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ABSTRAKT

Celem artykutu jest analiza doswiadczen macierzynstwa w kontekscie niepetnosprawnosci
i przewleklej choroby dziecka na podstawie ksiazki reportazowej Jacka Hotuba ,Zeby umarto przede
mng”. Tekst podejmuje probe interpretacji narracji matek wychowujacych dzieci z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci, ze szczegdlnym uwzglednieniem spolecznych mechanizmoéw stygmatyzacji,
izolacji oraz moralnego przeciazenia opiekunczego. W artykule wykorzystano jako$ciowa analize tresci
reportazu, osadzajac ja w kontekscie literatury przedmiotu z zakresu socjologii niepelnosprawnosci,
pedagogiki specjalnej oraz etyki troski. Przedstawione studia przypadkéw ukazuja wielowymiarowy
charakter do$wiadczeri matek, obejmujacy zaréwno obcigzenia emocjonalne ifizyczne, jak
i konsekwencje systemowych niedostatkow wsparcia instytucjonalnego. Analiza wskazuje, ze
macierzynstwo w warunkach glebokiej niepelnosprawnosci dziecka przybiera forme intensywnej pracy
moralnej, ktérej ciezar w przewazajacej mierze spoczywa na kobietach. Artykul ukazuje takze, w jaki
sposOb narracje reportazowe moga pelni¢ funkcje waznego zrédlta wiedzy o spolecznych
i egzystencjalnych aspektach niepelnosprawnosci.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, dziecko, analiza narragji, etyka troski

WPROWADZENIE

Niepelnosprawnos¢ dziecka stanowi jedno z najbardziej wymagajacych doswiadczen w zyciu
rodziny, wplywajac zaréwno na jej funkcjonowanie emocjonalne, jak 1ispoleczne
(Placzkiewicz, 2023). Diagnoza choroby przewleklej lub glebokiej niepelnosprawnosci wigze
si¢ z konieczno$cia reorganizacji codziennosci, redefinicji rol rodzinnych oraz dtugotrwatego
zaangazowania opiekunczego. W literaturze przedmiotu podkresla sig, ze szczegdlny ciezar
tych zmian spoczywa na matkach, ktére najczesciej przejmuja odpowiedzialnos¢ za opieke,
koordynacje leczenia oraz podejmowanie decyzji terapeutycznych, czesto w warunkach
ograniczonego wsparcia spotecznego iinstytucjonalnego. Wspdtczesne badania z zakresu
pedagogiki specjalnej isocjologii rodziny wskazuja, ze rodzicielstwo w kontekscie
niepelnosprawnosci dziecka nie moze by¢ analizowane wylacznie w kategoriach
indywidualnego doswiadczenia, lecz wymaga uwzglednienia szerszego kontekstu
spotecznego, kulturowego isystemowego (Nazaruk iin., 2023). Istotna role odgrywaja tu
mechanizmy stygmatyzacji, izolacji oraz prywatyzacji opieki, ktére prowadza do
marginalizacji rodzin wychowujacych dzieci zniepelnosprawnoscia. W tym sensie
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doswiadczenia rodzicow — a w szczegolnosci matek — stajg si¢ obszarem napie¢ pomiedzy
moralnym zobowigzaniem wobec dziecka a ograniczeniami narzucanymi przez otoczenie
spoteczne i instytucjonalne.

Celem niniejszego artykutu jest analiza wybranych narracji matek przedstawionych
w ksigzce reportazowejJacka Hotuba Zeby umarlo przede mng, ze szczegSlnym
uwzglednieniem spotecznego wymiaru niepelnosprawnosci oraz koncepcji moralnego
macierzynstwa. Nalezy podkresli¢, ze cho¢ Hotub jest autorem publikacji, to oddaje on gtos
bezposrednio swoim bohaterkom - to ich narracje, subiektywne opisy codziennosci oraz
emocjonalne swiadectwa stanowig fundament analizy. Autor reportazu pelni role powiernika,
ktéry umozliwia matkom wyartykulowanie doswiadczen wykluczenia, moralnego
przeciagzenia oraz redefinicji tozsamosci macierzynskiej w sytuacjach granicznych.

Fundamentem teoretycznym rozwazan jest etyka troski. Jest to koncepcja moralnosci
relacyjnej, sformutowana m.in. przez Nel Noddings (2013), zgodnie z ktora zrédtem dziatan
moralnych jest troska, odpowiedzialnos¢ ireagowanie na potrzeby drugiej osoby,
zakorzenione w konkretnej relacji zaleznosci, anie w zestawie abstrakcyjnych norm. W
polskiej refleksji naukowej podkresla sig, ze troska stanowi podstawowa forme moralnosci
realizowang w relacjach zaleznosciowych, takich jak macierzynstwo w kontekscie
niepetnosprawnosci (Rutkowiak, 2001). Opieka nad osoba wymagajaca wsparcia staje sie
specyficzng forma dzialania moralnego, zakorzeniona w codziennych praktykach
i doswiadczeniach (Lukasik, 2010).

BEATA I JUSTYNKA - WYMIAR SPOLECZNY: STYGMATYZACJA
IIZOLACJA

Pierwszymi bohaterkami, ktérych historie przybliza reportazowa ksigzka Jacka Hotuba, sa
Beata i Justynka. Mieszkaja one w matej wsi pod Wloctawkiem wraz z mezem Beaty —
Adamem oraz starsza corka Ola. Rodzina mierzy si¢ zzespotem Retta - rzadkim,
genetycznym  zaburzeniem rozwoju ukladu nerwowego, dotykajacym = gléwnie
dziewczynki. Schorzenie to charakteryzuje si¢ regresja po okresie poczatkowo prawidltowego
rozwoju (miedzy 6. a 18. miesigcem zycia): dzieci traca mowe i kontrole nad dtonmi, pojawiaja
sie stereotypowe ruchy rak, zaburzenia chodu oraz opdznienie wzrostu glowy (Jurkiewicz
iin.,, 2006). W przypadku Justynki pierwsze problemy wystapily tuz po porodzie —
dziewczynka zbyt szybko przybierata na wadze i miata trudnosci z pionizacja. Znaczny regres
pojawil si¢ jednak w wieku dwoch lat: Jusia przestala reagowac na stlowa, tracita rownowage
i przestata poznawac¢ najblizszych. Kolejny etap pogorszenia stanu zdrowia nastapit, gdy
miata trzy lata — pojawialy si¢ wéwczas napady ptaczu, autoagresja i bezsennos¢. Prawidlowa
diagnoze rodzina ustyszata dopiero, gdy Justynka skonczyta siedem lat (Hotub, 2018).
Historia Beaty iJustynki stanowi przejmujace studium spolecznych reakcji na
niepelnosprawno$¢. Od momentu pojawienia sie pierwszych objawéw rodzina doswiadcza
stopniowego wycofywania si¢ otoczenia, braku zrozumienia oraz narastajacego poczucia
izolacji. W relacjach bohaterek wyraznie ujawnia si¢ proces stygmatyzacji — subtelny, czesto
nieuswiadamiany, ale gleboko zakorzeniony w postawach wobec ,,innosci”. Beata wspomina,
ze pojawienie sie w domu dziecka z niepelnosprawnoscia powoduje nagte odwrocenie sie
kregu znajomych i przyjacidl; ludzie przestaja dzwoni¢ iunika¢ kontaktu, by uciec od
trudnych rozméw (Hotub, 2018). Prowadzone badania potwierdzaja powszechnos¢ tego
mechanizmu. Kurowska iwspotautorzy  (2020) zauwazaja, ze rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia deklaruja istotnie mniej wsparcia informacyjnego i wartosciujacego od
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otoczenia niz rodzice dzieci zdrowych. Roéwniez Nazaruk i wspodtautorzy (2023) wskazuja, iz
rodzice ci czesto tracq dotychczasowe kontakty towarzyskie, czujq si¢ wykluczeni z lokalnej
wspdlnoty, a wsparcie ze strony otoczenia bywa ograniczone lub nieadekwatne. W $wietle
tych $wiadectw historia Beaty staje sie ilustracja szerszego mechanizmu: otoczenie na
niepelnosprawnosc¢ reaguje czesciej wycofaniem niz wrogoscia. Zamiast oferowanej pomocy
pojawia sie cisza, ktora staje si¢ jedna z najbardziej dotkliwych form stygmatyzacji.

