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WSTEP

W ostatnich latach zauwazalny jest postep w dziedzinie réznych nauk. Za-
szlo wiele jakosciowych zmian w postrzeganiu 0sdb z niepelnosprawnoscia-
mi, poczyniono wiele staran w kierunku upodmiotowienia tych, o ktorych
kiedy$s mowilo sie jedynie w kontekscie leczenia i utrzymywania przy zy-
ciu - 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Jedng ze znacza-
cych zmian jest odejscie od biologicznego postrzegania niepelnosprawnosci
i uwzglednienie innych czynnikéw, m.in. spolecznych czy kulturowych, ma-
jacych wplyw na jakos¢ zycia osob z niepelnosprawnoscig intelektualna i ich
rodzin. Miesci si¢ to w ekologicznych koncepcjach rozwoju i wychowania,
ktdére wskazuja na zaleznosci migdzy srodowiskami (ekosystemami) spotecz-
nymi (Bronfenbrenner, 1995). W koncepcjach ekologicznych spoleczne sro-
dowisko rozwoju ujmowane jest jako uklad wzajemnie zaleznych systemodw,
w ktoérych czltowiek zajmuje szczegdlne miejsce, bez wzgledu na zdolnosci,
sprawnosci czy ograniczenia. W publikacji przyjmuje definicje niepelno-
sprawnosci intelektualnej w stopniu gltebokim bazujaca na dwdch gléwnych
kryteriach: uszkodzeniach w funkcjonowaniu, ktére wynika¢ moga z cho-
roby, wady wrodzonej, urazu i ich skutku w postaci okreslonych mozliwosci
funkcjonowania jednostki w zyciu spotecznym (International Classification
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of Functioning..., 2001). Przez dlugie lata niepelnosprawno$¢ postrzegano
jednak jedynie w kategoriach uszkodzenia, zaburzenia. Osobowo$¢ jednost-
ki, jej podmiotowo$¢ pozostawala na drugim planie, nie miata wigkszego
znaczenia w procesie rehabilitacyjno-terapeutycznym. Wigzalo sie to ze ste-
reotypowym postrzeganiem oséb z niepelnosprawnoscia, szczegdlnie tych
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna, jako ,wiecznych dzieci’, ,,nie-
rokujgcych’, ,roslin”. Zeby to zmienié, przyjeto kilka znaczacych i praktycz-
nych rozwigzan systemowo-prawnych. Sposréd tych rozwigzan na gruncie
polskim szczegoélnie wazne dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glebokim sa:

- rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 roku
w sprawie zasad organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla
dzieci i miodziezy uposledzonych umystowo w stopniu glebokim (Dz.U.
z 1997 r. Nr 14, poz. 76); nowe rozporzagdzenie MEN z dnia 23 kwietnia
2013 roku w tej samej sprawie (Dz.U. z 2013 r., poz. 529) — obowiazuje do
dzisiaj i stanowi szersze ujecie tej problematyki;

- konwencja o prawach 0séb niepelnosprawnych sporzadzona w Nowym
Jorku dnia 13 grudnia 2006 roku, ratyfikowana przez Polske 6 wrzesnia
2012 roku (Dz.U. z 2012 r., poz. 1169);

— ustawa z dnia 4 listopada 2016 roku o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za
zyciem” (Dz.U. z 2016 r., poz. 1860).

Wspdlczesnie w procesie rehabilitacji i edukacji oséb z niepetnospraw-
no$cig uwzgledniane sg nie tylko ich slabe strony i zaburzenia, lecz takze po-
tencjal tkwiacy w kazdej osobie z niepelnosprawnoscia bez wzgledu na sto-
pien i gleboko$¢ zaburzenia (Zakrzewska-Manterys, 2003; Zaorska, 2005;
Firkowska-Mankiewicz, 2006; Szczupal, 2009; Krause, 2010; Glodkowska,
2014; Chrzanowska, 2018). Tym samym zwrécono uwage na znaczenie kontek-
stu spotecznego, w ktérym funkcjonuje jednostka. W szczegélnosci na rodzi-
ne jako jedno z gtéwnych srodowisk wychowawczych i terapeutycznych osoby
z niepelnosprawnoscia w kazdym wieku. Nadal widoczne jest zainteresowanie
wielu badaczy w Polsce i na $wiecie problematyka dziecka z niepetlnosprawno-
$cig intelektualng (m.in. Olechnowicz, 1998; Walczak, 1998; Janiszewska-Nie-
$cioruk, 2002; Lifshitz, Tzuriel, Weiss, 2005; Taber-Doughty, 2005; Bradford
i in., 2006; H. Kaplan, Clopton, M. Kaplan, 2006; Obuchowska, 2008; Slezyn-
ska, Miesok, Miesok, 2018; Boden, Jolivette, Alberto, 2018; Piotrowicz, 2014,
2017, 2018; Walkiewicz-Krutak, 2018). Dorosto$¢ tych oséb w rozwazaniach
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autor6w odgrywa jednak jedynie drugoplanows role (m.in. Lausch-Zuk, 1996;
Benson, Fuchs, 1999; Byczkowska, Nosazewska, Zyta, 2003; Krause, 2003; Har-
tley, MacLean, 2005; Lunsky, Bramston, 2006; Bartnikowska, Zyta, 2007; Kijak,
2007; Tylewska-Nowak, 2011; Cytowska, 2011, 2012; Wolska, 2016; Belza, Gaj-
dzica, Prysak, 2017; Marcinkowska, 2017; Mysliwczyk, 2019). Rozwazania ich
dotycza najczesciej 0s6b z umiarkowang lub znaczng niepelnosprawnoscia in-
telektualna, bardzo rzadko zas 0séb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektual-
ng (m.in. Frohlich, 1998; Piszczek, 2004, 2006, 2008; Nakken, Vlaskamp, 2007;
Wrona, 2011; Wolska, 2012; Kope¢, 2013; Marcinkowska, 2013; Chard, Roulin,
Bouvard, 2014; van der Linde, 2014; Kielin, Klimek-Markowicz, 2016; Poppes
i in., 2016). Zauwazam natomiast, Ze brakuje doniesienn naukowych na temat
dorostosci 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Skutkuje to nie-
wystarczajacymi rozwigzaniami praktycznymi majacymi zabezpieczy¢ potrzeby
tej grupy osob oraz ich rodzin, bez wzgledu na ich status spoleczny, finansowy,
miejsce zamieszkania (miasto lub wies).

W prezentowanej publikacji chciatabym potaczy¢ trzy pojecia, ktére pomi-
mo rozwoju badan naukowych w réznych dziedzinach pozostaja w cieniu roz-
wazan teoretycznych i rozwiazan praktycznych: macierzynistwo, niepetnospraw-
nos¢ intelektualna w stopniu glebokim, dorostos¢.

Macierzynstwo to pojecie, ktérego znaczenie ewoluowalo w czasie. Wraz
z przemianami w rozumieniu i postrzeganiu istoty niepelnosprawnosci oraz
osoby z niepelnosprawnos$cia zmieniato si¢ rozumienie bycia matka dziec-
ka z niepelnosprawnoscia — w opinii spotecznej, w przekazie medialnym, za-
kladam, ze réwniez u poszczegdlnych kobiet. Analizujac literature przedmio-
tu, zauwazylam réwniez, ze w badaniach podejmowanych nad rodzing osoby
z niepelnosprawnoscia panuje ,matkocentryzm” — badacze szczegoélne skupiaja
sie na osobie matki (m.in. Adamczyk, 1991; Badinter, 1998; Bartosz, 1999; Bu-
drowska, 2002; Bedkowska-Heine, 2003; Ganong, Doty, Gayer, 2003; Duncan,
Irwin, 2004; Dabrowska, 2005; Hassall, Rose, McDonald, 2005; Fathi, Zolfagha-
ri, Hashemi, 2011; Riasat, 2012; Jordan, Linden, 2013; Pryszmont-Ciesielska,
2013). Brakuje jednak badan na temat macierzynstwa jako doswiadczenia matki
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, szczegolnie w okresie jego
dorostosci, kiedy nadal potrzebuje ono wsparcia w kazdym wymiarze istnienia
(Al-Kuwari, 2007). Zauwazam réowniez w rozwazaniach naukowych i spolecz-
nych proby generalizacji polegajace na uzywaniu sformulowania: ,,macierzyn-
stwo kobiet wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscig”. Takie uogolnienie
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prowadzi do falszowania rzeczywistosci i doswiadczen rodzin oséb z gteboka
niepelnosprawnoscig intelektualng.

Od lat niepelnosprawno$¢ intelektualng diagnozuje si¢ czterema stopniami:
lekkim, umiarkowanym, znacznym i glebokim. Widoczna jest jednak potrzeba
uwzgledniania nie tyle stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej, ile zakresu,
rodzaju i poziomu wsparcia, jakiego potrzebuje konkretna jednostka i jej rodzi-
na. Jest to szczegdlnie wazne w budowaniu procesu wsparcia — aby nie zaciera¢
potrzeb oséb z konkretnym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej i ich
rodzin. Wazny jest wiek osoby z niepelnosprawnoscia - to od niego zalezy, ja-
kie wyzwania stajg przed matka w zakresie wysitku fizycznego i psychicznego.
Jak dowodzg prezentowane w tej publikacji badania, obecny stan rozwigzan sys-
temowo-prawnych jest odbierany negatywnie przez matki oséb z gleboka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Wynika to z poczucia wykluczenia spoteczne-
go ich dzieci oraz braku lub niedostatku przystugujacych im praw na réznych
etapach zycia, szczegdlnie w okresie dorostosci. Ta negatywna ocena matek wig-
ze si¢ rdwniez z poczuciem, Ze s3 one obarczone specyficzng, dlugoletnia opieka
nad dorostym synem czy cérka, ktéra wymaga wielu naktadéw sit psychicznych
i fizycznych.

Gléwnymi bohaterkami prezentowanej publikacji sa matki. Bede je nazy-
waé ,kobietami-matkami” Rzeczywisto§¢ moich rozméwczyn czgsto bowiem
odbierata im kobiecos$¢, wigkszo$¢ z nich nie potrafita méwic o sobie jako o ko-
biecie. Wynikalo to m.in. z przejecia rdl przypisanych mezczyznom - ojcom
w rodzinie. Prezentowane badania nie dotycza oceny macierzynstwa w relacji
do ojcostwa, lecz poznania i analizy do§wiadczen, wydarzen skladajacych sie na
macierzynstwo respondentek z biegiem lat.

Macierzynstwo kobiet-matek dorostych oséb z gleboka niepelnospraw-
noscig intelektualng ukazane zostanie z dwdch perspektyw: pierwsza dotyczy
biograficznego do$wiadczania macierzynstwa, druga — ksztaltowania si¢ ma-
cierzynstwa w wymiarze spolecznym. Przyjelam zalozenie, ze matki dotyka
marginalizacja spoleczna. Sklonito mnie to do podjecia proby poszukiwania
elementéw cierpienia umiejscowionych w do$wiadczeniach i wydarzeniach
sktadajacych si¢ na macierzynstwo i wynikajacych z nich. Przedstawione w pu-
blikacji zagadnienia nie wyczerpuja w calo$ci podjetego tematu, ale s3 pewnego
rodzaju mapowaniem problemow.

Przedmiotem bada# uczyniono macierzynstwo kobiet-matek dorostych
0s0b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna bedace procesem wpisanym



Wstep 11

w biografie i rozciggajacym si¢ na cale zycie, ztozonym z réznych wydarzen, do-
$wiadczen obarczonych cierpieniem, ktéremu kobiety-matki nadawaty subiek-
tywne znaczenie w réznych okresach.

Oznacza to, ze w toku analizy réznego rodzaju doswiadczen macierzynstwa,
wydarzen krytycznych, towarzyszacych im kryzyséw normatywnych czy nie-
normatywnych, uwaga bedzie kierowana na momenty, w ktérych dochodzilto do
utraty kontroli nad dotychczasowym zyciem, zalamania - czemu towarzyszylo
cierpienie. Bedg réwniez dazy¢ do odpowiedzi na pytanie: kiedy cierpienie mia-
to charakter destruktywny, a kiedy jego charakter zmieniat si¢ z ,,niszczacego”
na rozwojowy oraz czym to bylo podyktowane?

Przyjmuje, ze ,,biografia przedstawia doswiadczenia i definicje danej osoby,
danej grupy lub danej organizacji, tak jak ta osoba, grupa lub organizacja in-
terpretuje te doswiadczenia” (Denzin, 1970, za: Helling, 1990, s. 14). Podjetam
prébe zrozumienia, jak bycie matka dziecka, dorastajacej osoby, dorostej jed-
nostki z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng zmienilo zycie moich roz-
moéwcezyn z biegiem lat. Zaktadam, Ze macierzynstwo jest kategoria formujaca
sie w wymiarze osobowym i spofecznym. Nie mozna jednoznacznie stwierdzic,
kiedy zaczyna si¢ ono ksztaltowa¢ w $wiadomosci kazdej kobiety. U niektérych
rozméwcezyn rozpoczynalo sig to jeszcze przed urodzeniem dziecka. np. w okre-
sie cigzy: podejrzenie niepelnosprawnosci. Czynnikami warunkujacymi macie-
rzyfistwo w pdzniejszych okresach byta: przedluzajaca sie diagnoza glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej u dziecka, rozpad rodziny, wkraczanie dziec-
ka w wiek przedszkolny i szkolny, decyzja kobiety-matki o podjeciu badz po-
wrocie do pracy, wkraczanie dziecka w etap dorostosci — wszystko to wymagato
od respondentek ciagglego definiowania macierzynstwa na nowo.

Ksigzka skfada sie z trzech rozdziatéw. Rozdzial pierwszy poswigcony jest
rozwazaniom teoretycznym. Zaprezentowano w nim wybrane ujecia definicyjne
macierzynstwa, doswiadczenia na nie skladajace si¢. Oméwiono wybrane wy-
miary macierzynstwa; podjeto probe analizy tych wymiaréw w kontekscie sytu-
acji kobiet-matek 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. Rozdziat
drugi poswiecony zostal analizie wybranych orientacji badawczych i procedu-
rze badawczej; przedstawiono w nim gltéwny problem, przedmiot, pytania ba-
dawcze; scharakteryzowano probe badawczg i szczegdtowo opisano procedure
badan.

W rozdziale trzecim zaprezentowano wyniki badan nad macierzynstwem
kobiet-matek dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng na
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podstawie wybranych teorii ze szczegdlnym uwzglednieniem trajektorii cier-
pienia. Przeprowadzenie badan jakosciowych z uzyciem metody wywiadu bio-
graficzno-narracyjnego pozwolito ukaza¢ macierzynstwo z perspektywy cza-
su, doswiadczen, sktadajacych sie na nie wydarzen oraz znaczen, jakie kobiety
nadawaly mu w ciggu lat.

Ksigzke dedykuje kobietom-matkom o0séb z glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng



DEFINICJE I KONTEKSTY
MACIERZYNSTWA. MIEDZY TEORIAMI
W ZMIENIAJACE] SIE RZECZYWISTOSCI

Ksiazka, ktorg przekazuje do rak czytelnikow ze szczegdlnym uktfonem w strone
kobiet-matek 0sdb z gleboka niepelnoprawnoscia intelektualng, zawiera tresci na-
ukowe (wybrane definicje, teorie), ale tez empiryczne, przedstawiajace indywidu-
alne doswiadczenia, wydarzenia sktadajgce si¢ na macierzynstwo oraz nadawane
mu znaczenia. Trudno bedzie znalez¢ w niej gotowe tezy. Zamiast tego pojawia
sie macierzynskie doswiadczenia kobiet-matek oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Macierzynstwu jako szczegélnemu doswiadczeniu zyciowemu gtéwne
bohaterki publikacji poswiecily znaczng czes¢ swojego zycia. Nadawaly mu su-
biektywne znaczenie w réznych okresach zycia, w réznych sytuacjach, nierzadko
bedacych wydarzeniami krytycznymi. Wymagato to od nich przeorganizowania
wlasnego zycia, a nawet ciaglego jego przedefiniowywania, co nierzadko wigza-
fo si¢ z osobistym cierpieniem. Jak zauwaza Stacy Holman Jones (2010, s. 175),
»przygladanie si¢ $wiatu ze specyficznej kontekstualnej i ograniczonej perspek-
tywy moze wzbogaci¢ nasza wiedze, uczy¢ innych i pobudza¢ ich do dzialania”.
Zacznijmy zatem od przyblizenia pojecia macierzynstwa.
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1.1. MACIERZYNSTWO - PROBA DEFINICJI POJECIA

W réznych jezykach stowo macierzyristwo, pomimo innego brzmienia, np. po an-
gielsku — motherhood, francusku - maternité, niemiecku — mutterschaft, znaczy
to samo, niezaleznie od kultury danego kraju - zawiera diad¢ matka-dziecko (za:
Karwowska, 2007a). Macierzynstwo jest niezwykle obszerng kategorig teoretycz-
ng i praktyczna (Badinter, 1998). Jest tematem zawsze aktualnym, popularnym
w dzisiejszym dyskursie naukowymi dyskusji spofecznej. Podobnie popularne jest
podejmowanie rozwigzan praktycznych poprawiajacych jako$¢ macierzynstwa
w Polsce i na $wiecie. Powoduje to, Ze kazdy jest ekspertem od macierzynstwa,
nawet gdy nie ma z nim wiele wspolnego (Urbanska, 2009). Jak podkresla Anna
Titkow (2012), zyjemy w $wiecie aksjomatéw zakladajacych uniwersalizm cech,
potrzeb, zachowan przypisanych matce, a réwnoczesnie dazymy do uznawania
macierzynstwa za sprawe indywidualng kazdej kobiety, ktéra ma prawo sama de-
cydowac o tym, jak bedzie ono wygladato, czym bedzie determinowane i warun-
kowane. Od lat zakorzenione jest w wielu kulturach postrzeganie macierzynstwa
przez pryzmat okreslonych czynnosci kobiety wzgledem dziecka: karmienie, no-
szenie, przytulanie, bujanie. Macierzynstwo ponadto bylo i jest mocno zakotwi-
czone w sztuce — matke przedstawia si¢ niemal zawsze w powigzaniu z dzieckiem,
rzadko jako osobna posta¢. Macierzynstwo jest tez pojeciem mocno upolitycz-
nionym, polem, na ktérym stykaja sie i walcza r6zne modele rodziny, pojecia pici
i wizerunku kobiet w poszczegdlnych krajach (Graft, 2008).

Analogicznie do macierzynstwa w dyskursie réznych rozwazan znalazlo
miejsce ojcostwo, ktéremu w ostatnim czasie zaczeto przypisywac duze znacze-
nie w rozwazaniach nad rodzing. Czgsto inaczej spoleczenstwo ocenia postepo-
wanie matki z dzieckiem, a inaczej ojca. Potocznie funkcjonuje przekonanie, ze
»matce nie wypada’, ,matka to matka’, ojciec natomiast w kwestii metod wycho-
wawczych nie jest poddawany krytyce, ocenie spotecznej. Zrodha takiego sta-
nu rzeczy nalezy szukaé w podejsciu kulturowym, przydzielajacym pewng pule
obowiazkéw, rol kobiecie i mezczyznie w wychowaniu dziecka.

Trudno o jednoznaczng odpowiedz na pytanie: kim jest matka? Najczesciej
potocznie odpowiada sie, ze to kobieta, ktdra urodzita dziecko. Zakorzenione
jest rowniez nieformalne rozumienie kobiety-matki w takich sformutowaniach,
jak: ,jest jak matka’, ktore oznacza, ze ktos jest dobry, opiekunczy, mimo bra-
ku wigzéw krwi. Macierzynstwo jest rozumiane bardzo odmiennie, najczesciej
w dwoch uzupelniajgcych si¢ i wptywajacych na siebie wymiarach.



1.1. Macierzynistwo - préba definicji pojecia 15

wymiar indywidualny — «——o» -« wymiar spoleczny
t Macierzynstwo t
rola z wyboru, instytucja, rola
scenariusz pisany Z narzuconym

w czasie / \ scenariuszem

Schemat 1. Indywidualny i spoleczny wymiar macierzynstwa

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Budrowska, 2001; Golonka-Legut, 2012.

Istniejace i ksztaltujace si¢ w czasie definicje macierzynstwa sg efektem do-
konujacej si¢ fragmentaryzacji tego pojecia:

— geneticmother — matka genetyczna, dawczyni materialu genetycznego;

— gestationalmother — matka fizjologiczna, kobieta, ktdra jest matka w powia-
zaniu fizjologicznym z dzieckiem, a po urodzeniu w $wietle prawa zostaje
nig inna osoba;

— socialmother - prawna opiekunka dziecka (za: Radkowska-Walkowicz,
2012).

W rozwazaniach teoretycznych przedstawie macierzynstwo z réznych per-
spektyw, z wiekszym naciskiem na jego indywidualny wymiar jako doswiad-
czenia, procesu wpisanego w biografi¢. Podjeta zostanie proba rekonstrukeji
macierzynstwa od jego poczatkow - tego, jak zaczyna sie, jak sie ksztaltuje, co
determinuje jego jakos¢. Glownym zadaniem podjetych tu rozwazan teoretycz-
nych jest préoba zwrdcenia uwagi na pomijanie w dyskursie naukowym bycia
matka osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng i utozsamianie go
z byciem matka dziecka z niepelnosprawnoscig w ogoéle. Czesto uzywa sie sfor-
mulowania ,rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig” i wokdt niego podejmuje
rozwazania o trudnosdciach im towarzyszacych, cechach, sytuacji ekonomicz-
nej, funkcjonowaniu spofecznym i innych stron zycia. Pomija si¢ koniecznos¢
rozgraniczenia, czym jest rodzicielstwo, macierzynstwo w sytuacji posiadania
dziecka z konkretnym stopniem i rodzajem niepelnosprawnosci - a jest to je-
den z gtéwnych elementéw, ktéry powinien by¢ brany pod uwage m.in. przy
budowaniu wielowymiarowych systeméw wsparcia dla tej grupy osob. Przejdz-
my zatem do rozwazan nad wybranymi wymiarami macierzynstwa, podejmujac
probe odniesienia niektorych z nich do istoty macierzynstwa rozumianego jako
bycie matka dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.
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1.2. MACIERZYNSTWO - TEREN SCIERANIA SIE
PRAKTYK I DYSKURSOW PtCI?

Macierzynstwo od lat znajduje si¢ w kregu zainteresowan badaczy réznych
dyscyplin naukowych: pedagogiki, psychologii, socjologii. Elzbieta Gérnikow-
ska-Zwolak (2004) w Encyklopedii Pedagogicznej XXI wieku (T. 3) wskazuje na
problemy definicyjne pojecia macierzynstwa, przytacza rézne stanowiska, wska-
zujac, jak klopotliwe jest zdefiniowanie danego pojecia. Autorka zauwaza, ze
macierzynstwo jest czym$ znacznie wiecej niz tylko urodzeniem dziecka, jest
czyms$ wigcej niz byciem matka. Jest to zespdt cech przypisanych i wlasciwych
matce, ktére majg podloze nie tylko biologiczne, fizjologiczne, lecz takze psy-
chospoteczne, ktére odgrywaja ogromng role w postawie opiekunczej wobec
dziecka (Gérnikowska-Zwolak, 2004).

W analizach zwykle przewazaja dwa skrajne dyskursy ujmowania macie-
rzynstwa:

1) konserwatywny, w ktérym funkcjonuje sformulowanie ,,matka Polka”; ma-
triarchat menedzerski (z czaséw socjalizmu), jak réwniez nowe propozycje
wzordéw macierzynskich w Polsce z lat 90. ubieglego wieku oraz realizowane
praktyki (kobieta-asertywna; matka psychologizujaca i in.);

2) feministyczny, wedlug ktérego kobieta realizuje si¢ w réznych rolach z wia-
snego wyboru.

W ujeciu konserwatywnym macierzynstwo jest oczywistoscia, powo-
taniem (Titkow, Duch-Krzystoszek, Budrowska, 2004), w tym drugim za$ —
alternatywa, wolnym wyborem kobiety. Pojecie macierzynstwa ewoluowalo
przez lata, budzilo wiele emocji, kontrowersji, m.in. za sprawa mediéw, ktore
tez mialy i majg niebagatelny wplyw na kreowanie spotecznego wizerunku
kobiety-matki. Bardzo czgsto pojecia kobieta i matka w opinii spotecznej sg
rozumiane rozlacznie, nalezy jednak zauwazy¢, ze bez wzgledu na macie-
rzynstwo matka jest kobietg. Juz w 1907 roku Kazimiera Bujwidowa w swoich
opracowaniach wskazywala, ze kobieta nie powinna ogranicza¢ si¢ wylacznie
do roli matki, a przecenianie i traktowanie macierzynstwa jako postannictwa
prowadzi do niewolnictwa kobiet. Autorka przestrzegala rowniez, ze kobieta
nie powinna zatraca¢ si¢ w roli piastunki i opiekunki, lecz zaistnie¢ jeszcze
w innych rolach (Bujwidowa, 1907). Aleksandra Maciarz (2004) wyrdznia
macierzynstwo konserwatywne, pseudonowoczesne i umiarkowane. To ostatnie
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Malgorzata Wolska-Dtugosz (2009, s. 93) nazwala, feministycznym. Beata La-
ciak (2012) z kolei przybliza macierzynstwo prezentowane w réznych polskich
serialach. Szczegdlnie istotny dla moich rozwazan jest za$ tekst pod tytulem
Matki w relacjach z dorostymi dziecmi. Jak pokazuje Laciak (2012), w pol-
skich serialach obyczajowych matki dorostych oséb sg bardzo zaangazowane
w zycie swoich dzieci: wspieraja je w sytuacjach trudnych, stanowig oparcie,
pomagaja w sprzataniu, gotowaniu, opiece nad wnukami i rezygnuja z wia-
snych przyjemnosci. Z wiekiem kobiety stajg si¢ bardziej zaangazowane w zy-
cie dziecka. Przekaz ten znajduje odzwierciedlenie w macierzynstwie kobiet-
-matek doroslych osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Matke
dziecka z niepelnosprawnoscia przedstawia si¢ w mediach jako hipermatke,
wojowniczke (Libura, 2019) - ale matki dorostych sprawnych oséb ukazuje sie
podobnie. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze matka z wlasng przestrzenia zyciowa,
aktywna spolecznie, zawodowo i angazujaca si¢ w Zycie doroslego juz spraw-
nego dziecka ma wolno$¢ wyboru. Natomiast matce dorostej osoby z glebo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng brakuje wlasnej przestrzeni, wsparcia
w macierzynstwie, oderwania si¢ od rzeczywistosci — wytchnienia. W dalszej
czesci ksigzki zostang zaprezentowane wybrane dyskursy w obrebie, ktérych
przeanalizowane zostanie pojecie macierzynstwa. Sg to dyskursy wzajemnie
$cierajace sig, ale i wzajemnie uzupelniajace sie.

DYSKURS KONSERWATYWNY

Macierzynstwo moze by¢ przedstawiane i ujmowane jako instytucja, w ktd-
rej realizuje si¢ konkretne zadania opiekunczo-wychowawcze — co wywodzi
si¢ z konserwatywnego dyskursu postrzegania tego pojecia. W konserwa-
tywnym ujeciu macierzynstwa kobiecie przypisuje sie gtéwne role odnoszace
si¢ do prowadzenia domu, opieki nad dzie¢mi (Lyszkowska, 2009); kobieta
poswieca si¢ rodzinie (Imbierowicz, 2012), wykonuje okreslone zadania dla
dobra spoteczenstwa (Hryciuk, Koroluczuk, 2012). Macierzynstwo jest serig
odgdrnie narzuconych zadan, sposobu postepowania i norm, a kobieta ma
si¢ im podporzadkowac i dopasowac sie do nich. Kobieta ma si¢ realizowa¢
wedlug wykreowanego kulturowo modelu macierzynstwa. Jak podkresla Ma-
ciarz (2004), zwolennicy tego modelu réznicuja kobiety i mezczyzn ze wzgle-
du na sily psychofizyczne, dzielg to, co przynalezne piciom. Macierzynstwo
w tym modelu jest okre$lane przez normy, wytyczne, oczekiwania wzgledem
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kobiet, wyznaczanie lub ograniczanie ich przestrzeni (,matriarchat domo-
wy” - kobieta dysponuje wladzg nad rodzing, ale jedynie w waskim zakresie,
ogranicza si¢ on jedynie do obszaru gospodarstwa domowego) (Walczewska,
1999, s. 53). Macierzynstwo nie jest rolg kreowana, lecz odgérnie uksztal-
towana. Kultura przez lata okreslata i kreowala poglady na temat macie-
rzynstwa i opieki nad dzieckiem (McQuillan i in., 2008). Jak zauwaza - za
Margaret Mead - polska badaczka Joanna Ostruch (2004), kulturowy obraz
matki zmienia si¢ wraz z warunkami i przeobrazeniami spotecznymi. ,Be-
dziesz matky’, , musisz by¢ matka” - takie nakazy ciagle styszy si¢ w polskim
spoteczenstwie. Macierzynstwo jest utozsamiane z ,normalnoscig” kobiety
(Budrowska, 2000). Julia Kubisa (2012) podkresla za$, ze wspolczesnie kaz-
dy moze oceni¢ matke, kazdy moze jej doradzi¢, moze jg skrytykowa¢, bo
prawie kazdy uwaza si¢ za specjaliste od macierzynstwa. W kulturze $wiata
zachodniego zauwazalna jest pewna ideologiczna tendencja — macierzynstwo
jest wrecz obowigzkiem, a rado$¢ z niego przymusem. Wynika z tego pewien
skrypt bycia kobieta-matka:

- pelna poswiecen;

— ktora jest w stanie pokonac wiele trudnosci;

- ktéra odnajduje rado$¢ w macierzynstwie nawet wtedy, gdy nie ma srodkéw

do zycia lub gdy dziecko ciezko choruje.

W dyskursie konserwatywnym miesci si¢ tez sformufowanie ,,matka Po-
lka”, powszechnie uzywane w celu poréwnania kogo$ do postaci heroicznej,
wzoru kobiecosci, kobiety zdolnej do poswiecen (Imbierowicz, 2012). To ko-
bieta skoncentrowana na rodzinie. Wedlug Stawomiry Walczewskiej (1999,
s. 53) ,matka Polka to formuta udzialu kobiet w polskiej wspolnocie narodo-
wej. Przez macierzynstwo kobieta w Polsce wkupia sie w t¢ wspélnote” ,,Matka
Polka” to sformufowanie majgce znaczenie historyczne i kulturowe, uwarun-
kowane sytuacja, w jakiej znajdowaly sie kobiety po utracie niepodlegtosci
przez Polske. Rodzina byla wtedy utozsamiana z ,terytorium”, na kobiecie
spoczywal obowiazek wychowywania dzieci w duchu patriotycznym, tak aby
chciaty poswigci¢ swoje zycie za ojczyzne i rodzing. Kobieta byla odpowie-
dzialna za cigglo$¢ tradycji narodowej — wiare, kulture i jezyk (Imbierowicz,
2012). Uksztaltowalo to obraz postaci, ktéra moze sprosta¢ wszelkim wymaga-
niom. Badania przeprowadzone przez Agnieszke Imbierowicz (2012) ukazuja
wizerunek matki Polki w opinii kobiet w nastepujacych wypowiedziach: ,,bez
mojego poswigcenia rodzina nie databy rady”; ,na swoich barkach dzwigam
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tyle spraw”; ,wole sama zrobi¢ wigkszos¢ rzeczy, bo nikt ich tak dobrze nie
zrobi jak ja”. Autorka badan podkresla, ze z jednej strony wypowiedzi te wyni-
katy z subiektywnych przekonan kobiet, ale z drugiej byly rowniez podykto-
wane oczekiwaniami spotecznymi.

W dyskursie konserwatywnym, jak zauwaza Bogustawa Budrowska (2001,
s. 107), ,,dziecko jest najwazniejsze”, a macierzynstwo jest pordwnywane do in-
stytucji totalnej (prawidowo wypelniane zadania, rutynowos¢, sztywne podej-
$cie do wykonywanych czynnosci).

W latach 1918-1945 obraz matki Polki, z nakazem macierzynstwa, zostal
nieco zmieniony za sprawg m.in. pism Ireny Krzywickiej i Zofii Natkowskiej, nie
mialo to jednak przelozenia na praktyke (za: Titkow, 2012). Druga wojna $wia-
towa znacznie poszerzyta to pojecie z uwagi na zaangazowanie wojenne kobiet.
Matki realizowaly wiele zadan wynikajacych z wychowania dziecka, takich jak:
pielegnacja, wychowanie w duchu wiary i patriotyzmu, pelnienie réznych funk-
cji w konspiracji, dziatanie w podziemiu. Wykraczalo to poza role dzisiejszej
matki Polki, ktéra ma realizowa¢ czynnosci gospodarcze, pielegnacyjne, by¢ do-
brg zong i matka. Mieszczg si¢ w tym rowniez role zawodowe — jednak na koncu
listy wymagan. Ideal kobiety, jakim jest matka Polka, doprowadzil bardziej do
wykluczenia niz do wiaczenia kobiet w rozwazania nad ich klasg spoleczng czy
seksualnoscig (Pine, 2007).

Lata powojenne wprowadzily pewne zmiany w modelu matki Polki. Efek-
tem tego bylo masowe zatrudnianie kobiet, ktére dato niejako poczatki nowym
wzorcom osobowym plci. Uksztaltowala si¢ specjalna odmiana matriarchatu
w rodzinach komunistycznych i postkomunistycznych, w ktérym kobieta byla
niezastgpionym menedzerem rodziny. Co najwazniejsze, dawalo jej to przepust-
ke do zaistnienia w sferze publicznej (za: Titkow, 1995). Matriarchat menedzer-
ski to sprostanie wymaganiom rodziny, ale réwniez socjalistycznego wowczas
panstwa. Ten rodzaj matriarchatu realizowaly kobiety, ktore byty w stanie pra-
cowa¢ na dwodch etatach: zawodowym, w miejscu pracy, i rodzinnym, w domu,
gdzie czekala na nie opieka, wychowywanie dzieci oraz czynnosci przypisane
gospodyni domowej. Sytuacja kobiet zmieniala si¢ z biegiem lat. Diametral-
ne przeksztalcenia istoty macierzynstwa zostang przedstawione z podzialem
chronologicznym.
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PN PN

Po 1989
Pojawiaja sie tendencje do redukowania kobiety do rél wynikajacych
z plci. Zagrozony jest status spoteczny kobiety. Sprzeciw kobiet:
- ruchy kobiece,
- préba aktywnego udziatu w zyciu zawodowym,
- zmiana postaw wobec samych siebie.

1945-1989
Pojawiaja sie badania socjologiczne §wiadczace o dekonstrukeji
macierzynistwa. Wzrasta pozycja dziecka. Staje sie ono wartoscia
w zyciu kobiety i rodziny.

Schemat 2. Zmiany w postrzeganiu kobiet i macierzynistwa w Polsce

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie Titkow, 2012.

Lata 90. XX wieku wprowadzaja model kobiety-matki psychologizujgcej
(Podgoérska, 2007). Z jednej strony mogla ona wybiera¢, czy poéjdzie do pra-
cy, czy dziecko bedzie uczeszczalo do ztobka, przedszkola, ale z drugiej strony
poddawano silnej kontroli spolecznej podejmowane przez nig decyzje i wybory.
Jej charakterystyka jest nastepujaca: ,Matka psychologizujaca, ideal wykreowa-
ny przez poradniki, jest nakrecany takze przez reklame [...]. Pamietam spot,
w ktérym dzieci pociety dywan, zeby gra¢ w klasy, albo umyly laptop pod bie-
z3ca woda. Wchodzi matka, ogarnia rozmiar katastrofy i usmiecha sie, chwalac
kreatywnos$¢ i che¢ pomocy. Kobiety, ktérym pokazano te reklame dostawaly
szalu. Mowily: jeszcze i to, nie wolno mi krzykna¢, zareagowaé, mam si¢ godzié
na wszystko. Zeby by¢ matka, psychologizujacg, trzeba mie¢ kase i zrelaksowany
stosunek do rzeczywistoéci” (Podgorska, 2007, s. 74-77).

Po 2002 roku pojawia si¢ odtam skryptu matki Polki, nazwany przez Tit-
kow kobietg asertywng. Kobieta zaczyna dostrzegac przystugujace jej prawa do
samostanowienia i walczy¢ o nie. Wystepuje przeciw przekonaniom zwigzanym
z modelem matki Polki: ,,bez mojego poswigcenia rodzina nie databy rady”; ,,na
swoich barkach dzwigam tyle spraw, ze starczyloby ich dla kilku oséb”. Zaste-
puje je sformutowaniami: ,,kiedy nie mam na co$ ochoty, mam prawo méwi¢
nie”; ,,nie musze by¢ taka, jaka chcg mnie widzie¢ inni” (Titkow, 2012). Zdaniem
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badaczki po kilku latach typ kobiety asertywnej zastapit typ kobiety sfrustrowa-
nej, ukrywajacej swoje mozliwosci, zeby nie by¢ przecigzong. Z tego za$ zrodzit
sie typ kobiety powoju, ktdéra potrzebuje oprze¢ sie na kim$ emocjonalnie. Wy-
rézniony zostal réwniez typ kobiety strategicznej, ktéra potrafi osiagnac to, co
lubi; typ kobiety do przodu, osiagajacej to, co zamierza; typ kobiety cwanej, ktora
lubi by¢ wyreczana, ale i bardzo lubiana (Titkow, 2012).

Nalezy zastanowi¢ sig, na ile i czy badana grupa kobiet-matek dorostych
0s6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng przeszla dekonstrukcje
skryptu matki Polki. Przez lata wykraczal on poza klasyczne wyobrazenie i ko-
biety, i matki. Swiat, ktéry zastatam i odkrywatam jako badaczka, w kazdym
wywiadzie pokazywal za$§ kobietg-matke réwniez wyrastajaca poza klasyczny
model matki i kobiety. Kobiecie, ktdra ustyszata diagnoze, ze jej dziecko cechuje
gleboka niepetnosprawnos¢ intelektualna, postawiono wymagania oraz oczeki-
wania, ktérym musiata podofa¢. Z czasem wymagania te nie tylko nie malaly,
lecz wrecz zwigkszaly sie, tak jak wyrzeczenia kobiet. W tym miejscu trzeba
postawi¢ pytanie, na ile bylo to podyktowane indywidualnym wyborem kobiety,
ana ile sytuacjg polityczng (niewystarczajagcym wsparciem dla rodzin, a w szcze-
golnosci dla kobiet-matek wychowujacych dzieci z gteboka niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktore - jak pokazujg badania - najczesciej w samotnosci sprawuja
opieke nad dorostym synem czy cérka). Chodzi tutaj o wsparcie ekonomiczne,
a takze duchowe i psychiczne. Warto wspomnie¢ protest z 2018 roku z Warsza-
wy, w czasie ktorego rodzice walczyli o podwyzki $wiadczen dla niepelnospraw-
nych dzieci. Niestety, u wielu oséb powstalo przekonanie, ze kobiety walczyty
wtedy o pienigdze. Tymczasem rodzice walczyli takze o wsparcie emocjonalne,
psychiczne; bylo to widoczne w postulatach, stowach i czynach ich samych oraz
protestujacej z nimi mlodziezy — 0s6b dorostych z réznymi rodzajami i stopnia-
mi niepelnosprawnosci'.

Macierzynstwo jest centralnym punktem w (auto)definicji kobiet, ktére
cze$ciej niz mezczyzni okreslaja siebie przez pryzmat rdl rodzinnych (Titkow,
2007). Takie definiowanie miesci sie w strukturze osobowosci kazdego czlowie-
ka, a na ksztaltowanie si¢ ,,roli” ma wplyw proces socjalizacji. Rola spofeczna

! Zob. Goérnikowska-Zwolak, E. (2018). Sfowo wprowadzajace (o prawach oséb z niepetno-
sprawno$ciami i o pracownikach nauki z niepelnosprawnoscia - edukacyjny wymiar pewnego
zdarzenia). W: E. Gornikowska-Zwolak (red.), Kobiety z niepetnosprawnoscig i wobec niepetno-
sprawnosci. Zagadnienia edukacji i socjalizacji. Problemy, edukacji, rehabilitacji i socjalizacji 0sob
niepetnosprawnych (T. 27, 2, s. 9-18). Cieszyn: Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego.
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to ,,zorganizowany system uczestnictwa jednostki w systemie spolecznym, ze
szczegdlnym uwzglednieniem zorganizowania systemu spofecznego jako kolek-
tywu” (Parsons, 1969, s. 261). Role dzieli si¢ na przypisane przez: kontekst spo-
teczno-kulturowy, prawo, funkcje i obowigzki. Macierzynstwo w tym podziale
miesci si¢ w funkcji biologicznej. Kolejng kategorie rdl stanowia te przypisa-
ne kazdemu czlowiekowi, ktére nalezg do rél wspdlnych (Newcomb, Turner,
Converse, 1970). Jeszcze inny podzial wprowadzajg role spoteczne, okreslaja-
ce, jak dana jednostka ma si¢ zachowywa¢ w spoleczenstwie w zaleznosci od:
plci, wieku i stanu cywilnego (Poznaniak, 2000). W rolach spotecznych miesz-
cz3 si¢ szeroko rozumiane oczekiwania spoteczne wzgledem konkretnej osoby.
Macierzynstwo rozumiane jako rola spoteczna jest zatem obwarowane zbiorem
oczekiwan co do postepowania matki wzgledem calej rodziny: dzieci i meza.
Czy mieszczg si¢ w tym réwniez oczekiwania matki wzgledem siebie, wzgle-
dem swojej kobiecosci? Zawarty w roli zbiér wytycznych ma okreslong tresc,
znang matkom, ale i spoteczenstwu. Niektdre tresci odnoszace si¢ do dziecka,
jak: zapewnienie bezpieczenstwa, dbalos¢ o zdrowie, mitos¢, s3 uniwersalne, ale
ich interpretacja jest r6zna. Jako przyktadowa mozna rozwazy¢ sytuacj¢ matek
aktywnych zawodowo w cigzy i po urodzeniu. Spoleczny odbiér tych sytuacji
jest rozmaity, poniewaz zdaniem niektdrych takie postepowanie matek nie mie-
$ci si¢ w kategorii milosci, bezpieczenstwa, opieki nad dzieckiem, a zwlaszcza
dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Spoteczenstwo widzi w takiej postawie matek
probe wytchnienia, oderwania si¢ od trudnej rzeczywisto$ci, od codziennych
obowiazkdéw w postaci opieki i wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia. Ba-
dania przeprowadzone w Polsce (Titkow i in., 2004) pokazuja, zZe kobiety na
pierwszym miejscu identyfikujg si¢ z rolg matki, a mezczyzni bardzo rzadko na
pierwszym miejscu stawiajg role ojca.

Z przedstawionych perspektyw macierzynstwa wynika, ze nawet jesli ko-
bieta odgrywa role matki z wyboru, cz¢sto przesladuja ja oczekiwania spotecz-
ne wobec tej roli, wobec funkcjonowania jej i dziecka. Jest to podyktowane
ideologia dotyczaca rol kobiecych i meskich, a takze przekazem kulturowym,
w tym obyczajami, tradycjami. Kobiecie od lat przypisywano funkcje opiekun-
cze i wychowawcze, matka od pokolen byla odpowiedzialna za zaspokojenie
potrzeby bliskosci (Kawula, 2005) i za troszczenie si¢ o byt fizyczny (Muszyn-
ski, 2008; Nehring, 2007). Jak zauwaza David E. Gray (2003), matkom najcze-
$ciej przypisuje si¢ tego rodzaju funkcje bez wzgledu na to, czy facza je z ak-
tywnos$cia zawodowa i czy chodzi o rodziny wychowujace dzieci pelnosprawne
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czy z niepelnosprawnoscia. Wedlug Andreasa Frohlicha (1998) w rodzinach
z dzie¢mi z glebszymi zaburzeniami jasny jest podzial obowiazkéw w sprawo-
waniu opieki: matka to opiekunka na cale zycie, ojciec — zabezpiecza byt rodziny.

Rozpatrywanie macierzynstwa jako roli spolecznej jest rowniez pewnego
rodzaju algorytmem, ktory kazda kobieta rozwigzuje indywidualnie przez inter-
pretowanie sytuacji, w ktorej sie znajduje, przez nadanie jej znaczenia — wlasnie
to wyznacza indywidualny sposéb odgrywania roli. To, co kobieta interpretu-
je, nalezy do sfery symboli spotecznych macierzynstwa widzianego z réznych
perspektyw. Odgrywanie roli sprowadza si¢ do wypelniania zadan i oczekiwan.
Mozna by to poréwna¢ do grania w teatrze — czg§ciowo ma ono charakter sta-
tyczny, normatywny (okreslony z gory przez scenariusz), a czg§ciowo charakter
dynamiczny - kazdego wieczoru granie jest inne, zalezy od interakcji miedzy
aktorami a widownig (Lacek, 2004; Piotrowski, 1981). Tak samo macierzynstwo
czg$ciowo jest statyczne, z gory okreslone przez ,napisany scenariusz’, a cze-
$ciowo rowniez dynamiczne, bo pisze codziennie wlasny scenariusz. Macierzyn-
stwo to takze rola normatywna: ,,regularno$¢ zachowan ttumaczy si¢ istnieniem
norm i wzoréw determinujacych zachowanie lub dzialanie spoleczne” (Piotrow-
ski, 1981, s. 28). Oczekiwania spofeczne sg tu narzucone aktorowi (matce) przez
tradycje spoteczne, oczekiwania poszczegdlnych cztonkéw grupy, a w zalezno-
$ci od dostosowania lub odbiegania od ,,scenariusza” jest ona akceptowana albo
potepiana (Parsons, 1965). W kazdg role wpisane sg oczekiwania. Ralf Dahren-
dorf (2005) wskazuje trzy (zob. schemat 3).

bezwzglednych nakazéw
- ,bedzie”

nakazdéw — ,,musi”

Oczekiwania ograniczonych
maja charakter mozliwoéci - ,,moze”

Schemat 3. Rodzaje oczekiwan wpisane w odgrywane role spoteczne

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Dahrendorf, 2005, s. 313-314.
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Rozwazajac rézne aspekty roli matki, nalezaloby wzig¢ pod uwage nie tylko
oczekiwania spoteczne, lecz takze i rzeczywisto$¢, w jakiej ona funkcjonuje, czy-
li rozwaza¢ spdjno$¢ odgrywanej roli w polaczeniu z innymi rolami zyciowymi
(Stefaniak, Zierkiewicz, 2012). Wazna jest sp6jno$¢ miedzy uwarunkowaniami
spolecznymi, kulturowymi i skutkiem wtasnego wyboru. Innym zadaniem ko-
biety-matki osoby z niepelnosprawnoscia jest umiejetnos¢ taczenia rél: matki,
zony, corki, kolezanki (Young i in., 2002). Badania prowadzone przez zagranicz-
nych badaczy w grupie matek dzieci z gltebszym (umiarkowanym, znacznym)
i gtebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej pokazuja, ze mimo du-
zego obcigzenia zadna z kobiet nie chciata ustapi¢ z funkcji opiekunki dziecka
(Redmond, Richardson, 2003). Znajdzie to réwniez potwierdzenie w cz¢sci po-
$wieconej analizie wynikéw badan wlasnych.

DYSKURS FEMINISTYCZNY

Bycie matka jest procesem rozciggnigtym w czasie. Jest stawaniem sie kims,
nie jest ,byciem kobietg” czy ,byciem matka” wedlug odgérnie przypisanych
zadan, zachowan, poswiecen. Sa to gtéwne zalozenia dyskursu feministyczne-
go w rozwazaniach o kobiecie-matce. My$l feministyczna, zaczeta by¢ widocz-
na w Polsce na poczatku lat 90. ubiegtego wieku; §cierala sie z dyskursem kon-
serwatywnym i praktykami dotyczacymi macierzynstwa, ktére mialy wowczas
miejsce w Polsce (Gornikowska-Zwolak, 1995). Feminizm jako perspektywa
badawcza, jest wyrazem sprzeciwu wobec czgstego pomijania kobiet, ich do-
$wiadczen w naukach spotecznych, wykluczania z dyskursu spotecznego oraz
publicznego, a takze naukowego (Goérnikowska-Zwolak, 2011). Kobieta ma
wiele wzoréw macierzynstwa do wyboru, ma prawo do bycia matka niedo-
skonaly. Jak pisze Malgorzata Sikorska (2009, s. 79), ,,macierzyfistwo nie jest
juz wspolczesnie jednoznacznie kojarzone z naturg kobiety, jej misja i prze-
znaczeniem oraz wrodzonym instynktem macierzynskim, i coraz wigcej za-
chowan kobiet (dotyczacych powrotu, lub nie, do pracy, metody karmienia
czy liczby posiadanych dzieci lub decyzji o ich nieposiadaniu) jest skutkiem
rzeczywistych wybordéw kobiet (i ich partneréw) sposrdd réznych, akceptowa-
nych spotecznie wzoréw macierzynstwa’.

Wedlug ideologii feministycznych to kobieta wybiera, co przyjac, jak inter-
pretowac swoja kobiecos$¢ w spoteczenstwie lub srodowisku, w ktérym funkcjo-
nuje. Normy spoleczne modelu kobiecosci interpretuje na swéj wlasny sposob,
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potrafi je modyfikowac i dostosowywaé do indywidualnych potrzeb, predyspo-
zycji (Connell, 2000; Krzyzanowska, 2012). W ten zakres wchodzi rodzicielstwo
i zadania mu przypisane, ale w wigkszosci egzekwowane od matki, kobiety — od
narodzin dziecka przez cale jego Zycie. Potwierdzajg to badania kobiet wycho-
wujacych doroste osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, ktére pre-
zentowane s3 w tej publikacji. Przypisywanie, powierzanie, rozgraniczanie miedzy
tym, co rozumiane jest jako norma w roli matki czy ojca, nie pozostaje w zgo-
dzie z ruchem ideologiczno-polityczno-kulturowym, jakim jest feminizm. Jest to
ruch, jak podkresla Anna Odrowaz-Coates (2015, s. 60), ktéry ,wykrywa i obnaza
hierarchiczne struktury spofeczne uporzadkowane wedtug pici i nawotuje do ich
zmiany, podwaza uprzywilejowanie na podstawie plci”. Feminizm jest szczegdlnie
istotny dlatego, ze kobiety sg dyskryminowane ze wzgledu na macierzynstwo lub
ze wzgledu na niedyspozycyjnos¢ w pracy spowodowang chorobg dziecka i ko-
niecznoscig opieki nad nim, a nawet — co jest nie do zaakceptowania — w for-
mie domagania si¢ przez pracodawcéw deklaracji, ze nie zajdg w cigze (Gwiazda,
2013). Dla macierzynstwa, kobiecosci i pici jest wazne, aby nie narzucaé zadan
kobiecie-matce, ale pozwoli¢ kobietom wybra¢ zachowania i rodzaj poswiecen,
w ktdérych beda mogly sie realizowa¢. Nalezy podkresli¢, ze podejscie femini-
styczne do macierzynstwa nie oznacza narzucania ani przypisywania obowigz-
kéw okreslonej pici. Koncentruje si¢ raczej na doswiadczeniu zyciowym matki,
kreowanym na podstawie jej wlasnych wyboréw i doswiadczen. Macierzynstwo
— w ujeciu feministycznym jest czyms w rodzaju ,,kobiecego myslenia’, na ktére
skladajg si¢ rdznego rodzaju doswiadczenia m.in. pordd, pielegnacja i wychowa-
nie dziecka, po$wigcony czas kobiety (Ruddick, 1997; Held, 1990). Macierzynstwo
w danej ideologii nie jest rozpatrywane jedynie w kontekscie reprodukeji — rodze-
nie dzieci, ale przede wszystkim postawa matki wobec siebie, dziecka oraz calego
kontekstu sytuacyjnego. Czy jednak zalozenia perspektywy feministycznej znaj-
duja odzwierciedlenie w zyciu kobiet-matek wychowujacych dzieci i mlodziez,
a pozniej opiekujacych sie dorostymi osobami z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna, skoro ta opieka i wychowanie rozciagaja si¢ na cale zycie? Obawiam
sie, ze nie — matka dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig czgsto nie ma mozliwo-
$ci wyboru w takich sprawach osobistych, jak np. aktywnos$¢ zawodowa, aktyw-
nos¢ spoteczna, kulturowa; réwniez w sprawach wychowawczych, takich jak np.
wybdr przedszkola czy szkoly.

Zmiany, jakie zaszly w ostatnich latach, uksztaltowaly mniej popularny
model macierzynstwa, coraz czesciej zauwazalny w réznych sektorach zycia
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spolecznego — mianowicie model nowej matki. Matka taka charakteryzuje si¢
dobrym wyksztalceniem, pozycja materialng, ma prawo do bycia niedoskona-
la, nie dazy do idealu kobiety umiejacej wszystko pogodzi¢, decyduje o sobie
i o wlasnych wyborach, jest mobilna pod kazdym mozliwym wzgledem (Sikor-
ska, 2012). Macierzynstwo w tej nowej perspektywie jest konstruktem indywi-
dualnym, ale i spotecznym. Jak zauwaza Ruth Bleier (1984, za: Renzetti, Curan,
2005), natura nie determinuje sposobu realizacji ludzkiej zdolnosci do repro-
dukgji, tak samo jak innych rél spotecznych. Badaczka podkresla, ze ,,pielegna-
cja i opieka nad dzieckiem jest w takim samym stopniu funkcjg czynnikéw kul-
turowych, spotecznych, politycznych, ekonomicznych, biologicznych” (Bleier,
1984, s. 146, za: Renzetti, Curan, 2005, s. 94). Potrzebne jest odejscie od sztyw-
nego podziatu na to, co przypisano matce (rola matki), a co ojcu (rola ojca),
oboje rodzice moga by¢ ,kobiecy” lub ,,mescy”. Zalezy to od sytuacji, w ktorej
sie znajdujg (Badinter, 1993). Nalezaloby si¢ zastanowi¢, na ile wizerunek nowej
matki pojawia sie w grupie kobiet wychowujacych dzieci z niepelnosprawno-
$cig, szczegolnie dzieci wymagajacych wsparcia w kazdym wymiarze i na kaz-
dym etapie zycia. Kobiety te znajduja si¢ w ciaglej mobilizacji, co wymaga od
nich duzego zaangazowania i poswigcenia, codziennos¢, z ktérg zmagaja sie
w zwigzku z niepelnosprawnoscia dziecka, nie pozostawia im zadnego wyboru.
Macierzynstwo w tej grupie kobiet stanowi pewnego rodzaju tabu w literaturze.
Jest ona nieliczna w ogdlnej liczbie matek wychowujacych dzieci z réznymi ro-
dzajami i stopniami niepetlnosprawnosci intelektualnej. Nie oznacza to jednak,
ze moze by¢ pomijana w dyskursie spolecznym czy naukowym. Sharon Hays
(1996) wspomina o ,ideologii intensywnego macierzynstwa’, charakteryzuja-
cego sie poswieceniem i takg energia, aby opieka i wychowanie miaty wymiar
~wlasciwy”. Tak wlasnie dzieje si¢ w przypadku kobiet-matek dorostych oséb
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna.

GLEBOKA NIEPEENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA DZIECKA -
PRZESEANKA WZORU ,MATKI HEROICZNE)"

W opiece nad osobami dorostymi z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualna
dostrzegam bezgraniczne poswigcenie, ktére wyptywa z wieloletniej milosci do
dziecka. Kobietom towarzysza tez negatywne emocje: poczucie zalu, straty, zato-
by po wizji wlasnego Zycia, planach, wizji sprawnego dziecka i szczesliwej rodzi-
ny. Macierzynstwo przyjmuje zwykle tylko barwy ciepte, odczucia pozytywne.
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Sa jednak takze jego cienie, barwy zimne i odczucia negatywne - o ktérych nie
mozna milczeé, szczegdlnie gdy mowa o kobietach, ktére poswigcity mu cale
swoje zycie... Ta negatywna strona macierzynstwa jest rowniez przyczyng po-
mijania glosu kobiet w procesie budowania wielowymiarowych modeli wsparcia
dla os6b z najcigzszymi postaciami i rodzajami niepelnosprawnosci. Trauma-
tyczne dos$wiadczenia macierzynstwa, chociazby zycie w ciaglym zagrozeniu
$miercig dziecka, przedstawia si¢ jako przezycia matki heroicznej. Przezycia,
ktdére - jak zostanie to omdéwione w czgsci poswieconej analizie wynikéw ba-
dan wlasnych - nie przekladajg si¢ na funkcjonowanie emocjonalne i spoleczne
kobiet.

Na temat macierzynstwa istnieje wiele teoretycznych prawd wynikaja-
cych ze zwyczajow, kultury, tradycji, nauki. Lecz prawda jest tez to, co wynika
z subiektywnych doswiadczen kobiet-matek - to, co ma charakter praktyczny,
charakter do$wiadczenia. Nie jest to prawda kreowana w mediach, nasycona
dyskusjami, pogladami, obyczajami, tylko prawda codziennosci, przekazywana
przez kobiety-matki. Przed rozpoczeciem badan i w ich trakcie spotykatam sie
z prze$wiadczeniem innych oséb, ze problematyka, ktora podjetam, jest trudna,
obarczona cierpieniem. Styszalam: po co pokazywac innym to, co trudne, roz-
drapywac, to takie smutne. Oto moja odpowiedz: o §wiecie trudnym, ale rzeczy-
wistym, istniejagcym, nie czyta sie¢ dla rozrywki. Zbadanie macierzynstwa jest
potrzebne do przekazania doswiadczen innym osobom - celem jest poznanie
i zrozumienie. Jest to szczegdlnie istotne dla mlodych matek, ktére rozpoczyna-
ja historie swojego macierzynstwa z dzieckiem z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Ta wiedza jest sposobem na poradzenie sobie z trudami dnia co-
dziennego. Warto wykorzystac to bogate doswiadczenie, gdyz moze ono stac si¢
dla innych 0séb Zrédlem inspiracji i nadziei, zwlaszcza w trudnych chwilach.

W autentycznych historiach na temat macierzynstwa pojawia si¢ bowiem,
réwnie czesto co mitos¢, nienawis¢ do wlasnego dziecka. W przekazie medial-
nym znajdujemy takie wypowiedzi, np. w jednym z wydan czasopisma ,,Z Zycia
Wziete” (2005, nr 4). Mozna tam przeczytac histori¢ matki dziecka z autyzmem;
przyznaje si¢ ona do odczuwania nienawisci potaczonej z litoscia i do milosci
gdzies ,,na dnie serca”. Kazdej kobiecie-matce przystuguje prawo do wyartykuto-
wania réwniez tych trudnych emocji, uczu¢ - co nie moze podlega¢ zadnej oce-
nie. Jednakze w opinii spotecznej brakuje na to przyzwolenia. Zdaniem Anny
Zalewskiej (1999) kobiety dotkniete trudnym macierzynstwem czuja si¢ tak,
jakby zniszczyly czes¢ swojego ja i nie mogly odnalez¢ sie w nowej tozsamosci.
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Zamiast sta¢ si¢ matkami, przybieraja pozycje nauczyciela lub terapeuty. Autor-
ka ta zajmuje sie w szczegdlnosci matkami dzieci z niepelnosprawnoscia, zazna-
cza jednak, ze problem ten dotyczy wszystkich matek, niezaleznie od tego, czy sa
to matki dzieci pelnosprawnych czy z niepelnosprawnoscia.

Informacja o niepelnosprawnosci dziecka zawsze jest wstrzasem dla rodzi-
ny. Dla samego macierzynstwa istotny jest moment, kiedy dziecko otrzymalo
diagnoze. Sprawia, ze przystosowanie si¢ do roli matki, matki dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, nabiera innego znaczenia. Trzeba pozna¢ sposoby radzenia
sobie z doswiadczeniami wynikajacymi z niepelnosprawnosci, ze zmiany do-
tychczasowego rytmu funkcjonowania rodziny jako catosci i poszczegélnych jej
cztonkéw (Twardowski, 1999; Obuchowska, 2008; Kawczynska-Butrym, 2008;
Sekutowicz, 2010; Cepuch, Debska, Forys, 2010; Stelter, 2013; Godawa, 2016).
Nazwanie réznych sytuacji, zdarzen, doswiadczen trudnymi zalezy od wielu
czynnikéw, m.in. od zasobéw rodzinnych, wartosdci zyciowych. Przyjmuje, ze
jest to podyktowane gltéwnie interpretacjg i nadaniem subiektywnego znaczenia
tym sytuacjom. Powstaje zatem pytanie, czy sama niepelnosprawno$¢ dziecka
nadaje macierzynstwu kategorie trudnego?

Jak zauwaza Malgorzata Karwowska (2007), jako$¢ bycia matka dziecka
z niepelnosprawnoscia w duzej mierze zalezy od postaw spotecznych wobec
tego dziecka. Utrzymujacy si¢ przez lata medyczny model niepetnosprawnosci
utkal w opinii spoleczenstwa obraz osoby z niepelnosprawnoscig jako biernej,
gdyz uwzglednil wylacznie jej ograniczenia. To wplyneto na obraz matki dziecka
z niepelnosprawnoscig jako kobiety, ktora musi odda¢ si¢ w catosci wychowa-
niu, a jak zaktadam, jest to indywidualna decyzja kazdej kobiety-matki. Jednak-
ze czesto od matek dzieci z niepelnosprawnoscia wymaga si¢ odwagi, rezygno-
wania z wlasnych planéw zyciowych (Bailey, Blasco, 1992; Gray, 2003; Duncan
iin., 2004). Obrazuja to nastepujace stowa jednej z matek, ktorej corka ma ze-
spol Downa: ,,Naszym powszechnym doswiadczeniem jest izolacja dziecka z ze-
spolem Downa nawet w najlepszych przedszkolach i szkolach integracyjnych.
Dzielitam sie¢ z kilkoma matkami Zalem, ze nasze dzieci nigdy nie byly zapra-
szane na urodziny dzieci zdrowych, chociaz podobno byly bardzo lubiane [...].
To rodzice dzieci zdrowych izolujg wlasne dzieci, bojac sie kontaktoéw z niepel-
nosprawnymi, cho¢ oficjalnie — na zebraniach przedszkolnych lub szkolnych
zachwycajg sie integracjg” (Sobolewska, 2002, s. 97-98). Gdyby odnies¢ stowa
innej matki dziewczynki o imieniu Cela do sytuacji matek dzieci, mtodziezy czy
dorostych o0s6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, nalezaloby zada¢
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pytanie o integracje spoleczna tej grupy oséb i ich rodzin. Czy w ogéle mozna
moéwic o integracji w edukacji osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektual-
na? Brakuje tego rodzaju rozwazan teoretycznych i badan na ten temat czy opisu
praktyk w naszym kraju. Nalezy zaznaczy¢, ze kazda integracja jest procesem
bardzo dlugim, wymagajacym nie tyle przebudowy systemu, ile - co wazniejsze
— diametralnej przebudowy $wiadomosci spoteczenstwa. Ciagle wida¢ pozorng
integracje i pozorng akceptacje niepelnosprawnosci. Sprawia to, ze matka zyje
w dwdch $wiatach: deklarowanym i rzeczywistym, w ktérym panuja odrzucenie
i litos¢ (Bergier, Prokop, 2001; Riasat, 2012). Zeby dokonaly si¢ zmiany w $wia-
domosci spolecznej, potrzebny jest kontakt z osoba z niepelnosprawnoscia, po-
znanie jej, a przede wszystkim zrozumienie.

Termin ,,zrozumie¢” oznacza — wniknaé wewnetrznie w istote calego zja-
wiska na podstawie jego opisu na tle calosci (za: Franus, 1968). Znalazlo to
zastosowanie w psychologii personalistycznej: zrozumienie osoby jako catosci
polega na bezposrednim poznaniu jej i wgladzie w jej wewnetrzne sity napedo-
we (Stern, za: Franus, 1968). Szczegélnie trudno to uzyskaé w grupie osdb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebokim, poniewaz komunikacja
wymaga wrazliwosci drugiej osoby, cierpliwosci, zaakceptowania odmiennosci
zachowan, a to moze by¢ wrecz niemozliwe dla kogos z zewnatrz. Nalezy zwro6-
ci¢ uwage na specyfike glebokiej niepetlnosprawnosci intelektualnej — matkom
czesto towarzyszy trudnos¢ w rozumieniu wlasnego dziecka, czesto dochodzi
z ich strony do nadinterpretacji (Vliegen, 2006). Stanowi¢ to moze mechanizm
obronny przed zaburzeniem obrazu wlasnego macierzynstwa.

Rodziny oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng funkcjonuja
w bardzo ograniczonej przestrzeni, szczegolnie matki. Jest to czesto podykto-
wane wykluczeniem spolecznym. Zauwaza to réwniez Halina Borzyszkowska
(1997), ktora pisze o wystepowaniu izolacji spotecznej rodzin, ale réwniez izolo-
waniu si¢ rodzin od spoleczenstwa. Autorka (Borzyszkowska, 1997, s. 20) proces
izolacji interpretuje nastepujaco: ,tworza si¢ w spoteczenstwie, sg realizowane
przez spoleczenstwo odosobnienie, oddzielenie czy tez niedopuszczenie do ze-
tkniecia mniejszej grupy spolecznej (rodziny) z ogétem srodowiska miejskie-
go czy wiejskiego” Wsrod kobiet-matek osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng moze doj$¢ réwniez do samoizolacji z powodu odczuwania bra-
ku przychylnosci, zrozumienia, a czgsto odczuwania niecheci wobec dziecka
(Goodley, Tregaskis, 2006; Karwoska, 2007). Te odczucia przyciagaja poczu-
cie wstydu, lek, poczucie mniejszej wartosci, wrazliwos¢ na stosunek innych
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do dziecka (Grodzka, 1995; Green, 2003). Proces samoizolacji czy spolecznej
stygmatyzacji determinuje nie tylko spofeczne funkcjonowanie osoby z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng, lecz takze i macierzynstwo kobiety-matki.
Matki wskazujg na nastepujace mechanizmy:

— izolowanie si¢ w srodowisku domowym;

— kontakty wylgcznie z ludzmi o pozytywnym nastawieniu do dziecka (Kor-

nas-Biela, 1995).

Matka moze postrzega¢ dziecko przez pryzmat wlasnego wykluczenia. Pro-
wadzi to do trudno$ci emocjonalnych i psychicznych, a w konsekwencji — do
emocjonalnego odrzucenia wlasnego dziecka. Wedlug Malgorzaty Karwowskiej
(2007) do psychologicznego mechanizmu nazwanego ,kastracja” dojs¢ moze
juz po ustyszeniu diagnozy o glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej. Zda-
rza sig, ze skutkuje to proba jak najszybszego umieszczenia dziecka w zaktadzie
zamknietym i kamuflowania jego istnienia. Jeszcze kilkanadcie lat temu czeste
byty przypadki pozostawiania dzieci z cigzkimi zaburzeniami w szpitalach czy
specjalistycznych zaktadach zamknietych. Sytuacja ta zmienita sie. Coraz rza-
dziej styszy si¢ o zostawianiu dzieci lub $wiadomym oddawaniu do zaktadu za-
mknietego. Dotyczy to réwniez dorostych oséb z gteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. Najczesciej przebywaja one we wlasnych domach, uczeszczaja,
jedli jest taka mozliwo$¢, do osrodkow dziennych oferujacych rehabilitacje. Bar-
dzo czesto jednak takie macierzynstwo ukrywa si¢ w czterech $cianach domow
rodzinnych. To wlasnie jest przyczyna braku badan nad funkcjonowaniem oséb
z gleboka niepetnosprawnoscia w okresie dorostosci, a takze braku prob opisa-
nia autonomii jednostek z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng i rzeczy-
wistosci, w jakiej funkcjonujg ich matki.

Bardzo czesto dochodzi do sytuacji, w ktérych matki dzieci z lekka, umiar-
kowang, znaczng niepelnosprawnoscia intelektualng kreujg swoje macierzynstwo
przez nadawanie niepelnosprawnosci dziecka znaczenia niemajacego odzwier-
ciedlenia w funkcjonowaniu cérki lub syna - przez mechanizm wyparcia, ktéry
ilustruja nastepujace wypowiedzi matek: ,,on z tego wyroénie’, ,,jest taka leniwa’,
»stresuje si¢ przy pani, ale jest bardzo madra’, ,,moje trudne dziecko” Natomiast
matki wychowujace dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia tego rodzaju mechani-
zmy moga stosowac tylko w pierwszych latach zycia dziecka. Z wiekiem dziecko
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng zaczyna przejawia¢ coraz trudniej-
sze zachowania z powodu rozlegtych zaburzen, ktérych nie mozna ukry¢ przed
innymi. Sg to m.in. krzyk, autoagresja, szarpanie, brak kontaktu z inng osobg, brak
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reakcji wobec zmieniajacych si¢ sytuacji. Zdaniem Malgorzaty Koscielskiej (1998)
matkom dzieci z niepelnosprawno$cig moze towarzyszy¢ uczucie wstydu, upo-
korzenia, uwarunkowane wyobrazeniami o niepelnosprawnosci jako czyms$ han-
bigcym. Autorka ta zalicza poczucie wstydu do uczu¢ agresywnych, ktére matki
kierujg do siebie - jest to rodzaj samokarania.

Macierzynstwo i niepelnosprawno$¢ dziecka wymagaja od matki nie-
zbednej wiedzy i umiejetnosci wychowawczych, ale réwniez terapeutycznych
(Kornas-Biela, 1995; Green, 2007). W rehabilitacji matych dzieci zaklada sie,
ze rodzic zostanie wyposazony w umiejetnosci takie jak karmienie, przewija-
nie, podnoszenie czy trzymanie. Jednak wraz z dorastaniem dziecka wymagane
s3 nieco inne sposoby wykonywania przy nim czynnosci opiekunczych. Przy
glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej wyznacza to z jednej strony rozwoj
osoby, a z drugiej — zaburzenia narastajace z jej wiekiem i skutkujace ztozonym
wychowaniem, trudng opieka nad nig, gdy jest jeszcze dzieckiem czy juz osobg
dorosla. Prowadzi¢ to moze do wyuczonej bezradnosci, w konsekwencji ktorej
opiekun przestaje widzie¢ sens wlasnych dzialan, czuje lek (Pisula, 1998; Dun-
caniin., 2004).

Wspolczesnie kladzie sie nacisk na wspdtprace pomiedzy rodzicami a pla-
cowka, do ktdrej uczeszcza dziecko. Czesto matka staje sie osobg odpowiedzial-
n3 za terapi¢ dziecka. Wiadomo, ze ma to swoje dobre strony, przynosi efekty.
Nalezy natomiast zwrdci¢ uwage na zagrozenia w sytuacji, w ktdrej matka prze-
staje by¢ matka, a staje si¢ terapeutka wlasnego dziecka. Kiedy jest terapeutka, to
za kazdym razem podnosi i przytula dziecko w sposéb profesjonalny, w celu wy-
konania jakiego$ ¢wiczenia - czesto nie§wiadomie. Nie chodzi tutaj o prawidlo-
we podnoszenie dziecka, cho¢ jest to szczegdlnie wazne w grupie malych dzieci.
Chodzi o bycie matka, a nie rehabilitantk, o wiez emocjonalna, a nie profesjo-
nalng. Wokdt wspotpracy rodzicoéw jest wiele ,,szumu’, poniewaz bardzo czgsto
w opinii specjalistow matka, ktdra nie wykonuje konkretnych ¢wiczen, jest kla-
syfikowana jako ,trudna” we wspotpracy. Nalezy jednak bra¢ pod uwage, szcze-
gblnie w terapii jednostek z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, ze zycie
rodzicéw, zwlaszcza kobiet, przebiega w ciagtym przemeczeniu i napieciu. Spe-
cjalisci zajmujacy sie osobg z gleboka niepelnosprawnoscia powinni zastanowic¢
sie nad tym, czy w czasie intensyfikacji zabiegéw medycznych wykonywanych
przez matke nie dochodzi do postrzegania przez nig dziecka tylko jako pacjenta,
jako podmiotu, ktéremu kobieta zabezpiecza potrzeby - by moglo funkcjono-
wa¢; nad tym, czy taczy ich uczucie (Zalewska, 1999; McKeever, Miller, 2004).
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Bycie matka dziecka z niepelnosprawnosciag wymaga od kobiety zaakceptowa-
nia wielu rdl, ktére nie majg gotowych schematoéw, trzeba je dostosowa¢ do kaz-
dego dziecka (zob. schemat 4).

Matka dziecka z niepelnosprawno$cia ]

terapeutka-

rehabilitantka -psycholozka

pielegniarka opiekunka

[wojowniczka]

4 4

ZASPOKOJENIE POTRZEB DZIECKA

Schemat 4. Role przyjmowane przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie McKeever, Miller, 2004;
Redmond, Richardson, 2003.

Niepelnosprawnos¢ dziecka implikuje réznego rodzaju role, ktére kobieta
musi odgrywac, aby jej dziecko mogto funkcjonowa¢. Przyjmuje, Ze jest to jeden
z gléwnych czynnikdw generujacych swiadomos¢ i myslenie kobiety o wlasnym
macierzynstwie jako o trudnym. Przedstawitam dotychczas wybrane dyskursy,
w tym perspektywy pojmowania macierzynstwa. W prezentowanych w publika-
cji analizach przyjmuje, ze macierzyristwo jest indywidualnym, niepowtarzalnym
doswiadczeniem kazdej kobiety. Doswiadczeniem, ktéremu kazda kobieta-matka
nadaje subiektywne znaczenie emocjonalne i spoteczne. Nadawane znaczenie wa-
runkowane jest poprzez czynniki zewnetrzne, takie jak: kultura, polityka, srodowi-
sko lokalne, ale réwniez poprzez specyfike stopnia niepetnosprawnosci intelektual-
nej dziecka (gteboka niepetnosprawnos¢ intelektualna).

1.3. ANALIZA DOSWIADCZEN SKEADAJACYCH SIE
NA KONSTRUKT POJECIOWY MACIERZYNSTWA

Macierzynstwo w cieniu glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej dorostego
syna lub cérki jest trudne. Jest jednak réwniez piekne - jak podkresla Malgorzata
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Koscielska (1998, s. 5): ,na pewno szczegolne i jedyne w swoim rodzaju”. Zato-
zono, ze najbardziej znaczaca dla doswiadczen macierzyristwa badanych kobiet
jest plaszczyzna psychologiczna i te przyjeto do analizy subiektywnych doswiad-
czen kobiet. Przejdzmy zatem do omdwienia wybranych wydarzen, ktére moga
wpisywac si¢ w macierzynstwo kazdej kobiety i ktore zaszly w toku doswiadczen
macierzynskich moich rozméwczyn. Przyjrzyjmy si¢ doswiadczeniom (o cha-
rakterze wydarzen, stanow, procesow), ktore wpisuja si¢ w macierzynstwo ko-
biety, konstytuuja je i ktére byly udzialem moich rozméwcezyn.

