Prezentowany projekt wpisuje sie w nurt badan jakoSciowych, umiejscowionych na pograniczu pedagogiki specjalnej i
studiow kulturowych (gender studies) i ma charakter eksploracyjny. Dotyczy stabo poznanego obszaru zwigzanego z
petnieniem rél rodzicielskich przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Celem badania jest dokonanie
teoretycznej i empirycznej, wieloaspektowej analizy zjawiska wspieranego macierzynstwa kobiet z
niepetnosprawnoscia intelektualna.
Stuzy pozyskaniu wiedzy na temat:
« do$wiadczania macierzynstwa przez kobiety z niepetnosprawnoscig intelektualng
« roli wsparcia spotecznego w ksztattowaniu sie tozsamosci matki
« specyfiki doswiadczeri kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualna, w zakresie: strategii budowania tozsamosci
matki w sytuacji zaleznosci, modeli wspierania kobiet z niepetnosprawnoscia w budowaniu tozsamosci
rodzicielskiej, modyfikowania uktadu rél spotecznych w rodzinie
» wyzwania, ktore stanowi macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnoscig intelektualng dla zgodnego z przyjetymi
normami rodzicielstwa
» mozliwosci zrekonstruowania dyskursu kobiecosci w perspektywie doSwiadczania macierzyfstwa przez kobiety z
niepetnosprawnoscig intelektualng.
Zaplanowano zbadanie minimum czterdziestu oséb: dwudziestu matek z niepetnosprawnoscig intelektualng i dwudziestu
kobiet, ktore bezposrednio je wspieraja: matek i siostr. Ostateczng liczbe uczestniczek badania uzalezniono od osiggniecia
teoretycznego nasycenia kategorii pojeciowych.
Podstawg do uzyskania wiedzy beda jakosciowe analizy danych pochodzacych z dwéch zrodet:
[1] badania fokusowego przeprowadzonego w:
* pieciu grupach matek z niepetnosprawnoscia intelektualna, w ktérych zostang wykorzystane zatozenia metody inclusive
research, polegajacej na wigczeniu os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng jako wspotbadaczy (O’Brien, 2014); planuje
sie wiaczenie trzech badaczy z niepetnosprawnoscig intelektualna;
« czterech grupach kobiet wspierajacych matki z niepetnosprawnoscig intelektualng w petnieniu rél macierzynskich.
[2] czterdziestu indywidualnych wywiadéw narracyjnych, czeSciowo kierowanych, skupionych na problemie, w
niskim stopniu standaryzowanych, przeprowadzonych ze wszystkimi uczestniczkami badania. W analizie wykorzystane
zostang strategie zaproponowane przez Barneya Glasera, Anselma L. Straussa i Juliet Corbin (Glaser, Strauss, 2009) ze
szczegollnym uwzglednieniem metodologii teorii ugruntowanej (Charmaz, 2009).

Na gruncie zainteresowan badawczych pedagogiki specjalnej brakuje analiz i odniesien teoretycznych dotyczacych
spoteczno-kulturowego funkcjonowania kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz ich osobistych narracji
konstruujagcych dyskurs kobiecosci. Pole badawcze pedagogiki specjalnej zaczyna upominac sie o kategorie gender, jako
te, ktora scisle zwigzana jest ze spotecznym wymiarem zycia cztowieka. Z drugiej strony gender studies w oszczedny
sposob traktujg o postrzeganiu pici kulturowej w zderzeniu z kwestiami niepetnosprawnosci. Tymczasem kategorie
spotecznego konstruowania i dekonstruowania pici, seksualnosci dotycza catego wspdtczesnego spoteczenfistwa, a wiec
rowniez osob z niepetnosprawnosciami. Zatem jednym z nowatorskich zalozen projektu jest zastosowanie analizy
intersekcjonalnej (Crenshaw, 1996), krzyzujacej problematyke pici i niepetnosprawnosci. Wyniki planowanego badania
uzupetnig dotychczasowe badania feministyczne o zagadnienia dotyczace kobiet z niepetnosprawnoscig intelektualng,
szczeg6lnie prawo do bycia rodzicem (Ortoleva, 2011). Natomiast wprowadzenie kategorii pici do badan nad
niepetnosprawnoscig pozwoli przeanalizowac niepetnosprawnos$¢ jako stan, ktory uniewaznia i ,,wymazuje” pte¢, calg
uwage koncentrujagc wokét braku sprawnosci (Garland-Thomson, 2005).

