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Miedzy patologia a kultura: spoleczne uwarunkowania
niepelnosprawnosci — wprowadzenie®

Piotr Tomaszewski, Kamilla Bargiel-Matusiewicz, Ewa Pisula

Do drugiej potowy XX w. osoby z niepelnosprawnoscig byly postrzegane nie-
mal wylacznie przez pryzmat ich ograniczen i nie uwzgledniano posiadanego
przez nie potencjatu rozwojowego. Niepelnosprawnos¢ okreslano jako ograni-
czenie funkcjonowania wynikajace z upoSledzenia, uszkodzenia okreslonych
narzagdéw (zob. Shakespeare i in., 2006). Takie podejscie jest zgodne z me-
dycznym modelem niepetnosprawnosci, w ktérym jest ona jednostronnie po-
strzegana przez pryzmat deficytu/deficytéw, co stwarza ryzyko traktowania
osoby z niepelnosprawnoscig jako jednostki skazanej na ograniczony rozwoj
osobniczy i spoteczny. Konsekwencja takiego sposobu myslenia jest, jak zauwa-
zajag Barnes i Mercer (2008), wyznaczanie osobom z niepetnosprawnoscig
nizszej pozycji spotecznej i uznawanie, ze ich uczestnictwo w zyciu spotecznym
jest mozliwe tylko wéwczas, gdy zostang one, za pomocg oddzialywan specja-
listycznych, przystosowane do zasad obowigzujacych w $wiecie ludzi ,,petno-
sprawnych”. Medykalizacja niepelnosprawnosci moze zatem sprzyja¢ tworzeniu
wizji idealnej osoby z niepetnosprawnoscig jako dobrze przystosowanej do ocze-
kiwan otoczenia, co moze utrwala¢ u profesjonalistow przekonania i poglady
wskazujgce na to, co dla niej jest wlasciwe, a co niewtasciwe.

Medyczny model niepelnosprawnosci moze zatem niekorzystnie wplywaé na
postawy spoleczne wobec 0séb niepetnosprawnych, a w konsekwencji sprzyjaé
uprzedzeniom wobec tych os6b i ich dyskryminacji (zob. artykuly Olgi Pokor-
skiej oraz Joanny Kowalskiej, w tym tomie). Niektdrzy autorzy uzywajg wobec
tego zjawiska terminu ableizm, obejmujacego negatywne postawy i zachowania
dyskryminacyjne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia (Hehir, 2002; Levi, 2006).
Ableizm odnosi si¢ przede wszystkim do przekonania, ze niepelnosprawnosé

! Niniejsza praca byta subsydiowana z funduszy na Badania Statutowe Wydziatu Psychologii
UW (BST 167840/2013, 164645/2012 i 164614/2012).
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jako taka jest czym$ niepozadanym, niekorzystnym czy tez destrukcyjnym, co
w miare mozliwoséci, w mys$l ujecia medycznego, powinno by¢ leczone, napra-
wione, a nawet wyeliminowane. Ableizm dotyczy rowniez zestawu przekonaf
i zachowan, ktore, z punktu widzenia praw obywatelskich, sprzyjaja nieréwne-
mu traktowaniu ludzi ze wzgledu na widoczng niepetnosprawnosc.