Stygmatyzacja w tym ujeciu przejawia si¢ w codziennych gestach dystansu. Sasiedzi
i dalsza rodzina z czasem ograniczaja kontakty, co wynika czesto nie z niecheci, lecz z leku
i bezradnosci wobec choroby (Hotub, 2018). Zebrane przez Hotuba opowiesci wskazuja, ze
w spolecznosciach lokalnych niepelnosprawnos¢ wciaz funkcjonuje jako temat wstydliwy,
o ktérym ,lepiej nie méwic¢”. Taka postawa otoczenia w praktyce spycha matke i jej dziecko
w sfere catkowitej izolacji.

Negatywne spojrzenie spoteczenstwa jest czesto podyktowane rédwniez sytuacja
materialng, akonkretnie dodatkami finansowymi otrzymywanymi od panstwa. Beata
podkresla, ze otoczenie rzadko zdaje sobie sprawe z realnych kosztow rehabilitacji, wizyt
u spegjalistow, zakupu ortez, wozkow czy choéby dojazdéow (Hotub, 2018). W opinii
spotecznej pokutuje krzywdzace przekonanie, ze rodzice wykorzystuja te srodki na cele
prywatne, mimo ze sa rygorystycznie rozliczani zkazdego wydatku przez fundacje
i stowarzyszenia (Hotub, 2018). Polskie badania (Mikotajczyk-Lerman, 2013) potwierdzaja te
odczucia: az 77,7% ankietowanych uwaza wsparcie finansowe za niewystarczajace. Ponadto,
jak wykazali Michalski iwspotautorzy (2019), blisko 75% badanych wierzy, iz osoby
niepelnosprawne wymagaja szczegolnej opieki, co paradoksalnie sprawia, ze rodziny te sg
postrzegane gltownie jako beneficjenci pomocy spotecznej, a nie pelnoprawni uczestnicy zycia
wspolnoty. Swiadczenia, majace tagodzi¢ obciazenia, stajq si¢ w oczach sasiadéw symbolem
,korzystania z systemu”, co dodatkowo wzmacnia dystans i izolacje rodziny.

Kolejnym trudnym aspektem jest stosunek dalszej rodziny do dziecka ijego
rodzicow. Z relacji Beaty wynika, ze krewni czesto nie rozumiejq sytuacji inie potrafia
zaoferowa¢ realnego wsparcia (Hotub, 2018). Podczas spotkannt padaja niestosowne
komentarze, a cztonkowie rodziny nie wiedza, jak przyjac¢ fakt niepelnosprawnosci dziecka.
Badania krajowe potwierdzaja, Zze taka dynamika nie jest wyjatkiem. Stelter i Harwas-
Napierata (2010) wykazali, ze w takich systemach najintensywniejsze zaangazowanie
emocjonalne wystepuje miedzy matka a dzieckiem z niepelnosprawnoscia, podczas gdy
relacje miedzy matzonkami czy zdrowym rodzenstwem czesciej obarczone sa emocjami
negatywnymi. Rbwniez Marmota (2015) stwierdza negatywny wpltyw wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscig na jakos¢ relacji matzenskich. Brak adekwatnego wsparcia ze
strony najblizszych (np. dziadkéw), na co zwraca uwage Piestrzynska (2024), sprawia, ze
milczenie i niezrecznos¢ stajq sie powszechng, bolesna reakgja, z ktéra matki musza mierzy¢
si¢ kazdego dnia.

AGNIESZKA, PAWELEK I MICHAS - MORALNE MACIERZYNSTWO
W KONTEKSCIE PRZEWLEKELE] CHOROBY I NIEPELNOSPRAWNOSCI DZIECKA

Historia Agnieszki, jednej z bohaterek ksiazki reportazowej Zeby umarlo przede mnq, stanowi
przejmujacy przyktad funkcjonowania systemu rodzinnego poddawanego wielowymiarowe;j,
przewleklej presji opiekuniczej i emocjonalnej (Hotub, 2018). W centrum opowiesci znajduje
si¢ matka dwoch chtopcow dotknietych ciezkim schorzeniem genetycznym. Jej pierwszy syn,
Pawet, juz w pierwszych miesigcach zycia doswiadczyl silnych napadéw drgawkowych;
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diagnostyka ujawnila stwardnienie guzowate, powodujace zmiany nowotworopodobne
w wielu narzadach oraz glebokie opdznienie rozwoju psychoruchowego. Agnieszka
relacjonuje ten moment jako graniczny: ,Pawelek ma glebokie opdznienie rozwoju
psychoruchowego, trzy guzki na sercu, narosl na nerce i mate zmiany w mozgu, na szczescie
niegrozne. PrzezyliSmy wstrzas. Co bedzie z drugim dzieckiem?” (Hotub, 2018, s. 36). Sytuacja
ulegta dalszemu pogorszeniu po narodzinach mtodszego syna, Michata, u ktérego wkrétce po
urodzeniu wystapily objawy epilepsji. Kolejne badania potwierdzity stwardnienie guzowate
w jeszcze ciezszej postaci: ,Michas dostat pierwszego ataku padaczki, gdy skonczyl dwa
miesigce. [...] Moje najczarniejsze przypuszczenia si¢ sprawdzily. Okazalo sig, ze jest chory
bardziej od Pawelka. [...] Pani syn moze straci¢ wzrok” (Hotub, 2018, s. 38).

W s$wietle przytoczonych doswiadczen rodzina ta reprezentuje tzw. model wysokiego
obciazenia opiekuniczego (Raczkowska, 2018), zblizony do uktadu ,, samotnego macierzynstwa
praktycznego” (Trawkowska, 2015), w ktédrym dominujaca rola opiekunicza przypada
kobiecie niezaleznie od formalnej struktury rodziny. Badania krajowe potwierdzaja, ze matki
dzieci z niepelnosprawnos$ciami znacznie czesciej niz ojcowie przejmujaq odpowiedzialnos¢ za
opieke i organizacje zycia medycznego (Gasior, 2020; Kawula, 2019), co w historii Agnieszki
znajduje wyrazne potwierdzenie.

Doswiadczenia Agnieszki, utrwalone w reportazu, ukazuja rzeczywistos¢ zgodna
z kluczowymi zatozeniami etyki troski. Relacja matki zjej dwoma synami, codzienne
dziatania opiekuncze, decyzje medyczne i emocjonalne koszty tej opieki jawia si¢ jako proces
silnie nacechowany moralnie. Tego typu ujecie odpowiada koncepcji moralnosci relacyjnej,
zgodnie z ktorg zrodlem dziatan jest troska, odpowiedzialno$¢ i reagowanie na potrzeby
drugiej osoby, zakorzenione w konkretnej relacji, anie w zestawie abstrakcyjnych norm
(Noddings, 2013). Podobne zaloZenia pojawiaja si¢ w polskich opracowaniach, gdzie
podkresla sig, ze troska stanowi podstawowgq forme moralnosci realizowana w relacjach
zaleznosciowych (Rutkowiak, 2001). Opieka nad osoba wymagajaca wsparcia jest specyficzna
forma dzialania moralnego, zakorzeniong w codziennych praktykach idoswiadczeniach
(Bukasik, 2010), co znajduje odzwierciedlenie w opisie codziennosci Agnieszki.

