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»10 nie liczba rak czy nég decyduje o naszej sile, ale to, co mamy w gto-
wie” — napisal Jasiek Mela - po lekturze niezwyklej ksigzki, niezwyklego au-
tora, jakim jest Nick Vujicic cierpiacy od urodzenia na fokomelie - rzadkie
schorzenie objawiajace si¢ brakiem konczyn'. ,Jesli Nick - pisal w swojej
recenzji Ja§ Mela - tak czesto si¢ usmiecha, to kazdy, kto narzeka na swoje
zycie, powinien si¢ zawstydzi¢, a potem podnies$¢ glowe do gory i wzia¢ sie
w gar$¢”2 Nick Vujicic, w swojej niezwyklej ksigzce, dzieli sie z czytelnikami
wskazéwkami, ktdre pomogg im odzyska¢ nadzieje, nawet w najtrudniejszych
chwilach zycia. Podpowiada im, jak moga bezpiecznie przedostac si¢ na drugi
brzeg przez odmety smutku i cierpienia, jak moga odnalez¢ w sobie sile, de-
terminacje oraz inspiracje do zycia, jakiego pragna, do zycia, ktére przerasta
ich najsmielsze wyobrazenia. I nie s3 to bynajmniej porady, ktérych udziela
wyksztalcony w tym zakresie, przygotowany do tego zawodu, na podstawie
wczesniej odkrytych predyspozycji, psychoterapeuta. Te wskazowki wypty-
waja z wewnetrznego etosu Nicka, z jego glebokiego przeswiadczenia o tym,
ze sensem ludzkiego istnienia jest bycie potrzebnym drugiemu.Te wskazdw-
ki wyplywaja wreszcie z gtebokiej wiary Nicka w to, ze to sam Bdg wlasnie,
w taki sposob zaplanowal jego Zzycie. Nigdy si¢ przeciwko Niemu nie bunto-
wal. Czy taka postawa, z pewnoscig oczekiwana od 0s6b z niepetnosprawno-
sciami, jest powszechng? Raczej nie. To skad u Nicka, doswiadczonego cigzka

N. Vujicic (2012), Bez rgk, bez ndg, bez ograniczen, Wroclaw.

Jasiek Mela, na skutek nieszczesliwego wypadku, podczas niebezpiecznej, chlopiecej
zabawy, czesciowo utracit reke i noge, a mimo to, wraz ze znanym podréznikiem,
polarnikiem i pisarzem, Markiem Kaminskim wybrat sie, jako najmlodszy i jedyny
niepelnosprawny na swiecie, na wyprawy polarne zdobywajac oba bieguny.
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niepelnosprawnoscia, tyle niezachwianej pewnosci w sercu, tyle wiary w to,
ze chcie¢ to méc? Co sprawia, ze ten miody czlowiek, urodzony 4 grudnia
1982 roku jako pierworodny syn serbskich emigrantéw, matki - pielegniar-
ki i ojca - urzednika, ktérych komunistyczny rezim, bieda i gléd, odmowa
wstapienia do partii komunistycznej, zmusity do emigracji, pokonal niewy-
obrazalne ograniczenia wynikajace z jego niepelnosprawnosci? Co sprawilo,
ze chlopiec, ktéry urodzil si¢ bez konczyn, a jego lewa stopa wystajaca z tu-
lowia niczym pletwa, miala tylko dwa zroéniete ze sobg palce, dzi$ prowadzi
aktywne zycie, jak wigkszo$§¢ zdrowych i sprawnych ludzi na $wiecie? Zro-
$niete dwa palce postanowiono rozdzieli¢ operacyjnie, tak by Nick mégt nimi
chwyta¢ przedmioty, trzymac pioéro, przewraca¢ w ksigzce strony, obstugiwa¢
komputer, sterowa¢ elektrycznym woézkiem inwalidzkim, ktérym sie¢ prze-
mieszcza. Dzieki ogromnej determinacji i checi bycia potrzebnym innym,
a takze glebokiej wierze religijnej, Nick prowadzi aktywne zycie, podrdzuje
po calym $wiecie i wystepuje jako motywacyjny méwca, niosagc pomoc i in-
spiracje milionom ludzi, takze sprawnym. Angazuje si¢ w dzialalnos¢ cha-
rytatywna, rownolegle kieruje wiasng firma, prowadzi biznesowe szkolenia,
przemawia na kongresach migdzynarodowych, spotyka si¢ z glowami panstw.
Ma swoja rodzine, kochajaca zong i tréjke wspaniatych dzieci. Prowadzi - jak
sam twierdzi - ekscytujace zycie. Jest czlowiekiem spelnionym, ktory lubi
przelamywac stereotyp o tym, Ze osoba z wysokim, jak on, stopniem niepel-
nosprawnosci jest bierna, smutna i wycofana. I czyni to niezwykle skutecznie.
Nick ponadto plywa, surfuje, pomaga innym, prowadzi radiowy program.
Z jego zycia — mozna tak powiedzie¢ za Markiem Kaminskim - ptynie prze-
stanie: ,,Zyj $miato! Ten $wiat jest tego wart™.

