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Artykut przedstawia zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno$ciami, rozu-
mianego zaréwno jako indywidualne doswiadczenie, jak rowniez jako konstrukt spoteczny.
Na podstawie wywiadéw biograficznych oraz warsztatow autorki wskazuja na najwazniejsze
czynniki ksztattujace prawa reprodukcyjne kobiet z niepetnosprawnosciami wzroku, stuchu
oraz ruchu. Poruszone zostajg zagadnienia takie jak: tabuizacja seksualnosci, bariery w doste-
pie do opieki ginekologicznej, brak adekwatnej edukacji seksualnej, a takze czesto negatyw-
na ocena mozliwo$ci pelnienia roli matki, dylematy zwigzane z mozliwoscia dziedziczenia
niepelnosprawnosci czy zapewnienia odpowiedniej opieki dziecku. Pokazany zostanie wptyw
uwarunkowan spoleczno-ekonomicznych na mozliwos¢ petnienia roli matki. Tekst konczy si¢
proba odpowiedzi na pytania o nowy model macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnos$ciami.

Glowne pojecia: macierzynstwo; niepelnosprawno$¢; prawa reprodukcyjne i seksualne;
seksualno$¢; wywiady biograficzne; warsztaty.

Wprowadzenie do problematyki macierzynstwa kobiet
(z niepelnosprawnosciami)

Jednym z gtownym elementéw (auto)definicji kobiet jest petnienie przez nie 16l
macierzynskich. Co wigcej, sag one oceniane przez pryzmat owych rél i w przypadku
ich niewtasciwego wypetniania badz rezygnacji z nich — stygmatyzowane. Swiado-
mie podj¢ta przez kobiete lub pare decyzja o nieposiadaniu potomstwa, a tym samym
rezygnacja z macierzynstwa i rodzicielstwa uwazana jest za aberracj¢. Presja wyko-
nywania przez kobiete ,,pracy prokreacyjnej” towarzyszy jej od momentu zawarcia
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zwiazku matzenskiego. Jak pisze Anna Titkow, w Polsce ,,obowigzuje spoteczny
nakaz rodzenia” (2007: 196), wynikajacy z laczenia instytucji matzenstwa gtéwnie
z jego funkcja reprodukcyjna. Z kolei analizy Elisabeth Badinter (2013) oraz Titkow
(2007), to kobiety lepiej wyksztatcone i w lepszej sytuacji spoteczno-ekonomiczne;j
czegsciej decyduja sie na rezygnacje z roli matki kosztem oddania si¢ pracy zawodo-
wej, podczas gdy u kobiet z nizszym wyksztalceniem i nizszymi szansami zatrudnie-
nia identyfikacja z rolami matzensko-rodzicielskimi ulega intensyfikacji. Z obserwa-
cji wspomnianych badaczek wynika zatem, iz posiadane wyksztatcenie, jak i status
materialny kobiety decyduja o przywigzaniu do wartosci rodzinnych i tradycyjnego
postrzegania 1ol kobiet i mezczyzn.

Funkcjonujaca w spoteczefistwie polskim figura ,,Matki Polki” symplifikuje role
spoteczne kobiet, idealizuje je oraz wymusza na nich wigksze zaangazowanie w pro-
cesie socjalizacji mtodego pokolenia. Naktada na nie nieporéwnywalnie wigksza
ilo$¢ obowiazkdéw niz w przypadku mezczyzn (Hryciuk i Korolczuk 2012: 7-8). Co
jednak bardziej istotne, aczkolwiek czesto pomijane zarowno w dyskursie nauko-
wym, jak 1 potocznym, mozliwos$¢ realizacji rél opiekunczo-wychowawczych wa-
runkowana jest wieloma czynnikami, takimi jak przynaleznos$¢ klasowa (por. Mto-
dawska 2012; Urbanska 2012), etniczna (por. Godlewska-Goska 2012; Gajewska
i Lisek 2012), religijna (por. Koscianska 2012) czy posiadany poziom sprawnosci
(Banasiuk 2012). Jak postaramy si¢ wykaza¢, to wlasnie idealizacja obrazu macie-
rzynstwa, kwestie ekonomiczne, funkcjonujace w spoteczenstwie stereotypy, jak
i posiadany rodzaj i stopien niepetnosprawnosci determinujg mozliwo$¢ realizacji
r6l macierzynskich przez badane kobiety. Ich doswiadczenia wskazuja na szereg po-
jawiajacych sie trudnosci zwiazanych z mozliwoscia realizacji przystugujacych im
praw seksualnych i reprodukcyjnych, w szczegdlnosci zwigzanych z wypetianiem
roli matki. Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawno$ciami stanowi tym samym wy-
zwanie dla spoteczno-kulturowego systemu reprodukowania norm ptciowych w za-
kresie szeroko pojetego rodzicielstwa.

Obecne w spoleczenstwie stereotypy dotyczace kobiet z niepetnosprawnoscia-
mi przedstawiajgce je miedzy innymi jako osoby bierne, zalezne od innych, nie-
kompetentne, stabe i samotne, wywierajg duzy wptyw na ich poczucie wartosci,
podmiotowosci i sprawczosci (Crawford i Ostrove 2003; Malacrida 2007). Co
wigcej, powigzanie w spotecznej wyobrazni kobiecosci z dbatoscig o ciato w celu
uzyskania spotecznej atrakcyjnosci (Gromkowska 2002; Bartky 2007), znaczaco
ogranicza wachlarz mozliwosci realizacji norm ptciowych przez kobiety z niepetno-
sprawnosciami, postrzgajac je jako nieatrakcyjne i aseksualne. Ten wzorzec kobie-
co$ci, w powigzaniu z wigksza zaleznoS$ciag kobiet z niepetnosprawnosciami od ich
spotecznego otoczenia powoduje, ze sa one bardziej podatne na spoteczng izolacjg
oraz wykorzystanie emocjonalne i przemoc, ktore moga si¢ okazac niebezpieczne
nie tylko dla nich samych, ale rowniez dla ich dzieci. Zjawisko to poteguje niski
stopien reprezentacji niepelnosprawnosci w mediach oraz w przestrzeni publicznej,
a w rezultacie ich wymazywanie ze sfery symbolicznej. Oznacza to, iz w potocznym
oraz naukowym dyskursie dotyczacym praw reprodukcyjnych i macierzynstwa glos
kobiet z niepetnosprawno$ciami zostaje pominigty (por. Grue i Leerum 2002), a ich
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prawo do posiadania potomstwa zakwestionowane. Jak zauwazaja Megan Kirsh-
baum oraz Rhoda Olkin (2002: 66—67), istniejace badania, dotyczace rodzicielstwa
0sOb z niepelnosprawnosciami charakteryzuja si¢ ograniczonos$cig zastosowanej
w nich perspektywy poznawczej. W analizach tych glowny nacisk zostaje potozo-
ny na patologiczng nature takiego srodowiska rodzinnego. Co wigcej, dokonuje si¢
generalizacji omawianego typu niepelnosprawnos$ci na pozostate jej rodzaje, jak
i pomija czynniki inne niz medyczne, w wyniku czego nastepuje identyfikacja nie-
petnosprawnosci jako gtdéwnego zrédta niskiej pozycji w spoleczenstwie oraz poja-
wiajacych si¢ problemow dnia codziennego.

Przedstawione powyzej stereotypy, uprzedzenia wraz ze wzmacniajagcymi je
mitami o nieatrakcyjnosci, aseksualnosci, a takze niewidzialno$¢ kobiet z niepet-
nosprawnos$ciami warunkuja jednoczesnie spoleczny odbiér podejmowania przez
nie pracy reprodukcyjnej. Uczestniczki badan przeprowadzonych w ramach projek-
tu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do no-
wego modelu polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci”, ktore chcialy zosta¢
matkami, czgsto doswiadczaly silnego braku akceptacji spotecznej, hamowania ich
mozliwosci decydowania czy nawet kwestionowania przystugujacych im w owym
zakresie praw (Krol 2013: 241-247). Mozna zatem twierdzi¢, ze kobiety z niepetno-
sprawnosciami w wigkszym stopniu odczuwajg ci¢zar nalozonych na nie rdl rodzin-
nych, bez dos§wiadczania wynikajacych z nich przywilejow (por. Malacrida 2007).

