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Sposoby doswiadczania macierzynstwa
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Ways of experiencing motherhood of a child with
disability

Abstrakt

Macierzyristwo to zjawisko oczywiste i naturalne, ktdre z reguty utozsamiane jest z wy-
Jjgtkowymi doswiadczeniami matek i pozytywnym postrzeganiem spotecznym. Wyjqgtek
moze stanowi¢ petnienie roli matki dziecka z niepetnosprawnosciq. Wéwczas macierzyn-
stwo nabiera innych znaczet, a sposoby doswiadczania roli matki nie sq juz tak oczywiste,
Jjak w przypadku dziecka petnosprawnego.

Celem artykutu jest zaprezentowanie wynikéw badar rekonstrukcji przezy¢ i interpreta-
cji doswiadczeri na temat macierzyristwa z dzieckiem z niepetnosprawnoscig oraz zapro-
ponowanie mozliwosci wsparcia matek wychowujgcych dziecko z niepetnosprawnoscig.
Przedstawione w opracowaniu badania zostaty osadzone w paradygmacie interpretatyw-
nym, co w konsekwencji pozwolito zastosowac metode biograficzng z wykorzystaniem au-
tobiograficznego wywiadu narracyjnego.

Kwestia macierzytistwa z dzieckiem z niepetnosprawnosciq pojawia sie w dyskursie pu-
blicznym i naukowym dos¢ czesto, jednak perspektywa biograficzna odstania indywidual-
ne sensy nadane macierzyristwu. Rekonstruowana przez matki rzeczywistosc jest ztozona
i sktada z negatywnych emocji bedgcych skutkiem zagrozenia, niepewnosci, dezorientacji
i braku kontroli nad sytuacjq wywotang niepetnosprawnosciqg dziecka. Obok nich w zyciu
kobiet sytuujq si¢ pozytywne emocje wynikajgce z akceptacji niepetnosprawnosci, naj-
mniejszych efektow dziecka, czy poczucia spetnienia w roli matki. Subiektywna interpre-
tacja doswiadczen przezywanych przez matki wychowujqce dziecko z niepetnosprawno-
Sciq ukazuje niepowtarzalne biografie i dowodzi, ze matki na wiele sposobéw doswiadczajq
tego macierzyristwa: macierzyristwo osamotnione, obcigzone ryzykiem czy zdominowane
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niepetnosprawnosciq, ale takze znormalizowane, wspierane i spetnione. Opowiedzianym
historiom maki nadajq wlasne znaczenia, ktére z ich perspektywy sq istotne.

Stowa kluczowe: macierzyristwo, niepetnosprawne dziecko, badania jakosciowe,
pedagogika.

Abstract

Motherhood is an obvious and natural phenomenon, which is usually identified with the
unique experiences of mothers and positive social perception. An exception may be the
role of the mother of a child with disability. Then motherhood takes on different mean-
ings, and the ways of experiencing the role of a mother are not as obvious as in the case
of a fully-abled child.

The aim of the article is to present the results of research on the reconstruction of expe-
riences and the interpretation of experiences on motherhood with a child with disabili-
ty and to propose ways to support mothers raising a child with disability. The research
presented in the study was embedded in the interpretive paradigm, which consequently
allowed the use of the biographical method with the use of an autobiographical narrative
interview.

The issue of motherhood of a child with disability appears in the public and scientific dis-
course quite often, but the biographical perspective reveals the individual meanings given
to motherhood. The reality reconstructed by mothers is complex and consists of negative
emotions resulting from threat, uncertainty, disorientation and lack of control over the sit-
uation caused by the child’s disability. Next to them in women’s lives there are positive
emotions resulting from the acceptance of disability, the smallest progression of a child, or
a sense of fulfilment in the role of a mother. The subjective interpretation of the experiences
of mothers raising a child with disability shows unique biographies and proves that moth-
ers experience this motherhood in many ways: lonely motherhood, burdened with risk or
dominated by disability, but also normalized, supported and fulfilled. Mothers give their
stories their own meanings, which are important from their perspective.

Keywords: motherhood, disabled child, qualitative research, pedagogy.

Wprowadzenie

Macierzyfistwo wpisuje sie w obszerny dyskurs o rodzinie, rolach rodzi-
cielskich, warunkach realizowania tych rdl, stajac sie zjawiskiem spotecznym
(Wotowicz, 2021). Badania nad macierzyfistwem (Renegar, Cole, 2023) ujawnity
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wielo$¢ podejmowanych kontekstéw teoretycznych w zakresie tej kategorii, ale
nie uczynily jej fatwej do zdefiniowania. Trudno$ci wynikaja ze zréznicowania
praktyk macierzynskich, ktére zalezne sg np. od spotecznych wyobrazen na
temat macierzynistwa, od tresci kulturowo usankcjonowanych przepiséw do-
tyczacych roli matki, przemian tej roli czy warunkdéw spoteczno-kulturowych
spoleczeristw. Macierzynstwo pozostaje ztozong i sporng kwestia w publicznej
dyskusji (Rye et al., 2017).

Na przestrzeni wiekdw, wraz z rozwojem spotecznym, gospodarczym i poli-
tycznym, role spoteczne kobiet, jako wazne czynniki ich spotecznej pozycji, zmie-
nialy sie (Sniegulska, 2015, p. 69). W wyniku emancypacji nastapit wzrost $wia-
domosci kobiet, zmiana ich pozycji w rodzinie i spoteczetistwie, na ptaszczyznie
edukacyjnej i zawodowej. Mimo istotnej zmiany spotecznej, ktéra doprowadzita
do wyzwolenia kobiet ze sztywnych ram obowigzkdéw i powinnosci, Czuba pod-
kresla, iz ,,archetyp matki, ktéra z oddaniem opiekuje sie swoimi dzie¢mi, kocha
bezwarunkowo i przedktada ich dobrostan ponad wtasne potrzeby, niezwykle
silnie oddziatuje na tozsamos¢é kobiet, niezaleznie od ich do§wiadczen pokole-
niowych” (2022, p. 233). W wielu kulturach kobieta jest ,,zredukowana” do roli
matki, ktérej podstawowg misja jest macierzynistwo, uzasadniajace jej istnienie,
ale nie wladze (Christian, 2016). Wtadza w historii rodziny przypisana jest auto-
rytetowi ojca i meza (Lindyberg, 2012).

