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Wykluczeni. Perspektywa biograficzna os6b
z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualna

Zrealizowane badania zostaty ulokowane w nurcie badan konstruktywistycznych, interpretatyw-
nych, co umozliwilo zastosowanie metody biograficznej. W ramach projektu badawczego wyko-
rzystano pie¢ indywidualnych, poglebionych i czesciowo ustrukturalizowanych wywiadéw oraz
analize narracji. Wykorzystanie metody biograficznej stworzylo mozliwos¢ analizy wycinka rze-
czywistodci — kreowanego przez doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng — ktéry po-
zwala poznac ich $wiat przezy¢ wewnetrznych, $wiat ich emocji, oczekiwan, nadziei i nastawien,
ale takze lekéw i obaw. Préba poznania i zrozumienia $wiata spolecznego przechowywanego
w pamieci tej grupy oséb pozwolila uzyska¢ wiedze ,prawdziwa” o obszarach ich wykluczenia
z zycia spolecznego. Opowiedziane narracje ukazuja trudng dorosto$¢ i wynikajace z tego problemy
dnia codziennego. Ograniczenia, nakazy, deprywacja potrzeb powoduja, Ze konstruowana przez
nosicieli biografii rzeczywisto$¢ przesycona jest zalem, zloscig, rozczarowaniem, smutkiem, tesknota
za normalnoscig. Wykluczenie w réznych plaszczyznach Zycia spolecznego nie pozwala narratorom
rozwijac sie, otworzy¢ sie na ludzi, budowac z nimi relacji. Skutkuje to ograniczonym udzialem doro-
stych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w szeroko rozumianej normalnosci.
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Excluded. The biographical perspective of people
with moderate intellectual disability

This piece of research was located in the current of constructivist and interpretative studies, which
has enabled the application of the biographical method. The research project used five individual,
in-depth, and partially structured interviews, and narrative analysis. Using biographical method
allowed to analyse a part of reality created by adults with intellectual disabilities, which enabled to
know their world of internal experiences, world of emotions, expectations, hopes and attitudes,
but also fears and concerns. The try to get to know and to understand a social world kept in this
group’s mind allowed to get the “real” knowledge about areas of their exclusion from social life.
The narratives told by the interviewees reveal the tough adulthood and resulting everyday prob-
lems. Limitations, orders, deprivation of needs make that biography bearer’s reality is full of grief,
anger, disappointment, sadness, and longing for normality. The exclusion in many grounds of
social life does not allow narratives to develop, open up to people, build relations with them.
The result of it is a limited participation of adults with intellectual disabilities in widely understood
normality.
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Wykluczenie spoteczne jako problem zlozony

Problem wykluczenia spolecznego nie jest zjawiskiem nowym. Ma ono swoja
dluga historie siegajaca juz starozytnosci, np. ostracyzm w Atenach. Pojecie
»~wykluczenie spoleczne” (ang. social exclusion) po raz pierwszy uzyto w latach
70. XX wieku we Francji (Klimczak, Kubinski, Sikora-Wisniewska 2017: 8). René
Lenoir w swej pracy zatytulowanej Les exclus... odniést sie do wykluczenia spo-
tecznego przez opis ,sytuacji oséb fizycznie, umystowo, spolecznie uposledzo-
nych, ktérym ograniczono dostep do débr i ustug otwartych dla gléwnego nurtu
spoteczenstwa francuskiego” (Fajfer-Kruczek 2015: 36). Termin ten w 1974 r. zna-
lazl zastosowanie w polu nauk spolecznych, a jako pierwszy zastosowal go
M. Weber, definiujac wykluczenie jako ,forme zamkniecia spolecznego”. Do Pol-
ski ,wykluczenie spoteczne” dotarlo dopiero w pierwszych latach XXI wieku
i oznaczalo wyobcowanie, wykorzenienie, wylaczenie, izolacje, samotnos¢, alie-
nacje (Klimczak, Kubinski, Sikora-Wisniewska 2017: 8), a w pracach Z. Baumana
czytamy o zbednych, niechcianych, odtrgconych, zmarginalizowanych (1998:
3-18). Wykluczenie, zdaniem Pilcha, w réznych kulturach przybieralo inne obli-
cze, np. wygnania czy eliminacji i jest definiowane przez autora jako ,jeden
z najstarszych mechanizméw socjotechniki regulujacych zachowania indywidu-
lane i zbiorowe. To takze jeden z mechanizméw represji i kary wobec jednostek
famigcych konwenanse zycia zbiorowego” (2011: 87).

Z wykluczeniem spolecznym koresponduje marginalno$¢ czy marginalizacja,
ktore czesto stosowane sg zamiennie. ,Marginalnoé¢ spoteczna” w ujeciu Frieske
moze by¢ rozpatrywana w dwoéch odmiennych kontekstach. Jeden z nich wska-
zuje na ,kulturowa obcos¢ jednostek czy grup, ktérych obyczaje, wartosci, wzory
poznawcze i sposoby percepcji r6znig si¢ na tyle od kultury ich otoczenia spo-
tecznego, ze utrudniaja procesy komunikowania sie z tym otoczeniem i korzysta-
nie ze stworzonych przez spoleczefstwo instytucji” (Frieskie 1997, za: Nowak
2012: 17). Drugi akcentuje ,deficyty statusowych uprawnieni przystugujacych
jednostkom czy calym grupom spolecznym i/lub deficyty mozliwosci realizowa-
nia tych uprawnie” (Frieskie 1997, za: Nowak 2012: 18). Konsekwencjg obu uwa-
runkowan jest ograniczony udzial jednostki w porzadku spolecznym oraz insty-
tucjach nalezacych do tego tadu, jak np. rynek pracy, rynek konsumpcji, system
instytucji wymiaru sprawiedliwoéci, system edukacyjny itp. (Frieskie 1999: 167-
168). Marginalno$¢ w ujeciu F. Mahlera sprowadza sie do drugorzednego statusu
grup, ktére zostaly zdegradowane przez grupy centralne, co w konsekwencji
oznacza wylaczenie tych pierwszych z réwnego korzystania z praw w wyniku
nizszego udzialu niz grup centralnych, w sferze politycznej, ekonomicznej i kul-
turowej. Grupy o nizszym statusie sa pozbawione mozliwosci wyboru, co jedno-
cze$nie stawia je w pozycji grup podlegajacych przymusowi, majacych gorsze



Whykluczeni. Perspektywa biograficzna 0séb z umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng 129

warunki ekonomiczne, ksztalcenia czy awansu spolecznego (Szarfenberg 2007:
312). Koncepcja ta w pierwszej warstwie odnosi sie do grup i ich relacji w spole-
czefstwie, natomiast w dalszej ujmuje przyczyny i skutki rozpatrywane z punktu
widzenia wykluczenia spolecznego.

Podobnie definiowana jest marginalizacja, ktéra zdaniem Kwasniewskiego
jest stanem wykorzenienia, nieuczestniczenia jednostek lub grup w instytucjo-
nalnym porzadku spotecznym oraz procesy prowadzace do tego stanu (1997: 7).
Nastepstwem dlugotrwatej marginalizacji spolecznej jest wykluczenie spoleczne,
ktére ,przybiera forme ograniczenia rdl spolecznych, utraty sensu zycia, braku
nadziei na poprawe swojej sytuacji (Fidelus 2011: 87). Fajfer-Kruczek podkresla,
ze takie ujecie pokazuje zalezno$¢ miedzy marginalizacja a wykluczeniem, bo-
wiem jednostka najpierw jest marginalizowana, a w toku dalszego procesu i kon-
sekwencji marginalizowania zostaje wykluczona. Oznacza to, ze marginalizacja
jest zjawiskiem, ktére moze przybra¢ ,lagodniejsza forme ignorowania niektérych
jednostek i grup lub pozwalajacym im na funkcjonowanie z dala od waznych
spotecznie wydarzen” (2015: 44).

Mowigc o marginalizacji, marginalnosci czy wykluczeniu spotecznym, Bogut
podkresla, ze mamy na mysli pojecia: ,niepewnos¢”, ,brak stalosci”, ,uposledzenie”,
»bezbronnoé¢”, ,ubéstwo jedno- i wielowymiarowe”, ,nedza”, ,nieréwnos¢ spo-
feczna”, ,,odrzucenie”, ,réznice spoleczne”, ,dyskryminacja”, ,segregacja”, ,relegacja”,
»dyskwalifikacja”, ,ekskluzja”, ,odlaczenie”, ,deprywacja”, ,brak umiejetnosci adap-
tacji”, ,niekorzystna sytuacja”, ,nieformalny apartheid” i ,stygmatyzacja” (Kowa-
lak 1998: 16). Oliwa-Ciesielska to tej listy dodaje takze ,wyizolowanie” i ,brak
przypisania” (2004), a Kotlarska-Michalska ,wylaczenie z grupy” (2005). Wyklu-
czenie spoleczne, podobnie jak marginalizacja najczesciej utozsamiane sg z nie-
réwnosciami spolecznymi, dyskryminacja, ubdstwem. Koncepcje te identyfikuja
sie z powstaniem w strukturze spolecznej grupy oséb zaliczanych do kategorii
underclass (Silver 1994: 539). Wykluczenie i marginalizacja spoleczna sg zdaniem
Stuchlifiskiego ,szczegodlnie dotkliwa i wielce groznag w skutkach degradacja oso-
by ludzkiej, wlasciwie jej spotecznym u$mierceniem” (2011: 20).