Prawo do podejmowania $wiadomych decyzji w sferze prokreacji stanowi jeden
z istotniejszych watkow wspotczesnej mysli feministycznej, studiow nad spotecz-
no-kulturowymi uwarunkowaniami ptci (por. Gajewska 2004; Darska 2009), jak
i studiow feministycznych dotyczacych seksualnosci kobiet z niepetnosprawno-
sciami (por. Waxman 1994; Blumberg 1994). Dostep do rzetelnej edukacji seksual-
nej, antykoncepcji, aborcji czy §wiadomego macierzynstwa to problemy, o ktorych
dyskutuje si¢ od lat siedemdziesiatych XX wieku. Podczas gdy ponad czterdziesci
lat temu glowny przedmiot debat stanowila opresyjno$¢ instytucji macierzynstwa
i szkodliwos¢ tabuizacji kobiecej seksualno$ci w procesie ksztattowania si¢ ich
tozsamosci, obecnie walka toczy si¢ zarbwno o zapewnienie przysztym i obecnym
matkom mozliwo$ci wychowania potomstwa w godnych warunkach ekonomiczno-
-spotecznych, jak i o $wiadomg bezdzietnosc¢ i akceptacje owego zjawiska w spote-
czenstwie. Pomimo dwoch strategii walki o prawa reprodukcyjne kobiet w obrebie
ruchu feministycznego, analiza dyskursu funkcjonujacego w jego ramach pokazuje,
ze to wlasnie autonomia w sferze prokreacji stanowi jeden z gldéwnych czynnikow
majacych determinowaé poczucie sprawczosci i podmiotowosci kobiet (Gajewska
2004: 56-62; Agacinski 2000: 61-84). W odczuciu autorek doswiadczenia kobiet
z niepetnosprawno$ciami ukazujg znaczace ograniczenia przyjmowanej w ruchu
kobiecym perspektywy. Obecnie obserwowalny w spoteczenstwie trend zyskiwania
prawa do macierzynstwa (por. Killoran 1994; Kocher 1994) — czy szerzej rodziciel-
stwa — w przypadku rozrodu wspomaganego medycznie (in vitro) (por. Radkow-
ska-Walkowicz 2013), jak 1 wspieranie decyzji prokreacyjnych kobiet z niepetno-
sprawnos$ciami, stanowig istotne elementy mogace wptywaé na przedefiniowanie
zarowno spotecznych wyobrazen dotyczacych kobiecosci, jak i macierzynstwa
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(O’Toole i Doe 2002). Prawo do informacji na temat zdrowia seksualnego i repro-
dukcyjnego, do podejmowania §wiadomych decyzji dotyczacych posiadania dziecka
z niepetnosprawnoscia lub wada genetyczna w obliczu panowania nowych techno-
logii reprodukcyjnych (badan przesiewowych, prenatalnych, ultrasonograficznych,
diagnostyki przedimplementacyjnej, terminacji cigzy) oraz dyskursu eugeniki nega-
tywnej nieprzychylnie podchodzacego do reprodukcji jednostek uwazanych za mniej
warto$ciowe odbijajg si¢ gto$nym echem w analizach rodzicielstwa 0sob z niepetno-
sprawnosciami (Waxman 1994; Blumberg 1994). Nieptodnos¢, niepelnosprawnosé
oraz ryzyko jej przekazania lub wystapienia nie powinno zatem determinowac checi
podejmowania rél spotecznych.

W przypadku Polski, wykazany przez Titkow (2007: 134) spadek odsetka kobiet,
ktoére swoje role zyciowe tacza z byciem matka, zong i opiekunka ogniska domowe-
g0 wraz ze znaczacym wzrostem odsetka kobiet widzacych siebie w roli ,,superko-
biety” (godzacej prac¢ zawodowsq z pracg na rzecz domu i rodziny) nie przesadza
0 negacji ich tozsamosci w odniesieniu do realizacji funkcji prokreacyjnych (Titkow
2007: 139). W przypadku kobiet dominuja wigc autoidentyfikacje odnoszace si¢ do
funkcji matzensko-opiekunczych (matka i zona), podczas gdy tozsamos$¢ mezczyzny
nie jest az tak silnie determinowana ich rolg meza i ojca (Titkow 2013: 136-138).
Oznacza to, iz w spotecznej wyobrazni nadal funkcjonuje mit ,,Matki—Polki” jako
glowny skrypt realizacji roli kobiety, zmianie ulega jedynie nacisk ktadziony na jego
elementy sktadowe. Prowadzone w ostatnich latach badania pokazuja pojawienie si¢
nowego modelu macierzynstwa okreslonego jako projekt menedzerski. Analiza dys-
kursu eksperckiego na tamach prasy poradnikowej dokonana przez Sylwie Urbanska
(2009, 2012) wskazuje, iz procesowi fundamentalnych zmian, jakie zaszty w zakre-
sie rozumienia macierzynstwa i wielosci pojawiajacych si¢ modeli, towarzyszy zja-
wisko odpodmiotowienia kobiet. Medykalizacja cigzy oraz macierzynstwa wigze si¢
z dominacja dyskurséw eksperckich w zakresie petnienia przez kobietg roli matki.
Oznacza to, iz po pierwsze nastgpuje wykluczenie istotnosci osobistych doswiad-
czen kobiet zwigzanych z pelnieniem rdl macierzynskich, po drugie, iz kobiety-mat-
ki podlegaja nieustannie spotecznej kontroli (zar6wno ze strony najblizszego otocze-
nia rodzinnego, towarzyskiego, jak i 0sob obcych, w tym lekarzy oraz psychologow)
oraz ocenie jakosci wykonywanej przez nie pracy reprodukcyjno-wychowawczej,
ale rowniez nastepuje ,,skolonizowanie” ich uczu¢ i emocji przez wszechwiedzacy
dyskurs ekspercko-terapeutyczno-medyczny narzucajacy im wlasciwa interpretacje
swoich doswiadczen, jak i ingerujacy w ich zycie uczuciowo-emocjonalne, a nawet
procesy fizjologiczne.

Pomimo przeksztatcania si¢ modelu macierzynstwa, to wcigz na barkach kobiet
spoczywa moralny obowigzek wychowania kolejnego pokolenia, zapewnienia mu
materialnego i emocjonalnego wsparcia poprzez aktywne, zaangazowane i oparte na
posiadaniu odpowiednich kompetencji wypetnianie roli matki (por. Hryciuk i Korol-
czuk 2012: 19; Urbanska 2012; Ruddick 1980). Jako wzorzec silnie normalizujacy,
jak i normatywizujacy kobiecos¢, projekt macierzynstwa menedzerskiego negatyw-
nie naznacza te matki, ktére w jego realizacji napotykaja trudnosci finansowane,
strukturalne czy sprawno$ciowe. Jak zauwaza Claudia Malacrida: ,,Podczas gdy
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matki i macierzynstwo moga by¢ idealizowane, matki, ktorym si¢ »nie powiodto«
(‘failed’ mothers) (czyli matki, ktore nie zyja w tradycyjnych, nuklearnych rodzi-
nach, matki, ktorych dzieci »zeszly na zla drogg« czy matki, ktore nie moga zapew-
ni¢ opieki i ochrony dzieci) sg przedmiotem intensywnej kontroli, oceny i interwen-
cji” (2007: 471).

Nizsza w porownaniu do m¢zczyzn pozycja spoteczna kobiet, jak 1 warto§¢ wy-
konywanej przez nie pracy na rzecz rodziny, osob starszych czy chorych (por. ana-
lizy dotyczace nieodptatnej pracy kobiet Titkow, Duch-Krzysztofek i Budrowskiej
2004), a tym samym czgste uzaleznienie ekonomiczne od partnera czy rodziny w po-
Iaczeniu z brakiem wystarczajacego instytucjonalnego wsparcia w zakresie §wiad-
czen spolecznych otrzymywanych od panstwa, jak i w zakresie systemu opieki nad
dzie¢mi (por. Kotowska 2008) rzutuje na ich mozliwo$ci wchodzenia na rynek pracy.
Zlikwidowanie funduszu alimentacyjnego (por. Desperak 2008), niskie zasitki opie-
kuncze dla matek samotnych czy rehabilitacyjne dla matek dzieci z niepelnospraw-
no$ciami, jak i niewystarczajgca liczba publicznych ztobkow i przedszkoli nie tylko
nie pozwala kobietom na rozwdj osobisty, ale rowniez zawodowy. W konsekwencji,
kobiety z niepelnosprawnosciami pozostaja w relacjach ekonomicznej zalezno$ci
oraz wsparcia spolecznego spowodowanych z jednej strony ich niepetnosprawno-
$cia, a z drugiej — nieadekwatng polityka spoteczng i ograniczeniami strukturalnymi.
Przektada sie¢ to na ograniczono$¢ mozliwosci, jak i na jakos¢ petnionych przez nie —
pod bacznym okiem ekspertow — rél macierzynskich.

Z perspektywy kobiet z niepelnosprawnosciami idealizacja macierzynstwa i spo-
teczno-kulturowe mity regulujace sposob jego realizacji pelnig nieco inng funkcje
niz w przypadku kobiet sprawnych. W obrebie dyskursu dotyczacego praw kobiet
z niepelnosprawnosciami podnoszenie kwestii seksualnosci, tozsamosci gendero-
wej, mitow 1 stereotypoéw dotyczacych kobiecosci, opresyjnego i przymuszajacego
charakteru macierzynstwa wskazuje si¢ na ograniczono$¢ krytyki feministycznej
w zakresie macierzynstwa. Jak zwraca uwage Margaret Lloyd (2001), w agendzie
ruchu kobiet z niepelnosprawnosciami na pierwszy plan wysuwa si¢ zwalczanie
uprzedzen, ktore nie pozwalaja im na skonfrontowanie si¢ ze stereotypowo kobie-
cymi rolami, co stanowi konsekwencj¢ negowania ich kobieco$ci. Tak wigc to moz-
liwos¢ petnienia tradycyjnie kobiecych rdl jest sprawdzianem, jak dalece ich prawa
reprodukcyjne i seksualne s realizowane (Lloyd 2001: 716).