Narracja  bohaterki  ukazuje  macierzyfistwo  wymagajace  nieustannego
przedefiniowywania rol i wartosci, co koresponduje z literatura pedagogiczna wskazujaca, ze
opieka nad dzieckiem z niepetlnosprawnosciag zmusza rodzica do redefinicji dotychczasowych
granic moralnych (Koscielska, 2019). Swiadectwo to pozostaje spdjne z wynikami badan
dotyczacych nadmiernego obcigzenia kobiet, ktore przejmuja gtéwna odpowiedzialnos¢ za
decyzje terapeutyczne i catoksztalt opieki (Lukasik, 2020). Sposéb funkcjonowania Agnieszki
odpowiada temu, co Sekulowicz (2013) okresla jako moralne przeciazenie, wynikajace
z przewlektej koniecznosci podejmowania trudnych wyboréw w warunkach ciaglego napiecia
oraz braku wsparcia instytucjonalnego. W opowiesci widoczny jest takze wymiar cielesny
i emocjonalny opieki, wymagajacy od matki nie tylko fizycznego zaangazowania, ale rowniez
nieustannego regulowania wlasnych emocji (Kowalska, 2020). Agnieszka rownoczesnie
reaguje na potrzeby dwoéch ciezko chorych synow, organizujac ich leczenie oraz mierzac sie
z konsekwencjami emocjonalnymi codziennych decyzji. W literaturze psychologicznej takie
doswiadczenia sytuuje si¢ w kontekscie tzw. utrat wielokrotnych (Pisula, 2015) — rodzice traca
nie tylko wyobrazenie o,zdrowym” rodzicielstwie, ale takze czes¢ poczucia kontroli
i bezpieczenstwa.

W $wietle tych analiz macierzynstwo Agnieszki mozna uzna¢ za praktyke troski
o wyjatkowo wysokiej intensywnosci. Codziennos$¢, w ktorej decyzje dotyczace leczenia,
podziatu energii oraz radzenia sobie z ograniczeniami systemu ochrony zdrowia splataja si¢

www.znps.uken.krakow.pl 212



w proces moralny, rozciaga si¢ na lata (Hotub, 2018). Badania wskazuja, Ze diagnoza choroby
przewlektej dziecka jest jednym znajbardziej stresujacych wydarzenn w zyciu rodziny
(Herman, Olejnik, 2017; Kowalik, 2015). W przypadku Agnieszki moment rozpoznania
stwardnienia guzowatego stat si¢ poczatkiem procesu obarczonego licznymi dylematami.
Psychologia kliniczna okresla to jako wejscie w trajektorie choroby, wymuszajaca gruntowna
reorganizacje¢ zycia (Nosarzewska, 2020). W tym samym okresie bohaterka stangla wobec
kolejnego wyzwania — nieplanowanej ciazy: , Batam sig, Ze jak urodze drugie chore dziecko,
Darek mnie zostawi” (Hotub, 2018, s. 36). Sytuacje te opisywane sa jako krzywda moralna,
wynikajaca znapiecia miedzy wlasnymi warto$ciami arealiami sytuacji. Decyzje
reprodukcyjne podejmowane w warunkach obciazenia genetycznego zawsze majq charakter
moralny (Pikuta, 2021). Tomanek (2016) zauwaza przy tym, ze matki znajduja si¢ pod
szczegolna presjq spoteczna, co czesto prowadzi do narzuconego poczucia winy. To wilasnie
one najczesciej biora na siebie odpowiedzialno$¢ za rokowania w kolejnych ciazach, nawet
jesli nie maja na nie wpltywu (Sekutowicz, 2000). Wszystkie te mechanizmy — wstrzas,
reorganizacja zycia i dylematy moralne — buduja zobowigzanie matki wobec dziecka.

Po diagnozie mtodszego syna rodzina weszta w etap ciaglej opieki intensywnej: ,,Obaj
wymagali opieki neurologa i kontroli kardiologa [...]. Misio nie chodzil, Pawla byto wszedzie
pelno [...]. Musielismy ich my¢, karmi¢, zmienia¢ im pieluchy” (Hotub, 2018, s. 40). Pedagogika
specjalna wskazuje, ze taka opieka jest forma ,, pracy moralnej” (Sekutowicz, 2013), angazujacej
ciato, emocje i kompetencje organizacyjne. Wymiar fizyczny generuje przewlekle obcigzenie
somatyczne, za$ praca emocjonalna polega na regulowaniu wlasnych uczué, by zapewnic
dzieciom poczucie bezpieczenstwa mimo niepewnosci (Holub, 2018). Praca decyzyjna
wymaga ciaglych wyborow terapeutycznych przy braku jednoznacznych wytycznych,
a praca organizacyjna polega na koordynacji specjalistow, co czyni macierzynistwo ztozonym
zobowiazaniem (Pawelczak, 2021; Pisula, 2015; Wrona, 2019).

W relacji Agnieszki pojawiaja sie takze informacje o stygmatyzacji: ,,...posztam do
osrodka pomocy spolecznej [...]. Baba za biurkiem nawrzeszczata na mnie, jak moge by¢ taka
nieodpowiedzialna, Ze sobie zmajstrowatam drugie niepetnosprawne dziecko” (Hotub, 2018,
s. 41). Z perspektywy socjologii jest to przejaw moralnej stygmatyzacji kobiet (Marszatek,
2007). Matki czesto stykaja si¢ z osadem spotecznym (Marszatek, 2007), podczas gdy instytucje
rzadko odpowiadaja na rzeczywiste potrzeby (Szczepaniak, 2021), co prowadzi do
prywatyzacji opieki (Twardowska, 2020). Brak wsparcia generuje glebokie przeciazenie
moralne, obejmujace samotnos¢ w podejmowaniu decyzji (Sekutowicz, 2013).

Smier¢ mtodszego syna stata si¢ w historii Agnieszki momentem granicznym. Rodzice
dzieci z niepelnosprawnosciami czesto doswiadczaja zaloby niejednoznacznej, obejmujacej
utracong wizje przysztosci (Brown, 2016). U Agnieszki doswiadczenie to nie ustalo -
odpowiedzialno$¢ i troska zostaty ukierunkowane wytacznie na starszego syna, co wywotato
powracajacy lek egzystencjalny: ,,Boje sie, ze przypna go pasami do 16zka i nafaszeruja lekami
uspokajajacymi. [...] Ze bedzie cierpial wéréd obcych ludzi” (Hotub, 2018, s. 60). Stan ten
okresla si¢ mianem egzystencjalnego obciazenia rodzicielstwa, w ktérym $mier¢ jednego
dziecka przeksztalca troske wtrwaly lek o przysztos¢ drugiego (Makowska, 2020;
Wojciechowska, 2017). Zaloba ta staje si¢ procesem ciggtym, pozbawionym domknigcia,
a $mier¢ Michatka jedynie spotegowata poczucie odpowiedzialnosci i potrzebe nieustajacego
czuwania nad zyciem starszego syna.
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EWA I JAGODKA - TRANSGRESJA SAMODZIELNOSCI: ANALIZA REDEFINICJI
TOZSAMOSCI MATKI Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA FIZYCZNA W WARUNKACH
SKUMULOWANEGO OBCIAZENIA OPIEKUNCZEGO

