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Realizowanie si¢ w rolach przez kobiety
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Raport
z badan fokusowych

Temat kobiecosci w kontekscie niepelnosprawnosci intelektualnej nie zyskat dotychczas w litera-
turze przedmiotu duzej uwagi. Artykut ten koncentruje sie na rolach kobiet zaprezentowanych
z perspektywy kobiet — self-adwokatéw z niepelnosprawnoscia intelektualng. Autor przedstawia
raport z badan przeprowadzonych w trzech grupach kobiet, ktére wziety udziat w wywiadach
fokusowych (liczba uczestniczek — 21, wiek — 21-60 lat, niepelnosprawnos¢ intelektualna — od sto-
pnia lekkiego do umiarkowanego). Gléwny problem badawczy brzmiatl: jakie sa doswiadczenia
wlasne kobiet self-adwokatéw z niepelnosprawnoscia intelek- tualng w kontekscie pelnionych
r6l zwiazanych z plcia? Wyniki pokazuja, ze kobieco$¢ jest silnie wigzana z wypelnianiem okre-
$lonych rél spotecznych, np. partnerki/zony czy matki. Uczestniczki wyrézniajg rézne role, przy
czym mozna bylo dokonac¢ ich podzialu na dostepne (tutaj wyodrebniono role wypelniane i nie-
wypelniane przez uczestniczki) i niedostepne dla badanych kobiet.
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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. Itis 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 dorosloé¢ niesie za soba zazwyczaj rézne wyzwania, a jedno-
cze$nie otwarcie sie mozliwosci zwigzanych z wchodzeniem i funkcjonowaniem
w okreslonych rolach. Szanse te staja sie coraz czesciej udzialem takze dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Jak podkreéla si¢ w wielu aktach praw-
nych, np. w Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych oraz w opracowaniach
naukowych, osoby z niepelnosprawnoscia, takze intelektualng, sa pelnowartos-
ciowymi obywatelami, posiadajacymi takie same prawa jak osoby petlnosprawne
i zadaniem spoleczenstwa jest wspieranie ich réwnego uczestnictwa w zyciu
spolecznym (Devi 2014). O ile jednak w przypadku tych oséb niekwestionowalna
jest dorostoé¢ formalna (tzn. ze po ukonczeniu 18 lat znajduja si¢ w okresie do-
rostoéci), o tyle w praktyce — zar6wno biorac pod uwage normy spoleczne, jak
i prawo (na gruncie polskim to kwestia mozliwosci ubezwlasnowolnienia oraz
ograniczenia w dostepie do instytucji malzenistwa) niejednokrotnie nie sg one trak-
towane jak doroste (Cwirynkalo 2013; Ramik-Mazewska 2016; Cwirynkalo, Byra,
Zyta 2017; Zyta 2018). Wynika¢ to moze z mniejszych kompetencji (lub wyobra-
zen otoczenia odnosnie mniejszych kompetencji) os6b z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, ktére utrudniajg badZ uniemozliwiajg wypelnianie rél uznawanych
za typowe dla os6b dorostych.

Smykowski (2006: 86) do zadan rozwojowych we wczesnej dorostosci zalicza:
rozpoczecie pracy, znalezienie swojej grupy spolecznej, podjecie obowiazkéw
obywatelskich, nawiagzanie bliskiej relacji z druga osoba, prowadzenie domu, wy-
bér matzonka, uczenie sie wspoélzycia z nim, zalozenie rodziny i wychowanie
dzieci. W podobny sposéb zadania wczesnej dorostosci okresla Havighurst (za:
Nowak 2018), wymieniajac nastepujace: wybor partnera zyciowego, uczenie sie
zycia z partnerem, start w rolach rodzinnych, zarzadzanie domem, start w karie-
rze zawodowej, wziecie za siebie odpowiedzialnosci, znalezienie odpowiedniej
grupy towarzyskiej. Dorosly czlowiek wchodzi wiec zwykle w rézne role. Wéréd
nich znaczace miejsce zajmuja te zwigzane z relacjami z innymi: rola partnera,
malzonka, rodzica, pracownika, osoby odpowiedzialnej za wlasny dom. Charak-
ter (niektérych z) tych rél zwigzany jest z plcia oraz (niepelno)sprawnoscig
czlowieka i wyznaczany jest przez to, czego oczekuje od nas otoczenie (np. w od-
niesieniu np. do méwienia, ubioru, zachowania) w oparciu o przypisywang nam
ple¢ czy sprawnosci. Identyfikacje z plcia uznaje sie za jedno z gléwnych zadan
rozwojowych okresu dorastania (Kalka, Karcz 2016). Zaréwno plci, jak i (nie-
pelno)sprawnosci przypisa¢ mozna istotne znaczenie w budowaniu tozsamosci
oraz w realizacji swoich zyciowych szans i rél (np. Chodkowska 1993; Olszak-
-Krzyzanowska 2006; Nowak 2018). W odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawno-
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Scig intelektualna kwestia ta przez dlugi czas byta marginalizowana i wlasciwie do
dzi$ rodzi watpliwosci i pytania o mozliwos¢ i jakos¢ realizacji réznych rél przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, bariery i czynniki utatwiajace te reali-
zacje (por. Bartnikowska, Chyta, Cwirynkato 2013), takze z perspektywy emicznej
iwnawiazaniu do watku plci. Niniejszy tekst ma na celu zmierzenie si¢ z tymi py-
taniami.

