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Od Redakcji

Oddajemy do r¹k Czytelników kolejny, dziesi¹ty ju¿ (a drugi w odœwie¿onej
szacie redakcyjnej i z nowym podtytu³em), numer czasopisma „Niepe³nospraw-
noœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej”. Tom ten w ogólnym wymiarze skupia siê na
problematyce daj¹cych siê wspó³czeœnie zidentyfikowaæ, ró¿norodnych perspek-
tyw obecnych w badaniach nad zjawiskiem niepe³nosprawnoœci. Perspektywy
badawcze, rozumiane w szerokim znaczeniu odwo³uj¹cym siê nie tylko do stu-
diów empirycznych, ale tak¿e analiz teoretycznych pewnych pojêæ i kategorii,
obejmuj¹ z jednej strony teksty zwi¹zane z analiz¹ aspektów rozwoju dyscypliny
badawczej, jak¹ jest pedagogika specjalna i jej zasadniczego przedmiotu badañ,
czyli ¿ycia w spo³eczeñstwie, funkcjonowania i edukacji osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Z drugiej strony obejmuj¹ tak¿e pog³êbione studia nad niepe³nospraw-
noœci¹ i powi¹zanych z ni¹ kategorii cielesnoœci (na której zjawisko niepe³no-
sprawnoœci zosta³o niejako ukonstytuowane) oraz wykluczenia (bêd¹cego za-
zwyczaj jej nastêpstwem). Wyodrêbnione powy¿ej nurty, w które zosta³y
wpisane prezentowane w tym numerze teksty, pozwalaj¹ ukazaæ ogromn¹ ró¿-
norodnoœæ problematyki tworz¹cej wspó³czeœnie obszar zainteresowania peda-
gogiki specjalnej. W nastêpstwie zmian zachodz¹cych we wspó³czesnym œwiecie,
kulturze, spo³eczeñstwie, a tak¿e nauce, szczególnie w naukach spo³ecznych
i humanistycznych, ta subdyscyplina pedagogiczna, podobnie jak ca³a pedago-
gika, nie tylko musi otwieraæ siê na nowe podejœcia badawcze i pr¹dy teoretycz-
ne, ale tak¿e poszerzaæ pole w³asnych dociekañ o nowe zjawiska spo³eczne,
kulturowe i edukacyjne, nowe pojêcia i kategorie analizy. Teksty, z którymi
mog¹ siê Pañstwo zapoznaæ w tym numerze, œwiadcz¹ o tym, ¿e pedagodzy
specjalni coraz liczniej i intensywniej podejmuj¹ to wyzwanie, wzbogacaj¹c do-
robek naukowy w³asnej dyscypliny i zarazem przekszta³caj¹c obszar jej badañ
w pole dociekañ o coraz bardziej interdyscyplinarnym charakterze.

Numer dziesi¹ty otwiera tekst nie¿yj¹cej ju¿, œp. Pani prof. Aleksandry Ma-
ciarz, która podejmuje w nim tematykê, daj¹cego siê jej zdaniem, zauwa¿yæ pew-
nego regresu badañ naukowych w pedagogice specjalnej, wi¹¿¹cego siê z dwoma
zasadniczymi kwestiami, które autorka obrazowo zidentyfikowa³a jako „schodze-
nie na manowce” w tworzeniu teoretycznych podstaw pedagogiki specjalnej oraz
pozostawanie w okowach iloœciowych pomiarów i bezosobowych interpretacji.



Krytyczne podejœcie do tego, co dzia³o siê w pedagogice specjalnej w ostatnich la-
tach, wsparte szczegó³owymi analizami nie tylko b³êdów i s³aboœci, ale tak¿e po-
zytywnymi przyk³adami dobrych praktyk badawczych buduj¹cych zaplecze teo-
retyczne dyscypliny, pozwala przypuszczaæ, i¿ pedagogika specjalna w ostatnim
czasie przynajmniej czêœciowo spe³nia pok³adane w niej nadzieje i oczekiwania
autorki tekstu.

Krytyczny charakter ma tak¿e kolejny artyku³ autorstwa Hanny ¯uraw, która
pisze o dysonansach ujawniaj¹cych siê w zestawieniu oficjalnych doktryn i ideo-
logii z praktyk¹ ¿ycia spo³ecznego. Nawi¹zuj¹c do koncepcji ukrytego rasizmu
i zagro¿enia wykluczeniem spo³ecznym ludzi obarczonych problemami zdrowot-
nymi, teorii M. Foucaulta i jego wizji elit sprawuj¹cych w³adzê g³ównie dla zacho-
wania ustalonego przez siebie porz¹dku spo³ecznego oraz wspó³czesnej refleksji
nad powszechn¹ ekonomizacj¹ ¿ycia, autorka konfrontuje pedagogów specjal-
nych z trudnym problemem spo³ecznej iluzji wielu praktycznych dzia³añ tworzo-
nych w ramach programów wsparcia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹. Demasku-
je mit równych szans, ukazuj¹c wiele nieudanych dzia³añ podejmowanych
w ramach polityki spo³ecznej pañstwa, skutkuj¹cych dzia³aniami pozorowanymi
i wzrostem zagro¿enia wykluczeniem spo³ecznym.

W tekœcie Andrzeja Wojciechowskiego, odwo³uj¹cym siê przede wszystkim
do myœli J. Tischnera, mo¿emy zapoznaæ siê z rozwa¿aniami na temat perspekty-
wy agatologicznej obecnej w polu refleksji i dzia³añ praktycznych pedagogiki
specjalnej. Autor, wprowadzaj¹c obszar pedagogiki specjalnej na tischnerowsk¹
„scenê ¿ycia”, analizuje pojêcie horyzontu agatologicznego, przestrzeni w której do-
chodzi do spotkania Drugiego, cz³owieka bêd¹cego podmiotem na równych pra-
wach i zasadach, którego istnienie jest jednak¿e istnieniem problematyzowanym
w jego wartoœci nieusuwaln¹ perspektyw¹ tragedii, gdy¿ nie mo¿na oddaliæ do-
œwiadczenia tego istnienia od doœwiadczenia z³a, które mu zagra¿a. Autor przyj-
muje tezê, i¿ pedagogika specjalna jest zbudowana na pojêciu i istnieniu mi³oœci.
Je¿eli wiêc uznamy, ¿e celem i istot¹ pedagogiki specjalnej jest równoœæ podmio-
tów, to musi to oznaczaæ, ¿e horyzont agatologiczny, horyzont dramatu, który
otwiera mo¿liwoœæ tragedii, dotyczy zarówno pedagogów, terapeutów, jak i tych
Drugich, którym chcielibyœmy pomóc w tej niez³omnej przestrzeni mi³oœci, któr¹
jest pedagogika specjalna.

Agnieszka ¯yta i Katarzyna Æwirynka³o, wychodz¹c z za³o¿enia, i¿ pedagogika
specjalna jest nauk¹ stosunkowo m³od¹, ci¹gle znajduj¹c¹ siê w okresie tworzenia
siê, we wspólnie napisanym tekœcie podjê³y zadanie dokonania pog³êbionej anali-
zy nowych tendencji kierunków rozwoju pedagogiki osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Jak zauwa¿aj¹ Autorki, mimo obecnoœci w literaturze coraz popu-
larniejszych postulatów silniejszego po³¹czenia pedagogiki specjalnej z pedago-
gik¹ ogóln¹ oraz odejœcia od subdyscyplinarnoœci na rzecz zbli¿enia ku innym na-
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ukom spo³ecznym, zasadny wydaje siê namys³ nad przeobra¿eniami, jakie
dokonuj¹ siê w obrêbie terminologii pedagogiki osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ (oligofrenopedagogiki). Celem, jaki postawi³y przed sob¹, jest wiêc
próba uporz¹dkowania i zaktualizowania przemian zachodz¹cych oraz znaj-
duj¹cych swoje odbicie zarówno w polskiej, jak i anglojêzycznej literaturze przed-
miotu, zaœ koncentracja na terminologii wynika z przekonania, i¿ znajomoœæ
zmian pewnych pojêæ i definicji mo¿e mieæ wa¿ne znaczenie zarówno dla bada-
czy, jak i praktyków zajmuj¹cych siê osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W tekœcie Agaty Miodek, zamykaj¹cym czêœæ numeru poœwiêcon¹ zagadnie-
niom wspó³czesnych perspektyw rozwoju pedagogiki specjalnej, podjêta zosta³a
bardzo trudna, lecz niezwykle wa¿na problematyka stosunku wspó³czesnych
spo³eczeñstw wobec kwestii prawa do ¿ycia, postrzeganego jako fundamentalne
prawo cz³owieka. Mo¿na jednak postawiæ pytanie, czy tak¿e w odniesieniu do
cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹? Jak pisze autorka, ka¿da jednostka, równie¿
niepe³nosprawna, ¿yj¹c we wspó³czesnym nieprzewidywalnym i pe³nym nie-
jednoznacznoœci œwiecie, posiada potencjalnie mo¿liwoœci, aby kreowaæ swoj¹
przysz³oœæ wedle uznanych przez siebie wzorów. Okazuje siê jednak, ¿e zdiagno-
zowana w ¿yciu prenatalnym niepe³nosprawnoœæ w istotny sposób te szanse
zmniejsza. Te w³aœnie kwestie omawia artyku³, w którym przedstawiono rozwa-
¿ania nad zagadnieniem aborcji prewencyjnej w jego wspó³czesnej, ponowoczes-
nej ods³onie.

W drugiej czêœci numeru prezentujemy teksty koncentruj¹ce siê wokó³
spo³eczno-kulturowych i edukacyjnych aspektów kategorii niepe³nosprawnoœci,
cielesnoœci i wykluczenia. Rozpoczyna j¹ artyku³ B. Seny Martinsa z Portugalii,
który jest poœwiêcony problemowi ucieleœnionego podmiotu w kulturowych re-
prezentacjach niepe³nosprawnoœci, ukazany na przyk³adzie w³asnych badañ
osób z uszkodzeniem wzroku. Odwo³uj¹c siê miêdzy innymi do prac Foucaulta,
Turnera, Butlera, Merleau-Pounty’ego, a tak¿e literatury piêknej („Miasta œlepców”
J. Saramago czy „Ksiêgi piasku” J.L. Borgesa) autor pisze o zjawisku okreœlonym jako
„udrêczenie cielesn¹ transgresj¹”, z³o¿onego z ró¿nych wymiarów kulturowego –
zakorzenionego w ciele, które zawodzi – cierpienia, pewnej egzystencjalnej for-
mie podatnoœci na zranienie, niedaj¹ce siê do koñca zrozumieæ w powi¹zaniu
z elementami ¿ycia spo³ecznego.

W tekœcie Jolanty RzeŸnickiej-Krupy punktem wyjœcia staje siê teza mówi¹ca
o tym, i¿ niepe³nosprawnoœæ jako pewnego rodzaju zjawisko stanowi¹ce element
¿ycia spo³ecznego uwik³any na ró¿ne sposoby w spo³eczne procesy i struktury,
staje siê zarazem tak¿e przedmiotem zainteresowania naukowego, podlegaj¹c
tym samym szczegó³owym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji. Fenomen egzystencjalny, spo³eczny, kulturowy przeistacza siê w pewnego ro-
dzaju kategoriê pojêciow¹, która mo¿e zostaæ opisana, scharakteryzowana, ujêta
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w s³owa i definicje zakreœlaj¹ce granice, które mniej lub bardziej wyraziœcie akcen-
tuj¹ ró¿ne aspekty i atrybuty. Fakt ten sprawia, ¿e praktycznie niemo¿liwe jest
przedstawienie jednej, spójnej i przekonuj¹cej dla wiêkszoœci zainteresowanych
narracji na temat niepe³nosprawnoœci. Prezentowany tekst stanowi próbê przyj-
rzenia siê ró¿nym perspektywom postrzegania niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, która wydaje siê budziæ szczególne emocje, kontrowersje i trudnoœci. Ró¿ne
koncepcje tego zjawiska mo¿na uj¹æ w trzech g³ównych nurtach wyodrêbnio-
nych przez autorkê na podstawie dekonstrukcji podstawowych za³o¿eñ filozo-
ficznych, które kszta³tuj¹ obecne w ich obszarze w¹tki myœlenia.

Tekst autorstwa Doroty Krzemiñskiej przedstawia rzadko podejmowany
w ostatnich latach przez badaczy namys³ nad ¿yciem religijnym, duchowoœci¹
i doœwiadczaniem wiary przez osoby doros³e z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Jak zauwa¿a autorka, spuœcizna nowoczesnego dyskursu niepe³nosprawno-
œci narzuci³a niejako pewne stereotypowe i krzywdz¹ce znaczenia przypisywane
samej niepe³nosprawnoœci intelektualnej i osobom z tym rodzajem niepe³nospra-
wnoœci, odmawiaj¹c im mo¿liwoœci g³êbszego prze¿ywania i doœwiadczania wia-
ry z powodu z braku odpowiednich kompetencji intelektualnych i zdolnoœci re-
fleksji. Prze³om lat osiemdziesi¹tych i dziewiêædziesi¹tych XX wieku, formowanie
siê nowego ³adu spo³ecznego, trendy normalizacyjne i integracyjne, sprawi³y, ¿e
w odmienny sposób zaczêto tak¿e postrzegaæ kwestie dostêpu i uczestnictwa
osób niepe³nosprawnych intelektualnie w obszarze ró¿norodnych doœwiadczeñ,
w³¹czaj¹c doñ równie¿ obecnoœæ we wspólnotach religijnych i zwi¹zanej z nimi
obrzêdowoœci, jak równie¿ uczestnictwa w katechizacji czy przystêpowania do
sakramentów.

Kolejny tekst, którego autork¹ jest Anna G. Piotrowska, podejmuje analizê fi-
gury niepe³nosprawnego twórcy szeroko dostêpnej i obecnej jako trwa³y element
dziedzictwa kulturowego twórczoœci muzycznej. Na przyk³adzie analizy piœ-
miennictwa muzycznego dotycz¹cego wybranych muzyków i kompozytorów
dotkniêtych ró¿nymi przypad³oœciami, które w œwietle wspó³czesnej wiedzy mo-
¿na uznaæ za niepe³nosprawnoœæ, autorka przedstawia zmiany w podejœciu nie-
których muzykologów do problemu niepe³nosprawnoœci. Zaczê³y one nastêpo-
waæ pocz¹wszy od lat dziewiêædziesi¹tych XX wieku, gdy zaczê³y siê pojawiaæ
publikacje szerzej traktuj¹ce o niepe³nosprawnoœci w muzyce i podejmuj¹ce prob-
lemy z pogranicza kultury muzycznej i uwarunkowañ biologiczno-medycznych.
Jak sama pisze, jej celem jest poszukiwanie teoretycznych przyczyn ambiwalent-
nego stosunku do niepe³noprawnoœci na gruncie dyskursu muzykologii oraz pró-
ba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposób i w jakim kontekœcie pojawia³a siê w nim
postaæ niepe³nosprawnego muzyka, a tak¿e dlaczego – w konsekwencji – by³a
ona albo przywo³ywana bardzo rzadko albo zupe³nie pomijana.
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Tekst Jakuba Niedbalskiego prezentuje rezultaty badañ empirycznych nad
relacjami interpersonalnymi personelu i mieszkañców przeprowadzone w do-
mach pomocy spo³ecznej dla osób niepe³nosprawnych intelektualnie na terenie
województwa ³ódzkiego. Kluczowymi kategoriami analizy s¹ kategorie cia³a, cza-
su i przestrzeni rozpatrywane w dwóch zasadniczych perspektywach. Pierwsza,
wywodz¹ca siê z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w której jednostkê
przedstawia siê jako uprzedmiotowiony obiekt dzia³añ innych osób, pozwala od-
kryæ sytuacjê izolacji i zale¿noœci osobistej (sfera kontroli i nadzoru). Druga per-
spektywa reprezentuje model relacji personelu i podopiecznych, charaktery-
zuj¹cy siê indywidualistycznym podejœciem do potrzeb osoby niepe³nosprawnej,
z poszanowaniem jej prawa do autonomii i samostanowienia. W badaniach reali-
zowanych w paradygmacie interpretatywnym wykorzystano techniki jakoœcio-
we (wywiad swobodny i obserwacjê uczestnicz¹c¹), zaœ analiza danych zosta³a
przeprowadzona zgodnie procedurami metodologii teorii ugruntowanej Glasera
i Straussa.

Problematykê spo³ecznych i edukacyjnych problemów dzieci i m³odzie¿y po-
chodz¹cej z mniejszoœci romskiej uwa¿anej za wykluczon¹ spo³ecznie podejmuje
w swoim artykule Barbara Smoter, która podkreœla, i¿ w ró¿nych debatach
spo³ecznych na ten temat rzadko mówi siê o zró¿nicowanej pozycji spo³ecznej
przedstawicieli tej grupy etnicznej, najczêœciej kieruj¹c uwagê na kwestie socjal-
ne, biedê czy ubóstwo. Jednym z pojawiaj¹cych siê doœæ czêsto w¹tków dyskusji
jest obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charakterystyczne wartoœciowanie
w obrêbie tej mniejszoœci, ale i ze wzglêdu na obecnoœæ dzieci i m³odzie¿y rom-
skiej w ró¿nych typach szkó³ i na zró¿nicowanych szczeblach oœwiaty. Autorka
odwo³uj¹c siê do literatury i wyników badañ poddaje wnikliwej analizie ró¿no-
rodne aspekty i trudnoœci wi¹¿¹ce siê ze sfer¹ edukacji Romów oraz polityk¹
spo³eczn¹ i oœwiatow¹ naszego pañstwa, poœwiêcaj¹c wiele uwagi zjawisku czê-
stego kwalifikowania dzieci romskich do szkó³ specjalnych. Jak zauwa¿a autorka,
wp³yw edukacji na powstawanie nierównoœci spo³ecznych wci¹¿ mocno zazna-
cza siê w dyskursie spo³ecznym, zaœ obserwacje polskiej polityki edukacyjnej jas-
no wskazuj¹, ¿e w konsekwencji formalnych procesów kszta³cenia pewne grupy,
takie jak m.in. Romowie, staj¹ siê w coraz wiêkszym zakresie nasycone elementa-
mi obcych im kulturowo nakazów, zakazów i wartoœci. Jednoczeœnie problemy jê-
zykowe i k³opoty z asymilacj¹ dominuj¹cych wartoœci sprzyja zepchniêciu ich na
boczny tor procesów spo³ecznych, miêdzy innymi przez fakt, ¿e jako „dzieci po-
granicza” nie znajduj¹ miejsca w standardowych instytucjach systemu oœwiaty
i zostaj¹ osadzone w systemie kszta³cenia specjalnego.

Ten numer czasopisma zamyka artyku³ Anny Wasilewskiej zatytu³owany „Ja
– TY – My. Uwagi o integracji i tolerancji”, który stanowiæ mo¿e swoiste podsumo-
wanie ca³ego tomu. Zdaniem autorki tekstu pojêcie integracji spo³ecznej osadzo-
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ne jest na uznaniu osobowego statusu ludzi niepe³nosprawnych, jednak¿e prob-
lematyka integracji spo³ecznej osób niepe³nosprawnych odwo³uj¹cej siê do teorii
równoœci spo³ecznej, rozumianej jako budowanie wspólnoty opartej na wzajemnym
szacunku oraz uznaniu równych praw wszystkich jej podmiotów, pozostaje
ci¹gle w sferze deklaracji. Odwo³uj¹c siê do koncepcji relacji osobowej Ja-Ty Mar-
tina Bubera, autorka zastanawia siê, czy w odniesieniu do funkcjonowania szkol-
nych grup integracyjnych realizacja za³o¿eñ równorzêdnoœci jest w ogóle mo¿li-
wa. Poddaje tak¿e krytycznej refleksji pojêcie tolerancji, które mo¿e nieœæ ze sob¹
zagro¿enia wynikaj¹ce z okreœlonych znaczeñ przypisywanych tej kategorii, któ-
ra mo¿e byæ interpretowana jako obojêtnoœæ, pozbawione niechêci „stanie obok”
b¹dŸ te¿ mo¿e byæ postaw¹ wymuszon¹ przez koniecznoœæ, staj¹c siê „niechêt-
nym przebywaniem obok”. Wed³ug autorki mówienie o tolerancji w odniesieniu
do osoby niepe³nosprawnej nadaje jej status wykluczaj¹cy z obszaru tego co nor-
malne. Tym samym idea integracji nie mo¿e byæ budowana na postawach toleran-
cji, gdy¿ s¹ to pojêcia wzajemnie siê wykluczaj¹ce. Integracjê mo¿na budowaæ je-
dynie w oparciu o relacje osobowe, które pozwalaj¹ otworzyæ siê na Innego jako
cz³owieka.

Oddaj¹c do Pañstwa r¹k dziesi¹ty numer naszego czasopisma mamy nadziejê,
¿e lektura zamieszczonych w nim tekstów bêdzie impulsem do nowych pomys-
³ów i zachêt¹ do tworzenia kolejnych tekstów, buduj¹cych dorobek naszej zmie-
niaj¹cej siê dyscypliny. Zapraszamy do dzielenia siê nimi na naszych ³amach.

W imieniu zespo³u Redakcji
Jolanta RzeŸnicka-Krupa
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Regres eksploracji naukowych w pedagogice
specjalnej

The regress of scientific research in special pedagogics

The scientific explorations of special educators, as the representatives of other disciplines, may
have theoretical or empirical character. Because of strict connection between special pedagogics
and social practice the current of empirical research and findings should be developed and mod-
ernize intensively and according to the theoretical conceptions which indicate the directions and
the field of empirical explorations and applied methodological practices. In the article the author
focuses on the two problems related to the regress of scientific explorations in the area of special
pedagogics. The first one can be defined as improper approach in the creation of some theoretical
foundations of special pedagogics, and the second one is connected with the sticking to the quan-
titative measures and impersonal interpretations.

S³owa kluczowe: pedagogika specjalna, badania naukowe

Keywords: special pedagogice, scientific research

Termin „eksploracja naukowa” jest rozumiany jako „badanie, dociekanie, po-
szukiwanie, odkrywanie czegoœ” (S³ownik jêzyka polskiego 1978, s. 526). Jako przyk³ad
w „s³owniku…” podano eksploracjê przestrzeni kosmicznej i niedostêpnych ob-
szarów Afryki.

Czy w nauce szczegó³owej, któr¹ jest pedagogika specjalna, s¹ dokonywane
eksploracje naukowe? Niew¹tpliwie tak, przy czym badawcze poszukiwania, do-
ciekania, odkrycia pedagogiki specjalnej obejmuj¹ wszystkie aspekty ¿ycia ludzi
dotkniêtych niepe³nosprawnoœci¹.

Eksploracje naukowe pedagogów specjalnych, podobnie jak przedstawicieli
innych nauk, mog¹ mieæ charakter teoretyczny b¹dŸ empiryczny. Ze wzglêdu na
œcis³y zwi¹zek tej nauki z praktyk¹ spo³eczn¹, nurt empirycznych poszukiwañ
i odkryæ powinien byæ w niej intensywnie rozwijany i modernizowany, zgodnie
z przyjêtymi koncepcjami teoretycznymi. One bowiem wyznaczaj¹ kierunki
i przedmiot empirycznych poszukiwañ oraz stosowane podejœcia metodologiczne.
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Podejmuj¹c problematykê zawart¹ w tytule niniejszego tekstu, chcê zwróciæ
uwagê pedagogów specjalnych na dwa zagadnienia zwi¹zane z regresem eksplo-
racji naukowych w uprawianej przez nich nauce. Pierwsze zagadnienie mogê
uj¹æ jako: schodzenie na manowce w tworzeniu teoretycznych podstaw pedago-
giki specjalnej. Najliczniejsze przyk³ady tego zjawiska mo¿na znaleŸæ w tekstach
publikacji zbiorowych, które s¹ wydawane w formie materia³ów pokonferencyj-
nych, uczelnianych zeszytów monotematycznych b¹dŸ po prostu prac zbioro-
wych wydawanych g³ównie dla zdobycia punktów jako wyznaczników dorobku
naukowego. Zdecydowana wiêkszoœæ tekstów w nich zawartych sprowadza siê
do reprodukcji treœci starej i nowej literatury na dany temat. Kolejne streszczanie
pogl¹dów ró¿nych autorów, proponowanych przez nich definicji i klasyfikacji
zjawisk, czêsto bez stosowania cytatów, jest doœæ powszechnie przyjêtym sposo-
bem opracowywania tematu. Wielu, zw³aszcza m³odych pracowników nauko-
wych, nie stosuje kryteriów selekcji treœci literatury i wrêcz stara siê przywo³aæ
w przypisach wszystkie wydane na dany temat prace. Równorzêdnie traktowane
s¹ prace znacz¹ce w nauce, napisane przez twórców danej teorii, jak i te, które sta-
nowi¹ tylko powtórzenia tych pierwszych. W ten sposób jest tworzone wysypisko
treœci, które trudno uznaæ za poprawne naukowo opracowanie tematu.

Preferowanym przedmiotem rozwa¿añ wielu autorów s¹ wspó³czesne ten-
dencje dzia³añ spo³eczno-edukacyjnych podejmowanych na rzecz osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Wielokrotnie powielana jest problematyka edukacji integracyj-
nej, normalizacji warunków ¿ycia tych osób, sposobów niwelowania faktu ich
niepe³nosprawnoœci. W tekstach zawieraj¹cych rozwa¿ania na te tematy roi siê od
ogólnikowych, czêsto sprzecznych ze zdrowym rozs¹dkiem i wrêcz kuriozal-
nych, pogl¹dów i propozycji rozwi¹zañ. Przyk³adowo autorka uznaje za pana-
ceum zwiêkszenie skutecznoœci edukacji „w³¹czaj¹cej” uczniów z niepe³nospraw-
noœci¹, „refleksyjne wprowadzanie bonów edukacyjnych”. W innym tekœcie pre-
zentuje pogl¹d, ¿e skutecznoœæ spo³ecznej integracji osób z niepe³nosprawnoœci¹
zale¿y od refleksyjnoœci spo³eczeñstwa. Nagminne jest ostrzeganie przed udziela-
niem uczniom i osobom doros³ym z niepe³nosprawnoœci¹ widocznej pomocy spe-
cjalnej (np. w nauce, w ró¿nych czynnoœciach ¿yciowych) ze wzglêdu na to, ¿e
pomoc ta naznacza te osoby negatywnie pod wzglêdem spo³ecznym. Powinny
one, zdaniem tych autorów, radziæ sobie same w ró¿nych trudnych dla nich sytu-
acjach. Pewna autorka, powo³uj¹c siê na pogl¹dy P. Westwooda, uwa¿a, ¿e na-
uczyciele lepiej znaj¹ dzieci ni¿ rodzice, lepiej potrafi¹ s³uchaæ i rozumieæ, co dzie-
ci mówi¹. Rodzice nie zawsze s¹ „dobrymi nauczycielami, szczególnie dla
w³asnych dzieci i powinni przejœæ trening prowadzony z nimi przez nauczycieli”.
Ta refleksja autorki upraszcza, wrêcz prymitywizuje, niezaradnoœæ wycho-
wawcz¹ niektórych rodziców, pozbawia ich wszelkich kompetencji rodzicielskich
i znacznie przecenia dyspozycje nauczycieli.
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Czêœæ tekstów teoretycznych zawartych w tzw. zbiorówkach zawiera treœci
poprawne merytorycznie, uporz¹dkowane wed³ug przyjêtych kryteriów, uj-
muj¹ce monograficznie dany temat. Mog¹ one jednak stanowiæ jedynie literaturê
do wykorzystania w dydaktyce, bowiem nie wnosz¹ ¿adnej nowej koncepcji teo-
retycznej do nauki. Zdarzaj¹ siê tak¿e teksty opisuj¹ce i oceniaj¹ce jakiœ rodzaj
w³asnych doœwiadczeñ pedagogicznych czy dzia³añ spo³ecznych. Ich treœæ mo¿e
pos³u¿yæ jedynie wzbogacaniu praktyki i nie stanowi przyczynku do teorii.

Mo¿na tu tak¿e wskazaæ na teksty prac zbiorowych, w których autorzy podej-
muj¹ newralgiczne problemy zwi¹zane z edukacj¹, chorobami cywilizacyjnymi,
starzeniem siê spo³eczeñstw itp. Ujmuj¹c te problemy kompleksowo w œwietle
wiedzy zawartej w raportach z badañ miêdzynarodowych oraz teorii powsta³ych
na ich temat, staraj¹ siê wyjaœniaæ nowe zjawiska charakteryzuj¹ce spo³eczeñstwa
(np. Chrzanowska 2010). Tego rodzaju prace wzbogacaj¹ nasz¹ wiedzê i pogl¹dy
dotycz¹ce tendencji rozwojowych zmian i zagro¿eñ wystêpuj¹cych we wspó³cze-
snym œwiecie.

Tworzenie teorii wymaga od uczonego szczególnych dyspozycji intelektual-
nych. W wyniku ich niedostatku rozprawy teoretyczne wielu autorów s¹ podobne
do uczniowskich bryków, sprawiaj¹ wra¿enie nieczytelnego be³kotu, zawieraj¹
pogl¹dy upraszczaj¹ce rzeczywistoœæ i zniekszta³caj¹ce jej obraz. Pe³nowartoœcio-
we rozwa¿ania teoretyczne wyjaœniaj¹ce rzeczywistoœæ (np. Krause 2010), uka-
zuj¹ce jej filozoficzne konteksty (np. Zakrzewska-Manterys 2010) oraz istotê
i wartoœæ jej spo³ecznych rozwi¹zañ (np. Szumski 2006), powstaj¹ bardzo rzadko.

Odkrycia teoretyczne odgrywaj¹ istotn¹ rolê w rozwoju nauki, bo rzutuj¹ na
wszystkie szczeble poznania naukowego oraz wszelki rozwój ma swoje Ÿród³o
w myœleniu teoretycznym i empirycznym (por. Sztompka 1985). W pe³ni zgadzam
siê z pogl¹dem A. Radziewicza-Winnickiego (Radziewicz-Winnicki 2001, s. 105),
¿e: „Bez nowych konstrukcji teoretycznych najbogatsze nawet nagromadzenie
faktów nie prowadzi³o nigdy, samo przez siê, do naukowego postêpu”.

Drugie zagadnienie zwi¹zane z regresem eksploracji naukowych w pedago-
gice specjalnej ujmê jako tkwienie w okowach iloœciowych pomiarów i bezoso-
bowych interpretacji.

Mimo prze³omu, jaki dokona³ siê w naukach spo³ecznych i humanistycznych
w latach 1980–1990 minionego wieku w sferze stosowanej metodologii badañ,
w pedagogice specjalnej nadal dominuje pozytywistyczna apoteoza mierzalnych
i sprawdzalnych statystycznie faktów. Nadal w wielu badaniach niedoceniane s¹
teoretyczne orientacje i konstrukcje i preferowany jest w¹ski empiryzm wyra-
¿aj¹cy siê w stosowaniu technik badawczych w³aœciwych naukom przyrodni-
czym, jak pomiary ró¿nego rodzaju ska³, testów, wyskalowanych pytañ ankieto-
wych itd. Praktyka ta jest nadal stosowana w badaniach prowadzonych w celu
uzyskania stopni naukowych (doktora i doktora habilitowanego). Niektórzy czy-
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ni¹ nieœmia³e próby wzbogacania czy uzupe³niania badañ iloœciowych procedur¹
jakoœciow¹, jednak niewiele jest prac tworzonych z pe³nym zastosowaniem po-
dejœcia jakoœciowego.

Przedmiotem badañ iloœciowych s¹ dyspozycje, cechy osobowe, zachowania,
opinie itp., jednorodnych pod pewnymi wzglêdami grup ludzkich. Tak np. w ba-
daniach pedagogów specjalnych mog¹ to byæ osoby z danym rodzajem niepe³no-
sprawnoœci, w danym wieku, ¿yj¹ce w danym œrodowisku czy w danej instytucji.
Badania iloœciowe maj¹ na celu poznanie zmiennych charakteryzuj¹cych badan¹
grupê, ustalenie cech i zachowañ reprezentatywnych dla tej grupy oraz ich uwa-
runkowañ. Niczego nie dowiadujemy siê o poszczególnych cz³onkach badanej
grupy, o jednostkowych przypadkach, ich indywidualnych doœwiadczeniach,
d¹¿eniach itd. Nastawienie na empiryczne poznanie wybranych cech grupy osób
niepe³nosprawnych utwierdza biologiczne podejœcie, fetyszyzuj¹ce determi-
nuj¹cy wp³yw rodzaju i stopnia niepe³nosprawnoœci cz³owieka na jego osobo-
woœæ oraz funkcjonowanie wœród innych ludzi. Wymóg spe³niania w badaniach
iloœciowych kryteriów warunkuj¹cych mo¿noœæ odnoszenia uzyskanych wyni-
ków badañ do populacji generalnej zatraca jakiekolwiek szanse indywidualnej
diagnozy ludzkich doœwiadczeñ, bez której nie jest mo¿liwe poznanie i rozumie-
nie ludzi w ogóle. Dla osób ¿yj¹cych w okreœlonych œrodowiskach istniej¹ pewne
problemy wspólne bêd¹ce ich udzia³em, ale w ka¿dym indywidualnym przypad-
ku cz³owiek doœwiadcza ich nieco inaczej i pomiar grupowy niewiele albo wrêcz
nic nam nie mówi o indywidualnych potrzebach ludzi, mimo ¿e dobraliœmy ich
do badanej grupy wed³ug przyjêtych cech wspólnych.

Jak dot¹d w wielu badaniach dotycz¹cych skutecznoœci i efektów spo³ecznej
integracji nie odwo³ywano siê do doœwiadczeñ osób dotkniêtych niepe³nospraw-
noœci¹, nie pytano ich samych o to, czy pragn¹ byæ zintegrowane w swoim natura-
lnym œrodowisku, jak czuj¹ siê w nim, z jakimi spotykaj¹ siê zachowaniami i po-
stawami ze strony osób pe³nosprawnych, jakie s¹ ich doœwiadczenia nabywane
w kontaktach i wspó³pracy z nimi, czy wierz¹ w swoje szanse pe³noprawnego
udzia³u w ¿yciu swojego naturalnego œrodowiska spo³ecznego. Pytañ jest wiele,
a my ci¹gle zadajemy je tylko osobom pe³nosprawnym – uczniom, nauczycielom.
Zapytajmy samych niepe³nosprawnych o ich doœwiadczenia, pragnienia i prze-
konania dotycz¹ce ich spo³ecznej integracji. Zapytajmy ich o to w pog³êbionych
wywiadach, a nie w bezosobowych, anonimowych ankietach zawieraj¹cych pyta-
nia zamkniête kafeteri¹ gotowych odpowiedzi.
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Pedagogium – Wy¿sza Szko³a Nauk Spo³ecznych w Warszawie

Miêdzy teori¹ i praktyk¹ ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹
– mity i obszary hipokryzji w studiach
nad osobami niepe³nosprawnymi

Between theory and practice of life – myths and areas
of hypocrisy within the study of people with disabilities

In the article the problem of some dissonances appearing on the board of formal theories and ide-
ologies and some practices of social life is presented. The theoretical and epistemological context
is based on the conception of hidden racism and the threatening of social exclusion of people with
health problems. The important perspective used by author is also the M. Foucault conception of
knowledge and power and some theories of economy role in everyday life. In the semantic per-
spective the text concerns on the category of myth to underline the illusion of some practices con-
structing in the frames of formal projects aimed to equal the chances of people threatened the
social exclusion.

S³owa kluczowe: handicapism, wykluczenie spo³eczne, jakoœæ ¿ycia ludzi z niepe³nosprawnoœci¹
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Wprowadzenie

Uczestniczymy w kolejnej edycji dyskursów nad kwestiami egzystencji osób
nosz¹cych skutki wad wrodzonych, chorób i nastêpstw nieszczêœliwych wypad-
ków. Przekonujemy siê, ¿e ból i cierpienie nadal towarzysz¹ ludziom, a my odkry-
wamy tylko jego kolejne emanacje dziêki wysublimowanym metodom badañ,
dziêki zmys³owi czynienia dog³êbnych spostrze¿eñ, dziêki woli empatycznego
towarzyszenia homo sapiens, zmagaj¹cemu siê z wyzwaniami losu. Wierzymy
w sens, czy chcemy wierzyæ w sens tworzonych przez siebie rozwi¹zañ na rzecz
osób niepe³nosprawnych – a mo¿e tylko tworzymy nowe mity i pe³ni samozado-
wolenia tkwimy w œwiecie z³udy i hipokryzji, podczas gdy problemy istniej¹ na-
dal wraz z doznaj¹cymi ich ludŸmi, ludŸmi w jakiœ sposób niepokoj¹cymi,



burz¹cymi wiarê w moc nauki i zamys³ów zawartych w oficjalnych regulacjach
formu³owanych przez rozmaite autorytety. Dogmatycznie usposobieni powiedz¹
– s¹ ju¿ prawa, paragrafy – wszystko ju¿ jest, normalizacja i inkluzja. I jest te¿ ry-
walizacja, konflikt interesów i ukryty rasizm w wariancie hadicappismu. Niniej-
sze wyst¹pienie jest skupione na dysonansach ujawniaj¹cych siê w zestawieniu
oficjalnych doktryn i ideologii z praktyk¹ ¿ycia spo³ecznego. W warstwie episte-
mologicznej siêgam do koncepcji ukrytego rasizmu i zagro¿enia wykluczeniem
spo³ecznym ludzi dotkniêtych skutkami problemów zdrowotnych. Niew¹tpliwie
sk³aniam siê ku opcji M. Foucaulta i jego wizji elit sprawuj¹cych w³adzê, g³ównie
dla zachowania w³asnego dobrego mniemania i ustalonego przez siebie porz¹dku
spo³ecznego. Nawi¹zujê do rozwa¿añ nad ekonomizacj¹ ¿ycia.

W warstwie semantycznej korzystam z terminu mitu dla wyeksponowania
z³udnoœci praktyk tworzonych w ramach formalnych programów wyrównywa-
nia szans. Z racji ograniczeñ czasowo-przestrzennych (liczba stron) prezentujê je-
dynie niektóre problemy bêd¹ce zarazem œwiadectwem wykluczenia spo³eczne-
go lub jego zwiastunem.

1. Ekonomizacja ¿ycia i wzrost zagro¿enia wykluczeniem

Ka¿da epoka ma w³asny porz¹dek i ³ad, jak kiedyœ œpiewa³ Bu³at Okud¿awa,
dla ka¿dej z nich mo¿na wymyœliæ specyficzn¹ nazwê lub zastosowaæ ju¿ znan¹.
Jednym z centralnych pojêæ opisuj¹cych wspó³czesne spo³eczeñstwa jest ekono-
mizacja (Bauman, Marody, Giza-Poleszczuk i Marody, Lash, Giddens). Sta³a siê
podstaw¹ organizacji i dzia³añ zbiorowoœci ludzkich. Prowadzi do znacz¹cego
spolaryzowania spo³eczeñstw. Narastaj¹ce nierównoœci, które wynikaj¹ z nierów-
nomiernej dystrybucji œrodków finansowych, przek³adaj¹ siê na bariery integracji
i bêd¹ce ich konsekwencj¹ problemy spo³eczne wynikaj¹ z wykluczenia. Kiero-
wanie siê wy³¹cznie przes³ankami natury finansowej zak³ada minimalizowanie
kosztów zwi¹zanych z polityk¹ spo³eczn¹, z rozmaitymi dzia³aniami skierowany-
mi ku ludziom s³abszym. Implikuje te¿ eliminacjê poczynañ kosztoch³onnych.
Oficjalnie mówi siê o lepszym wykorzystaniu si³ ludzkich, œrodków, instytucji,
budynków. Poczynania owe ubrane s¹ niejednokrotnie w eleganckie i ³ami¹ce
serce sformu³owania o wyrównywaniu szans i po¿ytkach z bycia razem w pla-
cówkach edukacyjnych o typie masowym czy integracyjnym. W praktyce, przy
braku œrodków np. gmina mo¿e odst¹piæ od zasady wspomagania ucznia ze spe-
cjalnymi potrzebami lub znacznie ograniczyæ œwiadczone mu wsparcie. Uzyska-
na w ten sposób minimalna pomoc bêdzie niewspó³mierna wobec edukacji w da-
wnej szkole ¿ycia (50 tys. z³ rocznie na ucznia), czy przedszkolu specjalnym – ale
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koszty pieniê¿ne bêd¹ ni¿sze. O kosztach ludzkich na razie nie ma mowy, podob-
nie jak o etyce w biznesie. Nieprzemyœlane ingerencje w system edukacji utrwa-
laj¹ podzia³y spo³eczne, biegn¹ce wzd³u¿ ró¿nych linii demarkacyjnych (Domañ-
ski, Palska, Siciñski, Tarkowska, Tyszka). Bogatsi staj¹ siê jeszcze zamo¿niejsi
ubóstwem biedaków, którzy popadaj¹ w zaklêty kr¹g ubóstwa i zostaj¹ ludŸmi
zbêdnymi, skazanymi na wykluczenie spo³eczne.

Pojêcie wykluczenia spo³ecznego, jak i sam problem, który oznacza, znacznie
zyska³ na popularnoœci w ostatnich 10 latach. Zast¹pi³o wprowadzone wczeœniej
konstrukty pojêciowe ubóstwa lub podklasy (underclass). Obecnie termin wyklu-
czenia spo³ecznego obejmuje rodzaj sytuacji, w których cz³onek spo³eczeñstwa
nie jest w stanie normalnie uczestniczyæ w dzia³aniach obywateli. Mo¿e mieæ wy-
miar jednostkowy lub grupowy. Mo¿e dotyczyæ ca³oœci ¿ycia lub okreœlonych jego
segmentów (praca, edukacja, konsumpcja). Mo¿e byæ analizowane w perspekty-
wie procesualnej, jak i statycznej. Jest obiektem badañ w naukach spo³ecznych,
ekonomicznych, prawnych, pedagogicznych. Jest opozycj¹ wobec zintegrowa-
nia, scalenia, w³¹czenia.

Pod okreœleniem „wykluczenie spo³eczne” rozumie siê najczêœciej sytuacje,
kiedy pewna grupa staje siê w jakimœ stopniu niezdolna do uczestnictwa w wa¿-
nych aspektach ¿ycia spo³ecznego, doœwiadcza ubóstwa i deprywacji oraz nie
mo¿e korzystaæ ze swoich praw (Gaœ). Ostatecznie definicja wykluczenia spo³ecz-
nego, przyjêta w dokumencie „Narodowa Strategia Integracji Spo³ecznej dla Pol-
ski”, precyzuje, ¿e to brak lub ograniczenie mo¿liwoœci uczestnictwa, wp³ywu
i korzystania z podstawowych instytucji publicznych i rynków, które powinny
byæ dostêpne dla wszystkich (Narodowa Strategia Integracji Spo³ecznej dla Polski,
2003, s. 23). Zjawisko to jest wiêc wielowymiarowe, oznaczaj¹ce niemo¿noœæ uczest-
niczenia nie tylko w ¿yciu gospodarczym, ale i politycznym oraz przede wszyst-
kim kulturowym. To brak dostêpu do zasobów, instytucji i dóbr; ograniczenie
praw spo³ecznych i deprywacja potrzeb.

W zasadzie wiadomo co czyniæ, aby zapobiegaæ wykluczeniu spo³ecznemu
osób s³abych. Opracowano ogólne dyrektywy. Zawarte w nich przes³anie wi¹¿e
siê z:
– traktowaniem przeciwdzia³ania ubóstwu i wykluczeniu jako priorytetu polity-

ki publicznej,
– traktowaniem walki z ubóstwem i wykluczeniem nie jako domeny pomocy

spo³ecznej, ale zintegrowanej polityki spo³ecznej,
– pojmowaniem wydatków na politykê spo³eczn¹, traktowanie nie jako kosztu,

ale prorozwojowej inwestycji,
– zmian¹ alokacji nak³adów na zabezpieczenie spo³eczne zamiast szukania

oszczêdnoœci w sferze socjalnej,
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– przeznaczeniem wiêkszych œrodków publicznych na œwiadczenia us³ugowe
i rzeczowe (benefits in kind),

– przeznaczeniem wiêkszych œrodków publicznych na politykê, której benefi-
cjentami bêd¹ dzieci i rodziny z dzieæmi (Szarfenberg 2006).
W obrêbie tych dzia³añ powinny mieœciæ siê poczynania siêgaj¹ce do tradycji

polskiej szko³y rehabilitacji, odznaczaj¹ce siê powszechnoœci¹, kompleksowoœci¹,
wczesnym inicjowaniem i holizmem. Wyra¿aj¹ one poszanowanie dla istoty ludz-
kiej. Licz¹ siê z realiami ¿ycia. Odpowiadaj¹ jednostkowym usytuowaniem
i potrzebom. £¹cz¹ edukacjê z usprawnianiem i opiek¹. S¹ nawi¹zaniem do wizji
spójnego systemu dzia³ania s³u¿b socjalnych na rzecz wspierania ludzi s³abych,
ale nie „zbêdnych” (Hulek 1991).

Szczegó³owo ujmuj¹c, chodzi o poczynania systemowe na poziomie polity-
ki spo³ecznej pañstwa, pozwalaj¹ce na tworzenie programów ca³oœciowego pla-
nowania ¿ycia z racjonalnym spo¿ytkowaniem zasobów ludzi niepe³nospraw-
nych – kompetencji uzyskanych przez nich w toku edukacji i mocnych stron ich
samych. Wystarczy³oby wprowadziæ w ¿ycie sposoby realizacji aktywnej polityki
spo³ecznej – ujête w trzech strategiach ju¿ w latach dziewiêædziesi¹tych XX wie-
ku, i to w Polsce:
– rehabilitacji integracyjnej. Celem naczelnym jest normalizacja i równoœæ szans

mo¿liwa przez zabezpieczenie ekonomiczne, mieszkaniowe, zapewnienie œrod-
ków transportu i komunikacji, edukacjê-stosown¹ do zainteresowañ, zdolno-
œci, potrzeb, dostêp do pracy (zw³aszcza w obrêbie otwartego rynku), ochronê
¿ycia intymnego i prywatnoœci, posiadanie rodziny i ¿ycie w rodzinie, udzia³
w kulturze, akceptacjê i szacunek ogó³u. Warunkiem niezbêdnym jest integra-
cja fizyczna, implikuj¹ca eliminacjê barier architektonicznych oraz trudniejsza
– integracja funkcjonalna i psychologiczna;

– edukacji rehabilitacyjnej. Chodzi o dostosowanie systemu edukacji zawodo-
wej do wymagañ rynku pracy, ale i do mo¿liwoœci osób niepe³nosprawnych
(dobór pracy do cz³owieka), o oddzia³ywania na pracodawców i na osoby nie-
pe³nosprawne, o organizacjê kszta³cenia zawodowego i oddzia³ywanie na
ogó³ ludzi – kszta³towanie zrozumienia potrzeby zatrudnienia cz³owieka nie-
pe³nosprawnego;

– rozwoju zatrudnienia. Pamiêtaæ nale¿y o tezach wykorzystania wszystkich
jego zdolnoœci. Dziêki wynikom rehabilitacji A. Hulka, wed³ug których nie-
pe³nosprawnoœæ ma prawie zawsze charakter czêœciowy, nale¿y wykrywaæ
i rozwijaæ zachowane sprawnoœci, a ¿adna praca nie wymaga od cz³owieka
sprawnoœci zawodowej, lecz s¹ zdeterminowane wieloczynnikowo. Zale¿¹
w wiêkszej mierze od motywacji, samozaufania, przystosowania do istniej¹-
cych standardów, poziomu wykszta³cenia ogólnego i zawodowego, sytuacji.
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Sygnalizowane dzia³ania maj¹ byæ uzupe³nione organizacj¹ rehabilitacji w re-
jonach wiejskich.
Idzie równie¿ o przemyœlane dzia³anie opieki spo³ecznej (Tarkowski). Podsta-

wowe zasady racjonalizacji pomocy spo³ecznej, sformu³owane te¿ w latach dzie-
wiêædziesi¹tych, wskazuj¹ na:
– dominacjê usamodzielnienia nad ochron¹ – ideologia empovermentu stosow-

nie do w³aœciwoœci jednostki,
– ograniczenie zasiêgu – z pomocy ma korzystaæ tylko jej adresat, a nie ca³a jego

rodzina,
– ró¿nicowanie us³ug przy zachowaniu minimum,
– dostosowanie poziomu i zakresu us³ug do poziomu ¿ycia ca³ego spo³eczeñ-

stwa,
– potrzebê nadzoru nad rozdawnictwem,
– rozwijanie form samopomocy i aktywizacjê spo³eczeñstwa (pomoc wzajemna

ludzi),
– zapobieganie roszczeniowoœci i cwaniactwu u¿ytkowników.

Mamy pamiêtaæ, ¿e pomoc spo³eczna kosztuje, uzale¿nia i izoluje. U¿ytkow-
nicy rzadko s¹ zadowoleni. Jednak jest ona niezbêdna.

Adresatami dzia³añ z zakresu polityki spo³ecznej, o których wy¿ej mowa,
maj¹ byæ: same osoby niepe³nosprawne, ich rodziny, nauczyciele, przedstawiciele
opieki spo³ecznej i pionu rehabilitacji zawodowej (nieco zapomnianego), lokalnie
– decydenci i ponadlokalni konstruktorzy dzia³añ pañstwa. W ponowoczesnej
dobie od¿ywaj¹ jednak konflikty i uprzedzenia. Pojawiaj¹ siê nowe oblicza uprze-
dzeñ, dyskryminacji i rasizmu.

2. Uprzedzenia, dyskryminacja i teorie ukrytego rasizmu

Uprzedzenia s¹ zaliczane na ogó³ do postaw, zaœ przy ich definiowaniu czêsto
uwzglêdnia siê elementy, takie jak: nieelastycznoœæ, irracjonalnoœæ, naduogólnia-
nie i niesprawiedliwoœæ (Ackerman i Jaohoda 1950; Allport 1954; Kelnam i Petti-
grew 1959; Simpson i Yinger 1985, cyt. za: Stephan 1998, s. 417). Uwa¿a siê, ¿e
uprzedzenia to „negatywna postawa w stosunku do zdefiniowanej spo³ecznie
grupy”. Uprzedzenia sprzyjaj¹ dyskryminacji, podsycaj¹ j¹ i usprawiedliwiaj¹,
choæ czêsto poziom uprzedzeñ jednostki nie jest bezpoœrednio skorelowany z jej
zachowaniami. Zwi¹zek miêdzy pe³nymi uprzedzeñ postawami a dyskrymi-
nuj¹cymi zachowaniami mo¿e zostaæ os³abiony na przyk³ad za spraw¹ ograni-
czeñ sytuacyjnych, z³o¿onoœci czynników determinuj¹cych zachowania, zró¿ni-
cowania poziomu specyficznoœci postaw i zachowañ, a tak¿e dostêpu do
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nietolerancyjnych postaw w pamiêci. Uprzedzenia s¹ traktowane jako postawa,
natomiast pod pojêciem dyskryminacji rozumie siê na ogó³ negatywne zachowa-
nia wobec cz³onków zdefiniowanej spo³ecznie grupy, motywowane przynale¿-
noœci¹ dyskryminowanych osób do tej¿e grupy. Termin „rasizm” odnosi siê do
uprzedzeñ i dyskryminacji w stosunku do grup etnicznych i mniejszoœciowych.

Tradycyjne wyjaœnienia uprzedzeñ, siêgaj¹ce lat trzydziestych, maj¹ u pod-
staw wyjaœnienia na gruncie teorii psychodynamicznych, na poziomie jednostki
(np. projekcja, poszukiwanie koz³a ofiarnego, frustracja, przeniesiona wrogoœæ),
(za: Stephan 1998, s. 45). W latach piêædziesi¹tych XX w. wyjaœniano je, zaczynaj¹c
od prób zrozumienia sukcesu ideologii nazistowskiej i dochodz¹c do powi¹zania
uprzedzeñ z osobowoœci¹ autorytarn¹. Lata szeœædziesi¹te przynios³y powi¹zanie
przyczyn uprzedzeñ z czynnikami socjokulturowymi. W latach dziewiêædzie-
si¹tych „g³êboko zakorzeniony w spo³eczeñstwie (amerykañskim) rasizm t³uma-
czono normami nietolerancji oraz obowi¹zkiem podporz¹dkowywania siê im,
wpajanym dzieciom i doros³ym w procesie socjalizacji. Zak³ada siê, ¿e œladem mi-
nionej sytuacji s¹ praktyki i wzorce dyskryminacyjne, obecne dziœ we wszystkich
instytucjach spo³eczeñstwa. Prawo nakazuje równe traktowanie wszystkich oby-
wateli, ale dyskryminacja przejawia siê w polityce, s¹downictwie i szkolnictwie;
miêdzy grupami etnicznymi istnieje te¿ nierównoœæ pod wzglêdem socjoekono-
micznym. Obecnie zaznacza siê, ¿e wyjaœnienia uprzedzeñ na poziomie jednostki
oraz na poziomie spo³ecznym nie wykluczaj¹ siê nawzajem. Przeciwnie, indy-
widualne i spo³eczne formy nietolerancji mog¹ siê wzajemnie wzmacniaæ. Dzieje
siê tak, gdy¿ w obliczu powszechnej nierównoœci wielu ludziom ³atwo jest przyj¹æ
wygodny i op³acalny pogl¹d, ¿e œwiat jest sprawiedliwy, a ka¿dy otrzymuje od
¿ycia tyle, na ile zas³u¿y³” (Lerner 1980; Lerner i Miller 1978, cyt za: Stephan 1998).
Tym sposobem win¹ za nierównoœci na tle niepe³nosprawnoœci obci¹¿ane zostaj¹
ofiary uprzedzeñ i dyskryminacji. Co najsmutniejsze, cz³onkowie upoœledzonych
grup nierzadko sami akceptuj¹ istniej¹ce niesprawiedliwe stosunki spo³eczne
oraz negatywne stereotypy odnosz¹ce siê do ich grupy. Na zjawisko to zwróci³
uwagê m.in. Marks, który okreœli³ je jako fa³szyw¹ œwiadomoœæ. Wed³ug niego
kontrola materialnych œrodków produkcji pozwala na kontrolê produkcji ducho-
wej. Na podobnych przes³ankach opiera siê koncepcja tzw. usprawiedliwiania sy-
stemu. Jest ono uwa¿ane za proces psychologiczny, przyczyniaj¹cy siê do zacho-
wania istniej¹cych stosunków spo³ecznych, nawet kosztem interesów jednostki
i grupy. Wed³ug tej teorii stereotypy usprawiedliwiaj¹ wyzyskiwanie niektórych
grup oraz t³umacz¹ ich bezsilnoœæ czy nêdzê w taki sposób, ¿e zró¿nicowanie ¿y-
ciowych szans miêdzy grupami spo³ecznymi wydaje siê uzasadnione i naturalne,
nawet w oczach reprezentantów szykanowanych grup. Usprawiedliwianie syste-
mu, w które za spraw¹ socjalizacji anga¿uj¹ siê wszyscy cz³onkowie spo³eczeñ-
stwa, czêsto staje siê dla dyskryminowanych grup wa¿niejsze ni¿ obrona w³as-
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nych interesów (np. ofiary przemocy w sobie dopatruj¹ siê winy, samooskar¿aj¹
siê), (Stephan 1998).

Kolejn¹ teori¹ wyjaœniaj¹c¹ procesy dyskryminacji jest koncepcja rzeczywi-
stego konfliktu grupowego (Stephan 1998, s. 49). Wed³ug tej teorii Ÿród³em uprze-
dzeñ i dyskryminacji w stosunku do wieku grup – rasowych, narodowych, p³cio-
wych czy religijnych – jest dba³oœæ o w³asne korzyœci. Zak³ada siê, ¿e wiêksza
rywalizacja miêdzy grupami o ograniczone i cenne zasoby poci¹ga za sob¹ nasile-
nie wzajemnych uprzedzeñ. Wspó³zawodniczenie o dobra wywo³uje wrogoœæ
miêdzy grupami, a w skrajnych wypadkach koñczy siê otwart¹ wojn¹. Zwolenni-
cy teorii rzeczywistego konfliktu grupowego uwa¿aj¹ ponadto, ¿e rywalizacja
miêdzy grupami jest zawsze nierówna. Grupa wiêkszoœciowa definiuje po-
wszechne nierównoœci w rozdziale dóbr jako s³uszne i sprawiedliwe, anga¿uj¹c
siê w dyskryminuj¹ce zachowania, aby ochroniæ swoj¹ uprzywilejowan¹ pozycjê.
Wzmo¿onej rywalizacji towarzyszy ustanawianie praw chroni¹cych przywileje
elity, wprowadzanie limitów w polityce imigracyjnej oraz ograniczanie wolnej
konkurencji na rynku pracy – emeryci i renciœci w Polsce. Jednak ludzie wiedz¹,
¿e nie wypada przyznawaæ siê do uprzedzeñ – oficjalnie obowi¹zuje zasada ega-
litaryzmu.

Pojawiaj¹ siê wiêc ró¿ne formy ukrytego rasizmu. Jedn¹ z nich jest koncepcja
nasilenia reakcji. Wed³ug tej doktryny ambiwalentny stosunek do innych wynika
ze sprzecznoœci pomiêdzy pozytywnymi i negatywnymi uczuciami, które pe³no-
sprawni ¿ywi¹ jednoczeœnie 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 wed³ug zwolenników teorii handicap-
pismu awersyjnego, pogl¹dy pe³nosprawnych wobec kwestii niesprawnoœci s¹
niespójne i wystêpuje sprzecznoœæ pomiêdzy wartoœciami uznawanymi przez
jednostkê a przezywanymi emocjami. Wed³ug autorów tej teorii pe³nosprawny
akceptuje egalitarny system wartoœci, ale doœwiadcza nie uœwiadamianych nega-
tywnych uczuæ w stosunku do niesprawnych. Handicappista tego typu nie zdaje
sobie sprawy ze swojego negatywnego stosunku do mniejszoœci. Spostrzega sie-
bie raczej jako libera³a, który wyrzek³ siê rasizmu. Jednak¿e w towarzystwie nie-
pe³nosprawnych odczuwa dyskomfort psychiczny i prawdopodobnie lêk. Uczu-
cia te wywo³uj¹ niepokój i sk³aniaj¹ do unikania niesprawnych. Konflikt miêdzy
wartoœciami a uczuciami mo¿e powodowaæ nasilenie negatywnych zachowañ,
ale tylko wówczas, gdy obowi¹zuj¹ce normy s¹ niejasne lub sprzeczne ze sob¹.
W sytuacjach, w których obowi¹zuj¹ ustrukturowane normy, rasista awersyjny
ukrywa swoje uczucia i dzia³a zgodnie z egalitarnym systemem wartoœci. Mo¿e
nawet dojœæ do nasilenia pozytywnych reakcji, jeœli sytuacja zagra¿a wizerunkowi
jednostki jako pozbawionego uprzedzeñ libera³a (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
mieszankê postaw antyinwalidzkich i wartoœci zgodnych z etyk¹ protestanck¹, ta-
kich jak: indywidualizm, pos³uszeñstwo i niezale¿noœæ. Uwa¿a siê, ¿e oba te czyn-
niki – postawy antyinwalidzkie i tradycyjny system wartoœci – niezale¿nie od sie-
bie wywieraj¹ wp³yw na zachowanie w stosunku do przedstawicieli innych,
a ponadto wywieraj¹ wp³yw na siebie nawzajem. Handiccapiœci symboliczni defi-
niowani s¹ jako ludzie wykszta³ceni, wyznaj¹cy konserwatywne pogl¹dy politycz-
ne. Uwa¿aj¹, ¿e niesprawni za mocno napieraj¹ na zmiany. Teoria handiccapismu
symbolicznego, w przeciwieñstwie do innych teorii ukrytego handiccapismu, od-
nosi siê do specyficznego zestawu reakcji, a mianowicie do politycznych
pogl¹dów i zachowañ sprawnych nale¿¹cych do elity. Omawiana postawa jest
uznawana za efekt symbolicznych predyspozycji wynikaj¹cych z uczuæ wyuczo-
nych w dzieciñstwie w procesie warunkowania. Ze wzglêdu na sw¹ symboliczn¹
naturê predyspozycje te maj¹ ogromny wp³yw na inne postawy (Sears 1986;
Sears, Kinder 1971; 1985, cyt. za: Stephan 1998).

Jeszcze inaczej ujmuje kwestiê sprzecznoœci teoria skruchy, która porusza
problem jeszcze innego rodzaju sprzecznoœci. Devine analizuje ró¿nice w proce-
sach poznawczych osób prezentuj¹cych wysoki i niski poziom uprzedzeñ (Devi-
ne 1989; Monteith,Zuwerink, Elliot 1991, cyt. za: Stephen, Stephan 1998). Podob-
nie jak Allport (1954) badaczka ta uwa¿a, ¿e trwaj¹cy przez ca³e ¿ycie proces
socjalizacji w zró¿nicowanym rasowo spo³eczeñstwie, powoduje, i¿ w obecnoœci
przedstawiciela grupy mniejszoœciowej dochodzi do automatycznego pobudze-
nia stereotypów, ale uprzedzenia nie s¹ nieuniknionym skutkiem socjalizacji.
Wed³ug Devine osoby wykazuj¹ce niski poziom uprzedzeñ uzna³y zachowania
dyskryminuj¹ce za niew³aœciwe i œwiadomie wypracowa³y strukturê poznawcz¹,
reprezentuj¹c¹ przekonania pozbawione uprzedzeñ. Poniewa¿ aktywizacja ste-
reotypów zachodzi automatycznie, osoba taka musi rozmyœlnie zahamowaæ ten
proces i zainicjowaæ pobudzenie struktury obejmuj¹cej nowe przekonania. Rów-
nie¿ powo³uj¹c siê na Allporta (1954), Devine zak³ada, ¿e wiele osób, które wy-
rzek³y siê uprzedzeñ, nadal czasami reaguje dyskryminacja na cz³onków grupy
obcej. Allport przypuszcza³, ¿e owa sprzecznoœæ pomiêdzy przekonaniami a za-
chowaniem wywo³uje skruchê, poczucie winy i samokrytykê. Devine dowodzi
tak¿e, ¿e jednostka wykazuj¹ca niski poziom uprzedzeñ odczuwa skruchê, kiedy
jej zachowanie nie odpowiada wyznawanym przez ni¹ standardom etycznym.