ZALOZENIE RODZINY

Macierzynstwo wpisuje si¢ w etapy rozwoju rodziny ze wzgledu na przyjscie na
$wiat nowego jej czlonka, podjecie dzialan o charakterze opiekunczo-wycho-
wawczym wobec niego (Ostoja-Zawadzka, 1999; Ziemska, 1977; Madry, 2012).
Macierzynstwo kobiet, z ktérymi przeprowadzalam wywiady, rozpoczynalo
sie od zalozenia rodziny, dlatego watek rodziny pelnej stanowi w nich punkt
znaczacy. W czesci prezentujacej wyniki badan zaznacze, Ze o macierzynstwie
$wiadczy nie tyle sam fakt zaloZenia rodziny, ile snucie pierwszych planow, wizji
roli rodzicielskiej. Rodzing jako zbiér 0s6b wzajemnie powigzanych mozna ana-
lizowac jako system, na ktdry sktadaja sie podsystemy, czyli poszczegdlni czion-
kowie (Rembowski, 1980; Geert, 1999; Tyszkowa, 1996; Liberska, Matuszewska,
2011). Zgodnie z klasycznym podej$ciem rodzine tworza kobieta i mezczyzna,
pézniej na $wiat przychodzi dziecko — nowy czlonek rodziny - i wywoluje
zmiany w funkcjonowaniu dotychczasowego systemu (Bartosz, 2002). Rodzi-
ne przedstawia si¢ rowniez jako komdrke spoteczna, w obrebie ktdrej zachodza
podstawowe procesy ,,metabolizmu spotecznego” — reprodukcja populacji, po-
rzadku spotecznego oraz ekonomicznego, a by¢ moze nawet politycznego (Ma-
rody, Giza-Poleszczuk, 2004, s. 186). Rownie czesto definicje rodziny buduje si¢
wokot dziecka. Jako przyktad mozna przytoczy¢ ujecie Anthonyego Giddensa
(2005, s. 194), dla ktérego ,,rodzina to grupa bezposrednio spokrewnionych ze
sobg 0sob, ktdrej dorosli cztonkowie przyjmuja odpowiedzialno$¢ za opieke nad
dzie¢mi”. Definicje rodziny zmieniajg si¢ z powodu zmian spotecznych i kultu-
rowych zachodzacych w calym $wiecie. W definiowaniu rodziny coraz czesciej
mozemy zauwazy¢ odejscie od formalnych wyznacznikéw jg okreslajacych (wie-
zy krwi, zwigzek malzenski, wspolne gospodarstwo, potomstwo). Zwraca si¢ za$
uwage na okreslenia stawiajace na pierwszym miejscu jakos¢ indywidualnych
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wiezi miedzy poszczegolnymi czlonkami rodziny. Dla przykladu mozna przy-
toczy¢ skrajnie liberalng definicje rodziny, ktérg podaje kanadyjski The Vanier
Institute (za: Slany, 2006, s. 26): ,,rodzine tworzy jakiekolwiek polaczenie dwu
lub wiecej 0s6b, ktore zlaczone sa wigzami wynikajacymi z wzajemnej umowy,
z urodzenia lub adopgji i ktére razem przyjmuja odpowiedzialnos¢ za realizacje
podstawowych funkcji rodziny”. Starcie migdzy konserwatywnymi a liberalny-
mi definicjami rodziny wynika réwniez z idealu mieszczacego sie w tych pierw-
szych, ktory nieczesto znajduje realizacje w dzisiejszej rzeczywistosci. Wedtug
Giddensa (2005, s. 218) ,,powrdt do rodziny tradycyjnej nie jest juz mozliwy
- nie tylko dlatego, Ze rodzina tradycyjna, jak ja na ogdét pojmujemy, nigdy tak
naprawde nie istniafa, ani dlatego, ze liczne ograniczenia, jakie w przeszlosci
narzucala ona jednostce, nie pozwalajg jej uczyni¢ modelu na dzis. Kobiety nie
powr6cg masowo do zajmowania si¢ domem, skad z takim trudem udato im
sie wyrwac. Dzisiejsze zwigzki seksualne i malzenstwo, na szczgscie czy na nie-
szczescie, nie beda juz takie jak kiedys” Rodzi si¢ zatem pytanie: czy matke i jej
dorostego syna lub corke z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng mozna
nazwac rodzing? W rozumieniu pokrewienstwa — tak, w rozumieniu prawnym
- to rodzina niepelna, w ktorej jeden rodzic wychowuje i sprawuje opieke nad
dzieckiem. W podjetych rozwazaniach przyjmuje, ze jest to rodzina, w ktdrej
matka i jej dorosle dziecko sg polaczeni nierozerwalng uczuciowq symbioza.

CIAZA - POROD — OBAWA NIEPEENOSPRAWNOSCI

W okresie cigzy kobieta czesto zaczyna planowac, zastanawia¢ si¢ nad wizja wla-
snego macierzynstwa, pojawia sie obraz dziecka i plany wokot niego. Cigza jest
okresem przezywanym indywidualnie przez kobiete. Kazdej ciazy towarzyszy
lek przed urodzeniem dziecka z niepelnosprawnoscig. Jak zauwaza Agnieszka
Zyta (2004, 2011), wiele przyszlych matek ma oczekiwania ogélne, zaznaczaja,
ze pragna dziecka zdrowego - tak bylo tez w przypadku moich rozméwczyn.
Wizja zdrowego dziecka wigze si¢ z wieloma przemysleniami na temat porodu,
ktdry tez wywoluje obawy kobiet — czy przybiegnie pomyslnie bez komplikacji.
Malgorzata Koscielska (1998) wyrédznia porody: radosny, lekowy, zadaniowy,
psychicznie obojetny i bierny. Podzial taki uwzglednia jej zdaniem psychiczny
stosunek kobiet do macierzynstwa i ich nastawienie do zycia. Poréd, ktéremu
towarzyszy ryzyko niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka, jak zakladam,
bedzie porodem lekowym. Koscielska (1998) w swoich badaniach poszukiwala
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zalezno$ci miedzy typem porodu a wiekiem kobiety iliczbg przebytych porodéw.
Badania prowadzone na przetomie lat 80. i 90. ubieglego wieku nie wykazaty ta-
kich zaleznosci. Stwierdzono jedynie korelacje migdzy wyksztalceniem kobiety
a typem porodu: zadaniowy typ porodu przewazal w grupie kobiet z wyzszym
wyksztalceniem, co, jak zalozono, byto podyktowane ambicjami kobiety i wy-
brang droga zyciowa. Koscielska zwraca tez uwagg, ze zachowanie zadaniowe
tej grupy kobiet wynikalo z czasu poswieconego na przygotowanie do porodu.
Dla matek szczegdlnie trudna jest sytuacja, w ktérej w czasie porodu poja-
wia sie choc¢by najmniejsze ryzyko wystapienia uszkodzenia u dziecka. Matce
towarzyszy strach — czy jej dziecko przezyje, czy jest to jakas§ choroba, wada
wrodzona? Czgsto dochodzi do tego, ze dziecko zabierane jest tuz po porodzie
w celu wykonania specjalistycznych badan, podjgcia zabiegéw ratujacych zycie,
a to skutkuje brakiem mozliwoséci nawigzania relacji uczuciowej migdzy matka
a dzieckiem (Senator, 2004; Vliegen, 2006). Ta sytuacja najpierw rodzi u kobiety
obawe, a potem ja poteguje — wyzwala poczucie zagrozenia wspomnianej wi-
zji wlasnego rodzicielstwa, a czasem lgk o zdrowie i Zycie dziecka (Mrugalska,
1988; Kaminska-Reyman, 1994, 1995; Twardowski, 1999; Grant, Whittell, 2000;
Hassall, Rose, McDonald, 2005). Uszkodzenia, zaburzenia u nowo narodzonego
dziecka moga oznaczac ryzyko wystapienia u niego réznych niepetnosprawno-
$ci. Bedzie ono mialo znaczenie skali indywidualnej - macierzynstwo staje pod
znakiem zapytania, w skali rodziny - nie wiadomo, czy bedzie ona funkcjono-
wag, czy sie rozpadnie, w skali spolecznej — kobieta bedzie zastanawiac sig, gdzie
jest jej miejsce. Medycyna poczynita duze postepy w wykrywaniu wad u dzieci
jeszcze nienarodzonych, w ich leczeniu w tonie matki. Nie dokonat sie jednak
oczekiwany spolecznie postep w opiece psychologicznej nad kobietg rodzaca,
zwlaszcza matka, ktéra ma zosta¢ na cale zycie terapeutka wlasnego dziecka. In-
gerencja medyczna géruje nad ingerencja psychologiczng - i to zaréwno wobec
kobiety, jak i dziecka. To moze wynika¢ z coraz trudniejszych zaburzen u dzieci
oraz z serii réznych dzialan podejmowanych przez lekarzy majacych na celu
ratowanie zycia dziecka. Jednakze matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu glebokim z perspektywy czasu odbieraly i nadal obierajg to
negatywnie, jako doswiadczenie obarczone cierpieniem. Kiedy kobieta rodzi
dziecko z niepelnosprawnoscia, traci poczucie wlasnej wartosci, a tym samym
gubi obraz siebie (Fortier, Wanlass, 1984; Maciarz, 2006). Po porodzie nowo-
rodek jest wyrywany z bezpiecznego Srodowiska i poddawany przymusowym
zabiegom. Oto, co si¢ z nim dzieje: ,,Ratowanie jego zdrowia i zycia wymusza
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stosowanie intensywnych, nieprzyjemnych bodzcéw, jak: intensywne oswie-
tlenie, hatas, gwaltowne ruchy, przymusowa pozycja ciala, czgste wybudzenia
celem kontynuowania zabiegdéw pielegnacyjno-leczniczych, dotyk nieznanych
0s6b w rekawiczkach, bél” (Biskupska, Konieczna, 2013, s. 143). Cigza, pordd
i ryzyko niepelnosprawnosci (wykrycie uszkodzen dziecka w okresie prenatal-
nym czy tuz po porodzie) maja znaczenie dla ksztaltowania si¢ macierzynstwa.

DIAGNOZA NIEPEENOSPRAWNOSCI
I DOSWIADCZENIA TOWARZYSZACE

Jak podkresla Karwowska (2007), diagnoza niepetlnosprawnosci u dziecka
moze by¢ przyczyng zyciowego kryzysu rodzicéw. Przyjeto sie tez, ze wzbudza
ona u nich negatywne emocje. Wcigz zapominamy o tym, Ze niepelnospraw-
no$¢, owszem, jest glownym czynnikiem wywolujacym te emocje, ale jedno-
czes$nie bedzie odgrywac wielka role w Zyciu 0s6b najblizszych dziecku. A rola
ta bedzie zdeterminowana znaczeniem diagnozy o niepelnosprawnosci dla
poszczegolnych oséb (Thielen, Budde, 1978). Dla niektérych matek stanie sie
wydarzeniem przelomowym powodujacym kryzys tozsamosci, u innych moze
przebiega¢ nieco tagodniej. Od czego zalezy stopien kryzysu? Zdaniem Danu-
ty Dobrowolskiej (1992) od znaczenia, jakie dana kobieta przypisze diagnozie
o niepelnosprawnosci, oraz sposobow, ktoére wybierze, by poradzi¢ sobie z ta
wiadomo$cig. Adaptacja emocjonalna rodzicéw jest procesem indywidualnym.
Wyrézniono nastepujace jej etapy: szok, kryzys emocjonalny, pozorne przysto-
sowanie si¢, konstruktywne przystosowanie si¢ (Twardowski, 1995; Obuchow-
ska, 1999). Trudno powiedzie¢, jak dtugo trwajg poszczegolne etapy, zalezy to
od wielu czynnikéw, m.in. zasobéw wewnetrznych rodzicéw, rodzaju niepel-
nosprawnosci ich dziecka, momentu postawienia diagnozy, jednoznacznosci
diagnozy, zasobéw wewnatrzrodzinnych i innych, majacych okreslong range
w rodzinie. Nalezy zaznaczy¢, ze czesto rodzice powracajg do etapéw juz poko-
nanych, a czasami w ogdle niektdrych nie przekraczaja — pozostaja na jednym
etapie przez cale zycie.

W okresie prenatalnym mozna jedynie podejrzewac ryzyko wystapienia
u dziecka niepelnosprawnosci. Istotne jest uszkodzenie w rozwoju, na podsta-
wie ktérego mozna jedynie przewidywac zaburzenie badz konkretny stopien
niepelnosprawnosci. Dla matki, ktéra nosi dziecko pod sercem, sg to informa-
cje szczegolnie trudne do przyjecia. Stawianie diagnozy moze by¢ dtugotrwate
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i skutkowa¢ napieciem psychicznym rodzicow (Greenberg, Seltzer, Greenley,
1993; Chodkowska, 1995; Kaminska-Reyman, 1995; Twardowski, 2005). Zda-
niem Maciarz (2004, s. 34) ,diagnoza potwierdzajaca wade organiczng dziecka
moze narusza¢ wiez emocjonalng matki z nim, wzbudzi¢ u niej ambiwalentne
uczucia wobec nienarodzonego dziecka, negatywne wyobrazenia o nim oraz
lek przed duzg odpowiedzialnoscia rodzicielsky”. Sytuacja jeszcze bardziej sie
komplikuje, kiedy diagnoza ma miejsce tuz po urodzeniu. U kobiety nastawio-
nej na urodzenie zdrowego dziecka - jako Ze w cigzy nie byto zadnej informa-
cji o jakimkolwiek zaburzeniu - pojawia si¢ dezorientacja, psychiczny dramat.
Z uwagi na zlozone zaburzenie bardzo cze¢sto stawianie diagnozy przeciaga si¢
i wtedy pada sformulowanie ,podejrzenie’, ,ryzyko” (tak bywa réwniez tuz
po porodzie). Cze¢sto rodzice jako pierwsi zauwazaja pewne ,odmienno$ci’
u swoich dzieci: nadmierng placzliwo$¢, biernos¢, problemy z karmieniem,
brak kontaktu, w szczegdlnosci reakcji na widok lub gtos osoby bliskiej. Wtedy
najczesciej podejmuja probe rozwigzania problemu (Starke, Wikland, Moler,
2002; Vliegen, 2006).

Jacek Bleszynski (2004) wyodrebnit w swoich opracowaniach okresy, przez
ktére przechodzi rodzina od momentu zauwazenia pewnych odmiennosci
u dziecka az do momentu diagnozy. Analizujac je, sprobuje nawigzaé do glebo-
kiej niepelnosprawnosci intelektualnej.

1. Okres odmiennosci nastgpuje wtedy, kiedy rodzice zauwazajg jakie$ niezro-
zumiale zachowania lub brak okreslonych reakcji dziecka. Widzg to dopiero

w poréwnaniu ze starszym rodzenstwem lub z innymi dzie¢mi. Odnoszac

to do glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej: z badan (m.in. Piszczek,

2004; Kielin, Klimek-Markowicz; 2016; Wrona, 2011) wynika, ze dzieci

z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng bardzo czesto sa placzliwe,

a rodzice nie s3 w stanie z tym sobie poradzi¢; nie ma zadnych reakgji ze

strony dziecka; brak rozwoju ruchowego, np. przewracania si¢, petzania

czy tez raczkowania; brak rozwoju spolecznego, np. nie ma reakcji na glos,
usmiechu, odwracania glowy w kierunku bodzca; brak zainteresowania
otaczajacym srodowiskiem. Rodzice, chociaz jako pierwsi zauwazajg te ob-
jawy, bardzo czesto jednak w pierwszych miesigcach bagatelizujg je (Grove
iin., 1999; Porteriin., 2001). Z uwagi na ciagla ptaczliwo$¢ czy nieprzyjmo-
wanie pokarmu dzieci trafiajg do szpitali, gdzie rozpoczyna sie ich leczenie,
ktore nie przynosi zadnych efektéw. Czesto rodzice wracaja do domu bez
jakiejkolwiek informacji - podejmuja probe poszukiwania jej na wiasna
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reke, nierzadko z niesprawdzonych zrédel, dokonujg wiasnej interpretaciji
problemu.

Okres diagnozowania, okres czekania — Bleszynski (2004) podkresla, ze au-
tyzm jest zaburzeniem wystepujacym obecnie bardzo czesto, co sprawia, ze
rodzice ciagle poszukuja odpowiedniej diagnozy, nie zgadzaja si¢ z opinia-
mi licznych specjalistow i poréwnuja je. W glebokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej diagnozowanie jest bardzo trudne z uwagi na skomplikowa-
nie zaburzenia, brak dopasowanych i odpowiednich narzedzi. W przypad-
ku tego stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej bardzo czgsto diagno-
zowanie przeciaga si¢ w czasie. Jest wielu specjalistow w naszym kraju i za
granicy, ktorzy zajmuja sie autyzmem. Wiele jest tez metod i coraz czgsciej
styszy si¢ o narzedziach diagnostycznych umozliwiajacych wczesne wykry-
cie autyzmu; pojawiaja si¢ liczne opracowania; liczne wyspecjalizowane in-
stytucje zajmujg sie wylacznie diagnozowaniem autyzmu. Sytuacja wyglada
catkiem inaczej w przypadku glebokiej niepelnosprawnosci intelektualne;.
Z czego to wynika? Jedng z przyczyn jest z pewnoscig malo liczna grupa
0s0b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, wystepujace sprzezenia,
réwniez niedostatek $rodkéw finansowych (m.in. na prowadzenie badan
naukowych) umozliwiajacych zajecie si¢ przez specjalistow tak rzadka, spe-
cyficzng niepelnosprawnoscig intelektualng. Swiatowe statystyki dotyczace
wystepowania niepelnosprawnosci wskazuja, ze jej skala zalezy m.in. od
uznanych w konkretnym panstwie definicji niepelnosprawnosci. W global-
nych statystykach szacuje sie, ze na $wiecie w grupie dzieci w wieku do
14 lat jest okoto 93 mln dzieci z niepelnosprawnoscia, z czego 5,1% do-
$wiadcza umiarkowanej i znacznej niepelnosprawnosci. Przyjmuje sie przy
tym, ze 13 mln z nich to dzieci z najciezszymi postaciami niepelnospraw-
nosci (0,7%) (za: Bobinska, Pietras, Galecki, 2012; Wrona, 2012; Arvio, Sil-
lanpd, 2003). W systemie informacji oswiatowej mozna przesledzi¢ liczbe
dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng uczestniczacych w za-
jeciach rewalidacyjno-wychowawczych w poszczegdlnych wojewddztwach
w Polsce’.

> Centrum Informatyczne Edukacji, https://cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/dane-staty-

styczne/niepelnosprawnosci-dane-statystyczne/?fbclid=IwAR3JFuKqlvif_1h9kcedXSOI-3k2fo-
uOVVLxNDxhKN3HtvXb1JU-3gsiOLk (dostep: 24.06.2019).
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Odraczanie w czasie postawienia diagnozy jest stresem dla rodzicéw. Dlatego
kiedy juz ja uslysza, czuja ulge (Magnuson, Hergils, 2004). Jesli natomiast
diagnoza pojawia si¢ nagle, dziala jak pedzacy pociag (Carpenter, 2000),
ktéry mocno uderza i wywoluje szok, ztos¢ i lek. Diagnoza niepetnospraw-
nosci dziecka zawsze jest szokiem i moze wywolywac sprzeciw, poniewaz
nastepuje symboliczna utrata sprawnego dziecka.

3. Poszukiwanie pomocy - autyzm w réznych postaciach wystepuje obecnie
dos¢ czesto, jest zaburzeniem wymagajacym od lekarzy i nauczycieli szcze-
gblnego przygotowania merytorycznego, praktycznego, wymaga przekwa-
lifikowania sie specjalistow. Widoczna jest réwniez tendencja do powsta-
wania specjalno$ci na uczelniach wyzszych, ktore daja podstawy do pracy
z dzie¢mi z autyzmem, mnozg si¢ ponadto oferty szkolen dla specjalistow.
Sytuacja calkiem inaczej wyglada w przypadku pomocy dzieciom, mlo-
dziezy i dorostym z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Brakuje
specjalistow zajmujacych sie ich terapig i systemu wsparcia dla rodzin z ta-
kim dzieckiem, ktéry uwzglednialby potrzeby kazdej jednostki z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim oraz jej najblizszych.

4. Okres wyboru terapii — w ostatnich latach pojawito sie wiele nowych nurtéow
w terapii dzieci autystycznych. Nurt dyrektywny, ktdry zrodzit liczne i rozma-
ite metody behawioralne, i nurt humanistyczny, ktérego prekursorka w Pol-
sce byta Hanna Olechnowicz, doceniaja znaczenie wewnetrznej motywacji
dziecka w calym procesie terapeutycznym. Terapia jest oparta na zalozeniach
przytoczonych nurtéw, ciagle jednak brakuje konkretnych propozyciji skiero-
wanych do jednostek z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.

5. Okres oczekiwania postepéw — rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia czgsto
oczekuja szybkich efektow. W glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej
efekty terapii czesto nie sg widoczne nawet po dluzszym czasie. Pojawia si¢
potrzeba wytlumaczenia rodzicom, ze juz dzieki samemu uczeszczaniu na
terapi¢ dziecko nie jest pozostawione samo sobie, nie tkwi we wlasnym we-
wnetrznym $wiecie. Wyrdznione przez cytowanego autora fazy w zyciu ro-
dziny z dzieckiem z autyzmem nie znajduja odniesienia w sytuacji glebokiej
niepelnosprawnoséci intelektualnej — poniewaz stanowi ona odrebna, zlo-
zong posta¢ niepelnosprawnosci, ktéra wymaga innego spojrzenia i ana-
lizy w kontekscie funkcjonowania rodziny. To kolejne uzasadnienie tego,
ze nalezy nie generalizowa¢ na temat funkcjonowania rodzin z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia, lecz kazdg rodzine rozpatrywa¢ indywidualnie.
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Czesto diagnoza jest stawiana zbyt pozno, co znacznie wydiuza decyzje
0 rozpoczeciu wezesnego wspomagania rozwoju dziecka, na ktory szczegdlnie
nalezy zwréci¢ uwage. Trzeba tez zada¢ podstawowe pytanie, czy zawsze diagno-
za klasyfikacyjna u malego dziecka jest odpowiedzig na to, jak wspomac rozwoj
malej istoty i jej rodziny. Bardziej przydatna jest diagnoza funkcjonalna, inaczej:
wielospecjalistyczna ocena funkcjonowania dziecka. Nie ogranicza si¢ ona tylko
do okreslenia choroby czy stanu zdrowia, ale tez wskazuje przyczyny i progno-
ze rozwoju dziecka (Marcinkowska, Wotowicz, 2010). Erik Schuchardt (1989,
za: Karwowska, Albrecht, 2008), badajac grupe rodzin wychowujacych dziecko
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, wytonit osiem faz doswiadczania
sytuacji kryzysowej od momentu diagnozy:

— nieswiadomos¢ problemu - otrzymanie informacji o niepelnosprawnosci
nasycone poczuciem kleski, szokiem skutkuje brakiem $wiadomosci pro-
blemu, jaki dotyka rodzine;

— Swiadomos¢ problemu — obraz ograniczen dziecka staje si¢ jawny i namacal-
ny. Moze pojawi¢ sie mechanizm wyparcia trudnosci;

— agresja — przejawia si¢ poszukiwaniem winnych, buntem, roszczeniowoscia;

— nieracjonalne przedsigwzigcia — podwazanie zasadnosci diagnozy, stosowa-
nie niekonwencjonalnego leczenia;

— depresja — smutek, utrata nadziei, okres krystalizacji prawdziwego obrazu
dziecka;

— racjonalne decyzje — poszukiwanie wsparcia i specjalistéw w celu zrekom-
pensowania zaburzen dziecka, czas petnej akceptacji dziecka;

— petna aktywno$¢ na rzecz rehabilitacji

— solidarnos¢ - podejmowane dzialania na rzecz innych oséb z niepetno-
sprawnoscig, aktywnos¢ w fundacjach, stowarzyszeniach (Schuchardt,
1989, za: Karwowska, Albrecht, 2008, s. 14-17).

Takze inni autorzy piszg o strategii radzenia sobie z informacjg o niepeino-
sprawnosci dziecka. Podaja, Ze w tym okresie pojawiaja si¢ nastepujace procesy:

- ,o0szacowania przez rodzicéw zasobow i mozliwosci, jakimi dysponuja,
w celu przezwyciezenia kryzysu;

- sposobdw ich reagowania na stres, na indywidualne cechy dziecka;

- sposobdw, w jaki rodzice postrzegaja niepelnosprawnos¢, typ rodziny, a tak-
ze jej podatnos¢ na uleganie kryzysom” (Kaniok, 2012, s. 204-205).

Fazy, etapy radzenia sobie przez rodzine z informacjg o diagnozie niepelno-
sprawno$ci u dziecka nie musza przebiega¢ wedtug kolejnosci podanej w przyto-
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czonych koncepcjach. Zalezy to od indywidualnych cech rodzin, a w niektérych
sytuacjach od cech osobistych matki, ojca oraz cech zewnetrznych otoczenia.

DOSWIADCZENIE (RE)KONSTRUKCJI RODZINY

Niepelnosprawnosci czlonka rodziny bardzo cze¢sto podporzadkowane jest funk-
cjonowanie pozostalych jej czlonkow, a matke dziecka z gleboka niepelnospraw-
noscig intelektualng dotyka ona we wszystkich obszarach zycia. Do obowigzkéw
wychowawczych, opiekuniczych dochodza pielegnacyjne, rehabilitacyjne, ktore
czesto stajg sie pierwszorzedne, wymagaja réwniez duzych nakltadéw finanso-
wych (Dobson, Middleton, 1998; Redmond, Richardson, 2003). Przystosowanie
sie do niepelnosprawnosci dziecka jest trudnym procesem, nieraz nie ma konca ze
wzgledu na zmieniajacy si¢ charakter zaburzenia. W wigkszosci rodzin, w ktérych
prowadzitam wywiady, kobiety w pojedynke sprawowaly opieke nad dorostym juz
dzieckiem. Zdarzaly si¢ przypadki, w ktérych pomimo formalnego rozpadu rodzi-
ny ojciec uczestniczyl czesciowo w opiece nad cérka, synem. Spotykatam réwniez
rodziny mieszczace si¢ w klasycznym rozumieniu rodziny pelnej, wrecz tradycyj-
nej — matka poswiecala si¢ opiece nad dorosta osoba z glteboka niepetnosprawno-
$cig intelektualng i zrezygnowala z zycia zawodowego, a ojciec przez lata odpowia-
dat za finanse rodziny. Kobiety rezygnowaly z zycia osobistego, zawodowego na
réznych etapach macierzynstwa. Jedne zaraz po uslyszeniu diagnozy o glebokiej
niepelnosprawnodci intelektualnej dziecka; inne pdzniej, co wynikalo z réznych
zaburzen kolejno pojawiajacych sie w czasie; jeszcze inne - kiedy dziecko juz nie
mialo mozliwosci uczestniczenia w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych.
Ten ostatni problem wynika z braku specjalistycznych dziennych o$rodkéw, do
ktorych mogtaby uczeszczaé dorosta osoba z gleboka niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Do systemu edukacji osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektu-
alng zostaly wiaczone dopiero w 1997 roku, kiedy weszto w zycie rozporzadzenie
w sprawie organizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (Dz.U. z 1997 r. Nr 14,
poz. 76). Stworzylo to dzieciom i rodzicom szanse na postanie dziecka do przed-
szkola specjalnego, a pozniej do szkoty specjalnej lub do OREW (osrodka rehabi-
litacyjno-edukacyjno-wychowawczego). Zgodnie z rozporzadzeniem mozliwos¢
udzialu w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych przystuguje osobie z gtebo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng do ukonczenia 25. roku zycia. Poniewaz
brakuje placowek przystosowanych do potrzeb i spelniajacych oczekiwania ro-
dzin oséb juz dorostych z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, ich matki
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wracaja do punktu, w ktérym znalazly si¢ 25 lat wczesniej. Wtedy pojawiaja si¢
decyzje o porzuceniu pracy, o wczesniejszym przejsciu na emeryture, zeby opie-
kowac sie dorosta juz corka czy dorostym synem.

Trudno obecnie jednoznacznie zdefiniowac rodzine z uwagi na duza rézno-
rodno$¢ tej komorki spotecznej i jej podatno$¢ na zmiany. Rozmaite trendy, war-
tosci i struktura rodziny tez si¢ przeobrazaja. Coraz czesciej pojawiaja sie zwiaz-
ki nieformalne, dochodzi do rozpadu rodzin (Corman, Kaestner, 1992; Sivberg,
2002). Niektorzy autorzy zwracaja uwage na range podsystemu rodzinnego zona—
maz, na jakosc¢ relacji miedzy nimi i jej wptyw na wychowanie dziecka, szczegdlnie
na przyjecie i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscig (Sokal, 2001). Nalezy
jednak zastanowi¢ sig, czy relacje miedzy matka a ojcem s3 pozytywne i odpo-
wiedniej jakosci, jeszcze przed przyj$ciem na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia
badz przed uslyszeniem diagnozy. Przyjmuje zalozenie, ze niepelnosprawnos¢ jest
tylko jednym z czynnikéw mogacych prowadzi¢ do rozpadu rodziny. Rodzina jest
ukladem powigzan, a powigzanie (podsystem) matka-dziecko z niepelnospraw-
noscig czesto jest zamkniete, inni cztonkowie rodziny pozostaja poza nim. Kobie-
ta po dluzszym czasie sprawowania opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia
zaczyna postrzegac siebie jako rehabilitantke czy opiekunke, a taka perspektywa
prowadzi do zaburzenia obrazu siebie jako kobiety, a tym samym do redukgji zain-
teresowania pozyciem seksualnym (Parker i in., 2011). W rodzinach z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia czesto dochodzi do rozpadu. Zauwazalna jest przy tym
tendencja do uczestniczenia ojcéw w wychowaniu dziecka, w terapii. Prowadzi to
do rozwazan o koniecznosci wsparcia dla ojcéw — badania wykazuja, ze ojcowie
inaczej przezywajg niepelnosprawnos¢ dziecka, jako porazke zyciowq (Jaworow-
ska, 1986; Pruchno, Patrick, 1999; Bedkowska-Heine, 2007). Wedlug Andreasa
Frohlicha (1998) przyczyna odejscia mezczyzny moze by¢ ucieczka od sytuacji,
w ktdrej nie moze on podja¢ zadnej decyzji, nie moze sprawdzic¢ si¢ w roli ojca.
Z kobietami jest inaczej. Przez ciaggle przebywanie z dzieckiem majg szanse roz-
wija¢ wlasne kompetencje rodzicielskie, moga réwnowazy¢ poczucie straty, po-
znawac i dostrzega¢ w dziecku pozytywne cechy (Twardowski, 2004). Czynnikow
determinujacych odejscie ojca jest wiele. Niektérzy badacze dopatruja si¢ ich
np. w funkcjonowaniu psychicznym matki, ktéra na wyczerpaniu sit fizycznych
i psychicznych zaczyna obwinia¢ meza za sytuacje, brak wsparcia (Ganong, Doty,
Gayer, 2003; Freedman i in., 2012). Malzenstwa wychowujace dziecko z niepeino-
sprawnoscia sg bardzo zréznicowane w poszczegélnych obszarach funkcjonowa-
nia rodziny (por. schemat 5).
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Schemat 5. Obszary réznicujace rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Friedrich, Greenberg, 1983;
Hartley i in., 2010.

Mozna do tego doda¢: wiek rodzicow, doswiadczenie z niepelnosprawno-
$cig, liczbe dzieci w malzenstwie, moment, w ktérym wykryto niepetnospraw-
nos¢ u dziecka. Réwniez ma znaczenie przekaz kulturowy dopasowujacy do
kobiety i mezczyzny zakres obowigzkéw, w podswiadomosci rodzicow pozo-
staja sformulowania, takie jak: ,, mezczyznie nie przystoi” albo ,matce tak nie
wypada”. Matkom od zawsze byla przypisywana catkowita odpowiedzialnos¢
za dziecko (Budrowska, 2000; Ergiin, Ertem, 2012), a macierzynstwu odgoérnie
poswiecenie (Titkow, 2007). Moze to wlasnie jest przyczyng braku w naszym
kraju systemu macierzynstwa wspomaganego, wspierania kobiet-matek wycho-
wujacych dzieci z najcigzsza postacia niepelnosprawnosci - gleboka niepetno-
sprawnoscig intelektualng — na zadowalajgcym dla nich poziomie. Nie prakty-
kuje si¢ obarczania opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem kogo$ innego niz
matka, poniewaz funkcjonuje przekonanie: ,,co to za matka, zostawila tak chore
dziecko i idzie do pracy”. W ten spos6b pomija sig, lekcewazy potrzeby osobiste
kobiet. Uwazam, ze poza uleganiem panujgcym opiniom bardzo czgsto kobiety
same zakladaja wewnetrzng blokade, zamykajg si¢ w sobie na lata, co moze miec¢
wplyw na zmiang ksztaltu rodziny, prowadzi¢ do jej rozpadu.
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Potrzebne jest wypracowanie definicji rodziny, definicji dynamicznej i ade-
kwatnej do potrzeb rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, do wymagan,
jakie stawia zmieniajaca sie rzeczywistos¢ spoteczna. Tomasz Szlendak (2010)
zwraca uwage na model Simmla-Trosta (1993), gdzie osia definicji rodziny jest
diada. Diada ulega rozwigzaniu, kiedy jeden z jej czlonkéw odejdzie, natomiast
rodzina sklada sie z wielu diad, ktére trwaja mimo rozpadu innych. To pokazuje,
ze pomimo wielu zmian, ktére moga zachodzi¢: odejscie jednego z czlonkéw,
niepelnosprawnos$¢ uniemozliwiajaca funkcjonowanie jednego z cztonkéw ro-
dziny, blokujaca czgsto pozostale osoby — nadal mozliwe jest funkcjonowanie
rodziny.

DOSWIADCZENIE WYPALENIA SIE SIL

Syndrom wypalenia si¢ sit okreSlany jest jako emocjonalne oraz fizyczne wy-
czerpanie. Dochodzi do niego w wyniku emocjonalnego zmeczenia zaistnialg
sytuacja, redukowaniem potrzeb, $wiadomosci wlasnych osiggniec, poczuciem
braku wiedzy o tym, jak mozna pomoc niepelnosprawnemu dziecku i gdzie szu-
ka¢ wsparcia, bezsilnoscia, a czesto takze niska skutecznoscig podjetych dziatan
(Ha i in., 2008; Smith, Oliver, Innocenti, 2001). Syndrom wypalenia si¢ sil nie
pojawia si¢ nagle. Jest to proces postepujacy i trwaly (Figley, 1998; Sekulowicz,
2000; Garncarz-Podlasko, 2001; Bilgin, Gozum, 2009). Christina Maslach (1976)
przedstawia jego koncepcje, uwzgledniajac geneze i dynamike oraz wskazujac
na trzy komponenty.

Wyczerpanie emocjonalne
— utrata calej energii i sity do zycia, to odczucie fizyczne i psychiczne jednoczesnie

Brak satysfakcji osobistej
- wewnetrzna negatywna ocena kazdej wykonywanej czynnosci, poczucie kleski,
brak umiejetnego gospodarowania obowigzkami

Depersonalizacja
— negatywne nastawienie do ludzi przez komponent myslowy, uczuciowy,
niechec do kontaktow spotecznych

Schemat 6. Skladowe wypalenia sit

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Maslach, 1976.
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Zespol wypalenia sil dotyczy wszystkich sfer funkcjonowania, ale naj-
bardziej dotyka sfery emocjonalno-psychicznej. Nalezy zaznaczy¢, ze jest on
trudny do zdiagnozowania. Kobiety nie przypisuja mu znaczenia, nie widza
w nim zaburzenia, lecz codzienng norme. Objawem towarzyszacym wypale-
niu sit mogg by¢ utrata masy ciata czy zachowania hipochondryczne (Kon-
stantareas, Homatidis, 1989; Hastings, 2003; Dabrowska, 2005). Jak podaje
Karwowska (2007), przytaczajac stowa Jean Brain i Moly Martin (1989, s. 16):
»kobiety wychowujace dziecko uposledzone tworza wlasny, oddzielny dom
naznaczony poczuciem spolecznej izolacji, a uporczywe obowiazki i dodat-
kowe wymagania dziecka mogg stanowi¢ zbyt wiele dla matki, narazajac ja na
stres, co w rezultacie doprowadza ja do chronicznego zmeczenia i pojawienia
si¢ wielu chordb, a co gorsza do zaniedbywania dziecka” Pojawiaja si¢ réow-
niez trudnos$ci o charakterze socjalnym, emocjonalnym, psychologicznym,
ktére trudno rozwigzaé ze wzgledu na sytuacje rodziny; ktore narastaja latami
i wywoluja powazniejsze skutki (Graniewska, Krupa, Balcerzak-Paradowska,
1986; Adamczyk, 1991, za: Karwowska, 2007; Ergiin, Ertem, 2004; Hassall,
Rose, McDonald, 2005).

Krystyna Mrugalska (1988, s. 65) podaje nastepujacy katalog negatywnych
emocji towarzyszacych rodzinom dziecka z niepelnosprawnoscia: ,,lek o zycie
i zdrowie dziecka, uczucie zagubienia i osamotnienia, niepewno$¢ co do po-
stepowania, jednostajno$¢ zwigzana z powtarzajacymi sie kazdego dnia obo-
wiazkami, poczucie napietnowania, krzywdy i straty, bycie w ciaglej mobilizacji
i gotowosci”. Rodzicom dzieci z niepelnosprawnoscia czesto towarzyszy ,,chro-
niczny smutek” i prawie nigdy nie osiagaja etapu konstruktywnego przystoso-
wania si¢ do niepetnosprawnosci, ciagle przezywaja zal wynikajacy z niepelno-
sprawnosci dziecka (Wikler, 1981; Smith, Oliver, Innocenti, 2001). Inni autorzy
zwracajg szczeg6lng uwage na nasilenie si¢ standéw depresyjnych, poczucie leku
i beznadziejnosci, co moze wymagac leczenia psychiatrycznego (Rudolph i in.,
2003; McConey i in., 2008; Lawoko, Soares, 2002). Sytuacje matki dziecka z nie-
pelnosprawnoscig oraz specjalistow pracujacych z dzieckiem i rodzing obrazuje
schemat 7.

Sytuacja, w jakiej znajduja sie rodzice, dziecko z gteboka niepelnospraw-
noscig intelektualng oraz specjali$ci zmienia si¢ w czasie. Z wiekiem dziecka
pogarsza si¢, co wynika z postepujacych choréb (takich jak: padaczka, cukrzyca,
prostata, niewydolnos¢ pracy narzadéw) czy zachowan (takich jak: autoagresja,
agresja, krzyk, rzucanie przedmiotami), z ktérymi matka w pojedynke przestaje
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Schemat 7. Rodzice-specjalisci-dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Zrédlo: opracowanie wlasne.

sobie radzi¢. Osoba z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng moze jeszcze
wyrazniej odczuwad, ze jest niezrozumiana, a jej potrzeby niezaspokojone. Jak
wczes$niej wspomnialam, w Polsce brakuje placowek dla dorostych oséb z glebo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng, a tym samym specjalistow zajmujacych
sie problemami, ktore moga wystapi¢ w okresie dorostosci.

1.4. KONCEPCJA WYDARZEN KRYTYCZNYCH.
PROBA ANALIZY MACIERZYNSTWA

W latach 70. XX wieku w Stanach Zjednoczonych grupa badaczy zainicjowala
powstanie nowej orientacji w psychologii, ktéra nazwano Life Span Developmen-
tal Psychology — psychologia rozwoju w ciggu catego zycia (Baltes, Reese, Lipsitt,
1980; Baltes, Lindenberger, Staudinger, 2006). Nowa perspektywa, po pierwsze
- zastgpila biologistyczny model rozwoju, a po drugie - umozliwita opis proce-
séw zachodzacych w ciagu calego zycia od urodzenia az do $mierci. Gléwnymi
celami psychologii rozwojowej sa:

1) opis;

2) wyjasnienie;

3) modyfikacja wewnatrzosobniczych zmian w zachowaniu czlowieka w ciggu

catego Zycia;



1.4. Koncepcja wydarzen krytycznych. Proba analizy macierzynistwa 47

4) poszukiwanie réznic w zmianach miedzyosobniczych (Baltes, Reese, 1984;

Baltes, Dickson, 2001).

W analizie zebranego materialu badawczego w grupie kobiet-matek doro-
stych 0séb z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng szczegdlnie istotne jest
zalozenie tej koncepcji: zmiany zachodzace w zyciu jednostki powinny by¢ in-
terpretowane calosciowo. Przezywanie macierzynstwa, bycie matka oraz wyni-
kajace z tego zachowania warunkowane sg systemem psychicznym konkretnej
kobiety-matki (wymiar psyche) w powiazaniu ze stanem jej organizmu (wymiar
soma) oraz interakcjami jednostki z otoczeniem (wymiar polis).

Wymiar spoleczny
POLIS

Wymiar indywidualny
PSYCHE
SOMA

Czas
HISTORIA

Schemat 8. Wymiary macierzynstwa w rozumieniu koncepcji Life-Span Developmental
Psychology

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Tyszkowa, 1990.

Osobowos¢ kobiety-matki bedzie rozpatrywana przez wzajemne powigza-
nia i sprze¢zenia zwrotne psyche-soma-polis. Istotny w tej koncepcji jest kontekst
historyczny, w ktérym konkretna osoba przechodzi zmiany (Tyszkowa, 1990).
Szczegdlnie wazne dla badania zmian historycznych sg interpretacja i analiza
macierzynstwa danej osoby na tle popularnego modelu macierzynstwa w okre-
sie jej zycia, w czasie istotnych wydarzen skladajacych sie na jej macierzynstwo.
W psychologii rozwojowej podkresla sie range wydarzen krytycznych (Bee,
1994; Przetacznik-Gierowska, 1995; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 1996).
Posrdd nich szeroko opisywane w literaturze sg $mier¢ i choroba, ktore prowa-
dza do istotnych zmian. Teoria wydarzen krytycznych glosi, ze w Zyciu kazde-
go s3 sytuacje, na ktérych bardziej si¢ koncentruje, poswigca im wiecej czasu,
dlatego moga one odgrywa¢ kluczows role w biografii (por. Hauer, 1983, za:
Muszynski, 1995). Sg to wydarzenia zatrzymujace dotychczasowa aktywnos¢,
stanowigce punkt, w ktérym kto$ zaczyna nowy etap. Zycie wedtug tej koncepcji
nalezy rozumie¢ jako niekonczacy si¢ ciag zdarzen, ktére wyznaczaja jego bieg,



48 1. Definicje i konteksty macierzyristwa...

koncentruja ludzka energie, zwykle bowiem wymagaja reakcji, sa tez wyraznie
osadzone w czasie i przestrzeni. Zdarzenia takie sg niewatpliwie zarazem po-
chodnymi Zyciowego potozenia cztowieka i jego stanu psychicznego (Muszyn-
ski, 1995). Wydarzenie mozna nazwac krytycznym, gdy:

- dochodzi do niego nagle, niespodziewanie;

- wywoluje zmiane w dotychczasowym zyciu wymagajaca zastosowania nie-
znanych dotad sposobdw radzenia sobie;

- jegowydzwigkemocjonalnyjestodczuwalnywcodziennym funkcjonowaniu;

- jest dwuwymiarowe: skutkuje regresem albo stymuluje rozwoj;

- przez subiektywne odczucie mozna zdecydowaé, czy bylo to zdarzenie
o charakterze krytycznym (S¢k, 1991; Przetacznik-Gierowska, 1995).

Na podstawie tych zalozen w czesci poswigconej analizie wynikéw badan
wlasnych podjeta zostanie proba odpowiedzi, ktére wydarzenia z czasu ma-
cierzynstwa kobiet byly i sg krytyczne. Wydarzenia krytyczne r6znig sie pod
wieloma wzgledami, istotna wydaje si¢ ranga, jaka maja dla konkretnej osoby —
niektdre sg stalym elementem codzienno$ci, inne przychodza nagle i zostawiaja
slad na zawsze. Mozemy podzieli¢ je na trzy rodzaje:

1) zdarzenia wpisane w bieg Zycia — naturalne sytuacje zyciowe, ktdre prowadza do
zmian uniwersalnych i wplywaja na rozwdj od dziecinstwa do starosci — nazy-
wane normatywnymi zdarzeniami rozwojowymi (ang. normative age-graded)
(Baltes, Reese, Lipsitt, 1980) lub zmianami uniwersalnymi (Bee, 1994). Jako
przyktad mozna przytoczy¢ zdarzenia wlasciwe dla konkretnej grupy wiekowe;:
— dziecinstwo: pierwsze kroki, stowa matego dziecka;

— dorostos¢: podjecie pracy, malzenstwo, zalozenie rodziny;

2) zdarzenia niewpisane w bieg ludzkiego Zycia, nagle — maja indywidualne
znaczenie dla jednostki, naruszony zostaje przez nie rytm zycia, co wymu-
sza uruchomienie mechanizméw dostosowania si¢ przez dzialanie i od-
powiednie zachowanie, np. wypadek, choroba pojawiajaca si¢ na kazdym
etapie zZycia; nazywane nienormatywnymi (ang. non-normative life events)
(Baltes, Reese, Lipsitt, 1980) lub zmianami indywidualnymi (Bee, 1994);

3) zdarzenia historyczne — uwarunkowane grupa, do ktorej jednostka nale-
zy (panstwo, miasto, rodzina), nazwane normatywnymi zdarzeniami hi-
storycznymi (ang. normative history-graded) (Baltes, Reese, Lipsitt, 1980;
Brimm, Ryff, 1980) lub zmianami wspdlnymi.

Krytyczne wydarzenia uznaje si¢ nie tylko za obcigzajace w sensie negatyw-
nym, bywaja tez pozytywne. W psychologii kliniczno-spotecznej (Dohrenwend,
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Dohrenwend, 1974; Holmes, Rahe, 1967, za: S¢k, 2001) wydarzenia krytyczne
okresla si¢ jako wydarzenie stresowe (ang. stressful life events). W psychologii
rozwojowej — jako wydarzenie wymagajace zmiany i adaptacji (ang. readjust-
ment life events) (Filipp, Braukmann, 1981). O charakterze wydarzenia decyduje
doswiadczajacy go podmiot. Wydarzenia krytyczne powinny by¢ rozpatrywane
zawsze w odniesieniu do $rodowiska spofecznego.

Poniewaz istnieje wiele definicji wydarzen krytycznych, uzywanych czgsto
zamiennie, nalezy dokonac¢ ich rozgraniczenia.

1. Kryzys a wydarzenie krytyczne - w definicji kryzysu Erika Eriksona
(1997), kryzys jest elementem rozwoju, rozumie si¢ go jako punkt zwrot-
ny, konieczny, bedacy warunkiem zmiany. Jezeli kryzys zostanie rozwigzany
pomyslnie, to dokonuje sie rozwdj; jezeli kryzys nie zostanie rozwigza-
ny pomyslnie, a nastgpi zmiana w funkcjonowaniu jednostki, to bedzie
zmiang destruktywna. Bez watpienia kryzys lub wydarzenie krytyczne sa
sytuacja trudng. Kryzys to stan psychiczny, ale i sytuacja, ktéra ma cha-
rakter przelomu, rozstrzygniecia czegos, co wyznacza kierunek dalszej
ewolucji (John-Borys, 1995).

2. Sytuacja trudna - dochodzi do niej, kiedy nastepuje przecigzenie systemu
regulacji miedzy ja a otoczeniem, jednostka podejmuje dzialania przywra-
cajace balans pozwalajacy na dalszy rozwdj. Jesli sytuacja trudna przeciaga
sie, a jednostka nie odzyskuje rownowagi, moze dojs¢ do regresu (Tyszko-
wa, 1986, 1997).

Macierzynstwo jest wydarzeniem rozciggajacym sie na cale zycie, planowa-
nym lub nieplanowanym przez kobiety, ale zawsze branym pod uwage w my-
Sleniu o przyszlosci. Mozna zatem zalozy¢,ze jest to wydarzenie normatywne.
Sytuacja jednak sie zmienia, kiedy macierzynstwo przeobraza cale Zycie kobiety,
jest zmiang dotykajaca ja psychicznie (wymiar psyche) oraz dotkliwg w sensie
fizycznym (wymiar soma). Z wydarzenia normatywnego staje si¢ wtedy nienor-
matywnym (z biegiem lat bycie matka dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
przybiera cechy wydarzenia nienormatywnego). Czy gtéwnym czynnikiem tej
zmiany jest gleboka niepelnosprawnos$¢ intelektualna dziecka? Jest to jedno
z pytan, na ktére odpowiem w czgséci poswieconej analizie subiektywnych do-
$wiadczen zwigzanych z macierzynstwem, sktadajacych si¢ na macierzynstwo
i wpisujacych sie w biografie kazdej z badanych kobiet.

Nalezy jednak zauwazy¢, ze wielu autordw rozpatruje pojawienie sie dziec-
ka w rodzinie, bez wzgledu na niepetnosprawnos¢, jako wydarzenie krytyczne
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(Kurys, 2010; Bartosz, 2002). Prowadzi ono bowiem do wielu sytuacji wyma-
gajacych zmian w trybie funkcjonowania, co bywa trudne, ale réwniez stuzy
wzbogaceniu doswiadczenia zyciowego rodzica. Wydarzenia krytyczne sg naj-
wazniejszymi punktami, kamieniami milowymi - czesto towarzyszy im cierpie-
nie, nie tylko gtéwnego podmiotu doswiadczajacego, ale i osoby pozostajacej
z nim w bliskiej relacji. Mimo to cierpienie jest doswiadczeniem jednostkowym.
Jako kategoria pojeciowa przyjmuje ono dwa wymiary (por. schemat 9).

4 N
C
NEGATYWNY | . POZYTYWNY
(destruktywny) : I : (prorozwojowy)
| E 1
- wigzienie siebie I I - szansa na refleksje
we wlasnym bélu | R | - glebsze spojrzenie
- poczucie I I na siebie
niesprawiedliwosci : p i rzeczywistosc¢
- i 1 I seni
utrata kontroll. o | | dostrzelzz.eme. nquch
nad wlasnym zyciem | | wartosci w Zyciu
- rozpacz po stracie | E :
i i
Negatywne Zmiany. | : Wzbogacenie
w formulowaniu | I . A
o s I wlasnej osobowosci
wlasnej tozsamoéci l‘ E 'I

e

Schemat 9. Wymiary cierpienia

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Schiitze, Rieman, 1992.

Zakladam, ze byciu matka osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng towarzyszy cierpienie z powodu wydarzen krytycznych i réznych procesow
skladajacych sie na macierzynstwo. Cierpienie to na poczatku przyjmowato po-
sta¢ negatywna, jednak w miare uptywu czasu i zyskiwania doswiadczenia ko-
biety potrafily je przewarto$ciowac i zmieni¢ z negatywnego (destruktywnego)
w pozytywne (prorozwojowe). Takie podejscie jest zgodne z egzystencjalng ana-
lizg zycia Viktora Frankla (2013). Jego zdaniem nalezy odréznié cierpienie, ktore
ma sens, od cierpienia, ktére go nie ma, oraz odrézni¢ cierpienie konieczne od
niepotrzebnego. Cierpienie konieczne oraz cierpienie majace sens sa wartoscia
w zyciu kazdego cztowieka (Szabat, 2013). Frankl (2013) dopuszczal przewarto-
$ciowanie cierpienia z destruktywnego w rozwojowe, czyli proces, ktéry bedac
matkami, przechodzg osoby udzielajgce wywiadow. Potwierdzil to stowami: ,,nie
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ma takiego tragicznego czy negatywnego aspektu zycia, ktdrego poprzez zajecie
okreslonej postawy nie datoby si¢ przeku¢ w pozytywne osiagniecie” (Frankl,
2010, s. 100). Kazdy czlowiek ma zdolno$¢ przewarto$ciowywania cierpienia.
Jednostka cierpiaca, homo patiens, dzieki fenomenowi samotranscendencji opi-
sanemu przez Frankla (2013, s. 172) potrafi dokona¢ transgresji, bedacej ,,spe-
cyficznie ludzka cecha, jaka jest wykraczanie poza samego siebie i dgzenie do
czego$ innego niz my sami, a raczej czegos$ lub «kogos$» innego”. W przypadku
bohaterek tej publikacji szczegélnie istotne wydaja si¢ nastepujace stowa: ,,Za-
pomina¢ o sobie znaczy tu «ofiarowywac siebie» i mozna tego dokona¢, albo
stuzac jakiemus celowi, ktory jest wiekszy od nas samych, albo kochajac drugie-
go cztowieka” (Frankl, 2013, s. 172).

1.5. WPLYW WYDARZEN KRYTYCZNYCH
NA DOSWIADCZANIE MACIERZYNSTWA

Zgodnie z koncepcjg wydarzen krytycznych przyjmuje, ze macierzynstwo jest
doswiadczeniem, ktore wpisuje sie w rozwoj kazdej kobiety go doswiadczajace;.
Doswiadczenie w kontekécie analizy konstruktu macierzynstwa stanowi istot-
ng kategorie. W ujeciu fenomenologicznym jest to aktywny sposob przystoso-
wania si¢ do doswiadczanego przedmiotu. Aktywnos¢ intencjonalna musi by¢
odpowiednio kierowana i modyfikowana, aby spetnila swoje zadanie (Strézew-
ski, 1989). Przyjmuje, ze macierzynstwo jest procesem zbudowanym z matych
doswiadczen, wydarzen, ktéremu kobiety indywidualnie nadawaly znaczenie.
Stowo ,,do$wiadczenie” wiaze si¢ z czasownikiem ,,doswiadcza¢” i oznacza ogét
wiadomos$ci zdobytych na podstawie obserwacji i przezy¢; praktyke, probe zy-
ciowa (Sobol, 1995, s. 150). Wedlug Stownika jezyka polskiego doswiadczenie
jest takze ogdétem wiadomosci, ale i umiejetnosci, ktére czlowiek zdobywa na
podstawie wlasnych przezy¢, obserwacji. W ujeciu filozoficznym jest to proces
postrzegania i analizowania rzeczywistosci’.

Doswiadczenia majg rézny charakter, ale szczegdlnie istotne dla re-
spondentek jest do$wiadczenie indywidualne, ktére ,jednostka wynosi

> Dos$wiadczenie. (hasto). Stownik jezyka polskiego PWN, https://sjp.pwn.pl/szukaj/
do%C5%9Bwiadczenie.html (dostep: 19.06.2019).
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z bezposrednich kontaktéw z otoczeniem i z réznych obszaréw wlasnej ak-
tywnosci w nim” (Tyszkowa, 1987, s. 4). Dzigki doswiadczeniu dana osoba
wie, kim jest, ma $wiadomos$¢ wlasnych mocnych i stabych stron. Zdaniem
Anne Moir i Davida Jessela (1989) to doswiadczenie rodzicielstwa najbar-
dziej zbliza kobiete i mezczyzne, ale tez ujawnia réznice migdzy nimi. Bycie
matka dziecka z niepelnosprawnoscia, rozciagajace sie na cate zycie kobiety,
jest doswiadczaniem roéwniez cierpienia. Wazne staje si¢ zrozumienie tego
cierpienia. Ewa Zakrzewska-Manterys (1995) zwraca uwage, ze cierpienie
matki mozna postrzega¢ w kategoriach faktu spotecznego. Sadzi ona, ze cier-
pienie matki dziecka z niepelnosprawnoscia jest wynikiem jej do$wiadczen
z dzieckiem: poczucia kleski w zwigzku z urodzeniem chorego dziecka badz
pOzniej postawiong diagnoza o niepetlnosprawnosci. Matka cierpi, poniewaz
trudno jest kocha¢ niepelnosprawne dziecko, wlasne, a jednoczesnie dos¢
»obce” z uwagi na towarzyszace mu zaburzenia i jego nielatwe zachowania.
Kazdemu do$wiadczeniu czlowiek przypisuje okreslone znaczenie i na tej
podstawie porzadkuje ich sume. Przyjmuje zatozenie, ze kobiety-matki doro-
stych osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng permanentnie inter-
pretowaly swoja rzeczywisto$¢ spoteczng, a faktom, z ktérymi sie spotykaty,
nadawaly okreslone znaczenie. W ciggu zycia cztowiek podlega nieustannym
zmianom, dlatego moze modyfikowaé znaczenie wlasnych doswiadczen zy-
ciowych, czyli warto$ciowac je. Tworzy sie wtedy system znaczen osobistych.
Uznaje zatem, Ze macierzynstwo jest indywidualnym doswiadczeniem kazdej
kobiety, ktore tworzone jest z mikrodo$wiadczen, tzn. wydarzen normatyw-
nych przez lata przeradzajacych si¢ w nienormatywne i odwrotnie. Organi-
zowanie do$wiadczen dokonuje si¢ w procesie narracji, opowiadania wlasnej
historii. Opowiadane przez respondentki historie pokazujg sposéb budowa-
nia macierzynstwa i jego wptyw na ich wlasny rozwd;.

Przez réznego rodzaju wydarzenia i do$wiadczenia czlowiek staje w obli-
czu nieuniknionej zmiany, ktéra okazuje si¢ punktem zwrotnym w jego zyciu
(Tripp, 1996). Jak zauwaza Bogustawa Budrowska (2000, s. 254), ,,z pewnoscia
urodzenie dziecka jest jednym z najintensywniejszych przezy¢ w zyciu kobiety,
jednym z tych, ktorych si¢ nigdy nie zapomina. Jest to doswiadczenie bardzo
prywatne i osobiste, a jednoczesnie o ogromnym znaczeniu spotecznym”. Wnio-
skuje wigc, ze na macierzynstwo matek dzisiaj juz dorostych oséb z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng sklada si¢ wiele doswiadczen oraz wydarzen
noszacych miano krytycznych. Sposéb prowadzenia badan jako$ciowych oraz
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wywiad biograficzno-narracyjny pozwolily na niezakladanie a priori, jakie to
s3 wydarzenia, lecz na okreslenie tego na podstawie wypowiedzi kobiet-matek.

Maria Przetacznik-Gierowska (1995, s. 14) zaznacza, ze ,kwestig do roz-
strzygnigcia jest, czy godne uwagi zdarzenie musi mie¢ charakter stresujacy,
krytyczny lub znaczacy, czy tez jest to wydarzenie wywolujace takie doswiad-
czenie, ktére wymaga od czlowieka zmiany roli, statusu, otoczenia, specjalnego
wysitku adaptacyjnego”. Powstaje zatem pytanie, czy bycie matka osoby z gtebo-
ka niepelnosprawnoscig intelektualng w subiektywnym odczuciu kobiet-matek
bylo i jest procesem, na ktory sktadaja si¢ wydarzenia nazwane wydarzeniami
krytycznymi, stresujacymi, znaczacymi.

Kobieta-matka staje w obliczu wielu wydarzen krytycznych bedacych row-
niez mikrodos$wiadczeniami skladajacymi si¢ na proces macierzynstwa: zato-
zenie rodziny, cigza, urodzenie dziecka, diagnoza, rozpad rodziny, bycie razem
z dzieckiem przez cale zycie.

Wydarzenie krytyczne jest emocjonalnie istotne dla jednostki, narusza jej
wewnetrzng réwnowage, stwarza sytuacje niezgodnosci pomiedzy ja a otocze-
niem (Muszynski, 1995). Jak radzi¢ sobie z wydarzeniem krytycznym? Gdy
w nim uczestniczymy, nie wystarcza dotychczas stosowane mechanizmy poma-
gajace sprostac sytuacjom trudnym ani dotychczasowe metody rozwigzywania
probleméw. Okresla sie to sformutowaniem ,,radzenie sobie’, ktére oznacza za-
réwno strategie, jak i styl (Heszen-Niejodek, 1991). Jak sie je definiuje i odroz-
nia? Styl to tendencje, ktore jednostka przejawia stale w réznych sytuacjach,
mozna go rozumiec¢ rowniez jako stalg ceche lub dyspozycje dla niej specyficz-
na; strategia za$ to okreslone dziatania i reakcje jednostki w konkretnej sytuacji,
podlega ona zmianom w zaleznos$ci od kontekstu. Mozemy wyrdznié nastepuja-
ce strategie w wydarzeniach krytycznych:

— analiza logiczna;
— pozytywne przewarto$ciowanie;
— poszukiwanie wsparcia i informacji;
— dzialania rozwiazujace problem;
unikanie poznawcze;
akceptacja, rezygnacja;
poszukiwanie alternatywnych gratyfikacji;
— roztadowanie emocjonalne (Moos, Schaefer, 1968).

Pierwsze cztery strategie pozwalaja zblizy¢ si¢ do problemu (ang. approach
coping responses), kolejne cztery za$ sg strategiami unikowymi (ang. avoidance
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coping responses). Sposoby radzenia sobie z sytuacjami o charakterze krytycz-
nym znajdujg odzwierciedlenie w fizjologicznym lub psychologicznym samopo-
czuciu (za: Jelonkiewicz, 1992).

Macierzynstwo jako do$wiadczenie znaczace, rozciggajace sie na cate zycie
matki osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, z powodu niskiego
poziomu samodzielno$ci i zaradnosci zyciowej jej dziecka jest procesem zmie-
niajacym sie w czasie. Rozne jest natezenie emocji w poszczegdlnych okresach.
Na poczatku s3 one negatywne, lecz z czasem latwiejsze do przezycia. Sprawia
to, ze obecne i przyszle doswiadczenia beda odbierane jako mniej stresujace.

1.6. OD (NIE)MOZLIWEGO DO SKUTECZNEGO
WSPARCIA W MOMENTACH PRZELOMOWYCH

Momenty przetomowe, wydarzenia krytyczne w zyciu kazdego czlowieka wy-
magaja powrotu do réwnowagi, ktéry determinuja czynniki przedstawione na
schemacie 10.

atuty funkcjonowania
rodziny pozwalajgce | ————————> waloréw wewngtrzrodzinnych

na regeneracje

mozliwosci poszczegolnych
czlonkéw rodziny, mozliwosci |——— zasobéw rodzinnych
tkwigce w spotecznosci

zachowanie jednego cztonka
rodziny ma wplyw na zachowanie
‘ innych, co mozna rozumiec jako —> regut komunikacji w rodzinie
komunikaty werbalne i niewerbalne -
kazdy jest jednocze$nie odbiorca
i nadawcy

O » H ©w » O »

—

wigZ emocjonalna:
ilos¢ i jakosc¢ relacji oraz
spedzanego razem czasu,
wspolna sie¢ kontaktow

»>

— » spojnosci w rodzinie

Schemat 10. Sposoby adaptacji do sytuacji przefomowych

Zr6dlo: opracowanie wlasne na podstawie Kawula, 2007.
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Szczegdlne znaczenie dla macierzynstwa kobiet wychowujacych dziec-
ko z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza z najci¢zsza jej postaciag, powinno miec
wsparcie, z czasem coraz solidniejsze, ale tez polegajace na poszukiwaniu roz-
wigzan. Niepetnosprawnos¢ dziecka to nieustanne pasmo wyzwan psychicz-
nych, ekonomicznych i spotecznych dla rodzicéw. Niezaspokojenie potrzeb
dziecka z gleboka niepelnosprawno$ciag moze mie¢ powazne skutki dla jego

funkcjonowania.
[ OGRANICZONE WSPARCIE 4 brak akceptacji spolecznej;
wzmacnianie stereotypowego
wizerunku spolecznego OSOBY
z gleboka niepelnosprawnoscia
negatywny obraz intelektualna
OSOBY jako:
niezdolnej, nieporadnej,J
tabej, zaleznej
| slabej, zaleznej
/ dorosta \
niski poziom OSOBA brak poczucia
samooceny z gleboka bezpieczenstwa
| | niepelnosprawnoscia | |
brak poczucia intelektualng brak sukceséw
wlasnej wartosci

Schemat 11. Spoteczne skutki braku wsparcia dla oséb
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng

Zrédlo: opracowanie wlasne.

To pewne, ze brakuje pomocy dla dzieci i dorostych z gteboka niepetno-
sprawnoscig i dla ich rodzin. Niektore propozycje i metody wsparcia, jak poka-
zuja przeprowadzone przeze mnie badania, nie zaspokajaja i nie zabezpieczaja
wszystkich potrzeb. Powoduje to sytuacje kryzysowa w rodzinie. Rodzice obie-
raja rozmaite strategie przeciwdzialania takiej sytuacji. Dzialania podejmowane
w ramach tych strategii obejmuja cztery kategorie (por. schemat 12).

Rodziny radza sobie z sytuacjami kryzysowymi z réznym powodzeniem,
zachowujac lub nie opisang na schemacie 12 kolejnos¢. Na kazdym etapie moga
bowiem pojawi¢ sie trudnosci nie do przewidzenia, wynikajace np. z postepu-
jacych oraz wspotwystepujacych choréb u dziecka czy wplywu spotecznosci na
rodzine.
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1. Redukowanie liczby
i intensywnosci wymagan

2. Podjecie proby uzyskania
zasobow, ktorych rodzina potrzebuje
i ktore nie sa w tej chwili dostepne

wymagania w opinii rodziny
mozliwe do usuniecia

zasoby tkwiace w poszczegolnych
czlonkach rodziny

komunikacja wewnatrzrodzinna,

3. Odreagowanie napie¢
rozmowy terapeutyczne

zmiana priorytetow, zasad

4. Modyfikacja sytuacji
panujacych w rodzinie

Schemat 12. Strategie podejmowane przez rodziny w sytuacji kryzysu

Zrédto: opracowanie wasne na podstawie Woynarowska, 2010.

Grupa os6b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng jest w poréwna-
niu z innymi grupami niepetnosprawnych nieliczna — obejmuje 1-2% populacji
(za: Wyczesany, 2012) - i zréznicowana (Bobinska, Pietras, Gatecki, 2012; Wro-
na, 2012). Mimo tak malej liczebnosci wsparcie (w réznych wymiarach i ro-
dzajach: emocjonalne, socjalne, finansowe) udzielane osobie z gleboka niepel-
nosprawnoscig intelektualng i jej rodzinie jest nikle, a gdy osoba ta jest dorosta
- prawie zadne, co znajduje potwierdzenie w badaniach prezentowanych w tej
publikacji. Zdaniem Pameli Minett (2001, s. 326) pomoc rodzinom wychowuja-
cym dziecko z niepelnosprawnoscig nalezy rozpatrywac w nastepujacym zakre-
sie: ,,praktyczne rady codziennej opieki; rady z zakresu trenowania zachowan
dziecka poczawszy od dziecinstwa az do dorostosci; kontakt z innymi rodzicami
z podobnymi problemami; pomoc w zwyczajnych pracach domowych; pomoc
w zagospodarowaniu wolnego czasu”. W spoleczenstwie panuje przekonanie, ze
rodziny z dzieckiem z gltebszymi zaburzeniami rozwojowymi potrzebuja wspar-
cia socjalnego, co jest prawda, ktdrej nie mozna podwazy¢. Nalezy jednak zwré-
ci¢ uwage, ze przez takie postrzeganie sprawy zaciera si¢ znaczenie wsparcia
psychologicznego i pedagogicznego, a ono jest szczegolnie wazne. Potrzebne
jest wsparcie wielowymiarowe (Duncan i in., 2004). Jego schemat zapropono-
wala Stawomira Sadowska (1996), piszac, ze nalezy ukierunkowac je na popra-
we funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia, na poprawe relacji w rodzinie
i relacji rodzina-$rodowisko.
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Konieczno$¢ pomocy rodzinom
z dzieckiem uposledzonym
w sytuacjach problemowych

Pomoc ukierunkowana na:
- poprawe funkcjonowania
osoby uposledzonej

— problemy obiektywne - poprawe funkcjonowania

— problemy subiektywne rodziny jako catosci: relacji
miedzy cztonkami rodziny,
relacji rodzina-srodowisko
spoleczne

Wyniki dotycza: realizowana przez:

- pokonywanie problemow
psychologicznych rodziny

- osoby uposledzonej umystowo

- petnosprawnych cztonkéw rodziny

- Srodowiska spotecznego - pokonywanie problemow

oraz relacji: zwigzanych z rehabilitacjg

- osoba uposledzona-rodzina dziecka

- osoba uposledzona-dalsze otoczenie - pokonywanie przeszkéd
spoteczne tkwigcych w srodowisku

- rodzina-otoczenie spoteczne spolecznym

Schemat 13. Model wsparcia rodziny
Zrédlo: Sadowska, 1996, s. 165.

Przedstawiona tu propozycja systemu wsparcia jest szczegélnie wazna dla
rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim,
poniewaz z wiekiem zmieniajg si¢ jego potrzeby i potrzeby rodziny. Propozycja
Sadowskiej ma charakter zmienny, podaza za dynamika rodziny i dorastaniem
dziecka. Matki wyrazaja sprzeciw wobec sytuacji, w ktdrej sie znajdujg rozma-
icie: m.in. poprzez strajki, coraz czestsze w grupie 0sob z niepelnosprawnoscia
oraz ich opiekunéw. Zadania matek uczestniczacych w strajkach w roku 2014,
2018 i pozostalych bywaja uznawane za postawe roszczeniowag. Wedlug mnie
jest to rodzaj walki z dominujgcym wzorem macierzynstwa, ktéry Anna Titkow
(2007) nazywa ,,menedzerskim matriarchatem’, sytuacja, w ktorej w kryzysie
gospodarczym matka musiata utrzymac rodzing. Jesli chodzi o kobiety-matki
opiekujace sie przez cale zycie corka czy synem z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng — czy mozna powiedzie¢, ze ,,menedzerski matriarchat” ciggle trwa
i obrazuje ich rzeczywisto$¢, a moze zostal zastapiony nowymi praktykami?

W innych krajach dziatania na rzecz skutecznego wsparcia rodzin z dzie¢-
mi z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng byly podejmowane przez rézne
instytucje, np.:

- $rodowiskowe zespoly do spraw uposledzenia umystowego (ang. Commu-
nity mental handicap steams) — w sklad takiego zespotu wchodzi pracownik



58

1. Definicje i konteksty macierzyristwa...

socjalny oraz pielegniarka. Sg to osoby przeszkolone w skutecznym wspie-
raniu rodzin z dzieckiem z najcigzszymi postaciami niepetlnosprawnosci
intelektualnej;

zastepcze domy, w ktorych rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
moze uzyskac¢ wsparcie od innych rodzin w chwilach kryzysu, wyczerpania
psychicznego i fizycznego. Osoba z niepelnosprawnoscia moze tam zostacé
na jaki$ czas, aby rodzic mégl odpocza¢ od codziennych obowigzkéow pie-
legnacyjnych opiekunczych, skorzysta¢ z réznych form wytchnienia (Miles,
1984; Trute, 2003). W Polsce rozwija si¢ opieka wytchnieniowa, w jej zato-
zeniach nie miesci si¢ jednak pomoc ze strony innych rodzin, a tylko insty-
tucji (Dz.U. 2016, poz. 1860). Zalozenia wsparcia spolecznego, socjalnego,
prawnego i kazdego innego w naszym kraju wymagaja od rodziny ubiega-
nia si¢ 0 pomoc, pokazania problemu.



ZALOZENIA METODOLOGICZNE
BADAN WEASNYCH

Macierzynstwo w zyciu kazdej kobiety jest procesem, ktéoremu nadaje ona su-
biektywne, indywidualne i szczegdlne znaczenie. Kazde macierzynstwo zmie-
nia zycie konkretnej jednostki. W tym rozdziale podejme prébe przedstawienia
i uzasadnienia perspektywy metodologicznej, w ktorej ulokowana zostala in-
teresujgca mnie problematyka badawcza. Macierzyfistwo rozumiem jako jed-
nostkowe, indywidualne doswiadczenie kazdej kobiety-matki, nasycone emo-
cjonalnymi przezyciami. Zakladam, ze wybor jakosciowego podejscia umozliwi
opisanie i zobrazowanie macierzynstwa, w cieniu glebokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej corki, syna.
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2.1. JAKOSCIOWE PODEJSCIE METODOLOGICZNE
W BADANIU NAD MACIERZYNSTWEM
ZMIENIAJACYM SIE W CZASIE

Wspolczesnie mozna przyjaé, ze ,nie istnieje jedna droga metodologicznych
poszukiwan, ktéra z pewno$cig prowadzitaby do prawdziwego poznania (Urba-
niak-Zajac, Piekarski, 2003, s. 9). Prowadzone wspolczesnie badania w pedago-
gice cechuje interdyscyplinarnosé¢ i wieloparadygmatyzm, ktéry jak podkresla
Bogustaw Sliwerski (2012), jest otwarty na réznice. Prezentowane w niniejszej
publikacji badania majg charakter jakosciowy. Wedtug Dariusza Kubinowskiego
(2010, s. 59), badania jakosciowe ,,[...] rezerwujemy tu wylacznie dla interak-
cyjnych, terenowych, empiryczno-analitycznych opracowan badawczych opar-
tych na bezposrednim osobistym doswiadczeniu” Przyjmuje, ze perspektywa
jakosciowa jest najbardziej obiecujaca w badaniu osobistych, subiektywnych
odczu¢ na temat wlasnego macierzynstwa. Zaktadam, ze tradycyjne techniki
ilodciowe nie odkrylyby znaczen, jakie kobiety-matki nadawaty doswiadcze-
niom skladajacym si¢ na dzisiejszy obraz macierzynstwa. Badania jako$ciowe
charakteryzujg si¢ otwartoscia, zarbwno w sposobie prowadzenia, analizowania
oraz wykorzystywania, co nie oznacza, ze nie obowigzuje ,,rygor metodologicz-
ny” (Kedzierska, 2012).

Po rozpowszechnieniu nurtu badan jakosciowych poruszano jednak kwestie
podwazajace ich istote, np. nieobiektywne podejscie badacza czy liczebnos¢ ba-
danych grup. Zaczeto rowniez tfaczy¢ badania jako$ciowe z badaniami ilo$ciowy-
mi, szuka¢ zaleznosci miedzy tym, co zostalo zbadane podczas spotkania badacza
z badanym, a tym, co udalo si¢ uzyska¢ podczas testu. Badaniom jako$ciowym
czesto zarzuca si¢ brak obiektywno$ci, traftnosci, rzetelnosci danych (O'Reilly, Par-
ker, 2013). Osoba, ktéra je podejmuje, nie moze wyciagac fatwych czy pochopnych
wnioskéw, co zabezpiecza tego rodzaju dociekania przed brakiem obiektywizmu.
Zagadnieniem bezustannie aktualnym pozostaje liczebnos$¢ grupy badawczej. Nie
podaje si¢ konkretnej liczby oséb, w uzyciu pozostaje natomiast sformutowanie
»kategoria nasycila si¢”. Stanowi ono forme zabezpieczenia si¢ przed zarzutem
braku trafnosci badan (Auerbach, Silverstein, 2003; Bowen, 2008).

W swojej pracy postuzylam si¢ metoda cigglego poréwnywania, poszuku-
jac innego przypadku, ktéry umozliwitby odpowiedz na postawione pytania
badawcze. Ciagle poréwnywanie fragmentéw wywiadéw pozwolito stwierdzic,
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ze réwniez w moich wywiadach kategoria nasycita si¢ — nastapil moment, w kto-
rym stwierdzitam, ze kolejny wywiad nie wnosi niczego nowego do badan (Au-
erbach, Silverstein, 2003; Charmaz, 2009; Marshall i in., 2013). Moment ten
oznaczal zakonczenie badania. Zastosowalam réwniez zasade doglebnej analizy
kazdego stowa, kilkakrotnie przestuchalam nagrania i wielokrotnie zestawiatam
odpowiedzi. O rzetelno$¢ danych zadbatam, dokonujac — co bardzo wazne -
wiernej transkrypcji nagran (Guba, 1981; Sandelowski, 1993). Zarejestrowanie
wywiadow na dyktafonie umozliwia wielokrotne ich odstuchiwanie, powraca-
nie do znanych juz fragmentéw.

Jednym z powodéw, ktére sklonily mnie do podjecia badan jakos$ciowych,
biograficzno-narracyjnych, byla szansa, ktéra stwarzaja: ,otwarcie na innego
czlowieka, otwarcie na scen¢ dramatu, i przeptywajacy czas” (Tischner, 1990,
s. 11). Zatozylam, ze tak zaplanowane badanie umozliwi uchwycenie sposobow
rozumienia §wiata badanych.

Przyjmuje zalozenie, ze zadna metoda nie moze by¢ nadrzedna - tylko pro-
blematyka badawcza moze wyznacza¢ odpowiednia metode¢. Kolejny argument
za jako$ciowym podejsciem stanowil sam przedmiot badania. Macierzynstwo
nie jest wylacznie konstruktem spotecznym. W pierwszej kolejnosci jest kon-
struktem indywidualnym, zawartym w osobistych, jednostkowych do$wiadcze-
niach kobiet-matek. Wymaga to od badacza uwaznego przyjrzenia si¢ macie-
rzynstwu, a takze biografii kobiety-matki.

Nie postawilam rowniez zadnych hipotez, poniewaz ograniczyloby to moz-
liwo$¢ spojrzenia na macierzynstwo w perspektywie autobiograficznej. Moim
zadaniem bylo ujecie holistyczne, obejmujace cale zycie. Interesowata mnie rze-
czywisto$¢, w ktdrej funkcjonujg kobiety-matki dorostych oséb z gleboka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. Jednym z jej wyznacznikéw byta indywidualna
reprezentacja. W badaniach jakosciowych zaciera si¢ granica pomiedzy etapem
zbierania danych, a ich opracowywaniem - jest to jedna z przestanek do od-
rzucenia hipotez badawczych (Urbaniak-Zajac, Piekarski, 2001). Zalozylam,
ze sformulowanie jakichkolwiek hipotez ograniczyloby przyjete wyznaczniki.
Nie wystepowalam w roli ekspertki, byly nimi kobiety-matki dorostych oséb
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. To charakterystyczne dla badan
jakosciowych - jako badaczka musialam tylko zadbac o otwartg komunikacje.
Takie podejscie wyklucza rowniez reprezentatywnos¢ grupy, poniewaz badania
nie byly anonimowe. Biorgc pod uwage, jak delikatna sfera jest ich tematem,
wydaje si¢ to w pelni uzasadnione.
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Kazde badanie naukowe jest i powinno by¢ zakotwiczone w wybranym
paradygmacie i orientacji teoretycznej, na podstawie ktérej beda analizowane
wyniki. Konieczna jest tez prezentacja teoretycznych podstaw badania. Najcze-
$ciej wyrdzniane sg dwa paradygmaty: interpretatywny i normatywny (Konecki,
2000). W tym badaniu przyjetam paradygmat interpretatywny — $wiat jest kre-
owany przez autoréw wypowiedzi na réznych plaszczyznach. Paradygmat inter-
pretatywny ,budowany jest na bazie hermeneutyki, ktéra wskazala na wazno$¢
osobistych relacji badacza z badanym, uswiadomita tymczasowos¢ wiedzy (koto
hermeneutyczne), rownoprawno$¢ wielosci rozumien tego samego zjawiska wy-
nikajacych z zanurzenia jednostki w jej dziejowosci, przebytych doswiadczen,
wskazala na interpretacje - jako istote zrozumienia” (Bauman, 2010, s. 97-98).
Hermeneutyka ma na celu opis i interpretacje przezywanego $wiata ludzkiego
poprzez zrozumienie oraz analiz¢ do$wiadczen ludzi w kontekscie historycz-
nym i spotecznym (Gadamer, 1993; Ablewicz, 1998).

