te nie potrzebujga kontaktu z réwiesnikami i
wycofujg si¢ z relacji z innymi. Jak pisze H. Rudolph Schaffer (2013), potrzeba kontaktu
z rowiesnikami jest zaliczana do potrzeb wrodzonych 1 wystepuje u 0so6b z
niepelnosprawnoscig intelektualng. Jak pokazuje literatura przedmiotu, oméwiona w
czesci teoretycznej, relacje z rowiesnikami odgrywaja kluczowa role w ksztattowaniu
tozsamosci jednostki, a jej brak moze negatywnie wplyna¢ na rozwdj spotecznym i
emocjonalny tych osob.

Ostabienie potrzeby relacji z innymi moze by¢ wynikiem wczes$niejszych

przykrych dos§wiadczen:

RMAZ26: Nie, nie chcial, unikal kontaktu z innymi, dlatego ze go w Zyciu bardzo
duzo zlego spotkato ze strony ludzi. To mial troche przykrosci i tego...no przeciez
Jjak byt dwa razy w szpitalu psychiatrycznym, to juz cos dato do myslenia. [...] Nie,
nie... on si¢ wycofuje, caly czas siedzi w Internecie. Z pieskiem to jak wychodzi na

podworko, to zauwazylam, ze bardzo szybko.

Badania B. Tylewskiej-Nowak (2001) wskazujg na ograniczenie autonomii 0sob z
glebszg niepelnosprawnoscig intelektualng, co wynika z przyczyn obiektywnych, takich
jak: troska o ich bezpieczenstwo, che¢ ochrony przed ponizeniem czy wykorzystaniem
ze strony postronnych. Az 77% rodzicow obawia si¢ ze strony pelnosprawnych
rowiesnikow: ponizania, wySmiewania, dokuczania, agresji stownej i fizycznej (Zyta,
2003).

Jak dowodzi ponizsza wypowiedz, wycofywanie si¢ z relacji, moze by¢ rowniez
spowodowane obawami przed reakcja na nieakceptowane zachowania spoteczne

dorostych 0s6b z niepetnosprawnoscia:

RKAS30: Ona nie potrzebowata nigdy, ale tez wszyscy sig jej bojg. Ona ma takie

ataki szatu jakiegos ... Dzieci si¢ jej bojg.
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Wystepowanie trudnych zachowan, bedacych konsekwencja niedostosowania do
akceptowanych spotecznie norm, przyczynia si¢ rowniez do nieosiagni¢cia kolejnego z
zadan rozwojowych okresu adolescencji. Zadaniem tym jest budowanie zdrowej postawy
wobec siebie, obejmujgcej rozwijanie poczucia wlasnej wartosci, aby czué si¢ dobrze z
samym sobg oraz odczuwac akceptacje innych ludzi. Mtodzi adolescenci musza osiaggnaé
spotecznie odpowiedzialne i akceptowalne zachowanie, co nie zawsze jest mozliwe w
obliczu negatywnej reakcji innych (Manning, 2002). Trudne zachowania nieakceptowane

spotecznie, wedlug opinii rodzicdw, zdarzajg si¢ dos¢ czesto:

RMB25: /...] To byt taki kilkudniowy wyjazd ze stowarzyszenia, no i on po prostu
zjadl sniadanie i wybiegl mi ze stotowki, a poniewaz byli tam jeszcze emeryci i

rencisci na wyjezdzie, wiec ja si¢ batam, zeby on nie wpadt komus do pokoju. [...]

RKA30: /...] Kiedys to byt tylko krzyk od razu, tupanie nogami i ten... jest
chwilami agresywna, bierze leki psychotropowe, jakby ich nie brata, nie wiem czy
bym sie nie bata z nig zosta¢ sama. Ma takq sile i agresje. Bierze leki i wyciszajq jg

troche, dzieki temu jest troche grubsza, ale co ja zrobie?

RKM31: Czasami daje im tak popali¢. Ona jest bardzo glosna. I ten krzyk dla nich
jej jest bardzo ktopotliwy. [...] Ja wyrazam zgode, ze wyprowadzajq jq do innego

pomieszczenia i czekajq, az si¢ wyciszy.

Trudne zachowania, do ktdrych odwotatam si¢ rowniez w cze$ci pracy zwigzanej z
charakterystyka badanych rodzin, s3 prawdopodobnie wynikiem bledow
wychowawczych rodzicow. Moga by¢ one zwigzane z postawg nadopiekuncza czy tez
odtracajaca ze strony rodzica, jak réwniez z brakiem mozliwosci wyrazenia swoich
potrzeb i bycia przez niego wystuchanym.

Wyrazanie potrzeb musi by¢ zrozumiate, aby efektywnie komunikowaé swoje
oczekiwania i pragnienia. Zwigksza to szanse na to, ze zostang one zrozumiale przez
innych i dojdzie do ich zaspokojenia. Wigkszos¢ dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng porozumiewa si¢ werbalnie. Ich mowa nie zawsze jest do konca wyrazna,

ale z reguly zrozumiata. Rodzice mowig o ich trudno$ciach w porozumiewaniu sig¢ tak:

201



RMD24: On sie strasznie jgkal, a jak zaczql Spiewac razem z komputerem... wigc
tutaj to bylo takie przejsciowe. [...] Wiec tutaj ten komputer mu tak uratowat troche

dupsko.

RMM24: Z nim pogada¢ si¢ pogada. On ma tq ciezkq mowe, ale jak mowi po woli,
to go rozumiem, u nas wszyscy go rozumiejq. Chyba, zZe si¢ zdenerwuje, to pod takim

stresem to trudniej.

Jedna z dorostych oséb z niepelnosprawnoscig nie porozumiewa si¢ w sposob

werbalny. Rodzic zapytany o sposob komunikacji z synem odpowiada:

RMB25: /...] Porozumiewanie niewerbalne u nas jest na full rozwinigte, bo on

pokazuje.

Respondentka poproszona o uzupeklienie, z jakiego systemu komunikacji

niewerbalnej korzysta, wyjasnia:

RMB25: On dostownie, wprost pokazuje, co on chce, [...] jak cos jest nie po jego

mysli, to strasznie si¢ denerwuje, wpada w szal.

Rodzice, starajac si¢ porozumie¢ z dzieckiem niemoéwigcym, bardzo czesto
wprowadzajg system gestow, ktorych znaczenie znajg tylko oni i dziecko. Bardzo utatwia
to komunikacj¢ w domu, ale uniemozliwia szersze porozumiewanie si¢ oraz wyrazanie
swoich potrzeb poza $rodowiskiem rodzinnym. Wywotuje to frustracj¢, zwlaszcza u
starszych dzieci 1 0s6b dorostych z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Brak mozliwosci artykutowania komunikatéw, wyrazania aprobaty czy
dezaprobaty umiejscawia t¢ osobe jako biernego uczestnika rozméw. Niemozliwosé
werbalnego porozumiewania si¢ powoduje wykluczenie go z grona ,,normalnych”.
Wszystko wokot niego dzieje si¢ bez jego udzialu, poniewaz inni wiedza lepiej, co jest
dla niego wazne. Inni wyznaczajg wigc zakres jego mozliwosci. Decyduja o tym, co,
kiedy, jak dlugo sie¢ dzieje. Lekcewazone sg jego prawa do samostanowienia (Loebl,

2003; Doroszuk, 2015).
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7.3.4. OKkres dojrzewania, seksualnos¢ i relacje intymne

Okres adolescencji to czas, w ktérym mtodzi ludzie, poza dgzeniem do osiggnigcia
niezaleznos$ci uczuciowej od rodzicow oraz checi podkreslenia swojej atrakcyjnosci
interpersonalnej, przygotowuja si¢ do wejscia w relacje intymne. Jest to czas, gdy mtodzi
ludzie wykazuja zainteresowanie inng osoba, najczgséciej pici przeciwnej, zakochuja si¢ i
wchodza w blizsze relacje. Zgodnie z koncepcja zadan rozwojowych R. Havighursta
okres adolescencji stanowi przygotowanie do roli spotecznej, jakg jest bycie mezem czy
zong oraz przygotowuje do zatozenia wlasnej rodziny i opuszczenia domu rodzinnego.
Koncepcja rozwoju psychospotecznego podkresla koncentracje mtodych osdb na probach
utrwalenia swoich rdl spotecznych. Kontakt z innymi wptywa na ksztalttowanie sig:
pogladow, postaw, aspiracji oraz hierarchii warto$ci (Erikson, 2004).

Jak pokazuje literatura, potrzeba kontaktu dorastajagcych i dorostych oséb z
niepelnosprawnoscia intelektualng jest taka sama jak w przypadku ich pelnosprawnych
rowiesnikow. Osoby te zwracaja uwage na atrakcyjne dla siebie osoby na ulicy, w
miejscach publicznych, nawigzuja kontakt werbalny, zapraszaja do tanca i zabawy. Chca
si¢ przytulaé, catowaé, trzymac ze rece, co wskazuje na potrzebe bliskosci fizycznej i
emocjonalne;j.

Wigkszo$¢ wypowiedzi rodzicow potwierdza zainteresowanie swojego dziecka

osobami pfici przeciwne;j:

RKM3L1: Powiedziatabym tak, ze lubi chiopcow, lubi ogolnie mezczyzn, ale bez
podtekstu seksualnego. [ ...]

I wypowiedz innego rodzica:
RKJ24: Jak idzie z Natalkg, z Olg (kolezanki ze szkoty specjalnej — uzup. J.D.), to
tam siadaly na takiej lawce, czy gdzies tam, a tam chiopaki ¢wiczyli, to patrzyly

sobie ($miech). No, ale troszke, cos tam bylo, ale chwilowe takie.

Kolejny rodzic zauwaza:
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RKAS3O0: Ale ona sie lubi podobad, tak jakby ... Widze, ze ona tymi oczkami tak typie
czasami, jak jakis mezczyzna jest tam na warsztatach, jak pojade. Tak tymi oczkami

cos tam typie... no ale tak... Mowig, to tylko takie. [ ...]

Podobnie wyglada sytuacja w przypadku wypowiedzi rodzicow, ktorzy maja

Synow:

RMS25: Z czasem zaczely mu sie podobac dziewczyny. Ale ja bardzo go
pilnowatam, zeby on byt grzeczny, zeby to nie bylo takie grubianskie. [...] Tak, on
komplementuje: malutka, piekna, stodka. On bardzo lubi dziewczyny, one jego tez,

ale on traktowat te dziewczyny co sq w jego wieku jak kolezanki tylko.

RMS25: On tak obserwuje i te wszystkie dziewczyny swoich braci podrywat. [...]
On lubi oglgda¢ disco polo i sobie tanczy, a tam w tych strojach kgpielowych te

dziewczyny, one takie porozbierane...no, co zrobig, niech sobie popatrzy.

RMM24: Nie powiem, idziemy gdzies to nieraz powie , ,Fajna laska, tadna
dziewczyna”. [...] Jak byt w szpitalu. [...] Byta bardzo tadna pielegniarka przy

zastrzykach, to on nawet nie pisngl, tylko sie usmiechal.

RMAS30: /...] Lubi tam jedng takq dziewczyne. [...]

RMD25: Podobajq mu sie dziewczyny, bardzo. Ale na pewno nie stqd, nie ze szkoty,
na pewno nie tam jak chodzit (respondentka odnosi si¢ do szkét specjalnych — uzup.
J.D.). Nie mam Facebooka, ale on jest taki, ze mi pokaze. Pokazywal mi, to mowig

do niego ,,ze troche takie wiesz...za wysokie progi”. A on ,,Ze mamo, ale ona taka

fajna”.

Jak wynika z wypowiedzi, osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng zwracaja
uwage na osoby plci przeciwnej 1 wyrazaja swoje zainteresowanie poprzez spojrzenia,
usmiechy czy wyrazanie komplementéw. Rodzice, zwlaszcza milodych kobiet z
niepetnosprawnoscia, zaznaczaja w wypowiedziach, ze jest to ,,tylko takie”, ,,chwilowe
takie”, czym sugeruja, ze nie wyrazaja zgody, by zainteresowanie chtopcami przybrato

inng forme¢ niz platonicznego zainteresowania. Jeden z rodzicow daje do zrozumienia
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synowi, ze dziewczyny, ktore mu si¢ podobaja, nie sg dla niego osiggalne. Rodzic w
wypowiedzi wyznacza granice mi¢dzy niepetlnosprawny — pelnosprawny, co moze
swiadczy¢ o niepelnej akceptacji niepetnosprawnosci dziecka lub o probie ochrony swego
dziecka przed odrzuceniem i zwigzanymi z tym przykro§ciami.

Kolejna grupa pytan zadawanych rodzicom dotyczyta kwestii zakochania si¢ i
wyrazania chgci posiadania partnera przez ich dzieci. Niektére matki stwierdzaja
jednoznacznie, ze ich synowie nie szukaja partnerki. Wykazuja zainteresowanie

dziewczynami, co byto widoczne w powyzszych wypowiedziach, ale nie chcg partnerki:

RMAZ26: On nie chce nikogo.

RMMZ24: Bracia czasami do niego, ze mu kogos znajdg, to Michal: ,,po co mi? Ja

bede sam”.

Zainteresowanie plcig przeciwng jest dla rodzicéw najczesciej bezpieczne tylko
wtedy, gdy przybiera forme relacji towarzyskiej, nie partnerskie;j.
Wypowiedzi innych matek wskazuja na przezywanie przez swoje dzieci mitosci,

ktoére przyjmuja réznorodne formy:

RKM31: Ona ma upatrzonego chiopaka. [...] Na parkiecie zawsze go szuka, zZeby
tanczy¢ (dyskoteki sa organizowane na turnusach rehabilitacyjnych — uzup. J. D.).
[...] Rozmowa mniej uposledzonego z bardziej uposledzong. Ona mowi: ,, kocham
cig, Marcin”, on mowi. ,,ale ja mam dziewczyne”. [...] On to tez nie do konca tak
Jjaq odbiera. Jest mniej uposledzony, ja jemu wiec ttumacze bardziej, jak ona go

gdzies tam nagabuje. [...] Ona mu tak mowi, bo wie, zZe go to denerwuje.

Jest to mito$¢, ktora w literaturze przedmiotu okreslana jest mianem mitosci z
oddali, tymczasowej (Fornalik, 2007). Dla tego rodzica jest forma bezpieczng, poniewaz
doroste osoby z niepelnosprawnoscia widzg si¢ wylacznie na turnusach, raz lub dwa razy
w roku 1 sg pod opieka rodzicéw. Podkreslenie, ze sg to osoby ,,uposledzone” §wiadczy
0 tym, ze wedlug tej matki mitos¢ ta rowniez jest niepelnowarto$ciowa. Przyjmuje ona
uczucie corki nie na powaznie, bardziej w formie zabawy. Uwaza, Ze corka wyraza cheé
zabawy, zdenerwowania chtopaka, a nie jest to wcale przejaw uczu¢; tak jakby nie miata

do nich, z perspektywy tego rodzica, prawa.
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Kolejng formg mitosci, ktéra moze by¢ uczuciem doswiadczanym przez dorosta
osobe z niepelnosprawnoscig jest mitos¢ ,,ukierunkowana” przez innych. Respondentka
podkre§la, ze jej corka nie byla zwigzana z nikim uczuciowo. Jej uczucia i

zainteresowanie, wedtug matki, ograniczajg si¢ wytgcznie do meskich cztonkow rodziny:

RKA30: Chodzita przez jakis czas do szkoly specjalnej, do gimnazjum i tam byt
jeden chiopiec, on teraz tez jest tam na warsztatach. I zawsze jak mowita o
chiopcach, to mowita o nim. Ale ta jego mama, [...] ona tam wiasnie uczyta w tej
szkole i ona tak caly czas do Agaty mowita: ,,masz brata Kamila i tu jest Kamil ”. /
Agata sobie tak ubzdurata, Ze jak sie pytato, kogo widziata, to ze Kamila. I tak caly
czas o nim mowita. To ukierunkowane w szkole bylo, Ze to para tak jakby byla, ale

nie... Ona lubi tate, brata. Kocha tate. Innych nie chce.

Innym z uczué, pojawiajacym si¢ W analizowanych wypowiedziach, jest mitos¢ ,,z
przymruzeniem oka” (Kijak, 2002; Fornalik, 2007). Przedstawiona ponizej mito$¢ do
nauczycielki jest ta, ktora nie ma mozliwosci spetnienia, dlatego tez jest dla rodzicow

bezpieczng forma lokowania uczu¢ syna.

RMS24: W nauczycielce z gimnazjum to on sie zakochat, on okazywal, zZe jq kocha.
A Ze ona umiata z nim rozmawiac... Mowieg: ,,pani Marta ma meza, corke starszq

od ciebie”. [...] Chiopcy w klasie tam rywalizowali, nawet si¢ z jednym pobit o

paniq.

W swych wypowiedziach rodzice zaprzeczaja mozliwosci przezywania mitosci
przez ich dorastajace i1 dorosle dzieci z niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym.

Inna grupa rodzicéw widzi potrzebe u swoich dzieci posiadania partnera:

RMS24: Na pewno by chciat mie¢ dziewczyne, on wie, Ze jest atrakcyjny, jeszcze

mu powiedzq. Tam takie pary sq w szkole, on mowi: ,,a ja jestem wolny”.

RMD25: On tez mowi, zZe nigdy sobie nie znajdzie dziewczyny. Ja mowig: ,,nie

wiadomo, bo w Zyciu rozne sq sytuacje”. [...] Mowi, zZe chciatby kogos mieé, Ze nie
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chciatby by¢ sam. Ja mowie, Ze jeszcze przyjdzie czas: ,,znajdziesz sobie, kazda

potwora znacie swego amatora, nic si¢ nie martw”. To on pyta: , kiedy to bedzie?”

Wypowiedzi wskazujg na silng potrzebe posiadania bliskiej osoby przez doroste
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Jeden z rodzicéw ponownie podkre§la w swojej wypowiedzi, ze syn jest ,,inny”.
Uznaje, ze szuka on partnerki w ,nie swoim otoczeniu”, co jest przyczyng jego

wielokrotnego zranienia emocjonalnego:

RMD25: Ale mdj Daniel nie rozglgda sie w swoim otoczeniu. On po prostu wybiera

takie, nieosiggalne dla niego.

RMD25: Pozniej sam sie przekonal, Ze nie chodzito o to, Ze one do niego dzwonity
czy pisatly, ale chodzilo o to, zeby kupit im fajki, alkohol czy cos tam. Byl taki na
telefon. Bylo to rano, przed szkolg jeszcze, jak dzwonity czy pisaly, bo trzeba cos
kupi¢. To byto na takiej zasadzie. [...] Jak czegos nie zrobil, no to potem byl
wyzywany, czy nie pozyczyl jakis pienigdzy. To go wyzywaly, pokazatl mi co pisaty,
przezywat to strasznie. [...] Inna dziewczyna zaprosita go na osiemnastke, kupit
prezent. No i po prostu, wygonita go na tej osiemnastce, do domu. Czyli nie byt
potrzebny jej do zabawy, tylko wykorzystata go w jakis tam sposob. Nie powiem,
przezyt to tez. [...] Te dziewczyny sq okropne. Wiecej mu krzywdy narobity te
dziewczyny, niz ci chlopcy. Bo tamci, to bardziej na pienigdz, zeby wykorzystaé, a

tutaj to byly takie sytuacje emocjonalne...

Literatura przedmiotu (Cytowska, 2011a; Ostrowska, 2007) pokazuje, ze w okresie
adolescencji obawy rodzicoéw dotycza ewentualnego wykorzystania naiwnosci 1
tatwowiernosci ich dzieci. Ograniczajg wieC oni ich kontakty z rowiesnikami, chcac
oszczedzi¢ im rozczarowan, poniewaz nie zawsze relacje, w jakie wchodza ich
dorastajace dzieci, sg prawidtowe i mogg zakonczy¢ si¢ zranieniem emocjonalnym. Jest
to jedna z obaw zwigzana z wejsciem w relacje ich dziecka z osobg pici przeciwnej.
Glowng przyczyng ograniczania kontaktow jest jednak lek przed konsekwencjami
wspotzycia seksualnego osoby dorostej z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym. Wyzwala on postawe ochraniajaca wobec dziecka oraz negowanie wartosci,

jaka jest seksualno$¢ w zyciu cztowieka. Z badan Izabeli Fornalik (2003) wynika, ze
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zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow jest przeciwna podjgciu przez ich dzieci wspolzycia
seksualnego i ewentualnych tego konsekwencji, co ttumacza ztym stanem zdrowia,
ograniczeniami poznawczymi i emocjonalnymi wynikajagcymi z niepetnosprawnosci.
Rodzice staraja si¢ nie dopuszczac¢ do bezposredniego kontaktu swojego dorastajgce go

dziecka z osobami plci przeciwne;j:

RMD25: Wiem, ze chodzit do jakies dziewczyny, ale to tez z kolegq, nigdy nie sam.
[...] Jak przychodzit ktos do niego, tez zawsze byt ktos w domu.

RKM3L1: Ona nigdy nie jest na zabawach w swietlicy sama. [ ...]

RKM30: Dlatego ja od razu im powiedziatam i mysle, ze wszyscy rodzice na to
zwracajq uwage. Sq osobne toalety, jest to scisle przestrzegane, zZeby chtopak czy

mezZczyzna nie wszedt do toalety. Oni to kontrolujg, ja tego wymagam.

RMS24: Tam (Warsztat Terapii Zajgciowej — uzup. J.D.) sq juz sami dorosli,

inaczej pilnowani.

