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Streszczenie

Macierzynstwo z reguly podlega pozytywnemu warto$ciowaniu spotecznemu. Choé¢
wystepuja tu wyjatki — jednym z nich jest petienie roli matki dziecka z niepetno-
sprawnoscia.

Celem przeprowadzonych badan byto udzielenie odpowiedzi na pytanie: Jakie state
i zmienne elementy wystgpuja w macierzynstwie kobiet wychowujacych dziecko z nie-
petnosprawnoscia na przestrzeni zycia badanych matek? Wykorzystano technikg wy-
wiadu otwartego, poglebionego. W badaniu wzigly udzial cztery matki, wychowujace
dziecko z niepelnosprawnos$cia. Analiza zebranego materialu badawczego pozwala
uchwyci¢ pozytywne zmiany dokonujace si¢ w petnieniu roli matki dziecka z niepelno-
sprawno$cia. Wspolczesnie czas diagnozowania niepelnosprawnosci intelektualnej zna-
czaco sig skrocit. Mlodsze kobiety moga liczy¢ na wsparcie partneréw, starsze — nie
otrzymywaly takiej pomocy. Zwigkszyta si¢ dostgpnos¢ wsparcia ze strony organizacji
pozarzadowych, w przesztosci brakowato fundacji czy stowarzyszen.
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Sa jednak aspekty macierzynstwa, ktore, pomimo uptywajacych lat, sa state. Naleza
do nich strach i smutek matki na wiadomos$¢ o niepetnosprawnosci dziecka, trudno$ci
napotykane w pelnieniu roli matki, ktore wynikaja ze specyfiki niepetnosprawnosci
oraz poczucie niedostatecznej pomocy ze strony panstwa.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, niepelnosprawnos¢é.

Abstract

In general, motherhood is subject to a positive social valuation. However, there are
exceptions here — one of them is fulfilling the role of a mother of the child with disability.

The aim of the conducted study was to answer the question: What similarities and
differences exist in the role of a mother of a disabled child over the lifetime of women
taking part in the research? A technique of an open, in-depth interview was used. Four
mothers, who are raising a child with disability, participated in the study.

The analysis of collected research material allows capturing positive changes taking
place in the fulfilment of the role of a disabled child’s mother. Today the time of diag-
nosing the intellectual disability has significantly shortened. Younger women can count
on the partners’ support; older ones — did not receive such help. Currently the availabil-
ity of support has increased from non-governmental organisations; in the past there was
a lack of foundations or associations. However, there are aspects of motherhood, which,
despite the passing years, are permanent. These include fear and sadness of a mother
originating from hearing the news about the child’s disability, difficulties encountered
while performing the mother’s role, which arise from the nature of disability, and the
sense of insufficient assistance from the state authorities.

Keywords: motherhood, disability.

Ustalenia definicyjne — macierzynstwo,
niepelnosprawnos¢, niepelnosprawnos¢ intelektualna

Macierzynstwo to zjawisko oczywiste i naturalne. To jedna z podstawo-
wych funkcji pelnionych przez dorosta kobietg. Macierzynstwo z reguly podlega
pozytywnemu warto$ciowaniu spotecznemu. Cho¢ wystepuja tu wyjatki — jed-
nym z nich jest pelienie roli matki dziecka z niepetnosprawnoscia. W takim

przypadku pozytywny wydzwigk macierzynstwa nie jest juz tak oczywisty.

! Z. Gawlina, Macierzyiistwo jako wartos¢ w kontekscie przemian spolecznych, ,Blaski i cienie

Wedhig Zofii Gawliny macierzynstwo jest ,,[...] powotaniem kazdej kobiety
— jest jej podstawowa rola biologiczna i spoteczna™'. Nalezy zauwazy¢, ze ,[...]
czgsciej niz samo pojecie macierzynstwa spotka¢ mozna termin macierzynskie

zycia rodzinnego. Roczniki Socjologii Rodziny”, Poznan 2003, t. XV, s. 35.
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zachowania, rozumiane jako przywiazanie matki do swojego potomstwa przy
zastrzezeniu, ze u ludzi, obok przyczyn biologicznych i fizjologicznych, istnieja
czynniki natury psychospotecznej, odgrywajace niezaprzeczalng rolg¢ w postawie
opiekunczosci wobec dziecka™. Kobieta wicc nie staje si¢ matka z racji urodze-
nia dziecka, a staje si¢ nig poprzez opiek¢ nad swoim dzieckiem oraz obdarzanie
go miloscia’. Pojmujac macierzyfistwo jako proces wyrdznia sig trzy jego etapy:
przyjecie dziecka, opieka fizyczna i psychiczna oraz pomoc dziecku w odejsciu®.

