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Niepelnosprawnos¢ intelektualna mezczyzn
jako cecha niedostrzegana, nieistotna, negowana
lub nadana przez innych — perspektywa partnerek

Badania po$wiecone spolecznej identyfikacji i znaczen przypisywanych etykiecie niepelnospraw-
nodci intelektualnej wéréd oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng naleza do rzadkich. W ni-
niejszym raporcie przedstawiono wyniki badan, ktérych celem bylo zrozumienie postrzegania
niepelnosprawnosci intelektualnej me¢zczyzn zdiagnozowanych jako osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng z perspektywy ich partnerek. Badania osadzono w paradygmacie interpreta-
tywnym i wykorzystano interpretacyjng analize fenomenologiczng. W czesciowo ustrukturyzo-
wanych wywiadach wzielo udzial siedem kobiet, ktérych partnerami, a jednocze$nie ojcami ich
dzieci, byli mezczyzni, u ktérych zdiagnozowano niepelnosprawnos¢ intelektualng. W toku analiz
wyodrebniono dwa tematy nadrzedne: (1) znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelek-
tualnej partneréw, (2) warunki kojarzone z wystapieniem (diagnoza) niepelnosprawnosci
intelektualnej ojcdw. Na podstawie zebranych wynikéw podjeto dyskusje nad stusznoscia stosowa-
nia etykiety ,niepelnosprawnoé¢ intelektualna” wobec (niektérych) oséb tak zdiagnozowanych.

Stowa kluczowe: mezczyZni z niepelnosprawnoscia intelektualna, etykietowanie, partnerki,
fenomenologia

Intellectual disability of males as a trait that is overlooked,
insignificant, denied or attributed by others — a female partners’
perspective

There is a dearth of research on social identity and significance of the label ‘intellectual disability’
in people with intellectual disabilities. This report presents the results of a study aimed at under-
standing the perception of intellectual disability in fathers diagnosed as persons with intellectual
disabilities from the perspective of their partners. The research was embedded in an interpretative
paradigm and interpretive phenomenological analysis was used. Seven women, whose partners
and fathers of their children were men diagnosed with intellectual disability, took part in semi-
structured interviews. In the process of the analysis, three overarching themes were identified:
(1) meanings given to intellectual disability of partners, (2) conditions associated with the emergence
(diagnosis) of intellectual disability in fathers. Based on the results it has been discussed whether it is
legitimate to apply the label ‘intellectual disability’ to (some) people diagnosed in this way.
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Wprowadzenie

Dotychczasowe badania [np. Davies, Jenkins 1997; Finlay, Lyons 1998; Todd 2000;
Craig i in. 2002; Cunnigham, Glenn 2004; Finlay, Lyons 2005; Zotkowska 2007;
Cwirynkalo, Zyta 2009; Jones 2012; Zyta, Cwirynkato 2020] prowadzone wéréd
0s0b zdiagnozowanych jako niepelnosprawne intelektualnie wskazuja, ze osoby
te nie zawsze utozsamiajg sie z etykieta niepelnosprawnosci intelektualnej. Choé¢
niektore jednostki (szczegdlnie te, ktore uwazaja si¢ za mniej kompetentne) —
zapytane bezposrednio — przyznajg, ze sa osobami z ta niepelnosprawnoscia,
etykieta ta nie jest stosowana spontanicznie w opisach wlasnej osoby [Finlay,
Lyons 1998]. Jak pokazuja badania Teresy Zoétkowskiej [2007], pomimo tego, ze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna czesto znaja swoja diagnoze i przypi-
sywane etykiety, odrzucajg je i uznaja za obrazliwe i niesprawiedliwe. Ich samo-
ocena jest pozytywna, a korzystanie ze wsparcia wydaje im sie naturalne i niepo-
wodujace wykluczenia z normalnego zycia spotecznego. Réwniez miode osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng rzadko identyfikujg sie z etykietami odno-
szacymi si¢ do niepelnosprawnosci w ogoéle i niepetnosprawnosci intelektualnej
w szczeg6lnosci, co wynikaé moze z ich wysokiej samooceny, stosowania mecha-
nizmu wyparcia, nieuzywania takich terminéw w stosunku to tych oséb, braku
otwartych rozméw na temat niepetnosprawnoéci intelektualnej czy wreszcie nie-
zrozumienia niektérych pojec¢ [Cwirynkato, Zyta 2009].

