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Od Redakgji

Oddajemy do rak Czytelnikoéw kolejny, dziesiaty juz (a drugi w od$wiezonej
szacie redakcyjnej i z nowym podtytulem), numer czasopisma ,Niepetnospraw-
nos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej”. Tom ten w ogélnym wymiarze skupia sie na
problematyce dajacych sie wspoélczesnie zidentyfikowaé, réznorodnych perspek-
tyw obecnych w badaniach nad zjawiskiem niepelnosprawnosci. Perspektywy
badawcze, rozumiane w szerokim znaczeniu odwolujacym sie nie tylko do stu-
diéw empirycznych, ale takze analiz teoretycznych pewnych pojec i kategorii,
obejmuja z jednej strony teksty zwigzane z analizq aspektéw rozwoju dyscypliny
badawczej, jaka jest pedagogika specjalna i jej zasadniczego przedmiotu badan,
czyli zycia w spoleczenstwie, funkcjonowania i edukacji oséb z niepelnospraw-
noscig. Z drugiej strony obejmuja takze poglebione studia nad niepelnospraw-
noscia i powigzanych z nig kategorii cielesnosci (na ktorej zjawisko niepetno-
sprawnosci zostalo niejako ukonstytuowane) oraz wykluczenia (bedacego za-
zwyczaj jej nastepstwem). Wyodrebnione powyzej nurty, w ktére zostaly
wpisane prezentowane w tym numerze teksty, pozwalaja ukaza¢ ogromna r6z-
norodnos¢ problematyki tworzacej wspolczesnie obszar zainteresowania peda-
gogiki specjalnej. W nastepstwie zmian zachodzacych we wspélczesnym $wiecie,
kulturze, spoleczenistwie, a takze nauce, szczegdlnie w naukach spolecznych
i humanistycznych, ta subdyscyplina pedagogiczna, podobnie jak cala pedago-
gika, nie tylko musi otwiera¢ sie na nowe podejécia badawcze i prady teoretycz-
ne, ale takze poszerza¢ pole wlasnych dociekanh o nowe zjawiska spoleczne,
kulturowe i edukacyjne, nowe pojecia i kategorie analizy. Teksty, z ktérymi
moga sie Panstwo zapoznaé¢ w tym numerze, Swiadcza o tym, ze pedagodzy
specjalni coraz liczniej i intensywniej podejmuja to wyzwanie, wzbogacajac do-
robek naukowy wlasnej dyscypliny i zarazem przeksztalcajac obszar jej badan
w pole dociekan o coraz bardziej interdyscyplinarnym charakterze.

Numer dziesigty otwiera tekst niezyjacej juz, §p. Pani prof. Aleksandry Ma-
ciarz, ktéra podejmuje w nim tematyke, dajacego sie jej zdaniem, zauwazy¢ pew-
nego regresu badan naukowych w pedagogice specjalnej, wigzacego sie¢ zdwoma
zasadniczymi kwestiami, ktére autorka obrazowo zidentyfikowata jako ,schodze-
nie na manowce” w tworzeniu teoretycznych podstaw pedagogiki specjalnej oraz
pozostawanie w okowach ilosciowych pomiaréw i bezosobowych interpretaciji.
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Krytyczne podejécie do tego, co dzialo sie w pedagogice specjalnej w ostatnich la-
tach, wsparte szczegélowymi analizami nie tylko bledéw i slabosci, ale takze po-
zytywnymi przykladami dobrych praktyk badawczych budujacych zaplecze teo-
retyczne dyscypliny, pozwala przypuszcza¢, iz pedagogika specjalna w ostatnim
czasie przynajmniej czeSciowo spelnia poktadane w niej nadzieje i oczekiwania
autorki tekstu.

Krytyczny charakter ma takze kolejny artykut autorstwa Hanny Zuraw, ktéra
pisze o dysonansach ujawniajacych sie w zestawieniu oficjalnych doktryn i ideo-
logii z praktyka zycia spolecznego. Nawiazujac do koncepcji ukrytego rasizmu
izagrozenia wykluczeniem spolecznym ludzi obarczonych problemami zdrowot-
nymi, teorii M. Foucaulta i jego wizji elit sprawujacych wladze gléwnie dla zacho-
wania ustalonego przez siebie porzadku spolecznego oraz wspolczesnej refleksji
nad powszechna ekonomizacja zycia, autorka konfrontuje pedagogéw specjal-
nych z trudnym problemem spolecznej iluzji wielu praktycznych dziatah tworzo-
nych w ramach programéw wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnoscig. Demasku-
je mit réwnych szans, ukazujac wiele nieudanych dzialan podejmowanych
w ramach polityki spolecznej panstwa, skutkujacych dziataniami pozorowanymi
i wzrostem zagrozenia wykluczeniem spolecznym.

W tekscie Andrzeja Wojciechowskiego, odwolujacym sie przede wszystkim
do mysli J. Tischnera, mozemy zapozna¢ sie z rozwazaniami na temat perspekty-
wy agatologicznej obecnej w polu refleksji i dzialan praktycznych pedagogiki
specjalnej. Autor, wprowadzajac obszar pedagogiki specjalnej na tischnerowska
»scene zycia”, analizuje pojecie horyzontu agatologicznego, przestrzeni w ktérej do-
chodzi do spotkania Drugiego, czlowieka bedacego podmiotem na réwnych pra-
wach i zasadach, ktérego istnienie jest jednakze istnieniem problematyzowanym
w jego wartosci nieusuwalna perspektywa tragedii, gdyz nie mozna oddali¢ do-
Swiadczenia tego istnienia od do$wiadczenia zla, ktére mu zagraza. Autor przyj-
muje teze, iz pedagogika specjalna jest zbudowana na pojeciu i istnieniu milosci.
Jezeli wiec uznamy, ze celem i istotg pedagogiki specjalnej jest rtéwno$¢ podmio-
tow, to musi to oznaczaé, ze horyzont agatologiczny, horyzont dramatu, ktéry
otwiera mozliwo$¢ tragedii, dotyczy zaréwno pedagogdéw, terapeutdw, jak i tych
Drugich, ktérym chcielibySmy pomoéc w tej niezlomnej przestrzeni mitosci, ktérg
jest pedagogika specjalna.

Agnieszka Zyta i Katarzyna Cwirynkato, wychodzac z zalozenia, iz pedagogika
specjalna jest nauka stosunkowo mloda, ciggle znajdujaca sie w okresie tworzenia
sie, we wspélnie napisanym tekscie podjely zadanie dokonania poglebionej anali-
zy nowych tendengji kierunkéw rozwoju pedagogiki 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Jak zauwazaja Autorki, mimo obecnosci w literaturze coraz popu-
larniejszych postulatéw silniejszego polaczenia pedagogiki specjalnej z pedago-
gika ogodlna oraz odejscia od subdyscyplinarnosci na rzecz zblizenia ku innym na-
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ukom spotecznym, zasadny wydaje sie namysl nad przeobrazeniami, jakie
dokonuja sie w obrebie terminologii pedagogiki 0s6b z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng (oligofrenopedagogiki). Celem, jaki postawily przed soba, jest wiec
proba uporzadkowania i zaktualizowania przemian zachodzacych oraz znaj-
dujacych swoje odbicie zaréwno w polskiej, jak i anglojezycznej literaturze przed-
miotu, za$ koncentracja na terminologii wynika z przekonania, iz znajomos¢
zmian pewnych poje¢ i definicji moze mie¢ wazne znaczenie zaréwno dla bada-
czy, jaki praktykéw zajmujacych sie osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W tekscie Agaty Miodek, zamykajacym cze$¢ numeru po$wiecona zagadnie-
niom wspolczesnych perspektyw rozwoju pedagogiki specjalnej, podjeta zostata
bardzo trudna, lecz niezwykle wazna problematyka stosunku wspolczesnych
spoleczenstw wobec kwestii prawa do zycia, postrzeganego jako fundamentalne
prawo czlowieka. Mozna jednak postawi¢ pytanie, czy takze w odniesieniu do
czlowieka z niepelnosprawnoscia? Jak pisze autorka, kazda jednostka, rowniez
niepelnosprawna, zyjac we wspoélczesnym nieprzewidywalnym i pelnym nie-
jednoznacznosci $wiecie, posiada potencjalnie mozliwosci, aby kreowa¢ swoja
przyszloé¢ wedle uznanych przez siebie wzoréw. Okazuje sie jednak, ze zdiagno-
zowana w zyciu prenatalnym niepelnosprawnos$¢ w istotny sposéb te szanse
zmniejsza. Te wlasnie kwestie omawia artykul, w ktérym przedstawiono rozwa-
zania nad zagadnieniem aborcji prewencyjnej w jego wspdlczesnej, ponowoczes-
nej odslonie.

W drugiej czeéci numeru prezentujemy teksty koncentrujace sie wokot
spoleczno-kulturowych i edukacyjnych aspektow kategorii niepelnosprawnosci,
cielesnosci i wykluczenia. Rozpoczyna ja artykul B. Seny Martinsa z Portugalii,
ktory jest poswiecony problemowi uciele$nionego podmiotu w kulturowych re-
prezentacjach niepelnosprawnosci, ukazany na przykladzie wlasnych badan
0s6b z uszkodzeniem wzroku. Odwolujac sie miedzy innymi do prac Foucaulta,
Turnera, Butlera, Merleau-Pounty’ego, a takze literatury pieknej (,Miasta $lepcow”
J. Saramago czy ,Ksiegi piasku” J.L. Borgesa) autor pisze o zjawisku okreslonym jako
,udreczenie cielesng transgresja”, zlozonego z réznych wymiaréw kulturowego —
zakorzenionego w ciele, ktére zawodzi — cierpienia, pewnej egzystencjalnej for-
mie podatnoéci na zranienie, niedajace sie do kofica zrozumie¢ w powigzaniu
z elementami zycia spolecznego.

W tekscie Jolanty RzezZnickiej-Krupy punktem wyijscia staje sie teza méwigca
o tym, iz niepetlnosprawnos¢ jako pewnego rodzaju zjawisko stanowiace element
zycia spolecznego uwiklany na rézne sposoby w spoleczne procesy i struktury,
staje sie zarazem takze przedmiotem zainteresowania naukowego, podlegajac
tym samym szczegélowym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji. Fenomen egzystencjalny, spoteczny, kulturowy przeistacza sie w pewnego ro-
dzaju kategorie pojeciowa, ktéra moze zosta¢ opisana, scharakteryzowana, ujeta
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w slowa i definicje zakreSlajace granice, ktére mniej lub bardziej wyraziscie akcen-
tuja rézne aspekty i atrybuty. Fakt ten sprawia, ze praktycznie niemozliwe jest
przedstawienie jednej, spojnej i przekonujacej dla wigkszosci zainteresowanych
narracji na temat niepelnosprawnosci. Prezentowany tekst stanowi prébe przyj-
rzenia sie r6znym perspektywom postrzegania niepetlnosprawnosci intelektual-
nej, ktéra wydaje sie budzi¢ szczegélne emocje, kontrowersje i trudnosci. Rézne
koncepcje tego zjawiska mozna uja¢ w trzech gléwnych nurtach wyodrebnio-
nych przez autorke na podstawie dekonstrukcji podstawowych zalozen filozo-
ficznych, ktére ksztaltujg obecne w ich obszarze watki mysélenia.

Tekst autorstwa Doroty Krzeminskiej przedstawia rzadko podejmowany
w ostatnich latach przez badaczy namysl nad zyciem religijnym, duchowoscia
i doswiadczaniem wiary przez osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Jak zauwaza autorka, spuscizna nowoczesnego dyskursu niepelnosprawno-
Sci narzucita niejako pewne stereotypowe i krzywdzace znaczenia przypisywane
samej niepelnosprawnoéci intelektualnej i osobom z tym rodzajem niepeinospra-
wnosci, odmawiajac im mozliwoéci glebszego przezywania i doswiadczania wia-
ry z powodu z braku odpowiednich kompetengji intelektualnych i zdolnosci re-
fleksji. Przetom lat osiemdziesiatych i dziewie¢dziesigtych XX wieku, formowanie
sie nowego fadu spotecznego, trendy normalizacyjne i integracyjne, sprawily, ze
w odmienny sposob zaczeto takze postrzega¢ kwestie dostepu i uczestnictwa
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie w obszarze réznorodnych doswiadczen,
wilaczajac don réwniez obecno$é we wspoélnotach religijnych i zwigzanej z nimi
obrzedowosci, jak rowniez uczestnictwa w katechizacji czy przystepowania do
sakramentow.

Kolejny tekst, ktérego autorka jest Anna G. Piotrowska, podejmuje analize fi-
gury niepelnosprawnego tworcy szeroko dostepnej i obecnej jako trwaly element
dziedzictwa kulturowego twodrczosci muzycznej. Na przykladzie analizy pis-
miennictwa muzycznego dotyczacego wybranych muzykéw i kompozytoréw
dotknietych ré6znymi przypadio$ciami, ktére w swietle wspoélczesnej wiedzy mo-
zna uznac za niepelnosprawnos¢, autorka przedstawia zmiany w podejsciu nie-
ktérych muzykologéw do problemu niepelnosprawnosci. Zaczely one nastepo-
waé poczawszy od lat dziewiec¢dziesigtych XX wieku, gdy zaczely sie pojawiaé
publikacje szerzej traktujace o niepelnosprawnosci w muzyce i podejmujace prob-
lemy z pogranicza kultury muzycznej i uwarunkowan biologiczno-medycznych.
Jak sama pisze, jej celem jest poszukiwanie teoretycznych przyczyn ambiwalent-
nego stosunku do niepelnoprawnosci na gruncie dyskursu muzykologii oraz pro-
ba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposéb i w jakim kontekscie pojawiala sie w nim
posta¢ niepelnosprawnego muzyka, a takze dlaczego — w konsekwencji — byla
ona albo przywolywana bardzo rzadko albo zupelnie pomijana.
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Tekst Jakuba Niedbalskiego prezentuje rezultaty badan empirycznych nad
relacjami interpersonalnymi personelu i mieszkancéw przeprowadzone w do-
mach pomocy spolecznej dla 0séb niepetnosprawnych intelektualnie na terenie
wojewddztwa t6dzkiego. Kluczowymi kategoriami analizy sa kategorie ciala, cza-
su i przestrzeni rozpatrywane w dwoéch zasadniczych perspektywach. Pierwsza,
wywodzaca sie z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w ktérej jednostke
przedstawia sie jako uprzedmiotowiony obiekt dzialan innych oséb, pozwala od-
kry¢ sytuacje izolacji i zaleznosci osobistej (sfera kontroli i nadzoru). Druga per-
spektywa reprezentuje model relacji personelu i podopiecznych, charaktery-
zujacy sie indywidualistycznym podejéciem do potrzeb osoby niepelnosprawnej,
z poszanowaniem jej prawa do autonomii i samostanowienia. W badaniach reali-
zowanych w paradygmacie interpretatywnym wykorzystano techniki jakoscio-
we (wywiad swobodny i obserwacje uczestniczaca), za$ analiza danych zostata
przeprowadzona zgodnie procedurami metodologii teorii ugruntowanej Glasera
i Straussa.

Problematyke spotecznych i edukacyjnych probleméw dzieci i mtodziezy po-
chodzacej z mniejszosci romskiej uwazanej za wykluczong spolecznie podejmuje
w swoim artykule Barbara Smoter, ktéra podkresla, iz w réznych debatach
spolecznych na ten temat rzadko méwi sie o zréznicowanej pozycji spolecznej
przedstawicieli tej grupy etnicznej, najczesciej kierujagc uwage na kwestie socjal-
ne, biede czy ubdstwo. Jednym z pojawiajacych sie dos¢ czesto watkéw dyskusii
jest obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charakterystyczne wartosciowanie
w obrebie tej mniejszosci, ale i ze wzgledu na obecno$¢ dzieci i mlodziezy rom-
skiej w r6znych typach szkét i na zréznicowanych szczeblach o$wiaty. Autorka
odwolujac sie do literatury i wynikéw badan poddaje wnikliwej analizie r6zno-
rodne aspekty i trudnosci wiazace sie¢ ze sfera edukacji Roméw oraz polityka
spoleczng i oSwiatowa naszego panstwa, poswiecajac wiele uwagi zjawisku cze-
stego kwalifikowania dzieci romskich do szkél specjalnych. Jak zauwaza autorka,
wplyw edukacji na powstawanie nieréwnosci spolecznych wcigz mocno zazna-
cza sie w dyskursie spolecznym, za$ obserwacje polskiej polityki edukacyjnej jas-
no wskazuja, ze w konsekwencji formalnych proceséw ksztalcenia pewne grupy,
takie jak m.in. Romowie, staja si¢ w coraz wigkszym zakresie nasycone elementa-
mi obcych im kulturowo nakazéw, zakazow i wartosci. Jednocze$nie problemy je-
zykowe i klopoty z asymilacja dominujacych wartosci sprzyja zepchnieciu ich na
boczny tor proceséw spolecznych, miedzy innymi przez fakt, ze jako ,dzieci po-
granicza” nie znajdujg miejsca w standardowych instytucjach systemu o$wiaty
i zostaja osadzone w systemie ksztalcenia specjalnego.

Ten numer czasopisma zamyka artykul Anny Wasilewskiej zatytulowany ,Ja
—-TY -My. Uwagi o integracji i tolerancji”, ktéry stanowi¢ moze swoiste podsumo-
wanie calego tomu. Zdaniem autorki tekstu pojecie integracji spotecznej osadzo-
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ne jest na uznaniu osobowego statusu ludzi niepelnosprawnych, jednakze prob-
lematyka integracji spolecznej oséb niepelnosprawnych odwotujacej sie do teorii
réwnosci spolecznej, rozumianej jako budowanie wspélnoty opartej na wzajemnym
szacunku oraz uznaniu réwnych praw wszystkich jej podmiotéow, pozostaje
ciggle w sferze deklaracji. Odwolujac sie do koncepgji relacji osobowej Ja-Ty Mar-
tina Bubera, autorka zastanawia sie, czy w odniesieniu do funkcjonowania szkol-
nych grup integracyjnych realizacja zalozen réwnorzednosci jest w ogéle mozli-
wa. Poddaje takze krytycznej refleksji pojecie tolerancji, ktére moze nies¢ ze soba
zagrozenia wynikajace z okreslonych znaczen przypisywanych tej kategorii, kto-
ra moze by¢ interpretowana jako obojetnoé¢, pozbawione niecheci ,stanie obok”
badz tez moze by¢ postawg wymuszona przez koniecznos¢, stajac sie ,niechet-
nym przebywaniem obok”. Wedlug autorki méwienie o tolerancji w odniesieniu
do osoby niepelnosprawnej nadaje jej status wykluczajacy z obszaru tego co nor-
malne. Tym samym idea integracji nie moze by¢ budowana na postawach toleran-
qji, gdyz sa to pojecia wzajemnie si¢ wykluczajace. Integracje mozna budowac je-
dynie w oparciu o relacje osobowe, ktére pozwalaja otworzy¢ sie na Innego jako
czlowieka.

Oddajac do Panistwa rak dziesigty numer naszego czasopisma mamy nadzieje,
ze lektura zamieszczonych w nim tekstéw bedzie impulsem do nowych pomys-
Iéw i zacheta do tworzenia kolejnych tekstéw, budujacych dorobek naszej zmie-
niajacej sie dyscypliny. Zapraszamy do dzielenia si¢ nimi na naszych famach.

W imieniu zespolu Redakgcji
Jolanta Rzeznicka-Krupa



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 10/2013

Disability. Discourses of special education
No. 10/2013

‘ Aleksandra Maciarz ‘

Uniwersytet Marii Curie-Sklodowskiej w Lublinie

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.
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Termin ,eksploracja naukowa” jest rozumiany jako ,badanie, dociekanie, po-
szukiwanie, odkrywanie czegos” (Stownik jezyka polskiego 1978, s. 526). Jako przyklad
w ,stowniku...” podano eksploracje przestrzeni kosmicznej i niedostepnych ob-
szarow Afryki.

Czy w nauce szczeg6lowej, ktdra jest pedagogika specjalna, sa dokonywane
eksploracje naukowe? Niewatpliwie tak, przy czym badawcze poszukiwania, do-
ciekania, odkrycia pedagogiki specjalnej obejmuja wszystkie aspekty zycia ludzi
dotknietych niepelnosprawnoscia.

Eksploracje naukowe pedagogéw specjalnych, podobnie jak przedstawicieli
innych nauk, moga miec¢ charakter teoretyczny badz empiryczny. Ze wzgledu na
Scisty zwigzek tej nauki z praktyka spoleczna, nurt empirycznych poszukiwan
i odkry¢ powinien by¢ w niej intensywnie rozwijany i modernizowany, zgodnie
z przyjetymi koncepcjami teoretycznymi. One bowiem wyznaczajg kierunki
i przedmiot empirycznych poszukiwan oraz stosowane podejscia metodologiczne.
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Podejmujac problematyke zawarta w tytule niniejszego tekstu, chce zwrdcié
uwage pedagogoéw specjalnych na dwa zagadnienia zwigzane z regresem eksplo-
racji naukowych w uprawianej przez nich nauce. Pierwsze zagadnienie moge
ujac jako: schodzenie na manowce w tworzeniu teoretycznych podstaw pedago-
giki specjalnej. Najliczniejsze przyklady tego zjawiska mozna znalez¢ w tekstach
publikacji zbiorowych, ktére sa wydawane w formie materialéw pokonferencyj-
nych, uczelnianych zeszytow monotematycznych badz po prostu prac zbioro-
wych wydawanych gtéwnie dla zdobycia punktéw jako wyznacznikéw dorobku
naukowego. Zdecydowana wiekszos¢ tekstow w nich zawartych sprowadza sie
do reprodukgji treéci starej i nowej literatury na dany temat. Kolejne streszczanie
pogladéw réznych autoréw, proponowanych przez nich definicji i klasyfikacji
zjawisk, czesto bez stosowania cytatéw, jest dos¢ powszechnie przyjetym sposo-
bem opracowywania tematu. Wielu, zwlaszcza mlodych pracownikéw nauko-
wych, nie stosuje kryteriéw selekgji tresci literatury i wrecz stara sie przywolaé
w przypisach wszystkie wydane na dany temat prace. Réwnorzednie traktowane
sq prace znaczace w nauce, napisane przez twércow danej teorii, jak i te, ktére sta-
nowia tylko powtérzenia tych pierwszych. W ten sposéb jest tworzone wysypisko
tresci, ktére trudno uznac za poprawne naukowo opracowanie tematu.

Preferowanym przedmiotem rozwazan wielu autoréw sa wspolczesne ten-
dencje dzialan spoteczno-edukacyjnych podejmowanych na rzecz oséb z nie-
pelnosprawnoscia. Wielokrotnie powielana jest problematyka edukacji integracyj-
nej, normalizacji warunkow zycia tych oséb, sposobéw niwelowania faktu ich
niepelnosprawnosci. W tekstach zawierajacych rozwazania na te tematy roi sie od
ogolnikowych, czesto sprzecznych ze zdrowym rozsadkiem i wrecz kuriozal-
nych, pogladéw i propozycji rozwigzan. Przykladowo autorka uznaje za pana-
ceum zwiekszenie skutecznosci edukacji ,wlaczajacej” uczniéw z niepelnospraw-
noscia, ,refleksyjne wprowadzanie bonéw edukacyjnych”. W innym tekscie pre-
zentuje poglad, ze skutecznosc¢ spotecznej integracji os6b z niepelnosprawnosciaq
zalezy od refleksyjnosci spoleczenstwa. Nagminne jest ostrzeganie przed udziela-
niem uczniom i osobom dorostym z niepetlnosprawnoscia widocznej pomocy spe-
cjalnej (np. w nauce, w réznych czynnoéciach zyciowych) ze wzgledu na to, ze
pomoc ta naznacza te osoby negatywnie pod wzgledem spolecznym. Powinny
one, zdaniem tych autoréw, radzi¢ sobie same w r6znych trudnych dla nich sytu-
acjach. Pewna autorka, powolujac sie na poglady P. Westwooda, uwaza, ze na-
uczyciele lepiej znajg dzieci niz rodzice, lepiej potrafig stuchac i rozumie¢, co dzie-
ci méwia. Rodzice nie zawsze sa ,dobrymi nauczycielami, szczegdlnie dla
wlasnych dzieci i powinni przejs¢ trening prowadzony z nimi przez nauczycieli”.
Ta refleksja autorki upraszcza, wrecz prymitywizuje, niezaradno$¢ wycho-
wawczg niektérych rodzicéw, pozbawia ich wszelkich kompetencji rodzicielskich
i znacznie przecenia dyspozycje nauczycieli.
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Czes¢ tekstow teoretycznych zawartych w tzw. zbiorowkach zawiera tresci
poprawne merytorycznie, uporzadkowane wedlug przyjetych kryteriéw, uj-
mujace monograficznie dany temat. Moga one jednak stanowi¢ jedynie literature
do wykorzystania w dydaktyce, bowiem nie wnosza zadnej nowej koncepcji teo-
retycznej do nauki. Zdarzaja sie takze teksty opisujace i oceniajace jaki$ rodzaj
wlasnych doswiadczen pedagogicznych czy dziatan spolecznych. Ich tre$¢ moze
postuzy¢ jedynie wzbogacaniu praktyki i nie stanowi przyczynku do teorii.

Mozna tu takze wskaza¢ na teksty prac zbiorowych, w ktérych autorzy podej-
muja newralgiczne problemy zwigzane z edukacjg, chorobami cywilizacyjnymi,
starzeniem sie spoleczenstw itp. Ujmujac te problemy kompleksowo w Swietle
wiedzy zawartej w raportach z badan miedzynarodowych oraz teorii powstatych
na ich temat, starajg sie wyjasnia¢ nowe zjawiska charakteryzujace spoleczenstwa
(np. Chrzanowska 2010). Tego rodzaju prace wzbogacaja nasza wiedze i poglady
dotyczace tendencji rozwojowych zmian i zagrozen wystepujacych we wspolcze-
snym Swiecie.

Tworzenie teorii wymaga od uczonego szczegdlnych dyspozycji intelektual-
nych. W wyniku ich niedostatku rozprawy teoretyczne wielu autoréw sa podobne
do uczniowskich brykéw, sprawiaja wrazenie nieczytelnego belkotu, zawierajq
poglady upraszczajace rzeczywisto$c i znieksztalcajgce jej obraz. Pelnowartoscio-
we rozwazania teoretyczne wyjasniajace rzeczywistos¢ (np. Krause 2010), uka-
zujace jej filozoficzne konteksty (np. Zakrzewska-Manterys 2010) oraz istote
iwartoéc jej spotecznych rozwigzan (np. Szumski 2006), powstaja bardzo rzadko.

Odkrycia teoretyczne odgrywaja istotng role w rozwoju nauki, bo rzutuja na
wszystkie szczeble poznania naukowego oraz wszelki rozwdéj ma swoje zrédio
w mysleniu teoretycznym i empirycznym (por. Sztompka 1985). W pelni zgadzam
sie z pogladem A. Radziewicza-Winnickiego (Radziewicz-Winnicki 2001, s. 105),
ze: ,Bez nowych konstrukgji teoretycznych najbogatsze nawet nagromadzenie
faktéw nie prowadzilo nigdy, samo przez sie, do naukowego postepu”.

Drugie zagadnienie zwiazane z regresem eksploracji naukowych w pedago-
gice specjalnej ujme jako tkwienie w okowach ilosciowych pomiaréw i bezoso-
bowych interpretacji.

Mimo przelomu, jaki dokonat sie¢ w naukach spotecznych i humanistycznych
w latach 1980-1990 minionego wieku w sferze stosowanej metodologii badan,
w pedagogice specjalnej nadal dominuje pozytywistyczna apoteoza mierzalnych
i sprawdzalnych statystycznie faktow. Nadal w wielu badaniach niedoceniane sa
teoretyczne orientacje i konstrukcje i preferowany jest waski empiryzm wyra-
zajacy sie w stosowaniu technik badawczych wilasciwych naukom przyrodni-
czym, jak pomiary r6znego rodzaju skal, testow, wyskalowanych pytan ankieto-
wych itd. Praktyka ta jest nadal stosowana w badaniach prowadzonych w celu
uzyskania stopni naukowych (doktora i doktora habilitowanego). Niektorzy czy-
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nig nie$miate préby wzbogacania czy uzupelniania badan ilosciowych procedura
jakosciowa, jednak niewiele jest prac tworzonych z pelnym zastosowaniem po-
dejécia jakoSciowego.

Przedmiotem badan ilo$ciowych sa dyspozycje, cechy osobowe, zachowania,
opinie itp., jednorodnych pod pewnymi wzgledami grup ludzkich. Tak np. w ba-
daniach pedagogdéw specjalnych moga to by¢ osoby z danym rodzajem niepetno-
sprawnosci, w danym wieku, zyjace w danym srodowisku czy w danej instytucji.
Badania iloSciowe maja na celu poznanie zmiennych charakteryzujacych badang
grupe, ustalenie cech i zachowan reprezentatywnych dla tej grupy oraz ich uwa-
runkowan. Niczego nie dowiadujemy sie o poszczegélnych czlonkach badanej
grupy, o jednostkowych przypadkach, ich indywidualnych do$wiadczeniach,
dazeniach itd. Nastawienie na empiryczne poznanie wybranych cech grupy oséb
niepelnosprawnych utwierdza biologiczne podejécie, fetyszyzujace determi-
nujacy wplyw rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci czlowieka na jego osobo-
wosc¢ oraz funkcjonowanie wéréd innych ludzi. Wymoég spelniania w badaniach
ilosciowych kryteriow warunkujacych moznoé¢ odnoszenia uzyskanych wyni-
kéw badan do populacji generalnej zatraca jakiekolwiek szanse indywidualnej
diagnozy ludzkich do§wiadczen, bez ktorej nie jest mozliwe poznanie i rozumie-
nie ludzi w ogo6le. Dla 0s6b zyjacych w okreslonych srodowiskach istnieja pewne
problemy wspoélne bedace ich udzialem, ale w kazdym indywidualnym przypad-
ku czlowiek doswiadcza ich nieco inaczej i pomiar grupowy niewiele albo wrecz
nic nam nie méwi o indywidualnych potrzebach ludzi, mimo ze dobraliémy ich
do badanej grupy wedlug przyjetych cech wspélnych.

Jak dotad w wielu badaniach dotyczacych skutecznosci i efektéw spolecznej
integracji nie odwolywano sie do doswiadczen oséb dotknietych niepetnospraw-
noscia, nie pytano ich samych o to, czy pragna by¢ zintegrowane w swoim natura-
Inym Srodowisku, jak czuja sie w nim, z jakimi spotykaja sie zachowaniami i po-
stawami ze strony osob pelnosprawnych, jakie sg ich doswiadczenia nabywane
w kontaktach i wspélpracy z nimi, czy wierza w swoje szanse pelnoprawnego
udzialu w zyciu swojego naturalnego $srodowiska spotecznego. Pytan jest wiele,
amy ciagle zadajemy je tylko osobom pelnosprawnym — uczniom, nauczycielom.
Zapytajmy samych niepetnosprawnych o ich do$wiadczenia, pragnienia i prze-
konania dotyczace ich spolecznej integracji. Zapytajmy ich o to w pogtebionych
wywiadach, a nie w bezosobowych, anonimowych ankietach zawierajacych pyta-
nia zamkniete kafeteriag gotowych odpowiedzi.
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Wprowadzenie

Uczestniczymy w kolejnej edycji dyskurséw nad kwestiami egzystencji oséb
noszacych skutki wad wrodzonych, choréb i nastepstw nieszczesliwych wypad-
koéw. Przekonujemy sie, ze béli cierpienie nadal towarzysza ludziom, a my odkry-
wamy tylko jego kolejne emanacje dzigki wysublimowanym metodom badan,
dzieki zmystowi czynienia doglebnych spostrzezen, dzieki woli empatycznego
towarzyszenia homo sapiens, zmagajacemu sie¢ z wyzwaniami losu. Wierzymy
w sens, czy chcemy wierzy¢ w sens tworzonych przez siebie rozwigzan na rzecz
0s6b niepelnosprawnych — a moze tylko tworzymy nowe mity i pelni samozado-
wolenia tkwimy w $wiecie zludy i hipokryzji, podczas gdy problemy istnieja na-
dal wraz z doznajacymi ich ludZzmi, ludzmi w jaki§ sposéb niepokojacymi,
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burzacymi wiare w moc nauki i zamystéw zawartych w oficjalnych regulacjach
formulowanych przez rozmaite autorytety. Dogmatycznie usposobieni powiedza
- s3 juz prawa, paragrafy — wszystko juz jest, normalizacja i inkluzja. I jest tez ry-
walizacja, konflikt intereséw i ukryty rasizm w wariancie hadicappismu. Niniej-
sze wystapienie jest skupione na dysonansach ujawniajacych sie w zestawieniu
oficjalnych doktryn i ideologii z praktyka zycia spotecznego. W warstwie episte-
mologicznej siegam do koncepcji ukrytego rasizmu i zagrozenia wykluczeniem
spolecznym ludzi dotknietych skutkami probleméw zdrowotnych. Niewatpliwie
sklaniam sie ku opcji M. Foucaulta i jego wizji elit sprawujacych wiadze, gtéwnie
dla zachowania wlasnego dobrego mniemania i ustalonego przez siebie porzadku
spolecznego. Nawiazuje do rozwazan nad ekonomizacja zycia.

W warstwie semantycznej korzystam z terminu mitu dla wyeksponowania
ztudnoéci praktyk tworzonych w ramach formalnych programéw wyréwnywa-
nia szans. Z racji ograniczen czasowo-przestrzennych (liczba stron) prezentuje je-
dynie niektére problemy bedace zarazem $wiadectwem wykluczenia spoteczne-
go lub jego zwiastunem.

1. Ekonomizacja zycia i wzrost zagrozenia wykluczeniem

Kazda epoka ma wlasny porzadek itad, jak kiedys Spiewat Butat Okudzawa,
dla kazdej z nich mozna wymysli¢ specyficzng nazwe lub zastosowac juz znana.
Jednym z centralnych poje¢ opisujacych wspodlczesne spoleczenstwa jest ekono-
mizacja (Bauman, Marody, Giza-Poleszczuk i Marody, Lash, Giddens). Stala sie
podstawa organizacji i dzialaii zbiorowosci ludzkich. Prowadzi do znaczacego
spolaryzowania spoleczenstw. Narastajace nieréwnosci, ktére wynikajg z niero6w-
nomiernej dystrybucji Srodkéw finansowych, przekladaja sie na bariery integracji
i bedace ich konsekwencja problemy spoteczne wynikaja z wykluczenia. Kiero-
wanie sie wylacznie przestankami natury finansowej zaklada minimalizowanie
kosztow zwigzanych z polityka spoteczng, z rozmaitymi dzialaniami skierowany-
mi ku ludziom stabszym. Implikuje tez eliminacje poczynan kosztochtonnych.
Oficjalnie méwi sie o lepszym wykorzystaniu sil ludzkich, srodkéw, instytucji,
budynkéw. Poczynania owe ubrane sg niejednokrotnie w eleganckie i famigce
serce sformulowania o wyréwnywaniu szans i pozytkach z bycia razem w pla-
céwkach edukacyjnych o typie masowym czy integracyjnym. W praktyce, przy
braku srodkéw np. gmina moze odstapi¢ od zasady wspomagania ucznia ze spe-
cjalnymi potrzebami lub znacznie ograniczy¢ $wiadczone mu wsparcie. Uzyska-
na w ten sposéb minimalna pomoc bedzie niewspétmierna wobec edukacji w da-
wnej szkole zycia (50 tys. zI rocznie na ucznia), czy przedszkolu specjalnym — ale
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koszty pieniezne beda nizsze. O kosztach ludzkich na razie nie ma mowy, podob-
nie jak o etyce w biznesie. Nieprzemyslane ingerencje w system edukacji utrwa-
lajg podzialy spoteczne, biegnace wzdtuz réznych linii demarkacyjnych (Doman-
ski, Palska, Sicinski, Tarkowska, Tyszka). Bogatsi stajq sie jeszcze zamozniejsi
ubdstwem biedakéw, ktoérzy popadaja w zaklety krag ubdstwa i zostaja ludZmi
zbednymi, skazanymi na wykluczenie spoleczne.

Pojecie wykluczenia spolecznego, jak i sam problem, ktéry oznacza, znacznie
zyskal na popularnosci w ostatnich 10 latach. Zastapito wprowadzone wczesniej
konstrukty pojeciowe ubéstwa lub podklasy (underclass). Obecnie termin wyklu-
czenia spolecznego obejmuje rodzaj sytuacji, w ktérych cztonek spoteczenistwa
nie jest w stanie normalnie uczestniczy¢ w dzialaniach obywateli. MozZe mie¢ wy-
miar jednostkowy lub grupowy. Moze dotyczy¢ calosci zycia lub okredlonych jego
segmentow (praca, edukacja, konsumpcja). Moze by¢ analizowane w perspekty-
wie procesualnej, jak i statycznej. Jest obiektem badan w naukach spotecznych,
ekonomicznych, prawnych, pedagogicznych. Jest opozycja wobec zintegrowa-
nia, scalenia, wlgczenia.

Pod okresdleniem ,wykluczenie spoleczne” rozumie sie najczesciej sytuacje,
kiedy pewna grupa staje sie w jakim$ stopniu niezdolna do uczestnictwa w waz-
nych aspektach zycia spolecznego, doswiadcza ubéstwa i deprywacji oraz nie
moze korzysta¢ ze swoich praw (Gas). Ostatecznie definicja wykluczenia spolecz-
nego, przyjeta w dokumencie ,Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Pol-
ski”, precyzuje, ze to brak lub ograniczenie mozliwosci uczestnictwa, wplywu
i korzystania z podstawowych instytucji publicznych i rynkéw, ktére powinny
by¢ dostepne dla wszystkich (Narodowa Strategia Integracji Spolecznej dla Polski,
2003, s. 23). Zjawisko to jest wiec wielowymiarowe, oznaczajace niemoznos¢ uczest-
niczenia nie tylko w Zyciu gospodarczym, ale i politycznym oraz przede wszyst-
kim kulturowym. To brak dostepu do zasobdw, instytucji i dobr; ograniczenie
praw spotecznych i deprywacja potrzeb.

W zasadzie wiadomo co czyni¢, aby zapobiega¢ wykluczeniu spolecznemu
0s6b stabych. Opracowano ogélne dyrektywy. Zawarte w nich przeslanie wiaze
sie z:

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

— traktowaniem walki z ubéstwem i wykluczeniem nie jako domeny pomocy
spolecznej, ale zintegrowanej polityki spolecznej,

— pojmowaniem wydatkéw na polityke spoteczng, traktowanie nie jako kosztu,
ale prorozwojowej inwestycji,

— zmiang alokacji nakladéw na zabezpieczenie spoleczne zamiast szukania
oszczgdnosci w sferze socjalnej,
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— przeznaczeniem wiekszych srodkéw publicznych na Swiadczenia ustugowe
i rzeczowe (benefits in kind),

- przeznaczeniem wigkszych srodkéw publicznych na polityke, ktérej benefi-
cjentami beda dzieci i rodziny z dzie¢mi (Szarfenberg 2006).

W obrebie tych dziatan powinny miesci¢ sie poczynania siegajace do tradycji
polskiej szkoly rehabilitacji, odznaczajace si¢ powszechnoscig, kompleksowoscia,
wczesnym inicjowaniem i holizmem. Wyrazaja one poszanowanie dla istoty ludz-
kiej. Licza sie z realiami zycia. Odpowiadaja jednostkowym usytuowaniem
i potrzebom. Laczg edukacje z usprawnianiem i opieka. Sa nawigzaniem do wizji
spojnego systemu dzialania stuzb socjalnych na rzecz wspierania ludzi stabych,
ale nie ,zbednych” (Hulek 1991).

Szczegbdlowo ujmujac, chodzi o poczynania systemowe na poziomie polity-
ki spotecznej panstwa, pozwalajace na tworzenie programoéw calosciowego pla-
nowania zycia z racjonalnym spozytkowaniem zasobéw ludzi niepelnospraw-
nych — kompetencji uzyskanych przez nich w toku edukacji i mocnych stron ich
samych. Wystarczyloby wprowadzi¢ w zycie sposoby realizacji aktywnej polityki
spolecznej — ujete w trzech strategiach juz w latach dziewiecdziesigtych XX wie-
ku, i to w Polsce:

— rehabilitacji integracyjnej. Celem naczelnym jest normalizacja i réwnos¢ szans
mozliwa przez zabezpieczenie ekonomiczne, mieszkaniowe, zapewnienie $rod-
kéw transportu i komunikacji, edukacje-stosowna do zainteresowan, zdolno-
Sci, potrzeb, dostep do pracy (zwlaszcza w obrebie otwartego rynku), ochrone
zycia intymnego i prywatnosci, posiadanie rodziny i zycie w rodzinie, udziat
w kulturze, akceptacje i szacunek ogétu. Warunkiem niezbednym jest integra-
cja fizyczna, implikujaca eliminacje barier architektonicznych oraz trudniejsza
- integracja funkcjonalna i psychologiczna;

— edukagji rehabilitacyjnej. Chodzi o dostosowanie systemu edukacji zawodo-
wej do wymagan rynku pracy, ale i do mozliwosci oséb niepelnosprawnych
(dobér pracy do czlowieka), o oddzialywania na pracodawcéw i na osoby nie-
pelnosprawne, o organizacje ksztalcenia zawodowego i oddzialywanie na
ogo6l ludzi — ksztaltowanie zrozumienia potrzeby zatrudnienia cztowieka nie-
pelnosprawnego;

— rozwoju zatrudnienia. Pamieta¢ nalezy o tezach wykorzystania wszystkich
jego zdolnosci. Dzieki wynikom rehabilitacji A. Hulka, wedlug ktérych nie-
pelnosprawnos$¢ ma prawie zawsze charakter czesciowy, nalezy wykrywaé
i rozwija¢ zachowane sprawnodci, a zadna praca nie wymaga od czlowieka
sprawnosci zawodowej, lecz sa zdeterminowane wieloczynnikowo. Zalezg
w wiekszej mierze od motywacji, samozaufania, przystosowania do istnieja-
cych standardéw, poziomu wyksztalcenia ogdlnego i zawodowego, sytuaciji.



22 Hanna Zuraw

Sygnalizowane dziatania majq by¢ uzupelnione organizacjq rehabilitacji w re-
jonach wiejskich.

Idzie réwniez o przemyslane dzialanie opieki spolecznej (Tarkowski). Podsta-
wowe zasady racjonalizacji pomocy spolecznej, sformutowane tez w latach dzie-
wiecdziesiatych, wskazuja na:

— dominacje usamodzielnienia nad ochrong — ideologia empovermentu stosow-
nie do wlasciwosci jednostki,

— ograniczenie zasiegu — z pomocy ma korzysta¢ tylko jej adresat, a nie cala jego
rodzina,

— réznicowanie ustug przy zachowaniu minimum,

— dostosowanie poziomu i zakresu uslug do poziomu zycia calego spoleczen-
stwa,

— potrzebe nadzoru nad rozdawnictwem,

— rozwijanie form samopomocy i aktywizacje spoleczenstwa (pomoc wzajemna
ludzi),

— zapobieganie roszczeniowosci i cwaniactwu uzytkownikéw.

Mamy pamieta¢, ze pomoc spoleczna kosztuje, uzaleznia i izoluje. Uzytkow-
nicy rzadko sg zadowoleni. Jednak jest ona niezbedna.

Adresatami dzialan z zakresu polityki spolecznej, o ktérych wyzej mowa,
maja by¢: same osoby niepelnosprawne, ich rodziny, nauczyciele, przedstawiciele
opieki spotecznej i pionu rehabilitacji zawodowej (nieco zapomnianego), lokalnie
— decydenci i ponadlokalni konstruktorzy dziatain panstwa. W ponowoczesnej
dobie odzywaja jednak konflikty i uprzedzenia. Pojawiajq sie nowe oblicza uprze-
dzen, dyskryminagji i rasizmu.

2. Uprzedzenia, dyskryminacja i teorie ukrytego rasizmu

Uprzedzenia sa zaliczane na ogo6t do postaw, za$ przy ich definiowaniu czesto
uwzglednia sie elementy, takie jak: nieelastycznos¢, irracjonalnos¢, naduogélnia-
nie i niesprawiedliwo$¢ (Ackerman i Jaohoda 1950; Allport 1954; Kelnam i Petti-
grew 1959; Simpson i Yinger 1985, cyt. za: Stephan 1998, s. 417). Uwaza sie, ze
uprzedzenia to ,negatywna postawa w stosunku do zdefiniowanej spolecznie
grupy”. Uprzedzenia sprzyjaja dyskryminacji, podsycaja ja i usprawiedliwiaja,
cho¢ czesto poziom uprzedzen jednostki nie jest bezposrednio skorelowany z jej
zachowaniami. Zwigzek miedzy pelnymi uprzedzen postawami a dyskrymi-
nujacymi zachowaniami moze zosta¢ ostabiony na przyklad za sprawa ograni-
czen sytuacyjnych, zlozonosci czynnikéw determinujacych zachowania, zrézni-
cowania poziomu specyficznoéci postaw i zachowan, a takze dostepu do



Migdzy teoriq i praktykg zycia z niepetnosprawnoscig — mity i obszary hipokryzji... 23

nietolerancyjnych postaw w pamieci. Uprzedzenia sa traktowane jako postawa,
natomiast pod pojeciem dyskryminacji rozumie sie na ogél negatywne zachowa-
nia wobec czlonkéw zdefiniowanej spolecznie grupy, motywowane przynalez-
noécig dyskryminowanych oséb do tejze grupy. Termin ,rasizm” odnosi sie do
uprzedzen i dyskryminacji w stosunku do grup etnicznych i mniejszosciowych.
Tradycyjne wyjasnienia uprzedzen, siegajace lat trzydziestych, majg u pod-
staw wyjasnienia na gruncie teorii psychodynamicznych, na poziomie jednostki
(np. projekcja, poszukiwanie kozla ofiarnego, frustracja, przeniesiona wrogosc),
(za: Stephan 1998, s. 45). W latach piec¢dziesigtych XX w. wyjasniano je, zaczynajac
od préb zrozumienia sukcesu ideologii nazistowskiej i dochodzac do powigzania
uprzedzen z osobowoscig autorytarna. Lata sze$édziesiate przyniosty powiazanie
przyczyn uprzedzen z czynnikami socjokulturowymi. W latach dziewiecdzie-
siatych ,gleboko zakorzeniony w spoleczenstwie (amerykanskim) rasizm ttuma-
czono normami nietolerancji oraz obowigzkiem podporzadkowywania sie im,
wpajanym dzieciom i doroslym w procesie socjalizacji. Zaklada sig, ze sladem mi-
nionej sytuacji sa praktyki i wzorce dyskryminacyjne, obecne dzi$ we wszystkich
instytucjach spoleczenstwa. Prawo nakazuje réwne traktowanie wszystkich oby-
wateli, ale dyskryminacja przejawia si¢ w polityce, sadownictwie i szkolnictwie;
migdzy grupami etnicznymi istnieje tez nieréwnoé¢ pod wzgledem socjoekono-
micznym. Obecnie zaznacza sie, Ze wyjasnienia uprzedzen na poziomie jednostki
oraz na poziomie spolecznym nie wykluczaja sie nawzajem. Przeciwnie, indy-
widualne i spoleczne formy nietolerancji moga sie wzajemnie wzmacnia¢. Dzieje
sie tak, gdyz w obliczu powszechnej nieréwnosci wielu ludziom tatwo jest przyjac
wygodny i oplacalny poglad, ze $wiat jest sprawiedliwy, a kazdy otrzymuje od
zycia tyle, naile zastuzyl” (Lerner 1980; Lerner i Miller 1978, cyt za: Stephan 1998).
Tym sposobem wing za nieréwnosci na tle niepelnosprawnosci obciazane zostaja
ofiary uprzedzen i dyskryminacji. Co najsmutniejsze, czlonkowie uposledzonych
grup nierzadko sami akceptuja istniejace niesprawiedliwe stosunki spoleczne
oraz negatywne stereotypy odnoszace sie do ich grupy. Na zjawisko to zwrdcil
uwage m.in. Marks, ktéry okreslit je jako falszywa Swiadomosé. Wedlug niego
kontrola materialnych srodkéw produkcji pozwala na kontrole produkcji ducho-
wej. Na podobnych przestankach opiera sie koncepcja tzw. usprawiedliwiania sy-
stemu. Jest ono uwazane za proces psychologiczny, przyczyniajacy sie do zacho-
wania istniejacych stosunkéw spolecznych, nawet kosztem intereséw jednostki
i grupy. Wedlug tej teorii stereotypy usprawiedliwiaja wyzyskiwanie niektérych
grup oraz tlumacza ich bezsilno$¢ czy nedze w taki sposéb, ze zréznicowanie 2y-
ciowych szans miedzy grupami spolecznymi wydaje sie uzasadnione i naturalne,
nawet w oczach reprezentantéw szykanowanych grup. Usprawiedliwianie syste-
mu, w ktore za sprawg socjalizacji angazuja sie¢ wszyscy cztonkowie spoteczeii-
stwa, czesto staje sie dla dyskryminowanych grup wazniejsze niz obrona wlas-
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nych intereséw (np. ofiary przemocy w sobie dopatruja sie winy, samooskarzaja
sie), (Stephan 1998).

Kolejna teoriag wyjasniajaca procesy dyskryminacji jest koncepcja rzeczywi-
stego konfliktu grupowego (Stephan 1998, s. 49). Wedlug tej teorii Zrédlem uprze-
dzen i dyskryminacji w stosunku do wieku grup — rasowych, narodowych, picio-
wych czy religijnych — jest dbaloé¢ o wlasne korzysci. Zaklada sie, ze wigeksza
rywalizacja miedzy grupami o ograniczone i cenne zasoby pociaga za soba nasile-
nie wzajemnych uprzedzehn. Wspélzawodniczenie o dobra wywoluje wrogos¢
miedzy grupami, a w skrajnych wypadkach koniczy sie otwarta wojna. Zwolenni-
cy teorii rzeczywistego konfliktu grupowego uwazaja ponadto, ze rywalizacja
miedzy grupami jest zawsze nieréwna. Grupa wiekszosciowa definiuje po-
wszechne nieréwnosci w rozdziale dobr jako stuszne i sprawiedliwe, angazujac
sie w dyskryminujace zachowania, aby ochroni¢ swoja uprzywilejowana pozycje.
Wzmozonej rywalizacji towarzyszy ustanawianie praw chronigcych przywileje
elity, wprowadzanie limitéw w polityce imigracyjnej oraz ograniczanie wolnej
konkurencji na rynku pracy — emeryci i renciéci w Polsce. Jednak ludzie wiedza,
ze nie wypada przyznawac sie do uprzedzen — oficjalnie obowiazuje zasada ega-
litaryzmu.

Pojawiaja sie wiec r6zne formy ukrytego rasizmu. Jedna z nich jest koncepcja
nasilenia reakcji. Wedlug tej doktryny ambiwalentny stosunek do innych wynika
ze sprzecznosci pomiedzy pozytywnymi i negatywnymi uczuciami, ktére petno-
sprawni zywig jednoczeénie do niepetlnosprawnych (Katz, Glass, Cohen 1973;
Katz, Glass, Lucio, Farber 1979; Katz, Hass, Wackenhut 1986; Katz, Wackenhut,
Glass 1986, cyt. za: Stephan 1998). Z kolei wedlug zwolennikéw teorii handicap-
pismu awersyjnego, poglady pelnosprawnych wobec kwestii niesprawnosci sg
niespdjne i wystepuje sprzeczno$¢ pomiedzy wartosciami uznawanymi przez
jednostke a przezywanymi emocjami. Wedlug autoréw tej teorii pelnosprawny
akceptuje egalitarny system wartosci, ale doswiadcza nie u§wiadamianych nega-
tywnych uczu¢ w stosunku do niesprawnych. Handicappista tego typu nie zdaje
sobie sprawy ze swojego negatywnego stosunku do mniejszosci. Spostrzega sie-
bie raczej jako liberala, ktéry wyrzekl sie rasizmu. Jednakze w towarzystwie nie-
pelnosprawnych odczuwa dyskomfort psychiczny i prawdopodobnie lek. Uczu-
cia te wywoluja niepokdj i sklaniaja do unikania niesprawnych. Konflikt miedzy
wartosciami a uczuciami moze powodowac nasilenie negatywnych zachowan,
ale tylko wéwczas, gdy obowigzujace normy sa niejasne lub sprzeczne ze soba.
W sytuacjach, w ktérych obowiazuja ustrukturowane normy, rasista awersyjny
ukrywa swoje uczucia i dziala zgodnie z egalitarnym systemem wartosci. Moze
nawet doj$¢ do nasilenia pozytywnych reakgji, jesli sytuacja zagraza wizerunkowi
jednostki jako pozbawionego uprzedzen liberata (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
mieszanke postaw antyinwalidzkich i wartosci zgodnych z etyka protestancka, ta-
kich jak: indywidualizm, postuszefstwo i niezaleznoé¢. Uwaza sie, ze oba te czyn-
niki — postawy antyinwalidzkie i tradycyjny system wartosci — niezaleznie od sie-
bie wywieraja wplyw na zachowanie w stosunku do przedstawicieli innych,
a ponadto wywieraja wplyw na siebie nawzajem. Handiccapisci symboliczni defi-
niowani sa jako ludzie wyksztalceni, wyznajacy konserwatywne poglady politycz-
ne. Uwazaja, ze niesprawni za mocno napieraja na zmiany. Teoria handiccapismu
symbolicznego, w przeciwienstwie do innych teorii ukrytego handiccapismu, od-
nosi sie do specyficznego zestawu reakcji, a mianowicie do politycznych
pogladéw i zachowan sprawnych nalezacych do elity. Omawiana postawa jest
uznawana za efekt symbolicznych predyspozycji wynikajacych z uczu¢ wyuczo-
nych w dziecinstwie w procesie warunkowania. Ze wzgledu na swa symboliczna
nature predyspozycje te maja ogromny wplyw na inne postawy (Sears 1986;
Sears, Kinder 1971; 1985, cyt. za: Stephan 1998).

Jeszcze inaczej ujmuje kwestie sprzecznosci teoria skruchy, ktéra porusza
problem jeszcze innego rodzaju sprzecznoéci. Devine analizuje réznice w proce-
sach poznawczych 0séb prezentujacych wysoki i niski poziom uprzedzen (Devi-
ne 1989; Monteith,Zuwerink, Elliot 1991, cyt. za: Stephen, Stephan 1998). Podob-
nie jak Allport (1954) badaczka ta uwaza, ze trwajacy przez cale zycie proces
socjalizacji w zréznicowanym rasowo spoleczenstwie, powoduje, iz w obecnosci
przedstawiciela grupy mniejszosciowej dochodzi do automatycznego pobudze-
nia stereotypow, ale uprzedzenia nie s3 nieuniknionym skutkiem socjalizacji.
Wedlug Devine osoby wykazujace niski poziom uprzedzen uznaly zachowania
dyskryminujace za niewlasciwe i $wiadomie wypracowaly strukture poznawcza,
reprezentujaca przekonania pozbawione uprzedzen. Poniewaz aktywizacja ste-
reotypow zachodzi automatycznie, osoba taka musi rozmys$lnie zahamowac ten
proces i zainicjowaé pobudzenie struktury obejmujacej nowe przekonania. Row-
niez powolujac si¢ na Allporta (1954), Devine zaklada, ze wiele oséb, ktére wy-
rzekly sie uprzedzen, nadal czasami reaguje dyskryminacja na czlonkéw grupy
obcej. Allport przypuszczal, ze owa sprzecznos¢ pomiedzy przekonaniami a za-
chowaniem wywotuje skruche, poczucie winy i samokrytyke. Devine dowodzi
takze, ze jednostka wykazujaca niski poziom uprzedzen odczuwa skruche, kiedy
jej zachowanie nie odpowiada wyznawanym przez nig standardom etycznym.

Monteith (1993) wysunela hipoteze, ze w odréznieniu od ludzi silnie uprze-
dzonych, osoby wykazujace niski poziom uprzedzen, ktére dostrzegaja niezgod-
noé¢ miedzy zachowaniem rzeczywistym a zachowaniem idealnym, angazuja sie
w szereg dzialan majacych na celu zapanowanie nad niepozgdanym zachowa-
niem. Zgodnie z tymi zaloZzeniami osoba taka:

— doswiadcza negatywnych uczu¢ wzgledem samej siebie;
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— koncentruje sie na swoim ,ja”, nasilajac proby regulowania zachowania;

— koncentruje sie na bodzcach wystepujacych w chwili, gdy zaistniala niezgod-
nos¢;

— faczy te bodzce z reakcja sprzeczna z postawami oraz z doswiadczaniem po-
czucia winy (cyt. za: Stephan 1998).

Wiemy jak dziata ukryty rasizm. Ponizej przedstawiam jego emanacje przez
pryzmat realiéw zycia, czyniac skadinad szczytne przestania ustawodawcze for-
mula mitéw, podczas gdy rzeczywistos¢ obfituje w przemilczenia, zapomnienia
i niespdjnosci zaswiadczajace o wykluczaniu ludzi potrzebujacych pomocy.

