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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]



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

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.



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

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 moéwily.

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 si¢ 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









































https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Arvio M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12542576
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sillanp%C3%A4%C3%A4 M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12542576



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Baltes PB%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=7362217
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Reese HW%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=7362217
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Lipsitt LP%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=7362217



https://www.cambridge.org/core/search?filters%5BauthorTerms%5D=Georgette Goupil&eventCode=SE-AU
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bhaumik S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Watson JM%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Devapriam J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Raju LB%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Tin NN%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kiani R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Talbott L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Parker R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Moore L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Ganghadaran SK%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Dixon K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Das Gupta A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Das Gupta A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Barrett M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Tyrer F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19250390






https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Cooke K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=2946620
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bradshaw J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=2946620
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Lawton D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=2946620
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Brewer R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=2946620









https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Ganong L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14569581
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Doty ME%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14569581
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Gayer D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14569581
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Glasson EJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sullivan SG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Hussain R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Petterson BA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Montgomery PD%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bittles AH%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Bittles AH%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12431254

































http://yadda.icm.edu.pl/yadda/element/bwmeta1.element.cejsh-617ef3cf-df6e-4271-8cf7-a88f6901aa7d
http://yadda.icm.edu.pl/yadda/element/bwmeta1.element.cejsh-617ef3cf-df6e-4271-8cf7-a88f6901aa7d
http://yadda.icm.edu.pl/yadda/element/bwmeta1.element.desklight-6451db53-d25d-40df-bcd1-7b3dd80bb9cb



https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Rapanaro%2C+Cher
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Bartu%2C+Anne
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Lee%2C+Andy+H
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Corman H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18060488
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Noonan K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=18060488



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Rudolph M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14643478
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Rosanowski F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14643478
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Eysholdt U%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14643478
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kummer P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=14643478



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Starke M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12135826
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wikland KA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12135826
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=M%C3%B6ller A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12135826









https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=van der Putten A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21440413
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Vlaskamp C%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21440413



https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Weiss%2C+Jonathan+A
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Lunsky%2C+Yona
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Gracey%2C+Carolyn
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Canrinus%2C+Maaike
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Morris%2C+Susan































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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