Problematyka badawcza

Przedstawione ponizej rezultaty badan stanowia efekt wiekszego projektu
badawczego dotyczacego kobiet — self-adwokatéw z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Dwie jego czesci zostaly juz opublikowane (Cwirynkato 2018; Bartniko-
wska 2019). Przedmiotem analiz prowadzonych na potrzeby niniejszego artykutu
byly role kobiece w percepcji kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna, na-
lezgcych do grup self-adwokatéw. Gléwny problem badawczy sformutowano
w nastepujacy sposoéb: Jakie sa do$wiadczenia wilasne kobiet self-adwokatéw
z niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie pelnionych rél zwiagzanych
z plcig? Aby uzyska¢ odpowiedzZ na postawione pytanie, wybrano interpretaty-
wny paradygmat badan (Husserl 1989) i wykorzystano fenomenografie (Paulston
1993). Zastosowanie fenomenografii podyktowane bylo checig poznania r6znych
sposobdw, na jakie osoby doswiadcza¢ moga danego zjawiska (Assroudi, Heydari
2016). Material badawczy zebrano wykorzystujac wywiad fokusowy. Dobdr takiej
metody zbierania danych podyktowany byl niewatpliwymi zaletami wywiadu
fokusowego, do ktérych zaliczy¢ mozna mozliwos¢ glebszego poznania i zrozu-
mienia przedmiotu badan, a takze wyjécia poza zwykly opis (Morgan 1998; Barbour
2011). Barbour pisze, ze moga by¢ one wykorzystywane do badania ,tematéw de-
likatnych” w grupach, ktére sa postrzegane jako ,potencjalnie wrazliwe” (2011:
47). Do takich — w moim przekonaniu — mozna zaliczy¢ temat rdl zwigzanych
z plcig poruszany w grupie kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Grupe badawczg stanowilo 21 kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng od
stopnia lekkiego do umiarkowanego, nalezacych do ruchu i uczestniczacych
w spotkaniach self-adwokatéw. Badania przeprowadzono w trzech grupach fo-
kusowych, liczacych od 6 do 9 0s6b. Kryteria doboru grupy byly nastepujace:

— ukonczenie 18 roku zycia,

— bycie kobieta,

— stwierdzona niepelnosprawnos¢ intelektualna,

— przynaleznoé¢ do grupy self-adwokatéw,

— wyrazenie zgody na udzial w badaniach, nagrywanie i wykorzystanie badan
do celé6w naukowych.
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Badania przeprowadzone byly w trzech turach na terenie Warsztatéw Terapii
Zajeciowej w trzech miastach lezacych w péInocno-wschodniej Polsce, w ktérych
dzialaly grupy self-adwokatéw. W analizie zebranego materialu wykorzystano
kodowanie i kategoryzacje w ujeciu Flicka (2010) i Gibbsa (2011). Ostatecznie ana-
liza prowadzila do rekonstrukcji sposobéw rozumienia rzeczywistosci, w ktorej
badane kobiety funkcjonuja, znaczen, jakie nadaja poszczegdlnym jej aspektom
oraz odnalezienia struktury badanych fenomenéw. Wyniki zaprezentowano
w postaci cytatow wypowiedzi konkretnych uczestniczek oraz ich interpretacje,
a takze szerszych schematéw, ktére wylanialy sie w badaniu konkretnych proble-
moéw. Cytaty ,mdéwia same za siebie”, z kolei interpretacja wypowiedzi kobiet jest
wynikiem wspoélnego dociekania autorki oraz konfrontowania wynikéw z ist-
niejagcymi w literaturze teoriami (Charmaz 2009). Pozwolito to na wskazanie ist-
nienia tego, co Marton (1981) okresla wyrazeniem ,collecitve mind” (kolektywny
umysl, zbiorowa inteligencja), tj. umiejetnoscia tworzenia przez réznych ludzi
podobnych koncepcji danego zjawiska

Analiza badanh wlasnych

Z analizy zebranych danych, odnoszacych sie do wlasnych doswiadczen jako
kobiet, wylonil sie watek postrzegania rdl kobiecych przez badane kobiety z nie-
pelnosprawnoécig intelektualna.

Role kobiece

.

dostepne niedostepne

/o \

wypelniane  niewypelniane

Wrykres 1. Role kobiece w ujeciu uczestniczek badan
Zrédto: badania wlasne.

W swoich wypowiedziach badane przedstawialy 1) ogélnie typowe kobiece
role; 2) role potencjalnie dostepne dla nich samych; 3) role aktualnie przez siebie
wypelniane.

