Wprowadzenie

Granice normalnosci — granice
cztowieczenstwa

Jest to kolejna moja publikacja zwigzana z tematyka uposledze-
nia umystowego. Od wydania w roku 1995 ksigzki Down i zespot
watpliwosci. Studium z socjologii cierpienia uplyneto wiele lat.
Przez te wszystkie lata problematyka upo$ledzenia umystowego
stanowila jeden z gléwnych obszaréw moich zainteresowan badaw-
czych. Bytam wspétredaktorka kilku ksigzek zbiorowych, autorka
licznych artykutéw naukowych i popularnonaukowych, a nawet
bajek i wierszykéw. A jednak nie uwazam sie za osobe uprawiajaca
subdyscypline socjologii pod nazwg ,,socjologia niepelnosprawno-
$ci”. Jestem po prostu socjologiem, przedstawicielkg, jeSli moge to
tak wyrazié, ,,socjologii ogélnej”.

Fakt, ze mam syna z zespolem Downa, stanowil powdd, dla
ktorego w ogodle zwrocitam kiedy$§ uwage na osoby upoSledzone
- na to kim one sg, w jaki sposob funkcjonujg w spoteczenstwie,
co o nich myS$lg ludzie, co majg o nich do powiedzenia rézne dys-
cypliny naukowe traktujgce ich jako przedmiot swego zawodowe-
go znawstwa. Tyle zawdzieczam mojemu synowi. Ale na tym jego
rola sie konczy. Skoro juz zaczetam sie przygladaé temu, co o upo-
Sledzonych sie méwi i pisze — a bodziec do takiego przygladania
sie musial by¢ potezny, bo uposSledzenie jest czyms$ tak nudnym
i niewaznym, ze w innych okoliczno$ciach z pewnoScia nigdy nie
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zwrocitabym na nie uwagi — zaczelam przecierac oczy ze zdumie-
nia. Nie mieScito mi sie w glowie, jak to jest mozliwe, ze pod szyl-
dem opracowan naukowych uprawia sie nic innego jak wierutne
bzdury, co gorsza podszyte megalomania, dobrym samopoczuciem
rzetelnego naukowca i pozorem przestrzegania zasad metodologii
naukowej. Nie mogtam uwierzy¢, ze wydaje sie mnéstwo ksigzek,
otwiera i rozbudowuje uczelnie, ksztalci dziesiatki tysiecy studen-
tow — podczas gdy trescig tych wszystkich dziatan jest pustka, wy-
imaginowany twoér ,,czlowiek z niepelnosprawno$cia intelektual-
ng”, marionetka pociggana za sznurki przez ludzi majacych moze
dobre intencje, ale chyba nic poza tym. Nie mogtam sie nadziwic
jak miatcy, jak nieoczytani, jak nierefleksyjni — i w tym sensie nie-
ludzcy - sg ludzie, ktérzy wybrali kariere akademickg, poSwieca-
jac sie problematyce upo$ledzenia. Zaczetam zdawac sobie sprawe
Z tego, ze maja oni cieple posadki, poniewaz bzdury, jakie wypisuja,
sg do tego stopnia niestrawne dla kogoS$ ,,spoza branzy”, ze ryzyko
ich przeczytania przez innych ludzi niz koledzy jest praktycznie
réwne zeru. W ten sposéb przez kilkadziesiat ostatnich lat na zy-
wym ciele nauki — a w Polsce dzialo sie to ze szczeg6lng silg - za-
czela pojawiaé sie narosl, ktéra — nasladujgc postepowanie nauko-
we — przyczynila sie do uczynienia upo$ledzenia czyms$ absolutnie
niezno$nym, niestrawnym i wyobcowanym ze spolecznego Swiata
na te samg modle, na jakg wyobcowane sg z niego dyscypliny pod-
dajace je naukowej obrobce. Tym swoim odczuciom i przemysSle-
niom zaczetam dawaé wyraz w kolejnych publikacjach. Poczatko-
wo nieSmiato, lecz z kazdym rokiem, po zapoznaniu sie z kolejnymi
przejawami twoérczoSci poSwieconej problematyce upoSledzenia,
moje proby stawaly sie coraz bardziej Smiale, nazywajace rzeczy
po imieniu. Niniejsza ksigzka jest ich uwienczeniem.

Ilez mozna pisaé¢ o upoSledzeniu? O czym tu w ogodle pisaé?
A jednak moje liczne teksty na ten temat zawsze sa pisane od po-
czatku. Choé oczywiste jest, ze do pewnych watkéw wracam, na
pewne, powtarzajgce sie zagadnienia staram sie spogladaé z réz-
nych punktéw widzenia. Mozliwe to jest dlatego, ze tak naprawde
gléwnym przedmiotem moich rozwazan wcale nie jest upoSledze-
nie. Jest ono tylko pretekstem do powiedzenia czego$, co wydaje
mi sie wazne, o nas wszystkich i o spolecznym §wiecie, w ktérym
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przyszio nam zyé. Podejmujac wiec problematyke uposledzenia
jako czego$§ w spoleczenstwie rzadkiego, i w tym sensie nienor-
malnego, siegam do samego Zrddta socjologii, ktéra — wedtug pro-
jektu ojca zalozyciela tej dyscypliny, Emila Durkheima - zajmujac
sie stanami chorobowymi spoteczenstwa, ma za zadanie poznanie
natury tego, co normalne!.

Z tego tez punktu widzenia traktuje nienormalno$¢ upos$ledzo-
nych jako skrajny przypadek ,,obrzezy” cztowieczenstwa. Nie chce
windykowa¢ ich losu w imie réwnych szans mniejszosci. W prze-
ciwienstwie bowiem do innych mniejszoSciowych kategorii spo-
tecznych, upoSledzeni umystowo tak naprawde nie sg mniejszo-
$cig. Nieporozumieniem jest traktowanie ich analogicznie do grup
mniejszo$ciowych, takich jak Zydzi, homoseksualiici, glusi czy
kobiety. UpoSledzeni nie maja bowiem wlasnego jezyka, wtasne-
go Swiatopogladu, wlasnej instytucjonalizacji. Mozna natomiast
powiedzieé, ze upoSledzeni umysiowo sa naszymi alter ego, sa
Linnymi”, w symbolicznym sensie niespetnienia warunkéw Kkon-
formistycznej normalnos$ci. Nie musimy nawet sami siebie pytaé
skad wiemy, Ze oni sg nienormalni. Nie musimy im mierzy¢ inteli-
gencji, nie musimy przeprowadzaé zadnych testéw. Po prostu wie-
my, w jednym blysku wszechogarniajgcego rozumienia, ze bycie
nierozumnym nie wymaga przedstawiania argumentow.

W naszym kregu cywilizacyjnym przykiadamy ogromng wage
do wartoS$ci. Wartos¢ jest czymsS zblizajacym sie do sfery sacrum,
jest czym$ pozytywnie naznaczonym. WartoScig moze byé ma-
dro$é, wiedza, dostatek. Ale czy wartoScig moze by¢é nierozum-
no$¢? Tradycja OSwiecenia uczy nas, ze nie. Wydaje mi sig, ze
w dominujacych tekstach naszej kultury nierozumno$é wystepu-
je jako antywarto$¢, albo jako a-warto$¢. NierozumnoS$¢ nie jest
i nie moze by¢ niczym pozytywnym. Obligatoryjne jest zatem za-
mkniecie nierozumnos$ci w zawlaszczajacym ja polu pedagogiki
specjalnej.
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