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Niepetnosprawnosc i sprawiedliwos¢ reprodukcyjna.
Zarys wybranych zagadnien
dotyczacych kobiet z niepetnosprawnosciami

Podejscie intersekcjonalne to perspektywa, ktéra inspiruje do spojrzeniana poszcze-
gblne zjawiska spoteczne nie z perspektywy ogétu spoteczenstwa, lecz poszczegol-
nych grup spotecznych, bowiem przynalezno$¢ do nich moze ksztattowac réznorod-
ne rodzaje doswiadczen. Nie inaczej jest w kwestiach zwigzanych z rodzicielstwem
i bezdzietnoscig. Ten punkt widzenia pozwala na analize sposobdw, w jakie spotecz-
ne i kulturowe kategorie przecinajg sie ze soba, czy wzajemnie wzmacniaja, by wy-
tworzy¢ inne, nowe jako$ciowo doswiadczenie (Hill Collins, Bilge 2016; Crenshaw
1991; Cieslikowska, Sarata 2012). Zatem doswiadczenie cho¢by bycia kobieta czy
mezczyzna z niepelnosprawnoscia, moze by¢ i najczesciej jest ksztaltowane inaczej
przez czynniki spoteczne, kulturowe czy ekonomiczne, niz doswiadczenie bycia ko-
bieta czy mezczyzna bez niepelnosprawnosci. Wigze sie to z nier6wnog$ciami struk-
turalnymi, narazeniem na nieréwne traktowanie ze wzgledu na poziom sprawnosci
(ang. ableism), jak i z r6znicami wynikajacymi z samej (pojmowanej w kategoriach
uciele$nienia) niepelnosprawnosci (Campbell 2009; Frohmader, Meekosha 2012;
Wendell 1996; Sheldon 2004). Przyjecie tego dosy¢ intuicyjnego zatozenia ma od
wielu lat daleko idgce skutki dla nauk spotecznych, ktore staja sie coraz bardziej
uwrazliwione na potrzebe opisania nie tylko doswiadczenia grup wiekszosciowych,
ale takze tych, ktérych doswiadczenie czesto wymyka sie opisowi opartemu o duze
kwantyfikatory.

Zgodnie z tym zatozeniem do$wiadczenia macierzynstwa i bezdzietnosci
w przypadku kobiet z niepelnosprawnos$ciami sg zaposredniczone przez zrézni-
cowane ze wzgledu np. na rodzaj i stopien niepelnosprawnosci czynniki zwigza-
ne chociazby z dostepnoscia (jak dostepno$¢ informacji o stanie zdrowia), zyciem
w wydzielonych instytucjach, konieczno$cia wsparcia w codziennym funkcjo-
nowaniu, zalezno$cia od rodziny, pochodzenia oraz przez postawy i oczekiwa-
nia spoteczne zwigzane z kobiecos$cia i seksualnosciag. Pomimo to, sytuacja kobiet
z niepetnosprawnosciami w zakresie (nie)macierzynstwa przez lata nie stanowita
pola zainteresowania nauk spotecznych, niejako uginajac sie pod ciezarem przymu-
su sprawnego ciata (ang. compulsory able-bodiedness) (McRuer 2013). Na arenie
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miedzynarodowej tabuizacja tematu ulegta dekonstrukcji wraz z rozwojem ruchu
na rzecz praw osob niepetnosprawnych. Jednoczesny rozw6j medycyny pozwolit na
wiekszy wglad w zdrowie reprodukcyjne kobiet z ré6znymi niepelnosprawnoscia-
mi czy kondycjami zdrowotnymi. Zdrowie reprodukcyjne oraz zaktadanie rodziny
stopniowo stajg sie jednym z waznych obszaréw (niekoniecznie linearnych) prze-
mian. Zmiany te nie $wiadcza o tym, Ze wcze$niej osoby z niepelnosprawno$ciami
nie miaty dzieci - cho¢ historia eugeniki odcisneta swoje pietno - ale o tym, Ze naste-
puje znaczaca zmiana w polu dyskursywnym: rodzicielstwo os6b z niepelnospraw-
no$ciami stopniowo przestaje by¢ tematem tabu.

Celem niniejszego tekstu jest zarysowanie czynnikéw, ktére wptywaja na do-
$wiadczenie kobiet z niepelnosprawno$ciami w zakresie macierzynstwa i bezdziet-
nosci. Przedstawiam przeglad problematyki badawczej, wskazujac na wybrane,
charakterystyczne zjawiska omawiane w literaturze przedmiotu i badaniach mie-
dzynarodowych, ze szczeg6lnym wskazaniem na sytuacje w Polsce. Tekst ten opie-
ram rowniez na wiasnych badaniach ,Niepetnosprawnos¢, macierzynstwo, opieka.
Autonomia reprodukcyjna i doswiadczenia macierzynstwa kobiet z niepetnospraw-
nosciami w Polsce”, w ktérych prowadze wywiady jako$ciowe z kobietami z niepet-
nosprawno$ciami fizycznymi i sensorycznymi.

Sprawiedliwos¢ reprodukcyjna

Uzyteczna koncepcja, ktéra pozwoli naswietli¢ wybrang tematyke, jest spra-
wiedliwo$¢ reprodukcyjna (ang. reproductive justice) pozwalajaca na uchwycenie
wyboréw reprodukcyjnych w szerszym spotecznym konteks$cie. Sam termin po-
wstat w latach 90. XX wieku w $§rodowisku czarnych feministek i czerpat inspiracje
z podejscia intersekcjonalnego. Miat stuzy¢ do opisania sfery praw reprodukcyjnych
przy jednoczesnym uwzglednieniu czynnikéw systemowych (czesto powotujac sie
przy tym na kategorie opresji, takie jak rasizm czy klasizm). Termin ten wywodzi sie
z rozpoznania ograniczen zwigzanych z kategorig wyboru: wychodzi poza jednost-
kowa decyzje, wskazujac na jej spoteczne zakorzenienie. Podejscie nakierowane na
indywidualny wybor - zdaniem twérczyn koncepcji - byto niewystarczajace do opi-
sania i pokonania barier strukturalnych wywodzacych sie z opresji spotecznej do-
tyczacej ptci, (niepetno)sprawnosci, orientacji seksualnej, pochodzenia etnicznego
etc. W zwiazku z tym w ramach analiz dotyczacych sprawiedliwos$ci reprodukcyjnej
podkresla sie spoteczne konstruowanie rodzicielstwa, stawiajac pytanie o to, kto
i dlaczego moze by¢ rodzicem oraz kto o tym decyduje!. W polu zainteresowania
pojawia sie zatem porzadek makrostrukturalny (m.in. panstwo, prawodawstwo,
ekonomia), ktéry ksztattuje nieréwnosci i pozycje kobiet (Ross and Solinger 2017;

