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Dorota Krzeminska

O byciu para oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna:

W niniejszym tekécie podejmuje prébe przyblizenia fenomenu, jakim jest
bycie para oséb niepelnosprawnych intelektualnie. Owo bycie para sytuuje
w przestrzeni instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej i srodowiskowy dom
samopomocy, co implikuje zarysowanie sie dwdch perspektyw ogladu tego zja-
wiska — terapeutéw oraz samych par oséb niepelnosprawnych intelektualnie.
Staram sie pokaza¢, w jaki sposéb wymienione strony radza sobie — méwigc
W uproszczeniu - z byciem para i byciem z para na scenie codziennego zycia insty-
tucji, jaka jest wspomniany warsztat terapii zajeciowej i srodowiskowy dom sa-
mopomocy.

W tym miejscu chce zwréci¢ uwage na fakt, iz chociaz w blisko 20-letniej tra-
dycji zwigzanej z istnieniem wymienionych placéwek funkcjonowanie par oséb
niepelnosprawnych intelektualnie jawi sie jako staly element ich przestrzeni, to
jednak nie zaprzata on uwagi wielu badaczy, ktérzy rzadko podejmuja te proble-
matyke. Nie wypracowano, jak dotad, satysfakcjonujacych dla obu podmiotéw —
terapeutéw i par — stosownych praktyk dzialania rozstrzygajacych choéby pod-
stawowa kwestie tego, czy, a jedli tak, to w jaki sposéb i kto méglby owe pary
wspiera¢, wspomagaé. Wszak placowki/instytucje, o ktérych mowa, zostaly
powolane po to, by zapewni¢ dorostym osobom niepelnosprawnym ciagtosé pro-
cesu rehabilitacji, deklarujac wspomaganie i wsparcie.

Odnosze natomiast wrazenie, ze fenomen bycia parg 0séb niepelnospraw-
nych intelektualnie zdaje sie jawi¢ jako zjawisko bedace niejako efektem nieza-
mierzonym, rzec by mozna ubocznym, jakie wyrosto w polu dziatanh instytucji.
Trudno jednak nie zauwazy¢, ze zaistnienie par — tworzenie relacji czy zwigzkéw
— w instytucji koedukacyjnej, w ktdrej przebywaja osoby doroste, nie powinno
budzi¢ zdumienia, a z pewnoécia nie da sie ich wykluczy¢ czy wyeliminowac.

! Prezentowany tekst jest rozszerzong wersja referatu wygloszonego pod tym samym tytulem na
konferencji Dyskursy Pedagogiki Specjalnej pt. Zycie z niepelnoprawnoscig. Pedagogika specjalna wobec

wyzwait XXI wieku, Sopot, 22 maja 2009.
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Okazuje sie jednak, ze chyba budzi zdumienie, jawiac sie jednoczesnie jako to
~c08”, czego nie wkalkulowano w caloksztalt dziatan instytucji powolanej do
wspierania 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Nie wkalkulowano, nie za-
projektowano by¢ moze dlatego, ze jak stwierdza M. Koscielska (2004, s. 8): jako
spoleczeristwo ciggle jeszcze nie mamy wizji doroslego zZycia oséb niepelnosprawnych,
w ktorym zapewnimy im w mozliwie najwickszym stopniu réwnoczesnie wolnosc i wspo-
maganie. Istotg niepelnosprawnosci jest zaleznosc od innych: rodzice, opiekunowie, specja-
lisci zajmujgcy sig dorostymi osobami z uposledzeniem umystowym wskutek wieloletnich
zaniedbari w tym wzgledzie, nie sq przygotowani do roli oséb wspomagajgcych doroste
zycie os6b uposledzonych, w tym rozwdj seksualny i jego ekspresje. Ja dodam, takze
i wszelkie inne przejawy realizowania wlasnej tozsamoéci plciowej i pelnienie rél
w zwigzkach partnerskich, matzefiskich badz bycia matka czy ojcem.

Powracajac do myéli, iz zaistnienie oséb niepelnosprawnych intelektualnie
jako para w przestrzeni instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej czy $rodo-
wiskowy dom samopomocy, zdaje sie by¢ nie tylko efektem ubocznym owej in-
stytucji zaprojektowanej dla celéw rehabilitacji, ale jawi sig jako efekt trudny, nie-
chciany, wrecz niepozadany, ktéry za Z. Baumanem (2004, s. 47) zaryzykuje
okredli¢ nieomal ,odpadem”, ,mrocznym i wstydliwym sekretem (...)”. Kontynu-
ujac my$l Z. Baumana odwaze sie takze poczyni¢ pewna analogie pomiedzy war-
sztatem terapii zajeciowej i Srodowiskowym domem samopomocy jako instytucja
ustanowiong w celu realizacji procesu rehabilitacji i wsparcia 0s6b niepelnospra-
wnych intelektualnie, a dzialaniami, ktére Bauman (tamze, s. 51) wiaze z tworze-
niem pewnego ladu, gdzie (...) w gre wchodzi projektowanie form ludzkiego wspdtbycia
(...), przy jednoczesnym zalozeniu, ze ,gdzie projekt, tam i odpady”, za$ funkcje
odpadcw pelnig istoty ludzkie. Te, ktdre ani nie pasujg, ani nie dajg si¢ dopasowac do zapro-
jektowanej formy.

Odnosze wrazenie, ze w polu instytucji, jaka jest warsztat terapii zajeciowej
czy srodowiskowy dom samopomocy, para 0s6b niepelnosprawnych intelektual-
nie - ci, ktérzy tworza relacje i niejako inicjuja ciag zachowan polegajacych na kul-
tywowaniu owego zwiazku, bedac zjawiskiem — jak uprzednio okreglitam — nie
wkalkulowanym w dziatania instytucji - staja sie fenomenem trudnym, niepod-
dajacym sie wkomponowaniu w tradycyjnie pomyslany proces rehabilitacji, reali-
zowany najczesciej jako oferta rozmaitych rodzajéw terapii zajeciowej. Pary
niejako nie harmonizuja z tadem typowo pomyslanego procesu rehabilitacji,
stajac sie czym§, co wymyka sie z ram takiego konstruktu i jest zarazem czym§ nie-
wiadomym, wobec ktérego standardowe formy oddzialywan jawia sie jako nie-
adekwatne. Przywolujac ponownie my$l Z. Baumana, pary ,ani nie pasujg, ani
nie daja si¢ dopasowaé do zaprojektowanej formy”.

