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Intellectual disability — narrations, representations, contexts

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

Niepelnosprawnos¢, jako zjawisko stanowiace nieodiaczny element ludzkiej
egzystencji, jest w rézny sposéb 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 wspolnotowego, staje sie takze zjawiskiem
wpisujacym sie w otaczajaca rzeczywistosé jako istotny element zycia spoleczne-
goikultury, w ktére wszyscy jesteSmy zanurzeni i ktére znaczaco ksztaltuja indy-
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widualne i zbiorowe sposoby postrzegania i rozumienia pewnych zjawisk. Bedac
elementem Zycia spotecznego, uwiklanym na rézne sposoby w spoleczne procesy
istruktury, staje sie tym samym takze przedmiotem zainteresowania naukowego,
podlegajac szczegdlowym analizom, konceptualizacjom i badawczej teoretyza-
cji'. Fenomen egzystencjalny przeistacza sie tym samym w pewnego rodzaju ka-
tegorie pojeciowq, ktéra moze zosta¢ opisana, jako$ scharakteryzowana, ujeta
w slowa i definicje zakreslajace granice, w ramach ktérych mamy do czynienia
z niepelnosprawnodcia, a ktére moga mniej lub bardziej wyraziscie akcentowa¢
okreslone aspekty. Znaczenia stéw i pojeé zamknietych w definicjach, klasyfika-
cjach i obowigzujacej terminologii, legitymizowane moca i powaga naukowego
dyskursu, wywieraja realny wplyw na jako$¢ zycia oséb niepelnosprawnych oraz
polityczne decyzje i konkretne rozwigzania podejmowane w obszarach ochrony
zdrowia, edukagji, polityki spolecznej czy rynku pracy.

Rozwazaniom nad egzystencjalnymi, spolecznymi i naukowymi wymiarami
niepelnosprawnosci czgsto towarzyszy refleksja, iz wsréd jej réznych rodzajow
szczegblne emocje, kontrowersje i trudnodci, zwlaszcza przy realizacji r6znych
rozwiazan praktycznych (choéby realizacji idei ksztalcenia integracyjnego, przy-
gotowania do pracy czy wlaczania w pelnienie réznego rodzaju rél spolecznych),
budzi fenomen okreglany jako ,niepelnosprawnos¢ intelektualna” (niepetnospraw-
noé¢ rozwojowa, uposledzenie umyslowe). Zmierzenie sie zaréwno w zyciu co-
dziennym, jak i w polu dzialan profesjonalnych, z sytuacja obnizonego poziomu
rozwoju sfery aktywnodci intelektualnej, proceséw myslenia, rozwigzywania pro-
bleméw, nabywania wiedzy i umiejetnosci niezbednych w adaptacji do wspot-
czesnego, zlozonego $wiata, nie jest latwe zaréwno dla samych oséb doswiad-
czajacych tego typu trudnodci, ich opiekunéw i czlonkéw rodziny, dla starajacych
sie ich wspiera¢ nauczycieli i terapeutéw, jak i dla naukowcéw oraz badaczy zaj-
mujacych sie tym zjawiskiem, gdyz nieuchronnie prowadzi nas do pytan i watpli-
wodci dotyczacych najbardziej podstawowych kwestii ludzkiego zycia i wartosci
z nim wiazanych. E. Zakrzewska-Manterys, badacz spoleczny i matka dorostego
juz syna z niepelnosprawnoscia intelektualng, zadaje jedno z takich pytan, zasta-
nawiajac sie czy ,nierozumno$¢” cechujaca osoby okreslane mianem uposledzo-
nych umystowo moze stanowi¢ warto$é i by¢ postrzegana jako co$ pozytywnego’.

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

E. Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. Poza granicami czltowieczeristwa, 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-
tyminiektérymi zalozeniamiizarzutami, stawianymi przede wszystkim pedagogice specjalnej i pe-
dagogom ja reprezentujacymi, podjat A. Krause w: Pedagogika specjalna w obronie cztowieczeristwa —
polemika z Elzbietq Zakrzewskg- 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 dekonstrukeji zalozen, ktére je ksztal-
tuja, nie jest tak bardzo istotna kwestia samej terminologii, fakt czy bedziemy
o kim§ méwié: 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 sposdb innymi,
odmiennymi, reprezentujacymi cechy, ktére kulturowo i spolecznie postrzegane
sg przede wszystkim w negatywnym wymiarze, jako — wedlug stéw samej autorki
— antywartosé, albo jako a-wartosé.

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

' E Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. .., s. 11.
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Wspblczesne perspektywy postrzegania niepelnosprawnosci
intelektualnej

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

Tabela 1.

Perspektywa
obiektywistyczna

Perspektywa
podmiotowa

Perspektywa
spoleczno-kulturowa

- ujecie biologiczno-medyczne

- koncepcja M. Koécielskiej

Ujecia socjologiczne, np.

- ujecie psychometryczne - ujecie biograficzno-narracyijne | _ koncepcja uposledzenia jako

~ ujecie funkcjonalne (w tymkon- | — koncepcja osoby z uposledze- | faktu spotecznego”
cepcje AAMR/AAIDD) niem umystowym J. Vaniera |_ uposledzenie jako metafora
_ — upoéledzenie jako cierpienie choroby
ZALOZENIA: i dar [Karol Wojtyta] — uposledzenie jako stygmat

- uposledzenie umystowe jako

- wyrastajq z filozofii Oswiece-
»~powszechna tajemnica”

nia, pozytywizmu i scjentyz-

Ujecia kulturowe, np.

: . - ponowoczesne
mu, ksztaltujacego moderni- .
styczna wizjg nauki ZALOZENIA: - afirmatywne
. o . . |- postkolonialne
- inspiragje filozofig personali- .
styczng i egzystencjalng, feno- ZALOZENIA:
menologig, psychologig huma- | - inspiracje interakcjonizmem
nistyczng symbolicznym, spotecznym kon-
strukcjonizmem, poststruktu-
ralizmem

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Prezentujac proponowang typologie orientacji teoretycznych mam §wiado-
moé¢, iz wymieniane tutaj nurty i wchodzace w ich zakres ujecia i koncepcje nie
obejmuja wszystkich istniejacych w obszarze réznych dyskurséw mozliwych ujeé
niepelnosprawnosci intelektualnej i z pewnoscia nie wyczerpuja podejmowane-
go w tym tekscie zagadnienia. Stanowia one wlasny, autorski wybér i odzwiercie-
dlaja moje poglady na problematyke niepelnosprawnosci intelektualnej, ktorej
staram sie przyjrze¢ z szerszej, bardziej interdyscyplinarnej perspektywy pola
nauk spotecznych 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 $wiadomej 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 myélowej epoki O$wiecenia zaloZeniach
lezacych u podstaw modelu racjonalnej nauki Zywigcej wiare w mozliwo$¢ obiek-
tywnego, w pelni bezstronnego i prawdziwego, tj. zgodnego z rzeczywistoscia,
poznania otaczajacego nas $wiata i nas samych. Tego typu model uprawiania na-
uki przez dlugi czas dominowal i nadal silnie zaznacza swa obecno$é¢ w naukach
spolecznych. Przeslanki my$lenia charakterystycznego dla orientacji modernisty-
cznej tworzg wzorzec epistemologiczny w ramach tak zwanego paradygmatu
pozytywistycznego (okreslanego takze jako scjentystyczny lub obiektywistycz-
ny), ktéry sam siebie mianowat jedynie stusznym i obowiazujacym na polu wszel-
kiej nauki, takze dziedzin zajmujacych sie spolecznym i kulturowym wymiarem
rzeczywisto$ci. Paradygmat ten na gruncie ontologicznym i epistemologicznym
przejawia wiare w istnienie realnej i obiektywnej rzeczywistosci, ktérej prawa
ireguly mozemy odkrywaé, stosujac pewna i rzetelna metode naukowa, za$ uzy-
skana w ten sposéb wiedza ma status wiedzy prawdziwej, opartej na logice i wol-
nej od wartoéci. Wywodzace sie z XVII-wiecznej filozofii kartezjanskiej przekona-
nie, iz mozliwe jest poznanie stanowigce prawdziwe odzwierciedlenie realnej
rzeczywistodci, poznanie obiektywne, analityczne, oparte na postrzeganiu
zmyslowym i opisane precyzyjnym jezykiem nauki doskonalej, jaka jest matema-
tyka, dawala podstawy do wypracowania scjentystycznego modelu nauki racjo-
nalnej, charakteryzujacej sie pewnoécia 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’ai A. Comte’a, twierdzi,
iz $wiat spoleczny moze by¢ badany w ten sam sposéb, co §wiat przyrody za po-
moca wyjaénien w kategoriach przyczynowo-skutkowych®.