1 Zalezno$ci te ujawniaja sie np. w dostepie do zaptodnienia in vitro. Dla przyktadu,
w USA osoby o niskim statusie materialnym, nieméwiace po angielsku, a takze czarnosko-
re maja trudnosci z otrzymaniem diagnozy kierujacej na zabiegi in vitro (Joffe, Reich 2015).
W Polsce natomiast ustawa dopuszczata dostep do in vitro w przypadku par heteroseksual-
nych, pomijajac singielki czy osoby zyjace w zwiazkach jednoptciowych (Mizielinska, Struzik,
Krél 2017). Jednoczesnie mimo duzych réznic w ustawodawstwie w poszczegdlnych krajach,
in vitro pozostaje mato dostepne dla 0séb z niepetnosprawnosciami (Mutcherson 2009).
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Price 2010; C.E. Joffe and Reich 2015; Luna and Luker 2015; Asian Communities
for Reproductive Justice 2005). Autorki i autorzy reprezentujacy ten nurt stawia-
ja pytania o to, w jaki sposéb prawo ksztattuje rodzicielstwo poszczegdlnych grup
spotecznych, kim sg grupy nieuprzywilejowane oraz jakie potrzeby dotyczace rodzi-
cielstwa i praw reprodukcyjnych wyrazaja ruchy spoteczne. Zatem w zakres przed-
miotu badan wchodza m.in.: ograniczanie i kryminalizacja reprodukcji, polityka
publiczna dotyczaca praw reprodukcyjnych, miedzynarodowe regulacje surogacji,
definiowanie rodziny, dostepno$¢ in vitro, rodzicielstwo grup marginalizowanych
(np. os6b LGBTI, oséb niepelnosprawnych), stygmatyzowanie nastoletnich matek,
rodzicielstwo oséb pozbawionych wolnosci, dostep do niezmedykalizowanego po-
rodu czy zwiazki degradacji sSrodowiska naturalnego z nieptodnoscia (Joffe, Reich
2015; Luna, Luker 2015; Ross, Solinger 2017). Co wiecej, perspektywa ta niejako
redefiniuje podejscie oparte o prawa reprodukcyjne, ktére kojarzy sie gtéwnie z wal-
ka o prawo do aborcji, natomiast sprawiedliwos$¢ reprodukcyjna dotyczy w réwnym
stopniu do$§wiadczen i woli zwigzanej z nieposiadaniem dzieci, byciem rodzicem jak
i wsparciem w rodzicielstwie (co szczegélnie istotne w perspektywie o0s6b z nie-
petnosprawnosciami?). Podkreslanie rownosci tych postulatéw wiaze sie z rozpo-
znaniem tego, iz niektére grupy sa pozbawione mozliwosci rodzicielstwa badz ich
reprodukcja jest ograniczana. Z tych wzgledéw, perspektywa sprawiedliwosci re-
produkcyjnej wydaje sie by¢ stuszna do nakre$lenia czynnikéw wptywajacych na
doswiadczenie rodzicielstwa i bezdzietno$ci kobiet z niepelnosprawnos$ciami.

Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami

0 ile wiele wysitk6w na rzecz autonomii reprodukcyjnej kobiet dotyczyto moz-
liwo$ci decydowania o tym, czy i kiedy mie¢ dzieci, a wytamanie sie ze spotecznego
oczekiwania zostania matka ciaggle postrzegane jest jako odejscie od normy, o tyle
w przypadku kobiet z niepelnosprawnosciami najczesciej nadrzedng kwestig jest
staranie o mozliwos$¢ bycia matka pomimo kontekstu spotecznego, cho¢ spoteczen-
stwo nie wspiera lub kontroluje i zniecheca do posiadania dzieci. Macierzynstwo
bowiem - jako konstrukt spoteczny, uwarunkowany historycznie - ciagle pozo-
staje pod wieloma wzgledami niedostepne dla kobiet z niepetnosprawnosciami
(Arnade, Haefner 2011; Lewiecki-Wilson, Cellio 2011). Ich autonomia reproduk-
cyjna historycznie byta (i do pewnego stopnia jest) ograniczana przez polityke
eugeniczng w pierwszej potowie XX wieku, zaréwno eugeniki pasywnej (np. se-
gregacja w separowanych ptciowo instytucjach opieki), jak i aktywnej (np. wymu-
szone sterylizacje). W wielu miejscach na $wiecie kobiety z niepelnosprawnosciami
podlegaty przymusowej sterylizacji (o czym czesto nawet nie byty informowane)
i wymuszonym aborcjom, ograniczaniu prawa do matzenstwa, odbieraniu prawa
do opieki nad dzieckiem, a takze segregowaniu w instytucjach kontrolujgcych ich
seksualno$¢ (McLaren 1990; Malacrida 2015; Ladd-Taylor 1997; Musielak 2008).
Miedzynarodowe raporty poswiadczaja, ze ta kontrola ptodnosci - w zréznicowa-
nym stopniu w zaleznosci np. od rodzaju niepelnosprawnosci czy regionu - trwa

2 Perspektywa sprawiedliwos$ci reprodukcyjnej postrzegana jest jako wyjscie poza de-
bate pro-life vs. pro-choice.
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do dzisiaj (European Disability Forum 2011; International Network of Women
with Disabilities 2010; Frohmader and Meekosha 2012; Human Rights Watch n.d.;
Stefansdoéttir 2014). W Polsce nie istniejg rzetelne badania na ten temat, jednak za-
stanawia pytanie dotyczace tego, czy (i jezeli tak, to w jakiej skali) zatoZenie o braku
seksualnosci kobiet z niepelnosprawnosciami przektada sie w Polsce na kontro-
lowanie ich ptodno$ci, np. poprzez aborcje czy sterylizacje wbrew woli (pomimo
regulacji prawnych) i jezeli tak, to kto o tym decyduje. Trzeba jednak zaznaczy¢,
ze w przeciwienstwie do innych krajéw w pierwszej potowie XX wieku w prawo-
dawstwie polskim nie istniaty przepisy zezwalajgce na sterylizacje ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢. Niewprowadzenie w miedzywojennej Polsce takich przepiséow
nie oznacza jednak, ze na ziemiach polskich nie odbyta sie wéwczas dyskusja do-
tyczaca sterylizacji*. Debaty byty wywotane dziatalno$cig Polskiego Towarzystwa
Eugenicznego oraz przedstawieniem ustawy eugenicznej, ktéra bezposrednio inter-
pretowata instytucjonalizacje jako narzedzie ograniczania mozliwosci posiadania
potomstwa® (Gawin 2003; Musielak 2008).

