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Realizowanie siê w rolach przez kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Raport
z badañ fokusowych

Temat kobiecoœci w kontekœcie niepe³nosprawnoœci intelektualnej nie zyska³ dotychczas w litera-
turze przedmiotu du¿ej uwagi. Artyku³ ten koncentruje siê na rolach kobiet zaprezentowanych
z perspektywy kobiet – self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Autor przedstawia
raport z badañ przeprowadzonych w trzech grupach kobiet, które wziê³y udzia³ w wywiadach
fokusowych (liczba uczestniczek – 21, wiek – 21–60 lat, niepe³nosprawnoœæ intelektualna – od sto-
pnia lekkiego do umiarkowanego). G³ówny problem badawczy brzmia³: jakie s¹ doœwiadczenia
w³asne kobiet self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek- tualn¹ w kontekœcie pe³nionych
ról zwi¹zanych z p³ci¹? Wyniki pokazuj¹, ¿e kobiecoœæ jest silnie wi¹zana z wype³nianiem okre-
œlonych ról spo³ecznych, np. partnerki/¿ony czy matki. Uczestniczki wyró¿niaj¹ ró¿ne role, przy
czym mo¿na by³o dokonaæ ich podzia³u na dostêpne (tutaj wyodrêbniono role wype³niane i nie-
wype³niane przez uczestniczki) i niedostêpne dla badanych kobiet.

S³owa kluczowe: role kobiece, kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, self-adwokaci

Fulfilling roles by women with intellectual disabilities.
Focus research report

The issue of femininity in the context of intellectual disability has gained little attention in the lit-
erature so far. The paper focuses on the roles of females as described by female self-advocates with
intellectual disabilities. The author presents a research report from a study conducted with three
groups of females who took part in focus interviews (a total number of participants – 21 women
aged of 21-60). The main research question was: what are the experiences of female self-advocates
with intellectual disabilities in the context of fulfilling gender roles? The findings show that femi-
ninity is strongly associated with fulfilling certain social roles, e.g. a partner/wife or a mother. The
participants distinguish a number of such roles which can be divided into available (fulfilled and
not fulfilled by them) and unavailable to them. It is plausible that a high awareness of feminine so-
cial roles as well as believing in own capacities to fulfill them results from the women’s participa-
tion in self-advocacy groups.
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Wprowadzenie

Wkroczenie w doros³oœæ niesie za sob¹ zazwyczaj ró¿ne wyzwania, a jedno-
czeœnie otwarcie siê mo¿liwoœci zwi¹zanych z wchodzeniem i funkcjonowaniem
w okreœlonych rolach. Szanse te staj¹ siê coraz czêœciej udzia³em tak¿e doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jak podkreœla siê w wielu aktach praw-
nych, np. w Konwencji o Prawach Osób Niepe³nosprawnych oraz w opracowaniach
naukowych, osoby z niepe³nosprawnoœci¹, tak¿e intelektualn¹, s¹ pe³nowartoœ-
ciowymi obywatelami, posiadaj¹cymi takie same prawa jak osoby pe³nosprawne
i zadaniem spo³eczeñstwa jest wspieranie ich równego uczestnictwa w ¿yciu
spo³ecznym (Devi 2014). O ile jednak w przypadku tych osób niekwestionowalna
jest doros³oœæ formalna (tzn. ¿e po ukoñczeniu 18 lat znajduj¹ siê w okresie do-
ros³oœci), o tyle w praktyce – zarówno bior¹c pod uwagê normy spo³eczne, jak
i prawo (na gruncie polskim to kwestia mo¿liwoœci ubezw³asnowolnienia oraz
ograniczenia w dostêpie do instytucji ma³¿eñstwa) niejednokrotnie nie s¹ one trak-
towane jak doros³e (Æwirynka³o 2013; Ramik-Ma¿ewska 2016; Æwirynka³o, Byra,
¯yta 2017; ¯yta 2018). Wynikaæ to mo¿e z mniejszych kompetencji (lub wyobra-
¿eñ otoczenia odnoœnie mniejszych kompetencji) osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, które utrudniaj¹ b¹dŸ uniemo¿liwiaj¹ wype³nianie ról uznawanych
za typowe dla osób doros³ych.

Smykowski (2006: 86) do zadañ rozwojowych we wczesnej doros³oœci zalicza:
rozpoczêcie pracy, znalezienie swojej grupy spo³ecznej, podjêcie obowi¹zków
obywatelskich, nawi¹zanie bliskiej relacji z drug¹ osob¹, prowadzenie domu, wy-
bór ma³¿onka, uczenie siê wspó³¿ycia z nim, za³o¿enie rodziny i wychowanie
dzieci. W podobny sposób zadania wczesnej doros³oœci okreœla Havighurst (za:
Nowak 2018), wymieniaj¹c nastêpuj¹ce: wybór partnera ¿yciowego, uczenie siê
¿ycia z partnerem, start w rolach rodzinnych, zarz¹dzanie domem, start w karie-
rze zawodowej, wziêcie za siebie odpowiedzialnoœci, znalezienie odpowiedniej
grupy towarzyskiej. Doros³y cz³owiek wchodzi wiêc zwykle w ró¿ne role. Wœród
nich znacz¹ce miejsce zajmuj¹ te zwi¹zane z relacjami z innymi: rola partnera,
ma³¿onka, rodzica, pracownika, osoby odpowiedzialnej za w³asny dom. Charak-
ter (niektórych z) tych ról zwi¹zany jest z p³ci¹ oraz (niepe³no)sprawnoœci¹
cz³owieka i wyznaczany jest przez to, czego oczekuje od nas otoczenie (np. w od-
niesieniu np. do mówienia, ubioru, zachowania) w oparciu o przypisywan¹ nam
p³eæ czy sprawnoœci. Identyfikacjê z p³ci¹ uznaje siê za jedno z g³ównych zadañ
rozwojowych okresu dorastania (Kalka, Karcz 2016). Zarówno p³ci, jak i (nie-
pe³no)sprawnoœci przypisaæ mo¿na istotne znaczenie w budowaniu to¿samoœci
oraz w realizacji swoich ¿yciowych szans i ról (np. Chodkowska 1993; Olszak-
-Krzy¿anowska 2006; Nowak 2018). W odniesieniu do osób z niepe³nosprawno-
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œci¹ intelektualn¹ kwestia ta przez d³ugi czas by³a marginalizowana i w³aœciwie do
dziœ rodzi w¹tpliwoœci i pytania o mo¿liwoœæ i jakoœæ realizacji ró¿nych ról przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bariery i czynniki u³atwiaj¹ce tê reali-
zacjê (por. Bartnikowska, Chy³a, Æwirynka³o 2013), tak¿e z perspektywy emicznej
i w nawi¹zaniu do w¹tku p³ci. Niniejszy tekst ma na celu zmierzenie siê z tymi py-
taniami.