Chcac zegzemplifikowaé przedstawiony sposéb widzenia fenomenu par oséb
niepelnosprawnych intelektualnie, przyblize niektére efekty poczynan badaw-
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czych tyczacych tej materii, ktére zostaly zainicjowane i znajduja swoja kontynu-
acje w tréjmiejskich placéwkach, a konkretnie wspomnianych powyzej warszta-
tach terapii zajeciowej i srodowiskowych domach samopomocy. Cze$é¢ badan
zostala przeprowadzona pod moim kierunkiem przez studentki w ramach pro-
wadzonego przeze mnie seminarium licencjackiego i magisterskiego” W bada-
niach uczestniczylo 6 par oraz 9 terapeutéw, w tym dwie pary i dwoch terape-
utéw badanych bylo w Gorzowie Wielkopolskim. Prezentowane w dalszej czesci
wypowiedzi i wyniki badah stanowig szkic perspektywy terapeutéw, ktéry
wylania sie z przeprowadzonych z nimi wywiadéw poglebionych.

Wszystkie badane terapeutki z ochota, by nie powiedzie¢ z entuzjazmem, po-
dejmuja rozmowe o parach oséb niepelnosprawnych intelektualnie, podkreslajac,
ze w placéwkach, w ktérych pracuje takie pary istniejg. Warto nadmieni¢ jednak,
ze w ich wypowiedziach przemieszaniu ulegajg poglady, ktére wyglaszaja w od-
niesieniu do konkretnych, znanych im par istniejacych w badanym miejscu,
z pogladami, ktére ogélnie dotycza kwestii bycia parg. Méwiac o takich zwigzkach
czy relacjach pomiedzy podopiecznymi, wyrazaja sie o nich z aprobata, z pelna
zyczliwoscia i deklarujg, ze takie pary jak najbardziej powinny istnieé, co argu-
mentuja tym, iz jest to ,jakas namiastka normalnosci”. W §lad za tym ujawniaja
zarazem szereg watpliwosci, obaw, podaja utrudnienia dotyczace funkcjonowa-
nia par, ktére wlasciwie dyskwalifikuja istnienie dwojga oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie jako zwigzku. Oto przyklady takich wypowiedzi: 1o sg tg parg,
ale co z tego, to tylko nasladowanie scen z filmow, krewnych, tego, ze ktos ma meza, Zong;
mogy byc parg, ale nic z tego nie bedzie, bo przeciez rodzina sig na to nie zgodzi, nie poradzg
sobie...; méwienie o zwigzkach to jest na razie jeszcze daleka, daleka droga.

Odnosze wrazenie, Ze pomimo pozytywnego nastawienia wobec par z jednej
strony, badane terapeutki — najprawdopodobniej nawet nie w pelni §wiadomie —
odnosza sie do nich doé¢ poblazliwie, w pewien sposéb protekcjonalnie, zdaja sie
w gruncie rzeczy nie traktowa¢ par powaznie. Wyrazajg miedzy innymi watpli-
wos$¢ wobec istnienia uczucia pomiedzy niepelnosprawnymi intelektualnie, po-
dobnie jak do ich gotowosci czy nawet zdolnosci do tworzenia wiezi. Zdaja sie
uwazad, ze skoro para ,jako$” juz istnieje, to jest to zwigzek ,tu i teraz”, bez szans
na jaka$ realng kontynuacje. Terapeutki maja watpliwosci dotyczace tego, czy
osoby niepelnosprawne intelektualnie moga wytrwaé¢ w zwiazku, a tym bardziej
poradzi¢ sobie z emocjami, ktére bycie w relacji wyzwala. Dzielac sie swoimi
watpliwodciami, badane osoby podkreslaja stusznoé¢ pomagania parom, wspiera-
nia ich, pokazywania wzorcéw, ale jednoczednie te stwierdzenia majg charakter

> D. Pietuszek (20006), Milos¢ i seksualnosé osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w poglgdach pracowni-

kow Warsztatu Terapii Zajeciowej w Gdarisku-NiedZwiedniku, praca licencjacka, UG, Gdansk; N. Rade-
cka (2008), Malzeristwo w pogladach par osob z niepelnoprawnoscig intelektualng i terapeutek Warsztatu
Terapii Zajeciowej w Gorzowie Wielkopolskim, praca licencjacka, UG, Gdansk; A. Tyburska, Milos¢ kobie-
ty i mezZezyzny niepelnosprawnych intelektualnie, praca magisterska, UG, Gdansk.
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zyczeniowy, powinnosciowy: méwia ,powinni§émy”, ,nalezatoby”, ,mozna by”-
owe dzialania widza w jakim§ nieokre$lonym zbiorowym podmiocie, ale nie lo-
kuja ich w sobie. Same bowiem przyznaja, Ze nie czuja sie kompetentne, by taka
role podjaé. Nawet jedli doraznie staraja sie odnalez¢ w sytuacji, to maja szereg
watpliwosci wobec wlasnego dzialania, czuja sie niepewnie, nieadekwatnie i nie
wyrazaja entuzjazmu.

