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Kultury niepelnosprawnosci w kontekstach teoretycznych i realiach badawczych

- szkice analizy strukturalnej

Wprowadzenie

Ponizszy tekst jest proba deskrypcji 1 analizy kultur niepelnosprawnosci w ujeciach
teoretycznym i badawczym. Oprdocz nawigzania do amerykanskich koncepcji kultury i kultury
niepetnosprawnosci opracowanie obejmuje odniesienia do wybranych, polskich badan
etnograficznych, prowadzonych w kulturach niepetnosprawnosci. To, co chciatabym wyjasnié
we wprowadzeniu wigze si¢ z przyjeta optyka myslenia o kulturach niepelnosprawnosci.
Konceptualizacja kultury badz kultur niepelnosprawnosci nie jest W niniejszym opracowaniu
kontynuacja rozwazan teoretykoOw z nurtu pragmatyzmu amerykanskiego, reprezentowanych
przez Johna Deweya i Richarda Shustermana. Nie rozwazam problematyki na tle koncepcji
kultury niskiej 1 wysokiej oraz udziatu w obu kulturach os6b z niepelnosprawnoscia. Tekst nie
jest rowniez pisany z mysla o zrewidowaniu 1 reinterpretacji lub krytyce udziatu w zyciu
kulturalnym lub kulturze wysokiej czy niskiej 0sob z roznorodng niepelnosprawnoscia.

Na tym etapie konieczne wydaje si¢ wskazanie gruntu amerykanskiej antropologii
kulturowej i relatywizmu kulturowego F. Boasa, jako teoretycznych filarow mojego myslenia
o kulturze 1 kulturach niepelnosprawnosci. Ta perspektywa badawcza rozwijajagca si¢ na
przelomach XIX 1 XX wieku w Stanach Zjednoczonych, stanowita opozycje do
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etnocentryzmu, czyli idealizowania i uznawania supremacji kultury pochodzenia wobec
innych kultur. Jednym z podstawowych zalozen relatywizmu kulturowego bylo uznanie
réwnosci kultur oraz przyjecia innej, niz wlasna perspektywa, w celu ich zrozumienia. F. Boas
podkreslat rowniez konieczno$¢ rezygnacji z deprecjonowania lub uznawania za wtorne lub
podrzedne innych kultur, co jest sprzeczne z koncepcja kultury niskiej 1 wysokiej.

Po analizach literatury zagranicznej, przeczytanych raportach z badan oraz
zrealizowanych badaniach wlasnych jestem zdania, Ze istnieje oprocz wspdlnego konstruktu,
jakim jest kultura niepelnosprawnosci, istnieje wiele kultur niepelnosprawnosci w danej
kulturze dominujgcej. Trudno byloby méwi¢ o jednej, przy roéznorodnosci i bogactwie
chociazby kluczowych artefaktow, norm, symboli, wartosci oraz zatozen je konstytuujacych,
stanowigcych fundamenty kultur. Trudno nie zauwazy¢ nawet laikowi, Ze inaczej manifestuje
si¢ kultura osob z dysfunkcjami fizycznymi (w tym W-skersi), inaczej kultura osob z
dysfunkcjami sensorycznymi (wzroku, stuchu) oraz jeszcze inaczej kultura oséb z
niepelnosprawno$cia  intelektualng, zaburzeniami psychicznymi lub  emocjonalno-
behawioralnymi (w tym  kultura Aspi). Watek wielosci kultur niepelnosprawnosci
przedyskutuje w dalszej czesci tekstu.

Wracajac do koncepcji teoretycznych oraz kluczowych autoréw piszacych o
fenomenach niepetnosprawnosci cztowieka i1 kulturze, wybratam mysl naukowa pochodzaca z
gruntu pétnocno-amerykanskiego, a szczegdlnie ze Standw Zjednoczonych. W tekscie siggam
rowniez do koncepcji kultury niepetnosprawnosci, autorstwa Stevena E. Browna (1996)
uczonego 1 aktywnego dziatacza na polu niepetnosprawnosci, jak réwniez uczonego z rzadka
niepetnosprawnoscig wrodzong - chorobg Gauchera. Autor ten jako pierwszy przedstawit
zatozenia koncepcji kultury niepetnosprawnosci w zatozonym przez siebie Instytucie Kultury
Niepetnosprawnosci w Stanach Zjednoczonych. S.E. Brown (1996) wiaze kulturg
niepetnosprawnosci z ruchem na rzecz praw 0sob niepelnosprawnych, walka ze spotecznymi
opresjami oraz aktywizmem, dgzagcym do wzmocnienia zar6wno spotecznego znaczenia i sity
oraz niezaleznego zycia Amerykanow z niepelnosprawnos$ciami.

Struktura niniejszego tekstu obejmuje w cze$ci pierwszej definiowanie kultury
niepetnosprawnosci na tle ewoluujacych definicji kultury. Grunt amerykanski jest bliski
odpowiadajacym zrodlom koncepcji kultury niepetnosprawnosci. Kulture definiuj¢ zatem za
Edwardem Taylorem, (1896), Franzem Boasem (1911), Ruth Benedict (1934), Ralphem
Lintonem (1940), Melvillem Herskovitsem (1948), Alfredem L. Kroeberem i Clyde
Klockhohnem (1952), Wardem Goodenough (1957, 1964), oraz Cliffordem Geertzem (1966) i
na gruncie polskim za Ewg Mastyk-Musial (1997) i Ewa Nowicka (2009).



Tekst zawiera ponadto autorski model i szkice analizy struktury Kkultur
niepetnosprawnosci, ktore rozwazam w wymiarach medyczno-psychologicznych i spoteczno-
kulturowych konstruktow kultur niepelnosprawnosci. Cheiatabym podkresli¢, ze opracowanie
nie wyczerpuje tematu lecz jest raczej introdukcjg interesujacych poznawczo pol badawczych,
wymagajacych bowiem statego podejmowania polskich badan etnograficznych w kulturach
niepetnosprawnosci. W tekscie nie dokonuje wyczerpujacej charakterystyki poszczeg6lnych
kultur oraz nie precyzuj¢ ich kompletnej struktury, co jak wspomnialam wymaga badan.
Wskazuj¢ jednakze wtasng koncepcje struktury kultury niepetnosprawnosci oraz cechy
wspolne lub swoiste, pochodzace z danych scen kulturowych poszczegélnych kultur
niepetnosprawnosci. Podzialu 1 omodwienia tematu dokonuje na podstawie wilasnych
doswiadczen badawczych, praktyki terapeutycznej w terapii zajeciowej, jak roOwniez
prowadzonych pod moim kierunkiem badan jakosciowych, w tym etnograficznych projektow
badawczych, realizowanych przez studentow Wydzialu Nauk Pedagogicznych UMK, w
ramach seminariow magisterskich i licencjackich. Zwazywszy na towarzyszenie osobom z
réznymi niepelnosprawnosciami od 1978 roku do chwili obecnej, sama rdwniez czuj¢ si¢

cztonkiem kultur niepelnosprawnosci.

Kultury niepelnosprawnosci na tle definicji kultury

Kultury niepetnosprawnosci towarzysza ludzkosci od poczatku jej istnienia,
wpisujac si¢ naturalnie w codzienno$¢ kultur dominujacych. Nie mozna bowiem zaprzeczy¢
istnienia ani samej niepetnosprawnosci, jako immamentnej jakosci ludzkiej, jak 1 Zrodet
wskazujacych poczawszy od prehistorii, obecno$¢ osdb z niepetnosprawnos$cia w kulturach
dominujacych  (B. Borowska-Beszta 2012). Dowody na obecno$¢ fenomenu
niepetnosprawnos$ci znajdujemy w zrodlach historycznych, literackich, naukowych oraz
dzietach sztuki. Osoby z niepelnosprawnoscig byty obecne w dzietach artystow poczawszy od
starozytnych rzezb egipskich ilustrujagcych osoby z achondroplazja. Zostaty artystycznie
zaznaczone artefaktami w  kulturze Olmekow (1600-900 p.n.e) poswiecajacych uwage
osobom z rozszczepem kregostupa oraz zespotem Downa. Osoby niepelnosprawne byly
portretowane przez malarzy: Hieronima Boscha (1450-1516), Petera Breugela starszego
(1525-1569), Diego Velazqueza (1599-1660), Rembrandta Van Rijna (1606-1669) i innych.
Wskazani artysci malowali zycie spoteczne réznych warstw spotecznych i nie umykaty ich
uwadze osoby z niepelnosprawnoscig fizyczna, sensoryczng intelektualng oraz psychiczng. To,

co charakteryzuje artystyczng wizje niepelnosprawnosci cytowanych artystow wigzato si¢ z
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oryginalnym, wrazliwym i empatycznym sposobem dostrzegania niepetnosprawnych
cztonkoéw kultury dominujacej. Szczegdlnie interesujace sa portrety osob z achondroplazja
malowane przez D. Velazqueza lub osoby niewidome w rysunkach R. van Rijna lub P.
Breugela. H. Bosch oraz P. Breugel to artySci, ktory tworzyli obrazy tematycznie portretujgce
cate sceny kulturowe z udzialem os6b z niepetnosprawnosciami, a tym samym ilustrujace
fragmenty kultury i kultur niepelnosprawnosci. Obaj arty$ci malowali 0soby z dysfunkcjami
fizycznymi, sensorycznymi i najprawdopodobniej intelektualnymi oraz psychicznymi.