Z badati przeprowadzonych przez Liddy i O’Brien wynika, iz spoteczne ocze-
kiwania dotyczace matek i macierzyristwa niezaleznie od klasy, religii, ram kul-
turowych, statusu kobiet, sg niezmienne (2021). Oczekuje sie, ze matka wychowa
dziecko w $wiecie spotecznie akceptowanych warto$ci, obdarzy je opiekg i mito-
$cia, weZmie odpowiedzialno$¢ za wyksztalcenie dziecka itd., bo jest to zgodne
z jej naturalnym instynktem macierzynskim. Macierzynstwo - zdaniem Gaw-
liny - jest ,,(...) powotaniem kazdej kobiety - jest jej podstawowa rola biologicz-
ng i spoteczna” (2003, p. 35). W relacjach z dzieckiem matka przejawia mito$¢,
tkliwo$¢ i czuto$é, a samo macierzynstwo, do ktérego kobieta byta odpowiednio
przygotowywana, ma by¢ Zrédlem radosci i szcze$cia (Parysiewicz, 2000). W dys-
kursie nad macierzynstwem nie nalezy jednak zapomnie¢ o czynnikach natury
psychospotecznej kobiety, ktére zasadniczo wptywaja na postawe opiekuriczosci
wobec dziecka, kobieta bowiem nie staje sie matka przez fakt urodzenia dziecka,
ale poprzez umiejetnos¢ sprawowania nad nim opieki i obdarzania go mitoscia
(Panikéw, Rak, 2017). Kondycja psychofizyczna oraz radzenie sobie w roli matki
,wplywa na dziecko i rodzine jako cato$¢, a w tym, naturalnie, réwniez na pro-
cesy wychowania” (Wlodarczyk, 2021, p. 3). W konsekwencji takiego my$lenia
przyjmuje sie, ze macierzyfistwo jest procesem stawania sie i bycia matka (Le-
sinska-Sawicka, 2008).
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Macierzynistwo dziecka z niepetnosprawnoscia jest owa niepetnosprawno-
$cig obciazone. Zaburzony zostaje naturalny rytm rodzinny, a matka do$wiad-
cza ogromnych streséw, trudnosci i rozczarowan (Niedbalski, 2020). Urodzenie
dziecka z niepelnosprawnoscia to w jej zyciu wydarzenie przetomowe. Wptywa
ono na ,,dalszy przebieg zycia w jego formach zewnetrznych. Przede wszyst-
kim jednak wywotuje zmiany w sposobie widzenia otaczajacego $wiata i wia-
snej w nim roli, ujetej jako odczucie ciggtosci wlasnej osoby lub tez jako przejaw
identyfikacji z okreslonymi strukturami spotecznymi” (Lindyberg 2012, p. 59).
Niepetnosprawnos¢ wkraczajaca do rodziny wzbudza strach, niepewno$¢, zagro-
zenie, poczucie bezradnosci, naprzemienne stany pozytywnych i negatywnych
uczud, ktérych doswiadczaja rodzice niepetnosprawnego dziecka (Biatas, 2016;
2020). Nierzadko sytuacja ta jawi sie jako ,,utrata smaku zycia” (Giussani, 2000),
a samo macierzynstwo okresla sie w dyskursie zaréwno naukowym, jak i potocz-
nym jako ,trudne™, ze wzgledu na dramat kobiety, ktéra jest matka (Ko$cielska
1998). Mimo uptywu czasu, badania Autorki nad ,trudnym macierzyristwem”
nie zdezaktualizowaly sie, a poruszana tematyka nadal stanowi przedmiot eks-
ploracji badawczych (m.in. Mysliwczyk, 2011; Lindyberg, 2012; Straczek, 2016;
Jarmotowska, 2017; Sulik, 2017; Wiodarczyk, 2018; Zalewska 2020).

Niepetnosprawnos¢ dziecka poglebia dylematy matki zwigzane z ,,postrzega-
niem wlasnej indywidualnosci i gratyfikacji ptynacych z rodzicielstwa w ogéle,
a takze modyfikuje petnienie przez nig wielorakich rdl spotecznych (...). Rodzice
z dzieckiem niepelnosprawnym podlegaja ponadto procesom spotecznego na-
znaczania, wywiera sie na nich presje wlasciwego wywigzania sie ze swojej roli
bez wzgledu na obciazenia wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka” (Szyma-
nowska, 2014, p. 149). Odpowiedzialno$¢ jest tym wieksza, jak wskazuja badacze
(Maciarz, 2004; Palecka, Szczodry, 2011), ze macierzyristwo jest Zrédtem roz-
wijajacej sie osobowosci dziecka, a takze jego dyspozycji, ktére beda widoczne
w dorosto$ci; zdolnosci prawidtowego nawiagzywania wiezi; prospotecznego za-
chowania wobec drugiego cztowieka; wypetnienia w dorostym zyciu roli macie-
rzynskiej i ojcowskiej. Maciarz zauwaza, iz ,,matka, obdarzajac dziecko dobrym
macierzyfistwem, pobudza u niego rozwdj tych wszystkich dyspozycji psychicz-
nych, ktére wzbogacaja i poglebiaja jego osobowos¢ i umacniajg cztowieczen-
stwo” (2004, p. 7), a wiec ,,jako$¢ macierzyristwa, ktérego do§wiadcza dziecko od

! Steletr podkresla, iz ,méwiac o trudnym macierzyristwie, nie mozemy przyjaé perspek-
tywy obiektywnej, gdyz nie istnieje obiektywnie trudne macierzynstwo. Sg bowiem matki, dla
ktérych sam fakt posiadania dziecka jest trudny, dla innych jest to powdd do rado$ci pomimo
trudnosci, ktére wynikajag z wychowania. Tak wiec trudne macierzynistwo bedzie udziatem tych
matek, ktére z powodéw psychicznych, a nie innych, nie mogg sie cieszy¢ swym macierzyn-
stwem” (2006, p. 261). Kocielska jako ,trudne” uznaje macierzyristwo kobiety, ktéra urodzita
\(chei'niaka, dziecko niepetnosprawne lub z chorobg genetyczng albo jest matka niepetnoletniag

1998).
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pierwszych dni swojego zycia az do dorostosci, warunkuje w znacznej mierze to,
jakim sie staje ono cztowiekiem” (Maciarz, 2004, p. 7),

Macierzynistwo obcigzone niepelnosprawnoscig dziecka to w rozumieniu
Szymanowskiej rodzicielstwo w kryzysie i ,,ciagla konieczno$¢ do zmian ze
wzgledu na wcigz pojawiajace sie nowe, nienormatywne zdarzenia i okolicznosci
zyciowe” (2014, p. 151). Matka do$wiadcza leku przed stojacym przed nig trud-
nym wyzwaniem, jakim jest rola matki dziecka z niepetnosprawnoscia. Stawia
sobie pytania dotyczace zdrowia dziecka i jego rozwoju, konsekwencji niepet-
nosprawnosci, koniecznosci przygotowania go do udziatu w zyciu spotecznym.
Zastanawia sie, czy bedzie umieé wspiera¢ dziecko w sytuacjach trudnych i boi
sie ,,tego rodzaju sytuacji, nieustannej odpowiedzialno$ci i wspierania, a jedno-
cze$nie leku o przyszto$é dziecka, (...), wstydu, wykluczania czy marginalizacji”
(Barldg, 2017, p. 257). Bywa i tak, ze matka cate swoje zycie ,wpisuje w krag do-
$wiadczert” niepetnosprawnosci dziecka (Lipifiska-Loks, Skwarek, 2013, p. 362),
wéwczas narazona jest na utrate wtasnego ,,ja”. W konsekwencji takiej sytuacji
dochodzi do rozdarcia pomiedzy przeciwstawnymi dgzeniami, ktére Gawecka
(2011) definiuje nastepujgco:

+ koncentracja uwagi na niepetnosprawnym dziecku i zaangazowanie sie
w opieke nad nim versus narazanie sie na wyrzuty zaniedbywania obo-
wigzkéw matzeniskich (np. wobec meza);

+ koncentracja uwagi na niepelnosprawnym dziecku i zaangazowanie sie
w opieke nad nim versus narazanie sie na wyrzuty pozostatych dzieci,
ktére sg zaniedbywane;

+ koncentracja uwagi na niepelnosprawnym dziecku i zaangazowanie sie
w opieke nad nim versus zaniedbywanie wlasnych potrzeb, narazenie sie
na utrate ,,ja” z powodu poczucia odpowiedzialnosci i winy za niepetno-
sprawno$¢ dziecka.