Dokonana przez autorki analiza sytuacji kobiet z niepelnosprawnosciami w Ma-
lopolsce, zarowno z perspektywy bycia matka, jak i dopiero mierzenia si¢ z (nie)
mozliwos$cig petnienia tej roli, wymagata zastosowania takiego modelu teoretyczne-
g0, ktory opieralby si¢ na spotecznym modelu niepetnosprawnosci (por. np. Oliver
1996, 2004) wzbogaconym teorig umiejscowienia (standpoint theory). Umozliwito
to ukazanie réznorodno$ci mozliwos$ci 1 ograniczen w realizacji roli matki, a takze
sposobow radzenia sobie z nimi (por. Parish i in. 2008; Crisp 2002; Wendell 1996).
Przyjecie takiej perspektywy pozwolito na zbadanie do§wiadczen macierzynstwa
kobiet z niepetnosprawnosciami jako obszaru mierzenia si¢ ze strukturalnymi (brak
dostepnosci infrastrukturalnej, kwestie ekonomiczne) i kulturowo-spotecznymi ba-
rierami (niewidzialno$¢ matek z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicznej
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i mediach, bariery mentalne, tj. stereotypy i uprzedzenia, takze te zinternalizowane
przez badane) oraz na przyjrzeniu si¢ mozliwym strategiom radzenia sobie, bedacy-
mi odpowiedzig na dotykajacg je dyskryminacje i marginalizacj¢ ich potrzeb.

Metodologia przeprowadzonych badan

Niniejszy artykutl oparty jest na badaniach jakosciowych prowadzonych w latach
2012-2013 w Matopolsce w ramach projektu ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji
0s6b niepelnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec nie-
petnosprawnos$ci”. Oprocz analizy materiatow zastanych, zostaty przeprowadzone
33 wywiady biograficzne oraz Forum Uczestniczek, na ktore sktadaty si¢ warsztaty
empowermentowe oraz warsztaty metodg Teatru Forum. We wszystkich warsztatach
wzigto udziat 66 uczestniczek. Zarowno wywiady biograficzne, jak i warsztaty zo-
staty przeprowadzone przy wykorzystaniu przygotowanych wczesniej scenariuszy,
ale rozmowczyniom zawsze pozostawiano przestrzen, w ktorej mogly podja¢ nowe
tematy, poruszy¢ kwestie wazne z ich perspektywy.

Dobor proby opierat si¢ na dwoch zasadniczych kryteriach. Po pierwsze, chcia-
lysmy pokazac¢ perspektywe kobiet z niepetnosprawnosciami stuchu, wzroku i ru-
chu (w stopniu co najmniej umiarkowanym) w wieku 20—60 lat. Drugim kryterium
bylo zréznicowanie proby pod wzgledem miejsca zamieszkania (tereny wiejskie—
miejskie). Waznym zatozeniem naszego projektu byto zaproszenie czgsci rozmow-
czyn do udziatu w warsztatach. Pozwolito nam to przesledzi¢, czy wprowadzenie
metodologii zmierzajacej do upodmiotowienia uczestniczek badania umozliwia
proces budowania tozsamos$ci wyznaczonej przez kategori¢ gender, jak réwniez
odkrywania wiasnej niepelnosprawnosci przez pryzmat rol i pozycji rozmoéwczyn
jako kobiet.

Uchwycenie doswiadczen kobiet z niepelnosprawnosciami byto mozliwe nie
tylko poprzez uwzglednienie regut prowadzenia jakosciowych badan spotecznych,
ale przede wszystkim odwolania si¢ do perspektywy partycypacyjnej oraz meto-
dologii feministycznej. Stworzyly one mozliwos¢ przedefiniowania tradycyjnych
relacji badacz/ka—badany/a w sposéb pozwalajacy unikna¢ hierarchicznych zalez-
no$ci wynikajacych z relacji wladzy. W trakcie calego procesu badawczego wazne
byto traktowanie rozmowczyn i uczestniczek warsztatow jako ekspertek, swobodnie
poruszajacych si¢ w omawianych tematach. Pozwolito im to uporzadkowac¢ swoje
doswiadczenia w istotny dla nich sposob, a takze podja¢ decyzje, ktorymi z tych
doswiadczen chciatyby si¢ podzieli¢ z badaczkami.

W trakcie wywiadu badaczkom zalezato na stworzeniu jak najbardziej inkluzyj-
nych warunkow, ktore umozliwig uwzglgdnienie niepetnosprawnosci rozmoéwcezyn
oraz ich zréznicowanych potrzeb. Dlatego tez starano si¢ miedzy innymi przepro-
wadza¢ wywiady w miejscach wskazanych przez rozmoéwczynie, a w przypadku po-
zostawienia wyboru miejsca badaczce — zapewnia¢ miejsca dostosowane do potrzeb
0s0b z niepetnosprawnosciami. Co wiecej, na poczatku kazdego wywiadu badaczka
upewniala si¢, ze sytuacja wywiadu jest komfortowa dla rozméwcezyni, jak rowniez
informowata ja o mozliwosci przerwania rozmowy. Sze$§¢ wywiadow zostato prze-
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prowadzonych za posrednictwem tlumacza na jezyk migowy (por. Krol i Migalska
2013: 9-10).

Bariery w realizacji rol macierzynskich i dostepie do praw
reprodukcyjnych oraz seksualnych

Marginalizowaniu kobiet z niepelnosprawnos$ciami stuzg narzedzia stereoty-
pizacji i tabuizacji, najpierw seksualnosci, potem zdolnosci do pelienia funkcji
reprodukcyjnych i opiekunczych. Marginalizacja seksualnos$ci kobiet z niepet-
nosprawnos$ciami jest kwestiag wielokrotnie opisywana w literaturze przedmiotu
1 w miedzynarodowych raportach. Z kolei tabuizowaniu kobiet z niepetnospraw-
no$ciami jako matek i opiekunek stuzg spotecznie i kulturowo wytwarzane normy
dotyczace oczekiwan zwigzanych z plcig oraz niepetnosprawnoscia i jej zrdéznico-
waniem. Przejawem marginalizacji jest zarowno brak reprezentacji i obrazow matek
z niepelnosprawnosciami w spoteczno-kulturowym imaginarium macierzynstwa, jak
i praktyczne bariery dla penienia tych funkcji, ktore wynikaja z faktu, ze system
normatywny regulujacy bycie matka po prostu nie bierze ich pod uwage jako kobiet,
ktore moglyby petnic takie funkcje. Bariery, ktorych zrédlo stanowi brak norm i wy-
obrazen, zaczynaja si¢ w przestrzeni mentalnej otoczenia spotecznego, co wptywa
na kobiety z niepelnosprawnosciami poprzez potwierdzanie ich ograniczen i wzmac-
nianie obaw dotyczacych podejmowania przez nie roli macierzynskiej pod postacia
negatywnych reakcji i zarzutow. A nastepnie bywa — choé¢ nie zawsze — internalizo-
wane przez kobiety z niepelnosprawnosciami. Bariery normatywne materializujg si¢
w postaci przeszkod infrastrukturalnych powodujacych brak lub ograniczony dostep
do réznego rodzaju spotecznych ustug i instytucji wspierajacych wypetnianie rol
rodzicielskich i opiekunczych. Do§wiadczenia i decyzje dotyczace macierzynstwa sa
zatem w pewnym zakresie zwigzane z ograniczeniami wynikajacymi bezposrednio
z niepelnosprawnosci, jednak duza czes¢ to konsekwencje niewidocznosci, uprze-
dzen i dyskryminacji (por. Frohmader i Meekosha 2010).

Wsrdd barier utrudniajacych kobietom z niepelnosprawnosciami realizacj¢ roli
macierzynskiej znajduja si¢ zarowno przeszkody architektonicznie, takie jak niedo-
stosowane gabinety lekarskie, przedszkola czy szkoly (przez co rodzice nie moga
w pelni wspotuczestniczy¢é w edukacji i wychowaniu dziecka), jak i brak dostep-
nych akcesoridow (np. wozkow dzieciecych dostosowanych do wozkoéw inwalidz-
kich), poradnikow, serwisow praktycznego wsparcia opieki nad dzieckiem dla kobiet
z niepetnosprawnosciami (por. European Disability Forum 2011:17; CERMI 2012:
71-124; Kr6l i Migalska 2012: 43-50). Ograniczenia te generuja koszty emocjonal-
ne i ekonomiczne oraz zwigkszaja wydatki zwigzane z rodzicielstwem, a tym samym
utrudniaja decyzj¢ o realizacji owych rol (por. Frohmader i Meekosha 2010: 10).

Bariery infrastruktury spotecznej swoje korzenie majg w braku rzetelnej, sys-
temowej edukacji seksualnej, a takze braku informacji o indywidualnych mozli-
wosciach reprodukcyjnych. Potrzeba edukacji seksualnej jest problemem dobrze
zdiagnozowanym w Polsce (por. Raczynska 2011), kobiet z niepelnosprawnosciami
natomiast dotyczy szczegdlnie, ze wzgledu na krzywdzace zatozenie o ich asek-
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sualnosci, ktore skutkuje tabuizowaniem jakichkolwiek informacji dotyczacych ich
seksualnosci oraz mozliwosci realizacji przez nie zycia emocjonalno-intymnego.

