Wciaz nie wiemy do konca,
co wiemy

Wbrew potocznym intuicjom, w ktérych $wietle niepetnosprawnosé wydaje sig
poj¢ciem jasnym i ostrym, niemozliwe jest wskazanie obiektywnych kryteriéw
wspolnych dla wszystkich oséb, dla ktérych niepetnosprawnos¢ stanowi czgsé toz-
samosci, lub ktére sa z niepetnosprawnoscia utozsamiane. Jest ona konstruowana
spolecznie, nie jest kategorig naturalna, a jej postrzeganie podlega ewolucji,
sugeruje istnienie pewnej normy, ktéra ustala, gdzie konczy si¢ ,pelnosprawnos¢”,
i zalezy zaréwno od tego, kto wyznacza podstawowe ramy rozumienia tego fenomenu,
jak i od tego, gdzie przebiega granica pomig¢dzy niepetnosprawnoscia a jej brakiem'
(Sowa, 1984). Pojecie normy jest mechanizmem legitymizujacym rézne hegemonie,
steruje naszym postrzeganiem odmiennosci i réznorodnosci, dziata opresyjnie przez
ustanawianie opozycji wobec ,,normalnosci” to, co istnieje poza norma, jest mniej-
szocia, nie moze wigc mie¢ takiego samego statusu jak to, co ,normalne”. Wydaje sie,

' O wymykaniu si¢ z kategorii niepetnosprawnosci $wiadczy chociazby historia Oscara Pistoriusa,
lekkoatlety, ktéry w pierwszym roku zycia stracit nogi i uzywa protez. Podczas Igrzysk Olimpij-
skich w Londynie w 2012 roku z powodzeniem konkurowat z osobami bez niepetnosprawnosci.
Innym przyktadem moze by¢ funkcjonowanie osoby z zaburzeniami widzenia i wynikajacymi
z nich trudno$ciami w poruszaniu si¢. Wedtug definigji spetnia ona warunki niepetnosprawnosci.
Ale czy gdy zatozy okulary, jej status ulega zmianie? Te przyktady pokazuja, ze osoba z niepetno-
sprawnoscia si¢ nie jest, ale ,si¢ bywa”. Kategoria niepetnosprawnosci ma réwniez tymczasowy
charakter, a jej ustalanie odbywa si¢ wylacznie na arbitralnych zasadach. Pokazuje to historia
bohatera filmu Chce si¢ 2y¢ (2013), ktéry jest w normie intelektualnej, ale jego niepetnospraw-
no$¢ fizyczna sugeruje co$ innego. W miarg rozwoju fabuty niepetnosprawnos¢ jest klasyfiko-
wana na rézne sposoby, co ujawnia kruchos¢ definicyjnych granic i mylacy charakter progowych
konceptdéw.

Cudzystéw ma na celu podkreslenie, ze chodzi o normalno$¢ definiowang z perspektywy totalitar-
nego porzadku normatywnego.
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ze dzif jeszcze nie potrafimy pomysle¢ o niepelnosprawnosci bez odniesienia do tych
kategorii, jako o jednym z wielu stanéw zycia®.

Uchwalenie przez Organizacj¢ Narodéw Zjednoczonych Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych (Dz.U. 2012, poz. 1169)* w 2006 roku przypieczgtowato

3 Przyktadem wyjscia poza dualizm tych kategorii jest paradygmat neuroréznorodnosci przyjety
przez czgs$¢ os6b ze spektrum autyzmu. Paradygmat ten zaktada odmiennos¢ neurologiczng jako
naturalng cech¢ réznorodnosci ludzkiego gatunku, bedaca po prostu cz¢écia naturalnego spek-
trum bioréznorodnosci czfowieka, jak réznice w pochodzeniu etnicznym lub orientacja seksualna
(ktére réwniez byly patologizowane w przesziosci). W ujeciu neuroréznorodnym odmiennos¢
stanowi pewien fakt naukowy i nie powinna podlega¢ ocenom warto$ciujacym. Paradygmat
neuroréznorodnosciowy stoi w opozycji do idei, ze istnieje jeden ,normalny” lub ,zdrowy” typ
mozgu lub umystu, albo jeden ,wlasciwy” styl funkcjonowania. Jest to kulturowo skonstruowana
fikcja, juz nieaktualna (i niesprzyjajaca zdrowemu spoteczeristwu), podobnie jak idea, ze istnieje
jedno ,normalne” lub ,wtasciwe” pochodzenie etniczne, pte¢ lub kultura (Armstrong, 2011;
Furgal, 2019; Singer, 2017).

