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Rodzicielskie troski oséb uwiklanych w doswiadczanie
relacji kobiety i mezczyzny z niepelnosprawnoscia
intelektualng jako pary wychowujacej dziecko.

Wokoét (braku) dobrych praktyk wsparcia

W prezentowanym artykule ukaze zaledwie wstepnie, tytulem swoistego zasygnalizowania, re-
zultaty zrealizowanej prébki badawczej odnoszacej sie do pojedynczej rodziny, ktérej doswiad-
czenia splataja sie¢ z uwiklaniem w Zycie doroslej kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna
oraz jej partnera — rowniez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktérzy zostali rodzicami
iwychowuja cérke. Badanie bylo osadzone w jakosciowym modelu empirii, z zastosowaniem
otwartego wywiadu poglebionego. Zamyslem artykutu jest zwrécenie uwagi na swoiste osamot-
nienie rodzicéw ,takiej pary”, ktérzy — podejmujac stala pomoc i wsparcie wobec dorostej corki
ijej partnera — obojgu osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz wnuczki, prezentuja
przyklad najlepszych praktyk towarzyszenia i pomocy w zadaniach codziennosci. Jednakze aktu-
alnie pozostaje ono zredukowane wylacznie do kregu najblizszej rodziny, pozostajac niejako
prywatng sprawa. W tym kontekscie jaskrawo zaznacza sie brak (nie tylko dobrych, ale jakichkol-
wiek) instytucjonalnych praktyk wsparcia i pomocy, systemowo udzielanych parze/zwiazkowi —
dwojgu osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna Zyjacych razem (i wychowujacych dziecko),
adekwatnie do biezacej, jednostkowej sytuacji zyciowej i zwigzanych z nig potrzeb.

Stowa kluczowe: relacje damsko-meskie, niepelnosprawnos¢ intelektualna, wsparcie

Parental concerns of persons entangled in experiencing
the relationship of a woman and man with intellectual
disabilities as a couple raising a child. Around the (lack of)
good support practices

In the article presented here, I will briefly show only, as a kind of signaling, the results of the real-
ized research sample, relating to a single family, whose experiences are connected to the entan-
glement in the life of an adult woman with intellectual disabilities and her partner — also a person
with intellectual disabilities, who became parents and are raising a daughter. The study was em-
bedded in a qualitative empirical model, using an open-ended in-depth interview. The intention
of the article is to draw attention to the peculiar loneliness of the parents of “such a couple”, who,
by undertaking ongoing assistance and support towards their adult daughter and her partner —
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both people with intellectual disabilities and a granddaughter, present an example of the best
practices of support and assistance in the tasks of everyday life. However, it currently remains re-
duced exclusively to the circle of the immediate family, remaining, as it were, her private affair. In
this context, the lack of (not just good, but any) institutional practices of support and assistance
systemically provided to the couple/relationship — two people with intellectual disabilities living
together (and raising a child), adequate to the current individual life situation and related needs, is
glaringly evident.

Key words: male-female relations/relationship, intellectual disability, support and assistance

Wprowadzenie w przedmiot rozwazan

Prezentowany artykul stanowi zasygnalizowanie zjawiska, ktére jawi sie jako
zupelnie nierozpoznane na rodzimym gruncie, z wyeksponowaniem zasadnosci
jego naswietlenia oraz podjecia badan empirycznych, a docelowo namysiu nad
i/lub zaprojektowania okreslonych dzialah na polu wsparcia jako statej, formalnie
usankcjonowanej praktyki, dostepnej dla srodowiska dorostych oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng oraz czlonkéw ich rodzin, towarzyszacych im w co-
dziennych do$wiadczeniach. Chodzi mianowicie o stale nie do$¢ dobrze rozpo-
znany fenomen i sytuacje zyciowa par oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng,
stanowienia zwiazku, incydentalnie malzenstwa, pelnienia roli matki i ojca. Nade
wszystko za$, kwestia pomijang, ignorowana pozostaje usankcjonowanie/uznanie
zwigzku pomiedzy kobietg i mezczyzng z niepelnosprawnoscia intelektualng jako
faktu i nadania im statusu podmiotu, dla ktérego konieczne staje sie wypracowa-
nie celowo dedykowanej oferty profesjonalnej pomocy/wsparcia/asystentury.
Kolejnym, aczkolwiek w Scisly sposéb wiazacym sie z powyzej wymienionym
zjawiskiem, jawi sie watek poznany w jeszcze w mniejszym stopniu, o ktérym
wiedza pozostaje znikoma — a mozna wrecz méwic¢ o swoistym ,spolecznym po-
rzuceniu” — jest sytuacja rodzicéw ,takich par”, ich rodzenhstwa czy innych zna-
czacych w rodzinnych koligacjach, ktérzy osobom z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng jako parze/zwiazkowi towarzysza, a takze, gdy wymaga tego jednostkowa
sytuacja biograficzna, uczestnicza réwniez w wychowaniu dziecka pary.

Istniejaca literatura przedmiotowa, dotyczaca wskazanych zjawisk, nie stanowi
pokaznego zasobu w obszarze rodzimych publikacji, w sposéb niewatpliwy usta-
nawia istotny zaczyn w budowaniu wiedzy o mezczyznach i kobietach z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, ktérych zycie splata sie z doswiadczeniem tworze-
nia pary, zwiazku, stawania sie/bycia rodzicami. Badacze z pola nauk spolecznych
uchylili juz nieco ,drzwi do $wiata” relacji damsko-meskich oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualna, a zrealizowane projekty empiryczne oraz ich ustalenia za-
$wiadczajg o realnoéci/istnieniu par/zwigzkow, rzadziej o malzenistwach pomiedzy
osobami w tym $rodowisku. Wskazujg ponadto, jak wcigz wiele sceptycyzmu, nie-
checi, spolecznych obaw i restrykcji wzbudza zaréwno kwestia relacji pomiedzy
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kobietami i mezczyznami z niepelnosprawnoscia intelektualng, stawania sie rodzi-
cami — bycia ojcem czy pelnienia roli macierzynskiej przez kobiety z niepelno-
sprawnoscia intelektualna, ktére w najwiekszym stopniu wydaja sie obarczone
(ryzykiem) potréjnego wykluczenia, jesli chodzi o ich pozycje jako osoby z niepel-
nosprawnoscig, kobiety i matki. Srodowisko 0s6b dorostych z niepetnosprawnoécia
intelektualng bedacych w relacjach/zwigzkach damsko-meskich oraz uczestnicza-
cych w tym doswiadczeniu ich rodzinach/bliskich wydaje sie zupelnie zmarginali-
zowang grupg w obszarze aktualnego modelu wsparcia i zwigzanych z nim (nie
tylko dobrych, ale jakichkolwiek) praktyk, ukierunkowanych na pomoc/asysto-
wanie kobiecie i mezczyZznie z niepelnosprawnoscig jako podmiotom ,razem”,
a takze ich bliskim, ktérzy ,takiej parze”/rodzinie towarzysza. Traktuja o tym m.in.
publikacje autorstwa: Urszuli Bartnikowskiej, Katarzyny Cwirynkalo, Anny Chyty
(2013), Katarzyny Cwirynkalo (2019, 2021), Agnieszki Drzazgi, (2016) Remigiusza
Kijjaka (2016, 2019), Doroty Krzeminskiej (2009, 2012, 2019), Iwony Mysliwczyk
(2022), Agnieszki Wolowicz (2018, 2021), Agnieszki Zyty (2013), Agnieszki Zyty
i Katarzyny Cwirynkato (2020). W utworach wskazanych autoréw, posréd danych
empirycznych, ich analiz i komentarzy, pobocznie wyblyskuja watki dotyczace
otoczenia / bliskich znaczacych, zwykle czlonkéw najblizszej rodziny kobiet i mez-
czyzn z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéry stanowia pare, tworza zwigzek,
najrzadziej — sa malzenstwem badZ mierza sie z rola matki/ojca. Glos owego oto-
czenia, np. rodzicéw, rodzenstwa nie wybrzmial — jak dotad — w celowo i z zamy-
slem jego wysluchania zaprojektowanych badaniach naukowych. Taka potrzebe,
a wlasciwie konieczno$¢, dostrzegam, kierujac sie zaréwno dotychczasowa wiedza
wlasng, wywiedziong czesciowo z pola doswiadczefnr spontanicznych, nieformal-
nych, ktére opisa¢ mozna jako uchwycone strzepy ludzkiego zycia, podczas oka-
zjonalnego bytowania w terenie, gdzie rozgrywaja sie rozmaite scenariusze biogra-
ficzne, ,wylapane” w codziennosci ,antropologicznie” penetrowanej (Sulima 2000;
Welyczko 2017). O wadze i znaczeniu rodzicielskich/rodzinnych uwiklan w Zycie
pary os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng (i ewentualnie wychowywanego
przez nie dziecka) $wiadcza takze materialy, ktére z metodologicznego punktu
widzenia okredli¢ nalezy jako dane zastane, a s3 nimi materialy wizualne i prasowe
(Rubacha 2008; Charmaz 2009), ktére w ostatnim czasie pojawily sie w przestrzeni
medialnej, a ktérych bohaterami stali sie¢ wlasnie bliscy znaczacy, towarzyszacy
doroslym dzieciom z niepelnosprawnoscig intelektualna jako parze'.

