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Paternalizm Zr6dlem dylematéw w obszarze
pedagogiki specjalnej — wybrane zagadnienia

Artykul prezentuje refleksje zwigzana z paternalistycznym podejsciem mogacym by¢ zagroze-
niem dla funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia. Paternalizm jako autorytarne podejscie
lekarza do pacjenta zrodzil sie na gruncie medycyny i najczesciej na tym obszarze poddawany
jest analizom. Warto jednak zauwazy¢, iz niektére z dzialaii zar6wno nauczycieli, terapeutéw, jak
i samych rodzicéw ograniczaja autonomie dziecka czy osoby z niepelnosprawnoscia za cel sta-
wiajac bez watpienia wazne dzialania usprawniajace, aczkolwiek pomijajace/ograniczajace moz-
liwosci, pragnienia, a czasem wrecz dobro samej osoby z niepelnosprawnoscia.

Paternalizm w artykule analizowany jest w trzech obszarach: celu, terapii/rehabilitacji czy podej-
Sciu do rodzica.

Stowa kluczowe: paternalizm, modele relacji lekarz-pacjent, rehabilitacja, edukacja

Paternalism as a source of dilemmas in the area of special
education — the chosen aspects

The paper presents some reflections on a paternalistic approach to people with disabilities that
may put the functioning of such individuals at risk. Paternalism, as an authoritarian approach of
the physician to the patient, emerged in medicine and is most often analyzed with reference to
the medical domain. It should be noted, however, that some activities performed by teachers,
therapists and parents limit the autonomy of a child or disabled person. Although such actions
undoubtedly aim at important rehabilitative outcomes, they overlook/limit possibilities, desires,
and sometimes actually well-being of a person with disability. In this article paternalism is ana-
lyzed in three aspects: aim, therapy/rehabilitation and parental approach.

Keywords: paternalism, models of the physican-patient, rehabilitation, education

Wprowadzenie

Z pojeciem paternalizmu najczesciej spotykamy sie na gruncie medycyny,
odczytujac go jako czes¢ jej tradycji. Analizowany jest on w kontekscie relacji
lekarz-pacjent i uznawany za najstarszy, jak réwniez najbardziej znany z jej modeli.
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Ze wzgledu na medyczne korzenie tego pojecia, na wstepie przedstawimy je
w tym wlasnie kontekscie, a nastepnie przeniesiemy na grunt pedagogiki spe-
cjalnej.

Stowo paternalizm pochodzi od lacifiskiego stowa pater — oznaczajacego ojca.
Najogoélniej mozna ustali¢, iz paternalizm nawigzuje do postawy ojca jako glowy
rodziny podejmujacej dzialania w trosce o swoje dzieci. Ojciec sam dokonuje wy-
boréw nieuwzgledniajac zdania dzieci, gdyz uwaza, ze nie sq one zdolne do po-
dejmowania decyzji w sposéb Swiadomy i uzasadniony. Nadawane negatywne
znaczenie omawianemu pojeciu odnosi sie do zastosowania go wobec 0séb do-
roslych, zdolnych do podejmowania wlasnych decyzji. W praktyce medycznej
paternalizm jest krytykowany od 1970 roku, a poczatki owej krytyki dotycza
szczegodlnie angloamerykanskiej bioetyki [Biesaga 2005].

Analizujac definicje paternalizmu mozna dostrzec, ze w swej tresci nieco r6z-
nig sie od siebie, jednak istota wladzy czy wiekszej wiedzy zostaje uwypuklona
w kazdym ujeciu. Paternalizm w Nowej encyklopedii powszechnej PWN okreslo-
ny zostal jako: ,arbitralny i autorytarny sposéb rzadzenia lub zarzadzania, ktérzy
polega na dazeniu do drobiazgowego zaprogramowania zycia spolecznego (ze-
spolu) przez osrodek kierowniczy; wystepuje w mikroskali i makroskali (...)”
[1997, t. 4, s. 800]. Z kolei Gerald Dworkin [Lukéw 2005] definiujac paternalizm
podkreslal, Ze jest to naruszenie wolnosci postepowania uzasadnione racjami od-
noszacymi sie¢ wylacznie do dobra, szczescia, potrzeb czy intereséw osoby, ktérg
poddaje sie przymusowi. Powyzsze ujecia obrazujac medyczne korzenie paterna-
lizmu ukazuja jednoczesnie mozliwos¢ przeniesienia tej teorii na inne obszary re-
lacji spolecznych. R6zne ujecia wskazujg na kolejne perspektywy. Pierwotne defi-
nicje skupialy sie na osobie czlowieka, ktéory w danej relacji dominuje, kolejne
eksponuja réwniez perspektywe osoby podlegajacej tej dominacji. R6znorodnos¢
sytuacji medycznych, ich analiza oraz krytyka skrajnego paternalizmu doprowa-
dzily do zaakcentowania godnosci pacjenta oraz jego aktywnej roli w relacji z le-
karzem. W kontekscie sporéw uwzgledniajacych kontinuum: paternalizm-auto-
nomia, wyrosly teorie dotyczace egoistycznej wolnosci pacjenta i egoistycznej
wolnosci lekarza [Biesaga 2005]. Pierwszym, ktéry krytykowal paternalistyczne
podejscie byt John Stuart Mill. Glosit on, iz ,nie mozna (nikogo) zmusi¢ do uczy-
nienia lub zaniechania czego$, poniewaz tak bedzie dla niego lepiej, poniewaz go
to uszczesliwi, poniewaz zdaniem innych oséb bedzie to madrym lub nawet
stusznym postepkiem” [Wronski, Bocian, Depta, Cywinski, Dziki 2009, s. 270].