Role kobiece wymieniane przez badane ,to rola: 1a) partnerki w zwigzku,
1b) Zony, 2) matki, 3) opiekunki dzieciecej, 4) pomocnicy w domu.
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Jedli chodzi o pierwsza z nich (la — partnerka w zwiazku), pojawiala sie¢ ona
znacznie czesciej i swobodniej niz rola 1b (zony). W przypadku tej drugiej odnie-
sienia raczej dotyczyly innych kobiet, same badane w ewentualnej roli Zony wi-
dzialy sie w dosy¢ odlegtej przysztosci. Nie wszystkie uczestniczki badan doswia-
dczyly bycia w zwiazku z mezczyzng (4 na 9 w pierwszym wywiadzie, 2 na 6
w drugim i trzecim), a tylko jedna kobieta mieszkala razem z partnerem i ojcem
swojego dziecka.

Ponizej zaprezentowane zostaly przykltady bycia w zwiazku z mezczyzna ilu-
strujace jednoczesnie rozne etapy takiego zwigzku:

Etap poszukiwania partnera: uczestniczki okreslaty tu r6zne okolicznosci to-

warzyszace sytuacjom, w ktérych mozliwe byloby poznanie przyszlego partnera,
zwracajac przy tym niejednokrotnie na napotykane trudnosci:

»Jak bylam na wystepach z zespolem (teatralnym), taki byl niepelnosprawny Tomek,
ale pojechat. Musiat pojechac¢ do swojego miasta, do K. Méwie: szkoda, ze si¢ poznali-
$my, a musimy wyjezdza¢. Kiedys sie spotkamy. Moze w pazdzierniku, jak wyjedzie-
my? [...] Nie, nie mam telefonu do niego”, Karolina, 49 lat.

Wstepny etap znajomosci z potencjalnym kandydatem na partnera:

»Ja go poznalam i on mi si¢ podoba. Ja méwig o nim «mdj chtopak». Razem piszemy ze
sobg, gadamy i to mowie, ze to méj chlopak. Ale takiego zwigzku na razie jeszcze nie ma.
Kolega - kolezanka [...] My spotkalismy si¢ w zespole muzycznym i codziennie sig
spotykamy... we wtorki... tak we wtorki tylko. I na koncertach si¢ spotykamy [...] Bo on
teraz wyjezdza na razie do Niemiec z rodzicami... i kiedy on przyjedzie... we wrzes-
niu. Ale bym chciata kiedys$ (zalozy¢ rodzine). Bym chciala si¢ usamodzielni¢, zeby
sama mieszka¢. To bym chciata z nim wlasnie”, Danuta, 28 lat.

Rozkwitajaca znajomo$¢ zmierzajaca do stworzenia zwiagzku, przy czym ist-
niejaca relacja jest jednak w przewazajacej mierze na odleglos¢, bez wiekszej in-

tymnosci:

... M6j jest z dala ode mnie. My tak korespondencyjnie” Malwina, 27 lat, ,Ja dzwonig”,
Karolina, 23 lata.

Relacja intymna, jeszcze bez pelnego zaangazowania zwienczonego wspdlnym
zamieszkaniem, lecz z mozliwoscia spotykania sie z zapewnieniem intymnosci:

,Chlopaka mam. Mieszka w D. [...] Na razie to ciezko jest, prosze pani. On kury ma,
i psa ma. Ma duzy pokdj, ma... Narazie jeszcze nie. A w przyszlosci moze... Bo ja mo-
wie, ze jak kiedy$ pojde go odwiedzi¢, to on méwi, ze juz mnie do domu nie pusci”,
Iwona, 60 lat.

W przypadkach takich wspélne zamieszkanie zwigzane jest ze stanem po-
siadania, czyli z materialna/fizyczna mozliwoscia bycia razem.
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Pelna relacja obejmujgca jawny, akceptowany przez otoczenie zwigzek,
wspolne zamieszkanie i posiadanie potomstwa:

~Jestem w zwigzku bardzo dlugo. Ponad 12 lat w zwigzku jestem. Jak sie zapoznalam
z moim partnerem, to on mial... Zeby pani nie sklamac... 20... 25 lat. Sie poznaliSmy
akurat na wakacjach i tak sie zaczelo. Zwigzek sie zaczal. Spotykaliémy sie raz, drugi
raz, trzeciraz... to taki jeden partner na cale zycie [...] na razie narzeczony. O Slubie na
razie nie myélimy. No a potem zobaczymy”, Jowita, 28 lat, wspdlnie wychowujaca
z partnerem roczna corke.

Wspdlne zamieszkanie jest kolejnym etapem dla tych kobiet, ktére sa w zwigzku,
mimo ze czeé¢ zastrzega, ze wspdlne mieszkanie moze by¢ jedynie $lubie:

»Zamieszkanie to tylko po Slubie”, Marta, 27 lat.

Narratorki odnosily sie czesciej nie do kwestii bycia zong, ale do zalozZenia ro-
dziny, czyli —jak sie wydaje — braly pod uwage szerszy kontekst posiadania kogo$
bliskiego, z nastawieniem na posiadanie réwniez dzieci.