Znaczng uwage koncentruja badane terapeutki na plaszczyznie seksualnej,
jej ekspresji i ewentualnych konsekwencjach zwigzanych z nig dzialaf. Badane
czuja sie wyraznie niekomfortowo wobec mysli o koniecznoéci/powinnosci po-
dejmowania kwestii seksualnosci w kontakcie z para. Podkreslaja zreszta, ze uj-
mowanie problematyki sfery seksualnej w programie/ofercie placéwek takich jak
§rodowiskowy dom samopomocy czy warsztat terapii zajeciowej wymaga przy-
zwolenia, zgody ze strony rodzicéw czy prawnych opiekunéw dorostych os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Ci zreszta na ogél takiej zgody nie wyrazaja
(czesto z obawy, iz rozmowy na ,te” tematy, czy poruszanie ,tych” spraw tylko
niepotrzebnie rozbudzi zainteresowanie), a ja odniostam wrazenie, Ze owa nie-
zgoda rodzica czy opiekuna zdaje sie by¢ przyjmowana z ulga, gdyz niejako
uwalnia terapeutki od koniecznoéci/powinnoéci zmierzenia sie z ,niechciang se-
ksualnoscia” (okreslenie M. Koscielskiej). Badane terapeutki slusznie zreszta
akcentuja, ze ksztaltowanie zachowan seksualnych i ich ekspresji, podobnie jak
nabywanie wzorcéw do bycia para, tworzenia relacji kobieco-meskich powinno
by¢ inicjowane juz w okresie dziecifstwa i adekwatne do mozliwosci 0s6b nie-
pelnosprawnych intelektualnie.

Chce zwrécié uwage, ze wylaniane (wyliczane) przez terapeutki utrudnienia
odnoszace sie do egzystowania par oséb niepelnosprawnych intelektualnie
(w wypowiedziach badanych, skumulowanie trudnoéci w funkcjonowaniu par
znaczaco przewyzsza, by nie powiedzie¢ prawie catkowicie dominuje, nad wska-
zaniem cho¢by nielicznych pozytywnych wlasciwosci bycia parg niepelnopraw-
nych intelektualnie) z pewnoécig nie sa bezpodstawne. Odnosza sie one bowiem
do faktycznie obiektywnych utrudnien, jakie przejawiaja osoby niepelnosprawne
intelektualnie, a ktérych zrédlo zlokalizowane jest w fakcie upo$ledzenia
umyslowego i sankcjonowania przekonarn, iz osoby te w okreslonych sferach
funkcjonowania przejawiaja nieporadno$¢isa zalezne od innych. Niemniej jednak
mnozenie i koncentracja na trudnosciach w byciu para wraz z eksponowaniem
faktu niepelnosprawnodci intelektualnej (nawet glebszego stopnia) nie zmienia
faktu, ze od lat w placéwkach, o ktérych mowa, pary sie zawiazujg, tworza, a wiele
z nich trwa nawet przez wiele lat.

Sprébuje zatem odnie$¢ sie w tym miejscu do kontekstu, ktéry we wstepie do
wypowiedzi okreélitam ,byciem z parg”. Chodzi tutaj o szkic tego, co wydarza sie
w przestrzeni wymienionych instytucji pomiedzy terapeutami, a para/parami
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0s6b niepelnoprawnych intelektualnie. Wydaje mi sie bowiem, Ze instytucja —
niejako w osobach terapeutéw — wypracowuje pewne strategie radzenia sobie
z parg niepelnoprawnych, by 6w fenomen, jak okreélitam, niezamierzony, ubocz-
ny, w pewien sposéb trudny, ,jako$” wkomponowaé w pole instytucji, by nie bu-
rzyla ona ,projektowanego ladu” — uzywajac okreslenia Z. Baumana.

Przykladem takich dzialan jest opracowany w jednej z placéwek regulamin
okreslajacy repertuar zachowan i sposobéw funkcjonowania uczestnikéw. Stano-
wi on réwniez wyszczegdlnienie aprobowanych zachowan odnoszacych sie do
okazywania uczué, zachowan dotyczacych sfery seksualnej i jej ekspresji. Regula-
min zarazem aprobuje bycie para, ale jednocze$nie w pewien sposéb utrudnia pa-
rze zycie, w znacznym stopniu ograniczajac swobode typowych dla zakochanych
odniesief, np. przytulanie, trzymanie sie za rece, calowanie i calkowicie wyklucza
wspdlzycie seksualne w obszarze placowki. Akceptowane sa natomiast wszelkie
przejawy zachowania, jakie wlasciwe sa przyjaciolom. Obserwujac zachowania
dwéch par w tej placéwece, stuchajac tego, co méwia o swojej relacji, odniostam
wrazenie, Ze baczac na postanowienia regulaminu wdaja sie w rodzaj pewnej gry
z regulaminem, a tym samym i terapeutami, ktéra Michel de Certau (2008, s. 39)
prawdopodobnie okredlitby mianem ,wynalezienia codziennosci”, czyli wypra-
cowania pewnych strategii czy ,sztuk dzialania” o charakterze sprytnych pod-
stepkéw i taktyk, za pomoca ktérych na swoéj sposéb zawlaszcza sie przestrzen.
Jedna z badanych par chcac jako para ,przetrwad” przyjmuje zarazem strategie
zaprzeczania, ze nig jest, zard6wno werbalizujac to, jak i ,konspirujac” swoje
~ksobne” zachowania i ich ekspresje. Oto fragment wypowiedzi badanych ( ich
imiona zostaly zmienione) ilustrujacy te dziatania:

Wanda: migdzy nami nic nie ma, naprawde! Jest tyle tylko, ze przyjazi. Juz ci méwilam wezes-
niej, jest pona...migdzy nami jest tylko przyjazn, bo jestesmy w zespole i nic nas wigcej nie...

Andrzej (dopowiadajac, wchodzac Wandzie w slowo): nie Igczy!
Wanda: nie moze by¢ pomiedzy nami.
Badacz: Ale méwilas wczesniej, ze Andrzeja kochasz...

Wanda: Ale nie tu na osrodku (...), bo jest nic i nie ma wigcej. Ale nie na terenie osrodka, jeszcze
raz ci powtarzam!!!

Badacz: A poza osrodkiem spotykacie sig?

Wanda: Nie, bo ja przestrzegam regulaminu, bo jezeliby sig dowiedzieli wychowazocy, to wyla-
tujemy oba!l!