W literaturze podkresla si¢ znaczenie wyobrazen rodzicow na temat przy-
sztosci dziecka dla ksztaltowania si¢ pozytywnej wigzi miedzy nimi a dziec-
kiem. Macierzynstwo z dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest okreslane jako
Htrudne” ze wzgledu na fakt, iz matka takiego dziecka musi zrezygnowal ze
swoich marzen dotyczacych przysztosci dziecka tuz po jego urodzeniu®. Ponad-
to, jak zauwaza Aleksandra Maciarz, ocena macierzynstwa ,,[...] zwykle doko-
nywana jest przez pryzmat stanu zdrowia i rozwoju jej dzieci, ich osiagnig¢
w nauce i zachowaniu si¢”®. Zatem zdarza si¢, ze niepetnosprawno$é dziecka
jest podstawa do negatywnej oceny jej funkcjonowania.

Swiatowa Organizacja Zdrowia w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjo-
nowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia uwzglednila zmiang nastawienia spote-
czenstwa w stosunku do niepelnosprawnosci. Zgodnie z nowa terminologia,
niepetlnosprawnos¢ rozumiana jest nie tylko jako rezultat uszkodzenia czy tez
stanu zdrowia, ale rowniez jako wynik barier, na jakie napotyka w $srodowisku.
Brzmi ona nastgpujaco: niepelnosprawnos¢ to wielowymiarowe zjawisko, ktore
wynika ze wzajemnych oddziatywan migdzy ludzmi a ich fizycznym i spotecz-
nym otoczeniem’. U Wiadystawa Dykcika wystepuje okreslenie niepelnospraw-
nosci jako pojgcie, ktore obejmuje rdézne ograniczenia funkcjonalne jednostek
ludzkich w kazdym spoteczenstwie, wynikajace z uszkodzenia zdolnosci wyko-
nywania jakiej$§ czynnoSci w sposoéb uwazany za normalny, typowy dla zycia

2 E. Gornikowska-Zwolak, Macierzyistwo, [w:] T. Pilch (red.), Encyklopedia pedagogiczna XXI
wieku, t. 111, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2004, s. 9.

3 Por.: L. Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy rodzica dziecka pelnosprawnego i nie-
petnosprawnego, ,,Zalety i wady zycia w rodzinie i poza nig. Roczniki Socjologii Rodziny”, Po-
znan 2010, t. XX, s. 135.

* A. Sniegulska, Macierzyristwo w obliczu wspélczesnych zagrozeri i przemian spolecznych, [w:]
D. Opozda, S. Maria Loyola-Opiela, D. Bis, E. Swidrak (red.), Rodzina miejscem integralnego
rozwoju i wychowania, Wydawnictwo Episteme, Lublin 2015, s. 173.

> Por.: Z. Stelter, Rodzina z dzieckiem uposledzonym umystowo, ,,Obrazy zycia rodziny z perspek-
tywy interdyscyplinarnej, Roczniki Socjologii Rodziny” Poznan 2006, t. XVII, s. 261; M. Ko-
Scielska, Trudne macierzynstwo, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1998,
s. 121-146.

% A. Maciarz, Macierzyristwo w kontekscie zmian spolecznych, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”,
Warszawa 2004, s. 16.

" A. Bujnowska, Uwarunkowania postaw studentow pedagogiki wobec 0sob niepetnosprawnych,
Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2009, s. 19.
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ludzkiego. Ograniczenia te moga mie¢ charakter staty lub przejsciowy, catko-
wity lub czesciowy, moga dotyczy¢ sfery sensorycznej, fizycznej i psychicznej®.

Najnowsza definicja niepetnosprawnosci intelektualnej zostata stworzona
przez zespot specjalistow American Association on Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities (AAIDD). Wedtug niej:

»[...] niepelnosprawnos¢ intelektualna charakteryzuje si¢ znacznymi ograni-
czeniami w funkcjonowaniu intelektualnym (dotyczacym ogolnych zdolnosci
umystowych, takich jak: rozumowanie, uczenie si¢, rozwigzywanie proble-
méw) oraz rownoczesnie w zachowaniach przystosowawczych (ktore obej-
muja codzienne umiejgtnosci spoteczne i praktyczne). Niepelnosprawnosc ta
ujawnia sie przed 18 rokiem zycia™.

O ile dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim w duzej
mierze moga sprosta¢ oczekiwaniom rodzicow, o tyle osoby z niepetnosprawno-
$cia w stopniu umiarkowanym i znacznym odznaczaja si¢ powaznymi uszko-
dzeniami centralnego uktadu nerwowego, przez co ich rozwoj przebiega z istot-
nym opdznieniem'’. To zasadniczo uniemozliwia realizacje nadziei rodzicow
zwigzanych z wizja przysztosci dziecka, a w konsekwencji moze wptywaé na
trudnos$ci w ksztaltowaniu prawidtowych relacji rodzic — dziecko.

Zalozenia metodologiczne

Celem przeprowadzonych badan bylo udzielenie odpowiedzi na pytanie: Ja-
kie stale i zmienne elementy wystgpuja w macierzynstwie kobiet wychowuja-
cych dziecko z niepelnosprawnoscia na przestrzeni zycia badanych matek?
Uszczegotowiajac pytanie badawcze, postanowiono zwroci¢ uwage na takie
kategorie kontekstu wewngtrznego macierzynstwa, jak: reakcja na niepetno-
sprawnos$¢ dziecka, zycie codzienne z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, trudno-
$ci w petnieniu roli matki oraz takie kategorie kontekstu zewngtrznego macie-
rzynstwa, jak wsparcie ze strony najblizszych, panstwa i organizacji pozarzado-
wych.

