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,PRAWIE ZAPOMNIALAM, CO TO BYLO...” —
KOBIECOSC W UJECIU KOBIET
Z DLUGOTRWALYM USZKODZENIEM RDZENIA KREGOWEGO

WPROWADZENIE

W coraz wigkszym stopniu jest obserwowany wzrost publikacji naukowych trak-
tujacych o kobietach z niepetnosprawnoscig zarowno na gruncie polskich, jak i an-
glojezycznych opracowan. W ostatnich latach na §wiecie i w Polsce rozwija si¢ po-
dej$cie majace swe korzenie w spotecznym modelu niepetnosprawnosci, w ktérym
osoby z niepelng sprawnos$cig sg uznawane za najlepszych ekspertow we wiasnych
sprawach, i to wtasnie ich do§wiadczenia oraz spostrzezenia powinny znajdowac
si¢ w centrum zainteresowania (Serafin, 2021). Z tej perspektywy za wazne mozna
uznac to, jakie znaczenie same kobiety z niepetnosprawnoscia nadajg wilasnej ko-
biecosci. W dotychczasowej literaturze przedmiotu sa dostgpne prace, w ktorych
badacze skupili si¢ glownie na grupie kobiet z niepetnosprawnoscia intelektualng
(zob. m.in. Kumaniecka-Wisniewska, 2006; Wotowicz-Ruszkowska, 2013; Jakubas,
2015; Cwirynkaio, 2018; Bartnikowska, 2019; Wysocka, 2020; Serafin, 2021). Tym
samym trudno doszuka¢ si¢ publikacji analizujacych kwesti¢ kobiecosci z punktu
widzenia kobiet z dlugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kregowego. Niemniej ze
wzgledu na szerokie pole problemowe tego zagadnienia ostatnio powstalo wiele
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doniesien badawczych, w ktorych ich autorzy dokonywali analizy zjawisk odno-
szacych si¢ gtownie do jej spotecznego charakteru. Skupili si¢ na waskich, wybra-
nych wycinkach codziennego funkcjonowania kobiet z niepelnosprawnoscig ruchu,
takich jak macierzynstwo i prokreacja (Panuccio i in., 2022; Casey i in., 2022),
seksualnos¢ (Pazhoohi i in., 2021; Nery-Hurwit i in., 2022), relacje / partnerstwo
(Schembri i Abela, 2020; Gabrys, 2020), opieka ginekologiczna (Wotowicz i in.,
2020; Hughes, Beers i Robinson-Whelen, 2022). By¢ moze jest to wynikiem prze-
silenia, o ktorym wspomina Bartnikowska (2019), dostrzegajac w ostatnich latach
zmian¢ w rozumieniu plci 1 niepetnosprawnosci, w ktorej zaczeto odchodzi¢ od
jednostronnego postrzegania o charakterze biologiczno-medycznym na rzecz ujecia
spolecznego. Co wigcej, obserwuje si¢ wzrost zainteresowania zagadnieniem ptci
w badaniach nad niepetnosprawnoscia (disability studies) oraz rozwdj feministycz-
nych studiow o niepetnosprawnosci inicjowane przez ruchy feministyczne kobiet
z niepelng sprawnos$cia (Szarota, 2019).