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

+ Zob.J. Rzeznicka-Krupa, Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne, Oficyna Wydaw-

nicza ,Impuls”, Krakéw 2009, s. 30-34.
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ry poziomu rozwoju intelektualnego i spotecznego) i funkcjonalne (poziom funk-
cjonowania w zakresie r6znych aktywnosci), niepelnosprawno$¢ intelektualna
jest opisywana i definiowana w odniesieniu do kategorii normy, najczesciej usta-
lanej przez odwotanie do narzedzi badawczych mierzacych pewne cechy i umie-
jetnosci, takie jak np. poziom rozwoju proceséw orientacyjno-poznawczych, my-
§lenia, 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, umiejetnoécii zdol-
nosci przejawianych przez wiekszosé jednostek w danej populacji i mieszczacych
sie w danym zakresie zmiennosci’. Charakterystyka niepetnosprawnoéci i funk-
cjonowania osoby niepelnosprawnej staje sie tym samym gléwnie zbiorem cech
i kompetencji, ktérych ona nie posiada lub posiada w niewystarczajacym, obnizo-
nym w stosunku do wiekszoéci populacji, stopniu czy tez nabywa je w dluzszym
czasie badz ograniczonym zakresie co sprawia, ze wymaga wsparcia i pomocy in-
nych w zakresie réznych czynnosci.

Pomijam w tym miejscu szczegdlowe analizy uwzgledniajace chronologie po-
jawiania sie okreslonych poje¢ i klasyfikacji uposledzenia umystowego/niepelno-
sprawnodci intelektualnej, ktére pojawialy sie w przyjmowanych formalnie defi-
nicjach tego zjawiska, gdyz sa one bardzo dokladnie oméwione w licznych
monografiach i artykulach z zakresu psychologii klinicznej i pedagogiki specjal-
nej’. Zmiany w podejéciu do uposledzenia umystowego zachodzace w ubieglym
wieku, w polskiej literaturze opisane miedzy innymi w artykule J. Kostrzewskie-
go’, jak i ostatnie zmiany w zakresie pojec¢ i stosowanej terminologii, bedace préba
odejscia od sfery deficytéw i patologii w strone mniej naznaczajacych i opresyj-
nych praktyk (np. odejécie od diagnozowania cech i wlasciwosci osoby na rzecz
oceniania jej zdolnosci radzenia sobie w codziennym funkcjonowaniu, rezygna-
¢ja z okreélania tzw. stopni uposledzenia i opisywanie zakresu potrzebnej pomocy
i wsparcia jakiego potrzebuje osoba niepelnosprawna), dokonywane na przelomie

o) 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 wspdlczesnym kontekscie problematyke normy podejmuje W. Seidler (red.) w: Wybrane
problemy psychologiczne i ortopedagogiczne, ,Niepelnosprawnos¢”, Gdansk 2007 (roz. IIl: Wzorzec czy
model? Pojecie normy i jego status w okresie transformacj).

Mozna tu wymienié, poczawszy od starszych a na nowszych badz wznawianych publikacjach
kohczac, m.in. prace pod red. K. Kirejezyka, 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”, Krakow 1999/2009 (facznie 8 wydan). L. Bobkowicz-Lewartowska, Niepetnosprawnosc intele-
ktualna — diagnozowanie, edukacja i wychowanie, Wydawnictwo Harmonia Universalis, Gdafisk 2011;
K. Bobiniska, T. Pietras, P. Gatecki (red.), Niepetnosprawnos¢ intelektualna — etiopatogeneza, epidemiolo-
gia, diagnoza, terapia, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2012.

J. Kostrzewski, Ewolucja poglgddw AAMR dotyczgcych 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 i XXI wieku stanowia bardzo duzy postep i pozwalaja na znaczna indywidu-
alizacje procesu diagnozowania, edukacji i wsparcia 0s6b niepetnosprawnych®,
ale w swych najbardziej podstawowych zalozeniach nie wykraczaja istotnie poza
granice orientacji wyrastajacej z obszaru modernistycznie postrzeganej wizji rze-
czywistodci, §wiata spotecznego i nauki. Cho¢ oparte na tzw. spotecznym i inter-
akcyjnym modelu niepelnosprawnosci (co moze dawaé ztudne poczucie zakorze-
nienia w perspektywie spoleczno-kulturowej), sa one w dalszym ciggu ukierun-
kowane na dazenie do zobiektywizowanego poznania rzeczywistosci i swoistego
osadzenia osoby niepelnosprawnej w okreslonej matrycy funkcjonowania, wyra-
stajacej z precyzyjnie konstruowanych, wieloaspektowych definicji, wyr6z-
niajacych poziom uszkodzenia, ograniczonej aktywnosci oraz ograniczonego
pelnienia rél spolecznych. Podstawa, do ktérej tutaj sie odwolujemy, jest pojecie
choroby i biologicznego uszkodzenia’. Dopelnienie definicji zjawiska niepetno-
sprawnosci elementami kontekstu indywidualnego i sSrodowiskowego, a takze sil-
ne akcentowanie interakcji miedzy jednostka i otoczeniem oraz ograniczajacej,
upoéledzajacej roli spoteczenistwa jest bardzo wazne i potrzebne. Nie znosi jed-
nak faktu, iz sama niepelnosprawnos¢ jest wcigz rozumiana jako dajacy sie
obiektywnie pozna¢, opisa¢ i wyjaénic stan funkcjonowania jednostki, ktéry moz-
na w jaki$ sposéb zdiagnozowaé, oceni¢ i kontrolowa¢ oraz ,leczy¢ i rehabilito-
wad” (zaréwno w sensie bardziej dostownym, 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 spolecznych, swiad-
czy¢ moze wydana niedawno monografia, ktérej sam tytut 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, spolecznej oraz pedagogicznej. W sposéb nowatorski podejmu-
je temat niepelnosprawnoéci intelektualnej z jego specyfika z punktu widzenia
zaréwno 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 weze$niej artykut A. Zyty i K. Cwirynkato publikowany w ni-
niejszym numerze.

? Zob. Bedirhan Ustun, T., Migdzynarodowa klasyfikacja uszkodzesi, aktywnosci i uczestnictwa ICIDH-2
(wprowadzenie), Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa
1998.

10 K. Bobitiska, 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 pacjentéw.
Przybliza bowiem najnowsza wielospecjalistyczna wiedze, obejmujaca rézne sto-
pnie niepelnosprawnosci i towarzyszace im zréznicowane zaburzenia sprawno-
§ci motorycznej, zachowania, motywacji, emocjonalnosci, poznawcze, a takze
dysfunkcje psychiczne i behawioralne”"". W jednym z rozdzialéw jego autorzy (co
prawda faktem jest, iz wszyscy sg lekarzami, wiec perspektywa medyczna jestim
najblizsza) stwierdzaja, Zze ,obecnie calosciowq teoria patogenezy niepelnospraw-
nosciintelektualnej jest paradygmat neurorozwojowy”, ktéry stanowi ,[...] najle-
piej potwierdzona, za pomocg 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 Zze takze w od-
niesieniu do zjawiska niepelnosprawnosci (a wiec réwniez niepelnosprawnosci
intelektualnej) odnajdujemy w nich inne paradygmaty myslenia.