Wymagania wobec ewentualnych partneréw dotyczyly gléwnie uczciwosci
i wiernosci. Uczestniczki opisujq jak zareagowalyby na zdrade swojego partnera,
rozumiang chocby jako zainteresowanie inng kobieta:

»Jakby sie za innymi ogladal? Bym spakowala, wystawila walizke za drzwi i niech
idzie” Agnieszka, 24 lata. Wigze si¢ to rowniez z oczekiwaniami wobec partnera, z kt6-
rym by tworzyly zwigzek: ,Wiernos¢, szczero$¢, ochrona [...] zeby starczylo partnero-
wi czasu i na prace, i na rodzine” Maja, 27 lat,

,Wiernos¢ az do Smierci”, Aneta, 49 lat,

»,Ochrona, zeby nas strzegl”, Agnieszka, 24 lata.

Badane rozpatrywaly rowniez (niepelno)sprawnos¢ partnera. Tutaj zdania
byly podzielone. Cze$¢ kobiet uznala te kwestie za nieistotna, cze$¢ wolalaby part-
nera sprawnego. Uczestniczki wypowiadaly sie krétko, nie uzasadniajac. Bardziej
rozbudowang (a jednocze$nie wywazong) wypowiedz zaprezentowala jedynie
Maja, 27 lat:

»Pelnosprawny czy niepelnosprawny to nie ma réznicy. Jak kocha, to jest wazniejsze.
Najgorsze jak myslimy o kim§, ze jest niepelnosprawny, bo my wtedy sami zaczynamy
tak o sobie mysle¢. Wazne jest to, co kto o nas myéli. Jak nie widzi w nas niepelnospraw-
nych, to my tez tego w sobie nie widzimy. Wazne, zebySmy sie czuly przy nim
wyjatkowe, tak, jakby naszych przeszkéd nie byto”.

Kolejna rolg rozwazana przez badane byla rola matki (2). Rola ta pozostaje
w sferze marzen prawie wszystkich badanych. W fokusie pojawity sie wypowie-
dzi prezentujace wlasne doswiadczenia macierzynskie, doSwiadczenia innych
matek oraz wyobrazenia dotyczace macierzynstwa.



Realizowanie sig w rolach przez kobiety z niepetnosprawnosciq intelektualng... 161

»Nie kazda dziewczyna musi by¢ matka, ale jezeli juz mamy méwié¢ prawde, to kazda
chcialaby by¢ matka. [...] Po pierwsze, to kocham mate dzieci. Po drugie, kazda kobieta
by chciala, Zeby jakie$ malenistwo ja kochalo [...] Od dziecka otrzymujemy co$ najlep-
szego — bezwarunkowga miloé¢. Cokolwiek by sie nie stalo, to dziecko byloby po naszej
stronie”, Maja, 27 lat.

Zaledwie dwie uczestniczki fokuséw mialy mozliwoé¢ urodzenia dziecka,
a tylko jedna w chwili badania sprawowata funkcje matki.
Wilasne do§wiadczenia obejmujg wiec dwa skrajne przypadki:

,Bo ja mialam dwoje dzieci i sama bym nie dala rady wychowa¢. Ja dwie dziewczynki
mialam i oddalam do obcych, nie? Bo sama bym nie wychowata. Sama nie dala rady,
sama... [...] ja to pierwsza jak miatam, to karmilam ta céreczke, i ta druga to tez. Dzwo-
nili, przychodzili, a ja po schodach ide szybko, a oni méwia, «Pani idzie pomatu, pani
zdazy», to na rekach mialam tg céreczke, ta druga, to na rekach mi zasneta. Ale bym nie
dala rady sama. Od razu w szpitalu, to ja wyrzeklam [...] czasem zaluje, pani. Jak
dzwonilam do tej kobiety, do tej z opieki, nie? Ze ta jedna to juz za maz wyszta”, Iwo-
na, 60 lat.

»Dobrze mi si¢ uklada. Mam cudowna céreczke. W tamtym roku urodzitam w O.
w Wojewo6dzkim Szpitalu. No i co tak? Tyle. Tesciowa mi pomaga, jak tu jestem
w dziefi na Warsztatach. Bardzo dobrze nam sie uktada wszystkim. Mam dobre relacje.
Z partnerem tez mam dobre relacje [... Raczej nie planujemy (kolejnego dziecka) Tylko
zaplanowalisémy, Zze jedno bedzie. Jedno nam wystarczy na razie. Moze w przyszlosci
kiedys kolejne bedzie. Teraz sie zabezpieczamy [...] Teraz jak jestem na Warsztatach,
to on sie zajmuje cérka do poludnia, bo jest na urlopie, ja przyjezdzam z Warsztatow i
ja po potudniu sie zajmuje. Ja tez sprzatam, zmywam... Gotuje to nie. Jestem tak nie za
bardo dobra kucharka. Nie umiem gotowa¢. To teSciowa gotuje [...] Ja uwazam, ze je-
stem dobra matka. Ze jestem po prostu opiekuncza, mita, kochajgca matka, bo potrze-
buje nieraz tego przytulenia od corki, ale ja z nig codziennie to robie, przytulam.
Nieraz sie z cérka wyglupiam. Staram sie, zeby byto jak najlepiej dla niej...”, Agniesz-
ka, 24 lata.