Medyczny model niepetnosprawnosci spotkat sie z krytyka Srodowiska oséb
z niepelnosprawnoscia w krajach zachodnich, a zwlaszcza w Wielkiej Brytanii
(Oliver, 1996). Ich zdaniem, medyczny model ogranicza osoby niepetnospraw-
ne w okreslaniu wlasnych umiejetnosci i mozliwos$ci aktywnego partycypowania
w zyciu spotecznym. Krytyka ta przyczynita sic do rozwijania spolecznego
modelu niepelnosprawnosci, a takze wprowadzenia ustawy antydyskryminacyj-
nej i stopniowej zmiany dotychczasowego sposobu myslenia o osobach z nie-
petnosprawnoscig, a tym samym — do zmiany postaw spoltecznych (Sullivan,
2009). W ramach modelu spotecznego przyjmuje sig, ze niepetnosprawnos¢ jest
raczej efektem interakcji miedzy osobami z niepelnosprawnoscig a oczekiwa-
niami, normami, postawami spotecznymi i kulturg obowigzujacymi w danym
spoleczenstwie. Otoczenie spoleczne stosuje bowiem §rodki opresji wobec os6b
z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci i tworzy Srodowiska nieprzyjaznie
nastawione do os6b odmiennych od ,pelnosprawnej” wigkszosci (Nowell,
2006). Z socjologicznego punktu widzenia taka forma ucisku spotecznego moze
powodowaé wykluczenie oséb z niepelnosprawnoscig w postaci utrudnienia im
dostepu do uznawanych za wazne aspektéw zycia spotecznego, gospodarczego,
politycznego badz kulturalnego. Podsumowujac, model spoteczny — w przeci-
wienstwie do medycznego — zaklada umozliwienie osobom z niepetnosprawnos-
cig pelniejszego funkcjonowania w spoleczenistwie poprzez zmiane warunkdéw
i wplyw na otoczenie spoleczne. Takie podejscie oddziatuje nie tylko na dyskurs
spoleczny, ale réwniez na kierunek dziatalnosci instytucji pafistwowych i samo-
rzadowych na rzecz osob z niepelnosprawnoscia.

Warto dodaé, ze zatozenia spotecznego modelu niepetnosprawnosci stano-
wig ramy dla rozwijajacych sie od pewnego czasu dynamicznie studiéw nad nie-
petnosprawnoscig (Disability Studies), podejmowanych przez wielu badaczy
roznych dyscyplin naukowych: socjologii, pedagogiki, psychologii, politologii,
antropologii i innych. Rozwija si¢ holistyczny sposdb postrzegania zjawiska
niepetnosprawnosci, uwzgledniajacy zrdéznicowane perspektywy. Holistyczna
koncepcja niepetnosprawnosci akcentuje mozliwos¢ zaréwno zwiekszenia udziatu
0s6b z niepetnosprawnoscig w zyciu spotecznym, jak i adaptacyjnego otwarcia
sie ,,sprawnej” wiekszosci na spoteczno$¢ oséb z niepelnosprawnoscia, co moze
zapewni¢ wyzszg jako§¢ koegzystencji. Sprzyja to wdrazaniu zasady integracji
spolecznej: rzeczywistej, a nie jedynie pozornej, jak to ma, niestety, czesto
miejsce. Integracja taka nie ma nic wspdlnego z postawami chronigcymi i pater-
nalistycznymi, prowadzacymi do ograniczenia autonomii, uzaleznienia od opieki
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wsprawnych” i niezdolnosci do kierowania wlasnym zyciem. Konieczne wydaje
sie wiec wypracowanie spolecznych strategii rozwoju kultury dopasowania
»sprawnej” wiekszo$ci do mniejszosci, ktora stanowia niepetnosprawni, w tym
Glusi? (zob. artykul Rafata Dziurli, w tym tomie).

Holistyczne podejscie do niepetnosprawnosci pozostaje w zwiazku z kultu-
rowym modelem niepetnosprawnosci, w ktoérym akcentuje si¢ istnienie kultury
niepetnosprawnosci (disability culture). Kulture niepelnosprawnosci zdefinio-
wal Steven E. Brown (2003, s. 80-81), uzasadniajgc istnienie tego fenomenu
i inspirujac wielu badaczy do jego analizy®:

Wsrod oséb niepelnosprawnych wytworzyla sie wspoélna tozsamo$¢ grupowa. Posiadamy
wspdlng historie opresji i wspdlne doswiadczenie w opieraniu sie tej formie ucisku.
Tworzymy, rozwijamy sztuke, muzyke, literature i inne aspekty naszego zycia — swoja
kulture natchniong naszym do$wiadczeniem niepelnosprawnosci. Przede wszystkim jestes-
my dumni z siebie jako osoby niepelnosprawne. Uznajemy nasza niepelnosprawnos$é za
cze$é naszej tozsamodci. Jeste$Smy tym, kim jesteSmy: jesteSmy niepelnosprawni.