Kolejny przypadek analizowany w ksigzce reportazowej Jacka Holuba dotyczy Ewy, matki
samotnie wychowujacej corke Jagodke, cierpiaca na chorobe genetyczng tak rzadka, Ze nie
posiada ona wlasnej nazwy. Sytuacja tej rodziny obarczona jest podwdjnym, nakladajacym sie
obcigzeniem: gleboka niepelnosprawnoscia dziecka oraz dysfunkcja narzadu ruchu samej
matki, uktorej stwierdzono brak lewego przedramienia. Ewa przez cale zycie budowata
tozsamo$¢ oparta na autonomii i kompensacji, osiagajac sukces zawodowy i niezaleznos¢
zyciowa: ,konczytam studia, pierwsza zrobitam prawo jazdy i wyprowadzitam sie z domu”
(Hotub, 2018, s. 61). Ta heroiczna postawa, stanowigca realizacje socjologicznego mitu
,kobiety niepokornej” (Mikolajczyk-Lerman, 2011) ulegta jednak dezintegracji w momencie
diagnozy corki ikoniecznosci podjecia intensywnej opieki. Narracja bohaterki stanowi
studium przypadku zjawiska wielokrotnego wstrzasu (Herman i Olejnik, 2017), w ktérym
choroba dziecka nie tylko destrukcyjnie wptywa na codziennos$¢, ale obnaza takze systemowe
i moralne deficyty w najblizszym otoczeniu.

Krytyczny moment naruszenia dotychczasowej tozsamosci Ewy wigze sie
bezposrednio z kryzysem opiekuniczym wywotanym porzuceniem przez partnera. Odejscie
meza w obliczu ciezkiej choroby Jagodki jest w literaturze przedmiotu klasyfikowane jako
przejaw patologii relacyjnej (bukasik, 2020), przejawiajacej si¢ wycofaniem partnera
z nieakceptowanej roli opiekuna. Ewa opisuje to doswiadczenie jako podwdjng zdrade — utrate
mitosci oraz podstawowego bezpieczenistwa: ,Moj szanowny byly matzonek opuscit nasz
dom, bo —jak to si¢ pieknie méwi — nie dal sobie z tym rady, a tak naprawde miat to w dupie”
(Hotub, 2018, s. 61). W konsekwencji bohaterka zostata zmuszona do podjecia , pracy
moralnej” (Sekutowicz, 2013) w warunkach braku fizycznych mozliwosci jej petnej realizacji.
Sytuacja ta stata si¢ Zrédlem utraty poczucia samodzielnosci — zasobu, o ktéry walczyta cate
zycie: ,Samotne macierzynstwo obnazylo moja niepelnosprawnos¢. Zjedna reka
i trzynastokilowym bezwladnym dzieckiem sobie nie poradze” (Holub, 2018, s. 61).
Z perspektywy psychologicznej koniecznos$¢ akceptacji wymuszonej zaleznosci generuje
glebokie cierpienie, gdyz dla Ewy proszenie o pomoc jest ,,najgorszym, co mogto ja spotkac”
(Hotub, 2018, s. 61).

Analiza tego doswiadczenia wskazuje na zjawisko krzywdy moralnej, wynikajacej
z koniecznosci dziatania wbrew wtasnej wartosci, jaka jest autonomia.

Sytuacja Ewy stanowi modelowy przyktad skumulowanego obciazenia opiekunczego
(Raczkowska, 2018), gdzie bariery wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka sa niemozliwe
do przezwyciezenia bez wsparcia 0sob trzecich. Matka opisuje stan corki jako skrajnie ciezki:
,Corka ma dwa lata, jest op6zniona umystowo, nie chodzi, nie siedzi, nie méwi [...] bardzo
stabo widzi” (Hotub, 2018, s. 61). Codziennos¢ bohaterki naznaczona jest stalym ryzykiem
fizycznym, a rutynowe czynnosci, takie jak kapiel dziecka, stanowia tzw. graniczne sytuacje
opiekuncze (Kotarska, 2017). Dramatyzm tych momentéw obrazuje wyznanie matki: ,Ciezko
mi ja kapac, boje sie, ze wyslizgnie mi sie¢ z reki” (Hotub, 2018, s. 69). State dziatanie ponad
sity, potegowane koniecznoscig utrzymania pracy zawodowej, skutkuje u niej wyczerpaniem
psychosomatycznym i objawami wypalenia opiekunczego: ,Jestem zmeczona, schudiam,
mam nerwobole klatki piersiowej. Czuje si¢ tak, jakby usiadt na mnie niedzwiedz” (Hotub,
2018, s. 69). Ten stan chronicznego napiecia i niedoboru snu mozna zdefiniowac jako moralne
przeciazenie (Sekutowicz, 2013).
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Decyzja Ewy o utrzymaniu pracy jest strategia przetrwania w obliczu braku wsparcia
socjalnego. Dziatanie to, podyktowane koniecznoscig finansowania kosztownej rehabilitacji
(6000-7000 zt miesigcznie), skutkuje wejsciem w tzw. pulapke dochodowa (Twardowska,
2020): ,Nie tapie si¢ na zadna pomoc od panstwa. Nie jestem matka na Swiadczeniu
pielegnacyjnym, tylko matka z wyptata” (Hotub, 2018, s. 78). Bohaterka otrzymuje jedynie
minimalne $wiadczenia (po 153 zt zasitku pielegnacyjnego na siebie idziecko), bedac
jednoczesnie obciazona kredytem. Ten systemowy paradoks, ktory karze za aktywnosé
zawodowa, prowadzi do prywatyzacji opieki (Szczepaniak, 2021). Relacja Ewy obnaza takze
niewydolnos¢ instytucji — matka wspomina traumatyczny moment diagnozy oraz brak
propozycji wsparcia psychologicznego (Hotub, 2018). Luki informacyjne sprawily, ze
o podstawowych uprawnieniach, jak refundacja srodkéw higienicznych, dowiedziata si¢ od
innych matek dopiero po dwodch latach. W tekscie ukazano, jak matki zmuszone sa do
swoistego ,,samozatrudnienia” na rzecz zdrowia dziecka, czego przykladem sa wysitki Ewy
w poszukiwaniu terapii na Ukrainie czy w Londynie: ,Wszystko robimy po omacku” (Hotub,
2018, s. 76). Koniecznos$¢ delegowania opieki na siostre generuje z kolei konflikty rodzinne
i wymuszona uleglos¢, ktora Ewa okresla jako koniecznos¢ stania sie , pokornym cielakiem”
(Hotub, 2018, s. 71).

Doswiadczenie bohaterki rzuca $wiatlo na zjawisko wtdrnej izolacji spotecznej. Ewa
doswiadczyta odwrocenia sie sasiadow i przyjaciot: ,, wigkszos¢ zaczela mnie omijac szerokim
tukiem” (Hotub, 2018, s. 84). Wykluczenie to ma charakter czynnej stygmatyzacji moralnej
(Marszalek, 2007), opartej na osadzie, ze z powodu wiasnej niepelnosprawnosci ,nie dos¢, ze
urodzita niepelnosprawne dziecko, to jeszcze zostawit ja maz” (Hotub, 2018, s. 84). Matka
spotykata si¢ rowniez z instrumentalnym wspodtczuciem, ktore nie przektadato si¢ na realna
pomoc fizyczna. Brak akceptacji zmuszat ja do zarzadzania publicznym wizerunkiem, w tym
do rezygnacji ze spacerdéw, by unikac stygmatyzujacych spojrzen.

