Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej
NUMER 17/2017

ANNA GUTOWSKA

Uniwersytet Lodzki

Mikroswiat innosci dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna
— raport z badan

ABSTRACT: Anna Gutowska, Mikroswiat innosci dorostych 0séb z niepetnosprawnosciq
intelektualng - raport z bada#i [The microworld of differentness of adults with intellec-
tual disability: a research report]. Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjal-
nej, nr 17, Poznar 2017. Pp. 159-131. Adam Mickiewicz University Press. ISSN 2300-391X

The text is an attempt to present the phenomenon of experiencing otherness by
adult people with mental disability. The author presents survey results which are
a part of a bigger project researching the microworlds of adults with intellectual
disability. In the research, both as the strategy of collecting the research materials
and the method of their analysis, the methodology of constructing grounded theory
by Kathy Charmaz was used. 14 adults with intellectual disability, attendees of the
Community Centre of Self-Help, were researched, as well as 14 attendants (includ-
ing parents and the centre’s employees). The results showed otherness as a specific
phenomenon experienced by all the surveyed people with intellectual disability.

KEY WORDS: otherness, adult people with intellectual disability

Wstep

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie zjawiska innosci w do-
$wiadczeniach dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Stanowi on fragment wiekszego projektu badawczego realizowane-
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go przez autorke, ktérego problematyka koncentruje si¢ wokot po-
znania $wiata dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna!.
Przyjmujac, Ze osoby te, podobnie jak inni doroéli, posiadaja okre-
Slone cechy osobowe, doswiadczaja i przezywaja rézne sytuacje
i zdarzenia, podejmuja okreslone role spoteczne, sa uczestnikami
réznorodnych relacji miedzyludzkich, maja swéj $wiat wartosci i prze-
konan, badaczka postawita sobie za cel rozpoznanie i oglad mikro-
Swiatéw dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Alfred
Schiitz twierdzi, ze ludzie do$wiadczajg rzeczywistosci i podejmuja
dzialania w ramach réznych mikroswiatéw?2. Mikroswiat rozumia-
ny jako ,spojny i wzglednie samodzielny zespdt czy tez system,
odrebny porzadek rzeczywistosci”? stanowi wysublimowany frag-
ment subiektywnie spostrzeganej rzeczywistosci. Autorka, za Ewa
Skibiniskg?, przyjmuje, Zze mikro$wiat to $wiat obecny w doswiad-
czeniu jednego czlowieka, ktory zyje jednoczesnie w wielu réznych
matych $wiatach (mikros$wiatach) wyznaczanymi podstawowymi
aktywnosciami jednostki®. Analiza materialu badawczego pozwoli-
ta na wylonienie kilku mikroswiatéw®, wsréd nich mikro$wiat in-

LW literaturze przedmiotu obecne sa badania dorostych oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualna ukazujace ich perspektywe postrzegania siebie/$wiata. Do
Kluczowych zaliczy¢ nalezy Trudne drogi adaptacji. Watki emacypacyjne w analizie
sytuacji dorostych osob z niepetnosprawnosciq intelektualng we wspotczesnym spoteczen-
stwie polskim Beaty Cytowskiej (2012): B. Cytowska, Trudne drogi adaptacji. Watki
emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych osob z niepetnosprawnosciq intelektualng we
wspélczesnym spoleczenistwie polskim, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2012,
czy Zyjac z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzeristwa I dorostych oséb
z zespolem Downa Agnieszki Zyty, Oficyna Wydawnicza , Impuls”, Krakéw 2011.

2 A. Manterys, Wielos¢ rzeczywistoéci w teoriach socjologicznych, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa 1997, s. 24-25.

3 Cyt. za: A. Manterys, op. cit., s. 19.

4 E. Skibinska, Mikroswiaty kobiet. Relacje autobiograficzne, Wydawnictwo UW,
Warszawa 2006, s. 335-336.

5 Zgodnie ze Stownikiem PWN mikro- to ,pierwszy czton wyrazéw ztozonych
wskazujacy na bardzo mate rozmiary lub bardzo malq skale tego, co jest nazwane
drugim czlonem; bardzo maty; www.sip.pwn/slownik/mikro [dostep: 12.03.2017].

¢ W niniejszym projekcie badawczym wyloniono réwniez inne mikroswiaty
badanych dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng m.in. mikroswiat
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nosci - temat ponizszych rozwazan. Jest to wiec, co nalezy podkre-
§li¢, raport z badan dotyczacy jednej wytonionej przez autorke ka-
tegorii. W tekscie wyrézniono kilka czeéci - pierwsza dotyczy me-
todologii badan, kolejne doSwiadczania innosci przez badane osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng, a ostatnia to proba podsumo-
wania.

Metodologia badan

Autorka sytuuje swoje rozwazania na pograniczu réznych dys-
cyplin naukowych, w tym gléwnie andragogiki i pedagogiki spe-
cjalnej. Stawia pytania dotyczace tego, jaki jest Swiat dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng? Jakie elementy sktadaja sie na
te rzeczywisto$¢? Czym charakteryzuja sie owe mikroswiaty?