Moim zadaniem bylo poznanie i zrozumienie macierzynstwa, doswiadczen
sktadajacych si¢ na nie, wydobycie subiektywnych przezy¢, doswiadczen z biogra-
fii respondentek (Lalak, 2010). Takie dzialanie podejmuje sie¢ w celu odpowiedzi
na pytania o uczucia, do$wiadczenie 0séb o konkretnych biografiach. Podejscie
interpretatywne pozwala nieco inaczej spojrzec¢ na rzeczywisto$¢, ,,skonstruowaé
i tym samym zrozumie¢ zwigzek miedzy rzeczywistoscia spoleczng i zmieniaja-
cym si¢ znaczeniem tej rzeczywistosci w perspektywie indywidualnego przypad-
ku - indywidualnego losu i do§wiadczen czlowieka” (Lalak, 2010, s. 241).

Podjetam probe ukazania tego, jak macierzynstwo jest kreowane i budo-
wane przez matki dzisiaj juz dorostych osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng oraz przez innych czlonkéw spoteczenstwa. Kazdy czlowiek jest
cze$cia spoteczenstwa i w mniejszym lub wiekszym stopniu podlega jego wply-
wom. Kobiety-matki dorostych 0séb z gteboka niepetnosprawnoscia intelektu-
alng takze mniej lub bardziej kreuja pojecie macierzynstwa pod wplywem s3-
déw pozostatych, opinii. Przyjelam zatem, ze macierzynstwo jest uformowane
ze znaczen, ktdre mozna poznac tylko wtedy, gdy dotrze si¢ do ,,glebi ludzkiego
zycia’, i ze zainteresowanie badawcze powinno skupia¢ si¢ wokot osoby jako
podmiotu dziatajacego. Podmiot interpretuje rzeczywisto$¢, a zarazem rzeczy-
wisto$¢ spoleczna jest konstruowana przez dziatanie jednostki rozumianej jako
aktor. Osoba ta jest wyposazona w jazn, ktdra moze interpretowa¢ srodowisko,
ale i siebie samg. Aktor przypisuje réznego rodzaju obiektom, zdarzeniom zna-
czenie, ktore ma interpretatywny charakter.
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Obrafam takie zalozenia, poniewaz fakty spoleczne nie s3 dane odgornie,
zwraca si¢ uwage na proces ich konstytuowania, co oznacza, ze nalezy spoj-
rze¢ na nie od strony subiektywnych przezy¢ i doswiadczen konkretnych osob
(za: Rokuszewska-Pawelek, 1996); najwazniejsza w tym ujeciu jest perspektywa
badanego. Odnoszac wymienione tezy do badanego obszaru, przyjetam, ze ma-
cierzynstwo jest tworem indywidualnym, ktéremu kazda kobieta nadaje subiek-
tywne, indywidualne znaczenie; sama je tworzy, negocjuje jego obraz w pierw-
szej kolejnosci wewnetrznie sama z sobg, a w drugiej - ze spoleczenstwem.
Istniejg wobec tego dwa wymiary macierzynstwa, z ktérych szczegdlne znacze-
nie przyznaje temu pierwszemu — indywidualnemu (drugi to spofeczny - ko-
lektywny; Hryciuk, Korolczuk, 2012). Dla badania najwazniejsza jest perspekty-
wa kobiet-matek, ktora daje prawdziwy obraz macierzynstwa, niewpisujacy sie
w zaden trend ani temat debaty, lecz bedacy jednostkowym doswiadczeniem.

2.2. BADANIA BIOGRAFICZNE
I PRZYJETA METODOLOGIA BADANIA

Ze wzgledu na problematyke badawcza swiadomie wybraltam metode biogra-
ficzng, poniewaz: ,wypreparowanie doswiadczenia macierzynstwa z catego
procesu zyciowego kobiety znieksztalca jego autentyczny obraz” (za: Bartosz,
1999, s. 101). Biografia jest przedmiotem analizy naukowej, ale i metoda badan
humanistycznych (Helling, 1990). Sytuowana jest w nurcie metodologii inter-
pretatywnej, zgodnie z ktora, maksymalny dostep do Zycia spolecznego mozliwy
jest tylko od ,wewnatrz” — z perspektywy indywidualnych doznan (Kohli, 2012).
Do przyjecia metody biograficznej sklaniajg jej zalozenia: przez rézne sposoby
interpretacji podejmuje si¢ proby odpowiedzenia na pytanie, w jakiej rzeczy-
wistoéci funkcjonuja jednostki o konkretnych biografiach i z czym si¢ zmagaja.
W badaniach nad macierzynstwem - réwniez proéby odpowiedzenia na pytanie
o motywy nadawania znaczen doswiadczeniom, ktdre przypadaja badanym ko-
bietom. Istotnym punktem w tym badaniu bylo subiektywne widzenie wlasnego
zycia w kontek$cie doswiadczanego przez lata macierzynstwa — jest to wyréznik
badania biograficznego. Badanie macierzynstwa kobiet jest badaniem ich zycia,
poniewaz opieka nad dorostg cérka czy dorostym synem jest rozciggnieta w cza-
sie i bezustanna. Uznalam wiec, Ze badanie wybranych obszaréw tego zycia jest
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mozliwe przy zastosowaniu metody biograficzno-narracyjnej. Gtéwna katego-
rig badawczg w tego rodzaju badaniach jest zycie cztowieka, momenty przeto-
mowe, wydarzenia krytyczne. Przyjelam zarazem zalozenie Krystyny Kersten
(1970, s. 129), ze wrecz niemozliwe jest wyznaczenie linii ,,miedzy wydarze-
niami nalezagcymi w pelni do przeszlosci, procesami calkowicie zamknietymi,
a chwilg biezacg” Przezycia z lat wczesniejszych wplywaja na doswiadczenia
i wydarzenia biezace, dlatego tak wazna jest odpowiedz na pytanie ,,jak bylo?”.
Moim zadaniem bylo odtworzenie pewnych faktéw, zdarzen, ktére umozliwi-
lyby zobrazowanie macierzynstwa w calosci przez polaczenie perspektyw: jak
bylo (przesztos¢ - historia) i jak jest (terazniejszos¢) z przemysleniami i obawami
oto, jak bedzie (przysztosc). Laczac te perspektywy, staralam si¢ odtworzy¢ swia-
domos¢ przezy¢, doswiadczen i znaczen towarzyszacych stawaniu sie i byciu
matka w cieniu glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej syna, corki. Robert
Merton (1982, s. 462) w jednym z opracowan przytacza stowa Williama Thoma-
sa, ktore potwierdzaja stuszno$¢ przyjetych zalozen: ,Ludzie reaguja nie tylko
na obiektywne cechy sytuacji, lecz réwniez — a czasem przede wszystkim - na jej
znaczenie. Kiedy za$ juz przypisali sytuacji jakie§ znaczenie, wyznacza ono ich
pozniejsze zachowania i pewne konsekwencje owych zachowan”

Biografia to droga czlowieka od narodzin az do $mierci; opis zycia konkret-
nego czlowieka albo tez dziatalno$ci konkretnej jednostki*. Wyréznia si¢ dwa
jej aspekty:

1) biografie zewnetrzng — przebieg zycia, osadzony w konkretnych warunkach
spoteczno-kulturowych;
2) biografie wewnetrzng — postrzegane indywidualnie zyciowe doswiadczenie

kazdego czlowieka (Creswell, 1998).

Roéwnolegle mamy wiec dwie biografie: przezywang w §wiadomosci konkret-
nej osoby i przezywana w spoleczenstwie. Ta pierwsza odnosi si¢ do struktur psy-
chicznych jednostki, druga warunkowana jest spolecznie (Lalak, 2010). Widac to
doskonale w doswiadczeniach macierzynstwa. Zgodnie z tym podzialem mozna
przyjaé, ze istnieje macierzynstwo w swiadomosci (konkretnej osoby) — majace jed-
nostkowy, subiektywny wymiar; oraz ze jest macierzynstwo spoleczne - uksztalto-
wane przez kulture, tradycje, przemiany, nowoczesne trendy. Przez lata zmienial sie
sposob ujmowania badan biograficznych: od biografii jako metody socjologicznej

* Biografia. (hasto). Stownik jezyka polskiego PWN, https://sjp.pwn.pl/szukaj/biografia.html
(dostep: 10.06.2019).
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az po biografie jako spoteczny fenomen (Rokuszewska-Pawelek, 1996). Ta druga
jako sktadnik Zycia spolecznego lokuje si¢ w orientacji fenomenologicznej, o ktérej
wspomniano przy omawianiu pojecia doswiadczenie (Fischer, Kohli, 1987).

Biografia jako metoda badawcza pozwala spojrze¢ na macierzynstwo jak
na seri¢ wydarzen przetomowych w zyciu kobiet-matek. Zbadatam sens, jaki
kobiety-matki dorostych osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
nadawaly przez lata r6Znym sytuacjom, zdarzeniom krytycznym oraz znacze-
nie plynacych z nich do$wiadczen dla indywidualnej biografii.

Przyjmuj¢ spostrzezenia Eriki Hoerning (1990, s. 129-132), ktére postuza do
analizy materiatu: ,biografia jest przede wszystkim kierowana przez wydarzenia
o réznym znaczeniu, ktére pojawiaja si¢ w zyciu. S to wydarzenia, ktére zmie-
niajg bieg zycia, s3 nieoczekiwane, nieprzewidziane — wymagaja restrukturyzacji’.
Dlatego macierzynstwo nie bedzie opisywane jako ,twarde fakty”, lecz jako proces.

Dane uzyskane z biografii:

1) pochodzg z jednego Zrédla - od jednego badanego — co moze budzi¢ wat-
pliwosci co do ich kompletnosci. Prébuje si¢ usungé¢ z nich subiektywne
nalecialosci pochodzace od badacza. Tego rodzaju dane biograficzne wyko-
rzystywane sa w celu przedstawienia np. pewnych metod wychowawczych;

2) sq traktowane jak najcenniejsze Zrédto wiedzy o doswiadczeniach i przezy-
ciach jednostki. Biografia kazdej osoby jest indywidualnoscig, jest niepowta-
rzalna, wyjatkowa. Takie spojrzenie na biografi¢ stuzy rozumieniu jednost-
ki, jej historii. To rozumienie zostanie wykorzystane do analizy zebranego
materiatu;

3) sq zZrodlem informacji o kulturowym i spolecznym s$wiecie osoby. Tutaj dazy
sie do opracowania teorii (Urbaniak-Zajac, 2011).

Metoda biograficzna bada wiele obszaréw, takich jak: przebieg zycia, trajek-
torie zycia, historie zycia, biografie historyczne, psychobiografie, autobiografie,
historie Zycia, casestudy. Sposéb analizy stanowi zas perspektywa edukacyjna lub
empiryczna. Za najbardziej odpowiednie metody zbierania danych i znajdywania
odpowiedzi na pytanie ,,jak?” uwazam wywiad narracyjny, listy, wspomnienia et-
nograficzne, pamigtniki, obserwacje etnograficzne. Do analizy mozna zastosowaé
takze rekonstrukeje, analize tresci, egzemplifikacje (Lalak, 2010). O biografii mo-
zemy mowic jako o metodzie i jako o zjawisku spolecznym. Dla przyktadu nalezy
przytoczy¢ rozréznienie, ktore proponuje Ingeborg Helling (1990):

- biografia jako $rodek (ang. biography as a means);

- biografia jako temat (ang. biography as a topic).
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Na potrzeby tej publikacji najbardziej interesujaca jest nie rekonstruk-
cja jednego zdarzenia, lecz poszukiwanie odpowiedzi na wspomniane pytanie
»jak?”. Odnosi si¢ ono do konkretnych jednostkowych sposobéw interpreto-
wania i rekonstruowania zdarzenia, jakim jest macierzynstwo, oraz innych mi-
krozdarzen sktadajacych si¢ na nie. Badania biograficzne prowadzone sa wedlug
nastepujacych wytycznych:

1) jasno okreslona jest zbiorowos¢, grupa spoleczna, w ktorej planuje si¢ pro-
wadzi¢ badanie;

2) jasno sformulowany i przedstawiony jest cel badania (nie realizuje sie ukry-
tych celéow);

3) sprecyzowane jest rejestrowanie — jak gromadzone s3 dane;

4) respondenci majg mozliwos¢ wypowiedzenia si¢ w réznych sprawach (na-
wet takich, ktore nie zostaly uwzglednione w zagadnieniach);

5) okresla sie, do jakich pokltadéw pamigci rozméwcy chcemy dotrzeé, co jest
najistotniejsze z punktu widzenia zalozen badawczych (Denzin, 1990; La-
lak, 2010; Kazmierska, 2013).

Informacje uzyskane z badan biograficznych zostana uzyte jako:

1) material uzupetniajacy do innych badan,

2) podstawowy materiat Zrédlowy,

3) polaczenie materialu zZrédlowego z innym materialem empirycznym (jest
to triangulacja badan, ktéra zaklada taczenie réznych podejs¢ metodolo-
gicznych; Lalak, 2010).

Perspektywa biograficzna przyjeta do analizowania wynikéw badan wia-
snych pozwala rozpatrywac¢ macierzynstwo jako proces, na ktéry sklada sie¢ wie-
le réznych wydarzen przetomowych, krytycznych - rozciagajacych sie na cale
zycie jednostki (Miller, 2003).

2.3. NARRACYJNE KONSTRUOWANIE
MACIERZYNSTWA WEDLEUG PODEJSCIA
FRITZA SCHUTZEGO

Obszar badania wigze si¢ z podej$ciem i koncepcjami teoretyczno-metodologicz-
nymi, ktére rozwijaja si¢ w ramach socjologii biografistycznej Fritza Schiitzego. Jest
to bardzo popularna w wielu pracach naukowych orientacja teoretyczno-metodo-
logiczna (Rokuszewska-Pawelek, 2010). Czynigc przedmiotem zainteresowania
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biografie jednostki, korzysta si¢ z techniki wywiadu narracyjnego. Macierzynstwo
jest wplecione w biografie, a koncepcje Schiitzego stanowia narzedzie do bada-
nia procesualnego charakteru zycia. Zdaniem tego badacza procesy biograficzne,
sposoby do$wiadczania réznych zajs¢ przez jednostke nie mogg by¢ analizowane
i wyjasnione wylacznie przy uzyciu kategorii dzialania (za: Prawda, 1989). Nale-
zy najpierw uwzgledni¢ procesualno$¢ zjawisk w biografii. Schiitze proponuje, by
w badaniu biografii lub wycinkéw, ktére dana osoba przezyla i jest w stanie zrela-
cjonowac, postugiwac sie wywiadem autobiograficznym.

Autor ten (Schiitze, 2012) zakladal, ze na indywidualng histori¢ sktadaja sie
sekwengcje ,,struktur procesowych biografii” (Prozesstrukturen des Lebensablaufs),
co $wiadczy o jednostkowym, niepowtarzalnym jej wymiarze. Struktury proceso-
we pojawiaja si¢ w kazdej biografii w réznych kombinacjach. Kiedy uda sie ustali¢
te kombinacje w biografii konkretnej jednostki, stworzy to szansg¢ na scharakte-
ryzowanie przebiegu zycia, poréwnywanie jednostkowych loséw oraz przyjrze-
nie si¢ temu, na ile i jak konkretna jednostka uwiklana jest w procesy spoteczne.
Schiitze (za: Prawda, 1989, s. 83-87) wyrdznil cztery struktury przebiegu zycia:

1) wzorce instytucjonalne — sekwencje biograficzne, podczas ktérych jednostka
stara si¢ podota¢ oczekiwaniom i wymaganiom spolecznym, co moze wyni-
ka¢ np. z wieku;

2) biograficzne schematy dziatan - jednostka podejmuje dziatania, dazac do
zrealizowania zadan, ktdre stawia przed soba, te zadania wigzg sie bezpo-
$rednio z nig;

3) trajektorie — ciagi zdarzen przyjmujace strukture sekwencyjng, uwarunko-
wane czynnikami zewnetrznymi, niezaleznymi od jednostki;

4) przemiany - jednostka projektuje zmiany wlasnej.

TRAJEKTORIE WPISUJACE SIE W MACIERZYNSTWO

W analizie materialu przedstawiona zostanie proba odnalezienia wspomnia-
nych struktur procesowych, ze szczegdélnym uwzglednieniem proceséw trajek-
toryjnych. Poczatkowo ta koncepcja byta brana pod uwage przy okreslaniu pro-
ces6w umierania i jego przebiegu. Trajektoria cierpienia zostala po raz pierwszy
opracowana przez Anselma Straussa, ktéry prowadzil badania nad cierpigcymi
pacjentami. Natomiast Schiitze, odwotujac si¢ do koncepcji trajektorii, ujmuje
zjawisko wpisujace si¢ w biografi¢ i odnosi je do doswiadczenia cztowieka. Do-
$wiadczeniem tym jest cierpienie.
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Czym charakteryzuje si¢ trajektoria cierpienia? Przeksztalca ona obraz
czlowieka, wywoluje lek, osamotnienie. Zmienia bieg zycia. Wedtug Schiitzego
i Riemanna (1992) trajektoryjne procesy cierpienia wnosza w zycie poczucie
nieuniknionego losu, zmuszaja do postrzegania siebie jako istoty kontrolowane;
przez obce zewnetrzne sily, na ktére w zasadzie nie ma si¢ wplywu. Badacze
(Shiitze, Riemann, 1992) wyrdzniaja nastepujace cechy trajektorii:

— kto§ dostrzega zdarzenie, ktére dostarcza klopotéw, probleméw dnia
codziennego;

— postrzega siebie jako ofiare zdarzenia; codzienne Zycie ulega dezorganizacji;
emocje i uczucia koncentrujg sie wokoél niepewnosci, strachu i leku;

— nie potrafi wykorzysta¢ dostepnych jej strategii zaradczych - narasta uczu-
cie niepewnosci;

— staje si¢ sobie obcy, dominuje uczucie wyobcowania, bycia pozostawionym
samemu sobie;

— dochodzi do ostabienia zdolno$ci nawiazywania i utrzymywania kontaktéw
spotecznych; pojawia si¢ niebezpieczenstwo izolacji, obcosci, zamknigcia

w sobie.

Trajektoria zdaniem Schiitzego i Riemanna (1992, za: Zakrzewska-Mante-
rys, 1995, s. 18) to ,,koncepcja odnoszaca si¢ do nieuporzadkowanych procesow
cierpienia w zyciu jednostki”. Trajektorie wpisane w biografie ukladaja si¢ w se-
kwencje (zob. schemat 14).

Szczegodlne skupienie si¢ w badaniu na trajektorii cierpienia jest podyk-
towane tym, ze zjawisko to wprowadza trudny do opanowania chaos w zyciu
oraz poczucie dezintegracji (Shiitze, Riemann, 1992). Zalozylam, ze trajekto-
ria cierpienia ksztaltuje si¢ przy okazji réznych mikrowydarzen krytycznych,
sktadajgcych sie na wydarzenia wpisane w biografi¢, w macierzynstwo. W anali-
zie wynikow badan wlasnych bede poszukiwata kategorii trajektorii cierpienia,
w doswiadczeniach i zaj$ciach, podczas ktérych respondentki tracity kontrole
nad wlasnym zyciem. Trajektoria jest zawsze polaczona z cierpieniem jednostki.
Cierpienie doskwieralo w réznych etapach macierzynstwa kobietom-matkom.
Z perspektywy czasu mozemy zastanawiac si¢, co powodowalo, ze kobiety po-
trafily zy¢ z cierpieniem. Z uwagi na funkcjonowanie oséb z gleboka niepetno-
sprawnoscig intelektualna, ich potrzebe bycia wspieranymi w kazdym aspekcie,
matki przez lata stawaly sie rzeczniczkami wlasnych dzieci, a to pozwolito im na
przewarto$ciowanie cierpienia, na znalezienie sensu zycia wlasnego w potacze-
niu z zyciem dziecka.
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Praktyczna praca nad trajektoria - jednostka podejmuje probe uzyskania
kontroli nad sytuacjg, w ktérej si¢ znalazta, i pokonania kryzysu,
redukujgc negatywne skutki wplywajgce na dalsze jej zycie

Proba teoretycznego przepracowania trajektorii
- jednostka podejmuje probe racjonalizacji i pogodzenia si¢ z sytuacjq,
nastepuje redefiniowanie wlasnego zycia

<~ N » ™

Zatamanie sie - organizacji codziennego zycia i orientacji wobec siebie

Destabilizacja — jednostka koncentruje sig tylko na problemie,
podejmowane przez nig dziatania stuzg utrzymaniu chwiejnej réwnowagi,
co powoduje zaniedbywanie innych; znaczgcy staje sig tylko problem

Przekraczanie granicy - uswiadomienie sobie utraty kontroli,
dotychczasowe mechanizmy podejmowane w sytuacjach kryzysu
stajq sig nieskuteczne, nastgpuje zagubienie

Gromadzenie si¢ potencjalu trajektoryjnego — nie pojawia si¢ nagle,
nawarstwia sie, poczgtkowo moze by¢ ukrywany

— w2 O H A mH—p» %A

Schemat 14. Sekwencje skladajace sie na kategorie trajektorii

Zrédlo: opracowanie na podstawie Rokuszewska-Pawelek, 1996.

Schiitze (1977, 1983, 1987, 1997, 2012) nawigzuje réwniez do wymiaru spo-
tecznego, ujmujac go jako sekwencje procesu spotecznego. Dla odzwierciedlenia
tych wlasnie sekwencji zatozylam, ze w macierzynstwie wyrézni¢ mozna dwa
wymiary: indywidualny i spoteczny (kolektywny). Co wiecej: ,,z perspektywy
biograficznej mozemy bada¢ fenomen przebiegu zycia ludzkiego - kolejne etapy
biografii konkretnych jednostek. Z kolei przez pryzmat biografii mozna pozna-
wad, opisywac i wyjasniac takze rézne zjawiska spoleczne. I cho¢ te dwie orien-
tacje wzajemnie sie splataja, to w konkretnych badaniach przyjmuje si¢ zwykle
jedna z nich” (Melchior, 1990, s. 18). Badania tu prezentowane lokujg si¢ w tej
pierwszej, jednostkowej orientacji (macierzynstwo ksztaltowane przez znacze-
nia i sensy, jakie kobieta nadawala przez lata réznego rodzaju doswiadczeniom
wynikajacym z krytycznych wydarzen i nie tylko). Odzwierciedlajg jednak réw-
niez drugg (znaczenie wymiaru spotecznego).

Wedlug Schiitzego (1977) narrator nie moze ksztalttowa¢ swojej opowiesci
w sposob dowolny, podlega trzem ,,przymusom”, ktére umozliwiajg skuteczne
komunikowanie sie:
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1) przymus kondensacji — selekcja i ,,zageszczanie” opowiadania, bazuje si¢ na
niektorych faktach i pomija inne;

2) przymus zamykania form — konieczne jest zamykanie pewnych dziatow wia-
snej opowiesci;

3) przymus wchodzenia w szczegoly — porzadkuje sie narracje w celu lepszego

Zrozumienia.

Narrator odnosi si¢ do pewnych wzoréw orientacji i prezentacji, ktére Schiitze
(za: Prawda, 1989, s. 83-87) nazywa ,,figurami kognitywnymi inspirowanej opo-
wiesci autobiograficznej”: nosiciela biografii, nosiciela doswiadczen, a takze re-
lacje miedzy nimi, fancuchy wydarzen i doswiadczen, srodowiska zycia i §wiaty
spoteczne oraz calosciowy ksztalt historii zycia. Figury kognitywne polegaja na
koniecznos$ci porzadkowania prezentowanych dos$wiadczen wedlug konkret-
nych regut, co pozwoli narratorowi i innym na ich zrozumienie.

Analiza wywiadéw skoncentrowana byla na probie rozpoznania zagadnien
dwojakiego typu. Po pierwsze, byly to aspekty i elementy doswiadczenia kobiet
- to wszystko, co wigze si¢ z rzeczywistym Zyciem w roli matki. Po drugie - re-
fleksje kobiet nad swoim zyciem i dociekanie konsekwencji oraz skutkéw tego
specyficznego doswiadczenia, przede wszystkim dla procesu konstruowania
i rekonstruowania wlasnej tozsamosci.

NARRACJA - MOZLIWOSCI ZASTOSOWANIA WYWIADU
BIOGRAFICZNO-NARRACYJNEGO W BADANIU
NAD MACIERZYNSTWEM

Celem wywiadu biograficzno-narracyjnego jest zdobycie danych, ktérych ana-
liza umozliwi rekonstrukcje znaczenia zdarzen skladajacych si¢ na rézne etapy
doswiadczania macierzynstwa. Material z wywiadu stanowit mozliwie pelny za-
pis uczestnictwa w tancuchu zdarzen oraz byl rejestracjg procesu gromadzenia
doswiadczen przez podmiot biografii.

Narracja moze by¢ ujmowana jako material pozwalajacy na rekonstrukcje
wzoru indywidualnych przezy¢ biograficznych i odkrycie podstawowych struk-
tur procesu doswiadczenia biograficznego, odpowiadajacego odmianom sto-
sunku narratora do istotnych faz jego zycia (Barthes, 2004; Trzebinski, 2002;
Schiitze, 2012). Wedtug Susan Chase (2009, s. 24) ,,narracja jest retrospektywnym
tworzeniem znaczenia, nadawaniem ksztaltu przeszlym doswiadczeniom lub
ich porzagdkowaniem” Wedlug Kubinowskiego (2011, s. 167) dla wspdtczesnych
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badaczy narracje sa: [...] retrospektywnym konstruowaniem znaczen, ksztatto-
waniem i porzagdkowaniem minionego do$wiadczenia, sposobem rozumienia
wlasnych i cudzych dzialan, organizowania zdarzen i przedmiotéw w sensowna
calo$¢, kojarzenia i dostrzegania konsekwencji dziatan i zdarzen w czasie”. Po-
dzielam stanowisko Doroty Klus-Stanskiej (2002), ze narracja jest koniecznym
i naturalnym sposobem zrozumienia $wiata, a w zrealizowanych przeze mnie
badaniach - rozumieniem macierzynstwa. To dzigki subiektywnej interpretacji,
przez nadawanie znaczen cztowiek rozumie i zapamigtuje rzeczywisto$¢, w kto-
rej funkcjonowat i funkcjonuje. Te indywidualne opowiesci sg tworzone w poje-
dynke, ale réwniez spotecznie. Daje to mozliwo$¢ odnalezienia podstawowych
struktur procesowych, co z kolei pozwala na okreslenie podejscia konkretnej
jednostki do istotnych faz jej zycia. Ukazuje punkty zwrotne w jej biografii (za:
Rokuszewska-Pawelek, 1996).

Jerzy Trzebinski (2002) pisze o schematach narracyjnych. Jego zdaniem za-
wsze pojawiaja si¢ w nich stale elementy (zob. schemat 15).

C Stale elementy schematu narracyjnego >
proces przezwycig¢zania
gléwny bohater narracja badz (nie)przezwyciezania
trudnosci

Schemat 15. Narracja i jej gtéwne elementy

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Trzebiriski, 2002.

Zdaniem autora (Trzebinski, 2002, s. 23), dzieki schematom narracyjnym
»okreslona sfera $wiata jawi si¢ cztowiekowi jako przestrzen, w ktorej dzieja sie
szczegdlnego rodzaju historie, a mianowicie historie polegajace na tym, ze typo-
we dla tej sfery postaci, majgce okreslone intencje, napotykaja na specyficzne,
powtarzajace si¢ problemy, a otoczenie i ich wlasne cechy - tworzac warunki
radzenia sobie z nimi - przesadzaja o szansach ich przezwyci¢zenia”. Narra-
cja moze nosi¢ miano ,,dobrej’, kiedy pozwala nie tylko zapoznac¢ si¢ z zyciem
konkretnej jednostki, lecz takze i — co najwazniejsze — zrozumie¢ je. Badania
narracyjne s3 szczego6lnie wazne, poniewaz pozwalaja narratorowi opowiedzie¢
o swoich doswiadczeniach oraz je poja¢. Umozliwiaja na dialog z samym soba
— co czesto zdarzalo si¢ podczas wywiadu. Snujac opowies¢ o wlasnym macie-
rzynstwie, kobiety cofaly sie pamiecia, zastanawialy si¢, zadawaly sobie pytania,
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same byly zdziwione wlasnym zachowaniem. Wedlug Katarzyny Stemplewskiej-
-Zakowicz i Krzysztofa Zalewskiego (2010), jezeli ten wewnetrzny dialog narra-
tor polaczy ze zrozumieniem wlasnego doswiadczenia, otrzyma efekt ,,doswiad-
czenia narracyjnego’. Jest on czym$ w rodzaju strategii, gotowym sposobem na
rozwigzywanie przyszlych trudnych do$wiadczen, poniewaz opowiadajacy stat
sie odporniejszy psychicznie na nowe podobne sytuacje. W przeprowadzonym
badaniu postuzytam si¢ biograficznym wywiadem narracyjnym, jest to jed-
na z gléwnych metod gromadzenia danych w naukach spolecznych. Wedlug
Steinar Kvale (2010, s. 19-20) jest ,,specyficzng forma rozmowy, w trakcie kto-
rej wiedze tworzy si¢ w toku interakcji miedzy osobg prowadzaca wywiad a re-
spondentem”. Zastosowany przeze mnie wywiad dostarczyt informacji na temat
punktéw zwrotnych w biografii kobiet-matek w kontekscie ich macierzynstwa.
W badaniach skorzystatam z biograficznego wywiadu narracyjnego, ktory skta-
da si¢ z trzech czesci:

1) faza gléwna narracji - przedstawienie respondentowi, czego dotycza badania.
Omowienie kwestii etycznych towarzyszacych ich prowadzeniu. Poinformo-
wanie, ze badania s3 anonimowe, a ich wyniki zostang wykorzystane jedynie
do celéw naukowych. W tej czedci jako badaczka zadatam jedno kluczowe
pytanie: Jak to jest by¢ matkg? Poprositam tez, by kobiety opowiadaly o indy-
widualnych do$wiadczeniach, a nie ogdlnie wypowiadaly sie na dany temat.
Na tym etapie nie ingerowalam w wypowiedzi kobiet, starannie stuchatam,
poniewaz, jak podkresla Kubinowski (2011, s. 210), ,,[...] dobre stuchanie
moze stymulowa¢ dobre moéwienie. Staly Zyczliwy kontakt wzrokowy jest
tego warunkiem, pozwala na otworzenie si¢ badanego przed badanym”;

2) faza pytan wewnetrznych (immanentnych) — zadawanie pytan dotyczacych
kwestii, ktére badacz chce rozwing¢. Pojawiajg si¢ réwniez pytania o cha-
rakterze zewnetrznym (faza pytan eksmanentnych), istotne z punktu widze-
nia zalozen badawczych, ktdre nie zostaly poruszone przez kobiety-matki.
Przed osobg prowadzaca wywiad stoi tez zadanie ulozenia opowiesci chro-
nologicznie — musi poprosi¢ o uzupelnienie fragmentéw niejasnych, dodanie
etapow opuszczonych czy rozwiklanie sprzecznosci;

3) faza bilansowania — komentarze narratora na temat wywiadu (Hermanns,
1987; Prawda, 1989).

Prowadzenie tego rodzaju wywiadéw zawsze jest wyzwaniem dla badacza
poniewaz jego przebieg nie jest zaplanowany. Technika narracyjna umozliwi-
ta poznanie réznego rodzaju wydarzen przelomowych w zyciu kobiet-matek.
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Sekwencyjna analiza tekstu narracyjnego stanowila za$ element procedury ba-
dawczej, ktorej celem jest odkrycie i opisanie procesu spofecznego lub sktada-
jacych sie na niego mechanizméw. Problem badawczy zostaje zinterpretowany
w postaci modelu teoretycznego ujmujacego zwigzki istotne spotecznie i mozli-
we do uogodlnienia w badanej populacji (Schiitze, 1977, 1983, 1987). Przyjetam
zalozenie za Krzysztofem Konarzewskim (2000), ze wywiad pozwala uzyskac te
dane, ktore nie s3g mozliwe do osiagnigcia w inny sposob. Dane, ktére pochodza
z wywiadow sa: ,,zywsze bo ludziom latwiej opowiedzie¢ swoja historie [...] sa
pelniejsze i mniej ocenzurowane, poniewaz narracja wcigga: zaczagwszy opowia-
da¢, badany czuje sie zobowigzany doprowadzi¢ rzecz do konca, a takze zadbac,
by miala sens” (Konarzewski, 2000, s. 122-123).

W analizie materialu empirycznego skorzystano z procedur analityczno-in-
terpretacyjnych wzorowanych na pomystach Schiitzego (1977, 1983, 1984, 1987),
ma ona charakter liniowy. Jednak bardzo czesto dochodzi do sytuacji, kiedy
w czasie analizy musimy wraca¢ do juz zinterpretowanych przypadkéw oraz do
wczesniejszych analiz. Wéwczas mozemy moéwic o kotowym modelu procesu ba-
dawczego ,[...] w ktorego trakcie poszczegolne etapy przenikaja sie, powtarzaja.
Trudno okresli¢ moment zakonczenia danego etapu postepowania analitycznego.
Czesto wraca sie bowiem do faz poprzednich, aby co$ uzupelni¢, dookresli¢ (Kos,
2013, s. 115). Analiza zebranego materialu przebiegata nastepujacymi etapami:

- formalna analiza tekstu — tekst nagrany na dyktafon zostal wiernie spisany
(transkrypcja). Najpierw dokonano analizy polegajacej na wyltonieniu frag-
mentéw narracyjnych;

— strukturalny opis tekstu — za pomocg formalnych wskaznikéw dokonano po-
dziatu tekstu. Podjg¢to probe wyszczegdlnienia etapow Zzycia w kategoriach
struktur procesowych ze szczegélnym naciskiem na trajektorie cierpienia;

— abstrakcja analityczna - podjeto probe zrekonstruowania przebiegu ma-
cierzynstwa respondentek przy zastosowaniu wylonionych kategorii
badawczych;

- analiza wiedzy — dokonano analizy pozostatych fragmentow tekstu, zwlasz-
cza o charakterze teoretycznym;

- analiza innych wywiadow z dobieraniem przypadkéw wedtug minimalnego
i maksymalnego podobieristwa — doboru dokonano na podstawie podob-
nych, wspdlnych wydarzen krytycznych zasztych w czasie macierzynstwa
respondentek;
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- budowanie modelu teoretycznego — na tym etapie dysponowano wzorcami
biografii w danej grupie kobiet-matek, skonstruowanymi z uwzglednieniem
réznych wariantéw szans i ograniczen zyciowych w kontekscie macierzyn-
stwa (za: Prawda, 1989; Rokuszewska-Pawelek, 2002).

Wywiad pozwala na zbadanie dzialan, doswiadczen krétko- i dlugotrwa-
tych, a co najwazniejsze — przesledzenie tego, co rozumie si¢ przez stowo ,,bio-
grafia”. Czlowiek wplywa na bieg trajektorii biografii r6znymi dzialaniami i in-
terakcjami. Strauss (1993) pojecie biografii opisuje jako proces symbolicznego
porzadkowania wydarzen; rozumie przez to rekonstruowanie przesztosci, od-
wolywanie si¢ do znaczacych wydarzen i oséb. Zastosowany w badaniu wywiad
pozwolit uchwyci¢ narracje, w ktérej rozmdéwczynie prezentowaly wlasne bio-
grafie. Towarzyszyl temu dialog pomiedzy przesztym a terazniejszym ja kobiet-
-matek (Engelhardt, 1990). Kobiety, omawiajac to, co bylo kiedys, i to, co jest
teraz, same wprowadzaly kategorie przysztosci, zastanawiajac sie¢ nad wlasnym
macierzynstwem. Zarysowuje si¢ tu mysl Floriana Znanieckiego (1976) zwigza-
na ze wspolczynnikiem humanistycznym, w ktérym zawarte sg cechy badanych
faktow spotecznych. Wedlug jego koncepcji ,$wiat, w ktérym jednostka zyje, nie
jest swiatem takim, jakim go widzi spoteczno$¢ lub badacz, lecz takim, jakim
ona sama go widzi” (Thomas, Znaniecki, 1976, s. 23). Te wlasnie definicje przy-
jeto w odniesieniu do $§wiata respondentek.

Badania nad biografig, przez pewien czas odsuniete na drugi plan, znowu
staly si¢ wazne (Rokuszewska-Pawetek, 2002). W tym nurcie zarysowuja si¢
dwa obszary zainteresowania: przebieg ludzkiego zycia i rzeczywistos¢, w jakiej
funkcjonujg cztonkowie spoleczenstwa. Odwolywanie si¢ do biografii jakiej$
osoby stwarza mozliwo$¢ interpretacji wydarzen spolecznych. Ludzie opowia-
daja sobie rézne wydarzenia, tworzg historie, dzigki temu wyrazaja swoje mysli
i uczucia, co jest efektem narracyjnego sposobu pojmowania $wiata. Jak podaje
Agnieszka Wolowicz-Ruszkowska (2013, s. 120), ,,jednostka rozumie i zapamie-
tuje rzeczywistos$¢, gtéwnie rzeczywisto$¢ rozciggnietych w czasie faktow, w wy-
niku jej interpretacji za pomocg procedur zawartych w schematach narracyj-
nych” Znaczace jest to, ze najczesciej opowiadane historie nie sg tworzone przez
jedna osobe, a wspoltworzone spotecznie, co jest rowniez wynikiem negocjacji.

Wywiady rejestrowalam na dyktafonie, mialy one forme¢ pogtebionych
rozméw zogniskowanych wokot watku macierzynstwa. Nagrania wywiadow
uwiarygodniajg informacje i rzetelno§¢ kodowania, mialam tez mozliwo$é
wielokrotnego wracania do poszczegélnych fragmentéw. Po analizie wynikéw
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stwierdzitam, ze pierwsze przestuchanie wywiadu nie jest tak skuteczne jak dru-
gie albo trzecie. Kolejne stuchanie umozliwia coraz to inny oglad, dokladniejsze
obserwacje na temat wypowiedzi badanych. Badania biograficzno-narracyjne
majg réwniez wymiar terapeutyczny. W pracy z 2000 roku Autobiografia. Te-
rapeutyczny wymiar pisania o sobie Ducio Demetrio zaznacza, ze opowiadanie
historii o sobie moze mie¢ charakter leczniczy. Macierzynstwo kobiet-matek,
ktore opiekuja si¢ swoimi dorostymi juz dzie¢mi z glteboka niepelnosprawnoscia
intelektualna, jest doswiadczeniem rozciggajacym sie na cale zycie, jest trudne,
obfituje w cierpienia, obejmuje wiele ukrytych spolecznie prawd. Dlatego tez na
etapie konceptualizacji badan nie bylam pewna, czy kobiety beda chcialy otwo-
rzy¢ swoj $wiat. Przyjmuje si¢ jednak, ze za sprawa checi otworzenia si¢ przed
inng osobg mozna zrozumie¢ wydarzenia traumatyczne, ktére zaistnialy w bio-
grafii (Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, 2010).

Narracja w badaniach byla materialem pozwalajgcym na rekonstrukcje
wzoru indywidualnych przezy¢ kazdej kobiety-matki, wpisanych w jej macie-
rzynstwo i biografi¢. Pozwolila na odkrycie podstawowych struktur proceso-
wych doswiadczenia biograficznego, dostarczyta informacji na temat istotnych
punktéw zwrotnych, majacych wplyw na obraz macierzynstwa. Do publikacji
wybrano pewne segmenty zycia omawiajace macierzynstwo. Wyodrebniono:
zalozenie rodziny, ciaze i pordd, diagnoze niepetnosprawnosci, rozpad rodzi-
ny, bycie matka dziecka, osoby nastoletniej, osoby dorostej z gleboka niepetno-
sprawno$cig intelektualng, trudy dnia codziennego, dorostos¢ dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualna, pozytywne aspekty macierzynstwa wobec
osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

2.4. CEL, PROBLEMATYKA — PROCEDURA BADANIA

Przeprowadzone przeze mnie badania osadzone zostaly w metodologii badan
jakos$ciowych w nurcie interpretatywnym. Nie byl to wybdr przypadkowy, zo-
stal podyktowany potrzeba wgladu w problem oraz checig zrozumienia innych
0s0b. Podstawowym celem badawczym bylo poznanie, analiza oraz opis za po-
mocg metody biograficznej, wpisanej w kontekst badan jakosciowych, réznych
aspektow, zwigzanych z macierzynstwem kobiet wychowujacych doroste osoby
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.
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Prezentowane badania sg proba zrozumienia macierzynstwa kobiet-matek
dorostych 0séb z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng oraz tego, w jakim
kierunku powinien zmierza¢ proces wsparcia matek osob z gleboka niepelno-
sprawnoscig intelektualng.

Przedmiotem bada# uczynilam macierzynstwo kobiet-matek dorostych
0s6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, bedace procesem wpisanym
w biografie i rozciagajacym si¢ na cale zycie, ztozonym z réznych wydarzen, do-
$wiadczen; obarczonym trajektorig cierpienia, ktéremu kobiety-matki nadawaty
subiektywne znaczenie w réznych okresach.

Badanie prowadzilam z uzyciem metody biograficznej, ktora, jak zatozy-
tam, stwarza opcje nowego spojrzenia na tematyke macierzynstwa. Analizie
poddalam doswiadczenia kobiet sktadajace si¢ na ich wieloletnie macierzyn-
stwo, a wynikajace z wydarzen zyciowych, ktérym kobiety nadawaty szczegdlne
subiektywne znaczenie. Przyjelam, ze pozwoli to odpowiedzie¢ na pytanie, ktore
z tych wydarzen byly krytyczne dla matek, kiedy nastapito u nich zaktécenie
w relacji ja—otoczenie.

Szczegdlng wage w analizie przywigzatam do znaczen, jakie kobiety-matki
nadawaly réznego rodzaju przejsciom wynikajacym z roli matki dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, od jego dziecinstwa az do dorostosci. Jak oceniatam wyda-
rzenia, ktérym kobiety nadawaly szczegdlne znaczenie? Klasyfikowatam je na
podstawie subiektywnych wypowiedzi z wywiadéw. Postuzytam sie tez koncep-
cjami teoretycznymi wyszczegdlniajacymi, co czyni wydarzenie krytycznym
(przytoczylam je w czgsci poswieconej rozwazaniom teoretycznym, tu przedsta-
wiam je w nawigzaniu do wywodu). Wydarzenie krytyczne:

1) zaburza rbwnowage pomiedzy ja a otoczeniem, dotychczasowe sposoby ra-
dzenia sobie staja si¢ nieskuteczne;

2) nabiera szczegdlnej wartosci dla jednostki;

3) dotyczy waznych dla osoby sfer jej funkcjonowania;

4) zachodzi w jasno okre$lonej przestrzeni;

5) jest rozciggniete w czasie (Sek, 1991; Przetacznik-Gierowska, Tyszkowa, 1996).

Aby wskaza¢ wydarzenia krytyczne w indywidualnych biografiach kobiet-
-matek, za Sigrun-Heide Filipp (1981), ktora opracowala model wydarzenia
krytycznego, poszukiwatam:

1) czynnikéw poprzedzajgcych wydarzenie krytyczne — antecedentdw;
2) czynnikéw réwnoczesnych, ktore pojawily si¢ wraz z wydarzeniem krytycz-
nym - kontekstu towarzyszacego;
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3) cech wydarzenia krytycznego — tych najbardziej subiektywne w odczuciu
kobiet-matek;

4) reakcji na wydarzenia krytyczne;

5) sposobow radzenia sobie z wydarzeniem krytycznym.

Analiza poszczegolnych wydarzen, ktére generowaly inne mikrodo$wiad-
czenia macierzynstwa, pozwoli przedstawi¢ macierzynstwo w perspektywie
czasu. Ukaze to rzeczywisty obraz macierzynstwa kobiet-matek dorostych osob
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng.

Poznanie natury zjawisk, ich relacji i zwigzkéw z innymi zjawiskami, oko-
liczno$ciami, procesami jest podstawa wszelkich badan empirycznych. Macie-
rzynstwo — jest szerokim zakresem badawczym, co skfonilo mnie do wyodreb-
nienia obszaréw problemowych, ktére wyznaczaly kierunek moich poszukiwan
poprzez uzyskanie odpowiedzi na nurtujace mnie pytania, dotyczace interpre-
tacji i przedstawiania wlasnego macierzynstwa:

1. Jak macierzynstwo kobiet-matek dorostych oséb z gleboka niepelnospraw-
noscia intelektualng wpisuje si¢ w opowies¢ o ich wlasnym zyciu, uwzgled-
niajgc przy tym kobiecos¢ oraz rézne role spoteczne?

2. Jakie wydarzenia wpisujace si¢ w biografie matek dorostych oséb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng mozna nazwa¢ wydarzeniami krytycz-
nymi i ktore sposrod nich sg obarczone trajektorig cierpienia?

3. Jak matki dorostych o0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng po-
strzegaja i oceniajg system wsparcia oraz jakiego rodzaju wsparcia najbar-
dziej potrzebuja w réznych okresach macierzynstwa?

4. Jak matki dorostych oséb z gteboka niepelnosprawnoscig intelektualng po-
strzegaja dorostos¢ i przysztos¢ wlasnych dzieci?

5. Jak matki dorostych 0séb z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng in-
terpretuja rozne aspekty wlasnego macierzynstwa?

Badania biograficzno-narracyjne pozwalaja odkry¢ najglebsze zakamarki
biografii obcigzone réznymi emocjami. Umozliwiajg autorefleksje i spojrzenie
na wlasne macierzynstwo. Mozna dzigki nim odkry¢ doswiadczenia i przezycia.

DOBOR I CHARAKTERYSTYKA GRUPY BADANE]

Dobér grupy badanej miat charakter celowy. Kierowatam si¢ dwoma kry-
teriami. Pierwszym byt gleboki stopien niepelnosprawnosci intelektualne;
syna lub cérki, nad ktérym respondentka sprawowatla opieke; drugim wiek
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- osoba pod opieka matki miata ukonczone 25 lat. Wtedy bowiem zakon-
czyla szeroko rozumiang edukacje, jak wynika z rozporzadzenia w sprawie
organizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (Dz.U. z 2013 r., poz. 529).
Po tym etapie nie wiadomo, co dalej. Dorostym z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng brakuje instytucji gwarantujacych kontynuacje¢ reha-
bilitacji i realizowania si¢ na swdj sposéb. Bardzo cz¢sto sytuacja wyglada
tak, ze w duzych miastach jest kilka specjalistycznych osrodkoéw, ktére moga
zagwarantowac wsparcie, ale ciggle brakuje w nich miejsc. W matych miej-
scowosciach za$ czasami nie ma zadnej mozliwosci rehabilitacji, a najblizszy
os$rodek jest zlokalizowany kilkadziesiat kilometréw od miejsca zamieszka-
nia osoby z niepelnosprawnoscig. W zwigzku z tym po ukonczeniu przez
dziecko 25 lat kobieta porzuca zycie zawodowe i znéw sprawuje opieke nad
dorostym juz teraz synem lub cérka. Dlaczego ona? Poniewaz rodziny osob
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng sg zwykle dwuosobowe: matka
i niepetlnosprawne dziecko. Sposréd 34 respondentek tylko trzy zyty w pet-
nej rodzinie. Badania trwaly od pazdziernika 2015 do stycznia 2018 roku.
Matek szukalam za posrednictwem portali internetowych i przez inne ko-
biety, co pozwolito metodg kuli snieznej dotrze¢ do kolejnych respondentek.
W rozmowie telefonicznej lub w e-mailu opisywatam potencjalnym respon-
dentkom temat badan i sposéb ich prowadzenia, poniewaz wazne bylo, aby
wiedzialy, na czym polegajg wywiady biograficzno-narracyjne. Kobiety, ktd-
re wyrazily che¢ spotkania, byty réwniez informowane o tym, ze wywiady sa
anonimowe i Ze bedg nagrywane. Respondentki bardzo chetnie zgadzaly sie
na spotkanie. Byly jednoczesnie zdziwione, ze prowadzi si¢ badania pokazu-
jace sytuacje ,,z nieco innej strony’, poniewaz dotad pytano je o mozliwos¢
spotkania w sprawie ich dzieci, a nigdy ich samych. Czesto zadawaly tez
pytanie: ,,A czemu Panig interesuje stara kobieta, co ja mam juz do powie-
dzenia, s3 mtodsze, bardziej skuteczne?”.
Cechy charakterystyczne wytonionej grupy badawczej to:

- wiek kobiet: 55-78 lat;

- miejsce zamieszkania — z racji malej liczebnos¢ grupy oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim badaniami zostaly objete
kobiety z catej Polski (zob. tabela 1);

- wyksztalcenie - zawodowe, $rednie, rzadko wyzsze; w badanej probie byty
zaréwno kobiety pracujace, jak i niepracujace — wiecej tych drugich (w tym
emerytek);
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- wiek dorostych os6b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng — cérek
i synéw respondentek, byl bardzo zréznicowany: 26-42 lata (zob. tabela 2).

Tabela 1. Miejsce zamieszkania respondentek

Wojewodztwo Liczba przebadanych kobiet

Mazowieckie 9
Lodzkie 3
Podlaskie 2
Lubelskie 3
Kujawsko-Pomorskie 4
Malopolskie 2
Wielkopolskie 4
Dolnoslgskie 2
Pomorskie 3
Warminsko-Mazurskie 2

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Tabela 2. Przedzial wiekowy dorostych o0sob z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Przedzial wiekowy 26-31 32-37 38-42

Liczba oséb 18 11 5

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie przeprowadzonych badan.

Z uwagi na przyjeta metodologie badan jakosciowych nie podaje wieku,
wyksztalcenia, statusu zawodowego, miejsca zamieszkania w procentach. Przy
tak malej grupie statystyki procentowe nie mialyby wigkszej wartosci, bogac-
two stanowil za$ kazdy wywiad i tre§ci w nim zawarte. Po zrealizowaniu badan
i transkrypcji kazdego wywiadu, a takze kilkakrotnym przestuchaniu nagran,
uporzadkowanie wywiadéw okazalo si¢ trudne. Material byl bardzo obszerny.
Transkrypcje liczyly po kilkadziesigt stron. Mimo to dazylam podczas badan
do tego, by glos kazdej kobiety, ktéra poswiecila mi swdj czas, znalazt si¢ w tej
publikacji.






BARWY MACIERZYNSTWA
KOBIET-MATEK DZIECI Z GLEBOKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA. OD DZIECINSTWA
DO DOROSLOSCI

Koncepcja Schiitzego (1983; 1987; 1997; 2012) wskazuje na poszukiwanie do-
minacji jednej struktury, stanowiacej fundament konstrukcji pojeciowej, kto-
ra pozwala na okreslenie biograficznych sekwencji (zob. schemat 14). Badania
wlasne potwierdzily jednak, ze czasem moze dojs¢ do rozpadu danego funda-
mentu, co prowadzi do planowania Zycia na nowo, tym razem wedtug innej
struktury biograficznej. Z tego powodu nie analizuje zebranych materiatow
z podzialem wypowiedzi kobiet wedtug struktur, jakie znalez¢ mozna w ich
opowiadaniach procesowych, lecz wedlug rodzaju doswiadczen, ktérym przy-
pisywaly szczegolne znaczenie, lub tych o charakterze wydarzen krytycznych
w ich zyciu, obarczonych trajektorig cierpienia — co sklada sie na rzeczywisty
obraz macierzynstwa.
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W kazdym wywiadzie poszukuje struktur procesowych, jednak bez przy-
pisywania do nich poszczegdlnych respondentek. Szczegdlng uwage zwracam
na kategorie trajektorii cierpienia. Jest to uzasadnione analizg i thumaczeniem
tej koncepcji ,jako procesu wypracowywania nowych interpretacji, pracy nad
tozsamoscig jednostki” (Kotodziej-Durnas, 2010, s. 62). Trajektorie majg cha-
rakter przejsciowy, sa trudne do przewidzenia, wigzg si¢ ze zmianami polozenia.
Analizy wlasne pozwolily na wyodrebnienie tych sytuacji, ktére beda ujmowane
jako wydarzenia krytyczne zgodnie z koncepcjami przyjetymi do analizy wyni-
kéw badan. Analiza ma na celu m.in. zwrdcenie uwagi na jednostkowe doswiad-
czenia skladajace si¢ na bycie matka dorostej osoby z gteboka niepetnosprawno-
$cig intelektualna.

W czasie macierzynstwa przezywa si¢ roézne zajécia, jak si¢ okazuje, niektd-
re z nich s3 wydarzeniami krytycznymi. Sg one znaczace nie tylko dla samego
macierzynstwa. Odciskaja pietno na calej biografii kobiet. Na macierzynstwo
sklada si¢ wiele przejs¢, wiele czynnikéw na siebie wplywajacych, co - jak za-
fozylam - tworzy indywidualng strukture doswiadczenia kobiety, strukture jej
macierzynstwa. S to doswiadczenia jednostkowe. Jak si¢ jednak okazuje z cza-
sem, réwniez doswiadczenia spoleczne. Poniewaz ,indywidualne doswiadcze-
nia zyciowe wystepuja na przestrzeni calego zycia czlowieka i dotyczg zaréwno
poziomu jednostkowego — mikro, jak i poziomu spolecznego — makro. W rezul-
tacie moga mie¢ charakter nie tylko osobisty, lecz takze globalny (wynikajacy
z okre$lonego czasu historycznego)” (Golonka-Legut, 2012, s. 47).

Macierzynstwo respondentek w wigkszosdci przypadkéw rozpoczynato sie
od zalozenia rodziny. Moment ten u kobiet poprzedzata czesto mysl o wymarzo-
nym dziecku, o szczesliwej, uzupelniajacej si¢ rodzinie. Przed diagnoza glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej wiekszos¢ rodzin funkcjonowala jak kazda
inna rodzina w Polsce i na $wiecie, w odczuciu subiektywnym matek stanowifa
cze$¢ spoleczenstwa — z biegiem lat to si¢ zmienilo. Poszczegélne etapy biografii
wpisujace si¢ w macierzynstwo kobiet-matek beda w czesci poswieconej anali-
zie materialu ujmowane jako doswiadczenia badz jako wydarzenia. Staralam sie
skupi¢ na indywidualnych, subiektywnych doswiadczeniach, opisujacych ma-
cierzynstwo wszystkich respondentek. Nie zawsze jednak wykorzystatam kazda
wypowiedz, przewazaja bowiem te, ktére sg najbardziej charakterystyczne dla
badanego watku.
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3.1. CIAZA 1 POROD JAKO WYDARZENIA
ZNACZACE W ZYCIU KOBIET-MATEK

Trudno okredli¢ jednoznaczny moment w biografii, stanowiacy poczatek ma-
cierzynstwa. Dla rozméwczyn okres ciazy byl etapem, w ktérym zaczynaly za-
stanawiac¢ sie nad rolg matki. Snuly plany i marzenia o sprawnym i zdrowym
dziecku. W wigkszosci respondentki zaznaczaly, ze decyzja o dziecku byla w cza-
sach ich mlodosci rzecza wrecz naturalng, a jednoczes$nie narzucong mtodym
malzenstwom. Rozmoéwczynie zauwazaly, ze dzisiaj coraz czesciej w dyskursie
spotecznym stycha¢ o wyborach mtodych Polek, czy urodzi¢ dziecko, czy prze-
ciwnie - realizowa¢ plany zawodowe. Kobiety nie rozpatrywaly tego w kategorii
stusznosci, zwracaty tylko uwage, ze rzeczywistos¢, w ktdrej one funkcjonowaly
w czasie zaktadania rodziny i zajscia w cigze, réznita si¢ od dzisiejszej. Podkre-
$laja, ze odmienny byl woéwczas model macierzynstwa: mocniej osadzony w kul-
turze, konserwatywny. Mozna nawet zaryzykowa¢ twierdzenie, Ze inny byt mo-
del matki Polki. Przez lata ten konstrukt pojeciowy macierzynstwa ewoluowat
za sprawg zmian spolecznych, ale i kreowany przez same kobiety.

Wywiady przebiegaly réznie, cho¢ zadawalam to samo pytanie: Jak to jest
by¢ matkg? Niektore rozmdéwczynie zaczynaly opowies¢ chronologicznie, inne
- od znaczacych wydarzen krytycznych, ktérym nadawaly szczegdlne znacze-
nie; czesto wydarzenia te nosity znamiona trajektorii cierpienia. Przyjete zaloze-
nia badawcze pozwolily na wyszczegélnienie segmentéw macierzynstwa, ktore
trudno definitywnie oddzieli¢ od siebie. Watek zalozenia rodziny pojawial sie
bardzo czesto w wypowiedziach kobiet o okresie cigzy. Przyjmuje, ze wynika
to ze zrealizowania badan w perspektywie autobiograficznej. Na poczatku mal-
zenstwo rozméwczyn mialo charakter rozwojowy i towarzyszyto mu pozytywne
zabarwienie emocjonalne.

Pamigtam, nasz slub. Bylismy tacy szczesliwi. [Lucja]®

Czasem si¢ zastanawiam, jak mogtam sie tak bardzo pomyli¢. Naprawde
to byl wspanialy czlowiek, tak mi si¢ wydawato. Ale nie mdgl pokochaé
wlasnego dziecka. [Weronika]

° Z uwagi na aspekty etyczne, imiona respondentek bioracych udzial w badaniu oraz ich
dzieci zostaly zakodowane. Kazdej respondentce oraz dziecku zostalo przypisane nowe imie. Nie
podano wieku respondentek, by zachowa¢ anonimowos¢ badan.
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Nie wiedziatam, ze tak bedzie wyglgdato moje matzeristwo. My bylismy
zgrani, mtodzi. Potem bylo coraz gorzej. Trudno szuka¢ winnych, ale tak
sobie mysle, ze wiele jest po mojej stronie. Tylko krzyczatam i wymaga-
tam, o wszystko krytykowatam. [Zyta]

Zasztam w cigze i miato by¢ tak normalnie, jak u wszystkich. [Angelika]

Wchodzac w doroste zycie, kobieta nie tylko z powodu swojego wieku,
lecz takze i z powodu zalozenia rodziny, zawarcia malzenstwa czy zwigzku
partnerskiego staje przed zadaniem pogodzenia wlasnego zycia z tym nowym,
nieznanym. Stanowi to pewnego rodzaju konfrontacje¢ zycia z partnerem z zy-
ciem osobistym, zawodowym. Przed mtodymi dorostymi, zgodnie z wzorcami
instytucjonalnymi i kulturowymi, pojawiaja si¢ pewne wymagania (zob. sche-
mat 16).

Wedtug Roberta Havighursta: wybor malzonka, nauka wspélzycia
z partnerem, zalozenie rodziny, decyzja o dziecku, praca zarobkowa,
petnienie rél spolecznych i obywatelskich

Wedtug Daniela Levinsona: okres wchodzenia i podejmowania
nowych rol, obowiazkow, wewnetrzne poczucie sprzecznosci
miedzy nimi

Wedtug Erika Eriksona: prawidtowy rozwéj inytymnosci,
czego efektem jest umiejetno$¢ troski o partnera

Schemat 16. Mlodzi doroéli — zadania i oczekiwania

Zrédto: opracowanie wasne na podstawie Ziétkowska,
2005, s. 445-446; Gurba, 2002, s. 2005-2006.

Cigza jest elementem rozwojowym, postrzega sie ja tez jako wydarzenie
rozwojowe w biografii kobiety, ktére determinuje wiele zmian w funkcjonowa-
niu emocjonalnym i psychicznym (Lichtenberg-Kokoszka, 2008). Jest to etap,
w ktorym kobieta przygotowuje sie do budowania nowego ja. Mozna to nazwac
etapem ,konstruowania nowej tozsamosci’. Podzielam stanowisko, ze jest to
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pewnego rodzaju kryzys tozsamo$ciowy, wymagajacy od kobiety dziatan przy-
stosowawczych do nowej roli (Chrzan-Detkos, 2011). Czy dla rozmdéwczyn cig-
za byla wydarzeniem krytycznym? Wedlug literatury naukowej w pierwszych
tygodniach cigzy czgsto moze dochodzi¢ do kryzysu psychicznego czy sred-
niej depresji (Kornas-Biela, 2004, s. 42). Cigza jest etapem przystosowywania
sie do roli matki, my$lenia o dziecku. W tym czasie kazdej kobiecie towarzy-
szy mysl o urodzeniu zdrowego dziecka, co tez miato miejsce w biografii moich
rozmowczyn:

Zawsze marzyltam o duzej rodzinie, bo sama z takiej pochodze. Mgz za-
wsze chcial miec syna. To byta nasza Swiadoma decyzja, chcielismy miec,
tak jak kazdy, zdrowe mgdre dziecko. [Liliana]

Chcielismy miec¢ dziecko, no bo to takie normalne. Zatozylismy rodzine,
byt czas na rodzicielstwo. [Milena]

Nie ukrywam, to byla wielka rados¢, czulam sig szczesliwa, Ze bedziemy
mieli dziecko. [Lucja]

W literaturze naukowej i potocznie cigza jest nazywana stanem blogosta-
wionym, wyjatkowym, uprawniajagcym do okreslonych przywilejow w danej
kulturze, spotecznosci. Jest to zarazem stan obarczony nakazami i przesadami
(Golus, 2010). Co wazne, informacja o cigzy miala duze znaczenie w biogra-
fii respondentek, prowadzila do budowania trwatych relacji z me¢zem, snucia
wspdlnych planéw i marzen - bylo to wiec wydarzenie znaczace w biografii.

Mgz byt bardzo szczesliwy, ze zostanie drugi raz ojcem. Zaczelismy budo-
we domu, ktorej nigdy nie skoriczylismy. [Wanda]

Jak to mezczyzna, pomagat mi troche w cigzy, zawidzl, przywiozl. Ale
bardziej zaczelismy chyba wtedy mysle¢ o przysztosci, kupilismy mieszka-
nie. Wszystko zaczelo krecic sie wokdt tego, Ze w koricu jestesmy rodzing,
bedziemy prawdziwg rodzing. [Mirostawa]

Rodzina bez dziecka to chyba nie jest do korica rodzing. Kiedy juz zasztam
w cigze, wkroczylismy na nowy etap w naszym maltzenistwie. [Rozalia]
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Nalezy podkresli¢, ze w okresie, w ktérym respondentki byly w ciazy, do-
$wiadczenia rodzicielskie (funkcjonowanie emocjonalne kobiety, wiez matki
i dziecka, ktdre jest jeszcze w tonie, zdrowy tryb zycia, relacje malzenskie) nie
byty tak wazne, dopiero dzi$§ tak mocno zwracajg na nie uwage lekarze, psycho-
lodzy, socjolodzy rodziny. Jak zauwaza Dorota Kornas-Biela (2004), do lat 90.
XX wieku panowalo raczej podejscie biologiczne do prokreacji. Przez lata przy-
slanialo to znaczenie wigzi matki z dzieckiem w okresie cigzy i tuz po porodzie.
Przystanialo to znaczenie ojca dziecka dla ci¢zarnej. Dzisiaj coraz cz¢$ciej mowi
sie powszechnie o rodzinie oczekujacej dziecka, nie tylko o kobiecie oczekujacej
dziecka. Kilkadziesiat lat temu za$ sytuacja rodzinna i osobista kobiet byta nieco
inna - determinowana biologicznym podejsciem do prokreacji.

W cigzy pracowatam, nikt nad nami wtedy tak si¢ nie pochylal, jak to
jest teraz. Nikt nie wykonywat tylu badan. Nikt nie ttumaczyl. Nie byto
z czego skorzysta¢, nie byto internetu. [Ksenia]

Cigza kobiety byta czyms naturalnym, przypisanym nam od lat. Kazdy
oczekiwat, ze urodze zdrowe dziecko. Sama spodziewatam sie zdrowego
dziecka. [Regina]

Teraz czasy sig¢ zmienily. Kobieta juz w cigZy najczesciej wie, czy cos sig
dzieje z jej dzieckiem. Szkoda, ze sq takie czasy, kiedy kobietom wrecz
wyrwano prawo do aborcji. Ja nie zatuje lat z moim dzieckiem, ale nikt
nie wie, jak wyglgda nasze zycie. [Agata]

Cigza przebiegata prawidtowo, nikt tam niczego nie widziaf.
[Klementyna]

Niektore kobiety miaty rodzenstwo z niepelnosprawnoscia, a zatem i pewne
doswiadczenie z tg sytuacja. Jako badaczke interesowalo mnie, jaki i czy w ogole
mialo to wplyw na podejmowanie decyzji o zalozeniu rodziny oraz o poczeciu
dziecka.

Mam brata z niepetnosprawnoscig, ma zespét Downa. Mieszkalismy na
wsi, rézne o nim krgzyly plotki. Zawsze byt z nami, pomagalismy mamie.
Nie widziatam w tym Zadnego ciezaru, ale im bytam starsza, tym czesciej
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myslatam o nim, co bedzie, kiedy ja zatoze rodzing, a mamusi nie bedzie.
Los jest taki, ze sama mam dziecko chore, ktorym si¢ opiekuje, i swoim
bratem. Los mojej matki mnie spotkat. [Helena]

W cigzy nikt nie zwracat uwagi na to, czy w rodzinie ktos na cos choruje.
Nikt mnie o to nigdy nie zapytal. Pamigtam, jak powiedziatam potoz-
nej o tym, Ze mam siostre, ktora jest osobg chorg, nigdy nie chodzita do
szkoty, ze jest inwalidg. Ustyszatam, ze jestem mioda i wszystko bedzie
dobrze, ze jak urodze, to zobaczymy. Nie mowie, ze moje dziecko jest ta-
kie, jakie jest, z powodu tego, co tam w genach siedzi, ale kiedys o tym my-
slatam. Ze gdyby ktos mi wtedy zrobit jakies badania, gdyby ktos sig nad
tym pochylil, moze moje zycie potoczytoby sie catkiem inaczej. [Nela]

Kobiety, ktére mialy w rodzinie osobe z niepelnosprawnoscig, mimo
wszystko nie posiadaly zbyt duzej wiedzy na temat niepelnosprawnosci. Znaly
tylko konkretne osoby, wiedzialy, czym réznig si¢ od innych oséb, jakie maja
potrzeby. Pokazuje to rowniez, jaka byta §wiadomo$¢ i wiedza spoteczenstwa
jeszcze kilkadziesigt lat temu. Réwnocze$nie zadna z rozmdéwczyn nie wspo-
mniala o wykluczeniu 0séb z niepelnosprawnoscig. Méwily, ze ,,tak byto i juz”.

Byly inne czasy, moja ciocia tez miata jakgs niepetnosprawnosé, byla
dziwna na tamte czasy. Pamietam, Ze jako dzieci balismy sig jej, ale nikt
nam tego nie thumaczyl. Zyta z dziadkami, umarta w mlodym wieku.
Kazdy tylko mowit, ze Irenka to taka biedna, taka chora, tak jak dzisiaj
o mojej Patrysi. [Celina]

Ich wiedza na temat niepelnosprawnosci z czasem bardzo si¢ wzbogacila,
z powodu sytuacji ich dzieci, ktora kazata im zadawacé pytania typu: ,dlaczego
ja?”, ,czym jest niepelnosprawno$c¢?”. Na kazdym etapie macierzynstwa brako-
walo im wsparcia informacyjnego. Nie bralo si¢ to z niecheci specjalistow, lecz
z trudno$ci diagnostycznych, a i zapewne z niemozliwosci przewidzenia, jak
bedzie rozwijato si¢ dziecko. Z badania wynika, ze opieka lekarska nad kobie-
tami w cigzy kilkadziesigt lat temu byta na bardzo niskim poziomie. Matki mo-
wily, Ze aby zaja¢ sie dzieckiem od strony medycznej, czekano na pordd. Pano-
walo wowczas przekonanie, ze interwencja medyczna w czasie cigzy musi by¢
znikoma, potrzebna byla tylko w przypadku bardzo powaznych komplikacji.
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Dzisiaj ten poglad nadal funkcjonuje, wieksza jest jednak §wiadomo$¢ kom-
plikacji, ktére moga wystapi¢ w ciazy, i ich znaczenia dla funkcjonowania
dziecka przez cale jego zycie. Wigksza jest tez dostepnosc¢ lekarzy specjalistow,
zakres mozliwosci diagnostycznych oraz fatwos¢ wykrycia zaburzen (istnieja
bowiem badania inwazyjne i nieinwazyjne, np. badanie ultrasonograficzne).
Aleksandra Budrowska (2000) zauwaza, ze spowodowalo to podejscie do cigzy
i porodu jak do choroby, do zagrozenia, niebezpieczenstwa, ktére wymaga cia-
glej interwencji medycznej. Badania, z ktérych dzisiaj moga skorzysta¢ przy-
szte matki, m.in. rozpowszechnione USG, dla rodzica i dla lekarza maja nieco
inne znaczenie. Lekarz wykonuje to badanie w celu wykrycia wad, zaburzen
u dziecka i jak najwczesniejszego rozpoczecia leczenia. W domenie publiczne;
dostepne s3 informacje o tym, jak zmniejszyl si¢ wspoélczynnik umieralnosci,
ze wykonuje si¢ operacje w fonie matki itp. Rodzicom te badania majg pomoéc
wykluczy¢ badz zauwazy¢ zaburzenia u dziecka, a jednoczes$nie - zaspokoi¢
ciekawo$¢, np. poznaja ple¢ dziecka czy stuchaja bicia jego serca. Dzisiejsze
techniki oferuja nawet mozliwos$¢ nagrania filmu z dzieckiem w fonie matki,
wykonania zdjecia dziecka.

Jak wynika z wypowiedzi respondentek opiekujacych sie dzi§ dorostymi
osobami z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna, cigze czesto nie nalezaty
do grupy ryzyka, przebiegaty wrecz ,,podrecznikowo” Nie jest jasne, czy istot-
nie byly to ciaze bez komplikacji, czy raczej byl to czas, w ktérym brakowalo
diagnostyki prenatalnej, poniewaz nie bylo jeszcze takich mozliwosci w Polsce
badz w konkretnych miejscowosciach.

Nic kompletnie ztego si¢ nie dziato. Byly jakies drobne epizody, Ze miatam
béle i trafitam do szpitala, ale nie mysle, Ze jest to jakims czynnikiem tego,
Ze u corki zdiagnozowano tyle chordb. [Julia]

Bytam kilka razy w szpitalu, ale to bylo raczej zwigzane ze mng, nie
z dzieckiem. Byltam w cigzy 40 lat temu. Nikt nie przywigzywal takiej
uwagi do kobiet w cigzy, byta to, jak ja to nazywam, nasza powinnosc.
[Regina]

Nie byto u nas USG, kolezanka w Warszawie miata, bo pono¢ w jakims
szpitalu byt taki sprzet. Ale ja nie miatam Zadnych jakichs specjalistycz-
nych badan, zwykle badania lekarskie. [Alina]
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Sytuacja wygladala nieco inaczej, gdy pojawialy si¢ pewne komplikacje
w ciazy. Byly one przyczyna napie¢ i konfliktow, zaburzaly réwnowage zycia
malzenskiego. Cigza bowiem jako wydarzenie w zyciu rodziny moze by¢ przy-
czyna spadku zadowolenia ze zwigzku, wprowadza¢ zakldcenia i destabilizacje
(Radochonski, 1996).

W cigzy, pamietam, ze krwawilam, trafitam do szpitala, byto ryzyko,
Ze urodze wczesniej. Nic nie moglam zrobi¢, ja musiatam czeka¢. [Janina]

Ustyszatam, ze dziecko moze by¢ owinigte pegpowing, ze moze sig udusic.
Pytatam, co mam robic, ale mam takie wrazenie, Ze nikt nie znat odpo-
wiedzi. Ola prawie przestata si¢ ruszac. Ale wierzyltam, Ze moje dziecko
jest silne i sobie poradzi. [Zuzanna]

Cigza z ryzykiem wystapienia zaburzenia u dziecka lub zagrazajaca zdro-
wiu matKki jest definiowana przez lekarzy jako zagrozona lub powiktana (Bielec-
ka-Jasiocha, 2014). Ta pierwsza wigze si¢ z szeregiem badan specjalistycznych,
wzmozonym nadzorem medycznym, co ma znaczacy wpltyw na funkcjonowa-
nie czlonkéw rodziny: samej kobiety, mezczyzny, ktory najczesciej przejmuje
wiele obowigzkow, ale i dzieci, ktére bywaja niejako wykluczone z zycia rodzin-
nego (dotyczy to rodzin z wiecej niz jednym dzieckiem). Analiza wynikéw ba-
dan wilasnych pokazala, ze respondentki nie slyszaly sformulowan typu ,cigza
zagrozona’, ,powiklana’, ,,z grupy ryzyka’.

Ja miatam miec robione badania prenatalne, pojechatam do tego umo-
wionego lekarza, ale on mnie w zasadzie zniechecit do tego badania.
Ale ja nie mam i nie miatam z tym klopotu. Pojechatam tam, ale z mys-
lg, ze ja chyba jednak tego badania nie bede robic. To byla juz dosyc
zaawansowana cigza, ja juz czutam ruchy. Wiec juz bylo po okresie, kie-
dy tak naprawde mozna bylo robic je bezpiecznie. Wiec ja wysztam, ale
potem do kotica caly czas myslatam: kogo ja urodze? [Irena]

Lekarz powiedzial, Ze musze by¢ ostrozna. Miatam cos z badaniami nie
tak, ale nikt na te rzeczy nie zwracat takiej uwagi. Trzeba byto donosi¢
dziecko i urodzié. [Ludmita]
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Wedtug subiektywnych wypowiedzi respondentek 30-40 lat temu badania
prenatalne nie byly rozwinigte, dopiero dzisiaj moze wykonac je kazda kobieta.
Od lat coraz bardziej wspiera si¢ opieke nad ci¢zarnymi, zwraca uwage na zna-
czenie przebiegu porodu i samopoczucia psychicznego kobiet (cho¢ nie zawsze
znajduje to potwierdzenie w praktyce). Rozméwczynie doswiadczaly innego od
wspomnianego podejscia i calkowicie innej opieki w cigzy czy podczas porodu.
Uwazajg, ze cierpialyby po ustyszeniu o zaburzeniu, chorobie dziecka. Przyznaja
jednak, ze pomogloby to wielu z nich przystosowac si¢ do roli matki dziecka
z niepelnosprawnoscia, zaakceptowac sytuacje, w ktdrej sie znalazly.

Dopiero po urodzeniu dowiedziatam sig potstowkiem, ze z moim dziec-
kiem dzieje sig cos ztego. Zabrano mi jg po porodzie. Nikt mi niczego nie
wyttumaczyl. Bylam w szoku, nie wiedziatam, co si¢ dzieje. Do korica tez
nie wiedziatam, czy jest chore, czy zdrowe. A chciatam wiedziec. [Julia]

Lekarka powiedziata ,raczej nie przezyje” i wyszta. Prositam pielegniar-
ke, ze chcg zobaczy¢ swojg corke. [Sylwia]

Nie bylam przygotowana, ze moje dziecko bedzie miato wade genetycz-
ng, moze bym inaczej wtedy zareagowata. [Inga]

Nie zawsze wiec cigza czy porod byly wydarzeniami krytycznymi w bio-
grafii moich rozmoéwczyn, ale na pewno - znaczacymi. Dla niektérych poréd
stawal si¢ wydarzeniem krytycznym, gdy mial skomplikowany przebieg i wy-
magal od kobiety przyjecia wielu strategii pokonania negatywnych emocji
oraz stresu. W dodatku czesto byt to moment, w ktérym rozmoéwczynie do-
wiadywaly si¢ o pewnych nieprawidtowosciach, o ryzyku wystapienia niepet-
nosprawnos$ci. Wéwczas trajektoria cierpienia pojawiata si¢ czesto od razu
po wzmiance o pewnych zaburzeniach, nawet gdy lekarze przekazywali in-
formacje czy watpliwosci co do stanu zdrowia dziecka. Kazda kobieta bardzo
dokladnie pamigtata pordd, wspominala to wydarzenie w réznych watkach
swojej opowiesci o macierzynstwie. Dla kobiet, ktore juz w cigzy wiedzialy
o ryzyku wystgpienia zaburzen, pordd byl wydarzeniem krytycznym w ich
macierzynstwie, zrédltem cierpienia w pierwszych jego chwilach, ale i poz-
niej, z biegiem lat. Nie tylko dlatego, Zze przypuszczenia lekarzy o ewentu-
alnym uszkodzeniu potwierdzaly sie, ale réwniez z powodu podejscia do
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kobiety rodzacej. Cigza i pordd to czas, kiedy rodzic nie potrafi racjonal-
nie mysle¢ ani postepowac. Literatura naukowa wskazuje, ze wtedy balansu-
je miedzy poczuciem winy a ztoscia (Woynarowska, 2010). Bez wzgledu na
to, czy na $wiat przychodzi dziecko z ryzykiem niepelnosprawnosci, czy tez
dziecko u ktérego w tonie matki nie wykryto zadnych nieprawidlowosci, jest
to moment, w ktérym rodzice do$wiadczajg stresu. Wielu autoréw zaznacza,
ze urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscig dezorganizuje dotychczasowe
funkcjonowanie rodziny, zakléca tad wewnatrz niej, jest zrédtem doznan
stresowych (Minczakiewicz, 2002; DeLambo, Chung, Huang, 2011; Morelius,
Hemmingsson, 2014; Zamani, Habibi, Darvishi, 2015). Sposob przezywania
pojawienia si¢ w rodzinie dziecka z ryzykiem niepelnosprawnosci uzalez-
niony jest od wielu czynnikéw. Malgorzata Ko$cielska (1998) za podstawowe
uwaza dojrzalo$¢ do rodzicielstwa oraz gotowos¢ do przyjecia dziecka nie-
zaleznie od tego, jakie bedzie. Inni autorzy zwracaja uwage na nastepujace
kategorie czynnikow:

- wiez faczaca rodzicéw dziecka, ich wzajemny stosunek do siebie i otoczenia;

- wsparcie otrzymywane od bliskich, sasiadéw, lokalnego srodowiska;

- sposob przekazania informacji o ryzyku niepetnosprawnosci (Twardowski,

1999; Pisula, 1998; Galkowski, 1995).
Czesto rodzice, szczego6lnie matki, gdy diagnoza o nieprawidlowosciach

w rozwoju dziecka jest nagla, nie maja kiedy si¢ z nig oswoi¢. Co$ innego
zreszta dla kazdej z kobiet stowo to moze oznacza¢. Kiedy w drugiej potowie
lat 80. ubieglego wieku w niektérych miastach w Polsce pojawialy si¢ badania
ultrasonograficzne, ich wyniki nie byly wskazaniem do podjecia dziatan me-
dyczno-terapeutycznych. Zdaniem badaczy samo podejrzenie dawato czas na
przywykniecie do mysli, ze by¢ moze dziecko urodzi si¢ z ryzykiem niepelno-
sprawnosci (Wawrzyniak-Luczak, 2013). Ocena wlasna psychicznego funkcjo-
nowania w owym czasie zdaniem rozméwczyn wskazuje, ze w ich przypadku
nie bylo to dobrym rozwiazaniem. Kiedy dowiadywaly si¢ o ryzyku, wpadaly
w pulapke poszukiwan jednoznacznej odpowiedzi na pytanie, jakie dziecko
bedzie. Nie bylo to, w ich odczuciu, oswajanie si¢, przeciwnie — rozmy$lania
zaburzaly ich homeostaze. Uwazaja, ze tylko jednoznaczna diagnoza bytaby
lepsza dla przyzwyczajenia si¢ do utraty nadziei na zdrowe dziecko.

