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Recenzja ksigzki

Problematyka cigzy i macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnosciami intelektualnymi nieczesto po-
dejmowana jest w literaturze spotecznej. Tym wigksze zainteresowanie moze wzbudzi¢ ksigzka au-
torstwa Agnieszki Wotowicz pt. Paradygmat zignorowany. Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami
intelektualnymi wydana nakladem Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego w 2021 roku. Autorka
jest pedagozka i psycholozka, ekspertka organizacji pozarzadowych, w tym Helsinskiej Fundacji
Praw Czlowieka, cztonkinig Special Interest Research Group on Parents and Parenting with Intel-
lectual Disabilities oraz ambasadorka Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych. Agnieszka
Wolowicz jest rowniez autorka ksiazki Zanikanie? Trajektorie tozsamosci kobiet z niepetnosprawnosciq
(2013), wspodtautorka ksiazek Wielospecjalistyczna ocena poziomu funkcjonowania i konstruowanie indywi-
dualnych programéw dla 0séb z gtebszq niepetnosprawnosciq intelektualng (2010), napisanej we wspotpracy
z dr hab. Barbara Marcinkowska, profesor Akademii Pedagogiki Specjalnej, oraz Jako$¢ Zycia ro-
dzin z dzieckiem z niepetnosprawnosciq intelektualng (2010), przygotowanej we wspotpracy z dr hab. Ewa
Zasepa, profesor Akademii Pedagogiki Specjalnej. Kariere naukowa taczy z dzialalnoscia spoteczna
i pracq pozaakademicka. Jest autorka ekspertyz i raportow dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscia-
mi, przygotowywanych na zlecenie instytucji panistwowych i organizacji pozarzadowych.

Paradygmat zignorowany. Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami intelektualnymi to ksigzka wpisu-
jaca sie¢ we wspdtczesny dyskurs o prawach kobiet do samostanowienia oraz dyskurs o realizowaniu
tych praw w odniesieniu do grupy kobiet z niepetnosprawnosciami intelektualnymi. Ten obszar ba-
dawczy coraz czesciej eksplorowany jest przez polskich badaczy, a szczegdlnie badaczki. Sprawiedli-
wosc¢ reprodukcyjna jest przedmiotem badan takich badaczy i badaczek jak Remigiusz Kijak (2016),
Agnieszka Krdl (2018) czy Iwona Mysliwczyk (2022). W pracy Agnieszki Wotowicz znajdziemy row-
niez dyskursy na temat znaczenia niepelnosprawnosci, emancypacji oséb z niepelnosprawnosciami
intelektualnymi czy roli badacza w procesie badawczym.

W recenzowanej pozycji mozna odnalez¢ intersekcjonalne podejscie badawcze i procztowiecza po-
stawe badaczki i autorki publikacji. Zastosowanie krytycznego podejscia badawczego w polaczeniu
zuzyciem teorii wywodzacych sie z wielu dyscyplin czyni te pozycje unikatowa nie tylko ze wzgledu
na wybrany obszar badawczy, ale rowniez podejscie analityczne i teoretyczne. Autorka odwotuje sie
miedzy innymi do psychologii, pedagogiki, socjologii, studiéw nad rodzing, disabilities studies i gender
studies. Wykorzystywana do rozwazan rama jest rOwniez koncepcja sprawiedliwosci reprodukcyjnej.
Badaczka ujawnia swoje konstruktywistyczne podejscie w badaniach przy opisie takich kategorii jak
normy, niepetnosprawnos¢ czy macierzynstwo. Z tego wzgledu ksiazka stanowi warto$ciowa pozy-
cje dla tych, ktorzy poszukuja inspiracji w zakresie metodologicznego i teoretycznego podejscia do
badania zjawisk spolecznych.