W koncepcji psychospotecznej E. Erikson (2004) wyjasnia, ze w okresie
adolescencji mtodziencze przywigzanie mi¢dzy chtopakiem a dziewczyna stanowi probe
definiowania przez te osoby swojej tozsamosci. Kontakty te czesto nie opierajg si¢ na
pozadaniu fizycznym, ale gtdwnie na rozmowach, planach, wyznaniach, pragnieniach i
oczekiwaniach. Jes§li osoba nie przezywa takiej relacji, moze w okresie wczesnej
dorostosci izolowac si¢ 1 utrzymywac¢ wylacznie relacje interpersonalne oparte na braku
spontanicznos$ci czy ciepta albo poszukiwac relacji poprzez kolejne porazki i proby. Jak
twierdzi E. Erikson (2004), warunkiem znalezienia partnera jest stanie si¢ soba,
odnalezienie wlasnej tozsamosci.

Zainteresowanie tematyka seksualng jest zjawiskiem wpisujacym sie w
dojrzewanie i dotyczy takze 0sOb z niepelnosprawno$ciag intelektualng. Pytanie, ktore
zadatam rodzicom w tej czgsci badan dotyczylo realizacji potrzeb seksualnych u ich corek

w okresie dojrzewania:

RKMB31: Nigdy nie byto tego onanizmu, ani dzieciecego u niej. PozZniej widziatam,

ze dotykanie... Byl taki moment, Zze widziatam, Ze jej sprawia przyjemnosé¢. Mowili:
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., nie przeszkadzac”. Natomiast, ja nie to, ze zabraniatam, ale staratam sie jg czyms
zainteresowac. I teraz z tym nie ma w ogole problemu. Jest inna sprawa, Ze ona nie

miata kontaktu tego typu, wiec...

RKJ24: Nie zauwazytam. Moze w lazience, ja nie wiem, ja tego nie widze.

RKA30: Ona ma jednak chyba to uposledzenie troche chyba wigksze, bo jakby byta
mniej, to podejrzewam, Ze o takich rzeczach by myslata mimo wszystko, a mi sig¢

wydaje zZe jednak nie. Jakos nigdy nie wyrazata takich potrzeb...

Badani rodzice uznaja, Ze nie ma problemow z potrzebami seksualnymi u ich corek.
Jesli takie wystepowaly, to jedynie sporadycznie. Jedna z respondentek brak potrzeb
seksualnych uzasadnia niepelnosprawnos$cia corki. Rodzic widzi zainteresowanie corki
me¢zczyznami, ale od razu stwierdza, ze nie ma ono nic wspolnego z seksualnoscia,
potrzeba kontaktu fizycznego. Wielu rodzicow nie dostrzega wymiaru seksualnego
swoich niepetnosprawnych dzieci (§wiadomie lub nie$wiadomie), badz catkowicie
neguje ich seksualno$¢. Wsroéd rodzicow miodych os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng nadal istnieje przekonanie o ich aseksualno$ci. Problemy zwigzane z
dojrzewaniem, seksualno$cig sa ignorowane (Ostrowska, 2007). Rodzice staraja si¢
,»odseksualni¢” swoje dzieci (Bartoszek, 2014). Widoczne jest to rowniez podczas analizy
czesSci wypowiedzi rodzicow, ktorzy poprzez fryzure, brak ozdob czy brak makijazu
starajg si¢ ukry¢ dorostos¢ swoich corek. Rodzice nie wyrazaja zgody na podkreslenie
atrybutow kobiecosci swoich corek, chronigc tak dziecigca aseksualno$é, ktora jest
»hiewinna” i ,,czysta” (Kampert, 2003).

W przypadku mtodych mezezyzn matki czesciej zwracaja uwage na realizacje¢ ich

potrzeb seksualnych:

RMB25: [...] Jak Bartosz jest w potrzebie, czuje takie napigcie w sobie, to ja jedyne
co, to udaje, nie zwracam uwagi, zZe nie widze albo kaze Bartoszowi przykryc sie
kotdrq. Mowie: ,, Bartosz, przykryj sie” i on przykrywa sie, nie buntuje, wie o co
chodzi. [ ...] Staram sie mu zapewnic takie minimum intymnosci, bo to jest dla niego
wazne, bardzo wazne. [ ...] Miatam problem, zeby Bartosz spokojnie przeszedt przez

ten czas, bylo to bardzo trudne. A sam tez nie do konca sobie z tym poradzit. [ ...]
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RMD25: Jestem przeciwna masturbacji, ale jesli chodzi o Daniela, o
niepetnosprawnych to tutaj... Moze oni tez chcieliby seks uprawia¢, ale jak? Czy
nie lepiej to zostawic¢? Niech oni jednak przejdq ten okres, opanujq sie a pozniej juz
coraz lzej. W starosci to juz czlowiek nie teskni za tym. Dojrzewanie i pozniej bedzie
spokdj. [...] Chce zeby przetrwal ten okres. To jest kwestia wlasnie 5. lat. | jemu to

bedzie schodzic. Teraz niech sie cieszy tym disco polo, ze jest wolny.

RMS24: A te sprawy zwigzane z masturbacjq czy cos, to ja jemu ttumacze, zZe nie
powinien, ale mysle, ze on to robi ale ja nic nie wiem (rodzic $cisza glos). Ja 0 tym
nie wiem, piore, bo widze, no bo tam tego...bo nieraz tam w nocy, zZe cos mokro...
Bo to mezczyzna jest. [...] Cos sig stanie w nocy, bez jego winy, bo to biologia. Ale
jak on ma wphyw, lepiej zeby si¢ zajgt czyms i opanowal. Minie ten czas i bedzie

dobrze.

RMAZ26: On jest chlopak, on ma potrzeby, wiadomo... organizm sam wariuje... 26

lat, cos sig musi otwierac, a Ze on sie nie spotyka z dziewczyng...

Zachowania autoseksualne dorastajgcych dzieci sg dla ich rodzicow trudnym
tematem. Jak widac¢, rodzice maja §wiadomos$¢ potrzeb seksualnych swoich synow, ale
nie wiedzg jak si¢ zachowac w danej sytuacji i jak im pomoc. ,,Nie zwracam uwagi” oraz
,przejdzie ten okres” — to strategie rodzicOw ujawnione w powyzszych wypowiedziach.
Masturbacja przejawiana w obecnosci innych osob U rodzicow zawsze wywotuje
poczucie wstydu, winy, a takze rodzi rozterki natury moralnej i etycznej. Rodzice stoja
wiec przed wieloma dylematami. Dla niektorych zachowanie autoerotyczne jest
rozpatrywane w kategorii grzechu. Czesto nie wiedza, jak si¢ zachowac, czy zabraniac,
czy udziela¢ wskazowek ,technicznych”, jak synowie moga osiggna¢ satysfakcje
seksualng (Fornalik, 2007). Rodzice niekiedy ukrywaja fakt podejmowania przez ich
dorastajace dzieci dziatan masturbacyjnych (Fornalik, 2003).

Rodzice wigkszos$ci mlodych mezczyzn zwracaja uwage na ogladanie przez nich

tre$ci pornograficznych:

RMAZ26: Przez Internet, przez telewizje i wiecej nic. Czy ja wiem, czy jest to tylko
tak na pokaz... czy po prostu zaspokoi¢ siebie. [...] Woli przez ten komputer, przez

wizje..., bo nikt mu nic nie zrobi. [...] Jak wyszedl na podworko z psem, to zostawit
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stronke... No stronka nieciekawa... No taka... czat. Czat zagraniczny, ze Sig
przesyta tam pienigdze. [...] On tam przesyta jakies pienigdze na czat, co trzeba

rozmawiac z kobietq...

RMD25: Byt czas, ze oglgdat te gote baby w Internecie, no to byt tez swego czasu
z tym problem. Ale to juz mu pozniej mineto, juz jest spokoj swiety. [...]

RMS24: Wskoczyto mu, jakies pornograficzne strony. Powiedzial, Ze mu

wskoczylo..., ale zaraz wyrzuca.

W wiekszosci przypadkow rodzice uznajg, ze problem zwigzany z ogladaniem
tre$ci pornograficznych pojawiat sie ,.kiedy$” i obecnie juz nie wystgpuje. Moze to
wynika¢ ze wstydliwosci albo faktu, ze raz przytapani chlopcy sa bardziej ostrozni
podczas korzystania z Internetu.

Proces dojrzewania fizycznego oso6b z niepelnosprawno$cig intelektualng w
wigkszo$ci przypadkow nie jest opdzniony czy przyspieszony w poréwnaniu do 0sob z
norma rozwojows. Pojawienie si¢ napigcia seksualnego jest naturalnym nastgpstwem
dojrzewania ptciowego (Dolczewska-Samela, 2009). Jedna grupa rodzicow, ktora byta
pytana o przebieg okresu dojrzewania swoich dzieci, uznala, Zze byl on op6zniony w

poréwnaniu do normy rozwojowe;j:

RMD25: To byto w okresie dojrzewania, ze normalnie to 14-15, to u niego byto 17

lat. [...] On jest tak z szes¢ lat do tytu z tym rozwojem.

RKM3L1: Dostata pierwszq miesigczke jak miata 18 lat. [ ...]

RKJ24: Jakby to (w nawigzaniu do rozwoju — uzup. J.D.) staneto w miejscu.

Inne respondentki natomiast zauwazaja, ze okres dojrzewania byt przyspieszony:
RMS24: Jesli chodzi o Stawka i z tego co czytatam, to oni szybciej fizycznie
dojrzewajq, takze ten zarost, wzrost i to wszystko. U niego byto szybciej niz u

chiopakow (respondentka mowi o starszych synach — uzup. J.D.), ale z glowg nie

szlo w parze.
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RK30A: Ona miata 8 i cos lat jak dostala pierwszg miesigczke.

RKJ24: Szybko dostata okres, miata w wieku 11. lat, naprawde szybko dostata.

Moze przez te leki, od alergologa, co brata.

Wiedza rodzicéw na temat dojrzewania seksualnego oparta jest najczesciej na
mitach, ktore nadal funkcjonuja w spoleczenstwie. Dotycza one migdzy innymi
przyspieszonego lub opdznionego procesu dojrzewania w stosunku do 0s6b w normie
intelektualne;j.

W literaturze przedmiotu (Dolczewska-Samela, 2009; Kijak, 2011a) znajdujemy
potwierdzenie, ze dzieci z niepelnosprawno$cig intelektualng w stopniu glebszym
przechodza przez te same etapy rozwojowe, ale nie zawsze potrafig zrozumie¢ zmiany,
jakie zachodza w ich organizmie. Sg one dla nich niepokojace, co wynika z
nieprzygotowania tych 0séb do tego okresu. Rodzice nie potrafig rozmawiac¢ ze swoimi
dzie¢mi na temat ich seksualno$ci oraz okresu dojrzewania. Nie wiedza, jaka jest wiedza
ich dzieci w tym zakresie i skad ja czerpig. Jak wynika z powyzszych wypowiedzi,
niejednokrotnie moze by¢ to wiedza uzyskana wytgcznie z filméw pornograficznych,
ktore znieksztalcajg obraz seksualnosci. Brak rzetelnych informacji w tym zakresie oraz
pelne niedomowien postawy najblizszego otoczenia wywotuja dodatkowy lek 1
niepewnosc.

Rodzice pytani 0 to, czy prowadzili rozmowy ze swoimi dzie¢mi na temat

seksualnosci 1 zmian zachodzacych w ciele ich dzieci w tym okresie, odpowiadali:

RKJ24: Ze szkoly wyszlo, ze sie dowiedziata o okresie. Ja tam z nig na ten temat
nie gadatam. Bo mialy dziewczynki z pielegniarkq, ona im pokazuje, co i jak.

Wszystko wiedziata od innych.

RKAS30: Ona nic nie rozumiata, co si¢ z niq dzieje, kiedy dostala okres. Zaczeta

plakac, a ja razem z nig i co... | co jej wyttumacze...
Respondentki nie podejmujg ze swoimi corkami tematu zwigzanego z okresem

dojrzewania. Temat seksualno$ci sprowadzony zostal wylacznie do zagadnienia

zwigzanego z cyklem miesigczkowym. Matki dorostych kobiet z niepelnosprawnos$cia
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nie widza potrzeby konsultacji z lekarzem — ginekologiem do czasu, az nie wystapi taka

konieczno$¢ ze wzgledu na zaburzenia cyklu:

RKA30: /...] Teraz ma dwa i pot tygodnia miesigczki. Jak ja mam jej to
wyttumaczy¢. Dlaczego ma tak diugo, co sie dzieje? I teraz tak, zeby jg zbadaé, ona
sobie nie da tego zrobi¢. To trzeba by do NFZ zadzwoni¢ chyba, umowic na takie

uspienie i dopiero przebadaé bo tak nikt... Ona nie da sobie.

RMJ24: Jak kiedys miata miesigczki co dwa tygodnie to zaczelysmy jezdzic...ona
tylko USG, jej tylko tak sprawdza.

RKM31: W jej wypadku nie bytoby mozliwosci ginekologa. Ona wie, Ze jq dotykac
moge tylko ja i nie wiem, jakby to odebrata. [...] Bylo USG jakies tam robione. U
ginekologa nie byta. [...] Wie pani, Magda jest dziewicq. To badanie per rectum,
byloby podejrzewam tragiczne dla niej. Jezeli bedzie taka koniecznos¢, to trudno.

[...] Jak nie miata miesigczki, nie wiem... caly czas jej na oku nie mam. [...]

Ostatnia wypowiedz matki wskazuje na utrzymywanie dorostej kobiety z
niepetnosprawnoscia w przekonaniu, ze tylko matka moze ja dotykac, co wynika z jej
obaw, ze corka moze zaj$¢ w niechciang cigze.

Jesli juz rodzice podejmujg rozmowy o seksualnosci ze swoimi dzieé¢mi, to sg one
nacechowane lekiem 1 majg na celu zniecheci¢ do relacji z osobami pici przeciwne;.

Potwierdza to wypowiedz rodzica:

RMS24: Tak, od najmiodszych lat z nim rozmawiatam. Dla mnie penis, to byly takie
naturalne rzeczy. Ja moze z tq seksualnoscig troche przesadzatam, jak
rozmawiatam z dziec¢mi, bo nie chciatam, zeby oni juz chodzili z kims. Mowitam:
,,ja mam szescioro, a wy mi jeszcze dziecko przyniesiecie”. Dlatego on byl tez
mocno uswiadomiony, Ze nie wolno pewnych rzeczy. [...] Ja mowie , seks jest
dozwolony tylko w matzenstwie, bo wtedy jak jest dziecko, to ma ojca, matke, tak

mu Humaczytam”.

RKAS30: Ja troche dzieciom przedstawiatam, troche za bardzo w zlym swietle,

chciatam ich obronié, zeby nie zaczynali za wezesnie. [ ...]
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Niepodejmowanie rozméw jest rowniez podyktowane przekonaniem rodzicow, ze
poruszanie tematu seksualnos$ci przyczyni si¢ do zainteresowania i checi podjecia

aktywnosci seksualnej przez ich dzieci:

RKM3L1: Nie zaczynam rozmow na te tematy, bo jq jeszcze zachece.

RMS24: Filmy to takie, zeby nie byfo takich scen... Nie powinien o tym mysle¢, bo
to ktopot tylko.

Brak wiedzy 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng na temat seksualno$ci wraz
z okresem dojrzewania i zmianami hormonalnymi mogg by¢ przyczyna bardzo przykrych

przezy¢ tych mtodych ludzi:

RMS24: [ tam byt chlopak, z takiej trudnej, patologicznej rodziny, starszy od niego
o 4 lata. Tam byta jedna sytuacja, bardzo nieprzyjemna w ubikacji, cos go tam
dotkneli. Ja go uczylam, zZe nie wolno, zeby ktos go tam dotkngl. [...] Znajoma taka

mowi, Ze pierwszy raz widziata Stawka ptaczqcego w szatni. Zrobili mu krzywde.

RMB25: My musielismy tez na podworku go pilnowacé, bo trafit sie taki chlopak.

Widaé, ze on tez troche niepelnosprawny i kazat Bartkowi sciggac majtki.

Omawiane zagadnienie jest w mniejszym zakresie poruszone przez matki mtodych
kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng, co prawdopodobnie $wiadczy o wigkszej
kontroli, wprowadzonej w trosce o ich bezpieczenstwo. Ujawnia si¢ to w wypowiedzi

tylko jednej z matek:

RKM31: Jak ona na dyskotece (zabawy organizowane na turnusach
rehabilitacyjnych — uzup. J.D.) do faceta chce si¢ przytulaé, to on to moze roznie
potraktowac. [...] Ona nie zdaje sobie sprawy, ze tak jak ona chce si¢ przytulac i

traktuje to jako taki dowdd sympatii, ze to moze by¢ odbierane w sensie seksualnym.

Temat seksualnosci jest trudny dla kazdego rodzica bez wzgledu na poziom

rozwoju intelektualnego i emocjonalnego swojego dziecka. Jak wynika z wypowiedzi,
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rodzice dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig nie potrafili kiedy$ i nadal nie potrafig
rozmawia¢ z nimi na ten temat. Brak wiedzy w tym zakresie jest o tyle niebezpieczny, ze
moze sta¢ si¢ przyczyng naduzy¢ 1 wykorzystywania seksualnego osob z
niepetnosprawnosciami. Rodzice byli zatem pytani o to, czy szukali wsparcia w tym

zakresie, czy zglaszali si¢ o pomoc do specjalistow lub korzystali ze szkolen:

RKM31: Sqg w swietlicy od czasu do czasu takie warsztaty o seksualnosci dla
rodzicow. [...] Nie miatam czasu, nie bylam. [...] Lekarz uswiadomit mi, Ze musze
juz traktowac jq jak kobiete. Na pewne rzeczy zwracac uwage, znaczy w kontaktach

Z innymi.

RMB25: [...] Aczkolwiek ja bratam udzial w takich szkoleniach z seksuologiem.

Ale nie potrafie rozmawiac o tym, moze mqgz powinien z nim...

RMS24: Mielismy takie szkolenia, ale z racji tego, jakie ja mam nastawienie
(respondentka jest s$wiadkiem Jehowy — uzup. J.D.) i wiem co bym tam ustyszata...
Mi nie pasowalo terminowo i ja nie bytam na ani jednym. [...] PozZniej mi
opowiadaty inne mamy, co tam byly. Ale ja si¢ z nimi nie zgadzam. [...] Ja sobie
nie pozwolitam, Zeby mi ktos mowit o tym, jak mam robi¢. Ja jestem mama i koniec.
Ja go urodzitam, ja go wychowuje i do mnie nalezy wiele takich spraw. [ ...] Ci, co
tam majq wyksztatcenie, oni myslg, zZe oni wiedzqg. Nie, rodzic wie najwiecej o

swoim dziecku.

Badani rodzice nie korzystaja ze szkolen czy pomocy specjalistow. Seksualno$¢ ich
dziecka stanowi dla nich problem, co wynika z analizy powyzszych rozwazan. Rodzice
starajg si¢ przede wszystkim przeczeka¢ ten ,trudny” czas, utrzymac¢ kontrole nad
dorostoscig swojego dziecka. Powyzsze wypowiedzi wskazuja, ze rodzic ,,wie lepiej”, co
jest dobre dla jego dziecka. Znajduje to takze potwierdzenie w badaniach Laury Bowey i
Alexa McGlaughlin (2005), ktorzy pisza, ze rodzice podczas wywiadow majg na uwadze
dobro swoich synow/corek, ale czesto brakuje w tym ,,glosu” ich dorostego dziecka z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Dowodzg tego rowniez przeprowadzone przeze mnie
wywiady, podczas ktorych rodzice w niewielkim stopniu uznaja, ze ich doroste dziecko
moze mie¢ pragnienia lub zyczenia dotyczace przysztosci. Seksualno$¢ dorostych osob z

niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, podobnie jak mozliwos¢
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wyrazania swoich potrzeb dotyczacych wyboru ubran i bizuterii oraz wyboru

zainteresowan i znajomych, sg kolejnymi obszarami funkcjonowania spotecznego, Ktore

powinny swiadczy¢ o dorostosci tych osob, a jednak sg ograniczane przez rodzicoHw.
Kolejny rodzaj autonomii zwigzany z dorostoscig, o ktory pytalam w swoich

rozmowach z rodzicami, byta autonomia ekonomiczna.

7.4. Autonomia ekonomiczna — perspektywa rodzica

Mtodzi ludzie uczg si¢ szacunku do pienigdzy oraz nabywaja umiejetnosci liczenia
poprzez mozliwos¢ dysponowania nimi. Pierwsze pienigdze to tzw. kieszonkowe, za
pomocg ktérych dziecko uczy si¢ racjonalnego wydawania pieniedzy i zarzadzania
budzetem, ktory ma do swojej dyspozycji. Przygotowuje je to do dorostego zycia, w
ktérym konieczne jest optacenie rachunkéw za mieszkanie, media oraz produkty
spozywcze, co wigze si¢ czesto z koniecznos$cig oszczgdzania oraz planowania swoich
zakupow. Podczas poruszanej kwestii autonomii finansowej rodzice zwrocili uwage na

ktopot ze zrozumieniem wartosci pieni¢dzy przez swoje doroste dzieci:

RMD25: Daniel nie zna wartosci pienigdza, u niego z tym jest problem. On wezmie
200 zt a 20, u niego nie ma roznicy praktycznie. [...] On w ogdle to mysli, ze
pienigdze to nie wiem....z nieba spadajq. [...] Mi si¢ wydaje, ze on troche zdaje

sobie spraweg, ale nie na tyle, zeby to ogarngc¢ swoim rozumem.

