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The autopsy of mothers raising adult children with profound intellectual disability
is a documentation of maternity that varies from the commonly accepted role model
of the mother and the role of the woman. Narrative conversations show that this
group of women is struggling with many difficult experiences and emotions related
to their own existence. The purpose of this article is the analysis of the existential
experiences of the examined mothers in the level of reflection and the questions
“why me?”, the meaning of life and the future. An attempt will also be made to find
determinants conditioning them.
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Nie wystarczy pokochac.
Trzeba jeszcze wzigé te mitos¢ w rece
i przenies¢ przez cate Zycie.

K.I. Galczynski

Wstep

Krajowa, a takze zagraniczna literatura naukowa na temat rodzin
wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng jest
bardzo bogata. Z przegladu tych badan wynika, Ze najczestszg gru-
pa badawcza sa rodzice! i rodzenistwo?. Czesto analizowang i oma-
wiang plaszczyzne badawcza stanowi réwniez system wsparciad.

1Zob. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko nie-
petnosprawne w rodzinie, red. 1. Obuchowska, WSiP, Warszawa 1991, s. 18-53;
R. Butkeviciene, Seimy, auginanciy vaikus su negalia, adaptacijos modelis. , Tiltai” 2001,
nr 4, s. 83-91; L. Woolfson, Family well-being and disabled children: A psychosocial model
of disability-related child behaviour problems, ,British Journal of Health Psyhology”
2004, 9(1), s. 1-13; L. Bakiera, Z. Stelter, Rodzicielstwo z perspektywy rodzicow dziecka
pelnosprawnego i niepetnosprawnego intelektualnie, ,Roczniki Socjologii Rodziny. Stu-
dia Socjologiczne i Interdyscyplinarne” 2010, XX, s. 131-151; H. Liberska, M. Matu-
szewska, Modele funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, , Polskie Forum
Psychologiczne” 2012, 17(1), s. 79-90; Z. Stelter, Petnienie rdl rodzicielskich wobec dziecka
niepelnosprawnego intelektualnie, Difin, Warszawa 2013; Z. Stelter, Sposdb realizacji roli
rodzicielskiej wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, ,,Polskie Forum Psycholo-
giczne” 2014, nr 1, 87-109.

2 A. Sidor, Psychospoteczne aspekty funkcjonowania miodziezy majgcej rodzeristwo
z niepetnosprawnosciq umystowq, Towarzystwo Naukowe KUL, Lublin 2005; E. Pisula,
Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa
2007; A. Wojciechowska, A. Cierpka, Rodzina w percepcji rodzeristwa 0sob z niepetno-
sprawnosciq intelektualng — analiza poréwnawcza, [w] Rodzina z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig, red. E. Pisula, D. Danielewicz, Wydawnictwo ,Harmonia”, Gdarisk
2007, s. 101-122; A. Cierpka, Rodzina w percepcji rodzeristwa 0sob z niepetnosprawnosciq,
[w:] Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym - mozliwosci i ograniczenia rozwoju, red.
H. Liberska, Difin, Warszawa 2011, s. 235-256; A. Zyta, Zycie z zespolem Downa. Narra-
cje biograficzne rodzicow, rodzeristwa i dorostych osob z zespotem Downa, Krakéw 2011.

3 L. Gvaldaite, Seimy savipagalbos veikla socialinio kapitalo perspektyvoje, ,,Acta pa-
edagogica Vilnensia” 2010, nr 22, s. 43-53; A. Naess, L.P. Grue, Habilitering som koor-
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Przytoczone opracowania stanowia tylko namiastke calej gamy
studiow badawczych na ten temat, a dotycza najczesciej rodzin wy-
chowujacych dzieci: z lekkim, umiarkowanym lub znacznym stop-
niem niepelnosprawnosci intelektualnej, z autyzmem, z zespolem
Downa, z niepelnosprawnoscia sensoryczng. Brakuje jednak opra-
cowan i badan dotyczacych glebokiej niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. Wynika to z tego, ze ta wlasnie niepelnosprawnos¢ jest zja-
wiskiem skomplikowanym i trudnym do wczesnego rozpoznania,
postawienia prawidlowej diagnozy, jak réwniez pracy terapeutycz-
nej. Edukacja, ksztalcenie, a nawet rewalidacja przez wiele lat
nie byly kojarzone z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.
Obszar ten stanowil pewnego rodzaju tabu, co byto skutkiem wielo-
letniego przebywania os6b z ciezkimi zlozonymi zaburzeniami
w domach rodzinnych lub zakladach opiekuriczych. Rodzing wy-
chowujaca osobe z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelek-
tualnej zajmowaly sie sektory socjalny i medyczny. Zrodzito to wie-
le probleméw natury egzystencjalnej, z ktérymi nadal borykaja sie
matki samotnie wychowujace doroste juz dzieci, mimo wielu pozy-
tywnych zmian, w tym w systemie wsparcia, i wlaczenia oséb
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng do systemu edukagji.
W artykule zostana ukazane i przeanalizowane wybrane doznania
egzystencjalne badanej grupy kobiet, podjeta zostanie réwniez pro-
ba poszukiwania determinantéw je warunkujacych.