Robert Edgerton [za: Finlay, Lyons 2005] tlumaczy wystepujacy u niektérych
0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualng brak identyfikacji z etykieta niepelno-
sprawnosci zastosowaniem przez te osoby strategii ochronnej, ktéra stuzy¢ ma
utrzymaniu wysokiego poczucia wilasnej wartosci. William M.L. Finlay i Evanthia
Lyons [2005] dopuszczaja tez inne mozliwe tlumaczenia, wyrdzniajac: (1) zaprze-
czenie jako wypieranie (osoby czuja, ze etykieta w jaki$ sposob sie do nich odnosi
lub Zze brak im pewnych kompetencji, jednak wypierajg ja w pewnym stopniu ze
swojej Swiadomosci); (2) zaprzeczenie jako ukrywanie (osoby akceptuja etykiete,
lecz jednoczesnie ja ukrywaja w celu ,zachowania twarzy” badZ unikniecia
uprzedzen — osoby moga nie przyznawac sie do braku danej umiejetnosci, choé¢
zdajq sobie sprawe z wlasnych trudnosci, przy czym powodem stosowania takiej
strategii moze by¢ unikniecie zaklopotania innych — zapewnienie im komfortu);
(3) zaprzeczenie jako odrzucenie uzytecznosci pojecia/etykiety lub odrzucenie
definicji innych (osoby uznaja etykiete za niewazng, dokonuja jej redefinicji lub
przedstawiajg alternatywne tozsamosci).

Inna hipoteze wysunal Ryszard Cibor [2005], wedlug ktérego w obrazie sa-
mego siebie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng nie ma miejsca na my$lenie
o sobie jako o kim$ gorszym lub innym. Zdaniem autora bunt i niezgoda tych
0s0b na okreslenie siebie jako niepelnosprawnych moze by¢ tez efektem niekon-
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sekwentnego postrzegania przez innych: jako oséb wymagajacych szczegélnego
wsparcia lub — przeciwnie — jako pelnoprawnych i pelnosprawnych obywateli,
bez przywilejéw naleznych grupie oséb z orzeczona niepelnosprawnoscia. Bar-
dzo nieliczne badania odnosza sie kwestii postrzegania niepelnosprawnosci inte-
lektualnej mezczyzn lub kobiet przez ich partnerki/ partneréw. W jednych z nich
[Zyta, Cwirynkalo 2020] pokazano, ze moze by¢ ona traktowana jako bariera
w zwigzku, jako cecha nieistotna, cecha niedostrzegana u partnera lub jako nie-
wiadoma. Byly to jednak badania odnoszace si¢ par oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng o zréznicowanym poziomie samostanowienia — zar6wno wysoko
funkcjonujgce i samodzielne, jak i zalezne w duzym stopniu od wsparcia innych
(np. rodzicéw lub instytucji). Niniejszy projekt zakladal uzupelnienie luki w tym
zakresie i skoncentrowanie sie na grupie, ktéra rzadko jest podmiotem analiz
badawczych — mianowicie ojcach z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Metoda

Celem niniejszych badan bylo zrozumienie postrzegania niepelnosprawnosci
intelektualnej ojcéw z perspektywy ich partnerek. W szczegdlnosci punktem
zainteresowania uczyniono znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektu-
alnej mezczyzn przez ich partnerki oraz warunki kojarzone z wystapieniem /
diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej. Zaprezentowane dalej wyniki badan
stanowig cze$¢ analiz dokonywanych w ramach szerszego projektu badawczego
autorki po$wieconego ojcom z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Z uwagi na unikalnoé¢ terenu badan oraz specyficzna grupe badawcza bada-
nia osadzono w paradygmacie interpretatywnym [Husserl 1989] i wykorzystano
podejscie jakosciowe z fenomenologia interpretacyjna, w ktorej punktem zainte-
resowania jest codzienne, zyciowe do§wiadczanie okreslonego zjawiska lub bycia
w $wiecie, a nie poszukiwanie pojedynczej prawdy lub wzoru [Parahoo 2014].
Wedlug Briana Neubauera, Cathrine Witkop i Lary Varpio [2019], fenomenologia
jest forma badan jakoSciowych, ktéra skupia sie na zyciowych doswiadczeniach
jednostki w otaczajacym ja $wiecie. W podejsciu tym badacz interesuje sie, w jaki
sposOb generowane i przeksztalcane sa nadawane zjawiskom znaczenia. Wymaga
to otwartego nastawienia i gotowosci na przyjecie nieoczekiwanych znaczen,
ktére moga sie pojawi¢ [Giorgi 2010]. Aby to osiagna¢, potrzebne jest ,nawiaso-
wanie” / ,zawieszenie” (epoché) pewnych zalozer (np. na temat oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng) oraz préba spojrzenia na $wiat z perspektywy tych
ludzi. Takie ,zawieszenie” jest niezbednym imperatywem, potrzebnym do tego,
aby wejs¢ do swiata doSwiadczen osoby badanej [Ashwort, Lucas 1998]. W bada-
niach zastosowano interpretacyjng analize fenomenologiczng, co pozwoli¢ mialo
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na zrozumienie, jak to jest znajdowac si¢ w polozeniu drugiej osoby i poprzez
aktywno$¢ interpretacyjng uczynienie sensu (znaczenia) mozliwym do pojecia
[Pietkiewicz, Smith 2012]. W procesie tym mamy do czynienia z podwéjng her-
meneutyka (nadanie sensu zjawiskom przez badanego w swoim $wiecie, a na-
stepnie dokonywane przez badacza nadawanie sensu intepretacjom badanych)
[Pietkiewicz, Smith 2012].

