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Rodzic zgubiony w systemie – o yciu rodzica 
dziecka z niepe nosprawno ci  w perspektywie 
badania autoetnograficznego 

Artyku  podejmuje temat sytuacji rodzica dziecka z niepe nosprawno ci , mo liwo ci jego aktyw-
no ci yciowej oraz realizacji potrzeb. W szczególno ci analizowana jest sytuacja rodziców dzieci 
wentylowanych mechanicznie, wymagaj cych ca odobowej opieki. W tek cie zosta o opisane ba-
danie przeprowadzone wed ug strategii jako ciowej, metod  autoetnografii kolaboratywnej. Ana-
liza powsta ej narracji pozwoli a autorkom na wy onienie kategorii dotycz cych macierzy stwa, 
asystentury oraz budowania to samo ci matki dziecka wentylowanego mechanicznie. Wnioskiem 
z czynionych analiz jest wybrzmiewaj ca potrzeba zmiany zarówno w spo ecznym dyskursie do-
tycz cym rodzica dziecka z niepe nosprawno ci , jak i w systemowym wsparciu rodziny.  

S owa kluczowe: macierzy stwo, niepe nosprawno , 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 by  zdolnym do opowiadania o samym sobie 
historii zrozumia ych i zarazem mo liwych do przyj cia przez innych, 

przede wszystkim mo liwych do przyj cia”. 
Paul Ricoeur 

Wprowadzenie – o zasadzie nieoznaczono ci jako ramie 
interpretacyjnej postrzegania sytuacji rodzica dziecka  
z niepe nosprawno ci . 

W perspektywie rozwa a  w obszarze pedagogiki specjalnej, jako  i specyfi-
ka ycia rodzica dziecka z niepe nosprawno ci  wpisuje si  w obszar bada  i ana-
liz dotycz cych jego rodziny. Aspektami podejmowanymi cz sto w literaturze 
w tej tematyce s : kryzys rodzica zwi zany z niepe nosprawno ci  dziecka (Kan-
del, Merrick 2007; Roll-Pettersson 2010; Ga uszka, Ochman 2022), zjawisko wzro-
stu postraumatycznego (Parchomiuk, Byra 2018), role rodzicielskie, specyfika 
macierzy stwa/ojcostwa zwi zanego z niepe nosprawno ci  dziecka (Aksamit 
2019, 2021), a tak e proces wsparcia rodziny (Bar óg 2019). Im wi ksza uwaga 
skierowana jest na do wiadczenia zwi zane z byciem matk /ojcem, tym mniej 
wyra ne, mniej zauwa alne wydaj  si  kwestie zwi zane z poza-rodzicielskimi 
obszarami ycia danego cz owieka. Jednostronno  postrzegania yciowych do-
wiadcze  rodziców (g ównie przez pryzmat niepe nosprawno ci ich dzieci) mo-
e by  odzwierciedlona poprzez metaforyczne wykorzystanie zasady nieozna-

czono ci Heisenberga. Ta, obowi zuj ca w fizyce kwantowej zasada, wskazuje, i  
niemo liwe jest tak samo dok adne zbadanie dwóch parametrów (p du i masy) 
cz stki (Bia ynicki-Birula i in. 2001: 83; Adamowicz 2005). W uj ciu filozoficznym 
oraz psychologicznym owa nieoznaczono  wskazuje na nieuchwytno  ca ego 
obrazu danej rzeczy, a tym samym fragmentaryczno  percepcji ( ukasik 2017). 
Niepe nosprawno  dziecka wp ywa znacz co na sytuacj  yciow  jego rodzica 
i stanowi pryzmat postrzegania jego funkcjonowania przez otoczenie. Kwestie 
poza-rodzicielskie staj  si  tym samym trudniejsze do zbadania czy analizy. Wy-
daj  si  one równie  umyka  w codziennym postrzeganiu rodzica dziecka z nie-
pe nosprawno ci , wp ywaj c na swoist  nierozerwalno  dziecka i rodzica 
w spo ecznej percepcji. Powstaje natomiast pytanie, czy patrzenie na ycie owej 
grupy spo ecznej bez dotykania obszaru rodzicielstwa i niepe nosprawno ci, nie 
powodowa oby pomini cia kategorii zwi zanych z relacj  z dzieckiem i jego 
funkcjonowaniem? Dlatego te  konweniuje w tej sytuacji metaforyczne przenie-
sienie zasady nieoznaczono ci. W swoich rozwa aniach Heisenberg wskazywa  
równie , i  sama czynno  obserwowania cz stki zmienia j , uniemo liwiaj c 
uzyskanie dok adnej wiedzy (Baker 2008). Dokonuj c ponownie przeniesienia 
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owej zasady na grunt nauk spo ecznych, stanowi ona uzasadnienie podj cia 
w tym obszarze bada  jako ciowych. Rozwa ania dotycz ce sytuacji rodziców 
dzieci z niepe nosprawno ci  (w tym mechanicznie wentylowanych) zostan  
wszak e uzupe nione o fragmenty analizy przeprowadzonego badania – autoet-
nografii kolaboratywnej (collaborative autoethnography). Przyjmuj c znaczenie 
obecno ci drugiego badacza dla procesu tworzenia znacze , zastosowana zosta a 
metoda badawcza, w której wspó praca pomi dzy badaczami (w ród których 
jeden jednocze nie jest badanym) stanowi o wzbogaceniu metody autoetnogra-
ficznej (Chang i in. 2013). 