Tytut konwencji Convention on The Rights of Persons with Disabilities zostat przettumaczony
przez Polske jako Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych. Zgodnie z oryginalnym brzmie-
niem tekstu konwencji, bedacym wyrazem jej zasad i wartosci, podkreslajacym szacunek dla
podmiotowosci i godnosci czlowieka (person-first language), oddzielajacym niepetnosprawno$é
od osoby, ttumaczenie powinno brzmie¢ , Konwencja o prawach oséb z niepetnosprawnosciami”.
Nalezy wyjasni¢ jednak, ze rézne spotecznodci oséb z niepetnosprawnoscia wybieraja rozmaite
sposoby identyfikacji, a jako spoteczeristwo rzadko uznajemy lub szanujemy ich preferencje
i wybory zwiazane z kulturowymi i politycznymi procesami samoidentyfikacji. Zasadg person-first
language wybieraja czgsto aktywisci i naukowcy, ktdrzy przeciwstawiajg si¢ medycznemu modelowi
niepetnosprawnosci, protestuja przeciwko trwajacej dyskryminacji, naduzyciom i odcztowiecza-
jacym praktykom wobec 0séb z niepetnosprawnosciami. Z taka sytuacja mamy do czynienia
w Polsce, gdzie konwencja jest traktowana jako gléwny punkt odniesienia emancypacyjnych
dziatan akeywistycznych (Kubicki, Bakalarczyk, Mackiewicz-Ziccardi, 2019). Chcac odzwier-
ciedli¢ te preferencje, zdecydowatam si¢ traktowaé termin ,0soba z niepelnosprawnoscia” jako
wiodacy. Trzeba jednak podkresli¢, ze inne osoby identyfikuja si¢ przez zasade identity-first
i okreslajg si¢ jako ,niepelnosprawni”, co ma podkreslad, ze czuja si¢ przez niepetnosprawnosé
definiowani i uwazaja ja za wazna i warto$ciows cz¢$¢ swojej tozsamosci, codziennych przyzwy-
czajeti i relacji z bliskimi (por. Pamuta, Szarota, Usiekniewicz, 2018a). Dzieje si¢ tak np. w inicja-
tywach disability pride (marsze dumy z powodu bycia osoba niepetnosprawna), w srodowisku
os6b gtuchych, dla keérych fake, ze nie stysza, stanowi podstawe ich tozsamosci i odrebnosci,
a tym samym nie jest uznawany za niepetnosprawnos$¢ (Mcllroy, Storbeck, 2011), czy w ruchu
neuroréznorodnosci (neurodiversity). W jezyku angielskim funkcjonuje réwniez pojecie have
disability. Zatem obecnie mamy do czynienia ze starciem dwéch koncepcji niepetnosprawnosci.
Koncepcje tozsamosciowe lansuja politycznie poprawny imperatyw niedostrzegania odmiennosci
0s6b z niepetnosprawnosciami. Koncepcje réznicujace zachgcaja do zaznaczania odmiennosci przy
zalozeniu, ze owa odmiennos$¢ doswiadczeni nie oznacza ich mniejszej wartosci. Doswiadczenie
sprawnosci i niepetnosprawnosci mozna bowiem umiesci¢ na wspdlnej skali, podkreslajac, ze oba
rodzaje do$wiadczen sa rodzajami bycia-w-$§wiecie normalnymi dla catego rodzaju ludzkiego.
Podobne starcie widoczne jest w koncepcjach feminizmu. W feminizmie tozsamosci forsowano
poglad, ze nie ma (nie powinno by¢) réznic pomigdzy mezczyzng a kobieta w sferze publicznej
oraz ze ple¢ nie ma (nie powinna mie¢) wplywu na role i przywileje. Feminizm réznicy pod-
kresla réznicg pomiedzy tym, co kobiece i mgskie, przy zatozeniu, ze odmienne nie oznacza
mniej warto$ciowe.
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odejscie od statycznego, medyczno-opiekuriczego marginesu, na ktérym dotychczas
lokowano t¢ grupe, na rzecz koncepcji ewoluujacej. Zaczgto dostrzegad, ze to inter-
akcja pomigdzy uszkodzeniem organizmu a barierami §rodowiskowymi i wynika-
jacymi z postaw ludzkich jest realna przeszkoda w pelnym uczestnictwie oséb
z niepelnosprawnosciami w zyciu spotecznym na réwnych zasadach z innymi obywa-
telami. Zapoczatkowalo to ,now er¢” w mysleniu o niepetnosprawnosc?’. Jednoczesnie
zmieniata si¢ $wiadomos¢ samych 0séb z niepelnosprawnosciami i ich rodzin, i to one
oraz ich organizacje stawaly si¢ dominujaca sila sprawcza przemian. Polska ratyfiko-
wata Konwencje o prawach o0séb niepetnosprawnych w 2012 roku.

Niepetnosprawnos¢ jest ztozonym zbiorem stanéw i proceséw, czescia zdrowia
czlowieka. Szacuje si¢, ze ponad miliard ludzi na $wiecie (tj. ok. 15% populacji)
do$wiadcza jakiej$ formy niepetnosprawnosci (WHO, 2011). Niepetnosprawnos¢
jest zagadnieniem feministycznym (Szarota, 2019), co potwierdzaja chociazby dane
Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 roku, ktére wskazuja, ze kobiety stanowia
ok. 54% oséb z niepelnosprawnosciami. Réwniez, co ukazat protest 0séb z niepetno-
sprawnos$ciami i ich opiekunéw z 2018 roku w Sejmie, opicke nad osobami z niepet-
nosprawnosciami sprawujg przede wszystkim kobiety (Pamuta, 2020). Cho¢ prawa
kobiet s3 splecione z prawami 0séb z niepetnosprawnos$ciami, to opisywana w tej
ksiazce grupa — kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualna — jest niewidzialna, a ich
doswiadczenia sg zignorowane zaréwno przez feminizm, ktéry lekcewazy ich niepetno-
sprawnos$¢, jak i przez ruch na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami, w ktérym sa
niewidoczne jako kobiety.