Narracja Ewy ukazuje zycie zawieszone miedzy wiara a krytyka systemu, co odstania
egzystencjalny trud (Wojciechowska, 2017). Centralnym elementem obciazenia jest walka
z fatalizmem otoczenia medycznego. Ewa wspomina lekarza, ktory prognozujac stan
wegetatywny dziecka, dekapitalizowat jej nadzieje (Hotub, 2018). Bohaterka postrzegata takie
dziatania jako destrukcyjne: , Pojakiego grzyba [...] ta wiedza jest mi potrzebna teraz? [...] teraz
to mi tylko odbiera sity” (Hotub, 2018, s. 85). W tej narracji moralne przetrwanie matki jest
powiazane ze zdolnoscia do wiary w postepy dziecka, co mozna poréwnac¢ do zdobywania
,~Mount Everestu” kazdego dnia (Hotub, 2018). Konfrontacja z systemowaq niewydolnoscia
doprowadzita jg réwniez do rewizji pogladéw na kwestie prawa do przerywania cigzy — mimo
osobistego sprzeciwu wobec aborcji, powstrzymuje si¢ ona od osadu matek w sytuacjach
granicznych, krytykujac hipokryzje panstwa oferujacego jedynie symboliczne wsparcie
(Hotub, 2018). Najtrudniejszym obciazeniem egzystencjalnym pozostaje jednak lek o los
dziecka po $mierci matki. Proby prawnego zabezpieczenia przysztosci Jagodki zakonczyly sie
niepowodzeniem, gdy siostra Ewy odmdwita przejecia opieki w przysztosci (Hotub, 2018).
Sytuacja ta obnaza brak zaufania do systemu panstwowego i stawia pod znakiem zapytania
gwarancje godnosci zycia 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia po odejsciu ich opiekundw.

AGNIESZKA I KACPEREK - WYKLUCZAJACE SRODOWISKO I BARIERY
ARCHITEKTONICZNE

Nastepnym przypadkiem przywotanym w ksigzce reportazowej Jacka Hotuba jest rodzina
Agnieszki i Kacperka. Chlopiec w czasie porodu utknat w kanale rodnym, co skutkowato
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niedotlenieniem wewnatrzmacicznym, ato zkolei generowalo jego kolejne trudnosci.
Ostateczna diagnoza lekarzy byta hipoplazja ciala modzelowatego, ktére taczy potkule mézgu
i przekazuje informacje miedzy nimi (Hotub, 2018, s. 103-104). Cialo modzelowate jest
najwigksza struktura faczaca obie pdtkule moézgu i zawiera okoto 200-250 milionéw aksondw.
Jego budowa jest topograficzna — rozne czeSci odpowiadaja za polaczenia zrdéznymi
obszarami kory. Kolano taczy okolice przedczolowe, trzon obszary ruchowe i czuciowe, a ptat
odpowiada za integracje¢ informacji wzrokowych. Cialo modzelowate nie tylko przekazuje
informacje, ale tez aktywnie synchronizuje prace obu pdtkul. Umozliwia integracje funkcji
sensorycznych, motorycznych i poznawczych. Rézna grubos¢ widkien wptywa na szybkos¢
przekazywania informagji i rodzaj potaczen. Uszkodzenia tej struktury prowadza do zaburzen
koordynacji miedzy poétkulami i problemoéw z przetwarzaniem informacji (Mooshagain, 2008,
s. 1535-1536). Dodatkowo specjalisci podejrzewali tez wady centralnego uktadu nerwowego.
Agnieszka pracuje jako kierownik sklepu w sieci dyskontow, a jej partner w firmie. Rodzina
mieszka w matej wsi Sulejow obok Zielonej Gory. Kiedy Kacper miat dwa lata, kobieta znéw
zaszta w ciaze iurodzita synka Bartka, ktory niestety doznat porazenia splotu barkowego,
a takze borykat sie z wada serca. W rodzinie odpowiedzialno$¢ opieki nad chtopcami spadta
na wykonczong matke, ktéra mogta liczy¢ tylko na niewielka pomoc swojego partnera (Hotub,
2018, s. 111).

Dostosowanie przestrzeni domu, to klucz do lepszego funkcjonowanie dziecka
z niepetnosprawnoscia jak i calej jego rodziny. W reportazu Jacka Hotuba rodzina Agnieszki
rowniez stara si¢ dostosowac to miejsce do potrzeb Kacpra. Z powodu braku windy w bloku
rodzina zmuszona jest kupi¢ mieszkanie na parterze, co powoduje konflikty i niezadowolenie
partnera kobiety. Matka ttumaczy to faktem przemieszczania si¢ z synem - jak bedzie go
przenosi¢, gdy bedzie dorosty i ciezszy (Hotub, 2018, s. 108)? To powszechny problem wielu
rodzin - brak dostosowanych blokéw to potrzeb osob przemieszczajacych sie na wozkach, tj.
brak wind i specjalnych podjazdéw czy szyn na schodach. Zgodnie z art. 5 ust. 1 pkt 4 Ustawy
z dnia 7 lipca 1994 r. — Prawo budowlane (Dz.U. z 2019 r., poz. 1186 z pézn. zm.): ,Obiekt
budowlany jako calo$¢ oraz jego poszczegoélne czesSci, wraz ze zwiazanymi znim
urzadzeniami budowlanymi nalezy, biorac pod uwage przewidywany okres uzytkowania,
projektowac i budowac¢ w sposéb okreslony w przepisach, w tym techniczno-budowlanych,
oraz zgodnie zzasadami wiedzy technicznej, zapewniajac (...) niezbedne warunki do
korzystania z obiektdéw uzytecznosci publicznej imieszkaniowego budownictwa
wielorodzinnego przez osoby niepelnosprawne, w szczegdlnosci poruszajace sie na wozkach
inwalidzkich”.

Innym problem jest brak odpowiednich finanséw czy dostosowac poszczegolne
pomieszczenia do potrzeb Kacpra, np. tazienki (Hotub, 2018, s. 108). Co wigcej, koszty
adaptacji moga stanowi¢ powazna bariere, zwtaszcza jesli nie przewidziano ich wczesniej
w planie budowy lub remontu. Zgodnie jednak z koncepcja projektowania uniwersalnego,
jaka opisuje Klaudia Szalewicz, przestrzen mieszkalna powinna by¢ planowana juz od samego
poczatku w sposob inkluzywny, aby potrzeby oséb z ograniczeniami ruchowymi byly
integralnym elementem projektu, a nie dodatkiem wymagajacym pézniejszych przerobek.
Autorka wskazuje, ze uniwersalne projektowanie to przede wszystkim filozofia, ktora
zaklada, ze budowle powinny by¢ uzyteczne dla jak najszerszego grona uzytkownikéw, bez
koniecznosci specjalistycznych modyfikacji. W praktyce oznacza to szereg konkretnych
rozwigzan architektonicznych: przewidziang przestrzen manewrowsq (np. obrét woézka),
odpowiednie szerokosci drzwi, rozmieszczenie poreczy oraz brak progéw, co pozwala na
bezproblemowe przemieszczanie si¢. W kontek$cie lazienki, zastosowanie tych zasad

www.znps.uken.krakow.pl 216



przekiada si¢ na konkretne dziatania: montaz poreczy w newralgicznych miejscach (przy
toalecie, w kabinie prysznicowej), zastosowanie plytek antyposlizgowych, a takze
wykorzystanie brodzika bez progu lub prysznica typu ,walk-in”. Szalewicz podkresla
rowniez, ze meble sanitarne (umywalka, sedes) powinny by¢ umieszczone na wysokosci
dostosowanej do osoby siedzacej — co zwigksza zaréwno samodzielnos¢, jak i bezpieczenstwo.
Cho¢ poczatkowy koszt wdrozenia uniwersalnych rozwigzan architektonicznych moze by¢
wyzszy, Szalewicz argumentuje, Ze inwestycja ta jest oplacalna z perspektywy
dltugoterminowej. Uniwersalny projekt eliminuje bowiem koniecznos¢ pdzniejszych
kosztownych modyfikacji iremontéw, aponadto zwieksza komfort uzytkowania dla
wszystkich mieszkancow niezaleznie od ich sprawnosci. Dlatego wtasnie, mimo Ze bariera dla
Kacpra moga by¢ dzi$ ograniczone srodki finansowe, warto rozwazy¢ projektowanie
przestrzeni mieszkalnej z mysla o uniwersalnosci juz na etapie planowania. Takie podejscie
pozwala stworzy¢ dom, ktdry bedzie funkcjonalny nie tylko dla oséb poruszajacych si¢ na
wozku, ale réwniez przyjazny dla innych domownikéw, ajego adaptacja nie bedzie
wymagala kosztownych zmian w przysztosci (Szalewicz, 2018).