Problematyka badawcza

Przedstawione poni¿ej rezultaty badañ stanowi¹ efekt wiêkszego projektu
badawczego dotycz¹cego kobiet – self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Dwie jego czêœci zosta³y ju¿ opublikowane (Æwirynka³o 2018; Bartniko-
wska 2019). Przedmiotem analiz prowadzonych na potrzeby niniejszego artyku³u
by³y role kobiece w percepcji kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, na-
le¿¹cych do grup self-adwokatów. G³ówny problem badawczy sformu³owano
w nastêpuj¹cy sposób: Jakie s¹ doœwiadczenia w³asne kobiet self-adwokatów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie pe³nionych ról zwi¹zanych
z p³ci¹? Aby uzyskaæ odpowiedŸ na postawione pytanie, wybrano interpretaty-
wny paradygmat badañ (Husserl 1989) i wykorzystano fenomenografiê (Paulston
1993). Zastosowanie fenomenografii podyktowane by³o chêci¹ poznania ró¿nych
sposobów, na jakie osoby doœwiadczaæ mog¹ danego zjawiska (Assroudi, Heydari
2016). Materia³ badawczy zebrano wykorzystuj¹c wywiad fokusowy. Dobór takiej
metody zbierania danych podyktowany by³ niew¹tpliwymi zaletami wywiadu
fokusowego, do których zaliczyæ mo¿na mo¿liwoœæ g³êbszego poznania i zrozu-
mienia przedmiotu badañ, a tak¿e wyjœcia poza zwyk³y opis (Morgan 1998; Barbour
2011). Barbour pisze, ¿e mog¹ byæ one wykorzystywane do badania „tematów de-
likatnych” w grupach, które s¹ postrzegane jako „potencjalnie wra¿liwe” (2011:
47). Do takich – w moim przekonaniu – mo¿na zaliczyæ temat ról zwi¹zanych
z p³ci¹ poruszany w grupie kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Grupê badawcz¹ stanowi³o 21 kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ od
stopnia lekkiego do umiarkowanego, nale¿¹cych do ruchu i uczestnicz¹cych
w spotkaniach self-adwokatów. Badania przeprowadzono w trzech grupach fo-
kusowych, licz¹cych od 6 do 9 osób. Kryteria doboru grupy by³y nastêpuj¹ce:
– ukoñczenie 18 roku ¿ycia,
– bycie kobiet¹,
– stwierdzona niepe³nosprawnoœæ intelektualna,
– przynale¿noœæ do grupy self-adwokatów,
– wyra¿enie zgody na udzia³ w badaniach, nagrywanie i wykorzystanie badañ

do celów naukowych.
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Badania przeprowadzone by³y w trzech turach na terenie Warsztatów Terapii
Zajêciowej w trzech miastach le¿¹cych w pó³nocno-wschodniej Polsce, w których
dzia³a³y grupy self-adwokatów. W analizie zebranego materia³u wykorzystano
kodowanie i kategoryzacjê w ujêciu Flicka (2010) i Gibbsa (2011). Ostatecznie ana-
liza prowadzi³a do rekonstrukcji sposobów rozumienia rzeczywistoœci, w której
badane kobiety funkcjonuj¹, znaczeñ, jakie nadaj¹ poszczególnym jej aspektom
oraz odnalezienia struktury badanych fenomenów. Wyniki zaprezentowano
w postaci cytatów wypowiedzi konkretnych uczestniczek oraz ich interpretacje,
a tak¿e szerszych schematów, które wy³ania³y siê w badaniu konkretnych proble-
mów. Cytaty „mówi¹ same za siebie”, z kolei interpretacja wypowiedzi kobiet jest
wynikiem wspólnego dociekania autorki oraz konfrontowania wyników z ist-
niej¹cymi w literaturze teoriami (Charmaz 2009). Pozwoli³o to na wskazanie ist-
nienia tego, co Marton (1981) okreœla wyra¿eniem „collecitve mind” (kolektywny
umys³, zbiorowa inteligencja), tj. umiejêtnoœci¹ tworzenia przez ró¿nych ludzi
podobnych koncepcji danego zjawiska

Analiza badañ w³asnych

Z analizy zebranych danych, odnosz¹cych siê do w³asnych doœwiadczeñ jako
kobiet, wy³oni³ siê w¹tek postrzegania ról kobiecych przez badane kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W swoich wypowiedziach badane przedstawia³y 1) ogólnie typowe kobiece
role; 2) role potencjalnie dostêpne dla nich samych; 3) role aktualnie przez siebie
wype³niane.