Zjednej strony cieszy¢ moze, iz na rynku wydawniczym ukazalo sie obszerne
opracowanie gromadzace wiedze z réznych obszaréw i uwzgledniajace wiele
aspektéw wigzanych z niepelnosprawnoécia intelektualna, 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 spolecznych i w medycznym modelu niepelnospraw-
noéci. I nie zmienia istoty podejécia prezentowanego w monografii umieszczenie
w niej jednego rozdzialu omawiajacego problematyke stygmatyzacji oséb z nie-
pelnosprawnodcia intelektualna, ktéry w kontekscie pozostatych trzynastu (trak-
tujacych m.in. o epidemiologii, szczegdélowej diagnozie psychiatrycznej i psycho-
logicznej, etiologii, patogenezie, wybranych jednostkach klinicznych, ,wspéicho-
robowosci” niepelnosprawnoéci 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 ksiazki stwierdzenie, iz integrujaca wiedze 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.

1 Tamze, s. 18.
12 Tamze, s. 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 indywidualna", to orientacja,
ktéra o uposledzeniu umystowym/niepelnosprawnosci intelektualnej moéwi
w nieco inny sposéb. Silnie akcentujac jednostkowy i egzystencjalny wymiar do-
$wiadczania niepelnosprawnoéci, nadajacy jej niepowtarzalny charakter, ktéry
wynika z unikalnosci 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. Koécielskiej, koncepcja uposledzenia jako ,powszechnej mozliwoéci i tajemni-
cy”), filozofii personalistycznej, ktérej wyrazisty element tworzy personalizm
chrzescijanski (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 niepelnosprawnosciintelektualnej wpisujacej sie w pespek-
tywe indywidualng jest koncepcja M. Koscielskiej, ktéra uposledzenie traktuje
jako stan, do ktérego dochodzi sie na skutek przebycia swoistej drogi , patologiza-
qji rozwoju”, bedacej rezultatem splotu niekorzystnych oddziatywai na jednost-
ke czynnikéw biologicznych, spolecznych i psychologicznych®. Wsréd od-
dzialywan o charakterze psychologicznym niebagatelna role pelnig czynniki
zwiazane z funkcjonowanie rodziny i tworzeniem wiezi emocjonalnych we wcze-

1 Chce zaznaczyé, iz okreslenie to nie wiaze si¢ z tzw. indywidualnym modelem niepelnosprawno-
§ci, ktory traktuje trudnosci i ograniczenia napotykane przez osoby niepelnosprawne jako bezpo-
§rednig konsekwencje ich biologicznego uszkodzenia/choroby, wpisujac sie¢ tym samym
w perspektywe biologiczno-medyczna. O indywidualnym i spolecznym modelu niepelnospraw-
nosci piszg 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 zachowar i dziatan (osobg) w jej dazeniu do samorozwoju i samoakcepta-
cji. Jej przedstawicielami byli miedzy innymi Abraham Maslow i Carl Rogers, ktérzy w odniesieniu
do pojecia ,0soby” prezentowali podejscie naturalistyczne oraz Viktor E. Frankl, zainteresowany
rozpoznaniem duchowej natury cztowieka i Gordon W. Allport, ktéry prébowal stworzyé nowa
dyscypling psychologii — ,nauke o osobie”. Por. A. Nelicki, Kategoria osoby w koncepcjach Victora E.
Franklai 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...
Duwadziescia lat poZniej, 1994.

Koncepcja ta zostala szczegétowo przedstawiona przez autorke w pracy Oblicza uposledzenia, PWN,
Warszawa 1995.

15

16



94 Jolanta Rzeznicka-Krupa

snych etapach rozwoju dziecka. Niekorzystna $ciezka rozwoju prowadzaca do
patologii funkcjonowania przebiega zgodnie z wyodrebnionymi przez autorke
etapami: w fazie wstepnej, stanowiacej potencjalng zapowiedz zaburzeni i niepra-
widlowosci, moga zaistnie¢ zdarzenia, ktére tworza mniej lub bardziej wspie-
rajgcag rozwoj sytuacje, w jakiej dziecko przychodzi na $wiat. Tworzg jg czynniki
bio-psycho-spoteczne zwigzane z osobami przyszlych rodzicéw oraz warunkami
ich funkcjonowania. Kolejny etap, w ktérym dochodzi do powstania uszkodze-
nia, rozpoczyna proces patologizacji, przy czym czynnikiem uszkadzajacym
moze by¢ nie tylko uszkodzenie o charakterze biologicznym, ale réwniez psycho-
logicznym, takim jak np. interakcje i kontakt psychicznego z matka czy tez pobu-
dzajace lub hamujace rozwdj doznania zmystowe plynace z otoczenia i od opie-
kunéw, sytuacje i emocje zwiazane z przebiegiem porodu i pologu. Na tym etapie
moze doj$¢ do ,wyleczenia” zaburzenia rozumianego przez Koscielska jako ,sa-
moistna terapia”, czyli ,«wyréwnanie przez ustréj szkodliwych czynnikéw» lub
«terapia Srodowiskowa» polegajaca na tym, iz to otoczenie spoleczne dolozylo
starafi, aby poméc w przezwyciezeniu przez dziecko skutkéw traumy”". Poja-
wienie sie symptoméw wskazujacych na ,[...] ciag interakeji o charakterze nega-
tywnego sprzezenia zwrotnego zaréwno w obrebie wewnetrznej organizacji
ustroju dziecka i jego psychiki, jak i pomiedzy dzieckiem i jego otoczeniem zew-
netrznym”"® wskazuje na trzeci — czasem trwajacy wiele lati bardzo dynamiczny —
etap poglebiajacej sie patologizacji rozwoju, ktérego nastepstwem jest usztywnie-
nie proceséw patologicznych, pelnigcych w tej fazie funkcje adaptacyjna i nie-
uchronnie nieodwracalnych.

Jak wynika z tej krétkiej prezentacji (po szczegoly odsylam Czytelnika do lek-
tury ksigzki M. Koécielskiej) autorka powyzszej koncepgji 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 jakoscig kontaktéw i wiezi psychicznej nawiazywanej
z otoczeniem oraz emocjami generowanymi w tych procesach. Podejécie takie eli-
minuje wigc jednostronng dominacje w etiologii zaburzen skladajacych sie na zja-
wisko okre§lane mianem ,uposledzenia umystowego” czynnikéw biologicznych
mogacych uszkadza¢ struktury i funkcje centralnego uktadu nerwowego, wska-
zujac na fakt iz rozwijajacy sie czlowiek jest calodcia, ktérej poszczegdlne ,ele-
menty” wspoétpracuja zar6wno na poziomie organizmu, jak i na plaszczyznie in-
terakeji ze Srodowiskiem zewnetrznym i innymi ludZmi. Jednakze w koncepgji tej
w bardzo znaczacy sposéb M. Koécielska wskazuje réwniez na role najblizszych
opiekunéw, jakosci kontaktu i wiezi psychicznej nawigzywanych z dzieckiem,

7 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia. .., s. 188.
18 Tamze, s. 190.
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dziataf 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-
qji jako swoisty, z pewnoscia niezamierzony, ale jednak nieuchronnie sie poja-
wiajacy — skoro tyle 0séb jest nim dotknietych — efekt niewystarczajacych badz
nieporadnych, niedostatecznie profesjonalnych staran rodzicéw/opiekunéw, su-
gerujacy miedzy innymi potencjalnie psychogenny charakter niepetlnosprawno-
$ci intelektualnej"”.