Andrzej: Z osrodka!

Przywolujac taki fragment rozmowy z badanymi dotyczacy postanowien re-
gulaminu placéwki i sposobéw radzenia sobie z nim, chce objadni¢ jeszcze jedna
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kwestie. Ot6z trudno kwestionowac istnienie regulaminéw czy innych form pre-
cyzujacych aprobowane sposoby bycia uczestnikéw rozmaitych placéwek.
Wszak repertuar zachowanh rézni sie i zmienia w zaleznosci od kontekstu, w kt6-
rym funkcjonujemy. Nie sposéb tez nie zgodzic sie na ograniczenia, ktére regula-
min ustanawia, chocby te, ktére tycza sfery seksualnej i zwigzanych z nig potrzeb.
To jednak bycie para i ekspresja takze innych zachowan wlasciwych dla tej relacji
z trudem mieéci sie w rytmie codziennych zaje¢ placéwki, zorganizowanych
wokot rozmaitych rodzajow terapii zajeciowej. Jedna z terapeutek w swojej wy-
powiedzi ilustruje takie wladnie zachowanie pary, ktére w pewien sposéb ,maci”
realizacje typowych zadan placéwki i wykracza poza zaplanowane i aprobowane
czynnosci: (...) czgsto chodzilismy na jakies plenery i bylo tak, ze w czasie plenerdw robili
sobie nawzajem zdjecia. I pézniej jak juz wchodzili do ciemni, to chcieli konkretnie tymi fo-
tami sig¢ zajmowac. Czgsto bylo tak (...) W ciemni parg razy bylo tak, Ze jak wchodzilam, to
na przyktad poprawiali sobie ciuszki. Poprawiali sobie ciuszki i sig czuli bardzo zmieszani
(...) to bylo jednak miejsce intymne. Intymne, mnie nie bylo, nie robili tego przy nikim, byto
ciemno, nastrojowo. W momencie, kiedy ja wchodzitam, to wiadomo, Ze przy mmie tego nie
robili, tylko probowali sig pozbierac. Potem sig bardzo wstydzili, Ze to sig dzieje... My tez
robilismy, na przyklad kartki pocztowe, swigteczne (...). Pamigtam, Ze te pary, ktdre robily
kartki Swigteczne tez przy okazji robily sobie kartki milosne, z takimi jakimis symbolami.

Rzecz w tym, ze dla wielu par owo bycie para, bycie razem, bycie ze soba, oka-
zywanie sobie uczucia, zainteresowania i niejako kultywowanie zwiazku w po-
wszechnie pojmowany sposéb jest mozliwe jedynie i wylacznie w placdwee, czyli
w warsztacie terapii zajeciowej czy srodowiskowym domu samopomocy, cho¢, co
ilustruje przywolany powyzej przyklad, dla obydwu stron — terapeutéw i pod-
opiecznych — bywa krepujace i niezreczne. Bycie para i bycie z parg przez oba
podmioty zdaje sie by¢ identyfikowane jako problem, rzecz nieadekwatna w tej
przestrzeni. Z chwila, gdy koficza sie zajecia, para rozstaje sie i najczesciej nie ma
mozliwoéci kontynuowania spotkan w przestrzeni prywatnego, ,pozaosrodko-
wego” zycia, choéby z tego wzgledu, ze rodzice czy opiekunowie mezczyzny
badz kobiety nie sg entuzjastycznie nastawieni do ich zwigzku, a zdarza sie, ze
kategorycznie go zakazuja.

Kolejny przyklad praktyk stosowanych w innej placéwce, ktéra prébuje
»zmagac sie” z problemem funkcjonujacych w niej par to fikcyjne $luby. Udziela-
nie fikcyjnego §lubu zaproponowaly parom podopiecznych terapeutki i odby-
waja sie one na zyczenie pary. Jak objasnia jedna z terapeutek pomyst takiego §lu-
bu zrodzil sie w odpowiedzi na konkretny problem: pierwszy slub powstal dlatego,
zZe byl facet, ktory czarowal iles tam dziewczyn. Natomiast byla tez dziewczyna bardzo
przez niego zraniona i uznalismy, ze dobrze by bylo go zwigzac z tg dziewczyng po to, Zeby
zablokowac mu droge do innych dziewczyn, no i jednoczesnie dac sygnat innym dziewczy-
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nom, Ze to jest chtopak tej, a nie innej dziewczyny, zeby daty mu spokéj. Wiec takie ... taka
monogamia, jak gdyby taki wzorzec.

Okazuje sie jednak, Ze pozornie niewinny sposéb poradzenia sobie przez pla-
céwke z niepozadanym zachowaniem jednego z podopiecznych stat sie swoista
pulapka. Podejmujac wysitek ,projektowania form ludzkiego zachowania”, tera-
peutki uruchomily bowiem zaskakujaca reakcje par oséb niepetnoprawnych, kto-
re podchwycily niejako te gre, wytwarzajac kolejny ,efekt uboczny”, obrazujac
proces objasniany nastepujaco przez Z. Baumana (tamze, s. 45): (...) podobnie jak
cata dziatalnos¢ zwigzana z produkcjg odpaddw, samoistnie napedza sig i podtrzymuje-
wysitki podejmowane w celu pozbycia sig odpadow przynoszq kolejne odpady. Niektore
pary bowiem traktujg ten fikcyjny $lub bardzo powaznie i autentycznie angazuja
sie w postanowienia przysiegi matzenskiej, co wcale nie eliminuje problemu ,by-
ciaz parg” i zajmowania sie nig, lecz paradoksalnie rzecz poteguje, na co wskazuje
wypowiedz innej terapeutki: slub, pseudoslub, ktdry mial by¢ zabawq, ktéremu tez to-
warzyszyla jakas przysiega, tez wymyslona, a nie taka typowa, jakg znamy. Te osoby odbie-
raly to smiertelnie powaznie, Ze mimo, Ze sig potem im mowilo, Ze to byta zabawa, bo zawsze
staralismy sig to podkresla¢, mimo Ze ja nie uczestniczylam w takich slubach osobiscie, ale
bytam swiadkiem. Mimo ze si¢ méwilo, Ze to zabawa, Ze to tylko w warsztacie funkcjonugje,
a tak naprawdg to nie jestescie malzeristwem, to te osoby zaraz po tym skladaly sobie, sktadano
im zyczenia i méwiono: zebyscie zyli diugo i szczgsliwie, zebyscie mieli duzo dzieci, zeby wam
nigdy pienigdzy nie brakowalo, takie wlasnie typowe Zyczenia slubne. Podejscie takie, jakby
to naprawdg byla zona, naprawde mqz, przejmowanie sig, potem jakies konflikty. To byla
rozpacz, ze o matko, rozwdd. Jeden z podopiecznych przezyl swdj rozwdd i to byl dla niego
dramat, straszny dramat.