Kultury niepelnosprawnosci formowaty si¢ rowniez w réznych czg¢sciach §wiata
na skutek odmiennych okolicznoséci, w tym migracji. Mam na mysli spotecznos$é¢ (kulturg
niepelnosprawnosci) osob niestyszacych i styszacych zamieszkujacych wspolnie od XVII
wieku wyspe Martha's Vineyard u wybrzezy Ameryki Péinocnej, oraz zyjacych w rodzinach
dwujezycznych. Kolejnym niewatpliwym kulturowym 1 europejskim fenomenem
stanowigcym oryginalng kulture niepelnosprawnos$ci, powstalej rowniez na skutek migracji,
bylo w VII w Belgii miasto Geel, ktore stato si¢ celem wedrowek oséb z rdéznych panstw i
zamieszkania w enklawie. Geel stworzylo tym samym prototyp kultury niepetnosprawnosci i
warto$ciowego sredniowiecznego wsparcia w obcych rodzinach oséb z niepetnosprawnoscia
(B. Borowska-Beszta 2012). Powyzej wskazane sg jedynie wybranymi przyktadami obecnos$ci
osOb z niepelnosprawno$cia w réznych czasach historycznych, jak rowniez sposobami
konstruowania si¢ kultur niepelnosprawnosci na $wiecie. Nie sg to moim zdaniem jedyne
sposoby konstruowania Kultur niepetnosprawnosci, ktorych procesy formowania nalezy
jeszcze zbadac.

Kultury niepelnosprawnosci maja moim zdaniem forme¢ hetergeniczng 1
wielowymiarowg oraz podlegaja, w roznych zakresach, prawidtowosciom kultury
dominujacej. Jakkolwiek, we wspomnianych Kkulturach niepelnosprawnosci transmisja
wartos$ci, stanowigcych o$ kultur, przekazywana jest nie tylko na drodze socjalizacji i uczenia
si¢ lecz rowniez biologicznie. Ta wlasciwos¢ 1 kluczowa warto$¢, jaka jest niepelnosprawnoscé,
stanowi o unikatowosci kultur niepetnosprawnosci i bywa transmitowana biologicznie. W
przypadku kultur niepelnosprawnosci przekaz kulturowy odbywa si¢ zatem dwutorowo
biologicznie i na drodze uczenia si¢. Chce rowniez podkresli¢, ze pewng stalg i kluczowa
wartoscig kultur niepelnosprawnosci jest unikatowos$¢, uzyskana dzigki fenomenowi
niepetnosprawnosci, co jako warto$¢ definiuje w powaznym stopniu ich tozsamos¢.

Wyrazenie kultury niepetnosprawnosci pojawito si¢ w latach 90-tych XX wieku,
przez co dodato nowego wymiaru procesowi myslenia o osobach z niepelnosprawnos$cia oraz

konceptualizowania niepetnosprawnosci na tle kultur. Kultury niepelnosprawnosci, nalezy
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rozumie¢ oraz interpretowa¢, na tle ogélnych definicji kultury, tworzonych przez
antropologéw. Przytoczone przez mnie w tek$cie stanowig tlo rozumienia ptaszczyzn oraz
cech kultur niepelnosprawnosci. To co daje si¢ zauwazy¢ w ponizej wskazanych definicjach,
ilustruje koncepcj¢ kultury jako tto codziennego zycia cztowieka w nig zanurzonego. Kultura
przejawia si¢ w wymianach materialnych, duchowych badz symbolicznych i nieodmiennie
towarzyszy codzienno$ci. Stanowi o relacjach miedzy jej cztonkami, jakosci ich wigzi i
komunikacji oraz sposobach i stylu zycia. Wérdd kluczowych dziedzin kultury sg m. in.:
rodzina (pokrewienstwo), jezyk, edukacja, sztuka, religia, prawo, transport, ekonomia, praca.
Sktadajg si¢ na nig konkretne cechy, precyzowane przez antropologéow. Stanowig je sfery i
formy codziennych praktyk takie jak czynno$ci rutynowe oraz rytualy, tworczos$¢ i sztuka,
uczenie si¢, poruszanie i jego sposoby, aktywno$¢ zwigzana z pracg. Kolejnymi cechami
kultur sg czas, normy jawne i ukryte, przekonania, wierzenia (sacrum), obyczaje, warto$ci
indywidualne i warto$ci grupy oraz przestrzenie tabu. Kultury manifestujg si¢ réwniez dzieki
warstwom symbolicznym, zarowno ideograficznym oraz symbolom dotyczacym aspektow

komunikacji, gestow i zachowania oraz podtrzymywanych wzoréw zachowan kulturowych.

Edward B. Tylor w 1871 sformulowal opisowo-wyliczajacg definicje kultury
postrzegajac ja jako synonim cywilizacji, wskazujac kluczowe dziedziny w warstwie
strukturalnej. Autor pisze ,.kultura, czyli cywilizacja w szerokim etnograficznym sensie, jest
ztozong catoscia, ktéra obejmuje wiedze, wierzenia, sztuke, moralnos¢, prawo, obyczaje oraz
wszelkie inne zdolnos$ci 1 nawyki zdobyte przez cztowieka jako cztonka spoteczenstwa” (E. B.
Tylor, 1871). Franz Boas (1911) napisat ,kultura moze by¢ zdefiniowana jako calos¢
psychicznych i fizycznych reakcji 1 dziatan, ktore charakteryzuja zachowanie oso6b tworzacych
grupe spoleczng zbiorowo i indywidualnie, w relacji do ich naturalnego $rodowiska, do
innych grup, do cztonkéw samej grupy i kazdego z osobna. Obejmuje réwniez produkty
dziatan i ich rolg w zyciu grupy. Jakkolwiek same wyliczenia r6znych aspektow zycia nie
stanowia kultury. Kultura ma pewnag strukture a jej elementy nie pozostaja od siebie
niezalezne”(F. Boas 1911 s. 149).

Ruth Benedict (1934) napisala, ze ,,czyms, co tak naprawde taczy ludzi razem jest ich
kultura, czyli idee i normy, ktore majg wspolne”(R. Benedict 1934 s. 16). Ralph Linton
(1940) uwaza, ze kultura to ,,suma catkowitej wiedzy, postaw, wzoré6w nawykowego
zachowania, podzielanych i transmitowanych przez cztonkow danej spotecznosci”. Melville
Herskovits (1948) uwaza, ze "w kulturze wystepuja pewne prawidtowosci, ktore pozwalajg ja

analizowa¢ metodami naukowymi. Jest instrumentem przystosowania ludzi do catoksztattu
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otoczenia oraz zdobycia srodkow dla wyrazenia ich tworczej ekspresji" (Herskovits 1948 s.
625 za: Burszta 1998 s. 42). Kolejna definicja warta wskazania zostata skonstruowana przez
A. 1. Kroebera i C. Klockhohna (1952). Autorzy piszg ze ,,[...]na kultur¢ sktadajg si¢ wszystkie
wzory sposobow myslenia, odczuwania i reagowania, nabyte i1 przekazywane gidwnie przez
symbole, stanowigce wraz z ich wcieleniami w wytworach ludzkich znamienne osiagnigcia
grup ludzkich; zasadniczy trzon kultury stanowig tradycyjne (tzn. historyczne, naroste i
wyselekcjonowane) idee, a szczegodlnie zwigzane z nimi warto$ci (A. L. Kroeber i Clyde
Klockhuhn 1952 za: Berry 2011, s. 226).Ward Goodenough (1957) napisal, ze kultura jest
,wzorem zycia w spotecznosci, regularnie pojawiajace si¢ aktywnosci oraz materialnych i
spotecznych uzgodnien charakterystycznych dla poszczegélnych grup Ward Goodenough
(1957 za: Burszta 1998 s. 49) W. Goodenough (1964) uwaza, ze ‘“na kultur¢ danej
spotecznos$ci sktada sie¢ wszystko to, co trzeba wiedzie¢, czy tez w co trzeba wierzy¢, aby
postgpowa¢ w sposob akceptowalny dla jej czlonkéw 1 to w ramach jakiej§ roli
zaakceptowanej przez kazdego z nich” (Goodenough 1964 za: Burszta 1998 s. 49).
Antropolog kultury, Clifford Geertz (1966) zdefiniowat kulture nastepujaco: ,,[koncepcja
kultury] oznacza historycznie przekazywane wzory znaczen zawartych w symbolach, system
odziedziczonych koncepcji wyrazonych w postaciach symbolicznych, za pomocg ktorych
ludzie komunikujg si¢, utrwalaja 1 rozwijaja swoja wiedzg na temat postaw wobec zycia”
(Geertz 1966 s. 89).

Ewa Nowicka (2009) uwaza, ze kultura ,jest zwigzana z czlowiekiem na wiele
sposobow: cztowiek jest jej tworcg, a zarazem jest przez nig ksztaltowany, za jej pomoca
wyraza swoje potrzeby, emocje i wrazenia” (E. Nowicka, 2009, s. 49). Zdaniem Ewy Mastyk-
Musial (1996) kulture buduje si¢ dzigki zbiorowosci ludzkiej tworzacej symbolike, jezyk,
mity i wartosci. Za ich pomocg ludzie wyrazaja kulture, potwierdzaja jej specyfikg. Tworzenie
symboli jest nieustajagcym procesem, podobnie jak znaczen. Symbolicznie ujeta kultura
zaklada istnienie siatek znaczen-pajeczyne symboli 1 laczno$ci migdzy nimi. Wzory
symbolicznie ujetych znaczen sa wyrazone za posrednictwem mitdéw, wartosci, historii
organizacji rytualow i bohaterow (E. Mastyk-Musiat, 1996, za L. Zbiegien-Maciag, 2002, s.
51).

Powyzsze definicje ilustrujg bogactwo definiowania kultury w ogole, stanowig kanwe
dalszych rozwazan kultur niepelnosprawnos$ci. Przywotatam jedynie kluczowe definicje
poniewaz nie jest celem zasadniczym opracowania tworzenie inwentarza definicji lecz raczej
wskazanie ich jako tla rozumienia koncepcji kultury i kultur niepetnosprawnosci.

