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I Wprowadzenie

Ksigzka jest zaproszeniem do rozwazan o niepelnosprawnosci w re-
lacjach z kulturg. Pierwotnie publikacja stanowita fragment czgsci teoretycznej
rozbudowanego raportu badawczego realizowanego w ramach grantu MNiSW
nr 0795/B/H03/2007/33, poswieconego stylowi zycia kultury dorostych toru-
nian z zaburzeniami rozwoju, z uwzglednieniem ich obrazu $wiata i samych
siebie. Trzystustronicowa publikacja pod tytulem Etnografia stylu zycia kul-
tury dorostych torunian z zaburzeniami rozwoju obejmujaca badania etnogra-
ficzne, jakie realizowalam w §rodowisku 50 dorostych torunian z zaburzeniami
rozwoju, jest rowniez przygotowywana do druku.

Po przemysdleniach oraz sugestiach recenzentéw postanowitam skonstru-
owa¢ odrebng ksigzke, oparta na analizach wynikéw badan i literatury spe-
cjalistycznej, po$wigcong wizerunkowi niepelnosprawnoéci na tle kultury
dominujacej. Gtéwnym jadrem niniejszej publikacji jest koniunkcja dwoch
stow: ,,niepelnosprawnos¢” i ,kultura”. Mialam nadziej¢ pokaza¢ owa niepet-
nosprawno$¢ w wybranych dziedzinach kulturowego modelu niepetnospraw-
nosci opartego na historycznym uwiklaniu pojec¢ ,niepetnosprawnos¢” i ,.kul-
tura”. W pierwszej czesci ksigzki skoncentrowalam si¢ zatem na aspekcie czasu
w ukfadzie wertykalnym, obejmujgcym zmiany w podejsciu do niepelnospraw-
nosci w ciagu lat. Sformulowatam tytuly rozdzialéw mozliwie obszernie, kon-
centrujac si¢ na réznorodnych zrédtach polskich oraz zagranicznych. Ksigzka
taczy réwniez podejscie wertykalne i horyzontalne w $rodkowej czesci, w kto-
rej uwage poswiecitam kulturowym i naukowym reprezentacjom niepetno-
sprawnosci. Moim celem bylo zilustrowanie i okreslenie zakresu semantyczne-
go pojecia ,.kultura” w odniesieniu do niepelnosprawnosci oraz poszukiwanie
znaczen wyrazenia ,kultury niepelnosprawnosci” na podstawie informacji do-
stepnych w literaturze anglojezycznej oraz moich badan etnograficznych z lat
1999-2010. Moim zamiarem nie bylo przedstawienie wszelkich mozliwych
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dziedzin kultury i ich relacji z niepelnosprawnoscia. Zrezygnowatam z szer-
szego opisu wszystkich dziedzin kultury i niepelnosprawnosci w nich, zwa-
zywszy na mnostwo dostepnych publikacji na gruncie polskim. Mam na mysli
literature przedmiotu dotyczaca wszystkich, antropologicznie rozumianych,
dziedzin kultury. Jesli chodzi o dziedziny kultury zwigzane z codziennoscia,
wypoczynkiem, czasem wolnym, uczeniem si¢ kulturowym, praca, wigziami
miedzyludzkimi, duchowoscia, religia, wiara i sacrum w zyciu oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng — opracowalam je w obszernym raporcie z ba-
dan etnograficznych: ksigzce pod tytulem: Etnografia stylu Zycia kultury do-
rostych torunian z zaburzeniami rozwoju. Natomiast szkicowe tresci zwigzane
z jezykiem i ewolucja poje¢ stosowanych do oznaczenia niepelnosprawnosci
przyblizylam w mojej publikacji (Borowska-Beszta 2005a). Wobec tego ogra-
niczylam tresci rozdzialu drugiego do przedstawienia zakresu semantycznego
wyrazenia ,kultury niepelnosprawnosci” oraz wskazalam wybrane reprezenta-
cje niepelnosprawnosci w kulturze oraz nauce, koncentrujac sie na niepelno-
sprawnosciach intelektualnych.

Chciatabym podkresli¢, ze pewna inspiracjg do pisania o kulturze niepelno-
sprawnoscibytniepelnosprawny profesor Uniwersytetu Hawajskiego wStanach
Zjednoczonych z zespotem Gauchera - Steven E. Brown, z ktérym prowadze
korespondencje. Profesor S.E. Brown jest tworca Instytutu Kultury Niepel-
nosprawnosci® (Institute on Disability Culture) w Stanach Zjednoczonych.
Jest uczonym wyraznie wskazujacym i udowadniajacym istnienie fenomenu
okreslanego mianem ,kultura niepelnosprawnosci” lub ,kultury niepetno-
sprawnosci”.

Moim zamyslem w drugim rozdziale bylo takze zilustrowanie i przedysku-
towanie kwestii zwigzanych z konceptualizowaniem naukowym fenomenu sa-
mej niepelnosprawnosci z uwypukleniem niepelnosprawnosci intelektualnej
na tle kulturowym i naukowym na gruncie europejskim oraz $wiatowym.

Kolejnym moim celem, realizowanym w trzecim rozdziale ksiazki, byto
sporzadzenie analiz horyzontalnych tresci teoretycznych oraz przedstawie-
nie chronologiczne naukowych koncepcji dotyczacych niepelnosprawnosci
czlowieka od XIX do XX wieku oraz powstajacych w przestrzeni publicznej
wybranych ruchéw spolecznych. Ksigzka zawiera rdwniez moja autorska kon-
cepcje habilitacji kulturowej, nad ktéra pracowatam od 1993 roku. Mam peina
$wiadomos¢, ze kazdy z proponowanych rozdzialéw moégtby stanowi¢ odreb-

! http://www.dimenet.com/disculture/
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ng publikacje z racji mndstwa interesujacych danych. Proponujac monografie
w takiej formie i objetosci, mam nadzieje, Ze pobudzi ona refleksje nad niepet-
nosprawnoscig i zainspiruje zaréwno specjalistow, jak i osoby spoza kregéw
akademickich do rozwazan i poszukiwan naukowych dotyczacych wzajem-
nych relacji i uwikltan dwdch fenomendw, jakimi sg niepelnosprawnos¢ ludzka
i kultura.

Rozdzial pierwszy obejmuje tresci zwigzane z relacja niepelnosprawnosci
i kultury, a wlasciwie kultur. Ilustruje podejscie wobec 0séb z niepetnospraw-
noscig od czaséw prehistorycznych do XX wieku. Celem rozdziatu byto szcze-
golowe omowienie tresci zwigzanych z pozycja oséb z niepetnosprawnoscia iich
rodzin w kulturze z uwzglednieniem pozycji i dziatan wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscig i ich rodzin w dwoch systemach totalitarnych: nazizmie i komu-
nizmie. Koncentrowalam si¢ na dostrzeganiu prawidlowosci i relacji niepetno-
sprawnosci w kulturze na planie szerszym, dotyczacym kontynentéw. Nie byto
moim zamiarem przedstawienie sytuacji w kulturze polskiej, poniewaz te dane
sa na biezaco opracowywane i publikowane przez znakomitych polskich peda-
gogow specjalnych, m.in. W. Dykcika, M. Chodkowska, A. Krauzego, J. Kruk-
-Lasocka, S. Sadowska, A. Wojciechowskiego, F. Wojciechowskiego, M. Za-
orska, T. Z6tkowska, H. Zuraw i innych. Swoje analizy chronologiczne relacji
niepelnosprawnosci i kultury zwigzane z przedstawieniem sytuacji 0séb z nie-
pelnosprawnoscia ograniczylam do przyblizenia realiéw poststalinowskiego
Zwigzku Radzieckiego.

Rozdzial drugi dotyczy kwestii zwigzanych z kulturowg i naukowsa repre-
zentacja niepelnosprawnosci i zaburzen rozwoju. Szczegdlng uwage poswie-
citam zalozeniom i zakresowi semantycznemu wyrazenia ,kultura niepetno-
sprawnosci” oraz ewolucjom naukowym deskrypcji i definiowania zaburzen
rozwoju w sferze intelektualnej, siegajac do A.F. Tredgolda i jego definicji
z 1908 roku, a konczac na wspdtczesnych definicjach niepelnosprawnosci inte-
lektualnej spisanych przez R. Luckasson (1992, 2010) i zesp6t badaczy. Wska-
zane fenomeny w rozdziale drugim analizuj¢ na tle pojecia kultury, cytujac
literature specjalistyczna, antropologiczng, psychologiczng oraz pedagogiczna,
w tym etnograficzne badania wiasne.

W rozdziale trzecim omawiam wspdlczesne koncepcje teoretyczne opisu-
jace zycie 0sdb z zaburzeniami rozwoju i ich rodzin. Wybrane koncepcje zo-
staly - z wyjatkiem eugeniki oraz brokeringu kulturowego — implementowane
w Polsce. Rozdzial ten stanowi przeglad zalozen teoretycznych nastepujacych
koncepgji: eugeniki autorstwa F. Galtona, C. Davenporta, H. Goddarda oraz

11
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normalizacji N. Banka-Mikkelsona i B. Nirjego. Ponadto przedstawiam kon-
cepcje waloryzacji roli spolecznej W. Wolfensbergera i deinstytucjonalizacji
dyskutowanej przez R. Schalocka, self-adwokature i koncepcje niezaleznego
zycia zapoczatkowane przez E. Robertsa, koncepcje jakosci zycia autorstwa
R. Schalocka oraz koncepcje brokeringu kulturowego M.A. Jezewski. Do roz-
dzialu wlaczytam rowniez moja autorska koncepcje habilitacji kulturowej oséb
dorostych z zaburzeniami rozwoju, ktérej szkicowe zalozenia opublikowatam
w 2008 i 2010 roku.

Mam nadziej¢, ze poruszona w ksigzce problematyka zainteresuje czytel-
nikéw oraz zainspiruje do dalszych badan dotyczacych przeszltoséci oraz teraz-
niejszoéci bogatych, ciekawych i ztozonych kultur niepelnosprawnosci.
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Rozdziat 1

Kontekstualne i historyczne
rozwazania
nad niepetnosprawnoscia

1.1. Kontekst i historia. Szkic $wiatowych i europejskich
koncepcji i dziatan wobec oséb niepetnosprawnych
od prehistorii po nazistowskie Niemcy lat 1933-1945,
Rosje XVII wieku i czas poststalinowski w Zwigzku
Radzieckim

Czasy minione, poczawszy od prehistorii do wspolczesnosci, zazna-
czaly si¢ w rézny sposdb tworzeniem odmiennych warunkéw Zycia osobom
z niepelnosprawnoscia czy zaburzeniami rozwoju. Zagadnienie stosunku do
niepelnosprawnosci bylo akcentowane w ksigzkach i artykutach pisanych przez
znakomitych historykéw medycyny, psychiatréw kultury, psychologéw oraz
pedagogdéw $wiatowych i polskich. Problematyce zmieniajacego si¢ podejscia
poswigcili publikacje réznych rozmiardw tacy autorzy, jak: R.C. Scheerenberger
(1983), C.Barnes (1997), M. Schwartz (2006), I. Brown (2000), J]. O’'HaraiN. Bu-
ras (2007), J. Komender (2002), C. BarnesiG. Mercer (2008), D. Deutsch-Smith
(2009), H. Stamm (2004), S. Phillips (2009), Z. Sekowska (1998), W. Dykcik
(1996, 1998, 2010), J. Bleszynski, D. Baczala i ]. Binnebesel (2008), M. Zaorska
(2008, 2010) i inni.

W publikacjach badaczy polskich oraz zagranicznych mozna odnalez¢ ob-
szernie opisany w ujeciu historycznym kontekst kulturowy, obyczajowy oraz
rehabilitacyjny jako wspdlistniejace tto. Nie sposéb méwi¢ o podejsciu do
niepelnosprawnosci w ciagu wiekéw, nie sprecyzowawszy tego, ze podejscie
to byto kreowane w réznych perspektywach oraz wobec réznych rodzajow
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niepelnosprawnosci. Negatywne zjawiska i reakcje na niepelnosprawnosé
w starozytnodci sg od lat podkreslane w polskiej pedagogice specjalnej. Polscy
pedagodzy specjalni, psycholodzy lub psychiatrzy wskazuja i zaznaczaja rézne
przejawy negatywnych zjawisk i reakcji wobec 0séb niepetnosprawnych w sta-
rozytnosci. Wérdd uczonych wskazujacych powyzsze problemy sa: W. Dykcik
(1996, 1998, 2010), Z. Sekowska (1998), B. Szczupat (2008), S. Kowalik (2008),
J. Bleszynski (2006), O. Lipkowski (1981), G. Zarebska (2008) oraz J. Komen-
der (2002). Autorzy polscy nie poswigcaja jednak w odrebnych publikacjach
obszernej i poglebionej uwagi czasom prehistorycznym, starozytnosci, proble-
mowi zycia dzieci, mtodziezy i dorostych z niepelnosprawnosciami intelektu-
alnymi oraz ich rodzinom. Koncentruja si¢ bardziej na XIX i XX wieku. Staro-
zytno$¢ w publikacjach najczesciej bywa jedynie wzmiankowana oraz dotyczy
gléwnie antyku, tzn. Grecji oraz Rzymu, sporadycznie takze Egiptu. Publikacje
powyzszych autoréw — mimo ze dajg cenny oglad historyczny starozytnej Eu-
ropy — ograniczaja si¢ geograficznie do Grecji i Rzymu oraz Egiptu. Wyjatkiem
jest opracowanie W. Dykcika (1996) wskazujace szersze graficznie tlo histo-
ryczno-kulturowe stosunku do niepelnosprawnosci (Dykcik 1996, s. 209). Au-
tor ujal watek zycia 0sob z niepelnosprawnosciami i ich rodzin w relacji czlo-
wiek — czlowiek, rozpatrywal relacje rodzice — dziecko z niepetnosprawnoscia
oraz przedledzil zjawisko na przestrzeni wiekéw od czaséw starozytnych. Ca-
tos$¢ diagramu osadzona zostala na polaryzacji rzeczywistosci czlowieka uwi-
ktanego w nature (emocje) i kulture (racje).

W opracowaniach Z. Sekowskiej (1998), B. Szczupat (2008), S. Kowalika
(2008), J. Bleszynskiego (2006), O. Lipkowskiego (1981), G. Zarebskiej (2008),
J. Komender (2002) oraz W. Dykcika (1996, 2001b, 2005) pominigte zostaly
jednakze teorie i praktyki wobec 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna,
zaburzeniami rozwoju lub psychicznymi, stosowane na Bliskim, Srodkowym
czy Dalekim Wschodzie, co nieco zaweza poglad na sprawy dziejace sie w Azji
w przypadku oséb z zaburzeniami rozwoju. Niewiele opracowan pisanych
przez polskich pedagogéw specjalnych lub psychologéw zajmujacych sie nie-
pelnosprawnoscia intelektualng daje réwniez pelny oglad kontekstu zycia oséb
z niepelnosprawnosciag w poczatku XX wieku wraz z problematyka nazizmu
w Niemczech i jego wplywem na tworzenie warunkow zycia oséb z zaburze-
niami rozwoju i zaburzeniami psychicznymi. Uwage tym kwestiom poswiecaja
J. Bleszynski (2006) i B. Szczupat (2008).
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1.1. Kontekst i historia. Szkic Swiatowych i europejskich koncepciji...

Schemat 1. Ewolucja form relacji cztowiek — cztowiek (rodzice — dziecko)
w aspekcie historyczno-kulturowym
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Kontekst stylu zycia i codziennosci 0séb z zaburzeniami rozwoj uczy nie-
pelnosprawnosdcig jest zasadniczym tematem tej ksigzki. Dzigki kontekstowi
poznajemy réwniez fragmenty stylu zycia. W wielu przypadkach po analizie
literatury nie jest mozliwe dokladne poznanie stylu zycia 0s6b niepetnospraw-
nych w aspekcie historycznym. Analizy opracowan historycznych pozwalaja
jednakze na posredni wglad wen dzigki kontekstowi. Ponizszy podrozdzial ilu-
struje kontekst stylu Zycia osob niepetnosprawnych od czaséw prehistorycz-
nych do wspélczesnosci. Ujete zostaly wylacznie kluczowe zdarzenia naukowe,
watki religijne, reakcje spoleczne i sposoby postgpowania wobec niepeltno-
sprawnosci — 0sob z zaburzeniami rozwoju. Konieczne wydaje si¢ rowniez
sformulowanie uwagi dotyczacej sprecyzowania definicyjnego. Ot6z podroz-
dzial ten jest pomyslany jako przedstawienie kontekstu Zycia wczesnych dzie-
ci oraz dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna, zaburzeniem w sferze
poznawczo-rozwojowej przez pryzmat deskrypcji kulturowych wskazujacych
na kontekst tworzony przez dwczesnych teologéw, filozoféw, lekarzy itd., po-
nadto ustanawiany przez prawo oraz istniejacy w $wiadomosci ludzi.

