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Rodzic zgubiony w systemie — o zyciu rodzica
dziecka z niepelnosprawnoscia w perspektywie
badania autoetnograficznego

Artykul podejmuje temat sytuacji rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, mozliwosci jego aktyw-
nosci zyciowej oraz realizacji potrzeb. W szczegélnosci analizowana jest sytuacja rodzicow dzieci
wentylowanych mechanicznie, wymagajacych calodobowej opieki. W tekscie zostalo opisane ba-
danie przeprowadzone wedlug strategii jakosciowej, metoda autoetnografii kolaboratywnej. Ana-
liza powstalej narracji pozwolila autorkom na wylonienie kategorii dotyczacych macierzynstwa,
asystentury oraz budowania tozsamosci matki dziecka wentylowanego mechanicznie. Wnioskiem
z czynionych analiz jest wybrzmiewajaca potrzeba zmiany zaréwno w spotecznym dyskursie do-
tyczacym rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia, jak i w systemowym wsparciu rodziny.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, wsparcie, mechaniczna wentylacja

A parent lost in the system — about the life of a parent of a child
with a disability in the perspective of an autoethnographic study

The article discusses the situation of a parent of a child with a disability, the possibilities of his vital
activities, and the fulfillment of needs. The situation of parents of mechanically ventilated children
who require round-the-clock care is examined in particular. The text is based on qualitative re-
search using collaborative autoethnography. The analysis of the resulting narrative allowed the
authors to identify categories regarding motherhood, assistantship, and building the identity of
the mother of a mechanically ventilated child. We conclude that there is a need to change both the
social discourses concerning the parent of a child with disabilities and the systemic support of the
family.

Key words: maternity, disability, suport, mechanical ventilation
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»Zrozumie¢ samego siebie, to byc zdolnym do opowiadania o samym sobie
historii zrozumiatych i zarazem mozliwych do przyjecia przez innych,
przede wszystkim mozliwych do przyjecia”.

Paul Ricoeur

Wprowadzenie — o zasadzie nieoznaczonosci jako ramie
interpretacyjnej postrzegania sytuacji rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia.

W perspektywie rozwazan w obszarze pedagogiki specjalnej, jakos¢ i specyfi-
ka zycia rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig wpisuje sie¢ w obszar badan i ana-
liz dotyczacych jego rodziny. Aspektami podejmowanymi czesto w literaturze
w tej tematyce sa: kryzys rodzica zwigzany z niepelnosprawnoscia dziecka (Kan-
del, Merrick 2007; Roll-Pettersson 2010; Galuszka, Ochman 2022), zjawisko wzro-
stu postraumatycznego (Parchomiuk, Byra 2018), role rodzicielskie, specyfika
macierzyhstwa/ojcostwa zwiazanego z niepelnosprawnoscia dziecka (Aksamit
2019, 2021), a takze proces wsparcia rodziny (Bartég 2019). Im wieksza uwaga
skierowana jest na doswiadczenia zwigzane z byciem matka/ojcem, tym mniej
wyrazne, mniej zauwazalne wydajg sie kwestie zwigzane z poza-rodzicielskimi
obszarami zycia danego czlowieka. Jednostronno$¢ postrzegania zyciowych do-
Swiadczen rodzicow (gléwnie przez pryzmat niepetnosprawnosci ich dzieci) mo-
ze by¢ odzwierciedlona poprzez metaforyczne wykorzystanie zasady nieozna-
czonosci Heisenberga. Ta, obowiagzujaca w fizyce kwantowej zasada, wskazuje, iz
niemozliwe jest tak samo dokladne zbadanie dwo6ch parametréw (pedu i masy)
czastki (Biatynicki-Birula i in. 2001: 83; Adamowicz 2005). W ujeciu filozoficznym
oraz psychologicznym owa nieoznaczono$¢ wskazuje na nieuchwytnosé catego
obrazu danej rzeczy, a tym samym fragmentarycznos¢ percepcji (Lukasik 2017).
Niepelnosprawno$¢ dziecka wplywa znaczaco na sytuacje zyciowa jego rodzica
istanowi pryzmat postrzegania jego funkcjonowania przez otoczenie. Kwestie
poza-rodzicielskie staja sie tym samym trudniejsze do zbadania czy analizy. Wy-
daja sie one réwniez umyka¢ w codziennym postrzeganiu rodzica dziecka z nie-
pelnosprawnoscia, wplywajac na swoista nierozerwalnos¢ dziecka i rodzica
w spolecznej percepcji. Powstaje natomiast pytanie, czy patrzenie na zycie owej
grupy spotecznej bez dotykania obszaru rodzicielstwa i niepelnosprawnosci, nie
powodowaloby pominiecia kategorii zwiagzanych z relacja z dzieckiem i jego
funkcjonowaniem? Dlatego tez konweniuje w tej sytuacji metaforyczne przenie-
sienie zasady nieoznaczonosci. W swoich rozwazaniach Heisenberg wskazywal
réwniez, iz sama czynno$¢ obserwowania czastki zmienia ja, uniemozliwiajgc
uzyskanie dokladnej wiedzy (Baker 2008). Dokonujac ponownie przeniesienia
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owej zasady na grunt nauk spolecznych, stanowi ona uzasadnienie podjecia
w tym obszarze badan jakosciowych. Rozwazania dotyczace sytuacji rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia (w tym mechanicznie wentylowanych) zostang
wszakze uzupelnione o fragmenty analizy przeprowadzonego badania — autoet-
nografii kolaboratywnej (collaborative autoethnography). Przyjmujac znaczenie
obecnosci drugiego badacza dla procesu tworzenia znaczen, zastosowana zostala
metoda badawcza, w ktérej wspodtpraca pomiedzy badaczami (wsréd ktérych
jeden jednoczesnie jest badanym) stanowi o wzbogaceniu metody autoetnogra-
ficznej (Chang i in. 2013).