Zasada uniwersalnego projektowania, opisana przez Klaudie¢ Szalewicz, wykracza
daleko poza dostosowanie tazienki czy mieszkania. Ma ona réwniez fundamentalne znaczenie
w planowaniu przestrzeni urbanistycznej. Dobrze zaprojektowane osiedle powinno
umozliwia¢ osobom z niepelnosprawnosciami swobodne poruszanie si¢ miedzy kluczowymi
punktami: domem, przystankiem autobusowym, sklepem, przychodnig czy placem zabaw.
Oznacza to konieczno$¢ zastosowania szerokich chodnikéw, obnizonych kraweznikow,
bezprogowych przejs¢, odpowiedniego oswietlenia inawierzchni antyposlizgowych.
Steinfeld i Maisel réwniez potwierdzaja, ze projektowanie uniwersalne powinno obejmowac
nie tylko obiekty budowlane, ale takze cale uklady urbanistyczne, poniewaz dostepnos¢
przestrzeni publicznej stanowi kluczowy warunek niezaleznego funkcjonowania osob
z niepetlnosprawnosciami. Autorzy podkreslaja, ze infrastruktura miejska zaprojektowana
zgodnie z zasadami ,Design for All” zmniejsza bariery mobilnosci oraz poprawia orientacje
przestrzenna, co przeklada si¢ na wigksza partycypacje spoteczng i poczucie sprawczosci
(Steinfeld, Maisel, 2012). W reportazu Holuba, bohaterka rozdzialu podkresla jak ciezko
poruszac jej sie wozkiem. W jej miescie brakuje odpowiednich podjazdéw pod podstawowe
obiekty w miescie. (Hotub, 2018). Z kolei badania P. Ostroff'a potwierdzaja, ze uwzglednienie
zasad uniwersalnego projektowania juz na etapie planowania urbanistycznego znaczaco
obniza koszty pozniejszych adaptacji i zwigksza funkcjonalno$¢ osiedli dla szerokiego grona
uzytkownikéw — 0séb starszych, rodzicow zdzie¢mi, osob chodzacych okulach czy
poruszajacych si¢ na wodzkach (Ostroff, 2011). Podobnie Imrie i Luck zauwazaja, ze brak
myslenia o dostepnosci na poziomie planistycznym prowadzi do systemowego wykluczenia
mieszkancéw o ograniczonej mobilnosci, ograniczajac ich mozliwos¢ udziatlu w zyciu
spotecznym igospodarczym. Autorzy argumentuja, ze dostepna urbanistyka nie jest
dodatkiem, lecz fundamentem wlaczajacego srodowiska. Brak myslenia o dostepnosci na
etapie planowania powoduje, Ze osoby z ograniczeniami ruchowymi staja si¢ de facto
,wiezniami” wlasnej przestrzeni (Imrie, Luck, 2014). Koniecznos¢ przebudowy gotowych juz
osiedli jest nie tylko kosztowna, lecz czesto technicznie trudna do realizacji. Dlatego
w kontekscie historii Agnieszki i Kacperka szczegdlnie wazne wydaje sie podkreslenie, ze
uniwersalne projektowanie powinno stanowi¢ standard juz na poziomie koncepgji
urbanistycznych, aby przestrzen publiczna byla przyjazna dla wszystkich uzytkownikéw —
niezaleznie od ich sprawnosci, wieku czy sposobu poruszania sie.
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W kontekscie polskim znaczenie samorzadow jako kluczowych aktorow w tworzeniu
przestrzeni dostepnej jest potwierdzone badaniami i analizami naukowymi oraz praktykami
administracyjnymi. Po pierwsze, adaptacja przestrzeni lokalnej wptywa bezposrednio na
przeciwdzialanie izolacji spotecznej 0sob z niepelnosprawnosciami. Badanie Agnieszki Che¢-
Malyszek ukazuje, Ze bariery architektoniczne w srodowisku miejskim prowadza do
wykluczenia spotecznego i fizycznego, a ich likwidacja — poprzez projektowanie ,,bez barier”
(barrier-free architecture) — przyczynia sie¢ do integracji osdb niepelnosprawnych w zyciu
lokalnej spotecznosci. (Cheé-Matyszek, 2019). Po drugie, lokalne wladze moga znaczaco
wplywac na to, jak projektowane sa publiczne przestrzenie. Jak pokazuje analiza Urzedu
Miejskiego w Pszczynie, osoby niepelnosprawne postrzegaja wiele urzedow jako niedostepne
— bariery architektoniczne w urzedach samorzadowych, ktoére obnizaja jakos¢ korzystania
z ustug administracyjnych (Wolniak, 2016). Ten przyktad dobrze ilustruje, ze samorzady nie
tylko powinny planowac¢ nowe obiekty dostepne, ale réwniez modernizowac juz istniejgce
budynki uzytecznosci publicznej. Po trzecie, kwestia partycypacji spotecznej w projektowaniu
przestrzeni dostepnej jest podkreslana w polskim dyskursie o uniwersalnym projektowaniu.
Grzegorz Gawron opisuje projektowanie uniwersalne jako filozofig, ktéra promuje aktywne
wlaczanie 0séb z niepetnosprawnosciami w proces tworzenia sSrodowisk — nie tylko na etapie
budowy, ale rowniez w planowaniu polityk lokalnych. Dzigki temu samorzady moga lepiej
rozumie¢ faktyczne potrzeby mieszkaricdw i projektowac rozwigzania, ktore sa funkcjonalne
i inkluzywne. (Gawron, 2015). Kolejnym dowodem na potrzebe zaangazowania samorzadéw
w projektowanie uniwersalne jest analiza funkcjonalnosci przestrzeni publicznych we
Wroctawiu W badaniu autorzy sprawdzaja publiczne przestrzenie miejskie w kontekscie
siedmiu zasad uniwersalnego projektowania, wykazujac, Ze modernizacje czesto spelniaja
jedynie minimalne wymagania dostepnosci, zamiast realizowa¢ pelnie idei ,projektu dla
wszystkich”. Wskazuje to na luke miedzy deklaracjami samorzadowymi a rzeczywistg
implementacja wysoko-funkcyjnych przestrzeni inkluzywnych. Dodatkowo, z dokumentéw
Biura Pelnomocnika Rzadu do Spraw Osob Niepelnosprawnych wynika, ze administracja
lokalna powinna by¢ jednym zkluczowych motoréw wdrazania projektowania
uniwersalnego. W oficjalnych materiatach podkreslono, ze dostepnos¢ powinna by¢
integralnym elementem polityki przestrzennej samorzadéw — niezbedna dla prawidtowego
funkcjonowania wszystkich obywateli. W praktyce oznacza to, ze lokalne wiadze powinny
prowadzi¢ audyty dostepnosci, konsultowaé projekty z przedstawicielami osob
z niepelnosprawnosciami oraz uwzgledniac ich opinie w procesach rewitalizacji i planowania
nowych przestrzeni. Poprzez zaangazowanie mieszkancow, samorzady moga budowac
kulture wspdtodpowiedzialnosci, w ktorej tworzenie przestrzeni dostepnej jest nie tylko
zadaniem technicznym, ale réwniez spotecznym.