Ze wzgledu na ograniczenia treSciowe artykulu nie sposéb przedstawic
wszystkich definicji i koncepcji wykluczenia spolecznego. Ponadto wielos¢ tych
koncepcji oraz zawitosci i pewne subtelne réznice definicyjne spowodowaly, ze
»~wykluczenie spoleczne” jest terminem wielowymiarowym i trudnym do jedno-
znacznego zdefiniowania. Szarfenberg podjal sie analizy najwazniejszych kon-
cepcji $wiatowych i w konsekwencji wyodrebnit cztery zakresy znaczeniowe
w definiowaniu pojecia wykluczenia spolecznego. Pierwszy odnosi sie¢ do uczest-
nictwa jednostki w zyciu spolecznym; drugi traktuje o dostepie jednostki do za-
sobéw, débr, instytucji i systeméw spolecznych; trzeci dotyczy ubdstwa i pomi-
niecia potrzeb jednostki, za$ czwarty méwi i prawach spolecznych i mozliwosci
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ich realizacji (Fajfer-Kruczek 2015: 38). Szarfenberg podnosi, ze ,wszystkie katego-
rie (oprocz ubdstwa i deprywacji) lacza sie w definiowaniu wykluczenia przez
wskazanie na deficyty w zakresie uczestnictwa (brak, niezdolno$¢, niemoznosc),
deficyty dostepu (ograniczony, utrudniony) i deficyty praw spotecznych (odmo-
wa, realizowane w niewielkim stopniu lub nierealizowane)” (Fajfer-Kruczek 2015:
38). Podsumowaniem analiz Szarfenberga mogg by¢ stowa A. Fidelus, ktéra ujmu-
je »wykluczenie spoleczne” jako ,sytuacje, kiedy pewna grupa obywateli staje sie
w jakims$ stopniu niezdolna do uczestnictwa w waznych aspektach zycia spotecz-
nego, doswiadcza ubdstwa oraz deprywacji oraz nie moze korzysta¢ ze swoich
praw (...). Wykluczenie spoleczne wedlug Narodowej Strategii Integracji Spo-
tecznej (jako podstawowego dokumentu przyjetego przez kraje Unii Europejskiej
w zakresie walki z ekskluzjg spoleczng) okreslane jest jako sytuacja uniemozliwia-
jaca lub znacznie utrudniajaca jednostce lub grupie, zgodne z prawem pelnienie
ol spotecznych, korzystane z débr publicznych i infrastruktury spolecznej, gro-
madzenie zasobow i zdobywanie dochodéw w sposéb godny” (2011: 80, 82-84).
Powyzsze definiowanie przez ,wykluczenie spoleczne” przyjeto w sposéb subiek-
tywny dla potrzeb artykulu.

Wspomniana powyzej Narodowa Strategia Integracji Spolecznej dla Polski
ujmuje grupy podatne na wykluczenie spoleczne. Wéréd nich wymienia sie osoby
niepelnosprawne i chronicznie chore (Janus 2016: 95). Zdaniem A. Hulka pelno-
prawne wlgczenie oséb z niepelnosprawnoscig do zycia spolecznego zalezne jest
od wielu czynnikéw, ktére znajduja sie po stronie oséb z niepelnosprawnosciami,
jak réwniez czynnikéw wynikajacych z barier spolecznych (stosunki spoleczne,
kultura, cywilizacja, organizacja zycia). Autor podkresla, ze organizacja zycia spo-
tecznego dostosowana jest do standardéw oséb zdrowych, co tym samym stano-
wi utrudnienie dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Dodatkowym utrudnieniem
i czynnikiem blokujgcym wiadciwe funkcjonowanie oséb z niepetnosprawnosciami
jest negatywna postawa otoczenia, bedaca odzwierciedleniem stereotypéw, uprze-
dzen, wierzen, przyzwyczajeii przekazywanych w procesie socjalizacji (Hulek 1978,
za: Nowak 2012: 124-125). Oznacza to, ze osoby z grup ryzyka, albo reprezentanci
tych grup, jesli nie otrzymaja odpowiedniego wsparcia, zostang dotknieci realnymi
skutkami wykluczenia spolecznego (Janus 2016: 95).

Perspektywa metodologiczna

Celem artykulu jest zaprezentowanie wynikéw badan dotyczacych rekon-
strukcji przezy¢ i interpretacji doswiadczen w zakresie sfer wykluczenia oséb
z niepelnosprawnodcig intelektualng. Przedstawione badania zostaly osadzone
w paradygmacie interpretatywnym. Wybrany zostal ze wzgledu na mozliwos¢
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szukania zaleznosci i zwigzkéw pomiedzy jednostka a spoleczenstwem, co ozna-
cza, ze badania usytuowane w tej strategii badawczej pozwalaja zrozumieé
(understanding), jak i wyjadni¢ (explanation). W konsekwencji w badaniach tych
wazne sg nie tylko przezycia jednostki, ale i jej zakorzenienie w kontekscie spo-
fecznym (Bron 2017: 19, 21).

Celem badan byla identyfikacja obszaréw wykluczenia przez osoby z umiar-
kowang niepelnosprawnoscia intelektualna. Badano wiec, w jaki sposéb osoby
z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng doswiadczaly swojej rzeczy-
wistoéci. Analizowano jak te osoby do$wiadczaja swojego ,bycia” w réznych
plaszczyznach zycia spolecznego, np. poprzez swoje méwienie definiujg swoje
ograniczenia, brak mozliwosci uczestnictwa w réznych polach spolecznego egzy-
stowania, jak doswiadczajg relacji z pelnosprawnymi, ktérzy narzucajg im role
0s0b o nizszym statusie spolecznym, jakiego znaczenia nadaja deprywacji swoich
potrzeb i co w ich perspektywie jest najwazniejsze. Problem gléwny przyjat forme
pytania: Jakie sg obszary wykluczenia w doswiadczaniu codziennosci przez osoby
z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualna?

W prezentowanych badaniach zastosowano metode biograficzna za pomoca
wywiadéw narracyjnych. Metoda biograficzna to ,caloksztalt indywidualnych
loséw, caly przebieg zycia danej jednostki (...). To pewien obszar ludzkiej aktyw-
nosci, np. dzialalnoé¢ zawodowa czy zycie rodzinne (...). Moga to by¢ takze tylko
kluczowe momenty przebiegu zycia zwigzane z waznymi wydarzeniami histo-
rycznymi, zmiang rdl i pozycji spolecznej” (Wlodarek, Zidtkowski 1990: 5). Historia
moéwiona pozwala udzieli¢ glosu grupom mniejszosciowym, marginalizowanym
oraz jednostkom, ktére w inny sposéb nie uzyskatyby mozliwosci publicznego wy-
razenia swojego zdania na temat wielu spraw (w tym przypadku osobom z umiar-
kowang niepelnosprawnoscia intelektualna) (Kaczorowski 2016: 76).

Zastosowana strategia badawcza wymagala od badacza ogromnej delikatno-
Sci i zachowania etycznego na kazdym etapie jej realizacji oraz obcigzona byla
duzym ryzykiem. Juz dobér rozméwcoéw przysporzyl pewnych trudnosci, po-
niewaz chodzilo o unikalne perspektywy, o przypadki wykluczajace sie, ale nale-
zalo takze uwzgledni¢ zasade nasycenia (Bron 2017: 22-23). W prezentowanym
projekcie badawczym dobér badanych byl celowy i skupil sie na osobach
z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualng o réznym stopniu usytuowa-
nia spolecznego (samodzielne zamieszkanie, zamieszkanie z rodzicami, WTZ,
ZAZ, DPS, SDS, self-adwokatura). Wyloniona grupa liczyla 7 0séb. Rozpoczynajac
wywiad poproszono uczestnikdw badania, aby opowiedzieli o tych plaszczy-
znach swojego funkcjonowania, w ktérych doswiadczaja ograniczen, zakazéw,
utrudnien, wyobcowania. Nie ingerowano w ich narracje, tylko bardzo uwaznie
stuchano. W trakcie opowiesci nie przerywano pytaniami, natomiast kiedy badani
uznali, Ze to juz koniec ich opowiadania, woéwczas badacz zadawal pytania i od-
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nosit sie do kwestii opowiedzianych w sposéb chaotyczny i niewyczerpujacy.
Prowadzenie wywiadéw z osobami z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelek-
tualng wymuszalo na badaczu nie tylko ciggla uwage, lecz takze biezacy analize
toku wywiadu w trakcie jego trwania. Dodatkowym obcigzeniem dla badacza
byla otwarta i ufna postawa badanych, ktérzy bardzo szybka chcieli sie spoufala¢.
Badacz musial wczué si¢ w role badanego, ale jednocze$nie wykaza¢ si¢ cierpli-
wodcig i asertywnodcig. Takie podejécie nie narazalo go na utrate krytycznej
i refleksyjnej postawy (Bron 2017: 24).