Nalezy wskaza¢, ze pte¢ jest szczegdlnym czynnikiem oddziatujagcym na au-
topercepcje, jak i postrzeganie innych ludzi (Hoppe i in., 2015). Obecnie w na-
uce wyodrebnia si¢ uwarunkowang anatomicznie i fizjologicznie pte¢ biologiczng
(kobieta i m¢zczyzna) oraz zdeterminowane przez tradycje i spoteczenstwo ptec
psychologiczna i spoteczno-kulturowa — gender (Kalka i Karcz, 2016). W tym wy-
padku kobieco$¢ i megsko$¢ przez niektorych uznawane sg za tzw. soczewki kultury
(cultural lenses), oznaczajace osadzone w konkretnej kulturze schematy kobiecos$ci
i meskosci, niejednokrotnie petne stereotypowych przekonan, przez ktore jednostki
ujmuja rzeczywistos¢, nadajac spojnos¢ ich indywidulnym doswiadczeniom (Man-
dal, 2003). Tym samym proces budowania tozsamosci ptciowej i psychicznej kobiet
i mezczyzn w duzym stopniu zalezy od tresci spotecznie oraz kulturowo ksztalto-
wanych modeli kobiecosci i meskosci. Dotychczas spoteczne konstrukcje ptei dosé
czesto nie uwzgledniaty oséb z niepetnosprawnoscia a poprzez to dyskryminujac
je w tym zakresie. Jest to zauwazalne zwtaszcza w braku ich obecnosci (co wynika
m.in. ze spotecznej nieufnosci wzglgdem ich umiejetnosci radzenia sobie w zyciu
codziennym w konteks$cie posiadanych ograniczen) w sferze publicznej, co tym sa-
mym pozbawia je szans funkcjonowania jako osoby zdolne do pehienia rol spotecz-
nych i plciowych (matki / ojca, zony / meza, partnerki / partnera) (Malacrida, 2009;
Lappeteldinen i in., 2017; Mercerat i Saias, 2019). Mala widoczno$¢ w spoteczen-
stwie dziewczat oraz kobiet z niepelnosprawnosciami skutkuje brakiem wzorcow
obrazujacych réznorodnos¢ rol spotecznych, ktére moglyby one z powodzeniem
pethié. Zatem nieobecnos¢ tego typu schematow moze wptywaé na samoograni-
czanie wlasnych mozliwos$ci i wybory zyciowe tych kobiet oraz na presj¢ i oczeki-
wania otoczenia zwigzane ze stopniem ich samodzielnosci i aktywnos$ci (Ciaputa
iin., 2014). Dlatego tez kobiety z niepetnosprawnoscia ruchu sg zdania, iz traktuje
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si¢ je jako ,,trzecig pte¢” i w ich przypadku aspekt ten staje si¢ kwestig zapomnianag
i nieistotng (Banach, 2017). Prowadzi to do zagrozenia wykluczeniem spotecznym,
spowodowanym kumulacjg czynnikow dyskryminujacych, tzn. niepetnosprawnosci,
ptci i stereotypdéw z nig zwigzanych (Oleksy-Sanocka, 2010). A to wtasnie stereo-
typy plciowe majg istotny wplyw na ksztattowanie si¢ tozsamosci tych kobiet (No-
wak, 2012; Szymkowiak, 2020). Nalezy doda¢, Ze czynnik niepetnosprawnosci ma
swoistg przewage nad czynnikiem plci. Oznacza to, ze kobiecie z niepetnosprawno-
Scig czesciej sa przypisywane cechy osoby z niepetnosprawnoscig anizeli kobiety.
Wynika to z sity negatywnego stereotypu niepetnosprawnosci oddzialywujacego
na proces kategoryzacji (Mikotajczak-Matyja, 2013). Procesy oraz sieci spoleczne,
ktore konstruuja i ksztattujg zarowno ptec, jak i niepelnosprawnos¢, sa blisko ze
sobg powigzane. Jest to wyraznie widoczne w wypowiedziach badanych kobiet
z niepelnosprawnoscia (por. Thomas, 2006), ktdre swe narracje tworza w odniesie-
niu do norm ptciowych kreowanych przez lokalne spoteczenstwo. Ich wypowiedzi
majg wyrazne badz ukryte odniesienie do publicznych dyskursow, ,,co to znaczy
by¢ kobieta?”, nawigzujac do tematow partnerstwa i/ lub rodziny, macierzynstwa,
opieki oraz obowigzkéw domowych. Obecnie gtéwnie wyglad zewnetrzny i atrak-
cyjnos¢ osoby, w tym seksualna, definiuje kobiecos¢, a to dyskryminuje kobiety
z niepetnosprawnoscia, gdyz w opinii spoteczenstwa nie sa one w stanie spetnic
standardow kobiecego pickna (Janocha i Zielinska-Krél, 2015). Dlatego — zdaniem
Banach (2017) — model kobiecosci jest narzucany kobietom z niepetnosprawnoscia
w procesie socjalizacji, co skutkuje u nich przede wszystkim brakiem akceptacji
siebie (Nosek i in., 2001). Jak zauwaza Ruszkowska (2013), te z nich, ktore zde-
rzyty si¢ ze spotecznymi oczekiwaniami, czujg si¢ ,,zepsute i nicobecne”. Niepet-
nosprawnos¢ prowadzi do ich uprzedmiotowienia, a one same ujmujg wtasne ciato
jako ,,wybrakowane i chore”. Dopiero sytuacja przekroczenia granic dominacji obo-
wigzujacych spotecznie norm i regut, daje im szans¢ na odnalezienie wewnetrznego
spokoju 1 harmonii oraz uznania posiadanej niepelnej sprawnosci za stan budujacy,
a nie bedacy wynikiem wykluczenia.

Zwrocenie uwagi na aspekt kobiecosci wsrod kobiet z uszkodzeniem rdzenia
kregowego podyktowany jest — po pierwsze — réznicami plciowymi w zakresie
codziennego funkcjonowania 0sob z uszkodzeniem rdzenia kregowego (Anderson
i1in., 2008), co skutkuje pomijaniem w badaniach wielu obszaréw funkcjonowania
tych kobiet (Samuel i in., 2007), oraz — po drugie — gorsza sytuacja kobiet w po-
réwnaniu z mezczyznami, wynikajacg z kumulacji czynnikow dyskryminujacych
(Beigi i Cheng, 2010; Terrill i Molton, 2019). W przypadku kobiet z dtugotrwatym
uszkodzeniem rdzenia kregowego dochodzg jeszcze specyficzne kwestie radzenia
sobie z dlugotrwatymi skutkami wtasnej niepetnosprawnos$ci ruchowej oraz zwig-
zane z wiekiem komplikacje zdrowotne (McColl i in., 2004).