' M. Rézanski, Mitos¢ i rozpacz nie majg ilorazu inteligencyi, http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/

2080383 (dostep: 15.09.2023); M. Rézanski, Mdj syn z niepetnosprawnosciq intelektualng sig¢ zakochat.
Co robic?, https://wiez.pl/2023/02/21/osoba-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-milosc-zakochala-
-sie-co-robic/) (dostep: 15.09.2023). Projekt cupid, O czym jest ten program? Odpowiada jedna z uczesz-
niczek!, https:/ttv.pl/aktualnosci/o-czym-jest-program-projekt-cupid-kim-sa-bohaterowie-1s7098238
(dostep: 6.03.2024).
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Materialy te nie beda przedmiotem analiz w niniejszym opracowaniu,
wzmiankuje jedynie o ich istnieniu i tresciach jakie wnosza, a wynika z nich, ze
rodzice ,takich par” prezentujg zréznicowane do nich podejscie. Jest w rodzicach
wiele przejawéw aprobaty, sprzyjania zwiazkowi i jego swoistej akceptacji jako
faktu oraz uznania, iz pod wzgledem emocjonalnym, uczuciowym, spolecznym
relacja damsko-meska jest dla ich dorostych dzieci z niepetlnosprawnoscia intelek-
tualng waznym do$wiadczeniem, o istotnym znaczeniu w cigglosci ich biografii.
Jednoczesdnie rodzice, ktérzy wypowiedzieli sie na tamach prasy badz wystapili
w filmach dokumentalnych, dzielg si¢ swoimi obawami, watpliwosciami co do
urealnienia samodzielnosci i niezaleznosci relacji pomiedzy ich dorostymi dzie¢mi
w dlugotrwalym, a tym bardziej formalnym zwigzku (Faraon 2024).

W $wietle tych szczatkowych danych, ktére mozna wyprowadzi¢ z dostep-
nych zZrédel zastanych (materialdéw wizualnych oraz wymienionych powyzej
publikacji naukowych (https:/obecni.interia.pl/artykuly/news-prawo-do-milosci-
prawo-do-doroslosci,nld,5021390), wypada powtérzy¢, iz para/zwiazek o0s6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng jawi sie poniekad swoistg ”(...) postacia hy-
brydyczna — para ,prawienormalng”/,pelnosprawnopodobng”. Owa ,prawie-

P

normalno$¢” wynika m.in. z tego, Ze pomimo, iz w przejawach swoich zachowan
jako pary/zwigzku kobiety i mezczyzni z niepelnosprawnoscia intelektualna do-
konujg oportunistycznego odtworzenia/nasladowania wzorcéw relacji damsko-
meskich wlasciwych naszym kregom kulturowym i tym samym zyskuja w czesci
nature ,normalnych”/,sprawnych”, to jednak ujawnia sie w ich funkcjonowaniu
pewna specyficznos¢. Wiaze sie ona wlasnie ze (wspd)tuwiklaniem pary/zwiazku,
rzadziej malzefistwa doroslych przeciez oséb — ktére za sprawa doswiadczanej
przez nich niepelnosprawnosci intelektualnej i utrudnien z niej wynikajacych — sa
zalezne od innych.

Okazuje sie réwniez, ze to rodzice w daleko wiekszym zakresie niz w stosun-
ku do pelnosprawnych dorostych cérek czy syndéw, ingeruja w zycie swojego
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w dorostosci (...), co sprawia, ze
takie pary, zwigzki nie s samodzielne i autonomiczne, ich zycie jest silnie nazna-
czone uzaleznieniem/zaleznoécia od innych - rodzicéw, rodzefistwa, innych
czlonkéw rodzin. W jakim$ sensie daje tu tez o sobie zna¢ uwiklanie w instytu-
cjonalny system pomocy i wsparcia (Krzemifiska 2019: 349), Z jednej strony ozna-
cza on uwiklanie w instytucje, jaka jest np. placowka dziennego wsparcia, ktdra
staje sie potencjalnym miejscem nawigzania relacji damsko-meskiej, z drugiej za$
strony nie sposéb moéwi¢ o istnieniu realnego i formalnego instytucjonalnego
wsparcia (dla) kobiety i mezczyzny z niepelnosprawnoscig intelektualna jako:
pary, zwiazku, malzenstwa, rodziny, jako rodzicéw (Krzeminska 2019: 349). Moz-
na zatem mowi¢ o swoistym paradoksie: wsparcie udzielane parze/zwiazkowi
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0s6b (doswiadczajacych réznych utrudnien zwigzanych) z niepetnosprawnoscig
intelektualna wydaje sie konieczne, ale de facto go nie ma.

Natomiast uznanie pary / usankcjonowanie zwiazku jako waznego doswiad-
czenia biograficznego dwojga 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna, jego
akceptacja i przychylne ,zaopiekowanie” oznacza, ze jednym — o ile nie jedynym —
ze scenariuszy zyciowych (w konstelacji réznych) wspétuwiklanych ze sobg 0séb,
jest wsparcie pary pozostajace wylacznie w gestii/po stronie rodzicoéw (ewentual-
nie rodzenstwa). Jak zatem widzg siebie w takiej roli rodzice, rodzenstwo, bliscy
znaczacy? Kim sa dla nich doroste dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng,
ktére tworza pare? Co to znaczy dla rodzicow ,takich par” towarzyszy¢ im,
wspiera¢, pomagaé, wspolby¢? Czy widza potrzebe bycia wspieranymi, w tym
znaczeniu, ze to kto$ lub co$ (instytucja, formalnie ustanowiony podmiot) przej-
muje profesjonalng opieke, wsparcie, ustanawia asystenture dla kobiety i mezczy-
zny z niepelnosprawnoscig intelektualna, niejako wyreczajac czy zwalniajac,
wzglednie wspomagajac rodzicéw w towarzyszeniu ich dorostym dzieciom jako
parze? Na tak sformulowane pytania — jesli odnies¢ sie do zasobu aktualnie posia-
danej wiedzy wynikajacej z (badawczego) rozpoznania zakreslonego problemu —
nie sposéb udzieli¢ odpowiedzi.

