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Od Redakgji

Oddajemy do rtk Czytelnikow kolejny, dziesilty ju¢ (a drugi w odewiesonej
szacie redakcyjnej i z nowym podtytusem), numer czasopisma ,,Niepe3nospraw-
noez. Dyskursy pedagogiki specjalnej”. Tom ten w ogélnym wymiarze skupia sié na
problematyce dajicych sié wspd3czeenie zidentyfikowag, ré;norodnych perspek-
tyw obecnych w badaniach nad zjawiskiem niepe®nosprawnotci. Perspektywy
badawcze, rozumiane w szerokim znaczeniu odwo?dujicym sié nie tylko do stu-
diow empirycznych, ale tak;e analiz teoretycznych pewnych pojéz i kategorii,
obejmujt z jednej strony teksty zwilzane z analiz® aspektow rozwoju dyscypliny
badawczej, jak® jest pedagogika specjalna i jej zasadniczego przedmiotu badaf,
czyli ¢ycia w spodeczefistwie, funkcjonowania i edukacji 0s6b z niepe®nospraw-
noccit. Z drugiej strony obejmujt tak¢e pog3ébione studia nad niepe®nospraw-
noccit i powilzanych z nit kategorii cielesnocci (na ktérej zjawisko niepe®no-
sprawnoeci zosta’o niejako ukonstytuowane) oraz wykluczenia (bédicego za-
zwyczaj jej nastépstwem). Wyodrébnione powy¢ej nurty, w ktére zostaly
wpisane prezentowane w tym numerze teksty, pozwalajt ukazaz ogromn?® ro;-
norodnogz problematyki tworzicej wspo63czeenie obszar zainteresowania peda-
gogiki specjalnej. W nastépstwie zmian zachodzlcych we wspdéiczesnym cwiecie,
kulturze, spo®eczefistwie, a takie nauce, szczeg6lnie w naukach spodecznych
i humanistycznych, ta subdyscyplina pedagogiczna, podobnie jak ca’a pedago-
gika, nie tylko musi otwieraz sié na nowe podejecia badawcze i pridy teoretycz-
ne, ale tak¢;e poszerzaz pole wiasnych dociekafi 0 nowe zjawiska spo®eczne,
kulturowe i edukacyjne, nowe pojécia i kategorie analizy. Teksty, z ktorymi
mog?t sié Pafistwo zapoznaz w tym numerze, ewiadcz o tym, ¢e pedagodzy
specjalni coraz liczniej i intensywniej podejmuj* to wyzwanie, wzbogacajic do-
robek naukowy w3asnej dyscypliny i zarazem przeksztascajic obszar jej badaf
w pole dociekaf o coraz bardziej interdyscyplinarnym charakterze.

Numer dziesitty otwiera tekst niegyjtcej ju¢, ep. Pani prof. Aleksandry Ma-
ciarz, ktéra podejmuje w nim tematyké, dajicego sié jej zdaniem, zauwag;yz pew-
nego regresu badaf naukowych w pedagogice specjalnej, wit;1cego sié zdwoma
zasadniczymi kwestiami, ktore autorka obrazowo zidentyfikowa3a jako ,,schodze-
nie na manowce” w tworzeniu teoretycznych podstaw pedagogiki specjalnej oraz
pozostawanie w okowach iloeciowych pomiaréw i bezosobowych interpretacji.
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Krytyczne podejecie do tego, co dziao sié w pedagogice specjalnej w ostatnich la-
tach, wsparte szczegélowymi analizami nie tylko b3€doéw i s*abogci, ale tak¢e po-
zytywnymi przyk3adami dobrych praktyk badawczych budujtcych zaplecze teo-
retyczne dyscypliny, pozwala przypuszczag, i¢ pedagogika specjalna w ostatnim
czasie przynajmniej czéeciowo spe3nia pokiadane w niej nadzieje i oczekiwania
autorki tekstu.

Krytyczny charakter ma tak¢e kolejny artyku? autorstwa Hanny ~ uraw, ktéra
pisze o dysonansach ujawniajtcych sié w zestawieniu oficjalnych doktryn i ideo-
logii z praktyk® ¢ycia spo’ecznego. Nawilzujic do koncepcji ukrytego rasizmu
i zagro¢enia wykluczeniem spo’ecznym ludzi obarczonych problemami zdrowot-
nymi, teorii M. Foucaulta i jego wizji elit sprawuj*cych w3adzé g*6wnie dla zacho-
wania ustalonego przez siebie porztdku spo’ecznego oraz wspo3czesnej refleksji
nad powszechn ekonomizacjt ¢ycia, autorka konfrontuje pedagogéw specjal-
nych z trudnym problemem spodecznej iluzji wielu praktycznych dzia®af tworzo-
nych w ramach programéw wsparcia dla 0séb z niepe®nosprawnogcit. Demasku-
je mit rébwnych szans, ukazujic wiele nieudanych dzialafi podejmowanych
w ramach polityki spo’ecznej pafistwa, skutkujicych dzia*aniami pozorowanymi
i wzrostem zagro¢enia wykluczeniem sposecznym.

W tekecie Andrzeja Wojciechowskiego, odwo3ujicym sié przede wszystkim
do myeli J. Tischnera, mo¢emy zapoznagz sié z rozwa¢aniami na temat perspekty-
wy agatologicznej obecnej w polu refleksji i dzialafi praktycznych pedagogiki
specjalnej. Autor, wprowadzajic obszar pedagogiki specjalnej na tischnerowsk®
,SCeNé ¢ycia”, analizuje pojécie horyzontu agatologicznego, przestrzeni w ktérej do-
chodzi do spotkania Drugiego, cz*owieka bédicego podmiotem na réwnych pra-
wach i zasadach, ktérego istnienie jest jednakge istnieniem problematyzowanym
W jego wartocci nieusuwaln perspektyw? tragedii, gdy¢ nie mo¢na oddaliz do-
ewiadczenia tego istnienia od dogwiadczenia z3a, ktére mu zagra¢a. Autor przyj-
muje tezé, i¢, pedagogika specjalna jest zbudowana na pojéciu i istnieniu midocci.
Je¢eli wiéc uznamy, ¢e celem i istot* pedagogiki specjalnej jest réwnoez podmio-
tow, to musi to oznaczag, ;e horyzont agatologiczny, horyzont dramatu, ktory
otwiera mog liwoez tragedii, dotyczy zaréwno pedagogow, terapeutéw, jak i tych
Drugich, ktérym chcielibyemy poméc w tej nieziomnej przestrzeni mioeci, ktort
jest pedagogika specjalna.

Agnieszka ™ yta i Katarzyna £wirynkao, wychodzc z zao¢enia, i¢, pedagogika
specjalna jest nauk® stosunkowo m3od?, citgle znajdujict sié w okresie tworzenia
sié, we wspolnie napisanym tekecie podjé%y zadanie dokonania pog3ébionej anali-
zy nowych tendenc;ji kierunkéw rozwoju pedagogiki 0s6b z niepe3nosprawnoccit
intelektualnt. Jak zauwagajt Autorki, mimo obecnoeci w literaturze coraz popu-
larniejszych postulatow silniejszego po®tczenia pedagogiki specjalnej z pedago-
gik® og6Int oraz odejecia od subdyscyplinarnogci na rzecz zbli;enia ku innym na-
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ukom spolecznym, zasadny wydaje sié namys® nad przeobraseniami, jakie
dokonuj sié w obrébie terminologii pedagogiki 0s6b z niepe3nosprawnoecit inte-
lektualn (oligofrenopedagogiki). Celem, jaki postawi’y przed sob?®, jest wiéc
proba uporztdkowania i zaktualizowania przemian zachodzcych oraz znaj-
dujicych swoje odbicie zaréwno w polskiej, jak i anglojézycznej literaturze przed-
miotu, zag koncentracja na terminologii wynika z przekonania, i¢ znajomotz
zmian pewnych pojég i definicji mo¢;e miez wa¢ne znaczenie zaréwno dla bada-
czy, jak i praktykéw zajmujicych sié osob® z niepe®nosprawnoeci® intelektualn.

W tekecie Agaty Miodek, zamykajicym czéez numeru poewiécon zagadnie-
niom wspa3czesnych perspektyw rozwoju pedagogiki specjalnej, podjéta zosta3a
bardzo trudna, lecz niezwykle wa¢ina problematyka stosunku wspé3czesnych
spo3eczefistw wobec kwestii prawa do ¢ycia, postrzeganego jako fundamentalne
prawo czlowieka. Mo¢na jednak postawig pytanie, czy tak¢e w odniesieniu do
cz®owieka z niepednosprawnoccit? Jak pisze autorka, kagda jednostka, réwnie;,
niepe3nosprawna, ¢yjic we wspdiczesnym nieprzewidywalnym i pe3nym nie-
jednoznacznocci ewiecie, posiada potencjalnie mogliwoeci, aby kreowaz swojt
przyszioez wedle uznanych przez siebie wzoréw. Okazuje sié jednak, ¢ e zdiagno-
zZowana w iyciu prenatalnym niepe3nosprawnogz w istotny sposob te szanse
zmniejsza. Te w3aenie kwestie omawia artyku3, w ktérym przedstawiono rozwa-
¢ania nad zagadnieniem aborcji prewencyjnej w jego wsp3czesnej, ponowoczes-
nej odsionie.

W drugiej czéeci numeru prezentujemy teksty koncentrujice sié woké?
spodeczno-kulturowych i edukacyjnych aspektow kategorii niepe3nosprawnocci,
cielesnoeci i wykluczenia. Rozpoczyna jt artyku® B. Seny Martinsa z Portugalii,
ktory jest poewiécony problemowi ucieleenionego podmiotu w kulturowych re-
prezentacjach niepe3nosprawnocci, ukazany na przykdadzie w?3asnych badan
0s6b z uszkodzeniem wzroku. Odwo?ujic sié miédzy innymi do prac Foucaulta,
Turnera, Butlera, Merleau-Pounty’ego, a tak¢e literatury piéknej (,,Miasta elepcéw”
J. Saramago czy ,,Ksiégi piasku” J.L. Borgesa) autor pisze o zjawisku okreelonym jako
Ludréczenie cielesnt transgresj1”, z30;,0nego z ro;nych wymiaréw kulturowego —
zakorzenionego w ciele, ktére zawodzi — cierpienia, pewnej egzystencjalnej for-
mie podatnocci na zranienie, niedajice sié do kofica zrozumiez w powilzaniu
z elementami ¢ycia spo’ecznego.

W tekecie Jolanty RzeYnickiej-Krupy punktem wyjecia staje sié teza mowitca
otym, i¢, niepe3nosprawnogz jako pewnego rodzaju zjawisko stanowilce element
Jycia spolecznego uwik3any na ro;ne sposoby w spo®eczne procesy i struktury,
staje sié zarazem takie przedmiotem zainteresowania naukowego, podlegajic
tym samym szczeg63owym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji. Fenomen egzystencjalny, spodeczny, kulturowy przeistacza sié w pewnego ro-
dzaju kategorié pojéciow?, ktéra mo¢ e zostaz opisana, scharakteryzowana, ujéta
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w sdowa i definicje zakreelajice granice, ktére mniej lub bardziej wyraziecie akcen-
tuj® ro¢ne aspekty i atrybuty. Fakt ten sprawia, ¢e praktycznie niemogliwe jest
przedstawienie jednej, spojnej i przekonujicej dla wiékszoeci zainteresowanych
narracji na temat niepe3nosprawnogci. Prezentowany tekst stanowi probé przyj-
rzenia sié ro;nym perspektywom postrzegania niepe3nosprawnocci intelektual-
nej, ktéra wydaje sié budziz szczeg6lne emacje, kontrowersje i trudnoeci. R6;ne
koncepcje tego zjawiska mo¢na ujlz w trzech giéwnych nurtach wyodrébnio-
nych przez autorké na podstawie dekonstrukcji podstawowych za3o¢efi filozo-
ficznych, ktére kszta’tuj* obecne w ich obszarze wtki myelenia.

Tekst autorstwa Doroty Krzemifiskiej przedstawia rzadko podejmowany
w ostatnich latach przez badaczy namys® nad ¢yciem religijnym, duchowoecit
i dogwiadczaniem wiary przez osoby doros®e z niepe®nosprawnogci® intelektu-
alnt, Jak zauwaga autorka, spuecizna nowoczesnego dyskursu niepe*nosprawno-
€ci narzucida niejako pewne stereotypowe i krzywdzce znaczenia przypisywane
samej niepe3nosprawnocci intelektualnej i osobom z tym rodzajem niepe®nospra-
whnotci, odmawiajtc im mogliwoeci g3ébszego prze¢ywania i doewiadczania wia-
ry z powodu z braku odpowiednich kompetencji intelektualnych i zdolnoceci re-
fleksji. Prze3om lat osiemdziesittych i dziewiézdziesittych XX wieku, formowanie
sié nowego 3adu spo®ecznego, trendy normalizacyjne i integracyjne, sprawidy, ;e
w odmienny sposéb zaczéto takie postrzegag kwestie dostépu i uczestnictwa
0s6b niepe3nosprawnych intelektualnie w obszarze ré;norodnych doewiadczen,
w3tczajic dofl rownie¢ obecnoes we wspdlnotach religijnych i zwitzanej z nimi
obrzédowocci, jak rownie;, uczestnictwa w katechizacji czy przystépowania do
sakramentéw.

Kolejny tekst, ktdrego autork® jest Anna G. Piotrowska, podejmuje analizé fi-
gury niepenosprawnego tworcy szeroko dostépnej i obecnej jako trwady element
dziedzictwa kulturowego twoérczoeci muzycznej. Na przyk3adzie analizy pie-
miennictwa muzycznego dotyczicego wybranych muzykéw i kompozytorow
dotkniétych ré;nymi przypadioeciami, ktore w ewietle wspéiczesnej wiedzy mo-
¢ha uznag za niepe®nosprawnocg, autorka przedstawia zmiany w podejeciu nie-
ktérych muzykologéw do problemu niepe3nosprawnocci. Zaczé% one nastépo-
wag pocztwszy od lat dziewiézdziesittych XX wieku, gdy zaczé&3%y sié pojawiaz
publikacje szerzej traktujice o niepe3nosprawnoeci w muzyce i podejmujtce prob-
lemy z pogranicza kultury muzycznej i uwarunkowan biologiczno-medycznych.
Jak sama pisze, jej celem jest poszukiwanie teoretycznych przyczyn ambiwalent-
nego stosunku do niepe3noprawnoeci na gruncie dyskursu muzykologii oraz proé-
ba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposob i w jakim kontekecie pojawia3a sié w nim
postaz niepe3nosprawnego muzyka, a takie dlaczego — w konsekwencji — by3a
ona albo przywo®ywana bardzo rzadko albo zupe®nie pomijana.
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Tekst Jakuba Niedbalskiego prezentuje rezultaty badafi empirycznych nad
relacjami interpersonalnymi personelu i mieszkaficow przeprowadzone w do-
mach pomocy spo3ecznej dla osob niepe®nosprawnych intelektualnie na terenie
wojewddztwa *0dzkiego. Kluczowymi kategoriami analizy s* kategorie cia’y, cza-
su i przestrzeni rozpatrywane w dwoéch zasadniczych perspektywach. Pierwsza,
wywodzica sié z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w ktérej jednostké
przedstawia sié jako uprzedmiotowiony obiekt dzia%afi innych os6b, pozwala od-
kryz sytuacjé izolacji i zale;noeci osobistej (sfera kontroli i nadzoru). Druga per-
spektywa reprezentuje model relacji personelu i podopiecznych, charaktery-
zujtcy sié indywidualistycznym podejeciem do potrzeb osoby niepe3nosprawnej,
Z poszanowaniem jej prawa do autonomii i samostanowienia. W badaniach reali-
zowanych w paradygmacie interpretatywnym wykorzystano techniki jakoecio-
we (wywiad swobodny i obserwacjé uczestniczlct), zae analiza danych zostaa
przeprowadzona zgodnie procedurami metodologii teorii ugruntowanej Glasera
i Straussa.

Problematyké spo3ecznych i edukacyjnych problemow dzieci i miodziey po-
chodzcej z mniejszoeci romskiej uwa¢anej za wykluczon® spolecznie podejmuje
w swoim artykule Barbara Smoter, ktéra podkretla, i; w ré;nych debatach
spodecznych na ten temat rzadko mowi sié o zro;nicowanej pozycji spodecznej
przedstawicieli tej grupy etnicznej, najczécciej kierujic uwagé na kwestie socjal-
ne, biedé czy ubéstwo. Jednym z pojawiajicych sié doez czésto witkéw dyskusji
jest obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charakterystyczne wartogciowanie
w obrébie tej mniejszoeci, ale i ze wzglédu na obecnoez dzieci i m3odziegy rom-
skiej w roinych typach szké?® i na zr6¢ nicowanych szczeblach ogwiaty. Autorka
odwodujic sié do literatury i wynikéw badafi poddaje wnikliwej analizie ro¢no-
rodne aspekty i trudnocci witi1ce sié ze sfer® edukacji Roméw oraz polityk®
spo3ecznt i oewiatow? naszego pafistwa, poewiécajlc wiele uwagi zjawisku czé-
stego kwalifikowania dzieci romskich do szké? specjalnych. Jak zauwa¢ a autorka,
wpdyw edukacji na powstawanie nieréwnotci spo*ecznych wcit;, mocno zazna-
cza sié w dyskursie spo%ecznym, zae obserwacje polskiej polityki edukacyjnej jas-
no wskazujt, ¢e w konsekwencji formalnych proceséw ksztadcenia pewne grupy,
takie jak m.in. Romowie, staj* sié w coraz wiékszym zakresie nasycone elementa-
mi obcych im kulturowo nakazow, zakaz6w i wartoeci. Jednoczegnie problemy jé-
zykowe i k¥opoty z asymilacj® dominujicych wartoeci sprzyja zepchniéciu ich na
boczny tor procesdw spo®ecznych, miédzy innymi przez fakt, ;e jako ,,dzieci po-
granicza” nie znajduj* miejsca w standardowych instytucjach systemu oewiaty
i zostaj* osadzone w systemie ksztaicenia specjalnego.

Ten numer czasopisma zamyka artyku? Anny Wasilewskiej zatytulowany ,,Ja
—TY —My. Uwagi o integracji i tolerancji”, ktdry stanowiz mo¢ e swoiste podsumo-
wanie caego tomu. Zdaniem autorki tekstu pojécie integracji spo3ecznej osadzo-
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ne jest na uznaniu osobowego statusu ludzi niepe3nosprawnych, jednak¢e prob-
lematyka integracji spo3ecznej 0s6b niepe3nosprawnych odwo3ujicej sié do teorii
réwnoeci spo*ecznej, rozumianej jako budowanie wspdlnoty opartej na wzajemnym
szacunku oraz uznaniu réwnych praw wszystkich jej podmiotow, pozostaje
citgle w sferze deklaracji. Odwo?ujic sié do koncepcji relacji osobowej Ja-Ty Mar-
tina Bubera, autorka zastanawia sié, czy w odniesieniu do funkcjonowania szkol-
nych grup integracyjnych realizacja za®o;efi rownorzédnocci jest w ogole mog li-
wa. Poddaje tak¢ e krytycznej refleksji pojécie tolerancji, ktére mo¢e nieez ze sob
zagro¢enia wynikajice z okreclonych znaczef przypisywanych tej kategorii, kt6-
ra mo¢e bye interpretowana jako obojétnoeg, pozbawione niechéci ,,stanie obok”
b1dY te¢ mo¢e byz postaw? wymuszonl przez koniecznoez, stajic sié ,,niechét-
nym przebywaniem obok”. Wed?®ug autorki méwienie o tolerancji w odniesieniu
do osoby niepe3nosprawnej nadaje jej status wykluczajcy z obszaru tego co nor-
malne. Tym samym idea integracji nie mo¢ e bya budowana na postawach toleran-
cji, gdy¢, st to pojécia wzajemnie sié wykluczajice. Integracjé mo¢ina budowaz je-
dynie w oparciu o relacje osobowe, ktore pozwalaj® otworzyz sié na Innego jako
cz®owieka.

Oddaj*c do Pafistwa rtk dziesitty numer naszego czasopisma mamy nadziejé,
(€ lektura zamieszczonych w nim tekstéw bédzie impulsem do nowych pomys-
36w i zachét® do tworzenia kolejnych tekstow, budujtcych dorobek naszej zmie-
niajtcej sié dyscypliny. Zapraszamy do dzielenia sié nimi na naszych 3amach.

W imieniu zespo®u Redakcji
Jolanta RzeYnicka-Krupa
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Termin ,eksploracja naukowa” jest rozumiany jako ,,badanie, dociekanie, po-
szukiwanie, odkrywanie czegot” (S2ownik jézyka polskiego 1978, s. 526). Jako przyk3ad
w ,,s*owniku...” podano eksploracjé przestrzeni kosmicznej i niedostépnych ob-
szarow Afryki.

Czy w nauce szczegd®owej, ktort jest pedagogika specjalna, st dokonywane
eksploracje naukowe? Niewtpliwie tak, przy czym badawcze poszukiwania, do-
ciekania, odkrycia pedagogiki specjalnej obejmujt wszystkie aspekty ¢ycia ludzi
dotkniétych niepe3nosprawnogci?.

Eksploracje naukowe pedagogéw specjalnych, podobnie jak przedstawicieli
innych nauk, mog* miez charakter teoretyczny btdY empiryczny. Ze wzglédu na
€cis’y zwilzek tej nauki z praktyk spoleczn?, nurt empirycznych poszukiwafi
i odkryz powinien by w niej intensywnie rozwijany i modernizowany, zgodnie
Z przyjétymi koncepcjami teoretycznymi. One bowiem wyznaczaj* kierunki
i przedmiot empirycznych poszukiwan oraz stosowane podejecia metodologiczne.
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Podejmujic problematyké zawart® w tytule niniejszego tekstu, chcé zwréciz
uwagé pedagogow specjalnych na dwa zagadnienia zwilzane z regresem eksplo-
racji naukowych w uprawianej przez nich nauce. Pierwsze zagadnienie mogé
uj'z jako: schodzenie na manowce w tworzeniu teoretycznych podstaw pedago-
giki specjalnej. Najliczniejsze przyk3ady tego zjawiska mo¢na znaleYaz w tekstach
publikacji zbiorowych, ktore s* wydawane w formie materia®éw pokonferencyj-
nych, uczelnianych zeszytéw monotematycznych b1dY po prostu prac zbioro-
wych wydawanych giéwnie dla zdobycia punktéw jako wyznacznikéw dorobku
naukowego. Zdecydowana wiékszoez tekstbw w nich zawartych sprowadza sié
do reprodukcji trecci starej i nowej literatury na dany temat. Kolejne streszczanie
pogltdéw roinych autoréw, proponowanych przez nich definicji i klasyfikacji
zjawisk, czésto bez stosowania cytatow, jest doee powszechnie przyjétym sposo-
bem opracowywania tematu. Wielu, zw?aszcza m3odych pracownikéw nauko-
wych, nie stosuje kryteridw selekgcji treeci literatury i wrécz stara sié przywo3az
w przypisach wszystkie wydane na dany temat prace. Réwnorzédnie traktowane
s1 prace znaczce w nauce, napisane przez tworcéw danej teorii, jak i te, ktdre sta-
nowit tylko powtdrzeniatych pierwszych. W ten sposéb jest tworzone wysypisko
treeci, ktére trudno uznaz za poprawne naukowo opracowanie tematu.

Preferowanym przedmiotem rozwa¢afi wielu autoréw st wspG3czesne ten-
dencje dzialafi spoeczno-edukacyjnych podejmowanych na rzecz oséb z nie-
pe3nosprawnotcit. Wielokrotnie powielana jest problematyka edukacji integracyj-
nej, normalizacji warunkow ¢ycia tych o0s6b, sposobow niwelowania faktu ich
niepednosprawnotci. W tekstach zawierajtcych rozwagania na te tematy roi sié od
ogolnikowych, czésto sprzecznych ze zdrowym rozstdkiem i wrécz kuriozal-
nych, pogltdéw i propozycji rozwitzaf. Przyk3adowo autorka uznaje za pana-
ceum zwiékszenie skutecznoceci edukacji ,,w3czajlcej” ucznidw z niepenospraw-
noecit, ,refleksyjne wprowadzanie bonéw edukacyjnych”. W innym tekecie pre-
zentuje poglid, ;e skutecznoez spoecznej integracji 0séb z niepe3nosprawnoecit
zaleoy od refleksyjnocci sposeczefistwa. Nagminne jest ostrzeganie przed udziela-
niem uczniom i osobom doros®ym z niepe3nosprawnocci* widocznej pomocy spe-
cjalnej (np. w nauce, w ré;nych czynnoeciach ¢yciowych) ze wzglédu na to, ;e
pomoc ta naznacza te osoby negatywnie pod wzglédem spo’ecznym. Powinny
one, zdaniem tych autorow, radziz sobie same w ré¢;nych trudnych dla nich sytu-
acjach. Pewna autorka, powo?ujic sié na pogltdy P. Westwooda, uwa¢a, ¢e na-
uczyciele lepiej znaj* dzieci ni¢ rodzice, lepiej potrafi® sfuchaz i rozumieg, co dzie-
ci mowil. Rodzice nie zawsze st ,dobrymi nauczycielami, szczegdlnie dla
wiasnych dzieci i powinni przejez trening prowadzony z nimi przez nauczycieli”.
Ta refleksja autorki upraszcza, wrécz prymitywizuje, niezaradnoez wycho-
wawcz?® niektérych rodzicow, pozbawia ich wszelkich kompetencji rodzicielskich
i znacznie przecenia dyspozycje nauczycieli.
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Czéez tekstow teoretycznych zawartych w tzw. zbioréwkach zawiera treeci
poprawne merytorycznie, uporztdkowane wed3ug przyjétych kryteridw, uj-
mujice monograficznie dany temat. Mog?* one jednak stanowig jedynie literaturé
do wykorzystania w dydaktyce, bowiem nie wnosz* ;adnej nowej koncepcji teo-
retycznej do nauki. Zdarzaj? sié tak¢e teksty opisujice i oceniajice jakie rodzaj
wiasnych doewiadczef pedagogicznych czy dzia’afi sposecznych. Ich treez moge
posiu¢ye jedynie wzbogacaniu praktyki i nie stanowi przyczynku do teorii.

Mo¢ na tu tak¢ e wskazaz na teksty prac zbiorowych, w ktérych autorzy podej-
muj* newralgiczne problemy zwi'zane z edukacjt, chorobami cywilizacyjnymi,
starzeniem sié spoeczefistw itp. Ujmujic te problemy kompleksowo w ewietle
wiedzy zawartej w raportach z badan miédzynarodowych oraz teorii powstadych
naich temat, starajt sié wyjaeniaz nowe zjawiska charakteryzujice spo3eczefistwa
(np. Chrzanowska 2010). Tego rodzaju prace wzbogacaj* nasz* wiedzé i pogltdy
dotyczice tendencji rozwojowych zmian i zagro¢ efl wystépujicych we wspéicze-
snym gwiecie.

Tworzenie teorii wymaga od uczonego szczegolnych dyspozycji intelektual-
nych. W wyniku ich niedostatku rozprawy teoretyczne wielu autoréw s* podobne
do uczniowskich brykéw, sprawiaj® wra¢senie nieczytelnego be3kotu, zawierajt
pogltdy upraszczajice rzeczywistoes i znieksztadcajice jej obraz. Pe3nowartogcio-
we rozwag¢ania teoretyczne wyjaeniajlce rzeczywistoez (np. Krause 2010), uka-
zujice jej filozoficzne konteksty (np. Zakrzewska-Manterys 2010) oraz istoté
i wartoez jej spo’ecznych rozwilzafi (np. Szumski 2006), powstaj* bardzo rzadko.

Odkrycia teoretyczne odgrywajt istotnt rolé w rozwoju nauki, bo rzutuj* na
wszystkie szczeble poznania naukowego oraz wszelki rozwoj ma swoje Yrod2o
w myeleniu teoretycznym i empirycznym (por. Sztompka 1985). W pe®ni zgadzam
sié z pogltdem A. Radziewicza-Winnickiego (Radziewicz-Winnicki 2001, s. 105),
¢e: ,,Bez nowych konstrukcji teoretycznych najbogatsze nawet nagromadzenie
faktéw nie prowadzi*o nigdy, samo przez sié, do naukowego postépu”.

Drugie zagadnienie zwilzane z regresem eksploracji naukowych w pedago-
gice specjalnej ujmé jako tkwienie w okowach iloeciowych pomiaréw i bezoso-
bowych interpretaciji.

Mimo prze3omu, jaki dokona2 sié w naukach spo3ecznych i humanistycznych
w latach 1980-1990 minionego wieku w sferze stosowanej metodologii badan,
w pedagogice specjalnej nadal dominuje pozytywistyczna apoteoza mierzalnych
i sprawdzalnych statystycznie faktow. Nadal w wielu badaniach niedoceniane s*
teoretyczne orientacje i konstrukcje i preferowany jest wiski empiryzm wyra-
¢ajrey sié w stosowaniu technik badawczych weaeciwych naukom przyrodni-
czym, jak pomiary r6¢nego rodzaju ska?, testéw, wyskalowanych pytafi ankieto-
wych itd. Praktyka ta jest nadal stosowana w badaniach prowadzonych w celu
uzyskania stopni naukowych (doktora i doktora habilitowanego). Niektorzy czy-
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nit nieemia’ proby wzbogacania czy uzupe®niania bada ilogciowych procedur®
jakoeciow?, jednak niewiele jest prac tworzonych z pe*nym zastosowaniem po-
dejecia jakoeciowego.

Przedmiotem badan iloeciowych s* dyspozycje, cechy osobowe, zachowania,
opinie itp., jednorodnych pod pewnymi wzglédami grup ludzkich. Tak np. w ba-
daniach pedagogéw specjalnych mog? to byz osoby z danym rodzajem niepe3no-
sprawnoeci, w danym wieku, ¢yjtce w danym erodowisku czy w danej instytucji.
Badania iloeciowe majt na celu poznanie zmiennych charakteryzujtcych badan®
grupé, ustalenie cech i zachowan reprezentatywnych dla tej grupy oraz ich uwa-
runkowan. Niczego nie dowiadujemy sié o poszczegélnych cz*onkach badanej
grupy, o jednostkowych przypadkach, ich indywidualnych doewiadczeniach,
d1;eniach itd. Nastawienie na empiryczne poznanie wybranych cech grupy oséb
niepenosprawnych utwierdza biologiczne podejecie, fetyszyzujice determi-
nujicy wplyw rodzaju i stopnia niepenosprawnocci cziowieka na jego osobo-
woeg oraz funkcjonowanie werdd innych ludzi. Wymaog spedniania w badaniach
iloeciowych kryteriow warunkujicych mo¢nogz odnoszenia uzyskanych wyni-
kéw badaf do populacji generalnej zatraca jakiekolwiek szanse indywidualnej
diagnozy ludzkich doewiadczefi, bez ktdrej nie jest mog¢ liwe poznanie i rozumie-
nie ludzi w ogole. Dla oso6b ¢yjicych w okreglonych erodowiskach istniej* pewne
problemy wspdlne bédce ich udziaem, ale w ka;dym indywidualnym przypad-
ku cziowiek doewiadcza ich nieco inaczej i pomiar grupowy niewiele albo wrécz
nic nam nie méwi o indywidualnych potrzebach ludzi, mimo ¢e dobraliemy ich
do badanej grupy wed3ug przyjétych cech wspdéinych.

Jak dottd w wielu badaniach dotyczcych skutecznocci i efektéw spo3ecznej
integracji nie odwo?ywano sié do doewiadczef 0s6b dotkniétych niepe’nospraw-
notcit, nie pytano ich samych o to, czy pragn* byz zintegrowane w swoim natura-
Inym erodowisku, jak czujt sié w nim, z jakimi spotykajt sié zachowaniami i po-
stawami ze strony os6b pe3nosprawnych, jakie st ich dogwiadczenia nabywane
w kontaktach i wspé3pracy z nimi, czy wierzl w swoje szanse pe*noprawnego
udzia’u w ¢yciu swojego naturalnego erodowiska spo3ecznego. Pytafi jest wiele,
amy citgle zadajemy je tylko osobom pe3nosprawnym — uczniom, nauczycielom.
Zapytajmy samych niepe®nosprawnych o ich doewiadczenia, pragnienia i prze-
konania dotyczce ich spo3ecznej integracji. Zapytajmy ich o to w pog3ébionych
wywiadach, a nie w bezosobowych, anonimowych ankietach zawierajicych pyta-
nia zamkniéte kafeterit gotowych odpowiedzi.
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Wprowadzenie

Uczestniczymy w kolejnej edycji dyskursow nad kwestiami egzystencji osob
noszicych skutki wad wrodzonych, choréb i nastépstw nieszczéeliwych wypad-
kéw. Przekonujemy sié, ;e bél i cierpienie nadal towarzysz ludziom, a my odkry-
wamy tylko jego kolejne emanacje dziéki wysublimowanym metodom badan,
dziéki zmys®owi czynienia dog3€bnych spostrze¢efi, dziéki woli empatycznego
towarzyszenia homo sapiens, zmagajicemu sié z wyzwaniami losu. Wierzymy
W sens, czy chcemy wierzyg w sens tworzonych przez siebie rozwilzaf na rzecz
0s6b niepe3nosprawnych —a mo¢e tylko tworzymy nowe mity i pe3ni samozado-
wolenia tkwimy w ewiecie z3udy i hipokryzji, podczas gdy problemy istniej* na-
dal wraz z doznajicymi ich ludYmi, ludYmi w jakie sposob niepokojicymi,
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burzicymi wiaré w moc nauki i zamys36éw zawartych w oficjalnych regulacjach
formuiowanych przez rozmaite autorytety. Dogmatycznie usposobieni powiedzt
—s1ju¢, prawa, paragrafy —wszystko jug, jest, normalizacja i inkluzja. | jest te¢ ry-
walizacja, konflikt interesow i ukryty rasizm w wariancie hadicappismu. Niniej-
sze wyst1pienie jest skupione na dysonansach ujawniajicych sié w zestawieniu
oficjalnych doktryn i ideologii z praktyk?® ¢ycia spolecznego. W warstwie episte-
mologicznej siegam do koncepcji ukrytego rasizmu i zagro¢enia wykluczeniem
spoecznym ludzi dotkniétych skutkami problemoéw zdrowotnych. Niewtpliwie
sk3aniam sié ku opcji M. Foucaulta i jego wizji elit sprawujicych w3adzé, giéwnie
dla zachowania w?asnego dobrego mniemania i ustalonego przez siebie porztdku
spo3ecznego. Nawilzujé do rozwa¢af nad ekonomizacjt ¢ ycia.

W warstwie semantycznej korzystam z terminu mitu dla wyeksponowania
z®udnocci praktyk tworzonych w ramach formalnych programéw wyréwnywa-
nia szans. Z racji ograniczef czasowo-przestrzennych (liczba stron) prezentujé je-
dynie niektére problemy béd1ce zarazem ewiadectwem wykluczenia spo3eczne-
go lub jego zwiastunem.

1. Ekonomizacja ¢ycia i wzrost zagro¢enia wykluczeniem

Ka¢da epoka ma w3asny porzidek i3ad, jak kiedye epiewa? Busat Okud¢awa,
dla ka¢dej z nich mo¢na wymyelie specyficzn® nazwé lub zastosowaz ju¢, znan?t.
Jednym z centralnych pojéz opisujicych wspdiczesne spo3eczefistwa jest ekono-
mizacja (Bauman, Marody, Giza-Poleszczuk i Marody, Lash, Giddens). Sta®a sié
podstaw? organizacji i dzia’afi zbiorowoeci ludzkich. Prowadzi do znaczcego
spolaryzowania spo3czefistw. Narastajice nieréwnotci, ktére wynikajt z nierow-
nomiernej dystrybucji erodkow finansowych, przek3adajt sié na bariery integracji
i béd*ce ich konsekwencj problemy spodeczne wynikajt z wykluczenia. Kiero-
wanie sié wy31cznie przesiankami natury finansowej zak3ada minimalizowanie
kosztow zwitzanych z polityk?® spo’ecznt, z rozmaitymi dzia’aniami skierowany-
mi ku ludziom siabszym. Implikuje te¢ eliminacjé poczynafi kosztoch®onnych.
Oficjalnie méwi sié o lepszym wykorzystaniu si? ludzkich, erodkéw, instytucji,
budynkoéw. Poczynania owe ubrane s niejednokrotnie w eleganckie i 3amiice
serce sformu®owania o wyroéwnywaniu szans i po¢;ytkach z bycia razem w pla-
cowkach edukacyjnych o typie masowym czy integracyjnym. W praktyce, przy
braku erodkéw np. gmina mog¢e odst1piz od zasady wspomagania ucznia ze spe-
cjalnymi potrzebami lub znacznie ograniczyz ewiadczone mu wsparcie. Uzyska-
na w ten sposdb minimalna pomoc bédzie niewspé&®mierna wobec edukacji w da-
whnej szkole ¢ycia (50 tys. z3 rocznie na ucznia), czy przedszkolu specjalnym — ale
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koszty pienié;ne béd* ni¢sze. O kosztach ludzkich narazie nie ma mowy, podob-
nie jak o etyce w biznesie. Nieprzemyelane ingerencje w system edukacji utrwa-
laj1 podziady spo®eczne, biegnice wzd3uy ré¢nych linii demarkacyjnych (Domafi-
ski, Palska, Sicifiski, Tarkowska, Tyszka). Bogatsi staj® sié jeszcze zamo¢niejsi
ubostwem biedakow, ktorzy popadajt w zakléty krig ubostwa i zostajt ludYmi
zbédnymi, skazanymi na wykluczenie spodeczne.

Pojécie wykluczenia spo®ecznego, jak i sam problem, ktory oznacza, znacznie
zyska? na popularnoeci w ostatnich 10 latach. Zastpi®o wprowadzone wczegniej
konstrukty pojéciowe ubdstwa lub podklasy (underclass). Obecnie termin wyklu-
czenia spo®*cznego obejmuje rodzaj sytuacji, w ktorych czlonek spo3eczefistwa
nie jest w stanie normalnie uczestniczyz w dzialaniach obywateli. Mo¢e miez wy-
miar jednostkowy lub grupowy. Mo¢e dotyczya caloceci ¢ ycia lub okreglonych jego
segmentow (praca, edukacja, konsumpcja). Mo¢e bya analizowane w perspekty-
wie procesualnej, jak i statycznej. Jest obiektem badaf w naukach spo3ecznych,
ekonomicznych, prawnych, pedagogicznych. Jest opozycjt wobec zintegrowa-
nia, scalenia, w3tczenia.

Pod okreeleniem ,,wykluczenie spo’eczne” rozumie sié najczécciej sytuacje,
kiedy pewna grupa staje sié w jakime stopniu niezdolna do uczestnictwa w wa; -
nych aspektach ¢ycia spoecznego, doewiadcza ubdstwa i deprywacji oraz nie
moy e korzystag ze swoich praw (Gae). Ostatecznie definicja wykluczenia spo’ecz-
nego, przyjéta w dokumencie ,,Narodowa Strategia Integracji Spo®ecznej dla Pol-
ski”, precyzuje, ¢e to brak lub ograniczenie mog¢liwoeci uczestnictwa, wp3ywu
i korzystania z podstawowych instytucji publicznych i rynkéw, ktore powinny
byz dostépne dla wszystkich (Narodowa Strategia Integracji Spo3ecznej dla Polski,
2003, s. 23). Zjawisko to jest wiéc wielowymiarowe, oznaczajlce niemog¢ noeg uczest-
niczenia nie tylko w ¢yciu gospodarczym, ale i politycznym oraz przede wszyst-
kim kulturowym. To brak dostépu do zasobéw, instytucji i débr; ograniczenie
praw spodecznych i deprywacja potrzeb.

W zasadzie wiadomo co czynig, aby zapobiegaz wykluczeniu spo3ecznemu
0s0b s*abych. Opracowano ogoélne dyrektywy. Zawarte w nich przesianie wit;e
sié z:

- traktowaniem przeciwdzialania ubéstwu i wykluczeniu jako priorytetu polity-
ki publicznej,

— traktowaniem walki z ubdéstwem i wykluczeniem nie jako domeny pomocy
spo3ecznej, ale zintegrowanej polityki spo’ecznej,

— pojmowaniem wydatkow na polityké spoleczn?, traktowanie nie jako kosztu,
ale prorozwojowej inwestycji,

— zmian?t alokacji nak3adéw na zabezpieczenie spo’eczne zamiast szukania
oszczédnoeci w sferze socjalnej,
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— przeznaczeniem wiékszych erodkéw publicznych na ewiadczenia usdugowe
i rzeczowe (benefits in kind),

— przeznaczeniem wiékszych erodkéw publicznych na polityké, ktérej benefi-
cjentami béd* dzieci i rodziny z dziezmi (Szarfenberg 2006).

W obrébie tych dzia%af powinny mietciz sié poczynania siégajice do tradycji
polskiej szko®y rehabilitacji, odznaczajce sié powszechnoecit, kompleksowoecit,
wczesnym inicjowaniem i holizmem. Wyra;aj* one poszanowanie dla istoty ludz-
kiej. Licz sié z realiami ¢ycia. Odpowiadaj® jednostkowym usytuowaniem
i potrzebom. £1cz* edukacjé z usprawnianiem i opiek®. S* nawilzaniem do wizji
spojnego systemu dzia®ania s*u¢b socjalnych na rzecz wspierania ludzi stabych,
ale nie ,,zbédnych” (Hulek 1991).

Szczegb3owo ujmujic, chodzi o poczynania systemowe na poziomie polity-
ki spo3ecznej pafistwa, pozwalajlce na tworzenie programéw calocciowego pla-
nowania ¢ycia z racjonalnym spo¢ytkowaniem zasobéw ludzi niepe®nospraw-
nych — kompetencji uzyskanych przez nich w toku edukacji i mocnych stron ich
samych. Wystarczy?oby wprowadzig w ¢ycie sposoby realizacji aktywnej polityki
spo3ecznej — ujéte w trzech strategiach ju¢ w latach dziewiézdziesittych XX wie-
ku, i to w Polsce:

- rehabilitacji integracyjnej. Celem naczelnym jest normalizacja i réwnogz szans
mog liwa przez zabezpieczenie ekonomiczne, mieszkaniowe, zapewnienie erod-
kéw transportu i komunikacji, edukacjé-stosown?® do zainteresowafi, zdolno-
ci, potrzeb, dostép do pracy (zw?3aszcza w obrébie otwartego rynku), ochroné
¢ycia intymnego i prywatnoeci, posiadanie rodziny i ¢ycie w rodzinie, udzia?
w kulturze, akceptacjé i szacunek og63u. Warunkiem niezbédnym jest integra-
cja fizyczna, implikujica eliminacjé barier architektonicznych oraz trudniejsza
— integracja funkcjonalna i psychologiczna;

— edukacji rehabilitacyjnej. Chodzi o dostosowanie systemu edukacji zawodo-
wej do wymagafi rynku pracy, ale i do mogliwoeci oséb niepe®nosprawnych
(dobér pracy do czowieka), 0 oddzia3ywania na pracodawcéw i na osoby nie-
penosprawne, o organizacjé kszta’cenia zawodowego i oddzia’ywanie na
09063 ludzi — ksztatowanie zrozumienia potrzeby zatrudnienia cz3owieka nie-
pe3nosprawnego;

— rozwoju zatrudnienia. Pamiétaz nale;y o tezach wykorzystania wszystkich
jego zdolnoeci. Dziéki wynikom rehabilitacji A. Hulka, wed3ug ktérych nie-
pednosprawnoce ma prawie zawsze charakter czéeciowy, naleiy wykrywag
i rozwijag zachowane sprawnocci, a ¢adna praca nie wymaga od czowieka
sprawnogci zawodowej, lecz st zdeterminowane wieloczynnikowo. Zale;*
w wiékszej mierze od motywacji, samozaufania, przystosowania do istniej®-
cych standardéw, poziomu wyksztaicenia ogélnego i zawodowego, sytuacji.
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Sygnalizowane dzia®ania maj* bya uzupe3nione organizacj® rehabilitacji w re-
jonach wiejskich.

Idzie rownie;, o przemyelane dzia3anie opieki spo3ecznej (Tarkowski). Podsta-
wowe zasady racjonalizacji pomocy spo®ecznej, sformusowane te¢, w latach dzie-
wiézdziesittych, wskazujt na:

— dominacjé usamodzielnienia nad ochron* — ideologia empovermentu stosow-
nie do weacciwoeci jednostki,

— ograniczenie zasiégu — z pomocy ma korzystaz tylko jej adresat, a nie ca®a jego
rodzina,

— ro¢nicowanie usiug przy zachowaniu minimum,

— dostosowanie poziomu i zakresu usiug do poziomu ¢ycia ca’ego spoeczef-
stwa,

— potrzebé nadzoru nad rozdawnictwem,

— rozwijanie form samopomocy i aktywizacjé spo3eczefistwa (pomoc wzajemna
ludzi),

— zapobieganie roszczeniowoeci i cwaniactwu ugytkownikow.

Mamy pamiétag, ;e pomoc spo®eczna kosztuje, uzaleinia i izoluje. Ugytkow-
nicy rzadko s* zadowoleni. Jednak jest ona niezbédna.

Adresatami dziadafi z zakresu polityki spo3ecznej, o ktérych wy¢:ej mowa,
maj® bya: same osoby niepe3nosprawne, ich rodziny, nauczyciele, przedstawiciele
opieki spo®ecznej i pionu rehabilitacji zawodowej (nieco zapomnianego), lokalnie
— decydenci i ponadlokalni konstruktorzy dzia3af pafistwa. W ponowoczesnej
dobie od¢ywajt jednak konflikty i uprzedzenia. Pojawiaj sié nowe oblicza uprze-
dzefi, dyskryminacji i rasizmu.

2. Uprzedzenia, dyskryminacja i teorie ukrytego rasizmu

Uprzedzenia st zaliczane na og62 do postaw, zae przy ich definiowaniu czésto
uwzglédnia sié elementy, takie jak: nieelastycznoeg, irracjonalnoez, naduogolnia-
nie i niesprawiedliwoez (Ackerman i Jaohoda 1950; Allport 1954; Kelnam i Petti-
grew 1959; Simpson i Yinger 1985, cyt. za: Stephan 1998, s. 417). Uwa;a sié, ¢e
uprzedzenia to ,,negatywna postawa w stosunku do zdefiniowanej spo®ecznie
grupy”. Uprzedzenia sprzyjajt dyskryminacji, podsycajt j* i usprawiedliwiaj?,
choz czésto poziom uprzedzef jednostki nie jest bezpoerednio skorelowany z jej
zachowaniami. Zwitzek miédzy pednymi uprzedzefl postawami a dyskrymi-
nujicymi zachowaniami mo¢e zostaz os’abiony na przyksad za spraw? ograni-
czefi sytuacyjnych, z3o¢0noeci czynnikéw determinujicych zachowania, zrogni-
cowania poziomu specyficznoeci postaw i zachowan, a takie dostépu do
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nietolerancyjnych postaw w pamiéci. Uprzedzenia s* traktowane jako postawa,
natomiast pod pojéciem dyskryminacji rozumie sié na ogé® negatywne zachowa-
nia wobec cz*onkéw zdefiniowanej spoecznie grupy, motywowane przynale; -
noecit dyskryminowanych oséb do tejse grupy. Termin ,rasizm” odnosi sié do
uprzedzef i dyskryminacji w stosunku do grup etnicznych i mniejszoeciowych.
Tradycyjne wyjagnienia uprzedzen, siégajice lat trzydziestych, majt u pod-
staw wyjaenienia na gruncie teorii psychodynamicznych, na poziomie jednostki
(np. projekcja, poszukiwanie koz3a ofiarnego, frustracja, przeniesiona wrogocz),
(za: Stephan 1998, s. 45). W latach piézdziesittych XX w. wyjagniano je, zaczynajic
od prob zrozumienia sukcesu ideologii nazistowskiej i dochodz2c do powilzania
uprzedzefi z osobowoccit autorytarnt. Lata szegzdziesilte przyniosdy powilzanie
przyczyn uprzedzefl z czynnikami socjokulturowymi. W latach dziewiézdzie-
sittych ,,g%boko zakorzeniony w spo’eczefistwie (amerykafiskim) rasizm t®uma-
czono normami nietolerancji oraz obowilzkiem podporztdkowywania sié im,
wpajanym dzieciom i doros®ym w procesie socjalizacji. Zak3ada sié, ¢e eladem mi-
nionej sytuacji s* praktyki i wzorce dyskryminacyjne, obecne dzie we wszystkich
instytucjach spo3eczefistwa. Prawo nakazuje réwne traktowanie wszystkich oby-
wateli, ale dyskryminacja przejawia sié w polityce, stdownictwie i szkolnictwie;
miédzy grupami etnicznymi istnieje te;, nieréwnoez pod wzglédem socjoekono-
micznym. Obecnie zaznaczassié, ;e wyjaenienia uprzedzefi na poziomie jednostki
oraz na poziomie spo%cznym nie wykluczajt sié nawzajem. Przeciwnie, indy-
widualne i spoleczne formy nietolerancji mog? sié wzajemnie wzmacniaz. Dzieje
sié tak, gdy¢, w obliczu powszechnej nieréwnoeci wielu ludziom 3atwo jest przyjie
wygodny i op®acalny pogltid, ;e ewiat jest sprawiedliwy, a ka;dy otrzymuje od
gyciatyle, naile zas3ugy®” (Lerner 1980; Lerner i Miller 1978, cyt za: Stephan 1998).
Tym sposobem win? za nieréwnotci na tle niepe®nosprawnoeci obcil;ane zostajt
ofiary uprzedzefi i dyskryminacji. Co najsmutniejsze, cz;onkowie upoeledzonych
grup nierzadko sami akceptuj istniejice niesprawiedliwe stosunki spodeczne
oraz negatywne stereotypy odnoszce sié do ich grupy. Na zjawisko to zwréci?
uwagé m.in. Marks, ktéry okrecli® je jako fa’szyw? ewiadomoez. Wed3ug niego
kontrola materialnych erodkéw produkcji pozwala na kontrolé produkcji ducho-
wej. Na podobnych przesiankach opiera sié koncepcja tzw. usprawiedliwiania sy-
stemu. Jest ono uwag¢ane za proces psychologiczny, przyczyniajcy sié do zacho-
wania istniejicych stosunkéw spo3ecznych, nawet kosztem intereséw jednostki
i grupy. Wed3ug tej teorii stereotypy usprawiedliwiaj® wyzyskiwanie niektérych
grup oraz ttumacz?® ich bezsilnogz czy nédzé w taki sposob, ¢e zré;nicowanie ¢y-
ciowych szans miédzy grupami spo3ecznymi wydaje si€ uzasadnione i naturalne,
nawet w oczach reprezentantéw szykanowanych grup. Usprawiedliwianie syste-
mu, w ktore za spraw? socjalizacji anga¢ujt sié wszyscy cz3onkowie spoeczefi-
stwa, czésto staje sié dla dyskryminowanych grup wag¢niejsze ni¢, obrona wa3as-
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nych intereséw (np. ofiary przemocy w sobie dopatruj® sié winy, samooskarajt
sié), (Stephan 1998).

Kolejnt teorit wyjaeniajict procesy dyskryminacji jest koncepcja rzeczywi-
stego konfliktu grupowego (Stephan 1998, s. 49). Wed3ug tej teorii Yrod3em uprze-
dzefi i dyskryminacji w stosunku do wieku grup — rasowych, narodowych, pscio-
wych czy religijnych — jest dbaloez o w3asne korzyeci. Zak’ada sié, ;e wiéksza
rywalizacja miédzy grupami o ograniczone i cenne zasoby pocitga za sob?* nasile-
nie wzajemnych uprzedzefi. Wspé3zawodniczenie o dobra wywo3uje wrogoes
miédzy grupami, a w skrajnych wypadkach koficzy sié otwart® wojnt. Zwolenni-
cy teorii rzeczywistego konfliktu grupowego uwagajt ponadto, ¢e rywalizacja
miédzy grupami jest zawsze nieréwna. Grupa wiékszoeciowa definiuje po-
wszechne nieréwnoeci w rozdziale débr jako sduszne i sprawiedliwe, anga¢ujic
sié w dyskryminujtce zachowania, aby ochroniz swoj* uprzywilejowan? pozycjé.
Wzmo¢onej rywalizacji towarzyszy ustanawianie praw chronitcych przywileje
elity, wprowadzanie limitéw w polityce imigracyjnej oraz ograniczanie wolnej
konkurencji na rynku pracy — emeryci i rencigci w Polsce. Jednak ludzie wiedz?,
(e nie wypada przyznawag sié do uprzedzefi - oficjalnie obowilzuje zasada ega-
litaryzmu.

Pojawiajt sié wiéc ré¢;ne formy ukrytego rasizmu. Jedn?* z nich jest koncepcja
nasilenia reakcji. Wed?ug tej doktryny ambiwalentny stosunek do innych wynika
Ze sprzecznotci pomiédzy pozytywnymi i negatywnymi uczuciami, ktére pe3no-
sprawni ¢ywil jednoczeenie do niepe3nosprawnych (Katz, Glass, Cohen 1973;
Katz, Glass, Lucio, Farber 1979; Katz, Hass, Wackenhut 1986; Katz, Wackenhut,
Glass 1986, cyt. za: Stephan 1998). Z kolei wed?3ug zwolennikéw teorii handicap-
pismu awersyjnego, pogltdy pe*nosprawnych wobec kwestii niesprawnogci st
niespojne i wystépuje sprzecznoez pomiédzy wartoeciami uznawanymi przez
jednostké a przezywanymi emocjami. Wed3ug autoréw tej teorii pe3nosprawny
akceptuje egalitarny system wartoeci, ale dogwiadcza nie ugwiadamianych nega-
tywnych uczug w stosunku do niesprawnych. Handicappista tego typu nie zdaje
sobie sprawy ze swojego negatywnego stosunku do mniejszoeci. Spostrzega sie-
bie raczej jako liberaa, ktory wyrzek? sié rasizmu. Jednak¢e w towarzystwie nie-
pe3nosprawnych odczuwa dyskomfort psychiczny i prawdopodobnie Iék. Uczu-
cia te wywo?uj® niepokoj i skianiaj® do unikania niesprawnych. Konflikt miédzy
wartoeciami a uczuciami mo¢ge powodowaz nasilenie negatywnych zachowad,
ale tylko wowczas, gdy obowilzujice normy st niejasne lub sprzeczne ze sobZ.
W sytuacjach, w ktérych obowilzujt ustrukturowane normy, rasista awersyjny
ukrywa swoje uczucia i dzia®a zgodnie z egalitarnym systemem wartoeci. Mo¢e
nawet dojez do nasilenia pozytywnych reakcji, jeeli sytuacja zagra¢a wizerunkowi
jednostki jako pozbawionego uprzedzeii libera’a (Dovidio, Gaertner 1981; Dovi-
dio, Gaertner 1983, cyt. za: Stephan 1998; Gertner, Dovidio 1986). Podobnie jak
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w przypadku handiccapismu awersyjnego, handiccapism symboliczny stanowi
mieszanké postaw antyinwalidzkich i wartoeci zgodnych z etyk?® protestanck?, ta-
kich jak: indywidualizm, posiuszefistwo i niezale;nocz. Uwaga sié, ¢ e obate czyn-
niki — postawy antyinwalidzkie i tradycyjny system wartoceci — niezale¢ nie od sie-
bie wywieraj® wplyw na zachowanie w stosunku do przedstawicieli innych,
a ponadto wywieraj® wpdyw na siebie nawzajem. Handiccapieci symboliczni defi-
niowani s jako ludzie wyksztasceni, wyznajicy konserwatywne pogltdy politycz-
ne. Uwagajl, ¢e niesprawni za mocno napierajt na zmiany. Teoria handiccapismu
symbolicznego, w przeciwiefistwie do innych teorii ukrytego handiccapismu, od-
nosi sié do specyficznego zestawu reakcji, a mianowicie do politycznych
pogltdéw i zachowan sprawnych nale¢;1cych do elity. Omawiana postawa jest
uznawana za efekt symbolicznych predyspozycji wynikajicych z uczug wyuczo-
nych w dziecifistwie w procesie warunkowania. Ze wzglédu na sw* symbolicznt
naturé predyspozycje te majt ogromny wpdyw na inne postawy (Sears 1986;
Sears, Kinder 1971; 1985, cyt. za: Stephan 1998).

Jeszcze inaczej ujmuje kwestié sprzecznoeci teoria skruchy, ktora porusza
problem jeszcze innego rodzaju sprzecznocci. Devine analizuje rd;nice w proce-
sach poznawczych os6b prezentujicych wysoki i niski poziom uprzedzefi (Devi-
ne 1989; Monteith,Zuwerink, Elliot 1991, cyt. za: Stephen, Stephan 1998). Podob-
nie jak Allport (1954) badaczka ta uwasa, ¢e trwajicy przez ca’e ¢ycie proces
socjalizacji w zré¢;nicowanym rasowo spoeczefistwie, powoduje, i¢ w obecnoeci
przedstawiciela grupy mniejszoeciowej dochodzi do automatycznego pobudze-
nia stereotypdéw, ale uprzedzenia nie s nieuniknionym skutkiem socjalizacji.
Wed?3ug Devine osoby wykazujtce niski poziom uprzedzef uznady zachowania
dyskryminujtce za niew3agciwe i ewiadomie wypracowady strukturé poznawcz?t,
reprezentujict przekonania pozbawione uprzedzefi. Poniewa¢, aktywizacja ste-
reotypéw zachodzi automatycznie, osoba taka musi rozmyelnie zahamowagz ten
proces i zainicjowag pobudzenie struktury obejmujicej nowe przekonania. Réw-
nie; powoiujic sié na Allporta (1954), Devine zak3ada, ¢e wiele oséb, ktore wy-
rzekdy sié uprzedzefi, nadal czasami reaguje dyskryminacja na czionkéw grupy
obcej. Allport przypuszczas, ;e owa sprzecznoez pomiédzy przekonaniami a za-
chowaniem wywo?uje skruché, poczucie winy i samokrytyké. Devine dowodzi
tak¢e, ¢e jednostka wykazujica niski poziom uprzedzefi odczuwa skruché, kiedy
jej zachowanie nie odpowiada wyznawanym przez nit standardom etycznym.

Monteith (1993) wysuné3a hipotezé, ;e w odrdinieniu od ludzi silnie uprze-
dzonych, osoby wykazujce niski poziom uprzedzefi, ktore dostrzegaj* niezgod-
nocz miédzy zachowaniem rzeczywistym a zachowaniem idealnym, anga¢ ujt sié
w szereg dziaafi majicych na celu zapanowanie nad niepo¢*danym zachowa-
niem. Zgodnie z tymi za®o¢eniami osoba taka:

— doewiadcza negatywnych uczuz wzglédem samej siebie;
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— koncentruje sié na swoim ,,ja”, nasilajic proby regulowania zachowania;

— koncentruje sié na bodYcach wystépujicych w chwili, gdy zaistnia3a niezgod-
noee;

— 31¢czy te bodYce z reakcjt sprzecznt z postawami oraz z doewiadczaniem po-
czucia winy (cyt. za: Stephan 1998).

Wiemy jak dzia3a ukryty rasizm. Poni¢ej przedstawiam jego emanacje przez
pryzmat realidw ¢ycia, czynitc sktdind szczytne przes®ania ustawodawcze for-
mus1 mitéw, podczas gdy rzeczywistoez obfituje w przemilczenia, zapomnienia
i niespdjnoeci zagwiadczajice o wykluczaniu ludzi potrzebujicych pomocy.

3. Mity, geneza, pojécie i funkcje

Mit (ze starogreckiego u?6og, mythos —oznacza myel, zamys?3, temat rozmowy,
opowieeg, baen) jest opowieeci® o ewiecie otaczajtcym ludzi. Opisuje historié istot
boskich, zjawisk paranormalnych, duchéw, legendarnych heroséw oraz historié
stworzenia ewiata i cz;owieka. Ujmuje odwieczne kwestie dotycz1ce bytu ludz-
kiego, mistyki, ¢ycia i emierci, dobra i z3a, jak rownie;, istnienie zjawisk przyrody.
Z perspektywy religioznawstwa mit jest, obok ewiétych ksitg, teologicznym uza-
sadnieniem przedmiotu wiary. Zbiér mitéw danej spo®ecznoeci okregla sié mia-
nem mitologii. Wspé3czeegnie rozmaite zbiorowoeci ludzkie oraz poszczegoélne
jednostki tworz® rozmaite opowiecci — mity majice na celu np. stworzenie i pod-
trzymanie fa’szywego mniemania o grupie lub jednostce, m.in. mity narodowe
(Eliade 1959; Malinowski 1958). Mity ksztastuj* ewiatopogl*d, inspirujt i pobu-
dzaj* do dziatania. Ludzie nauki, specjalieci skupieni woko? rehabilitacji — podob-
nie jak inne grupy - tworz® wsasne mity uzasadniajice okreclone sposoby
dzia®ania wobec 0s6b z niepe3nosprawnoccit.

3.1. Mit i magia s*owa: Jézykowe konteksty niepe3nosprawnotci
i stygmatyzacji

Jézyk jest zespoiem erodkow pierwotnie g3osowych, wtornie tak¢ e innych (pi-
smo czy ro¢nego rodzaju sygnalizacje) su¢tcych ludziom do porozumiewania
sié. Té funkcjé przyjéto nazywaz komunikatywn®. Nale;y j* rozumieg szeroko,
tzn. obejmujict nie tylko bie;1ce porozumiewanie sié czionkow spo3ecznogci,
poilczonej tym samym jézykiem, ale tak¢e jako kontakt informacyjny z prze-
szioecit przez nagromadzone dokumenty jézykowe.

Przesz®oez odbija sié w jézyku i w sposobie, w jaki —w procesie jego rozwoju
historycznego — zosta3a w nim utrwalona strukturyzacja i kategoryzacja ewiata.
Dziéki jézykowi sta’o sié mog¢ liwe powstawanie w spo®ecznocciach kultur i prze-
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kazywanie ich kolejnym pokoleniom. Jézyk wywiera te; pewien wplyw na my-
elenie w wyniku rozwoju, w wyniku utrwalonej w nim kategoryzacji ewiata zew-
nétrznego. Bez niego nie mo¢ na sobie wyobraziz wyraYnego formusowania myeli
(Encyklopedia Naukowa PWN, 2006, s. 353). Pierwszoplanowe znaczenie epistemo-
logiczne zdajt sié miez w tym zakresie spostrze¢enia strukturalisty Ferdynanda
de Saussure’a, a w szczegOlnotci jego spostrze¢enie, wed3ug ktorego jézyk opiera
sié na opozycjach —nawzajemnych przeciwstawieniach znakow (Encyklopedia Na-
ukowa PWN, 2006, s. 697). Jézyk (Sapir) jest przewodnikiem po rzeczywistogci. Jest
narzédziem kultury, ale jednoczeenie interpretatatorem i klasyfikatorem, a tak¢e
swoistym archiwum przechowujicym zbiorow? pamiéz przesz3oeci. Z tych
wzglédow jézyk funkcjonuje jako si*a konsolidujtca, umog¢liwiajica spo3eczne
wspéidziadanie, jest symbolem solidarnoeci —,,nale¢ ysz do nas, bo mowisz jak my”.
Rozwa¢ania nad kwestiami s*fownikowymi w studiach nad niepe®nosprawno-
€ci® s swoist® pochodn?® ducha czaséw i krytycznej refleksji semantycznej. Ter-
miny wskazujtce ludzi odbiegajtcych in minus wygltdem i sposobem funkcjono-
wania od przeciétnej miary, znajduj® sié we wszystkich jézykach. S* to jednak
terminy zrd; nicowane, po pierwsze, pod wzglédem genezy — jedne wywodz? sié
z medycyny (s*owa kretyn, debil), inne z mowy potocznej, jeszcze inne z mowy
ulicy; po drugie, charakteru —jedne majt charakter oficjalny, inne prywatny, gwa-
rowy; inne oddajt przyczyny wad wrodzonych, chorob, urazéw i st sformusowa-
ne stosownie np. do zao¢efi kosmologicznych zbiorowotci, jeszcze inne uw-
zglédniajt skutki dysfunkgcji dla trybu ¢ycia. Jedne okreglenia nazywajt wprost
dysfunkcj, nie majtc przy tym intencji obra¢ania, wyemiewania czy stygmatyzo-
wania, a wyra¢ajic aprobaté dla innocci, np. zwroty ,,chodzi jak jaszczurka” — ter-
min z jézyka Masajow u¢ywany dla wskazania ludzi z dysfunkcjami narztdu ru-
chu, czy ,,powolni ludzie” — termin ugywany dla oséb niewidomych. W sferze
oficjalnej, w dobie d%;enia do politycznej poprawnotci, a zarazem w dobie post-
modernizmu, personalizmu, aprobaty dla ré¢notci i rbwnowagnoeci odmienno-
&ci, widoczne jest poszukiwanie terminéw zhumanizowanych, ukazujtcych per-
soné tkwilc® w uszkodzonym organizmie, nie zae istoté zdeterminowan przez
skutki choroby, wady wrodzonej czy urazu. Genezy powszechnej d1;noeci do
poszukiwania jak najmniej stygmatyzujtcych okreezlefi doszukiwaz sié mo¢na nie
tylko w przesianiach etyki i filozofii personalistycznej oraz fenomenologicznej,
ale réwnie¢, w wierze w moc s*owa. Ju¢, bowiem u Gadamera (cyt. za: Folkierska
1996) znajdujemy sformusowanie, i¢, ,prawdziwym krolestwem bytowania jest
dla czlowieka jézyk i mowa”. Zdaniem jézykoznawcOw wiara w znaczenie s*0w,
uzewnétrzniajtca sié niezale;nie od poziomu, wyksztadcenia, opiera sié na prze-
ewiadczeniu, i¢ znak jézykowy dziéki swej binarnej strukturze nie tylko poeredni-
czy miédzy rzeczywistoecit fizyczn? a sfert myeli, ale nabiera materialnoeci. ,,Nie
o0znacza to bynajmniej, ¢ e tak rozumiane s*owa przestajt znaczyz — po prostu nie
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pe3nit wysicznie funkcji semantycznej, lecz tak¢e pragmatyczn?. Istniejt jedno-
czeenie na abstrakcyjnym poziomie i konkretnym poziomie zdarzen” (Engelking
1988, s. 268). To wiacnie wyjaenia, zdaniem A. Hryniewieckiej (1999, s. 237), sk*d
w naszej kulturze bierze sié czéste, calkowite rownowagenie s*owa i dzia%ania,
znajdujice swdj konkretny wyraz w przekonaniu, ¢e slowa sié spedniajt, od-
dziadujt na ewiat fizyczny, stwarzaj® rd;ne stany rzeczy. Mo;na wskazaz wiele
przykiadow potwierdzajicych t* regu®é. Tak w szpitalach angielskich wobec
nowo narodzonych dzieci stosuje sié trojakie terminy: baby — s3owo stosowane dla
silnych, zdrowych noworodkow, viable — dla nieco s*abszych dzieci, non viable —
dla najsiabszych. Okazuje sié, ¢e personel medyczny oferuje najlepsze usiugi
dzieciom. Zale¢nie od nazwy, etykietki, najlepszt opiek® otacza sié najsilniejsze.
Dokonuije sié tu wstépna selekcja i wartoeciowanie ¢ycia (B3eszyfiska 1998).

