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Macierzynstwo w percepcji bezdzietnych kobiet
z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego

Zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia w coraz wiekszym stopniu podejmo-
wane jest przez badaczy tej problematyki. W wiekszoéci odnalezé mozna prace realizowane
w nurcie badan jakosciowych. Celem niniejszego badania bylo ustalenie, jak bezdzietne kobiety
z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego postrzegaja macierzynstwo. Uczestniczkami
badania bylo 10 kobiet z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego w wieku od 32 do 63
lat. Zastosowano podejscie jakosciowe, a metode zbierania danych stanowil poglebiony wywiad
indywidualny. Wywiady realizowane byly we wschodniej i centralnej Polsce. Definiujac macie-
rzynstwo badane wskazywaly na oczywistos¢ tej roli w zyciu kazdej kobiety rowniez z niepelno-
sprawnoscig, wskazujac na pewne ograniczenia w tym zakresie. Zdaniem respondentek decyzja
kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa o posiadaniu potomstwa jest bardziej skomplikowana
i trudniejsza niz w przypadku pelnosprawnych kobiet. Badane w wiekszosci deklarowaly nieza-
mierzong bezdzietnos¢.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, bezdzietnos¢, dlugotrwale uszkodzenie rdzenia kregowego, ko-
biety z niepelnosprawnoscia, niepelnosprawnosé¢ ruchowa

Motherhood as perceived by childless women
with long-term spinal cord injury

The issue of motherhood for women with disabilities is increasingly being taken up by researchers
of this issue. Mostly one can find works carried out in the stream of qualitative research. The pur-
pose of this study was to find out how childless women with long-term spinal cord injury per-
ceive motherhood. The participants in the study were 10 women with long-term spinal cord in-
jury, ranging in age from 32 to 63. A qualitative approach was used, and the data collection
method was an in-depth individual interview. Interviews were conducted in eastern and central
Poland. Defining motherhood, the respondents pointed out the obviousness of this role in the life
of every woman also with disabilities, pointing out some limitations in this regard. According to
the respondents, the decision of women with physical disabilities to have offspring is more com-
plicated and more difficult than for non-disabled women. The respondents mostly declared unin-
tentional childlessness.

Key words: maternity, childlessness, long-term spinal cord injury, women with disabilities, physi-
cal disability
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Wprowadzenie

Zagadnienie macierzynstwa w kontekscie posiadanej niepelnosprawnosci ru-
chowej bylo niejednokrotnie poruszane w polsko- i anglojezycznej literaturze
przedmiotu. W zdecydowanej wiekszosci sa to opracowania jakoéciowe (np. Cia-
puta i in. 2014; Shpigelman 2015; Wint i in. 2016, Wolowicz-Ruszkowska 2016;
Jacob i in. 2017; Tarasoff 2017; Gabry$ 2018; Kr6l 2018; Powell i in. 2019; Casey i in.
2022; Brennan, Swords 2022). Badacze zazwyczaj, wykorzystujac metode wywia-
du, starali sie pozna¢ ,macierzynskie do$wiadczenia” kobiet z niepelnosprawno-
Scig ruchowa w zakresie m.in.: opieki nad nowonarodzonym dzieckiem i dosto-
sowania otoczenia (Wint i in. 2016); wyzwan zwigzanych z pelnieniem roli matki
oraz réznic miedzy kobietami z i bez niepelnosprawnosci ruchowej w tej sferze
(Casey i in. 2022); reakcji i postaw spolecznych na cigze oraz wychowywanie
dziecka przez matke z niepelna sprawnoscia (Prilleltensky 2004); czy posiadanych
przez kobiety mocnych stron, jak tez sieci dostepnego wsparcia (Shpigelman
2015). Dotychczas niewiele jest jednak badan, ktére koncentrowalyby sie na
omawianym aspekcie wsréd kobiet z urazem rdzenia kregowego (Brennan,
Swords 2021; Casey i in. 2022), zwlaszcza bezdzietnych kobiet.