Opracowujac swoj projekt badawczy, autorka zdecydowata sie
na przeprowadzenie badania zgodnie z paradygmatem konstruk-
tywistyczno-interpretatywnym, opierajac si¢ na uznaniu podmio-
towosci i kompetencji badanych oséb oraz traktowania ich jako
wspottworcow procesu badawczego zdolnych do wspéttworzenia
i interpretacji rzeczywistosci spotecznej. Oddajac badanym gtos,
autorka traktuje ich jako osoby, ktére maja swoj wlasny sposéb wi-
dzenia $wiata, dodwiadczania i przezywania i nie sg jedynie, jak to
bywalo w wiekszosci badar, obiektami badar, ale ich najkom-
petentniejszymi podmiotami. Badaczka postepuje zgodnie z mysla
Floriana Znanieckiego, ktéry uwazal, ze rzeczywistos¢ kulturowq
nalezy traktowac jako $wiat wartosci, a fakty empiryczne nalezy
ujmowac tak, jak sie jawig jednostkom ludzkim, ktére ich doswiad-
czajg’. Badacz obserwator ,nigdy nie bedzie miat lepszej wiedzy niz
aktorzy, cudzoziemiec nigdy nie pojmie lepiej tubylczej kultury niz
tubylcy, ale obserwator i cudzoziemiec moga mie¢ inny obraz dzia-

aktywnosci zawodowej, mikro$wiat relacji miedzyludzkich, mikroswiat instytucji,
mikroswiat cielesnoéci, mikro$wiat czasu wolnego, mikro$wiat rodziny.

7]. Szacki, Historia mysli socjologicznej, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warsza-
wa 1986, s. 90-92.
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tania czy kultury niz aktorzy i tubylcy”s. Zakladajac, ze ludzkie
dziatanie ma charakter emergentny - zachodzi w toku nieustannego
konstruowania i nadawania znaczer’ - przyjeto, ze zachowanie
jednostki jest aktywnie przez nig konstruowane, reinterpretowane
i redefiniowane. Szeroko rozumiana aktywnos¢ odnosi sie takze do
tworzenia umyslowej reprezentacji samego siebie.

Ponadto paradygmat konstruktywistyczno-interpretatywny po-
zwala takze na elastyczne podejscie do badania i ograniczenie
przedkonceptualizacji zamierzeni badawczych. Umozliwia to utrzy-
manie w trakcie badania tzw. kontekstu odkrycial® - przestrzeni na
poszukiwanie i odkrywanie nieprzewidzianych wczesniej zjawisk,
ktére wylaniaja sie podczas procesu badawczego.

Niniejsze badania wpisuja sie w jakosciowa orientacje metodo-
logiczna, a badaczka postuguje metodologia konstruktywistycznej
teorii ugruntowanej Kathy Charmaz. Wyb6ér ten podyktowany zostat
zaréwno specyfika przedmiotu badan (che¢ doglebnego poznania
zjawiska w jego procesualnej postaci), jak i zalozeniem poznania rze-
czywistosci w percepcji jej spotecznych aktoréw. Teoria ugruntowana
zostala wykorzystana zaréwno jako strategia zbierania materiatu
badawczego, jak i metoda jego analizy. W teorii tej dopuszcza sie do
zbierania danych rézne metody typowe dla wszystkich badan jako-
Sciowych (m.in. obserwacja uczestniczaca, analiza dokumentagiji,
wywiady) oraz te odrebne (m.in. analiza tekstu, wywiady jakoscio-
we)!l. Material badawczy w omawianym projekcie badawczym ze-
brano, wykorzystujac wywiad swobodny ukierunkowany!?, czyli
taki sposéb prowadzenia rozmowy, ktéry pozwala na dos¢ swo-

8 B. Czarniawska, Nowe techniki badati terenowych: shadowning, [w:] Badania
jakosciowe. Metody i narzedzia, t. 2, red. D. Jemielniak, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2012, s. 73.

9 H. Blumer, Symbolic Interactionism: Perspective and Method, Prentice-Hall, New
Jersey 1969, s. 82.

10K. Konecki, Studia z metodologii badar jakoSciowych: teoria ugruntowana,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2000, s. 26-27.

11 K. Charmaz, Teoria ugruntowana. Przewodnik po analizie jakosciowej, Wydawnic-
two Naukowe PWN, Warszawa 2009.

12 K. Konecki, op. cit.
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bodne aranzowanie sekwencji pytan i, co wazne, dostosowywaniu
jezyka do potrzeb i mozliwosci badanych. Realizacji przyjetej pro-
cedury postuzyly dyspozycje do wywiadu, czyli lista pytart wynika-
jacych z potrzeb informacyjnych badaczki. Na tym etapie badan
wywiady przeprowadzono zaréwno z osobami z niepelnospraw-
noscig intelektualna (lacznie 14 oséb w wieku od 29 do 51 lat -
8 kobiet i 6 mezczyzn), jak i ich rodzicami/opiekunami (facznie
8 0s6b) oraz pracownikami Srodowiskowego Domu Samopomocy??
(facznie 6 0s6b), gdzie badania byty realizowane!4.

Nalezy takze doda¢, ze waznym instrumentem badawczym
w prowadzeniu niniejszych badan jest tu osoba prowadzaca wy-
wiady, czyli sama badaczka. Realizowany projekt badawczy po-
zwolil na szczegolne zblizenie si¢ badacza do osobistego $wiata
dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Dato to pod-
stawe do podjecia préoby uchwycenia i opisu $wiata przezywanego
przez badanych.