Dla wskazania 0s6b dotkniétych wadami wrodzonymi, chorobami czy skut-
kami urazéw wymyela sié coraz d3u¢sze okreelenia. Maj® one ucziowieczaz wczee-
niej odhumanizowanych ludzi poszkodowanych na zdrowiu, kiedye nazywa-
nych ,,ludzkimi warzywami” (Carling 1962); ,,przeznaczonymi emierci”, ,,biedny-
mi potworkami”, ,,dzieemi krokodyla — u Nueréw” (Scheper, Hughes 1992) czy
odmieficami (Baranowski 1984). Dzie u¢ywa sié okreelefi zazwyczaj dwucziono-
wych: ,czowiek z...”, ,,0s0ba z...”, wskazujicych p3aszczyzné manifestowania sié
uszkodzenia, np. ,,...z uszkodzeniem wzroku”. S* to okreclenia nie synkretyczne
o charakterze funkcjonalno-medycznym.

Wyd3u¢enie terminéw odbiera im, przynajmniej na poczttku funkcjonowa-
nia jézykowego, ekspresywn® moc pejoratywn®. Na jakie czas chroni pojécia
przed wejeciem do sfownika wyrazéw obelgywych i deprymujicych. Celowo
podkreelam tu czasowoez zabezpieczenia, albowiem z uwagi na egzystencjalnt
przemiennoez i ¢ywiolowoez jézyka, i tak byty s’owne okreelajice nawet w naj-
bardziej zawoalowany sposob uszkodzenia, wady, deformacje, zyskujt wy-
dYwiék negatywny i s u¢ywane do piétnowania pewnych osob lub grup spoecz-
nych (por. Stomma 2001). Sytuacja taka jest by mo¢e efektem dzia’ania
szczegOlnej dychotomii wskazanej przez refleksjé etnologiczn®, wediug ktorej
byty s uwa¢ane za wartogciowe i godne po¢tdania, np. zdrowie, sia, ¢ycie, ain-
ne niewarte zachodu, oceniane jako z% i niegodne wspomnienia, jak: s*abocz,
choroba i emiers. To co kojarzy sié z drug? kategori* wzmiankowanych obiektéw,
ma wydYwiék pejoratywny (Staszczak red. 1987).

Nie negujlc humanistycznego di;enia do z%agodzenia trudu ¢ycia ludzi po-
szkodowanych na zdrowiu, chozby przez praktyki s*fownikowe, stajemy dzie wo-
bec nie3atwego zadania znalezienia s*6w, ktore nie poczynit cierpienia, ktére nie
obni¢* wartogci cz3owieka. Pojawia sié pytanie o to, jak daleko mo¢ na poéjez, szu-
kaj*c koj*cego s*owa, 0 to czy samo stowo coe zalatwia. | tu mamy kolejny mit czy
te¢, obszar hipokryzji — prawo stanowione jako podstawa scalania zbiorowoeci.
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3.2. Mit mocy prawa stanowionego

Jeseli s*'owo ma coe znaczyg, musi zyskag moc sprawczt. Otrzymuje sié jt
przez rytualy nadawania znaczef, w ktérych osoby sprawujice wiadzé, nadajt
slowom moc kszta’towania rzeczywistoeci. SPowa stajt sié albo majt sié stawaz
regulatorami ludzkich zachowaf, a w tym przypadku maj* bya podstaw? dla pro-
cesOw spoecznego scalania. Jednak, jak argumentuje Sticer (1996), legislacja daa
niepednosprawnotci egzystencjé i sk3ad, jakiego wczeeniej nie by%o — da3a defini-
cje, kryteria i stopnie g3bokoeci. Powoduje to, i; ludzie niepe3nosprawni
wchodz® w sk3ad wyznaczonych grup. Ponadto obdarowuje sié ich to;samoecit
spodeczn? jako obywateli, ktorzy majt te same prawa jak inni i powinni byz integ-
rowani jak zwykli ludzie. Maj* podwojnt to;samoez — jako skrzywdzeni, uszko-
dzeni i jako obywatele. Pojawia sié tu pewien paradoks — s naznaczeni jako
uszkodzeni i st specyficznie nazywani.

Mamy szereg aktoéw prawnych, owych oficjalnych regu? ¢ ycia, ktore w zamy-
ele mia’y gwarantowanie rownocci czy te;, wyréwnywanie szans. G¥bszaich ana-
liza pokazuje, ¢e zawieraj® wiele niespojnych wskazafi i ¢yczefi. Osoby z niepe3-
nosprawnoecit st uprawnione do korzystania ze wszystkich praw przysiu-
guj*cych pozostalym obywatelom. Ze wzglédu na niepe®nosprawnoceg, nie mogt
jednak swych praw realizowag, a te pozostaj* w du¢ej mierze jedynie pobo¢nymi
¢yczeniami zapisanymi na papierze. Rzeczywiste umogliwienie korzystania
z praw, na jednakowym poziomie, wymaga odpowiedniego zauwa¢enia proble-
mu i konkretnych dzia’afi. Przyzwalanie, jak ma to miejsce obecnie, na *amanie
tych praw jest oczywistym przejawem dyskryminacji oséb dotkniétych niepe3no-
sprawnoecit i dzia*taniem na rzecz wykluczenia. Dowodem st zapisy w Ustawie
o rehabilitacji zawodowej i spo®ecznej, w Ustawie Prawo budowlane, w roz-
porzidzeniach dotyczicych edukacji dzieci niepe*nosprawnych. Oto kilka kon-
kretnych przykiadéw dyskryminujtcych rozwilzafi prawnych:

Przykiady

Dyskryminacja zawarta w prawie i Ustawa o zatrudnieniu... ma w swoim
zalo¢eniu stwarzag szansé zatrudnienia oséb niepe®nosprawnych. Mo¢ na jednak
odnierz wra¢enie, ¢e czésto daleko bardziej chodzi o wsparcie pracodawcow.
Przyk3ad: gdy podwy;szy? sié wskaYnik zatrudnienia (swoj* drog? nikt tego nie
przewidziad i nie policzy? podczas tworzenia ustawy), zaczéto szukag oszczédno-
¢ci bez cienia refleksji. Z jednej strony s2usznie rd¢ nicujic wsparcie za zatrudnie-
nie mniej i bardziej niepe*nosprawnych, by nastépnie eliminowaz ulgi pracowni-
cze najcié;ej niepe3nosprawnych, takie jak 7-godzinny dziefi pracy (od 2012 r.),
ktory teoretycznie mog¢e nadal przysiugiwagz, ale nawet dziecko wie, ¢e nikt nie-
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pe3nosprawny w obecnej sytuacji gospodarczej nie odwaygy sié poprosiz lekarza
0 opinié pozwalajict na skrécenie dnia pracy. W ten sposéb mamy raczej jedynie
obietnice wsparcia, a realnie jest to dyskryminacja najsabszych, najrzadziej za-
trudnianych.

Niepe3nosprawni jako monolit. Praktyk® dyskryminacyjn® jest w3agnie
w bardzo wielu przepisach nie zwracanie uwagi, (e niepe3nosprawnoeg sama
w sobie jest zro¢nicowana. Mowienie ogolnie o wszystkich niepe3nosprawnych
skutkuje tym, ¢e jakiet uprawnienie staje sié tak powszechne, i¢, w rezultacie ci,
ktérym ono jest niezbédne, nie maj* do niego dostépu, a dla innych stanowi jedy-
nie atrakcyjny dodatek. Przyk3adem jest prawo do korzystania z karty parkingo-
wej. Rozlegia grupa uprawnionych sprawia, ¢e najbardziej potrzebujicy miejsca
parkingowego nie maj® szansy na nim zaparkowaz. Mo¢ na wskazag, ¢.e by mo¢e
winny jest wadliwy system orzeczniczy, proponujcy jedynie trzy stopnie nie-
pednosprawnotci. Nawet niezorientowana osoba przyzna, ¢e potrzeby np. Janu-
sza Ewitaja — ca3kowicie sparali¢owanego — s inne ni¢, przeciétnego niepe3no-
sprawnego. Problem w tym, ¢e osoby, takie jak Janusz GEwitaj, stykaj® sié
Z rzeczywistoeci® i przepisami skrojonymi nie na swoj* miaré. Jako przyk3ad mog -
na podaz ustawé o pomocy spodecznej, ktora stosuje sztywne (i od wielu lat nie
zmieniane) kryterium dochodowe — tote;, dyskryminujice. Jeieli pan Ewitaj lub
ktoe mu podobny przekracza to kryterium, nie otrzyma pomocy finansowej, a za
usiugi opiekuficze bédzie zmuszony peaciz pe3nt stawké, czyli erednio okoo 11 z3.
Przy czym liczba godzin tych usiug bédzie mu najczéeciej przyznawana czésto
w calkowitym oderwaniu od potrzeb, ale za to w oparciu o przeciétnoez, czyli
o0ko?o 2 godzin dziennie. Mo¢ na zauwagyg, ¢ e poszczegoélne uprawnienia trafiajt
do tych silniejszych i sprawniejszych, i tak jest np. z turnusami rehabilitacyjnymi
—wystarczy spojrzeg na poczitku roku na kolejki przed PCPR (Radziszewska, Sie-
maszko, cyt. za: Sodtys 2012).

Nierealizowanie praw. Przepisami prawa budowlanego nikt w Polsce spe-
cjalnie sié nie przejmuje, poniewa; obowilzujlce sankcje dotyczilce 3amania
praw 0s0b niepe3nosprawnych, s* bardzo niskie, np. najwy;sza kara dla inwestora,
ktory nie dostosowa? budynku wartego miliony z2otych, wynosi 1000 z3. Krzysztof
Chwalibdg, architekt i przewodnicz1cy Polskiej Rady Architektury, stwierdzid, ;e
w jednej z warszawskich dzielnic, oko®o 50% wszystkich wnioskéw o pozwolenie
na budowé zawiera jednoczeenie protbé o zgodé na odstépstwo od dostosowania
obiektu dla oséb niepe*nosprawnych. Ustawa Prawo budowlane (art. 9) faktycz-
nie daje ministrowi budownictwa ,,pozwolenie na nierespektowanie prawa”.

Inne kwiatki

Obowitzujice w Polsce przepisy uniemogliwiajt osobom niemogicym pisag,
niesprawnym ruchowo w zakresie koficzyn gornych, niewidomym oraz niedo-
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widztcym, skorzystania z mog¢liwoeci wyragenia zgody na oddanie organ6w lub
ich fragmentéw w wymaganej formie (pisemnej), a co za tym idzie, nie mog?* oni
byz dawcami.

Ubezwsasnowolnienie. Instytucja ubezwsasnowolnienia zosta*a wprowa-
dzona przez ustawodawcé w celu zapewnienia ochrony osobom, ktére ze wzglé-
du na chorobé psychiczn®, niedorozwéj umysiowy lub inne zaburzenia psychicz-
ne, majt problemy z kierowaniem swoim postépowaniem oraz w ich interesie,
jednakge instytucja ta powinna byz stosowana zawsze po dok3adnym rozwage-
niu obydwu tych przesianek. Czésto ,,przymuszanie” do ubezw?3asnowolnienia
bywa argumentem urzédnikow, uzale;niajicym od niego przyznanie ewiadczef,
np. rodzice osoby calkowicie sparali¢owanej, bez kontaktu, zwrécili sié do PCPR
z proeb® o dofinansowanie specjalnego 36¢ ka. W zwilzku z tym, ¢ e doros®y petent
nie by?® w stanie podpisaz wniosku, odmoéwiono wsparcia. Inna, czésta sytuacja —
odmawia sié wydawania ewiadczef rentowych doros’ym osobom niemogicym
sié podpisaz. Rodzicom w obu przypadkach radzono ubezw?asnowolnienie, choz
Kodeks cywilny wyraYnie podkreela, ;e mo¢e byz ono stosowane ze wzglédu na
ochroné tych osob, a nie wygodé urzédnikow.

Edukacja. Dzieci z niepe3nosprawnoecit mogt uczészczaz zaréwno do szké?
integracyjnych i specjalnych, jak rownie; do szké® ogdlnodostépnych. Jednak,
w myel obecnych przepiséw, osoba wspomagajica—czyli taka, ktbra ma pomagaz
uczniowi podczas zajéz — mog¢ e zostaz zatrudniona jedynie w placéwece integracy-
jnej i specjalnej. W szko’ach ogdlnodostépnych tej mogliwoeci nie ma, przez co
dzieci z niepe3nosprawnoecit, uczice sié wraz z dzieemi zdrowymi, s* tej pomocy
pozbawione. Dyskryminacyjny jest sam podzia3 szké® na ogélnodostépne, specja-
Ine i integracyjne (cyt. za: So’tys 2012).

3.3. Mit szkody jako wspdlnego domu spo’cznego i omnipotentnego
nauczyciela

Wok®? szkody i nauczyciela naros®o wiele stereotypow i uprzedzen, ktore
sk3adajt sié na swoiste mitologie pedagogiczne. Maj* one ré;n* genezé, obiekt,
charakter. Jedne wywodz? sié ze stusznych, sktdin*d acz skomplikowanych w re-
alizacji, postulatow erodowisk, specjalistow. Mamy wiéc stwierdzenia i zasady,
np. integracji oddzia®ywafi ré;nych erodowisk wychowawczych, edukacji wy-
chowujcej, szko3y jako wspdlnego domu spo®ecznego, jednoczicego résne 0so-
by - te zwyczajne i niezwyczajne — w jakie sposob problemowe. Opracowania na
temat wizji reform oewiatowych przynoszt koncepcjé nauczyciela jako omnipo-
tentnego eksperta pe3nitcego wiele rél spodecznych — edukatora, animatora ¢ycia
spo3ecznego, doradcy zawodowego, ¢yciowego i pragmatyka — rzemieclnika etc.
Warto by?oby przytoczyz idealistyczn®, a mo¢e te; utopijnt dzig, wizjé szkody
jako instytucji pobudzajicej tworczoez i rozwijajicej podmiotowoez ucznia i na-
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uczyciela. Zgodnie z tendencj* do odciliania rodzin szko%a miaaby uczys do-
brych obyczajow i czynie uczniéw dobrymi ludYmi. Miacaby wprowadzaz w ¢ycie
postulat edukacji aksjologicznej, ukierunkowanej ku wartoeciom.

Inne mity majt swoj poczitek w niewiedzy, np. przekonanie, ;e ka;dy na-
uczyciel jest pedagogiem (std czésto majtcy formé zwrotu, ktérym szermuje sié
w telewizji ,,pedagodzy z tutejszej szkody...”), ;e ka;dy pedagog szkolny jest ro-
dzajem szamana, ktory ma moc rozwilzywania samodzielnie i samotnie (jak to
szaman) wszystkich probleméw 800 uczniéw (typowa liczebnoes szkody), ;e je-
den nauczyciel wspomagajicy wystarczy dla calego pionu edukacji uczniéw ze
specjalnymi potrzebami. Mitem zdaje sié wizja szkody jako miejsca stabilizacji,
spokoju i bezpieczefistwa. Szkosa jest, moim zdaniem, przestrzeni® przepdywu
(Castells 2009), rodzajem niemiejsca (Augé 2010), w ktérym stykajt sié obcy bez
poczucia wiézi i potrzeby zakorzenienia. Nauczyciel, ktérego obraz widnieje
w Internecie, to leniuch majtcy za du¢o czasu wolnego, trwonilcy pafistwowe
pienitdze.

Mity ¢yj* wlasnym ¢yciem — jako stereotypy s odporne na rzeczowe argu-
menty i aktywizowane w sytuacjach trudnych w ¢yciu szkody i nauczyciela (ale
nie przy okazji Dnia Nauczyciela). Mity st medialne, a media ¢ ywit sié tym co nie-
zZwyczajne.

Czym jednak jest szko®a — jest soczewk?® ogniskujict problemy wspo3czesne-
go ewiata i naszego kraju. Manifestuj® sié w niej problemy rodzin — bezrobocie,
bieda, konflikty, uzale¢nienia i ich skutki ponoszone przez dzieci i m3odzie;,. Na-
uczyciel jest zazwyczaj pierwsz® osob?, ktora, diagnozujic trudnoeci ucznia (za-
burzenia zachowania lub problemy w uczeniu sié), dotyka kwestii nie rozwilzy-
wanych latami. Zanim przystipi do urzeczywistniania misji niesienia kaganku
oewiaty, musi wyleczya obiekt oddzia®ywari, a na to potrzeba czasu, pieniédzy, si®
i miejsca. Nauczyciel nie musi bya kreatywny i nie musi stymulowaz twaérczocci.
Jest zobowilzany do prowadzenia drobiazgowej dokumentacji i troski. Ma przy-
pominaz uczniom, ;e majt sié uczyg. Cierpliwie znosiz obelgi i potulnie ponosiz
odpowiedzialnoez za wszelkie préby transformacji systemu ocwiaty.

3.4. Mityczne stowo integracja

Pospiesznie szukamy drdg spo3ecznego scalania. Mo¢e przydadz? sié media
z kampaniami normalizacyjnymi. Mog¢e na coe zdadz? sié treningi uwragliwiania
pe3nosprawnych z gwiczeniem w postaci przyjmowania perspektywy, z kontak-
tem rozszerzonym czy wyobra;onym. Szukamy czegoe, co da wymierne efekty
szybko i tanio. A przecie;, chozby zaprzyjaYnianie sié wymaga czasu. Nie uczyni-
my przyjacielem ka¢dego. Nie zaprzyjaYnimy sié z wiécej ni¢, 3-5 osobami — jak
wskazuje Dunbar. Postugujic sié argumentami na rzecz w3lczenia osob z nie-
penosprawnoecit do g*dwnego nurtu ¢ycia spoecznego, zapominamy 0 z30¢,0-
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nocci i warunkowotci relacji miédzyludzkich i o tym, ¢e rozpoczynajt sié na po-
ziomie jednostek. Zaréwno psychologia, jak i socjologia wskazuj* szereg uwarun-
kowafi proceséw wiéziotworczych. Uwarunkowania, o ktérych mowa, mo¢ na za-
szeregowaz do dwdch giéwnych grup. Jedn? z nich tworz czynniki zewnétrzne
wobec jednostki, drug® wiagciwoeci jej samej i cechy jej sytuacji ¢yciowej (a w tym
cechy dysfunkcji — rodzaj, stopief, czas zaistnienia, charakter — wrodzony lub na-
byty —i poziom zrehabilitowania). Godzi sié przy tym zauwa¢yg, i¢, pomiédzy po-
szczegb6lnymi kategoriami uwarunkowari zachodz? rozliczne zale; noeci, ktérych
charakter rzutuje na sytuacjé ¢yciow® — w tym przypadku na miejsce czlowieka
Z niepe®nosprawnogcit intelektualn® w spo’eczefistwie. Naleyy przy tym zauwa-
cy&, i, w kag dej z wyodrébnionych plaszczyzn ujawniag sié mo¢ e dzialanie czyn-
nikdw barierotwdrczych, jak i tych czynnikdéw, ktére stymulujt spo’eczne uczest-
nictwo ludzi niepe3nosprawnych. Rodzina mo¢e oferowag potencja® opiekuficzy,
a zarazem stanowig Yréd3o ograniczefi lub zagro¢en.

3.4.1. W3aeciwoeci jednostki

Do czynnikow ksztadtujicych udzia® w ¢yciu spodecznym zaliczymy tu atra-
kcyjnoez interpersonaln®. Terminem tym okrecla sié (za: Stojanowska 1999, s. 171—
175) ,,zdolnoez jednostki do wzbudzania u innych sympatii. Jednostka atrakcyjna
interpersonalnie jest osob?, ktéra podoba sié, wzbudza sympatié i chéz przebywa-
nia z nit”, B. Wojciszke (2002, s. 278) zwraca jeszcze uwagé na ,,szacunek, gru-
pujicy takie zmienne, jak podziw i poszukiwanie opinii tej osoby”. Wyjagnienie
atrakcyjnocci interpersonalnej ludzi poszukuje sié w dwoch grupach teorii. Pierw-
sza zak®ada, i¢, hasz stosunek do innego cz3owieka jest uzale;niony od bilansu na-
grod i kar dostarczanych nam przez tego czlowieka. Druga z koncepcji odwo3uje
sié do rownowagi i zgodnoeci poznawczej, jak* zapewnia ham 6w cz3owiek (Woj-
ciszke 2002, s. 278).

Obie kategorie wyjaeniefi ukazuj* wyznaczniki atrakcyjnoeci. Do najwag niej-
szych zalicza sié: czéstotliwoez kontaktéw z inn osob?, jej zalety, atrakcyjnoez fi-
zycznt, podobiefistwo do nas oraz zachowanie, jakie dana osoba do nas kieruje.
Okazuije sié, ¢e lubimy osoby czésto spotykane (Festinger, Schachter, Back 1950),
bowiem ich zachowania staj® sié przewidywalne jako istot znanych oraz respon-
sywne — czyli takie, ktorych dziaanie stanowi odpowiedY na nasze poczynania
(Koren, Carltan, Shaw 1980). Jak pisze E. Stojanowska (1999, s. 172), ,,lubimy tych,
ktorzy nas lubit, lub wydaje nam sié, ¢e nas lubit (wyobra;enia st wag niejsze ni,
rzeczywistoeg)”. Ponadto lubimy ludzi odznaczajtcych sié zaletami, takimi jak:
¢yczliwoee, towarzyskoeg, uczciwoes, inteligencja, majtcych wysoki presti¢, i wy-
sokie kompetencje spo®eczne — a wiéc wiedzcych, jak sié zachowaz i wrag liwych
na potrzeby innych (Anderson 1981; Aronson 1995: Czapifiski 1999; Wojciszke
2002).
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Atrakcyjni st te¢, ludzie podobni do nas. Najbardziej zblica podobiefistwo
pogltddw, postaw i opinii, systeméw wartoeci, stylow ¢ ycia, doewiadczefi, pocho-
dzenie terytorialne i spoleczne (Argyle 1999, s. 185). Dzia%anie czynnika podobiefi-
stwa wyjaenia sié w co najmniej trzech perspektywach - jak pisze B. Wojciszke
(2002, s. 285); po pierwsze, ,,podobny to znaczy tyle co pozytywny; po drugie, po-
dobiefistwo samo w sobie jest nagradzajice, poniewa; spotkanie osoby podobnej
potwierdza w?asne pogltdy i racje podmiotu; po trzecie, wilie sié z oczekiwa-
niem, i;, ludzie podobni béd* nas réwnie;, lubili.

Pozatym zbli;a ludzi takg e bliskoez fizyczna. Wybiera sié na og62 osoby dostép-
ne fizycznie, czyli takie, od ktérych dzieli nas niewielka odleg®oez.

Istotnym czynnikiem atrakcyjnoeci jest wyglid. Jednostki oceniane jako adne
(harmonijnie zbudowane) st zarazem uwa¢ane za atrakcyjne, lepiej traktowane —
czéeciej nagradzane, obarczane mniejsz® odpowiedzialnoecit za b3dy, czéeciej
doznaj® pomocy, majt wiécej do powiedzenia w ma3;efistwie. Jeseli st mé¢czyz-
nami, zaczynajt pracé od wy¢szej pensji i wy¢ej zachodz w karierze zawodowe;j.
Je¢eli st kobietami, czéceciej i szybciej wychodz? za m2;, w dodatku za lepiej zara-
biajtcych i wyksztaiconych mé;czyzn (Hatfield, Sprecher 1986). Wszystkie te ce-
chy traktowania i ¢ycia s efektem z3udzenia, ¢e ,,pi€kne jest dobre” (Dion, Bers-
cheid, Walster 1972; por. tak¢e Aronson 1995). Wyjaeniefi tego typu myelenia
autorzy doszukujt sié w prawid3owoeciach i zjawiskach typu ,.efektu aureoli”,
wed3ug ktérego fizyczna atrakcyjnoes jest sama w sobie przyjemna, wiéc powo-
duje skionnotz do ogdlnie pozytywnej oceny danej osoby, zw3aszcza zat jej kom-
petencji spolecznych (Eagly 1991 .Jednak ma atrakcyjnoez i swojt s3ab? stroné,
gdy¢, osoby atrakcyjne s oceniane jako bardziej pré¢ne, zarozumiade i niewierne
partnerom (Buss 2001). Istotne znaczenie majt te;, wyjactniania odwo?lujice sié do
pojéz stereotypu. Wed?ug kategorii wyjaeniefi jakoez wygl*du jest 3atwa do zaob-
serwowania i jako taka staje sié podstaw? do klasyfikowania ludzi na ré;ne kate-
gorie, z ktorych ka¢ da zawiera wiele cech kojarzonych ze stereotypem. Stereotyp
osoby atrakcyjnej oznaczony jest ogoélnie pozytywn? reakcj® afektywn? i sk3ada
sié przede wszystkim z cech dodatnich — co powoduje przeniesienie na dan* 0so-
bé takiej wiaenie reakcji. Jest jeszcze trzecie wyjaenienie efektow atrakcyjnoeci fi-
zycznej, zgodnie z ktérym wyglid spostrzeganego cz3owieka jest Yrodiem pozy-
tywnego lub negatywnego oznakowania afektywnego, funkcjonujicego jako
wstépna hipoteza na temat danego czlowieka, sprawdzana w dalszym okresie
jego spostrzegania. A poniewa¢, weasne hipotezy — jak pisze B. Wojciszke (2002,
s. 288) — sprawdzamy w sposoOb sprzyjajicy ich potwierdzenie lub pozytywne
oznakowanie, prowadzi do wykrycia dalszych cech, ktére réwnie¢, okazujt sié po-
zytywne lub negatywne, stosownie do wstépnych hipotez. Prawdopodobnie od-
dziaduj* tu mechanizmy tendencyjnego sprawdzania hipotez.
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Poza sfer® spostrzegania, genezy atrakcyjnoeci upatruje sié w doznawaniu ze
strony danej osoby komplementow, przysiug i zachowafi wit;1cych. Warunkiem
skutecznotci pochlebstw jest to, aby:

— osoba komplementowana by?a niepewna swojej wartocci albo ogdlnie, albo
w dziedzinie ktorej komplement dotyczy (Ditles 1959);
— pochlebstwo by3o wiarygodne (Walster i Festinger 1962).

Istniej® wreszcie zachowania, ktorych g36éwn?t funkcj? jest budowanie i pod-
trzymywanie wiézi spo®ecznej — zachowania wit;1ce. Weddug A. Kuczyfiskiej
(1998) jest 5 typow, jak: zachowania seksualne dzia’ajice na rzecz partnera
i zwilzku, utrzymywanie bliskocci fizycznej, zachowanie pojednawcze, zachowa-
nie imponujtce. Przejawianie zachowaf wil;1cych budzi sympatié tak u ich na-
dawcy, jak i u odbiorcy. Badania Kuczyfiskiej przekonujt, ;e zachowania te mogt
by wag niejsze ni¢, atrakcyjnoee fizyczna (cyt. za: Wojciszke 2002).

Majtc na uwadze opisane w3arciwoeci jako modyfikatory zintegrowania,
mo¢ Na zastanawiaz sié, czy i w jakim stopniu niepe3nosprawnoez kszta’tuje atrak-
cyjnocz interpersonaln?.

Dotychczas istniejice opracowanie wskazuje, i¢ dysfunkcje o cié;kim, roz-
leg®ym i widocznym charakterze, powodujc silny 1€k podstawowy i urucha-
miajlc procesy kategoryzacji oraz tworz1c podzia® na takich samych i obcych, czy-
ni niepe3nosprawnych mniej atrakcyjnymi.

Do dalszego spadku atrakcyjnotci interpersonalnej tej grupy przyczyniajt sié
cechy sytuacji ¢ yciowej — ni¢szy status, wyksztascenie i zarobki oraz odizolowanie
od pe®nosprawnej wiékszoeci, wynikajice z oddalenia przestrzennego, gdyy, 0so-
by niepe3nosprawne ksztasct sié w szko®ach specjalnych i zamieszkuj* w wydzie-
lonych enklawach. (Larkowa 1978, 1982).

Niepe®nosprawnogz staje sié tym samym utrudnieniem kszta’tujicym inne
uwarunkowania spo®ecznego funkcjonowania czlowieka, a mianowicie sferé
potrzeb.

Osoby z niepe®nosprawnotcit mog byz oceniane jako mniej atrakcyjne z po-
wodu ni¢szego wyksztascenia, statusu i kompetencji w pewnych sytuacjach czy
przynale¢notci erodowiskowej do grup ubogich. Czynnikami determinujicymi
ustosunkowania do poszczegélnych oséb bédzie stopiefi dysfunkcji, posiadane
umiejétnokci, wymagania ¢ yciowe, np. zwilzane z charakterem pracy.

3.4.2. Zewnétrzne uwarunkowania uczestnictwa spo3ecznego jednostki

Zalicza sié do nich elementy systemu spo3ecznego oraz czynniki wobec nich
uprzednie. Wymienia sié tu warunki przyrodnicze, ekonomiczne, kulturalne, kté-
re umogliwiaj® w sumie powstanie zbiorowoceci ludzkich i wywieraj® wpdyw na
przebieg zachodzcych w nich proceséw, kszta’tujt przekonania, o w3aeciwych
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dla ludzi w danym wieku, kontaktach spo’ecznych (Szczepariski 1963, s. 17,
24-25).

Udziad w ¢yciu spo’ecznym cziowieka jest determinowany tak¢e przez orga-
nizacjé spodeczefstwa, jego instytucjonalny 3ad i wzory kultury, ktére wyzna-
czaj* normy, wartoeci, wierzenia, dzia%ajice procesy scalania, takie jak: symboli-
zacja, interioryzacja, implementacja, kontrola spo®eczna, podzia3 rol, wpdywajice
na funkcjonowanie czlowieka. Stanowi® formy pogrednich naciskéw spoecz-
nych. Poerednimi dlatego, ;e nie wynikaj® one z samej natury przedmiotu, ale st
mu nadane, przypisane, a spo’ecznymi, poniewag, s* nadawane przez ludzi jako
uczestnikdw danej kultury. Docieraj do jednostki w toku dzia3afi planowych —
oficjalnych lub nieplanowych - przypadkowych, niejawnych. Do elementéw
%adu aksonormatywnego kultury euroamerykafiskiej, do ktérych zaliczymy
orientacjé aktywistyczn?® i indywidualistyczn® wyra¢ajtct sié w aprobacie d*;e-
nia jednostki do sukcesu i niezale; noeci, rozbudzanie i pielégnowanie podmioto-
wocci, zakorzenienie w realiach ¢ycia, nie potépianie bogacenia sié i pochwale
zwyciéskiej rywalizacji w dostépie do wysoce cenionych acz mao dostépnych
ddébr, nieustanne poszukiwanie szans spe®nienia ¢yciowego, nieograniczenie
w ksztadtowaniu drogi ¢yciowej, wiara w si%é jednostki. Do istotnych waaeciwoeci
zaliczamy kult cia®a, zmysowoceci, piékna, m3odoeci i sprawnocci.

Do wartoeci wysoce cenionych nalesy umiejétnoez zwyciéskiej rywalizacji,
niezale;noez finansowa i egzystencjalna, ruchliwoez przestrzenna, d;noez do
nieustannego poszukiwania, wiaraw mog liwoez nieskrépowanego kszta’towania
swego ¢ycia — zw3aszcza ewiadomoeciowe oddalenie starocci i s’abocci, wiara
w skutecznogz medycyny i moc rehabilitacji, zaufanie ludzkiej inteligencji i jej wy-
sokie wartoeciowanie. Wartogciowy jest cziowiek zdolny, silny, urodziwy, zarad-
ny i niezale;ny.

Innt cech® obecnego %adu jest oficjalna aprobata dla bytu innocci i s*abocci,
ktére majt status, jakiego kiedye nie posiadady, a ktérym zarazem towarzyszy
w opcji oficjalnej, troska o réwne prawa i w okreglonych sytuacjach — podejmowa-
nie dziaafl wyréwnujicych ich szanse. Bieg ¢ycia ludzi jest ujednolicony i regulo-
wany kulturowo uksztatowanymi mechanizmami i instytucjami nak3adajtcymi
sié na prawa biologii i jest to edukacja w dziecifistwie, zatrudnienie w doros®oeci
i spowolnienie tempa ¢ycia w wieku staroeci — przejecie na emeryturé, chog wido-
czne s modyfikacje realizacji — czasu trwania czy braku pewnych faz (Hajduk).
Widoczny jest nacisk na konsumpcjé i komercjalizacjé (Gajda 2000). Dug,0 sié te;,
mowi, w kontekecie studiow nad procesami globalizacji, o ogélnoludzkiej solidar-
nocci i pomocnocci. Godzi sié te;, zauwagye specyficzny kult wiedzy naukowej
i technologii oraz dominacjé kultury wizualno-audialnej w jej rozrywkowej wer-
sji telewizji i gier komputerowych. Spo’eczefistwo jednak odrzuca osoby siabe.
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Nie czynitego w sposob jawny, ale raczej przez niezauwaganie lub przemilczanie,
dystansowanie sié ujawniajic obszary hipokryzji.

4.2.3. Dra¢nitce stowo hipokryzja i teorie ukrytego rasizmu

Ju¢, same s’ownikowe wyjagnienia interesujtcego nas terminu sk®aniajt do
przyjécia wizji spoeczefistwa jako teatru ¢ycia codziennego, z jego aktorami od-
twarzajtcymi rozpisane role. Hipokryzja (od gr. ?noxpioig hypokrisis, udawanie)
oznacza fa’szywoez, dwulicowoez, obdudé, nieszczeroez, udawanie (SPownik wyra-
z6w obcych 1980, s. 281). Zachowanie lub sposéb myeleniai dzia%ania charakteryzu-
je sié niespojnoccit stosowanych regu® etycznych. Ujmujic szczegéiowo jest to
udawanie serdecznocci, szlachetnoeci, religijnoeci, zazwyczaj po to, by wprowa-
dziz kogoe w b31d co do swych rzeczywistych intencji i czerpaz z tego w2asne ko-
rzyeci. Hipokryta (gr. hipokrites) to aktor — cz3owiek nieszczery, fa’szywy, ob3ud-
nik. Hipokryzja mo¢e przybieraz kilka postaci:

a) Formalne deklarowanie przestrzegania okrezlonych regu® etycznych i rowno-
czesne ich ,,ciche” Jamanie, gdy nikt wa¢ny tego nie widzi, np. g3oszenie opi-
nii — nie jesteemy przeciwnikami integracji, ale preferujemy rejonizacjé szké2.
Inne przejawy. Poza kultur® i codziennymi przyjemnoeciami 85% teatrow

i 95% obiektow Traktu Krolewskiego jest niedostépne dla os6b na wézkach inwa-

lidzkich — podczas remontu nie zadbano... Ta sama sytuacja ma sié przy remoncie

ulicy Poznafiskiej w Warszawie. Prawa zabytkow s* wagniejsze od praw ludzi.

Tak samo jest z muzeami, galeriami, salami koncertowymi, kawiarenkami, restau-

racjami Miasto twierdzi, ¢e obowilzek dostosowania spoczywa na barkach

wiagciciela. W3acciciel twierdzi, ¢e nie ma pomocy. Gdy wézkowicze chct jechaz
nawakacje — nie pytajt, co chcieliby zobaczya, ale co mog?* zobaczya w tamtej oko-
licy. Ich ¢ycie to szukanie miejsc ,,nie tylko dla chodz1cych”.

Praca i dochody. Inn® p3aszczyzn® manifestacji barier jest zatrudnienie.
Wed3ug danych MIPS, wed?®ug ktorych udzia® 0s6b pracujicych werdd osob nie-
pe3nosprawnych w wieku 15 lat i wiécej w 2009 roku wynosi?® 13,8%, werdd os6b
w wieku produkcyjnym —21,4%. Co to oznacza — na piéz osob w wieku aktywno-
eci zawodowej troché wiécej ni¢, jedna pracowada... Przyczynt st bariery tkwilce
po stronie ON - niska samoocena, braki w wyksztadceniu, czasem wyuczona bez-
radnoez. Précz tych wymienionych powyqej, ktére mog?t byz przyczynt nieza-
trudnienia sié, rownie;, powodem mog?* byz bariery na styku ON - pracodawca:

- niskie wynagrodzenie — tzw. ,,tajemnic® poliszynela” st ni¢sze ni¢, w podobnej
grupie (wyksztascenie, sta¢) 0s6b sprawnych propozycje pacowe;

— zastraszanie przez pracodawcow — wymuszanie zgody na nieréwne traktowa-
nie: ,,jeseli péjdziesz do inspekcji pracy lub stdu, stracisz zatrudnienie” (nie-
stety ¢adna instytucja badawcza nie podjé3a sié przeprowadzenia badafi w tym
zakresie);
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b)

c)

d)

ograniczenia w dostépie do ,,lepszych” miejsc pracy — oferty pracy fizycznej,
g3*6wnie w ochronie mienia i sprzitaniu,
Realizowanie odmiennych, opozycyjnych wobec siebie zasad moralnych
przy ré;nych sytuacjach
Przyk3ad: Pulapka rentowa — nadal funkcjonuj® niekorzystne rozwilzania
prawne dotyczce limitu dochodu przy rencie socjalnej. To nie jest jedyny
aspekt prawnej dyskryminacji w kontekecie tego rodzaju renty. Podobnym
istotnym ograniczeniem jest to, ¢e niezale;nie od wysokoeci dochodu i stasu
pracy — w sytuacji zawieszenia renty i jej odwieszania — nie jest ona przeli-
czana pod wzglédem sta;u pracy i wielkoeci odprowadzanych sk3adek, tzn.
w momencie odwieszanie renty socjalnej ON otrzymuje ewiadczenie w wy-
sokoeci aktualnie obowilzujicej (inaczej sprawa wygltda w przypadku od-
wieszania renty z tytuu niezdolnoeci do pracy);
konstruowanie koncepcji, ktére w sposéb niezgodny z dorobkiem nauki wy-
jaeniajt stosowanie ré;,nych zasad moralnych w okreelonych sytuacjach;
tworzenie obszaréw tabu, czyli spraw, o ktérych sié nigdy nie rozmawia pub-
licznie. Zazwyczaj st to sprawy, ktdre w ewiadomoceci wielu ludzi s* niemoral-
ne, ale s lub by3y jednoczeenie masowo praktykowane (zob. te¢ tajemnica
poliszynela) lub te¢, s to sprawy zbyt obcit;ajice dla rozméwcow. W dysku-
sjach nad osobami niepe3nosprawnymi pomija sié lub nie podejmuje takich
kwestii, jak mog¢liwoeci oddawania krwi i narztdéw do przeszczepdw.
Typowe tematy tabu i tematy trudne:
Seks 0séb z niepe®nosprawnotcil, prawo do uczucia, mniejszoeci seksualne
werdd niepednosprawnych, akceptacja wykluczenia nawet w sensie prawnym.
Matka na wozku i propozycje usuwania cityy. Wykorzystanie i agresja wobec
0s0b niesamodzielnych, problem uzale;nienia takich os6b od opiekunow.
Galerié uzupe®nia brak rozwilzafi systemowych dotycz*cych asystentéw oso-
bistych oséb niesamodzielnych (nie tylko z orzeczon® niepenosprawnoccit),
mieszkaf wspomaganych, mieszkafi chronionych czy brak systemu wycho-
dzenia z bezsilnoeci po gwadtownym staniu sié osob® niesprawn?. Wszystko to
razem powoduje, /e osoby na wézkach inwalidzkich st w gorszej sytuacji ni¢,
osoby sprawne fizycznie. Dla wyréwnania naszych szans, np. przy likwidowa-
niu barier, proponujemy, aby rzecznikiem oséb z niepe*nosprawnocecit by3y
3 0soby o ré;nych ograniczeniach: osoba majica problemy z poruszaniem sié,
osoba niewidoma i g;fuchoniema. Dopiero taka grupa bédzie w stanie obiektyw-
nie reprezentowagz nasze sprawy (dobrze gdyby mia%a ona moc zatwierdzania
projektéw, plandw itd.).
Hipokryzja jest sta3t cech ludzkich spodeczefistw. Wynika ona z jednej strony
z konfliktu miédzy indywidualnym interesem poszczegd6lnych oséb i normami
moralnymi panujicymi w danym spo3eczefistwie, a z drugiej strony z konfliktu
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miédzy normami zwyczajowymi (milczico przyjmowanymi — tak by3o zawsze)
i moralnymi. Hipokryzja analizowana przez pryzmat nauki, w kontekecie stu-
didw nad osobami niepe3nosprawnymi jest w pewnych sytuacjach rodzajem
ukrytego hancicappismu bédcego odmian? rasizmu (Stephan i Stephen).

Zamiast wnioskow — kolejne magiczne dzialania

Uciekajlc przed samotnoccit, staroecit, emiercit, zmagajic sié ze skutkami
chordb, ludzkoez od wiekéw szuka metod wspomagania czlowieka — najlepiej
szybkich, nieinwazyjnych (niebolesnych), tanich .Wiele znanych historii poczy-
naf dzie budzi emiech, odrazé, wiele zosta’o zakazanych z uwagi na ich szkodli-
woeg czy nonsensownoez. Oewieceni ludzie emiejt sié z cuddw urynoterapii, picia
sproszkowanych minera3w, drogich kamieni czy dziwnych mikstur (Vigarello).
Erodkiem zapobiegania masturbacji mia3a bya dieta i spo¢ywanie p3atkow kuku-
rydzianych lub/i chleba typu Graham, lub bolesne zabiegi obrzezania dokonywa-
ne dla odstraszenia bez erodkow znieczulajicych (Jetha i Ryan 2012, s. 336). Para-
li; mia3 bya skutkiem obciécia ko’tuna (Paluch). Miejsce starych mitow zastpidy
nowe. Majt swoich gorliwych wyznawcéw metody niezweryfikowane klinicznie,
np. metoda Kaufmanow, metoda Dennisona. Ich zalet?® jest fakt, ¢e nie szkodz?.
Na fali mody proekologicznej fascynuj* ewiat zwierzéta i ich u¢ytecznoee w tera-
pii. Wszystkie majt stugya ludziom. Psy, koty, madpki, papugi, delfiny maj* wspo-
magaz i w wielu sytuacjach wspomagajt. Psy pomagaj® niewidomym — jednak
czy kagdy kontakt ze zwierzéciem jest form® leczenia. Czy nowe rytuady wy-
starczt... czy tylko czasowo oddal* poczucie niemocy zak3opotanego choz oewie-
conego hominidy?
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The agathologic perspective of special pedagogy

God is agathon in Greek. Logos is all that is reasonable and wise. J6zef Tischner, inspired by Em-
manuel Levinas’s opinions, introduced the notion of the agathologic horison. We meet THE
OTHER within this horison, and it is this horison that makes the meeting possible — the meeting
being the creation of the horison. It is a hierarchical living sphere torn by the drama of choice, in
which something is better, something is worse, good or bad. This agathologic horison, the horison of
drama, which makes a tragedy possible, concerns both us pedagogues, therapists and THE
OTHERS - those we would like to help within the firm sphere of love — within Specialised Peda-
gogy. Hereby | would like to talk to you about our common weakness. | would like to talk about
the fact that if we speak about it, we will immediately understand that there are people who do
not have to live through the hardship of their own truth, but who have always had this truth
within them.
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Jozef Tischner w ,,Filozofii Dramatu” wprowadza nas na scené ;ycia: ,,scena
¢ycia jest przede wszystkim p3aszczyzn? spotkafi i rozstaf, jest przestrzeni® wol-
nocci, w ktérej czlowiek szuka sobie domu, chleba, Boga i w ktérej znajduje cmen-
tarz” (Tischner 1990, s. 12; Wojciechowski 2012, s. 35). £atwo, co jest wielkim zwy-
ciéstwem rozwoju pedagogiki specjalnej, mowimy, ¢e wszystkie podmioty
pedagogiki specjalnej majt réwne prawa. Jeieli obszar pedagogiki specjalnej
wprowadzimy na tischnerowsk?® ,scené ¢ycia”, to jednak bédziemy musieli po-
wiedzie#: wszyscy aktorzy na tej scenie maj® rowne prawa i przypad?occi.

Najpierw przypadioeci. WSZYSCY S¥ LUD MI. Waina rozmowa pomiédzy
lekarzem a prawnikiem na sympozjum ,,Cz3owiek w obliczu emierci, z uwzgléd-
nieniem etyki marksistowskiej, granic i praw reanimacji” — Krajowej Konferencji
Lekarzy i Humanistéw, zorganizowanej w Gdafisku w maju 1976 roku przez To-
warzystwo Krzewienia Kultury Ewieckiej. Lekarz pyta o definicjé cz®owieka, bo
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w sytuacji, gdy ma dwoch pacjentéw i tylko jedn® dawké leku, chce widziegz, kto-
ry z nich jest bardziej cziowiekiem, a wiéc zas*uguje na té jedynt dawké. Prawnik,
profesor Cieelak, odpowiadajic mu, sprzeciwia sié definiowaniu zjawisk ,,docz
oczywistych”, gdy¢, woweczas definicja mo¢e sugya tylko eliminowaniu elemen-
tow, ktore sié w niej nie mieszczt. Kag dy doez jasno wie, méwi co to jest cziowiek
i trudno go bédzie pomyliz z innymi formami ewiata ¢ ywego. Jakakolwiek wtpli-
woeg musi bya rozstrzygana na korzyez. Dotyczy to tak¢e tzw. ,,potworkéw”. Po-
tworkami w tej debacie nazywano osoby niepe3nosprawne o nieznanej czynnoeci
mozgu. Profesor Cieelak ueciela swoje ostrzeienie: ,,Nie mo¢na poerdd upotle-
dzonych (kalek) wyodrébniz bardziej upoeledzonych (potworkow), ktérych uz-
namy za niezdolnych do ¢ycia, czy niegodnych go” (Cz%wiek..., 1978, s. 66-67;
Wojciechowski 1994; Wojciechowski 2001, s. 139).

Tak, rozmowa ta odbywa sié w obszarze, ktory, jak stdzimy, pedagogika spe-
cjalna unieprawomocni3a. Czy jednak bezwzglédnie? Mo¢e jest to jednak obszar
powszechny, amy tu razem z naszymi podmiotami terapii jesteemy jak2e wysp1?

»Ka¢dy doez jasno wie” — prof. dr Tadeusz Cze; owski méwi o poznaniu intui-
cyjnym. ,,Ujéciem intuicyjnym (intuicyjny znaczy dosownie naoczny), pisze on,
nazywamy takie ujécie przedmiotu, w ktérym ten przedmiot dany jest bezpo-
erednio (tzn. bez pomocy s36w lub innych symboli) i ujéty jest nie przez kolejne uj-
mowanie czécci, lecz jednym rzutem oka niejako w swej caloeci” (Cze¢owski, s. 8;
Wojciechowski, 2007, s. 2009-222).

Wiéc scena Tischnera, na ktorej ,,cz3owiek szuka sobie domu, chleba, Boga
i w ktorej znajduje cmentarz”. Jozef Tischner wprowadza w oparciu o poglidy
Emmanuel Levinasa pojécie ,,horyzontu agatologicznego”. W tym horyzoncie
spotykamy tego DRUGIEGO, horyzont ten w og6le umog liwia to spotkanie i ono
samo po prostu ,,jest dzieem tego horyzontu. Czym¢e jest ten horyzont? To prze-
strzef, w ktorej coe jest lepsze, cor gorsze, dobre lub z3e”. Jest to wiéc przestrzefi
hierarchiczna (Tischner 1990, s. 53). Jest to przestrzefi ;ywa w dynamice dramatu
wyboru.

Przestrzef, w ktorej coe jest lepsze, coe gorsze, dobre lub z3e. Tutaj zndw musi-
my dokonaz pewnego zabiegu wyboru i separacji. Najpierw mamy rozleg3t prze-
strzefi ,,wszystkiego”, przestrzef, w ktorej jedni méwit ,potworki”, ktérym nie
powinno sié by3o pozwolig urodziz. Inn przestrzenit jest przestrzefi, w ktdrej my
uwagamy s*abych za réwnorzédnych partnerdw, a przynajmniej byty, ktérymi
sié zajmujemy dla ,,wspoélnoty cziowieczefistwa”.

Stale towarzyszy temu nig walki o té przestrzefi.

Od 1982 r. przez 20 lat we Francji toczy?a sié tzw. ,,Sprawa Perruche”. Matka
w wyniku b3€du diagnostycznego, ktéry nie wykry? u niej ro¢yczki, gdy bysa
w cit.y z Nicolasem, urodzi®a go z wyraYnymi uszkodzeniami poré;yczkowymi.
Imieniem Nicolasa pozwano szpital za to, ¢e b3td ten spowodowa® urodzenie
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chiopca i skazanie go na ,,¢ycie nie godne prze¢iycia”. Fina’em by3a w listopadzie
2000r. rozprawa przed stdem kasacyjnym. Prokurator sprawozdawca, Sainte-Ro-
se, referujic sédziom problem, powiedzia3: ,,Czy dziecko dotkniéte schorzeniem
wrodzonym lub pochodzenia genetycznego mo¢e skargye fakt, i urodzio sié
chorym zamiast w ogole nie urodziz si€? Tak przedstawia sié delikatna kwestia,
ktdra zosta’a postawiona przed wami w wyniku rozpatrywanej skargi. (...) W re-
zultacie jesteemy ewiadkami wzrostu sporéw prawnych zwitzanych z narodzina-
mi niechcianego dziecka lub dziecka, ktére przestalo byz po¢tdane, bo z racji sta-
nu zdrowia ju¢, nie odpowiada oczekiwaniom swoich rodzicow. Ci z kolei traktuj
te narodziny, odbyte pod kontrol* lekarza, jako szkodé, o ile mo¢ na by jej, lub po-
winno by sié jej uniknz. (...) W rzeczywistoeci pojawiajt sié tu kwestie egzysten-
cjalne odnoszce sié do prawa do ¢ycia, do aborcji, a nawet eugeniki, ktére w ich
wymiarze etycznym majt znaczenie uniwersalne. W ich wymiarze prawnym
kwestie te nie pozwalajt na sprowadzenie debaty do prostego problemu odszko-
dowania, ponieway, dotycz zasad podstawowych praw osoby i rodziny”.

Konkluzja: Sprawa zakoficzy?a sié wyrokiem korzystnym dla Nicolas, skar-
¢cego sié, i¢ pozwolono mu sié urodzig.

Jednak zaraz potem Prezydent Francji Jacques Chirac podpisa® ustawé nr
2002-203 z 4 marca 2002 r. dotycz1ca praw 0s6b chorych i jakoeci systemu ochrony
zdrowia, w ktorej w czéeci I, Solidarnoez wobec 0s6b niepe3nosprawnych, w artykule 1
czytamy: ,I.— Nikt nie mo¢ e uzyskaz odszkodowania za sam fakt swojego urodze-
nia. Osoba urodzona jako niepe3nosprawna w wyniku b3édu lekarskiego mog¢e
otrzymag zadogzuczynienie za swojt szkodé wéweczas, gdy b3ld spowodowa?
bezpoerednio niepe3nosprawnoez lub j* powiékszy?, lub nie pozwoli® na podjécie
krokow, ktére moglyby j* zmniejszya; aw artykule 4: 1. — Rozdzia® I11 cz&cci | ksiégi
I Kodeksu cywilnego uzuped®nia sié artykulem 16-13, zredagowanym nasté-
pujico: ,Art. 16-13. — Nikt nie mo¢e byz obiektem dyskryminacji z racji swojej
charakterystyki genetycznej” [LOI].

W naszej obecnej ustawie o planowaniu rodziny, ochronie p%odu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnoeci przerywania cit¢y z dnia 7 stycznia 1993 r. (Dz.U.
Nr 17, poz. 78) (brzmienie od 1.01.2002), czytamy:

LArt. 4a. [Aborcja] 8:

1. 9. Przerwanie cit;y mo¢e by dokonane wy31cznie przez lekarza, w przy-
padku gdy:

1) cit¢a stanowi zagro¢enie dla ¢ycia lub zdrowia kobiety cié;arnej,

2) badania prenatalne lub inne przes3anki medyczne wskazuj® na du¢e pra-
wdopodobiefistwo cié¢kiego i nieodwracalnego upoeledzenia p3odu albo nieule-
czalnej choroby zagra¢ajicej jego ¢yciu.

2. W przypadkach okreelonych w ust. 1 pkt 2 przerwanie cit¢y jest dopuszcza-
Ine do chwili ositgniécia przez p30d zdolnoeci do samodzielnego ¢ ycia poza orga-
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nizmem kobiety cié;arnej; w przypadku okreeglonym w ust. 1 pkt 3 lub 4, jeseli od
poczitku cityy nie up3ynéio wiécej ni¢, 12 tygodni”.

Nie moiemy zaniedbywag tak¢e tej przestrzeni, aby rozumiez nasz prze-
strzefi dzia®ania, ktdre nie mo¢e by fragmentaryczne, ale holistyczne. Inaczej bé-
dzie sprzeczne z wiagciwoecit realnocci i jednoeci (niesprzecznoeci) proceséw po-
znawczych.

Dzisiaj chcialbym zaj1# sié tylko t* drug? ,,nasz® przestrzenit”, ktorzy przyjé-
liemy niepe3nosprawnych, jako przestrzeni® agatologiczn, w ktorej przecie;, teg,
cot jest lepsze, coe gorsze, dobre lub z3e.

Dobro, to po grecku agaton. Logos to to, co rozumne i m2dre (Tischner 1990,
s 53). Horyzont agatologiczny to horyzont doewiadczefi miédzyludzkich. Spotka-
nie w tym horyzoncie, mowi Tischner, to spotkanie w dobru i z3u, w tym, co lepsze
i co gorsze, we wzlocie i upadku, co zwyciéskie i przegrane, w zbawieniu i poté-
pieniu (Ibidem). Jest to ,,dramat, ktéry otwiera mogliwoez tragedii. Istoté tragedii
stanowi zwyciéstwo z%a nad dobrem” (Tischner 1990).

Delikatnoez tego rozrd;nienia wprowadziz nas musi do wnétrza czowieka.
Tego, co jest w nim wewntrz. Do tego ,,wewnétrznego dziania sié” Karola Woj-
tydy.

»Spotkanie z innym jest spotkaniem z tym, co naprawdé (podkr. AW) poza
mn1 jest (podkr. AW) (...) Drugi stawia mnie w sytuacji, w ktérej nawet pominié-
cie go jest form?® przyjécia, i¢, jest. (...) Ale istnienie, jakie niesie ze sob® inny, nie
jest istnieniem neutralnym, istnieniem czystym, doskonas3ogcit przejawiajtc?t istoté.
Istnienie to okreela sié agatologicznie (...). Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartoeci nieusuwaln® perspektyw? tragedii. Nie mo¢na oddaliz do-
ewiadczenia tego istnienia od doewiadczenia z3a, ktére mu zagra¢a, od nieszczé-
kcia, ktore zagrasa innym, ani te; o dobra, o ktére musi walczya i ktérego musi
domagag sié od innych, nawet jeeli nie wie, na czym polega jedno i drugie. Istnie-
nie innego dzieje sié (Tischner 1990, s. 55-56).

Za Schelerem Tischner zwraca uwagé, ¢e mogliwoeg tragedii pojawia sié do-
piero w horyzoncie wartoeci — ludzkich wartoeci. Dodatkowym wymiarem tego
jest to, ¢e ,,nie tylko ka;dy ma s3usznoez, ale (...) ka;da z oséb i potég bioricych
udzia® w walce reprezentuje rownie wznios®e prawo lub te;, zdaje sié miez i wy-
pe3niaz réwnie wzniosly obowilzek. Zjawisko tragicznoeci ma zatem jakby dwie
warstwy: pierwsza to zwarcie pozytywnych podmiotoéw wartogci, rzecznikow
prawa i (adu moralnego; druga to intryga z3a (...) Z% jest w tym, ¢e dobre istoty
ustawiajt sié naprzeciw siebie jako wrogowie (...) Zanim (...) dobro sta3o sié prze-
ciwnikiem innego dobra, z30 wtargné3o pomiédzy nich i stao sié podstawow? za-
sad? tragedii. Mo liwe st rozmaite Yréd3a tragicznocci, ale wszystkie daj sié wy-
wieez z dwoch podstawowych: z bezsidy i niewiedzy” (Tischner 1990, s. 54).
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Na wyk3adzie, gdy przedstawia’em studentom relacje ,,twiata” do niepeno-
sprawnych, moéwilc, ;e jedne z pierwszych pytaf, ktére zadajemy po ich napot-
kaniu, jest,,Dlaczego oni tacy s1?” studentka pracujica z nimi, aby przekazaz nam
rozmiar prze;ywanych przez nich tragedii, z rozpacz® powiedzia3a, (e jej pod-
opieczny wiagnie jt zapytad: ,,dlaczego ja taki jestem?”. No wiéc mo¢na dodag jug,
groYne: no w3aenie, DLACZEGQ?

Jednak, czy nie bédzie weatciwe zatrzymanie sié przy tym pytaniu podopiecz-
nego ,,dlaczego ja taki jestem?”, jako ewiadectwie, ¢e ,,w nim coe sié dzieje”?

Z30¢0ne tradycje i praktyki ascetyczne formuj® nas do zadania sobie samym
tego pytania ,dlaczego ja taki jestem?”, dopiero po wielkim trudzie. U niego,
u nich pojawia sié ono jako pierwsze. Jeeli koron® naszej formacji ma bya zadanie
sobie tego pytania: ,,dlaczego ja taki jestem?”, to u nich jest to poczitek formaciji.
Czyjej? Myelé, ;e naszej wspolnej. Od chwili zadania sobie tego pytania przez nas
obu mogemy iez ju¢ dalej po trudnej drodze rozwoju. Tyle, ;e to my musimy
podj'z wysilek swojego dojecia do punktu tego pytania, ktdre nas dotyczy.

Oczywiste jest to, ¢e pedagogika specjalna zbudowana jest na pojéciu i istnie-
niu micoeci. Trzy przedstawione przez ks. prof. Driczkowskiego (Driczkowski
1991, s. 13/14, 16, 25, 35, 39, 40, 46, 48, 52,53,75; Wojciechowski 1996; Wojciechow-
ski 2001, s. 44) klasyczne opisy zjawiska micoeci, jus, one same pokazujt hierarchi-
zowania tej przestrzeni.

Je¢seliwiéc moéwimy, ¢e istoté, cel pedagogiki specjalnej stanowi réwnoez pod-
miotdw, to musi to oznaczag, ¢e ten horyzont agatologiczny, horyzont dramatu,
ktory otwiera mog liwoes tragedii, dotyczy zar6wno nas samych — pedagogow, te-
rapeutéw, jak i tych DRUGICH, ktérym chcielibyemy pomoc w tej nieziomnej
przestrzeni midocci, ktér? jest Pedagogika Specjalna.

Wszak¢e ,,mogliwoez tragedii idzie w parze z mog liwoecit tryumfu (...). Try-
umf znaczy zwyciéstwo dobra nad tym, co dobru przeciwne. (...) Dobro jest tym,
co z natury d1;y do zaistnienia. Pozwoliz dobru byz znaczy — oddaz mu sprawied-
liwoez. Dobro, ktore ,,zaistnia’o wbrew z3u, jest dobrem heroicznym” (Tischner
1990, s. 55).

Pani Janina Gapifiska, ktéra samotnie podjé3a walké o udostépnienie swoje-
mu synowi Tadeuszowi ewiata, gdy wszyscy inni nie widzieli sensu w takich
wysitkach, powiedziaa: ,,a ja widzia®am, ¢e w nim cot sié dzieje” (Wojciechowski
1994; Wojciechowski 2001, s. 132; Wojciechowski 2003). Jej wysicki przynios3y su-
kces samodzielnego ¢ycia dorosiego, sprawnego ruchowo, swobodnie porozu-
miewajlcego sié mow?t i pismem, piézdziesiécioletniego jug, artysty malarza. Nie
byloby te; tego sukcesu, gdyby nie ,wewnétrzne wysi3ki” niemowilcego, nie-
chodzlcego woéwczas, Tadzia.

Ta przestrzefl midoeci musi bye realistyczna. Musi opierag sié na tym, co jest
a nie, co mog2oby bye, lub co chcielibyemy, aby by?o.
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Mamy tu kilka wa¢nych warstw: ,,dobre istoty staj* naprzeciw siebie jak wro-
gowie, dobro staje sié przeciwnikiem innego dobra, z30 wtargné®o pomiédzy
niech”. Probujic urealniz té sytuacjé pomyeladem o ostatnich g2oenych dramatach,
ktorych istotnym czynnikiem jest odbieranie dzieci ,rodzinom niewydolnym”.
Odbiera sié matce dziecko zaraz po urodzeniu i sterylizuje sié j* bédc przekona-
nym, i¢ oni ju¢, nie powinni z powodu swojej niewydolnogci organizacyjnej, czy
tam jakieje, wychowywag dzieci. Zabiera sié prawie doros3e dzieci ze szko3y
i umieszcza je w oerodku, bo stwierdzono u rodzicéw niew3arciwe metody wy-
chowawcze. Ale wiemy, ¢e ci rodzice kochaj* swoje dzieci, a dzieci kochaj* rodzi-
cow. Ale te;, zapewne instytucje odbierajice te dzieci te, maj® na celu ich dobro:
b0 przecie;, w tej rodzinie nie zrobi licencjatu”, jak mi wyjaenia3a jedna wa¢na
urzédniczka. No wiéc dwa dobra stané3 naprzeciw siebie. Jakie z30 stané*o mié-
dzy nimi? Rollo May okreeli® to ,,nadmiernym uproszczeniem” (May, s. 11, 23).
Antoni Képifiski ostrzeg?, ;e w ludzkiej naturze jest d1;noeg, czasem nieprzepar-
ta, do upraszczania sytuacji zbyt skomplikowanej (Képifiski 1979, s. 199, 200; Woj-
ciechowski 1991, s. 47; Wojciechowski 2004, s. 281). Karol Wojty?®a widzi tu resenty-
ment: to, co dla mnie za trudne, redukujé do absurdu (Wojty3a 1986, s. 129).

W pedagogice specjalnej, ktéra zmierza do bezwzglédnej réwnoeci podmio-
towej, stajemy wobec niezmiernie z%o;onych problemow: prawo do samodzielne-
go ¢ycia, prawo do za®o¢enia rodziny, prawo do ,,seksualnoeci tak normalnej jak
u innych”.