Krytyka paternalizmu doprowadzala do tworzenia réznych modeli relacji
lekarz-pacjent, jak réwniez do wyrdzniania kilku rodzajéw paternalizmu, za kry-
terium przyjmujacych stopien jego nasilenia. Méwi sie np. o paternalizmie umiar-
kowanym iradykalnym, stabym i mocnym [tamze]. W paternalizmie umiarkowa-
nym czy tez stabym dopuszcza sie ograniczenie autonomii pacjenta po wypadku
czy chorego psychicznie, ktérego dzialania nie s dobrowolne i nakierowane
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przeciw wlasnemu zdrowiu czy zyciu (w nastepstwie szoku czy depresji). Tom

L. Beauchamp i Laurence B. McCullough wskazuja sytuacje, w ktérych paterna-

lizm powinien by¢ dozwolony. Dzieje sie to wowczas, gdy:

— brak interwencji lekarza lub niestosowanie si¢ chorego do zalecen lekarskich
mogloby spowodowaé u pacjenta ryzyko zwigzane z trwalym uszczerbkiem
na zdrowiu;

— ryzyko po interwencji lekarskiej jest niskie;

— podczas interwencji ryzyko ograniczenia autonomii chorego jest minimalne
[tamze].

David Thomas [Biesaga 2005] uznaje zastosowanie umiarkowanego paterna-
lizmu w sytuacjach, w ktérych lekarz — bioragc pod uwage najlepsze interesy cho-
rego lub domniemang zgode czy tez usprawiedliwiony jej brak (przypadek
maloletniosci czy ciezkiej choroby) — podejmuje dzialania.

Drugi typ paternalizmu (radykalny, mocny) ingeruje glebiej wskazujac, iz
wolno przeciwdziala¢ szkodliwemu dzialaniu pacjenta nawet wéweczas, gdy istnieje
przypuszczenie o jego autonomicznym czy dobrowolnym dzialaniu [tamze].

Na bazie rozwazan i analiz powstalo kilka modeli relacji, w ktérych mamy
do czynienia z paternalistycznym postepowaniem lekarza wobec pacjenta. To
miedzy innymi model Talcotta Parsonsa [2009], jak réwniez modele opracowane
przez Thomasa S. Szasza i Marca Hollendra [2012]. Pierwszy z wyr6znionych
ukazuje lekarza jako autorytet w zakresie wiedzy i kompetencji, ktéry w swoim
postepowaniu ma kierowac sie trzema zasadami: uniwersalizmu, emocjonalnej
neutralnosci, a takze specyfiki funkcji. Lekarz podejmuje decyzje samodzielnie,
wskazujac pacjentowi zadania do wykonania. Modele opracowane przez zesp6t
T.S. Szasza i M. Hollendra uzalezniaja sposéb postepowania wobec pacjenta sta-
nem jego zdrowia i dynamika choroby. Autorzy wyrézniaja: Model Aktywnosci-
-Pasywnosci. Lekarz jest w tym modelu strong aktywna, a pacjent pasywna. Podej-
Scie to wywodzi sie z — i jest calkowicie odpowiednie dla — leczenia nagtych przypad-
kow (np. pacjent, ktory doznal ciezkiego urazu, krwawi, majaczy lub jest
w §piaczce). ,Leczenie” odbywa sie w tych przypadkach niezaleznie od udzialu pa-
gjenta i niezaleznie od jego wyniku. Zachodzi tu podobienistwo miedzy pacjentem
i bezbronnym niemowleciem z jednej strony, oraz lekarzem i rodzicem z drugiej.

Drugi z wyréznionych to Model Kierowania-Wspoétpracy. Stosowany w sy-
tuacjach ostrych infekgji. Pacjent jest Swiadomy, ma wlasne odczucia i dazenia,
a mimo to poszukuje pomocy, jest gotowy i chetny do ,wspélpracy”. Kiedy
zglasza sie do lekarza, umieszcza go (nawet, jesli tylko w ograniczony sposéb)
na pozycji osoby posiadajacej wladze. Zwigzane jest to nie tylko z ,reakcja prze-
niesienia” (tzn. traktuje lekarza tak jak traktowal swojego ojca, gdy byl dziec-
kiem), lecz takze z tym, ze lekarz posiada wiedze na temat proceséw
zachodzacych w organizmie pacjenta, ktérej on nie posiada. W tym modelu
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obie osoby sa ,aktywne” i obie wnosza co$ do interakcji. R6znica jednak dotyczy
wladzy i jej rzeczywistego lub potencjalnego uzycia. Osoba, ktéra ma wieksza
wladze (rodzic, lekarz, pracodaweca itd.) méwi o kierowaniu lub przywoédztwie
i oczekuje kooperacji ze strony drugiej (dziecko, pacjent, pracownik itd.). Od
pacjenta/dziecka/pracownika oczekuje sie, ze bedzie ,wzorowatl si¢ na” i ,wyko-
nywat polecenia”. Ponadto nie moze kwestionowa¢, kidci¢ si¢ czy nie zgadza¢
z poleceniami, jakie otrzymuje. Prototypem tego modelu jest relacja miedzy ro-
dzicem i jego (nastoletnim) dzieckiem. Czesto stosowane sg grozby i inne otwarte
srodki przemocy, chociaz zaklada sie, ze sq one uzywane dla ,dobra pacjenta”.
Nalezy dodaé, ze zawsze obecna jest mozliwos¢ wykorzystania sytuacji — jak
w kazdej relacji miedzy osobami, ktére nie majg rownorzednej wladzy —
wylacznie dla korzysci lekarza, cho¢ moze by¢ to pod przykryciem altruizmu.