Uzyskany material badawczy poddano procesowi kodowania,
najpierw otwartego (przyporzadkowanie danym etykiet i ich po-
grupowanie), pézniej selektywnego (ukierunkowanie na wyszuki-
wanie powigzan z kategoria centralng), a na koricu na zogniskowa-

13 Badania realizowane sa w jednym ze srodowiskowych Doméw Samopomocy
na terenie wojewodztwa t6dzkiego. Badani, w tym przede wszystkim pracownicy
tej placowki, zastrzegli nieujawnianie dokladnych danych instytuciji.

14 Kryterium doboru badanych byt etap zycia, tzn. dorostoé¢ (ukoriczone 18 lat)
oraz niepelnosprawnoéé¢ intelektualna. Wszyscy posiadali orzeczenie o stopniu
niepelnosprawnosci. Wiekszoé¢ stanowity osoby z umiarkowanym stopniem nie-
petnosprawnosci (10), 3 z lekkim stopniem i 1 z gtebokim. Jednak stopieni niepetno-
sprawnoéci nie stanowit w niniejszych badaniach istotnego czynnika ani w aspekcie
zbierania danych, ani ich analizy. Zamierzeniem badaczki bylo zbadanie $wiata
dorostych o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng bez etykietowania opinig
czy orzeczeniem o niepelnosprawnosci i spostrzegania przez pryzmat ograniczen.
W trakcie realizacji badan okazalo sie, ze niektére informacje ujawnione w wywia-
dach wymagaja uzupelnienia czy szerszego ogladu, co sklonilo badaczke do wita-
czenia do badan rodzicow/opiekunéw i pracownikéw SDS. W badaniach uczestni-
czylo 7 rodzicéw (2 ojcow i 5 matek oraz 1 ciocia - opiekun jednej z badanych)
i 6 pracownikéw - 4 kobiety (kierownik SDS, psycholog, 2 terapeutki zajeciowe oraz
2 mezczyzn - terapeuta zajeciowy i pracownik administracyjny).
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nym (uwypuklenie tla interakcyjnego). Analiza pozwolila na ujaw-
nienie kilku réznych mikroswiatéw, w ktérych funkcjonuja osoby
badane. Wsréd nich badaczka wyréznita: mikroswiat rodziny, pracy,
edukacji, relacji miedzyludzkich, czasu wolnego, instytucji i innosci.
Ich granice nie sa stale i sztywne, pozwalaja na wzajemne przenika-
nie. Nalezy przy tym dodagd, ze projekt nie jest ukoriczony i zgodnie
z przyjeta metodologia ewoluuje.

Doswiadczanie innosci — analiza badan wlasnych

W analizowanym materiale badawczym pojawilo sie wiele wat-
kéw skoncentrowanych wokoét innosci. W wypowiedziach niemal
wszystkich badanych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
znalazto sie odniesienie do tego zjawiska. Co wazne, zagadnienie to
uwidoczniono takze w wypowiedziach rodzicéw/opiekunéw i pra-
cownikow/terapeutéw. Aby przedstawic¢ syntetyczne fakty, wyda-
rzenia, ale przede wszystkim ich interpretacje, nadawanie znaczeni
oraz jezyk jako narzedzie wyrazu i komunikacji badanych, zasto-
sowano strategie typowaq dla teorii ugruntowanej, czyli zognisko-
wane kodowanie kategorii. Celem takiego zabiegu jest sortowanie,
synteza i organizacja duzej ilosci danych’5, a takze ukazanie sposo-
bu, w jaki sa one ze soba powigzane.

Wokot doswiadczen zwigzanych z innoscig zogniskowano wiele
kategorii, ktére odpowiadaly na pytania: czy i dlaczego badani czu-
ja sie inni? kto i co ma na to wplyw? jakie s3 wymiary innosci? jakie
sa skutki bycia innym? w jakich sferach zZycia to sie przejawia? To
podstawowe pytanie, ktére zgodnie z mysla Anselma L. Straussa
i Juliet M. Corbin'®, pozwalaja badaczowi dokladniej opisa¢ anali-
zowane do$wiadczenie i pokaza¢ zwigzki pomiedzy kategoriami
i podkategoriami oraz na nowo polaczy¢ ze soba dane.

15 K. Charmaz, op. cit.
16 A.L. Strauss, J. Corbin, Basics of Qualitative Research: Techniques and Procedures
for Developing Grounded Theory, Second edition, Thousand Oaks, Sage 1998.
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Syntetycznie ujete zjawisko ,innoéci” badanych os6b z niepet-

nosprawnoscia intelektualng, daje sie przedstawi¢ w postaci naste-
pujacego schematu:

Schemat 1. Mikroswiat innosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

INNY JA
INNY, BO - ’ INNY, BO
’ <—— MIKROSWIAT INNOSCI ———» ’
POSZKODOWANY I WYJATKOWY
INNY INNY

Zrodto: opracowanie na podstawie badari wlasnych

Ponizej dokonano proéby opisania kazdego z wymienionych
obszaréw.

Inny ja

Jak wynika z materialu badawczego, pierwszych doswiadczen
innosci badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nabywa-
ty w szkole. W zadnym z wywiadéw nie odnotowano odwotar do
wczedniejszych etapow zycia. W trakcie analizy ujawniono, ze wie-
lu badanych wspomina lata szkolne rowniez w kontekscie dozna-
wania praktyk, ktére okreslono jako doswiadczanie innosci. Jezyk,
jakim postugiwaly sie badane osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, opowiadajac o tych doswiadczeniach, pozwala wnioskowad,
ze wiekszos¢ z nich je rozumiata. Najczesciej wypowiedzi nacecho-
wane byt zwrotami bardzo wyrazistymi czy nawet dosadnymi lub
wrecz przeciwnie, raczej lapidarnymi.