Innym ujeciem, zakwalifikowanym przeze mnie do perspektywy indywidu-
alnego postrzegania niepelnosprawnosci intelektualnej, jest orientacja biogra-
ficzno-narracyjna, ktéra nie zostala sformulowana 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 niepelnosprawnoscia, wpleciona w biografie jednostek (samej
osoby niepelnosprawnej i jej bliskich). Tym, co wyodrebnia to ujecie upoéledzenia
umystowego, jest zatem gléwnie mozliwos¢ i sposéb jego poznawania, nie jako
dajacego sie zobiektywizowac zjawiska, ale jako swoistego egzystencjalnego fe-
nomenu, ksztaltujacego biograficzne do§wiadczenia i narracje zaangazowanych
os6b i dajacego sie przyblizy¢ i zre-konstruowa¢ tylko na drodze poznawania
indywidualnych i spolecznych znaczeni przypisywanym pojeciom i kategoriom
wigzanym z ta niepelnosprawnoscia. Lezace u podloza tej opgji inspiracje — feno-
menologia i hermeneutyka, sprawiaja, Ze nie tyle pytamy o przyczyny i przejawy
niepelnosprawnosci intelektualnej po to, aby ja wyjaénié¢i ,skorygowac”, ile raczej
skupiamy sie na pytaniu o sens, celiistote tego fenomenu, starajac sie w toku bez-
ustannego wysilku interpretacyjnego odczytaé i zrozumie¢, nadawane im, obecne
w §wiadomosci jednostek i zbiorowosci, znaczenia. Uposledzenie umystowe/nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna, tak jak kazda niepelnosprawnos¢ niezaleznie od
jej rodzaju i charakteru, stanowi nieodlgczny element ludzkiego bytu, budujac
nie tylko §wiat wewnetrznych doznan i do§wiadczen, ale takze zlozone relacje

19 Interesujaca krytyke tej koncepcji uposledzenia umystowego, dokonywang z perspektywy nauko-
wea i rodzica, przedstawia we wspomnianej wczesniej pracy E. Zakrzewska-Manterys, ktéra
(odwotujac sie do prac M. Foucaulta i A. Schutza) okresla wrecz zasady pomocy terapeutycznej kie-
rowanej do rodzicéw dzieci z uposledzeniem jako ,moralizatorski sadyzm” wyrastajacy z jadra
humanistycznej (a wigc teoretycznie ukierunkowanej na podmiotowy rozwéj jednostki) psycholo-
gii tworzacej sytuacje, w ktorej wiedza ptyngca z poznania naukowego skazuje laikéw na ,porusza-
nie sig w systemach istotnosci wyznaczonych przez ekspertdw”. [Zob: Uposledzeni umystowo. Poza granicami
cztowieczeristwa, 2010, s. 148]. Tego typu przekonanie i jezyk dyskursu towarzyszace omawianej
koncepcji uposledzenia na kartach ksigzki M. Koscielskiej wydaje si¢ do§é paradoksalnie zblizaé jg
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 innymiludzZzmii otaczajagcym go §wiatem — stano-
wigcym Husserlowski Lebenswelt — ,horyzont §wiata”, horyzont potencjalnych
doswiadczen i mozliwych interpretacji wytwarzanych w przestrzeni wspoélnie
podzielanych znaczen i sadéw o rzeczywistosci®. Biograficzno-interpretacyjne
podejécie do poznawania rzeczywistosci spolecznej i jej zjawisk pozwala dotrzeé
do subiektywnych sposobéw postrzegania siebie samego i otaczajacego §wiata,
podejmowanych przez jednostke préb zrozumienia i interpretacji swojego miejs-
ca oraz sposobu bycia-w-§wiecie. Podejicie to pozwala réwniez laczy¢ struktury
doswiadczenia jednostek z szerszymi strukturami spolecznymi, narracja bowiem
moze by¢ rozumiana zaréwno jako pewna struktura my#élenia 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. Opowiesci generowane przez kulture, w obszarze Zycia
spolecznego, umozliwiaja rozumienie wiasnej, jednostkowej egzystencii®,
tworzac ramy, w obszarze ktérych staramy sie nadac sens i znaczenie zjawiskom
przezywanym w zwigzku z zaistnieniem niepetnosprawnoéci.

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

20§ Husserl, Idee czystej fenomenologii i fenomenologicznej filozofii. Ksigga 1 (przekl.. D. Gierulanka, wstep
R. Ingarden), PWN, Warszawa 1967. Wiecej na temat fenomenologiczno-hermeneutycznych aspektéw
niepetnosprawnosci pisze w przywolywanej wezesniej 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 aspektéw
poznawania zjawisk spotecznych pisze szerzej w przywolywanej wczesniej ksigzce: Niepetnospraw-
nos¢ i swiat spoteczny. ..

A. Woynarowska, Niepetnosprawnosc intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakéw 2010. Autorka w ksigzce prezentujacej rezultaty wlasnych badan empi-
rycznych prowadzonych wéréd dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ich rodzicéw
i terapeutéw, faczy 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 si¢ przede wszystkim do tych aspek-
téw badan i wizerunkéw niepelnosprawnosci intelektualnej, ktére zawieraja rekonstrukcje do-
$wiadczen biograficznych.

A. Zyta, Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicw, rodzeristwa i dorostych 0sdb 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-
pelnosprawnoéé intelektualna™.

Analizujac prezentowane w powyzszych monografiach badania i interpreta-
cje mozna stwierdzi¢, iz w pracach z tego nurtu daje sie zauwazy¢ wyrazng obec-
nosé perspektywy humanistycznej, ksztaltujacej znaczenia zwigzane z upoéle-
dzeniem, rozumianej przeze mnie jako ,poszukiwanie granic czlowieczefistwa”
iich swoiste poszerzanie tak, aby osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, po-
mimo braku posiadania w pewnym stopniu bardzo waznego atrybutu, jakim jest
rozumno$¢, mogla byé wlaczona w obszar ludzkiej egzystencji. Tego typu zabiegi,
jak zauwazaja R. Bogdan i S.J. Taylor”, wiaza sie przede wszystkim z nadawa-
niem dzialaniom upogledzonych oséb zdolnosci do refleksji i odwzajemniania re-
lacji, dodwiadczaniem indywidualnego, osobowego wymiaru egzystencji oraz za-
korzenieniem w jakim$ fragmencie §wiata spolecznego, przynaleznoscia czasu
i miejsca, ktére nadaja jej jednostkowq tozsamos¢. Zrozumienie uposledzonego
wymaga bowiem ,zatarcia jego nieprzystawalnosci” i — jak pisze Granosik —
~wstepnego aktu §wiadomej, celowej interpretacji przedmiotu rozumienia jako
podmiotu””.

Inne koncepcje wchodzace w zakres indywidualnej perspektywy postrzega-
nia niepelnosprawnosci intelektualnej sa zwiazane z mysla J. Vaniera i Karola
Woijtyly. Teksty obu autoréw, w ktérych odnosza sie do kwestii upoéledzenia, sa
w pewien spos6b do siebie podobne”, gdyz wyplywaja z zalozen egzystencjaliz-
mu i filozofii personalistycznej — silnie akcentujacej niepowtarzalnoéc¢ i godnosé
osoby i jej nadrzedna wobec $wiata spolecznego i uwarunkowan historycznych
pozycje — a zwlaszcza jej nurtu chrze$cijaniskiego prezentowanego przede wszy-
stkim w pracach ]. Maritaina i P.T. de Chardina.

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

I Lindyberg, Swiat(y) uposledzonego macierzyristwa, 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,
Columbia University, London-New York 1992.
% M. Granosik, Niektdre aspekty pracy nad rozumieniem uposledzonego, , Studia Socjologiczne” 1997, nr 1,

s.1011 107.