W Polsce obserwuje si¢ powolng transformacj¢ sposobu definiowania niepetno-
sprawnosci w kierunku modelu spotecznego (Ractaw, 2018). Staje si¢ on ramg teore-
tyczna myslenia o zjawisku niepelnosprawnosci. Niezwykle wazne jest, aby model,
ktéry stuzy ksztattowaniu doswiadczenia niepetnosprawnosci w sposéb stawiajacy
osoby z niepetnosprawnosciami jako ekspertéw wilasnej sytuacji, uwzglednial rzeczy-
wisto$¢ i odzwierciedlal priorytety wszystkich tych oséb. Tymczasem wydaje sig,
ze konstrukcje modelu spotecznego przedstawiaja porzadek niepetnosprawnych
mezczyzn i nie uwzgledniaja analogicznego doswiadczenia kobiet z niepetnosprawno-
$ciami jako os6b niepetnosprawnych i jako kobiet (Lloyd, 2001). Réwniez w feminiz-
mie perspektywa kobiet z niepetnosprawnos$ciami jest w duzej mierze ignorowana,
a ich interesy bywaja sprzeczne z feministycznymi postulatami. Kobiety z niepetno-
sprawno$ciami znajduja si¢ zatem pomiedzy ruchem oséb niepetnosprawnych,
w ktérym sa niewidoczne jako kobiety i w ktérym ple¢ powoduje zamet, przemil-
czenia i konfuzje, a ruchem feministycznym, w ktérym ich niepetnosprawnos¢ bywa
bagatelizowana. Coraz silniejsze przekonanie tej grupy kobiet o braku mozliwosci

> Stowa wypowiedziane przez Sekretarza Generalnego Organizacji Narodéw Zjednoczonych Kofiego
Annana 13 grudnia 2006 roku z okazji uchwalenia Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych.
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artykutowania wlasnych potrzeb wewnatrz kazdego z tych ruchéw oraz znaczenie
réwnoczesnego doswiadczania niepetnosprawnosci i plci jest argumentem do rozwa-
zenia mozliwosci przeformutowania wspétczesnych modeli niepetnosprawnosci oraz
wzbogacenia gléwnego nurtu disability studies o kategorig ztozonosci (Begum, 1992;
Garland-Thomson, 2002). Istniejace analizy z zakresu teorii zlozonosci wskazuja,
ze niepetnosprawnos¢ jest wyjatkowo pojemnym zagadnieniem, a tym samym bardzo
zréznicowanym (Rudnicki, 2014), zatem kwestie takie, jak jej rodzaj i stopien, praktycz-
na funkcjonalno$¢, moment nabycia niepetnosprawnosci, widocznos¢ badz niewi-
doczno$¢ s czynnikami, kedre wpltywaja w kluczowy sposéb na doswiadczenie zycia
codziennego, w tym takze do$wiadczenia z zakresu praw reprodukcyjnych (Ciaputa,
Krél, Warat, 2014; Krél, 2018; Wolowicz-Ruszkowska, 2015).

Problemy zwigzane z dostgpem do praw reprodukcyjnych w Polsce i na $wiecie
dotycza wielu kobiet. Jednakze w zwiazku ze specyficzng sytuacja i odmiennym trak-
towaniem kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualng w tym obszarze do$wiadczaja
one dyskryminacji w wyjatkowo dotkliwy sposéb, intersekcjonalnie. Ten szczegdlny
rodzaj dyskryminacji wynika z naktadania si¢ kilku cech tozsamoéci, tworzac charak-
terystyczng spirale wykluczen (Cole, 2008, 2009; Collins, 2000; Cook i in., 2003;
Fredman, 2005; Shields, 2008). Kobiety z niepetnosprawnoscig intelektualng sg nara-
zone na co najmniej trzy rodzaje dyskryminacji: ze wzgledu na ple¢ (podobnie jak
wszystkie kobiety w tym zakresie), niepetnosprawnos¢ (wzgledem ,petnosprawne;”
wigkszo$ci) oraz rodzaj niepetnosprawnosci (niepelnosprawnos¢ intelektualna wy-
znacza niska pozycje w stratyfikacji wewnatrzgrupowej oséb z niepetnosprawnosciami).
Suma rozmaitych cech rozstrzyga zatem o mozliwosci uczestnictwa w réznych rolach
spolecznych, w tym roli matki. W Polsce zjawisko wielokrotnej dyskryminacji kobiet
z niepetnosprawno$ciami nie pochodzi z zapiséw aktéw prawnych, wrecz przeciwnie —
z ich braku, jak réwniez, a moze przede wszystkim, z kulturowych wzorcéw miejsca
kobiety z niepetnosprawnosciag w srodowisku spotecznym. Spoteczeristwo nie dostrzega
(lub tez zdaje sig ignorowac ten fakt), ze kobiety z niepetnosprawnosciami sa wielokrot-
nie dyskryminowane, a brak tej swiadomosci znajduje swoje negatywne odzwierciedle-
nie w prawodawstwie (pominigcie tej grupy spolecznej), prawach zwyczajowych oraz
utrwalanych z pokolenia na pokolenie dyskryminujacych normach kulturowych.