Podczas prowadzonych badan okazalo sig, ze nie wszystkie wywiady spetnity
kryteria wywiadu narracyjnego, co ostatecznie przesadzilo o wykorzystaniu
5wywiadéw do analizy materialu empirycznego. Dane z wywiadéw narracyj-
nych pozyskano w 2019 r., a opowiedziane historie utrwalono poprzez transkryp-
cje. Osoby udzielajagce wywiadu to dwdch mezczyzn i trzy kobiety znajdujace sie
w przedziale wiekowym 2549 lat i zamieszkujace na terenie wojewddztwa war-
minsko-mazurskiego. Jeden z mezczyzn mieszka samodzielnie i pracuje jako po-
mocnik konserwatora w jednostce budzetowej, natomiast drugi jest uczestnikiem
Zakladu Aktywnosci Zawodowej i mieszka z rodzicami. Dwie z badanych kobiet
zamieszkuja z rodzicami. Jedna z nich jest uczestniczka WTZ, a druga jest osoba
niepracujaca. Trzecia respondentka jest mieszkanka Domu Pomocy Spolecznej, ze
wzgledu na zly stan zdrowia rodzicow. Wywiady prowadzone byly w miejscu
zamieszkania i miejscu pracy. W przypadku os6b mieszkajacych z rodzicami od-
czuwano dyskomfort wynikajacy z ciaglej checi uczestnictwa rodzicéw w spotka-
niu podczas wywiadu. Ogolnie podczas prowadzenia wszystkich wywiadow
atmosfera byla zyczliwa.

Konstruowanie opowiesci — perspektywa badawcza

Analiza zebranego materiatu zostala oparta na koncepgji F. Schiitzego, sklada-
jaca sie z transkrypcji i nadania tytuléw poszczegélnym wywiadom, analizy for-
malnej tekstu, opisu strukturalnego narracji, analitycznego abstrahowania,
poréwnywania kontrastowego, syntezy (Schtitz 2012; Kazmierska, Waniek 2020).
Opowiedziane historie sg wyjatkowe i niepowtarzalne. Ukazuja indywidualne
doswiadczenia nosicieli biografii oraz odstaniajg subiektywne sensy i znaczenia
nadane tym przezyciom. Podczas analizy opowiesci oséb z umiarkowana niepel-
nosprawnoscig intelektualng uwypuklaja si¢ pewne watki wspdlne, jak i catkowi-
cie odmienne. Analizujac narracje badanych mozna stwierdzi¢, ze ich wypowie-
dzi najczesciej odnosza sie do tych wydarzen, ktérym towarzyszyly negatywne
uczucia. Doswiadczali wéwczas przykrych emocji, ktére wywolywaly strach, zal,
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cierpienie, ponizenie, odtracenie, wyobcowanie. Kazdy z autoréw biografii mowi
o innych wydarzeniach, wskazujac tym samym obszary wykluczenia.

Gléwny obszar dotyczy zycia rodzinnego. Narratorzy wracaja w tej plasz-
czyznie do réznych do$wiadczen, ktérym towarzyszg przykre emocje. Opowiada-
ja o zachowaniach rodzicéw, ktérzy ograniczaja im podejmowanie decyzji i okre-
Slonych rél spolecznych w codziennym funkcjonowaniu. Jedna z narratorek
opowiada o checi podjecia pracy, ktéra jest dla niej atrybutem dorostosci, nieza-
leznosci i lepszej perspektywy zyciowej. Narratorka zdecydowanie chcialyby
pracowag, ale sytuacja w jakiej sie znalazla, uniemozliwia jej to. Zamieszkuje
z rodzicami, ktérzy nie wyrazaja zgody na podjecie przez nig pracy, mimo iz ko-
bieta ma taka mozliwos¢. Bardzo chcialaby sie rozwija¢, ale przede wszystkim
chcialaby podja¢ prace, aby nie siedzie¢ bezczynnie w domu i aby moéc zarobié
wlasne pieniadze. Jej zycie jest zdominowane postawg rodzicéw, ktérzy wykazu-
ja sie ogromnym lekiem o cérke i zabraniaja jej podjecia pracy. Kobieta przypusz-
cza, ze te ograniczenia rodzicow wynikaja z obawy, ze moglaby sie zakochac.
Miala juz w przeszlodci przykre doswiadczenia i by¢ moze rodzice prébuja ja
uchroni¢ przed ponowna porazka. Nie biora jednak pod uwage potrzeb kobiety
zwigzanych z checig podjecia pracy i podejmuja decyzje, w wyniku ktérych czuje
sie ona izolowana:

»(...) przychodzit tu taki jeden sasiad pan Stas i on chcial, zebym, Zebym no na kuchnie
poszia do zmywaka, ale mamusia i tatu$ sie nie zgodzili, no ja to bym poszla, ja umiem
zmywac i chce, zeby pracowaé, ale mamusia powiedziala, ze sobie nie poradze, no bo
to ciezka praca. (...) nie boje sie pracowac ciezko, w wakacje robilam u rodziny w go-
spodarce i to tez jest ciezko, no. Na zmywaniu mialabym 1zej, bo dzwigac nie trzeba,
ale mamusia nie chce, ona sie boi, ze ja si¢ zakocham ($miech), bo tam na kuchni chio-
paki pracuja, no. Kiedy$ bylam zakochana, i raz, i drugi, ale raz mnie zostawil i juz nie
miatam chlopaka, a drugi to chciat robi¢ od razu te rzeczy (...) i mama go pokrzyczala
ijuz nie przychodzil do mnie”.

»Tak to ja caly czas w domu siedze, a tak, to wiadomo, no, zebym do ludzi, to troche
inaczej, bo ja caly czas w domu tylko jestem i nigdzie nie pracuje, tylko w wakacje robi-
tam, ale to u rodziny, to zebym zarabiata, to nie (...) to wtedy mialabym swoje pienig-
dze, sama bym se kupila, co bym chciata, no”.

»(...) moze jakbym poszla na ten zmywak, to moze i czego innego bym sie nauczyla,
no, no chcialabym sie uczy¢ piec ciasta albo kotlety dobre robig, (...) to wiadomo, ze-
bym nie tylko sam zmywak miata, bo i posprzatac trzeba i te naczynia wytrze¢ no wia-
domo, no to bym sie nauczyla i potem jakbym zostala Zong, to juz bym umiata, no ale
jak mamusia méwi, Ze nie, to nie”.

Rodzice kobiety bardzo ingeruja w jej codzienne zycie, ustalajac plan dnia, nie
pytajac jej o zdanie. Brak decyzyjnosci i mozliwosci wypowiadania sie w waznych
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dla

niej sprawach, powoduje, ze autorka biografii ma poczucie, ze jest traktowa-

na, mimo swojego wieku, jak dziecko:

»,Mama to boi sie mnie puszcza¢. Wszedzie idziemy razem, no ani do sklepu, ani
do Bartkéw nie moge i$¢ sama, tylko zawsze ona no. W domu to nudno jest samemu
i ja nie mam co robi¢. Smutno mi, bardzo mi smutno, no bo caly czas tylko z mama
i z mama, jakbym jaka$ malutka byla, ja mam prosze pani juz 38 lat i malutka juz nie
jestem, a mama to mysli chyba, no Ze jak niepelnosprawna jestem, to jak dziecko
jestem”.

»(...) nieraz to bym chciala co innego porobi¢, no ale mama moéwi, ze najpierw zrobimy
to co ona méwi, a potem to co ja, ale potem no to juz nie robimy tego, co ja chce...”.

»No nieraz to mama mi ubiera takie dziecinne bluzki i ona tego nie stucha, Ze mi one
sie nie podobajg wcale, Ze ja bym chciala takie bluzki jak maja na przyklad aktorki
w filmach, takie dla doroslych, zeby tu no (pokazuje na dekolt — uzup. I.M.) takie tro-
che odkryte byly (...) nie moge chodzi¢ w rozpuszczonych wlosach, bo zaraz mama
krzyczy”.

Z narracji wynika, ze kolejna plaszczyzng, mocno kontrolowang przez rodzi-

cOw, a szczegolnie przez matke, jest sfera uczuciowa, intymna. Kobieta wspomina

o przykrych uczuciach, ktérych doswiadczyla w relacji z mezczyznami, ale takze

wskazuje na swoje potrzeby w tym zakresie, ktére sa deprecjonowane przez ro-

dzicéw. Badana ma $wiadomos¢ ogromnej ingerencji rodzicéw i ich decyzyjnosci,

co wywoluje u niej nie tylko smutek, ale i zIos¢:

»Kiedy$ bytam zakochana, i raz, i drugi no, ale raz mnie zostawil i juz nie miatam chlo-
paka, a drugi to chcial robi¢ od razu te rzeczy (...) i mama go pokrzyczala i juz nie
przychodzit do mnie”.