Zasada nieoznaczono ci mo e by  zastosowana do opisu pozarodzicielskich 
ról yciowych rodzica dziecka z niepe nosprawno ci . Owych opisów bada  w li-
teraturze jest niewiele i s  mocno po czone z kategori  niepe nosprawno ci jako 
naznaczaj c  funkcjonowanie ca ej rodziny. Interpretowane s  kwestie aktywno-
ci zawodowej rodziców oraz ich relacje ma e skie, a tak e spo eczne. Badacze 

analizuj cy jako  i trwa o  zwi zków ma e skich wskazuj  na zaanga owanie 
i blisko , jako efekt dzielenia trudnych do wiadcze  (Hock, Tamm, Ramisch 
2012; King i in. 2006), a cierpliwo ci wyrozumia o  do ma onka, jako cechy wy-
uczone w obszarze rodzicielstwa (Bayat 2007). Autorzy ukazuj  równie  zale no  
jako ci relacji ma e skiej od poziomu odczuwanego stresu rodzicielskiego (Ko-
bosko 2015; Spahn i in. 2004; Pisula 2007), a tak e opisuj  znacz c  relacj  pomi -
dzy akceptacj  funkcjonowania dziecka przez matki a ich zaanga owaniem  
w relacje ma e sk  (Lickenbrock, Ekas, Whitman 2011). Podobnie jest z analiz  
sytuacji zawodowej owej grupy spo ecznej. Ich aktywno  na rynku pracy jest 
analizowana w perspektywie pozyskiwania rodków na rehabilitacj , leczenie czy 
terapi  dziecka (Olco -Kubicka, Kubicki 2012), czasu przeznaczonego na realiza-
cj  zada  zawodowych i opiek  nad dzieckiem (Morris 2012), a tak e czynników 
zwi zanych z funkcjonowaniem dziecka umo liwiaj cych/utrudniaj cych aktyw-
no  zawodow  (Porterfield 2002). Dominuj c  perspektyw  w przedstawianiu 
relacji spo ecznych rodziców dzieci z niepe noprawno ci  jest natomiast kwestia 
budowania sieci wsparcia, grup pomocowych i samopomocowych ( yta, wi-
rynka o 2015). Inicjatywy te s  bardzo wa ne, ukierunkowuj  jednak my lenie 
dotycz ce spo ecznej aktywno ci rodziców na dzia ania zorientowane na „radze-
nie sobie” z niepe nosprawno ci , pomijaj c kwestie zwi zane z rozrywk , odpo-
czynkiem czy samorozwojem. 

W zale no ci od rodzaju i stopnia niepe nosprawno ci dziecka oraz poziomu 
jego samodzielno ci, znaczenie niepe nosprawno ci dla jako ci i specyfiki funk-
cjonowania rodzica jest ró norodne. W przypadku dzieci z niepe nosprawno ci  
sprz on , wymagaj cych sta ej opieki lub asysty, wspó zale no  rodzica i dziec-
ka wydaje si  by  kategori  nadrz dn /wa n  w obszarze specyfiki funkcjono-
wania ich rodziny. Grup  rodzin, która wpisuje si  w ów schemat zale no ci, 
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w której trudne jest wy onienie/dostrze enie obszarów ycia rodzica, niezwi za-
nych z dzieckiem, stanowi  rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie1. 

W literaturze tematu sytuacja rodzin dzieci, które oddychaj  za pomoc  respi-
ratora, jest przedstawiona jako trudna i z o ona. Potrzeba mechanicznej wentyla-
cji dziecka stanowi o wieloczynnikowej zmianie funkcjonowania rodziny, a z o-
ono  obowi zków mo e mie  charakter przyt aczaj cy dla poszczególnych jej 

cz onków (Anderson, Davis 2011). Badacze wskazuj  na znacz co obni one po-
czucie jako ci ycia rodziców dziecka wentylowanego mechanicznie, a tak e na 
cz st  dysfunkcyjno  owych rodzin (González i in. 2017). L k o dziecko i jego 
przysz o  ma znacz cy wp yw na codzienno  owych rodzin (Carnavale i in. 
2008). Wed ug bada  przeprowadzonych w Australii i Nowej Zelandii rodzice 
niejednokrotnie odczuwaj , e ich dzia ania s  niewystarczaj ce, e zaniedbuj  
swoje dzieci – maj  bowiem wiadomo , i  dzia ania opieku cze, wspieraj ce 
zdrowie i bezpiecze stwo dziecka, powinny by  równoleg e do aktywno ci 
wspieraj cych normalizacj  ycia i autonomi  dziecka (Chawla i in. 2021; Alrø i in. 
(2021). Na podstawie przeprowadzonych wywiadów wskazuj  za  na zmienion  
dynamik  funkcjonowania rodzin. Opieka, wsparcie dziecka obj tego mecha-
niczn  wentylacj  zajmuje centralny obszar rodzinnego ycia. Natomiast, ze 
wzgl du na cz st  potrzeb  hospitalizacji dziecka czy konieczno  korzystania 
z pomocy innych osób, jest zaburzona prywatno  rodziny, a niektóre obszary jej 
funkcjonowania staj  si  publiczne. (Keitly, Daniels 2018) Rodzice wskazuj  na-
tomiast na znaczn  t sknot  za normalizacj  ycia, która jest uniemo liwiana 
przez nat ok obowi zków oraz odczuwany stale stres. Destabilizuj ce s  równie  
wahania nastroju oraz trudno ci emocjonalne cz onków rodziny (Flynn 2013). 

Analizuj c sytuacj  rodzin dzieci wentylowanych mechanicznie, warto zwró-
ci  uwag  na gwarantowane systemowe wsparcie, z którego mog  one korzysta . 
Ca o ciowa opieka osób choruj cych na nieuleczalne, niepoddaj ce si  leczeniu 
przyczynowemu, post puj ce, ograniczaj ce ycie choroby wymaga zewn trzne-
go/systemowego wsparcia. Zgodnie z polskim prawem opieka ta winna by  ukie-
runkowana na popraw  jako ci ycia nie tylko podopiecznego, ale tak e ca ej jego 
rodziny celem agodzenia cierpie  psychicznych, duchowych, a tak e spo ecz-
nych i socjalnych. wiadczenia gwarantowane przys uguj  osobom choruj cym 
na nieuleczalne, post puj ce, ograniczaj ce ycie choroby nowotworowe i nie-
nowotworowe oraz udzielane s  w warunkach domowych i realizowane przez 
zespó  d ugoterminowej opieki domowej dla doros ych, dzieci i m odzie y wenty-

1  Dzieci obj te programem d ugoterminowej mechanicznej wentylacji domowej to dzieci, których 
stan zdrowia jest stabilny, lecz wymagaj  mechanicznej pomocy w oddychaniu. Przyczynami 
niewydolno ci oddechowej mog  by  np. zmiany w uk adzie nerwowym lub kostnym. Pacjenci 
s  wyposa eni w niezb dny sprz t medyczny – respirator, ssak czy pulsoksymetr oraz powinni 
mie  ca odobowy dost p do opieki medycznej (M drzycka-D browska i in. 2009). 
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lowanych mechanicznie oraz przez piel gniarsk  opiek  d ugoterminow  domo-
w  (Rozporz dzenie, 2013) . 