Przeciez jestem caly czas kobietq. Czy to ze jestem na wozku... czy ze tam cos jest sparali-
zowane? Czy po prostu jest to uspione? Nie wiem jak bym si¢ zachowata jakbym miata partnera
i mnie by zmystowo pobudzit... Nie wiem... Nie umiem powiedziec¢. Mimo, ze jestem dojrzalq
kobietg nie wiem jakby to wyglgdato, ta strefa intymna (Magdalena).

Warto podkresli¢, ze problem tabuizacji seksualnosci jest silnie powigzany z ro-
dzajem niepelnosprawnosci. Z narracji naszych rozmoéwczyn wynika, ze zatozenie
o aseksualnos$ci w najwigkszym stopniu dotyczy kobiet z niepelnosprawnosciami
ruchu, ktore zapytane o dostgpnos¢ srodkow antykoncepcyjnych wskazywaty na to,
ze proba ich zdobycia przetamuje tabu, co nie pojawito si¢ tak silnie w przypadku
kobiet z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. W przypadku kobiet z niepetno-
sprawnosciami stuchu problem ma natur¢ komunikacyjng — edukacja seksualna jest
praktycznie niedostepna w jezyku migowym. Brak edukacji i informacji na temat
macierzynstwa i seksualno$ci koreluje ze spotecznym przekazem twierdzacym, iz
niepetnosprawnos¢, seksualnos¢ i macierzynstwo nie sg ze sobg zwigzane. Laczenie
niepetnosprawnosci z aseksualnoscia determinuje zarowno samooceng badanych ko-
biet, jak i ich decyzje dotyczace macierzynstwa.

Tabuizacja seksualnosci kobiet z niepetnosprawnosciami ma konsekwencje takze
na poziomie kontaktu ze stuzbg zdrowia oraz personelem medycznym, co jest prze-
jawem szerszego problemu zwigzanego ze skupianiem si¢ w wiekszym stopniu na
niepetnosprawnosci danej osoby niz innych sferach zycia.

[...] ja si¢ spotkatam z takq sytuacjq jak pracowatam w przychodni, ze osoby ze stuzby
zdrowia mialy pretensje do kobiety na wozku, ze jeszcze w cigze zaszta i chee dziecko urodzi¢
[...] i prosi o dostanie si¢ do lekarza i jest na wozku i w ciqzy. ,, Zamiast dbac o siebie, bo jest
na wozku to jeszcze sie jej cigzy zachciato!”. Jak ustyszatam taki tekst od kolezanki pielegniarki
to bylam zszokowana, zamiast pomoc, bo wiadomo, ze do cigzarnej si¢ inaczej podchodzi, bo
w ciqgzZy sig nie jest cate Zycie, ma wahania nastrojow, martwi sie czy dziecko sig urodzi zdrowe,
a taka kobieta ma dwa razy wigcej obaw w glowie niz normalna... (Renata).

Ogromne nieréwnosci w kontakcie ze stuzba zdrowia uwidoczniaja si¢ naj-
bardziej w przypadku opieki ginekologicznej. Nieroéwnosci te warunkowane sg
istnieniem barier fizycznych (niedostgpnos¢ placowek, niedostepnos¢ sprzetu),
proceduralnych (brak pomocy w gabinecie, brak listy dostgpnych placéwek), ko-
munikacyjnych (nagminny brak mozliwosci komunikacji w jezyku migowym), jak
i $wiadomosci (tabuizowanie seksualno$ci, zwracanie si¢ do pacjentki za posred-
nictwem asystenta, infantylizowanie pacjentek)! (por. Begley i in. 2009; Gutiérrez
i Angeles 2011; European Disability Forum 2011: 30-33). Z tego powodu na etapie
decyzji dotyczacych zycia seksualnego i reprodukcji, kobiety z niepetnosprawno-

! Temat ten szerzej przedstawiony jest w filmie bedgcym efektem niniejszego projektu ,,Krakow
miastem bez barier” dostgpnym na stronie http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/krakow-bez-bari-
er/krakow-miastem-bez-barier/.
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sciami doswiadczajg ogromnych nierownos$ci w zakresie kontaktu z stuzba zdrowia.
Niedostepno$¢ publicznych placowek spycha kobiety z niepelnosprawnosciami do
sektora prywatnej opieki medycznej, ktory jednakze dostgpny jest tylko dla kobiet
posiadajacych odpowiedni kapitat finansowy.

Omawiajac bariery zwigzane z opieka ginekologiczng i okotoporodows, nie spo-
sob nie odnies¢ si¢ do kwestii zwigzanych z zapewnieniem praw pacjentki i prze-
strzeganiem praw obywatelek do ochrony zdrowia. Analiza narracji uczestniczek
badan wskazuje na konieczno$¢ zapewnienia szczegdlnej opieki kobietom, kto-
re tracg pelng sprawno$¢ w wyniku porodu. Sytuacje te wymagaja dodatkowych
$wiadczen zdrowotnych skierowanych zarowno do matki, jak i dziecka. Postulat ten
moze wydawac si¢ oczywisty, jednakze historie naszych rozméwczyn pokazuja, ze
w rzeczywistosci realizacja tego standardu medycznego nie jest zapewniana. Istot-
nym elementem bezpieczenstwa zdrowotnego jest zapewnienie prawa do informa-
cji. Kwestia ta byla szeroko omawiana przez kobiety Gtuche? i niedostyszace, ktore
w swoich wypowiedziach zwracaly uwage na niewystarczajace kompetencje komu-
nikacyjne personelu medycznego. W konsekwencji, kobiety Gluche i niedostyszace
pozbawiane zostajg podstawowego prawa pacjentki do informacji.

Znam taki przypadek Ze osoba Glucha w cigzy miata robione USG i nie dostala zadnej
informacji zwrotnej, po prostu poszta do domu i nie wiedziala co si¢ dzieje z dzieckiem i z nig.
Sq takie sytuacje (Ewa).

Brak instytucjonalnego wsparcia dla macierzynstwa kobiet z niepetnosprawno-
sciami byt przedmiotem krytyki naszych rozmowczyn — zaré6wno niedostepnosc
standardowych instytucji wspierajacych petienie funkcji rodzicielskich (np. trud-
no$¢ w dostepie do pomocy psychologicznej w jezyku migowym), jak i specjali-
stycznych serwisow specjalizujacych si¢ w macierzynstwie kobiet z niepetnospraw-
nosciami.

Jesli chodzi ogolnie to jest to cigzki orzech do zgryzienia, bo w naszym kraju nie ma takiej

instytucji, ktora by pomagata takim kobietom w wychowywaniu dzieci, nie mam na mysli ucze-
nie, co dziecku wolno a co nie, tylko takie techniczne (Dagmara).

Trzeba podkresli¢, ze mimo drastycznego braku wsparcia ze strony instytucji oraz in-
frastruktury, kobiety — w zaleznosci od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci — byly
w stanie sprosta¢ zadaniom opiekunczym, przezwyci¢zajac bariery, walczac z uprze-
dzeniami, znajdujac kreatywne rozwigzania i wypehiajac funkcje opiekuncze na co
dzien (por. Malacrida 2009; Grue i Laerum 2002).

2Stowo Gluchy/a (pisane wielkg literg) odnosi si¢ do kulturowego rozumienia spotecznos$ci uzyt-
kownikow/czek jezyka migowego, w odroznieniu od jego medycznego wydzwigku — stowa ghuchy-
/a (pisanych matg litera) (za www.rowno$é.info, hasto: Kultura Gluchych; por. Czajkowska-Kisil,
Klimczewska 2007).
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Spoteczne mechanizmy podwazania macierzynstwa kobiet
z niepelnosprawnosciami — zarzuty i strategie oporu

Opisane wyzej niedostosowanie przestrzeni ustugowo-instytucjonalnej, bariery
infrastrukturalne zwigzane z petnieniem funkcji macierzynskich i opiekunczych oraz
brak zinstytucjonalizowanego wsparcia powoduja konieczno$¢ wypracowywania
sposobow radzenia sobie z tymi wystepujgcymi na réznych poziomach przeszkoda-
mi. Jednakze w wypowiedziach naszych rozmoéwczyn pojawialy sie gtosy mowiace
o tym, ze ,,prawdziwym problemem nie jest samo macierzynstwo — my [kobiety
z niepelnosprawnoséciami] sobie poradzimy. Problemem jest jego spoteczny odbior”.
Z perspektywy badanych kobiet z niepelnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu
tym, z czym najtrudniej jest im si¢ mierzy¢, jest spoteczny przekaz i zarzuty wobec
nich podwazajace ich prawo do pehienia rél macierzynskich oraz/albo kwestionu-
jace jakos$¢ ich sprawowania.