7 Cho¢ oczywiscie dorobek filozoficzny Karola Wojtyty, zaréwno pod wzgledem liczby, jak i znacze-
nia oraz percepcji we wspélczesne] filozofii jest nieporéwnywalny.
% 1. Vanier, Wspdlnota. Wybdr pism, Wydawnictwo ,Michalineum”, Krakéw-Warszawa 1985.
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blizej Boga/bdstwa ani charakterystycznej dla kultury wspélczesnej zachodniej
cywilizacji perspektywy humanistycznej czynigcej zeh niekompletng, posia-
dajaca braki istote ludzka, ktéra wymaga ochrony i pomocy. Zwraca uwage na
fakt, iz w odniesieniu do upoéledzonych umystowo, pomimo oczywistej stabosci
ich psychicznego ,ja”, wyrazajacej sie w slabodci woli i rozumu, istnieje jeszcze
inna plaszczyzna wzajemnych kontaktéw, w obszarze ktérej rozumowa §wiado-
moé¢ podmiotu zostaje zastapiona przez etyczna swiadomosé milosci, pozwa-
lajaca budowaé wzajemne relacje. Tak wiec nad wartoscig rozumu (mogliby$my
tutaj dodaé réwniez wartosé wydajnoéci i efektywnodci) przewazaja wartodci ser-
ca pozwalajace przyjaé drugiego czlowieka i trwaé w lacznosci z nim, co sprawia,
ze dla wspolczesnego Swiata z wyznawanymi przezeii wartosciami, czlowiek
upoéledzony stanowi trudne wyzwanie. ]. Vanier pisze: ,Niepelnosprawny po-
siada pewna niezwykla wladze przyciagania i nie mozna [...] pozosta¢ nieczutym
na jego petna milosci prostote””. Pomijajac w tej chwili kwestie kreglonego w tego
typu retoryce wizerunku upoéledzonych jako ,prostaczkéw” o niewinnym sercu,
zdolnych réwnowazy¢ zlo i przemoc panujace w §wiecie, mozna odnalez¢ w tezach
stawianych przez Vaniera §lady mysli filozoficznej E. Levinasa, wzywajacego nas
do podjecia wyzwania, jakim jest obecno$é¢ drugiego czlowieka, za ktérego w naj-
bardziej elementarnym, ludzkim sensie powinnismy czué sie odpowiedzialni.
Relacja etyczna postrzegana jako podstawowe zdarzenie ontyczne, pozwala
unikna¢ odniesien do kwestii rozumu, ktére nieuchronnie prowadza do dualisty-
cznych podzialéw, tworzenia opozycji typu rozumny-nierozumny, normalny-
-nienormalny, sprawny-niesprawny i wiazacego sie z nimi negatywnego wartos-
ciowania drugiego z elementéw.

Akceptacja, szacunek i miloé¢ do 0séb niepelnosprawnych, chorych i uposle-
dzonych, plynaca z chrzedcijafiskiego nakazu milosci blizniego, znajduje swoje
odzwierciedlenie w tekstach Karola Wojtyly. W jednej z encyklik pisanych w trak-
cie sprawowania pontyfikatu pisze on o ,braciach” dotknietych uposledzeniem,
ktérych zycie stanowi niezwykle wymowne §wiadectwo autentycznych wartosci,
majacych znaczenie dla chrzeécijanina, gdyz wlasnie w ich §wiadectwie mozna
odnalez¢ Chrystusa®™. Ze wzgledu na to, ze kazde ludzkie zycie stanowi wartoéé
nadrzedna, transcendentng, bez wzgledu na kondycje psychofizyczng, papiez
potepia indywidualne i spoleczne postawy, w ktérych czlowiek upodledzony jest
postrzegany jako bezuzyteczny i nieznoény ciezar zagrazajacy komfortowi zycia
innych, i w konsekwencji odrzucany. Cierpienie towarzyszace ludzkiej stabosci,
chorobie, niepelnosprawnosci czy staroéci jest swego rodzaju darem dla osoby
nim dotknietej, dla jej bliskich i catej wspdInoty Kosciola, gdyz bierze udzial w Bo-
zym dziele zbawienia i odkupienia ludzkosci. Pozwala znaleZ¢ sie blizej Boga, od-

2 Tamze, . 166.
% Jan Pawet I, Encyklika Evangelium vitae, 1995 oraz Przemdwienie w szpitalu , Villa Albani”, 1983.
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dac czeé¢ siebie innym, dajac im zarazem niepowtarzalng szanse zlozenia uposle-
dzonej osobie daru mitosci i pomocy.

Ostatnie podejscie omawiane w ramach indywidualnej perspektywy postrze-
gania niepelnosprawnoéci intelektualnej moze réwniez laczy¢ sie z orientacja
spoleczno-kulturowa, w zaleznosci od tego, jak bedziemy interpretowaé przy-
wolywang metafore chorowania. Ot6z mozna upoéledzenie umystowe potrakto-
wa¢ na zasadzie poréwnania do sytuacji przezywania ciezkiej badz przewleklej
choroby™ jako powszechnie istniejaca mozliwo$é, ktéra — z racji faktu trudnosci
iograniczen, jakie ze sobg niesie oraz towarzyszacego jej negatywnego wartogcio-
wania — moze by¢ rozpatrywana w réznych perspektywach. Poza doé¢ oczywista
plaszczyzng uwarunkowan i proceséw biologiczno-fizjologicznych, mozna spoj-
rze¢ na chorobe w perspektywie egzystencjalnej jako na specyficzny rodzaj do-
$wiadczenia przezywanego przez osobe chora, czesto wigzacego sie z bélem i cier-
pieniem nie tylko fizycznym, ale i psychicznym. Choroba i chorowanie staja sie
elementem codziennego zycia chorego i jego otoczenia, angazuja zatem koniecz-
ne procesy interpretacyjne pomagajace w jakis sposéb okredli¢, nazwacé i oswoié
trudna sytuacje, nada¢ jej sens i znaczenie. Jednoczesnie choroba i chorowanie
maja takze swéj bardzo istotny wymiar spoleczny i kulturowy, o czym bede pisata
nieco dalej.

K. Osiniska, piszac o chorobie w zyciu cztowieka, 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 ,powszechng mozliwoé¢”, gdyz kazdy z nas moze
zachorowaé na powazna, ciezka czy dlugotrwala chorobe, dokonujaca zmian
w zyciu i wymagajaca refleksji badZ przewartosciowania dotychczasowych celow
i sposobdéw zycia. Jest wiec czyms§, co moze sie zdarzy¢. Choroba jest wiec ,pow-
szechna sytuacja”, faktem, w obliczu ktérego zyje i rozwija sie cala ludzko$é, wy-
maga zatem akceptacji, ale réwniez mobilizacji do dzialania i poszukiwania spo-
sobéw polepszenia sytuacji zaréwno na poziomie indywidualnych doswiadczen,
jak i w wymiarze spotecznym. Choroba jest takze ,powszechnym cierpieniem”,
stawiajacym cztowieka i jego bliskich w trudnej, bolesnej sytuacji. Ale moze réw-
niez by¢ szansg, darem i faska. Obdarowanie chorobg polega na tym, iz jej przezy-
wanie moze wigzad sie z refleksja i mobilizacja do bardziej swiadomego, pelnego
i tworczego zycia, rekonstrukceji wlasnej osobowosci i jej rozwijania w kierunku