RMAZ26: Nie zna wartosci pienigdza. Wydaje sie, zZe wszystko mozna kupi¢ za

ztotowke. [...]

RKM3L1: [...] Wogdle nie ma pojecia wartosci pienigdza. Ona uwaza, ze w sklepie

wszystko dostajemy. [ ...]

RMM24: Cos tam sie zna. Wie, ze 100 z1, Ze 10 zt. Rozumie to, ale zeby cos policzyc,

odejmowac sobie to nie. Troche jest ciezko. Chociaz go ucze, ale on nie chce.

Zdarzaja si¢ rowniez sytuacje, Kiedy rodzice poza tym, ze nie przygotowuja do
mozliwo$ci dysponowania wlasnymi pienigdzmi, to utrzymuja dorostego czlowieka w

przekonaniu, ze za wzigte produkty nie trzeba zaplacic:
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RMBZ25: On idzie do sklepu i on bierze to, co chce. To dobrze, ze my w takiej matej
miejscowosci mieszkamy. Na szczescie, wszyscy sie znajg, bo to jest tatwiejsze do
0Qarniecia. I to jest tak, Ze Bartosz bierze, wychodzi mqz z nim ze sklepu i za chwile
wraca i ptaci, za to co on wzigl. [...] On kocha chodzi¢ do sklepu i to do sklepu

tylko po gazety, ewentualnie paczka chipsow mata i wafelki, to sq jego zakupy. [ ...]

Rodzice obawiajg si¢ takze zgubienia przez dzieci pieniedzy czy portfela:

RMB25: [...] On tez z pieniedzmi miatby problem, bo on tego nie schowa. Portfel,
nie wie, do czego stuzy. [...] Nie wyobrazam sobie, Zeby on poszedt z pieniedzmi do

sklepu. Zaraz by zgubil.

RMD25: [...] Ale portfelow to mysmy juz chyba przerobili z pieé. Wszystkie gubi.

Jeden z rodzicoéw, probujac rozwigzaé problem zgubionych portfeli, wykorzystat

nowe technologie:

RMD?25: /...] I zrobitam mu, zZe moze placic telefonem. I on woli telefonem niz miec¢
pienigdze w rece. [...] Telefonu nie zdarzyto sie, zZeby zgubil. I na razie sie to
sprawdza. [...] Jak pojdzie do sklepu, a nie wie, czy mu starczy, to robi zdjecie i mi
wysyla to zdjecie, Czy jemu po prostu starczy na to. Jak idzie on na zakupy, to wiem,
ile mam mu mniej wiecej da¢d, Zeby kupit cos, przelewam na telefon. [...] Wysylam

mu sms-a z listq zakupow. [...]

Pytania, ktére zadawane byty respondentkom, dotyczyly umiejetnosci zarzadzania
pieniedzmi przez ich doroste dzieci. Podejscie do tzw. kieszonkowego byto rozne. Czgs¢
rodzicow uznata, Ze nie wdrazata nigdy edukacji finansowej, uznajac, ze ich dzieci nie
poradzityby sobie lub nie maja takiej potrzeby, bo wszystko, czego potrzebuja, maja

zapewnione przez rodzicow:

RMB25: Szczerze mowiqc to nie wiem, co on by zrobit z pieniedzmi, nigdy nie miaf.

RKMa3L1: /...] Podejrzewam, ze nie wiedziataby jak dysponowa¢ kieszonkowym.
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RKA30: Nie ma potrzeby, zeby miala pienigdze swoje, co chce to jej kupujemy.

RMS24: Ja mu nie daje, czasami bracia cos mu dadzq, jakies pienigdze, to stodycze

kupi sobie i tyle.

Potowa z badanych rodzicow daje swoim dorostym dzieciom pienigdze:

RKJ24: To z tej renty, dostaje 200 zt.

RMD25: Daniel dostaje swoje pienigdze, bo ma swojq rente. Wiec dostaje 100 zi

miesiecznie, na swoje takie podstawowe wydatki.

RMAS30: Tak, dostaje z renty 200 zi.

RMM24: Zatozytam mu konto i tam przelewam mu 200 zi.

Pienigdze, ktére otrzymuja doroste osoby z niepelnosprawnos$cia, przeznaczane sa

przez nich na drobne wydatki:

RKJ24: Na stodycze, a jak...

RMAS30: Takie gtupoty kupuje: batony, napoje, chipsy.

RMD25: Tak na siebie potrafi wydawac i przewaznie na gry, Zeby cos sobie kupic.
No i na picie, to hektolitry. Najwazniejsze, Zeby si¢ napit, mial w co zagrac¢ i w co

sig ubrac. I tak witasnie wydaje.

RMMZ24: Jemu nic nie jest potrzebne, on nic nie potrzebuje nigdy. Jak ja mu nie
kupie, to on sobie nie kupi. Jak dzieci byly male to mnie nie naciggato zadne z nich
[ teraz tez nie mam z tym problemow. [...] Jak jestem (rodzic jest co dwa tygodnie
w domu, pracuje za granicg — uzup. J.D.) i jak on sobie zazyczy do McDonald’s to

ja wsiadam i jade z nim, takie to jego zachcianki. [...]
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Osoby z niepelnosprawno$cia wydaja na biezaco pieniadze, gtdéwnie zaspakajajac
chwilowe zachcianki, zwigzane przede wszystkim z zakupem stodyczy i przekasek. Jedna

z respondentek zwraca uwage na che¢ zakupu przez syna szlifierki:

RMMZ24: [...] I mowi, Ze musi sobie taki sprzet kupi¢ co mial w szkole, takq
szlifierke.

Wskazuje to na wazng umieje¢tnos$¢ tego mtodego cztowieka, jaka jest zdolnos¢ do
0szczgdzania pieniedzy. Oszczgdza on pienigdze, by kupi¢ drozsza, bardziej konkretna
rzeczy, ktora bedzie wykorzystywat do pracy w domu. Rodzic potwierdza rowniez w
innych wypowiedziach zdolno§¢ odktadania pieniedzy na rzeczy, ktoére syn planowat

kupic¢:

RMMZ24: On sobie kupit wiertarke. [...] Kupit sobie telewizor, laptopa. Za swoje
pienigdze. [...] On ma swoje konto i ja mu sprawdzam, ile tam juz si¢ nazbierato.
[...] Zbiera puszki i kazdq puszke zgniecie miotkiem. I sprzedaje. Nazbiera, ja

przyjezdzam i jedziemy. Miat prawie 80 zt ostatnio. I tak zbiera sobie na cos.

Inna matka zwraca uwagg, ze jej Syn nie potrafit oszczgdzaé. Jak zauwaza jest to

czg$ciowa wina jej niekonsekwencji:

RMD25: [...] Ale to jest u niego, tydzien czasu i nie ma tych pieniedzy. Nie umie
oszczedzaé, w ogole nie umie oszczedzaé... Wrzuca sobie do skarbonki, ale
zazwyczaj z tych moich zakupowych, jak juz nie przelewam mu na karte. Bo ile by
nie przelaé, to tyle przerobi. [...] Jak mu brakuje, to mu nie dokladam juz. Bo juz
nieraz tak robitam i pozniej zZle wychodzitam na tym... Niech si¢ nauczy
dysponowac swoimi pieniedzmi. I tak czasem dam si¢ urobié, ze on przepierdzieli
te pienigdze, a jak ja wyjezdzam na weekend czy w tygodniu do domu na wsi, to

mowig ,,masz tutaj 20 zI na lody, na cos”.
Z wypowiedzi rodzica, poza §wiadomoscig braku konsekwencji z jej strony, wynika

ze jej doroste dziecko jest w stanie zaoszczedzi¢ i1 racjonalnie gospodarowa¢ pieniedzmi,

jesli wie, Ze nie ma innego wyj$cia, by kupi¢ to, czego pragnie:
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RMD25: Jego siostra tez, jak on cos chce... Ostatnio stuchawki chcial, a nie ma
pleniedzy to mowi mu: ,,ja cig sponsorowac nie bede, po urodzinach jestes, to chyba
powinienes miec¢ pienigdze”. Wiec cos tam wykombinowat, wyzbierat ze skarbonki,

pozbierat i nazbierat na te stuchawki.

Umieje¢tno$¢  oszczedzania stanowi wazny element przygotowania do
funkcjonowania w dorostym zyciu, w ktorym nalezy przewidywaé swoje wydatki np.

zwiazane z optacaniem rachunkow:

RMD25: [...] On nie ma takiej potrzeby, zeby zapytac o rachunki, bo to go w ogole
nie interesuje. On nie ma pojecia o takich rzeczach. [...] Za rachunek swoj, za
telefon, nigdy nie zaplacit, nawet nie zapytal. [ ...] Ale zeby do rachunku cos ..., Zeby
sig zapytat, to to nie. Pienigdze tylko na siebie, nie interesuje tam go nic, Zeby cos

do domu kupié, to nie. [...]

Sprawy dotyczace finansow wiazg si¢ z wazng kwestia, czyli z odpowiedzialnos$cia
prawng, ktérej wiekszos¢ rodzicoOw si¢ obawia. Doroste osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszych maja petni¢ praw obywatelskich, co daje im mozliwos¢
zaciaggnigcia kredytu gotowkowego w banku lub nawet w parabanku, dokonywania
zakupOow przez Internet na kredyt czy tez otrzymania mandatu za niewlasciwe
zachowanie w miejscu publicznym czy za ztamanie przepisow. Dorostym osobom z
niepetnosprawnoscig przystuguja takie same prawa jak pelnosprawnym. Zgodnie z nimi
osoby te, mimo watpliwosci rodzicow, samodzielnie podejmuja decyzje oraz
odpowiadaja prawnie za swoje czyny.

Dwie osoby z niepelnosprawnoscia sptacaja zaciagniete kredyty gotowkowe:

RMAZ26: Ale udato si¢ wzigé w Skok-u pozyczke i bedzie sobie jq sptacal. Bo on
ma tq swojq rente socjalng. [...] Kupit drugiego psa, cordisa, to jest duzo pieniedzy

nato...

RMJ24: Tak, wzieta kredyt na siebie, bo brakowato nam na zZycie.

Inny rodzic, obawiajac si¢ samowolnego wziecia kredytu gotowkowego, nie

pozwala synowi na noszenie ze sobg dowodu osobistego:
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RMD25: [...] Dlatego ja mu nie daje dowodu osobistego, bo ja nie wiem, z kim on
sie zadaje, spotyka. Zeby to nie bylo, Ze on gdzies péjdzie, cos zrobi czy ktos za
niego nie zatatwi. Nie robie mu zdjecia dowodu w telefonie itd. [...] Wiec daje mu
dowad, ale on zaraz ma do mnie wrocié, albo ma zostawi¢ w domu. [...] Ja tego
pilnuje, bo tez si¢ obawiam. Rozne sq w zZyciu sytuacje, a nie chciatabym sie pozniej

obudzic¢ z jakimis problemami finansowymi.

Ten sam rodzic nie pozwala rdwniez na oplacanie zakupéw dokonanych przez
Internet, z czym wigze si¢ koniecznos¢ dostgpu do konta elektronicznego oraz podanie

numeru karty ptatnicze;j:

RMD25: On by sobie zrobit to sam, nie wqtpie, sam zamowilt, tylko ze lepiej zeby
to zrobil ktos, ktos zamowit za niego, zebym ja spokojnie mogla spac. Ja si¢ nie

znam na takich sprawach, wiec jego siostra to robi. [...]

Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w $wietle prawa same sa
zobowigzane do zatatwiania roéznych spraw urzedowych. Potwierdzaja to ponizej

przytoczone wypowiedzi respondentek:

RMD25: Bo np. jak idzie do banku, zatatwic¢ swoje sprawy, bo on sam byt sobie
zatatwi¢ konto w banku, to on wziglt swoj dowod. Tak, pani mu wszystko
wytlumaczyta, pani mu data wizytowke w razie czego. I chcial is¢ wplacic¢
pienigdze. [...] To on sam poszedt i pani mu pokazata, wiec on juz teraz wie. Jak
idzie do banku, cos zalatwi¢ to ja daje mu ten jego dowod wtedy. [...] Jak idzie do
sklepu w pigtek, zeby sobie kupi¢ piwo, to daje mu dowod na chwilg, bo roznie

bywa, czasami ktos go tam chciatl sprawdzic¢ czy jest petnoletni.

RMMZ24: Na komisji lekarskiej nie pozwolili mi z nim wejsé, bo on jest dorosty.

Przektada si¢ to réwniez na inne sprawy, ktorych rodzic nie jest w stanie

przewidzie¢:
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RMD25: Kiedys go tam policja ztapata, ze dowodu nie nosi przy sobie. Ale on
powiedzial, jaka jest sytuacja, ze on jest niepetnosprawny no i zadzwonit do mnie i
datl mi tego pana do telefonu. [...] Wrazie ,, W’ to on wie, Zeby do mnie zadzwonic,

to jakos to rozstrzygniemy, zeby nie bylo.

Dowadd osobisty, jak wynika z tej wypowiedzi, stanowi symbol dorosto$ci, nad
ktorym kontrolg¢ ma rodzic. Osoba dorosta z niepelnosprawnoscia otrzymuje wigc
sprzeczne informacje od rodzica, poniewaz jest wtedy osobg dorosty, kiedy idzie
zatatwia¢ sprawy w banku czy kupi¢ piwo za zgoda rodzica. Natomiast w sytuacji, kiedy
mtody cztowiek nie ma dowodu, powotuje si¢ na swoja niepetnosprawnos¢, przestaje byc
dorostym 1 czeka na wsparcie rodzica, ktory bierze za niego odpowiedzialnos¢. Uczy to
go bezradnosci, o ktorej byla juz wielokrotnie mowa w niniejszej pracy.

Powyzej przedstawione sytuacje dotycza osob, ktore nie zostaly
ubezwlasnowolnione. W przypadku moich respondentéw potowa badanych rodzicow
podjeta jednak decyzje o ubezwilasnowolnieniu swoich dzieci, zabierajac im tym samym

prawo do dorosto$ci i decydowania o sobie.

7.5. Role spoleczne dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu

glebszym — perspektywa rodzica

Do$wiadczenia jednostki w poprzednich okresach zycia, zwlaszcza w okresie
adolescencji, wptywaja na gotowo$¢ podejmowania rol spotecznych zwigzanych z
dorostoscig: podejmowanie pracy zawodowej, samodzielne mieszkanie, zalozenie
wlasnej rodziny, bycie zona/me¢zem oraz rodzicem. Zgodnie z koncepcja R. Havighursta
zadania rozwojowe 0s0b w wieku od sze$ciu do dwunastu lat obejmujg migdzy innymi
uczenie si¢ odpowiednich meskich/kobiecych rol spotecznych. Kolejnym okresem w
rozwoju jest wczesna dorosto$¢, kiedy mtody cztowiek rozpoczyna prace zawodowa,
wchodzac w rolg pracownika oraz zaklada rodzing, probujac sprostac roli wspdtmatzonka
1 rodzica. E. Erikson (2004) zaznacza, ze warunkiem wypelnienia rdl przypisanych
dorostosci jest uzyskanie tozsamosci polegajacej na zdobyciu przekonania, ze prawdziwa
intymnos$¢ jest mozliwa. Jes§li natomiast mtody czlowiek nie jest pewien swojej
tozsamosci, tym samym nie jest w stanie stworzy¢ relacji $wiadczacych o intymnosci

interpersonalne;j.
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7.5.1. Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, jako pracownik

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym
otrzymujg rent¢ z tytutu niezdolnosci do pracy, ale moga one réwniez podejmowac prace
adekwatne do stanu ich zdrowia. Ma ona przede wszystkim, poza mozliwoscia
dostarczania dochodéw, znaczenie rehabilitacyjne. Praca dostosowana do
indywidualnych mozliwo$ci 1 potrzeb os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng ma
charakter terapeutyczny, co potwierdzaja do§wiadczenia wprowadzane w innych krajach
(Kampert, 2003).

Po zakonczeniu szkoty przysposabiajacej do pracy, ktora nie przygotowuje do
konkretnego zawodu, mtodzi ludzie w wigkszo$ci przypadkéw nie sa przygotowani do
podjecia pracy. Wiaze si¢ to z konieczno$cig posiadania takich umiejg¢tnosei, jak:
punktualno$¢, odpowiedzialnos$¢, doprowadzanie powierzonego zadania do konca,
utrzymywanie porzadku w miejscu pracy, cierpliwo$é, systematyczne wstawanie i
wypelnianie obowigzkow, podejmowanie decyzji oraz umiej¢tno$¢ wspoétpracy z innymi.
Sa to umiejetnosci, ktére mlody cztowiek powinien naby¢ w ciaggu poprzednich okresow
zycia (zgodnie z koncepcjami, do ktorych odwotuje si¢ w niniejszej pracy).

Rodzice dorostych osob z niepelnosprawnos$cig proszeni byli o przedstawienie
sytuacji swoich dzieci zaistniatych po ukonczeniu przez nie szkoty przysposabiajacej do
pracy. Ponad potowa dorostych oséb z niepetnosprawnoscia (5 osob) jest uczestnikiem
warsztatow terapii  zajeciowej. Zardwno rodzice, jak i dorosle osoby z
niepetnosprawnoscig traktuja je jako forme spedzania czasu wolnego, a nie jako

rehabilitacje zawodowa, o czym $wiadczg ponizsze wypowiedzi:

RKJ24: Teraz bedzie sobie patrzyta, do ktorej tam klasy chce is¢, no i zas idzie do

artystycznej, bo tam mozna kolorowac.

RKAS30: Ona chodzi na warsztaty, zajecia rekodzielnicze, lubi tam by¢.

Rodzice, ktorych dzieci uczestniczg w warsztatach terapii zajeciowej nie podejmuja
tematu pracy zawodowej swoich dzieci. Uznajg tym samym, ze to jest dla ich dzieci

wystarczajace zajgcie. Ttumacza to posiadaniem zabezpieczenia finansowego przez te

osoby i dokumentami potwierdzajacymi catkowitg niezdolno$¢ do pracy:
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RMB25: Bartosza to akurat to (podjecie pracy — uzup. J.D.) nie dotyczy, bo on po
prostu nie nadaje sig teraz. [...] Ja sie boje tez o niego. Moze jakbysmy pracowali

ciezko nad tym, to moze by si¢ nauczyt i nadawat do pracy.

Wypowiedz rodzica pokazuje obawe przed podjeciem pracy przez syna, ktéry nie
jest do tego przygotowany. Rodzic ma wigc swiadomosé, ze jest za pdzno, by podjaé
dziatania zwigzane z przygotowaniem zawodowym dorostego juz cztowieka, od ktdrego
przez wiele lat nikt w $rodowisku rodzinnym nie oczekiwal samodzielno$ci czy
decyzyjnosci w zyciu codziennym.

Wypowiedzi kolejnych matek potwierdzaja brak koniecznos$ci podejmowania
pracy zawodowej przez ich dzieci, co ttumaczone jest wzgledami zdrowotnymi oraz
przyznaniem im zabezpieczenia finansowego w postaci renty z tytulu

niepetnosprawnosci:

RMD25: On ma ten zasitek, on ma te rente i tam jest zaznaczone, Ze nie moze w

ogole podjqc pracy. [...]

RMJ24: Ona caly czas mowi, ze pojdzie do zoologicznego, bo kocha zwierzeta.
[...] Uwielbia zwierzeta, ale co jak ona jest alergik, no to gdzie ona do siersci, do

kurzu, do tego to nie. Ma ten warsztat przeciez.

RMAZ26: Nie chce szukac, nawet nie bedzie szukac pracy, bo on od chwili 18. roku
Zycia ma inne orzeczenie (respondentka moOwi 0 zmianie orzeczenia z
niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim na niepetnosprawnosé

intelektualng w stopniu umiarkowanym — uzup. J.D.)

Rodzic poproszony o wyjasnienie informuje, ze syn, obecnie osoba dorosta,

skonczyt szkote zawodowg jako piekarz:

RMA26: Gimnazjum zakonczyl tam (szkota specjalna — uzup. J.D.) i od razu tg
zawodowke na piekarza. [...] Szkota mu pomogla zatatwic¢ praktyke, bo to szkota
taka, z niepetnosprawnosciq tam chodzq. I on w tym zawodzie nie moze pracowac,
bo go te pytki, to go zadusza, kicha przy mqce. [...] Ja si¢ staratam, Zeby on poszedt
na tq rente, z tego wzgledu, zZe mial te alergie, ADHD, leki.... No i ze wzgledu na
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to, ze on od dziecinstwa chorowal, bo jezdzilismy po lekarzach psychiatrach,
psychologach to dali mu te niepetnosprawnosé, niepetnosprawnosé i drugq grupe
do konca zycia. A teraz na warsztaty chodzi... diugo, cztery lata chyba... Tak cztery

lata chodzi juz ... | dalej tam zostanie.

Rodzic sam staral si¢ 0 zmiang stopnia niepelnosprawnosci dla syna, co zapewnito
mu rent¢. Uznaje wigc, ze dorosty mezczyzna nie musi podejmowac pracy zawodowe;.

