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WPROWADZENIE

W rozwazaniach dotyczacych doswiadczenia spotkania osoby z gleboka in-
telektualng 1 wieloraka niepetnosprawnoscig (GIWN) — z ,,innym” — ktory jest
metaforyczng, wielowymiarowa figurg wszystkich tych osob, ktore z powodu r6z-
nych z nig, tj. z osobg z GIWN, powigzan — rodzinnych, zawodowych, przyjaciel-
skich — pojawiajg si¢ na drodze jej zycia', bede rozpatrywata w kontekscie etyki
troski (por. Gilligan, 2013, 2015; Noddigns, 1984). Bezposrednia inspiracja do
analizy zagadnien dotyczacych osoby z GIWN z tej nowej dla mnie perspektywy
badawczej byta lektura pracy autorstwa Evy Feder Kittay, pt. Learning from my
daughter: The value and care of disabled minds (2019) [Uczac si¢ od mojej corki.
Wartos¢ i opieka nad niepelnosprawnym umystem; thum. wlasne], ktérej rama
teoretyczng jest wlasnie etyka troski (por. Gesser i Fietz, 2021; Szymala, 2017,
2018; Vehmas i Mietola, 2021). Zdaniem Katarzyny Szymali (2018) Feder Kittay
reprezentuje ,,typowy model feministycznego uprawniania filozofii, kontekstowy,
odwotujacy si¢ do jednostkowego doswiadczenia” (s. 68). Wart zauwazenia jest

! Zycia, ktore niejednokrotnie jest okreslane przez owych ,innych” jako zawezone, waskie,
ograniczone (ang. narrowed) (Vehmas i Mietola, 2021).
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fakt, ze jest ona uwazana rowniez za przedstawicielke studiow o niepetnospraw-
nosci (ang. disability studies) (Gesser i Fietz, 2021; Vehmas i Mietola, 2021).
W kontekscie poruszanych przeze mnie zagadnien nalezy réwniez wspomniec,
ze Fedder Kittay to nie tylko naukowczyni, ale rowniez matka dorostej juz corki
z GIWN — Seshy?. Badaczka swoje doswiadczanie i do$wiadczenie macierzyn-
stwa traktuje jako ogromny, indywidualny zaséb, dzigki ktoremu analiza etyki
troski w odniesie do osoby z GIWN (réwniez swojej corki) staje si¢ bardziej po-
glebiona i wielowymiarowa, urealnia si¢. W swojej refleksji badawczej odwotu-
je si¢ rowniez, nierzadko w sposob krytyczny, do studidéw o niepetnosprawnosci
(Vehmas i Mietola, 2021, s. 6-9).

Pragne zauwazy¢, ze lektura pracy Feder Kittay ewokowata moje refleksje
dotyczace matek 0sob z GIWN, jakie towarzyszyty mi podczas realizacji projektu
badawczego, ktoérego podmiotami badania (15 oséb) byty osoby z GIWN.

Bedac $wiadkiem sytuacji wsadzania do samochodu i wysadzania z samochodu podmiotu ba-
dania i innych osob z nim jadacych, bardzo czgsto towarzyszyta mi metafora uczestnictwa
w $wiecie Amazonek. Bowiem to zazwyczaj kobiety — matki, babcie (w dwoch sytuacjach byli
to ojcowie) czekaly ze swoimi, nierzadko dorastajacymi i dorostymi juz dzie¢mi/wnukami, na
samochdd, ktérym miaty do szkoty pojechac¢ ich dzieci/wnuki. To one same te dzieci wyprowa-
dzaty/wynosily z domu, nawet wowczas, gdy byly bariery architektoniczne, np. schody, brak
podjazdu. Ofiarnie uczestniczyly przy ich wsadzaniu, ktore czasami wymagato bardzo duzej
sity fizycznej. Podobne sceny odgrywaty si¢ rowniez podczas powrotu podmiotow badania
ze szkoty. Z domu z dzieckiem lub po dziecko wychodzily po otrzymaniu sygnatu wystane-
go przez telefon komorkowy przez opiekuna/lub kierowce przez telefon komorkowy (Kope¢,
2013, s.215).

Etyke troski charakteryzuje: ,,relacyjny charakter osoby, znaczenie bliskich
wigzi opartych na zyczliwosci, gotowos¢ spetniania potrzeb innych, partykula-
ryzm i sytuacyjnos$¢ etycznych rozstrzygnigec” (Szymala, 2018, s. 59). Bardzo
wazng role odgrywaja w niej rozwazania dotyczace ludzkiej cielesnosci, ciata
cztowieka i wszystkich konsekwencji zwigzanych z jego posiadaniem. Zdaniem
Szymali (2018) ,,[p]ojecie troski odsyta bowiem nieuchronnie do cielesnego wy-
miaru zycia czlowieka i wynikajacej z niego koniecznosci zaspokajania potrzeb
biologicznych, zmierzenia si¢ z chorobg Iub dhuzsza niedyspozycja” (s. 60). Na-
lezy pamietaé, ze w przypadku osoby z GIWN jej szeroko rozumiana cielesno$¢
w znaczacym stopniu wplywa na sposob funkcjonowania i doswiadczania rézne-
go rodzaju niedyspozycji, ktore — trwajac przez cate zycie — bardzo czesto ulega-
ja nasileniu, nierzadko doprowadzajac do przedwczesnej Smierci osoby (Kope€,