Macierzynistwo wymaga od kobiety nabycia nowych umiejetnosci, szczegdl-
nie w zakresie funkcjonowania emocjonalnego, juz sama bowiem rola matki jest
z zalozenia rola pelng emocji (Budrowska, 2000). Burzliwe i negatywne emocje
towarzysza matce niekiedy juz od narodzin dziecka z niepetnosprawnoscig lub
od momentu postawienia diagnozy. Negatywne przezycia emocjonalne acza sie
z potrzeba macierzytistwa, wprowadzajac chaotyczno$¢ w odgrywaniu roli mat-
ki (Bartdg, 2017). Zasadniczg trudnos$cig w przystosowaniu sie do nowej sytuacji
i pokonania kryzysu niepetnosprawnosci moga by¢ takie stany jak: poczucie na-
pietnowania wynikajace z podejrzerr otoczenia, ze niepetnosprawnosé¢ dziecka
to np. ,kara za grzechy” rodzicéw; poczucie krzywdy bedace reakcja ,,na $lepy,
okrutny i niesprawiedliwy los”; state napiecie wynikajace z zachowania rél czton-
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kéw rodziny, zwiekszenia obowigzkdw, wzmozonej uwagi; zmeczenie statym na-
pieciem, odpowiedzialnoscig, jednostajnoscia, brakiem perspektyw (Stelter, 2006,
pp. 260-261). Przedtuzajacy sie stan dominacji negatywnych emocji u matki moze
doprowadzi¢ do ochtodzenia relacji emocjonalnej z dzieckiem, braku wiary w re-
alizacje kompetencji rodzicielskich, kreowanie negatywnego wizerunku wtasnej
osoby, a takze odrzucenia dziecka (Koscielska, 2001). Jesli jednak matka upora sie
zrozpacza, zalem, lekiem, poczuciem krzywdy i bezradnosci, przestanie obarcza¢
sie wing za niepetnosprawno$¢ dziecka i swojg chwila obojetno$¢ wobec niego,
pogodyzi sie z jego niepetnosprawnoscia i zacznie racjonalizowaé swoja i dziecka
sytuacje, zaczynaja u niej dominowa¢ uczucia pozytywne, np. rado$¢ z postepéw
dziecka (Wlodarczyk, Sowa, 2017). Matka dostrzega wéwczas sens macierzyristwa
dziecka z niepetnosprawnoscia, a ,,przy jednoczesnym zachowaniu wlasnego
>>ja<<, zmienia spojrzenie na $wiat. Niepetnosprawne dziecko traktowane jako
podmiot opieki, pielegnacji, rehabilitacji, staje sie osoba godng afirmacji i troski
bez wzgledu na swoje braki i ograniczenia. Powstaje tym samym nowy wymiar
relacji matka-niepetnosprawne dziecko, ktéry niesie w sobie zalazek nadziei
i nowe pocieszenie” (Biatas, 2016, p. 213).

1. Metodologia badan wtasnych

Podjete badania ulokowano w nurcie jako$ciowym, interpretatywnym,
a przyjecie tej perspektywy badawczej podyktowane byto $wiadomoscia, ze ba-
dane zjawisko trudno eksplorowaé¢ w paradygmacie obiektywistycznym. O za-
stosowaniu w projekcie wybranej strategii przemawia takze fakt, iz problematy-
ka macierzytistwa jest bardzo ztozona i gteboko wptywa na doswiadczenie kobiet
(Rich, 2000). Rekonstrukcja tych do§wiadczen pozwali uchwycié szeroki kontekst
macierzytistwa z dzieckiem z niepelnosprawnoscig, dostrzec zachodzace pro-
cesy i zrozumie¢ wyjatkowos¢ badanego zjawiska, co w przypadku badar nad
macierzyristwem jest szczegélnie istotne. Podkresla to Sniegulska, piszac, iz ma-
cierzynstwo, ,,stanowiace dla kobiety i spoteczenistwa wielkg wartosé, powinno
by¢ badane i analizowane w jego unikalnosci i niepowtarzalno$ci, z wyraznym
indeterministycznym nastawieniem badacza” (2006, p. 92).

Celem artykutu jest zaprezentowanie wynikéw badar dotyczacych indywi-
dualnie do$wiadczanego macierzynstwa z dzieckiem z niepetnosprawnoscia.
Przystepujac do badan, kierowano sie §wiadomoscia niedostateczng wiedza
w zakresie sposobdéw do§wiadczania macierzyristwa oraz checia poznania odpo-
wiedzi na pytania, ktére dotyczyty tego, co z perspektywy matek jest wyjatkowe.
Przedmiotem badati uczyniono macierzyristwo i nadane mu przez matki nie-
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powtarzalne sensy i interpretacje. Celem badan byta rekonstrukcja przezytych
do$wiadczen macierzyniskich z dzieckiem z niepetnosprawnoscia i dotarcie do
subiektywnych znaczen, jakie zostaty nadane przez matki tym do§wiadczeniom.
Gtéwny problem badawczy przyjat forme pytania: W jaki sposéb matki do-
swiadczaja macierzynstwa z dzieckiem z niepetnosprawnoscia? Tak szerokie
pole badawcze sktania do wyodrebnienia obszaréw problemowych, ktére wy-
znaczg kierunek poszukiwan w zakresie uzyskania odpowiedzi na nurtujace ba-
dacza pytania:
+ wjaki sposéb matki zaspokajajg potrzeby dziecka z niepetnosprawnoscia?
+ jakie jest doswiadczenie wsparcia innych w wychowaniu dziecka z nie-
petnosprawnosciag?
+ wjaki sposéb wychowanie dziecka z niepetnoprawnoscia determinuje zy-
cie zawodowe matek oraz ich rozwéj osobisty?

Interesujgce badacza aspekty biografii matek wychowujacych dziecko z nie-
petnosprawnoscia mozna bada¢ na wiele sposobdéw, jednak w badaniach wy-
korzystano metode biograficzng, uznajac ja za najbardziej odpowiednia. Matki
opowiadajac o swoim macierzyristwie, konstruuja i przedstawiaja siebie, swoje
do$wiadczenie oraz konkretna rzeczywisto$¢. Badania nad macierzyfistwem
matek z dzieckiem niepetnosprawnym byly juz podejmowane w strategii jako-
$ciowej, ale ich subiektywny charakter stwarza mozliwo$¢ ciaglej eksploracii.
Potwierdza to Sulik (2017, p. 88) piszac: ,,cho¢ wszelkiego rodzaju préby uchwy-
cenia do$wiadczerh macierzynistwa daja pewien obraz, ukazuja odcienie i barwy,
lecz gdy juz nam sie wydaje, ze stworzyli§my petny obraz odzwierciedlajacy ma-
cierzynistwo, pojawia sie kolejna, nowa perspektywa, a nasz obraz zdaje sie ztu-
dzeniem optycznym”. W konsekwencji zastosowania metody biograficznej, do
zbierania danych empirycznych zastosowano wywiad narracyjno-biograficzny,
taczacy w sobie podejécie narracyjne. Wykorzystanie rozumiejacego wywiadu
narracyjno-biograficznego pozwolito uzyskaé materiat badawczy, czyli wypo-
wiedzi 0séb badanych, konstruowane w odniesieniu do postawionego problemu
badawczego.