Zasada nieoznaczono$ci moze by¢ zastosowana do opisu pozarodzicielskich
6l zyciowych rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia. Owych opiséw badan w li-
teraturze jest niewiele i s3 mocno polgczone z kategorig niepelnosprawnosci jako
naznaczajaca funkcjonowanie calej rodziny. Interpretowane sg kwestie aktywno-
Sci zawodowej rodzicéw oraz ich relacje malzeniskie, a takze spoleczne. Badacze
analizujacy jakosc¢ i trwaloé¢ zwigzkéw malzenskich wskazuja na zaangazowanie
i bliskos¢, jako efekt dzielenia trudnych doswiadczen (Hock, Tamm, Ramisch
2012; King i in. 2006), a cierpliwosci wyrozumialo$¢ do malzonka, jako cechy wy-
uczone w obszarze rodzicielstwa (Bayat 2007). Autorzy ukazuja réwniez zaleznos¢
jakosci relacji matzenskiej od poziomu odczuwanego stresu rodzicielskiego (Ko-
bosko 2015; Spahn i in. 2004; Pisula 2007), a takze opisuja znaczaca relacje pomie-
dzy akceptacja funkcjonowania dziecka przez matki a ich zaangazowaniem
w relacje malzeniska (Lickenbrock, Ekas, Whitman 2011). Podobnie jest z analiza
sytuacji zawodowej owej grupy spolecznej. Ich aktywnos¢ na rynku pracy jest
analizowana w perspektywie pozyskiwania srodkéw na rehabilitacje, leczenie czy
terapie dziecka (Olcon-Kubicka, Kubicki 2012), czasu przeznaczonego na realiza-
cje zadan zawodowych i opieke nad dzieckiem (Morris 2012), a takze czynnikéw
zwigzanych z funkcjonowaniem dziecka umozliwiajacych/utrudniajacych aktyw-
noé¢ zawodowaq (Porterfield 2002). Dominujaca perspektywa w przedstawianiu
relacji spolecznych rodzicéw dzieci z niepelnoprawnoscig jest natomiast kwestia
budowania sieci wsparcia, grup pomocowych i samopomocowych (Zyta, Cwi-
rynkato 2015). Inicjatywy te sa bardzo wazne, ukierunkowujg jednak myslenie
dotyczace spolecznej aktywnosci rodzicow na dzialania zorientowane na ,radze-
nie sobie” z niepelnosprawnoscia, pomijajac kwestie zwiazane z rozrywka, odpo-
czynkiem czy samorozwojem.

W zaleznosci od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci dziecka oraz poziomu
jego samodzielnosci, znaczenie niepelnosprawnosci dla jakosci i specyfiki funk-
cjonowania rodzica jest réznorodne. W przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia
sprzezong, wymagajacych stalej opieki lub asysty, wspoizaleznos¢ rodzica i dziec-
ka wydaje sie by¢ kategoria nadrzedna/wazna w obszarze specyfiki funkcjono-
wania ich rodziny. Grupa rodzin, ktéra wpisuje si¢ w 6w schemat zaleznosci,
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w ktorej trudne jest wylonienie/dostrzezenie obszardéw zycia rodzica, niezwiaza-
nych z dzieckiem, stanowia rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie'.

W literaturze tematu sytuacja rodzin dzieci, ktére oddychaja za pomoca respi-
ratora, jest przedstawiona jako trudna i ztozona. Potrzeba mechanicznej wentyla-
qji dziecka stanowi o wieloczynnikowej zmianie funkcjonowania rodziny, a zto-
zonoé¢ obowiazkéw moze mie¢ charakter przyttaczajacy dla poszczegoélnych jej
czlonkéw (Anderson, Davis 2011). Badacze wskazuja na znaczgco obnizone po-
czucie jakosci zycia rodzicow dziecka wentylowanego mechanicznie, a takze na
czesta dysfunkcyjno$é owych rodzin (Gonzdlez i in. 2017). Lek o dziecko i jego
przyszio$¢ ma znaczacy wplyw na codzienno$¢ owych rodzin (Carnavale i in.
2008). Wedlug badan przeprowadzonych w Australii i Nowej Zelandii rodzice
niejednokrotnie odczuwaja, ze ich dzialania sa niewystarczajace, ze zaniedbuja
swoje dzieci — maja bowiem $wiadomo$¢, iz dzialania opiekuncze, wspierajace
zdrowie i bezpieczenstwo dziecka, powinny by¢ réwnolegle do aktywnosci
wspierajacych normalizacje zycia i autonomie dziecka (Chawla i in. 2021; Alrg i in.
(2021). Na podstawie przeprowadzonych wywiadéw wskazuja za$ na zmieniona
dynamike funkcjonowania rodzin. Opieka, wsparcie dziecka objetego mecha-
niczng wentylacja zajmuje centralny obszar rodzinnego zycia. Natomiast, ze
wzgledu na czesta potrzebe hospitalizacji dziecka czy koniecznos¢ korzystania
z pomocy innych 0sob, jest zaburzona prywatnos¢ rodziny, a niektére obszary jej
funkcjonowania staja sie publiczne. (Keitly, Daniels 2018) Rodzice wskazuja na-
tomiast na znaczng tesknote za normalizacjg zycia, ktéra jest uniemozliwiana
przez natlok obowiazkéw oraz odczuwany stale stres. Destabilizujace sg rowniez
wahania nastroju oraz trudnosci emocjonalne czlonkéw rodziny (Flynn 2013).