Wydaje mi sié, ¢e powinno wystarczyz jedno pytanie: co to jest ,,normalne jak
u innych”? Co to jest normalne samotne ¢ycie, co to jest normalna rodzina, co to
jest normalna seksualnogz? Sprobujmy zapytaz samych siebie, jak w naszym
wiasnym ¢yciu wyglidajt te obszary. A my przecie; dysponujemy stabilnym inte-
lektem, jesteemy w jakieje normie spo’ecznej itd. Sk*d wiéc u nas te tragedie roz-
bitych rodzin, rozpacz samotnoeci, nierozwa¢na, doprowadzajlca do rozpaczy
»,hormalna seksualnoez”? Nie bédé tu przytacza® dramatycznych i tragicznych
przyk3adow tego, odsy’am chozby do opracowafi prof. Chantal Delsol (Delsol
2003), Niecole Diederich, Danielle Moyse (Obecnoez i Nieobecnoez... 2010).

Tischner pisze, i¢, ,,samo (...) odwrdcenie sié jest jakime wydarzeniem” i za He-
ideggerem: ,,To, co sié odwraca, mo¢e czlowieka nawet bardziej istotnie obcho-
dziz i braz pod roszczenie, nig, to, co sié uobecnia, co cz*owieka dotyka i dotyczy”
(Tischner 2013, s. 11).

Odwracamy sié, omijamy, ale u nich nie pozostaje pustka. Powstaje bardzo
silne napiécie szukania i d*¢enie do rozumienia relacji. Im bardziej trwa, tym bar-
dziej z%o¢0ne struktury dramatyczne (dramaturgiczne) powstajt. Prowadzone
przez nas badania oséb o s*abej strukturze wypowiedzi, przy zastosowaniu skru-
pulatnej analizy relacji, pokazuj?, i¢, nawet szczttkowe wypowiedzi dotycz?* roz-
budowanego ,twiata czuz”, aby u¢iyz sformuowania Karola Wojtyly. Musimy
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jednak uwa¢az: nie mosemy kompensowag tego przy pomocy ,s26éw-hase?”.
U nas te ,,s*owa-hasa” reprezentujé bogate, prze¢ yte przez nas, ocenione i ,,skom-
paktowane” tu struktury. U nich jest zupe3nie inaczej.

Jerdme Lejeune pyta, czy wszyscy jesteemy w réwnym stopniu doskonali, czy
nasze nieréwnoeci majt tylko przyczyny spo’eczne? To chwalebnie, moéwi Lejeu-
ne, tak probowaz twierdzig, chronilc w ten sposéb jednych (s*abych) przed drugi-
mi (silnymi). Ale jesteemy zobowizani do prawdy. Je;eli chcemy pomaoc s2abym,
a mo¢e nawet ich zupe3nie wyleczyg, to musimy ,,ich naprzéd uznaz, aby ich na-
stépnie chroniz” (Lejeune 1979, s. 320). ,,Zaprzeczaz brakowi ka¢dego z nas, aby
zuniformizowag to, co ludzkie oznacza zas®anianie sobie oczu. (...) Pozostaje nie-
ustanne kompensowanie naszych wrodzonych niedoskona®oeci. Edukacja, me-
dycyna i ca’a aktywnoez ciala naprawdé przeznaczonego do ¢ycia spo%ecznego,
zosta’y stworzone weagnie dla tego” (Lejeune 1979, s. 329).

Przez siedem lat prowadzi*em zajécia z ,,seksualnogci 0oséb niepe3nospraw-
nych”. Otwieralem je zawsze projekcjt filmu Spilberga ,,Kolor purpury”. Po pro-
jekcji nie musialem studentom, a raczej studentkom, ktére dominowa3y w grupie,
niczego ttumaczyg. By®o dla wszystkich oczywiste, ¢e ta przestrzefi artystyczna
Spilberga zbudowana jest na codziennej dramaturgii przei,ywania ludzkiej
midoeci. Nastépnym moim pytaniem by?3o: ,,Czy jesteecie zdeterminowani (zdeter-
minowane) w té przestrzefi, w ktér® same wchodzicie z Iékiem, wprowadzaz swo-
ich podopiecznych?” Tak, oczywickcie, mo¢na, ale jednak dajic im brof w postaci
umiejétnoeci wyboru, decyzji, przewidywania skutkéw i gotowoeci na sprostanie
mog liwej tragedii. Musimy sobie odpowiedziez na pytanie, czy mog?® sami temu
sprostaz. Ale wpierw musimy sobie sami odpowiedziez na pytanie, czy my potra-
fimy sprostaz naszej na tym polu koniecznoeci wyboru, decyzji, przewidywania
skutkéw i gotowoeci na sprostanie mogliwej tragedii. Mo¢ie proeciej, czy sami
sprostaliemy ju¢ temu w swoim ¢yciu?

Wagne tu jest te¢, rozrdi nienie miédzy midogcit a seksualizmem: misoez to do-
bro dladrugiego, seksualizm to dobro dla mnie (Mi®oez..., 2012). Co chcemy? Jeeli
seksualizm, to réwnie; zgoda na to, ¢e bédé tylko narzédziem dla zaspokojenia
sié przez tego drugiego i niczym wiécej. Przedmiotem.. Je; eli mioez, to znaczy, ;e
oboje darowujemy sié sobie. Jednak tu nie mo¢e bygz laurki z go3tbkami. Tu te¢
trzeba bya przygotowanym na ,,Kolor Purpury” Spilberga. Bo w czowieku za-
wsze jest ukryte dobro i z%0. Dlatego trzeba wychowywaz do dobra. A dobrem jest
umiejétnoez wyboru i rezygnacji. Dramaturgia ¢ycia nigdy nie ustaje w tym na-
szym, ale te; ICH horyzoncie agatologicznym. Liczne dotwiadczenia pokazujt
sta’® koniecznoez opieki splitant z, nierzadko, buntem samodzielnotci, niestety
czésto koficztcym sié tragedit.

Tischner zwraca uwage, i;, g;édwnym zadaniem myelenia zmierzajicego do
odkrycia prawdy jest ,,odnalezienie kryterium oddzielajicego iluzjé od rzetelne-
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go przejawu bytu, przy czym iluzj* mo¢e byz nie tylko zjawisko, ale réwnie¢, sid
o bycie” (Tischner 2013, s. 7).

Istnienie tego Drugiego nie jest ,,istnieniem neutralnym, istnieniem czystym,
nie jake doskonale przejawiajic? sié istot? (...) Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartoeci nieusuwaln® perspektyw? tragedii”. Moje istnienie jest réw-
nie¢ takie ,,0 ile widzé je w perspektywie wspolnego dramatu, czytamy u Tischnera
(Tischner 1990,s. 56).

»Ten, kogo spotykamy we wnétrzu horyzontu agatologicznego, nie jest ani
zwyciéskim dobrem, ani zwyciéskim z3em. Jest tym, w kim dobro zosta®o wysta-
wione na dziaanie z*a” (Tischner 1990, s. 57). Przewa nie z%a odwrdécenia sié. Mat-
ki dzieci niepe®nosprawnych, pytane przeze mnie o to, jak ich dziecko i one z ich
macierzyfistwem zostali przyjéci w szpitalu po narodzinach, czésto odpowiada’y
mi, ¢e nic nie méwiono: ,,widzialyemy tylko bia’e plecy”. Dzieci niepe3nosprawne
przyprowadzane przez matki, czy babcie do wspoélnej piaskownicy, widzieli tylko
inne dzieci pospiesznie zabierane przez swoich opiekunéw z tej piaskownicy.

Powiedzieliemy ,réownoez podmiotowa”, ,interpersonalna perspektywa”
(por. Kowalik 1989). Jak to bédzie wygl*da’o z perspektywy agatologicznej? Ta
perspektywa powinna nas wprowadziz do wnétrza. Renesansowy, malarski wy-
kres perspektywiczny prowadzi nas do punktu oddalonego w nieskoficzonej
przestrzeni. Punktu, ktory oddala sié od nas wraz z naszymi krokami. Tak wiéc
musimy wejez W g3ébié ,,czynnoeci stereotypowych”, :oderwanych s2éw bez zna-
czenia”, ,,niekontrolowanych emocji” i podjiz wysilek zrozumienia tego, czego
reprezentantami s te has®a. Tak jakbyemy wchodzili w przestrzef kulis teatral-
nych i zdumieniem odkrywali rzeczywist® maszynerié teatru, kryjict sié za ka;d?
z nich. Zobaczyz ich historié ¢ ycia, historié emocji. Jean Vanier mowi i¢, nie doko-
namy tego nie zamieniajtc swojego w3asnego wyrafinowanego obrazu sceny te-
atralnej w pokorn® wédréwké za kulisy naszego w2asnego ¢ycia.

Nie ma ludzi ,,jednakowych”. Wszyscy ludzie ,,cierpil” swoje ¢ycie. Jean Va-
nier pisze: ,ka¢;dy jest moche”, ,,ka;dy jest bylejaki” (Vanier 1991).

I wiagnie chcé tu Pafistwu zaprosie do opowieeci 0 naszej bylejakocci. | o tym,
¢e gdy to sobie powiemy, to nagle zobaczymy, ¢e st ludzie, ktérzy nie musz tego
prze;ywaz trudem zdobywania prawdy o sobie, ktorzy od zawsze j2 mieli i majt.
Do odwagi prawdy o s*aboeci i niemocy, a nie ideologii hases.

Ogromne, cilgle rosnice dziedzictwo pedagogiki specjalnej. Ktéra co raz
przekracza stawiane sobie granice. Od przekroczenia defektologii, poprzez per-
spektywy normalizacyjne, do perspektywy wzajemnej podmiotowoceci i inter-
personalnoeci —,,Nie ma kaleki jest czlowiek” Marii Grzegorzewskie;.

Stale towarzyszy temu nig walki o té przestrzeni.
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Wprowadzenie

Pedagogika specjalna jest nauk® stosunkowo ms3od?, citgle znajdujict sié
w okresie tworzenia sié. Jak stwierdza Krystyna Baranowicz (2011), wyros3a ona
z potrzeby dzia*ania na rzecz oséb z zaburzonym rozwojem, ale zbyt wczegnie
wyodrébni3a sié z pedagogiki ogdlnej, o czym ewiadcz® m.in. ateoretycznoes, brak
jednoznacznocci w okreelaniu zadaf pedagogiki specjalnej czy problemy z termi-
nologit naukow?. Jednoczeenie zarzuca sié jej (podobnie jak wszystkim naukom
pedagogicznym) staboez intrasubdyscyplinarn, polegajtc* na zamkniéciu w ob-
rébie wiskiej subdyscypliny (Chrzanowska 2009b) oraz jednostronnoez teore-
tyczn przejawiajict ,madym powilzaniem ze wspéiczesnymi kierunkami peda-
gogiki, socjologii i filozofii edukacji” (Krause 2009a, s. 42). Z drugiej strony
Wsadys®aw Dykcik zauwag a, ¢e pedagodzy specjalni czéeciej obecnie skupiajt sié
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na orientacjach teoretycznych i metodologicznych wystépujicych w naukach
spo3ecznych (2005, za: Parys 2011).

Mimo obecnoeci w literaturze coraz popularniejszych postulatéw silniejszego
po3iczenia pedagogiki specjalnej z pedagogik® ogolnt, odejecia od subdyscy-
plinarnoeci na rzecz zbliienia ku innym naukom spo3ecznym (por. Chrzanowska
2009a, 2009b; Baranowicz 2011; Krause 2009a, 2010), zasadne wydaje sié zastano-
wienie nad przeobra¢eniami, jakie dokonuj? sié w obrébie terminologii pedagogi-
ki 0s6b z niepe®nosprawnoecit intelektualn (oligofrenopedagogiki). Celem pod-
jétej przez autorki préby jest chéz uporztdkowania i zaktualizowania przemian
zachodz2cych i znajdujtcych swoje odbicie zaréwno w polskiej, jak i anglojézycz-
nej literaturze przedmiotu, poewiéconej tendencjom i kierunkom rozwoju w za-
kresie stosowanej terminologii.

Terminologia a pedagogika 0s6b z niepe3nosprawnoecit
intelektualn (oligofrenopedagogika)

Zmiany terminologiczne dotycz przede wszystkim przeobra¢sefi samej na-
zwy tej subdyscypliny. Do pierwszych naukowych systematyk zalicza sié té stwo-
rzon® przez Heinricha Hanselmanna w latach trzydziestych XX wieku, gdzie
dzia3 zajmuj*cy sié m.in. osobami z niepe3nosprawnotcit intelektualn® zostas na-
zwany pedagogik?* jednostek z upoeledzeniami centralnego uk®adu nerwowego,
endokrynologicznymi i zahamowaniami rozwoju, oraz systematyké polskiej twor-
czyni pedagogiki specjalnej Marii Grzegorzewskiej, wprowadzajict oligofreno-
pedagogiké. Pojécie to, majice swoj Yrodios3déw w grece (gr. oligos — mady, phren —
umys?), bazowado na popularnym w tamtych czasach okretleniu medycznym
yoligofrenii” (za: Zawiclak 2009). Oligofrenopedagogika nale;y do terminéw
najpopularniejszych i o najd3u¢szej tradycji, obecnych w systematyce propono-
wanej m.in. przez Ottona Lipkowskiego (1981), Marié Borzyszkowsk? (1985) czy
Jana Paficzyka (1995). Werdd innych propozycji nazw dzia*u pedagogiki, zaj-
mujicej sié teorit i praktyk?® ksztascenia oraz rehabilitacji 0séb z niepe®nospraw-
noccit intelektualn, wystépowady: pedagogika jednostek z uszkodzeniami inte-
lektu (Bleidick, za: Zawitlak 2009), pedagogika upotledzonych bidY pedagogika
upoeledzonych umys3owo (Kirejczyk 1981; Sékowska 1982; Wyczesany 1998), pe-
dagogika oséb z upoeledzeniem umysowym (Zawiclak 2009) czy pedagogika
0s0b z lekkim upoeledzeniem umysowym oraz pedagogika osob z umiarkowa-
nym, znacznym i g3€bokim upoceledzeniem umysiowym (Wyczesany, Lausch-
- uk, za: Dykcik 1997). Obecnie pojawiajt sié nowe propozycje, widoczne m.in.
w pracach badawczych, ale tak¢e programach studiéw czy dokumentach praw-
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nych, takich jak: Standardy Kszta3cenia Przygotowujtcego do Wykonywania Za-
wodu Nauczyciela (Za*tcznik do rozporzidzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa
Wy szego z dnia 17 stycznia 2012 r., Dz. U. nr 24, poz. 131). Werdd specjalnoeci dy-
daktyki specjalnej, zajmujcej sié specyfik® kszta3cenia uczniéw z zaburzeniami
sfery intelektualnej, wymienia sié edukacjé i rehabilitacjé osob z niepe®nospraw-
noecit intelektualn® (ibidem, s. 26). Werdd propozycji kierunkéw studiéw propo-
nowanych przez Akademié Pedagogiki Specjalnej w Warszawie znajduje sié pe-
dagogika niepe®nosprawnych intelektualnie/ oligofrenopedagogika (por. http://
wnp.aps.edu.pl/index.php?md=6154, dostép: 17.09.2012).

Oprocz zmian terminologicznych dotyczicych samej subdyscypliny, citgle
¢cywe st dyskusje na temat okreelenia oséb bédicych podmiotem jej dzia®af. Nie-
pednosprawnoeg intelektualna, okreclana w przesziocci jako niedorozwoj umy-
stowy czy upoeledzenie umysiowe, wspo3czeenie jest ujmowana nie tylko jako
pewne ograniczenia w inteligencji i umiejétnoeciach adaptacyjnych, ale jest post-
rzeganaraczej jako problem ca3ej osoby w jej sytuacji ¢ yciowej, wpdywajlcy najej
zdrowie, udziad w ¢yciu spodecznym i pe3nione role spo’eczne. Podkreela sié obec-
nie, ¢e informacje o inteligencji i zachowaniach adaptacyjnych daj* tylko bardzo
ograniczone rozumienie funkcjonowania jednostki i powinny byz uzupe3nione
przez ocené innych wymiardw ludzkiego funkcjonowania: zdrowie, udzia3 i kon-
tekst (por.  yta 2010).

Od Kilku lat badacze i specjalieci prowadz osywione dyskusje na polu nie-
pe3nosprawnocci intelektualnej/upocledzenia umysiowego dotyczice konstru-
ktu/pojécia niepe3nosprawnocci. Dotyczy ona m.in. takich zagadnienf, jak zwitzek
niepe3nosprawnoeci intelektualnej z pojéciem g3dwnym ,niepe3nosprawnocs”
czy sposéb ugycia terminologii. Dyskusje te odbywajt sié w kontekecie konku-
rujicych ze sob® pogltdow filozoficznych i epistemologicznych. Coraz czéxciej
ugywany jest termin ,niepe®nosprawnocz intelektualna”, co widoczne jest
w zmianach nazw organizacji (np. American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities, the Arc), tytusach czasopism (np. Intellectual and
Developmental Disabilities), w publikowanych badaniach naukowych czy na-
zwach przedmiotéw akademickich realizowanych w ramach studiéw z zakresu
pedagogiki specjalnej.

Termin niepe3nosprawnocz intelektualna jako jeden z rodzajéw niepeno-
sprawnotci podlega citg®ym przemianom w aspekcie trzech proceséw: nazewnic-
twa, definiowania i klasyfikacji (Ewirynka3o 2010; Awirynka®o, Antoszewska 2010).

Jeeli chodzi 0 nazewnictwo, zmiany wi; 1 sié z chéci® znalezienia terminu bez
negatywnych konotacji, ograniczenia stygmy zwilzanej z pojéciami oligofrenii,
niedorozwoju umys®owego i upoeledzenia umysiowego oraz z odrzuceniem
dotychczasowych termindw przez osoby z niepe®nosprawnogcit i ich rodziny.
Z tych powoddw nastpido odejecie od takich okreelef, jak: idiotyzm (ang. idiocy),
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ssaboee umysiowa (ang. feeblemindedness), deficyt umysiowy (ang. mental deficiency),
niepe3nosprawnoez umysiowa (ang. mental disability), upotledzenie umysiowe
(ang. mental handicap), subnormalnoez umys3owa (ang. mental subnormality) czy
te¢, w ostatnich latach, niedorozwdéj umys®owy (ang. mental retardation), (por.
Smith, Mitchell 2001; Danforth 2002; Gelb 2002; Goode 2002; Schalock 2002; Smith
2002; Schalock i in. 2007). Kwestionowane st réwnie;, pojécia: ,,specjalnej troski”
(wskazuje, ¢e osob® tak® nale;y sié w szczeg6lny sposéb zaopiekowag, ale i przy-
czynia ona szczegoélnych zmartwien), ,,ze specjalnymi potrzebami” (koncentruje
sié na potrzebach i ich szczeg6lnym charakterze, wymagajicym podjécia dodat-
kowych dzia®af) oraz ,,Inny” (narzuca perspektywé czlowieka pe*nosprawnego),
(por. Sadowska 2005). Do najczécciej proponowanych wspéiczeenie terminéw na-
le¢*: trudnoeci w uczeniu sié (ang. learning difficulties, u¢ywany w Wielkiej Bryta-
nii, budz1cy pozytywne skojarzenia, bo zak®ada, ¢e osoba tak okreelona chce sié
uczya i byz nauczona), (Goodley, Rapley 2001; Goodley i in. 2003; McClimens
2003), niepe*nosprawnocez rozwojowa (ang. developmental disability — mniej styg-
matyzujicy ze wzglédu na du¢* ogolnoez), (Smith 2002) oraz najpowszechniejszy
— niepe3nosprawnocz intelektualna (ang. intellectual disability) — nawilzuje do po-
jécia inteligencji, ktére historycznie stanowi®o podstawé definicji niedorozwoju
umysiowego oraz nowej, funkcjonalnej koncepcji niepenosprawnoeci, w ktorej
kiadzie sié nacisk na mogliwoeci ludzi i wagn rolé zindywidualizowanego
wsparcia w rozwoju autonomii i integracji ze spo3eczefistwem (por. Schalock
2002; Schalock i in. 2007).

Inn® z poruszanych kwestii w zakresie nazewnictwa jest sposob odnoszenia
do oséb okrezlanych na potrzeby tego artyku3u jako ,,0soby z niepe3nosprawno-
ecit intelektualn1”, Chodzi tu o dylemat, czy wybraz termin ,,0soby niepe3nospra-
whne intelektualnie”, czy ,,0s0by z niepe3nosprawnogcit intelektualn®”. W polskiej
literaturze przedmiotu ostatnie tendencje wskazuj® na preferowanie terminu
drugiego. Nawilzuje to do has®a Marii Grzegorzewskiej — ,,Nie ma kaleki, jest
cz®owiek”. Podkrecla sié wiéc, ¢e dana osoba przede wszystkim jest osob?, a nie
niepednosprawnym. Réwnie¢ w literaturze anglojézycznej w wielu ostatnich po-
zycjach mo¢ na spotkaz sié z takim okrecleniem. Zaznacza sié przy tym, ;e zgodne
jest ono z preferencjami self-adwokatéw, ktérzy wol, aby najpierw wskazywano
nato, ¢e s, przede wszystkim ludYmi”, a nie ,,posiadajicymi uszkodzenie” (Cle-
ment 2003, za: Llewellyn i in. 2010). Warto jednak dodaz, ¢e w literaturze anglo-
jézycznej takie okreelenie ,,0soby niepe3nosprawne intelektualnie” ma swoich
zwolennikéw. Co wiécej, opierajt sié oni na wartych odnotowania przes®ankach,
dlaczego ten termin jest wiagciwy. Argumentacja sprowadza sié tu do przyjécia
spo’ecznego paradygmatu niepe®nosprawnoeci. Nazywanie osoby ,,niepe3no-
sprawn1”, a nie ,,z niepe®nosprawnotcit”, zak3ada jego przyjécie, gdy¢ przerzuca
koncentracjé z jednostki na doewiadczenia opresji spowodowane barierami, kt6-
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re czyni® osobé niepe®nosprawn? oraz jej erodowisko (Llewelyn i in. 2010). Aby
jednak zrozumiez ten tok rozumienia, trzeba blisej wyjacniz u¢ywane w jézyku
angielskim okreclenia, przede wszystkim stowo disabled, tradycyjnie ttumaczone
w polskich tekstach na ,,niepe3nosprawny”. W rodzinie tego terminu znajdujt sié
m.in. nastépujice: able (zdolny, béd1cy w stanie), enable (umog¢liwiz, upowa nig,
3agodzig), disable (wy3lczys, uczyniz niepe®nosprawnym, niezdolnym), enabled
(w3Lczony). Sam termin disabled nie ma najlepszego polskiego odpowiednika.
Okreelenie ,,niepe3nosprawny” nie oddaje bowiem dok®adnego rozumienia w jé-
zyku angielskim, w ktérym oznacza raczej ,,uczyniony niepe®nosprawnym” lub
Luczyniony wys3tczonym”. Pozwala to na zrozumienia przedstawionych przez
Gwynnyth Llewellyn i in. (2010) argumentow. Niestety, nie ma mogliwocci
prze®o¢enia tych argumentéw do stosowanej w Polsce terminologii (tu okreelenie
»hiepednosprawny” kladzie akcent na jednostké — jej uszkodzenie, nie bariery
spo3eczne). SBuszne wydaje sié wiéc byz stosowanie okreglenia ,,0soby z niepe3no-
sprawnoecit intelektualn1”,

Przemianom podlega tak¢e rozumienie pojécia niepe®nosprawnotci intelek-
tualnej. Wit;e sié to z trzema zasadniczymi zakresami: 1) przejeciem od pojécia
statycznego do dynamicznego (kiedye podkreelano nieodwracalnoez i trwasoez
zaburzefi — o czym ewiadcz?® historyczne ju¢, definicje Kraepelina czy Dolla - stop-
niowo zaczéto akcentowag mog liwoeci rozwojowe jednostek z tym rodzajem za-
burzef); 2) przejeciem od 31czenia niepednosprawnotci intelektualnej jedynie
z funkcjonowaniem umysiowym do postrzegania jej raczej jako problemu caej
osoby w jej sytuacji ¢yciowej, wpdywajlcego na jej zdrowie, udzia® w ¢yciu
spo’ecznym i pednione role spo®eczne; 3) przejecie od zwracania uwagi jedynie na
ograniczenia do akcentowania mog liwoeci 0s6b z niepenosprawnogci® intelektu-
aln® (Ewirynka3o, Antoszewska 2010). Wspa63czeenie, niepe3nosprawnoez intelek-
tualna, wed?3ug definicji Amerykafiskiego Towarzystwa do spraw Niepe3nospraw-
nocci Intelektualnej i Rozwojowej zaproponowanej w 2002 r. (i utrzymanej
w 2010r.), jest traktowana jako ,,niepe3nosprawnoee, ktdra charakteryzuje sié isto-
tnymi ograniczeniami zaréwno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i zacho-
waniu przystosowawczym, wyra¢ajicym sié w umiejétnogciach konceptualnych,
spo3ecznych i praktycznych. Niepe3nosprawnoegz ta ujawnia sié przed 18. rokiem
¢ycia” (Luckassoniin. 2002, s. 39). Dokonane ostatnio znaczce zmiany w zakresie
definicji niepe®nosprawnocci intelektualnej, jak piszt Martha Snell i wspé3pra-
cownicy (2009, s. 220), s* wynikiem wpdywu spo’ecznego modelu niepe3nospraw-
notci, ktory zak3ada, ¢e niepenosprawnoez ta jest wielowymiarowym stanem
funkcjonowania cz3owieka w relacji do wymagaf erodowiskowych. Mo¢na dzie
mowiz 0 odrzuceniu modelu medycznego i psychopatologicznego na rzecz mo-
delu funkcjonalnego niepe®nosprawnocci intelektualnej. Podkreelane jest znacze-
nie mog liwoeci i erodowiska. Wspé3czesny model niepe3nosprawnocci intelektua-
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Inej, proponowany przez Ruth Luckasson i wsp6®pracownikéw (2002), opiera sié
na za®oieniu, ¢e w jej obrébie wyrd¢nia sié 5 wymiaréw, miédzy ktérymi za-
chodz?t zale¢noeci. Nale¢* do nich:

1) zdolnogci intelektualne (umiejétnogz rozumienia otoczenia),

2) zachowania przystosowawcze/zachowania adaptacyjne (umiejétnoeci koncep-
cyjne, spoeczne i praktyczne, ktorych ludzie ucz? sié by funkcjonowaz w ¢ y-
ciu codziennym),

3) uczestnictwo, interakcje, role spo®czne,

4) zdrowie (fizyczne i psychiczne oraz etiologia niepe®nosprawnotci),

5) kontekst (erodowisko i kultura na poziomie mikrosystemu — osoba, rodzina,
terapeuci, mezosystemu — s1siedztwo, spo%cznoez, organizacje wspierajice,
makrosystemu — kultura, spoeczefistwo, pafistwo).

Zmiany dotycz?* takge klasyfikacji i kryteridw niepe3nosprawnoeci intelektual-
nej. Prébuje sié odejez od tradycyjnego podziadu na stopnie: lekki, umiarkowany,
znaczny i g3éboki na rzecz zakresu pomocy, jakiej poszczeg6lne jednostki wyma-
gaj* od spoeczefistwa (pomoc sporadyczna, ograniczona lub znaczna, rozleg3a
i ca’kowita). Zmienia sié takge cel klasyfikacji (od etykietowania po okreelanie po-
trzebnej pomocy), stosowane w klasyfikacjach nazewnictwo (odejecie od termi-
now: debil, imbecyl, kretyn, idiota na rzecz bardziej neutralnego okreelenia stopni
od lekkiego do giébokiego lub zakresu pomocy od sporadycznej do ca3kowitej)
oraz kryteria (iloez — od jedynie poziomu intelektualnego po ré¢ne sfery funkcjo-
nowania, stopiefi uszczegd3owienia: wzrost precyzji, wiek, w ktorym pojawia sié
niepe3nosprawnoee intelektualna — obecnie do 18.r. ¢; I.1. czy odchylenia standar-
dowego, od ktérego stan definiuje sié jako niepe3nosprawnoez intelektualn® — od
jednego w definicji Hebera z 1959 r. po dwa w definicji Grossmana z 1973 r. i poY-
niejszych okresach (por. Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in.
2010). Zmianie ulega takie rodzaj kryterium przyjmowanego za podstawé do
zakwalifikowania osoby jako niepe®nosprawnej intelektualnie: od bazowania na
I.1. i ilorazie dojrza’oeci spolecznej po oparcie na zakresach pomocy, jakiej dana
jednostka potrzebuje oraz uwzglédnianie piéciu podstawowych za3o¢ef. Za3oge-
nia te podkreelajt, ¢e:

a) ograniczenia w aktualnym funkcjonowaniu muszt byz brane pod uwagé
w kontekecie erodowiska spolecznego typowego dla wieku i kultury danej
jednostki;

b) istotnymi warunkami jest zaréwno kulturowa i jézykowa ré¢;norodnoeg, jak
i ro;nice komunikacji, sensoryczne, motoryczne i behawioralne;

€) ograniczenia czésto wystépujt obok mocnych stron jednostki;

d) wagnhym celem opisu ograniczef jednostki jest rozwdj profilu niezbédnego
wsparcia;
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e) funkcjonowanie ¢yciowe osoby z niepe3nosprawnoecit intelektualn® popra-
wi sié przy wiagciwie dobranym wsparciu udzielanym przez odpowiednio
diugi okres (Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in. 2010).
Zasygnalizowane powyqej zmiany w zakresie kryteridw i klasyfikacji dotycz®

ro¢nych okreséw w rozwoju wiedzy na temat 0s6b z niepe3nosprawnoccit intele-
ktualnt. Czéez z nich dokona3a sié ju¢, dawno. Podstawowa zmiana zosta3a doko-
nana przez Grossmana w 1973 r. i, jak piszt Martha Snell i wsp&®pracownicy
(2009), zasadniczo od 35 lat operacyjne kryteria stosowane do diagnozy niepe3no-
sprawnoeci intelektualnej pozostaj® niezmienne. St jednak zmiany, ktore do tej
pory nie znajduj® powszechnego zastosowania, szczeg6lnie w praktyce. Chodzi
tu o positugiwanie sié stopniami niepe®nosprawnoeci intelektualnej (lekki, umiar-
kowany, znaczny i g3éboki), a tak¢ e o bazowanie przy diagnozowaniu intelektual-
nej niepe3nosprawnotci oraz jej stopnia wy?tcznie lub przede wszystkim nailora-
zie inteligencji, z pominiéciem b1dY zdawkowym traktowaniem kryterium
dojrzadoeci spodecznej. A. Krause (2010) zauwa¢a, ¢e wspbéiczesna diagnoza nie-
pednosprawnoeci w praktyce nader czésto jest ostojr paradygmatu tradycjona-
listycznego. Wykorzystuje sié w niej nabyte we wczeeniejszym systemie kompe-
tencje, utrwalone metody, wymagania ustawowe i standaryzowane Kkryteria,
dysponujic przy tym ograniczonymi erodkami i nak3adami (w tym limitowanym
czasem diagnozy). Nowe podejecie, zwilzane z przyjéciem paradygmatu huma-
nistycznego, za istotne uznaje ustalenie mogliwoeci i potrzeb osoby, ktéra w tym
procesie przestaje byz ,,obiektem” diagnostycznym, a staje sié podmiotem, posia-
dajtcym prawo wyboru (np. form wsparcia).

Nowe nazewnictwo i definicja niepe3nosprawnocci intelektualnej opiera sié
na wieloczynnikowym stanie funkcjonowania intelektualnego. Wpisuje sié tak¢e
w koncepcjé wielowymiarowego charakteru niepe®nosprawnoeci. Podstawowe
zmiany dotycz® postépoéw w rozumieniu funkcjonowania intelektualnego oraz
zachowaf adaptacyjnych (Schalock i in. 2007), podkreelania wagi mocnych stron
jednostki oraz koniecznoeci indywidualnego dobrania form wsparcia (Wehmeyer
i in. 2008).

Zakonczenie

Jak pisze Krystyna Baranowicz (2011, s. 15), ,, Terminologia jest spoiwem
w ka¢ dej dyscyplinie naukowej. S*'owa wyra¢ajt myeli, to o czym méwimy, a nie-
precyzyjny aparat pojéciowy utrudnia porozumienie. Pedagogika jest nara¢ona
na brak precyzji w okreelaniu swoich zadaf, poniewa;, wiele terminow, ktérymi
sié posiuguje, funkcjonuje w jézyku potocznym. Pedagogika specjalna dodatko-
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wo posduguje sié terminami stygmatyzujicymi, naznaczajicymi, jakich chcemy
unikag”.

Nieustannie trwajt poszukiwania wspé3czesnej pedagogiki specjalnej w za-
kresie obowilzujicych paradygmatow, optymalnej terminologii, miejsca w rodzi-
nie nauk spodecznych, kierunkéw badafi czy aktualnych dzia%af praktycznych
odpowiadajtcych na potrzeby czowieka z niepe®nosprawnoecit w zmieniajicej
sié rzeczywistoeci. | chociag trudno o jednomyelnoez w zakresie postulowanej ter-
minologii, citg®e poszukiwania st potrzebne. Bya moge cel, jakim jest znalezienie
terminologii wolnej od stygmatyzacji, jest przysiowiowym ,poszukiwaniem
Ewiétego Graala”, misj* uznawan? za niemogliw? i beznadziejn®. Byg moge liczne
dotychczasowe proby, ktérym zarzuca sié emiesznocz (chociag by termin ,,spraw-
ny inaczej”) btdY chéz ,odczarowania stygmatyzacji”’, a tak¢e wprowadzanie
okreelef, ktére ,w istocie niczego nie okreela” (por. Baranowicz 2011), mogt
wywo3ywaz poczucie trudnoeci nie do pokonania. Z drugiej strony adekwatna
terminologia stanowi czynnik podstawowy ka¢dej dyscypliny naukowej. Nalegy
te¢, zdawag sobie sprawé z konsekwencji odrzucenia czy przyjécia okreclonego ter-
minu dla spo®ecznego postrzegania 0s6b nim opisywanych. Jak pisze Sawomira
Sadowska (2005, s. 22), jézyk ,jest nie tylko odbiciem ewiata, ale tak¢e narzédziem
go konstruujtcym”. Przyblicona w niniejszym artykule droga ku przemianom
terminologicznym ewiadczy o du¢ej otwartoeci wspo3czesnej pedagogiki specjal-
nej (w tym pedagogiki oséb z niepe3nosprawnoccit intelektualn®) na zmiany
spodeczne oraz oczekiwania samych 0s6b z niepe®nosprawnoecit i ich rodzin.
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Contemporaneity in the face of people with disability
fundamental law to existence

Nowadays, every individual — including the disabled - lives in an unpredictable world full of am-
biguity and has a potential opportunity to create their own future according to their established
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W literaturze znajdujemy pogltdy, jakoby ,,stosunek do os6b niepe3nospraw-
nych przebiega® od bezwzglédnego prawa selekcji naturalnej do podejecia
pe*nego humanizmu, ktoére w pe3ni akceptuje, wspiera i stwarza mogliwoeci
maksymalnego rozwoju ka¢dej osobie z odchyleniami od normy” (Siegiefi, Mu-
rach 2002, s. 124). Niestety objawow hipokryzji w podejeciu do niepe3nosprawnocci
nie trzeba daleko szukaz. Wydaje sié wrécz, ¢e niejednoznacznotz i ambiwalencja
w tej kwestii sT powszechnie akceptowane, czasem tylko wyjttkowo medialne sy-
tuacje bywajt nagiaeniane, budzic chwilowe oburzenie opinii publicznej. Ale, jak
pisze E. Kubiak-Szymborska (2012), czésto bywa tak, ¢e ro;ne szczytne idee, po-
stulaty, programy i inicjatywy pozostajt w sprzecznoeci z codziennt praktyk?.
Obserwuj*c i analizujtc té sytuacjé, mo¢na zadaz pytanie: sktd ten dualizm po-
staw i pogltdow, rozdYwiék teorii i praktyki? Jednak pytania te czésto pozostajt
bez odpowiedzi. A. Woynarowska (2010) zauwa¢a, ¢e znajdujemy sié obecnie
w sytuacji napiécia pomiédzy tym co postulowane, a tym co rzeczywiste, w sytua-
cji ecierania sié roinych znaczefi i dyskurséw niepednosprawnoeci. | chog
spo3eczefistwu nie jest ju¢, obca idea integracji i normalizacji, zewszd jednak do-
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chodz* do nas doniesienia o braku rozwilzafi normalizacyjnych (por. Krause,
~yta, Nosarzewska 2010). Méwi sié o zaniku stereotyp6w, o zmianie postaw wo-
bec os6b z niepe3nosprawnotcil, a rownoczeenie wiele przyk3adow wskazuje
zupedny brak zrozumienia niepe®nosprawnotci i deficyt akceptacji. W obecnej sy-
tuacji, przy powszechnie deklarowanej aprobacie integracyjnych d;efi, brakuje
wcil; spodecznej gotowoeci do rzeczywistej poprawy kontaktow z niepe3nospraw-
nymi (Woynarowska 2010). Chog taki stan rzeczy wywo?uje wiele emocji werod
rodzicow, praktykéw, badaczy oraz innych oséb zaanga;owanych w normaliza-
cyjnt walké, warto jednak zauwa yz, ¢e ambiwalencja i niejednoznacznoez nie st
zarezerwowane tylko dla sytuacji 0s6b z niepe®nosprawnoccit. Dyskurs niepe®no-
sprawnotci jest bowiem zakotwiczony w szerszej perspektywie zmian spodecz-
nych, kulturowych, etycznych i ewiatopogl*dowych odnoszicych sié do pojécia
ponowoczesnocci. Nie zajmujic stanowiska wobec pojécia ponowoczesnotci, ro-
zumiejic jego dyskusyjnoez, nie podejmé proby jej zdefiniowania, gdyy, jak wska-
zuje A. Krause: ,proba tworzenia jednoznacznego i wyczerpujicego pojécia
«ponowoczesnoee» by3aby w zasadzie jego zaprzeczeniem” (Krause 2002, s. 32).
Pragné jedynie za A. Krause zwrQciz uwagé na pewne jej przejawy zauwagalne
W ¢yciu spoecznym oraz ukazaz ich bezpoeredni wplyw na sytuacjé osob z nie-
pe3nosprawnoccil, pytajic rbwnoczeenie, czy dziwiz mo¢e brak spéjnego, jedno-
litego stanowiska w odniesieniu do niepe3nosprawnoeci? Jecli bowiem za3osymy,
¢e "ponowoczesnoez niesie wpisan® w swojt definicjé ambiwalencjé i niejedno-
znacznoeg to jej konsekwencje dla ¢ycia 0séb z niepe®nosprawnotecit mog byz
dwojakie” (Krause 2002, s. 31). Z jednej strony jest ona szanst, z drugiej jednak
niesie zagro¢enie (por. ryc. 1).

Tak wiéc wspéiczeenie ka¢ da jednostka, rownie¢, niepe®nosprawna, znajduje
sié w ewiecie nieprzewidywalnym, pe3nym niejednoznacznotci i posiada poten-
cjalnie mogliwoeci, aby kreowaz swojt przyszioez wedle uznanych przez siebie
wzoréw. Pod warunkiem jednak, ¢e w ogoéle tak® szansé otrzyma. Okazuje sié bo-
wiem, ¢e zdiagnozowana w ¢yciu prenatalnym niepe®nosprawnogz w istotny
sposOb te szanse zmniegjsza. Zdecydowanie ogromny wp3yw na té sytuacjé ma
rozwoj medycyny. Z jednej strony pozwala on rozwilzaz wiele medycznych pro-
blemow, z drugiej jednak generuje wiele skutkdw negatywnych lub przynaj-
mniej etycznie niejednoznacznych (por. Kwaeniewska 2007). Jednym ze skutkow
etycznie witpliwych jest wpdyw coraz dok3adniejszych badaf prenatalnych na
sytuacjé oséb dotkniétych niepednosprawnotcit. Badania te mog?, jecli taka jest
wola rodzicow, stanowig punkt wyjecia do przygotowania sié na przyjécie dzie-
cka niepe3nosprawnego oraz poczttek walki o jego zdrowie czy ¢ ycie, mogt row-
nie¢, pozbawiz dziecko niepenosprawne prawa do ¢ycia (por. ryc. 2). Jak zauwa¢a
E. Zakrzewska-Manterys, ,,odkd istnieje mog liwoez wykonania badaf prenatal-
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nych, problem urodzenia dziecka obcil;onego genetycznie zosta® poddany dys-
kursywizacji” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).

Mozliwos¢ dokonywania niezaleimych
wyborow, posiadania wiasnego zdania,
neutralizacja naznaczajacego statusu.
Odnalezienie swojego miejsca,
podmiotowos¢, samostanowienie,
réwnouprawnienie.

Wspolczesny swiat:
Wolnosé
Autonomia
Indywidualnosé
Pluralizm etyczny
Konsumpcjonizm
Tolerancyjnosé
Rémorodnosé
Hedonizm

Brak wsparcia w wielu sferach zvcia,
brak punktu odniesienia, ambiwalencja,
zagubienie, samomo$¢, podamoesé na

wplywy.

Ryc. 1. Czowiek niepenosprawny we wspé3czesnym ewiecie

'y h

Badania prenatalne

umozliwiajaaborcje dziecka BADANTA EOE PN EALNE Gadania prenatalne \

z niepelnosprawnodeia. g pozwalaja na odpowiednic
przygotowanie rodzicow na
przyjscie dziecka oraz jak
najwezesnicjsze podjeeie

\ / mezliwych dziatah

poprawiajgeych stan

\zdlowia driecka. )

Ryc. 2. Dwa oblicza badafi prenatalnych
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Przypomné tylko, ¢ e w polskim ustawodawstwie legalna aborcja jest mog liwa
w trzech przypadkach. Po pierwsze, gdy cilia stanowi zagro¢enie dla ¢ycia lub
zdrowia kobiety cié;arnej. Po drugie - jeeli badania prenatalne lub inne
przesianki medyczne wskazuj na du¢e prawdopodobiefistwo cié;kiego i nieod-
wracalnego upoeledzenia plodu albo nieuleczalnej choroby zagragajicej ¢yciu.
Trzeci przypadek dotyczy sytuacji, w ktérej zachodzi uzasadnione podejrzenie,
;e citia powsta’a w wyniku czynu zabronionego (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r.
o planowaniu rodziny, ochronie p*odu ludzkiego i warunkach dopuszczalnoeci
przerywania cityy). Warto za M. Koecielsk® (2007, s. 83) podkreelig, ¢ e ,,mo¢ liwoez
aborcji p3odu, u ktérego stwierdzono niepe3nosprawnotz jest jedynym przypad-
kiem w naszym ustawodawstwie, kiedy rozpoznanie choroby uprawnia do po-
zbawienia ¢ycia”. Sytuacja taka jest nie bez znaczenia dla klimatu, w jakim wzra-
stajt dzieci niepe3nosprawne oraz samopoczucia 0séb, ktére ujawniajic wady
rozwojowe ¢;yjt ze ewiadomoecit, i, wol® spodeczn? jest, ¢eby sié nie narodzili
(Koecielska 2007). Autorka zauwaga rownie;, (Koecielska 1998, s. 30), ¢e istnienie
ustawy dopuszczajicej badania prenatalne i aborcjé p3odéw uszkodzonych
ewiadczy tak¢e o tym, i¢ ,,Spo’eczne rozumienie odpowiedzialnoeci za zdrowie
populacji polega na niedopuszczaniu do rodzenia sié dzieci chorych”. W bada-
niach prowadzonych przez Eweliné Wejbert-W2siewicz (2011, s. 97) a;, 62% bada-
nych studentéw uwa¢a®o, ¢e aborcja powinna byz prawnie dopuszczalna, gdy
wiadomo, ¢ e dziecko urodzi sié upotledzone. Nie roztrz1sajic tu etycznych i mo-
ralnych kwestii zwilzanych z zagadnieniem, pragné tylko przytoczyz za M. Ko-
ecielsk® (1998), ¢ e tego typu proceder ma charakter ewiadomego pozbawienia ¢ y-
cia dziecka uznanego za nieuleczalnie chore. Choz problem pozbywania sié
niechcianej cityy, czy niechcianego dziecka nie jest specyficznym problemem na-
szych czasow, a historia medycyny zna recepté na poronienie liczict ponad 4600
lat (Tokarczyk 1997) jego wsp63czesna odsiona w istotny jednak sposob rég¢ni sié
weczeeniejszych. Otd¢, nie jest to ju; kwestia przetrwania gatunku, czy jakoeci
przekazywanych gendw, ani te; zazwyczaj problem socjalnych mogliwoeci. Nie
mog¢na rownie¢, twierdzig, ¢e spodeczny stygmat pcha rodzicéw w stroné tego
typu decyzji, choz zapewne zdarzajt sié i takie przypadki. Wydaje sié jednak, ¢e
kwestia ta dotyczy przede wszystkim zasobu jednostkowych praw i kompetencji,
oraz wymaga refleksyjnego zajécia stanowiska.,,Oznacza to, ¢ e potencjalni rodzi-
ce rozwa¢ajic podbudowane wiedz® eksperck® argumenty za i przeciw, mog?t
podjiz decyzjé czy utrzymag, czy te; zakoficzyz cit;é” (Zakrzewska-Manterys
2010, s. 102). Warto podkretlig, ¢ e obecnie decyzja ta jest postrzegana jako kwestia
bardzo indywidualna. Z materia3éw CBOS wynika (Wejbert-W1siewicz, 2011,
s. 97), i¢, w Polsce (tak samo jak we Francji, Wielkiej Brytanii, Stanach Zjednoczo-
nych, Ukrainie, Rosji, Chinach, Meksyku i Korei Podudniowej) wiékszoez obywa-
teli uwaga, ¢e wiadze nie powinny sié zajmowaz aborcjt, pozostawiajic té kwestié
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do rozstrzygniécia osobom, ktérych ona bezpoerednio dotyczy. W sytuacji nie-
pe3nosprawnotci p3odu prawo kobiety do podjécia decyzji jest jeszcze mocniej
akcentowane- mo¢e ona stwierdzig, ¢e nie podo3a temu zadaniu, ma te; prawo
urodzig dziecko i otrzymag dla niego wszelk® niezbédn® pomoc. Wspd&iczesne
nam czasy dajt wiéc du¢® wolnoez w kwestii wyboru celu i sposobu dzialania
zgodnego z wyznawanym systemem wartoeci i w3asnymi preferencjami ka¢ de-
mu, rzadko uewiadamiajic niebezpieczefistwo dzialafi pozostajicych w sprzecz-
nocci z dobrem innego cz3owieka (Kubiak-Szymborska 2012). W takiej wiaenie sy-
tuacji zdaje sié stawaz matka dziecka, u ktérego stwierdzono niepe3nosprawnogz
jeszcze w ¢yciu p3odowym (por. ryc. 3).

Prawo do podjecia Aborcja plodu ze
decyzjio stwierdzona

przerwaniu ciazy niepemosprawnoscia

Drzialania dyskryminacyjne.
Pozbawienie
fundamentalnego prawa
osoby ludzkiej do zycia.

J

m— N

Dzialania
antydyskrvminacyjne.
Podkreslanie
réwnouprawnienia.

J/

Prawo do podjecia
decyzjio
ufrzymaniu ciazy

Narodziny dziecka z
niepelmosprawnoscia

Ryc. 3. Matka dziecka niepe3®nosprawnego w sytuacji wyboru

Jak widag, w obrébie jednego systemu akceptowane st skrajnie ro;ne poglidy
na prawa osob z niepe3nosprawnogci® i w zasadzie nikogo to nie dziwi i niewiele
0s6b zdaje sié kwestionowaz etycznt dwoistoez tych rozwilzafi. Jeeli wiéc ju¢ na
poczitkowym etapie ¢ycia 0soby z niepe3nosprawnoccit, wystépujt tak istotnie
ro¢nitce sié postawy spoeczne, jak wiéc mo¢ na oczekiwaz wiékszej zgodnoeci na
dalszych etapach? M. Koecielska przywo3ujic historyczny przekrdj podejecia do
niepe3nosprawnoeci (Koecielska 2007, s. 83) wymienia: eksterminacjé — izolacjé —



Wsp63czesnoez wobec fundamentalnego prawa do ¢ycia osoby z niepenosprawnoecit 67

w3lczanie —[] wywy;szanie — partnerstwo. Autorka zauwa¢a jednak, ;e rownie;
i dzie mo;emy mowig o swego rodzaju eksterminacji, ktorej przejawem jest w3ae-
nie prawo dopuszczajice aborcjé dzieci z wadami rozwojowymi. Jakkolwiek by
nie spojrzez na té kwestié, w sytuacji takiej na pewno zachodzi swoisty konflikt
intereséw, a rozwilzanie nigdy — zgodnie z ide* naszych czasow - nie jest jednoz-
naczne i oczywiste, czego dowody znaleYz mo¢naw licznych publikacjach. Warto
tu dla przykiadu przypomniez tocz2c? sié kilka lat temu na 3amach Gazety Wybo-
rczej dyskusjé. Dotyczy3a ona artykulu opisujicego sytuacjé kobiety, ktérej od-
madwiono aborcji, mimo ¢e u plodu stwierdzono zespé® Downa. Lekarz uzna?, ;e
zesp6® Downa nie jest ciégk i nieodwracaln® wad?® i nie zagraia ¢yciu p*odu,
u ktérego oprocz zespodu Downa nie zdiagnozowano innych patologii. Dodam
tylko, ¢e wspomniana w artykule cié;arna kobieta bez probleméw dokona3a abor-
cjiw innym szpitalu (Siedlecka, 31.10.2011). Sam tekst, jak rownieg, i g%osy nainter-
netowym forum stanowidy bardzo krytyczne komentarze w kierunku lekarza,
ktory odmowid wykonania zabiegu. Podkrecla®y one przede wszystkim prawo ko-
biety do podjécia decyzji o aborcji w zaistnia®ej sytuacji. Oczywitcie pojawidy sié
rownie; wypowiedzi stojice w opozycji do przywolywanego tekstu (Sékowski,
9.11.2011), wyragajice gébokie zaniepokojenie zwilzane z etyczn1 i moralnt
stron® omawianej kwestii, porownujic proceder aborcji prewencyjnej do dziaafi
eugenicznych. Artykudy dotycz1ce zagadnienia aborcji oraz aborcji prewencyjnej
pojawiajt sié regularnie w polskiej prasie, czésto s one form* prowokacji, a wyra-
¢ane w nich opinie zazwyczaj s* bardzo jednostronne i odzwierciedlajt poli-
tycznt i ewiatopogltdow? orientacjé danego wydawnictwa. Tego typu konflikty,
wcil; obecne w naszej rzeczywistoeci spodecznej, rownoczeenie dzielt i 31¢cz opi-
nié publiczn®. Jak sugeruje E. Zakrzewska-Manterys: ,,czasami zdarza sié, ;e
w walce emancypacyjnej wygrana jakieje grupy okupiona jest koniecznoecit
przegranej innej grup” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 31). Warto tu zadaz pyta-
nie, czy to wiaenie mo¢ liwoee dokonywania wolnych wyboréw, opartych wy31cz-
nie na w3asnych przekonaniach oraz ograniczanych nie poczuciem odpowie-
dzialnocci, a ewentualnie jednostkowymi zasobami jest przyczyn?® tak wielkiej
ambiwalencji w stosunku do os6b z niepednosprawnoccit. Mogemy tu mowig
o0 wyborze pewnych wartoeci, a odrzuceniu innych. ,,Wybor ten ma charakter re-
fleksyjny, czyli jest ewiadomym opowiedzeniem sié po jakieje stronie” (Zakrzew-
ska-Manterys 2010, s. 101). Obecnie wiéc ,,cz’owieczefistwo staje sié wartoeci® re-
latywn2, manipulacje genetyczne w celu unikania niepe®nosprawnogci st coraz
bardziej realne, a aborcja prewencyjna powszechna i tolerowana” (Krause 2010,
s. 15). Ale na tym nie koniec. Coraz czéeciej podkreelany jest fakt spo’ecznej presji
na wykonywanie aborcji po otrzymaniu prenatalnej diagnozy o niepe3nospraw-
nocci dziecka, opartej na krytyce koniecznoeci ¢ycia w warunkach rzekomo nie-
godnych prze¢ycia (por. Domagada-Zyek 2009). Zdajemy sié nie pamiétag, i¢, ryzy-
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ko ,,choroby, urodzenia dziecka niepe3nosprawnego, czy wystlpienia u dziecka
niepe3nosprawnoeci niemogliwej do zdiagnozowania w ¢yciu prenatalnym ist-
nieje zawsze, mimo podjétych dziasaf profilaktycznych i zdrowotnych” (Koccielska
1998, s. 30). W szczegblnie trudnej sytuacji znajdujt sié obecnie osoby z Zespoiem
Downa. Coraz doskonalsze metody diagnozy pozwalajt szybciej i dok3adniej
zdiagnozowagz ten genetyczny zesp@®. ,Kraje skandynawskie, czy Europy Za-
chodniej terminuj* wiékszoez wad rozwojowych, w tym réwnie¢, wszystkie triso-
mie, ktére rozpoznawane st prenatalnie” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).

Roztaczane st przed nami perspektywy ewietlanej przysz3occi, w ktérej zapa-
nuje wolnoez i tolerancja, a komunikacja spoeczna wolna bédzie od przemocy.
Niestety praktyka spo®eczna daleka jest od wyobra;onego idea3u (Zakrzewska-
Manterys 2010). ,,Wiékszoez cz3onkow spodeczefistwa nie wykazuje sié bowiem
zbytni® determinacj® w przestrzeganiu zasad poprawnocci politycznej, przez co
wypracowane zasady tolerancji niezbyt czésto przek®adajt sié na algorytm
spoecznych zachowafi” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 97). W sporach o moralny
i prawny aspekt aborcji, w tym tak¢e aborcji prewencyjnej, przytaczane st argu-
menty religijne, etyczne, filozoficzne, demograficzne, socjologiczne i obyczajowe
(Eléczek-Czakon 2004), st one jednak zawsze konfrontacj postaw i pogltdéw po-
szczegOlnych jednostek. Tak wiéc podsumowujic za A. Krause (2002), to nasz sto-
sunek do zachodzcych zmian oraz nabyta w procesie socjalizacji granica akcep-
tacji nowego béd* decydowady o przysz2ogci.
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As Vergilio Ferreira (2002, p. 43) suggests, there are events that, like disease, bring our attention to
the centrality of the body. But those events do not create by themselves that centrality of the body,
which is an inescapable fact of existence. Those events carry the conscience of the embodied char-
acter of existence. The point presented in this article is that blindness raises the body conscience
by means of what can be, according to Leder ((1990, p. 86), defined as dysappearance, a concept
referring to one of the ways through which the body becomes conscience. It signifies the increase
of body conscience by means of an irregularity, of a loss or excess in its functioning. Although in
blindness the body presence gains an extra relevance given a series of situations — such as the scru-
tiny in other people’s eyes or the need of alternative ways to accomplish tasks in presence of social
organization normative forms — the author intends to emphasize the importance the body of
a blind person assumes as the expression of loss and deprivation, either to reassess the place that
this loss occupies in blind peoples’ narratives, as to focus on the way dominant representations as-
sociate blindness to the presence of a deficit. Therefore, the intention of the text is to rescue the
body in blindness by means of a dys-appearance, the appearance of the body given something
‘bad’, experienced or projected. The cultural narratives through which disabled people’s experi-
ences are perceived appear strongly attached to the personal anxieties projected from an ‘able-
-bodied world’. With its specificities, the presented analysis pover the representations of
blindness retains a metonymic value to capture how the anguish of corporal transgression par-
takes in the way other impairments are lived and represented. As a conceptual proposal, the “an-
guish of corporal transgression” has allowed attributing value to certain suffering experiences in
the context of life narratives, and an extra attention to the role that corporal imaginative anxieties
can play at the level of cultural representations. In more general terms, it intends to be a contribu-
tion to a growing awareness over the ways that bodies and cultures carry ‘experiences in the
flesh’.
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The ‘Appearance’ of the Body

Virgilio Ferreira, discussing Michel Foucault’s thesis over the recent invention
of Man as being the centre of knowledge, stressed that Man was always there, ‘he
just did not need to know it’. Complementing this idea, the author offers an anal-
ogy over which | focus my attention: ‘Just as we don’t notice an organ before it
hurts (...) We do not think about our body while we’re healthy. But disease does
not invent it (...)’ (Ferreira 2002, p. 43). As Vergilio Ferreira’s reference suggests,
there are events that, like disease, bring our attention to the centrality of the body.
But those events do not create by themselves that centrality of the body, which is
an inescapable fact of existence. Those events carry the conscience of the embod-
ied character of existence.

That is, precisely, the argument which Drew Leder (1990) holds in The Absent
Body. This author, departing from an evident phenomenological perspective,
seeks to address the absence from the body paradox. Such a paradox departs from
the premises that since our bodies are a presence inherent to the living experience
they tend to remain in an invisible state throughout almost our entire existences
and daily actions. Therefore, during most of the time the body tends not to be
brought into conscience, remaining in a kind of unnoticed and un-themed pres-
ence. As Leder shows, this absence of the body from the conscience of the subject
is only suspended in very peculiar situations: under the scrutiny of other people’s
attention, during confrontation with one’s own corporal image, through a noisy
digestion, when in need of urinating, in hunger, in sickness, in pain, etc. That is,
the body acquires prominence in experiences forcing it to become present, pro-
moting what the author designates as heightened body awareness. My point is that
blindness raises the body conscience by means of what Leder designates as dys-
appearance, a concept referring to one of the ways through which the body be-
comes conscience. This formulation is explained this way: ‘I have used the term
“dys-appearance” to refer to the thematization of the body which accompanies
dys-function and problematic states’ (Leder 1990, p. 86).

Therefore, dys-appearance — whose suffix dys the author extracts from the
Greek, meaning ‘bad’ —signifies the increase of body conscience by means ofaniir-
regularity, of a loss or excess in its functioning. Although in blindness the body
presence gains an extra relevance given a series of situations — such as the scrutiny
in other people’s eyes or the need of alternative ways to accomplish tasks in pres-
ence of social organization normative forms —, | intend to emphasize the impor-
tance the body of a blind person assumes as the expression of loss and depriva-
tion, either to reassess the place that this loss occupies in blind peoples’ narratives,
as to focus on the way dominant representations associate blindness to the pres-
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ence of a deficit. Therefore, | intend to rescue the body in blindness by means of
a dys-appearance, the appearance of the body given something ‘bad’, experienced
or projected.

Disabling Representations of Blindness

Blindness offers itself to the most diverse metaphorical uses, well represented
in art and epistemology: in there blindness is frequently evoked as a polyvalent
sign to suggest — given the most diverse narratives and ideas — ignorance, closure,
despair, darkness, etc. Yet, when we abandon the abyss of philosophical wonder-
ings to detain ourselves in experiences — of blind people — in which blindness is
not a nomadic metaphor but an everlasting sign of ‘being-in-the-world’, we con-
front ourselves with what Clifford Geertz (1993, p. 29) referred as the hard sur-
faces of life: the political and economic realities in which men are immersed every-
where. A critical perspective of western societies, informed by the voices of — so
designated — disabled people, confronts us with precious socio-political elabora-
tions where the heavy social marginalization to which they are set is denounced.
As a matter of fact, the situation of social exclusion and unequal opportunities
emerged to my analysis as the most constraining element in the lives of those de-
prived of vision in Portugal. This is not to defend the insignificance of cultural
heritage — values and connotations crystallized throughout the centuries, well
present in the repercussions of the word ‘blindness’ —, but on the contrary, the cul-
tural descriptions of blindness —and of diverse disabilities, ephemeral as they may
be — tend to operate as a powerful stigma which, when casting a shadow over real
lives, forces them to a dialogue, to an existential duel — frequently agonistic — with
the meaning of blindness.

But, if it is true that the most relevant data concern the identification of posi-
tive and capacitating perspectives over blindness — amidst those who know it in
the flesh in opposition to all fatalist values falling over disabled people — I wish to
argue that the narrowness of that approach can lead us to overlook other dimen-
sions of that experience. | have in mind experiences of deprivation and suffering
more directly connected to the ‘corporal dimensions of blindness’. That is, experi-
ences of deprivation, eminently phenomenological, which we deeply failed to
learn through the filter of cultural constructions and social oppression conditions.

To explore the embodied character of experience implies considering the con-
sequences of this simple fact: our bodies are not only objectified with cultural sig-
nificances, they are also a condition for our existence in the world and in culture
(Csordas 1994). Through our bodies we gain access to the world, and to others.
Bodies feel pain, pleasure, suffer disease and violence and, as Judith Butler (1993,
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p. xi) argues, nothing of this can be demobilized as mere representation. There-
fore, | force myself to echo Bryan Turner (1992, p. 41) when he states: ‘To believe
that the questions of representation are the only legitimate or interesting scientific
questions is to adopt a position of idealism towards the body’. These worries set to
demobilize, at turns, a body exclusively understood as the object in which culture
inscribes itself, and the uneasy relation with the corporal materialism present in
the linguistic idealism of post-structuralism —which Judith Butler recognizes as so-
matophobic — nominal standpoint in which discourses are seen as practices that
constitute the objects they talk about (Foucault 1969, p. 67). This problem is ironi-
cally addressed by Frederik Jameson (1994, p. 46): ‘to do away with the last rem-
nants of nature and with the natural as such is surely the secret dream and longing
of all contemporary and postcontemporary, postmodern thought’.

The poststructuralist assertion remains: the significance of bodies and their ex-
periences does not halt at the ‘frontiers of skin’, but is always beyond. The materi-
ality of bodies — and of our own corporality — is always presented to us embedded
in a scheme of intelligibility. Therefore, cultural values in debate over the body do
not invent it, but participate instead in its ‘materialization’, the practice of creation
and reiteration by which the body matter gains sense (Butler 1993, p. 14-15). Nev-
ertheless, this seems insufficient when trying to recognize the body as ‘the vehicle
of being in the world’ (Merleau-Ponty 1999, p. 122), as Terence Turner synthesizes
(1994, p. 36): ‘Foucault’s body has no flesh’.

Blindness as Corporal Transgression

To this dimension of cultural suffering, eminently corporal and not com-
pletely understandable in its relation with social elements, | call ‘anguish of corpo-
ral transgression’. The anguish of corporal transgression refers to the vulnerability
in existence due to a body that fails us, that transgresses our references in exis-
tence, our references in our way of being-in-the-world. So understood, the an-
guish of corporal transgression leads us to recognizing dimensions of pain, suffer-
ing and existential anxiety where — against crystallized neglect - lived body and
emotions acquire a noble status in anthropological and sociological reflections.

In my research with blind people, the centrality of the anguish of corporal trans-
gression emerged from — and allowed to understand — two different phenomenol-
ogical densities. In the first place, that analytical attention welcomes the experience
of people which confront, or have confronted somewhere along their lives, with a
gradual or sudden loss of sight. In a second place, the anguish of corporal transgres-
sion comes into dialogue with existential and corporal anxieties based in the way in
which blindness is perceived in the perspective of ‘bodies that can see’.
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In the first dimension enunciated above we are summoned to recognize suf-
fering experiences that can be phenomenologically associated with blindness.
This approach distances itself, right from the start, from the idealism that could be
suggested by an approach limiting itself to explore blindness and its implications
only as a correlate of socio-historical conditions.

In fact, as have become apparent from many life histories I recollected and also
from sharing some of those experiences, the loss of sight, on account of the impor-
tance it holds for those who can make use of it, tends to be received as a cataclysm
where significance of blindness and significance of life very often dance together,
and the notion of tragedy frequently takes shelter: ‘after getting blind all I could
think was that it was better to have died than becoming like this’ (field-note).

But this evasion from idealism does not offer itself to a reinstatement of the
‘narrative of personal tragedy’ (Oliver 1990). Far from that. In fact, in many of life
histories | came into contact with, suffering most commonly associated to the phy-
sical dimension of blindness is completely absent. It is so, in a first instance, becau-
se in the lives of people who were born blind an experience of lost is not present.
There is not a world that has become impoverished in what can be learnt in it; the-
re are no constraints regarding ways of accomplishing; there is no confrontation
with things that became impossible to do. There is not, therefore, the experience of
a phenomenological rupture, nor a submission to an imperative metamorphosis
of the modus vivendi. It is obvious that people who have already been born blind
have a notion of the gap separating them from those who can see, a gap updated
on a day-to-day basis facing a comparison with others, and in the perception that
being able to see facilitates the apprehension of elements from reality and execu-
tion of some tasks — elements that cannot be separated from the hegemonic ways
of social organization. This was precisely what Victor' told me when | asked him
how the notion of deprivation implied by blindness, in a dialogue with the fact
that he had never been able to see, operated in him:

Do you feel deprived of something because you cannot see? Of course | do, from such a simple fact
as going out to see a movie, look at a picture, look at someone, there are many things from which
we are deprived ... But that does not mean that we cannot live so well as if we had them. What do
you miss the most? | cannot say what | miss the most because | had never known anything else,
I have always been blind, | have never seen. In a way you get used of doing things.