Role kobiece wymieniane przez badane ,to rola: 1a) partnerki w zwi¹zku,
1b) ¿ony, 2) matki, 3) opiekunki dzieciêcej, 4) pomocnicy w domu.

158 Katarzyna Æwirynka³o

Role kobiece

dostêpne niedostêpne

wype³niane niewype³niane

Wykres 1. Role kobiece w ujêciu uczestniczek badañ
�ród³o: badania w³asne.



Jeœli chodzi o pierwsz¹ z nich (1a – partnerka w zwi¹zku), pojawia³a siê ona
znacznie czêœciej i swobodniej ni¿ rola 1b (¿ony). W przypadku tej drugiej odnie-
sienia raczej dotyczy³y innych kobiet, same badane w ewentualnej roli ¿ony wi-
dzia³y siê w dosyæ odleg³ej przysz³oœci. Nie wszystkie uczestniczki badañ doœwia-
dczy³y bycia w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ (4 na 9 w pierwszym wywiadzie, 2 na 6
w drugim i trzecim), a tylko jedna kobieta mieszka³a razem z partnerem i ojcem
swojego dziecka.

Poni¿ej zaprezentowane zosta³y przyk³ady bycia w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ ilu-
struj¹ce jednoczeœnie ró¿ne etapy takiego zwi¹zku:

Etap poszukiwania partnera: uczestniczki okreœla³y tu ró¿ne okolicznoœci to-
warzysz¹ce sytuacjom, w których mo¿liwe by³oby poznanie przysz³ego partnera,
zwracaj¹c przy tym niejednokrotnie na napotykane trudnoœci:

„Jak by³am na wystêpach z zespo³em (teatralnym), taki by³ niepe³nosprawny Tomek,
ale pojecha³. Musia³ pojechaæ do swojego miasta, do K. Mówiê: szkoda, ¿e siê poznali-
œmy, a musimy wyje¿d¿aæ. Kiedyœ siê spotkamy. Mo¿e w paŸdzierniku, jak wyjedzie-
my? […] Nie, nie mam telefonu do niego”, Karolina, 49 lat.

Wstêpny etap znajomoœci z potencjalnym kandydatem na partnera:

„Ja go pozna³am i on mi siê podoba. Ja mówiê o nim «mój ch³opak». Razem piszemy ze
sob¹, gadamy i to mówiê, ¿e to mój ch³opak. Ale takiego zwi¹zku na razie jeszcze nie ma.
Kolega – kole¿anka […] My spotkaliœmy siê w zespole muzycznym i codziennie siê
spotykamy… we wtorki… tak we wtorki tylko. I na koncertach siê spotykamy […] Bo on
teraz wyje¿d¿a na razie do Niemiec z rodzicami… i kiedy on przyjedzie… we wrzeœ-
niu. Ale bym chcia³a kiedyœ (za³o¿yæ rodzinê). Bym chcia³a siê usamodzielniæ, ¿eby
sama mieszkaæ. To bym chcia³a z nim w³aœnie”, Danuta, 28 lat.

Rozkwitaj¹ca znajomoœæ zmierzaj¹ca do stworzenia zwi¹zku, przy czym ist-
niej¹ca relacja jest jednak w przewa¿aj¹cej mierze na odleg³oœæ, bez wiêkszej in-
tymnoœci:

„… Mój jest z dala ode mnie. My tak korespondencyjnie” Malwina, 27 lat, „Ja dzwoniê”,
Karolina, 23 lata.

Relacja intymna, jeszcze bez pe³nego zaanga¿owania zwieñczonego wspólnym
zamieszkaniem, lecz z mo¿liwoœci¹ spotykania siê z zapewnieniem intymnoœci:

„Ch³opaka mam. Mieszka w D. […] Na razie to ciê¿ko jest, proszê pani. On kury ma,
i psa ma. Ma du¿y pokój, ma… Na razie jeszcze nie. A w przysz³oœci mo¿e… Bo ja mó-
wiê, ¿e jak kiedyœ pójdê go odwiedziæ, to on mówi, ¿e ju¿ mnie do domu nie puœci”,
Iwona, 60 lat.

W przypadkach takich wspólne zamieszkanie zwi¹zane jest ze stanem po-
siadania, czyli z materialn¹/fizyczn¹ mo¿liwoœci¹ bycia razem.
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Pe³na relacja obejmuj¹ca jawny, akceptowany przez otoczenie zwi¹zek,
wspólne zamieszkanie i posiadanie potomstwa:

„Jestem w zwi¹zku bardzo d³ugo. Ponad 12 lat w zwi¹zku jestem. Jak siê zapozna³am
z moim partnerem, to on mia³… ¿eby pani nie sk³amaæ… 20… 25 lat. Siê poznaliœmy
akurat na wakacjach i tak siê zaczê³o. Zwi¹zek siê zacz¹³. Spotykaliœmy siê raz, drugi
raz, trzeci raz… to taki jeden partner na ca³e ¿ycie […] na razie narzeczony. O œlubie na
razie nie myœlimy. No a potem zobaczymy”, Jowita, 28 lat, wspólnie wychowuj¹ca
z partnerem roczn¹ córkê.

Wspólne zamieszkanie jest kolejnym etapem dla tych kobiet, które s¹ w zwi¹zku,
mimo ¿e czêœæ zastrzega, ¿e wspólne mieszkanie mo¿e byæ jedynie œlubie:

„Zamieszkanie to tylko po œlubie”, Marta, 27 lat.

Narratorki odnosi³y siê czêœciej nie do kwestii bycia ¿on¹, ale do za³o¿enia ro-
dziny, czyli – jak siê wydaje – bra³y pod uwagê szerszy kontekst posiadania kogoœ
bliskiego, z nastawieniem na posiadanie równie¿ dzieci.