Monteith (1993) wysunê³a hipotezê, ¿e w odró¿nieniu od ludzi silnie uprze-
dzonych, osoby wykazuj¹ce niski poziom uprzedzeñ, które dostrzegaj¹ niezgod-
noœæ miêdzy zachowaniem rzeczywistym a zachowaniem idealnym, anga¿uj¹ siê
w szereg dzia³añ maj¹cych na celu zapanowanie nad niepo¿¹danym zachowa-
niem. Zgodnie z tymi za³o¿eniami osoba taka:
– doœwiadcza negatywnych uczuæ wzglêdem samej siebie;
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– koncentruje siê na swoim „ja”, nasilaj¹c próby regulowania zachowania;
– koncentruje siê na bodŸcach wystêpuj¹cych w chwili, gdy zaistnia³a niezgod-

noœæ;
– ³¹czy te bodŸce z reakcj¹ sprzeczn¹ z postawami oraz z doœwiadczaniem po-

czucia winy (cyt. za: Stephan 1998).
Wiemy jak dzia³a ukryty rasizm. Poni¿ej przedstawiam jego emanacje przez

pryzmat realiów ¿ycia, czyni¹c sk¹din¹d szczytne przes³ania ustawodawcze for-
mu³¹ mitów, podczas gdy rzeczywistoœæ obfituje w przemilczenia, zapomnienia
i niespójnoœci zaœwiadczaj¹ce o wykluczaniu ludzi potrzebuj¹cych pomocy.

3. Mity, geneza, pojêcie i funkcje

Mit (ze starogreckiego ì?èïò, mythos – oznacza myœl, zamys³, temat rozmowy,
opowieœæ, baœñ) jest opowieœci¹ o œwiecie otaczaj¹cym ludzi. Opisuje historiê istot
boskich, zjawisk paranormalnych, duchów, legendarnych herosów oraz historiê
stworzenia œwiata i cz³owieka. Ujmuje odwieczne kwestie dotycz¹ce bytu ludz-
kiego, mistyki, ¿ycia i œmierci, dobra i z³a, jak równie¿ istnienie zjawisk przyrody.
Z perspektywy religioznawstwa mit jest, obok œwiêtych ksi¹g, teologicznym uza-
sadnieniem przedmiotu wiary. Zbiór mitów danej spo³ecznoœci okreœla siê mia-
nem mitologii. Wspó³czeœnie rozmaite zbiorowoœci ludzkie oraz poszczególne
jednostki tworz¹ rozmaite opowieœci – mity maj¹ce na celu np. stworzenie i pod-
trzymanie fa³szywego mniemania o grupie lub jednostce, m.in. mity narodowe
(Eliade 1959; Malinowski 1958). Mity kszta³tuj¹ œwiatopogl¹d, inspiruj¹ i pobu-
dzaj¹ do dzia³ania. Ludzie nauki, specjaliœci skupieni wokó³ rehabilitacji – podob-
nie jak inne grupy – tworz¹ w³asne mity uzasadniaj¹ce okreœlone sposoby
dzia³ania wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹.

3.1. Mit i magia s³owa: Jêzykowe konteksty niepe³nosprawnoœci
i stygmatyzacji

Jêzyk jest zespo³em œrodków pierwotnie g³osowych, wtórnie tak¿e innych (pi-
smo czy ró¿nego rodzaju sygnalizacje) s³u¿¹cych ludziom do porozumiewania
siê. Tê funkcjê przyjêto nazywaæ komunikatywn¹. Nale¿y j¹ rozumieæ szeroko,
tzn. obejmuj¹c¹ nie tylko bie¿¹ce porozumiewanie siê cz³onków spo³ecznoœci,
po³¹czonej tym samym jêzykiem, ale tak¿e jako kontakt informacyjny z prze-
sz³oœci¹ przez nagromadzone dokumenty jêzykowe.

Przesz³oœæ odbija siê w jêzyku i w sposobie, w jaki – w procesie jego rozwoju
historycznego – zosta³a w nim utrwalona strukturyzacja i kategoryzacja œwiata.
Dziêki jêzykowi sta³o siê mo¿liwe powstawanie w spo³ecznoœciach kultur i prze-
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kazywanie ich kolejnym pokoleniom. Jêzyk wywiera te¿ pewien wp³yw na my-
œlenie w wyniku rozwoju, w wyniku utrwalonej w nim kategoryzacji œwiata zew-
nêtrznego. Bez niego nie mo¿na sobie wyobraziæ wyraŸnego formu³owania myœli
(Encyklopedia Naukowa PWN, 2006, s. 353). Pierwszoplanowe znaczenie epistemo-
logiczne zdaj¹ siê mieæ w tym zakresie spostrze¿enia strukturalisty Ferdynanda
de Saussure’a, a w szczególnoœci jego spostrze¿enie, wed³ug którego jêzyk opiera
siê na opozycjach – na wzajemnych przeciwstawieniach znaków (Encyklopedia Na-
ukowa PWN, 2006, s. 697). Jêzyk (Sapir) jest przewodnikiem po rzeczywistoœci. Jest
narzêdziem kultury, ale jednoczeœnie interpretatatorem i klasyfikatorem, a tak¿e
swoistym archiwum przechowuj¹cym zbiorow¹ pamiêæ przesz³oœci. Z tych
wzglêdów jêzyk funkcjonuje jako si³a konsoliduj¹ca, umo¿liwiaj¹ca spo³eczne
wspó³dzia³anie, jest symbolem solidarnoœci – „nale¿ysz do nas, bo mówisz jak my”.

Rozwa¿ania nad kwestiami s³ownikowymi w studiach nad niepe³nosprawno-
œci¹ s¹ swoist¹ pochodn¹ ducha czasów i krytycznej refleksji semantycznej. Ter-
miny wskazuj¹ce ludzi odbiegaj¹cych in minus wygl¹dem i sposobem funkcjono-
wania od przeciêtnej miary, znajduj¹ siê we wszystkich jêzykach. S¹ to jednak
terminy zró¿nicowane, po pierwsze, pod wzglêdem genezy – jedne wywodz¹ siê
z medycyny (s³owa kretyn, debil), inne z mowy potocznej, jeszcze inne z mowy
ulicy; po drugie, charakteru – jedne maj¹ charakter oficjalny, inne prywatny, gwa-
rowy; inne oddaj¹ przyczyny wad wrodzonych, chorób, urazów i s¹ sformu³owa-
ne stosownie np. do za³o¿eñ kosmologicznych zbiorowoœci, jeszcze inne uw-
zglêdniaj¹ skutki dysfunkcji dla trybu ¿ycia. Jedne okreœlenia nazywaj¹ wprost
dysfunkcj¹, nie maj¹c przy tym intencji obra¿ania, wyœmiewania czy stygmatyzo-
wania, a wyra¿aj¹c aprobatê dla innoœci, np. zwroty „chodzi jak jaszczurka” – ter-
min z jêzyka Masajów u¿ywany dla wskazania ludzi z dysfunkcjami narz¹du ru-
chu, czy „powolni ludzie” – termin u¿ywany dla osób niewidomych. W sferze
oficjalnej, w dobie d¹¿enia do politycznej poprawnoœci, a zarazem w dobie post-
modernizmu, personalizmu, aprobaty dla ró¿noœci i równowa¿noœci odmienno-
œci, widoczne jest poszukiwanie terminów zhumanizowanych, ukazuj¹cych per-
sonê tkwi¹c¹ w uszkodzonym organizmie, nie zaœ istotê zdeterminowan¹ przez
skutki choroby, wady wrodzonej czy urazu. Genezy powszechnej d¹¿noœci do
poszukiwania jak najmniej stygmatyzuj¹cych okreœleñ doszukiwaæ siê mo¿na nie
tylko w przes³aniach etyki i filozofii personalistycznej oraz fenomenologicznej,
ale równie¿ w wierze w moc s³owa. Ju¿ bowiem u Gadamera (cyt. za: Folkierska
1996) znajdujemy sformu³owanie, i¿ „prawdziwym królestwem bytowania jest
dla cz³owieka jêzyk i mowa”. Zdaniem jêzykoznawców wiara w znaczenie s³ów,
uzewnêtrzniaj¹ca siê niezale¿nie od poziomu, wykszta³cenia, opiera siê na prze-
œwiadczeniu, i¿ znak jêzykowy dziêki swej binarnej strukturze nie tylko poœredni-
czy miêdzy rzeczywistoœci¹ fizyczn¹ a sfer¹ myœli, ale nabiera materialnoœci. „Nie
oznacza to bynajmniej, ¿e tak rozumiane s³owa przestaj¹ znaczyæ – po prostu nie
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pe³ni¹ wy³¹cznie funkcji semantycznej, lecz tak¿e pragmatyczn¹. Istniej¹ jedno-
czeœnie na abstrakcyjnym poziomie i konkretnym poziomie zdarzeñ” (Engelking
1988, s. 268). To w³aœnie wyjaœnia, zdaniem A. Hryniewieckiej (1999, s. 237), sk¹d
w naszej kulturze bierze siê czêste, ca³kowite równowa¿enie s³owa i dzia³ania,
znajduj¹ce swój konkretny wyraz w przekonaniu, ¿e s³owa siê spe³niaj¹, od-
dzia³uj¹ na œwiat fizyczny, stwarzaj¹ ró¿ne stany rzeczy. Mo¿na wskazaæ wiele
przyk³adów potwierdzaj¹cych t¹ regu³ê. Tak w szpitalach angielskich wobec
nowo narodzonych dzieci stosuje siê trojakie terminy: baby – s³owo stosowane dla
silnych, zdrowych noworodków, viable – dla nieco s³abszych dzieci, non viable –
dla najs³abszych. Okazuje siê, ¿e personel medyczny oferuje najlepsze us³ugi
dzieciom. Zale¿nie od nazwy, etykietki, najlepsz¹ opiek¹ otacza siê najsilniejsze.
Dokonuje siê tu wstêpna selekcja i wartoœciowanie ¿ycia (B³eszyñska 1998).

Dla wskazania osób dotkniêtych wadami wrodzonymi, chorobami czy skut-
kami urazów wymyœla siê coraz d³u¿sze okreœlenia. Maj¹ one ucz³owieczaæ wczeœ-
niej odhumanizowanych ludzi poszkodowanych na zdrowiu, kiedyœ nazywa-
nych „ludzkimi warzywami” (Carling 1962); „przeznaczonymi œmierci”, „biedny-
mi potworkami”, „dzieæmi krokodyla – u Nuerów” (Scheper, Hughes 1992) czy
odmieñcami (Baranowski 1984). Dziœ u¿ywa siê okreœleñ zazwyczaj dwucz³ono-
wych: „cz³owiek z...”, „osoba z...”, wskazuj¹cych p³aszczyznê manifestowania siê
uszkodzenia, np. „...z uszkodzeniem wzroku”. S¹ to okreœlenia nie synkretyczne
o charakterze funkcjonalno-medycznym.

Wyd³u¿enie terminów odbiera im, przynajmniej na pocz¹tku funkcjonowa-
nia jêzykowego, ekspresywn¹ moc pejoratywn¹. Na jakiœ czas chroni pojêcia
przed wejœciem do s³ownika wyrazów obel¿ywych i deprymuj¹cych. Celowo
podkreœlam tu czasowoœæ zabezpieczenia, albowiem z uwagi na egzystencjaln¹
przemiennoœæ i ¿ywio³owoœæ jêzyka, i tak byty s³owne okreœlaj¹ce nawet w naj-
bardziej zawoalowany sposób uszkodzenia, wady, deformacje, zyskuj¹ wy-
dŸwiêk negatywny i s¹ u¿ywane do piêtnowania pewnych osób lub grup spo³ecz-
nych (por. Stomma 2001). Sytuacja taka jest byæ mo¿e efektem dzia³ania
szczególnej dychotomii wskazanej przez refleksjê etnologiczn¹, wed³ug której
byty s¹ uwa¿ane za wartoœciowe i godne po¿¹dania, np. zdrowie, si³a, ¿ycie, a in-
ne niewarte zachodu, oceniane jako z³e i niegodne wspomnienia, jak: s³aboœæ,
choroba i œmieræ. To co kojarzy siê z drug¹ kategori¹ wzmiankowanych obiektów,
ma wydŸwiêk pejoratywny (Staszczak red. 1987).

Nie neguj¹c humanistycznego d¹¿enia do z³agodzenia trudu ¿ycia ludzi po-
szkodowanych na zdrowiu, choæby przez praktyki s³ownikowe, stajemy dziœ wo-
bec nie³atwego zadania znalezienia s³ów, które nie poczyni¹ cierpienia, które nie
obni¿¹ wartoœci cz³owieka. Pojawia siê pytanie o to, jak daleko mo¿na pójœæ, szu-
kaj¹c koj¹cego s³owa, o to czy samo s³owo coœ za³atwia. I tu mamy kolejny mit czy
te¿ obszar hipokryzji – prawo stanowione jako podstawa scalania zbiorowoœci.
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3.2. Mit mocy prawa stanowionego

Je¿eli s³owo ma coœ znaczyæ, musi zyskaæ moc sprawcz¹. Otrzymuje siê j¹
przez rytua³y nadawania znaczeñ, w których osoby sprawuj¹ce w³adzê, nadaj¹
s³owom moc kszta³towania rzeczywistoœci. S³owa staj¹ siê albo maj¹ siê stawaæ
regulatorami ludzkich zachowañ, a w tym przypadku maj¹ byæ podstaw¹ dla pro-
cesów spo³ecznego scalania. Jednak, jak argumentuje Sticer (1996), legislacja da³a
niepe³nosprawnoœci egzystencjê i sk³ad, jakiego wczeœniej nie by³o – da³a defini-
cje, kryteria i stopnie g³êbokoœci. Powoduje to, i¿ ludzie niepe³nosprawni
wchodz¹ w sk³ad wyznaczonych grup. Ponadto obdarowuje siê ich to¿samoœci¹
spo³eczn¹ jako obywateli, którzy maj¹ te same prawa jak inni i powinni byæ integ-
rowani jak zwykli ludzie. Maj¹ podwójn¹ to¿samoœæ – jako skrzywdzeni, uszko-
dzeni i jako obywatele. Pojawia siê tu pewien paradoks – s¹ naznaczeni jako
uszkodzeni i s¹ specyficznie nazywani.

Mamy szereg aktów prawnych, owych oficjalnych regu³ ¿ycia, które w zamy-
œle mia³y gwarantowanie równoœci czy te¿ wyrównywanie szans. G³êbsza ich ana-
liza pokazuje, ¿e zawieraj¹ wiele niespójnych wskazañ i ¿yczeñ. Osoby z niepe³-
nosprawnoœci¹ s¹ uprawnione do korzystania ze wszystkich praw przys³u-
guj¹cych pozosta³ym obywatelom. Ze wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ, nie mog¹
jednak swych praw realizowaæ, a te pozostaj¹ w du¿ej mierze jedynie pobo¿nymi
¿yczeniami zapisanymi na papierze. Rzeczywiste umo¿liwienie korzystania
z praw, na jednakowym poziomie, wymaga odpowiedniego zauwa¿enia proble-
mu i konkretnych dzia³añ. Przyzwalanie, jak ma to miejsce obecnie, na ³amanie
tych praw jest oczywistym przejawem dyskryminacji osób dotkniêtych niepe³no-
sprawnoœci¹ i dzia³aniem na rzecz wykluczenia. Dowodem s¹ zapisy w Ustawie
o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej, w Ustawie Prawo budowlane, w roz-
porz¹dzeniach dotycz¹cych edukacji dzieci niepe³nosprawnych. Oto kilka kon-
kretnych przyk³adów dyskryminuj¹cych rozwi¹zañ prawnych:

Przyk³ady

Dyskryminacja zawarta w prawie i Ustawa o zatrudnieniu... ma w swoim
za³o¿eniu stwarzaæ szansê zatrudnienia osób niepe³nosprawnych. Mo¿na jednak
odnieœæ wra¿enie, ¿e czêsto daleko bardziej chodzi o wsparcie pracodawców.
Przyk³ad: gdy podwy¿szy³ siê wskaŸnik zatrudnienia (swoj¹ drog¹ nikt tego nie
przewidzia³ i nie policzy³ podczas tworzenia ustawy), zaczêto szukaæ oszczêdno-
œci bez cienia refleksji. Z jednej strony s³usznie ró¿nicuj¹c wsparcie za zatrudnie-
nie mniej i bardziej niepe³nosprawnych, by nastêpnie eliminowaæ ulgi pracowni-
cze najciê¿ej niepe³nosprawnych, takie jak 7-godzinny dzieñ pracy (od 2012 r.),
który teoretycznie mo¿e nadal przys³ugiwaæ, ale nawet dziecko wie, ¿e nikt nie-
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pe³nosprawny w obecnej sytuacji gospodarczej nie odwa¿y siê poprosiæ lekarza
o opiniê pozwalaj¹c¹ na skrócenie dnia pracy. W ten sposób mamy raczej jedynie
obietnice wsparcia, a realnie jest to dyskryminacja najs³abszych, najrzadziej za-
trudnianych.

Niepe³nosprawni jako monolit. Praktyk¹ dyskryminacyjn¹ jest w³aœnie
w bardzo wielu przepisach nie zwracanie uwagi, ¿e niepe³nosprawnoœæ sama
w sobie jest zró¿nicowana. Mówienie ogólnie o wszystkich niepe³nosprawnych
skutkuje tym, ¿e jakieœ uprawnienie staje siê tak powszechne, i¿ w rezultacie ci,
którym ono jest niezbêdne, nie maj¹ do niego dostêpu, a dla innych stanowi jedy-
nie atrakcyjny dodatek. Przyk³adem jest prawo do korzystania z karty parkingo-
wej. Rozleg³a grupa uprawnionych sprawia, ¿e najbardziej potrzebuj¹cy miejsca
parkingowego nie maj¹ szansy na nim zaparkowaæ. Mo¿na wskazaæ, ¿e byæ mo¿e
winny jest wadliwy system orzeczniczy, proponuj¹cy jedynie trzy stopnie nie-
pe³nosprawnoœci. Nawet niezorientowana osoba przyzna, ¿e potrzeby np. Janu-
sza Œwitaja – ca³kowicie sparali¿owanego – s¹ inne ni¿ przeciêtnego niepe³no-
sprawnego. Problem w tym, ¿e osoby, takie jak Janusz Œwitaj, stykaj¹ siê
z rzeczywistoœci¹ i przepisami skrojonymi nie na swoj¹ miarê. Jako przyk³ad mo¿-
na podaæ ustawê o pomocy spo³ecznej, która stosuje sztywne (i od wielu lat nie
zmieniane) kryterium dochodowe – tote¿ dyskryminuj¹ce. Je¿eli pan Œwitaj lub
ktoœ mu podobny przekracza to kryterium, nie otrzyma pomocy finansowej, a za
us³ugi opiekuñcze bêdzie zmuszony p³aciæ pe³n¹ stawkê, czyli œrednio oko³o 11 z³.
Przy czym liczba godzin tych us³ug bêdzie mu najczêœciej przyznawana czêsto
w ca³kowitym oderwaniu od potrzeb, ale za to w oparciu o przeciêtnoœæ, czyli
oko³o 2 godzin dziennie. Mo¿na zauwa¿yæ, ¿e poszczególne uprawnienia trafiaj¹
do tych silniejszych i sprawniejszych, i tak jest np. z turnusami rehabilitacyjnymi
– wystarczy spojrzeæ na pocz¹tku roku na kolejki przed PCPR (Radziszewska, Sie-
maszko, cyt. za: So³tys 2012).

Nierealizowanie praw. Przepisami prawa budowlanego nikt w Polsce spe-
cjalnie siê nie przejmuje, poniewa¿ obowi¹zuj¹ce sankcje dotycz¹ce ³amania
praw osób niepe³nosprawnych, s¹ bardzo niskie, np. najwy¿sza kara dla inwestora,
który nie dostosowa³ budynku wartego miliony z³otych, wynosi 1000 z³. Krzysztof
Chwalibóg, architekt i przewodnicz¹cy Polskiej Rady Architektury, stwierdzi³, ¿e
w jednej z warszawskich dzielnic, oko³o 50% wszystkich wniosków o pozwolenie
na budowê zawiera jednoczeœnie proœbê o zgodê na odstêpstwo od dostosowania
obiektu dla osób niepe³nosprawnych. Ustawa Prawo budowlane (art. 9) faktycz-
nie daje ministrowi budownictwa „pozwolenie na nierespektowanie prawa”.

Inne kwiatki

Obowi¹zuj¹ce w Polsce przepisy uniemo¿liwiaj¹ osobom niemog¹cym pisaæ,
niesprawnym ruchowo w zakresie koñczyn górnych, niewidomym oraz niedo-
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widz¹cym, skorzystania z mo¿liwoœci wyra¿enia zgody na oddanie organów lub
ich fragmentów w wymaganej formie (pisemnej), a co za tym idzie, nie mog¹ oni
byæ dawcami.

Ubezw³asnowolnienie. Instytucja ubezw³asnowolnienia zosta³a wprowa-
dzona przez ustawodawcê w celu zapewnienia ochrony osobom, które ze wzglê-
du na chorobê psychiczn¹, niedorozwój umys³owy lub inne zaburzenia psychicz-
ne, maj¹ problemy z kierowaniem swoim postêpowaniem oraz w ich interesie,
jednak¿e instytucja ta powinna byæ stosowana zawsze po dok³adnym rozwa¿e-
niu obydwu tych przes³anek. Czêsto „przymuszanie” do ubezw³asnowolnienia
bywa argumentem urzêdników, uzale¿niaj¹cym od niego przyznanie œwiadczeñ,
np. rodzice osoby ca³kowicie sparali¿owanej, bez kontaktu, zwrócili siê do PCPR
z proœb¹ o dofinansowanie specjalnego ³ó¿ka. W zwi¹zku z tym, ¿e doros³y petent
nie by³ w stanie podpisaæ wniosku, odmówiono wsparcia. Inna, czêsta sytuacja –
odmawia siê wydawania œwiadczeñ rentowych doros³ym osobom niemog¹cym
siê podpisaæ. Rodzicom w obu przypadkach radzono ubezw³asnowolnienie, choæ
Kodeks cywilny wyraŸnie podkreœla, ¿e mo¿e byæ ono stosowane ze wzglêdu na
ochronê tych osób, a nie wygodê urzêdników.

Edukacja. Dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ uczêszczaæ zarówno do szkó³
integracyjnych i specjalnych, jak równie¿ do szkó³ ogólnodostêpnych. Jednak,
w myœl obecnych przepisów, osoba wspomagaj¹ca – czyli taka, która ma pomagaæ
uczniowi podczas zajêæ – mo¿e zostaæ zatrudniona jedynie w placówce integracy-
jnej i specjalnej. W szko³ach ogólnodostêpnych tej mo¿liwoœci nie ma, przez co
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, ucz¹ce siê wraz z dzieæmi zdrowymi, s¹ tej pomocy
pozbawione. Dyskryminacyjny jest sam podzia³ szkó³ na ogólnodostêpne, specja-
lne i integracyjne (cyt. za: So³tys 2012).

3.3. Mit szko³y jako wspólnego domu spo³ecznego i omnipotentnego
nauczyciela

Wokó³ szko³y i nauczyciela naros³o wiele stereotypów i uprzedzeñ, które
sk³adaj¹ siê na swoiste mitologie pedagogiczne. Maj¹ one ró¿n¹ genezê, obiekt,
charakter. Jedne wywodz¹ siê ze s³usznych, sk¹din¹d acz skomplikowanych w re-
alizacji, postulatów œrodowisk, specjalistów. Mamy wiêc stwierdzenia i zasady,
np. integracji oddzia³ywañ ró¿nych œrodowisk wychowawczych, edukacji wy-
chowuj¹cej, szko³y jako wspólnego domu spo³ecznego, jednocz¹cego ró¿ne oso-
by – te zwyczajne i niezwyczajne – w jakiœ sposób problemowe. Opracowania na
temat wizji reform oœwiatowych przynosz¹ koncepcjê nauczyciela jako omnipo-
tentnego eksperta pe³ni¹cego wiele ról spo³ecznych – edukatora, animatora ¿ycia
spo³ecznego, doradcy zawodowego, ¿yciowego i pragmatyka – rzemieœlnika etc.
Warto by³oby przytoczyæ idealistyczn¹, a mo¿e te¿ utopijn¹ dziœ, wizjê szko³y
jako instytucji pobudzaj¹cej twórczoœæ i rozwijaj¹cej podmiotowoœæ ucznia i na-
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uczyciela. Zgodnie z tendencj¹ do odci¹¿ania rodzin szko³a mia³aby uczyæ do-
brych obyczajów i czyniæ uczniów dobrymi ludŸmi. Mia³aby wprowadzaæ w ¿ycie
postulat edukacji aksjologicznej, ukierunkowanej ku wartoœciom.

Inne mity maj¹ swój pocz¹tek w niewiedzy, np. przekonanie, ¿e ka¿dy na-
uczyciel jest pedagogiem (s¹d czêsto maj¹cy formê zwrotu, którym szermuje siê
w telewizji „pedagodzy z tutejszej szko³y…”), ¿e ka¿dy pedagog szkolny jest ro-
dzajem szamana, który ma moc rozwi¹zywania samodzielnie i samotnie (jak to
szaman) wszystkich problemów 800 uczniów (typowa liczebnoœæ szko³y), ¿e je-
den nauczyciel wspomagaj¹cy wystarczy dla ca³ego pionu edukacji uczniów ze
specjalnymi potrzebami. Mitem zdaje siê wizja szko³y jako miejsca stabilizacji,
spokoju i bezpieczeñstwa. Szko³a jest, moim zdaniem, przestrzeni¹ przep³ywu
(Castells 2009), rodzajem niemiejsca (Augé 2010), w którym stykaj¹ siê obcy bez
poczucia wiêzi i potrzeby zakorzenienia. Nauczyciel, którego obraz widnieje
w Internecie, to leniuch maj¹cy za du¿o czasu wolnego, trwoni¹cy pañstwowe
pieni¹dze.

Mity ¿yj¹ w³asnym ¿yciem – jako stereotypy s¹ odporne na rzeczowe argu-
menty i aktywizowane w sytuacjach trudnych w ¿yciu szko³y i nauczyciela (ale
nie przy okazji Dnia Nauczyciela). Mity s¹ medialne, a media ¿ywi¹ siê tym co nie-
zwyczajne.

Czym jednak jest szko³a – jest soczewk¹ ogniskuj¹c¹ problemy wspó³czesne-
go œwiata i naszego kraju. Manifestuj¹ siê w niej problemy rodzin – bezrobocie,
bieda, konflikty, uzale¿nienia i ich skutki ponoszone przez dzieci i m³odzie¿. Na-
uczyciel jest zazwyczaj pierwsz¹ osob¹, która, diagnozuj¹c trudnoœci ucznia (za-
burzenia zachowania lub problemy w uczeniu siê), dotyka kwestii nie rozwi¹zy-
wanych latami. Zanim przyst¹pi do urzeczywistniania misji niesienia kaganku
oœwiaty, musi wyleczyæ obiekt oddzia³ywañ, a na to potrzeba czasu, pieniêdzy, si³
i miejsca. Nauczyciel nie musi byæ kreatywny i nie musi stymulowaæ twórczoœci.
Jest zobowi¹zany do prowadzenia drobiazgowej dokumentacji i troski. Ma przy-
pominaæ uczniom, ¿e maj¹ siê uczyæ. Cierpliwie znosiæ obelgi i potulnie ponosiæ
odpowiedzialnoœæ za wszelkie próby transformacji systemu oœwiaty.

3.4. Mityczne s³owo integracja

Pospiesznie szukamy dróg spo³ecznego scalania. Mo¿e przydadz¹ siê media
z kampaniami normalizacyjnymi. Mo¿e na coœ zdadz¹ siê treningi uwra¿liwiania
pe³nosprawnych z æwiczeniem w postaci przyjmowania perspektywy, z kontak-
tem rozszerzonym czy wyobra¿onym. Szukamy czegoœ, co da wymierne efekty
szybko i tanio. A przecie¿ choæby zaprzyjaŸnianie siê wymaga czasu. Nie uczyni-
my przyjacielem ka¿dego. Nie zaprzyjaŸnimy siê z wiêcej ni¿ 3–5 osobami – jak
wskazuje Dunbar. Pos³uguj¹c siê argumentami na rzecz w³¹czenia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ do g³ównego nurtu ¿ycia spo³ecznego, zapominamy o z³o¿o-
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noœci i warunkowoœci relacji miêdzyludzkich i o tym, ¿e rozpoczynaj¹ siê na po-
ziomie jednostek. Zarówno psychologia, jak i socjologia wskazuj¹ szereg uwarun-
kowañ procesów wiêziotwórczych. Uwarunkowania, o których mowa, mo¿na za-
szeregowaæ do dwóch g³ównych grup. Jedn¹ z nich tworz¹ czynniki zewnêtrzne
wobec jednostki, drug¹ w³aœciwoœci jej samej i cechy jej sytuacji ¿yciowej (a w tym
cechy dysfunkcji – rodzaj, stopieñ, czas zaistnienia, charakter – wrodzony lub na-
byty – i poziom zrehabilitowania). Godzi siê przy tym zauwa¿yæ, i¿ pomiêdzy po-
szczególnymi kategoriami uwarunkowañ zachodz¹ rozliczne zale¿noœci, których
charakter rzutuje na sytuacjê ¿yciow¹ – w tym przypadku na miejsce cz³owieka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w spo³eczeñstwie. Nale¿y przy tym zauwa-
¿yæ, i¿ w ka¿dej z wyodrêbnionych p³aszczyzn ujawniaæ siê mo¿e dzia³anie czyn-
ników barierotwórczych, jak i tych czynników, które stymuluj¹ spo³eczne uczest-
nictwo ludzi niepe³nosprawnych. Rodzina mo¿e oferowaæ potencja³ opiekuñczy,
a zarazem stanowiæ Ÿród³o ograniczeñ lub zagro¿eñ.

3.4.1. W³aœciwoœci jednostki

Do czynników kszta³tuj¹cych udzia³ w ¿yciu spo³ecznym zaliczymy tu atra-
kcyjnoœæ interpersonaln¹. Terminem tym okreœla siê (za: Stojanowska 1999, s. 171–
175) „zdolnoœæ jednostki do wzbudzania u innych sympatii. Jednostka atrakcyjna
interpersonalnie jest osob¹, która podoba siê, wzbudza sympatiê i chêæ przebywa-
nia z ni¹”. B. Wojciszke (2002, s. 278) zwraca jeszcze uwagê na „szacunek, gru-
puj¹cy takie zmienne, jak podziw i poszukiwanie opinii tej osoby”. Wyjaœnienie
atrakcyjnoœci interpersonalnej ludzi poszukuje siê w dwóch grupach teorii. Pierw-
sza zak³ada, i¿ nasz stosunek do innego cz³owieka jest uzale¿niony od bilansu na-
gród i kar dostarczanych nam przez tego cz³owieka. Druga z koncepcji odwo³uje
siê do równowagi i zgodnoœci poznawczej, jak¹ zapewnia nam ów cz³owiek (Woj-
ciszke 2002, s. 278).

Obie kategorie wyjaœnieñ ukazuj¹ wyznaczniki atrakcyjnoœci. Do najwa¿niej-
szych zalicza siê: czêstotliwoœæ kontaktów z inn¹ osob¹, jej zalety, atrakcyjnoœæ fi-
zyczn¹, podobieñstwo do nas oraz zachowanie, jakie dana osoba do nas kieruje.
Okazuje siê, ¿e lubimy osoby czêsto spotykane (Festinger, Schachter, Back 1950),
bowiem ich zachowania staj¹ siê przewidywalne jako istot znanych oraz respon-
sywne – czyli takie, których dzia³anie stanowi odpowiedŸ na nasze poczynania
(Koren, Carltan, Shaw 1980). Jak pisze E. Stojanowska (1999, s. 172), „lubimy tych,
którzy nas lubi¹, lub wydaje nam siê, ¿e nas lubi¹ (wyobra¿enia s¹ wa¿niejsze ni¿
rzeczywistoœæ)”. Ponadto lubimy ludzi odznaczaj¹cych siê zaletami, takimi jak:
¿yczliwoœæ, towarzyskoœæ, uczciwoœæ, inteligencja, maj¹cych wysoki presti¿ i wy-
sokie kompetencje spo³eczne – a wiêc wiedz¹cych, jak siê zachowaæ i wra¿liwych
na potrzeby innych (Anderson 1981; Aronson 1995: Czapiñski 1999; Wojciszke
2002).
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Atrakcyjni s¹ te¿ ludzie podobni do nas. Najbardziej zbli¿a podobieñstwo
pogl¹dów, postaw i opinii, systemów wartoœci, stylów ¿ycia, doœwiadczeñ, pocho-
dzenie terytorialne i spo³eczne (Argyle 1999, s. 185). Dzia³anie czynnika podobieñ-
stwa wyjaœnia siê w co najmniej trzech perspektywach – jak pisze B. Wojciszke
(2002, s. 285); po pierwsze, „podobny to znaczy tyle co pozytywny; po drugie, po-
dobieñstwo samo w sobie jest nagradzaj¹ce, poniewa¿ spotkanie osoby podobnej
potwierdza w³asne pogl¹dy i racje podmiotu; po trzecie, wi¹¿e siê z oczekiwa-
niem, i¿ ludzie podobni bêd¹ nas równie¿ lubili.

Poza tym zbli¿a ludzi tak¿e bliskoœæ fizyczna. Wybiera siê na ogó³ osoby dostêp-
ne fizycznie, czyli takie, od których dzieli nas niewielka odleg³oœæ.

Istotnym czynnikiem atrakcyjnoœci jest wygl¹d. Jednostki oceniane jako ³adne
(harmonijnie zbudowane) s¹ zarazem uwa¿ane za atrakcyjne, lepiej traktowane –
czêœciej nagradzane, obarczane mniejsz¹ odpowiedzialnoœci¹ za b³êdy, czêœciej
doznaj¹ pomocy, maj¹ wiêcej do powiedzenia w ma³¿eñstwie. Je¿eli s¹ mê¿czyz-
nami, zaczynaj¹ pracê od wy¿szej pensji i wy¿ej zachodz¹ w karierze zawodowej.
Je¿eli s¹ kobietami, czêœciej i szybciej wychodz¹ za m¹¿, w dodatku za lepiej zara-
biaj¹cych i wykszta³conych mê¿czyzn (Hatfield, Sprecher 1986). Wszystkie te ce-
chy traktowania i ¿ycia s¹ efektem z³udzenia, ¿e „piêkne jest dobre” (Dion, Bers-
cheid, Walster 1972; por. tak¿e Aronson 1995). Wyjaœnieñ tego typu myœlenia
autorzy doszukuj¹ siê w prawid³owoœciach i zjawiskach typu „efektu aureoli”,
wed³ug którego fizyczna atrakcyjnoœæ jest sama w sobie przyjemna, wiêc powo-
duje sk³onnoœæ do ogólnie pozytywnej oceny danej osoby, zw³aszcza zaœ jej kom-
petencji spo³ecznych (Eagly 1991 .Jednak ma atrakcyjnoœæ i swoj¹ s³ab¹ stronê,
gdy¿ osoby atrakcyjne s¹ oceniane jako bardziej pró¿ne, zarozumia³e i niewierne
partnerom (Buss 2001). Istotne znaczenie maj¹ te¿ wyjaœniania odwo³uj¹ce siê do
pojêæ stereotypu. Wed³ug kategorii wyjaœnieñ jakoœæ wygl¹du jest ³atwa do zaob-
serwowania i jako taka staje siê podstaw¹ do klasyfikowania ludzi na ró¿ne kate-
gorie, z których ka¿da zawiera wiele cech kojarzonych ze stereotypem. Stereotyp
osoby atrakcyjnej oznaczony jest ogólnie pozytywn¹ reakcj¹ afektywn¹ i sk³ada
siê przede wszystkim z cech dodatnich – co powoduje przeniesienie na dan¹ oso-
bê takiej w³aœnie reakcji. Jest jeszcze trzecie wyjaœnienie efektów atrakcyjnoœci fi-
zycznej, zgodnie z którym wygl¹d spostrzeganego cz³owieka jest Ÿród³em pozy-
tywnego lub negatywnego oznakowania afektywnego, funkcjonuj¹cego jako
wstêpna hipoteza na temat danego cz³owieka, sprawdzana w dalszym okresie
jego spostrzegania. A poniewa¿ w³asne hipotezy – jak pisze B. Wojciszke (2002,
s. 288) – sprawdzamy w sposób sprzyjaj¹cy ich potwierdzenie lub pozytywne
oznakowanie, prowadzi do wykrycia dalszych cech, które równie¿ okazuj¹ siê po-
zytywne lub negatywne, stosownie do wstêpnych hipotez. Prawdopodobnie od-
dzia³uj¹ tu mechanizmy tendencyjnego sprawdzania hipotez.
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Poza sfer¹ spostrzegania, genezy atrakcyjnoœci upatruje siê w doznawaniu ze
strony danej osoby komplementów, przys³ug i zachowañ wi¹¿¹cych. Warunkiem
skutecznoœci pochlebstw jest to, aby:
– osoba komplementowana by³a niepewna swojej wartoœci albo ogólnie, albo

w dziedzinie której komplement dotyczy (Ditles 1959);
– pochlebstwo by³o wiarygodne (Walster i Festinger 1962).

Istniej¹ wreszcie zachowania, których g³ówn¹ funkcj¹ jest budowanie i pod-
trzymywanie wiêzi spo³ecznej – zachowania wi¹¿¹ce. Wed³ug A. Kuczyñskiej
(1998) jest 5 typów, jak: zachowania seksualne dzia³aj¹ce na rzecz partnera
i zwi¹zku, utrzymywanie bliskoœci fizycznej, zachowanie pojednawcze, zachowa-
nie imponuj¹ce. Przejawianie zachowañ wi¹¿¹cych budzi sympatiê tak u ich na-
dawcy, jak i u odbiorcy. Badania Kuczyñskiej przekonuj¹, ¿e zachowania te mog¹
byæ wa¿niejsze ni¿ atrakcyjnoœæ fizyczna (cyt. za: Wojciszke 2002).

Maj¹c na uwadze opisane w³aœciwoœci jako modyfikatory zintegrowania,
mo¿na zastanawiaæ siê, czy i w jakim stopniu niepe³nosprawnoœæ kszta³tuje atrak-
cyjnoœæ interpersonaln¹.

Dotychczas istniej¹ce opracowanie wskazuje, i¿ dysfunkcje o ciê¿kim, roz-
leg³ym i widocznym charakterze, powoduj¹c silny lêk podstawowy i urucha-
miaj¹c procesy kategoryzacji oraz tworz¹c podzia³ na takich samych i obcych, czy-
ni niepe³nosprawnych mniej atrakcyjnymi.

Do dalszego spadku atrakcyjnoœci interpersonalnej tej grupy przyczyniaj¹ siê
cechy sytuacji ¿yciowej – ni¿szy status, wykszta³cenie i zarobki oraz odizolowanie
od pe³nosprawnej wiêkszoœci, wynikaj¹ce z oddalenia przestrzennego, gdy¿ oso-
by niepe³nosprawne kszta³c¹ siê w szko³ach specjalnych i zamieszkuj¹ w wydzie-
lonych enklawach. (Larkowa 1978, 1982).

Niepe³nosprawnoœæ staje siê tym samym utrudnieniem kszta³tuj¹cym inne
uwarunkowania spo³ecznego funkcjonowania cz³owieka, a mianowicie sferê
potrzeb.

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ byæ oceniane jako mniej atrakcyjne z po-
wodu ni¿szego wykszta³cenia, statusu i kompetencji w pewnych sytuacjach czy
przynale¿noœci œrodowiskowej do grup ubogich. Czynnikami determinuj¹cymi
ustosunkowania do poszczególnych osób bêdzie stopieñ dysfunkcji, posiadane
umiejêtnoœci, wymagania ¿yciowe, np. zwi¹zane z charakterem pracy.

3.4.2. Zewnêtrzne uwarunkowania uczestnictwa spo³ecznego jednostki

Zalicza siê do nich elementy systemu spo³ecznego oraz czynniki wobec nich
uprzednie. Wymienia siê tu warunki przyrodnicze, ekonomiczne, kulturalne, któ-
re umo¿liwiaj¹ w sumie powstanie zbiorowoœci ludzkich i wywieraj¹ wp³yw na
przebieg zachodz¹cych w nich procesów, kszta³tuj¹ przekonania, o w³aœciwych
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dla ludzi w danym wieku, kontaktach spo³ecznych (Szczepañski 1963, s. 17,
24–25).

Udzia³ w ¿yciu spo³ecznym cz³owieka jest determinowany tak¿e przez orga-
nizacjê spo³eczeñstwa, jego instytucjonalny ³ad i wzory kultury, które wyzna-
czaj¹ normy, wartoœci, wierzenia, dzia³aj¹ce procesy scalania, takie jak: symboli-
zacja, interioryzacja, implementacja, kontrola spo³eczna, podzia³ ról, wp³ywaj¹ce
na funkcjonowanie cz³owieka. Stanowi¹ formy poœrednich nacisków spo³ecz-
nych. Poœrednimi dlatego, ¿e nie wynikaj¹ one z samej natury przedmiotu, ale s¹
mu nadane, przypisane, a spo³ecznymi, poniewa¿ s¹ nadawane przez ludzi jako
uczestników danej kultury. Docieraj¹ do jednostki w toku dzia³añ planowych –
oficjalnych lub nieplanowych – przypadkowych, niejawnych. Do elementów
³adu aksonormatywnego kultury euroamerykañskiej, do których zaliczymy
orientacjê aktywistyczn¹ i indywidualistyczn¹ wyra¿aj¹c¹ siê w aprobacie d¹¿e-
nia jednostki do sukcesu i niezale¿noœci, rozbudzanie i pielêgnowanie podmioto-
woœci, zakorzenienie w realiach ¿ycia, nie potêpianie bogacenia siê i pochwale
zwyciêskiej rywalizacji w dostêpie do wysoce cenionych acz ma³o dostêpnych
dóbr, nieustanne poszukiwanie szans spe³nienia ¿yciowego, nieograniczenie
w kszta³towaniu drogi ¿yciowej, wiara w si³ê jednostki. Do istotnych w³aœciwoœci
zaliczamy kult cia³a, zmys³owoœci, piêkna, m³odoœci i sprawnoœci.

Do wartoœci wysoce cenionych nale¿y umiejêtnoœæ zwyciêskiej rywalizacji,
niezale¿noœæ finansowa i egzystencjalna, ruchliwoœæ przestrzenna, d¹¿noœæ do
nieustannego poszukiwania, wiara w mo¿liwoœæ nieskrêpowanego kszta³towania
swego ¿ycia – zw³aszcza œwiadomoœciowe oddalenie staroœci i s³aboœci, wiara
w skutecznoœæ medycyny i moc rehabilitacji, zaufanie ludzkiej inteligencji i jej wy-
sokie wartoœciowanie. Wartoœciowy jest cz³owiek zdolny, silny, urodziwy, zarad-
ny i niezale¿ny.

Inn¹ cech¹ obecnego ³adu jest oficjalna aprobata dla bytu innoœci i s³aboœci,
które maj¹ status, jakiego kiedyœ nie posiada³y, a którym zarazem towarzyszy
w opcji oficjalnej, troska o równe prawa i w okreœlonych sytuacjach – podejmowa-
nie dzia³añ wyrównuj¹cych ich szanse. Bieg ¿ycia ludzi jest ujednolicony i regulo-
wany kulturowo ukszta³towanymi mechanizmami i instytucjami nak³adaj¹cymi
siê na prawa biologii i jest to edukacja w dzieciñstwie, zatrudnienie w doros³oœci
i spowolnienie tempa ¿ycia w wieku staroœci – przejœcie na emeryturê, choæ wido-
czne s¹ modyfikacje realizacji – czasu trwania czy braku pewnych faz (Hajduk).
Widoczny jest nacisk na konsumpcjê i komercjalizacjê (Gajda 2000). Du¿o siê te¿
mówi, w kontekœcie studiów nad procesami globalizacji, o ogólnoludzkiej solidar-
noœci i pomocnoœci. Godzi siê te¿ zauwa¿yæ specyficzny kult wiedzy naukowej
i technologii oraz dominacjê kultury wizualno-audialnej w jej rozrywkowej wer-
sji telewizji i gier komputerowych. Spo³eczeñstwo jednak odrzuca osoby s³abe.
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Nie czyni tego w sposób jawny, ale raczej przez niezauwa¿anie lub przemilczanie,
dystansowanie siê ujawniaj¹c obszary hipokryzji.

4.2.3. Dra¿ni¹ce s³owo hipokryzja i teorie ukrytego rasizmu

Ju¿ same s³ownikowe wyjaœnienia interesuj¹cego nas terminu sk³aniaj¹ do
przyjêcia wizji spo³eczeñstwa jako teatru ¿ycia codziennego, z jego aktorami od-
twarzaj¹cymi rozpisane role. Hipokryzja (od gr. ?ðüêñéóéò hypokrisis, udawanie)
oznacza fa³szywoœæ, dwulicowoœæ, ob³udê, nieszczeroœæ, udawanie (S³ownik wyra-
zów obcych 1980, s. 281). Zachowanie lub sposób myœlenia i dzia³ania charakteryzu-
je siê niespójnoœci¹ stosowanych regu³ etycznych. Ujmuj¹c szczegó³owo jest to
udawanie serdecznoœci, szlachetnoœci, religijnoœci, zazwyczaj po to, by wprowa-
dziæ kogoœ w b³¹d co do swych rzeczywistych intencji i czerpaæ z tego w³asne ko-
rzyœci. Hipokryta (gr. hipokrites) to aktor – cz³owiek nieszczery, fa³szywy, ob³ud-
nik. Hipokryzja mo¿e przybieraæ kilka postaci:
a) Formalne deklarowanie przestrzegania okreœlonych regu³ etycznych i równo-

czesne ich „ciche” ³amanie, gdy nikt wa¿ny tego nie widzi, np. g³oszenie opi-
nii – nie jesteœmy przeciwnikami integracji, ale preferujemy rejonizacjê szkó³.
Inne przejawy. Poza kultur¹ i codziennymi przyjemnoœciami 85% teatrów

i 95% obiektów Traktu Królewskiego jest niedostêpne dla osób na wózkach inwa-
lidzkich – podczas remontu nie zadbano... Ta sama sytuacja ma siê przy remoncie
ulicy Poznañskiej w Warszawie. Prawa zabytków s¹ wa¿niejsze od praw ludzi.
Tak samo jest z muzeami, galeriami, salami koncertowymi, kawiarenkami, restau-
racjami Miasto twierdzi, ¿e obowi¹zek dostosowania spoczywa na barkach
w³aœciciela. W³aœciciel twierdzi, ¿e nie ma pomocy. Gdy wózkowicze chc¹ jechaæ
na wakacje – nie pytaj¹, co chcieliby zobaczyæ, ale co mog¹ zobaczyæ w tamtej oko-
licy. Ich ¿ycie to szukanie miejsc „nie tylko dla chodz¹cych”.

Praca i dochody. Inn¹ p³aszczyzn¹ manifestacji barier jest zatrudnienie.
Wed³ug danych MIPS, wed³ug których udzia³ osób pracuj¹cych wœród osób nie-
pe³nosprawnych w wieku 15 lat i wiêcej w 2009 roku wynosi³ 13,8%, wœród osób
w wieku produkcyjnym – 21,4%. Co to oznacza – na piêæ osób w wieku aktywno-
œci zawodowej trochê wiêcej ni¿ jedna pracowa³a… Przyczyn¹ s¹ bariery tkwi¹ce
po stronie ON – niska samoocena, braki w wykszta³ceniu, czasem wyuczona bez-
radnoœæ. Prócz tych wymienionych powy¿ej, które mog¹ byæ przyczyn¹ nieza-
trudnienia siê, równie¿ powodem mog¹ byæ bariery na styku ON – pracodawca:
– niskie wynagrodzenie – tzw. ,,tajemnic¹ poliszynela” s¹ ni¿sze ni¿ w podobnej

grupie (wykszta³cenie, sta¿) osób sprawnych propozycje p³acowe;
– zastraszanie przez pracodawców – wymuszanie zgody na nierówne traktowa-

nie: ,,je¿eli pójdziesz do inspekcji pracy lub s¹du, stracisz zatrudnienie” (nie-
stety ¿adna instytucja badawcza nie podjê³a siê przeprowadzenia badañ w tym
zakresie);
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– ograniczenia w dostêpie do ,,lepszych” miejsc pracy – oferty pracy fizycznej,
g³ównie w ochronie mienia i sprz¹taniu,

b) Realizowanie odmiennych, opozycyjnych wobec siebie zasad moralnych
przy ró¿nych sytuacjach
Przyk³ad: Pu³apka rentowa – nadal funkcjonuj¹ niekorzystne rozwi¹zania
prawne dotycz¹ce limitu dochodu przy rencie socjalnej. To nie jest jedyny
aspekt prawnej dyskryminacji w kontekœcie tego rodzaju renty. Podobnym
istotnym ograniczeniem jest to, ¿e niezale¿nie od wysokoœci dochodu i sta¿u
pracy – w sytuacji zawieszenia renty i jej odwieszania – nie jest ona przeli-
czana pod wzglêdem sta¿u pracy i wielkoœci odprowadzanych sk³adek, tzn.
w momencie odwieszanie renty socjalnej ON otrzymuje œwiadczenie w wy-
sokoœci aktualnie obowi¹zuj¹cej (inaczej sprawa wygl¹da w przypadku od-
wieszania renty z tytu³u niezdolnoœci do pracy);

c) konstruowanie koncepcji, które w sposób niezgodny z dorobkiem nauki wy-
jaœniaj¹ stosowanie ró¿nych zasad moralnych w okreœlonych sytuacjach;

d) tworzenie obszarów tabu, czyli spraw, o których siê nigdy nie rozmawia pub-
licznie. Zazwyczaj s¹ to sprawy, które w œwiadomoœci wielu ludzi s¹ niemoral-
ne, ale s¹ lub by³y jednoczeœnie masowo praktykowane (zob. te¿ tajemnica
poliszynela) lub te¿ s¹ to sprawy zbyt obci¹¿aj¹ce dla rozmówców. W dysku-
sjach nad osobami niepe³nosprawnymi pomija siê lub nie podejmuje takich
kwestii, jak mo¿liwoœci oddawania krwi i narz¹dów do przeszczepów.
Typowe tematy tabu i tematy trudne:

– Seks osób z niepe³nosprawnoœci¹, prawo do uczucia, mniejszoœci seksualne
wœród niepe³nosprawnych, akceptacja wykluczenia nawet w sensie prawnym.
Matka na wózku i propozycje usuwania ci¹¿y. Wykorzystanie i agresja wobec
osób niesamodzielnych, problem uzale¿nienia takich osób od opiekunów.

– Galeriê uzupe³nia brak rozwi¹zañ systemowych dotycz¹cych asystentów oso-
bistych osób niesamodzielnych (nie tylko z orzeczon¹ niepe³nosprawnoœci¹),
mieszkañ wspomaganych, mieszkañ chronionych czy brak systemu wycho-
dzenia z bezsilnoœci po gwa³townym staniu siê osob¹ niesprawn¹. Wszystko to
razem powoduje, ¿e osoby na wózkach inwalidzkich s¹ w gorszej sytuacji ni¿
osoby sprawne fizycznie. Dla wyrównania naszych szans, np. przy likwidowa-
niu barier, proponujemy, aby rzecznikiem osób z niepe³nosprawnoœci¹ by³y
3 osoby o ró¿nych ograniczeniach: osoba maj¹ca problemy z poruszaniem siê,
osoba niewidoma i g³uchoniema. Dopiero taka grupa bêdzie w stanie obiektyw-
nie reprezentowaæ nasze sprawy (dobrze gdyby mia³a ona moc zatwierdzania
projektów, planów itd.).

– Hipokryzja jest sta³¹ cech¹ ludzkich spo³eczeñstw. Wynika ona z jednej strony
z konfliktu miêdzy indywidualnym interesem poszczególnych osób i normami
moralnymi panuj¹cymi w danym spo³eczeñstwie, a z drugiej strony z konfliktu
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miêdzy normami zwyczajowymi (milcz¹co przyjmowanymi – tak by³o zawsze)
i moralnymi. Hipokryzja analizowana przez pryzmat nauki, w kontekœcie stu-
diów nad osobami niepe³nosprawnymi jest w pewnych sytuacjach rodzajem
ukrytego hancicappismu bêd¹cego odmian¹ rasizmu (Stephan i Stephen).

Zamiast wniosków – kolejne magiczne dzia³ania

Uciekaj¹c przed samotnoœci¹, staroœci¹, œmierci¹, zmagaj¹c siê ze skutkami
chorób, ludzkoœæ od wieków szuka metod wspomagania cz³owieka – najlepiej
szybkich, nieinwazyjnych (niebolesnych), tanich .Wiele znanych historii poczy-
nañ dziœ budzi œmiech, odrazê, wiele zosta³o zakazanych z uwagi na ich szkodli-
woœæ czy nonsensownoœæ. Oœwieceni ludzie œmiej¹ siê z cudów urynoterapii, picia
sproszkowanych minera³ów, drogich kamieni czy dziwnych mikstur (Vigarello).
Œrodkiem zapobiegania masturbacji mia³a byæ dieta i spo¿ywanie p³atków kuku-
rydzianych lub/i chleba typu Graham, lub bolesne zabiegi obrzezania dokonywa-
ne dla odstraszenia bez œrodków znieczulaj¹cych (Jetha i Ryan 2012, s. 336). Para-
li¿ mia³ byæ skutkiem obciêcia ko³tuna (Paluch). Miejsce starych mitów zast¹pi³y
nowe. Maj¹ swoich gorliwych wyznawców metody niezweryfikowane klinicznie,
np. metoda Kaufmanów, metoda Dennisona. Ich zalet¹ jest fakt, ¿e nie szkodz¹.
Na fali mody proekologicznej fascynuj¹ œwiat zwierzêta i ich u¿ytecznoœæ w tera-
pii. Wszystkie maj¹ s³u¿yæ ludziom. Psy, koty, ma³pki, papugi, delfiny maj¹ wspo-
magaæ i w wielu sytuacjach wspomagaj¹. Psy pomagaj¹ niewidomym – jednak
czy ka¿dy kontakt ze zwierzêciem jest form¹ leczenia. Czy nowe rytua³y wy-
starcz¹… czy tylko czasowo oddal¹ poczucie niemocy zak³opotanego choæ oœwie-
conego hominidy?
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Agatologiczna perspektywa pedagogiki specjalnej

The agathologic perspective of special pedagogy

God is agathon in Greek. Logos is all that is reasonable and wise. Józef 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 I would like to talk to you about our common weakness. I 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.

S³owa kluczowe: równoœæ podmiotowa, perspektywa interpersonalna, agatologia

Keywords: subjective equality, interpersonal perspective, agathology

Józef Tischner w „Filozofii Dramatu” wprowadza nas na scenê ¿ycia: „scena
¿ycia jest przede wszystkim p³aszczyzn¹ spotkañ i rozstañ, jest przestrzeni¹ wol-
noœci, w której cz³owiek szuka sobie domu, chleba, Boga i w której znajduje cmen-
tarz” (Tischner 1990, s. 12; Wojciechowski 2012, s. 35). £atwo, co jest wielkim zwy-
ciêstwem rozwoju pedagogiki specjalnej, mówimy, ¿e wszystkie podmioty
pedagogiki specjalnej maj¹ równe prawa. Je¿eli obszar pedagogiki specjalnej
wprowadzimy na tischnerowsk¹ „scenê ¿ycia”, to jednak bêdziemy musieli po-
wiedzieæ: wszyscy aktorzy na tej scenie maj¹ równe prawa i przypad³oœci.

Najpierw przypad³oœci. WSZYSCY S¥ LUD�MI. Wa¿na rozmowa pomiêdzy
lekarzem a prawnikiem na sympozjum „Cz³owiek w obliczu œmierci, z uwzglêd-
nieniem etyki marksistowskiej, granic i praw reanimacji” – Krajowej Konferencji
Lekarzy i Humanistów, zorganizowanej w Gdañsku w maju 1976 roku przez To-
warzystwo Krzewienia Kultury Œwieckiej. Lekarz pyta o definicjê cz³owieka, bo



w sytuacji, gdy ma dwóch pacjentów i tylko jedn¹ dawkê leku, chce widzieæ, któ-
ry z nich jest bardziej cz³owiekiem, a wiêc zas³uguje na tê jedyn¹ dawkê. Prawnik,
profesor Cieœlak, odpowiadaj¹c mu, sprzeciwia siê definiowaniu zjawisk „doœæ
oczywistych”, gdy¿ wówczas definicja mo¿e s³u¿yæ tylko eliminowaniu elemen-
tów, które siê w niej nie mieszcz¹. Ka¿dy doœæ jasno wie, mówi co to jest cz³owiek
i trudno go bêdzie pomyliæ z innymi formami œwiata ¿ywego. Jakakolwiek w¹tpli-
woœæ musi byæ rozstrzygana na korzyœæ. Dotyczy to tak¿e tzw. „potworków”. Po-
tworkami w tej debacie nazywano osoby niepe³nosprawne o nieznanej czynnoœci
mózgu. Profesor Cieœlak uœciœla swoje ostrze¿enie: „Nie mo¿na poœród upoœle-
dzonych (kalek) wyodrêbniæ bardziej upoœledzonych (potworków), których uz-
namy za niezdolnych do ¿ycia, czy niegodnych go” (Cz³owiek…, 1978, s. 66–67;
Wojciechowski 1994; Wojciechowski 2001, s. 139).

Tak, rozmowa ta odbywa siê w obszarze, który, jak s¹dzimy, pedagogika spe-
cjalna unieprawomocni³a. Czy jednak bezwzglêdnie? Mo¿e jest to jednak obszar
powszechny, a my tu razem z naszymi podmiotami terapii jesteœmy jak¹œ wysp¹?

„Ka¿dy doœæ jasno wie” – prof. dr Tadeusz Cze¿owski mówi o poznaniu intui-
cyjnym. „Ujêciem intuicyjnym (intuicyjny znaczy dos³ownie naoczny), pisze on,
nazywamy takie ujêcie przedmiotu, w którym ten przedmiot dany jest bezpo-
œrednio (tzn. bez pomocy s³ów lub innych symboli) i ujêty jest nie przez kolejne uj-
mowanie czêœci, lecz jednym rzutem oka niejako w swej ca³oœci” (Cze¿owski, s. 8;
Wojciechowski, 2007, s. 2009–222).

Wiêc scena Tischnera, na której „cz³owiek szuka sobie domu, chleba, Boga
i w której znajduje cmentarz”. Józef Tischner wprowadza w oparciu o pogl¹dy
Emmanuel Levinasa pojêcie „horyzontu agatologicznego”. W tym horyzoncie
spotykamy tego DRUGIEGO, horyzont ten w ogóle umo¿liwia to spotkanie i ono
samo po prostu „jest dzie³em tego horyzontu. Czym¿e jest ten horyzont? To prze-
strzeñ, w której coœ jest lepsze, coœ gorsze, dobre lub z³e”. Jest to wiêc przestrzeñ
hierarchiczna (Tischner 1990, s. 53). Jest to przestrzeñ ¿ywa w dynamice dramatu
wyboru.

Przestrzeñ, w której coœ jest lepsze, coœ gorsze, dobre lub z³e. Tutaj znów musi-
my dokonaæ pewnego zabiegu wyboru i separacji. Najpierw mamy rozleg³¹ prze-
strzeñ „wszystkiego”, przestrzeñ, w której jedni mówi¹ „potworki”, którym nie
powinno siê by³o pozwoliæ urodziæ. Inn¹ przestrzeni¹ jest przestrzeñ, w której my
uwa¿amy s³abych za równorzêdnych partnerów, a przynajmniej byty, którymi
siê zajmujemy dla „wspólnoty cz³owieczeñstwa”.

Stale towarzyszy temu niæ walki o tê przestrzeñ.
Od 1982 r. przez 20 lat we Francji toczy³a siê tzw. „Sprawa Perruche”. Matka

w wyniku b³êdu diagnostycznego, który nie wykry³ u niej ró¿yczki, gdy by³a
w ci¹¿y z Nicolasem, urodzi³a go z wyraŸnymi uszkodzeniami poró¿yczkowymi.
Imieniem Nicolasa pozwano szpital za to, ¿e b³¹d ten spowodowa³ urodzenie
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ch³opca i skazanie go na „¿ycie nie godne prze¿ycia”. Fina³em by³a w listopadzie
2000 r. rozprawa przed s¹dem kasacyjnym. Prokurator sprawozdawca, Sainte-Ro-
se, referuj¹c sêdziom problem, powiedzia³: „Czy dziecko dotkniête schorzeniem
wrodzonym lub pochodzenia genetycznego mo¿e skar¿yæ fakt, i¿ urodzi³o siê
chorym zamiast w ogóle nie urodziæ siê? Tak przedstawia siê delikatna kwestia,
która zosta³a postawiona przed wami w wyniku rozpatrywanej skargi. (…) W re-
zultacie jesteœmy œwiadkami wzrostu sporów prawnych zwi¹zanych z narodzina-
mi niechcianego dziecka lub dziecka, które przesta³o byæ po¿¹dane, bo z racji sta-
nu zdrowia ju¿ nie odpowiada oczekiwaniom swoich rodziców. Ci z kolei traktuj¹
te narodziny, odbyte pod kontrol¹ lekarza, jako szkodê, o ile mo¿na by jej, lub po-
winno by siê jej unikn¹æ. (…) W rzeczywistoœci pojawiaj¹ siê tu kwestie egzysten-
cjalne odnosz¹ce siê do prawa do ¿ycia, do aborcji, a nawet eugeniki, które w ich
wymiarze etycznym maj¹ znaczenie uniwersalne. W ich wymiarze prawnym
kwestie te nie pozwalaj¹ na sprowadzenie debaty do prostego problemu odszko-
dowania, poniewa¿ dotycz¹ zasad podstawowych praw osoby i rodziny”.

Konkluzja: Sprawa zakoñczy³a siê wyrokiem korzystnym dla Nicolas, skar-
¿¹cego siê, i¿ pozwolono mu siê urodziæ.