»(...) chcialabym mie¢ swéj dom, taki gdzie sama bede mieszka¢, w ktérym bym robita
co mi sie podoba, chcialabym mie¢ chlopka, kolezanki i zeby bylo wesolo i duzo ludzi
w tym domu (...) chcialbym zy¢, jak dorosta”.

sJestem zla, Ze mi to robi, ze mysli, Ze robi dobrze, ale robi Zle no, no bardzo robi zle”.

»Chciatabym mie¢ chlopaka, to wtedy bym tadnie sie dla niego ubrata i pachnialabym
tez fadnie perfumami, no i zebym z nim poszla na randke taka jak doroéli chodzg,
i chciatbym, Zeby on tez byt tadny, mily i zeby mnie kochat przeciez tez bym chciata...”.

»Ja to chyba nigdy nie bede miala chfopaka, no moze jak juz mamy nie bedzie, ale to
juz bede wtedy bardzo stara, no i zaden nie bedzie chciat ze mna chodzi¢”.

»Jakbym umiala kotlety zrobi¢ i jakie ciasto, no to moglabym juz mie¢ meza. Szybko sie
ucze, robotna jestem, a i lubie sie lanie ubiera¢ i kolczyki nosié, i pierscionki, i tadne
ubrania tez lubie, bo dziewczyna, zeby miala meza to musi by¢ fadna, mila, grzeczna,
ja..., chcialabym mie¢ dobrego meza, zeby mnie kochal i dbal o mnie, i zeby mu sie
podobalo, ze ja lubie by¢ taka, ze dbam o siebie, Ze jestem pomalowana no (...)".
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»(...) poszlam z mama do pana Stasia, on chcial, Zebym przyszla do pomocy na zmy-
wak, do pracy mnie chcial, Zebym u niego pracowata, no to tam na kuchni byt u niego
taki Marek od Piaseckich..., o Boze jaki on jest ladny, ooo, takiego meza to bym chciala
mie¢, zeby umial w domu co zrobi¢, zeby mi co dobrego ugotowal, wszyscy by zazdro-
4cili (...) szkoda, Ze nie moge tam chodzi¢ do pracy, bo moze no bym sie spodobata je-
mu, a tak, to nawet go nie widze, bo on caly czas pracuje, ale ja tez moglabym mu
obiad ugotowa¢, na pewno by mu posmakowat”.

Podczas narracji mozna odnie$¢ wrazenie, ze w biografii kobiety dochodzi do
punktu zwrotnego. Nosicielka biografii podczas wywiadu zastanawia sie przez
dluzsza chwile i po namysle dochodzi do wniosku, ze nie moze poddawac sie
decyzjom rodzicéw i chce ,,co$ z tym zrobi¢”:

»...no ale to nie moze by¢ tak, no bo oni mi wszystkiego zabraniaja, nie moge tak nic
nie powiedzie¢. Musze co$ z tym zrobic...Nie. Nie. Tak to nie moze by¢ (...) dorosta
jestem i sama moge decydowac”.

~Mamie bedzie przykro, ale ja lubie chodzi¢ w rozpuszczonych wiosach, pewnie be-
dzie krzyczala, ale juz sie nie boje, no powiem jej, ze tak nie moze by¢ i koniec kropka”.

W podobnej sytuacji jest inna kobieta, ktéra takze mieszka z rodzicami.
Autorka biografii jest uczestniczka Warsztatow Terapii Zajeciowej. Kobieta bardzo
zzyla sie z innymi uczestnikami, z ktérymi tworzy jedyna przestrzen relacji towa-
rzyskich. Ograniczenia ze strony rodzicow w tym zakresie sprawiaja, ze narratorka
nie ma mozliwosci nawiazywania relacji poza placowka. Z narracji wynika, Ze te
ograniczenia doskwieraja badanej i s przyczyna osamotnienia i poczucia innosci:

»(...) rano zawsze mamy kawke i pogaduszki... oczywiscie, jest rozmowa, rozmawia-
my ze sobg, (...) méwimy yyyy takie rézne rzeczy i $miejemy sie, nie nie od razu co$
robimy, tylko najpierw kawusia oczywiscie (§miech). Mam tu bardzo duzo przyjaciot,
oni bardzo mnie lubia, czasami przynosimy ciasto z domu, jak kto§ ma urodziny
oczywiscie, albo czestujemy sie cukierkami, jak wychodzimy gdzie§ do miasta, to ra-
zem w autobusie jedziemy i ciaggle rozmawiamy i si¢ $miejemy. To s3 moi przyjaciele.
Tomek tez jest moim przyjacielem, ale ja to bym chciala, yyyyy zeby on byl moim
chlopakiem, ale nie wiem, czy on chce? (...)".

»Nie mam innych przyjaciét oczywiscie yyyy. Tu mam bardzo duzo przyjaciét i bardzo
ich lubie. Tak to innych nie mam... Nie wychodze nigdzie, trzeba odpoczaé, jak wréce
do domu, ale nie zawsze jestem zmeczona, chcialabym gdzie$ z kolezankami albo na
ciastka, takie jak na miescie byly, z kremem, albo wyjs¢, zeby tak sobie porozmawiaé
i pospacerowa¢, ale nie mam z kim. (...) Mama nie chce, Zebym sama wychodzi-
fa...yyyy oczywiscie nieraz zawonie do Kasi (kolezanka z warsztatéw — uzup. LM.), to
ona i do kina idzie, kolezanki ma, albo do sklepu sama idzie, a ja nie moge, tylko
czasami z siostra, jak jest w domu (...) z siostra chodze do sklepu z takimi kolorowymi
materiatami, czasami na lody, ale tak to nigdzie”.
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»Smutno mi, ze nie moge sama wychodzi¢, moge sama wychodzi¢, tylko ze mama nie
pozwala oczywidcie...”.

~,Moi przyjaciele to opowiadaja o réznych rzeczach, ze w kinie byli oczywiscie yyyy,
albo gdzie indziej, a ja nie mam o czym opowiadac, bo jak wréce do domu siedze caly
czas (...) wtedy czuje sie troche, no jakby inna, bo ja nie moge wychodzi¢, tylko z sio-
strg czasami...”.

Inna plaszczyzng, w ktdrej kobieta dostrzega ograniczenia, sa zwiazki uczu-

ciowe. Narratorka doswiadczyla juz w tej sferze przykrych uczué. Ma $wiado-

mos¢, ze uczucie miloéci wigze sie nie tylko z dobrymi chwilami, ale takze z roz-

czarowaniem, bolem i tesknota. Przykre do$wiadczenia nie zniechecaja jej do

poszukiwania wybranka zycia, ale jej decyzje sa podwazane przez matke:

»(...) kiedy$ miatam chlopaka oczywiscie, ale mnie zdradzit i bardzo mocno plakatam
(...) chodzitam z nim ze 3 tygodnie yyyy, on do mnie przyjezdzat, Arek mial na imie
itez byl, no bo go poznatam, bo pdzniej on juz przestal przychodzi¢ do warsztatow
ibardzo tesknilam. Caly czas plakatam, pytalam oczywiécie o niego pani Eli, ale nigdzie
go nie bylo. Moze znalazl sobie kogo innego, no ja nie wiem, bo tu nie przychodzi”.

»(...) bardzo lubitam jak on sie do mnie przytulal, ale tu (w WTZ — uzup. LM) to nie
mozna tak sie mizia¢, to on przyjezdzal do mnie, tez byl niepelnosprawny yyyy, ale
dluzej przychodzil do warsztatéw, Teresce tez si¢ podobal, ale do mnie startowat
oczywiscie ($miech)”.

»Teraz to inny mi si¢ podoba, tez z warsztatéw, ale jego nie ma w tej pracowni u pani
Eli tylko on jest w pracowni u pana Tadzika. Tomek nieraz tu zajdzie do mnie, zeby ze
mnga porozmawiaé. (...) no moze go i kocham yyyy, ale nie wiem czy on mnie kocha
iczy chcialby, Zebym byla jego dziewczyna, bo ja bym chciala, chciatbym, Zeby mnie
gdzie$ zaprosil, bo jeszcze nie chcial mnie nawet pocalowac..., on tylko tak stanie
i émieje sie do mnie. Moze on mnie nie kocha? ale raczej kocha”.

»(...) bym chciala, Zeby do mnie przyjechal do domu, ale mama méwi, Ze to nie jest
dobry pomyst oczywiscie, bo moze by¢ jak z tamtym (...) no wiadomo, ze inaczej by
bylo, bo moglibysmy porozmawiaé, popatrze¢ na siebie czy co§, (...) no moze, jakby
kiedy rodzicéw nie bylo yyyy, to wtedy on moze przyjdzie, ale tak to nie, to mama sie
nie zgodzi...”.