W opisie technik badawczych i postawy badaczki w relacji z badanymi mozna dostrzec elementy
badan w dziataniu, badan wlaczajacych, ktora to strategia badawcza jest coraz czesciej wykorzysty-
wana w badaniach o niepetnosprawnosci (patrz Pietrowiak 2019). W niektorych rozdziatach ksiazki,
na przykiad w rozdziale si6dmym Macierzyrnstwo reglamentowane. Pozbawianie kobiet z niepetnosprawno-
Sciq intelektualng prawa do wychowania dzieci, wybrzmiewajq echa etycznych i ideologicznych dylematéw
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autorki. W sytuacji styczno$¢ z pewnymi zjawiskami zachowanie naukowej obiektywnosci jest trud-
ne, czego autorka zdaje si¢ by¢ swiadoma. ,,Paradygmat zignorowany” moze wywotywac silne emocje
takze w odbiorcach, poniewaz porusza kwestie szczegolnie wrazliwe spotecznie: dzieci, macierzyn-
stwa, przemocy, biedy i inne. Badaczka wykazata si¢ odwaga cywilna, realizujac badania z udzialem
kobiet doswiadczajacych przemocy symbolicznej w obszarze praw reprodukcyjnych. Podjeta temat
owiany spotecznym tabu, niewygodny, trudny, ktory aczy sie z takimi zjawiskami jak koniecznos¢
deinstytucjonalizacji wsparcia dla 0sob z niepelnosprawnosciami. Z informacji zawartych w ksiaz-
ce mozna wnioskowac, ze przy realizacji projektu kierowata si¢ przede wszystkim troska o badane
$rodowisko i zatozeniami humanistycznego podejécia w badaniach.

Ksiazka podzielona jest na trzy czesci, a kazda z nich na rozdziaty i podrozdziaty. W zakonczeniu,
zatytulowanym Spoza centrum widac wiecej, zawarto podsumowanie wynikéw badan wilasnych au-
torki. Na ostatnich stronach publikacji znajdziemy réwniez bibliografie i indeks nazwisk.

Wstep do ksiazki nosi znamienny tytut: Weigz nie wiemy do kotica, co wiemy (Wotowicz 2021: 9). Stowa
te odnosza sie¢ do wiedzy z obszaru studiéw o niepetnosprawnosci jako zjawiska, ktérego badanie
wymaga interdyscyplinarnego i wieloperspektywicznego podejscia teoretycznego oraz metodologicz-
nego, co sugeruja rowniez inni jego badacze (patrz Shakespeare 2005; Gabb 2008). Autorka okresla
niepelnosprawnos¢ jako kategorie ,nienaturalng”, konstruowana spolecznie. Stoi to w sprzecznosci
z ustaleniami miedzy innymi medycznego modelu niepetnosprawnosci, ktéry — cho¢ coraz czesciej
krytykowany — nadal jest podstawa wielu dziatan instytucjonalnych i prawnych w Polsce. Hipote-
za o spolecznym znaczeniu niepelnosprawnosci i jego niejednoznacznosci stanowi spdjny element
przedstawionej przez autorke teorii dotyczacej przyczyn wykluczenia oséb z niepetnosprawnosciami,
szczegodlnie niepetnosprawnosciami intelektualnymi.

We wstepie Agnieszka Wotowicz odnosi sie do jeszcze jednej kategorii, probujac ja zdefiniowac
i umiejscowi¢ na mapie dyskursu spolecznego. Mowa tu o macierzynstwie, ktéremu autorka row-
niez przypisuje spoteczny charakter. Zaznacza, ze temat macierzynstwa kobiet z niepelnospraw-
nosciami stopniowo przestaje by¢ tabu, jednak znamiona wykluczenia w tym obszarze mozna
odszukac jeszcze na poziomie systemowym i spotecznym (Wolowicz-Ruszkowska 2013). Teorie
nauk spotecznych do tej pory réwniez nie wypracowaty narzedzi, ktére pozwalatyby badacd zja-
wisko macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami w sposéb adekwatny do potrzeb tej grupy.
Kolejnym wyzwaniem jest przezwyciezenie schematu poznawczego o odmiennosci potrzeb seksu-
alnych oséb z niepelnosprawnosciami, ktory to stereotyp jest caly czas obecny w spoteczenstwie
polskim.