Obecnie sytuacje kobiet z niepetnosprawnosciami warunkuja w duzej mierze
postawy wobec seksualnosci i posiadania dzieci: istnieje szeroka literatura przed-
miotu dowodz3aca, Ze ciggle panuje spoteczne przekonanie o aptciowosci i aseksual-
nosci® osob z niepetnosprawnosciami, ktore przektada sie na np. brak socjalizacji do
przysztych rél rodzicielskich. Co wiecej, kobiety z niepetnosprawnos$ciami sa raczej
postrzegane jako odbiorczynie opieki, a nie osoby ja sprawujace, co, jak pokazu-
ja badania wtasne, nie zawsze ma potwierdzenie na poziomie empirycznym - ko-
biety z (niektérymi) niepelnosprawnosciami wypetniajag bowiem role opiekuncze
wobec innych cztonkéw rodziny: wtasnych dzieci, rodzenstwa, kuzynostwa czy ro-
dzicow. Przekonania te sktadajgce sie na infantylizowanie os6b niepetnosprawnych

3 Obecnie w Polsce ubezptodnienie jest wlasciwie nielegalne (zaréwno za zgoda, jak
i bez zgody), za wyjatkiem uzasadnionych sytuacji medycznych.

* Jak podaje Michat Musielak, autor monografii szczegétowo omawiajacej zagadnienie
sterylizacji w latach 1899-1945, wyjatkiem na ziemiach polskich byto jednak Wolne Miasto
Gdansk, gdzie jak pisze: ,w wyniku przejecia wtadzy przez zwolennikéw Hitlera 14 listopada
1933 r. wprowadzono wzorowane na ustawie z 14 lipca zasady sterylizacji. Tylko w latach
1934-1935 poddano tam sterylizacji 505 oséb” (Musielak 2008: 211).

5 Proponowano wprowadzenie w § 8 Punkcie 2. ,racjonalnej segregacji tj. trzymanie
w zaktadach zamknietych (izolujacych od siebie pte¢ odmienng) jednostek, ktérych rozrod
jest niepozadany (zaktady dla umystowo chorych, wiezienia dla przestepcéw, domy pomocy
dla wtéczegow, zebrakéw zawodowych, domy wychowania dla nierozwinietych)” (Musielak
2008: 283). W paragrafie dziewigtym tego samego dokumentu czytamy, Ze niepetnospraw-
no$¢ byta - w tym nieprzyjetym dokumencie - jedng z gtéwnych przestanek: ,§ 9 Punkt 3
Wskazaniem do wyjatowienia ptciowego sa: ciezkie choroby, przekazywane potomstwu za-
rowno natury fizycznej jak i psychicznej, gltebokie dziedziczne zboczenia (moral insanity),
ciezkie zboczenia seksualne, ciezkie dziedziczne wady zmystow (gtuchoniemota wrodzona,
Slepota wrodzona), wreszcie ciezki alkoholizm” (Musielak 2008: 284).

¢ Pomimo zatozenia o aseksualnosci, kobiety z niepetnosprawnosciami do$wiadczaja
przemocy seksualnej czesciej niz inne grupy. Dodatkowo, zatozenie o aseksualnosci kobiet
z niepetnosprawnos$ciami ma konsekwencje w przyzwoleniu na przemoc seksualng wobec
nich, np. poprzez nieuznawanie wiarygodnos$ci zeznan ofiar (Ciaputa, Krél, Warat 2014;
European Disability Forum 2011).
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zwigzane s3 z konstrukcjg przejs¢ statusowych do dorostosci (np. podjecie pracy,
samodzielne mieszkanie, zawarcie matzenstwa), ktérych wypetnienie nie zawsze
jest mozliwe dla os6b z niepetnosprawnosciami (Robey, Beckley, Kirschner 2006;
Pascall, Hendey 2004; Krzaklewska 2014). Dodatkowo, kobiety czesto mierza sie
z silnymi stereotypami, ktére oparte s o patriarchalng kontrole seksualnosci oraz
wyidealizowane wzorce piekna i atrakcyjnosci. Z tych wzgledéw dla kobiet z nie-
pelnosprawno$ciami pierwszoplanowa kwestig jest mozliwo$¢ posiadania dzieci,
o ktéra wiekszo$¢ kobiet nie musi walczy¢ (Kallianes, Rubenfeld 2015).