Jednak zaraz potem Prezydent Francji Jacques Chirac podpisa³ ustawê nr
2002-203 z 4 marca 2002 r. dotycz¹ca praw osób chorych i jakoœci systemu ochrony
zdrowia, w której w czêœci I, Solidarnoœæ wobec osób niepe³nosprawnych, w artykule 1
czytamy: „I. – Nikt nie mo¿e uzyskaæ odszkodowania za sam fakt swojego urodze-
nia. Osoba urodzona jako niepe³nosprawna w wyniku b³êdu lekarskiego mo¿e
otrzymaæ zadoœæuczynienie za swoj¹ szkodê wówczas, gdy b³¹d spowodowa³
bezpoœrednio niepe³nosprawnoœæ lub j¹ powiêkszy³, lub nie pozwoli³ na podjêcie
kroków, które mog³yby j¹ zmniejszyæ; a w artykule 4: I. – Rozdzia³ III czêœci I ksiêgi
I Kodeksu cywilnego uzupe³nia siê artyku³em 16–13, zredagowanym nastê-
puj¹co: „Art. 16–13. – Nikt nie mo¿e byæ obiektem dyskryminacji z racji swojej
charakterystyki genetycznej” [LOI].

W naszej obecnej ustawie o planowaniu rodziny, ochronie p³odu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnoœci przerywania ci¹¿y z dnia 7 stycznia 1993 r. (Dz.U.
Nr 17, poz. 78) (brzmienie od 1.01.2002), czytamy:

„Art. 4a. [Aborcja] 8:
1. 9. Przerwanie ci¹¿y mo¿e byæ dokonane wy³¹cznie przez lekarza, w przy-

padku gdy:
1) ci¹¿a stanowi zagro¿enie dla ¿ycia lub zdrowia kobiety ciê¿arnej,
2) badania prenatalne lub inne przes³anki medyczne wskazuj¹ na du¿e pra-

wdopodobieñstwo ciê¿kiego i nieodwracalnego upoœledzenia p³odu albo nieule-
czalnej choroby zagra¿aj¹cej jego ¿yciu.

2. W przypadkach okreœlonych w ust. 1 pkt 2 przerwanie ci¹¿y jest dopuszcza-
lne do chwili osi¹gniêcia przez p³ód zdolnoœci do samodzielnego ¿ycia poza orga-
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nizmem kobiety ciê¿arnej; w przypadku okreœlonym w ust. 1 pkt 3 lub 4, je¿eli od
pocz¹tku ci¹¿y nie up³ynê³o wiêcej ni¿ 12 tygodni”.

Nie mo¿emy zaniedbywaæ tak¿e tej przestrzeni, aby rozumieæ nasz¹ prze-
strzeñ dzia³ania, które nie mo¿e byæ fragmentaryczne, ale holistyczne. Inaczej bê-
dzie sprzeczne z w³aœciwoœci¹ realnoœci i jednoœci (niesprzecznoœci) procesów po-
znawczych.

Dzisiaj chcia³bym zaj¹æ siê tylko t¹ drug¹ „nasz¹ przestrzeni¹”, którzy przyjê-
liœmy niepe³nosprawnych, jako przestrzeni¹ agatologiczn¹, w której przecie¿ te¿
coœ jest lepsze, coœ gorsze, dobre lub z³e.

Dobro, to po grecku agaton. Logos to to, co rozumne i m¹dre (Tischner 1990,
s 53). Horyzont agatologiczny to horyzont doœwiadczeñ miêdzyludzkich. Spotka-
nie w tym horyzoncie, mówi Tischner, to spotkanie w dobru i z³u, w tym, co lepsze
i co gorsze, we wzlocie i upadku, co zwyciêskie i przegrane, w zbawieniu i potê-
pieniu (Ibidem). Jest to „dramat, który otwiera mo¿liwoœæ tragedii. Istotê tragedii
stanowi zwyciêstwo z³a nad dobrem” (Tischner 1990).

Delikatnoœæ tego rozró¿nienia wprowadziæ nas musi do wnêtrza cz³owieka.
Tego, co jest w nim wewn¹trz. Do tego „wewnêtrznego dziania siê” Karola Woj-
ty³y.

„Spotkanie z innym jest spotkaniem z tym, co naprawdê (podkr. AW) poza
mn¹ jest (podkr. AW) (…) Drugi stawia mnie w sytuacji, w której nawet pominiê-
cie go jest form¹ przyjêcia, i¿ jest. (…) Ale istnienie, jakie niesie ze sob¹ inny, nie
jest istnieniem neutralnym, istnieniem czystym, doskona³oœci¹ przejawiaj¹c¹ istotê.
Istnienie to okreœla siê agatologicznie (…). Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartoœci nieusuwaln¹ perspektyw¹ tragedii. Nie mo¿na oddaliæ do-
œwiadczenia tego istnienia od doœwiadczenia z³a, które mu zagra¿a, od nieszczê-
œcia, które zagra¿a innym, ani te¿ o dobra, o które musi walczyæ i którego musi
domagaæ siê od innych, nawet jeœli nie wie, na czym polega jedno i drugie. Istnie-
nie innego dzieje siê (Tischner 1990, s. 55–56).

Za Schelerem Tischner zwraca uwagê, ¿e mo¿liwoœæ tragedii pojawia siê do-
piero w horyzoncie wartoœci – ludzkich wartoœci. Dodatkowym wymiarem tego
jest to, ¿e „nie tylko ka¿dy ma s³usznoœæ, ale (…) ka¿da z osób i potêg bior¹cych
udzia³ w walce reprezentuje równie wznios³e prawo lub te¿ zdaje siê mieæ i wy-
pe³niaæ równie wznios³y obowi¹zek. Zjawisko tragicznoœci ma zatem jakby dwie
warstwy: pierwsza to zwarcie pozytywnych podmiotów wartoœci, rzeczników
prawa i ³adu moralnego; druga to intryga z³a (…) Z³o jest w tym, ¿e dobre istoty
ustawiaj¹ siê naprzeciw siebie jako wrogowie (…) Zanim (…) dobro sta³o siê prze-
ciwnikiem innego dobra, z³o wtargnê³o pomiêdzy nich i sta³o siê podstawow¹ za-
sad¹ tragedii. Mo¿liwe s¹ rozmaite Ÿród³a tragicznoœci, ale wszystkie daj¹ siê wy-
wieœæ z dwóch podstawowych: z bezsi³y i niewiedzy” (Tischner 1990, s. 54).
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Na wyk³adzie, gdy przedstawia³em studentom relacje „œwiata” do niepe³no-
sprawnych, mówi¹c, ¿e jedne z pierwszych pytañ, które zadajemy po ich napot-
kaniu, jest „Dlaczego oni tacy s¹?” studentka pracuj¹ca z nimi, aby przekazaæ nam
rozmiar prze¿ywanych przez nich tragedii, z rozpacz¹ powiedzia³a, ¿e jej pod-
opieczny w³aœnie j¹ zapyta³: „dlaczego ja taki jestem?”. No wiêc mo¿na dodaæ ju¿
groŸne: no w³aœnie, DLACZEGO?

Jednak, czy nie bêdzie w³aœciwe zatrzymanie siê przy tym pytaniu podopiecz-
nego „dlaczego ja taki jestem?”, jako œwiadectwie, ¿e „w nim coœ siê dzieje”?

Z³o¿one tradycje i praktyki ascetyczne formuj¹ nas do zadania sobie samym
tego pytania „dlaczego ja taki jestem?”, dopiero po wielkim trudzie. U niego,
u nich pojawia siê ono jako pierwsze. Jeœli koron¹ naszej formacji ma byæ zadanie
sobie tego pytania: „dlaczego ja taki jestem?”, to u nich jest to pocz¹tek formacji.
Czyjej? Myœlê, ¿e naszej wspólnej. Od chwili zadania sobie tego pytania przez nas
obu mo¿emy iœæ ju¿ dalej po trudnej drodze rozwoju. Tyle, ¿e to my musimy
podj¹æ wysi³ek swojego dojœcia do punktu tego pytania, które nas dotyczy.

Oczywiste jest to, ¿e pedagogika specjalna zbudowana jest na pojêciu i istnie-
niu mi³oœci. Trzy przedstawione przez ks. prof. Dr¹czkowskiego (Dr¹czkowski
1991, s. 13/14, 16, 25, 35, 39, 40, 46, 48, 52,53,75; Wojciechowski 1996; Wojciechow-
ski 2001, s. 44) klasyczne opisy zjawiska mi³oœci, ju¿ one same pokazuj¹ hierarchi-
zowania tej przestrzeni.

Je¿eli wiêc mówimy, ¿e istotê, cel pedagogiki specjalnej stanowi równoœæ pod-
miotów, to musi to oznaczaæ, ¿e ten horyzont agatologiczny, horyzont dramatu,
który otwiera mo¿liwoœæ tragedii, dotyczy zarówno nas samych – pedagogów, te-
rapeutów, jak i tych DRUGICH, którym chcielibyœmy pomóc w tej niez³omnej
przestrzeni mi³oœci, któr¹ jest Pedagogika Specjalna.

Wszak¿e „mo¿liwoœæ tragedii idzie w parze z mo¿liwoœci¹ tryumfu (…). Try-
umf znaczy zwyciêstwo dobra nad tym, co dobru przeciwne. (…) Dobro jest tym,
co z natury d¹¿y do zaistnienia. Pozwoliæ dobru byæ znaczy – oddaæ mu sprawied-
liwoœæ. Dobro, które „zaistnia³o wbrew z³u, jest dobrem heroicznym” (Tischner
1990, s. 55).

Pani Janina Gapiñska, która samotnie podjê³a walkê o udostêpnienie swoje-
mu synowi Tadeuszowi œwiata, gdy wszyscy inni nie widzieli sensu w takich
wysi³kach, powiedzia³a: „a ja widzia³am, ¿e w nim coœ siê dzieje” (Wojciechowski
1994; Wojciechowski 2001, s. 132; Wojciechowski 2003). Jej wysi³ki przynios³y su-
kces samodzielnego ¿ycia doros³ego, sprawnego ruchowo, swobodnie porozu-
miewaj¹cego siê mow¹ i pismem, piêædziesiêcioletniego ju¿, artysty malarza. Nie
by³oby te¿ tego sukcesu, gdyby nie „wewnêtrzne wysi³ki” niemówi¹cego, nie-
chodz¹cego wówczas, Tadzia.

Ta przestrzeñ mi³oœci musi byæ realistyczna. Musi opieraæ siê na tym, co jest
a nie, co mog³oby byæ, lub co chcielibyœmy, aby by³o.

46 Andrzej Wojciechowski



Mamy tu kilka wa¿nych warstw: „dobre istoty staj¹ naprzeciw siebie jak wro-
gowie, dobro staje siê przeciwnikiem innego dobra, z³o wtargnê³o pomiêdzy
niech”. Próbuj¹c urealniæ tê sytuacjê pomyœla³em o ostatnich g³oœnych dramatach,
których istotnym czynnikiem jest odbieranie dzieci „rodzinom niewydolnym”.
Odbiera siê matce dziecko zaraz po urodzeniu i sterylizuje siê j¹ bêd¹c przekona-
nym, i¿ oni ju¿ nie powinni z powodu swojej niewydolnoœci organizacyjnej, czy
tam jakiejœ, wychowywaæ dzieci. Zabiera siê prawie doros³e dzieci ze szko³y
i umieszcza je w oœrodku, bo stwierdzono u rodziców niew³aœciwe metody wy-
chowawcze. Ale wiemy, ¿e ci rodzice kochaj¹ swoje dzieci, a dzieci kochaj¹ rodzi-
ców. Ale te¿ zapewne instytucje odbieraj¹ce te dzieci te¿ maj¹ na celu ich dobro:
„bo przecie¿ w tej rodzinie nie zrobi¹ licencjatu”, jak mi wyjaœnia³a jedna wa¿na
urzêdniczka. No wiêc dwa dobra stanê³y naprzeciw siebie. Jakie z³o stanê³o miê-
dzy nimi? Rollo May okreœli³ to „nadmiernym uproszczeniem” (May, s. 11, 23).
Antoni Kêpiñski ostrzeg³, ¿e w ludzkiej naturze jest d¹¿noœæ, czasem nieprzepar-
ta, do upraszczania sytuacji zbyt skomplikowanej (Kêpiñski 1979, s. 199, 200; Woj-
ciechowski 1991, s. 47; Wojciechowski 2004, s. 281). Karol Wojty³a widzi tu resenty-
ment: to, co dla mnie za trudne, redukujê do absurdu (Wojty³a 1986, s. 129).

W pedagogice specjalnej, która zmierza do bezwzglêdnej równoœci podmio-
towej, stajemy wobec niezmiernie z³o¿onych problemów: prawo do samodzielne-
go ¿ycia, prawo do za³o¿enia rodziny, prawo do „seksualnoœci tak normalnej jak
u innych”.

Wydaje mi siê, ¿e powinno wystarczyæ jedno pytanie: co to jest „normalne jak
u innych”? Co to jest normalne samotne ¿ycie, co to jest normalna rodzina, co to
jest normalna seksualnoœæ? Spróbujmy zapytaæ samych siebie, jak w naszym
w³asnym ¿yciu wygl¹daj¹ te obszary. A my przecie¿ dysponujemy stabilnym inte-
lektem, jesteœmy w jakiejœ normie spo³ecznej itd. Sk¹d wiêc u nas te tragedie roz-
bitych rodzin, rozpacz samotnoœci, nierozwa¿na, doprowadzaj¹ca do rozpaczy
„normalna seksualnoœæ”? Nie bêdê tu przytacza³ dramatycznych i tragicznych
przyk³adów tego, odsy³am choæby do opracowañ prof. Chantal Delsol (Delsol
2003), Niecole Diederich, Danielle Moyse (Obecnoœæ i Nieobecnoœæ… 2010).

Tischner pisze, i¿ „samo (…) odwrócenie siê jest jakimœ wydarzeniem” i za He-
ideggerem: „To, co siê odwraca, mo¿e cz³owieka nawet bardziej istotnie obcho-
dziæ i braæ pod roszczenie, ni¿ to, co siê uobecnia, co cz³owieka dotyka i dotyczy”
(Tischner 2013, s. 11).

Odwracamy siê, omijamy, ale u nich nie pozostaje pustka. Powstaje bardzo
silne napiêcie szukania i d¹¿enie do rozumienia relacji. Im bardziej trwa, tym bar-
dziej z³o¿one struktury dramatyczne (dramaturgiczne) powstaj¹. Prowadzone
przez nas badania osób o s³abej strukturze wypowiedzi, przy zastosowaniu skru-
pulatnej analizy relacji, pokazuj¹, i¿ nawet szcz¹tkowe wypowiedzi dotycz¹ roz-
budowanego „œwiata czuæ”, aby u¿yæ sformu³owania Karola Wojty³y. Musimy
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jednak uwa¿aæ: nie mo¿emy kompensowaæ tego przy pomocy „s³ów-hase³”.
U nas te „s³owa-has³a” reprezentujê bogate, prze¿yte przez nas, ocenione i „skom-
paktowane” tu struktury. U nich jest zupe³nie inaczej.

Jerôme Lejeune pyta, czy wszyscy jesteœmy w równym stopniu doskonali, czy
nasze nierównoœci maj¹ tylko przyczyny spo³eczne? To chwalebnie, mówi Lejeu-
ne, tak próbowaæ twierdziæ, chroni¹c w ten sposób jednych (s³abych) przed drugi-
mi (silnymi). Ale jesteœmy zobowi¹zani do prawdy. Je¿eli chcemy pomóc s³abym,
a mo¿e nawet ich zupe³nie wyleczyæ, to musimy „ich naprzód uznaæ, aby ich na-
stêpnie chroniæ” (Lejeune 1979, s. 320). „Zaprzeczaæ brakowi ka¿dego z nas, aby
zuniformizowaæ to, co ludzkie oznacza zas³anianie sobie oczu. (…) Pozostaje nie-
ustanne kompensowanie naszych wrodzonych niedoskona³oœci. Edukacja, me-
dycyna i ca³a aktywnoœæ cia³a naprawdê przeznaczonego do ¿ycia spo³ecznego,
zosta³y stworzone w³aœnie dla tego” (Lejeune 1979, s. 329).

Przez siedem lat prowadzi³em zajêcia z „seksualnoœci osób niepe³nospraw-
nych”. Otwiera³em je zawsze projekcj¹ filmu Spilberga „Kolor purpury”. Po pro-
jekcji nie musia³em studentom, a raczej studentkom, które dominowa³y w grupie,
niczego t³umaczyæ. By³o dla wszystkich oczywiste, ¿e ta przestrzeñ artystyczna
Spilberga zbudowana jest na codziennej dramaturgii prze¿ywania ludzkiej
mi³oœci. Nastêpnym moim pytaniem by³o: „Czy jesteœcie zdeterminowani (zdeter-
minowane) w tê przestrzeñ, w któr¹ same wchodzicie z lêkiem, wprowadzaæ swo-
ich podopiecznych?” Tak, oczywiœcie, mo¿na, ale jednak daj¹c im broñ w postaci
umiejêtnoœci wyboru, decyzji, przewidywania skutków i gotowoœci na sprostanie
mo¿liwej tragedii. Musimy sobie odpowiedzieæ na pytanie, czy mog¹ sami temu
sprostaæ. Ale wpierw musimy sobie sami odpowiedzieæ na pytanie, czy my potra-
fimy sprostaæ naszej na tym polu koniecznoœci wyboru, decyzji, przewidywania
skutków i gotowoœci na sprostanie mo¿liwej tragedii. Mo¿e proœciej, czy sami
sprostaliœmy ju¿ temu w swoim ¿yciu?

Wa¿ne tu jest te¿ rozró¿nienie miêdzy mi³oœci¹ a seksualizmem: mi³oœæ to do-
bro dla drugiego, seksualizm to dobro dla mnie (Mi³oœæ…, 2012). Co chcemy? Je¿eli
seksualizm, to równie¿ zgoda na to, ¿e bêdê tylko narzêdziem dla zaspokojenia
siê przez tego drugiego i niczym wiêcej. Przedmiotem.. Je¿eli mi³oœæ, to znaczy, ¿e
oboje darowujemy siê sobie. Jednak tu nie mo¿e byæ laurki z go³¹bkami. Tu te¿
trzeba byæ przygotowanym na „Kolor Purpury” Spilberga. Bo w cz³owieku za-
wsze jest ukryte dobro i z³o. Dlatego trzeba wychowywaæ do dobra. A dobrem jest
umiejêtnoœæ wyboru i rezygnacji. Dramaturgia ¿ycia nigdy nie ustaje w tym na-
szym, ale te¿ ICH horyzoncie agatologicznym. Liczne doœwiadczenia pokazuj¹
sta³¹ koniecznoœæ opieki spl¹tan¹ z, nierzadko, buntem samodzielnoœci, niestety
czêsto koñcz¹cym siê tragedi¹.

Tischner zwraca uwagê, i¿ g³ównym zadaniem myœlenia zmierzaj¹cego do
odkrycia prawdy jest „odnalezienie kryterium oddzielaj¹cego iluzjê od rzetelne-
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go przejawu bytu, przy czym iluzj¹ mo¿e byæ nie tylko zjawisko, ale równie¿ s¹d
o bycie” (Tischner 2013, s. 7).

Istnienie tego Drugiego nie jest „istnieniem neutralnym, istnieniem czystym,
nie jak¹œ doskonale przejawiaj¹c¹ siê istot¹ (…) Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartoœci nieusuwaln¹ perspektyw¹ tragedii”. Moje istnienie jest rów-
nie¿ takie „o ile widzê je w perspektywie wspólnego dramatu, czytamy u Tischnera
(Tischner 1990,s. 56).

„Ten, kogo spotykamy we wnêtrzu horyzontu agatologicznego, nie jest ani
zwyciêskim dobrem, ani zwyciêskim z³em. Jest tym, w kim dobro zosta³o wysta-
wione na dzia³anie z³a” (Tischner 1990, s. 57). Przewa¿nie z³a odwrócenia siê. Mat-
ki dzieci niepe³nosprawnych, pytane przeze mnie o to, jak ich dziecko i one z ich
macierzyñstwem zostali przyjêci w szpitalu po narodzinach, czêsto odpowiada³y
mi, ¿e nic nie mówiono: „widzia³yœmy tylko bia³e plecy”. Dzieci niepe³nosprawne
przyprowadzane przez matki, czy babcie do wspólnej piaskownicy, widzieli tylko
inne dzieci pospiesznie zabierane przez swoich opiekunów z tej piaskownicy.

Powiedzieliœmy „równoœæ podmiotowa”, „interpersonalna perspektywa”
(por. Kowalik 1989). Jak to bêdzie wygl¹da³o z perspektywy agatologicznej? Ta
perspektywa powinna nas wprowadziæ do wnêtrza. Renesansowy, malarski wy-
kres perspektywiczny prowadzi nas do punktu oddalonego w nieskoñczonej
przestrzeni. Punktu, który oddala siê od nas wraz z naszymi krokami. Tak wiêc
musimy wejœæ w g³êbiê „czynnoœci stereotypowych”, :oderwanych s³ów bez zna-
czenia”, „niekontrolowanych emocji” i podj¹æ wysi³ek zrozumienia tego, czego
reprezentantami s¹ te has³a. Tak jakbyœmy wchodzili w przestrzeñ kulis teatral-
nych i zdumieniem odkrywali rzeczywist¹ maszyneriê teatru, kryj¹c¹ siê za ka¿d¹
z nich. Zobaczyæ ich historiê ¿ycia, historiê emocji. Jean Vanier mówi i¿ nie doko-
namy tego nie zamieniaj¹c swojego w³asnego wyrafinowanego obrazu sceny te-
atralnej w pokorn¹ wêdrówkê za kulisy naszego w³asnego ¿ycia.

Nie ma ludzi „jednakowych”. Wszyscy ludzie „cierpi¹” swoje ¿ycie. Jean Va-
nier pisze: „ka¿dy jest moche”, „ka¿dy jest bylejaki” (Vanier 1991).

I w³aœnie chcê tu Pañstwu zaprosiæ do opowieœci o naszej bylejakoœci. I o tym,
¿e gdy to sobie powiemy, to nagle zobaczymy, ¿e s¹ ludzie, którzy nie musz¹ tego
prze¿ywaæ trudem zdobywania prawdy o sobie, którzy od zawsze j¹ mieli i maj¹.
Do odwagi prawdy o s³aboœci i niemocy, a nie ideologii hase³.

Ogromne, ci¹gle rosn¹ce dziedzictwo pedagogiki specjalnej. Która co raz
przekracza stawiane sobie granice. Od przekroczenia defektologii, poprzez per-
spektywy normalizacyjne, do perspektywy wzajemnej podmiotowoœci i inter-
personalnoœci – „Nie ma kaleki jest cz³owiek” Marii Grzegorzewskiej.

Stale towarzyszy temu niæ walki o tê przestrzeñ.
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Nowe tendencje i kierunki rozwoju pedagogiki
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
– zmiany terminologiczne

The new directions and trends in the pedagogics of people
with intellectual disability – some changes within the terminology

The article analyzes new trends and directions in the development of education of persons with
intellectual disabilities. It describes some changes in the area of theory and practice, focusing on
terminology connected with this part of special education. The knowledge about changes can
have a large impact on researchers as well as practitioners dealing with persons with intellectual
disabilities.
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Wprowadzenie

Pedagogika specjalna jest nauk¹ stosunkowo m³od¹, ci¹gle znajduj¹c¹ siê
w okresie tworzenia siê. Jak stwierdza Krystyna Baranowicz (2011), wyros³a ona
z potrzeby dzia³ania na rzecz osób z zaburzonym rozwojem, ale zbyt wczeœnie
wyodrêbni³a siê z pedagogiki ogólnej, o czym œwiadcz¹ m.in. ateoretycznoœæ, brak
jednoznacznoœci w okreœlaniu zadañ pedagogiki specjalnej czy problemy z termi-
nologi¹ naukow¹. Jednoczeœnie zarzuca siê jej (podobnie jak wszystkim naukom
pedagogicznym) s³aboœæ intrasubdyscyplinarn¹, polegaj¹c¹ na zamkniêciu w ob-
rêbie w¹skiej subdyscypliny (Chrzanowska 2009b) oraz jednostronnoœæ teore-
tyczn¹ przejawiaj¹c¹ „ma³ym powi¹zaniem ze wspó³czesnymi kierunkami peda-
gogiki, socjologii i filozofii edukacji” (Krause 2009a, s. 42). Z drugiej strony
W³adys³aw Dykcik zauwa¿a, ¿e pedagodzy specjalni czêœciej obecnie skupiaj¹ siê



na orientacjach teoretycznych i metodologicznych wystêpuj¹cych w naukach
spo³ecznych (2005, za: Parys 2011).

Mimo obecnoœci w literaturze coraz popularniejszych postulatów silniejszego
po³¹czenia pedagogiki specjalnej z pedagogik¹ ogóln¹, odejœcia od subdyscy-
plinarnoœci na rzecz zbli¿enia ku innym naukom spo³ecznym (por. Chrzanowska
2009a, 2009b; Baranowicz 2011; Krause 2009a, 2010), zasadne wydaje siê zastano-
wienie nad przeobra¿eniami, jakie dokonuj¹ siê w obrêbie terminologii pedagogi-
ki osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (oligofrenopedagogiki). Celem pod-
jêtej przez autorki próby jest chêæ uporz¹dkowania i zaktualizowania przemian
zachodz¹cych i znajduj¹cych swoje odbicie zarówno w polskiej, jak i anglojêzycz-
nej literaturze przedmiotu, poœwiêconej tendencjom i kierunkom rozwoju w za-
kresie stosowanej terminologii.

Terminologia a pedagogika osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ (oligofrenopedagogika)

Zmiany terminologiczne dotycz¹ przede wszystkim przeobra¿eñ samej na-
zwy tej subdyscypliny. Do pierwszych naukowych systematyk zalicza siê tê stwo-
rzon¹ przez Heinricha Hanselmanna w latach trzydziestych XX wieku, gdzie
dzia³ zajmuj¹cy siê m.in. osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zosta³ na-
zwany pedagogik¹ jednostek z upoœledzeniami centralnego uk³adu nerwowego,
endokrynologicznymi i zahamowaniami rozwoju, oraz systematykê polskiej twór-
czyni pedagogiki specjalnej Marii Grzegorzewskiej, wprowadzaj¹c¹ oligofreno-
pedagogikê. Pojêcie to, maj¹ce swój Ÿród³os³ów w grece (gr. oligos – ma³y, phren –
umys³), bazowa³o na popularnym w tamtych czasach okreœleniu medycznym
„oligofrenii” (za: Zawiœlak 2009). Oligofrenopedagogika nale¿y do terminów
najpopularniejszych i o najd³u¿szej tradycji, obecnych w systematyce propono-
wanej m.in. przez Ottona Lipkowskiego (1981), Mariê Borzyszkowsk¹ (1985) czy
Jana Pañczyka (1995). Wœród innych propozycji nazw dzia³u pedagogiki, zaj-
muj¹cej siê teori¹ i praktyk¹ kszta³cenia oraz rehabilitacji osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, wystêpowa³y: pedagogika jednostek z uszkodzeniami inte-
lektu (Bleidick, za: Zawiœlak 2009), pedagogika upoœledzonych b¹dŸ pedagogika
upoœledzonych umys³owo (Kirejczyk 1981; Sêkowska 1982; Wyczesany 1998), pe-
dagogika osób z upoœledzeniem umys³owym (Zawiœlak 2009) czy pedagogika
osób z lekkim upoœledzeniem umys³owym oraz pedagogika osób z umiarkowa-
nym, znacznym i g³êbokim upoœledzeniem umys³owym (Wyczesany, Lausch-
-¯uk, za: Dykcik 1997). Obecnie pojawiaj¹ siê nowe propozycje, widoczne m.in.
w pracach badawczych, ale tak¿e programach studiów czy dokumentach praw-
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nych, takich jak: Standardy Kszta³cenia Przygotowuj¹cego do Wykonywania Za-
wodu Nauczyciela (Za³¹cznik do rozporz¹dzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa
Wy¿szego z dnia 17 stycznia 2012 r., Dz. U. nr 24, poz. 131). Wœród specjalnoœci dy-
daktyki specjalnej, zajmuj¹cej siê specyfik¹ kszta³cenia uczniów z zaburzeniami
sfery intelektualnej, wymienia siê edukacjê i rehabilitacjê osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (ibidem, s. 26). Wœród propozycji kierunków studiów propo-
nowanych przez Akademiê Pedagogiki Specjalnej w Warszawie znajduje siê pe-
dagogika niepe³nosprawnych intelektualnie/ oligofrenopedagogika (por. http://
wnp.aps.edu.pl/index.php?md=6154, dostêp: 17.09.2012).

Oprócz zmian terminologicznych dotycz¹cych samej subdyscypliny, ci¹gle
¿ywe s¹ dyskusje na temat okreœlenia osób bêd¹cych podmiotem jej dzia³añ. Nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna, okreœlana w przesz³oœci jako niedorozwój umy-
s³owy czy upoœledzenie umys³owe, wspó³czeœnie jest ujmowana nie tylko jako
pewne ograniczenia w inteligencji i umiejêtnoœciach adaptacyjnych, ale jest post-
rzegana raczej jako problem ca³ej osoby w jej sytuacji ¿yciowej, wp³ywaj¹cy na jej
zdrowie, udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i pe³nione role spo³eczne. Podkreœla siê obec-
nie, ¿e informacje o inteligencji i zachowaniach adaptacyjnych daj¹ tylko bardzo
ograniczone rozumienie funkcjonowania jednostki i powinny byæ uzupe³nione
przez ocenê innych wymiarów ludzkiego funkcjonowania: zdrowie, udzia³ i kon-
tekst (por. ¯yta 2010).

Od kilku lat badacze i specjaliœci prowadz¹ o¿ywione dyskusje na polu nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej/upoœledzenia umys³owego dotycz¹ce konstru-
ktu/pojêcia niepe³nosprawnoœci. Dotyczy ona m.in. takich zagadnieñ, jak zwi¹zek
niepe³nosprawnoœci intelektualnej z pojêciem g³ównym „niepe³nosprawnoœæ”
czy sposób u¿ycia terminologii. Dyskusje te odbywaj¹ siê w kontekœcie konku-
ruj¹cych ze sob¹ pogl¹dów filozoficznych i epistemologicznych. Coraz czêœciej
u¿ywany jest termin „niepe³nosprawnoœæ intelektualna”, co widoczne jest
w zmianach nazw organizacji (np. American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities, the Arc), tytu³ach czasopism (np. Intellectual and
Developmental Disabilities), w publikowanych badaniach naukowych czy na-
zwach przedmiotów akademickich realizowanych w ramach studiów z zakresu
pedagogiki specjalnej.

Termin niepe³nosprawnoœæ intelektualna jako jeden z rodzajów niepe³no-
sprawnoœci podlega ci¹g³ym przemianom w aspekcie trzech procesów: nazewnic-
twa, definiowania i klasyfikacji (Æwirynka³o 2010; Æwirynka³o, Antoszewska 2010).

Jeœli chodzi o nazewnictwo, zmiany wi¹¿¹ siê z chêci¹ znalezienia terminu bez
negatywnych konotacji, ograniczenia stygmy zwi¹zanej z pojêciami oligofrenii,
niedorozwoju umys³owego i upoœledzenia umys³owego oraz z odrzuceniem
dotychczasowych terminów przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ i ich rodziny.
Z tych powodów nast¹pi³o odejœcie od takich okreœleñ, jak: idiotyzm (ang. idiocy),
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s³aboœæ umys³owa (ang. feeblemindedness), deficyt umys³owy (ang. mental deficiency),
niepe³nosprawnoœæ umys³owa (ang. mental disability), upoœledzenie umys³owe
(ang. mental handicap), subnormalnoœæ umys³owa (ang. mental subnormality) czy
te¿, w ostatnich latach, niedorozwój umys³owy (ang. mental retardation), (por.
Smith, Mitchell 2001; Danforth 2002; Gelb 2002; Goode 2002; Schalock 2002; Smith
2002; Schalock i in. 2007). Kwestionowane s¹ równie¿ pojêcia: „specjalnej troski”
(wskazuje, ¿e osob¹ tak¹ nale¿y siê w szczególny sposób zaopiekowaæ, ale i przy-
czynia ona szczególnych zmartwieñ), „ze specjalnymi potrzebami” (koncentruje
siê na potrzebach i ich szczególnym charakterze, wymagaj¹cym podjêcia dodat-
kowych dzia³añ) oraz „Inny” (narzuca perspektywê cz³owieka pe³nosprawnego),
(por. Sadowska 2005). Do najczêœciej proponowanych wspó³czeœnie terminów na-
le¿¹: trudnoœci w uczeniu siê (ang. learning difficulties, u¿ywany w Wielkiej Bryta-
nii, budz¹cy pozytywne skojarzenia, bo zak³ada, ¿e osoba tak okreœlona chce siê
uczyæ i byæ nauczona), (Goodley, Rapley 2001; Goodley i in. 2003; McClimens
2003), niepe³nosprawnoœæ rozwojowa (ang. developmental disability – mniej styg-
matyzuj¹cy ze wzglêdu na du¿¹ ogólnoœæ), (Smith 2002) oraz najpowszechniejszy
– niepe³nosprawnoœæ intelektualna (ang. intellectual disability) – nawi¹zuje do po-
jêcia inteligencji, które historycznie stanowi³o podstawê definicji niedorozwoju
umys³owego oraz nowej, funkcjonalnej koncepcji niepe³nosprawnoœci, w której
k³adzie siê nacisk na mo¿liwoœci ludzi i wa¿n¹ rolê zindywidualizowanego
wsparcia w rozwoju autonomii i integracji ze spo³eczeñstwem (por. Schalock
2002; Schalock i in. 2007).

Inn¹ z poruszanych kwestii w zakresie nazewnictwa jest sposób odnoszenia
do osób okreœlanych na potrzeby tego artyku³u jako „osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹”. Chodzi tu o dylemat, czy wybraæ termin „osoby niepe³nospra-
wne intelektualnie”, czy „osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹”. W polskiej
literaturze przedmiotu ostatnie tendencje wskazuj¹ na preferowanie terminu
drugiego. Nawi¹zuje to do has³a Marii Grzegorzewskiej – „Nie ma kaleki, jest
cz³owiek”. Podkreœla siê wiêc, ¿e dana osoba przede wszystkim jest osob¹, a nie
niepe³nosprawnym. Równie¿ w literaturze anglojêzycznej w wielu ostatnich po-
zycjach mo¿na spotkaæ siê z takim okreœleniem. Zaznacza siê przy tym, ¿e zgodne
jest ono z preferencjami self-adwokatów, którzy wol¹, aby najpierw wskazywano
na to, ¿e s¹ „przede wszystkim ludŸmi”, a nie „posiadaj¹cymi uszkodzenie” (Cle-
ment 2003, za: Llewellyn i in. 2010). Warto jednak dodaæ, ¿e w literaturze anglo-
jêzycznej tak¿e okreœlenie „osoby niepe³nosprawne intelektualnie” ma swoich
zwolenników. Co wiêcej, opieraj¹ siê oni na wartych odnotowania przes³ankach,
dlaczego ten termin jest w³aœciwy. Argumentacja sprowadza siê tu do przyjêcia
spo³ecznego paradygmatu niepe³nosprawnoœci. Nazywanie osoby „niepe³no-
sprawn¹”, a nie „z niepe³nosprawnoœci¹”, zak³ada jego przyjêcie, gdy¿ przerzuca
koncentracjê z jednostki na doœwiadczenia opresji spowodowane barierami, któ-
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re czyni¹ osobê niepe³nosprawn¹ oraz jej œrodowisko (Llewelyn i in. 2010). Aby
jednak zrozumieæ ten tok rozumienia, trzeba bli¿ej wyjaœniæ u¿ywane w jêzyku
angielskim okreœlenia, przede wszystkim s³owo disabled, tradycyjnie t³umaczone
w polskich tekstach na „niepe³nosprawny”. W rodzinie tego terminu znajduj¹ siê
m.in. nastêpuj¹ce: able (zdolny, bêd¹cy w stanie), enable (umo¿liwiæ, upowa¿niæ,
³agodziæ), disable (wy³¹czyæ, uczyniæ niepe³nosprawnym, niezdolnym), enabled
(w³¹czony). Sam termin disabled nie ma najlepszego polskiego odpowiednika.
Okreœlenie „niepe³nosprawny” nie oddaje bowiem dok³adnego rozumienia w jê-
zyku angielskim, w którym oznacza raczej „uczyniony niepe³nosprawnym” lub
„uczyniony wy³¹czonym”. Pozwala to na zrozumienia przedstawionych przez
Gwynnyth Llewellyn i in. (2010) argumentów. Niestety, nie ma mo¿liwoœci
prze³o¿enia tych argumentów do stosowanej w Polsce terminologii (tu okreœlenie
„niepe³nosprawny” k³adzie akcent na jednostkê – jej uszkodzenie, nie bariery
spo³eczne). S³uszne wydaje siê wiêc byæ stosowanie okreœlenia „osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹”.

Przemianom podlega tak¿e rozumienie pojêcia niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej. Wi¹¿e siê to z trzema zasadniczymi zakresami: 1) przejœciem od pojêcia
statycznego do dynamicznego (kiedyœ podkreœlano nieodwracalnoœæ i trwa³oœæ
zaburzeñ – o czym œwiadcz¹ historyczne ju¿ definicje Kraepelina czy Dolla – stop-
niowo zaczêto akcentowaæ mo¿liwoœci rozwojowe jednostek z tym rodzajem za-
burzeñ); 2) przejœciem od ³¹czenia niepe³nosprawnoœci intelektualnej jedynie
z funkcjonowaniem umys³owym do postrzegania jej raczej jako problemu ca³ej
osoby w jej sytuacji ¿yciowej, wp³ywaj¹cego na jej zdrowie, udzia³ w ¿yciu
spo³ecznym i pe³nione role spo³eczne; 3) przejœcie od zwracania uwagi jedynie na
ograniczenia do akcentowania mo¿liwoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ (Æwirynka³o, Antoszewska 2010). Wspó³czeœnie, niepe³nosprawnoœæ intelek-
tualna, wed³ug definicji Amerykañskiego Towarzystwa do spraw Niepe³nospraw-
noœci Intelektualnej i Rozwojowej zaproponowanej w 2002 r. (i utrzymanej
w 2010 r.), jest traktowana jako „niepe³nosprawnoœæ, która charakteryzuje siê isto-
tnymi ograniczeniami zarówno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i zacho-
waniu przystosowawczym, wyra¿aj¹cym siê w umiejêtnoœciach konceptualnych,
spo³ecznych i praktycznych. Niepe³nosprawnoœæ ta ujawnia siê przed 18. rokiem
¿ycia” (Luckasson i in. 2002, s. 39). Dokonane ostatnio znacz¹ce zmiany w zakresie
definicji niepe³nosprawnoœci intelektualnej, jak pisz¹ Martha Snell i wspó³pra-
cownicy (2009, s. 220), s¹ wynikiem wp³ywu spo³ecznego modelu niepe³nospraw-
noœci, który zak³ada, ¿e niepe³nosprawnoœæ ta jest wielowymiarowym stanem
funkcjonowania cz³owieka w relacji do wymagañ œrodowiskowych. Mo¿na dziœ
mówiæ o odrzuceniu modelu medycznego i psychopatologicznego na rzecz mo-
delu funkcjonalnego niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Podkreœlane jest znacze-
nie mo¿liwoœci i œrodowiska. Wspó³czesny model niepe³nosprawnoœci intelektua-
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lnej, proponowany przez Ruth Luckasson i wspó³pracowników (2002), opiera siê
na za³o¿eniu, ¿e w jej obrêbie wyró¿nia siê 5 wymiarów, miêdzy którymi za-
chodz¹ zale¿noœci. Nale¿¹ do nich:
1) zdolnoœci intelektualne (umiejêtnoœæ rozumienia otoczenia),
2) zachowania przystosowawcze/zachowania adaptacyjne (umiejêtnoœci koncep-

cyjne, spo³eczne i praktyczne, których ludzie ucz¹ siê by funkcjonowaæ w ¿y-
ciu codziennym),

3) uczestnictwo, interakcje, role spo³eczne,
4) zdrowie (fizyczne i psychiczne oraz etiologia niepe³nosprawnoœci),
5) kontekst (œrodowisko i kultura na poziomie mikrosystemu – osoba, rodzina,

terapeuci, mezosystemu – s¹siedztwo, spo³ecznoœæ, organizacje wspieraj¹ce,
makrosystemu – kultura, spo³eczeñstwo, pañstwo).
Zmiany dotycz¹ tak¿e klasyfikacji i kryteriów niepe³nosprawnoœci intelektual-

nej. Próbuje siê odejœæ od tradycyjnego podzia³u na stopnie: lekki, umiarkowany,
znaczny i g³êboki na rzecz zakresu pomocy, jakiej poszczególne jednostki wyma-
gaj¹ od spo³eczeñstwa (pomoc sporadyczna, ograniczona lub znaczna, rozleg³a
i ca³kowita). Zmienia siê tak¿e cel klasyfikacji (od etykietowania po okreœlanie po-
trzebnej pomocy), stosowane w klasyfikacjach nazewnictwo (odejœcie od termi-
nów: debil, imbecyl, kretyn, idiota na rzecz bardziej neutralnego okreœlenia stopni
od lekkiego do g³êbokiego lub zakresu pomocy od sporadycznej do ca³kowitej)
oraz kryteria (iloœæ – od jedynie poziomu intelektualnego po ró¿ne sfery funkcjo-
nowania, stopieñ uszczegó³owienia: wzrost precyzji, wiek, w którym pojawia siê
niepe³nosprawnoœæ intelektualna – obecnie do 18. r. ¿; I.I. czy odchylenia standar-
dowego, od którego stan definiuje siê jako niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ – od
jednego w definicji Hebera z 1959 r. po dwa w definicji Grossmana z 1973 r. i póŸ-
niejszych okresach (por. Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in.
2010). Zmianie ulega tak¿e rodzaj kryterium przyjmowanego za podstawê do
zakwalifikowania osoby jako niepe³nosprawnej intelektualnie: od bazowania na
I.I. i ilorazie dojrza³oœci spo³ecznej po oparcie na zakresach pomocy, jakiej dana
jednostka potrzebuje oraz uwzglêdnianie piêciu podstawowych za³o¿eñ. Za³o¿e-
nia te podkreœlaj¹, ¿e:
a) ograniczenia w aktualnym funkcjonowaniu musz¹ byæ brane pod uwagê

w kontekœcie œrodowiska spo³ecznego typowego dla wieku i kultury danej
jednostki;

b) istotnymi warunkami jest zarówno kulturowa i jêzykowa ró¿norodnoœæ, jak
i ró¿nice komunikacji, sensoryczne, motoryczne i behawioralne;

c) ograniczenia czêsto wystêpuj¹ obok mocnych stron jednostki;
d) wa¿nym celem opisu ograniczeñ jednostki jest rozwój profilu niezbêdnego

wsparcia;
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e) funkcjonowanie ¿yciowe osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ popra-
wi siê przy w³aœciwie dobranym wsparciu udzielanym przez odpowiednio
d³ugi okres (Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in. 2010).
Zasygnalizowane powy¿ej zmiany w zakresie kryteriów i klasyfikacji dotycz¹

ró¿nych okresów w rozwoju wiedzy na temat osób z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹. Czêœæ z nich dokona³a siê ju¿ dawno. Podstawowa zmiana zosta³a doko-
nana przez Grossmana w 1973 r. i, jak pisz¹ Martha Snell i wspó³pracownicy
(2009), zasadniczo od 35 lat operacyjne kryteria stosowane do diagnozy niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej pozostaj¹ niezmienne. S¹ jednak zmiany, które do tej
pory nie znajduj¹ powszechnego zastosowania, szczególnie w praktyce. Chodzi
tu o pos³ugiwanie siê stopniami niepe³nosprawnoœci intelektualnej (lekki, umiar-
kowany, znaczny i g³êboki), a tak¿e o bazowanie przy diagnozowaniu intelektual-
nej niepe³nosprawnoœci oraz jej stopnia wy³¹cznie lub przede wszystkim na ilora-
zie inteligencji, z pominiêciem b¹dŸ zdawkowym traktowaniem kryterium
dojrza³oœci spo³ecznej. A. Krause (2010) zauwa¿a, ¿e wspó³czesna diagnoza nie-
pe³nosprawnoœci w praktyce nader czêsto jest ostoj¹ paradygmatu tradycjona-
listycznego. Wykorzystuje siê w niej nabyte we wczeœniejszym systemie kompe-
tencje, utrwalone metody, wymagania ustawowe i standaryzowane kryteria,
dysponuj¹c przy tym ograniczonymi œrodkami i nak³adami (w tym limitowanym
czasem diagnozy). Nowe podejœcie, zwi¹zane z przyjêciem paradygmatu huma-
nistycznego, za istotne uznaje ustalenie mo¿liwoœci i potrzeb osoby, która w tym
procesie przestaje byæ „obiektem” diagnostycznym, a staje siê podmiotem, posia-
daj¹cym prawo wyboru (np. form wsparcia).

Nowe nazewnictwo i definicja niepe³nosprawnoœci intelektualnej opiera siê
na wieloczynnikowym stanie funkcjonowania intelektualnego. Wpisuje siê tak¿e
w koncepcjê wielowymiarowego charakteru niepe³nosprawnoœci. Podstawowe
zmiany dotycz¹ postêpów w rozumieniu funkcjonowania intelektualnego oraz
zachowañ adaptacyjnych (Schalock i in. 2007), podkreœlania wagi mocnych stron
jednostki oraz koniecznoœci indywidualnego dobrania form wsparcia (Wehmeyer
i in. 2008).

Zakoñczenie

Jak pisze Krystyna Baranowicz (2011, s. 15), „Terminologia jest spoiwem
w ka¿dej dyscyplinie naukowej. S³owa wyra¿aj¹ myœli, to o czym mówimy, a nie-
precyzyjny aparat pojêciowy utrudnia porozumienie. Pedagogika jest nara¿ona
na brak precyzji w okreœlaniu swoich zadañ, poniewa¿ wiele terminów, którymi
siê pos³uguje, funkcjonuje w jêzyku potocznym. Pedagogika specjalna dodatko-

58 Agnieszka ¯yta, Katarzyna Æwirynka³o



wo pos³uguje siê terminami stygmatyzuj¹cymi, naznaczaj¹cymi, jakich chcemy
unikaæ”.

Nieustannie trwaj¹ poszukiwania wspó³czesnej pedagogiki specjalnej w za-
kresie obowi¹zuj¹cych paradygmatów, optymalnej terminologii, miejsca w rodzi-
nie nauk spo³ecznych, kierunków badañ czy aktualnych dzia³añ praktycznych
odpowiadaj¹cych na potrzeby cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ w zmieniaj¹cej
siê rzeczywistoœci. I chocia¿ trudno o jednomyœlnoœæ w zakresie postulowanej ter-
minologii, ci¹g³e poszukiwania s¹ potrzebne. Byæ mo¿e cel, jakim jest znalezienie
terminologii wolnej od stygmatyzacji, jest przys³owiowym „poszukiwaniem
Œwiêtego Graala”, misj¹ uznawan¹ za niemo¿liw¹ i beznadziejn¹. Byæ mo¿e liczne
dotychczasowe próby, którym zarzuca siê œmiesznoœæ (chocia¿by termin „spraw-
ny inaczej”) b¹dŸ chêæ „odczarowania stygmatyzacji”, a tak¿e wprowadzanie
okreœleñ, które „w istocie niczego nie okreœla” (por. Baranowicz 2011), mog¹
wywo³ywaæ poczucie trudnoœci nie do pokonania. Z drugiej strony adekwatna
terminologia stanowi czynnik podstawowy ka¿dej dyscypliny naukowej. Nale¿y
te¿ zdawaæ sobie sprawê z konsekwencji odrzucenia czy przyjêcia okreœlonego ter-
minu dla spo³ecznego postrzegania osób nim opisywanych. Jak pisze S³awomira
Sadowska (2005, s. 22), jêzyk „jest nie tylko odbiciem œwiata, ale tak¿e narzêdziem
go konstruuj¹cym”. Przybli¿ona w niniejszym artykule droga ku przemianom
terminologicznym œwiadczy o du¿ej otwartoœci wspó³czesnej pedagogiki specjal-
nej (w tym pedagogiki osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹) na zmiany
spo³eczne oraz oczekiwania samych osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin.
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Wspó³czesnoœæ wobec fundamentalnego prawa
do ¿ycia osoby z niepe³nosprawnoœci¹

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
patterns. Provided, however, that they receive that opportunity. It turns out that the disability di-
agnosed in prenatal life significantly reduces such chances. The article is a reflection on the issue
of preventive abortion in its contemporary, post-modern version.

S³owa kluczowe: aborcja prewencyjna, badania prenatalne, ponowoczesnoœæ.

Keywords: preventive abortion, prenatal testing, post-modernity

W literaturze znajdujemy pogl¹dy, jakoby „stosunek do osób niepe³nospraw-
nych przebiega³ od bezwzglêdnego prawa selekcji naturalnej do podejœcia
pe³nego humanizmu, które w pe³ni akceptuje, wspiera i stwarza mo¿liwoœci
maksymalnego rozwoju ka¿dej osobie z odchyleniami od normy” (Siegieñ, Mu-
rach 2002, s. 124). Niestety objawów hipokryzji w podejœciu do niepe³nosprawnoœci
nie trzeba daleko szukaæ. Wydaje siê wrêcz, ¿e niejednoznacznoœæ i ambiwalencja
w tej kwestii s¹ powszechnie akceptowane, czasem tylko wyj¹tkowo medialne sy-
tuacje bywaj¹ nag³aœniane, budz¹c chwilowe oburzenie opinii publicznej. Ale, jak
pisze E. Kubiak-Szymborska (2012), czêsto bywa tak, ¿e ró¿ne szczytne idee, po-
stulaty, programy i inicjatywy pozostaj¹ w sprzecznoœci z codzienn¹ praktyk¹.
Obserwuj¹c i analizuj¹c tê sytuacjê, mo¿na zadaæ pytanie: sk¹d ten dualizm po-
staw i pogl¹dów, rozdŸwiêk teorii i praktyki? Jednak pytania te czêsto pozostaj¹
bez odpowiedzi. A. Woynarowska (2010) zauwa¿a, ¿e znajdujemy siê obecnie
w sytuacji napiêcia pomiêdzy tym co postulowane, a tym co rzeczywiste, w sytua-
cji œcierania siê ró¿nych znaczeñ i dyskursów niepe³nosprawnoœci. I choæ
spo³eczeñstwu nie jest ju¿ obca idea integracji i normalizacji, zewsz¹d jednak do-



chodz¹ do nas doniesienia o braku rozwi¹zañ normalizacyjnych (por. Krause,
¯yta, Nosarzewska 2010). Mówi siê o zaniku stereotypów, o zmianie postaw wo-
bec osób z niepe³nosprawnoœci¹, a równoczeœnie wiele przyk³adów wskazuje
zupe³ny brak zrozumienia niepe³nosprawnoœci i deficyt akceptacji. W obecnej sy-
tuacji, przy powszechnie deklarowanej aprobacie integracyjnych d¹¿eñ, brakuje
wci¹¿ spo³ecznej gotowoœci do rzeczywistej poprawy kontaktów z niepe³nospraw-
nymi (Woynarowska 2010). Choæ taki stan rzeczy wywo³uje wiele emocji wœród
rodziców, praktyków, badaczy oraz innych osób zaanga¿owanych w normaliza-
cyjn¹ walkê, warto jednak zauwa¿yæ, ¿e ambiwalencja i niejednoznacznoœæ nie s¹
zarezerwowane tylko dla sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹. Dyskurs niepe³no-
sprawnoœci jest bowiem zakotwiczony w szerszej perspektywie zmian spo³ecz-
nych, kulturowych, etycznych i œwiatopogl¹dowych odnosz¹cych siê do pojêcia
ponowoczesnoœci. Nie zajmuj¹c stanowiska wobec pojêcia ponowoczesnoœci, ro-
zumiej¹c jego dyskusyjnoœæ, nie podejmê próby jej zdefiniowania, gdy¿ jak wska-
zuje A. Krause: „próba tworzenia jednoznacznego i wyczerpuj¹cego pojêcia
«ponowoczesnoœæ» by³aby w zasadzie jego zaprzeczeniem” (Krause 2002, s. 32).
Pragnê jedynie za A. Krause zwróciæ uwagê na pewne jej przejawy zauwa¿alne
w ¿yciu spo³ecznym oraz ukazaæ ich bezpoœredni wp³yw na sytuacjê osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, pytaj¹c równoczeœnie, czy dziwiæ mo¿e brak spójnego, jedno-
litego stanowiska w odniesieniu do niepe³nosprawnoœci? Jeœli bowiem za³o¿ymy,
¿e ”ponowoczesnoœæ niesie wpisan¹ w swoj¹ definicjê ambiwalencjê i niejedno-
znacznoœæ to jej konsekwencje dla ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ byæ
dwojakie” (Krause 2002, s. 31). Z jednej strony jest ona szans¹, z drugiej jednak
niesie zagro¿enie (por. ryc. 1).

Tak wiêc wspó³czeœnie ka¿da jednostka, równie¿ niepe³nosprawna, znajduje
siê w œwiecie nieprzewidywalnym, pe³nym niejednoznacznoœci i posiada poten-
cjalnie mo¿liwoœci, aby kreowaæ swoj¹ przysz³oœæ wedle uznanych przez siebie
wzorów. Pod warunkiem jednak, ¿e w ogóle tak¹ szansê otrzyma. Okazuje siê bo-
wiem, ¿e zdiagnozowana w ¿yciu prenatalnym niepe³nosprawnoœæ w istotny
sposób te szanse zmniejsza. Zdecydowanie ogromny wp³yw na tê sytuacjê ma
rozwój medycyny. Z jednej strony pozwala on rozwi¹zaæ wiele medycznych pro-
blemów, z drugiej jednak generuje wiele skutków negatywnych lub przynaj-
mniej etycznie niejednoznacznych (por. Kwaœniewska 2007). Jednym ze skutków
etycznie w¹tpliwych jest wp³yw coraz dok³adniejszych badañ prenatalnych na
sytuacjê osób dotkniêtych niepe³nosprawnoœci¹. Badania te mog¹, jeœli taka jest
wola rodziców, stanowiæ punkt wyjœcia do przygotowania siê na przyjêcie dzie-
cka niepe³nosprawnego oraz pocz¹tek walki o jego zdrowie czy ¿ycie, mog¹ rów-
nie¿ pozbawiæ dziecko niepe³nosprawne prawa do ¿ycia (por. ryc. 2). Jak zauwa¿a
E. Zakrzewska-Manterys, „odk¹d istnieje mo¿liwoœæ wykonania badañ prenatal-
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nych, problem urodzenia dziecka obci¹¿onego genetycznie zosta³ poddany dys-
kursywizacji” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).
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Ryc. 1. Cz³owiek niepe³nosprawny we wspó³czesnym œwiecie

Ryc. 2. Dwa oblicza badañ prenatalnych



Przypomnê tylko, ¿e w polskim ustawodawstwie legalna aborcja jest mo¿liwa
w trzech przypadkach. Po pierwsze, gdy ci¹¿a stanowi zagro¿enie dla ¿ycia lub
zdrowia kobiety ciê¿arnej. Po drugie – jeœli badania prenatalne lub inne
przes³anki medyczne wskazuj¹ na du¿e prawdopodobieñstwo ciê¿kiego i nieod-
wracalnego upoœledzenia p³odu albo nieuleczalnej choroby zagra¿aj¹cej ¿yciu.
Trzeci przypadek dotyczy sytuacji, w której zachodzi uzasadnione podejrzenie,
¿e ci¹¿a powsta³a w wyniku czynu zabronionego (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r.
o planowaniu rodziny, ochronie p³odu ludzkiego i warunkach dopuszczalnoœci
przerywania ci¹¿y). Warto za M. Koœcielsk¹ (2007, s. 83) podkreœliæ, ¿e „mo¿liwoœæ
aborcji p³odu, u którego stwierdzono niepe³nosprawnoœæ 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-
staj¹ dzieci niepe³nosprawne oraz samopoczucia osób, które ujawniaj¹c wady
rozwojowe ¿yj¹ ze œwiadomoœci¹, i¿ wol¹ spo³eczn¹ jest, ¿eby siê nie narodzili
(Koœcielska 2007). Autorka zauwa¿a równie¿ (Koœcielska 1998, s. 30), ¿e istnienie
ustawy dopuszczaj¹cej badania prenatalne i aborcjê p³odów uszkodzonych
œwiadczy tak¿e o tym, i¿ „spo³eczne rozumienie odpowiedzialnoœci za zdrowie
populacji polega na niedopuszczaniu do rodzenia siê dzieci chorych”. W bada-
niach prowadzonych przez Ewelinê Wejbert-W¹siewicz (2011, s. 97) a¿ 62% bada-
nych studentów uwa¿a³o, ¿e aborcja powinna byæ prawnie dopuszczalna, gdy
wiadomo, ¿e dziecko urodzi siê upoœledzone. Nie roztrz¹saj¹c tu etycznych i mo-
ralnych kwestii zwi¹zanych z zagadnieniem, pragnê tylko przytoczyæ za M. Ko-
œcielsk¹ (1998), ¿e tego typu proceder ma charakter œwiadomego pozbawienia ¿y-
cia dziecka uznanego za nieuleczalnie chore. Choæ problem pozbywania siê
niechcianej ci¹¿y, czy niechcianego dziecka nie jest specyficznym problemem na-
szych czasów, a historia medycyny zna receptê na poronienie licz¹c¹ ponad 4600
lat (Tokarczyk 1997) jego wspó³czesna ods³ona w istotny jednak sposób ró¿ni siê
wczeœniejszych. Otó¿ nie jest to ju¿ kwestia przetrwania gatunku, czy jakoœci
przekazywanych genów, ani te¿ zazwyczaj problem socjalnych mo¿liwoœci. Nie
mo¿na równie¿ twierdziæ, ¿e spo³eczny stygmat pcha rodziców w stronê tego
typu decyzji, choæ zapewne zdarzaj¹ siê i takie przypadki. Wydaje siê jednak, ¿e
kwestia ta dotyczy przede wszystkim zasobu jednostkowych praw i kompetencji,
oraz wymaga refleksyjnego zajêcia stanowiska.„Oznacza to, ¿e potencjalni rodzi-
ce rozwa¿aj¹c podbudowane wiedz¹ eksperck¹ argumenty za i przeciw, mog¹
podj¹æ decyzjê czy utrzymaæ, czy te¿ zakoñczyæ ci¹¿ê” (Zakrzewska-Manterys
2010, s. 102). Warto podkreœliæ, ¿e obecnie decyzja ta jest postrzegana jako kwestia
bardzo indywidualna. Z materia³ów 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 Po³udniowej) wiêkszoœæ obywa-
teli uwa¿a, ¿e w³adze nie powinny siê zajmowaæ aborcj¹, pozostawiaj¹c tê kwestiê
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do rozstrzygniêcia osobom, których ona bezpoœrednio dotyczy. W sytuacji nie-
pe³nosprawnoœci p³odu prawo kobiety do podjêcia decyzji jest jeszcze mocniej
akcentowane- mo¿e ona stwierdziæ, ¿e nie podo³a temu zadaniu, ma te¿ prawo
urodziæ dziecko i otrzymaæ dla niego wszelk¹ niezbêdn¹ pomoc. Wspó³czesne
nam czasy daj¹ wiêc du¿¹ wolnoœæ w kwestii wyboru celu i sposobu dzia³ania
zgodnego z wyznawanym systemem wartoœci i w³asnymi preferencjami ka¿de-
mu, rzadko uœwiadamiaj¹c niebezpieczeñstwo dzia³añ pozostaj¹cych w sprzecz-
noœci z dobrem innego cz³owieka (Kubiak-Szymborska 2012). W takiej w³aœnie sy-
tuacji zdaje siê stawaæ matka dziecka, u którego stwierdzono niepe³nosprawnoœæ
jeszcze w ¿yciu p³odowym (por. ryc. 3).