Coraz wiecej kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa zostaje matkami (Tara-
soff 2017), a wyzwania zwigzane z macierzynstwem w kontekscie posiadanej
niepelnej sprawnosci pozwalaja doswiadczy¢ im rozwoju ,pozytywnej tozsamo-
Sci w aspekcie niepelnosprawnosci”, odpornosci psychicznej, a takze akceptacji
wspolzaleznosci (Shpigelman 2015). Tym samym matki z niepelnosprawnoscia
ruchowa moga doznawac rozwoju osobistego, ale ten pozytywny proces wymaga
wzajemnej zaleznosci, wsp6lpracy i kreatywnosci osob zaangazowanych w pro-
ces niesienia pomocy medycznej/rehabilitacyjnej (Shpigelman 2015). Co wiecej,
podkresla sie znaczaca role rodzicielstwa w zyciu 0séb z urazem rdzenia krego-
wego (zar6wno kobiet, jak i mezczyzn) jako satysfakcjonujacego doswiadczenia
(pod warunkiem akceptacji swoich ograniczen) (Brennan, Swords 2021). Nie-
mniej, zdaniem Malacridy (2019), kluczowe jest osobne rozpatrywanie doswiad-
czen ojcéw i matek z niepelnosprawnoscia, biorac pod uwage, ze rodzicielstwo
jest rolg silnie uwarunkowana plciowo.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze wiele kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa do-
$wiadcza zlych warunkéw i napotyka szeregu barier w zakresie opieki okotopo-
rodowej (Tarasoff 2017). Najczestsze przeszkody dotycza m.in.: niedostepnosci
placéwek opieki, braku wiedzy i doswiadczenia personelu medycznego, nega-
tywnego nastawienia §wiadczeniodawcéw opieki, braku komunikacji i wspdtpra-
cy miedzy kobietami a personelem medycznym/rehabilitantami oraz braku wie-
dzy w zakresie potrzeb tych kobiet. Na podstawie uzyskanych wynikéw z badan
Tarasoff (2017) uwaza, ze system opieki okoloporodowej nie jest tworzony z my-
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Sla o kobietach z niepelnosprawnoscia ruchowa, a napotykane bariery w tym
zakresie moga przyczynia¢ sie do ich gorszego samopoczucia oraz niecheci po-
dejmowania roli macierzynskiej. Jest to o tyle istotne, gdyz cigza u kobiet z nie-
pelnosprawnoscia ruchows jest traktowana jako cigza wysokiego ryzyka, co wy-
nika z wigkszej mozliwosci wystapienia powiklan (lezzoni i in. 2013) np. tych
zwigzanych z chorobami wspdlistniejacymi, jak problemy urologiczne (Kobiotka,
Skrzypulec-Plinta 2018). Ponadto kobiety te zmagaja sie z czestszym wystepowa-
niem niedoboréw zywieniowych, ktére zwigzane sa m.in.: z zaburzeniami poly-
kania, zucia lub z przewleklych dysfunkcji przewodu pokarmowego, w tym
przewleklych zapar¢ i zaburzen pracy jelit (Morton i in. 2013), problemami z od-
dychaniem czy zaburzeniami w ukladzie krazenia (Drosdzol-Cop i in. 2020).
Nalezy podkresli¢, ze opieke nad taka kobieta powinien sprawowac wielospecjali-
styczny zespol skladajacy sie¢ m.in.: z poloznika, fizjoterapeuty, urologa, neurolo-
ga, anestezjologa itp. (Signore i in. 2011). Zatem potrzebne sa dalsze badania
i szkolenia, aby usuna¢ wszelkie bariery w opiece okoloporodowej nad kobietami
z niepelng sprawnoscia, co jest mozliwe — zdaniem Tarasoff (2017) — poprzez real-
na wspolprace tych kobiet ze $wiadczeniodawcami opieki poprzez wlaczenie
kobiet z niepelnosprawnoscia w inicjatywy edukacyjne i tworzenie planu opieki
skierowanego bezposrednio dla nich.

Pomimo, ze kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowa zglaszaja pewne ograni-
czenia i bariery zwigzane z opieka nad dzieckiem, podkreslaja, ze nie przystaniajq
one radodci i spelnienia, ktére czerpig z macierzynstwa (Prilleltensky 2004). Dla
wielu kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego bycie matka oznacza ,odzyska-
nie plci” lub ,odzyskanie utraconej plci”. Z drugiej strony badane wielokrotnie
sygnalizowaly poczucie, iz musza dotozy¢ wszelkich staran, aby ,zaprezentowac”
siebie, jako ,zwykla matke”. Obawiajac sie, ze gdy w oczach innych ludzi nie
spelniag warunku ,normalnoéci”’, to w kazdej chwili dziecko moze zosta¢ im ode-
brane. Uwazaja, ze przez spoleczenstwo sa postrzegane jako zalezne od innych
0s0b (Grue, Laerum 2002), niewystarczajaco dobre czy tez nieodpowiednie do tej
roli, wigc nie moga wykonywaé¢ zadan opiekunczych (Prilleltensky 2004). Nie-
mniej Alexander i wspoéipracownicy (2002) wskazujg, ze spoleczne kwestionowa-
nie zdolnosci macierzynskich kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego zanika
wraz ze wzrostem pewnosci siebie w roli matki u tych kobiet (Alexander i in.,
2002). A jak podkreslaja Powell i inni (2019), matki z niepelnosprawnoscig rucho-
wa wykorzystuja szereg rodzicielskich strategii adaptacyjnych w opiece nad nie-
mowleciem i/lub matym dzieckiem. Skupiaja sie na pozyskiwaniu lub modyfikacji
sprzetu wykorzystywanego w pielegnacji dziecka, dostepie do informacji i wspar-
cia, czy pozyskiwaniu pomocy od innych oséb. Jedna z matek z urazem rdzenia
kregowego uznala, ze sa permanentnie przyzwyczajone do znajdywania strategii
radzenia sobie z problemami w zyciu codziennym (Aune 2013). Badacze (Powell
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iin. 2019) sygnalizowali potrzebe wiekszej dostepnosci wsparcia oraz sprzetu dla
matek z niepelnosprawnoscia fizyczna, a takze wiekszej iloéci informacji niezbed-
nych dla kobiet planujacych cigze.