Teoretyczne podstawy badan

Zycie kobiet samotnie wychowujacych doroste dzieci z glebo-
kim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, szczegélnie dzieci
po 24. roku zycia, ktore czesto nie majg mozliwosci uczeszczania do
osrodkéw rehabilitacyjnych z powodu stanu zdrowia, braku miejsc

dinerende tiltak. Erfaringer fratre brukergrupper, ,Nova: Rapport” 2012, nr 4, s. 14-31;
B. Kreiviniene, J. Perttula, Subjective representations of families who have a child with
severe disability on the place of social work help within the lawful social support system,
,Special Education” 2011, nr 1, s. 42-52.
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czy oddalenia od miejsca zamieszkania, jest rodzajem ciagtego po-
szukiwania i wymagania coraz wiecej od siebie jako matki. Sposoby
radzenia z rzeczywistoscia, w ktérej funkcjonuja badane kobiety,
znajduje swoje odzwierciedlenie w gtéwnych zatozeniach filozofii
i psychologii egzystencjalnej: ,cztowiek zawsze moze by¢ czyms$
wiecej niz jest”4. Rodzina, jaka stanowia kobiety i ich dzieci, odbiega
od powszechnie przyjetego modelu i obrazu tej komorki spolecznej.
Mimo to dla respondentek wlasnie rodzina, byla i jest swoistym
locus sensus®, w ktérym kobiety doswiadczaly swojego istnienia. Jak
zauwaza Kazimierz Popielski®, to w rodzinie ,rodzice i dzieci do-
$wiadczaja i odkrywaja na drodze wspoétbycia egzystencjalnie natu-
ralnego i bardzo pierwotnego sensu i sensownosci zycia”’.

Dlatego tez doznania egzystencjalne matek samotnie wychowu-
jacych doroste dzieci z glebokim stopniem niepetnosprawnosci byty
rozpatrywane i analizowane przez pryzmat wybranych zagadnieri
filozofii i psychologii egzystencjalnej, ktére wywodza sie z egzy-
stencjalizmu Serena Kierkegaarda (wiek XIX), Martina Heideggera
i Karla Jaspersa (wiek XX)8. Glowne zalozenia dotycza egzystencji
czlowieka, a kluczem do zrozumienia jest jego doswiadczenie egzy-
stencjalne. Doznania egzystencjalne badanej grupy kobiet analizo-
wano w roéznych sytuacjach, w momentach przelomowych w ich
zyciu, kiedy najmocniej doSwiadczaly swojego osobowosciowego
istnienia, ktére przebiegalo w nierozerwalnej symbiozie ,ja” z ,ty”,
gdzie ,ty” stanowily ich dzieci.

Fundamentalne pytania egzystencjalne obracaja sie najczesciej
wokot kwestii: tozsamosci, sensu zycia, $mierci, wolnosci, cierpie-
nia, wiary i s3 uwarunkowane czynnikami intra- i interpsychicz-
nymi. Doznania egzystencjalne badanej grupy matek dotyczyty

4 P. Szczukiewicz, J. Olszewski, Podejscie egzystencjalne w psychologii i psychote-
rapii - mozliwosci i ograniczenia, ,Horyzonty psychologii” 2014, t. IV, s. 105.

5K. Popielski, Rodzim jako lokus sensus, ,Studia Pelpliiskie” 2002, nr 33,
s. 511-523.