Ostatni z opracowanych to Model Wspétuczestnictwa. W tym typie inter-
akcji kluczowe jest, zeby uczestnicy (1) mieli poréwnywalna wladze, (2) byli od
siebie wzajemnie zalezni (tj., potrzebowali sie wzajemnie), i (3) angazowali sie
w dzialalno$¢, ktéra obu stronom miata przynies¢ satysfakcje. Model ten prefe-
rowany jest przez pacjentow, ktérzy — z réznych przyczyn - chcag sami sie sobg
zajac (przynajmniej czeSciowo). W takiej sytuacji wlasne doswiadczenia pacjen-
ta dostarczaja waznych wskazéwek dla lekarza. Ponadto, program terapii jest
glownie wykonywany przez samego pacjenta. Zasadniczo lekarz pomaga pa-
cjentowi pomdc sobie samemu.

Mozna sie zastanowi¢, ktéry z tych modeli funkcjonuje w pedagogice specjal-
nej pomiedzy osoba niepelnosprawna i pedagogiem specjalnym, czy tez miedzy
rodzicem osoby z niepelnosprawnoscia a pedagogiem specjalnym oraz ktéry
z nich powinien pojawiac si¢ w okreélonych sytuacjach terapeutycznych z uwz-
glednieniem réznych rodzajéw niepelnosprawnodci. OdpowiedZz wskazujaca
jednoznaczny model przysporzy wiele trudnosci i zapewne w konsekwencji nie
bedzie prosta do uzasadnienia, a co wigcej, nie zadowoli wszystkich. W rozwaza-
niach z jednej strony mozna za punkt wyjécia przyjmowaé rozwdj autonomii,
z drugiej zasade dobroczynnosci. Obie przyniosa inne wyniki rozwazan do-
tyczacych paternalizmu. W naszych rozwazaniach nie chodzi o uwypuklenie jed-
nego z modeli, a jedynie o nakreslenie samych tendencji pojawiania sie poszcze-
gblnych modeli lub rodzajéow paternalizmu. Paternalizm w tekscie bedziemy
analizowa¢ w trzech nastepujacych zakresach':

— Paternalizm w wyznaczaniu celu,
— Paternalizm w terapii/rehabilitacji/nauce,
— Paternalizm w podejsciu do rodzica.

! Zapewne nie sg to wszystkie z istniejacych (np. paternalizm w pedagogice leczniczej zwiazany

z podejmowaniem decyzji o leczeniu dziecka czy pacjenta okres§lona metoda leczenia) jednak, by
zawezi¢ pole rozwazan ograniczamy sie tylko do powyzszych.
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Cel

Paternalizm w wyznaczaniu celu, do ktérego zmierza w swej pracy pedagog
specjalny, moze ukazywa¢ paternalistyczne nastawienie, jezeli dazenia ukierun-
kowane sa na zrealizowanie narzuconego osobie z niepelnosprawnoscia wzoru
funkcjonowania. Zwykle tym wzorem jest czlowiek sprawy i ,przydatny spotecz-
nie”, a takze w jak najmniejszym stopniu odrézniajacy sie od spoleczenstwa.

W przypadku matych dzieci z uszkodzonym stuchem (dotyczy to takze dzieci
zagrozonych inng niepelnosprawnoscia) przejawy paternalizmu mozna zaobser-
wowacé gléwnie na etapie wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania roz-
woju. Kiedy zostaje zdiagnozowane uszkodzenie stuchu u dziecka, traktowane
jest ono jako uszkodzenie czysto medyczne. W ,starciu” modelu medycznego
i spolecznego na tym etapie zycia dziecka niemal wylacznie brany jest pod uwage
ten pierwszy [zob. Czajkowska-Kisil 2014, s. 35-43; Bartnikowska 2010, s. 51-56;
Tomaszewski 2000, s. 21-58]. Dziecko traktowane jest jak ,przypadek medyczny”
jako chory, ktéry wymaga leczenia. Sprzyja temu postep medyczny i techniczny
oraz pojawiajgca sie na rynku coraz to doskonalsza aparatura wzmacniajgca
dzwieki i poprawiajaca mozliwosci slyszenia [Hampson, Marshall 2009, s. 9-11].
Aparaty sluchowe maja coraz lepsze parametry, a implanty $§limakowe i pniowe
daja zludzenie istnienia cudownej oferty przywracajacej stuch [Stardowski 2015].
Bez watpienia dazenie do skompensowania braku stuchu i rozwazenie pomocy
medycznej jest istotne, aczkolwiek nie moze przystania¢ innych istotnych form
pomocy czy kompensaciji.