Powiedziata, ze dziecko moze by¢ chore, ale ona tego nie powie, dopoki
nie przyjdzie na swiat. Ze powinnam bardzo uwazaé. Zatkalo mnie. Ale
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co znaczy ,chore”? Co to znaczy, ze ,powinnam uwazac”? Pojechatam do
innego lekarza, on powiedzial akurat, Ze potrzebne sq badania, ze musze
pojechac do Warszawy, dat nam skierowanie, ale powiedzial, ze powinno
by¢ dobrze. Ja mu uwierzytam, w kovicu nigdzie nie pojechatam. Ale po
porodzie mi powiedziano, Ze dziecko jest malte, ze nie chce przyjmowac
pokarmu. Ja mam Zal o to, Ze nikt nie byt w stanie powiedziec, ze jest tak
i tak. [Irena]

Nikt mi nie powiedzial wprost: ,,pani dziecko jest uposledzone”. Kazdy
mowit ,trzeba czekac”, ale ze sq ,pewne nieprawidtowosci”. Bytam zla na
to, bo czlowiek juz wiedzial, ze cos$ jest nie tak. [Laura]

Dla rozméwczyn urodzenie dziecka bylo punktem zwrotnym w biografii.
Réznica tkwi tylko w znaczeniu, jakie mu nadawatly. Jak wynika z niektérych
wypowiedzi, diagnoza o uszkodzeniu, zaburzeniu u dziecka miata miejsce
po porodzie badz w ciggu kilku pierwszych miesiecy, najczesciej — w pierw-
szym roku zycia. Nie byta to jednoznaczna informacja, raczej méwiono o ry-
zyku badz o nieprawidlowosciach, ktére wymagaly dalszych poglebionych
badan.

Ja bytam w wielkim szoku. Ustyszatam tylko, ze dziecko moze nie prze-
2y¢, bo jest na tyle chore, Ze nie oddycha samo, Ze widoczne sq juz wady
genetyczne. [Inga]

Na temat porodu toczg si¢ obecnie dyskusje, zwlaszcza te dotyczace sensu
cigcia cesarskiego.Wynika to z obaw kobiet przed ewentualnymi komplikacjami
podczas porodu naturalnego. Jak juz wspomniatam, medycyna dokonata du-
zego postepu w wykrywaniu wad u dzieci nienarodzonych oraz w leczeniu ich
w lonie matki. Niestety jednak nie dokonat si¢ postep w opiece psychologicznej
nad kobietg rodzgcg ani nad kobietg, ktdra ma zosta¢ na cale zycie , terapeutky”
wlasnego dziecka.

Rozmoéwczynie, ktore przed porodem ustyszaly o ryzyku pewnych niepra-
widlowosci w rozwoju dziecka badz wychodzily ze szpitali z podejrzeniem nie-
petnosprawnosci u dzieci i przekonaniem o potrzebie dalszej diagnostyki, czgsto
same zauwazaly, ze byly sfrustrowane dang sytuacja, ktora byla dla nich niejasna
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— budzaca wiele pytan. Towarzyszyl im zal, smutek, ale i cierpienie. Cze$¢ z nich
uwaza, ze miata depresje poporodowa.

Powiedziatam lekarce, Ze ja chyba mam depresje poporodowg, to ona mi
sie w twarz rozeSmiata i powiedziata, Ze kto w wieku dwudziestu paru lat
ma depresje. [Wiktoria]

Lekarz powiedzial, ze mam przesta¢ myslec o sobie, tylko powinnam za-
jgc sig dzieckiem. Ja nie chciatam, ale bylam zmuszona, zeby si¢ podnies¢
z tego t0zka. Ja chciatam plakaé, chciatam pobyc¢ sama. [Jadwiga]

Matki sygnalizowaly swoje uczucia i trudnosci, lecz wigkszo$¢ z nich nie
otrzymala wsparcia psychicznego. Wplynelo to na caly proces przystosowywa-
nia si¢ do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia.

Ja chciatam nig sig zajgé, ale czutam taki cigzar. [Inga]
Mama mi jakies leki zatatwila, bo ja bylam na granicy zatamania ner-
wowego. [Jadwiga]

Tak sobie mysle, ze moze gdyby ktos mi wtedy pomogt, nie wiem... nawet
przepisat jakies srodki, moze bym si¢ zachowywata inaczej. Mo6j mqgz nie
mogt mi pomoc... Byt przy mnie, ale nie umiatam przyjgc¢ od niego po-
mocy. [Leokadia]

Jesli matce towarzyszy cierpienie i nie potrafi ona w tym momencie przyjacé
pomocy, obrac roli matki, podjac si¢ czynnosci pielegnacyjnych wobec dziecka,
napigcie pomiedzy malzonkami zwigksza si¢. Kobieta jest przecigzona, ale nie
daje rady zaakceptowa¢ wsparcia, jej funkcjonowanie psychiczne nie pozwala
na to. Taka postawa jest z kolei niezrozumiala dla osoby oferujacej to wsparcie
i wzmaga w niej poczucie odrzucenia. U niektérych rozméwczyn pordd prze-
biegal zgodnie z cechami wydarzenia krytycznego, czyli z uwagi na komplikacje
wymagal od nich przyjecia wielu strategii pokonania negatywnych emocji, stre-
su. Zauwazam réwniez towarzyszace wowczas kobietom cierpienie.

Urodzitam w 34. tygodniu cigzy, sitami natury. To byt bardzo trudny po-
réd, trwat kilkanascie godzin. [Wiktoria]
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Syn urodzit sig w Warszawie, ale ja mam bardzo zte wspomnienia. Krzy-
czata na mnie pani lekarka: ,Skqd si¢ pani tu wzigta, dlaczego pani tu-
taj rodzita?”. Potem jeszcze dodata, ze bede musiata za ten pobyt tutaj
zaplaci¢. Ale one mi nic nie powiedzialy, wiec ja tez nie wiedziatam, co
sig stato. Myslatam, Ze to o mnie chodzi. Powiedziano mi, ze urodzitam
syna. [Irena]

Miatam bardzo dtugi pordéd, Marcina wypychano. Byt caly fioletowy, jak
g0 zobaczytam. To bylo okropne doswiadczenie, ale juz wtedy myslatam:
»A jezeli on umrze, jezeli nie przezyje?”. Nie myslatam, ze bedzie chory,
chciatam, zeby zyl. [Nina]

Zosig reanimowali, bo nie mogla sama oddycha¢. Zabrano mi jg. Pielg-
gniarka powiedziala, ze tak czasem si¢ zdarza, zebym si¢ modlita o jej
zycie. Nie czutam nawet, kiedy mnie zszywano, myslatam tylko o niej.
Przyszedt lekarz i powiedzial, ze wystgpito duze niedotlenienie, Ze musi-
my czekac. Wtedy zatamat si¢ moj caty swiat. [Leokadia]

Powiedzial, ze to roslina, Ze nie doczekamy jego pierwszych urodzin.
Pierwsze, co wtedy pomyslatam, to: ,Jak my sobie z tym poradzimy?”. Ale
tez zadawatam sobie to jedno kluczowe pytanie: ,,Skgd to? Dlaczego ja?”.
Zaczetam szukaé winnych. Obwiniatam siebie, meza, lekarzy. [Milena]

Analiza wypowiedzi kobiet-matek pokazala, ze jednym z gléwnym czynni-
kéw wplywajacych na dzisiejszy obraz ich macierzynstwa jest okres cigzy, porod
i wynikajace z tego cierpienie determinujace wiele zmian w dotychczasowym
zyciu. Najbardziej obarczajagcym dla macierzynstwa rozméwczyn cierpieniem
byla informacja o zaburzeniu, uszkodzeniu u dziecka oraz sposéb i moment jej
przekazania. Zauwazaja to rowniez inni badacze, ktdrzy pisza, ze to od sposobu
przekazania informacji zalezy przystosowanie si¢ rodzicéw do nowej sytuacji
(Borzyszkowska, 1997; Twardowski, 1999).
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3.2. ZAGROZENIE NIEPEENOSPRAWNOSCIA —
DIAGNOZA — PUNKT ZWROTNY MACIERZYNSTWA

Dla kobiet diagnoza o niepelnosprawnosci dziecka byta wydarzeniem krytycz-
nym, wpisujacym sie w macierzynstwo, a zarazem jednym z mikrodoswiadczen
macierzynstwa. Kazda z matek doswiadczyta diagnozy inaczej, cho¢ we wszyst-
kich przypadkach trwata ona bardzo dlugo. Spotyka to kobiety réwniez dzisiaj,
poniewaz trudno o jednoznaczne stwierdzenie tego stopnia niepelnosprawnosci
intelektualnej. Podczas rozwoju ptodowego mozliwe jest wykrycie uszkodzenia,
zaburzenia, mozna jedynie podejrzewa¢, ze zachodzi ryzyko niepelnosprawnosci
intelektualnej. Dzieje sie tak, poniewaz przyczyna glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej czesto tkwi w zaburzeniach w okresie prenatalnym, ale tez postna-
talnym. Przediuzajaca sie diagnoza z jednej strony wynika z trudnosci w okre-
$leniu sytuacji, z drugiej za$ - lekarze stawiaja na plastycznos¢ neurorozwojowa
dziecka. Chodzi tu o ciagle przeksztalcenia neurondw w mdézgu dzieki procesowi
uczenia si¢ (Kandel, 2000); jest to wlasciwo$¢ uktadu nerwowego, pozwalajaca na
adaptacje, samonaprawe, uczenie sie, zmiennos¢, zapamietywanie (Kossut, 2010).
Neuroplastyczno$¢ mozna zobrazowa¢ jako zmiany wlasnosci komorek pod
wplywem bodzcéw ze srodowiska lub uszkodzenia uktadu nerwowego. U mate-
go dziecka te zmiany na poziomie neuronalnym odbywaja si¢ dzigki nowym do-
$wiadczeniom, ktére zdobywa m.in. przez stymulacje i wzbogacone $rodowisko.
Rodzic zazwyczaj otrzymuje informacje o tym, ze wystapily powiklfania.
Bardzo cze¢sto komunikat ten podawany jest w sposéb nieuwzgledniajacy funk-
cjonowania emocjonalnego rodzica, szczegélnie matki tuz po porodzie. Czgsto
specjalisci, lekarze, prezentujg rézne oceny i postawy zaleznie od rodzaju nie-
pelnosprawnosci. W przypadku wad biologicznych znacznie bardziej pesymi-
stycznie podchodza do mozliwosci rozwojowych dziecka i wykazuja mniejsze
zainteresowanie okazywaniem wsparcia i pomocy (za: Kruk-Lasocka, 1991).
Respondentki zwracaly uwage, ze jezeli lekarze podczas porodu zauwazyli pew-
ne nieprawidlowosci u dzieci, to noworodki byly zabierane na specjalistyczne
oddziaty. Dla matek jest to zrozumiale, zaznaczajg jednak, ze nikt im wowczas
nie przekazal zadnej informacji. Padaly stwierdzenia: ,,prosze czekac”; ,,nie wie-
my, co bedzie”. Dochodzilo do utraty kontroli nad sytuacja, a pdzniej nad wla-
snym zyciem — matki cierpialy, nie otrzymywaly oczekiwanego wsparcia. Gdy
juz mogly zobaczy¢ wlasne dziecko, zauwazaly, ze wyglad oraz zachowanie ich
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niemowlat znacznie si¢ rézni od pozostatych. Zaczynaly poréwnywac dziecko
z innymi dzie¢mi na sali porodowe;j.

Pamigtam, jak mi go przyniosty, wydawal si¢ naprawde inny niz te
wszystkie dzieci. On miat inne oczy, byt taki malutki. [Nina]

Potozne nie przyniosty mi jej do karmienia, a ja bardzo czekatam, bo mi
jg zabrano zaraz po porodzie. Ale pielegniarka powiedziata, Ze ona nie
ssie. Wigc od razu miatam tysigc pytan: a dlaczego, czy cos sig dzieje, czy
ktos to sprawdzit? [Laura]

Naprawde widac bylo juz po kilku dniach, ze Marcin sie rézni od innych
dzieci. On miat bardzo duzg glowe, a sam byt bardzo malutki, miat tez
takie dziwne usta. [Nina]

Podejrzenia co do zaburzen u dzieci rodzity pytania, na ktére kobiety nie
uzyskiwaly odpowiedzi. Twierdza, ze czgsto styszaly ironiczne komentarze spe-
cjalistéw. Takie traktowanie mtodych matek nie powinno mie¢ miejsca. Mimo
to wpisalo si¢ w ich macierzynstwo, w biografi¢ — byto obarczone trajektoria
cierpienia, czego mozna bylo unikng¢. Kobiety nadaly wtedy podobnym sytu-
acjom szczegolne znaczenie, ktore jest aktualne i tkwi w ich pamieci oraz $wiado-
modci. Mialo to réwniez wplyw na przebieg i ksztaltowanie si¢ macierzynstwa
w kolejnych latach.

Nie bylo wtedy takiej mozliwosci, Ze dziecko jest caly czas z matkg, ale
mozna juz bylo o to zabiegac. Wiec mnie z takg inng kobietq przeniesiono
do innej sali. I przy nim byla karta, i ja wtedy przeczytatam, ze skiero-
wany do poradni choréb genetycznych. Wiec zapytatam lekarke, co to
znaczy, a ona do mnie, ze bede miata w domu takg zabaweczke, bedzie
wiele potrafil, ale do kotica bedzie matym dzieckiem. [Irena]

Powiedziata, ze to bedzie roslina. Ze tutaj za wiele nie da sig zrobié. Ze
powinnam zapomnied, Ze urodzitam takie dziecko. Zbulwersowatam sig
i zapytatam: ,Ale jakie dziecko?”. Spojrzata na mnie, usmiechneta sie
i powiedziata, ze wie, co méwi. Odchodzqgc, dodata, ze nie doczekamy
jego pierwszych urodzin, ze powinnam go ochrzci¢. [Ludmila]
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Z wypowiedzi wiadomo, ze czesto matki dowiadywaly si¢ o ryzyku niepet-
nosprawnosci u dziecka, przebywajac jeszcze po porodzie w szpitalu; padaly wte-
dy sformutowania dla nich niejasne, niezrozumiale, pozostawiajace watpliwosci.
W pierwszych chwilach po porodzie migdzy matka a dzieckiem formuje si¢ wiez
rodzicielska podczas tulenia, czynnosci pielegnacyjnych, karmienia, bycia razem.
U niemowlecia zaczyna si¢ juz wtedy ksztaltowaé poczucie bezpieczenstwa, na-
tomiast kobieta zaczyna przystosowywac si¢ do roli matki. Respondentki takiej
mozliwoéci jednak nie mialy - nie mogty nakarmi¢, wykona¢ czynnodci piele-
gnacyjnych wokoél nowo narodzonej istoty, na ktdra bardzo czekaly. Ich sytuacja
wywolywala coraz mocniejszy strach, poczucie winy, stawialy sobie pytanie: ,,dla-
czego ja?”. To pytanie towarzyszylo im, niekiedy az do teraz, od samego poczatku,
gdy tylko ustyszaly diagnoze o zaburzeniu dziecka. Na poczatku za wszelka cene
chcialy znalez¢ odpowiedz. Podkreslaly, ze gdyby uslyszaly, ze wina lezy po ich
stronie, w tamtym okresie nawet by im to pomoglo. Dlatego mozna stwierdzi¢,
ze pytanie ,dlaczego ja?” zajmowalo szczegolne miejsce w macierzynstwie. Bylo
naznaczone wieloma procesami trajektoryjnymi obarczonymi cierpieniem.

Chciatam wiedzie¢, dlaczego to wlasnie mnie spotkato. Na poczgtku szu-
katam winnych, potem szukatam winy w sobie. Ja nie znam dzisiaj od-
powiedzi, ale musiatam przyjgé, ze to jest moja wina, i dlatego chyba
przetrwatam tyle lat. [Liliana]

Drgzytam kazde badanie, kazdg wypowiedZ, bo chciatam wiedzie(, dla-
czego mnie to spotkato. Czy mnie to dzisiaj meczy? Znaczy, tak, ja na to
pytanie sobie nie odpowiedziatam, ale dzisiaj to juz nie ma takiego zna-
czenia, bo wiem, co musze robic, Zeby po prostu wszystko grato. Teraz to
ja musze innymi rzeczami sig martwic. [Janina]

Za duzo lat czekatam na te odpowiedz, cztowiek jest juz za stary, nic
mnie juz nie czeka. Po co mi, starej kobiecie, cos, co i tak nic nie zmieni.
Pogodzitam si¢ z tym... [Angelika]

Pojawia si¢ tu watek poczucia winy, ktére w czasie prowadzenia wywiadéw
mialo dla kobiet inne znaczenie niz na poczatku ich trudnej, ale pigknej drogi
macierzynstwa. Pytanie ,,dlaczego ja?” zadawaly sobie przez lata. Przyczynily sie
do tego przedluzajacy si¢ proces diagnostyczny, brak wsparcia oraz informacji.
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Wiadomo, ze wsparcie emocjonalne ma znaczenie w kazdym okresie macierzyn-
stwa. U matek po porodzie najbardziej niezaspokojona byla potrzeba uzyskania
wiadomosci na temat uszkodzenia, zaburzenia, rokowania i rozwoju choroby; jej
etiologii, nawet gdy trudno rozpoznac jednoznaczne czynniki. Gdyby wcze$niej
rodzice otrzymali wyczerpujace informacje, omawiane pytanie szybko uzyska-
toby odpowiedz i nie pociagnetoby za sobg tak dlugotrwatego obwiniania si¢ ani
wszelkich konsekwencji w postaci gorszego funkcjonowania psychicznego czy
negatywnego wplywu na tozsamo$¢ psychospoteczng rozmdéwcezyn.

Myslatam dtugo: dlaczego ja? [Jadwiga]

Miatam ciche, ukryte poczucie winy przez lata, dreczyto mnie to. Cho-
ciaz lekarze, zZaden nie powiedzial, Ze to moja wina. Potem czutam sig
winna, ze Andrzej, ojciec Hani, od nas odszedl. Potem miatam poczucie
winy, ze nie potrafig byc¢ sobg w tym wszystkim, co mnie spotyka, ze bra-
kuje mi kasy, ze nie potrafie wstac i posprzgtac w domu, uprasowac, ze
leze. I sama nie wiedziatam, co dalej. Ale musiatam to przetrawic powoli,
sama dojs¢ do tego, Ze musze. Dzisiaj juz nie mam takiego poczucia winy,
bo jakos... No, dajemy rade... Ale bylo cigzko na poczgtku. [Inga]

Od porodu do ostatecznej diagnozy padato wiele réznych, czesto sprzecz-
nych podejrzen. Innym czynnikiem wplywajacym na myslenie ,,dlaczego ja?”
byt brak wsparcia informacyjnego, ktérego kobiety wtedy bardzo potrzebowaly.

Jak zasypiatam, to zawsze myslatam, zZe moje zycie nie jest takie w rze-
czywistosci, jak jest, tylko takie, jakie mi sie $ni. Ja sobie sama prébo-
watam wyttumaczyc, jakos to pouktadal, ale ja potrzebowatam wtedy
jakiejs informacji. Mgz prébowat mnie wspierac, moi rodzice réwniez...
[Leokadia]

Wiadomo, nikt nie chce obwiniaé matki, ojca czy lekarzy. Ale skoro
w cigzy nie byto Zadnych komplikacji, skoro jechatam do szpitala z my-
slg, Ze urodze dziecko... Ja nie moglam znalezé odpowiedzi: przeciez na
swiecie jest tyle kobiet, czemu akurat ja? Pytatam wielu lekarzy, dzwo-
nitam po znajomych, zZeby moze ktos by si¢ czegos od kogos dowiedzial.
[Ksenia]
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Matki zwracaly uwage, ze ich zdaniem wiele si¢ nie zmienito w podejsciu
do kobiet, ktdére urodzily dziecko z wada, z zaburzeniami. Rzeczywistos¢, w kto-
rej funkcjonowaly, charakteryzowata si¢ instytucjonalnym i medycznym podej-
$ciem do dziecka z zaburzeniami rozwojowymi, uszkodzeniami. Méwily, ze tuz
po urodzeniu pytano je: czy decyduja si¢ na wychowanie ,,takiego” dziecka?

Ustyszatam od lekarza, czy sig decyduje na wychowanie takiego dziecka,
czy chciatabym je oddac? [Nina]

Lekarka powiedziata: ,,Jest pani mloda, niech pani sobie tym glowy nie
zawraca, musi pani mysle¢ o sobie i o rodzinie”. Ja bylam przerazona,
dzisiaj wiem, ze to nie byto dlatego, bo lekarka byla nieprofesjonalna,
tylko wlasnie to wynikato z jej wiedzy. [Wiktoria]

Respondentki, ktérym zadano to pytanie, w réznym czasie nadawaly mu
inne znaczenie. Tuz po urodzeniu byly zagubione, w fazie szoku i - jak mowiag —
dla nich to pytanie bylo przerazajace, bulwersujace. Zaraz potem jednak stwier-
dzaja, ze dzisiaj wiedza, iz lekarze nie moéwili tego z niecheci do dzieci chorych,
tylko z powodu wiedzy o zyciu rodzicow wychowujacych dzieci z cigzkimi zabu-
rzeniami. Zdaniem kobiet specjali$ci nie nadawali wtedy zadnych cech dziecku,
mowili czesto: ,takie dziecko”, ,,chore dziecko”.

Dzisiaj to tak sobie mysle, ze to pytanie jest catkowicie normalne, jest na
miejscu. Nie mowie, ze oddatabym swoje dziecko, nigdy w Zyciu. Ale niech
mi pani wierzy, byly cigzkie chwile, kiedy chciatam... Nie chce o tym mé-
wic, ale nikt nie wie, jak wyglgda nasze zycie. Nie mozna ocenia¢ matek,
ktore decydujg sie na aborcje, ktére decydujqg sig juz na starcie zostawié
swoje dzieci. [Agata]

Trzeba zapytac kobiete, niech wszyscy sie tak tym nie buntujg, trzeba
powiedzie¢ wprost, zeby kobieta nie czuta sig oszukana na przestrzeni lat.
[Leokadia]

Uwazam, Ze jest to wrecz potrzebne pytanie. Tylko takiej miodej kobie-
cie trzeba powiedzie¢ wprost, jakie sq podejrzenia, jakie sq rokowania.
Poniewaz takie ogdlnikowe sformutowania prowadzg czesto albo do
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zatamania, albo do zbytnich nadziei. Nie wiem, jak to trzeba przedsta-
wic, ja nie jestem specjalistkg. Chociaz czasem mysle, ze potrafitabym
takiej matce powiedziel, co jg czeka, co ma zrobic, gdzie najpierw pojsc.
Tyle ze ja juz jestem taka stara. [Milena]

W odczuciu matek kobieta decydujaca si¢ na wychowanie dziecka z zabu-
rzeniami rozwojowymi bierze na siebie odpowiedzialnos¢ na cale zycie. Macie-
rzyfnstwo rozmoéwczyn pokazuje, ze tym poswieceniem trudno obarczy¢ kogo$
badz znalez¢ instytucje, ktdéra przejmie czgsciowo odpowiedzialno$¢ za jakos¢
zycia dziecka, mlodziezy oraz, co najtrudniejsze — za jako$¢ zycia dorostych
0s0b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Pomoc oferowana przez lata
matkom tych 0séb nie jest zbiezna z oczekiwaniami. Wraz z informacjg o ryzy-
ku zaistnienia niepelnosprawnosci badz o zdiagnozowanym konkretnym zabu-
rzeniu, konkretnej chorobie rodzice powinni otrzymac wsparcie: informacyjne,
psychiczne, spoleczne i socjalne, czyli wielowymiarowe. Kiedy po porodzie ko-
bieta dowiedziata si¢ o podejrzeniu zaburzen u dziecka, to jednym z trudniej-
szych byl czas oczekiwania na postawienie konkretnej diagnozy, przedtuzajaca
sie niepewnos¢ - z godziny na godzing, z dnia na dzien. Prowadzito to do silne-
go napigcia psychicznego. Zgodnie z podzialem etapéw Twardowskiego (2004)
dla rodzicow jest to okres szoku zwigzanego z ryzykiem niepelnosprawnosci.
Ten etap ma cechy podobne jak etap wedtug Wolfensbergera (1967: za Kowalik,
2001) - kryzys nowosci, kiedy nastepuje pewnego rodzaju antycypacja zwigzana
z tym, ze wczesniejsze plany moga nie zostac zrealizowane. Kryzys nowosci jest
spowodowany szokiem zaleznym od tego, jak duze sg réznice miedzy rzeczywi-
stodcig a oczekiwaniami rodzicéw. Jak wynika z wypowiedzi kobiet, zaburzyto
to w nich wizje wlasnego rodzicielstwa i wlasnego dziecka.

Pamietam, jak probowatam sobie ttumaczyc, ze to nic takiego, Ze jest cho-
re, wazne, zZe Zyje, przeciez to moje wymarzone dziecko. Ale caly czas
myslatam o tym, Ze jednak bedzie chore. [Liliana]

Bytam zta, bo wtedy rungt mdj caly swiat, czutam wstyd wobec siebie,
meza, calej rodziny, przyjaciél. [Weronika]

Plakatam, bo nie moglam jej dotkng¢, nakarmic. Mgz sie denerwowat,
byto mi wstyd, ze urodzitam takie dziecko. Ona miata tez rozszczep, byta
taka malutka, nie umiatam ani wzig¢ jej na rece ani przytulié. [Inga]
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Analiza literatury wskazuje, ze dla rodzicéw jest to czas niedowierzania,
wstydu, poczucia winy, ale tez biernosci, obwiniania si¢, ktétni miedzy partne-
rami i ambiwalentnych uczu¢ wobec dziecka (Kielin, Klimek-Markowicz, 2016).
Z wypowiedzi badanych mozna wnioskowac, Ze informacja o zaburzeniu, ryzyku
niepelnosprawnosci byla przekazywana jednemu z rodzicéw, najczgsciej matkom.

Meza nie byto przy mnie, kiedy lekarz powiedziat o tym, ze Ola jest cho-
ra, ze wlasciwie to nie wie, czy Ola bedzie zyla. Ja nie pamietam, co on
do mnie méwil. Przekazatam to mezowi. On zaczgl dopytywac, ja nie
znatam odpowiedzi. Krzyczelismy na siebie. [Zuzannal]

Ja nie chciatam chorego dziecka, bitam si¢ z myslami. Ttumaczytam, ze
to przeciez nasze dziecko. Czutam sig¢ winna. [Leokadia]

Po uslyszeniu diagnozy lub informacji o nieprawidlowosciach u dziecka
matki czuly si¢ winne. Najwazniejsza byta wtedy dla nich konkretna informacja,
niepozostawiajaca watpliwosci, z czym diagnoza si¢ wiaze i jak bedzie wyglada-
ta dalej. To poczucie winy mozna traktowa¢ jako naturalne w macierzynstwie
rozméwcezyn. Bylo ono obarczone trajektorig cierpienia (Czupryna, Nowotny-
-Czupryna, Nowotny, 2014). Analiza wynikéw badania pozwala wysnuc teze, ze
pojawia sie ono najczesciej w pierwszych latach zycia dziecka, wychowywania
i opieki nad nim. W bardzo trudnej sytuacji psychicznej byly kobiety, ktére po-
informowano, Ze podczas porodu doszto do niedotlenienia mézgu. Nie przeka-
zywano informacji wprost, czgsto po uplywie dtuzszego czasu. Wzbudzalo to
w matkach ogromne poczucie wlasnej winy i zal do personelu medycznego. Po-
jawiala si¢ wtedy mysl, ze mogto by¢ catkiem inaczej, gdyby nie btad popetniony
podczas porodu. Ze by¢ moze ich dziecko byloby w pelni zdrowe.

Ja dopiero na karcie, na jego wypisie przeczytatam, ze ,niedotlenienie
okotoporodowe”. Oni jg wycisneli, tak wycisneli, ale za pézno. [Leokadia]

Pani doktor chyba 17godzin po porodzie przyszla i zapytala, czy chce
ochrzci¢ dziecko, bo jg zabierajg na oddziat intensywnej terapii, bo jest
w stanie krytycznym. Ona miata wylew do obu pétkul moézgowych. Ja nie
umiem powiedzie¢, jak si¢ czutam, bo tego nie da rady opowiedziel.
[Zuzanna]
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Rzeczywisto$¢ poporodowa byla inna od tej planowanej czy wymarzonej,
stawianie diagnozy si¢ przedluzato. Zdarzalo si¢, ze kobiety wracaly do domu,
a dziecko zostawalo w szpitalu do dalszych badan, poniewaz w diagnozowaniu
nastepuje czasem niepewno$¢ prognostyczna, ktéra wprowadza wiele niewiado-
mych, ale i nadziei rodzicéw (Glasson i in., 2002). Tymczasem kobiety czuly nie-
pokdj. Podejmowaly prébe samodzielnego szukania odpowiedzi na pytanie, co
jestich dziecku. Oczekiwanie stanowi z jednej strony nadzieje, ze problem moze
by¢ przejsciowy, z drugiej — nie pozwala podja¢ szybkich, trafnych i komplek-
sowych dzialan na rzecz poprawy stanu dziecka. Z wypowiedzi respondentek
wynika, ze diagnozowanie bylo etapem szczegélnych przezy¢ emocjonalnych,
cierpienia o charakterze destruktywnym.

Nie zawsze dochodzilo do tego, ze dziecko musiato zosta¢ w szpitalu. Po-
wrot matki do domu z dzieckiem byl kolejnym wydarzeniem krytycznym w ich
zyciu. Z jednej strony byt to moment, na ktéry moje rozmoéwczynie czekaly, aby
pokaza¢ innym cztonkom rodziny swoje wymarzone dziecko. Z drugiej strony
sytuacja komplikowata sie jednak, gdy wracaly do domu z dzieckiem z zaburze-
niami, z ryzykiem wystapienia niepelnosprawnosci, z dzieckiem chorym.

Pamigtam, jak wrocitam z Jackiem do domu, nie wiedziatam, co mam
zrobi¢. Dom byl przygotowany, ale ja miatam na reku dziecko chore,
wiotkie. Patrzytam na meza, szukajgc litosci dla siebie, czutam sie odpo-
wiedzialna za urodzenie chorego dziecka. [Ludmita]

Najgorszy byt dla mnie powrdt do domu. Miatam wrécic¢ ze zdrowym sil-
nym dzieckiem, a wrocitam z dzieckiem, ktore przeszlo juz kilka operacji,
dzieckiem innym niz wszystkie. Ttumaczytam sobie, Ze to niewazne, bo
najwazniejsze, jest to, ze moja cérka zyje... [Sylwia]

To nie bylo takie tatwe, zaraz po powrocie do domu jechalismy do szpita-
la. Ona tylko krzyczala, nie jadla, jak sie okazato, dostata zapalenia ptuc.
To bylo straszne. [Zuzanna]

Zdarza sig, ze diagnoze glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej stawia-
no po latach z powodu regresu dziecka i postepujacych chordéb. Sformutowanie
»diagnoza rozciagnieta w czasie” nie oznacza bowiem diagnoz, ktére pojawialy si¢
po uplywie miesigca, dwdch, trzech czy roku, lecz mijaty niekiedy cale lata Zycia
dziecka, matki i rodziny, zanim konkretnie okreslono jednostke chorobowa.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sullivan SG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
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Kiedys jak nie wiedzieli, co dziecku jest, to otrzymywato ono diagnoze
mézgowego porazenia dziecigcego. Zartuje oczywiscie, ale tak chyba bylo.
U nas byla taka diagnoza. Ale z biegiem lat cérka zostata zdiagnozowa-
na jako dziecko z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng. Ona miata
wtedy juz prawie cztery lata. [Alina]

Byto wiele diagnoz, wiele niedomowien. Kazdy moéwil: ,trzeba czekac”.
Ja nie chciatam czekal, chciatam w kovicu wiedzie¢, ale chyba bardziej
szukatam odpowiedzi ,dlaczego ja?”, ,co jest przyczyng?”. Ale musial
uplyng¢ czas. Jest to zastanawiajgce, tyle walki, tyle lat, Zeby ustyszec:
uposledzony umystowo w stopniu gtebokim. [Milena]

Ja nie chciatam uwierzy¢, ze moje dziecko jest rosling, ze nic z nim sig
nie da zrobié. Bo tak wszyscy mowili. Dtugo szukatam innej diagnozy,
ale ona z kazdym miesigcem Zycia byta bardziej wymagajgca. Nie re-
agowata po prostu, to bylo dla mnie trudne, poniewaz kazdy mogt jg
zabraé, mowic do niej, ona nie rozpoznawata. Naprawde to byto tak,
ze ona z kazdym miesigcem Zycia tak jakby sie cofata. Ona skoticzy-
ta dwa lata, nie potrafita siedzie¢, przewracata sig, lezgc na podtodze.
[Zuzanna]

Dla niektérych matek byla wazna nie tyle sama diagnoza, ile posiadanie

dziecka. To odczucie bylo istotne, gdy pojawialy sie komplikacje i rodzice zada-
wali sobie pytanie, czy dziecko przezyje. Dochodzilo do tego w réznych okre-
sach zycia dziecka. Zawsze byly to sytuacje szczegélnie trudne dla rozméwezyn,
towarzyszylo im cierpienie. Niewazne stawaly si¢ wtedy diagnozy, chcialy za

wszelka ceng ratowac swoje dzieci.

Dla mnie bylo wazne, jakie to dziecko, czy petnosprawne, czy niepetno-
sprawne, wazne bylo, Ze ono zyje, ze przyszto na swiat. [Malwina]

Kiedys, pamietam, jak trafilismy do szpitala. To byto jakos chyba jak
skoticzyt rok. To byt dla mnie bardzo trudny czas, bo juz wtedy mysleli-
$my o rozwodzie, ja bytam w cigglej depresji. Powiem wiecej, to byl czas,
kiedy ja uczytam sig kochac swoje dziecko. Ale kiedy ustyszatam, ze moze
nie przezy¢, bo oni podali jakies leki, okazato sie, Ze to wywolalo jakies
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reakcje. Ja juz dzisiaj nie pamigtam. Ale tak to byt czas, kiedy otrzezwia-
tam ze swoich standéw i tylko chciatam, zeby syn przezyt. [Nina]

Jesli o ryzyku wystapienia zaburzenia nie poinformowano w czasie cigzy
czy po porodzie, sytuacja wygladata nieco inaczej. Kobieta rodzita dziecko, cie-
szyla sie¢ spelnieniem marzenia o zdrowym dziecku. Nic nie $wiadczylo o tym,
ze dziecko w przysztosci bedzie zdiagnozowane jako jednostka z glteboka nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. W niektérych przypadkach do regresu w roz-
woju dziecka dochodzilo z powodu choroby bedacej wydarzeniem normalnym
w zyciu wielu rodzin, wpisanym w wychowanie. Mam tutaj na uwadze goraczke,
nieche¢ przyjmowania pokarmoéw, placzliwosc.

Moje dziecko rozwijato si¢ dobrze, bardzo dobrze do 6smego miesigca
zZycia, raczkowala, siadata. Ale dostala gorgczki, dostata jakiejs wysypki
po gorgczce. Dostawata penicyling i wlasciwie niczym to nie skutkowato.
I potem wszystko sie cofneto. Nic nie bylo zdiagnozowane, czy to byla ja-
kas ospa czy inna choroba, czy moze jakies zapalenie mozgu. I pierwsza
diagnoza to byto mozgowe porazenie. [Alina]

Na poczgtku to wyglgdato jak typowe przeziebienie, ale byto coraz gorzej.
Pojechatam na ostry dyzur. Okazalo si¢, Ze miata zapalenie ptuc. Zosta-
lismy w szpitalu, a tam ona zaczeta mi odplywac. Zabrali jg, nikt mi nie
wyttumaczyl, co sie dzieje. I tak szukali, tak jg leczyli, Ze ja wysztam do
domu z dzieckiem, ktére wyglgdato jak roslina. [Malwina]

Jak podkreslaly rozméwczynie, czgsto dato sie odczug, ze diagnozy w szpi-
talach dokonywane byly pobieznie, a specjalisci bagatelizowali spostrzezenia
rodzicéw.

Zostalismy wypisani ze szpitala i nic nie wskazywato na to, Ze zadzieje
sig cos zlego. On miat dziewie¢ punktow, jak sie urodzit, piekne, cudowne
dziecko. [Hanna]

Jola byta bardzo placzliwa, potrafita plakaé catymi dniami i nocami.
Nie byto wyjscia, wsadzalismy jg do samochodu i wozilismy z mezem po
miescie. Pewnego dnia mqgz powiedziat, ze ma dos¢, Ze to dziecko tylko
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placze, i odszedl. Byt to moment, w ktérym uswiadomitam sobie, Ze cos
jest z nig nie tak. Posztam do pediatry, ale ona nie widziata problemu.
Wiec posztam do innej i tak z gabinetu do gabinetu, az ktos zauwazyt
cos$. [Stanistawa]

Byta bardzo spokojna, nie reagowata na innych, trudno bylo jq zaintere-
sowal. Widziatam réznice miedzy nig a moim starszym synem. Poszltam
do pediatry, ale mnie wysmiata. Powiedziata, zZe jak je i spi, to mam sig
cieszyc. Dopiero jak skoriczyta rok, ustyszatam: dlaczego nie przysztam
wezesniej. [Wanda]

Nie wiedzielismy co si¢ dzieje od drugiego roku zycia. Nie chodzit, nie
mowit, lezal. [Wioletta]

Zdaniem rozmoéwczyn osoba, ktorg jako pierwsza co$ niepokoi w zachowa-
niu badz zdrowiu dziecka, przez specjalistow jest postrzegana jako ,szukajaca
probleméw”. Lekcewazenie rodzicow, ktorzy intuicyjnie wyczuwajg nieprawi-
dlowosci rozwojowe wlasnych dzieci, jest ciagle powszechne w kontaktach le-
karzy z rodzicami.

Pamiegtam, jak chodzilismy do pediatry, kiedy mata miata szes¢ miesigcy.
Jak to matka o cos zapytatam, to zawsze bylo: ,,O, taka silna dziewczyna,
zadnych kltopotow nie bedzie”. Ale ktopoty sig pojawily po dwich miesig-
cach. [Alina]

On nie reagowal, nie patrzyl, po prostu nie patrzyt ani na jakis balon
przyczepiony na zyrandolu... Tes¢ pracowat za granicg, wigc jakgs tam
karuzele mu przywidzl, bo u nas takich rzeczy nie byto. Ale to go nie in-
teresowato. Powiedziatam o tym lekarce, ale... No nic z tym nie zrobita.
Nikt nie zauwazyl, ze to jest chore dziecko. [Malwina]

Ona miata problemy z raczkowaniem, siadaniem. Ja sztam do lekarza
i méwitam, ze ona zachowuje sig catkiem inaczej niz inne dzieci. A po-
niewaz miatam juz starszego syna, to wiedziatam jak i co. Ale Zaden
lekarz nie zwrdcit na to uwagi. Jedna pani doktor ordynator szpitala po-
wiedziata, ze dziecko jest Zle odzywiane, dlatego tez jest stabe. Dla mnie
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to byto nie do przyjecia, ale z drugiej strony moéwili to lekarze, wigc bra-
tam to do siebie. [Celina]

Bagatelizowanie watpliwo$ci rodzicéw i brak okazywanego im wsparcia
wzmacniajg w nich negatywne emocje, pogarszaja jako$¢ relacji w rodzinie, dla
funkcjonowania dziecka za$ odroczenie diagnozy wigze sie z negatywnymi kon-
sekwencjami w jego dalszym rozwoju (np. nie zostang zaspokojone potrzeby
dziecka — co moze negatywnie wplyna¢ na jego funkcjonowanie we wszystkich
sferach rozwojowych) (Magnuson, Hergils, 2000). Przedluzajacy sie czas stawia-
nia diagnozy poteguje frustracje, niekiedy po wielu intuicyjnych prébach terapii
i rehabilitacji diagnoza jest wprawdzie przezyciem trudnym, ale wyczekiwanym.

Wie pani, ja chciatam w koticu ustyszec: ,Tak, pani dziecko jest chore”,
»lak, pani dziecko potrzebuje takiego wsparcia”. Kazdy mowit co innego.
W domu byty tylko awantury. Zostawatam sama z dzieckiem i wariowa-
tam. [Liliana]

Mgz méwil, Zebym nie szukata problemu, a zajeta sie dzieckiem. Kazda
nasza rozmowa na temat syna koviczyta si¢ krzykiem. Wiem, ze moze za
bardzo nalegatam, ale z moim dzieckiem dziato si¢ cos bardzo dziwnego.
[Ludmita]

Bylismy u kilku lekarzy, za kazdym razem ttumaczytam wszystko od po-
czgtku. Kazdy zadawat pytania. [Laura]

Drzisiejsze pokolenie ma bardzo duzg wiedze, jak to si¢ mowi, ,od wujka
Google”. [Agata]

Jak wiadomo, glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej towarzyszy wiele
zaburzen — mamy do czynienia z niepelnosprawnoscia sprz¢zona. Bylo to cze-
sto gléwnym generatorem przediuzajacej si¢ latami diagnozy, a skutkowalo bra-
kiem oczekiwanego wsparcia, jakiego potrzebowali i dziecko, i rodzice.

Pamigtam badanie Jacka, kiedy to pani go rozebrata, zaczela mierzyc rece,
nogi, glowe. Ja bytam przerazona, co ona robi. Byta to bardzo dobra lekar-
ka, ona tak naprawde powiedziata, co mu jest, przejrzata calg dokumenta-
cje. Nie spotkatam juz nigdy takiej lekarki. Pamietam, jak powiedziata, Ze
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nie jest tak Zle, ze widziala tysigc razy gorsze przypadki, ze musze da¢ radg.
W tej kobiecie byta moja nadzieja, ze on bedzie zyt, a to, co nalezy do mnie,
to ja wykonam, oby tylko to moje dziecko Zylo. [Zyta]

Pamietam, jak przyszta do nas tescia siostra, a ja bylam zaptakana, bo
nie umiatam sobie poradzic ze swoim dzieckiem. I ona wilasnie doradzita,
zeby udac si¢ do takiej pani doktor. Oni nam zatatwili wizyte, pamietam,
jak ta pani doktor, kiedy spojrzata na moje dziecko, powiedziala, Ze on
ma w oczach obraz zachodzgcego storica. Ja miatam 22 lata, ja nie wie-
dziatam, co to jest. Wiedziatam, Ze chodzi o oczy, bo juz moja babcia po-
dejrzewata, ze cos nie tak u niego z oczkami. [Lekarka] Nie chciata wzigé
od nas pieniedzy, tylko powiedziata: ,, Dziecko, ty bedziesz potrzebowata
jeszcze mnostwa pieniedzy”. [Malwina]

Zdarzalo sie¢ tez, ze pierwsze niepokojace objawy zauwazal kto$ z rodziny,
a nie matka czy ojciec. Z wypowiedzi respondentek wynika, ze nielatwo pogodzi¢
sie z cudza opinig na temat nieprawidtowosci wlasnego dziecka, jesli wypowiada
ja osoba niebedaca specjalista badz taka, ktéra widzi dziecko pierwszy raz.

Ja kiedys ustyszatam od ciotki, Ze ona boi sie, Ze moja cérka jest nieco
inna, ma takie dziwaczne spojrzenie, ze nie raczkuje. Ja sig bardzo zde-
nerwowatam, pamietam, Ze tylko powiedziatam, zeby si¢ wszyscy odcze-
pili od mojego dziecka. [Wanda]

Wyjatkowo trudne sg dla rodzicow dwie sytuacje: kiedy spodziewajg sie
tagodniejszej diagnozy i kiedy u dziecka nastepuje regres. Rowniez nagte dia-
gnozy mogga wywola¢ trudnosci emocjonalne u rodzicéw. Jak juz wspomniano,
kobiety-matki spotykaly sie z bagatelizowaniem przez specjalistow w réznych
okresach: przed postawieniem diagnozy, kiedy to one same zauwazaly nieprawi-
dlowosci, i w momencie informowania przez lekarzy o diagnozie.

Miatam takie przykre doswiadczenie, podczas wizyty neurologicznej.
Kiedy lekarz neurolog, wyksztatcona osoba, powiedziata: ,wlasciwie to
szkoda pani czasu”, Ze powinnam oddac jg do domu opieki, Ze ona nic
nie bedzie w stanie sama robic, ze nie bedzie ani chodzila, ze bedzie tylko
osobg lezgcg. Ale sig udalto, ze nie jest lezgca — duzo pracy. [Nela]
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Dopiero po prawie roku, kiedy porobiono kolejne badania, okazato sig, Ze
jest wodogtowie srédczaszkowe, Ze jest uszkodzony mozg, ze moje dziecko
to praktycznie tego mozgu nie ma. Nikt nie byl w stanie wtedy powiedziec,
jak to sig¢ potoczy dalej, mowili, ze trzeba czekac. Dla mnie to byta czarna
magia, same[medyczne] terminy, ja niczego nie rozumiatam. [Malwina]

Ja trafitam na jakis oddzial z nig. Ja w ogéle nie wiedziatam, ze takie dzieci
sie rodzg, ze cos takiego w ogéle jest mozliwe. Bytam przerazona. Ale po ja-
kims czasie zobaczytam w nich dzieci. Zauwazatam, jak si¢ bawig, jak pa-
trzg, nawet jak mruczg, zaczetam widzie¢ w nich mojg corke. [Stanistawa]

Ona miata gdzies rok i tak naprawde zachowywata si¢ w zasadzie ina-
czej. Dzieci, majgc cztery, piec¢ miesigcy, wszystko co majg w reku, biorg
do buzi, ona nie potrafita nawet trzymac. [Antonina]

Przedluzajace si¢ badania diagnostyczne powoduja, ze rodziny odwiedza-
ja wielu specjalistow, wykonuja wiele testéw. Widoczny jest brak komunika-
¢ji miedzy rodzicem malego pacjenta a lekarzem oraz pomigdzy personelem
medycznym.

W Poznaniu pani genetyk zrobita nam badania od szdstego pokolenia
wstecz. Dtugo to trwato. Robiono chtopcom zdjecia. [Zyta]

Mial jeden zabieg, potem chorowat, potem kolejny zabieg, i tak w kotko.
Miatl mie¢ wstawiane zastawki w glowie. Ale postuchatam innych, kazdy
mi doradzal, zeby nie pozwolic otwierac mu gtowki. W kovicu zrezygno-
walam i teraz nie wiem, moze bytby teraz inny stan Kuby. Ale jakos to
szto do przodu, zaczqt siedzie¢, przebierat nézkami, trzymat sie tadnie
i gtowke... No, wszystko grato. Ale zrobiono mu punkcje, to bylo naj-
gorsze doswiadczenie w moim Zyciu. Bo zrobiono mu tg punkcje w kre-
gostup. Przysztam do niego i pielegniarka mi go przyniosta, trzymajgc
go takiego pétsiedzgcego. Przyszla tesciowa i go zaczeta karmic, a ja po-
sztam do lekarki zapytac co i jak. Wchodze do niej, ona juz mnie znata,
bo bytam tam codziennie, a ona mi mowi: ,,Prosze tylko dzisiaj dziecka
nie bra¢”. Ja zaczetam sig Smiac i mowig juz go mam. I okazalo sig, Ze nie
mozna, ze zabronione. I po tym on sig przestal w ogdle ruszac. [Malwina]
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Siegajac pamiecia do czasu oznajmiania diagnozy, matki zwracaly uwage,
ze w pewnym momencie, po ustyszeniu wczesniej wielu réznych innych dia-
gnoz i przypuszczen musialy zaufa¢, nie podwazac¢ ciagle zdania specjalistow,
a to bylo dla nich trudne. Nie mogty bowiem pogodzi¢ si¢ z sytuacja, w ktorej
sie znalazly, szczegdlnie z niepelnosprawnoscig ich dzieci.

Kazdy méwil, co chcial, tak naprawde. Wiec tez moglam wybierac, jezeli
sig nie zgadzatam z tym, co styszatam, wyciggatam papier i pokazywa-
tam, co mowit ten i tamten. Ale w ktoryms momencie bytlam zmeczona
i musiatam sig pogodzi¢. Zajeto to mi kilka lat, stracitam przez to wiele
lat swojego zycia i zdrowia. [Laura]

My mielismy diagnoze mozgowego porazenia dziecigcego. Ona jakos
w miarg funkcjonowata do tego czwartego roku zycia. Czlowiek myslalt,
Ze bedzie lepiej, a moze z tego wyrosnie. Lekarze tez mowili, ze trzeba
czekad. Jezdzilismy na rézne zajecia, byla rehabilitowana, ale bo ja wiem,
czy to jej wtedy az tak pomoglo. Ja czutam, Ze ona ma swéj swiat, do kto-
rego czasem udawato mi sig dotrzeé; Zyla za takg mglg. [Nela]

U nas diagnoza trwata latami, za kazdym razem kiedy wychodzitam z ga-
binetu, miatam nadzieje, Ze zdarzy si¢ cud. Ale si¢ nie zdarzyl. [Laura]

Diagnoza niepetnosprawnosci dziecka na kazdym etapie zycia matek byta
wydarzeniem krytycznym, ktére zmieniato bieg ich zycia i bylo naznaczone
cierpieniem. Jak zauwazajg respondentki, towarzyszyl im wtedy kryzys emocjo-
nalny i tozsamosciowy.

Nie bede ukrywata, byl kryzys. Ale wiedziatam, ze musze wzigc sie
w gars¢, zacisngc zeby. [Hanna]

Do roku byto idealnie, ale po roku dopiero si¢ dowiedziatam, ze syn ma
mozgowe porazenie dziecigce, Ze jest gleboko uposledzony. [Klementyna]

Gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualng diagnozuje sie najczesciej
w okresie dziecinstwa. O okresie tym u swoich dzieci matki mowily jako okresie
godzenia si¢ z wieloma trudno$ciami. Jak wynika z analizy, byl to jeden z trud-
niejszych etapdw w ich macierzynstwie, cho¢ nie najtrudniejszy.
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Najtrudniejszy byt ten okres po diagnozie. Ona byta mata i cztowiek mu-
siat sobie powiedzie(, ze do szkoly nie pdjdzie. [Alina]

Moje dziecko byto tak chore po tych wszystkich zabiegach, Ze przez trzy
lata palcem nie mogt ruszad, nie przekrecat si¢ z boku na bok, nic, po pro-
stu lezat i krzyczal. I takiego krzyczgcego nieraz dzieti i noc ja musiatam
nosi¢, karmié. [Agata]

Rozmdwczynie zwracaly uwage, ze sposob przekazania diagnozy mial
wplyw na proces adaptacji do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia oraz
na proces akceptacji niepelnosprawnosci. Matki zauwazaly, Ze oba te procesy
u mezczyzn przebiegaly inaczej.

Jednak facet ma cos takiego w sobie, ze dla niego to jest jak porazka. Nie
no, jak to dziecko niepetnosprawne? Ja uwazam, Ze faceci najczesciej ob-
cigzajqg za to kobiete. Tak jak rozmawiam czasami z rodzing czy ze zna-
jomymi, to faktycznie czesto tak jest, Ze ci faceci majq z tytu glowy: to na
pewno nie moja wina, a jednak wina kobiety. [Sylwia]

Ustyszenie diagnozy bylo bez zwatpienia jednym z wydarzen krytycz-
nych, lecz nie rozwigzywalo, nie dawalo gotowych recept na wychowanie
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, na funkcjonowanie ro-
dziny, bycie zong, kobieta. Nadal nie bylo jasne, co bedzie dalej, jak pokona¢
trudnosci wynikajace z niepelnosprawnosci intelektualnej jednego z czlon-
kéw rodziny, jak poradzi¢ sobie z ktopotami finansowymi, jak funkcjonowa¢
w spoleczenstwie.

Ustyszatam: ,uposledzenie umystowe w stopniu glebokim”. Zapytatam:
»A co to jest? Co grozi mojemu dziecku? Gdzie moge o tym poczytac?”.
Ale nie bylo fachowcéw, ktérzy by wiedzieli duzo na ten temat. Kazdy
mowit: ,Czas pokaze”. [Ksenia]

Nikt mi nie podpowiedzial, internetu nie bylo. Dzisiaj to my chociaz na
tym Facebooku ze sobg porozmawiamy, doradzimy sobie, a kiedys to ja
musiatam metodg uda si¢ albo si¢ nie uda. [Agata]
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Wypowiedzi kobiet-matek wskazuja, Ze czg¢sto ojcowie byli niedoinformo-
wani, nie mieli wiedzy o zaburzeniach dziecka, chocby takiej jak matki. Dia-
gnoza bywatla przekazywana jednemu z rodzicéw, na ogét matkom, a one prze-
kazywaly ja mezom - co mialo negatywne skutki z biegiem czasu. S to skutki
odczuwalne w funkcjonowaniu rodziny, w relacjach matzenskich, w procesie
dopasowywania si¢ mezczyzn do roli ojca dziecka z niepelnosprawnoscia.

Ja bitam si¢ z myslami, jak ja mam mu to powiedzie¢. Uktadatam so-
bie w glowie. Bo u nas to tez bylo tak, Ze urodzilo si¢ dziecko, wszystko
picknie, fajnie, ale... No, byt ten zespdl... Ale weZ to teraz wyttumacz
drugiemu cztowiekowi. Ale jakos to bezbolesnie przeszlo, bo my bylismy
juz starsi, bardzo chcielismy miec dziecko. [Irena]

Kryzysy w zyciu kobiet mialy miejsce na réznych etapach macierzynstwa
i niosly zawsze zmiany. Pojawialy sie one: tuz po urodzeniu, po postawieniu dia-
gnozy, po rozpadzie rodziny (jezeli do tego dochodzilo). Respondentki twierdza,
ze w momencie ustyszenia diagnozy konkretnego zaburzenia badz ryzyka wysta-
pienia pewnych choréb musiaty catkowicie przeorganizowac swoje zycie i podpo-
rzadkowac je jednej osobie. Wtedy dochodzilo do zmiany wartosci i sensu zycia.

Ja musiatam wszystko zmienié, zapomnie¢ o planach. Mgz musial tez
zmieni¢ prace. Zmienilismy miejsce zamieszkania, Zeby bylo blizej do-
jezdzac. U nas nie ma tego ,,co bylo najgorsze?”, bo cztowiek musiat sie
szybko ockngé, zapomniec i is¢ dalej. [Zyta]

Gleboka niepetnosprawnos¢ intelektualna dziecka byla przyczyng zmian
w zyciu kobiet, a zarazem jednym z gléwnych czynnikéw wplywajacych na dzi-
siejszy obraz macierzynstwa rozmdéwczyn. Po analizie kazdego z wywiaddw,
po jego wiernej transkrypcji tatwo moglam zauwazy¢, jak wiele miejsca w tych
rozmowach zajmowatla sama diagnoza glebokiej niepelnosprawnosci intelektu-
alnej, ile zdarzen obarczonych trajektorig cierpienia wystgpilo w procesie dia-
gnostycznym. Wywarto ono ogromny wplyw na ich funkcjonowanie spoteczne,
na tozsamos$¢ psychospoleczng. Pokazuje, to jak wiele czynnikéw moze miec¢
i ma wplyw na macierzynstwo. Szczegoélnie wazny jest tutaj system opieki zdro-
wotnej, ktérego nieprawidtowosci moga generowaé tak wiele cierpienia dla
kobiet-matek.
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Nasuwa si¢ przy tym pytanie, jak wiele jeszcze nalezy zmieni¢ w opiece nad
kobietg cigzarng z dzieckiem z ryzykiem zaburzen, uszkodzen. Jak wazny jest
przekaz informacji dla matek, ktore urodzity dziecko z zaburzeniami i wspar-
cie o charakterze emocjonalnym. Analiza wynikéw badan pokazuje, jak istotna
musi by¢ obecno$¢ ojca w momencie przekazywania informacji o zaburzeniach
u dziecka - co jak dowodzg badania, rzutuje na funkcjonowanie calej rodziny,
na funkcjonowanie me¢zczyzny w roli ojca.

3.3. RODZENSTWO — ZMIANA W SYSTEMIE
RODZINNYM

Respondentki czesto mialy wiecej dzieci: dwoje, a nawet troje. Interesujace bylo,
czy $wiadomie podejmowaly decyzje o urodzeniu kolejnego dziecka. Jako ba-
daczke nurtowaly mnie pytania: czy towarzyszyt im strach? Na jakim etapie ma-
cierzynstwa z dzieckiem z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng pojawiat
sie nowy czlonek rodziny? Jak to wplyneto na dzisiejszy obraz macierzynstwa
kobiet-matek? Z wypowiedzi kobiet wynika, ze bardzo czesto rodzice wspoélnie
podejmowali decyzje o kolejnym dziecku.

Nie mielismy diagnozy Jacka, kazdy mowit co innego. Chciatam miec
zdrowe dziecko. Zasztam szybko w drugg cigze. Dzisiaj wiem, Ze to byla
najlepsza decyzja, jakg mogtam podjgc, dla syna. [Ludmita]

Agnieszka miata pottora roku, kiedy zasztam w kolejng cigze. [Antonina]

Mateusz do dwéch i pét roku rozwijat sie normalnie, poszedt do przed-
szkola i urodzit si¢ Krystian. Nie byto Zadnych oznak, ze z Mateuszem jest
cos$ nie tak. Tym bardziej Ze ja nie mam nigdzie w rodzinie Zadnej osoby
chorej, ani moj mgz. [Lucja]

Kiedys byt taki specjalny urlop wychowawczy w zwigzku z urodzeniem
dziecka z niepetnosprawnoscig, trwat on siedem lat. Ale kiedy syn sko#-
czyl te siedem lat i wszedl w etap edukacji, to tez nie bylo takiej typowej
edukacji. Wiec stwierdzilismy, ze bedziemy sig starac o drugie dziecko,
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i urodzit nam si¢ drugi syn. Czy si¢ batam? No zawsze jest jakis stres,
nawet u rodzicow zdrowych dzieci. [Zyta]

Wiele kobiet zauwazato, ze wiadomos¢ o drugim dziecku przychodzita na-
gle, gdy jeszcze nie bylo jednoznacznej diagnozy u pierwszego, kiedy towarzy-
szyto im wiele negatywnych emocji. Dla relacji malzenskich byt to czas trudny.
Kobiety wyznaja, ze w rozmowach ze specjalistami méwily o zaburzeniach roz-
wojowych pierwszego dziecka, powiadamialy, ze ich pierwsze dziecko jest ,,cho-
re”, ale rzadko ktory ze specjalistow prowadzacych cigze¢ zwrdcil na to uwage.

Lekarka powiedziata: ,Urodzi pani kolejne dziecko i bedzie pani szczesli-
wa. Janek nie dozyje roku”. Ja nie chciatam wtedy juz miec dzieci, ale tak
wyszlo. Dzisiaj nie Zatuje. Ale przez lata bylo tak, ze ja zajmowatam sig
Jankiem, a mgz Klaudig. W jednej rodzinie byly dwie rodziny. Nikt na
to nie zwrocit uwagi w czasie cigzy. Nikogo to zbytnio nie interesowafo.
[Hanna]

Wie Pani... Mowitam o tym swoim lekarzom, ale nie miato to dla nich
znaczenia. Ale jak Jasiek przyszedt na Swiat, to jedna z lekarek zapytata,
czy bede chciala jeszcze miec, poniewaz jest pewne ryzyko. [Zyta]

Nie chciatam wracac do pracy, nie byto do kotica wiadomo co jest z Olg.
Ja tez nie bytam jakos bardzo mloda, stqd tez powiedziatam, ze musze
urodzic jeszcze jedno dziecko. Nie bylo tylu specjalistow, bardzo sie ba-
tam, nikt tez nie umiat udzieli¢ odpowiedzi na moje pytania. [Zuzannal]

Réwnie czgsto terapeuci specjalisci zajmujacy si¢ pierwszym dzieckiem
z niepelnosprawnoscia namawiali rodzicéw do podjecia decyzji o kolejnym.
Tlumaczyli im, Ze jest to jeden z mozliwych sposobow terapii dla calej rodzi-
ny. Decyzja nalezata do rodzicéw. Rozmoéwczynie szukaly jednak rozwigzania,
ktére pomogloby utrzymac rodzing. Chodzito im o poczucie szczesécia rodziny,
ktérego im brakowato.

Ja wiedziatam, Ze ja juz nigdy nie zdecyduje sie na kolejne dziecko, ale
kiedys taka Pani Profesor nam powiedziata, ze musimy sprobowac jeszcze
raz. Ze bedzie to dla naszej rodzina terapia. [Leokadia]
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Czlowiek wtedy miat dwa kierunki myslenia, z jednej strony obawa przed
tym, ze nie wiadomo, jakie to drugie dziecko bedzie, a druga rzecz jest
taka: bedzie zdrowe dziecko i bedzie w jakis sposob uposledzone tym, ze
ma takie rodzeristwo. Ale zasztam w cigze. Pytatam, lekarke jedng drugg,
nie widzialy przeciwwskazan. I tak sobie teraz mysle, Ze to byla jedna
z najlepszych decyzji w moim Zyciu. [Hannal]

Myslelismy nad tym, ale ja juz wtedy znatam rodziny, gdzie byta dwdj-
ka niepetnosprawnych dzieci. Batam sig: a co, jezeli... Wiedziatam, ze
mgz bardzo chcial miec jeszcze jedno dziecko. Chyba kazdy z nas zy-
wit nadzieje, Ze bedzie to zdrowe dziecko, ze bedziemy jeszcze szczesliwi.
[Rozalia]

Kobiety-matki czgsto w rozmowie poruszaly kwesti¢ relacji migdzy ro-
dzenstwem. Sytuacja rodzenstwa osdb z niepelnosprawnoscig intelektualng jest
waznym aspektem jakosci zycia rodzinnego rozumianego jako system (Liber-
ska, Matuszewska, 2011). Nalezy jednak zwrdci¢ uwagg, ze sytuacja tego wia-
$nie rodzenstwa ciagle wymaga analiz, poszukiwania i znalezienia wsparcia dla
nich od dziecinstwa do dorostosci. Relacja z bratem lub siostra bez wzgledu na
ich niepelnosprawnos¢ to jedna z najbardziej trwalych relacji, jakie nawigzuje
sie w catym zyciu (Cicirelli, 1995). Niepelnosprawnos¢ jednego z cztonkéw ro-
dziny, zwlaszcza w glebokim stopniu, narzuca rodzinie konieczno$¢ wspierania
go w kazdym aspekcie zycia i wywoluje zmiany wewnatrz systemu rodzinnego.
Rozmoéwcezyniom szczegdlnie trudno byto dzieli¢ - jak to ujmuja - ,,po réwno”
milo$¢ macierzynskg. Poniewaz w ich odczuciu to dziecko z niepetlnosprawno-
$cig zawsze bylo ,,ukarane przez zycie” Badania Agnieszki Zyty (2004) pokazuja,
ze wplyw rodzenstwa z niepelnosprawnoscia na pelnosprawne rodzenstwo za-
lezy od postaw rodzicéw i od tego, czy akceptuja oni dziecko z niepetnospraw-
nos$cig. Bylo to trudne mikrodoswiadczenie skladajgce si¢ na macierzynstwo
rozméwcezyn, poniewaz czgsto funkcjonowaly one pomiedzy jednym dzieckiem
a drugim. Nazywaly to ,rozerwaniem” Wydawaloby sie, ze gléwng przyczyna
tego poczucia jest specyfika glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej, ale ko-
biety nadawaly takiemu doswiadczeniu nieco inne znaczenie.

Chcgc nie chegc, jakby sie cztowiek nie staral, to to drugie dziecko zawsze
jest odsunigte. U nas tak byto, nie umiatam tego podzieli¢ po réwno. [Lucja]
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Ja wiedziatam, Ze on jest chory. Jedyne, czego si¢ batam, to Ze nie bede
umiata kocha¢ swoich dzieci tak samo, ze ktéres bedzie pokrzywdzone.
Zawsze staratam sig tego pilnowa¢. [Wiktoria]

Nikt z nas, ani ja, ani moj mqz, nie myslelismy o tym, ze obarczymy nasze
drugie dziecko. My chcielismy zaznaé prawdziwej rodziny. MoZe to ego-
istyczne, ale tak byto. Nas nawet namawiali do tego lekarze. [Wioletta]

Matki zwracaly szczegdlng uwage na kwestig ,,bycia razem” rodzenstwa. Za-
uwazaly, ze bylo to bardzo skomplikowane z uwagi na problemowe zachowania
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng (krzyk, wydawanie niear-
tykulowanych dzwigkéw, zachowania autoagresywne, przejawiana agresja wo-
bec pozostalych czlonkéw rodziny). Akcentowaly tez trudnosci komunikacyjne,
podczas ktérych pelnosprawne rodzenstwo nie moglo nawigza¢ zadnej interakeji
z siostrg, bratem. Literatura przedmiotu wskazuje, ze niepelnosprawnos¢ wply-
wa na relacje migdzy pelnosprawnym a niepelnosprawnym rodzenstwem (Anto-
szewska, 2006) — co znalazlo potwierdzenie w przeprowadzonych badaniach.

Wie pani, ona nie siedzi, nie méwi, nie chodzi... Probowata ta mtod-
sza do niej podchodzi¢, nawet zabawki jej przynosita. Ale ona od zawsze
gryzta, rzucata przedmiotami... Pézniej niby ta miodsza zaczeta wigcej
rozumiec, ale swoje musiata wykrzyczec, ze czemu to ona ma kalekg sio-
stre. Dzisiaj jest, jak jest... [Sylwia]

Nigdy to nie bylo takie typowe polskie rodzeristwo. Ola od zawsze byla
albo w szpitalu, albo na rehabilitacji, a ja bytam z nig. Nie lubit Olki, bo
byta zazdrosna. Probowatam to ttumaczyc, ale nie umiatam. [Zuzanna]

Jak mogty by¢ razem? Kazda z nich funkcjonowata na innym poziomie.
Basia mato rozumiata, ona funkcjonowata jak taki noworodek. Nie ba-
wily sig, one nie mialy miedzy sobg Zadnej wiezi. Staratam sie ttumaczyc,
ale nie przynosito to Zadnych efektow. [Regina]

Kobietom towarzyszyly problemy wychowawcze. Czesto nie umialy pogo-
dzi¢ wychowania dziecka z niepelnosprawnoscig z wychowaniem pozostatych
dzieci - z uwagi na pogarszajacy si¢ stan dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
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intelektualng i na czas, ktéry musialy poswieca¢ czynnosciom pielegnacyjnym,
zwiekszajacg si¢ z latami potrzebg rehabilitacji i prowadzenia wyspecjalizowa-
nych terapii. Nalezy zaznaczy¢, ze procesem naturalnym jest skupianie si¢ na
cztonku rodziny, ktéremu towarzyszy niepelnosprawno$¢ i ktéry w odczuciu
rodzicow jest dzieckiem ,,skrzywdzonym”. Wsparcie, czynnosci pielegnacyijne,
jakich wymaga dziecko z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, trudno
pogodzi¢ z wychowaniem dwojki czy trojki dzieci.

Juz bytam mamg dwéjki dzieci. Dopdki Jacek byt maty, jakos sobie ra-
dzitam. Ale nigdy nie byto miedzy nimi zabawy. Wie pani, to glebokie
uposledzenie umystowe sprawia, ze te nasze dzieci nie potrzebujq kon-
taktu z innymi. Staratam si¢ kazdg wolng chwilg wlasnie przebywac
z nim. A mlodszy syn, nie powiem, probowat cos wspdlnie z nami robic.
Ale niech mi pani wierzy, to jest trudne. Bo cztowiek zawsze mysli tylko
o tym, zeby cos pocwiczy<, porobic, Zeby to miato jakies efekty. [Ludmila]

Nie umiatam podzieli¢ mitosci, czasu, bytam sfrustrowana. Czutam sig
z tym Zle, wiedziatam, Ze zaniedbuje syna. Ja popetnitam wiele bledéw.
Mo6j mtodszy syn popadl w narkotyki. Nie miat nawet osiemnastu lat, ale
to jest moja wina. Ja mu na wszystko pozwalatam, chciatam mu zawsze
umili¢ zycie. Myslatam, ze robig dobrze, ale za pézno, do mnie dotarlo, Ze
juz nie jedno moje dziecko potrzebuje mnie, tylko dwdjka. [Liliana]

Pierwsze lata rodzicielstwa, w ktérych rodzice musieli nauczy¢ sie by¢ mat-
ka czy ojcem dwojki, tréjki dzieci, byly szczegélnie trudne wlasnie dla pelno-
sprawnych braci i sidstr, poniewaz oni réwniez, czasami w samotno$ci, zmaga-
li si¢ z niepelnosprawnoscig rodzenstwa. Pelnosprawne rodzenstwo tez cierpi
i nie jest w stanie wytlumaczy¢ sobie przyczyn, nazwac zrédla bélu. Obciaza to
jego funkcjonowanie psychiczne (McLaren, 2005).

Kamila byta mata, miata trzy lata, nie chodzita, ona nawet nie petzata. Byla
jak niemowlak. Urodzita sie Malgosia i Zycie nabrato tempa, ona byla cal-
kiem inna. Ale od pigtego roku zycia Kamilka zaczela bardziej chorowac,
mial powazniejsze problemy ze stawami. Wigc co? Nieustajgca rehabilitacja,
pobyty w szpitalach, ciggle turnusy. Przyszedl ten moment, ktérego tak sig
o0 obawiatam - czutam, ze nie panuje nad swojg rodzing. [Mirostawa]
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Kobiety wskazywaly, ze pelnosprawne rodzenstwo czgsto czuje sie po-
krzywdzone tym, ze ma brata czy siostre z niepelnosprawnoscig. Matki podej-
mowaly rézne dzialania, nie zawsze wlasciwe, jak dzisiaj same stwierdzaja, by
zados$¢uczynic tej krzywdzie. Ich zdaniem podporzadkowanie rodzicéw dziecku
z niepelnosprawnoscia, przeorganizowanie pod nie zycia, spowodowalo, ze ro-
dzenstwo tez musiato dostosowa¢ wiasne funkcjonowanie do niepetnospraw-
nosci brata lub siostry z niepelnosprawnoscia. Potwierdzajg to inne badania,
wskazujace, ze pelnosprawne rodzenstwo czesto zmaga si¢ z poczuciem winy
z powodu niepelnosprawnosci brata czy siostry. Moze pojawic si¢ uczucie urazy
(Eiser, 1993).

Musiata zmieni¢ szkole. No bo co? Nie miatam, jak je dowozic. Janek
tapat infekcje, wiec musielismy znaleZ¢ jej cos blizej. Juz w drugiej klasie
sama musiata zaczg¢ chodzié do szkoty. [Hanna]

Nie moglismy wyjechac, nie moglismy wyjs¢. Ja bylam sama z dwdjkg,
czasami nie mogtam z tym miodszym wyjsé na plac zabaw, bo on miat zty
dzien. Wydaje mi sig, Ze jak byt mniejszy, to bardziej to rozumiatam, mo-
gltam go zawsze czyms przekupic. To byt bardzo cigzki czas. [Wioletta]

Czas, w ktorym pelnosprawne rodzenstwo zaczynalo si¢ buntowac przeciw
rzeczywistosci, w jakiej funkcjonuje, i przeciw wyrzeczeniom z uwagi na niepet-
nosprawnego brata lub siostre, byt dla matek czasem uswiadomienia sobie wla-
snych bledéw wychowawczych. Mozna bylo dowiedziec sie, czy kobiety widziaty
w pelnosprawnym rodzenstwie zabezpieczenie przysztosci niepelnosprawnego
brata lub siostry. W powszechnej opinii spotecznej po $mierci rodzicéw na pel-
nosprawne rodzenstwo spada obowigzek opieki nad niepelnosprawnym. Sady
matek na ten temat nie byly jednak zbiezne z t3 opinia.

Jest starszy brat, owszem. Ale jak mogltabym go tak skrzywdzic, wiedzgc,
jak wyglada opieka nad takg osobg. On ma swojg rodzing, ma swoje dzie-
ci. Ja zawsze sie batam, czy on w ogdle kiedykolwiek bedzie chciat mie¢
rodzing, po tym jak widziat, ile mnie to wszystko kosztowato. [Wanda]

Matki zaznaczaly, ze rozmyslajac o osobach wspierajgcych, staraly sie uwzgled-
nia¢ swoje pelnosprawne dzieci. Towarzyszyta im idea, Zeby tak zorganizowac
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zycie, by mdc je ochroni¢. Wynikalo to z wielu negatywnych przezy¢, wydarzen
krytycznych i cierpienia, z ktérym musialy si¢ zmierzy¢ w ciagu lat.

Ja nie chcg swojej drugiej corce méwic o tym, ze mnie boli, Ze czgsto bra-
kuje pieniedzy. Ja zawsze staratam sig jej w to nie mieszac. Ale ona jest
na tyle dobrg osobg, ze zawsze zadzwoni, jak jest w poblizu, albo zakupy
zrobi. Ale ona ma trojke swoich dzieci. Ja nie mam jak jej pomdc, a co
Zebym jeszcze jg obarczata. [Alina]

Nie, nie, ja nie pozwole, zeby moj syn poswiecit rodzine dla niej. Tak, trze-
ba nazwad rzeczy po imieniu. Ja poswiecitam jej swoje zycie. Wiadomo,
Ze moja sytuacja juz sie nie zmieni. Ale on ma dwdjke matych dzieci. Ma
kredyty, ma prace. [Zuzanna]

Rozmoéwczynie zwracaly uwage, ze czesto w dziecinstwie rodzenstwo takie
nie bylo typowe, potem jednak, mimo wielu bledéw, o ktédrych moéwily same
matki, ich doroste pelnosprawne dzieci wyrazaly che¢ opieki nad bratem lub
siostra z niepelnosprawnoscia. Potwierdzajg to inne badania, pokazujace, Ze za-
uwazalna jest u rodzenstwa tendencja do przejawiania z wiekiem coraz wigkszej
liczby cech rodzicielskich: odpowiedzialnosci, opiekunczosci, checi decydowa-
nia za kogos (Przetacznikowa, Wlodarski, 1986).

3.4. UTRZYMANIE KLASYCZNEGO MODELU RODZINY

Malzenstwa wiekszosci moich rozméwczyn zakonczyly sie rozwodem badz
odejsciem meza bez zadnego kontaktu przez pdzniejsze lata. Planujac badania
na temat macierzynstwa, nie zakladalam, ze bohaterki beda samotne, okazalo
sie jednak, ze wigkszo$¢ z nich od lat opiekowala sie dorostym synem lub cérka
w pojedynke. W czasie poszukiwan kobiet-matek do grupy badanej spotykatam
i takie, ktorych malzenstwa przetrwaly.