W prezentowanym artykule ukaze zaledwie zupelnie wstepnie, tytutem swo-
istego zasygnalizowania, rezultaty zrealizowanej prébki badawczej, odnoszacej
sie do pojedynczej rodziny, ktérej doswiadczenia splataja sie z uwiklaniem w zy-
cie dorostej cérki z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz jej partnera — rowniez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérzy zostali rodzicami i wychowuja
corke.

Fragmenty materialu empirycznego, ktére zostaly wyselekcjonowane na uzy-
tek tej publikacji, pochodzg z badania zrealizowanego w 2022 roku”. Badanie byto
osadzone w jako$ciowym modelu empirii, z zastosowaniem otwartego wywiadu
poglebionego. Jego celem bylo poznanie i opisanie do$wiadczen zwigzanych z by-
ciem partnerka/partnerem oraz petnieniem roli rodzicow wychowujacych dziecko
przez mezczyzne i kobiete z niepelnosprawnoscia intelektualng — opowiedzia-
nych z perspektywy samej pary oraz wybranych czlonkéw jej rodzin(y). Chodzito
wiec 0 poznanie i opisanie, jak badana kobieta i mezczyzna z niepelnosprawno-

> Prezentowany artykul powstal z czesciowym wykorzystaniem surowych danych empirycznych,

ktoére zostaly zgromadzone dla potrzeb pracy magisterskiej, z zachowaniem zasad etyki badan
realizowanych z udzialem ludzi. Praca magisterska zostala napisana pod moim kierunkiem w
trakcie prowadzonego przeze mnie seminarium: Paulina Piechowska, Doswiadczenia 0sob z niepel-
nosprawnoscig intelektualng zwigzane z petnieniem roli partnera oraz rodzica ukazane z perspektywy sa-
mych o0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng oraz ich bliskich, Uniwersytet Gdanski, Gdansk 2022,
niepublikowana praca magisterska. Wykorzystany material empiryczny traktuje jako dane zasta-
ne/ materialy/ Zrédla zastane/zrédla wtérne, poddajac je autorskiej analizie i opracowaniu, w po-
rozumieniu i za zgoda autorki pracy magisterskiej.
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Scig intelektualng widza swoja relacje/zwigzek oraz w jaki sposéb odnajduja sie
w byciu matka/ojcem dziecka. Z drugiej za$ strony zamyslem badan bylo poznaé
i przedstawi¢ perspektywe widzenia tej relacji/zwiazku i bycia rodzicami w do-
$wiadczeniu bliskich — wybranych czlonkéw rodzin dwojga oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualna. W badaniach uczestniczyla para oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna, wychowujaca cérke, rodzice kobiety z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng oraz jej rodzenstwo. Dla potrzeb tego opracowania wykorzystalam jedynie
fragmenty z wywiadu z rodzicami kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng,
chcac przyblizy¢ okreSlony wycinek z ich sytuacji zyciowej, ktéra od kilku lat
splata si¢ z doswiadczeniem uczestniczenia w relacji corki z jej partnerem oraz
wychowania ich dziecka.

Szkicujac watek biograficzny (wybranych cztonkéw) rodziny kobiety i mez-
czyzny z niepelnosprawnoscig intelektualng juz na wstepie nalezaloby zaznaczy¢,
iz relacje badanych dwojga ludzi mozna(by) nazwaé swoista para/zwigzkiem,
ktéra w réwnie swoisty sposéb wychowuje corke, pozostajac w uwiklaniu ze
swoimi bliskimi. Wszystkie badane osoby zyja w jednym ze $rednich (mieszcza-
cych sie w przedziale 15-20 tys. mieszkancéw) miast w Polsce pdinocnej. Pare
tworzg kobieta (lat 26) i mezczyzna (lat 30) — oboje z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu znacznym, ktérzy wychowuja cérke — w czasie, gdy realizowane
byly badania dziewczynka miala dwa lata. Para nie mieszka ze soba na state. Ko-
bieta z dzieckiem przebywa w domu swoich rodzicéw, mezczyzna za$ dotgcza do
partnerki i corki okresowo, opuszczajac na ten czas swoja matke. Zwykle takie
wspdlne ,pobyty”, zamieszkiwanie razem, swoiste ,wlasne zycie w zwiazku”
trwa kilka tygodni, po czym mezczyzna wraca ,do siebie”. Nie zmienia to jakkol-
wiek statusu zwiazku, ktéry jest utrzymywany i trwa, z tym, ze zycie partneréw
okresowo toczy sie osobno, niejako na odleglos¢. Oboje (kobieta i mezczyzna) sg
uczestnikami jednej z miejscowych placéwek dziennego wsparcia, jednakze — jak
wyartykutowali to podczas wywiadéw — kobieta nie brata udzialu w zajeciach
z uwagi, iz zajmuje sie wychowaniem corki, natomiast uczestnictwo mezczyzny
w placéwce bylo czasowo zawieszone ze wzgledu na obostrzenia wynikajace
z pandemii SARS-CoV-2.

Badani rodzice kobiety sa osobami, ktére ukonczyly 50. rok zycia i pracuja
zawodowo. Relacja corki z mezczyzng oraz ich rodzicielstwo jawi sie dla nich
doswiadczeniem lgczacym w sobie swoista mieszanine zréznicowanych, nierzad-
ko skrajnych przezy¢ oraz wiazacych sie z nimi odczué, emocji i ostatecznie skla-
da si¢ na swoisty i nieco zréznicowany oglad sytuacji wlasnej — jako rodzicéw
i dziadkéw, uwiklanych w zwigzek/relacje ich cérki z mezczyzna oraz pelnienie
przez nich roli rodzicielskiej. W wypowiedziach badanych rodzicow kobiety
z niepelnosprawnoscig intelektualng mozna wyczytaé¢ pewne réznice w podejsciu
do relacji cérki z mezczyzna, kwestii samodzielnego Zycia, warunkéw finanso-
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wych, jak réwniez pelnienia obowiazkéw rodzicielskich zaréwno obecnie, jak
i w odniesieniu do przyszlosci. Matka kobiety wydaje sie podchodzi¢ do (sytuacji)
swojej corki, bedacej w zwiazku z mezczyzna, nieco bardziej emocjonalnie, na
swoj sposob ,romantycznie” i nadaje akceptujace znaczenia partnerstwu, macie-
rzynstwu i ojcostwu jako rolom pelnionym przez corke i jej partnera, a w ktérych
matka poniekad stale uczestniczy, (wspoét)dzielac zycie codzienne z corka
i wnuczka oraz (okresowo) z partnerem cérki. W wypowiedziach matki ustyszeé
mozna znacznie wiecej pozytywnych aspektow, na ktére wskazuje zaréwno w od-
niesieniu do relacji swojej corki z mezczyzng, jak i gdy relacjonuje/komentuje jej
funkcjonowanie w roli mamy — ten kontekst dziatan dziewczyny matka szczegol-
nie eksponuje i chwali. W perspektywie ojca (corki z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng) wybrzmiewa akcentowanie utrudnien, ,brakéw”, ,deficytéw” corki
ijej chlopaka oraz swoisty sceptycyzm co do przyszlego, samodzielnego zycia
w zwiazku/malzenstwie, jak réwniez autonomicznego pelnienia przez nich roli
rodzicielskiej. Jednakze, i w ojcowskim sposobie widzenia, ostatecznie nie brakuje
uznania dla obojga — cérki i jej partnera — zwlaszcza jesli chodzi o starania zwigzane
z utrzymaniem zwigzku, organizowaniem zycia codziennego i bycia rodzicami.
Niezaleznie jednak, jak oboje rodzice postrzegaja swoja corke z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, jej zwiazek/bycie parq z mezczyzna oraz wlasng zyciowa sytu-
acje, nalezy podkresli¢, ze w glosie badanych wielokrotnie wybrzmiewa (przeko-
nanie), iz doswiadczenie uczestniczenia w doroslym zyciu cérki, jej partnera i ich
corki niewatpliwie oznacza ,obcigzenie”, ,obarczenie nowymi obowigzkami”,
ktére zawsze ,spoczywaé beda na barkach”, a para z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng diugoterminowo bedzie wymagata pomocy i wsparcia. Przy czym owa
pomoc i wsparcie lokowane sa wylacznie po stronie/w osobach rodzicéw i/lub
rodzenistwa badz kogo$ z rodziny. W toku przeprowadzonych wywiadéw badani
rodzice kobiety z niepelnosprawnoscig intelektualng nie wspominaja/nie wymie-
niajg innych podmiotéw, instytucji czy uzyskanych dotad badz zaoferowanych
jako propozycje form wsparcia, ktére mozna by uzna¢ za pomoc ,zewnetrzng”,
dostepnag zaréwno w chwili obecnej, jak i prognozowana w przyszlodci. Z wy-
wiadu jasno wynika, ze pomoc/wsparcie udzielane parze 0séb z niepelnospraw-
noscig intelektualna, uwzgledniajace réwniez wspomaganie w pelnieniu roli ro-
dzicielskiej, badani rodzice uwazaja za oczywiste i konieczne, jednakze pozostaje
ono zredukowane wylacznie do kregu najblizszej rodziny, pozostajac niejako jej