Badana terapeutka, podobnie zresztg jak pozostate, dostrzega kontrowersyj-
noé¢ fikcyjnego slubu. Wszystkimi badanymi kobietami targaja mieszane uczucia
wzgledem dzialania, ktére same zainicjowaly; wywoluje w nich ono poczucie
dyskomfortu, a jednia z nich — krytycznie oceniajac opisywane przedsiewziecie —
stusznie zauwaza, ze: to chyba jednak nie jest dzialanie wskazane, trudno mi jakos o tym
mdwic bardziej, bo widzg tg radosc, ale tez widziatam i zy, i rozpacz, i wielki zawdd, i to
moze jest podobne takze w zyciu ludzi zdrowych. Tez jest rados¢ w czasie slubu, rozwdd po-
woduje smutek, jakgs frustracje, rozpacz, ale my im niepotrzebnie fundujemy takie emocje.
Nie jest to prawdziwe i nie wigze sig z tym duzo innych rzeczy, ktdre spotykajg ludzi zdro-
wych, czyli dom, rodzina, bo ich rodzice sig na to nie zgadzajg w duzej wigkszosci poza bar-
dzo nielicznymi wyjgtkami. (...) Dlatego widzg, Ze nie mozna sig bawic w ten sposdb ich
uczuciami i dawad takich namiastek, poniewaz to jest jakas fikcja, klamstwo.

Obraz zjawiska, jaki wylania sie z cytowanych tu wypowiedzi, trudno nawet
skomentowa¢. Napawa niepokojem i porusza, sugerujac z jednej strony zaska-
kujaca niestosownos$¢ pomystowosci terapeutek, ktérej poszukiwania podioza
obawiam sie podejmowa¢. Do$¢ powiedzieé, ze taki sposéb ich dzialania wobec
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doroslych podopiecznych $wiadczy¢ moze o utrwalonym i stale obecnym
pogladzie dotyczacym niepelnoprawnych intelektualnie (nawet jeéli nie jest on
deklarowany, to czesto przesyca sfere nieswiadomie podejmowanych dzialan)
o ubdstwie $wiata przezy¢ i doznan, przede wszystkim za$ niezdolnosci do
dziatan adekwatnych do okreslonego kontekstu, sytuacji czy faktéow. Ze wzgledu
na posiadane defekty, wérdd ktérych dominujaca role przypisuje sie sferze inte-
lektualnej, nie sg one traktowane powaznie, infantylizuje si¢ je i mimo postulowa-
nych odmiennych intencji, w przestrzeni codziennego zycia instytucji pozostaja
poddanymi wobec dzialafh wymyslonych przez terapeutki. Osoba niepelnospra-
wna intelektualnie jawi sie jako podporzadkowany uczestnik instytucji, podlegly
wobec opiekunéw-terapeutek, ktére ustanawiajac fikcyjny §lub (nawet jesli
udzial w takiej ceremonii jest dobrowolny) funduja jego ochotnikom kontekst
zdarzen wyzwalajacy zachowania, uczucia i emocje z trudem przypisywane oso-
bom z uposledzeniem umystowym, zas zdolnoé¢ do faktycznego zaangazowania
w relacje, potrzebe trwania w niej czy doznawanie i przezywanie straty, rozlaki
badz rozstania, bywaja ignorowane, nie traktowane doé¢ powaznie, by nie powie-
dzie¢ dezawuowane, zarezerwowane niejako dla pelnosprawnych, normalnych,
nieobecne i nietypowe dla ,defektywnych”. To, co wydarza sie pomiedzy tera-
peutkami a niepelnosprawnymi intelektualnie podopiecznymi, zdaje sie odzwie-
rciedla¢ kontekst aktywnosci pewnych ,bohater6w nowoczesnosci” zajmujacych
sie ,odpadami”, ktérzy dziesi w dzieri przywracajg swiezos¢ i znaczenie granicy miedzy
normg a patologig, zdrowiem i chorobg, tym, co pozgdane, a tym, co odrazajgce, tym, co
akceptowane, a tym, co odrzucane (...) Z. Bauman (tamze, s. 48). W opisywanych
dzialaniach terapeutek i podopiecznych dopatruje sie nieustannego napiecia
w obszarze ich wzajemnych relacji dotyczacych bycia z para, ktéra w nie§wiadomy
sposob jawi sie jako ,odpad”. Owo napiecie wynika prawdopodobnie z trudnosci,
jakie obie strony maja z nadawaniem znaczen sobie samym i fragmentowi rzeczy-
wistodci, ktéry konstruuja. Z jednej strony terapeutki uwazajg, Ze osoby niepetno-
sprawne intelektualnie powinny mieé prawo do tworzenia zwigzkéw oraz wspar-
cia w tym zakresie, a jednoczesnie powatpiewaja w to, czy czlowiek uposledzony
jest zdolny do glebszych relacji uczuciowych. Jedna z badanych terapeutek, apro-
bujaca istnienie par oséb niepelnoprawnych intelektualnie i koniecznos¢ ich
wspierania, dzieli zwiazki na ,powazne” i ,niepowazne”. ,Niepowazne” to takie,
ktore sg krotkotrwate i ulotne i wéwczas, jak mowi terapeutka: dyscyplinuje sig
pare mowiac: ile wy macie lat? Tyle i tyle. A jak si¢ zachowujecie? I takie na przyklad po-
réwnanie ich do dzieci z przedszkola. Poniewaz to ich bardzo, bardzo mobilizuje (...). Wigc
ich to bardzo mobilizije, zawstydza i daje swiadomosc tego, Ze cos jest nie tak, Ze tak sig nie
robi, bo przy okazji skrzywdzili kogos i to tez nie tak, ze oni darzyli tq drugq osobg jakims
wielkim uczuciem, bo potem przychodzi po dwdch dniach trzecia osoba. W swojej wypo-
wiedzi terapeutka zdaje sie ujawnia¢ dwoisto$é¢ znaczenn przypisywanych nie-
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pelnoprawnym: widzi ich jako pare, niejako aprobujac fakt dorostosci, za$ w rela-
¢ji z nimi objawia infantylizujace i protekcjonalne podejscie, zwlaszcza czyniac
poréwnania do przedszkolakéw. Inna badana, dzielac sie swoimi refleksjami z jej
relacji z parg niepelnosprawnych, wyraZnie zaznacza dyskomfort, jaki odczuwa,
analizujgc wymiar swoich niektdrych relacji z badanymi, bo ma §wiadomosé, ze
mimowolnie niejako podchodzi do nich jak do dzieci: ja widzg, ze staram sig bardzo,
ale cztowiek caly czas nie potrafi siebie kontrolowac, tego jak sig zwraca i méwi. Bardzo czg-
sto po rozmowie jakiejs z podopiecznym, przypominajgc sobie swojg reakcje stwierdzam:
o ludzie, ja ich traktujg jak wiasne dzieci. Dlaczego tak jest, skoro wiem, Ze niektdrzy sq ode
mmnie duzo starsi? Bo oni sig, no, ich zachowanie jest inne (...). Oni naprawde sq inni i moz-
na powiedziec, ze wiele oséb jest infantylnych w swoich wypowiedziach, w swoich
poglgdach. To wiasnie sprawia, Ze trudno ich nie traktowac, mimo wszystko, jak, no troche
jak dzieci, bo ich rozwdj psychiczny jest czgsto na takim etapie przedszkola, ale ich wyglgd
zewngtrzny absolutnie temu zaprzecza i sig kidci. Czlowiek, mam wrazenie w takiej pracy
nieustannie, ma takie zgrzyty w srodku siebie, jesli bardziej probuje wrazliwie do nich po-
dejs¢. Nie jest z siebie czasami zadowolony i w tym podejsciu, ktdre sig czasem ujawnia.
Chociaz staramy sig, znamy, lubimy ich, mamy bardzo bliskie kontakty z nimi, to caly czas,
gdzies tam za nami chodzi to takie myslenie typowo spoleczne, ze to sg w sumie takie
«wieczne dzieci».