Grupa oséb w badaniach jakosciowych jest wylaniana zgodnie z zasadg ce-
lowego doboru préby. Poszukiwano matek wychowujgcych dziecko z niepetno-
sprawnoscia, ktére zechcg opowiedzie¢ o swoim do§wiadczeniu macierzyriskim.
Rozmowa o sprawach delikatnych, wrazliwych, osobistych poprzedzona byta
zdobyciem zaufaniem rozméwcéw; w przypadku niektdrych kobiet trwato dtu-
g0, zanim swobodnie zaczety opowiadaé o swoim macierzynstwie. W niniejszym
projekcie badanymi osobami byty matki dzieci z niepelnosprawno$ciami miesz-
kajace w jednym z wiekszych miast w Polsce. Badania zostaty przeprowadzone
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w 2022 r. Badane osoby to 10 kobiet w wieku 29-44 lat. Trzy z matek sg bezrobot-
ne, a siedem pracuje zawodowo. Ich niepelnosprawne dzieci (uszkodzenie wzro-
ku i stuchu, niepetnosprawnosé¢ intelektualna, mézgowe porazenie dzieciece,
niepetnosprawnos¢ sprzezona) uczeszczajg do Zespotu Placéwek Edukacyjnych
w miejscu zamieszkania.

2. Analiza materialu empirycznego

Opowiedziane przez matki historie sg niepowtarzalne i wyjatkowe. Kazda
z nich odstania subiektywne sensy i znaczenia nadane macierzynistwu z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscig. Autorki analizowanych biografii dos$wiadczaja
macierzynstwa na swéj wlasny, indywidualny sposdb i tak tez je interpretuja.
Rekonstrukcja zdarzen odstania ztozono$¢ do§wiadczeni zwiazanych z tym ma-
cierzynstwem i pozwala pozna¢ ich szerszy kontekst. Podczas analizy materiatu
empirycznego wytonity sie zaréwno kategorie wspdlne, jak i catkowicie odmien-
ne. Dotyczyty one pozytywnych oraz negatywnych doswiadczen i ukazaty dy-
namike przezy¢ kobiet, ktére staly sie matkami dzieci z niepetnosprawnos$ciag
i tworzyty/tworza swoja macierzyniska role.

Analiza narracji ukazuje kobiety, ktére rekonstruujac zdarzenia ze swojego
macierzyfistwa, opowiadajg o skrajnie negatywnych emocjach. Towarzyszyty
one autorkom biografii w réznych momentach ich matczynego zycia i wynikaty
z trudnych sytuacji. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze niektére z matek opowiada-
ja o macierzynstwie, ktérego nie mogly, z racji obowiazkéw wzgledem dziec-
ka, do$wiadczaé w pelnym jego wymiarze (utracone macierzyfistwo).
Niepetnosprawno$¢ dziecka wymuszata ciggle wizyty w poradniach, szpitalach
i placéwkach wczesnego wspomagania. Zadaniowo$¢ matek, zaabsorbowanie
dzieckiem z niepetnosprawnoscia, dbanie o jego potrzeby zdrowotne, zdomino-
waly caty czas matek z dzie¢mi, przez co nie mogty one cieszy¢ sie potomstwem
w taki sposdb, jak matki dzieci pelnosprawnych. Autorki biografii méwig o bra-
ku ,,normalnosci” w tym okresie ich macierzytistwa, a rekonstrukcja tych wy-
darzeni wcigz przywotuje negatywne emocje. Moze to $wiadczy¢ o przezywaniu
straty okresu, ktéry w macierzynistwie jest bardzo istotny. Matki opowiadajg
o zalu, smutku, rozgoryczeniu i zazdrosci wzgledem matek cieszacych sie ma-
cierzynstwem bez niepetnosprawnosci. Potwierdzeniem moga by¢ stowa wybra-
nych narratorek:

Nie miatam czasu, zeby sie cieszy¢ byciem mama, bo zaraz zaczeta sie re-
habilitacja, szpitale i cate to zamieszanie, zeby Damianowi pomdc.
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(...) do dzisiaj mnie $ciska, jak widzialam, jak inne mamy przezywaja to
swoje macierzynstwo, (...) tak zadaniowo do wszystkiego podesztam, ale
rado$ci tam mato bylo, bo same problemy i kolejne diagnozy, leczenie i nie
byto kiedy cieszy¢ sie tym dzieckiem.

No cztowiek to by chciat wyj$¢ na spacer z nim, i$¢ do piaskownicy z tym
dzieckiem, tak jak inne matki.

(...) ale z drugiej strony to jakby kto$ co$ mi zabral, nie? Ze nie bylo takiej
normalnosci.

Opowiedziane przez kobiety historie §wiadcza o intensywnosci zadat wyni-
kajacych z roli matki dziecka z niepelnosprawnoscia (intensywne/zde-
terminowane/wymagajace macierzynstwo). Obowigzki wobec
pozostatych dzieci, a takze obowigzki domowe i zawodowe powoduja, ze matki
sg bardzo przeciazone oraz zmeczone fizycznie i psychicznie. Z narracji wyni-
ka, ze zaréwno niepetnosprawnosé dziecka, jak i konsekwencje z niej wynikaja-
ce, ktére ujawniajg sie w domu (trudne relacje z rodzeristwem) i w $rodowisku
szkolnym (trudno$ci w nauce, w nawigzywaniu relacji réwiesniczych), absorbuja
matki, ktére caly swéj plan dnia podporzadkowujg potrzebom dziecka z niepet-
nosprawnoscia. ,,Intensywne” macierzynstwo staraja sie godzi¢ z pozostatymi
obowigzkami rodzicielskimi, matzenskimi, zawodowymi, jednak robia to kosz-
tem czasu dla siebie, rezygnujgc z wtasnych potrzeb:

(...) to to jest takie macierzyristwo, no z jednej strony na 200% (...).

Czasami, mam wrazenie, jaki$ rollercoaster. (...) Kiedy to sie uspokoi, bo
poki co, to jest tak intensywnie, Ze momentami nie wiem, jak sie nazywam

().

Przy takim dziecku to nie mozna sobie zaplanowa(, ze ksiazka, kino, czy
kosmetyczka. Nawet $niadanie trzeba jes¢ w biegu (...) Basia ma uposle-
dzenie umystowe i padaczke, to trzeba mie¢ oczy naokoto gtowy, na krok
nie mozna jej zostawi¢ w domu samej (...) a jak jest w szkole to wiadomo,
trzeba zrobi¢ obiad, pranie, zakupy (...).

Co chwila jestem wzywana do szkoly, bo Robert jest agresywny i nie-
grzeczny. (...) Jak dzwoni telefon, to juz wiem, ze ze szkoty, (...) jak nie
w szkole, to w domu rozrabia i dzieciakom przeszkadza, (..) zamykaja
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przed nim drzwi, unikajg go, wyrzucajg ze swoich pokoi, a ja musze to
wszystko ogarnaé, w sensie catg rodzine.

Skupienie sie na potrzebach dziecka z niepetnosprawno$cig wiazato sie - jak
wynika z narracji matek - z poczuciem winy z powodu zaniedbywania przez
nie potrzeb pozostatych dzieci (obcigzone macierzystwo). Wynikato
to byé moze z podziatu obowigzkéw miedzy kobietami, a ich mezami/partnera-
mi. Matki wziely na siebie odpowiedzialno$¢ za terapie, leczenie, rehabilitacje
czy edukacje dzieci z niepetnosprawno$ciami. Potrzeby dzieci petnosprawnych
traktowaly ,,po macoszemu”, co wigzalo sie z licznymi pretensjami i zarzutami
z ich strony. Poczucie winy u autorek biografii wzmagato sie tym bardziej, iz za-
rzuty ze strony dzieci byly ich zdaniem zasadne. Matki borykaja sie z ogromnym
stresem i dylematami moralnymi, ktére dodatkowo je obcigzaja i wptywaja na
wypelnianie roli rodzicielskiej. Swiadcza o tym ponizsze wypowiedzi:

Byly pretensje ze strony syna, dlaczego wiecej czasu poswiecam cérce,
dlaczego jej sprawy sa dla mnie wazniejsze. Staram sie, zZeby nie odczut
niepetnosprawnosci siostry, i zeby mimo to miat normalne zycie.