Przekonanie o aseksualnosci i wynikajgce z niego przemilczenie rodzicielstwa
kobiet niepetnosprawnych znalazto swdéj wyraz réwniez w naukach spotecznych,
gdzie w zakresie studiéw nad rodzing centrum zainteresowania stanowity niepet-
nosprawne dzieci, w pewnym stopniu réwniez do$wiadczenia ich rodzicow lub
opiekunow (w tym przede wszystkim matek), ktére wykonuja wiekszo$¢ pracy
opiekunczej (Bakiera, Stetler 2014; Mikotajczyk-Lerman 2013; Palecka, Szczodry
2011), a w ostatnich latach interesujace analizy ksztattowania sie polityk wsparcia
(Bakalarczyk 2015; Kubicki 2015). Co istotne, zanim popularnos¢ zdobyto podej-
Scie intersekcjonalne, obecnos¢ perspektywy kobiet z niepetnosprawnosciami za-
réwno w gender studies, jak i studiach o niepetnosprawnosci byta nikta. Niemniej
jednak, jak wspotcze$nie podkreslaja badaczki taczace perspektywe feministyczna
ze studiami o niepetnosprawnosci, obydwie te dziedziny, a takze ruchy spotecz-
ne (na rzecz praw kobiet i na rzecz praw oséb z niepetnosprawno$ciami) wigza
wspdlne cele np. zmiana spotecznych postaw, ktére definiujg kobiety i osoby z nie-
pelnosprawnosciami jedynie na podstawie cech biologicznych i fizycznych, walka
0 samostanowienie, przeciwdziatanie dyskryminacji i marginalizacji, odniesienie
do kategorii réznicy, tworzenie przestrzeni do wyrazania doswiadczen (Kallianes,
Rubenfeld 2015). W zwiazku z tym od lat 80. ubiegtego wieku zauwazalny jest co-
raz wiekszy rozwéj feministycznych studiow o niepelnosprawnosci oraz crip theory
inspirowanej studiami queer, co dla przyktadu przystuzyto sie krytycznym reinter-
pretacjom jednej z najistotniejszych koncepcji studidw o niepelnosprawnosci, tj.
spotecznego modelu niepetnosprawnosci z perspektywy feministycznych studiow
nad uciele$nieniem (Wendell 1996; Thomas 1997, 1999; Garland-Thomson 2005;
Hall 2015; Malacrida 2012; Traustadottir 2006; Kafer 2013).

Badania nad samym rodzicielstwem oséb niepeinosprawnych, pojawity sie do-
piero wraz ze zmiang podej$cia badawczego. Pierwsze miedzynarodowe badania
w tym zakresie probowaty sprawdzi¢ kompetencje rodzicielskie niepetnospraw-
nych matek i ojcdw, przy czym kategoria ta dotyczyta gtdéwnie wymiaru praktycz-
nego opieki. W zwigzku z krytyka tego podejscia ograniczajacego rodzicielstwo
do czynnosci opiekunczych, w zakres badan nad rodzicielstwem witgczono takie
aspekty, jak budowanie wiezi, emocje, przekazywane wartosci. Obecnie zwraca
sie coraz wiekszg uwage na praktyki rodzicielskie, prawa i wybory reprodukcyjne,
formowanie sie rodzin ich uwarunkowania spoteczne, a takze adopcje przez osoby
zniepetnosprawnos$ciami’ (Prilleltensky 2004; Grue, Leerum 2002; Malacrida 2012,

7 W Polsce niepetnosprawnos¢ jest w wielu przypadkach traktowana jako przeszkoda
w procesie adopcji, np. zaktada sie, Ze rodzice niestyszacy nie sg w stanie zapewni¢ dzieciom
opieki (Fundacja KSK 2015). Z pogladem takim polemizowali uczestnicy konferencji ,Gtu-
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2009; Lewiecki-Wilson, Cellio 2011; Landsman 2008; Sigurjonsdottir, Rice 2016b;
Aune 2013; Ciaputa i in. 2014; Mutcherson 2009; Wates 2002). Istnieje réwniez
znaczacy nurt badan dotyczacych rodzicielstwa os6b z niepetnosprawnosciami
intelektualnymi (Llewellyn i in. 2010; Sigurjonsdéttir, Rice 2016b; Wotowicz-
Ruszkowska, McConnell 2017; Zyta 2013; Zawislak 2005; Kijak 2013; McConnell,
Llewellyn 2002).

Trzeba bowiem pamietaé, ze jak wskazuja analizy z zakresu teorii ztozonos$ci
kategoria niepelnosprawnosci jest wyjatkowo pojemna, a tym samym bardzo zr6z-
nicowana (Rudnicki 2014). Kwestie takie, jak rodzaj, stopien niepetnosprawno-
$ci, praktyczna funkcjonalno$¢, moment nabycia niepetnosprawnosci, widocznos¢
badz niewidocznos$¢ niepetnosprawnosci sg czynnikami, ktére wptywaja w kluczo-
wy sposéb na doswiadczenie zycia codziennego, w tym takze doswiadczenia z za-
kresu praw reprodukcyjnych. Na szczegdlng uwage zastuguje m.in. sytuacja oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, bowiem do tej pory dotyczy ich brak réow-
nosci matzenskiej, co posrednio wptywa na ich autonomie reprodukcyjng. Kodeks
rodzinny i opiekunczy w artykule 11 wskazuje, Ze matzenstwa nie moze zawrzec
osoba ,dotknieta niedorozwojem umystowym lub chorobg psychiczng®’, jednak
w uzasadnionych przypadkach sadownie osoby takie moga otrzymac zezwolenie
na $lub. Ze wzgledu na brak kompetencji sedziéw zdarza sie, Ze przepis ten dotyka
0s6b z innymi niepelnosprawno$ciami, np. dzieciecym porazeniem mézgowym, kté-
re nie mieszczg sie w wyzej wymienionych kategoriach (Zyta 2013; Fundacja KSK
2015). Bezwarunkowo matzenstwa nie mogg zawrze¢ osoby ubezwtasnowolnione,
ktore takze nie moga petni¢ wladzy rodzicielskiej (o kontrowersjach wokét utrzy-
mania instytucji ubezwtasnowolnienia pomimo ratyfikacji Konwencji por. Zima-
-Parjaszewska 2012).

Jak pokazuja badania empiryczne, pomimo nieprzychylnego kontekstu spo-
tecznego, wiele 0s6b z niepelnosprawnosciami jest rodzicami: szacunki moéwig
o okoto 350 tys. rodzicach z niepetnosprawnos$ciami w Polsce (Instytut Spraw
Publicznych 2017). Nalezy zwrdéci¢ uwage, ze cze$¢ kobiet nabywa niepetnospraw-
nos$¢ juz bedac matka; inne decyduja sie na macierzynstwo, bedac osoba niepeino-
sprawna. Zdarza sie réwniez, Ze niepelnosprawno$¢ zostaje nabyta w trakcie poro-
du. Wiele kobiet chce mie¢ dzieci i dazy do macierzynistwa. Wiele z nich starannie
planuje swoje macierzynstwo, analizuje ryzyko i mu przeciwdziata oraz aktywnie
dba o zapewnienie koniecznego do pelnej realizacji opieki nad dzieckiem wsparcia.
Macierzynstwo, rozumiane jako podejmowanie okreslonych praktyk opiekunczych
i wychowawczych, czesto jest elementem spelnienia sie w spotecznej roli kobiety,