Prawo do decydowania o posiadaniu potomstwa podwazane jest czgsto poprzez
wysuwanie argumentéw zwigzanych z negatywnym wplywem niepetnosprawnosci
na dziecko zwigzanym z mozliwoscia odziedziczenia niepetnosprawnosci czy ,,upo-
sledzeniem” procesu wychowawczego i jakosci zycia dziecka. Podwazane sa takze
kompetencje rodzicielskie i opiekuncze matek z niepetnosprawnosciami. Jak wskazu-
je Susan Parish (2008: 53), postugujac si¢ terminologia teorii umiejscowienia Susan
Wendell (1996), identyfikowanie wyzwan, jakie stawia wykluczajacy system spo-
feczny, a nastgpnie opisywanie strategii kwestionowania ich i radzenia sobie z nimi
w codziennym do$wiadczeniu, to unikatowy obszar budowania si¢ krytycznej wiedzy
dotyczacej niesprawiedliwych i marginalizujacych stosunkéw spotecznych (zob. Pa-
rish 2008; Crisp 2002; Wendell 1996). W toku badan respondentki zaréwno zidenty-
fikowaty zarowno zarzuty, z jakimi si¢ mierza, jak i opisywaly sposoby radzenia so-
bie — rodzaj krytycznej reakcji oporu w odpowiedzi na niesprawiedliwe traktowanie.

1. Podwazanie prawa do podejmowania decyzji prokreacyjnych

Decyzyjnos¢ kobiet z niepetnosprawnosciami w kwestii posiadania i liczby po-
tomstwa czgsto zostaje przejeta przez rodzing lub opiekunéw. Otoczenie spoteczne
wysuwa dwa typy argumentow: po pierwsze wskazuje na negatywne konsekwencje
cigzy dla zdrowia i zycia badanych kobiet, po drugie powotuje si¢ rowniez na nieli-
czenie si¢ przez nie z dobrem dziecka, ktore straci na tym, ze urodzi si¢ jako potomek
osoby niepelnosprawnej. Doswiadczenia respondentek pokazuja, ze stygmatyzacja
na tym polu zachodzi poprzez wysuwanie zarzutdw o dziedziczno$¢ dysfunkcji albo
proby pokazania ryzyka pogorszenia rozwoju dziecka i jakosci jego zycia.

A. Zarzut zwiazany z dziedzicznos$cia niepelnosprawnosci
W trakcie warsztatow empowermentowych uczestniczki z grupy z niepeino-

sprawnosciami ruchowymi wyraznie sprzeciwialy si¢ funkcjonowaniu spotecznych
wyobrazen na temat prawdopodobienstwa przekazania wadliwych gendéw potom-



MACIERZYNSTWO KOBIET Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI RUCHU, WZROKU I SLUCHU 213

stwu. W swoich wypowiedziach staraty si¢ pokaza¢ przede wszystkim, ze nie kazdy
typ niepelnosprawnosci jest dziedziczony. Co wigcej, zauwazaty, ze prawdopodo-
bienstwo urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia wystepuje rowniez w przypadku,
gdy obydwoje rodzicow sa w petni sprawni. Istotna linia argumentacji opierata si¢
takze na przekonaniu, ze to wtasnie spoleczenstwo demonizuje niepetnosprawnos¢,
postrzegajac ja wylacznie jako nieszczescie i problem nie do rozwigzania, ktory naj-
lepiej ,,schowac” w sferze prywatnej (Serkowska i Werenc 2013: 10, 14).

Na bezzasadno$¢ wysuwanych przez spoteczenstwo argumentow dotyczacych
dziedzicznos$ci wskazywaty takze kobiety z dysfunkcjami stuchu — w tej grupie zda-
rzato si¢ w ogole zakwestionowanie odziedziczenia wady stuchu jako kwestii pro-
blematycznej. Czg$¢ respondentek sprzeciwiata si¢ wrecz polityce lekarzy, ktorzy
bezalternatywnie kwalifikuja dzieci z wadami stuchu urodzone w rodzinach oséb
Ghuchych do implantacji. Kobiety Gluche podkreslaty, ze ich niestyszenie nie stano-
wi przeszkody w procesie wychowywania dzieci styszacych, poniewaz w przypadku
dysfunkcji stuchu niepelnosprawnos¢ przejawia si¢ jedynie w obszarze komunika-
cji, a kontakt z dzieckiem odbywa si¢ od poczatku za pomoca jezyka migowego.
W przypadku dzieci Gluchych, tym tatwiej jest im wprowadzi¢ je w $§wiat 1 spo-
tecznos¢ osob Ghuchych, ktora czgs¢ z respondentek postrzegata jako odmienna,
mniejszo$ciowg rzeczywisto$é spoteczno-kulturows, a nie stygme?.

Wigksza, niz wlasna obawa o dziedzicznos¢ dysfunkcji, przeszkoda do podej-
mowania decyzji prokreacyjnych okazuje si¢ natomiast nastawienie spoteczenstwa
w odniesieniu do takiej mozliwosci. Dlatego u czesci respondentek negatywne na-
stawienie otoczenia spolecznego skutkowato zinternalizowaniem poczucia winy
zwigzanej z przekazaniem ,,wadliwego genu” kolejnemu pokoleniu (Kroél i Migalska
2013: 69-70). Jak przyznawaly rozmoéwczynie:

Wyszto na to, ze ten niedostuch musiat by¢ u mnie wrodzony, ale nie znajde nikogo w innym
pokoleniu, bo nikt nie robit badan. No i tak ze wychodzi na to, ze ja przekazatam ten stabszy gen
dwdjce tych miodszych dzieci. Tak, pierwsze po urodzeniu to czy styszq, no bo ja si¢ batam, ze
cos jest nie tak ze mng (Anna).

Tak samo nauczyciele jak bytam w szkole mowili, ze jak urodze drugie dziecko to pierwsze
dziecko moze by¢ styszqce, ale drugie juz na pewno bedzie Gluche. A przeciez urodzitam dwdjke
styszgcych dzieci i to nie jest zawsze prawda. Nie byto tez konfliktu Zadnego serologicznego, byto
wszystko ok z moim mezem. Takze styszqcy mieli dziwne wrecz myslenie na ten temat (Mariola).

3 Wynikato to z tzw. podejscia kulturowego do niepetnosprawnosei stuchu, opartego na prze-
konaniu o swoistosci funkcjonowania Gluchy, ale takze w pewnym sensie na docenieniu gluchoty,
rozumianej jako postugiwanie si¢ odmiennymi od styszacych kanatami komunikacji i wytwarzanie
odmiennych zwyczajow kulturowych oraz specyficznych kodow, zwlaszcza za$ podejscie to pod-
kresla warto$¢ jezyka migowego, jako serca kultury Gluchych. Wigcej nt. podejscia kulturowego
zob. migdzy innymi: Krol i Migalska 2013; Czajkowska-Kisil i Klimczewska 2007. Kobiety z nie-
petnosprawnoscig stuchu w trakcie przeprowadzonych w toku badan warsztatow wskazywaly na te
perspektywe jako wlasciwsza w interpretowaniu ich sytuacji, takze w odniesieniu do prawa do wy-
chowywania dzieci w kulturze mniejszosciowej. Szczegétowe wyniki badan znajduja si¢ w raporcie
z warsztatow: Zob. Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013.
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Fatszywe postrzeganie kobiet (i w ogdle osob Gluchych) z niepetnosprawnoscia
stuchu jako oso6b ,,ograniczonych komunikacyjnie” powoduje ponadto wyksztal-
cenie przeswiadczenia o niemozno$ci zapewnienia dziecku wtasciwej opieki, co
skutkowac ma jego gorszym czy pozniejszym w porownaniu do rowiesnikow roz-
wojem, zwlaszcza w kwestiach nabywania kompetencji i umiejetnosci zwigzanych
z porozumiewaniem si¢ (mowa oraz wilasciwe uzycie jezyka). Przekonanie owo
w historiach badanych kobiet przektadalo si¢ na praktyke przenoszenia gldwnej
odpowiedzialno$ci rodzicielskiej na innych cztonkéw rodziny w celu zapewnie-
nia dzieciom prawidtowego rozwoju, przy zakladaniu z gory, ze niepelnospraw-
nos$¢ matki go uniemozliwi. Moze to by¢ kwestia wyreczania i cigglego nadzoru,
wspotwychowywania, ale takze po prostu oddawania dziecka cztonkom rodziny,
np. dziadkom:

Duzo, duzo ludzi, doktorow moéwi, Ze jesli rodzicom Gluchym urodzi si¢ dziecko styszqce,
to zeby dziecko przekazac¢ do dziadkow i ble ble, ale ono wtedy jest obce... . Duzo lekarzy,
pedagogow mowi, ze jezeli dziecko styszqce zostanie z Gluchymi rodzicami, to w ogole si¢ nie
nauczy mowic¢ albo pozniej zacznie mowic. Nauczy sig¢ ale pozniej, dlatego tez, lepiej samemu
wychowywad, bo nawet pozniej, ale nauczy sie mowic [...J Ja to widze¢ (Mariola).

B. Zarzut zwigzany z dobrem dziecka

Krzywdzace zarowno matke, jak i dziecko, a wcigz przywolywane w relacjach
naszych rozmowczyn, sugestie zapewnienia alternatywnej opieki (wewnatrz ro-
dziny) nie tylko stanowig naruszenie ich praw, ale réwniez powoduja poczucie,
iz posiadana przez kobiet¢ niepetnosprawnos¢é ma stanowi¢ podstawe jej auto-
definicji 1 catkowicie zdeterminowac jej umiejetnosci wychowawcze. Istniejace,
w opinii badanych kobiet, spoleczne zatozenie, ze kobieta z niepetnosprawnoscia
bedzie matka niepelnowarto$ciows, a deficyty zwigzane z niepetnosprawnos$cia
beda negatywnie odbijac si¢ na rozwoju dzieci i ich zyciowych mozliwosciach,
potwierdzaja miedzy innymi Richard Olsen i Michele Wates (2003: 16) wskazu-
jac, ze takze w literaturze dotyczacej rodzicielstwa osob z niepelnosprawnoscia-
mi problem negatywnego wplywu niepelnosprawnosci rodzicéw na jakos¢ zycia
1 procesu rozwojowo-wychowawczego dzieci stanowi jeden z podstawowych wy-
miaréw analiz.