3. Mity, geneza, pojecie i funkcje

Mit (ze starogreckiego p?60og, mythos — oznacza mysl, zamyst, temat rozmowy,
opowies¢, basn) jest opowiescig o §wiecie otaczajgcym ludzi. Opisuje historie istot
boskich, zjawisk paranormalnych, duchéw, legendarnych heroséw oraz historie
stworzenia $wiata i czlowieka. Ujmuje odwieczne kwestie dotyczace bytu ludz-
kiego, mistyki, zycia i §mierci, dobra i zla, jak réwniez istnienie zjawisk przyrody.
Z perspektywy religioznawstwa mit jest, obok $wietych ksiag, teologicznym uza-
sadnieniem przedmiotu wiary. Zbiér mitéw danej spotecznosci okreéla sie¢ mia-
nem mitologii. Wspélczesnie rozmaite zbiorowosci ludzkie oraz poszczegdlne
jednostki tworzg rozmaite opowiesci — mity majace na celu np. stworzenie i pod-
trzymanie falszywego mniemania o grupie lub jednostce, m.in. mity narodowe
(Eliade 1959; Malinowski 1958). Mity ksztaltujgq $wiatopoglad, inspiruja i pobu-
dzaja do dzialania. Ludzie nauki, specjalisci skupieni wokol rehabilitacji — podob-
nie jak inne grupy — tworza wlasne mity uzasadniajace okreSlone sposoby
dzialania wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

3.1. Mit i magia slowa: Jezykowe konteksty niepelnosprawnosci
i stygmatyzacji

Jezyk jest zespolem srodkéw pierwotnie glosowych, wtérnie takze innych (pi-
smo czy réznego rodzaju sygnalizacje) stuzacych ludziom do porozumiewania
sig. Te funkcje przyjeto nazywaé komunikatywna. Nalezy ja rozumie¢ szeroko,
tzn. obejmujaca nie tylko biezace porozumiewanie sie czlonkéw spolecznosci,
polaczonej tym samym jezykiem, ale takze jako kontakt informacyjny z prze-
szloscig przez nagromadzone dokumenty jezykowe.

Przeszlo$¢ odbija sie w jezyku i w sposobie, w jaki — w procesie jego rozwoju
historycznego — zostala w nim utrwalona strukturyzacja i kategoryzacja Swiata.
Dzieki jezykowi stalo sie mozliwe powstawanie w spolecznosciach kultur i prze-
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kazywanie ich kolejnym pokoleniom. Jezyk wywiera tez pewien wplyw na my-
§lenie w wyniku rozwoju, w wyniku utrwalonej w nim kategoryzacji $wiata zew-
netrznego. Bez niego nie mozna sobie wyobrazi¢ wyraznego formutowania mysli
(Encyklopedia Naukowa PWN, 2006, s. 353). Pierwszoplanowe znaczenie epistemo-
logiczne zdaja si¢ mie¢ w tym zakresie spostrzezenia strukturalisty Ferdynanda
de Saussure’a, a w szczegdlnosci jego spostrzezenie, wedlug ktérego jezyk opiera
sie na opozycjach —na wzajemnych przeciwstawieniach znakéw (Encyklopedia Na-
ukowa PWN, 2006, s. 697). Jezyk (Sapir) jest przewodnikiem po rzeczywistosci. Jest
narzedziem kultury, ale jednocze$nie interpretatatorem i klasyfikatorem, a takze
swoistym archiwum przechowujacym zbiorowa pamieé przesziodci. Z tych
wzgledéw jezyk funkcjonuje jako sila konsolidujaca, umozliwiajaca spoleczne
wspoldzialanie, jest symbolem solidarnosci — ,nalezysz do nas, bo méwisz jak my”.
Rozwazania nad kwestiami stownikowymi w studiach nad niepelnosprawno-
Scig sa swoista pochodng ducha czaséw i krytycznej refleksji semantycznej. Ter-
miny wskazujace ludzi odbiegajacych in minus wygladem i sposobem funkcjono-
wania od przecietnej miary, znajduja sie we wszystkich jezykach. Sa to jednak
terminy zr6znicowane, po pierwsze, pod wzgledem genezy — jedne wywodza sie
z medycyny (slowa kretyn, debil), inne z mowy potocznej, jeszcze inne z mowy
ulicy; po drugie, charakteru — jedne majq charakter oficjalny, inne prywatny, gwa-
rowy; inne oddaja przyczyny wad wrodzonych, choréb, urazéw i sa sformutowa-
ne stosownie np. do zatozen kosmologicznych zbiorowosci, jeszcze inne uw-
zgledniajg skutki dysfunkgcji dla trybu zycia. Jedne okreslenia nazywaja wprost
dysfunkcja, nie majac przy tym intencji obrazania, wySmiewania czy stygmatyzo-
wania, a wyrazajac aprobate dla innosci, np. zwroty ,chodzi jak jaszczurka” — ter-
min z jezyka Masajéow uzywany dla wskazania ludzi z dysfunkcjami narzadu ru-
chu, czy ,powolni ludzie” — termin uzywany dla oséb niewidomych. W sferze
oficjalnej, w dobie dazenia do politycznej poprawnosci, a zarazem w dobie post-
modernizmu, personalizmu, aprobaty dla réznosci i rownowaznosci odmienno-
§ci, widoczne jest poszukiwanie terminéw zhumanizowanych, ukazujacych per-
sone tkwigca w uszkodzonym organizmie, nie za$ istote zdeterminowana przez
skutki choroby, wady wrodzonej czy urazu. Genezy powszechnej daznosci do
poszukiwania jak najmniej stygmatyzujacych okreslen doszukiwac sie mozna nie
tylko w przestaniach etyki i filozofii personalistycznej oraz fenomenologicznej,
ale rowniez w wierze w moc slowa. Juz bowiem u Gadamera (cyt. za: Folkierska
1996) znajdujemy sformulowanie, iz ,prawdziwym krélestwem bytowania jest
dla czlowieka jezyk i mowa”. Zdaniem jezykoznawcéw wiara w znaczenie siéw,
uzewnetrzniajaca sie niezaleznie od poziomu, wyksztalcenia, opiera sie na prze-
$wiadczeniu, iz znak jezykowy dzieki swej binarnej strukturze nie tylko posredni-
czy miedzy rzeczywistoscia fizyczna a sfera myéli, ale nabiera materialnosci. ,Nie
oznacza to bynajmniej, ze tak rozumiane slowa przestajg znaczy¢ — po prostu nie
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pelnia wylacznie funkcji semantycznej, lecz takze pragmatyczna. Istniejg jedno-
cze$nie na abstrakcyjnym poziomie i konkretnym poziomie zdarzen” (Engelking
1988, s. 268). To wlasnie wyjasnia, zdaniem A. Hryniewieckiej (1999, s. 237), skad
w naszej kulturze bierze sie czeste, calkowite rOwnowazenie stowa i dzialania,
znajdujace swoj konkretny wyraz w przekonaniu, ze stowa sie spelniaja, od-
dziatujg na $wiat fizyczny, stwarzajg rézne stany rzeczy. Mozna wskaza¢ wiele
przykladéw potwierdzajacych ta regule. Tak w szpitalach angielskich wobec
nowo narodzonych dzieci stosuje sie trojakie terminy: baby — stowo stosowane dla
silnych, zdrowych noworodkéw, viable — dla nieco stabszych dzieci, non viable —
dla najstabszych. Okazuje sie, ze personel medyczny oferuje najlepsze uslugi
dzieciom. Zaleznie od nazwy, etykietki, najlepsza opieka otacza sie najsilniejsze.
Dokonuje sie tu wstepna selekcja i wartosciowanie zycia (Bleszynska 1998).

Dla wskazania os6b dotknietych wadami wrodzonymi, chorobami czy skut-
kami urazéw wymyséla sie coraz dluzsze okreslenia. Majg one uczlowiecza¢ wczes-
niej odhumanizowanych ludzi poszkodowanych na zdrowiu, kiedy$ nazywa-
nych ,ludzkimi warzywami” (Carling 1962); ,przeznaczonymi $mierci”, ,biedny-
mi potworkami”, ,dzie¢mi krokodyla — u Nueréw” (Scheper, Hughes 1992) czy
odmieficami (Baranowski 1984). Dzi$ uzywa sie okreslen zazwyczaj dwucziono-
wych: ,czlowiek z...”, ,o0soba z...”, wskazujacych plaszczyzne manifestowania sie
uszkodzenia, np. ,...z uszkodzeniem wzroku”. Sg to okreslenia nie synkretyczne
o charakterze funkcjonalno-medycznym.

Wydluzenie terminéw odbiera im, przynajmniej na poczatku funkcjonowa-
nia jezykowego, ekspresywna moc pejoratywna. Na jaki$ czas chroni pojecia
przed wejsciem do stownika wyrazéw obelzywych i deprymujacych. Celowo
podkreslam tu czasowos¢ zabezpieczenia, albowiem z uwagi na egzystencjalng
przemiennosc i zywiolowosc jezyka, i tak byty stowne okreslajace nawet w naj-
bardziej zawoalowany sposéb uszkodzenia, wady, deformacje, zyskuja wy-
dzwiek negatywny isg uzywane do pietnowania pewnych oséb lub grup spotecz-
nych (por. Stomma 2001). Sytuacja taka jest by¢ moze efektem dzialania
szczegodlnej dychotomii wskazanej przez refleksje etnologiczna, wedlug ktorej
byty sa uwazane za wartoéciowe i godne pozadania, np. zdrowie, sila, zycie, a in-
ne niewarte zachodu, oceniane jako zle i niegodne wspomnienia, jak: stabos¢,
choroba i $mier¢. To co kojarzy sie z druga kategoria wzmiankowanych obiektéw,
ma wydzwiek pejoratywny (Staszczak red. 1987).

Nie negujac humanistycznego dazenia do zlagodzenia trudu zycia ludzi po-
szkodowanych na zdrowiu, chocby przez praktyki slownikowe, stajemy dzi§ wo-
bec nielatwego zadania znalezienia stéw, ktdre nie poczynig cierpienia, ktére nie
obniza wartosci czlowieka. Pojawia sie pytanie o to, jak daleko mozna pdjs¢, szu-
kajac kojacego stowa, o to czy samo stowo co$ zalatwia. I tu mamy kolejny mit czy
tez obszar hipokryzji — prawo stanowione jako podstawa scalania zbiorowosci.
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3.2. Mit mocy prawa stanowionego

Jezeli stowo ma co$ znaczy¢, musi zyska¢ moc sprawczg. Otrzymuje sie ja
przez rytualy nadawania znaczen, w ktérych osoby sprawujace wiadze, nadaja
sfowom moc ksztaltowania rzeczywistosci. Stowa staja sie albo maja sie stawac
regulatorami ludzkich zachowan, a w tym przypadku majq by¢ podstawg dla pro-
cesOw spolecznego scalania. Jednak, jak argumentuje Sticer (1996), legislacja data
niepelnosprawnosci egzystencje i sklad, jakiego wczesniej nie bylo — data defini-
cje, kryteria i stopnie glebokosci. Powoduje to, iz ludzie niepelnosprawni
wchodzg w sklad wyznaczonych grup. Ponadto obdarowuje si¢ ich tozsamoscia
spoleczna jako obywateli, ktérzy maja te same prawa jak innii powinni by¢ integ-
rowani jak zwykli ludzie. Maja podwdéjna tozsamos¢ — jako skrzywdzeni, uszko-
dzeni i jako obywatele. Pojawia si¢ tu pewien paradoks — sa naznaczeni jako
uszkodzeni i sg specyficznie nazywani.

Mamy szereg aktéw prawnych, owych oficjalnych regut zycia, ktére w zamy-
§le mialy gwarantowanie rownosci czy tez wyréwnywanie szans. Glebsza ich ana-
liza pokazuje, ze zawierajg wiele niespdjnych wskazan i zyczen. Osoby z niepel-
nosprawnoscia sa uprawnione do korzystania ze wszystkich praw przystu-
gujacych pozostalym obywatelom. Ze wzgledu na niepelnosprawnos¢, nie moga
jednak swych praw realizowac, a te pozostaja w duzej mierze jedynie poboznymi
zyczeniami zapisanymi na papierze. Rzeczywiste umozliwienie korzystania
z praw, na jednakowym poziomie, wymaga odpowiedniego zauwazenia proble-
mu i konkretnych dziatan. Przyzwalanie, jak ma to miejsce obecnie, na famanie
tych praw jest oczywistym przejawem dyskryminacji oséb dotknietych niepelno-
sprawnoscia i dzialaniem na rzecz wykluczenia. Dowodem sa zapisy w Ustawie
o rehabilitacji zawodowej i spolecznej, w Ustawie Prawo budowlane, w roz-
porzadzeniach dotyczacych edukacji dzieci niepelnosprawnych. Oto kilka kon-
kretnych przykladéw dyskryminujacych rozwigzan prawnych:

Przyklady

Dyskryminacja zawarta w prawie i Ustawa o zatrudnieniu... ma w swoim
zalozeniu stwarza¢ szanse zatrudnienia osob niepetnosprawnych. Mozna jednak
odnie$¢ wrazenie, ze czesto daleko bardziej chodzi o wsparcie pracodawcow.
Przyktad: gdy podwyzszyt si¢ wskaznik zatrudnienia (swojg droga nikt tego nie
przewidzial i nie policzyl podczas tworzenia ustawy), zaczeto szukac oszczedno-
§ci bez cienia refleksji. Z jednej strony stusznie r6znicujac wsparcie za zatrudnie-
nie mniej i bardziej niepelnosprawnych, by nastepnie eliminowa¢ ulgi pracowni-
cze najciezej niepelnosprawnych, takie jak 7-godzinny dzien pracy (od 2012 r.),
ktory teoretycznie moze nadal przystugiwag, ale nawet dziecko wie, ze nikt nie-
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pelnosprawny w obecnej sytuacji gospodarczej nie odwazy sie poprosi¢ lekarza
o opinie pozwalajaca na skrécenie dnia pracy. W ten sposéb mamy raczej jedynie
obietnice wsparcia, a realnie jest to dyskryminacja najstabszych, najrzadziej za-
trudnianych.

Niepelnosprawni jako monolit. Praktyka dyskryminacyjna jest wlasnie
w bardzo wielu przepisach nie zwracanie uwagi, ze niepelnosprawnos¢ sama
w sobie jest zréznicowana. Méwienie ogélnie o wszystkich niepelnosprawnych
skutkuje tym, Ze jakieS uprawnienie staje sie tak powszechne, iz w rezultacie ci,
ktérym ono jest niezbedne, nie maja do niego dostepu, a dla innych stanowi jedy-
nie atrakcyjny dodatek. Przykladem jest prawo do korzystania z karty parkingo-
wej. Rozlegla grupa uprawnionych sprawia, ze najbardziej potrzebujacy miejsca
parkingowego nie maja szansy na nim zaparkowaé. Mozna wskaza¢, ze by¢ moze
winny jest wadliwy system orzeczniczy, proponujacy jedynie trzy stopnie nie-
pelnosprawnosci. Nawet niezorientowana osoba przyzna, ze potrzeby np. Janu-
sza Switaja — catkowicie sparalizowanego — s inne niz przecietnego niepetno-
sprawnego. Problem w tym, ze osoby, takie jak Janusz Switaj, stykaja sie
zrzeczywistoscia i przepisami skrojonymi nie na swoja miare. Jako przyktad moz-
na podac ustawe o pomocy spolecznej, ktéra stosuje sztywne (i od wielu lat nie
zmieniane) kryterium dochodowe — totez dyskryminujace. Jezeli pan Switaj lub
kto$ mu podobny przekracza to kryterium, nie otrzyma pomocy finansowej, a za
ustugi opiekuncze bedzie zmuszony placi¢ peing stawke, czyli sSrednio okolo 11 zt.
Przy czym liczba godzin tych ustug bedzie mu najczeéciej przyznawana czesto
w calkowitym oderwaniu od potrzeb, ale za to w oparciu o przecietnoé¢, czyli
okolo 2 godzin dziennie. Mozna zauwazy¢, ze poszczegélne uprawnienia trafiajq
do tych silniejszych i sprawniejszych, i tak jest np. z turnusami rehabilitacyjnymi
—wystarczy spojrze¢ na poczatku roku na kolejki przed PCPR (Radziszewska, Sie-
maszko, cyt. za: Soltys 2012).

Nierealizowanie praw. Przepisami prawa budowlanego nikt w Polsce spe-
cjalnie sie nie przejmuje, poniewaz obowigzujace sankcje dotyczace lamania
praw 0sob niepelnosprawnych, s bardzo niskie, np. najwyzsza kara dla inwestora,
ktéry nie dostosowat budynku wartego miliony zlotych, wynosi 1000 zt. Krzysztof
Chwalib6g, architekt i przewodniczacy Polskiej Rady Architektury, stwierdzit, ze
w jednej z warszawskich dzielnic, okolo 50% wszystkich wnioskéw o pozwolenie
na budowe zawiera jednoczesnie prosbe o zgode na odstepstwo od dostosowania
obiektu dla oséb niepelnosprawnych. Ustawa Prawo budowlane (art. 9) faktycz-
nie daje ministrowi budownictwa ,pozwolenie na nierespektowanie prawa”.

Inne kwiatki

Obowiazujace w Polsce przepisy uniemozliwiaja osobom niemogacym pisac,
niesprawnym ruchowo w zakresie koficzyn gérnych, niewidomym oraz niedo-
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widzacym, skorzystania z mozliwosci wyrazenia zgody na oddanie organéw lub
ich fragmentéw w wymaganej formie (pisemnej), a co za tym idzie, nie moga oni
by¢ dawcami.

Ubezwlasnowolnienie. Instytucja ubezwlasnowolnienia zostala wprowa-
dzona przez ustawodawce w celu zapewnienia ochrony osobom, ktére ze wzgle-
du na chorobe psychiczna, niedorozw6j umystowy lub inne zaburzenia psychicz-
ne, maja problemy z kierowaniem swoim postepowaniem oraz w ich interesie,
jednakze instytucja ta powinna by¢ stosowana zawsze po doktadnym rozwaze-
niu obydwu tych przestanek. Czesto ,przymuszanie” do ubezwlasnowolnienia
bywa argumentem urzednikéw, uzalezniajagcym od niego przyznanie §wiadczen,
np. rodzice osoby calkowicie sparalizowanej, bez kontaktu, zwrocili sie do PCPR
z prosba o dofinansowanie specjalnego 16zka. W zwigzku z tym, ze dorosly petent
nie byt w stanie podpisa¢ wniosku, odméwiono wsparcia. Inna, czesta sytuacja —
odmawia sie wydawania Swiadczen rentowych dorostym osobom niemogacym
sie podpisa¢. Rodzicom w obu przypadkach radzono ubezwlasnowolnienie, cho¢
Kodeks cywilny wyraznie podkresla, ze moze by¢ ono stosowane ze wzgledu na
ochrone tych oséb, a nie wygode urzednikow.

Edukacja. Dzieci z niepelnosprawnoscig moga uczeszczac zaréwno do szkol
integracyjnych i specjalnych, jak réwniez do szkét ogélnodostepnych. Jednak,
w my$l obecnych przepiséw, osoba wspomagajaca — czyli taka, ktéra ma pomagaé
uczniowi podczas zaje¢ — moze zostac¢ zatrudniona jedynie w placéwce integracy-
jnej i specjalnej. W szkotach ogélnodostepnych tej mozliwosci nie ma, przez co
dzieci z niepelnosprawnoscig, uczace sie wraz z dzie¢mi zdrowymi, sa tej pomocy
pozbawione. Dyskryminacyjny jest sam podzial szkél na ogélnodostepne, specja-
Ine i integracyjne (cyt. za: Soltys 2012).

3.3. Mit szkoly jako wspodlnego domu spolecznego i omnipotentnego
nauczyciela

Wokot szkoly i nauczyciela naroslo wiele stereotypéw i uprzedzen, ktére
skladaja sie na swoiste mitologie pedagogiczne. Maja one r6zna geneze, obiekt,
charakter. Jedne wywodza sie ze stusznych, skadingd acz skomplikowanych w re-
alizacji, postulatéw §rodowisk, specjalistow. Mamy wiec stwierdzenia i zasady,
np. integracji oddzialywan réznych srodowisk wychowawczych, edukacji wy-
chowujacej, szkoly jako wspoélnego domu spotecznego, jednoczacego rézne oso-
by — te zwyczajne i niezwyczajne — w jaki$ sposéb problemowe. Opracowania na
temat wizji reform o$wiatowych przynosza koncepcje nauczyciela jako omnipo-
tentnego eksperta pelnigcego wiele rél spolecznych — edukatora, animatora zycia
spolecznego, doradcy zawodowego, zyciowego i pragmatyka — rzemies$lnika etc.
Warto byloby przytoczy¢ idealistyczna, a moze tez utopijna dzis, wizje szkoly
jako instytucji pobudzajacej twdrczos¢ i rozwijajacej podmiotowos¢ ucznia i na-
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uczyciela. Zgodnie z tendencjg do odciazania rodzin szkola mialaby uczy¢ do-
brych obyczajow i czyni¢ uczniéw dobrymiludzmi. Mialaby wprowadza¢ w zycie
postulat edukacji aksjologicznej, ukierunkowanej ku wartos$ciom.

Inne mity majg swoj poczatek w niewiedzy, np. przekonanie, ze kazdy na-
uczyciel jest pedagogiem (sad czesto majacy forme zwrotu, ktérym szermuje sie
w telewizji ,pedagodzy z tutejszej szkoly...”), ze kazdy pedagog szkolny jest ro-
dzajem szamana, ktéry ma moc rozwigzywania samodzielnie i samotnie (jak to
szaman) wszystkich probleméw 800 uczniéw (typowa liczebnos¢ szkoly), ze je-
den nauczyciel wspomagajacy wystarczy dla catego pionu edukacji uczniéw ze
specjalnymi potrzebami. Mitem zdaje sie wizja szkoly jako miejsca stabilizacji,
spokoju i bezpieczefistwa. Szkola jest, moim zdaniem, przestrzenig przeplywu
(Castells 2009), rodzajem niemiejsca (Augé 2010), w ktérym stykajg sie obcy bez
poczucia wiezi i potrzeby zakorzenienia. Nauczyciel, ktérego obraz widnieje
w Internecie, to leniuch majacy za duzo czasu wolnego, trwoniacy panstwowe
pieniadze.

Mity zyja wlasnym zyciem — jako stereotypy sq odporne na rzeczowe argu-
menty i aktywizowane w sytuacjach trudnych w zyciu szkoly i nauczyciela (ale
nie przy okazji Dnia Nauczyciela). Mity sa medialne, a media zywig sie tym co nie-
Zwyczajne.

Czym jednak jest szkola — jest soczewka ogniskujaca problemy wspodlczesne-
go Swiata i naszego kraju. Manifestujq sie w niej problemy rodzin — bezrobocie,
bieda, konflikty, uzaleznienia i ich skutki ponoszone przez dzieci i mlodziez. Na-
uczyciel jest zazwyczaj pierwsza osoba, ktéra, diagnozujac trudnosci ucznia (za-
burzenia zachowania lub problemy w uczeniu sie), dotyka kwestii nie rozwigzy-
wanych latami. Zanim przystapi do urzeczywistniania misji niesienia kaganku
o$wiaty, musi wyleczy¢ obiekt oddzialywan, a na to potrzeba czasu, pieniedzy, sit
i miejsca. Nauczyciel nie musi by¢ kreatywny i nie musi stymulowaé twérczosci.
Jest zobowiazany do prowadzenia drobiazgowej dokumentacji i troski. Ma przy-
pomina¢ uczniom, ze maja si¢ uczy¢. Cierpliwie znosi¢ obelgi i potulnie ponosi¢
odpowiedzialnos¢ za wszelkie préby transformacji systemu o$wiaty.

3.4. Mityczne slowo integracja

Pospiesznie szukamy drég spolecznego scalania. Moze przydadza si¢ media
z kampaniami normalizacyjnymi. Moze na co$ zdadza sie treningi uwrazliwiania
pelnosprawnych z ¢wiczeniem w postaci przyjmowania perspektywy, z kontak-
tem rozszerzonym czy wyobrazonym. Szukamy czego$, co da wymierne efekty
szybko i tanio. A przeciez chocby zaprzyjaznianie sie wymaga czasu. Nie uczyni-
my przyjacielem kazdego. Nie zaprzyjaznimy sie z wiecej niz 3-5 osobami — jak
wskazuje Dunbar. Postugujac sie argumentami na rzecz wlgczenia oséb z nie-
pelnosprawnoscia do gtéwnego nurtu zycia spolecznego, zapominamy o zlozo-
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noéci i warunkowosci relacji miedzyludzkich i o tym, Zze rozpoczynaja sie na po-
ziomie jednostek. Zaréwno psychologia, jak i socjologia wskazujg szereg uwarun-
kowan proceséw wieziotworczych. Uwarunkowania, o ktérych mowa, mozna za-
szeregowac do dwoéch glownych grup. Jedna z nich tworza czynniki zewnetrzne
wobec jednostki, druga wlasciwosci jej samej i cechy jej sytuacji zyciowej (a w tym
cechy dysfunkcji — rodzaj, stopieny, czas zaistnienia, charakter — wrodzony lub na-
byty —i poziom zrehabilitowania). Godzi sie przy tym zauwazy¢, iz pomiedzy po-
szczegdlnymi kategoriami uwarunkowan zachodza rozliczne zaleznosci, ktérych
charakter rzutuje na sytuacje zyciowa — w tym przypadku na miejsce czlowieka
z niepelnosprawnoscia intelektualng w spoleczenstwie. Nalezy przy tym zauwa-
zy¢, iz w kazdej z wyodrebnionych plaszczyzn ujawniac sie moze dzialanie czyn-
nikéw barierotwoérczych, jak i tych czynnikéw, ktére stymuluja spoleczne uczest-
nictwo ludzi niepelnosprawnych. Rodzina moze oferowa¢ potencjal opiekuriczy,
a zarazem stanowic¢ zrédlo ograniczen lub zagrozen.

3.4.1. Wiasciwosci jednostki

Do czynnikéw ksztattujacych udzial w zyciu spolecznym zaliczymy tu atra-
kcyjnos¢ interpersonalna. Terminem tym okresla sie (za: Stojanowska 1999, s. 171-
175) ,zdolnos¢ jednostki do wzbudzania u innych sympatii. Jednostka atrakcyjna
interpersonalnie jest osoba, ktéra podoba sie, wzbudza sympatie i cheé przebywa-
nia z nig”. B. Wojciszke (2002, s. 278) zwraca jeszcze uwage na ,szacunek, gru-
pujacy takie zmienne, jak podziw i poszukiwanie opinii tej osoby”. Wyjasnienie
atrakcyjnosci interpersonalnej ludzi poszukuje sie w dwéch grupach teorii. Pierw-
sza zaklada, iz nasz stosunek do innego czlowieka jest uzalezniony od bilansu na-
grod i kar dostarczanych nam przez tego cztowieka. Druga z koncepcji odwotuje
sie do réwnowagi i zgodnosci poznawczej, jakg zapewnia nam 6w cztowiek (Woj-
ciszke 2002, s. 278).

Obie kategorie wyjasnien ukazujg wyznaczniki atrakcyjnosci. Do najwazniej-
szych zalicza sie: czestotliwos¢ kontaktéw z inng osoba, jej zalety, atrakcyjnosc fi-
zyczna, podobienistwo do nas oraz zachowanie, jakie dana osoba do nas kieruje.
Okazuje sie, ze lubimy osoby czesto spotykane (Festinger, Schachter, Back 1950),
bowiem ich zachowania staja sie przewidywalne jako istot znanych oraz respon-
sywne — czyli takie, ktérych dzialanie stanowi odpowiedZ na nasze poczynania
(Koren, Carltan, Shaw 1980). Jak pisze E. Stojanowska (1999, s. 172), ,lubimy tych,
ktérzy nas lubia, lub wydaje nam sie, ze nas lubig (wyobrazenia sa wazniejsze niz
rzeczywisto$¢)”. Ponadto lubimy ludzi odznaczajacych sie zaletami, takimi jak:
zyczliwoéé, towarzyskosé, uczciwosé, inteligencja, majgcych wysoki prestiz i wy-
sokie kompetencje spoleczne — a wiec wiedzacych, jak sie zachowac i wrazliwych
na potrzeby innych (Anderson 1981; Aronson 1995: Czapinski 1999; Wojciszke
2002).
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Atrakcyjni sg tez ludzie podobni do nas. Najbardziej zbliza podobienstwo
pogladéw, postaw i opinii, systeméw wartosci, stylow zycia, doswiadczen, pocho-
dzenie terytorialne i spoleczne (Argyle 1999, s. 185). Dzialanie czynnika podobien-
stwa wyjadnia sie w co najmniej trzech perspektywach — jak pisze B. Wojciszke
(2002, s. 285); po pierwsze, ,podobny to znaczy tyle co pozytywny; po drugie, po-
dobiefistwo samo w sobie jest nagradzajace, poniewaz spotkanie osoby podobnej
potwierdza wlasne poglady i racje podmiotu; po trzecie, wigze si¢ z oczekiwa-
niem, iz ludzie podobni bedg nas rowniez lubili.

Poza tym zbliza ludzi takze blisko$¢ fizyczna. Wybiera sie na ogét osoby dostep-
ne fizycznie, czyli takie, od ktérych dzieli nas niewielka odleglos¢.

Istotnym czynnikiem atrakcyjnosci jest wyglad. Jednostki oceniane jako fadne
(harmonijnie zbudowane) sa zarazem uwazane za atrakcyjne, lepiej traktowane —
czesciej nagradzane, obarczane mniejsza odpowiedzialnoécia za bledy, czesciej
doznaja pomocy, maja wiecej do powiedzenia w malzenstwie. Jezeli sa mezczyz-
nami, zaczynaja prace od wyzszej pensjii wyzej zachodza w karierze zawodowej.
Jezeli sg kobietami, czeéciej i szybciej wychodza za maz, w dodatku za lepiej zara-
biajacych i wyksztalconych mezczyzn (Hatfield, Sprecher 1986). Wszystkie te ce-
chy traktowania i zycia sg efektem zludzenia, Ze ,piekne jest dobre” (Dion, Bers-
cheid, Walster 1972; por. takze Aronson 1995). Wyjasnien tego typu myslenia
autorzy doszukuja sie w prawidlowosciach i zjawiskach typu ,efektu aureoli”,
wedlug ktérego fizyczna atrakcyjnos¢ jest sama w sobie przyjemna, wiec powo-
duje skfonnos¢ do ogdlnie pozytywnej oceny danej osoby, zwlaszcza za$ jej kom-
petencji spolecznych (Eagly 1991 .Jednak ma atrakcyjnos¢ i swoja staba strone,
gdyz osoby atrakcyjne sa oceniane jako bardziej prézne, zarozumiatle i niewierne
partnerom (Buss 2001). Istotne znaczenie maja tez wyja$niania odwotujace sie do
pojec stereotypu. Wedlug kategorii wyjasnien jakos¢ wygladu jest fatwa do zaob-
serwowania i jako taka staje sie podstawa do klasyfikowania ludzi na rézne kate-
gorie, z ktérych kazda zawiera wiele cech kojarzonych ze stereotypem. Stereotyp
osoby atrakcyjnej oznaczony jest ogélnie pozytywna reakcja afektywna i sklada
sie przede wszystkim z cech dodatnich — co powoduje przeniesienie na dang oso-
be takiej wlasnie reakcji. Jest jeszcze trzecie wyjasnienie efektéw atrakcyjnosci fi-
zycznej, zgodnie z ktérym wyglad spostrzeganego czlowieka jest Zrédlem pozy-
tywnego lub negatywnego oznakowania afektywnego, funkcjonujacego jako
wstepna hipoteza na temat danego czlowieka, sprawdzana w dalszym okresie
jego spostrzegania. A poniewaz wlasne hipotezy — jak pisze B. Wojciszke (2002,
s. 288) — sprawdzamy w spos6b sprzyjajacy ich potwierdzenie lub pozytywne
oznakowanie, prowadzi do wykrycia dalszych cech, ktére réwniez okazujaq sie po-
zytywne lub negatywne, stosownie do wstepnych hipotez. Prawdopodobnie od-
dzialuja tu mechanizmy tendencyjnego sprawdzania hipotez.
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Poza sfera spostrzegania, genezy atrakcyjnosci upatruje sie w doznawaniu ze
strony danej osoby komplementéw, przystug i zachowan wiazacych. Warunkiem
skutecznosci pochlebstw jest to, aby:

— osoba komplementowana byla niepewna swojej wartosci albo ogélnie, albo
w dziedzinie ktérej komplement dotyczy (Ditles 1959);
— pochlebstwo bylo wiarygodne (Walster i Festinger 1962).

Istnieja wreszcie zachowania, ktérych gtéwna funkcja jest budowanie i pod-
trzymywanie wiezi spolecznej — zachowania wigzace. Wedlug A. Kuczynskiej
(1998) jest 5 typéw, jak: zachowania seksualne dzialajace na rzecz partnera
izwigzku, utrzymywanie bliskosci fizycznej, zachowanie pojednawcze, zachowa-
nie imponujace. Przejawianie zachowan wiazacych budzi sympatie tak u ich na-
dawcy, jakiu odbiorcy. Badania Kuczynskiej przekonuja, ze zachowania te moga
by¢ wazniejsze niz atrakcyjnoé¢ fizyczna (cyt. za: Wojciszke 2002).

Majac na uwadze opisane wlasciwosci jako modyfikatory zintegrowania,
mozna zastanawiac sie, czy i w jakim stopniu niepetnosprawnosc¢ ksztattuje atrak-
cyjnosé interpersonalna.

Dotychczas istniejace opracowanie wskazuje, iz dysfunkcje o ciezkim, roz-
leglym i widocznym charakterze, powodujac silny lek podstawowy i urucha-
miajac procesy kategoryzacji oraz tworzac podzial na takich samych i obcych, czy-
ni niepelnosprawnych mniej atrakcyjnymi.

Do dalszego spadku atrakcyjnosci interpersonalnej tej grupy przyczyniaja sie
cechy sytuacji zyciowej — nizszy status, wyksztalcenie i zarobki oraz odizolowanie
od pelnosprawnej wiekszosci, wynikajace z oddalenia przestrzennego, gdyz oso-
by niepelnosprawne ksztalcg sie w szkolach specjalnych i zamieszkuja w wydzie-
lonych enklawach. (Larkowa 1978, 1982).

Niepelnosprawnos¢ staje sie tym samym utrudnieniem ksztaltujagcym inne
uwarunkowania spolecznego funkcjonowania czlowieka, a mianowicie sfere
potrzeb.

Osoby z niepelnosprawnoscig moga by¢ oceniane jako mniej atrakcyjne z po-
wodu nizszego wyksztalcenia, statusu i kompetencji w pewnych sytuacjach czy
przynaleznosci sSrodowiskowej do grup ubogich. Czynnikami determinujgcymi
ustosunkowania do poszczegdlnych oséb bedzie stopien dysfunkcji, posiadane
umiejetno$ci, wymagania zyciowe, np. zwiazane z charakterem pracy.

3.4.2. Zewnetrzne uwarunkowania uczestnictwa spolecznego jednostki

Zalicza sie do nich elementy systemu spolecznego oraz czynniki wobec nich
uprzednie. Wymienia sie tu warunki przyrodnicze, ekonomiczne, kulturalne, kto-
re umozliwiaja w sumie powstanie zbiorowosci ludzkich i wywieraja wplyw na
przebieg zachodzacych w nich proceséw, ksztaltuja przekonania, o wiasciwych
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dla ludzi w danym wieku, kontaktach spotecznych (Szczepanski 1963, s. 17,
24-25).

Udzial w zyciu spolecznym czlowieka jest determinowany takze przez orga-
nizacje spoleczenistwa, jego instytucjonalny tad i wzory kultury, ktére wyzna-
czaja normy, wartosci, wierzenia, dzialajace procesy scalania, takie jak: symboli-
zacja, interioryzacja, implementacja, kontrola spoleczna, podziat rol, wptywajace
na funkcjonowanie czlowieka. Stanowia formy posrednich naciskéw spolecz-
nych. Posrednimi dlatego, ze nie wynikaja one z samej natury przedmiotu, ale sg
mu nadane, przypisane, a spolecznymi, poniewaz s3 nadawane przez ludzi jako
uczestnikéw danej kultury. Docierajg do jednostki w toku dziatafi planowych —
oficjalnych lub nieplanowych - przypadkowych, niejawnych. Do elementéw
tadu aksonormatywnego kultury euroamerykanskiej, do ktérych zaliczymy
orientacje aktywistyczng i indywidualistyczng wyrazajaca si¢ w aprobacie daze-
nia jednostki do sukcesu i niezaleznosci, rozbudzanie i pielegnowanie podmioto-
wodci, zakorzenienie w realiach Zycia, nie potepianie bogacenia si¢ i pochwale
zwycieskiej rywalizacji w dostepie do wysoce cenionych acz malto dostepnych
dobr, nieustanne poszukiwanie szans spelnienia Zzyciowego, nieograniczenie
w ksztaltowaniu drogi zyciowej, wiara w sile jednostki. Do istotnych wlasciwosci
zaliczamy kult ciala, zmystowosci, piekna, mtodosci i sprawnosci.

Do wartosci wysoce cenionych nalezy umiejetnos¢ zwycieskiej rywalizacji,
niezaleznoé¢ finansowa i egzystencjalna, ruchliwoé¢ przestrzenna, daznos¢ do
nieustannego poszukiwania, wiara w mozliwo$¢ nieskrepowanego ksztaltowania
swego zycia — zwlaszcza swiadomoSciowe oddalenie starosci i stabosci, wiara
w skuteczno$é medycyny i moc rehabilitacji, zaufanie ludzkiej inteligencjiijej wy-
sokie warto$ciowanie. Wartosciowy jest czlowiek zdolny, silny, urodziwy, zarad-
ny i niezalezny.

Inng cecha obecnego fadu jest oficjalna aprobata dla bytu innosci i stabosci,
ktére majq status, jakiego kiedy$ nie posiadaly, a ktérym zarazem towarzyszy
w opdji oficjalnej, troska o réwne prawa i w okreslonych sytuacjach — podejmowa-
nie dziala wyréwnujacych ich szanse. Bieg zycia ludzi jest ujednolicony i regulo-
wany kulturowo uksztalttowanymi mechanizmami i instytucjami nakladajacymi
sie na prawa biologii i jest to edukacja w dziecifstwie, zatrudnienie w dorostosci
i spowolnienie tempa zycia w wieku starosci — przejscie na emeryture, cho¢ wido-
czne sa modyfikacje realizacji — czasu trwania czy braku pewnych faz (Hajduk).
Widoczny jest nacisk na konsumpcje i komercjalizacje (Gajda 2000). Duzo sie tez
mowi, w kontekscie studiow nad procesami globalizacji, o ogélnoludzkiej solidar-
noéci i pomocnoéci. Godzi sie tez zauwazy¢ specyficzny kult wiedzy naukowej
i technologii oraz dominacje kultury wizualno-audialnej w jej rozrywkowej wer-
sji telewizji i gier komputerowych. Spoleczenstwo jednak odrzuca osoby stabe.
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Nie czyni tego w sposéb jawny, ale raczej przez niezauwazanie lub przemilczanie,
dystansowanie si¢ ujawniajac obszary hipokryzji.

4.2.3. Drazniace slowo hipokryzja i teorie ukrytego rasizmu

Juz same stownikowe wyjasnienia interesujacego nas terminu sklaniaja do
przyjecia wizji spoleczenistwa jako teatru zycia codziennego, z jego aktorami od-
twarzajacymi rozpisane role. Hipokryzja (od gr. ?néxpioig hypokrisis, udawanie)
oznacza falszywos¢, dwulicowo$é, oblude, nieszczerosé¢, udawanie (Stownik wyra-
z6w obcych 1980, s. 281). Zachowanie lub sposéb myslenia i dziatania charakteryzu-
je sie niespdjnoscia stosowanych regul etycznych. Ujmujac szczegdtowo jest to
udawanie serdecznosci, szlachetnosci, religijnosci, zazwyczaj po to, by wprowa-
dzi¢ kogo$ w blad co do swych rzeczywistych intencji i czerpac z tego wtasne ko-
rzysci. Hipokryta (gr. hipokrites) to aktor — czlowiek nieszczery, falszywy, oblud-
nik. Hipokryzja moze przybiera¢ kilka postaci:

a) Formalne deklarowanie przestrzegania okreslonych regut etycznych i réwno-
czesne ich ,ciche” tamanie, gdy nikt wazny tego nie widzi, np. gloszenie opi-
nii —nie jesteSmy przeciwnikami integracji, ale preferujemy rejonizacje szkot.
Inne przejawy. Poza kultura i codziennymi przyjemnosciami 85% teatrow

195% obiektéw Traktu Krolewskiego jest niedostepne dla 0oséb na wézkach inwa-

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

ulicy Poznaniskiej w Warszawie. Prawa zabytkoéw sa wazniejsze od praw ludzi.

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

racjami Miasto twierdzi, ze obowigzek dostosowania spoczywa na barkach

wilasciciela. Wlasciciel twierdzi, ze nie ma pomocy. Gdy wézkowicze chca jechaé
na wakacje — nie pytaja, co chcieliby zobaczy¢, ale co moga zobaczy¢ w tamtej oko-
licy. Ich zycie to szukanie miejsc ,nie tylko dla chodzacych”.

Praca i dochody. Inng plaszczyzng manifestacji barier jest zatrudnienie.
Wedtug danych MIPS, wedlug ktérych udziat oséb pracujacych wsrdd oséb nie-
pelnosprawnych w wieku 15 lat i wiecej w 2009 roku wynosit 13,8%, wsréd oséb
w wieku produkcyjnym — 21,4%. Co to oznacza — na pie¢ 0s6b w wieku aktywno-
sci zawodowej troche wiecej niz jedna pracowala... Przyczyna sa bariery tkwiace
po stronie ON — niska samoocena, braki w wyksztalceniu, czasem wyuczona bez-
radnos¢. Précz tych wymienionych powyzej, ktére moga by¢ przyczyna nieza-
trudnienia sie, rowniez powodem moga by¢ bariery na styku ON — pracodawca:

— niskie wynagrodzenie — tzw. ,,tajemnica poliszynela” sa nizsze niz w podobnej
grupie (wyksztalcenie, staz) os6b sprawnych propozycje ptacowe;

— zastraszanie przez pracodawcéw — wymuszanie zgody na nieréwne traktowa-
nie: ,jezeli pdjdziesz do inspekcji pracy lub sadu, stracisz zatrudnienie” (nie-
stety zadna instytucja badawcza nie podjeta sie przeprowadzenia badan w tym
zakresie);
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b)

d)

ograniczenia w dostepie do ,lepszych” miejsc pracy — oferty pracy fizycznej,
glownie w ochronie mienia i sprzataniu,
Realizowanie odmiennych, opozycyjnych wobec siebie zasad moralnych
przy réznych sytuacjach
Przyklad: Pulapka rentowa — nadal funkcjonujg niekorzystne rozwigzania
prawne dotyczace limitu dochodu przy rencie socjalnej. To nie jest jedyny
aspekt prawnej dyskryminacji w kontekscie tego rodzaju renty. Podobnym
istotnym ograniczeniem jest to, ze niezaleznie od wysokosci dochodu i stazu
pracy — w sytuacji zawieszenia renty i jej odwieszania — nie jest ona przeli-
czana pod wzgledem stazu pracy i wielkosci odprowadzanych skladek, tzn.
w momencie odwieszanie renty socjalnej ON otrzymuje §wiadczenie w wy-
sokosci aktualnie obowigzujacej (inaczej sprawa wyglada w przypadku od-
wieszania renty z tytulu niezdolnoéci do pracy);
konstruowanie koncepcji, ktére w sposob niezgodny z dorobkiem nauki wy-
jasniaja stosowanie réznych zasad moralnych w okreslonych sytuacjach;
tworzenie obszaréw tabu, czyli spraw, o ktérych sie nigdy nie rozmawia pub-
licznie. Zazwyczaj sa to sprawy, ktére w Swiadomosci wielu ludzi sa niemoral-
ne, ale sa lub byly jednoczesnie masowo praktykowane (zob. tez tajemnica
poliszynela) lub tez sa to sprawy zbyt obcigzajace dla rozméwcoéw. W dysku-
sjach nad osobami niepelnosprawnymi pomija sie lub nie podejmuje takich
kwestii, jak mozliwosci oddawania krwi i narzadéw do przeszczepéw.
Typowe tematy tabu i tematy trudne:
Seks o0s6b z niepelnosprawnoscia, prawo do uczucia, mniejszosci seksualne
wsrdd niepelnosprawnych, akceptacja wykluczenia nawet w sensie prawnym.
Matka na woézku i propozycje usuwania cigzy. Wykorzystanie i agresja wobec
0s6b niesamodzielnych, problem uzaleznienia takich oséb od opiekunéw.
Galerie uzupelnia brak rozwiazan systemowych dotyczacych asystentéw oso-
bistych 0séb niesamodzielnych (nie tylko z orzeczona niepelnosprawnoscia),
mieszkann wspomaganych, mieszkan chronionych czy brak systemu wycho-
dzenia z bezsilnosci po gwattownym staniu sie osoba niesprawna. Wszystko to
razem powoduje, Ze osoby na wézkach inwalidzkich sa w gorszej sytuacji niz
osoby sprawne fizycznie. Dla wyréwnania naszych szans, np. przy likwidowa-
niu barier, proponujemy, aby rzecznikiem 0séb z niepelnosprawnoscia byly
3 osoby o réznych ograniczeniach: osoba majaca problemy z poruszaniem sie,
osoba niewidoma i gluchoniema. Dopiero taka grupa bedzie w stanie obiektyw-
nie reprezentowac nasze sprawy (dobrze gdyby miala ona moc zatwierdzania
projektéw, plandw itd.).
Hipokryzja jest stalg cecha ludzkich spoteczenistw. Wynika ona z jednej strony
z konfliktu miedzy indywidualnym interesem poszczegélnych oséb i normami
moralnymi panujacymi w danym spoleczenstwie, a z drugiej strony z konfliktu
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miedzy normami zwyczajowymi (milczaco przyjmowanymi — tak bylo zawsze)
i moralnymi. Hipokryzja analizowana przez pryzmat nauki, w kontekscie stu-
diéw nad osobami niepelnosprawnymi jest w pewnych sytuacjach rodzajem
ukrytego hancicappismu bedacego odmiang rasizmu (Stephan i Stephen).

Zamiast wnioskéw — kolejne magiczne dziatania

Uciekajac przed samotnoscia, staroscia, Smiercia, zmagajac sie ze skutkami
choréb, ludzkos¢ od wiekdw szuka metod wspomagania czlowieka — najlepiej
szybkich, nieinwazyjnych (niebolesnych), tanich .Wiele znanych historii poczy-
nan dzi$ budzi $miech, odraze, wiele zostalo zakazanych z uwagi na ich szkodli-
wos¢ czy nonsensownoéc. Oswieceni ludzie $mieja sie z cudéw urynoterapii, picia
sproszkowanych mineraléw, drogich kamieni czy dziwnych mikstur (Vigarello).
Srodkiem zapobiegania masturbacji miata by¢ dieta i spozywanie ptatkow kuku-
rydzianych luby/i chleba typu Graham, lub bolesne zabiegi obrzezania dokonywa-
ne dla odstraszenia bez srodkéw znieczulajacych (Jetha i Ryan 2012, s. 336). Para-
liz miat by¢ skutkiem obciecia kottuna (Paluch). Miejsce starych mitéw zastgpity
nowe. Maja swoich gorliwych wyznawcéw metody niezweryfikowane klinicznie,
np. metoda Kaufmanéw, metoda Dennisona. Ich zaleta jest fakt, ze nie szkodza.
Na fali mody proekologicznej fascynuja §wiat zwierzeta i ich uzytecznos¢ w tera-
pii. Wszystkie maja stuzy¢ ludziom. Psy, koty, malpki, papugi, delfiny majq wspo-
magaé i w wielu sytuacjach wspomagaja. Psy pomagaja niewidomym — jednak
czy kazdy kontakt ze zwierzeciem jest forma leczenia. Czy nowe rytualy wy-
starcza... czy tylko czasowo oddala poczucie niemocy zaklopotanego cho¢ oswie-
conego hominidy?
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The agathologic perspective of special pedagogy

God is agathon in Greek. Logos is all that is reasonable and wise. J6zef Tischner, inspired by Em-
manuel Levinas’s opinions, introduced the notion of the agathologic horison. We meet THE
OTHER within this horison, and it is this horison that makes the meeting possible — the meeting
being the creation of the horison. It is a hierarchical living sphere torn by the drama of choice, in
which something is better, something is worse, good or bad. This agathologic horison, the horison of
drama, which makes a tragedy possible, concerns both us pedagogues, therapists and THE
OTHERS - those we would like to help within the firm sphere of love — within Specialised Peda-
gogy. Hereby 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.
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Jozef Tischner w ,Filozofii Dramatu” wprowadza nas na scene zycia: ,scena
zycia jest przede wszystkim plaszczyzng spotkan i rozstan, jest przestrzenia wol-
noéci, w ktérej cztowiek szuka sobie domu, chleba, Boga i w ktérej znajduje cmen-
tarz” (Tischner 1990, s. 12; Wojciechowski 2012, s. 35). Latwo, co jest wielkim zwy-
ciestwem rozwoju pedagogiki specjalnej, méwimy, ze wszystkie podmioty
pedagogiki specjalnej majg réwne prawa. Jezeli obszar pedagogiki specjalnej
wprowadzimy na tischnerowska ,scene zycia”, to jednak bedziemy musieli po-
wiedzie¢: wszyscy aktorzy na tej scenie maja rowne prawa i przypadlodci.

Najpierw przypadtosci. WSZYSCY SA LUDZMI. Wazna rozmowa pomiedzy
lekarzem a prawnikiem na sympozjum ,Czlowiek w obliczu $mierci, z uwzgled-
nieniem etyki marksistowskiej, granic i praw reanimacji” — Krajowej Konferencji
Lekarzy i Humanistow, zorganizowanej w Gdansku w maju 1976 roku przez To-
warzystwo Krzewienia Kultury Swieckiej. Lekarz pyta o definicje cztowieka, bo



Agatologiczna perspektywa pedagogiki specjalnej 43

w sytuacji, gdy ma dwoéch pacjentéw i tylko jedna dawke leku, chce widzie¢, kto-
ry z nich jest bardziej czlowiekiem, a wiec zastuguje na te jedyna dawke. Prawnik,
profesor Cieslak, odpowiadajac mu, sprzeciwia sie¢ definiowaniu zjawisk ,dos¢
oczywistych”, gdyz woéwczas definicja moze stuzy¢ tylko eliminowaniu elemen-
tow, ktore sie w niej nie mieszcza. Kazdy dos¢ jasno wie, méwi co to jest czlowiek
itrudno go bedzie pomyli¢ z innymi formami §wiata zywego. Jakakolwiek watpli-
wos¢ musi by¢ rozstrzygana na korzys¢é. Dotyczy to takze tzw. ,potworkéw”. Po-
tworkami w tej debacie nazywano osoby niepelnosprawne o nieznanej czynnosci
moézgu. Profesor Ciedlak usciéla swoje ostrzezenie: ,Nie mozna posroéd uposle-
dzonych (kalek) wyodrebnic¢ bardziej uposledzonych (potworkéw), ktérych uz-
namy za niezdolnych do zycia, czy niegodnych go” (Cztowiek..., 1978, s. 66-67;
Wojciechowski 1994; Wojciechowski 2001, s. 139).

Tak, rozmowa ta odbywa sie w obszarze, ktéry, jak sadzimy, pedagogika spe-
cjalna unieprawomocnita. Czy jednak bezwzglednie? Moze jest to jednak obszar
powszechny, amy tu razem z naszymi podmiotami terapii jesteSmy jakas wyspa?

»Kazdy dos¢ jasno wie” — prof. dr Tadeusz Czezowski méwi o poznaniu intui-
cyjnym. ,Ujeciem intuicyjnym (intuicyjny znaczy doslownie naoczny), pisze on,
nazywamy takie ujecie przedmiotu, w ktérym ten przedmiot dany jest bezpo-
$rednio (tzn. bez pomocy stéw lub innych symboli) i ujety jest nie przez kolejne uj-
mowanie czesci, lecz jednym rzutem oka niejako w swej catosci” (Czezowski, s. §;
Wojciechowski, 2007, s. 2009-222).

Wiec scena Tischnera, na ktoérej ,czlowiek szuka sobie domu, chleba, Boga
i w ktérej znajduje cmentarz”. Jozef Tischner wprowadza w oparciu o poglady
Emmanuel Levinasa pojecie ,horyzontu agatologicznego”. W tym horyzoncie
spotykamy tego DRUGIEGO, horyzont ten w ogoéle umozliwia to spotkanie i ono
samo po prostu ,jest dzielem tego horyzontu. Czymze jest ten horyzont? To prze-
strzen, w ktorej cos jest lepsze, cos gorsze, dobre lub zle”. Jest to wiec przestrzen
hierarchiczna (Tischner 1990, s. 53). Jest to przestrzeni zywa w dynamice dramatu
wyboru.

Przestrzen, w ktérej co$ jest lepsze, co$ gorsze, dobre lub zle. Tutaj znéw musi-
my dokona¢ pewnego zabiegu wyboru i separacji. Najpierw mamy rozlegla prze-
strzeni ,wszystkiego”, przestrzen, w ktorej jedni méwia , potworki”, ktérym nie
powinno sie byto pozwoli¢ urodzi¢. Inna przestrzenia jest przestrzen, w ktérej my
uwazamy slabych za rownorzednych partneréw, a przynajmniej byty, ktérymi
sie zajmujemy dla ,wspoélnoty czlowieczenstwa”.

Stale towarzyszy temu ni¢ walki o te przestrzen.

Od 1982 r. przez 20 lat we Francji toczyla sie tzw. ,Sprawa Perruche”. Matka
w wyniku bledu diagnostycznego, ktéry nie wykryl u niej rézyczki, gdy byta
w ciazy z Nicolasem, urodzila go z wyraznymi uszkodzeniami porézyczkowymi.
Imieniem Nicolasa pozwano szpital za to, ze blad ten spowodowal urodzenie
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chlopca i skazanie go na ,zycie nie godne przezycia”. Finalem byla w listopadzie
2000 r. rozprawa przed sadem kasacyjnym. Prokurator sprawozdawca, Sainte-Ro-
se, referujac sedziom problem, powiedzial: ,Czy dziecko dotknigte schorzeniem
wrodzonym lub pochodzenia genetycznego moze skarzy¢ fakt, iz urodzilo sie
chorym zamiast w ogodle nie urodzi¢ sie? Tak przedstawia sie delikatna kwestia,
ktéra zostata postawiona przed wami w wyniku rozpatrywanej skargi. (...) W re-
zultacie jestesmy $wiadkami wzrostu sporéw prawnych zwigzanych z narodzina-
mi niechcianego dziecka lub dziecka, ktére przestalo by¢ pozadane, bo z racji sta-
nu zdrowia juz nie odpowiada oczekiwaniom swoich rodzicéw. Ci z kolei traktujg
te narodziny, odbyte pod kontrola lekarza, jako szkode, o ile mozna by jej, lub po-
winno by sie jej uniknad. (...) W rzeczywistosci pojawiaja sie tu kwestie egzysten-
cjalne odnoszace sie do prawa do zycia, do aborcji, a nawet eugeniki, ktére w ich
wymiarze etycznym maja znaczenie uniwersalne. W ich wymiarze prawnym
kwestie te nie pozwalaja na sprowadzenie debaty do prostego problemu odszko-
dowania, poniewaz dotycza zasad podstawowych praw osoby i rodziny”.

Konkluzja: Sprawa zakonczyla sie¢ wyrokiem korzystnym dla Nicolas, skar-
zacego sie, iz pozwolono mu sie urodzié.

Jednak zaraz potem Prezydent Francji Jacques Chirac podpisal ustawe nr
2002-203 z 4 marca 2002 r. dotyczaca praw 0séb chorych i jakosci systemu ochrony
zdrowia, w ktérej w czesci I, Solidarnosc wobec 0séb niepetnosprawnych, w artykule 1
czytamy: ,I. — Nikt nie moze uzyskac odszkodowania za sam fakt swojego urodze-
nia. Osoba urodzona jako niepelnosprawna w wyniku bledu lekarskiego moze
otrzyma¢ zados$¢uczynienie za swoja szkode woéwczas, gdy blad spowodowal
bezposrednio niepetnosprawnos¢ lub ja powiekszyt, lub nie pozwolil na podjecie
krokoéw, ktére moglyby ja zmniejszy¢; a w artykule 4: I. - Rozdzial III czesci I ksiegi
I Kodeksu cywilnego uzupelnia sie artykulem 16-13, zredagowanym naste-
pujaco: ,Art. 16-13. — Nikt nie moze by¢ obiektem dyskryminacji z racji swojej
charakterystyki genetycznej” [LOI].

W naszej obecnej ustawie o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy 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 cigzy moze by¢ dokonane wylacznie przez lekarza, w przy-
padku gdy:

1) cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezarnej,

2) badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze pra-
wdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieule-
czalnej choroby zagrazajacej jego zyciu.

2. W przypadkach okreslonych w ust. 1 pkt 2 przerwanie cigzy jest dopuszcza-
Ine do chwili osiagniecia przez pléd zdolnosci do samodzielnego zycia poza orga-
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nizmem kobiety ciezarnej; w przypadku okreslonym w ust. 1 pkt 3 lub 4, jezeli od
poczatku cigzy nie uptynelo wiecej niz 12 tygodni”.