W rozwazaniach istotna jest rowniez kwestia zakresu semantycznego nie-
pelnosprawnosci intelektualnej w starozytnosci, wiekach $rednich oraz wspoét-
czesnosci. Trzeba zauwazy¢, ze sposob jej rozumienia w czasach starozytnych
i wiekach $rednich czgsto obejmowat definicyjnie i niejako dzialaniowo osoby
z niepelnosprawnoscig i zaburzeniami psychicznymi (m.in. osoby psychotycz-
ne). Takie ujgcie zostalo zaznaczone w tekstach G. Zarebskiej (2008) i J. Ko-
mender (2002). Ta ostatnia autorka wskazata dopiero lata panowania Edwardal
w Anglii (1272-1307) jako czas prawnego europejskiego odréznienia niepet-
nosprawnosci intelektualnej od choroby psychicznej. Chociaz w odlegtej prze-
sztosci odnajdujemy uczonych, lekarzy, teologéw, jak réwniez akty prawne
napisane w starozytnych Chinach odrézniajace oba stany funkcjonowania, to
praktyka medyczna i postepowanie terapeutyczne przez wiele lat, niemal do
wspolczesnosci, wlaczaly osoby z tymi odrebnymi zaburzeniami do wspdlnych
miejsc wsparcia (szpitali, azylow, przytutkéw itd.). W zwigzku z powyzszym
zauwazam, ze starozytni lub $redniowieczni uczeni, lekarze, rozwazajac spra-
wy niepetnosprawnodci czy dysfunkcji, faczyli zaburzenia psychiczne i uposle-
dzenie umystowe (niepelnosprawnos¢ intelektualng) w jedno. Z tego powodu,
moéwigc o zaburzeniach rozwoju (niepetnosprawnosci intelektualnej) w ujeciu
historycznym, nie oddzielam watkéw dotyczacych zaburzen psychicznych,
réwniez dlatego ze istnieje zjawisko podwdjnej diagnozy (dual diagnosis), po-
legajace na tym, iz u jednej osoby wspolistnieja jednoczesnie zaburzenia roz-
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woju w sferze intelektualnej i zaburzenia psychiczne (np. schizofrenia). Kon-
strukcja kluczowych problemoéw - zilustrowanych w niniejszym podrozdziale
i ujawniajacych kontekst Zycia oraz codzienno$¢ oséb z zaburzeniami rozwoju,
niekiedy podwdjna diagnoza — zostala oparta na nastepujacych filarach: po-
stawach spotecznych wobec niepelnosprawnych, zrédlach postaw zwigzanych
z wierzeniami, przekonaniami, religia, ponadto na regulacjach prawnych oraz
wiedzy medycznej, psychologicznej i innej dotyczacej niepelnosprawnosci.

1.1.1. Shandar I: Neandertalczyk z niepetnosprawnoscig —
prehistoria

Czasy prehistoryczne nie przekazujg wielu danych dotyczacych kon-
tekstu stylu zycia i codziennosci 0séb z zaburzeniami rozwoju czy niepetno-
sprawnych. Akcydentalnie na podstawie danych mozna pozna¢ mozliwosci
zyciowe 0s6b z niepelnosprawnosciami lub w ogéle pojawianie sie zaintere-
sowania nimi oraz dziatan wobec nich. Informacje takie, czasami szczatkowe
i dane nie wprost, lecz posrednio, przyblizaja kontekst Zycia i codzienno$¢ nie-
petnosprawnych. R.C. Scheerenberger (1983) w ksigzce pod tytutem: A Hi-
story of Mental Retardation (Historia uposledzenia umystowego), cytowanej
m.in. przez B. Pachta (1996), wskazal pierwsze fakty dotyczace zaakcento-
wania niepelnosprawnos$ci w swiadomosci spotecznej i reakcji na nig w cza-
sach prehistorycznych. Autor odnotowal w badaniach archeologicznych od-
nalezienie Shandara I: Neandertalczyka Zyjacego 45 000 lat temu, zmarlego
w wieku 40 lat, cechujacego si¢ zmianami w budowie ciala wskazujacymi na
niepelnosprawno$¢. Cztowiek ten mial amputowane prawe ramie, chorowat
na zapalenie stawow, posiadal blizny na kosciach, po prawej stronie twarzy.
Sposob pochowania Neandertalczyka wskazywal na przypisywane mu zna-
czenie oraz prawdopodobnie objawy uznania i szacunku wobec niego. Oko-
o 12 000 lat temu niektére grupy ludzi zmienialy tryb zycia. Przestawaty by¢
nomadami i zaczynaly prowadzi¢ bardziej osiadle zZycie oparte na rolnictwie.
W tamtym czasie rozwijalo si¢ u nich mysélenie symboliczne, prowadzily zycie
wiejskie lub miejskie. Na podstawie wykopalisk archeolodzy obserwowali, ze
w takich spoteczno$ciach pojawily sie¢ zmiany w budowie ciata polegajace na
wzroécie masy mozgu w stosunku do masy calego ciata. Powigkszeniu ulegty
platy czotowe, zwigkszyla sie liczba polaczen synaptycznych (Scheerenberger
1983). R.C. Scheerenberger (1983) wskazuje, ze pierwsze wzmianki dotyczace
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sposobdw postepowania wobec mentalnie i fizycznie chorych pojawiaja sie
w 7000 r. p.n.e. Dzialania lecznicze i terapeutyczne polegaly m.in. na , masa-
zach, kapielach, ekstrakcjach, upuszczaniu krwi, leczeniu ziotami. Stosowano
leczniczo tzw. trephination - czyli usunigcie matej okraglej w przekroju, cze-
$ci kosci czaszki, noszonej potem jako amulet, w celu odpgdzania demondw.
W tamtych czasach praktykowali rowniez szamani, postugujacy sie fetyszami,
amuletami oraz tworzacy talizmany ochronne (Scheerenberger 1983). W cza-
sie neolitu ok. 5500-2500 p.n.e odnaleziono w Grecji pierwsze szkielety dziec-
ka z cechami wskazujacymi zesp6l Downa. Oprécz tego odnaleziono rowniez
szczatki dzieci z hydrocefalig, mikrocefalig i anencefaliag (O’Hara, Bouras 2007,
s.462). Pierwsze wzmianki dotyczace sposobu postrzegania i traktowania
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng datuja si¢ na okoto 4500 r. p.n.e.
W tamtym czasie w przypadku obserwacji u czlowieka ran pochodzacych ze
zrodel zewnetrznych podejmowano badania dotyczace ustalenia ich przyczyny
i skutku. Symptomy choréb pojawiajace si¢ bez ujawniania sie ran byly faczo-
ne zazwyczaj ze wspolnym podiozem fizjologicznym, dzialaniem duchéw lub
bogow (Scheerenberger 1983).

1.1.2. Grecki teras, rzymskie monstrum, hinduski Dar od Boga
i arabski Umyst, ktdry jest w niebie, podczas gdy ich
wieksza czes¢ mieszka wsrdd zwyktych Smiertelnikéw —
starozytnosé

Starozytno$c¢toczasyod2500r.p.n.e.do476r.n.e. W476r.n.e.nastapit
upadek Cesarstwa Rzymskiego i t¢ date uznaje si¢ za poczatek wiekoéw srednich
(middle ages). Zaburzenie i nieprawidlowosci rozwoju, deformacje oraz niepet-
nosprawno$¢ byly w starozytnosci zauwazane. Lata okoto 2500 r. p.n.e wiaze
R.C. Scheerenberger (1983) z zaleceniami i regutami wobec niepetnosprawnos-
ci zawartymi w kodeksie Hammurabiego. Autor wskazuje, ze choroby i zabu-
rzenia psychiczne postrzegano jako kare bogdéw lub znajdowanie si¢ we wtada-
niu zlych duchéw czy diabta. Choroby zaréwno umystowe, jak i fizyczne byly
uznawane za nieczysto$¢ lub niekiedy traktowane jak tabu (Scheerenberger
1983). Réwniez lata okofo 1500 r. p.n.e. naznaczone zostaly praktyka poszuki-
wania Zrédel niepetnosprawnosci wrodzonych. Zostato to zapisane na papiru-
sie egipskim. Wskazane przekonania o pochodzeniu niepetnosprawnosci byty,
zdaniem R. Scheerenbergera (1983), podtrzymywane do XVII wieku. Mimo
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ze, zdaniem ]. O’Hara i N. Boursa (2007), nie jest dla badaczy jednoznacznie
jasne, kiedy po raz pierwszy opisano niepelnosprawno$¢ intelektualna, lata ok.
1500 r. p.n.e. s3 przelomowe dla problematyki niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. Zdaniem R. Scheerenbergera (1983) w 1500 r. p.n.e. po raz pierwszy
Egipcjanie opisali koncepcje niepelnosprawnosci intelektualnej — uposledze-
nia umystowego. Zapisano ja na papirusie w Thebes (Luxor) w Egipcie. Usta-
lono ze — mimo iz istnialy trudnosci w translacji hierogliféw - koncepcja nie-
pelnosprawnodci intelektualnej dotyczyla niepelnosprawnosci umystu i ciata
w zwiazku z uszkodzeniem mozgu (Scheerenberger 1983 za: Biasini i in. 1999).

Historia dostrzezenia niepelnosprawnosci intelektualnej, postgpowania wo-
bec niej i tworzenia warunkoéw zycia niepelnosprawnym dzieciom, mtodziezy
i dorostym nasycona jest w czasach starozytnych ogromnym okrucienstwem
oraz odrzuceniem. Takie podejscie dominowalo w Grecji i Rzymie. W staro-
zytnej Grecji w latach 2500-2000 p.n.e. dominowaly stanowiska zaznaczajace
sie, zdaniem H. Stamm (2004), czarng plamg na rozwoju ludzkosci. Te czasy
obfitowaly w brak wiedzy, ignorancje i okrucienstwo wobec 0séb niepelno-
sprawnych. Rzymianie i Grecy mieli w staroZytnosci nieco inne sposoby po-
dejscia wobec nowo narodzonych dzieci, ktore ujawniaty widoczne zaburzenia
rozwoju, lecz autorka podkreséla réwniez, ze w obu kulturach dzieci te byly
potencjalnymi ofiarami dzieciobdjstwa (Stamm 2004, s. 25). Zdaniem autorki
Grecy byli znacznie bardziej pragmatyczni w swoim podejsciu do nowo na-
rodzonych dzieci z niepetnosprawnoscia. Uznawali, ze dziecko z oczywistymi
deformacjami lub niepelnosprawnosciag moze zy¢

[...] w pelnej cierpienia egzystencji, nigdy nie bedzie w stanie przyczynic si¢ do
rozwoju spoleczenstwa i skonczy bedac stalym obcigzeniem finansowym dla
rodziny (Stamm 2004, s. 25)2,

H. Stamm zauwazyla, Ze starozytni Grecy, to znaczy wielu z nich, uwazali,
ze dzieci z wrodzonymi deformacjami to kara bogéw za grzechy popetnione
przez rodzicéw lub innych przodkoéw.

Stanowisko Rzymian bylo nieco odmienne, naznaczone silnymi lekami
i obawami przed nieznanym oraz pewnym fatalizmem. Uwazali oni, ze na-
rodzenie si¢ dzieci z deformacjami to symbol i zapowiedz zblizajacej si¢ ka-
tastrofy. W zwiazku z tym, aby temu zapobiega¢ i chroni¢ siebie, Rzymianie
zabijali wiele niemowlat i malych dzieci z niepelnosprawnosciami w celu

2 Wszystkie cytaty pochodzace z obcojezycznych Zrddet s3 w thumaczeniu wlasnym.
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uchronienia siebie przed katastrofami lub lagodzenia lekéw spotecznych
(Stamm 2004, s. 25). W czasach Imperium Rzymskiego postawy te zmieniaty
sie, ewoluujac w kierunku chorobliwej fascynacji deformacjami. Dochodzito
do tego, ze przedstawiciele klasy wyzszej, rzadzacej kupowali osoby z niepet-
nosprawnosciami fizycznymi lub psychicznymi jako niewolnikéw, ktérych na-
stepnie wykorzystywali do wlasnych rozrywek (Stamm 2004, s. 25). W wiekach
starozytnych wyobrazano sobie wiele réznych przyczyn niepelnosprawnosci
i dysfunkcji. Jednakze tylko Arystoteles i Hipokrates uznali, ze podstawowym
powodem sg czynniki dziedziczne. Czasy starozytnos$ci to rdwniez pierwsze
proéby postepowania medycznego wobec niepetnosprawnosci i zaburzen roz-
woju. Autorka wskazala, ze stosowano sposoby absurdalne i niebezpieczne -
jak w przypadku garba i silnego skrzywienia kregostupa, lub bardzo pomoc-
ne - np. w przypadku skrzywien stdp, polegajace na prostowaniu skrzywien.
H. Stamm (2004) uwaza, ze dzi$§ u okoto 3% dzieci na wszystkie zywe urodze-
nia diagnozuje si¢ zaburzenia i deformacje wrodzone i w czasach starozytnych
liczba dzieci z podobnymi dysfunkcjami byla zasadniczo podobna lub nieco
wyzsza. Spowodowane to bylo wzrastajacym poziomem niedozywienia, liczbg
chordb, zawierania zwigzkéw malzenskich w bliskim pokrewienstwie, jednak
wiele dzieci przezywalo lata niemowlectwa. H. Stamm (2004) zaobserwowata,
ze $mier¢ niepelnosprawnych niemowlat w starozytnosci nastepowata w wyni-
ku infekeji, dzieci z wrodzonymi deformacjami byly zabijane takze z powodu
lekéw religijnych i presji finansowych oraz trudnodci, jakim byli poddawani
rodzice, nie mogac wychowa¢ potomka, ktéry miatby wktad w rozwéj gospo-
darstwa domowego lub spoteczenstwa. Jakkolwiek nalezy zauwazy¢, ze dzie-
ciobdjstwo nie dotyczylo tylko niepelnosprawnych w sferze fizycznej.
Dzieciobdjstwo w starozytnosci byto sposobem zmniejszania populacji ludz-
kiej w ogdle, gdy stawala si¢ ona zbyt liczna. Wigksze szanse na przezycie mie-
li chlopcy niz dziewczynki, ktére jako niemowleta zabijano znacznie czgéciej.
Taka praktyka pojawia si¢ obecnie w wiejskich obszarach Indii (Stamm 2004,
s. 26). H. Stamm uwaza, Ze trudno jest znalez¢ jednoznaczng odpowiedz na py-
tanie o specyficzne postrzeganie niepelnosprawnosci w spoteczenstwach staro-
zytnych Rzymian i Grekdéw, a ponadto autorka konkluduje, ze trudno réwniez
ustali¢, ktdre z niepelnosprawnosci byly ,akceptowalne” do dalszego zycia, a ktd-
re byly eliminowane, to znaczy niefatwo stwierdzi¢, czy dziecko z polidaktylia
(wielopalczastoscia) zostaloby zabite czy pozwolono by mu zy¢. H. Stamm jed-
nakze stwierdzila, ze dzieciom z powaznymi deformacjami fizycznymi, trisomia
lub wrodzonym ubytkiem konczyn nie pozwolono by zy¢ (Stamm 2004, s. 27).
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Wraz z tworzeniem si¢ postaw wobec niepetnosprawnych w starozytnosci
pojawialy sie jezykowe sposoby definiowania niepetnosprawnoséci. W Grecji
zaréwno osoby, jak i zwierzeta ujawniajace powazne ogélne deformacje na-
zywano teras (Stamm 2004, s. 27). Tym slowem oznaczano mitologiczne po-
twory i monstra, takie jak Gorgony, Meduza w Iliadzie Homera (Stamm 2004,
s. 27). Urodzenie si¢ w rodzinie teras starozytni Grecy wiazali z kara bogow za
grzechy przodkéw dziecka. Grzechem przodkéw mogto by¢: ztamanie przysie-
gi, rabunek dokonany w §wiatyni lub nieztozenie daniny bogom. Czynnikiem,
ktéry rowniez kreowal los dziecka z niepelnosprawnoscia i deformacjami, byto
zalozenie, ze takie dzieci, a potem dorosle osoby, nie moga prowadzi¢ petnej,
aktywnej i niezaleznej egzystencji ani wnosi¢ czego$ do rozwoju ekonomiczne-
go spoteczenstwa (Stamm 2004, s. 27). H. Stamm (2004) wskazala, ze w Grecji
praktyki dzieciobdjstwa rdznily sie nasileniem w réznych regionach.

Sparta byla panstwem bardzo nacjonalistycznym, gdzie wprowadzo-
no i podtrzymywano praktyki eugeniczne. Porzucanie i zaniechanie dzialan
w przypadku chorych noworodkéw bylo nawet wymagane przez prawo. Gdy
dziecko nie umieralo przez kilka dni bylo po prostu narazane na $mier¢. Los
noworodkdéw, uznawanych za wlasnos¢ panstwa, zalezal od rady starszych,
ktéra decydowata o tym, czy dziecko - jesli jest zdrowe - trafi pod opieke ojca
do dalszego wychowania, czy - jesli urodzito si¢ niepelnosprawne - bedzie po-
rzucone. ,Porzucenie” dziecka polegalo na wywiezieniu go za miasto lub poza
granice miejscowosci i pozostawieniu w dole na pewng $mier¢ lub utopienie
go” (Stamm 2004, s. 27). W starozytnej Sparcie niemowleta przeznaczone na
$mier¢ zabierano do miejsca nazwanego apothetae, czyli miejsca porzuce-
nia. Niemowleta plci meskiej poddawano surowszej ocenie po urodzeniu niz
dziewczynki, co zwigzane bylo z oczekiwaniem spolecznym wobec mezczyzn,
ktérych zadaniem bylo zasilenie szeregdw wojska i prowadzenie dziatan na
rzecz obronnosci Sparty (Stamm 2004, s. 27).

Wsrdd pierwszych greckich dokumentow z zakresu diagnostyki i defini-
cji zdrowia u noworodkéw znajduje si¢ praca napisana przez Soranusa (98-
-138 r. n.e.), uczonego i lekarza pochodzacego z Efezu. Soranus byt wybit-
nym lekarzem greckim praktykujacym w Rzymie i Aleksandrii. Specjalizowat
sie w obszarach medycyny zwigzanej ze zdrowiem kobiety i niemowlat oraz
w psychiatrii (Gerdtz 1994). Napisal m.in. dzielo Gynaecology pod tytulem:
How to Recognize Newborn Worth Raising (Jak rozpoznac noworodka wartos-
ciowego dla wychowania). Soranus pisze:
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[...] jest perfekcyjny we wszystkich czeéciach: konczyny, zmysty, ma czeéci ciata,
ktére nie sg zastoniete (zatkane) wiaczajac: uszy, nos, gardlo, cewka moczowa
i odbyt. Jego naturalne ruchy nie powinny by¢ powolne ani slabe. Jego kon-
czyny powinny sie zginac i prostowac. Jego ksztalt i wielko$¢ powinna by¢ od-
powiednia i powinien odpowiada¢ na bodzce zewnetrzne (Soranus za: Stamm
2004, s. 27).