Chcialabym zauwazy¢, ze kultura niepelnosprawnosci, jako koncepcja staje si¢
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wyraznie zauwazalna, jako peiny konstrukt na tle ogélnych koncepcji kultury, wskazanych
powyzej. Wpisuje si¢ w uniwersalia kultury dominujacej, manifestujac na jej tle wilasne,
unikatowe wymiary. Kultura niepelnosprawnos$ci, traktowana, jako wspodlna kategoria
identyfikacji tozsamosci jej cztonkow, ma witasng codzienno$¢, normy, czynnosci rutynowe i
rytuaty, wiezi, wartosci, poczucie humoru, tabu i styl zycia jak rowniez sposoby i style
komunikacji. Ponadto tworzy artefakty i posluguje si¢ wiasnymi symbolami. Kultura
niepetnosprawnosci manifestuje si¢ na planach realnego zycia oraz w przestrzeniach

wirtualnych. Jest trwale obecna w kulturze dominujace;.

Kultury niepelnosprawnosci — analiza struktury i charakterystyki

Przechodzac do precyzowania kultur niepetnosprawnos$ci mam $wiadomos$¢, ze moga
istnie¢ inne ich uporzadkowania, tak jak istnieje ponad sto pi¢édziesigt definicji kultury,
wskazywanych przez A.L. Kroebera i C. Kluckhohna. Frapujace jednak jest to, ze w
przypadku kultur niepelnosprawnosci nie sposob poming¢ pewnej istotnej wartosci, jaka jest
sama niepetnosprawnos¢, dysfunkcja, uszkodzenie lub ograniczenie, réznie w kulturach
wartosciowanej. Kto$ powie, — dlaczego znowu generowac kategorie kulturowe oparte na
deficytach? To takie stygmatyzujace 1 naznaczajace. Czy nie lepiej powiedzie¢ kultura
niepetnosprawnosci — jest unikatowa i ma ogromny potencjat tworczy? W pierwszym odruchu
mozna przyja¢ taka logike rozumowania, lecz badaczowi penetrujgcemu szczegoOly
manifestowania si¢ kultury niepelnosprawnosci nie ujdzie uwadze wielo§¢ roznic ja
konstruujacych. Nie mozna zatem, w moim przekonaniu, powiedzie¢ o istnieniu jednej
kultury niepetnosprawnosci.

Drugg istotng kwestig ktorg nalezy rozwazy¢ jest warto$¢, jaka jest sama
niepetnosprawnos$¢. Ot6z nie jest prawda, ze w kulturach niepetnosprawnosci ma ona
wylacznie warto$¢ negatywna, jak zwykla mysle¢ spora cze$¢ kultury dominujacej, nie tylko
w Polsce. Niepelnosprawno$¢ moze by¢ waloryzowana pozytywnie w rdéznych kulturach
niepetnosprawnosci. Pominigcie fenomenu niepelnosprawnosci w tworzeniu charakterystyk
lub szkicowaniu struktury, byloby réwnoznaczne z zanegowaniem kluczowej wartosci,
stanowigcej o danej kulturze. Zadna, bowiem inna kultura nie ma takiej, jakosci jaka maja
kultury niepelnosprawnosci. Jest to w moim przekonaniu warto$¢ istotna, odrdzniajgca kultury

niepetnosprawnosci od innych kultur, czynigc je unikatowe i prowokujac okreslong lini¢
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funkcjonowania sceny kulturowey.

Amerykanski uczony Steven E. Brown (1996) twdrca koncepcji kultury
niepetnosprawnosci napisat znaczace stowa, ktore staty si¢ kamieniem wegielnym pod
koncepcje kultury niepelnosprawnosci. Autora 1 jego koncepcje mogltam poznaé petniej
poprzez korespondencj¢ e-mailowg z nim oraz poprzez wspolne uczestnictwo w wirtualnej
sieci spoteczno$ciowej, jaka jest Facebook. Steven E. Brown piszac o jednej kulturze
niepetnosprawnosci nie wyodrebnia roznorodnych jej wymiaréw, niemniej jednak jego uwagi
sg wielce znaczace W dalszych moich rozwazaniach koncepcji kultur niepelnosprawnosci.
Autor dostrzega wiele cech wspolnych w kulturze niepelnosprawnosci odwotujac si¢ do
historycznie obecnych opresji 0s6b niepetnosprawnych ze strony kultury dominujacej, jak
réwniez tworzonych artefaktow przez cztonkow kultury. S.E. Brown pisze:, ,.kiedy zdalismy
sobie sprawe, ze jako grupa mamy wiele wspolnych cech 1 do§wiadczen, zabraliSmy si¢ do
zbadania jej 1 doszliSmy do wnioskow, ze jesteSmy w istocie odrgbng kultura. Podobnie jak w
innych kulturach, nasza jest wyraznie zaznaczona poprzez prace réoznych artystow z réznych
dyscyplin” (S. Brown 1996: http://www.independentliving.org/docs3/brown96a.html)

Steven E. Brown dostrzegl jeszcze inny aspekt scalajacy kulture niepelnosprawnosci.
Autor napisat ,,0soby niepelnosprawne zapomniaty o tozsamos$ci grupowej. Mamy wspolng
histori¢ ucisku i wspolng wi¢z odporno$ci. Generujemy sztuke, muzyke, literature i inne
przejawy naszego zycia, naszej kultury, w parze z naszym doswiadczeniem
niepelnosprawnosci. W wigkszosci co...najwazniejsze, jesteSmy dumni z siebie, jako z 0sob
niepetnosprawnych. Traktujemy nasze trudnosci z duma, jako cze$¢ naszej tozsamosci.
Jestesmy, kim jestesmy: jestesmy niepetnosprawni" (Brown, 1996
http://www.independentliving.org/docs3/brown96a.html).

Autor wyraznie sprecyzowat cechy kultury niepetnosprawnosci widzac je we wspolnie
doswiadczanych porazkach - w aspektach historycznie postrzeganych opresji i walki o prawa,
jak réwniez tworzonych artefaktow 1 wspolnych zyciowych do§wiadczeniach. To, co wyraznie
manifestuje autor, wigze si¢ nie tyle z zanegowaniem czy umniejszaniem znaczenia fenomenu
niepelnosprawnosci, jako mato istotnego, lecz podkreslenie dumy z faktu przynaleznosci do
kultury niepelnosprawnosci, jako o0so6b z niepetnosprawnoscig. Niepetnosprawnos¢ jest
wyraznie pozytywnie waloryzowana przez profesora S. E. Browna. S. E. Brown nie
sprecyzowal w cytowanym tekscie dalszych cech i elementow strukturalnych kultury
niepetnosprawnosci, jakkolwiek zasygnalizowal konieczno$¢ dostrzegania tlta grupowe;j
tozsamosci, nazwanej przez niego kulturg niepelnosprawnosci.

Czy zgodnie z tym, o czym pisze S.E. Brown (1996) istnieje jedna kultura
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niepetnosprawnosci? Najprosciej byloby powiedzie¢, ze istnieje jedna kultura
niepetnosprawnosci, jako wspolna kategoria inkluzyjna i na tym poprzestac¢, wskazujac cechy
kultury za S.E. Brownem, odniesione do historycznie rozumianych opresji oraz tworzonych
artefaktow. Kultura jednak ma réwniez inne wymiary a sg nimi uniwersalne cechy kultury,
takie jak: przekonania, ktore akceptuja cztonkowie kultur, mity, codzienne zachowania i
praktyki, normy formalne i nieformalne, jezyk, obyczaje, ideaty i warto$ci kultury, kontrola
spoteczna, tabu, symbole ideograficzne i symbole odniesione do zachowania. Jest zatem
prawda, ze mozna by powiedzie¢, ze wspolng kategorig inkluzyjng jest wyrazenie: kultura
niepetnosprawnosci, lecz przygladajac si¢ glebiej bogactwu i wielosci manifestowania si¢
chociazby stylu zycia os6b z réoznymi dysfunkcjami konieczne wydaje si¢ uporzadkowanie
szczegotowe 1 wyodrebnienie rdznych kultur jg stanowiacych, co ponizej wskazujg.

Biorac pod uwage chociazby tak podstawowe dziedziny oraz cechy kultury, jakimi sg
jezyk i czas, moge zaryzykowaé stwierdzenie, ze kultury niepelnosprawnosci intelektualnej
oraz kultury niepetnosprawnos$ci fizycznej inaczej konceptualizujg czas oraz postuguja si¢
innymi jako$ciowo jezykami, mimo iz obie korzystaja z polszczyzny, jako obowigzujacego
jezyka kultury dominujacej. Wyniki etnograficznych badan wtasnych w kulturach dorostych z
niepetnosprawnoscia intelektualng, prowadzonych przeze mnie w latach 2007-2009 wskazaty,
linearne 1 monochroniczne podejscie do czasu w grupie 50 dorostych o0so6b z
niepetnosprawnoscia intelektualng. W rozumieniu moich rozméwcow czas metaforycznie byt
1 nieruchomo stat w miejscu, nie wywieral presji uptywem i nie prowokowat konieczno$ci
wyscigu z realizacja zyciowych planow (B. Borowska-Beszta 2013). Na podstawie wlasnych
kontaktow z osobami majagcymi wytgcznie niepelnosprawnos¢ fizyczng, moge przypuszczac,
ze koncepcja czasu 1 zycia jest inna: wielowatkowa 1 polichroniczna, zblizona do koncepcji
czasu w kulturze dominujacej (zob. rowniez Borowska-Beszta 2013).