Jak widaæ, w obrêbie jednego systemu akceptowane s¹ skrajnie ró¿ne pogl¹dy
na prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ i w zasadzie nikogo to nie dziwi i niewiele
osób zdaje siê kwestionowaæ etyczn¹ dwoistoœæ tych rozwi¹zañ. Jeœli wiêc ju¿ na
pocz¹tkowym etapie ¿ycia osoby z niepe³nosprawnoœci¹, wystêpuj¹ tak istotnie
ró¿ni¹ce siê postawy spo³eczne, jak wiêc mo¿na oczekiwaæ wiêkszej zgodnoœci na
dalszych etapach? M. Koœcielska przywo³uj¹c historyczny przekrój podejœcia do
niepe³nosprawnoœci (Koœcielska 2007, s. 83) wymienia: eksterminacjê � izolacjê �
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w³¹czanie �� wywy¿szanie � partnerstwo. Autorka zauwa¿a jednak, ¿e równie¿
i dziœ mo¿emy mówiæ o swego rodzaju eksterminacji, której przejawem jest w³aœ-
nie prawo dopuszczaj¹ce aborcjê dzieci z wadami rozwojowymi. Jakkolwiek by
nie spojrzeæ na tê kwestiê, w sytuacji takiej na pewno zachodzi swoisty konflikt
interesów, a rozwi¹zanie nigdy – zgodnie z ide¹ naszych czasów - nie jest jednoz-
naczne i oczywiste, czego dowody znaleŸæ mo¿na w licznych publikacjach. Warto
tu dla przyk³adu przypomnieæ tocz¹c¹ siê kilka lat temu na ³amach Gazety Wybo-
rczej dyskusjê. Dotyczy³a ona artyku³u opisuj¹cego sytuacjê kobiety, której od-
mówiono aborcji, mimo ¿e u p³odu stwierdzono zespó³ Downa. Lekarz uzna³, ¿e
zespó³ Downa nie jest ciê¿k¹ i nieodwracaln¹ wad¹ i nie zagra¿a ¿yciu p³odu,
u którego oprócz zespo³u Downa nie zdiagnozowano innych patologii. Dodam
tylko, ¿e wspomniana w artykule ciê¿arna kobieta bez problemów dokona³a abor-
cji w innym szpitalu (Siedlecka, 31.10.2011). Sam tekst, jak równie¿ i g³osy na inter-
netowym forum stanowi³y bardzo krytyczne komentarze w kierunku lekarza,
który odmówi³ wykonania zabiegu. Podkreœla³y one przede wszystkim prawo ko-
biety do podjêcia decyzji o aborcji w zaistnia³ej sytuacji. Oczywiœcie pojawi³y siê
równie¿ wypowiedzi stoj¹ce w opozycji do przywo³ywanego tekstu (Sêkowski,
9.11.2011), wyra¿aj¹ce g³êbokie zaniepokojenie zwi¹zane z etyczn¹ i moraln¹
stron¹ omawianej kwestii, porównuj¹c proceder aborcji prewencyjnej do dzia³añ
eugenicznych. Artyku³y dotycz¹ce zagadnienia aborcji oraz aborcji prewencyjnej
pojawiaj¹ siê regularnie w polskiej prasie, czêsto s¹ one form¹ prowokacji, a wyra-
¿ane w nich opinie zazwyczaj s¹ bardzo jednostronne i odzwierciedlaj¹ poli-
tyczn¹ i œwiatopogl¹dow¹ orientacjê danego wydawnictwa. Tego typu konflikty,
wci¹¿ obecne w naszej rzeczywistoœci spo³ecznej, równoczeœnie dziel¹ i ³¹cz¹ opi-
niê publiczn¹. Jak sugeruje E. Zakrzewska-Manterys: „czasami zdarza siê, ¿e
w walce emancypacyjnej wygrana jakiejœ grupy okupiona jest koniecznoœci¹
przegranej innej grup” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 31). Warto tu zadaæ pyta-
nie, czy to w³aœnie mo¿liwoœæ dokonywania wolnych wyborów, opartych wy³¹cz-
nie na w³asnych przekonaniach oraz ograniczanych nie poczuciem odpowie-
dzialnoœci, a ewentualnie jednostkowymi zasobami jest przyczyn¹ tak wielkiej
ambiwalencji w stosunku do osób z niepe³nosprawnoœci¹. Mo¿emy tu mówiæ
o wyborze pewnych wartoœci, a odrzuceniu innych. „Wybór ten ma charakter re-
fleksyjny, czyli jest œwiadomym opowiedzeniem siê po jakiejœ stronie” (Zakrzew-
ska-Manterys 2010, s. 101). Obecnie wiêc „cz³owieczeñstwo staje siê wartoœci¹ re-
latywn¹, manipulacje genetyczne w celu unikania niepe³nosprawnoœci s¹ coraz
bardziej realne, a aborcja prewencyjna powszechna i tolerowana” (Krause 2010,
s. 15). Ale na tym nie koniec. Coraz czêœciej podkreœlany jest fakt spo³ecznej presji
na wykonywanie aborcji po otrzymaniu prenatalnej diagnozy o niepe³nospraw-
noœci dziecka, opartej na krytyce koniecznoœci ¿ycia w warunkach rzekomo nie-
godnych prze¿ycia (por. Domaga³a-Zyœk 2009). Zdajemy siê nie pamiêtaæ, i¿ ryzy-
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ko „choroby, urodzenia dziecka niepe³nosprawnego, czy wyst¹pienia u dziecka
niepe³nosprawnoœci niemo¿liwej do zdiagnozowania w ¿yciu prenatalnym ist-
nieje zawsze, mimo podjêtych dzia³añ profilaktycznych i zdrowotnych” (Koœcielska
1998, s. 30). W szczególnie trudnej sytuacji znajduj¹ siê obecnie osoby z Zespo³em
Downa. Coraz doskonalsze metody diagnozy pozwalaj¹ szybciej i dok³adniej
zdiagnozowaæ ten genetyczny zespó³. „Kraje skandynawskie, czy Europy Za-
chodniej terminuj¹ wiêkszoœæ wad rozwojowych, w tym równie¿ wszystkie triso-
mie, które rozpoznawane s¹ prenatalnie” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).

Roztaczane s¹ przed nami perspektywy œwietlanej przysz³oœci, w której zapa-
nuje wolnoœæ i tolerancja, a komunikacja spo³eczna wolna bêdzie od przemocy.
Niestety praktyka spo³eczna daleka jest od wyobra¿onego idea³u (Zakrzewska-
Manterys 2010). „Wiêkszoœæ cz³onków spo³eczeñstwa nie wykazuje siê bowiem
zbytni¹ determinacj¹ w przestrzeganiu zasad poprawnoœci politycznej, przez co
wypracowane zasady tolerancji niezbyt czêsto przek³adaj¹ siê na algorytm
spo³ecznych zachowañ” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 97). W sporach o moralny
i prawny aspekt aborcji, w tym tak¿e aborcji prewencyjnej, przytaczane s¹ argu-
menty religijne, etyczne, filozoficzne, demograficzne, socjologiczne i obyczajowe
(Œlêczek-Czakon 2004), s¹ one jednak zawsze konfrontacj¹ postaw i pogl¹dów po-
szczególnych jednostek. Tak wiêc podsumowuj¹c za A. Krause (2002), to nasz sto-
sunek do zachodz¹cych zmian oraz nabyta w procesie socjalizacji granica akcep-
tacji nowego bêd¹ decydowa³y o przysz³oœci.
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Ucieleœniony podmiot w kulturowych reprezentacjach
niepe³nosprawnoœci

As Vergílio 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

Virgílio 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 I 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 Vergílio 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 of an ir-
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 –, I 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, I 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. I 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, I 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, I 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 I 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 Víctor1 told me when I 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 I 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? I cannot say what I miss the most because I had never known anything else,
I have always been blind, I 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 I was different when my
friends went to school and I went to a blind people’s college’. For those who had been

74 Bruno Sena Martins

1 All names of interviewees are fictitious in order to preserve their identities.



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. I 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 I would like to see, I would like to be able to see my children
(…)”; “I only wish I could see so that I 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. I 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 I 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
a dream; in there the story is told of how, in a garden bench by a river, 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 I 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
a rare 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 a rare 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 I really liked doing, I liked dra-
wing, painting (…) and also I had no knowledge of ACAPO Portuguese Association for the
Blind, did not knew anything of Braille! Also, perhaps ate the time I was not interested, I was so
completely out of myself and was not interested.
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For a long period Jorge was unresponsive to the disaster that came to his life.
And if it is 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! I have the habit of saying that I stood for 3 ye-
ars recycling at home, doing nothing. It was after that, by the end of 1999, that I went for rehabi-
litation in Lisbon, 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. I 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, I 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 I recollected, Nossa
Senhora dos Anjos Rehabilitation Centre emerges as a beacon for liminarity,
a privileged 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 happens2.
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When I spoke with Jorge – in 2001 – three years had gone by since he had got
totally blind. He was then dating a blind girl he met in ACAPO. To maintain every-
day a capacity and will to overcome that situation – as he assumes and I 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 I 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
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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 I 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, I 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 I 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 I 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. I 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 I 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. I 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 a consequence, 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 I 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
a leg. 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, it is 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 I 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, I 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

Niepe³nosprawnoœæ, jako zjawisko stanowi¹ce nieod³¹czny element ludzkiej
egzystencji, jest w ró¿ny sposób prze¿ywana w bezpoœrednich doœwiadczeniach
ludzi niepe³nosprawnych oraz bliskich im osób. Przez to, jakie wywo³uje reakcje,
emocje i dzia³ania nie tylko w najbli¿szym otoczeniu, ale równie¿ w polu szer-
szych procesów i mechanizmów ¿ycia wspólnotowego, staje siê tak¿e zjawiskiem
wpisuj¹cym siê w otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ jako istotny element ¿ycia spo³eczne-
go i kultury, w które wszyscy jesteœmy zanurzeni i które znacz¹co kszta³tuj¹ indy-



widualne i zbiorowe sposoby postrzegania i rozumienia pewnych zjawisk. Bêd¹c
elementem ¿ycia spo³ecznego, uwik³anym na ró¿ne sposoby w spo³eczne procesy
i struktury, staje siê tym samym tak¿e przedmiotem zainteresowania naukowego,
podlegaj¹c szczegó³owym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji1. Fenomen egzystencjalny przeistacza siê tym samym w pewnego rodzaju ka-
tegoriê pojêciow¹, która mo¿e zostaæ opisana, jakoœ scharakteryzowana, ujêta
w s³owa i definicje zakreœlaj¹ce granice, w ramach których mamy do czynienia
z niepe³nosprawnoœci¹, a które mog¹ mniej lub bardziej wyraziœcie akcentowaæ
okreœlone aspekty. Znaczenia s³ów i pojêæ zamkniêtych w definicjach, klasyfika-
cjach i obowi¹zuj¹cej terminologii, legitymizowane moc¹ i powag¹ naukowego
dyskursu, wywieraj¹ realny wp³yw na jakoœæ ¿ycia osób niepe³nosprawnych oraz
polityczne decyzje i konkretne rozwi¹zania podejmowane w obszarach ochrony
zdrowia, edukacji, polityki spo³ecznej czy rynku pracy.

Rozwa¿aniom nad egzystencjalnymi, spo³ecznymi i naukowymi wymiarami
niepe³nosprawnoœci czêsto towarzyszy refleksja, i¿ wœród jej ró¿nych rodzajów
szczególne emocje, kontrowersje i trudnoœci, zw³aszcza przy realizacji ró¿nych
rozwi¹zañ praktycznych (choæby realizacji idei kszta³cenia integracyjnego, przy-
gotowania do pracy czy w³¹czania w pe³nienie ró¿nego rodzaju ról spo³ecznych),
budzi fenomen okreœlany jako „niepe³nosprawnoœæ intelektualna” (niepe³nospraw-
noœæ rozwojowa, upoœledzenie umys³owe). Zmierzenie siê zarówno w ¿yciu co-
dziennym, jak i w polu dzia³añ profesjonalnych, z sytuacj¹ obni¿onego poziomu
rozwoju sfery aktywnoœci intelektualnej, procesów myœlenia, rozwi¹zywania pro-
blemów, nabywania wiedzy i umiejêtnoœci niezbêdnych w adaptacji do wspó³-
czesnego, z³o¿onego œwiata, nie jest ³atwe zarówno dla samych osób doœwiad-
czaj¹cych tego typu trudnoœci, ich opiekunów i cz³onków rodziny, dla staraj¹cych
siê ich wspieraæ nauczycieli i terapeutów, jak i dla naukowców oraz badaczy zaj-
muj¹cych siê tym zjawiskiem, gdy¿ nieuchronnie prowadzi nas do pytañ i w¹tpli-
woœci dotycz¹cych najbardziej podstawowych kwestii ludzkiego ¿ycia i wartoœci
z nim wi¹zanych. E. Zakrzewska-Manterys, badacz spo³eczny i matka doros³ego
ju¿ syna z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zadaje jedno z takich pytañ, zasta-
nawiaj¹c siê czy „nierozumnoœæ” cechuj¹ca osoby okreœlane mianem upoœledzo-
nych umys³owo mo¿e stanowiæ wartoœæ i byæ postrzegana jako coœ pozytywnego2.
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1 Rzetelnym i ciekawym przyk³adem analizy ró¿nych kategorii pojêciowych zwi¹zanych z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e byæ, prezentowany w tym numerze, artyku³ A. ¯yty i K. Æwiryn-
ka³o na temat zmian terminologii jako rezultatu nowych tendencji i kierunków rozwoju pedagogiki
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

2 E. Zakrzewska-Manterys, Upoœledzeni umys³owo. Poza granicami cz³owieczeñstwa, 2010, s. 11. Autorka
przedstawia w swojej kolejnej, bardzo interesuj¹cej pracy nt. niepe³nosprawnoœci intelektualnej
pogl¹dy, które mog¹ byæ miejscami postrzegane jako kontrowersyjne. Ciekaw¹ polemikê z zawar-
tymi niektórymi za³o¿eniami i zarzutami, stawianymi przede wszystkim pedagogice specjalnej i pe-
dagogom j¹ reprezentuj¹cymi, podj¹³ A. Krause w: Pedagogika specjalna w obronie cz³owieczeñstwa –
polemika z El¿biet¹ Zakrzewsk¹- Manterys, „Studia Edukacyjne” 2013, nr 4, s. 51–63.



W kontekœcie tego typu filozoficznych pytañ, siêgaj¹cych g³êboko do zasad regu-
luj¹cych ¿ycie spo³eczne i wymagaj¹cych dekonstrukcji za³o¿eñ, które je kszta³-
tuj¹, nie jest tak bardzo istotna kwestia samej terminologii, fakt czy bêdziemy
o kimœ mówiæ: niepe³nosprawny intelektualnie, z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ czy upoœledzony. Chodzi tutaj bowiem o coœ wa¿niejszego, o sam¹ niejako
(w fenomenologicznym sensie) istotê relacji z osobami w pewien sposób innymi,
odmiennymi, reprezentuj¹cymi cechy, które kulturowo i spo³ecznie postrzegane
s¹ przede wszystkim w negatywnym wymiarze, jako – wed³ug s³ów samej autorki
– antywartoœæ, albo jako a-wartoœæ3.

To sprawia, ¿e niezwykle trudno jest przedstawiæ jedn¹, w miarê spójn¹ wew-
nêtrznie i przekonuj¹c¹, wiêkszoœæ zainteresowanym tym zjawiskiem osób, na-
rracjê na temat niepe³nosprawnoœci intelektualnej, która ³¹czy³aby rozmaite, czê-
sto przeciwstawne, w¹tki i która mia³aby szansê uzyskaæ znamiona opowieœci
„prawdziwej”. Œlady owej prawdy zawartej w jednostkowych prze¿yciach osób
doœwiadczaj¹cych niepe³nosprawnoœci, niejako praktykuj¹cych j¹ na co dzieñ,
mo¿emy odnaleŸæ równie¿ w zachodz¹cych bezustannie zjawiskach i procesach
¿ycia spo³ecznego, jego instytucjach, praktykach kulturowych i generowanych
przez nie wytworach (mass media, literatura, film, sztuka), elementach ¿ycia reli-
gijnego spo³ecznoœci, a tak¿e oczywiœcie w badaniach naukowych wielu dyscy-
plin i generowanych przez nie obiektywizacjach ró¿nych aspektów niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej. Ka¿da z tych opowieœci wnosi coœ innego, co widziane
z odmiennej perspektywy mo¿e byæ postrzegane i wartoœciowane jako ma³o
znacz¹ce, nieprawdziwe albo niezgodne z dominuj¹cym kanonem wiedzy. Ale
ka¿da wiedza na temat „upoœledzenia umys³owego”, niezale¿nie czy ma charak-
ter potoczny, spo³eczny, religijny, naukowy, mo¿e wnosiæ coœ wartoœciowego,
dlatego te¿ wa¿ne jest, aby przyjrzeæ siê nieco bli¿ej ró¿nym koncepcjom nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej funkcjonuj¹cym w spo³ecznej przestrzeni i – co
bardzo istotne – poznaæ równie¿ zasadnicze za³o¿enia le¿¹ce u ich podstaw. To
w³aœnie jest celem tego artyku³u, choæ oczywiœcie w jednym artykule nie sposób
dog³êbnie omówiæ wszystkie z³o¿one aspekty tego zagadnienia. Prezentowany
tekst stanowi zatem zaledwie próbê przyjrzenia siê ró¿nym perspektywom post-
rzegania niepe³nosprawnoœci intelektualnej, jakie w moim przekonaniu mo¿na
wspó³czeœnie wyodrêbniæ, traktuj¹c z koniecznoœci niektóre kwestie doœæ pobie¿-
nie, na zasadzie ich identyfikacji i zasygnalizowania problematyki.
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3 E. Zakrzewska-Manterys, Upoœledzeni umys³owo…, s. 11.



Wspó³czesne perspektywy postrzegania niepe³nosprawnoœci
intelektualnej

Analiza badañ i literatury zwi¹zanej z problematyk¹ niepe³nosprawnoœci
intelektualnej pozwala wyodrêbniæ trzy g³ówne nurty, w które wpisuj¹ siê ró¿ne
koncepcje teoretyczne tego zjawiska. I choæ granice owych zasadniczych nurtów
nie s¹ do koñca ostre i wyraziste, a ich treœci chwilami zdaj¹ siê nawzajem przeni-
kaæ, to jednak dekonstrukcja podstawowych za³o¿eñ filozoficznych, które (nie za-
wsze w sposób œwiadomy czy zamierzony) kszta³tuj¹ obecne w ich obszarze w¹tki
myœlenia, wydaje siê uzasadniaæ dokonany przeze mnie podzia³. Dla wiêkszej
przejrzystoœci ró¿ne w¹tki i koncepcje przedstawiono w uporz¹dkowanej postaci
w formie tabeli 1 zamieszczonej poni¿ej.

Tabela 1.

Perspektywa
obiektywistyczna

Perspektywa
podmiotowa

Perspektywa
spo³eczno-kulturowa

– ujêcie biologiczno-medyczne
– ujêcie psychometryczne
– ujêcie funkcjonalne (wtymkon-

cepcje AAMR/AAIDD)

ZA£O¯ENIA:

– wyrastaj¹ z filozofii Oœwiece-
nia, pozytywizmu i scjentyz-
mu, kszta³tuj¹cego moderni-
styczn¹ wizj¹ nauki

– koncepcja M. Koœcielskiej
– ujêcie biograficzno-narracyjne
– koncepcja osoby z upoœledze-

niem umys³owym J. Vaniera
– upoœledzenie jako cierpienie

i dar [Karol Wojty³a]
– upoœledzenie umys³owe jako

„powszechna tajemnica”

ZA£O¯ENIA:

– inspiracje filozofi¹ personali-
styczn¹ i egzystencjaln¹, feno-
menologi¹, psychologi¹ huma-
nistyczn¹

Ujêcia socjologiczne, np.

– koncepcja upoœledzenia jako
„faktu spo³ecznego”

– upoœledzenie jako metafora
choroby

– upoœledzenie jako stygmat
Ujêcia kulturowe, np.

– ponowoczesne
– afirmatywne
– postkolonialne
ZA£O¯ENIA:

– inspiracje interakcjonizmem
symbolicznym, spo³ecznym kon-
strukcjonizmem, poststruktu-
ralizmem

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Prezentuj¹c proponowan¹ typologiê orientacji teoretycznych mam œwiado-
moœæ, i¿ wymieniane tutaj nurty i wchodz¹ce w ich zakres ujêcia i koncepcje nie
obejmuj¹ wszystkich istniej¹cych w obszarze ró¿nych dyskursów mo¿liwych ujêæ
niepe³nosprawnoœci intelektualnej i z pewnoœci¹ nie wyczerpuj¹ podejmowane-
go w tym tekœcie zagadnienia. Stanowi¹ one w³asny, autorski wybór i odzwiercie-
dlaj¹ moje pogl¹dy na problematykê niepe³nosprawnoœci intelektualnej, której
staram siê przyjrzeæ z szerszej, bardziej interdyscyplinarnej perspektywy pola
nauk spo³ecznych i humanistycznych. Artyku³ ten stanowi zaledwie zarys mapy
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pojêciowej i punkt wyjœcia do pog³êbionych analiz tego zjawiska, a tak¿e zachêtê
do bardziej œwiadomej i krytycznej refleksji na jego temat.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna w perspektywie orientacji
obiektywistycznej

Pierwszy z nurtów, okreœlony jako perspektywa obiektywistyczna, opiera siê
na wyrastaj¹cych z pespektywy myœlowej epoki Oœwiecenia za³o¿eniach
le¿¹cych u podstaw modelu racjonalnej nauki ¿ywi¹cej wiarê w mo¿liwoœæ obiek-
tywnego, w pe³ni bezstronnego i prawdziwego, tj. zgodnego z rzeczywistoœci¹,
poznania otaczaj¹cego nas œwiata i nas samych. Tego typu model uprawiania na-
uki przez d³ugi czas dominowa³ i nadal silnie zaznacza sw¹ obecnoœæ w naukach
spo³ecznych. Przes³anki myœlenia charakterystycznego dla orientacji modernisty-
cznej tworz¹ wzorzec epistemologiczny w ramach tak zwanego paradygmatu
pozytywistycznego (okreœlanego tak¿e jako scjentystyczny lub obiektywistycz-
ny), który sam siebie mianowa³ jedynie s³usznym i obowi¹zuj¹cym na polu wszel-
kiej nauki, tak¿e dziedzin zajmuj¹cych siê spo³ecznym i kulturowym wymiarem
rzeczywistoœci. Paradygmat ten na gruncie ontologicznym i epistemologicznym
przejawia wiarê w istnienie realnej i obiektywnej rzeczywistoœci, której prawa
i regu³y mo¿emy odkrywaæ, stosuj¹c pewn¹ i rzeteln¹ metodê naukow¹, zaœ uzy-
skana w ten sposób wiedza ma status wiedzy prawdziwej, opartej na logice i wol-
nej od wartoœci. Wywodz¹ce siê z XVII-wiecznej filozofii kartezjañskiej przekona-
nie, i¿ mo¿liwe jest poznanie stanowi¹ce prawdziwe odzwierciedlenie realnej
rzeczywistoœci, poznanie obiektywne, analityczne, oparte na postrzeganiu
zmys³owym i opisane precyzyjnym jêzykiem nauki doskona³ej, jak¹ jest matema-
tyka, dawa³a podstawy do wypracowania scjentystycznego modelu nauki racjo-
nalnej, charakteryzuj¹cej siê pewnoœci¹ formu³owanych s¹dów i prowadz¹cej do
tworzenia pojêæ prawdziwych oraz dualizmu poznawczego, stawiaj¹cego w opo-
zycji podmiot poznaj¹cy i przedmiot poznania. Pozytywizm i jego nastêpca post-
pozytywizm, u pod³o¿a których le¿¹ racjonalizm i empiricystyczna filozofia wy-
wodz¹ca siê od Arystotelesa, F. Bacona, J.S. Milla, J. Locke’a i A. Comte’a, twierdzi,
i¿ œwiat spo³eczny mo¿e byæ badany w ten sam sposób, co œwiat przyrody za po-
moc¹ wyjaœnieñ w kategoriach przyczynowo-skutkowych4.

W tej perspektywie myœlowej, w której wymieniæ mo¿na koncepcje biolo-
giczno-medyczne (upoœledzenie jako nastêpstwo uszkodzenia biologicznego,
symptom zespo³u chorobowego), psychometryczne (wystandaryzowane pomia-
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4 Zob. J. RzeŸnicka-Krupa, Niepe³nosprawnoœæ i œwiat spo³eczny. Szkice metodologiczne, Oficyna Wydaw-
nicza „Impuls”, Kraków 2009, s. 30–34.



ry poziomu rozwoju intelektualnego i spo³ecznego) i funkcjonalne (poziom funk-
cjonowania w zakresie ró¿nych aktywnoœci), niepe³nosprawnoœæ intelektualna
jest opisywana i definiowana w odniesieniu do kategorii normy, najczêœciej usta-
lanej przez odwo³anie do narzêdzi badawczych mierz¹cych pewne cechy i umie-
jêtnoœci, takie jak np. poziom rozwoju procesów orientacyjno-poznawczych, my-
œlenia, rozwoju jêzykowego. Przy czym pojêcie normy jest zazwyczaj ujmowane
przede wszystkim w aspekcie klinicznym i statystycznym, tzn. odnosi siê do zakre-
su odstêpstwa od obserwowalnych i mierzalnych zachowañ, umiejêtnoœci i zdol-
noœci przejawianych przez wiêkszoœæ jednostek w danej populacji i mieszcz¹cych
siê w danym zakresie zmiennoœci5. Charakterystyka niepe³nosprawnoœci i funk-
cjonowania osoby niepe³nosprawnej staje siê tym samym g³ównie zbiorem cech
i kompetencji, których ona nie posiada lub posiada w niewystarczaj¹cym, obni¿o-
nym w stosunku do wiêkszoœci populacji, stopniu czy te¿ nabywa je w d³u¿szym
czasie b¹dŸ ograniczonym zakresie co sprawia, ¿e wymaga wsparcia i pomocy in-
nych w zakresie ró¿nych czynnoœci.

Pomijam w tym miejscu szczegó³owe analizy uwzglêdniaj¹ce chronologiê po-
jawiania siê okreœlonych pojêæ i klasyfikacji upoœledzenia umys³owego/niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej, które pojawia³y siê w przyjmowanych formalnie defi-
nicjach tego zjawiska, gdy¿ s¹ one bardzo dok³adnie omówione w licznych
monografiach i artyku³ach z zakresu psychologii klinicznej i pedagogiki specjal-
nej6. Zmiany w podejœciu do upoœledzenia umys³owego zachodz¹ce w ubieg³ym
wieku, w polskiej literaturze opisane miêdzy innymi w artykule J. Kostrzewskie-
go7, jak i ostatnie zmiany w zakresie pojêæ i stosowanej terminologii, bêd¹ce prób¹
odejœcia od sfery deficytów i patologii w stronê mniej naznaczaj¹cych i opresyj-
nych praktyk (np. odejœcie od diagnozowania cech i w³aœciwoœci osoby na rzecz
oceniania jej zdolnoœci radzenia sobie w codziennym funkcjonowaniu, rezygna-
cja z okreœlania tzw. stopni upoœledzenia i opisywanie zakresu potrzebnej pomocy
i wsparcia jakiego potrzebuje osoba niepe³nosprawna), dokonywane na prze³omie
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5 O statystycznym i spo³eczno-klinicznym ujêciu normy w psychologii pisa³ m.in. W. Sanocki, Konce-
pcja normy w psychologii klinicznej. Studium metodologiczne, Wydawnictwo UG, Gdañsk 1978. W bar-
dziej wspó³czesnym kontekœcie problematykê normy podejmuje W. Seidler (red.) w: Wybrane
problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, „Niepe³nosprawnoœæ”, Gdañsk 2007 (roz. III: Wzorzec czy
model? Pojêcie normy i jego status w okresie transformacji).

6 Mo¿na tu wymieniæ, pocz¹wszy od starszych a na nowszych b¹dŸ wznawianych publikacjach
koñcz¹c, m.in. pracê pod red. K. Kirejczyka, Upoœledzenie umys³owe -pedagogika, PWN, Warszawa
1981; R. Koœcielak, Psychologiczne podstawy rewalidacji upoœledzonych umys³owo, PWN, Warszawa 1989;
J. Wyczesany, Pedagogika upoœledzonych umys³owo - wybrane zagadnienia, Oficyna Wydawnicza „Im-
puls”, Kraków 1999/2009 (³¹cznie 8 wydañ). L. Bobkowicz-Lewartowska, Niepe³nosprawnoœæ intele-
ktualna – diagnozowanie, edukacja i wychowanie, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdañsk 2011;
K. Bobiñska, T. Pietras, P. Ga³ecki (red.), Niepe³nosprawnoœæ intelektualna – etiopatogeneza, epidemiolo-
gia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroc³aw 2012.

7 J. Kostrzewski, Ewolucja pogl¹dów AAMR dotycz¹cych niedorozwoju umys³owego. Od Ricka Hebera (1959)
do Ruth Luckasson i in. (1992), „Roczniki Pedagogiki Specjalnej” 1992, t. 8, s 210–233.



XX i XXI wieku stanowi¹ bardzo du¿y postêp i pozwalaj¹ na znaczn¹ indywidu-
alizacjê procesu diagnozowania, edukacji i wsparcia osób niepe³nosprawnych8,
ale w swych najbardziej podstawowych za³o¿eniach nie wykraczaj¹ istotnie poza
granice orientacji wyrastaj¹cej z obszaru modernistycznie postrzeganej wizji rze-
czywistoœci, œwiata spo³ecznego i nauki. Choæ oparte na tzw. spo³ecznym i inter-
akcyjnym modelu niepe³nosprawnoœci (co mo¿e dawaæ z³udne poczucie zakorze-
nienia w perspektywie spo³eczno-kulturowej), s¹ one w dalszym ci¹gu ukierun-
kowane na d¹¿enie do zobiektywizowanego poznania rzeczywistoœci i swoistego
osadzenia osoby niepe³nosprawnej w okreœlonej matrycy funkcjonowania, wyra-
staj¹cej z precyzyjnie konstruowanych, wieloaspektowych definicji, wyró¿-
niaj¹cych poziom uszkodzenia, ograniczonej aktywnoœci oraz ograniczonego
pe³nienia ról spo³ecznych. Podstaw¹, do której tutaj siê odwo³ujemy, jest pojêcie
choroby i biologicznego uszkodzenia9. Dope³nienie definicji zjawiska niepe³no-
sprawnoœci elementami kontekstu indywidualnego i œrodowiskowego, a tak¿e sil-
ne akcentowanie interakcji miêdzy jednostk¹ i otoczeniem oraz ograniczaj¹cej,
upoœledzaj¹cej roli spo³eczeñstwa jest bardzo wa¿ne i potrzebne. Nie znosi jed-
nak faktu, i¿ sama niepe³nosprawnoœæ jest wci¹¿ rozumiana jako daj¹cy siê
obiektywnie poznaæ, opisaæ i wyjaœniæ stan funkcjonowania jednostki, który mo¿-
na w jakiœ sposób zdiagnozowaæ, oceniæ i kontrolowaæ oraz „leczyæ i rehabilito-
waæ” (zarówno w sensie bardziej dos³ownym, terapeutycznym, jak i w znaczeniu
metaforycznym).

O tym, i¿ – pomimo obecnych ju¿ od pewnego czasu postulatów odchodzenia
od podejœcia biologiczno-medycznego, które akcentuje kwestie odstêpstw od nor-
my i sferê patologii oraz ukierunkowuje dzia³ania na pokonywanie deficytów –
orientacja modernistyczna znakomicie funkcjonuje (s¹dzê, ¿e mo¿na wrêcz uznaæ,
i¿ wci¹¿ jest orientacj¹ dominuj¹c¹) tak¿e w obszarze nauk spo³ecznych, œwiad-
czyæ mo¿e wydana niedawno monografia, której sam tytu³ od razu przywo³uje
znane od dawna konotacje i wprowadza nasze myœlenie o niepe³nosprawnoœci na
okreœlone tory10. Redaktorzy opracowania we wstêpie do monografii pisz¹, i¿ pra-
ca ta „³¹czy interdyscyplinarne spojrzenie z ró¿nych perspektyw: medycznej,
psychologicznej, spo³ecznej oraz pedagogicznej. W sposób nowatorski podejmu-
je temat niepe³nosprawnoœci intelektualnej z jego specyfik¹ z punktu widzenia
zarówno psychologa, pedagoga, lekarza psychiatry, internisty, neurologa i to
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8 American Association on Mental Retardation (AAMR), Mental Retardation: Definition, Classification,
and Systems of Support, AAMR, Washington, DC. 2002. Zob. tak¿e D.D. Smith, Pedagogika specjalna,
t. 1, s. 225–231, a tak¿e przywo³ywany wczeœniej artyku³ A. ¯yty i K. Æwirynka³o publikowany w ni-
niejszym numerze.

9 Zob. Bedirhan Ustun, T., Miêdzynarodowa klasyfikacja uszkodzeñ, aktywnoœci i uczestnictwa ICIDH-2
(wprowadzenie), Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Osób z Upoœledzeniem Umys³owym, Warszawa
1998.

10 K. Bobiñska, T. Pietras, P. Ga³ecki (red.), Niepe³nosprawnoœæ intelektualna – etipatogeneza, epidemiologia,
diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroc³aw 2012.



wz akresie sposobu badania, diagnozowania, jak i terapii tej grupy pacjentów.
Przybli¿a bowiem najnowsz¹ wielospecjalistyczn¹ wiedzê, obejmuj¹c¹ ró¿ne sto-
pnie niepe³nosprawnoœci i towarzysz¹ce im zró¿nicowane zaburzenia sprawno-
œci motorycznej, zachowania, motywacji, emocjonalnoœci, poznawcze, a tak¿e
dysfunkcje psychiczne i behawioralne”11. W jednym z rozdzia³ów jego autorzy (co
prawda faktem jest, i¿ wszyscy s¹ lekarzami, wiêc perspektywa medyczna jest im
najbli¿sza) stwierdzaj¹, ¿e „obecnie ca³oœciow¹ teori¹ patogenezy niepe³nospraw-
noœci intelektualnej jest paradygmat neurorozwojowy”, który stanowi „[…] najle-
piej potwierdzon¹, za pomoc¹ badañ biomedycznych, koncepcjê genezy niepe³-
nosprawnoœci intelektualnej”12. Tymczasem siêgniêcie do aktualnych publikacji
z zakresu badañ spo³ecznych i samej pedagogiki specjalnej13 wyraŸnie wskazuje
na to, ¿e s¹ one obszarem wieloparadygmatycznych poszukiwañ i ¿e tak¿e w od-
niesieniu do zjawiska niepe³nosprawnoœci (a wiêc równie¿ niepe³nosprawnoœci
intelektualnej) odnajdujemy w nich inne paradygmaty myœlenia.

Z jednej strony cieszyæ mo¿e, i¿ na rynku wydawniczym ukaza³o siê obszerne
opracowanie gromadz¹ce wiedzê z ró¿nych obszarów i uwzglêdniaj¹ce wiele
aspektów wi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, z drugiej jednak
martwi to, ¿e wci¹¿ prezentuje ono tylko jedn¹ orientacjê teoretyczn¹, bardzo sil-
nie zakorzenion¹ w za³o¿eniach modernistycznego wzorca uprawiania nauki,
równie¿ w obszarze nauk spo³ecznych i w medycznym modelu niepe³nospraw-
noœci. I nie zmienia istoty podejœcia prezentowanego w monografii umieszczenie
w niej jednego rozdzia³u omawiaj¹cego problematykê stygmatyzacji osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, który w kontekœcie pozosta³ych trzynastu (trak-
tuj¹cych m.in. o epidemiologii, szczegó³owej diagnozie psychiatrycznej i psycho-
logicznej, etiologii, patogenezie, wybranych jednostkach klinicznych, „wspó³cho-
robowoœci” niepe³nosprawnoœci intelektualnej, terapii dziecka i jego rodziny, le-
czeniu i opiece instytucjonalnej oraz opiece socjalnej, systemie kszta³cenia
specjalnego) zyskuje raczej wydŸwiêk silnie ironiczny. Tym, co jednak wydaje siê
byæ najbardziej niepokoj¹ce, jest wyra¿one w jednej z recenzji i wydrukowane na
ok³adce ksi¹¿ki stwierdzenie, i¿ integruj¹ca wiedzê z obszaru medycyny, psycho-
logii i pedagogiki monografia „[…] obejmuje wszystko, co Czytelnik powinien
(podkr. moje) wiedzieæ o niepe³nosprawnoœci intelektualnej”. S¹dzê, i¿ o nie-
pe³nosprawnoœci jednak nie tylko mo¿na, ale w³aœnie powinno siê wiedzieæ znacz-
nie wiêcej, zw³aszcza gdy jest siê pedagogiem, i jestem przekonana, ¿e nie jest to
odosobniony pogl¹d.
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11 Tam¿e, s. 18.
12 Tam¿e, s. 93.
13 Zob. A. Krause, Paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków 2012.



Subiektywne znaczenia i humanistyczne konteksty podmiotowej
perspektywy postrzegania niepe³nosprawnoœci intelektualnej

Drugi nurt, nazwany przeze mnie perspektyw¹ indywidualn¹14, to orientacja,
która o upoœledzeniu umys³owym/niepe³nosprawnoœci intelektualnej mówi
w nieco inny sposób. Silnie akcentuj¹c jednostkowy i egzystencjalny wymiar do-
œwiadczania niepe³nosprawnoœci, nadaj¹cy jej niepowtarzalny charakter, który
wynika z unikalnoœci wewnêtrznego œwiata prze¿yæ i podmiotowego aspektu ¿y-
cia ka¿dej osoby, ³¹czy jednak wyraŸnie ów wewnêtrzny œwiat z bli¿szym i dal-
szym otoczeniem. Tworzy ono, wraz z ¿yj¹c¹ w nim osob¹ niepe³nosprawn¹,
pewn¹ wspólnotê po³¹czon¹ wzajemnymi relacjami i wiêzami rodzinnymi b¹dŸ
spo³ecznymi. Podstawy filozoficzne kszta³tuj¹ce tê orientacjê wyrastaj¹ z za³o¿eñ
filozofii egzystencjalnej i psychologii humanistycznej15 (koncepcja upoœledzenia
M. Koœcielskiej, koncepcja upoœledzenia jako „powszechnej mo¿liwoœci i tajemni-
cy”), filozofii personalistycznej, której wyrazisty element tworzy personalizm
chrzeœcijañski (koncepcja osoby upoœledzonej J. Vaniera, koncepcja upoœledzenia
jako cierpienia i daru Karola Wojty³y) czy te¿ z inspiracji ró¿nymi nurtami feno-
menologii i hermeneutyki (biograficzno-narracyjne ujêcia niepe³nosprawnoœci
intelektualnej).

Jedn¹ z koncepcji niepe³nosprawnoœci intelektualnej wpisuj¹cej siê w pespek-
tywê indywidualn¹ jest koncepcja M. Koœcielskiej, która upoœledzenie traktuje
jako stan, do którego dochodzi siê na skutek przebycia swoistej drogi „patologiza-
cji rozwoju”, bêd¹cej rezultatem splotu niekorzystnych oddzia³ywañ na jednost-
kê czynników biologicznych, spo³ecznych i psychologicznych16. Wœród od-
dzia³ywañ o charakterze psychologicznym niebagateln¹ rolê pe³ni¹ czynniki
zwi¹zane z funkcjonowanie rodziny i tworzeniem wiêzi emocjonalnych we wcze-
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14 Chcê zaznaczyæ, i¿ okreœlenie to nie wi¹¿e siê z tzw. indywidualnym modelem niepe³nosprawno-
œci, który traktuje trudnoœci i ograniczenia napotykane przez osoby niepe³nosprawne jako bezpo-
œredni¹ konsekwencjê ich biologicznego uszkodzenia/choroby, wpisuj¹c siê tym samym
w perspektywê biologiczno-medyczn¹. O indywidualnym i spo³ecznym modelu niepe³nospraw-
noœci pisz¹ A. Ostrowska i J. Sikorska, Syndrom niepe³nosprawnoœci w Polsce. Bariery integracji, Wydaw-
nictwo IFiS PAN, Warszawa 1996.

15 Zasadniczym rysem orientacji humanistycznej w psychologii jest zainteresowanie jednostk¹ jako
kreatywnym podmiotem zachowañ i dzia³añ (osob¹) w jej d¹¿eniu do samorozwoju i samoakcepta-
cji. Jej przedstawicielami byli miêdzy innymi Abraham Maslow i Carl Rogers, którzy w odniesieniu
do pojêcia „osoby” prezentowali podejœcie naturalistyczne oraz Viktor E. Frankl, zainteresowany
rozpoznaniem duchowej natury cz³owieka i Gordon W. Allport, który próbowa³ stworzyæ now¹
dyscyplinê psychologii – „naukê o osobie”. Por. A. Nelicki, Kategoria osoby w koncepcjach Victora E.
Frankla i Gordona W. Allporta, „Przegl¹d 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...
Dwadzieœcia lat póŸniej, 1994.

16 Koncepcja ta zosta³a szczegó³owo przedstawiona przez autorkê w pracy Oblicza upoœledzenia, PWN,
Warszawa 1995.



snych etapach rozwoju dziecka. Niekorzystna œcie¿ka rozwoju prowadz¹ca do
patologii funkcjonowania przebiega zgodnie z wyodrêbnionymi przez autorkê
etapami: w fazie wstêpnej, stanowi¹cej potencjaln¹ zapowiedŸ zaburzeñ i niepra-
wid³owoœci, mog¹ zaistnieæ zdarzenia, które tworz¹ mniej lub bardziej wspie-
raj¹c¹ rozwój sytuacjê, w jakiej dziecko przychodzi na œwiat. Tworz¹ j¹ czynniki
bio-psycho-spo³eczne zwi¹zane z osobami przysz³ych rodziców oraz warunkami
ich funkcjonowania. Kolejny etap, w którym dochodzi do powstania uszkodze-
nia, rozpoczyna proces patologizacji, przy czym czynnikiem uszkadzaj¹cym
mo¿e byæ nie tylko uszkodzenie o charakterze biologicznym, ale równie¿ psycho-
logicznym, takim jak np. interakcje i kontakt psychicznego z matk¹ czy te¿ pobu-
dzaj¹ce lub hamuj¹ce rozwój doznania zmys³owe p³yn¹ce z otoczenia i od opie-
kunów, sytuacje i emocje zwi¹zane z przebiegiem porodu i po³ogu. Na tym etapie
mo¿e dojœæ do „wyleczenia” zaburzenia rozumianego przez Koœcielsk¹ jako „sa-
moistna terapia”, czyli „«wyrównanie przez ustrój szkodliwych czynników» lub
«terapia œrodowiskowa» polegaj¹ca na tym, i¿ to otoczenie spo³eczne do³o¿y³o
starañ, aby pomóc w przezwyciê¿eniu przez dziecko skutków traumy”17. Poja-
wienie siê symptomów wskazuj¹cych na „[…] ci¹g interakcji o charakterze nega-
tywnego sprzê¿enia zwrotnego zarówno w obrêbie wewnêtrznej organizacji
ustroju dziecka i jego psychiki, jak i pomiêdzy dzieckiem i jego otoczeniem zew-
nêtrznym”18 wskazuje na trzeci – czasem trwaj¹cy wiele lat i bardzo dynamiczny –
etap pog³êbiaj¹cej siê patologizacji rozwoju, którego nastêpstwem jest usztywnie-
nie procesów patologicznych, pe³ni¹cych w tej fazie funkcjê adaptacyjn¹ i nie-
uchronnie nieodwracalnych.

Jak wynika z tej krótkiej prezentacji (po szczegó³y odsy³am Czytelnika do lek-
tury ksi¹¿ki M. Koœcielskiej) autorka powy¿szej koncepcji lokalizuje zasadnicze
Ÿród³o zaburzonego rozwoju w relacjach miêdzy jednostk¹ i jej otoczeniem, silnie
akcentuj¹c kwestie psychicznych powi¹zañ miêdzy wewnêtrznymi strukturami
kszta³tuj¹cej siê osobowoœci dziecka zagro¿onego niekorzystnym oddzia³ywa-
niem ró¿nych czynników a jakoœci¹ kontaktów i wiêzi psychicznej nawi¹zywanej
z otoczeniem oraz emocjami generowanymi w tych procesach. Podejœcie takie eli-
minuje wiêc jednostronn¹ dominacjê w etiologii zaburzeñ sk³adaj¹cych siê na zja-
wisko okreœlane mianem „upoœledzenia umys³owego” czynników biologicznych
mog¹cych uszkadzaæ struktury i funkcje centralnego uk³adu nerwowego, wska-
zuj¹c na fakt i¿ rozwijaj¹cy siê cz³owiek jest ca³oœci¹, której poszczególne „ele-
menty” wspó³pracuj¹ zarówno na poziomie organizmu, jak i na p³aszczyŸnie in-
terakcji ze œrodowiskiem zewnêtrznym i innymi ludŸmi. Jednak¿e w koncepcji tej
w bardzo znacz¹cy sposób M. Koœcielska wskazuje równie¿ na rolê najbli¿szych
opiekunów, jakoœci kontaktu i wiêzi psychicznej nawi¹zywanych z dzieckiem,
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17 M. Koœcielska, Oblicza upoœledzenia…, s. 188.
18 Tam¿e, s. 190.



dzia³añ i zachowañ podejmowanych b¹dŸ zaniechanych w interakcjach z nim,
które z punktu widzenia zaspokajania istotnych dla niwelowania „patologizacji
rozwoju” potrzeb dziecka mog¹ byæ w³aœciwe lub niew³aœciwe. Tym samym mo¿-
na odczytaæ „stan zwany upoœledzeniem” przedstawiony w tej autorskiej koncep-
cji jako swoisty, z pewnoœci¹ niezamierzony, ale jednak nieuchronnie siê poja-
wiaj¹cy – skoro tyle osób jest nim dotkniêtych – efekt niewystarczaj¹cych b¹dŸ
nieporadnych, niedostatecznie profesjonalnych starañ rodziców/opiekunów, su-
geruj¹cy miêdzy innymi potencjalnie psychogenny charakter niepe³nosprawno-
œci intelektualnej19.

Innym ujêciem, zakwalifikowanym przeze mnie do perspektywy indywidu-
alnego postrzegania niepe³nosprawnoœci intelektualnej, jest orientacja biogra-
ficzno-narracyjna, która nie zosta³a sformu³owana w ¿adnej okreœlonej jedno-
stkowej koncepcji, ale odzwierciedla przede wszystkim podejœcie do zjawiska
niepe³nosprawnoœci jako historii opowiadanej w perspektywie prze¿yæ i doœwiad-
czeñ zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹, wplecion¹ w biografiê jednostek (samej
osoby niepe³nosprawnej i jej bliskich). Tym, co wyodrêbnia to ujêcie upoœledzenia
umys³owego, jest zatem g³ównie mo¿liwoœæ i sposób jego poznawania, nie jako
daj¹cego siê zobiektywizowaæ zjawiska, ale jako swoistego egzystencjalnego fe-
nomenu, kszta³tuj¹cego biograficzne doœwiadczenia i narracje zaanga¿owanych
osób i daj¹cego siê przybli¿yæ i zre-konstruowaæ tylko na drodze poznawania
indywidualnych i spo³ecznych znaczeñ przypisywanym pojêciom i kategoriom
wi¹zanym z t¹ niepe³nosprawnoœci¹. Le¿¹ce u pod³o¿a tej opcji inspiracje – feno-
menologia i hermeneutyka, sprawiaj¹, ¿e nie tyle pytamy o przyczyny i przejawy
niepe³nosprawnoœci intelektualnej po to, aby j¹ wyjaœniæ i „skorygowaæ”, ile raczej
skupiamy siê na pytaniu o sens, cel i istotê tego fenomenu, staraj¹c siê w toku bez-
ustannego wysi³ku interpretacyjnego odczytaæ i zrozumieæ, nadawane im, obecne
w œwiadomoœci jednostek i zbiorowoœci, znaczenia. Upoœledzenie umys³owe/nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna, tak jak ka¿da niepe³nosprawnoœæ niezale¿nie od
jej rodzaju i charakteru, stanowi nieod³¹czny element ludzkiego bytu, buduj¹c
nie tylko œwiat wewnêtrznych doznañ i doœwiadczeñ, ale tak¿e z³o¿one relacje
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19 Interesuj¹c¹ krytykê tej koncepcji upoœledzenia umys³owego, dokonywan¹ z perspektywy nauko-
wca i rodzica, przedstawia we wspomnianej wczeœniej pracy E. Zakrzewska-Manterys, która
(odwo³uj¹c siê do prac M. Foucaulta i A. Schutza) okreœla wrêcz zasady pomocy terapeutycznej kie-
rowanej do rodziców dzieci z upoœledzeniem jako „moralizatorski sadyzm” wyrastaj¹cy z j¹dra
humanistycznej (a wiêc teoretycznie ukierunkowanej na podmiotowy rozwój jednostki) psycholo-
gii tworz¹cej sytuacjê, w której wiedza p³yn¹ca z poznania naukowego skazuje laików na „porusza-
nie siê w systemach istotnoœci wyznaczonych przez ekspertów”. [Zob: Upoœledzeni umys³owo. Poza granicami
cz³owieczeñstwa, 2010, s. 148]. Tego typu przekonanie i jêzyk dyskursu towarzysz¹ce omawianej
koncepcji upoœledzenia na kartach ksi¹¿ki M. Koœcielskiej wydaje siê doœæ paradoksalnie zbli¿aæ j¹
do wa¿nych tez perspektywy obiektywistycznej, kreuj¹cej racjonalne, obiektywne i prawdziwe
wyjaœnienia danego stanu rzeczy oraz projektuj¹cej „techniczne” sposoby dzia³ania, które maj¹ za-
radziæ negatywnym i niepo¿¹danym zjawiskom. Jednak¿e teoretyczne za³o¿enia psychologii
humanistycznej nie wpisuj¹ siê w pozytywistyczno-scjentystyczny wzorzec poznania.



cz³owieka niepe³nosprawnego z innymi ludŸmi i otaczaj¹cym go œwiatem – stano-
wi¹cym Husserlowski Lebenswelt – „horyzont œwiata”, horyzont potencjalnych
doœwiadczeñ i mo¿liwych interpretacji wytwarzanych w przestrzeni wspólnie
podzielanych znaczeñ i s¹dów o rzeczywistoœci20. Biograficzno-interpretacyjne
podejœcie do poznawania rzeczywistoœci spo³ecznej i jej zjawisk pozwala dotrzeæ
do subiektywnych sposobów postrzegania siebie samego i otaczaj¹cego œwiata,
podejmowanych przez jednostkê prób zrozumienia i interpretacji swojego miejs-
ca oraz sposobu bycia-w-œwiecie. Podejœcie to pozwala równie¿ ³¹czyæ struktury
doœwiadczenia jednostek z szerszymi strukturami spo³ecznymi, narracja bowiem
mo¿e byæ rozumiana zarówno jako pewna struktura myœlenia i rozumienia charak-
teryzuj¹ca ludzk¹ egzystencjê, jak i – za P. Ricoeurem – jako tekst przybieraj¹cy
postaæ dyskursywnego kodu kulturowego, który nadaje formê i porz¹dek ¿ycio-
wym wydarzeniom. Opowieœci generowane przez kulturê, w obszarze ¿ycia
spo³ecznego, umo¿liwiaj¹ rozumienie w³asnej, jednostkowej egzystencji21,
tworz¹c ramy, w obszarze których staramy siê nadaæ sens i znaczenie zjawiskom
prze¿ywanym w zwi¹zku z zaistnieniem niepe³nosprawnoœci.

Przyk³adem ilustruj¹cym tego typu podejœcie do kwestii upoœledzenia
umys³owego s¹ przedstawione w pracach A. Woynarowskiej22 i A. ¯yty23 w¹tki
dotycz¹ce tworzenia znaczeñ nadawanych niepe³nosprawnoœci nie tylko przez
rodziców czy rodzeñstwo, ale tak¿e przez same osoby niepe³nosprawne, które
w opowieœciach o sobie i swoim ¿yciu dokonuj¹ samodzielnych prób interpretacji,
nadawania znaczeñ i definiowania w³asnej sytuacji wynikaj¹cej z faktu „bycia
upoœledzonym”. Natomiast kwestiê doœwiadczania i nadawania sensu upoœle-
dzeniu dziecka w perspektywie doœwiadczeñ autobiograficznych rekonstruowa-
nych w czasie podejmuje I. Lindyberg, opisuj¹c doœwiadczenia matek doros³ych
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20 E. Husserl, Idee czystej fenomenologii i fenomenologicznej filozofii. Ksiêga 1 (przek³.. D. Gierulanka, wstêp
R. Ingarden), PWN, Warszawa 1967. Wiêcej na temat fenomenologiczno-hermeneutycznych aspektów
niepe³nosprawnoœci piszê w przywo³ywanej wczeœniej ksi¹¿ce: Niepe³nosprawnoœæ i œwiat spo³ecz-
ny…

21 Zob. K. Rosner, Narracja, to¿samoœæ i czas, Universitas, Kraków 2006, s. 125136. Na temat fenomeno-
logiczno-hermeneutycznych aspektów niepe³nosprawnoœci oraz biograficzno-narracyjnych aspektów
poznawania zjawisk spo³ecznych piszê szerzej w przywo³ywanej wczeœniej ksi¹¿ce: Niepe³nospraw-
noœæ i œwiat spo³eczny…

22 A. Woynarowska, Niepe³nosprawnoœæ intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie, Oficyna Wy-
dawnicza „Impuls”, Kraków 2010. Autorka w ksi¹¿ce prezentuj¹cej rezultaty w³asnych badañ empi-
rycznych prowadzonych wœród doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ich rodziców
i terapeutów, ³¹czy ró¿ne konteksty teoretyczne, osadzaj¹c analizy i interpretacje w perspektywie
biograficzno-narracyjnej i krytyczno-emancypacyjnej i przedstawiaj¹c wyodrêbnione przez siebie
ró¿ne typy dyskursu, konstruowane w sferze prywatnej, osobistej i rodzinnej oraz w sferze publicz-
nej (prasa, programy telewizyjne). W tym miejscu odwo³ujê siê przede wszystkim do tych aspek-
tów badañ i wizerunków niepe³nosprawnoœci intelektualnej, które zawieraj¹ rekonstrukcje do-
œwiadczeñ biograficznych.

23 A. ¯yta, ¯ycie z zespo³em Downa. Narracje biograficzne rodziców, rodzeñstwa i doros³ych osób z zespo³em
Downa, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków 2011.



ju¿ dzieci, tworz¹cych ró¿ne wizerunki i definicje tego, czym jest/mo¿e byæ nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna24.

Analizuj¹c prezentowane w powy¿szych monografiach badania i interpreta-
cje mo¿na stwierdziæ, i¿ w pracach z tego nurtu daje siê zauwa¿yæ wyraŸn¹ obec-
noœæ perspektywy humanistycznej, kszta³tuj¹cej znaczenia zwi¹zane z upoœle-
dzeniem, rozumianej przeze mnie jako „poszukiwanie granic cz³owieczeñstwa”
i ich swoiste poszerzanie tak, aby osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, po-
mimo braku posiadania w pewnym stopniu bardzo wa¿nego atrybutu, jakim jest
rozumnoœæ, mog³a byæ w³¹czona w obszar ludzkiej egzystencji. Tego typu zabiegi,
jak zauwa¿aj¹ R. Bogdan i S.J. Taylor25, wi¹¿¹ siê przede wszystkim z nadawa-
niem dzia³aniom upoœledzonych osób zdolnoœci do refleksji i odwzajemniania re-
lacji, doœwiadczaniem indywidualnego, osobowego wymiaru egzystencji oraz za-
korzenieniem w jakimœ fragmencie œwiata spo³ecznego, przynale¿noœci¹ czasu
i miejsca, które nadaj¹ jej jednostkow¹ to¿samoœæ. Zrozumienie upoœledzonego
wymaga bowiem „zatarcia jego nieprzystawalnoœci” i – jak pisze Granosik –
„wstêpnego aktu œwiadomej, celowej interpretacji przedmiotu rozumienia jako
podmiotu”26.

Inne koncepcje wchodz¹ce w zakres indywidualnej perspektywy postrzega-
nia niepe³nosprawnoœci intelektualnej s¹ zwi¹zane z myœl¹ J. Vaniera i Karola
Wojty³y. Teksty obu autorów, w których odnosz¹ siê do kwestii upoœledzenia, s¹
w pewien sposób do siebie podobne27, gdy¿ wyp³ywaj¹ z za³o¿eñ egzystencjaliz-
mu i filozofii personalistycznej – silnie akcentuj¹cej niepowtarzalnoœæ i godnoœæ
osoby i jej nadrzêdn¹ wobec œwiata spo³ecznego i uwarunkowañ historycznych
pozycjê – a zw³aszcza jej nurtu chrzeœcijañskiego prezentowanego przede wszy-
stkim w pracach J. Maritaina i P.T. de Chardina.

J. Vanier28, za³o¿yciel istniej¹cych na ca³ym œwiecie wspólnot L’Arche, w któ-
rych osoby z upoœledzeniem ¿yj¹, mieszkaj¹ i pracuj¹ wraz z osobami pe³nospraw-
nymi, poddaje w swoich tekstach krytyce prymat wartoœci rozumu, w œwietle któ-
rego ludzie niemog¹cy realizowaæ siebie zgodnie z zasadami rozumowego pozna-
nia, wydajnoœci i pracy, a wiêc tacy, którzy przez analogiê do dzia³a sztuki, mog¹
byæ postrzegani jako „nieudane egzemplarze” i odrzucani przez spo³eczeñstwo.
Nie akceptuje równie¿ charakterystycznego dla niektórych kultur podejœcia,
w którym osoba upoœledzona, niesprawna uwa¿ana jest za istotê znajduj¹c¹ siê
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24 I. Lindyberg, Œwiat(y) upoœledzonego macierzyñstwa, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków 2012.
25 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.

26 M. Granosik, Niektóre aspekty pracy nad rozumieniem upoœledzonego, „ Studia Socjologiczne” 1997, nr 1,
s. 101 i 107.

27 Choæ oczywiœcie dorobek filozoficzny Karola Wojty³y, zarówno pod wzglêdem liczby, jak i znacze-
nia oraz percepcji we wspó³czesnej filozofii jest nieporównywalny.

28 J. Vanier, Wspólnota. Wybór pism, Wydawnictwo „Michalineum”, Kraków-Warszawa 1985.



bli¿ej Boga/bóstwa ani charakterystycznej dla kultury wspó³czesnej zachodniej
cywilizacji perspektywy humanistycznej czyni¹cej zeñ niekompletn¹, posia-
daj¹c¹ braki istotê ludzk¹, która wymaga ochrony i pomocy. Zwraca uwagê na
fakt, i¿ w odniesieniu do upoœledzonych umys³owo, pomimo oczywistej s³aboœci
ich psychicznego „ja”, wyra¿aj¹cej siê w s³aboœci woli i rozumu, istnieje jeszcze
inna p³aszczyzna wzajemnych kontaktów, w obszarze której rozumowa œwiado-
moœæ podmiotu zostaje zast¹piona przez etyczn¹ œwiadomoœæ mi³oœci, pozwa-
laj¹c¹ budowaæ wzajemne relacje. Tak wiêc nad wartoœci¹ rozumu (moglibyœmy
tutaj dodaæ równie¿ wartoœæ wydajnoœci i efektywnoœci) przewa¿aj¹ wartoœci ser-
ca pozwalaj¹ce przyj¹æ drugiego cz³owieka i trwaæ w ³¹cznoœci z nim, co sprawia,
¿e dla wspó³czesnego œwiata z wyznawanymi przezeñ wartoœciami, cz³owiek
upoœledzony stanowi trudne wyzwanie. J. Vanier pisze: „Niepe³nosprawny po-
siada pewn¹ niezwyk³¹ w³adzê przyci¹gania i nie mo¿na […] pozostaæ nieczu³ym
na jego pe³n¹ mi³oœci prostotê”29. Pomijaj¹c w tej chwili kwestiê kreœlonego w tego
typu retoryce wizerunku upoœledzonych jako „prostaczków” o niewinnym sercu,
zdolnych równowa¿yæ z³o i przemoc panuj¹ce w œwiecie, mo¿na odnaleŸæ w tezach
stawianych przez Vaniera œlady myœli filozoficznej E. Levinasa, wzywaj¹cego nas
do podjêcia wyzwania, jakim jest obecnoœæ drugiego cz³owieka, za którego w naj-
bardziej elementarnym, ludzkim sensie powinniœmy czuæ siê odpowiedzialni.
Relacja etyczna postrzegana jako podstawowe zdarzenie ontyczne, pozwala
unikn¹æ odniesieñ do kwestii rozumu, które nieuchronnie prowadz¹ do dualisty-
cznych podzia³ów, tworzenia opozycji typu rozumny-nierozumny, normalny-
-nienormalny, sprawny-niesprawny i wi¹¿¹cego siê z nimi negatywnego wartoœ-
ciowania drugiego z elementów.

Akceptacja, szacunek i mi³oœæ do osób niepe³nosprawnych, chorych i upoœle-
dzonych, p³yn¹ca z chrzeœcijañskiego nakazu mi³oœci bliŸniego, znajduje swoje
odzwierciedlenie w tekstach Karola Wojty³y. W jednej z encyklik pisanych w trak-
cie sprawowania pontyfikatu pisze on o „braciach” dotkniêtych upoœledzeniem,
których ¿ycie stanowi niezwykle wymowne œwiadectwo autentycznych wartoœci,
maj¹cych znaczenie dla chrzeœcijanina, gdy¿ w³aœnie w ich œwiadectwie mo¿na
odnaleŸæ Chrystusa30. Ze wzglêdu na to, ¿e ka¿de ludzkie ¿ycie stanowi wartoœæ
nadrzêdn¹, transcendentn¹, bez wzglêdu na kondycjê psychofizyczn¹, papie¿
potêpia indywidualne i spo³eczne postawy, w których cz³owiek upoœledzony jest
postrzegany jako bezu¿yteczny i nieznoœny ciê¿ar zagra¿aj¹cy komfortowi ¿ycia
innych, i w konsekwencji odrzucany. Cierpienie towarzysz¹ce ludzkiej s³aboœci,
chorobie, niepe³nosprawnoœci czy staroœci jest swego rodzaju darem dla osoby
nim dotkniêtej, dla jej bliskich i ca³ej wspólnoty Koœcio³a, gdy¿ bierze udzia³ w Bo-
¿ym dziele zbawienia i odkupienia ludzkoœci. Pozwala znaleŸæ siê bli¿ej Boga, od-
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29 Tam¿e, s. 166.
30 Jan Pawe³ II, Encyklika Evangelium vitae, 1995 oraz Przemówienie w szpitalu „Villa Albani”, 1983.



daæ czêœæ siebie innym, daj¹c im zarazem niepowtarzaln¹ szansê z³o¿enia upoœle-
dzonej osobie daru mi³oœci i pomocy.

Ostatnie podejœcie omawiane w ramach indywidualnej perspektywy postrze-
gania niepe³nosprawnoœci intelektualnej mo¿e równie¿ ³¹czyæ siê z orientacj¹
spo³eczno-kulturow¹, w zale¿noœci od tego, jak bêdziemy interpretowaæ przy-
wo³ywan¹ metaforê chorowania. Otó¿ mo¿na upoœledzenie umys³owe potrakto-
waæ na zasadzie porównania do sytuacji prze¿ywania ciê¿kiej b¹dŸ przewlek³ej
choroby31 jako powszechnie istniej¹c¹ mo¿liwoœæ, która – z racji faktu trudnoœci
i ograniczeñ, jakie ze sob¹ niesie oraz towarzysz¹cego jej negatywnego wartoœcio-
wania – mo¿e byæ rozpatrywana w ró¿nych perspektywach. Poza doœæ oczywist¹
p³aszczyzn¹ uwarunkowañ i procesów biologiczno-fizjologicznych, mo¿na spoj-
rzeæ na chorobê w perspektywie egzystencjalnej jako na specyficzny rodzaj do-
œwiadczenia prze¿ywanego przez osobê chor¹, czêsto wi¹¿¹cego siê z bólem i cier-
pieniem nie tylko fizycznym, ale i psychicznym. Choroba i chorowanie staj¹ siê
elementem codziennego ¿ycia chorego i jego otoczenia, anga¿uj¹ zatem koniecz-
ne procesy interpretacyjne pomagaj¹ce w jakiœ sposób okreœliæ, nazwaæ i oswoiæ
trudn¹ sytuacjê, nadaæ jej sens i znaczenie. Jednoczeœnie choroba i chorowanie
maj¹ tak¿e swój bardzo istotny wymiar spo³eczny i kulturowy, o czym bêdê pisa³a
nieco dalej.