Obok kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa, ktdére spetniajq sie w roli matki,
sa tez te, ktére z jakiego$ powodu w te role nie wchodza. Bezdzietnos¢ (child-
lessness) jest definiowana jako brak potomstwa, ktéry wynika z faktu podjecia
takiej decyzji lub bedaca skutkiem zaburzen zdrowia uniemozliwiajacych prokre-
acje (Jarmolowska 2009). Ujmuje sie je w kategorii bezdzietnosci zamierzonej
i niezamierzonej lub dobrowolnej i mimowolnej, przy czym wskazuje sie, ze ta
druga powinna zosta¢ uzupelniona o sytuacje, gdy kobieta (biologicznie mogaca
mie¢ dzieci) pozostaje bezdzietna w konsekwencji nieposiadania partnera lub
trudnej sytuacji materialnej/zdrowotnej. Zatem proponuje sie podzial na osoby
,bezdzietne” (ang. child-less), tzn. takie, ktére chca mie¢ potomstwo, ale z powodu
réznych ograniczen ich nie maja, a takze ,wolne od dzieci” (ang. child-free), czyli
te, ktore nie czuja pragnienia by sta¢ sie rodzicami (Mynarska 2013).

Obecnie zauwazalne jest w Polsce zjawisko depopulacji, poniewaz dzietnos¢
nie zapewnia ciaglosci reprodukcyjnosci ludzkiej (Zygmunt 2020). Analiza oma-
wianego zagadnienia powinna by¢ prowadzona z uwzglednieniem kontekstu plci
(por. McDonald 2000). W przypadku kobiet z niepelnosprawnosci ruchowa wska-
zuje sie na szereg dylematéw zwigzanych z podejmowaniem decyzji o macie-
rzyhstwie. Thomas (1997) zidentyfikowal dwa dyskursy, ktére wyjasniaja ambi-
walencje wokoél decyzji macierzynskiej wsréd kobiet z niepelnosprawnoscia
ruchu. Pierwszy odnosi sie do ryzyka dla zdrowia i zycia zaréwno kobiety, jak i jej
dziecka. Drugi dotyczy tradycyjnych pogladéw na ,dobre” macierzynistwo, ktére
wykluczaja te kobiety z szansy bycia matka (May 2008). W dyskursie spotecznym
macierzynstwo i niepelnosprawnos¢ zdaja sie nie pasowaé do siebie (Malacrida
2019) i wiaza sie z tym pewne uprzedzenia, z ktérymi mierza si¢ te kobiety (Pril-
leltensky 2004). Zatem, ze wzgledu zaréwno na zewnetrzne, jak i wewnetrzne
dylematy i naciski, z jakimi spotykaja sie kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowsg,
decyzja o macierzynstwie jest bardziej zlozona niz w przypadku kobiet pelno-
sprawnych (Clarke, McKay 2014).

Metoda badan i charakterystyka proby

Niniejszy artykul zawiera prezentacje wynikéw wstepnego badania, ktére zo-
stalo zrealizowane w latach 2022-2023 we wschodniej i centralnej Polsce i miato
na celu ustalenie, jak bezdzietne kobiety z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia
kregowego postrzegaja macierzynstwo. Wykorzystano podejscie jakosciowe,
a metodg zbierania danych byl poglebiony wywiad indywidualny (ang. Individual
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In-depth Interview — IDI). Rekrutacja badanych kobiet odbywata sie poprzez kon-
takt ze stowarzyszeniami, instytucjami i fundacjami we wschodniej i centralnej
Polsce, a takze przy uzyciu metody kuli $nieznej (Rubin, Babbie 2010). Proces
rekrutacji byl kontynuowany do momentu nasycenia sie¢ kategorii. Nalezy pod-
kresli¢, ze nie wywierano zadnej presji na uczestnictwo w badaniu, a w trakcie
i po zakonczeniu wywiadéw zadna z badanych nie sygnalizowata dyskomfortu
zwigzanego z prezentowana strategiag doboru oséb do badania lub z innych przy-
czyn. W trakcie przebywania przez kobiety w placéwkach (stowarzyszenia, insty-
tucje, fundacje) zachecano je (indywidualnie i pojedynczo) do udzialu w badaniu
w dowolnym dla nich czasie/momencie/miejscu. Wigkszos¢ badanych propono-
wala swdj termin spotkania oraz miejsce, ktére bylo dostosowane w pelni do os6b
z niepelnosprawnoscia.