Podobne obserwacje mam rozwazajac kategori¢ przestrzeni uzytkowanej w kulturze
dominujacej, w przypadku obu kultur niepetnosprawnosci. Cztonkowie kultury
niepetnosprawnosci intelektualnej znajduja si¢ w niszach kultury dominujacej natomiast
cztonkowie kultury niepelnosprawnosci fizycznej znajduja state i istotne miejsca realne badz
wirtualne w przestrzeniach kultury dominujacej. Powyzsze przyktady nie wyczerpuja
rozwazan, lecz sg zaproszeniem do realizacji badan, dajacych pehiejszy obraz. Konieczne
wydaje si¢ podjecie szerokich badan kulturowych w r6znych kulturach niepetnosprawnosci w
celu uzyskania globalnego wgladu w tto semantyczne wszelkich znaczen je konstruujacych.
Obie wskazane kultury réznig si¢ od siebie istotnie i obie sg tak samo wazne. Wybrane

przyktady sktaniajag mnie do konkluzji o koniecznosci doprecyzowania i rozréznienia kultur
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niepetnosprawnosci, ktére mimo wartosci wspolnej, jaka jest fenomen niepetnosprawnosci
r6znig si¢ od siebie w wielu wymiarach.

Rozwazajac problematyke charakterystyki cztonkow poszczegdlnych kultur, chce
zauwazy¢, ze w moim przekonaniu kultury niepelnosprawnosci stanowig nie tylko osoby z
danymi niepelnosprawnosciami, lecz wszyscy pozostali ludzie, ktorzy sg przez dtuzszy czas
obecni w ich zyciu. Czlonkami kultur niepelnosprawnosci beda z pewnos$cia rodziny
generacyjne, czyli rodzice, rodzenstwo, dziadkowie jak tez prokreacyjne, a zatem
wspotmatzonkowie i1 dzieci. Cztonkami kultur niepelnosprawnosci beda réwniez osoby
petnosprawne takie jak: terapeuci, wolontariusze, osoby czynnie dzialajace w
stowarzyszeniach, kregach wsparcia wspolnie z osobami niepelnosprawnymi, przez co stajg
si¢ uwiktani w gtowne wartosci, normy, jezyk oraz inne elementy kultury niepetnosprawnosci.

Konstruujac model strukturalny kultur niepelnosprawnosci wzigtam pod uwage,
jakosci fenomenu niepetnosprawno$¢, stanowigcy spoiwo danej kultury oraz wymiar
symboliczny manifestowania si¢ kultur, ktéry w tekScie wzmiankuje, przytaczajac badania.
Kluczowsg jest specyfika i zrodta fenomenu niepetnosprawnosci, stanowigce dang kulture. Do
sprecyzowania kultur zainspirowatam si¢ zardéwno podziatem, czeSciowo opartym na modelu
zaburzen rozwoju Roberta Schalocka (1990) oraz koncepcjami wilasnymi, na podstawie
dotychczasowych badan. Chce zaznaczyé, ze w bioragc pod uwage specyfike 1 zrodia,
kluczowej wartosci danej kultury, jaka jest niepelnosprawno$¢, ogoélny podziat kultur
niepetnosprawnosci jest oparty na dwoch wymiarach ich uporzagdkowania. Dwuwymiarowos$¢
zwigzana jest z niepelnosprawno$cig rozumiang w perspektywach spotecznej i kulturowej
oraz medycznej i psychologicznej. Rycina 1. llustruje koncepcje modelu kultur

niepetnosprawnosci.

Ryc. 1. Model kultur niepetnosprawnosci
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Kultura
niepelnosprawnosci

Kultury Kultury
niepelnosprawnosci niepefnosprawnosci
konstruowane spolecznie i konstruowane medycznie i

kulturowo psychologicznie

Kultury
niepelnosprawnosci
konstruowane stylem zycia

Zrodto: opracowanie wiasne: B. Borowska-Beszta

Precyzujac Zrdédla inspiracji, R. Schalock (1990), uznany amerykanski psycholog
kliniczny opisatl naukowo i zdefiniowal niepelnosprawnos$¢ pojawiajaca si¢ u czlowieka do 18
roku zycia. Autor wyr6znit zaburzenia rozwoju, manifestujgce si¢ w nastgpujacych sferach:
fizycznej,  poznawczo-rozwojowej,  sensoryczno-neurologicznej oraz  emocjonalno-
behawioralnej. Ten podziat, ktory mnie zainspirowal podczas konstrukcji struktury kultur
niepetnosprawnosci, jest jednak nieco ograniczony, poniewaz nie uwzglednia tresci
dotyczacych niepelnosprawnosci zwigzanych ze stylem zycia oraz niepelnosprawnosci
psychicznej lub pojawiajacej si¢ we wczesnej, $redniej i poznej dorostosci. Niemniej jednak
mozna wstepnie zaakceptowac, ten czterostopniowy podziat w celu doprecyzowania struktur
kultur niepelnosprawnosci, jakkolwiek uzupehiajac go o inne elementy.

A zatem, oprocz kultur niepelnosprawnos$ci, dla ktorych kluczowa wartoscig jest
niepetnosprawnos$¢ rozpoznana przez kulture dominujgcg (na drodze diagnoz medycznych,
psychologicznych) jest rowniez niepetnosprawno$¢ odniesiona do opresji kultury dominujacej
I zwigzana ze stylem zycia cztonkow danej kultury. Nie zaprzeczam, ze kultura
niepetnosprawnosci podlega réznorodnym kulturowym 1 spotecznym opresjom w Polsce,
jednakze w tym momencie kluczowym aspektem rozwazan bedzie warto$¢, jaka jest
niepetnosprawno$¢ i zrodlo jej powstania. Kulturg niepetnosprawnosci, w moim rozumieniu,
bedzie, zatem kultura oséb zamieszkujacych ulice, parki oraz dworce, czyli kultura

bezdomnosci. To, na ile w kulturze bezdomnosci kluczowa warto$cig jest niepelnosprawnos¢
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bywa ilustrowane dang adaptacja do wymagan kultury dominujace i mainstreamu oraz
indywidualnym stanem funkcjonowania psychologicznego, spolecznego i stanu zdrowia jej
cztonkow.  Niepelnosprawnos¢  czlonkéw  kultury  bezdomnosci bywa  rowniez
niepetnosprawnoscig nabytg, skonstruowang kulturowo na drodze deprywacji podstawowych
potrzeb i wlasnych wyboréw jej cztonkdw, na tle adaptacji do wymagan kultury dominujace;.
Kultura niepetlnosprawnosci zwigzanej opresyjnym dziataniem kultury dominujacej i
spoleczenstwa obejmuje moim zdaniem osoby bezdomne z réznych powodow zyjace na
ulicach, w parkach, ziemiankach. Kto bywa cztonkiem kultury bezdomnosci? Bywa, ze moga
to by¢ byli pacjenci psychiatryczni pozbawieni domu po latach instytucjonalizacji, jak to
miato miejsce w Stanach Zjednoczonych, byli wigzniowie, ktérzy wyszli na wolnos¢, jak
rowniez dorosli z lekkimi lub umiarkowanymi niepelnosprawno$ciami intelektualnymi
pozbawieni przez lata nalezytego wsparcia. Rycina 2. lustruje model kultury

niepetnosprawnosci konstruowanej spotecznie i kulturowo.

Ryc. 2. Model kultury niepetnosprawnosci konstruowanej spotecznie i kulturowo

Kultura
niepetnosprawnosci

Kultury
niepetnosprawnosci

konstruowane;j
spoteczniei kulturowo

Kultury
niepetnosprawnosci
konstruowane stylem
iycia

Kultury bezdomnosci

Zrodto: opracowanie wiasne: Beata Borowska-Beszta
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Piszac o cztonkach kultur niepelnosprawnosci chciatabym jeszcze raz podkresli¢, ze w
moim przekonaniu cztonkami kultur sa wszystkie osoby zaangazowane w codziennos¢ i zycie
cztonkow z niepelnosprawnosciami. Kultury niepelnosprawnosci bgda, zatem obejmowatly
rodziny generacyjne, prokreacyjne, przyjaciot, wspotpracownikéw, wolontariuszy, terapeutow,
nauczycieli 1 innych formujacych wspolnie wigzi, praktyki i codzienne formy aktywnosci
cztonkow kultury, normy, wartos$ci, obyczaje oraz w konsekwencji styl zycia.

Wsrod kultur niepetnosprawnosci wyrézniam rowniez kultury niepetnosprawnosci
konstruowanej medycznie i psychologicznie. Rycina 3. llustruje model kultury
niepetnosprawnosci konstruowanej medycznie i psychologicznie. W strukturze znajduja
kultury niepelnosprawnosci fizycznej, gdzie spoiwem 1 kluczowa wartoscig kultury jest
dysfunkcja fizyczna (w réznym stopniu) oraz w jej roznych zewngtrznych manifestacjach i
ekspresjach. Kultura niepetlnosprawnosci fizycznej stanowi w moim uznaniu osoby
korzystajace z wozkéw, kul, specjalistycznego oprzyrzadowania, osoby majace choroby
przewlekle somatyczne, osoby z amputacjami konczyn lub wrodzonym ich brakiem jak

réwniez wszyscy pelnosprawni, zaangazowani w codzienne zycie danej kultury.