Analizujac sytuacje rodzin dzieci wentylowanych mechanicznie, warto zwro-
ci¢ uwage na gwarantowane systemowe wsparcie, z ktérego moga one korzystac.
Caloéciowa opieka o0s6b chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace sie leczeniu
przyczynowemu, postepujace, ograniczajace zycie choroby wymaga zewnetrzne-
go/systemowego wsparcia. Zgodnie z polskim prawem opieka ta winna by¢ ukie-
runkowana na poprawe jakosci zycia nie tylko podopiecznego, ale takze calej jego
rodziny celem lagodzenia cierpien psychicznych, duchowych, a takze spolecz-
nych i socjalnych. Swiadczenia gwarantowane przystuguja osobom chorujacym
na nieuleczalne, postepujace, ograniczajace zycie choroby nowotworowe i nie-
nowotworowe oraz udzielane s3 w warunkach domowych i realizowane przez
zespo6l dlugoterminowej opieki domowej dla dorostych, dzieci i mlodziezy wenty-

' Dzieci objete programem dlugoterminowej mechanicznej wentylacji domowej to dzieci, ktérych

stan zdrowia jest stabilny, lecz wymagaja mechanicznej pomocy w oddychaniu. Przyczynami
niewydolnosci oddechowej moga by¢ np. zmiany w ukladzie nerwowym lub kostnym. Pacjenci
sa wyposazeni w niezbedny sprzet medyczny — respirator, ssak czy pulsoksymetr oraz powinni
mie¢ calodobowy dostep do opieki medycznej (Medrzycka-Dabrowska i in. 2009).
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lowanych mechanicznie oraz przez pielegniarska opieke diugoterminowa domo-
wa (Rozporzadzenie, 2013) .

Celem wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci oraz funkcjonowa-
niu w zyciu spolecznym os6b z niepelnosprawnoscia powstat ,Program Asystent
osobisty osoby niepelnosprawnej” (Ustawa, 2018). Asystencja osobista jest klu-
czowa usluga kierowang do 0séb z niepelnosprawnosciami (Konwencja, 2006).
Zgodnie z prawem zakres ustug asystencji osobistej powinien by¢ $ciéle dostoso-
wany do potrzeb danej osoby z niepelnosprawnoscia, a sama usluga przez nig
kierowana. Brak dookreslenia w ustawie zakresu wsparcia asystenta oraz proce-
dur, jak skorzystac z tej formy, przyczynia sie do jej iluzoryczno$ci w ujeciu prak-
tycznym.

Natomiast forma coraz powszechniej realizowana w Polsce jest wprowadzona
w roku 2017 opieka wytchnieniowa. Ma ona za zadanie odcigzenie czlonkéw
rodzin lub opiekunéw 0séb niepelnosprawnych poprzez wsparcie ich w codzien-
nych obowiazkach lub zapewnienie czasowego zastepstwa. (Ustawa, 2021).
W 2022 r. dana osoba niepelnosprawna miata prawo do maksymalnie 240 godzin
opieki nad nig w ramach pobytu dziennego oraz 14 dni dla ustug opieki wy-
tchnieniowej $wiadczonej w ramach pobytu calodobowego. Zaréwno osobe
sprawujaca opieke wytchnieniowa, jak i asystenta rodzina musi znalez¢ samo-
dzielnie.

Znaczenie niepelnosprawnosci dziecka objetego dlugoterminowa mecha-
niczng wentylacja dla funkcjonowania jego rodzica wydaje sie niepodwazalne,
lecz takze niemierzalne. Nieoznaczono$¢ sytuacji rodzica implikuje powstanie
pytania o istnienie poza-rodzicielskich obszaréw funkcjonowania danego czlo-
wieka i ich znaczenie dla dobrostanu jednostki.

Metodologia badan wiasnych — o autoetnografii kolaboratywnej
jako drodze do zrozumienia sytuacji rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia

Autorki opisywanego badania spotkaly sie wczes$niej podczas badania po-
Swieconego drogom edukacyjnym dzieci z niepelnosprawnoscia, gdy jedna z ba-
daczek byla w roli badanej. Opisujac sytuacje dziecka, badana nawigzata do swo-
ich doswiadczen, okreslajac sie mianem rodzica zgubionego w systemie. Pojecie
to stanowilo inspiracje do rozméw i wylonienia kolejnego celu badawczego, ja-
kim jest poznanie do§wiadczen matki zwigzanych z byciem rodzicem i jednocze-
$nie asystentka dziecka objetego programem dlugoterminowej wentylacji. Wyto-
niono gléwny problem badawczy:
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- W jaki sposéb matka asystujaca dziecku wentylowanego mechanicznie opi-
suje swoja codzienno$¢?

a takze problemy szczegélowe:

- W jaki sposob badana opisuje swoje doswiadczenia zwiazane z macierzyn-
stwem?

— W jaki spos6b badana opisuje swoje doswiadczenia zwigzane z asystentura?

— W jaki sposéb badana konstruuje wilasng tozsamos¢ w kontekscie bycia ro-
dzicem dziecka z niepetlnosprawnoscig wentylowanego mechanicznie?

Badanie zostalo osadzone w strategii jakoSciowej, pozwalajac na koncentracje
na indywidualnych doswiadczeniach badacza (Silverman 2009). Szukajac metody,
ktéra pozwoli na wystapienie, jednej z badaczek w podwdjnej roli: badaczki i ba-
danej (bycie ,pelnosprawnym cztonkiem badania”), a takze wspdlne odkrywanie
i nadawanie znaczen w obszarze analizy przez dwie badaczki, wybrano autoet-
nografie kolaboratywna.

Autoentografia jest badaniem wywodzacym sie z nauk antropologicznych,
bazujacym na glebokiej autorefleksji, w ktérej osobiste doswiadczenia badacza sa
analizowane w perspektywie doswiadczen spolecznych i kulturowych (Adams
2008; Denzin 2014). Autoentografia kolabratywna natomiast jest to autoetnografia
oparta na wspolpracy. Jej celem jest pelniejsza eksploracja badanego doswiadcze-
nia kulturowego w okreslonym kontekscie (Czanecka 2020). Chang i in. (2013)
wskazuja natomiast, iz wspotpraca w procesie budowania narracji i analizy
zmniejsza niebezpieczenstwo samoutrwalajacych sie perspektyw.

Prowadzenie badania opartego na zastosowanej metodzie polegalo zaréwno
na réwnoleglym, jak i sekwencyjnym nadawaniu znaczen. Tworzenie narracji
przez badaczke pelnigca podwdéjna role (badang-badaczke’) miato naprzemienny
charakter dla analizy oraz konceptualizacji prowadzonych wspoélnie przez obie
badaczki, co obrazuje ponizszy schemat 1.