Wymagania wobec ewentualnych partnerów dotyczy³y g³ównie uczciwoœci
i wiernoœci. Uczestniczki opisuj¹ jak zareagowa³yby na zdradê swojego partnera,
rozumian¹ choæby jako zainteresowanie inn¹ kobiet¹:

„Jakby siê za innymi ogl¹da³? Bym spakowa³a, wystawi³a walizkê za drzwi i niech
idzie” Agnieszka, 24 lata. Wi¹¿e siê to równie¿ z oczekiwaniami wobec partnera, z któ-
rym by tworzy³y zwi¹zek: „Wiernoœæ, szczeroœæ, ochrona […] ¿eby starczy³o partnero-
wi czasu i na pracê, i na rodzinê” Maja, 27 lat,

„Wiernoœæ a¿ do œmierci”, Aneta, 49 lat,

„Ochrona, ¿eby nas strzeg³”, Agnieszka, 24 lata.

Badane rozpatrywa³y równie¿ (niepe³no)sprawnoœæ partnera. Tutaj zdania
by³y podzielone. Czêœæ kobiet uzna³a tê kwestiê za nieistotn¹, czêœæ wola³aby part-
nera sprawnego. Uczestniczki wypowiada³y siê krótko, nie uzasadniaj¹c. Bardziej
rozbudowan¹ (a jednoczeœnie wywa¿on¹) wypowiedŸ zaprezentowa³a jedynie
Maja, 27 lat:

„Pe³nosprawny czy niepe³nosprawny to nie ma ró¿nicy. Jak kocha, to jest wa¿niejsze.
Najgorsze jak myœlimy o kimœ, ¿e jest niepe³nosprawny, bo my wtedy sami zaczynamy
tak o sobie myœleæ. Wa¿ne jest to, co kto o nas myœli. Jak nie widzi w nas niepe³nospraw-
nych, to my te¿ tego w sobie nie widzimy. Wa¿ne, ¿ebyœmy siê czu³y przy nim
wyj¹tkowe, tak, jakby naszych przeszkód nie by³o”.

Kolejn¹ rol¹ rozwa¿an¹ przez badane by³a rola matki (2). Rola ta pozostaje
w sferze marzeñ prawie wszystkich badanych. W fokusie pojawi³y siê wypowie-
dzi prezentuj¹ce w³asne doœwiadczenia macierzyñskie, doœwiadczenia innych
matek oraz wyobra¿enia dotycz¹ce macierzyñstwa.
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„Nie ka¿da dziewczyna musi byæ matk¹, ale je¿eli ju¿ mamy mówiæ prawdê, to ka¿da
chcia³aby byæ matk¹. […] Po pierwsze, to kocham ma³e dzieci. Po drugie, ka¿da kobieta
by chcia³a, ¿eby jakieœ maleñstwo j¹ kocha³o […] Od dziecka otrzymujemy coœ najlep-
szego – bezwarunkow¹ mi³oœæ. Cokolwiek by siê nie sta³o, to dziecko by³oby po naszej
stronie”, Maja, 27 lat.

Zaledwie dwie uczestniczki fokusów mia³y mo¿liwoœæ urodzenia dziecka,
a tylko jedna w chwili badania sprawowa³a funkcjê matki.

W³asne doœwiadczenia obejmuj¹ wiêc dwa skrajne przypadki:

„Bo ja mia³am dwoje dzieci i sama bym nie da³a rady wychowaæ. Ja dwie dziewczynki
mia³am i odda³am do obcych, nie? Bo sama bym nie wychowa³a. Sama nie da³a rady,
sama… […] ja to pierwsz¹ jak mia³am, to karmi³am t¹ córeczkê, i t¹ drug¹ to te¿. Dzwo-
nili, przychodzili, a ja po schodach idê szybko, a oni mówi¹, «Pani idzie poma³u, pani
zd¹¿y», to na rêkach mia³am t¹ córeczkê, t¹ drug¹, to na rêkach mi zasnê³a. Ale bym nie
da³a rady sama. Od razu w szpitalu, to ja wyrzek³am […] czasem ¿a³ujê, pani. Jak
dzwoni³am do tej kobiety, do tej z opieki, nie? ¯e ta jedna to ju¿ za m¹¿ wysz³a”, Iwo-
na, 60 lat.

„Dobrze mi siê uk³ada. Mam cudown¹ córeczkê. W tamtym roku urodzi³am w O.
w Wojewódzkim Szpitalu. No i co tak? Tyle. Teœciowa mi pomaga, jak tu jestem
w dzieñ na Warsztatach. Bardzo dobrze nam siê uk³ada wszystkim. Mam dobre relacje.
Z partnerem te¿ mam dobre relacje [… Raczej nie planujemy (kolejnego dziecka) Tylko
zaplanowaliœmy, ¿e jedno bêdzie. Jedno nam wystarczy na razie. Mo¿e w przysz³oœci
kiedyœ kolejne bêdzie. Teraz siê zabezpieczamy […] Teraz jak jestem na Warsztatach,
to on siê zajmuje córk¹ do po³udnia, bo jest na urlopie, ja przyje¿d¿am z Warsztatów i
ja po po³udniu siê zajmujê. Ja te¿ sprz¹tam, zmywam… Gotujê to nie. Jestem tak nie za
bardo dobra kucharka. Nie umiem gotowaæ. To teœciowa gotuje [...] Ja uwa¿am, ¿e je-
stem dobr¹ matk¹. ¯e jestem po prostu opiekuñcza, mi³a, kochaj¹ca matka, bo potrze-
buje nieraz tego przytulenia od córki, ale ja z ni¹ codziennie to robiê, przytulam.
Nieraz siê z córk¹ wyg³upiam. Staram siê, ¿eby by³o jak najlepiej dla niej…”, Agniesz-
ka, 24 lata.