Ja miatam 14 lat, jak si¢ poznalismy. Jestesmy z jednego podworka, z pia-
skownicy. Mysmy sie juz chyba przyzwyczaili do tego. Bardzo si¢ kochalis-
my i chyba dlatego przetrwalismy. [Zyta]
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Ale my rzeczywiscie tak od samego poczgtku wszedzie razem. Ja nie po-
wiem, ja si¢ obawiatam, ze moze bedzie taka sytuacja, ze on bedzie sig go
wstydzil, nie bedzie akceptowal. Wszedzie go ze sobg brat i teraz bierze.
[Irena]

U mnie nie bylo jakiegos starania sig, Zeby to przetrwato. Ja bytam sobg.
Wiadomo, jak to w rodzinie, czasem poktocilismy sie, czasem tez czto-
wiek do siebie si¢ nie odzywat. Ale byto tak normalnie. [Agata]

Kobiety, ktérych matzenstwo przetrwato, kilkakrotnie powtarzaly, ze nie wy-
obrazaja sobie zycia, w ktérym nie ma ich me¢za. Zaznaczaly, ze me¢zowie w ich
macierzynstwie pelnili funkcje oséb wspierajacych, towarzyszacych im w trudach
dnia codziennego. Wypowiedzi te pokazuja, jak duze i pozytywne znaczenie miala
obecnos$¢ meza-ojca w ich ksztaltujacym sie przez lata macierzynstwie.

Ja sobie nie wyobrazam, gdyby nie bylo ze mng mojego meza. Jak chce
gdzies wyjecha¢ do sklepu, to on zawsze zostanie. Wiadomo, nie zostanie
na tydzien, ale jak musze wyjs¢ z tego domu, to wyjde chociaz na chwile.
[Agata]

Ja bym nie data rady. Byt moim przyjacielem. Cata ta sytuacja, ktéra nas
spotkata, sprawita, Ze my zapomnielismy o Zyciu seksualnym. My przez
dlugi czas, teraz jak sobie przypominam, zylismy jak przyjaciel z przyja-
cidtkg. Ale mielismy na uwadze dobro naszego dziecka. [Zyta]

Wiele kobiet utrzymywalo, ze znajdowaly si¢ pod wplywem wychowania;
rodziny, z ktérej si¢ wywodzili Zona i maz; zmieniajacej sie rzeczywisto$ci; wol-
no$ci wyboru. Znaczenie ma wiek rozméwczyn. Niektdre z nich mialy juz po-
nad 70 lat. Dzigki temu mozemy zaobserwowac, jak zmienialy si¢ wartosci spo-
teczenstwa, model rodziny, jakie niegdys byto podejscie do rozwodéw, rozpadu
rodzin, a jakie jest dzisiaj.

Kiedys to kazdy walczyt o to, zeby ta rodzina przetrwata. A dzisiaj to
rozwdd i koniec, nikt tak bardzo sie nie zastanawia. Mysle, Ze to tez jest
kwestia wychowania, nikt z nas nie myslat, ze tak po prostu mozna wy-
mienic kogos na mtodszy model. [Zyta]
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Kobiety, ktore przez lata w pojedynke opiekowaly sie dzieckiem, bardzo
czesto przytaczaly przyklady innych rodzin. Wskazywaly, ze mozna tez inaczej
przejs¢ przez zycie, majac dziecko z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
W przytaczanych przykladach, historiach na ogét pojawiata si¢ posta¢ mezczy-
zny, ktéry sprawowal opieke nad dzieckiem badz zawsze uczestniczyl w zyciu
dziecka mimo rozwodu. Rozméwczynie przez lata poréwnywaly zatem wlasna
sytuacje zyciowa z sytuacjg innych kobiet — zaréwno tych w podobnej sytuacji,
jak i tych w odmienne;j.

Czesto sig zastanawiam, jakby wyglgdato moje Zycie, gdybysmy jednak
utrzymali naszq rodzing, gdybym si¢ zdecydowata wyjs¢ drugi raz za
mgz. Ostatnio kolezanka mi opowiadata o rodzinie, gdzie jest podobny
przypadek, tez dorosty juz syn, tez gleboka niepetnosprawnos¢ intelektu-
alna, ale tam jest matka, ojciec... I Ze oni tak nawzajem sie wspierajg,
Ze ten ojciec jest bardziej za tym dzieckiem niz ta matka. [Hanna]

Wie pani, ja tez znam historie, kiedy to ojciec przejmuje opieke nad doro-
stym dzieckiem, kiedy matka — no tak byto - ze ta kobieta ciezko zacho-
rowata i umarta, a ojciec dzisiaj jest z tym synem i daje rade. [Angelika]

Co zaskakujace, respondentki, ktorych malzenstwa przetrwaly, bardzo czesto
zwracaly uwage na to, ze rozpadowi rodziny zawsze s3 winne dwie osoby - kobieta
i mezczyzna. By¢ moze spogladaly z perspektywy doswiadczen znajomych rodzin,
ktdre si¢ rozpadaly i w ktérych tez bylo dziecko z niepelnosprawnoscia. Sytuacja
takich rodzin jest tematem aktualnym w dyskursie naukowym i codziennych dys-
kusjach, jednak realia ich funkcjonowania stanowig nadal obszar niezbadany.

Obserwuje, Ze duzo zalezy od tego tez, z jakich rodzin sie wywodzimy.
I nie mowig o pokroju finansowym, tylko jezeli widze dzisiaj matke, ktéra
juz sie wywodzi z rodziny rozbitej, to tez jest inne przelozenie, kiedy ro-
dzi im sig takie dziecko. Dzisiaj, jak rozmawiam z mtodymi matkami, to
tylko przewija sie to ,ja”. Mam takie poczucie, Ze ta mitos¢ do dziecka tez
idzie na drugi plan. My swoje dzieci wychowalismy troche w innych cza-
sach, nie byto mozliwosci ,.ja”, tylko byto: masz dziecko takie, to je musisz
wychowac. Ja nie chcg mowié, czy to dobre czy zle, ale widzg réznice, nie
mowig o skutkach. [Agata]
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Mam duzo znajomych matek, ale rowniez ojcow dzieci z glgbokg nie-
petnosprawnosciq intelektualng. Historie tych oséb pokazujg, jak tatwo
mozna stracic¢ takg petng rodzing, kiedy ojciec odchodzi. To prawda, wi-
dac, ze ojcowie czesciej zostawiajg swoje Zony i dzieci. Natomiast, tutaj
tez ogromna wina leZy po stronie kobiet. Jak ma si¢ czuc taki facet, kto-
ry jest maszyng? Nie moze powiedzie¢ co mysli, bo matka wie najlepiej.
[Alina]

W opinii respondentek przetrwanie malzenstwa, rodziny, w ktérej urodzito
sie dziecko z niepelnosprawnoscig, zalezy w duzej mierze od tego, czy oboje ro-
dzicow ma poczucie obowigzku i kocha dziecko. Zadatam wigc rozmdéwczyniom
pytanie, czy rzeczywiscie niepelnosprawnos¢ dziecka jest w stanie doprowadzi¢
do tego, ze dorosly czlowiek przestaje mie¢ poczucie obowigzku wychowania
potomstwa i opieki nad nim.

Ja pani cos powiem. Jak pojechalismy na pierwszy turnus, to byly tam
same matzenstwa. Po pot roku juz byta potowa, a juz po péttora roku
byta jedna trzecia. Ja rozmawiatam z tymi kobietami, to mowily, a ze
tatusiowi przeszkadza placz dziecka, a to ze nie mogt sie wyspaé w nocy.
[Inga]

Mgz to idealny tatus, moze tez — tak sobie mysle - dlatego, ze nasz syn byt
nieraz bardzo brzydko traktowany przez meza rodzine. On jest nadopie-
kuficzy, stara sig, a sam juz nie moze nieraz. [Zyta]

Mezatki zwracaly uwage, Ze obecno$¢ meza w ich zyciu i w Zyciu ich dzie-
ci dawala im zawsze poczucie bezpieczenstwa. Przyjmuje¢ zalozenie, ze obec-
no$¢ meza i otrzymywane od niego wsparcie, mozliwos¢ wytchnienia, stwa-
rzaly warunki do szybszego przewarto$ciowania doswiadczen naznaczonych
cierpieniem. Zamiast wymiaru negatywnego (destruktywnego) zyskiwaly one
wymiar pozytywny (rozwojowy). Przyspieszalo to proces przystosowania si¢ do
roli matki dziecka z niepelnosprawnoscig, ale tez stwarzalo szanse na przyjecie
innych rol: Zony, przyjaciotki, kobiety, siostry, cztonkini grupy spotecznej. Mat-
zenstwo pozwolito utrzymaé rodzinom wiekszg sie¢ kontaktéw spolecznych.
Z wypowiedzi badanych wynika, ze pojawienie si¢ niepelnosprawnosci skutkuje
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wystapieniem u rodzicow licznych negatywnych kryzyséw emocjonalnych i do-
tyka z osobna kobiete i mezczyzng, bo kazde z nich przypisuje temu doswiad-
czeniu inne jednostkowe znaczenie. To jednostkowe znaczenie przektada si¢ na
funkcjonowanie systemu, jakim jest zwigzek kobiety i mezczyzny. Z wypowiedzi
rozméwcezyn wynika, ze wraz z informacja o niepelnosprawnosci dziecka czy
o ryzyku jej wystapienia pojawial si¢ powazny kryzys, a tym samym cierpienie,
ktdre znaczaco wplynelo na funkcjonowanie rodziny jako catosci i jej cztonkéw
indywidualnie. W niektérych rodzinach z czasem udalo si¢ zazegna¢ kryzys
typu ,,by¢ albo nie by¢ czescia rodziny” dzigki procesowi przewartosciowania
cierpienia. Nalezy jednak wyraznie podkresli¢ - tylko w niektérych rodzinach.
Brak porozumienia i komunikacji migdzy malzonkami moze doprowadzi¢
do rozpadu wigzi malzenskich. Pojawienie si¢ probleméw, brak emocjonalnej
bliskos$ci, milosci i wzajemnej pomocy prowadza do zbyt duzego obcigzenia,
w rezultacie — do rozpadu (Twardowski, 1999; Bobkowicz, Lewartowska, Tar-
nowska, 2012). Znajduje to potwierdzenie w przeprowadzonych przeze mnie
badaniach i zostalo przedstawione przy omawianiu subiektywnych ocen i do-
$wiadczen rozméwcezyn (zob. podrozdziat 3.2.).

3.5. DESTRUKTURALIZACJA KLASYCZNEGO
MODELU RODZINY PELNE]

Rodzina jest siecia wzajemnych powigzan, systemem wzajemnych interakcji
(Braun-Galkowska, 1992; Rostowska, 2006). Wedlug zalozen badan wtasnych
rodzina jest caloscia, a elementy ja tworzace ciagle na siebie oddzialuja. Jak za-
uwaza Evellyn Duvall (1997), zmiany w rodzinie zachodza nieustannie, czesto
jednak wynikaja z niezaspokojenia potrzeb 0séb ja tworzacych (Swietochowski,
2010). To z kolei jest przyczyng kryzyséw o charakterze nienormatywnym, czyli
wydarzen naglych, przelomowych, naznaczonych cierpieniem. Z tych powoddéw
niepelnosprawno$¢ dziecka generuje kryzys nienormatywny, ktéry wymaga reor-
ganizacji zycia, zmian funkcjonowania poszczegélnych jej elementéw. Konieczne
jest wypracowanie nowych wzoréw funkcjonowania rodziny jako catosci i jej po-
szczegdlnych czlonkéw. Interpretujac sytuacje negatywnie, mozna by wyciagnac
wniosek, ze niepelnosprawnos¢ destabilizuje zwigzek malzenski, a relacje matzen-
skie sprowadzaja si¢ do opieki nad dzieckiem i podzialu obowigzkéw. Niektorzy
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autorzy zwracajg uwage, ze rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig nie czerpia sa-
tysfakcji z malzenstwa (W.N. Friedrich, W.L. Friedrich, 1981), ze coraz czeiciej
rodzicielstwo staje sie samotne (Cooke i in., 1986; Hogan, 2012). Wedlug dostep-
nych badan do$¢ czesto rozwodza si¢ rodzice dzieci z przewlektymi chorobami
(Mauldon, 1992). Nieraz diagnoza niepelnosprawnosci dziecka moze prowadzi¢
do nieprawidtowych postaw rodzicielskich, np. nadopiekunczosci, nadmiernej
koncentracji na dziecku lub dystansu emocjonalnego (Obuchowska, 1999). Z wy-
powiedzi rozmdéwcezyn wynika, ze diagnoza czy podejrzenie niepelnosprawnosci
intelektualnej w stopniu glebokim wyzwalaly u matek rézne podejscie do dziecka,
ale i do innych czlonkéw rodziny.

Wszystko robitam wokot niego i za niego. Rozpiescitam go, az zaczgl
mnie gryz¢. Bytam jak niewolnica. Zajelo to trochg czasu, az zmienitam
podejscie. Gdzies zrozumiatam, ze musze go tez wychowywac, Ze czasem
musze zapomniel, ze mam chore dziecko. [Ludmita]

Patrzytam na jego i ptakatam. Trudno to nazwac, ale ja chyba bytam na
niego zta. Nie wiedziatam, co mam robic, nie umiatam go pokochac. Za-
czetam od niego wymagac, ale on nie chciatl, nie rozumial. Nie umiatam
tego nazwac, obwiniatam siebie, Ze czuje Zal do wlasnego dziecka. Ale to
wtedy ja bytam zagubiona, potrzebowatam wsparcia. [Wiktoria]

Przestatam dbac o rodzing, o meza. Nikt sie dla mnie nie liczyl. [Laura]

Z uwagi na potrzeby dziecka rodzice musza sprosta¢ nowym wymaganiom,
czesto odmiennym od tych, ktére sobie wyobrazali. Relacje miedzy malzonkami
zmieniajg si¢, kiedy malzenstwo staje sie instytucja ztozong z dwojga ludzi i stuza-
cg zalatwianiu spraw zwigzanych z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia
i jego wychowaniem. Z wypowiedzi respondentek wynika, ze niepelnosprawnos¢
dziecka wywoluje u rodzicéw rézne zachowania i dziatania, co czesto jest skut-
kiem ,,kurczenia si¢” ich wlasnej przestrzeni do tej, w ktdrej istnieje juz tylko mat-
ka i dziecko. To z kolei moze prowadzi¢ do konfliktéw rodzinnych. Jak pokazuje
analiza przeprowadzonych wywiaddw, to nie tyle diagnoza glebokiej niepeino-
sprawnosci intelektualnej u dziecka prowadzi do rozpadu rodziny, ile to, ze umie-
jetno$¢ bycia razem z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng,
podolanie czynnosciom pielegnacyjnym, wymaganiom finansowym, problemom
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psychicznym nie faczy si¢ z umiejetnoscia pogodzenia wielu rdl przez obojga ro-
dzicow. Analiza wynikéw pozwala twierdzi¢, ze do rozpadu rodziny za sprawa
odejscia ojca najczesciej dochodzito po diagnozie. Kobiety réznie to opisywaty —
jedne nazywaly problemem, inne prébowaly ttumaczy¢ decyzje meza.

Mgz duzo pracowal. Bytam z dziecmi, ale nie radzitam sobie emocjonal-
nie. Wpadtam w depresje, ale nie umiatam do tego sig przyznac. Jestem
sama z dzie¢mi juz od 30 lat. [Weronika]

Nie chciat nas, powiedziat, ze zatozy rodzing i bedzie szczesliwy. I tak sig
stato, tyle ze miat kolejne dziecko niepetnosprawne. Kiedys do nas przy-
szedl, siedzial i patrzyl na to moje biedne dziecko, nawet go nie dotkngt.
Nie umiem mu wybaczy¢. [Malwina]

Rozumienie rodziny jako systemu wzajemnych powiazan miedzy poszcze-
g6lnymi jej cztonkami sktania do stwierdzenia, ze nie tylko rodzice wptywaja na
funkcjonowanie dziecka, lecz takze ono wplywa na funkcjonowanie rodzicow
(Harwas-Napierata, 2003). Teza ta znajduje potwierdzenie w zrealizowanych
badaniach. Na podstawie wypowiedzi kobiet-matek nie mozna jednoznacznie
stwierdzi¢, ze to glteboka niepelnosprawnos¢ intelektualna byla jednym z gléw-
nych powodéw rozpadu rodziny. Nalezy zastanowi¢ si¢ nad innymi przyczyna-
mi i sprobowac powigzac je z trajektorig cierpienia. Matki, wcigz przebywajac
z dzieckiem, mialy czas na przemyslenie sytuacji, ktora je spotkala, nawiazanie
relacji z potomkiem, poznanie go. W efekcie przewartosciowaly cierpienie de-
strukcyjne w rozwojowe. Mozna by tu zaryzykowa¢ twierdzenie, ze mezczyzni,
ktdérzy zostawili swoje rodziny, nie mieli mozliwosci doprowadzenia do takiego
przewarto$ciowania. By¢ moze gdyby otrzymali wtedy wsparcie, mogliby inaczej
spojrzec na te sytuacje. Z wypowiedzi kobiet wynika, ze mezczyzni, ktoérzy nie
zrezygnowali z rodziny w czasie diagnozowania badz od razu po postawieniu
diagnozy, czyli wtedy, gdy odczuwali cierpienie destrukcyjne, przez bycie razem
z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng doszli do przewarto-
$ciowania cierpienia. Mozna zalozy¢, ze to pozwolilo im zaakceptowa¢ dziecko,
nawet kiedy formalnie juz nie byli z jego matka.

Nie mozna powiedziec, ze do rozwodu doszlto przez niepetnosprawnosé
corki. Stwierdzilismy, ze tak bedzie lepiej. Ale mgz pomaga, odwiedza jg,
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zabiera na spacery. My nie potrafilismy ze sobg zy¢, tu nie chodzito o nig,
on jg z czasem pokochalt, ale nas juz nic nie tgczyto. [Alina]

On musiat sig nauczy¢ naszej corki, musiat zastanowic si¢ nad tym, czego
chce. Byto mu cigzko, bo to wiadomo - facet, ale musiat przemyslec, zwa-

2y¢ niektore rzeczy. [Mirostawa]

Rodziny niepetne nie s zjawiskiem nowym w historii. Zaskakujaca jest jed-

nak intensywnos$¢ przeobrazen zaszlych w ostatnich kilkunastu latach. Anna
Kwak (2004) definiuje rodzing niepeing przez pryzmat trudnosci i brakow:

dla

przebywanie jednego z czlonkéw rodziny poza nig ($mier¢, oddzielne
mieszkanie);

przerwanie wiezéw pierwotnych;

samodzielne prowadzenie gospodarstwa domowego przez jedno z rodzicow;
wigcej niz jedno dziecko w malzenstwach powtdérnych.

Rozpad rodziny pojawia sie¢ w biografii wiekszosci respondentek. Bylo to
nich, jak pokazuja przeprowadzone wywiady, wydarzenie krytyczne, ktére

wymagalo reorganizacji dotychczasowego zycia i ktéremu towarzyszyto wiele
negatywnych emocji oraz cierpienie. Rozpad rodziny i rozwéd nalezy rozumiec¢
jako kolejne wydarzenie krytyczne, kryzys nienormatywny macierzynstwa roz-
mowczyn. Zastosowanie autobiograficznego wywiadu narracyjnego w badaniu

(Schiitze, 1983) umozliwilo odtworzenie do§wiadczen zwigzanych z rozpadem,

rozwodem, ale co najwazniejsze — dwczesnego znaczenia tych wydarzen dla
rozmowczyn; zrekonstruowac rozne perspektywy temporalne (przesztosé, te-
razniejszo$¢, przysztosc).

Nie bylo juz nas, a bylam ja i moje biedne chore dziecko. Ona wila sig
z bolu, krzyczata. Ja ptakatam razem z nig. Mgz chcial mi poméc, ale
ja bytam wsciekla na siebie, na niego i na caty Swiat. A byt jeszcze nasz
starszy syn. Pewnego dnia zadzwonita tesciowa, powiedziata, ze Karol
nie wroci na noc, od tego sig zaczelo. Nie chciatam rozwodu, nie wyobra-
Zatam sobie, jak sobie poradze. [Celina]

Byly awantury, nie rozumiatam tego, co do mnie mowi. Wymagat rzeczy
na tamten czas dla mnie niemozliwych. Chciat miec zZone, chciat sig kocha’,
chciat by¢ kochany, a ja chciatam by¢ tylko ze swoim dzieckiem. Dzisiaj
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wiem, Ze bylo w tym duzo mojej winy, Ze nie potrafitam tego podzieli¢. Za-
niedbywatam tez syna, ktéry mnie bardzo potrzebowal. [Zuzannal]

Chciatam byc¢ tylko z nig. Nie dopuszczatam nikogo. Nie wiem, moze
sie wstydzitam swojego dziecka, moze nie chciatam nikogo obarczal.
[Weronika]

Rozwéd byl zatem m.in. konsekwencja catkowitej symbiozy z dzieckiem.
Kobieta przestawata by¢ Zong, partnerka dla meza, a stawala si¢ jedynie matka
dla dziecka. Po latach rozmdéwczynie potrafig spojrze¢ na doswiadczenia wy-
nikajace z rozwodu z nieco innej perspektywy. Uwazaja, ze bez wzgledu na to,
jakie czynniki generuja rozpad rodziny, w ich przypadku byla to przede wszyst-
kim niepelnosprawnos¢ ich dziecka, nastepnie — ich wlasna bezradno$¢, nie-
moznos$¢ pogodzenia roli matki i zony. Mimo uplywu lat niektére z matek nie
umialy wybaczy¢ mezom - nie tego, ze zostaly przez nich porzucone, ale ze
zostawione i niekochane bylo ich wspdlne dziecko.

Tatus go nie chcial. Byl z nami cztery lata. Bardzo si¢ chwalit na poczgt-
ku, ze ma syna, bo nie wiedzielismy, ze jest chory, bo nikt mi w szpitalu
o tym nie powiedzial. [Wioletta]

Teraz juz mqz nie Zyje, mam do niego ogromny zal, ze tak potraktowat
swoje dziecko. To nic, Ze byt podly dla mnie, ale on byt podly dla niego,
dla syna. Powiedzial, ze on moze miec sto zdrowych dzieci. [Malwina]

Rozpad rodziny byl trajektorig cierpienia dla kobiet-matek. Cierpienie na-
rastalo z powodu rozpadu rodziny, a odejscie meza wymagato od nich reinter-
pretacji dotychczasowego zycia. Nalezy zaznaczy¢, ze proces trajektoryjny do-
tykal nie tylko kobiety, lecz takze i pozostalych cztonkéw rodziny. Oni réwniez
byli zmuszeni do udzialu w tym procesie.

Malgosia byla mata, ale juz wiele rozumiata. Widziatam, jak plakata,
kiedy tata nie wracatl. Kamila, wiadomo, byta chora, ale tez na swoj spo-
s0b odczuwata brak kogos bliskiego. Zadawata ciggle jedno i to samo py-
tanie: ,A czy tata wréci? A dlaczego odszedt?”. Kiedys mi powiedziala,
Ze to wina Kamili, Ze ona nie ma ojca. [Mirostawa]
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Niby rozwéd byt szybko, ale moja mama, méj tata, kazdy z nich to
bardzo przezyl. Wiedzieli, w jakim jestem stanie, tez za bardzo nie
mogli mi pomdc, bo nie mieli duzo pienigdzy. Tata tez juz chorowal.
[Malwina]

W wypowiedziach kilku rozméwczyn przewija si¢ informacja, ze nadal
utrzymujg kontakt z bytym mezem, ze pomagal on w wychowaniu czy opiece.
Takich kobiet byto jednak niewiele. Dzialo si¢ tak wtedy, kiedy kobiety miaty
poczucie, ze niepelnosprawnos¢ ich dziecka nie jest gléwna przyczyna rozpadu
ich rodziny, ze ztozyly si¢ na niego wydarzenia obarczone cierpieniem, ale jesz-
cze sprzed przyjscia dziecka na $wiat.

My utrzymujemy kontakt, mamy nawet dobre relacje. Tez si¢ angazuje,
czy jak ja jestem w pracy, czy jak musze gdzies wyjsc, to tez przyjezdza.
[Alina]

Juz przed cigzg nie bylo za ciekawie. Moj mgz lubil wypic. Nie uktadato
sig. Potem cigza, pordd. Jak sie urodzita Zuzia, ja nie umiatam juz temu
cztowiekowi pomoc. I tak si¢ rozsypato. Ale to nie chodzi gtownie o to, ze
mam takie dziecko. Nie mozna tak tego stwierdzic. [Jadwiga]

W wigkszosci przypadkow ojcowie w ogoéle jednak nie interesowali si¢ wta-
snymi dzie¢mi. Jak wynika z wypowiedzi kobiet, po rozpadzie zaktadali nowe
rodziny, ,wymazujac” tym samym z wlasnych biografii doswiadczenia z lat
wczesniejszych. Budzilo to u kobiet poczucie zalu, ale réwniez niezrozumienie
ich stosunku do dziecka.

Po ilus tam latach byt u nas chyba raz, syn mial wtedy chyba 12 lat, ale to
nie dlatego, Ze on miat takg wole. On mial dwa razy w miesigcu przez sqd
przyznane widzenia z dzieckiem, nigdy nie byl. Jak tu by, to nie spojrzat
na niego ani razu, ani razu. Chcial sig zejs¢, ale ja powiedziatam, ze nie
ma takiej opcji. [Malwina]

Pozyczal u mnie pienigdze, wiem, ze miat problem z alkoholem. Jego
matka, moja tesciowa, blagata mnie o to, Zebym mu pomogta, to, co naj-
bardziej bolato, juz minelo i nie przyjetam go z powrotem. [Jadwiga]
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Ja nie chciatam, zeby do nas przyjezdzat ani nas odwiedzal. Przepijat
z kolegami wszystkie pienigdze, byt okropny. Dzisiaj wiem, ze dobrze mu
sie utozyto. Ale ja wymazatam go z pamigci. [Malwina]

Nigdy, przenigdy sig¢ nim nie interesowat, nigdy. [Wioletta]

Bardzo czesto, mimo réznych trudnosci, respondentki nie chcialy blizszych
relacji ze swoimi bytymi mezami. Czuly si¢ przez nich bowiem skrzywdzone
emocjonalnie, z drugiej strony — ich dzieci tez zostaly skrzywdzone przez ojca
i jego stosunek do nich. Temu drugiemu kobiety nadawaly wieksze znaczenie.

Kobiety moéwity o winie meza, ale niektdre z nich dzielily odpowiedzialno$¢
za rozpad rodziny.

Nie skrzywdzit mnie, nie wytrzymat tego stresu. Czutam zal, moze by-
tam zta. Ale to, co mnie spotkato w Zyciu, ile nocy nie spatam, ile ltez
wylatam. Ja nie wiem, czy chciatabym, zeby ktos tak cierpiaf. [Celina]

Nie czuje si¢ winna, bo nie ma winnych. Bég nam zsyta cos, z czym albo
sobie poradzimy albo nie. [Nina]

Czesto jest tak, ze to mezczyzna odchodzi. Ale tez czesto kobieta nie ma
sit, bo musi ciggle sprawowac opieke nad swoim dzieckiem. [Agata]

Niepelnosprawnos$¢ intelektualna dziecka nie jest jedynym czynnikiem
rozpadu rodziny, co zaznaczaja rozmoéwczynie. Kobiety zwracaly jednak uwa-
ge rowniez na to, ze one oczekiwaly od meza wsparcia, ale i réwnie czesto nie
umialy tego wsparcia przyjaé, skorzystac z niego, ze przeszkoda byly ich emocje.

Ja jestem po rozwodzie z mezem, ale to nie tylko niepetnosprawnosc corki,
ale my tez nigdy nie umielismy ze sobg rozmawiac. [Alina]

Ja mysle, ze to przemeczenie, brak czasu, ja tez nie zauwazatam, ze wia-
sciwie mgz byt z boku. [Leokadia]

Najtrudniejsze dla kobiet-matek bylo znalezienie wyjscia z sytuacji, w jakiej
sie znalazly po rozpadzie rodziny - czuly si¢ samotne i bezradne. W tamtym
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czasie najwazniejsze bylo pytanie o przyszios¢, bo kobiety wlasnie definiowaly
na nowo wlasne zycie. Czuly, Ze muszg odzyska¢ nad nim kontrole. Mozna za-
tem zalozy¢, ze byl to okres naznaczony trajektorig cierpienia, ale i przewarto-

Sciowywaniem go z negatywnego na pozytywne.

Zostatam sama. Moja mama mieszkata daleko, przyjezdzata raz na ja-
kis czas. Czutam sig samotna, niepotrzebna. Nie miatam pieniedzy. Za-
czetam pracowac w domu. Patrzytam na to moje dziecko i wiedziatam,
ze musze Zy¢ dla niego. [Malwina]

Nie wiedziatam, co mam zrobi¢, mieszkanie byto meza. Wyprowadzitam
sie z dzie¢mi na wies. Pomogli mi bardzo moi rodzice. Nigdy juz nie wy-
sztam za mqz. Przez te wszystkie lata bytam sama. [Julia]

Kiedy mgz odszedt, pozegnatam go na zawsze. Musiatam zacisng¢ zeby.
Byto trudno, ale jakos sobie poradzitam. [Sylwia]

Czas porzucenia byl dla kobiet-matek etapem szczegélnie trudnym w ich
zyciu. Zaczynaly zdawa¢ sobie sprawe, ze muszg stawi¢ czola niepelnospraw-
nosci dziecka i problemom finansowym. Nie bylo to jednak fatwe, bo trzeba
byto ciagle opiekowac¢ si¢ dzieckiem. Istotne bylo wowczas dla nich wsparcie,
i to w réznych wymiarach, na ktére nie zawsze mogty liczy¢.

Ja wiedziatam, Ze nikt mi nie pomoze, bo kto miat mi pomoc. Rodzice -
a w zyciu, tesciowie tym bardziej. Moi rodzice, jak tylko si¢ dowiedzieli,
Ze corcia jest chora, powiedzieli, ze to dziecko zniszczy cale moje Zycie.
Wiedziatam, ze mam stang¢ na nogi, jakas magiczna rézdzka mnie wte-
dy dotkneta i do dzisiaj tak funkcjonuje. Musze i koniec. [Regina]

Bytam sama, nie miatam pieniedzy. Myslatam o tym, czy nie oddam ma-
tej. Nie miatam pracy, pieniedzy, wtedy tez wszystko kosztowato. Nikt nie
umiat mi pomdc. To bylo moje dziecko, mdj problem. Potrzebowatam,
zeby ktos ze mng najzwyczajniej pogadat, czutam sig jak mate zagubione
dziecko na ulicy. Siedziatam przy t6Zeczku swojego dziecka i ryczatam.
Ono patrzyto na mnie. I chyba ten jej wzrok, to jej spojrzenie jakos po-
mogto mi przetrwac. Wierzytam bardzo, ze zdarzy si¢ cud. Modlitam sie
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kazdego dnia. Naprawde, wie pani, jak modlitwa mi pomagata i pomaga
nadal? Musiatam tez zadbac o swoje drugie dziecko. Mysle, Ze to tez po-
stawito mnie do pionu. [Antonina]

Z zebranego materialu wynika, Ze trudna sytuacja materialna i socjalna po
rozwodzie trwala calymi latami. Zmusita kobiety do wprowadzenia znacznych
zmian w zyciu i dotychczasowym funkcjonowaniu.

Nie miatam grosza, mieszkanie tez nie byto moje, nie umiatam mieszkac
z nim pod jednym dachem, musiatam si¢ przeprowadzic na wies, bo tam
miatam domek jeszcze po dziadkach i tak juz zostato. [Inga]

Zobaczytam go po kilku latach na sali sgdowej, bo on mi placit grosze
na tamte czasy, i potem si¢ okazato, ze mial drugie dziecko, ktore tez
sig¢ urodzito chore, ale ja nigdy tamtego chtopca na oczy nie widziatam.
On nie pracowat albo przepisywat swoje dochody na kolegow, tylko zeby
nic nie da¢ wigcej. Ja miatam jakies 22 zlote alimentow na tamte czasy.
[Malwina]

Kobietom-matkom pomagala w takich chwilach wiara w Boga - religijnos¢.
Szczegolnie w pokonaniu kryzysu i cierpienia, w przewarto$ciowaniu cierpienia
z negatywnego (destruktywnego) w pozytywne (rozwojowe).

Zadzwonitam do mamusi i plakatam. Przyjechal mdj tata i nas zabrat.
To oni tak naprawde mnie najbardziej wtedy wspierali. Mieszkalismy ja-
kis czas z nimi, ale ona byla nieobliczalna, rzucata rzeczami, pluta, krzy-
czata. Nie mogltam juz jej zostawiac z mamg, ona nie dawata z nig rady.
Zaczetam szukac miejsca, jakiegos przedszkola, ale tam nic nie byto. Kaz-
dy mi mowil, ze skoro mam takie dziecko, to powinnam nim si¢ zajgc.
Modlitam sie w kazdej wolnej chwili. Moi rodzice pomogli nam, ale mi
pomogla wiara w Boga. Ja jestem osobg wierzgcg i chyba pozwolito mi to
przetrwac. [Mirostawa]

Gdyby nie to, Ze zawsze myslatam o niej, jako Ze jest darem od Boga.
Zawsze tlumaczylam, ze Bdg tak chcial. Ze ja nie moge sig zastanawiac.
[Nela]
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Przeprowadzone badania pokazaly, jak ogromne znaczenie miata i ma sa-
tysfakcja malzenska dla jakosci rodzicielstwa wobec dziecka z gleboka niepel-
nosprawnoscig intelektualng. Jak juz pisalam, na 34 badane kobiety tylko trzy
pozostaja w zwigzku matzenskim. Wedlug nich, kiedy opieke nad dzieckiem
z glebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej sprawuja rodzice, matka
pomimo nierozerwalnej symbiozy z dzieckiem nie jest tak zagubiona psychicz-
nie i spotecznie, jak matka przez lata opiekujaca si¢ dzieckiem w samotnosci.

3.6. TRUDNE POCZATKI REHABILITACJI I EDUKAC]JI.
PYTANIE O WYKLUCZENIE BADZ WEACZENIE

OSOB Z GLEBOKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

Niektdre rozméwczynie zaraz po porodzie dostawaly skierowanie do osrodka
wczesnej interwencji. Jak same zauwazajg — mialy szczescie, poniewaz rehabi-
litacja tam przynosila efekty w funkcjonowaniu dziecka, ale i ich samych. Zda-
niem kobiet informacje, ktdre uzyskiwaly od specjalistow wczesnej interwencji,
pomagaly im przezwyciezy¢ kryzysy. Czes¢ dzieci krétko po porodzie otrzymy-
wala szeroko rozumiang pomoc, rehabilitacje, a inne nie - ich matki nie wie-
dzialy wowczas o takiej mozliwosci.

Skierowali nas na badania genetyczne i kazali zadzwonic za trzy tygo-
dnie. Ale mysmy tam pojechali. Co si¢ okazalo? Ze krew zostala Zle po-
brana. Ale byt tam profesor, ktéry nas przyjgl, i on dat nam skierowanie
do osrodka wczesnej interwencji. [Irena]

My jezdzilismy na Pilickg i dla mnie to byto ogromnym wsparciem. Ja sie
tam mogtam naprawde wielu rzeczy nauczyc, pogadac z ludzmi, nie czu-
tam sig taka sama. Ja tam spedzitam lata i to byly najlepsze lata, dlatego
ze dawano nam kapitalne wskazowki, nim sie zajmowano w sposéb na-
prawde profesjonalny. Ile ja tam godzin przesiedziatam, bo jak on miat
zajecia kilka godzin, to te kilka godzin cztowiek czekat. Bardzo mi tego
brakowato, potem. [Irena]
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Kobiety, ktore byly objete pomoca psychologiczng, otrzymatly wlasciwe
wskazowki w pierwszych latach zycia dziecka, czyli wtedy, gdy rozpoczynaly
swoja niezwykla, jak si¢ pdzniej okazywalo, dlugoletnig podréz matki dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Mozna stwierdzi¢, ze wtlasciwa
diagnoza i opieka specjalistow nad dzieckiem i nad matka miaty wpltyw na dzi-
siejszy obraz macierzynstwa.

Pamietam stowa takiej pani psycholog, ja zawsze o nich pamietatam:
Wychowujgc takie dziecko, musi pani pamigtac, ze liczy si¢ tylko to,
co chce dziecko, a nie rodzic. Musi pani wymagac, ale liczg si¢ mozliwosci
dziecka. Zeby nie zaspokajac¢ swoich potrzeb przez dziecko, tylko zastano-
wic sig, czy ona by tak chciata”. [Celina]

Ja po ustyszeniu diagnozy to rézne rzeczy miatam w glowie. [Alina]

Wiele kobiet, rozwazajac rehabilitacje dziecka, wracato mys$lami do porodu,
kiedy ich dzieci przebywaly na oddziatach intensywnej terapii. Zwracaly uwage,
ze réwnie wazna w rozwoju dzieci jest rehabilitacja w pierwszych godzinach,
dniach zycia dziecka. Respondentki zauwazaly, Ze pomimo uplywu lat przekla-
da sie to na dzisiejsze funkcjonowanie ich dzieci.

On byt na oddziale, ale juz przychodzit rehabilitant do niego. Do mnie
tez przychodzita pani psycholog, rozmawiata. Dzisiaj jest bardzo Zle, ale
uwazam, ze moglo byc jeszcze gorzej. [Ludmita]

My bylismy bardzo dlugo w szpitalu, potem ja wysztam, on zostal, ale on
caly czas byt w rekach specjalistow. [Agata]

W dalszej czesci zostang oméwione doswiadczenia respondentek wynika-
jace z etapu, edukacji przedszkolnej oraz szkolnej ich dzieci. Badaniami zostaly
objete matki dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, czyli
0s6b po 25. roku zycia. Pytanie brzmi: co ma sie dzia¢ pdzniej z tymi osobami,
gdy koniczy sie¢ mozliwos¢ a zarazem szansa uczgszczania na zajecia rewalidacyj-
no-wychowawcze? Analiza badan wykazala kolejny problem: wiele oséb z gle-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng nigdy nie bylo objetych edukacja, nie
mialy szansy na uczg¢szczanie na zajecia do szkoél, placéwek z uwagi na to, ze
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takiej mozliwosci jeszcze wtedy nie bylo. Byla to grupa oséb zwalniana z obo-
wiazku szkolnego. Takie dzieci nazywane byly ,,nierokujacymi”.

On byt zwolniony z obowigzku szkolnego. Nie chodzit do zadnego przed-
szkola, do zZadnej szkoly. Caly czas tylko ze mng. Nikt, kochana, nikt mi
o takich rzeczach jak zespoly rewalidacyjno-wychowawcze nie powie-
dziat. [Liliana]

Pamietam, jak zaniostam do szkoty wszystkie dokumenty i w sobote rano
dzwonek do drzwi. Otwieram, a w drzwiach dwie kobitki, dlaczego nie
posytam dziecka do szkoly. Bo ja takg kartke otrzymatam kiedys ze szko-
ty. Ale co? No gdzie on do szkoty? [Malwina]

Nie chodzit przez dlugi czas do zadnej placéwki, bo kiedys to nasze dzieci
nie mogly chodzic¢ do szkot, przedszkoli. Uwazano, Ze oni sig nie nadajg
do nauki. Jakie nauczanie? [Agata]

Ta ostatnia rozmowa, z panig Agata, dowodzi, ze przywotywane po latach
wspomnienia s3 wcigz zywe, bo glos respondentki tamat sie. Z negatywnymi
doswiadczeniami wynikajacymi z préby wlaczenia dzieci z gleboka niepetno-
sprawnoscig intelektualng do systemu edukacji, musialo zmierzy¢ sie wiele ko-
biet, z ktérymi prowadzitam wywiady.

Kiedy chciatam zalatwic przedszkole, to te kobiety na mnie patrzyly, az
jedna powiedziala, ze takie dzieci muszg zosta¢ w domu, bo tez inni sg
i nie chcg chodzié do przedszkola i stucha¢ jekéw. [Jadwiga]

Przyjeto nas do przedszkola, ale nie na dtugo. Cérka miata ciggte na-
pady padaczki. Nie byto mozliwosci, zeby uczeszczala na zajecia. Za-
czeta przychodzi¢ do nas nauczycielka. Zrezygnowatam z pracy, jez-
dzitam z nig z jednej rehabilitacji na drugg. Nie miatam czasu na nic.
[Zuzanna]

Tak, poszedt do przedszkola, jak skoriczyt piec lat i przezylismy gehenne.
Osiwiatam. Ale on nie mial wtedy jeszcze tej takiej niepetnosprawnosci,
wiec on maégt pojs¢ do przedszkola. Wiec ttumacze pani dyrektor, ze mam
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syna, ze chory. A ona mowi nie ma problemu, ze od pierwszego wrzesnia
bedzie przyjety. Wiec ja bytam przeszczesliwa, tyle lat w domu. [Irenal]

Kobiety-matki z powodu zlozonosci zaburzen glebokiej niepetnosprawno-
$ci intelektualnej ich dziecka bardzo czesto popadaty w putapke poszukiwania
jakiegokolwiek rozwigzania, zapisania go do ktérejkolwiek z placowek, takich
jak przedszkola, szkoly, osrodki wowczas jeszcze rewalidacyjno-wychowawcze
(dzisiaj skrot OREW oznacza osrodek rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowaw-
czy). Kiedy rodzicom udalo si¢ znalez¢ placowke, ktora zgodzita si¢ przyjac
dziecko, na poczatku towarzyszyta im rados¢. Pdzniej jednak spotykaty ich réz-
ne przykre do$wiadczenia z uwagi na nieche¢ do dziecka, brak pomystu perso-
nelu placéwki na pomoc, nieznajomo$¢ specyfiki zaburzen dzieci.

Dyrektorka wiedziala, Ze przyjmuje dziecko uposledzone umystowo, i jej
pytanie brzmialo: ,,Czy on nie jest jakis masywny, czy nie jest zagroZeniem
dla dzieci?”. Poszedl, ale akceptaciji dla niego tam nie bylo. Jego wychowaw-
czyni miata fatalne podejscie do niego, ja to przezytam bardzo cigzko. Ja co-
dziennie musiatam wystuchiwac takich rzeczy, ze to glowa mata. A jeszcze
on byt tylko na dwie godziny dziennie. I bylo tak: ,,Niech pani go zabierze,
talerz sttukl”. A ja patrze, talerze tam stojg... To mowie: ,,Trzeba bylo mu
dac te”. A ta pani do mnie: ,,Takie to sq dla kadry”. [Irena]

Ja przychodzitam i widziatam, ona zawsze byta sama. Nie mialy te ko-
biety na tyle taktu, zeby jg przysungc do dzieci, ona zawsze albo przy
oknie, albo w sufit wgapiona. Tam co chwila byla awantura, bo jak ja
styszatam, ze ,grupa i Kinga byli”, to mi sie wlosy jezyty. [Wanda]

Wzywali karetke, a to, Ze atak, a to jeszcze cos, juz diabli wiedzg co. Ale ja
potem si¢ dowiedziatam, Ze dzieci w domu, jedna dziewczynka opowia-
data, ze oni go zamykali w lezakowni. [Irena]

Péjécie dziecka do przedszkola to czgsto czas stresujacy dla rodzicow. Dla
matek byt to etap, ktéremu pierwotnie nadaly szczegdlne nasycone pozytyw-
nymi emocjami znaczenie, szybko jednak znaczenie to stawalo si¢ cierpie-
niem. Oczekiwaly wowczas wsparcia, a otrzymywaly informacje o duzych za-
burzeniach ich dziecka. Cz¢sto musialy udziela¢ informacji, ktore wydawatyby
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sie oczywiste dla specjalistow pracujacych z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Ja pamietam, jak powiedzialam nauczycielce, Ze do takich dzieci to jest tro-
szeczke inna metodyka. Ja duzo szukatam, dopytywatam. Wiec pani spusci-
fa z tonu, doczytala, jakos tak zmienita swoj sztywny sposob pracy. [Rozalia]

Z dos$wiadczenia kobiet wynika, ze specjalisci czgsto widzg w dziecku przede
wszystkim to, co odbiega od normy - negatywne strony jego funkcjonowania.
Takie podejécie zacieralo pozytywne cechy dziecka, to matki zabiegaly, aby ce-
chy te zostaly zauwazone. Dochodzilo do odwrdcenia rol.

Mowi do mnie: ,Wie pani, co on dzisiaj zrobil, jak przyszedt do przed-
szkola? Powyjmowat wszystkie szuflady”. Pytam: ,,A dlaczego to zrobit?”.
Patrzy sig na mnie kobieta. Ja wiedziatam, ze on tak robi, kiedy si¢ nudzi,
w domu tez tak potrafil. [Irena]

Ona gryzta, kiedy jg cos wkurzylo, i tak byto w domu, ja tego nie ukry-
wam. Zdarzylo sig, ze ugryzta tez nauczycielke. Wiec zostatam wezwa-
na... cate litanie... Wiec pytam, co mogg mi doradzic, a one w krzyk, ze
ona nie powinna chodzic do przedszkola, ze zagraza innym. [Zuzanna]

Styszatam tylko zle rzeczy, ja nie ustyszatam nigdy, zZe on robi postgpy,
Ze cos mu sie udato. Nie, to bylo samo zlo. On jest taki, Ze jak go si¢ nie
zainteresuje, to potrafi tak siedziec caly dzien. Ale trzeba bylo sig¢ chociaz
troche postarac, wykazac. [Agata]

Nalezy przypomnie¢ w tym miejscu, ze rozmoéwczynie sg kobietami w wie-
ku 55-78 lat, ktére musialy przyjac role matki dziecka z glteboka niepetnospraw-
nodcig intelektualng, kiedy nie bylo zbyt wielu placéwek oferujacych terapie
i wsparcie dla rodzicéw. Dopiero 30 stycznia 1997 roku, jak juz pisatam, weszlo
w Zycie rozporzadzenie w sprawie zasad organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych dla dzieci i mlodziezy uposledzonych umystowo w stopniu gte-
bokim (Dz.U. z 1997 r. Nr 14, poz. 76). Dzi§ obowiazuje rozporzadzenie MEN
z dnia 23 kwietnia 2013 roku (Dz.U. z 2013 r., poz. 529), ktére szerzej reguluje
te problematyke.
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Dla mnie najtrudniejszy byl ten okres chyba do 3. roku zycia. On byt
taki maty, ja nie wiedziatam, co ja mam z nim robic. JeZzdzitam na
rézne zajecia, ale to bardzo rzadko. PéZniej poszedt do przedszkola, ale
nie mogt chodzi¢, tapat czesto infekcje, byt w kratke. Byt zawsze ze mng.
[Wiktoria]

Nie miatam prawa jazdy, autobusem bylo trudno z nig podrézZowac, po-
niewaz krzyczala, bata sie réznych dziwiekéw. Nie lubita, kiedy ktos do
nas przychodzit. Zostalysmy skazane na siebie. [Alina]

Respondentki podkreslaja, ze nawet kiedy decydowaly si¢ na wybdr pla-
cowki specjalnej (przedszkola, szkoty), spotykaly si¢ z nieche¢cia grupy do dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gltebokim.

Szkota to byta znowu jakas gehenna, ale trwata dtuzej. Pierwszy rok byto
fatalnie. Niby byty juz zespoly rewalidacyjne, ale jg tgczono z innymi gru-
pami, gdzie wigkszos¢ byta mowigcych. I pani nauczycielka kazala jej
zeszyty przyniesc. Co tam sie dziato! [Irena]

Byty non stop jakies skargi, ze rzuca Olka rzeczami, Ze nie chce uczestni-
czy¢ w zajeciach. Ale ja tez oczekiwatam, Ze w szkole wiedzg, jak temu
w jakis sposéb zapobiec. [Zuzanna]

Rodzicow traktowano z gory, to my musielismy byc¢ wdzieczni, Ze szkola
przyjmuje nasze dzieci, to byly inne czasy, byt poczqgtek tej catej edukacji.
[Wioletta]

Rzucit nozyczkami, ale ja nie pamietam, zebym mu w ogéle kupita no-
zyczki. Wiec pytam, skqd je mial. A pani w nerwach: ,Niech mnie pani
o to nie pyta”. [Irena]

W literaturze przedmiotu akcentuje si¢ range, jaka ma w zyciu rodzicow
dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wsparcie, ktére wplywa
na jako$¢ ich zycia i na sposéb postrzegania wlasnego dziecka (Blue-Banning
iin., 2004; Denboba, McPherson, Kenney, 2006; Dunst, Trivette, Hamby, 2007).
Jest to szczegdlnie wazne, gdy dziecko jest w wieku przedszkolnym i szkolnym.
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Rozmoéwczynie przedstawialy jednak rzeczywisto$¢, ktora znacznie odbiegala
od preferowanej, gdy edukacja dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelek-
tualng stanowita nowos¢ i wyzwanie. Mowily o trudnosciach w doborze odpo-
wiednich metod przy uktadaniu calego programu terapii dla ich dzieci.

Nauczyciele nie mieli pojecia, jak pracowac, od czego zaczgc, wiec duzy
nacisk byt na te zajecia z rehabilitantami, fizjoterapeutami. My bylismy
prowadzeni metodg Vojty. [Nina]

Jak dowiadujemy sie z wywiadéw, w kontaktach ze specjalistami istnial
problem uznania rzecznika dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng — w osobie rodzica. Tymczasem rodzic dziecka z tak specyficzng i ztozona
przypadioscia powinienem by¢ widziany jako ekspert w rozwoju, potrzebach
i mozliwosciach wlasnego dziecka (Geeter, Poppes, Vlaskamp, 2002).

Czas edukacji, przebywanie w szkole oséb z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng wigzaly si¢ nie tylko z przykrymi doswiadczeniami dla kobiet.
Niektore matki wspominajg ten okres jako jeden z najlepszych w zyciu ich dzie-
ci. Pokazuje to, ze nie nalezy pochopnie generalizowa¢, formutowaé wnioskow,
potrzebne jest poréwnanie i analiza wypowiedzi — poszukiwanie wspdlnych, ale
tez réznigcych doswiadczen i znaczen im nadawanych.

Ona przez osiem lat chodzita do szkoly, to sie tak kiedys nazywalo ,,szko-
ty zycia”, ale ja bardzo dobrze wspominam ten czas, byly bardzo mite
panie. Dzieki temu ja tak naprawde mogtam pracowad, ona lubita tam
chodzié, a tez i opieka byta bardzo dobra. Prawda jest taka, ze dopdki
ona chodzita do szkoly, to ja pracowatam i chyba nawet bylam bardziej
otwarta, ale wszystko w Zyciu si¢ koriczy. [Helena]

Kiedy ona skoriczyla szkole, to nie bylo juz co zrobié, siedzi teraz w domu
przed tym telewizorem, nie mam co zrobi¢, ja tez nie mam sit. Starzejemy
sig chyba juz we dwie. [Nela]

Doswiadczenia matek pokazuja, ze etap, kiedy dziecko rozpoczynalo reali-
zacje edukacji (zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych), wigzat si¢ dla nich z wie-
loma przezyciami. Matki oczekiwaly, ze bedzie to okres, kiedy specjalisci zajma
sie dzieckiem. Tymczasem niejednokrotnie uswiadamialy sobie, ze moga liczy¢
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tylko na siebie. Okres rozpoczecia edukacji tylko dla wybranych matek byt prze-
zyciem pozytywnym, nieobarczonym trajektorig cierpienia.

3.7. POMIEDZY WSPARCIEM OCZEKIWANYM
A WSPARCIEM OTRZYMYWANYM

W tej czedci przyjrze sie¢ wypowiedziom kobiet-matek w nawigzaniu do wspar-
cia, jakiego oczekiwaly, a jakie otrzymywaly.

Kazdy wpadat i wypadal, a ja zostawatam. [Lucja]

Ja nie lubitam, kiedy ktos nas odwiedzal. Moze to straszne, ale na poczgtku
porownywatam Janusia do innych dzieci. Byto mi przykro, Ze oni biegajg, skaczg,
krzyczg, a on lezal. Pozniej byto mi przykro, jak juz dzieciaki zaczely wychodzic,
zamykaé si¢ w pokojach, a Jasiek zawsze byt z dorostymi. Jest to takie przykre, ale
ja chyba nigdy si¢ z tym nie pogodze, jak kocham swoje dziecko. [Zyta]

Rodzina byla, ale co z tego. Niby nam pomagali, ale te ich komentarze, ciggle
pytania. Wzietam duzy kredyt na rehabilitacje, moja matka si¢ bata, ze to ona
bedzie musiata go sptacac. [Leokadia]

Moéj syn ma 42 lata, a zachowuje si¢ jak mate dziecko, nikt tego z rodziny nie
rozumie. Uwazajg, ze chyba skrzywdzi inne dzieci. Ja nie umiem wyttumaczyc
mitodej mamusi, zresztqg mojej siostrzenicy, Ze on nic ztego nie zrobi. [Malwina]

Rodziny wychowujace dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
potrzebuja wsparcia w réznych aspektach zycia. Trudno o jednoznaczna odpo-
wiedz, w ktdrym etapie macierzynstwa to wsparcie jest najbardziej potrzebne.
Przyjmuje, Ze bez wzgledu na wiek dziecka z niepelnosprawnoscig i problemy,
z jakimi si¢ zmaga, kobieta nie powinna by¢ zupelnie sama w zadnym okre-
sie macierzynstwa. Pomoc powinna mie¢ charakter: informacyjny, duchowy,
emocjonalny, socjalny, prawny. Z wypowiedzi kobiet wynika, ze brakowato im
wielowymiarowego wsparcia przez dlugi czas. Zaznaczajg, ze o kazda pomoc,
ktéra w $wietle prawa im sie nalezy, musiaty prosi¢, domagac sie, czasami wrecz
wymusza¢. Wsparcie dla rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnosciag musi by¢
procesem, a nie jednorazowym dziataniem. Powinno mie¢ miejsce od poczatku
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- kiedy tylko pojawia si¢ informacja o ryzyku rozpoznania niepelnosprawno-
$ci u dziecka. Z przeprowadzonych badan wynika, ze jednym z trudniejszych
dla kobiet byt moment, w ktérym dowiedzialy sig, ze ich dziecko potrzebuje
rehabilitacji, ale nie skierowano ich do konkretnych instytucji, specjalistow, kto-
rzy udzieliliby odpowiednich informacji. Rodzic, ktéry doswiadcza cierpienia,
nie potrafi czgsto mysle¢ racjonalnie. Wyrazna jest potrzeba udzielania rodzi-
com jasnych informacji: z podaniem adresu instytucji, wyjasnieniem, czym jest
wczesna interwencja, poradnia psychologiczno-pedagogiczna — poniewaz ro-
dzic ma pelne prawo nie orientowac si¢ w tych kwestiach.

Ja bytam sama, nikt nie przychodzil i nie uczyt mnie, jak nalezy rehabi-
litowaé, jak zajmowac sie takim dzieckiem. Sama siedziatam nad nim,
ryczatam i masowatam te nozki. Ja nie wiem, raz jedng podnositam, raz
drugg, troche w formie takiej zabawy, i pomoglo. Ja juz nawet nie chce
myslec, co by mozna byto wypracowac, gdyby ktos zajgt si¢ synem profe-
sjonalnie. [Agata]

Wespierali mnie rodzice, moi rodzice, bo ja tak naprawde zjezdzitam calg
Polske. Myslatam, ze to si¢ nigdy nie skoticzy, ze to jest najtrudniejszy etap
w moim zyciu, ze bedzie tylko lepiej. Ale gleboko si¢ mylitam. [Wanda]

Nikt nam niczego nie powiedzial, Ze mojemu dziecku cos sie nalezy. Do-
wiadywalismy sie od innych rodzicow. Kazdy lekarz, za przeproszeniem,
miat to gdzies. Wszystkiego sie dowiadywatam przypadkiem. [Janina]

Nikt nie pytat: ,,Jak pani sobie radzi z takim dzieciakiem?”, ,1dz tam lub
tam”. Nikt o tym nie méwitl. Zebym poszla na komisje o orzeczeniach, tez
sie dowiedziatam od kolezanki. To byly catkiem inne czasy. [Mirostawa]

Nie umiatam go nakarmic, on nawet wody nie pit, bo wszystko z niego
chlustato. [Malwina]

Kobiety poszukiwaly informacji w réznych miejscach: u os6b zajmujacych sie
medycyna niekonwencjonalna, ,,pseudometodami” leczenia, terapia dzieci z réz-
nymi rodzajami niepelnosprawnosci. Z wypowiedzi wynika, ze szukaly tez ustug
»specjalistow” — leczyly dzieci woda, stosowaly zalecane przez nich diety. Przyczyn
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takich dzialan kobiet nie nalezy szuka¢ tylko w przystosowaniu si¢ badz nieprzy-
stosowaniu do niepetnosprawnosci dziecka czy w pogodzeniu si¢ z niepetnospraw-
noscia lub jego braku. Rozméwczynie twierdza, ze takie czyny podyktowane byty
sytuacja, w ktorej si¢ znalazly i z ktérg musialy si¢ mierzy¢, brakiem informacji,
nieznajomoscia konkretnych sposoboéw postepowania, jasnych instrukeji.

Czytatam mgqdre ksigzki, szukatam objawow podobnych. Ja nie wiedzia-
tam, co ja mam robi¢. On nie jadl, on nie umiat jes¢. [Nina]

Bylismy u takiej pani... Ja nawet nie wiem, czy ona byla jakqgs terapeutkg
czy bardziej psychologiem, ale ona polecita wlasnie diete. Wazytam dtugi
czas, pilnowatam. Ale ja tez nie datam rady, bo ja miatam dwdjke dzieci
i teraz wez tak zyj. [Liliana]

Nie sposéb nie wspomnie¢ po raz kolejny o strajkach rodzin, szczegélnie
matek, 0sob z niepelnosprawnoscia, ktére przydarzaja sie co jaki$ czas. Rdzne
s3 hasla tych strajkow: niezalezne zycie, podniesienie jakosci Zycia... Mimo to
w opinii spolecznej panuje przekonanie, ze matki walcza o finanse. Jest to nie-
stety najprostsza droga i - powiedzmy to wprost — nie prowadzi ona do zrozu-
mienia tego, o co walczg rodzice i opiekunowie matych albo juz dorostych oséb
z niepelnosprawnoscig.

My nigdy nie korzystalismy nawet z tego jednego procenta, bo ja zawsze
pracowatam, mqz tez pracowal. I wie pani co, nieraz potrzebowalismy,
ale zawsze jakos myslatam o tych kobietach, ktore nie pracujg, one bar-
dziej potrzebujq. Ale krgzy taka opinia, zZe my to mamy wszystko refun-
dowane. A to nieprawda. Nawet jezeli mamy cos refundowane, to musi-
my czes¢ pieniedzy zaptaci¢ sami. Ale kto o tym wie? [Irena]

Mieszkam z synem od lat w tym duzym domu. Mgz go wybudowat. Ale
kiedy umarl, to nie wiedziatam, co mam zrobic. Postanowitam, Ze zosta-
ne, bo to moje, a z dzie¢mi zawsze bedzie lepiej w domu niz w mieszkaniu.
Ale zatuje, bo opat musze kupic, dom wymaga remontu, trzeba dach wy-
mienic. Ale wszyscy jedyne, co widzg, to Ze mieszkam przeciez w domu,
a nie w kawalerce. Mieszkam w domu, znaczy mam kase. Mieszkamy
tylko na dole, bo nie jestem w stanie ogrzac catego domu. [Rozalia]
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Ale tak jak mowie, to wsparcie jest potrzebne, bo zostawic jej nie moge.
Wilasciwie to cztowiek catkowicie podporzgdkowany pod nig. [Sylwia]

Pomoc finansowa to tylko jeden z waznych czynnikéw, ktory pozwolitby
rodzinom 0s6b z niepelnosprawnoscia na godne zycie, prowadzenie przyzwoitej
planowanej pielegnacji i rehabilitacji. Jak wynika z wypowiedzi respondentek,
jest to sktadowa wsparcia rodziny, ktdrej stale potrzebuja.

Dla nas nie jest najwazniejsze wsparcie ekonomiczne, tylko takie, zebym
mogta gdzies wyjs¢, odetchngé. Mi czasem potrzeba, Zeby wyjs¢ na godzi-
ne, ale ja nie mam z kim go zostawié. Kiedys zostawaty sgsiadki, ale one
juz same ledwo chodzg. [Malwina]

Tu nie chodzi tylko o pienigdze. Bylismy z mezem skazani na siebie, bo
wiadomo - padaczki, wlewki. Nie moglismy nawet poby¢ ze sobg. Jasiek
nawet spat z nami, trzymatam go na rekach, kiedy bytam w toalecie, bo
inaczej gryzl. Przestalismy wychodzi¢, zylismy tylko dziecmi. [Zyta]

Nikt nigdy nie chcial zostac z naszymi dzie¢mi. Tesciowa si¢ bata. Moja
mama miata dwie lewe rece albo byla zmeczona, albo zajmowalta sig
wnukami. Bo przeciez moj syn to nie byl wnuk, tylko dziecko, ktore ze-
psuto cate moje Zycie. [Ludmita]

Zdaniem matek ich funkcjonowanie cz¢sto byto zdeterminowane wymaga-
niami, jakie stawiala przed nimi zlozonos¢ glebokiej niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Roéwnie czesto kobiety czuly, ze w najblizszej rodzinie moga nie zna-
lez¢ zrozumienia. Ciagle pytania o to, jak kobieta daje sobie rade, nie umacniaty,
a wrecz pogarszaly sytuacje psychiczng kobiet. Prowokowaly je coraz czesciej
do przedefiniowania wlasnego macierzynstwa, a tym samym - wiasnego zycia.
Czesto prowadzilo to do powracania do etapow, ktére — wydawaloby sie - ko-
bieta pokonata.

Ja nie ukrywam, czasem ktos nas zaprosit, ale ja nie miatam zbyt duzo
znajomych, ja nie miatam czasu, zeby péjs¢ na kawe, na pogaduszki.
Ja musiatam i nadal musze by¢ z nig, bo ona dzigki temu Zyje. Nie po-
wiem, czasem cztowiek, by chciat pogadac. Ale jak ja stysze, ze ktos ma
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problemy, bo musi cos tam zrobié, albo takie no, wie pani, btahostki, to ja
nie moge, mi si¢ wlos na glowie jezy. [Alina]

Moje dziecko zawsze byto inne, wymagajgce, czasami odpychajgce. Ja na-
wet nie miatam mozliwosci, zeby kogos poznac. Dzisiaj jest juz inaczej, ja
nie potrzebuje rodzinnych spotkan, zeby ktos mnie zrozumial. Ja po pro-
stu chce miec juz swiety spokdj. Juz nie odpowiadam na pytanie: ,Boze,
jak pani daje rade?”. Ja potrzebuje spokoju. [Wiktoria]

Rzeczywisto$¢ sprzed kilkunastu, kilkudziesieciu lat, w ktérej funkcjono-
waly rozmdéweczynie, zmienila si¢. Matki zwracajg uwage, ze fatwiej moga dzi$
otrzymac wsparcie przez dzialalno$¢ réznego rodzaju blogdw, grup, stron inter-
netowych, ktore zrzeszaja rodziny wychowujace mate dzieci czy opiekujace sie
dorostymi osobami z niepelnosprawnoscig. Dzigki internetowi moga wymie-
nia¢ si¢ doswiadczeniami. Szczegdlnie wazne dla rozmdéwczyn bylo to, ze moga
sie wspiera¢ nawzajem w chwilach kryzysu, moga tez wspiera¢ mlode osoby,
ktére rozpoczynaja swoja droge matki dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Ja mam takg grupe facebookowg w internecie i ja wlasnie dzigki tej grupie
dowiedziatam sig tylu rzeczy... Ja jestem zamknieta w tym mieszkaniu 37 lat juz,
tak... [Malwina]

Wedtug wywiadow to wlasnie portale spolecznosciowe czy szerzej, interne-
towe, stwarzajg mozliwo$¢ wyrazenia uczug, czasami znalezienia osoby, najcze-
$ciej innej matki, do zwyklej rozmowy. Jest to potwierdzeniem wczesniejszych
wypowiedzi o potrzebach rodzicéw, o braku przede wszystkim wsparcia ducho-
wego, emocjonalnego, a nie jedynie finansowego.

Ja pisze w tym internecie, co mnie tak naprawde boli, z czym nie moge sobie
poradzic. Ale tez dzielg si¢ tym swoim doswiadczeniem, bo jak tak patrze na te
miode matki, one narzekajg, one chcg wiecej. Ale na przykiad ja nie mam swiad-
czenia pielegnacyjnego, ja mam swojg emeryture 850 zlotych. [Helena]

Czesto kontakty nawigzane przez internet staly si¢ przyczynkiem spo-
tkan, rozmdw telefonicznych. Zdaniem rozmdéwcezyn szczegdlnie moga na tym
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skorzysta¢ mlode matki. Mimo uptywu tylu lat nadal nie otrzymuja wspar-
cia, choc¢by tylko informacyjnego, jakiego potrzebuja. Chca wspomagaé swo-
je dziecko, ale nie wiedza, od czego zacza¢. Bezustannie brakuje wspotpracy
miedzy sektorem medycznym, edukacyjnym, prawnym i spoteczno-socjalnym.

Czesto dzwoni do mnie jakas mama i mowi: ,,Pani Angeliko, od czego
mam zaczgc?, ,,Co lepiej zrobic?”, ,,Gdzie z tym p6jsc?”. [ Angelika]

Z wypowiedzi kobiet wynikalo, Ze wsparcie, ktdre oferuja rézne fundacje,
stowarzyszenia badz sami wolontariusze, przeznaczone jest ogoélnie dla oséb
z niepelnosprawnoscia. Jesli natomiast beneficjentem ma by¢ osoba z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng, sprawa staje si¢ skomplikowana dla oferu-
jacych pomoc.

Wolontariusze sq cudowni, jest mnéstwo wspaniatej mlodziezy, ale oni
chodzqg tam, gdzie mogg z osobg z niepetnosprawnoscig porozmawiac,
pograc czy cos razem porobic; ale musi by¢ kontakt. Ale z takim niemé-
wigcym, niewidzgcym, no to co? [Helena]

Sg wszelkie imprezy u nas w miescie z wolontariuszami, super, Ze sg. Ale
do Patrycji rzadko podchodzq. Dzieci gleboko uposledzone stojg z boku,
z rodzicami. Ja si¢ nie dziwe tym mtodym ludziom, oni sie bojg. Dlatego
tez ja staram sig¢ podjgc inicjatywe, biore wozek podchodze i prosze. I to
dziata, chwile zagadam. To nie ma tak, ze ktos przyjdzie i odcigzy, tylko
to powinien wiasnie rodzic. [Celina]

Zdarzalo sig, ze przychodzil kto§ z zewnatrz wspomdc kobiety w zwy-
klych czynnosdciach pielegnacyjnych. Zauwazaly wtedy, ze bylo im coraz
trudniej przyja¢ pomoc, nie dlatego, ze jej nie potrzebowaty. Trudno po pro-
stu przekaza¢ komus$ z zewnatrz wiedze, ktéra zdobywaty metoda préb i ble-
doéw przez cale dziesiatki lat. Przyznawaly, Ze czasem rodzil si¢ w nich gniew,
ktérego nawet same nie umialty wyttumaczy¢. Czesto z wlasnego wyboru nie
chcialy przyja¢ pomocy. Nadal tkwito w nich przekonanie, ze to one musza
sprawowac opieke nad dzieckiem. Kobiety s3 §wiadome, ze popelnialy btad,
bo gdyby wdéwczas przyjelty pomoc, to by¢ moze dzisiaj ich macierzynstwo
mialoby inny obraz.
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Jak ja widziatam, jak ona go chciata nakarmié, to ja sig tak ztoscitam,
a byla to mtoda dziewczyna, nie umiatam sobie wtedy jakos wyttuma-
czy¢, ze no skgd ona ma to wiedziec. [Malwina]

Rozmodwczynie czesto podkreslaly, ze odczuwaly potrzebe dzialania w ja-
kim§ stowarzyszeniu badz fundacji na rzecz 0séb z niepelnosprawnoscia, ale
czesto w ich miejscu zamieszkania nie bylo takiej mozliwosci. Wynikalo to
z checi wspomozenia innych rodzin, podzielenia si¢ juz zdobytg wiedza, do-
swiadczeniem. Niektére z matek prowadzily, zakladaly fundacje na rzecz oséb
z niepelnosprawnoscig, ale z uwagi na dorastanie ich dzieci, na wigksza potrzebe
bycia z nimi musialy zrezygnowa¢. Widzialy potrzebe zrzeszania si¢ rodzicow.

My zaktadalismy fundacje razem. To byla pierwsza tego rodzaju dzia-
talnos¢ w naszym miescie. Nie bylo tak jak dzisiaj, ze mozna wybrac.
Zapraszalismy lekarzy, terapeutéw z catej Polski, tez rodzicow i razem
Zesmy na materacach uczyli sie wszystkiego. Jak karmic, jak przewija¢, co
robic, kiedy dziecko placze godzinami i nie ma na to dobrej rady. [Agata]

Ja kiedys organizowatam takie spotkania u nas w domu, ale ja mam
78 lat, ja juz nie moge. A te mlode kobiety, to one sq dzisiaj mobilne,
ona pojedzie, zalatwi, one teraz umiejq znalez¢ wsparcie. Ale, no, nie
uwzgledniajg nas w tym. [Angelika]

Ja nie naleze do Zadnej fundacji, jakos tak nigdy nie miatam potrzeby.
Moim zdaniem to czesto nie ma sensu, no bo co mi pomogg. Moze miodzi
i powinni, nie wiem. Ale mam jakies do tego mieszane uczucia. [Helena]

Do znaczenia wsparcia dla rodziny wielokrotnie odnosit si¢ Jan Pawet II,
Zwracajac uwage, ze to rodzina powinna si¢ wspiera¢ w momencie pojawienia
sie dziecka z niepelnosprawnoscia. ,,Narodziny chorego dziecka to z pewnoscia
trudne doswiadczenie dla rodziny, ktéra doznaje glebokiego wstrzasu. Tak-
ze z tego powodu wazna jest pomoc okazywana rodzicom, aby umieli otoczy¢
dziecko szczego6lng opieka, rozwijaé gleboki szacunek dla jego godnosci osobi-
stej oraz ze czcig i wielkodusznie stuzy¢ jego prawom. Odnosi si¢ to do kazdego
dziecka, ale szczegélnie wazkie staje sie wobec dziecka malego, wymagajace-
go opieki catkowitej, wobec dziecka chorego, cierpigcego lub uposledzonego”
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(Jan Pawet II, 2001, s. 26). Tego wlasnie od najblizszych osob najczesciej ocze-
kuje cztowiek w sytuacji kryzysu. Z wypowiedzi matek wynika, ze rodzicom po
diagnozie niepelnosprawnosci dziecka towarzyszylo pytanie, jak zakomuniko-
wa¢ to innym czlonkom rodziny. Pojawial sie dylemat, czy w ogéle przekazywac
taka informacje.

Dtugo myslelismy, jak powiedziec. Ale moja rodzina to jakos przyjeta.
Zresztg moja mama bardzo nas wspierata. Bala si¢ o mnie, ze moze Pa-
wet nas zostawi. A z rodzing meza bylo gorzej. Tak juz zostalo, jakos te
osoby, ktére byly na poczgtku przychylnie nastawione, to tak zostato, a ci,
ktorzy uwazali, ze popetniamy blgd, biorgc na siebie odpowiedzialnosc,
tak im zostato do dzis dnia. [Janina]

Jako badaczke nurtowalo mnie poznanie powodoéw, dla ktérych najblizsza
rodzina moze si¢ odwrdci¢, kiedy jej czlonek potrzebuje szczegdlnego wsparcia.
Interesowaly mnie czynniki warunkujace ten proces. Postanowilam przeanali-
zowaé wypowiedzi i wzig¢ pod uwage relacje migdzy rodzing a jej wptywem
na macierzynstwo kobiety. Kobiety-matki réznie o tym moéwity, trudno bylo
uzyskac jednoznaczng odpowiedz. Skupilam sie na znaczeniu ,,odwrécenia si¢”
rodziny dla macierzynstwa rozméwczyn.

Rodzina, znajomi, z czasem kazdy sie powoli odsuwa. My juz jestesmy
starsi ludzie, to tez si¢ nie ma co dziwic. [Inga]

Tesciowa moja... Z nig bylo réznie. Niby nas wspierata, ale mi powie-
dziata, ze takie dziecko to moze tylko dziadostwo urodzic. Mowita do
mnie nieraz: ,Powinnas sie rozwies¢, nie powinnas tu by¢”. Tak, obwinia-
ta mnie i to nie raz. [Stanistawa]

Moja tesciowa mieszkata dwa bloki od nas. Ale ona uwazata, ze powin-
nam oddac to dziecko, bo ono zepsuje nam zZycie. Kiedy zostatam sama,
czasami przychodzila, ale zawsze widziatam w jej oczach zal do Marci-
na. W pewnym momencie, jak juz Marcin byt troche starszy, jak to on...
No, gryzl, potrafit rzucic tym, co miat pod rekq... No i ugryzt jej wnusia.
Przestata przychodzi¢. To dziwne, ale to nigdy nie byta moja rodzina. To
byli bardzo Zli ludzie. Jak kobieta moze szkodzic kobiecie? [Nina]
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Od jakosci relacji rodzinnych zalezala samoocena respondentek - siebie sa-
mej i wlasnego macierzynstwa. Rodzina powinna by¢ zrédlem czerpania sit, dla
rozméwcezyn tymczasem niejednokrotnie juz od poczatku rodzina byla grupa,
z ktéra musialy sie zmierzy¢, udowodnic, ze ich dziecko jest tak samo wazne jak
kazde inne, Ze bez wzgledu na niepelnosprawnos¢ jest pelnoprawnym czlon-
kiem rodziny i spoleczenstwa.

Zawsze mowili, Ze nie umiem, Ze jak ja go karmie. ze tego nie powin-
nam... Przez to czasem sig faktycznie zastanawiatam, czy jestem dobrg
matkg dla swojego dziecka. [Ludmita]

Z tesciami nie otrzymuje kontaktu od zawsze, mozna tak powiedziec.
Jeszcze zanim urodzitl si¢ Jacek, mqgz juz wtedy si¢ z nimi pokticit, nie
chodzito o Jacka. Wiedzieli, ze Jasiek jest chory od urodzenia, ale nie mieli
odwagi, potrzeby, zeby przyjs¢, pomdc. [Zyta]

Kobiety podaja, ze najblizsza rodzina pomagala im, kiedy ich dziecko bylo
male. Zauwazaly, ze z wiekiem dziecka pomoc stabta, a osoby, ktore byty wspie-
rajace, przyjmowaly role osoby sprzeciwiajacej si¢ istnieniu ich dzieci. Rzeczy-
wisto$¢, z ktorg rozmoéwcezynie musialy sie mierzy¢, byla czym$ nowym, trud-
nym do zrozumienia, niemozliwym do przyjecia. Prébowaly szukaé wyjscia,
rodzina jednak obierala najkroétsza droge: odsuwala si¢ od problemu i wyklu-
czala kobiety.

Jak mowie, u nas w rodzinie nigdy nie bylo takich przypadkow. Kazdy sie
odcinat i nadal sie odcina od moich probleméw. Rodzice moi, jak zyli, to
starali sig pomagac bratu, bo miat tréjke dzieci. Brat zawsze ttumaczyt sig
tym, ze ma swoje dzieci. [Inga]

Kiedys moja matka powiedziata, ze gdyby Jolunia umarta, to ja bym od-
zyta. Chciatam jg w tamtej chwili udusi¢ wltasnymi rekoma. Nie miatam
oprécz niej prawie nikogo, a ona mi tutaj moje dziecko chce usmiercac.
Nie wiem, co si¢ w ludziach zmienia. Jak Jola byta mala, to [matka] opie-
kowata si¢ nig, wspierata mnie, ale kiedy Jolka wyrosta i jest, jak jest,
chyba nie widziata w niej tej dorostej osoby, ktérg tak bardzo chciata
zobaczyc. [Stanistawa]
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Owszem, kazdy moéwi, jak mi jest cigzko, tylko Ze to mi w niczym nie
pomaga. Byt taki czas, Ze mnie to denerwowato, teraz to juz po mnie - ze
tak powiem - sptywa. Kazdy pogada i pojdzie. [Wioletta]

Bardzo czesto wraz z odej$ciem ojca niepelnosprawnego dziecka odchodzi-
la tez jego rodzina. Zaskakujace jest to, ze kiedy dochodzito do rozwodu, kobiety
czesto otrzymywaly wsparcie, ale nie od matek swoich juz bylych partneréw,
tylko wiasnie od ich ojcow.

Tesciu przyszedt do nas i powiedzial, ze mozemy na niego liczy¢, ze to
jego wnusio i Ze on nam zawsze pomoze, ale Zebym o tym tesciowej nie
mowita. On faktycznie nas zawozit i do lekarza, czasem tez jakies zakupy
zrobit, ale potem zachorowatl i juz nas nie odwiedzal. Dzwonitam kilka
razy, ale nie bylo mozliwosci rozmowy, bo i on nie chcial, i ja nie wiedzia-
tam, jak mam do tego podejs¢. [Malwina]

Tes¢ byt taki, ze jak powiedzial, to tak miato byc. Byt nawet na trzydzie-
stych urodzinach Joli, a tesciowa zawsze z boku. Ona si¢ ttumaczyla, ze
nie chciata zadzierac z mezZem moim. [Stanistawa]

Kobiety czesto mowily o sytuacjach z jednej strony krzywdzacych, przy-
noszacych trud w byciu samotng matka, a z drugiej strony dajacych poczucie
wlasnej wartosci w tej roli.