Podobnie rzecz ma si¢ w przypadku dzieci z niepelnosprawnoécig ruchowa
(w tym szczegdlnie np. z amputacjami wrodzonymi). Pomimo Ze zasady rehabili-
tacji dotyczag usprawniania konczyn (gérnych lub dolnych), ktére dziecko posiada
i ktére prawidlowo zostaly wyksztalcone lub wyksztalcily sie tylko czesciowo, to
jednak w wielu przypadkach gtéwny nacisk polozony jest na aspekt kosmetyczny
— likwidacji braku koniczyny lub konczyn czy jakiejs ich/jej czesci przez zastoso-
wanie protezy. Narzuca sie z gory Scisle okreslony wzér funkcjonowania, nie
zwracajac uwagi na kompensowanie czy usprawnianie istniejagcych koniczyn tak,
by w przyszlosci dziecko jako osoba dorosla moglo/mialo szanse funkcjonowaé
bez udogodnien technicznych [Stardowski 2015]% ,Ludzie pytaja mnie czasami,
czy nie chcialabym mie¢ reki. Ale przeszczep jest raczej niemozliwy, a z proteza
ciezko by mi sie grato (...)” — wspomina w jednym z wywiadéw Natalia Patryka

% Cho¢ autor wskazanego w Bibliografii artykulu wykazuje sukcesy technologiczne ilepszg precyzje

ruchéw a czasem wiekszg wydolnos¢ niz ta biologiczna. ,Dzi$ (méwi o protezach) jednak sg juz tak
dobre, ze zastanawiam sig, czy nie amputowac sobie rak, by zastapi¢ je mechanicznymi” — mowi
uczony prof. Hugh Herr.
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(www.newsweek.pl/kobieta). Nie negujemy catkowicie znaczenia zastosowania
protez, ktore sg coraz bardziej doskonate i umozliwiajg wykonywanie bardzo pre-
cyzyjnych ruchéw, jednak pragniemy zaakcentowa¢, iz w niektérych przypad-
kach wazniejsze i wygodniejsze dla samej osoby z niepelnosprawnosciami moze
by¢ wykorzystanie mozliwosci kompensacyjnych organizmu. Ponadto zaspoko-
jenie u dziecka czy osoby z niepelnosprawnoscig potrzeby milosci, szacunku
i akceptacji wspomaga rozw¢j i caloéciowy proces rehabilitacji. Bez watpienia
podstawowa rzecza niezbedna kazdemu czlowiekowi jest bezwarunkowa akcep-
tacja. Dziecko czy osoba dorosta ma prawo nie lubi¢ ¢wiczen czy tez nie czynié po-
stepéw w nauce (tu mamy na mysli okreslony poziom mozliwosci intelektual-
nych dziecka), czy rehabilitacji i nadal ma prawo do bycia osoba kochana,
szanowang, akceptowang. Rehabilitacja nie moze by¢ dzialaniem, ktére nakiero-
wane na dziecko catkowicie zapelnia przestrzen funkcjonowania dziecka na pew-
nym (szczeg6lnie wczesnym) etapie jego rozwoju — jest niezmiernie wazna, jed-
nak musi by¢ prowadzona we wlasciwych proporcjach z jednoczesnym
zrozumieniem i akceptacjq dziecka.

Nastawienie na ,zmiane”/,zrobienie” z niepelnosprawnego osoby jak naj-
bardziej sprawnej i nieodrézniajacej sie od sprawnej wiekszosci spoleczenstwa,
bez wstuchiwania sie w konkretny glos osoby z niepelnosprawnoscia, jest pate-
rnalizmem. Antidotum byloby uznanie, Ze osoba niepelnosprawna — jezeli tego
chce — ma prawo by¢ inna, wyglada¢ inaczej i zachowywac¢ sie inaczej (granice
te wyznacza sama chec¢ bycia innym, o ile nie jest laczona z krzywdzeniem ko-
go$ lub ponizaniem czyjej$ godnosci).

Warto byloby tu zasygnalizowac takze zagadnienie integracji w okresie szkol-
nym jako przymusu narzuconego niepelnosprawnemu uczniowi. Paternalizm
uwidacznia si¢ w sytuacji, kiedy rodzice nie dopuszczaja innej mozliwosci
ksztalcenia dla swojego niepelnosprawnego dziecka jak tylko szkola integracyjna
czy ogélnodostepna. Staraja si¢ oni niemalze ,na sile” zintegrowac je z pelnospra-
wnymi i zdrowymi réwie$nikami, mimo iz ono na to zgody nie wyraza lub roz-
wiazanie nie sprawdza sie i dziecko w niewielkim stopniu korzysta z nauki (nie
nabywa wiadomosci i umiejetnosci) oraz kontaktéw z réwiesnikami. Szkota inte-
gracyjna zaspokaja wylacznie pragnienia rodzicéw, ktérzy chcac mie¢ ,normal-
ne” dziecko i pozornie uzyskaja taki efekt poprzez zafalszowanie rzeczywistosci.
Drugorzedne stajg sie potrzeby, mozliwosci i umiejetnosci dziecka, ktore zdecy-
dowanie sprawniej mogloby rozwijac sie w szkole dostosowanej do danego typu
niepelnosprawnosci. Wysokie wymagania rodzicéw, bez znajomosci najbardziej
odpowiednich metod nauki i motywacji, powoduja u dzieci frustracje i lek. Nad-
mierne wymagania stawiane przez rodzicéw nie sprzyjaja rozwojowi, a czasem
wrecz przeciwnie — stajg sie zalagzkiem pojawiania si¢ nowych z pozoru mato
widocznych trudnosci. Z kolei inni rodzice wstydza sie niewielkich osiagniec¢
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dziecka, za wszelka cene probujac zachowac pozory ,normalnoéci”. Dziecko nie
mogac podolac¢ nierealnym wymaganiom i oczekiwaniom, powoli ujawnia zacho-
wania agresywne, wycofujace czy depresyjne [Szachniuk-Albowicz 2009].