2 Sesha to w jezyku angielskim zdrobnienie od polskiego imienia Czestawa (Czesia). Takie
imi¢ nosita bliska kuzynka Feder Kittay (2019), ktoéra — bedac dzieckiem — zgingta w Treblince
podczas I1 wojny Swiatowe;j (s. 4).
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2013). U osoby z GIWN wystepuja bowiem uszkodzenia dotyczace niejedno-
krotnie wszystkich sfer jej funkcjonowania: sfery poznawczej, motorycznej, jak
réwniez analizatoréw: wzrokowego i/lub stuchowego. Z gleboka intelektualng
i wieloraka niepelmosprawnoscig wspotwystepuja rowniez rozne wady organow
wewnetrznych i/lub réznego rodzaju schorzenia somatyczne, rezultatem czego
gleboka niepelnosprawno$¢ intelektualna sktada si¢ na symptomatologi¢ scho-
rzen nazywanych w medycznej literaturze przedmiotu schorzeniami zagrazajacy-
mi zyciu/ograniczajacymi zycie (Kope¢, 2013, s. 47).

W zwiazku ze zwroceniem uwagi badacza na, mi¢dzy innymi, cielesno$¢ i re-
lacyjno$¢, a wigc na to, co jest rowniez istotne dla osoby z GIWN, etyka troski
stwarza przestrzen do zaistnienia problematyki badawczej z nig zwigzanej (Feder
Kittay, 2019; Nussbaum, 2002). W naukach spotecznych jest to sytuacja rzadko
spotykana — widoczny jest raczej proces ekskluzji osoby z GIWN z obszaru nauk
spotecznych (Gesser i Fietz, 2021; Vehmas i Mietola, 2021).

Celem artykutu jest podjecie proby wstepnej deskrypcji tych przestrzeni w ra-
mach etyki troski, w ktorych moze by¢ i jest poruszana problematyka dotycza-
ca osoby z GIWN i sposobu bycia z nig. Prébg te podejmuje jako akademiczka,
pedagozka specjalna i sojuszniczka® z perspektywy pedagogiki osob z niepetno-
sprawnoscia intelektualng, ktorg reprezentuje. Kolejno omowi¢ zagadnienia doty-
czace istoty etyki troski, odwolujac sie przede wszystkim do prac Carol Gilligan
(2013, 2015) oraz Evy Feder Kittay (2019). Nast¢pnie zarysuj¢ te wymiary bycia
»innego”/,,innych” z osobg z GIWN, w ktorych etyka troski moze by¢ wykorzy-
stana jako teoretyczna rama eksplanacyjna, dajaca nowa perspektywe badawcza.

ROZWAZANIA DOTYCZACE ISTOTY ETYKI TROSKI

Jak juz wspominatam, badaczki i badacze zajmujacy sie recepcja etyki troski
podkreslaja, ze w jej ramach zauwazalne jest wewngtrzne zréznicowanie pomimo
istnienia wspdlnych dla jej nurtow cech (Feder Kittay, za: Gesser i Fietz, 2021,
s. 4; por. Szymala, 2017, 2018; Ulinski, 2012). Moja decyzja o wyborze koncepcji
akurat tych dwoch badaczek — Gilligan i Kittay — jest podyktowana, w przypadku
Gilligan, faktem zainicjowania przez nig dyskusji o etyce troski (1982, za: Szyma-
la, 2017, s. 209), jak rdbwniez moimi zainteresowaniami badawczymi dotyczacymi
psychologii rozwojowej. Natomiast w pracach Feder Kittay istotne sg dla mnie jej
bezposrednie odniesienia do niepetnosprawnosci intelektualnej (por. 2019).

3 Sojusznictwo rozumiane w kontekscie studiow o niepetnosprawnosci jako, miedzy innymi,
naglasnianie probleméw os6b z niepelnosprawno$ciami, wspieranie ich w dazeniu do realizacji
ich praw.
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Prace Gilligan pt: Innym glosem. Teoria psychologiczna a rozwaoj kobiet (tyt.
oryg.: In a different voice. Psychological theory and women development ), ktora
pojawila si¢ w 1982 roku, mozna uznaé, obok pracy Nel Noddings (1984), za
poczatek naukowej dyskusji o etyce troski i refleksji nad nig (Sepczynska, 2012;
Szymala, 2017). W czasie, kiedy o etyce troski zaczeto mowié, a wigc w latach
80. XX wieku, traktowano jg jako szczegdlng odmiang etyki feministycznej (Sep-
czynska, 2012; Szymala, 2017). W literaturze przedmiotu etyka troski jest defi-
niowana ,,jako teoria etyczna, ktora charakteryzuje ukierunkowanie dyspozycji
moralnych na rozwijanie opiekunczosci, skupienie rozumowania moralnego na
poszukiwaniu partykularnych rozwigzan, adekwatnych do kazdej sytuacji, oraz
traktowanie obowiazkow i relacji miedzyludzkich jako podstawowych poje¢ mo-
ralnych” (Kymilck, 1982, za: Szymala, 2017, s. 210; por. Kanclerz, 2018, s. 30;
Sepczynska, 2012).