Ponizej zaprezentowano kilka przykladowych wypowiedzi
bedacych egzemplifikacja wylonionej kategorii. Badani ujmowali
swoje doswiadczenia miedzy innymi w kontekscie interakcji rowie-
$niczych:
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Ja w szkole bytem sam, na przerwach czy po, to raczej tak sam chodzi-
tem, nie lubili mnie raczej, takie te dzieciaki niedobre dla mnie byty,
chamskie takie, podelce (Marek, 51 lat).

Jak chodzitam do szkoty, to pamigtam, jak inne dzieciaki si¢ ze mnie
$miaty, bo nie umiatam tego czy tamtego albo mnie popychali, pluli
i krzyczeli, ze gtupia, Swiruska czy Down, plakatam, ale pdziniej sig
przyzwyczaitam (Iza, 37 lat).

Ja zawsze czutem, ze jestem inny od moich kolegow w szkole. Oni spo-
kojniejsi ode mnie byli. Oni patrzyli na mnie i mnie nie rozumieli, ale
czasami lubitem do szkoty przychodzic. W mojej szkole duzo takich po-
krzywdzonych byto (Mateusz 37 lat);

jak i wskazywali osoby, fakty, wydarzenia, ktére utkwily im w pa-
mieci jako uprzedmiotowiajace (budujace innosc):

Miatam wychowawczynie takq niemilq, cofngta mnie. No i miatam
wtasnie komisje, psychologa i jakiegos tam innego terapeute i mnie cof-
neli do specjalnej. Tam tez byto nie najlepiej, bo wyrosnieta bytam, in-
na niz pozostali (Irena, 42 lata).

Kiedys ta pani powiedziata, ze jestem najgtupsza z catej klasy i sie do
nich nie nadaje (I1za 37 lat).

Odniesienia do tego zagadnienia odnaleZz¢ mozna takze w wy-
powiedziach rodzicéw badanych oséb:

Wie pani, on w szkole byt juz inny niz tamte dzieci. Odrozniat sig, ko-
legow nie miat, dokuczali mu bo odmienny, no inny byt i nauczyciele
tez tak mowili (matka Mateusza).

Moja corka rozni sig troszke, no bo niby dorosta, a jednak jak dziecko
mozna powiedzie¢. Mtodsza corka to juz co innego, ma meza, dzieci, no
rodzing generalnie, a ta starsza to troszke inna jest (ojciec Kasi);

oraz pracownikéw SDS:

Wiekszos¢ z nich, to juz w szkole przechlapane miata. Stysze przeciez
czasami, jak wspominajq te trudne dla nich lat, to wysmiewanie, poni-
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Zanie, a kto wie co jeszcze. Wykluczeni byli w wigkszosci, bo inni byli,
mozna powiedziec: nie pasowali (terapeutka).

Omawiane do$wiadczenia wyniesione ze szkoly maja charakter
negatywny. Dotycza gtéwnie doswiadczenr szkolnych, ale i sytuacji
nieformalnych, pozaszkolnych. W przypadku tych pierwszych wy-
raznie widaé, ze uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualna
dostrzegaja niechetny, lekcewazacy, czy wrecz obrazliwy stosunek
niektérych nauczycieli i uczniéw do nich samych, przy czym doty-
czy to zaréwno uczniéw tzw. normalnych, jak i tych uczacych sie
w szkotach specjalnych.

Warto réwniez zauwazy¢, ze innos¢, ktéra jest naznaczana
przez rézne osoby, moze przejawia¢ sie¢ zarowno w wygladzie ba-
danych, jak i ich zachowaniu. W analizowanych wywiadach ujaw-
nily sie takie wypowiedzi, ktére wskazuja, ze niektérzy badani zda-
ja sobie sprawe z tego, ze otoczenie zwraca uwage ha pewne
zewnetrzne symptomy ich niepelnosprawnosci. 38-letnia kobieta
tak relacjonowata swoje doswiadczenia:

Jak ludzie sie na mnie patrzq albo takie staruszki patrzq: O niepetno-
sprawnal, to ja sig troche boje. No jak sie ludzie patrzq to ja obracam
glowe i nie patrze, nie zwracam uwagi.

Reakcje ludzi pesza ja i wywoluja lek. Na podobne aspekty spo-
tecznego odbioru wskazata 27-letnia kobieta, ktéra wtlasne do-
Swiadczenia przeniosta na sytuacje wszystkich niepelnosprawnych:

Ja wiem, ze jak taki normalny cztowiek widzi takq osobe, nasmiewa sie
z niej, ja to czasami widze, ale tez sama wiem jak jest, widze po sobie,
jak cos tam komus sig nie podoba (Kasia).

Przyjmujac, ze swoja tozsamo$¢ cztowiek buduje w relacji z in-
nymi ludZmi na podstawie ich stéw, gestéw, spojrzen, ktére stano-
wig swoistg informacje zwrotna dla kazdej jednostki, mozna sadzié,
ze doswiadczenia te istotnie wplynely na budowanie obrazu $wiata
badanych, w tym na obraz samego siebie. Jesli, jak chce Martin Bu-
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ber - Ja staje sie¢ w zetknieciu z Ty'7, to przemocowe interakcje, kto-
rych doswiadczali badani mogly w nich uksztaltowac postawe za-
leznosci, stabosci i uleglosci.