Czêœæ uczestniczek, wypowiadaj¹c siê na temat roli matki, odnosi³a siê do do-
œwiadczeñ innych:

„U mnie jedna siostra nie chcia³a mieæ dzieci i teraz ¿a³uje, ¿e nie ma”, Jolanta, 38 lat.

Doœwiadczenia te obejmuj¹ te¿ rodzicielstwo zastêpcze:

„ja s³ysza³am… pañstwo nie mieli dzieci i taki dom zrobili. Opiekuñczy dla dzieci [...]
I siê opiekowa³a siê nimi. One kochaj¹ jak rodzice. Gdzieœ by³ reporta¿, ogl¹da³am. A¿
p³akaæ siê chcia³o”, Aneta, 49 lat.

„I niektóre te dzieci te¿ kochaj¹ jak w³asne. Dla mnie to nie ma ¿adnej ró¿nicy, czy
dziecko sama bym urodzi³a, czy wziê³a”, Marta, 27 lat.
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Wiele z badanych przytakuje, ¿e dla nich nie ma ró¿nicy miêdzy rodziciel-
stwem biologicznym a zastêpczym/adopcyjnym.

Wa¿nym w¹tkiem by³y równie¿ wyobra¿enia dotycz¹ce ewentualnego w³as-
nego macierzyñstwa. Tutaj podejmowany jest g³ównie temat wymagañ i ograni-
czeñ:

„Bym by³a troskliwa, sympatyczna, mi³a. ¯e bym pozwala³a nie na s³odycze, tylno na
jakieœ od czasu do czasu, na jednego loda w sobotê czy w niedzielê. A tak w ogóle to nie
na s³odycze, bo dziecko by… ty³o [...] (Zwraca³abym uwagê) na odrabianie lekcji. ¯eby
zawsze odrabia³o”, Jowita, 28 lat.

„¯eby sobie nic dziecko nie zrobi³o, nigdzie siê nie uderzy³o, trzeba za nim chodziæ. Bo
ja mam akurat… moja córka skoñczy³a roczek. Muszê za ni¹ chodziæ wszêdzie, bo
wszêdzie œci¹ga, wszêdzie w³azi. No trzeba pilnowaæ, ¿eby nigdzie siê nie uderzy³o
w nic” Aneta, 24 lata.

Uczestniczki zwraca³y uwagê na ró¿ne wymagania, które nale¿a³oby spe³niæ,
aby zostaæ matk¹ czy szerzej – rodzicem:

„Dom i pieni¹dze”, Aneta, 49 lat.

„Musi byæ decyzja i nasza, i naszego partnera”, Maja, 27 lat.

„Ale te¿ musi byæ decyzja, ¿e razem chc¹ mieæ dziecko. Jak na przyk³ad chce partner,
a kobieta nie chce”, Aneta, 24 lata.

W niektórych wypowiedziach badane kobiety zwraca³y uwagê na ogranicze-
nia i trudnoœci w zakresie spe³nienia tych wymagañ, a sfera wyobra¿eñ i marzeñ
dotycz¹cych w³asnego macierzyñstwa zderza³a siê z realn¹ ocen¹ w³asnej sytuacji:

„Ale gdzie zarobisz, Maja? Jak zak³adasz rodzinê, trzeba mieæ pracê”, Agata, 50 lat.

„I dzieci trzeba umieæ wychowaæ”, Iwona, 60 lat.

„A ja twardo st¹pam po ziemi i chcia³abym, nawet bardzo chcia³abym, tylko ¿e wózek
mnie ogranicza i moje rêce, z którymi niestety nie mogê sobie poradziæ. Wiem, ¿e tak
jest, chocia¿ z tego powodu jest mi bardzo przykro. Wiem, ¿e nie za³o¿ê rodziny. [...]
Przez swoj¹ niepe³nosprawnoœæ… Ale to jest moje takie marzenie”, Beata, 29 lat.

Warto zaznaczyæ, ¿e dla czêœci kobiet wyobra¿enia zwi¹zane z macierzyñ-
stwem obejmowa³y równie¿ rolê matki adopcyjnej lub matki dla dzieci (potencjal-
nego) partnera. Inne podkreœla³y, ¿e wola³aby swoje biologiczne dziecko (np. Ka-
tarzyna, 23 lata).

Mówi¹c o rolach, badane kobiety zwraca³y te¿ uwagê na dostêpne dla siebie
role pomocnicy, towarzyszki innych kobiet w ich domowych zadaniach:

„Ja mam siostrê, to te¿ jej pomagam prasowaæ, przy zmywarce”, Jolanta, 38 lat.
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Rola pomocnicy obejmuje w wielu przypadkach rolê opiekunki do dzieci:

„Brat ma rodzinê i mogê mu w jakimœ drobnym stopniu pomóc…”, Beata, 29 lat.

„Moja siostra [...] ma 4 dzieci: Ada Adaœ, Piotruœ i Stasiu. A ja lubiê te dzieci bawiæ bar-
dzo. Jestem ich ciocia [...] ja siê nimi opiekujê”, Barbara, 47 lat.

„Ja te¿ pilnowa³am. Dzieci mojej Magdy”, Katarzyna, 23 lata.

„Jak przyjdzie mojej siostry córka – Agusia, do kuchni robiæ z dzieckiem, to zawsze ja
go bujam , ¿eby zaœpiæ. I jeszcze Ewa (siostra) mówi do mamy, ¿e ja dzieciaka uœpiê
(œmieje siê). No, zaraz zasn¹³”, Iwona, 60 lat.