Terapia, rehabilitacja, nauka

Paternalizm w zakresie terapii, rehabilitacji czy nauki ma wiele wspdlnego
z celami. Wyr6zniony jednak zostal ze wzgledu na sposéb osiagniecia celu. Cho-
dzi przede wszystkim o okreslony rodzaj terapii, rehabilitacji, ktére maja pomoc
w osiggnieciu okre$lonego efektu.

Zbyt duzy nacisk na samg rehabilitacje fizyczna, majaca na celu wyréwnanie
tego, co najstabiej dziata w organizmie i jednoczes$nie , przymuszanie” do rehabili-
tacji, jest postepowaniem paternalistycznym. Nie poddajemy dyskusji prawdy, iz
wczeénie rozpoczeta rehabilitacja niepelnosprawnego dziecka daje lepsze rezul-
taty czy rehabilitacja ruchowa pozwala przedtuzaé okresy chodzenia, unika¢/op6z-
nia¢ powstawanie skrzywien kregostupa (np. w przypadku choréb nerwowo-
miesniowych), jednak podkreslamy, iz nie moze by¢ ona wylacznie skoncentro-
wana tylko na jednym aspekcie rozwoju. Bywa, ze zaprzepaszcza on szanse ogol-
nego rozwoju dziecka lub rozwoju w innych sferach (np. stawianie zbytniego
nacisku na usprawnianie intelektualne w przypadku niepetnosprawnosci intele-
ktualnej, maksymalne slyszenie w przypadku uszkodzenia stuchu, maksymalnej
sprawnosci dziecka z niepelnosprawnoscig ruchowa lub maksymalnie zblizonego
wygladu zewnetrznego w przypadku odmiennosci somatycznych itp.). Cierpia
wowczas inne sfery funkcjonowania dziecka, poniewaz moga by¢ zaniedbywane
inne potrzeby, np. pozytywny kontakt z rodzicami (a nie rodzicami-terapeutami),
potrzeba zabawy, odpoczynku.

Innym przykladem paternalistycznego postepowania w analizowanym ob-
szarze jest samo podejscie do osoby rehabilitowanej nieuwzgledniajace jej bolu,
krzykéw, odczuc czy checi spedzania czasu wolnego w odmienny sposéb niz ten
na masazach czy rehabilitacji. Takie podejécie jest szczegdlnie nieludzkie, a jesli
trwaloby kilkanascie lat i osoba niepelnosprawna nie mialaby mozliwosci robienia
czegokolwiek innego, czegos co robig osoby w jej wieku, co jest pomimo niepetno-
sprawnosci dla niej dostepne, co miesci sie w poczuciu ,normalnego zycia”, to za-
mierzonych rezultatéw nie da sie osiagna¢ [Kwiatkowska 2006]. Paternalistyczne
podejscie wykluczy podstawowe dobro osoby z niepelnosprawnoscia.

Na wczesnym etapie — na co zwraca uwage m.in. Malgorzata Czajkowska-Kisil
[2014, s. 35-43; Tomaszewski 2000] — w Polsce brakuje informacji na temat innych
mozliwosci interwencji (np. dostarczania dziecku alternatywnych form porozu-
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miewania sie). Paternalizm i jednostronno$¢ w tym wypadku trafia czesto na po-
datny grunt, czyli rodzica, ktéry bedac sam styszacy, chetnie poddaje sie temu
wzorcowi i stara sie sprawi¢, zeby dziecko rowniez funkcjonowatlo jak styszace.

Tego typu paternalizm oraz proponowanie tylko jednego wzorca moze by¢
szczegodlnie obciazajacy dla rodzicéw, ktdrzy sami maja uszkodzenie stuchu. Stajg
woweczas przed dylematem i jednocze$nie wyzwaniem: jak — mimo swojej wady
stuchu — sprosta¢ wymaganiom specjalistow i wspiera¢ rozwdj jezyka méwionego
u dziecka. Dochodzi czasem do absurdalnych sytuacji, kiedy rodzic mobilizuje sie,
zaczyna mowic do dziecka, mimo ze ma niewyrazna wymowe, z ktérej zrozumie-
niem maja problem osoby styszace. Dziecko z uszkodzonym stuchem staje przed
zadaniem niezwykle skomplikowanym — nie dostaje wsparcia tylko utrudnienie.
Paternalizm w tym przypadku jest szczegélnie szkodliwy, poniewaz utrudnia
dziecku nie tylko rozwdj jezykowy, ale tez rozw6j wiezi miedzy rodzicem i dziec-
kiem, a wiez ta jest podstawa prawidlowego rozwoju emocjonalnego, spoleczne-
go i intelektualnego [Bowlby 2007; Gerhard 2010].

W okresie szkolnym paternalizm narzucajacy nieslyszacemu jedna droge
rozwoju poprzez sprawne postugiwanie sie jezykiem moéwionym spycha dzieci
majace problemy w tym wzgledzie na margines. Wiele energii musza po$wiecac
nauce mowy, tracac tym samym cenny czas, ktéry mogliby by¢ przeznaczony dla
rozwoju innych funkcji.