Badanie bylo prowadzone jesienig 2023 r. i trwalo kilka tygodni. Wylonione
kategorie dobrano w pary, w ktérych zaréwno sa dla siebie przeciwienstwem, jak
i uzupelnieniem, obrazujac tym samym koncepcje nieoznaczonosci sytuacji rodzi-
ca dziecka z niepelnosprawnoscia.

> Okreslenie badana-badaczka uzywane jest w tekscie w stosunku do autorki bedacej matka dziecka
wentylowanego mechanicznie, tworzacej narracje oraz dokonujacej autoanalizy, natomiast okreslenie
badaczka dotyczy autorki uczestniczacej w procesie konceptualizacji narracji oraz analizy.
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inspiracja
(pytanie)

narracja

interpretacja

konceptu-
alizacja

Schemat 1. Sekwencja budowania narracji i analizy
w prowadzonej autoetnografii kolaboratywnej

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Analiza materialu badawczego— o codziennosci matki dziecka
wentylowanego mechanicznie w perspektywie jej narracji

Budowanie narracji przez badaczke pelnigcg podwoéjna role okazalo sie dzia-
faniem oczyszczajacym i terapeutycznym, swoista droga do zrozumienia. Rozpo-
czynajac swoja narracje badana-badaczka opisuje siebie:

,Od siedemnastu lat jednym z moich dominujgcych zadai stala si¢ opieka nad mojg corkq, ktora
jest osobq fizycznie niesamodzielng, zalezng od respiratora i innych zwigzanych z tym sprzetow.
(...) Jest to relacja z dystansu czasowego, jednak bez dystansu narracyjnego. Poszukuje tez, na
réznych plaszczyznach, przyczyn utraty wlasnego znaczenia i podejmuje proby jego odzyskania
wraz z odzyskaniem przekonania o mozliwosci wplywu na cokolwiek™.

Stworzony w kilku etapach tekst liczy kilkanascie stron. W artykule zamiesz-
czone zostang wybrane fragmenty, przypisane do kategorii, wylonionych w pro-
cesie analizy materialu badawczego przez obie badaczki. Charakterystyczny wy-
daje sie ich, pozornie, antagonistyczny charakter, co przedstawia ponizszy
schemat 2.

> Walory literackie budowanej narracji zwigzane sa z wyksztalceniem badanej-badaczki w tym

obszarze.
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Bycie poza systemem

Wytrwatos$é

Wszechobecnosc¢

Ochrona dziecka

Codziennos¢ badanej matki
dziecka wentylowanego
mechanicznie

Cierpienie Opanowanie

Odstanianie siebie

Niewidzialnos¢

Rezygnacja

Bycie w systemie
Schemat 2. Kategorie konstruujace codzienno$¢ badanej

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Dane kategorie sa usytuowane na dwéch przeciwstawnych koncach tej samej
linii, poniewaz pomimo niemal antagonistycznego znaczenia buduja i opisuja one
te same do$wiadczenia. Opis macierzynstwa, ktéry tworzy odpowiedz na pierw-
szy problem szczegélowy, konstruowany jest przez kategorie:

-  Wytrwalo$¢ i rezygnacje, ktére wybrzmiewaja w fragmentach narracji,
m.in.:

»Narodziny. Po ataku przerazajgcej wsciektosci i niezgody, wrostam w pierwszq, narzucong mi,
konwencje — matki dziecka z niepelnosprawnoscig. Miatam odgdrnie — jako kobieta i matka —
wiedziec co robic, jak cierpiec i jak, mimo tego, przezyc. Dodatkowo towarzyszyto mi poczucie, ze
nie musze¢ byc wystuchana, bo wszyscy wiedzq co przezywam i serdecznie mi wspotczujg, ale
muszq juz is¢, bo majg swoje wazne sprawy.(...) Nie wiem, co wowczas trzymato mnie przy zy-
ciu. Jak na ztos¢, odbieratam weigz sygnaly z ciata — zmeczenie, fizyczng niemoc, a takze z umy-
stu — poczucie rozczarowania, lgk, dojmujgcq swiadomos¢ spadania w niebyt. Bytam w kleszczach
migdzy napierajgcym instynktem zZycia (przetrwania) i poczuciem absurdu powiedzenia ,tak”
dalszej egzystencji”.

~Wazne — nieswiadomos¢ sytuacji, ktorq widziatam w oczach mojej cdrki, przynosita mi utude
normalnosci. Ona po prostu zyla, radosnie witajgc nadchodzqcy czas. Miedzy naszymi spojrze-
niami istniala nieograniczona przestrzen zaprzeczenia rzeczywistosci — czysta radosc”.

»Batam si¢ wypowiada¢ moj gniew. Boj¢ sig, Ze wdwczas zostang sama. (...) Chronigc dziecko
przed cierpieniem, dbam o to, aby nigdy si¢ o tym nie dowiedzialo”.
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Wytrwaloé¢ ujawnia si¢ w dziataniach — w dbaniu o dziecko, podejmowaniu
wyzwan, wypelnianiu roli matki, radzeniu sobie z cierpieniem, a takze w ochro-
nie cérki i mitosci do niej. Wytrwalo$¢ wynika réwniez z obawy przed ,wypad-
nieciem” z roli, ze strachu przed osadzeniem i odrzuceniem. Rezygnacja nato-
miast jest potrzebg zakonczenia cierpienia, odczucia ulgi, jednoczesnie poglebia
izolacje, poczucie niezrozumienia i osamotnienia; ma charakter emocjonalny,
nieujawniony przedtem. Mito$¢ do dziecka oraz koncentracja na obowigzkach
blokuja mozliwos¢ poddania sie przez matke. Swoisty przymus mobilizacji, nie-
wspolmierny z odczuwanymi emocjami i potrzebami matki, mégl stanowic jedna
z przyczyn pézniejszych stanéw depresyjnych.