K. Osiñska, pisz¹c o chorobie w ¿yciu cz³owieka, dokonuje jej charakterystyki,
zwracaj¹c uwagê na fakt, ¿e choroba jest nie tylko powszechnie spotykanym zja-
wiskiem, fragmentem rzeczywistoœci w jakiej funkcjonujemy, ale tak¿e fenome-
nem, który mo¿na okreœliæ jako „powszechn¹ mo¿liwoœæ”, gdy¿ ka¿dy z nas mo¿e
zachorowaæ na powa¿n¹, ciê¿k¹ czy d³ugotrwa³¹ chorobê, dokonuj¹c¹ zmian
w ¿yciu i wymagaj¹c¹ refleksji b¹dŸ przewartoœciowania dotychczasowych celów
i sposobów ¿ycia. Jest wiêc czymœ, co mo¿e siê zdarzyæ. Choroba jest wiêc „pow-
szechn¹ sytuacj¹”, faktem, w obliczu którego ¿yje i rozwija siê ca³a ludzkoœæ, wy-
maga zatem akceptacji, ale równie¿ mobilizacji do dzia³ania i poszukiwania spo-
sobów polepszenia sytuacji zarówno na poziomie indywidualnych doœwiadczeñ,
jak i w wymiarze spo³ecznym. Choroba jest tak¿e „powszechnym cierpieniem”,
stawiaj¹cym cz³owieka i jego bliskich w trudnej, bolesnej sytuacji. Ale mo¿e rów-
nie¿ byæ szans¹, darem i ³ask¹. Obdarowanie chorob¹ polega na tym, i¿ jej prze¿y-
wanie mo¿e wi¹zaæ siê z refleksj¹ i mobilizacj¹ do bardziej œwiadomego, pe³nego
i twórczego ¿ycia, rekonstrukcji w³asnej osobowoœci i jej rozwijania w kierunku

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna – narracje, reprezentacje, konteksty 99

31 Nie chodzi tutaj oczywiœcie o uto¿samienie niepe³nosprawnoœci z chorob¹, co zgodnie z wypraco-
wanym kanonem wiedzy zobiektywizowanej nie jest poprawne, gdy¿ upoœledzenie umys³owe nie
jest jednostk¹ chorobow¹ lecz pewnym stanem funkcjonowania, który mo¿e byæ np. jednym
z przejawów zespo³u zaburzeñ genetycznych, neurologicznych itp. Kategoria choroby w po³¹cze-
niu z kategori¹ niepe³nosprawnoœci/upoœledzenia jest tutaj przywo³ywana w znaczeniu metafory-
cznym, zaœ zastosowanie figury retorycznej w postaci metafory pozwala interpretowaæ
doœwiadczenie „bycia upoœledzonym” podobnie jak doœwiadczenie „bycia chorym”.



tworzenia nowych wartoœci. Jako znak ³aski choroba jest tak¿e „powszechnym sy-
gna³em spotkania z Bogiem”, czynnikiem uwra¿liwiaj¹cym na dzia³anie ³aski
i u³atwiaj¹cym w³¹czenie siê w jej powszechny obieg. Jest tajemnic¹, przed któr¹
staje chory, lecz¹cy go lekarze i najbli¿sze otoczenie oraz ca³e spo³eczeñstwo, gdy¿
„zawsze przecie¿ choroba dotyka cz³owieka niepowtarzalnego ontologicznie”32.

Przedstawiona powy¿ej metafora choroby pozwala w podobny sposób my-
œleæ o niepe³nosprawnoœci intelektualnej (i ogólnie o niepe³nosprawnoœci jako fe-
nomenie egzystencjalnym)33, która mo¿e byæ postrzegana jako powszechna tajem-
nica. Jak pisze I. Lindyberg34, upoœledzenia umys³owego nie mo¿na traktowaæ
jako powszechnej mo¿liwoœci, gdy¿ nie ka¿dy mo¿e byæ nim dotkniêty, ale w wy-
miarze ¿ycia zbiorowoœci jest ono faktem spo³ecznym. Nie jest zjawiskiem po-
wszechnym ale zarazem „jawi siê ono przed ka¿dym cz³owiekiem jako zjawisko
bêd¹ce fragmentem rzeczywistoœci, wymagaj¹ce okreœlonej postawy wobec
niego. Mo¿na wiêc upoœledzenia «nie zauwa¿aæ», nie przyjmowaæ do wiadomoœci
ale ono jest”35. Nie jest powszechn¹ sytuacj¹, charakteryzuj¹c¹ ludzki byt, ale
mo¿e byæ potraktowane jako sytuacja, w któr¹ w jakiœ sposób jest uwik³ana czêœæ
spo³eczeñstwa. Nie jest powszechnym darem i szans¹, której mo¿e doœwiadczyæ
ka¿dy, ale mo¿e byæ darem dla wybranych, którzy je prze¿ywaj¹, a jednoczeœnie
szans¹ dla innych na rekonstrukcjê w³asnego ¿ycia. Charakteryzuj¹c upoœledze-
nie umys³owe autorka pisze dalej, odwo³uj¹c siê do pogl¹dów K. Siciñskiej, i¿ jest
ono bez w¹tpienia tajemnic¹, przed któr¹ staje cz³owiek upoœledzony i jego najbli¿-
sze otoczenie, tajemnic¹ czêsto rodz¹c¹ ból i cierpienie. Jest równie¿ tajemnic¹ dla
profesjonalistów (nauczycieli, terapeutów, opiekunów itd.), gdy¿ ka¿dy cz³owiek
i jego ¿ycie jest inny i stawia ró¿norodne wyzwania. Upoœledzenie umys³owe jest
tak¿e tajemnic¹ dla spo³eczeñstwa, w którym wci¹¿ funkcjonuje wiele stereoty-
powych, krzywdz¹cych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, pogl¹dów i opinii36.
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32 K. Osiñska, Twórcza obecnoœæ chorych, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1980, s. 16–20.
33 Por. J. RzeŸnicka-Krupa, To¿samoœæ i wykluczenie. Fenomen niepe³nosprawnoœci na marginesach ludzkiej

egzystencji, [w:] Obszary spo³ecznej marginalizacji – niepe³nosprawnoœæ, red. J. Rutkowiak, A. Krause,
Wydawnictwo OSW, Olsztyn 2009, s. 19–29.

34 Pomys³ zastosowania takiej figury retorycznej w odniesieniu do kategorii upoœledzenia umys³owe-
go, które w wymiarze jednostkowym i spo³ecznym mo¿e byæ traktowane, podobnie jak choroba
w interpretacji K. Osiñskiej, jako „powszechna tajemnica” proponuje I. Lindyberg, z której pracy
zosta³ on przeze mnie zaczerpniêty. Obraz upoœledzenia umys³owego w perspektywie doœwiadczeñ biogra-
ficznych matek, nieopublikowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzysz-
kowskiej, Instytut Pedagogiki UG, Gdañsk (maszynopis), s. 69–71.

35 I. Lindyberg, Obraz upoœledzenia umys³owego w perspektywie doœwiadczeñ biograficznych matek, nieopub-
likowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzyszkowskiej, Instytut Peda-
gogiki UG, Gdañsk (maszynopis), s. 69.

36 Tam¿e, s. 70–71.



Krytyczny kontekst spo³eczno-kulturowej perspektywy
postrzegania niepe³nosprawnoœci intelektualnej

U Ÿróde³ koncepcji niepe³nosprawnoœci intelektualnej, konstruowanych
w obszarze orientacji spo³eczno-kulturowej, le¿¹ za³o¿enia nurtów teoretycznych
zwi¹zanych przede wszystkim z symbolicznym interakcjonizmem, konstruk-
tywizmem spo³ecznym, postmodernizmem i poststrukturalizmem, a wiêc tymi
pr¹dami myœlowymi, które na bazie pogl¹dów prezentowanych w pewnych kie-
runkach wspó³czesnej filozofii (g³ównie fenomenologii, hermeneutyki, pragma-
tyzmu), tak¿e filozofii nauki, przeciwstawia³y siê dominacji w naukach spo³ecz-
nych i humanistycznych paradygmatu pozytywistycznego. Podstawowe tezy
z nich p³yn¹ce dotyczy³y zakwestionowania mo¿liwoœci istnienia neutralnej rze-
czywistoœci spo³ecznej, która by³aby niezale¿na od badacza, jego biografii, teorii
do jakiej siê odwo³uje czy kontekstowych, lokalnych uwarunkowañ badanych
spo³ecznoœci. Prace T.S. Kuhna na temat zmian paradygmatów naukowych zwró-
ci³y uwagê na fakt, i¿ ka¿dy wzorzec uprawiania nauki, podobnie jak i ka¿da
wchodz¹ca w jego zakres teoria jest spo³eczn¹ konstrukcj¹ odzwierciedlaj¹c¹ pe-
wien sposób myœlenia o rzeczywistoœci (zbiór za³o¿eñ i s¹dów na jej temat, a tak¿e
wyp³ywaj¹cych z nich problemów), mo¿liwoœciach i drogach jej poznawania
(strategie badawcze) oraz przypisywanym im statusie (wartoœci)37.

W ramach tej orientacji mo¿na miêdzy innymi wyodrêbniæ ujêcia wyrastaj¹ce
z ram teorii spo³ecznych zajmuj¹cych wa¿ne miejsce we wspó³czesnej socjologii
oraz ujêcia wpisuj¹ce siê w nurt badañ i koncepcji tworz¹cych pole studiów kultu-
rowych38. Wœród tych pierwszych wymieniæ mo¿na miêdzy innymi koncepcjê
upoœledzenia jako „faktu spo³ecznego”39, koncepcje oparte na metaforze choroby
i spo³ecznych mechanizmów jej odbioru (inspirowane wspó³czesn¹ socjologi¹
cia³a i socjologi¹ medycyny) oraz te, w których niepe³nosprawnoœæ postrzegana
jest jako dewiacja, piêtno (stygmat spo³eczny). Natomiast wœród ujêæ zorientowa-
nych kulturowo, wymieniæ mo¿na na przyk³ad ponowoczesn¹ koncepcjê nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej, koncepcjê grupy mniejszoœciowej, koncepcjê afir-
matywn¹ czy postkolonialn¹, w których niezwykle istotny jest element spo³ecz-

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna – narracje, reprezentacje, konteksty 101

37 Szerzej kwestie te w odniesieniu do badania problematyki niepe³nosprawnoœci jako fenomenu ¿y-
cia spo³ecznego zosta³y przedstawione przeze mnie w pracy: Niepe³nosprawnoœæ i œwiat spo³eczny…

38 Na temat za³o¿eñ, teorii i koncepcji kszta³tuj¹cych obszar rozwijanego od ponad dwóch dekad
interdyscyplinarnego obszaru studiów kulturowych zob. Ch. Barker, Studia kulturowe, Wydawnic-
two UJ, Kraków 2005.

39 Pojêcie „faktu spo³ecznego” w socjologii odnosi siê do postulatu E. Durkheima (1858–1917), który
w pracy Zasady metody socjologicznej (Les règles de la mèthode sociologque, 1895) postulowa³ „bezpo-
œredni kontakt z rzeczami” i traktowanie faktów spo³ecznych jak rzeczy, tj, zajmowanie wobec nich
pewnej postawy myœlowej. Zob. J. Szacki, Historia myœli socjologicznej, PWN, Warszawa 2007,
s. 372–376.



nej opresji i dominacji oraz praktyki emancypacyjne40. W obu wymienionych ujê-
ciach orientacji spo³eczno-kulturowej, zw³aszcza zaœ w perspektywie kulturowej,
bardzo istotn¹ rolê pe³ni krytyczna refleksja nad funkcjonowaniem osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ oraz uwik³aniem tego¿ zjawiska w ró¿nego rodzaju procesy,
struktury i mechanizmy spo³eczne.

W perspektywie spo³ecznej percepcji niepe³nosprawnoœci najwa¿niejsze nie
s¹ atrybuty jej przypisywane, ich przyczyna i charakter oraz zwi¹zane z nimi
ograniczenie umiejêtnoœci i kompetencji, lecz przede wszystkim indywidualne
i spo³ecznie konstruowane, podzielane wspólnie w obszarze danej zbiorowoœci
znaczenia, jakie siê im nadaje. W centrum znajduje siê wiêc nie „odstêpstwo od
normy”, fizyczny b¹dŸ umys³owy „defekt” (co nie znaczy, ¿e neguje siê fakt jego
istnienia), lecz to jakie znaczenia, sensy i treœci oraz wartoœci s¹ mu przypisywane.
A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys przywo³uj¹ interesuj¹cy model spo³ecz-
nych reprezentacji upoœledzenia opracowany przez badaczy angielskich41, przed-
stawiaj¹cy ró¿ne poziomy, na jakich generowane s¹ znaczenia wi¹zane z tym zja-
wiskiem znaczenia. Otó¿ pierwszy poziom obejmuje treœci traktowane jako
oczywiste i samozrozumia³e, konstruowane i przekazywane w procesach spo³ecz-
nej pamiêci, co do których wypracowany zosta³ pewien stopieñ spo³ecznej zgody
i powszechnej akceptacji. Czêsto maj¹ one charakter obiegowych, stereotypo-
wych przekonañ, które mog¹ negatywnie naznaczaæ osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹. Na drugim poziomie reprezentacji natomiast znajduj¹ siê zna-
czenia wytwarzane i negocjowane w toku codziennych kontaktów i interakcji
z osobami niepe³nosprawnymi, które mog¹ byæ zupe³nie odmienne i mog¹ za-
przeczaæ negatywnym czy stereotypowym pogl¹dom. W rezultacie codziennoœæ
osób postrzeganych jako upoœledzone oraz ich „sprzymierzeñców” staje siê form¹
„walki o alternatywne znaczenia i definicje”42. W przywo³ywanym modelu mo¿-
na jeszcze wyró¿niæ coœ w rodzaju „strefy poœredniej” miêdzy poziomami
spo³ecznej reprezentacji upoœledzenia, mianowicie obszar, w którym znaczenia
alternatywne zyskuj¹ coraz wiêksz¹ wagê w pewnych grupach i miejscach (sub-
kultury integracji jako œrodowiska osób zaanga¿owanych w tworzenie odmien-
nych reprezentacji), choæ nie wchodz¹ jeszcze w zobiektywizowany obszar wie-
dzy powszechnej i obieg instytucjonalizacji.

102 Jolanta RzeŸnicka-Krupa

40 Nale¿y podkreœliæ, i¿ wymieniane tutaj ujêcia okreœlone przeze mnie jako socjologiczne i kulturo-
we, zosta³y wyodrêbnione dla celów pewnego teoretycznego uporz¹dkowania. Ich granice s¹
p³ynne, w konkretnych tekstach kulturowych, pracach badawczych czy artyku³ach naukowych
perspektywy te zazwyczaj wspó³wystêpuj¹ ze sob¹. Mo¿na tak¿e zauwa¿yæ, i¿ odnosz¹ siê one
w znacznym stopniu do wyodrêbnianych obecnie teoretycznych modeli zjawiska niepe³nospraw-
noœci. Por. D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, London 2011.

41 A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys (red.), Upoœledzenie w spo³ecznym zwierciadle, Wydawnictwo
„¯ak”, Warszawa 1997, s. 14–16.

42 Tam¿e, s. 15.



Koncepcja upoœledzenia jako „faktu spo³ecznego”43 odwo³uje siê do twierdze-
nia, i¿ pojêcie „upoœledzenie umys³owe” jest nie tylko kategori¹ okreœlaj¹c¹ pe-
wien fragment rzeczywistoœci spo³ecznej, kategori¹, która w pewien sposób tê
rzeczywistoœæ definiuje i klasyfikuje, ale samo jest równie¿ elementem opisywa-
nej rzeczywistoœci. Upoœledzenie jest wiêc zarazem realne i „obiektywne” w takim
znaczeniu, w jakim mo¿na mówiæ o obiektywnie istniej¹cej rzeczywistoœci (rozu-
mianej w pewien wspólnie podzielany sposób), ale tak¿e podlega zmianom w takim
zakresie, w jakim zmieniaj¹ siê sposoby wytwarzania i dystrybuowania wiedzy,
jest bowiem „uwik³ane w œwiat sensów i znaczeñ”. Jak pisz¹ A. Gustavsson i E. Za-
krzewska-Manterys, upoœledzenie umys³owe jako pojêcie okreœlaj¹ce sposób funk-
cjonowania cz³owieka w œwiecie spo³ecznym, jest „[…] nie tylko terminem opi-
suj¹cym pewien stan rzeczy, lecz jest tak¿e pojêciem w którego rozumienie wbudo-
wane s¹ wartoœci i oceny, ukryte postulowania, zakamuflowane etykietowanie”44.

Wœród ujêæ socjologicznych daje siê tak¿e od doœæ dawna zauwa¿yæ inspiracje
p³yn¹ce z klasycznej teorii piêtna E. Goffmana, które w literaturze zachodniej by³y
obecne ju¿ w latach 70. i 80. ubieg³ego wieku (koncepcje G. Mercer)45, natomiast
w nowszej literaturze ukaza³a siê interesuj¹ca praca zbiorowa pod redakcj¹ na-
ukow¹ Z. Gajdzicy, gromadz¹ca badania i teksty skupione w ramach osi teorety-
cznej, któr¹ tworzy zaczerpniêta z prac Goffmana kategoria pojêciowa „rezerwa-
tu przestrzeni publicznej”, zastosowana do opisu i wyjaœniania sytuacji spo³ecznej
osób niepe³nosprawnych46.

W odniesieniu do koncepcji niepe³nosprawnoœci intelektualnej postrzeganej
w perspektywie metafory spo³ecznej percepcji choroby i ludzi chorych oraz funk-
cjonuj¹cych wzorów kulturowych procesu chorowania i „bycia chorym”, istotne
jest traktowanie cia³a (ludzka œwiadomoœæ w nim znajduje zakorzenienie, w nim
ucieleœniony jest podmiot i jego jaŸñ) jako kategorii konstruowanej spo³ecznie,
w relacji. do której mówiæ mo¿na o ciele/cielesnoœci wpisanych w struktury spo³ecz-
nego porz¹dku, w mechanizmy w³adzy, dominacji, opresji. Niepe³nosprawnoœæ
intelektualna zamkniêta w metaforze choroby (choroba przecie¿ jako pojêcie od-
zwierciedlaj¹ce realne, biologiczno-fizjologiczne aspekty naruszenia zdrowia po-
jawia siê w roli podstawowego kryterium, od którego zaczyna siê definiowanie
zjawiska niepe³nosprawnoœæ) mo¿e byæ postrzegana kulturowo w kategoriach
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43 Kategoria faktu spo³ecznego zaistnia³a w socjologii.
44 Tam¿e, s. 26.
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dewiacji, piêtna, Ÿród³a spo³ecznych nierównoœci i konfliktów czy Ÿród³a zale¿no-
œci z wszystkimi spo³ecznymi nastêpstwami tego rodzaju percepcji47.

W drugiej grupie ujêæ niepe³nosprawnoœci, wyró¿nionych przeze mnie w ra-
mach perspektywy spo³eczno-kulturowej, bardzo istotne miejsce zajmuje ujêcie
ponowoczesne. Postmodernizm to nurt wspó³czesnej refleksji filozoficznej,
w którym zakwestionowaniu ulegaj¹ g³êboko zakorzenione za³o¿enia racjonalno-
œci oœwieceniowej i tradycji epistemologii zachodniej, wyra¿aj¹ce przekonanie, i¿
mo¿liwe jest przedstawianie rzeczywistoœci istniej¹cej obiektywnie, a wiêc poza
wszelkim dyskursem kszta³towanym przez okreœlone ideologie i praktyki spo-
³eczne. Zak³ada, i¿ poznanie œwiata, w którym egzystujemy, cechuje epistemo-
logiczna niepewnoœæ i nierozstrzygalnoœæ, gdy¿ analizy kulturowych tekstów
(jako mo¿liwa droga owego poznania) konstytuowane s¹ przez ci¹g³¹ grê zna-
czeñ, prowadz¹c w rezultacie do dekonstrukcji metanarracji opisuj¹cych rzeczy-
wistoœæ48. Kszta³tuj¹ca ponowoczesn¹ refleksjê filozofia dekonstrukcji ukazuje
nam liczne zale¿noœci, w jakie uwik³ane s¹ ró¿norodne zjawiska i znaczenia
tworz¹ce wszelkie teksty, tak¿e naukowe, zwracaj¹c w ten sposób uwagê na fakt,
¿e ka¿dy rodzaj wiedzy ustanawia tylko jedn¹ z wielu mo¿liwych interpretacji
rzeczywistoœci. Niektóre z w¹tków myœli ponowoczesnej rozwija i pog³êbia post-
strukturalizm, w œwietle którego rzeczywistoœæ spo³eczna staje siê polem walki ró-
¿nych dyskursów, odmiennych wersji rzeczywistoœci roszcz¹cych sobie prawo do
bycia „prawd¹” na jej temat.

Wyrastaj¹ce ze Ÿróde³ modernizmu, oparte na oœwieceniowej wierze w rozum
i postêp, narracje na temat niepe³nosprawnoœci budowa³y perspektywê postrze-
gania i rozumienia tego¿ zjawiska, opart¹ na kategoriach dewiacji i deficytu. Za-
równo potoczna, jak i naukowa metanarracja niepe³nosprawnoœci by³a konstruo-
wana przede wszystkim w odniesieniu do pojêcia normy i pewnego stanu
spo³ecznie po¿¹danej „normalnoœci”, czyni¹c z osób odbiega³y od wizji racjonal-
nie myœl¹cego i dzia³aj¹cego, niezale¿nego podmiotu, ludzi dotkniêtych patolo-
gi¹. Tak wiêc modernistyczna filozofia sta³a siê w du¿ej mierze Ÿród³em spo³ecz-
nych nierównoœci opartych na klasyfikowaniu jednostek wed³ug poziomu
arbitralnie okreœlanej sprawnoœci fizycznej i umys³owej49. Jak zauwa¿a jeden
z przedstawicieli perspektywy ponowoczesnej w obszarze studiów nad niepe³no-
sprawnoœci¹, S. Danforth, postmodernizm, g³osz¹c negacjê wszelkich uniwersal-
nych prawd jako konstruktów totalizuj¹cych, zwraca nasz¹ uwagê na fakt, ¿e
nios¹ one ze sob¹ krzywdz¹ce uprzywilejowanie jednego rodzaju wiedzy i stoso-
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47 Na temat choroby jako zjawiska socjologicznego zob. Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii
medycyny, red J. Barañski, W. Pi¹tkowski, ATUT, Wroc³aw 2002. O niepe³nosprawnoœci w kontek-
œcie kategorii ucieleœnienia i w odniesieniu do obszaru socjologii medycyny pisz¹ C. Barns i G. Mer-
cer, Niepe³nosprawnoœæ...

48 J. RzeŸnicka-Krupa, Niepe³nosprawnoœæ i œwiat spo³eczny…, s. 62–63.
49 Tam¿e, s. 89–90.



wanego w jej obszarze jêzyka nad innymi50. Zastosowanie przez psychologiê
z³o¿onych narzêdzi pomiaru abstrakcyjnego konstruktu zwanego inteligencj¹
pozwoli³o psychologii i pedagogice specjalnej uzyskaæ znaczn¹ kontrolê i w³adzê,
szczególnie nad osobami niepe³nosprawnymi intelektualnie. Ta tradycja psycho-
logiczna zaczê³a budowaæ status spo³eczny i moralny jednostek, gdy¿ niektóre
z nich okreœla³a jako defektywne, deficytowe, a wiêc gorsze. Wyznaczanie statusu
prowokowa³o z kolei dzia³ania naprawcze, przyjmuj¹ce postaæ klasyfikacji, korek-
cji i izolacji. Stwarzano w ten sposób pozory wiedzy rzeczywistej i sankcjonowa-
no tego rodzaju praktyki jako zgodne ze stanem faktycznym51.

Dlatego te¿ konieczne staje siê przesuniêcie akcentów z konstruowanych
przez dyskurs nauki narracji wyjaœniaj¹cych na opowieœci wielog³osowe, w któ-
rych ka¿dy uczestnik spo³ecznych wydarzeñ bêdzie móg³ opowiedzieæ swoj¹
ma³¹, lokaln¹ historiê. Dyskursy lokalne w postaci ¿yciowych doœwiadczeñ, spo-
sobów rozumienia œwiata, swoistej, intuicyjnej m¹droœci osób niepe³nospraw-
nych i ich bliskich, czêsto t³umione i dyskwalifikowane przez gremia naukowo-
-profesjonalne dzier¿¹ce w³adzê jako niemaj¹ce znaczenia, stwarzaj¹ mo¿liwoœæ
stawiania oporu rozlicznym, niejednokrotnie bardzo subtelnym, sposobom spra-
wowania kontroli i dominacji. Obraz ¿ycia danej zbiorowoœci (na przyk³ad osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹) bêdzie wiêc zbiorem zró¿nicowanych,
indywidualnych historii, zaœ celem nauki staje siê nie poszukiwanie prawdy, któ-
rej jednolity obraz nie istnieje, lecz wspieranie ludzkiej wolnoœci, prawa do od-
miennoœci i poszanowanie w³asnej indywidualnej prawdy ka¿dego cz³owieka52.
Postmodernizm proponuje przesuniêcie akcentów dyskursu z r¹k profesjonali-
stów, badaczy i praktyków edukacji, w rêce tych, którzy nie pos³uguj¹ siê jêzy-
kiem nauki. Zwraca on tym samym wielk¹ uwagê na wk³ad samych osób nie-
pe³nosprawnych, ich rodziców i innych cz³onków rodziny, a tak¿e cz³onków
administracji i personelu, pe³ni¹cych dotychczas drugoplanowe lub te¿ w ogóle,
uznawane za nieistotne, funkcje. S. Danforth zauwa¿a, i¿ postnaukowe formy
wiedzy proponuj¹ otwarty dialog daj¹cy wszystkim równe prawo zabierania
g³osu, bez sankcjonowania uprzywilejowanej pozycji kogokolwiek. W ten sposób
dochodz¹ do g³osu „ciche” lokalne opowieœci, do tej pory zazwyczaj dewaluowa-
ne jako zbyt subiektywne, ulegaj¹ce wp³ywom, nienaukowe. Ide¹ postmoder-
nistycznie zorientowanych pedagogów jest wspieranie rozwoju specyficznych
dzia³añ na poziomie lokalnym, a wiêc podejmowanych przez osoby niepe³no-
sprawne, ich rodziny, nauczycieli i terapeutów, którzy stykaj¹ siê na co dzieñ
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What Can the Field of Developmental Disabilities Learn From Michel Foucault, przywo³ujê za: J. RzeŸnic-
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z niepowtarzalnymi i wyj¹tkowymi potrzebami oraz celami dotycz¹cymi konkret-
nego, ¿ywego cz³owieka53.

W polskiej literaturze perspektywa spo³eczno-kulturowa jest obecna w pracach
socjologów i pedagogów, zajmuj¹cych siê problematyk¹ niepe³nosprawnoœci
intelektualnej. Przyk³adem ilustruj¹cym tego typu podejœcie do kwestii upoœle-
dzenia umys³owego s¹ równie¿ przedstawione w pracy E. Zakrzewskiej-Manterys
doœwiadczenia zwi¹zane z narodzinami niepe³nosprawnego dziecka z perspekty-
wy macierzyñskiej i rodzinnej54. Doœwiadczenia indywidualne, subiektywne zo-
sta³y tu ujête w pojêciow¹ kategoriê trajektorii, determinowanej okreœlonymi
instytucjonalnymi i pozainstytucjonalnymi aspektami ¿ycia spo³ecznego, które
kszta³towa³y równie¿ w istotny sposób procesy oswajania i próby poszukiwania
zrozumienia tego, co siê dzieje i co to mo¿e znaczyæ, podejmowane w sytuacji
nag³ego zderzenia z faktem upoœledzenia w³asnego dziecka. Inne prace osadzone
w tym nurcie to na przyk³ad ksi¹¿ka A. Kumanieckiej-Wiœniewskiej55, w której au-
torka przedstawia wyniki swoich badañ dotycz¹cych mechanizmów i sposobów
konstruowania w³asnej to¿samoœci przez doros³e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, pochodz¹ce z ró¿nych œrodowisk, czy bardzo ciekawa pracy A. Sa-
downik56, która prezentuje badania empiryczne prowadzone wœród m³odzie¿y,
której biografie edukacyjne by³y kszta³towane w skrajnie odmiennych konte-
kstach, skutkuj¹c funkcjonowaniem w dwóch ró¿nych œwiatach spo³ecznych.
Autorka osadzi³a swoje analizy w szerszym kontekœcie pedagogiki miejsca,
sk³aniaj¹c siê ku perspektywie, w której niepe³nosprawnoœæ intelektualna jest
swoist¹ funkcj¹ edukacyjnego, a tak¿e spo³ecznego „umiejscowienia” (pojêcie za-
czerpniête z teorii P. Bourdieu), i dla definiowania której kategoria miejsca stano-
wi niezwykle istotne kryterium.

Kolejne prace z tego nurtu, które mo¿na wymieniæ, to m.in. monografia A. Woy-
narowskiej57, w której autorka konfrontuje ro¿ne spojrzenia na niepe³nospraw-
noœæ konstruowane w obszarze wyodrêbnionych dyskursów prywatnych i publi-
cznych; publikacja D. Krzemiñskiej58, przedstawiaj¹ca kod jêzykowy i dyskurs
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ukazywany w kolejnych ods³onach
potocznoœci wy³aniaj¹cej siê z obserwacji codziennego ¿ycia i analizy narracji
osób niepe³nosprawnych w kontekœcie instytucji wspieraj¹cej, w której przeby-
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waj¹ w ci¹gu dnia (tutaj równie¿ istotnym aspektem staje siê kontekst miejsca);
czy te¿ praca autorki niniejszego artyku³u, prezentuj¹ca dyskurs niepe³nospraw-
noœci intelektualnej na styku funkcjonowania placówki przedszkolnej i spo³ecz-
no-kulturowych aspektów systemu edukacji59.

Podejœcie do zjawiska niepe³nosprawnoœci intelektualnej okreœlane jako afir-
matywne, postkolonialne czy te¿ traktuj¹ce osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w kate-
goriach grupy mniejszoœciowej, wymieniane przeze mnie jako przyk³ad wspó³-
czesnych ujêæ mieszcz¹cych siê w perspektywie spo³eczno-kulturowej, wi¹¿e siê
z tzw. kulturowym modelem niepe³nosprawnoœci inspirowanego filozofi¹ femi-
nistyczn¹, teori¹ queer i krytycznymi studiami nad kategori¹ rasy. Zwracaj¹c
uwagê na spo³eczne interpretacje pojêæ uszkodzonego cia³a/umys³u, model ten
kwestionuje obecne w modelu spo³ecznym rozró¿nienie miêdzy uszkodzeniem
i niepe³nosprawnoœci¹ jako rezultat za³o¿enia o zasadniczej ró¿nicy miêdzy œwia-
tem natury i œwiatem kultury60. Powy¿sze ujêcia akcentuj¹ kwestie dyskryminacji,
marginalizacji i spo³ecznego wykluczenia osób z upoœledzeniem, zwracaj¹c uwa-
gê na opresyjny charakter praktyk spo³ecznych, którym s¹ poddawani, a które
w perspektywie teorii postkolonialnej mo¿na postrzegaæ jako swoiste zaw³aszcza-
nie ró¿nych obszarów ¿ycia w imiê wspomagania i wspierania rozwoju. Opór sta-
wiany kolonizuj¹cemu spo³eczeñstwu stoi u Ÿróde³ postawy afirmatywnej,
w œwietle której niepe³nosprawnoœæ intelektualna, jako przejaw ludzkiej egzy-
stencji wpisany w ¿ycie cz³owieka i relacje spo³eczne z innymi, stajê siê wartoœci¹,
cech¹, która jest czêœci¹ to¿samoœci jednostek i z której mo¿na byæ dumnym. Po-
dejœcie do niepe³nosprawnoœci intelektualnej w perspektywie grupy mniejszo-
œciowej, choæ obecne we wspó³czesnych zjawiskach nad tym dyskursem, budzi
wiele w¹tpliwoœci. Dotycz¹ one miêdzy innymi kwestii prawomocnoœci ustana-
wiania i legitymizacji kryteriów generuj¹cych tê grupê spo³eczn¹ oraz kryteriów
konstruowania osób niepe³nosprawnych jako podmiotów tworz¹cych mniej-
szoœæ (grupê mniejszoœciow¹, grupê podporz¹dkowan¹, mniejszoœæ kulturow¹)
w przestrzeni ¿ycia spo³ecznego. W obszarze socjologii kategoriê tê odnosi siê do
zdominowanej zbiorowoœci postrzeganej jako obca i odmienna ze wzglêdu na
pewne posiadane b¹dŸ przypisywane jej cechy, której cz³onkowie maj¹ poczucie
w³asnej odrêbnoœci i bycia dyskryminowanym. Tak wiêc do podstawowych atry-
butów okreœlaj¹cych mniejszoœæ zaliczane s¹: liczebnoœæ, odrêbnoœæ fizyczna/psy-
chiczna/kulturowa, intersubiektywna wiêŸ spo³eczna i poczucie to¿samoœci gru-
powej, asymetria alokacji i uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym oraz dostêpu do
dóbr, ograniczona autonomia, interes grupowy integruj¹cy cz³onków mniejszoœci
wokó³ wartoœci decyduj¹cych o jej cechach dystynktywnych, przypisany chara-
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kter cz³onkostwa, historyczno-symboliczny charakter mniejszoœci61. W odniesie-
niu do osób uznawanych za niepe³nosprawne intelektualnie wyró¿nikiem nie jest
ani przynale¿noœæ narodowa, etniczna, terytorialna, religia, ani jêzyk i w³asna kul-
tura, czêsto brakuje równie¿ elementu autoidentyfikacji w³asnej osoby jako
cz³onka odrêbnej grupy i poczucia wiêzi z innymi cz³onkami oraz identyfikacji
cech wyró¿niaj¹cych grupê, a wiêc identyfikacji niepe³nosprawnoœci jako warto-
œci. Z drugiej strony, odwo³uj¹c siê do pogl¹dów G. Simmla, który pisa³, ¿e mniej-
szoœæ istnieje wówczas, gdy mieœci siê w pewnej realnej, konkretnej strukturze
spo³ecznej decyduj¹cej o jej cechach dystynktywnych62, mo¿na uznaæ, ¿e taki
sposób definiowania grupy mniejszoœciowej mo¿e odzwierciedlaæ spo³eczne i ku-
lturowe postawy wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy jako
pewna zbiorowoœæ s¹ kategoryzowani g³ównie w procesach zewnêtrznej (a wiêc
pochodz¹cej spoza grupy) atrybucji. Definiowanie ich w kategoriach mniejszoœci
mo¿e uzasadniaæ fakt spo³ecznego postrzegania cech wi¹zanych z niepe³nospra-
wnoœci¹ jako zasadniczo odmiennych i wymagaj¹cych specjalnego traktowania63.

Zakoñczenie

W prezentowanym tutaj tekœcie zosta³a przedstawiona wstêpna propozycja
typologii orientacji teoretycznych i nurtów myœlenia, z perspektywy których kon-
struowane s¹ wspó³czeœnie ró¿norodne dyskursy niepe³nosprawnoœci intelektua-
lnej. Jest to zaledwie wyjœciowa propozycja, w której podjêto próbê teoretycznego
uporz¹dkowania rozmaitych sposobów myœlenia o tym zjawisku, próba z pewno-
œci¹ wymagaj¹ca jeszcze pog³êbionej analizy i dekonstrukcji tekstów kulturo-
wych, w tym tekstów z obszaru dyskursu naukowego. Do wymienionych ujêæ
niepe³nosprawnoœci intelektualnej mo¿na dodaæ inne, tutaj nieobecne lub jedynie
wspomniane. Dope³nienia wymaga równie¿ refleksja dotycz¹ca dekonstrukcji
podstawowych za³o¿eñ filozoficznych, ukazuj¹cych istotê danego podejœcia wo-
bec niepe³nosprawnoœci do takich kwestii, jak natura bytu, ludzkiego istnienia,
charakter rzeczywistoœci, w której egzystujemy i mo¿liwoœci jej poznania, a co za
tym idzie, status poznania naukowego i refleksja nad tym, jak¹ pozycjê we
wspó³czesnym œwiecie zajmuj¹ nauki spo³eczne i humanistyczne, w których tego
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typu pytania tworz¹ centrum obszaru zainteresowañ. Kwestie te wymagaj¹ jed-
nak odrêbnych, pog³êbionych opracowañ, które bêd¹ stanowiæ kontynuacjê
w¹tków zaledwie sygnalizowanych w niniejszym artykule.
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Szkic do rozwa¿añ o ¿yciu religijnym
i doœwiadczaniu wiary przez osoby doros³e
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

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. It is 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.

S³owa kluczowe: doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, doœwiadczanie wiary, ¿ycie reli-
gijne

Keywords: adults with intellectual disabilities, experiencing the faith, religious life

Wprowadzenie: doœwiadczanie wiary i ¿ycie religijne a moderni-
styczny dyskurs niepe³nosprawnoœci (intelektualnej)

W niniejszym opracowaniu po raz kolejny zabieram g³os, wiedziona potrzeb¹
podejmowania namys³u i dyskusji nad fenomenem doros³oœci splecionej z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, tym razem w centrum zainteresowania sytuuj¹c
kontekst, który okreœlam jako doœwiadczanie wiary, duchowoœci, ¿ycia religijne-



go. Po raz kolejny towarzyszy mi przekonanie, ¿e duchowoœæ, sfera religijna,
prze¿ycia zwi¹zane z wiar¹ czy aspekt ¿ycia wewnêtrznego wymienionej grupy,
pozostawa³y przez d³ugi czas obszarem, którego w zasadzie nie przypisywano,
nie ³¹czono zarówno ze zjawiskiem upoœledzenia umys³owego, jak i osób z tym
rodzajem niepe³nosprawnoœci.

Wyra¿ony powy¿ej pogl¹d zdaje siê znajdowaæ swoje odzwierciedlanie choæ-
by w stanowisku prezentowanym przez bpa L. Kaczmarka w jego publikacji zaty-
tu³owanej „Charakterologia i ¿ycie wewnêtrzne” (1985, s. 200), w której zauwa¿a:
„(…) istnieje równie¿ rodzaj ludzi o os³abionym rozwoju psychicznym, o pew-
nym zapóŸnieniu zarówno umys³owym, jak i wolitywnym lub afektywnym.
Mamy tu na myœli debilów, imbecylów, s³owem oligofreników, do których wielu
uczonych zalicza równie¿ idiotów. Oczywiœcie, jeœli w ogóle mo¿na mówiæ o ¿y-
ciu wewnêtrznym oligofrenika i o mo¿liwoœci jakiegoœ swoistego rozwoju, i to
w bardzo umiarkowanych granicach, to jedynie odnoœnie do debili”. Kontynu-
uj¹c swój wywód, wymieniony powy¿ej autor, powo³uj¹c siê na rezultaty badañ
doœwiadczalnych (dokonanych metod¹ A. Bineta i T. Simona oraz I. Nordena)
przedstawia niektóre charakterystyki osób z upoœledzeniem umys³owym, referu-
j¹c je do trójstopniowej klasyfikacji upoœledzenia umys³owego, uwzglêdniaj¹cej
podzia³ populacji osób z tym rodzajem niepe³nosprawnoœci na grupê debilów,
imbecylów i idiotów, gdzie akcentuje negatywne ich w³aœciwoœci oraz mizerny
potencja³, jakim dysponuj¹, co nie sk³ania do stawiania im zbyt wielkich wyma-
gañ i oczekiwania pozytywnych rezultatów podejmowanych wobec nich dzia³añ,
egzemplifikuj¹ to wybrane z omawianego tekstu stwierdzenia: „ten typ ludzi nie
jest zdolny do dzia³alnoœci umys³owej”; „jest zdolny do zdobycia pewnych pojêæ,
których nie potrafi jednak w ¿yciu praktycznym spo¿ytkowaæ”; s¹ to ludzie psy-
chicznie ni¿ej stoj¹cy ni¿ normalny cz³owiek, chodz¹ do szkó³ specjalnych”;
„mog¹ pod nadzorem wykonywaæ poœledniejsze prace”. W odniesieniu zaœ do
powy¿szych ustaleñ, bp Kaczmarek (1985, s. 200) dokonuje konkretnych konklu-
zji, dotycz¹cych ¿ycia wewnêtrznego wymienionej grupy, gdzie stwierdza:
„u osobników tego rodzaju nie mo¿e te¿ byæ mowy o ¿yciu wewnêtrznym (…)”,
a jedynie u niewielkiej grupy spoœród ca³ej opisywanej populacji osób z upoœle-
dzeniem umys³owym zadaje siê on dostrzegaæ mo¿liwoœæ uwieñczonych sukce-
sem mozolnych i wytrwa³ych oddzia³ywañ, zwi¹zanych z formowaniem ¿ycia
wewnêtrznego i kszta³towaniem osobowoœci religijnej, artyku³uj¹c to nastê-
puj¹co: „poniewa¿ psychika wielu debilów odpowiada mniej wiêcej psychice
dziesiêcio-, jedenastoletniego dziecka, umiejêtna praca kap³ana mo¿e z czasem
wytworzyæ u debila jakieœ zacz¹tki religijnoœci i ¿ycia wewnêtrznego”.

Zacytowane powy¿ej fragmenty ksi¹¿ki bpa L. Kaczmarka nieustaj¹co mnie
poruszaj¹ i wywo³uj¹ specyficzne emocje. Niemniej jednak, z ca³¹ moc¹ pragnê
podkreœliæ, i¿ nie ¿ywiê wobec owej publikacji ¿adnych negatywnych odniesieñ,
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zaœ specyficzna retoryka przywo³ywanych wypowiedzi oraz ich merytoryczna
zawartoœæ, maj¹ swoje uzasadnienie – którego bynajmniej nie lokujê w osobie au-
tora, a tym bardziej nie pos¹dzam go o jakiekolwiek z³e intencje, gdy ten, z wyraŸ-
nym sceptycyzmem, w sposób nie pozbawiony negatywizmu, ustosunkowuje siê
wobec zdolnoœci osób z upoœledzeniem umys³owym do rozwoju osobowoœci reli-
gijnej, formowania ¿ycia wewnêtrznego i duchowego dojrzewania.

Specyficznoœæ tak formu³owanych myœli i s¹dów oraz ich ogólny, niepozyty-
wny wydŸwiêk ma najpewniej swoje Ÿród³o w charakterystycznym dla upoœle-
dzenia umys³owego modernistycznym dyskursie, w³aœciwym wiêkszoœci dostêp-
nych ówczeœnie publikacji przedmiotowych. W myœl obowi¹zuj¹cych tu ustaleñ,
bêd¹cych pok³osiem badañ eksperymentalnych (na które zreszt¹ L. Kaczmarek
siê powo³uje), osadzonych w iloœciowej orientacji metodologicznej, których rezul-
taty dostarcza³y opisów funkcjonowania osób z upoœledzeniem umys³owym,
koncentruj¹c siê w g³ównej mierze na ukazaniu tych w³aœciwoœci w okreœlonych
sferach dzia³ania i aktywnoœci, które odró¿niaj¹ omawian¹ grupê od populacji
osób pe³nosprawnych. Tym samym, wydobyciu na jaw i wyakcentowaniu ule-
ga³y wszelkie odstêpstwa od normy, samo zaœ zjawisko niepe³nej sprawnoœci
umys³owej uwa¿ano za stan trwa³y i niezmienny, z racji jego organicznej istoty.
Podkreœlano ponadto – co ma zasadnicze znaczenie dla podjêtych w tym opraco-
waniu rozwa¿añ – i¿ upoœledzenie umys³owe, to nie tylko „defekt” zlokalizowany
w sferze intelektualnej, ale ma ono charakter rozlany, totalny, upoœledzaj¹cy ca³¹
osobowoœæ. Odciska swoje piêtno m.in. na sferze uczuciowo-emocjonalnej, rzutu-
je na zdolnoœæ do (doœwiadczania) uczuæ wy¿szych (gdzie wprost wskazuje siê na
niedorozwój uczuciowoœci wy¿szej (Wyszyñska 1987), patriotycznych, religijnych
czy moralnych (por. m.in. Borzyszkowska 1985; Koœcielak 1986, 1989; Kostrzew-
ski, Wald 1981). Literatura naukowa tamtego czasu (zw³aszcza wywodz¹ca siê
z ³ona psychologii klinicznej, psychopatologii czy psychiatrii), podejmuj¹ca kwe-
stie osobowoœci, w tym zagadnienia uczuciowoœci wy¿szej, odnosz¹cych siê do
mi³oœci, przyjaŸni, uczuæ/ prze¿yæ religijnych, patriotycznych, spo³ecznych, este-
tycznych, zdaje siê jakkolwiek niezbyt obszernie i szczegó³owo rozprawiaæ o nich;
poprzestaje raczej na ogólnych, acz jednoznacznych stwierdzeniach oraz dopo-
wiada, i¿ „problematyka osobowoœci upoœledzonych umys³owo traktowana by³a
do niedawna marginesowo. (…) Mimo rosn¹cego zainteresowania problemami
osobowoœci upoœledzonych umys³owo wiele spraw pozostaje w dalszym ci¹gu
niewyjaœnionych” – wyjaœnia R. Koœcielak (1986, s. 184). (Na marginesie dodam, i¿
pomimo up³ywu czasu, z trudem doszukujê siê znacz¹cego „przyrostu” dorobku
naukowego oraz publikacji dedykowanych osobowoœci osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, na co zwraca uwagê tak¿e M. Koœcielska (1995), dodaj¹c, i¿ za-
burzenia sfery poznawczej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, powinny
byæ opisywane w kontekœcie funkcjonowania osobowoœci).
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Nawi¹zuj¹c w tym miejscu ponownie do publikacji bpa L. Kaczmarka (1985),
w której autor odnosi siê do kwestii ¿ycia wewnêtrznego, duchowoœci, religijnoœci
osób z upoœledzeniem umys³owym, nie trudno zauwa¿yæ, i¿ w³asne pogl¹dy wy-
wodzi on na podstawie dostêpnej ówczeœnie literatury oraz konstruowanej w niej
wiedzy. Choæ zapewne wspó³czeœnie recepcja s³ów L. Kaczmarka mo¿e wzbu-
dzaæ konsternacjê i stanowiæ pokusê do zagorza³ego krytycyzmu. Baczyæ jednak
nale¿y na to, i¿ konkluzje tycz¹ce osobowoœci osób z upoœledzeniem umys³owym,
podaj¹ce w w¹tpliwoœæ ich zdolnoœæ do ¿ycia wewnêtrznego, doœwiadczeñ wiary
czy prze¿yæ religijnych, powsta³y najpewniej m.in. jako wynik analizy charakte-
rystyk wymienionej populacji, prezentowanych w dostêpnym ówczeœnie piœmien-
nictwie. W modernistycznym wizerunku osoba z upoœledzeniem umys³owym
zdaje siê bowiem jawiæ jako jednostka o niewielkim potencjale rozwojowym,
z³o¿ona nieomal z samych deficytów i niesprawnoœci, wœród których kategori¹
centraln¹ staje siê defekt intelektualny, oddzia³uj¹cy na ca³¹ osobowoœæ, czyni¹c
z niej „osobê wybrakowan¹” (okreœlenie Barnesa, Mercera 2008). Wydaje siê za-
tem, ¿e ów modernistyczny wizerunek cz³owieka z upoœledzeniem umys³owym,
„wykreowany” przez literaturê przedmiotu powsta³¹ w nowoczesnoœci, prze-
nikn¹³ nie tylko do innych obszarów wiedzy i okreœlonych sfer praktycznego
dzia³ania, w tym tak¿e kap³anów podejmuj¹cych w swoich rozwa¿aniach w¹tki
zwi¹zane z niepe³nosprawnoœci¹, czy katechetów zaanga¿owanych w okreœlone
praktyki edukacyjne (b¹dŸ w obszarze relacji z niepe³nosprawnym intelektualnie
penitentem) – wszak oni sami s¹ czêœci¹ okreœlonego (spo³ecznego) kontekstu –
i ponadto uruchomi³ pogl¹dy kwestionuj¹ce, a w ka¿dym razie wyra¿aj¹ce
pow¹tpiewanie w potencja³ i kompetencje do doœwiadczania wiary i formowania
¿ycia wewnêtrznego przez osoby z upoœledzeniem umys³owym.

Mam przeœwiadczenie, i¿ od spuœcizny nowoczesnego dyskursu niepe³no-
sprawnoœci zapewne ca³kowicie nie zdo³aliœmy siê uwolniæ, zw³aszcza w obszarze
spo³ecznych (indywidualnych, ale tak¿e i zbiorowych), potocznych znaczeñ,
przypisywanych niepe³nosprawnoœci intelektualnej i osobom z tym rodzajem
niepe³nosprawnoœci, a jakie niew¹tpliwie ukszta³towa³y siê w wyniku przenika-
nia wiedzy naukowej do sfery codziennych doœwiadczeñ w przestrzeni
spo³eczno-kulturowej. Próbuj¹c zaœ przyjrzeæ siê problematyce dotycz¹cej do-
œwiadczania wiary czy uczestnictwa niepe³nosprawnych intelektualnie w prakty-
kach religijnych i katechizacji, odnotowaæ tu nale¿y niew¹tpliwie znacz¹ce i o¿y-
wcze przemiany, które s¹ zauwa¿alne od czasu prze³omu lat osiemdziesi¹tych
i dziewiêædziesi¹tych. Splataj¹ siê one z ca³okszta³tem przeobra¿eñ, jakie zaist-
nia³y wraz z formowaniem siê nowego ³adu spo³ecznego, propagowaniem tren-
dów normalizacyjnych i integracyjnych – w szczególny sposób uobecnionych
m.in. przez usankcjonowanie integracyjnego nurtu kszta³cenia i wychowania
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uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ oraz skonstruowanie oferty edukacyjnej dla osób
z g³êbokim stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej.

W nurcie zainicjowanych przemian obecna sta³a siê tak¿e kwestia dostêpu
i partycypowania niepe³nosprawnych intelektualnie w mo¿liwie poszerzonym
obszarze doœwiadczeñ egzystencjalnych – w³aœciwych naszym krêgom kulturo-
wym, nie wy³¹czaj¹c zeñ obecnoœci we wspólnotach religijnych i zwi¹zanej z nimi
obrzêdowoœci, jak równie¿ uczestnictwa w katechizacji czy przystêpowania do
sakramentów. Próbuj¹c zyskaæ orientacjê w tym, co wydarzy³o siê w ostatnich la-
tach w tym fragmencie przestrzeni i sferze doœwiadczeñ osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, zwi¹zanych kwestiami wiary, religijnoœci, udzia³u w kateche-
zie, przyjrza³am siê w pierwszej kolejnoœci publikacjom z tego zakresu. Ju¿ nawet
pobie¿ny ogl¹d dostêpnej literatury przedmiotowej (któr¹ w tym opracowaniu je-
dynie sygnalizujê, nie poddaj¹c wnikliwym analizom i interpretacjom) pozwala
zauwa¿yæ, i¿ stanowi j¹ zupe³nie pokaŸny zbiór. Wœród materia³ów Ÿród³owych
zdecydowanie dominuj¹ artyku³y publikowane w czasopismach specjalistycz-
nych, takich jak np. „Katecheta”, czy w powo³anym do istnienia w 2003 r. „specjal-
nym” kwartalniku, jakim jest „Oligokatecheza”. Jeœli zaœ chodzi o monografie, za
pioniersk¹, bêd¹c¹ pierwsz¹ w historii katechezy w Polsce ksi¹¿k¹, uznaje siê pra-
cê K.M. Lauscha (1987) zatytu³owan¹ „Teoretyczne podstawy katechizacji osób
g³êbiej upoœledzonych umys³owo”. Obszernym i wa¿nym kompendium jawi¹ siê
wydane niedawno publikacje autorstwa ks. A. Kiciñskiego (2012): „Katecheza
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹” czy „Religijnoœæ rodzin osób niepe³no-
sprawnych” (2011) ks. W. Janochy, która choæ nie dedykowana bezpoœrednio oso-
bom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, stanowi ciekawe studium socjologicz-
no-pastoralne poœwiêcone niepe³nosprawnym i ich rodzinom. Ca³oœæ dope³niaj¹
publikacje bêd¹ce zbiorem materia³ów pokonferencyjnych czy tekstów zebra-
nych i opublikowanych pod redakcj¹, np. R. Buchta, K. Sosna (red.) (2007), „Etycz-
ne i duchowe potrzeby osób niepe³nosprawnych”.

Problematyka podejmowana we wzmiankowanym piœmiennictwie pozwala
wywnioskowaæ, i¿ osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – bez wzglêdu na
stopieñ upoœledzenia umys³owego – sta³a siê niekwestionowanym, wa¿nym i wa-
rtoœciowym podmiotem, ku któremu skierowana jest troska o sferê jego wiary
i duchowe wzrastanie – niezale¿nie od tego, jak w¹t³a mo¿e byæ jej ogólna kondy-
cja. Spor¹ i istotn¹ czêœæ rozwa¿añ stanowi¹ teoretyczne podstawy katechezy
osób niepe³nosprawnych intelektualnie, wznoszone na zrêbach teologicznych
i wskazaniach Magisterium Koœcio³a oraz uwzglêdniaj¹ce psychopedagogiczne
aspekty pracy z dzieckiem niepe³nosprawnym intelektualnie, z odwo³aniem do
dorobku pedagogiki specjalnej. Nie trudno zatem zauwa¿yæ, i¿ w owym wycho-
waniu w wierze, dominuj¹cy akcent zosta³ po³o¿ony na UCZNIA z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹, tote¿ przewa¿aj¹ca czêœæ literatury, któr¹ podda³am
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ogl¹dowi – stawia w centrum zainteresowania wiek szkolny dziecka z upoœledze-
niem umys³owym i rozwa¿a zagadnienia skupione wokó³ specjalnej katechezy,
wychowania religijno-moralnego, formacji duchowej (oraz jej wspierania nie tyl-
ko przez nauczycieli czy katechetów, ale w rodzinie, wœród najbli¿szych), modli-
twie, uczestniczeniu w sakramentach. Wiele uwagi poœwiêcono tak¿e zagadnie-
niom bardzo praktycznym, szczegó³owej egzemplifikacji metod i form pracy
katechetycznej z uczniem z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (dydaktyka kate-
chezy specjalnej), gdzie za wyj¹tkowo interesuj¹ce i cenne znajdujê materia³y
i œrodki dydaktyczne stosowane podczas katechezy uczniów z g³êbsz¹ i g³êbok¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, prezentuj¹ce oryginalne drogi rozbudzania
wiary i duchowoœci, anga¿uj¹ce alternatywne i wspomagaj¹ce metody komuni-
kowania siê (o nieocenionym znaczeniu dla dzieci nie komunikuj¹cych siê wer-
balnie).

Uczeñ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ a praktykowanie
wiary i religijnoœæ

Sygnalizowane powy¿ej zagadnienie katechezy uczniów z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹, jakkolwiek interesuj¹co prezentowane, pozwalaj¹ce odczytaæ
w nim pe³ne zaanga¿owania intencje i pedagogiczn¹ troskê autorów publikacji
zarówno w projektowanie/ formu³owanie za³o¿eñ dotycz¹cych katechetycznej
dzia³alnoœci, jak i w indywidualn¹ aktywnoœæ w obszarze dydaktyki katechezy
(wielu z nich bowiem dzieli siê doœwiadczeniem z w³asnej praktyki nauczyciel-
skiej), co mog³oby ostatecznie sugerowaæ, i¿ obraz fenomenu, jakim jest katechi-
zacja uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a w œlad za ni¹ obszar pra-
ktyk religijnych, w których uczestnicz¹ oraz powstaj¹cych na tym gruncie
doœwiadczeñ wymienionej grupy, jest buduj¹cy i zyskuje jedynie satysfakcjo-
nuj¹cy wydŸwiêk. Tym samym, artyku³owane onegdaj pogl¹dy i przekonania
kwestionuj¹ce zdolnoœæ osób z upoœledzeniem umys³owym do partycypowania
w obszarze skoncentrowanym wokó³ kwestii religii, wiary, duchowoœci, mo¿na
by uznaæ za nieaktualne. Nale¿y jednak¿e zwróciæ uwagê na fakt, i¿ katechizacja
jako okreœlony proces podjêty po to, by umo¿liwiæ i wspieraæ wzrastanie w wie-
rze, a w rezultacie wzbudziæ/ o¿ywiæ jej praktykowanie, dokonuje siê w okreœlo-
nym kontekœcie, zakreœlonym przez znacznie szersz¹ przestrzeñ, ani¿eli najbli¿-
sze œrodowisko dziecka, które tworz¹ jego rodzice, rodzeñstwo czy nawet oddani
i zaanga¿owani w edukacjê i/lub rehabilitacjê pedagodzy, terapeuci, z katechet¹
w³¹cznie. Ów kontekst, to okreœlona kulturowa nisza, ustanowiona przez sieæ
konstytuuj¹cych j¹ osobistych i spo³ecznych znaczeñ, przypisywanych ist-
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niej¹cym w niej podmiotom i obiektom; nisza, w której panuj¹ ustalone regu³y
dzia³ania, domagaj¹ce siê – rzecz jasna nie w sposób bezpoœredni czy jawny – re-
spektowania. Egzystujemy bowiem w rzeczywistoœci, która staje siê dla nas
znacz¹ca poprzez procesualne nabywanie/ wrastanie w kulturowo i spo³ecznie
konstruowane sieci/systemy (wspólnie podzielanych) znaczeñ.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna/ osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ staj¹ siê kategoriami, które definiuje siê/ okreœla/ opisuje w odwo³aniu do
znaczeñ, jakie zazwyczaj zwi¹zane s¹ z rozmaitymi przejawami odstêpstw od no-
rmy oraz sytuuje poœród zjawisk o specjalnym statusie, wyznaczonym przez ich
patologiczn¹ naturê. Jawi¹ siê jako konstrukt niejako „obudowany”, „opakowa-
ny” okreœlonymi wartoœciami i ocenami, podlegaj¹cy ukrytej i jawnej waluacji, co
w rezultacie wyznacza niepe³nosprawnym intelektualnie ich „specjalne” miejsce
w œwiecie ¿ycia codziennego. Dzieje siê tak niezale¿nie od historycznego czy kul-
turowo-spo³ecznego umiejscowienia fenomenu niepe³nosprawnoœci (intelektual-
nej) i podmiotów w ró¿ny sposób weñ uwik³anych, zaœ ewentualne obserwowane
tutaj ró¿nice odnosz¹ siê do gry znaczeñ, jakie s¹ im w okreœlonej czasoprzestrze-
ni przypisywane. Próbuj¹c zatem przyjrzeæ siê temu, co wydarza siê we wspó³cze-
snej przestrzeni, w której rozgrywa siê niepe³nosprawnoœæ intelektualna i do-
œwiadczaj¹ce jej osoby – w kontekœcie podjêtej w tej wypowiedzi refleksji tycz¹cej
wiary, duchowoœci, religijnoœci – odnoszê wra¿enie, i¿ upoœledzenie umys³owe
i wizerunek cz³owieka z tym rodzajem niepe³nosprawnoœci oraz zwi¹zane z nimi
znaczenia, bêd¹ce zapewne w znacznym stopniu spuœcizn¹ modernistycznej ich
konstrukcji, nie w pe³ni utraci³y swoj¹ aktualnoœæ.

Trafnoœæ tego spostrze¿enia odnajdujê w tekœcie autorstwa Katarzyny Lausch
(2006), która zabiera g³os w odniesieniu do (asertywnego) funkcjonowania osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na gruncie religijnym. Nale¿y ponadto
w tym miejscu wspomnieæ, i¿ wymieniona autorka jawi siê rozpoznawaln¹ posta-
ci¹, która swoje teksty dedykuje problematyce wychowania religijnego/katechi-
zacji grupy dzieci z g³êbszym i g³êbokim stopniem niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej, publikuj¹c samodzielnie, b¹dŸ we wspó³pracy z Krzysztofem M. Lausch,
z którym oboje s¹ autorami oryginalnego i znajduj¹cego zastosowanie w praktyce
opracowania, dotycz¹cego katechizacji osób z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹. Tekst, do którego siê odwo³ujê, uwa¿am za istotny i szczególny z kilku
wzglêdów. Po pierwsze, K. Lausch (2006, s. 36) wyraŸnie w nim artyku³uje, i¿
kwestia funkcjonowania religijnego dzieci g³êbiej niepe³nosprawnych intelektu-
alnie, zw³aszcza rozpatrywana z punktu widzenia asertywnoœci w tej sferze, jest
w pewien sposób nadzwyczajna, „bo dotyczy rzadko podejmowanego tematu”.
W³¹czaj¹c go zatem do w³asnych rozwa¿añ, analizie poddaje obserwacje i spo-
strze¿enia zgromadzone „(…) zarówno w trakcie bezpoœredniej pracy z dzieæmi
i m³odzie¿¹, jak i w kontaktach z ich rodzinami, opiekunami oraz du¿¹ grup¹ ka-
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techetów, ksiê¿y i innych ludzi, którzy tej grupie towarzysz¹ na co dzieñ”. Od-
nosz¹c siê do w³asnych doœwiadczeñ w dzia³alnoœci katechetycznej i duszpaster-
skiej, stwierdza: „¯ycie pokazuje niestety, ¿e wcale nie tak rzadko (a szczególnie
w odniesieniu do dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹) dochodzi siê do
paradoksalnego wniosku, ¿e skoro poziom myœlenia istotnie ogranicza b¹dŸ
wrêcz uniemo¿liwia osobom z g³êbsz¹ lub g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ œwiado-
me dzia³anie, to tym samym przekreœlone niejako jest istnienie jakichkolwiek pot-
rzeb religijnych. Ten wniosek powstaje wtedy, gdy zaczynamy pos³ugiwaæ siê tyl-
ko czyst¹ logik¹. (…) Chyba nikt nie podwa¿a faktu, ¿e mo¿na prezentowaæ okre-
œlony poziom wiedzy i umiejêtnoœci religijnych, wype³niaæ praktyki religijne czy
identyfikowaæ siê ze wspólnot¹ ludzi wierz¹cych i przez to wyra¿aæ swoj¹ wiarê,
nie bêd¹c zarazem w pe³ni sprawnym ruchowo czy te¿ nie maj¹c w pe³ni spraw-
nych zmys³ów wzroku i s³uchu. Problem pojawia siê, gdy zaczniemy mówiæ
o osobach z deficytami intelektu”. (Lausch 2006, s. 38 i 40). W tak sformu³owanym
spostrze¿eniu zdaje siê pobrzmiewaæ utrwalone i przetrwa³e przekonanie o wza-
jemnym wykluczaniu siê zdolnoœci do doœwiadczania wiary i kompetencji do rea-
lizacji zwi¹zanych z religijnoœci¹ potrzeb i praktyk, a zarazem bycia uwik³anym
w niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹. Sk³ania to do smutnej refleksji, i¿ kategoria
upoœledzenia umys³owego, mimo i¿ dziœ niemal powszechnie nazywana nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – w³aœnie po to, by z³agodziæ, zneutralizowaæ
odium piêtna i pejoratywnych znaczeñ zwi¹zanych z tym zjawiskiem – nadal
pozostaje t¹ „specjaln¹”, „specyficzn¹” kategori¹, której przypada „wyj¹tkowe”
miejsce poœród innych rodzajów niepe³nosprawnoœci wraz z repertuarem (nega-
tywnych) znaczeñ, które s¹ jej przypisywane.