Widzenie doroslej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jako ,wieczne-
go dziecka”, stwarza niebezpieczefistwo nie tylko bagatelizowania przejawéw
dorostosci, ale i udaremnienia (préb) petnienia dorostych rél spolecznych w moz-
liwe dostepny dla indywidualnej osoby sposéb, nie wylaczajac z repertuaru tych
r6l bycia para. Traktowanie niepelnoprawnych intelektualnie jako ,wiecznego
dziecka” stwarza takze dogodne warunki d0 podtrzymywania przez terapeutéw
i tak silnie ugruntowanej, niesymetrycznej relacji z podopiecznym, gdzie petno-
sprawny opiekun stanowi strone dominujacg, ktéra wladna jest ,projektowac for-
my ludzkiego zachowania”. Utrzymywanie pary dorostych w pozycji ,wiecznego
dziecka” nie tylko odzwierciedla sposéb widzenia ich relacji przez jedna z terape-
utek, dla ktérej bycie para to: pozory, to jest dobre okreslenie, bo to jest chec dgzenia do
normalnosci. Do posiadania dziecka, rodziny, meza, Zony, do posiadania samodzielnego
mieszkania. A poniewaz typowa dzieciecg aktywnogcia jest zabawa, taka tez bada-
na osoba proponuje w dzialaniach wobec pary niepelnosprawnych intelektual-
nie: natomiast najlatwiejszym dla nich sposobem jest jakby zabawa w to, czyli cos podobne-
go do tego, co wystepuje u dzieci, ale nie do kovica, poniewaz dzieci jakby traktujg to jak
zabawe, a oni nie (...). Dalsza cze$¢ wypowiedzi badanej terapeutki i jej ton suge-
rujacy dominujacg pozycje pelnosprawnego ,pomagacza” objawia osobista kon-
cepcje wspomagania pary: do tego tak jakby dgzymy, do pokazywania takich przyktadéw
tego, ze jesli si¢ zdecydujecie na jedng osobg, a nie na... To jest najwigkszy problem, zrozu-
mienie tego, czym jest dorosle, odpowiedzialne uczucie, odpowiedzialnos¢ za siebie samego
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i odpowiedzialnos¢ za drugiego czlowieka. Prébujac skomentowac te cze$é wypowie-
dzi badanej terapeutki, podziele sie jedynie watpliwoscig, czy proponowana ,za-
bawa” w zwigzek pomoze podopiecznym ,zrozumieé¢ doroste, odpowiedzialne
uczucie”. Nie chcac narazaé sie na ryzyko nadinterpretacji, nadmienie jedynie, iz
mam wrazenie, ze dla badanej terapeutki relacje uczuciowe pomiedzy dwojgiem
niepelnosprawnych intelektualnie nie s3 fenomenem realnym, zastugujacym na
glebszy namysl. Zarysowany powyzej uklad znaczen przypisywanych obu pod-
miotom instytucji w kontekscie bycia para i bycia z para sprawia, ze pomoc parze
w funkcjonowaniu, préba ,ukonstytuowania” ich relacji okazuje sie nie by¢ ,tra-
fiona”, na co wskazuje M. Koscielska (2004), podkreslajac, iz brak rozumienia psy-
chiki oséb niepelnoprawnych intelektualnie sprawi¢ moze, ze pomoc, ktdrej im
udzielamy, stanie sie nietrafna, niewlasciwa i upokarzajaca.