Soranus jest postrzegany przez R. Scheerenbergera (1983), F. Alexandra oraz
S. Selznicka (1966, s. 47) jako uczony i lekarz, ktory zastuzyl si¢ w dziataniach
wspierajacych osoby z chorobami psychicznymi. To Soranus zalozyt szpital dla
ludzi z chorobami psychicznymi i prawdopodobnie réwniez z niepetnospraw-
noscig intelektualna, co zauwaza R. Scheerenberger (1983). Przez A. Gold-
steina (2005) Soranus jest postrzegany jako twdrca i praktyk tzw. psychiatrii
moralnej. Wéréd podejs¢ terapeutycznych wobec pacjentéw z zaburzeniami
psychicznymi i zaburzeniami rozwoju stosowal dzialania aktualne we wspoét-
czesnej rewalidacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna i reedukacji oséb
z zaburzeniami psychicznymi. R. Scheerenberger (1983) zauwaza, ze to Sora-
nus proponowal odpoczynek, podejscie nacechowane sympatia, czytanie oraz
uczestnictwo w sztukach dramatycznych (Scheerenberger 1983). F. Alexander
i S. Selznick (1966) wskazuja, ze Soranus reprezentowal metode diametralnie
odmienng od zakuwania w fancuchy, glodzenia, trzymania w ciemnosci i chlo-
dzie, wywolywania strachu u chorych psychicznie, jak proponowat np. Celsus
(25 r. p.n.e.=50 r. n.e.). Zalecal zapewnianie im przebywania w jasnych, cie-
plych i wygodnych pomieszczeniach, stosowanie jak najmniej uciazliwych za-
bezpieczen, aby si¢ nie zranili, a przede wszystkim prowadzenie z nimi rozmoéow
i dyskusji oraz zapewnienie im zaje¢ zgodnych z ich zainteresowaniami (Ale-
xander, Selznick 1966, s. 47 za: Brodniak 2000, s. 82). Powyzsze fakty pozwala-
ja mi zauwazy¢, ze Soranus z Efezu jest najprawdopodobniej ojcem pedagogiki
specjalnej, a szczegdlnie pedagogiki 0sdb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Co prawda, S. Kowalik (2008, s. 65) wskazuje Hipokratesa (460-377 r. p.n.e.)
jako prekursora rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych, leczacego skrzywienia
kregostupa oraz stop, bez watpienia jednak to Soranus z Efezu jest prekur-
sorem dzialan rewalidacyjnych, rehabilitacyjnych wobec 0séb z zaburzeniami
psychicznymi i intelektualnymi. Z tego powodu uznaje go za prekursora oligo-
frenopedagogiki — pedagogiki 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Ateny byly lagodniejszym panstwem-miastem niz Sparta, jesli chodzi
o traktowanie niepelnosprawnosci. Ateniczycy organizowali formy wsparcia
dla 0s6b poszkodowanych przez dziatania wojenne i niepelnosprawnos¢ po-
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wstala w wyniku wojny lub podczas codziennej pracy. H. Stamm (2004) za-
uwazyla, Ze nie byli oni powaznie zdominowani koncepcja jednolitoéci raso-
wej. Nie bylo prawa nakazujacego porzucanie i narazanie na §mier¢ niemowlat,
chociaz zwykle to praktykowano. W starozytnych Atenach panstwo nie karato
rodzicow za to, ze urodzito sie im dziecko z niepelnosprawnoscig, lecz rowniez
nie dawalo wsparcia, gdy decydowali si¢ wychowa¢ potomka. Rzymianie — we-
diug H. Stamm (2004) - postrzegali urodzenie si¢ dziecka z widoczna fizyczna
deformacjg lub niepetlnosprawnoscig jako sygnat od bogéw mowiacy o zbli-
zajacej si¢ katastrofie, o czym wspomniatam powyzej. Stowo, jakiego uzywa-
no w Rzymie na okreslenie takiego niemowlecia, to ,,monstrum”. Wyraz ten
pochodzil od tacinskiego monere i oznaczal ,,ostrzega¢”. Rzymianie przejeli te
koncepcje i sposob traktowania niemowlat z niepelnosprawnoscig od staro-
zytnych Babilonczykéw oraz wiedzy zawartej na ich glinianych tabliczkach.
Zapisano na nich okoto 2000 r. p.n.e. swoiste, nazwalabym to, studia przypad-
kow deformacji, w kazdym z nich ujawniajac konsekwencje zZycia urodzonego
dziecka dla krélestwa. Sposrod deformacji, jakie wskazywali starozytni Babi-
lonczycy, H. Stamm wymienia nastgpujace:

Jesli kobieta urodzi dziecko z uszami lwa, oznacza to, ze krajem bedzie rza-
dzil mocny wiadca, krol; jesli urodzi niemowle bez penisa — pan domu wzbo-
gaci si¢ na plodach i zbiorach z wlasnych pdl (Stamm 2004, s. 28).

W czasach Republiki Rzymskiej zaostrzono regulacje prawne dotyczace
loséw niepetnosprawnych niemowlat. W ok. 500 r. p.n.e wydano okrutny na-
kaz zabijania dzieci z deformacjami. Tabela IV regulacji prawnych, nazwana
»Dwunastoma Tablicami”, zawierala jasne instrukcje dla pana domu (paterfa-
milias — ,,glowa rodziny”), wedle ktérych ,,piekielnie” zdeformowane dziecko
powinno by¢ szybko zabite (Stamm 2004, s. 28). Wladza pana domu, paterfa-
milias, byta ogromna, nie musial on bowiem pokazywa¢ dziecka innym $wiad-
kom w celu oceny stanu jego zdrowia przed zabiciem go. Paterfamilias mogt
w majestacie prawa zabi¢ dziecko z niepelnosprawnoscia, okaleczy¢, torturo-
wac je lub sprzeda¢ (Scheerenberger 1983). H. Stamm (2004) oraz J. O’'Hara
i N. Bouras (2007) zaznaczyly jednak, ze w I w. n.e. nie obowigzywalo juz pra-
wo nakazujgce gtowom domodw zabijanie noworodkéw z niepelnosprawnoscia
i deformacjg fizyczng, co wigzalo sie z decyzjg Konstantyna — chrzescijanskiego
cesarza Rzymu.

W spoleczenstwie starozytnego Rzymu w latach 300-92 p.n.e. szczegélnie
zlym omenem dla lekliwych Rzymian byly dzieci i osoby urodzone z oboj-
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nactwem, czyli hermafrodyci. Hermafrodytéw oskarzano i posadzano o prze-
grane wojny, bitwy i inne formy przemocy spotecznej. Wobec hermafrodytéw
stosowano okrutne sposoby eksterminacji i egzekucji, jak spalenia zywcem lub
wrzucanie zywcem w morze w zapieczetowanej trumnie. Zdarzalo si¢ jednak,
ze niekiedy w rodzinach oséb wysoko postawionych w hierarchii spotecznej,
np. cesarskiej, moglo przezy¢ dziecko z wrodzong deformacjg (np. konczyn).

Klaudiusz (10 r. p.n.e-54 r. n.e.), krewny Oktawiana Augusta, z orzecze-
niem o znieksztalceniu budowy konczyny, poniewaz utykal podczas chodze-
nia, przezyl. U Klaudiusza rozpoznano trudnosci w méwieniu, jakanie, $linie-
nie si¢. Jako dziecko wiele chorowal, m.in. na $winke. Wspoétczesni historycy
spekulujg na temat rzeczywistej dysfunkcji u cesarza Klaudiusza, podejrzewa-
jac w niej moézgowe porazenie dziecigce. Przyszty cesarz Klaudiusz jako dziec-
ko doswiadczyt, zdaniem H. Stamm (2004), wiele pogardy ze strony swej babki
Livii, nazywajacej go idiota, takiego samego traktowania przez swa matke An-
tonig, ktora zwykta mawiac na temat zrodel jego ,,monstrualnosci”, zZe natura
rozpoczela, ale nie skonczyla jej tworzy¢. Klaudiusz byt nieustannie ukrywany
przed widokiem publicznym przez wilasng rodzine. Jedyna pozytywna rzecza
bylo to, ze nie ograniczono mu dostepu do edukacji. Klaudiusz byt zatem wy-
ksztalcony, czytal i rozumial teksty etruskie, a nawet napisal stownik facin-
sko-etruski. Po Kaliguli (chorujagcym psychicznie) zostat czwartym Cesarzem
Imperatorem Rzymu w latach 41-54 n.e. Paradoksalnie, mozna zauwazy¢,
ze rowniez z racji niepelnosprawnosci pewnej izolacji udalo mu sie przezy¢
64 lata wérdd dworskich intryg i wzajemnego mordowania si¢ czlonkéw ro-
dziny na dworze cesarskim.

Pézniejsze lata starozytnego Rzymu to czasy chorobliwej fascynacji elit de-
formacjami u 0s6b z niepelnosprawnoscig. Arystokraci kupowali takie osoby
jako niewolnikéw, traktujac je jak ,zabawki” (Stamm 2004, s. 28). Ludzi z nie-
pelnosprawnos$ciami przetrzymywano w warunkach zblizonych do tych, w ja-
kich trzymano egzotyczne zwierzeta. Po przetamaniu lekdw i niecheci okazato
sie, ze posiadanie jako niewolnikéw o0séb z niepelnosprawnosciami stato si¢
»modne” (Stamm 2004, s. 29) — w stylu Zycia elit. ]. O’'Hara i N. Bouras (2007)
za R. Garland (1995) zwracaja uwage, ze niewolnik z niepelnosprawnoscia
intelektualng byt catkowita wlasnosécig pana i w zwiazku z tym byl dostepny
cielesnie w sposob nieograniczony - réwniez jako obiekt relacji intymnych
i praktyk seksualnych.

Wiedza o postepowaniu medycznym starozytnych wobec niepetnospraw-
nosci wrodzonej wsréd niemowlat nie jest zbyt obszerna. H. Stamm (2004)
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wigze ten stan rzeczy z dzieciobojstwem i w zwigzku z tym malag przezywal-
nodcig niemowlat z niepelnosprawnoscia. Po drugie: z faktem zwigzanym
z wierzeniem i przekonaniem, ze dziecko zostalo stworzone przez bogéw
i prawdopodobnie nie spodobaloby si¢ im ingerowanie czlowieka w ich dzie-
to. Ponadto niewiele wiadomo o starozytnych sposobach dzialania medycz-
nego wobec dzieci z wrodzonymi deformacjami. Lekarze prawdopodobnie,
zdaniem H. Stamm (2004), znali wlasne ograniczenia dziatania medycznego
wobec dzieci z deformacjami i poprawiania stanu zdrowia przewlekle chorych.
Istnieje jednak kilku pisarzy wskazujacych sposoby postepowania wobec de-
formacji i niepetnosprawnosci. To dotyczylo réwniez dzieci, u ktérych niepet-
nosprawnos$¢ pojawila si¢ w pdzniejszych latach zycia.

Zrédlem cennych informacdii jest tzw. Hippocratic Corpus — zbior ksigzek
napisanych przez Hipokratesa (460-370 p.n.e.). Hipokrates rozpoczat lecze-
nie skrzywien kregostupa i koniczyn (Kowalik 2008). Wsréd zaburzen rozwo-
ju wspomnianych w ksiazkach jest epilepsja. Epilepsja byta postrzegana jako
cierpienie i nieszczescie zestane przez bogéw w pdzniejszym zyciu. Wsrdd
»praktykow” medycyny i wezesnej rehabilitacji w czasach starozytnych zaleca-
no m.in. unikanie réznych substancji i ziét, np. miety lub migsa (m.in. z kozla,
maciory lub psa). Nalezalo réwniez unika¢ niektérych tkanin, np. w kolorze
czarnym lub zrobionych ze skdry kozta (Stamm 2004, s. 29). Hipokrates bar-
dzo sceptycznie traktowal wskazane zalecenia oczyszczania na drodze zaklec,
uznawal je za nonsens. Uwazal, ze epilepsja jest dziedziczna jak wiele innych
chorob, lecz ostatecznie powodowanych przez stonce, zimno i wiatr. Sadzil, ze
skutecznos¢ terapii bedzie zalezala od czasu, np. pory roku, ktdra lekarz wy-
bierze do przeprowadzenia kuracji. Wierzyt, ze w okreslonej porze roku lekarz
moze zastosowaé skuteczne $rodki zaradcze. Wyrazal poglad, ze od lekarza
zalezy, jakich srodkow uzyje (Stamm 2004, s. 29).

Przyczyny niepetlnosprawnodci i deformacji u dzieci wigzal z dziedzicz-
noscig — oprocz Hipokratesa — 2500 lat temu Arystoteles. Uwazal, ze cechy
sa przekazywane przez rodzicéw dziecku i owe cechy byly naturalnymi przy-
czynami obecnosci deformacji u potomstwa w wigkszym stopniu niz zloé¢
bogéw. Arystoteles obserwowal, ze ,[...] zdeformowane dzieci pochodzg od
zdeformowanych rodzicéw, niewidomi od niewidomych, jakkolwiek dla dzie-
ci kalek sg generalnie dobre rokowania” (Stamm 2004, s. 30). Oznacza to, ze
jesli kto$ ,,otrzymal” niepelnosprawnos¢, to niekoniecznie dzieci bedg ja mia-
ly. Lecz jesli kto$ od zawsze mial chorobe - dzieci tez ja beda na nia cierpie¢
(Stamm 2004, s. 30). Na temat niepelnosprawnosci fizycznej i intelektualnej
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wypowiadali si¢ uczeni i filozofowie. R. Scheerenberger wskazal, ze Arystote-
les (384 r. p.n.e.-322 r. p.n.e.) wyglaszal radykalnie eksterminacyjne poglady
o wychowywaniu dzieci tzw. zdeformowanych. Moim zdaniem, nie sg to pra-
wa dotyczace de facto wychowania, lecz prawa mowigce, jak tego zaniechac.
Filozof uwazal, ze powinno istnie¢ prawo wskazujace, ze zadne dziecko zde-
formowane nie powinno zy¢ (Scheerenberger 1983). Z. Sekowska (1998, s. 16),
cytowala: ,Ma istnie¢ prawo, zeby nie chowa¢ zadnej kaleki” . Kolejnym kro-
kiem wskazujacym na podstawy zaangazowania panstwa w sprawy osob nie-
petnosprawnych byl system wsparcia zaproponowany w latach 27 p.n.e-14 n.e.
w starozytnym Rzymie przez Oktawiana Augusta (63 r. p.n.e-14 r. n.e.) -
zwanego humanitarnym. W tych latach okoto pofowa populacjiludnosci otrzy-
mywala rzeczowe wsparcie ze strony panstwa, zwykle bylo to jedzenie. Ma to
znaczenie w tym kontekscie, ze duza liczba niepelnosprawnych intelektualnie
niewolnikéw lub tych, ktérzy zachorowali psychicznie, a ktérych wypedzano
w starozytnym Rzymie z doméw na ulice, zyta z zebractwa (O’Hara, Bouras
2007, s. 463). W ksiedze Tory réwniez odnajdujemy wskazania dotyczace nie-
pelnosprawnosci i zaburzen rozwoju w sferze sensorycznej i postepowania
wobec niej. W latach 500-400 p.n.e. w ksiedze znalazty si¢ wyrazne polece-
nia dotyczace oséb gluchych i niewidomych. Pierwsze zalecenia terapeutycz-
ne i wlasciwie pedagogiczne brzmiaty: ,,Nie bedziesz zlorzeczyt gluchemu ani
kfadl ktod przed niewidomym?”; ,,Przeklety niech bedzie ten, ktéry czyni Sle-
pym, aby ten tulat si¢ po drogach”; ,Nie bedziesz krzywdzil zadnej wdowy,
sierot lub dzieci” (Scheerenberger 1983). Aborcja, dzieciobdjstwo, celibat oraz
inne sposoby zmniejszania populacji mialy zta stawe. R. Scheerenberger (1983)
uwaza, ze dzieci mogly by¢ sprzedawane jako niewolnicy.

Rok 374 n.e byl dzigki chrzescijanstwu przetomowy, jesli chodzi o kontekst
szans przezycia dzieci z niepelnosprawnoscig w starozytnej Grecji i Rzymie.
W tym roku cesarz Konstantyn (pierwszy chrzescijanski cesarz Rzymu) uznat
oficjalnie dzieciobdjstwo za przestgpstwo. W wydanym dekrecie wskazat klu-
czowe zalecenia postegpowania wobec niemowlat. Zarzadzit zakaz porzucania
noworodkow, ich sprzedazy oraz dzieciobdjstwa i zaoferowal nawet wsparcie
finansowe dla rodzin, ktore chciaty porzuci¢ lub zabi¢ swoje nowo narodzone
dzieci (O’Hara, Bouras 2007, s. 462). Poza starozytng Grecja i Rzymem zabu-
rzenia rozwoju, niepelnosprawnos¢ intelektualna i zaburzenia psychiczne byly
réwniez opisywane na Bliskim, Srodkowym i Dalekim Wschodzie. Istnieje jed-
nak mniej informacji o bezposrednich reakcjach spotecznych, medycznych lub
rewalidacyjnych wobec dzieci, mlodziezy czy dorostych niepetnosprawnych
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intelektualnie. Mozna przypuszczaé, ze spowodowane to jest pewnymi wspol-
nymi stanami manifestowania si¢ dysfunkcji oséb z zaburzeniami rozwoju
w sferze intelektualnej i 0s6b z zaburzeniami psychicznymi oraz przyczynami
ich powstawania, obserwowanych na starozytnym Wschodzie. Wschodnie,
zwlaszcza hinduskie, koncepcje zdrowia i choroby oraz rozumienie zaburzen
zwiazane byly i sa do tej pory z systemami religijno-magicznymi i uwarun-
kowaniami kulturowymi oraz kastowymi. Wérdéd badaczy opisujacych zjawi-
ska towarzyszace zyciu osob niepelnosprawnych s3: C. Aminidav i L. Weller
(1995) oraz S. Gabel (2004); o Indiach napisal za§ W. Brodniak (2000).

Starozytne i pézniejsze kultury Srodkowego Wschodu (Iran, Afganistan,
Pakistan)® uwazaly niepelnosprawnos¢ za kare niebios, manifestujaca sie na
poziomie ducha i powodowang tzw. ztym okiem (Aminidav, Weller 1995).
W tych rejonach rodziny w dwojaki sposéb traktowaly posiadanie dziecka
z niepelnosprawnoscia: jako przeznaczenie - konieczno$¢ zycia z nim, lub jako
pech oraz przeklenstwo (zob. O’Hara, Bouras 2007).