AGNIESZKA I HANIA - ADAPTACJA DO NIEPEENOSPRAWNOSCI NABYTEJ
I DYNAMIKA RODZINY ZREKONSTRUOWANE]

Historia Agnieszki iHani zamyka ksigzke reportazowa Jacka Hotuba. Przypadek ten
wyroznia sie na tle pozostatych, dotyczy bowiem niepelnosprawnosci nabytej, anie
wrodzonej czy ujawnionej we wczesnym niemowlectwie. Bohaterkami sq matka i jej corka,
u ktorej w wieku przedszkolnym zdiagnozowano guza rdzenia kregowego oraz wodogltowie,
co gwaltownie przerwato dotychczasowy, normatywny rozwdj dziecka. Specyfike tej rodziny
dopetnia fakt funkcjonowania w modelu zrekonstruowanym; mimo rozwodu biologiczny
ojciec pozostaje aktywnie zaangazowany w proces opiekuniczy, a matka otrzymuje wsparcie
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od nowego partnera, co tworzy unikalng w skali publikacji sie¢ bezpieczenstwa socjalnego
i emocjonalnego (Hotub, 2018).

W literaturze przedmiotu pojawienie si¢ niepetnosprawnosci nabytej okreslane jest
mianem ,biograficznego zerwania” (Bury, 1982, za: Sokotowska, 2018). Oznacza ono
gwaltowne przerwanie dotychczasowej linii zycia i koniecznos¢ redefinicji tozsamosci rodziny
z ,normatywnej” na ,dysfunkcjonalng” w sensie medycznym. Agnieszka, matka Hani,
relacjonuje ten moment jako nagly koniec dotychczasowego swiata: ,Hania urodzila sig
zdrowa, rozwijata si¢ prawidlowo. [...] Nie spodziewalam sig, ze wkrotce odmieni si¢ nasze
zycie i spadnie lawina ztych wiadomosci” (Hotub, 2018, s. 108-109). Analiza narracji ujawnia
tu istotny watek dysonansu kompetencyjnego. Matka, bedaca z wyksztalcenia fizjoterapeutka,
doswiadcza wtornego poczucia winy wynikajacego z faktu, iz mimo posiadania wiedzy
fachowej, nie zdolata zidentyfikowa¢ wczesnych symptomoéw choroby. W relacji bohaterki
wybrzmiewa, Zze mimo obserwowanych nieprawidlowosci motorycznych (,potrafila sie
przewrocic o wlasne nogi, idac prostym chodnikiem”; Hotub, 2018, s. 108), czujnos¢ rodzicéw
zostata uspiona przez uspokajajace diagnozy lekarskie, ktore zbagatelizowaly objawy (, te jej
przypadlo$¢ zwalili na pierdolowatos¢”; Hotub, 2018, s. 108). W swietle badan nad
psychologicznymi kosztami diagnozy (Kowalik, 2015), sytuacja, w ktdrej rodzic-specjalista
przeoczy zagrozenie, moze prowadzi¢ do nasilonego stresu rodzicielskiego i utrudniac proces
akceptacji choroby. Moment ostatecznego rozpoznania (wodoglowie i guz rdzenia) opisany
jest przez Agnieszke w kategoriach traumy somatycznej i paralizu decyzyjnego: ,,Doznatam
szoku. Nogi si¢ pode mna ugiely. Nie wiedziatam, co mam ze soba zrobi¢” (Hotub, 2018, s.
110). Utrata sprawnosci przez dziecko, zobrazowana scena niemoznosci ztaczenia klockow
Lego (,Jej palce byly sztywne i powykrzywiane jak szpony albo grabki”; Hotub, 2018, s. 108),
stanowi dla rodzica bolesna konfrontacje z nieodwracalnoscia zmian, co Pisula (2015) okresla
jako wejscie w faze szoku w procesie adaptacji do niepelnosprawnosci.

Specyfika  analizowanego  przypadku, odrozniajaca go od  stabilnych
niepelnosprawnosci, jest wysoka dynamika zmian stanu zdrowia i cykliczno$¢ kryzysow.
Hania przeszta dwadziescia sze$¢ operacji w ciagu szesciu lat, a okresy wzglednej stabilizacji
sa nieustannie przerywane drastycznymi pogorszeniami. Agnieszka definiuje ten stan jako
egzystencjalng niepewnosé: , Zyjemy jak na bombie. [...] Dzisiaj Hania czuje sie super [...] ale
nie wiadomo, co moze si¢ wydarzy¢ za chwile. Boje sig, co bedzie dalej. Kazde kolejne badanie
to czekanie z niepokojem na wynik” (Hotub, 2018, s. 124). Z perspektywy psychologii zdrowia
(Heszen, 2016), rodzina ta funkcjonuje w stanie chronicznego stresu antycypacyjnego. Kazde
planowanie przysztosci obarczone jest warunkowym ,jesli” (,Jesli nic si¢ nie wydarzy
zHania, to pojedziemy w Tatry”; Hotub, 2018, s. 124). Matka pozostaje w stanie
permanentnego czuwania (,Caly czas jestem w czuwaniu, mam bardzo lekki sen.
Nastuchuje”; Hotub, 2018, s. 124), co prowadzi do deprywacjii snu iwyczerpania
psychosomatycznego. Analiza wspomnien bohaterki wskazuje, ze w przypadku chordb
o niepewnym rokowaniu, proces adaptacji nigdy nie osiaga fazy stabilizacji; rodzice trwaja
w fazie permanentnej mobilizacji, co w literaturze okreslane jest mianem ,niekonczacej sie
zatoby” (chronic sorrow) (Brown, 2016).

Analiza przypadku Agnieszki i Hani dostarcza odmiennego obrazu funkcjonowania
systemu rodzinnego niz w wigkszosci narracji o niepetnosprawnosci, gdzie dominuje motyw
ucieczki ojcdw (por. Zyta, 2019). Mimo rozwodu, biologiczny ojciec Hani (Bartek) pozostaje
aktywnie zaangazowany w proces opiekunczy i leczniczy. W narracji matki podkreslono, ze
ojciec przejmuje na siebie ciezar komunikacji kryzysowej z dzieckiem (,,Wigkszos¢ trudnych
rozmow z corka brat na siebie Bartek”; Hotub, 2018, s. 111) oraz uczestniczy w opiece
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szpitalnej, zapewniajac matce niezbedny czas na regeneracje (,Bartek robi przy Hani
wszystko, jest bardzo zaangazowany i oddany”; Hotub, 2018, s. 121). Interesujacym aspektem
socjologicznym jest tu funkcjonowanie rodziny zrekonstruowanej. Nowy partner Agnieszki
(Wojtek) wchodzi w role opiekuna wspierajacego, co przelamuje stereotyp, iz samotne matki
niepelnosprawnych dzieci skazane sa na emocjonalng izolacje. Agnieszka zaznacza: ,Na
szczescie mam Wojtka — niewielu jest facetow, ktorzy zdecydowaliby sie zwigzac z kobieta
z dwdjka dzieci, w tym jednym ciezko chorym” (Hotub, 2018, s. 121). Taka konfiguracja tworzy
sie¢ bezpieczenstwa (social safety net), ktéra chroni gtéwna opiekunke przed catkowitym
wypaleniem, umozliwiajac jej realizacje potrzeb wlasnych (Trawkowska, 2020).