Susan Peters (2000, 2006) wyrdznia trzy powigzane ze sobg wymiary kul-
tury niepelnosprawnosci: (1) historyczno-jezykowy, (2) spoleczno-polityczny
i (3) osobisto-estetyczny. Struktura kultury niepelnosprawnosci, zdaniem tej
autorki, obejmuje historyczng i jezykowg wspolnote, ktora zrodzita sie zaréwno
dzigki zaangazowaniu os6b z niepelnosprawnoscia w rozwigzywanie swoich
probleméw i — szerszych — kwestii spoteczno-politycznych, jak rowniez dzieki
ich warto$ciom osobistym i estetycznym. Odrebnosé kulturowa sprzyja rozwo-
jowi poczucia wspélnej tozsamosci i swiadomosci grupowej, umozliwia pozy-
tywng samoidentyfikacje. W ramach studiéw nad niepetnosprawnoscia od
niedawna rozwijane sg koncepcje tozsamosci osoby z niepelnosprawnoscia.
W literaturze anglojezycznej funkcjonuje termin toZsamosé osoby niepetno-
sprawnej, cho¢ trwaja badania nad procesami ,krystalizacji” tozsamosci 0séb
z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci, majace na celu ustalenie, czy poglady,
przekonania, wyobrazenia oséb niepelnosprawnych o sobie samych mogg by¢
uznane za reprezentatywne dla calej populacji tych oséb (Darling, 2013).
Z perspektywy studiow kulturowych niezbedna jest analiza catego wypracowa-
nego przez wspolnote dyskursu, a nie jedynie swiadomosci pojedynczej osoby.

2 Gluchota jest ztozonym zjawiskiem, gdyz wielu kulturowo Gluchych nie czuje sie osobami
niepetnosprawnymi. Warto zauwazy¢, ze uzywany jest zaréwno termin ,,gluchy”, jak i ,,Glu-
chy”. Méwi sie o nich jako ,,mate g” i ,,duze G”. Mate ,,g” odnosi sie do osoby, ktéra utracita
stuch. Duze ,,G” jest forma odnoszaca si¢ do ludzi zaangazowanych w kulture Gluchych,
ktorzy dzielg te same wartosci, zachowania i jezyk (zob. artykut Piotra Tomaszewskiego, w tym
tomie).

3 Prof. Steven E. Brown przedrukowal swoja definicje ,kultury niepelnosprawnosci” z czaso-
pisma Mainstream (zob. Brown, 1996). Jest on niepelnosprawnym uczonym i twdrca Insty-
tutu Kultury Niepetnosprawnosci (Institute on Disability Culture) w Stanach Zjednoczonych.
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Wprawdzie osoby z niepelnosprawnoscig réznig si¢ od siebie, lecz maja wspdlne
doswiadczenia w walce o autonomie i samostanowienie, nabyte podczas przeciw-
stawiania si¢ postrzeganiu ich jako os6b o okreslonych cechach i potrzebach
wynikajacych jedynie z probleméw zdrowotnych czy ograniczonej sprawnosci
organizmu. Dzielg doswiadczenia wykluczenia, a takze wsp6lnie walczg o nieza-
lezno$¢ 1 wolno$¢ — w sensie wyzwolenia spod ucisku spolecznego. Nie ulega
watpliwosci, ze walka ta trwa nadal, gdyz w wielu krajach wcigz dominuje
medyczny model niepetnosprawnosci, widoczny na przyktad w jednostronnym
dazeniu do rozwoju nowoczesnych technologii zapewniajacych mozliwie petng
whormalizacje” funkcjonowania, z pominieciem ztozonych spoteczno-kulturo-
wych uwarunkowan adaptacji. W przeciwiefistwie do innych grup spotecznych
znajdujacych sie w niekorzystnej sytuacji ze wzgledu na swojg nietypowos¢,
osobom z niepelnosprawnoscia nie udato si¢ bowiem jeszcze obali¢ mitu, ze ich
podporzadkowany wigkszosci status mozna przypisa¢ wrodzonej biologicznej
nizszoSci, przez co postrzegane sa jako obywatele ,,drugiej kategorii” (Hahn,
1996; Lane, 2008). Tego rodzaju mechanizm spolecznej stygmatyzacji moze
z kolei, jak stwierdza Goffman (2005), skutkowaé tak zwang zraniong tozsa-
moscig: osoby niepetnosprawne z takim poczuciem tozsamosci czuja sie wyklu-
czone, odepchnigte, niepotrzebne, napietnowane, zyja na marginesie zycia
kulturalnego i spolecznego; sytuacja ta stanowi powazng przeszkode w nie-
skrepowanym konstruowaniu i ekspres;ji ich tozsamosci.