Celem wsparcia w wykonywaniu codziennych czynno ci oraz funkcjonowa-
niu w yciu spo ecznym osób z niepe nosprawno ci  powsta  „Program Asystent 
osobisty osoby niepe nosprawnej” (Ustawa, 2018). Asystencja osobista jest klu-
czow  us ug  kierowan  do osób z niepe nosprawno ciami (Konwencja, 2006). 
Zgodnie z prawem zakres us ug asystencji osobistej powinien by  ci le dostoso-
wany do potrzeb danej osoby z niepe nosprawno ci , a sama us uga przez ni  
kierowana. Brak dookre lenia w ustawie zakresu wsparcia asystenta oraz proce-
dur, jak skorzysta  z tej formy, przyczynia si  do jej iluzoryczno ci w uj ciu prak-
tycznym. 

Natomiast form  coraz powszechniej realizowan  w Polsce jest wprowadzona 
w roku 2017 opieka wytchnieniowa. Ma ona za zadanie odci enie cz onków 
rodzin lub opiekunów osób niepe nosprawnych poprzez wsparcie ich w codzien-
nych obowi zkach lub zapewnienie czasowego zast pstwa. (Ustawa, 2021). 
W 2022 r. dana osoba niepe nosprawna mia a prawo do maksymalnie 240 godzin 
opieki nad ni  w ramach pobytu dziennego oraz 14 dni dla us ug opieki wy-
tchnieniowej wiadczonej w ramach pobytu ca odobowego. Zarówno osob  
sprawuj c  opiek  wytchnieniow , jak i asystenta rodzina musi znale  samo-
dzielnie. 

Znaczenie niepe nosprawno ci dziecka obj tego d ugoterminow  mecha-
niczn  wentylacj  dla funkcjonowania jego rodzica wydaje si  niepodwa alne, 
lecz tak e niemierzalne. Nieoznaczono  sytuacji rodzica implikuje powstanie 
pytania o istnienie poza-rodzicielskich obszarów funkcjonowania danego cz o-
wieka i ich znaczenie dla dobrostanu jednostki. 

Metodologia bada  w asnych – o autoetnografii kolaboratywnej 
jako drodze do zrozumienia sytuacji rodzica dziecka  
z niepe nosprawno ci  

Autorki opisywanego badania spotka y si  wcze niej podczas badania po-
wi conego drogom edukacyjnym dzieci z niepe nosprawno ci , gdy jedna z ba-

daczek by a w roli badanej. Opisuj c sytuacj  dziecka, badana nawi za a do swo-
ich do wiadcze , okre laj c si  mianem rodzica zgubionego w systemie. Poj cie 
to stanowi o inspiracj  do rozmów i wy onienia kolejnego celu badawczego, ja-
kim jest poznanie do wiadcze  matki zwi zanych z byciem rodzicem i jednocze-
nie asystentk  dziecka obj tego programem d ugoterminowej wentylacji. Wy o-

niono g ówny problem badawczy:  
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 W jaki sposób matka asystuj ca dziecku wentylowanego mechanicznie opi-
suje swoj  codzienno ? 

a tak e problemy szczegó owe:  
 W jaki sposób badana opisuje swoje do wiadczenia zwi zane z macierzy -

stwem?  
 W jaki sposób badana opisuje swoje do wiadczenia zwi zane z asystentur ? 
 W jaki sposób badana konstruuje w asn  to samo  w kontek cie bycia ro-

dzicem dziecka z niepe nosprawno ci  wentylowanego mechanicznie? 
Badanie zosta o osadzone w strategii jako ciowej, pozwalaj c na koncentracj  

na indywidualnych do wiadczeniach badacza (Silverman 2009). Szukaj c metody, 
która pozwoli na wyst pienie, jednej z badaczek w podwójnej roli: badaczki i ba-
danej (bycie „pe nosprawnym cz onkiem badania”), a tak e wspólne odkrywanie 
i nadawanie znacze  w obszarze analizy przez dwie badaczki, wybrano autoet-
nografi  kolaboratywn .  

Autoentografia jest badaniem wywodz cym si  z nauk antropologicznych, 
bazuj cym na g bokiej autorefleksji, w której osobiste do wiadczenia badacza s  
analizowane w perspektywie do wiadcze  spo ecznych i kulturowych (Adams 
2008; Denzin 2014). Autoentografia kolabratywna natomiast jest to autoetnografia 
oparta na wspó pracy. Jej celem jest pe niejsza eksploracja badanego do wiadcze-
nia kulturowego w okre lonym kontek cie (Czanecka 2020). Chang i in. (2013) 
wskazuj  natomiast, i  wspó praca w procesie budowania narracji i analizy 
zmniejsza niebezpiecze stwo samoutrwalaj cych si  perspektyw. 

Prowadzenie badania opartego na zastosowanej metodzie polega o zarówno 
na równoleg ym, jak i sekwencyjnym nadawaniu znacze . Tworzenie narracji 
przez badaczk  pe ni c  podwójn  rol  (badan -badaczk 2) mia o naprzemienny 
charakter dla analizy oraz konceptualizacji prowadzonych wspólnie przez obie 
badaczki, co obrazuje poni szy schemat 1.  