Prébujac odnies¢ sie do opisywanych powyzej strategii poradzenia sobie
z "byciem parg” i ,byciem z parg” przez wymieniane instytucje, dostrzegam
uwiklanie tychze instytucji wraz z funkcjonujacymi w niej podmiotami — terape-
utami i podopiecznymi — w nieréwnorzedne relacje, u podioza ktérych leza spotecz-
nie zdeterminowane praktyki nacechowane zaleznoscia wladzy i dominacji.

Bycie para rozgrywa sie, co wielokrotnie nadmieniatam, najczesciej w fonie
instytucji. Ta instytucja jest wymieniany przeze mnie warsztat terapii zajeciowej
czy Srodowiskowy dom samopomocy. Reprezentuja one pewien szerszy kontekst
— system rehabilitacji, wspomagania i wsparcia, majacych na celu dbato$¢ o zapew-
nienie odpowiedniej jakosci Zycia dorostych 0s6b niepelnoprawnych intelektual-
nie. Ow system ,produkuje” instytucje, o ktérych mowa, zas , projektujac formy
ludzkiego zachowania” w trosce o jakoé¢ ich zycia planuje, ze dorosli uczestnicy
z niepelnosprawnodcig intelektualng, méwiac w uproszczeniu — §piewaja, taficza,
maluja, tkaja, wyrabiaja przedmioty i formy ceramiczne, gotuja, fotografuja, graja
w teatrze. Rzec by mozna, wykonuja szereg ciekawych i bez watpienia wartoscio-
wych dzialan i zaje¢, na kanwie ktérych ma dokonywacd sie m. in. trening samo-
dzielnosci, wspomaganie w byciu dorostym i pelnieniu rél stosownych do wieku.
Odnosze jednak wrazenie, ze w obrebie instytucji, o ktérych mowa, podopieczni
niepelnosprawni moga funkcjonowaé jedynie w zakresie ,zaprojektowanym”
i ,dozwolonym” przez owg instytucje, a ona sama jawi si¢ jako dominujaca. Nie-
ktére za$ proby samodzielnego konstruowania rzeczywistosci, a w kontekscie
tych rozwazafn mam na myéli tworzenie relacji damsko-meskich i ich realizacje,
nie bywa w pelni aprobowane. Ulegajac swoistej wladzy instytucji, podlegly nie-
pelnosprawny nie w pelni moze realizowac wiasne potrzeby doroslego czlowieka
(nawet jesli ta doroslos¢ uwiklana jest w niepelnoprawnoé¢ intelektualng).
W pelnieniu owych dorostych rél trudno doszukac sie, by instytucja ,projektowata”
w niej miejsce i ,pomyst” na bycie parg, bycie z para. Bycie ,wspomagana parg”?
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Podazajac za myéla Z. Baumana (tamze, s. 43), powolane w celu wspomagania
i wsparcia niepelnosprawnych ,produkty-instytucje” zdaja sie by¢ ,skrojone”
jako projekt, ktéry na tyle ,musi upraszczaé obraz $wiata (...), by zostal uznany za
Jrealistyczny” i nadajacy sie do wdrozenia (...) i skupia¢ sie¢ na celach
uchodzacych za ,racjonalne” i ,mozliwe do zrealizowania” za pomoca dostep-
nych lub bedacych wkrétce do dyspozycji umiejetnosci i srodkéw. Zaistnienie
w przestrzeni takiej instytucji os6b niepelnoprawnych intelektualnie jako pary
nie jest planowane i wykracza poza ramy jej dzialania, przyjete za$ drogi od-
dzialywan oraz ,umiejetnoscii$rodki”, jakimi dysponuje okazuja sie nieadekwat-
ne, by ten fenomen ,jako$” ogarna¢, wspomagaé, wsp6iby¢ z nim. Bycie para nie-
pelnosprawnych intelektualnie to zjawisko, ktére zdaje sie wcigz nie miescié
w obrazie §wiata systemu wsparcia niepelnoprawnych, za$ instytucje, ktore sie
powoluje, by dbaly o jako$¢ Zycia tej grupy os6b, nie sa wyposazone w odpowied-
ni repertuar oddzialywan, by parze niepelnoprawnych umozliwié funkcjonowa-
nie, zapewniajac indywidualng pomoc i wsparcie. Swiadczyé moga o tym wypo-
wiedzi badanych terapeutek, ktére zapewniajac o swoim pozytywnym stosunku
i empatycznym nastawieniu wobec par 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng, jednoznacznie wskazuja, ze nie czuja sie przygotowane do podjecia zadania
wspierania takiej pary, co egzemplifikuje fragment rozmowy z jedng z nich: my-
sle, ze na studiach wrecz weale nie zostatam przygotowana. To moje przygotowanie wynika
z tego, chociaz w sumie nie mowig, ze jestem przygotowana, po prostu staram sig, mam ta-
kie prywatne podejscie, ktdre sobie tam uksztattowalam. Podejscie osoby, ktdra stara sig
wezud, wejs¢ w ich swiat w ich przezycia, (...) to po prostu staram sig sobie wyobrazic, jak ja
bym chciata, Zeby ze mng o tym rozmawiano i jak chcialabym, Zeby ktos traktowal mnie
w tym momencie. Badana osoba, méwiac o swoim braku przygotowania do wspoma-
gania pary oséb z niepelnoprawnoscig intelektualna, odstania w pewien sposéb
swoistg luke w przygotowaniu zawodowym przysztych pedagogéw specjalnych
czy terapeutdw, co zdaje sie takze i potwierdzaé fakt, iz dorostos¢ niepetnospraw-
nych intelektualnie to obszar wcigz poznany w niklym stopniu, co w rezultacie
moze objawiac¢ sie niedoskonatoscia podejmowanego wobec tej grupy wsparcia.
W pewnym sensie i owe terapeutki, bedac powolane do dziatania w obrebie przy-
jetego systemu wspomagania i rehabilitacji, wobec ktérego pelnia role podlegla,