Paradygmat salutogenetyczny w diagnozowaniu
0sob z niepelnosprawnos$cia somatyczng

Jednym z warunkow skutecznej terapii jest diagnoza. Najstarszym typem
diagnozowania jest diagnoza patogenetyczna. Ogranicza ona w gruncie rzeczy
poznanie pacjenta do wykrywania u niego czynnikéw psychosomatycznych,
majgcych udziat w powstawaniu chorob i somatycznych dysfunkcji. Patoge-
netyczny paradygmat diagnozowania zaklada, ze normalnym stanem orga-
nizmu cztowieka jest stan réwnowagi — homeostazy, za$ efektem tego stanu
- zdrowie i pelna sprawno$¢. Charakteryzowane podejscie do diagnozowania

*  Marek Kaminski - podréznik, polarnik, pisarz, zalozyciel fundacji wspierajacej

osoby z niepelnosprawno$ciami. Z rekomendacji cytowanej ksigzki Nicka Vujicicia,
umieszczonej na obwolucie.
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skutkuje podziatem ludzi na chorych i zdrowych, na sprawnych i niepelno-
sprawnych. Koncentruje si¢ ono zatem na danej jednostce chorobowej, na da-
nym rodzaju niepelnosprawnosci, na zwalczaniu przyczyn oraz likwidacji
skutkéw zaistnialej patologii. Badacze tej orientacji probujg wjasni¢ dlaczego
ludzie choruja, dlaczego tracg sprawnos¢ i dlaczego cierpig z tych powodow.

Radykalnie odmienne pytania stawiaja sobie badacze o orientacji saluto-
genetycznej, a wiec takiej, ktora bada zrédla zdrowia. Opierajgc sie na para-
dygmacie salutogenetycznym pytaja wiec o to, dlaczego pewne osoby lokujg
sie w poblizu pozytywnego kranca kontinuum: zdrowie — choroba, lub tez,
niezaleznie od zajmowanej w danym czasie pozycji na kontinuum, przesuwa-
ja sie w kierunku jego pozytywnego kranca? Dlaczego jest tak - pyta A. Anto-
novsky - ze wielu chorych, niepelnosprawnych, cho¢ nie wigkszos¢, nie ugina
sie pod cigzarem choroby, niepelnosprawnosci, a nawet radzi sobie z nimi
catkiem dobrze, a niekiedy - jak Nick Vujicic - bardzo dobrze? Nie rezygnuje
z zyciowych dazen. Stawia sobie ambitne cele i osiaga je systematycznie zy-
skujac takze ogromny prestiz spoteczny. Przyklady oséb z niepelnosprawno-
$cig somatyczna, ktore w prezentowanym doniesieniu poddano analizie, po-
twierdzajg to. Podejscie salutogenetyczne w diagnozowaniu, usituje rozwikta¢
te tajemnice, pytajac o czynniki warunkujace sposoby radzenia sobie czlowie-
ka z napieciem wywolanym przez stresory, jakimi sg choroba czy dysfunkcje
somatyczne. Tak wi¢c, podstawowym pytaniem nauk o zdrowiu, opieraja-
cych swoje dociekania na salutogenetycznym paradygmacie, nie jest pytanie
o przyczyny choréb i niepelnosprawnosci, ale o czynniki od ktorych zalezy
radzenie sobie z napieciem wywolanym przez patogeny i stresy.