Badanie by o prowadzone jesieni  2023 r. i trwa o kilka tygodni. Wy onione 
kategorie dobrano w pary, w których zarówno s  dla siebie przeciwie stwem, jak 
i uzupe nieniem, obrazuj c tym samym koncepcj  nieoznaczono ci sytuacji rodzi-
ca dziecka z niepe nosprawno ci .  

 
 
 
 
 
 

2  Okre lenie badana-badaczka u ywane jest w tek cie w stosunku do autorki b d cej matk  dziecka 
wentylowanego mechanicznie, tworz cej narracje oraz dokonuj cej autoanalizy, natomiast okre lenie 
badaczka dotyczy autorki uczestnicz cej w procesie konceptualizacji narracji oraz analizy.  
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Schemat 1. Sekwencja budowania narracji i analizy  
w prowadzonej autoetnografii kolaboratywnej 

ród o: opracowanie w asne. 

Analiza materia u badawczego– o codzienno ci matki dziecka 
wentylowanego mechanicznie w perspektywie jej narracji 

Budowanie narracji przez badaczk  pe ni c  podwójn  rol  okaza o si  dzia-
aniem oczyszczaj cym i terapeutycznym, swoist  drog  do zrozumienia. Rozpo-

czynaj c swoj  narracj  badana-badaczka opisuje siebie:  

„Od siedemnastu lat jednym z moich dominuj cych zada  sta a si  opieka nad moj  córk , która 
jest osob  fizycznie niesamodzieln , zale n  od respiratora i innych zwi zanych z tym sprz tów. 
(…) Jest to relacja z dystansu czasowego, jednak bez dystansu narracyjnego. Poszukuj  te , na 
ró nych p aszczyznach, przyczyn utraty w asnego znaczenia i podejmuj  próby jego odzyskania 
wraz z odzyskaniem przekonania o mo liwo ci wp ywu na cokolwiek”3. 

Stworzony w kilku etapach tekst liczy kilkana cie stron. W artykule zamiesz-
czone zostan  wybrane fragmenty, przypisane do kategorii, wy onionych w pro-
cesie analizy materia u badawczego przez obie badaczki. Charakterystyczny wy-
daje si  ich, pozornie, antagonistyczny charakter, co przedstawia poni szy 
schemat 2.  

3  Walory literackie budowanej narracji zwi zane s  z wykszta ceniem badanej-badaczki w tym 
obszarze. 
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Schemat 2. Kategorie konstruuj ce codzienno  badanej  

ród o: opracowanie w asne. 

Dane kategorie s  usytuowane na dwóch przeciwstawnych ko cach tej samej 
linii, poniewa  pomimo niemal antagonistycznego znaczenia buduj  i opisuj  one 
te same do wiadczenia. Opis macierzy stwa, który tworzy odpowied  na pierw-
szy problem szczegó owy, konstruowany jest przez kategorie: 

 Wytrwa o  i rezygnacj , które wybrzmiewaj  w fragmentach narracji, 
m.in.: 

„Narodziny. Po ataku przera aj cej w ciek o ci i niezgody, wros am w pierwsz , narzucon  mi, 
konwencj  – matki dziecka z niepe nosprawno ci . Mia am odgórnie – jako kobieta i matka – 
wiedzie  co robi , jak cierpie  i jak, mimo tego, prze y . Dodatkowo towarzyszy o mi poczucie, e 
nie musz  by  wys uchana, bo wszyscy wiedz  co prze ywam i serdecznie mi wspó czuj , ale 
musz  ju  i , bo maj  swoje wa ne sprawy.(…) Nie wiem, co wówczas trzyma o mnie przy y-
ciu. Jak na z o , odbiera am wci  sygna y z cia a – zm czenie, fizyczn  niemoc, a tak e z umy-
s u – poczucie rozczarowania, l k, dojmuj c  wiadomo  spadania w niebyt. By am w kleszczach 
mi dzy napieraj cym instynktem ycia (przetrwania) i poczuciem absurdu powiedzenia „tak” 
dalszej egzystencji”. 

„Wa ne – nie wiadomo  sytuacji, któr  widzia am w oczach mojej córki, przynosi a mi u ud  
normalno ci. Ona po prostu y a, rado nie witaj c nadchodz cy czas. Mi dzy naszymi spojrze-
niami istnia a nieograniczona przestrze  zaprzeczenia rzeczywisto ci – czysta rado ”. 

„Ba am si  wypowiada  mój gniew. Boj  si , e wówczas zostan  sama. (…) Chroni c dziecko 
przed cierpieniem, dbam o to, aby  nigdy si  o tym nie dowiedzia o”. 
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Wytrwa o  ujawnia si  w dzia aniach – w dbaniu o dziecko, podejmowaniu 
wyzwa , wype nianiu roli matki, radzeniu sobie z cierpieniem, a tak e w ochro-
nie córki i mi o ci do niej. Wytrwa o  wynika równie  z obawy przed „wypad-
ni ciem” z roli, ze strachu przed os dzeniem i odrzuceniem. Rezygnacja nato-
miast jest potrzeb  zako czenia cierpienia, odczucia ulgi, jednocze nie pog bia 
izolacj , poczucie niezrozumienia i osamotnienia; ma charakter emocjonalny, 
nieujawniony przedtem. Mi o  do dziecka oraz koncentracja na obowi zkach 
blokuj  mo liwo  poddania si  przez matk . Swoisty przymus mobilizacji, nie-
wspó mierny z odczuwanymi emocjami i potrzebami matki, móg  stanowi  jedn  
z przyczyn pó niejszych stanów depresyjnych. 