Czeé¢ uczestniczek, wypowiadajac sie na temat roli matki, odnosita sie do do-
Swiadczen innych:

»,U mnie jedna siostra nie chciata mie¢ dzieci i teraz zaluje, ze nie ma”, Jolanta, 38 lat.
Doswiadczenia te obejmuja tez rodzicielstwo zastepcze:

sja styszalam... pafistwo nie mieli dzieci i taki dom zrobili. Opiekuticzy dla dzieci [...]
I si¢ opiekowala si¢ nimi. One kochaja jak rodzice. Gdzie§ byl reportaz, ogladalam. Az
plakac sie chcialo”, Aneta, 49 lat.

»I niektdre te dzieci tez kochaja jak wlasne. Dla mnie to nie ma zadnej ré6znicy, czy
dziecko sama bym urodzila, czy wziela”, Marta, 27 lat.
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Wiele z badanych przytakuje, ze dla nich nie ma réznicy miedzy rodziciel-
stwem biologicznym a zastepczym/adopcyjnym.

Waznym watkiem byly réwniez wyobrazenia dotyczace ewentualnego wlas-
nego macierzynstwa. Tutaj podejmowany jest gléwnie temat wymagan i ograni-
czen:

,Bym byta troskliwa, sympatyczna, mita. Ze bym pozwalala nie na stodycze, tylno na
jakie$ od czasu do czasu, na jednego loda w sobote czy w niedziele. A tak w ogoéle to nie
na stodycze, bo dziecko by... tylo [...] (Zwracalabym uwage) na odrabianie lekcji. Zeby
zawsze odrabialo”, Jowita, 28 lat.

,Zeby sobie nic dziecko nie zrobito, nigdzie sie nie uderzyto, trzeba za nim chodzi¢. Bo
ja mam akurat... moja cérka skonczyla roczek. Musze za nig chodzi¢ wszedzie, bo
wszedzie Scigga, wszedzie wlazi. No trzeba pilnowa¢, zeby nigdzie si¢ nie uderzylo
w nic” Aneta, 24 lata.

Uczestniczki zwracaly uwage na rézne wymagania, ktére nalezaloby spelnig,
aby zosta¢ matka czy szerzej — rodzicem:

»,Dom i pienigdze”, Aneta, 49 lat.
»Musi by¢ decyzja i nasza, i naszego partnera”, Maja, 27 lat.

»Ale tez musi by¢ decyzja, ze razem chcg mie¢ dziecko. Jak na przyktad chce partner,
a kobieta nie chce”, Aneta, 24 lata.

W niektérych wypowiedziach badane kobiety zwracaly uwage na ogranicze-
nia i trudnosci w zakresie spelnienia tych wymagan, a sfera wyobrazen i marzen
dotyczacych wlasnego macierzynstwa zderzala si¢ z realng oceng wlasnej sytuacji:

»Ale gdzie zarobisz, Maja? Jak zaktadasz rodzine, trzeba mie¢ prace”, Agata, 50 lat.

,1 dzieci trzeba umie¢ wychowa¢”, Iwona, 60 lat.

»A ja twardo stapam po ziemi i chciatabym, nawet bardzo chciatabym, tylko Zze wézek
mnie ogranicza i moje rece, z ktérymi niestety nie moge sobie poradzi¢. Wiem, ze tak
jest, chociaz z tego powodu jest mi bardzo przykro. Wiem, Ze nie zaloze rodziny. [...]
Przez swoja niepelnosprawnosc... Ale to jest moje takie marzenie”, Beata, 29 lat.

Warto zaznaczy¢, ze dla czesci kobiet wyobrazenia zwiazane z macierzyn-
stwem obejmowaly réwniez role matki adopcyjnej lub matki dla dzieci (potencjal-
nego) partnera. Inne podkreslaly, ze wolataby swoje biologiczne dziecko (np. Ka-
tarzyna, 23 lata).

Mowiac o rolach, badane kobiety zwracaly tez uwage na dostepne dla siebie
role pomocnicy, towarzyszki innych kobiet w ich domowych zadaniach:

»Ja mam siostre, to tez jej pomagam prasowa¢, przy zmywarce”, Jolanta, 38 lat.
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Rola pomocnicy obejmuje w wielu przypadkach role opiekunki do dzieci:

,Brat ma rodzine i moge mu w jakim§ drobnym stopniu pomoc...”, Beata, 29 lat.
»,Moja siostra [...] ma 4 dzieci: Ada Adas, Piotru$ i Stasiu. A ja lubie te dzieci bawi¢ bar-
dzo. Jestem ich ciocia [...] ja si¢ nimi opiekuj¢”, Barbara, 47 lat.

+Ja tez pilnowalam. Dzieci mojej Magdy”, Katarzyna, 23 lata.

,Jak przyjdzie mojej siostry cérka — Agusia, do kuchni robi¢ z dzieckiem, to zawsze ja
go bujam , zeby zaspi¢. I jeszcze Ewa (siostra) méwi do mamy, Ze ja dzieciaka uspie
(Smieje sie). No, zaraz zasnal”, Iwona, 60 lat.