Cze$¢ pierwsza ksigzki sktada sie z czterech rozdziatéw. W kazdym z nich znajdziemy opis jednego
istotnego dla gltéwnej problematyki publikacji zjawiska: niepelnosprawnosci, emancypaciji i auto-
nomii 0s0b z niepetnosprawnosciami intelektualnymi, prawnych aspektéw funkcjonowania oséb
z niepetnosprawnos$ciami intelektualnymi oraz spotecznego kontekstu macierzynstwa. Teoretyzowa-
nia (na temat) niepetnosprawnosci to rozdzial poswiecony zmianom postrzegania niepelnosprawnosci
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w dyskursie o niej. Sktada si¢ z trzech podrozdziatéw, w ktorych opisane sa kolejno konstruowane
modele niepelnosprawnosci, koncepcje niepelnosprawnosci w polskich dokumentach prawnych oraz
wspolczesne kryteria diagnozowania niepelnosprawnosci intelektualnej. Poruszenie tych zagadnien,
w mojej opinii, pozwala czytelnikowi niezaznajomionemu z dyskursem o niepetnosprawnosci na
umieszczenie w okreslonym kontekscie pozniej pojawiajacych sie tresci. Autorka dokonuje krytycznej
analizy przemian w podejsciu do zjawiska niepetnosprawnosci, przywotujac miedzy innymi glosy
krytyki uczestnikéw tego dyskursu dotyczace medycznego i spolecznego modelu niepetnospraw-
nosci (patrz Shakespeare 2010). W zamian zaproponowane zostato przez autorke podejscie biopsy-
chospoteczne — jako rodzaj konsensusu, ktory pojawit si¢ w dyskursie o niepetnosprawnosci, oraz
model oparty na prawach cztowieka. W budowaniu i rozpowszechnianiu tego ostatniego znaczaca
role odegraty organizacje miedzynarodowe dziatajace na rzecz ochrony praw czlowieka. Jego podsta-
wowym zalozeniem jest rowno$¢ formalna wszystkich jednostek, niezaleznie od stopnia sprawnosci,
plci, przynaleznosci rasowej czy spolecznej. Echa takiego podejscia mozna odnalez¢ miedzy innymi
w ratyfikowanej przez Polske Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych. Agnieszka Wotowicz
argumentuje rowniez zasadnos$¢ zmian w obrebie terminologii zwigzanej z niepelnosprawnoscia.
Zauwaza, ze teoretyczna warstwa dyskursu przekfada si¢ na dziatania, co stanowi istotny element
zmiany postrzegania osob z niepetnosprawnosciami i zmiany kontekstu prawno-instytucjonalnego,
w jakim te osoby funkcjonuja.

Kontekst ten opisany jest w podrozdziale Konceptualizacja niepetnosprawnosci w polskich dokumentach
prawnych. Z punktu widzenia zrozumienia kontekstu funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnosciami
istotna wydaje si¢ wiedza o sposobie definiowania niepelnosprawnosci w polskim prawie. Opiera sie
ona gléwnie na diagnozie dysfunkcji i ontologii braku (patrz Rzeznicka-Krupa 2019). System insty-
tucji oparty jest na prawnie orzeczonej niepetnosprawnosci. W Polsce istniejag dwa odrebne systemy
orzecznictwa: orzecznictwo do celow rentowych oraz orzecznictwo do celow pozarentowych, czyli
umozliwiajace korzystanie z réznego rodzaju uprawnien. Deklaratywna niepetnosprawnosc jest ka-
tegorig istniejacq formalnie jedynie w systemie Narodowego Spisu Powszechnego.