Daleki Wschéd (Indie, Chiny, Japonia) zostaly opisane migdzy innymi
przez W. Brodniaka (2000) na tle obszernego kontekstu spoteczno-religijnego
stanowiacego tlo traktowania zaburzen i choréb psychicznych. Autor ustalit
poczatki medycyny hinduskiej na rok 800 p.n.e i wigzal to z napisaniem pierw-
szych ksiag o medycynie, tzw. Wed (szczegélnie w Jadzurwedzie). W. Brod-
niak (2000) uwazal, ze brakuje jednak pelnej i precyzyjnej wiedzy na temat
miejsca 0s6b chorych psychicznie w starozytnych Indiach. Ilustrujac kontekst
zycia i kreowanie jego stylu wobec 0sob niepelnosprawnych, wskazat kilka
prawidlowodci. Indie czaséw starozytnych ok. roku 800 p.n.e byly panstwem
zfozonym z ksiestw i zhierarchizowanym systemem kastowym, gdzie ogromna
rzesza ludzi zyla w skrajnej nedzy (Brodniak 2000). Istotne jest to, ze dziata-
niom medycznym towarzyszyly przez cale stulecia praktyki religijne w formie
zakle¢ i modlitw (800 r. p.n.e.-1000 r. n.e.) (Brodniak 2000, s. 68). Podstawa
medycyny hinduskiej byla zblizona do medycyny chinskiej i perskiej zaktada-
jacej, ze wspolng przyczyna chorob jest walka sit dobra ze ztem. W starozyt-
nych Indiach sprawcg choréb i niepelnosprawnosci byt bog Siwa. Za zdrowie-
nie odpowiadal bég Wisznu. Modlitwy kierowano do dobrego boga Brahmy,
patronowat on takze uzdrowieniom (Brodniak 2000). Fundamentem przeko-
nan Hinduséw o zaburzeniu psychicznym bylo wierzenie mistyczne, zwigzane
z wedrowka dusz, tzn. wiara w reinkarnacje dajaca nadzieje na lepsze zycie

3 Middle East (Srodkowy Wschéd, niekiedy okresla sie tak réwniez kraje Bliskiego Wschodu).
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w kolejnym wecieleniu. Ten system wierzen przetrwal do dzisiaj (Brodniak
2000). W. Brodniak uwaza, ze bez wzgledu na pozycje kastowa przed nasza era

[...] choroba psychiczna w Indiach byta postrzegana niezaleznie od pozycji
spolecznej i przynaleznoéci kastowej, z perspektywy magiczno-religijnej, jako
ingerencja rozgniewanych bdstw, ztosliwych demondéw lub innych zlych sit
supranaturalistycznych (Brodniak 2000, s. 70).

Podobne przekonania dominuja wspolczesnie wsréd niewyksztatconej lud-
nosci Indii, w ktérej - wedtug W. Brodniaka (2000 za: GUS) - 51,8% populacji
w Indiach bylo analfabetami w 1990 roku. Autor zauwazyt, ze w Indiach etio-
logia zaburzen psychicznych i jej postrzeganie s3 zwigzane z wptywami klatw
rzucanych przez duchy przodkéw. Wiaze si¢ to zwykle z niewypelnianiem
obrzedéw i rytualéw w rodzinach. W. Brodniak (2000) uwaza, ze w staro-
zytnych Indiach nie wigzano przyczyn zaburzen psychicznych bezposrednio
z grzechem popelnionym przez dang osobe i jej osobista odpowiedzialno$cia,
co oznacza, ze jej obled i opetanie mialy pochodzenie nadnaturalne, ktéremu
mozna bylo zaradzi¢ za pomocg przeblagania bostwa przez ofiary oraz pokute.
Jedynym momentem, w ktérym wing za chorobe¢ obarczano osobe¢ choruja-
ca, byt przypadek niewypelniania przez nig wlasciwych rytuatéw i zwyczajow
(Brodniak 2000, s. 71). Istotne jest to, ze cztowiek z zaburzeniami psychicz-
nymi nie byl postrzegany jako zrédlo zla dla siebie lub innych, poniewaz byt
ofiarg demonoéw, rozgniewanych bogéw (Brodniak 2000, s. 72).

W Indiach starozytnych i wspétczesnych choroby sg leczone w swigtyniach
przez kaptanéw wedyjskich, braminskich (hinduistycznych) lub buddyjskich
(Brodniak 2000, s. 71). Zdarzalo si¢ rowniez wystepowanie w starozytnych In-
diach biegunowo odmiennych stanowisk wobec przyczyn zaburzen psychicz-
nych. Poniewaz dominowaly tam wierzenia magiczno-mistyczne, nieobce byly
w tej kulturze stany ekstazy, nawiedzenia, nirwana wieszczenia i proroctwa,
w zwigzku z tym niekiedy osoby psychotyczne, o pewnych predyspozycjach,
mogly by¢ traktowane jako ludzie §wieci, majacy kontakty ze §wiatem demo-
néw i dobrymi bogami (Brodniak 2000, s. 72). Wzmianki o kontekscie Zycia
i sposobach terapii prowadzonej w $wigtyniach w Indiach wskazujg na uczest-
nictwo oséb z zaburzeniami psychicznymi w obrzedach i rytuatach religijnych
prowadzonych przez wtajemniczonych kaptanéw. Osoby z zaburzeniami psy-
chicznymi przebywaly w $wiatyniach, gdzie - w formach zblizonych do dzi-
siejszych turnuséw leczniczych i terapeutycznych — odbywaly rytualne kapie-
le w $wigtych rzekach, spozywaly positki zgodnie z proponowang dietg oraz
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uczestniczylty w specjalnych modlach zwanych pujas (Sousa, Sousa 1984 za:
Brodniak 2000, s. 71).

Wiadomo w przyblizeniu, jaki stosunek mieli Hindusi do niepetnospraw-
nodci intelektualnej. Pierwsze wzmianki o niepelnosprawnosci sg udokumen-
towane w Kashyapa Sambhita, w starozytnej ajurwedyjskiej rozprawie nau-
kowej dotyczacej chordb dziecka, w opowiesciach Jathaka dotyczacych zycia
Buddy (563-483 r. p.n.e.) (WHO 2004). S. Gabel (2004) przedstawil hinduskie,
starozytne i filozoficzne przekonania dotyczace zaburzen rozwoju w sferze in-
telektualnej. Dowiadujemy sig, ze

[...] niepelnosprawnos$¢ jest darem Boga, darem, ktdry jest skutkiem poprzed-
niego zycia. To odzwierciedla hinduskie podstawy wiary w reinkarnacje i od-
rodzenie. Oznacza to réwniez, ze osoba z zaburzeniami rozwoju lub kto$ z jej
rodziny ma lekcje karmiczng z poprzedniego zycia, ktéra ma by¢ przepraco-
wana lub nauczona w obecnym zyciu (Gabel 2004 za: O’Hara, Bouras, s. 464).

Zgodnie z tym przekonaniem

[...] cierpienie z powodu niepelnosprawnosci jest korzystnym i edukacyjnym
doswiadczeniem, ktdre cztowiek przyjmuje bez gtoénego méwienia o tym lub
stow skarg. Ostatecznie niepelnosprawnos¢ jest dana od Boga jako okazja do
mozliwosci zwolnienia od ponownego odradzania sie. Dla wiekszosci ludzi
zamieszkujacych Potwysep Indyjski niepelnosprawnos¢ jest kojarzona z jej
nadnaturalnym pochodzeniem (Agrawal 1994 za: O’Hara, Bouras, s. 464).

Kolejnymi panstwami Dalekiego Wschodu istotnymi w rozwazaniach nad
kontekstem zycia 0séb z niepelnosprawnoscia i zaburzeniami rozwoju sg sta-
rozytne Chiny i Japonia. W obu panstwach istnialy zblizone poglady na kwe-
stie zdrowia i choréb oraz przyczyn je wywotujacych, ktére réwniez byty pier-
wotnie zwigzane z elementami walki sif dobra ze ztem i teorii dyskrazji opartej
na koncepcji braku réwnowagi i harmonii, zgodnie z ktérymi funkcjonuje za-
réwno caly wszechswiat, jak i mikrosystem, jakim jest czlowiek. Te sity, czyli
elementarne czastki w cztowieku, to yin i yang (m.in. sity ciemnosci i $wiatla,
pierwiastek kobiecosci i meskosci, ksigzyc i stonce, destrukeja i konstrukeja).
Zaburzenia harmonii migdzy nimi stanowily przyczyne choréb. Przeciwien-
stwem dyskrazji jest eukrazja, oznaczajaca stan harmonii i pelnego zdrowia
(Brodniak 2000, s. 73).

I. Veith (1970, s. 74-79 za: Brodniak 2000, s. 73) uwaza, ze okoto 1500 r.
p.n.e wprowadzono w Japonii chinski system medyczny. Wspdlne aspekty
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medycyny chinskiej i japonskiej dotyczyly zasadniczo trzech wymiardéw, tzn.:
pogladéw naukowych, religijno-filozoficznych i medycyny ludowej (Veith
1970, s. 74-79 za: Brodniak 2000, s. 73) W. Brodniak (2000) omdwit prob-
lematyke zaburzen psychicznych w spoleczenstwach Chin i Japonii catoscio-
wo. Autor uwaza, ze istnialo zréznicowanie pogladéw na choroby psychiczne
wérdd starozytnych Chinczykow ze wzgledu na wyksztatcenie. Osoby wysoko
i starannie wyksztalcone postrzegaly zaburzenia psychiczne w kontekstach
filozoficzno-medycznych, natomiast osoby z nizin spofecznych, biedota i an-
alfabeci taczyli problematyke zaburzen psychicznych z wierzeniami i prakty-
kami medycyny ludowej (Brodniak 2000). Wyksztalceni starozytni Chinczycy
postrzegali choroby psychiczne jako zaburzenia rownowagi miedzy czlowie-
kiem i $rodowiskiem. Zrédto przyczyn bylo, zdaniem wyksztatconych Chin-
czykéw, naturalne. Jako $rodki terapeutyczne stosowali relaksacje, ¢wiczenia
oddechowe, medytacje, masaz, ziololecznictwo i akupunkture. Biedota i nie-
wyksztalceni Chinczycy, a — zdaniem I. Veith (1970) - do tej grupy nalezeli
rolnicy, rzemieslnicy, wojownicy i rzesza stug, upatrywali przyczyn zaburzen
psychicznych w koncepcjach demoniczno-magicznych i takim obszarze, jak
dzialania sil nadnaturalnych.

W starozytnych Chinach istniala réwniez koncepcja niepelnosprawnosci
intelektualnej oraz precyzyjne prawo wobec o0séb niepelnosprawnych inte-
lektualnie, chorych psychicznie i niepetnosprawnych w wyniku starzenia sie.
Cheng i Tang (1995 za: Brodniak 2000) opisali chifiskie sposoby postepowania
w sytuacji urodzenia si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng i wycho-
wywania go. Starozytni Chinczycy przejawiali wyrozumialo$¢, poszukiwali
nadnaturalnych sit w sytuacji zmagania sie z niepelnosprawnoscig oraz zalecali
modlitwe do przodkéw rodziny o pomoc w radzeniu sobie z niepetnospraw-
nym intelektualnie dzieckiem. Te metody prawdopodobnie byty stosowane
wérod mniej wyksztatconych Chinczykéw. Prawo starozytnych Chin

[...] rozrézniato trzy stopnie inwalidztwa (niesprawnoéci), ktorym byty przypi-
sane stopnie odpowiedzialnosci karnej. Te stopnie obejmowaly: niesprawnosci
fizyczne, psychiczne oraz tzw. skrajnosci zwigzane z wiekiem. Konkretnie
dotyczylo to inwalidéw i kalek, oséb chorych psychicznie, uposledzonych
umystowo, niesprawnych w zwigzku z podesztym wiekiem, a takze dzieci
i mtodocianych. Prawo Chinskie dla celéw odpowiedzialnosci karnej oséb
z zaburzeniami psychicznymi odrézniato uposledzenie umystowe i dwa stop-
nie ostrosci choroby psychicznej. [...] Osoby z zaburzeniami psychicznymi
byty zwolnione z odpowiedzialnoéci karnej, z wylaczeniem niektérych form
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karania grzywna pieni¢zna, a przede wszystkim karg $mierci za uczestnictwo
w rebelii, zdrade stanu (Brodniak 2000, s. 75).

Konfucjusz (551-479 r. p.n.e), filozof chinski, wskazywal, ze powinny ist-
nie¢ pomoc i wsparcie dla ,,stabych na umysle” (weak mind), a w tym czasie,
w $wiecie arabskim, ludzi o stabych umystach (feeble-minded) postrzegano
jako ludzi, ktérych ,,[...] umysly sa w niebie, podczas gdy ich wieksza czes¢
mieszka wsrod zwyklych $miertelnikéw” (O'Hara, Bouras 2007, s. 463).

1.1.3. Wieki ,odmiencow” —
Sredniowiecze, renesans i oswiecenie

Upadek Cesarstwa Rzymskiego zapoczatkowal w 476 r. n.e. epoke
$redniowiecza. Wieki $rednie byly czasem ekstensywnego rozwoju cywiliza-
cji oraz pomostem miedzy starozytnoscig a wspdtczesnym swiatem. Przedzial
czasu, o jakim mowi si¢ jako o wiekach $rednich, to lata ok. 500-1500. Wieki
$rednie to czasy, w ktérych w zréznicowany sposob postrzegano przyczyny nie-
pelnosprawnosci intelektualnej i zaburzen rozwoju oraz podejmowano rézne
dziatania wobec niepelnosprawnych: od praktyk eksterminacyjnych i dziecio-
bdjstwa do budowania miejsc stalego pobytu, szpitali, azyli, przytutkéw i in-
stytucji wspierajacych osoby z niepelnosprawnoscia. W sprawy osob niepet-
nosprawnych intelektualnie, chorych psychicznie i ich rodzin byly wlaczone
kregi intelektualistéw duchownych, teologéw oraz intelektualistow $wieckich,
lekarzy i filozoféw. Wigzalo si¢ to m.in. z zainteresowaniem w tych srodowi-
skach niepelnosprawnoscig cztowieka. Sredniowiecze to okres narodzin no-
wych koncepcji dotyczacych przyczyn zaburzen rozwoju i niepelnosprawnosci
intelektualnej. W nurtach myslenia religijno-filozoficznego upatrywano jej
zrédel we wpltywach demonicznych lub boskich. W nurtach medyczno-nauko-
wych zZrédel niepelnosprawnosci intelektualnej poszukiwano w $rodowisku
oraz czynnikach, za ktére nie byli odpowiedzialni rodzice dziecka. Rézne byly
ponadto sposoby konstruowania zycia codziennego osobom niepelnospraw-
nym intelektualnie: od podejs¢ skrajnie eksterminujacych, dyskryminujacych,
przez traktujace ich jako btaznéw dworskich, az do nadajacych im boskie po-
chodzenie i znaczenie. D. Deutsch-Smith (2009) uwaza, ze wlasciwie trud-
no jednoznacznie powiedzie¢, czy traktowanie osob z niepelnosprawnoscia
w epokach sredniowiecza czy renesansu jako blaznéw dworskich byto niespra-
wiedliwe, poniewaz
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[...] przetrzymywani byli wylacznie w celu zapewnienia rozrywki wiadcom,
zyli niejako pod ochrong, czyli w warunkach lepszych niz wielu biednych lu-
dzi w tamtych czasach (Deutsch-Smith 2009, s. 37).

Kontynuujac watek stosunku kluczowych religii do niepelnosprawnosci,
trzeba powiedzie¢, ze w tej ksiazce nie stanowia one zasadniczo klucza do po-
strzegania problematyki kontekstu zycia oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Przywoluje je jednak, poniewaz w wiekach $rednich stanowily pod-
stawe i tlo dzialan podejmowanych wobec niepelnosprawnosci oraz podioze
wspdlnego systemu religijnego-filozoficznego lub niekiedy mistyczno-religij-
nego, konceptualizowania zaburzen rozwoju i zaburzen psychicznych. Cho-
ciaz J. O’Hara i N. Bouras (2007) stwierdzili, ze

[...] mimo iz kluczowe religie implikujg istnienie negatywnych postaw wobec
0s6b z niepelnosprawno$ciami — glosza mitos¢, miltosierdzie, dobroczynnos¢
i szczodro$¢ wobec 0sob z niepelnosprawnosciami (O’Hara, Bouras 2007,
s. 463),

to nalezy zauwazy¢, ze przywddcy religijni: Jezus, Budda, Mahomet, Konfu-
cjusz, nie wskazywali w nauczaniu koniecznoéci zabijania dzieci, mlodziezy,
dorostych z niepelnosprawnosciami, a wrecz zalecali ludzkie traktowanie
0s6b utomnych, chorych, uposledzonych umystowo, z zaburzeniami rozwo-
ju (Scheerenberger 1983). Jezus wielokrotnie uzdrawial §lepych, gluchych,
kalekich, bedacych we wladzach demonicznych, epileptykéw oraz osoby spa-
ralizowane.

Przekonaniem dominujacym bylto wigzanie przyczyn niepelnosprawnosci
z dzialaniem zlych duchdéw. Czgs¢ 6wczesnych teologéw i dostojnikéw Kos-
ciola, przesyconych lekiem, opacznie rozumiala nauke przekazywang przez
Jezusa Chrystusa. W $§redniowieczu zaznaczyly si¢ silnie w powszechnej $wia-
domosci spolecznej Europy, jak réowniez w kregach religijno-filozoficznych
mity dotyczace pochodzenia niepelnosprawnosci intelektualnej, wptywajac
w konsekwencji na zycie oséb z niepelnosprawnoscig i stosunek spoleczenstw
do nich (Scheerenberger 1983).