Nie mozemy zaniedbywac takze tej przestrzeni, aby rozumie¢ nasza prze-
strzen dzialania, ktére nie moze by¢ fragmentaryczne, ale holistyczne. Inaczej be-
dzie sprzeczne z wlasciwoscia realnoéci i jednosci (niesprzecznoséci) proceséw po-
znawczych.

Dzisiaj chcialbym zajac sie tylko ta druga ,nasza przestrzenia”, ktérzy przyje-
lisSmy niepetnosprawnych, jako przestrzenig agatologiczng, w ktdrej przeciez tez
cos jest lepsze, co$ gorsze, dobre lub zte.

Dobro, to po grecku agaton. Logos to to, co rozumne i madre (Tischner 1990,
s 53). Horyzont agatologiczny to horyzont doswiadczen miedzyludzkich. Spotka-
nie w tym horyzoncie, méwi Tischner, to spotkanie w dobru i ztu, w tym, co lepsze
i co gorsze, we wzlocie i upadku, co zwycieskie i przegrane, w zbawieniu i pote-
pieniu (Ibidem). Jest to ,dramat, ktéry otwiera mozliwoé¢ tragedii. Istote tragedii
stanowi zwyciestwo zta nad dobrem” (Tischner 1990).

Delikatnos¢ tego rozréznienia wprowadzi¢ nas musi do wnetrza czlowieka.
Tego, co jest w nim wewnatrz. Do tego ,wewnetrznego dziania si¢” Karola Woj-
tyly.

»Spotkanie z innym jest spotkaniem z tym, co naprawde (podkr. AW) poza
mna jest (podkr. AW) (...) Drugi stawia mnie w sytuacji, w ktérej nawet pominie-
cie go jest forma przyjecia, iz jest. (...) Ale istnienie, jakie niesie ze soba inny, nie
jestistnieniem neutralnym, istnieniem czystym, doskonatoscig przejawiajaca istote.
Istnienie to okresla sie agatologicznie (...). Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartosci nieusuwalng perspektywaq tragedii. Nie mozna oddali¢ do-
$wiadczenia tego istnienia od do$wiadczenia zla, ktére mu zagraza, od nieszcze-
Scia, ktore zagraza innym, ani tez o dobra, o ktére musi walczy¢ i ktérego musi
domagac sie od innych, nawet jesli nie wie, na czym polega jedno i drugie. Istnie-
nie innego dzieje sie (Tischner 1990, s. 55-56).

Za Schelerem Tischner zwraca uwage, ze mozliwos¢ tragedii pojawia sie do-
piero w horyzoncie wartosci — ludzkich wartosci. Dodatkowym wymiarem tego
jest to, ze ,nie tylko kazdy ma stusznosc, ale (...) kazda z os6b i poteg bioracych
udzial w walce reprezentuje rownie wzniosle prawo lub tez zdaje sie mie¢ i wy-
pelnia¢ rownie wzniosly obowiazek. Zjawisko tragicznosci ma zatem jakby dwie
warstwy: pierwsza to zwarcie pozytywnych podmiotéw wartosci, rzecznikéw
prawa i ladu moralnego; druga to intryga zla (...) Zlo jest w tym, ze dobre istoty
ustawiaja sie naprzeciw siebie jako wrogowie (...) Zanim (...) dobro stalo sie prze-
ciwnikiem innego dobra, zto wtargnelo pomiedzy nich i stato sie¢ podstawowsq za-
sada tragedii. Mozliwe s3 rozmaite Zrédla tragicznosci, ale wszystkie daja sie wy-
wies¢ z dwéch podstawowych: z bezsily i niewiedzy” (Tischner 1990, s. 54).
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Na wykladzie, gdy przedstawialem studentom relacje ,$wiata” do niepetno-
sprawnych, méwiac, ze jedne z pierwszych pytan, ktére zadajemy po ich napot-
kaniu, jest ,Dlaczego oni tacy sa?” studentka pracujaca z nimi, aby przekaza¢ nam
rozmiar przezywanych przez nich tragedii, z rozpacza powiedziala, ze jej pod-
opieczny wlasnie ja zapytal: ,dlaczego ja taki jestem?”. No wiec mozna doda¢ juz
grozne: no wilasnie, DLACZEGO?

Jednak, czy nie bedzie wlasciwe zatrzymanie sie przy tym pytaniu podopiecz-
nego ,dlaczego ja taki jestem?”, jako $wiadectwie, ze ,w nim cos$ sie dzieje”?

Zlozone tradycje i praktyki ascetyczne formuja nas do zadania sobie samym
tego pytania ,dlaczego ja taki jestem?”, dopiero po wielkim trudzie. U niego,
u nich pojawia sie ono jako pierwsze. Jesli korona naszej formacji ma by¢ zadanie
sobie tego pytania: ,dlaczego ja taki jestem?”, to u nich jest to poczatek formaciji.
Czyjej? MySle, ze naszej wspodlnej. Od chwili zadania sobie tego pytania przez nas
obu mozemy i$¢ juz dalej po trudnej drodze rozwoju. Tyle, ze to my musimy
podja¢ wysilek swojego dojscia do punktu tego pytania, ktére nas dotyczy.

Oczywiste jest to, ze pedagogika specjalna zbudowana jest na pojeciu i istnie-
niu miltosci. Trzy przedstawione przez ks. prof. Draczkowskiego (Draczkowski
1991, s. 13/14, 16, 25, 35, 39, 40, 46, 48, 52,53,75;, Wojciechowski 1996; Wojciechow-
ski 2001, s. 44) klasyczne opisy zjawiska milosci, juz one same pokazujg hierarchi-
zowania tej przestrzeni.

Jezeli wiec méwimy, ze istote, cel pedagogiki specjalnej stanowi réwnosc¢ pod-
miotéw, to musi to oznacza¢, ze ten horyzont agatologiczny, horyzont dramatu,
ktéry otwiera mozliwoé¢ tragedii, dotyczy zaréwno nas samych — pedagogéw, te-
rapeutéw, jak i tych DRUGICH, ktérym chcielibySmy pomdc w tej niezlomnej
przestrzeni milosci, ktora jest Pedagogika Specjalna.

Wszakze ,mozliwos¢ tragedii idzie w parze z mozliwoscia tryumfu (...). Try-
umf znaczy zwyciestwo dobra nad tym, co dobru przeciwne. (...) Dobro jest tym,
co z natury dazy do zaistnienia. Pozwoli¢ dobru by¢ znaczy — odda¢ mu sprawied-
liwos¢. Dobro, ktére ,zaistnialo wbrew ztu, jest dobrem heroicznym” (Tischner
1990, s. 55).

Pani Janina Gapinska, ktéra samotnie podjela walke o udostepnienie swoje-
mu synowi Tadeuszowi $wiata, gdy wszyscy inni nie widzieli sensu w takich
wysilkach, powiedziala: ,a ja widzialam, Ze w nim co$ sie dzieje” (Wojciechowski
1994; Wojciechowski 2001, s. 132; Wojciechowski 2003). Jej wysitki przyniosty su-
kces samodzielnego zycia dorostego, sprawnego ruchowo, swobodnie porozu-
miewajacego sie mowq i pismem, piecdziesiecioletniego juz, artysty malarza. Nie
byloby tez tego sukcesu, gdyby nie ,wewnetrzne wysilki” nieméwiacego, nie-
chodzacego woéweczas, Tadzia.

Ta przestrzen mitosci musi by¢ realistyczna. Musi opierac sie na tym, co jest
a nie, co mogtoby by¢, lub co chcielibySmy, aby bylo.
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Mamy tu kilka waznych warstw: ,dobre istoty staja naprzeciw siebie jak wro-
gowie, dobro staje sie przeciwnikiem innego dobra, zlo wtargnelo pomiedzy
niech”. Prébujac urealnic te sytuacje pomyslalem o ostatnich glosnych dramatach,
ktérych istotnym czynnikiem jest odbieranie dzieci ,rodzinom niewydolnym”.
Odbiera sie matce dziecko zaraz po urodzeniu i sterylizuje sie ja bedac przekona-
nym, iz oni juz nie powinni z powodu swojej niewydolnosci organizacyjnej, czy
tam jakiej$, wychowywacé dzieci. Zabiera si¢ prawie doroste dzieci ze szkoly
i umieszcza je w oSrodku, bo stwierdzono u rodzicéw niewlasciwe metody wy-
chowawcze. Ale wiemy, ze ci rodzice kochaja swoje dzieci, a dzieci kochaja rodzi-
cow. Ale tez zapewne instytucje odbierajgce te dzieci tez maja na celu ich dobro:
,bo przeciez w tej rodzinie nie zrobig licencjatu”, jak mi wyjasniala jedna wazna
urzedniczka. No wiec dwa dobra stanely naprzeciw siebie. Jakie zlo staneto mie-
dzy nimi? Rollo May okreslit to ,nadmiernym uproszczeniem” (May, s. 11, 23).
Antoni Kepinski ostrzegl, ze w ludzkiej naturze jest daznos¢, czasem nieprzepar-
ta, do upraszczania sytuacji zbyt skomplikowanej (Kepinski 1979, s. 199, 200; Woj-
ciechowski 1991, s. 47; Wojciechowski 2004, s. 281). Karol Wojtyta widzi tu resenty-
ment: to, co dla mnie za trudne, redukuje do absurdu (Wojtyta 1986, s. 129).

W pedagogice specjalnej, ktéra zmierza do bezwzglednej réwnosci podmio-
towej, stajemy wobec niezmiernie ztozonych probleméw: prawo do samodzielne-
go zycia, prawo do zalozenia rodziny, prawo do ,seksualnosci tak normalnej jak
u innych”.

Wydaje mi sie, ze powinno wystarczy¢ jedno pytanie: co to jest ,normalne jak
u innych”? Co to jest normalne samotne zycie, co to jest normalna rodzina, co to
jest normalna seksualno$¢? Sprébujmy zapyta¢ samych siebie, jak w naszym
wlasnym zyciu wygladaja te obszary. A my przeciez dysponujemy stabilnym inte-
lektem, jesteSmy w jakiej$ normie spolecznej itd. Skad wiec u nas te tragedie roz-
bitych rodzin, rozpacz samotnosci, nierozwazna, doprowadzajaca do rozpaczy
,normalna seksualno$¢”? Nie bede tu przytaczal dramatycznych i tragicznych
przykladéw tego, odsytlam choéby do opracowan prof. Chantal Delsol (Delsol
2003), Niecole Diederich, Danielle Moyse (Obecnos¢ i Nieobecnosc... 2010).

Tischner pisze, iz ,samo (...) odwrdcenie sie jest jakims wydarzeniem” i za He-
ideggerem: ,To, co si¢ odwraca, moze czlowieka nawet bardziej istotnie obcho-
dzi¢ i bra¢ pod roszczenie, niz to, co sie uobecnia, co cztowieka dotyka i dotyczy”
(Tischner 2013, s. 11).

Odwracamy sie, omijamy, ale u nich nie pozostaje pustka. Powstaje bardzo
silne napiecie szukania i dazenie do rozumienia relacji. Im bardziej trwa, tym bar-
dziej zlozone struktury dramatyczne (dramaturgiczne) powstaja. Prowadzone
przez nas badania os6b o stabej strukturze wypowiedzi, przy zastosowaniu skru-
pulatnej analizy relacji, pokazuja, iz nawet szczatkowe wypowiedzi dotyczg roz-
budowanego ,S$wiata czu¢”’, aby uzy¢ sformutowania Karola Wojtyly. Musimy
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jednak uwaza¢: nie mozemy kompensowacé tego przy pomocy ,slow-hasel”.
U nas te ,slowa-hasta” reprezentuje bogate, przezyte przez nas, ocenione i ,skom-
paktowane” tu struktury. U nich jest zupelnie inaczej.

Jerdme Lejeune pyta, czy wszyscy jesteSmy w rownym stopniu doskonali, czy
nasze nieréwnosci maja tylko przyczyny spoleczne? To chwalebnie, méwi Lejeu-
ne, tak prébowac twierdzi¢, chronigc w ten sposéb jednych (stabych) przed drugi-
mi (silnymi). Ale jestesmy zobowiazani do prawdy. Jezeli chcemy pomoc stabym,
a moze nawet ich zupelnie wyleczy¢, to musimy ,ich naprzéd uzna¢, aby ich na-
stepnie chroni¢” (Lejeune 1979, s. 320). ,Zaprzeczaé brakowi kazdego z nas, aby
zuniformizowac¢ to, co ludzkie oznacza zastanianie sobie oczu. (...) Pozostaje nie-
ustanne kompensowanie naszych wrodzonych niedoskonaloéci. Edukacja, me-
dycyna i cala aktywno$¢ ciala naprawde przeznaczonego do zycia spolecznego,
zostaly stworzone wlasnie dla tego” (Lejeune 1979, s. 329).

Przez siedem lat prowadzilem zajecia z ,seksualnosci oséb niepelnospraw-
nych”. Otwieralem je zawsze projekcja filmu Spilberga ,Kolor purpury”. Po pro-
jekcji nie musialem studentom, a raczej studentkom, ktére dominowaty w grupie,
niczego tlumaczy¢. Bylo dla wszystkich oczywiste, Ze ta przestrzen artystyczna
Spilberga zbudowana jest na codziennej dramaturgii przezywania ludzkiej
mitfosci. Nastepnym moim pytaniem byto: ,Czy jesteécie zdeterminowani (zdeter-
minowane) w te przestrzen, w ktéra same wchodzicie z lekiem, wprowadzaé swo-
ich podopiecznych?” Tak, oczywiscie, mozna, ale jednak dajac im bron w postaci
umiejetnosci wyboru, decyzji, przewidywania skutkéw i gotowosci na sprostanie
mozliwej tragedii. Musimy sobie odpowiedzie¢ na pytanie, czy moga sami temu
sprostac. Ale wpierw musimy sobie sami odpowiedzie¢ na pytanie, czy my potra-
fimy sprosta¢ naszej na tym polu koniecznosci wyboru, decyzji, przewidywania
skutkéw i gotowosci na sprostanie mozliwej tragedii. Moze prosciej, czy sami
sprostaliSmy juz temu w swoim zyciu?

Wazne tu jest tez rozréznienie miedzy miloscig a seksualizmem: milos¢ to do-
bro dla drugiego, seksualizm to dobro dla mnie (Mifos¢..., 2012). Co chcemy? Jezeli
seksualizm, to rowniez zgoda na to, ze bede tylko narzedziem dla zaspokojenia
sie przez tego drugiego i niczym wiecej. Przedmiotem.. Jezeli milos¢, to znaczy, ze
oboje darowujemy sie sobie. Jednak tu nie moze by¢ laurki z golgbkami. Tu tez
trzeba by¢ przygotowanym na ,Kolor Purpury” Spilberga. Bo w czlowieku za-
wsze jest ukryte dobro i zlo. Dlatego trzeba wychowywacé do dobra. A dobrem jest
umiejetno$¢ wyboru i rezygnacji. Dramaturgia zycia nigdy nie ustaje w tym na-
szym, ale tez ICH horyzoncie agatologicznym. Liczne do$wiadczenia pokazuja
stala konieczno$¢ opieki splatana z, nierzadko, buntem samodzielnosci, niestety
czesto konczacym sie tragedia.

Tischner zwraca uwagg, iz gléwnym zadaniem myslenia zmierzajacego do
odkrycia prawdy jest ,odnalezienie kryterium oddzielajacego iluzje od rzetelne-
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go przejawu bytu, przy czym iluzja moze by¢ nie tylko zjawisko, ale réwniez sad
o bycie” (Tischner 2013, s. 7).

Istnienie tego Drugiego nie jest ,istnieniem neutralnym, istnieniem czystym,
nie jakas doskonale przejawiajgcy si¢ istotq (...) Jest ono istnieniem problematyzowa-
nym w jego wartosci nieusuwalng perspektywa tragedii”. Moje istnienie jest row-
niez takie ,0 ile widz¢ je w perspektywie wspdlnego dramatu, czytamy u Tischnera
(Tischner 1990,s. 56).

,Ten, kogo spotykamy we wnetrzu horyzontu agatologicznego, nie jest ani
zwycigskim dobrem, ani zwycigskim ztem. Jest tym, w kim dobro zostalo wysta-
wione na dzialanie zta” (Tischner 1990, s. 57). Przewaznie zla odwrdcenia sie. Mat-
ki dzieci niepelnosprawnych, pytane przeze mnie o to, jak ich dziecko i one z ich
macierzynstwem zostali przyjeci w szpitalu po narodzinach, czesto odpowiadaty
mi, ze nic nie méwiono: ,widzialy$Smy tylko biale plecy”. Dzieci niepelnosprawne
przyprowadzane przez matki, czy babcie do wspdlnej piaskownicy, widzieli tylko
inne dzieci pospiesznie zabierane przez swoich opiekunéw z tej piaskownicy.

Powiedzielismy ,réwnoé¢ podmiotowa”, ,interpersonalna perspektywa”
(por. Kowalik 1989). Jak to bedzie wygladalo z perspektywy agatologicznej? Ta
perspektywa powinna nas wprowadzi¢ do wnetrza. Renesansowy, malarski wy-
kres perspektywiczny prowadzi nas do punktu oddalonego w nieskoficzonej
przestrzeni. Punktu, ktéry oddala sie od nas wraz z naszymi krokami. Tak wiec
musimy wejs¢ w glebie ,czynnosci stereotypowych”, :oderwanych stéw bez zna-
czenia”, ,niekontrolowanych emocji” i podja¢ wysilek zrozumienia tego, czego
reprezentantami sg te hasta. Tak jakbysmy wchodzili w przestrzen kulis teatral-
nych i zdumieniem odkrywali rzeczywista maszynerie teatru, kryjaca sie za kazda
z nich. Zobaczy¢ ich historig zycia, histori¢ emocji. Jean Vanier méwi iz nie doko-
namy tego nie zamieniajac swojego wlasnego wyrafinowanego obrazu sceny te-
atralnej w pokorna wedréwke za kulisy naszego wlasnego zycia.

Nie ma ludzi ,jednakowych”. Wszyscy ludzie ,cierpia” swoje zycie. Jean Va-
nier pisze: ,kazdy jest moche”, ,kazdy jest bylejaki” (Vanier 1991).

I wlasnie chce tu Panstwu zaprosi¢ do opowiesci o naszej bylejakosci. I o tym,
ze gdy to sobie powiemy, to nagle zobaczymy, ze sg ludzie, ktérzy nie musza tego
przezywac trudem zdobywania prawdy o sobie, ktérzy od zawsze ja mieli i maja.
Do odwagi prawdy o stabosci i niemocy, a nie ideologii hasel.

Ogromne, ciaggle rosnace dziedzictwo pedagogiki specjalnej. Ktéra co raz
przekracza stawiane sobie granice. Od przekroczenia defektologii, poprzez per-
spektywy normalizacyjne, do perspektywy wzajemnej podmiotowosci i inter-
personalnosci — ,Nie ma kaleki jest czlowiek” Marii Grzegorzewskiej.

Stale towarzyszy temu ni¢ walki o te przestrzen.
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Wprowadzenie

Pedagogika specjalna jest nauka stosunkowo mloda, ciagle znajdujaca sie
w okresie tworzenia sie. Jak stwierdza Krystyna Baranowicz (2011), wyrosta ona
z potrzeby dzialania na rzecz oséb z zaburzonym rozwojem, ale zbyt wczeénie
wyodrebnila sie z pedagogiki ogoélnej, o czym §wiadcza m.in. ateoretycznos¢, brak
jednoznacznosci w okreslaniu zadan pedagogiki specjalnej czy problemy z termi-
nologia naukowa. Jednocze$nie zarzuca sie jej (podobnie jak wszystkim naukom
pedagogicznym) stabos¢ intrasubdyscyplinarng, polegajaca na zamknieciu w ob-
rebie waskiej subdyscypliny (Chrzanowska 2009b) oraz jednostronnos$¢ teore-
tyczna przejawiajaca ,malym powiazaniem ze wspélczesnymi kierunkami peda-
gogiki, socjologii i filozofii edukacji” (Krause 2009a, s. 42). Z drugiej strony
Wiadystaw Dykcik zauwaza, ze pedagodzy specjalni czesciej obecnie skupiaja sie
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na orientacjach teoretycznych i metodologicznych wystepujacych w naukach
spolecznych (2005, za: Parys 2011).

Mimo obecnosci w literaturze coraz popularniejszych postulatow silniejszego
polaczenia pedagogiki specjalnej z pedagogika ogdlna, odejscia od subdyscy-
plinarnosci na rzecz zblizenia ku innym naukom spolecznym (por. Chrzanowska
2009a, 2009b; Baranowicz 2011; Krause 2009a, 2010), zasadne wydaje si¢ zastano-
wienie nad przeobrazeniami, jakie dokonuja sie w obrebie terminologii pedagogi-
ki 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna (oligofrenopedagogiki). Celem pod-
jetej przez autorki préby jest che¢ uporzadkowania i zaktualizowania przemian
zachodzacych i znajdujacych swoje odbicie zaréwno w polskiej, jak i anglojezycz-
nej literaturze przedmiotu, poswieconej tendencjom i kierunkom rozwoju w za-
kresie stosowanej terminologii.

Terminologia a pedagogika oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng (oligofrenopedagogika)

Zmiany terminologiczne dotycza przede wszystkim przeobrazeni samej na-
zwy tej subdyscypliny. Do pierwszych naukowych systematyk zalicza sie te stwo-
rzong przez Heinricha Hanselmanna w latach trzydziestych XX wieku, gdzie
dzial zajmujacy sie m.in. osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng zostat na-
zwany pedagogika jednostek z uposledzeniami centralnego uktadu nerwowego,
endokrynologicznymi i zahamowaniami rozwoju, oraz systematyke polskiej twor-
czyni pedagogiki specjalnej Marii Grzegorzewskiej, wprowadzajaca oligofreno-
pedagogike. Pojecie to, majace swoj zrodlostéw w grece (gr. oligos — maty, phren —
umysl), bazowalo na popularnym w tamtych czasach okredleniu medycznym
,oligofrenii” (za: Zawislak 2009). Oligofrenopedagogika nalezy do terminéw
najpopularniejszych i o najdiuzszej tradycji, obecnych w systematyce propono-
wanej m.in. przez Ottona Lipkowskiego (1981), Marie Borzyszkowska (1985) czy
Jana Panczyka (1995). Wsréd innych propozycji nazw dziatlu pedagogiki, zaj-
mujacej sie teorig i praktyka ksztalcenia oraz rehabilitacji oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualng, wystepowaly: pedagogika jednostek z uszkodzeniami inte-
lektu (Bleidick, za: Zawislak 2009), pedagogika uposledzonych badz pedagogika
uposledzonych umystowo (Kirejczyk 1981; Sekowska 1982; Wyczesany 1998), pe-
dagogika 0séb z uposledzeniem umystowym (Zawislak 2009) czy pedagogika
0s6b z lekkim uposledzeniem umystowym oraz pedagogika 0s6b z umiarkowa-
nym, znacznym i glebokim uposledzeniem umyslowym (Wyczesany, Lausch-
-Zuk, za: Dykcik 1997). Obecnie pojawiajg sie nowe propozycje, widoczne m.in.
w pracach badawczych, ale takze programach studiéw czy dokumentach praw-
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nych, takich jak: Standardy Ksztalcenia Przygotowujacego do Wykonywania Za-
wodu Nauczyciela (Zalacznik do rozporzadzenia Ministra Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego z dnia 17 stycznia 2012 r., Dz. U. nr 24, poz. 131). Wsréd specjalnoéci dy-
daktyki specjalnej, zajmujacej sie specyfika ksztalcenia uczniéw z zaburzeniami
sfery intelektualnej, wymienia sie edukacje i rehabilitacje oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualna (ibidem, s. 26). Wéréd propozycji kierunkéw studiow propo-
nowanych przez Akademie Pedagogiki Specjalnej w Warszawie znajduje sie pe-
dagogika niepelnosprawnych intelektualnie/ oligofrenopedagogika (por. http:/
wnp.aps.edu.pl/index.php?md=6154, dostep: 17.09.2012).

Oproécz zmian terminologicznych dotyczacych samej subdyscypliny, ciagle
zywe sa dyskusje na temat okreslenia os6b bedacych podmiotem jej dziatan. Nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna, okreélana w przesztosci jako niedorozwéj umy-
stowy czy uposledzenie umystowe, wspoélczesnie jest ujmowana nie tylko jako
pewne ograniczenia w inteligencji i umiejetnosciach adaptacyjnych, ale jest post-
rzegana raczej jako problem calej osoby w jej sytuacji zyciowej, wplywajacy na jej
zdrowie, udzial w Zyciu spolecznym i petnione role spoteczne. Podkreéla si¢ obec-
nie, ze informacje o inteligencji i zachowaniach adaptacyjnych daja tylko bardzo
ograniczone rozumienie funkcjonowania jednostki i powinny by¢ uzupelnione
przez oceng innych wymiaréw ludzkiego funkcjonowania: zdrowie, udziat i kon-
tekst (por. Zyta 2010).

Od kilku lat badacze i specjalisci prowadza ozywione dyskusje na polu nie-
pelnosprawnosci intelektualnej/uposdledzenia umystowego dotyczace konstru-
ktu/pojecia niepelnosprawnosci. Dotyczy ona m.in. takich zagadnien, jak zwiazek
niepelnosprawnosci intelektualnej z pojeciem gléwnym ,niepelnosprawnos¢”
czy sposob uzycia terminologii. Dyskusje te odbywaja sie w kontekscie konku-
rujacych ze soba pogladéw filozoficznych i epistemologicznych. Coraz czedciej
uzywany jest termin ,niepelnosprawnos¢ intelektualna”, co widoczne jest
w zmianach nazw organizacji (np. American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities, the Arc), tytutach czasopism (np. Intellectual and
Developmental Disabilities), w publikowanych badaniach naukowych czy na-
zwach przedmiotéw akademickich realizowanych w ramach studiéw z zakresu
pedagogiki specjalne;j.

Termin niepelnosprawnos¢ intelektualna jako jeden z rodzajéw niepelno-
sprawnosci podlega ciaglym przemianom w aspekcie trzech proceséw: nazewnic-
twa, definiowania i klasyfikacji (Cwirynkato 2010; Cwirynkato, Antoszewska 2010).

Jesli chodzi o nazewnictwo, zmiany wiaza sie z checia znalezienia terminu bez
negatywnych konotacji, ograniczenia stygmy zwiazanej z pojeciami oligofrenii,
niedorozwoju umyslowego i uposledzenia umyslowego oraz z odrzuceniem
dotychczasowych terminéw przez osoby z niepelnosprawnoscia i ich rodziny.
Z tych powodow nastapito odejscie od takich okreslen, jak: idiotyzm (ang. idiocy),
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stabo$¢ umyslowa (ang. feeblemindedness), deficyt umystowy (ang. mental deficiency),
niepelnosprawnos$¢ umystowa (ang. mental disability), uposledzenie umystowe
(ang. mental handicap), subnormalnoé¢ umystowa (ang. mental subnormality) czy
tez, w ostatnich latach, niedorozwdéj umyslowy (ang. mental retardation), (por.
Smith, Mitchell 2001; Danforth 2002; Gelb 2002; Goode 2002; Schalock 2002; Smith
2002; Schalock i in. 2007). Kwestionowane sa rdwniez pojecia: ,specjalnej troski”
(wskazuje, ze osoba taka nalezy sie w szczeg6lny sposob zaopiekowad, ale i przy-
czynia ona szczeg6lnych zmartwien), ,ze specjalnymi potrzebami” (koncentruje
sie na potrzebach i ich szczegdélnym charakterze, wymagajacym podjecia dodat-
kowych dzialah) oraz ,Inny” (narzuca perspektywe czlowieka pelnosprawnego),
(por. Sadowska 2005). Do najczesciej proponowanych wspoélczesnie termindw na-
leza: trudnosci w uczeniu sie (ang. learning difficulties, uzywany w Wielkiej Bryta-
nii, budzacy pozytywne skojarzenia, bo zaklada, ze osoba tak okreslona chce sie
uczy¢ i by¢ nauczona), (Goodley, Rapley 2001; Goodley i in. 2003; McClimens
2003), niepelnosprawnos¢ rozwojowa (ang. developmental disability — mniej styg-
matyzujacy ze wzgledu na duza ogé6Inosc), (Smith 2002) oraz najpowszechniejszy
— niepelnosprawnos¢ intelektualna (ang. intellectual disability) — nawiazuje do po-
jecia inteligencji, ktére historycznie stanowito podstawe definicji niedorozwoju
umyslowego oraz nowej, funkcjonalnej koncepcji niepelnosprawnosci, w ktorej
kladzie sie nacisk na mozliwosci ludzi i wazna role zindywidualizowanego
wsparcia w rozwoju autonomii i integracji ze spoleczefistwem (por. Schalock
2002; Schalock i in. 2007).

Inng z poruszanych kwestii w zakresie nazewnictwa jest sposéb odnoszenia
do oséb okreslanych na potrzeby tego artykulu jako ,0soby z niepetnosprawno-
Scig intelektualng”. Chodzi tu o dylemat, czy wybra¢ termin ,0soby niepelnospra-
wne intelektualnie”, czy ,0soby z niepelnosprawnoscia intelektualng”. W polskiej
literaturze przedmiotu ostatnie tendencje wskazuja na preferowanie terminu
drugiego. Nawigzuje to do hasla Marii Grzegorzewskiej — ,Nie ma kaleki, jest
czlowiek”. Podkresla sie wiec, ze dana osoba przede wszystkim jest osobg, a nie
niepelnosprawnym. Réwniez w literaturze anglojezycznej w wielu ostatnich po-
zycjach mozna spotkac sie z takim okre$leniem. Zaznacza sie przy tym, ze zgodne
jest ono z preferencjami self-adwokatéw, ktérzy wola, aby najpierw wskazywano
na to, ze sg ,przede wszystkim ludZmi”, a nie ,posiadajacymi uszkodzenie” (Cle-
ment 2003, za: Llewellyn i in. 2010). Warto jednak dodag, ze w literaturze anglo-
jezycznej takze okreélenie ,osoby niepelnosprawne intelektualnie” ma swoich
zwolennikéw. Co wiecej, opieraja si¢ oni na wartych odnotowania przestankach,
dlaczego ten termin jest wlasciwy. Argumentacja sprowadza sie tu do przyjecia
spolecznego paradygmatu niepelnosprawnosci. Nazywanie osoby ,niepelno-
sprawna”, a nie ,z niepelnosprawnoscia”, zaklada jego przyjecie, gdyz przerzuca
koncentracje z jednostki na doswiadczenia opresji spowodowane barierami, kt6-
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re czynig osobe niepelnosprawna oraz jej srodowisko (Llewelyn i in. 2010). Aby
jednak zrozumie¢ ten tok rozumienia, trzeba blizej wyjasni¢ uzywane w jezyku
angielskim okreslenia, przede wszystkim stowo disabled, tradycyjnie ttumaczone
w polskich tekstach na ,niepelnosprawny”. W rodzinie tego terminu znajduja sie
m.in. nastepujace: able (zdolny, bedacy w stanie), enable (umozliwi¢, upowaznic,
tagodzic¢), disable (wylaczy¢, uczyni¢ niepelnosprawnym, niezdolnym), enabled
(wlaczony). Sam termin disabled nie ma najlepszego polskiego odpowiednika.
Okreslenie ,niepelnosprawny” nie oddaje bowiem dokladnego rozumienia w je-
zyku angielskim, w ktérym oznacza raczej ,uczyniony niepelnosprawnym” lub
»uczyniony wylaczonym”. Pozwala to na zrozumienia przedstawionych przez
Gwynnyth Llewellyn i in. (2010) argumentoéw. Niestety, nie ma mozliwosci
przelozenia tych argumentéw do stosowanej w Polsce terminologii (tu okreslenie
,Mniepetlnosprawny” kladzie akcent na jednostke — jej uszkodzenie, nie bariery
spoleczne). Sluszne wydaje sie wiec by¢ stosowanie okreslenia ,0soby z niepelno-
sprawnoscia intelektualna”.

Przemianom podlega takze rozumienie pojecia niepetnosprawnoéci intelek-
tualnej. Wiaze sie to z trzema zasadniczymi zakresami: 1) przejsciem od pojecia
statycznego do dynamicznego (kiedy$ podkreslano nieodwracalnos¢ i trwatosc¢
zaburzen — o czym $wiadcza historyczne juz definicje Kraepelina czy Dolla - stop-
niowo zaczeto akcentowaé mozliwosci rozwojowe jednostek z tym rodzajem za-
burzen); 2) przejsciem od laczenia niepelnosprawnosci intelektualnej jedynie
z funkcjonowaniem umystowym do postrzegania jej raczej jako problemu catej
osoby w jej sytuacji zyciowej, wplywajacego na jej zdrowie, udzial w Zzyciu
spolecznym i pelnione role spoleczne; 3) przejscie od zwracania uwagi jedynie na
ograniczenia do akcentowania mozliwosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng (Cwirynkato, Antoszewska 2010). Wspélczesnie, niepetnosprawnosé intelek-
tualna, wedlug definicji Amerykanskiego Towarzystwa do spraw Niepelnospraw-
nosci Intelektualnej i Rozwojowej zaproponowanej w 2002 r. (i utrzymanej
w 20101.), jest traktowana jako ,niepelnosprawnos¢, ktéra charakteryzuje sie isto-
tnymi ograniczeniami zaréwno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i zacho-
waniu przystosowawczym, wyrazajacym sie w umiejetnosciach konceptualnych,
spolecznych i praktycznych. Niepelnosprawno$¢ ta ujawnia sie przed 18. rokiem
zycia” (Luckassoniin. 2002, s. 39). Dokonane ostatnio znaczace zmiany w zakresie
definicji niepelnosprawnosci intelektualnej, jak pisza Martha Snell i wspotpra-
cownicy (2009, s. 220), sa wynikiem wplywu spotecznego modelu niepelnospraw-
nosci, ktéry zaklada, Ze niepelnosprawnos¢ ta jest wielowymiarowym stanem
funkcjonowania czlowieka w relacji do wymagan $rodowiskowych. Mozna dzi$
moéwié o odrzuceniu modelu medycznego i psychopatologicznego na rzecz mo-
delu funkcjonalnego niepetlnosprawnosci intelektualnej. Podkreslane jest znacze-
nie mozliwosci i Srodowiska. Wspdlczesny model niepetnosprawnosci intelektua-
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Inej, proponowany przez Ruth Luckasson i wspdtpracownikéw (2002), opiera sie
na zalozeniu, ze w jej obrebie wyréznia sie 5 wymiaréw, miedzy ktérymi za-
chodza zaleznosci. Naleza do nich:

1) zdolnosci intelektualne (umiejetno$¢ rozumienia otoczenia),

2) zachowania przystosowawcze/zachowania adaptacyjne (umiejetnosci koncep-
cyjne, spoleczne i praktyczne, ktérych ludzie ucza sie by funkcjonowac w zy-
ciu codziennym),

3) uczestnictwo, interakcje, role spoleczne,

4) zdrowie (fizyczne i psychiczne oraz etiologia niepetnosprawnosci),

5) kontekst (Srodowisko i kultura na poziomie mikrosystemu — osoba, rodzina,
terapeuci, mezosystemu — sasiedztwo, spolecznos¢, organizacje wspierajace,
makrosystemu — kultura, spoleczenstwo, panstwo).

Zmiany dotycza takze klasyfikagji i kryteriéw niepelnosprawnosci intelektual-
nej. Probuje sie odejs¢ od tradycyjnego podzialu na stopnie: lekki, umiarkowany,
znaczny i gleboki na rzecz zakresu pomocy, jakiej poszczegdlne jednostki wyma-
gaja od spoleczefistwa (pomoc sporadyczna, ograniczona lub znaczna, rozlegta
i calkowita). Zmienia sie takze cel klasyfikacji (od etykietowania po okreslanie po-
trzebnej pomocy), stosowane w klasyfikacjach nazewnictwo (odejécie od termi-
néw: debil, imbecyl, kretyn, idiota na rzecz bardziej neutralnego okreslenia stopni
od lekkiego do glebokiego lub zakresu pomocy od sporadycznej do catkowitej)
oraz kryteria (ilo$¢ — od jedynie poziomu intelektualnego po rézne sfery funkcjo-
nowania, stopien uszczegélowienia: wzrost precyzji, wiek, w ktérym pojawia sie
niepelnosprawnos¢ intelektualna — obecnie do 18. r. z; LI. czy odchylenia standar-
dowego, od ktérego stan definiuje sie jako niepelnosprawnos¢ intelektualng — od
jednego w definicji Hebera z 1959 r. po dwa w definicji Grossmana z 1973 r. i p6z-
niejszych okresach (por. Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in.
2010). Zmianie ulega takze rodzaj kryterium przyjmowanego za podstawe do
zakwalifikowania osoby jako niepelnosprawnej intelektualnie: od bazowania na
LI iilorazie dojrzatosci spotecznej po oparcie na zakresach pomocy, jakiej dana
jednostka potrzebuje oraz uwzglednianie pieciu podstawowych zalozen. Zaloze-
nia te podkreélajg, ze:

a) ograniczenia w aktualnym funkcjonowaniu musza by¢ brane pod uwage
w kontekscie srodowiska spolecznego typowego dla wieku i kultury danej
jednostki;

b) istotnymi warunkami jest zaréwno kulturowa i jezykowa réznorodnos¢, jak
i r6znice komunikagji, sensoryczne, motoryczne i behawioralne;

c) ograniczenia czesto wystepuja obok mocnych stron jednostki;

d) waznym celem opisu ograniczen jednostki jest rozwdj profilu niezbednego
wsparcia;
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e) funkcjonowanie zyciowe osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng popra-
wi sie przy wlasciwie dobranym wsparciu udzielanym przez odpowiednio
diugi okres (Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007; Schalock i in. 2010).
Zasygnalizowane powyzej zmiany w zakresie kryteriéw i klasyfikacji dotycza

réznych okreséw w rozwoju wiedzy na temat oséb z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna. Czes¢ z nich dokonata sie juz dawno. Podstawowa zmiana zostata doko-
nana przez Grossmana w 1973 r. i, jak pisza Martha Snell i wspdtpracownicy
(2009), zasadniczo od 35 lat operacyjne kryteria stosowane do diagnozy niepelno-
sprawnoéci intelektualnej pozostajg niezmienne. Sa jednak zmiany, ktére do tej
pory nie znajduja powszechnego zastosowania, szczegélnie w praktyce. Chodzi
tu o postugiwanie sie stopniami niepelnosprawnosci intelektualnej (lekki, umiar-
kowany, znaczny i gleboki), a takze o bazowanie przy diagnozowaniu intelektual-
nej niepelnosprawnosci oraz jej stopnia wylgcznie lub przede wszystkim na ilora-
zie inteligencji, z pominieciem badZz zdawkowym traktowaniem kryterium
dojrzatosci spotecznej. A. Krause (2010) zauwaza, ze wspodlczesna diagnoza nie-
pelnosprawnosci w praktyce nader czesto jest ostoja paradygmatu tradycjona-
listycznego. Wykorzystuje sie w niej nabyte we wczeéniejszym systemie kompe-
tencje, utrwalone metody, wymagania ustawowe i standaryzowane kryteria,
dysponujac przy tym ograniczonymi srodkami i nakladami (w tym limitowanym
czasem diagnozy). Nowe podejscie, zwiazane z przyjeciem paradygmatu huma-
nistycznego, za istotne uznaje ustalenie mozliwosci i potrzeb osoby, ktéra w tym
procesie przestaje by¢ ,obiektem” diagnostycznym, a staje si¢ podmiotem, posia-
dajacym prawo wyboru (np. form wsparcia).

Nowe nazewnictwo i definicja niepelnosprawnosci intelektualnej opiera sie
na wieloczynnikowym stanie funkcjonowania intelektualnego. Wpisuje sie takze
w koncepcje wielowymiarowego charakteru niepelnosprawnosci. Podstawowe
zmiany dotycza postepéw w rozumieniu funkcjonowania intelektualnego oraz
zachowan adaptacyjnych (Schalock i in. 2007), podkreslania wagi mocnych stron
jednostki oraz koniecznosci indywidualnego dobrania form wsparcia (Wehmeyer
iin. 2008).

Zakoniczenie

Jak pisze Krystyna Baranowicz (2011, s. 15), ,Terminologia jest spoiwem
w kazdej dyscyplinie naukowej. Stowa wyrazaja mysli, to o czym méwimy, a nie-
precyzyjny aparat pojeciowy utrudnia porozumienie. Pedagogika jest narazona
na brak precyzji w okreslaniu swoich zadai, poniewaz wiele terminéw, ktérymi
sie postuguje, funkcjonuje w jezyku potocznym. Pedagogika specjalna dodatko-
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wo postuguje sie terminami stygmatyzujacymi, naznaczajacymi, jakich chcemy
unikac”.

Nieustannie trwaja poszukiwania wspolczesnej pedagogiki specjalnej w za-
kresie obowigzujacych paradygmatéw, optymalnej terminologii, miejsca w rodzi-
nie nauk spolecznych, kierunkéw badan czy aktualnych dzialan praktycznych
odpowiadajacych na potrzeby czlowieka z niepelnosprawnoscia w zmieniajacej
sie rzeczywistosci. I chociaz trudno o jednomyslnos¢ w zakresie postulowanej ter-
minologii, ciagle poszukiwania sg potrzebne. By¢ moze cel, jakim jest znalezienie
terminologii wolnej od stygmatyzacji, jest przyslowiowym ,poszukiwaniem
Swietego Graala”, misja uznawang za niemozliwg ibeznadziejng. By¢ moze liczne
dotychczasowe proby, ktérym zarzuca sie $miesznos¢ (chociazby termin ,spraw-
ny inaczej”) badz che¢ ,odczarowania stygmatyzacji’, a takze wprowadzanie
okreslen, ktére ,w istocie niczego nie okredla” (por. Baranowicz 2011), moga
wywolywaé poczucie trudnosci nie do pokonania. Z drugiej strony adekwatna
terminologia stanowi czynnik podstawowy kazdej dyscypliny naukowej. Nalezy
tez zdawac sobie sprawe z konsekwencji odrzucenia czy przyjecia okreslonego ter-
minu dla spotecznego postrzegania oséb nim opisywanych. Jak pisze Stawomira
Sadowska (2005, s. 22), jezyk ,jest nie tylko odbiciem $wiata, ale takze narzedziem
go konstruujagcym”. Przyblizona w niniejszym artykule droga ku przemianom
terminologicznym $wiadczy o duzej otwartosci wspoélczesnej pedagogiki specjal-
nej (w tym pedagogiki oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna) na zmiany
spoteczne oraz oczekiwania samych os6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin.
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Contemporaneity in the face of people with disability
fundamental law to existence

Nowadays, every individual - including the disabled - lives in an unpredictable world full of am-
biguity and has a potential opportunity to create their own future according to their established
patterns. Provided, however, that they receive that opportunity. It turns out that the disability di-
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W literaturze znajdujemy poglady, jakoby ,stosunek do 0séb niepetnospraw-
nych przebiegal od bezwzglednego prawa selekcji naturalnej do podejscia
pelnego humanizmu, ktére w pelni akceptuje, wspiera i stwarza mozliwosci
maksymalnego rozwoju kazdej osobie z odchyleniami od normy” (Siegien, Mu-
rach 2002, s. 124). Niestety objawéw hipokryzji w podejsciu do niepelnosprawnosci
nie trzeba daleko szuka¢. Wydaje sie wrecz, ze niejednoznacznos¢ i ambiwalencja
w tej kwestii sa powszechnie akceptowane, czasem tylko wyjatkowo medialne sy-
tuacje bywaja naglasniane, budzac chwilowe oburzenie opinii publicznej. Ale, jak
pisze E. Kubiak-Szymborska (2012), czesto bywa tak, ze rézne szczytne idee, po-
stulaty, programy i inicjatywy pozostaja w sprzecznosci z codzienng praktyka.
Obserwujac i analizujac te sytuacje, mozna zadac¢ pytanie: skad ten dualizm po-
staw i pogladdw, rozdzwigk teorii i praktyki? Jednak pytania te czesto pozostajg
bez odpowiedzi. A. Woynarowska (2010) zauwaza, ze znajdujemy sie obecnie
w sytuacji napiecia pomiedzy tym co postulowane, a tym co rzeczywiste, w sytua-
¢ji Scierania sie réznych znaczen i dyskurséw niepetnosprawnosci. I cho¢
spoleczenstwu nie jest juz obca idea integracji i normalizacji, zewszad jednak do-
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chodza do nas doniesienia o braku rozwigzan normalizacyjnych (por. Krause,
Zyta, Nosarzewska 2010). Mowi sie o zaniku stereotypéw, o zmianie postaw wo-
bec os6b z niepelnosprawnoscia, a réwnoczesnie wiele przykladéw wskazuje
zupelny brak zrozumienia niepelnosprawnosci i deficyt akceptacji. W obecnej sy-
tuacji, przy powszechnie deklarowanej aprobacie integracyjnych dazen, brakuje
wecigz spolecznej gotowosci do rzeczywistej poprawy kontaktéw z niepelnospraw-
nymi (Woynarowska 2010). Cho¢ taki stan rzeczy wywoluje wiele emocji wérod
rodzicéw, praktykéw, badaczy oraz innych os6b zaangazowanych w normaliza-
cyjna walke, warto jednak zauwazy¢, ze ambiwalencja i niejednoznaczno$é nie sg
zarezerwowane tylko dla sytuacji oséb z niepelnosprawnoscia. Dyskurs niepetno-
sprawnosci jest bowiem zakotwiczony w szerszej perspektywie zmian spolecz-
nych, kulturowych, etycznych i $wiatopogladowych odnoszacych sie do pojecia
ponowoczesnosci. Nie zajmujac stanowiska wobec pojecia ponowoczesnosci, ro-
zumiejac jego dyskusyjnosc, nie podejme proby jej zdefiniowania, gdyz jak wska-
zuje A. Krause: ,préba tworzenia jednoznacznego i wyczerpujacego pojecia
«ponowoczesnosé» bylaby w zasadzie jego zaprzeczeniem” (Krause 2002, s. 32).
Pragne jedynie za A. Krause zwrdci¢ uwage na pewne jej przejawy zauwazalne
w zyciu spotecznym oraz ukazaé ich bezposredni wplyw na sytuacje oséb z nie-
pelnosprawnoscig, pytajac réwnoczeénie, czy dziwi¢ moze brak spdjnego, jedno-
litego stanowiska w odniesieniu do niepelnosprawnosci? Jesli bowiem zalozymy,
ze "ponowoczesno$c¢ niesie wpisang w swoja definicje ambiwalencje i niejedno-
znaczno$¢ to jej konsekwencje dla zycia 0séb z niepelnosprawnoscia moga by¢
dwojakie” (Krause 2002, s. 31). Z jednej strony jest ona szansa, z drugiej jednak
niesie zagrozenie (por. ryc. 1).

Tak wiec wspolczesnie kazda jednostka, rowniez niepelnosprawna, znajduje
sie w Swiecie nieprzewidywalnym, pelnym niejednoznacznosci i posiada poten-
cjalnie mozliwosci, aby kreowac¢ swoja przyszios¢ wedle uznanych przez siebie
wzoréw. Pod warunkiem jednak, ze w ogdle taka szanse otrzyma. Okazuje sie bo-
wiem, ze zdiagnozowana w zyciu prenatalnym niepelnosprawno$é¢ w istotny
sposob te szanse zmniejsza. Zdecydowanie ogromny wplyw na te sytuacje ma
rozwdéj medycyny. Z jednej strony pozwala on rozwigzaé wiele medycznych pro-
blemoéw, z drugiej jednak generuje wiele skutkéw negatywnych lub przynaj-
mniej etycznie niejednoznacznych (por. Kwasniewska 2007). Jednym ze skutkéw
etycznie watpliwych jest wplyw coraz dokladniejszych badan prenatalnych na
sytuacje os6b dotknietych niepetlnosprawnoscia. Badania te mogga, jesli taka jest
wola rodzicéw, stanowi¢ punkt wyjécia do przygotowania sie na przyjecie dzie-
cka niepelnosprawnego oraz poczatek walki o jego zdrowie czy zycie, moga row-
niez pozbawi¢ dziecko niepelnosprawne prawa do zycia (por. ryc. 2). Jak zauwaza
E. Zakrzewska-Manterys, ,0dkad istnieje mozliwo$¢ wykonania badan prenatal-
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nych, problem urodzenia dziecka obcigzonego genetycznie zostal poddany dys-
kursywizacji” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).

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

Wspolczesny swiat:
Wolnosé
Autonomia
Indywidualnosé
Pluralizm etyczny
Konsumpcjonizm
Tolerancyjnosé

Rémorodnosé
Hedonizm

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

wplywy.

Ryc. 1. Czlowiek niepelnosprawny we wspélczesnym $wiecie

'y h

Badania prenatalne

umozliwiajaaborcje dziecka BADANTA EOE PN EALNE Gadania prenatalne \

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

\ / mezliwych dziatah

poprawiajgeych stan

\zdlowia driecka. )

Ryc. 2. Dwa oblicza badan prenatalnych
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Przypomne tylko, ze w polskim ustawodawstwie legalna aborcja jest mozliwa
w trzech przypadkach. Po pierwsze, gdy ciaza stanowi zagrozenie dla zycia lub
zdrowia kobiety cigzarnej. Po drugie — jesli badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazujg na duze prawdopodobiefistwo ciezkiego i nieod-
wracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu.
Trzeci przypadek dotyczy sytuacji, w ktérej zachodzi uzasadnione podejrzenie,
ze cigza powstala w wyniku czynu zabronionego (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r.
o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy). Warto za M. Koscielska (2007, s. 83) podkreéli¢, ze ,mozliwos¢
aborgji plodu, u ktérego stwierdzono niepelnosprawnos¢ jest jedynym przypad-
kiem w naszym ustawodawstwie, kiedy rozpoznanie choroby uprawnia do po-
zbawienia zycia”. Sytuacja taka jest nie bez znaczenia dla klimatu, w jakim wzra-
staja dzieci niepelnosprawne oraz samopoczucia oséb, ktére ujawniajac wady
rozwojowe zyja ze $wiadomoscia, iz wola spoleczna jest, zeby sie nie narodzili
(Koscielska 2007). Autorka zauwaza rowniez (KoScielska 1998, s. 30), ze istnienie
ustawy dopuszczajacej badania prenatalne i aborcje plodéw uszkodzonych
Swiadczy takze o tym, iz ,spoleczne rozumienie odpowiedzialnosci za zdrowie
populacji polega na niedopuszczaniu do rodzenia sie dzieci chorych”. W bada-
niach prowadzonych przez Eweline Wejbert-Wasiewicz (2011, s. 97) az 62% bada-
nych studentéw uwazalo, Ze aborcja powinna by¢ prawnie dopuszczalna, gdy
wiadomo, ze dziecko urodzi sie uposledzone. Nie roztrzasajac tu etycznych i mo-
ralnych kwestii zwigzanych z zagadnieniem, pragne tylko przytoczy¢ za M. Ko-
Scielska (1998), ze tego typu proceder ma charakter $wiadomego pozbawienia zy-
cia dziecka uznanego za nieuleczalnie chore. Cho¢ problem pozbywania sie
niechcianej ciagzy, czy niechcianego dziecka nie jest specyficznym problemem na-
szych czaséw, a historia medycyny zna recepte na poronienie liczacg ponad 4600
lat (Tokarczyk 1997) jego wspolczesna odstona w istotny jednak sposéb rézni sie
wczeéniejszych. Ot6z nie jest to juz kwestia przetrwania gatunku, czy jakosci
przekazywanych genéw, ani tez zazwyczaj problem socjalnych mozliwosci. Nie
mozna réwniez twierdzi¢, ze spoleczny stygmat pcha rodzicow w strone tego
typu decyzji, cho¢ zapewne zdarzaja sie i takie przypadki. Wydaje sie jednak, ze
kwestia ta dotyczy przede wszystkim zasobu jednostkowych praw i kompetencji,
oraz wymaga refleksyjnego zajecia stanowiska.,Oznacza to, ze potencjalni rodzi-
ce rozwazajac podbudowane wiedza ekspercka argumenty za i przeciw, moga
podja¢ decyzje czy utrzymad, czy tez zakonczy¢ cigze” (Zakrzewska-Manterys
2010, s. 102). Warto podkresli¢, ze obecnie decyzja ta jest postrzegana jako kwestia
bardzo indywidualna. Z materialow CBOS wynika (Wejbert-Wasiewicz, 2011,
s. 97), iz w Polsce (tak samo jak we Francji, Wielkiej Brytanii, Stanach Zjednoczo-
nych, Ukrainie, Rosji, Chinach, Meksyku i Korei Poludniowej) wiekszos$¢é obywa-
teliuwaza, ze wladze nie powinny sie zajmowac aborcja, pozostawiajac te kwestie
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do rozstrzygniecia osobom, ktérych ona bezposrednio dotyczy. W sytuacji nie-
pelnosprawnosci plodu prawo kobiety do podjecia decyzji jest jeszcze mocniej
akcentowane- moze ona stwierdzi¢, ze nie podola temu zadaniu, ma tez prawo
urodzi¢ dziecko i otrzyma¢ dla niego wszelka niezbedna pomoc. Wspodlczesne
nam czasy daja wiec duza wolnos¢ w kwestii wyboru celu i sposobu dzialania
zgodnego z wyznawanym systemem wartosci i wlasnymi preferencjami kazde-
mu, rzadko u§wiadamiajac niebezpieczenstwo dzialan pozostajacych w sprzecz-
noéci z dobrem innego cztowieka (Kubiak-Szymborska 2012). W takiej wlasnie sy-
tuacji zdaje sie stawac matka dziecka, u ktérego stwierdzono niepetnosprawnos¢
jeszcze w zyciu plodowym (por. ryc. 3).

Prawo do podjecia Aborcja plodu ze
decyzjio stwierdzona

przerwaniu ciazy niepemosprawnoscia

Drzialania dyskryminacyjne.
Pozbawienie
fundamentalnego prawa
osoby ludzkiej do zycia.

J

Dzialania E
antydyskrvminacyjne.
Podkreslanie
réwnouprawnienia.

Narodziny dziecka z
niepelmosprawnoscia

Ryc. 3. Matka dziecka niepelnosprawnego w sytuacji wyboru

Prawo do podjecia
decyzjio
ufrzymaniu ciazy

Jak wida¢, w obrebie jednego systemu akceptowane sg skrajnie rézne poglady
na prawa osob z niepelnosprawnoscia i w zasadzie nikogo to nie dziwi i niewiele
0s6b zdaje sie kwestionowaé etyczng dwoistos¢ tych rozwiazan. Jesli wiec juz na
poczatkowym etapie zycia osoby z niepelnosprawnoscia, wystepuja tak istotnie
réznigce si¢ postawy spoleczne, jak wiec mozna oczekiwac wigkszej zgodnosci na
dalszych etapach? M. Koscielska przywolujac historyczny przekréj podejscia do
niepelnosprawnosci (Koscielska 2007, s. 83) wymienia: eksterminacje — izolacje —
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wigczanie —[ wywyzszanie — partnerstwo. Autorka zauwaza jednak, ze rowniez
i dzi§ mozemy méwic o swego rodzaju eksterminacji, ktorej przejawem jest wias-
nie prawo dopuszczajace aborcje dzieci z wadami rozwojowymi. Jakkolwiek by
nie spojrzec¢ na te kwestie, w sytuacji takiej na pewno zachodzi swoisty konflikt
interes6w, a rozwigzanie nigdy — zgodnie z ideg naszych czaséw - nie jest jednoz-
naczne i oczywiste, czego dowody znalez¢ mozna w licznych publikacjach. Warto
tu dla przykladu przypomnie¢ toczaca sie kilka lat temu na tamach Gazety Wybo-
rczej dyskusje. Dotyczyla ona artykulu opisujacego sytuacje kobiety, ktérej od-
moéwiono aboreji, mimo Ze u plodu stwierdzono zesp6t Downa. Lekarz uznal, ze
zesp6l Downa nie jest ciezka i nieodwracalng wada i nie zagraza zyciu plodu,
u ktérego oprocz zespotu Downa nie zdiagnozowano innych patologii. Dodam
tylko, ze wspomniana w artykule ciezarna kobieta bez probleméw dokonata abor-
¢ji w innym szpitalu (Siedlecka, 31.10.2011). Sam tekst, jak réwniez i glosy na inter-
netowym forum stanowily bardzo krytyczne komentarze w kierunku lekarza,
ktéry odméwil wykonania zabiegu. Podkreélaly one przede wszystkim prawo ko-
biety do podjecia decyzji o aborcji w zaistnialej sytuacji. Oczywiscie pojawily sie
réwniez wypowiedzi stojace w opozycji do przywolywanego tekstu (Sekowski,
9.11.2011), wyrazajace glebokie zaniepokojenie zwigzane z etyczng i moralng
strong omawianej kwestii, poréwnujac proceder aborcji prewencyjnej do dziatan
eugenicznych. Artykuly dotyczace zagadnienia aborcji oraz aborcji prewencyjnej
pojawiaja sie regularnie w polskiej prasie, czesto s one forma prowokacji, a wyra-
zane w nich opinie zazwyczaj sa bardzo jednostronne i odzwierciedlaja poli-
tyczna i $wiatopogladowa orientacje danego wydawnictwa. Tego typu konflikty,
wciagz obecne w naszej rzeczywistosci spolecznej, rtéwnoczesnie dzielg i tacza opi-
nie publiczng. Jak sugeruje E. Zakrzewska-Manterys: ,czasami zdarza sie, ze
w walce emancypacyjnej wygrana jakiej$ grupy okupiona jest koniecznoscig
przegranej innej grup” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 31). Warto tu zadaé pyta-
nie, czy to wlasnie mozliwos¢ dokonywania wolnych wyboréw, opartych wytacz-
nie na wlasnych przekonaniach oraz ograniczanych nie poczuciem odpowie-
dzialnosci, a ewentualnie jednostkowymi zasobami jest przyczyna tak wielkiej
ambiwalencji w stosunku do 0séb z niepelnosprawnoscia. Mozemy tu moéwic
o wyborze pewnych wartoéci, a odrzuceniu innych. , Wyb6r ten ma charakter re-
fleksyjny, czyli jest sSwiadomym opowiedzeniem sie po jakiejs stronie” (Zakrzew-
ska-Manterys 2010, s. 101). Obecnie wiec ,czlowieczenstwo staje sie wartoscia re-
latywna, manipulacje genetyczne w celu unikania niepelnosprawnoéci sa coraz
bardziej realne, a aborcja prewencyjna powszechna i tolerowana” (Krause 2010,
s. 15). Ale na tym nie koniec. Coraz czesciej podkreslany jest fakt spotecznej presji
na wykonywanie aborcji po otrzymaniu prenatalnej diagnozy o niepelnospraw-
nosci dziecka, opartej na krytyce koniecznosci zycia w warunkach rzekomo nie-
godnych przezycia (por. Domagata-Zysk 2009). Zdajemy sie nie pamieta¢, iz ryzy-
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ko ,choroby, urodzenia dziecka niepelnosprawnego, czy wystapienia u dziecka
niepelnosprawnosci niemozliwej do zdiagnozowania w zyciu prenatalnym ist-
nieje zawsze, mimo podjetych dziatan profilaktycznych i zdrowotnych” (Koscielska
1998, s. 30). W szczegoélnie trudnej sytuacji znajduja sie obecnie osoby z Zespolem
Downa. Coraz doskonalsze metody diagnozy pozwalaja szybciej i dokiadniej
zdiagnozowacé ten genetyczny zespdl. ,Kraje skandynawskie, czy Europy Za-
chodniej terminuja wiekszoé¢ wad rozwojowych, w tym réwniez wszystkie triso-
mie, ktére rozpoznawane sg prenatalnie” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 101).