Wykorzystano technike wywiadu otwartego, poglebionego. Rozmowa byta
nagrywana a nastegpnie transkrybowana. Proba badawcza — cztery osoby — dobie-
rane byly w sposob celowy. Poproszono o wzigcie udziatu w badaniu cztery
matki, wychowujace dziecko z niepelnosprawnos$cia intelektualng. Roznica wie-

8 W. Dykcik, Pedagogika specjalna, Wydawnictwo Uniwersytetu im. A. Mickiewicza, Poznan
1997, s. 15.

® A. Zyta, Niepetnosprawnos¢ intelektualna — najnowsze zmiany terminologiczne i diagnostyczne
w swietle DSM-5, ICD-11 oraz AAIDD, ,Niepetnosprawnos¢ i Rehabilitacja” 2014, nr 1, s. 17.

10, Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow
2011, s. 33-34.
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ku migdzy dzie¢mi poszczegolnych kobiet miata wynosi¢ okoto 10 lat. Matki,

ktore zgodzity si¢ wziac udziat w badaniu to:

— Katarzyna — ma 30 lat. Mieszka w mies$cie. Ma wyksztalcenie wyzsze.
Jej 3-letni syn Przemek ma Zesp6t Downa oraz niepetnosprawnos$¢ intelek-
tualna w stopniu znacznym.

— Anna —ma 37 lat. Mieszka na wsi. Kobieta ma wyksztalcenie $rednie. Jej
syn Adrian ma 11 lat i ma Zespot Canavan'' oraz niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna w stopni znacznym. Adrian ma starsza siostrg.

— Joanna —to 51-letnia kobieta. Podobnie jak Anna, Joanna mieszka na wsi
1 ma wyksztatcenie $rednie. Ma syna — 21-letniego Filipa, ktéry choruje na
moézgowe porazenie dziecigce oraz ma niepetnosprawno$¢ intelektualna
w stopniu umiarkowanym.

— Wtadystawa — ma 62 lata. Tak jak Katarzyna, Wtadystawa mieszka
w miescie, ma wyksztalcenie wyzsze. Jej 34-letni syn Igor ma autyzm i nie-
petnosprawnos¢ intelektualng w stopniu znacznym.

Wszystkie badane kobiety zostaly matkami w podobnym wieku — okoto 26—

30 lat. Kazda z matek zyje z partnerem, bedacym ojcem jej dziecka. Status mate-

rialny kazdej z rodzin mozna uzna¢ za dobry — zadna z rodzin nie potrzebuje

wsparcia pomocy spotecznej, ich dochody sa wystarczajace, aby zaspokoi¢ po-
trzeby cztonkéw rodziny.

Macierzynstwo w narracjach matek wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscia w Swietle wynikow
badan wlasnych

Reakcja na informacje¢ o niepelnosprawnosci dziecka

Podczas analizy zebranego materialu empirycznego zauwazalng réznica
migdzy badanymi matkami jest czas diagnozowania niepetosprawnosci inte-
lektualnej dziecka.

Najstarsza z kobiet — Wiladystawa (62 lata) — opowiada o bardzo diugiej
drodze trwajacej 7 lat, jaka musiata przeby¢, by dowiedzie¢ si¢ o niepeino-
sprawnosci syna. Podobne do§wiadczenia ma Joanna (51 lat), u ktorej proces

1 Zespot Canavan (zwyrodnienie gabezaste uktadu nerwowego), choroba demielnizacyjna powo-
dujaca zanik uktadu nerwowego. Objawy choroby to: wielkoglowie, zmienne napigcie migsnio-
we, zanik nerwu wzrokowego, napady padaczkowe (jednak nie u wszystkich wystgpujace). De-
finicja zostala stworzona na podstawie informacji przekazanych przez matkg chtopca podczas
wywiadu; trudno dotrze¢ do rzetelnego zrodta, w ktéorym bylaby podana krotka definicja Ze-
spotu Canavan. Celem przypisu byto sformutowanie zwigztej informacji na temat ZC, aby przy-
blizy¢ Czytelnikowi, czym on si¢ charakteryzuje, bez wglgbiania si¢ w medyczne podioze, stad
nasza decyzja o powolanie si¢ na charakterystyke podana przez matke, ktora — naszym zdaniem —
w prosty i przejrzysty sposob oddaje sedno trudnosci, z jakimi musi si¢ zmierzy¢. [przyp. red. —
W.P-AR]
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diagnozowania niepelnosprawnosci intelektualnej syna trwatl az do 6. roku zycia.
Z kolei Anna (37 lat) na ostateczna diagnoz¢ syna czekata 18 miesigcy. Naj-
mlodsza z badanych matek — Katarzyna (30 lat) juz w 12 tygodniu ciazy otrzy-
mata informacj¢ o prawdopodobnej niepetnosprawnosci syna, ktéra zostata po-
twierdzona tuz po urodzeniu dziecka — w drugim dniu jego zycia.