prywatng sprawg.
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Para/zwigzek kobiety i mezczyzny z niepelnosprawnoscia
intelektualna w narracjach badanych rodzicéw

Oboje rodzice kobiety z niepetlnosprawnoscia intelektualna opowiadaja, ze
para zapoczatkowala znajomo$¢ w swoim miejscu zamieszkania, przy czym mat-
ka kobiety wyraznie wskazuje na placéwke dziennego wsparcia, ktérej jej corka
i partner sa uczestnikami. Badana zaznacza, ze poczatkowo znajomo$é corki
z mezczyzna nie miala charakteru ,typowo” damsko-meskiej relacji, a ta pojawita
sie dopiero z czasem:

Jaka$ mitos¢ sie miedzy nimi tam rodzila i bardziej mi sie wydaje, ze to byla opieka

jedno nad drugim, tak? Opiekowalo sie, zeby po prostu, jak ktéres z nich bylo, po pro-

stu wpadalo w jakie$ tam, nie wiem, tarapaty to jedno drugie si¢ staralo...p6zZniej z te-
go tam sie co$ zrodzilo. Z takiej sympatii zrodzila si¢ ta ich miloé¢ i pewnie....no i po-
tem juz bylo to, ze P. caly czas méwila o tym, ze no, ze kocha J. i ze chce by¢ z J. (...)

Przezywala to. Bala sie pewnie co my na to, czy my na to pozwolimy, czy my zaakcep-

tujemy jej decyzje.

Matka kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng zwraca uwagg, ze kwestia
relacji corki z mezczyzna nie jest wylacznie sprawg jej samodzielnych wyboréw
i decyzji, lecz niejako ,z zalozenia” wymaga(ta) ,pozwolenia” ze strony rodzicéw.
To z kolei moglo wyzwala¢ u mtodej kobiety obawy i leki zwigzane z koniecznoscia
wyjawienia faktu o zwigzku z mezczyzna oraz niepewno$¢ co do (dez)apropbaty
przez rodzicéw. Co wiecej, od chwili gdy rodzice kobiety dowiedzieli sie o zwiaz-
ku cérki, matka podjela dzialania majace na celu ,sprawdzenie” jej chlopaka:

Zbieralam informacje, relacje, od nauczycieli, z otoczenia. Kazdy wyrazal dobra opinie
o nim, Ze jest to dobry cztowiek, Ze ...no, dobrze sie 0 nim wypowiadali, wiec to mnie
uspokoilo.

W glosie ojca dziewczyny za$ daje sie uslysze¢ nieco deprecjonujacy ton, jak
gdyby mezczyzna nie byl przekonany, iz relacja jego cérki z konkretnym chiopa-
kiem, czy w ogole relacje damsko-meskie nawigzywane przez dziewczyne moga
mie¢ ,powazny charakter”, zwiastujacy ,powazny” uczuciowy zwigzek. Ojciec
sprawia wrazenie nieco bagatelizujacego relacje dwojga, akcentujac, ze cérka
zawsze miala skfonnosci do ,flirtowania” i juz wielokrotnie dochodzito do ,pie-
czetowania” relacji zareczynami:

(...), ja ich nawet nie widywatem nigdy razem. Od czasu do czasu gdzie$ tam ona ttu-

maczyla, ze kogo$ tam ma, jakiego$ chiopaka, ale tych chlopakéw to ona miata kilku.

Na tych facebookach tez niejednokrotnie nam narobita balaganu, bo prébowata sie

kontaktowa¢ z r6znymi dorostymi osobami. Ja nawet nie wiedzialem, Ze ona tam sie

co$ blizej z nim kontaktuje.(...) W wigkszosci pewnie spotykali si¢ na B., chociaz on tu-
taj przyjezdzal od czasu do czasu, ale no nie jestem nawet w stanie stwierdzi¢, kiedy
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nastgpila jakas tam relacja taka blizsza i tak dalej. Bo typu tam zareczyny i tak dalej, to
pewnie ona juz z pietnascie, czy tam osiemnascie razy sie zareczala. Tak ze my do tego
podchodzilismy z dystansem.

Analizujac tre$¢ tego fragmentu wywiadu mozna by takze zasugerowag, ze
dla badanego cérka nie jest w pelni osobg ,dorosta”, skoro wspomina, ze zdarzyly
sie pewne niepozadane incydenty, zwiazane z aktywnoscig kobiety na portalach
spolecznosciowych, gdzie — jak wyrazil sie ojciec — ,narobila balaganu, bo prébo-
wala sie kontaktowac z ré6znymi dorostymi osobami”. Czy zatem nalezy rozumie¢,
ze fakt niepelnosprawnosci intelektualnej cérki udaremnia jej status jako osoby
dorostej? A tym samym ,nieuprawnionym” jawi si¢ podejmowanie przez nig rol,
ktore przypisane sa dorosloéci, w tym m.in. bycie partnerka/zona/matka?

Tymczasem okazalo sie, iz relacja cérki, niejako wbrew czy na przekoér wy-
obrazeniom i oczekiwaniom rodzicéw (prze)trwala, sprawiajac kolejna ,niespo-
dzianke” jaka byla cigza. Ojciec kobiety relacjonuje to nastepujaco:

No to byl na pewno szok, bo to byt ..., w pewnym momencie ona zaczela narzeka¢ na

brzuch i zaczeli jezdzi¢ i tak dalej, i tak dalej, jakies tam choroby. A ja tez tam moéwie: ,W.,

czy ona czasem co$ tam nie wytworzyla?” No i kazala jej kupi¢, pamietam ten dzien, ka-

zala jej kupic test ciazowy i przyszla, i okazalo sie, Ze jest w ciazy. No to szok na pewno,
kolejny jaki$ inny etap w zyciu, no bo zdawalismy sobie sprawe, ze to wszystko zostanie
na naszych barkach. Nie tylko jej, no bo jednak dzieciaki niepelnosprawne inaczej rozu-
muja. A w ogoble nie majg pojecia, znaczy moze nie pojecia, bo P. nam duzo pomagala

w wychowaniu I. (brat P.), ale w przypadku tutaj swojego dziecka, to jest jednak co$ in-

nego. (...) Trzy czwarte obowigzkéw bedzie spoczywalo na naszych barkach.