Wszystkie zachodnie spofeczefistwa liberalno-demokratyczne uznaja sfer¢ pro-
kreacji za domeng ludzkiej wolnosci, na ktdrej strazy stoja prawa legalne (i moralne),
zwane prawami reprodukcyjnymi (Cook, Dickens, Fathalla, 2003)°. Jednym ze spo-
sobéw opowiedzenia historii tych praw w XX wieku jest ,,przedstawienie jej jako
opowiesci o postgpie, w szczegdlnosci o postepie w obszarze indywidualnej ludzkiej
autonomii” (O’Neill, 2002, s. 50). Zakres ludzkiej wolnosci w sferze prokreacji

¢ W literaturze przedmiotu terminy ,reprodukcja” i ,prokreacja” traktowane sa zazwyczaj jako
synonimy, dlatego bed¢ uzywa¢ ich w tym tekscie zamiennie.
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poszerzat si¢ bowiem w ostatnich dekadach wraz z rozwojem wiedzy i techniki me-
dycznej oraz z post¢pujaca demokratyzacja i liberalizacja zycia spotecznego. Historia
ostatniego stulecia’ udowodnita, ze przymus reprodukcyjny jest naganny, albowiem
oznacza ingerencje w najbardziej intymne sfery ludzkiego zycia, a czgsto takze atak
na integralnos¢ cielesna, zdrowie, a nawet zycie jednostek. W wielu regionach $wiata
polityka populacyjna nadal realizowana jest przy uzyciu $rodkéw przymusu, prak-
tyki te spotykaja si¢ jednak z jednoznacznym potgpieniem ze strony spolecznosci
mi¢dzynarodowej. Rozwdj instrumentéw ochrony praw czlowieka po II wojnie
$wiatowej doprowadzit do uznania prawa do ochrony przed arbitralng ingerencja
paristwa w zycie prywatne, rodzinne i domowe oraz prawa do zawarcia matzenistwa
i zalozenia rodziny za jedne z podstawowych praw czlowieka. Prawa te zostaly
zapisane w najwazniejszych dokumentach prawnocztowieczych o zasiggu global-
nym i regionalnym, obok tak fundamentalnych praw, jak prawo do zycia, wolnosci,
bezpieczeristwa wlasnej osoby, ochrony przed jakakolwiek dyskryminacja oraz
ochrony przed torturami lub okrutnym nieludzkim albo upokarzajacym traktowa-
niem®. Powszechnie uznano tez, ze wolno$¢ od przymusu i dyskryminacji w sferze
prokreacji ma fundamentalne znaczenia dla indywidualnej i zbiorowej pomyslnosci
(Réiyfiska, 2016).

Réwniez wspomniana wczesniej Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych
odnosi si¢ do kwestii praw reprodukcyjnych. W artykule 23, dotyczacym poszano-
wania zycia rodzinnego i domowego, istnieje zapis:

7 Wiek XX byt §wiadkiem brutalnych ingerencji pafistwa w ludzka rozrodczosé. W pierwszej
polowie ubieglego stulecia, wraz z rozwojem ruchu eugenicznego, w wielu krajach pojawity si¢
programy przymusowej sterylizacji os6b o niepozadanych cechach fizycznych, psychicznych lub
etnicznych. Ustawy eugeniczne pozwalajace na przymusows sterylizacj¢ ,niedostosowanych
osobnikéw” obowiazywaty w wickszosci paristw europejskich, w Australii, niektérych krajach
Azji i Ameryki Eacinskiej, w Kanadzie oraz w trzydziestu trzech stanach USA (Zaremba-Bielawski,
2014). W potowie ubiegltego wieku catkowitego podporzadkowania sfery prokreacji celom
zbrodniczej ideologii rasistowskiej dokonat rezim nazistowski. Przymusowe sterylizacje staty si¢
jednym z gtéwnych narzedzi walki nazistéw o czysto$¢ i zdrowie rasy ,panéw” (Hrabar, 1975).
W drugiej potowie XX wieku represyjna polityke populacyjna, radykalne ograniczajaca indywidual-
na wolno$¢, wprowadzity m.in. wtadze Rumunii (Dekret nr 770, zob. Keil, Andreescu, 1999),
Indii (program kontroli narodzin, zob. Brown, 1984) i Chin (polityka jednego dziecka, zob.
HRIC, 1996).

Zob. np. art. 12 Powszechnej deklaracji praw cztowieka przyjetej i proklamowanej przez Zgroma-
dzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych 10 grudnia 1948 roku (dostep: http://www.ms.gov.pl/
prawa_ czl_onz/prawa_czlow_12.doc); art. 8 i 12 Konwencji o ochronie praw cztowieka i podsta-
wowych wolnosci opracowanej przez Rade Europy w 1950 r. (Dz.U. z dnia 10 lipca 1993 r., nr 61,
poz. 284-285); art. 17 i 23 Miedzynarodowego paktu praw obywatelskich i politycznych opracowa-
nego przez Organizacje Narodéw Zjednoczonych i otwartego do podpisu 19 grudnia 1966 r.
(Dz.U. z 29 grudnia 1977 r., nr 38, poz. 167).