W obszarze ,Inny ja” mozna ponadto wyrézni¢ jeszcze dwa
konteksty: odmiennos¢ potrzeb i odmiennos$¢ mozliwosci badanych
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng. W analizowanych wy-
powiedziach widoczne jest subiektywne odczuwanie tego, co jest
potrzebne badanym. Prezentuja nieufnos¢, dystans do tego co jest
nowe i nie do konca poznane. Uwidoczniona zostala zmieniona
percepcja potrzeb:

Nie umiem korzystac z bankomatu, tak szczerze to nie umiem pobierac
pieniedzy, ale nie musze to mi niepotrzebne, siostra wezmie albo mama
(Daria, 36 lat).

Komputer to nie dla mnie, po co mi to? No internet to jeszcze moze
tak, bo to proste, ale inne programy? No po co, zeby cos popsuc? (Ma-
teusz, 37 lat).

Ja mam rente to nie musze pracowac. Te pienigdze sq raz w miesigcu
i muszq wystarczy¢. No na jedzenie, ubranie, ale jako$ wystarcza (I1za,
37 lat).

Owa odmienno$¢ potrzeb, ich ograniczenie uksztaltowane zo-
stalo przez wczesniejsze dodwiadczenia i poskutkowalo odmienno-
Scig rozumiang tu jako innos¢.

Kolejny kontekst innosci ujawniono w perspektywie odmienno-
$ci mozliwosci. Uzasadnienia mozna poszukiwaé w nastepujacych
wypowiedziach:

To jest dla innych, nie dla mnie (Grzegorz, 34 lata), czy Ja sie nie
nadaje do tego (Iza, 37 lat),

Jak sig jest niepetnosprawnym, tak jak ja, to nie mozna duzo rzeczy ro-
bi¢ (Maria, 29 lat).

17 M. Buber, ]. Doktor, Ja i ty. Wybor pism filozoficznych, Wydawnicwo Pax, War-
szawa 1992, s. 45.
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Badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie czuja sie
wystarczajaco silne i kompetentne do podejmowania dziafan:

O nie! Ja sama to nie moge mieszkac. Nie umiem duzo rzeczy robic. To
znaczy jakies kanapki, cos tam prostego to tak, ale obiad czy zakupy to
mama robi. Nie wiem, czy bym sobie sama poradzita. Nie, raczej nie
moge. Nie, ja nie wiem, czy ja bym sobie dawata rade (Maria, 29 lat).

No samodzielnie zyc¢ to jeszcze nie, bo nie wiem jak bedzie z optatami
i innymi rzeczami, na razie z rodzicami wole mieszkac. Nie, raczej ra-
dy bym nie dat sobie, bo po co? (Grzegorz, 34 lata).

Nie bytabym w stanie wychowywac dziecka, ja nie moge miec dzieci, bo
to nie na moje mozliwosci. Znaczy urodzi¢ moze tak, ale nie wycho-
wac. Dlatego, ze nie umiatabym mu przekaza¢ wiadomosci o zyciu,
nauczyc bo to cigzka sprawa jest. Jak ja mam problemy z zajmowa-
niem sie teraz bratanicq i bratankiem, no nie umiem (Iza, 36 lat).

Inny inny

Niektore z badanych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
sytuowaly siebie jako osoby inne od innych niepetnosprawnych.
Jeden z mezczyzn wspominal swoje trudne doSwiadczenia w pracy.
Opowiadal, ze w trudnej dla niego sytuacji nie wytrzymat i , wy-
bucht”. Ttumaczyl, Ze nie rozumial dlaczego ,normalni” pracowni-
cy tak sie z niego wysmiewali, np. z tego, ze przychodzit do pracy
wczeéniej niz inni czy ze sie¢ mylit przy wykonywaniu swoich obo-
wiazkow:

Sie wkurzytem, bo wszystko zle byto, nawet sie kontrolowac przesta-
tem, bo sie wkurzytem, a ja nie wiem dlaczego sie tak nabijali, nawet
zle byto, Ze wczesnie przychodzitem, tym normalnym pracownikom to
wszystko przeszkadzato (Tomasz, 32 lata).

Badany nazwat swoich kolegéw z pracy normalnymi, mimo ze
sa to osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng - podobnie jak on.
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Podobnie swoje doswiadczenia przedstawiata 37-letnia Iza, ktéra
uczestniczyla w obozie rehabilitacyjnym z osobami z niepelno-
sprawnoscia ruchowa:

Tam bytam na rehabilitacji. Juz kiedys tez byltam i wtedy poznatam ta-
kiego fajnego chtopaka — Adriana, on mieszkat obok z tymi na woézkach,
bo tak chodzi¢ nie umiat, a nie z tymi normalnymi, tu gdzie ja.

Taka sytuacja moze $wiadczy¢ o zjawisku przyjmowania sche-
matoéw postrzegania osoéb z niepetnosprawnoscia (w tym przypad-
ku ruchowy). Spoteczne powielanie wizerunku niepetnosprawnych
ruchowo wsréd sprawnej czesci spoleczeristwa moze powodowac
internalizacje oceny otoczenia spolecznego wobec jednostek z inng
niepelnosprawnoscia oraz réznicujace postrzeganie oséb z niepet-
nosprawnoscig ruchows.