Decyzje narratorki sg takze podwazane w kwestii jej samodzielnego zamiesz-

kania. Kobieta bardzo chciala zamieszka¢ sama, argumentujac rodzicom, ze jest

dorosta i poradzi sobie z codziennymi obowiazkami. Sadzi, ze wiele nauczyla sie

jako uczestniczka warsztatow i bardzo chcialaby, aby jej zycie wygladato ,nor-

malnie”. Spotyka sie z oporem matki juz w zakresie dyskusji na ten temat:

»Chcialam sama zamieszkac, bo dorosli mieszkaja sami, nawet jak sg niepelnosprawni,
sami robia zakupy, jedzenie gotuja, sprzataja. Ja wiem yyyy, ze trzeba robi¢ rachunki
(...) ja umiem robi¢ rachunki na poczcie oczywiscie, (...) jakbym sama mieszkala,
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to bym jaka robote tez znalazla i chlopaka, i by bylo jak u mnie w domu, Ze tak nor-
malnie. (...) ja sie wszystkiego nauczylam, bo my uczymy sie réznych rzeczy, nie tylko
szycia, ale mama nie pozwala mi, szybko sie denerwuje, jak ja pytam...”.

W innej narracji poznajemy mezczyzne, ktéry mieszka z rodzicami i pracuje
w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej jako stolarz. Praca sprawia mu ogromna
satysfakcje, a dodatkowo daje mu niezaleznos$¢, samodzielnoé¢, decyzyjnosé
iszacunek ze strony innych. Praca jest takze dla badanego oznaka dorostosci
i normalnosci:

»Ja pani powiem..., ze jak mam prace, to wiadomo..., ze jestem dorosty i wszyscy na
mnie inaczej patrza..., nie jak na takiego chlopczyka, (...) to jestes dorosly i sam decy-
dujesz co robisz, albo gdzie idziesz (...)".

»(...) no....tutaj zaklad aktywnosci jest, ale to jest normalna praca, trzeba dobrze
wszystko robi¢, zeby pieniazki dostac”.

»(...) samodzielny jestem... mam prace... wyplate dostaje, ze mam pienigzki na zycie...”.

Z narracji jednak mozna wnioskowag, ze podjecie pracy zawodowej nie ozna-
cza samodzielnosci i decyzyjnosci autora biografii. Rodzice bardzo ciesza sie
z podjetej przez mezczyzne pracy, ale decyduja w zakresie wydatkowania wyna-
grodzenia, ktére on otrzymuje. Mezczyzna w tej kwestii nie jest samodzielny i nie
ma wplywu na to, ile pieniedzy otrzyma od rodzicéw. Sa to kwoty, ktére wystar-
czaja zaledwie na male przyjemnosci, a mezczyzna chcialby by¢ niezalezny finan-
sowo. Spotkania z kolegami czy wyjscie z dziewczyna wiazg sie z wydatkami, na
ktére go nie staé. Niezaspokojone potrzeby popychaja go do kiétni z rodzicami,
ale nic w tym zakresie sie nie zmienia. Narrator ma $wiadomos¢ swoich praw
ijako czlowiek dorosly oczekuje, ze rodzice beda te prawa respektowac i akcep-
towac jego decyzje:

»(...) ja troche nie wydaje sam tych pienigzkéw, ale wie pani, sam moge kupi¢ sobie

piweczko i czekolade...”.

»(...) no prawie wszystko to rodzicom daje na oplaty i jedzenie, (...) Ja to duzo nie po-
trzebuje, ale czasami chcialbym mie¢ swoje pieniadze, tak wie pani, jak nieraz z chlo-
pakami gdzie$ p6jde do mcdonalda albo gdzie$ na piwko, albo dziewczyne chcialbym
gdzie$ zaprosi¢, ale czasami juz nie mam tych pieniedzy, bo mama je wezmie i wtedy
jestem zly, nieraz to awanture zrobie, ze powiem pani jest Meksyk, bo ja taki zly
jestem”.

»(...) nieraz to ktéce sie z nimi, bo jestem dorosly i pracuje, to nie ma tak, ze traktuja
mnie jak dzieciaka, jak pracuje to musza liczy¢ si¢ z moim zdaniem i nie mogg zabiera¢
mi wszystkich pieniedzy. No pani dobrze méwie, Ze tak nie mozna? (...) no dalej pani
tak jest, ze jak tylko wyplate mam, to od razu wszystko biorg i tylko na piwko dostane

4

czy co§”.



138 Iwona Mysliwczyk

Z analizy narracji mozna wnioskowa¢, ze rodzice ingeruja takze w plaszczy-
zne uczuciowa doroslego syna. Nie uwzgledniaja potrzeb mezczyzny, ktéry
chcialby zalozy¢ rodzine i mie¢ potomstwo. Dla narratora zwigzek matzenski
i zostanie ojcem jest oznaka normalnosci, ale ma swiadomos¢, ze moze to dopiero
nastapic¢ po $mierci rodzicow:

»Siostra u chlopaka mieszka, a ja z rodzicami nadal... pomagam w domu..., ale chce juz

sam mieszkac i mie¢ rodzine”.

»(...) jak poznalem Jole to od razu mi sie spodobata, powiem pani taka dziewczyna, ze
miéd malina... Ja tez jej wpadlem w oko, bo to sie czuje, nie? Ona tez mieszka
w Biskupcu tak jak ja, ale mieszka z babcig, taka bardzo starg (...) no chcialbym, zeby
zostala moja Zong, no wiadomo, ale rodzice méwia, Ze jeszcze nie teraz. Ona tez chce
ozenic sie i mie¢ dzieci, ale nie wiem czy bedzie pani czekaé, bo wie pani, taka dziew-
czyna to raz dwa znajdzie innego. (...) kocham ja bardzo, czasami kupuje jej kwiaty,
albo czekolade, no nieraz zabiore gdzie§ na spacer albo..., nie? Jola cukierki lubi,
chcialbym ja zaprosi¢ na jakas kawe czy cos, ale to juz jak bede miat pienigzki...”.

»INo wiadomo, ze chce mie¢ rodzine, zone, dzieci, no jak wszyscy, bo prace juz mam, to
teraz tylko Zona i dzieci, ale jeszcze nie teraz, dopiero jak rodzicow nie bedzie, wtedy
bede mial dom i moge sie zeni¢”.

Bardzo przejmujaca byla biografia mezczyzny, ktéry mieszka samodzielnie.
W swojej opowiesci czesto podkresla, ze jest ,uposledzony” i ze owo uposledze-
nie wplywa na stosunek os6b pelnosprawnych do niego. Obecnie pracuje w jed-
nostce budzetowej jako pomocnik konserwatora. Praca jest dla niego oznaka
normalnosci, ktéra wigze sie z godnymi warunkami, otrzymywanym wynagro-
dzeniem, poprawnymi relacjami kolezefiskimi, szacunkiem okazywanym mimo
niepelnosprawnosci. Autor biografii nawiazuje do przykrych doswiadczen zawo-
dowych z przeszlosci. Uwaza, ze z powodu niepelnosprawnosci byt dyskrymi-
nowany i ponizany w obecnosci innych, co dodatkowo ujmowalo jego godnosci:

»(...) nie wierzylem, ze moge pracowac jak wszyscy, bo to ten, to ja wiem, Ze jestem
uposledzony, ale mnie z programu tu wzieli i dali prace. (...) kiedy$ pracowalem w
sklepie u takiego faceta, ale oszukiwal mnie caly czas, to ten, i nie placil wszystkich
pieniedzy i traktowal jak glupka. Oni (inni pracownicy sklepu — uzup. L.M.) mi méwili,
zebym sobie tak nie pozwalal, ale to ten, to nie jest tak tatwo, jak kto$ jest uposledzony,
to wiadomo...”.

~Najgorzej to ten, to jak od glupkéw wyzywal, to oni slyszeli, to ten, to az mi sie plakac
chcialo, chcialem pod ziemie wejs¢, bo to nie wiadomo, czy oni tez nie mysla, ze
glupi...”.

»(...) nie chcialo mi sie az pracowac, bo to ten, to wstyd, jak przy ludziach ten facet na
mnie krzyczal, jak na jakiego$ szczeniaka, a to tylko dlatego, Ze jestem uposledzony, bo
na nich to nie krzyczat, bat sie...”.
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Nie tylko w plaszczyznie zawodowej doswiadczal upokorzen. W miejscu
swojego zamieszkania takze spotykal sie z ponizaniem, odtraceniem i wyklucze-
niem. Takie zachowanie 0s6b z sgsiedztwa bylo powodem wielkiego cierpienia:

»(...) teraz to jest inaczej, bo to ten, jak mam prace w urzedzie, to zobaczyli, Ze ja taki
glupi nie jestem, i ze nie kazdy moze mie¢ taka prace, ale wczesniej to, to ten, to réznie
bywalo, to przez to, ze ja uposledzony jestem (...) wyzywali mnie od debili, odkrecali
sie jak wchodzitem do bloku, w sklepie nie chcieli mi zakupéw sprzedawa¢, takze to
ten, to okropne byto, jakbym byt gorszy tylko dlatego, ze jestem uposledzony”.

»Nieraz to myslatem, zeby skonczy¢ jako$ ze sobg, to ten, zeby jakie$ tabletki polkna¢,
albo co§, bo to zy¢ sie nie chcialo, (...) jestem uposledzony, ale tez, to ten, czuje jak
normalny czlowiek, no méwie, ze nieraz to takie glupie mysli miatem”.