Szerzej o prawach reprodukcyjnych pisz¢ w rozdziale Prawne aspekty macierzyristwa kobiet
z niepetnosprawnosciq intelektualng.
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Pasistwa-Strony podejmg skuteczne i wlasciwe dziatania majace na celu eliminacjg dyskry-
minacji wobec 0séb niepetnosprawnych we wszelkich kwestiach odnoszacych si¢ do sfery
malzedstwa, rodziny, rodzicielstwa i zwiazkéw, na réwnych zasadach z innymi obywate-
lami, aby zagwarantowaé: [...] (b) Prawo oséb niepetnosprawnych do podejmowania
swobodnych i odpowiedzialnych decyzji o liczbie i czasie urodzenia dzieci oraz do dostgpu
do dostosowanych do wieku edukacji i informacji dotyczacych prokreacji i planowania
rodziny, a takze do $rodkéw niezbednych do korzystania z tych praw.

Polska prezentuje stagnacje i brak determinacji we wdrazaniu standardéw konwen-
cyjnych w dziataniach paristwa dotyczacych przestrzegania praw reprodukeyjnych,
na co zwrécit uwage Komitet ONZ ds. Praw Oséb z Niepetnosprawnosciami
w 2018 roku’, ktéry zauwazyt szczegdlnie trudng sytuacje kobiet z niepetnosprawno-
$ciami, przejawiajaca si¢ m.in. brakiem poszanowania praw reprodukcyjnych. Jedna
z rekomendacji Komitetu byta tez koniecznos¢ rezygnacji Polski z zakazu matzenstw
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna. Jakie nowe perspektywy i wyzwania sig
pojawia, kiedy spojrzymy na przecigcie kategorii plci i niepetnosprawnosci? Jakie sa
prawa reprodukcyjne z punktu widzenia studiéw o niepelnosprawnosci?

Perspektywa kobiet z niepetnosprawnosciami jest konsekwentnie pomijana albo
sprzeczna z zalozeniami gtéwnego nurtu feminizmu w obszarze analizowanych w tej
ksigzce zagadnieri dotyczacych praw reprodukcyjnych. Po pierwsze, macierzyfstwo
jako konstrukt spoteczny ciagle pozostaje pod wieloma wzgledami ekskluzywne i nie-
dostgpne dla tej grupy kobiet (Arnade, Haefner, 2011; Lewiecki-Wilson, Cellio,
2011). Po drugie, kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng sa systemowo i spo-
tecznie wykluczone z potrzeb seksualnych, weiaz panuje przekonanie o ich aplciowosci
i aseksualnosci, ktére przektada si¢ na brak socjalizacji do przysztych rél rodziciel-
skich (Wotowicz-Ruszkowska, 2013). Sytuacje kobiet z niepetnosprawnoscia warun-