W swojej publikacji K. Lausch (koncentruj¹c siê w g³ównej mierze na grupie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ g³êbszego i g³êbokiego stopnia) prze-
konuje o tym, i¿ nie sposób kategorycznie negowaæ ich zdolnoœæ do prze¿ywania
i praktykowania wiary czy bycia religijnym, natomiast istotê problemu lokuje
w obszarze zwi¹zanym z ekspresj¹ tych sfer i ich spo³ecznym odbiorem. Autorka
(2006, s. 40) jest zdania, ¿e specyficznoœæ manifestacji w³asnych doœwiadczeñ
zwi¹zanych z religi¹, wiar¹ czy obrzêdowoœci¹ praktyk „(…) nie oznacza wcale, ¿e
ich „w³asna” wiara jest gorsza lub nie istnieje. Wierzymy, ¿e jest ona inna, tak jak
inni s¹ oni sami. Inna, bo w specyficzny, nieraz niezrozumia³y dla otoczenia i post-
rzegany jako dziwny – sposób wyra¿ana”. By zegzemplifikowaæ bogaty repertuar
zachowañ, ujawniaj¹cych indywidualne, osobiste sposoby ekspresji wiary i reli-
gijnoœci, Lausch przywo³uje wiele przyk³adów bêd¹cych zapisem obserwacji funk-
cjonowania konkretnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w okreœlo-
nych kontekstach sytuacyjnych i okolicznoœciach. Ukazuj¹ one zarówno wieloœæ
i jednostkowoœæ owej ekspresji, jak równie¿ i zró¿nicowane – najczêœciej jednak
negatywnie nacechowane, pe³ne z trudem skrywanej niechêci b¹dŸ wrêcz jawnie
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wyra¿anego oburzenia – zachowania pe³nosprawnych osób, reaguj¹cych na obec-
noœæ i zachowanie dziecka/ doros³ego z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w ró¿-
nych sytuacjach religijnych. Ten aspekt wypowiedzi autorki uwa¿am za szczegól-
nie interesuj¹cy i cenny, gdy¿ podejmuje ona zadanie przybli¿enia – choæby
w pewnym zakresie – osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, dotykaj¹c
œwiata jej doœwiadczeñ (wewnêtrznych), prze¿yæ zwi¹zanych z wiar¹ i religi¹
oraz sposobów ich wyra¿ania. Tym bardziej, i¿ niewiele jest publikacji prezen-
tuj¹cych omawian¹ materiê, w których w centrum zainteresowania sytuuje siê
cz³owieka z wymienion¹ niepe³nosprawnoœci¹, a jego samego czyni podmiotem,
oprowadzaj¹cym po w³asnym œwiecie prze¿ywanym (a tak¿e eksponowanym
z jego punktu widzenia) oraz pokazuje spo³eczne osadzenie opisywanego zjawi-
ska i jego weñ uwik³anie. Publikacja wymienionej autorki zdaje siê czêœciowo po-
dejmowaæ tak¹ próbê.

Wœród przyk³adów obrazuj¹cych zewnêtrzne przejawy wiary i religijnoœci
uczniów z g³êbsz¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w tekœcie K. Lausch
(2006, s. 41) odnajdziemy (spoœród kilkunastu innych) np. taki zapis:

„Przyk³ad 3

Ch³opiec z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i schorzeniami soma-
tycznymi, które dodatkowo jeszcze bardziej utrudniaj¹ mu kontakt ze œwiatem.
Na ogó³ postrzegany jest jako dziecko, z którym bardzo trudno nawi¹zaæ kontakt.
Jako uczestnik zajêæ rewalidacyjno-wychowawczych bierze równie¿ udzia³ w ka-
techezie. Podczas ka¿dego spotkania jest wyraŸnie o¿ywiony, podejmuje próby
wokalizacji, czy – nieporadnej co prawda, ale widocznej – aktywnoœci ruchowej.
Jego oczy nabieraj¹ niesamowitego blasku, a¿ trudno to opisaæ”.

Podobne obserwacje poczyni³a M. Wawrzyñczyk (2004), studentka uczest-
nicz¹ca w prowadzonym przeze mnie seminarium magisterskim, w trakcie które-
go przygotowa³a pracê dyplomow¹, bêd¹c¹ wynikiem badañ etnograficznych,
przeprowadzonych w dwóch chrzeœcijañskich wspólnotach „Arki” – w Poznaniu
i w Ciampino, we W³oszech, dedykuj¹c je ich funkcjonowaniu oraz ¿yj¹cym
w nich podmiotom: osobom doros³ym z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i asy-
stentom. Bytuj¹c przez d³u¿szy czas w wymienionych miejscach, M. Wawrzyñ-
czyk odnotowa³a w swoich notatkach terenowych m.in. nastêpuj¹ce doœwiadcze-
nie:

„Raz w tygodniu we wspólnocie mia³a miejsce eucharystia, która wed³ug
za³o¿eñ Vanier (1985) mia³a byæ centrum ¿ycia dla wspólnoty. Na niej spotyka³y
siê wszystkie osoby z trzech domów „Arki”. By³ to czas wielkiej radoœci. Podczas
eucharystii odczuwa³o siê, ¿e osoby z upoœledzeniem umys³owym s¹ w centrum.
One zreszt¹ same bardzo dobrze siê tam czu³y. By³y spokojne. Nikt nie bi³ siê po
g³owie, ani nie uderza³ ni¹ o œcianê (jak to mia³o miejsce podczas naszych wspól-
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nych posi³ków), nie by³o krzyku. Podczas œpiewania piosenek i pieœni mruczeli so-
bie pod nosem, ko³ysz¹c siê przy tym spokojnie. Po ich twarzach by³o widaæ, ¿e s¹
rozluŸnieni. Ksi¹dz opiekun wspólnoty potrafi³ stworzyæ klimat, w którym osoby
z upoœledzeniem umys³owym, i nie tylko one, czu³y siê dobrze”.

Przywo³ane powy¿ej obrazy zdaj¹ siê byæ wymowne, mówi¹ niejako same za
siebie, a skomentowaæ je mo¿na, jak s¹dzê, odwo³uj¹c siê do pogl¹dów M. Koœciel-
skiej (1995) czy H. Olechnowicz (1988), w których obydwie badaczki nie w¹tpi¹
w istnienie œwiata prze¿yæ (emocjonalnych) osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ oraz indywidualnych dróg jego ekspresji, podyktowanej ich w³asnymi po-
trzebami, które – choæ mog¹ wydawaæ siê nieco inne od potrzeb osób pe³nospraw-
nych – s¹ celowe i sensowne, aczkolwiek czêsto jako takie, bywaj¹ dezawuowane
i kwestionowane. W œwiecie tych doœwiadczeñ z pewnoœci¹ mieœci sfera zwi¹zana
z duchowoœci¹, wiar¹, religijnoœci¹ oraz potrzeb¹ praktykowania, jakiekolwiek
mia³yby one przybieraæ formy manifestowania.

Zarówno M. Wawrzyñczyk (2004), jak i K. Lausch (2006) sygnalizuj¹ w swoich
rozwa¿aniach wzmiankowane ju¿ powy¿ej istotne zagadnienie, które wskazuje
na rolê kontekstu, w którym dokonuje siê ekspresja/ uzewnêtrznienie (prze¿ywa-
nia) wiary, religijnoœci przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (zw³aszcza
g³êbszego i g³êbokiego stopnia), co autorki egzemplifikuj¹ na przyk³adach wywie-
dzionych z pola codziennych doœwiadczeñ. Niestety, obydwie doœæ krytycznie
wypowiadaj¹ siê na temat tego, w jaki sposób reaguj¹ na spontaniczny, pe³en au-
tentyzmu, repertuar zachowañ i form odnosz¹cych siê do funkcjonowania wy-
mienionej grupy na gruncie religijnym ich (uczestnicz¹cy) obserwatorzy, rekru-
tuj¹cy siê zarówno ze œrodowiska ksiê¿y i osób zakonnych, jak i przygodnych
uczestników tej samej przestrzeni codziennoœci, jak¹ mo¿e byæ np. koœció³, uro-
czystoœæ religijna gromadz¹ca rzesze wiernych. Okazuje siê, bowiem, i¿ spo³ecz-
ny kontekst ustanowiony przez pe³nosprawnych uczestników realizuj¹cych pra-
ktyki religijne bywa niestety bezwzglêdny wobec nietypowych, innych,
specyficznych(?) form manifestacji doœwiadczeñ (uczuæ, emocji, gestów, dŸwiê-
ków), zwi¹zanych z prze¿ywaniem wiary i realizacj¹ w³asnej religijnoœci przez
osoby niepe³nosprawne intelektualnie. Nie s¹ one rozumiane i aprobowane, tote¿
w konsekwencji, najczêœciej poddane napiêtnowaniu i odrzucane. Ilustruje to
jedna z wielu odnotowanych przez K. Lausch (2006, s. 48) sytuacji:

„Przyk³ad 11

Nabo¿eñstwo majowe. Do koœcio³a wje¿d¿a matka z niepe³nosprawnym
dzieckiem w wózku. Dziecko g³oœno, „po swojemu” – bardziej wokalizuj¹c, ni¿
wyraŸnie artyku³uj¹c –w³¹cza siê w odmawianie litanii. Do matki podchodzi star-
sza kobieta, stwierdzaj¹c „Niech pani je zabierze. Przecie¿ pomodliæ siê w spokoju
nie mo¿na!”.
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Autorka omawianego tekstu, komentuj¹c przywo³ywane przez siebie
przyk³ady wyjête z obszaru codziennych, potocznych doœwiadczeñ, odnosi siê do
nich krytycznie: „Jestem w pe³ni œwiadoma tego , ¿e ca³y czas dokonujê negatyw-
nej oceny sytuacji”. Próbuj¹c w pewien sposób okreœliæ Ÿród³o owej sytuacji, do-
chodzi do konkluzji, i¿ nie sposób rozwa¿aæ kwestii wiary, religijnoœci, katechiza-
cji oraz realizacji religijnych praktyk, anga¿uj¹cych rozmaite formy ich ekspresji,
a tak¿e ich spo³ecznej percepcji, bez uwzglêdnienia (szerszego) kontekstu, w któ-
rym siê wydarzaj¹. Pogl¹d ten, który zbie¿ny jest ze stanowiskiem, jakie arty-
ku³owa³am we wczeœniejszych fragmentach niniejszego tekstu, K. Lausch (2006,
s. 50) ujmuje nastêpuj¹co: „(…) osobiœcie upatrujê jego przyczynê g³ównie w nie-
wiedzy. Ta z kolei wynika chyba ze z³ej formacji naszego spo³eczeñstwa (…). Z³a
formacja spo³eczeñstwa dotyka te¿ duchowieñstwa, bo przecie¿ kap³ani i osoby
zakonne, to ludzie funkcjonuj¹cy wœród nas”. Byæ mo¿e wyra¿enie „z³a” formacja
nie jest fortunnie zastosowane, gdy¿ nie chodzi tu o ocenê owej formacji, jako ¿e
w znacznym stopniu dokonuje siê ona w sposób nieuœwiadomiony, bêd¹c czêœci¹
procesu transmisji okreœlonych kulturowych wzorców i zwi¹zanych z nimi zna-
czeñ, jakie przypisywane s¹ niepe³nej sprawnoœci (intelektualnej) i doœwiad-
czaj¹cym jej podmiotom. Rozumiem jakkolwiek, i¿ autorce zapewne chodzi³o
tak¿e o formacjê, jako proces i wynik pewnego intencjonalnego dzia³ania/ dzia³añ
(wspomina bowiem m.in. o narzucanej i niew³aœciwie realizowanej integracji),
zdolnych uruchomiæ mechanizmy dekonstruowania i przesuniêæ w polu znaczeñ
wspó³czesnej kultury, referowanych do fenomenu ludzkiej niepe³nosprawnoœci –
zaœ w kontekœcie niniejszych rozwa¿añ – zwi¹zanych ze sfer¹ wiary, religijnoœci,
duchowoœci.

Wiara i religijnoœæ w doœwiadczeniu osób doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Niniejszym przystêpujê do podjêcia zapowiadanego w tytule prezentowane-
go tekstu zagadnienia, jakim s¹ doœwiadczenia osób doros³ych z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Sygnalizowa³am ju¿ na wstêpie, ¿e jest to obszar, w którym
z niejakim trudem lokuje siê wymieniona grupê osób, a ich w³asne uwik³anie
w intelektualny „deficyt” czy „defekt”, uruchamia stale obecne – o czym przeko-
nywa³am we wczeœniejszej czêœci wypowiedzi – pow¹tpiewanie, jakoby predy-
stynowani byli do (rozwijania) wiary, jej praktykowania, choæby poprzez rozmai-
te, indywidualnie dostêpne formy jej manifestacji. Podobnie ma siê rzecz
z przypisywaniem osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – w szczególno-
œci g³êbszego czy g³êbokiego stopnia – znaczeñ i atrybutów zwi¹zanych w ogóle
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z doros³oœci¹. Pomimo up³ywu czasu, jaki datowaæ mo¿na od prze³omu lat 80/90,
kiedy to dostrze¿ono absolwentów szkó³ specjalnych i tzw. „szkó³ ¿ycia”, jako
grupê, ku której skierowana byæ powinna oferta, bêd¹ca kontynuacj¹ procesu
rehabilitacji i istotnie tak¹ zaprojektowano i wdro¿ono (np. warsztaty terapii zajê-
ciowej, œrodowiskowe domy samopomocy), stale istniej¹ okreœlone sfery do-
ros³ego ¿ycia niepe³nosprawnych intelektualnie, które nie tylko nie s¹ w nale¿yty
sposób wspomagane, wspierane, ale i te¿ nieczêsto bywaj¹ przedmiotem nauko-
wych eksploracji. Poœród takich zagadnieñ umieszczam np. obszar relacji dam-
sko-mêskich, bycia par¹, realizowania siebie jako mê¿czyzny i kobiety, macierzy-
ñstwa i ojcostwa tych osób, funkcjonowania tych podmiotów jako w pewien spo-
sób zdolnych samodzielnie kreowaæ w³asn¹ przestrzeñ egzystencjaln¹, choæ przy
nieustaj¹cym, acz rozumiej¹cym i niezaw³aszczaj¹cym wsparciu. Podejmuj¹c roz-
wa¿ania w niniejszym tekœcie, spróbowa³am przeœledziæ dostêpne materia³y
Ÿród³owe, uobecniaj¹ce penetrowan¹ przeze mnie materiê, co w rezultacie po-
twierdzi³o moje wczeœniejsze przypuszczenia, i¿ w literaturze najczêœciej pisze siê
ogólnie o osobach z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – bez wyodrêbnienia ja-
kichœ kategorii wiekowych, szczególnie jednak, eksponuj¹c problematykê ucznia
z tym rodzajem niepe³nosprawnoœci, jego katechezê i przygotowanie do przyjêcia
sakramentów – na co wskazywa³am ju¿ we wczeœniejszej czêœci wypowiedzi.
Tym samym, sfera doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, spleciona
z wiar¹, religijnoœci¹, duchowoœci¹, jawi siê jako w¹tek zaniechany, bêd¹cy swo-
ist¹ luk¹ poznawcz¹ w dyskursie o niepe³nosprawnoœci.

Jako osoby doros³e, pozostaj¹ce poza obszarem oddzia³ywañ edukacyjno-re-
habilitacyjnych i wychowawczych, którego granice wyznacza czas realizacji obo-
wi¹zku szkolnego, nie wszyscy doroœli niepe³nosprawni intelektualnie s¹ uczest-
nikami katechezy, w jej – nazwê to – „szkolnym” rozumieniu. Aczkolwiek jako
uczestnicy np. œrodowiskowych domów samopomocy, warsztatów terapii zajê-
ciowej czy bêd¹c mieszkañcami domów pomocy spo³ecznej – mog¹, w wielu
przypadkach, uczestniczyæ w spotkaniach z kap³anami – w niektórych placów-
kach nawet w formie cotygodniowej katechezy albo jako udzia³ w okazjonalnych,
okolicznoœciowych spotkaniach o charakterze religijnym. Wielu doros³ych bierze
te¿ udzia³ w dzia³alnoœci ruchu wspólnotowego „Wiara i Œwiat³o”, którego aktyw-
noœæ ukazywano np. wybranych numerach czasopisma „Œwiat³o i Cienie” (2/2006;
1/2001).

Innym miejscem, dedykowanym celowo osobom doros³ym z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, s¹ chrzeœcijañskie wspólnoty „Arka”, których pomys³o-
dawc¹ i za³o¿ycielem jest Jean Vanier. S¹ to œrodowiska, które stanowi¹ egzysten-
cjaln¹ przestrzeñ dla wymienionej grupy, w jakiej niepe³nosprawni koegzystuj¹,
tworz¹c niejako rodzinne relacje z osobami pe³nosprawnymi (asystentami), kul-
tywuj¹c chrzeœcijañskie wartoœci (w ekumenicznym znaczeniu). Tym samym,
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„Arka” staje siê miejscem szczególnego kontaktu cz³owieka niepe³nosprawnego
intelektualnie ze œwiatem religii i jej praktykowania, doœwiadczania wiary i wzra-
stania w niej, w dostêpny dla niego sposób. Wspominam o tym w niniejszym tek-
œcie, gdy¿ Jean Vanier – ideowy fundator, duchowy przywódca i propagator
wspólnot „Arka” (które z Francji rozprzestrzeni³y siê na wszystkie nieomal konty-
nenty) – jest autorem kilku znacz¹cych publikacji (Vanier 1985; 1999; 2009) wyda-
nych tak¿e w jêzyku polskim, st¹d zaliczam je do dostêpnej literatury przedmio-
towej. Dotycz¹ one nie tylko samej wspólnoty, przede wszystkim zaœ podejmuj¹
problematykê cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, dotykaj¹c wymia-
ru jego doros³ego ¿ycia, rozgrywaj¹cego siê we wspó³czesnej rzeczywistoœci,
uwik³anego w rozmaite relacje osobowe, owocuj¹ce wieloœci¹ i ró¿norodnoœci¹
doœwiadczeñ – ca³y ów kontekst rozpatruje Vanier z punktu widzenia chrzeœcija-
ñskiego przes³ania. Zaœwiadcza on, jak nadzwyczajn¹ i niew¹tpliw¹ wartoœci¹
w ¿yciu cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i osób w ró¿ny sposób
uwik³anych w jego niepe³nosprawnoœæ, jest wiara i wspólne jej doœwiadczanie,
czego Vanier bynajmniej nie wi¹¿e z koniecznoœci¹ posiadania wysokich kompe-
tencji intelektualno-poznawczych czy „normalnej” kondycji. Ksi¹¿ki jego autor-
stwa w znacz¹cy sposób ubogacaj¹ niepokaŸny materia³ Ÿród³owy, odnosz¹cy siê
wprost do zagadnieñ doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, splecio-
nych z prze¿ywaniem wiary, duchowoœci, przynale¿noœci do religijnej wspólnoty
i uczestnictwa we w³aœciwych jej praktykach i obrzêdowoœci. By dope³niæ literatu-
rê dotykaj¹c¹ wskazanych tu treœci wymieniê tak¿e bardzo interesuj¹ce opraco-
wania, poœwiêcone polskim wspólnotom „Arki”, których autorami s¹ R. Œmigiel,
A. Szempliñska, J. Andrzejczak (2010), A. Szempliñska (2011), która przybli¿a
wspólnotê widzian¹ oczyma jej rezydentów i asystentów czy tekst M. Gruetz
(2006) dotykaj¹cy kwestii religijnoœci i seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Najpe³niejszym i niezwykle interesuj¹cym opracowaniem poœwiê-
conym polskim wspólnotom L’Arche – tak brzmi bowiem aktualna ich nazwa –
jest ksi¹¿ka J. Adamik (2011), bêd¹ca w istocie obszern¹ relacj¹ z ¿ycia tych œrodo-
wisk, po czêœci opowiedziana s³owami bytuj¹cych w nich podmiotów.

Niew¹tpliwym impulsem, jakiemu przypisujê powstanie prezentowanego
niniejszym tekstu, by³o moje niedawne, osobiste doœwiadczenie, zwi¹zane z (doœæ
przypadkowym, choæ mo¿e wcale takim nie nale¿y go widzieæ) uczestnictwem
w uroczystoœciach religijnych na Jasnej Górze, podczas którego, zupe³nie nieza-
mierzenie, zetknê³am siê z bardzo liczn¹ grup¹ osób doros³ych z g³êbsz¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy przybyli z pielgrzymk¹ do czêstocho-
wskiego sanktuarium. By³a to grupa na tyle du¿a, ¿e szczelnie wype³nili wraz
z towarzysz¹cymi im opiekunami, ca³¹ jasnogórsk¹ kaplicê. Do³¹czy³am do nich
podczas trwaj¹cego ju¿ nabo¿eñstwa, w trakcie œpiewania psalmu, któremu
wszyscy starali siê wtórowaæ, powtarzaj¹c wybrany fragment, intonowany przez
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organistê. Jeden z uczestników mszy zwróci³ moj¹ szczególn¹ uwagê: by³ to mê¿-
czyzna oko³o trzydziestoletni, siedzia³ w ³awce, kiwaj¹c siê doœæ energicznie, jed-
noczeœnie wpatrzony w kierunku o³tarza i ca³kowicie skupiony na tym, co siê na
nim dzia³o. By³ wyj¹tkowo zaanga¿owany w œpiew psalmu i mia³am wra¿enie, ¿e
wyczekuje, kiedy organista zakoñczy œpiewaæ swoj¹ kwestiê, po której do œpiewu
w³¹czali siê wierni. Gdy nadchodzi³ ten moment, mê¿czyzna, nawet nieco wy-
przedzaj¹c wszystkich, donoœnym g³osem, nieomal ca³ym sob¹, podejmowa³ wo-
kaln¹ aktywnoœæ, zupe³nie nie zwa¿aj¹c na to, ¿e – oglêdnie mówi¹c – fa³szuje,
a ponadto, zamiast powtarzaæ s³owa psalmu: „chwaliæ dzie³ Boga nie zapominajmy”,
z pe³nym przekonaniem, zaanga¿owaniem, pewnie, dŸwiêcznie, anga¿uj¹c w to
mimikê i ca³¹ swoj¹ emocjonalnoœæ œpiewa³: „chwalicie Boga niezapominajki”.
Nie ukrywam, ¿e wyda³o mi siê to nadzwyczaj zabawne czy nawet w jakiœ sposób
komiczne, ale jednoczeœnie sk³oni³o do namys³u i refleksji. Mê¿czyzna ów, a wraz
z nim ca³a, ogromna grupa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, która przy-
by³a na Jasn¹ Górê, uczestniczy³a w okreœlonym obrzêdzie i bra³a w nim czynny
udzia³ (a w ka¿dym razie by³a to jej du¿a czêœæ, bo trudno jednoznacznie wyroko-
waæ o tym, co dzia³o siê/co odczuwali, ci po których nie by³o widaæ jakichœ wyraŸ-
nych, zewnêtrznych objawów zaanga¿owania). Z twarzy obserwowanych przeze
mnie osób niew¹tpliwie wyczytaæ mo¿na by³o zainteresowanie, jakiœ rodzaj sku-
pienia, albo ¿ywe reakcje, gdy kap³an w kazaniu zwraca³ siê bezpoœrednio do nich
– wchodz¹c w rodzaj dialogu: anga¿owali siê w to spotkanie, klaskali w rêce z ra-
doœci, albo œmiali siê – adekwatnie do tocz¹cego siê kazania, œpiewali b¹dŸ wokali-
zowali, gestykulowali b¹dŸ anga¿uj¹c ca³e cia³o, uzewnêtrzniali emocje. Podob-
nie jak K. Lausch (2006) czy M. Wawrzyñczyk (2004) by³am œwiadkiem, gdy wielu
z uczestników mszy mia³o momentami ów specyficzny wyraz twarzy, oczu, jakie-
goœ zaanga¿owanego skupienia i ws³uchiwania siê, wczuwania w to, w czym brali
udzia³. W pewnej czêœci mszy kap³an zwróci³ siê do jej uczestników i ich rodzin –
odwo³uj¹c siê do trudu, cierpienia, jakim zapewne niekiedy jest ich niepe³nospraw-
noœæ, w sposób bardzo bezpoœredni i przystêpny, mówi³ o ofiarnoœci, która jest ich
udzia³em, by owym trudom podo³aæ, a Matka Boska Czêstochowska, na pewno
ich wspiera i bêdzie siê nimi opiekowaæ – widzia³am wówczas, ¿e wiele osób siê
pop³aka³o, inni klaskali albo okazywali radoœæ, wo³aj¹c czy kiwaj¹c przytakuj¹co
g³ow¹.

Nie sposób oceniæ to doœwiadczenie, a zw³aszcza wyczytaæ i okreœliæ to, co
prze¿ywali obecni tam niepe³nosprawni intelektualnie pielgrzymi. Natomiast by³
to niezaprzeczalnie moment, w który niejako same narzuca³y siê pytania: czym
by³o dla tej grupy osób i dla ka¿dego z nich osobno to jasnogórskie spotkanie, ich
udzia³ w okreœlonych religijnych praktykach? Czym by³o dla nich samo miejsce –
klasztor, œwi¹tynia, kaplica i wydarzaj¹cy siê w niej uroczysty religijny obrzêd?
Co odczuwali, prze¿ywali bêd¹c tam? Dlaczego wielu z nich rozp³aka³o siê… (ze
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wzruszenia)? Czy i jakie s¹ potrzeby tej grupy zwi¹zane z (chêci¹) bycia religij-
nym, wzrastania w wierze? Czy wiara i religijnoœæ oraz doznania z nimi zwi¹zane
s¹ ich udzia³em i w jaki sposób dokonuje siê ich manifestacja? S¹dzê, i¿ nieczêsto
referujemy takie pytania w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ (zw³aszcza g³êbszego stopnia), a nade wszystko, rzadko ich samych wprost
o to zapytujemy.

Kontynuuj¹c swoje rozwa¿ania chcê odwo³aæ siê do innego doœwiadczenia,
które sta³o siê moim udzia³em, choæ mia³o miejsce ju¿ jakiœ czas temu, podczas re-
alizacji projektu badawczego, jaki zwi¹zany by³ z eksplorowaniem jêzykowego
funkcjonowania grupy doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ g³êb-
szego stopnia – uczestników œrodowiskowego domu samopomocy (Krzemiñska
2012). Jego zamys³em by³o przybli¿enie fragmentu codziennego ¿ycia badanych,
które staje siê dostêpne dziêki tworzonemu przez nich spontanicznie dyskursowi,
który stara³am siê uchwyciæ i zarejestrowaæ w naturalnych i mo¿liwie niezak³óco-
nych warunkach. Badanie empiryczne, które przeprowadzi³am, osadzone by³o
w jakoœciowej orientacji metodologicznej, z zastosowaniem etnografii. Jednym
z w¹tków tematycznych, który pojawia³ siê zupe³nie samorzutnie, nie by³ w ¿a-
den sposób prowokowany, a wyp³yn¹³ zupe³nie naturalnie, w potoku nawi¹zy-
wanych rozmów dialogowych, polilogowych czy monologów – sta³y siê treœci
religijne. Fragment tego dyskursu, którego obszerne fragmenty zosta³y opubliko-
wane w osobnym opracowaniu mojego autorstwa (Krzemiñska 2012), niniejszym
przybli¿am.

Badani wspominaj¹ wyjazd do sanktuarium Maryjnego w Licheniu:
Ma³gosia: W Licheniu by³am, ja, by³am...
Badacz: No w³aœnie! Jakie masz wra¿enia, Ma³gosia, z wyjazdu do Lichenia?
Ma³gosia (po namyœle): Dobrze tam by³o...
Badacz: Co robiliœcie tam?
Ma³gosia: Modlili siê. Z ksiêdzem. Do Matki Boskiej. Komunia by³a. Z opie-
kunk¹ by³am.
Badacz: Aha, by³aœ z opiekunk¹!
Ma³gosia: Pani Mira. Pomaga³a nam. Œniadanie, obiad, w kuchni. Msza by³a,
na… dwunasta.
Badacz: A po co jedzie siê do Lichenia? Co tam jest?
Marcin I: Ikona Matki Boskiej.
Ma³gosia: Figura.
Marcin I: Ona pokazuje objawy.
Ma³gosia: Tak, objawy.
Marcin I: Objawy Matki Boskiej.

126 Dorota Krzemiñska



Badacz: Jakie objawy? Co to s¹ te objawy?
Marcin I: ¯e jak widzisz, od razu, na szybie objawuje siê Matka Boska. Licheñ-
ska. Mamy trzy rodzaje Matki Boskiej. Matka Boska... yyy. Fatimska, Matka Boska
Czêstochowska, i... Matka Boska Licheñska.
Badacz: Tak. S¹ te¿ i inne miejsca objawieñ Matki Bo¿ej...
Marcin I: Na przyk³ad Matka Bo¿a Wniebowziêta. A ja by³em dziewiêæ lat temu
przyjêty, cztery lata temu bierzmowany.

Grupa przegl¹da gazety. S¹ w nich zdjêcia Ojca Œwiêtego – Jana Paw³a II i Le-
cha Wa³êsy. Badani wspominaj¹ wizytê papie¿a w Polsce, w szczególnoœci zaœ
w Gdañsku:

Marcin I (mówi z namaszczeniem, nabo¿nie niejako, powoli, ws³uchuje siê
sam w swoje s³owa): By³a... by³a sobota. Godzina 10.00. Przylecia³ papie¿ Jan
Pawe³ II. A o 16.00 pojecha³em z babci¹ do Sopotu. Na spotkanie z papie¿em. Po-
tem tam czekaliœmy, œpiewaliœmy. Do godziny 17.00 czekaliœmy na przyjazd Ojca
Œwiêtego. Potem siê zaczê³a Msza œwiêta celebrowana. Ojciec Œwiêty to jest przy-
jaciel œwiata.

Genio: A ja w telewizji ogl¹da³em. Nie ma co! Najlepiej widaæ wszystko. Pa-
pie¿ to jest starszy cz³owiek, ale... ale on tak rozmawia... jak... On tam przemawia...
i do „Solidarnoœci”, o ró¿nych rzeczach tam mówi³. To jest cz³owiek uczony, zna
kilka jêzyków, nie tylko jeden... No... m¹dry taki jest! Moja mamuœka by³a na pla-
cu, tam w Sopocie, widzia³a...

Fragment wypowiedzi Adama, któr¹ sam zainicjowa³ i „naprowadzi³” na kwestie
religijne:
Adam: A pani wie, w moim koœciele, w œwiêtym Ignacym, odpust nied³ugo jest.
Badacz: Mówisz o tym koœciele na Oruni? Taki du¿y, piêkny, odnowiony ko-
œció³ nad Raduni¹? Ja znam ten koœció³.
Adam: Tak. To jest mój koœció³ek. Sobie chodzê tam. Wieczorkiem pójdê, na
mszê œwiêt¹ pójdê, pomodlê siê. Czasem z ksiêdzem porozmawiam.
Badacz: Czêsto chodzisz do koœcio³a?
Adam: Dosyæ. Nie tylko w niedziele. A czasem „Klan” ogl¹dam. To nie idê. Ale
jak pójde do koœcio³a to siê dobrze... tak dobrze czujê. Tam u góry za koœcio³em
jest cmentarz. W Sulêczynie te¿ tak jest. Je¿d¿e do babci na cmentarz do Sulê-
czyna. Ale do koœció³ka chodzê, chodzê. Ja pobo¿ny jestem. Bez powodu nie
opuszczam. W niedzielê idê na 8.00. A w dzieñ powszedni idê na 18.00. Bo
w œrody to idê na nowennê, a w pi¹tek to idê na koronkê do Mi³osierdzia Bo¿e-
go. Bo jeszcze chodze na pierwszy czwartek miesi¹ca, pierwszy pi¹tek miesi¹ca
i na pierwsz¹ sobotê. Ale ostatnio mia³em pecha, bo coœ mi wypad³o i nie mog³em
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iœæ. Albo zaœpie, albo póŸno wstaje. Mama mnie obudziæ nie mo¿e, bo jednemu
panu idzie ju¿ na 7.00 rano zastrzyk robiæ, insulinê, na Ma³omiejsk¹. A jak jest,
na przyk³ad, adwent to ja ide na roraty. A w Wielki Post to idê na Drogê Krzy-
¿ow¹ i na gorzkie ¿ale, na rekolekcje. I wtedy czujê, ¿e wszystko bêdzie dobrze,
¿e wszystko mi dobrze wychodzi, ró¿ne rzeczy. W Wielki Pi¹tek idê, w Wielk¹
Sobotê i na rezurekcjê. A teraz zrobili, ¿e w Wielk¹ Sobotê, póŸnym wieczorem
ju¿ rezurekcyjna msza jest. Ale czasem jak ksi¹dz ma za d³ugie kazania to idê do
tego ma³ego koœció³ka, ¿eby nie s³uchaæ tego d³ugiego kazania (œmieje siê
Adam). Ksi¹dz Marek R. i ksi¹dz proboszcz d³ugie kazania maj¹. A najkrótsze
ma ksi¹dz Marek K. i ksi¹dz .D.
Badacz: Do spowiedzi chodzisz?
Adam: Tak. Jak trzeba to tak! To te¿ ja idê do spowiedzi. Przecie¿ ja jestem ciê¿-
ko chory jakbym do spowiedzi nie poszed³! Nawet jak mamy wyjazd, to ja pro-
szê pana P., ¿eby nam pozwoli³ pójœæ do koœcio³a na msze. W Licheniu
poszliœmy na msze i na nabo¿eñstwo majowe. I rano na 9.00 na mszê. W Liche-
niu kupi³em obraz. Matkê Bo¿¹. I na procesji powiesi³em. I na spotkaniu z Oj-
cem Œwiêtym by³em (...) Oj! P³aka³em bardzo jak go zobaczy³em. By³em bardzo
wzruszony...

Podejmuj¹c próbê skomentowania zamieszczonych powy¿ej wypowiedzi
mam pe³n¹ œwiadomoœæ tego, i¿ czyniê to w odniesieniu do jednostkowych do-
œwiadczeñ i fragmentarycznego dyskursu pojedynczych osób. Nie sposób jednak
nie zauwa¿yæ, ¿e treœci religijne s¹ ich udzia³em, zaœ spontaniczne uobecnienie
wymienionych w¹tków treœciowych, œwiadczyæ mo¿e o tym, i¿ s¹ dla badanych
osób znacz¹ce. Niew¹tpliwie wskazuj¹ te¿ na fakt, i¿ podejmuj¹c w rozmowie
kwestie powi¹zane w ró¿ny sposób z religi¹, wiar¹ i jej praktykowaniem, zapew-
ne wyra¿aj¹ je w sposób niedoskona³y, nie doœæ poradnie – bo kodem jêzykowym
ograniczonym, to jednak pozwala on dostrzec pewn¹ wspóln¹ p³aszczyznê przy-
pisywanych tym pojêciom znaczeñ, co sprawia, ¿e staj¹ siê mo¿liwe, jak s¹dzê, do
odczytania, nie tylko przez osoby podzielaj¹ce ten sam œwiatopogl¹d, lecz ogólnie
ujmuj¹c, wywodz¹ce siê z podobnych krêgów kulturowych. Wysi³ek w³o¿ony
w odczytanie fragmentu kosmologii (jakkolwiek patetycznie i pretensjonalnie
mog³o to zabrzmieæ) badanych przez mnie osób doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ g³êbszego stopnia, czyni mo¿liwym, by bez wiêkszego trudu zorien-
towaæ siê w tym, o czym mówi¹ Ma³gosia i Marcin I, gdy wymieniaj¹ „rodzaje
Matki Boskiej”, której szczególn¹ w³aœciwoœci¹ jest to, ¿e siê „objawuje”. Nawi¹za-
nie do objawieñ Maryjnych mo¿e wskazywaæ, i¿ badani maj¹ pewn¹ orientacjê
w odniesieniu do nadzwyczajnych fenomenów; niew¹tpliwie te¿ przejawiaj¹
umiejêtnoœæ powi¹zania zjawiska „objawienia siê” jako czegoœ niezwyk³ego, co
mia³o miejsce w przesz³oœci, zaœ upamiêtnione jest dziêki postawionej w tym mie-
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jscu niezwyk³ej budowli, jak¹ jest bazylika w Licheniu oraz obraz z wizerunkiem
Matki Boskiej (badani wymieniaj¹ s³owo ikona, które jak widaæ nie jest im obce,
a wprost powi¹zane z malarstwem sakralnym). Pojêcie objawienia, „mylnie”
okreœlone objawem/ objawianiem, uruchamia zapewne te¿ pewne wspomnienie
i mo¿e byæ odczytane jako nawi¹zanie do „cudu”, który komentowany by³ w me-
diach, sprowokowanych wydarzeniami w jednym z polskich miast, gdzie miesz-
kañcy na szybie jednego z okien, dopatrzyli siê wizerunku Matki Boskiej (co
splot³o siê z czasem prowadzenia badañ). Nie wykluczam jakkolwiek, ¿e wyra¿e-
nie „Matka Boska objawuje siê” (staje siê dostrzegalna „na szybie”), mo¿e byæ tak¿e
odniesieniem do postaci Maryi, ukazanej na witra¿ach – bêd¹cych bez w¹tpienia
jakiegoœ rodzaju „ukazaniem (jej) na szybie”, utrwalonym w dziele artysty, jako
sztuka sakralna, któr¹ zapewne mogli ogl¹daæ w Licheniu, b¹dŸ w innych ko-
œcio³ach czy miejscach kultu religijnego. Ma³gosia i Marcin I zapamiêtali wyjazd
do Lichenia, komentuj¹c, ¿e „dobrze tam by³o”, „modlili siê”. Jednoczeœnie opo-
wiadanie o pielgrzymce wzbudzi³o reminiscencje innych treœci religijnych, w któ-
rych badany mê¿czyzna wykaza³ pewn¹ orientacjê, wymieniaj¹c tak¿e inne, ani-
¿eli licheñska, „rodzaje” Matki Boskiej. S³owo „rodzaje” nie by³o tu fortunnie
zastosowane, ale nie utrudnia zorientowania siê w intencjach Marcina I, który – co
wnioskujê z tonu jego – chcia³ wykazaæ siê znajomoœci¹ innych miejsc objawieñ
Maryjnych. W rozmowie wymieni³ równie¿ sakramenty, do których przyst¹pi³
(komunia œwiêta i bierzmowanie), z czego nie kry³ dumy i zadowolenia.

Postaci¹, która zosta³a zapamiêtana przez badanych, jawi siê tak¿e papie¿ Jan
Pawe³ II. W swoich wypowiedziach badani nawi¹zuj¹ do odleg³ego w czasie wy-
darzenia, jakim by³a wizyta Ojca Œwiêtego w Gdañsku. Zawracaj¹ uwagê na
wyj¹tkowoœæ tej postaci, z któr¹ spotkanie – czy to poprzez przekaz telewizyjny,
czy bardziej „osobiœcie”, na ¿ywo podczas mszy w Sopocie. Z nieskrywanymi
emocjami relacjonuj¹ to spotkanie, komentuj¹c, i¿ papie¿ to cz³owiek uczony,
m¹dry, w³adaj¹cy wieloma jêzykami, który potrafi nawi¹zaæ szczególn¹ ³¹cznoœæ
z wiernymi, dziêki s³owom, jakie do nich kieruje.

Niezwykle ciekawie i przekonuj¹co jawi siê wypowiedŸ Adama, w której
uwagê zwracaj¹ dwie rzeczy: mê¿czyzna nie tylko sygnalizuje jakie znaczenie ma
dla niego uczestnictwo w sakramentach i codziennym doœwiadczaniu wiary, ale
i ma spor¹ orientacjê w obrzêdowoœci/ praktykach religijnych, w których uczest-
niczy i potrafi je nazwaæ. Badany mê¿czyzna snuje swoj¹ narracjê klarownie i zaj-
muj¹co, wyraŸnie nakreœlaj¹c to, o czym chce powiedzieæ. Bêd¹c s³uchaczem jego
opowiadania, uwa¿nie i z zaciekawieniem siê na nim skupi³am; nie ukrywam, ¿e
dynamika tego monologu, przede wszystkim zaœ jego treœæ, zaintrygowa³y mnie.
Nie zawaham siê powiedzieæ, ¿e odebra³am Adama jako œwiadomego uczestnika
praktyk religijnych i osobê identyfikuj¹c¹ siê z nimi, który sam okreœla siebie jako
„pobo¿nego”, ale te¿ przejawiaj¹cego okreœlone religijne potrzeby: „Przecie¿ ja je-
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stem ciê¿ko chory jakbym do spowiedzi nie poszed³! Nawet jak mamy wyjazd, to
ja proszê pana P., ¿eby nam pozwoli³ pójœæ do koœcio³a na msze” – z pe³nym emo-
cji przekonaniem mówi mê¿czyzna. Czêste uczestnictwo we mszy wi¹¿e siê dla
Adama z zyskaniem pewnego rodzaju dobrostanu, korzystnego samopoczucia,
co sam artyku³uje: „Ale jak pójde do koœcio³a to siê dobrze... tak dobrze czujê”.
Oczywiœcie, jak ka¿demu, tak i Adamowi zdarza siê zaniedbaæ religijne powinno-
œci, zdaje siê jednak wiedzieæ, ¿e „jak trzeba”, to nale¿y pójœæ do spowiedzi, z cze-
go zreszt¹ korzysta. Praktykowanie, udzia³ w ró¿nego rodzaju uroczystoœciach re-
ligijnych ma dla mê¿czyzny tak¿e wymiar uczuciowy i emocjonalny, o czym
mo¿e œwiadczyæ np. spotkanie z papie¿em Janem Paw³em II, które na d³ugo za-
pad³o w jego pamiêci (a tak¿e innych badanych, o czym wzmiankowa³am powy-
¿ej), sam zaœ moment, gdy uczestniczy³ w tym wydarzeniu, niezwykle go poru-
szy³, wzbudzaj¹c ³zy wzruszenia. Pozosta³e fragmenty narracji mê¿czyzny –
gdzie nieomal jednym tchem i bez zaj¹kniêcia (poprawnie) wymienia i nazywa
okreœlone nabo¿eñstwa i obrzêdy religijne – mówi¹ same za siebie. Odbieram je
jako swojego rodzaju œwiadome rozeznanie, przynajmniej w okreœlonych kwe-
stiach religijnych, po³¹czone z umiejêtnoœci¹ aktywnego praktykowania, czemu,
jak siê domyœlam, przypisuje istotne znaczenia.

Zaprezentowane powy¿ej obrazy i narracje osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ g³êbszego stopnia, wyprowadzone z potocznych, codziennych doœwiad-
czeñ, pozwalaj¹, jak mniemam, zauwa¿yæ, i¿ kwestie zwi¹zane z wiar¹, religijno-
œci¹, praktykowaniem (uczestnictwem w obrzêdach religijnych) s¹ ich udzia³em
i niew¹tpliwie zaprz¹taj¹ ich uwagê. Odczytujê je jako sprawy, które wymieniona
grupa na swój sposób interpretuje, porz¹dkuje, przypisuj¹c im okreœlone znacze-
nia i sensy. Tote¿ za niezwykle potrzebne i wartoœciowe uwa¿am podejmowanie
prób ich ods³oniêcia i poznania, wraz z interpretacyjnym wysi³kiem zrozumienia
œwiata doœwiadczeñ i prze¿yæ, jakie wzbudza w osobach doros³ych z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, wiara i religijnoœæ, a co uwa¿am za mo¿liwe w realizo-
waniu próbek badawczych jakoœciowo zorientowanych, osadzonych w podejœciu
interpretatywnym, które „(…) pozwalaj¹ odkrywaæ i przybli¿aæ wewnêtrzn¹ per-
spektywê ludzi wobec pewnych postaw, wydarzeñ, struktur nadaj¹cych znacze-
nie ich codziennemu ¿yciu” – jak artyku³uje to J. RzeŸnicka-Krupa (2009, s. 79).
Uwzglêdnienie wspomnianych w¹tków zarówno w badaniach empirycznych,
jak i teoretycznej refleksji, mo¿e mieæ zatem istotne znaczenie dla stopniowej
zmiany kulturowego obrazu wymienionej grupy, zgodnie z którym, jawi¹ siê oni
populacj¹, której kondycja – widziana stereotypowo – ustanawia dla nich poœled-
nie miejsce w obszarze szeroko pojêtej kultury, wyizolowuj¹c z niej tak¿e i sferê
zwi¹zan¹ z wiar¹ i ¿yciem religijnym.

Nie czujê siê wprawdzie na si³ach, by podj¹æ interpretacjê czy proponowaæ ja-
kieœ konkluzje zwi¹zane z omawianym obszarem, umieszczaj¹c je w œwietle teo-

130 Dorota Krzemiñska



logicznego ogl¹du, natomiast trudno mi pomin¹æ pewn¹ refleksjê natury œwiato-
pogl¹dowej, w skojarzeniu z jej chrzeœcijañskim zorientowaniem. Nasuwa mi siê
bowiem uwaga wyniesiona z biblijnego przes³ania, w myœl którego postacie bo-
skie i rozmaite nadprzyrodzone fenomeny objawiane by³y „maluczkim”, jakimi
czêsto bywa³y dzieci z ubogich krêgów spo³ecznych, osoby niepiœmienne, ani te¿
nieposiadaj¹ce nadzwyczajnego podk³adu œwiadomoœciowego, który mia³by je
szczególnie predystynowaæ do „udŸwigniêcia” zjawisk o nadprzyrodzonej mocy.
Nie dzieje siê równie¿ i tak, ¿e to wy¿sze kompetencje intelektualne czy osobowo-
œciowe s¹ warunkiem sine qua non, o¿ywiania czy przyrostu wiary, gorliwoœci jej
praktykowania i bogactwa duchowego ¿ycia. Dlaczego zatem z obszaru takich
doœwiadczeñ wykluczone mia³yby byæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, zw³aszcza zwa¿ywszy na fakt, i¿ wiara i jej prze¿ywanie – zgodnie z jej teo-
logiczn¹ interpretacj¹ – rozumiana jest jako zjawisko podlegaj¹ce woli absolutu
oraz dzia³aniu ³aski, jako takie zaœ pozostaje fenomenem niepoddaj¹cym siê ja-
kiejkolwiek weryfikacji. Okazuje siê jednak¿e, ¿e w polu kulturowych i spo³ecz-
nych interpretacji referowanych do sfery funkcjonowania osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ na gruncie religijnym, uporczywie powielany zdaje siê byæ
stereotypowy ich wizerunek, uznaj¹cy prymat wspó³zale¿noœci defektu intelek-
tualnego i sfery osobowoœci (eksponuj¹c ograniczenia dotycz¹ce uczuciowoœci
wy¿szej), a tym samym zdaje siê dyskwalifikowaæ wymienion¹ grupê, jeœli chodzi
o dyspozycje do prze¿ywania wiary, religijnoœci i zwi¹zanych z nimi praktyk.
Szczególnym niepokojem napawa fakt, i¿ taki pogl¹d, o modernistycznym
ugruntowaniu – pozostaje ¿ywy i aktualny poœród osób przynale¿¹cych do okre-
œlonej wspólnoty religijnej, zarówno wielu œwieckich wyznawców, jak i czêœci
osób konsekrowanych – którzy pozostaj¹ jak gdyby niepomni udzia³u i roli „ma-
luczkich” w stanowieniu owej wspólnoty, a przecie¿ to g³ównie w jej ³onie doko-
nuje siê realizacja ¿ycia religijnego i praktykowania wiary, o dostêp do których
dla osób doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, oœmielam siê upominaæ.
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Niepe³nosprawny muzyk w refleksji muzykologicznej

The disabled musician in the musicological writings

The paper is dedicated to the presence (or its lack) of the figure of the disabled musician in the his-
tory of music. It is often tacitly taken for granted that music–making requires good health condi-
tion. However there are exceptions when the disability of – especially – renowned composers is
willingly pinpointed. For example the mental weakness, closely connected with the idea of musi-
cal genius, is highlighted in the biographies of such romantic composers as Robert Schumann or
Bedrich Smetana. Losing hearing abilities, understood as the loss of the basic sense enabling mu-
sic making, is deplored in terms of either heroic experience of a human being (Smetana) or the fi-
nal proof for the existence of so called inner hearing (Beethoven). In the paper also other cases of
disabled musicians such as one armed pianists (Wittgenstein) and castrati are brought to the at-
tention.
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Postaæ niepe³nosprawnego muzyka – bez wzglêdu na sam¹ definicjê nie-
pe³nosprawnoœci (Strauss 2006, s. 119) – wydaje siê byæ stosunkowo rzadko przy-
wo³ywana w kontekœcie rozwa¿añ nad kultur¹ muzyczn¹. Zaryzykowaæ mo¿na
twierdzenie, ¿e w muzykologii jako dyscyplinie naukowej implicite, przyjêto, ¿e
muzykowanie wymaga – szeroko pojmowanego – dobrego stanu zdrowia, umo¿-
liwiaj¹cego na przyk³ad grê na danym instrumencie. A przecie¿ funkcjonuj¹ pew-
ne stereotypy dotycz¹ce szczególnych uzdolnieñ muzycznych ludzi niewido-
mych, interpretowane w œwietle mechanizmu kompensacji (Malti-Douglas 1989,
s. 226).

Jako kategoria niepe³nosprawnoœæ, o ile nie ignorowana zupe³nie, odgrywa³a
marginaln¹ rolê w myœli muzykologicznej. Rzadko przywo³ywana, spychana
raczej na peryferia dyscypliny, nie stanowi³a g³ównej osi konstrukcyjnej dyskursu
analitycznego. Niewielka, jednak wyraŸnie zauwa¿alna, zmiana w podejœciu
niektórych muzykologów do problemu niepe³nosprawnoœci nast¹pi³a w latach



90. XX wieku. Pojawia³y siê wówczas publikacje w sposób szerszy traktuj¹ce o nie-
pe³nosprawnoœci w muzyce, traktuj¹c o problemach funkcjonuj¹cych na styku
kultury muzycznej i uwarunkowañ medycznych. Niemniej jednak tego typu
rozwa¿ania nadal stanowi¹ niszow¹ tendencjê w piœmiennictwie poœwieconym
muzyce.

Jednak¿e humanistyka XXI wieku stworzy³a unikatow¹ mo¿liwoœæ w³¹czenia
zagadnieñ zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ tak¿e w obrêb rozwa¿añ doty-
cz¹cych kultury muzycznej. Jest to wynikiem m.in. rosn¹cego zrozumienia ró¿no-
rodnoœci i skomplikowanych meandrów identyfikacji: z jednej strony samoiden-
tyfikacji, a z drugiej, identyfikacji spo³ecznej (Barker 2005, s. 250) oraz problemów
zwi¹zanych z definiowaniem tzw. „normalnoœci”.

Jak wspomniano, powsta³y ju¿ pewne udane próby 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), pojawi³y siê te¿ analizy znaczenia koncepcji nie-
pe³nosprawnoœci przy omawianiu konstrukcji samych dzie³ muzycznych (Gar-
land-Thompson 2005). W dominuj¹cej czêœci literatury poœwiêconej dziejom
kultury muzycznej nie podkreœla siê jednak faktu niepe³nosprawnoœci muzyków:
twórców lub wykonawców, u³omni nie s¹ uwzglêdniani przy omawianiu epok,
tendencji kompozytorskich lub wykonawczych, czy te¿ innych zjawisk warun-
kuj¹cych rozwój muzyki. Tendencja ta dotyczy tak¿e librecistów, którzy rzadko
do akcji muzycznych dzie³ scenicznych wprowadzali bohaterów niepe³nospraw-
nych. Do wyj¹tków nale¿y garbaty Rigoletto z opery Giuseppe Verdiego (1851)
czy kaleki czarnoskóry ¿ebrak Porgy z dzie³a George’a Gershwina (1935).

W tym artykule chcia³abym wskazaæ na teoretyczne przyczyny ambiwalent-
nego stosunku do niepe³noprawnoœci, o jakim mo¿na mówiæ na gruncie muzyko-
logii. Moj¹ intencj¹ jest zaproponowanie hipotezy rzucaj¹cej œwiat³o nie tyle na
kwestiê funkcjonowania kategorii niepe³nosprawnoœci per se w piœmiennictwie
muzykologicznym, ale próba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposób i w jakim kon-
tekœcie pojawia³a siê w nim postaæ niepe³nosprawnego muzyka, oraz dlaczego –
w konsekwencji – by³a ona b¹dŸ przywo³ywana bardzo rzadko, b¹dŸ zupe³nie po-
mijana.

Obiegowo wrêcz funkcjonuj¹ce twierdzenie, ¿e historia jest pisana przez
tych, którzy sami nie s¹ niepe³nosprawni (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 warunkuj¹cych funkcjonowanie w spo³eczeñstwie) nie-
pe³noprawnoœci, poniek¹d t³umaczy niewidocznoœæ niepe³noprawnych w opra-
cowaniach dziejów kultury muzycznej.
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Jednak przyczyn ambiwalentnego stosunku badaczy do postaci muzyka nie-
pe³nosprawnego poszukiwaæ nale¿y u Ÿróde³ muzykologii. Musikwissenschft jako
dyscyplina akademicka powsta³a w wieku XIX pozostawa³a pod wp³ywem karte-
zjañskiego dualizmu cia³a i umys³u: wywy¿szano status muzycznego dzie³a w for-
mie doskona³ej kompozycji oraz nienagannego wykonania jako emanacjê pracy
umys³u. W odniesieniu do wieku XIX – jak przekonuj¹co udowodni³a Lydia Goehr
– mówiæ mo¿na o dwóch typach odtwarzania arcydzie³: tzw. performance-of-a-
work, czyli wykonaniu dzie³a, w którym wymagano idealnej zgodnoœci z orygi-
na³em i intencj¹ kompozytora oraz tzw. perfect musical performance, czyli dosko-
na³ym muzycznym wykonaniu, bêd¹cym chwil¹ przyjemnego kontaktu z ¿yw¹
muzyk¹ (Goehr 1998, s. 151). Natomiast równie doskona³e cia³o ludzkie (Branson,
Mller 2002, s. 38) u¿ywano chêtnie w opisach tych wykonañ jako punkt odniesie-
nia do dywagacji na temat samych znakomitych wytworów muzycznych (tj.
dzie³) albo nienagannych popisów muzycznych.

W tym kontekœcie dzie³o muzyczne – muzyczne opus perfectum – jawi³o siê
jako obiekt zaprzeczaj¹cy istnieniu jakichkolwiek niedoskona³oœci, rozumianych
tak¿e jako niepe³nosprawnoœci. O ile wiêc kategoria niepe³noprawnoœci bywa³a
wplatana do narracji muzykologicznej, stanowi³a zwyczajowo element kontrastu
u³atwiaj¹cego jeszcze wyrazistsz¹ artykulacjê owej myœli o idealnej formie muzy-
cznej. Na przyk³ad teoretyk muzyki Johann Mattheson (1681–1764) pisa³ o nie-
udanych kompozycjach jako misgeburt i porównywa³ je z potworami (Bent 1994, s. 8).

Niedoskona³e cia³o twórcy lub wykonawcy przeciwstawiano doskona³emu
tworowi muzycznemu: kompozycji lub wykonaniu. Innymi s³owy przywo³anie
postaci niepe³nosprawnego muzyka s³u¿y³o pokreœleniu teorii o doskona³oœci
dzie³a muzycznego, a rola samego niepe³noprawnego muzyka by³a albo mini-
malizowana, albo ignorowana, je¿eli nie spe³nia³a tej kontrastuj¹cej funkcji.
Wprowadzenie postaci niepe³nosprawnego muzyka do piœmiennictwa muzycz-
nego nie by³o zatem zabiegiem ani neutralnym, ani naturalnym, a raczej przemy-
œlanym posuniêciem wynikaj¹cym z zastosowania kategorii niepe³nosprawnoœci
w zale¿noœci od jej przydatnoœci do udowodnienia okreœlonych za³o¿eñ (zw³asz-
cza tych promuj¹cych ideê doskona³ego utworu oraz doskona³ego wykonania).

W konsekwencji mo¿na postawiæ hipotezê, ¿e piœmiennictwo muzykologicz-
ne podlega³o dzia³aniu wewnêtrznej selekcji, systemowi otwarcia i/lub zamkniê-
cia (inkluzji/ekskluzji), w zale¿noœci od przydatnoœci kategorii niepe³nosprawno-
œci do celu wzmocnienia tez wpisuj¹cych siê w pewn¹ dominuj¹c¹ perspektywê.
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1. System inkluzyjny

Kategoria niepe³noprawnoœci w historycznie zorientowanej muzykologii po-
jawia siê w pismach kreuj¹cych obraz genialnego kompozytora: szczególnie chêt-
nie stosowana jest w opisach reprezentantów XIX wieku. Kwestiê niepe³nopraw-
nych muzyków podejmowano tak¿e w socjologicznie profilowanych badaniach
nad zale¿noœciami pomiêdzy kultur¹ muzyczn¹ oraz (samo)identyfikacj¹ seksu-
aln¹, przypominano podczas omawiania zagadnieñ dotycz¹cych teorii muzyki,
a zw³aszcza przy rozwa¿aniach na temat (doskona³ej lub zaburzonej) konstrukcji
(formy) kompozycji.

1.1. Upoœledzony kompozytor

Odwo³anie siê do kategorii niepe³noprawnoœci wspiera³o proces kreowania
postaci genialnego kompozytora przez podkreœlanie heroicznych cech charakte-
ru, umo¿liwiaj¹cych kompozytowi przezwyciê¿enie niedoskona³oœci cia³a w two-
rzeniu nowatorskich dzie³. Zabieg ten pozwala³ na zaanektowanie niepe³nospraw-
noœci muzyka do celu stworzenia integralnego obrazu jego osobowoœci, co wiêcej,
w ten sposób – jak pisa³ Strauss – „nienormalne cia³o mog³o byæ znormalizowane”
(Strauss 2006, s. 118).

Nie tylko zatem niepe³noprawnoœæ by³a wykorzystywana instrumentalnie
w tworzeniu pewnej wizji kompozytora – geniusza jako super cz³owieka, ale jej
wprowadzenie bazowa³o na eksponowaniu opozycji dysfunkcyjnoœci okreœlo-
nych zmys³ów (np. s³yszenia, widzenia lub myœlenia logicznego) z doskona³ym
wykorzystaniem innych zmys³ów czy talentów (np. s³yszenia wewnêtrznego,
kreatywnoœci, wyobraŸni muzycznej).

Romantyczne wyobra¿enie ³¹cz¹ce w jednej osobie genialne zdolnoœci (np. by
tworzyæ innowatorskie dzie³a) z problemami mentalnymi by³o g³êboko zakorze-
nione w dziewiêtnastowiecznej recepcji postaci kompozytora, bêd¹cego symbo-
lem jednostki niezwyk³ej, niepodporz¹dkowuj¹cej siê ustalonym prawom (Pio-
trowska 2007, s. 232–235).

Celebrowan¹ w okresie romantycznym nieprzeniknionoœæ ludzkiej psychiki
i jej najskrytszych zakamarków ³¹czono z ide¹ kreatywnoœci i genialnoœci (Becker
1978), tak¿e w literaturze muzykologicznej. To zestawianie s³u¿y³o zadziwieniu
czytelnika poprzez przedstawienie owych nadludzkich talentów, drzemi¹cymi
w niezrównowa¿onych, s³abych psychicznie kompozytorach. W wielu biogra-
fiach kompozytorów ¿yj¹cych w tym okresie podkreœla siê ich choroby psychicz-
ne, problemy ze zdrowiem oraz lata spêdzone w szpitalach dla ob³¹kanych. Na
przyk³ad chêtnie pisano, jak w przypadku Gaetano Donizettiego, ¿e kompozytorzy
byli pos¹dzani o ob³êd, który pojawia³ siê u nich w wyniku leczenia rtêci¹ syfilisu.

136 Anna G. Piotrowska



Atrakcyjna, przemawiaj¹ca do wyobraŸni romantycznej, idea geniuszu by³a
³¹czona nader chêtnie z ob³êdem ju¿ w XIX wieku. Cesare Lombroso (1835–1909)
usi³owa³ uchwyciæ istotê geniusza w ujêciu psychologicznym, twierdz¹c, ¿e jest to
stan wrodzonej niepoczytalnoœci (Lombroso 1864). Owa konfiguracja nieodgad-
nionej natury geniusza z ulotnoœci¹ muzyki wydawa³a siê, jak s¹dzê, wzmacniaæ
konotacje obydwu terminów. Szczególnie podatni na taki typ reprezentacji w lite-
raturze byli kompozytorzy obdarzeni przez naturê delikatnym wygl¹dem,
nosz¹cy d³u¿sze (rzekomo kobieco wygl¹daj¹ce) w³osy (Krenek 1966, s. 158) lub
pozostaj¹cy w skomplikowanych relacjach rodzinnych. Ich ¿ycie opisywano jako
nieustann¹ walkê pomiêdzy wspania³ymi talentami muzycznymi oraz niedosko-
na³oœciami cia³a i umys³u. Ów kontrast pomiêdzy si³¹ kreatywnoœci oraz s³aboœci¹
psychiczn¹ wzmacnia³ efekt podziwu, jaki wywo³ywa³y ich doskona³e utwory,
a zarazem predestynowa³ tych kompozytorów do rangi romantycznych ikon.