Ryc. 3. Model kultury niepetnosprawnosci konstruowanej medyczne 1 psychologicznie

Kultura
niepefnosprawnodci

Kultury
niepefnosprawnodci
konstruowane]
medycznie i
pscyhaologicznie

Kuftury

. o] Kuftury
niepetnosprawn osc

niepefnosprawnodci
intelektuaing] Twigzane e starodcig

Kuitury Kutury Kuftury

riepeinasprawn oici niepeinosprawn oici niepeinosprawnosci Kuftury

Fayang sensoryczno- emogjonaing- TRepe S s

neurologiczne] behawioraine] peychiczne]

Kultura ASPI

Zrédto: opracowanie wiasne Beata Borowska-Beszta
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Kultura niepetnosprawnosci sensoryczno-neurologicznej to kultura heterogeniczna,
ktorej cztonkami sg osoby z réznorodnymi dysfunkcjami sensorycznymi w zakresie wzroku,
stuchu roéznych stopni oraz osoby z epilepsja. Kultur¢ niepelnosprawnosci emocjonalno-
behawioralnej stanowig osoby z autyzmem oraz jego réznymi wariantami np. zespoltem
Aspergera — Aspi 1 wszyscy pozostali obecni w codziennosci danej kultury. Chce zauwazy¢,
ze nie jest moja intencja podczas porzadkowania 1 omawiania struktur kultury
niepetnosprawnosci cytowanie podrecznika diagnostyki medycznej lub psychologicznej,
obejmujace wszystkie definicje chordb i zaburzen. Chciatam jedynie wskaza¢ kierunek
myslenia o porzadkowaniu i strukturze kultur niepetnosprawnosci.

Jak nadmienitam w ksigzce z 2012 roku, wspotczesnie czytelne pod wzgledem
tozsamosci kulturowej sg przynalezace do kultury niepelnosprawnosci fizycznej — kultura W-
skersow oraz przynalezaca do kultury niepelnosprawnosci emocjonalno-behawioralnej —
kultura Aspi. Kim sa W-skersi ? To osoby z dysfunkcja ruchu, korzystajacy z wozkow i
nazywajacy siebie w ten sposob. W-skersi stanowig czytelng wspdlnote, opartg na tresciach
zwigzanych kulturowymi artefaktami — wodzkami jak rowniez z realizowanym wspoélnie
stylem zycia. W-skersi to kultura niepelnosprawnos$ci fizycznej, ktdra sama wybrata sobie
cytowane logo — symboli lingwistyczny, zakodowany w tle stow "wozek" oraz "skers".
Kultura W-skersow jest kulturg dynamicznie akcentujacg wiasng obecno$¢ w kulturze
dominujacej, mediach, przestrzeni realnej oraz wirtualnej. Wybranymi cechami wspolnymi w
danej kulturze jest wspoOlne rozumienie struktury architektonicznej oraz przestrzeni,
doswiadczanie barier architektonicznych 1 ich nieustanne testowanie (B. Borowska-Beszta
2012). Kolejna, zaznaczajaca si¢ W przestrzeni rzeczywistej oraz wirtualnej kultura
niepetnosprawnosci, jest kultura ASPI, ktora stanowia czlonkowie z zespolem Aspergera.
Kultura zwrdcita moja uwage w przestrzenni wirtualnej, na forum spoteczno$ciowym, gdzie
mamy dzieci z zespolem Aspergera wymieniaty uwagi na temat relacji ich dzieci wobec
zwierzat, piszac o dziecku, jako ,,0 Aspi”. Mamy wymieniaty uwagi, wspieraly si¢ wzajemnie,
opisywaty zachowania dzieci, o ktorych méwity - ,,mdj Aspi” (B. Borowska-Beszta 2012).
Najprawdopodobniej mozna by wskaza¢ wiecej kultur niepetnosprawnosci z ugruntowanymi
cechami danych kultur. Przytoczone powyzej majg spdjnie dookreslone zatozenia tozsamosci
danej kultury.

Kultury niepelnosprawno$ci intelektualnej obejmuja osoby z dysfunkcjami
intelektualnymi réznych stopniu oraz wspotwystepujacymi dodatkowo zaburzeniami. Kultura
niepetnosprawnosci psychicznej wiacza, w moim przekonaniu, osoby z réznorodnymi

zaburzeniami psychicznymi oraz tak jak w pozostatych kulturach réwniez z osoby
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pelnosprawne, obecnymi w zyciu czlonkéw kultury z niepelnosprawnoscia. W modelu
struktury kultury niepetnosprawnosci, dla ktorej osiowg warto$¢ stanowi funkcjonowanie
medyczno-psychologiczne nie sposdéb poming¢ kultury niepelnosprawnosci zwigzanej z
procesami starzenia si¢. Pewna istotng grupe stanowi w moim przekonaniu Kkultura
niepetnosprawnosci zwigzanej ze staro$cig - kultura niepelnosprawnosci osob starszych.
Kluczowa warto$cia w wyodrebnianiu kultury jest fenomen niepelnosprawnosci zwigzany z
procesem inwolucji. Utrata sprawnosci, zwigzana z procesami starzenia si¢ dotyczy, zatem
globalnych funkcji fizycznych i psychicznych. Kim sg cztonkowie wskazanej kultury? Moim
zdaniem bedg to osoby z demencja, chorobg Alzheimera lub schizofrenig diagnozowang po
60. roku zycia (Very-late-onset of schizophrenia - B. Borowska-Beszta, 2014) oraz innymi
schorzeniami manifestujacymi si¢ w poznej dorostosci. Tak jak w pozostalych kulturach, ta
kultura réwniez obejmuje wszystkich pozostatych czlonkow, zaangazowanych w codzienno$¢
danej kultury. Ponizszy model wskazuje podstawowe uporzadkowanie kultur

niepetnosprawnosci.

Symbolizm i jezyk - glebia doswiadczania i rozumienia -

Kultury niepelnosprawnosci w badaniach

Ponizsze opracowanie odnosze¢ do przedstawienia proby charakterystyk wybranych
kultur niepetnosprawno$ci w oparciu na raportach z badan jakosciowych, gtéwnie
etnograficznych. W rozwazaniach przytocze fragmenty badan prowadzonych, pod moim
kierunkiem, przez Hann¢ Kowalska (2014), w kulturach niepetnosprawnosci fizycznej wsrod
osOb chorujacych przewlekle. Autorka zrealizowala badania wsrdd dorostych, ktorzy w
dziecinstwie chorowali na nowotwory. PowyzZsze badania zostaly zrealizowane z udziatem
proby celowej 6 informatoréw i stanowity podstawe pracy licencjackie;.

Wydaje si¢, oczywiste, ze nie mozna tworzy¢ generalizacji zewnetrznych uzyskanych
wynikow, lecz spojrze¢ na doniesienia z badan, jako na otwarcie pol badawczych do
projektow na wigkszych probach np. 50 osobowych. Warto$¢ cytowanych badan polega
przede wszystkim na uzyskaniu przez autorke poglebionych danych, ich analizie oraz
interpretacji. Chce zauwazy¢, ze z punktu widzenia stopnia trudnosci, jakiemu podlegat
projekt badawczy, cytowane badania nalezaly do potencjalnie trudnych, zwazywszy na
uzyskanie dostepu. Temat nie zostat przez autorke wybrany bezrefleksyjnie lecz po namysle.
H. Kowalska (2014) nie brala pod uwage realizacji badan na inny temat. W trakcie

projektowania badan autorka przedstawita wigcej danych o wlasnych motywach badawczych.
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Szkice symbolizmu w kulturach niepelnosprawnosci

H. Kowalska (2014) zrealizowata badania zatytutowane ,,Czy choroba nowotworowa
naznacza? Narracje dorostych o zyciu ,,po raku”. Autorka zrealizowata badania etnograficzne
z 6 informatorami, w wieku od 26-32 roku zycia, w tym z 4 kobietami i 2 mgzczyznami,
ktorych imiona i nazwiska zostaly zakodowane, jako imiona rozpoczynajace si¢ na litere ,,K”.
Gromadzenie danych odbywato si¢ dwojako. W przypadkach dwoch informatorow podczas
spotkania osobistego, natomiast w przypadku 4 pozostaltych autorka postuzyla si¢ technika
gromadzenia danych online przy uzyciu Skype’ a.

H. Kowalska (2014) napisala istotng uwage na temat zdobywania dostepu do terenu,
ktory rzucit nowe $wiatlo na jej motywacje realizacji badan. Autorka pisze:, ,,jako badacz
miatam dostgpnos$¢ do takiego terenu, wszystkie osoby biorace udziat w moich badaniach
bardzo dobrze znam od wielu lat. Poznatam je na oddziale onkologicznym oraz na obozach,
ktére organizowala fundacja, ktora pomaga dzieciom oraz rodzinom dzieci z chorobg
nowotworowa”(H. Kowalska 2014 s. 36). Nie ulega watpliwosci, ze autorka realizujaca
badania, byta rowniez cztonkiem badanej kultury. Takie badania, z udzialem cztonkow kultur
niepetnosprawnosci sg od wielu lat prowadzone zagranica, W Stanach Zjednoczonych, gdzie
niejako glos kultury zostaje wzmocniony przez badacza, uczestnika danej kultury,
zanurzonego w niej insidera. Autorka zrealizowata analiz¢ konwersacyjng i uzyskata wyniki,
ktore w niewielkim fragmencie przytaczam ponizej. H. Kowalska (2014) poszukujac
odpowiedzi na glowne pytanie badawcze, zawarte w tytule pracy podzielita poszukiwania na
etapy ilustrujace zZycie przez diagnoza nowotworu, diagnozg, symbolike ,,raka” 1 motto
towarzyszace wtedy dziecku. Poznawata rowniez codzienno$¢ i tto Zycia na oddziale
onkologicznym, w perspektywie dorostych wspominajacych dziecinstwo, jak rowniez relacje
mig¢dzyludzkie w warunkach chorowania. Ponadto, autorka zgromadzita i1 przeanalizowala
dane o ,,zyciu po raku”, zmianach i tzw. powrocie do ,,normalnego Zycia” oraz planach na
przysztos¢ swoich dorostych rozmowcow.