Wydaje sig, ze odczuwanie zaréwno wlasnej, jak i cudzej innosci
bylo i nadal jest jednym z najpowszechniejszych do$wiadczeni emo-
cjonalnych cztowieka. Podzial na My i Oni, to podzial bez ktérego
trudno wyobrazi¢ sobie funkcjonowanie w $wiecie. Naturalna po-
trzeba poszukiwania podobienistw i réznic odgrywa istotng role
w budowaniu tozsamosci.

Inny, bo wyjatkowy

Inny, bo wyjatkowy, to rodzaj innosci osiggnietej. Mysla prze-
wodnig jest tu zaangazowanie w aktywnos¢, w ktérej badani czujg
sie dobrze, odnosza sukcesy i sa doceniani. Charakterystyczna jest
tu wypowiedz Dawida, 32-latka:

Ja mam talent, nie jestem taki jak inni. Nie wszyscy tak umiejq Spie-
wac, a ja tadnie spiewam i czesto wystepuje na scenie. Lubig Spiewac,
bardzo. I dostaje nagrody na festiwalach, bo ja mam talent.

Szczegoélnym uzdolnieniem Dawida jest jego muzykalnosé. To
ta sfera jego funkcjonowania, w ktérej osigga sukcesy. Dawid jest
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solista i mozna powiedzie¢ liderem zespolu muzycznego dziatajg-
cego w Srodowiskowym Domu Samopomocy. Koledzy i pracowni-
cy SDS-u nazywaja go gwiazda i ,zwierzeciem estradowym”. Tera-
peutka, ktéra prowadzi zesp6t uwaza, ze:

Dawid wielu rzeczy nie umie, nie potrafi robi¢ z powodu swoich defi-
cytow, ale mimo to jest naprawde wyjatkowy, bo potrafi pieknie Spie-
wac. Ma stuch i naprawde dobry gtos, tadng barwe i dobrq skale. Do
tego jeszcze mozna powiedziec, ze potrafi zinterpretowac piosenke, on
naprawde rozumie o czym spiewa, rozumie muzyke. Wezuwa sie
w nig, prezentuje emocje, wchodzi w to catq osobg. No to jest wyjgtko-
we, bo nie kazdy przeciez tak potrafi. On, gdyby byt inny, czyli petno-
sprawny i przyjeli go do jakiegos talent show, to moze nawet by wygrat
(pracowniczka osrodka).

Ciekawa jest tez kolejna wypowiedz tej terapeutki:

Dawid podczas wystepow jest innym cztowiekiem. Wchodzi na scene,
bierze mikrofon i diametralnie si¢ zmienia. Spiewa i si¢ zmienia, na-
prawde. Mozna powiedzie¢, ze przestaje byc¢ uposledzony. On zastugu-
je na miano gwiazdy, na scenie jest gwiazdg bez dwdch zdan (pra-
cowniczka oérodka).

Kolejnym przykladem zaangazowania w aktywnosé¢ zwigzang
ze szczegdlnym talentem jest Mateusz. Ten 37-letni mezczyzna wy-
kazuje uzdolnienia plastyczne. Mozna powiedzieé, ze malowanie
obrazéw jest glownym zajeciem tego badanego:

Ja tak lubie malowac, ze moge to robic¢ caty czas. W domu tez maluje.
Mam farby, pedzle i siedze, i maluje, bo ja lubie. Mam bardzo duzo
obrazow i te wszystkie, co tu wiszq, to tez sq moje i tam na korytarzu
i przy wejsciu, no na wystawy tez dajq i mam sukcesy.

Jeszcze innym obszarem innosci osigganej jest sport. Przykla-
dem osoby szczegdlnie uzdolnionej w tej sferze jest 34-letni Piotr.
Badany wykazuje w tym zakresie zdolnosci rozwiniete na wysokim
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poziomie. Aktualnie uprawia cztery dyscypliny sportowe, wszyst-
kie z sukcesami:

Ja bardzo lubig jezdzi¢ na zawody sportowe. Te puchary tam na dole to
moje, no nie wszystkie, ale duzo. To jest bardzo fajne. Przyjezdzajq
z innych osrodkéw, miejsc roznych i sie spotykamy, cwiczymy i sq za-
wody [...]. Ja jestem bardzo dobry, mnie chwalg, inni nie sq tacy do-
brzy, ale Tomek tez ze mnq biega.

Terapeuta wspierajacy Piotra mowi:

Piotrek to naprawde utalentowany chlopak. Jest silny i zaciety, chetnie
¢wiczy, trenuje. On jest wyjgtkowy, bo rzadko jest zniechecony czy
zmeczony tak jak inni (pracownik osrodka).

Efekt innosci jako wyjatkowosci dostrzegany jest zatem za-
rowno przez same osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng, jak
i otoczenie. Skutkuje to zmiang pozycji osoby w najblizszym $ro-
dowisku, jej wyzszym statusem w grupie, ale tez poczuciem prze-
wagi. Inno$¢ osiggana to poszukiwanie wlasnej tozsamosci i wy-
korzystywanie jej do kreowania siebie. To inno$¢ akceptowana,
a wrecz pozadana.