Proces pozytywnej samoidentyfikacji jest bardzo skomplikowany. Dobrym
tego przykltadem mogg by¢ zréznicowane opinie oséb g/Gluchych i stabosty-
szacych. Wigkszos¢ z nich okresla siebie jako jezykowg (postugujacy si¢ jezykiem
migowym) i kulturowa mniejszo$é, poréwnywalng do mniejszoSci etnicznych,
ktére réwniez sg uciskane z powodu braku biegtosci w uzywaniu dominujacego
jezyka (w przypadku gluchych — jezyka méwionego). Dlatego wielu Gluchych
dystansuje si¢ od pojecia niepetnosprawnosci, wigcej — odrzuca okreslenie ,,gtu-
chota” (deafness) na rzecz nowego terminu ,,deafhood”. Wedtug nich ,,gtuchota”
jest negatywng etykieta, ktora zostala im przypisana, pojecie ,deafhood” zas
uwypukla ich mozliwosci, a nie braki (Ladd, 2005).

Istniejg jednak osoby gluche/staboslyszace, ktore nie identyfikujg sie z kul-
turg Gluchych, lecz dos§wiadczajac opresji spotecznej, postrzegaja siebie jako
osoby ,kulturowo slyszace”, nalezace do kultury styszacych (Corker, 1998;
Leigh, 2011). Osoba gtucha, ktéra uwaza sie za ,,kulturowo styszaca”, dostrzega
zalety jezyka mowionego i dostosowuje si¢ do wiekszosci ludzi styszacych.
Z kulturg slyszgcych identyfikuja si¢ nie tylko ci, ktorzy ogtuchli pdzno, ale
réwniez osoby gluche/stabostyszace, ktore dorastaly w Srodowisku, w ktérym
uzywano jezyka méwionego i wolg wspoétdziataé glownie ze styszacymi rowies-
nikami. Zdaniem Glickmana (1996), proces ten moze by¢ niekorzystny dla
zdrowia psychicznego oséb, ktore stracily stuch we wczesnym dziecifistwie
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i wypierajg jakakolwiek roznice migdzy soba a osobami styszacymi. Z tego
powodu osoby te moga doSwiadczy¢ tak zwanej zinternalizowanej opresji, ktora
Gertz (2008, s. 219) opisuje jako zjawisko ,milczacego akceptowania norm
i przywilejéw dominujacej kultury styszacych”. Zatem, odczuwajac potrzebe
asymilacji w dominujacej kulturze, osoba glucha moze w nieuswiadamiany sobie
sposob uwazaé, ze spolecznosé styszacych, przez to, iz dominuje, jest ,lepsza”,
bardziej pozadana niz spoleczno$¢ Gluchych. Warto zbadaé, czy w kontekscie
dynamiki presji spotecznej mozna byloby te kwestie odnies¢ do tozsamosci
innych os6b z niepetnosprawnoscia i okresli¢, z ktérymi osobami bardziej sie
utozsamiaja: niepelnosprawnymi czy ,,petnosprawnymi”.

Oceniajgc znaczenie funkgji identyfikacyjnej terminu ,,niepetnosprawnosé”,
Baynton (2008, s. 298) uwaza, ze przyjmowany w danym spoleczenistwie model
niepelnosprawnosci nie powinien stanowi¢ zagrozenia dla poczucia kulturowej
tozsamosci ludzi g/Gtuchych:

Niezaleznie od tego, czy pojecie kultury niepetnosprawnych okaze si¢ wartosciowe, czy nie,
celem jest pokazanie, ze nie istnieje nieodlaczna sprzecznosé w identyfikowaniu grupy jako
zar6wno niepelnosprawnej, jak i kulturowej. Te pojecia nie opisuja wzajemnie wyklu-
czajacych si¢ zjawisk. ,Niepelnosprawno$é” opisuje pewien rodzaj relacji miedzy
wiekszo$cig a mniejszoécig, miedzy spolecznie ustalonymi normami i dewiacja. ,,Kultura”
opisuje zbiér wartosci i przekonaf w obrebie grupy. Powiedzenie, ze ludzie Glusi maja
swoja kulture, nic nie méwi o uzyteczno$ci i wadze stwierdzenia, ze s3 niepetnosprawni. Nie
jest jednak konieczne, zeby okresli¢, czy stanowig grupe kulturows, czy niepelnosprawna.
W pelni mozliwe jest przynalezenie do obu jednoczesnie.