chota a problemy adopcji i rodzicielstwa zastepczego” zorganizowanej w 2017 r. z inicjatywy
Komisji Ekspertéw ds. Os6b Gtuchych dziatajacej przy Rzeczniku Praw Obywatelskich. W jed-
nym z wystapien wskazywano na to, iz Gtusi rodzice w sytuacji adopcji dziecka Gtuchego, sa
nie tylko odpowiednimi ale i pozadanymi kandydatami nie tylko ze wzgledu na biegta zna-
jomos$¢ PJM, ale i kultury Gtuchych oraz znajomos$¢ probleméw zwigzanych z niestyszeniem
i sposobdw ich pokonywania, co moze zapewnic¢ dziecku dobre umiejscowienie w srodowi-
sku lokalnym.

8 Postuguje sie cytatem, terminy uzywane w kodeksie byly wielokrotnie krytykowane
jako stygmatyzujace.
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jedna z najwazniejszych relacji w zyciu, ktéra niesie satysfakcje, poczucie wtasnej
wartosci, realizacje i uczestnictwo w petni zycia rodzinnego. Zaréwno kobiety z nie-
pelnosprawnosciami sensorycznymi, ruchowymi jak i intelektualnymi wypetniaja
role rodzicielskie, mierzac sie z podobnymi wyzwaniami jak matki nieposiadajace
niepelnosprawnosci oraz tymi specyficznymi zwigzanymi chociazby z dostepnoscia
czy roznica wynikajaca bezposrednio z niepeinosprawnosci. O ile znaczna czesé
z nich role te wypetnia samodzielnie, badZ podobnie jak inni rodzice przy wsparciu
partnera, rodziny, przyjaciot czy spotecznosci lokalnej, o tyle te, ktére potrzebuja
dodatkowej pomocy pozostaja czesto bez adekwatnego wsparcia ze strony instytu-
cji, ze wzgledu na ich dyskursywne pominiecie.

Wsparcie w wychowaniu dzieci

Pierwszym miedzynarodowym aktem prawnym, ktory jasno formutuje zapis
dotyczacy rodzicielstwa os6b z niepelnosprawnos$ciami, jest Konwencja ONZ o pra-
wach oso6b niepetnosprawnych, ratyfikowana przez Polske w 2012 roku. W arty-
kule 23 Konwencji dotyczacym poszanowania domu i rodziny mozemy bowiem
przeczytac®:

1. Panistwa Strony podejma efektywne i odpowiednie $rodki w celu likwidacji dyskry-
minacji os6b niepelnosprawnych we wszystkich sprawach dotyczacych matzenstwa,
rodziny, rodzicielstwa i zwiazkéw, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, w taki spo-
sdb, aby zapewnic: [...]

(b) uznanie prawa os6b niepetnosprawnych do podejmowania swobodnych i odpo-
wiedzialnych decyzji o liczbie i czasie urodzenia dzieci oraz do dostepu do do-
stosowanych do wieku edukacji i informacji dotyczacych prokreacji i planowania
rodziny, a takze do srodkow niezbednych do korzystania z tych praw,

(c) zachowanie zdolno$ci rozrodczych przez osoby niepelnosprawne, w tym przez
dzieci, na zasadzie réwnosci z innymi osobami.

2. Panstwa Strony zagwarantujg prawa i obowiazki oséb niepetnosprawnych w zakresie
opieki nad dzie¢mi, kurateli, powiernictwa, adopcji lub podobnych instytucji, jesli takie
instytucje przewiduje ustawodawstwo krajowe; we wszystkich przypadkach nadrzedne
bedzie dobro dziecka. Pannstwa Strony zapewnia osobom niepelnosprawnym od-
powiednia pomoc w wykonywaniu obowigzkéw zwiazanych z wychowywaniem
dzieci. [...]

4. Panstwa Strony zapewnig, ze dziecko nie bedzie odtgczane od rodzicéow bez ich zgody,
z wyjatkiem sytuacji, kiedy wtasciwe wtadze, podlegajace kontroli sadowej, postanowia,
zgodnie z obowigzujacym prawem i procedurami, ze takie odtgczenie jest konieczne
ze wzgledu na najlepszy interes dziecka. W zadnym przypadku nie mozna odlaczac
dziecka od rodzicow z powodu jego niepelnosprawnosci lub niepelnosprawnosci
jednego lub obojga rodzicow.

Sama Konwencja odnosi sie zaré6wno do omawianych powyzej kwestii prawa
do matzenstwa, ubezptodnienia, pozbawienia praw rodzicielskich, podejmowania

9 Przytaczam te zapisy, ktore bezposrednio dotycza rodzicielstwa os6b niepetnospraw-
nych, inne natomiast mozna interpretowac kontekstualnie, bowiem dotycza prawa do zycia
w rodzinie i ochrony dla niepetnosprawnych dzieci. Podkreslenia wtasne.
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decyzji dotyczacych potomstwa i edukacji seksualnej. Jednak jak sugerujg Sigirid
Arnade i Sabine Heafner, autorki obszernej interpretacji Konwencji z perspekty-
wy kobiet, z artykutu 23 mozna bezposrednio wydedukowa¢ prawo do wsparcia
w rodzicielstwie (Arnade, Haefner 2011). Podkreslaja jednak, ze Konwencja nie ma
na celu tworzenia nowych praw, ale zapewnienie braku zréznicowania ze wzgledu
na niepetnosprawnos$¢ w zakresie zdrowia reprodukcyjnego na podobnej zasadzie
z innymi. Takie sformutowanie priorytetéw w konwencji wynika z kompleksowego
zdiagnozowania sytuacji rodzin zaktadanych przez osoby z niepetnosprawnoscia-
mi, na ktérych sytuacje wptywaja dodatkowe czynniki, z ktérych wybrane oméwie
ponizej.