32 AGNIESZKA GABRYS

1. METODA BADAN I CHARAKTERYSTYKA PROBY

Zaprezentowane w niniejszym artykule wyniki zostaty uzyskane na podstawie
wstepnego badania, przeprowadzonego w latach 2021-2022, ktére miato na celu
ustalenie, w jaki sposob kobiety z dtugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kregowego
definiuja swoja kobiecos¢ oraz jakie elementy si¢ na nig sktadajg. Do realizacji po-
stawionego celu badan wybrano podejscie jakosciowe. Metodg zbierania danych byt
pogtebiony wywiad indywidualny (Individual In-depth Interview — IDI). Kobiety
zapraszano do badania poprzez instytucje, stowarzyszenia i fundacje dziatajace we
wschodniej Polsce, a takze identyfikowano przy uzyciu metody kuli $nieznej (Rubin
i Babbie, 2010). Nie wywierano zadnej zewngtrznej presji na uczestnictwo w ba-
daniu, a w trakcie i po zakonczeniu wywiadow nikt nie sygnalizowat dyskomfortu
zwigzanego z prezentowang strategia doboru 0sob do proby. Proces rekrutacji byt
kontynuowany az do momentu nasycenia si¢ kategorii. Do badanych oséb podcho-
dzono, gdy przebywatly w instytucjach, stowarzyszeniach lub fundacjach, i proszono
o udziat w wywiadzie w dogodnym dla nich czasie. Rozmowy byly przeprowadzane
osobiscie przez autorke niniejszego artykutu. Zaswiadcza si¢, ze w trakcie ich reali-
zacji przestrzegano wszelkich obowigzujacych norm etycznych dotyczacych prowa-
dzenia badan naukowych. Niniejsze przedsigwzigcie badawcze zostato zrealizowane
w obszarze badan partycypacyjnych (Wallerstein i Duran, 2010), z zalozeniem, ze
kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowa powinny by¢ wlaczone w proces badawczy
na kazdym etapie (zwlaszcza podczas planowania), a nie tylko by¢ ich biernymi
obiektami. Dodatkowo dwie kobiety z dlugotrwatym uszkodzeniem rdzenia krggo-
wego byly aktywnymi uczestniczkami badania i cztonkiniami zespotu badawczego
(na poczatku i na koncu). Do$wiadczenie 1 wiedza tych kobiet pozwolity na za-
projektowanie odpowiedniego kwestionariusza wywiadu i jego petniejsza analize.
Mozna stwierdzi¢, ze wyniki tych badan odzwierciedlaja doswiadczenia i wiedzg
kobiet, ktorych dotycza.

Realizowane wywiady byly nagrywane i transkrybowane w jezyku polskim.
Nalezy wskazac¢, ze spotkania odbywaly si¢ w komfortowych warunkach, specjalnie
dostosowanych do potrzeb i mozliwosci ruchowych rozméwczyn (np. uwzglednia-
ty wyzwania architektoniczne budynku). Dotozono wszelkich staran, aby zapew-
ni¢ badanym bezpieczenstwo i dostepnos¢ do miejsca spotkania. Zebrany materiat
zostal starannie zanonimizowany, a wszystkim rozmowczyniom nadano fikcyjne
imiona. Poufno$¢ byla utrzymywana przez caty czas trwania badania poprzez sto-
sowanie numerow identyfikacyjnych na nagraniach audio, notatkach z wywiadow
i transkrypcjach. Wywiady trwaty od 15 do 20 minut i zostaty zrealizowane wediug
autorskiego kwestionariusza. Tam gdzie byto to wskazane, do zilustrowania istot-
nych watkéw wykorzystano dostowne cytaty ze stenogramow wywiadow (Attride-
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-Stirling, 2001). W analizie zebranego materialu wykorzystano kategoryzowanie
i kodowanie wedtug Uwe Flicka (2010) i Grahama Gibbsa (2011).

Wywiady przeprowadzono z dwunastoma (n = 12) kobietami z dtugotrwatym
uszkodzeniem rdzenia krggowego. Dobdr rozméwcezyn byt celowy i oparty na
nastgpujacych kryteriach: wiek (powyzej 18 lat), samoidentyfikacja jako osoby
z dtugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kr¢gowego (>10 lat) oraz pte¢ zenska. Do
badania nie zakwalifikowano kobiet z rozpoznanymi chorobami neurologicznymi,
zaburzeniami poznawczymi lub komunikacyjnymi, uzaleznionych od substancji
psychoaktywnych, po przebytych wylewach krwi do moézgu oraz z zaburzeniami
lekowo-depresyjnymi. Rozmowczynie byly w wieku miedzy 28 a 55 lat (M = 38,83
roku); sze$¢ z nich bylo stanu wolnego, pie¢ zameznych, a jedna po rozwodzie.
Dziesi¢¢ badanych mieszkato w miescie, a dwie — na wsi. Bezdzietno$¢ zadekla-
rowato sze$¢ kobiet, cztery badane miato po dwoje dzieci, a dwie kobiety — po
jednym dziecku. Dziesig¢ sposrod badanych kobiet pracowalo zawodowo, z kolei
dwie byty bezrobotne. Czas od nabycia urazu u rozmowczyn wahat si¢ od 10 do
32 lat (M = 18,17 roku). Kazda z uczestniczek podpisata pisemny formularz zgo-
dy potwierdzajacy udziat w badaniu bez wynagrodzenia. Badane kobiety zostaty
poinformowane o mozliwosci odmowy udziatu w badaniu bez podania przyczyny
na kazdym etapie jego trwania i zapewnione, ze odmowa nie spowoduje dla nich
zadnych negatywnych nastepstw.