J. O’Hara i N. Bouras (2007) wiaza dominujace w wiekach $rednich mity
z koncepcja procesu zamienienia i przemienienia w tzw. odmienca (change-
ling). Tak postrzegano dzieci urodzone z wrodzonymi deformacjami, niepel-
nosprawnoséciami lub w jaki$ sposéb dziwaczne i osobliwe dla spotecznosci.
Pojecie ,,odmieniec” stosowano do nazywania dzieci z zaburzeniami rozwoju
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w réznych sferach, m.in. fizycznej i intelektualnej. ,,Odmienicami” okregla-
no dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym, rozszczepieniem kregostupa
oraz zespolem Downa (O’Hara, Bouras 2007, s. 462). Antropolodzy kultury,
historycy oraz inni badacze kultury wskazuja na literackie analizy i ilustracje
fragmentow kontekstu zycia 6éwczesnych osdb z niepelnosprawnoscia i ich
pojawienie si¢ na $wiecie. Informacje otrzymujemy posrednio w literackiej
fikcji — opowiesciach braci Grimm przywotujacych legendy niemieckie o dzie-
ciach, skradzionych i przetrzymywanych przez elfy, ktére podrzucaty do ko-
tysek zarlocznych, zawodzacych placzliwie o jedzenie ,,odmiencéw” (O’Hara,
Bouras 2007, s. 462). J. O’'Hara i N. Bouras (2007) zilustrowali spoteczny kon-
tekst pochodzenia 6wczesnych ,odmiencéw” w réznych czesciach $wiata.
W $redniowiecznej Skandynawii uwazano, Ze niemowleta sg porywane przez
chciwe trolle. W Indiach sadzono, ze dziecko zostaje porywane i odmienio-
ne przez tygrysy, wsrod ktorych przebywa przemienione w skorze zwierzecia.
W Japonii w wiekach $rednich myslano natomiast, ze dzieci ludzkie sg zabie-
rane przez wrozki. Autorzy wskazuja, ze opowiesci i legendy dotyczace zrodta
pochodzenia niepelnosprawnosci nie sg zwigzane z przesztoscia i motyw po-
rwania przez dzina potomka i podrzucenia w zamian wlasnego niemowlecia
jest rozpowszechniony rowniez we wspolczesnym Egipcie (EI-Shamy 1980 za:
O’Hara, Bouras 2007, s. 462).

W kulturze $redniowiecznej na temat pochodzenia niepelnosprawnosci
wypowiadali si¢ oraz podejmowali dzialania uczeni, np.: lekarze, filozofowie,
teolodzy, przywodcy Kosciotéw lub wladcy. Niepelnosprawnoscia intelektual-
ng zainteresowal sie Maimonides — Rabin Moshe ben Maimon (1135-1204),
zydowski teolog i filozof z Kordoby, ktéry jej zrédet upatrywat w jakosci moz-
gu czlowieka. Uwazal, ze moézg tzw. cztowieka flegmatycznego jest zbyt wilgot-
ny i mokry. Uznat jednak, ze osoba flegmatyczna, jesli jest poddawana odpo-
wiedniemu ksztalceniu, moze si¢ rozwija¢, mimo ze takie nauczanie moze by¢
bardzo trudne (Scheerenberger 1983).

Kolejnym istotnym krokiem tworzacym kontekst zycia oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng byty odkrycia Paracelsusa - Phillippusa Aureolusa
Theophrastusa Bombastusa von Hohenheima (1493-1541), lekarza i przyrod-
nika, twércy medycyny nowozytnej. Paracelsus odrdznial chorobe psychiczna
od uposledzenia umystowego. Jak podkreslal, wielu 0séb chorych nie uwaza
sie powszechnie za chore psychicznie. Ludzi niepelnosprawnych intelektualnie
nazywal glupcami (prostaczkami umystowymi). Sadzil, ze jest duzo rodzajow
glupcéw, tak jak wiele jest rodzajow, typow ludzi szalonych, czyli psychicznie
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chorych. Paracelsus sadzil, ze ludzie niepelnosprawni intelektualnie zachowu-
ja si¢ podobnie jak zwierzeta, a psychopatyczni - jak zwierzeta irracjonalne
(Scheerenberger 1983).

Na przetomie XVI i XVII wieku Platerus - Felix Platter (1535-1614), szwaj-
carski lekarz z Bazylei, wyksztalcony medycznie w Montpellier, po raz pierw-
szy opisal zjawisko umystowej alienacji (mental alienation), wtaczajac w jej za-
kres semantyczny uposledzenie umystowe i chorobe psychiczna. Jako pierwszy
opisal niepelnosprawnos¢ intelektualng wielopoziomowo:

[...] widzimy wielu (glupcow lub prostaczkéw od poczatku), ktorzy w nie-
mowlectwie wskazywali nieskomplikowanie w ruchach, §miechu, nie mogli
w prosty sposob skupi¢ uwagi, ktorzy sa lagodni i jeszcze sie nie uczg. Jesli
ktokolwiek poprosi ich o zrobienie czegos, jakiego$ zadania $mieja si¢ i dow-
cipkuja, przypodchlebiajg sie i psoca. Czerpia wielka rado$¢ i sa zadowoleni
z prostych czynnosci, dlatego ucza sie¢ i sa prowadzeni w domach (Scheeren-
berger 1983 za: Pacht 1996, s. 1).

Kolejny opis poziomu niepelnosprawnosci intelektualnej brzmiat:

[...] znamy wielu innych, ktérzy sa mniej glupi, ktorzy wlasciwie realizujg wie-
le zadan zyciowych, mimo tego wskazuja pewna tepote w tym, ze chcg by¢ na-
gradzani, a w tym samym czasie mowig i robig glupie rzeczy (Scheerenberger
1983 za: Pacht 1996, s. 1).

Nastepny poziom niepelnosprawnosci intelektualnej przedstawit F. Platter
nastepujaco:

[...] niektérzy ludzie maja tepote pochodzaca sprzed urodzenia. Takie osoby
maja zdeformowane gltowy, lub méwig z duzym wystajacym jezykiem (Sche-
erenberger 1983 za: B. Pacht 1996).

Kontekst zycia 0s6b z niepelnosprawnosciag — jesli juz pozwolono im zy¢
w wiekach $rednich i odrodzeniu - wigzal si¢ w wiekszosci z umieszczaniem
ich w odrebnych miejscach, czyli w instytucjach. Dominowalto wéwczas po-
dejscie, ktére mozna nazwac izolacyjnym. R. Scheerenberger (1983) wskazal
nastepujace instytucje: klasztory, szpitale, placowki charytatywne, wiezienia,
przytulki, azyle, miejsca, w ktérych odosobniano ludzi z zarazg, fabryki, ma-
gazyny oraz inne budynki, ktére utracily swoje wczedniejsze przeznaczenie.
Jedynym wyjatkiem i ewenementem w $redniowiecznym w podejsciu i za-
pewnianiu warunkéw zycia osobom z zaburzeniami rozwoju i zaburzeniami
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psychicznymi byta belgijska spolecznos¢ miasta Geel. Niezwyklo$¢ postawy
wobec niepetnosprawnosci w spotecznosci Geel datuje sie od VII wieku®. Le-
gendarne belgijskie Geel stalo si¢ miejscem ucieczek, metaforycznym rajem
i schronieniem dla tzw. 0oséb mentalnie cierpiacych (mentally afflicted), da-
jac pionierskie i nowoczesne wtedy podstawy opieki w domu rodzinnym nad
niepelnosprawnymi intelektualnie lub psychicznie (Scheerenberger 1983). Za-
tozenia dotyczace opieki nad niepelnosprawnymi intelektualnie w Geel byly
swoiscie prekursorskie i glosily, Ze pacjentéw (tak nazywano jeszcze niepelno-
sprawnych umystowo) powinno traktowac si¢ jak cztonkéw rodzin w domach,
w ktorych zyja. Mieli oni wlasne, osobne sypialnie, spozywali positki wspélnie

4 T_ Siebers (2007) pisze, ze Geel jest miastem w Belgii, ktore wdrazalo w wiekach $rednich nadzie-

je dla zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia. Prawdopodobnie od 600 r. n.e. (Airing 1975; Goldstein,
Godemont 2003) i z pewnoscia od XIII w. Najwczes$niejszy zapis o istnieniu populacji z niepel-
nosprawnoscig w Geel pochodzi z 1693 roku. Humanitarny i nowatorski w §redniowieczu spo-
sOb organizowania zycia osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng i psychiczng w Geel jest
zwigzany z legendg, wedlug ktorej krél wyspy Oriel, ktéra obecnie nalezy do Irlandii, owdowial.
Nastepnie zapatal namietnoscia do czternastoletniej cérki Dymphne. Wspoélnie ze spowiedni-
kiem Dymphne uciekta z Irlandii i osiadta w Geel, dokad przybyt jej ojciec, Zadajac, by powrdcila
do Irlandii. Gdy Dymphne odmdwila, ciat jej glowe. Dzialania krdla uznano za przejaw szalen-
stwa, a poniewaz Dymphne umiata odrzuci¢ jego awanse, powstato przekonanie, ze ma ona jaka$
nadzwyczajng moc panowania nad osobami chorymi psychicznie. Dymphne uznano za $wigta
w Geel i patronke chorych psychicznie, narkoleptykéw, chorujacych na epilepsje¢ oraz patron-
ke szczgécia rodzinnego. Przez lata §w. Dymphne byla kojarzona z cudownymi uzdrowieniami
z choroby psychiczne;.

Legenda o $w. Dymphne rozpowszechnifa sie na $wiecie i Geel stalo si¢ znane jako centrum
leczenia 0s6b z chorobami psychicznymi i niepelnoprawnoécia intelektualng. W 1430 roku przy
kosciolach zostaly utworzone izby chorych dla przybywajacych ludzi. Okazalo si¢ jednak, ze
liczba miejsc i placowek jest niewystarczajaca dla 0sob z niepelnosprawnoscia przybywajacych
do Geel i poszukujacych tam pomocy. Stopniowo spolecznos¢ miasta Geel przyzwyczajata sie do
0s0b z zaburzeniami psychicznymi i niepelnosprawnych intelektualnie, akceptujac ich obecnos¢
i nawet manifestujac dume z tego powodu. Kosciét kontynuowal ochrong placéwek w Geel do
1852 roku, kiedy to kontrol¢ nad niepelnosprawnymi i chorymi psychicznie przejeto panstwo.
W 1938 roku liczba 0s6b z niepelnosprawno$ciami osiagneta w Geel 3800. Zyty one w indywidu-
alnych domach wsréd mieszkancéw dwudziestotysiecznego miasta. Niezwykle interesujace wy-
daje sie to, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna i zaburzenie psychiczne staly si¢ tak naturalne,
ze przestaly by¢ stigma, a sami niepelnosprawni byli pelnoprawnymi mieszkancami Geel. Mo-
gli przybywa¢ do miasta lub odchodzi¢ zgodnie z wtasna wola. Podejmowali prace zarobkowa,
a pieniadze stanowily ich wytaczna wlasno$¢, nawet jesli pracowali we wlasnym domu, dla ludzi
u ktorych mieszkali. Zaskakujace sa informacje o réznorodnosci pochodzenia 0sob z niepel-
nosprawnoscie przybywajacych do Geel. Byli tam Belgijczycy, Francuzi, Holendrzy, Hiszpanie,
Rosjanie, Chilijczycy, Chificzycy i Amerykanie. W miescie méwiono 45 jezykami lub dialektami.
Geel bylo spotecznoscia, ktdra zupelnie nie ujawniata jakichkolwiek nacjonalistycznych tenden-
¢ji, wymagajac jedynie od osiedlajacych si¢ niepelnosprawnosci psychicznej lub intelektualnej
(Siebers 2007).
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z pozostatymi czlonkami rodziny oraz byli wiaczani we wszystkie formy aktyw-
noséci w rodzinach. Wielu z nich miato wlasne obowiazki, jakimi byly opieka
nad dzie¢mi, postugiwanie w domu. Cze$¢ byta zatrudniona w miescie lub na
farmach. Niepetnosprawni intelektualnie mogli korzysta¢ ze wszystkich placé-
wek uzytecznosci publicznej dziatajacych w lokalnej spotecznosci, jak réwniez
realizowa¢ si¢ w roznych formach aktywnosci artystycznej, m.in. rysowaniu,
malowaniu, aranzacji i pracy w ogrodzie, uczestniczy¢ w piknikach i innych
organizowanych przedsigwzigciach (Scheerenberger 1983). R. Scheerenberger
(1983) podkreslal, ze to podejscie nie zostalo zaadaptowane w innych krajach
europejskich az do konca XIX wieku, w Stanach Zjednoczonych natomiast az
do dzialalnosci Charlesa Vaux w latach 30.

Poczatki ciaglej i planowej instytucjonalnej opieki nad osobami z niepet-
nosprawnoscig intelektualng i zaburzeniami rozwoju lub psychicznymi zmie-
niajacymi ich styl Zycia przypadaja na potowe XIII wieku. W 1247 roku szeryf
Londynu wydat pismo i zalecil biskupowi i Kosciotowi w Bethlem zbudowanie
szpitala. Uwaza sie, ze byly to pierwsze poczatki tworzenia si¢ ciaglej opieki nad
osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w Europie. Szpital w 1377 roku
zmieniono w azyl dla psychicznie chorych (mental asylum), a jego pierwszy-
mi pacjentami byly osoby zaréwno chore psychicznie, jak i niepelnosprawne
intelektualnie. Azyl w Bethlem od 1398 roku byt wyposazony w sprzet, ktory
de facto ograniczal i krgpowal ruchy oséb w nim mieszkajacych, wrecz unieru-
chamial. Byly to m.in. cztery pary kajdan, 11 par fancuchdéw zelaznych, szes¢
zamkow i kluczy, dwa zapasowe. Wszystko bylo przeznaczone dla 20 pacjen-
tow. Warunki pobytu uwtaczaly godnosci czlowieka, co oznacza m.in., ze
w szpitalu, a raczej azylu, byly ciemne cele, ponadto w celach umieszczano
kobiety wspdlnie z mezczyznami. Personel mial bardzo niskie kwalifikacje do
pracy (Scheerenberger 1983). Stosowano niezwykle prymitywne metody po-
stepowania terapeutycznego polegajace m.in. na upuszczaniu krwi. Do 1770
roku azyl w Bethlem byt w Londynie jednym z ulubionych miejsc turystycz-
nych. Sir T. More® méwil: ,,[...] w Bethlem zobaczysz $miejacego sie, gdy ude-
rza wlasng glowa w filar. Jest z tego troche przyjemnosci” (Scheerenberger
1983 za: Pacht 1996, s. 1).

> Thomas More, Tomasz Morus (1478-1535) - sir, angielski mysliciel, pisarz i polityk. Stworzyt
wizje panstwa idealnego (utopia). W 1886 roku zostal beatyfikowany, a w 1935 roku kanonizo-
wany.
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Kontekst zycia 0sob z zaburzeniami rozwoju i zaburzeniami psychiczny-
mi w XVI wieku byl réwniez tworzony i podtrzymywany w obszarach wiary
i religii. Podtrzymywano przekonanie o pochodzeniu niepelnosprawnosci
jako odmienieniu (changeling), o czym wspomniatam uprzednio, nadajac jej
pochodzenie demoniczne. Niemiecki reformator religii, teolog i mnich augu-
stianski — M. Luther (1483-1546) uwazal, ze ,odmieniec” to dziecko szatana
i kobiety, nieposiadajace duszy (O’Hara, Bouras 2007, s. 463). Takie stwierdze-
nie bylo w konsekwencji prosta droga do weryfikowania szatanskiego pocho-
dzenia dzieci niepetlnosprawnych. Poddawano je okrutnym torturom i spraw-
dzano ich diabelskie pochodzenie przez wrzucanie w wodg, bicie i zostawianie
bez jedzenia lub polozenie na gorgcym piecu (O’Hara, Bouras 2007, s. 463;
Deutsch-Smith 2009). W XVI wieku rodzice dziecka niepelnosprawnego
otrzymywali przyzwolenie spofeczne na zastosowanie tych drastycznych me-
tod, a nawet rady co do sposobéw takich dzialan. Osoba z niepetnosprawnos-
cig intelektualna, ktoéra dozyla wieku dorostosci, bywata traktowana w sposéb
okrutny, podobnie jak w §redniowieczu (Deutsch-Smith 2009).

W XVI wieku w niektérych kregach duchownych podtrzymywano obwi-
nianie kobiet za stan zdrowia dziecka. Przyczyny pochodzenia ,odmiencow”
upatrywano bowiem bezposrednio w stosunku seksualnym kobiety z diabtem,
rozkladajac tym samym wine na dziecko i kobiete jako jego matke. Zrédtem
niepelnosprawnosci byt grzech, a urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia
bylo podstawa do stwierdzenia, ze jego matka jest czarownicg (O’Hara, Bouras
2007, s. 463). Takie rozumienie przyczyn niepelnosprawnosci powodowato
dalsze konsekwencje w postaci nasilonych przesladowan wobec kobiet. Jak-
kolwiek, zdaniem J. O’Hara i N. Bourasa (2007), nie kazdy 6wczesnie zyjacy
podzielal demoniczng koncepcje pochodzenia niepelnosprawnosci intelektu-
alnej. W $wiecie medycznym wspomniany juz Paracelsus (1493-1541), lekarz
szwajcarski, nie oskarzal rodzicéw o spowodowanie niepetnosprawnosci po-
tomka, lecz potwierdzal, ze dziecko niepelnosprawne ma wszystkie atrybuty
ludzkie, poniewaz uwazal, iz przyczyna tkwi w procesie i jest poza kontrola
rodzicéw. Jednoczesnie sadzil, ze zrédlem niepetlnosprawnosci intelektualnej
nie jest ,,materia” obu rodzicow.

Wiréd innych sposobow traktowania i konstruowania rzeczywisto$ci oséb
niepelnosprawnych istnialy koncepcje uznajace niepetnosprawnych intelektu-
alnieza osobyboskie, czylianioly. Juz w$redniowieczu pojawity sie réwniez dane
dotyczace tzw. kretyndw zamieszkujacych pewne miejscowosci w Alpach. Lud-
no$¢ te charakteryzowata wspolna ludzka konstytucja ciata, jednakze lokalna
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spolecznos$¢ nazywala ich ,aniotami z nieba, blogostawienstwem dla rodzin
i zyjacych w grzechu” (O’Hara, Bouras 2007, s. 463). Jednoczesnie — mimo
przesladowan, do ktérych przyczynialy si¢ koncepcje na temat demonicznego
pochodzenia 0séb niepetnosprawnych — XVI wiek zaznaczyt si¢ pozytywnymi
dziataniami w dziedzinie praktyki i codziennosci 0séb z niepelnosprawnoscia.