? Rartyfikacja Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych skutkuje obowiazkiem wdrazania jej
postanowieni. Za koordynowanie wykonywania konwencji na poziomie centralnym odpowiada
w Polsce Minister Pracy i Polityki Spotecznej, ktéry powotat Zespét do spraw wykonywania
postanowient Konwencji, dziatajacy jako organ pomocniczy Ministra, petniacy funkcje mecha-
nizmu koordynacji, w rozumieniu artykutu 33 ust. 1 konwencji. Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej petni funkeje punktu kontaktowego w sprawach dotyczacych wdrazania konwencij,
o ktérym mowa w art. 33 ust. 1. Powolanie zespotu nastapito zgodnie z Zarzqdzeniem nr 26
Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 28 sierpnia 2013 roku w sprawie powotania Zespotu
do spraw wykonywania postanowierns Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych (Dz. Urz. MPiPS
z 28 sierpnia 2013 roku poz. 27). W skiad zespolu wchodzg przedstawiciele szesnastu mini-
sterstw zobowigzanych do wdrazania postanowienl konwencji. Zgodnie z Zarzadzeniem przewod-
niczacy zespotu moze zapraszaé do udziatu w posiedzeniach zespotu — zwlaszcza w charakterze
ekspertéw — inne osoby niz cztonkowie zespotu, w szczegblnosci reprezentujace np. poszczegdlne
ministerstwa lub organizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami.
Koordynowanie wykonywania konwencji obejmuje w szczegélnosci prowadzenie oceny, czy w pro-
cesie tworzenia prawa, polityki i programéw brane sa pod uwage postanowienia konwencji,
oraz postulowanie, aby zostaly usunicte jej naruszenia stwierdzone na tym etapie.
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kuja w duzej mierze postawy wobec ich seksualnosci, a podstawowa kwestia istotng
dla tej grupy jest uznanie ich prawa do bycia postrzeganymi jako istoty seksualne
w ogéle. Zwiazek migdzy odmowg prawa do seksualno$ci a mozliwos$ciami oraz
dziataniem uprzedzen na temat ciata — zaréwno pod wzgledem estetyki fizycznej
i atrakcyjnosci seksualnej, jak i zdolnosci funkcjonalnej — rodzi pewne problemy dla
kobiet z niepetnosprawnosciami, odrézniajace je od dyskurséw gléwnego nurtu
feminizmu. Kobiety z niepetnosprawnosciami uznaja zastugi feminizmu w kwestiono-
waniu pojecia kobiecosci zawartej w ,idealnym” kobiecym ciele, jednak rzucenie
wyzwania kulturze, w ktérej kobiety czuja si¢ pod presja dyskursu sprawnego ciata
i dazenia do zuniformizowanej estetyki, moze by¢ prawie niemozliwe, jesli nie-
petnosprawnos¢ sprawia, ze alternatywne modele kobiecosci sa réwnie nieosiagalne
(McRuer, 2013). Zastgpcze modele kobiecoséci rozwinigte w feminizmie moga by¢ poza
zasi¢giem tych kobiet z niepetnosprawnoscia, ktdre nie sa w stanie dostosowa¢ si¢ do
modelu silnej, sprawnej kobiety (Wendell, 1996). Kolejna ktopotliwa kwestia w dia-
logu disability studies i feminist studies jest ztéwnanie ,,matkowania” z wykonywa-
niem zadad domowych i opiekunczych. Poniewaz kobiety z niepetnosprawnoscia
w mniejszym lub wigkszym stopniu potrzebuja wsparcia w realizowaniu obowiazkéw
macierzynskich, czgsto nie sg uwazane za zdolne do zapewnienia opieki potomstwu.
Przecza temu istniejace badania, ukazujace kobiety z niepetnosprawnosciami w rolach
0s6b skutecznie realizujacych prace opiekuricze wobec innych cztonkéw rodziny:
whasnych dzieci, rodzenistwa, kuzynostwa czy rodzicéw (m.in. Ciaputa, Krél, Warat,
2014; Wotowicz-Ruszkowska, 2015). Przekonania te, przektadajace si¢ na infantylizo-
wanie 0s6b z niepetnosprawno$ciami, zwiazane sg z przejéciami statusowymi do doro-
stosci (np. podjecie pracy, samodzielne mieszkanie, zawarcie matzedstwa), ktorych
wypetnienie nie zawsze jest mozliwe, np. dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng (Krzaklewska, 2014; Pascall, Hendey, 2004; Robey, Beckley, Kirschner, 2006).
Analiza probleméw zwigzanych z realizacja praw reprodukcyjnych i rodzicielskich,
ktére napotykaja kobiety reprezentujace rézne kategorie spoteczne, wymaga zastoso-
wania teorii intersekcjonalnosci, ktéra uwypukla ztozonos¢ doswiadczen, rézne
plaszczyzny nieréwnosci i przecinanie si¢ wielu aspektéw tozsamosci, nie tylko tych
zwiazanych z plcia, lecz takze z niepetnosprawnoscia i jej rodzajem (Crenshaw, 1991;
Taylor, Hines, Casey, 2011). Podejscie intersekcjonalne motywuje do tego, by spojrze¢
na poszczegdlne zjawiska spoteczne nie z perspektywy ogétu spoleczeristwa, lecz
poszczegdlnych grup spolecznych, przynaleznoé¢ do nich moze bowiem ksztattowacd
(i najczesciej ksztattuje) réznorodne rodzaje doswiadczen. Taka perspektywa pozwala
na analiz¢ sposobéw, w jakie spoleczne i kulturowe kategorie przecinajg si¢ z soba czy
wzajemnie wzmacniaja, by wytworzy¢ inne jakosciowo doswiadczenie (Cieslikowska,
Sarata, 2012; Crenshaw, 1991; Hill Collins, Bilge, 2016). Przyjecie tego dosy¢ intuicyj-
nego zalozenia pociaga za sobg od wielu lat daleko idace skutki dla nauk spotecz-
nych. Nauki te staja si¢ coraz bardziej uwrazliwione na potrzebg opisania nie tylko
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doswiadczenia grup wigkszosciowych, lecz takze tych, ktérych do§wiadczenie czgsto
wymyka si¢ opisowi opartemu na duzych kwantyfikatorach (Krél, 2018). Zgodnie
z tym zalozeniem do§wiadczenia macierzynistwa w przypadku kobiet z niepetno-
sprawno$cig intelektualng sa zaposredniczone przez zréznicowane, ze wzgledu
np. na rodzaj i stopieni niepetnosprawnosci, czynniki zwiagzane chociazby z dost¢pnoscia
(jak dostepnos¢ informacji o stanie zdrowia), zyciem w segregowanych instytucjach,
konieczno$cia wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, zaleznoscia od rodziny
pochodzenia oraz przez postawy i oczekiwania spoteczne taczace si¢ z kobiecoscia
i seksualnoscia.

Zagadnienie macierzyristwa kobiet z niepetnosprawnosciami przez lata nie stano-
wilo pola zainteresowania nauk spofecznych, czyniac z niego paradygmat zignoro-
wany'® (Obuchowska, 1987), byto ono zarezerwowane dla kobiet spelniajacych
okreglone kryteria, w tym kryterium sprawnosci (Krél, 2018). W badaniach miedzy-
narodowych tabuizacja tematu ulegta dekonstrukeji wraz z rozwojem ruchu na rzecz
praw 0sob z niepetnosprawnosciami (Krél, 2018; Szarota, 2019). Jednoczesny rozwdj
medycyny pozwolil na wigkszy wglad w zdrowie reprodukcyjne kobiet z réznymi
niepetnosprawnosciami. Zdrowie reprodukcyjne oraz zaktadanie rodziny stopniowo
staja si¢ jednym z waznych obszaréw przemian spotecznych. Zmiany te $wiadczg nie
o tym, ze wcze$niej osoby z niepetnosprawno$ciami nie miaty dzieci, cho¢ historia
eugeniki odcisn¢ta swoje pigtno, ale o tym, ze nastgpuje znaczaca zmiana w polu
dyskursywnym: rodzicielstwo 0s6b z niepetnosprawnosciami stopniowo przestaje by¢
tematem tabu.