2. WYNIKI BADAN

Uczestniczki badania opowiedziaty o tym, w jaki sposob definiuja swojg kobie-
co$¢ w kontekscie wlasnej dtugotrwalej niepelnosprawnosci ruchowe;.

2.1. DEFINICJA KOBIECOSCI

Badane kobiety na poczatku wywiadu zostaty zapytane o to, czym jest dla nich
kobiecos¢. Pytanie to miato na wzgledzie okreslenie przez nie definicji tego termi-
nu. Respondentki dosy¢ czesto na poczatku podkreslaty, Zze kobiecos¢ przez kazda
kobiete moze by¢ rozumiana odmiennie (poszczegdlne wypowiedzi kobiet ozna-
czono zmyslonym inicjatem, wiek jest autentyczny):

Mysle, ze kazda kobieta inaczej widzi w sobie kobiecosc¢ (F., 50).

Ja ja definiuje tak, ale juz inna kobieta zwroci uwage na co$ innego, o czym ja nawet
nie pomys$latam (U., 28).

Dla mnie to to, co mam w $rodku, kolezanka moze zwraca¢ uwage na wyglad (W., 35).
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W wypowiedziach rozméwczyn mozna byto wyodrebni¢ dwa obszary, ktore
sktadaja si¢ na rozumiang przez nie kobieco$¢, obejmujacy cechy wewnetrzne oraz
zewngetrzne:

Ogodlnie bedzie sktada¢ si¢ na nig to, co mam w Srodku w sobie i w gltowie, ale tez
zachowanie 1 wyglad” (M., 40);

Duzo tego jest, ja jestem kobietg od dziecka. A kobieco$¢ to to, co czujg, jak sie
zachowuje, to jak wygladam, po prostu bycie sobg (E., 55);

Prawie zapomniatam, co to byto [...] po prostu staram si¢ pracowa¢ nad soba, by¢ pewnie-
jsza siebie 1 skupic si¢ na tym, co teraz, jaka jestem, wczesniej tanczytam, wiec na tej pod-
stawie bylo wczesniej to, jak si¢ poruszatam, wtedy czutam si¢ kobieco (K., 43).

Charakterystyczne w wypowiedziach jest to, ze wlasciwie wszystkie badane, de-
finiujac swojg kobiecos¢, zaczynaly od przytaczania przykladow wewnetrznych jej
elementow (np. cechy osobowosci), traktujac te zewnetrzne (np. wyglad fizyczny)
jako co$ drugorzednego, dodatkowego, np. ,,Myslg, Ze kobieco$¢ zaczyna si¢ nie od
wizualnych, ale od takich psychicznych cech, trzeba uwierzy¢ w siebie, swoje pasje,
mie¢ priorytety i wtedy ta kobiecos¢ si¢ zaczyna ksztaltowac¢” (F., 50).

2.2. ATRYBUTY KOBIECOSCI

Mowiac o swojej kobiecosci badane w sposob naturalny staraty sie¢ okresli¢
pewne elementy sktadowe tego terminu. Obok uniwersalnych elementdéw czesto po-
jawialy si¢ rozbudowane wypowiedzi zawierajace ,.komponenty osobowosciowe”,
ktore ich zdaniem sg konieczne, by w peini opisa¢ omawiane zjawisko. Analiza
zebranego materiatu pozwolita wyodrebnic kilka kategorii tzw. atrybutow kobieco-
$ci, ktore zostaty zaliczone do dwoch podstawowych grup: atrybuty uniwersalne i
osobowosciowe.

1) uniwersalne atrybuty kobiecosci:

— wyglad, np. bycie zadbana: ,,[...] zrobione paznokcie, wlosy, makijaz”
(R., 33) lub bycie dobrze ubrang: ,,Lubi¢ to, kiedy mogg zatozy¢ modne
w tym akurat sezonie ubranie, nie zawsze tak jest, przez wozek nie we
wszystkim si¢ dobrze wyglada, wigc to jest sztuka, o ktorej si¢ nie mowi,
sztuka znalezienia tego, w czym si¢ dobrze wyglada [...]. Ja na przyktad
zamawiam przez Internet bardzo duzo ubran, to jest wygodne” (1., 32). ,,To,
ze kobieta jest zadbana, tadnie ubrana na pewno sprawia, Ze czuje si¢ pewna
siebie, to jest kobieco$¢” (W., 35);

— atrakcyjno$¢ seksualna: ,,[...] doza seksapilu, oczywiscie wszystko w ramach umia-
ru, ale to musi by¢ to co$, dzigki czemu kobieta zwrdci uwagg faceta” (L., 41);
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— kokieteria: ,,[...] sztuka kokieterii, duzo tego w filmach, jak kobieta zacho-
wuje si¢, tym sposobem wzbudza zainteresowanie u me¢zczyzn” (B., 45);

— wdzigk: ,,Trzeba mie¢ wdziek, sprawia¢ dobre wrazenie [...]” (K., 43);

— otrzymywane komplementy, ktore dotycza najczesciej charakteru, osobowo-
$ci, wygladu, kompetencji spolecznych.