Kluczem do rozwiklania tajemnicy zdrowia jest koncepcja poczucia
koherencji. Zaklada ona, ze odpornosciowe zasoby czlowieka ulatwiaja mu
rozumienie sensu stresorow, ktére go atakuja. Powtarzalnosc doswiadczen
tego rodzaju, prowadzi z czasem do poczucia koherencji. Skladajg si¢ na nia
skladniki takie jak: wspomniane poczucie zrozumienia sytuacji, poczucie za-
radnosci w tej sytuacji oraz poczucie sensu. Przyjecie, w mysleniu o zdrowiu,
paradygmatu salutogenetycznego zaklada, ze normalnym stanem organizmu
czlowieka jest stan zaburzonej homeostazy. Wszak kazdy czltowiek, od uro-
dzenia do $mierci, zawsze znajduje si¢ w jakim$ miejscu kontinuum zdrowie
- choroba. W takim postrzeganiu ludzkiego losu, uwaga badacza kierowana
jest na stron¢ zasobow, pozwalajacych czlowiekowi radzi¢ sobie ze wszech-
obecnymi stresorami. Takie podejscie wreszcie ulatwia czlowiekowi akcepta-
cje, pojawiajacych sie w jego zyciu trudnych sytuacji zdrowotnych i skuteczne
ich rozwigzywanie.
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Uzasadnienie wyboru strategii badan
i analiza zebranego materiatu

W prezentowanych badaniach wlasnych zrezygnowano wiec z patoge-
netycznego sposobu reflektowania, na rzecz salutogenetycznego myslenia.
Omawiane badania to studium przypadku, w ktorych schemat badan zasadza
sie na dokladnym opisie badanego przypadku i odniesieniu go do wzorca, be-
dacego ogdlng teorig danego zjawiska. W naszym przypadku, tym wzorcem
jest koncepcja poczucia koherencji Arona Antonovskyego. W przedstawia-
nych badaniach analizujemy dwa przypadki: Nicka Vujicica, o ktérym wiedze
zaczerpnieto ze wspomnianej autobiografii oraz Lidii B. lat 60, od dziesigtego
roku tetraplegiczki, z calkowitym niedowladem konczyn dolnych i cz¢scio-
wym niedowladem konczyn gérnych. W jej przypadku zastosowano technike
wywiadu narracyjnego, ktéra — co si¢ podkresla w metodologii — jest naj-
czestszym zrédlem danych, gromadzonych dla potrzeb studium przypadku.
Badania prowadzono w strategii jakosciowej, jaka jest indukcyjny tok ana-
lizowania problemu. Ten rodzaj poznania naukowego odbywa si¢ poprzez:
nagromadzenie informacji oraz ich porzgdkowanie i poszukiwanie zwigz-
kow pomiedzy nimi. Badacz wychodzi od jednostkowych faktéw i zmierza
do stwierdzen ogolnych o tych faktach. Indukcjonizm zatem, dazac do wiedzy
najpewniejszej, zaleca przyjmowanie pogladéw i uogélnien jak najmniej ry-
zykownych, jak najmniej wykraczajacych poza ramy doswiadczenia, zamiast
- jak w badaniach ilo$ciowych - dochodzenia do szerokich uogoélnien teore-
tycznych i ekstrapolacji na nieznane zjawiska. Wlasnie strategia jako$ciowa
pozwala badaczowi odkrywac wyjatkowos¢ badanego zjawiska, jego rozmaite
aspekty i uwarunkowania. Dlatego wlasnie stategia jakosciowa badan przyj-
mowana jest coraz czesciej w pedagogice, a zwlaszcza pedagogice specjalne;.