Dorota Sepczynska (2012) zauwaza, ze Gilligan nie definiuje pojecia troski.
Troska zdaniem Gilligan musi si¢ r6zni¢ od jej tradycyjnego rozumienia: ,,Tro-
ska etyczna to ani nie egoizm, ani bezgraniczne poswigcanie si¢ dla innych; jest
to wywazenie mig¢dzy potrzebami innych a potrzebami wlasnymi, powigzanie
z prawda, odpowiedzialnoscig i poszanowaniem godnosci swojej i drugiego czto-
wieka” (s. 43).

Gilligan we wspomnianej juz przeze mnie pracy pt. Innym gltosem. Teoria
psychologiczna a rozwdj kobiet relacjonuje swoje badania dotyczace psychologii
moralnej kobiet i m¢zczyzn i zwraca uwage na dotychczasowa jednostronnosc¢
W ocenie rozwoju moralnego osoby (chodzi o teori¢ rozwoju moralnego Kohlber-
ga) (Gilligan, 2015; Sepczynska, 2012). Zauwaza, ze ,.teorie* uwazane dotad za
ptciowo neutralne w swej naukowej obiektywnosci okazuja si¢ stronnicze zaréw-
no pod wzgledem obserwacji, jak i oceny” (Gilligan, 2015, s. 44, 61). Ta stronni-
czo$¢ jest, jej zdaniem, uwarunkowana przyjeciem meskiej perspektywy odbioru
rzeczywistosci z pominigciem kobiecej (Gilligan, 2015, s. 25-29; por. Sepczyn-
ska, 2012; Szymala, 2017). W wyjasnianiu r6znic pomiedzy sposobami odbioru
rzeczywistosci Gilligan odwoluje si¢ do prac Nancy Chodorow (Gilligan, 2015,
s. 45-48). Zdaniem Chodorow réznice mig¢dzy plciami wynikajg ze zroznicowa-
nia otoczenia spotecznego dziewczat i chtopcow: ,,istnienie roznic plciowych we
wezesnych doswiadczeniach indywidualizacji i relacji nie oznacza, ze kobiety
majg «stabsze» granice ego niz me¢zczyzni albo sg bardziej narazone na psycho-
z¢” (za: Gilligan, 2015, s. 46-47). Chodorow uwaza, ze dziewczeta wychodza
z okresu wczesnej indywidualizacji z ,,podstawg do «empatii» wbudowang w ich
pierwotng definicj¢ «ja», podczas gdy chtopcy nie” (Gilligan, 2015, s. 46-47).

4 Gilligan (2015) zwraca uwage mi¢dzy innymi na stronniczo$¢ teorii Freuda (s. 45) oraz teorii
Piageta (s. 49).
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Podczas analizy koncepcji Gilligan Sepczynska (2012) zauwaza, ze: ,,[Z|r6dlem
kobiecej wigkszej potrzeby i zdolnosci tworzenia empatycznej wiezi emocjonal-
nej z innymi jest wezesne dziecinstwo, w ktérym dziewczynki pozostajg w prze-
dluzonej symbiozie z matka (opiekunka). Dlatego corki postrzegaja siebie jako
podobne do matki i predysponowane do tej samej roli — opieki” (s. 42)°. Z tego
powodu dla kobiet wazna jest relacja® z drugg osobg i to dbatos¢ o nig i jej jakosé
jest czesciej wyznacznikiem postepowania moralnego kobiety (Gilligan, 2015,
s. 47). W tym konteks$cie kobiece rozumowanie moralne jest partykularne, emo-
cjonalne 1 narracyjne i odnosi si¢ do konkretnej sytuacji. Natomiast meskie jest
uniwersalne, abstrakcyjne, formalne, odnoszace si¢ do ogdlnych zasad, np. ,,zlota
zasada, imperatyw kategoryczny, sprawiedliwo$¢ jako bezstronnos$¢™” (Sepczyn-
ska, 2012, s. 42). Gilligan zauwaza, ze w zwigzku z innym procesem socjalizacji
chlopcow inne jest ich doswiadczanie relacji i zalezno$ci: ,,Dla chtopcow i mez-
czyzn separacja i indywidualizacja sa nieodzownie zwigzane z tozsamoscig picio-
wa, poniewaz oddzielnie od matki jest podstawg rozwoju meskosci” (Gilligan,
2015, s. 47, 88). W zwigzku z odmiennymi procesami socjalizacyjnymi kobiet
i mezczyzn staja przed nimi inne wyzwania rozwojowe (Sepczynska, 2012, s. 42—
43). Dla kobiet sa one zwigzane z separacjg i indywidualizacjg, dla mezczyzn
z relacjg i zwiazkiem (Gilligan, 2015, s. 47, 51).

Zdaniem Gilligan (2015) teorie rozwoju, rowniez teoria moralno$ci, zosta-
ly zbudowane na doswiadczeniach i narracjach mezczyzn, wazne by zostaty one
poszerzone o perspektywe kobiecg (s. 242). Dojrzata moralnie osoba, bez wzgle-
du na ple¢, w swoich wyborach moralnych potrafi si¢, w zaleznosci od sytuacji,
odwotywac zarowno do etyki troski, jak i etyki sprawiedliwosci (Gilligan, 2015,
s. 242-242). Sepczynska (2012) zauwaza, ze w koncepcji Gilligan ,,najwyzszy
poziom rozwoju moralnego moga osiaggna¢ osoby androgyniczne moralnie, ktore
potrafig «mowic» (rozumowac) gltosem troski kobiet i glosem sprawiedliwosci
mezczyzn. To one potrafig zrownowazy¢ troske o siebie i innych, moga reagowac
wlasciwie na problemy z domeny prywatne;j, jak i publicznej” (s. 43).