Z narracji wynika, ze punktem przelomowym w zyciu mezczyzny jest podje-
cie pracy w Urzedzie Marszatkowskim. Zyskat tutaj uznanie wéréd pracownikéw
i kolegow z warsztatu, ktorzy obecnie bardzo duzo go ucza i pomagaja. Nie
utrzymuje z nimi kontaktéw po pracy. Wspomina jednak, Ze na poczatku swoje-
go zatrudnienia wspoétpracownicy utrzymywali dystans do niego. W jego ocenie
spowodowane to bylo niepelnosprawnoscia, ktdra jest dotkniety:

+Ja si¢ poczulem tak, jakbym nie byl uposledzony, bo to ten, to ja dostaje wyplate jak
wszyscy i mnie bardzo szanuja. Méwia do mnie panie Piotrze potrzeba, to ten, zrobi¢ to
czy tamto. To oni mnie tutaj szanuja, bo to jest urzad, to ten, to nie jest byle jaka praca”.

+Ja przysztem do urzedu, to nie od razu tak mialem, to ten, kolegéw, bo oni widzieli
pewnie, Ze jestem upoSledzony i to ten, to wiadomo..., ale pdézniej to oni mnie duzo
uczyli, to ten, Rysiek mnie duzo nauczyl, bo ja z nim pracowalem, (...) a teraz to i kaw-
ka w przerwie, to ten, i jakie§ kawaly sobie robimy. Fajne sa koledzy, ale po pracy to,
to ten, nie spotykamy sie, bo nie ma czasu”.

to ten, to ludzie tak réznie moga patrze¢, moga nie chcie¢... (...), z kolegami z pracy
gdzie$§ bym poszedl, ale moze oni tez nie maja czasu” (...) a tak to nie mam sie z kim,
to ten, spotyka¢, ale moze i dobrze, bo wyspany jestem do roboty”.

W zyciu mezczyzny wazna jest takze plaszczyzna uczuciowa. Bardzo chcialby
mie¢ partnerke, ale uwaza, ze jego niepelnosprawnos¢ moze stanowic przeszkode
W jej znalezieniu. Sadzi, ze moze byloby mu latwiej, gdyby jego wybranka takze
byta z niepelnosprawnoscia. Zniechecony do$wiadczeniami z przesziosci nie po-
dejmuje zadnych dzialan, aby poznac jakakolwiek kobiete:

»No praca jest dla mnie najwazniejsza, to ten, to wiadomo, tu sie duzo mozna nauczy¢ i

fajnych kolegéw mam. Duzo fajnych babeczek tu pracuje (...) oni sa takie, to ten, ele-

ganckie, ze milo na nie patrze¢, (...) chcialbym miec¢ taka dziewczyne, ktéra pracuje

w urzedzie, taka fadng i milg, pracowit, tylko ze one wiedza, Ze to ten, Ze jestem upo-
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Sledzony, to zadna mnie nie wezmie, bo dla nich to ja za glupi jestem, ale nie powiem,
to ten, mile sa dla mnie”.

~Jeszcze nigdy nie mialem dziewczyny, ale, to ten, chcialbym mie¢... (...), kiedy$ pro-
bowalem, to ten, poderwac jedng czy co, ale to tylko odmieszylem sig, $miali sie ze

mnie...”.
»(...) moze to ten, jakby byta taka uposledzona jak ja, to wtedy by sie udalo...”.

Jeszcze inne losy sa autorki biografii, ktéra jest mieszkanka Domu Pomocy

Spolecznej. Dotychczas kobieta mieszkata z rodzicami (do 46 roku zycia), a od

ponad roku jest mieszkanka DPS-u. Ma $wiadomo$¢, ze znalazla si¢ w placéwce

z powodu niewydolnosci zdrowotnej rodzicéw, ktérzy sie nig opiekowali. Z nar-

racji wynika, Ze nie jest zadowolona z pobytu w placéwece i jest przekonana, ze

moglaby zamieszkac samodzielnie:

»moglabym mieszka¢ sama, tylko oni mi nie pozwalaja, iiii kazali mi tutej zamieszka¢,
ale tutej nie jest mé6j dom (...) wezesniej to ja tutej nie mieszkatam, eee tylko w swoim do-
mu, ale tak sie zdarzylo, Ze mama i tata tez jest chory i nie moze sie opiekowaé, bo ja jestem
niepelnosprawna iii ja moge mieszkac sama, bo potrafie wszystko w domu zrobi¢”.

Z opowiesci mozna wnioskowac, ze potrzeby kobiety w zakresie autonomicz-

nego dzialania nie s3 uwzgledniane przez personel placéwki:

»Nie moge sama wyjs¢ stad eee tylko musze czekaé az wszyscy, i to tylko tutej mozna
blisko, a nigdzie na spacer iiii”.

»(...) chcialam co w kuchni zrobi¢, bo umiem, to pogonili mnie eee, ze mam i$¢ sobie”

oglada¢, a potem to spac, ale ja nie chce eee spac jeszcze”.

Narratorka ma problem z adaptacjg i dostosowaniem si¢ do zasad panujacych w pla-
cowece. Nie jest przyzwyczajona do aktywnie spedzanego czasu, co jest dla niej bardzo
ucigzliwe:

»hie moge sama tutej poleze¢ ani nic, bo zara przychodzi iii krzyczy i musze robié,
co ona chce”.

,lubialam pospac sobie, a tutej rano musze wstawac i caly czas eee co$ trzeba robi¢, ani
chwili spokoju, bo ciggle co$ iii i cos (...), nie lubie éwiczyé, (...) kazali mi sprzatac i za-
miatad, ale ja nie jestem sprzataczka”.

»Chciatam, Zeby eee mnie do domu zawieZli, to tez mi nie pozwolili”.

Z analizy mozna wnioskowa¢, ze narratorka zachowuje dystans do innych

mieszkancéw. By¢ moze jest to wynik przykrych doswiadczen wynikajacych

z kradziezy szala, lub jest to nieche¢ wywolana koniecznoscig zamieszkania
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w placéwce. Kobieta w swojej narracji bardzo czesto wraca do wydarzen z czasu,
kiedy mieszkala w domu rodzinnym:

+Ja tutej nie pasuje, nie jestem taka eeee niepelnosprawna jak oni, ja moge mieszkac
sama”.

»INo duzo ludzi tutej jest, ale oni sa gorzej niepetnosprawni niz ja iiii. Ja wszystko sama
przy sobie robig, nie potrzebuje pomocy, a oni sg bardziej niepelnosprawni. (...) Kiedys
taka Helena z 4 zabrata mi moj szalik, taki tadny byl, od mamy, i nie zapytala sie, tylko
go wziela i nie chciala go odda¢. Nie mam tutej kolezanek. W domu miatam, a tutej nie
eee. W domu to moglam chodzi¢, gdzie chcialam, a tutej nie mam takiej kolezanki, Ze-
by z nig porozmawia¢. Czasami pani Ewa czy pani Danusia (personel — uzup. LM.),
to one tak ze mna porozmawiaja, ale tak to ja nie chce.

»(...) kto na kawe przyszed! albo tak porozmawia¢. W Kamionce byli mili sgsiedzi, nie-
raz mi pomagali eeee, pani Aniela zawsze co$§ mi dobrego dawala, lubiatam ich, iii im
tez pomagalam, znaltam od malego, tutej to nie jest moja rodzina, tylko wszyscy obcy
iiii i ich nie lubie, nie chce tutej by¢”.

Podsumowanie

Analiza materialu empirycznego ukazuje codzienne zycie autoréw biografii,
w ktérym maja miejsce rézne wydarzenia. Narratorzy sami decydowali, o jakich
wydarzeniach chcg méwic i z jakiego okresu ich Zzycia one pochodza. Swoje do-
$wiadczenia interpretowali nadajac im subiektywny sens i znaczenie. Kazda
z biografii byla inna, ale mozna je podzieli¢ na dwie grupy. Losy os6b mieszkaja-
cych z rodzicami bardzo sg podobne. Do$wiadczaja podobnych ograniczen ze
strony rodzicéw, mimo ze inaczej interpretuja uczucia towarzyszace tym zdarze-
niom. Na podstawie tych narracji mozna wnioskowac, ze dorosle osoby z umiar-
kowana niepelnosprawnoécig intelektualna najwiecej ograniczenn doswiadczaja
w sferze rodzinnej. Ta plaszczyzna jednak bardzo koresponduje z obszarem za-
wodowym, towarzyskim, uczuciowym, co oznacza, ze decyzyjnos¢, samodziel-
nos¢, niezalezno$¢é w tych polach takze jest zdominowana przez rodzicéw. Uzur-
puja sobie oni prawo, aby podejmowac¢ decyzje w waznych dla narratoréw
sprawach, aby decydowa¢, ktére z rdl spolecznych mogg by¢ przez ich doroste
dzieci realizowane i w jakim czasie, ograniczaja bardzo mocno kontakty towarzy-
skie, a szczegélnie kontakty z plcig przeciwng, ktére moglyby przerodzi¢ sie
w zwiazki uczuciowe. Z duzym prawdopodobiefistwem mozna stwierdzi¢, ze
postawa rodzicéw wynika z troski i obawy o doroste juz dzieci, a niekiedy z przy-
krych do$wiadczen, ktérych narratorzy juz doswiadczyli, ale z perspektywy auto-
réw biografii wyglada to zupelnie inaczej. Doswiadczaja ograniczeni, niemoznosci
uczestniczenia w plaszczyznach Zycia spolecznego przypisanych cztowiekowi
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dorostemu, deprywacji swoich potrzeb w réznych polach ich egzystencji. Czuja
sie pozbawieni swoich praw i wylaczeni z procesu decyzyjnego dotyczacego ich
zycia, co jednoczednie oznacza przymus ze strony rodzicéw, ktéremu musza sie
poddaé. Maja poczucie, ze sa wylaczeni z porzadku spotecznego, ktéry okreslajg
mianem normalnosci. Te wszystkie mechanizmy zachowan ze strony rodzicow
powoduja uczucie smutku, zalu, cierpienia, osamotnienia, odrzucenia, izolacji itp.