Drugim, analizowanym przypadkiem osoby ze znaczna niepelnospraw-
noscig ruchows, uprawiajaca zawodniczo sport, z niemniejszg od Nicka
determinacjg pokonywania zyciowych trudnosci, a jednocze$nie wspania-
le realizujgca role spoteczne rodzinne i zawodowe, jest Lidia B. Urodzona
w Warszawie w 1956 roku, w rodzinie urzedniczej, w ktérej ojciec, co miato
wplyw na karier¢ corki, byl dzialaczem sportowym. Ot6z Lidia do momentu
wypadku, ktéremu ulegta w dziesigtym roku zycia, w czasie dzieciecej zabawy
na podworku, byta dzieckiem zdrowym, radosnym, doskonale rozwijajacym
si¢. Na skutek upadku doznata urazu kregostupa, w wyniku ktdrego nastapit
wylew krwi do rdzenia kregowego. Dla dziesiecioletniej wowczas Lidii, bar-
dzo dobrej uczennicy, gwaltowna utrata podstawowych form ruchu, a wraz
z nimi stopniowe ograniczanie funkcji rak, oddychania i mowy, musiaty by¢
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niezrozumialym szokiem. Byla przerazona, jak relacjonuje, takze stabo sko-
relowanymi dzialaniami terapeutycznymi. Nazbyt forsowne ¢wiczenia, ktére
wdrozono, spowodowaly zerwanie $ciegna w lewym kolanie, co spowodowa-
lo znaczne przykurcze koniczyny. Lekarze - w tej sytuacji - nie dawali dziecku
szans na przezycie. A jesli przezyje — twierdzili, bedzie wegetowac ,,jak roslina”
Ten, jak si¢ wydawalo, beznadziejny stan trwal dlugie dwa miesiace, w czasie
ktorych Lidia lezala w szpitalu, podtaczona do aparatury licznymi rurkami,
w tym takze tracheotomiczng. Po dwdch miesiacach intensywnych zabiegéw
i determinacji rodzicéw, ktorzy postawili sobie za cel doprowadzenie corki
do samodzielnosci, Lidia zacze¢ta samodzielnie oddycha¢, mogta tez — po usu-
nigciu rurki tracheotomicznej - méwié. Wszyscy zdawali sobie sprawe z tego,
ze prowadzenie Lidii do jak najpelniejszego funkcjonowania codziennego,
stanowi warunek jej osobowego rozwoju, jej wzrastania w czlowieczenstwie.
Kolejnym przetomem w rozwoju Lidii byl jej wyjazd do sanatorium w Cie-
chocinku, gdzie zetknela si¢ z uczestnikami Obozu Aktywnej Rehabilitacji.
Poczatkowo funkcjonowata tam jako uczestnik, a z czasem, takze jako in-
struktor. Obozy te znaczaco zmienily jej stosunek do zycia z niepelnospraw-
noscig. Zyskiwata tam rosngca swiadomos¢, ze: jest inaczej anizeli sprawni
uposazona, ma inny potencjal rozwojowy, ale te samg, co sprawni wartos¢
i te sama co sprawni, godnos$¢ osobowa. A to oznacza, Ze moze, jak sprawni,
kierowa¢ swoim zyciem, swoim rozwojem, realizacja pragnien. Takie prze-
my$lenia pojawialy si¢ w jej Zyciu, a ona na nie odpowiadala. Tak si¢ stalo
w 1991 roku, kiedy ustyszata w radio komunikat AWF w Warszawie, do ktdrej
osoby poruszajace si¢ na wozkach, zapraszali studenci i trenerzy. Niezawodni
rodzice pani Lidii, ktérzy nigdy nie zwatpili w rozwdj coérki, w tym wypadku
tato, zawozi swoja corke w maju tego roku na warszawskie Bielany. Tak za-
czela sie, jak relacjonuje, jej przygoda z szermierka. W pazdzierniku tegoz
roku, jeden z najwybitniejszych polskich treneréw szermierki, dr Tadeusz
Nowicki wraz z pracownikami AWF, studentami oraz osobami na wézkach,
ktore jak Lidia, marzyly o szermierce, zakladaja Integracyjny Klub Sporto-
wy AWE Pani Lidia, przez pierwsze dwa lata, byla jedyna kobieta w klubie i,
nie majac wyjécia, musiala walczy¢ szablg z me¢zczyznami. Kiedy okazalo sie,
ze kobiety szablg nie walczg - méwi - ,,musialam zmieni¢ kochang szabelke
na floret i szpade”. Juz w maju 1992 roku pojechata z kolegami na pierwsze
zawody miedzynarodowe do Grenoble. Cieszyla si¢ z kazdego trafienia i - jak
mowi — ,,zbieralam doswiadczenia”. Pierwsze Mistrzostwa Polski w Szermier-
ce na Wozkach, ktore odbyly sie w Warszawie w 1994 roku, okazaly si¢ dla
Lidii - jak sama twierdzi — ,,porazka, bo zjadala mnie trema, zajetam dopiero
piate miejsce”. Ale juz rok p6zniej, w maju 1995 roku, wygrywa turniej ,,Zloty
Floret Rektora” w kategorii open kobiet, zajmujac trzecie miejsce w kategorii
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,C” (tetraplegia). Pytana o to, ktére ze swoich licznych osiagnie¢ sportowych
uznaje za najwazniejsze, pani Lidia wylicza kolejno:
e 1997 - Mistrzostwa Europy - Paryz, bragzowy medal druzynowo
w szpadzie i florecie,
1998 - Mistrzostwa Swiata - Niemcy, zloty medal druzynowo
w szpadzie,