Z badan 1. Lindyberg (2012) wynika, ze niech¢¢ do podejmowania pracy
zawodowej 0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualng wynika z opinii rodzicow, ktorzy
uwazaja, ze ich dzieci nie nadajg si¢ do pracy. Doroste osoby z niepelnosprawnoscia
powtarzaja wigc opinie swoich rodzicow na temat braku swoich mozliwosci i
predyspozycji zawodowych w zyciu dorostym. Brak wsparcia ze strony rodzicow w
podjeciu pracy zawodowej, a nawet zniechgcanie powoduja, ze osoby te nie realizujg
zadan rozwojowych zwigzanych z dorostoscia.

Z badan J. Lausch-Zuk (2003) wynika, Ze uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej
wykonujg gtownie prace plastyczne na poziomie matego dziecka, ktére nie rozwijajg ich
mozliwosci i sg bezcelowe, poniewaz nie stuzg nikomu ani niczemu warto$ciowemu.

Warsztaty terapii zajgciowej stanowig przedtuzenie szkoty, a jako forma opieki nad
osobami dorostymi, umozliwiaja rodzicom kontynuowanie pracy zawodowej lub

odpoczynek:

RMB25: Ja mam praktycznie pot dnia luzu, jak on jest na warsztatach. Moge

spokojnie pojs¢ na zakupy czy obiad zrobic.

Ale jak zauwaza jedna z matek, nie wszegdzie panuje taka sytuacja:

RKA30: Jak zaczela tam jezdzi¢ (warsztaty terapii zajeciowej — uzup. J.D.), to
mowie, ze tu u nas (rodzina mieszka na wsi — uzup. J.D.) jest jak w Ameryce. Jest
dziura, bo tak faktycznie nie wiadomo co z tymi osobami robic¢. [...] To dobrze, zZe
jest to stowarzyszenie, dobrze, Ze sq te warsztaty, ale jest duzo miejscowosci, zZe

tego nie ma. Konczy podstawowke i gdzie? Co dalej?
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Wypowiedz jednej z respondentek, ktéra rozpoczyna si¢ w nawigzaniu do
warsztatow terapii zajeciowej, wskazuje na do$¢ istotny problem rodzicow dzieci z

niepetnosprawnoscig, czyli izolacj¢ spoteczng rodziny:

RKM31: Ona diugo chodzita na warsztaty terapii zajeciowej, ale jg usuneli...
Uznali, Ze nie rokuje nadziei na podjecie aktywnosci zawodowej, ale tam 90 % nie
rokuje. Dali mi 24 godziny na podjecie decyzji, czy idzie do swietlicy czy nie. Magda
sie w swietlicy zaaklimatyzowala, bo ona jest bardziej towarzyska. Ale mogta sie
nie zaaklimatyzowaé¢ i by jg zamkneli w domu praktycznie. [...] Teraz to
srodowiskowy dom samopomocy. To jest ostatnie miejsce, gdzie jq chcieli. Ja
wolatam, zeby ona byta na warsztatach, bo byla z ludzmi w swoim wieku, a w tej

swietlicy sq piecdziesieciolatkowie, szes¢dziesieciolatkowie tez. [...]

Brak mozliwo$ci podjecia pracy przez osobe z niepelnosprawnos$cia, miejsca na
warsztatach terapii zajgciowej czy dostosowania si¢ do wymogow Srodowiskowego
domu samopomocy, przy niesamodzielno$ci dorostej osoby w podstawowych
czynnos$ciach codziennych, jak jest to w przypadku tej osoby, skazuje cala rodzing na
izolacje spoteczng. Rodzic w tym przypadku decyduje si¢ na kazda ewentualno$¢, by
tylko moc zapewnic sobie i dziecku (rodzinie) namiastk¢ normalnosci. Nieuczestniczenie
jej corki w jakiejkolwiek formie wsparcia jest jednoznaczne z rezygnacja matki z zycia
zawodowego i spotecznego. Wypowiedz ta potwierdza, jak nadopiekunczos¢ rodzica i
wynikajgca z niej niesamodzielno$¢ osoby dorostej z niepetnosprawnoscig moga miec
daleko idace negatywne skutki dla funkcjonowania calej rodziny.

Inng grupa osob z niepetnosprawnoscia intelektualng sa dwaj dorosli mezczyzni,

ktorzy nie chcieli podjac uczestnictwa w warsztatach terapii zajeciowej:

RMD25: Chcialam, zeby poszedt na warsztaty terapii zajeciowej, to on powiedzial,
Ze nie czuje si¢ na tyle niepetnosprawny, zZeby on chodzit na takie cos. To byla jego

decyzja.
RMM24: On na warsztaty nie chce. Chciatam go zapisac, on wszystkich tam zna.

On chce do normalnej pracy. Do zaktadu czy gdzies tam. On chciatby is¢ gdzies

autami sig¢ zajmowac. Lubi to.
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Jest bardzo duza roznica w zakresie podejScia do pracy oraz obowiazkowosci
miedzy tymi dwoma mezczyznami z niepelnosprawnoscia, co jest widoczne w

wypowiedziach rodzicow. Mg¢zczyzni ci szukajg sobie pracy sami lub z pomoca rodzica:

RMD25: [ to jest praca taka, jak sobie sam zalatwi. Bo nie powiem, w zesztym roku
tez sobie sam zatatwil. To chodzili z Mackiem, gdzies tam, do jakiegos kamieniarza
i oni drapali. On czyms wylewat litery i oni to drapali. To tez nie powiem, bo jakies
tam pienigdze dla siebie zarobil. [...] Chetnie, bardzo chetnie by poszedt do pracy
i nie powiem, zZe zatatwitam mu i poszedt do tej pracy. [ ...] To jest taki moj znajomy,

kamieniarz. On tam posprzqta, chwasty powyrywa, nie jest cigzko. [...]
I wypowiedz drugiego rodzica, w nawigzaniu do checi podjgcia pracy przez syna:

RMM24: On z mezem i pracuje czasami na budowie. On i zlom zbiera i puszki.

[...] Ja auta w weekendy sprzqtam, to on ze mnq.

Rodzice rowniez przedstawili, jak wyglada poczucie obowiazku oraz stosunek ich

syndw do pracy:

RMD25: Po pierwsze musial dojezdzaé, a to jest na wsi. A Daniel dojezdzal, jeszcze
nie dojechat i juz do mnie napisal dziewie¢ smsow, ze dojechal, co zrobit to wysyltat
zaraz zdjecia. [...] Jak jest w tej pracy, to on do mnie pisze: ,,wyrwatem chwasty i

siedze teraz.” [...]

Mtody mezczyzna, poddany stalej kontroli ze strony matki, przenosi nawyk
zglaszania, gdzie jest i co robi na obszar pracy. Nieobowigzkowy stosunek osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng do swojej pracy pokazuje ponizsza wypowiedz tego

samego rodzica:

RMD25: Tak, ze zaraz przyjezdzat, bo byt zmeczony. [...] On nie robit dtugo, bo
po 2-3 godzinki, wiec to bylo zalezne tez od niego ile pracuje. [...] Co ma sobie
zrobi¢ to zrobi wedlug swojego uzmania, ile czasu chce pracowaé. On ma

nieograniczony taki czas pracy. /...] Jedzie na ktorg chce i wraca kiedy chce. /...J
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Mowitam ,, wstan, jedz sobie np. o 8. rano, porobisz do 10., do 11. i wracasz” to

nie, nie ma takiej opcji, bo za wczesnie, on si¢ musi wyspac. [...]

Praca zalatwiona przez matke jest zorganizowana na warunkach, ktore
dostosowane byly do mozliwos$ci syna. Mimo tego syn nie byl zainteresowany podjeciem
pracy. Brak konkretnych obowigzkow w domu we wczesniejszych latach zycia tego
mtodego cztowieka przyczynit si¢, ze nie ma poczucia odpowiedzialnosci za prace.
Podjetg aktywnos¢ traktuje bardziej jak forme rozrywki, z ktorej moze zrezygnowac bez
poniesienia zadnej konsekwencji.

W przypadku drugiego m¢zczyzny z niepetnosprawnoscia intelektualng praca jest
rowniez zalatwiona przez rodzica, ale syn ma w niej ustalony czas pracy i zakres

obowigzkow, ktorych si¢ trzyma:

RMM24: Michat 6. rano wstaje. [...] On tam tynki rozbija i pracuje normalnie,
gruz wyrzuca. Tak jak si¢ robi na budowie. [ ...] Byly takie dni, ze przyjezdzal, kqpat
si¢ i kladt sie bo byt zmeczony, musial odpoczqé. Ale od rana, nie bylo, ze nie
pojdzie... Wstawal robit kawke i szedl. [...] Jak auto do sprzqtania przyjezdza to

pierwszy jest, zeby robi¢. Wyciggnie odkurzacz | juz czeka na mnie.

Z wypowiedzi rodzica wynika, Ze osoba z niepelnosprawnos$cia intelektualng jest
zdyscyplinowana, by wsta¢ codziennie rano i podjaé obowigzki, mimo odczuwanego
zmegczenia. Odnies¢ to mozna do wczesniejszych wypowiedzi tej matki, z ktorych
wynika, Ze nigdy nie traktowata syna inaczej niz pozostale dzieci. Jako mtody chtopiec
syn mial ustalone obowiazki w domu, ktére musiat wykonac.

Rodzice zwracaja uwage takze na motywacj¢ obu mezczyzn do pracy, ktora

znacznie si¢ U nich rozni:

RMD25: Jeszcze nie poszedt do pracy i juz sie pytat czy bedzie mogt zaliczke wzigc,
bo weekend sie zbliza. To jest najwazniejsze, zeby miec¢ pieniqdz, duzo by zrobit za
pieniqdz, jest interesowny. [...] Ale tak, zeby Daniel mial takie jakies poczucie, zZe

idzie do pracy, ze on ma jakis obowigzek czy cos, to nie ma takiego czegos.

W wypowiedzi rodzica mozna zauwazy¢, ze motywacja do podjgcia pracy sa dla

jej syna jedynie pienigdze, nie czerpie on z niej satysfakcji. Jest to motywacja zewnetrzna,
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ktéra nie utrzymuje si¢ dlugo. Mezczyzna nie jest nauczony obowigzkowosci,
finalizowania rozpoczgtej pracy, szybko si¢ zniecheca i szuka wymowek. Rodzic popiera

syna w niepodejmowaniu pracy, ttumaczac:

RMD25: 4 ze jest alergikiem, zaczely sie upaly, wiec go juz nie puszczatam do tej

pracy, bo to bez sensu, zeby przyjezdzat z takimi oczami spuchnietymi. [...]

Rodzic drugiego mezczyzny zauwaza, ze motywacja do podjecia pracy hie jest
wylacznie kwestia finansowa, ale potrzeba podjecia pracy, checi oraz fakt, ze nie byt on
nigdy nauczony bezczynnos$ci, poniewaz nie aprobowano takiego wzorca w domu

rodzinnym:

RMM24: On nie usiedzi w domu. On musi cos robié, bo wariuje. Ja mam tak

samo. /...]

W obu przypadkach mtodzi mezczyzni z niepelnosprawnos$cia intelektualng w
stopniu glgbszym wyrazajg cheé pojscia do normalnej pracy, jednakze podejscie ich

rodzicow jest rozne:

RMD25: Zeby poszedt do takiej normalnej pracy to on musi miec¢ kogos nad sobg,
zeby go ktos pilnowal, bo ja nie wiem jakby sie to skonczylo. [...] Ja nie wyobrazam
Sobie... Mysle, ze Daniel w ogdle nie jest przygotowany na takie cos. On w ogole

nie zdaje sobie sprawy jak wyglgda praca, Ze trzeba po prostu wstac, ze is¢. [ ...]

RMM24: [...] On chce is¢ do pracy normalnej. Ja nie wiem jak to moge zatatwic.
Nie wiem, bo ma rente i nie wiem jak z tym wtasnie. I nie wiem do jakiej, bo ktos go
musi dowozi¢. U nas cigzko si¢ wydosta¢ z wioski, jeden bus jest tylko. [...] Ja sig¢
nie boje o prace, Ze sobie nie poradzi. On w Niemczech w oborze, przy swiniach

pracowal. On traktorem jezdzil, gnoj przewozil, siano rozsypywat, karcherem myt

obory. [...]

Jak wynika z wypowiedzi pierwszy z rodzicow nie wyobraza sobie podjgcia pracy
przez syna, uznajac, ze nie poradzi sobie w pracy bez opiekuna, nie jest na to gotowy. W

drugim przypadku ograniczeniem jest dojazd syna do pracy (poza wioske, w ktorej
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mieszka). W tym przypadku oboje rodzice mtodego mezczyzny pracuja zawodowo i nie

sa w stanie go dowozi¢. Ale jak wida¢ z kolejnej wypowiedzi, matka szuka rozwigzan:

RMM24: Pytatam tutaj (wioska, w ktorej mieszka syn — uzup. J.D.), w warsztacie,

czekam. To taki znajomy, moze cos znajdzie dla niego.

Analiza materialu badawczego potwierdza, ze mtodzi ludzie z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym nie przygotowuja si¢ do podejmowania pracy
zarobkowej oraz nie osiggaja niezaleznosci ekonomicznej, co stanowitoby warunek
pomys$lnego rozwigzania kolejnych zadan rozwojowych, jakie przypadaja na okres

wczesnej dorostosci.

7.5.2. Zalozenie wlasnej rodziny przez osoby z niepelnosprawnoscia

Wczesniejsze wypowiedzi rodzicow w kwestiach dotyczacych partnerstwa oraz
mitosci w okresie adolescencji swoich niepetnosprawnych intelektualnie dzieci wskazuja,
ze nie uwzgledniajg oni relacji partnerskich, a stan zakochania traktuja jako przej$ciowy
i nie nalezy bra¢ go na powaznie. Zgodnie z koncepcja R. Havighursta mtode osoby po
dwudziestym drugim roku zycia powinny nawigzywac dojrzate zwiazki z rowie$nikami
oraz przygotowywac si¢ do matzenstwa i zycia rodzinnego. Niewypehienie zadan
rozwojowych okresu adolescencji utrudnia lub uniemozliwia wypetnienie kolejnych w
okresie dorostosci, a sg nimi: wybor partnera zyciowego, uczenie si¢ zycia z partnerem,
start w rolach rodzinnych, opieka nad dzie¢mi, zarzadzanie domem (Brzezinska, Appelt,
Ziotkowska, 2016). Na okres dorastania przypada psychiczne uniezaleznienie si¢ od
rodziny macierzystej, co jest warunkiem zatozenia wiasnej rodziny. Jak zauwaza B.
Cytowska (2012), dla rodzicow aspekt zwigzany z checig zatozenia przez ich doroste
dzieci wtasnej rodziny jest najtrudniejszy do zaakceptowania i zazwyczaj nie zezwalajg
lub $cisle kontrolujg oni blizsze kontakty z ptcig przeciwng. Widoczne jest to rowniez w
wypowiedziach matek, ktore nie dopuszczaja do siebie mysli, ze ich doroste dzieci z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym zatozg wlasng rodzing 1 ich
opuszczg. W tej czgsci badan matki pytane byty o to, czy ich doroste dzieci podejmowaty
temat malzenstwa, zalozenia wlasnej rodziny oraz posiadania dzieci. Rodzice w
wigkszos$ci przypadkow zdawali si¢ by¢ zaskoczeni moim pytaniem i zdecydowanie

odpowiadali, ze nie. Dotyczyto to przede wszystkim rodzicow posiadajacych corki.
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Wyjscie za mgz czy posiadanie przez mtode kobiety dziecka nie jest tematem poruszanym
w rodzinie. Nie wspominajg one nawet o takich pragnieniach czy potrzebach w stosunku
do corek. Rodzice mtodych kobiet z niepelnosprawnoscia nie zgadzaja si¢ na posiadanie

przez nie dziecka, obawiajac si¢, ze bedzie to dodatkowy ktopot dla nich samych:

RKJ24: Nie, nie, nie... Zresztq ja nie dam. Dziecko niepetnosprawne, boje sie...,
dla mnie to jest ktopot przeciez. [...] Ja jg mam pod opiekq i tam pisze, do mnie to
tak dotarto ,,Jest czesciowa pomoc z rodziny” to wiadomo, zZe przeze mnie, to ja jej

tak pomagam, ale nie chce dzieci.

RKM3L1: Kiedys Magda miata opézniong miesigczke, ja sie¢ martwitam, ze cos sig¢
moglo staé, bo w konicu caly czas na oku jej nie mam. Nie chce ktopotéw. Zdarzajg

sig sytuacje rozne.

Rodzice mlodych me¢zczyzn uznali, ze synowie kiedy$ wspominali o posiadaniu
wlasnej rodziny, widzac swoje rodzenstwo w zwigzkach. Matki przyznaja, ze wiedzg o
takich pragnieniach synow, ale proby rozméow na ten temat koniczg si¢ obracaniem tematu

w zart lub zniechgcaniem:

RMS24: Bardzo, on bardzo by chciaf miec Zone. Ale ja mu ttumacze, nie teraz, nie
w tym systemie. [...] Jednak to moje troche wciskanie. Mowie mu ,, Nie dasz rady
utrzymac rodziny, zarobisz? Nie zarobisz, zeby kupi¢ zywnosc¢?” takie fakty. Ale
nadzieja jest. /...] Nie widze, zeby chodzil za rgczke. Moze sie tak trafié, ze jemu
sig ktos spodoba, tez moze dziewczyna z Zespotem Downa, mogq si¢ sympatyzowac.

Ale nie seks.

RMD25: Rozumiem, ze ma tq rente czy cos, ale to jak przysztoby zy¢ z zong i jeszcze
dziecko do tego i tak uswiadamiam go. Ale jego odpowiedz to jest taka ,,Ja wiem”.
On wszystko wie, ale nie ma o tym zielonego pojecia. [...] Mam corke, ona pracuje
w przedszkolu i jak przyjezdza to zawsze o tych dzieciach sie nagada i mowi, Ze juz
swoich nie bedzie chyba mieé. To Daniel ,, no, to ja chyba pierwszy sobie zrobi¢ od

Ciebie. Mama zostanie w koncu babcig”. Ja mowie ,, Ty mnie nie denerwuj”. Tak

zazwyczaj zartujemy.
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RMAZ26: Nie powiem, bo on by chcial, bytby dobrym tatq. Zeby by¢ dobrym tatg,
zeby w ogole zalozy¢ rodzing, to trzeba podejmowac decyzje, is¢ do pracy przede

wszystkim.

Jedna z matek wyraza swoj spokoéj sadzac, ze jej syn jest bezptodny:

RMS25: U Stawka jest tak, ze chiopcy z zespotem Downa sq bezptodni. Tez juz
jestem spokojniejsza, ale jak ktos tam... Gorzej jest z tymi co nie majg zespolu
Downa, tylko jakies zaburzenia i oni, widze w tej szkole czy na warsztatach, majg

dzieci. Ci niepetnosprawni majq dzieci, to jest problem.

Wypowiedz matki wskazuje na posiadanie nieaktualnej wiedzy w zakresie
ptodnosci swojego syna. Wsrdd mezczyzn z zespotem Downa zawsze méwito si¢ o
ograniczone] ptodnosci, ale nowe badania wskazuja na udokumentowane nieliczne
przypadki ich ojcostwa. Obecnie mowi si¢ o obnizonej ptodnosci u oséb obu pici z
zespotem Downa (Kijak, 2011Db).

Sa réwniez matki, ktore uznajg, ze zalozenie rodziny przez ich synéw bytoby

normalng sytuacja:

RMMZ24: Nigdy o tym nie myslatam, ale to jest zdrowe. [ ...] Nie, jakos tak nie mysli
chyba o tym, zZeby mie¢ dziewczyne czy Zone jeszcze. Z boku jakos jest to gdzies, ale

moze kiedys...

Jak zauwaza Nowak-Lipinska (2002), rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia
argumentuja sprzeciw wobec matzenstw: brakiem wsparcia spolecznego, trudng sytuacja
finansowa 1 mieszkaniowg, niemozliwo$cia podjecia pracy oraz brakiem zaradnosci
zyciowej 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym. Jednakze to, jak
osoba z niepetnosprawnoscia wejdzie w doroste zycie w duzym stopniu zalezy od
wsparcia udzielonego jej w rodzinie. Podejscie rodzica powinno zmieniaé si¢ wraz ze
wzrastaniem 1 rozwojem dziecka, od postawy wspoétdziatania do obdarzania rozumng
wolnoscig (Ry$, 1994). Pomoc jest naturalnym zachowaniem rodzica, w odniesieniu
zaréwno do dziecka z niepelnosprawnos$cia czy petnosprawnego. W przypadku oséb z
niepelnosprawnoscia intelektualna, zwlaszcza w stopniu glebszym, nie dochodzi nigdy

do catkowitego wycofania pomocy, ze wzgledu na uszkodzenia centralnego uktadu
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nerwowego. Jednakze nieodpowiednia pomoc przyczynia si¢ do utrzymania bezradnos$ci
tych 0s6b 1 powoduje ich uzaleznienie od innych do konca zycia. Wyrgczanie, stawianie
wymagan ponizej mozliwosci czy izolowanie hamuje ich rozwo6j. Rodzice zwracajg
uwage na pielegnacj¢, wyrabianie nawykow samoobstugowych, uczenie reagowania na
polecenia czy opanowanie elementarnych czynnosci, ale nie przygotowuja do
funkcjonowania w spoteczenstwie, czego konsekwencja jest zamknigcie dorostych osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng w domach, a po6zniej w zaktadach opieki spoteczne;j

(Kaminska-Reyman, 1996).