 Ochron  dziecka oraz ods anianie siebie, które wybrzmiewaj  zw aszcza 
w obszarze dzia a  matki, wykraczaj cych poza dzia ania typowe, przypi-
sane do owej roli. 
Córka badanej-badaczki wymaga wsparcia niemal w ka dej sferze swojego 

funkcjonowania, tak e w obszarze spo ecznym. Budowanie przez ni  relacji z in-
nymi ze wzgl du na niepe nosprawno  ruchow , brak samodzielno ci w prze-
mieszczaniu oraz niewyra n  mow  jest utrudnione, lecz nie znika ze sfery po-
trzeb nastolatki. Wspieranie budowania relacji spo ecznych sta o si  wi c jednym 
z zada  badanej-badaczki, o czym pisze: 

„Mieli cie kiedy  sytuacj , w której widzicie, e wasze dziecko jest niesamowicie samotne i próbu-
jecie mu szuka  przyjació ? ciska wówczas gdzie  w do ku? Prawda? Czujecie? Próbuj  by  wy-
luzowana i naturalna, jakby mi nie zale a o”. 

Dzia aniem, które stanowi o ochronie dziecka i jego wspieraniu jest równie  
asystentura. Badana-badaczka towarzyszy swojej córce na wszystkich etapach 
edukacji, czuwaj c na korytarzu podczas lekcji i b d c z ni  podczas przerw. Te-
mat ten szerzej obrazuje kategoria odpowiadaj ca na drugi szczegó owy problem 
badawczy, lecz wa ne wydaje si  spojrzenie na asystentur  jako aktywno  prze-
kraczaj c  ramy typowego macierzy stwa, determinuj c  poczucie nieadekwat-
no ci i zagubienia. Badana-badaczka pisze (o byciu na szkolnym korytarzu):  

„Ale zaraz – dlaczego nie ma tu innych rodziców? Korytarz jest pusty. Dzieci w klasach, a ja sie-
dz  samotnie na korytarzu. Jest d ugi. Po dwóch jego stronach – okna”. 

Wspieranie córki przez badan -badaczk  wi e si  z realizacj  zada , przy 
których wykracza ona poza stref  w asnego komfortu, a wr cz odczuwa nieade-
kwatno  w asnej aktywno ci. Kategoria ods aniania siebie wi e si  z emocjonal-
nymi konsekwencjami dzia a , które dla badanej s  odgórnie, sytuacyjnie narzu-
cone, stanowi c konsekwencj  systemowej niewydolno ci oraz wynikaj  
z potrzeby ochrony dziecka. 
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Do wiadczenia zwi zane z asystentur  stanowi  znaczn  cz  konstruowa-
nej narracji. jako e bycie asystentk  dziecka stanowi g ówne yciowe zadanie 
badanej-badaczki. Kategoriami, które w tym obszarze zosta y wy onione w proce-
sie analizy materia u, s : 

 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. Sta e 
towarzyszenie dziecku implikuje równie  niemo no  wype niania innych ról 
spo ecznych oraz bycia i aktywno ci w innych systemach i spo eczno ciach, np. 
podj cia pracy zawodowej. Znacz ce fragmenty narracji: 

„Szko a podstawowa. Czuj  si  jak pierwszoklasistka. Od razu wchodz  w rol  nierozgarni tego 
albo mo e tylko zagubionego dziecka, cho  to moja córka zaczyna edukacj  publiczn  (a my pu-
bliczne nie jeste my). S ysz  cz sto, e mam si  cieszy , e w ogóle si  zgodzili na wpuszczenie 
dziecka do ich wspólnoty”. 

„Po szkole podstawowej zosta o wspomnienie. Idziemy do liceum. Znowu strach. I znowu – ja 
i córka – w symbiotycznym z czeniu. Próbuj  zorientowa  si  do jakiej szko y mo emy pój . Jak 
zadzwoni  zza mojej szyby, z mojego wiata do „nich”? Nie wiem czy b d  mia a po czenie mi -
dzykontynentalne czy nawet mi dzyplanetarne. Nie wiem te  dlaczego i do jakiego wiata, trafi-
am tamtego 2006 roku, ale wiat dawny z hukiem i z pr dko ci  wiat a opu ci am”. 

[podczas szukania szko y ponadpodstawowej] 

„Ka dy telefon do instytucji, t umaczenie w asnej egzystencji i odmowne odpowiedzi, s  rani ce. 
Wyciskaj  zy. „Nie prosz  Pani, nie mamy obowi zku. Nie, nie, prosz  dzwoni  gdzie  indziej. 
No niestety”. 

Bycie poza systemem przez badan -badaczk  wyra a si  w: 
 przekroczeniu typowej macierzy skiej aktywno ci w obszarze pomocy 

dziecku w wype nianiu obowi zków szkolnych; 
 spo ecznie nieadekwatnym uczestniczeniu w systemie szkolnym; 
 braku mo liwo ci wype niania innych ról yciowych; 
 trudno ci w znalezieniu odpowiedniej placówki edukacyjnej bez „tande-

mu” dziecko wentylowane mechanicznie – matka; 
 uczuciu nieadekwatno ci i zagubienia.  

Zarówno macierzy stwo, jak i asystentura s  wa nymi elementami konstru-
owanej przez badan  to samo ci. W kontek cie bycia rodzicem dziecka wentylo-
wanego mechanicznie istotne wydaj  si  równie  wy onione kategorie: 

 Opanowanie i cierpienie, które badaczki interpretuj  równie  jako integra-
cj  i dezintegracj  w asnej osobowo ci, która zwi zana jest z postrzeganiem 
siebie w kontek cie jednostkowym i spo ecznym. W tym obszarze rozwa-
a , znacz ce wydaj  si  fragmenty narracji: 
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„Jestem skór , ko mi, oddechem, po piechem. Odczuwam dualizm dwóch cia . Cia a fizycznego 
zmuszonego do racjonalizowanej egzystencji w zastanym systemie i „cia a duchowego” we-
wn trznego, które od tej egzystencji ucieka. Jest rozproszone – a jednak pragn ce wcielenia, po-
szukuj ce miejsca dla cia a zewn trznego. To cia o wewn trzne jest po wiartowane, transgresyj-
ne i nieokre lone. Czasem jestem, wi c alem, k ótni , bywam spokojem z czonym z szumem 
rzeki, bardziej gdzie  w nieokre lonym tam, ni  tutaj. U miechem czaruj  rzeczywisto . Mam 
swoje rytua y i zakl cia. „Mam si  dobrze”, „U mnie w porz dku”, „Tak, wci  jestem w domu”. 
Boli mnie kiedy mówi , jeszcze bardziej gdy pisz . Czasem cia o um czam na si owni, bo wów-
czas poprzez cia o usypiam ducha. Wówczas pi  spokojnie. Cia o pokonuje mnie wewn trzn ”. 