Po pierwsze, o ile makrostrukturalne uwarunkowania ekonomiczne stanowia
znaczaca podbudowe pod autonomie w zakresie wyboréw reprodukcyjnych i ma-
cierzynstwa, o tyle stwierdzenie to dotyczy kobiet z niepelnosprawnosciami w spo-
sob specyficzny, ze wzgledu na uwarunkowania rynku pracy, niskg aktywnos¢ za-
wodowa tej grupy oraz dodatkowe koszty zwigzane z niepelnosprawnoscig. Rodzice
moga zatem potrzebowaé wsparcia finansowego, co jest powodowane zwiekszo-
nymi kosztami rodzicielstwa, a takze trudno$ciami w godzeniu rél opiekunczych
z praca zawodowq oraz dodatkowo z réznicami wynikajacymi z niepetnosprawno-
$ci (Frohmader, Meekosha 2012). Jak pokazuja badania wtasne, nawet jezeli matki
chca podja¢ prace zawodowa, czesto jest to niemozliwe, badZ moga podjac jedynie
prace dorywczg, prekaryjng czy ponizej kompetencji. Powodem moze by¢ chocby
gospodarowanie czasem - czesto kobiety z niepetnosprawnosciami ze wzgledu na
np. wieksza ilo$¢ czasu potrzebng na wykonywanie niektérych codziennych czynno-
$ci, ograniczaja prace zawodowa, by zapewnic jak najlepsza opieke dziecku.

Po drugie, jak pozwala nam zrozumie¢ spoteczny model niepetnosprawno-
$ci, (mozliwe do zmiany) bariery spoteczne moga ksztattowa¢ wypetnianie rol.
Dostepnos¢ architektoniczna czy komunikacyjna moze wpltywaé na wypetnianie rél
rodzicielskich, np. ze wzgledu na niedostosowane szkoty czy przedszkola, rodzice
nie moga pojawic sie na zebraniu rodzicielskim. Pomimo Ze niewypeinianie roli wa-
runkowane jest czynnikami zewnetrznymi, moze by¢ jednak przypisywane bezpo-
$rednio intencjom matki. W konsekwencji, pomimo Ze niepetnosprawne matki sa
w sferze publicznej niewidoczne, na co dzien jednak dotyka je krytyka wynikajgca
z dyskursu idealnego macierzynstwa (Landsman 2008). Badania wtasne wskazu-
ja, ze wiele matek kreatywnie przeciwdziata barierom wynikajacym z dostepno-
$ci, inicjujac komunikacje w dostepny dla nich sposoéb, czy organizujgc potrzebne
wsparcie.

Po trzecie, istotng kwestig jest dzielenie obowigzkéw wychowawczych z dru-
gim rodzicem versus wychowywanie dziecka samodzielnie. Jak pokazujg wyniki ba-
dan, wiele kobiet z niepelnosprawnosciami nie ma wsparcia ojca dziecka (ze wzgle-
du np. na rozstanie, kiedy partnerka nabywa niepetnosprawnos¢) (Slany 2014;
Malacrida 2007). Wsparcie w rodzicielstwie jest wowczas realizowane przez rodzi-
ne pochodzenia na zasadzie wspoétpracy/wspétzaleznosci (ang. interdependency).
Wiele matek z niepetnosprawnos$ciami wychowuje dzieci przetamujac indywiduali-
styczne zatozenie o opiece matki nad dzieckiem, tworzac relacje wspieranego ma-
cierzynstwa poza zwigzkiem, gdzie cztonkowie rodziny i inni bliscy petnig znaczace
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role w opiece (Wotowicz-Ruszkowska 2015). Dla przyktadu, badania prowadzone
w Islandii nad rodzicielstwem kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualng wska-
7Uj3, Ze czesto wspotdzielg one wychowanie dziecka ze swojg matka, ktéra wspiera
je w zadaniach opiekunczych i wychowawczych, a takze posredniczy w kontakcie
z asystentami rodziny i pracownikami socjalnymi (Traustadoéttir, Sigurjonsdoéttir
2008).

Wspétczesnie panstwa z rozwinietym systemem asystentury osobistej moga
zapewniaé réwniez asystenture rodzinna, zgodnie z przytoczong wczes$niej argu-
mentacjg wywiedziong z KPON. W Polsce kompleksowe wsparcie asystenckie oso-
by niepetnosprawnej nie istnieje (poza asystentem rodziny, ktéry uwarunkowany
jest kryterium dochodowym), a jedynie jako programy organizacji pozarzadowych
(Btaszczak-Banasiak, Kubicki 2017). Asystentura rodzicielska jest rozwigzaniem
czesto pozadanym, jednak jej rola musi by¢ starannie przemys$lana. Jak bowiem
dowodzg badania islandzkie, niewystarczajace przygotowanie asystenta - w szcze-
gblnosci negatywne stereotypy dotyczace osob niepetnosprawnych (ang. ableism)
oraz brak adekwatnego, indywidualnie zaprojektowanego wsparcia sprawiaja, ze
wsparcie w praktyce zmienia sie w nadmierng kontrole. O ile, zdarza sie, Ze istnie-
je konieczno$¢ ograniczenia czy odebrania praw rodzicielskich ze wzgledu na do-
bro dziecka, nierzadko pracownicy i pracownice socjalne ocene swoja opieraja na
uprzedzeniach wobec 0s6b niepelnosprawnych, podczas gdy niektére z zaniedban
wynikaja z braku adekwatnego indywidualnego wsparcia lub biedy (Sigurjénsdottir,
Rice 2016b, 2016a). Miedzynarodowe statystyki szacuja, ze 40%-60% rodzicow
z niepetnosprawnosciami intelektualnymi jest pozbawianych prawa do opieki nad
dzieckiem (Traustadttir, Sigurjnsdttir 2008). Ograniczanie badZ pozbawianie praw
rodzicielskich réwniez w Polsce nie zawsze bazuje na rzetelnych przestankach,
a bywa konsekwencja braku wsparcia w trudnej sytuacji ekonomicznej (Fundacja
KSK 2015). Jak pokazujg badania wtasne, zdarza sie, ze po urodzeniu dziecka ko-
biety z niepelnosprawnos$ciami sg kontrolowane przez policje bez podania innego
powodu niz niepetnosprawnos¢ rodzica.