6 Ibidem.

7 Ibidem, s. 522.

8 P. Szczukiewicz, J. Olszewski, op. cit., s. 104.
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przemyslen i pytan: , dlaczego ja?”, sensu zycia, przysztosci. Miesz-
cza sie¢ one w paradygmacie psychologii egzystencjalnej Karla Ja-
spersa’, ktérego zdaniem o dos$wiadczeniach egzystencjalnych
cztowieka mozemy moéwic¢ w sytuacjach granicznych jego zycia lub
w czasie szczegélnych wyzwan - oba warunki zachodza kazdego
dnia w badanej grupie matek. Psychologia egzystencjalna rozpatru-
je osobe w wymiarze duchowym, spotecznym, psychicznym i fizycz-
nym. Wydaje sig, ze dla kobiet najwazniejszy byt i jest wymiar du-
chowy ich zycia. Jest on okreslany, jako noetyczny (lac. nous -
poznanie ducha, umyst)!0. Egzystencjaliéci podkreslajg, ze bledem
jest rozpatrywanie probleméw zwigzanych z ludzka egzystencja
tylko w wymiarze psychicznym czy spolecznym, bo nie pozwala to
dotrze¢ do istoty i zlozonosci problemu. Kierujac sie powyzszym
zalozeniem, doznania egzystencjalne badanych kobiet byly rozpa-
trywane i analizowane w wyzej wymienionych wymiarach, ze
szczegolnym uwzglednieniem sfery duchowej.

Metodologia badan wiasnych

Prezentowany material badawczy opiera si¢ na 13 zrealizowa-
nych wywiadach z kobietami z calej Polski (badania sa w trakcie
realizacji). Celem prowadzonych badan jest teoretyczna, empirycz-
na i praktyczna analiza ré6znych aspektéow doswiadczania macie-
rzynistwa kobiet samotnie wychowujacych doroste dzieci z glteboka
niepelnosprawnoscia intelektualng. W niniejszym artykule skupio-
no si¢ na poznaniu i analizie doznan egzystencjalnych przez odpo-
wiedz na nastepujace pytania badawcze:

- Z jakimi problemami natury egzystencjalnej zmagaja sie kobiety?

- Co warunkuje doznania egzystencjalne badanych kobiet?

Grupe respondentek stanowily matki samotnie wychowujace
doroste dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng (wiek

9 K. Jaspers, Filozofia egzystencji, PIW, Warszawa 1990.
10 K. Popielski, Noetyczny wymiar osobowosci, Wydawnictwo KUL, Lublin 1994, s. 49.
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dzieci powyzej 24. roku zycia). Metoda kuli $nieznej przez jedne
kobiety docierano do nastepnych, réwniez przez instytucje pan-
stwowe, charytatywne (fundacje, stowarzyszenia), przez blogi
i strony internetowe. Podstawowa technike badawczg stanowit in-
dywidualny wywiad poglebiony. Respondentki byly proszone
o opowiedzenie fragmentu swojego zycia badz historii catego zycia
w kontekscie doswiadczania macierzynstwa. Wywiady byly reje-
strowane na dyktafonie, nastepnie wykonano ich transkrypcje,
a procedura nagrywania umozliwiala wielokrotne odstuchiwanie.
Uzyskane informacje zostaly przeanalizowane w ramach procedur
analitycznych zaproponowanych w metodologii teorii ugruntowa-
nejl! (MTU), ze szczegdélnym uwzglednieniem gléwnych zalozeri
psychologii egzystencjalnej.

Analiza wynikéw badan witasnych

Doznania egzystencjalne kobiet samotnie wychowujacych doroste
dzieci z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej

Samotnos¢ matki i najciezsza postaé¢ niepelnosprawnosci inte-
lektualnej jej dziecka taczy ksztaltujacy sie przez lata gleboki uczu-
ciowy zwigzek egzystencjalny. Inne badania naukowe pokazuja, ze
kobiety czesto widza wlasne rodzicielstwo przez pryzmat osiagniec
i rozwoju ich dzieci2. Macierzynistwo charakteryzujace sie ciggla
opieka nad dorostym juz dzieckiem, nazywane przez niektérych
badaczy ,hipermacierzynstwem”13, wigze si¢ z problemami egzy-

1 B.G. Glaser, A.L. Strauss, Odkrywanie teorii ugruntowanej. Strategie badania jako-
Sciowego, Zaklad Wydawniczy ,Nomos”, Krakéw 2009.