Stwierdzenie cigzy u corki badany mezczyzna odebral jednoznacznie: jako
szok, jako zapowiedz ,czego$”, co ,(...) zostanie na naszych barkach” — czyli na
barkach rodzicéw kobiety/dziadkéw (majacego narodzi¢ sie) dziecka — miedzy in-
nymi za sprawa tego, iz w pojeciu ojca jego corka jako osoba z niepelnosprawnoscia
intelektualna, charakteryzuje sie tym, iz , inaczej rozumuje”, a tym samym nie wy-
daje sie zdolna podota¢ nowej roli jako matka i zwigzanym z tym obowigzkom.

Matka kobiety réwniez odebrala wiadomos¢ o cigzy cérki jako szok, ale jej
oglad nowej sytuacji byt bardziej ,zbalansowany” w tym sensie, ze starala sie
réwnowazy¢ znaczenia nadawane niespodziewanym okolicznoéciom, przypisu-
jac pojawieniu sie dziecka zaréwno wlasciwosci/cechy/zdarzenia o charakterze
utrudnienia, skomplikowania zycia i koniecznosci przejecia nowych obowigzkéw,
ale takze jako zapowiedzZ zmiany pozytywnej, wartoéciowej, ktéra moze odmienié
zycie corki za sprawa, iz dziecko stanie sie dla niej w przyszlosci kim$ znaczacym,
bedzie podporg, wsparciem. Badana méwi tak:

No o tej cigzy jak sie dowiedzialam, no wiadomo bylo to takim szokiem, pierwszy

moment, ale byt to taki szok dla mnie troche yyy...pozytywny, z tej racji, ze po prostu
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zawsze myslalam jak to bedzie kiedy nas zabraknie. I. bedzie mial swoja rodzine,
P. bedzie miata swoja rodzine, a kogo ona bedzie miata? (...) Ja caly czas..., tak jak moé-
wilam kolezankom czy komu$ tam moéwie, caly czas sie zastanawiam, Panie co to be-
dzie, weZ mi pomdz, co to bedzie jak ta P. bedzie sama, no przeciez nas nie bedzie, ani
mnie, ani Z., no i co ona sama bedzie, albo u kogo$ bedzie mieszkala czy u 1., czy u P.
i widzisz, Pan Bég mi to dal. (...) Z mojej strony emocje byly pozytywne z tym, ze wie-
dzialam, Ze ta cigza bedzie dla mnie obcigzeniem. No wiadomo i lekarz, i wszystko,
isama cigza, i sam pordd, ze to wszystko bedzie spadalo na moja glowe, czyli bede
musiala z nig caly czas by¢ i pdzniej, jak sobie poradzimy z wychowaniem dziecka,
podczas gdy ja pracuje, ale uspokajalam sie, ze sobie poradze. Ze po prostu dam rade
z pomocg rodziny. Pomoze mi moja mama, pomoze czasami P. czy kto$ tam, po pro-
stu, z rodziny nam pomoze, jedli ja nie bede mogla.

W narracji badanej kobiety warto zwréci¢ uwage na dwa watki: jeden, w kto6-
rym matka wyraZnie artykuluje obawy zwigzane z nowa sytuacja — odnoszac je
zaréwno do czasu samej cigzy, porodu, a potem wychowania dziecka cérki z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng — przy czym niejako automatycznie to sobie
przypisuje role/funkcje/zadanie (po)radzenia sobie z nowym zyciowym poloze-
niem rodziny. Owa koniecznosé (po)radzenia (sobie) — z ciaza, porodem, z wy-
chowywaniem dziecka przez cérke, czy poniekad razem z cérka, badana kobieta
»przyjmuje na siebie” jako oczywisto$¢. Drugi watek — to wskazanie w okoliczno-
Sciach zwigzanych z koniecznoscia (po)radzenia (sobie) oséb bliskich/rodziny: swo-
jej mamy, rodzenstwa, ,kogo$ z rodziny”. W stowach badanej nie pojawia sie kto$
inny/co$ innego, jako potencjalny czy obligatoryjny, a zawlaszcza ,zewnetrzny” —
spoza kregu rodziny rezerwuar pomocy/wsparcia/asysty. Imperatyw radzenia
sobie z nowa sytuacja zyciowa i zwigzana z nim gotowo$¢ do wspierania corki
z niepelnosprawnoscia intelektualng w wychowywaniu jej dziecka, a przedtem
towarzyszenia podczas cigzy i porodu, niewatpliwie wynika z matczynej troski.
Wznosi tym samym fundament najlepszej praktyki, naznaczonej ponadto swoista
,0obyczajowoscia” wlasciwg naszym kregom kulturowym, w ktérych niejako , po-
koleniowo” wspiera si¢ ,mlode matki”. W tym przypadku jednak ,mloda matka”
jest poniekad matka szczegdlna, gdyz z uwagi na pewne utrudnienia wigzace sie
z niepelnosprawnoscig intelektualna, moze wymagaé wsparcia, co jakkolwiek
w zaden sposéb nie powinno eliminowa¢ ,takiej” kobiety z podjecia (trudu) roli
bycia matka. Co wiecej — ,taka” mama powinna zyska¢ pomoc nie tylko (i wy-
tacznie) ze strony rodziny/bliskich, ale wsparcie w pelnieniu roli matki nalezaloby
ugruntowac jako formalna/systemowa oferte, dedykowana indywidualnej osobie,
adekwatnie do jej mozliwosci, potrzeb, oczekiwan, po rozpoznaniu kontekstu
srodowiska, w ktérym zyje. Tymczasem, jak relacjonuje w wywiadzie badana
matka, ona (i maz) nie tylko w ogdle nie brali po uwage tego, ze cérka jako osoba
z niepelnosprawnoscig intelektualng powinna mie¢ dostep do okreslonych rodza-
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jow ustug, swiadczonych przez instytucje i/lub podmioty ze specjalistycznym do
tego przygotowaniem. Spotkala sie ona natomiast z licznymi radami i sugestiami,
ktore padaty m.in. ze strony znajomych, wéréd ktérych byly takze osoby zwiaza-
ne ze srodowiskiem pomocowym:
Moéwili, ze ja powinnam wzia¢ J. (wnuczke) w rodzine zastepcza, bo bede miata z tego
korzys¢, bede miata z tego pienigdze. Pieniedzmi wszystkiego nie da sie zalatwi¢. Trzeba
by¢ naprawde jakims, no nie wiem, no ja nie wiem no, potworem, zeby to zrobic.

Badana, cho¢ miata i ma $wiadomos¢, ze jej dorosta corka z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, ktéra sama zostata matka, aktualnie i w przysztosci bedzie po-
trzebowata pomocy i wsparcia w pelnieniu zadan macierzynskich, to wykluczyla
~rozwiazanie” w postaci pieczy zastepczej sprawowanej wobec wnuczki. Co wie-
cej, stoi na stanowisku, ze jej coérka z niepelnosprawnoscig intelektualng powinna
wychowywa¢ dziecko, bedac w tym wspierana. Sama badana, podejmujac ,natu-
ralng” pomoc cérce, stara sie by (u)ksztattowac wiasciwa hierarchie relacji w ro-
dzinie, podziat r6l i wzajemnych powigzan pomiedzy jej cztonkami — co nalezy
z uznaniem i calag moca podkresli¢:

Od samego poczatku bylo to nazwane, ze..., bo nie mieszkaja razem, Ze tata jest i jest
mama, i Ze ja jestem babcia, a nie mama, i ze jednak ten bliski kontakt matki z dziec-
kiem. One sa razem w pokoju, duzo rzeczy wlasnie wykonuje P., wiec ona czuje, Ze to
jest jej mama, ta wieZ od urodzenia (...). Ja caly czas do tego daze, zeby tak bylo, zebym
ja byla babcig i jestem w roli babci, a P. Zeby byla mama w roli mamy. Kiedy jest
krzywda, kiedy sie przewrdci, kiedy jest, po prostu czuje, ze na przyklad, no nie wiem,
no jak czasami o katar dostanie, tak i ma gorszy dzien, zle samopoczucie... no to cze-
Sciej wola mame niz babcie, tak. Wiec ta wiez jest.