Jednoczesnie warto zauwazy¢, ze macierzyristwo kobiet z diagnoza umiarkowanej
lub znacznej niepetnosprawnosci intelektualnej, bgdace podstawg czynionych w tej
ksiazce analiz, to zagadnienie silnie tabuizowane w dyskursie publicznym w Polsce.
Wychowywanie dzieci przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna jest kwestia
przynoszaca wiele pytan i wzbudzajaca emocje w srodowisku specjalistéw wspieraja-
cych te osoby (Jurczyk, 2018). Jednoczesnie na gruncie polskiej nauki temat rodzi-
cielstwa funkcjonuje gléwnie na marginesie rozwazan dotyczacych dorostosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna'', a dotychczasowa wiedza na ten temat oparta

10 W pracy postuguje si¢ umownym znaczeniem terminu ,paradygmat”, rozumiejac go jako zatoze-
nie (czy zbidr zalozen) w mysleniu o danej grupie. Wspoétczesne nauki humanistyczne i spoteczne
prowadzg ozywiona dyskusje na temat paradygmatéw w nich obecnych, aktualnych i zdezakeualizo-
wanych, tych, ktére mozna uzna¢ za dominujace, i tych, ktére utracily badz traca swoja dotych-
czasowgq range (Krause, 2010; Kwiecinski, 2000, 2011; Zaorska, 2015).

"W Polsce rodzicielstwo 0séb z umiarkowana i znaczng niepetnosprawnoscia intelektualng byto
przedmiotem zaledwie kilku badan: Griitz, 2007, 2011; Kijak, 2016, 2017, 2019; Nowak-Lipiriska,
2003 i opracowan teoretycznych: Bartnikowska, Chyta, Cwirynakio, 2014; Cwirynkaio, 2013,
2019; Cwirynkalo, Zyta, 2015; Drzazga, 2016; Mikrut, 2016. Inne badania dotycza oséb z lekka
niepetnosprawnoscig intelektualng (np. Bartnikowska, Cwirynkalo, Chyta, 2013; Gajdzica,
2004; Koscielska, 2000; Lizon-Sztapowska, 2009, 2011, La$, 2004; Zawislak, 2005). Istnieja
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jest przede wszystkim na wynikach badan realizowanych w Kanadzie i Australii
(m.in. Llewellyn i in. 2010; Llewellyn, Hindmarsh, 2015; McConnell, Llewellyn,
2002; Sigurjénsdéttir, Rice, 2017).

Kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng to grupa majaca ograniczone mozli-
wosci rodzicielstwa lub catkowicie ich pozbawiona. Ich autonomia reprodukcyjna
historycznie byta (i do pewnego stopnia nadal jest) ograniczana przez polityki euge-
niczne (zaréwno pasywne, np. segregacja w separowanych plciowo instytucjach opieki,
gdzie kontrolowano ich seksualnos$é¢, jak i aktywne, np. wymuszone sterylizacje)
wprowadzane gléwnie w pierwszej potowie XX wieku. W wielu miejscach na $wiecie
kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng podlegaly przymusowym sterylizacjom
(o ktérych czgsto nawet nie byly informowane) i wymuszonym aborcjom, ograni-
czaniu prawa do matlzenistwa, odbieraniu prawa do opieki nad dzieckiem, a takze
segregowaniu w instytucjach kontrolujacych ich seksualno$¢ (Ladd-Taylor, 1997;
Musielak, 2008; Zaremba-Bielawski, 2014). Migdzynarodowe raporty potwierdzaja,
ze ta kontrola plodnosci — w zréznicowanym stopniu w zaleznosci np. od rodzaju nie-
pelnosprawnosci czy regionu — trwa do dzisiaj (European Disability Forum, 2011;
Frohmader, Meekosha, 2012; Human Rights Watch, 2008; Stefinsdéttir 2014)"2.
Polska wciaz nie podejmuje staran na rzecz ochrony praw reprodukcyjnych oséb
z marginalizowanych kategorii spotecznych, nie kieruje si¢ idea sprawiedliwosci repro-
dukcyjnej’? i nie postuluje réwnosci i zniesienia podziatléw na uprzywilejowanych
i uposledzonych w decydowaniu o wlasnym ciele, prokreacji, zyciu rodzinnym.

Podjety przeze mnie temat wydaje si¢ zatem mieé potencjat dla rozwoju nauk
spotecznych w Polsce, poniewaz pozwala przyjrze¢ si¢ niepelnosprawnosci widzianej
z perspektywy pici i dopetnia wiedzg dotyczacy dorostosci oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna, podwazajac poglady przyjete za oczywiste i prowokujac do stawiania

réwniez badania dotyczace rodzicielstwa 0séb z niepetnosprawnosciami innymi niz intelektualna
(por. Wiszejko-Wierzbicka, Ractaw, Wotowicz-Ruszkowska, 2018). Kategori¢ plci i niepetno-
sprawnosci uwzgledniaja z kolei badania: Agnieszki Krdl (Niepetnosprawnosé, macierzystwo,
opicka. Autonomia reprodukcyjna i doswiadczenia macierzyhistwa kobiet z niepetnosprawnosciami
w Polsce) i Agnieszki Wotowicz-Ruszkowskiej (2015), nie obejmowaly one jednak kobiet z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Mozna zatem stwierdzié, ze ten temat realnie nie istnieje w pol-
skim dyskursie o niepetnosprawnosci.