Dokonujgce sie zmiany paradygmatyczne w pedagogice specjalnej oraz przeobrazenia spoteczne doprowadzity do
istnienia silnego przekonania, ze doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja prawo do samostanowienia w
zakresie petnienia rél spotecznych. Nie dotyczy to jednak kwestii prokreacji; w tym zakresie osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng nadal doswiadczajg nierdwnosci a nieudostepnianie im ro6l rodzicielskich prowadzi do ,,zredukowania”
dorostosci. Akceptacje dorostosci tej grupy utrudniajg istniejace stereotypy, zgodnie z ktérymi postrzegane sg one jako
»,wieczne dzieci” (Kijak, 2010; Koscielska, 2000). Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnoscig, bez wzgledu na jej
rodzaj, stanowi wyzwanie dla spoteczno-kulturowych systemoéw reprodukowania norm piciowych w zakresie
rodzicielstwa réwniez dlatego, ze istniejagcy wspotczesnie dyskurs dotyczy wylgcznie kobiet nie posiadajgcych
niepetnosprawnosci (Dtugotecka, 2011; Stenhouse, Letherby, 2011). Dlatego tez badanie ma na celu zrekonstruowanie
dyskursu macierzynstwa w perspektywie do$wiadczanej niepetnosprawnosci, a takze poznanie spotecznego wymiaru
funkcjonowania kategorii matki w percepcji kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W badaniach miedzynarodowych wskazuje sie, ze w stosunku do kobiet z niepetnosprawno$ciami dochodzi do szeregu
naduzy¢ i zaniedban w zakresie praw reprodukcyjnych gtéwnie z powodu funkcjonowania stereotypéw i silnych
uprzedzen. Zgodnie z nimi kobiety z niepetnosprawnoscia intelektualng przedstawiane sa jako osoby niezdolne do
podejmowania rol rodzinnych i opiekuriczych, do wziecia na siebie odpowiedzialnosci za zycie innych oséb. Sa one
postrzegane jako dzieci: zalezne i bezpiciowe, co wykacza je z wypehniania tradycyjnych rol kobiecych (Nosek, Howland,
Rintala, Young, i Chanpong, 2001). Z raportéw The European Disability Forum (2011) wynika, ze tego rodzaju obawy i
leki skutkujg nakierowaniem wielu dziatan rodzin na przejmowanie kontroli nad zyciem i decyzjami kobiet z
niepetnosprawnoscig w tym obszarze, co przektada sie na ich nadmierng zalezno$¢, brak samodzielnosci, prywatnosci, a
w koricu takze ograniczenie samostanowienia i podejmowania decyzji o ksztalcie wiasnego zycia.

Waskie koncepcje wsparcia spotecznego doprowadzity do przekonania, ze osoby, ktdre nie sg w stanie samodzielnie
petni¢ wszystkich obowigzkéw zwigzanych z wychowywaniem dzieci, sa niezdolne do opieki nad swoimi dzie¢mi i
funkcjonowania w roli rodzicow (Keith, Morris, 1996). Tymczasem, w wyniku niepetnosprawnosci intelektualnej i braku



responsywnosci formalnego systemu wsparcia matki z niepetnosprawnoscig intelektualng osadzone sg w relacjach
zaleznosci (Asch, Rousso, Jefferies, 2001). Na podstawie literatury przyjeto, ze wspierane macierzynstwo jest praktyka
spoteczna, w ktérg angazujg sie nie tylko rodzice, ale tez osoby spokrewnione z dzieckiem oraz inne, wykonujace prace
opiekuncza, uzyczajace kobietom swojej zbiorowej, ponadjednostkowej sity i oparcia, tworzac w ten sposob fancuchy
opieki (Mayes, Llewellyn, McConnell, 2006; Wotowicz-Ruszkowska, w druku). Jest to zjawisko szczeg6lnie ciekawe w
polskiej kulturze, w ktorej dominuje model ,,matriarchatu menedzerskiego” (Titkow, 2007), zgodnie z ktérym kobieta ma
radzi¢ sobie sama z licznymi obowigzkami, bez zadnego wsparcia. W literaturze brakuje rozwazan ujmujacych zjawisko
wsparcia, umozliwiajgce matkom z niepetnosprawnoscig poczucie skutecznosci, odpowiedzialnosci i kompetencji w
realizowaniu roli rodzicielskiej. Badanie uzupetni wiec istniejgcg wiedze na temat horyzontalnych i wertykalnych
nieformalnych systeméw wsparcia o szczegdtowg analize roli dorostych siostr i matek we wspieraniu w
obowigzkach macierzynskich kobiet z niepetnosprawnoscig i ich znaczenia w ksztattowaniu sie tozsamosci matki
kobiet z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Przyjecie spotecznego paradygmatu niepetnosprawnosci wptywa na wyb6r metod i technik badawczych. Jednym z
istotnych zalozenn metodologicznych projektu jest przeprowadzenie wywiadéw pogiebionych z osobami z
niepetnosprawnoscig intelektualna. Innowacyjnym pomystem bedzie natomiast przygotowanie i zaangazowanie 0s6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng jako badaczy, zgodnie z zatozeniami badan inclusive research. Podejscie to wyrdznia
sie od innych podej$¢ metodologicznych aktywnym udziatem osoéb, ktérych dotyczy badanie. W zwigzku z tym,
dodatkowym metodologicznym celem planowanego badania bedzie analiza strategii wtgczania, jako wspotbadaczy,
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, jak réwniez opisanie strategii maksymalizowania ich udziatu i kontroli
na kazdym etapie badania. O zasadnosci tego podejscia metodologicznego decyduje zatozenie o koniecznosci
dostarczenia, ugruntowanej w doswiadczeniach konkretnych osob, siatki poje¢ (kodéw in vivo) (Charmaz, 2009).
Wykonalnos¢ takiego zamierzenia badawczego w odniesieniu do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna, potwierdzona
zostala przez miedzynarodowy zespdt badawczy pod kierownictwem Patricii O’Brien (2014). W zaproponowanym
postepowaniu badawczym osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng odgrywajg kluczows role jako uczestnicy tego
procesu i bedg uczestniczy¢ zaréwno w zbieraniu danych, jak i w procesie ich analizy, polegajagcej na oznaczaniu kodem
in vivo wypowiedzi uczestnikow i w konsekwencji identyfikowaniu tematow do pogtebionych wywiaddw.
Zaangazowanie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w proces badawczy umozliwia zadawanie istotniejszych pytan,
zapewnia adekwatno$¢ metod gromadzenia danych i bardziej kompleksowg analize tych danych (O’Brien, McConkey,
Garcia-lIriarte, 2014).