Wincenty a Paulo (1581-1660), francuski ksigdz katolicki, kanonizowany
w 1737 roku, zalozyciel zgromadzenia szarytek, otworzyl ochronke i przytut-
ki dla oséb kalekich i niepelnosprawnych (Sekowska 1998, s. 16). Rok 1690
byl przelomowy dla naukowego konceptualizowania podstaw niepelnospraw-
nosci intelektualnej i — co za tym idzie — postepowania wobec 0s6b z niepet-
nosprawnosciag. Wtedy réwniez pozytywnie wobec powszechnego nauczania
0s6b z niepelnosprawnoscia wypowiadat si¢ J.A. Komenski (1592-1670) -
nazywajac ich ,,mniej zdolnymi”. Autor zalecal podczas nauki, w uzasadnio-
nych przypadkach, stosowanie tzw. remediéw (remedia), czyli srodkow lecz-
niczych (Sekowska 1998, s. 17). W 1690 roku J. Locke (1632-1704), angielski
filozof i lekarz, opublikowal stynna prace naukowa pt. Essays Concerning
Human Understanding (Rozwazania dotyczqce rozumu ludzkiego), w ktorej
wskazywal, ze cztowiek rodzi si¢ jako tabula rasa, czyli czysta tablica. Kon-
cepcja J. Locke’a wplyneta na zmiany organizacji opieki dla niepetnospraw-
nych intelektualnie. Istotne jest to, ze J. Locke byl réwniez jednym z uczonych
odrézniajacych niepetnosprawnos¢ intelektualng (uposdledzenie umystowe) od
choroby psychicznej. Pisal:

[...] tu wladnie jest roznica miedzy idiota (idiot) i szalencem (madmen) — po-
lega na tym, ze szaleniec faczy sprzeczne pomysty i ich przyczyny w jedno,
a idioci maja niewiele pomystéw lub propozycji ich przyczyn i uwag w ogéle
(Doll 1962, s. 23 za: Scheerenberger 1983, s. 37).

1.1.4. ,Stabi na umysle” i osoby ,z defektami”
na przetomie XIX i XX wieku

Momentem zwrotnym w podej$ciu do oséb niepelnosprawnych in-
telektualnie byt 1800 rok, ktéry uwaza sie oficjalnie za czas zapoczatkowania
pedagogiki specjalnej. Wéwczas to lekarz francuski J.-M.-G. Itard (1774-1838)
rozpoczal prace rewalidacyjng z odnalezionym w 1799 roku w lesie na potu-
dniu Francji (w okolicach Aveyron) chtopcem nazwanym Victor. Chlopca
okreslano mianem dzikiego dziecka (Smith 2009, s. 40). Podstawy pracy re-
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walidacyjnej z Victorem polegaty m.in. na rozwijaniu wrazliwosci jego zmy-
stow, intelektu i emocji. Po pigciu latach ¢wiczen chlopiec miat jeszcze caly
czas istotne trudno$ci w méwieniu i relacjach spotecznych. Wiréd celéw, jakie
ustalil ].M.G. Itard wobec Victora, byly m.in.:

[...] zainteresowanie go zyciem spotecznym, obudzenie wrazliwosci nerwowe;j
Victora, poszerzenie zakresu jego poje¢, pokierowanie nim tak, aby zaczat
moéwié, spowodowanie, aby zaczal wykonywa¢ najprostsze operacje umysto-
we (Deutsch-Smith 2009, s. 40).

J.M.G. Itard rozwijal podejscia wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i nadzorowat prace swego ucznia E. Seguina (1812-1880), lekarza
i pedagoga dzialajagcego we Francji i Stanach Zjednoczonych. E. Seguin roz-
winat dzialania na rzecz nauczania dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
(Scheerenberger 1983; Deutsch-Smith 2009). W 1846 roku opublikowal prace
pt. Traitement Moral, Hygiéne, et Education des Idiots (Leczenie moralne, hi-
giena i edukacja idiotéw), stanowiaca pierwszy traktat z dziedziny pedagogiki
specjalnej, po§wiecony potrzebom dzieci z niepelnosprawnosciami (Deutsch-
-Smith 2009). Zatozeniem pracy E. Seguina byto dostrzezenie bezposredniej
relacji miedzy zmystami i poznaniem. Jego podejscie zakladalo trening zmy-
stow wlaczajacy koordynacje wzrokowo-ruchows. Proces nauczania obejmo-
wal stopniowo dzialania sktadajace si¢ na umiejetnosci samoobstugowe az do
obszaru edukacji zawodowej. Szczegdlny nacisk E. Seguin ktadt na rozwoj per-
cepcji, koordynacji, nasladownictwa, pozytywne wzmocnienia, pamie¢ oraz
uogolnianie (Scheerenberger 1983). E. Seguin wyemigrowal w 1850 roku do
Stanéw Zjednoczonych, gdzie ok. 30 lat p6zniej zalozyl Amerykanskie Towa-
rzystwo ds. Uposledzenia Umystowego (AAMR)°®.

R. Scheerenberger wskazal, ze w ciggu nastepnych 50 lat pojawily si¢ w Sta-
nach Zjednoczonych zasadniczo wazne zjawiska, ktére konstruowaly zycie co-
dzienne i styl zycia osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng. Pierwszymi
byly stacjonarne szkoty nauczajace umiejetnosci, ktore powstawaty w wigkszo-
$ci standw (19 panstwowych i dziewig¢ prywatnych, ok. 1892 roku). W tych
latach A. Binet rowniez opracowal nowy test na inteligencje, przettumaczony
przez H. Goddarda z zespotu szkoly w Vineland, w stanie New Jersey. H. God-
dard opublikowal wlasng wersje testu w 1910 roku, a w 1935 roku E. Doll -

6 American Association on Mental Retardation (od 2007 roku American Association on Intelec-
tual and Developmental Disabilitie; AAIDD).
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Vinelandzka Skale Dojrzalosci Spotecznej. R. Scheerenberger wskazal na opub-
likowanie testow na inteligencje i skale dojrzalosci spolecznej jako na wazne
osiggniecia w zwiazku z mozliwoscia precyzyjnego okreslenia os6b majacych
(lub nie) niepelnosprawnos¢ intelektualng i zapewnienia im odpowiedniego
wsparcia oraz ksztalcenia (Scheerenberger 1983). Na poczatku XX wieku w Sta-
nach Zjednoczonych panowalo przekonanie, ze przy odpowiednim treningu
i nauczaniu osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng mogtyby zosta¢ ,,wyle-
czone”. Poczatki wieku to czas, gdy okazalo sie, ze placowki szkolace (training
schools) nie s3 zdolne do ,,wyleczenia” niepelnosprawnosci intelektualnej. Dzieci
i osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng przeniesiono ze szkét do spotecz-
nosci, gdzie zaczeto przygotowywac i wdraza¢ klasy edukacji specjalnej w spote-
czenstwie. Szkoly te byly najpierw bardziej skoncentrowane na edukacji. Nastep-
nie stawaly si¢ pozbawiajacymi wolnosci centrami zycia (Scheerenberger 1983).

1.1.4.1. Lebens unwertes Leben — nazistowskie Niemcy (1933-1945)

Koniec XIX i poczatek XX wieku w Europie nasycony byt zjawiskami
tworzacymi kontekst zycia osob z niepelnosprawnoscia w diametralnie rézny
sposob. W 1861 roku prowadzono ozywiong dzialalno§¢ naukowa zmierza-
jaca do lepszego poznania niepetnosprawnosci intelektualnej. W Niemczech
pionierzy pedagogiki 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie: J.D. Georgens
i H.M. Deinhardt (1861) wprowadzili do dyscypliny termin ,,pedagogika lecz-
nicza” (Heilpddagogik) w pracy pt. Die Lektiire der Schriften zur Heilpddago-
gik (Wyktady z pedagogiki leczniczej), a w 1890 roku ukazala sie praca A.H.
von Striipella pt. Die Pidagogische Pathologie oder Lehre von den Fehlern der
Kinder (Pedagogiczna patologia lub nauka o uszkodzeniach u dzieci), w ktorej
ujeto podstawy klasyfikacji dzieci niepelnosprawnych intelektualnie na cztery
grupy (Sekowska 1998). Lata 30. XX wieku w Europie przyniosly polaryzacje
dziatan wplywajacych na zycie i codziennos$¢ oséb z zaburzeniami rozwoju,
tworzac okre$lone warunki ich zycia. Oprécz pozytywnych dzialan na rzecz
0s06b z niepelnosprawnoscia intelektualna i organizowania czynno$ci wspiera-
jacychiedukacyjnych zaznaczyly sie radykalnie negatywnie koncepcje naukowe
i ruchy spofeczne wprowadzane w przestrzen publiczna.

Kontekst zycia i codzienno$¢ oséb niepelnosprawnych intelektualnie w la-
tach 1933-1945 w Niemczech i okupowanej przez nazistowskie Niemcy Eu-
ropie ksztaltowal si¢ na tle coraz popularniejszych teorii eugenicznych. Pro-
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wadzono planowg eugenike, sterylizacje oraz eksterminacje. Wsrdéd polskich
pedagogow specjalnych wskazanym kwestiom poswiecaja uwage J. Bleszynski
(2006), B. Szczupal (2008) i G. Zarebska (2008 za: Lipinski 2007, s. 45). Au-
torzy wskazujg zasadnicze cechy dziatan wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia
majace swoje Zrédlo w ideologii nazistowskiej.

Rodzaj dzialan podejmowanych pierwotnie w nazistowskich srodowiskach
medycznych byt nacechowany cynicznym okrucienstwem, planowanymi ma-
sowymi mordami na osobach z niepelnosprawnoscig intelektualna lub/i cho-
rymi psychicznie. Praktyki eksterminacyjne obejmowaly réwniez pelnospraw-
nych cztonkéw rodzin takich ludzi. Dokonywane byly przez specjalistow
lekarzy, m.in. psychiatréw, jak réwniez pospolitych mordercéw z nazistow-
skich Niemiec. Siegajac do zrédet, nalezy powiedzie¢, ze pierwsze koncepcje
wdrazania w Zycie planowego niszczenia 0s6b z niepelnosprawnosciami po-
jawily sie po dojsciu A. Hitlera do wiadzy w 1933 roku. Jednak trzeba zauwa-
zy¢, ze koncepcja eugeniki (zob. rozdz. 2 niniejszej ksiazki) w nazistowskich
Niemczech ma dtuzsza tradycje. Wsrdd publikacji specjalistycznych poswie-
conych tej problematyce sg prace M. Schwartz (2006), M.V. Seeman (2005),
H. Gallagher (2001) i in. M. Schwartz (2006) w tytule artykulu [7he Nazi Bio-
medical Vision: Disability as Justification for Murder (Niepetnosprawnos¢ jako
usprawiedliwienie dla morderstwa)] zawart istotng ceche nazistowskiej wizji
biomedycznej. M.V. Seeman (2005) obszernie omoéwila sytuacje w nazistow-
skich medycznych $rodowiskach lekarskich, ksztaltowanie si¢ koncepcji ste-
rylizacji, eugeniki oraz eksterminacji os6b niepetnosprawnych w Niemczech
na poczatku XX wieku. Autorka przytoczyta wiele szczegélow wskazujacych
na skrajny pragmatyzm nazistowskich urzednikdw, przeliczajacych uzyskanie
okreslonych finansowych i rzeczowych oszczednosci po zabiciu okreslonych
ludzi z niepelnosprawno$ciami. M.V. Seeman (2005) rozwazata krytycznie
sposob, w jaki w latach 30. XX wieku w Niemczech dochodzilo do tego, ze

[...] niemieccy psychiatrzy zagazowywali na $émier¢ dzieci z niepelnospraw-
noscia intelektualng, sterylizowali dorostych z uposledzeniem umystowym
i chorobami psychicznymi lub wykorzystywali ich jako przedmioty w ekspery-
mentach medycznych, zanim ich brutalnie zamordowali (Seeman 2005, s. 218).

Wsrod lekarzy psychiatrow zaangazowanych bezposrednio w brutalne
mordy autorka wymienia m.in. E. Riidina, F. Kallmana i C. Schneidera. Byli to
lekarze nazisci, zwolennicy medycyny prewencyjnej i reformatorzy spoteczni.
Pierwsze wzmianki dotyczace zabijania tzw. Zycia niewartego zycia (Unwertes
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Leben) pojawily si¢ w kontrowersyjnej nazistowskiej publikacji napisanej
przez prawnika K. Bindinga i lekarza psychiatre A. Hoche pt. Die Freigabe der
Vernichtung unverten Lebens (Przyzwolenie na zniszczenie bezwartosciowego
Zycia, 1920). A. Hoche, sam bedac psychiatra, uwazal, ze psychiatra moze cza-
sem zniszczy¢ zycie

[...] kompletnych idiotéw i psychicznie chorych, ktérzy sa pustymi muszla-
mi ludzkimi, ktérych egzystencja jest najciezsza dla spolecznosci, w interesie
wyzszego dobra (1920, s. 14 za: Seeman 2005, s. 220).

M.V. Seeman postawita pytanie o to, co byto ,wyzszym dobrem”, a nastep-
nie zamiescita cytat z wypowiedzi A. Hoche’a (1920):

W czgsci ten ciezar [opieka nad osobami w instytucjach stalego pobytu -
przyp. B.B.-B.] jest natury finansowej i moze by¢ radykalnie skalkulowany na
podstawie inwentarza, corocznego budzetu wydatkéw w danym szpitalu lub
instytucji. Odkrylem, ze $rednie roczne koszty utrzymania idiotow wynosity
do teraz 30 000 marek. Jest fatwo oszacowac, jaki niewiarygodny kapitatl jest
zabierany z narodowego banku Zywnosci, ubrania i ogrzewania dla niepro-
duktywnych celow (Hoche 1920, s. 14 za: Seeman 2005, s. 220).

W 1933 roku Adolf Hitler zostal Kanclerzem III Rzeszy i koncepcja Vor-
sorge stala si¢ usprawiedliwieniem wdrazanych programéw sterylizacji euge-
nicznej. 14 lipca 1933 roku wydano akt prawny: Prawo zapobiegania posiada-
nia genetycznie defektywnego potomstwa, ktore legalizowalo sterylizacje przez
wazektomie, podwigzanie jajowodéw u nosicieli tzw. dziedzicznych chordb,
do ktorych wlaczano: ,stabo$¢ umystows”, schizofrenikow, alkoholikéw, po-
mylonych, niewidomych, gtuchych, zdeformowanych (Seeman 2005, s. 221;
zob. réwniez Bleszynski 2006).

Nalezy nadmieni¢, ze ok. 1933 roku mniej wiecej 3000 psychiatrow w nazi-
stowskich Niemczech nalezalo do Narodowo-Socjalistycznej Ligi Lekarzy. Pod
koniec roku do ligi nalezalo juz 11 000 lekarzy. Partia NSDAP liczyta ok. 45%
wszystkich lekarzy w Niemczech. Wstepowali oni ochotniczo w szeregi partii
NSDAP, tudzeni poszukiwaniami oséb przestrzegajacych idiosynkratycznego
ideatu koncepcji zdrowia narodowego, tzw. Volksgesundheit. Prawdopodob-
nie, zdaniem M. Seeman (2005), z tatwoscig zaakceptowali hierarchie wartosci
podziatu na ludzi i nie-ludzi, potwierdzajac, ze niepelnosprawni genetycznie
znajduja sie najnizej w poziomach niedoskonalosci genetycznych (Seeman
2005, s.219). GIéwnym napedem dla nazistowskiego $wiata medycznego lat 30.
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bylo dazenie do czystosci rasowej na drodze od sterylizacji do ekstensywnego
zabijania (Lifton 1986). M.V. Seeman (2005) i M. Schwartz (2006) zauwazyli,
ze informacje dotyczace postgpowania wobec niepetnosprawnych byly obecne
w réznych dziedzinach nauki, prawie, ekonomii i statystyce. Wskazywaly one,
ze stan zdrowia narodu niemieckiego, Deutsch Volk, czyli ulepszenie czystosci
rasy aryjskiej, nastapi przez zastosowanie sterylizacji genetycznie niepetno-
sprawnych. Sterylizacja byla dla A. Hitlera ,,najnowoczesniejszym podejsciem
medycznym” w celu zapewnienia $wietlanej przysztosci Niemcom. Zwolennik
A. Hitlera, nazista dr E. Riidin, profesor psychiatrii w Instytucie Karola Wilhel-
maw Monachiumi,,ojciec genetyki psychiatryczne;j”, celebrowal nastepujacymi
stowami ustanowienie legalnej procedury sterylizacji osob niepelnosprawnych:

[...] to dzieki niemu [Hitlerowi], marzenie, ktére mieliémy przez 30 lat, do-
strzegajac higiene rasowa, wlaczone do dziatan stato sie rzeczywistoscia [...].
W stowach Fithrera: ktokolwiek nie jest fizycznie lub umystowo pelny, nie
moze przekazywac swego defektu dzieciom. Panstwo musi zadbac o to, ze tyl-
ko petnosprawni produkuja dzieci (Seeman 2005, s. 221).