2) osobowosciowe atrybuty kobiecosci:

— pewnos¢ siebie: ,,Kobiecos¢ to dla mnie poczucie pewnosci siebie” (A., 29);

— poczucie wilasnej wartosci (1., 32; K., 43; B., 45);

— posiadane wartosci: ,,No i swoje wartosci trzeba mie¢ by czu¢ si¢ w petni
kobiecg” (E., 55);

— cele zyciowe: ,,Wedtug mnie kobieco$¢ wiaze si¢ z harmonia, trzeba mieé
cel w zyciu, pasje, plany, ja na przyktad bardzo lubi¢ czyta¢ ksigzki, robi¢ to
praktycznie wszedzie [...]” (1., 32);

— upor w dziataniu: ,,[...] to dzigki niemu si¢ nie poddaje¢, on mnie mobilizuje,
chce mi si¢ wstac rano i zrobi¢ co$ ze sobg [...] no, nie wiem, przyktadowo
zrobi¢ makijaz” (A., 29);

— elokwencja: ,,[...] wazna jest umiejgtnos¢ wystawiania si¢, dobor stow, tad-
nych stow jest wazny” (J., 35);

— kultura osobista: ,,Nie mozna by¢ nachalng ze swoja kobieco$cia, taka wul-
garng, kultura osobista dla mnie to podstawa” (J., 35);

— poczucie humoru: ,,Zawsze je mialam, na chwile o tym zapomniatam, ale ono
jest ze mna, uwazam, ze bardzo mi pomaga, [...] czuje si¢ z nim bardziej ko-
bieco, duzo oséb zwraca na nie uwagg, zwlaszcza w pracy pomaga” (B., 45);

— dystans do siebie: ,,Jesli skupitabym si¢ tylko na wozku, to nie miatabym
ochoty dbac o siebie, pielggnowaé w sobie tego, co lubig, co sprawia, ze
czuje si¢ kobieco dobrze” (W., 35).

2.3. PIELEGNOWANIE SWOJEJ KOBIECOSCI I TRUDNOSCI W JEJ WYRAZANIU

Uczestniczki wywiadow w swoich wypowiedziach podkreslaty, ze (tak jak kazda
kobieta) dbajg o swojg kobiecos$¢, wskazujac przede wszystkim na kwestie dotycza-
ce wygladu zewngtrznego:

Zaktadam sukienke Iub tunike do spodni, robi¢ tez makijaz, ale to na wicksze okazje,
na co dzien tylko maskara i pomalowane paznokcie, najczesciej odzywka (E., 55);
Dbam o to, zeby dobrze wyglada¢, ¢wicze ciato codziennie, robie lekki makijaz, lubie
tez co$ fadnego na siebie zatozy¢ (A., 29);

Tak jak kazda kobieta dbam o swoj wyglad, bo najpierw dla otaczajacych nas ludzi
pierwszy jest ten wizualny kontakt, to staram si¢ by¢ zadbana, fadnie wygladaé (F., 50);
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Chodze do kosmetyczki na zabiegi, robi¢ paznokcie, chodze do fryzjera, maluje sie,
dbam o wyglad (R., 33).

Przy okazji omawiania tego zagadnienia badane podkreslaty, ze maja pewne
problemy w wyrazaniu swojej kobieco$ci. Z jednej strony zwrocity uwage nie-
petnosprawnos¢ ruchu i zwigzane z nig trudnosci, ktore niejednokrotnie blokujg /
ograniczajg ich starania w tym zakresie, z drugiej — na postawy spoteczne:

Ciezko jest dbac o cos, co jest inne, mam na mysli figure i ksztatt nog (B., 45);

Jak inni postrzegaja kobiety z niepelnosprawnoscia jako z gory nieatrakcyjne, co
z tego, ze zrobi¢ makijaz czy wlosy (E., 55);

Na pewno frustruje mnie to, ze nie mogg zatozy¢ wszystkiego, co mi si¢ podoba,
miegdzy innymi szpilek [...] musze patrzec, jakie ubrania bedzie si¢ dobrze wktadato
i uktadato, gdy siedz¢ na wozku (R., 33);

Jestem juz ponad 20 lat po wypadku, ale wracam pamigcig do poczatku i mysle
o problemach fizjologicznych, jak mozna wtedy czu¢ si¢ kobieco? [...] glowe
kobiety po wypadku zajmuja takie problemy, dopiero stopniowo p6zniej ona zaczyna
pomalutku, od nowa uczy¢ si¢ kobiecosci (F., 50).

2.4. POSTRZEGANIE INNYCH KOBIET Z NIEPELNOSPRAWNOéCIA I BEZ NIEPELNOSPRAWNOSCI
RUCHOWEJ

Analiza zebranego materiatu pokazuje, ze ogolna charakterystyka kobieco$ci
pojawia si¢ w zestawieniu z postrzeganiem innych kobiet z niepetnosprawnoscia
ruchowa i bez niepetnosprawnosci ruchowej. Badane zwracaly uwage na ,,wozek”
jako jedyna 1 gldwna réznice migdzy tymi kobietami, np. ,,Jestesmy takie same jako
kobiety [...] mnie jedynie ogranicza wozek” (J., 35) oraz ,,[...] tylko tyle, ze kobieta
sprawna moze wejs¢ tam, gdzie ja nie dojade” (M., 40).