Wywiady byly realizowane osobiscie przez autorke niniejszego artykulu i za-
Swiadcza sie, ze przestrzegano wszelkich obowiazujacych norm etycznych doty-
czacych prowadzenia badan naukowych. Trwaly one érednio od 20 do 35 minut
i byly nagrywane oraz transkrybowane w jezyku polskim. Wykorzystano autorski
kwestionariusz wywiadu. Uzyskany material zostal starannie zanonimizowany,
a wszystkim rozméwczyniom nadano fikcyjne imiona. Przez caly czas realizacji
projektu badawczego zapewniono poufnos$¢ zebranego materiatu poprzez stoso-
wanie numeréw identyfikacyjnych na nagraniach audio, notatkach z wywiadéw
i transkrypcjach. W procesie analizy materiatu wykorzystano kodowanie i katego-
ryzowanie wedlug Flicka (2010) i Gibbsa (2011), a tam gdzie bylo to pozadane (do
zilustrowania waznych watkéw), wykorzystano dostowne cytaty z transkryptéw
wywiadow (Attride-Stirling 2001). Zaprezentowane wyniki odzwierciedlaja do-
Swiadczenia i wiedze kobiet, ktérych dotycza.

Do badan wiaczono dziesie¢ (n=10) kobiet z dlugotrwalym uszkodzeniem
rdzenia kregowego. Kryteria doboru do badan stanowily: wiek (powyzej 18 lat),
ple¢ zenska, deklaracja bezdzietnosci oraz samoidentyfikacja jako osoba z dtugo-
trwalym uszkodzeniem rdzenia kregowego (>10 lat). Decyzja o wlaczeniu do
badania jedynie kobiet bezdzietnych wynikala z przekonania, Ze réwniez i one
majg w tym zakresie co§ do powiedzenia, mierza sie z r6znego rodzaju trudno-
Sciami, i nalezy je wyslucha¢. Zdaniem Prilleltensky (2004) fundamentalne jest
poznanie doswiadczen bezdzietnych kobiet z niepelnosprawnoscia, ktére zyja
w spoleczenstwie, gdzie macierzynstwo uwazane jest za ,synonimem kobiecosci”
oraz przeciwstawiane niepelnosprawnosci. Z kolei kryteria wykluczajace udziat
w badaniu obejmowaly: zaburzenia komunikacyjne lub poznawcze, choroby
neurologiczne, uzaleznienie od substancji psychoaktywnych, zaburzenia lekowo-
-depresyjne, oraz przebyte wylewy krwi do mézgu. Wiek rozméwczyn waha sie
od 29 do 63 lat (M = 41,40), cztery kobiety sa zamezne, a cze$¢ stanu wolnego
(w tym trzy posiadaja statego partnera, przy czym sa to dlugoletnie zwigzki - M =
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15,33). Osiem badanych mieszka w miescie, a dwie sa mieszkankami wsi. Wszyst-
kie badane nie posiadaja dzieci. Szes¢ badanych pracuje zawodowo, z kolei cztery
sa bezrobotne. Czas od nabycia urazu u rozméwczyh waha si¢ od 11 do 42 lat
(M = 16,40). Badane kobiety zostaly poinformowane o mozliwosci odmowy
udzialu w badaniu, na kazdym etapie jego trwania (bez podawania przyczyny).
Zostaly zapewnione, ze odmowa nie spowoduje dla nich zadnych negatywnych
konsekwengcji. Kazda z kobiet wyrazila ustng zgode na udzial w badaniu bez wy-
nagrodzenia.

Wyniki badan

Uczestniczki badania opowiedzialy o tym, jak definiujg macierzyiistwo
w kontekscie posiadanej dlugotrwatej niepetnosprawnoéci ruchowej i braku po-
tomstwa. Odniosly sie do kilku waznych kwestii w obrebie analizowanego za-
gadnienia.

Definicja macierzynstwa

Jako pierwsze, badane zostaly zapytane czym jest dla nich macierzynstwo
ijak je definiuja. Wypowiedzi rozméwczyn oscylowaly wokét ogélnego pojecia
macierzynstwa jego ,naturalnosci i oczywistosci” w zyciu kobiety (np. urodzenie
dziecka i opieka nad nim) oraz wlasnej perspektywy jako kobiety z niepelno-
sprawnoscia ruchu.

Ja to jestem wierzqca, to jest cud, cud narodzin nowego zycia jak taka mala istotka pojawia sig
na swiecie” (L., 45)
ol ...] macierzyfistwo jest dla mnie czyms nieosiggalnym [...]. Kobieta na wozku z matym dziec-

kiem, nie widziatam takiej, a mam duzo kolezanek z wozkiem” (P., 42)

Jl...] macierzyristwo to cos naturalnego dla kobiety, cos tylko dla niej, kiedys nie do pomyslenia
bylo zeby kobieta dzieci nie miata, nie to co teraz [...] od razu ludzie gadali, Ze cos z nig jest nie
tak” (R., 55)