Wywiad byt gléwna metoda zbierania danych. Jest to uznana i powszechna
metoda gromadzenia danych, na ktére skladajg sie mysli, doswiadczenia i per-
spektywy uczestnikéw badan (na przyklad rodzicow) na tematy, ktore leza
w obszarze zainteresowan badacza [Hsieh, Shannon 2005]. Zadawane podczas
czeSciowo ustrukturalizowanego wywiadu pytania miaty kierowa¢ uczestnikéw
ku konkretnym obszarom zarysowanym w problematyce badan. Cho¢ w podje-
tym projekcie autorka nie zaktadala, czy uczestniczki badan beda osobami z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng czy tez nie, wzieto pod uwage taka mozliwosé
i odpowiednio przygotowano do prowadzenia wywiadow. Wedlug Ruth Freed-
man [2001], badacze prowadzacy badania z osobami z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng powinni z jednej strony udziela¢ im glosu z poszanowaniem ich auto-
nomii, z drugiej przyja¢ na siebie etyczna odpowiedzialnos¢ za ich ochrone przed
wszelkim ryzykiem, ktére wigzac¢ si¢ moze z udzialem w badaniach. Biorac pod
uwage etyczne zalecenia [zob. np. Finlay, Lyons 2002], za konieczny warunek
zakwalifikowania uczestniczek do badai uczyniono wyrazenie dobrowolnej
i sSwiadomej zgody na udzial w badaniach. Badanym kobietom przekazano in-
formacje wstepna (w tym: informacja o celu badani, badaczu, anonimowosci, do-
browolnosci, mozliwosci wycofania sie w dowolnym momencie z badan) i pod-
sumowujaca (m.in. o mozliwosci wgladu w transkrypcje, wycofania zgody),
a takze dokladano staran, aby zadawane podczas wywiadu pytania byly klarow-
ne i niedwuznaczne. Wywiady odbywaly sie w miejscu zamieszkania uczestni-
czek badan, przy zachowaniu poufnoéci wypowiedzi (bez udzialu oséb trzecich).
Spelnienie m.in. tych zalecenr pozwolilo na uzyskanie akceptacji Komisji ds. Etyki
Badan Naukowych Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie (Decyzja
nr 11/2018).

Jesli chodzi o metode analizy danych, postepowano wedlug krokéw wyod-
rebnionych przez Igora Pietkiewicza i Jonathana Smitha [2012]: (1) wielokrotne,
dokladne odstuchanie wywiadu, przeczytanie transkrypcji i sporzadzenie notatek
dotyczacych wlasnych obserwacji i refleksji na temat wywiadu; (2) przeksztalca-
nie notatek w wyodrebniajace sie tematy (na nieco wyzszym poziomie abstrakcji);
(3) szukanie zwigzkéw i grupowanie tematéw (podzial na gléwne i podrzedne)
i (4) pisanie raportu z badan.
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Uczestnicy badan

Kryteria doboru grupy badawczej byly nastepujace: (1) bycie w zwiazku z mez-
czyzna z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktdry jest albo ojcem biologicznym,
albo sprawuje opieke nad ich dzie¢mi, (2) komunikatywno$¢ osoby badanej za-
pewniajgca mozliwo$¢ prowadzenia rozmowy oraz (3) pelnoletnoé¢ i wyrazenie
zgody na udzial w badaniach (w formie pisemnej — z wykorzystaniem kwestiona-
riusza wedlug Rapleya [2010], lub ustnej — w sytuacji, gdyby wystapila trudnos¢
z dostarczeniem formy pisemnej lub podpisaniem sie uczestniczki).

Lacznie w badaniach wzielo udzial 7 kobiet — matek, u ktérych partneréw
zdiagnozowano niepelnosprawnos¢ intelektualng. W tabeli 1 przedstawiono dane
demograficzne na temat badanych kobiet, ich partneréw (ojcéw ze zdiagnozowa-
na niepelnosprawnoscia intelektualna) i sytuacji rodzinne;j.

Podsumowujac, sze$¢ sposréd siedmiu badanych kobiet miato zdiagnozowa-
ng niepelnosprawnoé¢ intelektualng w stopniu od lekkiego do znacznego. Ich
wiek wahat sie od 22 do 45 lat. Wiekszos¢ z nich (6) nie pracowala. Zrédiem
utrzymania byly swiadczenia rentowe i socjalne, a trzech przypadkach — praca
zarobkowa partnera. Kobiety posiadaly od jednego do czworga dzieci w wieku od
kilku miesiecy do 23 lat. Kazda byla w zwiazku (dwie — partnerskim, pie¢ — mal-
zefhskim) z mezczyzna z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu od lekkie-
go do umiarkowanego.

W celu zapewnienia anonimowosci oséb badanych w raportowaniu, zmie-
niono imiona badanych kobiet oraz ich partneréw.

Wyniki

W toku prowadzonych analiz wyodrebniono dwa tematy nadrzedne: (1) znaczenia
nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw, (2) Warunki kojarzone
z wystapieniem / diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw. Tabela 1
prezentuje sposéb dokonywania analizy: od prezentacji wybranych cytatow
poprzez przykladowe notatki do wyodrebnienia tematéw i ich grupowania na
podstawie zachodzacych pomiedzy nimi zwigzkow.