As a matter of fact, there were many people referring to me they have not had,
up to a certain time in their infancy, any notion of being deprived from something.
That was the case of Fernanda which, until she went to school, had the habit of
playing on the street with other children: ‘I only realised | was different when my
friends went to school and | went to a blind people’s college’. For those who had been

L All names of interviewees are fictitious in order to preserve their identities.
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born blind, deprivations from blindness are, therefore, known in relation with ex-
periences of those who can see. This implies that effectiveness of a sensory deficit
only arises itself in subjects facing some endeavours they are impeded of doing,
which, in most cases, allows for blindness to be welcomed without any drama in
particular. For this reason, it is frequent to hear from these people statements rep-
resenting ways of de-dramatization that may seem excessive for those who had
seen or can see. | remember a situation happening in an informal environment
with two congenital blind associates: “Look, it is worse for me to be fat than to be
blind, but obviously | would like to see, | would like to be able to see my children
(...)”; “lonly wish I could see so that | could drive, because at the weekend I get left
behind without transportation”.

This way, the fundamental conclusion to be taken is that in many of individual
blindness narratives — from people who have been born blind — the urgency of ideas
of loss, of tragedy and misfortune are absent while products of the ‘corporeal fact’ of
blindness. We realise from the start, therefore, that the evidence of blindness by no
means is connected, automatically, with the anguish of corporal transgression.

In a second place, the experience of phenomenological rupture is likewise in-
existent in many of the biographies in which blindness emerges — as happens with
some degenerative pathologies —as a slow dusk of many years. | recall in here the
grief felt by the Argentinean author Jorge Luis Borges, in what his personal experi-
ence had similar with many of the life histories | became acquainted with. The
writer refers in several moments of his writings — in direct or indirect way — the
blindness that came to him, slowly, until he lost his sight by the age of 55.

In a curious tale, Jorge Luis Borges recalls an encounter with himself in
adream; in there the story is told of how, in a garden bench by ariver, a dialogue
took place between a Borges in his seventies with his young predecessor. A meet-
ing between different epochs of a life in which prophecies and memories are inter-
twined, and where blindness is peacefully revealed in the elder’s voice: “Yes.
When you get to my age, you will have lost your eyesight almost completely.
You'll still make out the colour yellow and lights and shadows. Don’t worry.
Gradual blindness is not a tragedy. It’s like a slow summer dusk” (Borges 1998b,
p. 14). Although Borges have been able to see throughout much of his life, the pos-
sibility to foresee blindness and the softness of its arrival have risen to his surface
as factors making of such an advent something not tragic at all, as he reiterates
somewhere else:

My case is not especially dramatic. What is dramatic are those who suddenly lose their sight. In
my case, that slow nightfall, that slow loss of sight, began when | began to see. It has continued
since 1899 without dramatic moments, a slow nightfall that has lasted more than three quarters
of a century. (Borges 1998c, p. 289)
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Not being possible to hold generalizations that erase the particular way as
events are taken by subjects, the allusion to congenital, or slowly acquired, states
of blindness intends to deny any given biographical presence of corporal trans-
gression anguish in the ‘lives of blindness’. In fact, as well suggests Borges’
thought, the anguish of corporal transgression takes part, essentially, in narratives
of a sudden loss of sight, quick or unexpected. It is fundamentally in these stories
that we find deep anguish experiences, which largely escape perspectives in-
formed by the conditions of oppression and exclusion.

As verified, the impact from the loss of sight can be totally absent or can be
pretty relative/softened in many situations of gradual blindness. Meanwhile, for
cases in which the loss of sight happens with no previous notice, in a sudden way,
suffering is less relative, as an event where psychological denotations presently
associated to the idea of traumatic experiences are fulfilled. In many of the life his-
tories recollected, a substantial suffering directly connected to corporal dimen-
sions of experience was found, associated to experiences of profound deprivation
and living rupture, in which the loss of sight arises in fact, subjectively —a corporal
subjectivity —, as a personal cataclysm.

Jorge was studying Portuguese-French at the university when, at age 22 and
while travelling in a bus, was hit in the right eye by an elbow, which cause a retina
detachment. In consequence he lost sight in his right eye. Jorge tells us about the
extreme difficulty he had in dealing with that painful moment, which also raised
in a great extent the un-motivation that, for other reasons, he already felt towards
his field of studies. This contributed for setting himself away completely from aca-
demic life, for many years: ‘I was kind of lost, not adapting myself to the situation,
missing classes, and some years not even attending school’. Only later, 27 years
old, he would regain the will to carry on with his studies. But in the year in which
he asked to be reinstated — feeling prepared to begin again —, he started having
problems with his left eye. He went to an eye specialist and found out that he had
arare disease. According to what he told me, it consists of pathology with genetic
origins resulting in an over-production of anti-bodies by the organism, and those
anti-bodies prevent circulation in the retina capillaries. Problems originating in
there made him become completely blind at the age of 29. Although it is plausible
to assumed that Jorge’s genetic condition would have led to a loss of sight in both
eyes anyway, the journey of his blindness was stained by two really strange
events: being involuntarily hit by an elbow in a bus and the discovery of arare dis-
ease. When asked which had been his most difficult moment, Jorge answered:

I think it was from age 27 onwards, more or less, there were things | really liked doing, | liked dra-
wing, painting (...) and also | had no knowledge of ACAPO Portuguese Association for the
Blind, did not knew anything of Braille! Also, perhaps ate the time | was not interested, | was so
completely out of myself and was not interested.



The Body-Subject in the Cultural Representations of Disability 77

For a long period Jorge was unresponsive to the disaster that came to his life.
And ifitis true that at the time the absence of knowledge about what blind people
can do was upon his shoulders, as well as the agonistic incorporation of prejudices
spread about blindness, the most pressing fact was, undoubtedly, the impact from
the loss of sight, surely magnified by the pleasure he took from visual arts. That
impact was painfully experienced, which led Jorge to shut himself from the world
for some time:

At first it was pretty bad (...) really! Pretty much! | have the habit of saying that | stood for 3 ye-
ars recycling at home, doing nothing. It was after that, by the end of 1999, that | went for rehabi-
litation in Lishon, in Nossa Senhora dos Anjos, rehabilitation, to learn the basis of Braille and
some other things. Mobility also! Has a teacher in there used to say we have to be reborn. | think
now I’'m getting along well, more positive. That is right, when one gets blind one really has to for-
get a great deal of what one leaves behind and face other perspectives, other doors, and not feeling
as a martyr, sacrificed, a poor thing as we use to say, | think we need to go on with things kno-
wing we also have capacities.

The three years Jorge was at home corresponds to a mourning period that
people frequently associate to the unexpected arrival of blindness. Also in the case
of Jorge it becomes notorious the key-role that Nossa Senhora dos Anjos Rehabili-
tation Centre performed in many blind people’s life histories to which I gained ac-
cess. Knowledge about blind people alternative capabilities learnt in there should
be underlined, as they learn about subjects as wide as Braille, mobility, personal
hygiene, cooking, house cleaning, interpersonal communication, etc. Central for
that context is also the mutual support between people, mostly to those emerging
from dramatic ruptures in their existences following the loss of sight, and that fre-
quently meet other blind people for the first time in that Centre. This sharing envi-
ronment between people going through initial rehabilitation — having had, or not,
similar loss experiences — is also the sharing of a situation of social marginalization
which conforms in all aspects with the notion of Communitas, in the terms Van
Gennep constructs it. For these reasons, in many life histories | recollected, Nossa
Senhora dos Anjos Rehabilitation Centre emerges as a beacon for liminarity,
aprivileged place for people having got blind recently proceed to an existential re-
construction, where the idea of a solidarity territory is forged between people
walking the same path, searching for learning processes and an acceptance of
blindness that enables them for social inclusion — even if it never happens’.

2 Robert Murphy, an anthropologist having done an interesting ethnography of the social experience
of his own paraplegia, found in the concept of liminarity developed by Victor Turner, a conceptual
construction perfectly adequate to define the ambiguous situation experienced by people with disa-
bilities in the American context. The author points out as people with disabilities find themselves su-
spended in a liminal phase, not being considered neither ill nor healthy, neither dead or completely
alive, being destined to live in a conspicuous situation of marginality and social invisibility (Murp-
hy, 1995, p. 153-154). This interpretation of Robert Murphy seems to me deeply appropriated to
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When | spoke with Jorge — in 2001 — three years had gone by since he had got
totally blind. He was then dating a blind girl he metin ACAPO. To maintain every-
day a capacity and will to overcome that situation — as he assumes and | could tes-
tify — depends a lot, in his case, of the use of humour to de-dramatize difficulties.
He told me that his objective would be to find a job as a telephone operator/recep-
tionist in a hotel — making use of the fluent French he acquired by having migrated
when young —, in order to be able to conclude his degree later, when already profi-
cient in Braille. The person | spoke with was obviously someone that had went
through profoundly painful experiences, but had also apparent a reconfiguration
of his ‘living world’, substantiated in the fight for projects taking blindness al-
ready for a fact. Furthermore, the success of his adaptation to the painful process
which he went through is also expressed in the un-problematic way with which
he adapted himself to the use of the white walking-stick, and in the way he found
to confront daily expressions and prejudices towards blindness.

Even in stories strongly scarred by painful periods of grief due to the experi-
ence of blindness we become acquainted to the capacity people have to personal
reconstruction. The irony is to understand that this renewed will for living under
new terms frequently has to confront with the fatalist values visiting the social ex-
perience of blind people.

Therefore, while exploring the transgression implied in a body that ‘fails’, and
‘steals’ references about the means of being in this world, we are far from sanction-
ing the hegemonic naturalisation of inability and misfortune. What in fact this
analytical attention concedes us is the density of experiences that are simultane-
ously emotional, corporal and social. In my research realizing that has allowed me
to learn and value the way by which individuals support, suffer and deal with ex-
periences of radical rupture in their sensorial relation to the world. Thus, attention
given to worlds of suffering through corporal experience and their phenomenol-
ogical modalities take us closer to the words of Arthur Kleinman (1992, p. 191)
when he says:

(...) the challenge is to describe the processual elaboration of the undergoing, the enduring, the
bearing of pain (or loss or other tribulation) in the vital flow of intersubjective engagements in
a particular local world.

In that sense, exploring certain experiences through the anguish of corporal
transgression aims to evade the danger of ignoring the subjective experiences of

characterize the present situation of disabled people, and blind people, in the Portuguese context,
particularly its conspicuous situation of exclusion and social invisibility. We are, therefore, facing a
liminarity that, unlike what the concept supposes in the analysis of social passages, is not inter-stru-
ctural, and not even anti-structural, but which, on the contrary, is structurally defined as the crystal-
lized social marginality disabled people.
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corporal suffering through a perspective exclusively centred on the conditions of
social marginalisation.

As a wider concept, the anguish of corporal transgression bows itself to the
centrality that corporal experiences uphold in the significance of existence, and in
the construction of references by which the world acquires sense. This premise,
also valid to more trivial experiences, gains further relevance under the light of
itineraries marked by limit experiences, experiences of phenomenological refer-
ences’ loss where it becomes dramatically evident how existence draws from
foundations given through bodies. Inquiring amongst blind people this has be-
come manifest especially in sudden inflicted blindness narratives. In those cases,
the most elucidating enunciation tells us about how death was desired one day.
Therefore, the anguish of transgression welcomes subjective experiences of loss
and corporal vulnerability, at the same time it upholds that our ontological refer-
ences are built — and likewise can be lost — through our bodies.

Thinking Bodies: Empathic Projections of Blindness

To be a consciousness or rather to be an experience is to hold inner communication with
the world, the body and other people, to be with them instead of being beside them.
(Merleau-Ponty, 1999, p. 142)

In the Poem Musée de Beaux Arts, W.H. Auden (1994, p. 13) thinks about the
possible relations that we can establish with someone’s suffering. Particularly,
Auden rescues to his verses the Fall of Icarus, the painting of Pieter Brueghel. In
there the fall and suffering of the bird-man is represented, whose disaster shares
the canvas with a farmer that peacefully works on his land, giving his back to the
tragedy:

In Breughel’s Icarus, for instance: how everything turns away

Quite leisurely from the disaster; the ploughman may

Have heard the splash, the forsaken cry,

But for him it was not an important failure. (...) (Auden 2003, p. 88)

The poetic recall of Auden, as suggests David Morris (1998), while dealing
with the relation between suffering and indifference, does not criticises the aver-
sion to suffering, understood as a moral failure. The poet’s text denotes, on the
contrary, mostly the distancing to suffering as a product of a different structural
position inevitably occupied by the ‘non-sufferer’. Setting from this inevitable dis-
tancing emphasised by Auden’s text, Morris suggests that subjects’ different struc-
tural positions may imply a permanent separation in what concerns the suffering
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of others. In that sense, as the Fall of Icarus suggests, the world of those who suffer
is branded by the spectrum of that suffering’s ‘solitude’.

The path I intend to follow with the Fall of Icarus brings us to the body, and to
embodied existence, as a structural position permanently separating us from cer-
tain suffering experiences. In fact, somatic suffering is only a particular expression
of structural positions, necessarily diverse, separating subject’s corporal exis-
tences. Nevertheless, the suffering theme gains pertinence here, because | intend
to deal with the way as blindness is thought about as pain, loss and incapacity
from a different structural position. While not denying nuances and idiosyncra-
sies from all experiences, | will detain myself over the implications of the terms
people use to think about blindness as a totally distinct structural position: from
bodies that are able to see. This means | will strive to recognise the cultural rele-
vance of the terms through which the otherness of blindness is constituted, as
a projection stemming from corporal experiences deeply embedded in vision.
I will touch, by those means, a dimension which | consider relevant in the produc-
tion and perpetuation of hegemonic constructions — fatalist and incapacitating —
about blindness.

Such an approach implies diving straight into the embodied experience, rec-
ognising the body as a relevant subject of knowledge and producer of culture. The
centrality of suffering elaborated here, contrary to the representation of Icarus, is
not as much about the solitude of the subject’s suffering experience, but about the
projection of corporal transgression as a means of ‘communicating’ with some-
body else’s suffering. I argue, therefore, that this imaginative and corporal projec-
tion draws from the dominating cultural values being held about blindness —
largely distinct from experiences and voices of blind people. | hold that he-
gemonic values associated to blindness are due not only to cultural values and his-
torical legacies — and to a systematic marginalization of disabled people’s voices
(Martins, 2006) — but also to existential anxieties, corporally informed, which some
conditions tend to favour. In this sense | consider that the tragedy associated with
blindness is intertwined with the ways people use their bodies to ‘simulate’ blind-
ness. Conclusions stemming from such an empathic relation are wisely hinted by
José Saramago (1995, p. 15), when referring to one of the characters of Blindness:

Like most people, he had often played as a child at pretending to be blind, and, after keeping his
eyes closed for five minutes, he had reached the conclusion that blindness, undoubtedly a terrible
affliction, might still be relatively bearable if the unfortunate victim had retained sufficient me-
mory, not just of the colours, but also of forms and planes, surfaces and shapes, assuming of cour-
se, that this one was not born blind.

The possibility of ‘being in the other’ — by way of imaginative projections in
which the body itself is transformed into a ‘test-tube’ for blindness — is what works
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in order that hegemonic conceptions of blindness can be, in some measure, the
product of anxieties with which it is empathically perceived. | will strive to give
relevance to that sensory experimentalism which blindness calls to bodies whose
construction in this world is eminently visual. In this epistemological movement,
contrary to Cartesian positivist ideals, we consider bodies the ones who think; the
ones who produce knowledge and culture through our emotions and visceral
anxieties. George Lakoff and Mark Johnson (1999, p. 93) conciliate us with that
perspective, being authors who instructively rescued the importance of the body
and emotions into to the field of cognitive sciences:

As embodied imaginative creatures, we never were separated or divorced from reality in the first
place. What always made science possible is our embodiment, not our transcendence of it, and
our imagination, not our avoidance of it.

The assertion, wisely held by the authors, that we think from the flesh, and
that we give flesh to concepts by the use of metaphors and imagination, leads us
precisely to the recognition of corporal imaginative projections as a means for the
producing meaning about other structural positions. That is, as a means for em-
pathic relations with other bodies.

As a matter of fact, although the visual centrism in which we live has a strong
socio-historical connotation, vision tends to be a crucial sense for those who can
make use of it, either in daily activities as in the construction of a surrounding
world. As aconsequence, the imaginary projection of blindness through a body ‘li-
ving visually’ tends to create something from ideas of sensory prison and inability.
In this sense, the anguish of corporal transgression is not only something experi-
enced by someone that becomes blind in a given moment of life, but is also known
through empathic corporal transgressions by which blindness is ‘brought home’.
Lindsay French (1994) refers precisely to this. Starting from ethnographical work
conducted in a refugees’ camp located in the Cambodia-Thailand border, she
seeks to analyse the ‘local moral worlds’ in which experiences of many former sol-
diers who were amputated — by anti-personnel mines, widely spread during war
years—are inserted. In that analysis effort, French elaborates what | consider an in-
structive articulation between the undeniable cultural immersion of corporal dif-
ference apprehension, and the pertinence with which the assumption of the body
as producer of meaning can assume. The author expresses in this sense the emi-
nent place occupied in social interactions with amputated people, personal anxie-
ties being raised through the projection of amputation in our own body:

We respond viscerally to the spectre of amputation: it challenges our own sense of body integrity,
and conjures up the nightmares of our own dismemberment. We feel an instinctive sympathetic
identification with the amputee by virtue of our own embodied being, but our identification frig-
htens us; thus we are drawn toward and repelled by amputees simultaneously, both feeling and
afraid to feel that we are (or could be) ‘just like them’. (French, 1994, p. 73-74)
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Personal anxieties raised by a sympathetic and visceral relation with someone
else’s body - that spectrum of one’s own dismemberment — are precisely what is
interesting to notice. The empathic identification with someone else’s body is,
therefore, one of the mechanisms by which different structural positions engage
with each other. And, as Lindsey French tells us regarding amputees, the creation
of a visceral identification with someone else’s body gives rise to the idea that in
fact we apprehend the experience of the other. But that construction, inevitably
out of context, is also an elaboration that wrongly persuades us that it is possible to
understand, for instance, the corporal terms of an injury experience such as losing
aleg. This elaboration of meaning is linked to the ‘thinking body’ but also to imagi-
native faculties implicated in ‘bringing home’ somebody else’s corporal experi-
ence. Therefore, to allege the anguish of corporal transgression relevance is to up-
hold the creative possibilities for the ‘tragic significance’ resulting from empathic
imagination about a sensory and phenomenological dissolution as blindness is. In
fact, as Lakoff and Johnson tell us, we constantly use imaginative projections to
gain access to someone else’s experiences:

A major function of the embodied mind is empathic. From birth we have the capacity to imitate
others, to vividly imagine being another person, doing what that person does, experiencing what
that person experiences. The capacity for imaginative projection is a vital cognitive faculty.
Experimentally, itis a form of ‘transcendence’. Through it, one can experience something akin to
‘getting out of our bodies’ — yet it is very much a bodily capacity (...). There is nothing mystical
about it. Is what we do when we imitate. Yet this most common of experiences is a form of
‘transcendence’, a form of being in the other. (Lakoff and Johnson 1999, p. 565, emphasis in
the original)

The role played by anxious imagination of blindness kept insinuating
throughout my empirical work: in histories that blind people told me and in the
observation of social interactions. Likewise, when talking with others about the
theme of my research, frequently blindness raised considerations frequently ex-
pressing personal relations with the spectrum of that condition, not being uncom-
mon sentences like: ‘I do not know how they can do it’, ‘I think | would rather kill
myself’ etc.

This projective imaginations produce anxieties about blindness that not only
inform on personal pre-conceptions, but are also mobilized for cultural represen-
tations linked to the social reality of blind people. The question is that such an
imagination allows capturing something from the eventual impact of a sudden
loss of sight but fails, on the other hand, to understanding how someone’s life can
slowly be reconstructed in new terms without sight; it fails in apprehend the ad-
aptation allowed by blindness, which comes gradually throughout the years; and,
finally, it fails in conceiving a world without loss of someone who has already
been born blind.
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The imaginative incorporation of blindness gives access to the transgression
implied in experiences of sudden loss of sight, given immediate connexions estab-
lished with a visually informed sensory existence. But, precisely for that reason,
also tends to sustain a premonition of blindness given through a deficit prism, and
through a drastic rupture with an eminently visual world. Blindness, anxiously
conceived in the bodies of those who have sight, is an imaginative elaboration in
which intractability of corporal experience becomes obvious. In fact, the magnifi-
cation of the theme of suffering emerges as the most important product of the
blindness experiences’ ‘empathic overcome’. What is produced is, in fact, a partial
and erroneous empathic identification. The existential rupture suggested by this
empathy — which is also exported to social significances — takes part in the repro-
duction of prevailing cultural representations, in terms far distant from the com-
plex and heterogeneous experiences that blind people experience in their per-
sonal life histories.

Thus, | would argue that the cultural narratives through which disabled peo-
ple’s experiences are perceived appear strongly attached to the personal anxieties
projected from an ‘able-bodied world’. With its specificities, the analysis here un-
dertaken over the representations of blindness retains a metonymic value to cap-
ture how the anguish of corporal transgression partakes in the way other impair-
ments are lived and represented. As a conceptual proposal, the “anguish of
corporal transgression” has allowed attributing value to certain suffering experi-
ences in the context of life narratives, and an extra attention to the role that corpo-
ral imaginative anxieties can play at the level of cultural representations. In more
general terms, it intends to be a contribution to a growing awareness over the
ways that bodies and cultures carry ‘experiences in the flesh’.
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Intellectual disability — narrations, representations, contexts

Disability perceived on the one side as the element of individual experience and on the other side
as the phenomenon of social life disability is also strongly connected with the different meanings
present in the culture. The same, it becomes the subject of scientific interest, the object of detailed
analysis, classifications and theoretical conceptualizations. So the existential phenomenon
changes into the formal category which can be defined, closed up in the words drawing up the
frames when the various aspects of disability can be accented. The meanings of words and con-
cepts legitimized with the power of scientific discourse may in reality influence the disabled peo-
ple quality of life, political decisions and concrete solutions undertaken in the area of health
protection, education, social policy and the work market. The aim of the presented article is to
have a look inside the different types of knowledge constructed within the conception of intellec-
tual disability (mental retardation) functioning in the social. The analysis of some empirical re-
search as well as the professional literature on intellectual disability allow to stand apart the three
main currents which the various conceptions of this phenomenon can be included. The basic cri-
teria of division were connected with the main theoretical foundations and philosophical per-
spectives determining the particular ways of thinking about intellectual disability.
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Wprowadzenie

Niepe®nosprawnoeg, jako zjawisko stanowilce nieod3tczny element ludzkiej
egzystencji, jest w ro;ny sposob prze;ywana w bezpoerednich dogwiadczeniach
ludzi niepe®nosprawnych oraz bliskich im oséb. Przez to, jakie wywo3uje reakcje,
emocje i dzia’ania nie tylko w najbli¢szym otoczeniu, ale réwnie; w polu szer-
szych proceséw i mechanizmoéw ¢ycia wspélnotowego, staje sié tak¢ e zjawiskiem
wpisujicym sié w otaczajict rzeczywistoez jako istotny element ¢ycia spo’eczne-
goi kultury, w ktdre wszyscy jesteemy zanurzeni i ktore znacz1co kszta’tujt indy-
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widualne i zbiorowe sposoby postrzegania i rozumienia pewnych zjawisk. Béd1c
elementem ¢ycia spo®ecznego, uwik3anym naré¢ne sposoby w spo3eczne procesy
i struktury, staje sié tym samym tak¢e przedmiotem zainteresowania naukowego,
podlegajic szczeg63owym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji'. Fenomen egzystencjalny przeistacza sié tym samym w pewnego rodzaju ka-
tegorié pojéciow?, ktdra mo¢e zostaz opisana, jakoe scharakteryzowana, ujéta
w sPowa i definicje zakreelajice granice, w ramach ktorych mamy do czynienia
Z niepe3nosprawnoecit, a ktére mogt mniej lub bardziej wyraziecie akcentowaz
okreelone aspekty. Znaczenia s*0w i pojéz zamkniétych w definicjach, klasyfika-
cjach i obowitzujcej terminologii, legitymizowane moct i powag® naukowego
dyskursu, wywieraj® realny wp3yw na jakoez ¢ycia 0s6b niepe®nosprawnych oraz
polityczne decyzje i konkretne rozwilzania podejmowane w obszarach ochrony
zdrowia, edukaciji, polityki spo’ecznej czy rynku pracy.

Rozwa¢aniom nad egzystencjalnymi, spoecznymi i naukowymi wymiarami
niepe3nosprawnoeci czésto towarzyszy refleksja, i¢, werdd jej ré¢nych rodzajow
szczegblne emocje, kontrowersje i trudnoeci, zw3aszcza przy realizacji ré;nych
rozwitzan praktycznych (chozby realizacji idei kszta’cenia integracyjnego, przy-
gotowania do pracy czy w3lczania w pe3nienie ro¢;nego rodzaju rél spo3ecznych),
budzi fenomen okreglany jako ,,niepe3nosprawnocz intelektualna” (niepe3nospraw-
noez rozwojowa, upoeledzenie umysiowe). Zmierzenie sié zarbwno w ¢yciu co-
dziennym, jak i w polu dzia%an profesjonalnych, z sytuacj* obni;onego poziomu
rozwoju sfery aktywnocci intelektualnej, proceséw myelenia, rozwilzywania pro-
bleméw, nabywania wiedzy i umiejétnoeci niezbédnych w adaptacji do wspo3-
czesnego, z30,0nego ewiata, nie jest 3atwe zaréwno dla samych os6b doewiad-
czajtcych tego typu trudnoeci, ich opiekunow i cz;ionkéw rodziny, dla starajicych
sié ich wspieraz nauczycieli i terapeutow, jak i dla naukowcdw oraz badaczy zaj-
mujtcych sié tym zjawiskiem, gdy;, nieuchronnie prowadzi nas do pytafi i wtpli-
woceci dotyczicych najbardziej podstawowych kwestii ludzkiego ¢ycia i wartoeci
z nim wilzanych. E. Zakrzewska-Manterys, badacz spo3eczny i matka doros’ego
ju¢ syna z niepe3nosprawnoccit intelektualn, zadaje jedno z takich pytaf, zasta-
nawiajc sié czy ,,nierozumnoez” cechujica osoby okreelane mianem upoeledzo-
nych umys®wo moge stanowiz wartoez i byz postrzegana jako coe pozytywnego®.

Rzetelnym i ciekawym przyk3adem analizy ré¢nych kategorii pojéciowych zwilzanych z niepe3no-
sprawnotcit intelektualn® mo¢e bye, prezentowany w tym numerze, artyku® A. ~yty i K. £wiryn-
ka®o natemat zmian terminologii jako rezultatu nowych tendencji i kierunkéw rozwoju pedagogiki
0s6b z niepe3nosprawnotci® intelektualn?.

E. Zakrzewska-Manterys, Upoeledzeni umys3owo. Poza granicami cz3owieczefistwa, 2010, s. 11. Autorka
przedstawia w swojej kolejnej, bardzo interesujicej pracy nt. niepenosprawnoeci intelektualnej
pogltdy, ktére mog byae miejscami postrzegane jako kontrowersyjne. Ciekaw? polemiké z zawar-
tymi niektérymi za3o¢eniami i zarzutami, stawianymi przede wszystkim pedagogice specjalnej i pe-
dagogom jt reprezentujicymi, podjt? A. Krause w: Pedagogika specjalna w obronie czowieczefistwa —
polemika z El¢biet* Zakrzewsk*- Manterys, ,,Studia Edukacyjne” 2013, nr 4, s. 51-63.
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W kontekecie tego typu filozoficznych pytafi, siégajicych g3éboko do zasad regu-
lujtcych ¢ycie spodeczne i wymagajicych dekonstrukcji zalo¢ef, ktére je ksztas-
tujt, nie jest tak bardzo istotna kwestia samej terminologii, fakt czy bédziemy
o kime mowig: niepe®nosprawny intelektualnie, z niepe*nosprawnoccit intelektu-
alnt czy upotledzony. Chodzi tutaj bowiem o cog wa¢ niejszego, o sam? niejako
(w fenomenologicznym sensie) istoté relacji z osobami w pewien sposéb innymi,
odmiennymi, reprezentujicymi cechy, ktére kulturowo i spo3ecznie postrzegane
s1 przede wszystkim w negatywnym wymiarze, jako — wed?3ug s*6w samej autorki
— antywartoez, albo jako a-wartoez".

To sprawia, ;e niezwykle trudno jest przedstawiz jedn®, w miaré spojnt wew-
nétrznie i przekonujict, wiékszoez zainteresowanym tym zjawiskiem osob, na-
rracjé na temat niepe®nosprawnoeci intelektualnej, ktéra 31czy3aby rozmaite, czé-
sto przeciwstawne, wttki i ktdra mialaby szansé uzyskaz znamiona opowiegci
»prawdziwej”. Elady owej prawdy zawartej w jednostkowych prze¢yciach oséb
doewiadczajicych niepednosprawnotci, niejako praktykujicych j1 na co dziefi,
mo¢emy odnaleYa rownie;, w zachodzcych bezustannie zjawiskach i procesach
gycia spodecznego, jego instytucjach, praktykach kulturowych i generowanych
przez nie wytworach (mass media, literatura, film, sztuka), elementach ¢ ycia reli-
gijnego spoecznoceci, a tak¢ e oczywiecie w badaniach naukowych wielu dyscy-
plin i generowanych przez nie obiektywizacjach ré;nych aspektow niepe®no-
sprawnoceci intelektualnej. Ka;da z tych opowieeci wnosi coe innego, co widziane
z odmiennej perspektywy mog¢e byz postrzegane i wartotciowane jako ma3o
znaczce, nieprawdziwe albo niezgodne z dominujicym kanonem wiedzy. Ale
ka;da wiedza na temat ,,upoeledzenia umys3owego”, niezale;nie czy ma charak-
ter potoczny, spodeczny, religijny, naukowy, mo¢e wnosiz cog wartogciowego,
dlatego te; wa¢ne jest, aby przyjrzez sié nieco bli¢ej r6;nym koncepcjom nie-
pe3nosprawnocci intelektualnej funkcjonujicym w spodecznej przestrzeni i — co
bardzo istotne — poznaz réwnie¢, zasadnicze zao¢enia leg1ce u ich podstaw. To
w3aenie jest celem tego artykusu, choz oczywiecie w jednym artykule nie sposéb
dogiébnie omowig wszystkie z%o;one aspekty tego zagadnienia. Prezentowany
tekst stanowi zatem zaledwie probé przyjrzenia sié ré¢;nym perspektywom post-
rzegania niepe®nosprawnoeci intelektualnej, jakie w moim przekonaniu mo¢na
wspéiczeenie wyodrébnig, traktujic z koniecznoceci niektore kwestie dogz pobieg -
nie, na zasadzie ich identyfikacji i zasygnalizowania problematyki.

®E Zakrzewska-Manterys, Upoeledzeni umyssowo..., s. 11.
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Wsp63czesne perspektywy postrzegania niepe3nosprawnoeci
intelektualnej

Analiza badaf i literatury zwilzanej z problematyk® niepe®nosprawnoeci
intelektualnej pozwala wyodrébniz trzy giéwne nurty, w ktore wpisujt sié ro;ne
koncepcje teoretyczne tego zjawiska. | chog granice owych zasadniczych nurtéw
nie s do kofica ostre i wyraziste, a ich treeci chwilami zdaj* sié nawzajem przeni-
kaz, to jednak dekonstrukcja podstawowych za2ogefi filozoficznych, ktére (nie za-
wsze w sposob ewiadomy czy zamierzony) kszta®tujt obecne w ich obszarze watki
mytelenia, wydaje sié uzasadniaz dokonany przeze mnie podziad. Dla wiékszej
przejrzystoeci ré;,ne witki i koncepcje przedstawiono w uporztdkowanej postaci
w formie tabeli 1 zamieszczonej poni¢ej.

Tabela 1.
Perspektywa Perspektywa Perspektywa
obiektywistyczna podmiotowa spodeczno-kulturowa
— ujécie biologiczno-medyczne |- koncepcja M. Koecielskiej Ujécia socjologiczne, np.
— ujécie psychometryczne — ujécie biograficzno-narracyjne | _ koncepcja upoeledzenia jako
— ujécie funkcjonalne (wtymkon- | — koncepcja osoby z upoeledze- |, faktu spo’ecznego”
cepcje AAMR/AAIDD) niem umys*owym J. Vaniera | _ ypogledzenie jako metafora
— upocledzenie jako cierpienie choroby
ZAEO ENIA: i dar [Karol Wojty?3a] — upoeledzenie jako stygmat
- wyrastaj? z filozofii Oewiece- | — UPotledzenie umys’owe jako | yjacia kulturowe, np.
nia, pozytywizmu i scjentyz- | »POwszechna tajemnica”
; A — ponowoczesne
mu, ksztatujlcego moderni- .
styczn® wizj® nauki ZAEO ENIA: - afirmatywne
L ! . | — postkolonialne
— inspiracje filozofit personali- _ )
stycznt i egzystencjalnt, feno- ZA£O ENIA:
menologit, psychologi* huma- | — inspiracje interakcjonizmem
nistycznt symbolicznym, spo’ecznym kon-
strukcjonizmem, poststruktu-
ralizmem

rod3o: Opracowanie w3asne.

Prezentujic proponowan? typologié orientacji teoretycznych mam ewiado-
mocz, i, wymieniane tutaj nurty i wchodz2ce w ich zakres ujécia i koncepcje nie
obejmujt wszystkich istniejicych w obszarze r6¢ nych dyskurséw mog liwych ujéz
niepe3nosprawnoeci intelektualnej i z pewnoecit nie wyczerpuj* podejmowane-
go w tym tekecie zagadnienia. Stanowi® one wiasny, autorski wybor i odzwiercie-
dlaj moje pogltdy na problematyké niepe3nosprawnocci intelektualnej, ktorej
staram sié przyjrzez z szerszej, bardziej interdyscyplinarnej perspektywy pola
nauk spoecznych i humanistycznych. Artykus ten stanowi zaledwie zarys mapy
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pojéciowej i punkt wyjecia do pog*€bionych analiz tego zjawiska, a tak¢ e zachété
do bardziej ewiadomej i krytycznej refleksji na jego temat.

Niepe3nosprawnogz intelektualna w perspektywie orientacji
obiektywistycznej

Pierwszy z nurtéw, okreelony jako perspektywa obiektywistyczna, opiera sié
na wyrastajicych z pespektywy myelowej epoki Oewiecenia za%o¢eniach
le¢tcych u podstaw modelu racjonalnej nauki ¢ ywitcej wiaré w mog liwoez obiek-
tywnego, w pe3ni bezstronnego i prawdziwego, tj. zgodnego z rzeczywistogcil,
poznania otaczajlcego nas ewiata i nas samych. Tego typu model uprawiania na-
uki przez diugi czas dominowa? i nadal silnie zaznacza sw?* obecnoez w naukach
spo3ecznych. Przesianki myelenia charakterystycznego dla orientacji modernisty-
cznej tworz® wzorzec epistemologiczny w ramach tak zwanego paradygmatu
pozytywistycznego (okreelanego tak¢e jako scjentystyczny lub obiektywistycz-
ny), ktéry sam siebie mianowa? jedynie stusznym i obowilzujicym na polu wszel-
kiej nauki, tak¢e dziedzin zajmujicych sié spoecznym i kulturowym wymiarem
rzeczywistoeci. Paradygmat ten na gruncie ontologicznym i epistemologicznym
przejawia wiaré w istnienie realnej i obiektywnej rzeczywistocci, ktorej prawa
i regudy mo¢emy odkrywag, stosujic pewn? i rzeteln® metodé naukow?, zag uzy-
skana w ten sposob wiedza ma status wiedzy prawdziwej, opartej na logice i wol-
nej od wartoeci. Wywodzce sié z XVII-wiecznej filozofii kartezjafiskiej przekona-
nie, ig Mmo¢liwe jest poznanie stanowilce prawdziwe odzwierciedlenie realnej
rzeczywistoeci, poznanie obiektywne, analityczne, oparte na postrzeganiu
zmyssowym i opisane precyzyjnym jézykiem nauki doskonadej, jak* jest matema-
tyka, dawasa podstawy do wypracowania scjentystycznego modelu nauki racjo-
nalnej, charakteryzujtcej sié pewnoccit formulowanych stdéw i prowadzcej do
tworzenia pojéz prawdziwych oraz dualizmu poznawczego, stawiajcego w opo-
zycji podmiot poznajicy i przedmiot poznania. Pozytywizm i jego nastépca post-
pozytywizm, u pod3o¢a ktérych lei2 racjonalizm i empiricystyczna filozofia wy-
wodz1ca sié od Arystotelesa, F. Bacona, J.S. Milla, J. Locke’a i A. Comte’a, twierdzi,
i¢, ewiat spodeczny moge byz badany w ten sam sposéb, co ewiat przyrody za po-
moc? wyjaeniefi w kategoriach przyczynowo-skutkowych®.

W tej perspektywie myelowej, w ktorej wymienie mo¢ina koncepcje biolo-
giczno-medyczne (upocledzenie jako nastépstwo uszkodzenia biologicznego,
symptom zespoiu chorobowego), psychometryczne (wystandaryzowane pomia-

4 Zob. 1. RzeYnicka-Krupa, Niepe3nosprawnoez i ewiat sposeczny. Szkice metodologiczne, Oficyna Wydaw-

nicza ,Impuls”, Krakéw 2009, s. 30-34.
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ry poziomu rozwoju intelektualnego i spo’ecznego) i funkcjonalne (poziom funk-
cjonowania w zakresie ro;nych aktywnocci), niepenosprawnoez intelektualna
jest opisywana i definiowana w odniesieniu do kategorii normy, najczéeciej usta-
lanej przez odwo?anie do narzédzi badawczych mierzicych pewne cechy i umie-
jétnocci, takie jak np. poziom rozwoju proceséw orientacyjno-poznawczych, my-
elenia, rozwoju jézykowego. Przy czym pojécie normy jest zazwyczaj ujmowane
przede wszystkim w aspekcie klinicznym i statystycznym, tzn. odnosi sié do zakre-
su odstépstwa od obserwowalnych i mierzalnych zachowan, umiejétnoeci i zdol-
notci przejawianych przez wiékszoez jednostek w danej populacji i mieszczcych
sié w danym zakresie zmiennoeci’. Charakterystyka niepe*nosprawnoeci i funk-
cjonowania osoby niepe3nosprawnej staje sié tym samym g36wnie zbiorem cech
i kompetencji, ktérych ona nie posiada lub posiada w niewystarczajtcym, obni¢o-
nym w stosunku do wiékszoeci populacji, stopniu czy te;, nabywa je w d3u¢szym
czasie btdY ograniczonym zakresie co sprawia, e wymaga wsparcia i pomocy in-
nych w zakresie r6;nych czynnogci.

Pomijam w tym miejscu szczeg63owe analizy uwzglédniajice chronologié po-
jawiania sié okreelonych pojég i klasyfikacji upotledzenia umysiowego/niepe3no-
sprawnoeci intelektualnej, ktore pojawiady sié w przyjmowanych formalnie defi-
nicjach tego zjawiska, gdy; s* one bardzo dok3adnie omoéwione w licznych
monografiach i artykusach z zakresu psychologii klinicznej i pedagogiki specjal-
nej’. Zmiany w podejeciu do upoeledzenia umys®owego zachodzice w ubieg?ym
wieku, w polskiej literaturze opisane miédzy innymi w artykule J. Kostrzewskie-
go’, jak i ostatnie zmiany w zakresie pojéz i stosowanej terminologii, bédce probt
odejecia od sfery deficytéw i patologii w stroné mniej naznaczajicych i opresyj-
nych praktyk (np. odejecie od diagnozowania cech i w3agciwoeci osoby na rzecz
oceniania jej zdolnoeci radzenia sobie w codziennym funkcjonowaniu, rezygna-
cja z okreelania tzw. stopni upoceledzenia i opisywanie zakresu potrzebnej pomocy
i wsparcia jakiego potrzebuje osoba niepe®nosprawna), dokonywane na prze3omie

O statystycznym i spo®eczno-klinicznym ujéciu normy w psychologii pisa® m.in. W. Sanocki, Konce-
pcja normy w psychologii klinicznej. Studium metodologiczne, Wydawnictwo UG, Gdafisk 1978. W bar-
dziej wsp63czesnym kontekecie problematyké normy podejmuje W. Seidler (red.) w: Wybrane
problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, ,,Niepe3nosprawnoez”, Gdafisk 2007 (roz. I1l: Wzorzec czy
model? Pojécie normy i jego status w okresie transformacji).

Mog¢na tu wymieniz, pocztwszy od starszych a na nowszych bidY wznawianych publikacjach
koficzic, m.in. pracé pod red. K. Kirejczyka, Upoeledzenie umysowe -pedagogika, PWN, Warszawa
1981; R. Koecielak, Psychologiczne podstawy rewalidacji upoeledzonych umysiowo, PWN, Warszawa 1989;
J. Wyczesany, Pedagogika upoeledzonych umysiowo - wybrane zagadnienia, Oficyna Wydawnicza ,,Im-
puls”, Krakéw 1999/2009 (31cznie 8 wydari). L. Bobkowicz-Lewartowska, Niepe3nosprawnoez intele-
ktualna — diagnozowanie, edukacja i wychowanie, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdafisk 2011;
K. Bobifiska, T. Pietras, P. Ga®ecki (red.), Niepe*nosprawnoez intelektualna — etiopatogeneza, epidemiolo-
gia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroc3aw 2012.

J. Kostrzewski, Ewolucja pogltdéw AAMR dotyczcych niedorozwoju umys3owego. Od Ricka Hebera (1959)
do Ruth Luckasson i in. (1992), ,,Roczniki Pedagogiki Specjalnej” 1992, t. 8, s 210-233.
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XX i XXI wieku stanowi® bardzo du¢y postép i pozwalaj® na znaczn® indywidu-
alizacjé procesu diagnozowania, edukacji i wsparcia oséb niepe3nosprawnych®,
ale w swych najbardziej podstawowych za®o¢eniach nie wykraczaj?t istotnie poza
granice orientacji wyrastajicej z obszaru modernistycznie postrzeganej wizji rze-
czywistoeci, ewiata spo3ecznego i nauki. Chog oparte na tzw. spodecznym i inter-
akcyjnym modelu niepe3nosprawnotci (co mo¢ e dawaz z3udne poczucie zakorze-
nienia w perspektywie spoeczno-kulturowej), s* one w dalszym citgu ukierun-
kowane na d%;enie do zobiektywizowanego poznania rzeczywistoeci i swoistego
osadzenia osoby niepe3nosprawnej w okreclonej matrycy funkcjonowania, wyra-
stajicej z precyzyjnie konstruowanych, wieloaspektowych definicji, wyro; -
niajicych poziom uszkodzenia, ograniczonej aktywnogci oraz ograniczonego
pednienia rél spodecznych. Podstaw?, do ktdrej tutaj sié odwo3ujemy, jest pojécie
choroby i biologicznego uszkodzenia®’. Dopesnienie definicji zjawiska niepe3no-
sprawnotci elementami kontekstu indywidualnego i erodowiskowego, a takge sil-
ne akcentowanie interakcji miédzy jednostk® i otoczeniem oraz ograniczajcej,
upoeledzajicej roli spodeczefistwa jest bardzo wa¢ne i potrzebne. Nie znosi jed-
nak faktu, i, sama niepe3nosprawnocs jest wcil; rozumiana jako dajlcy sié
obiektywnie poznag, opisaz i wyjacniz stan funkcjonowania jednostki, ktéry mog,-
na w jakie sposob zdiagnozowaz, ocenig i kontrolowaz oraz ,,leczyz i rehabilito-
wag” (zaréwno w sensie bardziej dos*ownym, terapeutycznym, jak i w znaczeniu
metaforycznym).

O tym, i — pomimo obecnych ju¢, od pewnego czasu postulatéw odchodzenia
od podejecia biologiczno-medycznego, ktére akcentuje kwestie odstépstw od nor-
my i sferé patologii oraz ukierunkowuje dzia2ania na pokonywanie deficytow —
orientacja modernistyczna znakomicie funkcjonuje (stdzé, ;e mo¢;na wrécz uznag,
i¢, wcilg jest orientacj® dominujict) takie w obszarze nauk spodecznych, ewiad-
czya® mo¢e wydana niedawno monografia, ktérej sam tytu?® od razu przywoduje
znane od dawna konotacje i wprowadza nasze myelenie o niepe’nosprawnoeci na
okreelone tory™. Redaktorzy opracowania we wstépie do monografii pisz2, i pra-
ca ta ,3czy interdyscyplinarne spojrzenie z ré;nych perspektyw: medycznej,
psychologicznej, spo3ecznej oraz pedagogicznej. W sposéb nowatorski podejmu-
je temat niepednosprawnotci intelektualnej z jego specyfik® z punktu widzenia
zarowno psychologa, pedagoga, lekarza psychiatry, internisty, neurologa i to

American Association on Mental Retardation (AAMR), Mental Retardation: Definition, Classification,
and Systems of Support, AAMR, Washington, DC. 2002. Zob. takie D.D. Smith, Pedagogika specjalna,
t. 1,s.225-231, a tak¢ e przywo3dywany wczeeniej artykud A. ~ yty i K. £wirynka2o publikowany w ni-
niejszym numerze.

Zob. Bedirhan Ustun, T., Miédzynarodowa klasyfikacja uszkodzefi, aktywnoeci i uczestnictwa ICIDH-2
(wprowadzenie), Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Os6b z Upoeledzeniem Umysiowym, Warszawa
1998.

K. Bobifiska, T. Pietras, P. Ga%ecki (red.), Niepe3nosprawnoez intelektualna — etipatogeneza, epidemiologia,
diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroc3aw 2012.
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wz akresie sposobu badania, diagnozowania, jak i terapii tej grupy pacjentow.
Przybli;a bowiem najnowsz* wielospecjalistyczn® wiedzé, obejmujict ré¢ ne sto-
pnie niepe3nosprawnoeci i towarzyszice im zrd;nicowane zaburzenia sprawno-
€ci motorycznej, zachowania, motywacji, emocjonalnoceci, poznawcze, a takie
dysfunkcje psychiczne i behawioralne”"'. W jednym z rozdzia®*éw jego autorzy (co
prawda faktem jest, i¢, wszyscy s* lekarzami, wiéc perspektywa medyczna jest im
najbli¢sza) stwierdzajt, ;e ,,obecnie ca3oeciow? teori® patogenezy niepenospraw-
notci intelektualnej jest paradygmat neurorozwojowy”, ktéry stanowi ,,[...] najle-
piej potwierdzon, za pomoc?t badafi biomedycznych, koncepcjé genezy niepes-
nosprawnotci intelektualnej”*. Tymczasem siégniécie do aktualnych publikacji
z zakresu badafi spodecznych i samej pedagogiki specjalnej™ wyra¥Ynie wskazuje
nato, ¢e st one obszarem wieloparadygmatycznych poszukiwafi i ;e tak¢ e w od-
niesieniu do zjawiska niepe3nosprawnocci (a wiéc réwnie¢, niepe3nosprawnoeci
intelektualnej) odnajdujemy w nich inne paradygmaty myelenia.

Z jednej strony cieszy moge, i¢, na rynku wydawniczym ukaza?®o sié obszerne
opracowanie gromadzice wiedzé z ro;,nych obszaréw i uwzglédniajice wiele
aspektow witzanych z niepe3nosprawnoecit intelektualn, z drugiej jednak
martwi to, ¢ e wcil¢, prezentuje ono tylko jedn?® orientacjé teoretyczn?, bardzo sil-
nie zakorzenion® w za®o¢eniach modernistycznego wzorca uprawiania nauki,
réwnie; w obszarze nauk spodecznych i w medycznym modelu niepe3nospraw-
notci. | nie zmienia istoty podejecia prezentowanego w monografii umieszczenie
W niej jednego rozdziatu omawiajlcego problematyké stygmatyzacji oséb z nie-
pe3nosprawnotcit intelektualn®, ktéry w kontekecie pozosta®ych trzynastu (trak-
tujtcych m.in. o epidemiologii, szczeg6®owej diagnozie psychiatrycznej i psycho-
logicznej, etiologii, patogenezie, wybranych jednostkach klinicznych, ,,wsp63cho-
robowotci” niepednosprawnocci intelektualnej, terapii dziecka i jego rodziny, le-
czeniu i opiece instytucjonalnej oraz opiece socjalnej, systemie ksztacenia
specjalnego) zyskuje raczej wydYwiék silnie ironiczny. Tym, co jednak wydaije sié
by# najbardziej niepokojce, jest wyra¢one w jednej z recenzji i wydrukowane na
ok3adce ksit¢ ki stwierdzenie, i¢, integrujica wiedzé z obszaru medycyny, psycho-
logii i pedagogiki monografia ,,[...] obejmuje wszystko, co Czytelnik powinien
(podkr. moje) wiedziez o niepe®nosprawnocci intelektualnej”. Stdzé, i¢ o nie-
pe3nosprawnotci jednak nie tylko mo¢na, ale wiagnie powinno sié wiedziez znacz-
nie wiécej, zwslaszcza gdy jest sié pedagogiem, i jestem przekonana, ¢e nie jest to
odosobniony pogl*d.

1 Tamge, s. 18.
12 Tamg¢e, s. 93.
18 Zob. A. Krause, Paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza ,,iImpuls”, Krakow 2012.
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Subiektywne znaczenia i humanistyczne konteksty podmiotowej
perspektywy postrzegania niepe3nosprawnoeci intelektualnej

Drugi nurt, nazwany przeze mnie perspektyw?* indywidualn1', to orientacja,
ktéra o upotledzeniu umysowym/niepe3nosprawnoeci intelektualnej mowi
W nieco inny sposoéb. Silnie akcentujic jednostkowy i egzystencjalny wymiar do-
ewiadczania niepe®nosprawnoeci, nadajicy jej niepowtarzalny charakter, ktory
wynika z unikalnoeci wewnétrznego ewiata przeiya i podmiotowego aspektu ¢y-
cia ka;dej osoby, 31czy jednak wyraYnie 6w wewnétrzny ewiat z bli¢gszym i dal-
szym otoczeniem. Tworzy ono, wraz z ¢yjtct w nim osob® niepe3nosprawn?,
pewn® wspolnoté podtczon® wzajemnymi relacjami i wiézami rodzinnymi b1dY
spoecznymi. Podstawy filozoficzne kszta’tujice té orientacjé wyrastajt z za’o efi
filozofii egzystencjalnej i psychologii humanistycznej™ (koncepcja upoeledzenia
M. Koecielskiej, koncepcja upoeledzenia jako ,,powszechnej mog liwoeci i tajemni-
cy”), filozofii personalistycznej, ktorej wyrazisty element tworzy personalizm
chrzeccijafiski (koncepcja osoby upoetledzonej J. Vaniera, koncepcja upoeledzenia
jako cierpienia i daru Karola Wojty3y) czy te¢, z inspiracji ré;nymi nurtami feno-
menologii i hermeneutyki (biograficzno-narracyjne ujécia niepe®nosprawnotci
intelektualnej).

Jedn? z koncepcji niepe3nosprawnocci intelektualnej wpisujicej sié w pespek-
tywé indywidualn? jest koncepcja M. Koecielskiej, ktéra upocledzenie traktuje
jako stan, do ktérego dochodzi sié na skutek przebycia swoistej drogi ,,patologiza-
cji rozwoju”, bédicej rezultatem splotu niekorzystnych oddzia®ywafi na jednost-
ké czynnikéw biologicznych, spolecznych i psychologicznych®™. Weréd od-
dzialywafn o charakterze psychologicznym niebagateln® rolé pe®nit czynniki
zwilzane z funkcjonowanie rodziny i tworzeniem wiézi emocjonalnych we wcze-

1% Chee zaznaczye, i;, okreelenie to nie wilge sié z tzw. indywidualnym modelem niepe3nosprawno-
eci, ktdry traktuje trudnoeci i ograniczenia napotykane przez osoby niepe3nosprawne jako bezpo-
erednit konsekwencjé ich biologicznego uszkodzenia/choroby, wpisujic sié tym samym
w perspektywé biologiczno-medycznt. O indywidualnym i spodecznym modelu niepe®nospraw-
noeci piszt A. Ostrowska i J. Sikorska, Syndrom niepe3nosprawnotci w Polsce. Bariery integracji, Wydaw-
nictwo IFiS PAN, Warszawa 1996.

Zasadniczym rysem orientacji humanistycznej w psychologii jest zainteresowanie jednostk?® jako
kreatywnym podmiotem zachowafi i dzia%afi (osob) w jej d*;eniu do samorozwoju i samoakcepta-
cji. Jej przedstawicielami byli miédzy innymi Abraham Maslow i Carl Rogers, ktérzy w odniesieniu
do pojécia ,,0soby” prezentowali podejecie naturalistyczne oraz Viktor E. Frankl, zainteresowany
rozpoznaniem duchowej natury czlowieka i Gordon W. Allport, ktéry probowa? stworzyz now?
dyscypliné psychologii - ,nauké o osobie”. Por. A. Nelicki, Kategoria osoby w koncepcjach Victora E.
Franklai Gordona W. Allporta, ,,Przegl*d Psychologiczny” 1990, nr 1, s. 77-85; zob. tak¢ e K. Jankowski,
Od psychiatrii biologicznej do humanistycznej, 1976 i tego¢,, Od psychiatrii biologicznej do humanistycznej...
Dwadziexcia lat p6Yniej, 1994.

Koncepcja ta zosta%a szczeg63owo przedstawiona przez autorké w pracy Oblicza upotledzenia, PWN,
Warszawa 1995.
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snych etapach rozwoju dziecka. Niekorzystna tcie;ka rozwoju prowadzca do
patologii funkcjonowania przebiega zgodnie z wyodrébnionymi przez autorké
etapami: w fazie wstépnej, stanowilcej potencjaln® zapowiedY zaburzefi i niepra-
wid3owoeci, mog?! zaistniez zdarzenia, ktore tworz® mniej lub bardziej wspie-
rajict rozwoj sytuacjé, w jakiej dziecko przychodzi na ewiat. Tworz® j* czynniki
bio-psycho-spo3eczne zwilzane z osobami przysz3ych rodzicow oraz warunkami
ich funkcjonowania. Kolejny etap, w ktorym dochodzi do powstania uszkodze-
nia, rozpoczyna proces patologizacji, przy czym czynnikiem uszkadzajicym
mo¢e byz nie tylko uszkodzenie o charakterze biologicznym, ale rownie¢, psycho-
logicznym, takim jak np. interakcje i kontakt psychicznego z matk? czy te¢, pobu-
dzajice lub hamuj'ce rozwoj doznania zmysiowe pdynice z otoczenia i od opie-
kundw, sytuacje i emocje zwilzane z przebiegiem porodu i po3ogu. Na tym etapie
moy¢ e dojez do ,,wyleczenia” zaburzenia rozumianego przez Koccielsk® jako ,,sa-
moistna terapia”, czyli ,.«wyréwnanie przez ustréj szkodliwych czynnikéws» lub
«terapia erodowiskowa» polegajica na tym, i; to otoczenie spoleczne dodo¢y?0
starafi, aby poméc w przezwycié;eniu przez dziecko skutkéw traumy”"’. Poja-
wienie sié symptomow wskazujicych na ,[...] citg interakcji o charakterze nega-
tywnego sprzé¢ienia zwrotnego zarébwno w obrébie wewnétrznej organizacji
ustroju dziecka i jego psychiki, jak i pomiédzy dzieckiem i jego otoczeniem zew-
nétrznym™*® wskazuije na trzeci — czasem trwajcy wiele lat i bardzo dynamiczny —
etap pogiébiajicej sié patologizacji rozwoju, ktérego nastépstwem jest usztywnie-
nie proceséw patologicznych, pe3nitcych w tej fazie funkcjé adaptacyjnt i nie-
uchronnie nieodwracalnych.

Jak wynika z tej krotkiej prezentacji (po szczegé®y odsy?am Czytelnika do lek-
tury ksit¢ki M. Koecielskiej) autorka powyyszej koncepcji lokalizuje zasadnicze
Yrédo zaburzonego rozwoju w relacjach miédzy jednostk? i jej otoczeniem, silnie
akcentujic kwestie psychicznych powilzafi miédzy wewnétrznymi strukturami
ksztaltujicej sié osobowoeci dziecka zagro¢onego niekorzystnym oddzialywa-
niem ro;nych czynnikéw a jakoeci® kontaktéw i wiézi psychicznej nawitzywanej
Z otoczeniem oraz emocjami generowanymi w tych procesach. Podejecie takie eli-
minuje wiéc jednostronn® dominacjé w etiologii zaburzen sk3adajtcych sié na zja-
wisko okreglane mianem ,,upoeledzenia umys3owego” czynnikéw biologicznych
mog*cych uszkadzag struktury i funkcje centralnego uk3adu nerwowego, wska-
zujic na fakt i;, rozwijajicy sié cziowiek jest caloecil, ktorej poszczegdlne ,ele-
menty” wspo3pracujt zaréwno na poziomie organizmu, jak i na paszczyYnie in-
terakgji ze erodowiskiem zewnétrznym i innymi ludYmi. Jednak¢ e w koncepcji tej
w bardzo znaczicy spos6b M. Koecielska wskazuje réwnie;, na rolé najbli¢szych
opiekundw, jakoeci kontaktu i wiézi psychicznej nawitzywanych z dzieckiem,

M. Koecielska, Oblicza upotledzenia..., s. 188.
18 Tamg¢e, s. 190.
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dzia®af i zachowafi podejmowanych b1dY zaniechanych w interakcjach z nim,
ktére z punktu widzenia zaspokajania istotnych dla niwelowania ,,patologizacji
rozwoju” potrzeb dziecka mog?* byz w3agciwe lub niew3aeciwe. Tym samym mog -
naodczytaz ,,stan zwany upoeledzeniem” przedstawiony w tej autorskiej koncep-
cji jako swoisty, z pewnoccit niezamierzony, ale jednak nieuchronnie sié poja-
wiajlcy — skoro tyle 0séb jest nim dotkniétych — efekt niewystarczajtcych bidY
nieporadnych, niedostatecznie profesjonalnych starafi rodzicow/opiekundw, su-
gerujicy miédzy innymi potencjalnie psychogenny charakter niepe®nosprawno-
eci intelektualne;j®.

Innym ujéciem, zakwalifikowanym przeze mnie do perspektywy indywidu-
alnego postrzegania niepe3nosprawnocci intelektualnej, jest orientacja biogra-
ficzno-narracyjna, ktéra nie zosta’a sformu3owana w ¢adnej okreelonej jedno-
stkowej koncepcji, ale odzwierciedla przede wszystkim podejecie do zjawiska
niepe3nosprawnotci jako historii opowiadanej w perspektywie prze¢ye i doewiad-
czef zwitzanych z niepe3nosprawnoccit, wplecion® w biografié jednostek (samej
osoby niepe3nosprawnej i jej bliskich). Tym, co wyodrébnia to ujécie upoeledzenia
umysiowego, jest zatem g3*0wnie mog liwoegz i sposob jego poznawania, nie jako
dajicego sié zobiektywizowag zjawiska, ale jako swoistego egzystencjalnego fe-
nomenu, ksztastujicego biograficzne dotwiadczenia i narracje zaangagowanych
0s0b i dajicego sié przybli¢yz i zre-konstruowaz tylko na drodze poznawania
indywidualnych i spoecznych znaczef przypisywanym pojéciom i kategoriom
wilzanym z t* niepe3nosprawnoccit. Le; 1ce u podio¢a tej opcji inspiracje — feno-
menologia i hermeneutyka, sprawiajt, ¢e nie tyle pytamy o przyczyny i przejawy
niepe3nosprawnoctci intelektualnej po to, aby j* wyjaeniz i ,skorygowaz”, ile raczej
skupiamy sié na pytaniu o sens, cel i istoté tego fenomenu, staraj*c sié w toku bez-
ustannego wysi*ku interpretacyjnego odczytaz i zrozumieg, nadawane im, obecne
w ewiadomoteci jednostek i zbiorowoeci, znaczenia. Upoeledzenie umysiowe/nie-
pednosprawnoeez intelektualna, tak jak ka;da niepe3nosprawnoez niezale¢nie od
jej rodzaju i charakteru, stanowi nieod?1czny element ludzkiego bytu, budujtc
nie tylko ewiat wewnétrznych doznafi i doewiadczef, ale takie z30¢0ne relacje

1 Interesujict krytyké tej koncepcji upoeledzenia umysiowego, dokonywan? z perspektywy nauko-
weca i rodzica, przedstawia we wspomnianej wczeeniej pracy E. Zakrzewska-Manterys, ktora
(odwodujc sié do prac M. Foucaulta i A. Schutza) okreela wrécz zasady pomocy terapeutycznej kie-
rowanej do rodzicow dzieci z upoeledzeniem jako ,,moralizatorski sadyzm” wyrastajicy z jidra
humanistycznej (a wiéc teoretycznie ukierunkowanej na podmiotowy rozwoj jednostki) psycholo-
gii tworzcej sytuacjé, w ktérej wiedza p3ynica z poznania naukowego skazuje laikéw na ,,porusza-
nie sié w systemach istotnoeci wyznaczonych przez ekspertow”. [Zob: Upoeledzeni umysiowo. Poza granicami
cz3owieczefistwa, 2010, s. 148]. Tego typu przekonanie i jézyk dyskursu towarzyszlce omawianej
koncepcji upoeledzenia na kartach ksit; ki M. Koccielskiej wydaje sié doez paradoksalnie zbli;az j*
do wagnych tez perspektywy obiektywistycznej, kreujicej racjonalne, obiektywne i prawdziwe
wyjaenienia danego stanu rzeczy oraz projektujicej ,,techniczne” sposoby dzia%ania, ktére maj* za-
radziz negatywnym i niepo¢tdanym zjawiskom. Jednakie teoretyczne zaloienia psychologii
humanistycznej nie wpisujt sié w pozytywistyczno-scjentystyczny wzorzec poznania.
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cz®owieka niepe3nosprawnego z innymi ludYmi i otaczajtcym go ewiatem — stano-
witcym Husserlowski Lebenswelt — ,,horyzont ewiata”, horyzont potencjalnych
doewiadczefi i mog¢liwych interpretacji wytwarzanych w przestrzeni wspolnie
podzielanych znaczefi i stdéw o rzeczywistoeci”. Biograficzno-interpretacyjne
podejecie do poznawania rzeczywistoeci spo3ecznej i jej zjawisk pozwala dotrzez
do subiektywnych sposob6w postrzegania siebie samego i otaczajlcego ewiata,
podejmowanych przez jednostké préb zrozumienia i interpretacji swojego miejs-
ca oraz sposobu bycia-w-gwiecie. Podejecie to pozwala rownieg, 31czye struktury
doewiadczenia jednostek z szerszymi strukturami spo’ecznymi, narracja bowiem
mo¢e byz rozumiana zaréwno jako pewna struktura myelenia i rozumienia charak-
teryzujica ludzk?® egzystencijé, jak i — za P. Ricoeurem — jako tekst przybierajicy
postaz dyskursywnego kodu kulturowego, ktéry nadaje formé i porzidek ¢ycio-
wym wydarzeniom. Opowieeci generowane przez kulturé, w obszarze ¢ycia
spolecznego, umogliwiajt rozumienie w?3asnej, jednostkowej egzystencji*,
tworzc ramy, w obszarze ktdrych staramy sié nadaz sens i znaczenie zjawiskom
przeg;ywanym w zwilzku z zaistnieniem niepe*nosprawnoeci.

Przyksadem ilustrujlcym tego typu podejecie do kwestii upoeledzenia
umys3owego st przedstawione w pracach A. Woynarowskiej” i A. ~yty” witki
dotyczce tworzenia znaczefi nadawanych niepe®nosprawnotci nie tylko przez
rodzicOw czy rodzefistwo, ale tak;e przez same osoby niepe®nosprawne, ktore
w opowieeciach o sobie i swoim ¢ yciu dokonuj* samodzielnych préb interpretaciji,
nadawania znaczef i definiowania w?asnej sytuacji wynikajtcej z faktu ,,bycia
upoeledzonym”. Natomiast kwestié doewiadczania i nadawania sensu upotle-
dzeniu dziecka w perspektywie doewiadczef autobiograficznych rekonstruowa-
nych w czasie podejmuje I. Lindyberg, opisujtc doewiadczenia matek dorosiych

D Husserl, ldee czystej fenomenologii i fenomenologicznej filozofii. Ksiéga 1 (przek?®.. D. Gierulanka, wstép
R. Ingarden), PWN, Warszawa 1967. Wiécej na temat fenomenologiczno-hermeneutycznych aspektéw
niepe3nosprawnoeci piszé w przywodywanej wczeeniej ksit¢ce: Niepe3nosprawnoez i ewiat spodecz-
ny...

2L Zob. K. Rosner, Narracja, to;samoez i czas, Universitas, Krakow 2006, s. 125136. Na temat fenomeno-
logiczno-hermeneutycznych aspektéw niepenosprawnotci oraz biograficzno-narracyjnych aspektéw
poznawania zjawisk spoecznych piszé szerzej w przywodywanej wczeeniej ksit¢ce: Niepe3nospraw-
noee i ewiat spodeczny...