Narracje dotycz¹ce opieki nad dzieæmi w rodzinie s¹ znacznie bardziej rozbu-
dowane. Jest to rola, o której uczestniczki bardzo chêtnie opowiadaj¹. Staje siê na-
miastk¹ wype³niania wymarzonych ról kobiecych (równie¿ macierzyñskich). Nie-
które badane zdaj¹ sobie sprawê z tego, ¿e dostêpna im jest jedynie tego typu
zastêpcza/kompensacyjna funkcja:

„Ja bym bardzo chcia³a, ¿eby siê oddaæ w pe³ni jako opiekunka do ma³ych dzieci. Ja po-
wiedzia³am do brata ostatnio, gdy tak sobie rozmawialiœmy, ¿e ja ju¿ nie bêdê mieæ
swoich dzieci. No… Ja bym siê w pe³ni odda³a, ¿eby jemu pomóc przy dzieciach. Bo
chcê pomóc, nawet mimo swojej niepe³nosprawnoœci”, Karolina, 29 lat.

Mówi¹c, o przeszkodach w dostêpnoœci do wymienianych ról i mo¿liwoœci ich
wype³niania, narratorki umiejscawia³y je:
– w nich samych:

„Maja, Ty nie dasz rady... Jak wózek poci¹gniesz z dzieckiem?”, Agata, 50 lat.

– w potencjalnych partnerach:

„Ten co zostawi, to nie jest warty. Na których dziewczyny patrzycie? Na jednych, co
wspieraj¹, czy na drugich? Na tego, co by siê opiekowa³ czy co by ucieka³ jak obo-
wi¹zki?”, Maja, 27 lat.

„Niektórzy mog¹ odejœæ na inn¹ i zostawi¹ [...] S¹ te¿ tutaj tacy, co tak omamiæ potra-
fi¹”, Aneta, 49 lat.

– w otoczeniu:

„Bo kto pomo¿e? Mama ju¿ nie ma tyle si³”, Wioleta, 39 lat.

W niektórych aspektach Ÿród³a trudnoœci ³¹cz¹ siê tworz¹c bariery, np. finan-
sowe („Ale gdzie zarobisz, Maja? Agata, 50 lat, „Ile kosztuje to wszystko?” Agata,
50 lat, „I pampersy. I wózek” Kamila, 23 lata, „I mleko” Iwona, 60 lat). Jest to barie-
ra z³o¿ona, bo z jednej strony badane widz¹ Ÿród³o we w³asnych ograniczonych
mo¿liwoœciach, z drugiej – w braku ofert pracy w spo³eczeñstwie, w którym ¿yj¹.

„Kobieta musi byæ samodzielna, odpowiedzialna. To wszystko… wszystko, ¿eby ten…
¿eby op³aty robiæ i wszystko”, Jolanta, 38 lat.

„Czy do lekarza dziecko”, Agata, 50 lat.
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Co interesuj¹ce, badane wskaza³y równie¿ na mo¿liwe rozwi¹zania problemu
zwi¹zanego z ograniczonym dostêpem do wype³niania ról zwi¹zanych z funkcjo-
nowaniem we w³asnej rodzinie:

„Mo¿e siê zdarzyæ na przyk³ad, ¿e znajdzie siê jakiœ odpowiedzialny facet, który za-
akceptuje nie tylko mnie, ale mój wózek, moje u³omnoœci te¿ [...] Na pocz¹tku wsparcie
bêdzie potrzebne. Od naszych najbli¿szych”, Maja, 27 lat.

„Ma byæ wsparcie rodziców partnerki i partnera”, Marzena, 27 lat.

„Moim zdaniem by³oby lepiej, ¿eby ktoœ obcy wspiera³ – niekoniecznie dom rodzinny.
Ja wola³abym, ¿eby w moim przypadku to by³a zupe³nie obca osoba. Ktoœ np. z opieki
spo³ecznej”, Karolina, 29 lat.

„Rodzice musz¹ siê wspieraæ, jeden drugiego. Jak siê to dziecko ju¿ pojawi, to musi
wspieraæ”, Marzena, 27 lat.

Wypowiedzi tego typu œwiadczyæ mog¹ o realistycznej b¹dŸ niskiej ocenie
w³asnych mo¿liwoœci, dostrzeganiu ró¿nych trudnoœci w swojej sytuacji, a tak¿e
odpowiedzialnym podejœciu do kwestii zak³adania rodziny i funkcjonowania
w niej.

Podsumowanie i dyskusja

Kobiety bior¹ce udzia³ w niniejszych badaniach wyodrêbni³y ró¿ne role ko-
biece, które uznawa³y za – w mniejszym b¹dŸ wiêkszym stopniu – dla siebie do-
stêpne b¹dŸ niedostêpne. Najwiêcej miejsca poœwiêci³y w swoich wypowiedziach
rolom: partnerki w zwi¹zku, ¿ony, matki, opiekunki dzieciêcej oraz pomocnicy
w domu. Czêœæ z tych ról badane wype³nia³y (najczêœciej pomocnicy, ale te¿ opie-
kunki, partnerki, rzadko – matki). Niektóre z tych ról czêœæ kobiet uznawa³a jed-
nak za niedostêpne dla siebie. Dotyczy³o to w szczególnoœci ról partnerki/¿ony
(pomimo tego, ¿e uczestniczki podkreœla³y swoj¹ potrzebê mi³oœci i bycia
w zwi¹zku z mê¿czyzn¹, któremu mo¿na zaufaæ i bêdzie je wspieraæ) oraz matki.