Roztaczane sg przed nami perspektywy swietlanej przyszlosci, w ktérej zapa-
nuje wolnoé¢ i tolerancja, a komunikacja spoteczna wolna bedzie od przemocy.
Niestety praktyka spoleczna daleka jest od wyobrazonego idealu (Zakrzewska-
Manterys 2010). ,Wiekszo$¢ czlonkéw spoleczenstwa nie wykazuje sie bowiem
zbytnig determinacjg w przestrzeganiu zasad poprawnoéci politycznej, przez co
wypracowane zasady tolerancji niezbyt czesto przekladaja sie na algorytm
spolecznych zachowan” (Zakrzewska-Manterys 2010, s. 97). W sporach o moralny
i prawny aspekt aborcji, w tym takze aborcji prewencyjnej, przytaczane sg argu-
menty religijne, etyczne, filozoficzne, demograficzne, socjologiczne i obyczajowe
(Sleczek-Czakon 2004), s3 one jednak zawsze konfrontacja postaw i pogladéw po-
szczegblnych jednostek. Tak wiec podsumowujac za A. Krause (2002), to nasz sto-
sunek do zachodzacych zmian oraz nabyta w procesie socjalizacji granica akcep-
tacji nowego beda decydowaly o przyszlosci.
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The ‘Appearance’ of the Body

Virgilio Ferreira, discussing Michel Foucault’s thesis over the recent invention
of Man as being the centre of knowledge, stressed that Man was always there, ‘he
just did not need to know it". Complementing this idea, the author offers an anal-
ogy over which 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 Vergilio Ferreira’s reference suggests,
there are events that, like disease, bring our attention to the centrality of the body.
But those events do not create by themselves that centrality of the body, which is
an inescapable fact of existence. Those events carry the conscience of the embod-
ied character of existence.

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

Therefore, dys-appearance — whose suffix dys the author extracts from the
Greek, meaning ‘bad’ - signifies the increase of body conscience by means 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. Itis so, in a first instance, becau-
se in the lives of people who were born blind an experience of lost is not present.
There is not a world that has become impoverished in what can be learnt in it; the-
re are no constraints regarding ways of accomplishing; there is no confrontation
with things that became impossible to do. There is not, therefore, the experience of
a phenomenological rupture, nor a submission to an imperative metamorphosis
of the modus vivendi. It is obvious that people who have already been born blind
have a notion of the gap separating them from those who can see, a gap updated
on a day-to-day basis facing a comparison with others, and in the perception that
being able to see facilitates the apprehension of elements from reality and execu-
tion of some tasks — elements that cannot be separated from the hegemonic ways
of social organization. This was precisely what Victor' told me when 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

! All names of interviewees are fictitious in order to preserve their identities.
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born blind, deprivations from blindness are, therefore, known in relation with ex-
periences of those who can see. This implies that effectiveness of a sensory deficit
only arises itself in subjects facing some endeavours they are impeded of doing,
which, in most cases, allows for blindness to be welcomed without any drama in
particular. For this reason, it is frequent to hear from these people statements rep-
resenting ways of de-dramatization that may seem excessive for those who had
seen or can see. | remember a situation happening in an informal environment
with two congenital blind associates: “Look, it is worse for me to be fat than to be
blind, but obviously I would like to see, I would like to be able to see my children
(...)”; “Tonly 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 1998¢, p. 289)
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Not being possible to hold generalizations that erase the particular way as
events are taken by subjects, the allusion to congenital, or slowly acquired, states
of blindness intends to deny any given biographical presence of corporal trans-
gression anguish in the ‘lives of blindness’. In fact, as well suggests Borges’
thought, the anguish of corporal transgression takes part, essentially, in narratives
of a sudden loss of sight, quick or unexpected. It is fundamentally in these stories
that we find deep anguish experiences, which largely escape perspectives in-
formed by the conditions of oppression and exclusion.

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

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



The Body-Subject in the Cultural Representations of Disability 77

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

At first it was pretty bad (...) really! Pretty much! 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 happens”.

2 Robert Murphy, an anthropologist having done an interesting ethnography of the social experience
of his own paraplegia, found in the concept of liminarity developed by Victor Turner, a conceptual
construction perfectly adequate to define the ambiguous situation experienced by people with disa-
bilities in the American context. The author points out as people with disabilities find themselves su-
spended in a liminal phase, not being considered neither ill nor healthy, neither dead or completely
alive, being destined to live in a conspicuous situation of marginality and social invisibility (Murp-
hy, 1995, p. 153-154). This interpretation of Robert Murphy seems to me deeply appropriated to
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When 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 metin 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-
tionistin 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

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

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

Thinking Bodies: Empathic Projections of Blindness

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

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

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

Quite leisurely from the disaster; the ploughman may

Have heard the splash, the forsaken cry,
But for him it was not an important failure. (...) (Auden 2003, p. 88)

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

The path Iintend 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
aleg. This elaboration of meaning is linked to the “thinking body’ but also to imagi-
native faculties implicated in ‘bringing home’ somebody else’s corporal experi-
ence. Therefore, to allege the anguish of corporal transgression relevance is to up-
hold the creative possibilities for the “tragic significance’ resulting from empathic
imagination about a sensory and phenomenological dissolution as blindness is. In
fact, as Lakoff and Johnson tell us, we constantly use imaginative projections to
gain access to someone else’s experiences:

A major function of the embodied mind is empathic. From birth we have the capacity to imitate
others, to vividly imagine being another person, doing what that person does, experiencing what
that person experiences. The capacity for imaginative projection is a vital cognitive faculty.
Experimentally, 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 doit’, ‘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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Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢, jako zjawisko stanowigce nieodlgczny element ludzkiej
egzystencji, jest w r6zny sposob przezywana w bezposrednich doswiadczeniach
ludzi niepelnosprawnych oraz bliskich im oséb. Przez to, jakie wywoluje reakcje,
emocje i dzialania nie tylko w najblizszym otoczeniu, ale réwniez w polu szer-
szych proceséw i mechanizméw zycia wspdlnotowego, staje sie takze zjawiskiem
wpisujacym sie w otaczajaca rzeczywistosc jako istotny element zycia spoleczne-
goikultury, w ktére wszyscy jesteSmy zanurzeni i ktére znaczaco ksztattujg indy-



86 Jolanta Rzeznicka-Krupa

widualne i zbiorowe sposoby postrzegania i rozumienia pewnych zjawisk. Bedac
elementem zycia spolecznego, uwiklanym na rézne sposoby w spoteczne procesy
istruktury, staje si¢ tym samym takze przedmiotem zainteresowania naukowego,
podlegajac szczegélowym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji'. Fenomen egzystencjalny przeistacza sie tym samym w pewnego rodzaju ka-
tegorie pojeciowa, ktéra moze zosta¢ opisana, jako$ scharakteryzowana, ujeta
w slowa i definicje zakreslajace granice, w ramach ktérych mamy do czynienia
z niepelnosprawnoscia, a ktére moga mniej lub bardziej wyraziscie akcentowac
okreélone aspekty. Znaczenia stéw i poje¢ zamknietych w definicjach, klasyfika-
cjach i obowiazujacej terminologii, legitymizowane moca i powaga naukowego
dyskursu, wywieraja realny wplyw na jakos¢ zycia osob niepetnosprawnych oraz
polityczne decyzje i konkretne rozwiazania podejmowane w obszarach ochrony
zdrowia, edukacji, polityki spolecznej czy rynku pracy.

Rozwazaniom nad egzystencjalnymi, spolecznymi i naukowymi wymiarami
niepelnosprawnosci czesto towarzyszy refleksja, iz wérdd jej ré6znych rodzajow
szczegblne emocje, kontrowersje i trudnosci, zwlaszcza przy realizacji r6znych
rozwiazan praktycznych (chocby realizacji idei ksztalcenia integracyjnego, przy-
gotowania do pracy czy wigczania w pelnienie réznego rodzaju rél spolecznych),
budzi fenomen okreslany jako ,niepelnosprawnos¢ intelektualna” (niepelnospraw-
nos¢ rozwojowa, uposledzenie umystowe). Zmierzenie sie zar6wno w zyciu co-
dziennym, jak i w polu dzialan profesjonalnych, z sytuacja obnizonego poziomu
rozwoju sfery aktywnosci intelektualnej, proceséw myslenia, rozwigzywania pro-
bleméw, nabywania wiedzy i umiejetnosci niezbednych w adaptacji do wspot-
czesnego, zlozonego $wiata, nie jest latwe zaréwno dla samych os6b doswiad-
czajacych tego typu trudnosci, ich opiekunéw i cztonkéw rodziny, dla starajacych
sie ich wspiera¢ nauczycieli i terapeutdw, jak i dla naukowcoéw oraz badaczy zaj-
mujacych sie tym zjawiskiem, gdyz nieuchronnie prowadzi nas do pytan i watpli-
wosci dotyczacych najbardziej podstawowych kwestii ludzkiego Zycia i wartosci
z nim wiazanych. E. Zakrzewska-Manterys, badacz spoleczny i matka dorostego
juz syna z niepelnosprawnoscia intelektualng, zadaje jedno z takich pytan, zasta-
nawiajac sie czy ,nierozumnos¢” cechujaca osoby okreslane mianem uposledzo-
nych umystowo moze stanowi¢ wartos¢ i by¢ postrzegana jako co$ pozytywnego’.

Rzetelnym i ciekawym przykladem analizy réznych kategorii pojeciowych zwigzanych z niepeino-
sprawnoscia intelektualng moze by¢, prezentowany w tym numerze, artykut A. Zyty i K. Cwiryn-
kalo na temat zmian terminologii jako rezultatu nowych tendencji i kierunkéw rozwoju pedagogiki
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna.

E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. Poza granicami cztowieczeristwa, 2010, s. 11. Autorka
przedstawia w swojej kolejnej, bardzo interesujacej pracy nt. niepelnosprawnosci intelektualnej
poglady, ktére moga by¢ miejscami postrzegane jako kontrowersyjne. Ciekawa polemike z zawar-
tymi niektérymi zalozeniami i zarzutami, stawianymi przede wszystkim pedagogice specjalnej i pe-
dagogom ja reprezentujacymi, podjal A. Krause w: Pedagogika specjalna w obronie czlowieczeristwa —
polemika z Elzbietq Zakrzewskq- Manterys, ,Studia Edukacyjne” 2013, nr 4, s. 51-63.
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W kontekscie tego typu filozoficznych pytan, siegajacych gleboko do zasad regu-
lujacych zycie spoleczne i wymagajacych dekonstrukcji zalozen, ktére je ksztal-
tuja, nie jest tak bardzo istotna kwestia samej terminologii, fakt czy bedziemy
o kim$ mowic: niepelnosprawny intelektualnie, z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng czy uposledzony. Chodzi tutaj bowiem o co$ wazniejszego, o sama niejako
(w fenomenologicznym sensie) istote relacji z osobami w pewien sposéb innymi,
odmiennymi, reprezentujacymi cechy, ktére kulturowo i spolecznie postrzegane
sa przede wszystkim w negatywnym wymiarze, jako — wedlug stéw samej autorki
— antywartosé, albo jako a-wartose’.

To sprawia, ze niezwykle trudno jest przedstawi¢ jedng, w miare spdjng wew-
netrznie i przekonujaca, wiekszo$¢ zainteresowanym tym zjawiskiem oséb, na-
rracje na temat niepelnosprawnosci intelektualnej, ktora tgczytaby rozmaite, cze-
sto przeciwstawne, watki i ktéra mialaby szanse uzyska¢ znamiona opowiesci
,prawdziwej”. Slady owej prawdy zawartej w jednostkowych przezyciach 0sob
doswiadczajacych niepelnosprawnosci, niejako praktykujacych ja na co dzien,
mozemy odnalez¢é réwniez w zachodzacych bezustannie zjawiskach i procesach
zycia spolecznego, jego instytucjach, praktykach kulturowych i generowanych
przez nie wytworach (mass media, literatura, film, sztuka), elementach zycia reli-
gijnego spolecznosci, a takze oczywiscie w badaniach naukowych wielu dyscy-
plin i generowanych przez nie obiektywizacjach réznych aspektéw niepelno-
sprawnosci intelektualnej. Kazda z tych opowiesci wnosi co$ innego, co widziane
z odmiennej perspektywy moze by¢ postrzegane i wartoSciowane jako mato
znaczace, nieprawdziwe albo niezgodne z dominujgcym kanonem wiedzy. Ale
kazda wiedza na temat ,uposledzenia umystowego”, niezaleznie czy ma charak-
ter potoczny, spoleczny, religijny, naukowy, moze wnosi¢ co$ wartosciowego,
dlatego tez wazne jest, aby przyjrzec¢ sie nieco blizej réznym koncepcjom nie-
pelnosprawnosci intelektualnej funkcjonujacym w spotecznej przestrzeni i — co
bardzo istotne — pozna¢ réwniez zasadnicze zalozenia lezace u ich podstaw. To
wlasnie jest celem tego artykutu, cho¢ oczywiscie w jednym artykule nie sposéb
dogtebnie oméwi¢ wszystkie zlozone aspekty tego zagadnienia. Prezentowany
tekst stanowi zatem zaledwie prébe przyjrzenia sie réznym perspektywom post-
rzegania niepelnosprawnosci intelektualnej, jakie w moim przekonaniu mozna
wspolczesnie wyodrebnié, traktujac z koniecznosci niektére kwestie dos¢ pobiez-
nie, na zasadzie ich identyfikacji i zasygnalizowania problematyki.

> E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo..., s. 11.
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Wspblczesne perspektywy postrzegania niepetnosprawnosci
intelektualnej

Analiza badan i literatury zwigzanej z problematyka niepelnosprawnosci
intelektualnej pozwala wyodrebnic trzy gléwne nurty, w ktére wpisuja sie rézne
koncepcje teoretyczne tego zjawiska. I cho¢ granice owych zasadniczych nurtéw
nie sa do konca ostre i wyraziste, a ich tresci chwilami zdaja sie nawzajem przeni-
kag, to jednak dekonstrukcja podstawowych zalozen filozoficznych, ktére (nie za-
wsze w sposob §wiadomy czy zamierzony) ksztaltuja obecne w ich obszarze watki
myslenia, wydaje sie uzasadnia¢ dokonany przeze mnie podzial. Dla wiekszej
przejrzystosci rézne watki i koncepcje przedstawiono w uporzadkowanej postaci
w formie tabeli 1 zamieszczonej ponize;.

Tabela 1.
Perspektywa Perspektywa Perspektywa
obiektywistyczna podmiotowa spoleczno-kulturowa
— ujecie biologiczno-medyczne |- koncepcja M. Koscielskiej Ujecia socjologiczne, np.
- ujecie psychometryczne — ujecie biograficzno-narracyjne | _ koncepcja uposledzenia jako
- ujecie funkcjonalne (w tymkon- | - koncepcja osoby z uposledze- | ,faktu spotecznego”
cepcje AAMR/AAIDD) niem umystowym J. Vaniera |_ uposledzenie jako metafora
) — uposledzenie jako cierpienie choroby
ZALOZENIA: i dar [Karol Wojtyla] — uposledzenie jako stygmat
— wyrastajq z filozofii Oswiece- | — upo$ledzenie umystowe jako Ujecia kulturowe, np.
nia, pozytywizmu i scjentyz-| ~POwszechna tajemnica”
mu, ksztaltujacego moderni- a p(?nowoczesne
styczna wizja nauki ZALOZENIA: - afirmatywne
e . . | — postkolonialne
— inspiracje filozofig personali- .
styczna i egzystencjalna, feno- ZALOZENIA:
menologig, psychologia huma- | - inspiracje interakcjonizmem
nistyczna symbolicznym, spolecznym kon-
strukcjonizmem, poststruktu-
ralizmem

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Prezentujac proponowana typologie orientacji teoretycznych mam $wiado-
mos¢, iz wymieniane tutaj nurty i wchodzace w ich zakres ujecia i koncepcje nie
obejmujg wszystkich istniejacych w obszarze r6znych dyskurséw mozliwych ujec
niepelnosprawnosci intelektualnej i z pewnoscig nie wyczerpuja podejmowane-
go w tym tekscie zagadnienia. Stanowia one wlasny, autorski wybér i odzwiercie-
dlaja moje poglady na problematyke niepelnosprawnosci intelektualnej, ktérej
staram sie przyjrze¢ z szerszej, bardziej interdyscyplinarnej perspektywy pola
nauk spolecznych i humanistycznych. Artykut ten stanowi zaledwie zarys mapy
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pojeciowej i punkt wyjscia do poglebionych analiz tego zjawiska, a takze zachete
do bardziej sSwiadomej i krytycznej refleksji na jego temat.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w perspektywie orientacji
obiektywistycznej

Pierwszy z nurtéw, okreslony jako perspektywa obiektywistyczna, opiera sie
na wyrastajacych z pespektywy myslowej epoki Os$wiecenia zalozeniach
lezacych u podstaw modelu racjonalnej nauki Zywiacej wiare w mozliwos¢ obiek-
tywnego, w pelni bezstronnego i prawdziwego, tj. zgodnego z rzeczywistoscia,
poznania otaczajacego nas $wiata i nas samych. Tego typu model uprawiania na-
uki przez dlugi czas dominowat i nadal silnie zaznacza swa obecno$¢ w naukach
spolecznych. Przeslanki myslenia charakterystycznego dla orientacji modernisty-
cznej tworza wzorzec epistemologiczny w ramach tak zwanego paradygmatu
pozytywistycznego (okreslanego takze jako scjentystyczny lub obiektywistycz-
ny), ktéry sam siebie mianowat jedynie slusznym i obowiazujacym na polu wszel-
kiej nauki, takze dziedzin zajmujacych sie spolecznym i kulturowym wymiarem
rzeczywistosci. Paradygmat ten na gruncie ontologicznym i epistemologicznym
przejawia wiare w istnienie realnej i obiektywnej rzeczywistosci, ktérej prawa
i reguly mozemy odkrywac, stosujac pewna i rzetelna metode naukowa, zas uzy-
skana w ten spos6b wiedza ma status wiedzy prawdziwej, opartej na logice i wol-
nej od wartosci. Wywodzace sie z XVII-wiecznej filozofii kartezjaniskiej przekona-
nie, iz mozliwe jest poznanie stanowigce prawdziwe odzwierciedlenie realnej
rzeczywistosci, poznanie obiektywne, analityczne, oparte na postrzeganiu
zmystowym i opisane precyzyjnym jezykiem nauki doskonalej, jaka jest matema-
tyka, dawala podstawy do wypracowania scjentystycznego modelu nauki racjo-
nalnej, charakteryzujacej si¢ pewnoscig formulowanych sadéw i prowadzacej do
tworzenia poje¢ prawdziwych oraz dualizmu poznawczego, stawiajacego w opo-
zycji podmiot poznajacy i przedmiot poznania. Pozytywizm i jego nastepca post-
pozytywizm, u podloza ktérych leza racjonalizm i empiricystyczna filozofia wy-
wodzaca sie od Arystotelesa, F. Bacona, J.S. Milla, J. Locke’aiA. Comte’a, twierdzi,
iz $wiat spoleczny moze by¢ badany w ten sam sposéb, co swiat przyrody za po-
mocg wyjasnien w kategoriach przyczynowo-skutkowych®,

W tej perspektywie mysSlowej, w ktérej wymieni¢ mozna koncepcje biolo-
giczno-medyczne (upoS$ledzenie jako nastepstwo uszkodzenia biologicznego,
symptom zespolu chorobowego), psychometryczne (wystandaryzowane pomia-

* Zob.J. Rzeznicka-Krupa, Niepelnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne, Oficyna Wydaw-

nicza ,Impuls”, Krakéw 2009, s. 30-34.
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ry poziomu rozwoju intelektualnego i spolecznego) i funkcjonalne (poziom funk-
cjonowania w zakresie réznych aktywnosci), niepelnosprawnos¢ intelektualna
jest opisywana i definiowana w odniesieniu do kategorii normy, najczesciej usta-
lanej przez odwotlanie do narzedzi badawczych mierzacych pewne cechy i umie-
jetnosci, takie jak np. poziom rozwoju proceséw orientacyjno-poznawczych, my-
Slenia, rozwoju jezykowego. Przy czym pojecie normy jest zazwyczaj ujmowane
przede wszystkim w aspekcie klinicznym i statystycznym, tzn. odnosi sie do zakre-
su odstepstwa od obserwowalnych i mierzalnych zachowan, umiejetnosci i zdol-
noéci przejawianych przez wiekszos¢ jednostek w danej populacji i mieszczacych
sie w danym zakresie zmiennosci’. Charakterystyka niepetnosprawnosci i funk-
cjonowania osoby niepelnosprawnej staje sie tym samym gléwnie zbiorem cech
i kompetengji, ktérych ona nie posiada lub posiada w niewystarczajacym, obnizo-
nym w stosunku do wiekszosci populacji, stopniu czy tez nabywa je w diuzszym
czasie badz ograniczonym zakresie co sprawia, ze wymaga wsparcia i pomocy in-
nych w zakresie r6znych czynnosci.

Pomijam w tym miejscu szczegblowe analizy uwzgledniajace chronologie po-
jawiania sie okre$lonych poje¢ i klasyfikacji uposledzenia umystowego/niepetno-
sprawnosci intelektualnej, ktére pojawialy sie w przyjmowanych formalnie defi-
nicjach tego zjawiska, gdyz sa one bardzo dokladnie omdéwione w licznych
monografiach i artykulach z zakresu psychologii klinicznej i pedagogiki specjal-
nej’. Zmiany w podejsciu do uposledzenia umystowego zachodzace w ubieglym
wieku, w polskiej literaturze opisane migdzy innymi w artykule J. Kostrzewskie-
go’, jak i ostatnie zmiany w zakresie pojec i stosowanej terminologii, bedace proba
odejscia od sfery deficytow i patologii w strone mniej naznaczajacych i opresyj-
nych praktyk (np. odejscie od diagnozowania cech i wiasciwosci osoby na rzecz
oceniania jej zdolnosci radzenia sobie w codziennym funkcjonowaniu, rezygna-
¢ja z okreslania tzw. stopni uposledzenia i opisywanie zakresu potrzebnej pomocy
i wsparcia jakiego potrzebuje osoba niepetnosprawna), dokonywane na przetomie

>0 statystycznym i spoleczno-klinicznym ujeciu normy w psychologii pisal m.in. W. Sanocki, Konce-

pcja normy w psychologii klinicznej. Studium metodologiczne, Wydawnictwo UG, Gdansk 1978. W bar-
dziej wspolczesnym kontekscie problematyke normy podejmuje W. Seidler (red.) w: Wybrane
problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, ,Niepelnosprawnos¢”, Gdansk 2007 (roz. Ill: Wzorzec czy
model? Pojecie normy i jego status w okresie transformacji).

Mozna tu wymienié¢, poczawszy od starszych a na nowszych badz wznawianych publikacjach
konczac, m.in. prace pod red. K. Kirejczyka, Uposledzenie umystowe -pedagogika, PWN, Warszawa
1981; R. Koscielak, Psychologiczne podstawy rewalidacji uposledzonych umystowo, PWN, Warszawa 1989;
J. Wyczesany, Pedagogika uposledzonych umystowo - wybrane zagadnienia, Oficyna Wydawnicza ,Im-
puls”, Krakéw 1999/2009 (lacznie 8 wydan). L. Bobkowicz-Lewartowska, Niepetnosprawnos¢ intele-
ktualna — diagnozowanie, edukacja i wychowanie, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdansk 2011;
K. Bobinska, T. Pietras, P. Gatecki (red.), Niepetnosprawnos¢ intelektualna — etiopatogeneza, epidemiolo-
gia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2012.

J. Kostrzewski, Ewolucja poglgdéw AAMR dotyczqcych niedorozwoju umystowego. Od Ricka Hebera (1959)
do Ruth Luckasson i in. (1992), ,Roczniki Pedagogiki Specjalnej” 1992, t. 8, s 210-233.
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XX 1 XXI wieku stanowia bardzo duzy postep i pozwalaja na znaczng indywidu-
alizacje procesu diagnozowania, edukacji i wsparcia 0s6b niepetnosprawnych®,
ale w swych najbardziej podstawowych zalozeniach nie wykraczajg istotnie poza
granice orientacji wyrastajacej z obszaru modernistycznie postrzeganej wizji rze-
czywistosci, Swiata spotecznego i nauki. Cho¢ oparte na tzw. spotecznym i inter-
akcyjnym modelu niepelnosprawnosci (co moze dawac¢ ztudne poczucie zakorze-
nienia w perspektywie spoleczno-kulturowej), sa one w dalszym ciagu ukierun-
kowane na dazenie do zobiektywizowanego poznania rzeczywistosci i swoistego
osadzenia osoby niepelnosprawnej w okreslonej matrycy funkcjonowania, wyra-
stajacej z precyzyjnie konstruowanych, wieloaspektowych definicji, wyrdz-
niajacych poziom uszkodzenia, ograniczonej aktywnosci oraz ograniczonego
pelnienia rél spolecznych. Podstawa, do ktorej tutaj sie¢ odwolujemy, jest pojecie
choroby i biologicznego uszkodzenia’. Dopelnienie definicji zjawiska niepetno-
sprawnosci elementami kontekstu indywidualnego i Srodowiskowego, a takze sil-
ne akcentowanie interakcji miedzy jednostka i otoczeniem oraz ograniczajacej,
uposledzajacej roli spoteczenistwa jest bardzo wazne i potrzebne. Nie znosi jed-
nak faktu, iz sama niepelnosprawno$¢ jest wciaz rozumiana jako dajacy sie
obiektywnie pozna¢, opisa¢ i wyjasnié stan funkcjonowania jednostki, ktéry moz-
na w jaki$ sposéb zdiagnozowac, oceni¢ i kontrolowac oraz ,leczy¢ i rehabilito-
wac” (zarébwno w sensie bardziej doslownym, terapeutycznym, jak i w znaczeniu
metaforycznym).

O tym, iz — pomimo obecnych juz od pewnego czasu postulatéw odchodzenia
od podejscia biologiczno-medycznego, ktére akcentuje kwestie odstepstw od nor-
my i sfere patologii oraz ukierunkowuje dzialania na pokonywanie deficytéw —
orientacja modernistyczna znakomicie funkcjonuje (sadze, ze mozna wrecz uznac,
iz wciaz jest orientacja dominujaca) takze w obszarze nauk spotecznych, swiad-
czy¢ moze wydana niedawno monografia, ktérej sam tytul od razu przywoluje
znane od dawna konotacje i wprowadza nasze myslenie o niepelnosprawnosci na
okreslone tory"’. Redaktorzy opracowania we wstepie do monografii pisza, iz pra-
ca ta ,laczy interdyscyplinarne spojrzenie z réznych perspektyw: medycznej,
psychologicznej, spotecznej oraz pedagogicznej. W sposéb nowatorski podejmu-
je temat niepelnosprawnosci intelektualnej z jego specyfika z punktu widzenia
zarébwno psychologa, pedagoga, lekarza psychiatry, internisty, neurologa i to

8 American Association on Mental Retardation (AAMR), Mental Retardation: Definition, Classification,

and Systems of Support, AAMR, Washington, DC. 2002. Zob. takze D.D. Smith, Pedagogika specjalna,
t.1,5.225-231, a takze przywolywany wczesniej artykut A. Zyty i K. Cwirynkato publikowany w ni-
niejszym numerze.

Zob. Bedirhan Ustun, T., Miedzynarodowa klasyfikacja uszkodzer, aktywnosci i uczestnictwa ICIDH-2
(wprowadzenie), Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa
1998.

10 K. Bobinska, T. Pietras, P. Gatecki (red.), Niepetnosprawnosc intelektualna — etipatogeneza, epidemiologia,

diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2012.
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wz akresie sposobu badania, diagnozowania, jak i terapii tej grupy pacjentow.
Przybliza bowiem najnowsza wielospecjalistyczna wiedze, obejmujaca rézne sto-
pnie niepelnosprawnosci i towarzyszace im zr6znicowane zaburzenia sprawno-
§ci motorycznej, zachowania, motywacji, emocjonalnoéci, poznawcze, a takze
dysfunkcje psychiczne i behawioralne”"". W jednym z rozdzialéw jego autorzy (co
prawda faktem jest, iz wszyscy sa lekarzami, wiec perspektywa medyczna jest im
najblizsza) stwierdzaja, ze ,obecnie caloSciowa teoriag patogenezy niepelnospraw-
noéci intelektualnej jest paradygmat neurorozwojowy”, ktéry stanowi ,[...] najle-
piej potwierdzong, za pomoca badan biomedycznych, koncepcje genezy niepel-
nosprawnosci intelektualnej”'>. Tymczasem siegniecie do aktualnych publikacji
z zakresu badan spolecznych i samej pedagogiki specjalnej” wyraznie wskazuje
na to, ze sa one obszarem wieloparadygmatycznych poszukiwan i ze takze w od-
niesieniu do zjawiska niepelnosprawnosci (a wiec rowniez niepelnosprawnosci
intelektualnej) odnajdujemy w nich inne paradygmaty mysélenia.

Z jednej strony cieszy¢ moze, iz na rynku wydawniczym ukazalo sie obszerne
opracowanie gromadzace wiedze z réznych obszaréw i uwzgledniajace wiele
aspektéw wiazanych z niepelnosprawnoscia intelektualng, z drugiej jednak
martwi to, Zze wcigz prezentuje ono tylko jedna orientacje teoretyczng, bardzo sil-
nie zakorzeniona w zalozeniach modernistycznego wzorca uprawiania nauki,
réwniez w obszarze nauk spotecznych i w medycznym modelu niepelnospraw-
nosci. I nie zmienia istoty podejscia prezentowanego w monografii umieszczenie
w niej jednego rozdzialu omawiajacego problematyke stygmatyzacji oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, ktéry w kontekscie pozostatych trzynastu (trak-
tujacych m.in. o epidemiologii, szczegdtowej diagnozie psychiatrycznej i psycho-
logicznej, etiologii, patogenezie, wybranych jednostkach klinicznych, ,wspoétcho-
robowosci” niepetnosprawnosci intelektualnej, terapii dziecka i jego rodziny, le-
czeniu i opiece instytucjonalnej oraz opiece socjalnej, systemie ksztalcenia
specjalnego) zyskuje raczej wydzwiek silnie ironiczny. Tym, co jednak wydaje sie
by¢ najbardziej niepokojace, jest wyrazone w jednej z recenzji i wydrukowane na
okladce ksigzki stwierdzenie, iz integrujaca wiedz¢ z obszaru medycyny, psycho-
logii i pedagogiki monografia ,[...] obejmuje wszystko, co Czytelnik powinien
(podkr. moje) wiedzie¢ o niepelnosprawnosci intelektualnej”. Sadze, iz o nie-
pelnosprawnosci jednak nie tylko mozna, ale wlasnie powinno sie wiedzie¢ znacz-
nie wiecej, zwlaszcza gdy jest sie pedagogiem, i jestem przekonana, ze nie jest to
odosobniony poglad.

" Tamze, 5. 18.
' Tamze, . 93.
13 Zob. A. Krause, Paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2012.
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Subiektywne znaczenia i humanistyczne konteksty podmiotowej
perspektywy postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej

Drugi nurt, nazwany przeze mnie perspektywa indywidualng ', to orientacja,
ktéra o uposledzeniu umystowym/niepelnosprawnosci intelektualnej mowi
w nieco inny sposéb. Silnie akcentujac jednostkowy i egzystencjalny wymiar do-
Swiadczania niepelnosprawnosci, nadajacy jej niepowtarzalny charakter, ktory
wynika z unikalnoéci wewnetrznego $wiata przezy¢ i podmiotowego aspektu zy-
cia kazdej osoby, laczy jednak wyraznie 6w wewnetrzny $wiat z blizszym i dal-
szym otoczeniem. Tworzy ono, wraz z zyjaca w nim osoba niepelnosprawna,
pewna wspdlnote polaczona wzajemnymi relacjami i wiezami rodzinnymi badz
spolecznymi. Podstawy filozoficzne ksztaltujace te orientacje wyrastaja z zalozen
filozofii egzystencjalnej i psychologii humanistycznej” (koncepcja uposledzenia
M. Koscielskiej, koncepcja uposledzenia jako ,powszechnej mozliwosci i tajemni-
cy”), filozofii personalistycznej, ktérej wyrazisty element tworzy personalizm
chrzescijaniski (koncepcja osoby uposledzonej J. Vaniera, koncepcja uposledzenia
jako cierpienia i daru Karola Wojtyly) czy tez z inspiracji réznymi nurtami feno-
menologii i hermeneutyki (biograficzno-narracyjne ujecia niepelnosprawnosci
intelektualnej).

Jedna z koncepcji niepelnosprawnosci intelektualnej wpisujacej sie w pespek-
tywe indywidualng jest koncepcja M. Koscielskiej, ktéra uposledzenie traktuje
jako stan, do ktérego dochodzi si¢ na skutek przebycia swoistej drogi , patologiza-
¢ji rozwoju”, bedacej rezultatem splotu niekorzystnych oddzialywan na jednost-
ke czynnikéw biologicznych, spotecznych i psychologicznych'®. Wsréd od-
dzialywan o charakterze psychologicznym niebagatelng role pelnig czynniki
zwigzane z funkcjonowanie rodziny i tworzeniem wiezi emocjonalnych we wcze-

4 Chee zaznaczy¢, iz okreslenie to nie wigze sie z tzw. indywidualnym modelem niepelnosprawno-
4ci, ktory traktuje trudnoéci i ograniczenia napotykane przez osoby niepelnosprawne jako bezpo-
$rednig konsekwencje ich biologicznego uszkodzenia/choroby, wpisujac sie tym samym
w perspektywe biologiczno-medyczng. O indywidualnym i spolecznym modelu niepelnospraw-
nosci pisza A. Ostrowskai]. Sikorska, Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji, Wydaw-
nictwo IFiS PAN, Warszawa 1996.

Zasadniczym rysem orientacji humanistycznej w psychologii jest zainteresowanie jednostka jako
kreatywnym podmiotem zachowan i dziatan (osobg) w jej dazeniu do samorozwoju i samoakcepta-
qji. Jej przedstawicielami byli migdzy innymi Abraham Maslow i Carl Rogers, ktérzy w odniesieniu
do pojecia ,0soby” prezentowali podejécie naturalistyczne oraz Viktor E. Frankl, zainteresowany
rozpoznaniem duchowej natury czlowieka i Gordon W. Allport, ktéry prébowal stworzy¢ nowa
dyscypline psychologii — ,nauke o osobie”. Por. A. Nelicki, Kategoria osoby w koncepcjach Victora E.
Frankla i Gordona W. Allporta, ,Przeglad Psychologiczny” 1990, nr 1, s. 77-85; zob. takze K. Jankowski,
Od psychiatrii biologicznej do humanistycznej, 1976 i tegoz, Od psychiatrii biologicznej do humanistycznej...
Dwadziescia lat pézZniej, 1994.

16 Koncepcja ta zostala szczegdtowo przedstawiona przez autorke w pracy Oblicza uposledzenia, PWN,

Warszawa 1995.
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snych etapach rozwoju dziecka. Niekorzystna Sciezka rozwoju prowadzaca do
patologii funkcjonowania przebiega zgodnie z wyodrebnionymi przez autorke
etapami: w fazie wstepnej, stanowigcej potencjalna zapowiedz zaburzen i niepra-
widlowos$ci, moga zaistnie¢ zdarzenia, ktére tworzg mniej lub bardziej wspie-
rajaca rozwoj sytuacje, w jakiej dziecko przychodzi na swiat. Tworza ja czynniki
bio-psycho-spoleczne zwiazane z osobami przyszlych rodzicow oraz warunkami
ich funkcjonowania. Kolejny etap, w ktérym dochodzi do powstania uszkodze-
nia, rozpoczyna proces patologizacji, przy czym czynnikiem uszkadzajacym
moze by¢ nie tylko uszkodzenie o charakterze biologicznym, ale réwniez psycho-
logicznym, takim jak np. interakcje i kontakt psychicznego z matka czy tez pobu-
dzajace lub hamujace rozwdj doznania zmyslowe plynace z otoczenia i od opie-
kundéw, sytuacje i emocje zwiazane z przebiegiem porodu i potogu. Na tym etapie
moze dojs¢ do ,wyleczenia” zaburzenia rozumianego przez Koscielska jako ,sa-
moistna terapia”, czyli ,«<wyréwnanie przez ustrdj szkodliwych czynnikéw» lub
«terapia srodowiskowa» polegajaca na tym, iz to otoczenie spoleczne dotozylo
staran, aby poméc w przezwyciezeniu przez dziecko skutkéw traumy”"’. Poja-
wienie sie symptoméw wskazujacych na ,[...] ciag interakcji o charakterze nega-
tywnego sprzezenia zwrotnego zardwno w obrebie wewnetrznej organizacji
ustroju dziecka i jego psychiki, jak i pomiedzy dzieckiem i jego otoczeniem zew-
netrznym”"® wskazuje na trzeci — czasem trwajacy wiele lat i bardzo dynamiczny —
etap poglebiajacej sie patologizacji rozwoju, ktérego nastepstwem jest usztywnie-
nie proceséw patologicznych, pelniagcych w tej fazie funkcje adaptacyjna i nie-
uchronnie nieodwracalnych.

Jak wynika z tej krotkiej prezentacji (po szczegéty odsylam Czytelnika do lek-
tury ksigzki M. KoScielskiej) autorka powyzszej koncepcji lokalizuje zasadnicze
zrédlo zaburzonego rozwoju w relacjach miedzy jednostka i jej otoczeniem, silnie
akcentujac kwestie psychicznych powigzan miedzy wewnetrznymi strukturami
ksztaltujacej sie osobowosci dziecka zagrozonego niekorzystnym oddziatywa-
niem réznych czynnikéw a jakoscia kontaktéw i wiezi psychicznej nawigzywanej
z otoczeniem oraz emocjami generowanymi w tych procesach. Podejscie takie eli-
minuje wiec jednostronng dominacje w etiologii zaburzen skladajacych sie na zja-
wisko okre$lane mianem ,uposledzenia umystowego” czynnikéw biologicznych
mogacych uszkadzac¢ struktury i funkcje centralnego ukladu nerwowego, wska-
zujac na fakt iz rozwijajacy sie czlowiek jest caloscia, ktérej poszczegodlne ,ele-
menty” wspoétpracuja zaré6wno na poziomie organizmu, jak i na plaszczyznie in-
terakcji ze Srodowiskiem zewnetrznym i innymi ludzmi. Jednakze w koncepcji tej
w bardzo znaczacy sposéb M. Koscielska wskazuje réwniez na role najblizszych
opiekunéw, jakosci kontaktu i wiezi psychicznej nawigzywanych z dzieckiem,

7 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia..., s. 188.
8 Tamze, s. 190.
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dzialan i zachowan podejmowanych badz zaniechanych w interakcjach z nim,
ktére z punktu widzenia zaspokajania istotnych dla niwelowania ,patologizacji
rozwoju” potrzeb dziecka moga by¢ wlasciwe lub niewtasciwe. Tym samym moz-
naodczytaé ,stan zwany uposledzeniem” przedstawiony w tej autorskiej koncep-
cji jako swoisty, z pewnoscia niezamierzony, ale jednak nieuchronnie sie poja-
wiajacy — skoro tyle oséb jest nim dotknietych — efekt niewystarczajacych badz
nieporadnych, niedostatecznie profesjonalnych staran rodzicéw/opiekunéw, su-
gerujacy miedzy innymi potencjalnie psychogenny charakter niepelnosprawno-
éci intelektualnej”.

Innym ujeciem, zakwalifikowanym przeze mnie do perspektywy indywidu-
alnego postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej, jest orientacja biogra-
ficzno-narracyjna, ktéra nie zostala sformutowana w zadnej okreslonej jedno-
stkowej koncepcji, ale odzwierciedla przede wszystkim podejscie do zjawiska
niepelnosprawnosci jako historii opowiadanej w perspektywie przezy¢ i doswiad-
czen zwigzanych z niepelnosprawnoécia, wpleciona w biografie jednostek (samej
osoby niepelnosprawnejijej bliskich). Tym, co wyodrebnia to ujecie uposledzenia
umyslowego, jest zatem gldwnie mozliwos¢ i sposéb jego poznawania, nie jako
dajacego sie zobiektywizowa¢ zjawiska, ale jako swoistego egzystencjalnego fe-
nomenu, ksztaltujacego biograficzne do$wiadczenia i narracje zaangazowanych
0s6b i dajacego sie przyblizy¢ i zre-konstruowaé tylko na drodze poznawania
indywidualnych i spolecznych znaczen przypisywanym pojeciom i kategoriom
wigzanym z ta niepelnosprawnoécia. Lezace u podloza tej opcji inspiracje — feno-
menologia i hermeneutyka, sprawiaja, Ze nie tyle pytamy o przyczyny i przejawy
niepelnosprawnoéci intelektualnej po to, aby ja wyjasni¢i ,skorygowac”, ile raczej
skupiamy sie na pytaniu o sens, cel i istote tego fenomenu, starajac sie¢ w toku bez-
ustannego wysitku interpretacyjnego odczytac i zrozumie¢, nadawane im, obecne
w Swiadomoéci jednostek i zbiorowosci, znaczenia. Uposledzenie umyslowe/nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna, tak jak kazda niepelnosprawnoé¢ niezaleznie od
jej rodzaju i charakteru, stanowi nieodlaczny element ludzkiego bytu, budujac
nie tylko $wiat wewnetrznych doznan i doswiadczen, ale takze zlozone relacje

19 Interesujaca krytyke tej koncepcji uposledzenia umyslowego, dokonywang z perspektywy nauko-
wca i rodzica, przedstawia we wspomnianej wczeéniej pracy E. Zakrzewska-Manterys, ktora
(odwolujac si¢ do prac M. Foucaulta i A. Schutza) okresla wrecz zasady pomocy terapeutycznej kie-
rowanej do rodzicow dzieci z uposledzeniem jako ,moralizatorski sadyzm” wyrastajacy z jadra
humanistycznej (a wiec teoretycznie ukierunkowanej na podmiotowy rozwdéj jednostki) psycholo-
gii tworzacej sytuacje, w ktérej wiedza ptynaca z poznania naukowego skazuje laikow na , porusza-
nie si¢ w systemach istotnosci wyznaczonych przez ekspertéw”. [Zob: Uposledzeni umystowo. Poza granicami
czlowieczeristwa, 2010, s. 148]. Tego typu przekonanie i jezyk dyskursu towarzyszace omawianej
koncepcji uposledzenia na kartach ksigzki M. Koscielskiej wydaje si¢ do$¢ paradoksalnie zbliza¢ ja
do waznych tez perspektywy obiektywistycznej, kreujacej racjonalne, obiektywne i prawdziwe
wyjasnienia danego stanu rzeczy oraz projektujacej ,techniczne” sposoby dzialania, ktére maja za-
radzi¢ negatywnym i niepozadanym zjawiskom. Jednakze teoretyczne zalozenia psychologii
humanistycznej nie wpisuja sie w pozytywistyczno-scjentystyczny wzorzec poznania.
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czlowieka niepelnosprawnego z innymi ludZzmi i otaczajacym go Swiatem — stano-
wigcym Husserlowski Lebenswelt — ,horyzont $wiata”, horyzont potencjalnych
doswiadczen i mozliwych interpretacji wytwarzanych w przestrzeni wspoélnie
podzielanych znaczen i sadéw o rzeczywistosci”. Biograficzno-interpretacyjne
podejscie do poznawania rzeczywistosci spolecznej i jej zjawisk pozwala dotrze¢
do subiektywnych sposobéw postrzegania siebie samego i otaczajacego Swiata,
podejmowanych przez jednostke préb zrozumienia i interpretacji swojego miejs-
ca oraz sposobu bycia-w-§wiecie. Podejscie to pozwala rowniez Iaczy¢ struktury
doswiadczenia jednostek z szerszymi strukturami spolecznymi, narracja bowiem
moze by¢ rozumiana zaréwno jako pewna struktura my$lenia i rozumienia charak-
teryzujaca ludzka egzystencje, jak i — za P. Ricoeurem — jako tekst przybierajacy
posta¢ dyskursywnego kodu kulturowego, ktéry nadaje forme i porzadek zycio-
wym wydarzeniom. Opowieéci generowane przez kulture, w obszarze zycia
spolecznego, umozliwiaja rozumienie wlasnej, jednostkowej egzystencji’,
tworzac ramy, w obszarze ktérych staramy sie nadac sens i znaczenie zjawiskom
przezywanym w zwigzku z zaistnieniem niepetnosprawnosci.

Przykladem ilustrujacym tego typu podejscie do kwestii uposledzenia
umystowego sq przedstawione w pracach A. Woynarowskiej” i A. Zyty” watki
dotyczace tworzenia znaczen nadawanych niepelnosprawnosci nie tylko przez
rodzicéw czy rodzenstwo, ale takze przez same osoby niepelnosprawne, ktore
w opowiesciach o sobie i swoim zyciu dokonujg samodzielnych préb interpretacji,
nadawania znaczen i definiowania wlasnej sytuacji wynikajacej z faktu ,bycia
upos$ledzonym”. Natomiast kwestie doswiadczania i nadawania sensu uposle-
dzeniu dziecka w perspektywie doswiadczen autobiograficznych rekonstruowa-
nych w czasie podejmuje I. Lindyberg, opisujac doswiadczenia matek dorostych

2 E.Husserl, Idee czystej fenomenologii i fenomenologicznej filozofii. Ksigga 1 (przekl.. D. Gierulanka, wstep
R.Ingarden), PWN, Warszawa 1967. Wiecej na temat fenomenologiczno-hermeneutycznych aspektéw
niepelnosprawnosci pisze w przywolywanej wczeéniej ksigzce: Niepetnosprawnos¢ i swiat spotecz-
ny...

Zob. K. Rosner, Narracja, tozsamos¢ i czas, Universitas, Krakéw 2006, s. 125136. Na temat fenomeno-
logiczno-hermeneutycznych aspektéw niepelnosprawnosci oraz biograficzno-narracyjnych aspektow
poznawania zjawisk spolecznych pisze szerzej w przywolywanej wczesniej ksiazce: Niepelnospraw-
10s¢ i Swiat spoleczny. ..

A. Woynarowska, Niepetnosprawnosc intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakéw 2010. Autorka w ksigZzce prezentujacej rezultaty wlasnych badan empi-
rycznych prowadzonych wéréd dorostych oséb z niepelnosprawnoécia intelektualng, ich rodzicéw
i terapeutow, Iaczy rézne konteksty teoretyczne, osadzajac analizy i interpretacje w perspektywie
biograficzno-narracyjnej i krytyczno-emancypacyjnej i przedstawiajac wyodrebnione przez siebie
rézne typy dyskursu, konstruowane w sferze prywatnej, osobistej i rodzinnej oraz w sferze publicz-
nej (prasa, programy telewizyjne). W tym miejscu odwoluje sie przede wszystkim do tych aspek-
tow badan i wizerunkéw niepelnosprawnosci intelektualnej, ktére zawieraja rekonstrukcje do-
$wiadczen biograficznych.

A. Zyta, Zycie z zespolem Downa. Narracje biograficzne rodzicow, rodzeristwa i doroslych osdb z zespolem
Downa, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2011.
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juz dzieci, tworzacych rézne wizerunki i definicje tego, czym jest/moze by¢ nie-
pelnosprawnoé¢ intelektualna™.

Analizujgc prezentowane w powyzszych monografiach badania i interpreta-
cje mozna stwierdzi¢, iz w pracach z tego nurtu daje sie zauwazy¢ wyrazng obec-
nos¢ perspektywy humanistycznej, ksztaltujacej znaczenia zwigzane z uposle-
dzeniem, rozumiane]j przeze mnie jako ,poszukiwanie granic czlowieczenstwa”
iich swoiste poszerzanie tak, aby osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, po-
mimo braku posiadania w pewnym stopniu bardzo waznego atrybutu, jakim jest
rozumno$¢, mogta by¢ wlgczona w obszar ludzkiej egzystencji. Tego typu zabiegi,
jak zauwazaja R. Bogdan i S.J. Taylor”, wiaza sie przede wszystkim z nadawa-
niem dziataniom uposledzonych oséb zdolnosci do refleksji i odwzajemniania re-
lacji, doswiadczaniem indywidualnego, osobowego wymiaru egzystencji oraz za-
korzenieniem w jakim$ fragmencie $wiata spolecznego, przynaleznoscia czasu
i miejsca, ktére nadaja jej jednostkowgq tozsamos¢é. Zrozumienie uposledzonego
wymaga bowiem ,zatarcia jego nieprzystawalnoéci” i — jak pisze Granosik —
»~wstepnego aktu $wiadomej, celowej interpretacji przedmiotu rozumienia jako
podmiotu”*.

Inne koncepcje wchodzace w zakres indywidualnej perspektywy postrzega-
nia niepelnosprawnosci intelektualnej s3 zwigzane z mys$la J. Vaniera i Karola
Woijtyty. Teksty obu autoréw, w ktérych odnosza sie do kwestii uposledzenia, sa
w pewien sposéb do siebie podobne”, gdyz wyplywaja z zalozen egzystencjaliz-
mu i filozofii personalistycznej — silnie akcentujacej niepowtarzalnos¢ i godnos¢
osoby i jej nadrzedna wobec §wiata spolecznego i uwarunkowan historycznych
pozycje — a zwlaszcza jej nurtu chrzeécijanskiego prezentowanego przede wszy-
stkim w pracach J. Maritaina i P.T. de Chardina.

J. Vanier®, zalozyciel istniejacych na catym $wiecie wspélnot L' Arche, w kt6-
rych osoby z uposledzeniem zyja, mieszkaja i pracuja wraz z osobami pelnospraw-
nymi, poddaje w swoich tekstach krytyce prymat wartosci rozumu, w swietle kto-
rego ludzie niemogacy realizowac siebie zgodnie z zasadami rozumowego pozna-
nia, wydajnosci i pracy, a wiec tacy, ktérzy przez analogie do dziala sztuki, moga
by¢ postrzegani jako ,nieudane egzemplarze” i odrzucani przez spoleczenstwo.
Nie akceptuje réwniez charakterystycznego dla niektérych kultur podejécia,
w ktérym osoba uposledzona, niesprawna uwazana jest za istote znajdujaca sie

I Lindyberg, Swiat(y) uposledzonego macierzyiistwa, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2012.
° R Bogdan, S.J. Taylor, The Social Construction of Humaness: Relationships with with severely disabled Peo-
ple, [w:] Interpreting Disability.A Qualitative Reader, eds. P.M. Ferguson, D.L. Ferguson, S.J. Taylor,
Columbla University, London-New York 1992.
® M. Granosik, Niektdre aspekty pracy nad rozumieniem uposledzonego, , Studia Socjologiczne” 1997, nr 1,
s.1011107.

7 Cho¢ oczywidcie dorobek filozoficzny Karola Wojtyty, zaréwno pod wzgledem liczby, jak i znacze-
nia oraz percepcji we wspoélczesnej filozofii jest nieporéwnywalny.
% 1. Vanier, Wspdlnota. Wybor pism, Wydawnictwo ,Michalineum”, Krakéw-Warszawa 1985.
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blizej Boga/béstwa ani charakterystycznej dla kultury wspoélczesnej zachodniej
cywilizacji perspektywy humanistycznej czynigcej zen niekompletna, posia-
dajaca braki istote ludzka, ktéra wymaga ochrony i pomocy. Zwraca uwage na
fakt, iz w odniesieniu do uposledzonych umystowo, pomimo oczywistej stabosci
ich psychicznego ,ja”, wyrazajacej sie w stabosci woli i rozumu, istnieje jeszcze
inna plaszczyzna wzajemnych kontaktéw, w obszarze ktdrej rozumowa $wiado-
mos$¢ podmiotu zostaje zastapiona przez etyczna Swiadomosé milosci, pozwa-
lajaca budowac¢ wzajemne relacje. Tak wiec nad wartoscig rozumu (moglibySmy
tutaj dodac réwniez warto$¢ wydajnosci i efektywnosci) przewazajg wartosci ser-
ca pozwalajace przyjac drugiego czlowieka i trwaé w lgcznosci z nim, co sprawia,
ze dla wspolczesnego Swiata z wyznawanymi przezen wartoSciami, czlowiek
uposledzony stanowi trudne wyzwanie. ]. Vanier pisze: ,Niepelnosprawny po-
siada pewna niezwykla wladze przyciggania i nie mozna [...] pozosta¢ nieczutym
najego pelna mitosci prostote””. Pomijajac w tej chwili kwestie kreslonego w tego
typu retoryce wizerunku uposledzonych jako , prostaczkéw” o niewinnym sercu,
zdolnych réwnowazy¢ zlo i przemoc panujace w $wiecie, mozna odnalez¢ w tezach
stawianych przez Vaniera $§lady mysli filozoficznej E. Levinasa, wzywajacego nas
do podjecia wyzwania, jakim jest obecnos¢ drugiego cztowieka, za ktérego w naj-
bardziej elementarnym, ludzkim sensie powinniémy czu¢ si¢ odpowiedzialni.
Relacja etyczna postrzegana jako podstawowe zdarzenie ontyczne, pozwala
unikna¢ odniesien do kwestii rozumu, ktére nieuchronnie prowadza do dualisty-
cznych podziatéw, tworzenia opozycji typu rozumny-nierozumny, normalny-
-nienormalny, sprawny-niesprawny i wigzgcego sie z nimi negatywnego wartos-
ciowania drugiego z elementow.

Akceptacja, szacunek i mito$¢ do oséb niepelnosprawnych, chorych i uposle-
dzonych, plynaca z chrzescijanskiego nakazu mitosci blizniego, znajduje swoje
odzwierciedlenie w tekstach Karola Wojtyly. W jednej z encyklik pisanych w trak-
cie sprawowania pontyfikatu pisze on o ,braciach” dotknietych uposledzeniem,
ktoérych zycie stanowi niezwykle wymowne $wiadectwo autentycznych wartosci,
majacych znaczenie dla chrzescijanina, gdyz wlasnie w ich $wiadectwie mozna
odnalez¢ Chrystusa®. Ze wzgledu na to, ze kazde ludzkie zycie stanowi wartoé¢
nadrzedna, transcendentna, bez wzgledu na kondycje psychofizyczng, papiez
potepia indywidualne i spoleczne postawy, w ktérych czlowiek uposledzony jest
postrzegany jako bezuzyteczny i nieznosny ciezar zagrazajacy komfortowi zycia
innych, i w konsekwencji odrzucany. Cierpienie towarzyszace ludzkiej stabosci,
chorobie, niepetnosprawnosci czy starosci jest swego rodzaju darem dla osoby
nim dotknietej, dla jej bliskich i calej wspdlnoty Kosciola, gdyz bierze udziat w Bo-
zym dziele zbawienia i odkupienia ludzkosci. Pozwala znaleZ¢ sig blizej Boga, od-

¥ Tamze, s. 166.
30 Jan Pawel II, Encyklika Evangelium vitae, 1995 oraz Przeméwienie w szpitalu , Villa Albani”, 1983.
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dac czesc siebie innym, dajac im zarazem niepowtarzalna szanse zlozenia uposle-
dzonej osobie daru milosci i pomocy.