Ostatni podrozdziat zawiera przeglad wiedzy o nowym spojrzeniu na diagnozowanie niepetno-
sprawnosci intelektualnej. Jak zauwaza autorka, sposob diagnozowania tego rodzaju niepetnospraw-
nosci nie uwzglednia spoteczno-kulturowego kontekstu zjawiska, skupiajac si¢ na jego aspektach
medycznym, psychologicznym i pedagogicznym. Socjomedyczne ujecie niepelnosprawnosci skon-
struowane zostalo przez WHO (World Health Organization) i — jak zauwazajg réwniez inni badacze
(patrz Gaciarz 2014) — ten integrujacy model powinien by¢ dominujagcym podejsciem, poniewaz ak-
centowana jest w nim spoteczna aktywnos$¢ osob jej doswiadczajacych oraz ich uczestnictwo w zyciu
publicznym.

Trudna emancypacja. Kontekst autonomii w dorostosci 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng to tytut dru-
giego rozdziatu ksigzki. Autorka przedstawia w nim zatozenia koncepcji autonomii jako zdolnosci do
samostanowienia. Rozdziat sktada si¢ z dwdch podrozdzialow. Pierwszy z nich zawiera opis ograni-
czen, jakie staja si¢ udziatem 0sob z niepetnosprawnosciami intelektualnymi w dazeniu do autonomii.
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Autorka wymienia takie ograniczenia, jak implikacja medycznego modelu niepeinosprawnosci, brak
perspektywy intersekcjonalnej w istniejgcym systemie prawnym, tendencja do postugiwania sie
normalizujaca matryca spotecznych oczekiwan i wymagan wobec 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, implikacje wynikajace z zaburzen zwigzanych z niepetnosprawnoscia, dysfunkcjonalnos¢
systemu wsparcia, w tym oparcie systemu opieki na znaczacym udziale rodziny, nieodpowiednia
forma organizacji wsparcia dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Agnieszka Woto-
wicz krytyczna analize systemu wsparcia autonomii osob z niepetnosprawnosciami intelektualnymi
uzupelnia opisem praktyk, ktdre sprzyjaja budowaniu tejze. Wymienia miedzy innymi takie formy
dziatan systemowych, jak mieszkalnictwo wspomagane, asystencja osobista, matzenistwo i rodziciel-
stwo chronione, zatrudnienie wspomagane, self-adwokatura.

Trzeci rozdziat ksigzki dotyczy prawnego aspektu funkcjonowania osob z niepelnosprawnosciami
intelektualnymi. Autorka poswieca temu zagadnieniu wiele uwagi, odwotujac sie do zapiséw Kon-
wengcji o prawach 0sob niepetnosprawnych, ztozonych przez Polske zastrzezen do jej przepisow,
oswiadczenia interpretacyjnego wydanego przez strone polska oraz innych polskich aktéw praw-
nych regulujacych funkcjonowanie 0sob z niepelnosprawnosciami intelektualnymi. W podrozdziale
drugim autorka wprowadza pojecie ,,prawa reprodukcyjnego” jako jednej z kluczowych kategorii dla
dalszych rozwazan zawartych w publikacji. Jak zaznacza w pierwszych zdaniach tej czesci ksiazki,
termin ten nie doczekat si¢ w Polsce legalnej definicji. Agnieszka Wotowicz proponuje prawnoczlo-
wiecze rozumienie tej kategorii. Jej zdaniem taka interpretacja znajduje uzasadnienie miedzy innymi
w tresci Ustawy z dnia 2 kwietnia 1997 r. Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej. Autorka w rozdziale
trzecim przywotuje zalozenia prawne dotyczace prawa do zycia rodzinnego na gruncie miedzyna-
rodowym i polskim.