Podjety na potrzeby niniejszego artykulu watek nie nalezal do prostych.
Z powodu subtelnosci i drazliwosci zagadnienia, wypowiedzi uczestniczek badan
na temat niepelnosprawnosci partnera wiazaly sie czesto z wystepowaniem nasi-
lonych, negatywnych emocji. Charakterystyczne byly np. chwile milczenia,
spuszczanie wzroku, odwracanie glowy czy zawieszanie glosu. Miedzy innymi
z tego powodu pytania dotyczace niepelnosprawnosci intelektualnej zostawiano
na zakonczenie wywiadu, kiedy juz kobiety czuly sie bardziej swobodnie i miaty
wieksze zaufanie do badaczki.
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1. Znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw

Badane kobiety roznie postrzegaly i podchodzily do kwestii niepelnosprawnosci
intelektualnej swoich partneréw. Co jednak istotne, w zadnej narracji niepeino-
sprawnos¢ intelektualna partnera nie pojawiala sie jako watek kluczowy (byt on
raczej wywolywany pytaniami badaczki) i wazna cecha determinujgca tozsamos¢
partneréw. Wyodrebniono trzy podejscia: niepelnosprawnosé¢ intelektualna jako
cecha niedostrzegana i/lub nieistotna (1.1), niepelnosprawnoé¢ intelektualna jako
cecha nadana przez innych, uprawniajgca do korzystania ze $wiadczenia rento-
wego (1.2) i negacja niepelnosprawnoéci intelektualnej partnera (uznawanie po-
stawionej wczesniej diagnozy za bledna, takze krzywdzaca) (1.3).

1.1. Niepelnosprawnoé¢ intelektualna jako cecha niedostrzegana i/lub nieistotna

Trzy badane kobiety méwia o niepelnosprawnosci intelektualnej swoich partne-
réw jako o cesze bez znaczenia dla ich rodziny, cesze nieistotnej i/lub zupelnie
niedostrzeganej. Ponizej zamieszczono przykladowe wypowiedzi dwéch z nich:

Badacz: Czy to byt dla Pani problem, ze maz skonczyl szkole specjalng dla 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng?

Nie, bo ja tez bylam w szkole specjalnej tutaj. Kazdy moze by¢ dobrym tata, tylko, zeby
szanowal i nie pil. (Joanna, 45)

Dla mnie to tam nie ma Zzadnej r6znicy [ze u maz zostal zdiagnozowany jako osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng — przyp. aut.]. Jemu po prostu nie chcialo sie cho-
dzi¢ do szkoly. Ja tam nie mam Zadnej przyczyny, do jakiej on tam szkoly chodzil.
W ogole jaka on tam mial przeszloé¢, to mnie tez w ogdle nic nie interesuje. Jego tez nie
interesuje, co ja tam miatam kiedy$. Mamy po prostu nowe zycie. (Ewa, 29)

Z podanych fragmentéw nie wynika, ze uczestniczki identyfikuja swoich
partneréw ze statusem osoby z niepelnosprawnoscia, a raczej uznaja fakt, ze taka
diagnoza byla kiedys postawiona. Obecnie — zdaniem badanych — ta diagnoza juz
nie ma znaczenia. Wiekszego znaczenia nabierajg za to inne cechy i zachowania,
na przyklad umiejetno$¢ budowania relacji opartych na szacunku czy brak
natogow.

1.2. Niepelnosprawnoéc intelektualna jako cecha nadana przez innych
i uprawniajaca do korzystania ze $wiadczenia rentowego

Jedna z uczestniczek (Daria, 38) méwi o niepelnosprawnosci intelektualnej jako
o cesze, dzieki ktérej partner (podobnie jak ona sama) jest uprawniony do $wiad-
czenia rentowego. Trudno tu stwierdzi¢, czy wystepuja jakiekolwiek pozytywne
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lub negatywne konotacje z nadaniem statusu osoby z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng oraz ewentualnej akceptacji badZ braku akceptacji tego statusu. Charak-
terystyczne jest jednak, ze wypowiada sie na temat samej diagnozy jak o przy-
znaniu pewnych uprawnien (,ze szkoty mu dali”, ,ja tez dostalam”, Daria, 38).
Podejécie to wynika¢ moze z faktu, ze zaréwno partner Darii, jak i sama uczest-
niczka maja stwierdzony glebszy stopienn niepelnosprawnosci intelektualnej (w
przeciwienistwie do wiekszosci pozostalych partneréw uczestniczek badan), ktéry
moze uprawnia¢ do pobierania §wiadczenia emerytalnego.

1.3. Negacja niepelnosprawnoéci intelektualnej

Trzy uczestniczki nie uznajg statusu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
w odniesieniu swoich partneréw.