Jak dowodzi w swojej analizie kanadyjska badaczka Claudia Malacrida, zrozu-
mienie wsparcia ze strony instytucji panstwowych jest kluczowe do opisania sy-
tuacji kobiet z niepelnosprawno$ciami. ,Dobre” macierzynstwo jest, jak twierdzi,
okreslane poprzez (1) zalezno$¢ od mezczyzny w matzenstwie oraz (2) aktywna
pielegnacje dziecka. Obydwa wymogi sa trudne do spelnienia przez kobiety z nie-
pelnosprawnos$ciami z powodoéw nie tylko réznicy biologicznej, ale réwniez opartej
o zatozenie o pelnej sprawnosci konstrukcji rzeczywistosci spotecznej. W konse-
kwencji, pozostawanie poza matzenstwem prowadzi do zaleznosci od pomocy spo-
tecznej, co jest uznawane za rodzicielstwo ,nieudane”. Co wiecej, jak twierdzi autor-
ka, zaleznos$¢ od partnera, podobnie jak zaleznos¢ od instytucji, moze prowadzi¢ do
wiekszego narazenia na przemoc (wobeckobiety czy dziecka). Z jednej strony trudna
sytuacja ekonomiczna, z drugiej wieksza kontrola naraza na utrate praw rodziciel-
skich w wypadku jakiegokolwiek niepowodzenia rodzicielskiego (Malacrida 2007).
Trzeba réwniez zwrdéci¢ uwage, ze obawa przed nadmierna, peing uprzedzen kon-
trolg moze posrednio wplywac negatywnie na sytuacje rodziny, poniewaz w trud-
nych sytuacjach nie bedzie ona podejmowata préb uzyskania pomocy ze wzgledu
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na strach przed odebraniem dzieci. Taka teze potwierdzaja rowniez prowadzone
w Polsce badania wtasne, a takze inne badania, m.in. dotyczgce zgtaszania przemocy
domowej wsrod kobiet z niepelnosprawnosciami, ktére za jedna z przyczyn wstrzy-
mywania sie od poszukiwania pomocy podajg wtasnie strach przed ograniczeniem
praw rodzicielskich (European Disability Forum 2011; Human Rights Council 2012;
International Network of Women with Disabilities 2010; Saxton 2001).

Zdrowie reprodukcyjne i bezdzietnos¢

0 ile literatura przedmiotu definiuje walke o mozliwo$¢ i wsparcie w rodzi-
cielstwie jako podstawowe tematy dotyczace kobiet niepelnosprawnych, o tyle pa-
mietac trzeba, Ze nie wszystkie z nich chca i mogg urodzi¢ dziecko. Dla nich istotny
moze by¢ dostep do informacji z zakresu praw reprodukcyjnych, opieki ginekolo-
gicznej, antykoncepcji, legalnej aborcji'® oraz przede wszystkim edukacji seksualnej
(Kallianes, Rubenfeld 2015). Nadmienmy, ze do kwestii zdrowia prokreacyjnego
odnosi sie Artykut 25 KPON, a zatem ochrona praw reprodukcyjnych z jednej strony
wiaze sie z prawami rodzinnymi, z drugiej za$ strony jest zwigzana z zapewnieniem
najlepszych mozliwych standardéw opieki zdrowotnej (Arnade, Haefner 2011).

Kobiety z niepelnosprawnosciami w Polsce nie zawsze maja dostep do opie-
ki ginekologicznej na réwnych zasadach z innymi (np. ze wzgledu na brak dostep-
nosci architektonicznej). Pacjentki zwracaja uwage na stereotypy wsrod persone-
lu medycznego i osoby asystujacej (czesto z rodziny) oraz zaniedbania dotyczace
dostepnosci informacji o stanie zdrowia szczeg6lnie dla kobiet postugujacych sie
PJM. Istnieje przypuszczenie, ze ze wzgledu na obawy przed stereotypowym trakto-
waniem, kobiety z niepetnosprawnos$ciami poddaja sie badaniom profilaktycznym
rzadziej (Ciaputa, Krol, Warat 2014). Co wiecej, jak pokazuja badania wtasne, zdarza
sie, ze pomimo aktywnych poszukiwan, maja one trudnosci z otrzymaniem kom-
pleksowej informacji nt. zdrowia reprodukcyjnego w przypadku danej niepeino-
sprawnosci/kondycji zdrowotnej, ktorej poszukuja, by méc podjac¢ decyzje w opar-
ciu o rzetelne informacje, czy by rozpoczac leczenie nieptodnosci. W zwigzku z tym
tworza nieformalne sieci wsparcia lub wymiany informacji. Czasami majg réwniez
utrudniony dostep do antykoncepcji, co wiaze sie z faktem, iz w wielu przypadkach
nie powinny stosowac¢ antykoncepcji hormonalnej ze wzgledu na rodzaj niepeino-
sprawnosci (Kallianes, Rubenfeld 2015). Dla niektérych z nich, jak méwig, pomimo
nieprzychylnego prawodawstwa wyjsciem jest decyzja o podwigzaniu jajowodéw.
W prowadzonych przeze mnie badaniach ta kwestia podnoszona byta przez kobiety,
ktére wychowywaty dwoje lub wiecej dzieci, a kolejna cigza wigzataby sie z duzym
ryzykiem pogorszenia stanu zdrowia. Powyzsze bariery pociagaja za soba podwa-
zanie ich prawa do podejmowania swobodnych decyzji prokreacyjnych, co utrudnia
im praktykowanie $wiadomego rodzicielstwa badz bezdzietnosci.

W zakresie istniejgcego w Polsce prawa do aborcji w okreslonych przypad-
kach nie prowadzi sie badan, ktére pokazywatyby realia kobiet niepetnosprawnych

10 Jak pokazuja prowadzone przeze mnie badania empiryczne, kobiety z niepetno-
sprawno$ciami majg - tak samo jak inne kobiety - zréznicowane podejscie do aborcji i opo-
wiadajg sie zaréwno po stronie pro-life, jak i pro-choice.
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decydujacych sie na legalng aborcje. Niewiele réwniez wiadomo o ich uczestnictwie
w tzw. podziemiu aborcyjnym czy turystyce aborcyjnej. Niewiedza ta o tyle dziwi,
ze tematyka aborcji w kontekscie niepetnosprawnosci stanowi pole bardzo zywej
dyskusji spotecznej, jednak jej centrum nakierowane jest nie na niepetnosprawna
kobiete, ale na ,uposledzenie” ptodu oraz aborcje selektywnga!'. Trzeba jednak pa-
mietad, ze niektére kobiety z niepelnosprawno$ciami moga nie méc badz nie chcieé
posiada¢ potomstwa z tych samych powodéw co kobiety bez niepelnosprawnosci,
jakiz powodéw specyficznych, np. niemozliwo$¢ wykonywania czynno$ci opiekun-
czych, braku wsparcia, kwestii zdrowotnych czy np. przez faktu niemozno$ci pogo-
dzenia wysitku zwigzanego z codziennym funkcjonowaniem z niepetnosprawnoscia
z opieka nad dzieckiem, co stawia pytania o dostepnos¢ wsparcia, informacji o zdro-
wiu, antykoncepcji czy aborcji.