7.5.3. Samodzielne mieszkanie i przyszto$¢ dorostych oséb z niepelnosprawnoscia

intelektualna po $mierci ich rodzicow

Niektore doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng mysla o samodzielnym

zamieszkaniu, co eksponowane jest w wypowiedziach matek:

RKJ24: Ona mowita mi, Ze by z checig gdzies jechata, gdzie by mieszkanie miata,
posztaby z domu. [...]

RMAZ26: On mowil, ze si¢ wyprowadzi. Ale gdzie? Jak?

RMD25: Wiec on mowi, ze w razie ,, W’ to on sobie tu zostanie. Tak on taki plan
juz ma, oczywiscie. Jakby cos si¢ stato z babcig to on mowi ,, Ty sie¢ wyprowadzisz,

jatu sam zostang”. Ale sobie sam nie poradzi, on o Zyciu nic nie wie.

RMS24: On ciggle mowi, zZe sie wyprowadzi od rodzicow, ze bedzie sam mieszkat ...
Niech sobie moéwi, niech sobie méwi... Ja mu nie mowie nie. On patrzy na te swoje

rodzenstwo... Wszystko poszio...

Doroste osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng, widzac swoich
pelnosprawnych rowiesnikow czy rodzenstwo, odczuwaja potrzebe samodzielnego
funkcjonowania poza domem rodzinnym, co jest naturalne w procesie rozwojowym. Jak
wynika z powyzszych wypowiedzi, matki nie traktujg tych pragnien powaznie, majac

$wiadomos¢ trudnosci, ktorych nie sa w stanie pokonaé¢ ich doroste dzieci. Rodzice
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uwazajg, ze nie sg oOne przygotowane, dlatego nie wspierajg ich planéw, nie

przygotowuja, a zniechecaja:

RKJ24: Ja mowie ,, Dobrze, idz do mieszkania, ale czy wiesz co to jest wartos¢

pienigdza”. Nie poradzitaby sobie przeciez.

RMAZ26: Nie ma mozliwosci. Sptaca kredyt, na zycie jeszcze ma dac. No i co

zostaje... Mowig: ,,Jestes w stanie oplacic¢, gdzie jedzenie”.

RMD25: [...] Zeby on byl gotowy na dorostos¢, zeby poszedl sam gdzies
zamieszkac to jest raczej nierealne. [ ...] Gorzej bedzie jak bedzie miat si¢ zajqgé np.
rachunkami, czy zadbac¢ sam o siebie, zeby sobie lodowke zapetnié czy ugotowacd.

To nie ma pojecia o takich rzeczach.

Zdaniem respondentek osoby doroste majg renty, z ktorych otrzymujg pienigdze na
wlasne wydatki, natomiast nigdy nie byly zaangazowane w sprawy finansowe zwigzane
z rachunkami, optatami za mieszkanie czy angazowane do zalatwiania Spraw
administracyjnych. Nie maja podstawowych umiej¢tnosci zwigzanych z samodzielnym
funkcjonowaniem w spoteczenstwie. Rodzice we wczesniejszych wypowiedziach
zwracali rowniez uwagg na brak takich umiejetnosci, jak sprzatanie, robienie zakupow
czy gotowanie, ktore sg konieczne do samodzielnego mieszkania.

Niektore matki dorostych osob z niepetnosprawnoscig intelektualng nawet nie
dopuszczaja mysli o samodzielnym mieszkaniu swojego dziecka, nie podejmujg z nim

takich rozmow:

RMB25: Na razie nie, dlatego ze mowie to jest... W Bartka przypadku to jest
niemozliwe... On by musiat by¢ z opiekunem caly czas. On potrzebuje opiekuna 24

godziny na dobe.
RKA30: Nie, ona nie. [...] Jeszcze nie jest gotowa, ale jg do wszystkiego mozna

przygotowac, bo ona juz bardzo duzo rzeczy rozumie. Wszystko jej mozna

wyttumaczy¢, ale jeszcze nie teraz... /... |
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Czas opuszczenia domu przez mlodych ludzi w Polsce jest bardzo utrudniony.
Przedstawienie hipotetycznej mozliwos$ci zamieszkania dzieci poza domem rodzinnym,
w ktorej$ z form mieszkalnictwa wspomaganego (domy grupowe, wspolnoty, farmy) jest
akceptowane przez opiekunow, ale tylko wtedy, gdy oni sami nie sg w stanie si¢ juz
zajmowac swoimi dzie¢mi i zabraknie im sity. W naszej kulturze utrwalony jest przekaz,
ze dzie¢mi z niepetnosprawnosciami powinni si¢ opiekowac rodzice. Oddanie dziecka do
instytucji przez rodzica jest odbierane jako jego brak troski, mitosci, ,,porzuceniem
dziecka”, a nie jest rozpatrywane w kategoriach usamodzielnienia go (Kampert, 2003).

W sytuacji, gdy rodzice nie przygotowuja dzieci do samodzielnego mieszkania,
pojawia si¢ pytanie, jak wyobrazajg sobie zycie dorostych dzieci po swym odejsciu.
Planowanie przysztej opieki nad dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng
jest zagadnieniem wrazliwym i trudnym dla rodzicow. Badania naukowe na ten temat sg
ograniczone, poniewaz do niedawna osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng zwykle
umieraty przed swoimi rodzicami, nie dozywaty 40. roku zycia. Zagadnienia starzenia si¢
1 staro$ci osOb z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym nie byly
rozpatrywane (Taggart et al., 2012). Wraz z postgpem medycyny i wzrostem jakosSci
opieki medycznej wydluzenie zycia ludzkiego jest tendencjg ogdlng i ma swoje
odzwierciedlenie rowniez U tej grupy 0séb (Gutowska, 2019). Tendencja dtuzszego zycia

0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng budzi wiele obaw rodzicow:

RKAS30: Wszyscy rodzice, matki najczesciej modlqg sie, zeby to dziecko pierwsze

zmarlo, niz oni. Tez bym tak chciala, tez bym tak chciata...

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig starzeja si¢ i coraz czesciej borykaja si¢ z
problemami zdrowotnymi. Zauwazajg, ze coraz trudniej radzg sobie z opieka nad
dorostym dzieckiem z niepetlnosprawnoscig, przy ktérym musza nadaal wykonywac

wszystkie, nawet te najprostsze czynnosci :

RMB25: Mam trudnosci z poruszaniem sig i... no i potrzebuje pomocy... Jestem

zalezna. Chcialabym by¢ sprawna, Zeby nikogo nie musie¢ prosi¢ 0 pomoc.

RKJ24: Ja juz tez schorowana jestem, ja ze swoim sercem tez mam ktopoty, nerwy.
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RKAZ30: /...] Juz réznie myslimy, bo ja juz prawie 60., mgz prawie 65. i mowimy:

,,Co to bedzie?” Nie wiemy...

RMS24: [...] Mgz 67 lat to i zdrowie nie takie juz. Ja tez czuje, a mtodsza jestem.
[...] Witym roku 65 lat koncze.

Rodzice wyrazajg obawy o przysztos¢ dorostych dzieci z niepelnosprawno$ciag
intelektualng, jednakze wigkszo$¢ z nich nie tworzy wyraznych planéw na przysztos¢.
Brak planowania moze doprowadzi¢ do sytuacji kryzysowej, kiedy rodzic umiera, a
osoba z niepelnosprawno$cig zostaje przeniesiona do nowego miejsca zamieszkania
(Taggart et al., 2012). Mowia o tym rowniez matki dorostych dzieci z
niepelnosprawnoscig intelektualng. Respondentki zastanawiajg sig, CO si¢ stanie, gdy nie
beda w stanie dluzej sprawowac opieki nad dorostym dzieckiem, ale nie podejmuja
aktywnie planowania przysztoéci swoich dzieci. Jak piszg Lewis Pryce i inni (2017),
zycie ,,z dnia na dzien" pozwala czasami rodzicom zminimalizowa¢ lub unikna¢ myslenia
o0 przysztos$ci, chronigc w ten sposob siebie 1 dorosta osobe z niepelnosprawnoscia przed

niepewnoscia:

RKAS3O0: Bedzie sie z nig rozmawialo jak bedzie taka sytuacja, Ze z nami bedzie

coraz gorzej. /...]

RMD25: Ja chce to zrobié kiedys jak najlepiej, zebym si¢ nie martwita, co si¢ z nim

stanie.

RMAZ26: Nie wiem, nie myslatam o tym.

RKAZ3L: Ona chyba gdzies trafi, do osrodka, albo cos... (ptacz respondentki)

Dla czesci rodzicow zabezpieczeniem finansowym jest dom czy mieszkanie po
rodzicach, ale jak zauwazaja same matki, nie stanowi to rozwigzania problemu, gdyz

doroste dzieci z niepetlnosprawnoscig intelektualng nie s3 w stanie same w nich

przebywac:
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RKM31: Ma mieszkanie po mnie, przepisatam jej. [...] Nie wiem jak inaczej to

zatatwié.

RKA30: Mamy dom. Tak myslimy, zZe z czasem zatatwimy sobie takg osobe, Zeby

tu mieszkata, i w razie ,, W sie nig zajeta.

RMM24: Tesciowa przepisata mu caly dom. [...] Ale Michat sam nie zostanie

przeciez, pewnie z ktoryms z braci.

Z badan Tamar Heller i Catherine Keiling Arnold (2010) wynika, ze prawie potowa
rodzenstwa jest gldwnym opiekunem niepelnosprawnego brata lub siostry po $mierci
rodzicow. Od rodzenstwa czgsto oczekuje si¢ bycia kluczowa osoba w Zyciu osoby z
niepelnosprawnoscig  intelektualng, czesto  wspoOlzamieszkujacg ze  swoim
niepelnosprawnym rodzenstwem, petnigc rolg opiekuna prawnego i osoby zapewniajace;j
wsparcie finansowe (Heller, Arnold, 2010). Z wypowiedzi rodzicOw roOwniez mozna

wywnioskowag, ze liczg na pomoc ze strony petnosprawnych dzieci:

RMD25: No to mam jeszcze jakies zabezpieczenie, bo jest siostra. Wiem, ze sobie

nie poradzi sam (ptacz respondentki).

RMS24: Ale oni (pelnosprawne dzieci — uzup. J.D.) nie sq zmuszani Zeby si¢
opiekowac Slawkiem, ale ja mysle ze oni widzieli jak ja si¢ opiekowatam rodzicami,

opiekowatam sie tez bratem. Dzieci to widzialy, mysle, Zze pomogq bratu. [...]

Jak wida¢ z ostatniej wypowiedzi rodzica, plany na przyszto$¢ nie sa otwarcie
omawiane w rodzinie. Ta sytuacja jest czgsto spotykana, poniewaz rodzenstwo moze
niechetnie przyjmowac te, zaktadang przez ich rodzicow, rolg opiekuna, co potencjalnie
jest w stanie prowadzi¢ do rozpadu rodziny. Rodzice nie przygotowuja swoich dzieci
pelnosprawnych do roli opiekuna, z jednej strony obawiajac si¢ wywotania tym konfliktu
w rodzinie, z drugiej — wspieranie rodzicow i opieka nad niepelnosprawnym
rodzenstwem jest spotecznie przyjetym wzorcem kulturowym (Heller, Arnold, 2010;
Zyta, 2011).
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Zdarzaja si¢ takze przypadki, ze partner rodzenstwa zniechg¢ca do angazowania si¢
W sprawy osoby z niepetnosprawnoscia (Heller, Arnold, 2010). Na taka ewentualno$¢

zwraca uwage jedna z matek:

RKAS30: Nie wiem co potem sie stanie, nie chcialabym obcigzac syna tym, bo syn

moze si¢ zajmie, ale czy przyszla synowa?

Rodzice obecnie nie chcg obcigza¢ obowigzkiem opieki nad dorostym dzieckiem
swoich zdrowych dzieci i ich rodzin, ale tez — jak pokazuja powyzsze wypowiedzi — nie
majg pomystu czy konkretnego planu. Wiele rozwigzan wymaga réwniez uregulowania

prawnego, co wigze si¢ z duzo wczesniejszym podjeciem dziatan:

RMB25: Ja sobie postanowitam od poczqtku, zZe nie bede corki obcigzal
niepetnosprawnym bratem. No bo, dlaczego ona ma by¢ pokrzywdzona, przeciez to
nie jej wina, moja tez nie. [...] Nie chce jej az tak angazowad, no bo... Zawsze sig¢
martwitlam tym, zeby ona nie ponosita konsekwencji tego, Ze ma brata

niepetnosprawnego.

Mimo ze rodzic nie chce obcigza¢ opieka nad niepelnosprawnym synem swojej
corki, nie podejmuje zadnych dziatan prawnych. Osobie ubezwtasnowolnionej, ktorg jest
syn respondentki, po $mieci opiekuna prawnego przydzielany jest sadownie inny
opiekun, co moze wigza¢ si¢ z ewentualnymi problemami spadkowymi (Marten, 2011).

W wypowiedziach zadnego z rodzicow nie pojawia si¢ cheé¢ skonsultowania
plandw na przyszto$¢ z dorosta osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym. Uniemozliwia si¢ tym osobom zaangazowanie w decyzje dotyczace ich zycia.
Potwierdza to po raz kolejny, ze rodzice, mimo dorostosci tych 0sdb, nadal traktuja je jak
,wieczne dzieci”, za ktére podejmujg decyzje, nie uwzglgdniajagc ich prawa do
samostanowienia. Pojawia si¢ zatem ostatnie pytanie: czym dla rodzicOw dzieci z

niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym jest ich dorostos¢?

7.5.4. Doroslos¢ osob z niepelnosprawnoscig intelektualng

W tej czesci wywiadu matki byly pytane o to, czy ich doroste dzieci zauwazaja

swoja dorosto$¢ oraz czy one same spostrzegaja dorostos¢ swoich dzieci. Z ich
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wypowiedzi wynika, ze ich dzieci z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu

glebszym chcg by¢ traktowane jak osoby doroste i méwig o swojej dorostosci:

RMD25: On chce byc¢ traktowany jak dorosty, zebysmy my go traktowali jak

dorostego. On juz od dawna o tym mowi, Ze jest dorosty itd.

RKJ24: Ona si¢ cieszyta, jak dostata miesigczke. Oj, jak ona si¢ cieszyta... dajcie
spokoj ,, O, bede kobietq. Mamo, okres dostatam. Juz, juz! Dziewczynkq bytam,

Jjestem kobietq”.

Matki zdaja sobie sprawe z dorosto$ci swoich dzieci, ale méwigc o tym, podkreslaja

przede wszystkim fizyczne aspekty dorostosci:

RKM31: | mi, to Ze ona dorosta uswiadomita lekarka. Ona jest rozwinieta jak

kobieta, w sensie fizjologicznym tylko. /...]

RMB25: To juz dorosty facet. [...] On jest kawat chtopa, on ma ponad 170 cm

WZrostu.

Respondentki w swoich wypowiedziach akcentuja gtoéwnie dziecinne zachowanie i

niedojrzato$¢ emocjonalng swoich dorostych dzieci:

RKAS30: Moze to glupie, ale dla mnie osoba z niepelnosprawnosciq, to nie jest tak

w petni dojrzata, zeby mogla cos tam zadecydowac o tym swoim Zyciu.
RMAZ26: Bylismy teraz u psychiatry i Adam nie ma takiej dorostosci. Jak on (lekarz
psychiatra — uzup. J. D.) to powiedzial, Ze jeszcze nie jest dostosowany do Zycia, Ze

cos jeszcze tu u niego musi by¢. I tak jest.

RMD25: Mowie do niego: ,,patrzqc na twoje zachowanie, co robisz i jak sie

zachowujesz to jestes jeszcze daleko w tyle od tej dorostosci”.
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RKJ24: Justynka jest caly czas dziecinna. Na swoj wiek, jak ma 24 lata, no to...
czy ona sie cofa w tym rozwoju czy co... Dla mnie to powinna robi¢ takie kobiece

rzeczy, no nie? A ona koloruje, wycina...

RKM31: Ja po prostu nie potrafie inaczej mysle¢ o niej niz jak o dziecku. Tym pcha
sie. Wiec to jest takie dziecinne zachowanie. Generalnie rodzice dzieci

niepetnosprawnych traktujq je zawsze jak dzieci. To sq wszystko duze dzieci. [...]

Wedlug wypowiedzi tych matek ich doroste dzieci, poza fizyczng dojrzatoscia, nie
maja nic wspoélnego z dorostoscig. Literatura przedmiotu podkresla, ze mimo unikania
okreslenia ,,wieczne dzieci” w stosunku do dorostych o0séb z niepelnosprawnosciag
intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym, nie maja one nadal mozliwo$ci
osiagnigcia dorostosci w pelnym tego stowa znaczeniu (Tylewska-Nowak, 2001). Rodzic,
moéwige o swoim dorostym potomstwie ,,wieczne dziecko”, sprawia, ze on sam staje si¢
»wiecznym rodzicem”, ktory widzi je jako pozostajace na etapie niemowlectwa lub
dorastania (Todd, Shearn, 1996). W naszej kulturze rodzice osoéb z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu glgbszym przygotowuja si¢ przez caly okres wychowywania
dzieci do bycia ich stalymi opiekunami. Niektorzy z nich uwazajg, ze nie grozi im
samotna staro$¢ i syndrom ,,opuszczonego gniazda”. Dzieci zawsze zostang z nimi, a oni
beda zaangazowani w ich sprawy bez wzgledu na ich wiek. Syndrom ,,nieopuszczonego
gniazda” jest bardzo obcigzajacy, poniewaz przysparza obowigzkow, ktorych nie
powinno by¢ w relacji rodzic — dziecko, gdy ono jest juz doroste (Cytowska, 2011a).

Przedstawiona analiza materiatu badawczego miata na celu pomdc odpowiedzieé
na pytanie: jak wyglada proces wchodzenia dorostych 0s6b z niepetnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu giebszym i jak jest warunkowany przez rodzicéw. Przedstawione
rozwazania pokazuja stopniowe zawgzanie autonomii dzieci od zadan przypadajacych na
okres $redniego dziecinstwa do zadan okresu dorostosci. Rodzice, méwigc o swoich
dorostych dzieciach, wyrazaja zgode jedynie na te dziatania, ktdre sg przypisywane
malym dzieciom. Doroste osoby, w wigkszo$ci omawianych przypadkdéw, maja
mozliwo$¢ podejmowania czynnosci zwigzanych z samoobstugg (mycie si¢, ubieranie,
jedzenie), chociaz 1 w tych obszarach zauwazy¢ mozna tendencj¢ rodzicéw do
wyreczania swoich dzieci. W innych obszarach funkcjonowania zauwazalna jest rowniez
coraz mniejsza autonomia 0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Sa one

kontrolowane przez rodzicdw, nie majg mozliwosci decydowania o sobie cze¢sto nawet w
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takich kwestiach, jak wybor ubrania, formy spedzania wolnego czasu czy wybor
zainteresowan. Kolejne zadania wpisane w typowa biografi¢ okresu adolescencji
mlodego czlowieka praktycznie nie zostajg wypelnione przez osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Rodzice silnie ograniczajg ich kontakty rowiesnicze,
zwlaszcza jesli chodzi o osoby plci przeciwnej, nie pozwalajg na samodzielne
przebywanie z innymi bez kontroli opiekuna. Osoby z niepelnosprawnos$cia nie
wypetniajac zadan, ktore sg charakterystyczne do danego etapu, nie majg mozliwosci w
sposOb satysfakcjonujacy zrealizowa¢ zadan rozwojowych przypisanych kolejnym
okresom rozwojowym, opisanym w koncepcji zadan R. Havighursta. Zdrowy rozwoj
jednostki jest takze zwigzany z pomyslnymi rozwigzywaniami konfliktoéw, ktére maja
miejsce w poszczegolnych etapach jej zycia. Osiagalne jest to przy odpowiednim
wsparciu spolecznym, ze szczegdlnym uwzglednieniem rodzicoOw.

Wypowiedzi matek dorostych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym potwierdzaja brak realizacji zadan rozwojowych przypadajacych na okres
wczesnej dorostosci, do ktorych nalezy miedzy innymi realizacja takich rél spotecznych,
jak bycie zona/me¢zem, rodzicem czy pracownikiem. Przyjmujac definicj¢ dorostosci
uwzgledniajaca wypelnianie rol spotecznych oraz realizacje zadan rozwojowych, moje
badania wskazuja na nieosigganie pelnej dorostosci przez osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu gltebszym.

Starajac si¢ wyjasni¢, dlaczego rodzice nie przygotowuja swoich dorastajacych
dzieci na wejscie w dorostos¢, odwotam si¢ do wypowiedzi jednego z nich. Zapytany o
to, jak widzi swojg role jako rodzica dorostego dziecka z niepetnosprawnoscig

intelektualng w stopniu gltebszym, odpowiedziat:

RMB25: Bo rodzic ma sta¢ i nadzorowaé tq dorostos¢, ze tak powiem, zeby

wszystko toczylo sig tak, jak powinno.

Z wypowiedzi wynika, ze rodzic dziecka z niepelnosprawno$cig intelektualng
wypetnia role, ktéra jest mu spolecznie przypisana. Staje si¢ osoba ,.nadzorujaca
dorostos$¢” swojego dziecka, ktora jest konstruktem spotecznie uksztalttowanym. Pojawia
si¢ pytanie: jaki konstrukt dorostosci jest spotecznie przypisany osobom z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym oraz jaka jest spoteczna

rola rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym? Na te
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pytania postaram si¢ odpowiedzie¢ w nawigzaniu do koncepcji spotecznego tworzenia

rzeczywisto$ci Petera Bergera i Thomasa Luckmnna.