Inne stanowisko prezentuje jednak Lane (2008), wedtug ktérego implikacjg
akceptacji przez gluchych etykiety niepelnosprawnosci jest przyspieszenie roz-
woju technologii chirurgicznej, stuzacej normalizacji, a w konsekwencji
wyeliminowaniu lub znacznemu zmniejszeniu liczby o0séb kulturowo gluchych.
Jak zauwaza Johnston (2004), trend ten jest dobrze widoczny w Australii, gdzie
trwa proces obumierania australijskiego jezyka migowego (Australian Sign
Language). Zdaniem tego badacza, moze on zanikna¢ wraz z kulturg Gluchych
w ciggu najblizszych kilku pokolen z powodu wysokich wskaznikow norma-
lizacji, stosowania implantow slimakowych®, poradnictwa genetycznego, wply-
wu polityki jezykowej na stopien obumierania jezyka i wychowania dzieci
gluchych wytacznie w jezyku fonicznym.

Polityka spoteczna pafistwa i oferowana opieka medyczna maja bezposredni
zwigzek z przyjeciem medycznego versus kulturowego modelu gluchoty. Przy-

* Implant §limakowy jest rozwiazaniem technologicznym stosowanym u oséb gtuchych, ktére
nie moga korzystaé z aparatu stuchowego. Aparat stuchowy wzmacnia dzwigk, podczas gdy
implant §limakowy wysyla sygnaly dZzwickowe do nerwu stuchowego. Aparat jest noszony na
uchu, implant za$ jest chirurgicznie umieszczany w czaszce.
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jety model znajduje tez odzwierciedlenie w tym, co uznawane jest za normalne
i pozadane oraz w sposobie definiowania niepelnosprawnosci. To wplywa na
powstawanie spolecznej presji i okolicznosci ksztaltowania sie tozsamosci oraz
kultury. Dalecy jestesmy od dazenia do rozstrzygnigcia, czy i pod jakimi
warunkami zabiegi medyczne czy tez inne wymienione wyzej dzialania stanowig
czynnik sprzyjajacy dobrostanowi o0s6b g/Gluchych badz stabostyszacych
[czytelnikéw zainteresowanych tymi zagadnieniami odsylamy do prac np.
Christiansen i Leigh (2002) oraz Paludneviciene i Leigh (2011)]°. Pragniemy
zwréci¢ uwage na spoleczno-kulturowy wymiar zjawiska niepelnosprawnosci.
W obliczu starzenia si¢ spoleczefistw oraz dziatania réznych czynnikéw pato-
gennych sprzyjajacych powstawaniu wad rozwojowych temat ten wymaga
poglebionej refleksji.

Jedna z drbg prowadzacych do demedykalizacji niepetlnosprawnosci jest
przyjecie ,emicznej”® perspektywy badawczej: mozna z tej pozycji dokonaé
deskrypcji sfery zachowan spolecznych i kulturowych oséb z niepetnospraw-
noScig oraz struktury ich dziatania poprzez przeprowadzenie z nimi wywiadow
jakoSciowych czy tez analizowanie ich wypowiedzi dyskursywnych. Badanie
od wewnatrz moze sprzyja¢ poglebianiu wiedzy o specyfice kultury, ktorg
moga w zréznicowany sposob przejawiaé osoby z r6znymi rodzajami niepelno-
sprawnosci’. Odtwarzanie ich §wiata spolecznego w postaci wnikliwej analizy
rodnosci, a co za tym idzie — moze mie¢ konstruktywny wplyw na nasz sposob
myslenia o zyciu spolecznym. Za przykiad niech postuzy nam ,emiczna”
refleksja Gatkowskiego (2008, s. iv) dotyczgca autobiografii Stephena Shore’a
Poza sciang:

Z kart tej ksigzki dowiadujemy sie, ze jako ludzie ,neurotypowi” bardzo wiele
niepotrzebnych btedéw popetniamy lub popetni¢ mozemy ranigc swymi postawami, nieraz
nieuS§wiadomiong w petni brutalnoscig czy ignorancjg, stykajacych si¢ z nami ludzi z réznych
pozioméw autystycznego spektrum. A przeciez tak wiele mozemy si¢ od nich nauczy¢.