Chciatabym teraz przej$¢ do zaprezentowania sposobu rozumienia etyki tro-
ski w ujeciu Feder Kittay (2019). Jak juz wspominatam, to lektura jej pracy byta
dla mnie bezposrednim motywatorem do podjecia rozwazan o etyce troski w od-
niesieniu do niepelnosprawnosci intelektualnej. Dzigki pracy Feder Kittay moja
optyka patrzenia na osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng, rowniez na osobe

5 Sepczynska (2012) zauwaza, ze w swoich pozniejszych pracach ,,Gilligan twierdzita, ze od-
miennosci orientacji moralnych maja zroédto genderowe, sa wynikiem dwoch odmiennych proceséw
socjalizacyjnych przeznaczonych dla kobiet i m¢zczyzn” (s. 42-43).

¢ Gilligan (2015) nazywa kobiete ,,tkaczka relacji” (s. 59).

7 W bardzo ciekawy sposob roznice pomigdzy dyspozycjami moralnymi kobiet i mezczyzn
opisuje Sepczynska (2012, s. 42).
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z GIWN, i na samg niepelnosprawnos¢ intelektualng ulegta poszerzeniu o wymiar
filozoficzny — o wymiar etyki troski wlasnie. Nalezy podkresli¢, ze w swoich
pracach Feder Kittay (2009, 2011, 2019) swoja wiedze filozoficzna, swdj sposdb
rozumienia etyki troski traktuje jako narzedzie stuzace do ogladu wiasnego do-
$wiadczenia i doswiadczania bycia matka Seshy, dorostej juz kobiety z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng (por. Feder Kittay, 2019; Gesser i Fietz, 2021).
Tym samym swoim sposobem uprawiania etyki troski wpisuje si¢ w pewnym
stopniu w maternalne rozumowanie moralne® (por. Gesser i Fietz, 2021; Sepczyn-
ska, 2012).

Rozwazajgc rozumienie etyki troski zaprezentowane przez Feder Kittay, sku-
pie sie tylko na wybranych aspektach jej koncepcji, istotnych dla poruszanego
przeze mnie problemu dotyczacego bycia z osobg GIWN. A mianowicie na tym,
po pierwsze: w jaki sposob badaczka rozumie troske i co jest dla niej istota troski;
po drugie: czym jest dla niej niezalezno$¢, zaleznos¢ i wspotzaleznos¢ — takze
z perspektywy osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (Feder Kittay, 2019).

Feder Kittay wielokrotnie podkreslata i podkresla, ze etyka troski jest dla
niej jako badaczki bardzo wazna — traktuje ja jako najwazniejszy punkt odnie-
sienia w swojej aktywnosci badawczej (Feder Kittay, 2019; Feder Kittay, za:
Gesser 1 Fietz, 2021, s. 4). Zauwaza jednoczes$nie, ze etyka troski jest bardzo
mtodg nauka (nie ma nawet pot wieku), ktora caty czas si¢ dynamicznie rozwija.
Jak wigc Feder Kittay rozumie etyke troski? Jej zdaniem etyka troski powin-
na zawiera¢ w sobie pojmowanie troski jako ,,pracy, postawy-dyspozycji oraz
cnoty” (Feder Kittay, 2019, s. 171). Prace rozumie ona przede wszystkim jako
prace opiekuncza wymagajaca uwaznosci na potrzeby drugiej osoby, ktora jest
bardziej bezbronna i bardziej wrazliwa od osoby oferujacej opieke. Ten rodzaj
opieki dotyczy bardzo czesto ciata osoby bedacej beneficjentem pracy opie-
kunczej oraz jej funkcji fizjologicznych (Feder Kittay, 2019, s. 171). W takim
rodzaju pracy, zdaniem Feder Kittay (2019), istotna jest zardwno uwazno$¢ na
cialo osoby (sposob jego pielegnacji), jak rowniez na godno$¢ osoby jako nie-
powtarzalnego indywiduum. ,,Opieka nad ciatem [tylko fizyczna pielegnacja —
przyp. D.K.] nie jest jeszcze przejawem prawdziwej troski” (Feder Kittay, 2019,
s. 172). Istota postawy (dyspozycji) troski jest responsywnos$¢ osoby sprawuja-

8 ‘W roku 1980 pojawit si¢ artykut aktorstwa Sary Ruddick pt. Maternal thinking. W artykule
przedstawione sg praktyki maternalne, takie jak: ,,zabezpieczajaca mito$¢ [...], zapewnienie istnie-
nia, rozbudzanie i wspieranie rozwoju, ¢wiczenie w zakresie spotecznej akceptacji” (za: Sepczyn-
ska, 2012, s. 38). Zdaniem Ruddick (za: Sepczynska, 2012) osobami maternalnymi (ang. mater-
nal person) sa zardbwno kobiety, jak i me¢zczyzni. Wart zauwazenia jest fakt, ze Ruddick zachecata
i wspierata Feder Kittay, by jako naukowczyni z perspektywy filozofii opisata swoje macierzynskie
doswiadczenie bycia matka osoby z gleboka intelektualng i wielorakg niepelnosprawnoscia (Feder
Kittay, za: Gesser i Fietz, 2021, s. 3).
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cej opieke na potrzeby beneficjenta opieki oraz uwzglednianie dynamiki tych
potrzeb. ,,Jest to proces reagowania na potrzeby drugiej osoby, rozpoznania jej
woli, przyjecia jej za wlasng, wspierania, rozwijania, utrzymania lub przywro-
cenia jej sprawczosci” (Miller, 2005, za: Feder Kittay, 2019, s. 172). Dzi¢ki tej
dyspozycji osoba sprawujaca opieke przesuwa zainteresowanie ze swojej sytu-
acji zyciowej na sytuacje osoby bedacej podmiotem opieki (Miller, 2005, za:
Feder Kittay, 2019, s. 172). Widoczne jest zatem w koncepcji etyki troski Feder
Kittay podkreslanie przez nig tego aspektu pracy, na ktory sktada si¢ zardéwno
opieka, jak i piclggnacja. Cnota wyraza si¢ natomiast w ciaglej gotowosci osoby
sprawujacej opieke do otaczania bezinteresowng troska innych oraz w dbaniu
o samg ideg¢ troski.