,Kiedys powiedziatabym, Ze jest to misja i cel kazdej kobiety, ktdry i ja tez mam [...] teraz wiem,
ze nie [...] juz sig z tym pogodzitam” (M., 39)
»To chyba normalnie, kazda kobieta chce by¢ mamg, ja tez. U mnie w rodzinie duzo jest dzieci i ja

dzieci lubi¢” (B., 32)

W dalszej czesci swych wypowiedzi wszystkie respondentki zwracaly uwage
na pozytywne i negatywne aspekty omawianego zjawiska. Interesujace jest, ze
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kazda z badanych podkredlita obydwie perspektywy bycia matka. Z pelng $wia-
domoscia odnosily sie do ,[...] blaskdw i cieni macierzyristwa” [N., 40].
~Moja siostra ostatnio urodzila cdrke, nie spi po nocach, boi sig, ze cos zrobi nie tak, czyta te
wszystkie fora [...] wspdlczuje jej, ja to sig¢ boje na rece wzigd Malej, Ze cos jej zrobig albo nie tak
zlapig. Pomaga jej nasza Mama” [A., 31]

»Strach i rados¢ na raz [ ...] duza odpowiedzialnos¢” [P., 42]

,Od zawsze zastanawiatam sig jakby wyglgdata moja corka czy syn, do kogo bytyby podobne,
mysle, ze rozwingt si¢ u mnie instynkt macierzyriski. Lubig dzieci, przed wypadkiem chciatam
pracowac w przedszkolu [ ... ] bylabym dobrg matkq” [B., 32]

,Dzieci to sama radosc” [L., 45]

[-..] kolezanka opowiadata, ze od momentu, kiedy syn si¢ urodzil nie przespala ciggiem ani jed-
nej nocy, a to juz przeszto 2 lata, [...] dla dziecka matka zniesie wszystko” [K., 29]

Decyzja o macierzynstwie

Uczestniczki wywiadéw podkreslaly, ze w ich przypadku (niepelnospraw-
nos¢ ruchowa), decyzja o posiadaniu potomstwa jest o wiele trudniejsza i skom-
plikowana niz kobiet pelnosprawnych. Zwrécily uwage, Ze jest niejednokrotnie
od nich niezalezna (np. stan zdrowia, niesamodzielno$¢ funkcjonalna, brak part-
nera i wieksze trudnosci w jego znalezieniu), wielokrotnie zmieniania pod wply-
wem réznych czynnikéw ,[...] to nie jest tak, ze powiem sobie chce miec dzieci i juz, ja
musiatam wszystkie za i przeciw analizowac, a ile si¢ nastuchatam od rodziny, my mamy
wigcej tych przeciw” [B., 32], a inne osoby z ich otoczenia roszcza sobie prawo do
wspoldecydowania w tej kwestii. Respondentki ktadly akcent na takie elementy
skladowe swoich decyzji, jak: otoczenie w jakim zyja (reakcje), zmiany spoleczne,
wlasne potrzeby i posiadane ograniczenia w ruchu. Poruszajac to zagadnienie
badane (zamezne) podkreslaly, Ze jest to decyzja obojga malzonkéw, niemniej
dwie z nich zauwazyly, ze wsréd rodzin znalazly sie osoby, ktére w bezpardono-
wy sposob odwodzily je od tej myéli ,[...] co to dziecko bedzie miato za zycie” [B., 32].

»Chcemy z mezem miec dzieci, staramy si¢ o nie” [W., 38]

»Moim zdaniem kazda kobieta predzej czy pdiniej si¢ nad tym zastanawia i jej myslenie sig
zmienia. Czy chee, czy moze, czy sobie poradzi, czy ma z kim? [...] Ja przed wypadkiem bardzo
chciatam by¢ matkg, miatam nawet narzeczonego z tej samej wsi. Po wypadku si¢ to zmienilo,
zostatam sama, nie umiatam zajgc sie sobg, a co dopiero dzieckiem. Wiele lat zajeto mi zanim sta-
nelam na nogi. Nigdy wigcej nikogo nie poznatam” [D., 63]

ol...1 staramy sig od czterech lat, badania mamy w porzqdku [...] nie jestesmy juz tacy miodzi,
ostatnio zaczglismy rozmawiac o adopcji [... ] chyba mamy marne szanse, kiedy ja jezdze na wdz-
ku” [B., 32]
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Kobiety bez wizka majg tatwiej, nas majg za niesamodzielne [...] jak mnie ktos widzi za kot-
kiem, jak wyciggam wozek na parkingu to zdziwienie, a co dopiero z dzieckiem. Ludzie nie sq
przyzwyczajeni do takich widokow” [P., 42]

Postrzeganie matek z niepelnosprawnoscia ruchowa

Wszystkie badane wypowiedzialy sie na ogél pozytywnie na temat macie-
rzyhstwa kobiet z niepelnosprawnoscig. Zwracaly uwage przede wszystkim na
wiare kobiet we wlasne sily, ich upér w dzialaniu i wsparcie otoczenia w tym
zakresie. Uwypuklaly nieznaczne, ale pozytywne zmiany postaw spolecznych na
przestrzeni ostatnich latach z naciskiem na koniecznoé¢ dalszego uwrazliwiania
w tym zakresie, np. poprzez r6znego rodzaju kampanie spoteczne, spoty telewi-
zyjne, filmy, ksigzki itp.