31 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 jednostkg chorobowq lecz pewnym stanem funkcjonowania, ktéry moze byé¢ np. jednym
z przejawdw zespolu zaburzen genetycznych, neurologicznych itp. Kategoria choroby w polacze-
niu z kategorig niepetnosprawnosci/uposledzenia jest tutaj przywotywana w znaczeniu metafory-
cznym, za$ zastosowanie figury retorycznej w postaci metafory pozwala interpretowac
doswiadczenie ,bycia upoéledzonym” podobnie jak doswiadczenie ,bycia chorym”.
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tworzenia nowych wartosci. Jako znak taski choroba jest takze ,powszechnym sy-
gnalem spotkania z Bogiem”, czynnikiem uwrazliwiajagcym na dziatanie laski
i ulatwiajacym wlaczenie sie w jej powszechny obieg. Jest tajemnica, przed ktéra
staje chory, leczacy go lekarze i najblizsze otoczenie oraz cale spoleczefistwo, gdyz
,zawsze przeciez choroba dotyka czlowieka 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”, uposledzenia 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 cztowiekiem jako zjawisko
bedace fragmentem rzeczywistosci, wymagajace okreélonej postawy wobec
niego. Mozna wiec uposledzenia «nie zauwazaé», nie przyjmowaé do wiadomosci
ale ono jest””. Nie jest powszechna sytuacja, charakteryzujaca ludzki byt, ale
moze by¢ potraktowane jako sytuacja, w ktéra w jakié sposéb jest uwiklana czesé
spoleczenstwa. Nie jest powszechnym darem i szansa, ktérej moze do§wiadczy¢
kazdy, ale moze by¢ darem dla wybranych, ktérzy je przezywaja, a jednoczesnie
szansa dla innych na rekonstrukcje wlasnego zycia. Charakteryzujac uposledze-
nie umyslowe autorka pisze dalej, odwolujac sie do pogladéw K. Sicifskiej, iz jest
ono bez watpienia tajemnica, przed ktéra staje cztowiek uposledzony i jego najbliz-
sze otoczenie, tajemnica czesto rodzaca boli cierpienie. Jest réwniez tajemnica dla
profesjonalistow (nauczycieli, terapeutéw, opiekunéw itd.), gdyz kazdy czlowiek
ijego zycie jest inny i stawia réznorodne wyzwania. Uposledzenie umystowe jest
takze tajemnica dla spoleczefistwa, w ktérym wciaz funkcjonuje wiele stereoty-
powych, krzywdzacych dla 0s6b z niepelnosprawnoscig, pogladéw i opinii™.

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

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

. 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 zaczerpnigty. Obraz uposledzenia umystowego w perspektywie doswiadczen biogra-
ficznych matek, nieopublikowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzysz-
kowskiej, Instytut Pedagogiki UG, Gdarnsk (maszynopis), s. 69-71.

L Lindyberg, Obraz uposledzenia umystowego w perspektywie doswiadczeti biograficznych matek, nieopub-
likowana praca doktorska przygotowana pod kier. prof. dr hab. H. Borzyszkowskiej, Instytut Peda-
gogiki UG, Gdansk (maszynopis), s. 69.

% Tamze, s. 70-71.
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Krytyczny kontekst spoleczno-kulturowej perspektywy
postrzegania niepelnosprawnodci intelektualnej

U zZrédel koncepcji niepelnosprawnoéci intelektualnej, konstruowanych
w obszarze orientacji spoleczno-kulturowej, lezg 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 wspoélczesnej 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 zwré-
cily uwage na fakt, iz kazdy wzorzec uprawiania nauki, podobnie jak i kazda
wchodzaca w jego zakres teoria jest spoleczng konstrukcja odzwierciedlajaca pe-
wien sposéb myélenia o rzeczywistosci (zbidr zatozeni i sadéw 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 wyodrebnié ujecia wyrastajace
z ram teorii spolecznych zajmujgcych wazne miejsce we wspolczesnej socjologii
oraz ujecia wpisujace sie w nurt badan i koncepcji tworzacych pole studiéw kultu-
rowych®™. Wéréd tych pierwszych wymieni¢ mozna miedzy innymi koncepcje
uposledzenia jako ,faktu spolecznego””, koncepcje oparte na metaforze choroby
i spolecznych mechanizméw jej odbioru (inspirowane wspoélczesna socjologia
ciala i socjologia medycyny) oraz te, w ktérych niepelnosprawnos$¢ postrzegana
jestjako dewiacja, pietno (stygmat spoleczny). Natomiast wéréd uje¢ zorientowa-
nych kulturowo, wymieni¢ mozna na przyklad ponowoczesna koncepcje nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, koncepcje grupy mniejszosciowej, koncepcje afir-
matywna czy postkolonialng, w ktérych niezwykle istotny jest element spolecz-

7 Szerzej kwestie te w odniesieniu do badania problematyki niepelnosprawnosci jako fenomenu zy-
cia spotecznego zostaly przedstawione przeze mnie w pracy: Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. ..

% Na temat zatozen, teorii i koncepqji ksztattujacych obszar rozwijanego od ponad dwéch dekad
interdyscyplinarnego obszaru studiéw kulturowych zob. Ch. Barker, Studia kulturowe, Wydawnic-
two U], Krakéw 2005.

¥ Pojecie ,faktu spotecznego” w socjologii odnosi si¢ 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 my$lowej. Zob. J. Szacki, Historia mysli socjologicznej, PWN, Warszawa 2007,
s. 372-376.
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nej opresji i dominacji oraz praktyki emancypacyjne®. W obu wymienionych uje-
ciach orientacji spoleczno-kulturowej, zwlaszcza za$ w perspektywie kulturowej,
bardzo istotna role pelni krytyczna refleksja nad funkcjonowaniem oséb z nie-
pelnosprawnoéciag oraz uwiklaniem tegoz zjawiska w réznego rodzaju procesy,
struktury i mechanizmy spoleczne.

W perspektywie spolecznej percepcji niepelnosprawnosci najwazniejsze nie
sg atrybuty jej przypisywane, ich przyczyna i charakter oraz zwigzane z nimi
ograniczenie umiejetnosci i kompetencji, lecz przede wszystkim indywidualne
i spolecznie konstruowane, podzielane wspoélnie 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 tredci oraz wartosci sa mu przypisywane.
A. Gustavsson i E. Zakrzewska-Manterys przywoluja interesujacy model spolecz-
nych reprezentacji uposledzenia opracowany przez badaczy angielskich", przed-
stawiajacy rézne poziomy, na jakich generowane s znaczenia wigzane z tym zja-
wiskiem znaczenia. Otéz pierwszy poziom obejmuje tresci traktowane jako
oczywiste i samozrozumiale, konstruowane i przekazywane w procesach spotecz-
nej pamieci, co do ktérych wypracowany zostat pewien stopiefi spolecznej zgody
i powszechnej akceptacji. Czesto maja one charakter obiegowych, stereotypo-
wych przekonan, ktére moga negatywnie naznaczac¢ osoby z niepelnosprawno-
§cig intelektualna. 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-
przeczaé negatywnym czy stereotypowym pogladom. W rezultacie codziennosé
0s6b postrzeganych jako uposledzone oraz ich ,sprzymierzeficéw” staje sie forma
,walki o alternatywne znaczenia i definicje”*. W przywolywanym 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 0s6b zaangazowanych w tworzenie odmien-
nych reprezentacji), choé¢ nie wchodzg jeszcze w zobiektywizowany obszar wie-
dzy powszechnej i obieg instytucjonalizacji.

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

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

2 Tamze, s. 15.
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Koncepcja uposledzenia jako ,faktu spolecznego”* odwoluje sie do twierdze-
nia, iz pojecie ,uposledzenie umyslowe” jest nie tylko kategorig okreslajacg pe-
wien fragment rzeczywistodci spolecznej, kategoria, ktéra w pewien sposéb te
rzeczywisto$é definiuje i klasyfikuje, ale samo jest réwnieZz elementem opisywa-
nej rzeczywistosci. Uposledzenie jest wiec zarazem realne i ,obiektywne” w takim
znaczeniu, w jakim mozna méwi¢ o obiektywnie istniejacej rzeczywistosci (rozu-
mianej w pewien wspdlnie podzielany sposéb), ale takze podlega zmianom w takim
zakresie, w jakim zmieniaja sie sposoby wytwarzania i dystrybuowania wiedzy,
jestbowiem ,uwiklane w $wiat senséw i znaczent”. Jak pisza A. GustavssoniE. Za-
krzewska-Manterys, uposledzenie umystowe jako pojecie okreslajace sposéb 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”*.