„Odebrano mi podmiotowo . Pragn am by  to sama i dlatego cz sto ukrywa am swoj  inno . 
Nie rozumiej c, e jest ona sk adow  rodz cej si  nowej to samo ci, która jest poza mainstre-
amem. Tyle tylko, e na t  inno  w przyj tej, dominuj cej narracji nie dostaj  pozwolenia. 
Ogarn o mnie przekonanie, e je li szybko nie ukryje swojego bólu i w tpliwo ci, to zostan  sa-
ma. Mog am cierpie , ale tak, aby nikt nie widzia . (…) Czas przyniós  rozumienie. Natomiast 
by y lata kiedy najwi ksz  trudno ci  by o spotkanie z innym cz owiekiem i próba empatycznej 
rozmowy o jego problemach, poniewa  ka dy problem, poza niepe noprawno ci , wydawa  mi si  
b ahy i niewa ny. Tak, jestem winna. Odwróci am si , zamkn am w swoim bólu”. 

„Wypad am ze wiata zdrowych i zadowolonych. Stoj  na poboczu i co jaki  czas próbuj  wej  
w ten rozp dzony t um. Wbiegaj c, na pocz tku, budz  zdziwienie, mo e lito , przygl daj  si  
mi w skupieniu. Czasem powiedz  kilka s ów. Pewnie czasem nie wiedz  co powiedzie . Stoj , 
rozgl dam si  – kiedy  tu by am, ale teraz jest jakby inaczej. Pytam: – „Pami tacie mnie jeszcze? 
Hej to ja! Wiecie, ta sama”. I na pocz tku mnie rozpoznaj . P yn  s owa otuchy. Potem znowu 
wpadam do siebie. Respirator, ssak, noce i koszmarne, najkoszmarniejsze poranki, zapowiadaj ce 
d ugie dni z moj  nieod czn  ju  towarzyszk  „chorob ”. O poranku jedynym pocieszeniem by-
wa my l, e nadejdzie wieczór”. 

Widoczny tu kryzys emocjonalny stanowi konsekwencj  zarówno niepe no-
sprawno ci dziecka, jak i spo ecznie narzuconego dyskursu wytrwa o ci i zaanga-
owania jako cech przypisanych matce. Cierpienie staje si  pi tnem generuj cym 

pewne, redukcyjne oczekiwania spo eczne wobec roli rodzica dziecka z niepe no-
sprawno ci  w spo ecze stwie oraz w spo eczno ciach. Implikuje równie  izolacj  
zewn trzn  – pryzmat niepe nosprawno ci utrudnia zobaczenie badaczki-
badanej w innych kontekstach i budowania z ni  relacji w innych (ni  niepe no-
sprawno ) obszarach. Natomiast maskowanie cierpienia wydaje si  determino-
wa  izolacj  wewn trzn  – potrzeba izolacji ze wzgl du na inno  oraz ekstre-
malno  sytuacji. Wyj tkowo  sytuacji opisywanej rodziny problematyzuje 
wzajemne zrozumienie z osobami z otoczenia spo ecznego. Brak zewn trznego, 
systemowego wsparcia w radzeniu sobie z emocjonalnym kryzysem wynikaj -
cym z tak trudnej sytuacji, w jakiej znalaz a si  rodzina badanej-badaczki sprawi , 
i  odczuwane cierpienie sta o si  g ównym pryzmatem, przez który postrzega ona 
w asn  to samo , implikuj c tym sam dezintegracj  w asnej osobowo ci. 
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 Wszechobecno  oraz niewidzialno , która rozumiana jest w tym miejscu 
jako pomijana osobliwo . Kategorie te wybrzmiewaj  w poni szych, d u -
szych fragmentach narracji:  

„Nadal jednak nawiedzaj  mnie my li, e powinnam istnie  tylko cz ciowo, by  niewidoczna – 
nie mówi , nie wychyla  si , nie by  mn . Staj  si  sprytnie matk , która asystuje. U miecham 
si  mi o. Raczej nie warcz . Mo e czasem, kiedy chc  mi na o y  aureol  Matki Boskiej lub niebo-
skiej. Umiera we mnie to uczucie, które w sobie lubi am, uczucie, e mog  by  jaka jestem. Teraz 
musz  kalkulowa ”. 