W latach 1933-1936 wysterylizowano w Niemczech ok. 225 000 oséb
(w przyblizeniu dziesi¢ciokrotnie wigcej niz w USA w ciggu 30 lat). Sterylizo-
wano po to, aby wyeliminowac¢ dziedziczenie cech powodujacych zaburzenia
rozwoju w sferze intelektualnej, sensorycznej, fizycznej (Schwartz 2006; Lifton
1986). Zdaniem M.V. Seeman (2005), w 1937 roku wysterylizowano w Niem-
czech okoto 300 000 0s6b niepetnosprawnych. M.V. Seeman (2005) wskazata, ze
koncepcja popularng w medycynie lat 30. w Niemczech, prowadzaca wprost do
eutanazji os6b niepetnosprawnych, byta holistyczna koncepcja zdrowia. Obej-
mowala ona zakresem obszary biologicznej integracji cztowieka, dobrostan
spoleczny i zdrowie duchowe (Seeman 2005, s. 219). To, co kierowalo ideologa-
mi nazistowskimi w srodowisku medycznym, byto podyktowane jasnym spre-
cyzowaniem dwdch kwestii i odniesieniem sie do tzw. Fiirsorge (opieka dla oséb
chorych) i Vorsorge (koncepcja pierwszenstwa celow opieki, tzn. medycyny pre-
wencyjnej). W Niemczech nazistowskich dylemat migdzy dwiema koncepcjami
rozwigzano z uwzglednieniem wyzszosci celéw opieki i medycyny prewencyj-
nej Vorsorge (Seeman 2005, s. 220). Nazistowski §wiat medyczny lat 30. zaak-
ceptowal doktryne medycyny holistycznej. Gtéwna teza holizmu obejmowata

[...] uwzglednienie w podejsciu do zdrowia nie tylko obszernych potrzeb
cielesno-duchowych jednej osoby, lecz réwniez wszystkich w spoleczenstwie,
w ktérym dany czlowiek zyje (Seeman 2005, s. 220).
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Eutanazja, czyli pozbawianie zycia, stala si¢ ideologicznym celem dzialan
nazistowskich Niemiec nie tylko wobec 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, lecz réwniez wobec tzw. — w opinii nazistdw — niewartosciowych spotecz-
nie i duchowo. Eutanazji poddawano ,,[...] osoby z chorobami psychicznymi,
kryminalistéow, spolecznie niedostosowanych, Cygandéw, homoseksualistow
i Zydow”. Lekarze psychiatrzy pomagali w selekcji (Seeman 2005, s. 219). Eu-
tanazja zostala prawnie zalegalizowana w pazdzierniku 1939 roku w Niem-
czech, gdy A. Hitler przygotowywal si¢ do wojny i zdecydowal, Ze nie ma
potrzeby, aby chorzy psychicznie i niepelnosprawni intelektualnie zajmowali
dluzej tézka w szpitalach, ktore sa potrzebne dla rannych zolnierzy (Seeman
2005, s. 221). W 1939 roku, dekretem Fiithrera, wszystkie panstwowe szpitale
i instytucje miaty wypelni¢ raport o stanie pacjentéw chorych, przez ostatnie
pie¢ lat niezdolnych do pracy. Czterdziestu o§miu lekarzy powotano do prze-
gladania danych, czyli ok. 300 000 propozycji do eutanazji, z czego ok. 75 000
0s0b wyselekcjonowano do zabicia. W poczatkach inwazji na Polske tylko we
wrzesniu 1939 roku Niemcy zamordowali w Polsce 4000 pacjentow szpitali
psychiatrycznych (Seeman 2005, s. 221).

Caly projekt eutanazji oséb niepetnosprawnych intelektualnie i chorych
psychicznie nazwano Aktion T4 od Tiergartenstrasse 4 — adresu skonfiskowa-
nego domu rodziny zydowskiej w Berlinie, gdzie po wysiedleniu Zydéw mies-
city si¢ biura administrujace dziataniami programu eutanazji (Seeman 2005,
s.221). Proces eutanazji i zwalniania miejsc w szpitalach rozwijat sie w dalszych
latach. W 1940 roku dr K. Brandt, osobisty lekarz A. Hitlera, testowal nowy
spos6b masowego zabijania 0sdb niepetlnosprawnych tlenkiem wegla poda-
wanym w kabinach prysznicowych. Ten kuriozalny i morderczy eksperyment
byt przeprowadzany przez niego w szpitalu psychiatrycznym w Brandenbur-
gu (Seeman 2005, s. 221). Ten sposéb masowego mordowania oséb chorych
psychicznie i niepelnosprawnych intelektualnie stosowano nastepnie w pigciu
innych szpitalach w Niemczech. Celem bylo planowe zwolnienie 70 000 t6zek
(Seeman 2005, s. 222). Miejsce osob z niepelnosprawnoscia, a wlasciwie ode-
branie tej przestrzeni, w prawie i zZyciu codziennym ilustrujg réwniez doku-
menty nazistowskie, zawierajace przeliczenia kosztoéw utrzymania oséb z nie-
pelnosprawnosciami intelektualnymi i chorych psychicznie na zaoszczgdzone
ilosci produktéw zywnosciowych oraz pieniadze. Ponizej przytaczam w catosci
przeliczenia dajace obraz wartosci Zycia osoby z niepelnosprawnoscia dla na-
zistowskich lekarzy.
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Zabicie 70 000 pacjentéw w programie T4 bylo skalkulowane jako za-
oszczedzenie 245 955,50 Reichsmark dziennie, co uwalnia 4 781 339,72 kg
chleba, 19 754 325,27 kg ziemniakow i cale 33 733 003,40 kg z 17 pozostatych
kategorii Zzywnoéci, plus 2 124 568 jaj. Przewiduje sie, Ze przez ponad 10 lat
oszczednosci beda rzedu 400 244 520 kg z 20 kategorii zywnosci o wartosci
141 775 573,80 Reichsmark.

Usuniecie tych pacjentéw z oddzialéw szpitalnych zaoszczedzi okreslo-
ne wydatki — 245 955,50 Reichsmark dziennie lub 88 543 980,00 Reichsmark
rocznie (za: Seeman 2005, s. 221).

Autorka cytuje za H. Abel-Hanauske (1996) dane administracyjne z Prus
odnotowane w 1933 roku. Nazidci obliczali, ile kosztuje ksztalcenie dzieci pet-
nosprawnych i niepetnosprawnych, poréwnujac koszty utrzymania. M.V. Se-
eman (2005) podaje, ze

[...] w Prusach inwestowano rocznie 125 Reichsmark w normalnego wycho-
wanka, 573 w wolno uczacego sie, 950 w wyuczalne, lecz chore psychicznie
dziecko, i 1500 Reichsmark w dziecko gluchoniewidome (Seeman 2005, s. 222).

W latach 30. XX wieku zabijanie dzieci z niepelnosprawnos$ciami umystowy-
mi i fizycznymi w nazistowskich Niemczech byto przeprowadzane w tzw. Specja-
listycznych Departamentach dla Dzieci (Spezialisierte Kinder-Abteilungen).
Poczatkowo planowano zabijanie dzieci w wieku do 3. roku Zycia, lecz granice
wieku przesunieto. Decyzje o eksterminacji i zabiciu konkretnych dzieci z za-
burzeniami rozwoju podejmowalo trzech ekspertéw medycznych w Berlinie.
Decyzja zapadala bez badania dziecka oraz zgody rodzicow. Cynizm polegal
na tym, ze rodzicom méwiono, ze ,[...] dziecko jest przewiezione do miejsca,
gdzie otrzyma najlepsze i najskuteczniejsze leczenie” (Seeman 2005, s. 222).
W ciagu kilku tygodni po przybyciu dziecka do placéwki realizowano planowa
eutanazje zastrzykiem z barbituranéw (Seeman 2005, s. 222).

Niektorzy lekarze nie tracili lekarstw na ,,pacjentéw” i preferowali zaglo-
dzenie ich na $mier¢. Rodzice zmarlego dziecka byli informowani listownie, ze
niemowle zmarto na pneumonig lub inng spreparowang przyczyne. [...] Lacz-
nie do konica wojny w 1945 roku zamordowano w Niemczech ok. 6000 dzieci
z niepetnosprawnosciami, wiele z nich wykorzystywano jako obiekty badan
naukowych, poniewaz niemieccy uczeni byli bardzo zainteresowani badania-
mi mézgu (Seeman 2005, s. 222).

Dane zgromadzone przez skrupulatnych urzednikéw nazistowskich Nie-
miec zatrwazaja. Kontekst zycia 0s6b z niepelnosprawnosciag w Niemczech
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i okupowanej przez nie Europie nasycony zostal masowymi mordami. Po-
zycja dziecka, adolescenta, dorostej lub starszej osoby z niepelnosprawnos-
cig nie stanowita dla nazistéw problemu moralnego (odpowiedzi na pyta-
nie, czy mozna mordowac niepetnosprawnych), poniewaz takich dylematéw
etycznych lekarze nazistowscy nie mieli. Problem decydentéw, urzednikow,
prawnikow i lekarzy nazistow polegal na tym, jak masowo, szybko i sprawnie
wyniszczy¢ niepelnosprawnych cztonkéw wilasnego spoleczenstwa, zagraza-
jacych wizji doskonalej rasy panow, Aryjczykéw i chwale potegi III Rzeszy
Niemieckiej.

1.1.5. ,Jurodiwyje” i ,ubogi” w Rosji carskiej.
Niepetnosprawni weterani wojenni i inni czaséw
stalinowskich i poststalinizmu w Zwigzku Radzieckim

Ponizszy podrozdzial oparfam na tlumaczeniu obszernych fragmen-
tow artykutu napisanego przez amerykanska antropolog medyczng S. Phillips
(2009). Autorka scharakteryzowata postawy wobec 0s6b z niepelnosprawnos-
cig w kontekscie praw czlowieka niepelnosprawnego oraz na tle socjalizmu
bytego Zwigzku Radzieckiego, szczegdlng uwage poswigcajac republikom ro-
syjskiej oraz ukrainskiej. Tytul artykutu S. Phillips (2009) brzmi znamiennie:
There are No Invalids in the USSR! (W ZSRR nie ma inwalidéw!). Jest w istocie
antropologicznym tematem kulturowym, pochodzacym od samych Rosjan.
W czasie olimpiady 1980 roku dziennikarz z Zachodu prébowat si¢ bowiem
zorientowa¢, czy Zwigzek Radziecki chcialby uczestniczy¢ w pierwszej para-
olimpiadzie, planowanej w Wielkiej Brytanii w 1981 roku. Odpowiedz pisem-
na ze Zwigzku Radzieckiego byla nastepujaca: ,nie ma inwalidow w ZSRR”
(za: Feflov 1986). Jak podkresla S. Phillips (2009), w czasie jej badan tereno-
wych definiowanie niepelnosprawnosci odniesione bylo do pojecia ,inwali-
da” zaréwno w Rosji, jak i na Ukrainie. Autorka wskazata, ze ta terminologia
jest stale obecna w obu panstwach. Zdarza si¢ jednak, ze ruchy aktywistow
dziatajacych na rzecz praw czlowieka uzywajg innych wyrazen: ,,0osoby z ogra-
niczonymi zdolnosciami fizycznymi” lub ,,0soby ze specjalnymi potrzebami”.
Wskazana terminologia wystepuje w réznym stopniu w legislacji rosyjskiej,
przestrzeni publicznych debat dotyczacych niepelnosprawnosci, w mediach.
Wracajac do tresci odpowiedzi aparatczyka radzieckiego, S. Phillips (2009)
podkredlita zupeine zaprzeczenie na forum miedzynarodowym istnienia oséb
z niepelnosprawnoscia w kraju socjalistycznym.
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Historycznie rzecz biorac, w calym bloku bylych republik sowieckich osoby
z niepelnosprawnoscia fizyczng i umystowa byly stygmatyzowane, ukrywane
i usuwane z miejsc publicznych, stajac si¢ niewidoczne (Dunn and Dunn 1989
za: Phillips 2009). Nalezy podkresli¢, ze podobna obserwacje uczynit, w odnie-
sieniu do polskiej sytuacji 0s6b z niepelnosprawnoscia, po odzyskaniu przez
Polske niezalezno$ci od Zwiazku Radzieckiego, T. Witkowski (1994), odno-
szac si¢ do realnych skutkdw eliminowania osdb z niepetlnosprawnoscia z prze-
strzeni publicznej w Polsce. Autor napisal: ,,[...] w naszym kraju przez dziesig-
ciolecia odzwyczajano spolfeczenstwo od spotykania os6b niepetnosprawnych
na ulicy, w sklepie, w urzedzie, w pracy” (Witkowski, 1994, s. 11 za: Olechow-
ska 2006, s. 103). S. Phillips (2009) uwaza, ze chociaz ming¢lo wiele lat, na-
wet wspolczesnie mato wiadomo o doswiadczeniach 0séb niepelnosprawnych
w bylym Zwigzku Radzieckim, pozostaja oni ,,populacja nieznang” (Poloziuk,
2005 za: Phillips 2009). To, co jest szczegdlnie interesujace w raporcie z badan
etnograficznych S. Phillips (2009), wiaze si¢ z ruchem na rzecz praw czlowieka
w Europie Wschodniej. Autorka prowadzita badania etnograficzne na Ukra-
inie w 1995 roku oraz wczesniej, w 1986 roku, eksplorujac skutki wybuchu
nuklearnego w Czarnobylu i jego wplyw na strategie zwigzane ze zdrowiem
publicznym (Phillips 2002). Kolejne badania etnograficzne byty po$wiecone
roli kobiet w spoleczenstwach postsocjalistycznych (Phillips 2008). Od 2002
roku autorka badala ruchy na rzecz praw czlowieka na Ukrainie i nastepnie
w Rosji. Podmiotami badan byly osoby z uszkodzeniem kregostupa i inny-
mi dysfunkcjami w sferze ruchu. Badania opieraly si¢ na obserwacji uczest-
niczacej i wywiadach etnograficznych z liderami i cztonkami 26 organizacji
pozarzadowych na Ukrainie. Obejmowaty 90 nagranych wywiadow z osobami
z niepetnosprawnoscia, wlaczajac w to wywiady narracyjne historii zycia (life
history interviews) z aktywistami dziatajacymi na rzecz praw cztowieka. To, co
szczegoblnie interesowato S. Phillips (2009), byto zwigzane z doswiadczeniami
niepelnosprawnosci po socjalizmie, wlaczajac: niepelnosprawnos¢ i gender,
zmiany percepcji siebie i czlowieczenstwa, problemy dotyczace polityki spo-
tecznej wobec 0séb niepelnosprawnych. W 2006 roku S. Phillips podrézowata
po Rosji, przeprowadzata w Moskwie wywiady. Ponadto badata problematyke
niepetnosprawnosci w Bulgarii, Rumunii, Chorwacji oraz Macedonii. W cyto-
wanym obszernie artykule autorka przedstawilta kontekst historyczny powsta-
wania praw 0sob z niepelnosprawnosciag w Rosji i na Ukrainie.

W Rosji imperialnej (ok. 1700-1917) byto stosunkowo niewiele dziatan
panstwowych dotyczacych uregulowania lub wspierania oséb z niepetnospraw-
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nosciag. Po tym nastapil czas sowieckiej ery niepelnosprawnosci, nazwanej
przez S. Phillips (2009) funkcjonalnym modelem niepelnosprawnosci. Obsza-
ry szczego6lnego zainteresowania dotyczyly systemu instytucjonalizacji, syste-
mu edukacji specjalnej oraz sowieckiego sposobu rehabilitacji i umieszczania
w placéwkach 0sdb z niepelnosprawnoscia. Autorka uwaza, ze stosunkowo nie-
wiele wiadomo o zyciu 0sob niepelnosprawnych w Rosji przed XVIII wiekiem.
To, co wiadomo badaczom etnologom i antropologom kultury, wskazuje, ze
w tradycyjnych kulturach ukrainskiej i rosyjskiej osoby z fizycznymi i intelek-
tualnymi niepetnosprawnosciami nie byly izolowane spofecznie. Tradycyjne
zycie oparte na zakladaniu wspolnot i osad wiejskich bylo zwigzane z Koscio-
tem ortodoksyjnym (Vouk 1995 s. 122 za: Phillips 2009), a osoby z niepelno-
sprawnosciami fizycznymi i intelektualnymi byly prawdopodobnie wiacza-
ne do spolecznosci lokalnych i zintegrowane z nimi. Pracowatly one wspdlnie
z innymi, wyplatajac koszyki, robigc sieci, szyjac i haftujac (Bondarenko 2005).

Literatura czasu przednowoczesnego odnosi si¢ do tzw. wedrujacych rybal-
tow, ktorzy czesto byli niewidomi, zebrzacy. Wielu z nich to niepetnosprawni,
ktérzy zabiegali o wsparcie w kosciele prawoslawnym i monastyrach. Takie
osoby Rosjanie czesto nazywali ,ubogimi”, co ttumaczono jako ,,od Boga”,
lub ,,jurodiwymi”, czyli ,bozymi glupcami” lub ,,$wigtymi glupcami”, a nawet
»prorokami”. Te pojecia i nazwy nadawane osobom z niepelnosprawnoscia
wigzaly si¢ z dostrzeganiem zwiazku niepetnosprawnych z Kosciotami, kultura
religijng i moralng cerkwi i klasztoréw. Tacy ,,wedrowcy” czgsto byli szano-
wani, a nawet czczeni. W tym samym czasie wytworzyla si¢ nieco inna po-
stawa wobec 0s6b z chorobami psychicznymi. Niektore manifestacje chordb
psychicznych czczono, natomiast innych si¢ obawiano, wzbudzaty lek (Brown
1989, s. 15-16 za: Phillips 2009).

Od poczatku XVIII wieku gtownymi opiekunami oséb niepelnospraw-
nych byly rodziny, elity rosyjskie oraz Ko$ciél prawostawny, lecz jednoczes-
nie ogromna role w sprawowaniu opieki odgrywat car. Okoto 1700 roku, pod
panowaniem cara Piotra I Wielkiego (1682-1725), panstwo zaczelo bardziej
aktywnie wplywac na zycie oséb niepelnosprawnych, co polegalo na wyszuki-
waniu ich i normowaniu ich zycia. W ramach swoich dziatan Piotr I natozyt
obowiazek udzielania przez rosyjska szlachte wsparcia niepelnosprawnym. Po-
nadto car wymagat od 0s6b wszystkich standw, u ktérych obserwowano objawy
niepelnosprawnosci intelektualnej, od tych, ktoérych nazywano ,,durakami” -
»gtupcami” lub ,,idiotami” (czyli okreslano pojeciami bardziej pejoratywnymi
niz ,,ubogi i jurodiwy”), stawienia si¢ przed senat po otrzymanie certyfikatu.
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Certyfikat ten mial okreslone konsekwencje prawne dla oséb niepetnospraw-
nych, m.in. zwalnial je z panstwowej stuzby wojskowej. Ponadto ograniczat
im prawa wlasnosci oraz wprowadzal zakaz zawierania zwigzkéw malzenskich
(Brown 1989, s. 17 za: Phillips 2009). Piotr I prébowal réwniez ograniczy¢,
a nawet wykluczy¢, odpowiedzialno$¢ Kosciota prawostawnego za sprawowa-
nie opieki nad osobami chorymi psychicznie. W 1723 roku zdecydowal, ze
osoby chore psychicznie nie bedg wysytane do klasztoréw, a takze ufundo-
wal kilka instytucji §wieckich w Sankt Petersburgu dla takich ludzi. S. Phillips
(2009) podkresla, ze dzialania cara na rzecz budowania §wieckiego systemu
opieki nad chorymi psychicznie zostaly zaniechane przez jego nastepcow. Ko-
lejna wladczyni, caryca Katarzyna II Wielka (1762-1796) ustanowila w Rosji
w 1775 roku regionalne Wydziaty Opieki Publicznej w ramach reform samo-
rzadu terytorialnego. W Rosji nastala, podobnie jak w wielu spoleczenstwach
zachodnich, ,.era azyli dla szalencéw”. Wspomniane Wydzialy Opieki Publicz-
nej byly odpowiedzialne za budowe placéwek psychiatrycznych, aby mozna
bylo umieszcza¢ w nich ,,szaleicéw”. J. Brown (1989 s. 19 za: Phillips 2009) za-
uwaza, ze przez nastepne stulecia przygladano sie pacjentom psychiatrycznym
z podejrzliwoscia strachem i w wigkszosci osoby niepelnosprawne umystowo
byly pod opieka wtasnych rodzin.