e 1999 - Mistrzostwa Europy - Polska, srebrny medal druzynowo
we florecie,
2001 - Mistrzostwa Europy - Hiszpania, srebrny medal druzynowo
we florecie,

e 2007 - Mistrzostwa Europy - Polska - bragzowy medal druzynowo

we florecie.

Dodajmy do tego, Ze pani Lidia jest takze wielokrotng medalistkg szer-
mierczych zawodéw krajowych oraz rozmaitych turniejow i spotkan towarzy-
skich. Przytoczone, na podstawie wywiadow, elementy jej biografii, postawa
jej rodziny, zwlaszcza rodzicéw, $wiadcza o pelnym zrozumieniu i tworcze;
akceptacji sytuacji, w ktdrej sie znalezli. Dotyczy to zaréwno pani Lidii, jak
i Nicka. Ten rozumiejacy, gteboki wglad w to, co si¢ wydarzylo i zdawanie
sobie sprawy z konsekwencji, jakie dla rodziny, a przede wszystkim dla roz-
woju dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia, ma ich postawa, spowodowaly
ogromng mobilizacje do dzialania jednych i drugich. To z kolei przekiadato
sie na mobilizacje dzieci do aktywnosci na rozmaitych polach. Bo najblizsi
w nich wierzyli.. Mozna tak powiedzie¢, ze stres jaki spowodowany byt ciez-
kim wypadkiem Lidii, a w przypadku rodziny Nicka, narodzeniem dziecka
bardzo mocno uszkodzonego, przyczynit sie do poznania i zrozumienia nie-
pelnosprawnosci, ale i do powstania przemoznej checi niepoddawania sie.
Rodziny, tak Lidii, jak i Nicka, wykazywaly ogromng zaradnos$¢ w organizo-
waniu wspolnego zycia, w ktérym priorytetem byla praca nad maksymalnym
aktywizowaniem, a przez to usamodzielnianiem dzieci. By mogly, kiedy za-
braknie rodzicéw, samodzielnie funkcjonowaé. Aktywnos¢ sportowa okazala
sie tu by¢ wartoscig trudng do przecenienia.

Drugim, obok rozumienia, komponentem koherencji jest zaradnos¢. Owo
poczucie, ze damy rade odnosi si¢ do zakresu w jakim czlowiek postrzega
dostepne dla niego mozliwosci (zasoby), by podota¢ wymogom, stawianym
przez zycie. Zrédlem owych zasobdw s3 mozliwoéci, ktérymi dysponuje sam
zainteresowany (chory, niepelnosprawny) oraz zasoby, ktéorymi dysponuje
jego otoczenie. W analizowanych przypadkach byly to rodziny, a zwlaszcza
rodzice. Kiedy mamy silne poczucie i wiare w to, Zze damy rade, pokonamy
slabosci, woéwczas trudne wydarzenia i sytuacje nie stanowia tragedii bez
wyjscia. One mobilizujg nas do dzialania, by z pomoca posiadanych zasobow
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wlasnych i rodzinnych radzi¢ sobie i poradzi¢ z przeszkodg. Analizowane
biografie prezentowanych bohateréw pokazujg, ze aktywno$¢ sportowa
w obu przypadkach odgrywata istotng role. Systematyczna rehabilitacja i te-
rapia przechodzily plynnie, bez zbednego wysitku w systematyczny trening
sportowy i, co naturalne dla tego typu aktywnoéci, stawianie sobie wymagan.
Stawiamy je sobie wtedy, kiedy dostrzegamy w naszych wysitkach istotny sens.