Wéréd ujeé socjologicznych daje sie takze od do$¢ dawna zauwazy¢ inspiracje
plynace z klasycznej teorii pietna E. Goffmana, ktére w literaturze zachodniej byly
obecne juz w latach 70. i 80. ubiegtego 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 niepetnosprawnych®.

W odniesieniu do koncepcji niepelnosprawnodci intelektualnej postrzeganej
w perspektywie metafory spolecznej percepcji choroby i ludzi chorych oraz funk-
gjonujacych 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 jazn) jako kategorii konstruowanej spotecznie,
w relagji. do ktérej méwic mozna o ciele/cielesnosci wpisanych w struktury spolecz-
nego porzadku, w mechanizmy wladzy, 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 niepelnosprawnosc) moze by¢ postrzegana kulturowo w kategoriach

b Kategoria faktu spolecznego zaistniala w socjologii.

u Tamze, s. 26.

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

A Gajdzica (red.), Cztowiek z niepetnosprawnostiq w rezerwacie przestrzeni publicznej, Oficyna Wydaw-
nicza ,Impuls”, Krakéw 2013.
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dewiadji, pietna, Zrédla 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 spoteczno-kulturowej, bardzo istotne miejsce zajmuje ujecie
ponowoczesne. Postmodernizm to nurt wspolczesnej refleksji filozoficznej,
w ktédrym zakwestionowaniu ulegaja glteboko zakorzenione zalozenia 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 niepewnoé¢ i nierozstrzygalnosé, gdyz analizy kulturowych tekstéw
(jako mozliwa droga owego poznania) konstytuowane sa przez ciagla gre zna-
czen, prowadzac w rezultacie do dekonstrukeji metanarracji opisujacych rzeczy-
wistoéé™®. Ksztattujaca ponowoczesna refleksje filozofia dekonstrukgji ukazuje
nam liczne zaleznosci, w jakie uwiklane s3 réznorodne zjawiska i znaczenia
tworzace wszelkie teksty, takze naukowe, zwracajac w ten sposéb uwage na fakt,
ze kazdy rodzaj wiedzy ustanawia tylko jedna z wielu mozliwych interpretacji
rzeczywisto$ci. Niektore z watkéw mysli ponowoczesnej rozwija i poglebia post-
strukturalizm, w $wietle ktérego rzeczywisto$¢ spoteczna staje sie polem walki r6-
znych dyskurséw, odmiennych wersji rzeczywistosci roszczacych sobie prawo do
bycia ,prawda” na jej temat.

Wyrastajace ze Zrédel modernizmu, oparte na odwieceniowej wierze w rozum
i postep, narracje na temat niepelnosprawnosci budowaty perspektywe postrze-
gania i rozumienia tegoz zjawiska, oparta 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”, czyniac z oséb odbiegaly od wizji racjonal-
nie my$lacego i dzialajacego, niezaleznego podmiotu, ludzi dotknietych patolo-
gia. Tak wiec modernistyczna filozofia stala sie w duzej mierze zrédlem spolecz-
nych nieréwnosci opartych na klasyfikowaniu jednostek wedlug poziomu
arbitralnie okreglanej sprawnoéci fizycznej i umystowej”. Jak zauwaza jeden
z przedstawicieli perspektywy ponowoczesnej w obszarze studiéw nad niepelno-
sprawnoscig, 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. Pigtkowski, ATUT, Wroctaw 2002. O niepelnosprawnosci w kontek-
§cie kategorii uciele§nienia i w odniesieniu do obszaru socjologii medycyny pisza C. Barns i G. Mer-
cer, Niepetnosprawnos..

8, Rzeznicka-Krupa, Niepetnosprawnos¢ i swiat spoteczny. .., s. 62-63.
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Niepetnosprawnos¢ intelektualna — narracje, reprezentacje, konteksty 105

wanego w jej obszarze jezyka nad innymi”’. Zastosowanie przez psychologie
zlozonych narzedzi pomiaru abstrakcyjnego konstruktu zwanego inteligencja
pozwolito psychologii i pedagogice specjalnej uzyskaé znaczna kontrole i wladze,
szczegdlnie nad osobami niepetnosprawnymi intelektualnie. Ta tradycja psycho-
logiczna zaczela budowa¢ status spoleczny i moralny jednostek, gdyz niektdre
znich okreélata jako defektywne, deficytowe, a wiec gorsze. Wyznaczanie statusu
prowokowalo z kolei dzialania naprawcze, przyjmujace postaé klasyfikacji, korek-
qji iizolacji. Stwarzano w ten sposdéb pozory wiedzy rzeczywistej i sankcjonowa-
no tego rodzaju praktyki jako zgodne ze stanem faktycznym®.

Dlatego tez konieczne staje sie przesuniecie akcentéw z konstruowanych
przez dyskurs nauki narracji wyjasniajacych na opowiesci wieloglosowe, w kto-
rych kazdy uczestnik spotecznych wydarzeh bedzie mégl opowiedzie¢ swoja
mala, lokalng historie. Dyskursy lokalne w postaci zyciowych doéwiadczen, spo-
sobéw rozumienia §wiata, swoistej, intuicyjnej madroéci 0s6b niepetnospraw-
nych i ich bliskich, czesto thumione i dyskwalifikowane przez gremia naukowo-
-profesjonalne dzierzace wladze jako niemajace znaczenia, stwarzaja mozliwosé
stawiania oporu rozlicznym, niejednokrotnie bardzo subtelnym, sposobom spra-
wowania kontroli i dominacji. Obraz zycia danej zbiorowoéci (na przyklad oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng) bedzie wiec zbiorem zréznicowanych,
indywidualnych historii, za§ celem nauki staje sie nie poszukiwanie prawdy, kt6-
rej jednolity obraz nie istnieje, lecz wspieranie ludzkiej wolnosci, prawa do od-
miennosci i poszanowanie wlasnej indywidualnej prawdy kazdego cztowieka™.
Postmodernizm proponuje przesuniecie akcentéw dyskursu z rak profesjonali-
stéw, badaczy i praktykéw edukacji, w rece tych, ktérzy nie postuguja sie jezy-
kiem nauki. Zwraca on tym samym wielka uwage na wklad samych 0séb nie-
pelnosprawnych, ich rodzicéw i innych czlonkéw rodziny, a takze czlonkéw
administracji i personelu, pelnigcych dotychczas drugoplanowe lub tez w ogole,
uznawane za nieistotne, funkcje. 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
dzialaii na poziomie lokalnym, a wiec podejmowanych przez osoby niepelno-
sprawne, ich rodziny, nauczycieli i terapeutéw, ktérzy stykaja sie na co dzien

g 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, przywoluje za: J. Rzeznic-
ka-Krupa, Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. .., s. 90-91.