»Dla mnie to nic niezwyklego, mamy te same marzenia i pragnienia co petnosprawne kobiety”

[W., 38]

l...] niby teraz jest tatwiej, ale czy ja wiem. To wymaga duzej odwagi od kobiety, musi mie¢
wsparcie w bliskich osobach i musi si¢ nie przejmowac co ludzie gadajg, bo oni zawsze bedg ga-
da¢” [R., 55]

»Prywatnie nie znam zadnej kobiety na wézku z dzieckiem. Kazdy z nas bierze na barki tyle ile
moze, jesli ktoras uzna, ze sobie poradzi to dlaczego nie? Przeciez to ona bedzie si¢ zajmowac tym
dzieckiem. Dlaczego ktos inny ma mowic, czy da rade, czy nie?” [P., 42]

~Kobiety niepelnosprawne swietnie dajq sobie rade w zyciu. Zastugujg na to by byc szczgsliwe
i miec dzieci” [L., 45]

ol...] duzo zalezy od otoczenia i charakteru kobiety, musi byc silna. Ja juz bym dawno zrezygno-
wata, ale mdj mgz mnie wspiera” [B., 32]

Jl...] coraz wigcej jest spotéw promujgcych malzeristwa i rodziny niepetnosprawnych, zawsze
mogtoby tego byc¢ wigcej, [...] ostatnio nawet mural widzialam taki. [...] Nie ukrywam czuje lek-
kie uktucie zazdrosci, kiedy widze kobiete niepetnosprawng z dzieckiem, ale jest tez to dla mnie
znak, ze skoro jej sie udato to, dlaczego mi ma si¢ nie udac?” [A., 31]

Bezdzietnos¢ — przyczyny

Badane zostaly zapytane o przyczyny braku potomstwa. Analiza zebranego
materiatu pozwolila wyodrebni¢ kilka przyczyn omawianego stanu, ktére mozna
bytoby sklasyfikowaé do zamierzonej i niezamierzonej bezdzietnosci, sa to:

— bezptodnosé/problemy z zajSciem w ciaze: ,Diugo staralismy si¢ o dziecko |[...]
myslelismy na poczqtku, ze to normalne, ze tez moj stan, jakos ze 2 lata, pézniej poszli-
smy do lekarza, jednego i drugiego, robili badania i mi i mgZowi, w koricu stanglo na
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tym, Ze nie mozemy mie¢ dzieci” [M., 39]; ,Caty czas si¢ staramy i probujemy, oby-

dwoje dostalismy leki, zrobilismy badania” [B., 32]

— brak partnera: ,Bardzo chciatam miec dzieci, od zawsze, no ale zycie tak si¢ potoczy-
fo, ze nikogo nie poznatam, od zawsze jestem sama” [L., 45]; ,[...] nawet jakbym chcia-
fa to nie mam z kim” [P., 42]

- obawy: ,Od poczqtku martwilam si¢ jak to bedzie, jak patrz¢ na mojq siostre, ktora ma
dziecko to zastanawiam sig, czy ja tez bym tak umiata, moze nie jestem jeszcze na to
gotowa” [A., 31]; ,[...] po latach patrze na to inaczej, wezesniej si¢ balam, nie cheiatam
zeby moje dziecko mialo gorzej przeze mnie i moja niepetnosprawnosc [...J" [W., 38]

— $wiadomy wybdr: ,Zwyczajnie nie stac nas na dziecko, mieszkamy kgtem u moich
rodzicow, mamy jeden pokdj, tylko partner pracuje, poza tym jestesmy juz na to za
starz” [N., 40]

— splot okolicznosci: ,[... ] sama nie wiem, jakos tak wyszto” [D., 63]

Przy okazji wypowiadania sie na temat bezdzietnosci, badane kobiety zwréci-
ly uwage na dodatkowe/inne kwestie. Po pierwsze, odniosly sie do braku wrazli-
woéci rodziny dla ich potrzeby posiadania potomstwa: ,Jak tylko w rodzinie ktos sig
ozenit albo wyszedt za mqz, to od razu wszyscy pytali, kiedy dzieci. W naszym przypadku
tak nie bylo. Jakby z gory zakiadali, Ze ich miec nie bedziemy” [W., 38]. Po drugie, zaape-
lowaly o pomoc/zmiany w zakresie kobiecej antykoncepcji ,A co z tymi, ktdre nie
cheq miec dzieci, mam na mysli antykoncepcje [...]. Malo kto wie, ze w gre wchodzq tylko
prezerwatywy, inne metody sq dla nas niedostepne, lekarze odradzajq. Chcialabym zeby to
zostato nagtosnione, o tym si¢ nie mowi” [N., 40]. Po trzecie, potepily reakcje lekarzy
ginekologéw na nieudane préby zajscia w ciaze: ,Jak za ktéryms razem zndéw nam sig
nie udato, to lekarka, u ktdrej bylam, powiedziata: a moze to i lepiej w Pani stanie |[...]
bytam w szoku, nie wiedziatlam co jej wtedy odpowiedziec [M., 39].