Narracje dotyczace opieki nad dzie¢mi w rodzinie sa znacznie bardziej rozbu-
dowane. Jest to rola, o ktérej uczestniczki bardzo chetnie opowiadaja. Staje sie na-
miastka wypelniania wymarzonych rél kobiecych (réwniez macierzyniskich). Nie-
ktére badane zdaja sobie sprawe z tego, ze dostepna im jest jedynie tego typu
zastepcza/kompensacyjna funkgja:

»Jabym bardzo chciala, zeby sie odda¢ w pelni jako opiekunka do malych dzieci. Ja po-
wiedzialam do brata ostatnio, gdy tak sobie rozmawialiémy, Ze ja juz nie bede miec¢
swoich dzieci. No... Ja bym sie w pelni oddala, zeby jemu poméc przy dzieciach. Bo
chce pomdc, nawet mimo swojej niepetnosprawnosci”, Karolina, 29 lat.

Moéwiac, o przeszkodach w dostepnosci do wymienianych réli mozliwosciich
wypelniania, narratorki umiejscawialy je:
— w nich samych:
,Maja, Ty nie dasz rady... Jak wozek pociagniesz z dzieckiem?”, Agata, 50 lat.
— w potencjalnych partnerach:
»Ten co zostawi, to nie jest warty. Na ktérych dziewczyny patrzycie? Na jednych, co
wspieraja, czy na drugich? Na tego, co by sie opiekowat czy co by uciekat jak obo-
wiazki?”, Maja, 27 lat.
,Niektérzy moga odejs¢ na inna i zostawig [...] Sa tez tutaj tacy, co tak omami¢ potra-
fia”, Aneta, 49 lat.
— w otoczeniu:

,Bo kto pomoze? Mama juz nie ma tyle sit”, Wioleta, 39 lat.

W niektérych aspektach zrédla trudnosci tacza sie tworzac bariery, np. finan-
sowe (,Ale gdzie zarobisz, Maja? Agata, 50 lat, ,Ile kosztuje to wszystko?” Agata,
50 lat, ,I pampersy. I wozek” Kamila, 23 lata, ,I mleko” Iwona, 60 lat). Jest to barie-
ra zlozona, bo z jednej strony badane widzg zrédlo we wlasnych ograniczonych
mozliwosciach, z drugiej — w braku ofert pracy w spoleczefistwie, w ktérym zyja.

»Kobieta musi by¢ samodzielna, odpowiedzialna. To wszystko... wszystko, zeby ten...
zeby oplaty robic i wszystko”, Jolanta, 38 lat.

»,Czy do lekarza dziecko”, Agata, 50 lat.
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Co interesujace, badane wskazaly réwniez na mozliwe rozwigzania problemu
zwigzanego z ograniczonym dostepem do wypelniania rél zwiazanych z funkcjo-
nowaniem we wlasnej rodzinie:

~Moze sie zdarzy¢ na przyklad, ze znajdzie si¢ jaki§ odpowiedzialny facet, ktory za-

akceptuje nie tylko mnie, ale m6j wézek, moje utomnosci tez [...] Na poczatku wsparcie

bedzie potrzebne. Od naszych najblizszych”, Maja, 27 lat.

»Ma by¢ wsparcie rodzicow partnerki i partnera”, Marzena, 27 lat.

»Moim zdaniem byloby lepiej, zeby kto$ obcy wspierat — niekoniecznie dom rodzinny.

Ja wolalabym, zeby w moim przypadku to byla zupelnie obca osoba. Kto$ np. z opieki

spotecznej”, Karolina, 29 lat.

»Rodzice musza sie wspiera¢, jeden drugiego. Jak sie to dziecko juz pojawi, to musi

wspiera¢”, Marzena, 27 lat.

Wypowiedzi tego typu $wiadczy¢é moga o realistycznej badz niskiej ocenie
wlasnych mozliwosci, dostrzeganiu réznych trudnosci w swojej sytuacji, a takze
odpowiedzialnym podejsciu do kwestii zakladania rodziny i funkcjonowania
W niej.

Podsumowanie i dyskusja

Kobiety biorace udzial w niniejszych badaniach wyodrebnity r6zne role ko-
biece, ktére uznawaly za — w mniejszym badz wigekszym stopniu — dla siebie do-
stepne badz niedostepne. Najwiecej miejsca poswiecily w swoich wypowiedziach
rolom: partnerki w zwigzku, zony, matki, opiekunki dzieciecej oraz pomocnicy
w domu. Czes¢ z tych rél badane wypelnialy (najczesciej pomocnicy, ale tez opie-
kunki, partnerki, rzadko — matki). Niektore z tych rol czes¢ kobiet uznawala jed-
nak za niedostepne dla siebie. Dotyczylo to w szczegélnosci rél partnerki/zony
(pomimo tego, ze uczestniczki podkreslaly swoja potrzebe miloéci i bycia
w zwigzku z mezczyzng, ktéremu mozna zaufac i bedzie je wspierac) oraz matki.