Czêœæ kobiet, które siê nie realizowa³y w tych rolach (nie posiada³y partnera/
mê¿a oraz nie wychowywa³y swojego dziecka) zdawa³o siê szukaæ ról o charakte-
rze kompensacyjnym, bêd¹cym namiastk¹ tych, których pragnê³y. Jeœli chodzi
o bycie partnerk¹/¿on¹, tylko nieliczne posiada³y partnera, co jednak równie istot-
ne, przypisywa³y du¿e znaczenie kontaktom oraz choæby niewielkiemu zaintere-
sowaniu ze strony osób p³ci przeciwnej (np. rozmowy, spojrzenia, wspólny ta-
niec, spotkania – tak¿e nieregularne, raz na kilka miesiêcy – podczas grupowych
wyjazdów uczestników Warsztatów Terapii Zajêciowej czy grupy teatralnej). Po-
zwala³o to badanym kobietom czuæ siê „kobieco”, atrakcyjnie, a tak¿e dawa³o nad-
ziejê na bycie w przysz³oœci w zwi¹zku. Nale¿y podkreœliæ, ¿e na ograniczenie
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form aktywnoœci seksualnej z partnerem w przypadku osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ zwraca siê równie¿ uwagê w literaturze przedmiotu, w której
podkreœla siê, ¿e nie jest to efekt wyborów ¿yciowych, lecz raczej ograniczonych
mo¿liwoœci ¿yciowych i mniejszej autonomii (np. Walker-Hirsch 2002; Rushbrooke,
Murray, Townsend 2014; Bogenschutz, Novak Amado, 2016; Parchomiuk, 2016;
Schaafsma i in.2017). W nurt tych rozwa¿añ wpisuje siê równie¿ dokonana przez
Michelle McCarthy (2014) analiza badañ, których przedmiotem by³y kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz ich relacje intymne i ¿ycie seksualne w XXI
wieku. Pokaza³a ona, ¿e w narracjach kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
dotycz¹cych tych sfer dominuj¹ – obok negatywnego postrzegania, negatywnych
doœwiadczeñ i przemocy – równie¿ niespe³nione nadzieje.

Warto te¿ zwróciæ uwagê, ¿e w obecnym badaniu uczestniczki, rozwa¿aj¹c
rolê partnerki/¿ony, odnosi³y j¹ wy³¹cznie do zwi¹zków heteroseksualnych. Jak
podkreœlono w pierwszym artykule, który przygotowano w ramach niniejszego
projektu badawczego (Æwirynka³o, 2018), ma³¿eñstwo i partnerstwo rozumiane
s¹ w sposób tradycyjny – jako zwi¹zek kobiety i mê¿czyzny, z wykluczeniem
zwi¹zków homoseksualnych. Przyczyny tego le¿eæ mog¹ w wiêkszej powszech-
noœci tej orientacji seksualnej, równie¿ wœród badanych, ale te¿ przeœwiadczeniu
o wiêkszej akceptacji takich zwi¹zków. Mo¿liwe jest, ¿e w zakresie podejmowa-
nia i wype³niania roli partnerki, trudnoœci kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ o orientacjach LGBT s¹ wiêksze ni¿ kobiet heteroseksualnych, co mo¿e
byæ dodatkow¹ motywacj¹ do nawi¹zania heteroseksualnych relacji intymnych
(które s¹ w wiêkszym stopniu spo³ecznie aprobowane). Przypuszczenia te zdaj¹
siê potwierdzaæ dotychczasowe doniesienia badawcze (Stoffelen i in. 2018), które
wskazuj¹, ¿e kobiety z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ o orientacji
homoseksualnej i biseksualnej czuj¹ siê dyskryminowane, maj¹ ograniczone kon-
takty spo³eczne, co utrudnia im znalezienie partnerki, doœwiadczaj¹ samotnoœci,
depresji i uzale¿nieñ.

Jeœli chodzi o rolê matki, pozostawa³a ona u zdecydowanej wiêkszoœci bada-
nych kobiet jedynie w sferze bardziej odleg³ych planów lub marzeñ (tylko dwie
urodzi³y dziecko, przy czym jedna straci³a prawa rodzicielskie) i choæ podkreœla³y
one, ¿e chcia³yby w przysz³oœci mieæ dziecko, zwraca³y uwagê na szereg ograni-
czeñ wewnêtrznych, jak i barier zewnêtrznych, które ich zdaniem albo utrud-
nia³yby, albo uniemo¿liwia³yby im spe³nienie tych pragnieñ. Ró¿nica pomiêdzy
aspirowaniem niektórych kobiet do roli ¿ony/partnerki a aspirowaniem do roli
matki polega³a na braku b¹dŸ mniejszej nadziei – w przypadku tej drugiej – na re-
alizacjê jej w przysz³oœci. Wynikaæ to mo¿e z oczekiwañ spo³ecznych (przejmowa-
nych i/lub akceptowanych przez kobiety), wed³ug których kobiety powinny sta-
raæ siê byæ idealnymi matkami – zawsze dostêpnymi dla dziecka, zapewniaj¹cymi
mu opiekê, zaanga¿owanymi i kompetentnymi w macierzyñstwie (Malacrida
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2009). Oczekiwania „idealnego macierzyñstwa” – szczególnie, choæ nie tylko
w przypadku kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ – wydaj¹ siê byæ czêsto nie do spe³nie-
nia, co powoduje, ¿e kobiety albo kreatywnie szukaj¹ sposobów sprostania im,
albo z nimi negocjuj¹ (tam¿e). W przypadku uczestniczek niniejszego badania,
kobiety niebêd¹ce matkami zwykle pow¹tpiewa³y w szanse na pe³nienie roli mat-
ki w przysz³oœci (z uwagi na bariery tkwi¹ce w nich i/lub w œrodowisku), a te, które
matkami ju¿ by³y, mówi³y o swoim macierzyñstwie i sobie jako matkach w sposób
pozytywny (dotyczy³o to tak¿e kobiety, której odebrano prawa rodzicielskie,
choæ, jak sama podkreœla³a, sama nie by³aby w stanie zaopiekowaæ siê dzieckiem).