Najgorsze byly te wyrzuty dzieci (...), ze jestem matka tylko dla Kacpra,
a dla nich juz nie mam czasu, ale ja staratam sie by¢ matka po réwno dla
wszystkich, tylko Ze Kacper bardziej mnie potrzebowat we wszystkim niz
oni.

(..) Prawde mdwiac to po macoszemu, bo Robert mnie bardziej potrzebo-
wal, (...) wiem, ze te ich pretensje i zale byly stuszne (...) to byto strasznie
ciezkie.

Dostawalam po glowie, ze zajmuje sie tylko Damianem. Oczywiscie ttuma-
czenie, ze tak sie z tatg uméwili$émy, nic nie dato. To byto najgorsze, bo to
w sumie prawda, ze dla Damiana bytam matka 24 godziny na dobe.

Sama czasami watpie, jak powinnam postepowac (...).

(...) Czasami nie wiadomo co robié, czy zajmowac sie Jaskiem, czy bliZnia-
kami, bo oni tez mnie potrzebuja i to teraz taki wiek, ze bardziej (...) cza-
sami mam dylemat i takie moze poczucie winy, ze im za mato czasu, czy
cos, ale to wiadomo, kto$ musi by¢ z Jaskiem, i do szkoty i na zajecia, no to
ciezkie jest (...).



Sposoby doswiadczania macierzytistwa z dzieckiem z niepetnosprawnoscia 229

Macierzynistwo z dzieckiem z niepelnosprawno$cig obarczone jest ciagla
niepewnoscig (macierzynstwo ryzyka), ktéra dotyczy nie tylko same;j
niepetnosprawnosci dziecka i jej nastepstw, ale zycia z nig na réznych ptaszczy-
znach zycia spolecznego. Matki zastanawiaja sie nad przysztoscia swoich dzieci,
nie tylko w zakresie edukacji, ale i dalszej ich samodzielnosci w dorostosci. Przed-
stawione biografie ukazuja liczne dylematy i rozterki matek, a préba znalezienia
odpowiedzi na pytania dotyczace przysztosci dzieci wywotuje u nich frustra-
cje i lek. Dodwiadczajg bezsilnosci i bezradno$ci wobec tego, co moze nastapic.
Niekiedy myslenie o przysztosci dziecka wprawia matki w ogromne przerazenie
i zaktopotanie, ale mobilizuje takze do ciagtych poszukiwan konstruktywnych
rozwigzan i wsparcia:

Péki co nie my$le o dorosto$ci Dominiki, to jest zbyt bolesny temat.
Zastanawiam sie, co bedzie w przysztosci, co sie z nig stanie.

Statam sie matka poszukujaca, pytam, draze i chce wiedzie¢. Mamy rézne
grupy i dzieki temu rozmawiam z ludZmi z calej Polski. Nie moge poprze-
sta¢ natuiteraz.

Ja w kazdym momencie swojego zycia my$le intensywnie co dalej, jednak
nie jest to dalekosiezne, bo mozna by zwariowac.

Przeraza mnie myslenie, a wrecz chyba paralizuje, bo co z nim bedzie, jak
juz umre? (...) to co z nim bedzie, to spedza mi sen z powiek.

Macierzynistwo z dzieckiem z niepetnosprawnoscig zalezne jest w duzej
mierze od niepetnosprawnosci, ktérej doswiadcza dziecko. W wiekszo$ci nar-
racji uwypukla sie podporzadkowanie potrzebom dziecka i wynikajaca z tego
schematyczno$¢ (zabiegi, edukacja, terapia, wizyty specjalistyczne). Matki re-
konstruujgc wydarzenia, zauwazaja, jak bardzo automatycznie realizowaty/
realizuja rézne obowigzki wzgledem dziecka (macierzyfAstwo ruty-
now e). Podkreslajg jednak, ze owa rutynowo$¢, mimo iz dla nich samych jest
meczaca i wyczerpujaca, zapewnia dziecku poczucie bezpieczetistwa i stabil-
nosci. Przyczynia sie takze do postepéw w zakresie codziennego funkcjono-
wania dziecka:

(...) czasami czuje sie jak w urzedzie, dzieri w dzieri to samo, (...) meczace,
ale ja wiem, ze to dla jej dobra.
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Przebieg dnia musi by¢ powtarzalny, schematyczny, rutynowy, to wéw-
czas dziecko ma poczucie bezpieczeristwa, inaczej odreagowuje to albo
w przedszkolu, albo w domu.

Poczatkowo to my nie mieli§my czasu wolnego, caty czas z nim to jakby
kontynuacja terapii. Zabawki czy co$ to dobieratam, zeby to byty pomoce
dydaktyczne. Wszystko, co robitam, wigzato sie tylko z Adamem i tym jak
mu pomdc. Funkcjonowatam schematycznie (...).

Poddanie sie codziennej rutynie wynika - co mozna wnioskowa¢ z narracji -
z poczucia obowigzku, ktéry po narodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia lub
po diagnozie niepetnosprawnosci kobiety z zaangazowaniem na siebie przyjety.
Niektdre z nich zrezygnowaty z pracy, aby méc catkowicie oddaé sie rehabilitacji
i opiece nad dzieckiem. Nastapito podporzadkowanie zycia rodzinnego niepet-
nosprawnosci dziecka, a w konsekwencji zaniedbanie relacji z innymi cztonka-
mi rodziny (dzie¢mi, mezem/partnerem). W momencie odtworzenia wydarzeri
z przesztoéci, niektére z kobiet uswiadamiajg sobie, ze macierzyristwo z dziec-
kiem z niepetnosprawnos$cia wymagato i nadal wymaga od nich wielu wyrze-
czen na réznych ptaszczyznach ich funkcjonowania (rezygnacja z pracy, ograni-
czone zycie towarzyskie, brak czasu na wlasne potrzeby) (macierzyfistwo
zniewolone/zdominowane). W zwigzku z tym kobiety do$wiadczyty
rozpadu wiezi matzenskiej oraz osamotnienia w codziennej, trudnej rzeczywi-
sto$ci, a takze frustracji z powodu braku postepéw u dziecka:

Uwazam, Ze nasze zycie nie powinno byto skupiac sie tylko i wylacznie
na cérce. Zapomnieli$my o swoich potrzebach, o sobie jako matzonkach
(..) rozwiedli$my sie. Oczywiscie dziecko jest najwazniejsze, szczegdlnie
jak jest niepelnosprawne, ale my wszystko do niej dostosowali$my i to,
co bylo miedzy nami, gdzie$ uciekto. Nie byto juz czasu na mito$¢ i dba-
nie o siebie.

Wychowanie dziecka niepetnosprawnego wymaga wielu wyrzeczen.

(...) wychowanie skupione na tym niepetnosprawnym dziecku, bardzo
skomplikowane, wymagajace duzo wiekszego po$wiecenia i cierpliwosci.