Czesc kobiet, ktére sie nie realizowaly w tych rolach (nie posiadaly partnera/
meza oraz nie wychowywaly swojego dziecka) zdawalo sie szukaé rél o charakte-
rze kompensacyjnym, bedacym namiastka tych, ktérych pragnety. Jedli chodzi
o bycie partnerka/zona, tylko nieliczne posiadaly partnera, co jednak réwnie istot-
ne, przypisywaly duze znaczenie kontaktom oraz cho¢by niewielkiemu zaintere-
sowaniu ze strony os6b plci przeciwnej (np. rozmowy, spojrzenia, wspoélny ta-
niec, spotkania — takze nieregularne, raz na kilka miesiecy — podczas grupowych
wyjazdéw uczestnikow Warsztatow Terapii Zajeciowej czy grupy teatralnej). Po-
zwalalo to badanym kobietom czuc¢ sie , kobieco”, atrakcyjnie, a takze dawato nad-
zieje na bycie w przyszlosci w zwiazku. Nalezy podkresli¢, ze na ograniczenie



Realizowanie si¢ w rolach przez kobiety z niepetnosprawnosciq intelektualng... 165

form aktywnosci seksualnej z partnerem w przypadku oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng zwraca sie réwniez uwage w literaturze przedmiotu, w ktdrej
podkresla sie, ze nie jest to efekt wyborow zyciowych, lecz raczej ograniczonych
mozliwosci zyciowych i mniejszej autonomii (np. Walker-Hirsch 2002; Rushbrooke,
Murray, Townsend 2014; Bogenschutz, Novak Amado, 2016; Parchomiuk, 2016;
Schaafsma iin.2017). W nurt tych rozwazan wpisuje sie¢ rowniez dokonana przez
Michelle McCarthy (2014) analiza badan, ktérych przedmiotem byly kobiety z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna oraz ich relacje intymne i zycie seksualne w XXI
wieku. Pokazala ona, ze w narracjach kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng
dotyczacych tych sfer dominuja — obok negatywnego postrzegania, negatywnych
doswiadczen i przemocy — réwniez niespelnione nadzieje.

Warto tez zwrdci¢ uwage, ze w obecnym badaniu uczestniczki, rozwazajac
role partnerki/zony, odnosily jg wylacznie do zwigzkéw heteroseksualnych. Jak
podkreslono w pierwszym artykule, ktéry przygotowano w ramach niniejszego
projektu badawczego (Cwirynkato, 2018), malzenstwo i partnerstwo rozumiane
sq w sposob tradycyjny — jako zwigzek kobiety i mezczyzny, z wykluczeniem
zwigzkéw homoseksualnych. Przyczyny tego leze¢ moga w wiekszej powszech-
nosci tej orientacji seksualnej, rowniez wéréd badanych, ale tez przeswiadczeniu
o wiekszej akceptacji takich zwiazkoéw. Mozliwe jest, ze w zakresie podejmowa-
nia i wypelniania roli partnerki, trudnosci kobiet z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng o orientacjach LGBT sa wieksze niz kobiet heteroseksualnych, co moze
by¢ dodatkowa motywacja do nawigzania heteroseksualnych relacji intymnych
(ktére sa w wiekszym stopniu spolecznie aprobowane). Przypuszczenia te zdaja
sie potwierdza¢ dotychczasowe doniesienia badawcze (Stoffelen i in. 2018), ktére
wskazuja, ze kobiety z lekka niepelnosprawnoscig intelektualna o orientacji
homoseksualnej i biseksualnej czuja sie dyskryminowane, maja ograniczone kon-
takty spoleczne, co utrudnia im znalezienie partnerki, doswiadczaja samotnosci,
depresji i uzaleznien.

Jesli chodzi o role matki, pozostawala ona u zdecydowanej wiekszosci bada-
nych kobiet jedynie w sferze bardziej odlegtych planéw lub marzen (tylko dwie
urodzily dziecko, przy czym jedna stracila prawa rodzicielskie) i cho¢ podkreslaly
one, ze chcialyby w przyszlosci mie¢ dziecko, zwracaly uwage na szereg ograni-
czenh wewngtrznych, jak i barier zewnetrznych, ktére ich zdaniem albo utrud-
nialyby, albo uniemozliwialyby im spetnienie tych pragnief. Réznica pomiedzy
aspirowaniem niektérych kobiet do roli zony/partnerki a aspirowaniem do roli
matki polegala na braku badZ mniejszej nadziei — w przypadku tej drugiej— na re-
alizacje jej w przysztoéci. Wynikac to moze z oczekiwan spotecznych (przejmowa-
nych i/lub akceptowanych przez kobiety), wedlug ktérych kobiety powinny sta-
rac sie by¢ idealnymi matkami — zawsze dostepnymi dla dziecka, zapewniajacymi
mu opieke, zaangazowanymi i kompetentnymi w macierzyfistwie (Malacrida
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2009). Oczekiwania ,idealnego macierzynstwa” — szczegdlnie, cho¢ nie tylko
w przypadku kobiet z niepelnosprawnoscia — wydaja sie by¢ czesto nie do spelnie-
nia, co powoduje, ze kobiety albo kreatywnie szukaja sposobéw sprostania im,
albo z nimi negocjuja (tamze). W przypadku uczestniczek niniejszego badania,
kobiety niebedace matkami zwykle powatpiewaly w szanse na pelnienie roli mat-
ki w przyszlosci (z uwagi na bariery tkwigce w nich i/lub w srodowisku), a te, ktore
matkami juz byly, méwily o swoim macierzynstwie i sobie jako matkach w sposéb
pozytywny (dotyczylo to takze kobiety, ktérej odebrano prawa rodzicielskie,
cho¢, jak sama podkreslala, sama nie bytaby w stanie zaopiekowac sie dzieckiem).