Podsumowanie i wnioski

Zaprezentowane w niniejszym artykule wyniki badan dotycza postrzegania
macierzynstwa przez bezdzietne kobiety z dlugotrwalym uszkodzeniem rdzenia
kregowego. Uzyskane wyniki pozwolily na zrealizowanie zamierzonego celu
badan. Traktujac o macierzynstwie badane wskazywaly na oczywisto$¢ tej roli
w zyciu kazdej kobiety (tj. zajscie w ciaze, urodzenie dziecka, opieka nad nim)
oraz wlasna perspektywe, jako osoby z niepelng sprawnoscia (ograniczenia z niej
wynikajgce) i brak mozliwosci spelnienia si¢ w tej roli (z réznych powoddéw i cze-
sto od nich niezalezny). Nalezy podkresli¢, ze kobiety z uszkodzeniem rdzenia
kregowego nie charakteryzuja sie mniejsza plodnoscig niz kobiety pelnosprawne.
Niemniej wskazuje sie na pewne mozliwe powiklania w czasie ciazy u tych ko-
biet, stad potrzeba korzystania ze specjalistycznej i wieloplaszczyznowej opieki
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(Signore i in. 2011, Drosdzol-Cop i in. 2020). Kobiety z niepelnosprawnoscia ru-
chowa bardzo czesto nie realizuja sie¢ w roli matki, co niejednokrotnie wynika
z postaw spolecznych i uprzedzen. Sa one w pierwszej kolejnosci postrzegane
jako niepelnosprawne, a dopiero pézniej jako matki (Lawler i in. 2015). Co wiecej,
badacze (Alexander i in. 2001) dowiedli, ze posiadane przez kobiete uszkodzenie
rdzenia kregowego nie ma zadnego negatywnego wplywu na rozwdj i funkcjo-
nowanie ich dziecka.

W dalszej czeéci wywiadu respondentki podzielity sie refleksja na temat wta-
snej decyzji o macierzynstwie, podkreélajac, ze jest ona o wiele bardziej skompli-
kowana i trudniejsza niz w przypadku pelnosprawnych kobiet. Wynika to chociaz-
by z presji wewnetrznej i zewnetrznej, ktorej sa one poddawane (Lappeteldinen
iin. 2017). Ponadto badane wskazywaly, ze w wielu przypadkach decyzja o ma-
cierzynstwie jest od nich niezalezna (np. brak catkowitej samodzielnosci funkcjo-
nalnej, brak partnera i wieksze trudnosci w jego znalezieniu), pod wplywem réz-
nych czynnikéw wielokrotnie zmieniana, ale tez negowana przez rodzine
i najblizsze otoczenie. Zdaniem Prilleltensky (2004) decyzja dotyczaca macierzyn-
stwa kobiet z niepelnosprawnoscia czesto jest powiazana z ich $rodowiskiem
rodzinnym. Zatem, aby ja podja¢, kobieta powinna odrzuci¢ tradycyjng i pod-
rzedng role osoby z niepelna sprawnoscia, odwazy¢ sie marzy¢ o posiadaniu po-
tomstwa i postrzegac siebie jako potencjalng matke, a nie tylko kobiete z niepel-
Nnosprawnoscia.

Badane na ogot w sposéb pozytywny postrzegaja matki z niepelnosprawno-
Scig ruchowa. Podkreslaly ich updr, wiare w siebie i wsparcie najblizszego otocze-
nia w realizacji roli macierzynskiej. Co interesujace, matki z niepelnosprawnoscia
ruchowa, z eksploracji Shpigelman (2015) wskazywaly na cechujacy je wysoki
poziom preznosci psychicznej i optymizmu, dzieki ktérym sg w stanie broni¢
swoich praw oraz przezwycieza¢ trudnosci zwigzane z wychowaniem dzieci
i opieka nad nimi.