Ostatnie podejscie omawiane w ramach indywidualnej perspektywy postrze-
gania niepelnosprawnosci intelektualnej moze réwniez laczy¢ sie z orientacjq
spoleczno-kulturowa, w zaleznosci od tego, jak bedziemy interpretowaé przy-
wolywang metafore chorowania. Ot6z mozna uposledzenie umystowe potrakto-
wac na zasadzie poréwnania do sytuacji przezywania ciezkiej badz przewleklej
choroby®' jako powszechnie istniejacg mozliwos¢, ktéra — z racji faktu trudnosci
iograniczen, jakie ze soba niesie oraz towarzyszacego jej negatywnego wartoscio-
wania — moze by¢ rozpatrywana w réznych perspektywach. Poza dos¢ oczywista
plaszczyzna uwarunkowan i proceséw biologiczno-fizjologicznych, mozna spoj-
rze¢ na chorobe w perspektywie egzystencjalnej jako na specyficzny rodzaj do-
$wiadczenia przezywanego przez osobe chora, czesto wiazacego sie zbdlem i cier-
pieniem nie tylko fizycznym, ale i psychicznym. Choroba i chorowanie stajq sie
elementem codziennego zycia chorego i jego otoczenia, angazuja zatem koniecz-
ne procesy interpretacyjne pomagajace w jakis sposéb okresli¢, nazwacé i oswoic
trudna sytuacje, nadac jej sens i znaczenie. Jednoczes$nie choroba i chorowanie
maja takze swoéj bardzo istotny wymiar spoleczny i kulturowy, o czym bede pisala
nieco dalej.

K. Osiniska, piszac o chorobie w zyciu czlowieka, dokonuje jej charakterystyki,
zwracajac uwage na fakt, ze choroba jest nie tylko powszechnie spotykanym zja-
wiskiem, fragmentem rzeczywistosci w jakiej funkcjonujemy, ale takze fenome-
nem, ktéry mozna okresli¢ jako ,powszechna mozliwos¢”, gdyz kazdy z nas moze
zachorowaé na powazna, ciezka czy dlugotrwala chorobe, dokonujaca zmian
w zyciu i wymagajaca refleksji badz przewartoéciowania dotychczasowych celow
i sposob6w zycia. Jest wiec czyms$, co moze sie zdarzy¢. Choroba jest wiec ,pow-
szechng sytuacjq”, faktem, w obliczu ktérego zyje i rozwija sie cala ludzkos¢, wy-
maga zatem akceptacji, ale rowniez mobilizacji do dziatania i poszukiwania spo-
sob6éw polepszenia sytuacji zaréwno na poziomie indywidualnych doswiadczen,
jak i w wymiarze spolecznym. Choroba jest takze ,powszechnym cierpieniem”,
stawiajacym czlowieka i jego bliskich w trudnej, bolesnej sytuacji. Ale moze row-
niez by¢ szansa, darem i taskg. Obdarowanie chorobg polega na tym, iz jej przezy-
wanie moze wigzac sie z refleksja i mobilizacja do bardziej Swiadomego, pelnego
i tworczego zycia, rekonstrukcji wlasnej osobowosci i jej rozwijania w kierunku

3! Nie chodzi tutaj oczywiscie o utozsamienie niepelnosprawnosci z choroba, co zgodnie z wypraco-
wanym kanonem wiedzy zobiektywizowanej nie jest poprawne, gdyz uposledzenie umystowe nie
jest jednostka chorobowg lecz pewnym stanem funkcjonowania, ktéry moze by¢ np. jednym
z przejaw6w zespolu zaburzen genetycznych, neurologicznych itp. Kategoria choroby w polacze-
niu z kategoria niepelnosprawnosci/uposledzenia jest tutaj przywolywana w znaczeniu metafory-
cznym, za$ zastosowanie figury retorycznej w postaci metafory pozwala interpretowac
doswiadczenie ,bycia uposledzonym” podobnie jak do§wiadczenie ,bycia chorym”.
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tworzenia nowych wartosci. Jako znak Iaski choroba jest takze ,powszechnym sy-
gnalem spotkania z Bogiem”, czynnikiem uwrazliwiajagcym na dzialanie taski
i ulatwiajacym wiaczenie si¢ w jej powszechny obieg. Jest tajemnica, przed ktéra
staje chory, leczacy go lekarze i najblizsze otoczenie oraz cale spoleczenistwo, gdyz
,zawsze przeciez choroba dotyka cztowieka niepowtarzalnego ontologicznie”™.
Przedstawiona powyzej metafora choroby pozwala w podobny sposéb my-
§le¢ o niepelnosprawnosci intelektualnej (i ogélnie o niepelnosprawnosci jako fe-
nomenie egzystencjalnym)”, ktéra moze by¢ postrzegana jako powszechna tajem-
nica. Jak pisze I. Lindyberg®, upogledzenia umystowego nie mozna traktowa¢
jako powszechnej mozliwosci, gdyz nie kazdy moze by¢ nim dotkniety, ale w wy-
miarze zycia zbiorowosci jest ono faktem spolecznym. Nie jest zjawiskiem po-
wszechnym ale zarazem ,jawi sie ono przed kazdym czlowiekiem jako zjawisko
bedace fragmentem rzeczywistosci, wymagajace okreslonej postawy wobec
niego. Mozna wiec uposledzenia «nie zauwazacé», nie przyjmowac do wiadomosci
"% Nie jest powszechna sytuacja, charakteryzujaca ludzki byt, ale
moze by¢ potraktowane jako sytuacja, w ktérg w jaki$ sposéb jest uwiklana czesé
spoleczenstwa. Nie jest powszechnym darem i szansg, ktérej moze doswiadczy¢
kazdy, ale moze by¢ darem dla wybranych, ktérzy je przezywaja, a jednoczesnie
szansg dla innych na rekonstrukcje wlasnego zycia. Charakteryzujac uposledze-
nie umyslowe autorka pisze dalej, odwotujac sie do pogladéw K. Sicinskiej, iz jest
ono bez watpienia tajemnicg, przed ktdrg staje czlowiek uposledzony i jego najbliz-
sze otoczenie, tajemnicg czesto rodzaca bol i cierpienie. Jest réwniez tajemnica dla
profesjonalistow (nauczycieli, terapeutéw, opiekundéw itd.), gdyz kazdy czlowiek
ijego zycie jest inny i stawia réznorodne wyzwania. Uposledzenie umystowe jest
takze tajemnica dla spoleczenstwa, w ktérym wecigz funkcjonuje wiele stereoty-
powych, krzywdzacych dla 0séb z niepelnosprawnoscig, pogladéw i opinii®.

ale ono jest

32 K. Osinska, Twércza obecnosé chorych, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1980, s. 16-20.

3 Por.]. Rzeznicka-Krupa, Tozsamos¢ i wykluczenie. Fenomen niepetnosprawnosci na marginesach ludzkiej
egzystencji, [w:] Obszary spolecznej marginalizacji — niepetnosprawnosé, red. J. Rutkowiak, A. Krause,
Wydawnictwo OSW, Olsztyn 2009, s. 19-29.

H Pomyst zastosowania takiej figury retorycznej w odniesieniu do kategorii uposledzenia umystowe-
go, ktére w wymiarze jednostkowym i spolecznym moze by¢ traktowane, podobnie jak choroba
w interpretacji K. Osinskiej, jako ,powszechna tajemnica” proponuje I. Lindyberg, z ktérej pracy
zostal on przeze mnie zaczerpniety. Obraz uposledzenia umystowego w perspektywie doswiadczeri biogra-
ficznych matek, nieopublikowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzysz-
kowskiej, Instytut Pedagogiki UG, Gdansk (maszynopis), s. 69-71.

B Lindyberg, Obraz uposledzenia umystowego w perspektywie doswiadczeri biograficznych matek, nieopub-
likowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzyszkowskiej, Instytut Peda-
gogﬂq UG, Gdanisk (maszynopis), s. 69.

Tumze, s. 70-71.
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Krytyczny kontekst spoteczno-kulturowej perspektywy
postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej

U zrédel koncepcji niepelnosprawnosci intelektualnej, konstruowanych
w obszarze orientacji spoleczno-kulturowej, leza zalozenia nurtéw teoretycznych
zwigzanych przede wszystkim z symbolicznym interakcjonizmem, konstruk-
tywizmem spolecznym, postmodernizmem i poststrukturalizmem, a wiec tymi
pradami myslowymi, ktére na bazie pogladéw prezentowanych w pewnych kie-
runkach wspélczesnej filozofii (gléwnie fenomenologii, hermeneutyki, pragma-
tyzmu), takze filozofii nauki, przeciwstawialy sie dominacji w naukach spotecz-
nych i humanistycznych paradygmatu pozytywistycznego. Podstawowe tezy
z nich plynace dotyczyly zakwestionowania mozliwosci istnienia neutralnej rze-
czywistosci spolecznej, ktéra bylaby niezalezna od badacza, jego biografii, teorii
do jakiej sie odwoluje czy kontekstowych, lokalnych uwarunkowan badanych
spolecznosci. Prace T.S. Kuhna na temat zmian paradygmatéw naukowych zwroé-
cily uwage na fakt, iz kazdy wzorzec uprawiania nauki, podobnie jak i kazda
wchodzgca w jego zakres teoria jest spoleczng konstrukcja odzwierciedlajaca pe-
wien spos6b my§élenia o rzeczywistosci (zbior zalozen i sad6w na jej temat, a takze
wyplywajacych z nich probleméw), mozliwosciach i drogach jej poznawania
(strategie badawcze) oraz przypisywanym im statusie (wartosci)”.

W ramach tej orientacji mozna miedzy innymi wyodrebnic¢ ujecia wyrastajace
z ram teorii spotecznych zajmujacych wazne miejsce we wspolczesnej socjologii
oraz ujecia wpisujace sie w nurt badan i koncepcji tworzacych pole studiéw kultu-
rowych®. Wsréd tych pierwszych wymieni¢ mozna miedzy innymi koncepcje
upoéledzenia jako ,faktu spotecznego””, koncepcje oparte na metaforze choroby
i spolecznych mechanizméw jej odbioru (inspirowane wspodlczesng socjologia
ciala i socjologia medycyny) oraz te, w ktérych niepelnosprawnos¢ postrzegana
jest jako dewiacja, pietno (stygmat spoleczny). Natomiast wéréd ujeé zorientowa-
nych kulturowo, wymieni¢ mozna na przykiad ponowoczesna koncepcje nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, koncepcje grupy mniejszosciowej, koncepcje afir-
matywna czy postkolonialna, w ktérych niezwykle istotny jest element spotecz-

7 Szerzej kwestie te w odniesieniu do badania problematyki niepelnosprawnosci jako fenomenu zy-
cia spolecznego zostaly przedstawione przeze mnie w pracy: Niepetnosprawnosc i swiat spoleczny...
Na temat zalozen, teorii i koncepcji ksztaltujgcych obszar rozwijanego od ponad dwéch dekad
interdyscyplinarnego obszaru studiéw kulturowych zob. Ch. Barker, Studia kulturowe, Wydawnic-
two UJ, Krakow 2005.

Pojecie ,faktu spolecznego” w socjologii odnosi sie do postulatu E. Durkheima (1858-1917), ktéry
w pracy Zasady metody socjologicznej (Les régles de la méthode sociologque, 1895) postulowat , bezpo-
$redni kontakt z rzeczami” i traktowanie faktéw spotecznych jak rzeczy, tj, zajmowanie wobec nich
pewnej postawy mySlowej. Zob. ]. Szacki, Historia mysli socjologicznej, PWN, Warszawa 2007,
s. 372-376.

38

39



102 Jolanta Rzeznicka-Krupa

nej opresji i dominacji oraz praktyki emancypacyjne*’. W obu wymienionych uje-
ciach orientacji spoleczno-kulturowej, zwlaszcza za$§ w perspektywie kulturowe;j,
bardzo istotng rol¢ pelni krytyczna refleksja nad funkcjonowaniem oséb z nie-
pelnosprawnoscia oraz uwiklaniem tegoz zjawiska w r6znego rodzaju procesy,
struktury i mechanizmy spoleczne.

W perspektywie spolecznej percepcji niepelnosprawnosci najwazniejsze nie
sa atrybuty jej przypisywane, ich przyczyna i charakter oraz zwigzane z nimi
ograniczenie umiejetnosci i kompetengji, lecz przede wszystkim indywidualne
i spolecznie konstruowane, podzielane wspdlnie w obszarze danej zbiorowosci
znaczenia, jakie sie im nadaje. W centrum znajduje sie wiec nie ,odstepstwo od
normy”, fizyczny badZ umystowy ,defekt” (co nie znaczy, ze neguje sie fakt jego
istnienia), lecz to jakie znaczenia, sensy i treéci oraz wartosci sa mu przypisywane.
A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys przywoluja interesujacy model spotecz-
nych reprezentacji uposledzenia opracowany przez badaczy angielskich", przed-
stawiajacy rézne poziomy, na jakich generowane sg znaczenia wiazane z tym zja-
wiskiem znaczenia. Otéz pierwszy poziom obejmuje tresci traktowane jako
oczywiste i samozrozumiale, konstruowane i przekazywane w procesach spolecz-
nej pamieci, co do ktérych wypracowany zostal pewien stopien spotecznej zgody
i powszechnej akceptacji. Czesto maja one charakter obiegowych, stereotypo-
wych przekonan, ktére moga negatywnie naznacza¢ osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng. Na drugim poziomie reprezentacji natomiast znajduja sie zna-
czenia wytwarzane i negocjowane w toku codziennych kontaktéw i interakcji
z osobami niepelnosprawnymi, ktére moga by¢ zupelnie odmienne i moga za-
przecza¢ negatywnym czy stereotypowym pogladom. W rezultacie codziennos¢
0s0b postrzeganych jako uposledzone orazich ,sprzymierzencéw” staje si¢ forma
,walki o alternatywne znaczenia i definicje””. W przywotywanym modelu moz-
na jeszcze wyr6zni¢ co$ w rodzaju ,strefy posredniej” miedzy poziomami
spolecznej reprezentacji uposledzenia, mianowicie obszar, w ktérym znaczenia
alternatywne zyskuja coraz wieksza wage w pewnych grupach i miejscach (sub-
kultury integracji jako Srodowiska os6b zaangazowanych w tworzenie odmien-
nych reprezentacji), cho¢ nie wchodzg jeszcze w zobiektywizowany obszar wie-
dzy powszechnej i obieg instytucjonalizacji.

40 Nalezy podkresli¢, iz wymieniane tutaj ujecia okre§lone przeze mnie jako socjologiczne i kulturo-
we, zostaly wyodrebnione dla celéw pewnego teoretycznego uporzadkowania. Ich granice sg
plynne, w konkretnych tekstach kulturowych, pracach badawczych czy artykulach naukowych
perspektywy te zazwyczaj wspolwystepuja ze soba. Mozna takze zauwazy¢, iz odnosza si¢ one
w znacznym stopniu do wyodrebnianych obecnie teoretycznych modeli zjawiska niepelnospraw-
noéci. Por. D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, London 2011.

A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys (red.), Uposledzenie w spolecznym zwierciadle, Wydawnictwo
,Zak’, Warszawa 1997, s. 14-16.

* Tamze, s. 15.
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Koncepcja uposledzenia jako ,faktu spotecznego”* odwotuje sie do twierdze-

nia, iz pojecie ,uposledzenie umystowe” jest nie tylko kategorig okreslajaca pe-
wien fragment rzeczywistosci spolecznej, kategoria, ktéra w pewien sposéb te
rzeczywistos$¢ definiuje i klasyfikuje, ale samo jest rowniez elementem opisywa-
nej rzeczywistosci. Uposledzenie jest wiec zarazem realne i ,obiektywne” w takim
znaczeniu, w jakim mozna méwic o obiektywnie istniejacej rzeczywistosci (rozu-
mianej w pewien wspdlnie podzielany sposéb), ale takze podlega zmianom w takim
zakresie, w jakim zmieniajq sie sposoby wytwarzania i dystrybuowania wiedzy,
jestbowiem ,uwiklane w §wiat senséw i znaczen”. Jak pisza A. GustavssoniE. Za-
krzewska-Manterys, uposledzenie umystowe jako pojecie okreslajace sposob funk-
cjonowania czlowieka w $wiecie spolecznym, jest ,[...] nie tylko terminem opi-
sujacym pewien stan rzeczy, lecz jest takze pojeciem w ktérego rozumienie wbudo-
wane sa wartosci i oceny, ukryte postulowania, zakamuflowane etykietowanie”*,

Wsréd ujec socjologicznych daje sie takze od dos¢ dawna zauwazy¢ inspiracje
plynace z klasycznej teorii pietna E. Goffmana, ktére w literaturze zachodniej byty
obecne juz w latach 70. i 80. ubieglego wieku (koncepcje G. Mercer)*, natomiast
w nowszej literaturze ukazala sie interesujaca praca zbiorowa pod redakcja na-
ukowa Z. Gajdzicy, gromadzaca badania i teksty skupione w ramach osi teorety-
cznej, ktéra tworzy zaczerpnieta z prac Goffmana kategoria pojeciowa ,rezerwa-
tu przestrzeni publicznej”, zastosowana do opisu i wyjasniania sytuacji spolecznej
0s6b niepelnosprawnych®.

W odniesieniu do koncepcji niepetnosprawnosci intelektualnej postrzeganej
w perspektywie metafory spolecznej percepcji choroby i ludzi chorych oraz funk-
cjonujacych wzoréw kulturowych procesu chorowania i ,bycia chorym”, istotne
jest traktowanie ciala (ludzka $wiadomo$¢ w nim znajduje zakorzenienie, w nim
uciele$niony jest podmiot i jego jazi) jako kategorii konstruowanej spotecznie,
w relacji. do ktérej méwi¢ mozna o ciele/cielesnosci wpisanych w struktury spolecz-
nego porzadku, w mechanizmy wiadzy, dominacji, opresji. Niepelnosprawnos¢
intelektualna zamknieta w metaforze choroby (choroba przeciez jako pojecie od-
zwierciedlajace realne, biologiczno-fizjologiczne aspekty naruszenia zdrowia po-
jawia sie w roli podstawowego kryterium, od ktérego zaczyna sie definiowanie
zjawiska niepelnosprawno$¢) moze by¢ postrzegana kulturowo w kategoriach

i Kategoria faktu spotecznego zaistniala w socjologii.

a“ Tamze, s. 26.

2w polskiej literaturze te koncepcje przywolywat S. Kowalik w swojej ksiazce Uposledzenie umystowe.
Teoria i praktyka rehabilitacji, PWN, Warszawa 1989.

A Gajdzica (red.), Czlowiek z niepetnosprawnosciq w rezerwacie przestrzeni publicznej, Oficyna Wydaw-
nicza ,Impuls”, Krakéw 2013.
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dewiagcji, pietna, zrodla spotecznych nieréwnosci i konfliktéw czy Zrédla zalezno-
$ci z wszystkimi spolecznymi nastepstwami tego rodzaju percepcji”.

W drugiej grupie uje¢ niepelnosprawnosci, wyréznionych przeze mnie w ra-
mach perspektywy spoleczno-kulturowej, bardzo istotne miejsce zajmuje ujecie
ponowoczesne. Postmodernizm to nurt wspoélczesnej refleksji filozoficznej,
w ktérym zakwestionowaniu ulegajaq gleboko zakorzenione zatozenia racjonalno-
$ci oswieceniowej i tradycji epistemologii zachodniej, wyrazajace przekonanie, iz
mozliwe jest przedstawianie rzeczywistosci istniejacej obiektywnie, a wiec poza
wszelkim dyskursem ksztaltowanym przez okreslone ideologie i praktyki spo-
teczne. Zaklada, iz poznanie $wiata, w ktérym egzystujemy, cechuje epistemo-
logiczna niepewnos$¢ i nierozstrzygalnosé, gdyz analizy kulturowych tekstow
(jako mozliwa droga owego poznania) konstytuowane sa przez ciagla gre zna-
czen, prowadzac w rezultacie do dekonstrukcji metanarracji opisujacych rzeczy-
wistoé¢*. Ksztaltujgca ponowoczesng refleksje filozofia dekonstrukcji ukazuje
nam liczne zaleznosci, w jakie uwiklane sa réznorodne zjawiska i znaczenia
tworzace wszelkie teksty, takze naukowe, zwracajac w ten sposéb uwage na fakt,
ze kazdy rodzaj wiedzy ustanawia tylko jedng z wielu mozliwych interpretacji
rzeczywistosci. Niektére z watkéw mysli ponowoczesnej rozwija i poglebia post-
strukturalizm, w $wietle ktérego rzeczywisto$¢ spoleczna staje sie polem walki ro-
znych dyskurséw, odmiennych wersji rzeczywistosci roszczacych sobie prawo do
bycia ,prawda” na jej temat.

Whyrastajace ze zZrédel modernizmu, oparte na odwieceniowej wierze w rozum
i postep, narracje na temat niepelnosprawnosci budowaty perspektywe postrze-
gania i rozumienia tegoz zjawiska, opartg na kategoriach dewiacji i deficytu. Za-
réwno potoczna, jak i naukowa metanarracja niepelnosprawnosci byta konstruo-
wana przede wszystkim w odniesieniu do pojecia normy i pewnego stanu
spolecznie pozadanej ,normalnosci”, czynigc z oséb odbiegaly od wizji racjonal-
nie myslacego i dzialajacego, niezaleznego podmiotu, ludzi dotknietych patolo-
gia. Tak wiec modernistyczna filozofia stala sie w duzej mierze Zrédlem spotecz-
nych nieréwnosci opartych na klasyfikowaniu jednostek wedlug poziomu
arbitralnie okreslanej sprawnosci fizycznej i umystowej”. Jak zauwaza jeden
z przedstawicieli perspektywy ponowoczesnej w obszarze studiéw nad niepetno-
sprawnoscia, S. Danforth, postmodernizm, gloszac negacje wszelkich uniwersal-
nych prawd jako konstruktéw totalizujacych, zwraca nasza uwage na fakt, ze
niosa one ze soba krzywdzace uprzywilejowanie jednego rodzaju wiedzy i stoso-

¥ Na temat choroby jako zjawiska socjologicznego zob. Zdrowie i choroba. Wybrane problemy socjologii
medycyny, red J. Baranski, W. Piatkowski, ATUT, Wroctaw 2002. O niepelnosprawnosci w kontek-
Scie kategorii uciele$nienia i w odniesieniu do obszaru socjologii medycyny pisza C. Barns i G. Mer-
cer, Niepetnosprawnosc...

8. Rzeznicka-Krupa, Niepelnosprawnosc i swiat spoleczny..., s. 62-63.

*“ Tamze, 5. 89-90.
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wanego w jej obszarze jezyka nad innymi”. Zastosowanie przez psychologie
zlozonych narzedzi pomiaru abstrakcyjnego konstruktu zwanego inteligencjq
pozwolilo psychologii i pedagogice specjalnej uzyskac znaczna kontrole i wiadze,
szczegodlnie nad osobami niepelnosprawnymi intelektualnie. Ta tradycja psycho-
logiczna zaczela budowa¢ status spoleczny i moralny jednostek, gdyz niektére
znich okreélala jako defektywne, deficytowe, a wiec gorsze. Wyznaczanie statusu
prowokowalo z kolei dzialania naprawcze, przyjmujace postac¢ klasyfikacji, korek-
¢ji i izolacji. Stwarzano w ten sposéb pozory wiedzy rzeczywistej i sankcjonowa-
no tego rodzaju praktyki jako zgodne ze stanem faktycznym®',

Dlatego tez konieczne staje si¢ przesuniecie akcentéw z konstruowanych
przez dyskurs nauki narracji wyjasniajacych na opowiesci wieloglosowe, w kto-
rych kazdy uczestnik spolecznych wydarzen bedzie mégl opowiedzie¢ swojq
mala, lokalna historie. Dyskursy lokalne w postaci zyciowych doswiadczen, spo-
sobéw rozumienia $wiata, swoistej, intuicyjnej madrosci oséb niepelnospraw-
nych i ich bliskich, czesto ttumione i dyskwalifikowane przez gremia naukowo-
-profesjonalne dzierzace wladzg jako niemajace znaczenia, stwarzaja mozliwos¢
stawiania oporu rozlicznym, niejednokrotnie bardzo subtelnym, sposobom spra-
wowania kontroli i dominacji. Obraz Zycia danej zbiorowosci (na przyklad oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna) bedzie wigc zbiorem zréznicowanych,
indywidualnych historii, zas celem nauki staje sie nie poszukiwanie prawdy, kt6-
rej jednolity obraz nie istnieje, lecz wspieranie ludzkiej wolnosci, prawa do od-
miennoéci i poszanowanie wlasnej indywidualnej prawdy kazdego cztowieka™.
Postmodernizm proponuje przesuniecie akcentéw dyskursu z ragk profesjonali-
stow, badaczy i praktykéw edukacji, w rece tych, ktérzy nie postuguja sie jezy-
kiem nauki. Zwraca on tym samym wielka uwage na wklad samych oséb nie-
pelnosprawnych, ich rodzicéw i innych czlonkéw rodziny, a takze czlonkéw
administracji i personelu, pelniacych dotychczas drugoplanowe lub tez w ogole,
uznawane za nieistotne, funkgcje. S. Danforth zauwaza, iz postnaukowe formy
wiedzy proponuja otwarty dialog dajacy wszystkim réwne prawo zabierania
glosu, bez sankcjonowania uprzywilejowanej pozycji kogokolwiek. W ten sposéb
dochodza do glosu ,ciche” lokalne opowiesci, do tej pory zazwyczaj dewaluowa-
ne jako zbyt subiektywne, ulegajace wplywom, nienaukowe. Ideg postmoder-
nistycznie zorientowanych pedagogéw jest wspieranie rozwoju specyficznych
dzialan na poziomie lokalnym, a wiec podejmowanych przez osoby niepelno-
sprawne, ich rodziny, nauczycieli i terapeutéw, ktérzy stykaja sie na co dzien

0, Danforth, S. Danforth, On What Basis Hope? Modern Progress and Postmodern Possibilities, a takze:
What Can the Field of Developmental Disabilities Learn From Michel Foucault, przywotuje za: J. RzeZnic-
ka-Krupa, Niepetnosprawnos¢ i swiat spoleczny..., s. 90-91.

! Tamze, 5. 93.

2 Tamze, s. 94-95.
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z niepowtarzalnymi i wyjatkowymi potrzebami oraz celami dotyczacymi konkret-
nego, zywego czlowieka™.

W polskiej literaturze perspektywa spoleczno-kulturowa jest obecna w pracach
socjologéw i pedagogdéw, zajmujacych sie problematyka niepelnosprawnosci
intelektualnej. Przykltadem ilustrujacym tego typu podejscie do kwestii uposle-
dzenia umyslowego sg rowniez przedstawione w pracy E. Zakrzewskiej-Manterys
doswiadczenia zwigzane z narodzinami niepelnosprawnego dziecka z perspekty-
wy macierzynskiej i rodzinnej™. Doswiadczenia indywidualne, subiektywne zo-
staly tu ujete w pojeciowq kategorie trajektorii, determinowanej okreslonymi
instytucjonalnymi i pozainstytucjonalnymi aspektami zycia spolecznego, ktére
ksztaltowaly réwniez w istotny sposoéb procesy oswajania i préby poszukiwania
zrozumienia tego, co sie dzieje i co to moze znaczy¢, podejmowane w sytuacji
naglego zderzenia z faktem uposledzenia wlasnego dziecka. Inne prace osadzone
w tym nurcie to na przyklad ksigzka A. Kumanieckiej-Wisniewskiej™, w ktérej au-
torka przedstawia wyniki swoich badan dotyczacych mechanizméw i sposobéw
konstruowania wlasnej tozsamosci przez doroste kobiety z niepetnosprawnoécia
intelektualng, pochodzace z r6znych srodowisk, czy bardzo ciekawa pracy A. Sa-
downik™, ktéra prezentuje badania empiryczne prowadzone wéréd mlodziezy,
ktoérej biografie edukacyjne byly ksztaltowane w skrajnie odmiennych konte-
kstach, skutkujac funkcjonowaniem w dwoéch réznych swiatach spotecznych.
Autorka osadzila swoje analizy w szerszym kontekscie pedagogiki miejsca,
sklaniajac sie ku perspektywie, w ktorej niepetnosprawnoé¢ intelektualna jest
swoista funkcja edukacyjnego, a takze spotecznego ,umiejscowienia” (pojecie za-
czerpniete z teorii P. Bourdieu), i dla definiowania ktérej kategoria miejsca stano-
wi niezwykle istotne kryterium.

Kolejne prace z tego nurtu, ktére mozna wymienié, to m.in. monografia A. Woy-
narowskiej”’, w ktérej autorka konfrontuje rozne spojrzenia na niepelnospraw-
nos¢ konstruowane w obszarze wyodrebnionych dyskurséw prywatnych i publi-
cznych; publikacja D. Krzeminskiej”, przedstawiajaca kod jezykowy i dyskurs
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, ukazywany w kolejnych odstonach
potocznosci wytaniajacej sie z obserwacji codziennego zycia i analizy narracji
0s0b niepelnosprawnych w kontekscie instytucji wspierajacej, w ktorej przeby-

% Tamze, s. 96.

S Zakrzewska-Manterys, Down i zespdt wqtpliwosci. Studium z socjologii cierpienia, Wydawnictwo
~Semper”, Warszawa 1995.
A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem. Tozsamosc kobiet uposledzonych umystowo, Wydawnictwo
,,Zak”, Warszawa 2006.

% A, Sadownik, Na rozstajnych drogach. Studium etnopedagogiczne kontrastowych karier szkolnych miodzie-
2y, Wydawnictwo DSW, Wroctaw 2011.
A. Woynarowska, Niepelnosprawnos¢ intelektualna. ..

% D. Krzeminska, Jezyk i dyskurs codzienny oséb z niepelnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawni-
cza ,Impuls”, Krakéw 2012.
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waja w ciggu dnia (tutaj réwniez istotnym aspektem staje sie kontekst miejsca);
czy tez praca autorki niniejszego artykulu, prezentujaca dyskurs niepelnospraw-
noéci intelektualnej na styku funkcjonowania placéwki przedszkolnej i spotecz-
no-kulturowych aspektéw systemu edukacji”.

Podejscie do zjawiska niepelnosprawnosci intelektualnej okreslane jako afir-
matywne, postkolonialne czy tez traktujace osoby z niepelnosprawnosciag w kate-
goriach grupy mniejszoéciowej, wymieniane przeze mnie jako przykiad wspot-
czesnych uje¢ mieszczacych sie w perspektywie spoleczno-kulturowej, wiaze sie
z tzw. kulturowym modelem niepelnosprawnosci inspirowanego filozofig femi-
nistyczna, teoria queer i krytycznymi studiami nad kategorig rasy. Zwracajac
uwage na spoleczne interpretacje poje¢ uszkodzonego ciala/umyslu, model ten
kwestionuje obecne w modelu spolecznym rozréznienie miedzy uszkodzeniem
i niepelnosprawnoscia jako rezultat zalozenia o zasadniczej r6znicy miedzy swia-
tem natury i $wiatem kultury”. Powyzsze ujecia akcentujg kwestie dyskryminacji,
marginalizacji i spolecznego wykluczenia oséb z uposledzeniem, zwracajac uwa-
ge na opresyjny charakter praktyk spotecznych, ktérym sg poddawani, a ktére
w perspektywie teorii postkolonialnej mozna postrzegac jako swoiste zawlaszcza-
nie réznych obszaréw zycia w imie wspomagania i wspierania rozwoju. Opor sta-
wiany kolonizujacemu spoleczefistwu stoi u zrédel postawy afirmatywnej,
w Swietle ktdrej niepelnosprawnos¢ intelektualna, jako przejaw ludzkiej egzy-
stencji wpisany w zycie czlowieka i relacje spoleczne z innymi, staje sie wartoscia,
cecha, ktdra jest czescig tozsamosci jednostek i z ktérej mozna by¢ dumnym. Po-
dejécie do niepelnosprawnosci intelektualnej w perspektywie grupy mniejszo-
Sciowej, cho¢ obecne we wspolczesnych zjawiskach nad tym dyskursem, budzi
wiele watpliwosci. Dotyczg one miedzy innymi kwestii prawomocnosci ustana-
wiania i legitymizacji kryteriéw generujacych te grupe spoteczng oraz kryteriéw
konstruowania oséb niepetnosprawnych jako podmiotéw tworzacych mniej-
szo$¢ (grupe mniejszosciowq, grupe podporzadkowana, mniejszos¢ kulturowa)
w przestrzeni zycia spolecznego. W obszarze socjologii kategorie te odnosi si¢ do
zdominowanej zbiorowosci postrzeganej jako obca i odmienna ze wzgledu na
pewne posiadane badz przypisywane jej cechy, ktérej czlonkowie maja poczucie
wlasnej odrebnosci i bycia dyskryminowanym. Tak wiec do podstawowych atry-
butéw okreslajacych mniejszos¢ zaliczane sa: liczebnos¢, odrebnosé fizyczna/psy-
chiczna/kulturowa, intersubiektywna wiez spoleczna i poczucie tozsamosci gru-
powej, asymetria alokacji i uczestnictwa w zyciu spolecznym oraz dostepu do
débr, ograniczona autonomia, interes grupowy integrujacy cztonkéw mniejszosci
wokol wartosci decydujacych o jej cechach dystynktywnych, przypisany chara-

. Rzeznicka-Krupa, Komunikacja, edukacja, spoleczeristwo. O dyskursie dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow 2007.
0 Zob.D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, Los Angeles—London 2011.
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kter cztonkostwa, historyczno-symboliczny charakter mniejszosci®. W odniesie-
niu do 0séb uznawanych za niepelnosprawne intelektualnie wyréznikiem nie jest
ani przynaleznoé¢ narodowa, etniczna, terytorialna, religia, ani jezyk i wiasna kul-
tura, czesto brakuje réwniez elementu autoidentyfikacji wlasnej osoby jako
czlonka odrebnej grupy i poczucia wiezi z innymi czlonkami oraz identyfikacji
cech wyrézniajacych grupe, a wiec identyfikacji niepelnosprawnosci jako warto-
§ci. Z drugiej strony, odwolujac sie do pogladéw G. Simmla, ktory pisal, ze mniej-
szo$¢ istnieje wowczas, gdy mieéci sie w pewnej realnej, konkretnej strukturze
spolecznej decydujacej o jej cechach dystynktywnych®, mozna uzna¢, ze taki
sposob definiowania grupy mniejszoéciowej moze odzwierciedla¢ spoleczne i ku-
Iturowe postawy wobec 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktérzy jako
pewna zbiorowo$¢ sg kategoryzowani gtéwnie w procesach zewnetrznej (a wiec
pochodzacej spoza grupy) atrybucji. Definiowanie ich w kategoriach mniejszosci
moze uzasadnia¢ fakt spotecznego postrzegania cech wigzanych z niepetnospra-
wnoécig jako zasadniczo odmiennych i wymagajacych specjalnego traktowania®.

Zakonczenie

W prezentowanym tutaj tekscie zostata przedstawiona wstepna propozycja
typologii orientacji teoretycznych i nurtow myslenia, z perspektywy ktérych kon-
struowane sg wspolczesnie réznorodne dyskursy niepelnosprawnosci intelektua-
Inej. Jest to zaledwie wyjsciowa propozycja, w ktdrej podjeto probe teoretycznego
uporzadkowania rozmaitych sposobéw myslenia o tym zjawisku, préba z pewno-
§cia wymagajaca jeszcze poglebionej analizy i dekonstrukeji tekstéw kulturo-
wych, w tym tekstow z obszaru dyskursu naukowego. Do wymienionych uje¢
niepelnosprawnosci intelektualnej mozna dodac inne, tutaj nieobecne lub jedynie
wspomniane. Dopelnienia wymaga réwniez refleksja dotyczaca dekonstrukgji
podstawowych zalozen filozoficznych, ukazujacych istote danego podejécia wo-
bec niepelnosprawnosci do takich kwestii, jak natura bytu, ludzkiego istnienia,
charakter rzeczywistosci, w ktorej egzystujemy i mozliwosci jej poznania, a co za
tym idzie, status poznania naukowego i refleksja nad tym, jaka pozycje we
wspolczesnym $wiecie zajmuja nauki spoleczne i humanistyczne, w ktérych tego

1 Stownik Socjologiczny, red. K. Olechnicki, P. Zalecki, Torun 1999; Encyklopedia Socjologii, red. H. Do-
manski i in., Warszawa 1999.

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

% Por.]. Rzeznicka-Krupa, Pytania o relacje w przestrzeni zycia spolecznego kreowane wokol opozycji spraw-
nosc-niepetnosprawnosc, [w:] Edukacja, moralnosé, sfera publiczna, red. J. Rutkowiak, D. Kulinowski,
M. Nowak, Oficyna Wydawnicza ,Verba”, Lublin 2007, s. 406—408. O traktowaniu oséb z uposledze-
niem umyslowym jako subkultury i niewlasciwoéci takiego podejscia wspomina m.in. E. Zakrzew-
ska-Manterys, Poza granicami czlowieczeristwa..., s. 11.
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typu pytania tworza centrum obszaru zainteresowan. Kwestie te wymagaja jed-
nak odrebnych, poglebionych opracowan, ktére beda stanowi¢ kontynuacje
watkéw zaledwie sygnalizowanych w niniejszym artykule.
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i doSwiadczaniu wiary przez osoby doroste
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The sketch for considerations on experiencing
the faith and religious life of adult persons with intellectual
disabilities

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

Stowa kluczowe: doroéli z niepelnosprawnoscia intelektualng, dos§wiadczanie wiary, zycie reli-
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Wprowadzenie: doSwiadczanie wiary i zycie religijne a moderni-
styczny dyskurs niepelnosprawnosci (intelektualnej)

W niniejszym opracowaniu po raz kolejny zabieram glos, wiedziona potrzeba

podejmowania namystu i dyskusji nad fenomenem dorostosci splecionej z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, tym razem w centrum zainteresowania sytuujac
kontekst, ktéry okreslam jako doswiadczanie wiary, duchowosci, zycia religijne-
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go. Po raz kolejny towarzyszy mi przekonanie, ze duchowo$¢, sfera religijna,
przezycia zwigzane z wiara czy aspekt zycia wewnetrznego wymienionej grupy,
pozostawaly przez dlugi czas obszarem, ktérego w zasadzie nie przypisywano,
nie Iaczono zaréwno ze zjawiskiem uposledzenia umyslowego, jak i 0séb z tym
rodzajem niepelnosprawnosci.

Wyrazony powyzej poglad zdaje sie znajdowac swoje odzwierciedlanie cho¢-
by w stanowisku prezentowanym przez bpa L. Kaczmarka w jego publikacji zaty-
tulowanej ,Charakterologia i zycie wewnetrzne” (1985, s. 200), w ktérej zauwaza:
»(...) istnieje réwniez rodzaj ludzi o ostabionym rozwoju psychicznym, o pew-
nym zapéznieniu zaré6wno umystowym, jak i wolitywnym lub afektywnym.
Mamy tu na my$li debiléw, imbecyléw, stowem oligofrenikéw, do ktérych wielu
uczonych zalicza réwniez idiotéw. Oczywiscie, jesli w ogéle mozna moéwic o zy-
ciu wewnetrznym oligofrenika i o mozliwosci jakiego$ swoistego rozwoju, i to
w bardzo umiarkowanych granicach, to jedynie odnosnie do debili”. Kontynu-
ujac swoj wywdd, wymieniony powyzej autor, powolujac sie na rezultaty badan
doswiadczalnych (dokonanych metoda A. Bineta i T. Simona oraz I. Nordena)
przedstawia niektére charakterystyki oséb z uposledzeniem umystowym, referu-
jac je do tréjstopniowej klasyfikacji uposledzenia umyslowego, uwzgledniajacej
podziat populacji 0séb z tym rodzajem niepelnosprawnosci na grupe debilow,
imbecylow i idiotéw, gdzie akcentuje negatywne ich wlasciwosci oraz mizerny
potengcjal, jakim dysponuja, co nie sktania do stawiania im zbyt wielkich wyma-
gan i oczekiwania pozytywnych rezultatéw podejmowanych wobec nich dzialan,
egzemplifikuja to wybrane z omawianego tekstu stwierdzenia: ,ten typ ludzi nie
jest zdolny do dziatalnosci umyslowej”; ,jest zdolny do zdobycia pewnych pojec,
ktérych nie potrafi jednak w zyciu praktycznym spozytkowac”; sa to ludzie psy-
chicznie nizej stojacy niz normalny czlowiek, chodza do szkdt specjalnych”;
,moga pod nadzorem wykonywaé posledniejsze prace”. W odniesieniu za$ do
powyzszych ustalen, bp Kaczmarek (1985, s. 200) dokonuje konkretnych konklu-
zji, dotyczacych zycia wewnetrznego wymienionej grupy, gdzie stwierdza:
,u osobnikéw tego rodzaju nie moze tez by¢ mowy o zyciu wewnetrznym (...)",
a jedynie u niewielkiej grupy sposrdéd catej opisywanej populacji oséb z uposle-
dzeniem umystowym zadaje si¢ on dostrzega¢ mozliwo$¢ uwieiczonych sukce-
sem mozolnych i wytrwalych oddzialywan, zwiagzanych z formowaniem Zzycia
wewnetrznego i ksztaltowaniem osobowosci religijnej, artykulujac to naste-
pujaco: ,poniewaz psychika wielu debiléw odpowiada mniej wiecej psychice
dziesiecio-, jedenastoletniego dziecka, umiejetna praca kaplana moze z czasem
wytworzy¢ u debila jakie$ zaczatki religijnosci i zycia wewnetrznego”.

Zacytowane powyzej fragmenty ksiazki bpa L. Kaczmarka nieustajaco mnie
poruszaja i wywoluja specyficzne emocje. Niemniej jednak, z cala moca pragne
podkresli¢, iz nie zywie wobec owej publikacji zadnych negatywnych odniesien,
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za$ specyficzna retoryka przywolywanych wypowiedzi oraz ich merytoryczna
zawarto$¢, majg swoje uzasadnienie — ktérego bynajmniej nie lokuje w osobie au-
tora, a tym bardziej nie posagdzam go o jakiekolwiek zle intencje, gdy ten, z wyraz-
nym sceptycyzmem, w sposob nie pozbawiony negatywizmu, ustosunkowuje sie
wobec zdolnosci 0s6b z uposledzeniem umystowym do rozwoju osobowosci reli-
gijnej, formowania zycia wewngetrznego i duchowego dojrzewania.

Specyficznoé¢ tak formutowanych myéli i sadéw oraz ich ogélny, niepozyty-
wny wydZwiek ma najpewniej swoje zrédlo w charakterystycznym dla uposle-
dzenia umystowego modernistycznym dyskursie, wlasciwym wiekszosci dostep-
nych é6wczeénie publikacji przedmiotowych. W mys$l obowiazujacych tu ustaleny,
bedacych poklosiem badan eksperymentalnych (na ktére zreszta L. Kaczmarek
sie powoluje), osadzonych w iloSciowej orientacji metodologicznej, ktérych rezul-
taty dostarczaly opiséw funkcjonowania oséb z uposledzeniem umystowym,
koncentrujac sie w gléwnej mierze na ukazaniu tych wlasciwosci w okreslonych
sferach dzialania i aktywnosci, ktére odrézniaja omawiang grupe od populacji
0sob petnosprawnych. Tym samym, wydobyciu na jaw i wyakcentowaniu ule-
galy wszelkie odstepstwa od normy, samo za$ zjawisko niepelnej sprawnosci
umyslowej uwazano za stan trwaly i niezmienny, z racji jego organicznej istoty.
Podkresdlano ponadto — co ma zasadnicze znaczenie dla podjetych w tym opraco-
waniu rozwazan —iz upoéledzenie umystowe, to nie tylko ,defekt” zlokalizowany
w sferze intelektualnej, ale ma ono charakter rozlany, totalny, uposledzajacy cala
osobowos¢. Odciska swoje pietno m.in. na sferze uczuciowo-emocjonalnej, rzutu-
je na zdolnoé¢ do (doswiadczania) uczu¢ wyzszych (gdzie wprost wskazuje sie na
niedorozwoj uczuciowosci wyzszej (Wyszyniska 1987), patriotycznych, religijnych
czy moralnych (por. m.in. Borzyszkowska 1985; Koscielak 1986, 1989; Kostrzew-
ski, Wald 1981). Literatura naukowa tamtego czasu (zwlaszcza wywodzaca sie
z ona psychologii klinicznej, psychopatologii czy psychiatrii), podejmujaca kwe-
stie osobowosci, w tym zagadnienia uczuciowosci wyzszej, odnoszacych sie do
milosci, przyjazni, uczué/ przezy¢ religijnych, patriotycznych, spotecznych, este-
tycznych, zdaje sie jakkolwiek niezbyt obszernie i szczegélowo rozprawiac o nich;
poprzestaje raczej na ogélnych, acz jednoznacznych stwierdzeniach oraz dopo-
wiada, iz ,problematyka osobowosci uposledzonych umystowo traktowana byta
do niedawna marginesowo. (...) Mimo rosnacego zainteresowania problemami
osobowosci uposledzonych umystowo wiele spraw pozostaje w dalszym ciagu
niewyjasnionych” — wyjasnia R. Koscielak (1986, s. 184). (Na marginesie dodam, iz
pomimo uplywu czasu, z trudem doszukuje sie znaczacego ,przyrostu” dorobku
naukowego oraz publikacji dedykowanych osobowosci 0s6b z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, na co zwraca uwage takze M. Koscielska (1995), dodajac, iz za-
burzenia sfery poznawczej 0oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna, powinny
by¢ opisywane w kontekscie funkcjonowania osobowosci).
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Nawigzujac w tym miejscu ponownie do publikacji bpa L. Kaczmarka (1985),
w ktorej autor odnosi sie do kwestii zycia wewnetrznego, duchowosci, religijnosci
0s0b z uposledzeniem umystowym, nie trudno zauwazyy¢, iz wlasne poglady wy-
wodzi on na podstawie dostepnej éwczesnie literatury oraz konstruowanej w niej
wiedzy. Cho¢ zapewne wspoélczesnie recepcja stow L. Kaczmarka moze wzbu-
dza¢ konsternacje i stanowic¢ pokuse do zagorzalego krytycyzmu. Baczy¢ jednak
nalezy na to, iz konkluzje tyczace osobowosci 0séb z uposledzeniem umystowym,
podajace w watpliwos¢ ich zdolnos¢ do zycia wewnetrznego, doswiadczen wiary
czy przezyc¢ religijnych, powstaly najpewniej m.in. jako wynik analizy charakte-
rystyk wymienionej populacji, prezentowanych w dostepnym éwczesnie pismien-
nictwie. W modernistycznym wizerunku osoba z uposledzeniem umyslowym
zdaje sie bowiem jawi¢ jako jednostka o niewielkim potencjale rozwojowym,
zlozona nieomal z samych deficytéw i niesprawnosci, wéréd ktérych kategoria
centralng staje sie defekt intelektualny, oddzialujacy na cala osobowosé, czyniac
z niej ,0sobe wybrakowang” (okreslenie Barnesa, Mercera 2008). Wydaje sie za-
tem, ze 6w modernistyczny wizerunek czlowieka z uposledzeniem umystowym,
,wykreowany” przez literature przedmiotu powstala w nowoczesnosci, prze-
niknal nie tylko do innych obszaréw wiedzy i okreslonych sfer praktycznego
dzialania, w tym takze kaptanéw podejmujacych w swoich rozwazaniach watki
zwigzane z niepelnosprawnoscig, czy katechetéw zaangazowanych w okreslone
praktyki edukacyjne (badZ w obszarze relacji z niepelnosprawnym intelektualnie
penitentem) — wszak oni sami sg czeécig okreslonego (spotecznego) kontekstu —
i ponadto uruchomil poglady kwestionujace, a w kazdym razie wyrazajgce
powatpiewanie w potencjal i kompetencje do doswiadczania wiary i formowania
zycia wewnetrznego przez osoby z uposledzeniem umystowym.

Mam prze$wiadczenie, iz od spuscizny nowoczesnego dyskursu niepelno-
sprawnosci zapewne calkowicie nie zdolalismy sie uwolni¢, zwlaszcza w obszarze
spolecznych (indywidualnych, ale takze i zbiorowych), potocznych znaczen,
przypisywanych niepelnosprawnosci intelektualnej i osobom z tym rodzajem
niepelnosprawnosci, a jakie niewatpliwie uksztattowaly sie w wyniku przenika-
nia wiedzy naukowej do sfery codziennych doswiadczen w przestrzeni
spoleczno-kulturowej. Probujac za$ przyjrzeé sie problematyce dotyczacej do-
$wiadczania wiary czy uczestnictwa niepelnosprawnych intelektualnie w prakty-
kach religijnych i katechizacji, odnotowa¢ tu nalezy niewatpliwie znaczace i ozy-
wcze przemiany, ktére sa zauwazalne od czasu przelomu lat osiemdziesigtych
i dziewiecédziesiatych. Splataja sie one z caloksztaltem przeobrazen, jakie zaist-
nialy wraz z formowaniem si¢ nowego tadu spotecznego, propagowaniem tren-
déw normalizacyjnych i integracyjnych — w szczegdlny sposéb uobecnionych
m.in. przez usankcjonowanie integracyjnego nurtu ksztalcenia i wychowania
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uczniéw z niepelnosprawnoscig oraz skonstruowanie oferty edukacyjnej dla oséb
z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej.

W nurcie zainicjowanych przemian obecna stala si¢ takze kwestia dostepu
i partycypowania niepelnosprawnych intelektualnie w mozliwie poszerzonym
obszarze doswiadczen egzystencjalnych — wlasciwych naszym kregom kulturo-
wym, nie wylaczajac zen obecnosci we wspdlnotach religijnych i zwigzanej z nimi
obrzedowosci, jak réwniez uczestnictwa w katechizacji czy przystepowania do
sakramentoéw. Probujac zyskac orientacje w tym, co wydarzylo sie w ostatnich la-
tach w tym fragmencie przestrzeni i sferze doswiadczen oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna, zwigzanych kwestiami wiary, religijnosci, udziatu w kateche-
zie, przyjrzalam sie w pierwszej kolejnosci publikacjom z tego zakresu. Juz nawet
pobiezny oglad dostepnej literatury przedmiotowej (ktéra w tym opracowaniu je-
dynie sygnalizuje, nie poddajac wnikliwym analizom i interpretacjom) pozwala
zauwazy¢, iz stanowi ja zupelnie pokazny zbiér. Wéréd materialow zrédlowych
zdecydowanie dominuja artykuly publikowane w czasopismach specjalistycz-
nych, takich jak np. ,Katecheta”, czy w powolanym do istnienia w 2003 r. ,specjal-
nym” kwartalniku, jakim jest ,Oligokatecheza”. Jesli za$ chodzi o monografie, za
pionierska, bedaca pierwsza w historii katechezy w Polsce ksiazka, uznaje sie pra-
ce KIM. Lauscha (1987) zatytulowana ,Teoretyczne podstawy katechizacji oséb
glebiej uposledzonych umyslowo”. Obszernym i waznym kompendium jawia sie
wydane niedawno publikacje autorstwa ks. A. Kicinskiego (2012): ,Katecheza
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng” czy ,Religijno$¢ rodzin oséb niepetno-
sprawnych” (2011) ks. W. Janochy, ktéra choé¢ nie dedykowana bezposrednio oso-
bom z niepelnosprawnoscia intelektualng, stanowi ciekawe studium socjologicz-
no-pastoralne poswiecone niepelnosprawnym i ich rodzinom. Caloé¢ dopetniajq
publikacje bedace zbiorem materialéw pokonferencyjnych czy tekstéw zebra-
nychiopublikowanych pod redakcja, np. R. Buchta, K. Sosna (red.) (2007), ,Etycz-
ne i duchowe potrzeby 0séb niepelnosprawnych”.

Problematyka podejmowana we wzmiankowanym piSmiennictwie pozwala
wywnioskowac, iz osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng — bez wzgledu na
stopien uposledzenia umystowego — stala sie niekwestionowanym, waznym i wa-
rtosciowym podmiotem, ku ktéremu skierowana jest troska o sfere jego wiary
i duchowe wzrastanie — niezaleznie od tego, jak watla moze by¢ jej ogélna kondy-
cja. Spora i istotna cze$¢ rozwazan stanowia teoretyczne podstawy katechezy
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie, wznoszone na zrebach teologicznych
i wskazaniach Magisterium Kosciola oraz uwzgledniajace psychopedagogiczne
aspekty pracy z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie, z odwolaniem do
dorobku pedagogiki specjalnej. Nie trudno zatem zauwazy¢, iz w owym wycho-
waniu w wierze, dominujacy akcent zostat polozony na UCZNIA z niepelnospra-
wnoscia intelektualng, totez przewazajaca czes$¢ literatury, ktéra poddatam
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ogladowi — stawia w centrum zainteresowania wiek szkolny dziecka z uposledze-
niem umyslowym i rozwaza zagadnienia skupione wokot specjalnej katechezy,
wychowania religijno-moralnego, formacji duchowej (oraz jej wspierania nie tyl-
ko przez nauczycieli czy katechetéw, ale w rodzinie, wérdéd najblizszych), modli-
twie, uczestniczeniu w sakramentach. Wiele uwagi poswiecono takze zagadnie-
niom bardzo praktycznym, szczegdéltowej egzemplifikacji metod i form pracy
katechetycznej z uczniem z niepetlnosprawnoscia intelektualng (dydaktyka kate-
chezy specjalnej), gdzie za wyjatkowo interesujace i cenne znajduje materiaty
i §rodki dydaktyczne stosowane podczas katechezy uczniéw z glebsza i gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng, prezentujace oryginalne drogi rozbudzania
wiary i duchowosci, angazujace alternatywne i wspomagajace metody komuni-
kowania sie (o nieocenionym znaczeniu dla dzieci nie komunikujacych sie wer-
balnie).

Uczen z niepelnosprawnoscig intelektualng a praktykowanie
wiary i religijnosc¢

Sygnalizowane powyzej zagadnienie katechezy uczniéw z niepetnosprawno-
Scig intelektualna, jakkolwiek interesujaco prezentowane, pozwalajace odczytac
w nim pelne zaangazowania intencje i pedagogiczna troske autoréw publikacji
zarébwno w projektowanie/ formulowanie zalozen dotyczacych katechetycznej
dziatalnodci, jak i w indywidualng aktywnos¢ w obszarze dydaktyki katechezy
(wielu z nich bowiem dzieli sie doswiadczeniem z wlasnej praktyki nauczyciel-
skiej), co mogloby ostatecznie sugerowac, iz obraz fenomenu, jakim jest katechi-
zacja uczniow z niepetnosprawnoscia intelektualna, a w $lad za nig obszar pra-
ktyk religijnych, w ktérych uczestnicza oraz powstajacych na tym gruncie
doswiadczen wymienionej grupy, jest budujacy i zyskuje jedynie satysfakcjo-
nujacy wydzwiek. Tym samym, artykulowane onegdaj poglady i przekonania
kwestionujace zdolnos¢ oséb z uposledzeniem umyslowym do partycypowania
w obszarze skoncentrowanym wokot kwestii religii, wiary, duchowosci, mozna
by uznac za nieaktualne. Nalezy jednakze zwrdci¢ uwage na fakt, iz katechizacja
jako okreslony proces podjety po to, by umozliwi¢ i wspiera¢ wzrastanie w wie-
rze, a w rezultacie wzbudzi¢/ ozywic¢ jej praktykowanie, dokonuje sie w okreslo-
nym kontekscie, zakreSlonym przez znacznie szerszg przestrzen, anizeli najbliz-
sze srodowisko dziecka, ktére tworza jego rodzice, rodzenstwo czy nawet oddani
i zaangazowani w edukacje i/lub rehabilitacje pedagodzy, terapeuci, z katechetq
wlacznie. Ow kontekst, to okre§lona kulturowa nisza, ustanowiona przez sie¢
konstytuujacych ja osobistych i spolecznych znaczen, przypisywanych ist-
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niejagcym w niej podmiotom i obiektom; nisza, w ktdrej panuja ustalone reguty
dzialania, domagajace sie — rzecz jasna nie w spos6b bezposredni czy jawny — re-
spektowania. Egzystujemy bowiem w rzeczywistodci, ktora staje si¢ dla nas
znaczaca poprzez procesualne nabywanie/ wrastanie w kulturowo i spotecznie
konstruowane sieci/systemy (wspdlnie podzielanych) znaczen.

Niepelnosprawnoé¢ intelektualna/ osoba z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng stajq sie kategoriami, ktére definiuje sie/ okresla/ opisuje w odwolaniu do
znaczen, jakie zazwyczaj zwiazane sa z rozmaitymi przejawami odstepstw od no-
rmy oraz sytuuje posérdd zjawisk o specjalnym statusie, wyznaczonym przez ich
patologiczng nature. Jawig sie jako konstrukt niejako ,obudowany”, ,opakowa-
ny” okreslonymi wartosciami i ocenami, podlegajacy ukrytej i jawnej waluacji, co
w rezultacie wyznacza niepelnosprawnym intelektualnie ich ,specjalne” miejsce
w $wiecie zycia codziennego. Dzieje si¢ tak niezaleznie od historycznego czy kul-
turowo-spolecznego umiejscowienia fenomenu niepetnosprawnosci (intelektual-
nej) i podmiotéw w rézny sposdb wen uwiklanych, zas ewentualne obserwowane
tutaj r6znice odnosza sie do gry znaczen, jakie sa im w okreslonej czasoprzestrze-
ni przypisywane. Probujac zatem przyjrzec sie temu, co wydarza sie we wspolcze-
snej przestrzeni, w ktorej rozgrywa sie niepelnosprawnos¢ intelektualna i do-
$wiadczajace jej osoby — w kontekscie podjetej w tej wypowiedzi refleksji tyczacej
wiary, duchowosci, religijnosci — odnosze wrazenie, iz uposledzenie umyslowe
i wizerunek czlowieka z tym rodzajem niepelnosprawnosci oraz zwigzane z nimi
znaczenia, bedace zapewne w znacznym stopniu spuscizng modernistycznej ich
konstrukgji, nie w pelni utracity swoja aktualnosé.