Podobno u tesciowej na scianie w pokoju zawsze wisiato moje zdjecie
z synem, cho¢ mqz byt cztery razy Zonaty. Ale ona do nas nigdy nie przy-
chodzita, nie odwiedzata. [Malwina]

Inaczej nieco sytuacja wygladata, gdy kobiety otrzymywaty wsparcie od naj-
blizszej rodziny lub oséb spoza niej. Pozytywnie ksztaltowalo to w nich obraz
wlasnego macierzynstwa w ciagu kolejnych lat.

Wie pani, ja miatam wspanialg rodzine. Gdyby nie ich pomoc, to dzisiaj
pewnie bylabym w jakims psychiatryku. [ Agata]

Moja mama byta chora, miata raka. Mielismy is¢ z mezem na andrzejki.
Od lat nigdzie nie bylismy. Ale mimo zZe mama sama ledwo zyta, bo Zle sie
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czula, to ona zawsze mowita: ,Idzcie, bawcie sig, ja z nim pobede”. A to
nie bylto tak, ze nakarmisz i potozysz spac. Nie bylo tatwo go nakarmic,
ze spaniem bylo roznie, najgorsze byly ataki padaczki, potrafit ich miec
kilkadziesigt dziennie. [Zyta]

Moja mamusia starata si¢ nas wspieraé, zawsze traktowata Justyne jak
corke. Mogtam jg zawsze zostawic, jezdzila z nig na turnusy. Nie czutam
sig taka osaczona przez moje dziecko. Naprawde to bylo ogromne wspar-
cie. Teraz jesteSmy same, mama juz nie zyje. Ale wie pani, gdyby nie ona,
to ja nie wiem, czy nie popetnitabym samobdjstwa. Ryczatam w jej spod-
nice, a ona zawsze byla taka spokojna, potrafita mnie rozumiec, bo sama
tego doswiadczyta, wychowujgc mojego brata. [Helena]

Z powodu sprawowanej w pojedynke opieki i wychowania dziecka z niepet-
nosprawnoscia kobiety byty i sa obciazone psychicznie oraz fizycznie. Dlatego
wielokrotnie zwracaly uwage, ze jeszcze kilkanascie lat temu w Polsce nie bylo
takiego systemu wsparcia jak dzisiaj. Zauwazaly, ze kiedy ich dzieci byly mate,
jedynym powszechnym, stosowanym tez obecnie jego rodzajem byly turnusy
rehabilitacyjne. Co ciekawe, na temat korzystania z fundacji czy stowarzyszen
glosy byly podzielone: matki albo sie cieszyly ich pomoca i widziaty w tym po-
zytywny wplyw na jakos¢ ich zycia, a tym samym na ich macierzynstwo, albo
nigdy nie skorzystaly z takiej pomocy i mialy o niej inne zdanie.

My nie jezdzilismy na turnusy. Po co, zeby si¢ rozczulac jeszcze bardziej?
[Zuzanna]

Roéwniez opinie respondentek uczestniczacych w turnusach byly podzielo-
ne. Z jednej strony moéwily, ze turnusy to rodzaj odcigzenia rodzicéw, dawka
informacji o tym, jak postepowac w konkretnych sytuacjach. Z drugiej strony
nie wiedzialy, czy warto korzystac z tej pomocy czy nie, bo wyjazd byl dla nich
czesto przytlaczajacy, obarczony cierpieniem z powodu losu, ktéry spotkatl ich
dzieci oraz je same jako matki, kobiety.

Ja jezdzitam w roku po kilka razy na turnus. Zabieratam tez czesto swoje-
go starszego syna. To bylo trudne, ale tez ma dzisiaj efekty. Jest empatycz-
ny, oni zawsze byli takim zgranym rodzeristwem. [Wanda]
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Na turnusie dowiedziatam sig, co to jest to uposledzenie, mogtam poroz-
mawiac z kazdym specjalistg, ale tez z rodzicami. Ja chciatam wiedziec.
Moze byto mi i cigzko na sercu, bo ja tak naprawde pierwszy raz w Zyciu
zobaczytam, jak funkcjonujqg takie dzieci, te malutkie, ale tez te starsze.
Nie powiem, miatam inne wyobrazenia, ale mi to pomoglo, bo chciatam
mie¢ powiedziane, jak bedzie. Ale prawda tez jest taka, ze do korica nikt
nie wie, jak bedzie, Zaden specjalista nam tego nie powie. [Milena]

Osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng rzadko osiagaja sa-
modzielno$¢ w jedzeniu, ubieraniu sig, rzadko kontrolujg czynnoéci fizjolo-
giczne, dlatego wymagajg opieki w kazdym wymiarze zycia. Jak to si¢ zmie-
nialo przez lata?

To jest prawda, ze mate dzieci to maly klopot, a duze dzieci to duzy kio-
pot. Z kazdym dniem moja corka, mimo Ze jest dorosta, potrzebuje wigcej
pieluch, potrzebuje wiecej rehabilitacji. Zauwazam, ze ona to juz taka
dorosta baba, woli poleze¢, posiedzie¢, a jednak w jej przypadku stawy
szybko siadajg, bo waga do tego dochodzi. [Alina]

Ja mam 78 lat, moze 40 lat temu potrzebowatam pieniedzy, pieluch. Ja
sobie z tamtym kryzysem poradzitam, dzisiaj potrzebuje nieco innego
wsparcia, Zeby po prostu odetchng¢, usigs¢ na tytku, ale to czasem nie-
mozliwe. Wie pani, to jak z matym dzieckiem: ubraé, nakarmic¢, umyc,
dac leki i tak w kétko. Jestem zmeczona, naprawde. [Angelika]

Im cérka byta starsza i wydawaloby sie, ze powinna juz byc nieco bardziej
samodzielna, tym miatam coraz wigksze poczucie, ze ja wigcej musze ro-
bi¢. Teraz to juz dorosta kobieta, jest jeszcze trudniej, kiedy ma okres,
kiedy jg cos boli, ale to nic. Kiedy musze jg wykgpac, to jest dopiero dla
mnie wyzwanie. [Nela]

Warto przyjrzec sig, jak wygladala rzeczywistos¢ kobiet-matek, ktére mimo
niejednokrotnego braku sit fizycznych i psychicznych musialy si¢ uporac z czyn-
no$ciami pielegnacyjnymi wokot dorostego dziecka. Respondentki podkreslaly,
ze pomimo swojego wieku i wieku swoich dzieci nadal noszg je codziennie na
rekach do tazienki, zeby je wykapad, oraz przemieszczaja je z jednego pokoju do
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drugiego, zeby przewina¢, nakarmi¢. Jedna z rozméwczyn mieszka z 42-letnim
synem w kawalerce na trzecim pigtrze, bez windy.

Muszg zaplacié, zeby wyjs¢ z domu. [Malwina]

Rozmoéweczyni zaproponowala mi, badaczce, kawe. Poprositam o kawe z mle-
kiem. Okazalo sig, ze nie miala mleka nawet do przygotowania positkéw, bo

od trzech dni nie mogta wyj$¢ z domu, nie miata z kim zostawi¢ syna.

Ten problem dotyka wielu kobiet-matek, nadal cz¢sto s skazane na bycie
w czterech $cianach. Dlatego prawda o zyciu ich rodzin jest skryta w mieszka-
niach. Budzilo to u mnie jako u badaczki wiele pytan. Czgsto matki nie mogty
wyj$¢ z domu, bo np. nie byly w stanie znie$¢ wozka z dorostym dzieckiem,
a jednocze$nie nie mialy kogo prosic o zrobienie zakupow. Czasem z taka sytu-
acja spotykatam sie przy wywiadach.

Zdarza sig, ze czasem matki zostawiaja dzieci same w tdzkach, wychodza
z domu, by zalatwi¢ sprawy, ktore pozwolg im na przetrwanie. Zauwazaja, ze
z wiekiem coraz trudniej opusci¢ corke czy syna cho¢by na chwile.

Kiedys bratam wozek i znositam na parter, potem bratam go i tez po tych
schodach na dél. Zapinatam go, wracatam na gore, zamykatam drzwi
i sztam z nim na spacer. Ale ja dzisiaj juz nie dam rady, juz mnie tak rwg
rece. Ja juz nawet go podnies¢ nie moge. [Wioletta]

Juz mi coraz trudniej jg nawet podnies¢ z wersalki i wsadzi¢ na wozek.
[Helena]

Jestem z nim w domu, bo on nie ma gdzie péjs¢. Moze gdzies w Warsza-
wie i sq osrodki, ale u nas na wsi to nic nie ma. Ja, kiedy musze odebra¢
pensje, to przyjezdza moja bratowa. I to jest dzien, kiedy moge po skle-
pach sig przejs¢, cos kupic. Oczywiscie zawsze z telefonem. [Nina]

W Polsce nadal brakuje osrodkéw dla dorostych oséb z gleboka niepelno-
sprawnoscig intelektualng, brakuje placéwek, ktére moga zaoferowacé wsparcie
w postaci terapii, zabiegéw rehabilitacyjnych, z uwzglednieniem choréb wspot-
towarzyszacych, jak padaczka czy zaburzenia psychiczne. Zdaniem kobiet nadal
nie ma pomyslu, jak obja¢ szeroko rozumiang rehabilitacjg psychiczna i spotecz-
n3 (niezawodowa) dorosle osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.
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Nie ma placéwek, nie ma miejsca dla naszych dzieci, Zaden srodowiskowy
dom samopomocy go nie chcial, ale udato si¢ dzigki moim tzom wywalczy¢
miejsce. Jezdzi do tego osrodka dwa razy w tygodniu. Tylko, wie pani, to jest
warsztat terapii zajeciowej, on tam siedzi, ale jest wsrod ludzi, ktos czasem
do niego zagada. To sq te dwa dni w tygodniu, kiedy moge wyjs¢ i zrobi¢
zakupy, péjs¢ do lekarza. Bo nie mam z kim go zostawic. [Irena]

Nie ma rozwigzan dla mojej corki. Mowimy o rehabilitacji zawodoweyj,
ale ona do zadnej pracy nie pojdzie, bo tez nikt jej nie przyjmie. To co
ma robi¢? Czekaé w czterech scianach na smierc? Ale to chodzi o to, Zeby
moze nie w czterech scianach. I jezeli juz czekaé, to chociazby w jakichs
warunkach. [Zuzanna]

Respondentki utrzymywaty, ze nawet jezeli uda sie znalez¢ kogos$ chetnego
do opieki, to taka opieka okazuje si¢ zbyt problematyczna z uwagi na towarzy-
szace ich dzieciom choroby - najczesciej wspominaly o padaczce. Zaznaczaly,
ze kiedy dzieci byly mlodsze, zostawaty z nimi rézne osoby, na ogoét sasiedzi, ale
dzi$ sg to juz ludzie w podesztym wieku, sami potrzebuja pomocy.

Mam sgsiadke, mita, przesympatyczna, ale ona juz teraz z nig nie zosta-
nie. Jak Ola byla malta, to zostawata, nawet wychodzila z nig. Ale teraz
to juz nie. [Zuzanna]

Najgorsza jest epilepsja, bo trzeba podaé wlewke, a to jest duzy mezczy-
zna. Nie kazdy jest wstanie to zrobic, a po drugie, no, nie kazdy chce.
Bytam w szpitalu, no to byta mojej siostry corka z nim i jej narzeczony.
Wyttumaczytam, ze trzeba go potozy¢ na podiodze i podac doodbytniczo
wlewke. Ona studiuje pedagogike specjalng, wiec dziewczyna sobie pora-
dzita. Ale juz moj brat by tego nie zrobil, tylko by wezwat karetke i by sie
zaczelo. [Zyta]

Kiedy musze pdjs¢ do lekarza, to mam takie dwie kolezanki, ktore czesto
si¢ wymieniajg, zeby mi pomoc. Ale tez nie moge zawsze prosic o pomoc,
bo ta jedna tez ma corke chorg, ale wie jak to jest. [Ksenia]

Miat atak, przyjechat lekarz, ale Zadne leki mu nie pomagaty, wiec zabrali
nas do szpitala, trzymali nas siedem godzin na izbie przyjec. Przychodzili
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lekarze kazdej specjalizaciji, chirurg krzyczat: ,,Prosze pani, to nie jest nic
zwigzane z brzuchem, to w glowie mu sig dzieje!”. [Malwina]

Wsparcie finansowe wymieniano w wywiadach przy okazji doswiadczen,
wydarzen krytycznych, ktére zaszly podczas macierzynstwa, w biografii. Kobie-
ty zwracaly uwage, ze nierzadko, majac jakiekolwiek srodki finansowe, w pierw-
szej kolejnosci starajg si¢ zaspokoic¢ potrzeby dziecka, zapominajac o wlasnych.

Jezeli mam jakies pienigdze, to staram sig czy to cos mu kupic, czy to pojs¢
do jakiegos specjalisty. Ja nie kupuje mu Bég wie czego, odktadam na lep-
sze pampersy, poniewaz czesto ma odparzenia. [Lucja]

Czlowiek nic sobie nie kupi, tylko zeby tym dzieciom naszym bylo lepiej.
Nie maluje, nic nie odswiezam w domu, sobie tez juz nie pamietam, kiedy
co$ kupitam. [Janina]

Jednak to jest potrzebne, musze kupic¢ leki, pampersy... A normalne co-
dzienne oplaty? [Sylwia]

Kobiety, ktére zgodzily si¢ na wywiad, czesto prosily, zeby rozmowy odby-
waly sie w ich mieszkaniach, domach, tylko kilka wywiadéw odbylo si¢ w in-
nych miejscach (kawiarnie, parki). Z czego to wynikalo? Otéz bardzo czgsto,
kobiety nie mialy mozliwosci, zeby wyjs¢ z domu, musiaty caly czas sprawowac
opieke nad swoimi dzie¢mi.

Rozmdwczynie poruszaly kwestie sprzetu medycznego, o ktory czesto sta-
raly sie latami, bo zdobycie go wcale nie bylo to tatwe. Panujace przekonanie
o dofinansowaniu, o ktére moga ubiegac si¢ osoby z niepelnosprawnoscia od
m.in. Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb z Niepelnosprawnoscia wy-
magalo od kobiet wielu dzialan (zlozenie stosownych dokumentéw dotyczacych
niepelnosprawnosci dziecka), ale i cze$ci whasnych naktadéw finansowych. Zad-
na z kobiet-matek nie miata wymaganych kwot, co czesto dodatkowo kompliko-
walo ich sytuacje.

Podnosnik sfinansowat nam PFRON. Kosztowato to 30 tysiecy. Po ja-
kims czasie ta skrzynka przestata dziata¢ i musiatam kupi¢ nowq, kosz-
towata chyba 18 tysiecy. Pasek juz wyciera sie pomatu, a taki pasek to
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700 ztotych. Najgorsze jest to, Ze to burczy, trzeba go zapigé, wigc on sig
bat, denerwowat, wigc poczgtki byly trudne. [Malwina]

Miatam dosta¢ samochéd z PFRON-u i mi go przyznano, tyle Ze ja nie
miatam wktadu wlasnego, zaden bank mi nie udzielit pozyczki. To by nam
utatwito zZycie. Marzytam, ze zabiore go nad morze, ale céz... [Hanna]

Sytuacja finansowa rodzin bywa zatrwazajaca. Matki sg na ogét emerytkami
o bardzo niskim uposazeniu, z powodu niewystarczajacego stazu pracy. Rodziny
zyja z tych wlasdnie emerytur i nieraz zaciagaja zobowigzania kredytowe w para-
bankach, poniewaz tylko tam moga uzyska¢ kredyt, czesto wysoko oprocento-
wany. Kobiety uwazajg, ze za wszelka cene musza zabezpieczy¢ potrzeby dzieci,
a wlasne potrzeby, np. kupno lekéw, butéw na zime, przesuwajg na drugi plan.

Wezoraj dostatam recepte na 250 zlotych, ale ja nie moge tych lekow wy-
kupi¢. No bo jak? Kupitam leki w zeszlym tygodniu, chusteczki, wkladki
i zaptacitam 450 zlotych. A jedzenie, a optaty? [Nina]

Zyje w kredytach, ja mam tak zadluzone mieszkanie, ze zabiorg je, jak
umre. Zaden taki duzy bank nie chcial udzieli¢ mi kredytu tylko takie
mate sieciowki. [Leokadia]

Chodzg w tych samych butach, kurtce od lat. Smieje sig, bo na szczescie
moda wraca, zawsze trzeba szuka¢ pozytywow, co nie? [Julia]

Kobiety-matki podkreslaly, ze dzisiaj sg juz na emeryturach, bardzo niskich
dlatego, ze czesto nie mogly pracowa¢ badz mialy duze przerwy w pracy. W od-
czuciu respondentek powinno im przystugiwa¢ swiadczenie pielegnacyjne, po-
niewaz nadal sprawuja opieke nad swoim dzieckiem pomimo jego wieku.

Wie pani, czym ja sie réznig od matki, ktéra opiekuje si¢ swoim czte-
roletnim synem z glebokg niepetnosprawnoscig? Wydaje mi sie, ze my
mamy nawet trudniej. Bo chodzi nawet o zwykte przewijanie, karmienie.
[Ludmita]

W wywiadach kobiety powracaty do sytuacji, w ktérych wrecz wymagano
od nich wkladu finansowego, by ich dzieci uczestniczyly w spotkaniach, nie byty
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wykluczone. Takie sytuacje zdarzaly si¢ czesto wlasnie w osrodkach, do ktorych
uczeszczaly dorosle osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Co roku sg paczki Swigteczne, ale ja musze na to wylozyc, zeby on dostat
paczke. Tak samo co roku sq organizowane wigilie, ale od osoby 45 z, dla
naszej dwojki to az 90 zlotych. Przy mojej emeryturze to sq bardzo duze
pienigdze. Ale, no, nie mam wyjscia, zawsze wplacam i ide z nim, bo
chce, zeby chociaz miat to miejsce. [Malwina]

Ja nie chciatam, ale musiatam wypisac si¢ ze stowarzyszenia, bo mie-
sieczna sktadka to bylo 20 zlotych. Ja czasem juz w potowie miesigca nie
mam tych 20 ztotych. [Helena]

Wywiady prowadzono z kobietami-matkami z calej Polski, mozna wiec
bylo zaobserwowa¢ nieréwnos¢ w realizowaniu praw przystugujacych osobom
z niepelnosprawnoscig i ich opiekunom. W matej miejscowosci oddalonej od
duzej aglomeracji jest problem z dostgpnoscia transportu, miejsc i placowek dla
dorostych oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Kochana, ja ptace 14 ztotych dziennie za transport. Kiedys ptacitam sie-
dem, ale kierowniczka si¢ zmienita, osrodek juz tez tyle nie finansuje.
Dzwonitam, dowiadywatam sig, ale kto ze starg babg bedzie rozmawiat.
Nie umiem znalezé wyjscia. ,,Prosze napisac pismo”, druga znowu: ,,Pro-
sze napisac pismo i uzupetni¢ wniosek”. Ja mam prawie 80 lat! [Malwina]

To jest takie niesprawiedliwe, ale to tez wina rodzicéw. Jak widze mné-
stwo tych maluchow... Oni sq dowoZeni. Niektérych znam, mieszkajg
tuz za rogiem, to mama nie wezmie, nie zaprowadzi go za rgczke, tylko
transport. Bedzie walczyla o transport, bo jej przystuguje. A méj syn nie
moze jezdzi¢ do osrodka trzy dni, a tylko dwa, poniewaz brakuje busow.
[Agata]

Opisana sytuacja wynika z wielu przyczyn. Nasuwa si¢ konkluzja, ze od-
powiada za nig brak porozumienia i wspdtpracy miedzy sektorami: medycz-
nym, socjalnym, prawnym i edukacyjnym. Skutkuje on brakiem komunikacji
z matkami osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Czym powinna
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sie charakteryzowac wspolpraca oferujaca wsparcie? W odczuciu matek: komu-
nikacja na wielu plaszczyznach, zrozumieniem problemu, szacunkiem, podej-
mowaniem decyzji z uwzglednieniem sytuacji konkretnej rodziny.

3.8. O CZYM NIE MOZNA MILCZEC: OSOBA
Z GLEBOKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W SYSTEMIE ZDROWIA

Osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna stanowia wyzwanie dla
stuzb medycznych z uwagi na ograniczone mozliwosci porozumiewania sie, po-
ruszania, przemieszczania, czucia wlasnego ciala i wspottowarzyszacych choréb
psychicznych (Minihan, Dean Van, 1990; Schrojenstein Lantman-De Valk i in.,
2004; Bhaumik i in., 2009). Czesto skutkuje to niewtasciwym podej$ciem pra-
cownikow placowek medycznych do tych osoéb, jak réwniez ich rodzin.

Pobyt dzieci, a pozniej dorostych z glteboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualng w placéwkach medycznych byt codzienno$cig kobiet-matek. Od etapu
stawiania diagnozy po epizody choréb wspoltowarzyszacych. W leczeniu dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng pojawiajg sie czesto trudnosci. Sa
one uwarunkowane nie tylko zlozonoscig przypadlosci, lecz takze - co gorsza
- podejsciem lekarzy specjalistow do tych dzieci. Kobiety-matki rozumieja po-
ziom skomplikowania zaburzen zdrowotnych ich dzieci, ale nie s w stanie zro-
zumiec i zaakceptowaé podejscia i braku kompetencji specjalistow.

Pytam lekarki, czy on faktycznie ma padaczke, bo my trafilismy na od-
dziat neurologii z podejrzeniem. A ona do mnie: ,A nie wie pani kogo
pani ma?”. [Malwina]

Nawet na niego nie spojrzata, siedziata, pisata i cos mamrotata pod no-
sem. Nawet go nie obejrzata. [Wioletta]

Poszlismy do pani neurolog tutaj, u nas w miescie, dosyc znana osoba, ale
nie polecatabym tej pani nikomu. Miata przed swoim nazwiskiem wiele
tytutow, tyle ze ona si¢ nie nadawata do leczenia dzieci. [Hanna]
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Zdarzalo sig, ze kobiety potrzebowaly natychmiastowej pomocy. Dzwoni-
ly po szpitalach, ttumaczyly problem, ale byly odsylane z jednego miejsca do
drugiego. Matki zwracaja uwage, ze dzieci z cigzszymi zaburzeniami niekiedy
choruja z uwagi na obnizona odpornos¢.

Diagnostyka bywa zlozona, a rodzice slysza po kilka diagnoz jednego dnia.
Ten czas jest bardzo trudny dla calej rodziny, matki mysla wtedy tylko o dziecku,
ktoére poddawane jest calej serii badan, kazde u innego specjalisty badz zespotu.
Najgorsze byto dla nich to, ze nie mogly by¢ przy dziecku podczas skompliko-
wanych, niezrozumiatych dla niego procedur.

Nas nikt nie chciat, to byto tak chore dziecko. Z jednego szpitala do dru-
giego, az w koricu mi ktos podpowiedziat, zebym przestata dzwonic i py-
tac, tylko zebym wzywala karetke i juz. [Sylwia]

Sprawdzali wszystko, jeden za drugim. Ktos powiedzial, Ze ,jajeczka
mu wedrujg i stqd te bole”, jeszcze ktos, ze ,to moze byc przepuklina”.
[Malwina]

Leczono go, tak, ale za kazdym razem $rodkami farmakologicznymi. Je-
den antybiotyk, zaraz drugi, jeszcze leki uspokajajgce. Na posocznice go
leczyli, potem sig okazalo, Ze on wcale tego nie mial. [Ludmita]

Dzisiejsze macierzynstwo w $wietle wypowiedzi respondentek ksztattuje
m.in. podejécie specjalistéw, do ktorych trafiaja one w poszukiwaniu pomocy
dla swoich dzieci. W wywiadach pojawiajg si¢ réwniez wypowiedzi ukazuja-
ce, jak istotna jest opieka medyczna nad malym dzieckiem z glteboka niepel-
nosprawnoscig intelektualng i jak ogromny ma wplyw na macierzynstwo, na
sposéb odgrywania roli matki dziecka z niepelnosprawnoscia.

Gdybym ja nie trafila na tych wszystkich lekarzy, to ja nie wiem, czy ja
bym wtedy nie zwariowala, a dzisiaj bym byla jeszcze tutaj. Bylo bardzo
ciezko, ona miata atak za atakiem, miata okoto dwéch lat, ale juz byto
wiadomo, Ze jest uposledzona umystowo. [Alina]

Leczenie dorostych 0séb z gteboka niepelnosprawnoscig intelektualng zosta-
wialo w biografii kobiet-matek $lad o negatywnym zabarwieniu emocjonalnym.
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Czesto bylo to wydarzenie obarczone cierpieniem rozciagajacym si¢ na wiele lat.
Kobiety zaznaczajg, ze bywalo, iz czuly si¢ obwiniane przez specjalistow za stan
ich dzieci.

Rano dopiero przyszta lekarka i mowi: ,,Nie zostawie was samych”, wzig-
ta nas na oddzial. Ale ta noc byta jedng z najokropniejszych, kazdy tylko
przychodzil, cos gadat, krzyczal. [Wioletta]

W szpitalu powiedzieli, Ze to nie jest szpital dla takich ludzi, ze musimy
jecha¢ na odziat psychiatrii. [Malwina]

Kiedy trafiamy do szpitala, to nigdy nie wiedzg, w jakim pokoju nas
umiescic. ,,No, chyba nie na zwyktej sali?”, tak ustyszatam od pielggniar-
ki. Jak mam kase, to zawsze staram si¢ wykupic salg, ale nie zawsze mnie
na to stac. Chociaz juz sig tego nauczylam, ze musze byc przygotowana.
Czasem trafiamy w miesigcu trzy, nawet cztery razy do szpitala. [Agata]

Jakie sg przyczyny takiej, a nie innej jakosci opieki medycznej nad doro-
stymi osobami z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng? Badania naukowe
wskazujg na brak przygotowania personelu medycznego do leczenia dorostych
ze sprz¢zonymi niepelnosprawnosciami oraz wielorakimi ztozonymi niepetno-
sprawnosciami (Weiss i in., 2009). Znajduje to potwierdzenie w wypowiedziach
rozmowczyn.

Powiedzieli, ze przez sobotg i niedzielg nie robig zadnych badan, a on sig
wit po t6zku jak piskorz. O trzeciej w nocy z soboty na niedziele wezwa-
tam pielegniarke i moéwie, prosze: ,Niech pani zawota panig doktor, bo
leki ktére podata, mu nie pomagajq”. A ona do mnie, Ze pani doktor $pi.
Wiec mowie: ,,Prosze mi powiedziec, w ktorym pokoju pani doktor $pi, to
ja jg obudze”. Poszta ta kobiecina, obudzita lekarke, a ona zta jak osa do
mnie: ,,I co ja mam zrobic?”. I tak mineta noc, az z rana przyszedt lekarz,
ktory nas zabierat do szpitala. [Malwina]

Leczenie dorostych z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wiaze sie
z duzymi nakladami finansowymi. Cho¢ osoby z niepelnosprawnosécia maja
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pierwszenstwo w kolejkach do lekarza, a ten powinien przychodzi¢ na wizyty
domowe, to kobiety i tak musialy upominac si¢ o prawa swoje i swoich dzieci,
a czasem wrecz blaga¢ o wizyte. Wspominaly o sytuacjach, w ktoérych nawotywa-
ly przez telefon, zeby przyjechala karetka, aby zawiez¢ dziecko do przychodni na
umoéwiona wizyte. Z powodu takich warunkow, takiego traktowania decydowaty
sie na leczenie prywatne - bylo ono szybsze, skuteczniejsze, ale bardzo kosztowne.

Ja mam wiele kredytow, bo lecze go prywatnie. Zamawiam lekarzy do
domu. Wiadomo, najczesciej tych, ktorzy sq niezbedni, bgdz kiedy jest
sytuacja juz bardzo kryzysowa. Taka wizyta w domu kosztuje dzisiaj
250 ztotych, plus jeszcze USG w domu tez jakies 250 ztotych. [Liliana]

Wie pani, on jest facetem, ja czasem sig¢ boje, czy on czegos z tg prostatg
nie ma. A do takiego specjalisty umowic sie, to graniczy z cudem. Umowic
sig to jest jedno, ale jak mam dotrzec. Wigc dzwonieg, prosze, ze taka sytu-
acja, to proszq czekac. I tak, wie pani, w kétko. [Klementyna]

Kiedys dostat jakiejs wysypki tu, w pachwinach, wigc poleciatam do takiej
lekarki, bo ona tu niedaleko w bloku obok gabinet miata. Ona wystuchata
i tak, ze przyjdzie, ale trzy lata juz idzie. [Malwina]

Klopot z opieka medyczng nad dorostymi z gleboka niepetlnosprawnoscia in-
telektualng wynika nie tylko z matej dostepnosci specjalistow, lecz takze ze zbyt
krotkiego czasu, jaki poswiecajg oni konkretnemu choremu, oraz z trudnosci wy-
wolanych samym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej. Wydawatoby sie,
ze to ostatnie nie powinno by¢ bardzo skomplikowane dla specjalistéw, ze powin-
no by¢ dla nich raczej naturalne. Rzeczywistos¢ jednak okazuje si¢ inna.

My wchodzimy do gabinetu, to ona juz si¢ boi tych biatych Scian. A jesz-
cze siedzi taka, co nie wstanie, nie podejdzie. Ja czasem za glowe sie ta-
pie. Kiedys lekarka zadawala jej pytania, a ta si¢ gryzta po rekach, wiec
dostata recepte. Rece mi opadajg. Dlatego tez mamy juz swoich lekarzy
i tylko do nich. [Wanda]

Inny problem to opieka stomatologiczna nad dzie¢mi, a pdzniej nad do-
rostymi osobami z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Jak wynika
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z wypowiedzi matek, jeszcze kilkadziesigt lat wczesniej prawie jej nie bylo. Opi-
nie na ten temat byly podzielone, poniewaz cz¢$¢ matek dzisiaj juz miata dostep
do stomatologa, natomiast inne zwracaly uwage, ze nadal tego brakuje. Czgsto
zalezalo to od miejsca zamieszkania — matki mieszkajace w duzych miastach
mogty albo znalez¢ porade, albo skorzystac z leczenia.

Ja majgtek stracitam na jego zgby. [Liliana]

Jak posztam z nim do ortodonty do akademii medycznej, zeby zbadac,
czy nie powinien mie¢ aparatu, to ona jak go zobaczyla, to chyba pie¢
rekawiczek zatozyta. Podeszta i méwi: ,,Otwérz buzig”, a on nic. ,,Otworz
buzig”, a on nic. Wigc odwrdcita sig i mowi: ,No widzi Pani, dziecko nie
wspotpracuje”. [Irena]

Calkiem inaczej byto u matek mieszkajacych w matych miejscowosciach,
doskwieral im brak mozliwosci, gabinetéw, ale réwniez specjalistow, ktorzy wy-
razali che¢ przyjecia na leczenia stomatologiczne pacjenta z gleboka niepetno-
sprawnoscig intelektualna.

On nie byt u dentysty do 18. roku zycia, bo nie byto gdzie. [Ludmila]

Musiatam si¢ zainteresowac stomatologiem dla niej, bo tych zgbkéw byto
mato. Cze$¢ nam nie urosta, czes¢ wypadta, ale okazalo sig, ze nie ma.
Byt stomatolog dla dzieci tych uposledzonych, jak sie okazato, ale tylko
dla dzieci. Wigc zadzwonitam do dyrektora przychodni, wyttumaczytam,
jaka jest sytuacja. Powiedzial, Ze zrobi wszystko, co sie da. Zaméwitam
transport, przyjechalismy, ale cos mnie tknelo, Zeby moze na poczgtku
chlopiec przyjdzie”. Ja mowie, Ze chlopiec nie przyjdzie, bo jest na wozku.
Mowie, Ze ta wizyta byla umawiana przez dyrektora. A ona do mnie
z takg zloscig, Ze jej nikt nie zmusi, zeby ona przyjeta pacjenta powyzej
18. roku zycia. A byt na ten dzien juz uméwiony zabieg. Ja rozmawiatam
z nig, a myslatam o nim, co on robi w tym aucie z kierowcq, przeciez tam
sie moze Bog wie co sie dziac. I nas nie przyjeta. [Malwina]

Kobiety-matki dostrzegaly duza niechec¢ grona specjalistow do zrozumienia
trudno$ci w komunikowaniu si¢ ich dzieci. Sytuacja ta prowadzita wprost do
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tego, ze pacjent nie mogt sam odpowiada¢, nie moglt wyrazi¢ swoich potrzeb.
Informacja przekazywana przez matki bywala mniej wiarygodna dla lekarzy
specjalistow.

Ja posztam z nim do przychodni, bo mu te zeby si¢ kruszyly. Tam sie
dowiedziatam, Ze jest pani dentystka przypisana dla oséb z niepetno-
sprawnoscig [...] Ona jednak nie wiedziala, ze sq takie dzieci jak nasze.
Nie wiedziata co ma zrobi¢ Chciatam jakos jej poméc [...]. Mowitam,
zZe dziecko rozumie, ale tylko mnie [...]. Ale czy ktos mnie stuchat [...]
W koticu wyszla, kogos przyprowadzita, rozktadali rece. [Agata]

Zdarzalo si¢ tez, ze negatywne do$wiadczenia prowadzily do zawierania przy-
jazni lekarzy z rodzinami, do pomocy rodzinie, do wspierania profesjonalnego,
psychicznego i duchowego.

Zadzwonitam kiedys do poradni, bo on miat cos na oku. Poprositam o wi-
zyte w domu. Ale pani rejestratorka moéwi, ze ona nie styszata, zeby pani
doktor chodzita po domach. Ale przyszta i tak sie zaprzyjaznitysmy. Przy-
szta chyba po trzech dniach juz po wizycie i mowi, Ze chce mnie o cos za-
pytaé, tylko zebym sig nie obrazita. A ona méwi, ze rozmawiali z mezem
w domu, Ze oni bedg przychodzi¢ wieczorem i bedg pomagaé mi kgpaé
i w takich zwyklych czynnosciach. Pomagali mi bardzo dtugo. [Malwina]

Z dalszej rozmowy z ta respondentka wynikalo, Ze rodzina lekarzy zaan-
gazowala tez inne osoby, ktore przychodzily pomagaé kobiecie-matce w opiece
nad dorosla osobg z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.

Kolejne wydarzenia o ktérych méwily kobiety-matki dotyczyly hospitali-
zacji dziecka lub dorostej osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

On teraz jak trafia do szpitala, to wiadomo, do sali meskiej. Ale gdzie
ja mam byc? Glupio mi z tymi facetami, wiec prosze, zeby on lezal na
korytarzu, a ja jestem dzien i noc na tym stotku. Ile by on nie byt, trzy
tygodnie, to ja jestem trzy tygodnie. Byt taki ordynator na neurologii, kto-
ry nie pozwolil mi kiedys zosta¢ po 22 na oddziale. To ja przesiedziatam
catg noc na korytarzu takim, a tam wywozili ludzi, ktérzy juz poumiera-
li, a ja tam z tymi trupami tam siedziatam. [Malwina]
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Czasem moglabym péjs¢, bo musze chociaz si¢ umyc, na chwilg, jak ona
jest w szpitalu. Ale jak jestem, to mam takie poczucie kontroli, bo ja cze-
sto musze mowic, co wolno, czego nie wolno. Przeciez kto go nakarmi?
[Agata]

Kiedys przyszedt taki lekarz ze studentami, byt obchdd po prostu. Kazat
mi odejs¢, wigc odesztam i stoje. Tamci jej jedno pytanie, drugie, a ona nic.
Wiec poprosit, Zebym podeszta. I pyta, czy dziecko nie méwi. [Jadwiga]

Jak pokazujg wywiady, czesto lekarze nie radzili sobie w kontakcie z osobami
z niepelnosprawnoscig. Matki zwracaly uwagg, ze niepelnosprawnos¢ intelektu-
alna w stopniu glebokim, czgsto przez specjalistow byla traktowana jako choroba
psychiczna, co bylo w odczuciu matek krzywdzace dla ich dzieci. Z relacji wy-
nika, ze fatwiej otrzymac wsparcie, kiedy uzyje si¢ sformulowania ,,chory”, a nie
»hiepelnosprawny”. Zdaniem kobiet mimo postgpu medycyny specjalisci nadal
nie majg doswiadczenia w leczeniu dzieci czy dorostych z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng, ktérym na dodatek towarzysza choroby powodujace utra-
te sprawnosci funkcjonowania réznych narzadéw, zmystéw. Matki wskazuja, ze
istnieje duza potrzeba wypracowania standardéw opieki nad dorostymi osobami
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Na podstawie subiektywnych wy-
powiedzi kobiet bioracych udziat w prezentowanych badaniach przyjmuje zaloze-
nie, ze nalezy w procesie leczenia uwzgledni¢ zdanie matki badz prawnego opie-
kuna i traktowac ich jak rzecznika doroslej osoby z gteboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wedlug niektérych badaczy potrzebna jest wigksza wrazliwos$¢ spe-
cjalistéw na zrozumienie roznych form ekspresji przejawianych przez takie osoby
(Kankkunen, 2004; van der Putten, Vlaskamp, 2011).

3.9. AKTYWNOSC ZAWODOWA KOBIET-MATEK

Na temat aktywnosci zawodowej kobiet wychowujacych dzieci z najcigzszymi
postaciami niepetnosprawnosci, w tym z gteboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, w ostatnich latach bylo bardzo glosno w mediach. Sytuacja zawodowa
respondentek wynikala czesto z braku wyspecjalizowanych placowek $wiad-
czacych opieke medyczng, terapeutyczng nad dorostymi osobami z gleboka
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niepelnosprawnoscia intelektualna. Najwieksze braki wystepuja szczegolnie
w mniejszych miejscowo$ciach, tam wspomnianych placéwek praktycznie nie
ma. Z tych samych powodéw wigkszos¢ rozmoéwczyn nie mogla pracowac za-
wodowo. Nieraz nie byto to ich wyborem, lecz wynikalo ze specyfiki glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej dziecka, z koniecznosci sprawowania nad
nim ciaglej opieki. Zaburzenia towarzyszace niepelnosprawnosci czgsto unie-
mozliwiaja osobom z tg przypadloscia uczeszczanie do placéwek edukacyjno-
-rehabilitacyjnych. W zwigzku z tym wiele kobiet rezygnuje z pracy zawodowej
i decyduje si¢ przejs¢ na $wiadczenie pielegnacyjne.

Ona miata takie nauczanie indywidualne, przyznawane co jakis czas.
Nie bylo zadnego praktycznie rozwigzania. Ona nigdzie si¢ nie kwalifi-
kowata, bo niestety te ataki byly coraz czestsze. Ja nie moglam pracowac,
musiatam podjgc decyzje. [Celina]

Cérka poszta do przedszkola, bo jakos z mezem zatatwilismy, ale to byt
koszmar, ona nie chciata chodzié. Ja nie miatam wtedy samochodu, wigc
autobusem jg dowozitam. Jak juz wysiadata na przystanku, to byt taki
krzyk i histerie. [Wanda]

Chodzit do przedszkola, ale bardzo chorowat. Ja wrécitam do pracy, ale
co z tego, jak musiatam si¢ urywaé. To byla masakra, czutam sie taka
rozbita. [Zyta]

Caly czas jg padaczka dyskwalifikowata. [Alina]

Kobiety, ktore mimo niepelnosprawnosci dziecka staraly si¢ pracowaé za-
wodowo, podkreslaty, ze dla nich praca stanowita mozliwo$¢ oderwania si¢ od
rzeczywistosci, w ktorej funkcjonowaty przez lata. Od codziennych obowiazkow
opiekunczych wobec dziecka. Dla respondentek byl to sposdb na realizacje whas-
nego ja.

Ja pracowatam przez wszystkie lata, nie chciatam rezygnowad. [Janina]

Ja zawsze pracowatam, mozna tak powiedzie¢. Tak uktadatam grafik,
zeby moc przyprowadzal Jolg, zaprowadzal, kiedy miatam jg z kim
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zostawic. Ale kiedy umarta moja mama, to juz tak tatwo nie miatam. Ale
mogtam tez czgs¢ pracy zabierac¢ do domu. [Stanistawal]

Pracowatam do momentu, kiedy moj drugi syn nie dostal pierwszego ata-
ku padaczki. Wtedy zaczetam czesciej chodzi¢ na zwolnienia, nie byto
mnie w pracy. Postanowitam, ze zajme sig tylko dzie¢mi. [Zyta]

Ja pracowatam do kotica cigzy, ale, no... wiadomo... chory dzieciak. Ale
pracodawca mi podpowiedziat, zebym szta na dodatkowy roczny urlop,
bo mam takie dziecko. To mi ksiggowa podpowiedziata, Ze moge zlozy¢
dokumenty o orzeczenie. Zadne przychodnie, nikt. [Jadwiga]

Bo takie siedzenie i tylko przebywanie z dzieckiem to na pewno w pew-
nym momencie czutabym taki Zal, pewnie cztowiek bytby taki rozzalony
i zgorzkniaty. Ja musiatam wszystko poswigcic. [Alina]

Nie pracowatam przez 13 lat, bo stan mojej corki na to nie pozwalat. Ona
miata nauczanie w domu, a pézniej trafita do osrodka. Ja dopiero wtedy
wrécitam do pracy i chyba dopiero wtedy nabratam takiej wigkszej pew-
nosci siebie, wigkszej otwartosci do ludzi. [Celina]

Matki podejmowaly rézne dzialania zabezpieczajace funkcjonowanie dziec-
ka. Dzigki doswiadczeniom wiedziaty, co maja robic i jak, zeby ,wszystko gralo”
Dazyly do zachowania réwnowagi systemu rodzinnego. Wymagalo to od nich
cigglego organizowania wlasnej rzeczywistosci, ale tez rezygnacji z aktywnosci
zawodowej. Niektore z nich byly z tym pogodzone.

Ja zrezygnowatam z pracy, zeby sie opiekowac synem. Poniewaz do War-
szawy jezdziliSmy co drugi dzien, a jednak mamy kawalek, zajmowalto to
nam caly dzien. Mgz pracowatl na zmiany, wiec musiatam, bo zZy¢ tez za
cos musielismy. [Angelika]

Mgz pomagal, ja nie moge powiedziec, ze nie. On pracowat na zmiany,
ale co z tego, jak on wracat o drugiej, czasami czwartej nad ranem. To ile
on mogt mi pomoc? [Janina]
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Kobiety poruszaly kwesti¢ $wiadczenia pielegnacyjnego, a zwlaszcza tego,
ze pobierania §wiadczenia nie mozna taczy¢ z pracg zawodows, poniewaz za-
brania tego ustawa. Glosy rozmdéwczyn byly w tej sprawie podzielone, niektére
z nich uwazaly, ze nie ma mozliwosci taczy¢ wychowania dziecka z niepetno-
sprawnoscig z praca zarobkows, a tym bardziej z karierg zawodowa. Argumen-
towaly to stanem zdrowia dzieci i potrzeba ciaglej pomocy w codziennym
funkcjonowaniu.

Ale tez dzielg sig tym swoim doswiadczeniem, bo jak tak patrze na te
miode matki...One narzekajg, one chcg wiecej. Ale na przyklad ja nie
mam $wiadczenia pielegnacyjnego, ja mam swojg emeryture 850 ztotych.
Teraz jest walka, matki podostawaly te 1406 zlotych, ale one chcg jesz-
cze mozliwosci dopracowania, one chcg tak zwanego catego wytchnienia
i catego Zycia. To ja przeciez mowie, jako emeryt ja mam tez prawo doro-
bi¢, ale ja nie moge, bo mam chore dziecko. [Malwina]

Nawet mowy nie ma o tym, zeby pracowa¢ przy takich dzieciach glgboko
zaburzonych, bo matka musi caly czas by¢ dyspozycyjna. Nawet jak poj-
dzie do szkoly, to i tak musisz by¢ caly czas pod telefonem. [Agata]

Chociazby swiadczenie pielegnacyjne - przystuguje osobom, mat-
ce, ktora nie jest w stanie podjgé pracy, bo musi si¢ opiekowaé swoim
dzieckiem. To juz z definicji wynika, Ze to jest w zamian za niemoznosé
wykonywania pracy, jakiejkolwiek pracy - tak jest napisane. Wiec i do-
rabianie tez odpada. Natomiast dzisiaj niektére matki uwazajg, Ze one
sq w stanie. Ja nie mowie, ze nie sq, ale my zyjemy i teraz... Dla mnie
sprawa jest jasna, ide do pracy, to nie interesuje mnie Swiadczenie pie-
legnacyjne. [Zyta]

Wspdlczesnie wiele kobiet staje przed wyborem, czy zdecydowa¢ si¢ na
urodzenie dziecka, czy przez jakis$ czas po$wieci¢ si¢ karierze zawodowej (Bu-
drowska, Duch, Titkow, 2003). Macierzynstwo nie jest i nie moze by¢ narzu-
cone, nie jest nakazem kulturowym ani spotecznym, jest wylaczng decyzja
kobiety. W rozmaitych epokach obowigzywaly r6zne modele macierzynstwa.
Wiele wnoszg dyskusje spoleczne, z ktérych wynika, ze macierzynstwo jest
niejako barierg w zyciu zawodowym kobiety. Nalezy wspomnie¢ o polityce
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spolecznej panstwa (Strategie polityki spotecznej na lata 2007-2013), w ktorej
pojawiaja sie propozycje umozliwiajace godzenie rél matki i studentki poprzez
elastyczny program studiow czy zagwarantowanie matkom miejsca w domach
studenckich (za: Wolska-Dlugosz, 2009). Dla kontrastu mozna tu pokazac sy-
tuacje kobiet-matek dzieci z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualna i ich
mozliwosci powrotu do pracy. Rozmoéwczynie, ktore byty aktywne zawodowo
przed ciaza, musialy dokona¢ wyboru i podja¢ decyzje o powrocie do pracy
badz pozostaniu w domu z dzieckiem, a mozliwosci, jakie oferowano im 30,
40 lat temu, nie utatwialy wyboru.

Ja miatam dobrego szefa. Czlowiek sam miat chorego syna. Naprawde
dzieki temu, ze znat si¢ na przepisach, mogltam péjs¢ na dtuzszy urlop,
mogtam brac¢ wolne na wyjazdy na turnusy. [Angelika]

Ja chciatam pracowac, ale ciggle mnie w tej pracy nie bylo. [Zyta]

Respondentki wielokrotnie same rezygnowaly z pracy. Takie decyzje po-
dejmuja nie tylko matki dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
w Polsce. Kobiety-matki nierzadko postanawiaja odejs¢ z pracy lub prébuja
dostosowa¢ prace do obowigzkéw, np. wykonujac ja w niepelnym wymiarze
czasu w domu (Redmond, Richardson, 2003; Chou i in., 2012). W niekt6rych
przypadkach gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka ukierunkowata
aktywnos$¢ zawodowa matki, ktéra decydowala si¢ na przekwalifikowywanie po
to, zeby by¢ z wlasnym dzieckiem.

Jestem ksiegowg, ale co z tego, moje dziecko potrzebowato wsparcia. Nie
byto tylu specjalistow jak dzisiaj. Ja musiatam wszystkiego nauczy¢ sie
sama. Zaczetam pracowac jako pomoc, potem skoticzytam oligofrenope-
dagogike. I od zawsze w ten sposob jestesmy razem. [ Antonina]

Czy bylo to spowodowane niepetnosprawnoscig mojego dziecka? Kazdy
mnie o to pyta. Mysle, ze czgsciowo tak, ona zaczeta uczgszczac do osrod-
ka, ale nic z tego dobrego nie wyszto. [Alina]

Niektore rozmoéwczynie opowiadaly, ze podejmowaly sie pracy w domu,
jednoczesnie sprawujac opieke nad dzieckiem.



166 3. Barwy macierzytistwa kobiet-matek dzieci z glebokg niepetnosprawnoscig. ..

Sktadatam tutaj w domu takie zabawki, wigc jak je tutaj rozlozylam
w tym moim malym mieszkanku, w jednym pokoju, bo w drugim byto
dziecko. Pamigtam, jak przywieZli osiem tysigcy pudetek i kilkanascie wo-
réw tych wszystkich elementow. [Malwina]

Musiatam pracowaé w domu, musiatam przeorganizowaé swoje Zycie
catkowicie. [Lucja]

Kobiety-matki podejmowaly prace czgsto nie z mysla o sobie, o wltasnym
rozwoju, lecz z mysla o dobru dziecka, bo przede wszystkim chcialy zapewni¢
mu sprawne funkcjonowanie. Potwierdzaja to réwniez inne badania, poka-
zujace, ze praca zarobkowa kobiet-matek dzieci z niepelnosprawnoscia stuzy
przede wszystkim: pokryciu kosztéw rehabilitacji, zakupu lekéw czy sprzetu
rehabilitacyjnego, zabiegom terapeutycznym, utrzymaniu domu (Lisowski,
1996).

Rozmowczynie, ktdre utrzymatly aktywnos¢ zawodowa, mogly opowiedzie¢
o sobie, nie tylko w kontekscie pelnionego macierzynstwa, lecz takze w odnie-
sieniu do innych odgrywanych rol.

Ja tez si¢ realizuje, bo i pracuje, i czasem gdzies wyjade. Rzadko, ale sta-
ram sig o to dbac. Nie ide do pracy, bo musze, ale tez czerpig z tego radosc.
[Regina]

Staratam sig nie zamkng¢ w domu. Na poczgtku byto trudno, bo kazdy,
ze: ,,Corka taka mata, taka chora, a ty do pracy”, ,Nie poradzisz sobie”.
Ale jakos sie udato. Moja mama mi duzo w tym pomogta. Nam w sumie

pomogla, ale ja przez to nie zamknetam sig na swiat, na ludzi. [Wanda]

Nie ograniczam si¢ do tego, ze ja, Jola i koniec. Ja zaczelam pracowac
jakos, jak ona miata osiem lat. To byta dla mnie terapia. [Stanistawa]

Bardzo mi pomagali z pracy, nawet jakies wyjazdy, paczki, ja naprawde
nie miatam co narzekaé. [Wioletta]

Niektore kobiety w p6znym wieku zostaly matkami, co tez miato wplyw na
ich sytuacj¢ zawodowg — nie wracaly juz do pracy zawodowe;j.
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Ja urodzitam, jak miatam 34 lata, i juz nie wrocitam do pracy. Zawsze
si¢ Smieje, ze moja sytuacja wyglgdata trochg tak jak tych kobiet, ktére
rezygnujq z pracy, zeby sie wnukami zajgé. [Mirostawa]

Zdaniem rozmoéwczyn ich prace uniemozliwialy niepetnosprawnos¢ inte-
lektualna w stopniu glebokim dziecka oraz wspotwystepujace z nig zaburze-
nia. Inne matki zwracaly uwage, ze chcg pracowac, chocby kilka godzin, nawet
w domu. Walczyly przez lata o wzrost $wiadczenia pielegnacyjnego i stawaty
sie bardziej Swiadome wlasnych praw, wykluczenia, jakie odczuwaja w réznych
sterach zycia. W dyskursie spolecznym, coraz cz¢sciej styszymy o dyskryminacji
kobiet ze wzgledu na macierzynstwo, ze pracodawcy obawiaja si¢ zaj$cia w cig-
ze swoich pracownic, bo beda niedyspozycyjne. Jak zauwaza Gwiazda (2013),
kobiety sa swiadome tego, ze cze¢sto otrzymuja nizsze wynagrodzenie w porow-
naniu do m¢zczyzn - co jest przejawem dyskryminacji kobiet na rynku pracy.

3.10. W POSZUKIWANIU ODPOWIEDZI

I ROZWIAZAN DOTYCZACYCH
PRZYSZLOSCI DOROSLE] OSOBY Z GLEBOKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Przysztos¢ - byt to temat szczegolnie trudny dla rozméwcezyn, wywolywat u nich
tzy. Rozmowy o przysztosci respondentki zaczynaly sformutowaniem: ,,boje si¢”
Zatrwazajace, a zarazem pobudzajace do refleksji i natychmiastowego dzialania
s3 przewidywania rozméwczyn - zadna z nich nie widziala dobrych rozwia-
zan dla przysztosci dorostej osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualna.
Wigkszo$¢ podkreslata, ze pomimo wielu staran nie zdota catkowicie zabezpie-
czy¢ przyszlosci swojego dziecka.

Moja mama pewnie myslata, zZe ja si¢ zaopiekuje bratem. Ja mam tez
takg nadzieje, Ze ktos zaopiekuje sie nimi. Nie chce, zeby oni poszli do
domu pomocy spotecznej. [Helena]

To jest temat dla nas, dla wielu kobiet z catej Polski — najbardziej bolgcy
i bliski. [Weronika]
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Kazda z kobiet-matek stara si¢ nie mysle¢ o przyszlosci swoich dzieci, ale
nie potrafi. Przysztos$¢ i jej planowanie sg kolejnym trudnym zadaniem, za ktére
kobiety-matki czujg si¢ w petni odpowiedzialne.

Oj, boje si¢. Przepraszam... Ja odsuwam od siebie te mysli. [Angelika]

Ja staram sig o tym nie mysle¢, ale i tak zawsze mysle. Gdzies zawsze to
jest z tytu glowy. [Wiktoria]

Pytania o przysztos¢ dziecka pojawialy sie w réznych etapach macierzyn-
stwa: tuz po diagnozie, jeszcze w czasie cigzy albo juz po porodzie, w pierwszych
miesigcach ilatach Zycia potomka, przy pogarszaniu sie¢ jego stanu zdrowia, przy
wykrywaniu nowych choréb, zaburzen.

Od razu pomyslatam, ile bedzie zZyta. Czy w ogéle dozyje swoich pierw-
szych urodzin? [Reginal]

Na poczgtku cztowiek myslat o przysztosci: a czy péjdzie do przedszkola,
czy pojdzie do szkoty, czy wroce do pracy, jak bedziemy sobie z nig radzié
w przysztosci. [Antonina]

Ja nie myslatam wtedy, jak to bedzie, kiedy ja bede miata 74 lata, a on
38. Chyba nikt tak daleko z nas, matek dzieci niepelnosprawnych, nie
wybiega w przyszlosc. Ja przyznam, Ze nawet nie wierzytam, ze my razem
doczekamy takiego wieku. [Wiktoria]

Przyszto$¢ byta wiec jednym wielkim znakiem zapytania, brakiem propozycji
rozwigzania trudnej sytuacji, a takze, jak zauwazaja same kobiety, czesto byta ciagle
niezalatwiong sprawg, czyms, co trzymalo je przy zyciu, ,,nie pozwalato umrze¢”

Ja bym juz dawno umarta, ale ciggle mam niezatatwiong sprawe przy-
sztosci. [Agatal]

Ja czesto nie mam ochoty chodzic juz na te wszystkie spotkania, udziela¢
sig, ale ja musze. Caly czas czlowiek gdzies ma nadzieje, Ze znajdzie roz-
wigzanie. [Leokadia]
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Rozmoéwczynie sg kobietami w wieku 55-78 i niekiedy z uwagi na stan zdro-
wia same potrzebujg pomocy. Czgsto od narodzin dziecka, a czasem od ustysze-
nia diagnozy, towarzyszy im obawa o jego przyszlos¢. Jak wynika z wypowiedzi,
matki nad przyszlodcig zastanawialy sie¢ w réznych okresach macierzynstwa, za
kazdym razem z innym nasileniem emocjonalnym; postepujacy wiek wlasny
oraz dzieci zmuszat kobiety do my$lenia na ten temat. W momencie, kiedy nasi-
laly si¢ objawy chorobowe u ich dzieci, matki zaczynaly coraz czesciej rozwazac
przysztos¢ swoich corek i synow. Zaznaczaly, ze kiedys jedynie powstawata mysl
o tym, co bedzie, gdy dziecko je przezyje; co bedzie, jezeli nie beda w stanie
sprawowac opieki nad swoimi dzie¢mi.

Ja kiedys nie myslatam, ze by¢ moze przyjdzie taki czas, Ze ja nie dam
rady, ze bedzie mi tak cigzko, ze bedg plakala z bélu. Ze zostang sama, bo
ja nie mam nikogo. [Ksenia]

Wie pani, jak ona byla mata, to ja myslatam, zeby znalez¢ przedszkole,
potem szkole. Potem zaczetam mysle¢ o jakims osrodku dziennym. Ale
teraz ja juz nie wiem, o czym mam myslec. Ja wiem, Ze juz jestem stara
i by¢ moze moje dziecko mnie przezyje. Rozglgdam sie, ale to jest najtrud-
niejsze dla mnie, dla kazdej matki. [Laura]

Teraz to zalezy nam na tym, zeby wyremontowac ten dom. Zeby jak nas
nie stanie, Zeby moze kogos ten nasz dom przyciggngt, ale zeby syn mégt
w nim mieszka¢ do korica. Nie chce, Zeby poszedt do przytulku, zeby ktos
nim poniewieral. [Zyta]

Ja nie chcg, zeby moja corka gdzies poszta, do jakiegos osrodka. Ona sobie
tam nie poradzi. Jakos przezylam to swoje Zycie, ja nie zZatuje. Ale ja tez
nie bede ukrywata, ja jestem od 20 lat na lekach, ja przestatam zy¢ ma-
rzeniami, planami, bo ja marze tylko o tym, zeby ktos w Polsce wybudo-
wat taki duzy dom, w ktérym byliby rodzice i dzieci, te nasze dzieci. My
nie jestesmy nikomu potrzebni. [Weronika]

Kobiety-matki zauwazaly, ze grupa oséb z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng jest pomijana w obszarze rozwazan i dzialan spotecznych. Podkre-
Slaly, ze wszelkie propozycje czy udogodnienia dotycza najczesciej ogotu i nie
obejmujg Zadng miarg potrzeb wiasnie tej grupy oséb. Zdaniem kobiet zwykle
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zaspokaja sie potrzeby oséb z niepelnosprawnoscia, a czesto pomija si¢ opieku-
néw dorostych 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.

Nikt nie pomysli o tym, ze mi nawet trudno jest przez telefon rozmawiac,
bo zaraz dostaje zadyszki, juz nie mowigc o tym, ze musze po schodach
wejs¢é, a przeciez ja codziennie, dzieni w dzien jg kgpie, nosze, przewijam,
o tym sig nie mowi, no bo nikt si¢ nad nami nie zastanawia |...]. Nikt sig
nad tym nie zastanawia, bo chyba kazdy liczy, Ze nasze dzieci nie dozyjg.
Tak, bo jak mozna tego nie uwzgledniac? Ja nie wiem, co bedzie, kiedy
mnie zabraknie, jak oni sobie poradzg. A jezeli zemdleje, to ja tutaj zgnije
w tym mieszkaniu. [Lucja]

Respondentki zwracaly uwagg, ze po 30. roku zycia bardzo czesto ich dzieci
zaczynaly gorzej funkcjonowac pod réznymi wzgledami, w tym zdrowia, aktyw-
nosci, ktorg przejawialy wezesniej. Moment, w ktérym to zauwazaly, zbiegal sie
z momentem odczuwania przez nie ciezaru wlasnego wieku w wymiarze psy-
chicznym i fizycznym. Ich zycie zaczglo sie toczy¢ w ciagtym leku o opieke nad
synem czy corka.

Boje sig, ze przyjdzie taki dzien, kiedy nie bede mogta jej wykgpac, kiedy
nie bede miata sity wstaé. [ Angelika]

Jej si¢ nie chce, ona woli polezec, lubi oglgdac telewizje. Jeszcze do nie-
dawna byt taki czas, Ze ona uwielbiata ktas¢ sie na podtoge, lubita sie
bawié na swéj sposob, a w tej chwili juz nie chce. Podejrzewam, ze bolg
ja stawy. [Alina]

Zastanawiam sie¢ nad przyszloscig od jakichs pieciu lat, jak cérka skon-
czyla trzydziestke. Ona sig coraz bardziej starzeje, ma coraz dziwniejsze
upodobania. [Sylwia]

Respondentki, ktére w pojedynke sprawowaly opieke nad dorosta osoba
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng poszukiwaly rozwiazan na wypa-
dek, gdyby odeszly pierwsze. Z ich wypowiedzi wyptywa wniosek, ze kobieta
opiekujaca si¢ w pojedynke dorostym dzieckiem z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng ponosi ci¢zar samotnego myslenia o przysztosci. Nieco inaczej
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jednak wygladalo to w rodzinach, gdzie rodzice we dwoje opiekowali si¢ doro-
stym synem czy cérka.

Mgz zawsze méwi: ,,Ale przeciez nie umrzemy razem, jedno z nas wcze-
$niej, drugie pozniej”. [Agata]

Kiedys o tym, nie rozmawialismy, dzisiaj — coraz czesciej. Ja bym o tym
tylko rozmawiata, bo to mnie dreczy. Ale czasem musze si¢ pohamowac,
bo na razie nie ma rozwigzania. [Irena]

Respondentki, ktére z me¢zem sprawowaly opieke nad dorostym synem,
corky z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, wskazywaly, ze swoimi
przemysleniami i troskami mogty dzieli¢ si¢ z ojcami swoich dzieci. Maz byt
réwniez osobg wspierajacg matki w codziennej opiece nad dzieckiem.

My z mezem zastanawiamy si¢ nad tym, czy by nie zapisa¢ domu sio-
strom zakonnym. Wie pani, gdybym musiata sama nad tym wszystkim
myslec, chyba bym oszalata. [Zyta]

Gdyby nie méj mqz, ktory wprowadza réwnowage w naszym Zyciu, to ja
nie wiem. Ja jestem taka, ze chciatabym mieé¢ wszystko zalatwione, ale
tutaj, co do przyszlosci naszego syna, nie ma jak tego zatatwic, ale wiem,
Ze nie jestem z tym sama. [Irena]

Dla rozméwcezyn pozostajacych w zwiazku malzenskim rozwazania o przy-
szlosci byly trudne, przygnebiajace. Jednakze wsparcie meza sprawiato, ze w ich
emocjach panowala réownowaga. Nieco inaczej wygladata sytuacja kobiet, u kto-
rych niemozno$¢ ,,ztapania oddechu” z powodu myslenia o przysztodci dziecka
wywotywala gléwnie samotnosc¢.

Matki w wywiadach cze¢sto poruszaly problematyke ubezwlasnowolnienia
dzieci. Na ten temat nie tylko ich glosy sa podzielone. Zdarzalo si¢ jednak
i tak, ze sytuacja wymagala od nich podjgcia decyzji o ubezwlasnowolnieniu
dziecka. Bylo to podyktowane podzialem majatku miedzy rodzenstwo, pyta-
niem o przyszto$¢ oraz obawami przed naduzyciem prawnym ze strony rodzi-
ny lub kogo$ z zewnatrz.
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Zwykla rzecz - ubezwlasnowolnienie. Zeby to zalatwi¢ w sqdzie, kosztu-
je 600 ztotych. I nie wszyscy wiedzg, Ze mozna sig ubiega¢ o zwolnienie
z takich optat. Nikt nikogo nie informuje. To my, jedna drugqg o tym in-
formujemy. [Celina]

Kobiety z obszaréw wiejskich i matych miast zwracaly uwage, ze brakuje
informacji o calej procedurze ubezwlasnowolnienia. Respondentki wskazywaly,
ze jest to informacja istotna, ktéra powinna pojawi¢ o wiele wcze$niej, niz to
mialo miejsce w ich zyciu. Akcentowaly potrzebe uswiadamiania przez szkoty,
osrodki terapeutyczne. Ich zdaniem potrzebna jest osoba pomagajaca w kwe-
stiach prawnych. Z wywiadow wynika, ze w duzych miastach latwiej o takie
wsparcie, poniewaz s3 punkty konsultacyjne, spotkania z rodzicami.

Ja uwazam, ze w kazdej placéwce musi byc jakis prawnik, ktéry pokieru-

rer 7

je, powie, gdzie mam pojs¢, jakie dokumenty mam ztozyc. [Regina]

Ja nie wiem, czy u nas to by ktos wiedzial, co ja mam zrobi¢, jak to za-
tatwic, bo ja tez mam takq sytuacje, ze nie jestem z mezem od 25 lat, ale
nie mamy rozwodu. [Hanna]

Wiszedzie sq urzednicy, ale nas powinna wspierac osoba, ktéra nie bedzie
myslata o sobie w kategoriach, Ze si¢ moze narazi¢. [Wiktoria]

Prébujac odpowiedzie¢ na pytanie, jakie czynniki potegowaly obawy o przy-
szto$¢ dorostego dziecka, matki zwracaly uwage na problemy dotyczace ogdlnie
sytuacji dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia oraz ich rodzin.

Jak czlowiek oglgda w telewizji, co sie w tych osrodkach dzieje, jak mo-
lestujg, to jeszcze bardziej zaczyna myslec, co bedzie z moim dzieckiem.
Tyle lat jg chronitam. [Antonina]

My musimy zy¢, az nie umrzemy. Caly czas chce zabezpieczyé mu przy-
szlos$¢, ale ja nie wiem. Szukam ludzi, ktorzy mi w tym pomogg. Ale ja nie
mam co da¢ w zamian. Moje mieszkanie, jest zadluzone, bo musiatam
brac kredyty na sprzet, na rehabilitacje i na Zycie. Bo skgd miatam brac.
[Malwina]
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Pamigtam, jak oglgdatam taki reportaz o takich matkach jak ja. I jedna
z kobiet powiedziala, ze jak nie znajdzie wyjscia, to zabierze syna ze sobg.
Nikt z nas o tym nie marzy, nie prosi Boga, zeby umrzec, ale by¢ moze o tym
nikt nie mowi. Ale niestety, moze popetniam grzech, ale ja mysle o tym i pro-
szg Boga, Zeby moje dziecko odeszlo przede mng. [Ludmita]

Przyszto$¢ dzieci byla bardzo trudnym tematem dla rozmoéwczyn, byla to
dla nich jedna z najwazniejszych kwestii do rozstrzygnigcia.

Czlowiek o niczym innym nie mysli, tylko o przysztosci. [Alina]

Jak ja sobie pomysle, ze ona ma zostaé sama... Ja tez nie wyobrazam
sobie zycia bez niej. Ja zawsze sig smieje, Ze mnie Bozia wystucha i be-
dziemy sig trzymac za rgczke. [Angelika]

Tylko czlowiek juz teraz mysli o przyszlosci. Ja nie wierzylam, Ze ona
dozyje tego wieku. Ona przeszta trzy powazne operacje. Bierze tyle lekow.
Ja zawsze staje na glowie, jak jej cos si¢ dzieje. Za ostatnie pienigdze wzy-
wam lekarzy prywatnie do domu, zeby ona tylko dobrze sig czula, zeby
jej nie narazac. [Inga]

Kobiety zaznaczaly, ze zalezy im na uniknieciu sytuacji, w ktdrej ktos zosta-
nie obarczony opieka nad ich dzieckiem. Podkreslaly, ze nie widza mozliwosci
umieszczenia dorostej osoby w jakims osrodku. Motywowaly to finansami, ale
i obawami, ze ich dzieci nie bedg otrzymywaly wsparcia, jakiego potrzebuja.
Zwracaly uwage, ze takie osrodki, jak domy pomocy spotecznej, s3 ostatnim
rozwigzaniem, jakie biora pod uwage.

Nie chciatabym, zeby moje dziecko trafito do jakiegos domu pomocy spo-
fecznej. Bo tam nikt si¢ nie patyczkuje, nikt nie zwraca uwagi na ich emo-
cje. Tam nikt nie ma problemu z takimi dzieciakami, dajg zastrzyk i po
problemie. Przeciez takie dzieci, jak trafiajg do takiego osrodka, to diuzej
niz pot roku nie Zyjg, bo tam si¢ nikt z nimi nie piesci. [Stanistawal]

Ja méwie, ja nie chce nikogo obarczac. Ja wiem, co to znaczy wstawac
w nocy i sprawdzac, czy on oddycha. Wiem, co to znaczy zmieniac pielu-
che dorostego faceta, nie kazdy zniesie taki zapach. [Wioletta]
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On lubi, kiedy przytulam, czochram po glowie. Wtedy si¢ niby ztosci, ale
lubi, kiedy trzymam jego dton na policzku. [Malwina]

Nie mam zadnych odlozonych pieniedzy. Ja nie moge zagwarantowaé mu
Zadnego osrodka, boje sie, ze trafi do jakiegos domu opieki i bedzie lezat
z brudng pieluchg. [Nina]

Zdaniem matek najtrudniejsza jest swiadomo$¢, ze nikt nie zajmie si¢ ich
dzie¢mi tak troskliwie jak one, zaden osrodek. W ich odczuciu brakuje placé-
wek, ktore zaopiekowalyby si¢ ich dzie¢mi, jak to ujmowaty, ,,na poziomie”. Na
tego rodzaju odczucia i przemyslenia kobiet-matek wskazujg réwniez inni auto-
rzy, ktorych badania potwierdzajg, ze kobiety uwazaja, ze to one znaja najlepiej
swoje dzieci, potrafig zrozumie¢, co komunikujg i czego potrzebuja (McKeever,
Miller, 2004; Hotub, 2018).

Kiedy ona krzyczy, klade sie obok niej i tak leze, teraz juz coraz rzadziej
ma takie jazdy. Ale kiedy nie bylo na to rady, krzyczata, plakata. Juz
chyba z tej swojej bezradnosci ktadtam si¢ przy niej i lezatam, bo ja nie
miatam innego sposobu i chyba to czasem pomagato. Ale jezeli ona trafi
do jakiegos osrodka, to wiadomo, ze nikt przy niej nie bedzie lezat, tylko
dostanie leki i sprawa bedzie rozwigzana. [Zuzanna]

Nie ma dobrych placéwek, a jak sg, to cholernie drogie. I to ma by¢ spra-
wiedliwos¢? [ Agata]

Samotne kobiety-matki przez lata staraly sie stworzy¢ dzieciom prawdzi-
wy dom mimo nieobecnosci w ich zyciu ojca. Kobiety szukaty nie instytucji
opiekunczej, lecz domu dla swoich dzieci. Pojecie to ma rézne znaczenia i co-
raz cze$ciej nazywa sie tak instytucje, w ktérych osoby z niepelnosprawnoscia
beda mogly zy¢ i funkcjonowac jako samodzielne i autonomiczne podmioty.
W Polsce takie rozwigzanie nie obejmuje czesto oséb z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualna, cho¢ istnieja domy dla 0séb z umiarkowang i znaczna
niepelnosprawnoscig intelektualng. W krajach zachodnich juz latach 80. XX
wieku, m.in. w: USA, Wielkiej Brytanii, Skandynawii, toczono dyskusje o po-
wstaniu domoéw dla oséb z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng (Miller,
1984). Gléwnym zalozeniem polityki tych panstw bylo niedopuszczenie do
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izolacji, wykluczenia spolecznego oséb z niepelnosprawnoscia. Z wypowie-
dzi respondentek wynikato, ze potrzebowaly wlasnie takich rozwigzan. Kiedy
jednak znajdywaly dom spelniajacy ich oczekiwania, nie mogly sprosta¢ fi-
nansowym wymaganiom, poniewaz umieszczenie tam na stale osoby z nie-
pelnosprawnoscia bylo zbyt kosztowne. Che¢ znalezienia osrodka dla dziecka
wynikata m.in. ze ztego samopoczucia fizycznego oraz psychicznego rozmdéw-
czyn. Ich stan zdrowia budzil w nich lgk, w pierwszej kolejnosci o przysztos¢
dziecka.

Posypatam sig¢ ostatnio, catkowicie. Czasem bolg mnie tak kolana, ze nie
moge wstac. [Angelika]

Dzisiaj nie akurat, ale ja z reguly chodze w domu w gorsecie. Ja juz jestem
po jednym zawale. [Malwina]

Matki podkreslaly, ze szczegélnie trudne sg dla nich sytuacje, w ktérych
same musialy trafi¢ do szpitala. Nie myslaty wtedy o sobie, tylko o tym, kto za-
opiekuje si¢ ich dzie¢mi.

A skgd? Rano przyjechala karetka, sgsiadka wezwalta i powiedziata, jaka
jest sytuacja. Wiec nie wiem, jaki cud si¢ musiat stac, ale oni przyjechali
z calg aparaturg i lekarz powiedzial, Ze przesztam zawal, ze zabieramy
panig do szpitala. A ja méwig: ,absolutnie nie”. Ale sgsiadka jedna, dru-
ga i zabrano mnie do szpitala, a on zostat. W szpitalu powiedziatam,
ze Zaden oddzial, ze ja mam dziecko niepetnosprawne, a taka lekarka
do mnie powiedziata: ,Kobito, ty kiedys nie zdgzysz powiedziec, ze masz
dziecko”. [Malwina]

Mogtam mie¢ juz dawno operacje na kregostup, ale kto mi pomoze? Prze-
ciez nie zostawig go samego. Kiedys zabrata mnie karetka, przyszta sg-
siadka jedna, druga [...]. Musiatam wyjs¢ ze szpitala na wlasne zZyczenie,
ale staram sig dbac o zdrowie, tylko ze widzi Pani. [Hanna]

Jak wspomniano wczes$niej, wigkszos¢ respondentek wychowala kilkoro
dzieci. Warto wigc przywoltac watek rodzenstwa i opieki, ktéra mogloby lub mu-
sialoby ono przejac po $mierci rodzicéw lub w ich chorobie.
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Moja corka ma poczucie obowigzku opieki nad siostrg. Ona zresztqg sama
jest pedagogiem specjalnym. Ma Swiadomosé, co mnie, powiem po pro-
stu, przeraza z tego wzgledu, ze sama wiem, jak jest trudno. [Alina]

Matkom towarzyszyl dylemat, czy nie obcigzaja innych opieka nad niepetno-
sprawng corka czy synem. Podkreslaly, ze starajg si¢ unikna¢ sytuacji, w ktorych
kto§ musialby sie czu¢ odpowiedzialny za ich dziecko. Zauwazaly, ze jest wiele
stowarzyszen, fundacji dziatajagcych na rzecz 0séb z niepelnosprawnoscia, ktére
podejmuja dzialania zabezpieczajace przyszlos¢. Jednakze sformulowanie ,na
rzecz dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscig” czesto nie uwzglednia osoby z gle-
boka niepelnosprawnoscig intelektualna, a jedynie z umiarkowana lub znaczna.

Ja tez si¢ zastanawiam nad takg ewentualnoscig, Zeby znaleZ¢ jakis osro-
dek blisko, tak zeby ta moja starsza cérka, kiedy mnie zabraknie, mogta
do niej pojecha¢, zeby to nie bylo jakos daleko w Polsce. Zeby mogla do
niej pojechad, zabrac, ale Zeby nie byta tak obcigzona. Co prawda, zawsze
sig Smieje, Ze najlepsza opcja dla mnie, to zeby umrzec razem. [Alina]

Jak wynika z wczesniejszych wypowiedzi, matki wielokrotnie zadawatly so-
bie pytanie: kto pierwszy odejdzie, one czy ich dzieci. Podobny wydzwigk miaty
badania przeprowadzone w Polsce przez Jacka Holuba (2018), zaprezentowane
w pozycji pt. Zeby umarto przed mng. Opowiesci matek niepelnosprawnych dzieci.

Czesto mysle o tym, a co bedzie, kiedy mnie nie bedzie. Ale ostatnio, zna-
czy ostatnio od jakiegos czasu, kiedy cérka ma coraz wigcej problemdéw
zdrowotnych, to mysle, ze Jola odejdzie pierwsza. [Stanistawa]

U corki jest coraz wigcej atakow, ona tez catkiem inaczej po nich funk-
cjonuje. Ataki sq dluzsze, robi sie taka sina i przestaje oddychac, a ze
styszatam od innych rodzicow, zZe ich dzieci zmarly podobnie, wigc ciggle
mam takie... Ze moze... [Inga]

Ja caly czas mysle o niej, czy jej sig cos zlego nie przytrafi, kiedy mnie nie
bedzie. Przeraza mnie mysl, co sig stanie, kiedy mnie nie bedzie. [Wanda]

Znam historie, kiedy umarta matka, a, no, wiadomo, syn nie wezwat po-
gotowania, no bo jak. Ta kobieta lezata dwa dni za kaloryferem. On po
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tym catym zajsciu trafit do jednego szpitala, bo byt tez cukrzykiem, miat
jakies powiktania z tego powodu. Nikt mu tego nie wyjasnil, no, nawet
nie powiedzial, Ze mama zmarta, tylko ze szpitala wywiezli go do domu
opieki. Najstraszniejsze dla mnie bylo to, ze nikt mu nie dat szansy, zeby
si¢ pozegnac z tg mamg. [Agata]

W Polsce wsparcie oferowane i oczekiwane czesto sa catkowicie rozbiez-
ne. Na $wiecie proponuje sie¢, zeby nie mysle¢ o przyszlosci dorostych oséb
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng w kontekscie opieki specjalistycz-
nej, specjalistycznych o$rodkéw, ale w kontekscie opieki rodzinnej (MacKean,
Thurston, Scott, 2005). Trudno odpowiedzie¢ jednoznacznie na pytanie o prze-
widywania i planowanie przyszlosci dorostych oséb z gleboka niepetnospraw-
noscig, trudno tez poréwnywaé wypowiedzi poszczegolnych kobiet-matek na
ten temat. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze brak oczekiwanego odcigzenia w dziata-
niach na rzecz przysztosci dorostych oséb z niepelnosprawnoscia destabilizuje
zycie matek, wiaze si¢ z wieloma przemysleniami i dziataniami, ktore okazuja si¢
bezskuteczne, co z kolei generuje cierpienie. Niektore z matek zastanawiaja sie,
co bedzie, gdy pierwsze odejdzie ich doroste dziecko, czy ich zycie nadal bedzie
mialo sens. Inne - co bedzie, jezeli one umrg pierwsze, dokad trafi ich dziecko,
czy odnajdzie si¢ w nowym nieznanym $rodowisku, czy zostang zabezpieczone
jego potrzeby fizjologiczne i przede wszystkim emocjonalne, ktére w odczuciu
matek s3 najwazniejsze.