Mozna przypuszczaé, ze opisane starania badanej kobiety, w polaczeniu
z niewatpliwym zaangazowaniem oraz wlasciwymi sposobami postepowania
prezentowanymi przez jej corke i partnera wobec dziecka, owocuja tworzeniem
trwalych wiezi i prawidlowych wzorcéw. Zaswiadcza o tym kolejny fragment
narracji badanej matki, w ktérym tym razem odnosi sie do relacji wnuczki z jej
ojcem:

(...) dla mnie w ogole zaskoczeniem bylo, ze od poczatku to dziecko wiedzialo, ze to

jest tata, gdzie J. przebywa tutaj wlasciwie okresowo, tak bym to nazwala, nie spora-

dycznie, tylko okresowo. Przyjezdza na dwa tygodnie, wraca do domu, nie ma go mie-

sigc i znowu, ale mata wie, ze to jest tata i caly czas Ignie do niego i bardzo duza wiez

ma tez z ojcem.

Badana matka, majac wszakze Swiadomos¢, ze corka i jej partner jako osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualna wymagajg stalej pomocy i wsparcia w réz-
nych czynno$ciach dnia codziennego, w tym takze i tych zwiazanych z pelnie-
niem roli rodzicielskiej, pomimo utrudniei daja sobie rade — i to w zaskakujaco
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dobry sposoéb. Ich funkcjonowanie cieszy badang, wzbudza w niej uznanie i nie-
skrywana dume:

(...) rodzicielstwa i opieki, takiej w ogdle, bycia ze soba to ludzie zdrowi powinni uczyé
sie od niepelnosprawnych i takiej empatii, tego wszystkiego, naprawde, od nich po-
winni$my sie uczy¢. (...) Miloéci, bo takiej mitosci zdrowi ludzie nie maja jak oni maja
ze soba. (...) Oni naprawde tworza dobrg rodzine. Oni sobie poradza w domu, ja je-
stem tego na sto procent pewna, tylko (...) P. potrzebuje tego. Ona musi mie¢ kogos,
kto bedzie jej wsparciem bardziej, bo ona potrzebuje tego wsparcia bardziej, tej akcep-
tacji i tego, zeby upilnowali, wlasnie tego, ze trzeba rachunek zaplaci¢, zeby bylo co
zjes¢, trzeba sobie po prostu rozplanowac to zycie tak, czyli jeszcze tu mam takie tam
obawy, no ale jak my bedziemy to przeciez... (...) Ja na przyklad podziwiam ja, (...)
w szpitalu przychodza kobiety, to nie zrobia, nawet jednej trzeciej nie zrobig, napraw-
de. No. Moze intelektualnie sa do przodu, ale w sprawie opieki... (...) To, jak ona sie
po prostu zajmowala mala, wiesz, jak urodzita, a nie bylo jej lekko, ja przechodzitam
cigze, wiem co to znaczy jak cie piersi bola, jak musisz w nocy wstac¢, jak brzuch cie bo-
li, bo jest rozciety po cesarskim cieciu, czy tego, tu trzeba dziecko przewina¢, tu trzeba
karmi¢...Zadnej skargi nie bylo, ani razu nie powiedziata, ze co$ ja boli.

Ojciec kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng nie wyraza sie tak entu-
zjastycznie o relacji corki z partnerem, poniekad powatpiewa w nig, gruntujac
swoje zdanie w przekonaniu, iz oboje sa osobami z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, ktéra badany utozsamia z choroba. A ten fakt — zdaniem ojca — znaczaco
utrudnia czy wrecz uniemozliwia prowadzenie przez oboje samodzielnego zycia,
pozbawionego wsparcia, pomocy, w szczeg6lnosci w oderwaniu od rozsadnego
,kierownictwa” zony, czyli matki kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna:

To s dwie chore osoby i oni pewnie majg jaki$§ swoj Swiat, swdj sposéb bycia, poro-
zumiewania si¢ i tak dalej. (...) Plany to oni majg przerézne, tak jak jest pogoda
zmienna, tak samo oni majg zmienne plany. (...) Niejednokrotnie jak tutaj sa jakies
sprzeczki czy proba wywarcia w niej jakiego$ tam innego zachowania w stosunku czy
do mnie, czy do W. nieraz, prébuje pyskowad, to ja moéwie, ze ma sie wyprowadzi¢, ma
chtopaka, niech idzie mieszka¢ do niego, ale ja sobie zdaje sprawe, Ze ona nie p6jdzie,
bo sobie nie poradzi sama, bo ona nie jest przygotowana do tego.

Ten na swoj sposéb surowy, z dystansem, szczedzacy aprobaty i komplemen-
towania zwiazku corki z partnerem oraz ich funkcjonowania ojciec dostrzega
jednakze okreSlone pozytywne przejawy radzenia sobie przez oboje, zwlaszcza
w odniesieniu do wypelniania roli rodzicéw i obiektywnie stwierdza (komentujac
kolejno zachowanie partnera cérki i jej samej):

Ja jako postronna osoba, obserwujac tylko, nie moge miec zastrzezen, opiekuje sie, mo-

ze nawet bardziej niz P., bo chce, zeby nic sie jej nie stalo i tak dalej. A ona tez jest za
nim, ,tata, tata”, wola.
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Ona ugotuje, ona wlaczy, ona wszystko zrobi, ale to co W. jej powie, ona jak robot, na-
sterowana. Powie ,odkurz”, to odkurzy, powie ,zr6b” pranie, moze robi¢ trzy razy
dziennie, bo przeciez automaty wymieniamy co pie¢ lat, automaty nie wytrzymuja.
Pierze nawet moje ciuchy, z dzisiaj- to jutro juz s3 wyprane. Kurcze, szukam, a ich nie
ma. Pralka chodzi na okraglo. Ale to sg schematy i prawdopodobnie tak to jest utarte
u dzieci niepelnosprawnych akurat, ale w jej przypadku na pewno. Jak kaze ogarna¢,
to ogarnie, ale nic poza tym. (...) Ona sie zawsze opiekowala dzie¢mi. Nie méwie, no
czy 1. (brat dziewczyny) jak byl maly, wychowywala go, troszczyla sie o niego. Prata,
sprzatala, przebierala go. Tak samo jak przyjezdzala Z. tutaj czy O., tak samo sie nimi
opiekowala. Tak Ze ona tam podejscie do dzieci akurat ma, nie mozna jej tego zarzucic.

Badany ojciec przejawia sktonnos¢, by patrze¢ na corke (a takze na jej partne-
ra) przez pryzmat niepetnosprawnosci, choroby i w nich lokuje przejawiane w za-
chowaniach pary deficyty czy utrudnienia. Pewne swoiste wlasciwosci dziatan
corki i partnera, takie jak np. sztywne podazanie za pewnymi wzorcami, trzyma-
nie sie schematéw, mimo iz ostatecznie przekladajq sie na pozadang rutyne dzia-
fania, staranno$¢, dbalos$¢, systematyczno$¢ w wykonywaniu czynnosci, ojciec
réwniez umiejscawia w specyfice niepelnosprawnosci intelektualnej, nierzadko
moéwiac w odniesieniu do cérki i jej partnera, ze ,dzieciaki niepelnosprawne tak
majq”. Szczegdlne zagubienie, nieporadnosc¢ corki badany dostrzega w okoliczno-
Sciach skomplikowanych, wyzwalajacych lek, niepokéj badz takich, ktére spra-
wiajg, ze kobieta wydaje sie traci¢ kontrole nad sytuacja. Zaznacza, ze wsparcie
i pomoc udzielana kobiecie sa wéwczas wybitnie konieczne:

W chwili, gdy J. zaczyna co$ plakaé czy kaszelek, jakas nie daj Bog infekcja, to zaraz

pietnascie telefonéw do W. do pracy, czy to, a czy J. nie $pi, a J. niespokojna i tak dalej.