„Chc  zburzy  dominuj cy punkt widzenia, z którego cz sto nie wiadomie patrzmy (równie  ja), 
na osoby opieku cze, który zak ada, e pomóc si  nie da. My l  tak e o narracji, z któr  spotykam 
si  najcz ciej – czyli wi tej matki opiekunki, pe nej radosnego po wi cenia, oddaj cej w podsko-
kach swoje ycie opiece, urodzonej by si  opiekowa , jednocze nie z tak  sam  rado ci  samouni-
cestwiaj c  siebie, tej wybranej, która wie co i jak. Otó  nie – ja nie wiem. Natura nie obdarzy a 
mnie matczyn  intuicj  i nadludzk  cierpliwo ci  si . Tym samym namawiam do namys u nad 
otaczaj cym wiatem i nad zastanymi sposobami my lenia o rzeczywisto ci. Jestem, by am jak 
inni, ucz  si . Zosta am zaskoczona i nie otrzyma am wcze niejszego namaszczenia i instrukcji, 
ani te  wewn trznej, wyj tkowej konstrukcji. Wci  j  tworz , wierz c, e mog  w sobie odnale  
lub stworzy  nowe warto ci. Niemniej, tymczasem, w g ównym nurcie mog  by  obecna, ale tyl-
ko w wymiarze na jaki pozwala znana wszystkim opowie  o kobiecie – matce. St d moja niewi-
dzialno . Bo we wzroku patrz cego nie widz  pyta  ani w tpliwo ci, natomiast dostrzegam 
iI s ysz ) mnóstwo odpowiedzi, czasem lito  i strach. Echem odbijaj  si  w moje g owie symbo-
liczne opowie ci o matce takiej jak ja – biednej, niewykszta conej i najlepiej porzuconej. Wówczas 
nie budz  poznawczego dysonansu. A kiedy wspominam o blisko ci, mierci, aborcji, feminizmie, 
przemocy, nieobecno ci Boga – budz  zgorszenie, nie mieszcz  si  w historii. Chcia abym odna-
le , a mo e da  przyczynek do tego, aby stworzy  odmienne, alternatywne spojrzenie na opisy-
wane do wiadczenie. Jestem osobliwo ci . Obecnie jestem bytem pomi dzy, zmuszanym do doko-
nywania wyboru. Nie mog  d u ej sta  w tym liminalnym stanie, a wybór nie jest mo liwy. 
Wskazuj  na warto ci, które powinny zosta  odkryte, abym mog a sta  si  cz ci  rzeczywisto ci 
i nowej opowie ci. Wiem, e nie jestem to samo ci , która mie ci si  w systemie spo ecznych wy-
obra e , dlatego musz  siebie wymy li ”. 

Wszechobecno  badanej-badaczki wyra a si  w jej ci g ym, notorycznym 
byciu z córk  – podczas spotka , towarzyskich, w domu, w szkole. Jednocze nie – 
paradoksalnie – w a nie ci g e bycie przy dziecku czyni badan  matk  niewi-
dzialn  i niezauwa aln . Jej niewidzialno  jest zwi zana bowiem trudno ci  
w zaistnieniu w yciu spo ecznym poza rol  asystentki i matki. Niewidzialna 
w perspektywie spo ecznej wydaje si  jej osobowo . W rutynie codzienno ci 
opartej na asystenturze dokonuje si  pomijanie osobliwo ci badanej-badaczki, jej 
cechy osobowo ciowe staj  si  niezauwa ane i nieznacz ce. Owa niewidzialno  
wi e si  z poczuciem: 
 osamotnienia i marginalizacji, 
 napi tnowania, 
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 pomini cia w systemie (zgubienia), 
 beznadziei w podejmowaniu prób zmiany rzeczywisto ci, 
 resentymentu. 

Budowana narracja pozwoli a na autoanaliz  badanej-badaczki, a tak e na 
wy onienie jej potrzeb dotycz cych zmiany postrzegania jej osoby przez otocze-
nie, a tak e przemian spo ecznego dyskursu dotycz cego roli rodzica dziecka 
z niepe nosprawno ci . W ostatniej sekwencji tworzenia narracji, badana- 
-badaczka pisze: 

„I przychodzi mi do g owy, e chcia abym zburzy  monument matki/ojca cierpliwie bolej cych. 
Chcia abym wprawi  w ruch odmienny sposób my lenia – zamiast konstytuowa  ten obraz. By-
cie rodzicem dziecka niepe nosprawnego staje si  pi tnem, tak silnym, e czyni c mnie doskwie-
raj co obc , pozoruje znajomo , aby w ten sposób uniemo liwi  poznanie i spotkanie. Zapew-
niam, mam te  inne przymioty. Bycie matk  nie zabezpieczy o mnie przed innymi niewygodami 
i wygodami ycia. yj  tak e w innych wymiarach. Aby chroni  siebie, musz  brawurowo odrzu-
ci  niewygodny gorset oczekiwa , aby nie skaza  si  na wewn trzn  banicj . (…) Rozumiem te , 
e oddzielnie obiektu poznania, od podmiotu poznaj cego mo e powodowa  jego sakralizacj . Dla-

tego postuluj  przeniesienie nas z o tarzy do rzeczywisto ci profanum. My l  o umo liwieniu 
nam rzeczywistej obecno ci w spo ecze stwie, chocia by na rynku pracy. Cierpienie i b aganie 
o lito  nie powinny by  jedynym akceptowanym i mo liwym sposobem ycia, a tak e my lenia 
o naszej rzeczywisto ci, redukuj c nas do tych emocji. Bo to akurat jest po prostu oczywist  i nie-
od czn  stron  bytu. Marz  o tym, aby rodzice dzieci z niepe nosprawno ciami nie byli ju  
z(a)gubieni w systemie, ale zostali w nim odnalezieni. Niech zmiana nie b dzie pozorna. Potrze-
buj  „efektu sejsmicznego”.  

Zako czenie narracji w formie swoistego manifestu rodzica dziecka z niepe -
nosprawno ci  wiadczy zarówno o wiadomo ci badanej-badaczki, zidentyfiko-
wanej potrzebie zmiany, a tak e o przej ciu w jej rozwoju osobowo ci od per-
spektywy jednostkowej do to samo ci grupowej. Rozpoznanie potrzeb grupy 
rodziców dzieci z niepe nosprawno ci  (zw aszcza tych potrzebuj cych sta ej 
opieki) wydaje si  trudne ze wzgl du na silny pryzmat potrzeb dziecka. Dlatego 
te  równie  podczas analizy materia u badawczego oraz formu owania odpowie-
dzi na g ówny problem badawczy adekwatne wydaje si  nawi zanie do zasady 
nieoznaczono ci. Patrzenie na codzienno  badanej-badaczki przez pryzmat jej 
zaanga owania w rol  matki i asystentki (tak e jej samej) uniemo liwia dostrze-
enie jej innych cech, umiej tno ci i potrzeb. Co wi cej – wydaje si , e zaanga-
owanie w pomoc dziecku, blokuje rozwój jej aktywno ci w innych obszarach. 