Autorka poznawata, jak wspomniatam, wiele interesujagcych wymiaréw badanej
problematyki, wskazujgc roéwniez symboliczny wymiar chorowania dla kazdej osoby, pytajac
o graficzne wyobrazenie choroby w dziecinstwie oraz o motta, czyli wiedz¢ kulturowa
przekazywang podczas choroby. Ponizej zamieszczam w tabeli fragment analizy

symbolicznego wyobrazenia choroby nowotworowej przez uczestnikéw badan.
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Tabela 1. Symbolika ,,raka” i nowotworu

Symbol

Jak wyobrazates/-a$ sobie stowo rak/ nowotwor? Czy byt to jaki§ symbol graficzny?
Jesli tak, prosze opisz.

Krysia: Tak naprawd¢ nie wiedziatam, co to
jest, bo *6* 10 lat dziewczyna dziewczynka ci
podchodzi i méwisz jej, ze ma nowotwor a ona
na ciebie patrzy i nie wie, 0 co chodzi. Ja tez
bytam tego typu, ze dopiero jak kto§ mi
wytlumaczyl, bo jak bylam mata nie wglgbiato
si¢ tak naprawd¢ o chorobach nikt ci nie
thumaczyt i1 tak dalej. B: A czy wyobrazatas
sobie wilasnie raka, jako jaki§ symbol
graficzny? Tak, to od razu wilasnie yy si¢
$miatam *2* taki zwyktly po prostu rak taki, co
nad morzem mozna spotkac, to tak taki symbol,
ale to sig¢ tylko ((nie zrozum.)) B:, Czyli ten rak
typowo nadmorski byt takim obrazem? Tak, tak
to byl obraz mdj w glowie. Moze to zabrzmi
$miesznie, ale *2* to byl wlasnie obraz tego
wszystkiego. Ale wiedzialam, ze to jest obraz
tego organizmu ten rak, ale bylam ciekawa jak
on po prostu wyglada.”

Karol: ,,: *7* Tak jak w potrawie ( $miech) (...)
*4* Nie, chyba nie.* Znaczy ewentualnie
kiedys, ale to chyba by bylo pdzniej * a moze i
nie. Egee to bedzie takie gtupie (glo$ny $miech)
e, bo kojarzyt mi si¢ nie mam pojecia, czemu *
z takim jak sg takie chusty do jedzenia
homarow z homarem narysowanym ($miech) to
z takg chustg tylko, ze z rakiem w kapeluszu
kucharskim ($miech).”

Kora: ,,Nie, ja jakos nigdy sobie tego nie
wyobrazatam, ze, co to jest i co takiego siedzi
mi w nodze, na przyktad. Nie nie wyobrazatam
sobie tego.”

Krzysztof: Czerwone zwierzatko ze
szczypcami. Nie no ja nigdy, nie traktowatam,
nie wiem, bo ja mialem 11 lat juz stowo
biataczka byto dla mnie trudne i jako$ nigdy nie
utozsamialem tego z rakiem tak, yyy

Karolina: nie, nie nigdy sobie nie
wyobrazatam. Dla mnie to byla po prostu
choroba, przez, ktéora musialam przej$¢, nie
miatam nawet czego$ takiego zeby siegnaé do
Internetu czy do jakiej$ ksigzki zeby zobaczy¢
jak to wygladato.

Kamila yyy, no nie wiem.(...) nie niee, nie,
wiedziatam po prostu, Ze ta choroba objawia si¢
jakim$ tam guzem a tak to nie mialam jakiego$
tam wyobrazenia wigkszego na temat tej
choroby

Krysia powiedziata, Zze nie wiedziata, co to jest
nowotwor. Natomiast wyobrazala sobie symbol
graficzny, jako raka, ktérego widzimy nad
morzem.

Karol zastanawiajac si¢ jak sobie wyobrazat
stowo rak $miat si¢. Stwierdzil, ze wyobrazat
sobie raka jak w potrawie, a doktadniej jak taki
z chusty do jedzenia homaréw tylko z rakiem.
Byt on (rak) w kapeluszy kucharskim. Karol
odpowiadajac na to pytanie $miat si¢ gtosno.

Kora nic sobie nie wyobrazala. Nie miata
swojego symbolu graficznego.

Krzysztof stowa biataczka nie utozsamiat z
rakiem. Chodz stowo rak wutozsamia z
czerwonym zwierzatkiem ze szczypcami

Karolina nie wyobrazata sobie stowa rak. Byla
to dla niej po prostu choroba.

Kamila nie wyobrazata sobie stowa rak.
Wiedziala, Ze choroba, ktora objawia si¢
guzem.
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Zrédto: H. Kowalska (2014) s. 68.

Autorka napisata w konkluzjach: "trojka badanych wyobrazata sobie raka, jako symbol
graficzny, ktory przedstawiat czerwonego raka ze szczypcami. Karol wyobrazal go sobie w
bardziej $mieszny sposob, bo W czapce kucharskiej. Nastepna trojka nie miata zadnego
symbolu graficznego. Dla Karoliny byta to po prostu choroba, a dla Kamili choroba, ktéra
objawia si¢ guzem"(H. Kowalska 2014 s. 68). Analizujac wypowiedz autorki, trudno nie
zauwazy¢, ze omawiani cztonkowie kultury wskazali réznorodne, symboliczne ilustracje
odniesione do kluczowej warto$ci ja scalajacej, jaka jest nowotwoér. Symbolizm wskazanej
kultury w rozumieniu 6 rozmowcow odnosi si¢ do raka, jako zwierzgcia, choroby, braku
wyobrazen graficznych oraz guza. Kolejnym interesujagcym watkiem podj¢tym przez autorke
bylo opisanie i zanalizowanie problematyki naznaczania przez chorob¢ nowotworows i dzieki

temu uzyskaniu tta semantycznego — §ladu ,,raka” i nowotworu.

Tabela 2. Slad ,,raka" i nowotworu

Czy wedtug ciebie choroba nowotworowa naznacza?

Krysia: Naznacza yyy*4* tak, bo kazdy po|Krysia uwaza, ze choroba nowotworowa
nowotworze, ktos, kto przeszedt taka chorobe, | naznacza. Uwaza, ze choroba zmienia.

choroba na pewno zmienia. Ja od razu bym
wyczuta, kto byt chory, kto nie, bo ja od razu
widze, bo to jednak wida¢ po czlowieku, po
podejsciu do zycia, po tym jak z kim$
rozmawiasz to jednak mozna dostrzec.

Karol: Yyy* Mysle, ze nie mozna tego Karol stwierdza, ze okreslenie ,, naznacza”,
uogodlni¢. Niektorzy ludzie, niektorzy ludzie si¢ |,,naznaczony” brzmi zle. Karol nie czuje si¢ ,,
po chorobie izoluja, tak jakby nie byto tego. naznaczony”. Stwierdza, ze choroba duzo
Niektorzy wynosza cos z tego, mysle, ze to zmienia. Uwaza tez, ze nie mozna tego
wszystko zalezy od hmmm* od danej osoby, uogolnia¢, poniewaz nie zalezy to od choroby
tego jak przechodzi chorobg, a nie yyyy tylko od cztowieka, podaje przyktady osob,
odnos$nie samej choroby. (...)* Naznaczony ktérzy po chorobie izolujg si¢ i zachowuja
choroba brzmi zdecydowanie Zle .( Smiech) jakby jej nigdy nie byto. Natomiast druga
Yyyy* czuje sig, ze choroba duzo zmienita grupa 0s6b wynoszg co$ z choroby, méwig o

hmmm, moze gdybym nie zachorowat nie byt | niej otwarcie tak jak Karol.
bym tym, kim jestem.* Jestem w stanie méwié
o chorobie, starac sig, tak jak na wyjsciach
fundacyjnych opowiada¢ tym, ktorzy przez to
przechodza obecnie, ale na pewno nie
powiedziatbym, Ze czuje si¢ naznaczony
($miech).

Kora: Yy* wedtug mnie tak. Tak choroba Wedhug Kory choroba nowotworowa
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nowotworowa naznacza, bo mysle, ze nie jest
si¢ tym samym cztowiekiem, ktorym jest si¢
przed choroba. Tak jak powiedziatam widzi si¢
wigcej hmmm. Ma si¢ wigksze doswiadczenie,
jest si¢ bardziej odporniejszym na bol.
Naznacza, bo to na zawsze pozostaje w nas, w
naszych sercach. Yyyy naznacza, bo obracamy
si¢ juz w innym Srodowisku troszke. Naznacza,
bo zostajg jakies$ deficyty, niektorzy, niektore
osoby tracg nogi, r¢ce. Moja choroba mnie
naznaczyta, bo wida¢ jak kuleje. *10* Nie
wiem, co jeszcze powiedzieé.

Krzysztof:: *7* Aaa zalezy jak to zrozumie¢,
bo poniekad kiedys nie, w wielu przypadkach
tak jest naznaczony. Choroba nowotworowa
wiaze si¢ z przykrymi konsekwencjami
niekiedy torba amputowac co$, wiec fizycznie
na pewno. A tak wewnetrznie, jezeli
psychicznie to okresli¢ to ja nie nazwatbym
tego naznaczeniem, tak. Zostawia $lad na
pewno, ale ja naznaczenie rozumiem w takim
negatywnym tego stowa znaczeniu, tak. Jezeli
tak to miato oznaczac, ze w sposdb negatywny,
to ja bym tak tego nie nazwat. Natomiast $lad
zostawia tak.