— Ochrong dziecka oraz odslanianie siebie, ktére wybrzmiewaja zwlaszcza
w obszarze dzialafn matki, wykraczajgcych poza dziatania typowe, przypi-
sane do owej roli.

Coérka badanej-badaczki wymaga wsparcia niemal w kazdej sferze swojego
funkcjonowania, takze w obszarze spotecznym. Budowanie przez nig relacji z in-
nymi ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ ruchowsq, brak samodzielnoéci w prze-
mieszczaniu oraz niewyrazng mowe jest utrudnione, lecz nie znika ze sfery po-
trzeb nastolatki. Wspieranie budowania relacji spolecznych stato sie wigc jednym
z zadan badanej-badaczki, o czym pisze:

~Mieliscie kiedys sytuacje, w ktdrej widzicie, ze wasze dziecko jest niesamowicie samotne i proébu-

jecie mu szukac przyjacict? Sciska wéwezas gdzies w dotku? Prawda? Czujecie? Prbuje byc wy-

luzowana i naturalna, jakby mi nie zalezato”.

Dzialaniem, ktére stanowi o ochronie dziecka i jego wspieraniu jest rowniez
asystentura. Badana-badaczka towarzyszy swojej cérce na wszystkich etapach
edukacji, czuwajgc na korytarzu podczas lekgji i bedac z nig podczas przerw. Te-
mat ten szerzej obrazuje kategoria odpowiadajgca na drugi szczegétowy problem
badawczy, lecz wazne wydaje sie spojrzenie na asystenture jako aktywnos¢ prze-
kraczajaca ramy typowego macierzynstwa, determinujaca poczucie nieadekwat-
nosci i zagubienia. Badana-badaczka pisze (o byciu na szkolnym korytarzu):

»Ale zaraz — dlaczego nie ma tu innych rodzicow? Korytarz jest pusty. Dzieci w klasach, a ja sie-
dzg samotnie na korytarzu. Jest dtugi. Po dwdch jego stronach — okna”.

Wspieranie corki przez badang-badaczke wigze si¢ z realizacja zadan, przy
ktérych wykracza ona poza strefe wlasnego komfortu, a wrecz odczuwa nieade-
kwatno$¢ wlasnej aktywnosci. Kategoria odslaniania siebie wigze sie z emocjonal-
nymi konsekwencjami dzialan, ktére dla badanej sa odgodrnie, sytuacyjnie narzu-
cone, stanowigc konsekwencje systemowej niewydolnosci oraz wynikajg
z potrzeby ochrony dziecka.
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Doswiadczenia zwigzane z asystentura stanowig znaczng czeé¢ konstruowa-
nej narracji. jako ze bycie asystentky dziecka stanowi gléwne zyciowe zadanie
badanej-badaczki. Kategoriami, ktére w tym obszarze zostaly wylonione w proce-
sie analizy materiatu, sa:

— Rodzic w systemie oraz rodzic poza systemem

Bycie asystentem dziecka i towarzyszenie mu w szkole dla badanej-badaczki
stanowi o ponownym aktywnym uczestniczeniu w systemie edukacyjnym. Stale
towarzyszenie dziecku implikuje réwniez niemozno$¢ wypelniania innych rél
spotecznych oraz bycia i aktywnosci w innych systemach i spotecznosciach, np.
podjecia pracy zawodowej. Znaczace fragmenty narracj:

»Szkota podstawowa. Czuje sig¢ jak pierwszoklasistka. Od razu wchodzg¢ w rolg nierozgarnigtego
albo moze tylko zagubionego dziecka, choc to moja corka zaczyna edukacje publiczng (a my pu-
bliczne nie jestesmy). Slysze¢ czesto, ze mam sig cieszyc, Zze w ogole si¢ zgodzili na wpuszczenie
dziecka do ich wspdlnoty”.

,Po szkole podstawowej zostato wspomnienie. Idziemy do liceum. Znowu strach. I znowu — ja
i crka — w symbiotycznym zlgczeniu. Prébuje zorientowac sig do jakiej szkoty mozemy pdjsc. Jak
zadzwonic zza mojej szyby, z mojego swiata do ,nich”? Nie wiem czy bede miata polgczenie mie-
dzykontynentalne czy nawet migdzyplanetarne. Nie wiem tez dlaczego i do jakiego Swiata, trafi-
tam tamtego 2006 roku, ale Swiat dawny z hukiem i z predkoscig swiatta opuscitam”.

[podczas szukania szkoly ponadpodstawowej]

,Kazdy telefon do instytucji, ttumaczenie wlasnej egzystencji i odmowne odpowiedzi, sq ranigce.
Wuyciskajg tzy. ,Nie prosz¢ Pani, nie mamy obowigzku. Nie, nie, prosze¢ dzwonic gdzies indziej.
No niestety”.

Bycie poza systemem przez badang-badaczke wyraza sie w:

— przekroczeniu typowej macierzynskiej aktywnosci w obszarze pomocy
dziecku w wypelnianiu obowiazkéw szkolnych;

- spolecznie nieadekwatnym uczestniczeniu w systemie szkolnym;

— braku mozliwosci wypelniania innych rél zyciowych;

— trudnosci w znalezieniu odpowiedniej placéwki edukacyjnej bez ,tande-
mu” dziecko wentylowane mechanicznie — matka;

— uczuciu nieadekwatnosci i zagubienia.