Ja wiem, ze Waldek miat takie badania, ale on ma tylko niepelnosprawnosé¢ ruchowa
i sprawy neurologiczne. Tak jak ja — po prostu urodzil si¢ z mézgowym porazeniem
dzieciecym. On zawsze duzo czytal i sobie radzil. Nawet wygrywal w konkursach
historycznych. Tutaj dobrze, ze rodzice zadbali, zeby do normalnej szkoty chodzit.
(Wanda, 39)

Nie [partner nie jest osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna — przyp. aut.], on tu
konczyl szkole. I wszystko zdal, tylko juz pdzniej na mechanika mu sie nie udalo.
(Magdalena, 31)

Ten budynek adopcyjny stwierdzil, Ze jak cztowiek chodzit do szkoly specjalnej, to juz
jest, wie Pani, uposledzony. No, a nie po to czlowiek chodzit do szkoly specjalnej... Bo
my nie jesteSmy uposledzeni, po prostu, ze my do tej szkoly uczeszczalismy. (...) Jak-
by byl uposledzony, to by mu pistoleta w reke nie dali [maz odbyl stuzbe wojskowa —
przyp. aut.]. I by nie chcieli do roboty. On robi lepiej niz wyuczone nawet. (...) Bo kto
bron dostaje? Na pewno nie nienormalne. Jaka ja jestem uposledzona czy méj Radek?
No, ja naprawde nie rozumiem. Przeciez szkola specjalna, to od razu musi by¢ uposle-
dzenie? (Agata, 42)

Co interesujace, wszystkie kobiety, ktére zdecydowanie neguja wystepowa-
nie niepelnosprawnosci partnera u swoich partneréw, same nie sg (jak Wanda,
39) lub nie uwazaja sie (Magdalena, 31, Agata, 42) za osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Jedna z nich, Magdalena, kobieta ze zdiagnozowanym znacznym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, zostala dopytana, czy sama siebie
uwaza za osobe z niepelnosprawnoscig intelektualng, odpowiedziata: Ja tylko
problem mam w tym czytaniu, no i to wszystko. A tak to wigcej nic. (Magdalena, 31)

Zaréwno w przypadku Wandy, 39, jak i Agaty, 42 dopatrzec¢ sie mozna po-
czucia pewnej krzywdy, ktérej doznali partnerzy z uwagi na diagnoze, co wigzac
sie moze z nadawaniem negatywnych znaczen statusowi osoby z niepelno-
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sprawnodcia intelektualna. U Agaty negatywne konsekwencje zwigzane z wcze-
$niej dokonana etykietyzacjg odczuwane sa szczegélnie dotkliwie obecnie, kiedy
to malzenstwo stara sie walczy¢ o zatrzymanie w rodzinie wnuka — syna starszej
corki, dla ktérego przez pewien czas po narodzeniu stanowili rodzine zastepcza
(corka byla niepelnoletnia, gdy urodzila dziecko), lecz p6zniej w wyniku decyzji
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie opieke prawna nad wnukiem przejeta
mlodsza cérka — uczennica szkoly ogélnodostepnej zamieszkujaca razem z rodzi-
cami. Diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej jest tu wiec traktowana jako
bariera w obecnym zyciu:
Tylko, ze adopcja stwierdzita, Ze jak czlowiek chodzit do szkoly specjalnej, to jest upo-
Sledzony. Tylko ja nie wiem na jakiej zasadzie ja jestem upoSledzona. Ja bylam zdzi-
wiona, ze jako tu przyjechala pani, taka pani Magdalena i tu zaczela opowiadaé, ze
zlozyli wniosek do Sadu, do B., ze wzgledu tego, ze jako ja z mezem tu mamy wnuka
w rodzinie zastepczej, a jesteSmy uposledzeni. Ja méwie, ,Pani Magdaleno, a dlaczego
ja jestem uposledzona?” Ja mam stopienr umiarkowany w CPRze ze wzgledu tego,
ze ja jezdzilam na te Warsztaty Terapii Zajeciowej do Fromborka. Bo Zebym ja na te Warsz-
taty nie jezdzila, to bym Zadnego orzeczenia nie miata. Nie wiem jak to... Jak to ten caly
adopcyjny... budynek zrobit ze mnie uposledzong. No, jak ja bym byla jako uposledzona,
to ja bym... No, ja tak pomyslatam, to ja bym wlasnych swoich dzieci nie wychowala. No,
a po prostu prawa wszystkie mielismy, wszystko w porzadku. (Agata, 42)

Dotychczasowe zycie w dorostosci Agaty i Radostawa dostarczalo podstaw do
przekonania, ze sa traktowani jako pelnoprawni / pelnosprawni czlonkowie spo-
tecznosci. Odbycie stuzby wojskowej przez partnera, zawarcie zwigzku matzen-
skiego, rodzicielstwo (wychowanie dwoch cérek), wlasne mieszkanie i praca to
niektére z atrybutéw tej dorostosci. Zetkniecie sie z decyzja o odebraniu wnuka
z rodziny zastepczej z uwagi na niepelnosprawnos¢ intelektualng obojga matzon-
kéw to przekonanie zaburzylo i doprowadzilo do powstania poczucia krzywdy
i niesprawiedliwosci.