Relacja  matki  ujawnia  réwniez  problematyke  rodzenstwa  dziecka
z niepelnosprawnoscia. Mlodsza cdrka, Maja, wpisuje si¢ w obraz tzw. ,,szklanego dziecka”
(glass child) — niewidocznego dla otoczenia, od ktérego system wymaga przedwczesnej
dojrzatosci (Gomotka-Walaszek, 2018). W analizowanej historii widoczny jest wyraznie
mechanizm parentyfikacji. Matka przyznaje: ,Szybciej musiata si¢ usamodzielni¢. [...] mowie
jej: Jeste$ juz duza, zréb sobie sama” (Hotub, 2018, s. 125). Maja musi radzi¢ sobie z silnymi
emocjami, takimi jak lek o Zycie siostry, ajej wlasne wazne wydarzenia sa odwotywane
z powodu hospitalizacji Hani (Hotub, 2018, s. 118). Relacja siostr jest ambiwalentna —
naznaczona miloscia, ale irywalizacja o uwage matki. Jak zauwaza Agnieszka: ,Bywa, ze
Majka rywalizuje z Hania, bo jest mtodsza, a jej siostra z powodu choroby wymaga wigkszej
uwagi” (Hotub, 2018, s. 125). Koniecznos¢ fizycznego oddzielenia przestrzeni zyciowej sidstr
(,Majka ma teraz t6zko i biurko w kuchni”; Hotub, 2018, s. 126) symbolizuje trwalg zmiane
dynamiki rodzinnej, w ktorej choroba staje si¢ centralnym punktem odniesienia.

Doswiadczenia ~ Agnieszki ujawniajg istotny wymiar socjologiczny
niepetnosprawnosci, jakim jest konfrontacja z wykluczeniem. Bohaterka przywotuje incydent
w skateparku, gdzie obecnos¢ Hani na wozku spotkala sie zodrzuceniem ze strony
rowiesnika. Matka podjela wdéwczas probe edukacyjnej interwengji, ttumaczac: ,Ona tez
jezdzi na swoim wozku. [...] Ma takie samo prawo tu jezdzi¢ jak ty” (Hotub, 2018, s. 124).
Sytuacja ta egzemplifikuje zjawisko stygmatyzacji, gdzie woézek staje sie dominantg
postrzegania jednostki (Marszatek, 2007). Rownolegle Agnieszka podejmuje aktywna walke
z kulturowym stereotypem ,matki cierpigtnicy” (Mikotajczyk-Lerman, 2011). Bohaterka
opisuje reakcje otoczenia na proby normalizacji zycia (wyjazdy, sport), przytaczajac stowa
znajomej: ,Wiesz co, ja ci¢ podziwiam. Gdybym to ja miala takie chore dziecko, ciagle bym
ptakata” (Hotub, 2018, s. 122). Komunikaty te stanowia forme presji normatywnej, narzucajacej
opiekunom role ofiar. Agnieszka stanowczo odrzuca te narracje: ,Wkurza mnie, ze ludzie
mysla, ze jak jestem matka niepetnosprawnego dziecka, to nie mam prawa do wtasnego zycia.
[...] Kazdy potrzebuje czasu dla siebie” (Hotub, 2018, s. 121). Strategia zachowania autonomii
i dbatosci o kondydje (,Muszg, bo jak nie zaczne [...] dba¢ o kondycje, to padne”; Hotub, 2018,
s. 125) jest czynnikiem chronigcym przed wypaleniem sit rodzicielskich (Sekulowicz, 2013).
Postawa Agnieszki dowodzi, Ze efektywna opieka nie musi wiaza¢ si¢ zrezygnacja
z podmiotowosci, cho¢ wymaga to ciaglego przeciwstawiania si¢ spotecznym oczekiwaniom.

ZAKONCZENIE

Przeprowadzona analiza narracji zawartych w ksiazce reportazowej Jacka Hotuba pt. Zeby
umarto przede mnqukazuje macierzynstwo w kontekscie niepelnosprawnosci dziecka jako
doswiadczenie wielowymiarowe, naznaczone trwalym obcigzeniem emocjonalnym,
fizycznym imoralnym. Historie bohaterek, ktorym autor oddat glos na kartach swojej
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publikacji, wskazuja, ze opieka nad dzieckiem zniepelnosprawnoscia nie ogranicza sie
wylacznie do sfery prywatnej, lecz pozostaje silnie uwiklana w relacje spoteczne oraz
funkcjonowanie instytucji wsparcia. W analizowanych przypadkach wyraznie widoczne sa
mechanizmy stygmatyzacji, izolacji spolecznej oraz systemowego przerzucania
odpowiedzialnosci za opieke niemal wylacznie na matki, co prowadzi do ich gtebokiego
moralnego przeciazenia i poczucia osamotnienia.

Z perspektywy etyki troski macierzynstwo przedstawione w narracjach bohaterek
mozna interpretowac jako forme dlugotrwatej pracy moralnej, realizowanej w warunkach
permanentnej niepewnosci, braku adekwatnych zasobow oraz ciaglego napigcia
egzystencjalnego.  Swiadectwa matek ujawniaja, ze troska nad  dzieckiem
z niepelnosprawnoscia wykracza daleko poza codzienne czynnosci opiekurnicze, obejmujac
takze nieustanne podejmowanie dramatycznych decyzji, koniecznos¢ regulowania wtasnych
emogcji oraz mierzenie si¢ z paralizujacym lekiem o przyszlos¢ dziecka po $mierci opiekuna.
Jednoczesnie zebrane historie obnazaja systemowe niedostatki wsparcia, ktére wzmacniajg
proces prywatyzacji opieki i poglebiaja nierownosci spoteczne.

Whioski ptynace z analizy potwierdzaja wartos¢ ksiazki reportazowej jako istotnego
zrodta refleksji naukowej nad spotecznym wymiarem niepetnosprawnosci i doswiadczeniem
rodzicielstwa. Przedstawione narracje wskazuja na potrzebe dalszych badan nad moralnymi,
emocjonalnymi i strukturalnymi aspektami opieki nad dzie¢mi z niepelnosprawnoscig oraz
na palaca konieczno$¢ projektowania systemow wsparcia, ktére uwzgledniatyby realne
potrzeby rodzin, zamiast przerzucad ciezar odpowiedzialnosci wylacznie na jednostki.
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ABSTRACT

The aim of this article is to analyze experiences of motherhood in the context of a child’s disability and
chronic illness, based on Jacek Holub’s reportage book ,Zeby umarto przede mna”. The article seeks to
interpret the narratives of mothers raising children with various types of disabilities, with particular
attention to the social mechanisms of stigmatization, isolation, and moral burden associated with
caregiving. The study employs qualitative content analysis of the reportage, situated within the broader
theoretical framework of the literature on the sociology of disability, special education, and the ethics
of care. The case studies presented reveal the multidimensional nature of mothers’ experiences,
encompassing both emotional and physical burdens as well as the consequences of systemic deficiencies
in institutional support. The analysis indicates that motherhood in the context of a child with profound
disability takes the form of intensive moral work, the burden of which falls predominantly on women.
The article also demonstrates how reportage narratives can serve as an important source of knowledge
about the social and existential dimensions of disability.
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