12 A. Maciarz, Macierzyristwo w kontekécie zmian spotecznych, Wydawnictwo Aka-
demickie ,Zak”, Warszawa 2004, s. 16.

13 A. Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyristwo - na przyktadzie matek oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, [w:] Kobiety w spoleczeristwie polskim, red. A. Palecka,
H. Szczodry, M. Warat, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielofiskiego, Krakow 2011,
s.17-42.
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stencjalnymi, co wykazaly przeprowadzone wywiady. Badana gru-
pe kobiet stanowily matki z wieloma doswiadczeniami, ktére sg
czynnikami warunkujacymi rézne doznania egzystencjalne, a takze
przemyslenia i formutowanie pytan: , dlaczego ja?”, pytan o sens
zycia i o przysztos¢.

,Dlaczego ja?” w autorefleksjach badanych matek

Kobiety réznie przedstawialy wlasne macierzynstwo. Jedne
opowiadaly chronologicznie, inne wskazywaly punkty krytyczne
w rodzicielstwie. Odwolujac sie do poczatku macierzynstwa,
wspominaly, ze pojawialo sie wtedy wielokrotnie pytanie - , dla-
czego ja?”. Zdaniem wigkszosci matek, najtrudniejszy byt poczatek,
ktéremu towarzyszyly przezycia majace podioze duchowe. W ich
odczuciu, wigzalo sie to z wieloma skomplikowanymi przezyciami,
z ktérymi respondentki musialy uporac sie w samotnosci duchowej,
ale i spolecznej.

Najtrudniejszy byt poczqtek, kiedy cztowiek musiat sobie uswiadomic
wiele... Wtedy pojawiaty si¢ roznego rodzaju pytania, gdzies tam we-
wnqtrz mnie — ,Boze, dlaczego ja?”. Ale dzisiaj wiem, ze to, co przezy-
tam, to wzmocnito mnie, jako cztowieka, pokazato, ile mam sity w sobie,
ale zostawity pewien slad - pani Agnieszkal4.

Miatam kryzys na poczatku. Najtrudniejsze byto pytanie: , dlaczego
ja?”. Nie mogtam sie pogodzic, gdzies tam wtedy uswiadomitam, ze
powinnam zapomniec o sobie. Nie wiem, ale zyje z tym juz 30 lat, chy-
ba jestem silna - pani Nela.

Na poczqtku nie wiedziatam, co bedzie, batam sig, ze to juz koniec mo-
jego zycia, zZe sobie nie poradze, zadawatam wiele pytan. Ale poradzi-
tam, tak mi si¢ wydaje - pani Barbara.

14 Wszystkie imiona respondentek zostaly zmienione dla zachowania anoni-
mowoéci badania.



60 DIANA AKSAMIT

Kryzys, ktory powoduje ograniczenie w zyciu rodziny, ale i po-
jedynczej osoby, pociaga za soba zmiany w funkcjonowaniu spo-
tecznym i emocjonalnym!?5. Patrzac na to z perspektywy czasu, mat-
ki zauwazatly, ze odstonilo to w nich potencjal wlasnej egzystencji.
Na pytanie ,dlaczego ja?”, kobiety probowaly szukaé¢ odpowiedzi
w rézny sposob: wykonujac badania medyczne, poréwnujac siebie
z innymi matkami, rewidujac wlasne wartosci egzystencjalne. Nie-
ktére z nich do dzi$ nie znalazly poszukiwanego wyjasnienia. Do-
glebna analiza kazdego slowa pokazata, Ze pomimo uptywu wielu
lat, matki nie s z tym pogodzone, co jest skutkiem , cichego auto-
obwiniania” za niepelnosprawno$¢ dziecka. Obwinianie matki cze-
sto pada ze strony najblizszej rodziny - z powodu przesadéw spo-
tecznych, co tez mialo miejsce w grupie badanych kobiet.

Zawsze zyltam z pytaniem ,dlaczego ja?”. , Dlaczego mnie to spotka-
to?”. I dlatego drazytam kazde z mozliwych badan. Nigdy nie odpo-
wiedziatam sobie na to pytanie i do dzisiaj mnie to meczy. Ja za duzo
lat czekatam na te odpowiedz - pani Nela.

To, ze mnie to spotkato, traktowatam jako rzecz naturalng i trzeba byto
sig z tym pogodzic. Miatam w sobie wartosci, ktore gdzies tam uksztal-
towaty odpowiedz na pytanie: , dlaczego ja?” - pani Beata.