51 Tamze, s. 93.

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

W polskiej literaturze perspektywa spoteczno-kulturowa jest obecna w pracach
socjologéw i pedagogéw, zajmujacych sie problematyka niepelnosprawnosci
intelektualnej. Przykladem ilustrujacym tego typu podejscie do kwestii upoéle-
dzenia umystowego sa réwniez przedstawione w pracy E. Zakrzewskiej-Manterys
do$wiadczenia zwigzane z narodzinami niepelnosprawnego dziecka z perspekty-
wy macierzyniskiej i rodzinnej™'. Doswiadczenia indywidualne, subiektywne zo-
staly tu ujete w pojeciowa kategorie trajektorii, determinowanej okreslonymi
instytucjonalnymi i pozainstytucjonalnymi aspektami zycia spolecznego, ktére
ksztattowaly réwniez w istotny sposéb procesy oswajania i préby poszukiwania
zrozumienia tego, co sie dzieje i co to moze znaczy¢, podejmowane w sytuacji
naglego zderzenia z faktem upogledzenia 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 tozsamoéci przez doroste kobiety z niepelnosprawnoscia
intelektualna, pochodzace z réznych srodowisk, czy bardzo ciekawa pracy A. Sa-
downik™, ktéra prezentuje badania empiryczne prowadzone wéréd miodziezy,
ktérej biografie edukacyjne byly ksztaltowane w skrajnie odmiennych konte-
kstach, skutkujac funkcjonowaniem w dwéch réznych $wiatach spotecznych.
Autorka osadzila swoje analizy w szerszym kontekscie pedagogiki miejsca,
sklaniajac sie ku perspektywie, w ktorej niepelnosprawnosé intelektualna jest
swoistg funkcja edukacyjnego, a takze spolecznego ,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 niepetnospraw-
no$¢ konstruowane w obszarze wyodrebnionych dyskurséw prywatnych i publi-
cznych; publikacja D. Krzeminskiej™, przedstawiajaca kod jezykowy i dyskurs
0s6b z niepelnosprawnodcia intelektualna, ukazywany w kolejnych odstonach
potocznosci wylaniajacej sie z obserwacji codziennego zycia i analizy narracji
0s6b niepetnosprawnych w kontekscie instytucji wspierajacej, w ktérej przeby-

53 Tamze, s. 96.

*E. Zakrzewska-Manterys, Down i zespdt wqtpliwosci. Studium z socjologii cierpienia, Wydawnictwo
»Semper”, Warszawa 1995.

® A. Kumaniecka-Wisniewska, Kim jestem. Tozsamos¢ kobiet uposledzonych umystowo, Wydawnictwo

,,Zak”, Warszawa 2006.

% A.Sadownik, Na rozstajnych drogach. Studium etnopedagogiczne kontrastowych karier szkolnych miodzie-
zy, Wydawnictwo DSW, Wroctaw 2011.
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cza ,Impuls”, Krakéw 2012.



Niepetnosprawnos¢ intelektualna — narracje, reprezentacje, konteksty 107

waja w ciagu dnia (tutaj réwniez istotnym aspektem staje sie kontekst miejsca);
czy tez praca autorki niniejszego artykulu, prezentujaca dyskurs niepelnospraw-
nosci intelektualnej na styku funkcjonowania placéwki przedszkolnej i spolecz-
no-kulturowych aspektéw systemu edukacji”.

Podejécie do zjawiska niepelnosprawnosci intelektualnej okredlane jako afir-
matywne, postkolonialne czy tez traktujace osoby z niepetnosprawnoscia w kate-
goriach grupy mniejszosciowej, wymieniane przeze mnie jako przyklad wspot-
czesnych ujeé mieszczacych sie w perspektywie spoleczno-kulturowej, wigze sie
z tzw. kulturowym modelem niepetnosprawnoéci inspirowanego filozofia femi-
nistyczna, teorig queer i krytycznymi studiami nad kategoriag rasy. Zwracajac
uwage na spoleczne interpretacje poje¢ uszkodzonego ciala/umystu, model ten
kwestionuje obecne w modelu spolecznym rozréznienie miedzy uszkodzeniem
i niepelnosprawnoscia jako rezultat zalozenia o zasadniczej réznicy miedzy §wia-
tem natury i §wiatem kultury®. Powyzsze ujecia akcentuja kwestie dyskryminacji,
marginalizacji i spolecznego wykluczenia 0séb z uposledzeniem, zwracajac uwa-
ge na opresyjny charakter praktyk spolecznych, ktérym sa poddawani, a ktére
w perspektywie teorii postkolonialnej mozna postrzegaé jako swoiste zawlaszcza-
nie réznych obszaréw zycia w imie wspomagania i wspierania rozwoju. Opor sta-
wiany kolonizujagcemu spoleczefistwu stoi u zrédel postawy afirmatywnej,
w $wietle ktérej niepelnosprawnosé intelektualna, jako przejaw ludzkiej egzy-
stencji wpisany w zycie czlowieka i relacje spoleczne z innymi, staje sie wartodcia,
cecha, ktora jest czescig tozsamosci jednostek i z ktérej mozna byé dumnym. Po-
dejscie do niepelnosprawnosci intelektualnej w perspektywie grupy mniejszo-
Sciowej, cho¢ obecne we wspdlczesnych zjawiskach nad tym dyskursem, budzi
wiele watpliwosci. Dotycza one miedzy innymi kwestii prawomocnoséci ustana-
wiania i legitymizacji kryteriéw generujacych te grupe spoleczng oraz kryteriéw
konstruowania oséb niepelnosprawnych jako podmiotéw tworzacych mniej-
szoé¢ (grupe mniejszoéciowa, grupe podporzadkowang, mniejszoé¢ kulturowa)
w przestrzeni zycia spolecznego. W obszarze socjologii kategorie te odnosi sie 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 mniejszoé¢ zaliczane sa: liczebnosé, odrebnoé¢ 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 czlonkéw mniejszosci
wokdl wartosci decydujacych o jej cechach dystynktywnych, przypisany chara-

. Rzeznicka-Krupa, Komunikacja, edukacja, spoteczeristwo. O dyskursie dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2007.
0 Zob.D. Goodley, Disability Studies. An Interdisciplinary Introduction, Sage, Los Angeles—London 2011.
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kter czlonkostwa, historyczno-symboliczny charakter mniejszoéci®. W odniesie-
niu do oséb uznawanych za niepelnosprawne intelektualnie wyréznikiem nie jest
ani przynaleznos$é¢ narodowa, etniczna, terytorialna, religia, ani jezyk i wtasna kul-
tura, czesto brakuje réwniez elementu autoidentyfikacji wlasnej osoby jako
czlonka odrebnej grupy i poczucia wiezi z innymi czlonkami oraz identyfikacji
cech wyrézniajacych grupe, a wiec identyfikacji niepelnosprawnoéci jako warto-
§ci. Z drugiej strony, odwolujac sie do pogladéw G. Simmla, ktéry pisat, Ze mniej-
szo$¢ istnieje wowczas, gdy miedci si¢ w pewnej realnej, konkretnej strukturze
spolecznej decydujacej o jej cechach dystynktywnych®, mozna uznaé, ze taki
sposéb definiowania grupy mniejszosciowej moze odzwierciedlaé spoleczne i ku-
lturowe postawy wobec 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktérzy jako
pewna zbiorowoé¢ sa kategoryzowani gléwnie w procesach zewnetrznej (a wiec
pochodzacej spoza grupy) atrybucji. Definiowanie ich w kategoriach mniejszosci
moze uzasadniaé fakt spolecznego postrzegania cech wigzanych z niepelnospra-
wnoscia jako zasadniczo odmiennych i wymagajacych specjalnego traktowania®.

Zakoficzenie

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

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

el Simmel, Socjologin, PWN, Warszawa 2005.

% Por.J. Rzeznicka-Krupa, Pytania o relacje w przestrzeni Zycia spotecznego kreowane wokdt opozycji spraw-
nosc-niepetnosprawnosc, [w:] Edukacja, moralnosc, sfera publiczna, red. J. Rutkowiak, D. Kulinowski,
M. Nowak, Oficyna Wydawnicza , Verba”, Lublin 2007, s. 406—408. O traktowaniu oséb z uposledze-
niem umystowym jako subkultury i niewlasciwosci takiego podejscia wspomina m.in. E. Zakrzew-
ska-Manterys, Poza granicami cztowieczefistwa. .., 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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