Tymczasem istnieje jednak wiele przestanek by zakwestionowac¢ tego rodzaju
jednokierunkowy wniosek. W do$wiadczeniach badanych przez nas kobiet bardziej
adekwatne byloby postugiwanie si¢ raczej wyjasnieniami opierajacymi si¢ na kon-
cepcji zyskow i strat rozwojowych (developmental gains and loss) czy perspek-
tywy dodatkowych atutow (strenghts perspective), wynikajacych z doswiadczania
niepetnosprawnosci w relacji matka—dziecko (zob. Evans i de Souza 2008). Po-
zwalajg one w bardziej cato§ciowy i wyczerpujacy sposob zinterpretowaé znacze-
nie niepelnosprawnosci, ktéra w codziennym do$wiadczeniu wiaze si¢ nie tylko
z odczuwaniem dotkliwo$ci ograniczen i barier, ale rowniez pozytywnych skut-
kéw czy korzys$ci wynikajacych z mierzenia si¢ z niepelnosprawnoscia rodzica.
Poprzez (wspdlne) pokonywanie ograniczen z nig zwigzanych dzieci otrzymuja
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specyficzny rodzaj wzmocnien i wyposazane sg w zasoby i1 umiejetnosci, jakich nie
majg mozliwos$ci rozwingé rowiesnicy wychowywani przez petnosprawne kobiety.
W przypadku dzieci 0s6b Gluchych kosztem okazuje si¢ na przyktad do§wiadczanie
przez nie ,,wstydu ruchowego”, czyli poczucia bycia hiperwidocznym (por. Zit-
zelsberger 2005), zwlaszcza w przestrzeni publicznej, w trakcie komunikowania
si¢ z rodzicami w jezyku migowym czy tez uwarunkowana strukturalnym brakiem
thumaczy jezyka migowego w instytucjach publicznych konieczno$¢ wystgpowania
dzieci w roli thumaczy rodzicéw, takze w sprawach dla nich skomplikowanych czy
trudnych, np. w sadzie. Z drugiej strony, sama znajomos$¢ jezyka migowego, dwu-
jezycznos$¢ jest zasobem — na rynku pracy, ale tez jako wstep do odmiennego §wiata
komunikacyjnego, niedostgpnego dla styszacej wickszosci spoteczenstwa.

Ponadto dzieci matek z niepetnosprawnosciami czesto bywaja bardziej samo-
dzielne i niezalezne, sktonne do podejmowania wyzwan i radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych, stresowych czy wymagajacych innowacyjnego podejscia, a takze
maja w wyzszym stopniu rozwini¢te kompetencje zwigzane z rozwojem spotecz-
no-emocjonalnym takie jak wrazliwo$¢, wspolczucie, empatia itp. (por. Evans i de
Souza 2008).

Zjawisko to obrazuje studium przypadku jednej z uczestniczek badan, matki
dwojki synow, z ktérych jeden wychowywany byt przez styszacych dziadkéw (do-
poki rodzice po kilku latach nie byli w stanie zacza¢ si¢ nim zajmowac zdobywszy
prace i mieszkanie), a kolejny juz od poczatku przez Ghluchych rodzicow. Choé
rozmowczyni spotykala si¢ z zarzutem, ze naraza go na ,,upo$ledzenie komuni-
kacyjne”, drugi syn nie tylko §wietnie opanowat oba jezyki, ale matka wskazuje
na inne, dodatkowe korzysci wynikajace z wychowywania si¢ w bliskosci $wiata
Ghuchych:

Wiasnie dlatego, ze pierwszy syn wychowywat sig¢ z dziadkami styszqcymi, on nie jest taki
odwazny. Natomiast drugi syn wychowywal sie z nami, on jest taki odwazny, on sie niczego nie
boi. Jest taki przebojowy, nie ma problemow, szybko zatatwia rézne sprawy, pomaga i zatatwia
rozne sprawy. A ten pierwszy taki wstydliwy, troche len i tak inaczej. Nie musial sie starac. [...]
Drziecko styszqce moze sig¢ pozniej nauczy mowic, ale bedzie si¢ od poczqtku uczylo migac i jest
wlasnie komunikacja z rodzicami, i to jest wazne. A pierwszy nie mial, nie byto na poczqtku
komunikacji z rodzicami, wazniejsi byli dziadkowie (Mariola).

Nie chodzi wigc o bagatelizowanie trudnosci, barier, ograniczen i rzeczywistych
kosztow, ale o zaprzeczanie powszechnym, negatywnym obrazom matek niepet-
nosprawnych jako niekompetentnych, niepelnowarto$ciowych i narazajacych swe
dzieci na trudnosci rozwojowe, obnizong jako$¢ zycia czy gorszy start. Doswiad-
czenia naszych respondentek wskazuja, ze sg one w stanie by¢ pelnowarto$ciowymi
matkami, a rozpatrywanie ich macierzynstwa wylacznie jako kwestii problematycz-
nej jest niesprawiedliwe i niekompletne. Istniejg obszary, w ktérych dzieci matek
z niepelnosprawnos$ciami maja szanse na rozwinig¢cie innych, dodatkowych korzysci
rozwojowych w stosunku do ich rowiesnikow, a system spoteczny powinien w tej
sytuacji oferowac takie wsparcie, by te pozytywne aspekty wzmacniac¢, a przeciw-
dziata¢ ograniczeniom i chroni¢ przed negatywnymi konsekwencjami.
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2. Podwazanie kompetencji rodzicielskich i opiekunczych

Jedna z centralnych osi analiz w ramach feminizmu i studiéw nad niepetnospraw-
noscig jest kategoria opieki*. Jak jednak wskazuje Nick Watson (Watson i in. 2004:
332-340) zagadnienie to analizowane jest z odrebnych perspektyw przez badaczy
i badaczki feministyczne, jak i tych/te z obszaru studiow nad niepetnosprawnoscia,
w szczegolnosci zwigzanych z Independent Living Movement 1 ruchami emancypa-
cyjnymi. Podejscie feministyczne podkresla feminizacje pracy opiekunczej oraz jej
»znhaturalizowanie” jako kobiecej. Zdaniem przedstawicieli i przedstawicielek tego
podejscia praca opiekuncza, ktorg zarowno bezplatnie, jak i odptatnie wykonuja
glownie kobiety, stanowi podwaliny pod ekonomiczne nierownosci, prowadzi mie-
dzy innymi do podwdjnego obowigzku pracy domowej i zarobkowej czy tez niskich
ptac w sfeminizowanym sektorze pracy opiekunczej. Z kolei w ramach studiéw nad
niepelnosprawnoscia zagadnienie opieki podejmowane jest przede wszystkim przez
pryzmat osob, ktore potrzebuja opieki czy wsparcia, a przez to sa czgsto infantyli-
zowane, pozbawiane podmiotowosci, przedstawiane jako bierne obiekty pomocy.
Obecnie w obydwu podejsciach dazenia emancypacyjne s3 jednak czgsto niewraz-
liwe na fakt, Ze opieka nosi ze soba potencjat nadwyrgzenia i wyzysku — zar6wno
osoby opiekujace;j sig, jak i potrzebujacej wsparcia oraz na mozliwos¢ taczenia tych
dwoch 16l przez jedng osobg. W konsekwencji, kobiety z niepelnosprawnosciami
jako osoby wypehiajace funkcje opiekuncze sg wlasciwie niewidoczne. Tym samym
rola matek z niepelnosprawnosciami jest przemilczana, a istniejace badania w kwe-
stii gender, opieki i niepelnosprawnosci dotycza najczgsciej matek opiekujacych sig
dzie¢mi z niepetnosprawno$ciami, badz opieki otrzymywanej przez osoby z niepel-
nosprawnosciami. Nasze badania pokazuja jasno, ze kobiety z niepelnosprawnoscia-
mi petnia funkcje opiekunicze wobec swoich rodzicow, dzieci, partneréw, rodzin, sa
matkami, ktore radza sobie z codziennymi trudno$ciami. Sg zatem osobami, ktore
zardwno otrzymujg opieke, jak i ja Swiadcza (w zaleznos$ci od rodzaju i stopnia nie-
petnosprawnosci).