Rozméwcezynie zwroécily uwage na zachodzace drobne zmiany spoteczne
w zakresie postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia, ale tez koniecznos¢ ciaglego
promowania w przestrzeni publicznej macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno-
Scig w celu poprawy postaw spolecznych w tym zakresie. Respondentki zapytane
o przyczyny ich bezdzietnosci w wiekszodci podawaly powody wskazujace na
niezamierzong bezdzietno$¢, a wsréd nich znalazly sie: bezptodnos¢ i problemy
z zajéciem w cigze, brak partnera, obawy czy splot okolicznosci. Tylko jedna ba-
dana okreélita decyzje jako $wiadomy wybér zwigzany z brakiem warunkéw
materialno-bytowych oraz dojrzalym wiekiem jej i partnera (>40). W spoleczen-
stwie niekoniecznie oczekuje sie, ze kobieta z niepelnosprawnoscig zostanie mat-
ka, zatem bezdzietnos¢ wsrdéd oséb z niepelnosprawnoscia nie jest czyms zaska-
kujacym, a raczej pozadanym (Aune 2013). Ponadto rozmoéwczynie zwrocily
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uwage, na ozieblos¢ i nietaktownos¢ cztonkéw rodziny oraz lekarzy na ich po-
trzebe posiadania potomstwa. Tym samym, wskazuje sie na widzialne (Srodowi-
skowe) i niewidzialne (psychologiczne, emocjonalne) ograniczenia, ktérych do-
Swiadczyly w tym zakresie (Casey i in. 2022). Badane odniosly sie takze do
probleméw w zakresie antykoncepcji kobiet poruszajacych sie na woézku inwa-
lidzkim. Wiadomym jest, ze posiadane ograniczenia w ruchu moga stanowi¢ do-
datkowe przeciwwskazania lub wskazania dla danej metody antykoncepcji. Tym
samym nalezy edukowac¢ zaréwno lekarzy, jak i same zainteresowane oraz kie-
rowac sie rzetelnymi rekomendacjami w tym zakresie (Drosdzol-Cop i in. 2020).

Zaprezentowane w niniejszym artykule rezultaty z badan jakosciowych z cala
pewnoscia nie wyczerpuja zaprezentowanego problemu, a jedynie stanowia
przyczynek do poglebienia analiz i realizacji kolejnych projektéw (w tym iloscio-
wych) w grupie kobiet z niepelnosprawnoscia ruchowa. Przyczyniaja sie takze do
wyodrebnienia mozliwych implikacji i rekomendacji dla praktyki. Uzyskane wy-
niki oscyluja wokét pewnych zagadnien zwigzanych z analizowanym obszarem
macierzynstwa i moga oraz powinny sta¢ sie tematem do refleksji podejmowa-
nych w gronie specjalistéw danej problematyki (m.in. lekarzy, terapeutéw, psy-
chologéw, pedagogdéw). Zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno-
Scig ruchowa jest istotne, a w wielu przypadkach nadal ignorowane i pomijane.
Nalezy dolozy¢ wszelkich staran (chociazby zgodnie ze wskazaniem badanych —
poprzez rozszerzony przekaz medialny) w sferze normalizacji zjawiska w spote-
czenstwie, w tym eliminowania dotychczasowych zaniedban oraz praktyk dys-
kryminacyjnych. Z cala pewnoscia podkreslajac prawo kobiet z niepelnospraw-
noscig do prokreaciji.

By¢ moze poprawa postaw spolecznych w tym zakresie przyczyni sie do
czestszej realizacji tych kobiet w rolach przypisanych do plci. W tym kontekscie
warto inicjowa¢ dziatania majace na celu wzmocnienie kobiet z niepetnospraw-
nosciag w podejmowaniu decyzji o roli macierzynskiej, w tym ksztattowanie ich
poczucia wlasnej skutecznosci w radzeniu sobie z trudno$ciami. Kobiety te
powinny mie¢ mozliwoé¢ dzielenia sie wlasnym dos$wiadczeniem, co z calg pew-
noscig pozwoli na przeciwdzialanie krzywdzacym stereotypom. Co wiecej, decy-
zja dotyczaca macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia czesto jest powigzana
z ich $rodowiskiem rodzinnym, wydaje si¢ zatem konieczne wspieranie ich ro-
dzin, tak by w naturalny sposéb jej czlonkowie potrafili wspomoc te kobiety w ich
decyzji i realizacji roli macierzynskiej. Przypuszcza sie, ze koncentracja na najbliz-
szych osobach kobiet z niepelnosprawnoscia moglaby wplyna¢ pozytywnie na
wskazywang przez badane postawe ozieblosci i nietaktownosci wzgledem ich
potrzeby posiadania potomstwa.

Nalezy uwzgledni¢ pewne ograniczenia badan wilasnych. Z uwagi na wyspe-
cyfikowanie préby badanych (bezdzietne kobiety) w kolejnych badaniach warto
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byloby uwzgledni¢ perspektywe kobiet-matek z diugotrwalym uszkodzeniem
rdzenia kregowego w zakresie badanego zjawiska. Ponadto nalezaloby rozszerzy¢
badania na kobiety z innym rodzajem niepelnosprawnosci ruchu celem identyfika-
qjiich doSwiadczen i opracowania strategii wspierania w decyzji macierzynskiej.
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Podziekowania

Autorka niniejszego artykulu pragnie serdecznie podziekowaé¢ wszystkim kobie-
tom, ktére zechcialy wzigé udzial w badaniu. Dziekuje za obdarzenie mnie zaufa-
niem i podzielenie sie¢ wlasnymi historiami, doswiadczeniami i przemysleniami.