Natomiast dzia ania ukierunkowane na samorozwój (cho by zaanga owanie 
w prac  zawodow ), ze wzgl du na brak rozwi za  systemowych i mo liwo ci 
zast pienia matki przez innego asystenta, mog yby przyczyni  si  do deprywacji 
i pomini cia potrzeb dziecka.  
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Podsumowanie i implikacje – o znaczeniu wyników bada  
autoetnografii kolaboratywnej dla rozwa a  o sytuacji  
rodziców dzieci z niepe nosprawno ci  

Analizowane badanie zosta o przeprowadzone w strategii jako ciowej, co 
uniemo liwia uogólnienia i generalizacj . Niemniej ukazuj c unikatowe, jednost-
kowe prze ycia, pozwala na wy onienie kwestii istotnych w danych obszarach 
rozwa a , a tak e implikuje stawianie pyta  ukierunkowuj cych dalsze teore-
tyczne i empiryczne dociekania. Analiza prezentowanego badania pozwala na 
wy onienie wniosków z trzech obszarów rozwa a : 
1.  Wspó istnienie kategorii wytrwa o ci i rezygnacji oraz opanowania i cier-

pienia – wpisuje si  w metafor  macierzy stwa jako instytucji totalnej, za 
pomoc  której Burowska (1997) rozszerza i opisuje stereotyp matki-Polki. 
Stereotypowe my lenie o macierzy stwie jako roli wymagaj cej ca kowitego 
po wi cenia i wyzwalaj cej nadludzkie si y, jest wspó cze nie prze amywa-
ne przez dyskurs rodzicielstwa blisko ci pozwalaj cego na wachlarz emocji 
tak e rodzica. W perspektywie analizowanego materia u, wy ania si  pyta-
nie, czy istnieje spo eczne przyzwolenie na brak pe nego zaanga owania, 
dbania przede wszystkim o siebie i odczuwanie frustracji przez matk  
dziecka z niepe nosprawno ci , dziecka niesamodzielnego, wymagaj cego 
sta ej opieki?  

2.  Wyj tkowo  i trudno  sytuacji badanej-badaczki powoduje dezintegracj  
i poczucie osamotnienia. Analizuj c opisan  w prezentowanych narracjach 
codzienno  w kontek cie rzeczywistego, gwarantowanego prawem, syste-
mowego wsparcia, mo na wysnu  wniosek, i  brak okre lonych dzia a  ze 
strony placówek medycznych, socjalnych czy edukacyjnych, mo e powodo-
wa  pog bianie si  poczucia bezradno ci osób znajduj cych si  w podobnej 
sytuacji, ich wiktymizacj , degradacj  socjaln  i zawodow . Nie tylko dziecko, 
ale tak e rodzic staj  si  osobami ca kowicie zale nymi i niesamodzielnymi. 
Przy ca kowitym zaanga owaniu jednego z rodziców w opiek , okazuje si , 
e rodzina przestaje by  miejscem harmonijnego rozwoju. Rodzic zostaje 

zatrzymany, ograniczony do zaspokajania, w pierwszej kolejno ci, potrzeb 
chorego dziecka. W perspektywie analizowanego materia u wydaje si , i  
najkorzystniejsza dla zdrowia psychicznego rodziny by aby mo liwo  dzie-
lenia opieki nad chorym dzieckiem z mo liwo ci  pracy zawodowej. Tako-
wa zmiana by aby mo liwa jedynie w sytuacji zapewnienia dziecku z nie-
pe nosprawno ci  asystencji z zewn trz. Natomiast brak tej perspektywy 
dla rodzica powoduje jego niemo no  oderwania si  od trudnej sytuacji, 
podj cia pracy zawodowej a tym samym mo liwo ci samorealizacji i rozwo-



Rodzic zgubiony w systemie – o yciu rodzica dziecka z niepe nosprawno ci … 121 

ju na innym polu ni  rodzina, co pog bia frustracj , poczucie wypalenia 
i beznadziei. 

3.  Analiza narracji badanej-badaczki pozwala na wy onienie trudno ci nazna-
czaj cych funkcjonowanie jej rodziny, które wydaj  si  wa ne w perspek-
tywie ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci wymagaj cych sta ej 
opieki. S  to: 
 ca kowita odpowiedzialno  za stan i rozwój dziecka spoczywaj ca na ro-

dzicach; 
 zaniedbywanie dzieci zdrowych; 
 zaniedbywanie w asnego rozwoju, rozpoznawania i zaspokajania swoich 

potrzeb; 
 pogorszanie si  kondycji psycho-fizycznej rodziców i rodze stwa; 
 pogorszanie relacji mi dzy cz onkami rodziny; 
 poczucie lekcewa enia ze strony instytucji. 

Podsumowaniem rozwa a  niech b dzie zaproszenie do interdyscyplinarnej 
dyskusji na temat ukierunkowania wsparcia dla rodzin dzieci z niepe nosprawno-
ci . Temat dro no ci i holistyczno ci oferowanego wsparcia wybrzmiewa ju  

w dzia aniach dotycz cych nowego modelu wczesnego wspomagania w rozwoju 
(Aksamit i in. 2022). W perspektywie czynionych analiz konieczna wydaje si  
równie  zmiana my lenia o rodzicu dziecka z niepe nosprawno ci , a przede 
wszystkim zauwa enie jego potrzeb niezwi zanych z rodzicielstwem. Powstaje 
pytanie, czy prawo do ich realizacji respektowane jest przez rodowisko spo ecz-
ne oraz edukacyjne i terapeutyczne, a tak e jakie przemiany w dyskursach peda-
gogiki specjalnej s  konieczne dla „uwolnienia” rodzica dziecka z niepe nospraw-
no ci  od nieoznaczono ci jego sytuacji.  
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