Trafnosc tego spostrzezenia odnajduje w tekscie autorstwa Katarzyny Lausch
(2006), ktora zabiera glos w odniesieniu do (asertywnego) funkcjonowania oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng na gruncie religijnym. Nalezy ponadto
w tym miejscu wspomnie¢, iz wymieniona autorka jawi sie rozpoznawalng posta-
cig, ktéra swoje teksty dedykuje problematyce wychowania religijnego/katechi-
zacji grupy dzieci z glebszym i glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelek-
tualnej, publikujac samodzielnie, badZ we wspolpracy z Krzysztofem M. Lausch,
z ktérym oboje sa autorami oryginalnego i znajdujacego zastosowanie w praktyce
opracowania, dotyczacego katechizacji oséb z gteboka niepetnosprawnoécia inte-
lektualna. Tekst, do ktérego sie odwoluje, uwazam za istotny i szczegoélny z kilku
wzgledéw. Po pierwsze, K. Lausch (2006, s. 36) wyraZnie w nim artykuluje, iz
kwestia funkcjonowania religijnego dzieci glebiej niepetnosprawnych intelektu-
alnie, zwlaszcza rozpatrywana z punktu widzenia asertywnosci w tej sferze, jest
w pewien sposéb nadzwyczajna, ,bo dotyczy rzadko podejmowanego tematu”.
Wiaczajac go zatem do wlasnych rozwazan, analizie poddaje obserwacje i spo-
strzezenia zgromadzone ,(...) zaréwno w trakcie bezposredniej pracy z dzie¢mi
i mlodzieza, jak i w kontaktach z ich rodzinami, opiekunami oraz duza grupa ka-
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techetéw, ksiezy i innych ludzi, ktérzy tej grupie towarzysza na co dzien”. Od-
noszac sie do wlasnych doswiadczen w dziatalnosci katechetycznej i duszpaster-
skiej, stwierdza: ,Zycie pokazuje niestety, ze wcale nie tak rzadko (a szczeg6lnie
w odniesieniu do dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng) dochodzi sie do
paradoksalnego wniosku, ze skoro poziom myslenia istotnie ogranicza badz
wrecz uniemozliwia osobom z glebsza lub gleboka niepelnosprawnoscia §wiado-
me dzialanie, to tym samym przekreslone niejako jest istnienie jakichkolwiek pot-
rzeb religijnych. Ten wniosek powstaje wtedy, gdy zaczynamy postugiwac sie tyl-
ko czysta logika. (...) Chyba nikt nie podwaza faktu, Ze mozna prezentowac okre-
§lony poziom wiedzy i umiejetnosci religijnych, wypelnia¢ praktyki religijne czy
identyfikowac sie ze wspoélnota ludzi wierzacych i przez to wyrazac swoja wiare,
nie bedac zarazem w pelni sprawnym ruchowo czy tez nie majac w pelni spraw-
nych zmystéw wzroku i stuchu. Problem pojawia sie, gdy zaczniemy mowic
o0 osobach z deficytami intelektu”. (Lausch 2006, s. 38 i 40). W tak sformulowanym
spostrzezeniu zdaje sie pobrzmiewaé utrwalone i przetrwale przekonanie o wza-
jemnym wykluczaniu sie zdolnosci do doswiadczania wiary i kompetencji do rea-
lizacji zwiazanych z religijnoscig potrzeb i praktyk, a zarazem bycia uwiklanym
w niepelnosprawnos¢ intelektualna. Skiania to do smutnej refleksji, iz kategoria
uposledzenia umyslowego, mimo iz dzi§ niemal powszechnie nazywana nie-
pelnosprawnoscig intelektualng — wiasnie po to, by zlagodzi¢, zneutralizowac
odium pietna i pejoratywnych znaczen zwigzanych z tym zjawiskiem — nadal
pozostaje ta ,specjalna”, ,specyficzng” kategoria, ktérej przypada ,wyjatkowe”
miejsce posréd innych rodzajéw niepelnosprawnosci wraz z repertuarem (nega-
tywnych) znaczen, ktére sa jej przypisywane.

W swojej publikacji K. Lausch (koncentrujac sie w gléwnej mierze na grupie
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna glebszego i glebokiego stopnia) prze-
konuje o tym, iz nie sposéb kategorycznie negowac ich zdolno$¢ do przezywania
i praktykowania wiary czy bycia religijnym, natomiast istote problemu lokuje
w obszarze zwigzanym z ekspresja tych sfer i ich spolecznym odbiorem. Autorka
(2006, s. 40) jest zdania, ze specyficzno$¢ manifestacji wlasnych doswiadczen
zwiazanych z religia, wiarg czy obrzedowoscia praktyk ,(...) nie oznacza wcale, Zze
ich ,wlasna” wiara jest gorsza lub nie istnieje. Wierzymy, ze jest ona inna, tak jak
inni sg oni sami. Inna, bo w specyficzny, nieraz niezrozumialy dla otoczenia i post-
rzegany jako dziwny —sposéb wyrazana”. By zegzemplifikowaé bogaty repertuar
zachowan, ujawniajacych indywidualne, osobiste sposoby ekspresji wiary i reli-
gijnosci, Lausch przywotuje wiele przyktadéw bedacych zapisem obserwacji funk-
cjonowania konkretnych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, w okreslo-
nych kontekstach sytuacyjnych i okolicznosciach. Ukazujg one zaréwno wielo§¢
i jednostkowos¢ owej ekspresji, jak rowniez i zréznicowane — najczesciej jednak
negatywnie nacechowane, pelne z trudem skrywanej niecheci badz wrecz jawnie
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wyrazanego oburzenia — zachowania petnosprawnych oséb, reagujacych na obec-
nosc¢izachowanie dziecka/ dorostego z niepelnosprawnoscia intelektualng w réz-
nych sytuacjach religijnych. Ten aspekt wypowiedzi autorki uwazam za szczego6l-
nie interesujacy i cenny, gdyz podejmuje ona zadanie przyblizenia — chocby
w pewnym zakresie — osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, dotykajac
Swiata jej doSwiadczen (wewngtrznych), przezy¢ zwigzanych z wiarg i religia
oraz sposobow ich wyrazania. Tym bardziej, iz niewiele jest publikacji prezen-
tujacych omawiang materie, w ktérych w centrum zainteresowania sytuuje sie
czlowieka z wymieniong niepelnosprawnoscia, a jego samego czyni podmiotem,
oprowadzajacym po wlasnym $wiecie przezywanym (a takze eksponowanym
z jego punktu widzenia) oraz pokazuje spoleczne osadzenie opisywanego zjawi-
ska ijego wen uwiklanie. Publikacja wymienionej autorki zdaje sie czesciowo po-
dejmowac taka probe.

Wsréd przyktadow obrazujacych zewnetrzne przejawy wiary i religijnosci
uczniéw z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, w tekscie K. Lausch
(2006, s. 41) odnajdziemy (sposrod kilkunastu innych) np. taki zapis:

~Przykiad 3

Chlopiec z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna i schorzeniami soma-
tycznymi, ktére dodatkowo jeszcze bardziej utrudniaja mu kontakt ze Swiatem.
Na og6l postrzegany jest jako dziecko, z ktérym bardzo trudno nawiaza¢ kontakt.
Jako uczestnik zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych bierze réwniez udzial w ka-
techezie. Podczas kazdego spotkania jest wyraznie ozywiony, podejmuje proby
wokalizacji, czy — nieporadnej co prawda, ale widocznej — aktywnosci ruchowej.
Jego oczy nabierajg niesamowitego blasku, az trudno to opisa¢”.

Podobne obserwacje poczynita M. Wawrzynczyk (2004), studentka uczest-
niczaca w prowadzonym przeze mnie seminarium magisterskim, w trakcie ktére-
go przygotowala prace dyplomowa, bedaca wynikiem badan etnograficznych,
przeprowadzonych w dwdéch chrzedcijanskich wspélnotach ,Arki” — w Poznaniu
i w Ciampino, we Wloszech, dedykujac je ich funkcjonowaniu oraz zyjacym
w nich podmiotom: osobom doroslym z niepelnosprawnoscia intelektualna i asy-
stentom. Bytujac przez dluzszy czas w wymienionych miejscach, M. Wawrzyn-
czyk odnotowata w swoich notatkach terenowych m.in. nastepujace doswiadcze-
nie:

,Raz w tygodniu we wspdlnocie miala miejsce eucharystia, ktéra wedlug
zalozen Vanier (1985) miala by¢ centrum Zycia dla wspélnoty. Na niej spotykaty
sie wszystkie osoby z trzech domoéw , Arki”. Byl to czas wielkiej radosci. Podczas
eucharystii odczuwalo sie, ze osoby z uposledzeniem umystowym sa w centrum.
One zreszta same bardzo dobrze si¢ tam czuly. Byly spokojne. Nikt nie bit sie¢ po
glowie, ani nie uderzal nig o éciane (jak to mialo miejsce podczas naszych wspoél-
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nych positkéw), nie bylo krzyku. Podczas Spiewania piosenek i piesni mruczeli so-
bie pod nosem, kolyszac sie przy tym spokojnie. Po ich twarzach bylo wida¢, ze sa
rozluznieni. Ksiadz opiekun wspdlnoty potrafil stworzy¢ klimat, w ktérym osoby
z uposledzeniem umystowym, i nie tylko one, czuly sie dobrze”.

Przywolane powyzej obrazy zdaja sie by¢ wymowne, méwig niejako same za
siebie, a skomentowac je mozna, jak sadze, odwolujac sie do pogladéw M. Kosciel-
skiej (1995) czy H. Olechnowicz (1988), w ktérych obydwie badaczki nie watpia
w istnienie $wiata przezy¢ (emocjonalnych) oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng oraz indywidualnych drég jego ekspresji, podyktowanej ich wlasnymi po-
trzebami, ktére — cho¢ mogg wydawac sie nieco inne od potrzeb oséb pelnospraw-
nych — sg celowe i sensowne, aczkolwiek czesto jako takie, bywaja dezawuowane
ikwestionowane. W $wiecie tych doswiadczen z pewnoécig miesci sfera zwigzana
z duchowoscia, wiara, religijnoscia oraz potrzeba praktykowania, jakiekolwiek
mialyby one przybiera¢ formy manifestowania.

Zaréwno M. Wawrzynczyk (2004), jak i K. Lausch (2006) sygnalizuja w swoich
rozwazaniach wzmiankowane juz powyzej istotne zagadnienie, ktére wskazuje
na role kontekstu, w ktérym dokonuije sie ekspresja/ uzewnetrznienie (przezywa-
nia) wiary, religijnosci przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (zwlaszcza
glebszego i glebokiego stopnia), co autorki egzemplifikujg na przykladach wywie-
dzionych z pola codziennych doswiadczen. Niestety, obydwie dos¢ krytycznie
wypowiadaja sie na temat tego, w jaki sposob reaguja na spontaniczny, pelen au-
tentyzmu, repertuar zachowan i form odnoszacych si¢ do funkcjonowania wy-
mienionej grupy na gruncie religijnym ich (uczestniczacy) obserwatorzy, rekru-
tujacy sie zaréwno ze Srodowiska ksiezy i oséb zakonnych, jak i przygodnych
uczestnikéw tej samej przestrzeni codziennosci, jaka moze by¢ np. kosciél, uro-
czystosc religijna gromadzaca rzesze wiernych. Okazuje sie, bowiem, iz spotecz-
ny kontekst ustanowiony przez pelnosprawnych uczestnikéw realizujacych pra-
ktyki religijne bywa niestety bezwzgledny wobec nietypowych, innych,
specyficznych(?) form manifestacji doswiadczen (uczué, emocji, gestow, dzwie-
kéw), zwiagzanych z przezywaniem wiary i realizacja wlasnej religijnosci przez
osoby niepelnosprawne intelektualnie. Nie sg one rozumiane i aprobowane, totez
w konsekwencji, najczesciej poddane napietnowaniu i odrzucane. Ilustruje to
jedna z wielu odnotowanych przez K. Lausch (2006, s. 48) sytuacji:

,Przyklad 11

Nabozenstwo majowe. Do kosciola wjezdza matka z niepelnosprawnym
dzieckiem w wdézku. Dziecko glosno, ,po swojemu” — bardziej wokalizujac, niz
wyraznie artykulujac —wlacza sie w odmawianie litanii. Do matki podchodzi star-
sza kobieta, stwierdzajac ,Niech pani je zabierze. Przeciez pomodli¢ si¢ w spokoju
nie mozna!”.
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Autorka omawianego tekstu, komentujac przywolywane przez siebie
przyklady wyjete z obszaru codziennych, potocznych doswiadczen, odnosi si¢ do
nich krytycznie: ,Jestem w pelni swiadoma tego , ze caly czas dokonuje negatyw-
nej oceny sytuacji’. Probujac w pewien sposéb okresli¢ zrédlo owej sytuacji, do-
chodzi do konkluzji, iz nie sposéb rozwazaé kwestii wiary, religijnosci, katechiza-
¢ji oraz realizacji religijnych praktyk, angazujacych rozmaite formy ich ekspresji,
a takze ich spolecznej percepcji, bez uwzglednienia (szerszego) kontekstu, w kto-
rym sie wydarzaja. Poglad ten, ktory zbiezny jest ze stanowiskiem, jakie arty-
kulowatam we wczeéniejszych fragmentach niniejszego tekstu, K. Lausch (2006,
s. 50) ujmuje nastepujaco: ,(...) osobiscie upatruje jego przyczyne gtéwnie w nie-
wiedzy. Ta z kolei wynika chyba ze zlej formacji naszego spoteczenistwa (...). Zla
formacja spoleczenstwa dotyka tez duchowienstwa, bo przeciez kaplani i osoby
zakonne, to ludzie funkcjonujacy wéréd nas”. By¢ moze wyrazenie ,zfa” formacja
nie jest fortunnie zastosowane, gdyz nie chodzi tu o ocene owej formagji, jako ze
w znacznym stopniu dokonuje sie ona w sposéb nieuswiadomiony, bedac czescia
procesu transmisji okreslonych kulturowych wzorcéw i zwigzanych z nimi zna-
czen, jakie przypisywane sg niepelnej sprawnosci (intelektualnej) i doswiad-
czajacym jej podmiotom. Rozumiem jakkolwiek, iz autorce zapewne chodzito
takze o formacje, jako proces i wynik pewnego intencjonalnego dzialania/ dzialan
(wspomina bowiem m.in. o narzucanej i niewlasciwie realizowanej integracji),
zdolnych uruchomi¢ mechanizmy dekonstruowania i przesunie¢ w polu znaczen
wspolczesnej kultury, referowanych do fenomenu ludzkiej niepelnosprawnosci —
za$ w kontekscie niniejszych rozwazah — zwigzanych ze sfera wiary, religijnosci,
duchowosci.

Wiara i religijno$¢ w do$wiadczeniu oséb dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Niniejszym przystepuje do podjecia zapowiadanego w tytule prezentowane-
go tekstu zagadnienia, jakim sa dosSwiadczenia os6b dorostych z niepelnospraw-
noscia intelektualng. Sygnalizowatam juz na wstepie, Ze jest to obszar, w ktérym
z niejakim trudem lokuje sie wymieniona grupe oséb, a ich wlasne uwiklanie
w intelektualny ,deficyt” czy ,defekt”, uruchamia stale obecne — o czym przeko-
nywalam we wcze$niejszej czeéci wypowiedzi — powatpiewanie, jakoby predy-
stynowani byli do (rozwijania) wiary, jej praktykowania, cho¢by poprzez rozmai-
te, indywidualnie dostepne formy jej manifestacji. Podobnie ma sie rzecz
z przypisywaniem osobom z niepelnosprawnoécig intelektualng — w szczegélno-
Sci glebszego czy glebokiego stopnia — znaczen i atrybutéw zwiazanych w ogoéle
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z dorostoscia. Pomimo uptywu czasu, jaki datowaé mozna od przetomu lat 80/90,
kiedy to dostrzezono absolwentéw szkél specjalnych i tzw. ,szkét zycia”, jako
grupe, ku ktorej skierowana by¢ powinna oferta, bedaca kontynuacja procesu
rehabilitacji i istotnie taka zaprojektowano i wdrozono (np. warsztaty terapii zaje-
ciowej, srodowiskowe domy samopomocy), stale istnieja okreslone sfery do-
rostego zycia niepetnosprawnych intelektualnie, ktére nie tylko nie s w nalezyty
sposob wspomagane, wspierane, ale i tez nieczesto bywaja przedmiotem nauko-
wych eksploracji. Posrdéd takich zagadnienn umieszczam np. obszar relacji dam-
sko-meskich, bycia parg, realizowania siebie jako mezczyzny i kobiety, macierzy-
fstwa i ojcostwa tych oséb, funkcjonowania tych podmiotéw jako w pewien spo-
s6b zdolnych samodzielnie kreowaé wlasng przestrzen egzystencjalna, cho¢ przy
nieustajacym, acz rozumiejacym i niezawlaszczajacym wsparciu. Podejmujac roz-
wazania w niniejszym tek$cie, sprobowalam przedledzi¢ dostepne materiaty
zrédlowe, uobecniajace penetrowang przeze mnie materie, co w rezultacie po-
twierdzilo moje wcze$niejsze przypuszczenia, iz w literaturze najczesciej pisze sie
ogolnie o osobach z niepelnosprawnoscia intelektualna — bez wyodrebnienia ja-
kichs kategorii wiekowych, szczegélnie jednak, eksponujac problematyke ucznia
z tym rodzajem niepelnosprawnosci, jego katecheze i przygotowanie do przyjecia
sakramentow — na co wskazywalam juz we wczesniejszej czesci wypowiedzi.
Tym samym, sfera dorostoéci z niepetlnosprawnoécia intelektualna, spleciona
z wiarg, religijnoscia, duchowoscia, jawi sie jako watek zaniechany, bedacy swo-
istg luka poznawcza w dyskursie o niepelnosprawnosci.

Jako osoby doroste, pozostajace poza obszarem oddziatywan edukacyjno-re-
habilitacyjnych i wychowawczych, ktérego granice wyznacza czas realizacji obo-
wigzku szkolnego, nie wszyscy doroéli niepetnosprawni intelektualnie sg uczest-
nikami katechezy, w jej — nazwe to — ,szkolnym” rozumieniu. Aczkolwiek jako
uczestnicy np. srodowiskowych doméw samopomocy, warsztatéw terapii zaje-
ciowej czy bedac mieszkancami doméw pomocy spolecznej — moga, w wielu
przypadkach, uczestniczy¢ w spotkaniach z kaptanami — w niektérych placow-
kach nawet w formie cotygodniowej katechezy albo jako udzial w okazjonalnych,
okolicznoéciowych spotkaniach o charakterze religijnym. Wielu dorostych bierze
tez udzial w dziatalnoéci ruchu wspélnotowego ,Wiara i Swiatto”, ktérego aktyw-
nos¢ ukazywano np. wybranych numerach czasopisma ,Swiatto i Cienie” (2/2006;
1/2001).

Innym miejscem, dedykowanym celowo osobom dorostym z niepelnospraw-
nodcia intelektualna, sa chrzedcijaiiskie wspoélnoty ,Arka”, ktérych pomysto-
dawca i zalozycielem jest Jean Vanier. Sg to srodowiska, ktére stanowia egzysten-
cjalng przestrzen dla wymienionej grupy, w jakiej niepelnosprawni koegzystuja,
tworzac niejako rodzinne relacje z osobami pelnosprawnymi (asystentami), kul-
tywujac chrzedcijanskie wartosci (w ekumenicznym znaczeniu). Tym samym,
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,Arka” staje sie miejscem szczegdlnego kontaktu czlowieka niepelnosprawnego
intelektualnie ze $wiatem religii i jej praktykowania, do§wiadczania wiary i wzra-
stania w niej, w dostepny dla niego sposéb. Wspominam o tym w niniejszym tek-
Scie, gdyz Jean Vanier — ideowy fundator, duchowy przywdédca i propagator
wspolnot ,Arka” (ktére z Francji rozprzestrzenily sie na wszystkie nieomal konty-
nenty) —jest autorem kilku znaczacych publikacji (Vanier 1985; 1999; 2009) wyda-
nych takze w jezyku polskim, stad zaliczam je do dostepnej literatury przedmio-
towej. Dotycza one nie tylko samej wspdlnoty, przede wszystkim zas podejmuja
problematyke czlowieka z niepelnosprawnoscia intelektualng, dotykajac wymia-
ru jego doroslego zycia, rozgrywajacego sie we wspodlczesnej rzeczywistosci,
uwiklanego w rozmaite relacje osobowe, owocujace wieloscia i réznorodnoscig
doswiadczen — caly 6w kontekst rozpatruje Vanier z punktu widzenia chrzescija-
niskiego przestania. Zaswiadcza on, jak nadzwyczajng i niewatpliwa wartoscig
w zyciu czlowieka z niepelnosprawnoscig intelektualna i os6b w rézny sposéb
uwiklanych w jego niepelnosprawnos¢, jest wiara i wspdlne jej doswiadczanie,
czego Vanier bynajmniej nie wigze z koniecznoécia posiadania wysokich kompe-
tencji intelektualno-poznawczych czy ,normalnej” kondycji. Ksigzki jego autor-
stwa w znaczacy sposob ubogacaja niepokazny material Zrédlowy, odnoszacy sie
wprost do zagadniei dorostosci z niepelnosprawnoscig intelektualng, splecio-
nych z przezywaniem wiary, duchowosci, przynaleznosci do religijnej wspdlnoty
iuczestnictwa we wlasciwych jej praktykach i obrzedowosci. By dopelni¢ literatu-
re dotykajacaq wskazanych tu tresci wymienie takze bardzo interesujace opraco-
wania, po$wiecone polskim wspdlnotom ,Arki”, ktérych autorami sa R. Smigiel,
A. Szemplinska, J. Andrzejczak (2010), A. Szemplinska (2011), ktéra przybliza
wspolnote widziang oczyma jej rezydentéw i asystentéw czy tekst M. Gruetz
(2006) dotykajacy kwestii religijnosci i seksualnoéci oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Najpelniejszym i niezwykle interesujacym opracowaniem poswie-
conym polskim wspélnotom L’Arche — tak brzmi bowiem aktualna ich nazwa —
jest ksiazka J. Adamik (2011), bedgca w istocie obszerna relacja z zycia tych érodo-
wisk, po czesci opowiedziana stowami bytujacych w nich podmiotéw.
Niewatpliwym impulsem, jakiemu przypisuje powstanie prezentowanego
niniejszym tekstu, bylo moje niedawne, osobiste doswiadczenie, zwigzane z (dos¢
przypadkowym, cho¢ moze wecale takim nie nalezy go widzie¢) uczestnictwem
w uroczystosciach religijnych na Jasnej Goérze, podczas ktérego, zupelnie nieza-
mierzenie, zetknelam sie z bardzo liczng grupa oséb dorostych z glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, ktérzy przybyli z pielgrzymka do czestocho-
wskiego sanktuarium. Byla to grupa na tyle duza, ze szczelnie wypelnili wraz
z towarzyszacymi im opiekunami, calg jasnogorska kaplice. Dolaczylam do nich
podczas trwajacego juz nabozehstwa, w trakcie §piewania psalmu, ktéremu
wszyscy starali sie wtérowac, powtarzajac wybrany fragment, intonowany przez
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organiste. Jeden z uczestnikéw mszy zwrécil moja szczegélna uwage: byl to mez-
czyzna okolo trzydziestoletni, siedzial w lawce, kiwajac sie dos¢ energicznie, jed-
nocze$nie wpatrzony w kierunku ottarza i catkowicie skupiony na tym, co sie na
nim dzialo. Byl wyjatkowo zaangazowany w $piew psalmu i miatam wrazenie, ze
wyczekuje, kiedy organista zakonczy Spiewac swoja kwestie, po ktorej do Spiewu
wlaczali sie wierni. Gdy nadchodzil ten moment, mezczyzna, nawet nieco wy-
przedzajac wszystkich, dono$nym glosem, nieomal calym soba, podejmowatl wo-
kalng aktywnos$¢, zupelnie nie zwazajac na to, ze — oglednie méwiac — falszuje,
a ponadto, zamiast powtarzac stowa psalmu: ,chwali¢ dziet Boga nie zapominajmy”,
z pelnym przekonaniem, zaangazowaniem, pewnie, dzZwiecznie, angazujac w to
mimike i calg swojg emocjonalnos¢ $piewal: ,chwalicie Boga niezapominajki”.
Nie ukrywam, ze wydalo mi sie to nadzwyczaj zabawne czy nawet w jakis sposéb
komiczne, ale jednoczesnie sklonilo do namystu i refleksji. Mezczyzna 6w, a wraz
znim cala, ogromna grupa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktéra przy-
byta na Jasng Gore, uczestniczyla w okre§lonym obrzedzie i brala w nim czynny
udzial (a w kazdym razie byla to jej duza czes¢, bo trudno jednoznacznie wyroko-
wac o tym, co dzialo sie/co odczuwali, ci po ktérych nie bylo wida¢ jakichs wyraz-
nych, zewnetrznych objawéw zaangazowania). Z twarzy obserwowanych przeze
mnie 0s6b niewatpliwie wyczyta¢ mozna bylo zainteresowanie, jaki$ rodzaj sku-
pienia, albo zywe reakcje, gdy kaptan w kazaniu zwracat sie bezposrednio do nich
—wchodzac w rodzaj dialogu: angazowali sie w to spotkanie, klaskali w rece z ra-
dosci, albo $miali sie¢ — adekwatnie do toczacego sie kazania, Spiewali badz wokali-
zowali, gestykulowali badZ angazujac cale cialo, uzewnetrzniali emocje. Podob-
nie jak K. Lausch (2006) czy M. Wawrzynczyk (2004) bylam swiadkiem, gdy wielu
z uczestnikéw mszy mialo momentami 6w specyficzny wyraz twarzy, oczu, jakie-
go$ zaangazowanego skupienia i wsluchiwania sie, wczuwania w to, w czym brali
udzial. W pewnej czedci mszy kaptan zwrdcit sie do jej uczestnikéw iich rodzin —
odwolujac sie do trudu, cierpienia, jakim zapewne niekiedy jest ich niepelnospraw-
nos¢, w sposob bardzo bezposredni i przystepny, méwit o ofiarnosci, ktéra jestich
udzialem, by owym trudom podota¢, a Matka Boska Czestochowska, na pewno
ich wspiera i bedzie sie nimi opiekowaé — widzialam wéwczas, ze wiele os6b sie
poplakato, inni klaskali albo okazywali rado$¢, wolajac czy kiwajac przytakujaco
glowa.

Nie sposob oceni¢ to doswiadczenie, a zwlaszcza wyczytac i okredli¢ to, co
przezywali obecni tam niepelnosprawni intelektualnie pielgrzymi. Natomiast byl
to niezaprzeczalnie moment, w ktéry niejako same narzucaly sie pytania: czym
bylo dla tej grupy oséb i dla kazdego z nich osobno to jasnogorskie spotkanie, ich
udziat w okreélonych religijnych praktykach? Czym bylo dla nich samo miejsce —
klasztor, $wiatynia, kaplica i wydarzajacy sie w niej uroczysty religijny obrzed?
Co odczuwali, przezywali bedac tam? Dlaczego wielu z nich rozptakalo sie... (ze
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wzruszenia)? Czy i jakie sa potrzeby tej grupy zwiazane z (checia) bycia religij-
nym, wzrastania w wierze? Czy wiara i religijno$¢ oraz doznania z nimi zwigzane
sa ich udziatem i w jaki sposéb dokonuje sie ich manifestacja? Sadze, iz niecze¢sto
referujemy takie pytania w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng (zwlaszcza glebszego stopnia), a nade wszystko, rzadko ich samych wprost
o to zapytujemy.

Kontynuujac swoje rozwazania chce odwolaé sie do innego doswiadczenia,
ktore stalo sie moim udziatem, choé¢ miato miejsce juz jakis czas temu, podczas re-
alizacji projektu badawczego, jaki zwigzany byt z eksplorowaniem jezykowego
funkcjonowania grupy dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna gleb-
szego stopnia — uczestnikéw srodowiskowego domu samopomocy (Krzeminska
2012). Jego zamyslem bylo przyblizenie fragmentu codziennego zycia badanych,
ktore staje sie dostepne dzieki tworzonemu przez nich spontanicznie dyskursowi,
ktory staratam sie uchwycic i zarejestrowaé w naturalnych i mozliwie niezaki6co-
nych warunkach. Badanie empiryczne, ktére przeprowadzitam, osadzone byto
w jakoSciowej orientacji metodologicznej, z zastosowaniem etnografii. Jednym
z watkéw tematycznych, ktéry pojawial sie zupelnie samorzutnie, nie byl w Za-
den sposéb prowokowany, a wyplynal zupelnie naturalnie, w potoku nawiazy-
wanych rozméw dialogowych, polilogowych czy monologéw - staly sie tresci
religijne. Fragment tego dyskursu, ktérego obszerne fragmenty zostaly opubliko-
wane w osobnym opracowaniu mojego autorstwa (Krzeminska 2012), niniejszym
przyblizam.

Badani wspominaja wyjazd do sanktuarium Maryjnego w Licheniu:
Malgosia: W Licheniu bylam, ja, bytam...

Badacz: No wlasnie! Jakie masz wrazenia, Malgosia, z wyjazdu do Lichenia?
Malgosia (po namysle): Dobrze tam byto...

Badacz: Co robiliscie tam?

Matgosia: Modlili sie. Z ksiedzem. Do Matki Boskiej. Komunia byta. Z opie-
kunka bylam.

Badacz: Aha, bylas z opiekunka!

Malgosia: Pani Mira. Pomagala nam. Sniadanie, obiad, w kuchni. Msza byta,
na... dwunasta.

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

Marcin I: Ikona Matki Boskiej.

Malgosia: Figura.

Marcin I: Ona pokazuje objawy.

Malgosia: Tak, objawy.

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

Marcin I: Ze jak widzisz, od razu, na szybie objawuje sie Matka Boska. Lichen-
ska. Mamy trzy rodzaje Matki Boskiej. Matka Boska... yyy. Fatimska, Matka Boska
Czestochowska, i... Matka Boska Licheniska.

Badacz: Tak. Sa tez i inne miejsca objawien Matki Bozej...

Marcin I: Na przyklad Matka Boza Wniebowzieta. A ja bylem dziewie¢ lat temu
przyjety, cztery lata temu bierzmowany.

Grupa przeglada gazety. Sa w nich zdjecia Ojca Swietego — Jana Pawta IT i Le-
cha Walesy. Badani wspominaja wizyte papieza w Polsce, w szczegdlnosci zas
w Gdansku:

Marcin I (méwi z namaszczeniem, naboznie niejako, powoli, wsluchuje sie
sam w swoje slowa): Byla... byla sobota. Godzina 10.00. Przylecial papiez Jan
Pawel II. A 0 16.00 pojechalem z babcia do Sopotu. Na spotkanie z papiezem. Po-
tem tam czekali$my, $piewaliSmy. Do godziny 17.00 czekaliSmy na przyjazd Ojca
Swietego. Potem sie zaczela Msza $wieta celebrowana. Ojciec Swiety to jest przy-
jaciel $wiata.

Genio: A ja w telewizji ogladalem. Nie ma co! Najlepiej wida¢ wszystko. Pa-
piez to jest starszy cztowiek, ale... ale on tak rozmawia... jak... On tam przemawia...
i do ,Solidarnosci”, o ré6znych rzeczach tam méwil. To jest czlowiek uczony, zna
kilka jezykow, nie tylko jeden... No... madry taki jest! Moja mamuska byla na pla-
cu, tam w Sopocie, widziala...

Fragment wypowiedzi Adama, ktéra sam zainicjowal i ,naprowadzil” na kwestie
religijne:

Adam: A pani wie, w moim kosciele, w §wietym Ignacym, odpust niedtugo jest.
Badacz: Méwisz o tym kosciele na Oruni? Taki duzy, piekny, odnowiony ko-
$ciot nad Radunia? Ja znam ten koscidt.

Adam: Tak. To jest mo¢j koscidlek. Sobie chodze tam. Wieczorkiem poéjde, na
msze $wieta péjde, pomodle sie. Czasem z ksiedzem porozmawiam.

Badacz: Czesto chodzisz do ko$ciota?

Adam: Dosy¢. Nie tylko w niedziele. A czasem ,Klan” ogladam. To nie ide. Ale
jak poéjde do kosciola to sie dobrze... tak dobrze czujg. Tam u géry za kosciolem
jest cmentarz. W Suleczynie tez tak jest. Jezdze do babci na cmentarz do Sule-
czyna. Ale do koscidlka chodze, chodze. Ja pobozny jestem. Bez powodu nie
opuszczam. W niedziele ide na 8.00. A w dzien powszedni ide na 18.00. Bo
w érody to ide na nowenne, a w piatek to ide na koronke do Milosierdzia Boze-
g0. Bo jeszcze chodze na pierwszy czwartek miesigca, pierwszy piatek miesigca
i na pierwsza sobote. Ale ostatnio mialem pecha, bo co§ mi wypadlo i nie mogtem
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is¢. Albo zaspie, albo pézno wstaje. Mama mnie obudzi¢ nie moze, bo jednemu
panu idzie juz na 7.00 rano zastrzyk robi¢, insuline, na Malomiejska. A jak jest,
na przyklad, adwent to ja ide na roraty. A w Wielki Post to ide na Droge Krzy-
zowa i na gorzkie zale, na rekolekcje. I wtedy czuje, ze wszystko bedzie dobrze,
ze wszystko mi dobrze wychodzi, rézne rzeczy. W Wielki Piatek ide, w Wielkg
Sobote i na rezurekcje. A teraz zrobili, ze w Wielkg Sobote, p6Znym wieczorem
juz rezurekcyjna msza jest. Ale czasem jak ksiagdz ma za dlugie kazania to ide do
tego malego koscidlka, zeby nie stucha¢ tego dlugiego kazania (Smieje sie
Adam). Ksigdz Marek R. i ksigdz proboszcz dlugie kazania maja. A najkrétsze
ma ksiadz Marek K. i ksiadz .D.

Badacz: Do spowiedzi chodzisz?

Adam: Tak. Jak trzeba to tak! To tez ja ide do spowiedzi. Przeciez ja jestem ciez-
ko chory jakbym do spowiedzi nie poszedi! Nawet jak mamy wyjazd, to ja pro-
sze pana P., zeby nam pozwolil pdjs¢ do kosciola na msze. W Licheniu
poszliSmy na msze i na nabozefistwo majowe. I rano na 9.00 na msze. W Liche-
niu kupilem obraz. Matke Boza. I na procesji powiesilem. I na spotkaniu z Oj-
cem Swietym bytem (...) Oj! Plakalem bardzo jak go zobaczytem. Bytem bardzo
wzruszony...

Podejmujac prébe skomentowania zamieszczonych powyzej wypowiedzi
mam pelna swiadomos¢ tego, iz czynie to w odniesieniu do jednostkowych do-
$wiadczen i fragmentarycznego dyskursu pojedynczych oséb. Nie sposéb jednak
nie zauwazy¢, ze tredci religijne sa ich udzialem, za$ spontaniczne uobecnienie
wymienionych watkéw treSciowych, swiadczy¢ moze o tym, iz sa dla badanych
0s0b znaczace. Niewatpliwie wskazujg tez na fakt, iz podejmujac w rozmowie
kwestie powigzane w rézny sposéb z religia, wiarg i jej praktykowaniem, zapew-
ne wyrazaja je w sposob niedoskonaly, nie do$¢ poradnie — bo kodem jezykowym
ograniczonym, to jednak pozwala on dostrzec pewna wspélng plaszczyzne przy-
pisywanych tym pojeciom znaczen, co sprawia, ze staja si¢ mozliwe, jak sadze, do
odczytania, nie tylko przez osoby podzielajace ten sam swiatopoglad, lecz ogélnie
ujmujac, wywodzace sie z podobnych kregéow kulturowych. Wysitek wlozony
w odczytanie fragmentu kosmologii (jakkolwiek patetycznie i pretensjonalnie
moglo to zabrzmie¢) badanych przez mnie oséb dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng glebszego stopnia, czyni mozliwym, by bez wiekszego trudu zorien-
towac sie w tym, o czym moéwia Malgosia i Marcin I, gdy wymieniaja ,rodzaje
Matki Boskiej”, ktérej szczeg6lng wiasciwoscia jest to, ze sig ,objawuje”. Nawigza-
nie do objawien Maryjnych moze wskazywac, iz badani maja pewna orientacje
w odniesieniu do nadzwyczajnych fenomendéw; niewatpliwie tez przejawiaja
umiejetno$¢ powiazania zjawiska ,objawienia si¢” jako czego$ niezwyklego, co
mialo miejsce w przeszltosci, za§ upamietnione jest dzieki postawionej w tym mie-
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jscu niezwyklej budowli, jaka jest bazylika w Licheniu oraz obraz z wizerunkiem
Matki Boskiej (badani wymieniaja stowo ikona, ktére jak widaé nie jest im obce,
a wprost powigzane z malarstwem sakralnym). Pojecie objawienia, ,mylnie”
okreslone objawem/ objawianiem, uruchamia zapewne tez pewne wspomnienie
i moze by¢ odczytane jako nawiazanie do ,cudu”, ktéry komentowany byt w me-
diach, sprowokowanych wydarzeniami w jednym z polskich miast, gdzie miesz-
kancy na szybie jednego z okien, dopatrzyli sie wizerunku Matki Boskiej (co
splotlo sie z czasem prowadzenia badan). Nie wykluczam jakkolwiek, ze wyraze-
nie ,Matka Boska objawuje si¢” (staje sie dostrzegalna ,na szybie”), moze by¢ takze
odniesieniem do postaci Maryi, ukazanej na witrazach — bedacych bez watpienia
jakiego$ rodzaju ,ukazaniem (jej) na szybie”, utrwalonym w dziele artysty, jako
sztuka sakralna, ktérg zapewne mogli oglada¢ w Licheniu, badZ w innych ko-
Sciolach czy miejscach kultu religijnego. Malgosia i Marcin I zapamigtali wyjazd
do Lichenia, komentujac, ze ,dobrze tam bylo”, ,modlili si¢”. Jednocze$nie opo-
wiadanie o pielgrzymce wzbudzilo reminiscencje innych tresci religijnych, w kt6-
rych badany mezczyzna wykazal pewna orientacje, wymieniajac takze inne, ani-
zeli licheniska, ,rodzaje” Matki Boskiej. Slowo ,rodzaje” nie bylo tu fortunnie
zastosowane, ale nie utrudnia zorientowania sie w intencjach Marcina I, ktéry — co
whnioskuj¢ z tonu jego — chcial wykaza¢ sie znajomoécig innych miejsc objawien
Maryjnych. W rozmowie wymienil réwniez sakramenty, do ktérych przystapit
(komunia Swieta i bierzmowanie), z czego nie kryl dumy i zadowolenia.

Postacig, ktéra zostala zapamietana przez badanych, jawi sie takze papiez Jan
Pawet II. W swoich wypowiedziach badani nawigzuja do odleglego w czasie wy-
darzenia, jakim byla wizyta Ojca Swietego w Gdansku. Zawracajg uwage na
wyjatkowosc tej postaci, z ktérg spotkanie — czy to poprzez przekaz telewizyjny,
czy bardziej ,osobiécie”, na zywo podczas mszy w Sopocie. Z nieskrywanymi
emocjami relacjonuja to spotkanie, komentujac, iz papiez to cztowiek uczony,
madry, wiadajgcy wieloma jezykami, ktéry potrafi nawigzac szczegélng tacznosé
z wiernymi, dzieki stowom, jakie do nich kieruje.

Niezwykle ciekawie i przekonujaco jawi sie wypowiedz Adama, w ktorej
uwage zwracaja dwie rzeczy: mezczyzna nie tylko sygnalizuje jakie znaczenie ma
dla niego uczestnictwo w sakramentach i codziennym doswiadczaniu wiary, ale
i ma sporq orientacje w obrzedowosci/ praktykach religijnych, w ktérych uczest-
niczy i potrafi je nazwac. Badany mezczyzna snuje swoja narracje klarownie i zaj-
mujaco, wyraznie nakreslajac to, o czym chce powiedzie¢. Bedac stuchaczem jego
opowiadania, uwaznie i z zaciekawieniem sie na nim skupilam; nie ukrywam, ze
dynamika tego monologu, przede wszystkim za$ jego tres¢, zaintrygowaly mnie.
Nie zawaham sie¢ powiedzie¢, ze odebralam Adama jako $wiadomego uczestnika
praktyk religijnych i osobe identyfikujaca sie z nimi, ktéry sam okreéla siebie jako
,poboznego”, ale tez przejawiajacego okreslone religijne potrzeby: ,Przeciez ja je-
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stem ciezko chory jakbym do spowiedzi nie poszedl! Nawet jak mamy wyjazd, to
ja prosze pana P., zeby nam pozwolit p6j$¢ do kosciola na msze” — z pelnym emo-
¢ji przekonaniem méwi mezczyzna. Czeste uczestnictwo we mszy wigze sie dla
Adama z zyskaniem pewnego rodzaju dobrostanu, korzystnego samopoczucia,
co sam artykutuje: ,Ale jak p6jde do kosciola to sie dobrze... tak dobrze czuje”.
Oczywiscie, jak kazdemu, tak i Adamowi zdarza si¢ zaniedba¢ religijne powinno-
Sci, zdaje sie jednak wiedzie¢, ze ,jak trzeba”, to nalezy p6js¢ do spowiedzi, z cze-
go zreszta korzysta. Praktykowanie, udzial w r6znego rodzaju uroczystosciach re-
ligijnych ma dla mezczyzny takze wymiar uczuciowy i emocjonalny, o czym
moze $§wiadczy¢ np. spotkanie z papiezem Janem Pawlem II, ktére na dlugo za-
padlo w jego pamieci (a takze innych badanych, o czym wzmiankowatam powy-
zej), sam za$ moment, gdy uczestniczyt w tym wydarzeniu, niezwykle go poru-
szyl, wzbudzajac lzy wzruszenia. Pozostale fragmenty narracji mezczyzny —
gdzie nieomal jednym tchem i bez zajgkniecia (poprawnie) wymienia i nazywa
okreélone nabozenstwa i obrzedy religijne — méwia same za siebie. Odbieram je
jako swojego rodzaju $wiadome rozeznanie, przynajmniej w okreslonych kwe-
stiach religijnych, polaczone z umiejetnoscia aktywnego praktykowania, czemu,
jak sie domyslam, przypisuje istotne znaczenia.

Zaprezentowane powyzej obrazy i narracje 0osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna glebszego stopnia, wyprowadzone z potocznych, codziennych doswiad-
czen, pozwalaja, jak mniemam, zauwazy¢, iz kwestie zwiazane z wiara, religijno-
Scig, praktykowaniem (uczestnictwem w obrzedach religijnych) sg ich udziatem
iniewatpliwie zaprzataja ich uwage. Odczytuje je jako sprawy, ktére wymieniona
grupa na swoj sposéb interpretuje, porzadkuje, przypisujac im okreélone znacze-
nia i sensy. Totez za niezwykle potrzebne i wartoéciowe uwazam podejmowanie
prob ich odstonigcia i poznania, wraz z interpretacyjnym wysitkiem zrozumienia
Swiata doswiadczen i przezy¢, jakie wzbudza w osobach dorostych z niepelno-
sprawnoscia intelektualna, wiara i religijno$¢, a co uwazam za mozliwe w realizo-
waniu prébek badawczych jakosciowo zorientowanych, osadzonych w podejsciu
interpretatywnym, ktére ,(...) pozwalaja odkrywac i przybliza¢ wewnetrzna per-
spektywe ludzi wobec pewnych postaw, wydarzen, struktur nadajacych znacze-
nie ich codziennemu zyciu” - jak artykuluje to J. RzeZnicka-Krupa (2009, s. 79).
Uwzglednienie wspomnianych watkéw zaréwno w badaniach empirycznych,
jak i teoretycznej refleksji, moze mie¢ zatem istotne znaczenie dla stopniowej
zmiany kulturowego obrazu wymienionej grupy, zgodnie z ktérym, jawia si¢ oni
populacja, ktérej kondycja — widziana stereotypowo — ustanawia dla nich posled-
nie miejsce w obszarze szeroko pojetej kultury, wyizolowujac z niej takze i sfere
zwiazang z wiarg i zyciem religijnym.

Nie czuje sie wprawdzie na sitach, by podjaé interpretacje czy proponowac ja-
kie$ konkluzje zwigzane z omawianym obszarem, umieszczajac je w $wietle teo-
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logicznego ogladu, natomiast trudno mi pomingé pewna refleksje natury $wiato-
pogladowej, w skojarzeniu z jej chrzescijaniskim zorientowaniem. Nasuwa mi sie
bowiem uwaga wyniesiona z biblijnego przestania, w mysl ktérego postacie bo-
skie i rozmaite nadprzyrodzone fenomeny objawiane byly ,maluczkim”, jakimi
czesto bywaly dzieci z ubogich kregéw spolecznych, osoby niepiSmienne, ani tez
nieposiadajace nadzwyczajnego podkladu swiadomosciowego, ktéry mialby je
szczegoblnie predystynowac do ,udzwigniecia” zjawisk o nadprzyrodzonej mocy.
Nie dzieje sie rowniez i tak, ze to wyzsze kompetencje intelektualne czy osobowo-
Sciowe sa warunkiem sine qua non, ozywiania czy przyrostu wiary, gorliwosci jej
praktykowania i bogactwa duchowego zycia. Dlaczego zatem z obszaru takich
do$wiadczen wykluczone miatyby by¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, zwlaszcza zwazywszy na fakt, iz wiara i jej przezywanie — zgodnie z jej teo-
logiczna interpretacja — rozumiana jest jako zjawisko podlegajace woli absolutu
oraz dzialaniu laski, jako takie za$ pozostaje fenomenem niepoddajacym sie ja-
kiejkolwiek weryfikacji. Okazuje sie jednakze, ze w polu kulturowych i spolecz-
nych interpretacji referowanych do sfery funkcjonowania 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng na gruncie religijnym, uporczywie powielany zdaje sie by¢
stereotypowy ich wizerunek, uznajacy prymat wspoélzaleznosci defektu intelek-
tualnego i sfery osobowosci (eksponujac ograniczenia dotyczace uczuciowosci
wyzszej), a tym samym zdaje sie dyskwalifikowac¢ wymieniona grupe, jesli chodzi
o dyspozycje do przezywania wiary, religijnosci i zwiazanych z nimi praktyk.
Szczegblnym niepokojem napawa fakt, iz taki poglad, o modernistycznym
ugruntowaniu — pozostaje zywy i aktualny posréd oséb przynalezacych do okre-
Slonej wspoélnoty religijnej, zaréwno wielu $wieckich wyznawcow, jak i czesci
0s6b konsekrowanych — ktérzy pozostajg jak gdyby niepomni udzialu i roli ,ma-
luczkich” w stanowieniu owej wspélnoty, a przeciez to gléwnie w jej fonie doko-
nuje sie realizacja zycia religijnego i praktykowania wiary, o dostep do ktérych
dla os6b dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng, oémielam si¢ upominac.
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Posta¢ niepetlnosprawnego muzyka — bez wzgledu na samg definicje nie-
pelnosprawnosci (Strauss 2006, s. 119) — wydaje sie by¢ stosunkowo rzadko przy-
wolywana w kontekscie rozwazan nad kulturg muzyczng. Zaryzykowaé mozna
twierdzenie, ze w muzykologii jako dyscyplinie naukowej implicite, przyjeto, ze
muzykowanie wymaga — szeroko pojmowanego — dobrego stanu zdrowia, umoz-
liwiajacego na przyklad gre na danym instrumencie. A przeciez funkcjonuja pew-
ne stereotypy dotyczace szczegdlnych uzdolnienn muzycznych ludzi niewido-
mych, interpretowane w $wietle mechanizmu kompensacji (Malti-Douglas 1989,
s. 226).

Jako kategoria niepetnosprawnoé¢, o ile nie ignorowana zupelnie, odgrywata
marginalng role w mysli muzykologicznej. Rzadko przywolywana, spychana
raczej na peryferia dyscypliny, nie stanowila gléwnej osi konstrukcyjnej dyskursu
analitycznego. Niewielka, jednak wyraznie zauwazalna, zmiana w podejsciu
niektérych muzykologéw do problemu niepelnosprawnosci nastgpita w latach
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90. XX wieku. Pojawialy sie woéwczas publikacje w sposéb szerszy traktujace o nie-
pelnosprawnosci w muzyce, traktujac o problemach funkcjonujacych na styku
kultury muzycznej i uwarunkowan medycznych. Niemniej jednak tego typu
rozwazania nadal stanowia niszowa tendencje w piSmiennictwie poswieconym
muzyce.

Jednakze humanistyka XXI wieku stworzyla unikatowa mozliwos¢ wiaczenia
zagadnien zwigzanych z niepelnosprawnoscia takze w obreb rozwazan doty-
czacych kultury muzycznej. Jest to wynikiem m.in. rosnacego zrozumienia r6zno-
rodnosci i skomplikowanych meandréw identyfikacji: z jednej strony samoiden-
tyfikacji, a z drugiej, identyfikacji spotecznej (Barker 2005, s. 250) oraz problemdéw
zwiazanych z definiowaniem tzw. ,normalnosci”.

Jak wspomniano, powstaly juz pewne udane préby opisu muzyka niepelno-
sprawnego w perspektywie historycznej, np. Re-narrating Disability through Musi-
cal Performance Stefana Sunandana Honischa (2009), takze w odniesieniu do aspek-
tu wykonawczego, np. Alexa Lubeta Tunes of Impairment: An Ethnomusicology of Di-
sability (Lubet 2004, s. 133-156), pojawily sie tez analizy znaczenia koncepcji nie-
pelnosprawnosci przy omawianiu konstrukcji samych dziel muzycznych (Gar-
land-Thompson 2005). W dominujacej czesci literatury poswieconej dziejom
kultury muzycznej nie podkreéla sie jednak faktu niepelnosprawnosci muzykow:
tworcéw lub wykonawcoéw, utomni nie sg uwzgledniani przy omawianiu epok,
tendencji kompozytorskich lub wykonawczych, czy tez innych zjawisk warun-
kujacych rozw6j muzyki. Tendencja ta dotyczy takze librecistow, ktérzy rzadko
do akcji muzycznych dziet scenicznych wprowadzali bohateréw niepelnospraw-
nych. Do wyjatkéw nalezy garbaty Rigoletto z opery Giuseppe Verdiego (1851)
czy kaleki czarnoskory zebrak Porgy z dzieta George’a Gershwina (1935).

W tym artykule chcialabym wskazaé na teoretyczne przyczyny ambiwalent-
nego stosunku do niepelnoprawnosci, o jakim mozna méwié na gruncie muzyko-
logii. Moja intencjq jest zaproponowanie hipotezy rzucajgcej $wiatlo nie tyle na
kwestie funkcjonowania kategorii niepetnosprawnosci per se w pi§miennictwie
muzykologicznym, ale préba odpowiedzi na pytanie, w jaki sposéb i w jakim kon-
tekscie pojawiala sie w nim postaé niepelnosprawnego muzyka, oraz dlaczego —
w konsekwencji —byta ona badZ przywolywana bardzo rzadko, badz zupelnie po-
mijana.

Obiegowo wrecz funkcjonujace twierdzenie, ze historia jest pisana przez
tych, ktérzy sami nie sa niepelnosprawni (Jaeger, Bowman 2005, s. 9), a co za tym
idzie, supozycja, ze wizja historii muzyki takze jest tworzona przez osoby pozba-
wione (widocznych lub warunkujacych funkcjonowanie w spoleczenstwie) nie-
pelnoprawnosci, poniekad ttumaczy niewidocznos¢ niepelnoprawnych w opra-
cowaniach dziejéw kultury muzyczne;j.
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Jednak przyczyn ambiwalentnego stosunku badaczy do postaci muzyka nie-
pelnosprawnego poszukiwac nalezy u zZrédet muzykologii. Musikwissenschft jako
dyscyplina akademicka powstata w wieku XIX pozostawata pod wplywem karte-
zjanskiego dualizmu ciala i umystu: wywyzszano status muzycznego dziela w for-
mie doskonalej kompozycji oraz nienagannego wykonania jako emanacje pracy
umystu. W odniesieniu do wieku XIX - jak przekonujaco udowodnita Lydia Goehr
— méwic¢ mozna o dwoch typach odtwarzania arcydziel: tzw. performance-of-a-
work, czyli wykonaniu dzieta, w ktérym wymagano idealnej zgodnosci z orygi-
nalem i intencja kompozytora oraz tzw. perfect musical performance, czyli dosko-
nalym muzycznym wykonaniu, bedacym chwilg przyjemnego kontaktu z zywaq
muzyka (Goehr 1998, s. 151). Natomiast réwnie doskonate cialo ludzkie (Branson,
Mller 2002, s. 38) uzywano chetnie w opisach tych wykonan jako punkt odniesie-
nia do dywagacji na temat samych znakomitych wytworéw muzycznych (tj.
dziel) albo nienagannych popiséw muzycznych.

W tym kontekscie dzielo muzyczne — muzyczne opus perfectum — jawito si¢
jako obiekt zaprzeczajacy istnieniu jakichkolwiek niedoskonalosci, rozumianych
takze jako niepelnosprawnosci. O ile wiec kategoria niepelnoprawnosci bywala
wplatana do narracji muzykologicznej, stanowila zwyczajowo element kontrastu
ulatwiajacego jeszcze wyrazistszg artykulacje owej mysli o idealnej formie muzy-
cznej. Na przyklad teoretyk muzyki Johann Mattheson (1681-1764) pisal o nie-
udanych kompozycjach jako misgeburt i poréwnywat je z potworami (Bent 1994, s. 8).

Niedoskonale ciato twoércy lub wykonawcy przeciwstawiano doskonatemu
tworowi muzycznemu: kompozycji lub wykonaniu. Innymi slowy przywolanie
postaci niepelnosprawnego muzyka stuzylo pokresleniu teorii o doskonatosci
dziela muzycznego, a rola samego niepelnoprawnego muzyka byta albo mini-
malizowana, albo ignorowana, jezeli nie spelniala tej kontrastujacej funkcji.
Wprowadzenie postaci niepelnosprawnego muzyka do piémiennictwa muzycz-
nego nie bylo zatem zabiegiem ani neutralnym, ani naturalnym, a raczej przemy-
Slanym posunieciem wynikajgcym z zastosowania kategorii niepelnosprawnosci
w zaleznosci od jej przydatnosci do udowodnienia okreslonych zalozen (zwlasz-
cza tych promujacych idee doskonalego utworu oraz doskonatego wykonania).

W konsekwencji mozna postawic¢ hipotezg, ze piSmiennictwo muzykologicz-
ne podlegalto dzialaniu wewnetrznej selekcji, systemowi otwarcia i/lub zamknie-
cia (inkluzji/ekskluzji), w zaleznosci od przydatnosci kategorii niepelnosprawno-
$ci do celu wzmocnienia tez wpisujacych sie w pewna dominujaca perspektywe.
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1. System inkluzyjny

Kategoria niepelnoprawnosci w historycznie zorientowanej muzykologii po-
jawia sie w pismach kreujacych obraz genialnego kompozytora: szczegélnie chet-
nie stosowana jest w opisach reprezentantéw XIX wieku. Kwestie niepelnopraw-
nych muzykéw podejmowano takze w socjologicznie profilowanych badaniach
nad zalezno$ciami pomiedzy kultura muzyczng oraz (samo)identyfikacja seksu-
alna, przypominano podczas omawiania zagadniefi dotyczacych teorii muzyki,
a zwlaszcza przy rozwazaniach na temat (doskonatej lub zaburzonej) konstrukeji
(formy) kompozycji.

1.1. Uposledzony kompozytor

Odwolanie sie do kategorii niepelnoprawnosci wspieralo proces kreowania
postaci genialnego kompozytora przez podkreslanie heroicznych cech charakte-
ru, umozliwiajgcych kompozytowi przezwycigzenie niedoskonatosci ciata w two-
rzeniu nowatorskich dziel. Zabieg ten pozwalal na zaanektowanie niepelnospraw-
nosci muzyka do celu stworzenia integralnego obrazu jego osobowosci, co wiecej,
w ten sposob —jak pisat Strauss — ,nienormalne cialo moglo by¢ znormalizowane”
(Strauss 2006, s. 118).

Nie tylko zatem niepelnoprawnos¢ byta wykorzystywana instrumentalnie
w tworzeniu pewnej wizji kompozytora — geniusza jako super czlowieka, ale jej
wprowadzenie bazowalo na eksponowaniu opozycji dysfunkcyjnosci okreslo-
nych zmysléw (np. styszenia, widzenia lub myslenia logicznego) z doskonalym
wykorzystaniem innych zmysléw czy talentéw (np. slyszenia wewnetrznego,
kreatywnosci, wyobrazni muzycznej).