Karolina::* yhhhh , naznacza ( wzdycha) *
wiesz, co ymmm, wydaje mi sig, ze troche juz
jakby, zyjemy juz w takich czasach, ze troche
ludzie si¢ otwieraja , tak, duzo o chorobie
nowotworowej mowi si¢ w mediach yyy wiec
troszeczke inaczej na to patrzg. Natomiast ja
wiem tez yyyy jakby z reakcji, jak mnie tam
ludzie poznaja, a potem mowie, ze bytam chora,
nie to, ze zmienia si¢ do mnie jakos, nie wiem,
nie diametralnie stosunek, ale zawsze jest takie
,»0jej”, tak Yyyyyy natury psychicznej, ze tyle
w zyciu cztowiek przeszedt. Natomiast czy
naznacza, nie wiem wydaje mi sie, ze zostawia
$lad, kiedy jeszcze te oznaki sg widoczne tak to
nie jest tatwo tak, bo wtedy réznie jest z
réwiesnikami, tak, r6zny maja stosunek do
ciebie, ale i tez osoby starsze tak yyy, czesto nie
maja pojecia, z czym to si¢ wiaze, czgsto si¢
boja tak, naprawdg, bo ile razy styszatam, ze
choroba nowotworowa mozna si¢ zarazic.
Natomiast to tez zalezy od tego czy cztowiek o
tym méwi, kim jest, tak. Bo tak naprawde,
kiedy nie wida¢ zadnych oznak zewngtrznych
no to nie musisz nikomu nic mowic, to juz
zalezy po prostu od Ciebie. Wigc mi si¢ wydaje
tylko, co jest w trakcie, to wtedy bardziej jest,
to wtedy czlowiek musi si¢ zmagac z ré6znymi
sytuacjami, tak, a pozniej to kwestia tego jak
tam wybierzesz czy mowisz ludziom czy nie
moéwisz ludziom, no u mnie zawsze jest
pytanie, co mi si¢ stato z noga, to czasami co$
tam mowig, ze w wyniku choroby , czasami

naznacza. Kora uwaza, ze nie jest si¢ tym
samym cztowiekiem, co przed choroba. Po
chorobie widzi si¢ wigcej. Kora podaje
sytuacje, w jakich choroba naznacza:

"I ma si¢ wicksze doswiadczenie

"] jest si¢ odpornym na bol

"] uczestniczy sie w innym srodowisku

| w niektorych przypadkach po chorobie
zostaja deficyty np. w skutek amputacji. Kora
sama czuje si¢ naznaczona, poniewaz wida¢
jak kuleje.

Krzysztof uwaza, ze choroba naznacza tylko
w aspekcie fizycznym np. po amputacji.
Natomiast Krzysztof uwaza, ze wewngtrznie,
psychicznie nie naznacza, tylko pozostawia
slad. Krzysztof stowo ,,naznaczony” odbiera
w sposob negatywny i nie nazwalby tak tego.
Uwaza, ze choroba zostawia $lad.

Karolina uwaza, ze zyjemy w czasach gdzie
coraz wigcej mowi si¢ o chorobie
nowotworowej np. w mediach.

Karolina nie okre$la naznaczeniem, lecz
pozostawieniem sladu, kiedy te oznaki sa
widoczne. Natomiast, gdy oznaki nie sa
widoczne to tego nie widac¢ i niektorzy po
chorobie odcinajg si¢ i nigdy do tego nie
wracajg, a niektorzy przeciwnie sa w tym,
chca by¢ i1 chca opowiadaé o chorobie.
Karolina uwaza, ze ludzie nie maja poj¢cia, co
to jest za choroba i co si¢ z nig wigze, bo
niektorzy twierdza, ze mozna si¢ nowotworem
zarazic.
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mowig, ze w wyniku choroby nowotworowe;j,
tak. Gdzie$ to si¢ tam przewija, ale chyba tylko,
gdy to jest widoczne, wiec chyba tylko w ten
sposob. Znam ludzi, ktorzy po tym wszystkim
oni si¢ odcinajg i juz nigdy wigcej do tego nie
wracaja i tak jak mowig, nie wida¢ po nich, po
prostu zamkngli si¢ 1 koniec. A sg tacy, ktorzy
po prostu w tym siedza, ktorzy chca w tym bye¢,
ale to jest po prostu ich wybor.((Nie zrozum))
nieraz cie¢ ludzie traktuje jak jajko, bo zaraz co$
ci si¢ stanie, yyyy albo nie wiem wiasnie tak, ze
moglby si¢ zarazi¢ yyy albo boje si¢ tak, cos, co
nawet z samego takiego momentu nie wiedza,
co powiedzie¢, jak zareagowaé, albo wola nic
nie robi¢, tak, ale to jest szereg takich sytuacji,
tak.

Kamila: Mysle, ze tak (glosniej), chociaz
hmmmm* czy naznacza, no ((nie zrozum)) tego
po czlowieku, natomiast mysle, ze jakby w
srodku kazdej osoby, ktora chorowata zostaje

Kamila uwaza, ze choroba naznacza. OkreSla
rowniez, ze w $rodku kazdej osoby, ktora
chorowala pozostawia znamig, ktore zostaje
do konca zycia

takie, takie znami¢ choroby * I to zostaj¢ to juz
raczej do konca zycia i jest, cO wspominac, nie
kazdy moze chce o tym pamigtaé i to
wspomina¢, ale to juz po prostu zostaje w
cztowieku na zawsze. Nie da si¢ od tego uciec,
ani tego zmieni¢, po prostu to trzeba przyjac.

Zrédto: H. Kowalska (2014) s. 109.

Autorka podsumowata wypowiedzi nast¢pujaco "pig¢cioro badanych uznaje, ze choroba
nowotworowa ,,naznacza” oraz uzywajac innego okre$lenia ,,pozostawia s$lad”. Jeden z
badanych Karol twierdzi, ze "naznaczony" brzmi Zle i okres$la to, jako ,,pozostawia $lad”,
zwraca on roOwniez uwage, ze zmiana nie zalezy od choroby, lecz od cztowieka. Dwoje
uczestnikow twierdzi, ze naznacza tylko pod wzgledem fizycznym tzn. jezeli wida¢ na
przyktad po amputacji nogi. Troje uczestnikow uwaza, ze choroba nowotworowa naznacza w
calo$ciowym wymiarze, poniewaz w cztowieku pozostaje znami¢ w $rodku, ktdre pozostaje
do konca zycia oraz uwazaja, ze po chorobie nie jest si¢ juz tym samym cztowiekiem, co
przed chorobg" (H. Kowalska 2014 s. 109).

Przytaczajac fragmenty pracy H. Kowalskiej (2014), miatam nadziej¢ naszkicowania
symboliki i wewnetrznej glebi, stanowigcej o unikatowosci wybranej kultury
niepetnosprawnosci — 0so6b z do§wiadczeniami chorob nowotworowych. Mogtabym postuzy¢
si¢ rowniez przyktadami, stanowigcymi symbole innych kultur niepetnosprawnosci, wybralam
jednak badania H. Kowalskiej (2014), uznajac badania za wartoSciowe poznawczo. TO, CO
daje si¢ natychmiast zauwazy¢ w wynikach badan H. Kowalskiej (2014), dotyczy

wskazywania przez uczestnikow "$ladu raka" — symbolicznie obecnego w ich dorostym zyciu,
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po chorobie. Uczestnicy sa3 moim zdaniem nadal czlonkami kultury niepelnosprawnosci
fizycznej, mimo, iz uczestniczg inaczej. Moim zdaniem trudno byloby symbole "raka" lub
"§ladu raka" odnalez¢ w innych kulturach niepelnosprawnosci, dlatego podtrzymuje teze o
istnieniu kultur niepelnosprawnosci, roznigcych sie¢ nawet w warstwach symbolicznych.

W zakonczeniu projektu badawczego, autorka pracy napisata "konczac niniejsza prace
chciatabym podsumowac¢ wyniki, jakie uzyskalam w badaniach. Glownym pytaniem
badawczym bylo ,czy choroba nowotworowa naznacza?”. W wynikach uzyskatam
odpowiedzi. 5 na 6 z badanych odpowiedziato, ze choroba nowotworowa naznacza. Jeden z
uczestnikow okreslit ,,naznaczenie”, jako ,,pozostawianie §ladu”. Naznaczenie uczestnikow
wskazali oni, jako "fizyczne - tak uwazato dwoje badanych, natomiast troje z badanych
okreslito naznaczenie, jako catosciowe. Nastgpnym pytaniem badawczym byto, ,,co choroba
zmienita w twoim zyciu? Data ci co$§ czy przeciwnie zabrata?” Wszyscy z 6 badanych
uwazaja, ze choroba data im bardzo duzo. Pigcioro z badanych stwierdza, ze gdyby nie
choroba nie byliby osobami, takimi, jakimi teraz sa. Uczestnicy badan wspominaja tez o tym,
ze choroba ich uksztaltowata 1 postawila na ich drodze ludzi, ktorzy sa dla nich wyjatkowi i sg
ich przyjaciétmi. Troje badanych powiedziato o tym, co choroba jednak im zabrata. Wskazuja
oni na aspekt fizyczny, sprawno$¢ fizyczng. Jedna uczestniczka badan zaznaczyla réwniez, ze
choroba zabrata jej beztroskie dziecinstwo. Ostatnim pytaniem badawczym, jakie zostato
postawione uczestnikom badan brzmiato: ,,gdyby kto$ dat ci prawo do decydowania o swoim
zyciu, czy wybratby$/wybrataby$ inng czy t¢ sama droge? Dlaczego?”. Odpowiedzi na to
pytanie otrzymalam nastepujace. Pigcioro badanych wybratoby te¢ samg droge zycia z choroba.
Argumentujg to zadowoleniem z dotychczasowego zycia, poznanymi podczas choroby
osobami, przyjaciéimi. Jeden z uczestnikow nie chcialby zmieni¢ Zycia z chorobg tylko
chcialby zmieni¢ dwie rzeczy. Pierwsza, aby choroba zakonczyla si¢ bez amputacji, druga
rzecz to chciatby wybra¢ inny kierunek studiow. Jedna z uczestniczek badan, zastanawiata sie
nad tym pytaniem, odpowiadajac stwierdzila, Ze chcialaby mie¢ przedstawione dwie
propozycje wariant ,,A” i1 wariant ,,B” i wtedy moglaby zadecydowa¢. Podsumowujac
wszyscy szescioro badani sg zadowoleni ze swojego dotychczasowego zycia, w ktorym byt
bol, cierpienie, ale tez wiele pozytywnych momentéw. Podsumowujagc moge stwierdzié, ze
choroba nowotworowa zmienita wiele w zyciu badanych, ksztattujac ich i wptywajac na ich
zyciowe wybory. Jak zostalo uzyskane w wynikach, choroba nowotworowa ,,naznacza” lub
»pozostawia §lad”, tak tez badani okres$lali owe ,naznaczenie”. Stawiajac pytanie o
decydowaniu drogi swojego zycia badani w wiekszosci 5 z 6 wybratoby te samg droge Zycia
bez wahania" (H. Kowalska 2014 s. 115).