Poczucie sensu, postrzeganie jako sensowne naszych aktywnosci, to trzeci
komponent poczucia koherencji. Jest ono czynnikiem silnie motywujgcym
nas do okreslonych, sensownych w konkretnej sytuacji choroby badz nie-
pelnosprawnosci, aktywnosci. W przypadku Nicka, aktywnosci ktére podej-
mowal mialy stuzy¢ innym. W szczegoélnosci tym, ktdrzy w sytuacjach stre-
séw, niepowodzen popadaja w glebokie depresje, niekiedy nie wytrzymuja
i odbierajg sobie zycie, przekreslajac jego sens bezpowrotnie. Nick opowiada
tym wszystkim nastepujaco: ,,Moi rodzice, pobozni chrze$cijanie, ale kiedy
urodzitem si¢ bez rak i bez ndg, zastanawiali si¢ o co Bogu wtasciwie cho-
dzito, dlaczego postanowil mnie stworzy¢? Przeciez nie ma dla kogo$ takiego
jak ja zadnych szans i perspektyw na prowadzenie normalnego zycia” (...)
»-Rodzice nie mogli przewidzie¢, Zze moja niepelnosprawnosé¢ - moje brzemie
okaze si¢ niezwykltym darem, ktéry stwarza wyjatkowg plaszczyzne porozu-
miewania si¢ z ludZmi, ktéry pozwala mi okazywa¢ wspolczucie cierpigcym
i pociesza¢ strapionych. Dostalem od Boga, oprécz mojej niepelnosprawno-
§ci, tez wiele dobrego — kochajaca rodzing, bystry umysl i gleboka, nieprzemi-
jajaca wiare” (...) ,Dzisiaj okazuje sie jednak, ze rozwoj wydarzen przekroczyt
ich najsmielsze oczekiwania. Setki znajomych oséb codziennie kontaktuja
siec ze mng przez telefon, e-mail, wiadomosci tekstowe za posrednictwem
Twittera. Obcy ludzie podchodzg do mnie na lotniskach, w hotelach. Mo6-
wig mi, Ze poruszylem ich i w jaki$ sposéb wplynatem na ich Zycie. Uznaje¢
to za wielkie blogostawienistwo i czuje sie oblednie szczedliwy™. Czyz Nick
nie jest dowodem na to, ze kazde zycie ludzkie ma najgtebszy sens, zapytajmy
retorycznie.

W przypadku Lidii wysoce sensowng okazala sie by¢ jej aktywnos¢ sporto-
wa i to z wielu powodoéw. Po pierwsze miala ona walor wysoce usprawniajacy,
ale takze spoteczny i edukacyjny. Sprzyjata bowiem jej kontaktom z ludzmi,
podrézowaniu i zwiedzaniu Polski i $wiata, podczas rozlicznych zawodow
szermierczych. Rodzice i najblizsi Lidii, przezywajac jej sportowe zmagania
i sukcesy, umacniali si¢ w przekonaniu, ze dobrze pelnig swoje role. Wresz-
cie sensowno$¢ ich dzialan, potwierdzona zostala faktem podjecia przez Lidie
pracy zawodowej, ktora gwarantuje jej samodzielne Zycie po $mierci rodzicow.

4 Zob. N. Vujicic (2012), dz. cyt.: 10.
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Wszak pytanie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig o ich przyszlos¢, jest po-
wodem ich najwiekszego niepokoju. Lidia, w zasadzie od momentu zalozenia
Integracyjnego Klubu Sportowego AWE, przyjeta obowigzki prowadzenia biura
klubu. Wymaga to od niej, nie tylko realizacji postawionych zadan administra-
cyjnych, wymagajacych okreslonych sprawnosci i umiejetnosci, ale z tym wigze
si¢ si¢ rowniez obowiazek bycia codziennego przez okreSlony czas do dyspozy-
cji kierownictwa, zarzadu i czlonkéw klubu. Dla oséb, bedgcych mieszkancami
wielkich aglomeracji, codzienne przemieszczanie si¢ z domu do pracy i z po-
wrotem stanowi niemaly problem. Lidia, przez pierwsze lata swojej aktywnosci
zawodowej, z odleglej od warszawskich Bielan, gdzie miesci si¢ IKS, dzielnicy
Wola, w ktérej mieszka, byla codziennie przywozona przez dzielnego tate.
Kiedy ojciec zachorowat ci¢zko na, jak si¢ okazalo, émiertelng chorobg, Lidia
dzielnie podjeta opieke nad nim, umawiajac wizyty lekarskie, organizujac po-
byty w szpitalach. Po jego $mierci Lidia wspotuczestniczyta w organizowaniu
wszystkich uroczystosci pogrzebowych.