podejmujac okredlone role zawodowe, nie sg przez 6w system przygotowane,
uprawnione czy wyposazone cho¢by w niezbedny, ,podreczny” zaséb (odniesiei
i sposobéw) dzialania, ktéry umozliwilby im podejmowanie satysfakcjonujacych
obydwa podmioty — terapeutki i podopiecznych — drogi dzialan i czeSciowo uwal-
nial od koniecznosci postepowania intuicyjnego, budowanego na ,prywatnym
podejsciu”. Nie chcialabym w Zaden sposéb kwestionowa¢ czy deprecjonowaé
intuicyjnosci w poczynaniach terapeutéw - jest to sfera pozadana i w pewnym
sensie §wiadczy¢ moze o postawie elastycznej i kreatywnosci, nie powinna by¢
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natomiast jedynym motorem dzialania. Szczegdlnie waznym wydaje sie w tym
kontekscie rozwazan postulowanie wypracowania (gléwnie przez jednostki pro-
jektujace funkcjonowanie placéwek wspomagajacych i wspierajacych osoby
z niepelnoprawnoscia intelektualng) w pewien sposéb ujednoliconego sposobu
oddziatywania wobec par, uwzgledniajac oczywistos¢ indywidualnego podejscia
do kazdej z nich. Przez owo ujednolicenie rozumiem prébe okreélenia, czy, a jesli
tak, to kto, w jaki sposéb, przy zastosowaniu jakich ,umiejetnoéci i srodkéw”
moglby w przestrzeni instytucji (a moze i poza nig?) wspomaga¢ pary, pomagajac
»projektowac ich zachowania” w pelnieniu i takich rél czlowieka dorostego.
Smiem przypuszczaé, ze pozwolitoby to, cho¢ w pewnym stopniu, unikngé kon-
struowania przez terapeutki doraznych strategii radzenia sobie w byciu z parg,
ktore czesto jawia sie jako jakosciowo watpliwe, kontrowersyjne. Bo chociaz zdaja
sie by¢ podejmowane w tzw. dobrej wierze czy nawet nie w pelni §wiadomie, to
ich zewnetrzny oglad uwydatnia specyficznosé relacji dorostych podmiotéw — te-
rapeutéw i uczestnikéw, ktoéra jawi sie jako ustanowiona wokoét réznicy spotecz-
nych pozycji jakie te podmioty zajmuja w polu instytucji. Terapeuta pelni w niej
role nadrzedna bedac ,projektantem” przestrzeni, propozycji dzialan i co szcze-
golnie istotne, ,form ludzkiego zachowania”. Dorosty — podopieczny, uczestnik
zwykle wystepuje w roli podporzadkowanego, ktéry godzi sie na owe projekty,
jest najczedciej zalezny od terapeuty i jego dzialan. Niepokojem zatem musza na-
pawad takie poczynania terapeutéw, ktére choé¢ wykreowane z deklarowanych
dobrych pobudek(?), przyjmuja w rezultacie pozér dzialan autorytatywnych
i protekcjonalnych (a takimi jawig mi sie fikcyjne §luby udzielane parom, moty-
wowane tym, ze innego miec nie bedg, to taka namiastka normalnosci). Prébujac w ten
sposob ,projektowad” funkcjonowanie niepelnosprawnego, oferujac mu namia-
stki, proponujac pozory normalnosci, delegujemy go w przestrzen ,odpadéw” —
gdzie samo bycie niepelnosprawnym intelektualnie zdaje si¢ byciem ,odpadem”—
za$ wszystko to, co z taka rolg zwigzane, réwniez jawi sie jako odpad. Rzecz nie-
chciana, niepozadana, niepotrzebna, a taka zdaje sie by¢ relacja dwojga niepelno-
prawnych, ktéra bez watpienia porusza, w pewien sposéb drazni, wcigz chyba
jednak jako ,odpad” wlasnie, co§ ubocznego w przestrzeni instytucji proje-
ktujacej pewien lad. Jako co§, co pomijajac, zarazem ,wymiatamy” z pola uwagi.
By¢ moze pewnym optymizmem napawa sugestia Z. Baumana (tamze, 5.47-48),
ze eliminowanie, pozbywanie sie odpadéw nie jest w gruncie rzeczy takie proste,
gdyz juz sama ilos¢ odpaddw nie pozwala na to, aby zataic i przemilczec ich istnienie. Pary
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie sa fenomenem obecnym nieomalze we
wszystkich koedukacyjnych placoéwkach wspomagajacych te grupe oséb w wie-
ku dorostym, a ich stale przybywanie, przyjmujac pozér ,odpadu”, (...) znacznie
utrudnia probe zatuszowania faktdw. Pary sa faktem, wcigz ,mrocznym i wstydli-
wym odpadem”, lecz ich natura jako ,odpadu” sprawia, ze sytuuja sie réwniez
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w sferze, ktora (...) pozostaje szara strefa: krélestwem niedopowiedzen, niepew-
noéci i niebezpieczefistw” i jako takie domagaja sie uwagi.
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On being a couple of people with intellectual disability

The text is devoted to the phenomenon of being a couple of people with intellectual
disability. This pehenomenon appears explored not enaugh, either by scientific researchers
or in practice. In the text the author aims to show the phenomenon of being a couple of
intellectually disabled, viewed by therpists situated in the area of special institution (eg.
therapy workshop), within which the couple emerges unwanted, troublesome, rejected or
~the waste” if Z. Bauman’s thought is employed as a theoretical inspiration of the presented

inquiry.