2. Warunki kojarzone z wystgpieniem (diagnozy) niepetnosprawnosci
intelektualnej u partnera

Badane kobiety taczyly niepelnosprawnos¢ intelektualng (lub diagnoze tej nie-
pelnosprawnosci) partnerdw z szeregiem czynnikéw, zwigzanych albo z kontek-
stem (Srodowisko spoleczne) (czesciej), albo uwarunkowaniami wewnetrznymi
(rzadziej). Jedli chodzi o grupe pierwsza, podkreslane s niekorzystne wplywy
srodowiskowe: zaniedbanie ze strony rodzicéw, niewlasciwe postawy nauczy-
cieli lub nietrafna (oparta na niewlasciwych przestankach) diagnoza. W zakresie
czynnikéw wewnetrznych, kobiety wymieniaty gléwnie nieche¢ swoich partne-
réw do uczeszczania do szkoly, nie zwracajac uwagi na nizsze mozliwosci part-
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neréw. Nieche¢ jest tu wyrazem $wiadomej woli — wyboru partneréw, nie §wiad-
czy o deficytach intelektualnych.

Joanna méwi zaréwno o przyczynie wewnetrznej (w postaci choroby — zapa-
lenie opon mézgowych), jak i zewnetrznej (niewlasciwe zachowania rodzicéw):

To znaczy, on miat to zapalenie opon mézgowych. Ale ja tu obwiniam jego matke. Bo
ona sie nie interesowala w ogéle. Ze jak on, takie... jakby to powiedzie¢... No przykro
o tym moéwi¢, bo juz wiadomo, ich na ziemi nie ma. Oni, to znaczy jego rodzice, to zna-
czy meza rodzica, nie dbali o wilasne dzieci. Nie dbali po prostu, bo oni tylko potrafili pi¢,
nie interesowali sie czy dzieci chodza do szkoly, czy tam nie chodza. (Joanna, 45)

Z kolei Agata podkresla nietrafno$¢ diagnozy, do ktérej przyczynit sie nieko-
rzystny splot okoliczno$ci zwigzany z sytuacja rodzinng meza:

Jak ja tu powiedzialam do nauczycielki, co tu we W. mieszka, taka pani Irenka K.
i uczyla meza, ja méwie, ,No, pani Irenko, no, powie pani sama... Powie Pani, czy ten
Radek poszed! do tej szkoly specjalnej wzgledu tego, Zze on jest uposledzony?”. ,Kto tu
to tak stwierdzil, Agata?”. Ja méwie, ,No, tak stwierdzil ten sad, pan Edek, bo najpierw
powiedziala pani Magdalena, ze CPR, w PCPR - pani ordynator — Agnieszka W”.
Bo on tam trafit po prostu, bo mama mu zmarta i tak nie mégt z samym ojcem zostac.
No, taki byl [ojciec — przyp. aut.], Ze po prostu musial do internatu. No to maz méwi,
»Ja moge jechac¢ do Elblaga do tej szkoly specjalnej, wzia¢, jak beda mogli wystawic¢ mi
jakie$ zaswiadczenie, Ze nie jestem uposledzony, a jak ja nie bede uposledzony, to jak
ja wam sprawe zaloze za ublizanie mojego zdrowia i takich stéw, ktérzy mnie to urazi-
fo...”. ,A my sie nie boimy. Prosze nam sprawe zaklada¢!”. Taka byla rozmowa...
»To nie my zrobilismy — to z Elblaga adopcja”. Ja méwig, ,O, to tym bardziej. Skad oni
moga mie¢ nasze dokumenty, ze my jesteSmy uposledzone?”.

Dyskusja

Dokonywana przez kobiety percepcja niepelnosprawnosci intelektualnej partne-
réw jest zjawiskiem zréznicowanym. Zaledwie jedna uczestniczka niniejszych
badan otwarcie przyznawala, Ze jej maz jest osobg z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna (podobnie jak ona), a posiadanie statusu osoby niepelnosprawnej kojarzyla
z przywilejami (pobieranie $wiadczenia rentowego). Jeéli chodzi o pozostale
uczestniczki, cze$¢ z nich zaprzeczala wystepowaniu niepelnosprawnosci intelek-
tualnej u swoich partneréw (negacja statusu osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng), czasami uwazajac postawiong w miodosci diagnoze za krzywdzaca
i niesprawiedliwg. Inne traktowaly niepelnosprawnosc¢ intelektualng jako ceche
niedostrzegang w zyciu lub nieistotng. Badania wskazuja wiec na brak jedno-
znacznej identyfikacji partneréw ze statusem osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng u duzej czesci badanych kobiet. Podobnie, cze$¢ uczestniczek odnosita



Niepetnosprawnos¢ intelektualna mezczyzn jako cecha niedostrzegana... 193

sie do diagnozy niepelnosprawnoéci intelektualnej u siebie, cho¢ nie bylo to
przedmiotem zainteresowania w niniejszej analizie. Rezultaty te sa zgodne
z wnioskami innych autoréw [np. Davies, Jenkins 1997, Todd 2000; Craig i in.
2002; Cunnigham, Glenn 2004; Finlay, Lyons 2005; Cwirynkalo, Zyta 2009; Jones
2012], ktérzy dostrzegli podobne trendy.