Podkreslaly tez podobienstwa, np. ,,[...] ja nie gotujg, ale to chyba normalne, pet-
nosprawne kobiety tez nie zawsze gotuja” (R., 33); jak rowniez: ,,[...] tak jak moje
petnosprawne kolezanki nie moge znalez¢ odpowiedniego mezczyzny” (1., 32).

Niejednokrotnie respondentki akcentowaly w swych wypowiedziach, ze wszyst-
kie kobiety sa pickne, bez wzgledu na wlasne ograniczenia, a postrzeganie drugiej
osoby (z niepetnosprawnoscig i bez niepelnosprawnosci) powinno opierac si¢ na
tych samych zasadach / z uwzglednieniem tych samych kryteriow. Niemniej — jak
wskazywaly — w spoteczenstwie istnieja duze odstepstwa od tego typu zatozen:
,Jednak kobiety niepelnosprawne sg inaczej postrzegane [...] z gory ktos zaktada,
ze aby by¢ z taka kobieta, to facet musi si¢ poswiecic [...], ze sprowadza si¢ to tylko
do opieki nad nig” (R., 33).
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Badane nawigzywaty rowniez do pojecia atrakcyjnosci, ktére ich zdaniem z po-
wodzeniem funkcjonuje w odniesieniu do kobiet z niepetnosprawno$cig rucho-
wa: ,,0d zawsze uwazatam si¢ za kobiete atrakcyjng” (B., 45). Co interesujace,
wszystkie badane w pierwszej kolejnosci podkreslaty ,,atrakcyjnos¢ wewnetrzng”
(to jaka kobieta jest), nastepnie wskazujac na atrakcyjnos¢ fizyczna. Jednomyslnie
zauwazaly wickszg trudno$¢ kobiet z niepelnosprawnoscia, wyrazajaca si¢ w byciu
uznanymi w spoteczenstwie za nieatrakcyjne:

[...] musi si¢ o wiele bardziej napracowac, by by¢ postrzegana jako atrakcyjna niz
po prostu osoba na wozku (K., 43);

Postrzeganie atrakcyjnosci kobiety niepelnosprawnej, w poréwnaniu z atrakcy-
jnoscig kobiety pelnosprawnej, dokonywane jest przez pryzmat wozka w jakims sto-
pniu [...] cztowiek pelnosprawny powie: jest tadna, ale jezdzi na wozku, a cztowiek
niepelnosprawny powie: jest tadna, pomimo ze jezdzi na wézku (F., 50).

Wszystkie badane uznaty, ze kazda kobieta (roéwniez z niepelnosprawnoscia)
jest w stanie pehic role kobiece (przypisane do pici). Zwracaly przy tym uwage na
stygmatyzacje i stereotypy z nimi zwigzane (na etapie planowania i realizacji siebie
w roli matki / zony), zwtaszcza w Polsce. Kilka z nich zaakcentowato problemy
natury medycznej i ginekologiczne;j:

Wiele 0sob nie zdaje sobie sprawy, jak trudno jest znalez¢ odpowiedniego lekarza gine-
kologa [...] wiele razy spotkatam si¢ z odmowa przyjecia mnie, a bo nie ma odpowied-
niego fotela, a bo jestem sama i nikt mnie nie bedzie dzwigat na fotel, albo nie, bo nie
[...] (M., 40);

Trzeba glosno powiedzie¢ o antykoncepcji dla kobiet na wdzkach, ona praktycznie nie
istnieje [...] coraz glosniej méwi si¢ o tym, ze chcemy i mozemy by¢ matkami, a co
z tymi jak ja, ktore tego nie chcg, przez uwarunkowania medyczne i mozliwe komplikacje
(np. zakrzepica) nie mozemy stosowa¢ tradycyjnych form zabezpieczenia si¢ (U., 28).

Badane wyrazity potrzebe zwickszenia liczby filméw i programoéw promuja-
cych kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowg w roli matki, zony / partnerki, co ich
zdaniem mogtoby wptyna¢ na poprawe ich odbioru spotecznego oraz stanowitoby
pewna forme przyzwyczajania si¢ ludzi do takich sytuacji w zyciu codziennym.