7.6. Wchodzenie w dorosto$¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym oraz rola ich rodzicow jako konstrukt spolecznego tworzenia

rzeczywistosci

Koncepcja spotecznego tworzenia rzeczywisto$ci zaproponowana przez Petera
Bergera i Thomasa Luckmnna (2018) zaktada, ze rzeczywisto$¢ jest konstruowana
spotecznie. Wiemy, ze dane zjawisko istnieje w okreslonej formie, poniewaz spotecznie
otrzymalo cechy, ktore je uwiarygadniajg. W $wietle tej koncepcji wchodzenie w
dorosto$¢ 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym oraz zwigzane z
tym uwarunkowania sg rowniez konstruktem spotecznym. Tak jak wszystkie konstrukty
stworzone przez cztowieka, rowniez ten jest nietrwaty, musi by¢ stale utrzymywany i
odtwarzany, by zachowac spoteczny porzadek oraz sp6jnos¢ swiata codziennego.

Przed urodzeniem si¢ dziecka z niepetnosprawnoscig rodzice, zgodnie z omawiang
koncepcja, znajdowali si¢ w ,zrutynizowanej rzeczywistosci”. Byla ona dla nich
wlasciwa 1 bezpieczna. Pehili role przypisane im spotecznie, takie jak bycie partnerem,
wspotmalzonkiem czy pracownikiem. Pojawienie si¢ w ich zyciu dziecka z
niepetnosprawnoscia intelektualng przerwato t¢ rutyne. Zrutynizowana rola rodzica, do
ktorej si¢ przygotowywali, zostala zastgpiona rolag rodzica dziecka z
niepetnosprawnoscia.

Wedlug omawianej koncepcji cztowiek porusza si¢ po $wiecie w granicach swojej
wiedzy, ktora zdobywa w procesie socjalizacji. Rodzice, badanych przeze mnie 0sob,
jako cztonkowie danego spoteczenstwa poddani zostali procesowi socjalizacji, w wyniku
ktorego zinternalizowali konstrukty rzeczywistosci, rowniez te, ktore dotycza osdb z
niepetnosprawnoscia.

Osoby z niepelnosprawnos$cia intelektualng oraz ich rodziny byly historycznie
postrzegane jako grupa nieakceptowana i izolowana spotecznie. Obecnie réwniez
obserwujemy niech¢¢ do osob z niepelnosprawnoscia intelektualng, chociaz przybiera
ona formy mniej bezposrednie niz to mialo miejsce przez wiele stuleci (Bteszynska,
1996). Do lat siedemdziesigtych ubieglego wieku dominujagcym modelem
niepetnosprawnosci byl model medyczny, ktory zaktadal, iz rodzice dzieci z

niepelnosprawnos$cig sami nie sg w stanie wiele zmieni¢, poniewaz do tego potrzebni sg
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specjalisci. Problemy rozwojowe, zdrowotne i behawioralne dzieci uznawane byly za
nieunikniong czg¢$¢ stanu chorobowego (rys historyczny i modele niepetnosprawnosci
szerzej zostalty omdéwione w czesci pierwszej pracy). Niepelnosprawnos$¢ jest nadal
utozsamiana z ,.tragedig osobista” oraz z ci¢zarem dla reszty spoteczenstwa (Barnes,
Mercer, 2008; Woolfson, 2004). W spoteczenstwie istnieje obraz tej rodziny jako
nieszczesliwej, w ktorej dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng nie speinia
oczekiwan rodzicow (Dryzalowska, 2003). Przyjmuje si¢, ze osoby =z
niepetnosprawnoscig sg zalezne od innych, wymagajg ciaglej opieki i pomocy (Woolfson,
2004). M. Koscielska (1998) podkresla, ze juz jedno z pierwszych uregulowan prawnych,
dotyczacych 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, wydane w Anglii w 1913 roku
stawiato znak rownosci miedzy niepelnosprawnoscig a niezaradno$cig zyciowa. Rowniez
W. Dykcik zaznacza, ze niepetnosprawnos¢ intelektualna jest nabywaniem spotecznej
roli osoby z niepetnosprawnoscia (Kosciotek, Parys, Wolska, 1998).

W wyniku nieustannej eksternalizacji, zgodnie z koncepcja spolecznego tworzenia
rzeczywistosci, dzialania jednostek 1 grup staja si¢ gotowymi wzorcami, czyli
typizacjami, poniewaz ludzie od pokolen przekazywali innym postawy wobec 0sob z
niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin. Przyczynito si¢ to do uksztattowania i
utrwalenia komponentu poznawczego, emocjonalnego i behawioralnego postaw
spotecznych wobec tej grupy osob. Postawy wobec tych osob zostaty zobiektywizowane.
Mimo Ze podczas przeprowadzania wywiadow z rodzicami nie pytatam o stosunek

spoteczenstwa do niepetnosprawnosci ich dzieci i do nich samych, wspominaja oni 0 tym:

RMB25: Bo oni (emeryci i rencisci na turnusie — uzup. J.D.) rdznie, bardzo réznie

podchodzq do tego. Wiedzq, zZe dziecko chore, ale, ale... zastrzezen caly worek.

RMS24: Oni sig troszke bojg, bo nie znajg. Znaczy sie... u niego nie ma co sie bac.

On mowi, on powie, on jest nauczony. [...] Czlowiek si¢ boi, czego nie zna.

RKM31: W Polsce, wbrew pozorom, jest bardzo niska tolerancja na dzieci

niepetnosprawne. Bardzo rodzice nie wychowujq, ja widze...

RKAS30: Czasami widze, zZe jest jej przykro, jak ktos sie odsuwa, czy gdzies tam...

czy ona rgczke chce podac. Ona nie wie dlaczego...
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Kryzys rodzica, jaki ma miejsce po urodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscia, w
swietle omawianej koncepcji, moze wynika¢ z konieczno$ci przyjecia roli rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscig. Rodzice nalezagc do danego spoleczenstwa
zinternalizowali wzorce spoleczne zwigzanymi z postawami wobec 0s6b z
niepelnosprawnos$cig. O przytoczonym kryzysie rowniez wspominajg rodzice podczas

rozmowy ze mng:

RMD25: [ jak ja sie dowiedziatam, zZe jest chory, wiadomo ..., musiatam troche

przeptakac.

RMS24: W szpitalu lekarz powiedzial, ze ma zespol Downa i poszedl. Nie
wiedzieliSmy co to jest, to byt szok. Nic nie wiedzielismy wtedy, tylko to, Ze jest

chory.

Rodzicowi trudno przychodzi pogodzenie si¢ z sytuacja, gdyz ma zinternalizowany
obowigzujacy w spoleczenstwie konstrukt osoby z niepetnosprawnoscia. E. Goffman
(2005) podkresla, ze przyjecie roli rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscig jest
wyjatkowo trudne, poniewaz do tej pory nalezeli oni do §wiata normalsow i nagle stali
si¢ nosicielami pigtna. Zaczynajac naleze¢ do obu $wiatow, nie moga odnalez¢ si¢ w
zadnym z tych §wiatow (Goffman, 2005).

Poczucie innosci towarzyszy rodzinie od samego poczatku pojawienia si¢ dziecka
z niepelnosprawnoscig. Ustyszana przez rodzicéw diagnoza okresla cechy odrozniajace
dziecko, a tym samym rodzing od pelnosprawnego spoteczenstwa. Diagnoza staje si¢
etykieta, ktora ,,posiada wtasna, specyficzng moc rytuatu” (Dryzatowska, 2003, s. 316).
Rodzina stanowi szczeg6lng grupg osoOb zorientowanych na pigtno, poniewaz
spoleczenstwo, naznaczajac pi¢tnem osoby z niepetnosprawnoscig przenosza owe pi¢tno
na osoby z nimi zwigzane, cztonkéw rodziny. Czlonkowie rodziny, nabywajac w taki
sposob stopien pigtna, sa jednoczesnie osobami przekazujacymi je innym. Zachodzi to
falowo, przy czym kolejne fale sa mniej intensywne (Goffman, 2005). Z wypowiedzi
respondentek wynika, ze do$wiadczyly one izolacji ze strony najblizszych cztonkow
rodziny ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ dziecka, co zgodnie z zatozeniem E. Goffmana

(2005) jest zwigzane z obawami przed przeniesieniem na nich pi¢tna:
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RKJ24: Po urodzeniu dziecka zostatam sama z mezem. Z nikim z rodziny nie mam

kontaktu, z nikim juz...

RKM31: Ona ma chrzestng plastyczke w MDK (Miejski Dom Kultury- uzup. J.D.).
Mowig: ,,wez jq chociaz raz na zajecia”. Ona: ,,jak bedziesz z nig przychodzi¢”. Ja
mowig: ,,ja z nig przychodzi¢ juz nie mam jak”. A ona, Ze poza tym co dzieci
powiedzq, a rodzice tez mogq roznie reagowac. No i juz nie dzwoni do mnie nawet,

bo jeszcze bede chciata cos z Magdg.

RMS24: Tesciowa powiedziala mi, ze to moja wina, ze Stawek jest taki, ma zespot

Downa. [...] Z jego rodzing nie mam kontaktu.

Rodzice ci znalezli si¢ w zasiggu pierwszej fali pietna. W przypadku osob z
niepelnosprawnoscig intelektualng, zwlaszcza w stopniu giebszym, atrybutem pigtna jest
zarOwno ich wyglad fizyczny, zachowanie, jak i przynaleznos¢ do grupy. Rodzice dzieci
z niepetnosprawno$cig intelektualng maja wiec $wiadomos$¢ pigtna, ktorym sg spolecznie
naznaczeni i dlatego czgsto podejmuja dziatania, by si¢ go pozbyé. Ma to miejsce w
jednym z etapéw adaptacyjnych niepetnosprawnosci dziecka, okreslanych w literaturze
przedmiotu jako faza pozornego przystosowania. Podejmuja wiec réznorodne terapie w
nadziei na ,,wyleczenie” dziecka, co moze potwierdza¢ koncepcje Goffmana (2005).
Rodzice starajg si¢ pozby¢ pietna, jakim jest niepelnosprawnos¢ dziecka, a tym samym
pigtna, ktore cigzy réwniez na nich. Badania Kravetza i innych (1992) pokazuja, ze
rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng sg w stanie posuna¢ si¢ nawet do
interwencji chirurgicznej, by pozby¢ si¢ charakterystycznego wygladu swojego dziecka
z zespotem Downa. Taka forma interwencji zostata po raz pierwszy przeprowadzona w
Izraelu w 1982 roku i polegata migdzy innymi na korekcie skosnej osi powiek, zwisajace;j
dolnej wargi oraz zmniejszeniu jezyka. Rodzice uznaja rOwniez, ze zabieg chirurgiczny
wplynat pozytywnie na funkcjonowanie dzieci w obszarze fizycznym, osobistym i
spotecznym (Kravetz et al.,1992). Jak zauwaza E. Goffman (2005), osoby te mimo
wszystko nie pozbywaja si¢ do konca pietna skazy, lecz staja si¢ kims$ po korekcie skazy.
Pokazuje to wage problemu, z jakim mierza si¢ rodzice dzieci z niepelnosprawnos$ciag

intelektualng.
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Z wypowiedzi moich respondentek rowniez wynika, ze starali si¢ pozby¢ pigtna w
ramach kulturowo dopuszczonych dziatan. Probuja ,,naprawi¢” dziecko, starajac si¢

wprowadzi¢ je i tym samym siebie do §wiata normalsow:

RMS24: Ja z poczgtku chciatam go tam leczy¢..., ale ta choroba jest nieuleczalna.

RMD25: Jezdzilismy z nim wszedzie, miat konie, basen, najlepszych specjalistow.
Mgz, jak jeszcze wtedy byl, sciggat dla niego leki ze Stanow, na mozg, zeby

powstawaly nowe neurony i nic.

RKM31: Czekatam, ze wszystko bedzie dobrze, bo przeciez na poczqtku nie byto

nic widac.

Zgodnie z koncepcja P. Bergera i T. Luckmanna (2018) rodzic ma mozliwos¢
osobistego wyboru: moze pozosta¢ lub nie pozostaé w zgodzie ze spotecznie
zdefiniowanymi standardami rol. Jak zauwaza jedna z matek, rola rodzica — matki dziecka
z niepetnosprawnoscig jest inaczej konstytuowana spotecznie niz rola rodzica — 0jca,
ktory spolecznie nie jest obcigzony obowigzkiem sprawowania opieki nad swoim

dzieckiem:

RKA30: My kobiety, nie mozemy zostawic¢ takiego dziecka, bo jestesmy

napietnowane. ,,Jak mogta zostawic¢” zaraz mowiq. Ale mezczyzni mogq...

Z literatury przedmiotu wynika, ze opieka nad dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest podejmowana w wigkszos$ci przez kobiety, ktérym trudniej jest odrzucic¢
rolg matki. Zgodnie z zalozeniem E. Goffmana (2005) identyfikujemy osoby po cechach
pigtna. Staja si¢ one czesto, ze wzgledu na konieczno$¢ sprawowania stalej opieki nad
dzieckiem, kobietami jednej roli spotecznej. Sytuacja ta w mniejszym stopniu dotyczy
mezcezyzn, ktorzy najczesciej nadal sa aktywni zawodowo lub odrzucaja rolg ojca dziecka
z niepelnosprawnoscig, ograniczajac si¢ do ptacenia zobowigzan alimentacyjnych lub

utrzymywania sporadycznych kontaktoéw z dzieckiem.

RKM31: Ojciec bierze jg raz w tygodniu na 3 godziny, w niedziele. Wiegcej nie

chce.
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RMD25: Ptacit na niego, ale on potrzebowat ojca jak dorastal.

RKAZ3O0: /...] Ja naleze do tego stowarzyszenia, przeciez tam prawie kazda kobieta

jest sama z tym dzieckiem, bo mezczyzna nie potrafi tego unies¢. A my musimy...

[..]

RMS24: My kobiety inaczej podchodzimy, a mezZczyzna zaraz inaczej. No

wiadomo...

Matki dzieci z niepelnosprawnos$cig, mimo podejmowania prob powrotu do
normalsOw, przyjmuja przypisang im spotecznie role rodzica dziecka z
niepetnosprawnoscia, co stanowi warunek ich funkcjonowania w spoteczenstwie.
Zgodnie z koncepcja spotecznego tworzenia rzeczywistosci biografia takiego rodzica jest
jedynie epizodem w obrebie obiektywnej historii spoteczenstwa. Rola rodzica, jak i sama
rodzina jako instytucja powstaly w procesie tworzenia wspolnego zasobu wiedzy i
stanowig mechanizm kontroli spotecznej, by zachowaé spoteczny porzadek. Rodzina
rozumiana jako instytucja ma przyjety wzorzec zachowania, ktéry obowigzuje w danym
spoteczenstwie. Pojecie rodziny ewaluowato na przestrzeni wiekow. Bez wzgledu na
zmiany kulturowe, jakie zachodzity na przestrzeni wiekOw, miata ona spotecznie
przypisane funkcje, z ktorych do najistotniejszych zalicza si¢ prokreacyjng oraz
socjalizacyjng. Funkcja prokreacyjna zapewnia spoteczenstwu cigglo$¢ cztonkow w
ujeciu biologicznym, a socjalizacyjna — przygotowywanie ich do petnienia okreslonych
r6l w danym spoleczenstwie. Rolg rodzica jest przekazywanie spolecznie ugruntowanej
wiedzy, natomiast rolg dziecka — pobieranie jej. Cztonkowie rodziny maja przypisane
spotecznie zobiektywizowane dziatania, co wyznacza ich ,,0s0bowos¢ spoteczng” jako
element subiektywnie do§wiadczanej osobowosci.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, przyjmujac role rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscig musza ja uwierzytelnia¢. Odbywa si¢ to poprzez kontakt
z innymi osobami z pi¢tnem, ktore akceptowane sg przez grupy bedace w podobnej
sytuacji. Stanowig one dla nich grupg wsparcia, z ktérg mogg dzieli¢ si¢ doswiadczeniami
1 przy ktorej moga czu¢ si¢ swobodnie. Tworzg stowarzyszenia, prowadzg rozmowy w
swoim gronie, potwierdzajace ich tozsamos$¢. ,,Najwazniejszym $rodkiem utrzymania

uniwersum jest konwersacja” (Berger, Luckmann, 2018, s. 166). Prowadzenie rozmowy
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za pomoca ,,wspolnego jezyka” stuzy podtrzymywaniu subiektywnej rzeczywistosci.
Wspolne spotkania matek dzieci z niepelnosprawnos$cia pozwalaja na uwierzytelnienie

tego, ze przyjecie przez nie tej roli jest wzorcem akceptowanym spotecznie.

RMS24: Wtedy juz poznatam inne mamy, zaczetam jezdzi¢ na turnusy
rehabilitacyjne, wymienialysmy ze sobg doswiadczenia. [...] I mielismy takq grupe,

4 mamy.

RKAS3O0: /...] Ja naleze do tego stowarzyszenia. [...]

Zgodnie z przyjetym konstruktem spotecznym osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glgbszym sg zalezne od innych, wymagaja pomocy i opieki, ktorg
zapewni¢ im maja przede wszystkim matki. Nasze spoteczenstwo postrzega
niepelnosprawnos¢ jako tragedie, dlatego tez rodzice otrzymujacy diagnoze, ze ich
dziecko jest niepelnosprawne, skupiaja si¢ na deficytach oraz starajg si¢ zrekompensowac
utracone sprawnosci intelektualne i1 czesto zwigzane z nimi nizsze mozliwosci
motoryczne i manipulacyjne dziecka (Kirenko, 2006). Internalizujac role ,,wiecznego
rodzica”, potwierdzaja konstrukt zaktadajacy, ze ich niepetlnosprawne dziecko jest i
zawsze bedzie od nich zalezne. Przyjmuja na siebie zadanie zwigzane z jego ochrong
przed sytuacjami stawiajacymi przed nim wyzwania, zardbwno fizyczne, spoteczne, jak i
emocjonalne (Woolfson, 2004). Spoteczenstwo, chcac kontrolowaé sytuacje oséb z
niepetnosprawnosciag intelektualng w stopniu glebszym, wyznacza ich rodzicom role
,wiecznego rodzica”, ktorej zadaniem jest sta¢ na strazy norm ustalonych spotecznie, by
zostata utrzymana rola ,,wiecznego dziecka”.

Przyjecie takiej roli wida¢ w przypadku wigkszosci badanych przeze mnie matek,
ktore wyreczaja swoje dorastajace dzieci w wykonywaniu podstawowych codziennych
czynno$ci, takich jak samodzielne wubieranie si¢, zabiegi higieniczne czy

przygotowywanie prostego positku:

RKM31: Natomiast nie ubierze si¢ sama...

RMB24: [...] Ja go tam, dwa razy w tygodniu, albo jak jest gorgco to czesciej, t0

mycie wltosow, plecow, taki masaz od razu robie.
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RMMZ24: Nie chce sie golic i ja go tg maszynkq elektryczng go jade.

RMD?25: [...] To zZeby sobie butke zrobit czy cos takiego to nie [ ...]

Sa to tylko wybrane fragmenty wypowiedzi, ktore pokazuja, jak w przypadku tych
0sOb przebiega proces socjalizacji. Zgodnie z koncepcja spotecznego tworzenia
rzeczywistos§ci w czasie procesu socjalizacji pierwotne] mtodzi ludzie poznajg
»programy” spoteczne, ktore okreslajg umiejetnosci, jakie powinni zdoby¢ chlopcey, a
jakie dziewczynki, w danym spoteczenstwie i w okreslonym wieku. Spoleczenstwa
réwniez okreslajg definicje dorostosci | dziecinstwa, a co za tym idzie zakres praw i
obowigzkow, jakie przypadaja na okreslny etap rozwoju czlowieka. Spoleczenstwo
poprzez normy reguluje réwniez formy aktywnosci. Osoby z niepetlnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym naleza do grupy zmagajacych si¢ z pi¢tnem od
urodzenia. Ich zycie codzienne zostalo spotecznie przyporzadkowane do grupy, ktéra nie
ma struktury czasowej. Osoby te pozostawione sg na etapie dziecka, co stanowi
potwierdzenie  spolecznego ,zrutynizowania rzeczywistosci”. Jak  pokazuja
przeprowadzone przeze mnie badania, rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cig intelektualng
nie stawiaja im wymagan lub stawiane przez nich wymagania sg znacznie ponizej ich

mozliwosci:

RM25: [...] Obowigzkow jako takich nie ma. Nie daje mu z tego wzgledu, ze ja

wole sama zrobi¢... [...]

RMAZ26: Trzeba go prosié, bo sam od siebie, nie zrobi nic. [...]

RKM3L1: /...] Tak ogolnie czasami chce zeby cos zrobita w domu, talerz odniosta

po jedzeniu czy cos takiego, ale nic z tego.

Zdarza si¢ rOwniez, ze obowigzki, jakie wyznacza rodzic dorostemu cztowiekowi z
niepetnosprawnoscig intelektualng czy formy aktywnos$ci potwierdzajg traktowanie ich

jak ,,wieczne dzieci”:

RKM3L1: [...] Jak porozkiada uktadanki to Zeby posktadata, czy przynajmniej
probowata posktadac. [...]
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RMS24: Oglgdamy razem wieczorynke, codziennie. [...] ldziemy do galerii, do
kina, na bajki. /...] On dinozaury lubi, zbiera sobie [ ...]