Wszystko jest podporzadkowane cérce.
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Wiadomo, ze dziecko niepelnosprawne potrzebuje wiecej cierpliwosci,
zrozumienia i takiej statej uwagi. Mysle, Ze chyba kocha sie je inaczej. Jest
to mito$¢ bardziej wymagajaca, ale i trudniejsza, nawet bolesna, bo to co
robisz dla dziecka, nie zawsze przektada sie na jego postepy.

Z analizy narracji mozna wywnioskowa(, ze poczatkowy okres macierzyn-
stwa mégt by¢ lzejszy, gdyby rodzice otrzymali odpowiednie wsparcie. Brak
jakiejkolwiek pomocy, porzucenie przez meza (0samotnione macie-
rzyfistwo) oraz spoleczna presja spowodowato nie tylko depresje i poczucie
bezradnosci wobec zaistnialej sytuacji, ale takze che¢ odrzucenia dziecka:

Uwazam, ze rodzicom takich dzieci jest potrzebna jaka$ pomoc, zeby ich
jako$ ustawi¢ psychicznie, zeby wyttumaczy¢, porozmawiaé. A my zosta-
lismy sami z tym problemem i to bylo takie straszne, a wszyscy oczekuja,
ze bedziemy juz wszystko wiedzieé, co i jak.

Maz mnie zostawit i zostatam z Arielem sama. Zrzucil na mnie catg od-
powiedzialno$é, a ja sama nie wiedziatam, co dalej robié. To byt straszny
okres. Czutam sie, czutam, ze nie dam rady, ze to mnie przerosto. (...) mia-
tam wtedy depresje.

Uwazalam, ze rodzina mi sie rozpada, ze gdyby go nie bylo, to dalej zyliby-
$my spokojnie jak wczesniej.

Jak dowiedzieli$my sie, ze Dominika jest niepetnosprawne, to czutam sie,
jakby kto$ zwiazat mnie, ja nie mogtam nic zrobié, jakby mnie sparalizo-
wato, (...) to byto najtrudniejsze, przezycie tego faktu.

(...) Nasza wspdlnota mi pomogta, (...) no wiadomo, ze ciezko by¢ matka
w takiej sytuacji, ale no nie mam innego wyjscia. (...) My$latam, zeby ja
odda¢, ze u innej rodziny bedzie miata lepiej (...).

Podjecie przez kobiety roli matki dziecka z niepetnosprawnoscig byto dla
nich nowa, zaskakujgca rzeczywisto$cia. Nie miaty wéwczas §wiadomosci, jak
trudnego zadania sie podejmuja i jak powinny przygotowacé sie do petnienia
obowigzkdéw rodzicielskich. Uczyly sie na nowo byé matka, obdarzajac mito-
$cig i opieka dziecko. Musialy przewarto$ciowaé swoje dotychczasowe zycie
i swoje podejscie do dziecka i jego potrzeb wynikajacych z niepetnospraw-
nos$ci. Bezradnos¢, lek, niepewnos$¢ oraz poczucie, ze nie wiedza, jak poste-
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powaé z dzieckiem i w jaki sposéb najlepiej odpowiedzieé na jego potrzeby
(nieudolne macierzynstwo), skutkowato wieloma btedami, frustra-
cja i powatpiewaniem w swoje kompetencje rodzicielskie.

Musiatam sie nauczy¢, jak postepowaé z wtasnym dzieckiem, nie wiedzia-
tam czasami, czego moge oczekiwad, co mam robié. Musiatam zastanowié
sig, co jest priorytetem.

(...) To oczywiste, ze zastanawiasz sie, czy powinna$ by¢ matka, czy na
pewno dasz rade.

To czeste uczucie bezradnosci wptywa na nasze relacje, samopoczucie
ijest duzym obcigzeniem psychicznym.,

Przede wszystkim to nie jest takie proste. (...) nigdy nie wiem, co jg zezto-
$ci, jak zareaguje, nie moge tak po prostu spedzié czasu z resztg rodziny,
nie umiem wyprzedzi¢ jej zachowan i reakcji.

Na poczatku duzo rzeczy nie wiedziatam, jakie sa potrzeby takiego dziec-
ka, robitam wiele btedéw, czesto ptakatam z niewiedzy i z bezsilno$ci. Czu-
tam, ze chodze jak dziecko we mgle, (...) dopadaty mnie watpliwosci, czy
sobie poradze.

Kiedy$ czutam sie gorsza jako matka, w zwigzku z wychowaniem dziecka
niepetnosprawnego i uwazatam, ze nie dam rady (...).

Nie wiem, jak sie kocha inne dzieci. Jest taki zal. To jest pozegnanie dziec-
ka zdrowego i narodzenie sie dziecka chorego.

Matki wychowujace dziecko z niepetnosprawnoscia na co dzieti do§wiadczajg
trudnych emocji. Przeszty przez rézne okresy macierzyristwa, ktére obfitowa-
ly w negatywne uczucia. Niektére z autorek méwia o nich juz w czasie prze-
sztym i do swojej roli rodzicielskiej podchodza z pewnym dystansem. Po trud-
nym okresie i akceptacji niepetnosprawnosci dziecka ucza sie ,,normalnie zy¢”.
Te normalno$¢ matki utozsamiajg z podjeciem pracy zawodowej, aktywnoscia
towarzyska czy czasem tylko dla siebie (macierzyfistwo znormali-
zowane). Potrafig takze przyznaé, ze nie skupiaja sie juz tylko na potrzebach
dziecka z niepetnosprawnoscia, tak jak to byto w poczatkowym okresie macie-
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rzynstwa, ale staraja sie uwzglednia¢ potrzeby wszystkich cztonkéw rodziny,
w tym swoje wlasne:

Wczesniej to réznie bywalo, ale teraz jestem w stanie znaleZ¢ czas tylko
dla siebie na wizyte w salonie kosmetycznym czy fryzjerskim. Pracuje za-
wodowo, doszkalam sie, no tylko czasami brakuje czasu na zycie towarzy-
skie, ale pracuje nad tym.

Zycia towarzyskiego sensu stricte nie mam, ale walcze, zeby co$ sie zmie-
nifo w tym temacie. Staram sie wygospodarowa¢ czas dla siebie, tak jak
maz wychodzi z kolegami, tak i ja ostatnio zapisatam sie na wyjazd inte-
gracyjny, wychodze na ¢wiczenia.

To bylo straszne, dtuzej juz bym tak nie wytrzymata i moja rodzina tez nie.
Trzeba bylo zaczaé normalnie zy¢.

No wiadomo, ze niepetnosprawno$¢ dziecka to szok, ale trzeba ja zaakcep-
towac i starad sie zy¢ jak wszyscy, (...) nie ja pierwsza i nie ostatnia mam
takie dziecko.

Dazenie do normalnosci matki utozsamiajg z rozwojem osobistym i zawo-
dowym. W warunkach wsparcia otrzymanego od rodziny i akceptacji niepet-
nosprawnosci przestaja postrzegal macierzyfistwo z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig jako stan zagrozenia, niepewnosci i nieprzewidywalnosci. Z checia
zaczynaja realizowal wlasne potrzeby, zdobywaé §wiadomosé w réznych prze-
strzeniach oraz ulepsza¢ swoje umiejetnosci i kompetencje w zakresie edukacji
czy pracy zawodowej:

No, musze otwarcie powiedzie(, ze posiadanie dziecka z niepetnospraw-
noscig zmobilizowato mnie do péjécia na studia, a potem do podjecia pra-
cy, ktéra jest moim spetnieniem.