Inny, bo pokrzywdzony

Wypowiedzi badanych oséb z niepetlnosprawnoscia intelektual-
na ujawnily takze szczegdlne ujecie innosci, a mianowicie spostrze-
ganie siebie jako osoby pokrzywdzonej przez los, nieszczesliwej,
dotknietej chorobg, cierpigcej. Jedna z narratorek, opowiadajac
o swoich doswiadczeniach podczas wizyty w przychodni lekarskiej,
przypomniata stowa starszej kobiety oczekujacej z nig w kolejce do
lekarza:

Ta pani do mnie powiedziata: oj, bo ty taka bidulka jestes, no ja wiem,
ze ja taka biedna jestem, inni nie muszq sie tak meczyc jak ja. No i mia-
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ta racje, bo po co sq osoby niepetnosprawne? Czemu Bog tak zrobit? No
nie wiadomo (I1za, 37 lat).

Inny badany, 37-letni Mateusz, w sposob przejmujacy opowia-
dat o swoich doswiadczeniach:

Czasami chciatbym sig nigdy nie urodzic¢, bo po co? Nie musiatbym sig
wstydzic [...] i cierpiec. Kto by sie Smiat wtedy? Jak bym byt zdrowy.

Wsrod wypowiedzi znalazly sie réwniez takie, ktére ukazuja
utozsamianie przez badanych swojej niepelnosprawnosci z choroba:

Ta moja niepetnosprawnosc to choroba jest, nie tak jak u innych ludzi
u mnie jest, bo jestem chora, uposledzona (Daria, 36 lat).

Jak sie choruje, to tak jest, chory ma problemy, jak ja. Mam na to rente
(Iza, 37 lat).

Moje zycie jest bardzo smutne. Nie chce juz pamietac o tym [...], chce
normalnie zy¢, jak zdrowy i normalny. Tak zeby by¢ w domu, jes¢
obiad, chodzi¢ do sklepu, rano polezec, nie od razu do osrodka. Lubie tu
byc, ale lepiej normalnie Zyc i by¢ zdrowym (Mateusz, 37 lat);

co znajduje potwierdzenie takze w wypowiedziach rodzicéw bada-
nych os6b z niepetlnosprawnoscia intelektualna:

Ja sie martwig, bo ona przez te swojq niepetnosprawnosc jest inna,
biedna taka, bardziej wrazliwa i naiwna, no taka bezradna czesto. No
los jg i nas troche skrzywdzit. Czasami sie zastanawiam dlaczego ona
taka poszkodowana (matka Marii).

Ja to sobie nieraz nad jej losem poplacze, bo wie Pani biedna ona jest
(matka Darii).

Taki rodzaj innosci moze wynikaé¢ z potrzeby zapobiegania
stygmatyzacji. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa znacz-
nie silniej naznaczone pietnem niz osoby chore. Przeswiadczenie
o zminimalizowania izolacji spotecznej i marginalizacji powoduje
przesuniecie punktu ciezkosci z niepelnosprawnosci intelektualnej
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na stan choroby. Widoczne jest takze pielegnowanie strat wynikaja-
cych z deficytow i czesto wyuczonej bezradnosci. Taki stan moze
prowadzi¢ do zaniechania podejmowania réznych aktywnosci i da-
wac poczucie bezpieczefistwa zaréwno osobom z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, jak i ich opiekunom. Sytuacja osoby, ktérej innos¢
jest utozsamiana z poszkodowaniem, moze wydawac sie latwiejsza
do zaakceptowania spotecznie.

Zakonczenie

Podsumowujac, nalezy zauwazy¢, ze analizowany material ba-
dawczy pozwala na dostrzezenie wielowymiarowosci zjawiska in-
nosci. Innos¢ jawi sie tu jako zjawisko wzgledne i wzajemne, ale tez
uniwersalne z uwagi na swoj zasieg i mozliwosci interpretacji. Jak
zauwazal Erving Goffman, role spoleczne Innych i normalséw nie
sg rolami danymi raz na zawsze. Inny moze zatem w okreslonych
sytuacjach, w pewnym kontekscie by¢ normalsem i odwrotniels.

Widoczne jest takze zjawisko wchodzenia i trwania w roli Inne-
go. Badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie tylko
czuja si¢ inne, ale tez jako inne sg traktowane. Przejawia sie to m.in.
w niepodejmowaniu niektérych rél spolecznych, zwolnieniu od
pewnych obowigzkéw czy oczekiwaniu pomocy. Od oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng oczekuje sie poprawnych, niekonflik-
towych zachowan i podporzadkowania, nie za$ rozwoju i aktyw-
nego udzialu w zyciu spotecznym. Po czeéci to spoteczenstwo
naznacza innoéciag i marginalizuje osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, a po czesci oni sami wycofuja sie ze sceny spoleczne;.
Jak pisze Beata Cytowska ,o0soby odbiegajace od preferowanego
wzorca gotowe s3 zinternalizowac ideologie grupowe, ktore lokuja
je na niskich pozycjach w hierarchii spolecznej, wyrzekajac sie
niejednokrotnie wtasnych przekonan i wartosci”1°. Badane osoby