Przez pewien czas Lidia, by codziennie by¢ w pracy, korzystata ze specja-
listycznego transportu dla 0séb niepelnosprawnych. Ocenila jednak po pew-
nym czsie, ze bedzie bardziej mobilng i samodzielns, jak zrobi prawo jazdy
i zakupi swoj wlasny samocho6d. Mieszka bowiem ze swojg ponad 80. letnia
mamag, tracgcy sily, ktorg sie opiekuje. Jak postanowita tak tez zrobila. Obec-
nie przyjezdza codziennie do pracy wiasnym autem, z ktérego samodzielnie
transferuje si¢ na wozek inwalidzki, by nim przyjecha¢ do biura. T¢ samg ope-
racj¢ przeprowadza zatem, co najmniej 4 razy dziennie, réwniez z i do domu.
Do tego przeciez trzeba jeszcze wdzek kazdorazowo zmontowac i rozmon-
towad, by podpierajac si¢ w przypadku Lidii tylko na rekach, przenies¢ caly
ciezar ciala z fotela wozka, na fotel samochodu i odwrotnie. Lidia czyni
to po mistrzowsku. Ilekro¢ chce jej w tym poméc, dziekuje, bo nie ma pew-
nosci czy sprawny dobrze to zrobi. Widzimy zatem, ze Lidia nieustannie dazy
do samodzielnego funkcjonowania, jednoczesnie kontroluje swdj stan funk-
cjonalny, uczestniczac w rozmaitych terapiach, by go jak najdtuzej utrzymac.
Lidia $wiadomie ograniczyla aktywno$¢ sportowa, by zbytnio nie przecigzac
organizmu. Uwaza si¢, ze wsrdd zasobow odpornosciowych, warunkujacych
poczucie koherencji, znajduja si¢ takie, jak: rownowaga pomiedzy przeciaze-
niem, a niedocigzeniem, stalo$¢ wysitkow oraz udzial w samodzielnym podej-
mowaniu wysitku. W przypadku Lidii, stwierdza si¢ na podstawie wywiadu,
jak réwniez kilkuletniej obserwacji jej aktywnosci, ze po pierwsze: idealnie
i $wiadomie utrzymuje rownowage aktywnosci i wypoczynku. Po drugie:
jej wysitki sg state, systematycznie podejmowane i konsekwentnie realizowa-
ne. Po trzecie wreszcie: jest osobg, podejmujgcg samodzielnie przemyslane
decyzje, ktore z zelazng konsekwencja realizuje.
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Dla pelnego obrazu doda¢ nalezy, Lidia jest osobg uformowang §wiatopo-
gladowo i religijnie, o czym komunikowata w luznych rozmowach, poprze-
dzajacych wywiad narracyjny, przeprowadzany w kilku spotkaniach w latach
2015-2017. Jej osobista relacja z Bogiem przejawia si¢ w systematycznych
praktykach religijnych, ktorych sens i znaczenie w zyciu swoim, ale takze
w zyciu spotecznym i w kulturze, gleboko rozumie i odczuwa. Wyniosta
t¢ postawe z rodzinnego domu, ale takze odkrywa jej znaczenie i sens w swo-
jej osobistej reflaks;ji.