O paternalizmie w obszarze terapii mozna méwi¢ w odniesieniu do oséb cho-
rych na nieuleczalne choroby (w tym nowotworowe czy stwardnienia rozsiane).
Pojawia sie on wéwczas, kiedy zmusza sie osobe do podejmowania kolejnych, co-
raz bardziej obciazajacych, sposobéw leczenia (obnizajacych jakosc jej zycia) lub
zacheca do udzialu w badaniach eksperymentalnych z géry skazanych na niepo-
wodzenie (lub bardzo nikle szanse na okresowa poprawe stanu zdrowia)®. Innym
przejawem paternalizmu jest sytuacja, w ktérej osoba chora napotyka na ograni-
czone mozliwosci refundowania konkretnego leku lub w ogéle jego (ich) braku.
Tak dzieje sie w przypadku oséb ze stwardnieniem rozsianym dotykajacym
mlodych ludzi. To panstwo wybiera, komu dac¢ lek, a komu szanse na leczenie
odebra¢. Te sytuacje wskazuje Malgorzata Swiechowicz [2012], przytaczajac roz-
mowe z matka opiekujaca si¢ swoim 38-letnim synem. ,Dopdki syn bral interfe-
ron —lek spowalniajacy postep choroby — nie bylo Zle: chodzil, pracowal. Ale czte-
ry lata temu leczenie zostalo zakoniczone. Takie przepisy. Kiedy$ mozna bylo lek
refundowany przez panstwo dostawaé maksymalnie przez trzy lata, teraz granice
przesunieto do pieciu, a co dalej? (...) Gdy panstwo przestaje oplacac¢ leczenie,
chorzy biorg kredyt, oglaszaja zbidrki — sami kupuja lek. Albo — najczesciej — nie
lecza sie wcale. Odkad syn zostal bez interferonu, niknie w oczach — méwi Halina

3 Problematyke powyzsza tylko sygnalizujemy, cho¢ zapewne wymagataby ona usciSlenia i dopre-
cyzowania.
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Pisarkiewicz. Trzeba byto kupi¢ 16zko z matg przeciwodlezynowa, podnosnik,
ssak (...)” [Swiechowicz 2012, s. 45].

Kolejna sytuacja, w ktérej uwidacznia sie paternalistyczne postepowanie to
ograniczone mozliwosci rehabilitacji spotecznej i zawodowej os6b niepelnospraw-
nych, ktérzy nie posiadaja bliskich czy krewnych [Sowa 2013, s. 25]* poma-
gajacych w zdobyciu wsparcia finansowego. ,Zamyka sie tych ludzi w domach
pomocy spolecznej, tworzy getta i udaje, ze nie ma problemu (...)” — czytamy
w artykule Agnieszki Sowy [2013]. Podobnie rzecz ma sie w przypadku zatrudnie-
nia i pracy oséb niepelnosprawnych (niepelnosprawnych intelektualnie czy oséb
ze schizofrenia). W Polsce pracuje ok. 10% chorych psychicznie i zaledwie 1%
tych, ktérzy zachorowali na schizofrenie, a w wielu przypadkach to zdolni i wy-
ksztalceni ludzie [tamze]. ,(...) brak pracy i postepujaca izolacja chorego pogar-
szajq jego stan (...) Cala idea psychiatrii Srodowiskowej polega na tym, by chory
wyszed! z domu. To podstawa prowadzenia terapii” [tamze, s. 26].

Jesli osoba nabyta niepelnosprawnos¢ w ciggu zycia to nasza pomoc ogranicza
si¢ do wskazania mozliwosci i zakresu rehabilitacji, np. zaopatrzenia w proteze
lub inne $rodki, ktére umozliwia lub ulatwia poruszanie sie oraz takiej rehabilita-
cji, ktora za cel postawi osiggniecie przez nig satysfakcjonujacego i bogatego zycia
pomimo istniejacej niepelnosprawnosci fizycznej. Waznym elementem dzialan
bedzie rehabilitacja, ale rtOwnoczesnie terapia polegajaca na zrozumieniu i wyko-
rzystywaniu potrzeb, mozliwosci oraz pragnien osoby z niepelnosprawnoscia.
Przykladem mogg by¢ paraolimpijczycy, ktérym los zabrat konczyny (rece, nogi),
czy pozbawil zmystu wzroku lub stuchu, jednak nie zabral pasji i poczucia satys-
fakcji z codziennego trudnego zycia [Czujko 2014; www.newsweek.pl/kobieta].
Innym przykladem osoby niepelnosprawnej, ktéra korzysta z zycia pomimo bra-
ku konczyn jest Nick Vujicic (uprawia sporty, podrézuje i prowadzi firme)
[http://www .focus.pl/artykul/w-slabosci-sila; Vujicic 2012].