Druga grupa narracji to historie oséb, ktére nie mieszkaja z rodzicami. Za-
mieszkuja samodzielnie i w Domu Pomocy Spolecznej, co implikuje w odczuciu
nosicieli biografii takze ograniczenia, ale innej natury. Doswiadczaja przykrych
relacji, co wiaze sie¢ w ich odczuciu z niepelnosprawnoscia, ktéra zostali dotknieci.
Mezczyzna samodzielnie zamieszkujacy do$wiadczal upokorzen, ponizenia, po-
gardy w miejscu swojego zamieszkania i bylym miejscu pracy. Odnosi wrazenie,
ze byt dyskryminowany i dyskredytowany z powodu swojej niepelnosprawnosci.
Obelgi pod jego adresem ze strony pelnosprawnych i w obecnosci petnospraw-
nych sprawialy mu ogromna przykroé¢ i poczucie bycia gorszym. Przykre do-
$wiadczenia na gruncie towarzyskim i na plaszczyznie relacji damsko-meskich
zniechecily go do podejmowania jakiejkolwiek inicjatywy. Obecnie poza praca
nie utrzymuje zadnych relacji kolezeniskich, nie uczestniczy w zadnych spotka-
niach, ktére moglyby zaowocowa¢ blizsza znajomoscig lub zwigzkiem. Mozna
odnie$¢ wrazenie, ze narrator do$wiadcza samotnosci, odrzucenia, segregacji,
mimo Ze ma pelni¢ praw i mozliwos¢ korzystania ze wszystkich zasobéw, débr,
instytucji i systeméw spolecznych. Negatywne doswiadczenia z przeszlosci
wplywaja bardzo na jego terazniejszos¢.

Inne odczucia towarzysza narratorce, ktéra zamieszkuje Dom Pomocy Spo-
tecznej. W swojej biografii zestawia dwa $wiaty: czas pobytu w domu rodzinnym
i czas obecny zwigzany z pobytem w placéwce. Tylko pobyt w Domu Pomocy
Spolecznej w odczuciu narratorki wigze sie z ograniczeniami, izolacja, innoscia.
Autorka biografii ma poczucie ograniczenia w realizacji swojej dorostosci, auto-
nomii i decyzyjnosci. Dotychczasowe jej zycie mialo inny charakter, a pobyt
w placéwce wiaze sig z zasadami, ktérym ona nie chce si¢ podporzagdkowac. Wy-
kazuje problemy adaptacyjne, negujac wszelkie dzialania podejmowane przez
personel placowki oraz ze strony wspdlmieszkancéw. Czuje, ze ,nie pasuje” do
miejsca, ktére ogranicza jej samodzielng dorosto$¢ i zmusza ja do biernosci.
W konsekwencji doswiadcza bezradnosci, samotnosci, tesknoty, poczucia innosci.

Analizujac material empiryczny mozna stwierdzi¢, ze w przytoczonych histo-
riach wystepuja struktury procesowe, pozwalajace dostrzec sytuacje spoleczng,
w ktérej funkcjonuja/funkcjonowali narratorzy oraz réznice i podobienstwa
omawianych przypadkéw. Niektérzy autorzy biografii sa uwiklani w instytucjo-
nalne wzorce oczekiwan. Zmagaja si¢ oni z réznymi ograniczeniami, nastawie-
niami spolecznymi co do pelnionych 16l, decyzji, wyboréw. Ich biografie nie
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przebiegaja wedlug planu, ktéry sami sobie zalozyli, ale wedtug ogélnie przyje-
tych scenariuszy grupy spolecznej, w ktérej zyja (rodzina, srodowisko zawodowe
i instytucjonalne). Z analizy mozna wnioskowa¢, ze najblizsze otoczenie spotecz-
ne rozméwcéw (rodzice, wspoélpracownicy, wspéimieszkanicy, personel) ma
oczekiwania wobec nich, aby dopasowali swoje tozsamosci do instytucjonalnych
wzorcow. To otoczenie przekazuje narratorom informacje, jakie dzialania moga
podejmowac. Jesli przyjac zalozenie, ze czeé¢ spoleczenstwa nadal opiera sie na
funkcjonujacych stereotypach i uprzedzeniu, to mozliwosci tej grupy oséb sa
z géry ograniczone. Oznacza to, ze osoby z umiarkowana niepetnosprawnoscia
intelektualng podejmuja tylko wybrane role spoleczne, wchodzac tym samym
aktywnie tylko w niektére plaszczyzny spolecznego funkcjonowania. Nosiciele
biografii chetnie i otwarcie méwia o pracy. Rola pracownika jest bardzo pozadana
z punktu widzenia grupy spolecznej, totez jest to jedna z niewielu rél, na ktéra
narratorzy uzyskuja przyzwolenie. Pracujacy autorzy biografii interpretuja prace
jako atrybut okresu dorostosci, w ktérym sie znajduja. Jest to jedna z niewielu sfer
aktywnosci narratoréw. Inne sfery spolecznego egzystowania, jak np. zycie uczu-
ciowe, zwiazki intymne, plaszczyzna towarzyska, sa zdominowane postawa ro-
dzicéw, w ktorej dominuje brak wiedzy o doroslych juz dzieciach, lek o brak
akceptacji lub poniesienie porazki. Czes¢ nosicieli biografii doswiadcza ze strony
rodzicéw przemocy finansowej i psychicznej. Narratorom brakuje asertywnosci,
ktéra spowodowataby mozliwos¢ bycia aktywnym uczestnikiem Zzycia spoleczne-
g0. Maja tez potrzeby wchodzenia w inne role spoteczne, np. meza, ojca, zony, ale
dominacja ze strony rodzicow doprowadza do deprywacji potrzeb w tym zakre-
sie i uniemozliwia badZ chwilowo ogranicza im aktywnos¢.

We wszystkich biografiach mozna dostrzec przebieg proceséw trajektoryj-
nych, bowiem narratorzy do$wiadczyli bélu i cierpienia na plaszczyznie zycia
rodzinnego, zawodowego, towarzyskiego, uczuciowego, instytucjonalnego. Nar-
ratorzy maja Swiadomos¢ przystugujacym ich praw wynikajacych z dorostosci, ale
nie maja narzedzi, aby te prawa egzekwowaé. Méwig o koniecznosci uwzgled-
niania tych praw np. przez rodzicéw, pracownikéw instytucji, ale w ostatecznosci
ich potrzeby w tym zakresie sa pomijane. W zyciu codziennym nie sg decyzyjni,
samodzielni, autonomiczni, nie moga realizowaé¢ okreslonych rél spolecznych
iby¢ aktywnymi na miarg swoich mozliwosci. Czuja si¢ kontrolowani i manipu-
lowani przez rodzicéw/personel placowki. Taki stan rzeczy interpretujq jako brak
wplywu na przebieg wydarzen w ich zyciu (zabieranie przez rodzicéw pieniedzy,
brak zgody ze strony rodzicéw na podjecie pracy, brak zgody rodzicow na ak-
tywnos$¢ towarzyska, brak zgody personelu na udzial w aktywnosciach innych
niz obowiazujacych w placéwce). To w ostatecznosci przeklada sie u narratoréw
na poczucie osamotnienia, wyobcowania. W swoim egzystowaniu staja si¢ bierni
iwycofani, rezygnuja z préby zmiany swojej sytuacji zyciowej. Nadaja tym
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wydarzeniom ogromne znaczenie, poniewaz przez nie czuja si¢ malo sprawczy,
pozbawieni sensu zycia i mozliwosci realizowania wlasnego projektu zyciowego.
By¢ moze powatpiewaja w siebie jako dorostych, ktérzy moga by¢ aktywnymi
uczestnikami zycia spolecznego. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze uswiadomienie
sobie tego przez nosicieli biografii sprawia im dodatkowe cierpienie i rozczarowa-
nie oraz wprowadza poczucie niemocy decydowania o wlasnym zyciu. Pociesza-
jacy jest fakt, ze niektérzy autorzy biografii podejmuja trud odzyskania kontroli
nad wlasnym zyciem (mezczyzna, ktéry robi awantury z powodu zabrania mu
wiekszosci zarobionych przez niego pieniedzy, kobieta, ktérej rodzice ograniczaja
kontakty towarzyskie, podejmuje mimo wszystko préby nawigzywania relacji,
kobieta, ktora jest traktowana jak dziecko, podnosi bunt). Oznacza to, ze narrato-
rzy dostrzegaja w sobie potencjal, ktéry moze przyczyni¢ sie do zmiany na lepsze
ich sytuacji zyciowe;j.