Pozycje 0sob z niepelnosprawnoscia w czasach przedsowieckich zmienity
pdzniejsza urbanizacja oraz uprzemystowienie imperium rosyjskiego w XIX
wieku (Phillips 2009). Struktury wsparcia dla 0séb niepetnosprawnych ulega-
ty erozji, w sytuacji gdy coraz wigcej oséb osiedlato si¢ w miastach. Pomimo
wezesniejszych reform spotecznych zapoczatkowanych przez Piotra I wsparcie
dla 0s6b niepetnosprawnych i innych, ktére byly w trudnej sytuacji spoteczne;j
(m.in. ludzi starszych, sierot, ubogich), wspieral Kosciot prawostawny i elity
rosyjskie — szczegodlnie rodzina kroélewska i intelektualisci, co miato charak-
ter mecenatu i filantropii (Phillips 2009). Pierwsza szkota dla dzieci gluchych,
tzw. Szkota Murzkina, zostala ufundowana w 1807 roku w Pawlowsku przez
caryce Mari¢ Fedorowng. W 1809 roku szkole przeniesiono do Sankt Peters-
burga. Wkrétce powstaly réwniez szkoty dla dzieci niewidomych. Fundusze
filantropijne w Rosji wspieraly rézne szkoly, szpitale i inne instytucje oraz
dziatania, ktére obejmowaly m.in. bezplatne konsultacje medyczne lub asyste
i opieke pedagogiczng. Jednoczesnie niektére domy stacjonarnego wsparcia
dla 0s6b z niepetlnosprawnoscia pozostawaty przy monastyrach (Phillips 2009).

W drugiej polowie XIX wieku oraz na poczatku XX wieku nastgpil duzy
wzrost tworzenia instytucji (azyli) dla os6b niepelnosprawnych intelektualnie

49



B. Borowska-Beszta, Niepetnosprawnosé w kontekstach kulturowych i teoretycznych, Krakow 2012
ISBN: 978-83-7850-185-5, © by Uniwersytet Mikotaja Kopernika, Torun 2012, © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls” 2012

50 Rozdziat 1. Kontekstualne i historyczne rozwazania nad niepetnosprawnoscig

w Imperium Rosyjskim. W latach 1860-1912 liczba azyli wynosita okoto 160,
mieszkalo w nich 42 489 0s6b (Brown 1989, s. 26 za: Phillips). Wigkszos¢ prze-
bywajacych w instytucjach niepelnosprawnych intelektualnie Rosjan byta po-
chodzenia chlopskiego, co, zdaniem S. Phillips (2009), odzwierciedlalo pewna
erozje wsparcia spotecznego wsrdd chlopstwa w okresie postemancypacyjnym
(Brown 1989, s. 29-30 za: Phillips 2009). W 1860 roku ustanowiono zawod
psychiatry, co sklonilo do zwickszenia diagnozowania, wsparcia medycznego,
psychiatrycznego oraz instytucjonalizacji. W tym czasie zaobserwowano row-
niez wzrost liczby azyli dla niepelnosprawnych. Brown (1989, s. 33 za: Phillips
2009) wskazuje, ze caly okres przedrewolucyjny, zwiazany z rozwojem poli-
tyki spotecznej wobec 0séb z niepelnosprawnoscia w Rosji, byt zblizony do
zmian obserwowanych w krajach zachodnich. Cechami wspélnymi byly m.in.:
wzrastajaca ilo$¢ panstwowych dziatan wspierajacych osoby niepetnosprawne,
powigkszajaca sie sie¢ instytucji stalego pobytu (azyli), a ponadto medykaliza-
cja dzialan systemowych oraz wzrost wiedzy ,,eksperckiej i profesjonalnej” we
wspieraniu niepelnosprawnosci (Brown 1989, s. 33 za: Phillips 2009). Mimo
to niewiele wiadomo na temat indywidualnych historii Zycia oséb niepeino-
sprawnych intelektualnie w XIX wieku w Rosji.

Ciekawe informacje z obszaru antropologii kulturowej pochodzg od I. Pryz-
howa (1827-1885), urzednika panstwowego, czlonka radykalnej inteligencji
rosyjskiej, ktéry dokumentowat zycie tzw. spotecznych odmiencéw w Moskwie
w potowie XIX wieku. I. Pryzhow, wyprzedzajac czas, stosowal terenowe me-
tody antropologiczne, opisywal spoteczne dzieje biedakdw, gromadzit historie,
robit wywiady oraz prowadzit obserwacje uczestniczaca w tawernach, na tar-
gowiskach, w kosciolach i azylach dla niepetnosprawnych intelektualnie (Phil-
lips 2009). I. Pryzhow koncentrowal swoje badania na dwdch specyficznych
sposobach konceptualizowania niepetnosprawnosci w Rosji XIX wieku: na
»prorokach i $wietych glupcach” oraz na ,histerykach” (klikushi). Opowiesci
I. Pryzhowa s3 zywe i dowcipne, lecz przyjat on perspektywe ,,swietych glup-
cOw” (jurodstwa) jako wykalkulowanego sposobu ludzi marginalizowanych na
zycie i przezycie. Mimo ze wnioski badan I. Pryzhowa nie sg jednoznaczne,
czeste uzycie pojec to holy fool podkresla pewien sposob zycia: ,,granie gtupca”
oraz robienie z tego profesji. Oznaczaloby to, w moim przekonaniu, ze osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng w Rosji, wskutek warunkéw kulturowo-
-spotecznych, podniosty wlasng niepelnosprawno$¢ nawet do poziomu zawo-
dowego. Wsrdd bogatych opisow dostarczanych przez I. Pryzhowa znalazto sie
26 indywidualnych przypadkéw prorokéw moskiewskich (1996), wspolnym
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tematem bylo zwigzanie jurodiwych z ortodoksyjnym Kosciotem prawostaw-
nym. I. Pryzhow opisal przypadek Daniluszki Kotomenskiego (Danily z Koto-
menu), ktéry byt prowadzony i wspierany przez lokalng cerkiew od wczesnych
lat zycia (Pryzhow 1996, s. 45-48 za: Phillips 2009). W zamian za to Danit
zwracal pienigdze pochodzace z zebrania ko$ciolowi, ktdry z kolei przeznaczat
je na projekty zwigzane z budowa wiez oraz malowanie ikon. I. Pryzhow opisat
réwniez kobiety jurodiwyje, majace garby na plecach, noszace odziez podobna
do zakonnej (czarng, dluga w formie trapezu, ze wstega, czarne szaliki i czap-
ki), ktére byly oplacane przez wiele moskiewskich rodzin za swe modlitwy
oraz uczestniczenie w ceremoniach zaslubin, pogrzebow i rytuatach kosciel-
nych (Pryzhow 1996, s. 48-49 za: Phillips 2009). Podobnie jak wspomniane
kobiety, rowniez wiele z jurodiwych bylo nieoficjalnie zwiazanych z Ko$ciolem
prawostawnym, poniewaz Ko$cio! oficjalnie nie uznawat ich za $wietych; cze-
sto angazowali si¢ oni w praktyki, takie jak ,gloszenie”, czyli przepowiadanie
przyszlosci, oraz leczenie, co nie bylo akceptowane przez Kosciét. Mimo to de-
skrypcje kulturowe, stworzone przez I. Pryzhowa (1996), s3 — zdaniem S. Phil-
lips (2009) - interesujacy ilustracjg istnienia jurodiwych jako czesci spolecznej
mozaiki, byli oni nawet pewnymi lokalnymi celebrytami, bardziej lub mniej to-
lerowanymi przez XIX-wiecznych moskwian. Wigkszos¢ jurodiwych, zdaniem
I. Pryzhowa (1996), pochodzita z malych miejscowosci, z rosyjskiej prowincji
ina ogo6! kontynuowata podrdze i wedrowanie przez cate zycie. W Moskwie ju-
rodiwyje czesto znajdowali schronienie w srodowiskach kupieckich. Mieszkali
w piwnicach, kuchniach i byli obstugiwani przez stuzb¢ domowa. Jurodiwyje
przebywali czesto w bliskim sasiedztwie targowisk miejskich, a kupcy i mniejsi
handlarze uwazali, Ze im danie jalmuzny przynosi szczescie w interesach. Ci
z jurodiwych, ktérzy mieli dodatkowe umiejetnosci przepowiadania przyszio-
$ci lub leczenia, byli szczegdlnie czczeni (Phillips 2009).

Jednym z barwniejszych przykladow jurodiwego w Moskwie byt I. Jakowle-
wicz, stawny ,,prorok”, ktéry przeniost sie do miasta z laséw spod Smolenska,
gdzie zyskal reputacje ,proroka”. W Moskwie zostal umieszczony w szpitalu-
-azylu Przeobrazenskoje, gdzie zyt az do $mierci. Prorok mieszkal w bardzo
skromnych warunkach. I. Pryzhow pisal: w nedznych warunkach, ale to nie
przeszkadzalo wielu turystom, nawet szlachcie rosyjskiej, w poszukiwaniu
u niego postuchania oraz uleczenia (Phillips 2009). Podczas pogrzebu I. Jakow-
lewicza przybylo wielu zatobnikéw, ktdrzy nawet siggali do trumny, aby zdo-
by¢ jakis ,,piasek” lub ,,plyn” sprzedawane nastepnie jako relikwie (Pryzhow
1996, s. 41-42 za: Phillips 2009).

51



B. Borowska-Beszta, Niepetnosprawnosé w kontekstach kulturowych i teoretycznych, Krakow 2012
ISBN: 978-83-7850-185-5, © by Uniwersytet Mikotaja Kopernika, Torun 2012, © by Oficyna Wydawnicza ,,Impuls” 2012

52 Rozdziat 1. Kontekstualne i historyczne rozwazania nad niepetnosprawnoscig

Tak jak wskazywal I. Pryzhow (1996), wigkszos¢ dostepnych badan zwig-
zanych z niepetnosprawnos$cig w XVIII i XIX wieku w Imperium Rosyjskim
koncentrowata si¢ na poznaniu ,$wietych glupcéw” oraz innych ,,wedrow-
cOow” (niewidomych rybaltéw), lecz niewiele wiadomo o zyciu 0séb z niepet-
nosprawnoscig fizyczng lub sensoryczng, inng niz $lepota (Phillips 2009). Ta
luka, zdaniem S. Phillips (2009), wiaze si¢ z tym, ze poza azylami i kilkoma
szkotami specjalnymi nie byto w Rosji przedbolszewickiej prawdziwego sfor-
malizowanego systemu definiowania, diagnozowania i zaspokajania potrzeb
0so0b niepetnosprawnych. Niepelnosprawno$¢ nie byla czescia publicznego
dyskursu, a dostgpne informacje sg jedynie §ladami indywidualnego doswiad-
czenia lub instytucjonalnej interwencji. To wszystko si¢ jednak zmienito, zda-
niem S. Phillips (2009), gdy bolszewicy doszli do wiadzy.

Jezeli okreslenia ,ubodzy” i ,jurodiwyje” byly etykietami najczesciej uzy-
wanymi wobec 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w XIX wieku w Ro-
sji, to pojecie ,,inwalida” pojawilo si¢ na opisanie osoby z niepelnosprawnoscia
fizyczna, najczesciej zwigzang z utratg sprawnosci. W czasach carskich pojecia
»inwalida” uzywano pierwotnie wobec zolnierzy i w odniesieniu do wojska
i niekoniecznie miato ono negatywne konotacje czy wiazato si¢ w Rosji z po-
strzeganiem kogo$ jako ,mniej” lub zupelnie ,,nieodpowiedniego” (invalid)
(Hartblay 2006, s. 49-50 za: Phillips 2009). S. Phillips (2009) cytowata obszerny
stownik rosyjski napisany w 1800 roku przez Wladimira Dala, ktéry definio-
wal pojecie nastepujaco: ,inwalida” to ten, ktéry ,[...] stuzyl (w wojsku), czczo-
ny wojownik, ktory nie jest w stanie dtuzej stuzy¢ z powodu ran lub uszkodzen
fizycznych - zuzyty” (Dal w: Hartblay 2006 za: Phillips 2009).

Rewolucja bolszewicka i ustanowienie panstwa sowieckiego, formalnego
systemu klasyfikacji oraz panstwowego zarzadzania problematyka niepelno-
sprawnosci, spowodowaly zmiane znaczenia stowa ,inwalida”. Zaczg¢lo ono
obejmowac obywateli, ktérzy stracili zdolno$¢ do pracy. Definicja niepelno-
sprawnosci (inwalidnosti) jako utraty zdolnosci do pracy byla kamieniem
milowym w polityce spolecznej wobec niepetnosprawnosci w panstwie pracy,
Zwigzku Radzieckim (Madison 1989 za: Phillips 2009), gdzie od obywateli wy-
magano angazowania si¢ w platng prace jako ,spolecznie uzyteczng aktyw-
no$¢”. Spoleczna uzytecznos$¢ obywatela byt mierzona w odniesieniu do jego
potencjatu produkcji, a poziom dysfunkcji byt okreslany w odniesieniu do ska-
li przydatnoséci do pracy. W tym momencie podejscie w Zwigzku Radzieckim
roznilo sie od podejscia w krajach zachodnich na kontynencie europejskim lub
poéinocno-amerykanskim. Okazalo sie, ze nie byto tak naprawde modelu ,,indy-
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widualnej tragedii”, jaki funkcjonowal w Stanach Zjednoczonych lub Wielkiej
Brytanii (Phillips 2009). S. Phillips (2009) uwaza, ze w Zwigzku Radzieckim
istnial funkcjonalny model niepetnosprawnosci, oparty na ,uzytecznosci dla
spoleczenstwa” osoby z niepelnosprawnoscia. Nacisk potozony na zdolnos¢
do pracy jako pierwotne kryterium tego, aby by¢ postrzeganym jako invalid,
w Zwigzku Radzieckim byt odzwierciedlony w niektérych pierwszych dysku-
sjach prawnych, ktore pojawily sie po rewolucji bolszewickiej w 1917 roku.
W listopadzie 1917 roku ukazala si¢ publikacja dotyczaca wiaczenia wszyst-
kich typow utraty pracy do narodowego programu ubezpieczenia spoteczne-
go. Statut Spolecznej Ochrony Pracownikéw, ktéry gwarantowal panstwowe
wsparcie osobom niezdolnym do tego, aby zadbac¢ o siebie w kontekscie utraty
zdolnoéci do pracy, byl wdrozony w pazdzierniku 1918 roku.

Weczesny sowiecki czas tworzenia kierunkéw polityki spotecznej wobec
niepetnosprawnych byt zwigzany z kilkoma konfliktami militarnymi - pierw-
sz3 wojna $wiatowa, wojng domowa, ktérych skutkiem byta zwiekszona licz-
ba weterandw wojennych z niepelnosprawnoscia, co powodowalo pewien
przerost legislacji zwiazanej ,,z inwalidami wojennymi” (Shek 2005, s. 380
za: Phillips 2009). Wiasciwie az do polowy lat 20. XX wieku tylko Zolnierze
ranni i niepelnosprawni w wyniku dzialan wojennych mogli by¢ klasyfikowa-
ni jako ,inwalidzi” (Phillips 2009). O. Szylowa (2005, s. 106-107 za: Phillips
2009) uwaza, ze gdy panstwo sowieckie rozpoczeto wzmozone wsparcie nie-
pelnosprawnych zolnierzy Armii Czerwonej po wojnie domowej w latach
1918-1921 nacisk réwniez potozono na ,,przywracanie” weteranom utraconej
zdolnosci do pracy. Oferowano wtedy zamieszkanie w osrodku stacjonarnym
i trening zawodowy w oddzielnych warsztatach oraz tzw. domach dla inwa-
lidéow (Phillips 2009). Rok 1918 w Rosji byly czasem, gdy rzad bolszewicki
ustalil dwie szerokie kategorie ,,inwalidéw”. Okreslano tak tych, ktérzy moga
pracowaé, w tym tych, ktérzy ewentualnie majg taki potencjal, ze moga by¢
przydatni w pracy. Druga grupe stanowili tzw. totalni inwalidzi, ktérzy nie byli
zdolni do pracy (Szylowa 2005, s. 107-108 za: Phillips 2009). Ten aspekt kate-
goryzacji zostal zdefiniowany w 1921 roku, gdy ,,domy inwalidéw” byty reor-
ganizowane i tworzone, aby mogli w nich zamieszka¢ obywatele nie z powodu
okreslonej niepetnosprawnosci, lecz zdolnosci do pracy (Szylowa 2005, s. 114
za: Phillips 2009).

System tworzonych instytucji dla 0s6b z niepelnosprawnoscia wlaczat trzy
gltéwne typy placowek. Po pierwsze, powotywano placowki dla oséb, ktore cat-
kowicie utracily zdolno$¢ do pracy i wymagaly statej opieki (te instytucje miaty
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