Ja odczutam od wielu 0s6b, ze to moja wina, bo wiadomo — matka to
matka. Czesto mysle o tym, Ze to naprawde ja jestem temu winna, ze
gdzies tam cos zrobitam nie tak, czy w ciqzy, czy poiniej... - pani
Aleksandra.

To prawda, czasem porownuje siebie z innymi matkami. Nieraz czlo-
wiek pomysli, Zze majq tatwiej, ale ja nie chce narzekac, bo naprawde
mogto byc gorzej - pani Barbara.

15 M. Sekulowicz, Problemy funkcjonowania matek i ojcow dzieci z niepetnosprawno-
scig, [w:] Edukacyjne i rehabilitacyjne konteksty rozwoju oséb z niepetnosprawnosciq
w roznych okresach ich zycia, red. Z. Palak, A. Bujnowska, A. Pawlak, Wydawnictwo
Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2010, s. 47.
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Jak wynika z powyzszych wypowiedzi, pytanie ,dlaczego ja?”
najczesciej miato miejsce w poczatkowym okresie macierzynistwa.
Nalezy jednak zaznaczy¢, ze pomimo uptywu lat towarzyszy ono
w zyciu badanych matek, tyle Ze z innym nasyceniem emocjonal-
nym. Prébujac dociec, co generowalo takie przezycia egzystencjal-
ne, jak stawianie pytania ,dlaczego ja?”, mozna wnioskowac, ze
byla to bezradnos¢ matek wobec sytuacji wymagajacych od nich
wielu przeobrazeni i poswiecen. Wynikato to réwniez z innej wizji
wlasnego rodzicielstwa.

Poczucie sensu zycia

Pytania o sens zycia towarzysza czlowiekowi od wiekow.
Odpowiedzi poszukuje sie w réznych obszarach funkcjonowania:
w rodzinie, w pracy zawodowej, w marzeniach, w zyciowych celach
czy osiagnieciach. Takie dylematy formulowaly takze badane matki.

Ja kiedys to si¢ nie zastanawiatam, po co zyje, nie szukatam sensu tego,
co robig. Ale wraz z chorobg syna to przyszio jako$ samoistnie, zacze-
tam czesto o tym myslec. Kiedys czesciej... Jak moj mqz nas zostawit,
to dtugo nie czutam sensu, bo to tak nagle... I cztowiek traci poczucie -
pani Nela.

Moysle czasem” ,,Boze, po co ja zyje?”. Ale ja wiem po co - dla dzieci,
po to, zeby odczuly, Ze sq wazine, poniewaz one sq w centrum mojego
zycia, nadajq sens mojemu zZyciu... - pani Alicja.

Czesto zastanawiam sie nad swoim zyciem, ale wiem, ze jestem jej po-
trzebna i nie moge miec takich mysli. Czasem one przychodzg, bo je-
stem sama w tym wszystkim, moze nie do korica, ale wie pani, jak to
jest. Stracitam pracg, to byto dla mnie straszne, bo nie wiedziatam,
co zrobig, jak utrzymam nas, bo to wszystko kosztuje - Pani Grazyna.

Pytania o sens zycia pojawily sie¢ wraz z informacja o niepelno-
sprawnosci dziecka, a powracaly w okresach krytycznych dla ko-
biet, np. przy rozwodzie, po utracie pracy. Jak zauwazaja matki,
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z czasem te dylematy zmienialy kierunek i dotyczyly opieki nad
dorostym dzieckiem i specyfiki glebokiej niepetnosprawnosci inte-
lektualnej. Sens osobistej egzystencji widzialy w zyciu i osiggnie-
ciach wlasnych dzieci.

W zyciu, ktére mam, to tylko chcg jej pomdc... Zebym miata site
fizycznie, bo tak psychicznie to ja sie nawet nie zastanawiam, jak funk-
cjonuje... Bo jak nie bede mogta, to nie bede widziata sensu w niczym.
A tak to mnie utrzymuje ta mysl, Ze pomagam, ze daje rade, Ze to ma
sens - pani Agnieszka.

Nie ma zadnego wybierania albo zastanawiania sie... Swoje Zycie po-
Swigcitam jemu i koniec — Pani Nela.

Nie tak sobie wyobrazatam swoje zycie, prawda? Ale ja bez corki, nie
moge o tym mowic, bo bede ryczec... Bo w kazdym jej sukcesie, to ja
widze swdj sens Zycia - pani Maria.