U wszystkich matek w chwili uzyskania informacji o niepelnosprawnosci
dziecka pojawia si¢ silne poczucie strachu zwiazane z przyszloscia swoja
i dziecka. U matek, u ktorych diagnoza dzieci trwata dtugo, wida¢ rozgoryczenie
trudno$ciami, z jakimi musiaty si¢ borykaé. Co wazne, podkreslaja one, ze wie-
dzialy, iz ich dziecko jest chore, jednak — z uwagi na brak diagnozy — nie wie-
dziaty, jak mu pomoc. Sytuacje, w jakiej znalazly si¢ kobiety, trafnie oddaja ich
wypowiedzi przytoczone ponizej:

»JuzZ w czasie ciazy przygotowywatam si¢ na narodziny dziecka z Zespoltem
Downa. Mialam nadziejg, Ze urodzi si¢ zdrowy chlopiec, poniewaz nieraz sly-
szatam, ze podejrzewano u dziecka Zespot Downa, a i tak dziecko rodzito sig¢
zdrowe, ale zdawatam sobie sprawg z tego, ze moze by¢ niepetnosprawny. [...]
[Gdy ustyszatam diagnoz¢ — W.P — A.R.] nie wiem dlaczego, ale zaczgtam
ptakaé, czutam smutek, ale bardziej zwigzany byt z obawa o to, ze synek moze
umrze¢”. (Katarzyna, 30 lat)

»Proces diagnozowania mojego syna byt dhugi i bardzo megczacy [...]. U Igora
zaobserwowatam pewne zachowania, ktore w mojej opinii §wiadczyly o pew-
nych nieprawidtowos$ciach. [...] Objawy byly na tyle niepokojace, ze dosé
szybko zasygnalizowatam pediatrze, ze by¢ moze dzieje si¢ co$ niedobrego
z Igorem. Na poczatku sprawg bagatelizowano. Dopiero gdy objawy zaczely
si¢ nasila¢, skierowano nas do szpitala psychiatrycznego [...]. Potem byly ko-
lejne badania m.in. w poradni psychologiczno-pedagogicznej, spotkania
z psychologami, psychiatrami, az w koncu w Warszawie postawiono diagnoze¢
— autyzm”. (Wladystawa, 62 lata)

Nalezy zauwazy¢, ze dzigki rozwojowi medycyny, w ostatnich 30 latach
czas diagnozy niepetnosprawnosci intelektualnej u dziecka ulegt znacznemu
skréceniu, dajac rodzicom szansg na szybsze podjecie odpowiednich dziatan
usprawniajacych dziecko. Nalezy jednak zauwazyC, ze szybsza informacja
o niepelnosprawnosci dziecka, wcale nie utatwia pogodzenia si¢ z tym stanem
rzeczy. Wypowiedzi matek wpisuja si¢ w ustalenia Lucyny Bakiery i Zanety
Stelter, ktore stwierdzaja, ze:

»|...] dziecko z ograniczona sprawnoscia intelektualna to szok dla rodzicow, to
co$ poza marzeniami i planami dotyczacymi szcze§liwego rodzicielstwa™'?.

12 L. Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy..., dz. cyt., s. 135; Por.: Z. Stelter, Rodzina
z dzieckiem..., dz. cyt., s. 262.
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Zycie codzienne z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Po narodzinach przychodzi czas na zycie codzienne z dzieckiem z niepelno-
sprawnos$cig. Opieka i wychowanie zdrowego dziecka jest dla rodzicow bardzo
satysfakcjonujacym do$wiadczeniem, umozliwiajacym obserwowanie tego, jak
dziecko zdobywa coraz to nowe umiejg¢tnosci oraz stopniowo usamodzielnia si¢.
W przypadku rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza intelektualna,
czesto sytuacja wyglada inaczej: dziecko nie rozwija si¢ w sposob harmonijny
a matka musi pogodzi¢ si¢ z informacja, ze jej dziecko nigdy nie bgdzie w stanie
samodzielnie funkcjonowaé'. Jak zauwaza Beata Gornicka niepetnosprawno$é
dziecka oznacza dla jego rodzicow:

»[-.-] poczatek trudnej i czgsto dlugotrwatej drogi jaka musza pokona¢, radzac
sobie z szeregiem negatywnych emocji [...], w poczuciu krzywdy czg¢sto z nie-
uzasadnionym poczuciem winy, z obawa i niepokojem co do czekajacej ich
samych oraz ich dziecko przysztosci”'*.