2 A Woynarowska, Niepe3nosprawnoez intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie, Oficyna Wy-
dawnicza,,Impuls”, Krakow 2010. Autorka w ksi1;ce prezentujcej rezultaty wasnych badafi empi-
rycznych prowadzonych werdd doros3ych oséb z niepe3nosprawnoecit intelektualn?, ich rodzicéw
i terapeutdw, 31czy ré; ne konteksty teoretyczne, osadzajic analizy i interpretacje w perspektywie
biograficzno-narracyjnej i krytyczno-emancypacyjnej i przedstawiajic wyodrébnione przez siebie
ré¢ ne typy dyskursu, konstruowane w sferze prywatnej, osobistej i rodzinnej oraz w sferze publicz-
nej (prasa, programy telewizyjne). W tym miejscu odwo3ujé sié przede wszystkim do tych aspek-
téw badaf i wizerunkéw niepe®nosprawnoeci intelektualnej, ktére zawierajt rekonstrukcje do-
ewiadczef biograficznych.

A. yta, " ycie z zespo®em Downa. Narracje biograficzne rodzicow, rodzefistwa i doros®ych oséb z zespo3em

Downa, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2011.
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jug¢, dzieci, tworz1cych ré¢ne wizerunki i definicje tego, czym jest/mo¢e byz nie-
pe3nosprawnoez intelektualna®.

Analizujtc prezentowane w powy¢szych monografiach badania i interpreta-
cje mo¢na stwierdzig, i¢ w pracach z tego nurtu daje sié zauwagyz wyra¥n? obec-
nocz perspektywy humanistycznej, kszta’tujicej znaczenia zwilzane z upotle-
dzeniem, rozumianej przeze mnie jako ,,poszukiwanie granic czowieczefistwa”
i ich swoiste poszerzanie tak, aby osoba z niepe®nosprawnoccit intelektualn®, po-
mimo braku posiadania w pewnym stopniu bardzo wa¢nego atrybutu, jakim jest
rozumnocg, mog3a byz w3tczona w obszar ludzkiej egzystencji. Tego typu zabiegi,
jak zauwagajt R. Bogdan i S.J. Taylor®, wils sié przede wszystkim z nadawa-
niem dzia*aniom upoeledzonych os6b zdolnoeci do refleksji i odwzajemniania re-
lacji, doewiadczaniem indywidualnego, osobowego wymiaru egzystencji oraz za-
korzenieniem w jakime fragmencie ewiata spo3ecznego, przynale;nogcit czasu
i miejsca, ktére nadaj? jej jednostkow? to;samoez. Zrozumienie upoeledzonego

wymaga bowiem ,zatarcia jego nieprzystawalnoeci” i — jak pisze Granosik —
»wWstépnego aktu ewiadomej, celowej interpretacji przedmiotu rozumienia jako
podmiotu”®.

Inne koncepcje wchodz1ce w zakres indywidualnej perspektywy postrzega-
nia niepednosprawnotci intelektualnej s* zwitzane z myel* J. Vaniera i Karola
Wojty3y. Teksty obu autoréw, w ktérych odnosz? sié do kwestii upoceledzenia, st
w pewien sposéb do siebie podobne”, gdy¢ wyp3ywajt z za%ocefi egzystencijaliz-
mu i filozofii personalistycznej — silnie akcentujicej niepowtarzalnoez i godnoez
osoby i jej nadrzédn* wobec ewiata spo’ecznego i uwarunkowari historycznych
pozycjé — a zw?aszcza jej nurtu chrzeecijafiskiego prezentowanego przede wszy-
stkim w pracach J. Maritaina i P.T. de Chardina.

J. Vanier®, za%o;yciel istniejicych na ca®ym ewiecie wspélnot L’Arche, w kté-
rych osoby z upoeledzeniem ¢ yj*, mieszkajt i pracuj* wraz z osobami pe3nospraw-
nymi, poddaje w swoich tekstach krytyce prymat wartoeci rozumu, w ewietle kt6-
rego ludzie niemogcy realizowag siebie zgodnie z zasadami rozumowego pozna-
nia, wydajnotci i pracy, a wiéc tacy, ktorzy przez analogié do dziaa sztuki, mogt
by postrzegani jako ,,nieudane egzemplarze” i odrzucani przez spo®eczefstwo.
Nie akceptuje rownie; charakterystycznego dla niektérych kultur podejecia,
w ktdrym osoba upotledzona, niesprawna uwa;ana jest za istoté znajdujict sié

2, Lindyberg, Ewiat(y) upoeledzonego macierzyfistwa, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow 2012.

> R. Bogdan, S.J. Taylor, The Social Construction of Humaness: Relationships with with severely disabled Peo-
ple, [w:] Interpreting Disability.A Qualitative Reader, eds. P.M. Ferguson, D.L. Ferguson, S.J. Taylor,
Columbia University, London-New York 1992.

M. Granosik, Niektére aspekty pracy nad rozumieniem upotledzonego, ,, Studia Socjologiczne” 1997, nr 1,
s. 101 107.

Choz oczywiccie dorobek filozoficzny Karola Wojty3y, zaréwno pod wzglédem liczby, jak i znacze-
nia oraz percepcji we wspé3czesnej filozofii jest nieporownywalny.

J. Vanier, Wspdlnota. Wybor pism, Wydawnictwo ,,Michalineum”, Krakéw-Warszawa 1985.
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bli¢ej Boga/bostwa ani charakterystycznej dla kultury wsp63czesnej zachodniej
cywilizacji perspektywy humanistycznej czynilcej zefi niekompletnt, posia-
dajict braki istoté ludzk®, ktéra wymaga ochrony i pomocy. Zwraca uwagé na
fakt, i¢, w odniesieniu do upotledzonych umysiowo, pomimo oczywistej s*aboeci
ich psychicznego ,,ja”, wyra¢ajicej sié w s*aboeci woli i rozumu, istnieje jeszcze
inna paszczyzna wzajemnych kontaktow, w obszarze ktérej rozumowa ewiado-
motz podmiotu zostaje zastlpiona przez etyczn ewiadomocz misoeci, pozwa-
lajict budowaz wzajemne relacje. Tak wiéc nad wartoecit rozumu (moglibyemy
tutaj dodaz rownie¢, wartoez wydajnocci i efektywnoeci) przewa¢ ajt wartoeci ser-
ca pozwalajtce przyj'z drugiego czlowieka i trwag w 31cznoeci z nim, co sprawia,
¢e dla wspbiczesnego ewiata z wyznawanymi przezefi wartoeciami, czlowiek
upoeledzony stanowi trudne wyzwanie. J. Vanier pisze: ,,Niepe3nosprawny po-
siada pewn? niezwyk3* wiadzé przycitganiai nie mo¢na[...] pozostaz nieczulym
najego pe3n mi‘oeci prostoté™. Pomijajic w tej chwili kwestié krezlonego w tego
typu retoryce wizerunku upoeledzonych jako ,,prostaczkéw” o niewinnym sercu,
zdolnych réwnowag yz 30 i przemoc panujice w ewiecie, mo¢na odnaleYa w tezach
stawianych przez Vaniera elady myeli filozoficznej E. Levinasa, wzywajlcego nas
do podjécia wyzwania, jakim jest obecnoez drugiego czlowieka, za ktérego w naj-
bardziej elementarnym, ludzkim sensie powinniemy czug sié odpowiedzialni.
Relacja etyczna postrzegana jako podstawowe zdarzenie ontyczne, pozwala
uniknig odniesiefi do kwestii rozumu, ktére nieuchronnie prowadz* do dualisty-
cznych podziadw, tworzenia opozycji typu rozumny-nierozumny, normalny-
-nienormalny, sprawny-niesprawny i wit;1cego sié z nimi negatywnego wartoe-
ciowania drugiego z elementéw.

Akceptacja, szacunek i mioez do os6b niepe3nosprawnych, chorych i upoele-
dzonych, p®ynica z chrzetcijafiskiego nakazu midoeci bliYniego, znajduje swoje
odzwierciedlenie w tekstach Karola Wojty3y. W jednej z encyklik pisanych w trak-
cie sprawowania pontyfikatu pisze on o ,braciach” dotkniétych upoeledzeniem,
ktorych ¢ycie stanowi niezwykle wymowne ewiadectwo autentycznych wartoeci,
majicych znaczenie dla chrzeccijanina, gdy¢ weagnie w ich ewiadectwie mo¢na
odnaleYz Chrystusa®. Ze wzglédu na to, ;e ka;de ludzkie ¢ycie stanowi wartoez
nadrzédn?t, transcendentn®, bez wzglédu na kondycjé psychofizycznt, papie,
potépia indywidualne i spodeczne postawy, w ktorych cziowiek upoeledzony jest
postrzegany jako bezu¢yteczny i nieznoeny cié;ar zagra¢ajicy komfortowi ¢ycia
innych, i w konsekwencji odrzucany. Cierpienie towarzyszce ludzkiej s*abocci,
chorobie, niepe®nosprawnocci czy starocci jest swego rodzaju darem dla osoby
nim dotkniétej, dla jej bliskich i caej wspdlnoty Koecioa, gdyy, bierze udzia® w Bo-
¢ym dziele zbawienia i odkupienia ludzkoeci. Pozwala znaleYz sié bli¢ej Boga, od-

2 Tamge, s. 166.
% jan Pawe? 11, Encyklika Evangelium vitae, 1995 oraz Przeméwienie w szpitalu ,,Villa Albani”, 1983.
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daz czéez siebie innym, dajic im zarazem niepowtarzaln® szansé z3o¢enia upocle-
dzonej osobie daru mi®oeci i pomocy.

Ostatnie podejecie omawiane w ramach indywidualnej perspektywy postrze-
gania niepednosprawnotci intelektualnej moge réwnie; 31czyz sié z orientacjt
spo3eczno-kulturow?, w zale;noeci od tego, jak bédziemy interpretowaz przy-
wolywan® metaforé chorowania. Ot6;, mo¢na upoeledzenie umysiowe potrakto-
waz na zasadzie poréwnania do sytuacji prze¢ywania cié;kiej b1dY przewleksej
choroby® jako powszechnie istniejict mogliwoez, ktéra — z racji faktu trudnoeci
i ograniczef, jakie ze sob niesie oraz towarzysz1cego jej negatywnego wartogcio-
wania — mo¢e bya rozpatrywana w ré;nych perspektywach. Poza doez oczywist®
paszczyzn® uwarunkowan i proceséw biologiczno-fizjologicznych, mo¢na spoj-
rzez na chorobé w perspektywie egzystencjalnej jako na specyficzny rodzaj do-
ewiadczenia prze;ywanego przez osobé chor?, czésto wil;1cego sié z bolemicier-
pieniem nie tylko fizycznym, ale i psychicznym. Choroba i chorowanie staj* sié
elementem codziennego ¢ ycia chorego i jego otoczenia, anga¢ujt zatem koniecz-
ne procesy interpretacyjne pomagajice w jakie sposob okretliz, nazwaz i oswoiz
trudn? sytuacjé, nadagz jej sens i znaczenie. Jednoczeenie choroba i chorowanie
majt tak¢ e swaj bardzo istotny wymiar spo3eczny i kulturowy, o czym bédé pisaa
nieco dalej.

K. Osifiska, piszic o chorobie w ¢ yciu czlowieka, dokonuje jej charakterystyki,
zwracajtc uwagé na fakt, ¢e choroba jest nie tylko powszechnie spotykanym zja-
wiskiem, fragmentem rzeczywistoeci w jakiej funkcjonujemy, ale tak¢e fenome-
nem, ktéry mo¢ na okrecliz jako ,,powszechn® mog liwoez”, gdy;, ka;dy z nas mo¢e
zachorowaz na powagn?t, cié,kt czy d3ugotrwa3t chorobé, dokonujict zmian
w ¢yciu i wymagajict refleksji b1dY przewartotciowania dotychczasowych celow
i sposobow ¢ycia. Jest wiéc czyme, co moge sié zdarzyz. Choroba jest wiéc ,,pow-
szechn sytuacj1”, faktem, w obliczu ktérego ¢yje i rozwija sié cala ludzkoez, wy-
maga zatem akceptacji, ale réwnie;, mobilizacji do dzia®ania i poszukiwania spo-
sobow polepszenia sytuacji zaréwno na poziomie indywidualnych dogwiadczenf,
jak i w wymiarze spo’ecznym. Choroba jest tak¢e ,,powszechnym cierpieniem”,
stawiajicym czlowieka i jego bliskich w trudnej, bolesnej sytuacji. Ale mo¢e row-
nie¢ byz szans®, darem i 3ask®. Obdarowanie chorob polega natym, i¢, jej prze¢y-
wanie mog¢e wilzaz sié z refleksj® i mobilizacj* do bardziej ewiadomego, pe’nego
i tworczego ¢ycia, rekonstrukcji wiasnej osobowotci i jej rozwijania w Kierunku

% Nie chodzi tutaj oczywiecie o utogsamienie niepe3nosprawnoeci z chorob, co zgodnie z wypraco-
wanym kanonem wiedzy zobiektywizowanej nie jest poprawne, gdy, upotledzenie umys’owe nie
jest jednostk® chorobow? lecz pewnym stanem funkcjonowania, ktéry moie byz np. jednym
z przejawdw zespodu zaburzefi genetycznych, neurologicznych itp. Kategoria choroby w po3icze-
niu z kategorit niepe3nosprawnocci/upoeledzenia jest tutaj przywo3ywana w znaczeniu metafory-
cznym, zae zastosowanie figury retorycznej w postaci metafory pozwala interpretowaz
doewiadczenie ,,bycia upoeledzonym” podobnie jak dogwiadczenie ,,bycia chorym”.
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tworzenia nowych wartoeci. Jako znak 3aski choroba jest tak¢ e ,,powszechnym sy-
gnalem spotkania z Bogiem”, czynnikiem uwra¢liwiajicym na dzialanie 3aski
i udatwiajlcym wa3lczenie sié w jej powszechny obieg. Jest tajemnict, przed ktort
staje chory, leczcy go lekarze i najbli¢sze otoczenie oraz ca’e spodeczefistwo, gdyy,
,Zawsze przecie;, choroba dotyka cz3owieka niepowtarzalnego ontologicznie™.
Przedstawiona powy¢ej metafora choroby pozwala w podobny sposéb my-
elez o niepe®nosprawnoeci intelektualnej (i ogolnie o niepe3nosprawnocci jako fe-
nomenie egzystencjalnym)®, ktéra mo¢e byz postrzegana jako powszechna tajem-
nica. Jak pisze I. Lindyberg™, upoeledzenia umys®owego nie mo¢na traktowaz
jako powszechnej mog liwoeci, gdy¢ nie ka; dy mo¢ e bya nim dotkniéty, ale w wy-
miarze ¢ycia zbiorowogci jest ono faktem spo3ecznym. Nie jest zjawiskiem po-
wszechnym ale zarazem ,jawi sié ono przed ka;dym cz3owiekiem jako zjawisko
bédice fragmentem rzeczywistoeci, wymagajice okreclonej postawy wobec
niego. Mo¢nawiéc upoeledzenia «nie zauwag az», nie przyjmowaz do wiadomotci
ale ono jest”™. Nie jest powszechn?® sytuacj, charakteryzujic® ludzki byt, ale
mo¢ e byz potraktowane jako sytuacja, w ktér® w jakie sposob jest uwik3ana czécz
spodeczefistwa. Nie jest powszechnym darem i szans?, ktorej mo¢e doewiadczye
ka¢dy, ale mo¢e byz darem dla wybranych, ktérzy je prze;ywajt, a jednoczecnie
szanst dla innych na rekonstrukcjé w3asnego ¢ycia. Charakteryzujic upoeledze-
nie umysiowe autorka pisze dalej, odwo?ujic sié do pogltdow K. Sicifiskiej, i¢, jest
ono bez witpienia tajemnict, przed ktor? staje cz*owiek upoeledzony i jego najbli¢-
sze otoczenie, tajemnict czésto rodz2ct bél i cierpienie. Jest rownie¢, tajemnict dla
profesjonalistow (nauczycieli, terapeutdw, opiekundw itd.), gdy;, ka;dy czlowiek
i jego ¢ycie jest inny i stawia ré¢norodne wyzwania. Upogledzenie umysiowe jest
tak¢e tajemnict dla spodeczefistwa, w ktdrym wcit; funkcjonuje wiele stereoty-
powych, krzywdzicych dla 0s6b z niepe®nosprawnotcit, pogltdéw i opinii®.

%2 K Osifiska, Tworcza obecnoez chorych, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1980, s. 16-20.

% por. 1. RzeYnicka-Krupa, To;samoez i wykluczenie. Fenomen niepe3nosprawnotci na marginesach ludzkiej
egzystencji, [w:] Obszary spo’ecznej marginalizacji — niepenosprawnoez, red. J. Rutkowiak, A. Krause,
Wydawnictwo OSW, Olsztyn 2009, s. 19-29.

Pomys? zastosowania takiej figury retorycznej w odniesieniu do kategorii upogledzenia umys3owe-
go, ktére w wymiarze jednostkowym i spolecznym mo¢e byz traktowane, podobnie jak choroba
w interpretacji K. Osifiskiej, jako ,,powszechna tajemnica” proponuje I. Lindyberg, z ktérej pracy
zosta’ on przeze mnie zaczerpniéty. Obraz upoeledzenia umys3owego w perspektywie doewiadczefi biogra-
ficznych matek, nieopublikowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzysz-
kowskiej, Instytut Pedagogiki UG, Gdafisk (maszynopis), s. 69-71.

I. Lindyberg, Obraz upoeledzenia umys®owego w perspektywie doewiadczefi biograficznych matek, nieopub-
likowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzyszkowskiej, Instytut Peda-
gogiki UG, Gdafisk (maszynopis), s. 69.

% Tamee, s. 70-71.
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Krytyczny kontekst spodeczno-kulturowej perspektywy
postrzegania niepe3nosprawnotci intelektualnej

U VYrode® koncepcji niepednosprawnocci intelektualnej, konstruowanych
W obszarze orientacji spoeczno-kulturowej, le¢* za%oienia nurtdéw teoretycznych
zwitzanych przede wszystkim z symbolicznym interakcjonizmem, konstruk-
tywizmem spodecznym, postmodernizmem i poststrukturalizmem, a wiéc tymi
prtdami myelowymi, ktére na bazie pogltdéw prezentowanych w pewnych kie-
runkach wspao3czesnej filozofii (g*6wnie fenomenologii, hermeneutyki, pragma-
tyzmu), take filozofii nauki, przeciwstawiady sié dominacji w naukach spoecz-
nych i humanistycznych paradygmatu pozytywistycznego. Podstawowe tezy
z nich p3ynice dotyczy3y zakwestionowania mogliwotci istnienia neutralnej rze-
czywistoeci spodecznej, ktora by®aby niezale;na od badacza, jego biografii, teorii
do jakiej sié odwoduje czy kontekstowych, lokalnych uwarunkowaf badanych
spo3ecznocci. Prace T.S. Kuhna na temat zmian paradygmatéw naukowych zwr6-
cidy uwagé na fakt, i¢ ka;dy wzorzec uprawiania nauki, podobnie jak i ka;da
wchodzca w jego zakres teoria jest spo3eczn konstrukcj* odzwierciedlajict pe-
wien sposdb myelenia o rzeczywistoeci (zbidr zalo¢efi i sTddw na jej temat, a takge
wypdywajlcych z nich probleméw), mogliwoeciach i drogach jej poznawania
(strategie badawcze) oraz przypisywanym im statusie (wartoeci)®'.

W ramach tej orientacji mo¢ na miédzy innymi wyodrébniz ujécia wyrastajice
z ram teorii spo®ecznych zajmujicych wa¢ine miejsce we wspéiczesnej socjologii
oraz ujécia wpisujice sié w nurt badafi i koncepcji tworz1cych pole studidw kultu-
rowych®. Weréd tych pierwszych wymieniz mogna miédzy innymi koncepcjé
upoeledzenia jako ,faktu spo’ecznego”®, koncepcje oparte na metaforze choroby
i spo*ecznych mechanizméw jej odbioru (inspirowane wsp63czesnt socjologit
cia®a i socjologit medycyny) oraz te, w ktérych niepe3nosprawnoes postrzegana
jest jako dewiacja, piétno (stygmat spoeczny). Natomiast werdd ujéz zorientowa-
nych kulturowo, wymienig mo¢na na przyk3ad ponowoczesn koncepcjé nie-
pe3nosprawnotci intelektualnej, koncepcjé grupy mniejszoeciowej, koncepcjé afir-
matywn? czy postkolonialn®, w ktérych niezwykle istotny jest element spo’ecz-

s Szerzej kwestie te w odniesieniu do badania problematyki niepe®nosprawnotci jako fenomenu ¢y-
cia spolecznego zosta’y przedstawione przeze mnie w pracy: Niepe3nosprawnoez i ewiat spo’eczny...

Na temat zado¢ef, teorii i koncepcji ksztatujicych obszar rozwijanego od ponad dwoch dekad
interdyscyplinarnego obszaru studiéw kulturowych zob. Ch. Barker, Studia kulturowe, Wydawnic-
two UJ, Krakéw 2005.

Pojécie ,faktu spoecznego” w socjologii odnosi sié do postulatu E. Durkheima (1858-1917), ktéry
w pracy Zasady metody socjologicznej (Les régles de laméthode sociologque, 1895) postulowa3,,bezpo-
eredni kontakt z rzeczami” i traktowanie faktow spo®ecznych jak rzeczy, tj, zajmowanie wobec nich
pewnej postawy myelowej. Zob. J. Szacki, Historia myeli socjologicznej, PWN, Warszawa 2007,
s. 372-376.
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nej opresji i dominacji oraz praktyki emancypacyjne®. W obu wymienionych ujé-
ciach orientacji spo3eczno-kulturowej, zw?aszcza zae w perspektywie kulturowe;j,
bardzo istotn® rolé peni krytyczna refleksja nad funkcjonowaniem 0s6b z nie-
pednosprawnoeci® oraz uwik3aniem tegoy, zjawiska w ré;nego rodzaju procesy,
struktury i mechanizmy sposeczne.

W perspektywie spodecznej percepcji hiepe3nosprawnoeci najwagniejsze nie
st atrybuty jej przypisywane, ich przyczyna i charakter oraz zwitzane z nimi
ograniczenie umiejétnoeci i kompetencji, lecz przede wszystkim indywidualne
i spo’ecznie konstruowane, podzielane wspdlnie w obszarze danej zbiorowoeci
znaczenia, jakie sié im nadaje. W centrum znajduje sié wiéc nie ,,odstépstwo od
normy”, fizyczny btdY umyssowy ,,defekt” (co nie znaczy, ¢e neguje sié fakt jego
istnienia), lecz to jakie znaczenia, sensy i treeci oraz wartoeci s mu przypisywane.
A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys przywo3uj* interesujtcy model spo’ecz-
nych reprezentacji upoeledzenia opracowany przez badaczy angielskich®, przed-
stawiajlcy ro¢ ne poziomy, na jakich generowane s znaczenia wilzane z tym zja-
wiskiem znaczenia. Otd; pierwszy poziom obejmuje treeci traktowane jako
oczywiste i samozrozumia®e, konstruowane i przekazywane w procesach spo’ecz-
nej pamiéci, co do ktérych wypracowany zosta3 pewien stopiefi spolecznej zgody
i powszechnej akceptacji. Czésto majt one charakter obiegowych, stereotypo-
wych przekonaf, ktére mog® negatywnie naznaczaz osoby z niepe®nosprawno-
¢ci® intelektualn®. Na drugim poziomie reprezentacji natomiast znajduj? sié zna-
czenia wytwarzane i negocjowane w toku codziennych kontaktow i interakcji
z osobami niepe®nosprawnymi, ktére mog?* bya zupe3nie odmienne i mog?* za-
przeczaz negatywnym czy stereotypowym pogltdom. W rezultacie codziennoez
0s6b postrzeganych jako upoeledzone oraz ich ,,sprzymierzeficéw” staje sié form=
~walki o alternatywne znaczenia i definicje””. W przywo3ywanym modelu mog-
na jeszcze wyrdsniz coe w rodzaju ,strefy poeredniej” miédzy poziomami
spo3ecznej reprezentacji upoeledzenia, mianowicie obszar, w ktérym znaczenia
alternatywne zyskujt coraz wiéksz* wagé w pewnych grupach i miejscach (sub-
kultury integracji jako grodowiska 0s6b zaanga;owanych w tworzenie odmien-
nych reprezentacji), choz nie wchodz? jeszcze w zobiektywizowany obszar wie-
dzy powszechnej i obieg instytucjonalizacji.

40 Nale¢y podkreeliz, i wymieniane tutaj ujécia okrezlone przeze mnie jako socjologiczne i kulturo-
we, zostaly wyodrébnione dla celéw pewnego teoretycznego uporzidkowania. Ich granice st
pdynne, w konkretnych tekstach kulturowych, pracach badawczych czy artykusach naukowych
perspektywy te zazwyczaj wspoiwystépujt ze sobt. Mo¢na takie zauwagye, i, odnoszt sié one
w znacznym stopniu do wyodrébnianych obecnie teoretycznych modeli zjawiska niepe3nospraw-
noeci. Por. D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, London 2011.

1 A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys (red.), Upoeledzenie w spoecznym zwierciadle, Wydawnictwo
., ak”, Warszawa 1997, s. 14-16.

42 Tamg¢e, s. 15.
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Koncepcja upoeledzenia jako ,faktu spo’ecznego™ odwo3uije sié do twierdze-

nia, i¢ pojécie ,,upotledzenie umysiowe” jest nie tylko kategori® okreelajict pe-
wien fragment rzeczywistoeci spolecznej, kategorit, ktdra w pewien sposob té
rzeczywistoez definiuje i klasyfikuje, ale samo jest rownie;, elementem opisywa-
nej rzeczywistoeci. Upogledzenie jest wiéc zarazem realne i ,,obiektywne” w takim
znaczeniu, w jakim mo¢na mowig o obiektywnie istniejicej rzeczywistoeci (rozu-
mianej w pewien wspolnie podzielany sposob), ale tak¢ e podlega zmianom w takim
zakresie, w jakim zmieniajt sié sposoby wytwarzania i dystrybuowania wiedzy,
jest bowiem ,,uwik3ane w ewiat sensow i znaczefi”. Jak piszt A. Gustavsson i E. Za-
krzewska-Manterys, upoeledzenie umysiowe jako pojécie okreelajice sposob funk-
cjonowania czlowieka w ewiecie spoecznym, jest ,,[...] nie tylko terminem opi-
sujicym pewien stan rzeczy, lecz jest tak¢ e pojéciem w ktérego rozumienie wbudo-
wane st wartoeci i oceny, ukryte postulowania, zakamuflowane etykietowanie™*.

Werdd ujéz socjologicznych daje sié tak¢ e od dogz dawna zauwag yz inspiracje
p3ynice z klasycznej teorii piétna E. Goffmana, ktére w literaturze zachodniej by3y
obecne ju¢, w latach 70. i 80. ubieg3ego wieku (koncepcje G. Mercer)®, natomiast
w nowszej literaturze ukazasa sié interesujica praca zbiorowa pod redakcj® na-
ukow? Z. Gajdzicy, gromadzica badania i teksty skupione w ramach osi teorety-
cznej, ktort tworzy zaczerpniéta z prac Goffmana kategoria pojéciowa ,,rezerwa-
tu przestrzeni publicznej”, zastosowana do opisu i wyjacniania sytuacji spo’ecznej
0s6b niepe*nosprawnych®.

W odniesieniu do koncepcji niepe3nosprawnocci intelektualnej postrzeganej
w perspektywie metafory spolecznej percepcji choroby i ludzi chorych oraz funk-
cjonujtcych wzoréw kulturowych procesu chorowania i ,,bycia chorym?”, istotne
jest traktowanie cia®a (ludzka ewiadomoez w nim znajduje zakorzenienie, w nim
ucieleeniony jest podmiot i jego jaYfi) jako kategorii konstruowanej spo’cznie,
w relacji. do ktérej méwiz mog¢ na o ciele/cielesnoeci wpisanych w struktury spoecz-
nego porzidku, w mechanizmy w?adzy, dominacji, opresji. Niepe®nosprawnoez
intelektualna zamkniéta w metaforze choroby (choroba przecie;, jako pojécie od-
zwierciedlajtce realne, biologiczno-fizjologiczne aspekty naruszenia zdrowia po-
jawia sié w roli podstawowego kryterium, od ktérego zaczyna sié definiowanie
zjawiska niepe3nosprawnoez) mo¢e byz postrzegana kulturowo w kategoriach

43 Kategoria faktu spo’ecznego zaistnia’a w socjologii.

44 Tamg¢e, S. 26.

®w polskiej literaturze té koncepcjé przywodywa3 S. Kowalik w swojej ksil;ce Upoeledzenie umys3owe.
Teoria i praktyka rehabilitacji, PWN, Warszawa 1989.

%z Gajdzica (red.), Cz%wiek z niepe3nosprawnoeci® w rezerwacie przestrzeni publicznej, Oficyna Wydaw-
nicza ,Impuls”, Krakéw 2013.



104 Jolanta RzeYnicka-Krupa

dewiacji, piétna, Yrod3a spo3ecznych nieréwnotci i konfliktéw czy Yrodsa zaleg no-
eci z wszystkimi spodecznymi nastépstwami tego rodzaju percepcji’.

W drugiej grupie ujéz niepe3nosprawnoeci, wyrd; nionych przeze mnie w ra-
mach perspektywy spo®eczno-kulturowej, bardzo istotne miejsce zajmuje ujécie
ponowoczesne. Postmodernizm to nurt wspé3czesnej refleksji filozoficznej,
w ktorym zakwestionowaniu ulegaj® g3éboko zakorzenione za3o¢enia racjonalno-
€ci ogwieceniowej i tradycji epistemologii zachodniej, wyra¢ajice przekonanie, i¢,
mog¢ liwe jest przedstawianie rzeczywistoeci istniejicej obiektywnie, a wiéc poza
wszelkim dyskursem ksztatowanym przez okreglone ideologie i praktyki spo-
3eczne. Zak3ada, i¢, poznanie ewiata, w ktérym egzystujemy, cechuje epistemo-
logiczna niepewnoez i nierozstrzygalnoez, gdy¢ analizy kulturowych tekstow
(jako mog¢liwa droga owego poznania) konstytuowane s przez citg3t gré zna-
czefi, prowadz*c w rezultacie do dekonstrukcji metanarracji opisujtcych rzeczy-
wistorz®. Ksztadtujica ponowoczesn?® refleksjé filozofia dekonstrukcji ukazuje
nam liczne zaleinocci, w jakie uwik3ane st ro;norodne zjawiska i znaczenia
tworzice wszelkie teksty, tak¢e naukowe, zwracajic w ten sposob uwagé na fakt,
¢e kagdy rodzaj wiedzy ustanawia tylko jedn® z wielu mogliwych interpretacji
rzeczywistoeci. Niektére z witkow myeli ponowoczesnej rozwija i pogi€bia post-
strukturalizm, w ewietle ktérego rzeczywistoez spo3eczna staje sié polem walki ro-
¢nych dyskurséw, odmiennych wersji rzeczywistoeci roszczcych sobie prawo do
bycia ,,prawd®” na jej temat.

Wyrastajlce ze Yrode® modernizmu, oparte na oewieceniowej wierze w rozum
i postép, narracje na temat niepe3nosprawnoceci budowady perspektywé postrze-
gania i rozumienia tego¢, zjawiska, opart® na kategoriach dewiacji i deficytu. Za-
rowno potoczna, jak i naukowa metanarracja niepe®nosprawnotci by3a konstruo-
wana przede wszystkim w odniesieniu do pojécia normy i pewnego stanu
spo3ecznie po¢tdanej ,,normalnoeci”, czyniic z oséb odbiega®y od wizji racjonal-
nie myelicego i dzia%ajicego, niezale;,nego podmiotu, ludzi dotkniétych patolo-
git. Tak wiéc modernistyczna filozofia sta®a sié w dugej mierze Yrodem sposecz-
nych nieréwnoeci opartych na klasyfikowaniu jednostek wed3ug poziomu
arbitralnie okreelanej sprawnoeci fizycznej i umysiowej”. Jak zauwaca jeden
z przedstawicieli perspektywy ponowoczesnej w obszarze studiéw nad niepe3no-
sprawnoecit, S. Danforth, postmodernizm, goszc negacjé wszelkich uniwersal-
nych prawd jako konstruktéw totalizujicych, zwraca nasz* uwagé na fakt, ¢e
nios® one ze sob krzywdz1ce uprzywilejowanie jednego rodzaju wiedzy i stoso-

47 Na temat choroby jako zjawiska socjologicznego zob. Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii
medycyny, red J. Barafiski, W. Pittkowski, ATUT, Wrociaw 2002. O niepe®nosprawnoeci w kontek-
ecie kategorii ucieleenienia i w odniesieniu do obszaru socjologii medycyny pisz* C. Barns i G. Mer-
cer, Niepe3nosprawnogz...

8 RzeYnicka-Krupa, Niepe3nosprawnotz i ewiat spoeczny..., . 62-63.

* Tamge, 5. 89-90.
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wanego W jej obszarze jézyka nad innymi®. Zastosowanie przez psychologié
z%0¢0nych narzédzi pomiaru abstrakcyjnego konstruktu zwanego inteligencjt
pozwoli*o psychologii i pedagogice specjalnej uzyskaz znaczn® kontrolé i wiadzé,
szczegOlnie nad osobami niepe®nosprawnymi intelektualnie. Ta tradycja psycho-
logiczna zaczé®a budowag status spoeczny i moralny jednostek, gdy¢ niektére
z nich okreclaa jako defektywne, deficytowe, a wiéc gorsze. Wyznaczanie statusu
prowokowa?o z kolei dzia*ania naprawcze, przyjmujice postaz klasyfikacji, korek-
cji i izolacji. Stwarzano w ten spos6b pozory wiedzy rzeczywistej i sankcjonowa-
no tego rodzaju praktyki jako zgodne ze stanem faktycznym®.

Dlatego te; konieczne staje sié przesuniécie akcentéw z konstruowanych
przez dyskurs nauki narracji wyjaeniajicych na opowieeci wielog?osowe, w kt6-
rych kagdy uczestnik spo’ecznych wydarzefi bédzie még® opowiedziez swojt
ma31, lokaln® historié. Dyskursy lokalne w postaci ¢yciowych doewiadczefi, spo-
sobOw rozumienia ewiata, swoistej, intuicyjnej mtdroeci 0os6b niepe3nospraw-
nych i ich bliskich, czésto ttumione i dyskwalifikowane przez gremia naukowo-
-profesjonalne dzier¢1ce wiadzé jako niemajice znaczenia, stwarzajt mog liwoez
stawiania oporu rozlicznym, niejednokrotnie bardzo subtelnym, sposobom spra-
wowania kontroli i dominacji. Obraz ¢ycia danej zbiorowotci (na przyk3ad os6b
z niepe®nosprawnocci® intelektualn®) bédzie wiéc zbiorem zré¢nicowanych,
indywidualnych historii, zae celem nauki staje sié nie poszukiwanie prawdy, kté-
rej jednolity obraz nie istnieje, lecz wspieranie ludzkiej wolnoeci, prawa do od-
miennoeci i poszanowanie w?asnej indywidualnej prawdy ka¢dego cz?owieka™.
Postmodernizm proponuje przesuniécie akcentow dyskursu z rtk profesjonali-
stow, badaczy i praktykéw edukacji, w réce tych, ktoérzy nie postugujt sié jézy-
kiem nauki. Zwraca on tym samym wielk® uwagé na wk3ad samych 0s6b nie-
pe3nosprawnych, ich rodzicow i innych cz®onkéw rodziny, a takie czlonkdéw
administracji i personelu, pe3nitcych dotychczas drugoplanowe lub te;, w ogole,
uznawane za nieistotne, funkcje. S. Danforth zauwaga, i¢ postnaukowe formy
wiedzy proponuj® otwarty dialog dajlcy wszystkim rowne prawo zabierania
gosu, bez sankcjonowania uprzywilejowanej pozycji kogokolwiek. W ten sposob
dochodz* do gosu ,,ciche” lokalne opowiecci, do tej pory zazwyczaj dewaluowa-
ne jako zbyt subiektywne, ulegajice wpdywom, nienaukowe. Ide® postmoder-
nistycznie zorientowanych pedagogow jest wspieranie rozwoju specyficznych
dzialaf na poziomie lokalnym, a wiéc podejmowanych przez osoby niepe3no-
sprawne, ich rodziny, nauczycieli i terapeutow, ktérzy stykajt sié na co dziefi

% 5. Danforth, S. Danforth, On What Basis Hope? Modern Progress and Postmodern Possibilities, a tak¢e:
What Can the Field of Developmental Disabilities Learn From Michel Foucault, przywo?3ujé za: J. RzeYnic-
ka-Krupa, Niepe*nosprawnoez i ewiat spoeczny..., s. 90-91.

51 Tamg¢e, s. 93.

52 Tamge, 5. 94-95.
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Z niepowtarzalnymi i wyjttkowymi potrzebami oraz celami dotyczcymi konkret-
nego, ¢ywego cz3owieka™.

W polskiej literaturze perspektywa spo®eczno-kulturowa jest obecna w pracach
socjologéw i pedagogow, zajmujicych sié problematyk® niepe®nosprawnoeci
intelektualnej. Przyk3adem ilustrujicym tego typu podejecie do kwestii upotcle-
dzenia umysiowego st réwnie¢, przedstawione w pracy E. Zakrzewskiej-Manterys
doewiadczenia zwilzane z narodzinami niepe3nosprawnego dziecka z perspekty-
wy macierzyfiskiej i rodzinnej™. Doewiadczenia indywidualne, subiektywne zo-
staly tu ujéte w pojéciow kategorié trajektorii, determinowanej okrezlonymi
instytucjonalnymi i pozainstytucjonalnymi aspektami ¢ycia spo’ecznego, ktore
ksztastowady rownie; w istotny sposob procesy oswajania i proby poszukiwania
Zrozumienia tego, co sié dzieje i co to mo¢e znaczya, podejmowane w sytuacji
nagiego zderzenia z faktem upoeledzenia wiasnego dziecka. Inne prace osadzone
w tym nurcie to na przyk?ad ksil;ka A. Kumanieckiej-Wieniewskiej”, w ktdrej au-
torka przedstawia wyniki swoich badaf dotyczicych mechanizmow i sposobow
konstruowania w?asnej to;samotci przez doros’e kobiety z niepe3nosprawnoccit
intelektualn®, pochodzce z ro;nych erodowisk, czy bardzo ciekawa pracy A. Sa-
downik®, ktéra prezentuje badania empiryczne prowadzone weréd m3odzie;y,
ktorej biografie edukacyjne bydy kszta’towane w skrajnie odmiennych konte-
kstach, skutkujtc funkcjonowaniem w dwoch ré;nych ewiatach spo3ecznych.
Autorka osadzi*a swoje analizy w szerszym kontekecie pedagogiki miejsca,
sk3aniajtc sié ku perspektywie, w ktorej niepe3nosprawnocz intelektualna jest
swoist® funkcj* edukacyjnego, a tak¢ e spolecznego ,,umiejscowienia” (pojécie za-
czerpniéte z teorii P. Bourdieu), i dla definiowania ktérej kategoria miejsca stano-
wi niezwykle istotne kryterium.

Kolejne prace z tego nurtu, ktére mo;na wymienig, to m.in. monografia A. Woy-
narowskiej”’, w ktérej autorka konfrontuje rogne spojrzenia na niepe’nospraw-
nocz konstruowane w obszarze wyodrébnionych dyskurséw prywatnych i publi-
cznych; publikacja D. Krzemifiskiej*, przedstawiajica kod jézykowy i dyskurs
0s0b z niepe®nosprawnoecit intelektualn, ukazywany w kolejnych odsionach
potocznoeci wy?aniajicej sié z obserwacji codziennego ¢ycia i analizy narracji
0s6b niepe3nosprawnych w kontekecie instytucji wspierajicej, w ktorej przeby-

3 Tamge, s. 96.

S E. Zakrzewska-Manterys, Down i zesp6® wtpliwoeci. Studium z socjologii cierpienia, Wydawnictwo
»Semper”, Warszawa 1995.

® A. Kumaniecka-Wieniewska, Kim jestem. Togsamoez kobiet upoeledzonych umysowo, Wydawnictwo

., ak”, Warszawa 2006.

A. Sadownik, Na rozstajnych drogach. Studium etnopedagogiczne kontrastowych karier szkolnych m3odzie-

¢y, Wydawnictwo DSW, Wroc3aw 2011.

A. Woynarowska, Niepe*nosprawnocz intelektualna...

D. Krzemifiska, Jézyk i dyskurs codzienny oséb z niepenosprawnotcit intelektualnt, Oficyna Wydawni-

cza ,,Impuls”, Krakow 2012.
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wajl w citgu dnia (tutaj réwnie, istotnym aspektem staje sié kontekst miejsca);
czy te¢ praca autorki niniejszego artykusu, prezentujica dyskurs niepe®nospraw-
notci intelektualnej na styku funkcjonowania placowki przedszkolnej i spoecz-
no-kulturowych aspektoéw systemu edukaciji™.

Podejecie do zjawiska niepe3nosprawnotci intelektualnej okreelane jako afir-
matywne, postkolonialne czy te; traktujice osoby z niepe3nosprawnoccit w kate-
goriach grupy mniejszoeciowej, wymieniane przeze mnie jako przyk3ad wspos-
czesnych ujéz mieszczicych sié w perspektywie spoeczno-kulturowej, wilge sié
Z tzw. kulturowym modelem niepe3nosprawnocci inspirowanego filozofit femi-
nistycznt, teorit queer i krytycznymi studiami nad kategorit rasy. Zwracajlc
uwagé na spodeczne interpretacje pojéz uszkodzonego cia®a/umys3u, model ten
kwestionuje obecne w modelu spodecznym rozré¢nienie miédzy uszkodzeniem
i niepe3nosprawnotcit jako rezultat zaosenia o zasadniczej ro;nicy miédzy ewia-
tem natury i ewiatem kultury®. Powy, sze ujécia akcentujt kwestie dyskryminacji,
marginalizacji i spolecznego wykluczenia oséb z upocledzeniem, zwracajc uwa-
gé na opresyjny charakter praktyk spo’ecznych, ktorym s* poddawani, a ktore
w perspektywie teorii postkolonialnej mo¢ na postrzegaz jako swoiste zaw3aszcza-
nie ré¢nych obszaréw ¢ycia w imié wspomagania i wspierania rozwoju. Opor sta-
wiany kolonizujicemu sposeczefistwu stoi u Yrode® postawy afirmatywne;j,
w ewietle ktorej niepe®nosprawnoeg intelektualna, jako przejaw ludzkiej egzy-
stencji wpisany w ¢ycie czlowieka i relacje spoeczne z innymi, stajé sié wartogci?,
cech?, ktora jest czéecit to¢samocci jednostek i z ktérej mo¢na bye dumnym. Po-
dejecie do niepe3nosprawnoeci intelektualnej w perspektywie grupy mniejszo-
eciowej, choz obecne we wspéiczesnych zjawiskach nad tym dyskursem, budzi
wiele wtpliwogci. Dotycz® one miédzy innymi kwestii prawomocnocci ustana-
wiania i legitymizacji kryteriow generujicych té grupé spodecznt oraz kryteriow
konstruowania o0s6b niepe3nosprawnych jako podmiotéw tworzicych mniej-
szoez (grupé mniejszorciow?, grupé podporztdkowan®, mniejszoez kulturow?)
W przestrzeni ¢ycia spo’ecznego. W obszarze socjologii kategorié té odnosi sié do
zdominowanej zbiorowoeci postrzeganej jako obca i odmienna ze wzglédu na
pewne posiadane b1dY przypisywane jej cechy, ktorej czionkowie majt poczucie
w3asnej odrébnoeci i bycia dyskryminowanym. Tak wiéc do podstawowych atry-
butdw okreelajicych mniejszoez zaliczane st: liczebnoez, odrébnoez fizyczna/psy-
chiczna/kulturowa, intersubiektywna wiéY spo3eczna i poczucie to¢samoeci gru-
powej, asymetria alokacji i uczestnictwa w ¢yciu spo’ecznym oraz dostépu do
ddbr, ograniczona autonomia, interes grupowy integrujicy cz;onkow mniejszogci
woko? wartoeci decydujtcych o jej cechach dystynktywnych, przypisany chara-

%3 RzeYnicka-Krupa, Komunikacja, edukacja, spo’eczefistwo. O dyskursie dzieci z niepenosprawnoeci® inte-
lektualn®, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2007.
8 Zob. D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, Los Angeles-London 2011.
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kter cz3onkostwa, historyczno-symboliczny charakter mniejszoeci®. W odniesie-
niu do oséb uznawanych za niepe3nosprawne intelektualnie wyré¢ nikiem nie jest
ani przynale¢noeg narodowa, etniczna, terytorialna, religia, ani jézyk i weasna kul-
tura, czésto brakuje réwnie; elementu autoidentyfikacji weasnej osoby jako
cz®onka odrébnej grupy i poczucia wiézi z innymi cz:onkami oraz identyfikacji
cech wyré¢niajicych grupé, a wiéc identyfikacji niepe3nosprawnocci jako warto-
€ci. Z drugiej strony, odwo?ujic sié do pogltdow G. Simmla, ktéry pisa3, ;e mniej-
szoeg istnieje woweczas, gdy mieeci sié w pewnej realnej, konkretnej strukturze
spoecznej decydujcej o jej cechach dystynktywnych® mogna uznaz, ce taki
sposob definiowania grupy mniejszoeciowej mog¢e odzwierciedlaz spoeczne i ku-
Iturowe postawy wobec 0s6b z niepe®nosprawnoecit intelektualn®, ktérzy jako
pewna zbiorowoez st kategoryzowani g*6éwnie w procesach zewnétrznej (a wiéc
pochodzcej spoza grupy) atrybucji. Definiowanie ich w kategoriach mniejszocci
moy¢ e uzasadniag fakt spo’ecznego postrzegania cech wilzanych z niepe3nospra-
wnotcil jako zasadniczo odmiennych i wymagajcych specjalnego traktowania®™.

Zakonczenie

W prezentowanym tutaj tekecie zosta®a przedstawiona wstépna propozycja
typologii orientacji teoretycznych i nurtéw myelenia, z perspektywy ktérych kon-
struowane s* wspa3czeenie ro;norodne dyskursy niepenosprawnoeci intelektua-
Inej. Jest to zaledwie wyjeciowa propozycja, w ktdrej podjéto prébé teoretycznego
uporztdkowania rozmaitych sposobéw myelenia o tym zjawisku, proba z pewno-
®cit wymagajica jeszcze pogébionej analizy i dekonstrukcji tekstow kulturo-
wych, w tym tekstéw z obszaru dyskursu naukowego. Do wymienionych ujéz
niepe3nosprawnotci intelektualnej mo¢na dodaz inne, tutaj nieobecne lub jedynie
wspomniane. Dope®nienia wymaga rownie;, refleksja dotyczlca dekonstrukcji
podstawowych za®o;efi filozoficznych, ukazujicych istoté danego podejecia wo-
bec niepednosprawnocci do takich kwestii, jak natura bytu, ludzkiego istnienia,
charakter rzeczywistoeci, w ktdrej egzystujemy i mog liwoeci jej poznania, a co za
tym idzie, status poznania naukowego i refleksja nad tym, jak® pozycjé we
wspo63czesnym ewiecie zajmujt nauki spo3eczne i humanistyczne, w ktérych tego

81 Saownik Socjologiczny, red. K. Olechnicki, P. Za%*cki, Torufi 1999; Encyklopedia Socjologii, red. H. Do-
mafiski i in., Warszawa 1999.

62 G, simmel, Socjologia, PWN, Warszawa 2005.

% por. 1. RzeYnicka-Krupa, Pytania o relacje w przestrzeni ;ycia spo’ecznego kreowane woko? opozycji spraw-
noez-niepe3nosprawnoee, [w:] Edukacja, moralnoez, sfera publiczna, red. J. Rutkowiak, D. Kulinowski,
M. Nowak, Oficyna Wydawnicza,,Verba”, Lublin 2007, s. 406-408. O traktowaniu 0séb z upoeledze-
niem umys®owym jako subkultury i niew?agciwocci takiego podejecia wspomina m.in. E. Zakrzew-
ska-Manterys, Poza granicami cz3owieczefistwa..., s. 11.
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typu pytania tworz® centrum obszaru zainteresowar. Kwestie te wymagaj* jed-
nak odrébnych, pog*bionych opracowafi, ktére béd® stanowiz kontynuacjé
witkow zaledwie sygnalizowanych w niniejszym artykule.
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The sketch for considerations on experiencing

the faith and religious life of adult persons with intellectual
disabilities

The article is devoted to functioning of people with intellectual disability in reference to religious
ground. Itis pointed out that spiritual sphere, faith, religion were rarely applied to people with in-
tellectual disability, the reason of which was a strong belief sanctioning interdependence of the
intellectual deficit and the sphere of personality. This opinion had a strong influence on their per-
ception of ability to experience faith and its practicing which has been questioned. Recently one
may observe a vivid change in this area, especially within special catechization and its students ei-
ther with mild or profound intellectual disability. Adults with intellectual disability seem to re-
main marginalized as far as their experiences connected with religion and faith are concerned.
The author of the text aims to show some particular examples of such experiences, trying to over-
come social conviction, questioning the ability of the intellectually disabled to experience faith
and its practicing.
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Wprowadzenie: doewiadczanie wiary i ¢ycie religijne a moderni-
styczny dyskurs niepe®nosprawnocci (intelektualnej)

W niniejszym opracowaniu po raz kolejny zabieram g2os, wiedziona potrzeb®
podejmowania namysiu i dyskusji nad fenomenem dorosoceci splecionej z nie-
pe3nosprawnocci® intelektualn®, tym razem w centrum zainteresowania sytuujic
kontekst, ktory okreelam jako doewiadczanie wiary, duchowotci, ¢ycia religijne-
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go. Po raz kolejny towarzyszy mi przekonanie, ¢e duchowoez, sfera religijna,
przeiycia zwilzane z wiart czy aspekt ¢ycia wewnétrznego wymienionej grupy,
pozostawady przez d3ugi czas obszarem, ktérego w zasadzie nie przypisywano,
nie 31czono zaréwno ze zjawiskiem upoceledzenia umysiowego, jak i 0s6b z tym
rodzajem niepe3nosprawnoeci.

Wyra;ony powyej pogltd zdaje sié znajdowaz swoje odzwierciedlanie chog-
by w stanowisku prezentowanym przez bpa L. Kaczmarka w jego publikacji zaty-
tudowanej ,,Charakterologia i ¢ ycie wewnétrzne” (1985, s. 200), w ktorej zauwaga:
»(...) istnieje réwnie¢ rodzaj ludzi o os*abionym rozwoju psychicznym, o pew-
nym zapé¥Ynieniu zaréwno umysiowym, jak i wolitywnym lub afektywnym.
Mamy tu na myeli debiléw, imbecyléw, s*owem oligofrenikéw, do ktérych wielu
uczonych zalicza réwnieg, idiotow. Oczywiccie, jeeli w ogole mogna méwigz o ¢y-
ciu wewnétrznym oligofrenika i o mogliwoeci jakiegoe swoistego rozwoju, i to
w bardzo umiarkowanych granicach, to jedynie odnoenie do debili”. Kontynu-
ujtc swoéj wywod, wymieniony powy;ej autor, powo3ujic sié na rezultaty badaf
doewiadczalnych (dokonanych metod® A. Bineta i T. Simona oraz I. Nordena)
przedstawia niektore charakterystyki oséb z upoeledzeniem umysowym, referu-
jxc je do trojstopniowej klasyfikacji upotledzenia umysiowego, uwzglédniajicej
podzia® populacji 0s6b z tym rodzajem niepe3nosprawnotci na grupé debilow,
imbecyléw i idiotoéw, gdzie akcentuje negatywne ich w2agciwoeci oraz mizerny
potencja3, jakim dysponujt, co nie sk3ania do stawiania im zbyt wielkich wyma-
gaf i oczekiwania pozytywnych rezultatéw podejmowanych wobec nich dzia3a#,
egzemplifikujt to wybrane z omawianego tekstu stwierdzenia: ,,ten typ ludzi nie
jest zdolny do dzialalnoeci umysiowej”; ,jest zdolny do zdobycia pewnych pojéz,
ktoérych nie potrafi jednak w ¢yciu praktycznym spo¢ytkowaz”; s to ludzie psy-
chicznie ni¢ej stojicy ni;, normalny czlowiek, chodz® do szké® specjalnych”;
»,mogt pod nadzorem wykonywaz poeledniejsze prace”. W odniesieniu zat do
powy¢szych ustalef, bp Kaczmarek (1985, s. 200) dokonuje konkretnych konklu-
zji, dotyczicych ¢ycia wewnétrznego wymienionej grupy, gdzie stwierdza:
,U 0sobnikdéw tego rodzaju nie moge te;, bye mowy o ¢yciu wewnétrznym (...)",
a jedynie u niewielkiej grupy spoerdd caej opisywanej populacji oséb z upocle-
dzeniem umys®owym zadaje sié on dostrzegaz mog¢liwoez uwieficzonych sukce-
sem mozolnych i wytrwadych oddzia’ywaf, zwitzanych z formowaniem ¢ycia
wewnétrznego i kszta’towaniem osobowotci religijnej, artykulujic to nasté-
pujico: ,poniewa; psychika wielu debilébw odpowiada mniej wiécej psychice
dziesiécio-, jedenastoletniego dziecka, umiejétna praca kap®ana mo¢se z czasem
wytworzyz u debila jakiee zacztki religijnoeci i ¢ycia wewnétrznego”.

Zacytowane powy;ej fragmenty ksit¢ki bpa L. Kaczmarka nieustajico mnie
poruszaj® i wywo3ujt specyficzne emocje. Niemniej jednak, z ca’* moc® pragné
podkretliz, i¢, nie ¢ywié wobec owej publikacji ¢,adnych negatywnych odniesien,
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zae specyficzna retoryka przywodywanych wypowiedzi oraz ich merytoryczna
zawartoeg, majt swoje uzasadnienie — ktérego bynajmniej nie lokujé w osobie au-
tora, a tym bardziej nie postdzam go o jakiekolwiek z3e intencje, gdy ten, z wyraY-
nym sceptycyzmem, w sposob nie pozbawiony negatywizmu, ustosunkowuje sié
wobec zdolnoeci 0s6b z upoeledzeniem umysiowym do rozwoju osobowotci reli-
gijnej, formowania ¢ ycia wewnétrznego i duchowego dojrzewania.

Specyficznoez tak formudowanych myeli i sTdow oraz ich ogdlny, niepozyty-
wny wydYwiék ma najpewniej swoje Yrod®o w charakterystycznym dla upotle-
dzenia umysiowego modernistycznym dyskursie, wagciwym wiékszoeci dostép-
nych 6wczeenie publikacji przedmiotowych. W myel obowilzujtcych tu ustalef,
bédicych pok3osiem badafi eksperymentalnych (na ktére zreszt® L. Kaczmarek
sié powoduje), osadzonych w iloeciowej orientacji metodologicznej, ktérych rezul-
taty dostarczaly opisoéw funkcjonowania oséb z upoeledzeniem umyssowym,
koncentrujc sié w g*6wnej mierze na ukazaniu tych weaeciwoeci w okreelonych
sferach dzia%ania i aktywnoeci, ktore odrd¢niajt omawian® grupé od populacji
0s0b pednosprawnych. Tym samym, wydobyciu na jaw i wyakcentowaniu ule-
gady wszelkie odstépstwa od normy, samo zae zjawisko niepe®nej sprawnoeci
umysiowej uwa¢ano za stan trwady i niezmienny, z racji jego organicznej istoty.
Podkreglano ponadto — co ma zasadnicze znaczenie dla podjétych w tym opraco-
waniu rozwagaf — i¢, upotledzenie umysowe, to nie tylko ,,defekt” zlokalizowany
w sferze intelektualnej, ale ma ono charakter rozlany, totalny, upocledzajicy ca3t
osobowoez. Odciska swoje piétno m.in. na sferze uczuciowo-emocjonalnej, rzutu-
je nazdolnogz do (doewiadczania) uczug wy¢szych (gdzie wprost wskazuje sié na
niedorozwoj uczuciowoeci wy¢szej (Wyszyfiska 1987), patriotycznych, religijnych
czy moralnych (por. m.in. Borzyszkowska 1985; Kotcielak 1986, 1989; Kostrzew-
ski, Wald 1981). Literatura naukowa tamtego czasu (zw?aszcza wywodz*ca Sié
z 3ona psychologii klinicznej, psychopatologii czy psychiatrii), podejmujtca kwe-
stie osobowotci, w tym zagadnienia uczuciowoeci wy¢szej, odnoszicych sié do
miokci, przyja¥Yni, uczuz/ prze;ye religijnych, patriotycznych, sposecznych, este-
tycznych, zdaje sié jakkolwiek niezbyt obszernie i szczegé*owo rozprawiaz o nich;
poprzestaje raczej na ogdlnych, acz jednoznacznych stwierdzeniach oraz dopo-
wiada, i¢, ,,problematyka osobowoceci upoeledzonych umysiowo traktowana by3a
do niedawna marginesowo. (...) Mimo rosn1cego zainteresowania problemami
osobowoeci upoeledzonych umysiowo wiele spraw pozostaje w dalszym citgu
niewyjaenionych” —wyjaenia R. Kogcielak (1986, s. 184). (Na marginesie dodam, i¢,
pomimo updywu czasu, z trudem doszukujé sié znaczcego ,,przyrostu” dorobku
naukowego oraz publikacji dedykowanych osobowoeci oséb z niepe3nosprawno-
ecit intelektualn®, na co zwraca uwagé tak¢e M. Koecielska (1995), dodajc, i¢, za-
burzenia sfery poznaweczej oséb z niepe®nosprawnoecit intelektualn®, powinny
byz opisywane w kontekecie funkcjonowania osobowoeci).
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Nawitzuj*c w tym miejscu ponownie do publikacji bpa L. Kaczmarka (1985),
w ktérej autor odnosi sié do kwestii ¢ ycia wewnétrznego, duchowocci, religijnogci
0s0b z upoeledzeniem umysiowym, nie trudno zauwagye, i, wiasne pogltdy wy-
wodzi on na podstawie dostépnej dwczeenie literatury oraz konstruowanej w niej
wiedzy. Choz zapewne wsp63czeenie recepcja s*0w L. Kaczmarka mo¢e wzbu-
dzaz konsternacjé i stanowiz pokusé do zagorzasego krytycyzmu. Baczyz jednak
nalesy nato, i¢, konkluzje tyczice osobowotci 0s6b z upoeledzeniem umysiowym,
podajice w witpliwoez ich zdolnoez do ¢ ycia wewnétrznego, doewiadczefi wiary
czy przegye religijnych, powstady najpewniej m.in. jako wynik analizy charakte-
rystyk wymienionej populacji, prezentowanych w dostépnym éwczeenie piemien-
nictwie. W modernistycznym wizerunku osoba z upogledzeniem umys3owym
zdaje sié bowiem jawig jako jednostka o niewielkim potencjale rozwojowym,
z%0;0na nieomal z samych deficytéw i niesprawnoeci, werdd ktérych kategorit
centraln? staje sié defekt intelektualny, oddzia3ujicy na ca3l osobowoes, czynilc
Z niej ,,0s0bé wybrakowan®” (okreelenie Barnesa, Mercera 2008). Wydaje sié za-
tem, ;e 6w modernistyczny wizerunek cz3owieka z upoetledzeniem umyssowym,
~wykreowany” przez literaturé przedmiotu powsta’®r w nowoczesnoeci, prze-
nikn13 nie tylko do innych obszaréw wiedzy i okreglonych sfer praktycznego
dziadania, w tym tak¢e kap3anow podejmujicych w swoich rozwa;aniach witki
zZwilzane z niepe3nosprawnoccit, czy katechetow zaangagowanych w okreelone
praktyki edukacyjne (b1dY w obszarze relacji z niepe3nosprawnym intelektualnie
penitentem) — wszak oni sami st czéecit okreclonego (spodecznego) kontekstu —
i ponadto uruchomi® pogltdy kwestionujice, a w ka;dym razie wyragajtce
powZtpiewanie w potencja3 i kompetencje do dogwiadczania wiary i formowania
¢ycia wewnétrznego przez osoby z upoeledzeniem umys3owym.

Mam przeewiadczenie, i¢ od spuecizny nowoczesnego dyskursu niepe3no-
sprawnotci zapewne calkowicie nie zdo?aliemy sié uwolnig, zw?aszcza w obszarze
spolecznych (indywidualnych, ale takie i zbiorowych), potocznych znaczef,
przypisywanych niepe3nosprawnotci intelektualnej i osobom z tym rodzajem
niepe3nosprawnotci, a jakie niewtpliwie uksztadtowady sié w wyniku przenika-
nia wiedzy naukowej do sfery codziennych doewiadcze w przestrzeni
spodeczno-kulturowej. Prébujic zae przyjrzez sié problematyce dotyczicej do-
ewiadczania wiary czy uczestnictwa niepe3nosprawnych intelektualnie w prakty-
kach religijnych i katechizacji, odnotowagz tu nale¢y niewtpliwie znacz1ce i 0sy-
wcze przemiany, ktére st zauwacalne od czasu prze’omu lat osiemdziesittych
i dziewiézdziesittych. Splatajt sié one z ca’okszta’tem przeobrasen, jakie zaist-
niady wraz z formowaniem sié nowego 3adu spoecznego, propagowaniem tren-
déw normalizacyjnych i integracyjnych — w szczegélny sposéb uobecnionych
m.in. przez usankcjonowanie integracyjnego nurtu ksztacenia i wychowania
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uczniéw z niepe®nosprawnotci® oraz skonstruowanie oferty edukacyjnej dla oséb
z g*ébokim stopniem niepe3nosprawnoeci intelektualnej.

W nurcie zainicjowanych przemian obecna sta’a sié tak¢e kwestia dostépu
i partycypowania niepe®nosprawnych intelektualnie w mog¢liwie poszerzonym
obszarze doewiadczefn egzystencjalnych — weaeciwych naszym krégom kulturo-
wym, nie wy?31czajic zefi obecnoeci we wspdélnotach religijnych i zwilzanej z nimi
obrzédowocci, jak rownie;, uczestnictwa w katechizacji czy przystépowania do
sakramentéw. Prébujic zyskaz orientacjé w tym, co wydarzy?o sié w ostatnich la-
tach w tym fragmencie przestrzeni i sferze doewiadczefi oséb z niepe*nosprawno-
ecit intelektualn, zwitzanych kwestiami wiary, religijnoeci, udzia®u w kateche-
Zie, przyjrzadam sié w pierwszej kolejnoeci publikacjom z tego zakresu. Ju¢, nawet
pobie¢ ny ogltd dostépnej literatury przedmiotowej (ktér® w tym opracowaniu je-
dynie sygnalizujé, nie poddajtc wnikliwym analizom i interpretacjom) pozwala
zauwacyea, i¢, stanowi j* zupednie poka¥Yny zbiér. Werdd materiasdw Yrodsowych
zdecydowanie dominuj® artykudy publikowane w czasopismach specjalistycz-
nych, takich jak np. ,,Katecheta”, czy w powo?anym do istnienia w 2003 r. ,,specjal-
nym” kwartalniku, jakim jest ,,Oligokatecheza”. Jeeli zae chodzi o monografie, za
pioniersk®, béd1ct pierwszt w historii katechezy w Polsce ksit; k2, uznaje sié pra-
cé K.M. Lauscha (1987) zatytulowan?* ,Teoretyczne podstawy katechizacji os6b
g*€ébiej upocledzonych umysiowo”. Obszernym i wa;nym kompendium jawit sié
wydane niedawno publikacje autorstwa ks. A. Kicifiskiego (2012): ,,Katecheza
0s0b z niepe®nosprawnoecit intelektualn” czy ,,Religijnoez rodzin 0séb niepe’no-
sprawnych” (2011) ks. W. Janochy, ktéra choz nie dedykowana bezpoerednio oso-
bom z niepe3nosprawnoccit intelektualn, stanowi ciekawe studium socjologicz-
no-pastoralne poewiécone niepe3nosprawnym i ich rodzinom. Caloegz dopesniajt
publikacje bédce zbiorem materia’6w pokonferencyjnych czy tekstéw zebra-
nych i opublikowanych pod redakcjt, np. R. Buchta, K. Sosna (red.) (2007), ,,Etycz-
ne i duchowe potrzeby oséb niepe3nosprawnych”.