No ja tam dzieci swoich nie mam, ale tak jak mowie; u siostry troje dzieci to wlasciwie ja
wychowywatam. No takze jezeli chodzi o macierzynstwo, to mi si¢ wydaje, ze jezeli tylko jakas
dziewczyna niepetnosprawna ma tam jakies... nie koliduje jej to ze zdrowiem — czy co — to wy-
daje sig, ze to jest jak najbardziej normalna rzecz, a czemu nie? (Gabriela)

Przedstawione na poczatku artykutu rozwazania teoretyczne pokazuja, ze specy-
ficzna dialektyka opieki i kobiecosci prowadzi do budowania konstruktu kobieco$ci
na zatozeniu o pehlieniu przez kobiety funkcji opiekunczych. Zatem spoteczenstwo,
ktore odmawia prawa do macierzynstwa kobietom z niepelnosprawnosciami, jedno-
czes$nie pozbawia je poczucia pelnej spotecznie zaakceptowanej kobiecosci. Jednak-
ze, jak przyznaja uczestniczki naszych badan, pelienie funkcji opiekunczych wigze
si¢ zarowno z trudno$ciami, jak i satysfakcjg z podejmowania opieki, spetnienia obo-

4W emancypacyjnych studiach nad niepelnosprawnoscia dazy si¢ w strone zastepowania stowa
opieka — wsparciem lub asysta, ktore nie majg tak paternalistycznego wydzwicku.
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wigzujacego, nagradzanego wzorca kobiecosci. Analiza narracji uczestniczek badan
pokazuje, ze kobiety petniace opieke czuja sie¢ tym bardziej potrzebne i spelnione, jak
réwniez mogg wykazac si¢ samodzielno$cig i odwdzieczy¢ si¢ najblizszym za troske
i pomoc w codziennym funkcjonowaniu (por. Lloyd 2001: 723). Z drugiej strony,
procesy idealizacji macierzynstwa powoduja, Ze wymagania stawiane przez spote-
czenstwo matkom sg wygorowane 1 osiagnigcie wszystkich spotecznych oczekiwan
jest wlasciwie niemozliwe. Opisane wcze$niej modele macierzynstwa w Polsce za-
ktadaja, ze matka ma by¢ zawsze przy dziecku, odpowiada w petni za jego rozwoj,
ma by¢ dla dziecka wszgdzie 1 w kazdej jego potrzebie, co jest podwaling pod przy-
zwolenie na obwinianie matek w przypadku niemoznosci wypehienia postawionych
wymagan (por. Malacrida 2009). W przypadku kobiet z niepelnosprawno$ciami ten
idealny typ macierzynstwa wptywa zaréwno na podjecie decyzji o macierzynstwie,
jak i oceng pelnienia przez nie rzeczywistych funkcji opiekunczych. Odpodmiotowie-
niu kobiet z niepelnosprawnosciami oraz braku uznania ich kompetencji zwigzanych
z petieniem 6l rodzicielskich sprzyja tabuizacja tematu cigzy, prowadzac nierzadko
do sytuacji, w ktorej kobiety boja si¢ w ogdle rozwazy¢ mozliwos$¢ posiadania dziec-
ka. Powyzsze problemy doskonale oddajg wypowiedzi uczestniczek badan:

[...] mowi mi: ,, Nie no nie poradzisz sobie, jak z takim dzieckiem?” Ja sobie mysle, Ze z wie-
loma rzeczami w swoim zZyciu miatam sobie nie poradzi¢ a sobie poradzitam [...] Mam jakies
takie swoje uczucia, ze chciatlabym spetnic sie w tej roli i jakos siebie widze w tej roli z jednej
strony, ale boje sig tego i podchodze do tego z takim sceptycyzmem [...] (Karolina).

Sq stereotypy, ze kobieta nie da sobie rady, nie umie posprzqtac, nie jest w stanie, czy nie
umie. Nawet moja siostra tak sqdzi, ze ona sobie nie wyobraza, ze ja moge mie¢ dziecko i na
poczqtku znajomosci z moim mezem ona nas chciata rozdzieli¢, bo ona sobie nie wyobraza jak
Jja mam na studia is¢, i mama tez. Ja miatam przez pot roku piekto (Anna).

Przeprowadzone badania pokazuja, ze zdaniem rozméwczyn w spoleczenstwie obec-
ne jest zalozenie, ze kobieta, ktdéra sama wymaga wsparcia, nie jest w stanie petnic¢
roli macierzynskiej. Gléwna obawa wyrazana przez uczestniczki badan, a zwlaszcza
kobiety z niepelnosprawnosciami stuchu i ruchu, jest brak pomocy w zaopiekowaniu
si¢ dzieckiem w pierwszych kilku latach zycia. Niezbedne jest dla nich negocjowa-
nie wsparcia najblizszych — rodziny, partnera:

Psychicznie tak zaktadam [Ze kobieta z niepetnosprawnosciq nie bedzie dobrg matkq], bo mi
nie wolno nosic tego dziecka. To nie jest ograniczenie kontaktu, bo mozesz to dziecko przytuli¢
w lozku czy kucajqgc. Ale nie oszukujmy sig, jak idziesz na spacer i dziecko chce na rgczki, to mu-
sisz powiedzie¢ nie. Dla mnie to jest bardzo stresujqce, ale mam tutaj duze wsparcie (Dagmara).

Chciatabym [mie¢ dziecko], ale przez to, ze nie ma kto pomoc, bo mi mama nie pomoze, bo
pracuje, a poza tym nie mieszka ze mng. Wiec to jest nierealne na razie. A tez nie zarabiam az
tyle, zebym mogta zatrudni¢ osobe na przychodne, ze przychodzi rano i wychodzi po potudniu
(Dagmaray).

[...] czasami widziatam moich znajomych, ktore sq matkami, a sq niepetnosprawne i z tego
co widziatam, to calq opieke nad tym dzieckiem przyjmujg rodzice tej kobiety. O, mi nie o to
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chodzi, tak nie chce. Chciatbym wiedzie¢, ze mam dom i mam obok siebie tego czlowieka, na
ktorego moge liczy¢, nawet jesli miatabym z tym dzieckiem jecha¢ do lekarza, to jakies rozwig-
zanie bym znalazta (Karolina).

Funkcji macierzynskich nie mozna jednak zawe¢za¢ do wykonywania czynnosci
praktycznych, w samym zatoZeniu macierzynstwa fundamentalne znaczenie odgry-
waja roniez komponenty emocjonalne i wychowawcze (Lloyd 2001: 9):

Wiec to nie te osoby stwarzajg problem tylko otocznie. [...] A znam osoby z rozng niepetno-
sprawnosciq [ ...] A obawa, ze ktos jest niepetnosprawny... Przeciez kazdy ma prawo do mitosci,
do mitosci wigkszej, mniejszej, kazda istota, a dlatego zabraniac, ustawowo zabraniac? Jest to
bardzo krzywdzqce (Elzbieta).

Adekwatna perspektywa zatem wydaje si¢ analizowanie macierzynstwa kobiet z nie-
petnosprawno$ciami w kategoriach wspotzaleznosci (Lloyd 2001; Williams 2001).
Trud zwigzany z wykonywaniem czynno$ci opiekunczych przy ograniczeniach wy-
nikajacych z niepetnosprawnosci moze, obok barier architektonicznych, dyskrymi-
nacji czy braku kwalifikacji, powodowac ograniczenia w ich dostepie do rynku pracy
Iub spychanie matek z niepetnosprawnosciami do prac na warunkach elastycznych,
niepewnych i prekaryjnych. Podjecie decyzji o zatoZeniu rodziny i posiadaniu dzieci
nierzadko wigc sprawia, ze model ,,superkobiety” (Titkow 2007) staje si¢ nieosiagal-
ny dla kobiet z niepelnosprawnosciami:

Znaczy sig chciatabym [mie¢ dziecko]. Chciec to bym chciala, ale wiem jaka to jest ciezka
praca, bo tak jak mowie miatam do czynienia z trojgiem. To jest bardzo ciezka praca. Tak jak
mowig dla osoby na wozku, bo osoba niepetnosprawna wszystkie rzeczy, ktore robi, jak gdzies
tam sprzgtam ugotuje czy cos, to to zrobie. Ale to ode mnie wymaga wysitku powiedziatabym
moze drugie tyle niz osobie petnosprawnej. Tak samo jest przy dziecku. To wymaga drugie tyle
poswiecenia, calej tej pracy (Gabriela).

DBlko, ze do tego rzqdu powinno trafi¢ wiecej kobiet, jakos nas powinni podsumowac, bo
cztowiek rodzi dzieci, wychowuje i te lata pracy nie sq liczone. Kazda matka, ktora wychowuje
dzieci tez nie ma pienigzkow, powinni dac tej matce jakis pienigdze na wychowanie tego dziecka,
przeciez dziecko wymaga, do 15 roku Zycia wymaga. A teraz jest rok czasu. Niejedna matka jak
ma dojezdzac do pracy i ptaci¢ niani to woli zrezygnowac z pracy (Barbara).

Tak, doktadnie, mezczyzna idzie do pracy i wraca do domu i mowi ze jest zmeczony, a kobie-
ta wraca z pracy i musi ugotowaé obiad, pozmywaé, posprzqtaé, w miedzyczasie wrzuci¢ pranie
i jeszcze pojsé na wywiadowke, bo z reguty to mamusie chodzq. Czasami ponad sily, a nie jest to
docenione i dziwi¢ sig, Ze kobiety nie chcq dzieci rodzié, ze maly przyrost. No ale naprawde, za
100 zt miesigcznie co panstwo daje dla matki na dziecko, to jest w tej chwili jeden but, a gdzie
reszta? (Barbara).