5 Mozna tez skorzysta¢ z polskich zrédel: np. czasopism Audiofonologia, Nowa Audiofono-
logia, gdzie mozna znalezé prace na temat jakoSci zycia, dobrostanu oséb gluchych
z implantami §limakowymi.

© Podejicie emiczne zaklada badania od wewnatrz systemu, bezposredni kontakt ze Zrédiem
danych, zrozumienie zachowafi 0séb badanych zgodnie z ich wlasnymi uktadami odniesienia.
W badaniach mozna przyjaé jedng z dwdch perspektyw: emiczng (emic), czyli spojrzenie na
zjawisko z perspektywy badanej osoby (wewnetrznie), oraz etyczng (etic) — patrzenie od
strony badacza (zewnetrznie).

7 Ostatnio ukazaly sie prowadzone na terenie Polski prace badawcze poswiecone analizie
dyskursu narracyjnego oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz oséb g/Gluchych, ktore
przedstawiajg wilasng perspektywe osobistych doswiadczefi i sposobdéw postrzegania §wiata
(zob. Krzemifiska, 2012; Jachnik-Podgérska, 2013).
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Stephen pisze, ze nie lubi oceniaé innych i uwaza, ze o wiele lepiej zyloby sie na $wiecie,
gdyby$my potrafili powstrzymywaé sie od niektorych, zbyt pochopnych ocen. Mozemy
zorientowal si¢ na podstawie tej autobiografii jak wazng rzecza jest w interakcjach
spotecznych wytrwate i cierpliwe zdobywanie zdolno$ci samooceny.

Wystepowanie w roli ,insidera” — jako ,,jednego z”, poznajacego procesy od
wewnatrz, umozliwitoby badaczowi §wiata os6b z niepelnosprawnoscig zgro-
madzenie (metodg etnograficzng) ich wypowiedzi dyskursywnych, ktore swoja
tre$cig moga odzwierciedlaé niektore czynniki spoleczne i psychologiczne
wplywajgce na dynamike rozwoju kultury niepetnosprawnosci. Do takich czyn-
nikéw Gill (1995) zalicza: (1) wzmacnianie (fortification), (2) zjednoczenie
(unification), (3) komunikacje (communication) oraz (4) rekrutowanie (recruit-
ment). Proces wzmacniania odnosi si¢ do rozwijania umiejetnosci opierania si¢
uciskowi spotecznemu, co utatwia osobom z niepelnosprawnoscia zdobywanie
pozytywnych doswiadczen oraz wzmocnienie wiary we wlasne sily. Proces ten
wpisuje sie w koncepcje empowermentu — procesu spolecznego polegajacego na
wzmacnianiu 0s0b z niepelnosprawnoscia i wydobyciu ich z poczucia bez-
silnosci i z biernoéci wobec kultury wiekszosci. Co do funkgji zjednoczenia —
wprawdzie osoby niepelnosprawne stanowig zr6znicowana spotecznosé, tacza je
jednak przede wszystkim wspolne przekonania, poglady, sposoby dziatania, a co
wigcej — dziedzictwo kulturowe. Stwarza im to okazje do zademonstrowania
spoteczenistwu, ze dysponuja wlasng kulturg i zorganizowanym zyciem
grupowym. Jesli chodzi o aspekt komunikacji, dotyczy on angazowania oséb
z niepelnosprawnoscia w rozwijanie sztuki, jezyka, symbolicznych wartosci
i kultywowanie poczucia pigkna i wspdlnoty. Taka forma aktywnosci ma
zasygnalizowad §wiatu, ze osoby niepetnosprawne jako odrebna grupa posiadaja
wlasne mozliwosci komunikowania sie. Kwestia porozumiewania sie tych osob
byla postrzegana dotychczas gléwnie przez pryzmat trudnosci i deficytow
komunikacyjnych. Natomiast ,emiczne” uwzglednianie ich kodu jezykowego
w dyskursie pozwolitoby dostrzec i zbadaé wykreowang przez nich codziennosé,
ktora odzwierciedla ich kulturowa niepowtarzalno$¢ w formie znaczefi,
symboli, warto$ci, uczu¢ i emocji. Ostatnia funkcja, jaka jest rekrutowanie,
dotyczy zmiany postawy z pasywnej na aktywng u oséb miodych i nowych
w grupie niepelnosprawnych. Proces rekrutowania polega na zapewnieniu tym
osobom poczucia przynalezno$ci grupowej i promuje celebrowanie swojej
wyrazisto$ci (odrebnosci) zamiast podlegania marginalizacji spolecznej. Aby
wspomniane cztery czynniki, majace wplyw na rozwdj kultury niepetnospraw-
nosci, zostaly zbadane w sposob obiektywny, konieczna jest wnikliwa analiza
zdobytego materialu badawczego posiadajacego forme dyskursu skonstruowa-
nego przez osoby z niepelnosprawnoscia.