Problematyka podejmowana we wzmiankowanym piemiennictwie pozwala
wywnhnioskowag, i¢, 0soba z niepe3nosprawnoccit intelektualn® — bez wzglédu na
stopief upoeledzenia umysiowego — staa sié niekwestionowanym, wainym i wa-
rtoeciowym podmiotem, ku ktéremu skierowana jest troska o sferé jego wiary
i duchowe wzrastanie — niezale¢ nie od tego, jak wta mo¢e by jej ogélna kondy-
cja. Spor?t i istotn® czéez rozwacafi stanowil teoretyczne podstawy katechezy
0s6b niepe3nosprawnych intelektualnie, wznoszone na zrébach teologicznych
i wskazaniach Magisterium Koecioa oraz uwzglédniajice psychopedagogiczne
aspekty pracy z dzieckiem niepe3nosprawnym intelektualnie, z odwo3aniem do
dorobku pedagogiki specjalnej. Nie trudno zatem zauwag,yz, i, w owym wycho-
waniu w wierze, dominujcy akcent zosta’ polo¢;ony na UCZNIA z niepe3nospra-
whnoeci® intelektualn®, tote; przewagajica czéez literatury, ktorl poddadam
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ogltdowi — stawia w centrum zainteresowania wiek szkolny dziecka z upocledze-
niem umysiowym i rozwa¢a zagadnienia skupione woka? specjalnej katechezy,
wychowania religijno-moralnego, formacji duchowej (oraz jej wspierania nie tyl-
ko przez nauczycieli czy katechetéw, ale w rodzinie, werdd najbli¢szych), modli-
twie, uczestniczeniu w sakramentach. Wiele uwagi poewiécono tak¢e zagadnie-
niom bardzo praktycznym, szczegéiowej egzemplifikacji metod i form pracy
katechetycznej z uczniem z niepe3nosprawnoccit intelektualn® (dydaktyka kate-
chezy specjalnej), gdzie za wyjttkowo interesujice i cenne znajdujé materiady
i erodki dydaktyczne stosowane podczas katechezy uczniow z g€bszt i g3ébok®
niepe3nosprawnoeci® intelektualn, prezentujice oryginalne drogi rozbudzania
wiary i duchowocci, angag¢ujice alternatywne i wspomagajice metody komuni-
kowania sié (0 nieocenionym znaczeniu dla dzieci nie komunikujtcych sié wer-
balnie).

Uczein z niepe®nosprawnoccit intelektualn® a praktykowanie
wiary i religijnoes

Sygnalizowane powy ej zagadnienie katechezy uczniéw z niepe*nosprawno-
ecit intelektualn®, jakkolwiek interesujlco prezentowane, pozwalajice odczytaz
w nim pedne zaangasowania intencje i pedagogiczn® troské autoréw publikacji
zaréwno w projektowanie/ formulowanie zalo¢ef dotyczicych katechetycznej
dziadalnoeci, jak i w indywidualn® aktywnoez w obszarze dydaktyki katechezy
(wielu z nich bowiem dzieli sié doewiadczeniem z wiasnej praktyki nauczyciel-
skiej), co mogioby ostatecznie sugerowag, i¢, obraz fenomenu, jakim jest katechi-
zacja uczniéw z niepe®nosprawnoccit intelektualn, a w elad za ni* obszar pra-
ktyk religijnych, w ktérych uczestnicz® oraz powstajicych na tym gruncie
doewiadczefi wymienionej grupy, jest budujicy i zyskuje jedynie satysfakcjo-
nujicy wydYwiék. Tym samym, artykulowane onegdaj poglidy i przekonania
kwestionujice zdolnoegz 0s6b z upoetledzeniem umys3owym do partycypowania
w obszarze skoncentrowanym wokdé? kwestii religii, wiary, duchowotci, mo¢na
by uznaz za nieaktualne. Nale;y jednakg¢e zwrdéciz uwagé na fakt, i¢, katechizacja
jako okreelony proces podjéty po to, by umog¢liwig i wspierag wzrastanie w wie-
rze, a w rezultacie wzbudzig/ o;ywig jej praktykowanie, dokonuje sié w okreelo-
nym kontekecie, zakreelonym przez znacznie szersz2 przestrzefi, aniieli najbli¢ -
sze erodowisko dziecka, ktére tworz? jego rodzice, rodzefistwo czy nawet oddani
i zaanga¢sowani w edukacjé i/lub rehabilitacjé pedagodzy, terapeuci, z katechet®
w3icznie. Ow kontekst, to okreglona kulturowa nisza, ustanowiona przez siez
konstytuujicych j osobistych i spolecznych znaczef, przypisywanych ist-
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niejicym w niej podmiotom i obiektom; nisza, w ktérej panuj® ustalone regudy
dzialania, domagajice sié — rzecz jasna nie w sposob bezpogredni czy jawny — re-
spektowania. Egzystujemy bowiem w rzeczywistoeci, ktéra staje sié dla nas
znaczlca poprzez procesualne nabywanie/ wrastanie w kulturowo i spolecznie
konstruowane sieci/systemy (wspdlnie podzielanych) znaczef.

Niepenosprawnoez intelektualna/ osoba z niepe®nosprawnoecit intelektu-
aln? stajt sié kategoriami, ktére definiuje sié/ okrecla/ opisuje w odwo?aniu do
znaczen, jakie zazwyczaj zwilzane s z rozmaitymi przejawami odstépstw od no-
rmy oraz sytuuje poerdd zjawisk o specjalnym statusie, wyznaczonym przez ich
patologiczn® naturé. Jawit sié jako konstrukt niejako ,,obudowany”, ,,opakowa-
ny” okreclonymi wartoeciami i ocenami, podlegajtcy ukrytej i jawnej waluacji, co
w rezultacie wyznacza niepenosprawnym intelektualnie ich ,,specjalne” miejsce
W ewiecie ¢ycia codziennego. Dzieje sié tak niezale¢ nie od historycznego czy kul-
turowo-spo®ecznego umiejscowienia fenomenu niepe3nosprawnocci (intelektual-
nej) i podmiotéw w ré¢ ny sposéb wen uwik3anych, zaz ewentualne obserwowane
tutaj ro; nice odnosz?* sié do gry znaczefi, jakie s* im w okretlonej czasoprzestrze-
ni przypisywane. Prébujlc zatem przyjrzegz sié temu, co wydarza sié we wspb3cze-
snej przestrzeni, w ktorej rozgrywa sié niepe3nosprawnoez intelektualna i do-
ewiadczajlce jej osoby —w kontekecie podjétej w tej wypowiedzi refleksji tyczicej
wiary, duchowocci, religijnoeci — odnoszé wra¢enie, i¢ upoeledzenie umysiowe
i wizerunek czowieka z tym rodzajem niepe3nosprawnoeci oraz zwilzane z nimi
znaczenia, bédice zapewne w znacznym stopniu spuecizn® modernistycznej ich
konstrukcji, nie w pe3ni utraci’y swojt aktualnocz.

Trafnoes tego spostrze¢enia odnajdujé w tekecie autorstwa Katarzyny Lausch
(2006), ktora zabiera gos w odniesieniu do (asertywnego) funkcjonowania oséb
z niepednosprawnotcit intelektualn® na gruncie religijnym. Nalegy ponadto
w tym miejscu wspomnieg, i, wymieniona autorka jawi sié rozpoznawaln? posta-
cit, ktéra swoje teksty dedykuje problematyce wychowania religijnego/katechi-
zacji grupy dzieci z g®ébszym i g®€bokim stopniem niepe3nosprawnotci intelek-
tualnej, publikujtc samodzielnie, b1dY we wspé3pracy z Krzysztofem M. Lausch,
z ktérym oboje s autorami oryginalnego i znajdujtcego zastosowanie w praktyce
opracowania, dotycz1cego katechizacji oséb z g*ébok® niepe®nosprawnoecit inte-
lektualn®. Tekst, do ktérego sié odwo3ujé, uwasam za istotny i szczegdlny z kilku
wzglédow. Po pierwsze, K. Lausch (2006, s. 36) wyraYnie w nim artykusuje, i,
kwestia funkcjonowania religijnego dzieci g3ébiej niepe3nosprawnych intelektu-
alnie, zw?aszcza rozpatrywana z punktu widzenia asertywnotci w tej sferze, jest
w pewien spos6b nadzwyczajna, ,,bo dotyczy rzadko podejmowanego tematu”.
W3czajlc go zatem do wiasnych rozwa¢af, analizie poddaje obserwacje i spo-
strze;enia zgromadzone ,,(...) zaréwno w trakcie bezpoeredniej pracy z dziezmi
i méodzie¢ 1, jak i w kontaktach z ich rodzinami, opiekunami oraz du¢* grup? ka-
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techetow, ksiéiy i innych ludzi, ktérzy tej grupie towarzysz® na co dziefi”. Od-
noszic sié do wiasnych doewiadczefi w dzialalnoeci katechetycznej i duszpaster-
skiej, stwierdza: ,, ycie pokazuje niestety, ¢e wcale nie tak rzadko (a szczegoélnie
w odniesieniu do dzieci z niepe3nosprawnotci® intelektualn®) dochodzi sié do
paradoksalnego wniosku, ¢e skoro poziom mytlenia istotnie ogranicza bxdY
wrécz uniemogliwia osobom z g3ébszt lub g3ébok® niepe3nosprawnotcit ewiado-
me dzia®anie, to tym samym przekreglone niejako jest istnienie jakichkolwiek pot-
rzeb religijnych. Ten wniosek powstaje wtedy, gdy zaczynamy pos3ugiwagz sié tyl-
ko czystt logik®. (...) Chyba nikt nie podwaga faktu, ¢e mo¢na prezentowag okre-
elony poziom wiedzy i umiejétnocci religijnych, wypedniaz praktyki religijne czy
identyfikowagz sié ze wspoélnot® ludzi wierzicych i przez to wyra¢ag swojt wiaré,
nie béd1c zarazem w pesni sprawnym ruchowo czy te¢, nie majic w pedni spraw-
nych zmys36w wzroku i stuchu. Problem pojawia sié, gdy zaczniemy mowig
0 osobach z deficytami intelektu”. (Lausch 2006, s. 38 i 40). W tak sformu3owanym
spostrze¢eniu zdaje sié pobrzmiewaz utrwalone i przetrwade przekonanie o wza-
jemnym wykluczaniu sié zdolnoeci do doewiadczania wiary i kompetencji do rea-
lizacji zwitzanych z religijnoeci® potrzeb i praktyk, a zarazem bycia uwik3anym
w hiepednosprawnocz intelektualn. Sk3ania to do smutnej refleksji, i¢, kategoria
upocledzenia umys®owego, mimo i;, dzie niemal powszechnie nazywana nie-
pednosprawnoccit intelektualn® — weaenie po to, by z%agodzig, zneutralizowaz
odium piétna i pejoratywnych znaczefn zwilzanych z tym zjawiskiem — nadal
pozostaje t1 ,specjalnt”, ,specyficzn1” kategorit, ktérej przypada ,,wyjitkowe”
miejsce poerdd innych rodzajéw niepe®nosprawnoeci wraz z repertuarem (nega-
tywnych) znaczef, ktére st jej przypisywane.

W swojej publikacji K. Lausch (koncentrujc sié w g*6wnej mierze na grupie
0s0b z niepednosprawnoecit intelektualn® g3ébszego i g*ébokiego stopnia) prze-
konuje o tym, i¢, nie sposéb kategorycznie negowagz ich zdolnoez do przeiywania
i praktykowania wiary czy bycia religijnym, natomiast istoté problemu lokuje
W obszarze zwilzanym z ekspresjt tych sfer i ich spo®ecznym odbiorem. Autorka
(2006, s. 40) jest zdania, ¢e specyficznoez manifestacji wiasnych doewiadczen
zwilzanych z religit, wiart czy obrzédowoeci® praktyk ,,(...) nie oznaczawcale, ;e
ich ,,wsasna” wiara jest gorsza lub nie istnieje. Wierzymy, ¢e jest ona inna, tak jak
inni s oni sami. Inna, bo w specyficzny, nieraz niezrozumia’y dla otoczenia i post-
rzegany jako dziwny —sposéb wyragana”. By zegzemplifikowaz bogaty repertuar
zachowan, ujawniajtcych indywidualne, osobiste sposoby ekspresji wiary i reli-
gijnoeci, Lausch przywoduje wiele przykdaddw bédicych zapisem obserwacji funk-
cjonowania konkretnych oséb z niepe®nosprawnoeci® intelektualn®, w okreglo-
nych kontekstach sytuacyjnych i okolicznogciach. Ukazuj* one zaréwno wielocz
i jednostkowoez owej ekspresji, jak rownie;, i zré;nicowane — najczécciej jednak
negatywnie nacechowane, pe3ne z trudem skrywanej niechéci b1dY wrécz jawnie
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wyraganego oburzenia — zachowania pe3nosprawnych osob, reagujicych na obec-
nocz i zachowanie dziecka/ doros3ego z niepe®nosprawnogci® intelektualn® w ré; -
nych sytuacjach religijnych. Ten aspekt wypowiedzi autorki uwa¢;am za szczegol-
nie interesujicy i cenny, gdy; podejmuje ona zadanie przybli¢enia — chogby
w pewnym zakresie — osoby z niepe®nosprawnoeci® intelektualnt, dotykajic
ewiata jej doewiadczefi (wewnétrznych), przei,yze zwitzanych z wiart i religit
oraz sposobdéw ich wyragzania. Tym bardziej, i¢, niewiele jest publikacji prezen-
tujtcych omawian® materié, w ktérych w centrum zainteresowania sytuuje sié
cz®owieka z wymienion® niepe3nosprawnoccit, a jego samego czyni podmiotem,
oprowadzajlcym po ws3asnym ewiecie przeiywanym (a takie eksponowanym
Z jego punktu widzenia) oraz pokazuje spo%eczne osadzenie opisywanego zjawi-
ska i jego wefi uwik3anie. Publikacja wymienionej autorki zdaje sié czézciowo po-
dejmowagz tak® préobé.

Werdd przyk3adow obrazujicych zewnétrzne przejawy wiary i religijnoeci
ucznidw z g*ébsz1 i g2ébok™ niepe3nosprawnoccit intelektualnt, w tekecie K. Lausch
(2006, s. 41) odnajdziemy (spoeréd kilkunastu innych) np. taki zapis:

»Przykdad 3

Ch3opiec z g*ébok® niepe3nosprawnoccit intelektualn i schorzeniami soma-
tycznymi, ktore dodatkowo jeszcze bardziej utrudniaj® mu kontakt ze ewiatem.
Na 0gé? postrzegany jest jako dziecko, z ktdrym bardzo trudno nawizag kontakt.
Jako uczestnik zajéz rewalidacyjno-wychowawczych bierze réwnie;, udzia® w ka-
techezie. Podczas ka;dego spotkania jest wyraYnie o¢ywiony, podejmuje proby
wokalizacji, czy — nieporadnej co prawda, ale widocznej — aktywnocci ruchowe;j.
Jego oczy nabieraj niesamowitego blasku, a¢, trudno to opisaz”.

Podobne obserwacje poczynila M. Wawrzyficzyk (2004), studentka uczest-
niczica w prowadzonym przeze mnie seminarium magisterskim, w trakcie ktére-
go przygotowasa pracé dyplomow?, béd1ct wynikiem badaf etnograficznych,
przeprowadzonych w dwoch chrzeecijafiskich wspolnotach ,,Arki” —w Poznaniu
i w Ciampino, we W?3oszech, dedykujic je ich funkcjonowaniu oraz ¢yjicym
w nich podmiotom: osobom doros®ym z niepe3nosprawnoccit intelektualn® i asy-
stentom. Bytujic przez diu¢szy czas w wymienionych miejscach, M. Wawrzyfi-
czyk odnotowa3a w swoich notatkach terenowych m.in. nastépujice doewiadcze-
nie:

»Raz w tygodniu we wspélnocie mia%a miejsce eucharystia, ktéra wed3ug
zado¢ef Vanier (1985) miaa byz centrum ¢ycia dla wspolnoty. Na niej spotykady
sié wszystkie osoby z trzech domoéw ,,Arki”. By?® to czas wielkiej radoeci. Podczas
eucharystii odczuwa3o sié, ¢ e osoby z upocledzeniem umysiowym st w centrum.
One zreszt® same bardzo dobrze sié tam czudy. By3y spokojne. Nikt nie bi® sié po
g*owie, ani nie uderzas nit o eciané (jak to mia%o miejsce podczas naszych wspdl-
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nych positkéw), nie by3o krzyku. Podczas epiewania piosenek i pieeni mruczeli so-
bie pod nosem, kodyszic sié przy tym spokojnie. Po ich twarzach by3%o widag, ;e st
rozluYnieni. Ksitdz opiekun wspdlnoty potrafi® stworzyz klimat, w ktérym osoby
z upoeledzeniem umysiowym, i nie tylko one, czudy sié dobrze”.

Przywo3ane powyiej obrazy zdajt sié by wymowne, mowi? niejako same za
siebie, a skomentowaz je mo¢na, jak stdzé, odwosujic sié do pogltdow M. Kotciel-
skiej (1995) czy H. Olechnowicz (1988), w ktérych obydwie badaczki nie wtpit
w istnienie ewiata prze;yz (emocjonalnych) oséb z niepe3nosprawnotcit intelek-
tualn® oraz indywidualnych drég jego ekspresji, podyktowanej ich wiasnymi po-
trzebami, ktére —choz mog® wydawaz sié nieco inne od potrzeb oséb pe*nospraw-
nych — s celowe i sensowne, aczkolwiek czésto jako takie, bywaj dezawuowane
i kwestionowane. W ewiecie tych doewiadczefi z pewnoeci® miecci sfera zwilzana
z duchowoeci, wiar?, religijnoecit oraz potrzeb praktykowania, jakiekolwiek
miadyby one przybieraz formy manifestowania.

Zaréwno M. Wawrzyficzyk (2004), jak i K. Lausch (2006) sygnalizuj* w swoich
rozwa¢aniach wzmiankowane ju¢, powyqej istotne zagadnienie, ktére wskazuje
narolé kontekstu, w ktorym dokonuije sié ekspresja/ uzewnétrznienie (prze;ywa-
nia) wiary, religijnocci przez osoby z niepe3nosprawnoccit intelektualn® (zw3aszcza
g*€bszego i g3ébokiego stopnia), co autorki egzemplifikuj® na przyk3adach wywie-
dzionych z pola codziennych doewiadczef. Niestety, obydwie dogz krytycznie
wypowiadajt sié na temat tego, w jaki sposéb reaguj* na spontaniczny, pe3en au-
tentyzmu, repertuar zachowaf i form odnoszicych sié do funkcjonowania wy-
mienionej grupy na gruncie religijnym ich (uczestniczcy) obserwatorzy, rekru-
tujicy sié zaréwno ze grodowiska ksiégy i 0s6b zakonnych, jak i przygodnych
uczestnikow tej samej przestrzeni codziennoeci, jak® mo¢e bya np. koeciés, uro-
czystoez religijna gromadz®ca rzesze wiernych. Okazuje sié, bowiem, i;, spolecz-
ny kontekst ustanowiony przez pe3nosprawnych uczestnikéw realizujtcych pra-
ktyki religijne bywa niestety bezwzglédny wobec nietypowych, innych,
specyficznych(?) form manifestacji doewiadczefi (uczuz, emocji, gestow, dYwié-
kéw), zwilzanych z prze;ywaniem wiary i realizacj® weasnej religijnocci przez
osoby niepe3nosprawne intelektualnie. Nie s one rozumiane i aprobowane, tote;,
w konsekwencji, najczéeciej poddane napiétnowaniu i odrzucane. llustruje to
jedna z wielu odnotowanych przez K. Lausch (2006, s. 48) sytuacji:

»Przykdad 11

Nabo¢efistwo majowe. Do koccio®a wije;d¢a matka z niepe3nosprawnym
dzieckiem w waézku. Dziecko goeno, ,,po swojemu” — bardziej wokalizujc, ni¢,
wyraYnie artykusujlc —~wslcza sié w odmawianie litanii. Do matki podchodzi star-
sza kobieta, stwierdzajic ,,Niech pani je zabierze. Przecie; pomodliz sié w spokoju
nie mo¢nal”.
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Autorka omawianego tekstu, komentujlc przywodywane przez siebie
przyk3ady wyjéte z obszaru codziennych, potocznych dogwiadczef, odnosi sié do
nich krytycznie: ,,Jestem w pe3ni ewiadoma tego, ¢ e ca’y czas dokonujé negatyw-
nej oceny sytuacji”. Probujic w pewien sposéb okretliz Yrod®o owej sytuacii, do-
chodzi do konkluzji, i¢, nie sposdb rozwa¢ az kwestii wiary, religijnogci, katechiza-
cji oraz realizacji religijnych praktyk, anga¢ujtcych rozmaite formy ich ekspresji,
atak¢e ich spoecznej percepcji, bez uwzglédnienia (szerszego) kontekstu, w kto-
rym sié wydarzajt. Pogltd ten, ktéry zbiei,ny jest ze stanowiskiem, jakie arty-
kusowa3am we wczeeniejszych fragmentach niniejszego tekstu, K. Lausch (2006,
s. 50) ujmuje nastépujico: ,,(...) osobigcie upatrujé jego przyczyné g*éwnie w nie-
wiedzy. Ta z kolei wynika chyba ze z3ej formacji naszego spodeczefistwa (...). Z%a
formacja spo3eczefistwa dotyka te; duchowiefistwa, bo przecie¢, kap3ani i osoby
zakonne, to ludzie funkcjonujicy werdd nas”. Bye moge wyra;enie ,,z3” formacja
nie jest fortunnie zastosowane, gdy¢, nie chodzi tu o ocené owej formacji, jako ¢e
w znacznym stopniu dokonuje sié ona w sposéb nieuewiadomiony, béd1c czéecit
procesu transmisji okreelonych kulturowych wzorcow i zwilzanych z nimi zna-
czef, jakie przypisywane s niepe3nej sprawnoeci (intelektualnej) i doewiad-
czajicym jej podmiotom. Rozumiem jakkolwiek, i, autorce zapewne chodzi®o
tak¢e o formacjé, jako proces i wynik pewnego intencjonalnego dzia’ania/ dzia3afi
(wspomina bowiem m.in. 0 narzucanej i niew?agciwie realizowanej integracji),
zdolnych uruchomiz mechanizmy dekonstruowania i przesuniéz w polu znaczefi
wspo3czesnej kultury, referowanych do fenomenu ludzkiej niepe3nosprawnoeci —
zae w kontekecie niniejszych rozwa¢af — zwitzanych ze sfert wiary, religijnocci,
duchowogci.

Wiara i religijnoez w doewiadczeniu oséb doros’ych
z niepe3nosprawnotcit intelektualnt

Niniejszym przystépujé do podjécia zapowiadanego w tytule prezentowane-
go tekstu zagadnienia, jakim st dogwiadczenia 0s6b dorosiych z niepe®nospraw-
noecit intelektualn®. Sygnalizowa3am ju¢, na wstépie, ¢e jest to obszar, w ktorym
z niejakim trudem lokuje sié wymieniona grupé osob, a ich w3asne uwik3anie
w intelektualny ,,deficyt” czy ,,defekt”, uruchamia stale obecne — o czym przeko-
nywadam we wczegniejszej czéeci wypowiedzi — powtpiewanie, jakoby predy-
stynowani byli do (rozwijania) wiary, jej praktykowania, chozby poprzez rozmai-
te, indywidualnie dostépne formy jej manifestacji. Podobnie ma sié rzecz
Z przypisywaniem osobom z niepenosprawnotci® intelektualn® —w szczegélno-
&ci g3ébszego czy gébokiego stopnia — znaczefi i atrybutéw zwilzanych w ogole
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z doros®oecit. Pomimo up3ywu czasu, jaki datowaz mo¢na od przelomu lat 80/90,
kiedy to dostrze;ono absolwentow szké? specjalnych i tzw. ,,szké® ¢ycia”, jako
grupé, ku ktorej skierowana bya powinna oferta, béd'ca kontynuacj® procesu
rehabilitacji i istotnie tak® zaprojektowano i wdro¢gono (np. warsztaty terapii zajé-
ciowej, erodowiskowe domy samopomocy), stale istniejt okreelone sfery do-
ros3ego ¢ycia niepe3nosprawnych intelektualnie, ktore nie tylko nie s w nale; yty
sposob wspomagane, wspierane, ale i te¢, nieczésto bywaj® przedmiotem nauko-
wych eksploracji. Poeréd takich zagadniei umieszczam np. obszar relacji dam-
sko-méskich, bycia part, realizowania siebie jako mé;czyzny i kobiety, macierzy-
fistwa i ojcostwa tych 0s6b, funkcjonowania tych podmiotéw jako w pewien spo-
s6b zdolnych samodzielnie kreowaz wiasn? przestrzefi egzystencjaln®, choz przy
nieustajicym, acz rozumiejtcym i niezawsaszczajtcym wsparciu. Podejmujic roz-
wasania w niniejszym tekecie, sprobowalam przeeledziz dostépne materialy
Yréd3owe, uobecniajice penetrowan® przeze mnie materié, co w rezultacie po-
twierdzi®o moje wczegniejsze przypuszczenia, i¢, W literaturze najczécciej pisze sié
ogolnie o osobach z niepe®*nosprawnoccit intelektualn® — bez wyodrébnienia ja-
kiche kategorii wiekowych, szczegdlnie jednak, eksponujtc problematyké ucznia
z tym rodzajem niepe3nosprawnotci, jego katechezé i przygotowanie do przyjécia
sakramentow — na co wskazywa’am ju; we wczeeniejszej czeeci wypowiedzi.
Tym samym, sfera doros®oeci z niepe®nosprawnotcit intelektualn, spleciona
z wiarl, religijnoecit, duchowotcit, jawi sié jako wtek zaniechany, béd1cy swo-
ist luk* poznawcz® w dyskursie o hiepe3nosprawnoeci.

Jako osoby doros?e, pozostajice poza obszarem oddzia’ywaf edukacyjno-re-
habilitacyjnych i wychowawczych, ktérego granice wyznacza czas realizacji obo-
wilzku szkolnego, nie wszyscy doroeli niepe®nosprawni intelektualnie s* uczest-
nikami katechezy, w jej — nazwé to — ,,szkolnym” rozumieniu. Aczkolwiek jako
uczestnicy np. erodowiskowych domoéw samopomocy, warsztatow terapii zajé-
ciowej czy bédic mieszkaficami doméw pomocy spodecznej — mog?t, w wielu
przypadkach, uczestniczyz w spotkaniach z kap3anami — w niektérych placow-
kach nawet w formie cotygodniowej katechezy albo jako udzia® w okazjonalnych,
okolicznoeciowych spotkaniach o charakterze religijnym. Wielu dorosdych bierze
te¢ udzia3 w dziaalnoeci ruchu wspoélnotowego ,,Wiara i Ewiat®o”, ktérego aktyw-
nocg ukazywano np. wybranych numerach czasopisma ,,Ewiat®o i Cienie” (2/2006;
1/2001).

Innym miejscem, dedykowanym celowo osobom doros®ym z niepe3nospraw-
noeci® intelektualnt, st chrzeecijafiskie wspoélnoty ,,Arka”, ktérych pomyso-
dawc?t i za®o¢ycielem jest Jean Vanier. ST to erodowiska, ktdre stanowi® egzysten-
cjalnt przestrzefi dla wymienionej grupy, w jakiej niepe®nosprawni koegzystuj?,
tworzc niejako rodzinne relacje z osobami pe®nosprawnymi (asystentami), kul-
tywujic chrzeecijafiskie wartoeci (w ekumenicznym znaczeniu). Tym samym,
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»Arka” staje sié miejscem szczegélnego kontaktu czlowieka niepe3nosprawnego
intelektualnie ze ewiatem religii i jej praktykowania, doewiadczania wiary i wzra-
stania w niej, w dostépny dla niego sposéb. Wspominam o tym w niniejszym tek-
ecie, gdy¢ Jean Vanier — ideowy fundator, duchowy przywddca i propagator
wspolnot ,Arka” (ktore z Francji rozprzestrzenidy sié na wszystkie nieomal konty-
nenty) — jest autorem kilku znacz2cych publikacji (Vanier 1985; 1999; 2009) wyda-
nych tak¢e w jézyku polskim, st1d zaliczam je do dostépnej literatury przedmio-
towej. Dotycz one nie tylko samej wspolnoty, przede wszystkim zaz podejmujt
problematyké cziowieka z niepe®nosprawnoccit intelektualn®, dotykajic wymia-
ru jego doros®ego ¢ycia, rozgrywajlcego si€é we wspoéiczesnej rzeczywistoeci,
uwikianego w rozmaite relacje osobowe, owocujtce wielogci® i r6;,norodnoecit
doewiadczefi — caly 6w kontekst rozpatruje Vanier z punktu widzenia chrzegcija-
fiskiego przes’ania. Zaewiadcza on, jak nadzwyczajn i niewtpliw® wartoecit
W ¢yciu czlowieka z niepe®nosprawnoeci® intelektualn® i os6b w ré;ny sposob
uwik3anych w jego niepe®nosprawnogz, jest wiara i wspdlne jej dogwiadczanie,
czego Vanier bynajmniej nie wil;e z koniecznoeci® posiadania wysokich kompe-
tencji intelektualno-poznawczych czy ,,normalnej” kondycji. Ksit¢ ki jego autor-
stwa w znaczcy sposob ubogacaj® niepoka¥Yny materia® Yrod3owy, odnoszicy sié
wprost do zagadniefi dorosioeci z niepe®nosprawnogci® intelektualn, splecio-
nych z prze;ywaniem wiary, duchowoeci, przynale¢ nocci do religijnej wspolnoty
i uczestnictwa we w3agciwych jej praktykach i obrzédowotci. By dopeniz literatu-
ré dotykajict wskazanych tu treeci wymienié tak¢e bardzo interesujice opraco-
wania, poewiécone polskim wspolnotom ,,Arki”, ktorych autorami s* R. Emigiel,
A. Szemplifiska, J. Andrzejczak (2010), A. Szemplifiska (2011), ktéra przybli¢a
wspolnoté widzian® oczyma jej rezydentdéw i asystentow czy tekst M. Gruetz
(2006) dotykajicy kwestii religijnoeci i seksualnoeci oséb z niepe3nosprawnoccit
intelektualn. Najpesniejszym i niezwykle interesujicym opracowaniem pocewié-
conym polskim wspoélnotom L’Arche - tak brzmi bowiem aktualna ich nazwa -
jest ksit¢ka J. Adamik (2011), béd*ca w istocie obszern? relacjt z ¢ ycia tych erodo-
wisk, po czéeci opowiedziana stowami bytujicych w nich podmiotow.
Niewtpliwym impulsem, jakiemu przypisujé powstanie prezentowanego
niniejszym tekstu, by3o moje niedawne, osobiste doewiadczenie, zwitzane z (docz
przypadkowym, choe mo¢e wecale takim nie nale;y go widzieg) uczestnictwem
w uroczystoeciach religijnych na Jasnej Gorze, podczas ktérego, zupenie nieza-
mierzenie, zetkné3am sié z bardzo licznt grupt oséb doros®ych z g3ébsz® nie-
pednosprawnoecit intelektualn®, ktdrzy przybyli z pielgrzymk® do czéstocho-
wskiego sanktuarium. By?®a to grupa na tyle du¢a, ¢e szczelnie wype®nili wraz
z towarzyszicymi im opiekunami, ca®t jasnogoérsk® kaplicé. Do3tczy2am do nich
podczas trwajlcego ju; nabogefistwa, w trakcie epiewania psalmu, ktéremu
wszyscy starali sié wtérowag, powtarzajic wybrany fragment, intonowany przez
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organisté. Jeden z uczestnikdw mszy zwrdécid mojt szczegoln® uwagé: by3 to mé;-
czyzna oko?o trzydziestoletni, siedzia® w awce, kiwajic sié doez energicznie, jed-
noczeenie wpatrzony w kierunku odtarza i ca’kowicie skupiony na tym, co sié na
nim dzia®o. By? wyjttkowo zaanga;owany w epiew psalmu i miasam wragenie, ¢e
wyczekuje, kiedy organista zakoficzy epiewaz swojt kwestié, po ktérej do epiewu
w3tczali sié wierni. Gdy nadchodzi® ten moment, mé;czyzna, nawet nieco wy-
przedzajtc wszystkich, donoenym giosem, nieomal ca’ym sob?, podejmowa3 wo-
kaln® aktywnoeg, zupednie nie zwagajic na to, ¢e — oglédnie mowilc — fasszuje,
a ponadto, zamiast powtarzaz s’owa psalmu: ,,chwaliz dzie* Boga nie zapominajmy”,
z pe3nym przekonaniem, zaanga;owaniem, pewnie, dYwiécznie, anga¢ ujic w to
mimiké i ca’l swojt emocjonalnoez epiewas:; ,chwalicie Boga niezapominajki”.
Nie ukrywam, ;e wyda2o mi sié to nadzwyczaj zabawne czy nawet w jakie sposob
komiczne, ale jednoczecnie sk3oni*o do namys?u i refleksji. Mé;czyzna 6w, a wraz
Z nim ca®a, ogromna grupa 0s6b z niepe3nosprawnoccit intelektualn, ktéra przy-
by3a na Jasn® Goré, uczestniczy3a w okreelonym obrzédzie i brada w nim czynny
udzia® (a w ka¢dym razie by3a to jej du¢a czéez, bo trudno jednoznacznie wyroko-
waz 0 tym, co dzia’o sié/co odczuwali, ci po ktorych nie by3o widaz jakiche wyraY-
nych, zewnétrznych objaw6w zaanga¢owania). Z twarzy obserwowanych przeze
mnie osob niewtpliwie wyczytagz mo¢na by?o zainteresowanie, jakie rodzaj sku-
pienia, albo ¢ ywe reakcje, gdy kap®an w kazaniu zwraca3 sié bezpogrednio do nich
—wchodz2c w rodzaj dialogu: anga¢owali sié w to spotkanie, klaskali w réce z ra-
dotci, albo emiali sié — adekwatnie do tocz1cego sié kazania, epiewali brdY wokali-
zowali, gestykulowali bdY angag¢ujic ca’e cia®o, uzewnétrzniali emocje. Podob-
nie jak K. Lausch (2006) czy M. Wawrzyficzyk (2004) by3am ewiadkiem, gdy wielu
Z uczestnikdw mszy mia3o momentami éw specyficzny wyraz twarzy, oczu, jakie-
goe zaanga¢,owanego skupienia i wsiuchiwania sié, wczuwania w to, w czym brali
udzia®. W pewnej czéeci mszy kap®an zwrdci® sié do jej uczestnikéw i ich rodzin —
odwodujcsié do trudu, cierpienia, jakim zapewne niekiedy jest ich niepe®nospraw-
noez, w sposob bardzo bezpoeredni i przystépny, méwi3 o ofiarnogci, ktora jestich
udzialem, by owym trudom podo?iaz, a Matka Boska Czéstochowska, na pewno
ich wspiera i bédzie sié nimi opiekowagz — widziaam woéwczas, ¢e wiele 0sob sié
popiakado, inni klaskali albo okazywali radoez, wo3ajic czy kiwajic przytakujico
glow.

Nie spos6b oceniz to doewiadczenie, a zw3aszcza wyczytaz i okreeliz to, co
prze¢ywali obecni tam niepe®nosprawni intelektualnie pielgrzymi. Natomiast by?
to niezaprzeczalnie moment, w ktdry niejako same narzucady sié pytania: czym
by?o dla tej grupy oséb i dla ka¢dego z nich osobno to jasnogorskie spotkanie, ich
udzia® w okreelonych religijnych praktykach? Czym by?o dla nich samo miejsce —
klasztor, ewiltynia, kaplica i wydarzajicy sié w niej uroczysty religijny obrzéd?
Co odczuwali, prze;ywali béd2c tam? Dlaczego wielu z nich rozp3aka®o sié... (ze
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wzruszenia)? Czy i jakie s potrzeby tej grupy zwitzane z (chécit) bycia religij-
nym, wzrastania w wierze? Czy wiara i religijnogz oraz doznania z nimi zwilzane
st ich udziasem i w jaki sposéb dokonuije sié ich manifestacja? Stdzé, i;, nieczésto
referujemy takie pytania w odniesieniu do 0s6b z niepe3nosprawnogcit intelektu-
alnt (zw?aszcza g*€bszego stopnia), a nade wszystko, rzadko ich samych wprost
o0 to zapytujemy.

Kontynuujc swoje rozwa¢ania chcé odwo3agz sié do innego dogwiadczenia,
ktore stalo sié moim udziaem, choz mia3o miejsce jug, jakie czas temu, podczas re-
alizacji projektu badawczego, jaki zwitzany by? z eksplorowaniem jézykowego
funkcjonowania grupy doros®ych oséb z niepe3nosprawnotci® intelektualn® g3éb-
szego stopnia — uczestnikéw erodowiskowego domu samopomocy (Krzemifiska
2012). Jego zamys3em by?o przybli¢enie fragmentu codziennego ¢ycia badanych,
ktore staje sié dostépne dziéki tworzonemu przez nich spontanicznie dyskursowi,
ktory staradam sié uchwyciz i zarejestrowaz w naturalnych i mog¢ liwie niezak36co-
nych warunkach. Badanie empiryczne, ktére przeprowadzi’am, osadzone by3o
w jakoeciowej orientacji metodologicznej, z zastosowaniem etnografii. Jednym
z witkow tematycznych, ktéry pojawias sié zupednie samorzutnie, nie by® w ¢;a-
den spos6b prowokowany, a wyp3yn13 zupednie naturalnie, w potoku nawilzy-
wanych rozméw dialogowych, polilogowych czy monologéw — stady sié trecci
religijne. Fragment tego dyskursu, ktérego obszerne fragmenty zostaly opubliko-
wane w 0sobnym opracowaniu mojego autorstwa (Krzemifiska 2012), niniejszym
przybligam.

Badani wspominajt wyjazd do sanktuarium Maryjnego w Licheniu:
Mas3gosia: W Licheniu by%am, ja, by3am...

Badacz: No w3agnie! Jakie masz wra¢enia, Ma3gosia, z wyjazdu do Lichenia?
Mazsgosia (po namyele): Dobrze tam by?o...

Badacz: Co robiliecie tam?

Mas3gosia: Modlili sié. Z ksiédzem. Do Matki Boskiej. Komunia by®a. Z opie-
kunk® bysam.

Badacz: Aha, by3ae z opiekunk?!

Mas3gosia: Pani Mira. Pomaga’a nam. Eniadanie, obiad, w kuchni. Msza by?3a,
na... dwunasta.

Badacz: A po co jedzie sié do Lichenia? Co tam jest?

Marcin I: Ikona Matki Boskiej.

Mazsgosia: Figura.

Marcin I: Ona pokazuje objawy.

Mazsgosia: Tak, objawy.

Marcin I: Objawy Matki Boskiej.
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Badacz: Jakie objawy? Co to st te objawy?

Marcin I: " e jak widzisz, od razu, na szybie objawuje sié Matka Boska. Lichefi-
ska. Mamy trzy rodzaje Matki Boskiej. Matka Boska... yyy. Fatimska, Matka Boska
Czéstochowska, i... Matka Boska Licherfiska.

Badacz: Tak. ST te¢ i inne miejsca objawieft Matki Bo;egj...

Marcin I: Na przyk’ad Matka Bosa Wniebowziéta. A ja by’em dziewiéz lat temu
przyjéty, cztery lata temu bierzmowany.

Grupa przeglida gazety. S w nich zdjécia Ojca Ewiétego — Jana Pawsa Il i Le-
cha Wa3ésy. Badani wspominaj® wizyté papie;a w Polsce, w szczeg6lnoekci zae
w Gdanisku:

Marcin I (méwi z namaszczeniem, nabognie niejako, powoli, wsiuchuje sié
sam w swoje s*owa): By?a... by3a sobota. Godzina 10.00. Przylecia® papie¢, Jan
Pawe? I1. A 0 16.00 pojecha’em z babci® do Sopotu. Na spotkanie z papie;em. Po-
tem tam czekaliemy, epiewaliemy. Do godziny 17.00 czekaliemy na przyjazd Ojca
Ewiétego. Potem sié zaczé&% Msza ewiéta celebrowana. Ojciec Ewiéty to jest przy-
jaciel ewiata.

Genio: A ja w telewizji ogltda’em. Nie ma co! Najlepiej widaz wszystko. Pa-
pie¢ to jest starszy czlowiek, ale... ale on tak rozmawia... jak... On tam przemawia...
i do ,,Solidarnoeci”, o ré6;nych rzeczach tam moéwi3. To jest cz3owiek uczony, zna
kilka jézykow, nie tylko jeden... No... mtdry taki jest! Moja mamucka by3a na pla-
cu, tam w Sopocie, widzia3a...

Fragment wypowiedzi Adama, ktér® sam zainicjowa3 i ,,naprowadzi3” na kwestie
religijne:

Adam: A pani wie, w moim kocciele, w ewiétym Ignacym, odpust nied3ugo jest.
Badacz: Mdéwisz o tym kogciele na Oruni? Taki du¢y, piékny, odnowiony ko-
€ci6® nad Raduni®? Ja znam ten koeci6d.

Adam: Tak. To jest moj koecioek. Sobie chodzé tam. Wieczorkiem pojdé, na
mszé ewiét® pojdé, pomodlé sié. Czasem z ksiédzem porozmawiam.

Badacz: Czésto chodzisz do koecio3a?

Adam: Dosyz. Nie tylko w niedziele. A czasem ,,Klan” ogltdam. To nie idé. Ale
jak pojde do koecio®a to sié dobrze... tak dobrze czujé. Tam u gory za kogcioem
jest cmentarz. W Suléczynie te¢, tak jest. Je,d¢e do babci na cmentarz do Sulé-
czyna. Ale do koeciélka chodzé, chodzé. Ja poboiny jestem. Bez powodu nie
opuszczam. W niedzielé idé na 8.00. A w dziefi powszedni idé na 18.00. Bo
w erody to idé na nowenné, a w pittek to idé na koronké do Midosierdzia Boge-
go. Bo jeszcze chodze na pierwszy czwartek miesiica, pierwszy pittek miesitca
i na pierwszt soboté. Ale ostatnio mialem pecha, bo coe mi wypad?o i nie mog3em
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iez. Albo zaepie, albo p6Yno wstaje. Mama mnie obudziz nie moce, bo jednemu
panu idzie ju¢ na 7.00 rano zastrzyk robiz, insuling, na Ma3omiejsk®. A jak jest,
na przyk3ad, adwent to ja ide na roraty. A w Wielki Post to idé na Drogé Krzy-
(oWt i na gorzkie ¢ale, na rekolekcje. | wtedy czujé, ¢e wszystko bédzie dobrze,
¢e wszystko mi dobrze wychodzi, ro;ne rzeczy. W Wielki Pittek idé, w Wielk®
Soboté i na rezurekcjé. A teraz zrobili, ;e w Wielk® Soboté, p6Ynym wieczorem
ju¢ rezurekcyjna msza jest. Ale czasem jak ksitdz ma za diugie kazania to idé do
tego madego koecidka, ¢eby nie sluchaz tego diugiego kazania (emieje sié
Adam). Ksitdz Marek R. i ksitdz proboszcz d3ugie kazania majt. A najkrétsze
ma ksitdz Marek K. i ksitdz .D.

Badacz: Do spowiedzi chodzisz?

Adam: Tak. Jak trzeba to tak! To te¢, ja idé do spowiedzi. Przecieg, ja jestem cié -
ko chory jakbym do spowiedzi nie poszed3! Nawet jak mamy wyjazd, to ja pro-
sz€ pana P., ;eby nam pozwoli® pojeer do koecio’a na msze. W Licheniu
poszliemy na msze i na nabo¢efistwo majowe. | rano na 9.00 na mszé. W Liche-
niu kupilem obraz. Matké Bo¢. | na procesji powiesi’em. | na spotkaniu z Oj-
cem Ewiétym bysem (...) Oj! P3aka’em bardzo jak go zobaczy’em. By’em bardzo
wzruszony...

Podejmujic probé skomentowania zamieszczonych powy¢ej wypowiedzi
mam pe3nt ewiadomocez tego, i¢ czynié to w odniesieniu do jednostkowych do-
ewiadczef i fragmentarycznego dyskursu pojedynczych oséb. Nie sposéb jednak
nie zauwagys, ¢e treeci religijne st ich udzia’em, zae spontaniczne uobecnienie
wymienionych wttkéw trecciowych, ewiadczyz mog¢e o tym, i;, st dla badanych
0s6b znaczice. Niewtpliwie wskazujt te; na fakt, i, podejmujic w rozmowie
kwestie powilzane w ré¢ny sposob z religit, wiart i jej praktykowaniem, zapew-
ne wyra¢ajt je w sposob niedoskonady, nie doez poradnie — bo kodem jézykowym
ograniczonym, to jednak pozwala on dostrzec pewn wspdlnt p3aszczyzné przy-
pisywanych tym pojéciom znaczen, co sprawia, ¢ e stajt sié mogliwe, jak stdzé, do
odczytania, nie tylko przez osoby podzielajice ten sam ewiatopoglid, lecz ogélnie
ujmujic, wywodzce sié z podobnych krégéw kulturowych. Wysitek wio¢ony
w odczytanie fragmentu kosmologii (jakkolwiek patetycznie i pretensjonalnie
mog?o to zabrzmiez) badanych przez mnie oséb dorosiych z niepe3nosprawnoccit
intelektualn® g*€bszego stopnia, czyni mo¢ liwym, by bez wiékszego trudu zorien-
towag sié w tym, o czym méwil Masgosia i Marcin I, gdy wymieniajt ,rodzaje
Matki Boskiej”, ktdrej szczegoln® wiagciwocecit jest to, ;e sié ,,objawuje”. Nawilza-
nie do objawiefi Maryjnych mo¢e wskazywag, i¢, badani maj* pewn? orientacjé
w odniesieniu do nadzwyczajnych fenomendéw; niewtpliwie te; przejawiajt
umiejétnogz powilzania zjawiska ,,objawienia sié” jako czegoe niezwyk3ego, co
mia3o miejsce w przesz3ogci, zat upamiétnione jest dziéki postawionej w tym mie-
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jscu niezwyks3ej budowli, jak?® jest bazylika w Licheniu oraz obraz z wizerunkiem
Matki Boskiej (badani wymieniaj® s*owo ikona, ktére jak widaz nie jest im obce,
a wprost powitzane z malarstwem sakralnym). Pojécie objawienia, ,,mylnie”
okreelone objawem/ objawianiem, uruchamia zapewne te; pewne wspomnienie
i mo¢e byz odczytane jako nawilzanie do ,,cudu”, ktéry komentowany by3w me-
diach, sprowokowanych wydarzeniami w jednym z polskich miast, gdzie miesz-
kaficy na szybie jednego z okien, dopatrzyli sié wizerunku Matki Boskiej (co
splot®o sié z czasem prowadzenia badafi). Nie wykluczam jakkolwiek, ;e wyrage-
nie ,,Matka Boska objawuje sié” (staje sié dostrzegalna ,,na szybie”), mo¢e byz tak¢e
odniesieniem do postaci Maryi, ukazanej na witra¢ach — béd*cych bez wtpienia
jakiegoe rodzaju ,,ukazaniem (jej) na szybie”, utrwalonym w dziele artysty, jako
sztuka sakralna, ktort zapewne mogli ogltdaz w Licheniu, btdY w innych ko-
ecio®ach czy miejscach kultu religijnego. Ma’gosia i Marcin | zapamiétali wyjazd
do Lichenia, komentujic, ¢e ,,dobrze tam by3o”, ,modlili sié€”. Jednoczeenie opo-
wiadanie o pielgrzymce wzbudzi®o reminiscencje innych trecci religijnych, w kt6-
rych badany mé;czyzna wykaza3 pewn?t orientacjé, wymieniajic tak¢e inne, ani-
¢eli lichefiska, ,,rodzaje” Matki Boskiej. S*owo ,rodzaje” nie by% tu fortunnie
zastosowane, ale nie utrudnia zorientowania sié w intencjach Marcinal, ktéry — co
whnioskujé z tonu jego — chcia® wykazaz sié znajomoecit innych miejsc objawief
Maryjnych. W rozmowie wymieni® réwnie; sakramenty, do ktérych przystipi?
(komunia ewiéta i bierzmowanie), z czego nie kry? dumy i zadowolenia.

Postaci?, ktora zosta’a zapamiétana przez badanych, jawi sié tak¢ e papie¢ Jan
Pawe? 1. W swoich wypowiedziach badani nawizuj* do odleg3ego w czasie wy-
darzenia, jakim by?a wizyta Ojca Ewiétego w Gdafisku. Zawracaj® uwagé na
wyjttkowoes tej postaci, z ktor® spotkanie — czy to poprzez przekaz telewizyjny,
czy bardziej ,,0sobiecie”, na ¢ywo podczas mszy w Sopocie. Z nieskrywanymi
emocjami relacjonuj® to spotkanie, komentujtc, i;, papie; to cziowiek uczony,
midry, wiadajicy wieloma jézykami, ktéry potrafi nawilzaz szczegdln 31cznoez
z wiernymi, dziéki siowom, jakie do nich kieruje.

Niezwykle ciekawie i przekonujico jawi sié wypowiedY Adama, w ktorej
uwagé zwracajt dwie rzeczy: mé;czyzna nie tylko sygnalizuje jakie znaczenie ma
dla niego uczestnictwo w sakramentach i codziennym doewiadczaniu wiary, ale
i ma spor? orientacjé w obrzédowocci/ praktykach religijnych, w ktérych uczest-
niczy i potrafi je nazwaz. Badany mé;czyzna snuje swojt narracjé klarownie i zaj-
mujico, wyraYnie nakreelajic to, o czym chce powiedziez. Bédlc stuchaczem jego
opowiadania, uwagnie i z zaciekawieniem sié na nim skupi’am; nie ukrywam, ;e
dynamika tego monologu, przede wszystkim zae jego treez, zaintrygowady mnie.
Nie zawaham sié powiedziez, ¢e odebralam Adama jako ewiadomego uczestnika
praktyk religijnych i osobé identyfikujic? sié z nimi, ktéry sam okreela siebie jako
»pobo¢inego”, ale te¢, przejawiajtcego okreelone religijne potrzeby: ,,Przecie; jaje-
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stem cié; ko chory jakbym do spowiedzi nie poszed? Nawet jak mamy wyjazd, to
japroszé panaP., ;eby nam pozwoli? péjez do koecioa na msze” — z pelnym emo-
cji przekonaniem moéwi mé;czyzna. Czéste uczestnictwo we mszy wilge sié dla
Adama z zyskaniem pewnego rodzaju dobrostanu, korzystnego samopoczucia,
co sam artykuduje: ,,Ale jak péjde do koecio®a to sié dobrze... tak dobrze czujé”.
Oczywiccie, jak ka¢gdemu, tak i Adamowi zdarza sié zaniedbag religijne powinno-
ci, zdaje sié jednak wiedziez, ;e ,,jak trzeba”, to nale;y pojez do spowiedzi, z cze-
go zreszt® korzysta. Praktykowanie, udzia® w r6;nego rodzaju uroczystoeciach re-
ligijnych ma dla mé;czyzny takie wymiar uczuciowy i emocjonalny, o czym
mo¢e ewiadczyz np. spotkanie z papiesem Janem Paw?em Il, ktore na dugo za-
pad3o w jego pamiéci (a tak¢ e innych badanych, o czym wzmiankowa3am powy-
¢€j), sam zae moment, gdy uczestniczy® w tym wydarzeniu, niezwykle go poru-
szy®, wzbudzajic 3zy wzruszenia. Pozosta’e fragmenty narracji mé;czyzny —
gdzie nieomal jednym tchem i bez zajtkniécia (poprawnie) wymienia i hazywa
okreelone nabo¢efistwa i obrzédy religijne — méwit same za siebie. Odbieram je
jako swojego rodzaju ewiadome rozeznanie, przynajmniej w okreelonych kwe-
stiach religijnych, po3iczone z umiejétnoccit aktywnego praktykowania, czemu,
jak sié domyelam, przypisuje istotne znaczenia.

Zaprezentowane powy,ej obrazy i narracje oséb z niepe®nosprawnocci® inte-
lektualn® g3ébszego stopnia, wyprowadzone z potocznych, codziennych doewiad-
czef, pozwalajt, jak mniemam, zauwagya, i¢, kwestie zwitzane z wiar?, religijno-
ecit, praktykowaniem (uczestnictwem w obrzédach religijnych) st ich udzialem
i niewtpliwie zaprzitajt ich uwagé. Odczytujé je jako sprawy, ktére wymieniona
grupa na swoj sposoéb interpretuje, porztdkuje, przypisujic im okreglone znacze-
nia i sensy. Tote¢, za niezwykle potrzebne i wartoeciowe uwaiam podejmowanie
prob ich ods®oniécia i poznania, wraz z interpretacyjnym wysi*kiem zrozumienia
ewiata doewiadczefi i prze;sye, jakie wzbudza w osobach dorosdych z niepe3no-
sprawnoecit intelektualnt, wiara i religijnoes, a co uwagam za mog liwe w realizo-
waniu probek badawczych jakogciowo zorientowanych, osadzonych w podejeciu
interpretatywnym, ktore ,,(...) pozwalajt odkrywagz i przybli;az wewnétrzn per-
spektywé ludzi wobec pewnych postaw, wydarzen, struktur nadajtcych znacze-
nie ich codziennemu ¢yciu” — jak artykuduje to J. RzeYnicka-Krupa (2009, s. 79).
Uwzglédnienie wspomnianych wtkéw zaréwno w badaniach empirycznych,
jak i teoretycznej refleksji, mose miez zatem istotne znaczenie dla stopniowej
zmiany kulturowego obrazu wymienionej grupy, zgodnie z ktérym, jawit sié oni
populacjt, ktérej kondycja — widziana stereotypowo — ustanawia dla nich poeled-
nie miejsce w obszarze szeroko pojétej kultury, wyizolowujic z niej tak¢e i sferé
zwilzan z wiar? i ¢yciem religijnym.

Nie czujé sié wprawdzie na si*ach, by podj'z interpretacjé czy proponowag ja-
kiet konkluzje zwitzane z omawianym obszarem, umieszczaj*c je w ewietle teo-
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logicznego ogl*du, natomiast trudno mi pominiz pewn? refleksjé natury ewiato-
pogltdowej, w skojarzeniu z jej chrzeecijafiskim zorientowaniem. Nasuwa mi sié
bowiem uwaga wyniesiona z biblijnego przes®ania, w myel ktérego postacie bo-
skie i rozmaite nadprzyrodzone fenomeny objawiane by3y ,,maluczkim”, jakimi
czésto bywady dzieci z ubogich krégbéw spoiecznych, osoby niepiemienne, ani te¢,
nieposiadajice nadzwyczajnego podkiadu ewiadomoeciowego, ktéry miasby je
szczegolnie predystynowaz do ,,udYwigniécia” zjawisk o nadprzyrodzonej mocy.
Nie dzieje sié réwnie;, i tak, ¢ e to wy¢sze kompetencje intelektualne czy osobowo-
gciowe s warunkiem sine qua non, o¢ywiania czy przyrostu wiary, gorliwogci jej
praktykowania i bogactwa duchowego ¢ycia. Dlaczego zatem z obszaru takich
doewiadczef wykluczone mialyby byz osoby z niepe3nosprawnoccit intelektu-
alnt, zwiaszcza zwa¢sywszy na fakt, i¢, wiara i jej przeiywanie — zgodnie z jej teo-
logiczn?® interpretacj® — rozumiana jest jako zjawisko podlegajtce woli absolutu
oraz dziaaniu 3aski, jako takie zae pozostaje fenomenem niepoddajicym sié ja-
kiejkolwiek weryfikacji. Okazuje sié jednak¢e, ¢e w polu kulturowych i spo®ecz-
nych interpretacji referowanych do sfery funkcjonowania os6b z niepe3nospraw-
noeci® intelektualn® na gruncie religijnym, uporczywie powielany zdaje sié byz
stereotypowy ich wizerunek, uznajicy prymat wspéizale;noeci defektu intelek-
tualnego i sfery osobowogci (eksponujic ograniczenia dotyczlce uczuciowoeci
Wy szej), atym samym zdaje sié dyskwalifikowaz wymienion grupé, jecli chodzi
o dyspozycje do przesywania wiary, religijnoeci i zwitzanych z nimi praktyk.
Szczeg6lnym niepokojem napawa fakt, i;, taki pogltd, o modernistycznym
ugruntowaniu — pozostaje ¢ywy i aktualny poeréd oséb przynale;icych do okre-
elonej wspdlnoty religijnej, zaréwno wielu ewieckich wyznawcow, jak i czéeci
0s6b konsekrowanych — ktérzy pozostajt jak gdyby niepomni udziadu i roli ,,ma-
luczkich” w stanowieniu owej wspoélnoty, a przecie;, to gédwnie w jej *onie doko-
nuje sié realizacja ¢ycia religijnego i praktykowania wiary, o dostép do ktérych
dla oséb dorosiych z niepe®nosprawnoccit intelektualn, oemielam sié upominaz.
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Postaz niepednosprawnego muzyka — bez wzglédu na sam?* definicjé nie-
pe3nosprawnotci (Strauss 2006, s. 119) — wydaje sié bya stosunkowo rzadko przy-
wodywana w kontekecie rozwagafi nad kultur® muzycznt. Zaryzykowaz mo¢na
twierdzenie, ¢e w muzykologii jako dyscyplinie naukowej implicite, przyjéto, ¢e
muzykowanie wymaga — szeroko pojmowanego — dobrego stanu zdrowia, umog -
liwiajtcego na przyk3ad gré na danym instrumencie. A przecie;, funkcjonuj® pew-
ne stereotypy dotyczice szczeg6lnych uzdolniefi muzycznych ludzi niewido-
mych, interpretowane w ewietle mechanizmu kompensacji (Malti-Douglas 1989,
S. 226).

Jako kategoria niepe®nosprawnotz, o ile nie ignorowana zupesnie, odgrywa3a
marginaln® rolé w myeli muzykologicznej. Rzadko przywo3ywana, spychana
raczej na peryferia dyscypliny, nie stanowi®a g*6wnej osi konstrukcyjnej dyskursu
analitycznego. Niewielka, jednak wyraYnie zauwacsalna, zmiana w podejeciu
niektorych muzykologéw do problemu niepe3nosprawnogci nast*pia w latach



134 Anna G. Piotrowska

90. XX wieku. Pojawia3y sié wowczas publikacje w sposéb szerszy traktujice o nie-
pe3nosprawnoeci w muzyce, traktujic o problemach funkcjonujicych na styku
kultury muzycznej i uwarunkowafi medycznych. Niemniej jednak tego typu
rozwagania nadal stanowi® niszow? tendencjé w piemiennictwie poewieconym
muzyce.

Jednak¢e humanistyka XXI wieku stworzy3a unikatow® mog liwoez w3lczenia
zagadniefi zwilzanych z niepe3nosprawnoeci® takie w obréb rozwa¢safi doty-
cz1cych kultury muzycznej. Jest to wynikiem m.in. rosnicego zrozumienia ré¢no-
rodnotci i skomplikowanych meandréw identyfikacji: z jednej strony samoiden-
tyfikacji, a z drugiej, identyfikacji spolecznej (Barker 2005, s. 250) oraz problemow
zwilzanych z definiowaniem tzw. ,,normalnocci”.

Jak wspomniano, powstady ju¢, pewne udane proby opisu muzyka niepe3no-
sprawnego w perspektywie historycznej, np. Re-narrating Disability through Musi-
cal Performance Stefana Sunandana Honischa (2009), tak¢ e w odniesieniu do aspek-
tu wykonawczego, np. Alexa Lubeta Tunes of Impairment: An Ethnomusicology of Di-
sability (Lubet 2004, s. 133-156), pojawidy sié te¢ analizy znaczenia koncepcji nie-
pednosprawnotci przy omawianiu konstrukcji samych dzie> muzycznych (Gar-
land-Thompson 2005). W dominujicej czéeci literatury pocwiéconej dziejom
kultury muzycznej nie podkreela sié jednak faktu niepe3nosprawnoceci muzykéw:
twércow lub wykonawcdw, utomni nie st uwzglédniani przy omawianiu epok,
tendencji kompozytorskich lub wykonawczych, czy te¢ innych zjawisk warun-
kujtcych rozwdj muzyki. Tendencja ta dotyczy tak¢e librecistow, ktorzy rzadko
do akcji muzycznych dzie? scenicznych wprowadzali bohateréw niepe3nospraw-
nych. Do wyjttkéw nale;y garbaty Rigoletto z opery Giuseppe Verdiego (1851)
czy kaleki czarnoskory ¢ebrak Porgy z dzieda George’a Gershwina (1935).

W tym artykule chcia’abym wskazaz na teoretyczne przyczyny ambiwalent-
nego stosunku do niepe3noprawnocci, o jakim mo¢ina mowiz na gruncie muzyko-
logii. Moj intencj® jest zaproponowanie hipotezy rzucajicej ewiat®o nie tyle na
kwestié funkcjonowania kategorii niepe3nosprawnocci per se w piemiennictwie
muzykologicznym, ale proba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposob i w jakim kon-
tekecie pojawiaa sié w nim postaz niepenosprawnego muzyka, oraz dlaczego —
w konsekwencji — by3a ona b1dY przywodywana bardzo rzadko, btdY zupesnie po-
mijana.

Obiegowo wrécz funkcjonujice twierdzenie, ¢e historia jest pisana przez
tych, ktérzy sami nie s niepe®nosprawni (Jaeger, Bowman 2005, s. 9), a co za tym
idzie, supozycja, ¢e wizja historii muzyki tak¢e jest tworzona przez osoby pozba-
wione (widocznych lub warunkujicych funkcjonowanie w spodeczefistwie) nie-
pe3noprawnoeci, poniekd tBumaczy niewidocznoez niepe3noprawnych w opra-
cowaniach dziejow kultury muzycznej.
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Jednak przyczyn ambiwalentnego stosunku badaczy do postaci muzyka nie-
pe3nosprawnego poszukiwaz nalesy u Yrode?® muzykologii. Musikwissenschft jako
dyscyplina akademicka powsta’a w wieku XIX pozostawa3a pod wp3ywem Kkarte-
zjafiskiego dualizmu cia’a i umysu: wywy;szano status muzycznego dziesa w for-
mie doskonadej kompozycji oraz nienagannego wykonania jako emanacjé pracy
umysiu. W odniesieniu do wieku XIX — jak przekonuj*co udowodnida Lydia Goehr
— mowig mo¢ina o dwéch typach odtwarzania arcydzie3: tzw. performance-of-a-
work, czyli wykonaniu dzie®a, w ktorym wymagano idealnej zgodnotci z orygi-
na‘em i intencj® kompozytora oraz tzw. perfect musical performance, czyli dosko-
nalym muzycznym wykonaniu, béd*cym chwil® przyjemnego kontaktu z ;yw?*
muzyk® (Goehr 1998, s. 151). Natomiast rownie doskona3e cia’o ludzkie (Branson,
Miller 2002, s. 38) u¢ywano chétnie w opisach tych wykonari jako punkt odniesie-
nia do dywagacji na temat samych znakomitych wytworéw muzycznych (tj.
dzie3) albo nienagannych popiséw muzycznych.

W tym kontekecie dzielo muzyczne — muzyczne opus perfectum — jawio sié
jako obiekt zaprzeczajicy istnieniu jakichkolwiek niedoskona®oeci, rozumianych
tak¢e jako niepe3nosprawnogci. O ile wiéc kategoria niepe3noprawnogci bywasa
wplatana do narracji muzykologicznej, stanowi®a zwyczajowo element kontrastu
udatwiajicego jeszcze wyrazistsz® artykulacjé owej myeli o idealnej formie muzy-
cznej. Na przykdad teoretyk muzyki Johann Mattheson (1681-1764) pisa® o nie-
udanych kompozycjach jako misgeburt i poréwnywas je z potworami (Bent 1994, s. 8).

Niedoskonase ciao twércy lub wykonawcy przeciwstawiano doskonalemu
tworowi muzycznemu: kompozycji lub wykonaniu. Innymi s*owy przywo3anie
postaci niepe3nosprawnego muzyka sduiy3o pokreeleniu teorii o doskona3oeci
dzie3a muzycznego, a rola samego niepe3noprawnego muzyka by3a albo mini-
malizowana, albo ignorowana, jeseli nie spednia’a tej kontrastujicej funkcji.
Wprowadzenie postaci niepe®nosprawnego muzyka do piemiennictwa muzycz-
nego nie by?o zatem zabiegiem ani neutralnym, ani naturalnym, a raczej przemy-
elanym posuniéciem wynikajtcym z zastosowania kategorii niepe3nosprawnocci
w zale¢inocci od jej przydatnoeci do udowodnienia okreelonych zalogef (zw3asz-
cza tych promujtcych ideé doskona3ego utworu oraz doskona3ego wykonania).