Problem, ktéry nie ma nazwy. Spoteczny kontekst macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami to roz-
dziat zamykajacy pierwsza czes¢ ksigzki. Znajdziemy tu opis spotecznych uwarunkowan wpty-
wajacych na sposéb realizowania swoich praw do zycia rodzinnego i praw reprodukcyjnych przez
osoby z niepetlnosprawnosciami. Autorka analizuje w nim miedzy innymi kontekst opresji spo-
fecznych, dyskryminacji i ksztattujacych spoteczne ramy poznawcze stereotypdéw odnoszacych sie
do badanej grupy. Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami intelektualnymi, szczegdlnie
z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu znacznym i umiarkowanym, nazwane jest w tym
rozdziale , problemem, ktérymi nie ma nazwy” (Wotowicz 2021: 112), stanowi zatem paradygmat
zignorowany jako zjawisko, ktdre wykracza poza skonstruowany w Polsce spoteczny system nor-
matywny. Ten fragment ksigzki stanowi bogate wprowadzenie do tematu dla tych osob, ktore
stykaja si¢ z nim po raz pierwszy lub maja ograniczona wiedze w tym obszarze. Autorka porusza
wiele watkdw, tworzac wielowymiarowa mape spotecznych uwarunkowan realizowania praw
reprodukcyjnych przez kobiety z niepelnosprawnosciami intelektualnymi. Zostaty tu opisane ta-
kie zagadnienia, jak edukacyjna seksualna, przemoc seksualna, strategie zaniechan, ograniczony
dostep do opieki ginekologicznej, sytuacja socjoekonomiczna i inne. Relatywnie niewiele uwagi
autorka poswieca zagadnieniu niepetnosprawnosci intelektualnej matki jako czynnika ryzyka
dla dziecka.
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Badaczka wobec doswiadczenia niepetnosprawnosci to rozdzial, ktéry sktada sie na druga czes¢ ksiazki.
Agnieszka Wolowicz opisuje w nim zatozenia teoretyczne i formalne prowadzonego projektu ba-
dawczego. Badania miaty charakter wlaczajacy, a trzy sposrdd szesciu badaczek pracujacych w tym
projekcie to kobiety z niepelnosprawnosciami intelektualnymi. Autorka szczegoétowo opisata proces
konceptualizacji badan, sposéb doboru proby, przebieg badania i strategie analizowania zebranych
danych. Dodatkowo uwzgledniona zostala analiza etycznych aspektow realizacji projektéw badaw-
czych z udziatem grupy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Rozdziat ten moze stanowic war-
tosciowa wskazdwke dla tych badaczy i badaczek, ktorzy planuja realizacje projektéw w podobnym
lub tym samym obszarze.

Trzecia cze$c¢ ksiazki to zapis wynikéw analizy zebranego w ramach projektu naukowego materiatu
badawczego. Dzigki zawartym w tej czesci licznym cytatom z wypowiedzi kobiet bioracych udziat
w badaniu mozna nabrac¢ przekonania o uczciwosci i autentycznosci badan. Otwiera to réwniez prze-
strzen do proby samodzielnej interpretacji danych, co czyni z kolei te pozycje ciekawym narzedziem
do nauki lub pracy ze studentami czy innymi badaczami.

W czterech rozdzialach skladajacych sie na ostatnia czes¢ ksiazki zawarty jest opis analizy znaczacych
kategorii: macierzynstwa udaremnionego, macierzynstwa reglamentowanego, macierzynstwa wspie-
ranego i macierzynstwa uznanego. Macierzynistwo udaremnione to kategoria powiazana z takimi
doswiadczeniami kobiet, jak ograniczenie dostepu do ustug zdrowotnych zwigzanych z seksualnoscia
i reprodukcja oraz dyscyplinowanie seksualne, czyli tworzenie (nie)dostepnych skryptéw seksual-
nych dla tej grupy spotecznej, przymusowa antykoncepcja lub brak dostepu do niej. Macierzynstwo
reglamentowane odnosi si¢ do doswiadczenia pozbawienia prawa do wychowywania dzieci lub ogra-
niczenia tego prawa. Wspierane przywotuje perspektywe nie tylko samych kobiet z niepetnosprawno-
$ciami intelektualnymi, ale rowniez rzuca $wiatto na innych aktorow tej sceny, czyli osoby udzielajace
tym kobietom nieformalnego wsparcia. Perspektywa matek i siostr kobiet z niepetnosprawnoscia
intelektualng pozwala dostrzec, ze system wsparcia ma charakter gtéwnie nieformalny i oparty jest
na relacjach rodzinnych. Ugruntowuje nieréwny podziat obowiazkéw miedzy ptciami, normalizujac
i naturalizujac ten system. Autorka analizuje réwniez proces negocjowania tozsamosci matki przez
kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wprowadzenie kategorii ,,uznanego macierzynstwa”
wiaze sie z przywotaniem perspektywy kolejnej powiazanej grupy — dzieci kobiet z niepetnosprawno-
$ciami. Autorka analizuje proces uswiadamiania sobie przez nich sytuacji rodzinnej, konstruowania
relacji rodzinnych, organizowania zycia rodzinnego i relacji ze $wiatem zewnetrznym. Na ostatnich
stronach ksigzki czytelnik znajdzie krotkie podsumowanie wynikéw badan.