Badane matki podkre$laja, jak bardzo inne sa opieka i wychowanie dziecka
z niepelnosprawnos$cia od zycia z dzieckiem zdrowym. Kobiety podkreslaja, ze
muszg uczy¢ si¢ czynnosci pielegnacyjnych oraz, ze ich zycie podporzadkowane
jest dziecku. Katarzyna (30 lat) — pewnie z uwagi na to, Ze syn jest jeszcze maty
— skupia si¢ na poznawaniu swojego dziecka i radzeniu sobie z opieka nad nim.
Anna (37 lat) — na walce o zycie syna i jego rehabilitacji. Otwarcie mowi, ze
cate zycie podporzadkowuje synowi. Joanna (51 lat) podczas rozmowy czegsciej
niz pozostate badane kobiety zestawia swoja sytuacje z sytuacja matek dzieci
zdrowych. Wiadystawa (62 lata) wydaje si¢ w najwigkszym stopniu akceptowaé
swoja sytuacj¢. Zauwaza wiele pozytywnych stron swojego zycia. Matki tak
opowiadaja o swoim codziennym zyciu:

,Jak na razie najwigcej trudnosci sprawia mi komunikacja z moim dzieckiem.
Przemek praktycznie nie mowi”. (Katarzyna, 30 lat)

,»|Pani neurolog — W.P — A.R.] powiedziata nam, ze zaden lekarz nie powie
nam, ile lat Adrianek bedzie zyt. Mamy cieszy¢ si¢ kazda chwila, a co bedzie,
to tylko Bog wie. Tego trzymamy si¢ po dzi§ dzien [...] nasze Zycie jest inne.
Ciagle wyjazdy na rehabilitacje, na turnusy, do lekarzy. Swiat krecit si¢ wokot
Adrianka. No c6z i tak jest dalej”. (Anna, 37 lat)

B Por.: Z. Stelter, Rodzina z dzieckiem..., dz. cyt., s. 263.

4 B. Goérnicka, Niepelnosprawno$é w Zyciu jednostki, rodziny i spoleczerstwa, [w:] B. Gornicka,
A. Kurcz (red.), Pedagogiczne refleksje. Ksigga Jubileuszowa dedykowana Profesor Jozefie
Bragiel, Uniwersytet Opolski, Opole 2012, s. 376; Por.: I. Grzegorzewska, Sprawowanie funkcji
rodzicielskiej wobec dziecka niepetnosprawnego, [w:] G. Mitkowska, B. Olszak-Krzyzanowska
(red.), Terazniejszos¢ i przysztosé osob niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”,
Krakow 2008, s. 351-352.
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,»Przez bardzo dhugi okres nie mogtam pogodzi¢ si¢ z tym, ze moj syn bedzie
poruszat si¢ na wozku, ze nie bedzie — tak jak inne dzieci — biegal, jezdzit na
rowerze. To byto moje pierwsze dziecko i na pewno w inny sposob wyobra-
Zatam sobie swoje macierzynstwo”. (Joanna, 51 lat)

»Mamy sporo szczg$cia, poniewaz Igor jest w miarg samodzielny. [...] Od 34
lat Igor jest moim najwigkszym szczg$ciem, znam, a przynajmniej wydaje mi
sig, ze znam go bardzo dobrze. Obecnie nie widzg w swoim rodzicielstwie
trudnosci uniemozliwiajacych nam w jakim§$ znacznym stopniu funkcjonowa-
nie. Staram si¢ cieszy¢ z tego, co posiadam pomimo tego, ze nie zawsze jest
dobrze”. (Wladystawa, 62 lata)

Kazda z kobiet wydaje si¢ w inny sposob pojmowac swoje macierzynstwo
1 — pewnie z racji réznego wieku dzieci — skupia si¢ na innych aspektach wspol-
nego zycia. Laczy je to, iz wszystkie kochaja swoich synéw, pomimo ich niepet-
nosprawnosci oraz zauwazaja, ze ich zycie jest inne niz matek dzieci pelno-
sprawnych. Do podobnych wnioskow w swojej pracy doszta Iwona Lindyberg,
ktora stwierdza, ze:

»|---] wszystkie badane matki kochaty swoje uposledzone doroste juz dzieci.
I to wlasnie byt ten najwazniejszy z wymiardw przestrzeni biograficznej, za-
wierajacej si¢ w dosSwiadczeniu macierzynstwa badanych kobiet. Sita tej mito-
$ci pozwalata badanym matkom na radzenie sobie nawet w najtrudniejszych

: . salS
momentach swojego zycia” ~.