Niniejsze rozwazania o relacjach niepelnosprawnosci z patologia, tozsa-
moscig i kulturg pozostajg w zwigzku z kwestig realizacji programéw wczesnego
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wspomagania rozwoju dzieci z niepetnosprawnoscia. Holistyczne podejicie do
niepetnosprawnosci (uwzgledniajace wszystkie jej modele) sprzyjatoby wiasci-
wemu okreSlaniu potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia, a tym samym dopaso-
waniu wczesnego wspomagania do jego mozliwosci poznawczych, jezykowych
i emocjonalno-spotecznych. W tym procesie istotng role odgrywaja zaréwno
specjalisci, jak i rodzice. Przy diagnozie dzieci z niepelnosprawnoscia oraz wy-
pracowaniu odpowiedniego programu wspierania ich rozwoju profesjonaliSci
powinni mie¢ $wiadomo$¢ istnienia mozliwych czynnikéw spoleczno-kulturo-
wych mogacych wplywaé na proces diagnostyczny (zob. artykul Rafala Kawy,
w tym tomie), a takze na caly przebieg realizacji programu wczesnego wspo-
magania rozwoju.

We wspieraniu osob z niepetnosprawnoscig konieczne jest uwzglednianie
zasad etycznych (zob. artykul Magdaleny Kawy, w tym tomie), ktérych prze-
strzeganie pozwoli na rozwijanie samodzielnosci tych os6b przez podejmowanie
przez nie indywidualnych wyzwan i zamierzen. Programy wsparcia powinny
réwniez uwzglednia stwarzanie osobom z niepetnosprawnoscig odpowiednich
warunkéw budowania pozytywnej tozsamosci. Moze to zaowocowal prze-
tamaniem dotychczasowego, negatywnego, stosunku do wtlasnych potrzeb,
mozliwosci i oczekiwan, a tym samym utwierdzi¢ te osoby w przekonaniu, ze
potrafig mierzy¢ si¢ z nowymi i prawdziwymi wyzwaniami.

Niewatpliwie zwigzek czynnikéw spolecznych i kulturowych ze zdrowiem,
chorobg i niepelnosprawnoscia jest wieloplaszczyznowy i skomplikowany.
Mozna o nim méwié w odniesieniu do przyjetego w danej spolecznosci sposobu
definiowania tych zjawisk i ich spolecznego odbioru, a takze postaw wobec
0s6b dotknietych chorobg lub niepelnosprawnosciag. Mamy nadzieje, ze niniej-
szy zbidr przyczyni si¢ do wzrostu $wiadomosci, jak bardzo zlozona jest to
problematyka, zainspiruje do dalszej dyskusji na jej temat, a takze zacheci do
podejmowania kolejnych badan naukowych w tym zakresie.

Rozwéj studiéw nad zdrowiem, chorobg i niepelnosprawnoscia stwarza
szans¢ na pelniejsze i bardziej krytyczne zrozumienie tych zjawisk, a uwzgled-
nienie w badaniach kontekstu spotecznego i kulturowego — tj. wykroczenie poza
wasko rozumiang perspektywe medyczng i rehabilitacyjng — pozwala na bardziej
wszechstronne spojrzenie na zycie 0séb z niepetnosprawnoscia.
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