Romantyczne wyobrazenie Iaczace w jednej osobie genialne zdolnosci (np. by
tworzy¢ innowatorskie dziela) z problemami mentalnymi bylo gleboko zakorze-
nione w dziewietnastowiecznej recepcji postaci kompozytora, bedacego symbo-
lem jednostki niezwyklej, niepodporzadkowujacej sie ustalonym prawom (Pio-
trowska 2007, s. 232-235).

Celebrowang w okresie romantycznym nieprzeniknionoé¢ ludzkiej psychiki
ijej najskrytszych zakamarkéw taczono z ideg kreatywnosci i genialnosci (Becker
1978), takze w literaturze muzykologicznej. To zestawianie stuzylo zadziwieniu
czytelnika poprzez przedstawienie owych nadludzkich talentéw, drzemigcymi
w niezréwnowazonych, stabych psychicznie kompozytorach. W wielu biogra-
fiach kompozytoréw zyjacych w tym okresie podkresla sie ich choroby psychicz-
ne, problemy ze zdrowiem oraz lata spedzone w szpitalach dla oblgkanych. Na
przykiad chetnie pisano, jak w przypadku Gaetano Donizettiego, ze kompozytorzy
byli posadzani o obted, ktéry pojawial sie u nich w wyniku leczenia rtecia syfilisu.
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Atrakcyjna, przemawiajaca do wyobrazni romantycznej, idea geniuszu byta
taczona nader chetnie z obledem juz w XIX wieku. Cesare Lombroso (1835-1909)
usilowal uchwycié istote geniusza w ujeciu psychologicznym, twierdzac, ze jest to
stan wrodzonej niepoczytalnosci (Lombroso 1864). Owa konfiguracja nieodgad-
nionej natury geniusza z ulotnoscia muzyki wydawala sie, jak sadze, wzmacnia¢
konotacje obydwu terminéw. Szczegoélnie podatni na taki typ reprezentacji w lite-
raturze byli kompozytorzy obdarzeni przez nature delikatnym wygladem,
noszacy dluzsze (rzekomo kobieco wygladajace) wlosy (Krenek 1966, s. 158) lub
pozostajacy w skomplikowanych relacjach rodzinnych. Ich Zycie opisywano jako
nieustanng walke pomiedzy wspanialymi talentami muzycznymi oraz niedosko-
natosciami ciata i umystu. Ow kontrast pomiedzy silq kreatywnoéci oraz staboscia
psychiczng wzmacnial efekt podziwu, jaki wywolywaly ich doskonale utwory,
a zarazem predestynowat tych kompozytoréw do rangi romantycznych ikon.

Jako przyklad tej tendencji moze postuzy¢ portretowanie zycia i twdrczosci
niemieckiego kompozytora epoki romantycznej Roberta Schumanna (1810-1856).
Jego réznorodne talenty (byl takze pianista i dziennikarzem) oraz dzieje jego zalo-
tow do przyszlej zony, uzdolnionej pianistki Klary Wieck, pozwolily na wykreo-
wanie obrazu genialnego, acz niewolnego od rozmaitych stabosci kompozytora.
Problemy Schumanna ze zdrowiem psychicznym byly powszechnie znane i chet-
nie uwzgledniane w kolejnych biografiach. Kompozytor cierpiac na urojenia, kto-
re doprowadzily go do préby samobojczej 27 lutego 1827 r. (skok do Renu), zostal
—na wlasng prosbe — przyjety do szpitala dla oblgkanych w Endenich (notabene
byla to jedna z pierwszych placéwek tego typu, zarzadzana przez dra Franza Ri-
charza). Tam ostatecznie zmart w 1856 r., prawdopodobnie w wyniku zaglodze-
nia sie (Ostwald 1985, s. 278). Wysnuwano wiele teorii ttumaczacych stan zdrowia
psychicznego Schumanna, powolujac si¢ czgsto na efekt leczenia syfilisu (Hayden
2003). Wymieniano takze oponiaka, cyste mézgowa (Janisch i Nauhaus 1986,
s. 129-136) oraz zaburzenia afektywne dwubiegunowe oraz depresje (Worthen
2007). W konsekwencji Schumanna przedstawiano jako tworce goraczkowo pra-
cujacego w trakcie fazy maniakalnej oraz ,prawie sparalizowanego” w okresie de-
presyjnym (Alsop 2008). Jego biograf Peter Ostwald wprowadzil do swej ksiazki
o kompozytorze znamienng retoryke, opisujac zalamanie kompozytora jako , pre-
ludiom do szalefistwa” (Ostwald 1985, s. 250), a nadto uzywat okreélenia ,incipient
madness”, opisujac (lata 1852-1854) zycie kompozytora.

Owo podkreslanie aspektu zdrowia psychicznego wydaje sie wiele méwigcym
sygnalem, wskazujacym na ogoélna tendencje obserwowana w piSmiennictwie
muzykologicznym, wywyzszajacym szalenstwo jako ,jedng z istotnych postaci
rozumu” (Foucault 1987, s. 42). W pismach poswieconych kulturze muzycznej tra-
ktuje sie szalefistwo na wzor opisanego przez Michela Foucaulta paradygmatu
o$wieceniowego, w ktory scala sie ono z rozumem, ,zaliczajac sie badz do jego ta-
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jemnych mocy, badZz do momentéw, w ktérych sie on manifestuje, badz do para-
doksalnych form, przez ktére uzyskuje samowiedze” (Foucault 1987, s. 42).

Charakterystycznym rysem literatury muzykologicznej jest takze kontrasto-
wanie S§wiata muzyki ze $wiatem ciszy. I tak przywolywanie gtuchoty (np. kom-
pozytoréw) stuzylo jako tlo, na ktérym akcentowano muzyczna maestrie dotknie-
tych nig twdrcéw. Niepokojaca, nie do konca zbadana zasada umozliwiajaca
komponowanie muzyki osobom, ktére utracity stuch, byla traktowana w pismien-
nictwie muzykologicznym jako dowdd na istnienie stuchu wewnetrznego.
Gluchote przywolywano w kontekscie utraty — zaniku podstawowego zmysiu
umozliwiajacego komponowanie czy granie na instrumencie, tudziez $piewanie,
a nie odwolywano sie do niej jako do stanu wrodzonego. A zatem implicite
zakladano, ze niepelnoprawnos¢ ta powinna uniemozliwia¢ podjecie pracy mu-
zyka, a jej przezwyciezenie i kontynuowanie aktywnosci muzycznej uznawano
za akt heroiczny.

Najczesciej opisywanym przypadkiem utraty stuchu przez czynnego zawo-
dowo kompozytora pozostaje historia Ludviga van Beethovena (1770-1827). Cho-
ciaz przyczyny jego choroby pozostaja nierozpoznane (przypisuje sie je efektowi
dzialania syfilisu, zatrucia rtecia, tyfusowi itp.), to przezwyciezenie zwigzanych z
tym stanem niedogodnosci stalo sie symbolem tryumfu ludzkiej psychiki nad
ulomnosciami fizycznymi. Polski biograf kompozytora Witold Hulewicz pisze
wrecz o fenomenie Beethovena, sugerujac, ze ,zrodzil sie cztowiek boski” (Hule-
wicz 1982, s. 14).

Geniusz Beethovena i jego unikatowosc¢ byly szeroko dyskutowane i opisy-
wane (De Nora 1995). Wydaje sie jednak, ze koncepcja oryginalnego, przetamu-
jacego konwencje kompozytora—geniusza, byla inter alia konstruowana w oparciu
o kategorie niepelnoprawnosci, a dokladniej o przezwyciezanie widocznych
ulomnosci w slyszalnych dzietach okreslanych jako opus perfectum. Notabene
Beethovena prezentowano na portretach itp. jako czlowieka niezbyt urodziwego,
co zwielokrotniato efekt kontrastu warstwy wizualnej i oralne;.

Czeski kompozytor Bedrich Smetana (1824-1884) bywa takze przywolywany
w podobnym kontekscie niepelnosprawnosci (Vicek 2001, s. 94). Kompzoytor cier-
pial pod koniec zycia na depresje, bezsennoé¢, halucynacje, ataki agresji i zostal
umieszczony w przytulku dla oblakanych w Pradze (Large 1970, s. 370-72). Jako
prawdopodobne przyczyne takiego stanu jego zdrowia wymiania sie syfilis.

1.2. Niepelnosprawny wykonawca — przypadek kastratow

W tendencje kontrastowania warstwy wizualnej z oralng wpisuje sie wigcze-
nie do badan nad kultura muzyczna postaci kastrata jako archetypowego wrecz
muzyka niepelnosprawnego. Kastrat stal sie w piémiennictwie muzykologicznym
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ikona, symbolizujaca wykorzystanie opisu zdeformowanego ciata do podkresle-
nia idealnosci wykonania.

Okaleczanie wokalisty w imie sztuki, jakie mialo miejsce w przypadku kastra-
tow, pozostaje jednym z najbardziej intrygujacych zjawisk w kulturze muzycz-
nej, wciaz zywo dyskutowanym w réznorodnych ujeciach — w perspektywie kul-
turowej, spolecznej (Zérawska-Witkowska 2005, s. 75-109), a takze biologicznej,
chociaz Strauss slusznie twierdzi, Ze ,centralnym trendem w studiowaniu nie-
pelnosprawnosci jest wysitek, by oddzieli¢ niepelnosprawnos¢ od modelu medy-
cznego, w ktérym jest ona postrzegana jako patologia indywidualnego ciata”
(Strauss 2006, s. 115).

Niepelnoprawno$¢ kastratéw najczesciej definiowano, pojmujac ja jako
Jistotna kategorie w analizie kulturowej, wlaczajac analize muzyki” (Strauss 2006,
s. 115). Umiejetnosci wokalne kastratow, a takze ich uwarunkowania cielesne
umozliwialy im bowiem akceptacje rél kobiecych w operach, zachecaly do nosze-
nia damskich ubran, nakltadania makijazu, a jednoczeénie przyczynialy sie do
konstruowania tozsamosci kastratéw. Pozostawala ona jednak kategoria nie-
pewna, podlegajaca ciaglej negocjacji (Bauman 2006, s. 22).

Przyklad kastratow obnaza sztuczno$¢ i niestalos¢ konstrukcji takich kategorii
spolecznych, jak ple¢ czy niepelnoprawnosé. Portretowano ich chetnie jako aktyw-
nych seksualnie kobieciarzy, postrzeganych w perspektywie — rzekomych lub au-
tentycznych — podbojéw milosnych, sodomii czy homoseksualizmu (Heriot 1956,
s. 54). Ambiwalencja seksualnosci kastrata wsparta doskonaloscig artystycznej
ekspresji dawata asumpt spekulacjom, jakoby ,w muzyce, jak w seksie, wirtuoze-
ria sama w sobie przynosi tylko pusta satysfakcje, ale muzyka i seks z prawdziwy-
mi uczuciami to przezycia transcendentne” (Harris 1997, s. 180). Trudna do jed-
noznacznego zdefiniowania seksualno$¢ kastratow fascynowala, zarazem
zmuszala do stawienia pytan o moralnos¢ i limit (samo)poswiecenia w imie sztuki.

Nie tylko opisywano kastratéw, wykorzystujac opozycje wizualnej sfery
(okaleczone cialo) z warstwgq oralng (niebianski $piew), ale takze prezentowano
ich jako skaze na systemie patriarchalnej dominacji (Cressy 1996, s. 438-439). Re-
toryka strachu pojawiata sie niejednokrotnie w opisach odwrécenia rél kobiecych
i meskich (Schleiner 1988, s. 605), odzwierciedlajac meska fobie utraty domi-
nujacej pozycji spolecznej przez kastracje, odwolujaca sie do pierwotnego leku
przed wychowywaniem cudzego potomstwa (Penuel 2004, s. 267). Posta¢ kastrata
interpretowano zatem w kategoriach spotecznych jako zagrozenie i symbol stra-
chu mezczyzn przed tym, Ze i oni ,moga zosta¢ wykastrowani, ze moga umrzec¢”
(Raitt 1980, s. 418).

Kastraci byli postrzegani w perspektywie socjologicznej jako postaci nierepre-
zentujace zadnej z plci, wrecz jako ludzie pozbawieni plci w ogoéle! (Barbier 1996,
s. 177). Opisywano ich tez jako nieludzkich, a rzekoma ,nieludzkos¢” kryta sie
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w ich umiejetnosciach $piewaczych, wykraczajacych poza ludzkie mozliwosci.
Kastrata definiowano jako ,$piewajaca maszyne skonstruowang wylacznie przy
uzyciu praw biologii” (Celletti 1991, s. 108). Glosy kastratéw opisywano zatem
jako sztuczne, ,ktére w zaden sposéb nie moga by¢ opisane jako naturalne” (Giles
1982, s. 74).

Jak wida¢, owa ,kulturowo stygmatyzujaca réznica cielesna” (Strauss 2006,
s. 120), odrézniajaca kastratow od reszty spoleczenstwa, nastreczala wielu watpli-
wosci i prowadzita do ambiwalentnych opiséw ich postaci. Chociaz byli przedsta-
wiani jako dewianci, odstepstwa od natury, jednoczesnie jednak chwalono ich
kunszt, maestrie, perfekcje. Uwazano ich za Spiewakéw lepszych od kobiet, po-
niewaz ich glosy charakteryzowaly sie szerszym zasiegiem skalowym oraz — ze
wzgledu na budowe anatomiczng — moca (Trinchieri Camiz 1988, s. 173). Co wie-
cej, kastraci byli okre$lani niekiedy jako doskonata mieszanka dwdch plci, ostate-
czny dowdd na to, ze, ,sztuka powinna by¢ jak lustro natury” (Rogers 1919, s. 414).

2. System ekskluzyjny

Kategoria niepelnosprawnosci byta wykluczana z pismiennictwa muzykolo-
gicznego w dyskusjach toczonych na temat roli wykonawcy, a zwlaszcza wirtuoza.
Juz w dziewietnastowiecznej literaturze zafascynowanie postacig wirtuoza od-
grywalo niemale znaczenie w ksztaltowaniu zrebéw dyscypliny muzykologicz-
nej. Uwielbienie dla zrecznych wykonawcéw odwolywalo sie jednak do ich
umiejetnosci manualnych, zadziwienia czysto mechanicznymi zdolnosciami
(Esterhammer 2008, s. 199), co bylo glteboko zakorzenione w ,systemie opartym
o idealy niezaleznosci, mocy, kontroli, maestrii i walki cial sprawnych” (Kudlick).
Zaiste — zaréwno krytykowana, jak i chwalona — wirtuozeria wymagata od instru-
mentalistéw wrecz prestidigitatorskich umiejetnosci i gry ,na krawedzi techniki
z ryzykiem, jaki mato kto moze sobie wyobrazi¢” (Kerman 1999, s. 68). Pisano tak-
ze o powierzchownosci praktyk wirtuozowskich i uwazano, ze wirtuozi pragna
jedynie zadziwi¢ publicznoé¢ swymi umiejetnosciami, wygladem, ubiorem, sztucz-
kami polegajacymi na wykalkulowanym czasie przedluzania uklonéw, zwleka-
niem z wyjéciem na scene etc. (Bernstein 1998, s. 19; Schwartz 1983, s. 181). Ale to
wirtuozeria zachecala do ,rozwoju zrecznosci manualnej, nieustajacej pogoni za
nowoscia” (Pincherle 1949, s. 237), pojmowano ja bowiem jako demonstracje fizy-
cznej sprawnoéci, wraz z towarzyszaca jej tezyzna czy krzepa. Poprzez eliminacje
z rozwazan kwestii muzyka niepelnosprawnego tworzono i utrzymywano obraz
wirtuoza jako w pelni sprawnego, a wrecz obdarzonego ponadprzecigtnymi zdol-
noéciami manualnymi, wykonawcy.
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Na przyktad w kreowaniu obrazu romantycznego wirtuoza niewiele uwagi
poswiecano muzykom z jedna reka, prawdopodobnie dlatego, Zze nie byli oni
w stanie wykona¢ dziel muzycznych zgodnie z intencjg kompozytora. Nawet
kwestie repertuaru fortepianowego tworzonego na jedna reke w celach czysto
pedagogicznych byly rzadko podejmowane w literaturze muzykologicznej. Teore-
tycy i historycy muzyki nie interesowali sie na przyklad postacig czeskiego pianisty
Alexandra Dreyschocka (1818-1869) lub Wilocha Adolfo Fumagalli (1828-1856),
ktérzy — chociaz sami sprawni — zaslyneli wlasnie ze zrecznosci gry tylko lewa
reka i wystepéw uwzgledniajacych popisowe kompozycje tylko na te reke.

Postac jednorekiego pianisty pojawila sie w szerszym dyskursie w okresie po
I wojnie $wiatowej, w wyniku zmieniajacego sie paradygmatu niepelnosprawno-
§ci, obowiagzujacego zwlaszcza na terenie sztuk plastycznych. Bylo to podyktowa-
ne specyficzng sytuacja Republiki Weimarskiej, w ktorej pojawili sie weterani wo-
jenni stanowiacy istotny element nowej powojennej rzeczywistosci, wkraczajacy
otwarcie do sfery publicznej (Fineman 1999, s. 85-114).

Pianista Paul Wittgenstein (1887-1961) po stracie reki w trakcie dziatan wojen-
nych kontynuowal kariere muzyka i mégltby postuzyé za wzorcowy przyklad
zmiany w nastawieniu do muzykéw uposledzonych, jednak i w przypadku tego
pianisty w piSmiennictwie muzykologicznym podkreslano bardziej jego zamo-
wienia na kompozycje przeznaczone nalewa reke (np. kierowane do Ravela, Korn-
golda, Brittena, Prokofiewa, R. Straussa, Hindemitha, Franza Schmidta) niz samg
niepelnosprawnos¢. Notabene przyjacielem rodziny Wittgensteindw byt niewi-
domy muzyk Josef Labor (1842-1924), ktéremu to Paul takze powierzyl zadanie
komponowania po stracie reki. A zatem muzykologéw przede wszystkim intere-
sowaly muzyczne artefakty powstajace w wyniku nabycia niepelnosprawnosci
przez muzyka. Podobnie w przypadku czeskiego pianisty Otakara Hollmanna
(1894-1967), ktory stracit reke podczas I wojny swiatowej, podkresla sie fakt, ze
przekonat on swoich rodakéw (m.in. Bohuslava Martinti i Leosa Jandcka), by pisa-
li kompozycje dla niego.

Mniej uwagi poswieca sie figurze jednorekiego pianisty czy tez technice pia-
nistycznej wymyslonej przez Wittgensteina, ulatwiajacej mu osigganie efektéw
maksymalnie przypominajgcych gre dwoma rekami. Jednak podkresla sie, ze ,re-
pertuar na jedna reke oferuje nam interesujacy material, kazac zastanowi¢ sie nad
statusem niepelnoprawnosci w muzyce” (Davidson 2005, s. 616).

Ten sposob traktowania muzykéw jednorekich — poprzez pryzmat kompono-
wanego na ich potrzeby repertuaru — zauwazy¢ mozna w wielu publikacjach z XX
wieku. Czasami jednorekich kompozytow poréwnywano wrecz z pianistami
oburecznymi, ktérzy na skutek réznych czynnikéw chwilowo utracili zdolnos¢
gry obiema rekami (Davidson 2008, s. 616). Obecnie pojawily sie strony interneto-
we poswiecone temu problemowi: strona prowadzona przez Hansa Brofeldta
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uwzglednia ponad 700 kompozytorow i omawia oryginalne kompozycie, jak
réwniez parafrazy na jedna reke, zwlaszcza w opracowaniu Leopolda Godow-
sky’ego (1870-1938) zwanego ,Apostolem lewej reki”. Znajduja sie tutaj takze in-
formacje na temat jednorekich muzykéw, takich jak np. Willem Andriessen,
Joseph Dichler, Robert Helps, Marcel Mihalovici, Jeno Takac (Brofeldt 2011; Edel
1994).

Uposledzeni instrumentalisci zaczeli pojawia¢ w refleksji muzykologicznej
uwzgledniajacej aspekt medyczny czynnego muzykowania. Rozpoznano medy-
czne zagrozenia wynikajgce z pracy muzyka, i na przyktad Christopher Wagner
poswiecil temu zagadnieniu osobny tom w 1995 r., omawiajacy m.in. problem
zdrowotny skrzypkow, oboistow, pianistow etc. Na temat przypadlosci i nie-
pelnosprawnosci bedacych udziatem czynnych zawodowo muzykéw publikowal
tez Anton Neumayr, autor ttumaczonej na jezyk polski ksiazki poswieconej mu-
zyce i medycynie (Neumayr 1988). Pojawily sie tez proby wiaczenia narracji mu-
zykéw niepelnosprawnych do obszaru badan muzykologicznych.

Podsumowanie

Niepelnoprawno$¢ stanowi jedna z kluczowych kategorii spotecznych,
wplywajaca na rézne poziomy ludzkiej aktywnosci. Istnieje zatem potrzeba
rewizjonistycznego podejécia do kwestii obecnosci muzykéw niepelnospraw-
nych w dziejach kultury muzycznej. Samo okreslenie ,niepelnoprawnos¢”
pozostaje trudne do jednoznacznego zdefiniowania: w muzykologii odnosi sie
ono do takich zagadnien, jak: zdrowie muzykéw, proces komponowania, forma
kompozydji itp. i postrzegane jest zar6wno jako uwarunkowanie medycznie, jak
i kulturowe (Jaeger i Bowman 2005, s. 5-6). Opinia publiczna oraz opisany powyzej
system inkluzyjno-ekskluzyjny wplywa na piSmiennictwo muzykologiczne,
dzialajac na zasadzie wewnetrznego filtru. Niepelnosprawnos¢ pozostaje jednak
fenomenem niezmiennie oddzialujgcym na funkcjonowanie zycia muzycznego
i zasluguje na podjecie szerszych badan w tym zakresie.
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Zycie w domu pomocy spolecznej narzuca pewna uniformizacje, koniecznosé
rezygnacji z indywidualnych upodoban i nawykéw, a takze powoduje przy-
musowe dzielenia przestrzeni prywatnej z innymi ludZzmi. Jednoczeénie wskazu-
je sie na konieczno$¢ zapobiegania negatywnym skutkom umieszenia jednostki
w domy pomocy. Istotne sa tutaj miedzy innymi przemiany na poziomie insty-
tucjonalnym, dotyczace organizacji placowek opiekunczych, o czym wspomina
chociazby Elzbieta Tarkowska (1997). Jednak w duzej mierze neutralizowanie
owych negatywnych skutkéw zalezy od dziatah personelu, ktéry powinien posia-
da¢ umiejetnos¢ stworzenia takich warunkéw zycia mieszkancom, aby staé sig ich
partnerem, a nie wylacznie ,nadzorcg”. Dla uksztaltowania pozytywnych inter-
akgcji przedstawicieli tych dwéch zbiorowosci — pracownikéw i mieszkancéw — ko-
nieczne jest zatem wytworzenie odpowiedniej atmosfery oraz poczucia, ze osoby
niepelnosprawne otacza si¢ opieka, ale jednoczesnie pozostawia si¢ im pewien
zakres samodzielnosci i autonomii. W domach pomocy szczegdlnego znaczenia
nabiera wiec uszanowanie prawa do zachowania wlasnej podmiotowosci jednostki,
co jest jednak bardzo utrudnione ze wzgledu na zycie w warunkach duzej i her-
metycznej zbiorowosci (Worach-Kardas 1990, s. 76-77, por. Golczynska-Grondas
1999, s. 174-177).

Z punktu widzenia analizowania relacji interpersonalnych personelu z pod-
opiecznymi szczegdlnie wazne wydaja sie takie kategorie, jak cialo, czas i prze-
strzen, ktdre rozpatrywac mozna z dwdéch gtéwnych perspektyw. Pierwszej, wy-
wodzacej sie z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, w ktérej jednostke
przedstawia si¢ jako uprzedmiotowiony obiekt dzialan innych oséb, demaskujac
sytuacje izolowania i zaleznosci osobistej. Druga reprezentuje model relacji perso-
nelu i podopiecznych, charakteryzujacy sie indywidualistycznym podejéciem do
potrzeb osoby niepelnosprawnej, z poszanowaniem jej prawa do autonomii
i samostanowienia'.

Konfrontacja tych dwéch perspektyw w kontekscie trzech obszaréw zagad-
nien: ciala, przestrzeniiczasu, jest przedmiotem dociekan w niniejszym artykule.

Dane, na ktorych oparty zostal caly wywod, pochodza z badan przeprowa-
dzonych w domach pomocy spolecznej dla 0s6b niepelnosprawnych intelektual-
nie, znajdujacych sie na terenie wojewo6dztwa t6dzkiego. W badaniach wykorzy-
stano techniki jakosciowe, a wsréd nich wywiad swobodny oraz obserwacje
uczestniczaca. Analize danych przeprowadzono zgodnie procedurami metodolo-
gii teorii ugruntowanej (Glaser, Strauss 2009, 1967; Gorzko 2010; Konecki 2000).

! Zdaniem Amadeusza Krause (2004, s. 47) normalizacja wiaze sie z prawem czlowieka do niezalez-

nego i samodzielnego ksztaltowania wlasnej drogi zyciowej, eksponujac tym samym aktywna role
i podmiotowos¢ jednostki. Jednoczesnie normalizacja faczy sie z zapewnieniem doswiadczenia zy-
ciowego i warunkéw bytowych nieréznigcych sie od uznanych za typowe i normalne w danej zbio-
rowosci.
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Inspiracja teoretyczna dla prezentowanych w artykule rozwazan jest mieszczacy
sie w ramach paradygmatu interpretatywnego symboliczny interakcjonizm (Blu-
mer 2007, 1969), o ktérym Jolanta Rzeznicka-Krupa (2009, s. 77) pisze, ze pozwala
bezposrednio dotrze¢ do ludzkich przezy¢ i doswiadczen, a takze dopusci¢ do
glosu przedstawicieli grup uciskanych, jakimi wedlug autorki sa wlasnie osoby
niepelnosprawne.

tad interakcji w domu pomocy spolecznej — zalozenia teoretyczne

Dom pomocy spolecznej jest podstawowgq forma instytucjonalnej opieki pan-
stwa nad osobami starszymi, chorymi lub niepelnosprawnymi. Legalng definicje
zawarto w ustawie o pomocy spolecznej, zgodnie z ktorg jest to jednostka
$wiadczaca na poziomie odpowiedniego standardu osobom wymagajacym
calodobowej opieki z powodu wieku lub choroby ustugi: bytowe, opiekuncze,
wspomagajace i edukacyjne, w formie i zakresie wynikajacych z indywidualnych
potrzeb jednostki. Podobnie, na mocy rozporzadzenia z 19 pazdziernika 2005 r.
dom pomocy spolecznej jest miejscem, w ktérym Swiadczy sie ustugi bytowe,
opiekuncze, wspomagajace i edukacyjne na poziomie obowiazujacego standardu
(por. Wyczesany 2005, s. 98 za: Janiszewska-Niescioruk 2005). Ostatnie dekady
przyniosty spore zmiany w zakresie dziatania doméw pomocy spotecznej, ktére
polegaja gtéwnie na przeniesieniu $rodka ciezkosci w zakresie funkcjonowania
DPS z miejsca $wiadczenia gldwnie opieki medycznej i dbalosci przede wszyst-
kim o bezpieczefstwo fizyczne podopiecznych, na widziane w szerszej perspek-
tywie potrzeby podopiecznych tego rodzaju placéwek (Tarkowska 1997, s. 66;
Zotkowska 2004, s. 168). Zmiany te maja podazac w kierunku ,normalizacji” zycia
mieszkancow, wyrazajac postulat zblizenia warunkéw egzystencji jednostki w in-
stytucji opiekuniczej do zycia rodzinnego (por. Krause 2004, s. 43). Z drugiej strony
z badan przeprowadzonych przez Elzbiete Tarkowska i jej zesp6t w polowie lat
90., wynikalo, ze wiekszos¢ wysilkéw, energii i pieniedzy calej instytucji pomocy
spolecznej koncentrowalo sie na zaspokajaniu najbardziej podstawowych pot-
rzeb mieszkancow, przede wszystkim biologicznych i fizjologicznych, a pomijane
byly potrzeby zwigzane ze spolecznym i psychicznym funkcjonowaniem jedno-
stki, w tym potrzeb emocjonalnych, samorealizacji, podmiotowosci i godnosci.
Z badan tych rysowala sie zatem wizja domu pomocy spolecznej, jako miejsca
przypominajacego zamknietg i odizolowang strukture mikrospoleczna, w ktorej
ramach rozgrywa sie¢ walka ,dwodch $wiatéw”, personelu z pensjonariuszami, co
dos¢ jednoznacznie sugerowato, ze mamy do czynienia z instytucja totalng w ro-
zumieniu Ervinga Goffmana (2011, s. 14). Podobnego zdania jest Jolanta Rzeznicka-
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-Krupa (2009, s. 76), twierdzac, ze domy pomocy spolecznej, ,w ktérych nader
czesto przebywaja osoby niepelnosprawne intelektualne, uzna¢ mozna za insty-
tucje totalne z charakteryzujacymi je cechami opisanymi przez E. Hoffmana”.
Wyraznie podkreslita to zreszta sama Elzbieta Tarkowska (1994, s. 7), piszaciz ,zy-
cie w instytucji totalnej — a taka jest dom pomocy spolecznej —jest przede wszyst-
kim ekstremalnym wyrazem zaleznosci i podporzadkowania” (...). Wydaje sie, ze
cho¢ obecnie nastgpily istotne zmiany w organizacji i dzialaniu doméw pomocy
spolecznej, to jednak nadal mozna im przypisaé wiele cech wlasciwych instytucji
totalnej. W perspektywie instytucjonalnej, mamy bowiem do czynienia z mode-
lem silnego podporzadkowania i zaleznosci. Personel, chociaz jest mniejszy licze-
bnie, posiada zdecydowanie silniejsza pozycje niz podopieczni. Wiasciwie cala
wiladza skupia si¢ w rekach pracownikéw instytucji, za$ jej mieszkancy sg w pra-
ktyce pozbawieni mozliwosci decydowania o samych sobie, poddani zostaja dro-
biazgowej kontroli w kazdej sferze zycia. Ow totalizujacy charakter instytucji po-
mocowej siega zreszta bardzo gleboko, zagarniajac takie prywatne i intymne sfery
zycia jednostki, jak emocje, uczucia czy seksualnosé. Odslania tez najbardziej na-
wet chronione w zwyklym sytuacjach dnia codziennego aspekty egzystencji jed-
nostki, Iacznie z jej cielesnoscig i czynnosciami fizjologicznymi, ktére staja sie
w wielu wypadkach upublicznione (Tarkowska 1997, s. 75). Innym jeszcze wy-
miarem totalizujacego charakteru placéwki, jest jego ingerencja polegajaca na po-
§redniczeniu w relacjach miedzy podopiecznymi a swiatem zewngtrznym, co ozna-
cza, ze osoba uposledzona jest w takim stopniu zorientowana o sytuacji poza
murami oérodka, jakie informacje beda jej udostepnione przez personel (przy
czym koniecznym jest takze, aby wziaé w tym kontekscie pod uwage ogoélny stan
psychiczny i umystowy mieszkanca). Podobnie, mieszkaniec, przy podejmowa-
niu wigkszosci decyzji (nawet w bardzo prozaicznych sytuacjach), jest zobo-
wigzany do konsultowania sie z personelem i uzyskania jego akceptacji co do
swoich zamiaréw i dziatan.

Trzeba tez miec nad tym kontrolg, bo wiadomo ze one wejdg Ci na glowe. Ale no na przyklad, kie-
dys nie byto windy, nie byto {6zek na kétkach, kiedys ten zaklad byl bardziej zamknigty i one na
przyktad, te osoby lezqce, mniej sprawne, nie wychodzity na zewngtrze, prawda. Bo nie byto ta-
kiej mozliwosci (podniesiony glos — przyp. JN). Dopiero pani dyrektor stworzyta takg mozli-
wosC, wigc zaczelismy je wywozic, prawda. Teraz sig tego domaguajg, trzeba je wywozic jak jest
pogoda (kierowniczka terapii).

Wszystko to sprawia, ze dom pomocy spolecznej wpisuje sie w schemat insty-
tucji totalnej, ktére Erving Goffman (1975, s. 154; 2011, s. 22), okreéla jako ,hybry-
dy spoteczne, faczace elementy spolecznosci z elementami organizacji formalnej”.
Sa one takze zakladami przymusowego przeksztalcania osobowosci. Kazda z nich
eksperymentuje na naturze, zwykle brutalnie, aby wykaza¢, co mozna uczynic
z ludzkim Ja. Na potwierdzenie tego mozna przywola¢ réwniez stowa Krystyny
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Mrugalskiej, cytowane przez Elzbiete Tarkowska, ze ,(...) taki model opieki to
zupelne zniewolenie. Nie mie¢ nic wlasnego, caly czas by¢ skazanym na zycie
w kilkudziesiecioosobowej grupie, bez chwili intymnosci. Bezczynnos¢ z dnia na
dzien. Nie by¢ osoba dla nikogo. Nawet gdybysmy placéwke taka nazwali opie-
kunczg, rehabilitacyjna, itd., to ona po prostu bedzie nieludzka i bedzie cztowieka
degradowa¢” (Tarkowska 1994, s. 8).

Instytucjonalne warunki okreslaja wiec, w jaki sposéb powinny uklada¢ sie
stosunki pracownikéw z mieszkaficami. Z jednej strony dom pomocy spolecznej
to instytucja mocno ustrukturyzowna i podporzadkowana Scistym regulacjom
formalnym, co rzutuje na charakter stosunkéw laczacych pracownika z pod-
opiecznym przez nakladanie okreslonych obowigzkéw, wyznaczanie sposobu re-
alizacji konkretnych zadan oraz wysuwanie oczekiwan wobec personelu. Z dru-
giej za$ strony okresla ona prawa mieszkancoéw, co w zalozeniach ma prowadzi¢
do ukonstytuowania sie¢ modelu umozliwiajgcego realizacje polityki autonomiza-
¢ji i niezaleznosci podopiecznych.

Poniewaz za$ bezposrednimi wykonawcami polityki panstwa w zakresie nie-
sienia pomocy réznym kategoriom klientéw, w tym takze ludziom z dysfunkcja-
mi psychicznymi i umyslowymi, sg pracownicy placéwek opiekuniczych, wpltyw
na rzeczywisty charakter tychze relacji maja: zaangazowanie, umiejetnosci, zdol-
nosci i wyksztalcenie personelu (DuBois, Miley 1999, s. 61). Dopiero biorac pod
uwage czynniki zewnetrzne (formalne) oraz wewnetrzne (instytucjonalne), a tak-
ze stosunek pracownikéw do os6b niepelnosprawnych (interpersonalne), mozna
przedstawi¢ pelny obraz relacji personelu i podopiecznych DPS w ich wymiarze
podporzadkowania — autonomii.

Plaszczyzny kontroli i autonomii w warunkach domu pomocy
spolecznej

Zycie podopiecznych, a takze praca personelu domu pomocy spolecznej
w wymiarze zaréwno instytucjonalnym, jak i interpersonalnym, wyznaczane sa
przez zakres dopuszczalnej kontroli pracownikéw DPS, a z drugiej strony mozli-
wej do osiagniecia przez samych mieszkancéw autonomii. Konfrontacja tych
dwoéch wymiaréw jest dokonywana w niniejszym artykule przede wszystkim na
plaszczyznie zarzadzania przestrzenia i czasem, a takze cialem i szeroko rozu-
miang sferg cielesnosci osoby podopiecznego’.

% Cialo, czas i przestrzen nie s3 jedynymi plaszczyznami, na jakich rozgrywa si¢ ,walka” o wplywy

pomiedzy personelem i mieszkanicami domu pomocy spolecznej, jednak w przypadku niepeino-
sprawnych intelektualnie podopiecznych to wlasnie w obszarze owych kategorii uwidacznia sie
ona najbardziej. Bezposrednio przemawiajg za tym wyniki przeprowadzonych przez autora analiz,
ktoérych podstawa byly zebrane osobiscie dane empiryczne.
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Czas i przestrzen

Przestrzen porzadkuje relacje interpersonalne podopiecznych i personelu
domu pomocy spotecznej. W wymiarze symbolicznym przestrzen jest konstruo-
wana w toku interakcji spotecznych pomiedzy przedstawicieli tych dwoch srodo-
wisk. W duzej mierze to jak jest rozumiana i interpretowana, bedzie zalezalo od
spolecznego kontekstu dziatan aktoréw interakcji. To osoby zaangazowane
w okreslone dzialania, realizujgcy je w danym miejscu, konstruuja okreslone defi-
nicje przestrzeni. Jest ona tak jak wiele innych elementéw naszego zycia negocjo-
wana i podlega cigglemu uzgadnianiu. Niestety nie zawsze operujemy jedna i ta
sama, wspolna dla wszystkich, definicja sytuacji i przestrzeni. Dla jednych bo-
wiem ta sama przestrzenn moze by¢ wyrazem wolnosci, a dla innych Zrédtem znie-
wolenia — tak jak sie to dzieje w domu pomocy.

Obserwujgc codzienne sytuacje z udziatem personelu i podopiecznych domu pomocy spolecznej,
mozna bylto zauwazyc powtarzajgcg sig schematycznosc kazdego dnia. Positki stanowity central-
ny punkt, wokot ktérego koncentrowata sig spora czgsc aktywnosci mieszkaricow, ale tez persone-
Iu. Przy czym dla tych pierwszych byt to czas niemalze rytualnego swigtowania, dla drugich zas
czes¢ pracy oraz punkt wskazujgcy, Ze dzient pracy przekroczyt juz potowe czasu. (Notatka z ob-
serwacji)

Przestrzen oraz jej poszczegodlne elementy moga takze stuzy¢ wytwarzaniu
okreslonego wrazenia na aktorach interakcji. Kreowanie przestrzeni moze by¢ za-
tem narzedziem manipulacji i podporzadkowania (por. Goffman 2000, s. 141in.).
Dzieje sie tak, gdy dostep do niej jest okreslony wedlug parytetu wladzy. Stosujac
podziat dokonany przez Ervinga Goffman (2000) na sceng i kulisy, mozna powie-
dzie¢, ze przestrzenh w domu pomocy spolecznej posiada istotne znaczenie w pro-
cesie ustalania wymiaru podporzadkowania i autonomii mieszkaficow. Prze-
strzen w DPS jest bowiem dostepna w réznym zakresie dla personelu i dla
mieszkancow placéwki opiekunczej. A o jej wykorzystaniu decydujq pracownicy,
ustalajac, co, jak i kiedy bedzie dostepne podopiecznym.

Jakbysmy im tak pozwolili wszgdzie myszkowac, to bysmy mieli tutaj niezty balagan. A oni nie
szanujq cudzej pracy i potem ktos z nas (personelu — przyp. JN) musi za nich posprzqtac.
(Opiekunka 1)

To nie tak, ze my chcemy im czegos zabraniac, ale, Ze tu sq rozne rzeczy, czasem niebezpieczne
i fatwo mogy sobie zrobic krzywdg. Oni tego nie rozumiejg. (Psycholozka)

Przestrzen na swoéj sposob tworzy kontekst aktywnosci aktoréw, nadaje sens
ich dzialaniom, kreuje Iad interakcji oraz wyzwala mechanizmy konstruujace in-
stytucjonalny porzadek. Przestrzef, podobnie jak inne aspekty zycia, podlega
takze procesowi oswajania oraz adaptowania przez mieszkancéw, jak i pracowni-
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kéw. Personel wykonuje prace nad interpretacjq i znaczeniem przestrzeni w kon-
tekscie realizacji zadaf pomocowych. Racjonalizacja istniejgcych dychotomii mig-
dzy dwoma wymiarami przestrzeni, to znaczy miejsca pracy personelu, a z drugiej
strony jako przestrzeni zyciowej podopiecznych stanowi jeden z podstawowych
elementéw w procesie socjalizacji zawodowej i profesjonalizacji pracy nowego
pracownika. Natomiast w odniesieniu do mieszkanca, problematyka adaptacji
w DPS, jest zwiazana z procesem udomowiania, wyszukania i wywalczenia miejsca,
w ktérym mozliwa jest realizacja prywatnos¢ i intymnosé w zyciu codziennym.
Chodzi zatem o podejmowanie dzialan w celu nieustajacej ochrony posiadanego
imozliwego do zdobycia przestrzennego uniezaleznienia si¢ od personelu (stoso-
wnie do zdolnosci psychofizycznych mieszkanca).

Oni caty czas nas tak podchodzg, probujq od nas cos wigcej wyciggngc. Czasem to jest jakas kon-
kretna rzecz, nawet dajmy na to taki sobie cukierek, a czasem cheg po prostu do nas wejsc i trochg
posiedziec. Ale to jest tak, ze jak juz jedno wejdzie i mu pozwolimy to inny tez zaraz chee. O to sq
nie raz migdzy nimi i kiotnie. My staramy si¢ na to uwazac, ale nie zawsze si¢ da. (Opiekunka 2)

Tutaj kazdy jak tylko moze chodzic to juz pol godziny wczesniej jest przed stoldwkg. Czekajg i sig
tak przepychajg, jakby dla wszystkich mialo nie wystarczyc. I tak jest codziennie. (Pracownik
socjalny)

Istotnym podzialem, a zarazem skategoryzowaniem przestrzeni w warun-
kach domu pomocy jest rozréznienie na przestrzen interpersonalng oraz struktu-
ralng. Pierwsza z nich odnosi sie do stosunkéw interpersonalnych miedzy aktora-
mi spolecznymi. Wyznacza granice bliskosci fizycznej oraz emocjonalnego
zaangazowania personelu, a wiec zakresu i charakteru kontaktéw z mieszkanca-
mi. Moga by¢ one bowiem bezposrednie i wkracza¢ w sfere prywatng personelu,
ale moga takze odznaczac¢ sie postawa zachowawcza opiekunéw i izolowaniem
sie (na tyle na ile jest to mozliwe i wykonalne) od os6b uposledzonych. Pracowni-
cy moga wiec zmniejszaé dystans przestrzenny badz przeciwnie, broni¢ sie przed
bliskimi kontaktami z podopiecznymi i w ten sposéb kreowa¢ odpowiedni klimat
emocjonalny w placoéwce.

Jak juz jest u nas i sobie siedzi jedna z drugyq to jest ok. Ale one wtedy cheg tez to wykorzystac, bo
myslg chyba, Ze jak im na to pozwalamy, to na inne rzeczy tez. A, ze sq z nami to sig usmiechng do
nas, to si¢ przymilg i faktycznie zdarza sig, Ze cziowiek im ulegnie. To jest tak jak w tym porzeka-
dle ,czego oczy nie widzq, tego sercu nie zal” (Smiech — przyp. JN). (Pracownik socjalny 1)

Im bardziej zacie$niajg sie relacje interpersonalne miedzy personelem i pod-
opiecznymi, tym bardziej zmniejsza sie dystans w wymiarze strukturalnym po-
miedzy przedstawicielami tych dwoéch srodowisk. Wymiar strukturalny prze-
strzeni mozna podzieli¢ na kilka podstawowych podkategorii (por. Goffman
1979, s. 5). Naleza do nich: przestrzer otwarta — zawsze, poza pewnymi wyjatkami,
dostepna dla podopiecznych (np. pokoje, sale sypialne), pétotwarta — do ktérej do-
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step jest powszechny, lecz ograniczony do wybranych momentéw w zyciu miesz-
kanca badz czasu dobowego (to miedzy innymi sale terapii i rehabilitacji) oraz za-
mknigta — czyli zawsze pozostajgca poza zasiegiem podopiecznych (np. zaplecze
ze $rodkami medycznymi)’.

W wymiarze strukturalnym mozna takze dokonac innego podzialu na prze-
strzen dostgpng, niedostgpng oraz pét-dostepng — w zaleznosci od sytuacji oraz czyn-
nikéw charakteryzujacych sama osobe uposledzona umyslowo, np. stan zdrowia,
stopien niepelnosprawnosci itd. W tym wypadku o wspomnianej dostepnosci de-
cyduje nie personel, lecz indywidualne cechy jednostkowe kazdego z podopiecz-
nych.

Zalezy jak kto. Ci bardziej sprawni to majg wigcej mozliwosci jednak niz osoby przykute do tozka.
My sig staramy wszystkim pomdc, ale nas tez jest ilos¢ ograniczona. Dlatego jak mieszkaniec jest
w miarg samodzielny, to mu latwiej jest sig przemieszczac i wigcej zrobic wtedy moze. (Terapeuta)

Przestrzen organizuje relacje interpersonalne i wspomaga proces uzgadnia-
nia definicji sytuacji pomiedzy podopiecznymi a personelem domu pomocy
spolecznej.

Dostepnos¢ przestrzeni jest skorelowana z temporalnym wymiarem zycia
w domu pomocy spolecznej, na przyktad w zaleznosci od pér roku niektére prze-
strzenie stajq si¢ niedostepne (m.in. wyjécia na teren obiektu oséb z powazniej-
szymi dysfunkcjami fizycznymi). Innymi stowy, porzadek dostepnosci przestrze-
ni warunkowany jest takze przez temporalny wymiar instytucjonalnego zycia
podopiecznych.

Czynnikiem determinujacym sposéb zycia mieszkancéw domu pomocy jest
zatem, obok dostepnosci przestrzeni, sposéb organizacji czasu. Wystepuje tu bar-
dzo wyrazna reglamentacja czasu poswiecanego na okreslone czynnosci, a takze
zwiazany z tym podzial dnia. Czas plynie tu inaczej — pisze E. Tarkowska (1994) —
,wolniej, mieszkancy domu zyjgq w innym rytmie niz ludzie na zewnatrz”. Do naj-
wazniejszych punktéw w planowaniu dnia w domu pomocy naleza te zwiazane
z zaspokajaniem podstawowych potrzeb, tj. sen, positki, zalatwianie potrzeb fi-
zjologicznych itd. Mozliwosci zaspokojenia potrzeb wyzszego rzedu schodza nato-
miast na plan dalszy (zob. Tarkowska 1994, 1997).

Warto podkresli¢, ze niemal wszystkie wydarzenia z Zycia mieszkancéw
domu pomocy spolecznej, podporzadkowane zostajg schematycznemu odtwa-

3 Wedtug Ervinga Goffmana (1961, s. 203-205) kazdy podwladny dzieli przestrzen instytucji na trzy

czesci ze wzgledu na panujgcy tam stopien wladzy personelu. Po pierwsze, jest to przestrzer wydzie-
lona lub ograniczona, na przyklad dostgpnoéc¢ pacjentéw do prywatnych biur lekarzy byla écisle ogra-
niczona. Drugi rodzaj przestrzeni to przestrzeit nadzorowana (surveillance spacer). Sa to miejsca
nadzorowane przez personel, a pacjent nie musi mie¢ specjalnego zezwolenia by tam przebywac.
Trzeci rodzaj przestrzeni stanowia wolne miejsca (free places). Personel zazwyczaj nie wie o ich istnie-
niu, a nawet jezeli wie, to rezygnuje z wladzy przebywajac w tych miejscach.
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rzaniu. W ten sposéb konstruowana jest konformistyczna postawa podopiecz-
nych, ktérej konsekwencjg jest stworzenie warunkéw do ich nadzoru i kontroli.
Zwraca na to uwage Elzbieta Tarkowska (1994, s. 126), piszac, ze ,czas w domu po-
mocy spolecznej jest SciSle okreslony i podporzadkowany zaplanowanym przez
personel czynnosciom”. To co i kiedy bedzie w danym momencie wykonywane,
zalezy od planu dnia narzuconego podopiecznym. Mieszkancowi nie pozostawia
sie w tym wzgledzie wyboru. Daje to mozliwo$¢ wzglednej przewidywalnosci
zachowan podopiecznych. Jednocze$nie wytwarzany kontekst oczekiwania z tem-
poralnie wyznaczanym, a przez to mierzalnym poziomem odczuwanych przez
mieszkancow emocji, co staje si¢ niezwykle waznym narzedziem podporzadko-
wania. Jest to wynikiem z jednej strony posiadanej przez personel wiedzy o sta-
nach emocjonalnych podopiecznych, jakie z duzym prawdopodobiefistwem
beda ujawniane w danym czasie i ze wzgledu na okre$lone sytuacje, a jednoczes-
nie mozliwosci wplywania na rodzaj i natezenie danych emocji.

My wiemy, ze kiedy zbliza si¢ czas wypiski i zakupdw, to szumu jest wtedy, co niemiara. Ale tez

po zakupach, jak paczki majg rozdawane, to jest rwetes. Nie od dzis to robimy i wiemy, czego sig
mozna w tym czasie spodziewac. (Pracownik Socjalny 1).

W perspektywe temporalng dzialan aktoréw w instytucji opiekuniczej wpisu-
je sie takze kategoria oczekiwania®. Zazwyczaj jest to oczekiwanie na co$, co moze
lub zdaniem oczekujacych ma sie zdarzy¢ w przyszlosci. Jednak ani sam cel, ani
czas, w jakim 6w cel ma zosta¢ zrealizowany, nie musza by¢ dokladnie okreslone.
W domu pomocy spolecznej kategoria oczekiwania jest rozumiana odmiennie,
w zaleznosci od tego czy dotyczy personelu, czy tez podopiecznych. Bowiem dla
personelu perspektywa czasowa jest zazwyczaj domknigta, co oznacza, ze punkt
docelowy realizacji dzialan jest okreslony i mozliwe dokladnie przewidywalny,
za$ cel skonkretyzowany. Perspektywa czasu oczekiwania podopiecznych nato-
miast jest otwarta, co oznacza, ze trudno jest czy wrecz jest to nie mozliwe, aby
okredli¢ czas realizacji celu. Sam cel za$ jest raczej malo realny i czesto trudny do
realizacji.

Nawet jakbym chciata to wielu rzeczy z nimi zrobic nie mogg, bo albo nie mam takich uprawnier,

albo tak a tak nakazujq przepisy, albo si¢ nie da, bo majg swoje ograniczenia i koniec. Inna rzecz,

zZe oni majq rézne pomysty czasem, ale to i tak duzo nie zmienia. Oczywiscie, cieszy mnie, jak
moge si¢ z nimi porozumiec i bezposrednio od nich dowiedziec, czego cheg, ale czgsto sq to mato

realne oczekiwania. (Opiekunka 3)

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

moze stac sie czynnikiem ladotworczym i porzadkujacym nie tylko Zycie pojedynczego czlowieka,
ale calych zbiorowosci, jesli ich cztonkowie podzielaja okreslone wartoéci, majgq wspdlne zwyczaje
i celebruja dane wydarzenia w podobny zrytualizowany sposéb.
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Zatem dostep do przestrzeni oraz forma spedzania czasu przez uposledzo-
nych umyslowo mieszkanicéw domu pomocy rézni si¢ w znacznym stopniu od
przestrzeniiczasu ludzi spoza instytucji. Po pierwsze, przestrzeti w DPS jest ogra-
niczona, a jej znaczne obszary sg niedostepne. Po drugie, jest to przestrzen uboga,
niezmienna i malo zréznicowana. Po trzecie, zaréwno przestrzen, jak i czas posia-
daja odmienny charakter dla pracownikéw i dla podopiecznych DPS. Oba za$
wymiary egzystencji os6b niepelnosprawnych, moga sie sta¢ zaréwno elemen-
tem kontroli i podporzadkowania zycia mieszkancéw personelowi placowki, jak
iw pewnym, cho¢ ograniczonym, zakresie sferg ich autonomii.

Cialo i problem jego integralnosci

W warunkach domu pomocy, gdy podmiotami dzialan personelu sg osoby
uposledzone umystowo, pozostaja do rozstrzygniecia dwa gléwne zagadnienia.
Po pierwsze, na ile cialo mieszkanca podlega jego woli i jest przez niego rzeczywi-
$cie kierowane oraz po drugie, w jakim stopniu cialo moze by¢ poddawane inge-
rencji ze strony innych oséb.

Cialo mieszkanca, jego cielesnos$¢ zostaja bowiem wlgczone w mechanizm
pracy opiekunczej. Ciato jest podstawowym, najbardziej widocznym elementem
pracy opiekunczej. Staje si¢ ,praca” dla innych i to niezaleznie od woli mieszkan-
ca. Personel wykonuje zabiegi pielegnacyjne, dba o zachowanie kondydji fizycz-
nej podopiecznego. Cialo jest poddawane rozmaitym zabiegom, staje si¢ inte-
gralna czescig dzialalnosci profesjonalnej personelu.

No te kqpiel pamigtam najbardziej. Przyszlysmy z kolezankq 1 lutego, Boze nie pamigtam juz,
i drugiego dnia posztySmy razem do kqpieli i zobaczylySmy wtasnie tych kilkudziesigciu nagich
mezczyzna. Bo wtedy byta kgpiel taka zbiorowa tutaj na dole byly prysznice. No i tak to
wyglgdato. I tq kgpiel miatam z mojq kolezankg, byt tez opiekun, czy pokojowy, juz nie pamigtam.
My wydawalysmy ubrania a mieszkaricy kqpali sig. (Opiekunka 4)

W warunkach domu pomocy, cialo mieszkarnca zostaje poddane odgérnym
wymogom. To samo cialo szkoli sie i ujarzmia zgodnie z oczekiwaniami instytucji
a nastepnie kontroluje czy spelnia owe wymogi. Cialo przestaje by¢ prywatng
przestrzenig mieszkanca, jest natomiast upublicznione w réznych kontekstach
isytuacjach. Dzielenie przestrzeni z innymi mieszkafcami powoduje, ze wszelkie
zabiegi intymne, pielegnacyjne sa wykonywane w obecnosci innych oséb. Z tej
perspektywy, cialo podopiecznego, jak i on sam, poddane zostaja okreslonej for-
mie tresury. Jednocze$nie, mozna dostrzec proces zatracania si¢ poczucia wstydu
iintymnosci, ktére ulegaja stopniowej degradacji. Mieszkanicy zyja w warunkach
minimalizowania prywatnosci, a takze upubliczniania najbardziej nawet in-
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tymnych sytuacji. Z drugiej strony istnieje stosunkowo duza poblazliwos¢ i zro-
zumienie personelu co do nieskrepowanego eksponowania wlasnej cielesnosci
przez podopiecznych.

(...) po prostu rozbierajq sig i idg przez caly osrodek i wiesz, zero skrepowania. Pornografia na
wesoto (uSmiech — przyp. JN). (Pielegniarka)

Prywatno$¢ i intymnos¢, jakie w naszej kulturze wiaza sie z cielesnoscia, sg
w warunkach DPS ograniczone. Cialo jest przestrzenia zalezng od osoby, ktdra je
posiada, ale ,dla dobra”, ,ze wzgledu na ograniczenia umystowe”; ,niemoznos¢
decydowania o sobie” (takich racjonalizacji uzywaja pracownicy), jest ono sferg
wplywoéw personelu. Jak podaje Erving Goffman (2006, s. 76): ,obowiazujace
w innych organizacjach w naszym spoleczefistwie prawo do zachowania prywat-
nego dystansu i nietykalnosci, tutaj zostaje zawieszone”. Dotyczy to takze bezpo-
$rednio zwiazanej z cielesno$ciag mieszkanca seksualnosci osoby niepetnosprawne;.
W przypadku tej ostatniej personel stara sie, oficjalnie ze wzgledéw zdrowot-
nych, zapobiega¢ pojawianiu sie niekontrolowanych zachowan seksualnych, ale
jednoczesnie, w nieoficjalnych rozmowach, jako powé6d swoich dzialan nadzor-
czych personel podaje obawg o swoje osobiste interesy.

Stosunek personelu do problematyki seksualnosci podopiecznych przybie-
ra,wiec posta¢ ambiwalentna. Z jednej strony charakteryzuje sie¢ eksponowaniem
postawy profesjonalisty, stawiajacego na pierwszym miejscu dobrostan podopie-
cznego. Z drugiej za$ strony postrzeganie seksualnosci podopiecznych warunko-
wane jest obawg o mozliwe konsekwencje aktywnosci seksualnej oséb uposle-
dzonych, i to nie tylko dla nich samych, ale tez dla pracownikéw instytucji
opiekunczej.

To znaczy w ogdle trudno jest mowic o takich rzeczach, dlatego ze majq prawo do takich rzeczy

jak wszyscy inni, prawda. I potrzeby tez majg. To, Ze sq chorzy czy kalecy, to nie znaczy, ze po-

trzeby sq wyeliminowane. Takze to jest taka naturalna kolej rzeczy. Ale my tez za nich odpowie-
dzialnos¢ bierzemy i nie mozemy dopuscic do takich sytuacji. Jakby cos sig takiego stato a jeszcze
jakby cos z tego potem byto, to mielibysmy powazny problem jak sqdze. (Kierowniczka dzialu)

Personel, stosujac okreslone interpretacje, ktére sprowadzaja sie do infantyli-
zowania mieszkancow, stara sie zaprzeczy¢ seksualnos¢ podopiecznych, a jesli juz
uznaje jej istnienie, to seksualno$¢ mieszkancéw traktuje jako nieistotna i drugop-
lanowa sfere egzystencji jednostki. Personel teoretycznie podejmuje kroki majace
na celu ochrone podopiecznych przed ewentualnymi skutkami dziatan seksual-
nych, a jednoczesnie ten sam personel niejednokrotnie podkreéla, ze zycie seksu-
alne podopiecznych wladciwie nie istnieje. Zatem, personel zwalcza zjawisko,
ktéremu formalnie zaprzecza i probuje wypierac je ze swej swiadomosci, stosujac
wspomniang technike udziecinniania mieszkancow. Owa ambiwalencja postaw
nie ogranicza sie jedynie do problematyki zaprzeczania seksualnosci podopiecz-
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nych, ale dotyczy takze nieformalnego przyzwalania na zachowania seksualne
mieszkancow. Aby pogodzi¢ ,popedy mieszkancéw, ktére sa czyms naturalnym,
tak jak my to mamy” (fragment wypowiedzi opiekuna), a oficjalna linig ,zaprze-
czania” istnieniu tej problematyki, personel godzi sie na pdfsrodki, traktujac samo-
gwalty oraz zachowania homoseksualne jako dopuszczalne Zrédlo roztadowania
napiecia seksualnego. Jest to zatem swego rodzaju gra zachowywania pozoréw
i niedostrzegania problemu, jednak wystepuje powszechnie podzielne ,ciche
przyzwolenie” tak personelu, jak lekarzy czy psychologéw na wspomniane wyzej
rodzaje zachowan seksualnych. W oficjalnym dyskursie, w ramach formalnych
rozmOw profesjonalistéw danej dziedziny, tego rodzaju zagadnienia wystepuja
rzadko, wplatane sg jednak w mniej oficjalne dyskusije.