Przejde teraz do omdwienia pojec¢ takich jak: niezalezno$ci, zalezno$ci
1 wspolzaleznosci, ktore sa kluczowymi pojeciami w koncepcji etyki troski Fe-
der Kittay (2019, s. 143-163; Feder Kittay, za: Gesser i Fietz, 2021, s. 7). Zda-
niem badaczki niezalezno$¢ rozpatrywana w kontekscie niepetnosprawnosci jest
,»Spotecznie konstruowana”, ,,jest rodzajem abstrakcyjnej formy sktadajacej si¢
z r6znych zaleznosci, o ktorych zadecydowali§my, by byty niewidoczne” (Fe-
der Kittay, za: Gesser i Fietz, 2021, s. 7). Feder Kittay uwaza, ze dopoki bedzie
podtrzymywana fikcja niezaleznos$ci, dopdty osoby z niepetnosprawnosciami,
ktore nie beda mogly z powodu niepelnosprawnosci by¢ w pelni niezaleznymi,
np. osoby z glebokg intelektualng i wieloraka niepetnosprawnoscia, moga by¢
w spoteczenstwie marginalizowane. Podtrzymywanie przekonania o mozliwos$ci
osiagniecia pelnej niezalezno$ci moze takze skutkowac utrudnionym dostepem
do opieki 1 wsparcia przez osoby z niepelnosprawnosciami oraz ich satysfakcjo-
nujacym uczestnictwem w zyciu spolecznym (Feder Kittay, 2019, s. 149). Po-
wyzszym stwierdzeniem badaczka krytycznie odnosi si¢ do literalnie rozumiane;j
przez niektorych aktywistow z niepelnosprawnosciami idei niezaleznego zycia
(independent living) (por. Vehmas i Mietola, 2021, s. 7-9). Bardzo ciekawe jest
podejscie Feder Kittay do zaleznosci (2019, s. 151-157). Zaleznos¢ jest dla niej
relacja, ktorg definiuje jako ,.kwintesencje rol pelnionych przez osobeg w trakcie
trwania relacji oraz kwintesencj¢ zajmowanych przez nig pozycji” (Feder Kittay,
2019, s. 152). W zaleznosci, czyli tak naprawde w relacji zaleznosciowej, moz-
na wyroznié, jej zdaniem, trzy komponenty, a mianowicie: (1) osobe zalezna,
bedaca podmiotem — beneficjentem opieki i wsparcia (Feder Kittay nazywa ja
the care-for); (2) osobe pomagajaca (Feder Kittay nazywa ja the carer or care-
giver); (3) dobro, ktore osoba pomagajaca daje osobie zaleznej bedacej podmio-
tem — beneficjentem opieki i wsparcia (Feder Kittay nazywa je The CARES®).

? Pisownia zgodna z materiatem zrédtowym (Feder Kittay, 2019, s. 152).
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W kontekscie relacji zalezno$ciowej badaczka, rozszerzajac ,.kontinuum zalez-
nosciowe”, zwraca uwage takze na ,,0soby zaopatrujace” (Feder Kittay nazy-
wa je provisoners), ktore sg odpowiedzialne za dostarczenie dobr wykorzysty-
wanych do $wiadczenia pomocy (Feder Kittay nazywa je goods) (Feder Kittay,
2019, s. 153).

Jesli potrzebujemy kogo$, kto si¢ nami zaopiekuje, kogos, czyja praca opickuncza jest wyma-
gana do tego, by korzysta¢ z dostarczonych dobr i ustug — jestesmy zalezni od opiekuna. [...].
Opiekunowie karmia osoby z niepetnosprawnosciami, ktore nie potrafia samodzielnie jesc.
W wielu formach relacji zaleznosciowej istotng rol¢ odgrywa zaréwno osoba dostarczajaca
dobra niezbednego do $wiadczenia pomocy [provisoner — przyp. D.K.], jak i osoba swiadczaca
pomoc [caregiver provisoner — przyp. D.K.] (Feder Kittay, 2019, s. 153).