Pomy$latam sobie, ze jako$ to juz pouktadali$my, ze teraz czas na mnie (...)
skoriczytam podyploméwke i zawalczytam o awans.

Teraz juz to tak wszystko nie wyglada, jak na poczatku, oswoilismy sie
z niepetnosprawnoscia syna, wiec mozna wréci¢ do normalnosci i zadbad
o siebie.
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No musiatam co$ zrobié (...) przyszed! czas i na mnie, bo w my$l zasady:
szczes$liwa matka, to szczesliwe dziecko.

Znormalizowane macierzynstwo oraz réwnowaga w réznych przestrzeniach
zycia nabierajg dla kobiet ogromnego znaczenia. Zmienily one bowiem swoje
podejscie w zakresie oczekiwan, wsparcia, definiowania niepetnosprawnosci
czy okazywanej mitosci. By¢ moze te pozytywne zdarzenia, ktérych jest mniej
w tym trudnym macierzytistwie, nabierajg istotnego znaczenia w codziennych
zmaganiach i pozwalaja doceniaé , mate rzeczy”.

Relacja z moim dzieckiem nauczyta mnie kochaé bezinteresownie i rezy-
gnowa¢ z egoistycznych plandw.

To wszystko zalezy od nas, jak bedziemy postrzegaé nasze dziecko; czy
tylko bedziemy widzie¢ deficyty, czy zobaczymy tez pozytywy.

Teraz jako matka takiego dziecka, nie zastanawiam sie jako$ szczegdlnie
nad tym, co kto o mnie mysli czy o nas jako rodzinie, tylko robie swoje.

Doceniam najmniejszy postep, bo to jest cudowne, jak on robi postepy, jak
nabywa nowych umiejetnosci, jak nawiazuje relacje z réwiesnikami.

Takim pozytywem jest tez to, Ze poznajesz nowych ludzi, obcych, ktérzy
sa bardzo warto$ciowi i maja to dobre stowo. Wtedy jest mi z tym wszyst-
kim tatwiej.

Moze u innych to bylo takie oczywiste, ja na stowo ,mama” czekatam pra-
wie dwa lata. Plakatam ze szczescia.

Pelnienie roli matki wobec dziecka z niepetnosprawnoscig jest bardzo du-
zym obcigzeniem dla kobiet. Te z nich, ktére nie otrzymaty wsparcia specja-
listycznego lub od swoich najblizszych, borykaty sie z osamotnieniem, poczu-
ciem winy, bezradno$cia, a nawet depresja. Niektére z kobiet otrzymaty pomoc
i zrozumienie w trudnym do$wiadczaniu macierzynistwa. Wsparcie uzyskane
np. od mezéw/partnerdw, petnosprawnych dzieci, wspdlnoty religijnej czy ro-
dzicéw wychowujgcych dzieci z niepelnosprawnosciag (macierzyfistwo
wspierane), nabiera dla matek ogromnego znaczenia. Trudna i absorbujgca
codzienno$¢ z niepetnosprawnoscia dziecka, jest wowczas tatwiejsza do przy-
jecia i pozwala doceniaé najmniejsze efekty. Matki otrzymujac ogromna pomoc
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i zrozumienie trudnej sytuacji, nabieraja sil, dzigki ktérym pozwalajg sobie na
stabosci i przezywanie negatywnych emocji. Maja swiadomo$¢, ze nie zostaty
pozostawione same sobie, a dzieki wsparciu wracaja do zyciowej réwnowagi:

Pamietam, jak trafiliémy z mezem do psychologa po diagnozie. On wtedy
zapytal, czy my jesteSmy matzeristwem? Wtedy nie miatam pojecia, jakie
to ma znaczenie, ale teraz juz wiem, jakie to jest wazne, gdy obok ciebie
jest maz, ktéry cie wspiera w trudnej codziennosci. (...).

Wiesz, ze mozesz poptakad i powiedzied, ze juz nie dajesz rady, bo za chwi-
le przytula cie maz i méwi, ze razem poradzimy sobie ze wszystkim (...).

Rodzice z Klubu Rodzica bardzo mnie wspierajg, ale gdyby nie méj maz....
Relacje miedzy nami sg rézne, ale w trudnych sytuacjach nie jestem sama
i mam ogromne wsparcie.

,(...) Mam ogromne wsparcie u meza i dzieci i to daje mi takg réwnowage,
ze dam rade i caly ten ciezar odpowiedzialno$ci gdzies$ ucieka, a ja zaczy-
nam doceniaé to, ze mam takie dziecko.

(..) Teraz jest inaczej, bo nasza wspdlnota mi pomogta (...).

(...) T dzieci sie zmienily, bo widza, ze on potrzebuje bardziej mojej pomocy
(..) sa bardziej wyrozumiale i nawet widze, ze same sobie pomagaja, zeby
tylko mnie nie ktopotac (...).

3. Dyskusja wynikow i wnioski dla praktyki pedagogicznej

Przeprowadzone badania oddajg gtos matkom, ktére odstaniaja swoja ,,praw-
de” o macierzytistwie wobec dziecka z niepetnosprawnoscia. Te unikalne narracje
matek wyjasniajg i pozwalaja zrozumieé ich indywidualna perspektywe, wpisujac
sie w nurt badani nad macierzytistwem (Molina, 2019). Wytonione podczas analizy
materiatu empirycznego sposoby do§wiadczania macierzytistwa z dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia, prezentuja ztozone przezycia matek i ich wtasna interpretacje
tych przezy¢. Wylonione kategorie wspdtpracuja ze sobg i wzajemnie sie przenika-
ja, tworzgc jednoczes$nie podstawe dla kolejnych. Autorki biografii opowiedziaty
o tych wydarzeniach, ktére z ich perspektywy sa najistotniejsze. Ze wzgledu na
ramy artykutu, przywotano tylko nieliczne wypowiedzi matek.
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Urodzenie dziecka z niepelnosprawnos$cig lub otrzymanie diagnozy o nie-
petnosprawnosci to dla wiekszo$ci matek najgorszy okres ich macierzyristwa.
Wracajac do tych wydarzen, autorki biografii przywotujg emocje i uczucia, ktére
wdéwczas im towarzyszyly (trauma, szok, niedowierzanie, przerazenie), a ktére
nadal s zywe. Te uczucia pojawity sie w zwiazku z nowa sytuacja, z brakiem
wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka i jej skutkéw, watpliwo$ciami, czy
poradza sobie z trudna i nieprzewidywalng dla nich rzeczywistoscia. Wejscie
w codzienno$¢ z niepetnosprawnoscia dziecka spowodowato skupienie matek
na potrzebach dziecka wynikajacych z tej niepetnosprawnosci. Oddaty sie one
wsparciu dziecka w zakresie leczenia, rehabilitacji i opieki, do§wiadczajac przy
tym intensywnych emocjami, tak pozytywnych, jak i negatywnych. Byty one
wynikiem radosci z najmniejszych postepéw dziecka, ale takze wynikaty z leku,
frustracji i obaw o zdrowie i przyszto$¢ dziecka. Doswiadczanie skrajnych emo-
cji znajduje potwierdzenie w literaturze i zostato okre§lone mianem , hustawki
emocjonalnej” (Biatas, 2016, p. 201), ktéra jest efektem zagrozenia do§wiadcza-
nego przez matki w réznych sytuacjach. Analiza narracji dowodzi, ze wiekszos§¢
badanych matek nadmiernie skoncentrowata sie na opiece nad dzieckiem, od-
czuwajac jednoczes$nie przymus, przyttoczenie i utrate wlasnej niezaleznosci.
Zauwaza to takze Gawecka (2011), podkreslajac, iz takie zachowanie matek nie
wplywa pozytywnie na ich samoocene. Nie jest zalecana nadmierna opieka, ale
powinna wynika¢ z dialogu pomiedzy cztonkami rodziny. Kaschak (2001) upa-
truje przyczyny takiej postawy u matek w poczuciu zagrozenia, straty, ograni-
czen wynikajacych z niepetnosprawnosci dziecka oraz braku kompetencji do
bycia rodzicem takiego dziecka.