Dziecko przygotowywane jest do zycia w spoteczenstwie poprzez poznanie norm,
jakie w nim obowigzuja. Bez wzgledu na jego poziom intelektualny poczatkowo dzieje
si¢ to w srodowisku rodzinnym, a nast¢pnie normy ulegaja generalizacji. Rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng czesto pozwalajg im na infantylne zachowania w
domu, ktdére nastepnie sg przenoszone na relacje z innymi cztonkami spoteczenstwa, juz

poza srodowisko rodzinne:

RKMa3L1: /...] Na przyktad mowi ,, Chce siku” i ona w tym momencie zaczyna sie

rozbiera¢. W domu to jeszcze pot biedy... [...]

RMB25: On idzie do sklepu i on bierze to, co chce. [...] I to jest tak, ze Bartosz

bierze, wychodzi mqz z nim ze sklepu i za chwile wraca i ptaci, za to co on wzigl.

[..]

RMAS31: U tych 0s6b (0séb z niepetnosprawnoscig umiarkowang — uzup. J.D.) tak

jest, ze wszystko trzeba palcem... [...]

Ostatnia wypowiedz rodzica wskazuje, ze ,tak jest”. Spotecznie obwigzujacy
konstrukt niepelnosprawnosci oraz przyjeta kultura nadopiekunczosci wobec tych oséb
sprawia, ze niepelnosprawne dziecko zaczyna postrzegac siebie jako bierne i zalezne. Ma
znacznie mniejszg motywacje do wykonywania zadan czy rozwigzywania problemow
samodzielnie niz jego petnosprawni rowiesnicy (Woolfson, 2004).

Socjalizacja dokonuje si¢ przez przyswojenie okreslonych rél spotecznych. Mate
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng majg znacznie mniej czynnosci do wykonania,
sg one fatwiejsze 1 dzieci s3 w stanie sprosta¢ wymaganiom roli nawet bez dodatkowego
wsparcia. Wraz z wiekiem role stajg si¢ trudniejsze, a roznice migdzy nimi a
pelnosprawnymi rowiesnikami ujawniajg si¢ w znacznym stopniu (Chodkowska, 2011)
W poézniejszym czasie zaczyna si¢ proces dorastania z niepetnosprawnoscig i do
niepetnosprawnosci. Od tego jak zostanie zaspokojona potrzeba bezpieczenstwa, prawo
do samodzielnosci i niezaleznosci bedzie zalezato wejscie osoby z niepelnosprawnos$cia

w okres dorosty (Dryzatowska, 2003). W toku prowadzonych badan ustalitam, ze
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zachowanie matek przeklada si¢ na mniejszg autonomi¢ i niezaleznos¢ dzieci w okresie
adolescencji, co wplywa, zgodnie z omowionymi w pracy koncepcjami rozwojowymi, na
niewlasciwg realizacje przez nie rol spotecznych zwigzanych z procesem wchodzenia w
dorostos¢.

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie czujg si¢ doroslte, poniewaz sg stale
utrzymywane w przekonaniu, ze nie musza ponosi¢ odpowiedzialnosci za swoje czyny

czy decyzje, poniewaz ,,wieczny rodzic” jest zawsze z nimi:

RMD25: Kiedys go tam policja ztapata. [ ...] Ale on powiedzial, jaka jest sytuacja,
ze on jest niepelnosprawny no i zadzwonit do mnie i dat mi tego pana do telefonu.
[...] Wrazie, W to on wie, Zeby do mnie zadzwoni¢, to jakos to rozstrzygniemy,

zeby nie bylo.

Nie musza sptaca¢ swoich zobowigzan finansowych, takich jak sptata kredytu

zaciagnigtego na zakup psa czy optacanie rachunkow za telefon:

RMAZ26: No dobrze, to bede to (kredyt gotdbwkowy — uzup. J.D.) spfacaé. [...]

RMD?25: /...] On nie ma takiej potrzeby, Zeby zapytac o rachunki, bo to go w ogole
nie interesuje. On nie ma pojecia o takich rzeczach. [...] Za rachunek swoj, za

telefon, nigdy nie zapltacit, nawet nie zapytal. [...]

Tworcy koncepcji  spotecznego tworzenia rzeczywistosci podkreslaja, ze
najwazniejszym narz¢dziem socjalizacji jest jezyk, ktory rowniez podlega internalizacji.
Tak jak nadaje si¢ znaczenie przedmiotom, poprzez nazwanie ich, tak okresla si¢ miejsce
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w spotecznym §wiecie. W wyniku badan
potwierdzitam, ze jezyk wypowiedzi matek tworzy pola semantyczne, ,,umiejscawiajac”
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w $wiecie i podtrzymuje role, ktdre powinny
one wypetnia¢. Emile Durkheim, odnoszac si¢ do jezyka, uznal, Ze nie jest on wytacznie
narzedziem do komunikacji, ale przede wszystkim stluzy do przekazywania znaczen
(Hatas, 2012). Wedtug koncepcji spolecznego tworzenia rzeczywistosci to co zostaje
nazwane, staje si¢ tym i nie moze by¢ czyms$ innym. Dochodzi do subiektywizacji

tozsamosci. ,,Dziecko uczy si¢, ze jest tym, kim jest nazywane” (Berger, Luckmann,
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2018, s. 207). W wypowiedziach matek mozna zauwazy¢ subtelny podziat na oni-my,

ktéry utrzymuje obowiazujacy w spoteczenstwie tad poprzez utrwalanie typizacji:

RMD25: On twierdzi, Ze nie jest jakis taki, Ze on z nienormalnymi nie bedzie sie
zadawat. [...] Ale do konca nie zdaje sobie sprawy, ze jest az tak, ze tak odstaje.
[...] Ma potrzebe bycia z ludzmi. [...] W ostatecznosci, jak nie ma z kim, to wtedy
ktokolwiek, zeby byt normalny.

RMB25: [...] Tylko on bardziej wtedy z takimi ludzmi swojego pokroju. [...] Bo
tam sq niepetnosprawne fizycznie tez, bo np. poruszajq sie na wozku, ale normalnie
umyst pracuje tak jak trzeba. [...] On przebywa przede wszystkim w Srodowisku

takim, ze swoimi.

RKM3L1: /...] Rozmowa mniej uposledzonego z bardziej uposledzong. [...]

Respondentki zaznaczaja w wypowiedziach ,,inno$¢” swoich dzieci w sposdb
posredni, ale z duzym tadunkiem emocjonalnym. Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng od najmlodszych lat s3 informowane o swoich wadach i ograniczeniach.

Jak zauwaza E. Goffman (2005), normalsi, majac poczucie bycia ,,lepszymi”, daja
sobie prawo do naznaczania innych usprawiedliwiaja swoje wszelkie dziatania przez sam
fakt bycia po tej drugiej stronie. Uwazaja, ze moga bezkarnie kierowa¢ do osob z
niepetnosprawnoscig okreslenia typu: ,,down”, ,.gtupek”, ,,idiota”. Potwierdzajg to takze

wypowiedzi matek osob z niepetnosprawnoscig intelektualna:

RMD25: W ciggu swojego Zycia, tego co tam jest ten Facebook, to onz 5 czy 6 razy
zmienial, zaktadal nowego, usuwal. Bo Daniel jest tez taki, ze na zle komentarze,
Jjak ktos tam Zle na niego pisze, wyzywa to on nie lubi czegos takiego. On nie hejtuje

i mowi, Ze nie chce zeby ktos jego hejtowal.

Nazywanie kogo$ kim$ pokazuje, jak dana osoba postrzegana jest przez
rowiesnikow.
W przypadku matek, ta reguta réwniez obowigzuje. Respondentki, moéwiac o

swoich dorastajacych dzieciach, postuguja si¢ okresleniami:
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RKAS30: /...] Nie jest tak w petni dojrzata [ ...]

RMAZ26: /...] Nie ma takiej dorostosci. [...] Jeszcze nie jest dostosowany do Zycia,

Ze coS jeszcze tu u niego musi byc. I tak jest...

RMD25: Mowie do niego ,,[...] jestes jeszcze daleko w tyle od tej dorostosci”.

RKJ24: [...] Jest dziecinna. [...] Ona si¢ cofa w tym rozwoju...

RKM3L1: Ja po prostu nie potrafie inaczej mysle¢ o niej niz jak o dziecku. [...]
Generalnie rodzice dzieci niepetnosprawnych ich traktujq zawsze jak dzieci. To sq

wszystko duze dzieci. [...]

RKM3L1: Ja jg myje, wszystkie te zabiegi higieniczne wobec niej wykonuje, jak koto

dziecka.

Jezyk uprawomocnia rzeczywisto$¢ spoteczng. Nazywanie kogo$ dzieckiem
pozwala na traktowanie go jak dziecko. Zgodnie z koncepcja spotecznego tworzenia
rzeczywisto$ci jest to podstawa wiedzy oczywistej, poziom przedteoretyczny.
Dorastajace osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, styszac, ze sa ,,niedojrzate”,
»dziecinne” 1 ,,s3 dzie¢mi”, mys$lg o sobie w takich kategoriach, co uniemozliwia lub
znacznie utrudnia im wejs$cie w dorostos¢.

W $wietle koncepcji spotecznego tworzenia rzeczywistosci role sa uobecniane nie
tylko poprzez jezyk, ale rowniez przez przedmioty fizyczne. Do przedmiotow o
znaczeniu symbolicznym mozemy zaliczy¢ odpowiednig bizuterie, makijaz, ubior. W
naszym kregu kulturowym podkres§laja one atrybuty kobiecosci. Matki kobiet z
niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym nie zgadzajg si¢ na podkreslanie
przez nie swojej atrakcyjnosci fizycznej. Respondentki dbaja o to, zeby dorastajace
kobiety mialy krotkie wlosy, nosity wygodne ubrania, nie miaty bizuterii czy tez nie

stosowaly kosmetykow upigkszajacych:

RKMB31: Scinam jej wlosy krétko, bo wygodniej. [...] Uwielbia ze mng np. chodzié

do kosmetyczki i uwaza, zZe pani wobec niej powinna te same zabiegi robic. [...]
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Ona tam w tej swietlicy przewaznie siedzi i podejrzewam, ze dzinsy jq cisnely, wiec

ona toleruje teraz getry wylgcznie, bo sq dla niej wygodne.

RKA30: Krociutkie ma wlosy, bo diugie to kiopot z czesaniem, myciem. [...]

Kolczyki, bizuteria tez nie. [...] Makijaz, nie, nie... to jg w 0gdle nie interesuje.

RKJ24: Nie, makijaz nie.

Sa to znaki, obiektywne ,przypomnienia” wpisujace te osoby w schemat
,wiecznego dziecka”. Przyjety schemat spoleczny jest caty czas utrwalany,

»przypominany”. Takim symbolem jest rowniez dowdd osobisty:

RMD25: /...] Dlatego ja mu nie daje dowodu osobistego, bo ja nie wiem, z kim on

si¢ zadaje, spotyka.

Proby odstgpstwa od wyznaczonych spotecznie wzorcow zachowania widoczne sg
u miodych ludzi zwtaszcza w okresie adolescencji, czasu szukania swojej tozsamosci.
Zgodnie z koncepcja spotecznego tworzenia rzeczywistosci, by zachowaé porzadek
spoteczny rozumiany jak utrzymanie jednostek w wybranych uniwersach symbolicznych,
dziatania mtodego pokolenia powinny by¢ przewidywalne. W tym celu wprowadzana jest
kontrola spoteczna jednostki. Jednym z mechanizmoéw pojeciowych podtrzymujacych
uniwersum jest nihilacja. Jes$li dane zjawisko nie pasuje do uniwersum, nihilacja
zaprzecza jego realnosci. Stosowanie tego mechanizmu widoczne jest zwlaszcza w
okresie wchodzenia w dorostos¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym. Dotyczy to rdl spolecznych, ktore przypisywane sa dorostosci. Grupie tej, jako
niewygodnej spolecznie, przypisuje si¢ nizszy status ontologiczny. Tworzy si¢ podziat
pomiedzy rozumnymi rodzicami, ktérzy ,,wiedzg”, a osobami z niepetnosprawnos$cia

intelektualng, ktére nie moga by¢ brane na powaznie:

RMAZ26: On nie chce nikogo.

RKAS30: Ona lubi tate, brata. Kocha tate. Innych nie chce.
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Nihilacja jest rowniez proba opanowania tego, co odbiega od normy rozumiane;j
pojeciami  wilasciwego uniwersum. Matki traktuja = dorastajace  osoby z
niepetnosprawnoscig intelektualng tak, jakby one nie wiedziaty, co mowig. Ich stowa 1
czyny sg tak interpretowane, by wychodzito na to, ze naprawdg¢ nie chcg tego, o czym
moéwia. Cokolwiek nie powiedzg jest tak naprawe afirmacja uniwersum (Berger,
Luckmann, 2018). Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym nie
maja mozliwosci przeciwstawi¢ si¢ przypisanej im tozsamosci. Ich zachowanie, ktoére
wskazuje na ch¢¢ zmiany, wykorzystywane jest jako potwierdzenie ich ,,dzieciece]”

tozsamosci.

RKM31: Powiedziatabym tak, Ze lubi chiopcow, lubi ogdlnie mezczyzn, ale bez
podtekstu seksualnego. [...]

RMS24: On bardzo lubi dziewczyny, one jego tez, ale on traktowat te dziewczyny
co sq w jego wieku jak kolezanki tylko. [...] On ciggle mowi, ze si¢ wyprowadzi od
rodzicow, ze bedzie sam mieszkal... Niech sobie mowi, niech sobie mowi... [...] On
lubi oglgdac disco polo i sobie tanczy, a tam w tych strojach kgpielowych te

dziewczyny, one takie porozbierane... no, co zrobie, niech sobie popatrzy.

Innymi mechanizmami pojgciowymi podtrzymujacymi uniwersum jest terapia.
Stosuje si¢ ja w celu zachowania 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w obrebie
zinstytucjonalizowanych definicji rzeczywisto$ci. Nalezy ona do kategorii kontroli
spotecznej stosowanych do indywidualnych ,,przypadkéw”. Dodatkowe w tym
przypadku systemy poje¢¢ diagnostycznych stosowane sa w celu podkreslenia stanu
osoby, ustalenia $rodkoéw zaradczych oraz procesu leczenia. Terapia ma na celu
zatrzymania kazdego w obrgbie swojego uniwersum. Poza niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu gtebszym, ktora stanowi etykiete, rodzice odwotujg si¢ takze do

innych poje¢ diagnostycznych i zachowan swoich dzieci:
RKA30: /...] Jest chwilami agresywna, bierze leki psychotropowe, jakby ich nie

brata, nie wiem czy bym sie nie bata z nig zosta¢ sama. Ma takq site i agresje.

Bierze leki i wyciszajq jg troche, dzieki temu jest troche grubsza, ale co ja zrobig?
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RMAZ26: /...] No przeciez jak byt dwa razy w szpitalu psychiatrycznym, to juz cos
dato do myslenia. [...]

Rolg rodzicéw o0so6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym
wchodzacych w dorosto$¢ jest sta¢ na strazy uniwersum symbolicznego. Uniwersa
symboliczne utrzymywane sg przez mechanizmy pojeciowe powolujace si¢ na autorytety,

nauke czy mity:

RMAZ26: Bylismy teraz u psychiatry i Adam nie ma takiej dorostosci.

RKM31: I mi, to Ze ona dorosta u§wiadomita lekarka. Ona jest rozwinigta jak

kobieta, w sensie fizjologicznym tylko. [...]

Roéwniez popedy zostaty ukierunkowane spotecznie. Jednostka majaca za sobg
pomyslng socjalizacje zaspakaja je w sposob ustanowiony spotecznie. Jak zauwazaja P.
Berger i T. Luckmann, w takich konfliktach wygrywajg ci, ktorzy maja wigksza armig, a
nie ci z lepszymi argumentami (Berger, Luckmann, 2018). Spoteczenstwo wie lepiej, co
powinny chcie¢ osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Kazda préba wyjscia poza

uniwersum jest ignorowana:

RMD25: Moze oni tez chcieliby seks uprawiaé, ale jak? Czy nie lepiej to zostawic?

Niech oni jednak przejdqg ten okres, opanujq si¢ a pozniej juz coraz lzej. [...]

RKAS3O: /...] Jak jakis mezczyzna jest tam na warsztatach, jak pojade. Tak tymi

oczkami cos tam typie... no, ale tak... Mowie, to tylko takie. [...]

W powyzszej analizie materiatu badawczego staratam si¢ przedstawi¢ rozne
aspekty zwigzane z procesem wchodzenia w dorosto$¢ oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu gltebszym oraz przyjrze¢ si¢ uwarunkowaniom socjalizacyjnym,
ktérym podlega interesujace mnie zagadnienie. Uzyskany obraz pokazuje, ze dorostosé
badanych przeze mnie oséb jest tylko czesciowo mozliwa. Wynika to przede wszystkim
z zawe¢zania ich autonomii przez $rodowisko rodzinne, co zachodzi stopniowo, wraz z
kolejnymi etapami rozwojowymi. Nie podejmuja takze oni rol, ktore wpisane sg w

dorostos¢. Spotecznie zostata im przypisana rola ,,wiecznego dziecka” a jej granice
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strzezone sg przez ,,wiecznych rodzicéw”. Konstrukty te zostaty utworzone spotecznie,
by chroni¢ spoleczny porzadek. Zinternalizowany $wiat w procesie socjalizacji jest
jedynym, jaki osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym zna, a jej

0sobowos¢ jest odbiciem postaw znaczacych innych.

,Jednostka staje si¢ tym, za kogo uwazaja ja, w kontaktach z nia, jej znaczacy inni”

(Berger, Luckmann, 2018, s. 206).
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Zakonczenie. Granice doroslosci osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w

stopniu glebszym.

Tematem mojej pracy jest wchodzenie w dorostos$¢ osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym oraz uwarunkowania socjalizacyjne tego procesu.
Celem, przedstawionej w rozdziale siddmym, analizy materialu badawczego, byta proba
zrozumienia na ile osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbszym moga
osiggna¢ réznego rodzaju autonomie; w jakim stopniu osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym podejmujg role spoteczne zwigzane z dorostoscia; w
jaki  sposob  spoteczne konstrukty warunkuja osiaggnigcie przez 0soby z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glgbszym autonomii w réznych jej
aspektach oraz jak warunkuja realizacj¢ rol spotecznych zwiagzanych z dorostoscia.

Swoje badania opieratam na probie zrozumienia jak proces socjalizacji pierwotne;j
warunkuje ksztattowanie jednostki i przygotowanie jej do wchodzenia w dorostosc.
Analizujac  uwarunkowania socjalizacyjne procesu wchodzenia w dorostosé
odwotywatam si¢ do dwoch koncepcji rozwojowych: koncepcji zadan rozwojowych R.
J. Havighursta i koncepcji rozwoju psychospotecznego E. Eriksona. Koncepcja zadan
rozwojowych wskazuje na konkretne zadania przypisane do okreslonego etapu w zyciu
cztowieka. Wypelnienie poszczegdlnych zadan jednego okresu warunkuje
satysfakcjonujace osiggnigcie tego etapu rozwojowego i umozliwia wypelnienie zadan
etapow nastepnych. Koncepcja ta koresponduje z koncepcja E. Eriksona, w ktorej
kluczowym wydarzeniem w zyciu jednostki jest pomyslne rozwigzanie kryzysu
rozwojowego danego okresu w zyciu. To nastgpnie warunkuje pojawienie si¢ nowych
potrzeb, umiejetnosci, a takze wymagan stawianych jednostce przez otoczenie.
Przeanalizowanie poszczegdlnych okreséw rozwojowych oséb z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu glebszym, pozwolitlo na uzyskanie informacji, ktoére z zadan
rozwojowych zostatlo wypelnione oraz jakie zostaly nabyte umiej¢tnosci i jakim
wymogom musiaty sprostac te osoby w procesie socjalizacji.

Dziecinstwo to czas, w ktérym najwazniejszym zadaniem wedlug E. Eriksona jest
wyksztalcenie w sobie zaufania do bliskich, co w dorostym zyciu stanowi fundament dla
swojej tozsamosci 1 poczucia wlasnej wartosci. W okresie tym pierwszym spolecznym
sukcesem dla dziecka jest akceptacja nieobecnosci matki, gdyz jest ona dla niego juz
czyms$ wewngtrznie pewnym i zewnetrznie przewidywalnym. Wiara w dziecko i zaufanie

do niego jest kluczowym aspektem wspierajagcym autonomi¢ dziecka i rzutuje na jego
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rozw6j. Jak wida¢ z analizy wywiadéw rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia
intelektualng przebywali z nimi przez caty okres dziecinstwa. Wigzalo si¢ to czesto z
sytuacja zdrowotng tych dzieci. Dzieci z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na
wspottowarzyszace choroby i zaburzenia duza cze$¢ swojego dziecinstwa spedzity w
szpitalu, w o$rodku rehabilitacyjnym lub w domu, pod stalg opieka matki. Od samego
poczatku dla matek pojawienie si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia byto podszyte Igkiem
1 wigzato si¢ z koniecznos$cig statej opieki nad nim. Jak pokazuje literatura przedmiotu
oraz analiza moich badan dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng od samego
poczatku otrzymuje od rodzica informacje, ze nie jest w stanie samo zaspokoi¢ swoich
podstawowych potrzeb i poradzi¢ sobie z trudnosciami. W przypadku kiedy natrafia na
trudno$¢, zostaje wyreczane przez matke, ktoéra poprzez takie zachowanie obniza
poczucie warto$ci swojego dziecka i utrzymuje go w przekonaniu, ze inni wiedzg lepiej
co jest dla niego wlasciwe. Tendencja do wyreczania dziecka, rozpoczeta w dziecinstwie,
przenosi si¢ do kolejnych etapéw rozwojowych.