Z gtéwnych zatozen filozofii i psychologii egzystencjalnej wyni-
ka, ze poczucie sensu jest doswiadczane w czyms$ lub z kims$ i aby
moéc uznad i przyjaé sens zycia, musi on zaistnie¢ w przezyciach
i Swiadomosci cztowiekalt. Zdaniem badanych kobiet, doswiadcze-
nia, z jakimi musialy sie zmierzy¢, same nadaty sens ich zyciu, bez
zastanowienia i poszukiwania go. Na przestrzeni lat macierzyn-
stwo, ktéorym respondentki zostaly obdarowane, jeszcze bardziej
umocnilo je w przekonaniu o sensie wlasnego zycia. Ma to réwniez
odzwierciedlenie w procesie ksztaltowania tozsamosci osobistej
i spotecznej badanych kobiet. Dostrzegamy bowiem zalezno$¢ wi-
doczna w nurcie egzystencjalizmu - czlowiek jest nastawiony na
drugiego czlowieka, realizuje sie poprzez bycie z innym, poprzez
przezywanie i doswiadczanie siebie w odniesieniu do drugiego
czlowieka?. Mozna stwierdzi¢, ze tego rodzaju przekonanie
wzmacniato matki duchowo, psychicznie i fizycznie.

16 V.E Frankl., Z. Jaroszewski, R. Czernecki, Homo patiens, Instytut Wydawniczy
Pax, Warszawa 1998, s. 290.
17 Ibidem, s. 293.
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Co ja moge powiedzie¢? Ciezko sie Zyje. Ale cztowiek nie mysli, czy to
ma sens czy nie ma sensu... Robi tak, zeby tylko tym naszym dzieciom
byto dobrze. W tym jest sens - pani Jolanta.

Ja juz nie mysle o sobie w kategoriach ,ja”, tylko ,,my”. Bo jak ona
idzie w jakis najmniejszy sposob do przodu, to ja tez czuje, ze nie stoje
w miejscu — pani Agnieszka.

Przy nadziei utrzymuje mnie tylko przekonanie o tym, ze jestem jej po-
trzebna, ze gdyby nie ja, to by ona po prostu przestata zyc. Jest to
smutne wrecz, ale dla mnie to jedyny cel - pani Zofia.

Poczucie sensu zycia jest stalym dazeniem w i dla egzystencji
czlowiekal8, co mialo miejsce réwniez w zyciu badanych matek.
Poczucie ich wlasnej egzystencji, tozsamos¢ psychospoleczna wia-
zaly sie bezposrednio z inng osobg. Méwigc o sobie, najczesciej od-
nosily sie do wlasnych dzieci. Widzialy w tym trudnosci egzysten-
cjalne, natomiast nalezy zaznaczy¢, ze funkcjonujgc tak przez cate
lata, nauczyly sie z tym zy¢, byly pogodzone, ze swoje zycie po-
Swiecily catkowicie dziecku. Nie jest to jednak jednoznaczne z tym,
ze byly pogodzone do korica z niepelnosprawnoscia i cierpieniem
syna czy corki.

Tak praktycznie, to wlasnego zycia juz nie mam. Kiedy syn zachoro-
wat, to przestatam nad sobq sie zastanawiac. Inne priorytety. Moim ca-
tym zyciem stat si¢ on - pani Nela.

Ona potrzebuje mojego wsparcia i wiadomo, ze to tak juz bedzie do
korica zycia. Ja tak naprawde zyje dla niej. Wie pani, jak ona czasem
cierpi, bym wolata ja cierpiec, tylko zeby ona byta szczesliwa - pani
Maria.

Czasami mam wrazenie, Ze zaczynam wariowac, ale ona jest najwaz-
niejsza i tak musi by¢ - pani Beata.

18 K. Popielski, Psychologiczno-egzystencjalna interpretacja problematyki sensu i sen-
sownodci, [w:] Czlowiek — wartosci - sens, red. K. Popielski, Redakcja Wydawnicza
KUL, Lublin 1996, s. 50-51.
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Prébujac zatem odpowiedzie¢ na pytanie, co jest determinanta
ujawnionego w wypowiedziach sensu zycia, nalezy nazwac to rze-
czywistoscig, ktéra spotkala badane matki, sprawiajac, ze sens wia-
snego zycia widzialy w drugiej osobie. Zostal on uksztaltowany
przez przezycia i do$wiadczenia, z jakimi kobiety zmagaly sie na
przestrzeni lat.