WNIOSKI

W prezentowanym badaniu analizie poddano percepcje kobiecosci z perspek-
tywy kobiet z dlugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kregowego. Uzyskane wyniki
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pozwolily na zrealizowanie zamierzonego celu badan, mianowicie ustalenie, w jaki
sposob kobiety z dlugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kr¢gowego definiuja swoja
kobiecos$¢ oraz jakie elementy tworzg obraz kobiecosci. Uzyskany na podstawie
przeprowadzonych wywiadow materiat badawczy pozwala stwierdzi¢, ze badane
charakteryzuja swojg kobieco$¢, opierajac si¢ na dwoch kategoriach cech: we-
wnetrznych i zewnetrznych, bez podkreslania niepelnej sprawnosci. Biorac pod
uwage spoleczne konstrukty, w ktorych czynnik niepetnosprawno$ci ma swoista
przewage nad czynnikiem pfci, definicje sformutowane przez badane kobiety, sa
osobliwym sprzeciwem wobec tej kategoryzacji (por. Mikotajczak-Matyja, 2013).
Co wiecej, wszystkie badane w pierwszej kolejnosci wskazywaly na wewnetrz-
ne cechy osobowosci lub charakteru, uzupetiajac swoje opisy o cechy potaczone
z wygladem. By¢ moze jest to zwigzane z pelng akceptacjg ograniczen w ruchu
w przypadku tych kobiet. Jednym z jej wyznacznikow — zgodnie z koncepcja akcep-
tacji straty Beatrice Wright (1983) — jest zmiana w systemie warto$ci polegajaca na
ujmowaniu swojej fizycznosci jako drugorzednej wartosci skupianie si¢ na innych
atrybutach, np. osobowosciowych (Dunn, 2015). Obecnie w spoteczenstwie ko-
biecos¢ jest kreowana na podstawie wygladu zewnetrznego i atrakcyjnoscei (w tym
seksualnej), co automatycznie stawia kobiety z widoczng niepelnosprawnoscia na
niekorzystnej pozycji. Badane niejednokrotnie podkreslaty ten watek w swych wy-
powiedziach, co jest zbiezne z wynikami innych autoréw (np. Bednarczyk i in.,
2013; Banach, 2016). Mozliwe, ze wowczas, gdy kobiety przekrocza granice do-
minacji obowiazujacych spolecznie norm i regul w spotecznosci w ktorej zyja, od-
najda wewnetrzny spokdj i harmonie, a co najwazniejsze uznaja posiadang niepetna
sprawnos¢ za stan budujacy, a niebedacy wynikiem wykluczenia (por. Ruszkowska,
2013). W ten sposob stworzg unikatowy obraz swojej kobiecosci, inaczej niz ko-
biety, ktorych wypowiedzi przytaczane sa w badaniach Thomasa (2006). Mowiac
o swojej kobiecosci, odnosity si¢ one gléwnie do norm ptciowych kreowanych
przez spoteczenstwo, w jakim zyja. Ich wypowiedzi oscylowaty wokot publicz-
nych dyskursow: ,,co to znaczy by¢ kobieta?”, bez uwzglgdniania swoich przekonan
1 wlasnych atutow.

Na kobiecos¢ wedlug badanych kobiet sktadaja si¢ cechy uniwersalne (wyglad
zewngtrzny, atrakcyjnosé seksualna, otrzymywane komplementy, wdzigk i umiejet-
nos¢ kokieterii) oraz osobowosciowe (pewnos¢ siebie, poczucie wlasnej wartosci,
uznawane wartosci, cele zyciowe, upér w dziataniu, elokwencja, kultura osobista,
poczucie humoru i dystans do siebie). W opinii badanych te elementy wzajemnie
si¢ uzupetniaja, tworzac petlny obraz kobiecosci. Uczestniczki badania, formutujac
definicje wlasnej kobiecosci, bazowaty na tradycyjnych schematach i kategoriach,
tzn. tgczac w swoich opisach czynniki uznawane za ,,czysto biologiczne” z czyn-
nikami ,,spoteczno-kulturowymi” (por. Derra, 2017). Tym samym zaktadajac, ze
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pte¢ spoteczno-kulturowa jest Scisle powigzana z picig biologiczng, a nie jest jej
przeciwstawna konfrontacyjnie: osobowos$¢ versus ciato.

Nalezy wskazaé, ze miaty one wysokie poczucie wlasnej kobiecosci, co niejed-
nokrotnie podkreslaty w swych wypowiedziach. Z tego powodu mozna wnioskowac
o ich wysokim poziomie akceptacji wlasnego stanu niepelnej sprawnosci. Badane,
tak inne kobiety, w naturalny sposéb podkreslaja swoja kobiecos¢, dbajac o swoj
wyglad. Niemniej zwrdcily uwage na trudno$ci zwigzane z ograniczeniami ruchu
oraz wynikajace z niewtasciwych postaw spotecznych. Niepelnosprawno$¢ stwa-
rza zagrozenie dla poczucia tozsamosci i atrakcyjnosci (por. Witkowska i Imielski,
2018). Zdaniem badanych jedyna roznica, jaka istnieje migedzy kobieta niepeino-
sprawng a pelnosprawna, jest ,,wozek”, ktory skutecznie wplywa na postrzeganie
spoteczne. Podobne wypowiedzi mozna odnalez¢é w pracy Banach (2017), jedna
z badanych wskazywata w niej, iz ,,[...] ludzie najpierw zauwazaja wozek, a potem
dopiero kobiete” (s. 289), mimo iz badane czujg si¢ w petni atrakcyjne i gotowe,
by realizowac role spoteczne (kulturowo przypisane do ich ptci). Podobne wnioski
mozna tez znalez¢ w innych badaniach (np. Malarcida, 2009; Dmoch-Gajzlerska
i Mazurkiewicz, 2011).