Problem ten obrazuje powstanie nowej sytuacji: poprzez nalozenie na siebie kil-
ku czynnikéw, a mianowicie pici, niepetnosprawnosci i sytuacji ekonomicznej, roz-
moéwcezynie napotykaja na utrudnienia w godzeniu swoich rol spotecznych. Ma to
szczegolne znaczenie w kontekscie zachodzacych obecnie w Polsce przemian neoli-
beralnych. Karen Soldatic (2011) zwraca uwage na oczywisto$¢ i niepodwazalno$é
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lokowania 0s6b z niepelnosprawnosciami jako zajmujacych w strukturze spolecznej
pozycje zmarginalizowane, doswiadczajace dyskryminacji i ubdstwa, czemu stuza
narzedzia podtrzymywania ich na takich pozycjach za pomoca rezimoéw zarzadzania
czasem i przestrzenia w systemach udzielania wsparcia osobom z niepetnosprawno-
$ciami (Soldatic 2011: 413). Neoliberalne warunkowanie pozycji i statusu spoteczne-
go posiadaniem zdolnosci (ableism) czy mobilnosci, w sposob szczegolny uwydat-
nia si¢ w sytuacji kobiet niepelnosprawnych bedacych matkami. Utrzymywanie osob
z niepetnosprawnos$ciami (ktére w zwigzku z tym nalezy ostatecznie zdefiniowac
jako nie-zdolne; dis-abled) na pozycjach podporzadkowanych, nadanie im statusu
beneficjentow opieki, uzaleznienie otrzymywania wsparcia od mozliwosci kontro-
lowania i zarzadzania ich czasem i przestrzenia, a takze okreslania (a czesto prze-
kreslania) ich zyciowych mozliwosci, stoi w opozycji do ich do§wiadczen i potrzeb.
Historie uczestniczek badan wyraznie wskazuja na bariery strukturalne na rynku
pracy oraz stereotyp bezradnej i niekompetentnej kobiety z niepelnosprawnosciami
jako najwazniejsze czynniki prowadzgce do ich wykluczenia. Trudnosci finansowe,
z jakimi musza si¢ zmagac uczestniczki badan, czesto nie sg wynikiem ich indy-
widualnej decyzji o wycofaniu z rynku pracy, braku aktywizmu czy autonomii, ale
sa konsekwencja braku mozliwosci podjecia statego zatrudniania. Na to podwojne
wykluczenie kobiet z niepetnosprawnosciami naktada si¢ brak wsparcia ze strony
systemu $wiadczen spotecznych, ktory nie rozpoznaje ich potrzeb. Prowadzi to do
sytuacji, w ktorych kobiety z niepelnosprawnosciami zmagaja si¢ z zaspokojeniem
podstawowych potrzeb rodziny:

Duzo rzeczy musze sobie zalatwic¢ sama, ksiqzki zamawiam dla R. przez telefon i na obnizki
musze czekad, zebym cos mogta kupic, bo ja mam 800 zi renciny i wszystko musze z tego zapta-
ci¢, gaz, prqd, wodg (Dorota).

Z jednej strony zatem matki z niepelnosprawnosciami w obliczu licznych struk-
turalnych i spoteczno-kulturowych barier i ograniczen oraz braku wsparcia ze strony
systemu $§wiadczen spotecznych, ktory nie rozpoznaje ich potrzeb, nie moga pozwo-
li¢ sobie na pozostawanie biernymi i bezradnymi. Z drugiej strony, nie moga okazaé
si¢ zbyt sprawne, zbyt wykwalifikowane, radzi¢ sobie zbyt dobrze, poniewaz jak
zwracaja uwage Susan Parish, Sandra Magaiia i Shawn Cassiman (2008), ktore ba-
daly sytuacje kobiet z niepetnosprawnosciami o niskich dochodach w USA, ,,system
jest zainteresowany tym, by utrzymac je blisko dna” (2008: 56). Powyzsza analiza
jest ekonomicznag przestanka do tego, aby kobiety z niepelnosprawnosciami nie pel-
nity funkcji macierzynskich, poniewaz finansowo nie poradza sobie z utrzymaniem
dziecka.

Zakonczenie

Podstawowe zatozenie teoretyczne wylaniajace si¢ z analizy sytuacji kobiet
z niepetlnosprawnosciami jako matek wigze si¢ z ich subwersyjnoscia dla syste-
mow normatywnych zwigzanych z reprodukowaniem spotecznych norm dotycza-
cych zarowno kategorii gender, jak i niepetnosprawnosci. W konsekwencji, macie-
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rzynstwo kobiet z niepetnosprawnos$ciami wymaga zdjecia ,,podwdjnego gorsetu”
opresyjnosci systemu wobec nich, zmagania si¢ z podwdjnym przemilczeniem
i przelamywaniem tabuizacji. Jak zwraca jednak uwage wiele badaczek (Frohma-
der i Meekosha 2010; Wendell 1996), jest to nie problem podwdjnego wyklucze-
nia, ,,dwoch warstw marginalizacji, ktore mozna poddac analizie aby nastepnie je
zdja¢” (Frohmader i Meekosha 2010: 2). Jest to splot, w sktad ktérego wchodzi
wiele innych czynnikdw — wymiarow tozsamosci i charakterystyk kontekstu (czg-
sto bedac konsekwencja statusu kobiety z niepetnosprawnoscia), ktore naktadaja
si¢ w postaci kolejnych obszaréw narazenia na marginalizacje¢, zwigzanych z obni-
zonym statusem spoteczno-ekonomicznym, pochodzeniem spolecznym i miejscem
zamieszkania, wyksztatceniem, wiekiem itp. Przeprowadzone przez nas badania
dostarczaja egzemplifikacji opisanych powyzej kwestii, odstaniajac przed nami
mechanizmy dyskryminacji krzyzowej kobiet z niepelnosprawnosciami w Ma-
lopolsce, ktore wptywaja na podejmowane przez nie decyzje prokreacyjne oraz
sposob realizacji roli matki. Jak starano pokazac si¢ w artykule, ich sytuacja moze
zosta¢ zrozumiana tylko poprzez spojrzenie na rézne kategorie ksztattujace ich
tozsamo$¢ 1 odniesienie ich zaréwno do kontekstu kulturowego, obecnych w spo-
leczenstwie modeli macierzynstwa i stereotypéw natozonych na kobiety z niepet-
nosprawnos$ciami, jak rowniez poprzez umieszczenie ich w konkretnym kontekscie
instytucjonalnym.

Analiza narracji kobiet z niepelnosprawnosciami uzupetnia dotychczasowe za-
gadnienia podejmowane przez ruch feministyczny o kwestie prawa do bycia rodzi-
cem. Zaproponowane przez Susan Wendell (1996) intersekcjonalne podejscie do nie-
petlosprawnosci kobiet pozwala uchwycic¢ sytuacje kobiet z niepetnosprawnosciami
bez wpadania w pulapke uniwersalizowania do§wiadczenia w spotecznym modelu
niepelnosprawnosci. W kontekscie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno$ciami
podejscie to umozliwito dostrzezenie specyfiki problemow, z ktorymi musza si¢
zmierzy¢ kobiety z niepetnosprawnoscig ruchu, stuchu i wzroku. Cho¢ ich doswiad-
czenia, odnoszace si¢ do kwestii prokreacji i macierzynstwa mozna ujaé za pomocg
uniwersalnych kategorii braku akceptacji macierzynstwa kobiet z niepetnosprawno-
$ciami, nieprzygotowania infrastrukturalnego i instytucjonalnego (zdrowotnego, so-
cjalnego) oraz lgku i obaw kobiet przed zajsciem w cigze i posiadaniem potomstwa,
to zakres i rodzaj napotykanych probleméw wyznaczany jest przez rodzaj niepetno-
sprawnosci, wiek oraz miejsce zamieszkania. To, co jednak uwypukla si¢ w naszych
badaniach, to przekonanie, ze macierzynstwo dla kobiet z niepelnosprawnosciami
nie tylko jest mozliwe, ale moze by¢ takze zrodtem spetnienia osobistego, radosci,
satysfakcji i poczucia wlasnej warto$ci. Konieczna jest jednak demitologizacja ob-
razu matki z niepelnosprawnoscia oraz obaw zwigzanych z mozliwo$ciami prokre-
acyjnymi i zagrozeniem zdrowia przysztych dzieci.
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Motherhood of Women With Vision or Hearing Impairments
and Physical Disabilities

Summary

The article presents the problem of motherhood of women with disabilities understood both
as an individual experience and as a social construct. Based on biographical interviews and on the
workshop material the authors indicate the most important factors in the sphere of reproductive
rights of women with vision and hearing impairments as well as physical disabilities. The article
discusses tabuization of sexuality, barriers of access to gynecological care, lack of adequate
sexual education as well as frequently negative assessment of the ability to perform as a mother,
dilemmas regarding the possibility of genetically transmitting the disability and providing the
child with appropriate care. The impact of socioeconomic conditions on the possibility to
perform the role of a mother is also demonstrated. The text concludes with a tentative answer to
the question regarding a new model of motherhood of women with disabilities.

Key words: motherhood; disability; reproductive and sexual rights; biographic interviews;
workshop.