Namiastka — ktéra w pewnym sensie wypelniala tesknote za posiadaniem
wlasnego dziecka — bylo dla czesci badanych kobiet pelnienie roli opiekunki dla
dzieci, ktére byly w rodzinie (najczesciej rodzenstwa). Wypowiedzi uczestniczek
na temat tych dzieci nacechowane byly czuloscia, a roli tej przypisywane bylo
duze znaczenie.

Poza rolami wymienionymi wyzej uczestniczki opisywaly tez czesto wypelniang
przez siebie role osoby (wspdt)prowadzacej gospodarstwo domowe — pomocnicy
w wykonywaniu réznych obowiazkéw domowych. Cho¢ zaledwie dwie kobiety
prowadzily dom prawie samodzielnie, bez wiekszego wsparcia z zewnatrz (pozo-
stale zamieszkiwaly najczesciej z rodzicami i/lub innymi cztonkami rodziny, np.
rodzenstwem, w jednym przypadku réwniez z rodzicami narzeczonego), wyko-
nywanie réznych zadan w domu bylo wazng czescia ich zycia i dawalo poczucie
bycia potrzebnym.

Podsumowujgc, warto zaznaczy¢, ze narratorki czuly sie kobietami (Cwiryn-
kato 2018), czuly sie dorosle i aspirowaly do pelnienia réznych rél wigzanych
z plcia. Wyniki te zdaja sie sta¢ w sprzecznosci z rezultatami badan Kumanickiej-
-Wisniewskiej (2006), ktére wskazuja, ze kobiety z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna znajdujace si¢ w srodowiskach zinstytucjonalizowanych status kobiecosci
rezerwuja dla personelu, natomiast w odniesieniu do siebie przyjmuja zastepczy
konstrukt mieszkanki czy podopiecznej. Przypuszcza¢ mozna, ze podejmowanie
rél spolecznych, ktére Iaczone sa z kobiecoscia (np. roli partnerki czy matki) jest
ograniczone przez srodowisko, w ktérym zyja i funkcjonuja te kobiety. Dodatko-
wo, nalezy pamietaé, ze w przypadku badan prowadzonych na potrzeby niniej-
szego artykulu, uczestniczki byly ,zaproszone” do badan z grup self-adwokatow,
w ktérych pewne kompetencje, przekonania (np. o wlasnych prawach) i poczucie
wlasnej wartosci sa celowo ksztaltowane i/lub wzmacniane.

Implikacje

Przeprowadzone badania pozwalaja na wyodrebnienie kilku implikacji dla
praktyki. Po pierwsze, warto stwarza¢ warunki, ktére ulatwialyby albo umozli-
wiatyby kobietom (lub szerzej — osobom) z niepelnosprawnoscia intelektualng
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wypelnianie rél, uznawanych przez nie za wazne. System wsparcia powinien
objac osoby, ktére maja pewne ograniczenia w wypelnianiu rél spolecznych, ale —
przy odpowiedniej pomocy — moglyby sie w nich realizowa¢. Mogloby to sie
wigzaé réwniez ze wskazywaniem mozliwosci kompensacyjnych w tych przypa-
dkach, kiedy pewne role sg z réznych powodéw niedostepne. Za przykiad
moglaby tu postuzy¢ czes¢ kobiet — uczestniczek niniejszego badania, ktore reali-
zuja si¢ w réznych zadaniach np. w roli opiekunki do dzieci. Jest to rola, ktéra
z jednej strony pozwala uswiadomi¢ sobie, jakim wyzwaniem jest macierzyn-
stwo, jakich wyrzeczen i po$wiecen wymaga, a z drugiej moze zaspokajaé potrze-
by realizacji w tym zakresie.

Po drugie, istotne jest podnoszenie samo§wiadomosci os6b z niepelnospraw-
noscia intelektualna (dotyczacej wlasnego funkcjonowania, jak i wyzwan zwiaza-
nych z pelnieniem okreslonej roli spotecznej). Zaréwno obecne badania, jak i te
prowadzone przez innych badaczy (np. Akhtar 2018) wskazujq na potrzebe pro-
wadzenia szeroko pojetej edukacji seksualnej dla kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Dotyczy¢ ona moze réznych sfer, m.in. fizjologii, zdrowia i bezpie-
czenstwa, zwiazkéw, cigzy, macierzynstwa. Dostepne doniesienia wskazuja na
pozytywne efekty prowadzonych szkolenn poswieconych wypetnianiu rél prze-
znaczonych dla kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualna. Przykladem moze
by¢ opisany przez Bornmana i Rathbone (2016) program treningowy z zakresu
seksualnodci i funkcjonowania w zwigzkach oparty na opowiesciach.

Po trzecie, wazne jest rowniez podnoszenie $wiadomosci spolecznej w za-
kresie mozliwoéci wypelniania — na rézne sposoby — r6l przez osoby z niepeino-
sprawnoscig. Mialoby to na celu budowanie klimatu tolerancji i gotowosci do
niesienia wsparcia tym osobom.
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