Trudnosci w pelnieniu roli matki dziecka z niepelnosprawnoscia

Wszystkie matki, bez wzgledu na czas, w jakim urodzity dziecko, przezy-
waty podobne problemy dotyczace trudnosci w komunikacji, nietypowych za-
chowan dziecka, braku potrzebnego sprzgtu rehabilitacyjnego oraz niewystar-
czajacego poziomu wiedzy na temat wilasciwej pielegnacji dziecka. Kazda
z matek podkresla, ze duza trudnoscia byta konieczno$¢ zdobycia rzetelnej wie-
dzy na temat niepetnosprawnos$ci dziecka. Byta to wiedza przede wszystkim
z zakresu pedagogiki, psychologii oraz medycyny. Egzemplifikacja przytoczo-
nych trudnosci sa ponizsze wypowiedzi badanych matek:

,Posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia nauczyto mnie, ze musze by¢ nie tylko
mama, ale tez lekarzem, psychologiem, fizjoterapeuta”. (Katarzyna, 30 lat)

»Poczatki byly bardzo trudne. Wystgpowaly u niego silne cechy autystyczne
[...] Dawniej wystgpowaty trudnoéci wynikajace z tego, ze nie wiedziatam zu-
pelnie czym jest autyzm”. (Wladystawa, 62 lata)

15 1. Lindyberg, Swiat(y) uposledzonego macierzyristwa, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow
2012, s. 144; Por.: A. Sottys, E. Tyburski, Postawy rodzicielskie wobec dziecka niepetnospraw-
nego, [w:] J. Bragiel, B. Gornicka (red.), Rodzicielstwo w obliczu niepetnosprawnosci i zanie-
dbania, Uniwersytet Opolski, Opole 2014, s. 118.
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,»Na co dzien [syn — W.P — A.R.] wymaga specjalistycznego wdzka rehabilita-
cyjnego. W zwiazku z tym przebywanie w miejscach, gdzie nie ma windy lub
podjazdu jest utrudnione [...] potrzebny byl zakup samochodu do przewozu
osoby niepetnosprawnej. Adrianek wazy 30 kg i przemieszczanie go jest bar-
dzo trudne”. (Anna, 37 lat)

,»3a to glownie problemy dotyczace pielggnacji syna [...] Ma problemy z mo-
wieniem, potykaniem. Czgsto dochodzi do zadtawienia”. (Joanna, 51 lat)

Zroédta wszystkich tych probleméw mozna dopatrywaé sie w trudnosciach
z dostepem do rzetelnej wiedzy na temat niepelnosprawnosci dziecka. Stuszne
zatem wydaja si¢ stowa Mariusza Garbca:

»[---] przed rodzicami dzieci niepelnosprawnych intelektualnie stoja wigc bar-
dzo trudne, zlozone zadania, ktore wymagaja ciaglego podnoszenia swojej
wiedzy, systematycznej pracy z dzieckiem, a takze podejmowania dziatan na
zasadach partnerskich z nauczycielami, psychologami i specjalistami z zakresu
diagnostyki, leczenia i rehabilitacji”'’.

Wszystkie te dzialania w duzej mierze umozliwiaja poradzenie sobie z na-
potkanymi trudno$ciami.

Wsparcie w opiece nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia

W opiece nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia nieoceniona jest pomoc,
zwlaszcza ze strony bliskich. W prezentowanych badaniach starsze kobiety
opowiadaja, ze nie otrzymywaly zadnego wsparcia od najblizszych w opiece nad
dzie¢mi. Pomimo ze pozostawaly w zwiazkach, ich m¢zowie nie zajmowali si¢
dzie¢mi. Kobiety probuja usprawiedliwi¢ brak zaangazowania mezéw ich stra-
chem oraz trudno$ciami z akceptacja sytuacji, w jakiej si¢ znalezli. Inny obraz
wsparcia otrzymywanego ze strony bliskich nakreslaja mlodsze kobiety, dekla-
rujac, ze ich m¢zowie biora udzial w pielegnacji dziecka, wspieraja je w opiece
1 wychowaniu dziecka, sa oparciem.

,»Maz byt przy mnie, ciagle powtarzat, ze damy radg, ze jako$ to bedzie. Mimo
takich deklaracji, czutam, ze ma problem z zaakceptowaniem sytuacji, w kto-
rej si¢ znalezliSmy [...] Wiasciwie nie miatam wsparcia w opiece [...] Igor nie
wymagat az tak znacznej pielggnacji”. (Wiadystawa, 62 lata)

,Poczatkowo tylko ja zajmowatam si¢ Filipem. [...] Maz bat si¢ robi¢ cokol-
wiek przy nim”. (Joanna, 51 lat)

,Osoba, ktéra mi najwigcej pomagata to moj maz. Wigkszo$¢ bata sig zostaé
przy Adrianku”. (Anna, 37 lat)

16 M. Garbiec, Dylematy rodzicow wychowujacych dzieci z niepelnosprawnosciq intelektualng, [w:]
J. Bragiel, B. Gornicka (red.), Rodzicielstwo w obliczu niepetnosprawnosci..., dz. cyt., s. 129.
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»Maz 1 rodzice pomagali mi jak tylko mogli. Robili przy dziecku wszystko,
przewijali, karmili, kapali. Zreszta wciaz biora czynny udzial w opiece nad
Przemkiem”. (Katarzyna, 30 lat)

Analiza zabranego materiatu sktania do wniosku, ze na przestrzeni ostatnich
35 lat zycia badanych kobiet zmienit si¢ obraz rodziny z dzieckiem z niepeino-
sprawnoscia: z rodziny, ktorej centralng postacia byta matka, na barkach ktorej
spoczywala cata odpowiedzialno$¢ za opieke i wychowanie dziecka z niepelno-
sprawnos$cig, na rodzing, w ktorej partnerskie relacje migedzy matzonkami sa
widoczne takze w podziale obowiazkow dotyczacych opieki i wychowania
dziecka z niepetnosprawnoscia. Jest to wniosek niezwykle istotny, gdyz badacze
podkreslaja znaczenie dobrych relacji wspotmalzonkéw oraz wsparcia mezow
dla pozytywnego postrzegania swojego macierzynstwa przez matki wychowuja-
ce dziecko z niepetnosprawnoscia'’.