Szukajac przyczyn tego stanu rzeczy, wyniki niniejszych badan odnies¢ moz-
na do zaproponowanych przez Finlaya i Lyons [2005] strategii stosowanych przy
braku identyfikacji z etykieta niepelnosprawnosci intelektualnej, wskazujac, ze
strategie te dotyczy¢ moga nie tylko wlasnej tozsamosci (lub raczej jej odrzucenia)
jako osoby z niepelnosprawnodcig intelektualna, ale tez identyfikowania oséb
bliskich (partneréw / mezéw) jako oséb z tym rodzajem niepelnosprawnosci.
Mozliwe, ze partnerki mezczyzn z niepelnosprawnoscia intelektualna zaprzeczaja
utozsamianiu swoich partneréw z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna,
poniewaz (1) wypierajq te informacje pomimo tego, ze czujg, Ze w pewnym stop-
niu etykieta do partneréw sie odnosi, (2) ukrywaja te etykiete przed innymi oso-
bami lub (3) uznaja etykiete za niewazng badz dokonuja jej redefinicji. Jest row-
niez prawdopodobne, ze, na co zwracal uwage Cibor [2005], kobiety otrzymuja
w swoim $rodowisku rézne sprzeczne sygnaty odnosnie do tego, czy ich partne-
rzy (podobnie jak one) sa osobami z czy bez niepelnosprawnosci. By¢ moze
utwierdzaniu kobiet w przekonaniu, ze partnerzy nie sg osobami z niepelno-
sprawnoscig intelektualng sprzyjaja tez przestanki Swiadczace o wysokim stopniu
samostanowienia partneréw: wszyscy sa niezalezni od swojej rodzinnym genera-
cyjnej, w wiekszosci samodzielnie mieszkaja z swoimi partnerkami (tylko jedna
para zajmuje pokéj u rodzicéw) i samodzielnie wychowujg swoje dzieci (tylko
jedno dziecko jest w rodzinie zastepczej), a takze w wiekszosci przypadkow
(4 partneréw na 7) nie maja uprawnien do $wiadczen rentowych z tytulu nie-
zdolnosci do pracy i pracuja. Wezesniejsza (postawiona przed wejsciem w doro-
stos¢) diagnoza staje si¢ w obecnym zyciu nieistotna, nietrafna, a nawet krzyw-
dzaca, bo zamykajaca droge do niektérych decyzji, np. podjecia sie opieki
zastepczej nad wnukiem.

Kolejny czynnik, ktéry moze mie¢ wplyw na brak identyfikacji partneréw ja-
ko oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wigza¢ mozna réwniez z podejsciem
uczestniczek badan do wlasnej niepelnosprawnosci intelektualnej (ktéra byta
zdiagnozowana u 6 badanych kobiet). Jesli kobiety nie przypisuja sobie tej etykie-
ty, by¢ moze latwiej im jest nie przypisywac jej partnerom. Mozliwe tez, ze pewne
deficyty partnera sa mniej dostrzegane przez osoby, ktére maja podobne lub na-
wet nizsze mozliwoéci. Warto tu doda¢ na przyklad, ze w przypadku jednej pary
kobieta miala zdiagnozowany znaczny, a mezczyzna lekki stopiefi niepelno-
sprawnosci intelektualnej. Takze w przypadku pary kobiety sprawnej intelektu-
alnie i mezczyzny z lekka niepelnosprawnoscig intelektualnie wystepuje wza-
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jemna zalezno$¢, a kobieta — jako osoba ze znacznym stopniem niepetnosprawno-
Sci ruchowej spowodowanej mézgowym porazeniem dzieciecym — polega¢ musi
w wielu sytuacjach na wsparciu mezczyzny. I wreszcie ostatnia, cho¢ nie najmniej
wazna przyczyna laczy¢ sie moze z uczuciami, jakimi kobiety darzy¢ moga swo-
ich partneréw i identyfikowaniem ich przede wszystkim z innymi rolami (np.
partnera, meza, ojca). Partnerzy zyciowi sa gléwnymi figurami przywigzania
w okresie dorostosci [Palus 2010], co moze mie¢ znaczenie dla nadawania im okre-
Slonego, raczej pozytywnego, nie negatywnego, statusu.

Do czesciowo zbieznych wnioskéw na temat znaczen nadawanych niepelno-
sprawnoéci intelektualnej dochodzi réwniez Katarzyna Cwirynkato [Zyta, Cwi-
rynkalo 2020] na podstawie badan par 0séb z tym rodzajem niepelnosprawnosci
(wsréd ktdrych tylko nieliczne osoby byly rodzicami). W doniesieniu badawczym
autorki jednym z istotnych znaczei nadawanych niepelnosprawnosci intelektu-
alnej (zar6wno wlasnej, jak i partnera) bylo traktowanie jej jako bariery stojacej na
drodze do stworzenia i utrzymania zwiazku. Z kolei w niniejszych badaniach,
nawet jesli diagnoza partnera i/lub nadana mu w mlodosci etykieta uwazana byla
za niesprawiedliwg i krzywdzaca, dla zadnej z badanych kobiet niepetnospraw-
nos¢ intelektualna partnera nie stanowila bariery dla ich zwiazku, a takze dla
sprawowania roli ojca. By¢ moze wynika to z wyzszej samodzielnosci oséb bada-
nych i ich partneréw obecnym projekcie badawczym (w przeciwienstwie do po-
przedniego, w ktérym w grupie badawczej znalazly sie tez osoby znajdujace sie
pod opieka rodzicéw lub instytucji).