21



CzytajaC szczegotowe analizy i wyniki badan H. Kowalskiej (2014) chcialabym
wskaza¢, ze w omawianej kulturze, reprezentowanej przez 6 informatoréw mozna zauwazy¢
stosunkowo pozytywne waloryzowanie choroby, w perspektywie zycia. Choroba i sami
cztonkowie kultury czujg si¢ w jaki$§ sposob naznaczeni "$ladem raka", lecz nie interpretuja
zjawiska jako wyltacznie negatywnego. 5 Uczestnikow wybratoby taka samg droge zycia.
Jeden z nich chciatby innego przebiegu choroby, niezakonczonego amputacjg. Co stanowi o
fenomenie kultury niepetnosprawnosci fizycznej - oso6b chorujacych na nowotwory? To
pytanie badawcze do realizacji dalszych badan, z udziatem wigkszej proby celowe;j.

Przytoczone w niewielkim fragmencie interesujace badania H. Kowalskiej (2014)
stanowig probe etnograficznego wgladu, studentki licencjackich studidow uniwersyteckich, w
kulture niepetnosprawnosci fizycznej. Mimo, iz autorka nie miata uprzednio doswiadczenia w
czynnym uczestnictwie w projektach badawczych, zgromadzita interesujace dane, dajace
obraz unikatowosci danej kultury, niepelnosprawnosci fizycznej osob chorujacych niegdys na
nowotwory. Badania, mimo iz przeprowadzone z préba 6 informatorow daly poglebiony
wglad w najbardziej wewnetrzne przezycia rozmoOwcoOw 1 perspektywe rozumienia danej
kultury, ktére moim zdaniem trudno byloby uzyska¢ badaczowi outsiderowi, budujacemu od
podstaw wiez w danej kulturze. To wskazuje powazny walor realizacji badan jako$ciowych
przez rowniez cztonkow kultur niepelnosprawnosci. Chee powiedzie¢, ze nie jest to jedyna
praca badawcza warta cytowania. Moglabym przytoczy¢ ich wigcej. Mam nadzieje je w

przysztosci cytowac.

Dyskusja

Powyzszy tekst stanowi wprowadzenie do struktury i charakterystyke kultur
niepetnosprawnosci, na tle kultury dominujacej. To, na ile mozna moéwi¢ o kulturach
niepetnosprawnos$ci staratam si¢ wskaza¢ w oparciu na koncepcji S.E. Browna (1996) oraz
cytowanych badaniach. Podczas definiowania kultur niepetnosprawnosci przyjmowane moga
by¢ rézne kryteria jako istotne i1 nadrz¢dne. Takie dyskusje sa prowadzone na S$wiecie,
odnos$nie wyodrgbniania kultury niepetnosprawnosci tylko w stosunku do pewnych grup osob
Z niepetnosprawnosciami, mam na mysli osoby niesltyszace, zwazywszy na odrebny system
jezykowy. Bardzo czytelna jest w stanach Zjednoczonych koncepcja kultury ghuchych (Deaf
culture) majacych oprocz artefaktow, wspolnych doswiadczen opresji rowniez odregbny
system jezykowy. Takiego wykluczania innych kultur niepelnosprawnosci nie proponuje S.E.

Brown (1996) i ja w pelni podzielam jego idee. Uwazam, ze podejscie wykluczajgce inne
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niepetnosprawnosci, uwzgledniajac tym samym jako nadrzedna dziedzing kultury, jaka jest
jezyk 1 komunikacja, jest nazbyt powierzchowne. Pozostate kultury niepelnosprawnosci maja
réwniez swoiste systemy komunikacji werbalnej lub pozawerbalnej, swoiste tylko dla danych
kultur, podobnie jak to mozna zaobserwowa¢ W Kulturach zawodowych majgc na mysli
chociazby odrebne kultury: nauczycieli, wojska, lekarzy. Kontynuujac rozwazania, jak
wspomniatam na poczatku niniejszego opracowania, kultury niepetnosprawnosci fizycznej
postuguja si¢ innym formalnie i semantycznie j¢zykiem, niz kultury niepelnosprawnosci
intelektualnej lub psychicznej. Nikogo nie zdziwig np. urojenia manifestujgce si¢ w kulturach
niepetnosprawnosci psychicznej oraz brzemi¢ rodzinne, natomiast w moim przekonaniu nie
stanowig one zasadniczej jakosci I kluczowej wartosci w kulturach bezdomnos$ci. Zwazywszy
na powyzsze kwestie uwazam, ze w koncepcji kultury niepetnosprawnosci, wszystkie kultury
wlaczone spetniajg jej warunki, czasem w unikatowy sposob. Stanowi to w moim przekonaniu

I bogactwie i potencjale omawianych kultur.

Konkluzje

Podczas wielu lat doswiadczen mam wrazenie, ze kultury niepelnosprawnosci to
ogromne i niewyczerpane zrodlo interesujacej wiedzy, czekajace jeszcze na naukowe
opracowanie i1 badaczy jako$ciowych, gotowych do podejmowania terenowych wyzwan,
prowadzacych badania w perspektywach antropologicznych i pedagogicznych. Jako pedagog i
pedagog specjalny dostrzegam wage lepszego zrozumienia 1 poznania kultur
niepetnosprawnosci, zarowno przez studentow, spotecznosci lokalne, kultur¢ dominujaca. Nie
bez znaczenia jest, co podkreslam, perspektywa  konceptualizowania  kultur
niepetnosprawnosci, ich poznania i naukowej deskrypcji oraz zanalizowania. Wydaje sig¢, ze
wtasnie koncepcja kultur niepelnosprawnosci staje si¢ waznym i1 komplementarnym sposobem
wspoélczesnego myslenia o niepetnosprawnosci, oprocz dostrzegania relacji  kultury i
niepetnosprawnosci w perspektywach wylacznie deprywacji i opresji oraz rdznic.

Mimo, iz naczelng warto$ciag kultur niepelnosprawnosci jest jakos¢ unikatowa —
niepetnosprawnos¢, w kulturach niepelnosprawnosci nie jest ona waloryzowana negatywnie.
Jesli kto§ ma watpliwosSci prosze o zapoznanie si¢ sesjami fotograficznymi kobiet 1 m¢zczyzn
sportowcow lub artystow z wrodzonymi lub nabytymi amputacjami konczyn lub sesjami
profesjonalnych pokazéw mody na $§wiecie, z udzialem modelek z niepelnosprawnoscia
fizyczna, poruszajgcych si¢ o kulach lub korzystajacych z wozkow. To, co wydaje sie niekiedy

niepokojgce w kulturze dominujacej 1 samych kulturach niepelnosprawnosci jest zwigzane z
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checia zaprzeczenia owej kluczowej wartosci. Takie zjawisko mogtam obserwowac, ogladajac
niegdys$ wystepy artystyczne mezczyzn z zespotem Downa, noszacych czarne okulary, majace
zamaskowa¢ przynalezno$¢ do danej kultury niepelnosprawnosci. Noszenie czarnych
okularé6w nie bylo, ani nie mialo w tym momencie znaczenia rekwizytu teatralnego czy
estradowego. Mialo zanegowac jedng z wartosci kultury niepetnosprawnosci, aby uwypukli¢
inne, czyli gre, $piew. Koncepcja przedstawienia powstata w kulturach niepetnosprawnosci z
czytelnym przekazem maskowania dysfunkcji.

Mysle, ze S.E. Brown (1996) czy A. Wojciechowski (2001) na gruncie polskim,
shusznie pisza o koniecznym i bezwarunkowym zaakceptowaniu niepetnosprawnosci. Steve E.
Brown (1996) poszedt w mysleniu dalej i pokazat sit¢ oraz dume kultury niepetnosprawnosci
przejawiang rowniez z powodu niepelnosprawnosci jej cztonkéw. Jak wspomniatam
uprzednio, wydaje mi si¢ istotne podejmowanie dalszych badan jako$ciowych w Polsce, w
kulturach niepelnosprawnos$ci, co wzbogaci istniejgce dane i rozumienie emiczne danych
kultur.

Waham si¢ przed stwierdzeniem stopnia, w jaki podejmowane badania wptynetyby
bezposrednio i znaczaco na poprawe jakosci zycia cztonkow kultur, lecz jestem przekonana,
ze moga one waloryzowac role spoleczng kultur niepetnosprawnosci 1 wplynag¢ na zmiane
jakosci relacji kultury dominujgcej wobec nich. Takie projekty mogtyby znakomicie wpisac
si¢ istniejagce polskie badania w obszarach niepetnosprawnosci i nada¢ nowy wymiar

znaczeniowy rozumieniu fenomenu wielo$ci kultur niepetnosprawnosci w Polsce.
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