W konsekwencji mo¢na postawig hipotezé, ;e piemiennictwo muzykologicz-
ne podlegado dzia*aniu wewnétrznej selekcji, systemowi otwarcia i/lub zamknié-
cia (inkluzji/ekskluzji), w zalegnoeci od przydatnoeci kategorii niepe®nosprawno-
eci do celu wzmocnienia tez wpisujicych sié w pewn® dominujict perspektyweé.
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1. System inkluzyjny

Kategoria niepe3noprawnotci w historycznie zorientowanej muzykologii po-
jawia sié w pismach kreujicych obraz genialnego kompozytora: szczegélnie chét-
nie stosowana jest w opisach reprezentantdw XI1X wieku. Kwestié niepe3nopraw-
nych muzykéw podejmowano tak¢e w socjologicznie profilowanych badaniach
nad zale;,noeciami pomiédzy kulturt muzycznt oraz (samo)identyfikacjt seksu-
aln®, przypominano podczas omawiania zagadniefl dotyczcych teorii muzyki,
a zwsaszcza przy rozwaganiach na temat (doskonasej lub zaburzonej) konstrukcji
(formy) kompozyciji.

1.1. Upocledzony kompozytor

Odwo®anie sié do kategorii niepe®noprawnoeci wspieralo proces kreowania
postaci genialnego kompozytora przez podkreelanie heroicznych cech charakte-
ru, umog liwiajtcych kompozytowi przezwycié; enie niedoskonadoeci cia’a w two-
rzeniu nowatorskich dzies. Zabieg ten pozwala® na zaanektowanie niepe3nospraw-
nocci muzyka do celu stworzenia integralnego obrazu jego osobowoeci, co wiécej,
w ten sposéb — jak pisa Strauss —,,nienormalne cia*o mog?o byz znormalizowane”
(Strauss 2006, s. 118).

Nie tylko zatem niepe®noprawnoez by3a wykorzystywana instrumentalnie
w tworzeniu pewnej wizji kompozytora — geniusza jako super czlowieka, ale jej
wprowadzenie bazowa’o na eksponowaniu opozycji dysfunkcyjnoeci okreelo-
nych zmys6w (np. styszenia, widzenia lub myelenia logicznego) z doskonadym
wykorzystaniem innych zmys3éw czy talentéw (np. styszenia wewnétrznego,
kreatywnotci, wyobraYni muzycznej).

Romantyczne wyobra¢enie 31cz1ce w jednej osobie genialne zdolnoeci (np. by
tworzya innowatorskie dzie®a) z problemami mentalnymi by3o g3éboko zakorze-
nione w dziewiétnastowiecznej recepcji postaci kompozytora, béd*cego symbo-
lem jednostki niezwyk3ej, niepodporztdkowujcej sié ustalonym prawom (Pio-
trowska 2007, s. 232-235).

Celebrowan® w okresie romantycznym nieprzeniknionocz ludzkiej psychiki
i jej najskrytszych zakamarkdw 31czono z ide kreatywnotci i genialnogci (Becker
1978), tak¢e w literaturze muzykologicznej. To zestawianie sdu¢y3o zadziwieniu
czytelnika poprzez przedstawienie owych nadludzkich talentéw, drzemilcymi
w niezrownowa;onych, slabych psychicznie kompozytorach. W wielu biogra-
fiach kompozytoréw ¢yjicych w tym okresie podkreela sié ich choroby psychicz-
ne, problemy ze zdrowiem oraz lata spédzone w szpitalach dla ob3tkanych. Na
przyk3ad chétnie pisano, jak w przypadku Gaetano Donizettiego, ;e kompozytorzy
byli postdzani o ob%*d, ktory pojawia3 sié u nich w wyniku leczenia rtécit syfilisu.
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Atrakcyjna, przemawiajica do wyobraYni romantycznej, idea geniuszu by3a
31czona nader chétnie z ob%dem ju¢ w XIX wieku. Cesare Lombroso (1835-1909)
usitowa? uchwycig istoté geniusza w ujéciu psychologicznym, twierdzc, ¢ e jest to
stan wrodzonej niepoczytalnoeci (Lombroso 1864). Owa konfiguracja nieodgad-
nionej natury geniusza z ulotnoecit muzyki wydawasa sié, jak stdzé, wzmacniaz
konotacje obydwu terminow. Szczego6lnie podatni na taki typ reprezentacji w lite-
raturze byli kompozytorzy obdarzeni przez naturé delikatnym wygltdem,
noszicy d3u¢sze (rzekomo kobieco wyglidajice) wiosy (Krenek 1966, s. 158) lub
pozostajicy w skomplikowanych relacjach rodzinnych. Ich ¢ ycie opisywano jako
nieustann® walké pomiédzy wspania3ymi talentami muzycznymi oraz niedosko-
na3oeciami ciata i umyssu. Ow kontrast pomiédzy sit kreatywnotci oraz s3aboecit
psychiczn® wzmacnia® efekt podziwu, jaki wywodywady ich doskona’e utwory,
a zarazem predestynowa3 tych kompozytoréw do rangi romantycznych ikon.

Jako przyksad tej tendencji mo¢e posiuiyz portretowanie ¢ycia i tworczoeci
niemieckiego kompozytora epoki romantycznej Roberta Schumanna (1810-1856).
Jego ré¢;norodne talenty (by? tak¢ e pianist® i dziennikarzem) oraz dzieje jego zalo-
tow do przysz3ej ¢ony, uzdolnionej pianistki Klary Wieck, pozwoli®y na wykreo-
wanie obrazu genialnego, acz niewolnego od rozmaitych s*aboeci kompozytora.
Problemy Schumanna ze zdrowiem psychicznym by3®y powszechnie znane i chét-
nie uwzglédniane w kolejnych biografiach. Kompozytor cierpiic na urojenia, kto-
re doprowadzidy go do préby samobdjczej 27 lutego 1827 r. (skok do Renu), zosta3
— na w3asn® proebé — przyjéty do szpitala dla ob3tkanych w Endenich (notabene
by3a to jedna z pierwszych placéwek tego typu, zarztdzana przez dra Franza Ri-
charza). Tam ostatecznie zmar? w 1856 r., prawdopodobnie w wyniku zag3odze-
nia sié (Ostwald 1985, s. 278). Wysnuwano wiele teorii ttumaczcych stan zdrowia
psychicznego Schumanna, powo3ujic sié czésto na efekt leczenia syfilisu (Hayden
2003). Wymieniano takie oponiaka, cysté mézgow? (Janisch i Nauhaus 1986,
s. 129-136) oraz zaburzenia afektywne dwubiegunowe oraz depresjé (Worthen
2007). W konsekwencji Schumanna przedstawiano jako tworcé goriczkowo pra-
cujtcego w trakcie fazy maniakalnej oraz ,,prawie sparali¢owanego” w okresie de-
presyjnym (Alsop 2008). Jego biograf Peter Ostwald wprowadzi® do swej ksit¢ ki
0 kompozytorze znamienn?t retoryké, opisujic zalamanie kompozytora jako ,,pre-
ludiom do szalefistwa” (Ostwald 1985, s. 250), a nadto u¢ywas okreglenia ,,incipient
madness”, opisujic (lata 1852-1854) ;ycie kompozytora.

Owo podkreelanie aspektu zdrowia psychicznego wydaje sié wiele mowitcym
sygnadem, wskazujicym na ogolnt tendencjé obserwowan® w piemiennictwie
muzykologicznym, wywyszajicym szalefistwo jako ,,jedn® z istotnych postaci
rozumu” (Foucault 1987, s. 42). W pismach pogwiéconych kulturze muzycznej tra-
ktuje sié szalefistwo na wzor opisanego przez Michela Foucaulta paradygmatu
orwieceniowego, w ktory scala sié ono z rozumem, ,,zaliczajc sié btdY do jego ta-
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jemnych mocy, b1dY do momentow, w ktérych sié on manifestuje, b1dY do para-
doksalnych form, przez ktére uzyskuje samowiedzé” (Foucault 1987, s. 42).

Charakterystycznym rysem literatury muzykologicznej jest tak¢e kontrasto-
wanie ewiata muzyki ze ewiatem ciszy. | tak przywo3ywanie g3uchoty (np. kom-
pozytoréw) stu¢y2o jako t?o, na ktdrym akcentowano muzyczn® maestrié dotknié-
tych nit tworcow. Niepokojica, nie do kofica zbadana zasada umogliwiajica
komponowanie muzyki osobom, ktdre utraci®y such, by3a traktowana w piemien-
nictwie muzykologicznym jako dowOd na istnienie sluchu wewnétrznego.
G3uchoté przywodywano w kontekecie utraty — zaniku podstawowego zmysiu
umog liwiajicego komponowanie czy granie na instrumencie, tudzie¢, gpiewanie,
a nie odwo3ywano sié do niej jako do stanu wrodzonego. A zatem implicite
zak3adano, ¢e niepe3noprawnocz ta powinna uniemogliwiaz podjécie pracy mu-
zyka, a jej przezwycié;enie i kontynuowanie aktywnoeci muzycznej uznawano
za akt heroiczny.

Najczéeciej opisywanym przypadkiem utraty stuchu przez czynnego zawo-
dowo kompozytora pozostaje historia Ludviga van Beethovena (1770-1827). Cho-
cia¢ przyczyny jego choroby pozostaj® nierozpoznane (przypisuje sie je efektowi
dziaania syfilisu, zatrucia rtécit, tyfusowi itp.), to przezwycié;enie zwilzanych z
tym stanem niedogodnoeci sta’o sié symbolem tryumfu ludzkiej psychiki nad
ulomnogciami fizycznymi. Polski biograf kompozytora Witold Hulewicz pisze
wrécz o fenomenie Beethovena, sugerujic, ¢e ,,zrodzi® sié cz*owiek boski” (Hule-
wicz 1982, s. 14).

Geniusz Beethovena i jego unikatowoez by3y szeroko dyskutowane i opisy-
wane (De Nora 1995). Wydaje sié jednak, ¢e koncepcja oryginalnego, prze3amu-
jtcego konwencje kompozytora—geniusza, by3a inter alia konstruowana w oparciu
o kategorié niepe3noprawnotci, a dok3adniej o przezwycié;anie widocznych
udomnocci w styszalnych dzie®ach okreelanych jako opus perfectum. Notabene
Beethovena prezentowano na portretach itp. jako cziowieka niezbyt urodziwego,
co zwielokrotnia®o efekt kontrastu warstwy wizualnej i oralnej.

Czeski kompozytor Bedgich Smetana (1824-1884) bywa tak¢e przywo3ywany
w podobnym kontekecie niepe3nosprawnotci (VIeek 2001, s. 94). Kompzoytor cier-
piad pod koniec ¢ycia na depresjé, bezsennoeg, halucynacje, ataki agresji i zosta3
umieszczony w przytusku dla ob¥tkanych w Pradze (Large 1970, s. 370-72). Jako
prawdopodobné przyczyné takiego stanu jego zdrowia wymiania sie syfilis.

1.2. Niepe®nosprawny wykonawca — przypadek kastratow

W tendencjé kontrastowania warstwy wizualnej z oraln® wpisuje sié wilcze-
nie do badaf nad kultur® muzyczn?t postaci kastrata jako archetypowego wrécz
muzyka niepe3nosprawnego. Kastrat sta’ sié w piemiennictwie muzykologicznym
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ikont, symbolizujict wykorzystanie opisu zdeformowanego cia’a do podkretle-
nia idealnoeci wykonania.

Okaleczanie wokalisty w imié sztuki, jakie mia3o miejsce w przypadku kastra-
tow, pozostaje jednym z najbardziej intrygujtcych zjawisk w kulturze muzycz-
nej, wcit; ¢ywo dyskutowanym w ré¢gnorodnych ujéciach —w perspektywie kul-
turowej, spodecznej ( érawska-Witkowska 2005, s. 75-109), a tak¢e biologicznej,
chocia¢ Strauss stusznie twierdzi, ¢e ,,centralnym trendem w studiowaniu nie-
pe3nosprawnotci jest wysisek, by oddzieliz niepe3nosprawnoez od modelu medy-
cznego, w ktérym jest ona postrzegana jako patologia indywidualnego cia®a”
(Strauss 2006, s. 115).

Niepe®noprawnoez kastratdbw najczéeciej definiowano, pojmujlc j* jako
Histotn kategorié w analizie kulturowej, w?1czajic analizé muzyki” (Strauss 2006,
s. 115). Umiejétnoeci wokalne kastratow, a tak¢e ich uwarunkowania cielesne
umog liwiady im bowiem akceptacjé rol kobiecych w operach, zachécady do nosze-
nia damskich ubraf, nak3adania makija;u, a jednoczeenie przyczyniady sié do
konstruowania togsamotci kastratow. Pozostawala ona jednak kategorit nie-
pewn?, podlegajic?t citglej negocjacji (Bauman 2006, s. 22).

Przyk3ad kastratéw obnaga sztucznoez i niestaoez konstrukcji takich kategorii
spoiecznych, jak p3ez czy niepe3noprawnocz. Portretowano ich chétnie jako aktyw-
nych seksualnie kobieciarzy, postrzeganych w perspektywie — rzekomych lub au-
tentycznych — podbojéw micosnych, sodomii czy homoseksualizmu (Heriot 1956,
s. 54). Ambiwalencja seksualnoeci kastrata wsparta doskona®oecit artystycznej
ekspresji dawa®a asumpt spekulacjom, jakoby ,,w muzyce, jak w seksie, wirtuoze-
ria sama w sobie przynosi tylko pust? satysfakcjé, ale muzyka i seks z prawdziwy-
mi uczuciami to prze¢ycia transcendentne” (Harris 1997, s. 180). Trudna do jed-
noznacznego zdefiniowania seksualnoez kastratdbw fascynowa®a, zarazem
zmuszada do stawienia pytaf o moralnoez i limit (samo)pocwiécenia w imié sztuki.

Nie tylko opisywano kastratow, wykorzystujic opozycjé wizualnej sfery
(okaleczone cia®o) z warstw? oraln? (niebiafiski epiew), ale takie prezentowano
ich jako skazé na systemie patriarchalnej dominacji (Cressy 1996, s. 438-439). Re-
toryka strachu pojawia3a sié niejednokrotnie w opisach odwrdcenia rél kobiecych
i méskich (Schleiner 1988, s. 605), odzwierciedlajic mésk® fobié utraty domi-
nujlcej pozycji spolecznej przez kastracjé, odwolujict sié do pierwotnego léku
przed wychowywaniem cudzego potomstwa (Penuel 2004, s. 267). Postaz kastrata
interpretowano zatem w kategoriach spo3ecznych jako zagro¢enie i symbol stra-
chu mé;czyzn przed tym, ;e i oni ,mog?* zostaz wykastrowani, ;e mog* umrzeg”
(Raitt 1980, s. 418).

Kastraci byli postrzegani w perspektywie socjologicznej jako postaci nierepre-
zentujice cadnej z pici, wrécz jako ludzie pozbawieni pici w ogole! (Barbier 1996,
s. 177). Opisywano ich te; jako nieludzkich, a rzekoma ,,nieludzkoez” kry3a sié
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w ich umiejétnoceciach epiewaczych, wykraczajicych poza ludzkie mogliwoeci.
Kastrata definiowano jako ,,epiewajict maszyné skonstruowan® wy3lcznie przy
ugyciu praw biologii” (Celletti 1991, s. 108). Gosy kastratéw opisywano zatem
jako sztuczne, ,,ktére w ¢aden sposéb nie mog?® byz opisane jako naturalne” (Giles
1982, s. 74).

Jak widag, owa ,kulturowo stygmatyzujica rd¢nica cielesna” (Strauss 2006,
s. 120), odré¢ niajtca kastratdw od reszty spo3eczefistwa, nastréczaa wielu witpli-
woceci i prowadzi®a do ambiwalentnych opiséw ich postaci. Chociag, byli przedsta-
wiani jako dewianci, odstépstwa od natury, jednoczeenie jednak chwalono ich
kunszt, maestrié, perfekcjé. Uwa¢ano ich za epiewakéw lepszych od kobiet, po-
niewag, ich glosy charakteryzowady sie szerszym zasiégiem skalowym oraz — ze
wzglédu na budowé anatomiczn® — moct (Trinchieri Camiz 1988, s. 173). Co wié-
cej, kastraci byli okreelani niekiedy jako doskona3a mieszanka dwdch p3ci, ostate-
czny dowdd nato, i€, ,,sztuka powinna bya jak lustro natury” (Rogers 1919, s. 414).

2. System ekskluzyjny

Kategoria niepe3nosprawnotci by3a wykluczana z piemiennictwa muzykolo-
gicznego w dyskusjach toczonych na temat roli wykonawcy, a zw?aszcza wirtuoza.
Ju¢, w dziewiétnastowiecznej literaturze zafascynowanie postacit wirtuoza od-
grywao niema3e znaczenie w kszta’towaniu zrébow dyscypliny muzykologicz-
nej. Uwielbienie dla zrécznych wykonawcéw odwolywa3o sié jednak do ich
umiejétnoeci manualnych, zadziwienia czysto mechanicznymi zdolnoeciami
(Esterhammer 2008, s. 199), co by3o g%éboko zakorzenione w ,,systemie opartym
o ideady niezale; noeci, mocy, kontroli, maestrii i walki ciad sprawnych” (Kudlick).
Zaiste — zaréwno krytykowana, jak i chwalona — wirtuozeria wymagas®a od instru-
mentalistow wrécz prestidigitatorskich umiejétnoeci i gry ,,na krawédzi techniki
z ryzykiem, jaki mao kto mo¢e sobie wyobraziz” (Kerman 1999, s. 68). Pisano tak-
¢e 0 powierzchownotci praktyk wirtuozowskich i uwa¢ano, ¢e wirtuozi pragn®
jedynie zadziwig publicznoez swymi umiejétnoeciami, wygltdem, ubiorem, sztucz-
kami polegajicymi na wykalkulowanym czasie przed3u¢ania uk3onéw, zwleka-
niem z wyjeciem na scené etc. (Bernstein 1998, s. 19; Schwartz 1983, s. 181). Ale to
wirtuozeria zachéca®a do ,,rozwoju zrécznoeci manualnej, nieustajtcej pogoni za
nowoccit” (Pincherle 1949, s. 237), pojmowano j* bowiem jako demonstracjé fizy-
Cznej sprawnocci, wraz z towarzyszict jej té;,yznt czy krzept. Poprzez eliminacjé
z rozwagaf kwestii muzyka niepe3nosprawnego tworzono i utrzymywano obraz
wirtuoza jako w pe®ni sprawnego, a wrécz obdarzonego ponadprzeciétnymi zdol-
nocciami manualnymi, wykonawcy.



Niepe3nosprawny muzyk w refleksji muzykologicznej 141

Na przyk3ad w kreowaniu obrazu romantycznego wirtuoza niewiele uwagi
poewiécano muzykom z jednt rék®, prawdopodobnie dlatego, ¢e nie byli oni
w stanie wykonag dzie? muzycznych zgodnie z intencjt kompozytora. Nawet
kwestie repertuaru fortepianowego tworzonego na jedn* réké w celach czysto
pedagogicznych by3y rzadko podejmowane w literaturze muzykologicznej. Teore-
tycy i historycy muzyki nie interesowali sié na przyk3ad postacit czeskiego pianisty
Alexandra Dreyschocka (1818-1869) lub W3ocha Adolfo Fumagalli (1828-1856),
ktoérzy — chocia¢, sami sprawni — zas®ynéli wiaenie ze zrécznoeci gry tylko lew®
rék i wystépow uwzglédniajicych popisowe kompozycje tylko na té réké.

Postaz jednorékiego pianisty pojawisa sié w szerszym dyskursie w okresie po
I wojnie ewiatowej, w wyniku zmieniajtcego sié paradygmatu niepe3nosprawno-
eci, obowilzujlcego zw?aszcza naterenie sztuk plastycznych. By?o to podyktowa-
ne specyficzn® sytuacj® Republiki Weimarskiej, w ktorej pojawili sié weterani wo-
jenni stanowicy istotny element nowej powojennej rzeczywistoeci, wkraczajicy
otwarcie do sfery publicznej (Fineman 1999, s. 85-114).

Pianista Paul Wittgenstein (1887-1961) po stracie réki w trakcie dzia3afi wojen-
nych kontynuowa? karieré muzyka i mogiby posiu¢iyz za wzorcowy przykdad
zmiany w nastawieniu do muzykéw upoeledzonych, jednak i w przypadku tego
pianisty w piemiennictwie muzykologicznym podkreezlano bardziej jego zamé-
wienia na kompozycje przeznaczone na lew? réké (np. kierowane do Ravela, Korn-
golda, Brittena, Prokofiewa, R. Straussa, Hindemitha, Franza Schmidta) ni¢ sam®
niepe3nosprawnoez. Notabene przyjacielem rodziny Wittgensteindw by? niewi-
domy muzyk Josef Labor (1842-1924), ktdremu to Paul tak¢e powierzy?® zadanie
komponowania po stracie réki. A zatem muzykologéw przede wszystkim intere-
sowady muzyczne artefakty powstajice w wyniku nabycia niepe*nosprawnoeci
przez muzyka. Podobnie w przypadku czeskiego pianisty Otakara Hollmanna
(1894-1967), ktory stracid® réké podczas | wojny ewiatowej, podkrecla sié fakt, ;e
przekona? on swoich rodakéw (m.in. Bohuslava Martinu i LeoSa Janacka), by pisa-
li kompozycje dla niego.

Mniej uwagi poewiéca sié figurze jednorékiego pianisty czy te¢, technice pia-
nistycznej wymyelonej przez Wittgensteina, usatwiajicej mu ositganie efektow
maksymalnie przypominajtcych gré dwoma rékami. Jednak podkreclasié, ;e ,,re-
pertuar na jednt réké oferuje nam interesujcy materiad, ka;1c zastanowig sié nad
statusem niepe3noprawnoeci w muzyce” (Davidson 2005, s. 616).

Ten sposob traktowania muzykow jednorékich — poprzez pryzmat kompono-
wanego naich potrzeby repertuaru — zauwa;yze mo¢ na w wielu publikacjach z XX
wieku. Czasami jednorékich kompozytéw poréwnywano wrécz z pianistami
oburécznymi, ktorzy na skutek ro¢nych czynnikéw chwilowo utracili zdolnoez
gry obiema rekami (Davidson 2008, s. 616). Obecnie pojawidy sié strony interneto-
we poewiécone temu problemowi: strona prowadzona przez Hansa Brofeldta
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uwzglédnia ponad 700 kompozytoréw i omawia oryginalne kompozycie, jak
rownie;, parafrazy na jedn® réké, zw3aszcza w opracowaniu Leopolda Godow-
sky’ego (1870-1938) zwanego ,,Aposto3em lewej réki”. Znajdujt sié tutaj tak¢e in-
formacje na temat jednorékich muzykéw, takich jak np. Willem Andriessen,
Joseph Dichler, Robert Helps, Marcel Mihalovici, Jeno Takac (Brofeldt 2011; Edel
1994).

Upoceledzeni instrumentalieci zaczéli pojawiag w refleksji muzykologicznej
uwzglédniajtcej aspekt medyczny czynnego muzykowania. Rozpoznano medy-
czne zagro¢enia wynikajice z pracy muzyka, i na przykiad Christopher Wagner
pocwieci® temu zagadnieniu osobny tom w 1995 r., omawiajicy m.in. problem
zdrowotny skrzypkow, oboistow, pianistéw etc. Na temat przypadoeci i nie-
pe3nosprawnocci béd1cych udziaiem czynnych zawodowo muzykow publikowa3
te¢ Anton Neumayr, autor ttumaczonej na jézyk polski ksit¢ ki poewiéconej mu-
zyce i medycynie (Neumayr 1988). Pojawidy sié te;, proby w3lczenia narracji mu-
zykow niepe3nosprawnych do obszaru badafi muzykologicznych.

Podsumowanie

Niepednoprawnoez stanowi jedn® z kluczowych kategorii spoecznych,
wpdywajict na roisne poziomy ludzkiej aktywnotci. Istnieje zatem potrzeba
rewizjonistycznego podejecia do kwestii obecnoeci muzykéw niepenospraw-
nych w dziejach kultury muzycznej. Samo okretlenie ,,niepe*noprawnocs”
pozostaje trudne do jednoznacznego zdefiniowania: w muzykologii odnosi sié
ono do takich zagadniefi, jak: zdrowie muzykdéw, proces komponowania, forma
kompozycji itp. i postrzegane jest zaréwno jako uwarunkowanie medycznie, jak
i kulturowe (Jaeger i Bowman 2005, s. 5-6). Opinia publiczna oraz opisany powy:ej
system inkluzyjno-ekskluzyjny wplywa na piemiennictwo muzykologiczne,
dzia3ajic na zasadzie wewnétrznego filtru. Niepe®*nosprawnoez pozostaje jednak
fenomenem niezmiennie oddziaujicym na funkcjonowanie ¢ycia muzycznego
i zas*uguje na podjécie szerszych badafi w tym zakresie.

Bibliografia

Alsop M. (2008), Robert Schumann: Music amid the Madness, (June 21, 2008). http://www.npr.
org/templates/story/story.php?storyld=91707206 [dostép: 31.07.2011]

Barbier P. (1996), The World of Castrati. The History of an Extraordinary operatic phenomenon,
Souvenir Press, London

Barker Ch. (2005), Studia kulturowe. Teoria i praktyka, ttum. A. Sadza, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Jagiellofiskiego, Krakow



Niepe3nosprawny muzyk w refleksji muzykologicznej 143

Bauman Z. (2006), To;samotz. Rozmowy z Benedetto Vecchim, Gdafiskie. Wydawnictwo Psy-
chologiczne, Gdafisk

Becker G. (1978), The mad genius controversy: a study in the sociology of deviance, Sage Publica-
tions, Beverly Hills, Calif

Bent I. (1994), Music Analysis in the Nineteenth Century (vol. 1), Cambridge University Press,
Cambridge

Bernstein S. (1998), Virtuosity of the Nineteenth Century. Performing Music and Language in Heine,
Liszt and Baudelaire, Stanford University Press, Stanford

Branson J., Miller D. (2002), Damned for Their Difference: The Cultural Construction of Deaf Peo-
ple as Disabled, Gallaudet University Press, Washington, D.C.

Celletti R. (1991), A History of Bel Canto, ttum. F. Fuller, Clarendon Press, Oxford

Cressy D. (1996), Gender Trouble and Cross-Dressing in Early Modern England, ,,The Journal of
British Studies”, vol. 35, no. 4

Davidson M. (2005), Concerto for the Left Hand: Disability (in the) Arts, ,,PMLA”, vol. 120, no. 2

Davidson M. (2008), Concerto for the Left Hand: Disability and the Defamiliar Body, University of
Michigan Press, Ann Arbor

De Nora T. (1995), Beethoven and the Construction of Genius: Musical Politics in Vienna,
1792-1803, University of California Press, Berkeley-Los Angeles

Edel Th. (1994), Piano Music for One Hand, Indiana University Press, Bloomington

Ellen T.H. (1997), Twentieth-Century Farinelli, ,,The Musical Quarterly”, vol. 81, no. 2

Esterhammer A. (2008), Romanticism and Improvisation, 1750-1850, Cambridge University
Press, Cambridge

Fineman M. (1999), Ecce Homo Prostheticus, ,,New German Critique”, no. 76

Foucault M. (1987), Historia szalefistwa w dobie klasycyzmu, t3um. H. Készycka, Pafistwowy
Instytut Wydawniczy, Warszawa

Garland-Thompson R. (2005), Dares to Stares: Disabled Women Performance Artist, [w:] Bodies
in Commotion: Disability & Performance, eds. C. Sandahl, Ph. Auslander, University of Mi-
chigan Press, Ann Arbor

Giles P. (1982), The Counter Tenor, Frederick Muller Limited, London, s. 74

Goehr L. (1998), Conflicting Ideals of Performance Perfection in an Imperfect Practice, [w:] The Quest
for Voice: On Music, Politics, and the Limits of Philosophy, L. Goehr, Clarendon Press, Oxford

Hayden D. (2003), Pox: genius, madness, and the mysteries of syphilis, Basic Books, New York

Heriot A. (1956), The Castrati in Opera, Secker & Warburg, London

Hulewicz W. (1982), Przyb3éda bogy. Beethoven. Czyn i cz3owiek, Polskie Wydawnictwo Mu-
zyczne, Krakéw

Jaeger P.T., Bowman C.A. (2005), Understanding disability: inclusion, access, diversity, and civil
rights, Praeger Publishers, Westport, CT

Janisch W., Nauhaus G. (1986), Autopsy report of the corpse of the composer Robert Schumann:
publication and interpretation of a rediscovered document, ,,Zentralbl Allg Pathol”, 132

Kerman J. (1999), Concerto Conversation, Harvard University Press, Cambridge, Mass.

Krenek E. (1966), Exploring Music, Calder and Boyars, London

Large B. (1970), Smetana, Duckworth, London



144 Anna G. Piotrowska

Lombroso C. (1864), Genio e follia, Tipografia e Libreria di Giuseppe Chiusi, Milano. Polskie wy-
danie jako Lombroso Cesare, 1987, Geniusz i ob*tkanie, ttum. J. Ludwik Pop2awski,
Pafistwowe Wydawnictwo Naukowe, Warszawa

Lubet A. (2004), Tunes of Impairment: An Ethnomusicology of Disability, ,, The Review of Disabi-
lity Studies”, no. 1.

Malti-Douglas F. (1989), Mentalités and Marginality: Blindness and Mamluk Civilization, re-
print, [w:] Power, Marginality, and the Body in Medieval Islam, Malti-Douglas, Ashgate, Al-
dershot

Neumayr A. (1988), Musik und Medizin, J&V Edition, Wien (w wersji polskiej Neumayr A.,
2002, Muzyka i cierpienie, ttum. M. Dutkiewicz, Felberg SIA, Warszawa)

Ostwald P. (1985), Schumann, The Inner Voices of a Musical Genius, Northeastern University
Press, Boston, MA

Penuel S. (2004), Castrating the Creditor in ,,The Merchant of Venice”, ,,Studies in English Lite-
rature, 1500-1900", vol. 44, no. 2

Pincherle M. (1949), Virtuosity, ,,The Musical Quarterly”, vol. 35, no. 2

Piotrowska A.G. (2007), Modernist Composers and the Concept of Genius, ,,International Review
of the Aesthetics and Sociology of Music”, vol. 38

Raitt J. (1980), The ,,Vagina Dentata” and the ,,iImmaculatus Uterus Divini Fontis, ,,Journal of the
American Academy of Religion”, vol. 48, no. 3

Rogers F. (1919), The male soprano, ,,The Musical Quarterly”, vol. 5, no. 3

Schleiner W. (1988), Male Cross-Dressing and Transvestism in Renaissance Romances, ,, The Six-
teenth Century Journal”, vol. 19, no. 4

Schwartz B. (1983), Reat Masters of Violin, Simon and Schuster, New York

Straus J. (2006), Normalizing the Abnormal: Disability in Music and Music, ,,Journal of the Ame-
rican Musicological Society”, vol. 59, no. 1 (Spring 2006), s. 119

Sunandan Honisch S. (2009), Re-narrating Disability through Musical Performance, ,,Music
Theory Online”, vol. 15, no. 3 and 4, http://www.mtosmt.org/issues/mto.09.15.3/mto.09.
15.3.honisch.htmI#FN1 [dostép: 28.08.2011]

Trinchieri Camiz F. (1988), The Castrato Singer: From Informal to Formal Portraiture, ,,Artibus et
Historiae”, vol. 9, no. 18, s. 173

Vleek E. (2001), Bedgich Smetana: fyzicka osobnost a hluchota, Vesmir, Praha

Worthen J. (2007), Robert Schumann: Life and Death of a Musician, Yale University Press, Yale

~6rawska-Witkowska A. (2005), G3os utracony — kastrat jako fenomen fizjologiczny, artystyczny,
kulturowy, Barok. Historia-Literatura-Sztuka, XI1/1 (23).



Niepe3nosprawnoez. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 10/2013

Disability. Discourses of special education
No. 10/2013

Jakub Niedbalski

Uniwersytet £6dzki

Cia®o, przestrzen i czas jako sfery kontroli versus
autonomii podopiecznych — analiza relacji
interpersonalnych personelu z niepe®nosprawnymi
intelektualnie mieszkaficami domu pomocy spo3ecznej

The body, space and time as the spheres of control versus
autonomy of wards — the analysis of interpersonal relations
of staff and intellectually disabled inhabitants of the welfare home

In the article the author undertakes the problem of life in the welfare home for adults with intel-
lectual disability. Life in such an institution imposes a kind of uniformity and the need for the re-
moval of individual preferences and habits, and also causes to share the private space with other
people. The good atmosphere and conviction that disabled people are cared for but they have the
wide range of independence and autonomy and is crucial for making the relations between the
staff and inhabitants positive. In the process of analyzing the relations extremely relevant seem to
be such categories like body, time and space which could be explored from the two main perspec-
tives. The first one, coming from the E. Goffman’s a total institution conception, when the individ-
ual is presented as an object of other persons activity and which expose the situation of isolation
and personal dependency. The second one is represented by the model of staff and inhabitants re-
lations which is characterized by the individual approach to the person with disability and re-
spect for his/her law to autonomy and self-determination. The subject of research presented in
this article is a confrontation of these main perspectives in the context of body, time and space. Itis
based on some empirical data gathered from the study realized in welfare homes for the persons
with intellectual disability in the area of Lodz city. The qualitative methods as unstructured inter-
views and participative observation were used. The data analysis according to the grounded the-
ory procedures by Glaser and Strauss were done. The theoretical inspiration of presented
research, connected with the interpretative paradigm, is the symbolic interactionism theory.

Slowa kluczowe: relacje interpersonalne, kontrola, autonomia, niepe*nosprawnoez intelektualna

Keywords: social relations, control, autonomy, intellectual disability



146 Jakub Niedbalski

~ycie w domu pomocy spo3ecznej narzuca pewn? uniformizacjé, koniecznoez
rezygnacji z indywidualnych upodobafi i nawykéw, a takie powoduje przy-
musowe dzielenia przestrzeni prywatnej z innymi ludYmi. Jednoczeenie wskazu-
je sié na koniecznoez zapobiegania negatywnym skutkom umieszenia jednostki
w domy pomocy. Istotne st tutaj miédzy innymi przemiany na poziomie insty-
tucjonalnym, dotyczlce organizacji placowek opiekuficzych, o czym wspomina
chocia¢by El¢bieta Tarkowska (1997). Jednak w du¢ej mierze neutralizowanie
owych negatywnych skutkéw zale;y od dziaaf personelu, ktéry powinien posia-
daz umiejétnoez stworzenia takich warunkow ¢ycia mieszkaficom, aby staz sié ich
partnerem, a nie wy?cznie ,,nadzorc”. Dla ukszta’towania pozytywnych inter-
akcji przedstawicieli tych dwoch zbiorowotci — pracownikow i mieszkaficow — ko-
nieczne jest zatem wytworzenie odpowiedniej atmosfery oraz poczucia, ¢e osoby
niepednosprawne otacza sié opiek?, ale jednoczeenie pozostawia sié im pewien
zakres samodzielnoeci i autonomii. W domach pomocy szczegblnego znaczenia
nabiera wiéc uszanowanie prawa do zachowania w?asnej podmiotowoeci jednostki,
co jest jednak bardzo utrudnione ze wzglédu na ¢ycie w warunkach dug¢ej i her-
metycznej zbiorowoeci (Worach-Kardas 1990, s. 76-77, por. Golczyfiska-Grondas
1999, s. 174-177).

Z punktu widzenia analizowania relacji interpersonalnych personelu z pod-
opiecznymi szczegolnie wa¢ine wydajt sié takie kategorie, jak cia®o, czas i prze-
strzen, ktére rozpatrywaz mog¢na z dwaéch g3déwnych perspektyw. Pierwszej, wy-
wodzicej sié z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w ktoérej jednostké
przedstawia sié jako uprzedmiotowiony obiekt dzia3afi innych osob, demaskujic
sytuacjé izolowaniai zale;noeci osobistej. Drug? reprezentuje model relacji perso-
nelu i podopiecznych, charakteryzujicy sié indywidualistycznym podejeciem do
potrzeb osoby niepe’nosprawnej, z poszanowaniem jej prawa do autonomii
i samostanowienia’.

Konfrontacja tych dwéch perspektyw w kontekecie trzech obszaréw zagad-
niefi: cia®a, przestrzeniiczasu, jest przedmiotem dociekaf w niniejszym artykule.

Dane, na ktorych oparty zosta® caly wywaod, pochodz? z badafi przeprowa-
dzonych w domach pomocy spodecznej dla oséb niepe3nosprawnych intelektual-
nie, znajdujcych sié na terenie wojewddztwa 30dzkiego. W badaniach wykorzy-
stano techniki jakoeciowe, a werdd nich wywiad swobodny oraz obserwacjé
uczestnicz1ct. Analizé danych przeprowadzono zgodnie procedurami metodolo-
gii teorii ugruntowanej (Glaser, Strauss 2009, 1967; Gorzko 2010; Konecki 2000).

! Zdaniem Amadeusza Krause (2004, s. 47) normalizacja wit;e sié z prawem cz3owieka do niezale¢ -
nego i samodzielnego ksztatowania wiasnej drogi ¢ yciowej, eksponujic tym samym aktywn? rolé
i podmiotowoee jednostki. Jednoczeenie normalizacja 31czy sié z zapewnieniem doewiadczenia ¢ y-
ciowego i warunkoéw bytowych nieré¢ nitcych sié od uznanych za typowe i normalne w danej zbio-
rOWOCCI.
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Inspiracj* teoretyczn® dla prezentowanych w artykule rozwagafi jest mieszczicy
sié w ramach paradygmatu interpretatywnego symboliczny interakcjonizm (Blu-
mer 2007, 1969), o ktérym Jolanta RzeYnicka-Krupa (2009, s. 77) pisze, ;e pozwala
bezpoerednio dotrzez do ludzkich prze;yz i doewiadczefi, a takie dopuecie do
g®osu przedstawicieli grup uciskanych, jakimi wed3ug autorki st w3agnie osoby
niepenosprawne.

£ad interakcji w domu pomocy spo’ecznej — zao¢enia teoretyczne

Dom pomocy spoecznej jest podstawow? form2 instytucjonalnej opieki pafi-
stwa nad osobami starszymi, chorymi lub niepe3nosprawnymi. Legaln® definicjé
zawarto w ustawie o pomocy spo3ecznej, zgodnie z ktort jest to jednostka
ewiadczlca na poziomie odpowiedniego standardu osobom wymagajicym
ca’odobowej opieki z powodu wieku lub choroby usiugi: bytowe, opiekuficze,
wspomagajtce i edukacyjne, w formie i zakresie wynikajtcych z indywidualnych
potrzeb jednostki. Podobnie, na mocy rozporztdzenia z 19 paYdziernika 2005 r.
dom pomocy spodecznej jest miejscem, w ktorym ewiadczy sié usiugi bytowe,
opiekuricze, wspomagajice i edukacyjne na poziomie obowilzujicego standardu
(por. Wyczesany 2005, s. 98 za: Janiszewska-Nietcioruk 2005). Ostatnie dekady
przynios®y spore zmiany w zakresie dzialania domow pomocy spo®ecznej, ktdre
polegaj® gidéwnie na przeniesieniu erodka cié;koeci w zakresie funkcjonowania
DPS z miejsca ewiadczenia g2éwnie opieki medycznej i dbaloeci przede wszyst-
kim o bezpieczefistwo fizyczne podopiecznych, na widziane w szerszej perspek-
tywie potrzeby podopiecznych tego rodzaju placowek (Tarkowska 1997, s. 66;
~ 63kowska 2004, s. 168). Zmiany te majt pod*¢az w kierunku ,,normalizacji” ¢ ycia
mieszkaficoOw, wyra¢ajtc postulat zbli¢enia warunkdéw egzystencji jednostki w in-
stytucji opiekuficzej do ¢ycia rodzinnego (por. Krause 2004, s. 43). Z drugiej strony
z badan przeprowadzonych przez El;bieté Tarkowsk? i jej zesp6® w po®owie lat
90., wynikado, ¢e wiékszoez wysitkdw, energii i pieniédzy cadej instytucji pomocy
spoecznej koncentrowa®o sié na zaspokajaniu najbardziej podstawowych pot-
rzeb mieszkaficow, przede wszystkim biologicznych i fizjologicznych, a pomijane
by3y potrzeby zwilzane ze spo’ecznym i psychicznym funkcjonowaniem jedno-
stki, w tym potrzeb emocjonalnych, samorealizacji, podmiotowotci i godnocci.
Z badafi tych rysowada sié zatem wizja domu pomocy spodecznej, jako miejsca
przypominajtcego zamkniétt i odizolowan? strukturé mikrospo®ecznt, w ktérej
ramach rozgrywa sié walka ,,dwoéch ewiatow”, personelu z pensjonariuszami, co
doez jednoznacznie sugerowaso, ¢e mamy do czynienia z instytucj?* totaln* w ro-
zumieniu Ervinga Goffmana (2011, s. 14). Podobnego zdania jest Jolanta RzeYnicka-
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-Krupa (2009, s. 76), twierdzc, ;e domy pomocy spo3ecznej, ,w ktérych nader
czésto przebywaj® osoby niepe3nosprawne intelektualne, uznaz mo¢na za insty-
tucje totalne z charakteryzujicymi je cechami opisanymi przez E. Hoffmana”.
WyraYnie podkreeli3a to zreszt® sama El¢ bieta Tarkowska (1994, s. 7), piszC i, ,.¢ Y-
cie w instytucji totalnej — a tak® jest dom pomocy spo3ecznej — jest przede wszyst-
kim ekstremalnym wyrazem zale;nocci i podporztdkowania” (...). Wydaje sié, ¢e
choz obecnie nast1pidy istotne zmiany w organizacji i dzia®aniu domow pomocy
spo3ecznej, to jednak nadal mo¢na im przypisag wiele cech wiaeciwych instytucji
totalnej. W perspektywie instytucjonalnej, mamy bowiem do czynienia z mode-
lem silnego podporztdkowania i zale;notci. Personel, chociag, jest mniejszy licze-
bnie, posiada zdecydowanie silniejsz® pozycjé ni;, podopieczni. W3agciwie ca’a
wiadza skupia sié w rékach pracownikow instytucji, zae jej mieszkaficy s w pra-
ktyce pozbawieni mo¢ liwoeci decydowania o samych sobie, poddani zostaj* dro-
biazgowej kontroli w ka¢ dej sferze ¢ycia. Ow totalizujicy charakter instytucji po-
mocowej siéga zreszt® bardzo géboko, zagarniajic takie prywatne i intymne sfery
¢ycia jednostki, jak emocje, uczucia czy seksualnoez. Ods®ania te¢, najbardziej na-
wet chronione w zwyk3ym sytuacjach dnia codziennego aspekty egzystencji jed-
nostki, 31cznie z jej cielesnogcit i czynnogciami fizjologicznymi, ktére stajt sié
w wielu wypadkach upublicznione (Tarkowska 1997, s. 75). Innym jeszcze wy-
miarem totalizujicego charakteru placowki, jest jego ingerencja polegaj*ca na po-
eredniczeniu w relacjach miédzy podopiecznymi a ewiatem zewnétrznym, co ozna-
cza, ¢e osoba upotledzona jest w takim stopniu zorientowana o sytuacji poza
murami ocrodka, jakie informacje béd? jej udostépnione przez personel (przy
czym koniecznym jest tak¢e, aby wzite w tym kontekecie pod uwagé ogélny stan
psychiczny i umys3owy mieszkafica). Podobnie, mieszkaniec, przy podejmowa-
niu wiékszoeci decyzji (nawet w bardzo prozaicznych sytuacjach), jest zobo-
wilzany do konsultowania sié z personelem i uzyskania jego akceptacji co do
swoich zamiaréw i dzia%ah.

Trzeba te;, miez nad tym kontrolé, bo wiadomo ¢e one wejd® Ci na g3owe. Ale no na przyksad, kie-
dye nie by%0 windy, nie by30 36;ek na ké3kach, kiedye ten zak3ad by? bardziej zamkniéty i one na
przyk3ad, te osoby le;1ce, mniej sprawne, nie wychodzidy na zewnétrze, prawda. Bo nie by?o ta-
kiej mog liwoeci (podniesiony g3os — przyp. JN). Dopiero pani dyrektor stworzy?a tak® mogli-
woeg, wiéc zacz&liemy je wywozig, prawda. Teraz sié tego domagaj?t, trzeba je wywoziz jak jest
pogoda (kierowniczka terapii).

Wszystko to sprawia, ;e dom pomocy spodecznej wpisuje sié w schemat insty-
tucji totalnej, ktore Erving Goffman (1975, s. 154; 2011, s. 22), okreela jako ,,hybry-
dy spodeczne, 31cz1ce elementy spolecznotci z elementami organizacji formalnej”.
St one tak¢ e zak®adami przymusowego przeksztaicania osobowotci. Kaida z nich
eksperymentuje na naturze, zwykle brutalnie, aby wykazag, co mo¢na uczyniz
z ludzkim Ja. Na potwierdzenie tego mo¢na przywo3az rownie;, slowa Krystyny



Cia%o, przestrzefi i czas jako sfery kontroli versus autonomii podopiecznych... 149

Mrugalskiej, cytowane przez Elibieté Tarkowsk?, ;e ,,(...) taki model opieki to
zupedne zniewolenie. Nie miez nic wiasnego, cady czas byz skazanym na ¢ycie
w kilkudziesiécioosobowej grupie, bez chwili intymnocci. Bezczynnoez z dnia na
dzief. Nie bya osob® dla nikogo. Nawet gdybyemy placéwkeé tak® nazwali opie-
kuficzt, rehabilitacyjn?, itd., to ona po prostu bédzie nieludzka i bédzie cz2owieka
degradowag” (Tarkowska 1994, s. 8).

Instytucjonalne warunki okreelaj* wiéc, w jaki sposéb powinny ukiadaz sié
stosunki pracownikéw z mieszkaficami. Z jednej strony dom pomocy spo3ecznej
to instytucja mocno ustrukturyzowna i podporztdkowana ecis’ym regulacjom
formalnym, co rzutuje na charakter stosunkéw 31czicych pracownika z pod-
opiecznym przez nak3adanie okrezlonych obowilzkéw, wyznaczanie sposobu re-
alizacji konkretnych zadafi oraz wysuwanie oczekiwaf wobec personelu. Z dru-
giej zae strony okrecla ona prawa mieszkaficdw, co w zalo;eniach ma prowadziz
do ukonstytuowania sié modelu umog liwiajtcego realizacjé polityki autonomiza-
cji i niezale¢ noeci podopiecznych.

Poniewag, zar bezpogrednimi wykonawcami polityki pafistwa w zakresie nie-
sienia pomocy ro;nym kategoriom klientéw, w tym takge ludziom z dysfunkcja-
mi psychicznymi i umysiowymi, s* pracownicy placowek opiekuficzych, wp3yw
na rzeczywisty charakter tych¢e relacji majt: zaanga¢owanie, umiejétnoeci, zdol-
nocci i wyksztadcenie personelu (DuBois, Miley 1999, s. 61). Dopiero bioric pod
uwagé czynniki zewnétrzne (formalne) oraz wewnétrzne (instytucjonalne), a tak-
;e stosunek pracownikéw do os6b niepednosprawnych (interpersonalne), mo¢na
przedstawiz pe’ny obraz relacji personelu i podopiecznych DPS w ich wymiarze
podporztdkowania — autonomii.

P3aszczyzny kontroli i autonomii w warunkach domu pomocy
spo’ecznej

“ycie podopiecznych, a takie praca personelu domu pomocy spodecznej
W wymiarze zaréwno instytucjonalnym, jak i interpersonalnym, wyznaczane st
przez zakres dopuszczalnej kontroli pracownikéw DPS, a z drugiej strony mog li-
wej do osilgniécia przez samych mieszkaficow autonomii. Konfrontacja tych
dwaoch wymiardw jest dokonywana w niniejszym artykule przede wszystkim na
plaszczyYnie zarzldzania przestrzenit i czasem, a tak¢e cia’em i szeroko rozu-
mian? sfer? cielesnotci osoby podopiecznego’.

2 Ciato, czas i przestrzef nie st jedynymi plaszczyznami, na jakich rozgrywa sié ,,walka” o wp3ywy

pomiédzy personelem i mieszkaficami domu pomocy spo®ecznej, jednak w przypadku niepe3no-
sprawnych intelektualnie podopiecznych to w3aenie w obszarze owych kategorii uwidacznia sié
onanajbardziej. Bezpoerednio przemawiaj® za tym wyniki przeprowadzonych przez autora analiz,
ktorych podstaw? by3y zebrane osobiecie dane empiryczne.



150 Jakub Niedbalski

Czas i przestrzen

Przestrzefi porzidkuje relacje interpersonalne podopiecznych i personelu
domu pomocy spofecznej. W wymiarze symbolicznym przestrzefi jest konstruo-
wana w toku interakcji spo’ecznych pomiédzy przedstawicieli tych dwoch erodo-
wisk. W du¢ej mierze to jak jest rozumiana i interpretowana, bédzie zale;a%o od
spolecznego kontekstu dzialafi aktoréw interakcji. To osoby zaanga¢owane
w okreelone dziadania, realizujtcy je w danym miejscu, konstruuj* okreelone defi-
nicje przestrzeni. Jest ona tak jak wiele innych elementdéw naszego ¢ ycia negocjo-
wana i podlega citgiemu uzgadnianiu. Niestety nie zawsze operujemy jednt i tt
sam?®, wspdlnt dla wszystkich, definicj® sytuacji i przestrzeni. Dla jednych bo-
wiem ta sama przestrzefi moge byz wyrazem wolnocci, a dla innych Yrodem znie-
wolenia - tak jak sié to dzieje w domu pomocy.

Obserwujic codzienne sytuacje z udziasem personelu i podopiecznych domu pomocy spo3ecznej,
mo¢ na hy3o zauwa;yz powtarzajict sié schematycznoez ka;dego dnia. Posidki stanowidy central-
ny punkt, woké? ktorego koncentrowa3a sié spora czéez aktywnoeci mieszkaficow, ale te;, persone-
lu. Przy czym dla tych pierwszych by? to czas niemal;e rytualnego ewiétowania, dla drugich zae
czéer pracy oraz punkt wskazujicy, ;e dziefi pracy przekroczy?® ju¢, po3owe czasu. (Notatka z ob-
serwacji)

Przestrzefi oraz jej poszczeg6lne elementy mog? tak¢e stu¢ya wytwarzaniu
okreelonego wra¢enia na aktorach interakcji. Kreowanie przestrzeni mog¢e byz za-
tem narzédziem manipulacji i podporztdkowania (por. Goffman 2000, s. 141 in.).
Dzieje sié tak, gdy dostép do niej jest okrezlony weddug parytetu wiadzy. Stosujic
podzia® dokonany przez Ervinga Goffman (2000) na scené i kulisy, mo¢na powie-
dzieg, ¢ e przestrzefi w domu pomocy spo3ecznej posiada istotne znaczenie w pro-
cesie ustalania wymiaru podporzidkowania i autonomii mieszkaficow. Prze-
strzeii w DPS jest bowiem dostépna w ré;nym zakresie dla personelu i dla
mieszkaficow placéwki opiekuficzej. A o jej wykorzystaniu decyduj pracownicy,
ustalajc, co, jak i kiedy bédzie dostépne podopiecznym.

Jakbyemy im tak pozwolili wszédzie myszkowag, to byemy mieli tutaj niez3y ba3agan. A oni nie
szanujt cudzej pracy i potem ktoe z nas (personelu — przyp. JN) musi za nich posprzitaz.
(Opiekunka 1)

To nie tak, ¢e my chcemy im czegoe zabraniaz, ale, ¢e tu st ro;ne rzeczy, czasem niebezpieczne
i 3atwo mog? sobie zrobiz krzywdé. Oni tego nie rozumiejt. (Psycholo¢ka)

Przestrzefi na swdj sposéb tworzy kontekst aktywnoeci aktoréw, nadaje sens
ich dzia®aniom, kreuje 3ad interakcji oraz wyzwala mechanizmy konstruujce in-
stytucjonalny porztdek. Przestrzefi, podobnie jak inne aspekty ¢ycia, podlega
tak¢ e procesowi oswajania oraz adaptowania przez mieszkaficéw, jak i pracowni-
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kéw. Personel wykonuje pracé nad interpretacj® i znaczeniem przestrzeni w kon-
tekecie realizacji zadafl pomocowych. Racjonalizacja istniejtcych dychotomii mié-
dzy dwoma wymiarami przestrzeni, to znaczy miejsca pracy personelu, a z drugiej
strony jako przestrzeni ¢yciowej podopiecznych stanowi jeden z podstawowych
elementéw w procesie socjalizacji zawodowej i profesjonalizacji pracy nowego
pracownika. Natomiast w odniesieniu do mieszkarfica, problematyka adaptacji
w DPS, jest zwilzana z procesem udomowiania, wyszukania i wywalczenia miejsca,
w ktorym mogliwa jest realizacja prywatnogz i intymnocez w ¢yciu codziennym.
Chodzi zatem o podejmowanie dziadafi w celu nieustajicej ochrony posiadanego
i mo¢ liwego do zdobyecia przestrzennego uniezale; nienia sié od personelu (stoso-
whie do zdolnoeci psychofizycznych mieszkafica).

Oni cady czas nas tak podchodz2, prébujt od nas coe wiécej wycitgniz. Czasem to jest jakas kon-
kretna rzecz, nawet dajmy na to taki sobie cukierek, a czasem chc® po prostu do nas wejez i troché
posiedziez. Ale to jest tak, ze jak ju¢, jedno wejdzie i mu pozwolimy to inny te;, zaraz chce. O to st
nie raz miédzy nimi i k3tnie. My staramy sié na to uwagaz, ale nie zawsze sié da. (Opiekunka 2)

Tutaj ka,dy jak tylko mo¢e chodziz to ju,, p63 godziny wczeeniej jest przed sto3owk?®. Czekaj? i sié
tak przepychajt, jakby dla wszystkich mialo nie wystarczyz. | tak jest codziennie. (Pracownik
socjalny)

Istotnym podzia3em, a zarazem skategoryzowaniem przestrzeni w warun-
kach domu pomocy jest rozré¢nienie na przestrzefi interpersonaln® oraz struktu-
ralnt. Pierwsza z nich odnosi sié do stosunkow interpersonalnych miédzy aktora-
mi spo’ecznymi. Wyznacza granice bliskoeci fizycznej oraz emocjonalnego
zaanga¢sowania personelu, a wiéc zakresu i charakteru kontaktéw z mieszkafica-
mi. Mog?* bya one bowiem bezpoerednie i wkraczaz w sferé prywatn personelu,
ale mog? tak¢e odznaczag sié postaw? zachowawcz® opiekundw i izolowaniem
sié (natyle naile jest to mog¢ liwe i wykonalne) od oséb upoeledzonych. Pracowni-
cy mog? wiéc zmniejszaz dystans przestrzenny b1dY przeciwnie, broniz sié przed
bliskimi kontaktami z podopiecznymi i w ten sposéb kreowaz odpowiedni klimat
emocjonalny w placéwce.

Jak jug, jest u nas i sobie siedzi jedna z drug? to jest ok. Ale one wtedy chc® te;, to wykorzystaz, bo
myelt chyba, ¢e jak im na to pozwalamy, to nainne rzeczy te;. A, ;e s z nami to sié uemiechn® do
nas, to sié przymil? i faktycznie zdarza sié, ;e czlowiek im ulegnie. To jest tak jak w tym porzeka-
dle ,,czego oczy nie widz2, tego sercu nie al” (emiech — przyp. JN). (Pracownik socjalny 1)

Im bardziej zaciegniajt sié relacje interpersonalne miédzy personelem i pod-
opiecznymi, tym bardziej zmniejsza sié dystans w wymiarze strukturalnym po-
miédzy przedstawicielami tych dwdéch erodowisk. Wymiar strukturalny prze-
strzeni mo¢hna podzieliz na kilka podstawowych podkategorii (por. Goffman
1979, s. 5). Nale¢* do nich: przestrzefi otwarta — zawsze, poza pewnymi wyjttkami,
dostépna dla podopiecznych (np. pokoje, sale sypialne), péotwarta — do ktérej do-
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stép jest powszechny, lecz ograniczony do wybranych momentéw w ¢ yciu miesz-
kafica b1dY czasu dobowego (to miédzy innymi sale terapii i rehabilitacji) oraz za-
mkniéta — czyli zawsze pozostajica poza zasiégiem podopiecznych (np. zaplecze
ze erodkami medycznymi)®.

W wymiarze strukturalnym mogna tak¢e dokonaz innego podzia3u na prze-
strzefi dostépn?, niedostépnt oraz p63-dostépn® — w zale;notkci od sytuacji oraz czyn-
nikéw charakteryzujicych sam?® osobé upoetledzon® umysiowo, np. stan zdrowia,
stopief niepe3nosprawnoeci itd. W tym wypadku o wspomnianej dostépnocci de-
cyduje nie personel, lecz indywidualne cechy jednostkowe ka¢dego z podopiecz-
nych.

Zaleyy jak kto. Ci bardziej sprawni to maj® wiécej mog liwoeci jednak ni;, osoby przykute do 3, ka.
My sié staramy wszystkim pomac, ale nas te;, jest iloez ograniczona. Dlatego jak mieszkaniec jest
w miaré samodzielny, to mu 3atwiej jest sié przemieszczaz i wiécej zrobiz wtedy moge. (Terapeuta)

Przestrzefi organizuje relacje interpersonalne i wspomaga proces uzgadnia-
nia definicji sytuacji pomiédzy podopiecznymi a personelem domu pomocy
spo3eczne;.

Dostépnoez przestrzeni jest skorelowana z temporalnym wymiarem ¢ycia
w domu pomocy spoecznej, na przykiad w zale;noteci od por roku niektore prze-
strzenie stajt sié niedostépne (m.in. wyjecia na teren obiektu 0s6b z powag niej-
szymi dysfunkcjami fizycznymi). Innymi sdowy, porzidek dostépnocci przestrze-
ni warunkowany jest tak¢e przez temporalny wymiar instytucjonalnego ¢ycia
podopiecznych.

Czynnikiem determinujtcym sposéb ¢ycia mieszkaficow domu pomocy jest
zatem, obok dostépnocci przestrzeni, sposéb organizacji czasu. Wystépuje tu bar-
dzo wyraYna reglamentacja czasu poewiécanego na okreelone czynnoeci, a tak¢e
zwilzany z tym podzia’ dnia. Czas p3ynie tu inaczej — pisze E. Tarkowska (1994) —
,wolniej, mieszkaficy domu ¢yj* w innym rytmie ni¢ ludzie na zewntrz”. Do naj-
wag niejszych punktéw w planowaniu dnia w domu pomocy nale;® te zwilzane
z zaspokajaniem podstawowych potrzeb, tj. sen, posi®ki, zalatwianie potrzeb fi-
zjologicznych itd. Mog¢ liwoeci zaspokojenia potrzeb wy,szego rzédu schodz® nato-
miast na plan dalszy (zob. Tarkowska 1994, 1997).

Warto podkreeliz, e niemal wszystkie wydarzenia z ¢ycia mieszkaficow
domu pomocy spoecznej, podporztdkowane zostajl schematycznemu odtwa-

3 Wed?ug Ervinga Goffmana (1961, s. 203-205) ka;dy podw?adny dzieli przestrzef instytucji na trzy
czéeci ze wzglédu na panujicy tam stopiefi wiadzy personelu. Po pierwsze, jest to przestrzefi wydzie-
lona lub ograniczona, na przyk3ad dostépnocz pacjentéw do prywatnych biur lekarzy by3a ecitle ogra-
niczona. Drugi rodzaj przestrzeni to przestrzefi nadzorowana (surveillance spacer). ST to miejsca
nadzorowane przez personel, a pacjent nie musi miez specjalnego zezwolenia by tam przebywaz.
Trzeci rodzaj przestrzeni stanowi® wolne miejsca (free places). Personel zazwyczaj nie wie o ich istnie-
niu, a nawet jeseli wie, to rezygnuje z wiadzy przebywajlc w tych miejscach.
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rzaniu. W ten sposob konstruowana jest konformistyczna postawa podopiecz-
nych, ktérej konsekwencjt jest stworzenie warunkéw do ich nadzoru i kontroli.
Zwraca nato uwagé El¢bieta Tarkowska (1994, s. 126), piszic, ¢e ,,czas w domu po-
mocy spo’ecznej jest eciele okreelony i podporztdkowany zaplanowanym przez
personel czynnoeciom”. To co i kiedy bédzie w danym momencie wykonywane,
zalegy od planu dnia narzuconego podopiecznym. Mieszkaficowi nie pozostawia
sié w tym wzglédzie wyboru. Daje to mo¢liwoez wzglédnej przewidywalnocci
zachowar podopiecznych. Jednoczeenie wytwarzany kontekst oczekiwania z tem-
poralnie wyznaczanym, a przez to mierzalnym poziomem odczuwanych przez
mieszkaficow emacji, co staje sié niezwykle wa;nym narzédziem podporztdko-
wania. Jest to wynikiem z jednej strony posiadanej przez personel wiedzy o sta-
nach emocjonalnych podopiecznych, jakie z dusym prawdopodobiefistwem
béd* ujawniane w danym czasie i ze wzglédu na okreelone sytuacje, a jednoczee-
nie mog¢ liwoeci wpdywania na rodzaj i naté;enie danych emociji.

My wiemy, ¢e kiedy zbli¢a sié czas wypiski i zakupdw, to szumu jest wtedy, co niemiara. Ale te;
po zakupach, jak paczki maj® rozdawane, to jest rwetes. Nie od dzie to robimy i wiemy, czego sié
mo¢na w tym czasie spodziewaz. (Pracownik Socjalny 1).

W perspektywé temporaln dzia3af aktorow w instytucji opiekuficzej wpisu-
je sié tak¢e kategoria oczekiwania®. Zazwyczaj jest to oczekiwanie na coe, co moge
lub zdaniem oczekujicych ma sié zdarzyz w przyszioeci. Jednak ani sam cel, ani
czas, w jakim 6w cel ma zostaz zrealizowany, nie musz® byz dok3adnie okreclone.
W domu pomocy spodecznej kategoria oczekiwania jest rozumiana odmiennie,
w zale¢ hotci od tego czy dotyczy personelu, czy te;, podopiecznych. Bowiem dla
personelu perspektywa czasowa jest zazwyczaj domkniéta, co oznacza, ¢e punkt
docelowy realizacji dzia3afi jest okreelony i mog¢liwe dok3adnie przewidywalny,
zae cel skonkretyzowany. Perspektywa czasu oczekiwania podopiecznych nato-
miast jest otwarta, co 0znacza, ¢e trudno jest czy wrécz jest to nie mog¢liwe, aby
okreeliz czas realizacji celu. Sam cel zag jest raczej mao realny i czésto trudny do
realizacji.

Nawet jakbym chcia3a to wielu rzeczy z nimi zrobiz nie mogé, bo albo nie mam takich uprawnief,

albo tak a tak nakazujt przepisy, albo sié nie da, bo majt swoje ograniczenia i koniec. Inna rzecz,

;e oni majt ré;ne pomys3dy czasem, ale to i tak du¢o nie zmienia. Oczywiccie, cieszy mnie, jak

mogé sié z nimi porozumiez i bezpoerednio od nich dowiedziez, czego chc?, ale czésto s* to mao

realne oczekiwania. (Opiekunka 3)

* Oczekiwanie jest g*éboko zakorzenione w egzystencji jednostki ludzkiej, a w wielu przypadkach

mo¢e staz sié czynnikiem 3adotwdérczym i porztdkujicym nie tylko ¢ycie pojedynczego cziowieka,
ale caych zbiorowoci, jeeli ich cz2onkowie podzielaj* okrezlone wartogci, maj* wspoélne zwyczaje
i celebruj* dane wydarzenia w podobny zrytualizowany sposéb.
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Zatem dostép do przestrzeni oraz forma spédzania czasu przez upotledzo-
nych umysiowo mieszkaficow domu pomocy ré¢ni sié w znacznym stopniu od
przestrzeniiczasu ludzi spozainstytucji. Po pierwsze, przestrzefi w DPS jest ogra-
niczona, a jej znaczne obszary st niedostépne. Po drugie, jest to przestrzef uboga,
niezmiennai ma3o zrd¢; nicowana. Po trzecie, zaréwno przestrzefi, jak i czas posia-
daj* odmienny charakter dla pracownikéw i dla podopiecznych DPS. Oba zae
wymiary egzystencji osob niepe®nosprawnych, mog?* sié staz zaréwno elemen-
tem kontroli i podporztdkowania ¢ycia mieszkaficow personelowi placowki, jak
i w pewnym, chog ograniczonym, zakresie sfer® ich autonomii.

Cia’o i problem jego integralnocci

W warunkach domu pomocy, gdy podmiotami dzia3af personelu s* osoby
upocledzone umys®owo, pozostaj* do rozstrzygniécia dwa g36éwne zagadnienia.
Po pierwsze, naile cia®o mieszkafica podlega jego woli i jest przez niego rzeczywi-
¢cie kierowane oraz po drugie, w jakim stopniu cia%o mo¢e byz poddawane inge-
rencji ze strony innych osob.

Cia’o mieszkafica, jego cielesnoez zostaj® bowiem w?31czone w mechanizm
pracy opiekuficzej. Cia®o jest podstawowym, najbardziej widocznym elementem
pracy opiekuficzej. Staje sié ,,pract” dla innych i to niezale¢nie od woli mieszkafi-
ca. Personel wykonuje zabiegi pielégnacyjne, dba o zachowanie kondycji fizycz-
nej podopiecznego. Cia%o jest poddawane rozmaitym zabiegom, staje sié inte-
graln® czéecit dziadalnoeci profesjonalnej personelu.