Brak emocjonalnej réwnowagi u matek uwidacznia sie takze w odniesieniu
do systemu rodzinnego. Majg one ciagte dylematy dotyczace potrzeb dziecka
z niepetnosprawno$cia w powigzaniu z potrzebami pozostatych cztonkéw ro-
dziny. Przyczyng deformacji stosunkéw z petnosprawnymi dzie¢mi oraz z me-
zem/partnerem bylo ,,po$wiecenie sie” sprawom dziecka. Wewnetrzny konflikt
i rozdarcie spowodowato u kobiet poczucie winy, oziebienie, a nawet rozpad re-
lacji matzenskiej, osamotnienie oraz depresje. Tego rodzaju przezycia powodujg
utrate wlasnej tozsamosci matek, ktére nie wiedza, co jest dla nich wazne i jakie
wartos$ci uznajg. Powyzsze dane wpisuja sie w wyniki doniesien badawczych Po-
pieleckiego i Zemana (2000), czy Biatasa (2016), ktérzy badali sytuacje rodzinng
z dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Brak uczestnictwa matek w Zyciu rodziny, ich mate zaangazowanie sie
w sprawy rodzinne wynikato - jak mozna wnioskowal z analizy narracji -
z koniecznosci systematycznej opieki, pielegnaciji i terapii wzgledem dziecka
z niepetnosprawnoscia oraz z ogromnej odpowiedzialnosci za dziecko. Autor-
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ki biografii opowiadaja o nieumiejetnym zaspokajaniu potrzeb swoich dzieci,
o poczatkowym braku §wiadomosci na temat ich funkcjonowania i wsparcia.
Byt to okres, w ktérym matkom towarzyszyty bezradnos$é, osamotnienie, po-
czucie braku kompetencji rodzicielskich, ale takze okres intensywnego uczenia
sie bycia matka dziecka z niepelnosprawnoscia, a takze rozumienia i przewidy-
wania zachowan dziecka wynikajacych z niepetnosprawnosci. Jest to naturalny
etap w rozwoju kobiety w aspekcie przygotowania, a takze podjecia i petnienia
funkcji matki (Madry 2012), ale w odniesieniu do dziecka z niepetnosprawnoscia
nabywanie tych umiejetnosci nabiera innego znaczenia. Poczucie niepewnosci,
nieporadnosci i ciagtej zaleznos$ci dziecka od matki, zmusito autorki biografii do
rezygnacji z pracy, edukacji czy wtasnych potrzeb w réznych przestrzeniach ich
spotecznego funkcjonowania.

Przeciwwaga dla negatywnych uczué i emocji, ktére byty udziatem macierzyni-
skiego do$wiadczentia, sa satysfakcja i spetnienie w podejmowaniu codziennych
obowigzkéw rodzicielsko-opiekuriczych wobec dziecka z niepetnosprawnoscia.
Analiza narracji dowodzi, ze matki po trudnych do§wiadczeniach maja poczucie
znormalizowania Zycia rodzinnego i wtasnej w nim roli. Majg prze§wiadczenie
o wadze swojej funkcji i odpowiedzialnosci z niej wynikajacej, ale maja takze
swiadomo$¢, ze ich potrzeby i potrzeby catej rodziny sg réwnie wazne i nalezy je
zaspokajaé. Dodatkowym pozytywnym aspektem macierzyristwa jest otrzymy-
wane wsparcie. Niektdre z autorek biografii miaty wsparcie meza i dzieci, co byto
dla nich bardzo cenne. Wiekszo$¢ matek doswiadcza takze wsparcia ze strony
obcych im osdb, ktére postrzegaja jako pozytywne doswiadczenie. Zrozumie-
nie i akceptacja niepelnosprawnoséci dziecka oraz pomoc i wsparcie od bliskich,
znajomych i innych rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia pozwolity matkom
realizowal wczesniejsze plany i marzenia.

W $wietle licznych opracowar dotyczacych podjetej problematyki (Kosciel-
ska, 2001; Maciarz, 2004; Biats, 2010; Bartdg, 2017; Niedbalski 2010 i in.) przepro-
wadzone badania stwarzaja mozliwo$¢ wysuniecia ostroznych wnioskéw i roz-
wigzan, ktére wspartyby matki w przezywanym macierzynstwie, usprawniajgc
jednocze$nie funkcjonowanie catego systemu rodzinnego:

+ system wsparcia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, mimo cia-
glych zmian, nadal jest niewydolny. Rodziny nie otrzymuja specjalistycz-
nego wsparcia, ktére pozwolitoby na szybka pomoc w zakresie adaptacji
do nowej sytuacji, akceptacji niepetnosprawnosci oraz na zréwnowazo-
ny podzial obowigzkéw w rodzinie. W konsekwencji matki sa obarczane
odpowiedzialnoscia za opieke, terapie, rehabilitacje dziecka z niepetno-
sprawnoscig, rezygnujac catkowicie z realizacji wtasnych potrzeb. Brak
profesjonalnego wsparcia np. psychologicznego, terapeutycznego, finan-
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sowego powoduje, ze przezywane macierzytistwo (najcze$ciej w poczat-
kowym jego okresie) utozsamiane jest z negatywnymi emocjami;

+ system wsparcia powinien zapewni¢ ksztalcenie rodzicéw do rodziciel-
stwa z dzieckiem niepelnosprawnym i §wiadomego wypetniania swo-
ich rél. Brak edukacji w tym zakresie skutkuje zaburzong komunikacja
miedzy matzonkami oraz przeciazeniem matki odpowiedzialnoscia za
dziecko;

+ system wsparcia powinien zapewnié rodzinie asystenta, ktéry wspomdgtby
zdobycie umiejetnosci pielegnacyjno-opiekuriczo-wychowawczych wzgle-
dem dziecka. Brak wielowymiarowego wsparcia skutkuje brakiem wiedzy
i przygotowania do zaspokajania potrzeb dziecka, a matki doswiadczajg po-
razki i tracg wiare we wlasne kompetencje rodzicielskie.

Analiza materialu empirycznego ukazuje $miate narracje matek, ktére wer-
balizujg swoje niepowodzenia, obawy, frustracje i rozczarowania. Rekonstruk-
cja do$wiadczen macierzynskich ukazata rézne sposoby do§wiadczania macie-
rzynstwa z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, ale takze niebagatelna odwage
matek, ktére poza radosnym aspektami macierzyristwa, méwia takze, a moze
przede wszystkim, o trudnosciach. Przedstawiona w narracjach sekwencja
wydarzeri od narodzin dziecka z niepetnosprawnoscig lub od diagnozy nie-
petnosprawnosci po dzieti przeprowadzenia wywiadu ukazuje rézne oblicza
macierzynistwa, ktére moga staé sie inspiracja i wsparciem dla matek, poczat-
kujacych w tej roli.

Data wplyniecia: 2023-03-07;
Data uzyskania pozytywnych recenzji: 2023-09-05;
Data przestania do druku: 2024-01-15.
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