Widoczna jest zatem zalezno$¢ osoby bedacej podmiotem — beneficjentem opieki
1 wsparcia, zarbwno od osoby $wiadczacej bezposrednig opieke i wsparcie, jak
rowniez od dostawcy dobr bedacych przedmiotem §wiadczonej pomocy. W tym
zaleznosciowym kontinuum zauwazalna jest rOwniez zalezno$¢ osoby §wiadcza-
cej bezposrednia opieka od dostawcy dobr bedacych przedmiotem $wiadczonej
pomocy (Feder Kittay, 2019, s. 153). Dostrzegalna jest zatem ich wspotzaleznos¢.
Dlatego tez Feder Kittay (2019) wielokrotnie w swoich pracach zwraca uwage
na wspotzaleznos¢ (interdependency) (s. 155; Gesser i Fietz, 2021). Jej zdaniem
wszyscy ludzie, bez wzgledu na stopien sprawnosci, sg nierozerwalnie wspotza-
lezni, nalezy respektowac prawa kazdej osoby bez wzgledu na stopien wspotza-
leznosci (Feder Kittay, 2019; Feder Kittay, za: Gesser i Fietz, 2021; por. Nishida,
2023). W te wspolzalezno$¢ wpisana jest asymetrycznos¢ relacyjna, ktora moze
pociggaé za sobg roznego rodzaju naduzycia, przede wszystkim w stosunku do
osoby objetej opieka i wsparciem (Feder Kittay, 2019, s. 220-224). Badaczka
zwraca rowniez uwage na swoisty paradoks zwigzany ze §wiadczeniem opieki
1 wsparcia. Z jednej strony jest ona warunkiem sine qua non satysfakcjonujacego
funkcjonowania osoby jej potrzebujacej, a takze czlonkéw jej rodziny, by mo-
gli by¢ oni, na przyktad, w dalszym ciggu aktywni zawodowo. Z drugiej strony
mozna dostrzec proces uniewazniania osoby potrzebujacej pomocy, polegajacy na
tym, Ze staje si¢ ona przezroczysta, niknie w spotecznej percepcji. To uniewaznia-
nie dotyka rowniez osoby $wiadczace opieke 1 wsparcie — prace trudng i zarazem
niskoptatng (Feder Kittay, 2019, s. 159). W USA osobami wykonujacymi pra-
c¢ opiekuncza sg najczesciej kobiety, imigrantki, dla wielu z nich pobyt nie jest
legalny. Pochodzenie etniczne, jezyk, przynalezno$¢ kulturowa sa czynnikami
zwickszajacymi ich ,,spoteczng niewidocznos¢” oraz sa czytelng egzemplifikacja
intersekcjonalno$ci (Feder Kittay, 2019, s. 153). Uwazam, ze podobna sytuacja
ma miejsce w Polsce.
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ETYKA TROSKI JAKO NOWA TEORETYCZNA RAMA EKSPLANACYJNA BYCIA
LINNEGO”/,,INNYCH” Z OSOBA Z GIWN

Traktujac etyke troski jako teoretyczng rame ekspalancyjna bycia ,,innego”/
»innych” z osobg z GIWN, pragne zwrdci¢ uwage na dwa istotne dla niej elemen-
ty, a mianowicie na relacj¢ oraz opieke bedaca przejawem troski (Feder Kittay,
2019; Gilligan, 2013, 2015; por. Gesser i Fietz, 2021; Sepczynska, 2012).

Oczywiscie waznos$¢ relacji w rozwoju cztowieka i dla jego funkcjonowania
bylta i nadal jest wielokrotnie podkreslana przez wielu badaczy i badaczki nie-
bedacych przedstawicielami i przedstawicielkami etyki troski, reprezentujacych
inne dyscypliny naukowe, przede wszystkim psychologie rozwojowa!® i neuro-
biologi¢!" (por. Ainsworth i in., 1978; Bowlby, 2007; Siegel, 2009; Wallin, 2011).
Z uwagi na poruszang w tekscie problematyke nie uwazam za konieczne ich
szczegotowe omawianie (por. Kope¢, 2019). Pragne tylko zauwazy¢, ze badacze
i badaczki reprezentujacy rézne dyscypliny naukowe sa zgodni co do tego, ze
cztowiek jest istotg relacyjna, a relacja pelni role tygla rozwojowego i jednoczes-
nie moze stanowi¢ kontekst dla psychicznego uzdrowienia jej urazow emocjonal-
nych doswiadczonych w przesztosci'? (Feder Kittay, 2019; Gilligan, 2013, 2015;
Wallin, 2011). Ta wazna skadinad teza, ktéra powinna stanowi¢ jedng z najistot-
niejszych wytycznych stuzacych organizacji zycia spotecznego, jest nadal przez
niektorych naukowcow uniewazniana i podwazana. Egzemplifikacja takiego sta-
nu rzeczy jest wypowiedz Gilligan:

Od 40 lat nauki humanistyczne, miedzy innymi psychologia rozwojowa, socjologia, neurobio-
logia i antropologia ewolucyjna, dowodza zgodnie, Ze jeste$my istotami z natury reaktywnymi,
reakcyjnymi, dysponujacymi gltosem i zdolno$cia nawiazywania relacji, wyposazonymi biolo-
gicznie do empatii i wspdlpracy — ze zdolno$¢ wzajemnego zrozumienia byla i bedzie warun-
kiem naszego przetrwania jako gatunku. Kiedy powiedziatam to na konferencji [...] sprzeciwi-
o mi si¢ dwoje wspotpanelistow, uznani uczeni, ktérzy pouczyli mnie autorytarnie, ze jesteSmy
z natury agresywni, sktonni do rywalizacji, ewolucyjnie przysposobieni do egoizmu (Gilligan,
2013, s. 10).