Jedli idzie o nauke — paternalizm w tym obrebie uwidacznia si¢ w nauczaniu
i pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualna. Paradoks polega na zbyt
duzym skoncentrowaniu na nauczaniu opartym o poziom rozwoju intelektualne-
go [Kwiatkowska 2006] przy¢miewajacym rozwdj innych mocnych stron dziecka
(zdolnosci plastyczne, zrecznosé fizyczna itp.). Idzie tu gtéwnie o dobro dziecka
ito, co sprawia mu satysfakcje, rados¢, a nie tworzy sytuacje nadmiernego leku.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna rozpoznana przed 7 rokiem zycia stwarza
szanse wczesnej interwencji i weczesnego wspomagania rozwoju. Jest to wazna
szansa, byleby nie przeksztalcila sie w przymus bez mozliwosci wyboru form, me-

4 . . . . 1. L2 . )
W artykule ,Codzienna paraolimpiada” wskazana zostaje mozliwos$¢ wsparcia finansowego 0séb

niepelnosprawnych (prowadzona przez powiatowe centra pomocy rodzinie) w rehabilitacji
spolecznej i zawodowej jednak ogranicza si¢ ona do 0s6b, ktére posiadaja bliskich i krewnych, kto-
rzy po takg pomoc dla si¢ zgloszg w imieniu niepelnosprawnego.
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tod i Srodkéw rehabilitacji. Mamy na uwadze sytuacje, w ktérych wybér uzalez-
niony jest od tego, co dana placéwka ma do zaoferowania, jakie sa przekonania
specjalistow i z jakimi umiejetnosciami zatrudnia specjalistow. Jedli niektére
z proponowanych form terapii nie s do przyjecia przez rodzicéw lub samo dziec-
ko/osobe z niepelnosprawnoscia natomiast pragna oni korzysta¢ z innych nalezy
taka wole uwzglednid.

Przejawem paternalizmu w Srodowisku szkolnym jest réwniez podstawa
programowa ksztalcenia, ktéra przygotowuje sie dla dzieci i mtodziezy (réwniez
z niepelnosprawnosciami). Dokument ten, traktowany jako baza okreslajaca
wymagania wobec wszystkich uczniéw, moze sta¢ sie ogranicznikiem rozwoju
uczniéw z niepelnosprawnoscia. Skupienie sie na z gory okres§lonych wymaga-
niach (do ktérych moze nie mie¢ — ze wzgledu na uszkodzenia organizmu — pre-
dyspozycji) pozostawia mniej czasu na rozwdj rzeczywistych mozliwosci konkre-
tnego ucznia, rozwijania jego potencjatu, na ktérym moze on budowac¢ swojq
przyszloé¢. W tym przypadku paternalizm wynikajacy z obowigzujacych ustaw
moze zwalniaé nauczyciela z obowigzku uwaznego przygladania sie konkretne-
mu dziecku i dostosowywania procesu edukacji do jego potrzeb i zdolnosci.

Rodzic

Niektérzy rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia chca, by specjalisci (np. leka-
rze, rehabilitanci) podejmowali decyzje za nich i calkowicie poddaja sie ich wizji.
Analizy badan (cho¢ w zakresie relacji lekarz-pacjent) jednak uwypuklaja pater-
nalistyczne podejscie. Pacjent poddaje sie lekarzowi nie tylko dlatego, ze ten przy-
jmuje taka relacje, ale przede wszystkim to pacjent chce w takim modelu funkcjo-
nowac. Jest mu latwiej i wygodniej wykonywac polecenia lekarza i nie ponosi¢
odpowiedzialnoéci za prowadzona terapie. Analogicznie dzieje sie w zetknieciu
z innymi specjalistami pomagajacymi dziecku.

W przypadku rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia mozna przyjaé, ze
w poczatkowym okresie po postawieniu diagnozy u dziecka nie posiadaja oni
zbyt duzej wiedzy o specyfice, rodzaju niepelnosprawnosci i mozliwosciach jej
rehabilitacji (cho¢ nie jest to regula), a jednoczesnie etap przystosowania do nie-
pelnosprawnosci, na ktérym sie znajduja (szok czy kryzys emocjonalny) utrudnia
aktywne wlaczenie w proces leczenia czy rehabilitacji [zob. Twardowski 1991,
s. 18-54]°. W zwiazku z powyzszym rodzice uznaja, iz specjalisci majg wieksze

> Opisywane w literaturze etapy dochodzenia do akceptacji niepetnosprawnosci, wéréd ktorych pie-

rwsze dwa to szok i kryzys emocjonalny, pokazuja sytuacje rodzica jako wyjatkowo niekorzystna
pod katem sprawnego dzialania i podejmowania decyzji przez niego samego.
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kompetencje, by wybra¢ najbardziej odpowiedni sposéb rehabilitacji czy terapii,
a zatem godza sie na jego realizacje w Sciéle okreslonych przez specjalistow ra-
mach. Jednak w miare uptywu czasu sprawowania opieki, zgtebiania informacji
0 niepelnosprawnosci, to wlasnie rodzice (rodzina) staje sie najbardziej znaczacym
,specjalista”. Zatem wyznaczanie w relacji z rodzicem paternalistycznego podej-
Sciaiprzyjecie jednego tylko modelu rodzica jest niepozadane i krzywdzace. Wie-
le opracowan naukowych, jak i samo doswiadczenie w pracy z rodzicami wska-
zuja, iz niekiedy to wlasnie on posiada najwiecej informacji o dziecku i danej
niepelnosprawnosci. Czesto tez rodzice (czlonkowie rodzin) stajq sie aktywnymi
dziataczami w kampaniach u§wiadamiajacych spoteczefistwo dotyczacych danej
niepelnosprawnosci oraz tworzacych grupy nacisku na specjalistéw oraz ludzi
sprawujacych wladze. Dzialania te maja na celu stworzenie ich dzieciom lepszych
warunkéw rozwoju i funkcjonowania. Zanim jednak dojdzie do takiej kompeten-
¢ji matki/ojca, wazny jest proces nabywania wiedzy i umiejetnosci przez rodzica,
a zatem istotnym elementem jest relacja z profesjonalistami oraz proces komuni-
kacji, w tym réwniez naprowadzania rodzicow na réznego rodzaju informacje,
dostosowanie jezyka do mozliwosci odbioru rodzicéw, a takze poSwiecenie przez
specjaliste czasu swojemu rozméwcy.