Ona wychowuje jak wszystko idzie dobrze, a jak jest juz jaki$ malutki problem, to by

byla katastrofa, zaczelaby sie panika i nie wiem, czy dalaby sobie rade z dalszym po-

dejmowaniem czynnosci, nie. No, czyli potrzebuje tego wsparcia po prostu caly czas.

We wszystkich przywolanych fragmentach narracji badanych rodzicow ko-
biety z niepelnosprawnoscia intelektualna pojawia sie watek (koniecznosci)
wsparcia zar6wno jej samej, jak i partnera. Wsparcie, pomoc, swoiste ,pokiero-
wanie”/naprowadzenie, asystowanie przeplata sie jakkolwiek z opisem funkcjo-
nowania pary z niepelnosprawnoscig intelektualng, z ktérego mozna wywnio-
skowa¢, iz w wielu sytuacjach, okolicznosciach, zadaniach, obowigzkach radza
sobie zupelnie niezle, a nawet bardzo dobrze. W wizji ich samych oraz badanych
rodzicow zarysowuja sie pewne koncepcje dotyczace przyszlosci pary — jako
trwalego zwigzku, malzefistwa, pelniacych nadal role rodzicow. Méwi o nich
badana matka:

Ja w sobie mam caly czas taki, nie wiem, ja mam swoj plan na nich, zeby mieli gdzie
mieszka¢, no to J., jego rodzina, oni budujg ten dom, robig wykonczenie. Jesli wybudu-
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ja ten dom i bedzie gdzie mieszka¢, beda ku temu godne warunki, to jak najbardziej. Ja
wyraze zgode na $lub, pozwole im zamieszka¢ i zy¢. Ale mysle, ze beda potrzebowali
pomocy naszej, osoby dorostej, takiej, u niego, nie wiem, czy jego mamy czy naszej,
Czy mojej pomocy.

Matka na swdj sposéb ,zagospodarowuje” zycie pary, czyniac to zapewne
wiedziona najlepszymi intencjami i troska o cérke, jej partnera i wnuczke. Chodzi
jej o ,godne warunki” mieszkaniowe, ale rownocze$nie zapewnienie stalej pomo-
cy. Z narracji matki wynika, ze ta pomoc wydaje si¢ calozyciowym zadaniem
rodzicéw/rodziny — z akcentem polozonym na pomocowa aktywno$¢ obu matek.
Z kolei badany ojciec zwraca ponadto uwagg, iz uregulowania / jasnych rozstrzy-
gnie¢ wymagaja/wymagalyby tez okre$lone kwestie prawne, finansowe, organi-
zacyjne:

Ona sie opiekuje J., J. tez, jak najbardziej, ale nie wiem czy potrafiliby z renty 1200 zt
i 500 zI plus wychowa¢, utrzymac¢ mieszkanie, zrobi¢ zakupy, ugotowac i tak dalej. (...)
W kwestiach finansowych, bo tutaj tez byl problem, ktéry ja poruszalem, kwestii foze-
nia jakich$ pieniedzy, bo nie mamy tego uregulowane do dzisiaj jeszcze. I jak tam sty-
szatem co$, czy P. slyszala, ze chce zlozy¢ o alimenty, to on opowiada, Ze nie ma doste-
pu do pieniedzy i to tak tez nie powinno by¢. Tez ta sprawe chcialem poruszy¢. Bo nie
moze by¢ tak, ze osoba niepelnosprawna nie ma zadnych pieniedzy. (...) On tu przy-
jedzie i jest, no nie méwie, niech jest, my go utrzymamy. Jest tydzien, dwa, trzy i on
nie dolozy ani grosza. A mamusia (matka J.) symbolicznie 300 zl raz na dwa miesiace
przeleje. Uwazam, ze tak by¢ nie powinno, ze dysponuje jego pieniedzmi a on z tego
co, gdzie$ tam chodzilo, bo nie dostaliémy tez zasitku pielegnacyjnego na J., bo prze-
kroczyly dochody, mimo Ze nie sa razem, ale dochdd ojca byl liczony i przyszio
z GOPS wyjasnienie, ze dochody od ojca 1800 zlI i to nie jest mato i 500 zt spokojnie
powinien placi¢, dawac na dziecko i tak dalej. On twierdzi, ze by dal, tylko ze mama
dysponuje jego pieniedzmi. I tu jest problem. I mysle nawet jakby zamieszkali u jego
mamy, to dalej by nie mieli pieniedzy. (...) Mysle, Ze to jest gléwny problem.

Z powyzszego fragmentu narracji badanego ojca wyplywa kilka kwestii, ktore
wydaja sie potwierdza¢ specyficzny status pary (osdb) z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktéra w tej konkretnej, jednostkowej sytuacji, wychowuje réwniez
dziecko. Nie stanowia rodziny/malzefistwa w sensie formalnym, a pomimo iz
przystuguja im okredlone Swiadczenia pieniezne, oboje, mezczyzna zas w szcze-
golnosci, pozostaja uwiklani w zaleznos¢ finansowa od rodzicéw, przy jednocze-
snych watpliwych perspektywach na samodzielno$¢ materialng w przysziosci.
Ajednak... Z calodci przywolanych w artykule fragmentéw narracji badanych
rodzicow mozna wywnioskowa¢, ze mezczyzna, jako partner i ojciec dziewczyn-
ki, opisywany jest przez rodzicow kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng
w zasadzie w superlatywach, zwlaszcza gdy chodzi o relacje z dzieckiem. Podob-
nie jego partnerka, ktéra wspierana przez rodzicéw, gléwnie przez matke, sama
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spelnia sie jako matka i doklada staran, by role macierzynska oraz rozmaite zada-
nia i obowiazki zycia codziennego wypelniac¢ jak najlepiej. Relacja/zwigzek pary
trwa, laczy ich uczucie - o czym w wywiadzie zaSwiadcza badana matka, mimo
ze mezczyzna i kobieta nie mieszkaja stale ze soba.