10 Mam tu na uwadze przede wszystkim badaczki i badaczy zajmujacych sie teorig przywigza-
nia (Ainsworth i in., 1978; Bowlby, 2007).

' Na przyktad bardzo ciekawa koncepcje przedstawit Daniel J. Siegel (2009). Podstawowym
zalozeniem koncepcji jest to, ze ,,umyst wylania si¢ z aktywnosci mozgu, ktérego strukture i funkcje
bezposrednio ksztattuja doswiadczenia interpersonalne” (s. 1). Jego koncepcja opiera si¢ na trzech
zasadach: ,,1) umyst cztowieka wytania si¢ z wzorcow przeptywu energii i informacji jednostkowego
mozgu i pomiedzy mézgami wielu osob; 2) umyst tworzy si¢ w wyniku interakcji miedzy wewnegtrz-
nymi procesami neurofizjologicznymi a doswiadczeniami interpersonalnymi; 3) struktura i funkcja
mobzgu zaleza od tego, w jaki sposob doswiadczenia, zwlaszcza w relacjach interpersonalnych, ksztat-
tuja zaprogramowany genetycznie proces dojrzewania uktadu nerwowego” (Siegel, 2009, s. 2).

12 Takie urazy sa rowniez czg¢stym doswiadczeniem osoby z GIWN (por. Kope¢, 2013; Pohl,
2016).
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Obok deprecjonowania waznosci relacji, ktora ma rowniez miejsce w obszarze
edukacji i rehabilitacji os6b z GIWN, zauwazalna jest jeszcze jedna niepoko-
jaca tendencja. Jej egzemplifikacja jest specyficzna narracja pedagogiczna do-
tyczaca relacji, dostrzegalna rowniez w obszarze edukacji i rehabilitacji osob
z niepetnosprawnoscia intelektualna, rowniez z GIWN. Charakterystyczng ce-
chg tej narracji jest to, ze pojecie relacji nierzadko ,,zdobi”!'* wypowiedz peda-
goga specjalnego/pedagozki specjalnej; pedagog/pedagozka powoluje si¢ na nig
jako na co$ pozadanego, natomiast brakuje w niej przetozenia na konkretne, ob-
serwowalne wskazniki empiryczne relacji. Im glebszy stopien niepelnospraw-
nos$ci intelektualnej osoby, tym wigksze problemy z operacjonalizacjg pojgcia
(por. Kope¢, 2019).

Wart zauwazenia jest rowniez fakt, ze sposdb deskrypcji relacji przedsta-
wicielek etyki troski, zwlaszcza Feder Kittay (2019, s. 171-172), koresponduje
w pehi z psychologicznymi teoriami istotnymi dla rozumienia relacji i wigzi.
Mam na uwadze nie tylko teori¢ przywigzania (Ainsworth i in., 1978; Bowlby,
2007), ale rowniez teorig intersubiektywnosci'* (Trevarthen, 2007; Wallin, 2011)
oraz teori¢ mentalizacji'® (Allen i in., 2014, s. 482). W kontekscie powyzszych
wywodow bardzo ciekawe jest stwierdzenie dwdch niemieckich pedagogow spe-
cjalnych — Kleina i Kiiblera (Theunissen, 2003, s. 137). Ich zdaniem droga do
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, rowniez do osoby z GIWN, prowa-
dzi przez osobe pedagoga/pedagozki. Jezeli pedagogowi specjalnemu/pedagozce
specjalnej uda si¢ objac refleksja wiasne stany psychiczne wywotane i wywoty-
wane byciem z osoba z GIWN, jest szansa, ze uda si¢ jemu/jej rowniez nawigzac
rzeczywistg relacj¢ z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng i by¢ w tej relacji
autentycznie. Edukacja, terapia i opieka osoby z GIWN powinna biec rownolegle
do pracy nad soba, nie tylko poprzez poszerzanie i doskonalenie swojego warszta-
tu metodycznego, ale rowniez poprzez wglad w siebie (Theunissen, 2003, s. 137;
por. Kope¢, 2019).

13 Uwazam ze ,,pedagogicznym ozdobnikiem narracyjnym” jest rowniez pojg¢cie autonomii
(por. Kope¢, 2005).

14 Teoria intersubiektywnos$ci zdaniem Davida J. Wallina (2011) jest zbiezna z teorig przywia-
zania i komplementarna do niej. Daniel Stern podkresla, ze przywigzanie i intersubiektywno$¢ sa
odrebnymi systemami, ktore si¢ wzajemnie motywuja (za: Wallin, 2011, s. 65). Wallin (2011) pod-
kresla, ze relacja intersubiektywna w wigkszym stopniu dotyczy rezonansu, dopasowania i ,,dziele-
nia krajobrazu psychicznego” z innym czlowiekiem. Jednak w kontekscie teorii intersubiektywnosci
od osoby odpowiedzialnej za relacje wymagana jest nie tylko responsywnos¢, ale rowniez umie-
jetnos¢ rozpoznawania, analizowania i w miar¢ potrzeby modyfikowania wlasnego sposobu bycia
w relacji z nig (Wallin, 2011, s. 58-70; por. Kope¢, 2019; Trevarthen, 2007).