Osobng kwestia pozostaje paternalistyczne podejscie do rodzicow, ktoérzy —
podobnie, jak ich dziecko — maja taki sam rodzaj niepelnosprawnosci. Szczegol-
nym przypadkiem sa tutaj rodzice z uszkodzonym stluchem. Czes¢ z nich nalezy
do spotecznosci Gluchych, postugujacej sie jezykiem migowym i tworzacej silne
wiezi miedzy jej cztonkami, dzieki czemu mogga cenic sobie te odmiennos¢ [Pad-
den, Humphries 2006; Lane 1996; Bartnikowska 2004; Mickiewicz 2008]. Paterna-
lizm w tym przypadku, narzucajacy cel jakim jest styszenie, moze by¢ odrzucany,
a tym samym prezentowanie go moze przekresla¢ dobra relacje miedzy rodzicem
i specjalista. Wspolpraca z takim rodzicem wymaga duzego szacunku i uznania
prawa rodzica do posiadania innego systemu wartosci, w ktérym uszkodzenie
stuchu nie jest uznawane za ceche negatywna.

Zakonhczenie

Z pewnoécig paternalizm jako teoria, ktéra zapoczatkowala rozwazania na te-
mat relacji pomiedzy pomagajacym (specjalista) a przyjmujacym pomoc, stanowi
istotng podstawe rozwijania i udoskonalania zaréwno teorii, jak i praktyki w tym
zakresie. W wyniku coraz wiekszej swiadomosci i wiedzy z r6znych obszaréw zy-
cia czlowieka, kazdy (nie tylko niepelnosprawny) potrzebuje dialogu pro-
wadzacego do porozumienia, w ktérym obie strony wykorzystaja jak najlepiej
swoja wiedze i umiejetnosci do zrealizowania dobra osoby potrzebujacej pomocy.
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Carl Rogers wprowadzit do relacji terapeutycznej ,podejscie skoncentrowane
na osobie”. Pisal: ,Jesli moge zapewni¢ komus okreslony rodzaj relacji, druga oso-
ba odkryje w sobie zdolnoé¢ zbudowania tej relacji tak, zeby mogta sie ona rozwi-
ja¢izmienia¢, a wowczas dojdzie do rozwoju osobistego” [Loh, Sivalingam 2008,
s. 86]. Istota koncepcji ,podejécia skoncentrowanego na osobie” Rogersa jest za-
ufanie i wiara w potencjat osoby do rozwigzania wlasnego problemu. Teoretycz-
nie, kazdy jest zdolny do wlasnego rozwoju, a mozna te zdolnos¢ polepszy¢ po-
przez okreslony rodzaj relacji terapeutycznej. Rezultat procesu terapeutycznego
zasadniczo zalezy od obu stron, tj. zawodowych i osobistych cech lekarza i pacjen-
ta. Kiedy lekarz (lub inny specjalista) potrafi komunikowac sie efektywnie, jest
opiekunczy i unika krytyki skierowanej na druga osobe, to w niej moga dokona¢
sie znaczace pozytywne zmiany [tamzZe].

Nie bez znaczenia s3 pewne dziatania grup niepelnosprawnych, ktére mozna
uzna¢ za ,ruchy anty-paternalistyczne”. Ujawniaja sie one wsréd doroslych na-
lezacych do spotecznosci Gluchych, ktérzy maja Swiadomos¢ swojej odmiennosci
ibywa, Ze sa z niej dumni. Mozna je réwniez zaobserwowac u 0séb z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu (szczegdlnie zdiagnozowanych jako osoby z zespolem
Aspergera). To oni majg odwage przeciwstawiac sie¢ narzucanym im wzorcom za-
chowania i upominac¢ sie o akceptacj¢ ich odmiennych zachowan (nazywanych
przez nich Aspie-culutre). Te dwie grupy uswiadamiaja, ze narzucanie jednego
wzorca jest krzywdzace. Budowanie relacji z tymi grupami wymaga odmiennego
podejscia lub przynajmniej podjecia negocjacji.

Na zakonczenie warto podkresli¢, ze przeciwnicy paternalizmu odwolajg sie
do pojecia autonomii oraz do dazenia kazdego cztowieka do niezaleznosci oraz
realizacji wlasnych, a nienarzuconych z gory celéw zyciowych. Z kolei zwolen-
nicy paternalizmu odwolaja si¢ do zasady dobroczynnoéci zakladajacej, ze ist-
niejg osoby zorientowane, ktére wiedza lepiej co dobre dla danej osoby. Rézne
sytuacje lecznicze, rehabilitacyjne, edukacyjne itp. wymagaja podjecia przez
specjaliste swiadomego wyboru postawy na kontinuum: paternalizm-niezalez-
no$¢, aby byla ona najkorzystniejsza dla osoby z niepelnosprawnoscia i jej naj-
blizszych.
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