W dzialaniach personelu mozna dostrzec proces rekonstrukcji powszechnie
przyjetych standardéw postepowania. Cichg (a wigc nieoficjalng) legitymizacje
zyskuja te zachowania, ktére w zwyklych warunkach dnia codziennego uznane
zostalyby za praktyki nie do przyjecia, podwazajac kulturowo usankcjonowany
porzadek zachowan (jak np. publiczne obnazanie sie).

Wsréd pracownikéw panuje tez przekonanie o dopuszczalnosci relacji homo-
seksualnych miedzy mieszkaiicami DPS, w przeciwienstwie do stosunkéw hete-
roseksualnych, widzac w nich potencjalne Zrédto probleméw, nie tylko dla pod-
opiecznego, ale takze, dla samego pracownika.

Gdyby to na mojej zmianie doszto do takich rzeczy, a co gorsza dziewczyna zaszlaby jeszcze
w cigze, to bylby duzy kiopot i problem (...). (Opiekunka 5)

Oficjalne dziatania personelu wobec zachowan auto- i homoseksualnych
podopiecznych najczesciej sa ukierunkowane na wyeliminowanie owych zacho-
wan przez proponowanie roznych form aktywnosci fizycznej, a nierzadko stoso-
wanie kuracji farmakologicznej (por. Fornalik 2004, s. 137). Mniej oficjalne podej-
Scie do zagadnienia seksualnodci mieszkancéw DPS wyraza sie w stlowach
przedstawiciela personelu.

(...) byle nie byty to zwigzki heteroseksualne. (...) afera zaczyna sig, gdy dochodzito do czegos
migdzy nimi, to znaczy kobietami i mezczyznami, a jak sobie panowie, ze tak powiem dogadzajg,
to pot biedy, dziecka z tego nie bedzie (Smiech — przyp. JN). (Terapeuta)

Dopuszczalne, cho¢ oficjalnie negowane, sposoby roztadowania napiecia sek-
sualnego podopiecznych to masturbacja i stosunki z partnerami tej samej plci
(zob. Tarkowska 1994, s. 122). Jednoczes$nie ci sami pracownicy, zabierajac glos
w dyskusji nad orientacjami i mniejszosciami seksualnymi, uznaja ,heteroseksu-
alnos¢ za stan naturalny (...) w przeciwienistwie do relacji homoseksualnych” (frag-
ment wypowiedzi pracownika).
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Ogdlnie mowige, to takie osoby majq bardziej podniesione libido ($miech — przyp. JN) i wszy-
stkie sprawy z tym zwigzane i chyba o to tutaj chodzi. W sumie to oni robig to co robig i trudno
jest ich powstrzymac. Czasem to panowie migdzy sobg robig, bo w pokojach to par réznej plci
przeciez nie ma. Dla mnie to trochg odpychajgce, ale gdyby oni mieli w parach kobieta z mez-
czyzng cos takiego robic, to chociaz mieszkanki sq tutaj u nas specjalnie, tak na wszelki wypadek,
zabezpieczone przez ginekologa. Ale o tym glosno sig nie mowi raczej, bo to jest taki temat tabu.
(Psycholozka 2)

Cialo jest takze przestrzenig ekspresji i sposobem wyrazania siebie przez mie-
szkanca. A zatem to, co i jak mieszkaniec swiadomie robi ze swoim cialem, jest ob-
jawem tego, czego aktualnie potrzebuje, czego mu brakuje lub czego chce i ocze-
kuje — sygnalizujac okreslone potrzeby. Przykladem moze by¢ zaobserwowane w
jednym z osrodkéw malowanie sie czy strojenie, co jest wyrazem potrzeby akcep-
tacji (np. przez ple¢ przeciwna), czy wyrazem poczucia pigkna. W pewnym zakre-
sie jest to takze element manipulowania wrazeniami dokonywanej przez miesz-
kancow.

Jesli chodzi na przykiad o Pauling, to na pozér wydawatoby sig, Ze ona jest naprawdg sprawng
osoba 1 wigkszosc rzeczy pojmuje a tak naprawdg to na przyktad mgdrzejsza od niej i sprawniej-
sza od niej jest Halina, ta, ktora jest fizycznie niesprawna, a poniewaz jest tutaj ponad 20 lat, to
jakies te zaniedbania wychowawcze sq tez, bo, bo to zupelnie inaczej jak jest si¢ w domu rodzin-
nym a inaczej jak w takim osrodku. Jak ktos nie wie i nie zna dobrze naszych mieszkanek to mu sig
moze wydawac, ze Paulina to zwykla dziewczyna jest. Zresztq ona o to dba, to znaczy dba jak
dba, bo teraz to ubrana tadnie i uczesana, ale jakbym tak majtki zobaczyta to pewnie od tygodnia
niezmieniane. (Kierowniczka terapii)

Mieszkancy nie sg zatem zupelnie pozbawieni zdolnosci i mozliwosci kreo-
wania przez swoje cialo przekazéw, i to nie tylko zgodnie ze swoja intencja, ale co
wiecej, w celu manipulowania innymi (np. udawania uprzejmosci). Manipulowanie
cialem jest swego rodzaju podejmowaniem préb uzyskiwania przestrzeni zycio-
wej i poszerzania zakresu wlasnej autonomii.

Sq dziewczyny, ktore przeglgdajg gazety, no Ela to lubi oglgdac jedzenie na obrazkach. (Ela sie-
dziata w tym czasie na tawce obok nas. Pytanie skierowane do Eli przez Ning: Ela, no, dlaczego
lubisz oglgdac jedzenie na obrazkach? Ela: Bo jest dobre.) A widzisz, to by zjadla. Jest jedna taka
dziewczyna, nie pamigtam, ktdra, co ma w nawyku, ze przeglgda gazety, ale co ona z tego rozu-
mie to ja nie wiem. No, ale dziewczyny przynoszq jej te gazety, bo cos kolorowego jest, takie z ob-
razkami na przyktad. No i terapeuci czytajq im czy bajki czy opowiesci jakies. (Pracownik
Socjalny 1)

Na cielesnos$¢ osoby uposledzonej mozna zatem spojrze¢ z dwéch perspe-
ktyw. Pierwsza zwigzana jest z naturalnymi i niezaleznymi od osoby niepelno-
sprawnej niekontrolowanymi reakcjami fizjologicznymi. Sa to wszelkiego rodza-
ju stereotypie, odruchy, ale takze ograniczona kontrola nad podstawowymi
procesami fizycznymi oraz potrzebami fizjologicznymi (Reichmann 2006, s. 3-13).
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Druga perspektywa odnosi sie natomiast do ciala jako przestrzeni dziatania same-
go mieszkanca, ktéry ,uzywa” swojej cielesnosci jako narzedzia, nad ktérym nie
tylko sprawuje kontrole, ale tez pewnego rodzaju wladzg¢ nad otoczeniem. Jest to
,wladza” dos¢ krucha, oparta na wywolywanych emocjach pracownikéw oraz
posiadanej przez nich ,stabosci” wzgledem podopiecznych. To takze wywolywa-
nie okreélonych stanéw afektywnych personelu, ale tez dzialanie zmierzajace do
wprowadzenia w blad badz ukrycia faktycznych zamiaréw mieszkanca.

Jak cheiatam zeby mi zakupy zrobita to szalatam (pracownica bedaca opiekunem prawnym
mieszkanki— przyp. JN) a jak mialam paczke to juz nie szalatam (...) nie raz mam takie nerwy.
(Mieszkanka 1)

Wymusza na nas zebysmy to wlasnie jego wybrali, a robi to poprzez placz czy nawet krzyk. A jak
juz dostanie to co chcial to zaczyna spiewad, tariczyc i w ogdle jest jak inny czlowiek. (Pracow-
nik Socjalny 3)

Kontrola versus autonomia — podsumowanie

Omawiane w powyzszym artykule kwestie dostarczajg informacji na temat
swego rodzaju ,atmosfery” dotyczacej relacji spotecznych w domu pomocy, jej
dynamiki oraz towarzyszacych personelowi i podopiecznym napie¢. Wszystkie
prezentowane zagadnienia sg Zrédlem wiedzy o zachowaniach oraz dzialaniach
niepetnosprawnych intelektualnie mieszkancéw placéwki opiekunczej oraz za-
trudnionego w niej personelu. Przede wszystkim jednak pozwalaja spojrze¢ na
stosunki personelu z podopiecznymi z perspektywy pracy nad relacjami inter-
personalnymi. Odnoénie do podopiecznych jest to podejmowanie préb uzyska-
nia badZ powiekszenia obszaru autonomii i niezaleznosci wobec personelu, nato-
miast w przypadku pracownikéw to podtrzymywanie zakresu kontroli nad
mieszkancami oraz przeciwdzialanie ewentualnym sytuacjom zagrazajacym wy-
pracowanym i sprawdzonym schematom pracy.

Innymi stowy, to balansowanie pomiedzy kontrolg i autonomia, niezalezno-
Scia i podporzadkowaniem, ktdre to sa w stanie ciaglej, aczkolwiek dynamicznej,
roéwnowagi. Dlatego stanowi to tak wazny element pracy personeluijestistotnym
wymiarem porzadku interakcyjnego w domu pomocy spoleczne;j.

Trzeba umiec zapanowac nad mieszkaricami. Nie jest to fatwe, tym bardziej, Ze mamy tutaj mno-
stwo bardzo roznych 0sob z bardzo roznymi schorzeniami. Naszym zadaniem jest opanowac tq
réznorodnosc, a przy okazji zagwarantowac im w miarg dogodne warunki do zycia. (...) To jest
ich dom, my ich opiekunami, tak ja to widze. (Pielegniarka oddzialowa)

Aby mdc z naszymi dziewczynkami cos robic, to nie mozna ich do tego zmuszac. Trzeba im to
wyttumaczyc, przekonac, bo inaczej albo w ogdle nie bedq chcialy brac udziatu w réznych for-
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mach przygotowanych na przyktad terapii, albo szybko si¢ zniechgcq. One tak jak my majg prawo
do wyboru, i taki im oferujemy. Ale musisz tez zrozumiec, ze to jest jednak dom pomocy a my
mamy ustalone zadania i musimy je realizowac. Trudno jest pogodzic te sprawy jednoczesnie.
(...) (Opiekunka 1)

Zakres i charakter owej autonomii oraz niezaleznosci podopiecznych domu
pomocy spolecznej moze wydawac sie dos¢ skromny. Wynika to z faktu, ze to co
dla 0s6b uposledzonych, przebywajacych w DPS, jest pozadane, a zarazem trud-
no osiggalne, dla wiekszosci z nas stanowi naturalny i praktycznie niezauwazalny
element codziennosci. Zakres mozliwych sfer niezaleznosci jest ograniczony za-
réwno przez instytucje, jak i osoby w niej pracujace oraz przez sam fakt dysfun-
keji psychicznych czy fizycznych mieszkaficow. Innymi stowy, to co jest dostepne
bez wiekszego wysitku dla oséb pelnosprawnym, dla niepelnosprawnych, we
wskazanych tutaj okoliczno$ciach moze stanowic ich szczyt mozliwosci. Dotyczy
to miedzy innymi swobody dokonywania codziennych wyboréw, swobody prze-
mieszczania sie, czy wzglednej niezaleznosci w zakresie wykonywania podsta-
wowych czynnosci.

Takze jak ja prowadzitam terapie to chciatam zeby byty i farby i otowek i kredki, i plastelina zeby
bylo jak najwigcej mozliwosci a nie wszystko pod jedno dyktando, kopyto, zZe jak malujemy to ma-
ujemy. Jest muzyka, na full, piosenki Janusz przynosit takie ludowe, no weselne, no, ze caly
DPS dudnit, byta kawa, papierosow tylko nie mozna byto pali¢ przy stoliku, to oni wychodzili,
ale wracali. Takze wydaje mi sig to tylko od nich zalezy i od cztowieka, ktdry to zorganizuje. (Kie-
rowniczka 2)

No niestety, nie mozna im dac wszystkiego czego by chcieli. Nie mamy takich mozliwosci nawet.
To jest jednak zaktad i tutaj mndstwo ludzi jest na matej powierzchni zgromadzonych. Czasem
muszq robic cos pod dyktando, bo inaczej bysmy sobie nie poradzili. Pewien porzqdek musi byc,
a jak nie to bedzie chaos. (Pielegniarka oddzialowa)

Nie oznacza to jednak, ze brakuje tutaj mozliwosci do rozwoju indywidualiz-
mu 0s6b niepelnosprawnych czy tez ich podmiotowego traktowania. Honoruje
sie bowiem w pewnym zakresie odmiennosci i stwarza przynajmniej wzgledna
mozliwo$¢ realizacji wlasnych zamiaréw kazdemu mieszkaficowi, na miare posia-
danego przez niego potencjalu psychicznego, umystowego i fizycznego. Jesli
przyjac, ze realizacja indywidualnych potrzeb i zainteresowan jest wyrazem auto-
nomii dzialan mieszkancéw, to ponizszy fragment wypowiedzi przedstawiciela
personelu powinien §wiadczy¢ o mozliwosci realizacji idei podmiotowosci, wias-
nej ekspresyjnosci oraz wolnosci wyboru, cho¢ nie bez przeszkéd i pewnych ogra-
niczen.

Nasi mieszkaricy majgq rézne mozliwosci aktywizujgce, ze tak si¢ wyraze. Mamy przygotowang

dosc bogatq baze zajec terapeutycznych, a poza tym staramy sig ich wspierac na przyktad w ich

wlasnych hobby i tym co po prostu lubig robic. Oni majg z tego satysfakcje i my tez. (Terapeuta)
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Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze realizacja idei podmiotowosci to nie-
ustajacy proces prowadzenia negocjacji pomiedzy personelem i mieszkanicami
w zakresie wymiaru pola autonomizacji i niezaleznosci zycia jednostki a wszech-
obecna totalizujacg kontrolg oraz podporzadkowaniem osoby niepelnosprawnej.
Ograniczenia, jakie wprowadza sam fakt zycia w instytucji opiekunczej, moga
by¢ w pewnym stopniu niwelowane przez jej personel, ktéry przez swoje
dzialania jest w stanie stworzy¢ warunki dogodne do rozwoju podmiotowosci
osoby niepelnosprawnej. Zatem umiejetnosci i zaangazowanie personelu, ale tez
mozliwosci samych podopiecznych, sa tymi sktadnikami w procesie budowania
fadu interakgcji, ktére w znacznym stopniu modyfikuja sytuacje jednostki uposle-
dzonej, dajac jej szanse na wyrazenie wlasnego czlowieczenstwa, pomimo nie za-
wsze sprzyjajacych warunkéw instytucjonalnych.

Takze staramy sig w taki sposob to z nimi zalatwic, no, bo nie mozna inaczej. Nie mozna narzu-
ci¢. Cztowiek w domu tez nie narzuci. Tutaj oni majg mieszkac, te 24 godziny musza byc z inng,
obcg osobg (z naciskiem — przyp. JN). Takze to tak wyglgda nawet od strony mieszkaricéw, na-
wet rozmieszczenie po pokojach. (Kierowniczka 2)
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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.

Stowa kluczowe: mniejszoé¢ romska, edukacja, polityka integracyjna

Keywords: Roman minority, education, policy of integration

Kluczowymi warto$ciami umozliwiajacymi rozpoznawanie drég rozwoju
wspolczesnego Swiata stajq sie aktualnie tolerancja, indywidualizm i podmioto-
wos¢. Wpisujg sie one w caloksztalt zycia ludzkiego przebiegajacego potrans-
formacyjnie, w rzeczywistosci naznaczonej rozproszeniem autorytetéw i polifo-
nig, komunikatéw. Warunki te sprzyjaja z kolei rodzeniu si¢ napieé, ktére
przybieraja szczegdlng postac u jednostek posiadajacych deficyt kompetencji kul-
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turowych. Utrudnia im to interpretacje rzeczywistosci, prowadzac w konsekwen-
¢ji nierzadko do stania sie przezeni podmiotami wykluczania (ekskluzji spotecz-
nej)'. Specyficznymi grupami, ktére ,dotykaé” moze 6w stan, staja sie mniejszosci
(etniczne, kulturowe czy religijne), tymczasem w spoleczenstwie polskim gléwna
(i wciaz wskazywang jako wykluczana) grupa staja sie przede wszystkim Romo-
wie. W debatach spotecznych do nich si¢ odnoszacych nieczesto jednak podkresla
sie ogromne zréznicowanie ich pozycji spolecznej, zwraca sie za to uwage na
bedace ich udzialem problemy socjalne, biede czy ubdstwo. Analizom spolecz-
nym poddaje sie réwniez obszar edukacji, nie tylko z uwagi na jego charaktery-
styczne wartoSciowanie w obrebie tej mniejszosci, ale i ze wzgledu na obecnos¢
dzieci i mlodziezy romskiej w réznych typach szkét i na zréznicowanych szczeb-
lach o$wiaty”.

Romowie vs Edukacja? (zr6znicowanie podejs¢,
zr6znicowanie mozliwosci)

W powszechnym mniemaniu Romowie jako mniejszo$¢ stanowia niezwykle
»trudng” edukacyjnie grupe. Przez ostatnie lata gléwnym problemem byt brak
odpowiednich programéw umozliwiajacych skuteczne wyréwnywanie brakéw
w przygotowaniu przedszkolnym oraz kompetencjach jezykowych romskich
dzieci (Zotedziowski 2010, s. 303). W zwigzku z tym uznano, ze zaréwno ist-
niejaca, jak i dostosowywana do nich oferta edukacyjna, nie spelnia pokladanych
w niej nadziei wigzacych sie z wydobyciem tej mniejszosci z ,zapasci” spolecznej.
Z drugiej strony akcentuje si¢ jednak kwestie negatywnego ustosunkowania sie
do edukacji samych Roméw, nierzadko odzegnujacych sie przed realizacja obo-
wiazku szkolnego. W efekcie, pomimo tego, ze brakuje wiarygodnych danych
okreslajacych liczbe dzieci pochodzenia romskiego, nierealizujacych tego obo-
wiazku, odsetek ten siega¢ moze 30% (por. Zakrzewski 2005, s. 88). Dane te jednak
sa podawane z duza ostroznoscia z uwagi na specyfike proby badawczej, ktéra
nie odzwierciedla pelni ustosunkowan do kwestii edukacji. Bywa ona czesto war-
tociowana pozytywnie. Tymczasem jej negacja moze by¢ podyktowana obawa:
braku akceptacji ze strony nie-romskich rowiesnikéw czy deprecjonowania tra-

! Definiowanie wykluczania sprowadza sie zwyczajowo do pojmowania go jako wieloetapowego

procesu polegajacego na potwierdzanym i poglebiajacym sie braku dostepu do kultury symbolicz-
nej. W tym ujeciu ekskluzja moze sie odnosi¢ tak do kondycji spoleczenstw (na przyklad w zwiazku
z brakiem spolecznej sp6jnosci), jak i do jednostek (w przypadku spolecznej izolacji), moze by¢ do-
browolna (samowykluczenie) lub narzucona (determinowana przez czynniki zewnetrzne), a dalej
postrzegana jako konsekwencja bezrobocia oraz przyczyna ubdstwa i vice versa (Lepianka 2002, s. 19).
Szerzej kwestia ta zostala oméwiona w moim artykule: Dzieci peryferii, dzieci pogranicza? , Uperyferyj-
nianie” Romdw jako produkt uboczny polskiej polityki edukacyjnej, ,Kultura i Polityka” 2010, nr 7.
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dycji romskiej (i bycia narzedziem zawoalowanej asymilacji). Zdarza sie jednak
i tak, ze instytucje edukacyjne bywaja postrzegane przez Roméw jako oddzielone
murami getto wiedzy (Gajdzica 2008, s. 19), pozbawione elementu pozadanej
wspolpracy nauczycieli ze srodowiskiem romskiego ucznia. Wskazania te nie od-
biegaja czesto od realnego stanu rzeczy, na co wskazujg wyniki wielu badan
E. Nowickiej, dowodzace, ze nauczyciele majq na ogét wyrobione zdanie na temat
cech dziecii mlodziezy romskiej. W mniemaniu nauczycieli sa oni zatem: z natury
agresywni, nieopanowani w wyrazaniu emocji, rozkojarzeni, nieuwazni, leniwi,
rozproszeni, fatwo sie zniechecajg i nie prébuja przelamywac trudnosci (por.
Bragiel 2005, s. 105-106). W tym wypadku nie dochodzi do wcielenia w Zycie
stwierdzenia, ze: ,jesli kultura nauczyciela ma stac sie czesciag $wiadomosci dzie-
cka, to najpierw nauczyciel musi uswiadomi¢ sobie kulture dziecka” (por. Bern-
stein 1980). Rowniez dlatego wielu nauczycieli okazuje sie by¢ niewystarczajaco
przygotowanymi do prowadzenia klas o zr6znicowanym skladzie etnicznym, nie
moga oni takze liczy¢ na wsparcie plyngce ze strony literatury metodycznej czy
mediatoréw migedzykulturowych. W efekcie nauczyciele uskarzajg sig, ze spora
cze$¢ romskich ucznidow osigga niskie wyniki w nauce i w zachowaniu, odbiegajac
od tzw. szkolnej normy, a ich pozycja wéréd ,wspoéluczniow” nie jest (delikatnie
rzecz ujmujac) najmocniejsza. Osobna sygnalizowana kwestia staje sie wspodtpra-
ca z rodzicami, ktéra w duzej czesci przypadkéw nie przebiega pomyslnie. Osta-
tecznie nie da sie ukry¢, ze tak zorganizowany ,system” w niewielkiej mierze
przyczynia si¢ do wyzwalania jednostek i grup, dostarczajagc im mozliwosci
awansu spolecznego, ale raczej potwierdza ich spoleczne uposledzenie.

W reakcji na zakre$lony wyzej stan rzeczy niezbedne stalo sie pojawienie poli-
tyki, ktéra w stosunku do mniejszosci romskiej miala by¢ nastawiona na integracje,
wspieranie i docenianie r6znorodnosci, a nie asymilacje. Za klucz do przekracza-
nia stereotypow i uprzedzen oraz wyrwania sie z wielowiekowego zapdZnienia
i artykulowania romskich intereséw na skale spoleczenistwa wiekszosciowego uz-
nano ,odpowiednio” dobrang edukacj¢. Miata ona zmazac¢ Slady wczesniej funk-
cjonujacych wynalazkéw, takich jak ,klasy romskie”’, nastawiajac sie na zanie-

3 Ich funkcjonowanie rozpoczelo si¢ od rozporzadzenia MEN z dn. 24 marca 1992 r. w sprawie
ksztalcenia i podtrzymywania tozsamosci narodowej, etnicznej i jezykowej mlodziezy nalezacych
do grup mniejszo$ciowych. Uczniowie nalezacy do mniejszoéci narodowych i etnicznych mieli na
jego mocy mie¢ zapewnione warunki do nauki jezyka oraz poznawania historii i geografii kraju po-
chodzenia mniejszosci (Zakrzewski 2005, s. 79). Gléwnym skutkiem tego rodzaju zabiegéw okazalo
si¢ jednak stworzenie ,klas etnicznych” przeznaczonych wylacznie dla uczniéw romskich. Klasy te
mialy funkcjonowac przez pierwsze trzy lata nauczania w celu wyréwnania brakéw edukacyjnych
ich uczniéw — potem mieli oni trafi¢ do klas zintegrowanych wesp6l z Polakami. Program naucza-
nia klas etnicznych, opracowany i zatwierdzony przez MEN, zawieral charakterystyke srodowisk,
w jakich wzrastaja Romowie (wskazywal wiec na trudnosci, jakie napotykaja oni w kontakcie ze
szkolg i na cechy osobowe Romoéw). Za podstawowy cel zabiegéw edukacyjnych kreowanych wo-
bec uczniéw romskich uznano wtedy wpajanie im wartosci charakterystycznych dla kultury pol-
skiej, tj. pracowitosci, gospodarnosci i oszczednosci (Bragiel 2005, s. 107). Dlaczego wlasnie tych
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chanie tworzenia segregacyjnego szkolnictwa. Proces zmiany warunkéw i postaw
wobec edukacji wsréd Romoéw zainicjowany za$ zostal dzieki projektom, takim,
jak: Pilotazowy program rzgdowy na rzecz spotecznosci romskiej w wojewddztwie matopol-
skim na lata 2001-2003 oraz Program rzqdowy na rzecz spotecznosci romskiej zainicjo-
wany w 2004 roku (por. Weigl, Gierlinski 2009). Programy te staly sie znaczacym
elementem poprawy edukacyjnego funkcjonowania mniejszosci romskiej, jed-
nak nadal w przestrzeni spolecznej nie brakuje sygnaléw co do tego, ze proces
edukacyjny mniejszosci romskiej nie przebiega w sposéb wlasciwy. Wiaze sie to
z praktykami niestusznego umiejscawiania jej przedstawicieli w szkolnictwie spe-
cjalnym.

Szkoly specjalne (nie) dla Roméw?

Szkoly specjalne r6znia sie od masowych przede wszystkim zmodyfikowa-
nym programem nauczania, obliczconym w mniejszym stopniu na odniesienie
tego, co aktualnie nazwiemy sukcesem zawodowym. W statutach szkél specjal-
nych podnosi sie za to kwestie zdobycia przez dzieci lekko uposledzone
umyslowo okreslonych na ich miare dyspozycji, przy zapewnieniu im opieki oraz
pomocy. Takze inne metody pracy i mniejsza liczebnos¢ klas odrézniaja ja od wa-
runkéw prezentowanych w szkole masowej. Cechy te sprzyjaja niewatpliwie
indywidualnemu podejsciu do ucznia, jednak w przypadku tzw. dzieci pogranicza
nie wiazg sie z przekraczaniem kolejnych szczebli drabiny spolecznej. Dzieci po-
granicza to bowiem w zargonie pedagogicznym ta kategoria oséb, ktére nie
mieszcza sie w obrebie ,ram” instytucji szkoly przeznaczonej dla uczniéw ,stan-
dardowych”. Chodzi tu za$ o ramy intelektualne (bo w wykonywanych testach
zabraklo im jednego lub dwéch punktéw), wychowawcze (bo wywodza sie oni ze
spolecznego ,marginesu”), srodowiskowe (bo przynaleza do grupy dyskrymino-
wanej). Dzieci te trafiaja z normalnych szkét do specjalnych jak do getta, gdzie ,za
stabi po jednej stronie, po przejsciu na druga staja sie (...) niepelnosprawni w sen-
sie spotecznym, bo odcina im sie przede wszystkim zawodowa przyszlos¢” (Nie-

wartoéci? W domysle doda¢ mozna byto: bo nie wyplywaja z natury Roméw. Nie budzi tu zapewne
specjalnego zdziwienia to, iz program ten spotkat sie z krytyka polskich srodowisk antyrasisto-
wskich, wskazujacych na to, ze konstruuje on silnie zestereotypizowang tradycje ogélnocyganska,
przyczyniajac sie do tego, ze Romowie nie s traktowani jako odrebna etnicznie grupa. Pomimo
tych gloséw w ciagu kilkunastu lat powstalo okolo trzydziestu klas romskich. Kilka lat temu na
nowo jednak wzmogly sie akcje na rzecz ich likwidacji, ptyngce ze strony Europejskiej Komisji
przeciw Rasizmowi i Nietolerancji, cho¢ znaczaca okazala sie dopiero interwencja obecnej minister
edukacji K. Hall. Udalo jej sie¢ bowiem doprowadzi¢ do tego, by od wrzesnia 2008 roku wszystkie
dzieci idace do pierwszej klasy, niezaleznie od narodowosci, uczyly sie razem, a istniejace klasy
romskie zostaly rozwigzane w ciagu nastepnych dwoch lat szkolnych.
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zgoda 2005, s. 78). Oznacza to, ze szkoly specjalne odciskaja swoiste pietno na dzie-
ciach pogranicza, degradujac je, a nierzadko skazujac na zawodowy niebyt.

Analizy J. Glodkowskiej potwierdzaja ten stan rzeczy, wskazujac, iz prognoza
pedagogiczna niklych szans ukonczenia szkoly ogélnodostepnej staje sie nierzad-
ko istotnym wskaznikiem decydujacym o skierowaniu dziecka do ksztalcenia
specjalnego. Dotyka to w wiekszosci dzieci pochodzacych z najubozszych bytowo
oraz kulturowo srodowisk, w obrebie ktérych rodzice nie sa w stanie zapewni¢
dzieciom korzystnych warunkéw rozwoju intelektualnego, osobowosciowego
czy spolecznego. W konsekwencji w polskich szkolach specjalnych dla dzieci
uposledzonych umystowo w stopniu lekkim odnotowaé mozna liczna grupe ucz-
niéw nieuposledzonych, czyli takich, ktérych iloraz inteligencji okazuje sie wy-
zszy niz nominalnie konieczny do tego, by zgodnie z obowigzujacymi kryteriami
definicyjnymi uznaé dziecko za uposledzone umystowo (por. Chrzanowska 2009,
s. 86). Naleza don nierzadko przedstawiciele grupy romskiej.

Dzieci kierowane sg do tej szkoly na podstawie orzeczenia poradni psycholo-
giczno-pedagogicznej, jednak w czesci przypadkow ,zsytki” te wiaza sie jednak
nie tyle z realnymi predyspozycjami dzieci, a z niedostosowanymi do specyfiki
mniejszoéci romskiej testami. Nierzadko wiec gtéwna przeszkoda w integracji
spolecznej okazuje sie¢ kwestia jezyka, jakim operuja mlodzi przedstawiciele
mniejszosci romskiej — jezyka nieprzystajacego do tego, jakiego uzywa sie w mu-
rach szkoly. I cho¢ wynik testu powinien by¢ podparty szersza diagnoza psycho-
logiczno-pedagogiczng, generalnie przesadza o najblizszej, a niepomysélnej prze-
ciez, przyszlosci edukacyjnej dziecka. Wychwycenie tego zjawiska przez media
w 2008 r.* wsparte zostalo przez dziatania M. £.6j — nauczycielki wspomagajacej
edukacje uczniow romskich w Wroctawiu. Zwrécita ona bowiem uwage na to, ze
poddawanie dzieci romskich we wczesnym okresie szkolnym badaniom w porad-
niach psychologiczno-pedagogicznych powinno sie odbywac¢ za pomoca bezstow-
nych testow inteligencji (przykladowo testu COLUMBIA dla dzieci do 10 roku zy-
cia, testu LEITER dla dzieci od 10 do 13 roku i testu RAVEN STANDARD dla dzieci
powyzej 13 roku), (£6j 2010). W reakcji na ten fakt glosno zrobilo sie o zapowie-
dziach kontroli w szkolach specjalnych przy zaakcentowaniu, ze szkola specjalna
dla dzieci, u ktérych potencjat tylko nieco odbiega od przecietnego, to krok w tyt.
Mimo tego typu szumnych deklaracji, wydaje sie, ze kontrole nie przyniosty wi-
docznych efektéw. Trzy lata po tym wydarzeniu mamy bowiem do czynienia
z kolejnymi sygnalami co do tego, ze w analizowanej kwestii dzieje si¢ Zle. Wedlug
publikacji ,Gazety Wyborczej”, co pigty uczen pochodzenia romskiego chodzi do
szkoly specjalnej tylko dlatego, ze nie rozumie jezyka polskiego. Z danych zebra-
nych przez Ministerstwo Spraw Wewnetrznych i Administracji wynika, iz najgo-

* Nazwane to wéwczas zostalo »zsytkami” do szkét specjalnych pod pretekstem nieznajomosci jezyka
polskiegoiodkryte w niektérych szkolach na Podbeskidziu i w Malopolsce (www.wiadomosci24.pl).
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rzej jest w Malopolsce i na Opolszczyznie, gdzie problem dotyczy az 37% rom-
skich dzieci. W reakcji na ten stan rzeczy MEN przeprowadzit sondaz w 16 porad-
niach psychologicznych, ktére wydaty 2541 orzeczen, spoéréd ktérych jedynie 23
dotyczyty Romoéw. Resort twierdzit tez, ze poradnie biora pod uwage cechy dzieci
i mlodziezy pochodzenia romskiego, wynikajace z ich dwukulturowosci i dwu-
jezycznodci. Osobne analizy przeprowadzone przez ]. Palewicz-Kwiatkowska
z Uniwersytetu Jagiellonskiego i A. Markowska z fundacji Bahtale Roma zadaja
jednak klam tym danym (wyborcza.pl; por. polskalokalna.pl).

Odrebnym problemem staje sie z kolei to, ze sami Romowie nalegaja czasami
na umieszczenie dzieci w specjalnych osrodkach szkolno-wychowawczych, bo
moga wtedy ubiegac sie o zasitki. Zjawisko to wydaje sie trudne do monitorowa-
nia i wychwycenia, zwlaszcza, ze chodzi tu o szerszy problem wiazacy sie z ogoél-
nym polozeniem zyciowym i specyfika mentalnosci niektérych przedstawicieli
mniejszosci romskiej. Przeobrazenia w tym wzgledzie wydaja sie nielatwe, ale
realne. Wigzatyby sie one zapewne z wprowadzaniem w zycie projektow tworzo-
nych dla oraz przez Roméw i nastawionych na rozwéj swiadomosci wilasnej zdol-
noéci kontroli, a takze wplywania na siebie oraz umiejetnosci efektywnego stoso-
wania tego wplywu w realizacji celéw zyciowych. Wspélne opracowanie projek-
tow zapoczatkowane zosta¢ powinno jednak rozeznaniem si¢ w potrzebach,
oczekiwaniach i mozliwosciach spotecznosci mniejszosciowej. Dopiero wéwczas
zasadne staloby sie uswiadamianie spolecznosci romskiej, ze ,niespecjalna” edu-
kacja moze sta¢ sig¢ kluczem do niezmarginalizowanej egzystencji przyszlodci
i wyrwania sie z: przekletego, specjalnego kregu (Niezgoda 2005, s. 80).

W zwiazku z powyzszym rodzi sie jednak pytanie: czy powinnismy péjs¢ za
minimalistami, ktérzy utrzymuja, Ze nauczenie romskich dzieci czytania i pisania,
to lepiej niz nic, czy tez za maksymalistami domagajacymi sie stworzenia dzie-
ciom romskim réwnych szans w dziedzinie edukacji. Pierwsza z tych opcji
niewatpliwie wzmocni etnicznoé¢ Romoéw, ograniczy¢ jednak moze szanse prze-
zwyciezania dziedziczonego przez nich zacofania. Druga opcja moze z kolei da¢
szanse niektérym przedstawicielom tej mniejszosci na skuteczne wspoéizawodni-
ctwo z innymi w spoleczenstwie wigekszosci (Mirga, Gheorghe 1998, s. 71). A tym
samym na podparcie realizowanej przez siebie drogi zyciowej hastem: NIE dla
asymilacji do spoleczenistwa ,wiekszosciowego”, TAK dla zwiekszenia wplywu
na wlasny los.
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Poza (specjalnym) nadzorem szkolnym?

Omawiane w tym artykule cechy polityki edukacyjnej to tylko jedne z wielu
przykladéw na to, ze wplyw edukacji na powstawanie nieréwnosci spolecznych
wcigz mocno zaznacza sie w dyskursie spolecznym. Obserwacje polskiej polityki
edukacyjnej jasno wskazuja, ze w konsekwencji formalnych proceséw ksztalce-
nia pewne grupy, takie jak m.in. Romowie, stajg sie¢ w coraz wigkszym zakresie
nasycone elementami obcych im kulturowo nakazéw, zakazéw i wartosci, a jed-
noczesny problem z asymilacjag do obowigzujacych wartosci sprzyja zepchnieciu
ich na boczny tor proceséw spolecznych. Wspoélczesnie wymienia sie dwa rodzaje
czynnikdw decydujacych o rozmiarach oraz zakresie niepowodzen edukacyj-
nych: wlasciwosci zewnetrznego Srodowiska egzystencji czlowieka, a takze czyn-
niki socjopsychologiczne (Sliwerski 2001, s. 15). Wydaje sie, ze w przypadku czesci
mlodego pokolenia Roméw mamy do czynienia z kompilacja tych czynnikéw,
ktéra ostatecznie wplywaé moze na umiejscowianie ich przedstawicieli poza
szkolami masowymi. Tymczasem odrzucenie bezzasadnie wprowadzanego mo-
delu nauczania czesci romskich dzieci w klasach specjalnych powinno sta¢ si¢ nie
tylko pewnikiem w rzeczywisto$ci XXI wieku, ale i zjawiskiem réwnoznacznym
z wprowadzaniem modeli edukacji zintegrowanej (wielokulturowej). Pozwo-
litaby ona organizowa¢ w szkole dodatkowe zajecia pozalekcyjne dla wyréwna-
nia u dzieci romskich brakéw w przedmiotach szkolnych oraz podejmowac
dzialania wzmacniajace ich tozsamos$¢ etniczna i kulturowa (Barath i in. 2007,
s. 64). Niestety w ostatnich latach mimo wysitkdw podejmowanych na rzecz owej
edukacji, nadal nie przyblizyliémy sie do niej w znaczacy sposob. Tak oto, mimo
potrzeby angazowania szkoly w procesualne ,oddyskryminowanie” mniejszosci,
nie mamy z nim do czynienia w sposéb powszechny. Jednak w nielicznych miejs-
cach, gdzie aktywnie weciela sie je w zycie, niewatpliwie dorzuca sie cegietke do
tworzenia spoleczefistwa opartego na wspdlnych demokratycznych, tolerancyj-
nych i solidarnych wartosciach.
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Wprowadzenie

Moje zainteresowania badawcze nie dotycza bezposrednio zagadnien peda-
gogiki specjalnej. Zajmuje sie przede wszystkim problematyka wczesnej eduka-
cji. Jednakze idea integracji, dotyczaca probleméw wspélnego funkcjonowania
dzieci pelnosprawnych z niepelnosprawnymi, pozwala mi na wlgczenie sie
w dyskusje. Zagadnienia z zakresu specyfiki pracy w klasach z dzie¢mi o specjal-
nych potrzebach edukacyjnych rozstrzygane sa przez wspoélprace metodyczng
nauczyciela wiodacego i wspomagajacego. Problematyka tak zwanej integracji
spolecznej natomiast, a wiec budowanie wspélnoty opartej na wzajemnym sza-
cunku i uznaniu réwnych praw wszystkich jej podmiotéw, wedlug mnie, pozo-
staje ciagle w sferze fasadowych deklaracji. W wypowiedziach oséb zwigzanych z
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ksztalceniem (a $ciélej z wychowaniem) integracyjnym, szczegdlnie czesto poja-
wia sie pojecie ,tolerancji” jako postawy okreslajacej stosunek oséb ,pelnospraw-
nych” do ,niepetlnosprawnych”. Zakladanie takich nieréwnorzednych relacji
miedzy dzie¢mi wydaje sie zaprzecza¢ samej idei integracji. Wobec tego swoje
uwagi chce poswieci¢ pojeciom kluczowym dla tej problematyki: tolerancji i inte-
gracji.

I. Problematyka tolerancji dotyczy obszaru etyki. Osoby zaangazowane
w edukacje niepelnosprawnych rzadko dostrzegaja dylematy etyczne wigzace sie
z tg dzialalnoscig. By¢ moze wynika to z mocno zakorzenionego w pedagogice
specjalnej dominujacego podejscia praktyczno-metodycznego (Fairbaim 2000,
s. 19). Zlozylo sie na to réwniez rozumienie statusu osoby niepelnosprawne;j.
Grzegorz Szumski wskazuje, ze w historii pedagogiki specjalnej osoby niepetno-
sprawne byly traktowane w sposéb protekcjonalny i paternalistyczny (Szumski
2006, s. 44). Takie podejscie ciagle jeszcze pokutuje w osobistych teoriach nauczy-
cielskich i — kto wie — by¢ moze wplywa na spoteczne funkcjonowanie stereotypu
niepelnosprawnosci. Stosunkowo niedawno w oficjalnych dokumentach pojawia
sie idea integracji os6b niepetnosprawnych odwolujaca si¢ do teorii réwnosci
spolecznej. Z dyskusji nad prawami czlowieka i teorii sprawiedliwosci wylonila
sie spoleczna koncepcja niepelnosprawnosci. Zaowocowalo to w 1993 r. przyje-
ciem przez Zgromadzenie Ogoélne Narodéw Zjednoczonych dokumentu zaty-
tulowanego ,Standardowe zasady wyréwnywania szans os6b niepelnospraw-
nych”. Pod tgq nazwa kryl sie program dziatan spotecznych, ktérego gléownym
celem bylo zaniechanie wielowiekowej praktyki izolacji spolecznej oséb nie-
pelnosprawnych.

Po raz pierwszy w historii konsekwentnie ukazano, ze zrédlem probleméw oséb nie-
pelnosprawnych sa nie tylko ich wlasne ograniczenia, ale i —jesli nie przede wszystkim
—ich relacje z otaczajgcym Srodowiskiem (Szumski 2006, s. 46).

Ksztalcenie niesegregacyjne zostalo uznane za warunek godnego zycia nie-
pelnosprawnych. Jednak po z géra dziesieciu latach od tej pierwszej deklaracji,
przyznajacej niepelnosprawnym status osoby rownej innym, sytuacja edukacyj-
na i zyciowa tych ludzi jest nadal trudna. Oficjalne dokumenty przyznajace nie-
pelnosprawnym podmiotowos$¢ nie moga wplyna¢ na rzeczywiste ich relacje
z opiekunami, wychowawcami i rowiesnikami. Rowny status oséb niepelnospraw-
nych w spoleczenstwie ma wciaz charakter fasadowy.

Pojecie integracji spolecznej jest osadzone na uznaniu osobowego statusu nie-
pelnosprawnych. Warto tu odwola¢ sie do podstawowej relacji osobowej: ,Ja” —
,1y”, wyznaczonej przez Martina Bubera: Relacja jest wzajemnoscig. Moje , Ty” od-
dziatuje na mnie tak, jak ja oddziatuje na nie (Buber 1992, s. 48).
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Takie relacje zakladajg réwnorzednos¢: ,Ty” jest rownowazne ,Ja”. Czy taka
relacja jest mozliwa w grupach integracyjnych? Sama przynaleznos¢ do okreslo-
nej grupy, szczegodlnie gdy jest ona utworzona ,administracyjnie”, nie sprawia, ze
jej cztonkowie stanowig wspdlnote. Wynika to z braku autentycznych bliskich re-
laji, jak méwi Martin Buber: ,relacji istotowej miedzy jednym czlonkiem grupy
a drugim” (Buber 1992, s. 139). Przyczyny takiego stanu rzeczy mozna szukac
w stereotypowym postrzeganiu ,nie-pelno-sprawnego” jako ,nie-petnego-czto-
wieka”. Przy czym my§lenia takiego nie ujawniaja oficjalne deklaracje, ale mozna
je odnalez¢é w jezyku, jakiego uzywamy w odniesieniu do niepelnosprawnychi-
co za tym idzie — w postawach i dzialaniu wobec nich. Grzegorz Szumski zwraca
uwage, ze uznanie osobowego charakteru niepetnosprawnych implikuje rezyg-
nacje z postugiwania sie w mysleniu i dzialaniu formgq ,takze”, przejawiajaca sie w
takich charakterystycznych zwrotach, jak: ,niepelnosprawni to takze ludzie”,
,oni takze czuja” (Szumski 2006, s. 70). Niestety, takie zwroty pojawiaja sie w wie-
lu wypowiedziach dzieci z klas integracyjnych. Stosowanie tej formy swoiscie na-
znacza niepelnosprawnych jako tych, ktérym status Osoby mozna nada¢ (przy-
dzielajac go wyrazeniem ,takze” stajemy sie w swoim mniemaniu lepsi moralnie).
Integracja oparta na takim rozumieniu osoby niepelnosprawnej staje sie ,taska-
wym przyzwoleniem” na przebywanie w naszej grupie ,takze” niepetnospraw-
nych, a stosunek do nich ma charakter protekcjonalny i poblazliwy. Integracja
w takim podejsciu sprowadza sie do sztucznych zabiegéw scalania grupy oséb,
ktoére skazane s przez system na wspolne przebywanie. W takim przypadku po-
stawa tolerancji ma raczej wydzwiek obojetny (ledwie tolerujemy ich obecnosc),
jesli nie negatywny (poglad: , Trudno, musze tolerowac obecnos¢ niepelnospraw-
nych, bo oni takze sg ludzZmi”).

Natomiast po odrzuceniu pojecia ,takze”, integracja zmienia sens. Idei inte-
gracji w takim przypadku nie wyznacza wykluczajacy status niepetnosprawno-
§ci, ale specyfika struktury spolecznej. W takiej integracji status jednostki zmienia
sie. Zmiany te dotyczg wszystkich jednostek w grupie integracyjnej i powodowa-
ne sa rozmaitymi (zmiennymi) relacjami w tej spotecznosci. Tak rozumiana inte-
gracja ma charakter koegzystencji, wspélnoty. Koegzystencja zaklada réwniez
doswiadczenia bolesne (Szumski 2006, s. 71), wynikajace ze S$cierania sie
pogladow, postaw, temperamentéw jednostek. Osoby niepelnosprawne w takiej
spolecznosci przestaja by¢ traktowane z poblazaniem, nie zostaja objete specjal-
nym (opiekunczo-protekcjonalnym) dzialaniem. W spolecznosci takiej najwaz-
niejsze stajq sie relacje ,Ja”—,Ty”, w ktérych spotkanie jest nieprzewidywalne,
czasami trudne, ale wymaga osobowego, bezposredniego kontaktu, a to jest moz-
liwe tylko w oparciu o wzajemny szacunek (a co najmniej o respektowanie réw-
nych praw). Czy w takich relacjach ma w ogoéle uzasadnienie postawa tolerancji?
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II. Pojecie tolerancji jest obcigzone zlozonymi, niejednoznacznymi skojarze-
niami. Nalezy do poje¢, ktérych znaczenie jest intuicyjnie rozumiane jako ,nie-
zwerbalizowana oczywisto$¢” (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 19). Ewa Nowicka za-
uwaza dwie tendencje w definiowaniu tolerancji. Pierwsza wiaze sie z postawa
obojetnosci, poblazliwosci, zyczliwej akceptacji. Na uzytek definicji takiej posta-
wy Ewa Nowicka przywoluje okreélenie Emory Bogardusa — ,sympatyzujace ro-
zumienie”, ktére charakteryzuja wyrazenia: ,ku”, ,z”, ,za”. W takim podejsciu
nietolerancja jest odwrotnoscia ,sympatyzujacego rozumienia”; jest brakiem zy-
czliwosci, co wiaze sie z uzyciem wyrazen: ,przeciw”, ,z daleka”, ,od”.

Warto jednak zastanowic sig, czy postawa obojetnosci jest tozsama (zbiezna)
z ,sympatyzujacym rozumieniem”? To ostatnie okreslenie, jak sadze, zaklada
aktywne wyjscie poza obojetnos¢. Obojetnos¢ jest raczej postawa neutralna,
a ,sympatyzujace rozumienie” (tak, jak zyczliwos¢) nalezy juz do relacji spotkania
—aktywnego otwarcia sie ,ku”. Bedzie juz wyznacznikiem relacji ,Ja"—,Ty”, gdzie
na pojecie tolerancji nie ma miejsca — wszak jesteSmy rownorzedni. Obojetnos¢
za$ nalezy do porzadku scharakteryzowanego wyrazeniami: ,z dala”, ,obok”. To
porzadek relacji Ja-On. Wydaje sie, Ze to obojetnos¢ wiasnie jest charakterystycz-
na dla tolerancji. Obojetnos¢ nie sprzyja integracji, bo zaktada postawe wycofania
(»0d”). Obojetnosc¢ zgadza sie na izolacje.

Drugi rodzaj pojmowania tolerancji wiaze sie z istnieniem jakiej$ normy i jest
postawa wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwigzanej z przekraczaniem normy (No-
wicka, Nawrocki 1996, s. 20). Ta postawa moze wynika¢ z pobudek praktycznych,
kiedy trzeba pogodzi¢ sie z odmiennoscia, poniewaz taka jest koniecznos¢ zewnet-
rzna. Czasem tak rozumiana tolerancja jest wazna dla zachowania wartosci
wspolistnienia spolecznego (wzajemnego znoszenia sie jednostek i grup), co do-
tyczy np. réznic etnicznych czy religijnych. W takim przypadku jest to postawa
zasadna i warto ja stymulowaé (w kazdym razie jest postawa uzasadniong
spolecznie). Czy jednak tolerancja ,wytrzymania nieprzyjemnej sytuacji zwiaza-
nej z przekraczaniem normy” powinna mie¢ miejsce w grupach integracyjnych?

W kulturze europejskiej tolerancja uwaza si¢ za postawe pozytywna. Chociaz
warto zauwazy¢, ze wobec niektérych cech oczekujemy wiekszej tolerancji niz
wobec innych i jest to uzaleznione kulturowo. W kazdej kulturze funkcjonujag ja-
kie$ normy, ktérych przekroczenie wymaga braku tolerancji. Z calg pewnoscia
wiec nie zawsze i nie wobec wszystkich ,odmiennych” zachowan postawa tole-
rancji bywa spolecznie pozadana. Definicje tolerancji méwig przede wszystkim
o ,odmiennych” zachowaniach. Zaklada si¢ wigc, ze postawa tolerancji dotyczy
cech, ktére sa przedmiotem wyboru. W takim kontekscie postawa tolerancji po-
zwala na budowanie pluralistycznej (wielokulturowej) spolecznosci. Jednoczes-
nie w kontekscie tolerancji pojawiaja sie réznice np. rasowe (kolor skory) oraz nie-
pelnosprawnosé, a wiec cechy od jednostki niezalezne. Jezeli przy tym okazuje
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sie, ze powszechniej przyjmuje sie norme tolerancji wobec odmiennosci religij-
nych niz etnicznych, wzglednie rasowych (Nowicka, Nawrocki 1996, s. 21), to
wowcezas widzimy calg hipokryzje praktycznego podejécia do tolerancji. Jezeli
Jtoleruje” kolor skéry inny niz méj, przybieram postawe ,,obok”, ,0d”, nie chce za-
tem budowac relacji wspdélnotowych. Réwnie dobrze moge ,tolerowac” kolor
wloséw lub oczu, albo czyjas krétszg noge czy stabszy wzrok.

Pewien stopien obcosci wiaze sie zwykle z owa odmiennoscia statusowa. Sposrdd nie-
zliczonej liczby cech, ktére posiada kazda jednostka, poszczegodlne kultury i spoleczen-
stwa wybieraja tylko niektére — te, ktorym zostaje nadane znaczenie (Nowicka,
Nawrocki 1996, s. 24).

Jezeli wiec jakiekolwiek cechy r6znigce nas od siebie (a jest ich przeciez niezli-
czona ilo$¢) staja sie wyznacznikiem podziatu na ,My” i ,Oni”, to zamykamy sie
na budowanie wspdlnoty, a otwiera sie¢ droga tak niecnych postaw, jak dyskrymi-
nacja czy w koncu - rasizm. Tu nie ma miejsca na rownorzedne relacje Ja-Ty, jest
tylko oddzielajace (i izolujace) ,Ja”—,Oni”.

Pojecie tolerancji (i nietolerancji) jest zwigzane z funkcjonowaniem w rzeczy-
wistosci spolecznej wzoréw kulturowych. Skiadajg si¢ na nie indywidualne prze-
konania o tym, jak sie powinno postepowac¢, mysle¢, odczuwac. Siegajac do wzo-
ru kulturowego, docieramy do stopnia akceptacji normy, ktéra w ogoéle nie musi
by¢ odbierana jako byt zewnetrzny. Spoleczny standard jest tak gleboko uwew-
netrzniony, ze norma staje sie ,naturalna”, ,oczywista”. Stad ta ,oczywisto$¢”
w pojmowaniu tolerancji. To spoleczny standard ,nakazuje” traktowac postawe
tolerancji jako pozadana w procesie wychowawczym. Jednocze$nie uwewnetrz-
nienie tego ,standardu” sprawia, ze nie poddaje si¢ go refleksji, weryfikacji zasad-
nosci uzycia, na przyklad w kontekscie pracy w grupach integracyjnych. Jeszcze
raz podkreslam, ze méwienie o tolerancji wobec osoby niepeinosprawnej nadaje
jej status wykluczajacy z ,normy”. W takim przypadku norma staje sie ,pelno-
sprawno$¢”, przy czym warto wskazaé na niejednoznaczno$¢ takiej normy oraz
na rozmyte granice semantyczne (czy np. osoby krétkowzrocznej nie mozna zali-
czy¢ do kategorii ,niepelnosprawny”?). Tolerancja w mys$l pierwszej definicji to
obojetnos¢, to ,stanie obok”, pozbawione jednak niecheci. W takim ujeciu integra-
cja jest mozliwa, ale wymaga przetamania bariery obojetnosci. Tolerancja w dru-
giej definicji jest postawg wymuszong przez konieczno$¢ — to ,niechetne przeby-
wanie obok”. Takie rozumienie wrecz zamyka droge do integracji. Wydaje sie
wiec, ze idea integracji nie moze by¢ budowana na postawach tolerancji. S to po-
jecia wzajemnie sie wykluczajace. Integracje mozna by budowac jedynie w opar-
ciu o relacje osobowe.

Zeby otworzy¢ droge do autentycznej integracji, nie mozna przyjmowac tole-
rancji innosci, ale trzeba otworzy¢ sie na Innego jako czlowieka, ktéry rézni sie
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od nas jakimi$ cechami. Inny to nie ktos ,odmienny”(odbiegajacy od normy), ale
to kazdy ,nie-Ja”. Zatem Inny — to Ty. Przy takim zalozeniu odmiennos¢ przyj-
mujemy do wiadomosci, ale nie staje sie ona cecha wyznaczajgca osobny status
Innego. Jak powiada Martin Buber:

Prawdziwa rozmowa, a tym samym kazde aktualne spelnienie relacji miedzy ludZmi,
oznacza akceptacje innosci. (...) Nie tylko przyjmuje sie¢ wtedy do wiadomosci suro-
wos¢ i glebie ludzkiej indywidualizacji, zasadnicza innos$¢ partnera jako konieczny
punkt wyijscia, lecz takze potwierdza si¢ je przez poszczegodlne istoty (Buber 1992,
s.135.)

Podsumowujac, idea integracji, w moim mniemaniu, moze by¢ urzeczywist-
niana jedynie poprzez budowanie wspdlnoty, w ktérej wszystkie jednostki sg
rownorzedne. Bedzie to mozliwe, kiedy przestaniemy sztucznie tworzy¢ klasy
nazywane integracyjnymi, gdzie juz na wstepie zakladamy istnienie podzialu na
,My” i,0ni”. Niepelnosprawnos¢ nie moze wyznacza¢ osobnego statusu osoby.
Okreélone indywidualne ograniczenia ucznia zwigzane z niepelnosprawnoscia
stanowig specjalne potrzeby edukacyjne, ktére powinny by¢ (i zwykle sg) zaspo-
kajane przy wspoétudziale pedagoga specjalnego. Jednak wszystkie dzieci — nieza-
leznie od ich sprawnosci w jakich$ sferach - powinny tworzy¢ spolecznosé
szkolng poprzez relacje osobowe. Relacje prawdziwe i bezposrednie mozliwe sa
tylko tam, gdzie przypadkowe cechy czlowieka nie wyznaczaja jego statusu
spolecznego. Prawdziwa integracja jako realizacja zasady réwnosci spolecznej
0s0b niepelnosprawnych jest procesem, ktéry dotyczy nie tylko grup tzw. inte-
gracyjnych, ale calego spoleczefistwa. Nie moze opiera¢ sie na tolerancji wobec
niepelnosprawnych, ale na wchodzeniu w relacje osobowe. Nalezy pamietac przy
tym, ze relacje takie moga by¢ trudne, jak trudne i czasami bolesne jest dla nas
wszystkich bycie czescia okreslonej spolecznosci. Tu znowu warto nawiazac do fi-
lozofii Martina Bubera, poprzez ktéra widzimy, ze relacje: ,Ja”-,Ty”, ,Ja"-,Ty”,
+Ja’=,Ty”, prowadza do wspdlnotowej relacji: ,Ja”’-,My”. Natomiast relacje:
»Ja’-,0n”, ,Ja”-,0n”, ,Ja”—,0n”, moga wieé¢ jedynie do izolacji spolecznej:
»Ja”—,0ni”.
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