Zaroéwno macierzynstwo, jak i asystentura sa waznymi elementami konstru-
owanej przez badana tozsamosci. W kontekscie bycia rodzicem dziecka wentylo-
wanego mechanicznie istotne wydaja sie¢ réwniez wylonione kategorie:

— Opanowanie i cierpienie, ktére badaczki interpretuja réwniez jako integra-
cje i dezintegracje wlasnej osobowosci, ktéra zwigzana jest z postrzeganiem
siebie w kontekscie jednostkowym i spolecznym. W tym obszarze rozwa-
zan, znaczace wydajg sie fragmenty narracji:
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Jestem skorg, koscmi, oddechem, pospiechem. Odczuwam dualizm dwdch ciat. Ciata fizycznego
zmuszonego do racjonalizowanej egzystencji w zastanym systemie i ,ciata duchowego” we-
wnetrznego, ktdre od tej egzystencji ucieka. Jest rozproszone — a jednak pragngce wcielenia, po-
szukujgce miejsca dla ciata zewngtrznego. To ciato wewngtrzne jest pocwiartowane, transgresyj-
ne 1 nieokreslone. Czasem jestem, wigc zalem, kidtnig, bywam spokojem ztgczonym z szumem
rzeki, bardziej gdzies w nieokreslonym tam, niz tutaj. Usmiechem czaruje rzeczywistos¢é. Mam
swoje rytuaty i zaklecia. ,Mam si¢ dobrze”, ,U mnie w porzqdku”, , Tak, wcigz jestem w domu”.
Boli mnie kiedy mdwie, jeszcze bardziej gdy pisze. Czasem ciato umegczam na silowni, bo woéw-
czas poprzez cialo usypiam ducha. Wowczas Spig spokojnie. Ciato pokonuje mnie wewngtrzng”.

,Odebrano mi podmiotowosc. Pragnetam byc tozsama i dlatego cze¢sto ukrywatam swojg innosc.
Nie rozumiejgc, ze jest ona skladowq rodzgcej si¢ nowej tozsamosci, ktéra jest poza mainstre-
amem. Tyle tylko, ze na tg innos¢ w przyjetej, dominujgcej narracji nie dostaje pozwolenia.
Ogarnglo mnie przekonanie, ze jesli szybko nie ukryje swojego bolu i watpliwosci, to zostang sa-
ma. Moglam cierpiec, ale tak, aby nikt nie widzial. (...) Czas przyniost rozumienie. Natomiast
byly lata kiedy najwigkszq trudnoscig byto spotkanie z innym czlowiekiem i proba empatycznej
rozmowy o jego problemach, poniewaz kazdy problem, poza niepelnoprawnoscig, wydawat mi sig
blahy i niewazny. Tak, jestem winna. Odwrdcitam sig, zamkneglam w swoim bolu”.

~Wypadtam ze swiata zdrowych i zadowolonych. Stoje na poboczu i co jakis czas probuje wejs¢
w ten rozpegdzony ttum. Whiegajgc, na poczqtku, budze zdziwienie, moze litosc, przygladajq sig
mi w skupieniu. Czasem powiedzq kilka stéw. Pewnie czasem nie wiedzq co powiedziec. Stoje,
rozglgdam si¢ — kiedys tu bytam, ale teraz jest jakby inaczej. Pytam: — , Pamigtacie mnie jeszcze?
Hej to ja! Wiecie, ta sama”. I na poczqtku mnie rozpoznajg. Ptyng stowa otuchy. Potem znowu
wpadam do siebie. Respirator, ssak, noce i koszmarne, najkoszmarniejsze poranki, zapowiadajgce
dtugie dni z mojgq nieodlgczng juz towarzyszkg ,chorobg”. O poranku jedynym pocieszeniem by-
wa mysl, Ze nadejdzie wieczdr”.

Widoczny tu kryzys emocjonalny stanowi konsekwencje zaréwno niepelno-
sprawnosci dziecka, jak i spolecznie narzuconego dyskursu wytrwalosci i zaanga-
zowania jako cech przypisanych matce. Cierpienie staje sie pietnem generujacym
pewne, redukcyjne oczekiwania spoteczne wobec roli rodzica dziecka z niepelno-
sprawnosciag w spoleczenstwie oraz w spolecznosciach. Implikuje réwniez izolacje
zewnetrzng — pryzmat niepelnosprawnosdci utrudnia zobaczenie badaczki-
badanej w innych kontekstach i budowania z nig relacji w innych (niz niepelno-
sprawnos¢) obszarach. Natomiast maskowanie cierpienia wydaje sie determino-
wac izolacje wewnetrzna — potrzeba izolacji ze wzgledu na inno$¢ oraz ekstre-
malnoé¢ sytuacji. Wyjatkowos¢ sytuacji opisywanej rodziny problematyzuje
wzajemne zrozumienie z osobami z otoczenia spolecznego. Brak zewnetrznego,
systemowego wsparcia w radzeniu sobie z emocjonalnym kryzysem wynikaja-
cym z tak trudnej sytuacji, w jakiej znalazla si¢ rodzina badanej-badaczki sprawit,
iz odczuwane cierpienie stato sie gléwnym pryzmatem, przez ktéry postrzega ona
wlasna tozsamos¢, implikujac tym sam dezintegracje wiasnej osobowosci.
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— Wszechobecno$é oraz niewidzialno$¢, ktéra rozumiana jest w tym miejscu
jako pomijana osobliwo$¢. Kategorie te wybrzmiewaja w ponizszych, diuz-
szych fragmentach narracj:

»Nadal jednak nawiedzajq mnie mysli, ze powinnam istnie¢ tylko czgsciowo, byc¢ niewidoczna —
nie mowic, nie wychylac sig, nie by¢ mnyq. Staje si¢ sprytnie matkg, ktéra asystuje. USmiecham
sig mito. Raczej nie warczg. Moze czasem, kiedy cheq mi natozyc aureole Matki Boskiej lub niebo-
skiej. Umiera we mnie to uczucie, ktére w sobie lubitam, uczucie, ze moge byc jaka jestem. Teraz
musze kalkulowac”.