Jak wskazujg Bednarczyk i wspotpracownicy (2013), kobiety z niepetnospraw-
noscig czesto sg pomijane w dyskursie, sa niewidoczne spotecznie, w zwiazku
z czym brakuje wzorcow rol spotecznych, ktore moglyby pehié. Stad postulat bada-
nych kobiet o zwickszenie liczby filmow i programéw promujacych kobiety z nie-
pelosprawnoscia ruchowa, petniacych spoteczne role. Ma to ogromne znaczenie
praktyczne, poniewaz brak tego rodzaju modelowania wptywa na wybory zyciowe
tych kobiet oraz na zawg¢zanie przez nie wtasnych mozliwosci.

%

Prezentowane badanie nie jest wolne od ograniczen, opiera si¢ ono bowiem
jedynie na podejsciu jakosciowym. Ilo§ciowe dane z pewnoscig uzupehityby wy-
jasnienie tego ztozonego zjawiska w wigkszej grupie kobiet z dtugotrwala niepel-
nosprawnos$cig ruchowa, rowniez przy uwzglednieniu innych zmiennych majacych
znaczenie w tym kontekscie (np. zmienne socjodemograficzne czy zwigzane z nie-
petnosprawnoscia). Ponadto badana proba kobiet jest wyspecyfikowana, ale niejed-
norodna chociazby pod wzgledem wieku lub dlugo$ci trwania niepelnej sprawnosci.
Wazne byloby uwzglednienie tych aspektow w kolejnych badaniach. Niniejsze ba-
danie nie wyczerpuje prezentowanego problemu. Mozna przyjac, ze odnosi si¢ do
wybranych zagadnien zwigzanych z analizowanym obszarem, ktére mogg sta¢ si¢
tematem kolejnych analiz i badan empirycznych w grupie kobiet z niepetnospraw-
nos$cig ruchowa. Z pewnoscia nalezy stale podnosi¢ kwesti¢ tozsamych (jak kobiety
petnosprawne) potrzeb i praw do pelnienia rol ptciowych oraz wyrazania swojej
kobiecosci przez te kobiety.
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,PRAWIE ZAPOMNIALAM, CO TO BYLO...” -
KOBIECOSC W UJECIU KOBIET
Z DLUGOTRWALYM USZKODZENIEM RDZENIA KREGOWEGO

STRESZCZENIE

Pomimo zauwazalnego wzrostu zainteresowania tematyka ptci w studiach nad niepetnosprawn-
oscig, trudno doszukac¢ si¢ eksploracji dotyczacych kobiecosci w konteks$cie dtugotrwatej niepetno-
sprawnosci ruchowej. Celem badania byto ustalenie, w jaki sposob kobiety z dtugotrwatym uszkodze-
niem rdzenia kregowego definiuja swojg kobiecos¢ i co wedtug nich si¢ na nig sktada. Uczestniczkami
badania byto 12 kobiet z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia krggowego, w wieku 28-55 lat. Zastoso-
wano podejscie jakosciowe. Metoda zbierania danych byt poglebiony wywiad indywidualny. Wywiady
prowadzone byly we wschodniej Polsce. Analiza zebranych danych wskazuje, ze badane, definiujac
swoja kobiecos¢, podkreslaty cechy osobowosciowe, uzupetiajac wypowiedz o elementy zwigzane
z wygladem zewnetrznym jako drugorzedne. Konstruowaly swoje definicje, bazujac na atutach (uni-
wersalnych i osobowosciowych) kobiecosci. Podkreslaty znaczenie niepelnosprawnosci w wyrazaniu
swojej kobiecosci oraz zaakcentowaly brak wigkszych réznic migdzy nimi a petnosprawnymi kobie-
tami, uwidaczniajac réznice kreowane przez spoteczenstwo. Badane uznaty za oczywiste, ze kazda
kobieta (rowniez z niepelnosprawnoscia) jest w stanie petnic role kobiece (przypisane do plci).
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Stowa kluczowe: dtugotrwate uszkodzenie rdzenia kr¢gowego; kobiecos¢; kobiety z niepelnospraw-
noscia; niepelnosprawno$¢ ruchowa

“IALMOST FORGOT WHAT IT WAS...” —
FEMININITY IN THE PERSPECTIVE OF WOMEN
WITH LONG-TERM SPINAL CORD INJURY

SUMMARY

Despite a noticeable increase in interest in gender themes in disability studies, it is difficult to find
explorations of perspectives on femininity in the context of long-term physical disability. The aim of
this study was to find out how women with long-term spinal cord injury define their femininity and
what it consist of. The participants were 12 women with long-term spinal cord injury aged 28-55 years.
A qualitative approach was used. The data collection method was an in-depth individual interview.
Interviews were conducted in eastern Poland. The analysis of the collected data indicates that the re-
spondents, when defining their femininity, first pointed to personality traits, supplementing their state-
ments with elements related to external appearance as secondary ones. Respondents constructed their
definitions based on (universal and personal) attributes of femininity. They stressed the importance of
having a disability in expressing their femininity and emphasised the lack of major differences between
them and non-disabled women, highlighting the differences created by society. The respondents took
it for granted that every woman (including those with disabilities) is capable of performing feminine
(gender-assigned) roles.

Keywords: long-term spinal cord injury; femininity; women with disabilities; physical disability