Jako przyk³ad tej tendencji mo¿e pos³u¿yæ portretowanie ¿ycia i twórczoœci
niemieckiego kompozytora epoki romantycznej Roberta Schumanna (1810–1856).
Jego ró¿norodne talenty (by³ tak¿e pianist¹ i dziennikarzem) oraz dzieje jego zalo-
tów do przysz³ej ¿ony, uzdolnionej pianistki Klary Wieck, pozwoli³y na wykreo-
wanie obrazu genialnego, acz niewolnego od rozmaitych s³aboœci kompozytora.
Problemy Schumanna ze zdrowiem psychicznym by³y powszechnie znane i chêt-
nie uwzglêdniane w kolejnych biografiach. Kompozytor cierpi¹c na urojenia, któ-
re doprowadzi³y go do próby samobójczej 27 lutego 1827 r. (skok do Renu), zosta³
– na w³asn¹ proœbê – przyjêty do szpitala dla ob³¹kanych w Endenich (notabene
by³a to jedna z pierwszych placówek tego typu, zarz¹dzana przez dra Franza Ri-
charza). Tam ostatecznie zmar³ w 1856 r., prawdopodobnie w wyniku zag³odze-
nia siê (Ostwald 1985, s. 278). Wysnuwano wiele teorii t³umacz¹cych stan zdrowia
psychicznego Schumanna, powo³uj¹c siê czêsto na efekt leczenia syfilisu (Hayden
2003). Wymieniano tak¿e oponiaka, cystê mózgow¹ (Jänisch i Nauhaus 1986,
s. 129–136) oraz zaburzenia afektywne dwubiegunowe oraz depresjê (Worthen
2007). W konsekwencji Schumanna przedstawiano jako twórcê gor¹czkowo pra-
cuj¹cego w trakcie fazy maniakalnej oraz „prawie sparali¿owanego” w okresie de-
presyjnym (Alsop 2008). Jego biograf Peter Ostwald wprowadzi³ do swej ksi¹¿ki
o kompozytorze znamienn¹ retorykê, opisuj¹c za³amanie kompozytora jako „pre-
ludiom do szaleñstwa” (Ostwald 1985, s. 250), a nadto u¿ywa³ okreœlenia „incipient
madness”, opisuj¹c (lata 1852–1854) ¿ycie kompozytora.

Owo podkreœlanie aspektu zdrowia psychicznego wydaje siê wiele mówi¹cym
sygna³em, wskazuj¹cym na ogóln¹ tendencjê obserwowan¹ w piœmiennictwie
muzykologicznym, wywy¿szaj¹cym szaleñstwo jako „jedn¹ z istotnych postaci
rozumu” (Foucault 1987, s. 42). W pismach poœwiêconych kulturze muzycznej tra-
ktuje siê szaleñstwo na wzór opisanego przez Michela Foucaulta paradygmatu
oœwieceniowego, w który scala siê ono z rozumem, „zaliczaj¹c siê b¹dŸ do jego ta-
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jemnych mocy, b¹dŸ do momentów, w których siê on manifestuje, b¹dŸ do para-
doksalnych form, przez które uzyskuje samowiedzê” (Foucault 1987, s. 42).

Charakterystycznym rysem literatury muzykologicznej jest tak¿e kontrasto-
wanie œwiata muzyki ze œwiatem ciszy. I tak przywo³ywanie g³uchoty (np. kom-
pozytorów) s³u¿y³o jako t³o, na którym akcentowano muzyczn¹ maestriê dotkniê-
tych ni¹ twórców. Niepokoj¹ca, nie do koñca zbadana zasada umo¿liwiaj¹ca
komponowanie muzyki osobom, które utraci³y s³uch, by³a traktowana w piœmien-
nictwie muzykologicznym jako dowód na istnienie s³uchu wewnêtrznego.
G³uchotê przywo³ywano w kontekœcie utraty – zaniku podstawowego zmys³u
umo¿liwiaj¹cego komponowanie czy granie na instrumencie, tudzie¿ œpiewanie,
a nie odwo³ywano siê do niej jako do stanu wrodzonego. A zatem implicite
zak³adano, ¿e niepe³noprawnoœæ ta powinna uniemo¿liwiaæ podjêcie pracy mu-
zyka, a jej przezwyciê¿enie i kontynuowanie aktywnoœci muzycznej uznawano
za akt heroiczny.

Najczêœciej opisywanym przypadkiem utraty s³uchu przez czynnego zawo-
dowo kompozytora pozostaje historia Ludviga van Beethovena (1770–1827). Cho-
cia¿ przyczyny jego choroby pozostaj¹ nierozpoznane (przypisuje sie je efektowi
dzia³ania syfilisu, zatrucia rtêci¹, tyfusowi itp.), to przezwyciê¿enie zwi¹zanych z
tym stanem niedogodnoœci sta³o siê symbolem tryumfu ludzkiej psychiki nad
u³omnoœciami fizycznymi. Polski biograf kompozytora Witold Hulewicz pisze
wrêcz o fenomenie Beethovena, sugeruj¹c, ¿e „zrodzi³ siê cz³owiek boski” (Hule-
wicz 1982, s. 14).

Geniusz Beethovena i jego unikatowoœæ by³y szeroko dyskutowane i opisy-
wane (De Nora 1995). Wydaje siê jednak, ¿e koncepcja oryginalnego, prze³amu-
j¹cego konwencje kompozytora–geniusza, by³a inter alia konstruowana w oparciu
o kategoriê niepe³noprawnoœci, a dok³adniej o przezwyciê¿anie widocznych
u³omnoœci w s³yszalnych dzie³ach okreœlanych jako opus perfectum. Notabene
Beethovena prezentowano na portretach itp. jako cz³owieka niezbyt urodziwego,
co zwielokrotnia³o efekt kontrastu warstwy wizualnej i oralnej.

Czeski kompozytor Bedøich Smetana (1824–1884) bywa tak¿e przywo³ywany
w podobnym kontekœcie niepe³nosprawnoœci (Vlèek 2001, s. 94). Kompzoytor cier-
pia³ pod koniec ¿ycia na depresjê, bezsennoœæ, halucynacje, ataki agresji i zosta³
umieszczony w przytu³ku dla ob³¹kanych w Pradze (Large 1970, s. 370–72). Jako
prawdopodobnê przyczynê takiego stanu jego zdrowia wymiania sie syfilis.

1.2. Niepe³nosprawny wykonawca – przypadek kastratów

W tendencjê kontrastowania warstwy wizualnej z oraln¹ wpisuje siê w³¹cze-
nie do badañ nad kultur¹ muzyczn¹ postaci kastrata jako archetypowego wrêcz
muzyka niepe³nosprawnego. Kastrat sta³ siê w piœmiennictwie muzykologicznym
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ikon¹, symbolizuj¹c¹ wykorzystanie opisu zdeformowanego cia³a do podkreœle-
nia idealnoœci wykonania.

Okaleczanie wokalisty w imiê sztuki, jakie mia³o miejsce w przypadku kastra-
tów, pozostaje jednym z najbardziej intryguj¹cych zjawisk w kulturze muzycz-
nej, wci¹¿ ¿ywo dyskutowanym w ró¿norodnych ujêciach – w perspektywie kul-
turowej, spo³ecznej (¯órawska-Witkowska 2005, s. 75–109), a tak¿e biologicznej,
chocia¿ Strauss s³usznie twierdzi, ¿e „centralnym trendem w studiowaniu nie-
pe³nosprawnoœci jest wysi³ek, by oddzieliæ niepe³nosprawnoœæ od modelu medy-
cznego, w którym jest ona postrzegana jako patologia indywidualnego cia³a”
(Strauss 2006, s. 115).

Niepe³noprawnoœæ kastratów najczêœciej definiowano, pojmuj¹c j¹ jako
„istotn¹ kategoriê w analizie kulturowej, w³¹czaj¹c analizê muzyki” (Strauss 2006,
s. 115). Umiejêtnoœci wokalne kastratów, a tak¿e ich uwarunkowania cielesne
umo¿liwia³y im bowiem akceptacjê ról kobiecych w operach, zachêca³y do nosze-
nia damskich ubrañ, nak³adania makija¿u, a jednoczeœnie przyczynia³y siê do
konstruowania to¿samoœci kastratów. Pozostawa³a ona jednak kategori¹ nie-
pewn¹, podlegaj¹c¹ ci¹g³ej negocjacji (Bauman 2006, s. 22).

Przyk³ad kastratów obna¿a sztucznoœæ i niesta³oœæ konstrukcji takich kategorii
spo³ecznych, jak p³eæ czy niepe³noprawnoœæ. Portretowano ich chêtnie jako aktyw-
nych seksualnie kobieciarzy, postrzeganych w perspektywie – rzekomych lub au-
tentycznych – podbojów mi³osnych, sodomii czy homoseksualizmu (Heriot 1956,
s. 54). Ambiwalencja seksualnoœci kastrata wsparta doskona³oœci¹ artystycznej
ekspresji dawa³a asumpt spekulacjom, jakoby „w muzyce, jak w seksie, wirtuoze-
ria sama w sobie przynosi tylko pust¹ satysfakcjê, ale muzyka i seks z prawdziwy-
mi uczuciami to prze¿ycia transcendentne” (Harris 1997, s. 180). Trudna do jed-
noznacznego zdefiniowania seksualnoœæ kastratów fascynowa³a, zarazem
zmusza³a do stawienia pytañ o moralnoœæ i limit (samo)poœwiêcenia w imiê sztuki.

Nie tylko opisywano kastratów, wykorzystuj¹c opozycjê wizualnej sfery
(okaleczone cia³o) z warstw¹ oraln¹ (niebiañski œpiew), ale tak¿e prezentowano
ich jako skazê na systemie patriarchalnej dominacji (Cressy 1996, s. 438–439). Re-
toryka strachu pojawia³a siê niejednokrotnie w opisach odwrócenia ról kobiecych
i mêskich (Schleiner 1988, s. 605), odzwierciedlaj¹c mêsk¹ fobiê utraty domi-
nuj¹cej pozycji spo³ecznej przez kastracjê, odwo³uj¹c¹ siê do pierwotnego lêku
przed wychowywaniem cudzego potomstwa (Penuel 2004, s. 267). Postaæ kastrata
interpretowano zatem w kategoriach spo³ecznych jako zagro¿enie i symbol stra-
chu mê¿czyzn przed tym, ¿e i oni „mog¹ zostaæ wykastrowani, ¿e mog¹ umrzeæ”
(Raitt 1980, s. 418).

Kastraci byli postrzegani w perspektywie socjologicznej jako postaci nierepre-
zentuj¹ce ¿adnej z p³ci, wrêcz jako ludzie pozbawieni p³ci w ogóle! (Barbier 1996,
s. 177). Opisywano ich te¿ jako nieludzkich, a rzekoma „nieludzkoœæ” kry³a siê
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w ich umiejêtnoœciach œpiewaczych, wykraczaj¹cych poza ludzkie mo¿liwoœci.
Kastrata definiowano jako „œpiewaj¹c¹ maszynê skonstruowan¹ wy³¹cznie przy
u¿yciu praw biologii” (Celletti 1991, s. 108). G³osy kastratów opisywano zatem
jako sztuczne, „które w ¿aden sposób nie mog¹ byæ opisane jako naturalne” (Giles
1982, s. 74).

Jak widaæ, owa „kulturowo stygmatyzuj¹ca ró¿nica cielesna” (Strauss 2006,
s. 120), odró¿niaj¹ca kastratów od reszty spo³eczeñstwa, nastrêcza³a wielu w¹tpli-
woœci i prowadzi³a do ambiwalentnych opisów ich postaci. Chocia¿ byli przedsta-
wiani jako dewianci, odstêpstwa od natury, jednoczeœnie jednak chwalono ich
kunszt, maestriê, perfekcjê. Uwa¿ano ich za œpiewaków lepszych od kobiet, po-
niewa¿ ich g³osy charakteryzowa³y sie szerszym zasiêgiem skalowym oraz – ze
wzglêdu na budowê anatomiczn¹ – moc¹ (Trinchieri Camiz 1988, s. 173). Co wiê-
cej, kastraci byli okreœlani niekiedy jako doskona³a mieszanka dwóch p³ci, ostate-
czny dowód na to, ¿e, „sztuka powinna byæ jak lustro natury” (Rogers 1919, s. 414).

2. System ekskluzyjny

Kategoria niepe³nosprawnoœci by³a wykluczana z piœmiennictwa muzykolo-
gicznego w dyskusjach toczonych na temat roli wykonawcy, a zw³aszcza wirtuoza.
Ju¿ w dziewiêtnastowiecznej literaturze zafascynowanie postaci¹ wirtuoza od-
grywa³o niema³e znaczenie w kszta³towaniu zrêbów dyscypliny muzykologicz-
nej. Uwielbienie dla zrêcznych wykonawców odwo³ywa³o siê jednak do ich
umiejêtnoœci manualnych, zadziwienia czysto mechanicznymi zdolnoœciami
(Esterhammer 2008, s. 199), co by³o g³êboko zakorzenione w „systemie opartym
o idea³y niezale¿noœci, mocy, kontroli, maestrii i walki cia³ sprawnych” (Kudlick).
Zaiste – zarówno krytykowana, jak i chwalona – wirtuozeria wymaga³a od instru-
mentalistów wrêcz prestidigitatorskich umiejêtnoœci i gry „na krawêdzi techniki
z ryzykiem, jaki ma³o kto mo¿e sobie wyobraziæ” (Kerman 1999, s. 68). Pisano tak-
¿e o powierzchownoœci praktyk wirtuozowskich i uwa¿ano, ¿e wirtuozi pragn¹
jedynie zadziwiæ publicznoœæ swymi umiejêtnoœciami, wygl¹dem, ubiorem, sztucz-
kami polegaj¹cymi na wykalkulowanym czasie przed³u¿ania uk³onów, zwleka-
niem z wyjœciem na scenê etc. (Bernstein 1998, s. 19; Schwartz 1983, s. 181). Ale to
wirtuozeria zachêca³a do „rozwoju zrêcznoœci manualnej, nieustaj¹cej pogoni za
nowoœci¹” (Pincherle 1949, s. 237), pojmowano j¹ bowiem jako demonstracjê fizy-
cznej sprawnoœci, wraz z towarzysz¹c¹ jej tê¿yzn¹ czy krzep¹. Poprzez eliminacjê
z rozwa¿añ kwestii muzyka niepe³nosprawnego tworzono i utrzymywano obraz
wirtuoza jako w pe³ni sprawnego, a wrêcz obdarzonego ponadprzeciêtnymi zdol-
noœciami manualnymi, wykonawcy.
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Na przyk³ad w kreowaniu obrazu romantycznego wirtuoza niewiele uwagi
poœwiêcano muzykom z jedn¹ rêk¹, prawdopodobnie dlatego, ¿e nie byli oni
w stanie wykonaæ dzie³ muzycznych zgodnie z intencj¹ kompozytora. Nawet
kwestie repertuaru fortepianowego tworzonego na jedn¹ rêkê w celach czysto
pedagogicznych by³y rzadko podejmowane w literaturze muzykologicznej. Teore-
tycy i historycy muzyki nie interesowali siê na przyk³ad postaci¹ czeskiego pianisty
Alexandra Dreyschocka (1818–1869) lub W³ocha Adolfo Fumagalli (1828–1856),
którzy – chocia¿ sami sprawni – zas³ynêli w³aœnie ze zrêcznoœci gry tylko lew¹
rêk¹ i wystêpów uwzglêdniaj¹cych popisowe kompozycje tylko na tê rêkê.

Postaæ jednorêkiego pianisty pojawi³a siê w szerszym dyskursie w okresie po
I wojnie œwiatowej, w wyniku zmieniaj¹cego siê paradygmatu niepe³nosprawno-
œci, obowi¹zuj¹cego zw³aszcza na terenie sztuk plastycznych. By³o to podyktowa-
ne specyficzn¹ sytuacj¹ Republiki Weimarskiej, w której pojawili siê weterani wo-
jenni stanowi¹cy istotny element nowej powojennej rzeczywistoœci, wkraczaj¹cy
otwarcie do sfery publicznej (Fineman 1999, s. 85–114).

Pianista Paul Wittgenstein (1887–1961) po stracie rêki w trakcie dzia³añ wojen-
nych kontynuowa³ karierê muzyka i móg³by pos³u¿yæ za wzorcowy przyk³ad
zmiany w nastawieniu do muzyków upoœledzonych, jednak i w przypadku tego
pianisty w piœmiennictwie muzykologicznym podkreœlano bardziej jego zamó-
wienia na kompozycje przeznaczone na lew¹ rêkê (np. kierowane do Ravela, Korn-
golda, Brittena, Prokofiewa, R. Straussa, Hindemitha, Franza Schmidta) ni¿ sam¹
niepe³nosprawnoœæ. Notabene przyjacielem rodziny Wittgensteinów by³ niewi-
domy muzyk Josef Labor (1842–1924), któremu to Paul tak¿e powierzy³ zadanie
komponowania po stracie rêki. A zatem muzykologów przede wszystkim intere-
sowa³y muzyczne artefakty powstaj¹ce w wyniku nabycia niepe³nosprawnoœci
przez muzyka. Podobnie w przypadku czeskiego pianisty Otakara Hollmanna
(1894–1967), który straci³ rêkê podczas I wojny œwiatowej, podkreœla siê fakt, ¿e
przekona³ on swoich rodaków (m.in. Bohuslava Martinù i Leoša Janácka), by pisa-
li kompozycje dla niego.

Mniej uwagi poœwiêca siê figurze jednorêkiego pianisty czy te¿ technice pia-
nistycznej wymyœlonej przez Wittgensteina, u³atwiaj¹cej mu osi¹ganie efektów
maksymalnie przypominaj¹cych grê dwoma rêkami. Jednak podkreœla siê, ¿e „re-
pertuar na jedn¹ rêkê oferuje nam interesuj¹cy materia³, ka¿¹c zastanowiæ siê nad
statusem niepe³noprawnoœci w muzyce” (Davidson 2005, s. 616).

Ten sposób traktowania muzyków jednorêkich – poprzez pryzmat kompono-
wanego na ich potrzeby repertuaru – zauwa¿yæ mo¿na w wielu publikacjach z XX
wieku. Czasami jednorêkich kompozytów porównywano wrêcz z pianistami
oburêcznymi, którzy na skutek ró¿nych czynników chwilowo utracili zdolnoœæ
gry obiema rekami (Davidson 2008, s. 616). Obecnie pojawi³y siê strony interneto-
we poœwiêcone temu problemowi: strona prowadzona przez Hansa Brofeldta
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uwzglêdnia ponad 700 kompozytorów i omawia oryginalne kompozycie, jak
równie¿ parafrazy na jedn¹ rêkê, zw³aszcza w opracowaniu Leopolda Godow-
sky’ego (1870–1938) zwanego „Aposto³em lewej rêki”. Znajduj¹ siê tutaj tak¿e in-
formacje na temat jednorêkich muzyków, takich jak np. Willem Andriessen,
Joseph Dichler, Robert Helps, Marcel Mihalovici, Jeno Takac (Brofeldt 2011; Edel
1994).

Upoœledzeni instrumentaliœci zaczêli pojawiaæ w refleksji muzykologicznej
uwzglêdniaj¹cej aspekt medyczny czynnego muzykowania. Rozpoznano medy-
czne zagro¿enia wynikaj¹ce z pracy muzyka, i na przyk³ad Christopher Wagner
poœwieci³ temu zagadnieniu osobny tom w 1995 r., omawiaj¹cy m.in. problem
zdrowotny skrzypków, oboistów, pianistów etc. Na temat przypad³oœci i nie-
pe³nosprawnoœci bêd¹cych udzia³em czynnych zawodowo muzyków publikowa³
te¿ Anton Neumayr, autor t³umaczonej na jêzyk polski ksi¹¿ki poœwiêconej mu-
zyce i medycynie (Neumayr 1988). Pojawi³y siê te¿ próby w³¹czenia narracji mu-
zyków niepe³nosprawnych do obszaru badañ muzykologicznych.

Podsumowanie

Niepe³noprawnoœæ stanowi jedn¹ z kluczowych kategorii spo³ecznych,
wp³ywaj¹c¹ na ró¿ne poziomy ludzkiej aktywnoœci. Istnieje zatem potrzeba
rewizjonistycznego podejœcia do kwestii obecnoœci muzyków niepe³nospraw-
nych w dziejach kultury muzycznej. Samo okreœlenie „niepe³noprawnoœæ”
pozostaje trudne do jednoznacznego zdefiniowania: w muzykologii odnosi siê
ono do takich zagadnieñ, jak: zdrowie muzyków, proces komponowania, forma
kompozycji itp. i postrzegane jest zarówno jako uwarunkowanie medycznie, jak
i kulturowe (Jaeger i Bowman 2005, s. 5–6). Opinia publiczna oraz opisany powy¿ej
system inkluzyjno-ekskluzyjny wp³ywa na piœmiennictwo muzykologiczne,
dzia³aj¹c na zasadzie wewnêtrznego filtru. Niepe³nosprawnoœæ pozostaje jednak
fenomenem niezmiennie oddzia³uj¹cym na funkcjonowanie ¿ycia muzycznego
i zas³uguje na podjêcie szerszych badañ w tym zakresie.
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Cia³o, przestrzeñ i czas jako sfery kontroli versus
autonomii podopiecznych – analiza relacji
interpersonalnych personelu z niepe³nosprawnymi
intelektualnie mieszkañcami 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. It is
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.

S³owa kluczowe: relacje interpersonalne, kontrola, autonomia, niepe³nosprawnoœæ intelektualna

Keywords: social relations, control, autonomy, intellectual disability



¯ycie w domu pomocy spo³ecznej narzuca pewn¹ uniformizacjê, koniecznoœæ
rezygnacji z indywidualnych upodobañ i nawyków, a tak¿e powoduje przy-
musowe dzielenia przestrzeni prywatnej z innymi ludŸmi. Jednoczeœnie wskazu-
je siê na koniecznoœæ zapobiegania negatywnym skutkom umieszenia jednostki
w domy pomocy. Istotne s¹ tutaj miêdzy innymi przemiany na poziomie insty-
tucjonalnym, dotycz¹ce organizacji placówek opiekuñczych, o czym wspomina
chocia¿by El¿bieta Tarkowska (1997). Jednak w du¿ej mierze neutralizowanie
owych negatywnych skutków zale¿y od dzia³añ personelu, który powinien posia-
daæ umiejêtnoœæ stworzenia takich warunków ¿ycia mieszkañcom, aby staæ siê ich
partnerem, a nie wy³¹cznie „nadzorc¹”. Dla ukszta³towania pozytywnych inter-
akcji przedstawicieli tych dwóch zbiorowoœci – pracowników i mieszkañców – ko-
nieczne jest zatem wytworzenie odpowiedniej atmosfery oraz poczucia, ¿e osoby
niepe³nosprawne otacza siê opiek¹, ale jednoczeœnie pozostawia siê im pewien
zakres samodzielnoœci i autonomii. W domach pomocy szczególnego znaczenia
nabiera wiêc uszanowanie prawa do zachowania w³asnej podmiotowoœci jednostki,
co jest jednak bardzo utrudnione ze wzglêdu na ¿ycie w warunkach du¿ej i her-
metycznej zbiorowoœci (Worach-Kardas 1990, s. 76–77, por. Golczyñska-Grondas
1999, s. 174–177).

Z punktu widzenia analizowania relacji interpersonalnych personelu z pod-
opiecznymi szczególnie wa¿ne wydaj¹ siê takie kategorie, jak cia³o, czas i prze-
strzeñ, które rozpatrywaæ mo¿na z dwóch g³ównych perspektyw. Pierwszej, wy-
wodz¹cej siê z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w której jednostkê
przedstawia siê jako uprzedmiotowiony obiekt dzia³añ innych osób, demaskuj¹c
sytuacjê izolowania i zale¿noœci osobistej. Drug¹ reprezentuje model relacji perso-
nelu i podopiecznych, charakteryzuj¹cy siê indywidualistycznym podejœciem do
potrzeb osoby niepe³nosprawnej, z poszanowaniem jej prawa do autonomii
i samostanowienia1.

Konfrontacja tych dwóch perspektyw w kontekœcie trzech obszarów zagad-
nieñ: cia³a, przestrzeni i czasu, jest przedmiotem dociekañ w niniejszym artykule.

Dane, na których oparty zosta³ ca³y wywód, pochodz¹ z badañ przeprowa-
dzonych w domach pomocy spo³ecznej dla osób niepe³nosprawnych intelektual-
nie, znajduj¹cych siê na terenie województwa ³ódzkiego. W badaniach wykorzy-
stano techniki jakoœciowe, a wœród nich wywiad swobodny oraz obserwacjê
uczestnicz¹c¹. Analizê danych przeprowadzono zgodnie procedurami metodolo-
gii teorii ugruntowanej (Glaser, Strauss 2009, 1967; Gorzko 2010; Konecki 2000).
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1 Zdaniem Amadeusza Krause (2004, s. 47) normalizacja wi¹¿e siê z prawem cz³owieka do niezale¿-
nego i samodzielnego kszta³towania w³asnej drogi ¿yciowej, eksponuj¹c tym samym aktywn¹ rolê
i podmiotowoœæ jednostki. Jednoczeœnie normalizacja ³¹czy siê z zapewnieniem doœwiadczenia ¿y-
ciowego i warunków bytowych nieró¿ni¹cych siê od uznanych za typowe i normalne w danej zbio-
rowoœci.



Inspiracj¹ teoretyczn¹ dla prezentowanych w artykule rozwa¿añ jest mieszcz¹cy
siê w ramach paradygmatu interpretatywnego symboliczny interakcjonizm (Blu-
mer 2007, 1969), o którym Jolanta RzeŸnicka-Krupa (2009, s. 77) pisze, ¿e pozwala
bezpoœrednio dotrzeæ do ludzkich prze¿yæ i doœwiadczeñ, a tak¿e dopuœciæ do
g³osu przedstawicieli grup uciskanych, jakimi wed³ug autorki s¹ w³aœnie osoby
niepe³nosprawne.

£ad interakcji w domu pomocy spo³ecznej – za³o¿enia teoretyczne

Dom pomocy spo³ecznej jest podstawow¹ form¹ instytucjonalnej opieki pañ-
stwa nad osobami starszymi, chorymi lub niepe³nosprawnymi. Legaln¹ definicjê
zawarto w ustawie o pomocy spo³ecznej, zgodnie z któr¹ jest to jednostka
œwiadcz¹ca na poziomie odpowiedniego standardu osobom wymagaj¹cym
ca³odobowej opieki z powodu wieku lub choroby us³ugi: bytowe, opiekuñcze,
wspomagaj¹ce i edukacyjne, w formie i zakresie wynikaj¹cych z indywidualnych
potrzeb jednostki. Podobnie, na mocy rozporz¹dzenia z 19 paŸdziernika 2005 r.
dom pomocy spo³ecznej jest miejscem, w którym œwiadczy siê us³ugi bytowe,
opiekuñcze, wspomagaj¹ce i edukacyjne na poziomie obowi¹zuj¹cego standardu
(por. Wyczesany 2005, s. 98 za: Janiszewska-Nieœcioruk 2005). Ostatnie dekady
przynios³y spore zmiany w zakresie dzia³ania domów pomocy spo³ecznej, które
polegaj¹ g³ównie na przeniesieniu œrodka ciê¿koœci w zakresie funkcjonowania
DPS z miejsca œwiadczenia g³ównie opieki medycznej i dba³oœci przede wszyst-
kim o bezpieczeñstwo fizyczne podopiecznych, na widziane w szerszej perspek-
tywie potrzeby podopiecznych tego rodzaju placówek (Tarkowska 1997, s. 66;
¯ó³kowska 2004, s. 168). Zmiany te maj¹ pod¹¿aæ w kierunku „normalizacji” ¿ycia
mieszkañców, wyra¿aj¹c postulat zbli¿enia warunków egzystencji jednostki w in-
stytucji opiekuñczej do ¿ycia rodzinnego (por. Krause 2004, s. 43). Z drugiej strony
z badañ przeprowadzonych przez El¿bietê Tarkowsk¹ i jej zespó³ w po³owie lat
90., wynika³o, ¿e wiêkszoœæ wysi³ków, energii i pieniêdzy ca³ej instytucji pomocy
spo³ecznej koncentrowa³o siê na zaspokajaniu najbardziej podstawowych pot-
rzeb mieszkañców, przede wszystkim biologicznych i fizjologicznych, a pomijane
by³y potrzeby zwi¹zane ze spo³ecznym i psychicznym funkcjonowaniem jedno-
stki, w tym potrzeb emocjonalnych, samorealizacji, podmiotowoœci i godnoœci.
Z badañ tych rysowa³a siê zatem wizja domu pomocy spo³ecznej, jako miejsca
przypominaj¹cego zamkniêt¹ i odizolowan¹ strukturê mikrospo³eczn¹, w której
ramach rozgrywa siê walka „dwóch œwiatów”, personelu z pensjonariuszami, co
doœæ jednoznacznie sugerowa³o, ¿e mamy do czynienia z instytucj¹ totaln¹ w ro-
zumieniu Ervinga Goffmana (2011, s. 14). Podobnego zdania jest Jolanta RzeŸnicka-
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-Krupa (2009, s. 76), twierdz¹c, ¿e domy pomocy spo³ecznej, „w których nader
czêsto przebywaj¹ osoby niepe³nosprawne intelektualne, uznaæ mo¿na za insty-
tucje totalne z charakteryzuj¹cymi je cechami opisanymi przez E. Hoffmana”.
WyraŸnie podkreœli³a to zreszt¹ sama El¿bieta Tarkowska (1994, s. 7), pisz¹c i¿ „¿y-
cie w instytucji totalnej – a tak¹ jest dom pomocy spo³ecznej – jest przede wszyst-
kim ekstremalnym wyrazem zale¿noœci i podporz¹dkowania” (...). Wydaje siê, ¿e
choæ obecnie nast¹pi³y istotne zmiany w organizacji i dzia³aniu domów pomocy
spo³ecznej, to jednak nadal mo¿na im przypisaæ wiele cech w³aœciwych instytucji
totalnej. W perspektywie instytucjonalnej, mamy bowiem do czynienia z mode-
lem silnego podporz¹dkowania i zale¿noœci. Personel, chocia¿ jest mniejszy licze-
bnie, posiada zdecydowanie silniejsz¹ pozycjê ni¿ podopieczni. W³aœciwie ca³a
w³adza skupia siê w rêkach pracowników instytucji, zaœ jej mieszkañcy s¹ w pra-
ktyce pozbawieni mo¿liwoœci decydowania o samych sobie, poddani zostaj¹ dro-
biazgowej kontroli w ka¿dej sferze ¿ycia. Ów totalizuj¹cy charakter instytucji po-
mocowej siêga zreszt¹ bardzo g³êboko, zagarniaj¹c takie prywatne i intymne sfery
¿ycia jednostki, jak emocje, uczucia czy seksualnoœæ. Ods³ania te¿ najbardziej na-
wet chronione w zwyk³ym sytuacjach dnia codziennego aspekty egzystencji jed-
nostki, ³¹cznie z jej cielesnoœci¹ i czynnoœciami fizjologicznymi, które staj¹ siê
w wielu wypadkach upublicznione (Tarkowska 1997, s. 75). Innym jeszcze wy-
miarem totalizuj¹cego charakteru placówki, jest jego ingerencja polegaj¹ca na po-
œredniczeniu w relacjach miêdzy podopiecznymi a œwiatem zewnêtrznym, co ozna-
cza, ¿e osoba upoœledzona jest w takim stopniu zorientowana o sytuacji poza
murami oœrodka, jakie informacje bêd¹ jej udostêpnione przez personel (przy
czym koniecznym jest tak¿e, aby wzi¹æ w tym kontekœcie pod uwagê ogólny stan
psychiczny i umys³owy mieszkañca). Podobnie, mieszkaniec, przy podejmowa-
niu wiêkszoœci decyzji (nawet w bardzo prozaicznych sytuacjach), jest zobo-
wi¹zany do konsultowania siê z personelem i uzyskania jego akceptacji co do
swoich zamiarów i dzia³añ.

Trzeba te¿ mieæ nad tym kontrolê, bo wiadomo ¿e one wejd¹ Ci na g³owê. Ale no na przyk³ad, kie-
dyœ nie by³o windy, nie by³o ³ó¿ek na kó³kach, kiedyœ ten zak³ad by³ bardziej zamkniêty i one na
przyk³ad, te osoby le¿¹ce, mniej sprawne, nie wychodzi³y na zewnêtrze, prawda. Bo nie by³o ta-
kiej mo¿liwoœci (podniesiony g³os – przyp. JN). Dopiero pani dyrektor stworzy³a tak¹ mo¿li-
woœæ, wiêc zaczêliœmy je wywoziæ, prawda. Teraz siê tego domagaj¹, trzeba je wywoziæ jak jest
pogoda (kierowniczka terapii).

Wszystko to sprawia, ¿e dom pomocy spo³ecznej wpisuje siê w schemat insty-
tucji totalnej, które Erving Goffman (1975, s. 154; 2011, s. 22), okreœla jako „hybry-
dy spo³eczne, ³¹cz¹ce elementy spo³ecznoœci z elementami organizacji formalnej”.
S¹ one tak¿e zak³adami przymusowego przekszta³cania osobowoœci. Ka¿da z nich
eksperymentuje na naturze, zwykle brutalnie, aby wykazaæ, co mo¿na uczyniæ
z ludzkim Ja. Na potwierdzenie tego mo¿na przywo³aæ równie¿ s³owa Krystyny
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Mrugalskiej, cytowane przez El¿bietê Tarkowsk¹, ¿e „(...) taki model opieki to
zupe³ne zniewolenie. Nie mieæ nic w³asnego, ca³y czas byæ skazanym na ¿ycie
w kilkudziesiêcioosobowej grupie, bez chwili intymnoœci. Bezczynnoœæ z dnia na
dzieñ. Nie byæ osob¹ dla nikogo. Nawet gdybyœmy placówkê tak¹ nazwali opie-
kuñcz¹, rehabilitacyjn¹, itd., to ona po prostu bêdzie nieludzka i bêdzie cz³owieka
degradowaæ” (Tarkowska 1994, s. 8).

Instytucjonalne warunki okreœlaj¹ wiêc, w jaki sposób powinny uk³adaæ siê
stosunki pracowników z mieszkañcami. Z jednej strony dom pomocy spo³ecznej
to instytucja mocno ustrukturyzowna i podporz¹dkowana œcis³ym regulacjom
formalnym, co rzutuje na charakter stosunków ³¹cz¹cych pracownika z pod-
opiecznym przez nak³adanie okreœlonych obowi¹zków, wyznaczanie sposobu re-
alizacji konkretnych zadañ oraz wysuwanie oczekiwañ wobec personelu. Z dru-
giej zaœ strony okreœla ona prawa mieszkañców, co w za³o¿eniach ma prowadziæ
do ukonstytuowania siê modelu umo¿liwiaj¹cego realizacjê polityki autonomiza-
cji i niezale¿noœci podopiecznych.

Poniewa¿ zaœ bezpoœrednimi wykonawcami polityki pañstwa w zakresie nie-
sienia pomocy ró¿nym kategoriom klientów, w tym tak¿e ludziom z dysfunkcja-
mi psychicznymi i umys³owymi, s¹ pracownicy placówek opiekuñczych, wp³yw
na rzeczywisty charakter tych¿e relacji maj¹: zaanga¿owanie, umiejêtnoœci, zdol-
noœci i wykszta³cenie personelu (DuBois, Miley 1999, s. 61). Dopiero bior¹c pod
uwagê czynniki zewnêtrzne (formalne) oraz wewnêtrzne (instytucjonalne), a tak-
¿e stosunek pracowników do osób niepe³nosprawnych (interpersonalne), mo¿na
przedstawiæ pe³ny obraz relacji personelu i podopiecznych DPS w ich wymiarze
podporz¹dkowania – autonomii.

P³aszczyzny kontroli i autonomii w warunkach domu pomocy
spo³ecznej

¯ycie podopiecznych, a tak¿e praca personelu domu pomocy spo³ecznej
w wymiarze zarówno instytucjonalnym, jak i interpersonalnym, wyznaczane s¹
przez zakres dopuszczalnej kontroli pracowników DPS, a z drugiej strony mo¿li-
wej do osi¹gniêcia przez samych mieszkañców autonomii. Konfrontacja tych
dwóch wymiarów jest dokonywana w niniejszym artykule przede wszystkim na
p³aszczyŸnie zarz¹dzania przestrzeni¹ i czasem, a tak¿e cia³em i szeroko rozu-
mian¹ sfer¹ cielesnoœci osoby podopiecznego2.
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2 Cia³o, czas i przestrzeñ nie s¹ jedynymi p³aszczyznami, na jakich rozgrywa siê „walka” o wp³ywy
pomiêdzy personelem i mieszkañcami domu pomocy spo³ecznej, jednak w przypadku niepe³no-
sprawnych intelektualnie podopiecznych to w³aœnie w obszarze owych kategorii uwidacznia siê
ona najbardziej. Bezpoœrednio przemawiaj¹ za tym wyniki przeprowadzonych przez autora analiz,
których podstaw¹ by³y zebrane osobiœcie dane empiryczne.



Czas i przestrzeñ

Przestrzeñ porz¹dkuje relacje interpersonalne podopiecznych i personelu
domu pomocy spo³ecznej. W wymiarze symbolicznym przestrzeñ jest konstruo-
wana w toku interakcji spo³ecznych pomiêdzy przedstawicieli tych dwóch œrodo-
wisk. W du¿ej mierze to jak jest rozumiana i interpretowana, bêdzie zale¿a³o od
spo³ecznego kontekstu dzia³añ aktorów interakcji. To osoby zaanga¿owane
w okreœlone dzia³ania, realizuj¹cy je w danym miejscu, konstruuj¹ okreœlone defi-
nicje przestrzeni. Jest ona tak jak wiele innych elementów naszego ¿ycia negocjo-
wana i podlega ci¹g³emu uzgadnianiu. Niestety nie zawsze operujemy jedn¹ i t¹
sam¹, wspóln¹ dla wszystkich, definicj¹ sytuacji i przestrzeni. Dla jednych bo-
wiem ta sama przestrzeñ mo¿e byæ wyrazem wolnoœci, a dla innych Ÿród³em znie-
wolenia – tak jak siê to dzieje w domu pomocy.

Obserwuj¹c codzienne sytuacje z udzia³em personelu i podopiecznych domu pomocy spo³ecznej,
mo¿na by³o zauwa¿yæ powtarzaj¹c¹ siê schematycznoœæ ka¿dego dnia. Posi³ki stanowi³y central-
ny punkt, wokó³ którego koncentrowa³a siê spora czêœæ aktywnoœci mieszkañców, ale te¿ persone-
lu. Przy czym dla tych pierwszych by³ to czas niemal¿e rytualnego œwiêtowania, dla drugich zaœ
czêœæ pracy oraz punkt wskazuj¹cy, ¿e dzieñ pracy przekroczy³ ju¿ po³owê czasu. (Notatka z ob-
serwacji)

Przestrzeñ oraz jej poszczególne elementy mog¹ tak¿e s³u¿yæ wytwarzaniu
okreœlonego wra¿enia na aktorach interakcji. Kreowanie przestrzeni mo¿e byæ za-
tem narzêdziem manipulacji i podporz¹dkowania (por. Goffman 2000, s. 141 i n.).
Dzieje siê tak, gdy dostêp do niej jest okreœlony wed³ug parytetu w³adzy. Stosuj¹c
podzia³ dokonany przez Ervinga Goffman (2000) na scenê i kulisy, mo¿na powie-
dzieæ, ¿e przestrzeñ w domu pomocy spo³ecznej posiada istotne znaczenie w pro-
cesie ustalania wymiaru podporz¹dkowania i autonomii mieszkañców. Prze-
strzeñ w DPS jest bowiem dostêpna w ró¿nym zakresie dla personelu i dla
mieszkañców placówki opiekuñczej. A o jej wykorzystaniu decyduj¹ pracownicy,
ustalaj¹c, co, jak i kiedy bêdzie dostêpne podopiecznym.

Jakbyœmy im tak pozwolili wszêdzie myszkowaæ, to byœmy mieli tutaj niez³y ba³agan. A oni nie
szanuj¹ cudzej pracy i potem ktoœ z nas (personelu – przyp. JN) musi za nich posprz¹taæ.
(Opiekunka 1)

To nie tak, ¿e my chcemy im czegoœ zabraniaæ, ale, ¿e tu s¹ ró¿ne rzeczy, czasem niebezpieczne
i ³atwo mog¹ sobie zrobiæ krzywdê. Oni tego nie rozumiej¹. (Psycholo¿ka)

Przestrzeñ na swój sposób tworzy kontekst aktywnoœci aktorów, nadaje sens
ich dzia³aniom, kreuje ³ad interakcji oraz wyzwala mechanizmy konstruuj¹ce in-
stytucjonalny porz¹dek. Przestrzeñ, podobnie jak inne aspekty ¿ycia, podlega
tak¿e procesowi oswajania oraz adaptowania przez mieszkañców, jak i pracowni-
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ków. Personel wykonuje pracê nad interpretacj¹ i znaczeniem przestrzeni w kon-
tekœcie realizacji zadañ pomocowych. Racjonalizacja istniej¹cych dychotomii miê-
dzy dwoma wymiarami przestrzeni, to znaczy miejsca pracy personelu, a z drugiej
strony jako przestrzeni ¿yciowej podopiecznych stanowi jeden z podstawowych
elementów w procesie socjalizacji zawodowej i profesjonalizacji pracy nowego
pracownika. Natomiast w odniesieniu do mieszkañca, problematyka adaptacji
w DPS, jest zwi¹zana z procesem udomowiania, wyszukania i wywalczenia miejsca,
w którym mo¿liwa jest realizacja prywatnoœæ i intymnoœæ w ¿yciu codziennym.
Chodzi zatem o podejmowanie dzia³añ w celu nieustaj¹cej ochrony posiadanego
i mo¿liwego do zdobycia przestrzennego uniezale¿nienia siê od personelu (stoso-
wnie do zdolnoœci psychofizycznych mieszkañca).

Oni ca³y czas nas tak podchodz¹, próbuj¹ od nas coœ wiêcej wyci¹gn¹æ. Czasem to jest jakaœ kon-
kretna rzecz, nawet dajmy na to taki sobie cukierek, a czasem chc¹ po prostu do nas wejœæ i trochê
posiedzieæ. Ale to jest tak, ze jak ju¿ jedno wejdzie i mu pozwolimy to inny te¿ zaraz chce. O to s¹
nie raz miêdzy nimi i k³ótnie. My staramy siê na to uwa¿aæ, ale nie zawsze siê da. (Opiekunka 2)

Tutaj ka¿dy jak tylko mo¿e chodziæ to ju¿ pó³ godziny wczeœniej jest przed sto³ówk¹. Czekaj¹ i siê
tak przepychaj¹, jakby dla wszystkich mia³o nie wystarczyæ. I tak jest codziennie. (Pracownik
socjalny)

Istotnym podzia³em, a zarazem skategoryzowaniem przestrzeni w warun-
kach domu pomocy jest rozró¿nienie na przestrzeñ interpersonaln¹ oraz struktu-
raln¹. Pierwsza z nich odnosi siê do stosunków interpersonalnych miêdzy aktora-
mi spo³ecznymi. Wyznacza granice bliskoœci fizycznej oraz emocjonalnego
zaanga¿owania personelu, a wiêc zakresu i charakteru kontaktów z mieszkañca-
mi. Mog¹ byæ one bowiem bezpoœrednie i wkraczaæ w sferê prywatn¹ personelu,
ale mog¹ tak¿e odznaczaæ siê postaw¹ zachowawcz¹ opiekunów i izolowaniem
siê (na tyle na ile jest to mo¿liwe i wykonalne) od osób upoœledzonych. Pracowni-
cy mog¹ wiêc zmniejszaæ dystans przestrzenny b¹dŸ przeciwnie, broniæ siê przed
bliskimi kontaktami z podopiecznymi i w ten sposób kreowaæ odpowiedni klimat
emocjonalny w placówce.

Jak ju¿ jest u nas i sobie siedzi jedna z drug¹ to jest ok. Ale one wtedy chc¹ te¿ to wykorzystaæ, bo
myœl¹ chyba, ¿e jak im na to pozwalamy, to na inne rzeczy te¿. A, ¿e s¹ z nami to siê uœmiechn¹ do
nas, to siê przymil¹ i faktycznie zdarza siê, ¿e cz³owiek im ulegnie. To jest tak jak w tym porzeka-
dle „czego oczy nie widz¹, tego sercu nie ¿al” (œmiech – przyp. JN). (Pracownik socjalny 1)

Im bardziej zacieœniaj¹ siê relacje interpersonalne miêdzy personelem i pod-
opiecznymi, tym bardziej zmniejsza siê dystans w wymiarze strukturalnym po-
miêdzy przedstawicielami tych dwóch œrodowisk. Wymiar strukturalny prze-
strzeni mo¿na podzieliæ na kilka podstawowych podkategorii (por. Goffman
1979, s. 5). Nale¿¹ do nich: przestrzeñ otwarta – zawsze, poza pewnymi wyj¹tkami,
dostêpna dla podopiecznych (np. pokoje, sale sypialne), pó³otwarta – do której do-
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stêp jest powszechny, lecz ograniczony do wybranych momentów w ¿yciu miesz-
kañca b¹dŸ czasu dobowego (to miêdzy innymi sale terapii i rehabilitacji) oraz za-
mkniêta – czyli zawsze pozostaj¹ca poza zasiêgiem podopiecznych (np. zaplecze
ze œrodkami medycznymi)3.

W wymiarze strukturalnym mo¿na tak¿e dokonaæ innego podzia³u na prze-
strzeñ dostêpn¹, niedostêpn¹ oraz pó³-dostêpn¹ – w zale¿noœci od sytuacji oraz czyn-
ników charakteryzuj¹cych sam¹ osobê upoœledzon¹ umys³owo, np. stan zdrowia,
stopieñ niepe³nosprawnoœci itd. W tym wypadku o wspomnianej dostêpnoœci de-
cyduje nie personel, lecz indywidualne cechy jednostkowe ka¿dego z podopiecz-
nych.

Zale¿y jak kto. Ci bardziej sprawni to maj¹ wiêcej mo¿liwoœci jednak ni¿ osoby przykute do ³ó¿ka.
My siê staramy wszystkim pomóc, ale nas te¿ jest iloœæ ograniczona. Dlatego jak mieszkaniec jest
w miarê samodzielny, to mu ³atwiej jest siê przemieszczaæ i wiêcej zrobiæ wtedy mo¿e. (Terapeuta)

Przestrzeñ organizuje relacje interpersonalne i wspomaga proces uzgadnia-
nia definicji sytuacji pomiêdzy podopiecznymi a personelem domu pomocy
spo³ecznej.

Dostêpnoœæ przestrzeni jest skorelowana z temporalnym wymiarem ¿ycia
w domu pomocy spo³ecznej, na przyk³ad w zale¿noœci od pór roku niektóre prze-
strzenie staj¹ siê niedostêpne (m.in. wyjœcia na teren obiektu osób z powa¿niej-
szymi dysfunkcjami fizycznymi). Innymi s³owy, porz¹dek dostêpnoœci przestrze-
ni warunkowany jest tak¿e przez temporalny wymiar instytucjonalnego ¿ycia
podopiecznych.

Czynnikiem determinuj¹cym sposób ¿ycia mieszkañców domu pomocy jest
zatem, obok dostêpnoœci przestrzeni, sposób organizacji czasu. Wystêpuje tu bar-
dzo wyraŸna reglamentacja czasu poœwiêcanego na okreœlone czynnoœci, a tak¿e
zwi¹zany z tym podzia³ dnia. Czas p³ynie tu inaczej – pisze E. Tarkowska (1994) –
„wolniej, mieszkañcy domu ¿yj¹ w innym rytmie ni¿ ludzie na zewn¹trz”. Do naj-
wa¿niejszych punktów w planowaniu dnia w domu pomocy nale¿¹ te zwi¹zane
z zaspokajaniem podstawowych potrzeb, tj. sen, posi³ki, za³atwianie potrzeb fi-
zjologicznych itd. Mo¿liwoœci zaspokojenia potrzeb wy¿szego rzêdu schodz¹ nato-
miast na plan dalszy (zob. Tarkowska 1994, 1997).

Warto podkreœliæ, ¿e niemal wszystkie wydarzenia z ¿ycia mieszkañców
domu pomocy spo³ecznej, podporz¹dkowane zostaj¹ schematycznemu odtwa-
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rzaniu. W ten sposób konstruowana jest konformistyczna postawa podopiecz-
nych, której konsekwencj¹ jest stworzenie warunków do ich nadzoru i kontroli.
Zwraca na to uwagê El¿bieta Tarkowska (1994, s. 126), pisz¹c, ¿e „czas w domu po-
mocy spo³ecznej jest œciœle okreœlony i podporz¹dkowany zaplanowanym przez
personel czynnoœciom”. To co i kiedy bêdzie w danym momencie wykonywane,
zale¿y od planu dnia narzuconego podopiecznym. Mieszkañcowi nie pozostawia
siê w tym wzglêdzie wyboru. Daje to mo¿liwoœæ wzglêdnej przewidywalnoœci
zachowañ podopiecznych. Jednoczeœnie wytwarzany kontekst oczekiwania z tem-
poralnie wyznaczanym, a przez to mierzalnym poziomem odczuwanych przez
mieszkañców emocji, co staje siê niezwykle wa¿nym narzêdziem podporz¹dko-
wania. Jest to wynikiem z jednej strony posiadanej przez personel wiedzy o sta-
nach emocjonalnych podopiecznych, jakie z du¿ym prawdopodobieñstwem
bêd¹ ujawniane w danym czasie i ze wzglêdu na okreœlone sytuacje, a jednoczeœ-
nie mo¿liwoœci wp³ywania na rodzaj i natê¿enie danych emocji.

My wiemy, ¿e kiedy zbli¿a siê czas wypiski i zakupów, to szumu jest wtedy, co niemiara. Ale te¿
po zakupach, jak paczki maj¹ rozdawane, to jest rwetes. Nie od dziœ to robimy i wiemy, czego siê
mo¿na w tym czasie spodziewaæ. (Pracownik Socjalny 1).

W perspektywê temporaln¹ dzia³añ aktorów w instytucji opiekuñczej wpisu-
je siê tak¿e kategoria oczekiwania4. Zazwyczaj jest to oczekiwanie na coœ, co mo¿e
lub zdaniem oczekuj¹cych ma siê zdarzyæ w przysz³oœci. Jednak ani sam cel, ani
czas, w jakim ów cel ma zostaæ zrealizowany, nie musz¹ byæ dok³adnie okreœlone.
W domu pomocy spo³ecznej kategoria oczekiwania jest rozumiana odmiennie,
w zale¿noœci od tego czy dotyczy personelu, czy te¿ podopiecznych. Bowiem dla
personelu perspektywa czasowa jest zazwyczaj domkniêta, co oznacza, ¿e punkt
docelowy realizacji dzia³añ jest okreœlony i mo¿liwe dok³adnie przewidywalny,
zaœ cel skonkretyzowany. Perspektywa czasu oczekiwania podopiecznych nato-
miast jest otwarta, co oznacza, ¿e trudno jest czy wrêcz jest to nie mo¿liwe, aby
okreœliæ czas realizacji celu. Sam cel zaœ jest raczej ma³o realny i czêsto trudny do
realizacji.

Nawet jakbym chcia³a to wielu rzeczy z nimi zrobiæ nie mogê, bo albo nie mam takich uprawnieñ,
albo tak a tak nakazuj¹ przepisy, albo siê nie da, bo maj¹ swoje ograniczenia i koniec. Inna rzecz,
¿e oni maj¹ ró¿ne pomys³y czasem, ale to i tak du¿o nie zmienia. Oczywiœcie, cieszy mnie, jak
mogê siê z nimi porozumieæ i bezpoœrednio od nich dowiedzieæ, czego chc¹, ale czêsto s¹ to ma³o
realne oczekiwania. (Opiekunka 3)
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Zatem dostêp do przestrzeni oraz forma spêdzania czasu przez upoœledzo-
nych umys³owo mieszkañców domu pomocy ró¿ni siê w znacznym stopniu od
przestrzeni i czasu ludzi spoza instytucji. Po pierwsze, przestrzeñ w DPS jest ogra-
niczona, a jej znaczne obszary s¹ niedostêpne. Po drugie, jest to przestrzeñ uboga,
niezmienna i ma³o zró¿nicowana. Po trzecie, zarówno przestrzeñ, jak i czas posia-
daj¹ odmienny charakter dla pracowników i dla podopiecznych DPS. Oba zaœ
wymiary egzystencji osób niepe³nosprawnych, mog¹ siê staæ zarówno elemen-
tem kontroli i podporz¹dkowania ¿ycia mieszkañców personelowi placówki, jak
i w pewnym, choæ ograniczonym, zakresie sfer¹ ich autonomii.

Cia³o i problem jego integralnoœci

W warunkach domu pomocy, gdy podmiotami dzia³añ personelu s¹ osoby
upoœledzone umys³owo, pozostaj¹ do rozstrzygniêcia dwa g³ówne zagadnienia.
Po pierwsze, na ile cia³o mieszkañca podlega jego woli i jest przez niego rzeczywi-
œcie kierowane oraz po drugie, w jakim stopniu cia³o mo¿e byæ poddawane inge-
rencji ze strony innych osób.

Cia³o mieszkañca, jego cielesnoœæ zostaj¹ bowiem w³¹czone w mechanizm
pracy opiekuñczej. Cia³o jest podstawowym, najbardziej widocznym elementem
pracy opiekuñczej. Staje siê „prac¹” dla innych i to niezale¿nie od woli mieszkañ-
ca. Personel wykonuje zabiegi pielêgnacyjne, dba o zachowanie kondycji fizycz-
nej podopiecznego. Cia³o jest poddawane rozmaitym zabiegom, staje siê inte-
graln¹ czêœci¹ dzia³alnoœci profesjonalnej personelu.

No tê k¹piel pamiêtam najbardziej. Przysz³yœmy z kole¿ank¹ 1 lutego, Bo¿e nie pamiêtam ju¿,
i drugiego dnia posz³yœmy razem do k¹pieli i zobaczy³yœmy w³aœnie tych kilkudziesiêciu nagich
mê¿czyzna. Bo wtedy by³a k¹piel taka zbiorowa tutaj na dole by³y prysznice. No i tak to
wygl¹da³o. I t¹ k¹piel mia³am z moj¹ kole¿ank¹, by³ te¿ opiekun, czy pokojowy, ju¿ nie pamiêtam.
My wydawa³yœmy ubrania a mieszkañcy k¹pali siê. (Opiekunka 4)

W warunkach domu pomocy, cia³o mieszkañca zostaje poddane odgórnym
wymogom. To samo cia³o szkoli siê i ujarzmia zgodnie z oczekiwaniami instytucji
a nastêpnie kontroluje czy spe³nia owe wymogi. Cia³o przestaje byæ prywatn¹
przestrzeni¹ mieszkañca, jest natomiast upublicznione w ró¿nych kontekstach
i sytuacjach. Dzielenie przestrzeni z innymi mieszkañcami powoduje, ¿e wszelkie
zabiegi intymne, pielêgnacyjne s¹ wykonywane w obecnoœci innych osób. Z tej
perspektywy, cia³o podopiecznego, jak i on sam, poddane zostaj¹ okreœlonej for-
mie tresury. Jednoczeœnie, mo¿na dostrzec proces zatracania siê poczucia wstydu
i intymnoœci, które ulegaj¹ stopniowej degradacji. Mieszkañcy ¿yj¹ w warunkach
minimalizowania prywatnoœci, a tak¿e upubliczniania najbardziej nawet in-
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tymnych sytuacji. Z drugiej strony istnieje stosunkowo du¿a pob³a¿liwoœæ i zro-
zumienie personelu co do nieskrêpowanego eksponowania w³asnej cielesnoœci
przez podopiecznych.

(…) po prostu rozbieraj¹ siê i id¹ przez ca³y oœrodek i wiesz, zero skrêpowania. Pornografia na
weso³o (uœmiech – przyp. JN). (Pielêgniarka)

Prywatnoœæ i intymnoœæ, jakie w naszej kulturze wi¹¿¹ siê z cielesnoœci¹, s¹
w warunkach DPS ograniczone. Cia³o jest przestrzeni¹ zale¿n¹ od osoby, która je
posiada, ale „dla dobra”, „ze wzglêdu na ograniczenia umys³owe”; „niemo¿noœæ
decydowania o sobie” (takich racjonalizacji u¿ywaj¹ pracownicy), jest ono sfer¹
wp³ywów personelu. Jak podaje Erving Goffman (2006, s. 76): „obowi¹zuj¹ce
w innych organizacjach w naszym spo³eczeñstwie prawo do zachowania prywat-
nego dystansu i nietykalnoœci, tutaj zostaje zawieszone”. Dotyczy to tak¿e bezpo-
œrednio zwi¹zanej z cielesnoœci¹ mieszkañca seksualnoœci osoby niepe³nosprawnej.
W przypadku tej ostatniej personel stara siê, oficjalnie ze wzglêdów zdrowot-
nych, zapobiegaæ pojawianiu siê niekontrolowanych zachowañ seksualnych, ale
jednoczeœnie, w nieoficjalnych rozmowach, jako powód swoich dzia³añ nadzor-
czych personel podaje obawê o swoje osobiste interesy.

Stosunek personelu do problematyki seksualnoœci podopiecznych przybie-
ra,wiêc postaæ ambiwalentn¹. Z jednej strony charakteryzuje siê eksponowaniem
postawy profesjonalisty, stawiaj¹cego na pierwszym miejscu dobrostan podopie-
cznego. Z drugiej zaœ strony postrzeganie seksualnoœci podopiecznych warunko-
wane jest obaw¹ o mo¿liwe konsekwencje aktywnoœci seksualnej osób upoœle-
dzonych, i to nie tylko dla nich samych, ale te¿ dla pracowników instytucji
opiekuñczej.

To znaczy w ogóle trudno jest mówiæ o takich rzeczach, dlatego ¿e maj¹ prawo do takich rzeczy
jak wszyscy inni, prawda. I potrzeby te¿ maj¹. To, ¿e s¹ chorzy czy kalecy, to nie znaczy, ¿e po-
trzeby s¹ wyeliminowane. Tak¿e to jest taka naturalna kolej rzeczy. Ale my te¿ za nich odpowie-
dzialnoœæ bierzemy i nie mo¿emy dopuœciæ do takich sytuacji. Jakby coœ siê takiego sta³o a jeszcze
jakby coœ z tego potem by³o, to mielibyœmy powa¿ny problem jak s¹dzê. (Kierowniczka dzia³u)

Personel, stosuj¹c okreœlone interpretacje, które sprowadzaj¹ siê do infantyli-
zowania mieszkañców, stara siê zaprzeczyæ seksualnoœæ podopiecznych, a jeœli ju¿
uznaje jej istnienie, to seksualnoœæ mieszkañców traktuje jako nieistotn¹ i drugop-
lanow¹ sferê egzystencji jednostki. Personel teoretycznie podejmuje kroki maj¹ce
na celu ochronê podopiecznych przed ewentualnymi skutkami dzia³añ seksual-
nych, a jednoczeœnie ten sam personel niejednokrotnie podkreœla, ¿e ¿ycie seksu-
alne podopiecznych w³aœciwie nie istnieje. Zatem, personel zwalcza zjawisko,
któremu formalnie zaprzecza i próbuje wypieraæ je ze swej œwiadomoœci, stosuj¹c
wspomnian¹ technikê udziecinniania mieszkañców. Owa ambiwalencja postaw
nie ogranicza siê jedynie do problematyki zaprzeczania seksualnoœci podopiecz-
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nych, ale dotyczy tak¿e nieformalnego przyzwalania na zachowania seksualne
mieszkañców. Aby pogodziæ „popêdy mieszkañców, które s¹ czymœ naturalnym,
tak jak my to mamy” (fragment wypowiedzi opiekuna), a oficjaln¹ lini¹ „zaprze-
czania” istnieniu tej problematyki, personel godzi siê na pó³œrodki, traktuj¹c samo-
gwa³ty oraz zachowania homoseksualne jako dopuszczalne Ÿród³o roz³adowania
napiêcia seksualnego. Jest to zatem swego rodzaju gra zachowywania pozorów
i niedostrzegania problemu, jednak wystêpuje powszechnie podzielne „ciche
przyzwolenie” tak personelu, jak lekarzy czy psychologów na wspomniane wy¿ej
rodzaje zachowañ seksualnych. W oficjalnym dyskursie, w ramach formalnych
rozmów profesjonalistów danej dziedziny, tego rodzaju zagadnienia wystêpuj¹
rzadko, wplatane s¹ jednak w mniej oficjalne dyskusje.

W dzia³aniach personelu mo¿na dostrzec proces rekonstrukcji powszechnie
przyjêtych standardów postêpowania. Cich¹ (a wiêc nieoficjaln¹) legitymizacjê
zyskuj¹ te zachowania, które w zwyk³ych warunkach dnia codziennego uznane
zosta³yby za praktyki nie do przyjêcia, podwa¿aj¹c kulturowo usankcjonowany
porz¹dek zachowañ (jak np. publiczne obna¿anie siê).

Wœród pracowników panuje te¿ przekonanie o dopuszczalnoœci relacji homo-
seksualnych miêdzy mieszkañcami DPS, w przeciwieñstwie do stosunków hete-
roseksualnych, widz¹c w nich potencjalne Ÿród³o problemów, nie tylko dla pod-
opiecznego, ale tak¿e, dla samego pracownika.