18 E. Goffman, Pigtno. Historia zranionej tozsamosci, Wydawnictwo GWP, Gdarisk
2007.
19 B. Cytowska, op. cit., s. 122-123.
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z niepelnosprawnoscia intelektualng w wiekszosci maja $wiado-
mos¢ wlasnej odmiennosci, gorszej pozycji i przypisywanych jej
negatywnych wlasciwosci i ocen. Spoteczne zaszufladkowanie po-
woduje przyswojenie sobie nizszego statusu, ograniczenie osobiste-
go rozwoju i przystosowanie sie¢ do niepelnosprawnosci?. Innos¢
doswiadczern os6b z niepelnosprawnoécia intelektualng sprzyja
izolacji spotecznej, jest Zrodtem budowania i pogtebiania alienacji.
Zjawisko innosci jest Scisle zwigzane z uprzedzeniami, stereoty-
pami?!, pietnowaniem?? i dyskryminacja?®>. Uprzedzenie to ocena
(czesto tendencyjna) grupy czy jednostki, ktéra najczesciej oparta
jest na wyobrazonych jej wlasciwosciach?*. Zawieraja w sobie za-
rowno komponent przekonar, jak i emocji i gotowosci do dziatania.
Simone de Beauvoir napisala, ze , pojecie Innego jest tak odwieczne,
jak sama $wiadomosé¢é. Nawet w najprymitywniejszych spoleczen-
stwach, najstarszych mitologiach odnajdujemy pojecie dwoistosci -
Tozsamego i Innego”?>. Rzeczywistosé, w ktorej zyjemy, zmusza do
spotkant z Innym, jednak problem tych spotkan pozostaje otwarty
i wciagz aktualny. W duzej mierze to od nas zalezy jakie te spotkania
beda i jaki skutek przyniosa. Obecnie realizuje si¢ wiele programoéw
aktywizujacych i integrujacych, majacych na celu wyjécie z margi-
nesu spotecznego 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Sg one
przedmiotem troski i stwarza im sie jak najlepsze warunki w pla-
cowkach, w ktérych maja wies¢ niefrasobliwe zycie. Ale czy takie

20 M. Skura, Ja - inny. Relacje spoteczne 0sob z niepetnosprwnoscig, Wydawnictwo
UW, Warszawa 2016, s. 8.

210 ,,obowigzywalnosci” stereotypu dziecka uposledzonego umystowo pisata
Elzbieta Zakrzewska-Manterys w publikacji Dziecko uposledzone - nieuchronnosé
stereotypow z 2003 r.

2 Jedna z najbardziej znanych pozycji dotyczacych procesu pietnowania jest
Pietno. Historia zranionej tozsamodci Ervinga Goffmana po raz pierwszy wydana
w1963 r.

2 O dyskryminacji pisal m.in. Stanistaw Kowalik (np. Psychospoteczne podstawy-
rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych (1999); Pomiedzy dyskryminacjq a integracjg osob
niepetnosprawnych (2001).

2 www.bezuprzedzen.org/ dyskryminacja/index.php?&tekst [dostep: 12.03.2017].

% S. de Beauvoir, Druga pte¢, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2003, s. 27.
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postepowanie wobec dorostych oséb - dostosowanie do ich funkgji
intelektualnych, a nie etapu zycia i dojrzalosci fizycznej, spolecznej
nie nalezy do przejawéw dyskryminacji?

Warto w tym miejscu takze zauwazy¢, ze analiza materialu ba-
dawczego doprowadzita badaczke do takiego punktu, w ktérym
nalezato dokona¢ namystu nad obecnymi w literaturze przedmiotu
charakterystykami czy opisami os6b z niepetlnosprawnoscia intelek-
tualng. Tradycyjne, tworzone na podstawie klinicznych badarn
glownie w obszarze psychologii klinicznej, odnosza sie przede
wszystkim do deficytéw i przedstawiane jako nieodwracalne i rzu-
tujace na cala osobowos¢ jednostki?. Wydaja sie wiec nie do korica
przystawaé¢ do danych bedacych wynikiem badarni interpretatyw-
nych. W perspektywie zebranych danych wydaja sie by¢ waskie,
nieuwzgledniajace wszystkich sfer funkcjonowania, a wiec niewy-
starczajace. W pewnym sensie mozna powiedzie¢, ze buduja obraz
innosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Koniczac, nalezy zauwazy¢, Ze niniejsze badania pokazuja, ze
innos¢ jest istotnym elementem skladajacym sie na rzeczywistosé
badanych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Bezzasadnym
byloby ujednolicenie ich doswiadczeni i problemoéw, ale analiza ma-
terialu badawczego ujawnita obecnos¢ zjawiska innosci w $wiecie
niemal wszystkich badanych. Ma ono jednak ré6zny wymiar i kon-
sekwencje. Moze by¢ Zrédtem zaréwno dyskryminacji, jak i czynni-
kiem chronigcym, pomagajacym (np. chroni przed podejmowaniem
wyzwan, zadan czy roél spotecznych, ale takze chroni poprzez eks-
ponowanie nadspodziewanych osiggniec).

Trzeba zatem uznaé, ze skoro innos¢ jest fenomenem doswiad-
czanym przez niemal wszystkie badane osoby z niepelnosprawno-
Sciag intelektualng, to wymaga dalszej eksploracji czyniacej jego
ogladalnos¢ mozliwg w réznych perspektywach i panoramicznej,
szerokiej refleksji. Konieczna jest takze teoretyzacja wynikéw ba-
dan, ktorej probe autorka podejmie, zgodnie z przyjeta metodolo-
gig, na zakonczenie catego projektu badawczego.

2 Por. np. J. Kostrzewski - 1981, H. Borzyszkowska - 1985, R. Koscielak - 1989,
J. Lausch-Zuk - 1987, Z. Stelter - 2009.
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