O tym, ze prakeyki sterylizacyjne w odniesieniu do kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng
aktualne s3 do dzi$, przekonali$my si¢ chociazby w zwigzku ze sprawg Wioletty Woznej — matki
o$miorga dzieci, ktdra zostata ubezplodniona bez informacji i wyrazenia zgody. Lekarze thuma-
czyli, ze dzialali dla dobra pacjentki (Wotowicz, 2018).

»Sprawiedliwo$¢ reprodukeyjna” oznacza prawo i posiadanie odpowiednich warunkéw do tego,
aby méc: mie¢ dzieci, nie mie¢ dzieci, mie¢ kontrol¢ nad warunkami porodu i opiekowa¢ si¢
posiadanym potomstwem. Obejmuje zatem takie zagadnienia, jak: edukacja seksualna, zdrowie
reprodukeyjne, mozliwosci kontroli wlasnej ptodnosci, prawo do aborcji, prawo do leczenia nie-
plodnosci (dostep do nowoczesnych technologii reprodukeyjnych), ale takze opieke okotoporo-
dowg oraz sprawowanie opieki nad dzie¢mi (Chelstowska, 2011; Krél, 2018).
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pytani dotyczacych funkcjonowania tych 0séb w dorostych rolach spotecznych. W tej
ksigzce, powstalej na podstawie analiz przeprowadzonych w ramach realizowanego
przez trzy lata projektu badawczego Doswiadczanie macierzyhistwa przez kobiety
z niepetnosprawnosciq intelektualng (NCN 2015/17/B/HS6/04148), skoncentrujg si¢
na sposobach praktykowania i do§wiadczania macierzyristwa przez kobiety z niepetno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym', do§wiadczeniach
0s6b wspierajacych je w petnieniu rél rodzicielskich oraz ich dorostych dzieci — za-
miast na warto$ciujacych i normalizujacych dyskusjach na temat natury i znaczenia
tego zjawiska, dominujacych w dyskursie spotecznym®. Przyjmujac tak perspekeywe,
skupiam si¢ na zrekonstruowaniu sposobéw myslenia o macierzyristwie i codzien-
nych praktykach rodzinnych samych czlonkéw tych rodzin. W ksiazce $ledze tez
réznorodne sposoby realizowania prawa do tworzenia rodzin przez osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, ukazuje rowniez, jak realizujg one swoje prawo do reproduk-
¢ji w obliczu braku instytucjonalnego, prawnego i spotecznego wsparcia i mimo wielu
spolecznych przeszkdd, takich jak stereotypy czy nieréwne traktowanie ze wzgledu
na poziom sprawnosci (ang. ableism).

W przeprowadzonym badaniu podj¢tam réwniez zagadnienie roli nieformalnych
systeméw wsparcia w do§wiadczaniu macierzyristwa przez kobiety z niepetnospraw-
noscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym. W wyniku niepetno-
sprawnosci intelektualnej i braku responsywnosci formalnego systemu wsparcia
matki z niepetnosprawnoscia intelektualna osadzone sa w relacjach zaleznosci (Asch,
Rousso, Jefferies, 2001), ich praktyki rodzicielskie cechuje wyjscie poza indywidu-
alizm, a wsparcie w rodzicielstwie jest realizowane na zasadzie wspétpracy/wspétza-
leznosci (ang. interdependency), najczgsciej z rodzing pochodzenia. Wspierane macie-
rzyfistwo jest praktyka spoteczna, w ktéra angazuja si¢ nie tylko rodzice, lecz takie
osoby spokrewnione z dzieckiem oraz inne, wykonujace prace opiekuricza, uzyczajace
kobietom swojej zbiorowej, ponadjednostkowej sity i oparcia, tworzac w ten sposéb
nieformalne systemy opieki (Mayes, Llewellyn, McConnell, 2006; Wotowicz-Rusz-
kowska, 2015). Nieformalna opieka pozostaje krytyczng kwestia w polityce spotecznej
i zajmuje zaréwno wspdlne, jak i sporne terytorium analiz studiéw o niepelnosprawnosci

4 Za kazdym razem, kiedy uzywam w prezentowanych analizach kategorii niepetnosprawnosci
intelektualnej, odnosz¢ si¢ do grupy kobiet z diagnoza umiarkowanej i znacznej niepetnospraw-
nosci intelektualnej.

Celowo unikam rozstrzygnigcia czy nawet komentowania dyskusji, ktéra toczy si¢ w polskiej
debacie na temat tego, czy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny mieé¢ dzieci.
Pytanie to wydaje mi si¢ z natury bezzasadne, poniewaz — bez wzgledu na odpowiedz — jest to
grupa wchodzaca w role rodzicielskie. Jak pokazuja badania empiryczne, pomimo nieprzychyl-
nego kontekstu spotecznego, wiele 0s6b z niepelnosprawnosciami (bez podziatu na rodzaj) jest
rodzicami: szacunki méwia o ok. 350 tys. rodzicach z niepetnosprawnosciami w Polsce (Wiszejko-
-Wierzbicka, Ractaw, Wotowicz-Ruszkowska, 2018). Prowadzone w takim ksztalcie dywagacje
wydaja mi si¢ réwniez niestosowne, protekcjonalne i niepotrzebnie skandalizuja opisywane zjawisko.