15 Mentalizacja (ang. mentalizing) to postrzeganie i interpretowanie zachowan wiasnych i in-
nych ludzi jako zjawisk zwigzanych z intencjonalnymi stanami umystu; przechowywanie obrazu
umystu w umysle, ktory ksztaltuje si¢ w kontekscie relacji przywigzania (Allen i in., 2014, s. 482).
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Jak juz wspominatam, zdaniem Feder Kittay (2019) etyka troski powinna
zawiera¢ w sobie pojmowanie troski jako ,,pracy, postawy-dyspozycji oraz cno-
ty” (s. 171). Istotg pracy opiekunczej sa czynnosci pielegnacyjne dotyczace ciata
osoby bedacej beneficjentem opieki (rowniez osoby z GIWN). Takie rozumienie
pracy opiekunczej przez Feder Kittay (2019) w kontekscie etyki troski zatrzymuje
proces jej spotecznego uniewazniania oraz uniewazniania osob jg wykonujacych.
Jednoczes$nie uwypukla wage tej pracy i ogromne znaczenie zarowno w wymiarze
jednostkowym (np. praca jest wazna, miedzy innymi dla osoby z GIWN — gwa-
rantuje nierzadko jej przezycie), jak i wymiarze spolecznym (np. w zwigzku ze
starzeniem si¢ spoteczenstwa bedzie coraz wigksze zapotrzebowanie na ten rodzaj
pracy). Spoteczne deprecjonowanie pracy opiekunczej bez watpienia warunkuje
jej ,.spoteczng przejrzystos¢”. Ma réwniez wplyw na uniewaznianie 0sob ja wy-
konujacych. Jego czytelna egzemplifikacjg jest chociazby zapis dotyczacy opie-
ki i pielegnacji znajdujacy si¢ w Rozporzadzeniu z dnia 23 kwietnia 2013 roku
w sprawie zasad organizowania zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci
i mtodziezy uposledzonych umystowo w stopniu glgbokim, regulujacy sposob
organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb z gteboka niepet-
nosprawnoscig intelektualng w Polsce. We wspomnianym akcie prawnym osoby
odpowiedzialne za opieke¢ nad osobami z GIWN podczas trwania zaje¢ rewali-
dacyjno-wychowawczych nazywa si¢ ,,pomocg nauczyciela” (Rozporzadzenie...,
2013, § 6.2). Jest to okreslenie uprzedmiatawiajace opiekunow, redukujace ich
do o0séb wykonujacych tylko obowiazki zawodowe (Kope¢, 2013, s. 161). Jedno-
czesnie nalezy pamietac, ze w procesie edukacji 0s6b z GIWN istotne sg zawsze
trzy elementy: przekazywanie wiedzy, terapia i pielegnacja (tzw. triada edukacyj-
na Weissa) (Weiss, 2012, za: Zentel, 2015). Pominigcie w planowaniu zaje¢ kto-
regokolwiek elementu triady oraz ignorowanie jego rzeczywistego czasu trwania
utatwia zaistnienie pozoru edukacyjnego (Kope¢, 2013; Zentel, 2015).

REFLEKSJE KONCOWE

W artykule zostata podjeta proba analizy faktu bycia z osobg z GIWN z per-
spektywy etyki troski. Zostala ona przeze mnie §wiadomie organiczona do kon-
cepcji etyki troski dwoch jej przedstawicielek, a mianowicie Gilligan (2013,
2015) oraz Feder Kittay (2019). Mam nadziej¢ kontynuowaé probe¢ transpozy-
cji etyki troski, takze koncepcji innych jej przedstawicielek, na obszar edukacji
i rehabilitacji 0oso6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, przede wszystkim osob
z umiarkowang, znaczng i gigboka niepelnosprawnoscia intelektualng.

Mozna oczywiscie postawi¢ pytanie, czy uzasadniona jest analiza proble-
matyki dotyczacej osoby z GIWN w kontekscie etyki troski. Co daje etyka
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troski pedagogice 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng? Uwazam, Ze, po
pierwsze, daje nowa perspektywe badawcza, nowy kontekst teoretyczny moz-
liwy do wykorzystania podczas analizy zjawisk zachodzacych w obszarze edu-
kacji i rehabilitacji 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz dotyczacych
bycia z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng. Po drugie, etyka troski ba-
dawczo o$wietla to, co w naukach spotecznych jest czesto pomijane i tabuizo-
wane, a mianowicie ekspresj¢ cielesnego wymiaru funkcjonowania cztowieka.
Sktada si¢ na nig kruchos¢, stabos¢, nieporadnosé, cierpienie i $mier¢. Utkana
z takich cech cztowiecza kondycja jest skazana na pomoc drugiej osoby, na za-
leznos¢ od ,,innego”. I po trzecie wreszcie, w obszarze etyki troski, w zwiazku
Z jej ramg teoretyczna, zostaje zainicjowany proces inkluzji osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, pomijanej w dyskursie nauk spotecznych w odréz-
nieniu od osoby z innymi rodzajami niepelnosprawnosci (Feder Kittay, 2019;
Vehmas i Mietola, 2021).
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Summary

The ethics of care, with its focus on the relational nature of human beings and the bodily dimension
of human functioning, offers a new research perspective that can be applied to the analysis of ex-
periences of being with a person with profound intellectual and multiple disabilities (PIMD). The
article discusses the concept of the ethics of care as developed by two of its key representatives,
Carol Gilligan and Eva Feder Kittay. In the context of being with a person with PIMD, the notions
of independence, dependence, and interdependency are examined. Special attention is given to the
understanding of the relationship and the way it is described within the framework of the ethics of
care, and caregiving as an expression of concern.