W okresie $redniego dziecinstwa dziecko powinno naby¢ sprawnos$ci fizyczne
potrzebne w codziennym zyciu. Wypowiedzi rodzicow pokazuja, ze umiej¢tnosci w
zakresie dzialan zwigzanych z samoobsluga s3 dla nich wazne. Mimo deklaracji
przyznaja, ze wyreczaja swoje doroste dzieci w najprostszych czynnosciach m.in. w
ubieraniu, myciu czy karmieniu. Doroste osoby badane przeze mnie s3 osobami
sprawnymi fizycznie i poza domem (w szkole, na wycieczce) samodzielnie potrafig si¢
ubra¢ czy umyc¢.

Waznym zadaniem w ksztattowaniu umiejetnosci zyciowych, jak 1 w budowaniu
wartosci spotecznych jest wdrazanie mtodych oséb w obowigzki domowe. Moje badania
pokazuja, ze osoby doroste z niepelnosprawnoscig nie miaty obowiazkéw w okresie
dziecifistwa czy adolescencji lub wykonywaty w domu tylko te zadania, na ktére w
danym momencie miaty ochot¢. W wypowiedziach matek wida¢ brak konsekwencji
wobec dorostych juz dzieci. Odmowa dziecka w wykonaniu wyznaczonego przez rodzica
zadania, nie pociaga za soba dziatan zwigzanych z zachecaniem go do podjecia wysitku,
a jest jednoznaczna z uleglo$cia rodzica i wykonaniem zadania za dziecko. Dziecko w
ten sposob otrzymuje informacje, ze nie musi nic robi¢, co wptywa negatywnie na jego
poczucie wlasnej wartosci oraz uniemozliwia zdobywanie do§wiadczenia potrzebnego do
radzenia sobie w dorostym zyciu. W zwigzku z brakiem wymagan w okresie §redniego
dziecinstwa, doroste osoby z niepelnosprawnos$cia w zdecydowanej wiekszosci nie

potrafig przygotowywac positku, zrobi¢ prania, posprzata¢. Nie sg nauczone obstugi
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podstawowych urzadzen elektrycznych w domu jak pralka, czajnik, zmywarka,
odkurzacz, ktére nie wymagaja duzych umiejetnosci w obstudze i1 wlasciwie
zabezpieczone, nie stanowig zagrozenia dla tych osob.

Waznym etapem w zyciu mtodych ludzi jest umiejetno$¢ dokonywania wyborow.
W tym obszarze rowniez widaé, ze rodzice ograniczaja rozwoj autonomii. Cze$¢
badanych przeze mnie oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu giebszym nie
ma mozliwosci dokonywania wyboru w kwestii ubioru czy formy spgdzania czasu
wolnego. Matki tych oséb, uznaja, ze ich dzieci nie s3 w stanie podjac¢ rozsadnych decyzji
w tych kwestiach. Brak mozliwosci podejmowania decyzji pocigga za sobg brak
samodzielnosci w dorostym zyciu, zalezno$¢ od innych i trudnosci w codziennym
funkcjonowaniu. Dziecko powinno doswiadcza¢ konsekwencji swoich wyboréw, by w
przysztosci jako mtody cztowiek umialo korzysta¢ ze swojego doswiadczenia 1 miec
umiejetnos¢ adekwatnego oceniania réznych sytuacji zyciowych. Styl ubierania czy tez
wybor aktywnosci, pasji dla mtodego czlowieka jest przede wszystkim formg wyrazania
siebie 1 doskonalym narzedziem do rozwijania swojej kreatywnosci.

Osoby, ktore nie maja okazji do podejmowania decyzji w mtodosci, moga nie
rozwing¢ poczucia odpowiedzialnosci za swoje dziatania 1 zycie. Osoby =z
niepetnosprawnoscig maja takie same prawa i obowiazki, jesli chodzi o odpowiedzialnos¢
prawna, jak osoby bez niepelnosprawno$ci. Sa zobowigzane do splaty kredytow
gotowkowych oraz odpowiadajg za dokonanie czyndw niezgodnych z prawem. Rodzice
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng sptacajgc za nie zobowigzania finansowe czy
tlumaczac przed przedstawicielami prawa, utrzymujg je w przekonaniu, ze nie musza
ponosi¢ zadnych konsekwencji, nie ponosza zadnej odpowiedzialno$ci za swoje decyzje.

Doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie majac poczucia sprawstwa
W swoim zyciu czgsto podatne sa na sugestie innych osdb, co nie zawsze jest dla nich
korzystne. Osoby te mogg nasladowa¢ zachowania rowiesnikow lub wykonywac
bezrefleksyjnie polecenia innych oséb, gdyz byty uczone podporzadkowania sie. Czgsto
prowadzi¢ to moze do nieprawidtowych zachowan lub konfliktow z prawem.

Nadmierna opieka rodzicow wobec dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng przejawia si¢ w wielu przeprowadzonych przeze mnie wywiadach. Sprzyja
ona infantylnym zachowaniom, takim jak zainteresowania typowe dla matych dzieci
(zabawa dinozaurami, ogladanie bajek), brak podejmowania wysitku w wykonywaniu
codziennych zadaf, wybuchy gniewu i1 nieumiej¢tno$¢ radzenia sobie z frustracja,

przywigzanie do rodzica, brak samodzielnosci. Osoby z niepelnosprawnoscig
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intelektualng, wykazujace takie zachowania, moga mie¢ trudnosci w nawigzywaniu i
utrzymywaniu zdrowych relacji spotecznych. Roéwiesnicy czegsto nie akceptuja ich
zachowan, co moze prowadzi¢ do wykluczenia spolecznego. Osoby te moga tez by¢
obiektem zartow 1 bywaja o$mieszane w towarzystwie rowiesnikow. Prowadzi to do
izolowania si¢ tych 0sob czy reagowania ztoscig, gniewem a nawet agresja stowng czy
fizyczna. Badane przeze mnie doroste osoby z niepelnosprawnos$cia utrzymuja nieliczne
kontakty z rowiesnikami 1 dotyczag one przede wszystkim relacji z osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualng w réoznych stopniach.

Relacje kolezenskie nawigzywane w okresie adolescencji sa fundamentem do
budowania przysztych relacji partnerskich. Z badan wynika, ze rodzice dorostych oséb z
niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym nie widzg wiekszych problemow
w nawigzywaniu kontaktu ich dziecka z osobami tej samej plci. Inaczej wyglada sytuacja,
gdy ich doroste dzieci wykazuja zainteresowanie osobami pici przeciwnej. Rodzice w
takim przypadku ograniczajg ich kontakty towarzyskie, thumaczac to brakiem potrzeb ich
dziecka w obszarze zwigzanym z intymnoscig. Rodzice nie dopuszczaja do spotkan oséb
ptci przeciwnej bez ich obecnosci lub obecnos$ci 0sob trzecich.

W okresie adolescencji 0s6b z niepelnosprawnos$cia intelektualng w stopniu
glebszym wyraznie widoczne jest zawezanie autonomii tych osob przez rodzicdw.
Dorastajace osoby z niepetnosprawnoscia nie oddzielaja si¢ emocjonalnie i
psychologicznie od swoich rodzicow. Nastolatki te bedac pod statg opieka 1 kontrolg
rodzicéw nie eksperymentuja, nie odkrywajg swoich zainteresowan, przez co majg
trudnosci w okresleniu swojej tozsamosci. Nie majac mozliwosci decydowania o sobie,
nie doswiadczaja réznych sytuacji. Nie ucza si¢, ze ich wybory maja konsekwencje,
zarOwno pozytywne, jak 1 negatywne, i muszg bra¢ za nie odpowiedzialno$¢. Bedacy
zaleznymi od rodzicéw, nie wiedza kim sg 1 kim chcieliby by¢ w przysztosci. Staja si¢
bierne wobec swojego zycia, czekajagc az inni podejmg za nich decyzje, rozwigza
problem. Nie sg uczeni zarzadzania finansami (planowanie budzetu, oszczedzanie).
Ograniczone kontakty w zakresie relacji z rowiesnikami, uniemozliwiajg lub utrudniaja
rozwijanie umiej¢tnosci komunikacyjnych, rozwigzywania konfliktow 1 wspotpracy.

Zgodnie z zalozeniem koncepcji rozwojowych, do ktorych sie¢ odwotuje, brak
wypehienia zadan jednego okresu utrudnia lub wrecz uniemozliwia podjecie kolejnych
zadan zwigzanych z nastegpnym etapem rozwojowym. Widoczne jest to w
przeprowadzonej analizie materiatu badawczego. Mtode osoby z niepetnosprawnoscia

intelektualng w stopniu glgbszym nie osiggnety zadan zwigzanych z adolescencja takich
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jak: osiagniecie bardziej dojrzatej wigzi z rowiesnikami, akceptacja swojego wygladu;
osiggnigcie niezaleznosci uczuciowej od rodzicow; przygotowanie do malzenstwa i zycia
w rodzinie; dgzenie do zachowania odpowiedzialnego spotecznie; przygotowanie do
niezaleznos$ci ekonomiczne;.

Mtody cztowiek z niepelnosprawnoscig intelektualng nie jest w stanie bez
uzyskania podstawowych umiejetnosci zwigzanych z zyciem codziennym przyjac rol
zwigzanych z dorostoscig. Wypowiedzi rodzicoéw pokazuja, ze nie zgadzajg si¢ oni na
przyjecie przez ich dzieci roli partnerow, mezow, zon czy rodzicow. Ttumaczg to brakiem
ich przygotowania do funkcjonowania w spoteczenstwie. Badane przeze mnie doroste
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym maja od 24. do 31. lat. W
zdecydowane] wigkszosci sa to osoby, ktore przez caly okres swojego zycia byly
wyreczane z podstawowych zadan zwigzanych z ich funkcjonowaniem. Nie sg one
przygotowane do samodzielnego funkcjonowania ze wzgledu na brak takich umiejetnosci
jak przygotowywanie positkdw, sprzatanie, pranie, zmywanie naczyn, optacenie
rachunkéw, zarzadzanie finansami, podejmowanie decyzji, podejmowanie pracy
zarobkowej. Nie sag one w tym momencie swojego zycia wzig¢ odpowiedzialnosci za
siebie, a tym bardziej za partnera czy przejac¢ opieke nad wtasnym dzieckiem.

Brak przygotowania tych mtodych ludzi do wejscia w dorosto$¢ zamyka im droge
do dorostosci w rozumieniu spotecznym. Jak pokazuja moje badania doroste osoby z
niepelnosprawnoscia sg zalezne od swoich rodzicow na resztg zycia. Ale czy granica ich
dorostos$ci zostata wyznaczona przez rodzing?

Odwotujac si¢ do koncepcji spotecznego tworzenia rzeczywistosci rodzina, jako
instytucja, jest jednym z mechanizméw kontroli spotecznej, zadaniem ktorej jest
uwierzytelnianie konstruktéw spotecznych. Obraz osob z niepetnosprawnoscia byt
ksztattowany w spoleczefistwie od pokolen 1 podkreslal brak samodzielnosci,
nieodpowiedzialno$¢, unikanie obowigzkéw dorostego zycia, nadmierng zalezno$¢ od
innych oraz infantylne zachowanie tych osob. Osob z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu glebszym nikt nigdy nie przygotowywat do rdl spotecznych zwigzanych z
dorosto$cia, gdyz ten etap rozwojowy tych oséb byl ignorowany. Przez wieki dorostos¢ i
niepetnosprawnos¢ wykluczaty sie.

Odwolujac  si¢  do koncepcji  spotecznego tworzenia rzeczywistosci
niepetnosprawnos$¢ rozumiana jako bycie ,,wiecznym dzieckiem” stanowi konstrukt
spoteczny. Konstrukty spoteczne powstaja w celu utrzymania porzadku spotecznego i

podlegaja mechanizmom kontroli. Rodzice jako cze$¢ spoteczenstwa zinternalizowali
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konstrukt niepelnosprawnos$ci w procesie wilasnej socjalizacji. Stajac si¢ rodzicem
dziecka z niepelnosprawnoscia, przyjeli rolg¢ wiecznego rodzica”. Zadaniem ,,wiecznego
rodzica” jest uwierzytelnianie roli ,,wiecznego dziecka”. Odbywa si¢ to poprzez stale
tworzenie 1 odtwarzanie niepetnosprawnosci, by zachowac spoteczny konstrukt.
»Wieczne dziecko” nie moze osiggna¢ dorostosci, gdyz zagraza to przyjetemu
porzadkowi spolecznemu.

Moje badania pokazuja, ze osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebszym rodzice pozwalajg na autonomi¢ swoim dzieciom, na tyle, by konstrukt

»wiecznego dziecka” nie zostal utracony.

RMB25: Bo rodzic ma sta¢ i nadzorowa¢ ta dorostos$¢, ze tak powiem, zeby

wszystko toczylo sie tak, jak powinno.

Zadaniem rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym
jest ,,sta¢ 1 nadzorowac dorostos$¢”, by nie przekroczyla ona granice-wyznaczone przez
konstrukt spoteczny.

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng sg coraz bardziej §wiadome swoich
praw i coraz cze¢$ciej podejmuja tematy zwigzane z realizacja swoich potrzeb jako osoby
doroste. Zauwazaja, ze spoteczenstwo pozwala im na bycie dorostymi w pewnych
obszarach ich funkcjonowania, wprowadzajac jednoczesne ograniczenia w innych.

Dorostos¢ 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym jest
tematem, w obszarze ktorego pozostaje wiele pytan. Obecnie, gdy méwimy o inkluzji
niepetnosprawnosci, czy powinniSmy wyznacza¢ kolejne granice dorostosci tym
0sobom? Czy ktokolwiek ma prawo mowi¢ innemu cztowiekowi jak powinien przezywac
swoja dorostos¢? Czy mamy prawo skazywac te osoby na samotno$¢, poniewaz
przyznajemy sobie prawo do tego, ze wiemy lepiej? Odpowiedz na te pytania wykracza
juz poza granice analizy naukowej, jaka staratam si¢ przeprowadzi¢ w powyzsze]
rozprawie. Ufam, ze przedstawiony material moze by¢ przyczynkiem do dyskusji wokot
zagadnien zwigzanych z inkluzja spoleczng i1 wsparciem najbardziej petnego
uczestnictwa w zyciu spolecznym 1 realizacji zadan rozwojowych 0s6b z

niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym.
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Streszczenie pracy i stlowa kluczowe w jezyku angielskim

pt. ,,Wchodzenie w dorosto$¢ osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym — uwarunkowania socjalizacyjne” przygotowanej pod kierunkiem

dr. hab. Piotra Mikiewicza, prof. Uniwersytetu DSW

Celem niniejszej pracy doktorskiej jest zrozumienie procesu wchodzenia w
dorosto$¢ osdb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym oraz jego
uwarunkowania socjalizacyjne. Wchodzenie w dorostos¢ dla tych osob, podobnie jak i
0sob w normie intelektualnej, stanowi wyzwanie i zalezy od przeprowadzonego W okresie
procesu socjalizacji. W pracy staralam si¢ pokaza¢ na ile dorosto$¢ o0sob z
niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu glebszym jest mozliwa do osiggnigcia
odwotujac si¢ do koncepcji zadan rozwojowych cztowieka R. J. Havighursta oraz
koncepcji psychospotecznej E. Eriksona. Moje badania pokazaty, ze osoby te nie sa w
stanie osiggna¢ w pelni dorostosci. Brak realizacji zadan rozwojowych poprzednich
okresOw uniemozliwia im podejmowanie kolejnych wyzwan, przypisanych nastepnym
etapom rozwojowym. Osoby te nie sg przygotowywane do dorostosci, co wynika ze
spotecznego konstruktu niepetnosprawnos$ci przedstawiajacego te osoby jako ,,wieczne
dzieci”.

W rozdziale pierwszym swojej pracy przedstawiam postawy spoteczenstwa wobec
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebszym 1 ich rodzin oraz modele
niepetnosprawnosci, ktore réznig si¢ perspektywa 1 podejsciem do tego zagadnienia w
r6éznych okresach historycznych. W rozdziale drugim przyblizam zmiany, jakie zachodza
w rodzinie w wyniku urodzenia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng, zarowno
ze wzgledu na funkcje rodziny, jak i postawy rodzicielskie. Kluczowym rozdziatem jest
rozdziatl trzeci poswigcony dorostosci osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebszym, w ktérym szczegotowo omawiam takie aspekty dorostosci jak
autonomia i rézne jej rodzaje oraz role spoleczne wpisujace si¢ w ten okres zycia
cztowieka. Rozdzial czwarty stanowi przyblizenie koncepcji rozwoju cztowieka jako
uktadu odniesienia dla interpretacji wchodzenia w dorostos$¢ osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym. W rozdziale kolejnym przedstawiam koncepcje
socjologiczne, podkreslajace znaczenie konstruktow spotecznych w tworzeniu
rzeczywisto$ci spotecznej. Rozdziat szosty stanowi wprowadzenie do metodologii badan

wiasnych, w ktorym przyblizam przebieg procedury badawczej. W rozdziale siodmym
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dokonuj¢ analizy badan wlasnych, w nawigzaniu do zrekonstruowanych w czesci
teoretycznej kategorii analitycznych. Ostatnig czg¢$cig pracy jest zakonczenie, stanowigce
probe zrozumienia procesu wchodzenia w dorosto$s¢ osdb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebszym oraz jego uwarunkowan socjalizacyjnych w

odniesieniu do przyjetych przeze mnie koncepcji rozwojowych oraz socjologicznych.

Slowa kluczowe: rodzina dziecka z niepetnosprawnoscig, wchodzenie w dorostosé,
niepetnosprawnos¢ intelektualna w  stopniu  glebszym, spoleczne tworzenie
rzeczywisto$ci, koncepcja zadan rozwojowych, koncepcja rozwoju psychospotecznego,

autonomia, role spoteczne
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Streszczenie pracy i stowa kluczowe w jezyku angielskim

"Entering adulthood of people with profound mental retardation — socialisation
determinants™ prepared under the supervision of Piotr Mikiewicz, Ph, prof. of DSW

University

The main purpose of the present doctoral disseration is to understand the process of
entering adulthood of people with profound intellectual disability and its socialisation
determinants. Entering adulthood for these people, as for people with intellectual norm,
is challenging and depends on the socialisation process carried out during the period. In
this doctoral the sis | have tried to show to what extent adulthood for people with profound
mental retardation is achievable by referring to R. J. Havighurst's concept of human
developmental tasks and E. Erikson's psychosocial concept. My research has shown that
these individuals are not able to reach full adulthood. Their lack of fulfillment of the
developmental tasks of previous periods prevents them from taking on the subsequent
challenges assigned to the next developmental stages. These individuals are not prepared
for adulthood, as a result of the social construct of disability depicting these individuals

as 'eternal children'.

In the first chapter of my thesis, | present society's attitudes towards people with
profound intellectual disabilities and their families, and models of disability that differ in
perspective and approach in different historical periods. In the secend chapter | focus on
the changes that occur in the family as a result of the birth of a child with a disability,
both in terms of family functions and parental attitudes. The key chapter is thethird
devoted to adulthood of people with profound mental retardation, in which I discuss in
detail aspects of adulthood such as autonomy and its various types, and the social roles
inherent in this period of a person's life. The fourth chapter refers to the concept of human
development as a frame of reference for interpreting the entry into adulthood of people
with profound intellectual disability. In the next chapter, | present sociological concepts
that emphasise the importance of social constructs in the creation of social reality. The
sixth chapter is an introduction to the methodology of my own research, in which I outline
the research procedure. In the seventh chapter, | analyse my own research with reference
to the analytical categories reconstructed in the theoretical part. The last part of the thesis

is the conclusion, which is an attempt to understand the process of entering adulthood of
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people with profound intellectual disability and its socialisation conditions in relation to
the developmental and sociological concepts | adopted.

Keywords: family of a child with disabilities, transition into adulthood, profound
intellectual disability, social construction of reality, developmental task concept,

psychosocial development concept, autonomy, social roles
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OSWIADCZENIE

Swiadoma odpowiedzialnosci prawnej o$wiadczam, ze zlozona rozprawa
doktorska pt.: ,,Wchodzenie w dorosto$¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w
stopniu glebszym — uwarunkowania spoteczne” zostala napisana przeze mnie
samodzielnie przy wykorzystaniu wykazanej w tej rozprawie literatury przedmiotu i

materialow zrédlowych.

Roéwnoczesnie oswiadczam, ze rozprawa ta nie narusza praw autorskich, débr
osobistych chronionych prawem cywilnym oraz nie zawiera informacji i danych
uzyskanych w sposob niedozwolony prawem oraz nie byta dotychczas przedmiotem
zadnej procedury zwigzanej z uzyskaniem dyplomow lub tytutéw zawodowych uczelni

WYZszej.

Oswiadczam ponadto, Ze niniejsza wersja rozprawy doktorskiej jest identyczna z

zalaczong wersje elektroniczna.

podpis autora rozprawy
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OSWIADCZENIE PROMOTORA

Oswiadczam, ze niniejsza rozprawa doktorska jest gotowa do oceny przez

recenzentéw.

data czytelny whasnoreczny

podpis promotora rozprawy
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