Trudno okresli¢ granice wykluczenia i wskaza¢ jednoznaczne jego przyczyny.
Analiza biografii ukazuje w jakich obszarach osoby z umiarkowang niepelno-
sprawnoscig intelektualng sg wykluczone/wykluczane z zycia spolecznego. Znaj-
duje to odzwierciedlenie w badaniach m.in. Koscinskiej (2006), Balcerzak-
-Paradowskiej (2008), Frackiewicz (2008), Czapinskiego (2009), Nowak (2012).
Funkcjonujacy tad spoleczny nie sprzyja aktywnosci podejmowanej przez nosi-
cieli biografii, wrecz ukazuje niewydolnos¢ grup spolecznych postrzegajacych
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng przez pryzmat stereotypéw i uprze-
dzen. Stad tez osoby z niepelnosprawnosciami nie zawsze majg mozliwos¢ i wa-
runki do pelnego udzialu w zyciu spolecznym. Ograniczenia te okre$lane sa m.in.
jako segregacja, deprywacja czy stygmatyzacja. Pojecia te oznaczaja marginaliza-
cje spoleczng przyjmujaca posta¢ defaworyzacji i wykluczenia z danej grupy.
Procesy te zagrazaja nie tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej
egzystencji (Wojciechowski, Swigost 2015: 28). Zdaniem Maciarz spoleczefistwo
podejmuje za malo dzialan normalizacyjnych, ktére by zmierzatly do poprawy
warunkow zycia 0sob z niepelnosprawnosciami, a tym samym eliminowaly skut-
ki ,spolecznego uposledzenia” (2005: 26). Reasumujac powyzsze warto przywolaé
stowa J. Erenca, ktérego zdaniem ,mozna powiedzie¢, ze osoby niepelnosprawne,
cho¢ nie przebywaja w getcie terytorialnym, to jednak sa w getcie mentalnym”
(2008: 101).

Bibliografia

Balcerzak-Paradowska B. (2008), Znaczenie rodziny dla jakosci zycia osoby niepetnosprawnej
[w:] L. Frackiewicz (red.), Przeciw wykluczeniu spolecznemu oséb niepetnosprawnych,
Instytut Pracy i Spraw Socjalnych, Warszawa.



Whykluczeni. Perspektywa biograficzna 0séb z umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualng 145

Bauman Z. (1998), Zbedni, niechciani, odtrgceni — czyli o biednych w zamoznym Swiecie, Kultura
i Spoleczenstwo, 2: 3-18.

Bron A. (2017), O badaniach biograficznych krytycznie. Nauka o wychowaniu, Studia Inter-
dyscyplinarne, 1 (4): 16-34.

Czapinski J. (2009), Niepetnosprawnos¢ [w:] J. Czapiniski, T. Panek (red.), Diagnoza spoleczna
2009. Warunki i jakos¢ zycia Polakow, Rada Monitoringu Spolecznego, Warszawa.

Erenc J. (2008), Bycie innym. Problem wykluczenia i izolacji ludzi niepelnosprawnych, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk.

Fajfer-Kruczek I. (2015), Wykluczenie spoleczne 0séb z niepetnosprawnoscig w srodowisku lokal-
nym, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice.

Fidelus A. (red.) (2011), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spotecznej, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Kardynata S. Wyszynskiego, Warszawa.

Fidelus A. (2011), Dziatania inercyjne wobec 0séb wykluczonych i marginalizowanych spolecznie
[w:] A. Fidelus (red.), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spolecznej, Wydawnictwo
UKSW, Warszawa.

Frackiewicz L. (2008), Niepetnosprawni — wykluczeni i osamotnieni [w:] L. Frackiewicz (red.),
Przeciw wykluczeniu spolecznemu oséb niepetnosprawnych, Instytut Pracy i Spraw Socjal-
nych, Warszawa.

Frieske K'W. (1997), Ofiary sukcesu. Zjawiska marginalizacji spolecznej w Polsce, Instytut
Socjologii Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa.

Frieske K.W. (1999), Marginalnos¢ spoleczna [w:] Encyklopedia socjologii, t. 2, Oficyna Nau-
kowa, Warszawa.

Hulek A. (1978), Bariery spoleczne w rehabilitacji i ksztalceniu 0séb uposledzonych na zdrowiu,
Szkola Specjalna, 3.

Janus E. (2016), Psychologia w pracy terapeuty zajeciowego. Wybrane zagadnienia, Difin, War-
szawa.

Kaczorowski K.P. (2016), Badania innych kultur a réznorodnos¢ metod biograficznych. Szanse
i wyzwania w praktyce badawczej na przyktadzie badari kurdyjskich migrantow w Stambule
[w:] M. Piorunek (red.), Badania biograficzne i narracyjne w perspektywie interdyscypli-
narnej Aplikacje — Egzemplifikacje — Dylematy metodologiczne, Wydawnictwo Naukowe,
Poznan.

Kazmierska K., Waniek K. (2020), Autobiograficzny wywiad narracyjny. Metoda — technika —
analiza, Wydawnictwo Uniwersytetu L.odzkiego, £.6dz.

Klimczak W., Kubinski G., Sikora-Wisniewska E. (2017), Wykluczenie spoleczne w Polsce.
Wybrane zagadnienia, Exante, Wydawnictwo Naukowe, Wroclaw.

Koscinska E. (2006), Choroba przewlekia jako czynnik wykluczajgcy ludzi z zycia zawodowego
i spolecznego (na przykladzie badari 0s6b z cukrzycg typu II) [w:] K. Bialobrzeska, S. Kawula
(red.), Wykluczenie i marginalizacja spoleczna. Wokdt problemow diagnostycznych i reinte-
gracji psychospotecznej, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torus.

Kotlarska-Michalska A. (2005), Przyczyny i skutki marginalizacji w Polsce [w:] K. Marzec-
-Holka (red.), Marginalizacja w problematyce pedagogiki spolecznej i praktyce pracy socjal-
nej, Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz.

Kowalak T. (1998), Marginalnos¢ i marginalizacja spoleczna, Dom Wydawniczy Elipsa, War-
szawa.

Kwasniewski J. (1997), Przedmowa [w:] J. Kwasniewski (red.), Kontrola spoleczna proceséw
marginalizacji, Interart, Warszawa.



146 Iwona Mysliwczyk

Maciarz A. (2005), Normalizacja szansg likwidacji spotecznego uposledzenia oséb niepetnospraw-
nych [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery zycia 0séb z niepetno- sprawnoscig inte-
lektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Nowak A. (2012), Zagrozenie wykluczeniem spotecznym kobiet niepetnosprawnych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Slaskiego, Katowice.

Oliwa-Ciesielska M. (2004), Pigtno nieprzypisania. Studium o wyizolowaniu spotecznym bez-
domnych, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan.

Pilch T. (2011), Zrédta i mechanizny wykluczenia spolecznego [w:] T. Lewowicki, A. Szczurek-
-Boruta, J. Suchodolska (red.), Pedagogika migdzykulturowa wobec wykluczenia spoleczne-
go i edukacyjnego, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun.

Silver H. (1994), Social Exclusion and Social Solidarity: Three Paradigms, ,International Labour
Review”, no. 5-6, p. 539.

Schitze F. (2012), Analiza biograficzna ugruntowana empirycznie w autobiograficznym wywia-
dzie narracyjnym. Jak analizowac autobiograficzne wywiady narracyjne [w:] K. KaZmierska
(red.), Metoda biograficzna w socjologii, NOMOS, Krakéw

Stuchlinski J.A. (2011), Wazniejsze aspekty moralne wykluczenia i marginalizacji spolecznej [w:]
A. Fidelus (red.), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spolecznej, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Kardynala S. Wyszynskiego, Warszawa.

Szarfenberg R. (2007), Ubdstwo, marginalnos¢ i wykluczenie spoteczne [w:] G. Firlit-Fesnak,
M. Szylko-Skoczny (red.), Polityka spoteczna. Podrecznik akademicki, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa.

Wriodarek G., Zidtkowski M. (red.), (1990) Metoda biograficzna w socjologii, PWN, Warszawa—
Poznan.

Wojciechowski F., Swigost M. (2015), Uczestnictwo spoteczne 0séb z niepetnosprawnosciami —
bariery i oczekiwania, Niepelnosprawnoé¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, 19: 25-42.