Ciekawym wynikiem badan byto tez okreslenie warunkéw kojarzonych przez
uczestniczki badan z wystgpieniem (diagnozy) niepelnosprawnosci intelektualnej
u partneréw. Kobiety Iaczyly niepelnosprawnos¢ intelektualna swoich partneréw
z réznymi czynnikami. Wéréd warunkéw kojarzonych z wystgpieniem niepelno-
sprawno$ci wymienialy czynniki zewnetrzne, tkwigce poza partnerami, m.in.
sytuacje rodzinng (zaniedbanie ze strony rodzicéw), niewlaéciwe nastawienie
nauczycieli, a takze czynniki wewnetrzne, takie jak przebyta przez partnera cho-
roba (zapalenie opon moézgowych) oraz podejscie partneréw do nauki (np.
ucieczki z lekcji, nieche¢ do nauki). Cze$¢ kobiet, méwiac o warunkach kojarzo-
nych z diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej partneréw, zwraca tez uwage
na nietrafnos¢ tej diagnozy. Zblizone w tym zakresie wyniki otrzymaly Zyta
i Cwirynkato [2020], w badaniach ktérych uczestnicy laczyli niepelnosprawnosé
wlasng i partnera / partnerki z czynnikami srodowiskowymi (np. nieche¢ lub wy-
sokie wymagania nauczycieli, decyzje urzednikéw, zaniedbania ze strony rodzi-
c6w lub brak rodzicéw) oraz biopsychiczne (m.in. brak motywacji do nauki, ale
tez — co nie pojawilo sie w niniejszym projekcie — niski poziom umiejetnosci,
trudnosci w uczeniu sie).



Niepetnosprawnos¢ intelektualna mezczyzn jako cecha niedostrzegana... 195

Ninijejsze badania nasuwajg pytania odnosnie zasadnosci stosowania etykiet
takich jak ,niepelnosprawnoé¢ intelektualna” w dorostym zyciu oséb, ktére mialy
wydane orzeczenie o niepelnosprawnosci (o potrzebie ksztalcenia specjalnego) na
okreslony okres (np. etap edukacyjny). Minelo ponad 30 lat odkad Ignacy Wald
[1987] pisal o tzw. paradoksie uposledzenia, ktéry polega na wystepowaniu roz-
bieznosci pomiedzy wskaznikami wystepowania niepelnosprawnosci intelektu-
alnej w réznych grupach wiekowych. Jest on najwyzszy (okolo 2-3%) w wieku
szkolnym, w szczegolnoéci w wieku 12-14 lat, a najnizszy (okoto 1%) w dorostosci.
Wynika to z faktu, ze czes$¢ zdiagnozowanych w wieku szkolnym oséb (szczeg6l-
nie z lekkim jej stopniem), po zakoficzeniu edukacji funkcjonuje dobrze i nie ko-
rzysta z przywilejow zarezerwowanych dla 0s6b z orzeczeniem o niepelno-
sprawnosci / niezdolnosci do pracy [por. Pietras i in. 2012]. Obecnie przypisuje sie
coraz wigeksza wage do potrzeby uznania glosu samych os6b etykietowanych jako
jednostki z niepelnosprawnoscia [np. Stafford 2017]. W réznych krajach termin
,niepelnosprawnos¢ intelektualna” jest coraz czesciej poddawany krytyce przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna (ruch self-adwokatéw) oraz inne gru-
Py z nimi zwigzane [Cluley 2018]. Poza tym, dynamiczne podejscie do niepelno-
sprawnosci intelektualnej [Schalock, Luckasson, Tassé 2021] wyklucza traktowa-
nie tego stanu jako niezmiennego, trwajacego w kazdym przypadku przez cate
zycie. Autorka niniejszego tekstu zdaje sobie sprawe, ze mozliwos¢ klasyfikowa-
nia oséb (np. do celow badawczych, dla okredlenia potrzeb instytucjonalnego
wsparcia badZ objecia kontrola) na podstawie nadanych w okresie dziecifistwa /
mlodosci etykiet jest wygodna. Nalezaloby jednak wzia¢ pod uwage dwie kwe-
stie. Po pierwsze, zastanowic sie, czy wybdr etykiety (nazewnictwo) jest wlasciwy.
Po drugie, rozwazy¢, czy postepowanie takie jest stuszne z etycznego punktu
widzenia oraz czy nie stygmatyzuje osob, ktére juz nie spelniaja kryteriow ko-
niecznych do nadania danej etykiety.
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