Gdyby to na mojej zmianie dosz³o do takich rzeczy, a co gorsza dziewczyna zasz³aby jeszcze
w ci¹¿ê, to by³by du¿y k³opot i problem (…). (Opiekunka 5)

Oficjalne dzia³ania personelu wobec zachowañ auto- i homoseksualnych
podopiecznych najczêœciej s¹ ukierunkowane na wyeliminowanie owych zacho-
wañ przez proponowanie ró¿nych form aktywnoœci fizycznej, a nierzadko stoso-
wanie kuracji farmakologicznej (por. Fornalik 2004, s. 137). Mniej oficjalne podej-
œcie do zagadnienia seksualnoœci mieszkañców DPS wyra¿a siê w s³owach
przedstawiciela personelu.

(…) byle nie by³y to zwi¹zki heteroseksualne. (…) afera zaczyna siê, gdy dochodzi³o do czegoœ
miêdzy nimi, to znaczy kobietami i mê¿czyznami, a jak sobie panowie, ¿e tak powiem dogadzaj¹,
to pó³ biedy, dziecka z tego nie bêdzie (œmiech – przyp. JN). (Terapeuta)

Dopuszczalne, choæ oficjalnie negowane, sposoby roz³adowania napiêcia sek-
sualnego podopiecznych to masturbacja i stosunki z partnerami tej samej p³ci
(zob. Tarkowska 1994, s. 122). Jednoczeœnie ci sami pracownicy, zabieraj¹c g³os
w dyskusji nad orientacjami i mniejszoœciami seksualnymi, uznaj¹ „heteroseksu-
alnoœæ za stan naturalny (…) w przeciwieñstwie do relacji homoseksualnych” (frag-
ment wypowiedzi pracownika).
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Ogólnie mówi¹c, to takie osoby maj¹ bardziej podniesione libido (œmiech – przyp. JN) i wszy-
stkie sprawy z tym zwi¹zane i chyba o to tutaj chodzi. W sumie to oni robi¹ to co robi¹ i trudno
jest ich powstrzymaæ. Czasem to panowie miêdzy sob¹ robi¹, bo w pokojach to par ró¿nej p³ci
przecie¿ nie ma. Dla mnie to trochê odpychaj¹ce, ale gdyby oni mieli w parach kobieta z mê¿-
czyzn¹ coœ takiego robiæ, to chocia¿ mieszkanki s¹ tutaj u nas specjalnie, tak na wszelki wypadek,
zabezpieczone przez ginekologa. Ale o tym g³oœno siê nie mówi raczej, bo to jest taki temat tabu.
(Psycholo¿ka 2)

Cia³o jest tak¿e przestrzeni¹ ekspresji i sposobem wyra¿ania siebie przez mie-
szkañca. A zatem to, co i jak mieszkaniec œwiadomie robi ze swoim cia³em, jest ob-
jawem tego, czego aktualnie potrzebuje, czego mu brakuje lub czego chce i ocze-
kuje – sygnalizuj¹c okreœlone potrzeby. Przyk³adem mo¿e byæ zaobserwowane w
jednym z oœrodków malowanie siê czy strojenie, co jest wyrazem potrzeby akcep-
tacji (np. przez p³eæ przeciwn¹), czy wyrazem poczucia piêkna. W pewnym zakre-
sie jest to tak¿e element manipulowania wra¿eniami dokonywanej przez miesz-
kañców.

Jeœli chodzi na przyk³ad o Paulinê, to na pozór wydawa³oby siê, ¿e ona jest naprawdê sprawn¹
osoba i wiêkszoœæ rzeczy pojmuje a tak naprawdê to na przyk³ad m¹drzejsza od niej i sprawniej-
sza od niej jest Halina, ta, która jest fizycznie niesprawna, a poniewa¿ jest tutaj ponad 20 lat, to
jakieœ te zaniedbania wychowawcze s¹ te¿, bo, bo to zupe³nie inaczej jak jest siê w domu rodzin-
nym a inaczej jak w takim oœrodku. Jak ktoœ nie wie i nie zna dobrze naszych mieszkanek to mu siê
mo¿e wydawaæ, ¿e Paulina to zwyk³a dziewczyna jest. Zreszt¹ ona o to dba, to znaczy dba jak
dba, bo teraz to ubrana ³adnie i uczesana, ale jakbym tak majtki zobaczy³a to pewnie od tygodnia
niezmieniane. (Kierowniczka terapii)

Mieszkañcy nie s¹ zatem zupe³nie pozbawieni zdolnoœci i mo¿liwoœci kreo-
wania przez swoje cia³o przekazów, i to nie tylko zgodnie ze swoj¹ intencj¹, ale co
wiêcej, w celu manipulowania innymi (np. udawania uprzejmoœci). Manipulowanie
cia³em jest swego rodzaju podejmowaniem prób uzyskiwania przestrzeni ¿ycio-
wej i poszerzania zakresu w³asnej autonomii.

S¹ dziewczyny, które przegl¹daj¹ gazety, no Ela to lubi ogl¹daæ jedzenie na obrazkach. (Ela sie-
dzia³a w tym czasie na ³awce obok nas. Pytanie skierowane do Eli przez Ninê: Ela, no, dlaczego
lubisz ogl¹daæ jedzenie na obrazkach? Ela: Bo jest dobre.) A widzisz, to by zjad³a. Jest jedna taka
dziewczyna, nie pamiêtam, która, co ma w nawyku, ¿e przegl¹da gazety, ale co ona z tego rozu-
mie to ja nie wiem. No, ale dziewczyny przynosz¹ jej te gazety, bo coœ kolorowego jest, takie z ob-
razkami na przyk³ad. No i terapeuci czytaj¹ im czy bajki czy opowieœci jakieœ. (Pracownik
Socjalny 1)

Na cielesnoœæ osoby upoœledzonej mo¿na zatem spojrzeæ z dwóch perspe-
ktyw. Pierwsza zwi¹zana jest z naturalnymi i niezale¿nymi od osoby niepe³no-
sprawnej niekontrolowanymi reakcjami fizjologicznymi. S¹ 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 siê natomiast do cia³a jako przestrzeni dzia³ania same-
go mieszkañca, który „u¿ywa” swojej cielesnoœci jako narzêdzia, nad którym nie
tylko sprawuje kontrolê, ale te¿ pewnego rodzaju w³adzê nad otoczeniem. Jest to
„w³adza” doœæ krucha, oparta na wywo³ywanych emocjach pracowników oraz
posiadanej przez nich „s³aboœci” wzglêdem podopiecznych. To tak¿e wywo³ywa-
nie okreœlonych stanów afektywnych personelu, ale te¿ dzia³anie zmierzaj¹ce do
wprowadzenia w b³¹d b¹dŸ ukrycia faktycznych zamiarów mieszkañca.

Jak chcia³am ¿eby mi zakupy zrobi³a to szala³am (pracownica bêd¹ca opiekunem prawnym
mieszkanki – przyp. JN) a jak mia³am paczkê to ju¿ nie szala³am (…) nie raz mam takie nerwy.
(Mieszkanka 1)

Wymusza na nas ¿ebyœmy to w³aœnie jego wybrali, a robi to poprzez p³acz czy nawet krzyk. A jak
ju¿ dostanie to co chcia³ to zaczyna œpiewaæ, tañczyæ i w ogóle jest jak inny cz³owiek. (Pracow-
nik Socjalny 3)

Kontrola versus autonomia – podsumowanie

Omawiane w powy¿szym artykule kwestie dostarczaj¹ informacji na temat
swego rodzaju „atmosfery” dotycz¹cej relacji spo³ecznych w domu pomocy, jej
dynamiki oraz towarzysz¹cych personelowi i podopiecznym napiêæ. Wszystkie
prezentowane zagadnienia s¹ Ÿród³em wiedzy o zachowaniach oraz dzia³aniach
niepe³nosprawnych intelektualnie mieszkañców placówki opiekuñczej oraz za-
trudnionego w niej personelu. Przede wszystkim jednak pozwalaj¹ spojrzeæ na
stosunki personelu z podopiecznymi z perspektywy pracy nad relacjami inter-
personalnymi. Odnoœnie do podopiecznych jest to podejmowanie prób uzyska-
nia b¹dŸ powiêkszenia obszaru autonomii i niezale¿noœci wobec personelu, nato-
miast w przypadku pracowników to podtrzymywanie zakresu kontroli nad
mieszkañcami oraz przeciwdzia³anie ewentualnym sytuacjom zagra¿aj¹cym wy-
pracowanym i sprawdzonym schematom pracy.

Innymi s³owy, to balansowanie pomiêdzy kontrol¹ i autonomi¹, niezale¿no-
œci¹ i podporz¹dkowaniem, które to s¹ w stanie ci¹g³ej, aczkolwiek dynamicznej,
równowagi. Dlatego stanowi to tak wa¿ny element pracy personelu i jest istotnym
wymiarem porz¹dku interakcyjnego w domu pomocy spo³ecznej.

Trzeba umieæ zapanowaæ nad mieszkañcami. Nie jest to ³atwe, tym bardziej, ¿e mamy tutaj mnó-
stwo bardzo ró¿nych osób z bardzo ró¿nymi schorzeniami. Naszym zadaniem jest opanowaæ t¹
ró¿norodnoœæ, a przy okazji zagwarantowaæ im w miarê dogodne warunki do ¿ycia. (…) To jest
ich dom, my ich opiekunami, tak ja to widzê. (Pielêgniarka oddzia³owa)

Aby móc z naszymi dziewczynkami coœ robiæ, to nie mo¿na ich do tego zmuszaæ. Trzeba im to
wyt³umaczyæ, przekonaæ, bo inaczej albo w ogóle nie bêd¹ chcia³y braæ udzia³u w ró¿nych for-
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mach przygotowanych na przyk³ad terapii, albo szybko siê zniechêc¹. One tak jak my maj¹ prawo
do wyboru, i taki im oferujemy. Ale musisz te¿ zrozumieæ, ¿e to jest jednak dom pomocy a my
mamy ustalone zadania i musimy je realizowaæ. Trudno jest pogodziæ te sprawy jednoczeœnie.
(…) (Opiekunka 1)

Zakres i charakter owej autonomii oraz niezale¿noœci podopiecznych domu
pomocy spo³ecznej mo¿e wydawaæ siê doœæ skromny. Wynika to z faktu, ¿e to co
dla osób upoœledzonych, przebywaj¹cych w DPS, jest po¿¹dane, a zarazem trud-
no osi¹galne, dla wiêkszoœci z nas stanowi naturalny i praktycznie niezauwa¿alny
element codziennoœci. Zakres mo¿liwych sfer niezale¿noœci jest ograniczony za-
równo przez instytucjê, jak i osoby w niej pracuj¹ce oraz przez sam fakt dysfun-
kcji psychicznych czy fizycznych mieszkañców. Innymi s³owy, to co jest dostêpne
bez wiêkszego wysi³ku dla osób pe³nosprawnym, dla niepe³nosprawnych, we
wskazanych tutaj okolicznoœciach mo¿e stanowiæ ich szczyt mo¿liwoœci. Dotyczy
to miêdzy innymi swobody dokonywania codziennych wyborów, swobody prze-
mieszczania siê, czy wzglêdnej niezale¿noœci w zakresie wykonywania podsta-
wowych czynnoœci.

Tak¿e jak ja prowadzi³am terapie to chcia³am ¿eby by³y i farby i o³ówek i kredki, i plastelina ¿eby
by³o jak najwiêcej mo¿liwoœci a nie wszystko pod jedno dyktando, kopyto, ¿e jak malujemy to ma-
lujemy. Jest muzyka, na full, piosenki Janusz przynosi³ takie ludowe, no weselne, no, ¿e ca³y
DPS dudni³, by³a kawa, papierosów tylko nie mo¿na by³o paliæ przy stoliku, to oni wychodzili,
ale wracali. Tak¿e wydaje mi siê to tylko od nich zale¿y i od cz³owieka, który to zorganizuje. (Kie-
rowniczka 2)

No niestety, nie mo¿na im daæ wszystkiego czego by chcieli. Nie mamy takich mo¿liwoœci nawet.
To jest jednak zak³ad i tutaj mnóstwo ludzi jest na ma³ej powierzchni zgromadzonych. Czasem
musz¹ robiæ coœ pod dyktando, bo inaczej byœmy sobie nie poradzili. Pewien porz¹dek musi byæ,
a jak nie to bêdzie chaos. (Pielêgniarka oddzia³owa)

Nie oznacza to jednak, ¿e brakuje tutaj mo¿liwoœci do rozwoju indywidualiz-
mu osób niepe³nosprawnych czy te¿ ich podmiotowego traktowania. Honoruje
siê bowiem w pewnym zakresie odmiennoœci i stwarza przynajmniej wzglêdn¹
mo¿liwoœæ realizacji w³asnych zamiarów ka¿demu mieszkañcowi, na miarê posia-
danego przez niego potencja³u psychicznego, umys³owego i fizycznego. Jeœli
przyj¹æ, ¿e realizacja indywidualnych potrzeb i zainteresowañ jest wyrazem auto-
nomii dzia³añ mieszkañców, to poni¿szy fragment wypowiedzi przedstawiciela
personelu powinien œwiadczyæ o mo¿liwoœci realizacji idei podmiotowoœci, w³as-
nej ekspresyjnoœci oraz wolnoœci wyboru, choæ nie bez przeszkód i pewnych ogra-
niczeñ.

Nasi mieszkañcy maj¹ ró¿ne mo¿liwoœci aktywizuj¹ce, ¿e tak siê wyra¿ê. Mamy przygotowan¹
doœæ bogat¹ bazê zajêæ terapeutycznych, a poza tym staramy siê ich wspieraæ na przyk³ad w ich
w³asnych hobby i tym co po prostu lubi¹ robiæ. Oni maj¹ z tego satysfakcjê i my te¿. (Terapeuta)
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Podsumowuj¹c, nale¿y stwierdziæ, ¿e realizacja idei podmiotowoœci to nie-
ustaj¹cy proces prowadzenia negocjacji pomiêdzy personelem i mieszkañcami
w zakresie wymiaru pola autonomizacji i niezale¿noœci ¿ycia jednostki a wszech-
obecn¹ totalizuj¹c¹ kontrol¹ oraz podporz¹dkowaniem osoby niepe³nosprawnej.
Ograniczenia, jakie wprowadza sam fakt ¿ycia w instytucji opiekuñczej, mog¹
byæ w pewnym stopniu niwelowane przez jej personel, który przez swoje
dzia³ania jest w stanie stworzyæ warunki dogodne do rozwoju podmiotowoœci
osoby niepe³nosprawnej. Zatem umiejêtnoœci i zaanga¿owanie personelu, ale te¿
mo¿liwoœci samych podopiecznych, s¹ tymi sk³adnikami w procesie budowania
³adu interakcji, które w znacznym stopniu modyfikuj¹ sytuacjê jednostki upoœle-
dzonej, daj¹c jej szanse na wyra¿enie w³asnego cz³owieczeñstwa, pomimo nie za-
wsze sprzyjaj¹cych warunków instytucjonalnych.

Tak¿e staramy siê w taki sposób to z nimi za³atwiæ, no, bo nie mo¿na inaczej. Nie mo¿na narzu-
ciæ. Cz³owiek w domu te¿ nie narzuci. Tutaj oni maj¹ mieszkaæ, te 24 godziny musza byæ z inn¹,
obc¹ osob¹ (z naciskiem – przyp. JN). Tak¿e to tak wygl¹da nawet od strony mieszkañców, na-
wet rozmieszczenie po pokojach. (Kierowniczka 2)
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Romowie pod (specjalnym) nadzorem szko³y

Gypsies under the special supervision of schools

In the recent time a situation of the chaos seems to ones of more firmly signalled socially states of
affairs to be accompanying the transformation but being connected with a marginalisation of
many social groups. Frequently assigning to the part of minority Romany groups inhabiting Po-
land the incompetence is accompanying this last phenomenon of cultural action allowing for in-
terpretation of surrounding world and the withdrawal appropriate to his requirements.
Therefore with fact an attempt of the description of taken and planned action orientated to the in-
clusion of the Romany minority is becoming the purpose of the present article frames in Poland.
Providing Romany children with the education about the not-discriminating quality and increas-
ing the awareness are becoming the purpose of the majority of initiatives of this type as for prob-
lems come across by Romany children and the need to untie them. This kind of deliberations
induces treating education in the following contexts: social equality/inequality with reference to
access to respective levels of education and the role of education in determining the chance of
achieving practical success. Observation of Polish educational politics shows that formal pro-
cesses of education make certain groups, e.g. the Gypsies, more imbued with diverse elements of
commands, prohibitions and values, which are culturally alien to them. Undoubtedly, that should
become an impulse to build and to seek the new pedagogic offer. It would require cooperation at
the local and regional level, and, additionally, also drawing up detailed reports determining the
scale of the problem. The viewpoint expressed in my article is the appeal to provide Gypsies with
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.

S³owa kluczowe: mniejszoœæ romska, edukacja, polityka integracyjna

Keywords: Roman minority, education, policy of integration

Kluczowymi wartoœciami umo¿liwiaj¹cymi rozpoznawanie dróg rozwoju
wspó³czesnego œwiata staj¹ siê aktualnie tolerancja, indywidualizm i podmioto-
woœæ. Wpisuj¹ siê one w ca³okszta³t ¿ycia ludzkiego przebiegaj¹cego potrans-
formacyjnie, w rzeczywistoœci naznaczonej rozproszeniem autorytetów i polifo-
ni¹, komunikatów. Warunki te sprzyjaj¹ z kolei rodzeniu siê napiêæ, które
przybieraj¹ szczególn¹ postaæ u jednostek posiadaj¹cych deficyt kompetencji kul-



turowych. Utrudnia im to interpretacjê rzeczywistoœci, prowadz¹c w konsekwen-
cji nierzadko do stania siê przezeñ podmiotami wykluczania (ekskluzji spo³ecz-
nej)1. Specyficznymi grupami, które „dotykaæ” mo¿e ów stan, staj¹ siê mniejszoœci
(etniczne, kulturowe czy religijne), tymczasem w spo³eczeñstwie polskim g³ówn¹
(i wci¹¿ wskazywan¹ jako wykluczana) grup¹ staj¹ siê przede wszystkim Romo-
wie. W debatach spo³ecznych do nich siê odnosz¹cych nieczêsto jednak podkreœla
siê ogromne zró¿nicowanie ich pozycji spo³ecznej, zwraca siê za to uwagê na
bêd¹ce ich udzia³em problemy socjalne, biedê czy ubóstwo. Analizom spo³ecz-
nym poddaje siê równie¿ obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charaktery-
styczne wartoœciowanie w obrêbie tej mniejszoœci, ale i ze wzglêdu na obecnoœæ
dzieci i m³odzie¿y romskiej w ró¿nych typach szkó³ i na zró¿nicowanych szczeb-
lach oœwiaty2.

Romowie vs Edukacja? (zró¿nicowanie podejœæ,
zró¿nicowanie mo¿liwoœci)

W powszechnym mniemaniu Romowie jako mniejszoœæ stanowi¹ niezwykle
„trudn¹” edukacyjnie grupê. Przez ostatnie lata g³ównym problemem by³ brak
odpowiednich programów umo¿liwiaj¹cych skuteczne wyrównywanie braków
w przygotowaniu przedszkolnym oraz kompetencjach jêzykowych romskich
dzieci (¯o³êdziowski 2010, s. 303). W zwi¹zku z tym uznano, ¿e zarówno ist-
niej¹ca, jak i dostosowywana do nich oferta edukacyjna, nie spe³nia pok³adanych
w niej nadziei wi¹¿¹cych siê z wydobyciem tej mniejszoœci z „zapaœci” spo³ecznej.
Z drugiej strony akcentuje siê jednak kwestiê negatywnego ustosunkowania siê
do edukacji samych Romów, nierzadko od¿egnuj¹cych siê przed realizacj¹ obo-
wi¹zku szkolnego. W efekcie, pomimo tego, ¿e brakuje wiarygodnych danych
okreœlaj¹cych liczbê dzieci pochodzenia romskiego, nierealizuj¹cych tego obo-
wi¹zku, odsetek ten siêgaæ mo¿e 30% (por. Zakrzewski 2005, s. 88). Dane te jednak
s¹ podawane z du¿¹ ostro¿noœci¹ z uwagi na specyfikê próby badawczej, która
nie odzwierciedla pe³ni ustosunkowañ do kwestii edukacji. Bywa ona czêsto war-
toœciowana pozytywnie. Tymczasem jej negacja mo¿e byæ podyktowana obaw¹:
braku akceptacji ze strony nie-romskich rówieœników czy deprecjonowania tra-
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1 Definiowanie wykluczania sprowadza siê zwyczajowo do pojmowania go jako wieloetapowego
procesu polegaj¹cego na potwierdzanym i pog³êbiaj¹cym siê braku dostêpu do kultury symbolicz-
nej. W tym ujêciu ekskluzja mo¿e siê odnosiæ tak do kondycji spo³eczeñstw (na przyk³ad w zwi¹zku
z brakiem spo³ecznej spójnoœci), jak i do jednostek (w przypadku spo³ecznej izolacji), mo¿e byæ do-
browolna (samowykluczenie) lub narzucona (determinowana przez czynniki zewnêtrzne), a dalej
postrzegana jako konsekwencja bezrobocia oraz przyczyna ubóstwa i vice versa (Lepianka 2002, s. 19).

2 Szerzej kwestia ta zosta³a omówiona w moim artykule: Dzieci peryferii, dzieci pogranicza? „Uperyferyj-
nianie” Romów jako produkt uboczny polskiej polityki edukacyjnej, „Kultura i Polityka” 2010, nr 7.



dycji romskiej (i bycia narzêdziem zawoalowanej asymilacji). Zdarza siê jednak
i tak, ¿e instytucje edukacyjne bywaj¹ postrzegane przez Romów jako oddzielone
murami getto wiedzy (Gajdzica 2008, s. 19), pozbawione elementu po¿¹danej
wspó³pracy nauczycieli ze œrodowiskiem romskiego ucznia. Wskazania te nie od-
biegaj¹ czêsto od realnego stanu rzeczy, na co wskazuj¹ wyniki wielu badañ
E. Nowickiej, dowodz¹ce, ¿e nauczyciele maj¹ na ogó³ wyrobione zdanie na temat
cech dzieci i m³odzie¿y romskiej. W mniemaniu nauczycieli s¹ oni zatem: z natury
agresywni, nieopanowani w wyra¿aniu emocji, rozkojarzeni, nieuwa¿ni, leniwi,
rozproszeni, ³atwo siê zniechêcaj¹ i nie próbuj¹ prze³amywaæ trudnoœci (por.
Br¹giel 2005, s. 105–106). W tym wypadku nie dochodzi do wcielenia w ¿ycie
stwierdzenia, ¿e: „jeœli kultura nauczyciela ma staæ siê czêœci¹ œwiadomoœci dzie-
cka, to najpierw nauczyciel musi uœwiadomiæ sobie kulturê dziecka” (por. Bern-
stein 1980). Równie¿ dlatego wielu nauczycieli okazuje siê byæ niewystarczaj¹co
przygotowanymi do prowadzenia klas o zró¿nicowanym sk³adzie etnicznym, nie
mog¹ oni tak¿e liczyæ na wsparcie p³yn¹ce ze strony literatury metodycznej czy
mediatorów miêdzykulturowych. W efekcie nauczyciele uskar¿aj¹ siê, ¿e spora
czêœæ romskich uczniów osi¹ga niskie wyniki w nauce i w zachowaniu, odbiegaj¹c
od tzw. szkolnej normy, a ich pozycja wœród „wspó³uczniów” nie jest (delikatnie
rzecz ujmuj¹c) najmocniejsza. Osobn¹ sygnalizowan¹ kwesti¹ staje siê wspó³pra-
ca z rodzicami, która w du¿ej czêœci przypadków nie przebiega pomyœlnie. Osta-
tecznie nie da siê ukryæ, ¿e tak zorganizowany „system” w niewielkiej mierze
przyczynia siê do wyzwalania jednostek i grup, dostarczaj¹c im mo¿liwoœci
awansu spo³ecznego, ale raczej potwierdza ich spo³eczne upoœledzenie.

W reakcji na zakreœlony wy¿ej stan rzeczy niezbêdne sta³o siê pojawienie poli-
tyki, która w stosunku do mniejszoœci romskiej mia³a byæ nastawiona na integracjê,
wspieranie i docenianie ró¿norodnoœci, a nie asymilacjê. Za klucz do przekracza-
nia stereotypów i uprzedzeñ oraz wyrwania siê z wielowiekowego zapóŸnienia
i artyku³owania romskich interesów na skalê spo³eczeñstwa wiêkszoœciowego uz-
nano „odpowiednio” dobran¹ edukacjê. Mia³a ona zmazaæ œlady wczeœniej funk-
cjonuj¹cych wynalazków, takich jak „klasy romskie”3, nastawiaj¹c siê na zanie-

164 Barbara Smoter

3 Ich funkcjonowanie rozpoczê³o siê od rozporz¹dzenia MEN z dn. 24 marca 1992 r. w sprawie
kszta³cenia i podtrzymywania to¿samoœci narodowej, etnicznej i jêzykowej m³odzie¿y nale¿¹cych
do grup mniejszoœciowych. Uczniowie nale¿¹cy do mniejszoœci narodowych i etnicznych mieli na
jego mocy mieæ zapewnione warunki do nauki jêzyka oraz poznawania historii i geografii kraju po-
chodzenia mniejszoœci (Zakrzewski 2005, s. 79). G³ównym skutkiem tego rodzaju zabiegów okaza³o
siê jednak stworzenie „klas etnicznych” przeznaczonych wy³¹cznie dla uczniów romskich. Klasy te
mia³y funkcjonowaæ przez pierwsze trzy lata nauczania w celu wyrównania braków edukacyjnych
ich uczniów – potem mieli oni trafiæ do klas zintegrowanych wespó³ z Polakami. Program naucza-
nia klas etnicznych, opracowany i zatwierdzony przez MEN, zawiera³ charakterystykê œrodowisk,
w jakich wzrastaj¹ Romowie (wskazywa³ wiêc na trudnoœci, jakie napotykaj¹ oni w kontakcie ze
szko³¹ i na cechy osobowe Romów). Za podstawowy cel zabiegów edukacyjnych kreowanych wo-
bec uczniów romskich uznano wtedy wpajanie im wartoœci charakterystycznych dla kultury pol-
skiej, tj. pracowitoœci, gospodarnoœci i oszczêdnoœci (Br¹giel 2005, s. 107). Dlaczego w³aœnie tych



chanie tworzenia segregacyjnego szkolnictwa. Proces zmiany warunków i postaw
wobec edukacji wœród Romów zainicjowany zaœ zosta³ dziêki projektom, takim,
jak: Pilota¿owy program rz¹dowy na rzecz spo³ecznoœci romskiej w województwie ma³opol-
skim na lata 2001–2003 oraz Program rz¹dowy na rzecz spo³ecznoœci romskiej zainicjo-
wany w 2004 roku (por. Weigl, Gierliñski 2009). Programy te sta³y siê znacz¹cym
elementem poprawy edukacyjnego funkcjonowania mniejszoœci romskiej, jed-
nak nadal w przestrzeni spo³ecznej nie brakuje sygna³ów co do tego, ¿e proces
edukacyjny mniejszoœci romskiej nie przebiega w sposób w³aœciwy. Wi¹¿e siê to
z praktykami nies³usznego umiejscawiania jej przedstawicieli w szkolnictwie spe-
cjalnym.

Szko³y specjalne (nie) dla Romów?

Szko³y specjalne ró¿ni¹ siê od masowych przede wszystkim zmodyfikowa-
nym programem nauczania, obliczonym w mniejszym stopniu na odniesienie
tego, co aktualnie nazwiemy sukcesem zawodowym. W statutach szkó³ specjal-
nych podnosi siê za to kwestiê zdobycia przez dzieci lekko upoœledzone
umys³owo okreœlonych na ich miarê dyspozycji, przy zapewnieniu im opieki oraz
pomocy. Tak¿e inne metody pracy i mniejsza liczebnoœæ klas odró¿niaj¹ j¹ od wa-
runków prezentowanych w szkole masowej. Cechy te sprzyjaj¹ niew¹tpliwie
indywidualnemu podejœciu do ucznia, jednak w przypadku tzw. dzieci pogranicza
nie wi¹¿¹ siê z przekraczaniem kolejnych szczebli drabiny spo³ecznej. Dzieci po-
granicza to bowiem w ¿argonie pedagogicznym ta kategoria osób, które nie
mieszcz¹ siê w obrêbie „ram” instytucji szko³y przeznaczonej dla uczniów „stan-
dardowych”. Chodzi tu zaœ o ramy intelektualne (bo w wykonywanych testach
zabrak³o im jednego lub dwóch punktów), wychowawcze (bo wywodz¹ siê oni ze
spo³ecznego „marginesu”), œrodowiskowe (bo przynale¿¹ do grupy dyskrymino-
wanej). Dzieci te trafiaj¹ z normalnych szkó³ do specjalnych jak do getta, gdzie „za
s³abi po jednej stronie, po przejœciu na drug¹ staj¹ siê (…) niepe³nosprawni w sen-
sie spo³ecznym, bo odcina im siê przede wszystkim zawodow¹ przysz³oœæ” (Nie-
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wartoœci? W domyœle dodaæ mo¿na by³o: bo nie wyp³ywaj¹ z natury Romów. Nie budzi tu zapewne
specjalnego zdziwienia to, i¿ program ten spotka³ siê z krytyk¹ polskich œrodowisk antyrasisto-
wskich, wskazuj¹cych na to, ¿e konstruuje on silnie zestereotypizowan¹ tradycjê ogólnocygañsk¹,
przyczyniaj¹c siê do tego, ¿e Romowie nie s¹ traktowani jako odrêbna etnicznie grupa. Pomimo
tych g³osów w ci¹gu kilkunastu lat powsta³o oko³o trzydziestu klas romskich. Kilka lat temu na
nowo jednak wzmog³y siê akcje na rzecz ich likwidacji, p³yn¹ce ze strony Europejskiej Komisji
przeciw Rasizmowi i Nietolerancji, choæ znacz¹ca okaza³a siê dopiero interwencja obecnej minister
edukacji K. Hall. Uda³o jej siê bowiem doprowadziæ do tego, by od wrzeœnia 2008 roku wszystkie
dzieci id¹ce do pierwszej klasy, niezale¿nie od narodowoœci, uczy³y siê razem, a istniej¹ce klasy
romskie zosta³y rozwi¹zane w ci¹gu nastêpnych dwóch lat szkolnych.



zgoda 2005, s. 78). Oznacza to, ¿e szko³y specjalne odciskaj¹ swoiste piêtno na dzie-
ciach pogranicza, degraduj¹c je, a nierzadko skazuj¹c na zawodowy niebyt.

Analizy J. G³odkowskiej potwierdzaj¹ ten stan rzeczy, wskazuj¹c, i¿ prognoza
pedagogiczna nik³ych szans ukoñczenia szko³y ogólnodostêpnej staje siê nierzad-
ko istotnym wskaŸnikiem decyduj¹cym o skierowaniu dziecka do kszta³cenia
specjalnego. Dotyka to w wiêkszoœci dzieci pochodz¹cych z najubo¿szych bytowo
oraz kulturowo œrodowisk, w obrêbie których rodzice nie s¹ w stanie zapewniæ
dzieciom korzystnych warunków rozwoju intelektualnego, osobowoœciowego
czy spo³ecznego. W konsekwencji w polskich szko³ach specjalnych dla dzieci
upoœledzonych umys³owo w stopniu lekkim odnotowaæ mo¿na liczn¹ grupê ucz-
niów nieupoœledzonych, czyli takich, których iloraz inteligencji okazuje siê wy-
¿szy ni¿ nominalnie konieczny do tego, by zgodnie z obowi¹zuj¹cymi kryteriami
definicyjnymi uznaæ dziecko za upoœledzone umys³owo (por. Chrzanowska 2009,
s. 86). Nale¿¹ doñ nierzadko przedstawiciele grupy romskiej.

Dzieci kierowane s¹ do tej szko³y na podstawie orzeczenia poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej, jednak w czêœci przypadków „zsy³ki” te wi¹¿¹ siê jednak
nie tyle z realnymi predyspozycjami dzieci, a z niedostosowanymi do specyfiki
mniejszoœci romskiej testami. Nierzadko wiêc g³ówn¹ przeszkod¹ w integracji
spo³ecznej okazuje siê kwestia jêzyka, jakim operuj¹ m³odzi przedstawiciele
mniejszoœci romskiej – jêzyka nieprzystaj¹cego do tego, jakiego u¿ywa siê w mu-
rach szko³y. I choæ wynik testu powinien byæ podparty szersz¹ diagnoz¹ psycho-
logiczno-pedagogiczn¹, generalnie przes¹dza o najbli¿szej, a niepomyœlnej prze-
cie¿, przysz³oœci edukacyjnej dziecka. Wychwycenie tego zjawiska przez media
w 2008 r.4 wsparte zosta³o przez dzia³ania M. £ój – nauczycielki wspomagaj¹cej
edukacjê uczniów romskich w Wroc³awiu. Zwróci³a ona bowiem uwagê na to, ¿e
poddawanie dzieci romskich we wczesnym okresie szkolnym badaniom w porad-
niach psychologiczno-pedagogicznych powinno siê odbywaæ za pomoc¹ bezs³ow-
nych testów 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), (£ój 2010). W reakcji na ten fakt g³oœno zrobi³o siê o zapowie-
dziach kontroli w szko³ach specjalnych przy zaakcentowaniu, ¿e szko³a specjalna
dla dzieci, u których potencja³ tylko nieco odbiega od przeciêtnego, to krok w ty³.
Mimo tego typu szumnych deklaracji, wydaje siê, ¿e kontrole nie przynios³y wi-
docznych efektów. Trzy lata po tym wydarzeniu mamy bowiem do czynienia
z kolejnymi sygna³ami co do tego, ¿e w analizowanej kwestii dzieje siê Ÿle. Wed³ug
publikacji „Gazety Wyborczej”, co pi¹ty uczeñ pochodzenia romskiego chodzi do
szko³y specjalnej tylko dlatego, ¿e nie rozumie jêzyka polskiego. Z danych zebra-
nych przez Ministerstwo Spraw Wewnêtrznych i Administracji wynika, i¿ najgo-
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4 Nazwane to wówczas zosta³o „zsy³kami” do szkó³ specjalnych pod pretekstem nieznajomoœci jêzyka
polskiego i odkryte w niektórych szko³ach na Podbeskidziu i w Ma³opolsce (www.wiadomosci24.pl).



rzej jest w Ma³opolsce i na OpolszczyŸnie, gdzie problem dotyczy a¿ 37% rom-
skich dzieci. W reakcji na ten stan rzeczy MEN przeprowadzi³ sonda¿ w 16 porad-
niach psychologicznych, które wyda³y 2541 orzeczeñ, spoœród których jedynie 23
dotyczy³y Romów. Resort twierdzi³ te¿, ¿e poradnie bior¹ pod uwagê cechy dzieci
i m³odzie¿y pochodzenia romskiego, wynikaj¹ce z ich dwukulturowoœci i dwu-
jêzycznoœci. Osobne analizy przeprowadzone przez J. Palewicz-Kwiatkowsk¹
z Uniwersytetu Jagielloñskiego i A. Markowsk¹ z fundacji Bahta³e Roma zadaj¹
jednak k³am tym danym (wyborcza.pl; por. polskalokalna.pl).

Odrêbnym problemem staje siê z kolei to, ¿e sami Romowie nalegaj¹ czasami
na umieszczenie dzieci w specjalnych oœrodkach szkolno-wychowawczych, bo
mog¹ wtedy ubiegaæ siê o zasi³ki. Zjawisko to wydaje siê trudne do monitorowa-
nia i wychwycenia, zw³aszcza, ze chodzi tu o szerszy problem wi¹¿¹cy siê z ogól-
nym po³o¿eniem ¿yciowym i specyfik¹ mentalnoœci niektórych przedstawicieli
mniejszoœci romskiej. Przeobra¿enia w tym wzglêdzie wydaj¹ siê nie³atwe, ale
realne. Wi¹za³yby siê one zapewne z wprowadzaniem w ¿ycie projektów tworzo-
nych dla oraz przez Romów i nastawionych na rozwój œwiadomoœci w³asnej zdol-
noœci kontroli, a tak¿e wp³ywania na siebie oraz umiejêtnoœci efektywnego stoso-
wania tego wp³ywu w realizacji celów ¿yciowych. Wspólne opracowanie projek-
tów zapocz¹tkowane zostaæ powinno jednak rozeznaniem siê w potrzebach,
oczekiwaniach i mo¿liwoœciach spo³ecznoœci mniejszoœciowej. Dopiero wówczas
zasadne sta³oby siê uœwiadamianie spo³ecznoœci romskiej, ¿e „niespecjalna” edu-
kacja mo¿e staæ siê kluczem do niezmarginalizowanej egzystencji przysz³oœci
i wyrwania siê z: przeklêtego, specjalnego krêgu (Niezgoda 2005, s. 80).

W zwi¹zku z powy¿szym rodzi siê jednak pytanie: czy powinniœmy pójœæ za
minimalistami, którzy utrzymuj¹, ¿e nauczenie romskich dzieci czytania i pisania,
to lepiej ni¿ nic, czy te¿ za maksymalistami domagaj¹cymi siê stworzenia dzie-
ciom romskim równych szans w dziedzinie edukacji. Pierwsza z tych opcji
niew¹tpliwie wzmocni etnicznoœæ Romów, ograniczyæ jednak mo¿e szansê prze-
zwyciê¿ania dziedziczonego przez nich zacofania. Druga opcja mo¿e z kolei daæ
szansê niektórym przedstawicielom tej mniejszoœci na skuteczne wspó³zawodni-
ctwo z innymi w spo³eczeñstwie wiêkszoœci (Mirga, Gheorghe 1998, s. 71). A tym
samym na podparcie realizowanej przez siebie drogi ¿yciowej has³em: NIE dla
asymilacji do spo³eczeñstwa „wiêkszoœciowego”, TAK dla zwiêkszenia wp³ywu
na w³asny los.
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Poza (specjalnym) nadzorem szkolnym?

Omawiane w tym artykule cechy polityki edukacyjnej to tylko jedne z wielu
przyk³adów na to, ¿e wp³yw edukacji na powstawanie nierównoœci spo³ecznych
wci¹¿ mocno zaznacza siê w dyskursie spo³ecznym. Obserwacje polskiej polityki
edukacyjnej jasno wskazuj¹, ¿e w konsekwencji formalnych procesów kszta³ce-
nia pewne grupy, takie jak m.in. Romowie, staj¹ siê w coraz wiêkszym zakresie
nasycone elementami obcych im kulturowo nakazów, zakazów i wartoœci, a jed-
noczesny problem z asymilacj¹ do obowi¹zuj¹cych wartoœci sprzyja zepchniêciu
ich na boczny tor procesów spo³ecznych. Wspó³czeœnie wymienia siê dwa rodzaje
czynników decyduj¹cych o rozmiarach oraz zakresie niepowodzeñ edukacyj-
nych: w³aœciwoœci zewnêtrznego œrodowiska egzystencji cz³owieka, a tak¿e czyn-
niki socjopsychologiczne (Œliwerski 2001, s. 15). Wydaje siê, ¿e w przypadku czêœci
m³odego pokolenia Romów mamy do czynienia z kompilacj¹ tych czynników,
która ostatecznie wp³ywaæ mo¿e na umiejscowianie ich przedstawicieli poza
szko³ami masowymi. Tymczasem odrzucenie bezzasadnie wprowadzanego mo-
delu nauczania czêœci romskich dzieci w klasach specjalnych powinno staæ siê nie
tylko pewnikiem w rzeczywistoœci XXI wieku, ale i zjawiskiem równoznacznym
z wprowadzaniem modeli edukacji zintegrowanej (wielokulturowej). Pozwo-
li³aby ona organizowaæ w szkole dodatkowe zajêcia pozalekcyjne dla wyrówna-
nia u dzieci romskich braków w przedmiotach szkolnych oraz podejmowaæ
dzia³ania wzmacniaj¹ce ich to¿samoœæ etniczn¹ i kulturow¹ (Barath i in. 2007,
s. 64). Niestety w ostatnich latach mimo wysi³ków podejmowanych na rzecz owej
edukacji, nadal nie przybli¿yliœmy siê do niej w znacz¹cy sposób. Tak oto, mimo
potrzeby anga¿owania szko³y w procesualne „oddyskryminowanie” mniejszoœci,
nie mamy z nim do czynienia w sposób powszechny. Jednak w nielicznych miejs-
cach, gdzie aktywnie wciela siê je w ¿ycie, niew¹tpliwie dorzuca siê cegie³kê do
tworzenia spo³eczeñstwa opartego na wspólnych demokratycznych, tolerancyj-
nych i solidarnych wartoœciach.
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Ja – Ty – My. Uwagi o integracji i tolerancji

I – You – We. Remarks on integration and tolerance

Social integration still remains a façade. The so-called “integrated classes” are an issue related to
the notion of tolerance, conceived as an attitude of non-disabled children towards the disabled
ones. This relationship rests upon the assumption of inequality of the subjects, which results from
a particular understanding of the status and patronizing treatment of disabled people. In my re-
marks on integration I have referred to the interpersonal relation I–You, as presented by Martin
Buber. This is a relation of ‘Encounter’, assuming equality and cooperation. Genuine and equal re-
lations are possible provided that incidental features of a person do not determine their social po-
sition. Tolerance as a relation cannot contribute to social integration if either of the sides holds
a lower status. The idea of integration can only be implemented by building up a community
where every individual is equal. Thus, tolerance of ‘otherness’ can not be allowed, however, we
ought to open up to the ‘Other’. On the assumption that ‘the other’ is each ‘not-I’ individual, ‘ot-
herness’ will not determine the status of the individual. This type of interpersonal relation ‘I–You’
leads to the mutuality ‘I–We’.

S³owa kluczowe: relacja osobowa, integracja spo³eczna, tolerancja

Keywords : interpersonal relation, social integration, tolerance

Wprowadzenie

Moje zainteresowania badawcze nie dotycz¹ bezpoœrednio zagadnieñ peda-
gogiki specjalnej. Zajmujê siê przede wszystkim problematyk¹ wczesnej eduka-
cji. Jednak¿e idea integracji, dotycz¹ca problemów wspólnego funkcjonowania
dzieci pe³nosprawnych z niepe³nosprawnymi, pozwala mi na w³¹czenie siê
w dyskusjê. Zagadnienia z zakresu specyfiki pracy w klasach z dzieæmi o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych rozstrzygane s¹ przez wspó³pracê metodyczn¹
nauczyciela wiod¹cego i wspomagaj¹cego. Problematyka tak zwanej integracji
spo³ecznej natomiast, a wiêc budowanie wspólnoty opartej na wzajemnym sza-
cunku i uznaniu równych praw wszystkich jej podmiotów, wed³ug mnie, pozo-
staje ci¹gle w sferze fasadowych deklaracji. W wypowiedziach osób zwi¹zanych z



kszta³ceniem (a œciœlej z wychowaniem) integracyjnym, szczególnie czêsto poja-
wia siê pojêcie „tolerancji” jako postawy okreœlaj¹cej stosunek osób „pe³nospraw-
nych” do „niepe³nosprawnych”. Zak³adanie takich nierównorzêdnych relacji
miêdzy dzieæmi wydaje siê zaprzeczaæ samej idei integracji. Wobec tego swoje
uwagi chcê poœwiêciæ pojêciom kluczowym dla tej problematyki: tolerancji i inte-
gracji.

I. Problematyka tolerancji dotyczy obszaru etyki. Osoby zaanga¿owane
w edukacjê niepe³nosprawnych rzadko dostrzegaj¹ dylematy etyczne wi¹¿¹ce siê
z t¹ dzia³alnoœci¹. Byæ mo¿e wynika to z mocno zakorzenionego w pedagogice
specjalnej dominuj¹cego podejœcia praktyczno-metodycznego (Fairbaim 2000,
s. 19). Z³o¿y³o siê na to równie¿ rozumienie statusu osoby niepe³nosprawnej.
Grzegorz Szumski wskazuje, ¿e w historii pedagogiki specjalnej osoby niepe³no-
sprawne by³y traktowane w sposób protekcjonalny i paternalistyczny (Szumski
2006, s. 44). Takie podejœcie ci¹gle jeszcze pokutuje w osobistych teoriach nauczy-
cielskich i – kto wie – byæ mo¿e wp³ywa na spo³eczne funkcjonowanie stereotypu
niepe³nosprawnoœci. Stosunkowo niedawno w oficjalnych dokumentach pojawia
siê idea integracji osób niepe³nosprawnych odwo³uj¹ca siê do teorii równoœci
spo³ecznej. Z dyskusji nad prawami cz³owieka i teorii sprawiedliwoœci wy³oni³a
siê spo³eczna koncepcja niepe³nosprawnoœci. Zaowocowa³o to w 1993 r. przyjê-
ciem przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych dokumentu zaty-
tu³owanego „Standardowe zasady wyrównywania szans osób niepe³nospraw-
nych”. Pod t¹ nazw¹ kry³ siê program dzia³añ spo³ecznych, którego g³ównym
celem by³o zaniechanie wielowiekowej praktyki izolacji spo³ecznej osób nie-
pe³nosprawnych.

Po raz pierwszy w historii konsekwentnie ukazano, ¿e Ÿród³em problemów osób nie-
pe³nosprawnych s¹ nie tylko ich w³asne ograniczenia, ale i – jeœli nie przede wszystkim
– ich relacje z otaczaj¹cym œrodowiskiem (Szumski 2006, s. 46).

Kszta³cenie niesegregacyjne zosta³o uznane za warunek godnego ¿ycia nie-
pe³nosprawnych. Jednak po z gór¹ dziesiêciu latach od tej pierwszej deklaracji,
przyznaj¹cej niepe³nosprawnym status osoby równej innym, sytuacja edukacyj-
na i ¿yciowa tych ludzi jest nadal trudna. Oficjalne dokumenty przyznaj¹ce nie-
pe³nosprawnym podmiotowoœæ nie mog¹ wp³yn¹æ na rzeczywiste ich relacje
z opiekunami, wychowawcami i rówieœnikami. Równy status osób niepe³nospraw-
nych w spo³eczeñstwie ma wci¹¿ charakter fasadowy.

Pojêcie integracji spo³ecznej jest osadzone na uznaniu osobowego statusu nie-
pe³nosprawnych. Warto tu odwo³aæ siê do podstawowej relacji osobowej: „Ja” –
„Ty”, wyznaczonej przez Martina Bubera: Relacja jest wzajemnoœci¹. Moje „Ty” od-
dzia³uje na mnie tak, jak ja oddzia³ujê na nie (Buber 1992, s. 48).
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Takie relacje zak³adaj¹ równorzêdnoœæ: „Ty” jest równowa¿ne „Ja”. Czy taka
relacja jest mo¿liwa w grupach integracyjnych? Sama przynale¿noœæ do okreœlo-
nej grupy, szczególnie gdy jest ona utworzona „administracyjnie”, nie sprawia, ¿e
jej cz³onkowie stanowi¹ wspólnotê. Wynika to z braku autentycznych bliskich re-
lacji, jak mówi Martin Buber: „relacji istotowej miêdzy jednym cz³onkiem grupy
a drugim” (Buber 1992, s. 139). Przyczyny takiego stanu rzeczy mo¿na szukaæ
w stereotypowym postrzeganiu „nie-pe³no-sprawnego” jako „nie-pe³nego-cz³o-
wieka”. Przy czym myœlenia takiego nie ujawniaj¹ oficjalne deklaracje, ale mo¿na
je odnaleŸæ w jêzyku, jakiego u¿ywamy w odniesieniu do niepe³nosprawnych i –
co za tym idzie – w postawach i dzia³aniu wobec nich. Grzegorz Szumski zwraca
uwagê, ¿e uznanie osobowego charakteru niepe³nosprawnych implikuje rezyg-
nacjê z pos³ugiwania siê w myœleniu i dzia³aniu form¹ „tak¿e”, przejawiaj¹c¹ siê w
takich charakterystycznych zwrotach, jak: „niepe³nosprawni to tak¿e ludzie”,
„oni tak¿e czuj¹” (Szumski 2006, s. 70). Niestety, takie zwroty pojawiaj¹ siê w wie-
lu wypowiedziach dzieci z klas integracyjnych. Stosowanie tej formy swoiœcie na-
znacza niepe³nosprawnych jako tych, którym status Osoby mo¿na nadaæ (przy-
dzielaj¹c go wyra¿eniem „tak¿e” stajemy siê w swoim mniemaniu lepsi moralnie).
Integracja oparta na takim rozumieniu osoby niepe³nosprawnej staje siê „³aska-
wym przyzwoleniem” na przebywanie w naszej grupie „tak¿e” niepe³nospraw-
nych, a stosunek do nich ma charakter protekcjonalny i pob³a¿liwy. Integracja
w takim podejœciu sprowadza siê do sztucznych zabiegów scalania grupy osób,
które skazane s¹ przez system na wspólne przebywanie. W takim przypadku po-
stawa tolerancji ma raczej wydŸwiêk obojêtny (ledwie tolerujemy ich obecnoœæ),
jeœli nie negatywny (pogl¹d: „Trudno, muszê tolerowaæ obecnoœæ niepe³nospraw-
nych, bo oni tak¿e s¹ ludŸmi”).

Natomiast po odrzuceniu pojêcia „tak¿e”, integracja zmienia sens. Idei inte-
gracji w takim przypadku nie wyznacza wykluczaj¹cy status niepe³nosprawno-
œci, ale specyfika struktury spo³ecznej. W takiej integracji status jednostki zmienia
siê. Zmiany te dotycz¹ wszystkich jednostek w grupie integracyjnej i powodowa-
ne s¹ rozmaitymi (zmiennymi) relacjami w tej spo³ecznoœci. Tak rozumiana inte-
gracja ma charakter koegzystencji, wspólnoty. Koegzystencja zak³ada równie¿
doœwiadczenia bolesne (Szumski 2006, s. 71), wynikaj¹ce ze œcierania siê
pogl¹dów, postaw, temperamentów jednostek. Osoby niepe³nosprawne w takiej
spo³ecznoœci przestaj¹ byæ traktowane z pob³a¿aniem, nie zostaj¹ objête specjal-
nym (opiekuñczo-protekcjonalnym) dzia³aniem. W spo³ecznoœci takiej najwa¿-
niejsze staj¹ siê relacje „Ja”–„Ty”, w których spotkanie jest nieprzewidywalne,
czasami trudne, ale wymaga osobowego, bezpoœredniego kontaktu, a to jest mo¿-
liwe tylko w oparciu o wzajemny szacunek (a co najmniej o respektowanie rów-
nych praw). Czy w takich relacjach ma w ogóle uzasadnienie postawa tolerancji?
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II. Pojêcie tolerancji jest obci¹¿one z³o¿onymi, niejednoznacznymi skojarze-
niami. Nale¿y do pojêæ, których znaczenie jest intuicyjnie rozumiane jako „nie-
zwerbalizowana oczywistoœæ” (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 19). Ewa Nowicka za-
uwa¿a dwie tendencje w definiowaniu tolerancji. Pierwsza wi¹¿e siê z postaw¹
obojêtnoœci, pob³a¿liwoœci, ¿yczliwej akceptacji. Na u¿ytek definicji takiej posta-
wy Ewa Nowicka przywo³uje okreœlenie Emory Bogardusa – „sympatyzuj¹ce ro-
zumienie”, które charakteryzuj¹ wyra¿enia: „ku”, „z”, „za”. W takim podejœciu
nietolerancja jest odwrotnoœci¹ „sympatyzuj¹cego rozumienia”; jest brakiem ¿y-
czliwoœci, co wi¹¿e siê z u¿yciem wyra¿eñ: „przeciw”, „z daleka”, „od”.

Warto jednak zastanowiæ siê, czy postawa obojêtnoœci jest to¿sama (zbie¿na)
z „sympatyzuj¹cym rozumieniem”? To ostatnie okreœlenie, jak s¹dzê, zak³ada
aktywne wyjœcie poza obojêtnoœæ. Obojêtnoœæ jest raczej postaw¹ neutraln¹,
a „sympatyzuj¹ce rozumienie” (tak, jak ¿yczliwoœæ) nale¿y ju¿ do relacji spotkania
– aktywnego otwarcia siê „ku”. Bêdzie ju¿ wyznacznikiem relacji „Ja”–„Ty”, gdzie
na pojêcie tolerancji nie ma miejsca – wszak jesteœmy równorzêdni. Obojêtnoœæ
zaœ nale¿y do porz¹dku scharakteryzowanego wyra¿eniami: „z dala”, „obok”. To
porz¹dek relacji Ja–On. Wydaje siê, ¿e to obojêtnoœæ w³aœnie jest charakterystycz-
na dla tolerancji. Obojêtnoœæ nie sprzyja integracji, bo zak³ada postawê wycofania
(„od”). Obojêtnoœæ zgadza siê na izolacjê.

Drugi rodzaj pojmowania tolerancji wi¹¿e siê z istnieniem jakiejœ normy i jest
postaw¹ wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwi¹zanej z przekraczaniem normy (No-
wicka, Nawrocki 1996, s. 20). Ta postawa mo¿e wynikaæ z pobudek praktycznych,
kiedy trzeba pogodziæ siê z odmiennoœci¹, poniewa¿ taka jest koniecznoœæ zewnêt-
rzna. Czasem tak rozumiana tolerancja jest wa¿na dla zachowania wartoœci
wspó³istnienia spo³ecznego (wzajemnego znoszenia siê jednostek i grup), co do-
tyczy np. ró¿nic etnicznych czy religijnych. W takim przypadku jest to postawa
zasadna i warto j¹ stymulowaæ (w ka¿dym razie jest postaw¹ uzasadnion¹
spo³ecznie). Czy jednak tolerancja „wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwi¹za-
nej z przekraczaniem normy” powinna mieæ miejsce w grupach integracyjnych?

W kulturze europejskiej tolerancja uwa¿a siê za postawê pozytywn¹. Chocia¿
warto zauwa¿yæ, ¿e wobec niektórych cech oczekujemy wiêkszej tolerancji ni¿
wobec innych i jest to uzale¿nione kulturowo. W ka¿dej kulturze funkcjonuj¹ ja-
kieœ normy, których przekroczenie wymaga braku tolerancji. Z ca³¹ pewnoœci¹
wiêc nie zawsze i nie wobec wszystkich „odmiennych” zachowañ postawa tole-
rancji bywa spo³ecznie po¿¹dana. Definicje tolerancji mówi¹ przede wszystkim
o „odmiennych” zachowaniach. Zak³ada siê wiêc, ¿e postawa tolerancji dotyczy
cech, które s¹ przedmiotem wyboru. W takim kontekœcie postawa tolerancji po-
zwala na budowanie pluralistycznej (wielokulturowej) spo³ecznoœci. Jednoczeœ-
nie w kontekœcie tolerancji pojawiaj¹ siê ró¿nice np. rasowe (kolor skóry) oraz nie-
pe³nosprawnoœæ, a wiêc cechy od jednostki niezale¿ne. Je¿eli przy tym okazuje
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siê, ¿e powszechniej przyjmuje siê normê tolerancji wobec odmiennoœci religij-
nych ni¿ etnicznych, wzglêdnie rasowych (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 21), to
wówczas widzimy ca³¹ hipokryzjê praktycznego podejœcia do tolerancji. Je¿eli
„tolerujê” kolor skóry inny ni¿ mój, przybieram postawê „obok”, „od”, nie chcê za-
tem budowaæ relacji wspólnotowych. Równie dobrze mogê „tolerowaæ” kolor
w³osów lub oczu, albo czyj¹œ krótsz¹ nogê czy s³abszy wzrok.

Pewien stopieñ obcoœci wi¹¿e siê zwykle z ow¹ odmiennoœci¹ statusow¹. Spoœród nie-
zliczonej liczby cech, które posiada ka¿da jednostka, poszczególne kultury i spo³eczeñ-
stwa wybieraj¹ tylko niektóre – te, którym zostaje nadane znaczenie (Nowicka,
Nawrocki 1996, s. 24).

Je¿eli wiêc jakiekolwiek cechy ró¿ni¹ce nas od siebie (a jest ich przecie¿ niezli-
czona iloœæ) staj¹ siê wyznacznikiem podzia³u na „My” i „Oni”, to zamykamy siê
na budowanie wspólnoty, a otwiera siê droga tak niecnych postaw, jak dyskrymi-
nacja czy w koñcu – rasizm. Tu nie ma miejsca na równorzêdne relacje Ja–Ty, jest
tylko oddzielaj¹ce (i izoluj¹ce) „Ja”–„Oni”.

Pojêcie tolerancji (i nietolerancji) jest zwi¹zane z funkcjonowaniem w rzeczy-
wistoœci spo³ecznej wzorów kulturowych. Sk³adaj¹ siê na nie indywidualne prze-
konania o tym, jak siê powinno postêpowaæ, myœleæ, odczuwaæ. Siêgaj¹c do wzo-
ru kulturowego, docieramy do stopnia akceptacji normy, która w ogóle nie musi
byæ odbierana jako byt zewnêtrzny. Spo³eczny standard jest tak g³êboko uwew-
nêtrzniony, ¿e norma staje siê „naturalna”, „oczywista”. St¹d ta „oczywistoœæ”
w pojmowaniu tolerancji. To spo³eczny standard „nakazuje” traktowaæ postawê
tolerancji jako po¿¹dan¹ w procesie wychowawczym. Jednoczeœnie uwewnêtrz-
nienie tego „standardu” sprawia, ¿e nie poddaje siê go refleksji, weryfikacji zasad-
noœci u¿ycia, na przyk³ad w kontekœcie pracy w grupach integracyjnych. Jeszcze
raz podkreœlam, ¿e mówienie o tolerancji wobec osoby niepe³nosprawnej nadaje
jej status wykluczaj¹cy z „normy”. W takim przypadku norm¹ staje siê „pe³no-
sprawnoœæ”, przy czym warto wskazaæ na niejednoznacznoœæ takiej normy oraz
na rozmyte granice semantyczne (czy np. osoby krótkowzrocznej nie mo¿na zali-
czyæ do kategorii „niepe³nosprawny”?). Tolerancja w myœl pierwszej definicji to
obojêtnoœæ, to „stanie obok”, pozbawione jednak niechêci. W takim ujêciu integra-
cja jest mo¿liwa, ale wymaga prze³amania bariery obojêtnoœci. Tolerancja w dru-
giej definicji jest postaw¹ wymuszon¹ przez koniecznoœæ – to „niechêtne przeby-
wanie obok”. Takie rozumienie wrêcz zamyka drogê do integracji. Wydaje siê
wiêc, ¿e idea integracji nie mo¿e byæ budowana na postawach tolerancji. S¹ to po-
jêcia wzajemnie siê wykluczaj¹ce. Integracjê mo¿na by budowaæ jedynie w opar-
ciu o relacje osobowe.

¯eby otworzyæ drogê do autentycznej integracji, nie mo¿na przyjmowaæ tole-
rancji innoœci, ale trzeba otworzyæ siê na Innego jako cz³owieka, który ró¿ni siê
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od nas jakimiœ cechami. Inny to nie ktoœ „odmienny”(odbiegaj¹cy od normy), ale
to ka¿dy „nie-Ja”. Zatem Inny – to Ty. Przy takim za³o¿eniu odmiennoœæ przyj-
mujemy do wiadomoœci, ale nie staje siê ona cech¹ wyznaczaj¹c¹ osobny status
Innego. Jak powiada Martin Buber:

Prawdziwa rozmowa, a tym samym ka¿de aktualne spe³nienie relacji miêdzy ludŸmi,
oznacza akceptacjê innoœci. (...) Nie tylko przyjmuje siê wtedy do wiadomoœci suro-
woœæ i g³êbiê ludzkiej indywidualizacji, zasadnicz¹ innoœæ partnera jako konieczny
punkt wyjœcia, lecz tak¿e potwierdza siê je przez poszczególne istoty (Buber 1992,
s. 135.)

Podsumowuj¹c, idea integracji, w moim mniemaniu, mo¿e byæ urzeczywist-
niana jedynie poprzez budowanie wspólnoty, w której wszystkie jednostki s¹
równorzêdne. Bêdzie to mo¿liwe, kiedy przestaniemy sztucznie tworzyæ klasy
nazywane integracyjnymi, gdzie ju¿ na wstêpie zak³adamy istnienie podzia³u na
„My” i „Oni”. Niepe³nosprawnoœæ nie mo¿e wyznaczaæ osobnego statusu osoby.
Okreœlone indywidualne ograniczenia ucznia zwi¹zane z niepe³nosprawnoœci¹
stanowi¹ specjalne potrzeby edukacyjne, które powinny byæ (i zwykle s¹) zaspo-
kajane przy wspó³udziale pedagoga specjalnego. Jednak wszystkie dzieci – nieza-
le¿nie od ich sprawnoœci w jakichœ sferach - powinny tworzyæ spo³ecznoœæ
szkoln¹ poprzez relacje osobowe. Relacje prawdziwe i bezpoœrednie mo¿liwe s¹
tylko tam, gdzie przypadkowe cechy cz³owieka nie wyznaczaj¹ jego statusu
spo³ecznego. Prawdziwa integracja jako realizacja zasady równoœci spo³ecznej
osób niepe³nosprawnych jest procesem, który dotyczy nie tylko grup tzw. inte-
gracyjnych, ale ca³ego spo³eczeñstwa. Nie mo¿e opieraæ siê na tolerancji wobec
niepe³nosprawnych, ale na wchodzeniu w relacje osobowe. Nale¿y pamiêtaæ przy
tym, ¿e relacje takie mog¹ byæ trudne, jak trudne i czasami bolesne jest dla nas
wszystkich bycie czêœci¹ okreœlonej spo³ecznoœci. Tu znowu warto nawi¹zaæ do fi-
lozofii Martina Bubera, poprzez któr¹ widzimy, ¿e relacje: „Ja”–„Ty”, „Ja”–„Ty”,
„Ja”–„Ty”, prowadz¹ do wspólnotowej relacji: „Ja”–„My”. Natomiast relacje:
„Ja”–„On”, „Ja”–„On”, „Ja”–„On”, mog¹ wieœæ jedynie do izolacji spo³ecznej:
„Ja”–„Oni”.
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