Podsumowanie i wnioski

Sytuacja zyciowa osoby z ograniczonymi funkcjami somatycznymi moze
by¢ odbierana jako uposledzajaca, za$ czlowiek nig dotkniety jako uposledzo-
ny. Jednakze, uposledzenie nie stanowi istoty czlowieka. Jak moéwila, jedna
z najwigkszych postaci polskiej i nie tylko, pedagogiki specjalnej, uposledze-
nie nie zmienia jestestwa (istoty) czlowieka, nie umniejsza jego wartosci, ani
tez jego godnosci. Ta ostatnia bowiem wynika nie, jak by to widzieli niektorzy,
z prestizu, z uznania, z powodzenia, ale godno$¢ czlowieka wynika z faktu, iz
jest on osobg, czyli osobnym, jedynym, niepowtarzalnym, niezastepowalnym
bytem, podmiotem, nigdy za$ przedmiotem swojego zycia. Niepelnospraw-
no$¢ oznacza jedynie inny potencjat rozwojowy osoby z dang niepelnospraw-
no$cig. Oznacza zatem jedynie jej inne mozliwosci rozwojowe. Czasami, jak
to pokazujg analizowane postacie Nicka i Lidii, znacznie weksze od przeciet-
nych. Niepelnosprawno$¢ zatem jest elementem towarzyszacym zyciu osoby,
jest bez watpienia trudnym doswiadczeniem, zaréwno dla niej samej, jak i dla
jej bliskich, ale nie rozstrzygajacym o jej rozwoju, jej wzrastaniu w czlowie-
czenstwie. Nick i Lidia to herosi ducha. Ich cztowieczenstwo, ich stopien bycia
dla innych, a nie tylko z innymi czy, jak to si¢ cz¢stokro¢ zdarza sprawnym,
przeciwko innym, jest znacznie powyzej przeci¢tnego. Oni s3 najbardziej wia-
rygodnymi nauczycielami zycia... ,,Jesli masz - pisze Nick - w sobie pragnie-
nie i pasje, zeby co$ zrobi¢, i nie jest to sprzreczne z wolg Boza, osiagniesz to”.
To mocne stwierdzenie zaznacza, w ktére sam z poczatku nie zawsze wierzyt,
ale nieustannie uczyt sie, by sie przekonad o tym, ze do zycia bez ograniczen
w czynieniu dobra, czyli do zycia w wolnoéci pozytywnej, konieczne s3 naste-
pujace czynniki: wyrazne poczucie celu, niezachwiana nadzieja, wiara w Boga
i w Jego nieograniczone mozliwosci, mito$¢ i samoakceptacja, dewiza posta-
wa to podstawa, odwazny duch, gotowo$¢ do zmiany, ufne serce, gloéd okazji,
umiejetno$¢ oceny ryzyka i poczucie humoru, misja, ktéra pozwala stuzy¢
innym. Po takim $wiadectwie czlowieka bez rak, bez ndg, ale bez ograniczen
w czynieniu dobra, nalezaloby tylko pochyli¢ czota. Pozwole sobie jednak
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na sformutowanie podstawowego zadania rewalidacji. Ot6z powinna ona po-
maga¢ osobom z rozmaitymi dysfunkcjami w ich rozwoju, pomimo trudno-
$ci, a niejednokrotnie ogromnego cierpienia. Wszak perspektywy rozwojowe
tych osob nie sg sztywne, nie s3 raz na zawsze przesagdzone, zdeterminowane.
Moga by¢ dynamicznymi mozliwo$ciami, wynikajacymi z autonomicznego
ksztaltowania swojego zycia w danym, dajagcym sie zmienia¢ $rodowisku.
Z tym wiazg si¢ jednak pytania ogolniejszej natury. Jacy bedziemy za kilka-
dziesiat lat, czy mozemy sie obawiac tego, czy jesteSmy w stanie wyedukowaé
mlode pokolenie, ktére umialo bedzie traktowa¢ drugiego (niezaleznie jak
uposazonego) jak blizniego swego. Co z wychowaniem wobec postepujacej
socjalizacji medialnej, w ktorej cztowieczenstwo staje sie wartoscig relatywna,
a manipulacje genetyczne podejmowane w celu unikniecia niepelnosprawno-
$ci sg coraz bardziej realne.

Czyzby na naszych oczach mial spelnic si¢, prowokacyjnie przez autora
sformutowany w tytule ksigzki koniec czlowieka®? Francis Fukuyama opisuje
w niej szczegoélnego rodzaju zagrozenia, ktore czyhaja na czlowieka, zwlasz-
cza z niepetnosprawnoscig. Po lekturze tej ksigzki nasuwaja sie czytelnikowi
pytania o to, czy rzeczywiscie jest tak, ze cztowiek w dazeniu do wygodnego
zycia, w ktérym kontroluje swoja sprawczos¢, spowoduje rewitalizacje histo-
rii faszystowskiej? Czy faszystowska idea czystosci rasowej, programowania
cech osobowosci, wygladu dziecka, jego plci, jest jeszcze na tyle futurystycz-
na, by ja lekcewazy¢? Czy wprost przeciwnie, traktowac ja nalezy z najwieksza
powaga jako wyzwanie dla pedagogiki specjalnej i wychowania w ogole.

> E Fukuyama (2004), Koniec czfowieka. Konsekwencje rewolucji biotechnologicznej,

Krakow.