Namiastk¹ – która w pewnym sensie wype³nia³a têsknotê za posiadaniem
w³asnego dziecka – by³o dla czêœci badanych kobiet pe³nienie roli opiekunki dla
dzieci, które by³y w rodzinie (najczêœciej rodzeñstwa). Wypowiedzi uczestniczek
na temat tych dzieci nacechowane by³y czu³oœci¹, a roli tej przypisywane by³o
du¿e znaczenie.

Poza rolami wymienionymi wy¿ej uczestniczki opisywa³y te¿ czêsto wype³nian¹
przez siebie rolê osoby (wspó³)prowadz¹cej gospodarstwo domowe – pomocnicy
w wykonywaniu ró¿nych obowi¹zków domowych. Choæ zaledwie dwie kobiety
prowadzi³y dom prawie samodzielnie, bez wiêkszego wsparcia z zewn¹trz (pozo-
sta³e zamieszkiwa³y najczêœciej z rodzicami i/lub innymi cz³onkami rodziny, np.
rodzeñstwem, w jednym przypadku równie¿ z rodzicami narzeczonego), wyko-
nywanie ró¿nych zadañ w domu by³o wa¿n¹ czêœci¹ ich ¿ycia i dawa³o poczucie
bycia potrzebnym.

Podsumowuj¹c, warto zaznaczyæ, ¿e narratorki czu³y siê kobietami (Æwiryn-
ka³o 2018), czu³y siê doros³e i aspirowa³y do pe³nienia ró¿nych ról wi¹zanych
z p³ci¹. Wyniki te zdaj¹ siê staæ w sprzecznoœci z rezultatami badañ Kumanickiej-
-Wiœniewskiej (2006), które wskazuj¹, ¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ znajduj¹ce siê w œrodowiskach zinstytucjonalizowanych status kobiecoœci
rezerwuj¹ dla personelu, natomiast w odniesieniu do siebie przyjmuj¹ zastêpczy
konstrukt mieszkanki czy podopiecznej. Przypuszczaæ mo¿na, ¿e podejmowanie
ról spo³ecznych, które ³¹czone s¹ z kobiecoœci¹ (np. roli partnerki czy matki) jest
ograniczone przez œrodowisko, w którym ¿yj¹ i funkcjonuj¹ te kobiety. Dodatko-
wo, nale¿y pamiêtaæ, ¿e w przypadku badañ prowadzonych na potrzeby niniej-
szego artyku³u, uczestniczki by³y „zaproszone” do badañ z grup self-adwokatów,
w których pewne kompetencje, przekonania (np. o w³asnych prawach) i poczucie
w³asnej wartoœci s¹ celowo kszta³towane i/lub wzmacniane.

Implikacje

Przeprowadzone badania pozwalaj¹ na wyodrêbnienie kilku implikacji dla
praktyki. Po pierwsze, warto stwarzaæ warunki, które u³atwia³yby albo umo¿li-
wia³yby kobietom (lub szerzej – osobom) z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
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wype³nianie ról, uznawanych przez nie za wa¿ne. System wsparcia powinien
obj¹æ osoby, które maj¹ pewne ograniczenia w wype³nianiu ról spo³ecznych, ale –
przy odpowiedniej pomocy – mog³yby siê w nich realizowaæ. Mog³oby to siê
wi¹zaæ równie¿ ze wskazywaniem mo¿liwoœci kompensacyjnych w tych przypa-
dkach, kiedy pewne role s¹ z ró¿nych powodów niedostêpne. Za przyk³ad
mog³aby tu pos³u¿yæ czêœæ kobiet – uczestniczek niniejszego badania, które reali-
zuj¹ siê w ró¿nych zadaniach np. w roli opiekunki do dzieci. Jest to rola, która
z jednej strony pozwala uœwiadomiæ sobie, jakim wyzwaniem jest macierzyñ-
stwo, jakich wyrzeczeñ i poœwiêceñ wymaga, a z drugiej mo¿e zaspokajaæ potrze-
by realizacji w tym zakresie.

Po drugie, istotne jest podnoszenie samoœwiadomoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (dotycz¹cej w³asnego funkcjonowania, jak i wyzwañ zwi¹za-
nych z pe³nieniem okreœlonej roli spo³ecznej). Zarówno obecne badania, jak i te
prowadzone przez innych badaczy (np. Akhtar 2018) wskazuj¹ na potrzebê pro-
wadzenia szeroko pojêtej edukacji seksualnej dla kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Dotyczyæ ona mo¿e ró¿nych sfer, m.in. fizjologii, zdrowia i bezpie-
czeñstwa, zwi¹zków, ci¹¿y, macierzyñstwa. Dostêpne doniesienia wskazuj¹ na
pozytywne efekty prowadzonych szkoleñ poœwiêconych wype³nianiu ról prze-
znaczonych dla kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Przyk³adem mo¿e
byæ opisany przez Bornmana i Rathbone (2016) program treningowy z zakresu
seksualnoœci i funkcjonowania w zwi¹zkach oparty na opowieœciach.

Po trzecie, wa¿ne jest równie¿ podnoszenie œwiadomoœci spo³ecznej w za-
kresie mo¿liwoœci wype³niania – na ró¿ne sposoby – ról przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹. Mia³oby to na celu budowanie klimatu tolerancji i gotowoœci do
niesienia wsparcia tym osobom.
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