3.11. CIEN GLEBOKIE] NIEPEENOSPRAWNOSCI
INTELEKTUALNE] W KONSTRUOWANIU
MACIERZYNSTWA. PERSPEKTYWA CZASU

Osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng sa grupa nieliczng - stanowig
5% ogodtu 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng. Gleboka niepetnosprawnos¢
wystepuje w skali 6 na 10 000 0séb petnosprawnych (Arvio, Sillanpa, 2003). Trud-
no tez o doktadng ogdlna liczbe dorostych z gleboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, co moze wynikac z braku definicji dorostosci. W rozumieniu prawa doro-
sly jest ten, kto ukonczyl 18. rok zycia. Z osobami z gteboka niepetnosprawnoscia
sytuacja jest bardziej skomplikowana z powodu ich ograniczen. Jak wskazuje Ewa
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Pisula (2007), im gorzej kto$ funkcjonuje, tym trudniej z nim nawigza¢ kontakt,
im mniej jest samodzielny, tym wieksze stanowi Zrédlo stresu dla rodzicéw i tym
wigkszego wymaga od nich nakladu sit fizycznych, zaangazowania psychicznego.
Glegboka niepelnosprawnos¢ intelektualna charakteryzuje si¢ wieloma zaburze-
niami, co tworzy jej negatywny obraz (Zijlstra, Vlaskamp, 2005; Forster, Iacono,
2008; Poppes, van der Putten, Vlaskamp, 2011).

Pamietam, jak przyszedt lekarz, bo on mial duzy atak. Stangt nad jego
tozkiem, a tam wisiaty zdjecia, i tak mowi: ,Dobrze, Ze ma pani jeszcze
corke”. A ja mowie: ,,Ale ja nie mam”. Nie byt w stanie uwierzyc, ze Ma-
ciek byt tak pieknym, siedzgcym dzieckiem. [Malwina]

W wywiadach rozméwczynie réznie ujmowaly niepelnosprawnos¢ intelek-
tualng w stopniu glebokim. Opisywaly ja, zwracajac uwage na zachowania pro-
blemowe stale towarzyszace ich dzieciom, np. bicie, szarpanie, plucie, agresje,
autoagresje. Podkreslaly, ze z wiekiem dochodzi do nasilenia tych zachowan.

On si¢ przytula, wszystko fajnie, ale zaraz zaczyna krzyczec i nie mozna
go w zaden sposob uspokoié. Nam tez si¢ wtedy zaczyna udzielac. Bo co
mam robic? Przez lata batam sie, czy sgsiedzi nie wezwg znowu policji.
[Ludmita]

Kazdy specjalista nam mowit, jakie zachowania mogqg wystgpic. Kiedy mu
ttumaczylismy, co nasz syn robi w nocy, to mowit, ze to normalne, ze ta
grupa dzieci tak ma. No dobrze, ja rozumiem - dziecko moze wyc, krzyczeé
calg noc, nasz akurat zgrzytat zebami. A rodzic musi poradzic? Ale nikt mi
nie powiedziat jak. Wez go uspokoj! Ale jak ja mam go uspokoic? I nakreca
sie spirala, czuje presje, jestem zlg matkg. Moje dziecko krzyczato czasami
piec¢ godzin! Tak, krzyczal piec godzin i nie bylo na to lekarstwa. [Agata]

On czasami krzyczal jedng, czasami dwie godziny. Pamigtam, jak zaczgt
wymiotowac krwig, wezwalam pogotowie i od razu, zeby do szpitala,
ale ja nie chciatam. Bo kiedys to byla taka mentalnos¢, mojej mamie tez
umarto pierwsze dziecko w szpitalu. Potem przyjechata kolejna karetka
za jakis czas, tylko wtedy to mi lekarka powiedziata, ze jak nie odwioze
dziecka do szpitala, to on nie przezyje. [Zyta]
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Krzyk dziecka byl jednym z trudniejszych przezy¢ dla matek. Czesto nie
byto sposobu, zeby mu zapobiec. Nikt tez kobietom nie dawal rad, poza jedna -
uzbroi¢ si¢ w cierpliwos¢ i czekac.

Lekarze mowili, Ze to minie, jak skoriczy rok, potem 5 lat, 7, 14. Najgorszy
byt ten okres do 7. roku zycia, potem jakos z tym krzykiem sig¢ uspokoit.
On teraz to jest taki misio, ale nie bylo tak kolorowo. [Hanna]

Badania Alexandry Beck, Richarda Hastingsa i Dave’a Daleya (2004) po-
kazuja, ze im bardziej odmiennie postepuje dziecko, zwlaszcza gdy towarzy-
sza temu nieprzewidywalne czy niewytlumaczalne zachowania - tym wigksze
poczucie krzywdy, zalu maja rodzice, tym ci¢zej im pogodzi¢ si¢ z niepelno-
sprawnoscia dziecka. Dla rozméwczyn glteboka niepelnosprawnos¢ intelek-
tualna jest bardzo trudnym zaburzeniem. Matki wskazywaly, ze nadal maja
poczucie, ze nie do konca ja rozumiejg. W ich mniemaniu jest ona nieprze-
widywalna. Odczuwaja trudnos$ci na kazdym etapie rozwojowym: u malego
dziecka, kiedy wystepuje tylko podejrzenie niepelnosprawnosci; u nieco star-
szego, kiedy prowadzi si¢ badania diagnostyczne, kiedy prébuje si¢ szukaé
etiologii zaburzen, oraz w okresie dorostosci, kiedy leczy sie wspotwystepujace
choroby.

Przychodzita do nas taka pani neurolog prywatnie, ale przy ktérejs wi-
zycie powiedziata, Ze nie moze brac ode mnie pieniedzy, bo ona nie jest
w stanie sobie poradzic. [Malwina]

W odczuciu kobiet gleboka niepelnosprawno$¢ intelektualna jest postrze-
gana przez spoleczenstwo jako zaburzenie psychiczne. Twierdzg, ze nawet spe-
cjalisci, zaczynajac prowadzi¢ dziecko z gleboka niepelnosprawnoscig intelektu-
alng, zalecajg diagnozy psychiatryczne. Matki wspominaly, ze gdy pojawialy sie
nietatwe sytuacje w przedszkolu, szkole czy nawet w domu rodzinnym, lekarze
czesto odsytali dzieci, dorosle osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektu-
alng do placéwek psychiatrycznych. Rozmdéwczynie uwazaja to za niewtasciwe,
ich zdaniem, byla to ,,spychologia’, znalezienie fatwego rozwigzania.

Moje dziecko nie jest chore psychicznie, ale kazdy by go chciat leczy¢ psy-
chiatrycznie. Najlepiej to jeszcze na oddziale zamknietym. [Wiktoria]
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Ludzie nie oddzielajg tego od choroby psychicznej. Moze nie rozumiejg,
czym jest uposledzenie umystowe w stopniu glebokim. [Janina]

Pediatra od razu chciata ustawiac i leczy¢ farmakologicznie. Mielismy
skierowanie, ale ja sig upartam, ze dobrze, pojade z nim, ale na oddziat
neurologii do szpitala dziecigcego. [Liliana]

Szczegdlne miejsce w macierzynstwie kobiet zajmowato pytanie o etiologie
niepelnosprawnosci ich dzieci, ktére z uptywem lat nie miato dla matek juz ta-
kiego znaczenia emocjonalnego, jak kiedys. Nadal jednak im towarzyszyto.

Chciatam wiedzie, skqd to si¢ wzigto? Dlaczego moje dziecko? [Leokadia]

Zastanawiatam sig dniami i nocami, dlaczego wlasnie nam sig urodzito
dziecko z niepetnosprawnoscig. [Weronika]

Dzisiaj juz chyba nie jest to takie istotne dla mnie, dlaczego wlasnie mnie
to spotkato. Ale nie ukrywam, ja nadal o tym mysle, ale czasami. Ale ja
dtugo szukatam odpowiedzi. Jezdzitam po réznych lekarzach, bytam na-
wet u jakiejs kobiety, ktdra leczyta dotykiem. Dzisiaj az wstyd przyznac.
[Liliana]

Jestem matkg dwéjki niepetnosprawnych dzieci, wiec kiedy si¢ zacze-
ty badania i cata ta machina ruszyta, to wydawato sie, Ze tak wszyst-
ko tadnie jest zorganizowane. Ale co si¢ okazato? Trzeba byto szukaé
podobnych rodzin, majgcych wlasnie dwéjke dzieci z niepetnospraw-
noscig. Co prawda nie my tym si¢ zajmowalismy, ale my musielismy
czekad i trwato to naprawde dtugo. Az w koricu juz nawet o tym nie pa-
migtatam, kiedy do nas zadzwoniono, ze musimy sig stawic tego dnia.
Tylko juz na tamten moment to ja miatam sterte réznych innych do-
kumentow, i tak w kétko. I nie ma kogo za to obwinia¢, bo dziecko ma
tysigc chorob. [Zyta]

Zaden lekarz nie powiedzial mi, skqd to si¢ wziglo. Dlaczego dziecko jest
takie, jakie jest. Jeden z lekarzy mi powiedzial, Ze to sig stato w trakcie
porodu. [Milena]
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Kobiety dazyly do takiego usprawnienia dzieci, by mogly one funkcjo-
nowac na poziomie dzieci pelnosprawnych. Na przyklad cze¢sto zmierzaly do
tego, aby ich dzieci mogly poruszac si¢ samodzielnie, postawi¢ chociazby kilka
krokéw. Z wypowiedzi wynika, ze probowaly doswiadczy¢ radosci, jaka towa-
rzyszy rodzicom, kiedy dziecko stawia pierwsze kroki, wypowiada pierwsze
stowa.

Trzymatam go pod paszkami, tak jakby moje dziecko chodzilo, stawia-
tam za nim kroki i tak maszerowalismy przez cale mieszkanie. Chociaz
na chwile mogtam poczud, jak to jest prowadzic dziecko za reke, ale jak
juz byt starszy, czy tez teraz, to ja nie mam tyle sily. [Agata]

Jak byt maly, bratam go na kolana i trzymatam, przytulatam. Ale potem
cos mu sig zmienito, przestawito. On nie chciat i nadal nie chce by¢ przy-
tulany. Cigzko jest nie moc przytulic wltasnego dziecka. [Hanna]

Stawatam na glowie, Zeby zaczgl si¢ Smiac, on miat kamienng twarz.
Smiatam sig, ze to bedzie wazna postaé, bo taki powazny, zawsze wpa-
trzony w jeden punkt. Ale nie przyszto mi wtedy na mysl, ze moje dziecko
jest chore. [Malwina]

Ja bym chciata doswiadczy¢ tego, jak to jest, kiedy dziecko idzie obok,
kiedy dziecko idzie za rgczke. [Mirostawal]

Mozliwosci rozwojowe dzieci stanowig jeden z gléwnych czynnikéw przy-
stosowawczych do roli rodzicielskiej. Dzieci moich rozméwczyn mialy mozli-
wosci rozwojowe na bardzo niskim poziomie, nieadekwatne do wieku metrykal-
nego. Siegajac do doswiadczen z lat wezesniejszych, rozmoéwczynie wspominaly,
ze kiedys czesto si¢ zastanawialy nad tym, kim ich dzieci moglyby by¢, gdyby
nie niepetnosprawnos¢. Czasem myslaly réwniez o sobie, jak potoczyloby sie
ich zycie, gdyby nie bycie matka dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu gtebokim.

Kiedys czesto myslatam o tym, kim by mogta by¢ moja cérka, jak by wy-
glgdato moje zycie, gdyby 23 wrzesnia 40 lat temu nie padla diagnoza
uposledzenia umystowego. Czy nadal bym pracowata? [ Angelika]
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Ja czasem nawet marzytam o tym, Ze ona jest zdrowa, zZe to wszystko co
mnie spotkato, to jest tylko jakis sen. Ale to bylo kiedys, teraz juz o tym
nie mysle. Ale kiedy bytam mtoda, to tak, myslatam o tym dosy¢ czgsto.
[Milena]

Kobiety, opowiadajac o macierzynstwie, przytaczaly rézne przykltady od-
wolujac sie do przeszlosci, nawigzywaly tez do problemodw, z jakimi zmaga-
ja sie dzisiaj. Szczegdlnie ciezko byto im zadbac o bezpieczenstwo dorostego
dziecka bedacego osoba lezaca, ale wykonujaca wiele ruchéw, ktére uniemoz-
liwiaja pozostawianie ich bez opieki nawet na kilka minut. Kobiety poszuki-
waly wlasnych rozwigzan dla zapewnienia bezpieczenstwa dzieciom, ponie-
waz te dostepne na rynku rehabilitacyjnym byty dla nich zbyt kosztowne.

Musze go zapinaé w tézku nie do spania, tylko jak sie oddalam, na przy-
ktad do kuchni. [Malwina]

Tutaj kiedys byta taka barierka, ale jg wytamata, wiec kupitam takqg ply-
te i sgsiad mi tak to przymocowal, zZe nie spadnie. [Sylwia]

My mamy tézko elektryczne, ale musimy miec dorobiong siatke. [Malwina]

Rozwigzania, o ktérych méwity kobiety, byly potrzebne dla zapewnienia
bezpieczenstwa dzieci, a tym samym i spokoju matek, zeby mogly realizowa¢
wlasne potrzeby, takie chociazby, jak kapiel, toaleta, czy wypelnia¢ obowiazki,
takie jak gotowanie, sprzatanie.

Kiedys nie mogltam go nawet na chwile zostawi¢, bo on potykat, co
znalazl, albo rzucal. I to byt ogromny problem. Ale z czasem si¢ na-

uczyl. Zniszczyt duzo rzeczy w domu. On zawsze miat silne te rece.
[Wioletta]

W opinii matek glteboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest tematem
tabu. Funkcjonowanie 0s6b z gleboka niepelnosprawnoscia, a réwnie czesto ich
warunki bytowania (jak np. osoby mieszkajacej na trzecim pietrze bez windy),
sprawiajg, Ze sg to jednostki ,,niewidzialne”.
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Tak glteboka niepetnosprawnosc to taki temat tabu. Duzo si¢ mowi o nie-
petnosprawnych, ale nie o naszych dzieciach. [Laura]

Moje dziecko wymaga catkiem innej opieki niz dziecko z zespotem Do-
wna. Kiedys takim dzieciom jak mdj syn nie dawano szans. Nikt w ogole
nie bral pod uwage, ze nasze dzieci bedg dtugo zyly. To znaczy to jest
dobrze, ale sobie tak mysle, Ze po prostu nikomu w tamtych czasach nie
przyszto do glowy, ze takie mate, pokaleczone, slepe bedzie zyto tyle lat.
Tak, to juz tyle lat. [Nina]

Jedna z chordb towarzyszacych glebokiej niepetnosprawnosci intelektual-
nej jest padaczka, ktéra pojawiala si¢ czesto w wypowiedziach respondentek
o réznych etapach macierzynstwa. Ataki zdarzaly si¢ juz w pierwszych latach
zycia dziecka. Zdaniem kobiet wraz z wiekiem ta choroba przybiera posta¢ po-
waznego zagrozenia zycia.

Ona dzisiaj ma okoto 80 matych napadow dziennie, a tych duzych -
od okoto dwéch do czterech. [Alina]

Ona ma chore serce, ma problemy z nerkami. Ale padaczka jg wyniszcza
najbardziej. Nawet lekarz prowadzgcy w poradni pokazywat jej wyni-
ki badan, to specjalisci powiedzieli, ze przy takiej ilosci napadow to ona
powinna wegetowal, Ze to az niemozliwe, zeby funkcjonowata, tak jak
funkcjonuje. [Zuzannal]

Pamietam, jak lekarz mnie zapytal: ,A co pani dziecko ma z nogami?”.
A ja méwig, no ze nic nie ma. A ja patrze, a on lezy jak zaba, ale to sie
stato jakby nagle. Trzymali nas przez miesigc, rézne tupki, bandazowa-
nie, gipsy, nic mu nie pomoglo. Ja w takim stanie przywioztam dziecko
do domu. On nie miat tak, jak trafilismy do szpitala, nieubrany nawet.
Wtedy on miat juz 7 lat, a juz bytlam sama. Ani rajstop, nic nie mogtam
mu zatozy<, tylko pieluche w krok i nic, dobrze, Ze takséwkarz mi pomaogt.
[Malwina]

Rozmoéwczynie przez diugi czas byly przekonane, ze potrafig oceni¢, zin-
terpretowa¢ zachowanie dziecka, sygnaly. Jednakze w momencie naglego
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pojawienia si¢ chordb zaczynaly sie problemy. Kobiety wspominaja, ze cz¢sto nie
potrafily w takich sytuacjach odczytac, gdzie i jaki bol dziecko czuje. Nie mogty
nawigza¢ interakcji wyuczonym i sprawdzonym dotychczas kanatem komuni-
kacji. Mialy poczucie utraty kontroli nad sytuacja, cierpiaty razem z dzieckiem.

Wit sie na podtodze, krzyczat... Ja nie wiedziatam, co sie z moim dziec-
kiem dzieje. Jak byt maty, takie sytuacje si¢ zdarzaly, ale nie mialy miej-
sca od kilkunastu lat. Wiec co? Karetka! [Hanna]

Potrafi czy to wskazaé, czy powiedzie¢ po swojemu, co chce, no bo po
prostu nie mial uszkodzonych w mozgu tych struktur. Ale przez tyle lat
my zachowujemy sie przy nim catkiem normalnie i ja do niego normalnie
mowie. Ja nie wiem, ile on z tego rozumie, ma przeblyski czasem, ale nie
wiem. [Agata]

Jak czasem rozmawiam z kims, ze gdzies jedziemy czy cos, to on tapie,
zaczyna sig cieszyc, a to krzyczy, a to nogami zaczyna stuka¢. [Janina]

Z wypowiedzi respondentek wynika, ze wychowanie dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng jest specyficzne. W trudnej sytuacji byty
zwlaszcza matki bez do§wiadczenia w wychowaniu, muszace sie zmierzy¢ z tak
szczegdlnym zadaniem.

Ja nie miatam poréwnania, tak jak inne matki, nie miatam doswiad-
czenia, ale chciatam by¢ matkq. Ale teraz juz wiem, do czego to moge
poréwnac. Macierzyristwo wobec naszych dzieci to jak catodobowa praca
umystowa, ale tez fizyczna. Nie jak kopanie rowow, bo kopac to kazdy by
mogt, ale tutaj trzeba ciggle mysle¢, analizowac. Bo jak ktos kopie rowy,
umeczy sig, ale odpocznie i o tym nie mysli. [Agata]

Gleboka niepetnosprawnosc¢ intelektualna to taka troche inna forma au-
tyzmu. Nasze dzieci majq taki swdj zamkniety swiat. To jest takie za-
mknigcie w sobie, oni majq ograniczony swiat. [Laura]

Kobiety poruszaly tez kwesti¢ samodzielnosci ich dzieci, a raczej jej brak.
Byla to jedna z najwiekszych ucigzliwosci, szczegélnie w okresie dorostosci.
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Kobiety szukaly réznych rozwigzan, stwarzaty dzieciom mozliwo$¢ dochodze-
nia do samodzielnosci.

Ona tylko je sama. Ja mam takie szczescie, Ze ona tez porusza si¢ sama -
jako tako, ale chodzi. [Alina]

On potrzebuje wsparcia. Nie ma tak, ze kiedys sie stanie samodzielny.
Uwazam, Ze to nalezy uswiadamiac rodzicom. Bo nikt mi nie powiedziat,
czym jest gleboka niepetnosprawnosc¢ intelektualna. Rodzicowi, szczegol-
nie matkom, nalezy mowic, ze jej dziecko nigdy nie bedzie samodzielne.
To jest rola matki przyznana nie na 18 lat, tylko do smierci. Nie ma tak,
Ze jeszcze troche i sobie pojdzie. [Wiktoria]

Podkreslaly, ze najbardziej jest dla nich ucigzliwe to, Ze im starsze dziecko,
tym bardziej nasilajg si¢ zachowania autoagresywne oraz agresywne wobec ma-
tek i osob z zewnatrz. Akcentowaly, ze szczegélnie trudno wyttumaczy¢ tym,
ktdrzy oferuja wsparcie, Ze w razie potrzeby maja postepowac w konkretny spo-
sob, by pomdc, kiedy nastgpi atak padaczki, wybuch zlosci, agresji.

Ona musi by¢ caly czas monitorowana, ze wzgledu na ataki. Musze szyb-
ko podawac leki, jak sg te duze napady. [Stanistawa]

Wie pani, on nie mowi, krzyczy. Ja wiem, jak mam podaé jedzenie,
z ktérej strony mam siedziec, jak zatozy¢ gtupi sliniak. Wystarczy mata
zmiana i jest krzyk, rzucanie rzeczami. Tak! No, niech pani si¢ nie dziwi,
wszystko musi by¢ po jego mysli. [Wiktoria]

On teraz ma ataki o kazdej porze dnia i nocy. Kiedys jak miat ataki, to
krzyczal. Jak spatam u siebie, to moglam zaraz przybiec. A teraz to sie
pojawia nagle, wiec ja si¢ boje, Spimy razem. [Wiktoria]

Kobiety zauwazaly, ze z biegiem lat zmienialo si¢ réwniez funkcjonowa-
nie ich dzieci, ich cechy osobowosciowe. Mimo tak wielu zaburzen s3 to oso-
by z bardzo twardym i trudnym charakterem. Wbrew zatem panujacej opinii
o nadopiekunczosci wielu rodzicéw, o traktowaniu przez nich dorostych oséb
jak dzieci, wielu z nich podejmuje dzialania majace na celu osigganie autonomii
dzieci. Z wypowiedzi wynika, Ze jest to czasem zbyt trudne.
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Ona, jezeli kogos nie lubi, to nie ma zmituj, ona juz nie polubi. Jest trudno
ja przekonac. [Malwina]

Ja mowie, no z biegiem lat, to nabrata takich swoich dziwactw. Nigdzie
nie chce chodzic, dom i koniec. Jezeli tylko widzi, Ze jade inng drogq, czy
gdzies zaparkuje nie tam, to zaraz wszystko z tytu zaczyna mi tam fru-
waé, denerwuje sig, rzuca rzeczami. A mowie, wczesniej to bylo inaczej,
wlasciwie to zawsze gdzies jechatysmy, cos robitysmy. [Alina]

On tak ma, jak jest ktos obcy, to musi zbada¢, dotkngé. Czasami ludzie to

az odskakujg od niego. On rozréznia poprzez glos, poprzez inny zapach.
[Wioletta]

Niektére wypowiedzi $wiadczg o duzej wiedzy matek na temat glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej. Czg¢s$¢ z nich méwita wprost, czym roézni sie
ich macierzynstwo od bycia matka dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu umiarkowanym czy znacznym. Zauwazaly réznice nie tyle w trudno-
$ciach z opieka, ile we wltasnym funkcjonowaniu, np. zawodowym i spolecznym.

Inaczej majqg kobiety, ktore wychowujq dzieci z tg niepetnosprawnoscig
w stopniu umiarkowanym czy tez znacznym. One od zawsze mogty po-
sta¢ dzieci do szkoly, mogg moze tez, w niewielkim zakresie, ale mogg,
zagospodarowac swoj czas. [Jadwiga]

Jak sig stucha: ,A to na rzecz dzieci z niepetnosprawnoscig”... Alez na
litos¢, te wszystkie rozwigzania ani nie dotyczg naszych rodzin, ani na-
szych dzieci! Ja nie mam nawet czasu, zeby do lekarza pojsc. Jego z sobg
nie zabiore, bo nie wejde z nim do autobusu. On sig boi innych 0séb, od
zawsze przeszkadzal mu halas. Ja mam kolezanke, ona ma syna z ze-
spotem Downa, to jest nie do porownania. Wiadomo, kokosow nie majg,
ale mogg z nim na wczasy pojecha¢, on sam wraca do domu z osrodka.
A u nas?! Jestem przez 24 godziny przy nim. [Wioletta]

Gléwnymi zatem czynnikami doznawanego przez matki stresu, obcigzenia
psychicznego i fizycznego, doswiadczanego przez lata cierpienia byly: specyfi-
ka glebokiej niepelnosprawnosci; nieustajace i postgpujace choroby oraz skutki
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tych chorob; funkcjonowanie intelektualne dzieci i mozliwo$ci rozumowania;
mozliwoéci komunikacyjne i zachowania problemowe. Potwierdzajg to réw-
niez inne badania, ktére wskazuja, ze to wlasnie konkretny stopien niepetno-
sprawnosci, glebokos¢ zaburzen u dziecka sprawiajg, ze macierzynstwo przy-
biera posta¢ rodzicielstwa trudnego (Tibosch, 2008). Mozna zatem stwierdzi¢,
ze niepelnosprawno$¢ intelektualna w stopniu glebokim byta jednym z gléw-
nych zrédet cierpienia kobiet-matek. Zauwaza to réwniez Zaneta Stelter (2013),
stwierdzajac, ze wlasnie rodzice oséb z gleboka niepelnosprawnoscia czesciej
maja tendencje do rezygnacji z zycia pod wptywem odczuwanego i doswiadcza-
nego cierpienia niz rodzice dzieci z umiarkowang i znaczng niepetnosprawno-
$cig intelektualng. Maja tez niskie poczucie satysfakeji z rodzicielstwa, co moze
by¢ skutkiem specyfiki glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej. Z analizy
przeprowadzonych badan wynika, ze gteboka niepelnosprawnos¢ intelektualna
zaburza calo$ciowo dzialanie jednostki, co rowniez warunkuje przebieg macie-
rzynstwa, funkcjonowanie psychospoteczne kobiet.

3.12. W LABIRYNCIE NIEZNANE]J,

NIEZROZUMIANE] DOROSLOSCI OSOBY Z GLEBOKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA —

CZY NIECHCIANE] SPOLECZNIE?

Doroste osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng sa nieliczna
grupa spoleczng, co nie oznacza, ze mozna je marginalizowa¢ czy pomija¢
w dyskursie spotecznym i naukowym. Postep w medycynie sprawil, Ze osoby
te zyja dluzej, wkraczaja wigc we wszystkie etapy zycia: adolescencje, doro-
stos¢, staro$¢, ktore kiedys nie byly im pisane. Nasuwa si¢ tu pytanie, czy
osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng moze funkcjonowac jak
osoba dorosta. Nalezy je zastapi¢ pytaniem o warunki, jakie nalezy stwo-
rzy¢, by tak si¢ stalo. Niezrozumiale jest pomijanie w dyskursie spolecznym
i naukowym dorostosci oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
Stanistaw Kowalik (2003, s. 61-78) okre$la dorostos¢ tych osob jako ,,stre-
fe utraconego rozwoju”. Uwaza, ze: ,dorosto$¢ to bardzo dlugi czas zycia
cztowieka, w ktérym nic ciekawego si¢ nie dzieje. Nie przybywa nowych
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umiejetnosci, procesy psychiczne osiggnely juz apogeum sprawnosci, zwiaz-
ki spoteczne, w jakich znajduja si¢ ludzie, s3 w pelni ustabilizowane” (Ko-
walik, 2003, s. 61-78). Znajduje to odzwierciedlenie w stosunku do oséb
z niepelnosprawnos$cig intelektualng w stopniu gltebokim, ktérym konczy sie
obowiazek (a tym samym mozliwo$¢) uczestniczenia w zajgciach rewalida-

cyjno-wychowawczych po ukonczeniu 25. roku zycia.

Dorostos¢ osob z lekkg, umiarkowang i znaczng niepelnosprawnoscig inte-
lektualng rozpatrywana jest najczesciej w kontekscie budowania systemu wspar-
cia dla ich samodzielnego funkcjonowania w spoteczenstwie. Nadal jednak sta-

nowi ona pewnego rodzaju tabu.

Jest juz dorosta, ale najbardziej lubi si¢ wygtupiac, lubi, kiedy trzymam
jg za reke. [Jadwiga]

Nie byto z nim mozliwosci nigdy takiej typowej zabawy, bo cigzko jest
w ogodle o kontakt. Wiec ja mu od zawsze czytam, a to jakies wierszyki, te-
raz to juz czytam na glos, jakies czasopisma. Powiem pani, on naprawde
rozumie rymowanki, jak tak mocniej zaakcentuje, to nieraz si¢ zasmieje
i sie cieszy. Nie wazne, ze ma prawie 40 lat, ale sprawia mu to rados¢.
[Malwina]

Inaczej nieco na temat dorostosci swoich dzieci wypowiadaly sie kobiety,

ktére nie byly samotnymi matkami. Poréwnywaly swoje zycie rodzinne do ro-

dzin, ktére wychowuja male dzieci na etapie przedszkola czy tez szkoty.

My troche zyjemy jak rodzina z malym dzieckiem. Syn chodzi do osrod-
ka, wigc ja go rano wyszykuje, zapakuje, a mgz go juz zawiezie. I tak
dzien w dzien. Czuje si¢ matkg, ktora jest przez cale Zycie na urlopie
macierzynskim. Zawsze zaktadam mu pizamke do snu, czytam. [Irena]

Mgz i jedzenie mu poda, siku wysadzi, potrafi mu pomimo uplywu lat
poczytac. [Zyta]

Kobiety zauwazaly, ze ich doroste dzieci, mimo wieku, bardzo czg¢sto maja

upodobania dzieci malych. Zaznaczaly, ze przez lata probowaly temu zapobie-

ga¢, jednak ich dziatania okazywaly si¢ nieskuteczne.
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On lubi si¢ bawic, lubi gryZ¢. [Ludmila]

Lubi prezenty, wiec zawsze jak sg swigta, to pakuje mu prezenty do wielu
toreb i on je tak rozrywa. [Wioletta]

On jest taki biedny, jak takie mate bezbronne dziecko. Siedzi, patrzy sig,
swoim paluszkami si¢ bawi. Nie powiem, czasem sig ztosci, tak jak kazdy.
[Malwina]

Moja cérka pomimo tego uposledzenia nie miata takich ktopotow z cho-
dzeniem. Teraz juz jest gorzej, ale za mngq tazi jak cien. Wszedzie jest ze
mngq. Ja do kuchni, ona do kuchni; ja do tazienki, ona do tazienki. To byto
nawet fajne, jak byta dzieckiem, ale teraz to juz zamykam drzwi, to siedzi
i czeka. Czasem sig zloszcze na nig, ale czasem to otwieram drzwi i sie-
dzimy we dwie. Czasem si¢ Smieje, jak widze te zdjecia matego dziecka,
ktére z rodzicem w toalecie siedzi, u nas jest tak samo. [Alina]

Kobiety-matki wskazywaly na problemy wynikajace z dorostosci ich dzie-
ci. Byla to jedna z najbardziej istotnych kwestii w badaniach, poniewaz ko-
bieta-matka, ktora poswigca dziesigtki lat na wychowanie, opieke nad swoim
dzieckiem, stanowi kompendium wiedzy na temat funkcjonowania oséb z gle-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng w dorostym zyciu. Jest to szczegdlnie
wazne dla dyskursu naukowego, poniewaz jak wspomniatam we wstepie, na-
dal brakuje badan poruszajacych te kwestie. Wynika to zapewne z tego, ze gru-
pa dorostych oséb z niepelnosprawnosciag intelektualng w stopniu glebokim
jest nieliczna, a dodatkowo osoby te pozostaja przez lata poza system edukacji,
czyli tez poza miejscami, ktdre objete sg dyskursem spotecznym i naukowym.

Dzisiaj to on jest duzym mezczyzng, ten jego kregostup jest powyginany.
Jak sie go przenosi, czy jak wsadzam go do podnosnika, to on jest taki caly
sztywny. Kiedys tak nie bylo. Ja sig starzeje, ale on tez. [Hanna]

Zauwazam, Ze on nadal sig uczy nowych rzeczy, ale to tez musi mie¢ mo-
tywacje. Ja pani powiem, to tak jak z pilotem od telewizora — nie wciska,
ale jak chce stucha¢ muzyki, to naprawde potrafi weiskac te guziki. A to
tak od niedawna. [Alina]
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Kwestia podporzadkowania si¢ dziecku pojawiata si¢ w relacjach kobiet na
temat dziecinstwa. Przeprowadzone wywiady pokazuja, ze reorganizacja zycia
ma miejsce kazdego dnia. Dziecinstwo, adolescencja, a szczegélnie dorostos¢
wymagaja ciagtego dostosowywania sie. Kazdy wiek dziecka oznacza dla rodzi-
ca po$wigcenia, wyrzeczenia, zdaniem matek nasila si¢ to szczegélnie w okresie
dorostosci ich dzieci.

Ja juz zapomniatam dawno o tym, ze cztowiek moze gdzies wyjechac,
wyjs¢. Ja nawet filmu wieczorem nie moge w spokoju obejrze¢. Zadne
wesela, takie wigksze imprezy rodzinne nas omijajg. [Nina]

Nie chce jej narazac, bo ludzie sq rozni i réznie reagujg. A co, gdyby
dostata ataku gdzies w sklepie, a jak zacznie krzyczec? Czasami jest
dobrze, a czasami jest niespodziewana ztos¢ i wszystko jg zaraz dener-
wuje. [Julia]

Uplywajacy czas wywolywal u rozméwczyn sprzeczne uczucia. Z jednej
strony ich wiek oraz wiek ich dzieci powodowal niepokéj i smutek z powodu
tego, co bedzie, kiedy ktdres z nich odejdzie. Z drugiej strony byly dumne z wie-
ku swoich dzieci, ze moga wyprawi¢ im 30. lub 40.urodziny, podczas gdy po
urodzeniu lekarze nie dawali im wigkszych szans na przezycie.

Przeciez miata nie dozy¢ roku, miata umrzec, bo jej mozg, bo jej nerki,
a tu prosze, obchodzilismy rok temu 34. urodziny. [Antonina]

W zesztym roku miat 40. urodziny. Kazde wigksze urodziny jego to dla
mnie Swigto, wtedy staram sig zaprosi¢, kogo mam. Tyle lat! [Malwina]

Rozmoéwczynie nadawaly szczegdlne znaczenie kolejnym urodzinom, po-
niewaz w ten sposéb mogly udowodni¢, ze wlasciwa opieka, stymulacja, mitos¢
do dziecka, a pdzniej do dorostej osoby z gteboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng utrzymuje ja przy zyciu.

Wskazywaly, ze to okres dorostosci dziecka udowodnit ich wartos¢ jako
matki. Podkreslaly, ze dokonywaly przez lata rzeczy wrecz niemozliwych, nie-
oczekiwanych przez specjalistow.
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Ja powiedziatam, ze bede najszczesliwsza, jak wyprawie jej 50. urodziny.
Wtedy to chyba bede mogta umrzec. [Alina]

Kiedys taka lekarka po latach niesmiato zapytata, co u syna, bo leczyta go
jako dziecko. Ja mowie, ze dobrze, wlasnie skoriczyt czterdziestke. A ona
wstata i méwi do mnie: ,Wie pani, ze dokonata pani cudu”. I tak kobieta
stata praktycznie caly czas na bacznosé, dopoki nie wysztam z gabinetu.
[Malwina]

Pamietam kazde jej urodziny, roczek, drugie, trzecie, pamigtam 18. uro-
dziny. Pamigtam, jak byla bardzo mocno chora, ztapata przezigbienie,
miata zapalenie ptuc. Nic, zaden antybiotyk nie dziatal, a to bylo przed
jej 30. urodzinami. I méwie: ,Nie, ty mi tego nie zrobisz!”. I chyba ten
moj wewnetrzny glos do niej przemoéwil. [Inga]

Tutaj byto prawie 50 0sob, caty blok. Chociaz na chwile, ale kazdy przy-
szedl. Ja myslatam, ze ja sobie tak zyje, mam te sqsiadke z naprzeciwka,
a si¢ okazato catkiem inaczej. Nawet tacy mtlodzi, ale kazdy najlepszego.
Niewazne, ze ja nie moge na nich liczy¢, ale wazne, ze chociaz raz ktos
obdarzyt mojego syna szacunkiem. [Malwina]

W wypowiedziach czesto pojawialo si¢ sfowo ,,szacunek” — matki staraly sie
o szacunek dla swoich synéw i corek. Pokazuje to, ze kazda z nich dazyta do tego,
zeby ich dziecko bylo traktowane jak osoba dorosta. Rozmoéwczynie podkresla-
ly, ze czasem trudno by¢ matka dorostej osoby z glteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. Trudno$¢ ta polega na przydarzajacym si¢ poczuciu, ze nie jest
sie rodzicem osoby doroslej - z powodu nieustajacej pielegnacji i wykonywania
czynnosci, jak przy matym dziecku.

W naszym przypadku to trudno w ogdle mowic o tym, ze jestem matkg
dorostej osoby. No bo tak jak méj syn, to jest takie dziecko. Taki facet, ale
z nawykami, z mozliwosciami matego dziecka. [Hanna]

Dla kobiet tatwiejszy byt okres dziecinstwa ich potomkéw. Cho¢ kazdy etap
wydawal im sie ciezki, to dorostos¢ dziecka wigzata si¢ dla nich z brakiem sit
fizycznych.
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Bylo tatwiej, jak ona byla mata. Mozna bylo przenies¢, tatwiej tez byto
jg nakarmié. Duzo sig dzisiaj mowi o autyzmie, o innych niepetnospraw-
nosciach, ale na temat naszych dzieci ciggle brak. Bo ja naprawde bym
chciata wiedziec, poczytac nawet o tym, ale nie ma. [Wanda]

Zdaniem kobiet-matek problemy dorostych oséb z gleboka niepelnospraw-
noscig intelektualng czasami sg niemozliwe do rozwigzania, m.in. przez brak
wsparcia, wykwalifikowanych specjalistow. Jednocze$nie matki uswiadamiaty
sobie, ze nie ,odcig¢ly pepowiny” i ze prawdopodobnie stad wynika wewnetrzna
tesknota za dziecinstwem.

Jakos byto tatwiej, bo do przedszkola, a potem do szkoly i mielismy dziec-
ko. Teraz tez mamy dziecko, tylko Ze trudno o tym tak jednoznacznie
mowic. Jakos to byto zorganizowane. Ale co teraz? [Inga]

Kobiety-matki twierdzga, ze w kwestii dobrych rozwigzan na rzecz dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia nie zmienilo si¢ prawie nic przez lata. Zaznaczaly, ze
kazda z nich zyta nadzieja na wprowadzenie rozwigzan dla ich dzieci, ale i dla nich
samych. Swoje wypowiedzi ponownie taczyly z watkiem troski o przyszltos¢ dzieci.

Nie ma nic, ja nie wiem, co bedzie dalej. To jest dorosly czlowiek, facet.
Co bedzie za pigc, dziesigc lat? [Ludmita]

Gdyby bylo takie miejsce, Ze on tam jedzie na tydziet, a na weekend wraca.
Ja nie mowie, ze nie ma takich placéwek, tylko zeby to jeszcze miato jakis
poziom. Ale to sq straszne pienigdze. Styszatam, ze dwa tysigce cos ztotych.
To gdzie? Miesigcznie mam o kilkaset zlotych mniej. [Wiktoria]

Niektore z kobiet zwracaly uwage na wyglad swoich dorostych dzieci. Pod-
kreglaty, ze podejmuja starania, aby ich dziecko, pomimo niskiego poziomu in-
telektualnego uniemozliwiajacego funkcjonowanie jak dorostego, wygladato jak
taka osoba.

Pamietam, jak bylismy w gérach i kupitam jej takg czerwong spodniczke,
korale i ona tak poszta do szkoty. To kazdy zrobit wielkie oczy. Inaczej
spojrzeli na to moje dziecko. I ja bytam szczesliwa, i ona tez. [Helena]
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Rozmoéwczynie zwracaly uwage, ze §linienie si¢, dysmorfie twarzy, zbyt
duze napigcie migsniowe lub wiotko$¢ przykuwaja niepozadang uwage osob
z zewnatrz. Dlatego akcentowaly, ze jednym ze sposobéw budowania wizerunku
dorostych 0séb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng jest dbanie o ich
wyglad (ubidr, fryzure) oraz sposéb zwracania si¢ do nich. Matki byly swia-
dome, Ze czgsto to wlasnie rodzice zaniedbujg wyglad dziecka przez niewtasci-
wy dobdr ubran, tzn. byty one albo zbyt dziecinne, albo nieschludne, i fryzur
- zwlaszcza u dziewczat.

Nie mozna tak ubierac dzieci, Zeby tylko cos na sobie miato. Idzie taki obok
matki, kurtka wisi, spodnie sg, bo sq. Ja nawet si¢ gapie czasem, ale mi
to rece opadajg, jak my sami zaniedbujemy nasze dzieci. [Klementyna]

Jak wychodzimy na spacer, to ja czasem jej usta pomaluje, zawsze jest
tadnie ubrana. Ja czesto slysze, jak ludzie do niej méwig: ,O matko! Jak ty
tadnie dzisiaj wyglgdasz!”. Ja widze, jak dzieci patrzg, ze osoba na wozku
ma pomalowane usta. [Celina]

Zdaniem rozmoéwczyn rodzice powinni dazy¢ do tego, zeby ich dzieci byly
postrzegane nie tylko przez pryzmat niepetlnosprawnosci. Matki w czasie wy-
wiadu zwracaly si¢ do innych matek, by nie ,,zamyka¢” oséb z gleboka niepet-
nosprawnoscig, przy kazdej nadarzajacej sie okazji pokazywac to, co pozytywne,
dobre. Przede wszystkim dazy¢ do tego, aby ich dzieci byty czgscia spoleczen-
stwa nie tylko formalnie, lecz takze w praktyce.

Staram sie, zeby tadnie pachniat, bo, wiadomo, on ma pieluche, ale za-
wsze jest czysty. Ma perfumy. Wiem tez, Ze te kobiety, ktére tam pracujg,
wtedy one tez majg inne spojrzenie. [Irena]

Nigdy nie obcigtam jej wlosow na krotko, bo musi wyglgdac tak, jak wiele
innych mtodych dziewczgt. [ Angelika]

W rozwazaniach nad dorostoscig wielokrotnie powracal watek przyszto-
$ci dzieci. Zdaniem rozmdéwczyn to m.in. wlasnie brak placéwek dla doro-
stych 0sob z niepelnosprawnoscia sprawia, ze dorostos¢ tej grupy osob nie
stanowi dla spoteczenstwa osobnej kwestii, jest tez zaniedbana przez prawo.
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Tymczasem dysponujemy przykladami krajow, w ktérych podejmuje si¢ roz-
wigzania sprzyjajace osobom z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.
Jednym z nich jest Kanada. Tego typu problemy, dylematy sg tam rozwiazy-
wane przez rozliczenie konkretnych $rodkéw przypadajacych na konkretng
osobe z niepetnosprawnoscia. Kiedy konczy si¢ mozliwo$¢ realizowania sze-
roko rozumianej edukacji, finansowanie rehabilitacji juz dorostej osoby przej-
muje np. sektor medyczny. Obowiazek, a zarazem mozliwos¢ funkcjonowania
w systemie edukacji osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng w Ka-
nadzie maja do 21. roku zycia (na podstawie Gouvernement du Quebec...,
2015).

Ja powiem pani tak. Bardzo sig batam, zZe znowu wrécimy do okresu,
kiedy nie bylo przedszkola ani szkoly. I tak sig stato, Ze albo nie byto
miejsca, albo nie chcieli go przyjgé, bo uwazali, Ze on si¢ nie nadaje,
no bo nic nie potrafi. I tak si¢ zastanawiam... Przez lata kleil kuleczki
z bibuty, tgczyt punkty... I po co mu to? On manualnie prawie nic nie
potrafi. [Ludmita]

W wywiadach zauwazalny byl podzial miasto-wies, ktéry réznicowat
funkcjonowanie kobiet, oraz obraz macierzynstwa. Kobiety z duzych miast
mialy fatwiejszy dostep do osrodkow. Czesto nie byly to osrodki wsparcia dla
dorostych z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, a ich oferta nie za-
wsze odpowiadala potrzebom wszystkich podopiecznych. Dla matek liczyta
si¢ jednak kazda mozliwos¢, ktdra ich zdaniem stanowila szanse na dalszy roz-
wdj ich dziecka.

Ona uczeszcza juz od kilku lat do Srodowiskowego domu samopomocy.
Nie powiem, lubi tam chodzic. [ Angelika]

Juz na przelomie lat 80. 1 90. XX wieku w literaturze zagranicznej zwrécono
uwage, jak wazne dla rodzicow jest przejscie ich dzieci do etapu dorostosci, kie-
dy towarzyszy im niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim (Chick,
Meleis, 1986; Golan, 1981). Prowadzone badania dowiodty, ze brak stymulacji,
brak ciaglego procesu uczenia si¢ moze wywolac regres, tzn. utrate umiejetnosci
nabytych podczas realizowania obowigzku szkolnego (Bernard, Goupil, 2012).
Matki réznie nazywaly miejsca szeroko rozumianej rehabilitacji dla dorostych
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0sob z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Jedne méwily, ze ich dzieci
ida do pracy, inne - Ze do szkoly czy do klubu, ale dla kazdej respondentki byta
to szansa na probe ,,normalnego zycia”.

Gdyby siedziata tylko ze mng, to by nigdy nie byla szczgsliwa. [Alina]

Ile mozna siedzie¢ w pizamie w wozku. Mi tez si¢ czesto nie chce ani
ubrac, ani umyc. Juz jestem taka stara, ale jak wiem, Ze we srodg, czwar-
tek i pigtek idzie Jacus idzie do szkoly... Tak sig Smieje, ze do szkoty, ale
wiem, Ze musze uprasowac, wstac rano. Jest jakis sens. [Ludmila]

Cieszytam sie, kiedy zalatwitam jej trzy razy w tygodniu WTZ. Ale co
z tego, jak juz po dniu uslyszatam, ze ona tutaj nie pasuje, ze jest to cigzki
przypadek. [Sylwia]

Chodzit do takiego domu dziennej opieki, ale kiedys zadzwonili, Ze czte-
rech terapeutow nie daje rady, bo on gryzie rece. I co, trzeba bylo go za-
bra¢, wrocilismy do domu, ja ptakatam i on ptakal, ale co miatam zrobic.
Ale nastepnego dnia zadzwonita do mnie dyrektorka osrodka i mowi, zZe-
bysmy przyjechali, i sie utozyto. Teraz juz tam nie chodzi, bo on nie chce,
on protestuje i ja to rozumiem. [Wiktoria]

Mozliwos¢ uczeszczania do jakiegos osrodka byta szansa dla dorostych osob
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng na przebywanie wérod ludzi, zdo-
bywanie nowych doswiadczen. Kobiety w czasie wywiadu niejednokrotnie pod-
kreglaty, jak bardzo to zmienia ich macierzynstwo, sposob patrzenia na $wiat.
Dawato im to nadzieje na dalsze ,,bycie razem” z dzieckiem, pomimo trudno$ci,
z jakimi musialy si¢ zmierzy¢.

Jak ona jest wsrod ludzi, to ja si¢ bardzo ciesze. Nawet jak tam siedzi i ni-
czego nie robi, to ja wiem, Ze nawet postucha innych, ktos mu cos powie.
[Alina]

On uczeszcza do tego osrodka dwa razy w tygodniu. Moglby czesciej, ale
MPK nie chce si¢ zgodzic, bo chodzi o transport. Rano przyjezdza jeden
transport po Dawida i dwdch panéw go znosi. Ale po potudniu, jak go
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przywozg, to wnosi go czterech i musi by¢ drugi samochéd na wozek.
[Malwina]

Niektdre z kobiet podkreslaly, ze kiedy dziecko uczgszczalo do osrodka,
prowadzito to do normalizacji warunkéw ich zycia. Jednym z trudniejszych byt
dla nich okres wakacyjny, gdy znowu byly ,,uwiezione” z dzieckiem w domu,
najczesciej za przyczyna barier architektonicznych.

Najgorszy jest lipiec, bo wtedy siedzimy w domu, siedzimy na balkonie.
Ile ja si¢ wtedy naptacze. Bo on tez bzikuje, mng tez szarpig emocje.
[Malwina]

Jak nie wychodzi przez kilka dni z domu, to ja nie jestem w stanie z nim
wytrzymac. On jest nie do poznania, jak cos sie wokdt niego dzieje.
[Hanna]

Zdaniem matek mozliwo$¢ uczgszczania przez doroste osoby do osrodkow
dziennego pobytu wplywa pozytywnie na ich samopoczucie psychiczne. Kiedy
dorosta osoba z glteboka niepetnosprawnoscia intelektualng nie uczy sie¢ nowych
rzeczy, pozostaje tylko w domu rodzinnym, skutkuje to zachowaniami proble-
mowymi o charakterze agresji, autoagresji. Potwierdzaja to réwniez inne bada-
nia, ktére wskazuja, ze brak mozliwosci dalszego uczenia sie, bycia wéréd ludzi
prowadzi do zaburzen w sferze zachowania, ale rowniez w sferze psychicznej
(Blacher, 2001; Rapanaro, Bartu, Lee, 2008). Matki, ktorych dzieci uczgszczaly
do réznych placéwek, a nie byly to placowki typowe dla dorostych oséb z glebo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualnag, zyty w ciagtym strachu przed usunigciem
ich dziecka z listy uczestnikéw. Dzialo si¢ tak np. na warsztatach terapii zajgcio-
wej w matych miejscowosciach, na ktére przyjmowano doroste osoby z gteboka
niepelnosprawnoscia intelektualng, bo byto wolne miejsce. Matki zyty w stra-
chu, czy ich dziecko nie bedzie musiato zwolni¢ miejsca dla osoby, ktéra kwalifi-
kuje sie jako uczestnik warsztatu. Bierze si¢ wtedy pod uwage m.in. mozliwosci
manualne, potrzebe objecia danej osoby rehabilitacja zawodowa oraz znaczny
badz umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektualne;.

Co z tego, ze chodzi na warsztaty, jak tam co roku tak jakby sprawdzali,
czy osoba sie nadaje. To cale szczescie, ze to jest mate miasto i ludzie sg
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wyrozumiali. Co najlepsze, Ze kazdy chroni miejsce, bo nikt z warsztatow,
odkgd my tam jestesmy, nie podjgt jeszcze pracy. [Irena]

Zachowanie miejsca w o$rodku dla swojego dziecka wymagalo od kobiet
znalezienia zrozumienia u pracownikéw placowki, co nie zawsze bylo proste.
Zdaniem matek wynikalo to z czynnosci pielegnacyjnych, ktére - jak same pod-
kreslajg — sa czesto uciazliwe i potrzeba do nich duzego nakladu sit fizycznych.

Wkiadam mu takie mate pampersy, zeby te panie, ktore tam pracujg,
nie musialy zawsze $ciggac tej duzej pieluchy, tylko zeby mogly te mate
wymieniac. Nieraz jak wraca, to ma calg pieluche petng. Ale ja nie moge
jest tez taka, Ze oni réznie jezdzg, raz przywozg jg o po 15, a czasami
po 16, wigc tez, no, nie ma co si¢ dziwic, Ze ta pielucha petna. [Malwina]

Kiedys to miat tak petng pieluche, Ze mu z wézka kapato, zagryzatam zeby,
zaczelam go przenosié, to ktos zerwat sig i mi pomogt. Oni nie majg tam, co
prawda, Zadnych podnosnikow, ja tez nie moge wymagac za duzo. [Hanna]

Kobiety wskazywaly, ze mimo wielu niedociagnie¢ personelu, czesto wrecz
niewlasciwego postepowania, nie czuly zalu, nie wysuwaly roszczen, poniewaz
znaly trud opieki, doswiadczaly go kazdego dnia.

Nasze dzieci sq rézne, jedne bijg, inne plujg, inne jeszcze szyby wybija-
jg, réznie. My sobie same w domu z tym nie radzimy, a co dopiero taka
mioda dziewczyna. Nie ukrywam, jak czasem si¢ przekroczy moje normy,
to powiem, ale ja naprawde rozumiem je. [Lucja]

On sig o nic nie upomni. Jakby mu nie dac, nie daj Boze, jes¢, to on bedzie
tak siedzial. Dlatego tez boje sig, bo jak nie trafi kiedys na ludzi z dobrym
sercem, to dtugo nie pozyje. [Ludmila]

Ja dtugi czas uczytam jg, zeby ona reke podnosita, jak czegos chce, ale
to nie jest takie proste. Ona tak jakby musiata nauczyc sie przerzucaé
napigcie. Ale reaguje; musiatam nauczyc¢ sig odczytywac jej komunikaty.
[Celina]
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Zdaniem respondentek krzywdzace jest to, ze wiele osrodkéw oferuja-
cych wsparcie dla dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektual-
na w pierwszej kolejnosci przyjmuje osoby bardziej samodzielne, u ktérych nie
wystepuje potrzeba ciggtego monitorowania (ataki padaczki, ci$nienie, poziom
cukru). Zauwazaly, ze im glebsze zaburzenie u dziecka, tym wezszy zakres ofert
wsparcia. Zdaniem matek powinno by¢ odwrotnie: im glebsze zaburzenie, tym
szerszy zakres i wiecej ofert wsparcia.

Nie chcg naszych dzieci, sq przyjmowane chodzgce, méwigce. Dla nich
to i transport jest i opieka. I te nauczycielki sq tez, wiadomo, lepiej na-
stawione niz do tej naszej, ktora siedzi i trzeba naprawde si¢ naskakac
wokél, zeby ona zareagowata. [Leokadia]

W trudnej sytuacji psychicznej i kondycji fizycznej byly kobiety, ktérych
doroste dzieci z powodu stanu zdrowia albo braku miejsc nie mogly uczeszczaé
do zadnych osrodkéw. Propozycji sektora prywatnego nie braly pod uwage - nie
pozwalata na to sytuacja ekonomiczna.

Ja nie powiem, my nawet tutaj niedaleko mamy osrodek, ale taki dzien-
ny pobyt to jest koszt okoto 80 zlotych, w skali miesigca to jest jakies
1600 ztotych, plus jedzenie, dowoz. Nie sta¢ mnie. Dlatego tez ona nigdzie
nie chodzi, jest tylko ze mng w domu. Wie pani, ja si¢ czasem czuje jak
niewolnik. Mamy 36 metréw, bez balkonu. Ja nie wiem, jak my mamy
zy¢. [Ksenia]

Jak si¢ mieszka na wsi, to jest ogromny problem. U nas najblizszy jeden
srodowiskowy dom samopomocy jest, ale 70 kilometréw od nas. To ja
bym sie¢ tego nie podjeta, a Zaden transport, by sie nie zgodzil. Tutaj nie
ma nic. Juz sig przyzwyczaitam. [Mirostawa]

Mimo trudno$ci matki chcialy zy¢ razem z dzie¢mi, opiekowa¢ si¢ nimi
do konca. Wedlug Amadeusza Krause (2010) w okresie dorostosci oséb z nie-
petnosprawnoscig dochodzi do jej infantylizacji, ujednolicania jej. Jak pisze
Iwona Chrzanowska (2009), w Polsce mozemy zauwazy¢ proces marginalizacji
grup defaworyzowanych, w tym 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Au-
torka wskazuje, ze dochodzimy do dyskusji, ktére dotycza uczestnictwa badz
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nieobecnosci w zyciu spolecznym osoby z niepelnosprawnoscia. Znajduje to
potwierdzenie w przeprowadzonych badaniach. Dorostos¢ oséb z glteboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualng nie ma przyzwolenia w $rodowisku spotecz-
nym, jest niezrozumiala, wrecz obca.

Analiza wynikéw badan wlasnych pokazala, ze dorostos¢ osob z gteboka
niepelnosprawnoscig intelektualng jest etapem wymagajacym od kobiet wiek-
szego zaangazowania, poniewaz z biegiem lat staje si¢ on coraz trudniejszy i co-
raz bardziej wyczerpujacy psychicznie.

3.13. TRUDY DNIA CODZIENNEGO W CIENIU
GELEBOKIE] NIEPEENOSPRAWNOSCI
INTELEKTUALNE] DZIECKA — POCZUCIE INNOSCI

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest procesem zto-
zonym, na temat ktérego w opinii spolecznej istnieje wiele prawd. W tej czesci
publikacji zostang przedstawione doswiadczenia kobiet-matek przyblizajace
trudy ich dnia codziennego, powodujace u nich poczucie innosci w odniesie-
niu do o0soéb, ktére znaja i spolecznosci, w ktorej zamieszkiwaly. Wedlug Piotra
Sztompki (2009) codzienno$¢ zawsze ma odniesienie do zycia z innymi ludzmi.
Zdaniem Autora s3 to rutynowe zdarzenia, ktdére czesto maja udramatyzowany
charakter, przybierajg posta¢ pewnych rytuatéw i s3 wykonywane wedlug okre-
$lonego scenariusza.

Latem to czasem moje kolezanki mnie odwiedzq i zycie sig tli. Najgorszy
jest ten moment, kiedy kazdy gdzies wyjezdza, planuje dtugie weekendy.
[Wanda]

Swieta sq najgorsze, nie mam juz rodziny, od lat jestem ja i méj syn.
Coérka jest za granicg. Wtedy tapie zawsze jakiegos dota, te wszystkie
reklamy, rodzina, prezenty. To okropne, Ze cztowiek musi tak zy¢. Ale ja
nikogo nie obwiniam. Powiedziatam 38 lat temu, ze wychowam swoje
dziecko, i datam rade. Ja sama nie wiem, po kim jestem taka silna.
[Hanna]



200 3. Barwy macierzytistwa kobiet-matek dzieci z glebokg niepetnosprawnoscig. ..

My w $wieta to siedzimy sami. No bo w tygodniu to ktéras sgsiadka, kole-
Zanka wpadnie, ale w $wigta kazdy chce by¢ z rodzing i ja to rozumiem.
Ale ja zawsze rozktadam stél, nakrycie, wszystkie dania. Ale wiadomo,
Ze on nie je, tylko ja. [Malwina]

Respondentki moéwily, ze ich codziennos¢ polega na ciagtym czekaniu na wy-
pelnienie zadan z ustalonego rytmu dnia, czekaniu, czy wydarzy sie jakis atak pa-
daczki. Dzien powszedni rodziny z dorosta osoba z gteboka niepetnosprawnoscia
intelektualng zalezy tez m.in. od czynnikéw materialnych (Kawczynska-Butrym,
2008). Z relacji kobiet wynika, ze rdwnie wazne s3 wewnetrzne zasoby matki. Re-
spondentki nazywaly to wewnetrzng sila do zycia — ktérg uksztattowaty przezyte
przez nie doswiadczenia i wydarzenia krytyczne w trakcie macierzynstwa.

Kiedys budzitam sie rano i myslatam, Ze moze zdarzy sie cud i moje
dziecko do mnie przybiegnie i powie: ,,mamo, wstawaj”, Ze mnie obudzi,
Ze przygotuje jej Sniadanie, Ze odprowadze do szkoly. Z latami przestawa-
tam czeka¢, weszltam w rutyne. Boze kochany, ja teraz tylko czekam na
atak, zZeby podac leki; czekam, kiedy podac obiad. Ale tez czasami czekam
na noc, bo jestem zmeczona. [Zyta]

Na poczgtku mieszkalismy w miescie, w bloku, ale Janek bardzo krzyczal,
ptakat. Jak byt malym dzieckiem, no to, wiadomo, normalne, Ze dziecko
placze, krzyczy. Ale on juz mial siedem lat, kiedy ktos z bloku wezwat
policje. Musiatam sie tumaczy¢, Ze mam chore dziecko, stat wtedy ten
policjant i si¢ patrzyl, nic mi nie powiedziat, odszedl. Batam si¢ kazdego
dnia, czy Janek nie jest za glosny, skupiatam sie tylko na tym, Zeby byto
cicho. Nie byto sposobu, on wyt, krzyczal. Wyjechatam do cioci na wies,
pOzniej sprzedatam mieszkanie i kupitam ten domek. [Hanna]

Moéwiac o trudnosciach dnia codziennego, rozmoéwczynie poréwnywaly je
z trudno$ciami z lat poprzednich. Zauwazaly, ze kiedy ich dzieci byty mlodsze,
krag znajomych, rodziny byt wiekszy. Z wypowiedzi wynika, ze w tamtym okre-
sie bardziej mogly liczy¢ na pomoc innych. Dzisiaj, kiedy ich dzieci sg doroste,
czuja, ze jezeli one stracg kontrole nad wlasnym zyciem oraz zyciem dziecka —
nie otrzymajg zadnego wsparcia ani pomocy. We wszystkich sprawach musza
liczy¢ tylko na siebie.
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Kiedys to sgsiadka przyszta i wyskoczytam do sklepu, a to moja mama
i czlowiek dawat rade. Dzisiaj to sgsiadka ma problemy z chodzeniem,
moja mama tez jest juz starg kobietg. [Stanistawa]

No méwie, kiedys to i siostra przyjechata i zostawata z nim. Ale dzisiaj
to niemozliwe, bo sama jest po cigzkiej operacji. Ale ja méwie, nie wiem,
skad cztowiek bierze sile. Bo ja dzisiaj i mame ogarniam, i jade do siostry.
Smieje sig, ze tylko na siebie brak mi czasu. [Ludmila]

W opiece trudna jest monotonia obowigzkoéw, z ktérymi trzeba si¢ uporaé
kazdego dnia. Kobiety-matki odczuwajg niemoc, ktéra nie wynika tylko z ich
przemeczenia psychicznego, lecz takze i fizycznego, ze stanu zdrowia i wieku.

On sig caly czas zsuwa, wiec kiedys to go bratam i sadzatam, ale teraz
juz nie daje rady, wiec musze go caty czas w te pasy zapinac. [Malwina]

Wiadomo, rano trzeba wstaé, umyc jg, przygotowac sniadanie, nakar-
mi¢, podac leki. Jedzie do osrodka, ja wtedy gotuje, ide na zakupy, zaraz
juz odbieram, positek, wykgpac, znowu przygotowac leki, potozyc spac.
I taka codzienna monotonia. Czasami mam wrazenie, Ze zaczynam wa-
riowac. [Jadwiga]

Pilnuje tego, Zeby wszystko bylo zapiete, Zeby zjadl, zeby podac leki, zeby
miat suchg pieluche. A czasem siadam i tak si¢ zastanawiam, czy ja dzi-
siaj jadtam. [Wioletta]

Nauczytam sig jes¢ to, co ona, bez przypraw, bez smazenia... Ja nigdy
bym nie pomyslata, ze cztowiek moze by¢ taki silny. [Ksenia]

Rzeczywisto$¢, w ktorej funkcjonowaty moje rozméwczynie sprawia, ze ko-
biety-matki zyja z dnia na dzien, dazac do zabezpieczenia wszystkich potrzeb
dzieci, funkcjonujac tu i teraz, bez planéw na przysztos¢, bez marzen.

Tak bym chciata pozwiedzac, gdzies pojechaé. Mam teraz komputer, to
sobie oglgdam rézne rzeczy, ale nie moge pojechac. Ja sobie sama nie
poradze, wiec zostato mi tylko oglgdanie. Czlowiek moze pomarzyc,
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ale czasem jak tak tylko marzy, to pozniej przestaje wierzyé, Ze mu sig
uda. Kiedys miatam wiele marzen, wierzylam, ze bedzie lepiej, ale, no,
rzeczywistos¢ okazata sig nieco inna. [Zuzanna]

Ja nie mam swigt, nie mam marzen. Najsmutniejsze jest to, ze ja nie mam
nikogo oprocz niej. [Nela]

Niektore rozmoéwczynie opiekowaly sie nie tylko dorostym synem czy cér-
ka, lecz takze swoimi rodzicami. To wymagalo od nich szczegélnie duzego na-
kfadu sit fizycznych. Bylo dla nich trudne, ale tez pozwalalo realizowac si¢ w in-
nej roli, nie tylko matki.

On do osrodka, ja na jakies szybkie zakupy i biegiem na drugi koniec
miasta. Moja mama jeszcze wtedy zZyla i nig tez sie trzeba bylo zajgc.
Dobra byla z niej kobieta, ale tez i z charakterem. Nie chciala u nas za-
mieszkad, ale tez nas do siebie nie chciata. Ona mi méwita, ze nie musze
przychodzi¢, nie musze jej odwiedzac. [Malwina]

Mieszkalismy wszyscy razem, jak si¢ wprowadzitam do rodzicéw. Na po-
czgtku tata, ale nim to mamusia zajeta sie, ale byty w domu dwie osoby
lezgce. Potem mama miata udar, i tez Zyla jeszcze dwa lata. Ja czasem od
jednego tézka do drugiego, zmiana pieluch, karmienie, wszystko w biegu.
Ja nie wiem, co by sig stato, gdybym ja wtedy podupadta na zdrowiu.
Ale ja zawsze miatam gdzies tam z tytu glowy: jak nie ja, to kto? [Inga]

Jako istota spoleczna czlowiek pozostaje z innymi w réznych, mniej lub bar-
dziej ztozonych, zwigzkach. To wlasnie ta sie¢ powigzan daje jednostce poczucie
bezpieczenstwa, stwarza jej mozliwo$¢ otrzymania wsparcia w razie potrzeby
(Kawula, 1996). Osoby z niepelnosprawnos$cia oraz ich rodziny sg grupami
szczegblnie marginalizowanymi i wykluczanymi z Zycia spotecznego. Podlegaja
segregacji i s3 ograniczane w korzystaniu z praw przystugujacych kazdej jed-
nostce oraz kazdej rodzinie. W takich warunkach macierzynstwo ksztaltuje sie
przez nasycenie spolecznym odrzuceniem, poczuciem braku przynaleznosci do
grupy. Kazda jednostka bez wzgledu na wiek, cechy czy ras¢ przypisuje siebie
do pewnej grupy spolecznej, angazuje si¢ w dang spotecznos¢ (Fiske, Neuberg,
1989). Funkcjonowanie badanych matek w spoteczenstwie jest zdeterminowane
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ciagla opieka nad dzie¢mi, czesto wigc nie maja one mozliwosci utrzymac znajo-
mosci czy nawet przyjazni z powodu obcigzenia obowigzkami. Rozméwczynie
same podejmowaly przemyslane decyzje o wycofaniu si¢ z zycia towarzyskiego.
Czesto ich powodem byly sytuacje, w ktérych kobiety odczuwaly, ze ich dzieci
s3 niechciane.

Nikt go nie musi catowac. Jak ktos wchodzi do mojego domu, wystarczy,
Zeby sig przywital, wystarczy, Zeby tez mial poczucie, Ze on tutaj z nami
siedzi, Zeby nie siadac plecami. Tak, juz tyle byto sytuacji, a przeciez on
i tak nie rozumie, przeciez on nie styszy. [Ludmita]

Ja przez lata miatam depresje, nie chciatam nikogo widzie¢ ani z nikim
rozmawial. To nie jest do kotica tak, Ze to nas ktos wyklucza, czasem
cztowiek nie chce juz nikomu ttumaczyc, chce byé¢ sam z tym wszystkim.
[Helena]

My nie wychodzimy, bo znajomych jako takich nie mamy. To jest mata
wies, ale na przyktad w niedziele po mszy sq spotkania rodzicéw dzie-
ci niepetnosprawnych. To jest taka moja odskocznia, kiedy moge sobie
z ludzmi pogadac. [Celina]

W odczuciu matek spoteczenstwo ma problem z przyjeciem oséb z niepel-
nosprawnoscia, z zaakceptowaniem ich obecnosci. Kobiety doswiadczaly tego
wraz z wiekiem dziecka - co generowato poczucie krzywdy i cierpienie. Respon-
dentki podejmowaly rézne strategie, aby w ich swiadomosci doszto do przewar-
to$ciowania cierpienia, probowaly je tltumaczy¢ - szukaly réznych rozwigzan.

Jak sie pcha wozek, to kazdy patrzy - o, matka z dzieckiem, jak si¢ pchato
wozek inwalidzki, a Jola miata lat 10 - o, matka z dzieckiem chorym,
ale juz jak sie pcha ten wozek dorostej osoby, to nie jest tak kolorowo.
Kazdy sie patrzy i nie wiem, czy wspétczuje, czy patrzy z ciekawosci.
[Stanistawa]

Pamietam jak znajomi mnie zapytali, czy nie przeszkadza mi to, zZe ludzie
si¢ na mnie gapiqg. Zamurowato mnie, ale ja staratam si¢ nigdy na to nie
zwracac¢ uwagi. Najgorsze, moim zdaniem, jest takie ludzkie wgapianie
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sig. Ale ja do tego nie przywigzuje wagi. To tak naprawde oni majqg pro-
blem, nie ja. [Jadwiga]

W wywiadach matki wracaly pamiecig do wczesniejszych lat. Konstatowaty,
ze im starsze byto ich dziecko, tym trudniej byto znalez¢ dla niego bezpieczne
miejsce do zabawy, takie, w ktérym nastolatek moglby odpoczac i poprzebywac
z réwiesnikami. Problem narastal wraz wiekiem metrykalnym, poniewaz osoby
zgodnie z prawem doroste, funkcjonowaty jak mate dzieci i mialy takie wtasnie
potrzeby.

Jak corcia byta mata, to, wiadomo, chodzitam na plac zabaw i do par-
ku. Ale teraz by nawet poszta i z milg checig posiedziata w piaskownicy
z dziecmi. Staram sig tego nie robi¢, ale czasem ciggnie, Zeby zajs¢, zeby
popatrzec na dzieci. To trudne, bo ludzie si¢ patrzg. I co? No, musze tu-
maczyé, i kazdy: o méj Boze! [Leokadia]

Nie mam zbytnio teraz gdzie wyjs¢. Chodzimy do parku, czasem przej-
dziemy si¢ przez miasto, ale tez mi jest ciezko go pchac. On tez krzyczy,
pokazuje palcem. No widzg, pcha stara baba wozek z dorostym chtopem,
ale, no... Nie ma miejsc, takich, wie pani, miejsc, gdzie nikt by mi nie
zadawat pytan, nie wspétczul. No bo nikt tego nie zmieni. [Liliana]

Basia miata chyba 20 lat wtedy. Siedziatysmy tutaj przy bloku i ona lubi
sig przygladac dzieciom. Basia slini sie, gulgoce, jak ja to nazywam. I jed-
na z mam mi powiedziata, ze ona to sobie nie Zyczy, bo tutaj jest plac
zabaw dla dzieci, a nie dla chorych psychicznie. Zaczetam sig ktécic z tg
kobietqg, ale wlgczyly sie inne matki i to ja zostatam winna. Kobiety sg
straszne, naprawde, ja nigdy niczego takiego nie odczutam od mezczyzn.
[Wanda]

Z rozmo6w wynika, ze matki czujg sie czgsto nierozumiane, wykluczane z zy-
cia spolecznego. Z niektérych wypowiedzi mozna wywnioskowac, ze wynika to
z wewnetrznego nastawienia kobiet do niepetnosprawnosci ich dziecka. Zauwa-
zam, ze odczuwanie wykluczenia zalezalo od tego, na ktérym z etapéw w procesie
przystosowania si¢ do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, wymienionych
przez Andrzeja Twardowskiego (2004), znajdywata si¢ matka.
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Ja moéwie, dla mnie nie bylo problemem pojechac z nig na wczasy. Ja wie-
dziatam, Ze to moje dziecko, ono takie jest i koniec. Ja je kochatam, jakos
umiatam to sobie wyttumaczyc, moze ze wzgledu na to, Ze ja przebywa-
tam z osobami z niepetnosprawnoscig. Jak to sie mowi, nie taki diabet
straszny, jak go malujg. [Alina]

Ja nie jezdzitam z nig na turnusy rehabilitacyjne, moze ze trzy razy z nig
bytam. Tylko normalnie — wczasy, i jechatysmy. Dla mnie to nie stanowi-
to problemu, a to, ze inni majg problem, to juz ich sprawa. Ale jak roz-
mawiam ze znajomymi, to oni czesto byli zdziwieni, bo oni woleli zawsze
na turnusy, bo nikt nie patrzy, nikt nie przyglgda sie. Ja poniekgd sig nie
dziwie, bo sq rézne sytuacje, sq rézne komentarze. [Regina]

Niektdre z kobiet, mimo ze od lat opiekowaly si¢ swoim dzieckiem, nawet
gdy przebywaly na zasitku pielegnacyjnym, staraly si¢ uczestniczy¢ w zyciu spo-
tecznym i - jak méwily - ,,nie zamykac si¢ na §wiat”. Potrzeba bylo jednak czasu,
by matki mogly dojs$¢ do takiego wniosku.

Musiat uptyngé czas, az zaczetam znowu rozmawiaé z ludimi. Ja nie
chciatam. Staratam sig unikac sgsiadek, miatam kontakt tylko z mamag,
nawet z ojcem przez dziewigc lat nie chciatam rozmawiac. Czlowiek po-
trzebowat to wszystko sobie pouktadac. [Lucja]

Ja pamietam, kiedy pierwszy raz wyjechatam bez niej, batam sie, Ze nie
dam rady. Bo cztowiek dzieti i noc z matg. Nie powiem, ja chyba gorzej
to zniostam niz ona. Ale pozniej juz bylo coraz lepiej. Jak miatam takg
mozliwos¢, to jg zostawialam czy z siostrg, czy z mamgq. Dzisiaj to juz
nie jest mozliwe, bo ona wazy swoje, trzeba jg kgpac rano i wieczorem.
[Zuzanna]

Rozmoéwczynie twierdza, ze podejmowaly préby uczestniczenia w zyciu
spotecznym, usilowaly prowadzi¢ zycie towarzyskie, czesto jednak towarzyszylo
im poczucie innoéci. Odmiennos¢ lokuje matke i jej dziecko w kategorii ,,inni’,
a nie ,,my’, a proces kategoryzacji polega na:

- przypisywaniu jednostkom, obiektom przynaleznosci kategorialnej, czyli
orzekaniu, do jakiej kategorii nalezy podmiot;
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- stosunku do podmiotu jako ekwiwalentnego wzgledem innych podmiotéw,
ktére mieszcza si¢ w tej samej kategorii, oraz, co najwazniejsze, jako innego
od podmiotéw znajdujacych si¢ réwniez poza dang kategorig (za: Cantor,
Mischel, 1986).

Ja nie powiem, ja staram sig gdzies wyjs¢. Ale nawet jak jestem w sklepie,
bo wyrwe sig, to gdzies tam z tylu glowy: a czy z nig wszystko dobrze,
a moze powinnam wrocic. [Milena]

Wie pani, ja mam wyrzuty sumienia, jezeli jej gdzies razem nie zabio-
re. Ale im Patrycja byla starsza, tym bardziej zaczetam odczuwad, Ze,
no... Nie moge jej zabrac, bo ciezko pchac wozek i jeszcze kosz na zakupy.
A tez druga rzecz, nie moge wszedzie z nig wejs¢, bo ona zaraz krzyczy.
[Celina]

Ja nigdy nie chciatam, Zeby moje zycie sie zamkneto, zeby byt koniec, nie.
[Ksenia]

Z wywiadéw wynika, ze kobiety potrzebowaly wytchnienia, by ztapa¢ dy-
stans do sytuacji, w ktorej tkwily. Rzadko jednak mogty to uczyni¢, z powodu
braku oso6b bliskich i wspierajacych.

Czlowiek tez chcial miec jakgs przyjemnosc. No bo ile mozna tak zyc?
Ale przyszedt czas i trzeba bylo sie pogodzic, przewartosciowac niektore
rzeczy. [Inga]

Jak wynika z wypowiedzi matek, bycie w kregu spolecznosci badz poza
nim nie zawsze bylo ich wlasng decyzja. Bylo raczej nadaniem innych znaczen
réznym czynnosciom, rzeczom, np. opiece, byciu z dzieckiem. Kobiety nieraz
stawaly w sytuacji wyboru, czy majg zrobi¢ co$ dla siebie, czy dla innych osob -
zawsze na pierwszym miejscu stawialy dziecko.