No té kpiel pamiétam najbardziej. Przysziyemy z kole;ank® 1 lutego, Bose nie pamiétam jug,
i drugiego dnia posz3yemy razem do kxpieli i zobaczy3yemy wa3agnie tych kilkudziesiéciu nagich
mé;czyzna. Bo wtedy by3a klpiel taka zbiorowa tutaj na dole by3y prysznice. No i tak to
wyglidado. I t* kpiel miaam z moj kolegank®, by3 te;, opiekun, czy pokojowy, ju¢, nie pamiétam.
My wydawa3yemy ubrania a mieszkaficy k*pali sié. (Opiekunka 4)

W warunkach domu pomocy, cia®o mieszkafica zostaje poddane odgérnym
wymogom. To samo cia®o szkoli sié i ujarzmia zgodnie z oczekiwaniami instytucji
a nastépnie kontroluje czy spe®nia owe wymogi. Cia%o przestaje bya prywatnt
przestrzeni® mieszkafica, jest natomiast upublicznione w ré;nych kontekstach
i sytuacjach. Dzielenie przestrzeni z innymi mieszkaficami powoduje, ;e wszelkie
zabiegi intymne, pielégnacyjne s* wykonywane w obecnoeci innych osob. Z tej
perspektywy, ciato podopiecznego, jak i on sam, poddane zostaj* okretlonej for-
mie tresury. Jednoczeenie, mo¢na dostrzec proces zatracania sié poczucia wstydu
i intymnocci, ktdre ulegaj* stopniowej degradacji. Mieszkaricy ¢yj* w warunkach
minimalizowania prywatnoceci, a tak¢e upubliczniania najbardziej nawet in-



Cia%o, przestrzefi i czas jako sfery kontroli versus autonomii podopiecznych... 155

tymnych sytuacji. Z drugiej strony istnieje stosunkowo du¢a pob3agliwoez i zro-
zumienie personelu co do nieskrépowanego eksponowania w3asnej cielesnoeci
przez podopiecznych.

(...) po prostu rozbieraj® sié i id* przez ca®y ogrodek i wiesz, zero skrépowania. Pornografia na
weso% (uemiech — przyp. JN). (Pielégniarka)

Prywatnoez i intymnoez, jakie w naszej kulturze wits1 sié z cielesnoecit, st
w warunkach DPS ograniczone. Cia®o jest przestrzeni® zale;n® od osoby, ktoéra je
posiada, ale ,,dla dobra”, ,,ze wzglédu na ograniczenia umys3owe”; ,,niemo¢Nocz
decydowania o sobie” (takich racjonalizacji u¢ywajt pracownicy), jest ono sfer®
wplywow personelu. Jak podaje Erving Goffman (2006, s. 76): ,,obowilzujice
w innych organizacjach w naszym spo3eczefistwie prawo do zachowania prywat-
nego dystansu i nietykalnoeci, tutaj zostaje zawieszone”. Dotyczy to tak¢e bezpo-
erednio zwilzanej z cielesnoeci® mieszkafica seksualnotci osoby niepe3nosprawnej.
W przypadku tej ostatniej personel stara sié, oficjalnie ze wzglédéw zdrowot-
nych, zapobiegaz pojawianiu sié niekontrolowanych zachowaf seksualnych, ale
jednoczeenie, w nieoficjalnych rozmowach, jako powdéd swoich dziaafi nadzor-
czych personel podaje obawé o0 swoje osobiste interesy.

Stosunek personelu do problematyki seksualnoeci podopiecznych przybie-
ra,wiéc postaz ambiwalentnt. Z jednej strony charakteryzuje sié eksponowaniem
postawy profesjonalisty, stawiajicego na pierwszym miejscu dobrostan podopie-
cznego. Z drugiej zae strony postrzeganie seksualnoeci podopiecznych warunko-
wane jest obaw® o mog¢liwe konsekwencje aktywnoeci seksualnej oséb upoele-
dzonych, i to nie tylko dla nich samych, ale te; dla pracownikéw instytucji
opiekuficzej.

To znaczy w ogole trudno jest mowig o takich rzeczach, dlatego ¢e maj* prawo do takich rzeczy

jak wszyscy inni, prawda. | potrzeby te; majt. To, ;e st chorzy czy kalecy, to nie znaczy, (e po-

trzeby s* wyeliminowane. Tak;e to jest taka naturalna kolej rzeczy. Ale my te;, za nich odpowie-
dzialnoez bierzemy i nie mo;emy dopucciz do takich sytuacji. Jakby coe sié takiego sta%o a jeszcze
jakby coe z tego potem by3o, to mielibyemy powa,ny problem jak stdzé. (Kierowniczka dzia3u)

Personel, stosujic okreelone interpretacje, ktdre sprowadzajt sié do infantyli-
zowania mieszkaficow, stara sié zaprzeczyz seksualnoez podopiecznych, a jeeli ju¢,
uznaje jej istnienie, to seksualnoez mieszkaficow traktuje jako nieistotn i drugop-
lanow? sferé egzystencji jednostki. Personel teoretycznie podejmuje kroki majtce
na celu ochroné podopiecznych przed ewentualnymi skutkami dzia2an seksual-
nych, a jednoczeenie ten sam personel niejednokrotnie podkrecla, ¢e ¢ycie seksu-
alne podopiecznych weagciwie nie istnieje. Zatem, personel zwalcza zjawisko,
ktéremu formalnie zaprzecza i probuje wypieraz je ze swej ewiadomotci, stosujic
wspomniant techniké udziecinniania mieszkaficow. Owa ambiwalencja postaw
nie ogranicza sié jedynie do problematyki zaprzeczania seksualnogci podopiecz-
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nych, ale dotyczy tak¢e nieformalnego przyzwalania na zachowania seksualne
mieszkaficow. Aby pogodziz ,,popédy mieszkafcow, ktore st czyme naturalnym,
tak jak my to mamy” (fragment wypowiedzi opiekuna), a oficjaln? lini* ,,zaprze-
czania” istnieniu tej problematyki, personel godzi sié na péierodki, traktujic samo-
gwadty oraz zachowania homoseksualne jako dopuszczalne Yrédso roziadowania
napiécia seksualnego. Jest to zatem swego rodzaju gra zachowywania pozoréw
i niedostrzegania problemu, jednak wystépuje powszechnie podzielne ,ciche
przyzwolenie” tak personelu, jak lekarzy czy psychologdéw na wspomniane wyg.ej
rodzaje zachowafi seksualnych. W oficjalnym dyskursie, w ramach formalnych
rozméw profesjonalistow danej dziedziny, tego rodzaju zagadnienia wystépujt
rzadko, wplatane st jednak w mniej oficjalne dyskusje.

W dzia*aniach personelu mo¢na dostrzec proces rekonstrukcji powszechnie
przyjétych standardéw postépowania. Cich® (a wiéc nieoficjalnt) legitymizacjé
zyskujt te zachowania, ktére w zwyk3ych warunkach dnia codziennego uznane
zostalyby za praktyki nie do przyjécia, podwa¢ajtc kulturowo usankcjonowany
porzidek zachowaf (jak np. publiczne obna;anie sié).

Werdd pracownikow panuje te, przekonanie o dopuszczalnogci relacji homo-
seksualnych miédzy mieszkaficami DPS, w przeciwiefistwie do stosunkéw hete-
roseksualnych, widz1c w nich potencjalne Yréd3o probleméw, nie tylko dla pod-
opiecznego, ale tak¢e, dla samego pracownika.

Gdyby to na mojej zmianie dosz3o do takich rzeczy, a co gorsza dziewczyna zaszlaby jeszcze
w Ci1;é, to by3by dugy kiopot i problem (...). (Opiekunka 5)

Oficjalne dzia’ania personelu wobec zachowaf auto- i homoseksualnych
podopiecznych najczéeciej s ukierunkowane na wyeliminowanie owych zacho-
waf przez proponowanie ro;nych form aktywnoeci fizycznej, a nierzadko stoso-
wanie kuracji farmakologicznej (por. Fornalik 2004, s. 137). Mniej oficjalne podej-
ecie do zagadnienia seksualnoeci mieszkaficow DPS wyraia sié w siowach
przedstawiciela personelu.

(...) byle nie by3y to zwitzki heteroseksualne. (...) afera zaczyna sié, gdy dochodzi®o do czegoe
miédzy nimi, to znaczy kobietami i mé;czyznami, a jak sobie panowie, ;e tak powiem dogadzaj?,
to pé? biedy, dziecka z tego nie bédzie (emiech — przyp. JN). (Terapeuta)

Dopuszczalne, chog oficjalnie negowane, sposoby roziadowania napiécia sek-
sualnego podopiecznych to masturbacja i stosunki z partnerami tej samej psci
(zob. Tarkowska 1994, s. 122). Jednoczegnie ci sami pracownicy, zabierajic gos
w dyskusji had orientacjami i mniejszoeciami seksualnymi, uznaj* ,,heteroseksu-
alnoez za stan naturalny (...) w przeciwiefistwie do relacji homoseksualnych” (frag-
ment wypowiedzi pracownika).
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Ogdlnie méwilc, to takie osoby majt bardziej podniesione libido (emiech — przyp. JN) i wszy-
stkie sprawy z tym zwilzane i chyba o to tutaj chodzi. W sumie to oni robi® to co robit i trudno
jest ich powstrzymaz. Czasem to panowie miédzy sob* robit, bo w pokojach to par rd;nej pci
przecie;, nie ma. Dla mnie to troché odpychajtce, ale gdyby oni mieli w parach kobieta z mé;-
czyzn* coe takiego robiz, to chociag, mieszkanki s* tutaj u nas specjalnie, tak na wszelki wypadek,
zabezpieczone przez ginekologa. Ale o tym goeno sié nie méwi raczej, bo to jest taki temat tabu.
(Psycholo¢ka 2)

Cia®o jest tak¢ e przestrzenit ekspresji i sposobem wyra¢ania siebie przez mie-
szkafica. A zatem to, co i jak mieszkaniec ewiadomie robi ze swoim ciasem, jest ob-
jawem tego, czego aktualnie potrzebuje, czego mu brakuje lub czego chce i ocze-
kuje — sygnalizujc okreclone potrzeby. Przyk3adem mo¢e byz zaobserwowane w
jednym z oerodkéw malowanie sié czy strojenie, co jest wyrazem potrzeby akcep-
tacji (np. przez plez przeciwn?), czy wyrazem poczucia piékna. W pewnym zakre-
sie jest to tak¢e element manipulowania wra¢seniami dokonywanej przez miesz-
kafcow.

Jeeli chodzi na przyk3ad o Pauliné, to na pozdr wydawa3ohy sié, ¢e ona jest naprawdé sprawnt
osoba i wiékszoez rzeczy pojmuje a tak naprawdé to na przyk®ad midrzejsza od niej i sprawniej-
sza od niej jest Halina, ta, ktéra jest fizycznie niesprawna, a ponieway, jest tutaj ponad 20 lat, to
jakiee te zaniedbania wychowawcze s te¢, bo, bo to zupe3nie inaczej jak jest sié w domu rodzin-
nym a inaczej jak w takim oerodku. Jak ktoe nie wie i nie zna dobrze naszych mieszkanek to mu sié
mo¢e wydawag, ¢e Paulina to zwyk3a dziewczyna jest. Zreszt® ona o to dba, to znaczy dba jak
dba, bo teraz to ubrana 3adnie i uczesana, ale jakbym tak majtki zobaczy?a to pewnie od tygodnia
niezmieniane. (Kierowniczka terapii)

Mieszkaficy nie s zatem zupe3nie pozbawieni zdolnoeci i mogliwoeci kreo-
wania przez swoje cialo przekazéw, i to nie tylko zgodnie ze swoj* intencj?, ale co
wiécej, w celu manipulowania innymi (np. udawania uprzejmotci). Manipulowanie
cia’em jest swego rodzaju podejmowaniem prob uzyskiwania przestrzeni ¢ycio-
wej i poszerzania zakresu w3asnej autonomii.

St dziewczyny, ktore przeglidajt gazety, no Ela to lubi ogl*daz jedzenie na obrazkach. (Ela sie-
dziaa w tym czasie na awce obok nas. Pytanie skierowane do Eli przez Niné: Ela, no, dlaczego
lubisz ogl*daz jedzenie na obrazkach? Ela: Bo jest dobre.) A widzisz, to by zjad?a. Jest jedna taka
dziewczyna, nie pamiétam, ktora, co ma w nawyku, ¢e przeglida gazety, ale co ona z tego rozu-
mie to ja nie wiem. No, ale dziewczyny przynosz? jej te gazety, bo coe kolorowego jest, takie z ob-
razkami na przyk3ad. No i terapeuci czytaj® im czy bajki czy opowiecci jakiee. (Pracownik
Socjalny 1)

Na cielesnoez osoby upoeledzonej mo¢na zatem spojrzez z dwdéch perspe-
ktyw. Pierwsza zwi'zana jest z naturalnymi i niezale;nymi od osoby niepe®no-
sprawnej niekontrolowanymi reakcjami fizjologicznymi. St to wszelkiego rodza-
ju stereotypie, odruchy, ale tak¢e ograniczona kontrola nad podstawowymi
procesami fizycznymi oraz potrzebami fizjologicznymi (Reichmann 2006, s. 3-13).
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Druga perspektywa odnosi sié natomiast do cia3a jako przestrzeni dzia®ania same-
go mieszkarica, ktory ,,ucywa” swojej cielesnoeci jako narzédzia, nad ktérym nie
tylko sprawuje kontrolé, ale te; pewnego rodzaju w*adzé nad otoczeniem. Jest to
~wadza” doez krucha, oparta na wywo3ywanych emocjach pracownikéw oraz
posiadanej przez nich ,,s%abotci” wzglédem podopiecznych. To tak¢ e wywodywa-
nie okreelonych stanéw afektywnych personelu, ale te; dzia3anie zmierzajice do
wprowadzenia w b3td btdY ukrycia faktycznych zamiaréw mieszkarica.

Jak chcia®am ¢eby mi zakupy zrobi?a to szalalam (pracownica bédca opiekunem prawnym
mieszkanki—przyp. JN) a jak mia%am paczké to jug, nie szala’am (...) nie raz mam takie nerwy.
(Mieszkanka 1)

Wymusza na nas ¢ ebyemy to wiaenie jego wybrali, a robi to poprzez p3acz czy nawet krzyk. A jak
jug, dostanie to co chcial to zaczyna epiewaz, taficzyz i w ogoéle jest jak inny czowiek. (Pracow-
nik Socjalny 3)

Kontrola versus autonomia — podsumowanie

Omawiane w powy¢szym artykule kwestie dostarczaj® informacji na temat
swego rodzaju ,,atmosfery” dotyczicej relacji spo3ecznych w domu pomocy, jej
dynamiki oraz towarzyszicych personelowi i podopiecznym napiéz. Wszystkie
prezentowane zagadnienia s Yrodsem wiedzy o zachowaniach oraz dzia3aniach
niepe3nosprawnych intelektualnie mieszkaficow placowki opiekuficzej oraz za-
trudnionego w niej personelu. Przede wszystkim jednak pozwalaj® spojrzez na
stosunki personelu z podopiecznymi z perspektywy pracy nad relacjami inter-
personalnymi. Odnoenie do podopiecznych jest to podejmowanie préb uzyska-
nia btdY powiékszenia obszaru autonomii i niezale;noeci wobec personelu, nato-
miast w przypadku pracownikéw to podtrzymywanie zakresu kontroli nad
mieszkaficami oraz przeciwdzia3anie ewentualnym sytuacjom zagra¢ajicym wy-
pracowanym i sprawdzonym schematom pracy.

Innymi s*owy, to balansowanie pomiédzy kontrol* i autonomi?, niezale;no-
¢cit i podporztdkowaniem, ktére to st w stanie citg3ej, aczkolwiek dynamicznej,
réwnowagi. Dlatego stanowi to tak wa¢ ny element pracy personelu i jest istotnym
wymiarem porztdku interakcyjnego w domu pomocy spo3ecznej.

Trzeba umiez zapanowaz nad mieszkaficami. Nie jest to 3atwe, tym bardziej, ;e mamy tutaj mno-
stwo bardzo ré;nych oséb z bardzo ré;nymi schorzeniami. Naszym zadaniem jest opanowaz t*
ré;norodnoez, a przy okazji zagwarantowaz im w miaré dogodne warunki do ¢ycia. (...) To jest
ich dom, my ich opiekunami, tak ja to widzé. (Pielégniarka oddzia’owa)

Aby méc z naszymi dziewczynkami coe robiz, to nie mogna ich do tego zmuszaz. Trzeba im to
wytdumaczye, przekonaz, bo inaczej albo w ogoéle nie béd* chciady braz udziau w ro;nych for-
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mach przygotowanych na przyk?ad terapii, albo szybko sié zniechéct. One tak jak my maj® prawo
do wyboru, i taki im oferujemy. Ale musisz te; zrozumiez, ;e to jest jednak dom pomocy a my
mamy ustalone zadania i musimy je realizowag. Trudno jest pogodziz te sprawy jednoczeenie.
(...) (Opiekunka 1)

Zakres i charakter owej autonomii oraz niezale¢noeci podopiecznych domu
pomocy spodecznej mo¢ e wydawag sié doeze skromny. Wynika to z faktu, ¢e to co
dla 0s6b upocledzonych, przebywajicych w DPS, jest po¢iidane, a zarazem trud-
no ositgalne, dla wiékszoeci z nas stanowi naturalny i praktycznie niezauwagcalny
element codziennocci. Zakres mogliwych sfer niezale;nocci jest ograniczony za-
rowno przez instytucjé, jak i osoby w niej pracujice oraz przez sam fakt dysfun-
kcji psychicznych czy fizycznych mieszkaficow. Innymi s*owy, to co jest dostépne
bez wiékszego wysitku dla osob penosprawnym, dla niepe3nosprawnych, we
wskazanych tutaj okolicznoeciach mo¢e stanowig ich szczyt mog¢ liwoeci. Dotyczy
to miédzy innymi swobody dokonywania codziennych wyboréw, swobody prze-
mieszczania sié, czy wzglédnej niezale;nocci w zakresie wykonywania podsta-
wowych czynnocci.

Tak¢e jak ja prowadzi®am terapie to chciadam ¢eby by3y i farby i 036wek i kredki, i plastelina ¢eby
by?o jak najwiécej mog liwoeci a nie wszystko pod jedno dyktando, kopyto, e jak malujemy to ma-
lujemy. Jest muzyka, na full, piosenki Janusz przynosi® takie ludowe, no weselne, no, ;e caly
DPS dudni?, by%a kawa, papierosow tylko nie mo¢na by2o paliz przy stoliku, to oni wychodzili,
ale wracali. Tak¢e wydaje mi sié to tylko od nich zale;y i od cz3owieka, ktory to zorganizuje. (Kie-
rowniczka 2)

No niestety, nie mo¢na im dag wszystkiego czego by chcieli. Nie mamy takich mog liwoeci nawet.
To jest jednak zakad i tutaj mnostwo ludzi jest na maej powierzchni zgromadzonych. Czasem
musz?* robiz coe pod dyktando, bo inaczej byemy sobie nie poradzili. Pewien porzidek musi byz,
a jak nie to bédzie chaos. (Pielégniarka oddzia*owa)

Nie oznacza to jednak, ¢ e brakuje tutaj mog¢ liwoeci do rozwoju indywidualiz-
mu oséb niepe®nosprawnych czy te; ich podmiotowego traktowania. Honoruje
sié bowiem w pewnym zakresie odmiennotci i stwarza przynajmniej wzglédnt
mog¢ liwoez realizacji wiasnych zamiarow ka¢demu mieszkaficowi, na miaré posia-
danego przez niego potencjadu psychicznego, umysiowego i fizycznego. Jecli
przyjs, ;e realizacjaindywidualnych potrzeb i zainteresowari jest wyrazem auto-
nomii dzia®afi mieszkaficw, to poni¢szy fragment wypowiedzi przedstawiciela
personelu powinien ewiadczya o mog liwoeci realizacji idei podmiotowotci, waas-
nej ekspresyjnoeci oraz wolnoeci wyboru, choz nie bez przeszkéd i pewnych ogra-
niczen.

Nasi mieszkaficy maj® ré;ne mog liwoeci aktywizujice, ;e tak sié wyra;é. Mamy przygotowan

doez bogat* bazé zajéz terapeutycznych, a poza tym staramy sié ich wspieraz na przyk3ad w ich

w3asnych hobby i tym co po prostu lubi® robiz. Oni maj* z tego satysfakcjé i my te; . (Terapeuta)



160 Jakub Niedbalski

Podsumowujtc, nalesy stwierdzig, ¢e realizacja idei podmiotowoeci to nie-
ustajicy proces prowadzenia negocjacji pomiédzy personelem i mieszkaficami
w zakresie wymiaru pola autonomizacji i niezale;nocci ¢ ycia jednostki a wszech-
obecn? totalizujtct kontrol* oraz podporztdkowaniem osoby niepe3nosprawne;j.
Ograniczenia, jakie wprowadza sam fakt ¢ycia w instytucji opiekuficzej, mogt
byz w pewnym stopniu niwelowane przez jej personel, ktory przez swoje
dziadania jest w stanie stworzyz warunki dogodne do rozwoju podmiotowoeci
osoby niepe3nosprawnej. Zatem umiejétnogci i zaanga¢owanie personelu, ale te¢,
mo¢ liwoeci samych podopiecznych, st tymi sk’adnikami w procesie budowania
3adu interakcji, ktére w znacznym stopniu modyfikujt sytuacjé jednostki upocle-
dzonej, dajic jej szanse ha wyrag¢enie w3asnego cz3owieczefistwa, pomimo nie za-
wsze sprzyjajicych warunkow instytucjonalnych.

Takge staramy sié w taki sposéb to z nimi zaatwig, no, bo nie mo¢na inaczej. Nie mogna narzu-
ciz. Cz3owiek w domu te;, nie narzuci. Tutaj oni maj* mieszkaz, te 24 godziny musza byz z innt,
obct osobt (z naciskiem — przyp. JN). Takge to tak wyglida nawet od strony mieszkaficéw, na-
wet rozmieszczenie po pokojach. (Kierowniczka 2)
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the education of the non-discriminating quality, to increase the awareness of the problems they
encounter and to reformulate the educational politics according to the policy of integration, sup-
port and appreciation of diversity.

Ssowa kluczowe: mniejszoegz romska, edukacja, polityka integracyjna

Keywords: Roman minority, education, policy of integration

Kluczowymi wartoeciami umogliwiajicymi rozpoznawanie drég rozwoju
wspo63czesnego twiata stajt sié aktualnie tolerancja, indywidualizm i podmioto-
woeg. Wpisujt sié one w calokszta’t ¢ycia ludzkiego przebiegajicego potrans-
formacyjnie, w rzeczywistoeci naznaczonej rozproszeniem autorytetdw i polifo-
nit, komunikatéw. Warunki te sprzyjajt z kolei rodzeniu sié napiéz, ktére
przybieraj® szczegélnt postaz u jednostek posiadajtcych deficyt kompetencji kul-
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turowych. Utrudnia im to interpretacjé rzeczywistoeci, prowadz1c w konsekwen-
cji nierzadko do stania sié przezei podmiotami wykluczania (ekskluzji spoecz-
nej)". Specyficznymi grupami, ktére ,, dotykaz” mo¢e 6w stan, staj® sié mniejszoeci
(etniczne, kulturowe czy religijne), tymczasem w spodeczefistwie polskim giéwnt
(i weit, wskazywan? jako wykluczana) grup? stajt sié przede wszystkim Romo-
wie. W debatach spo®ecznych do nich sié odnosz1cych nieczésto jednak podkreela
sié ogromne zr@¢nicowanie ich pozycji spodecznej, zwraca sié za to uwagé na
bédice ich udzia®em problemy socjalne, biedé czy ubéstwo. Analizom spodecz-
nym poddaje sié rownie¢, obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charaktery-
styczne wartocciowanie w obrébie tej mniejszocci, ale i ze wzglédu na obecnoez
dzieci i miodziegy romskiej w ré¢nych typach szké? i na zré¢nicowanych szczeb-
lach orwiaty’.

Romowie vs Edukacja? (zr6¢nicowanie podejez,
zro¢ nicowanie mog liwoeci)

W powszechnym mniemaniu Romowie jako mniejszoez stanowi® niezwykle
»trudn®” edukacyjnie grupé. Przez ostatnie lata g:é6wnym problemem by? brak
odpowiednich programéw umogliwiajicych skuteczne wyréwnywanie brakow
w przygotowaniu przedszkolnym oraz kompetencjach jézykowych romskich
dzieci ( o%dziowski 2010, s. 303). W zwilzku z tym uznano, ;e zaréwno ist-
niejica, jak i dostosowywana do nich oferta edukacyjna, nie spe®nia pok3adanych
w niej nadziei wit;1cych sié z wydobyciem tej mniejszotci z ,,zapatci” spoeczne;.
Z drugiej strony akcentuje sié jednak kwestié negatywnego ustosunkowania sié
do edukacji samych Roméw, nierzadko od¢egnujicych sié przed realizacjt obo-
wilzku szkolnego. W efekcie, pomimo tego, ¢e brakuje wiarygodnych danych
okreelajicych liczbé dzieci pochodzenia romskiego, nierealizujicych tego obo-
witzku, odsetek ten siégaz mo¢e 30% (por. Zakrzewski 2005, s. 88). Dane te jednak
s1 podawane z du¢t ostroinoeci® z uwagi na specyfiké préby badawczej, ktéra
nie odzwierciedla peni ustosunkowan do kwestii edukacji. Bywa ona czésto war-
toeciowana pozytywnie. Tymczasem jej negacja mo¢e bya podyktowana obaw?:
braku akceptacji ze strony nie-romskich réwiegnikdéw czy deprecjonowania tra-

! Definiowanie wykluczania sprowadza sié zwyczajowo do pojmowania go jako wieloetapowego

procesu polegajlcego na potwierdzanym i pog*€biajlcym sié braku dostépu do kultury symbolicz-
nej. W tym ujéciu ekskluzja mog e sié odnosiz tak do kondycji spodeczefistw (na przyk3ad w zwilzku
z brakiem spo3ecznej spojnocci), jak i do jednostek (w przypadku spo®ecznej izolacji), mo¢e byz do-
browolna (samowykluczenie) lub narzucona (determinowana przez czynniki zewnétrzne), a dalej
postrzegana jako konsekwencja bezrobocia oraz przyczyna ubéstwa i vice versa (Lepianka 2002, s. 19).
Szerzej kwestia ta zosta’a oméwiona w moim artykule: Dzieci peryferii, dzieci pogranicza? ,,Uperyferyj-
nianie” Romow jako produkt uboczny polskiej polityki edukacyjnej, ,,Kultura i Polityka” 2010, nr 7.
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dycji romskiej (i bycia narzédziem zawoalowanej asymilacji). Zdarza sié jednak
i tak, ¢ e instytucje edukacyjne bywajt postrzegane przez Romow jako oddzielone
murami getto wiedzy (Gajdzica 2008, s. 19), pozbawione elementu po¢*danej
wspaédpracy nauczycieli ze erodowiskiem romskiego ucznia. Wskazania te nie od-
biegajt czésto od realnego stanu rzeczy, na co wskazujt wyniki wielu badaf
E. Nowickiej, dowodzce, ;e nauczyciele maj® na ogé3 wyrobione zdanie na temat
cech dzieci i modzie¢y romskiej. W mniemaniu nauczycieli s* oni zatem: z natury
agresywni, nieopanowani w wyra¢aniu emocji, rozkojarzeni, nieuwagni, leniwi,
rozproszeni, 3atwo sié zniechécaj® i nie prébujt przelamywaz trudnoceci (por.
Brigiel 2005, s. 105-106). W tym wypadku nie dochodzi do wcielenia w ¢ycie
stwierdzenia, ¢e: ,,jecli kultura nauczyciela ma staz sié czéeci® ewiadomoceci dzie-
cka, to najpierw nauczyciel musi uewiadomiz sobie kulturé dziecka” (por. Bern-
stein 1980). Rownie;, dlatego wielu nauczycieli okazuje sié byz niewystarczajtco
przygotowanymi do prowadzenia klas o zr6; nicowanym sk3adzie etnicznym, nie
mog? oni tak¢e liczye na wsparcie pdynice ze strony literatury metodycznej czy
mediatoréw miédzykulturowych. W efekcie nauczyciele uskar¢ajt sié, ;e spora
czéez romskich ucznidw ositga niskie wyniki w nauce i w zachowaniu, odbiegajic
od tzw. szkolnej normy, a ich pozycja werdd ,,\wsp63uczniéw” nie jest (delikatnie
rzecz ujmujxc) najmocniejsza. Osobnt sygnalizowan? kwestiZ staje sié wspéipra-
ca z rodzicami, ktora w du¢ej czéeci przypadkow nie przebiega pomyelnie. Osta-
tecznie nie da sié ukryg, (e tak zorganizowany ,system” w niewielkiej mierze
przyczynia sié do wyzwalania jednostek i grup, dostarczajic im mogliwoeci
awansu spo3ecznedo, ale raczej potwierdza ich spo’eczne upoeledzenie.

W reakcji na zakreelony wy¢ej stan rzeczy niezbédne sta®o sié pojawienie poli-
tyki, ktéra w stosunku do mniejszoeci romskiej miada by nastawiona na integracjé,
wspieranie i docenianie ré;norodnoeci, a nie asymilacjé. Za klucz do przekracza-
nia stereotypow i uprzedzefi oraz wyrwania sié z wielowiekowego zap6Ynienia
i artykuiowania romskich intereséw na skalé spodeczefistwa wiékszorciowego uz-
nano ,,odpowiednio” dobran* edukacjé. Mia’a ona zmazaz elady wczeeniej funk-
cjonujicych wynalazkow, takich jak ,klasy romskie™, nastawiajic sié na zanie-

® Ich funkcjonowanie rozpoczé®o sié od rozporztdzenia MEN z dn. 24 marca 1992 r. w sprawie

kszta’cenia i podtrzymywania to;,samoeci narodowej, etnicznej i jézykowej m3odzie;y nale;tcych
do grup mniejszoeciowych. Uczniowie nale;1cy do mniejszoeci narodowych i etnicznych mieli na
jego mocy miez zapewnione warunki do nauki jézyka oraz poznawania historii i geografii kraju po-
chodzenia mniejszoeci (Zakrzewski 2005, s. 79). G36wnym skutkiem tego rodzaju zabiegéw okaza’o
sié jednak stworzenie ,klas etnicznych” przeznaczonych wy31cznie dla uczniéw romskich. Klasy te
mia’y funkcjonowaz przez pierwsze trzy lata nauczania w celu wyréwnania brakéw edukacyjnych
ich uczniéw — potem mieli oni trafiz do klas zintegrowanych wespé? z Polakami. Program naucza-
nia klas etnicznych, opracowany i zatwierdzony przez MEN, zawiera® charakterystyké erodowisk,
w jakich wzrastaj® Romowie (wskazywa? wiéc na trudnoeci, jakie napotykaj® oni w kontakcie ze
szko®! i na cechy osobowe Romdéw). Za podstawowy cel zabiegéw edukacyjnych kreowanych wo-
bec uczniéw romskich uznano wtedy wpajanie im wartoeci charakterystycznych dla kultury pol-
skiej, tj. pracowitoeci, gospodarnoeci i oszczédnoeci (Brigiel 2005, s. 107). Dlaczego w?agnie tych
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chanie tworzenia segregacyjnego szkolnictwa. Proces zmiany warunkow i postaw
wobec edukacji weréd Romow zainicjowany zae zosta? dziéki projektom, takim,
jak: Pilota;,owy program rztdowy na rzecz spoecznoeci romskiej w wojewddztwie masopol-
skim na lata 2001-2003 oraz Program rz*dowy na rzecz spo3cznotci romskiej zainicjo-
wany w 2004 roku (por. Weigl, Gierlifiski 2009). Programy te stady sié znaczicym
elementem poprawy edukacyjnego funkcjonowania mniejszoeci romskiej, jed-
nak nadal w przestrzeni spo®ecznej nie brakuje sygnaéw co do tego, ¢e proces
edukacyjny mniejszoeci romskiej nie przebiega w sposob w3agciwy. Wit;e sié to
z praktykami nies®usznego umiejscawiania jej przedstawicieli w szkolnictwie spe-
cjalnym.

Szko3y specjalne (nie) dla Roméw?

Szkod®y specjalne ro¢nit sié od masowych przede wszystkim zmodyfikowa-
nym programem nauczania, obliczonym w mniejszym stopniu na odniesienie
tego, co aktualnie nazwiemy sukcesem zawodowym. W statutach szké? specjal-
nych podnosi sié za to kwestié zdobycia przez dzieci lekko upoeledzone
umysiowo okreelonych naich miaré dyspozycji, przy zapewnieniu im opieki oraz
pomocy. Tak¢e inne metody pracy i mniejsza liczebnoez klas odré¢ niajt j* od wa-
runkéw prezentowanych w szkole masowej. Cechy te sprzyjajt niewtpliwie
indywidualnemu podejeciu do ucznia, jednak w przypadku tzw. dzieci pogranicza
nie wity1 sié z przekraczaniem kolejnych szczebli drabiny spo3ecznej. Dzieci po-
granicza to bowiem w ¢argonie pedagogicznym ta kategoria osob, ktore nie
mieszcz?® sié w obrébie ,,ram” instytucji szko®y przeznaczonej dla uczniéw ,stan-
dardowych”. Chodzi tu zae o ramy intelektualne (bo w wykonywanych testach
zabrak®o im jednego lub dwéch punktéw), wychowawcze (bo wywodz? sié oni ze
spo3ecznego ,,marginesu”), erodowiskowe (bo przynale;* do grupy dyskrymino-
wanej). Dzieci te trafiajt z normalnych szké? do specjalnych jak do getta, gdzie ,,za
siabi po jednej stronie, po przejeciu na drug?® staj sié (...) niepednosprawni w sen-
sie spo’ecznym, bo odcina im sié przede wszystkim zawodow? przysziocz” (Nie-

wartoeci? W domyele dodaz mo¢ na by2o: bo nie wyp3ywajt z natury Roméw. Nie budzi tu zapewne
specjalnego zdziwienia to, i¢, program ten spotka3 sié z krytyk® polskich erodowisk antyrasisto-
wskich, wskazujtcych nato, ¢e konstruuje on silnie zestereotypizowan? tradycjé og6lnocygarisk?,
przyczyniajtc sié do tego, ;e Romowie nie st traktowani jako odrébna etnicznie grupa. Pomimo
tych giosoéw w citgu kilkunastu lat powsta®o oko?®o trzydziestu klas romskich. Kilka lat temu na
nowo jednak wzmog?y sié akcje na rzecz ich likwidacji, p3ynice ze strony Europejskiej Komisji
przeciw Rasizmowi i Nietolerancji, choz znacz1ca okaza®a sié dopiero interwencja obecnej minister
edukacji K. Hall. Uda®o jej sié bowiem doprowadziz do tego, by od wrzeenia 2008 roku wszystkie
dzieci idice do pierwszej klasy, niezale;nie od narodowotci, uczy3y sié razem, a istniejice klasy
romskie zosta’y rozwilzane w citgu nastépnych dwaoch lat szkolnych.
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zgoda 2005, s. 78). Oznacza to, ¢ e szkody specjalne odciskaj® swoiste piétno na dzie-
ciach pogranicza, degradujic je, a nierzadko skazujc na zawodowy niebyt.

Analizy J. Gdodkowskiej potwierdzajt ten stan rzeczy, wskazujic, i; prognoza
pedagogiczna nik3ych szans ukoficzenia szko®y og6lnodostépnej staje si€ nierzad-
ko istotnym wskaYnikiem decydujtcym o skierowaniu dziecka do ksztadcenia
specjalnego. Dotyka to w wiékszoeci dzieci pochodz2cych z najubo¢szych bytowo
oraz kulturowo erodowisk, w obrébie ktérych rodzice nie s* w stanie zapewniz
dzieciom korzystnych warunkéw rozwoju intelektualnego, osobowoeciowego
czy spo’ecznego. W konsekwencji w polskich szkolach specjalnych dla dzieci
upoeledzonych umys3owo w stopniu lekkim odnotowag mo¢na liczn® grupé ucz-
nidw nieupoeledzonych, czyli takich, ktérych iloraz inteligencji okazuje sié wy-
¢szy ni¢ nominalnie konieczny do tego, by zgodnie z obowi*zujtcymi kryteriami
definicyjnymi uznaz dziecko za upoeledzone umysiowo (por. Chrzanowska 2009,
s. 86). Nale¢* dof nierzadko przedstawiciele grupy romskie;j.

Dzieci kierowane s do tej szko%y na podstawie orzeczenia poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej, jednak w czéeci przypadkow ,,zsy3ki” te wilit sié jednak
nie tyle z realnymi predyspozycjami dzieci, a z niedostosowanymi do specyfiki
mniejszoeci romskiej testami. Nierzadko wiéc giéwn1 przeszkod® w integracji
spoecznej okazuje sié kwestia jézyka, jakim operujt miodzi przedstawiciele
mniejszoceci romskiej — jézyka nieprzystajicego do tego, jakiego usywa sié w mu-
rach szkody. | choz wynik testu powinien by podparty szersz* diagnozt psycho-
logiczno-pedagogiczn, generalnie przestdza o najbli¢szej, a niepomyelnej prze-
cie¢, przyszioeci edukacyjnej dziecka. Wychwycenie tego zjawiska przez media
w 2008 r.* wsparte zosta’o przez dzia*ania M. £6j — nauczycielki wspomagajlcej
edukacjé ucznidéw romskich w Wroc3awiu. Zwrécida ona bowiem uwagé na to, ;e
poddawanie dzieci romskich we wczesnym okresie szkolnym badaniom w porad-
niach psychologiczno-pedagogicznych powinno sié odbywaz za pomoct bezs*ow-
nych testéw inteligencji (przyk3adowo testu COLUMBIA dla dzieci do 10 roku ¢y-
cia, testu LEITER dla dzieci od 10 do 13 roku i testu RAVEN STANDARD dla dzieci
powy;ej 13 roku), (£6j 2010). W reakcji na ten fakt goeno zrobio sié o zapowie-
dziach kontroli w szko3ach specjalnych przy zaakcentowaniu, ¢e szko?a specjalna
dla dzieci, u ktorych potencja3 tylko nieco odbiega od przeciétnego, to krok w ty?3.
Mimo tego typu szumnych deklaracji, wydaje sié, ;e kontrole nie przyniosdy wi-
docznych efektow. Trzy lata po tym wydarzeniu mamy bowiem do czynienia
z kolejnymi sygnaami co do tego, ;e w analizowanej kwestii dzieje sié Yle. Wed3ug
publikacji ,,Gazety Wyborczej”, co pitty uczefi pochodzenia romskiego chodzi do
szkody specjalnej tylko dlatego, ¢e nie rozumie jézyka polskiego. Z danych zebra-
nych przez Ministerstwo Spraw Wewnétrznych i Administracji wynika, i¢ najgo-

4 Nazwane to wéwczas zosta’o ,Zsy3kami” do szké? specjalnych pod pretekstem nieznajomocci jézyka
polskiego i odkryte w niektorych szko®ach na Podbeskidziu i w Maopolsce (www.wiadomosci24.pl).
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rzej jest w Maopolsce i na OpolszczyYnie, gdzie problem dotyczy a¢ 37% rom-
skich dzieci. W reakcji na ten stan rzeczy MEN przeprowadzi® sonda¢, w 16 porad-
niach psychologicznych, ktére wydady 2541 orzeczen, spoerdd ktérych jedynie 23
dotyczy®y Romow. Resort twierdzid te¢, ¢ e poradnie bior® pod uwagé cechy dzieci
i m3odziesy pochodzenia romskiego, wynikajtce z ich dwukulturowoeci i dwu-
jézycznoeci. Osobne analizy przeprowadzone przez J. Palewicz-Kwiatkowsk®
z Uniwersytetu Jagiellofiskiego i A. Markowsk? z fundacji Bahta’e Roma zadaj*
jednak k3am tym danym (wyborcza.pl; por. polskalokalna.pl).

Odrébnym problemem staje sié z kolei to, ¢e sami Romowie nalegaj* czasami
na umieszczenie dzieci w specjalnych oerodkach szkolno-wychowawczych, bo
mog* wtedy ubiegaz sié o zasi®ki. Zjawisko to wydaje sié trudne do monitorowa-
nia i wychwycenia, zw?3aszcza, ze chodzi tu o szerszy problem wit¢1cy sié z ogél-
nym po3o¢eniem ¢yciowym i specyfik® mentalnoeci niektorych przedstawicieli
mniejszoeci romskiej. Przeobra¢senia w tym wzglédzie wydajt sié nie3atwe, ale
realne. Witzadyby sié one zapewne z wprowadzaniem w ¢ ycie projektéw tworzo-
nych dla oraz przez Romow i nastawionych na rozwadj ewiadomotci wiasnej zdol-
notci kontroli, a tak¢ e wp®ywania na siebie oraz umiejétnocci efektywnego stoso-
wania tego wpdywu w realizacji celéw ¢yciowych. Wspdlne opracowanie projek-
tow zapoczitkowane zostaz powinno jednak rozeznaniem sié w potrzebach,
oczekiwaniach i mogliwoeciach spo3ecznoeci mniejszoeciowej. Dopiero wowczas
zasadne sta®oby sié uewiadamianie spodecznoeci romskiej, ¢e ,,niespecjalna” edu-
kacja mo¢e stag sié kluczem do niezmarginalizowanej egzystencji przysz3oeci
i wyrwania sié z: przeklétego, specjalnego krégu (Niezgoda 2005, s. 80).

W zwilzku z powy;szym rodzi sié jednak pytanie: czy powinniemy pojez za
minimalistami, ktorzy utrzymuj?, ;e nauczenie romskich dzieci czytania i pisania,
to lepiej ni¢, nic, czy te;, za maksymalistami domagajtcymi sié stworzenia dzie-
ciom romskim réwnych szans w dziedzinie edukacji. Pierwsza z tych opcji
niewtpliwie wzmocni etnicznoez Romow, ograniczyz jednak mo¢e szansé prze-
zwycié;ania dziedziczonego przez nich zacofania. Druga opcja mo¢e z kolei daz
szansé niektorym przedstawicielom tej mniejszocci na skuteczne wspé3zawodni-
ctwo z innymi w spo3eczefistwie wiékszoeci (Mirga, Gheorghe 1998, s. 71). A tym
samym na podparcie realizowanej przez siebie drogi ¢yciowej hasiem: NIE dla
asymilacji do spoeczefistwa ,,wiékszoeciowego”, TAK dla zwiékszenia wp3ywu
na waasny los.
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Poza (specjalnym) nadzorem szkolnym?

Omawiane w tym artykule cechy polityki edukacyjnej to tylko jedne z wielu
przykiadow na to, ¢e wp3yw edukacji na powstawanie nieréwnotci spolecznych
wcit¢, mocno zaznacza sié w dyskursie spo’ecznym. Obserwacje polskiej polityki
edukacyjnej jasno wskazujt, ¢e w konsekwencji formalnych procesow kszta3ce-
nia pewne grupy, takie jak m.in. Romowie, staj* sié w coraz wiékszym zakresie
nasycone elementami obcych im kulturowo nakazow, zakazow i wartoeci, a jed-
noczesny problem z asymilacj® do obowilzujicych wartoeci sprzyja zepchniéciu
ich naboczny tor proceséw spo®ecznych. Wspéiczeenie wymienia sié dwa rodzaje
czynnikow decydujicych o rozmiarach oraz zakresie niepowodzefi edukacyj-
nych: w3agciwoeci zewnétrznego erodowiska egzystencji czowieka, a tak¢ e czyn-
niki socjopsychologiczne (Eliwerski 2001, s. 15). Wydaje sié, ¢ e w przypadku czéeci
m3odego pokolenia Romow mamy do czynienia z kompilacj* tych czynnikow,
ktora ostatecznie wpdywaz moie na umiejscowianie ich przedstawicieli poza
szkoami masowymi. Tymczasem odrzucenie bezzasadnie wprowadzanego mo-
delu nauczania czéeci romskich dzieci w klasach specjalnych powinno staz sié nie
tylko pewnikiem w rzeczywistoeci XXI wieku, ale i zjawiskiem réwnoznacznym
z wprowadzaniem modeli edukacji zintegrowanej (wielokulturowej). Pozwo-
lilaby ona organizowagz w szkole dodatkowe zajécia pozalekcyjne dla wyréwna-
nia u dzieci romskich brakéw w przedmiotach szkolnych oraz podejmowaz
dzialania wzmacniajtce ich toisamoez etniczn® i kulturow? (Barath i in. 2007,
s. 64). Niestety w ostatnich latach mimo wysitkéw podejmowanych na rzecz owej
edukacji, nadal nie przybligyliemy sié do niej w znacz1cy spos6b. Tak oto, mimo
potrzeby anga¢owania szko3y w procesualne ,,oddyskryminowanie” mniejszocci,
nie mamy z nim do czynienia w sposéb powszechny. Jednak w nielicznych miejs-
cach, gdzie aktywnie wciela sié je w ¢ycie, niewtpliwie dorzuca sié cegie3ké do
tworzenia spoeczefistwa opartego na wspoélnych demokratycznych, tolerancyj-
nych i solidarnych wartoeciach.
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Wprowadzenie

Moje zainteresowania badawcze nie dotycz* bezpoerednio zagadniefi peda-
gogiki specjalnej. Zajmuijé sié przede wszystkim problematyk® wczesnej eduka-
cji. Jednak¢e idea integracji, dotycztca probleméw wspdlnego funkcjonowania
dzieci pe®nosprawnych z niepe3nosprawnymi, pozwala mi na ws3lczenie sié
w dyskusjé. Zagadnienia z zakresu specyfiki pracy w klasach z dziezmi o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych rozstrzygane st przez wspé3pracé metodycznt
nauczyciela wiodxcego i wspomagajicego. Problematyka tak zwanej integracji
spodecznej natomiast, a wiéc budowanie wspolnoty opartej na wzajemnym sza-
cunku i uznaniu rownych praw wszystkich jej podmiotéw, wedug mnie, pozo-
staje citgle w sferze fasadowych deklaracji. W wypowiedziach oso6b zwitzanych z
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ksztasceniem (a ecielej z wychowaniem) integracyjnym, szczegélnie czésto poja-
wia sié pojécie ,tolerancji” jako postawy okreclajtcej stosunek oséb ,,pe3nospraw-
nych” do ,niepe3nosprawnych”. Zak3adanie takich nieréwnorzédnych relacji
miédzy dzieemi wydaje sié zaprzeczaz samej idei integracji. Wobec tego swoje
uwagi chcé poerwiéciz pojéciom kluczowym dla tej problematyki: tolerancji i inte-
gracji.

I. Problematyka tolerancji dotyczy obszaru etyki. Osoby zaanga;owane
w edukacjé niepe3nosprawnych rzadko dostrzegaj* dylematy etyczne wi;ce sié
z t1 dzia%alnoeci®. By mo¢e wynika to z mocno zakorzenionego w pedagogice
specjalnej dominujicego podejecia praktyczno-metodycznego (Fairbaim 2000,
s. 19). Z3o¢y®0 sié na to réwnie; rozumienie statusu osoby niepednosprawne;j.
Grzegorz Szumski wskazuje, ¢e w historii pedagogiki specjalnej osoby niepe3no-
sprawne by3y traktowane w sposéb protekcjonalny i paternalistyczny (Szumski
2006, s. 44). Takie podejecie citgle jeszcze pokutuje w osobistych teoriach nauczy-
cielskich i — kto wie — byz mo¢ e wp3ywa na spodeczne funkcjonowanie stereotypu
niepe3nosprawnoeci. Stosunkowo niedawno w oficjalnych dokumentach pojawia
sié idea integracji 0s6b niepe3nosprawnych odwo?ujica si€ do teorii réwnoeci
spo3ecznej. Z dyskusji nad prawami cz3owieka i teorii sprawiedliwoeci wy3onisa
sié spodeczna koncepcja niepe3nosprawnoeci. Zaowocowado to w 1993 r. przyjé-
ciem przez Zgromadzenie Ogo6lne Narodéw Zjednoczonych dokumentu zaty-
tudowanego ,Standardowe zasady wyrownywania szans osob niepe3nospraw-
nych”. Pod t* nazw? kry3 sié program dzia%af spoecznych, ktérego giééwnym
celem by?o zaniechanie wielowiekowej praktyki izolacji spodecznej oséb nie-
pednosprawnych.

Po raz pierwszy w historii konsekwentnie ukazano, ¢e Yrodem problemow oséb nie-
pednosprawnych st nie tylko ich wiasne ograniczenia, ale i — jecli nie przede wszystkim
—ich relacje z otaczajicym erodowiskiem (Szumski 2006, s. 46).

Ksztadcenie niesegregacyjne zosta%o uznane za warunek godnego ¢ycia nie-
pe3nosprawnych. Jednak po z gért dziesiéciu latach od tej pierwszej deklaracji,
przyznajlcej niepenosprawnym status osoby réwnej innym, sytuacja edukacyj-
na i ¢yciowa tych ludzi jest nadal trudna. Oficjalne dokumenty przyznajice nie-
penosprawnym podmiotowogz nie mogt wpdynig na rzeczywiste ich relacje
z opiekunami, wychowawcami i réwiegnikami. ROwny status 0s6b niepe3nospraw-
nych w spo3eczefistwie ma wecil¢, charakter fasadowy.

Pojécie integracji spo3ecznej jest osadzone na uznaniu osobowego statusu nie-
pednosprawnych. Warto tu odwo?ag sié do podstawowej relacji osobowej: ,,Ja” —
»TY”, Wyznaczonej przez Martina Bubera: Relacja jest wzajemnoccit. Moje ,, Ty” od-
dzia3uje na mnie tak, jak ja oddzia3ujé na nie (Buber 1992, s. 48).



172 Anna Wasilewska

Takie relacje zak3adaj® rownorzédnocz: ,,Ty” jest rbwnowag¢ne ,,Ja”. Czy taka
relacja jest mo¢liwa w grupach integracyjnych? Sama przynale;noez do okreelo-
nej grupy, szczegodlnie gdy jest ona utworzona ,,administracyjnie”, nie sprawia, ¢.e
jej cz;onkowie stanowi® wspolnoté. Wynika to z braku autentycznych bliskich re-
lacji, jak moéwi Martin Buber: ,relacji istotowej miédzy jednym czionkiem grupy
a drugim” (Buber 1992, s. 139). Przyczyny takiego stanu rzeczy mog¢na szukag
W stereotypowym postrzeganiu ,,nie-pe3no-sprawnego” jako ,,nie-pe*nego-cz°o-
wieka”. Przy czym myelenia takiego nie ujawniajt oficjalne deklaracje, ale mo¢ina
je odnaleYa w jézyku, jakiego ucywamy w odniesieniu do niepe3nosprawnych i —
co za tym idzie — w postawach i dzia®aniu wobec nich. Grzegorz Szumski zwraca
uwageé, ¢e uznanie osobowego charakteru niepe3nosprawnych implikuje rezyg-
nacjé z postugiwaniasié w myeleniu i dzia*aniu form ,tak¢e”, przejawiajtct sié w
takich charakterystycznych zwrotach, jak: ,,niepe®nosprawni to tak:e ludzie”,
,oni tak¢e czuj” (Szumski 2006, s. 70). Niestety, takie zwroty pojawiaj® sié w wie-
lu wypowiedziach dzieci z klas integracyjnych. Stosowanie tej formy swoiccie na-
znacza niepe3nosprawnych jako tych, ktérym status Osoby mo¢na nadaz (przy-
dzielajic go wyrageniem ,tak¢e” stajemy sié w swoim mniemaniu lepsi moralnie).
Integracja oparta na takim rozumieniu osoby niepe3nosprawnej staje sié ,%aska-
wym przyzwoleniem” na przebywanie w naszej grupie ,tak¢e” niepe’nospraw-
nych, a stosunek do nich ma charakter protekcjonalny i pob3a¢liwy. Integracja
w takim podejeciu sprowadza sié do sztucznych zabiegéw scalania grupy oso6b,
ktore skazane st przez system na wspélne przebywanie. W takim przypadku po-
stawa tolerancji ma raczej wydYwiék obojétny (ledwie tolerujemy ich obecnoez),
jeeli nie negatywny (pogl*d: ,, Trudno, muszé tolerowaz obecnoez niepe3nospraw-
nych, bo oni tak¢e st ludYmi”).

Natomiast po odrzuceniu pojécia ,tak¢e”, integracja zmienia sens. Idei inte-
gracji w takim przypadku nie wyznacza wykluczajicy status niepe®nosprawno-
¢ci, ale specyfika struktury spo3ecznej. W takiej integracji status jednostki zmienia
sié. Zmiany te dotycz* wszystkich jednostek w grupie integracyjnej i powodowa-
ne s rozmaitymi (zmiennymi) relacjami w tej spo’ecznoeci. Tak rozumiana inte-
gracja ma charakter koegzystencji, wspoélnoty. Koegzystencja zak3ada réwnie,
doewiadczenia bolesne (Szumski 2006, s. 71), wynikajlce ze cecierania sié
pogltdéw, postaw, temperamentdw jednostek. Osoby niepe3nosprawne w takiej
spo3ecznoeci przestajt bya traktowane z pobasaniem, nie zostaj® objéte specjal-
nym (opiekuficzo-protekcjonalnym) dzialaniem. W spo3ecznoeci takiej najwa -
niejsze staj® sié relacje ,,Ja”-, Ty”, w ktérych spotkanie jest nieprzewidywalne,
czasami trudne, ale wymaga osobowego, bezpoeredniego kontaktu, a to jest mog,-
liwe tylko w oparciu 0 wzajemny szacunek (a co najmniej o respektowanie réw-
nych praw). Czy w takich relacjach maw ogéle uzasadnienie postawa toleranc;ji?
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I1. Pojécie tolerancji jest obcil;one z30¢;0nymi, niejednoznacznymi skojarze-
niami. Nale;y do pojéz, ktérych znaczenie jest intuicyjnie rozumiane jako ,,nie-
zwerbalizowana oczywistoez” (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 19). Ewa Nowicka za-
uwasa dwie tendencje w definiowaniu tolerancji. Pierwsza wilge sié z postaw?®
obojétnoeci, pob3ag liwoeci, ¢yczliwej akceptacji. Na u¢ ytek definicji takiej posta-
wy Ewa Nowicka przywoduje okreglenie Emory Bogardusa — ,,sympatyzujice ro-
zumienie”, ktére charakteryzuj® wyrasenia: ,ku”, ,,z”, ,za”. W takim podejeciu
nietolerancja jest odwrotnotcit ,,sympatyzujicego rozumienia”; jest brakiem ¢y-
czliwogci, co wilse sié z ugyciem wyragef: ,,przeciw”, ,,z daleka”, ,,od”.

Warto jednak zastanowig sié, czy postawa obojétnoeci jest to;sama (zbie¢na)
z ,Sympatyzujicym rozumieniem”? To ostatnie okreclenie, jak stdzé, zak3ada
aktywne wyjecie poza obojétnogz. Obojétnoez jest raczej postaw? neutralnt,
a,,sympatyzujice rozumienie” (tak, jak ¢ yczliwoeg) nalesy ju¢, do relacji spotkania
—aktywnego otwarcia sié ,,ku”. Bédzie ju;, wyznacznikiem relacji ,,Ja”—, Ty”, gdzie
na pojécie tolerancji nie ma miejsca — wszak jesteemy réwnorzédni. Obojétnoez
zae nalegy do porztdku scharakteryzowanego wyra¢eniami: ,,z dala”, ,,obok”. To
porzidek relacji Ja-On. Wydaje sié, ;e to obojétnoez w3agnie jest charakterystycz-
na dlatolerancji. Obojétnoez nie sprzyja integracji, bo zak3ada postawé wycofania
(,,0d”). Obojétnoez zgadza sié na izolacjé.

Drugi rodzaj pojmowania tolerancji wit¢e sié z istnieniem jakieje normy i jest
postaw?® wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwitzanej z przekraczaniem normy (No-
wicka, Nawrocki 1996, s. 20). Ta postawa mo¢,e wynikaz z pobudek praktycznych,
kiedy trzeba pogodziz sié z odmiennotcit, poniewa;, taka jest koniecznoez zewnét-
rzna. Czasem tak rozumiana tolerancja jest wa¢na dla zachowania wartoeci
wspao3istnienia spo%ecznego (wzajemnego znoszenia sié jednostek i grup), co do-
tyczy np. ré¢nic etnicznych czy religijnych. W takim przypadku jest to postawa
zasadna i warto j* stymulowaz (w ka;dym razie jest postaw? uzasadniont
spo3ecznie). Czy jednak tolerancja ,,wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwitza-
nej z przekraczaniem normy” powinna mieg miejsce w grupach integracyjnych?

W kulturze europejskiej tolerancja uwag,a sié za postawé pozytywn. Chocia;,
warto zauwagyz, ¢e wobec niektérych cech oczekujemy wiékszej tolerancji ni¢,
wobec innych i jest to uzale¢nione kulturowo. W ka¢ dej kulturze funkcjonuj?t ja-
kiee normy, ktorych przekroczenie wymaga braku tolerancji. Z ca3* pewnoecit
wiéc nie zawsze i nie wobec wszystkich ,,odmiennych” zachowaf postawa tole-
rancji bywa spo3ecznie po¢tdana. Definicje tolerancji méwit przede wszystkim
0 ,,odmiennych” zachowaniach. Zak3ada sié wiéc, ;e postawa tolerancji dotyczy
cech, ktére s przedmiotem wyboru. W takim kontekecie postawa tolerancji po-
zwala na budowanie pluralistycznej (wielokulturowej) spolecznocci. Jednoczee-
nie w kontekecie tolerancji pojawiaj sié ro¢ nice np. rasowe (kolor skory) oraz nie-
pednosprawnoez, a wiéc cechy od jednostki niezale;ne. Jeseli przy tym okazuje
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sié, ;e powszechniej przyjmuje sié normé tolerancji wobec odmiennoeci religij-
nych ni¢, etnicznych, wzglédnie rasowych (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 21), to
wowczas widzimy ca®1 hipokryzjé praktycznego podejecia do tolerancji. Jeieli
»tolerujé” kolor skory inny ni¢ moj, przybieram postawé ,,obok”, ,,od”, nie chcé za-
tem budowag relacji wspoélnotowych. Réwnie dobrze mogé ,,tolerowaz” kolor
w30séw lub oczu, albo czyjte krétszt nogé czy s*abszy wzrok.

Pewien stopiefi obcoeci wil;e sié zwykle z ow® odmiennoecit statusow?. Spoerdd nie-
zliczonej liczby cech, ktére posiada ka¢ da jednostka, poszczegélne kultury i spo3eczeni-
stwa wybierajt tylko niektore — te, ktéorym zostaje nadane znaczenie (Nowicka,
Nawrocki 1996, s. 24).

Je¢eli wiéc jakiekolwiek cechy ré¢nitce nas od siebie (a jest ich przecie; niezli-
czona iloez) stajt sié wyznacznikiem podziadu na ,,My” i ,,0Oni”, to zamykamy sié
na budowanie wspadlnoty, a otwiera sié droga tak niecnych postaw, jak dyskrymi-
nacja czy w koficu — rasizm. Tu nie ma miejsca na rownorzédne relacje Ja-Ty, jest
tylko oddzielajce (i izoluj*ce) ,,Ja"—,,Oni”.

Pojécie tolerancji (i nietolerancji) jest zwilzane z funkcjonowaniem w rzeczy-
wistoeci spodecznej wzorow kulturowych. Sk3adajt sié na nie indywidualne prze-
konania o tym, jak sié powinno postépowag, myelez, odczuwagz. Siégaj*c do wzo-
ru kulturowego, docieramy do stopnia akceptacji normy, ktéra w ogoéle nie musi
by odbierana jako byt zewnétrzny. Spo3eczny standard jest tak g3éboko uwew-
nétrzniony, ¢e norma staje sié ,naturalna”, ,,oczywista”. Sttd ta ,,oczywistoez”
w pojmowaniu tolerancji. To spo®czny standard ,,nakazuje” traktowaz postawé
tolerancji jako po¢tdan® w procesie wychowawczym. Jednoczeegnie uwewnétrz-
nienie tego ,,standardu” sprawia, ;e nie poddaje sié go refleksji, weryfikacji zasad-
nocci ugycia, na przyk3ad w kontekecie pracy w grupach integracyjnych. Jeszcze
raz podkreelam, ;e mowienie o tolerancji wobec osoby niepe3nosprawnej nadaje
jej status wykluczajicy z ,,normy”. W takim przypadku norm? staje sié ,,pe3no-
sprawnoeg”, przy czym warto wskazaz na niejednoznacznoeg takiej normy oraz
na rozmyte granice semantyczne (czy np. osoby krétkowzrocznej nie mo¢ na zali-
czyz do kategorii ,niepe®nosprawny”?). Tolerancja w myel pierwszej definicji to
obojétnoes, to ,,stanie obok”, pozbawione jednak niechéci. W takim ujéciu integra-
cja jest mogliwa, ale wymaga prze®amania bariery obojétnogci. Tolerancja w dru-
giej definicji jest postaw® wymuszon?® przez koniecznoez — to ,,niechétne przeby-
wanie obok”. Takie rozumienie wrécz zamyka drogé do integracji. Wydaje sié
wiéc, ¢ e idea integracji nie mo¢e byz budowana na postawach tolerancji. S* to po-
jécia wzajemnie sié wykluczajtce. Integracjé mo¢na by budowaz jedynie w opar-
ciu o relacje osobowe.

~eby otworzyz drogé do autentycznej integracji, nie mo¢na przyjmowag tole-
rancji innocci, ale trzeba otworzya sié na Innego jako czlowieka, ktory ré¢ ni sié
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od nas jakimie cechami. Inny to nie ktoe ,,odmienny”(odbiegajtcy od normy), ale
to kagdy ,,nie-Ja”. Zatem Inny — to Ty. Przy takim za3o¢eniu odmiennoez przyj-
mujemy do wiadomocci, ale nie staje sié ona cech® wyznaczajict osobny status
Innego. Jak powiada Martin Buber:

Prawdziwa rozmowa, a tym samym ka¢ de aktualne spe®nienie relacji miédzy ludYmi,
oznacza akceptacjé innoeci. (...) Nie tylko przyjmuje sié wtedy do wiadomotci suro-
wocez i g*ébié ludzkiej indywidualizacji, zasadnicz® innogz partnera jako konieczny
punkt wyijecia, lecz takie potwierdza sié je przez poszczegélne istoty (Buber 1992,
s.135.)

Podsumowujc, idea integracji, w moim mniemaniu, mo¢e byz urzeczywist-
niana jedynie poprzez budowanie wspélnoty, w ktérej wszystkie jednostki st
réwnorzédne. Bédzie to mog¢liwe, kiedy przestaniemy sztucznie tworzyaz klasy
nazywane integracyjnymi, gdzie ju¢, na wstépie zak’adamy istnienie podziasu na
»My” i ,,0ni”. Niepe3nosprawnoez nie mo¢e wyznaczaz osobnego statusu osoby.
Okreelone indywidualne ograniczenia ucznia zwilzane z niepenosprawnoecit
stanowi® specjalne potrzeby edukacyjne, ktore powinny bye (i zwykle s1) zaspo-
kajane przy wspéiudziale pedagoga specjalnego. Jednak wszystkie dzieci — nieza-
le¢nie od ich sprawnoeci w jakiche sferach - powinny tworzyz spolecznocz
szkoln® poprzez relacje osobowe. Relacje prawdziwe i bezpoerednie mog¢liwe st
tylko tam, gdzie przypadkowe cechy czlowieka nie wyznaczaj' jego statusu
spodecznego. Prawdziwa integracja jako realizacja zasady réwnoeci spo3ecznej
0s0b niepe3nosprawnych jest procesem, ktéry dotyczy nie tylko grup tzw. inte-
gracyjnych, ale ca’ego spoleczefistwa. Nie mo¢e opierag sié na tolerancji wobec
niepe3nosprawnych, ale nawchodzeniu w relacje osobowe. Nale;y pamiétaz przy
tym, ¢e relacje takie mog?t bya trudne, jak trudne i czasami bolesne jest dla nas
wszystkich bycie czéecit okretlonej spo3ecznoeci. Tu znowu warto nawitzaz do fi-
lozofii Martina Bubera, poprzez ktort widzimy, ¢e relacje: ,,Ja"-,, Ty”, ,Ja’-,Ty”,
wJa’—,Ty”, prowadz® do wspolnotowej relacji: ,Ja"-,My”. Natomiast relacje:
»Ja’-,0on”, Ja’-,,0n”, ,Ja”-,0n”, mog® wietz jedynie do izolacji spoecznej:
»Ja’=,0ni”.
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