»Cheg zburzy¢ dominujgcy punkt widzenia, z ktorego czgsto nieswiadomie patrzmy (réwniez ja),
na osoby opiekuiicze, ktéry zaktada, ze pomdc si¢ nie da. Myslg takze o narracji, z ktérg spotykam
sig najczesciej — czyli Swigtej matki opiekunki, petnej radosnego poswigcenia, oddajgcej w podsko-
kach swoje zycie opiece, urodzonej by si¢ opiekowac, jednoczesnie z takg samq radoscig samouni-
cestwiajgcq siebie, tej wybranej, ktora wie co i jak. Otoz nie — ja nie wiem. Natura nie obdarzyla
mnie matczyng intuicjq i nadludzkg cierpliwosciq silg. Tym samym namawiam do namystu nad
otaczajgcym swiatem i nad zastanymi sposobami myslenia o rzeczywistosci. Jestem, bylam jak
inni, uczg si¢. Zostatam zaskoczona i nie otrzymatam wczesniejszego namaszczenia i instrukcji,
ani tez wewngtrznej, wyjgtkowej konstrukcji. Weigz jg tworze, wierzqc, ze moge w sobie odnaleZé
lub stworzyc nowe wartosci. Niemniej, tymczasem, w glownym nurcie moge byc obecna, ale tyl-
ko w wymiarze na jaki pozwala znana wszystkim opowiesc o kobiecie — matce. Stqd moja niewi-
dzialnos¢. Bo we wzroku patrzgcego nie widze pytant ani wqtpliwosci, natomiast dostrzegam
il styszg) mndstwo odpowiedzi, czasem litos¢ i strach. Echem odbijajg si¢ w moje glowie symbo-
liczne opowiesci o matce takiej jak ja — biednej, niewyksztalconej i najlepiej porzuconej. Wowczas
nie budze poznawczego dysonansu. A kiedy wspominam o bliskosci, Smierci, aborcji, feminizmie,
przemocy, nieobecnosci Boga — budzg zgorszenie, nie mieszcze si¢ w historii. Chciatabym odna-
leZ¢, a moze dac przyczynek do tego, aby stworzyc odmienne, alternatywne spojrzenie na opisy-
wane doswiadczenie. Jestem osobliwoscig. Obecnie jestemn bytem pomigdzy, zmuszanym do doko-
nywania wyboru. Nie moge dtuzej sta¢ w tym liminalnym stanie, a wybdr nie jest mozliwy.
Wskazuje na wartosci, ktdére powinny zostac odkryte, abym mogta stac si¢ czgscig rzeczywistosci
i nowej opowiesci. Wiem, zZe nie jestem tozsamoscig, ktéra miesci si¢ w systemie spotecznych wy-
obrazen, dlatego muszg siebie wymyslic”.

Wszechobecnoé¢ badanej-badaczki wyraza si¢ w jej cigglym, notorycznym
byciu z cérka — podczas spotkan, towarzyskich, w domu, w szkole. Jednoczesnie —
paradoksalnie — wlasnie ciagle bycie przy dziecku czyni badang matke niewi-
dzialng i niezauwazalnga. Jej niewidzialno$¢ jest zwigzana bowiem trudnoscig
w zaistnieniu w zyciu spolecznym poza rola asystentki i matki. Niewidzialna
w perspektywie spolecznej wydaje sie jej osobowos¢. W rutynie codziennosci
opartej na asystenturze dokonuje sie pomijanie osobliwosci badanej-badaczki, jej
cechy osobowosciowe staja si¢ niezauwazane i nieznaczace. Owa niewidzialnos¢
wigze si¢ z poczuciem:

— osamotnienia i marginalizacji,
— napietnowania,
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— pominigcia w systemie (zgubienia),
— beznadziei w podejmowaniu préb zmiany rzeczywistosci,
— resentymentu.

Budowana narracja pozwolila na autoanalize badanej-badaczki, a takze na
wylonienie jej potrzeb dotyczacych zmiany postrzegania jej osoby przez otocze-
nie, a takze przemian spolecznego dyskursu dotyczacego roli rodzica dziecka
z niepetlnosprawnosécia. W ostatniej sekwencji tworzenia narracji, badana-
-badaczka pisze:

I przychodzi mi do glowy, ze chcialabym zburzycé monument matkijojca cierpliwie bolejgcych.
Chciatabym wprawic w ruch odmienny sposéb myslenia — zamiast konstytuowac ten obraz. By-
cie rodzicem dziecka niepelnosprawnego staje sig pigtnem, tak silnym, Ze czynige mnie doskwie-
rajgco obcg, pozoruje znajomosc, aby w ten sposéb uniemozliwic poznanie i spotkanie. Zapew-
niam, mam tez inne przymioty. Bycie matkg nie zabezpieczyto mnie przed innymi niewygodami
i wygodami zycia. Zyje takze w innych wymiarach. Aby chronic siebie, musze brawurowo odrzu-
ci¢ niewygodny gorset oczekiwari, aby nie skazac si¢ na wewngtrzng banicje. (...) Rozumiem tez,
ze oddzielnie obiektu poznania, od podmiotu poznajgcego moze powodowac jego sakralizacje. Dla-
tego postuluje przeniesienie nas z ottarzy do rzeczywistosci profanum. Mysle o umozliwieniu
nam rzeczywistej obecnosci w spoleczeristwie, chociazby na rynku pracy. Cierpienie i blaganie
o litos¢ nie powinny by¢ jedynym akceptowanym i mozliwym sposobem zycia, a takze myslenia
0 naszej rzeczywistosci, redukujgc nas do tych emocji. Bo to akurat jest po prostu oczywistq i nie-
odlgczng strong bytu. Marzg o tym, aby rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami nie byli juz
z(a)gubieni w systemie, ale zostali w nim odnalezieni. Niech zmiana nie bedzie pozorna. Potrze-
buje ,efektu sejsmicznego”.