Przysztos$¢

Opowiadajac o wlasnym macierzynstwie, wigkszo$¢ badanych
matek poruszata kwestie przyszlosci, ale w specyficzny sposéb -
w odniesieniu do zblizajgcej sie starosci. Przedstawiajac przeszie
wydarzenia, nie wspominaly o wizji przysztosci, ktéra im wtedy
towarzyszyla. Z relacji wynika, ze nasililo si¢ to wtedy, kiedy sw¢j
wiek zaczely odczuwaé w wymiarze fizycznym i psychicznym.
Rozwazania na temat starosci sa nieodtacznym elementem ludzkie-
go istnienia. Pojawiaja si¢ na réznych etapach zycia, dotycza pod-
sumowarn, dokonan. Staroé¢ w wypowiedziach badanych matek
taczyla sie z brakiem sil, ze strachem przed zmeczeniem fizycznym
i psychicznym, ale przede wszystkim z troska o przyszios¢ dziecka.

Co jest najtrudniejszego, teraz? Hmmm... Pewnie to, Ze ja juz jestem
stara i po prostu trace sily, czesciej jestem zmeczona... Coraz czesciej
mysle, co bedzie z cérkq - pani Maria.

Juz jestem stara i czasem brak mi sit, bolg mnie rece - pani Renata.

Ja bym w tej chwili chciata, zZeby ktos sig zajgt naszymi problemami.
I powiem szczerze — jestem zmeczona. Po prostu jestem juz za stara na
to wszystko - pani Malgosia.

Przemyslenia na temat staroéci byly skupione najczesciej na od-
czuwaniu stabosci fizycznej, co w relacji respondentek wiazato sie
z lekiem przed brakiem mozliwosci opiekowania si¢ dzieckiem na
dotychczasowym poziomie. Kobiety zauwazaly, ze razem z nimi
starzaly sie réwniez ich dzieci, a to wigzalo sie¢ z innym rodzajem
opieki, wymagajacej od nich wiecej sit i czasu.
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Widze juz teraz roznice. Corka bardziej starzeje sig, ja tez juz mam
swoje lata, czesciej mnie kregostup boli, trudniej mi jq kgpac, te
wszystkie czynnosci... - pani Agnieszka.

Boje sig tego dnia, kiedy nie bede mogta sig nig opiekowac - pani Beata.

Starosé¢ przedstawiana przez matki nie odnosita sie do ich oso-
bowego ,ja”, lecz do zmeczenia fizycznego i psychicznego. Kobiety
za najciezszy okres uznaja poczatki rodzicielstwa, kiedy musiaty sie
upora¢ z wieloma rzeczami, na ktére mogly mie¢ bezposredni
wplyw. Natomiast proces starzenia sie jest etapem, z ktérym musza
sie zmagad, na ktéry nie maja bezposredniego wptywu. Wychowa-
nie i opieka nad dzieckiem byty czescig zycia, bez ktérej nie wyob-
razaly sobie wlasnej egzystencji. I to wlasnie wigzato sie bezposred-
nio z przemysleniami na temat przysztych sytuacji, to znaczy kiedy
ich dzieci je przezyja albo kiedy odejda pierwsze.

Nie wyobrazam sobie Zycia bez niej, to by wszystko stracito sens - pani
Maria.

Moysle o tym, co bedzie ze mngq, kiedy syn umrze, bo naprawde jest te-
raz bardzo chory, coraz czesciej ma napady. Wtedy nie bede nikomu
potrzebna, zostang sama... Bo z rodzing nie utrzymuje kontaktu - pani
Nela.

Przez lata kobiety zyly w samotnosci, przejmujac wiele rél nie-
wynikajacych z tradycyjnego obrazu matki, budowaly swoj wilasny
dom, podporzadkowujac si¢ potrzebom dzieci. Swiadomoéé, ze
istnieje mozliwos¢, ze to one beda musialy pierwsze zostawic
dziecko, budzitla w nich lek przed innym domem lub o$rodkiem.
Wiekszos¢ z nich juz poszukiwala takiego lokum. Obawy matek
wynikatly z funkcjonowania ich dzieci, z ich przyzwyczajen, z trud-
nosci, z ktérymi kobiety sobie radzily dzieki matczynej mitosci.
Zdaniem respondentek nawet najlepszy osrodek tego ich dzieciom
nie zapewni. Mozna wnioskowadé, ze wlasna opieke nad corka lub
synem ocenialy jako najlepsza z mozliwych, a to sprawialo, ze nie
mogly sie poddawac psychicznie ani fizycznie.
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I ta swiadomo$c, ze ona mnie przezyje, ze ja bede musiata tez odejsc. ..
Ze bede musiata jg zostawié, to jest chyba najbardziej dla mnie trudne
i wrecz tragiczne. Bo gdyby nawet poszta do najlepszego osrodka, jaki
tylko mozna sobie wyobrazié... - pani Maria.