Kazda z badanych kobiet lepiej ocenia pomoc ze strony organizacji poza-
rzadowych niz pomoc panstwa. Zauwazajac bardzo duze niedostatki w dostgpie
do publicznej stuzby zdrowia. Skarza si¢ przede wszystkim na trudnosci z umo-
wieniem wizyty u specjalistow, problemy z pozyskaniem dofinansowania na
zakup niezbednego sprzetu rehabilitacyjnego. Ilustracja tych probleméw sa na-
stgpujace wypowiedzi badanych:

»W ramach publicznej stuzby zdrowia jest problem z dostgpem do pomocy
medycznej, gtdwnie okulistéw oraz do rehabilitantow”. (Katarzyna, 30 lat)

,»Choroba Adrianka jest bardzo rzadkim schorzeniem metabolicznym. Obecnie
choruje na nie okoto 12 dzieci w Polsce. Leczenia dla tej choroby nie ma, wigc
po zdiagnozowaniu syna nie kierowano nas na zadne badania specjalistyczne,
kontrolne czy innej opieki. Do dnia dzisiejszego nic si¢ nie zmienito, jezeli
chodzi o t¢ chorobg”. (Anna, 37 lat)

,,Panstwo wspiera, ale jest to wciaz za mato, chocby gdy chodzi o zakup sprzgtu
niezbgdnego do normalnego funkcjonowania naszego syna”. (Joanna, 51 lat)

»Dawniej byt tatwiejszy dostgp do specjalistow niz obecnie, ale z kolei postep
medycyny daje nam obecnie wigcej mozliwosci”. (Wtadystawa, 62 lata)

Potwierdzeniem tych danych sa badania Agnieszki Zyty i Katarzyny Cwi-
rynkalo, ktore:

»|-..] wskazaly na szereg niedociagni¢¢ oferowanego rodzicom dzieci z nie-
petnosprawnoscia intelektualng systemu wsparcia. Wér6d nich badane matki
wymieniaja m.in: trudno$ci w dostepie do ushug i sSrodkéw medycznych, reha-

17 Por.: P. Kaniok, Poczucie powodzenia malzeristwa matek a ich percepcja udziatu ojcéw w opie-
ce nad dzieckiem niepetnosprawnym i w jego wychowaniu, ,,Wychowanie na co Dzien” 2012,
nr 7-8, s. 22; M. Pagowska, Zespot wypalenia sit u rodzicéw dzieci z autyzmem — analiza spo-
tecznego kontekstu zjawiska, ,,Cztowiek — Niepelnosprawno$¢ — Spoteczenstwo™ 2013, nr 4, s. 73.
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bilitacyjnych i psychologicznych, niewystarczajace wsparcie informacyjne

: 18
oraz materialne” ",

Wszystkie badane matki podkreslaja, ze nieoceniona pomoc uzyskuja od
organizacji pozarzadowych. Zauwazaja, ze wsparcie z tego zrodla jest o wiele
wigksze niz te uzyskiwane od panstwa. Organizacje pozarzadowe pomagaja
w zbieraniu funduszow na rehabilitacje i niezbedny sprzet rehabilitacyjny, udzie-
laja wsparcia psychologicznego, zapewniaja konsultacje medyczne ze specjalista-
mi. Starsze kobiety zwracaja uwage na to, ze w przesztosci nie bylo mozliwosci
korzystania z pomocy fundacji i stowarzyszen. Matki tak o tym opowiadaja:

,,Do dnia dzisiejszego korzystam ze wsparcia psychologicznego, medycznego
pracownikéw stowarzyszenia. To dzigki terapeutce, pracujacej w stowarzy-
szeniu dowiedziatam si¢ m.in. o tym, Ze moj syn moze uczestniczy¢ we wcze-
snym wspomaganiu”. (Katarzyna, 30 lat)

»Adrianek nalezy do fundacji, w ktorej zbieramy 1% podatku dochodowego.
Parg razy udato nam si¢ zdoby¢ z innej fundacji fundusze na turnusy rehabili-
tacyjne”. (Anna, 37 lat)

»Wspolczesnie na pewno jest tatwiej w dostgpie do fundacji, ktore w moim
mniemaniu udzielaja najwigkszego wsparcia [...] Obecnie korzystamy z po-
mocy fundacji. Jest to gldownie pomoc rehabilitacyjna, ortopedyczna, logope-
dyczna oraz medyczna. Pomagaja nam w zbieraniu pienigdzy na turnusy.
Wspieraja mnie i mgza psychologicznie”. (Joanna, 51 lat)