Podsumowanie

Perspektywa intersekcjonalna pokazuje, ze dla kobiet z niepetnosprawnoscia-
mi sama mozliwo$¢ macierzynstwa oraz wsparcie w realizacji praktyk rodziciel-
skich stanowi centrum walki w zakresie sprawiedliwosci reprodukcyjnej, niemniej
jednak bezdzietnos$¢, mozliwos$¢ zapobiegania posiadaniu potomstwa oraz dostep
do informacji o stanie zdrowia sg rdwnowaznymi aspektami do$wiadczenia tej
grupy. Podobnie jak inne kobiety, doSwiadczaja one kontroli seksualnosci, jednak
w zréznicowany sposob: ich macierzynstwo jest zwigzane z przekraczaniem spo-
tecznych norm, ktére sytuuja kobiety niepetnosprawne poza macierzynstwem. Jak
staratam sie pokaza¢, analizy dotyczace rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnoscia-
mi stawiajg na nowo pytanie o reprodukowanie sie spoteczenistw, o to, kto moze by¢
rodzicem i kto o tym decyduje. Wykraczajg poza perspektywe petnej sprawnosci,
wprowadzajac kategorie wsparcia, relacjonalnos$ci, wspétzaleznosci. Perspektywa
intersekcjonalna poprzez wykorzystanie teorii dotyczacych spoteczno-kulturowych
tozsamosci pici czy seksualnosci oraz studia o niepelnosprawnos$ci ma potencjat,
aby nie tylko zaproponowac zniuansowane rozumienie do$wiadczenia grupy, ktorej

11 Ze wzgledu na spuscizne eugeniki, w gldwnym nurcie studiéw o niepelnosprawno-
$ci krytycznie analizuje sie wymog badan prenatalnych oraz aborcje selektywna ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢. Istnieja jednak w nurcie feministycznych studiéw o niepetnospraw-
nosci analizy taczace podejscie pro-choice z prawami oséb niepetnosprawnych. Np. autorki
zorientowane pro-choice, uznaja prawo kobiety do decydowania, jednak dodaja, Ze niepeino-
sprawno$¢ nie powinna by¢ traktowana jedynie w perspektywie zyciowej tragedii i przedsta-
wiana jedynie jako co$ negatywnego. Podkreslajg, ze w przypadku diagnozy potwierdzajacej
niepetnosprawnos¢ ptodu, kobiety powinny dosta¢ kompleksowa informacje dotyczaca re-
alibw zycia i wsparcia 0s6b z taka niepetnosprawnoscia, by méc podjac przemyslang decyzje.
Opowiadaja sie rowniez, za niewyszczeg6lnianiem niepetnosprawnosci jako przestanki do
aborgcji, przy jednoczesnym zapewnieniu prawa wyboru kobiety, poniewaz takie wyszczegol-
nienie niesie bardzo potezny negatywny bagaz znaczenia dla os6b z niepelnosprawnos$ciami,
wartos$ciuje odmiennie Zycie z niepelnosprawnoscia niz bez niepetnosprawnosci i obrazu-
je ujednolicong i oczywistg przyszto$¢ bez niepetnosprawnosci (Jarman 2015; Kafer 2013;
Piepmeier 2013). Jednoczes$nie stanowczo opowiadajg sie za wiekszym wsparciem dla ro-
dzicow (w wiekszo$ci matek) opiekujacych sie dzie¢mi z niepetnosprawnosciami (Kallianes,
Rubenfeld 2015).
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perspektywa nader czesto jest pomijana w naukach spotecznych, ale réwniez wpty-
nac na redefinicje szerszych zatozen na temat reprodukowania sie spoteczenstw.

Badania finansowane sg przez Narodowe Centrum Nauki w ramach projektu 2015/19/N/
HS6/00789 ,Niepetnosprawnos$¢, macierzynstwo, opieka. Autonomia reprodukcyjna i do-
$wiadczenia macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami w Polsce”.
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Streszczenie

Przedmiotem rozwazan sg wybrane zagadnienia zwigzane z tematyka rodzicielstwa i bez-
dzietnosci oraz wsparcia w wychowaniu dzieci, ktére dotycza kobiet z niepetnosprawno-
$ciami. Rame dla rozwazan stanowi koncepcja sprawiedliwo$ci reprodukcyjnej proponujaca
krytyczne spojrzenie na to, jak w spoteczenstwach konstruowane jest to, kto moze i powinien
by¢ rodzicem oraz kto o tym decyduje. Postugujac sie ta koncepcja, ktéra umiejscawia indy-
widualny wybér w szerszym kontekscie spotecznym, wskazuje na czynniki warunkujgce do-
Swiadczenia tej grupy kobiet (np. dostepnos¢, ograniczenia w prawie matzenskim, wsparcie).

Disability and reproductive justice. Mapping disabled women’s experiences

Abstract

The aim of this paper is to map experiences of disabled women regarding parenthood and
childfreeness/childlessness as well as support in upbringing their own children. The concept
of reproductive justice is employed, as it proposes a critical approach to understanding how
societies construct who can and should be a parent. Approaching the question of individual
choice in a broad social context, I analyse factors that shape experiences of disabled women
in Poland (e.g. restrictions on parenting of disabled persons or lack of marriage equality).

Stowa kluczowe: sprawiedliwo$¢ reprodukcyjna, kobiety z niepelnosprawnosciami,
macierzynstwo, wybory reprodukcyjne

Keywords: reproductive justice, disabled women, motherhood, reproductive choice
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