W tej chwili zalezy mi na tym, zeby ten dom wyremontowac do korica.
Zeby jak nas zabraknie, zeby kto$ mtody z rodziny zajgt sie naszymi
dziecmi, a dom bysmy im zostawili. Tylko Zeby sie zaopiekowat naszy-
mi dzie¢mi - pani Alicja.

Zastanawiam sig¢ nad jakim$ domem, osrodkiem dla corki, tak zZeby jej
siostra byta blisko. Nad takq ewentualnoscig tez mysle. Co prawda
zawsze si¢ Smieje, ze dla mnie najlepsza opcja to jest razem - pani
Agnieszka.

Przysztos¢ w myslach badanych matek stanowila pewnego ro-
dzaju zagrozenie dla egzystencji ich dzieci. Kobiety poszukiwatly
réznych drég i sposoboéw zabezpieczenia cérki albo syna na przy-
sztos¢. Niektore matki szukaly wsparcia w rodzinie, ale wigkszos¢
z nich zyla w samotnosci duchowej i spotecznej. W calym materiale
badawczym bardzo rzadko pojawiala sie¢ wzmianka o wsparciu
duchowym kobiet. Poszukujac zatem odpowiedzi na pytanie, co
warunkuje tego rodzaju doznania egzystencjalne w rozwazaniach
na temat przyszlosci, mozna wnioskowac¢ znowu, ze jest to trudna
rzeczywistosé, w ktorej funkcjonujg, zycie na granicy wypalenia,
stata mobilizacja, ale réwniez brak wsparcia duchowego i akceptacji
spoleczne;.

Podsumowanie

Analiza doznan egzystencjalnych matek samotnie wychowuja-
cych doroste dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna w stopniu
glebokim stanowi problematyke dosy¢ istotng w wymiarze réznych
sektorow zycia spolecznego. Ksztaltuje podstawy do tworzenia
modelu wsparcia tej grupy rodzin, uwzgledniajac aktualne tenden-
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cje w systemowych rozwigzaniach prawnych i opiekuniczych. Nale-
zy zwrocié szczegdlng uwage na to, ze funkcjonujacy model wspar-
cia nie uwzglednia wsparcia duchowego w takim wymiarze, jakie-
go potrzebuja kobiety. Wiaze sie to bezposrednio z konsekwencjami
psychicznymi i prowadzi¢ moze do pustki egzystencjalnej. Z prze-
prowadzonych analiz wynika, Ze macierzynstwo wobec dorostego
dziecka z glebokim stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej jest
zwigzane z wieloma problemami natury egzystencjalnej, z pyta-
niami i przemysleniami: , dlaczego ja?”, o sens zycia, o przyszltosé.
Maja one rézne podloza, natomiast wspélnym determinantem
je warunkujacym jest rzeczywistos¢, ktéra charakteryzowata sie
w poczatkowym okresie macierzynistwa bezradnoscia, niespelniong
wizja rodzicielstwa, wyrzeczeniami i przeobrazeniem wiasnego ,ja”
w ,my”. Zycie w chronicznym zmeczeniu, codzienna opieka wy-
magajaca od kobiety wyjatkowych sit fizycznych i psychicznych
powoduja stawianie pytan egzystencjalnych i przezywanie doznan
0 negatywnym nasyceniu emocjonalnym. Nalezy zatem zauwazy¢
potrzebe duchowego wsparcia rodzicow wychowujacych doroste
dzieci z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej.
W zwigzku z tym nalezy:

- podja¢ inicjatywe uaktywnienia instytucjonalnych i pozainsty-
tucjonalnych dziataii majacych na celu wspieranie matek wy-
chowujacych doroste dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia in-
telektualng;

- zorganizowa¢ kompleksowe dzialania psychoterapeutyczne,
noszace znamiona pomocy w przezywaniu problemow egzy-
stencjalnych badanej grupy kobiet.
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