Zwiezla puenta

Z zasobu zaprezentowanego w tym artykule materialu empirycznego — cho¢
to zaledwie skape fragmenty z biografii przedstawionych os6b — mozna sprébo-
waé wyloni¢ pewne konkluzje, cho¢ niemozliwe na tym etapie (roz)poznawania
zjawiska jest formulowanie wyraznych ustalefi, ani podejmowania préb jego
interpretowania w kontekscie trafnie zaaplikowanych kategorii teoretycznych.
Mozna jednakze zasugerowad, iz wylaniajacy sie z zaprezentowanej w tym arty-
kule probki badawczej obraz, a moze raczej szkic (wycinka z) rodzicielskich uwi-
klafh w zycie pary z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich dziecka, wydaje
sie w kilku kwestiach zbiezny z czeScia ustalen wlasnych badan (Krzeminska
2019), dedykowanych parom z niepelnosprawnoscig intelektualng, o ktérych
wzmiankowalam w poczatkowej czesci tego opracowania. Ot6z relacja kobiety
i mezczyzny z niepelnosprawnodcia intelektualna, ktérzy stanowia pare — takze
w opisywanym przypadku — pozwala, by widzie¢ w nich pare ,prawienormalng” /
»pelnosprawnopodobna”. Opisywane osoby wydaja sie odtwarza¢ kulturowe
wzorce damsko-meskich relacji, a bycie razem (cho¢ na swéj sposéb osobno) staje
sie dla nich waznym do$wiadczeniem. Jednakze tak intymne, prywatne zjawisko
jakim jest owo bycie razem, dazenie do tworzenia stalego zwiazku, urzeczywist-
nienie tego co moze si¢ wydarza¢ pomiedzy dwojgiem ludzi wychowujacych
dziecko, jest doswiadczeniem silnie uwiklanym w inne osoby: rodzicéw, rodzen-
stwo. Trudno tu méwi¢ o samodzielnoéci decyzji, wyboréw, niezaleznosci dziala-
nia i autonomii w postepowaniu. Jednoczesnie nie sposéb zanegowac, ze para
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéra wychowuje dziecko — o ktérych
w niniejszej publikacji opowiadajg badani rodzice — radzi sobie zaréwno w bu-
dowaniu istniejacej miedzy kobieta i mezczyzna relacji, jak i w podjetych rolach
matki i ojca dwuletniej corki.

Z zaprezentowanych (fragmentéw) narracji badanych rodzicéw wynika, ze
pomoc/wsparcie dla pary oraz ich dziecka jest nieodzowne, konieczne, ale tez —
na obecnym etapie — mozna je uznac za budujace i wartoSciowe. Ma ono znacze-
nie nie tylko praktyczne, w kontekscie pomocy/asysty w ,organizowaniu” co-
dziennego Zycia i zwigzanych z nim czynnosci, ale na swdj sposéb petni funkcje
»edukacyjng”. Kobieta z niepelnosprawnoscia intelektualng mozolnie, ale wy-
trwale, konsekwentnie uczy sie funkcjonowa¢ w dorostym zyciu w rolach kobie-
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ty, partnerki, matki, co wydaje si¢ stanowi¢ optymistyczny prognostyk na przy-
szlos¢. To samo dotyczy mezczyzny z niepelnosprawnoscia intelektualng — jako
partnera i ojca. Badanym rodzicom za$ nalezy si¢ uznanie za podjecie i podtrzy-
mywanie spontanicznych, intuicyjnych — dobrych praktyk wsparcia, cho¢ nie-
watpliwie w sposdéb trwaly i obciazajacy zawazaja na ich zyciu, nie szczedzac
trosk i obaw. Za wazne w zwiazku z tym uwazam postawienie w tym miejscu
pytania, czy pomoc i wsparcie udzielane parze oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (wychowujacych dziecko) powinny by¢ obowigzkiem i zadaniem —
niejako zadanym sobie samym, podjetym (z koniecznosci) przez rodzicow? Wszak
repertuar dzialan pomocowych w wykonywaniu czynnosci zycia codziennego,
wychowania dziecka, tworzeniu i podtrzymywaniu relacji z partnerem, moim
zdaniem, moglby staé sie¢ zadaniem wypelnianym w ramach formalnie ustano-
wionej funkgji profesjonalnie przygotowanego asystenta (rodziny) czy innego
»,pomagacza”’. Méglby on zastapi¢, a w kazdym razie czesciowo odcigzy¢ rodzi-
cow/rodzenstwo/rodzine. Smiem przypuszcza, iz rodzice ,takich par” (i dziad-
kowie ich wnukéw), gdyby zyskali pewnos¢, ze kto$ poza nimi bedzie na stale,
w sposob systematyczny, profesjonalny wspieral pare/matzenstwo, a pomoc tego
rodzaju jest trwale ugruntowanga (oficjalng i dostepna) oferta w modelu systemo-
wej pomocy i wsparcia osobom z niepelnosprawnosciami, przychylniej, a moze
nawet z zadowoleniem przyjeliby fakt, ze udzialem doroslej corki/syna z niepel-
nosprawnoscia intelektualng staje sie doswiadczenie relacji damsko-meskiej,
majace przeciez istotne znaczenie w ich biografii. Tymczasem okazuje sie, ze
w aktualnie istniejacym modelu pomocy/wsparcia oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna i ich rodzin, para/zwiazek /malzefistwo nadal nie zyskuja nalezytej,
by nie powiedzie¢ zadnej uwagi i nie mogg liczy¢ na celowe wsparcie udzielane
kobiecie i mezczyznie razem/jako dwojgu. I pomimo, ze pary/zwigzki sie tworza,
trwaja niekiedy latami zyskujac pozor ,wiecznego narzeczenstwa”, w niektérych
rodza sie i sa wychowywane dzieci — to nadal nie sposéb méwi¢ o uznaniu pary
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng, a w Slad za nim o zaprojektowaniu
i wdrozeniu wlasciwego wsparcia. ,Takg para” — jesli zyska ,akceptacje” zajmuja
si¢ rodzice, rodzefhstwo czy kto$ z rodziny, a udzielane wsparcie rozgrywa sie
w Scislych ramach sfery prywatnej. Na pytanie dlaczego para/zwiazek, rzadziej
malzenstwo i rodzice z niepelnosprawnoscia intelektualna nie moga sie doczekac
systemowych rozwiazan dotyczacych pomocy i wsparcia, a tym samym odcigze-
nia ich rodzin w pelnieniu zadan pomocowych, wydaje sie udziela¢ odpowiedzi
Elzbieta Zakrzewska-Manterys (2018), ktéra w gorzkich stowach wyjasnia:
(...) autonomia wyboréw, stylow zycia. Czy zalozy¢ rodzine? Czy posiadaé dzieci? Czy
uprawiaé seks? S to caly czas pytania, ktére wynikajg z nowego postawienia proble-
mu spolecznego. Postawionego inaczej niz kilka dekad wczesniej. Dlaczego tak trudno
jest znalez¢ rozwigzania systemowe? Z pewnych biurokratycznych powodéw, rento-
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wych, administracyjnych i innych, niepelnosprawni intelektualnie sg podkategorig
ogolnie rozumianych niepelnosprawnych. Z tego powodu rodzaje wsparcia, wynika-
jace na przyklad z operowania kategoria beneficjentéw projektéw unijnych, aby unik-
na¢ dyskryminacji, oferujg jednakowe wsparcie ré6znym kategoriom beneficjentow.
(...) Dzieje sie tak dlatego, ze w pewnych zyciowych kontekstach mozna powiedzie¢,
ze niepelnosprawni intelektualnie nie sg podgrupg niepelnosprawnych, ale sg prze-
ciwstawieni wszystkim innym niepelnosprawnym. Inni niepelnosprawni bardzo chet-
nie sie od nich odzegnuja w mysl zasady ,my nie jestesmy uposledzeni”. Haslo réw-
nosciowe ,wszyscy jesteSmy tacy sami” dotyczy innych niepelnosprawnosci, nie
uposledzenia umystowego. (...) Dlatego sa oni nieatrakcyjni spofecznie, nie maja swo-
jego lobby. Wszyscy sie od nich odcinaja. Oni sg brzydcy, nieatrakcyjni, gtupi. Nie majg
mozliwosci bycia subtelnym czlowiekiem jak inni niepelnosprawni. Jest to kolejny po-
wod, dla ktérego rozwigzywanie ich probleméw nie nastepuje tatwo. (...) Natomiast
,normalni nienormalni” to sa osoby niepelnosprawne intelektualnie w stopniu umiar-
kowanym, znacznym lub glebokim. Jest ich w spoleczenstwie kilkanascie promili. Kogo
oni w ogoéle obchodza? Oni nikogo nie obchodza (Zakrzewska-Manterys 2018: 34-35).
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