Paradygmat zignorowany to pozycja, ktéra z réznych powodow moze zainteresowa¢ wiele osob. Sta-
nowi istotny glos w dyskursie o prawach reprodukcyjnych kobiet z niepetnosprawnosciami intelek-
tualnymi, poniewaz jeden z niewielu na gruncie polskich badan. Narracje o doswiadczeniach ma-
cierzynstwa tej grupy spotecznej ukazuja niezbadana i tabuizowang przestrzen zycia spotecznego
i indywidualnego. Tym samym autorka otwiera nowe obszary badawcze, daje swoj wktad w rozwdj
badan o niepelnosprawnosci. Ksiazka stanowi bogate zrédto wiedzy o prawno-instytucjonalnym
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kontekscie funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnosciami, nie tylko intelektualnymi. Osadzenie
badan wtasnych autorki w szerokim kontekscie spotecznym pozwala siggna¢ po te pozycje osobom,
ktore nie maja kontekstowej wiedzy o zjawisku niepetnosprawnosci. Pierwsza czes¢ ksigzki moze by¢
czytana jako oddzielna publikacja dotyczaca zagadnienia niepetnosprawnosci w polskim kontekscie
spoteczno-instytucjonalno-prawnym.

Dzigki zamieszczonemu w publikacji opisowi zatozen teoretycznych i formalnych prowadzonego
projektu badawczego po te pozycje w literaturze moga siegnac osoby poszukujace inspiracji przy pro-
jektowaniu wlasnych badan, szczegdlnie badan wilaczajacych. Prezentowana przez autorke proczto-
wiecza postawa moze stanowi¢ pozytywny wzor dla innych badaczy. Agnieszka Wotowicz wie-
lokrotnie w ksigzce podkresdla, jak istotne jest realizowania badan o niepetnosprawnosci, w tym
intelektualnej, z wykorzystaniem ujecia intersekcjonalnego. Ja podkreslitabym jednak po lekturze
Paradygmatu zignorowanego inna potrzebe — upodmiotawiania kazdej jednostki w badaniach i uzna-
wania, ze pierwszoosobowy narrator wydarzen jest ekspertem lub ekspertka w danym obszarze.
Gdybym miala krytycznie spojrze¢ na publikacje, proponowatabym pogtebienie rozwazan w kilku
obszarach: doswiadczen wszystkich badaczek bioracych udziat w projekcie, spotecznego znaczenia
bycia dzieckiem osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna i analizy literatury przedmiotu w tym
obszarze, analizy uwarunkowan spoteczno-prawnych pod katem mozliwosci wdrozenia rozwigzan
systemowych, o ktorych pisze autorka. Nie poczytuje jednak braku przywotanych przeze mnie analiz
jako mankamentéw, ktére wplywaja na odbidr ksiazki. Nazwatabym je raczej obszarami niezaspo-
kojonej, a wzbudzonej przez ksiazke ciekawosci.
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