Pamigtam, ile razy musiatam odmowi¢, kolezankom w pracy, ile razy nie
jezdzitam na jakies wyjazdy stuzbowe, bo, wiadomo, cérka mnie potrze-
bowata. Ona byla wtedy malg dziewczynkg. Moze i znalaztby sie ktos,
kto zajgtby sie tym moim dzieckiem, ale ja wolatam byc z nig. [Nela]
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W pewnym momencie przestatam odbieral telefony, nie odwiedzatam
nikogo, bo ja nie chciatam, miatam inny cel, chciatam dac wszystko mo-
jemu synowi. Nic mu nie pomagato, wszyscy go badali, przepisywali leki,
antybiotyki, ale teraz juz przezytam, co miatam przezyc. Potrzebowatam
czasu. [Wioletta]

Respondentki podkreslaly, ze czesto, aby moc zaspokoi¢ potrzeby dziec-
ka, ponizaly sie, zapominaty o wlasnej godnosci. Tego rodzaju sytuacje najbar-
dziej utkwily w pamieci kobiet. Matki zdawaly sobie sprawe, ze czynily to dla
dobra dziecka, jednakze budzilo to w nich wewnetrzny zal, zranienie wlasnej
tozsamosci.

Jak wchodzitam do urzedu, tutaj do miasta, to kazdy si¢ chowat. Juz mnie
znali, Ze nie mozna mnie odestac, nauczytam sie krzycze¢, nauczytam sie
wymagac. [Rozalia]

Powiedziatam kobiecie, ze ja moge pojs¢ i to zatatwic, ale zostawiam
z nig dziecko, pokazatam, gdzie co jest, powiedziatam, Ze jak zacznie ssac
palce, to znaczy, ze chce pic. Wystraszyta sie i poleciata sama na trzecie
pietro po podpis. Potem juz wszedzie wykorzystywatam ten sposob. Ale
ile to cztowiek musial si¢ najes¢ wstydu. Ile razy przetykatam sling i glos
mi drzat. [Julia]

Z wypowiedzi wynika, Ze z jednej strony zapewnia si¢ rodzinom pewne
udogodnienia oraz prawa osobom z niepelnosprawnosciami i ich opiekunom,
ale z drugiej strony trzeba o to walczy¢. Matki z obszaréw wiejskich i matych
miast wskazywaly réwniez problem dotyczacy przeptywu informacji na temat
tego, co im przystuguje.

Ja naprawde mam zal o to, Ze u nas w MOPS-ie byt program jakis, ja juz
nie pamigtam, ale byly fajne zajecia, nawet jakis wyjazd. Ale skqgd mia-
fam wiedziec, Ze cos takiego jest. Pozniej si¢ dowiedziatam, ale bylo za
pozno, bo nie bylo miejsc. [Helena]

Skqd taki rodzic tutaj u nas na wsi moze wiedziec, jakie ma prawa? Ja tyl-
ko dziekuje Bogu, Ze jest teraz ten internet i moge cos poczytac, ale ja
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sama od niedawna korzystam. Rodzicow nikt nie informuje, jakie majg
prawa, z czego mogq skorzystac. [Celina]

W jednym ze swoich esejow czarnoskora pisarka Zora Neale Hurtson napi-
sata o byciu ,,kolorowy”. Kiedy idzie do parku na spacer, nie czuje si¢ czarna, czu-
je sie soba, ale kiedy ubiega si¢ o pracg wsrdd biatych, wtedy kolor jej skory staje
sie bardzo wyrazny (za: Boyd, 2003). Gdy poréwna si¢ sytuacje¢ moich rozméow-
czyn do wspomnianych stéw pisarki, nasuwa si¢ wniosek, ze matki spotykaja
sie z brakiem zrozumienia ze strony innych oséb i instytucji, ktére majg obo-
wigzek im pomagac, opiekowac si¢ nimi. Wida¢ tu brak spojnosci w relacjach
obu stron. Coraz czesciej si¢ mowi o wspieraniu, o dostosowywaniu ustug przez
instytucje publiczne do potrzeb 0sdb z niepelnosprawnoscia, ale wypowiedzi
kobiet pokazuja co$ innego.

To nie ma tak, Ze jade do lekarza, potrzebny transport i sprawa sig za-
tatwia — nie ma. Dlatego tez ja wole zy¢ w ciggtych kredytach. Bo to, ze
mnie nikt nie szanuje, to jedno, ale zZeby nie widziec potrzeb osoby schoro-
wanej, na wozku, niewidomej, to ja przepraszam. [Jadwiga]

Ja musiatam dwa lata wywalczy¢, zeby ona miata protezke. Dwa lata
chodzitam, prositam. [Inga]

Czy bycie poza nawiasem spoteczenstwa to problem jedynie samotnych ko-
biet-matek? Rodzice, m3az i Zona, wspdlnie opiekujacy si¢ dzieckiem z niepel-
nosprawnoscia zwracali uwage, ze nie zawsze dochodzi do wykluczenia przez
spoleczenstwo, lecz niekiedy to rodzina podejmuje decyzje, ze nie jest w stanie
by¢ w centrum grupy, spolecznosci czy dalszej rodziny.

To nie jest tak, Ze ktos nas z mezem wykluczyt. My mielismy na glowie, Ze
cztowiek musiat wybrac rzeczy wazne i wazniejsze. My wykluczamy sie,
bo nas zycie do tego zmusza. [Ksenia]

My nie zyjemy z ludZmi, my Zyjemy sami. [Janina]

Jak zauwaza Zaneta Stelter (2013, s. 276): ,,gdy rodzic ma poczucie, ze bycie
matkg lub ojcem dziecka z ograniczonym rozwojem zaburza jego relacje ze soba
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i z innymi waznymi osobami, ma trudnosci w okresleniu siebie, a to utrudnia od-
nalezienie sensu wlasnego istnienia”. Z wypowiedzi moich rozmdéwczyn wnioskuje,
ze mimo trudnosci, ktére powodowatla niepelnosprawnosé¢, one widzialy sens zycia
w tym, ze ich dziecko zyje. Prowadzilo to czgsto do tworzenia bardzo zamknietej
przestrzeni, w ktorej byto miejsce tylko dla matkiijej dziecka - ,,automarginalizacji”.

Oni sig odwrdcili, nie rozumieli, Ze my probujemy znalezZé w tym szcze-
scie. Zwracali mi uwage, Ze powinnam zostawic, oddac swoje dziecko, jak
to ujmowali, przestac w nie inwestowac. [Janina]

MGoj brat mieszka dwie ulicy dalej, ale nie mamy kontaktu. Ja nawet nie
wiem dlaczego. Ale nigdy mi nie pomdgt. [Inga]

Stala opieka nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig, préby godzenia rdl ko-
biety i matki dziecka z niepelnosprawnoscig skutkowaly zaburzeniami w kon-
taktach spotecznych. Kobiety podczas rozmoéw zadawaly sobie pytanie, czy to
faktycznie ludzie si¢ odsuwali, czy one same si¢ odsuwatly. Mowity, ze wolaly
zmieni¢ miejsce zamieszkania, nie nawigzywac przyjazni, by¢ anonimowe z kil-
ku powodéw: zeby nie ttumaczy¢ si¢ z niepelnosprawnosci syna czy corki, zeby
nie czuc si¢ takg pokrzywdzona, nie czuc si¢ cigzarem.

Ja méwig: ludzie sig odsuneli, ale ja tez si¢ odsunetam. [Rozalia]

Tutaj na wsi teraz sig¢ bardzo pozmienialo. Jeszcze ci starsi to pytajg, co
u syna, ale mtodzi, to kazdy sobie. I mi to pasuje. Znamy si¢ na ,dzien
dobry” i tyle. [Klementyna]

Kazdy mnie Zatowal, ale jak nie miatam czym zawieZ¢ syna, to juz chet-
nych nie bylo. Ja tez nie chcg by¢ cigzarem dla innych. [Hanna]

Zawsze mowie, Ze jest dobrze, no bo po co mam ttumaczy¢. Wiadomo,
sgsiadka z naprzeciwka zna mojq historie, ale to jest dziewieciopietrowy
blok, jest taka rotacja ludzi. [Malwina]

Analiza wynikéw pozwala stwierdzi¢, ze automarginalizacja byta krokiem
przemyslanym. Podejmujac te decyzje, respondentki braly pod uwage oprécz
wlasnego dobra, réwniez dobro innych oséb, bliskich znajomych.
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Zeby miec przyjaciol, to trzeba tez mie¢ dla nich czas. Trzeba ich tez cza-
sem wystuchac, wesprzec. Ja nie miatam ani czasu, ani tez mozliwosci,
zeby komus pomdc, ja sama sobie nie umiatam poméc. [Nela]

Gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest zaburzeniem bardzo rozle-
glym, niektore zaburzenia poglebiaja si¢ z wiekiem. Dzieje si¢ tak m.in. na sku-
tek dojrzewania. Spoleczenstwo nie do konica rozumie potrzeby dorostych oséb
z gleboka niepelnosprawnos$cig. Matki starajg sie je pojmowac i zabezpieczac.
Dla respondentek szczegdlnie trudne bylo doswiadczanie unikania oséb z gle-
bokg niepelnosprawnoscig przez spoteczenstwo.

Ona caly czas buczy, ja tak to méwie. No bo buczy. I teraz jedziemy gdzies
na wakacje, to ja nie szukam hotelu, tylko wybieram domek, gdzies taki
oddalony, bo mi jej buczenie nie przeszkadza, ale ja rozumiem, Ze innym
moze. Ale zawsze trzeba widzie¢ dwie strony. [Stanistawa]

Na roznych etapach macierzynstwa dochodzito do utraty sieci kontaktéw
spotecznych. Mialo to miejsce przewaznie podczas wkraczania dziecka w doro-
stos¢. Jak pisze Sztompka (2008), codzienno$¢ tworzg ludzie, z ktérymi spotyka-
my si¢ i nawigzujemy relacje. Sytuacja moich rozméwczyn najczesciej dotyczyla
tylko relacji z wtasnym dzieckiem - co trwalo latami.

3.14. JESTEM MATKA-KOBIETA.
PERSPEKTYWA BYCIA SOBA

Macierzynstwo jest ,wydarzeniem-procesem szczegdlnym” w biografii kobiety.
W prezentowanej publikacji jest procesem, na ktory skladaja si¢ mikrodoswiadcze-
nia powodujace, Ze mozna nazwac je wydarzeniem krytycznym, czyli zmieniajacym
dotychczasowe funkcjonowanie kobiet. Zakres pojecia macierzynstwa zmieniat sie
nie tylko w perspektywie historycznej, prawnej, politycznej czy kulturowej, lecz
takze i w perspektywie indywidualnych przezy¢, doswiadczen. Macierzynstwo jest
bez watpienia jednym ze znaczacych wydarzen w biografii kazdej kobiety. Jak pisze
Iwona Lindyberg (2012, s. 55), ,kazde macierzynstwo moze by¢ na swoj sposob
trudne, poniewaz istnieje caly ogrom probleméw psychologicznych dotyczacych
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relacji matka-dziecko (poczawszy od okresu cigzy)”. Analizujac swoje macierzyn-
stwo, rozmoéwczynie czgsto zadawaly sobie pytanie o to, jakimi s3 matkami.

Nie jest tak strasznie, naprawde, a to, Ze jest trudno i nieraz wyc sie chce,
to druga sprawa. [Zyta]

Jak jest? To zalezy, czy kobieta-matka jest silna, czy nie. Ja juz to spraw-
dzitam na sobie. Wybor nalezy do mnie. Trzeba zacisng¢ zeby i is¢ dalej.
Jest cigzko. [Lucja]

Rozmoéwcezynie, méwigc o sobie, zawsze mowily tez o swoim dziecku.
Z analizy wynika, ze z wiekiem diada matka-dziecko stawala si¢ coraz silniejsza
i wyznaczala wartosci oraz sens zycia dla kobiet: dobro dziecka.

Im dalej, tym bardziej czlowiekowi zalezy, zeby ono miato wszystko.
[Celina]

Ja mieszkam na drugim pietrze, mam 64 lata, zawsze tacham ten wiézek
na drugie pietro, ale ja si¢ nie poddaje. Ja musze miec sile, Zeby ich re-
prezentowac, bo oni sami tego nie potrafili i tez nigdy im to sie nie uda.
[Zuzanna]

Rozmoéwczynie, czgsto przyznawaly sie, ze czujg zal, ze ich zycie wyglada
inaczej, niz sobie wyobrazaly. To rozczarowanie dotyczylo szczegélnie bycia
matka. Wskazywaly, ze przez ciagte wykluczanie ich z réznych $rodowisk nie s3
w stanie ukaza¢ w pelni swoich problemoéw, rzeczywistosci, w jakiej funkcjonuja.

Ja nie powiem, ja czuje zal. Ja nie chciatam takiego Zycia, nikt by nie
chcial. [Weronika]

Najtrudniejsze byty dla rozméwczyn sytuacje, z ktérymi nie umialy sobie
poradzi¢. Rozpatrywaly to w kategoriach radzenia sobie z dzieckiem, réwniez
w byciu dobrg matka w opinii spoteczne;.

Bo ludzie pojecia nie majg, jak nami szarpig emocje. Potrafi to przejs¢
z jednej skrajnosci w drugqg, tu czlowiek przytula, kocha, rozmawia
z dzieckiem, a zaraz placze... [Agata]
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Najgorsze, jak ona mi zaczyna w furie wpadaé, rzucac si¢ na mnie. Jeszcze
jestem w stanie sobie z tym poradzic, ale czesto... Juz sig pogodzitam z tym,
Ze nie mam wyjscia, Ze trzeba czasem te karetke wezwac. [Mirostawa]

Najtrudniejsze w macierzynstwie bylo odnalezienie przestrzeni dla samej
siebie. Poniewaz kobiety-matki caly swoj czas poswigcaly rehabilitacji dziecka
z niepelnosprawnoscia, nauczyly si¢ zy¢ w samotnosci. Zaznaczaly jednocze-
$nie, Ze im sg starsze, tym samotnos¢ jest trudniejsza.

Jestem stara i sama, wiec no czasem jest tak nieswojo, czy to w weekend,
czy to w Swieta, a czasem to nawet wieczorem. Jak bytam miodsza, to
wydaje mi sie, Ze czesciej czutam si¢ samotna, ale czlowiek nauczyt sie
z tym zy¢. [Angelika]

Czasami jak Jola péjdzie spac, to czlowiek juz niby nie ma obowigzkow
i wtedy czasem nie ma z kim porozmawiac. [Stanistawal]

Kiedy kobiety opowiadaly o swoim macierzynstwie, uzywajac sformuto-
wania ,jestem przeciez matka’, w nielicznych przypadkach pojawial si¢ réw-
niez watek mozliwo$ci ponownego wejscia w zwigzek partnerski badz matzen-
ski. Rowniez w tej kwestii rozmoéwczynie kierowaly sie potrzebami dziecka,
lekiem, ze nie zostanie ono uznane przez obcego czlowieka. Nie myslaty
wtedy o tym, ze ten ,kto§” mdglby wypelni¢ im pustke zyciowa, wspomoc
w macierzynstwie.

Osoba, ktéra krzywo spojrzy na niego, moze wejs¢ do tego domu tylko
raz. [Zyta]

Bytam mftoda, jak zostatam sama z dziecmi na rekach. Ale dla mnie wte-
dy nie liczylo sie nic, tylko zeby to moje dziecko przezyto. [Liliana]

Miatam nawet plan, zZeby wyjs¢ drugi raz za mgz, ale kiedy sobie zdatam
sprawg, ze tak naprawde ta druga osoba nie bedzie nigdy kochaé Zosi,
jak cérki. Bo on chciat zalozy¢ ze mng rodzine, miec dzieci. Ja sie tego
wystraszytam, Ze bede musiata drugi raz urodzic. A co z Zoskg, czy ona
zesztaby na drugi plan? [Laura]
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Z analizy wynikéw badan mozna wyciagna¢ wniosek, ze respondentki mia-
ly swiadomos¢ zaniedbywania siebie i trudnos$¢ wyjscia z tej sytuacji. Nawet kie-
dy mialy mozliwo$¢ poswigcenia czasu sobie, nie potrafity tego uczyni¢ — nie
umialy nie mysle¢ o wlasnym dziecku. Towarzyszylo im przekonanie, Ze poste-
puja niewlasciwie wobec dziecka.

Kiedys kolezanka mowi: ,Idz na basen, ja posiedze z nimi”. Ale ja nie
umiem. [Hanna]

Kazdy mi chciat dawad lekcje, jak mam zyé. Ze powinnam dbac o siebie,
ze powinnam zrobic tak i tak. Ale co mi z tych ztotych rad? [Janina]

Kiedys zatrzymata mnie sgsiadka i cos ttumaczy. No to jej mowie, zeby
do mnie przyszta, bo nie mam czasu. A ona do mnie: ,,Ty to nie bedziesz
miata czasu, Zeby umrze¢”. [Malwina]

Swiadomo$¢ poswiecania sie tylko dziecku z glebokg niepetnosprawnoscia
intelektualng mialta inne znaczenie dla matek, ktére mialy wiecej dzieci. Byty
$wiadome swoich bledéw, uznaly jednak, Ze nie majg innego wyjscia.

Jak byt maty, chyba bylo troszeczke tatwiej, bo mogtam chociaz cos
w domu zrobic. Ale im bardziej ja sie starzatam, im bardziej on stawat
si¢ wymagajqgcy, tym bardziej musiatam zapomniec o tym, ze jest kurz, Ze
jest brudno. Dzisiaj jak obieram ziemniaki, to biore miske, siadam przy
nim i obieram te ziemniaki. [Liliana]

Jak jestem w kuchni, a on czy lezy, czy siedzi w wézku, to juz mam taki
nawyk, ze non stop zaglgdam albo si¢ dre: ,,Synus, co robisz?”. [Malwina]

We wczeséniejszych rozwazaniach wspomniatam o tym, ze w pierwszych
latach macierzynstwa kobiety zadawaly sobie pytanie: ,dlaczego ja?”. Towa-
rzyszyto im poczucie winy z powodu urodzenia dziecka z niepelnosprawno-
$cia. Z wypowiedzi wynika, Ze to poczucie winy utrzymywalo si¢ przez lata.
Na poczatku jest to naturalny proces adaptacji do niepetlnosprawnosci dziec-
ka. Czesto jednak, mimo zmian zachodzacych w rodzicielstwie, nigdy sie on
nie konczy (Powers, 1993). Zrealizowane badania potwierdzaja, ze poczucie
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winy, zal, lek o dziecko powracajg na réznych etapach macierzynstwa. Kobie-
ty przedkladaja odpowiedzialnoé¢ za dziecko ponad wtasne potrzeby, nawet
ponad wlasng przestrzen psychiczng. Czuja, ze wykonuja wiele czynno$ci me-
chanicznie, bez zastanowienia. Uwazajg, Ze Zycie nauczylo je przymusu zma-
gan z wieloma ciagle narastajacymi problemami. Boja sie, ze w ich zyciu nie
zapanuje spokdj.

Nie powiem, na poczgtku byt kryzys, ale trzeba byto sobie poradzié. Bég
chyba wiedziat, co robi. [Zyta]

Ja jestem taka silna, bo wiem, ze ja musze to ogarngé. Bo jak nie ja, to
kto. Jak ja usigde, to juz bedzie koniec. Jestem matkg dwojki wspanialych
dzieci. [Celina]

Musze wszystkiego pilnowac: zeby zjadt na czas, zZeby podac leki w tej
samej porze dnia. Na to tez mnie bardzo uczulita moja lekarka. On tylko
moze miec jakies wahnigcie ze Sniadankiem. [Ludmita]

Nie jest tatwo, na pewno nie jest i nigdy nie byto. [Nina]

Respondentki wskazywaly, ze nie mogly poczu¢ si¢ matkami nastolatkow
czy osob doroslych, bo caly czas zajmowaly sie pielegnacja. Matka malego pra-
widlowo rozwijajacego si¢ dziecka musi sprosta¢ obowigzkom: przewija, karmi,
usypia, czgsto nie przesypia nocy, tuli dziecko w ptaczu. Podczas gdy takie dziec-
ko rosénie, staje si¢ coraz bardziej samodzielne, dla matek dzieci z gleboka nie-
pelnosprawnoscia te obowiazki nie znikaja. Co wiecej, dochodza do nich inne,
zwigzane z dojrzewaniem, z okresem dorosfosci.

No kawat baby z niej, ale ona na zawsze pozostanie mojg coreczkg. Tak
juz my, matki tych naszych dzieci, mamy. [Celina]

On bardzo mato spi, czasami nie Spi w nocy, a spi w dzien. Ja wtedy
sprawdzam w nocy, czy on oddycha. Wstaje, zmieniam mu pieluche, po-
prawiam go - tak jak z matym dzieckiem. Zawsze chyba juz bede matkg
matego, a zarazem duzego syna. [Wioletta]
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Spig razem z nig, najczesciej w nogach, bo ona sig rzuca. [Leokadia]

Nie mamy innego wyjscia — spi z nami, zawsze spat, jak byt maty, teraz
tez. Moze to dziwic, ale nie ma wyjscia, bo on bedzie krzyczal, a jak be-
dzie krzyczal, to zaraz ja si¢ denerwuje, on dostaje atakéw. [Agata]

Respondentkom brakowalo subiektywnego poczucia bycia matka doroslej
osoby, wydawalo im si¢ raczej, Ze nadal majg male dziecko. Podkreslaly, ze szcze-
gélnie trudne wraz z wiekiem bylo karmienie dziecka, m.in. z uwagi na specy-
ficzne preferencje, brak umiejetnosci gryzienia, zucia, czasami tez przelykania.

Ile ja sig przy niej nastoje! Ona zapieta siedzi, a ja z tyzkg nad nig. A ona
mysli; prosze, Zeby zjadla, i tak zawsze. Jeden positek to jakies czterdziesci
minut. [Malwina]

Jedzenie mu miksuje, bo on by sig zakrztusil. Zawsze miksowatam, pew-
nie juz tak zostanie. [Ludmita]

Na poczgtku mielismy problem, Ze on nie jadt od obcych ludzi. Wigc teraz
i tak jest dobrze, ze zje obiad w osrodku. Jak zaczynat tam chodzic, to ja
tam bytam catymi dniami z nim. [Hanna]

Teraz juz nawet tadnie je, ale kiedys to jedzenie fruwato po catym miesz-
kaniu, pluta na wszystkich. [Laura]

Jednym z wielu trudnych doswiadczen byto dla matek poczucie niecheci do
wlasnego dziecka. Pojawialo si¢ najczesciej we wezesnym dziecinstwie, podczas
rozpadu rodziny, innych wydarzen krytycznych, ktére bezposrednio dotykaty
kobiet-matek.

Miatam taki czas, Ze ja czutam nieche¢ do niego. Zostatam sama, nie
umiatam pogodzi¢ niczego: pracy, odbioru go z osrodka. Zwolnili mnie
w koticu i zaczetam obwiniac za to moje dziecko. To byto dla mnie trud-
ne, bo z jednej strony, tak ttumaczytam sobie, bez wzgledu na wszystko to
moj syn, ale wszystko sig walito. [Agata]
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Ja probowatam znalezé w sobie mitos¢ do niej, ale nie powiem, bylo cigz-
ko. No bo jak przez to wltasciwie dziecko wszystko sig¢ rozleciato, wszystkie
kontakty, posypato mi si¢ matzenstwo... [Leokadia]

Whbrew tym trudnym uczuciom kobiety nadawaly duze znaczenie milosci
do dziecka. Podkreslaly, ze mimo niepelnosprawnosci najwazniejsze jest, zeby
dziecko czulo sie kochane.

Nikt mu nie wejdzie do glowy, nikt mu nie sprawdzi, ile on rozumie.
Ale ja jestem dla niego catym swiatem. Jest czescig mnie, i tak juz zo-
stanie. Jezeli ja umre, to on tez umrze, a jezeli on umrze, to ja juz ni-
komu nie bede potrzebna. Bo ja nie mam nic poza mitoscig do niego.
Przepraszam, widzi Pani, ja zawsze tak mam - chce mi si¢ plakac.
Jak cztowiek tak komus opowie, to zdaje sobie sprawe, ile jest wart.
[Liliana]

Nie moze mitos¢ do dziecka zejs¢ na drugi plan. Nasze dzieci sq trud-
ne, czasem wredne i niech mi pani wierzy, ze czasem jest trudno je
kochaé. Ale my musimy. Bo jak nie matka, to kto? Patrze na te miode
dziewczyny w osrodku, dobre, pracowite, ale bojq si¢, nie majq jak
przytuli¢ tych naszych dzieci, bo one czesto sg miodsze od tych uczest-
nikéw. [Nela]

Wiem, Ze nikt nigdy nie pokocha i nie kochat jej jak ja. [Laura]

Mitos$¢, jaka matki obdarzaly dzieci, bardzo si¢ réznita od tej, jaka otrzy-
mywaly w zamian. Wynika to z funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng i ich zaburzen. Osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektual-
ng maja bardzo ograniczong zdolnos$¢ wyrazania uczud, szczegélnie w interakeji
z druga osoba. Trudno réwniez zauwazy¢ u nich przejawianie uczu¢ (Koscielak,
1996; WHO, 1985).

Ja go przytulam, ale on mnie zawsze odpychat, nigdy tego nie lubit.
Nigdy mnie nie pocatowat, ale ja zawsze go catowatam, to si¢ denerwo-
wat. [Agata]
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Ona ma pewnego rodzaju autyzm, zZyje w bardzo zamknietej przestrzeni.
Ona sig przytula, ale nie wiem czesto, czy po to, Zeby sig przytulic, czy po
to, zeby sig docisngc. Tak to widze. [ Angelika]

Kiedy syna przywozi taki starszy kierowca, to dzwoni i mowi: ,,Przywio-
ztem pani priorytet”. [Malwina]

Sgsiadki to nieraz pytajg, czy nie jest mi cigzko kocha¢ dziecko, ktore ni-
gdy nie odwzajemnito mi tych uczué, ktére cale Zycie jedyne co, to wyma-
gato. Ja si¢ Smieje i mowie, Ze nikt nie nauczy cztowieka takiej mitosci,
jak wlasnie takie zaburzone, powykrecane, zaslinione, ale usmiechnigte
dziecko. Wiedzg, ze jest dla mnie wszystkim. [Klementyna]

Z wywiadéw wynika, ze mito$¢ dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng rézni si¢ od mifosci dzieci bez zaburzen. Te drugie wyrazaja ja przytu-
laniem, usémiechem, radoscia, stowami. Matki dzieci i oséb dorostych z gteboka
niepelnosprawnoscia czesto nie odczuty miltosci w takiej postaci, lecz w specy-
ficzny i wyjatkowy sposéb. Podkreslaty, ze matka nie kocha dziecka za to, jakie
ono jest, tylko za to, Ze jest.

Uspokaja sie, kiedy ja zaczynam do niego mowic, spokojnie oddycha. Pa-
mietam sytuacje w osrodku, kiedy zostatam wezwana, bo rzucat rzecza-
mi, krzyczal, wystarczylo, ze wesztam i cos mu powiedziatam, teraz juz
nie pamietam co, ale od razu tak jakby oprzytomnial. [Ludmita]

Usmiecha sie, ja tak to widze. Ona zyje w swoim swiecie, ale mnie kocha.
[Nela]

Ja nie umiem tego wyttumaczyc, ale czasem trzyma mnie za reke i nie
chce puscic. Jak ide do kuchni, to zaraz zaczyna krzyczec. Lubi, jak go
glaszcze po wlosach, jest tylko przy mnie taki. [Wioletta]

Zazdroscitam, naprawde zazdroscitam innym matkom, kiedy ich dzie-
ci robily pa, pa. Kiedy mogly chociazby ustysze¢ ,mama”. Kiedys to nie
umiatam z tym zy¢. Dzisiaj juz nie analizuje tego, zZyje i ciesze sig tym, co
mam. [Rozalia]
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Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia czesto probuja na rézne sposoby za-
dos$c¢uczyni¢ dziecku jego niepelnosprawnosé¢, m.in. przez rozpieszczanie, wy-
konanie czynnosci za dziecko, traktowanie dorostych oséb z niepetnosprawno-
$cig jak ,wiecznie malych dzieci” Rozmoéwczynie zwracaly szczegdlng uwage, ze
dla nich najwazniejsze bylo zaspokojenie potrzeb emocjonalnych dziecka.

Robitam wszystko, zeby tylko ona miata wszystko. Staratam sig jg kocha’.
Pamietam, ze kiedys juz sie czutam na granicy wytrzymatosci, pomysla-
tam wtedy, ze jak dopuszcze do siebie takie mysli, to ta moja mitos¢ nie
bedzie taka silna. [Leokadia]

Ja go musze kochad, z catych sit do kovica swoich dni, bo co on jest winien,
Ze sig urodzit chory. [Nina]

Ja nie wiem, co on by chcial. Mysle, ze jego moézg nawet nie jest w stanie
tak rozumowac, ja musze o niego dbac, zy¢ nim, bo mi nic wiecej nie
zostato. Czekalismy na zmiany tyle lat, mowie m.in. o jakims takim za-
bezpieczeniu rodzicow, starych kobiet, ojcow przed ciggtym lekiem przed
przysztoscig, co bedzie, kiedy ja odejde. Raczej moje pokolenie to juz sig
nie doczeka. [Wiktoria]

Matki rozpieszczaly swoje juz doroste dzieci, ale jednoczesnie zapominaly
o wlasnych potrzebach. Uwazaly, ze ich decyzje o bezgranicznym poswieceniu
sie byly stuszne. Taka postawa jest spowodowana brakiem rozwigzan wspieraja-
cych kobiety wychowujace niepetlnosprawne dzieci i opiekujace si¢ nimi przez
cale zycie. Kazda z kobiet-matek potrzebuje pomocy, ale jak same zaznaczaja,
zbyt dlugo czekaly, przyjely wiec rozwigzanie dla nich dostepne.

Nie mam jak go przytuli¢, bo ten wozek jest ogromny, wigc on, siedzgc na
wozku, kladzie mi swojg glowe na kolana i go glaszcze. Jakos tak samo to
wyszlo, bo nie dam rady za kazdym razem go wyjmowac, bo juz rece nie
majq tyle sily, a on tez troche wazy. [Malwina]

Zawsze bratam go na rece, nie wazne, ze miat 20 czy 30 lat. Ostatni raz,
kiedy go tak wzietam, on strasznie krzykngt, ale si¢ tak rozdarl, Ze ja jego
ten krzyk pamietam do dzis dnia. [Hanna]
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Przejawianie uczu¢ wobec dorostego dziecka matki poruszaly w réznych
watkach wypowiedzi. Méwily, ze cho¢ ich dzieci majg dzisiaj po 30, 40 lat, i tak
czesto potrzebuja pieszczot. Problemem jest dla matek brak akceptacji spotecz-
nej wobec przejawiania tych uczu¢ do dorostego dziecka. W opinii spolecznej
jest to nie do przyjecia.

Ludzie patrzg, kiedy idziemy przez miasto, a ja jg trzymam za reke, kiedy
dam jej buziaka albo pokazuje jej ptaki, albo kiedy kupujemy lody, zwy-
czajnie - ale kazdego to dziwi. [Jadwiga]

Pamiegtam sytuacje, jak siedzielismy i ZeSmy rozmawiali, a on zaczgl cos
tam si¢ buntowac i nie dato rady siedzie¢, bo chcial juz is¢. Wiec wsta-
tam i posztam. Ale ustyszatam komentarz, ze za bardzo mu pozwalam.
Tylko niech mi ktos z tych najmgdrzejszych da rade, jak inaczej to zrobic.
[Ludmita]

Jak pisze Irena Obuchowska (1999), rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia,
szczegblnie matki, przejawiajg czesto postawy nadmiernie opiekuncze. Matkom
trudno zrozumie¢, ze warunkiem prawidiowego rozwoju dziecka jest zagwaran-
towanie mu godziwych warunkéw zycia, ale i dawanie pola do samodzielnosci,
bo inaczej pojawi sie u dzieci wyuczona bezradnos¢.

Ja go rozpieszczam, dbam o jego dlonie, paznokcie, wlosy, zawsze staram
sig go tadnie ubierac, wrecz elegancko. I mi jest wtedy przyjemniej, i my-
sle, ze i tym dziewczynom, kiedy jezdzi dwa razy w tygodniu do osrodka.
Na tyle go rozpiescitam, zZe jak jedziemy woézkiem, to zawsze ma wycig-
gnietq reke i musi mnie trzymac, bo inaczej to zaraz sig¢ buntuje. [Agata]

Ja mu nie bronig, jak chce polezec, pooglgdaé telewizje, to mu na to po-
zwalam. Nie wierze, Ze on juz sie czegos nauczy, wazne, zeby tylko cos sie
wokét niego dziato. Musze byc taka wobec niego, bo co mu wigcej zostato.
[Wioletta]

Okazywalo sie, ze rozmowy maja tez warto$¢ terapeutyczng dla kobiet-ma-
tek, poniewaz odwotywanie si¢ do wspomnien, analizowanie wydarzen poma-
galo przeanalizowac znaczenie poszczegélnych doswiadczen dla swojego Zycia.
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Ja nie wiem, jak ja tyle wytrzymatam. Czlowiek nie mysli. Ale jak teraz
tak siedze i opowiadam, to ja bym chyba w to sama nie uwierzyta. Gdyby
ktos powiedzial, ze mozna zy¢ tak jak ja 40 lat, z czego 20 w zamknigciu
bez mata... To przeciez wigZniowie to majg lepiej niz ja, bo mogg wyjsc
na $wieze powietrze. [Janina]

Ja nie chodze na spacery, bo nie dam rady juz pcha¢ woézka. Méj spacer
jest wtedy, kiedy lece ze sklepu z czterema siatkami. Ja nie wiem, co to
kino, co to spacer, co to teatr. Ja nawet nie umiem chodzic z torebkg, ja nie
wiem, co to znaczy. [Mirostawa]

Kobiety-matki artykuluja wprost przekonanie, ze w ich biografi¢ wpisane
jest cierpienie i ze musialy nauczy¢ si¢ z tym sobie radzic.

Nie mozna tylko o tym, jak jest Zle. Ja dtugi czas narzekatam, ale po-
tem tez juz sama miatam tego dos¢. Kazdy z nas ma jakis problem, nie
chodzi o to, zeby teraz si¢ zastanawiad, kto ma gorzej, a kto ma lepiej.

[Julia]

Moj problem, to ja mam problem. Ja juz sie nauczytam, ze ja musze
sama sobie z tym poradzic. Jezeli jest mi cigzko i bolg plecy, to co mi
z tego, ze ja o tym glosno powiem, ze pomarudze? Nie ma co, naprawde.
[Weronika]

Sformufowanie ,jestem matka” przez lata obarczone byto trajektorig cier-
pienia, ale bez wzgledu na to przez lata dawalo kobietom poczucie sensu Zycia.
Mimo wieku swoich pociech nadal czuly si¢ matkami matych dzieci, ktore po-
trzebuja stalej opieki pod kazdym wzgledem. Moze to wynikac z tego, ze bycie
rodzicem oznacza dozywotnie identyfikowanie wlasnej pomyslnosci z powo-
dzeniem zyciowym dziecka (Mandecka, 2008). To przekonanie zaistniato w ma-
cierzynstwie rozmoéwczyn, w ich biografii.
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3.15. O POZYTYWNYCH ASPEKTACH BYCIA MATKA
DZIECKA Z GEEBOKA NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA. PERSPEKTYWA SENSU ZYCIA

Stanowisko uczonych jest jednoznaczne - czlonkowie rodzin dzieci lub dorostych
0s6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng sg grupa czesto narazong na
stres, wykluczenie spoleczne, przemeczenie, zycie w ciagtym napigciu (Tunali,
Power, 1993; Cameron, Dobson, Day, 1991; Hassall, Rose, McDonald, 2005). Ro-
dzice zmagaja si¢ z wieloma wyzwaniami, ktorych nie znaja rodziny wychowujace
dzieci bez schorzen (Reichman, Corman, Noonan, 2008). Chociaz nadal wiele ba-
dan koncentruje si¢ na negatywnych aspektach, mozna znalez¢ i takie ukazujace
pozytywne strony rodzicielstwa dziecka z niepelnosprawnoscia: duchowy wzrost,
harmonia rodzinna, umiejetnos$¢ radzenia sobie w wielu trudnych sytuacjach,
dzielenie si¢ rodzicielstwem (Ferguson, 2002). Sg tez badania opisujace jakoscio-
wy charakter rél matki i ojca, uwzgledniajace niepelnosprawnos¢ potomka: proces
osobistej regulacji negatywnych emocji zwigzanych z obcigzeniem psychicznym,
sposoby radzenia sobie w sytuacjach trudnych, wpltyw zdrowia psychicznego po-
szczegolnych czlonkéw rodziny na funkcjonowanie calego sytemu (Goddard,
Lehr, Lapadat, 2000; Knoche i in., 2006).

Rozmoéwcezynie zaznaczaly, ze ich macierzynstwo jest trudne, obarczone
przez lata cierpieniem, ale réwniez pigkne. Bycie matka coérki lub syna z glebo-
ka niepelnosprawnoscia intelektualng nauczylo je wyciaga¢ wnioski z wydarzen
krytycznych w ich zyciu.

Moje dziecko jest szczere, bo jak ona kogos nie lubi, to nie lubi i koniec.
Ona nie udaje. Jezeli kogos nie lubi, nie chce z tymi osobami siedzie¢, bo
nieraz ktos tam do nas przyjdzie, to ona potrafi wstaé i wyjs¢, i koniec.
[Alina]

Ta mitos¢ jest zupetnie inna, zupetnie. Pani by¢ moze tego nie rozumie,
ale ja ptakatam, ja modlitam sig, zeby ona tylko Zyta. Jezeli ktos ci mowi,
ze twoje dziecko umiera, to swiat ci si¢ wali, ale kiedy ona Zyje, z roku
na rok obchodzi swoje urodziny, kiedy inni widzg w niej tylko to, co be,
to ty jeszcze bardziej kochasz to dziecko. Ona jest bezbronna, tylko ja
moge jg obronié. [Zuzanna]
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W nich jest taka szczero$¢, bo jezeli kogos nie lubi, to nie lubi, i nie ma
tak, ze ona bedzie udawata. [Stanistawa]

Przyjmuje, ze pozytywne aspekty zycia stanowig zwrot w biegu wydarzen
w ciggu lat. Negatywne aspekty moga wplywac na zdolno$¢ osoby czy nawet
rodziny do przystosowania si¢ do sytuacji trudnych i nieoczekiwanych oraz na
umiejetnos¢ pozytywnego interpretowania zdarzen (Hastings, Taunt, 2002).
Jako przyklad mozna przytoczy¢ brak akceptacji dziecka z niepetnosprawnoscia,
ktory skutkuje brakiem pozytywnych do$wiadczen wynikajacych z macierzyn-
stwa — tymczasem zaakceptowanie dziecka takim, jakie jest, moze generowac
te pozytywne doswiadczenia. Niektorzy badacze (Lavee, McCubbin, Patterson,
1983) sadza, ze dodatnie aspekty w zyciu rodzin wychowujacych dzieci z nie-
pelnosprawnosciag moga wynika¢ z przyjetych przez rodziny wzorcoéw i warto-
$ci, przekonan, s3 one czynnikiem rozwijajacym. Matki zauwazaly, ze przez lata
czuly si¢ przygnebione, rozumialy swoja sytuacje jako ,,skrzywdzenie przez los”
Mowily o tym, ze musialy szuka¢ pozytywéw w tym, co trudne, w drobnych,
codziennych rzeczach.

Ja sig cieszg, jak ugotuje dobry obiad, jak uda mi si¢ odpoczgé, kiedy
uda nam sie obejrzec jakis dobry film bez dluzszych przerw, troszke

w komputerze. Ciesze sig, Ze nauczytam sig¢ korzystac z komputera.
[Leokadia]

Wywiady czasami trwaly kilka godzin, zawsze obejmowaly rézne watki by-
cia kobieta-matka doroslej osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna
i w kazdym wywiadzie byta mowa o tym, jak w trudnym, a zarazem pigknym
macierzynstwie znalez¢ pozytywy. Chociaz nie padlo wprost pytanie o to, czy
kobiety-matki czuja sie szczgsliwe, respondentki same o tym mowity.

Jestem, pomimo tego, co pani ustyszata, szczesliwa. Moze nie przezytam
zZycia, jak marzylam, czy nawet jakbym chciata, ale jestem bogata tutaj
w srodku. [Sylwia]

Jak on sie Smieje, to ja jestem na tyle petna i szczesliwa, zZe jestem w stanie
swiat przeskoczy¢ do gory nogami. [Ludmita]
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Wedtug respondentek, dziecko z gteboka niepelnosprawnoscig intelektual-
ng nauczylo je inaczej patrze¢ na $wiat, nauczylo je kocha¢ i nie chcie¢ za to
zadnej zaplaty.

Ona nauczyla mnie kocha, tak po prostu. Bo jak cztowiek kocha ko-
£0s, to chciatby wzajemnosci. Ja tez przez dlugie lata, tego oczekiwatam,
az przestatam. Dopiero wtedy poczutam, Ze jest mi tatwiej. [Inga]

Ja zawsze bylam dosy¢ zimng osobg w okazywaniu uczud, nie bylam
nigdy wylewna. A przy nim... On sig przytula dziennie po tysigc razy.
[Ksenia]

Analiza badan pokazuje, ze pojawiajace si¢ wydarzenia krytyczne stanowity
okazje do znaczacych zmian zyciowych, a u wielu kobiet prowokowaty rozwdj.
Dzigki przewarto$ciowaniu cierpienia matki dokonywaly restrukturyzacji wla-
snego ja, co zwigkszalo ich poczucie sensu zycia. Pod koniec kazdego wywiadu
rozméwczynie byly proszone o rady, wskazowki dla mtodych matek dzieci z gle-
bokg niepelnosprawnoscig intelektualna.

To jest bardzo trudne, to wszystko. Ale zalezy to w duzej mierze od tego,
jakie kobieta ma podejscie do macierzynistwa, kim to dziecko dla tej
matki jest? Bo wiadomo, ze jak jest zdrowe, to matka moze wiecej za-
dbac o siebie, bo to dziecko kiedys si¢ oderwie od tego cyca, zacznie zy¢
swoim Zyciem, bedzie miato grono kolegéw, kolezanek, wspdlne wyjscia.
Ale w naszym wypadku to czesto wydaje nam sig¢ niemozliwe, ale trzeba
myslec o sobie. Ja tego nigdy nie robitam, ale mysle, ze gdybym pomimo
wszystko znalazla czas, Zeby wyjs¢, to moze i ja bylabym szczesliwsza.
[Laura]

Trzeba dawac jak najwiecej mitosci od samego poczgtku. Ale mitos¢ to
nie tylko wizyty u lekarzy, terapeutow, rehabilitacja, mitos¢ to zwykle
przebywanie razem, lezqc i si¢ Smiejgc. Bo ja wiem jedno - Zadna rehabi-
litacja nie data im tyle sit, co moja mitos¢. [Helena]

Jak ja teraz obserwuje miode matki, przepraszam, ze o tym mowie, ale ja
widze czasem takie egoistyczne podejscie do dziecka, praca, kariera. Nie
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miatam takiej mozliwosci, byt Krzysiek i koniec. My wywalczytysmy wiele
dla naszych dzieci, udowadnialysmy, ze nie mozemy pracowac i opiekowac
sig jednoczesnie dzieckiem, a dzisiaj catkiem odwrotnie. Ja powiem pani
tyle, ja nie wiem, jak one to godzg. [Agata]

Z perspektywy czasu ja nie wiem, czy miatabym odwage ktérejkolwiek
powiedziec, zeby tak zycie spedzita jak ja. Z catg mitoscig do Olki, z ol-
brzymig, jaka jest na Swiecie. Ja tez dlatego nie wyobrazatam sobie nigdy
drugiego dziecka, Zeby bro# Boze ten nie byl pokrzywdzony. Ale teraz
Zatuje, bo to drugie jest potrzebne, dla mnie, dla niej. Nie bytaby sama.
Aczkolwiek uwazam, ze Zaden rodzic nie ma prawa obarczac zdrowego
dziecka chorym. Ale moze bytby na tyle empatyczny, wychowany przeze
mnie, zeby nam pomdgt w tych trudnych chwilach. [Zuzanna]

Teraz sq te rézne badania prenatalne... Ale ja nie miatabym odwagi dzi-
siaj drugiej kobiecie powiedziec, Ze chore dziecko, takie jak moje, to ma
rodzié. Nie, takiej odwagi nie miatabym. [Laura]

Przekazujac wskazéwki dla mtodych matek, kobiety przedstawialy macie-
rzynstwo w réznych barwach. Moéwily, ze nalezy wspiera¢ kobiete, ktora urodzi-
ta dziecko z ryzykiem niepelnosprawnosci, ale moéwiac jej, jak moze faktycznie
wygladac jej zycie, z czym bedzie musiata si¢ zmierzy¢. Wedlug nich formutka
»bedzie dobrze, niech si¢ pani nie martwi” jest zaklamaniem rzeczywistosci,
a z wlasnego doswiadczenia wiedzg, ze po latach skutkuje to zalem do tych oséb,
ktore przemilczaly prawde.

Ja zatuje, ze mi ktos w dniu, kiedy Ola przyszta na swiat, nie powiedziat:
»Stuchaj, jeszcze bedziesz tego dziecka nienawidzila, nieraz trzasniesz
drzwiami i wyjdziesz, ale czy wrdcisz, bedzie zalezato od ciebie”. Kazdy
mowit ,,bedzie dobrze”, a gowno dobrze byto. To ja miatam zrobic, zeby
byto to ,,dobrze”. [Zuzanna]

To miode matki muszqg teraz walczyc, muszqg byé wszedzie i jednym glo-
sem mowic o tym, czego one potrzebujg, czego potrzebujq ich dzieci. Ja
mam takie poczucie, ze czesto wlasnie te mtode matki, jak juz cos im sig
uda gdzies zatatwic¢ albo majq jakies znajomosci, to trzymajg to tylko dla
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siebie. Ale tak nie mozna, trzeba si¢ dzieli¢ tym doswiadczeniem, wiedzq.
[Wiktoria]

Matki muszq si¢ dopominac swojego: zajec, turnusow. [Rozalia]

Matki dorostych oséb z gteboka niepelnosprawnoscig intelektualng sg bez-
cennym zrédlem informacji na temat funkcjonowania tych oséb. Wcigz niewie-
le wiemy o doroslosci 0séb z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualna, a ich
potrzeby nie zawsze sg rozumiane. Matki s wigc rzecznikami. Na podstawie ich
doswiadczen powinny by¢ budowane systemy wsparcia rodzin z dorosta osoba
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng oraz systemy wsparcia rodzicow,
poczawszy od podejrzenia ryzyka wystapienia glebokiej niepetnosprawnosci in-
telektualnej u dziecka.
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Zebrane przeze mnie materialy empiryczne pokazuja zaréwno zlozonos¢, roz-
norodno$¢ doswiadczen macierzynskich, jak i ich podobienstwo. Przyjmuje
(por. Rosenthal, 1993) zalozenie, ze kiedy rekonstruuje si¢ indywidualny przy-
padek, celem powinno by¢ stworzenie stwierdzen ogdlniejszych. Z przepro-
wadzonych badan na temat bycia kobietag-matka osoby dorostej z gteboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w perspektywie autobiograficznej wysnutam
nastepujace wnioski:
- urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscig bylo wydarzeniem krytycznym
w zyciu kobiet;
- gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest jednym z gtéwnych czynni-
kow ksztattujacych obraz macierzynstwa, ktére przedstawily rozméwcezynie;
- gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna z jednej strony laczy niero-
zerwalng wigzig dziecko i matke na cale zycie, z drugiej strony zaburza
poczucie tozsamosci psychospotecznej kobiet-matek w réznych etapach
macierzynstwa;
- doswiadczenia nabyte podczas odgrywania roli matki dziecka, nastolatka,
osoby dorostej z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng i nadawanie im
znaczenia byly i s3 obarczone cierpieniem kobiet;
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- gleboka niepelnosprawnos¢ intelektualna jest jednym z gtéwnych czynni-
kow ksztaltujacych poczucie sensu zycia kobiet, szczegélnie w okresie do-
rostosci ich synéw czy corek;

Na podstawie przyjetych i opisanych w czesci teoretycznej kryteriow wyto-
nifam wydarzenia krytyczne macierzynstwa, obarczone trajektoria cierpienia:
porod, diagnoza o niepelnosprawnosci dziecka, rozpad rodziny, moment roz-
poczecia przez dziecko edukacji, wkraczanie dziecka w dorosto$¢, jak rowniez
wiele innych wydarzen obarczonych cierpieniem wynikajacych z wychowania
i opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebo-
kim (m.in. czeste pobyty w szpitalach, przeprowadzki, faczenie roli matki dziec-
ka z niepelnosprawnoscia i dziecka pelnosprawnego, wykluczenie, brak i cig-
gle poszukiwanie pomocy i wsparcia). Jak wynika z wywiadéw, nie zawsze to
cierpienie mialo destrukcyjny wplyw na macierzynstwo, czgsto ten wpltyw byt
rOZWOjOWYy.

Rezygnacja i uprzedmiotowienie Wzglednie aktywne znoszenie

) . L Przytepienie cierpienia
Hedonistyczna ucieczka przed cierpieniem 4 ‘;R P
az do apatii

Ttumaczenie i iluzyjna negacja Usprawiedliwienie

»Krolewska droga krzyza”

Schemat 17. Strategie radzenia sobie w cierpieniu i bélu

Zrédto: opracowanie wasne na podstawie Scheler, 1994, s. 34.

Matki wybieraly rézne strategie radzenia sobie z cierpieniem sposrod za-
prezentowanych na schemacie 17. Zalezalo to czasem od etapu adaptacji do
roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, czasem od sytuacji, w ktorej sie
znajdowaly. Na etapie podejrzenia niepelnosprawnosci i szukania diagnozy
uzywaly wszystkich strategii oprocz ostatniej, tj ,krélewskiej drogi krzyza”.
W tej ostatniej strategii, drodze blogiego cierpienia, w cierpieniu dokonuje si¢
wyzwolenie. Korzystaly z niej kobiety, dla ktorych jedng z gtéwnych wartosci
jest wiara. Przyjmowaly ja wczesnie, kiedy ich dziecko bylo malte, co pozwolito
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im wytrwa¢, rozumie¢ sytuacje trudne i doswiadcza¢ cierpienia. Z wywiadow
mozna wnioskowa¢, ze religijno$¢ w zyciu respondentek pozwala zrozumiec
siebie i stworzy¢ szanse na czerpanie radosci z bycia matka i na widzenie po-
zytywnych aspektow tej roli. Z badan innych autoréw (Scorgie, Sobsey, 2000)
wynika, ze religijno$¢ pozwala znalez¢ odpowiedzi na pytanie: dlaczego nie-
pelnosprawnos¢ spotkata moje dziecko oraz jakie pozytywne znaczenie wnosi
ona do mojego $wiata?

Wigkszos¢ respondentek pogodzita sie z diagnoza, co wynikato z ich we-
wnetrznej akceptacji niepelnosprawnosci. Pogodzita sie tez z tym, co z biegiem
lat z niepelnosprawnosci wyniknelo, tzn. brakiem powrotu do pracy, wyrzecze-
niami osobistymi, funkcjonowaniem na marginesie spofeczenstwa. Poniewaz
kobietom przez lata brakowalto wsparcia w réznych jego wymiarach: psychicz-
nym, spolecznym, duchowym, finansowych - generowalo to cierpienie w ich
zyciu. Podejmowaly wiele strategii majacych na celu przewrtosciowanie cierpie-
nia z negatywnego na pozytywne, poprzez: dziatalno$¢ spoleczng w stowarzy-
szeniach, zakladanie wlasnych stowarzyszen, poznanie przepiséw prawa, umie-
jetne dzielenie si¢ wiedza i przyjmowanie wiedzy od innych.

Na podstawie zebranego materialu mozna wyciagna¢ wniosek, ze cierpienie
mialo rozwojowy wplyw. Przed rozpoczeciem analizy wywiadéw postawitam
pytania. Jedno z nich dotyczyto konsekwecji odczuwanego przez matki cierpie-
nia: czy bylo ono destrukcyjne czy rozwojowe? Charakter rozwojowy mialo wte-
dy, kiedy matki nauczyly si¢ zy¢ i pokonywa¢ codzienne trudno$ci wynikajace
z glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej. Mimo ze kazdy dzien, kazdy etap
zycia ich dzieci przynosit trudnosci i problemy, a zatem kolejne cierpienie, mat-
ki nadawaly mu rézne znaczenie w réznych okresach zycia. Nie mozna stwier-
dzi¢, ze nauczyly sie glebokiej niepetnosprawnosci dzieci, posiadly ,instrukcje
obstugi” swojego dziecka. Glgboka niepelnosprawno$¢ umystowa nie pozwala
»hauczy¢ si¢” opiekunom czegokolwiek, jest to po prostu niemozliwe przy tak
zréznicowanym i trwajacym cale zycie zaburzeniu i trudnosciach, ktérych nie
mozna przewidziec.

Mogloby si¢ wydawa¢, ze okres, kiedy dzieci s male, jest szczegélnie
trudny dla rodzicéw. Moim rozméwczyniom kazdy etap zycia ich dzieci przy-
nosil coraz to nowe, trudniejsze sytuacje do rozwigzania, dlatego co dzien od
nowa przepracowywaly niepelnosprawnos¢ swoich dzieci. Rodzi to pytanie
o nadawanie znaczenia cierpieniu wynikajacemu z codziennego przebywania
z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng, pojawiajacemu si¢
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od najmlodszych lat dziecka do jego dorosltosci. Mozna zaryzykowa¢ stwier-
dzenie, ze u rozmoéwczyn bylo to zalezne od stopnia akceptacji wlasnej sy-
tuacji Zyciowej i umiejetnosci kochania wlasnego dziecka bez wzajemnosci.
Moment, w ktérym matki to sobie uswiadomily, stawat sie poczatkiem cier-
pienia rozwojowego. Nalezy zwroci¢ uwage, ze szczegdlnie w pierwszych okre-
sach macierzynstwa, kiedy stawiano dopiero diagnoze, rozpadala si¢ rodzina,
a kobiety stale przeorganizowywaly swoje zycie, dotykajace je cierpienie bylo
destrukcyjne, miato wplyw nie tylko na macierzynstwo, lecz takze i na ich
funkcjonowanie psychospoteczne. Inni autorzy (Duncan i in., 2004) dowodza
na podstawie wlasnych badan, ze kiedy rodzic jest zagubiony, rozczarowany,
a opieka nad dzieckiem jest wyzwaniem, wtedy nie umie dostrzec zadnych
pozytywow.

W literaturze przedmiotu na temat funkcjonowania rodzin z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia mozna znalez¢ wiele przykladéw swiadczacych o ich
trudnej sytaucji. Jadwiga Kaminska-Reyman (1995) w odniesieniu do rodzin
z dzieckiem z autyzmem uzywa sformufowania ,zagubieni w rzeczywistosci”
i rozumie przez to zagubienie w przestrzeni, w czasie, w relacjach z dzieckiem,
w sobie samym, w relacjach z innymi. To sformulowanie mozna odnie$¢ réw-
niez do sytuacji matek opiekujacych si¢ dorostymi osobami z gteboka niepetno-
sprawnoscig intelektualng.

Przeprowadzone badania potwierdzily, ze cierpienie matek dorostych oséb
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng ma charakter rozwojowy. Nie od-
czuwajg go od zawsze, bo wezesniej mialo forme cierpienia destruktywnego. Stalo
sie pozytywnym dzieki wspolnemu Zyciu przez wiele lat. Kobiety probowaty mo-
dyfikowa¢ wlasne macierzynstwo, ale i potrafily sie pogodzi¢ z tym, czego zmieni¢
nie mogg, m.in. samodzielnym funkcjonowaniem, mozliwosciami komunikacyj-
nymi dzieci, podejmowaniem rol spotecznych. Dzigki przepracowaniu sytuacji
nauczyly si¢ widzie¢ w sens w cierpieniu. Czlowiek, ktéry konfrontuje si¢ z wla-
snym cierpieniem, jest w stanie je zaakceptowa¢ (Frankl, 1984).

Czy cierpienie jest wpisane w macierzynstwo kobiet-matek matych dzieci,
mlodziezy, dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia? Na podstawie ana-
lizy przeprowadzonych wywiadéw mozna stwierdzi¢, ze tak. Od czego zalezy,
czy pozostanie ono destrukcyjne, czy zostanie przewarto$ciowane? Od wielu
czynnikéw - z 34 poglebionych wywiadow wynika, ze gtéwnie od zasobdéw we-
wnetrznych i zewnetrznych.
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Zasoby
wewnetrzne

Zasoby
zewnetrzne

Schemat 18. Kategorie czynnikéw wplywajacych na jako$¢ macierzynstwa

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Na jako$¢ macierzynstwa wplywajg przede wszystkim zasoby wewnetrzne,
do ktorych naleza: cechy charakteru, uznawane wartos$ci, doswiadczenia. Ten
typ zasobdw byl istotny na kazdym etapie macierzynstwa. Do zasobéw warun-
kujgcych macierzynstwo kobiet-matek dorostych 0séb z glteboka niepetnospraw-
noscig intelektualng nalezy zaliczy¢: zmieniajacy si¢ na przestrzeni lat system
prawa, zdrowia, kulture, gotowos¢ spoteczenstwa do przyjecia osob z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzin. Zasoby wewnetrzne oraz
zasoby zewnetrzne wzjamnie uzupelniajg si¢ oraz majg istotne znaczenie w do-
$wiadczanym na przestrzeni lat przez kobiety macierzynstwie.

Nalezy wspomnie¢ o aktywnosci zawodowej rozmdéwczyn. Jak juz wspomnia-
no, na ten temat toczg si¢ dyskusje réwniez w srodowisku matek oséb dorostych
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Analiza wywiadéw pokazuje, ze
aktywno$¢ zawodowa jest zasobem wewnetrznym i jednym z pozytywnych ele-
mentéw wplywajacych na macierzynstwo, na jego doswiadczanie. Praca stanowila
dla kobiet pewnego rodzaju odpoczynek od problemoéw, byta pomostem do bycia
wérdd ludzi, dawata mozliwos¢ nie tylko zarobku, lecz takze pelnienia réznych rol
spotecznych. Kobiety, ktore nie zrezygnowaty catkowicie z pracy, czesciej mowity
o sobie jak o pelnigcych inne role spofeczne, a nie tylko jak o matkach oséb z nie-
pelnosprawnoscia. Praca pozwalala kobietom sprawdzi¢ sie w réznych rolach, nie
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tylko w roli matki, co tez znajduje odzwierciedlenie w badaniach innych autoréw
(Duncan, Irwin, 2004; Pisula, 2007; Chou i in., 2012).

Zasoby zewnetrzne to m.in. wsparcie informacyjne, psychologiczne, du-
chowe, socjalne. Mozna zaryzykowa¢ stwierdzenie, ze te wlasnie zasoby s3 pod-
stawowym czynnikiem dzisiejszego obrazu bycia matka dorostego juz dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Kobiety dzisiaj twierdzg, ze czyn-
niki te mialy duzy wplyw na ich zycie, a tym samym na ich macierzynstwo.
Ze wsparcia socjalnego kobiety najczesciej mowia o finansowym. Z analizy wy-
wiadow wynika, ze wlasnie ten rodzaj pomocy jest jednym z gléwnych w opie-
ce nad dzieckiem z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Kobiety, ktore
mogly pracowac i staraly si¢ godzi¢ role matki z rolg pracownika, uwazaja, ze
w ten sposob zabezpieczyly siebie przed zgorzknieniem. Na tej podstawie moz-
na stwierdzi¢, ze obraz dzisiejszego bycia matka dorostych oséb z gleboka nie-
pelnosprawnoécig intelektualng ma kontekst spoteczny.

Matka dla dorostej osoby z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng sta-
nowita i stanowi gwarant funkcjonowania. Pomimo wielu obciazen, mimo cier-
pienia, towarzyszacego od ustyszenia stéw: ,,ryzyko niepetnosprawnosci’, ,,ryzy-
ko uposledzenia’, ,,upodledzenie umystowe w stopniu glebokim’, macierzynstwo
stalo sie dla matek sensem Zycia. Dlugotrwale cierpienie pozwalalo matkom na
glebokie refleksje, na odnalezienie sensu w tym, co trudne, co sprawialo wiele
przykrosci przez tyle lat. Mozna to tak podsumowac: cierpienie stwarzato moz-
liwos¢ redefiniowania wlasnego Zycia z biegiem czasu.

Chociaz w badaniach nie zajmowalam si¢ bezposrednio wystepowaniem
u kobiet-matek zespolu wypalenia sil, to analiza wywiadéw pozwala na wysnu-
cie wniosku, Ze u rozmoéwczyn wystepowal ten zespol. Najczesciej byt widocz-
ny w pierwszych latach zycia dziecka, kiedy matki musialy si¢ zmierzy¢ z sytu-
acjami generujgcymi trajektorie cierpienia. Kiedy musialy nauczy¢ si¢ podotaé
codziennym zadaniom, czgsto obraz wlasnego macierzynstwa byl zakldcony,
niektdre z nich mialy mysli samobdjcze. Jak podaje Aleksandra Maciarz (2004),
kobietom w fazie terminalnej zespolu wypalenia towarzysza niepokojace zacho-
wania. Widac to wtedy, kiedy kobieta ,wycofuje si¢ z obowigzkéw macierzyn-
skich, dystansuje si¢ emocjonalnie wobec dziecka, drastycznie je zaniedbuje,
a nawet porzuca lub pozbywa si¢ go, oddajac do zamknigtej instytucji opiekun-
czej” (Maciarz, 2004, s. 43). Podobne objawy wystepowaly u respondentek, kie-
dy nie miaty sit podnies¢ sie z t6zka, kiedy pojawialy sie mysli o braku mozliwo-
$ci pokochania wlasnego dziecka albo zbyt matej milosci.
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Kobiety-matki dorostych oséb z gteboka niepetnosprawnoscia intelektual-
ng zaznaczaly, Ze nigdy nie my$laly o oddaniu dziecka do instytucji opiekun-
czej, np. domu pomocy spolecznej. Maja miejsce natomiast catkiem inne me-
chanizmy: zmuszanie siebie do kochania dziecka ponad wszystko, drastycznego
poswiecania wlasnych sit fizycznych i psychicznych dla dostarczenia dziecku
opieki na najwyzszym poziomie. Cierpienie, ktorego stale doswiadczaty, miato
charakter destruktywny, lecz stosowane przez kobiety wewnetrzne mechanizmy
obronne pozwalaly na przewartosciowanie go na rozwojowe.

Zdaniem respondentek placowki $wiadczace ustugi edukacyjne dla dzieci,
mlodziezy i dorostych z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng powinny
stwarza¢ poczucie bezpieczenstwa dla uczestnikéw, ale réwniez poprzez dwu-
kierunkowg komunikacje — dla rodzicéw. Potrzebne jest wsparcie kobiet-matek
po wyjsciu ich dorostych juz dzieci z systemu edukacji. Skuteczne wsparcie ma-
tek przez zwigkszenie liczby placéwek badz oséb wspierajacych (pielegniarki,
asystenta doroslej osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng) bedzie
miato bezposrednie przelozenie na jako$¢ macierzynstwa i zycia kobiet-matek.

Macierzynstwo kobiet-matek dorostych oséb z gleboka niepetnosprawno-
$cig intelektualng jest w roéznych okresach wspierane nieréwnomiernie. Dzie-
cinstwo pomimo braku wsparcia informacyjnego byto okresem do$¢ rézno-
rodnego, szerokiego wsparcia. Mozna by powiedzie¢, ze matki otrzymywaty
w zasadzie to, czego potrzebowaly. Zauwazaly, ze wraz z wiekiem ich dziecka
poziom pomocy od instytucji i podmiotéw ja oferujacych malal. Tu sam nasuwa
sie wniosek, ze wraz z wiekiem osoby z glteboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng musi wzrasta¢ poziom wsparcia, nalezy uwzglednia¢ potrzeby oraz dziala-
nia, ktdre beda je zabezpieczaly.

Kiedy dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng zaczyna wkra-
cza¢ w dorostos¢, zaczyna sig etap szczegdlnych wyzwan finansowych dla rodzica.
Jest to czas przeorganizowania dotychczasowego zycia. Czynnodci pielegnacyjne
tez ulegaja zmianie, zmienia si¢ charakter potrzebnej rehabilitacji, co generuje
wigksze naklady finansowe. Powszechnie panuje przekonanie o dostepie oséb
z niepelnosprawnoscia do specjalisty bez kolejek. Matki z takiej propozycji czesto
nie moga skorzysta¢, poniewaz nie maja mozliwosci wyjscia z domu z réznych
powodéw. Na ogdét chodzi o brak sit — wozek stat si¢ za cigzki, a trzeba go znies¢
i wnie$¢ razem z dorosty corka czy dorostym synem. Rozméwcezynie zwracaly
uwage na ogromna potrzebe poprawienia dostepnosci ustug medycznych i reha-
bilitacyjnych dla dorostych oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
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Ich zdaniem brakuje wspélpracy miedzy sektorami edukacyjnym, socjalnym
i prawnym. Kazdy z tych sektoréw sprawuje oddzielnie opieke nad osobami z gle-
boka niepelnosprawnoscia intelektualng. Kobiety podkreslaty, ze tylko wspotpra-
ca miedzy specjalistami i rzecznikami dorostych z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng wplynie na jakosciowa poprawe zycia tych oséb i ich rodzin.

W swoich badaniach Iwona Chrzanowska (2009, 2018) ukazata jak zmia-
ny ustrojowe po 1990 roku, w tym czynniki spoleczne, ekonomiczne wptynety
niekorzystnie na wzrost ubostwa na terenach. Autorka wskazuje, ze dotkneto to
osoby z niepelnosprawnoscia - co znajduje odzwierciedlenie w prezentowanych
badaniach.

Kobiety-matki wskazywaty na potrzebe rozbudowy sieci osrodkéw dzien-
nego pobytu dla dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
nie tylko w duzych miastach, lecz takze w obszarach wiejskich. Stad konkluzja,
ze istnieje réwniez potrzeba rozbudowy juz istniejacych, aby mogty przyjac i za-
oferowac wsparcie dla 0séb z gleboka sprzezong niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Budowanie systeméw pomocy powinno natomiast odbywac¢ si¢ nie dla
ogolu dorostych z niepelnosprawnoscia, lecz z uwzglednieniem konkretnego
stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci, poziomu potrzebnego wsparcia.

Jak wynika z wypowiedzi kobiet-matek, ich macierzynstwo jest nieustanng
walka. Zyja w systemie spotecznym, ktéry z jednej strony oferuje wsparcie, ale
z drugiej strony jest tak zbudowany, ze wymaga od kobiet znajomosci przepi-
sO6w, czasu na zalatwienie réznych spraw, niekiedy wrecz walki o przystuguja-
ce im prawa — co wynika z réznej interpretacji przepiséow. W odczuciu kobiet
czesto wymagalo to od nich dziatan je ponizajacych i wplyneto negatywnie na
rozwoj osobisty oraz tozsamos$¢ psychospoleczng.

Rozmoéwczynie podkreslaly, ze czesciej to glos matek dzieci z lekka, umiar-
kowana badz znaczng niepelnosprawnoscia intelektualng jest uwzgledniany
w procesie budowania systemoéw wsparcia. W ich subiektywnym odczuciu wy-
nika to z niewlasciwego generalizowania niepelnosprawnosci i klasyfikowania
niepelnosprawnosci ich dzieci jako glebszej.

Matki zwracaly uwage na brak oczekiwanej wiedzy specjalistéw na temat
glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. Dotyczylo to szczegolnie lekarzy,
ale réwniez nauczycieli, terapeutéw, urzednikéw. Respondentki widzialy po-
trzebe innego spojrzenia przez lekarzy na osobe z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng - nie tylko jak na pacjenta z zaburzeniami o charakterze biologicz-
nym, lecz takze spofecznym.
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Nie wystarczy wymieni¢ niedociaggniecia i braki w systemie, w jakim funk-
cjonujg kobiety-matki i doroste osoby z gleboka niepetnosprawnoscig intelektu-
alng. Na tej podstawie nie zbuduje si¢ dobrego modelu wsparcia. Dobry model
czy system wsparcia ma i§¢ w parze z poprawg jako$ci zycia matek i poprawa
funkcjonowania dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna,
poniewaz matka i dziecko pozostaja przez cale zycie w nierozerwalnej symbio-
zie. Trzeba wiec rozpoznac i nazwaé warunki, jakie nalezy stworzy¢ dorostym
osobom z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, aby mogly zy¢ na mia-
re osoby doroslej i aby funkcjonowaly w godnych warunkach, a nie kosztem
zdrowia psychicznego i fizycznego kobiety-matki. Wiele z tych postulatow spet-
nilyby odpowiednio wyposazone i dofinansowane osrodki wspierajace funk-
cjonowanie poznawcze jednostki, stymulujace jej rozwdj zgodnie z potrzebami
i mozliwo$ciami na danym etapie Zycia.

Bycie matka osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng wywotuje
zmiane¢ w podejsciu do zycia, zmienia system warto$ci, sposdb myslenia o sobie,
wplywa zatem na tozsamosc¢ psychospoteczng rodzicow. Zatraca si¢ ja, a na zna-
czeniu zyskuje diada my, co jest procesem naturalnym, wpisujacym si¢ w bio-
grafi¢ matek dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Macierzynstwo rozmdwczyn jest procesem, na ktory sklada si¢ wiele wy-
darzen krytycznych, jest do§wiadczeniem sktadajacym si¢ z innych mikrowy-
darzen i doswiadczen z réznych okreséw ich biografii. Macierzynstwo to jest
obarczone cierpieniem przewarto$ciowanym z destruktywnego na pozytywne.
W dos$wiadczaniu macierzynstwa z dzieckiem z glteboka niepelnosprawnoscia
intelektualng sa chwile radosci, satysfakeji, ulgi, dumy, poczucia sily, a nawet
szcze$cia — co pozwala kobiecie nadal funkcjonowa¢ i mie¢ wewnetrzng site
do dzialania. Potwierdzajg to réwniez inne badania (Hastings, Taunt, 2002).
To macierzynstwo bez watpienia trudne, odpowiedzialne catkowicie za zycie
drugiego czlowieka, przyjmujace wiele barw w réznych latach. Barwy te ciagle
sie zmieniajg, co jest konsekwencja zmieniajacej si¢ rzeczywisto$ci. Pozostaje
obszarem badan wymagajacych cigglych analiz. Wiele watkéw macierzynstwa
kobiet-matek dorostych oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna,
m.in. watek plci biologicznej (seksualnosci) i bycia razem z dojrzewajaca cor-
ka czy dojrzewajacym synem, jest okresem szczegdlnie trudnym, obarczonym
cierpieniem — wymaga szerszych i dogltebnych analiz. Dotyczy to takze okre-
su dorostosci 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng - zauwa-
zam w tym obszarze réwniez potrzebe analiz teoretycznych i empirycznych.
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W publikacji skupilam si¢ na macierzynstwie, przeprowadzone badania po-
kazaly, jak wiele watkéw i badan w obszarze glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej nalezy poruszy¢, aby teoria przerodzita si¢ w skuteczna prak-
tyke. Oblicza macierzynstwa kobiet-matek dorostych oséb z gleboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, jak wykazaly przeprowadzone badania, sa
bardzo zréznicowane. W publikacji wybrzmialy glosy matek, ich codzienne
problemy - mam nadzieje, ze zaistnieja one w dyskursie publicznym, w tym
tez naukowym.
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SUMMARY

This publication presents the motherhood of women-mothers of adults with
profound intellectual disabilities from two perspectives: the first concerns
the biographical experience of motherhood, while the second is related to the
formation of motherhood in the social dimension. I have attempted to search
for the elements of suffering found in the experiences and events that con-
tribute to motherhood and that result from them. The issues presented in
the publication do not exhaust the topic in its entirety, but are a type of map-
ping the problems that mothers of children with profound intellectual dis-
abilities struggle with throughout their offspring’s childhood and adulthood.
My research was conducted in accordance with the qualitative methodology
in the interpretive approach. The main research goal was to become famil-
iar with, analyse and outline by means of the biographical method in the
context of qualitative research, various aspects associated with the mother-
hood of women raising adults with profound intellectual disabilities. Car-
rying out this qualitative research with the use of the biographic-narrative
interview method enabled me to present motherhood from the perspective
of time, experiences, and the contributing events and meanings that women
have given it over the years. The subject of the research is the motherhood
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of women-mothers of adults with profound intellectual disabilities as a pro-
cess inscribed in their biography and one that spans over their entire life,
consisting of several events, experiences of suffering, which have been giv-
en subjective meaning by women-mothers. Such motherhood is filled with
suffering that has been re-evaluated from being destructive to being posi-
tive. The experience of motherhood with a child with a profound intellectual
disorder is filled with joys, satisfaction, relief, pride, a sense of strength,
and even happiness — which enables such women to function and have in-
ternal strength to act. This motherhood is undoubtedly difficult, completely
responsible for the life of another person, and colourful in various stages
of life. These colours constantly change as a result of changing reality. This
remains an area of research that requires constant analysis.
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Przedstawiona do recenzji wydawniczej Praca dr Diany Aksamit sytuuje sie w grupie tych
publikacji, ktérych autorzy podejmujq trud docierania do nierozpoznanych wczedniej ob-
szardw rzeczywistosci spotecznej. Badaczka oddata gtos samym zainteresowanym, po-
zwolita, aby wypowiedziaty swojg prawde o zyciu. Autorytetem przedstawicielki Swiata
nauki uprawomochnita i wprowadzita do dyskursu naukowego ich rozproszone, wczesniej
pomijane i lekcewazone spostrzezenia, przemyslenia, uwagi. Rozprawa dr Diany Aksamit
lokuje sie na pograniczu nauk o wychowaniu: pedagogiki specjalnej, pedagogiki spo-
tecznej, pedagogiki rodziny oraz studidw z zakresu problematyki ptci kulturowej. Potgczyta
w nich problematyke rodziny jako srodowiska wychowania, zwtaszcza rodziny samotne;
matki, fenomen macierzynstwa w indywidualnym ich odczuwaniu, ale i spotecznym kon-
stfruowaniu, problematyki nierdwnosci spotecznych, gdyz mamy do czynienia z grupami
i osobami defaworyzowanymi: rodzing niepetnqg, rodzing z niepetnosprawnym dzieckiem,
osobq dorostq z (gtebokq) niepetnosprawnosciq intelektualng. Niezwykle interesujgca dia
wspotczesnej pedagogiki jest ta wielowgtkowose, wieloptaszczyznowose, widoczna w ma-
terii badawczej, uprawniajgca do ogtqgdu pozyskanych danych i ich interpretacji przez
pryzmat kilku paradygmatdw, koncepcji teoretycznych i co sie z tym wigze, niosqgca obiet-
nice (spetnionq) ptodnosci poznawczej. Prace [...] zalecitabym jako lekture obowigzkowq
(i to do wielokrothego czytania) nie tylko obecnym i przysztymn badaczom problematyki
spoteczneji pedagogicznej, zwtaszcza pedagogiki specjalnej, ale rdwniez osobom zainte-
resowanym problematykq ptci kulturowe;j.

Z recenzji dr hab. Elzbiety Gornikowskiej-Zwolak, prof. US

Recenzowana Monografia podejmuje wazng problematyke macierzynstwa wspotcze-
snych kobiet wychowujgcych doroste osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng. Po-
znawcze skupienie sie na tej problematyce zastuguje na podkreslenie i uwage, tym
bardziej ze monografia wprowadza w niezbyt czesto podejmowane w pedagogice spe-
cjalnej obszary rozwazan dotyczqgce sytuacji matek dorostych oséb z niepetnosprawno-
$cig. Cechq charakterystyczng - i rbwnoczednie tez zaletq — recenzowanej monografii jest
préba kompleksowego i usystematyzowanego opracowania obszernej i aktualnej pro-
blematyki. Zaprezentowang monografie mozna zatem traktowac jako wazny poznawczo
i udokumentowany dogtebnymi i rzetelnymi analizami, wktad w rozwdj wspdtczesnej teorii
i praktyki z zakresu macierzynstwa kobiet wychowujgcych osoby z niepetnosprawnosciq
intelektualng. Praca wnosi nowe elementy do naszej dotychczasowej wiedzy o sytuaciji
i codziennym funkcjonowaniu matek dorostych oséb z gtebszg niepetnosprawnosciq inte-
lektualng. Zawarte w monografii wnioski posiadajg nie tylko wartos¢ poznawczq, ale dajg
sie wykorzystac w praktyce rehabilitacyjnej i pedagogicznej. Nalezy wyrazi¢ nadzieje, ze
zawarte w monografii przemyslenia i ustalenia bedq inspirowaty rézne podmioty do po-
dejmowania twoérczych i racjonalnych dziatan na rzecz wsparcia matek dorostych oséb
z niepetnosprawnosciq intelektualng z zachowaniem ich godnosci i podmiotowosci. Tresci
te majg wartos¢ merytoryczng, wzbogacajq wiedze z zakresu macierzynstwa kobiet do-
rostych oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng, co powoduje, ze monografia dr Diany
Aksamit stanowi oryginalng, wartosciowq pozycje wzbogacajgcq poznawczo obszary
teorii i praktyki pedagogiki specjalne;.
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Zrecenzji dr hab., Bernadety Szczupat, prof. APS
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