Zakonczenie narracji w formie swoistego manifestu rodzica dziecka z niepel-
nosprawnoécia $wiadczy zaréwno o $wiadomosci badanej-badaczki, zidentyfiko-
wanej potrzebie zmiany, a takze o przejsciu w jej rozwoju osobowosci od per-
spektywy jednostkowej do tozsamosci grupowej. Rozpoznanie potrzeb grupy
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia (zwlaszcza tych potrzebujacych stalej
opieki) wydaje sie trudne ze wzgledu na silny pryzmat potrzeb dziecka. Dlatego
tez rowniez podczas analizy materialu badawczego oraz formulowania odpowie-
dzi na gléwny problem badawczy adekwatne wydaje si¢ nawigzanie do zasady
nieoznaczonosci. Patrzenie na codzienno$¢ badanej-badaczki przez pryzmat jej
zaangazowania w role matki i asystentki (takze jej samej) uniemozliwia dostrze-
zenie jej innych cech, umiejetnosci i potrzeb. Co wiecej — wydaje sig, ze zaanga-
zowanie w pomoc dziecku, blokuje rozwdj jej aktywnosci w innych obszarach.
Natomiast dzialania ukierunkowane na samorozwdj (chocby zaangazowanie
w prace zawodowa), ze wzgledu na brak rozwigzan systemowych i mozliwosci
zastapienia matki przez innego asystenta, mogltyby przyczynic si¢ do deprywacji
i pominiecia potrzeb dziecka.
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Podsumowanie i implikacje — o znaczeniu wynikéw badan
autoetnografii kolaboratywnej dla rozwazan o sytuacji
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia

Analizowane badanie zostalo przeprowadzone w strategii jakosciowej, co
uniemozliwia uogoélnienia i generalizacje. Niemniej ukazujac unikatowe, jednost-
kowe przezycia, pozwala na wylonienie kwestii istotnych w danych obszarach
rozwazan, a takze implikuje stawianie pytan ukierunkowujacych dalsze teore-
tyczne i empiryczne dociekania. Analiza prezentowanego badania pozwala na
wylonienie wnioskow z trzech obszaréw rozwazan:

1. Wspdlistnienie kategorii wytrwatosci i rezygnacji oraz opanowania i cier-
pienia — wpisuje sie w metafore macierzynstwa jako instytucji totalnej, za
pomoca ktdérej Burowska (1997) rozszerza i opisuje stereotyp matki-Polki.
Stereotypowe my$lenie o macierzynstwie jako roli wymagajacej catkowitego
poswiecenia i wyzwalajacej nadludzkie sily, jest wspélczesnie przelamywa-
ne przez dyskurs rodzicielstwa bliskosci pozwalajacego na wachlarz emocji
takze rodzica. W perspektywie analizowanego materiatu, wylania si¢ pyta-
nie, czy istnieje spoleczne przyzwolenie na brak pelnego zaangazowania,
dbania przede wszystkim o siebie i odczuwanie frustracji przez matke
dziecka z niepelnosprawnoscig, dziecka niesamodzielnego, wymagajacego
statej opieki?

2. Wyjatkowos¢ i trudnos¢ sytuacji badanej-badaczki powoduje dezintegracje
i poczucie osamotnienia. Analizujgc opisang w prezentowanych narracjach
codziennos$¢ w kontekscie rzeczywistego, gwarantowanego prawem, syste-
mowego wsparcia, mozna wysnué wniosek, iz brak okreslonych dzialan ze
strony placéwek medycznych, socjalnych czy edukacyjnych, moze powodo-
wacé poglebianie sie poczucia bezradnosci oséb znajdujacych si¢ w podobnej
sytuacji, ich wiktymizacje, degradacje socjalng i zawodowa. Nie tylko dziecko,
ale takze rodzic staja sie osobami catkowicie zaleznymi i niesamodzielnymi.
Przy calkowitym zaangazowaniu jednego z rodzicéw w opieke, okazuje sie,
ze rodzina przestaje by¢ miejscem harmonijnego rozwoju. Rodzic zostaje
zatrzymany, ograniczony do zaspokajania, w pierwszej kolejnosci, potrzeb
chorego dziecka. W perspektywie analizowanego materialu wydaje sie, iz
najkorzystniejsza dla zdrowia psychicznego rodziny bytaby mozliwos¢ dzie-
lenia opieki nad chorym dzieckiem z mozliwoscia pracy zawodowej. Tako-
wa zmiana bylaby mozliwa jedynie w sytuacji zapewnienia dziecku z nie-
pelnosprawnoscia asystencji z zewnatrz. Natomiast brak tej perspektywy
dla rodzica powoduje jego niemoznoé¢ oderwania sie od trudnej sytuacji,
podjecia pracy zawodowej a tym samym mozliwosci samorealizacji i rozwo-
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ju na innym polu niz rodzina, co poglebia frustracje, poczucie wypalenia

i beznadziei.

3. Analiza narracji badanej-badaczki pozwala na wylonienie trudnosci nazna-
czajacych funkcjonowanie jej rodziny, ktére wydaja sie wazne w perspek-
tywie ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci wymagajacych stalej
opieki. 53 to:

- calkowita odpowiedzialno$¢ za stan i rozwdj dziecka spoczywajaca na ro-

dzicach;

— zaniedbywanie dzieci zdrowych;

- zaniedbywanie wlasnego rozwoju, rozpoznawania i zaspokajania swoich

potrzeb;

— pogorszanie sie kondycji psycho-fizycznej rodzicéw i rodzenstwa;

— pogorszanie relacji miedzy cztonkami rodziny;

— poczucie lekcewazenia ze strony instytucji.

Podsumowaniem rozwazan niech bedzie zaproszenie do interdyscyplinarnej
dyskusji na temat ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci z niepelnosprawno-
Scig. Temat droznosci i holistycznoéci oferowanego wsparcia wybrzmiewa juz
w dziataniach dotyczacych nowego modelu wczesnego wspomagania w rozwoju
(Aksamit i in. 2022). W perspektywie czynionych analiz konieczna wydaje sie
réwniez zmiana myslenia o rodzicu dziecka z niepelnosprawnoscia, a przede
wszystkim zauwazenie jego potrzeb niezwigzanych z rodzicielstwem. Powstaje
pytanie, czy prawo do ich realizacji respektowane jest przez srodowisko spolecz-
ne oraz edukacyjne i terapeutyczne, a takze jakie przemiany w dyskursach peda-
gogiki specjalnej sa konieczne dla ,uwolnienia” rodzica dziecka z niepelnospraw-
noscia od nieoznaczonosci jego sytuacji.
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