,»Tak, jak najbardziej korzystam [z pomocy fundacji — W.P — A.R.]. Jeszcze
kilkanascie lat temu, gdy wiedza na temat niepelnosprawnos$ci, autyzmu nie
byta tak rozpowszechniona, mieli§my duzy problem z dostgpem do jakiejkol-
wiek pomocy i wparcia [...]. Teraz jest zupehie inaczej. Sa fundacje, stowa-
rzyszenie, chocby te znajdujace si¢ w wojewodztwie opolskim, majace na celu
udzielanie wsparcia w diagnozowaniu, w informowaniu o niepetnosprawnosci,
w poszukiwaniu odpowiednich metod terapii, leczenia, rehabilitacji. To co jest
dla mnie cenne i bardzo istotne — to, ze sa psychologowie, terapeuci, ktorzy
znaja si¢ na swojej pracy. Dawniej trudno byto znalez¢é osobg kompetentng”.
(Wiadystawa, 62 lata)

Urszula Klajmon-Lech podkresla, ze:

»|---] pozainstytucjonalne formy pomocy $§wiadczonej rodzinie [...] spotkania,

wzajemne rozmowy, wymiana informacji migdzy rodzicami jest wazna

wspotczesnie forma ich pedagOgizacji”w.

18 A. Zyta, K. Cwirynkalo, Wspieranie rodzin dzieci z niepelnosprawnosciq — perspektywa zmiany,
,»,Wychowanie w Rodzinie”, t. XI (1/2015), s. 393, doi: 10.23734/wwr20151.377.396.

1 U. Klajmon-Lech, Pedagogizacja rodziny dziecka niepetnosprawnego — tradycyjne i nowator-
skie ujecie problemu, ,,Ruch Pedagogiczny” 2012, nr 4, s. 169.
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Nalezy zatem uzna¢, Ze pojawienie si¢ organizacji pozarzadowych wspieraja-
cych rodzing z dzieckiem z niepelnosprawnoscia jest bardzo pozytywna zmiana.
Podkreslenia wymaga fakt, Zze pomoc panstwa, pomimo wielu zapewnien ze stro-
ny rzadzacych o wsparciu dla rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, nie popra-
wila si¢, a w niektdrych sytuacjach zostata nawet uznana za pogorszona.

Whioski

Macierzynstwo z dzieckiem z niepetnosprawnoscia niepodwazalnie jest ma-
cierzynstwem trudnym. Analiza zebranego materialu badawczego pozwala jed-
nakze uchwyci¢ pozytywne zmiany dokonujace si¢ w petnieniu roli matki dziec-
ka z niepelnosprawnoscia:

— wspolczesnie czas diagnozowania niepetnosprawnos$ci intelektualnej zna-
czaco si¢ skrocit;

— mlodsze kobiety moga liczy¢ na wsparcie partneréw, starsze — nie otrzymy-
waty takiej pomocy;

— obecnie zwigkszyta si¢ dostgpno$¢é wsparcia ze strony organizacji pozarza-
dowych, w przesztoséci brakowato fundacji czy stowarzyszen.

Sa jednak aspekty macierzynstwa, ktdre, pomimo uptywajacych lat, sa state:
— strach i smutek matki na wiadomos¢ o niepetnosprawnosci dziecka;

— trudno$ci napotykane w petnieniu roli matki, ktére wynikaja ze specyfiki
niepetosprawnosci;
— poczucie niedostatecznej pomocy ze strony panstwa.

Reasumujac, mozna zauwazy¢, ze w macierzynstwie z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia na przestrzeni ostatnich 35 lat dokonuja si¢ pozytywne zmiany,
niemniej pozostaja obszary, ktore powinny zosta¢ zmodyfikowane.

Szeroki wachlarz wsparcia matki juz na etapie diagnozy niepelnosprawnosci
dziecka w czasie trwania ciazy daja pojawiajace sig¢ coraz liczniej w Polsce ho-
spicja perinatalne (jak na przyktad te dzialajace przy Hospicjum dla Dzieci Dol-
nego Slaska), wspierajace rodzicow zaréwno zapewniajac dostep do specjali-
stow z zakresu medycyny, jak réwniez oferujac pomoc psychologiczna czy du-
chowa®. Tak forma wsparcia utatwia godzenie si¢ z niepetnosprawnoscia dziec-
ka oraz — w pdzniejszym czasie — przezwycig¢zanie napotkanych trudnosci. Jed-
nakze w celu niwelowania poczucia niedostatecznej pomocy ze strony panstwa
niezbedne jest podjgcie systemowych dziatan, obejmujacych przede wszystkim
wsparcie finansowe rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia oraz
zapewnienie dostatecznie szerokiego i szybkiego dostepu do specjalistow.

2% Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska, por. zrodlo: https:/hospicjum-dolnyslask.pl/dla-rodzicow/hospi
cjum-perinatalne/ [dostgp: 27.10.2017].
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