Niepelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 47/2022

Disability. Discourses of special education
No. 47/2022

Tomasz Sahaj

ORCID: 0000-0003-0633-7993

Zaktad Historii, Filozofii i Socjologii, Wydzial Nauk o Kulturze Fizycznej,
Akademia Wychowania Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu

Sposoby prezentacji dorostych oséb z zespolem Downa
na przykladzie wybranych obrazéw medialnych

Celem artykulu jest oméwienie medialnych prezentacji dorostych oséb z zespolem Downa. Pod
uwage wzieto wybrane programy telewizyjne — Down the road. Zespdl w trasie i Project Cupid —
kampanie i reklamy spolecznie zaangazowane (w szczegélnosci sportowe) z lat 2020-2022 oraz
projekt artystyczny Downtown collection. Sa to badania wlasne — krytyczne studium przypadkéw
dobranych indywidualnie. Kluczem doboru jest intelektualna niepelnosprawnos¢ (zesp6t Downa)
postaci wystepujacych w prezentacjach publicznych. Zastosowano metode jako$ciowa, technike
analizy zawartosci/tresci obrazéw medialnych, traktujac je jako specyficzne teksty kultury wspot-
czesnej, opisujac je i interpretujac. Swobodna narracja nie jest ugruntowana w zadnej konkretnej
teorii pedagogiczno-socjologicznej. Ma charakter humanistyczno-spolecznych refleksji i deskryp-
tywnych rozwazan teoretycznych opartych na dostepnej literaturze przedmiotu. Refleksje plasuja
sie w obszarze disability studies.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnoé¢ intelektualna, zespét Downa, mass media

Methods of presentation of adult people with Down syndrome
as exemplified by chosen media images

The aim of the article is to show some media presentations of adults people with Down syndrome.
Several television programmes were taken into consideration — Down the Road, Zespdt w trasie and
Projekt Cupid, as well as campaigns and social advertisements (in particular sports) from the years
2020-2022, plus an artistic project called Downtown Collection. This is own research — a critical study
of cases chosen personally. The key for the selection was intellectual disability (Down syndrome)
of people appearing in public presentations. The quality method was applied, together with the
technique of the analysis of the contents/content of media images treating them as peculiar texts of
contemporary culture, describing them and interpreting. The free narration is not established in
any specific pedagogical-sociological theory. It is a humanistic-social reflection and descriptive
theoretical deliberations based on available literature of the subject. The reflections can be placed
in the area of disability studies.
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Wprowadzenie

Masowe media, w szczegdlnosci telewizja pafistwowa, na ktérej cigzy misja
publiczna uwzgledniajgca mozliwosci i potrzeby oséb z deficytami i niepeino-
sprawnosciami (https:/edukacjamedialna.edu.pl) oraz prywatna, ktéra potrafi
bawiac, uczy¢, majg bardzo duzy wplyw na percepcje spoleczng i sposéb postrze-
gania os6b z niepelnosprawnosciami. Zwlaszcza przedstawicieli tych marginali-
zowanych grup spolecznych, ktére obarczone sg licznymi i negatywnymi stereo-
typami, do jakich nalezg osoby z zespolem Downa. Elzbieta Zakrzewska-
Manterys, socjolozka niepetlnosprawnoéci, majaca dorostego syna z ta niepeino-
sprawnoscia, zauwaza: ,'Ty Downie’ jest doskonale przez wszystkich zrozumiale.
I (...) nie brzmi dumnie. Mozna powiedzie¢, ze Down ‘zdetronizowal’ epitety
dawnego typu, takie jak debil czy idiota. Upodobanie do uzywania epitetéw na-
wiazujacych do uposledzenia umystowego jest dowodem na to, ze panuje po-
wszechna zgoda co do tego, ze uposledzenie jest czym$ pogardzanym i budza-
cym nieche¢” (Zakrzewska-Manterys 2010: 94; zob. Zakrzewska-Manterys 1995).
Publiczny jezyk opisu w danym paradygmacie kulturowo-spotecznym i medialny
sposOb obrazowania $wiata spolecznego maja ogromny wplyw na postrzeganie
marginalizowanych grup spolecznych (Bitas-Pleszak i in. 2013; Bieganowska 2015;
Sroda 2020; Sujkowska-Sobisz, Wilczek 2021; Zuchowska-Skiba 2020). Mass media
postugujac sie stereotypowym wizerunkiem o0séb z niepelnosprawnosciami moga
poglebia¢ dystans spoleczny i utrwalaé stereotypy, lub ukazujac ich w szerszej
perspektywie, niz tylko niepelnosprawnos¢, przyczynic sie do ich destereotypiza-
¢ji, zwiekszajac szanse na inkluzje spoleczng i wieksze ich zrozumienie.

Filmy fabularne, dokumentalne, seriale telewizyjne (w tym animowane dla
dzieci) (Sahaj 2022a) i internetowe, reality show, reklamy, a takze akcje i kampanie
spoleczne oraz powiesci wspolczesne i inne teksty kultury popularnej, takie jak
gry komputerowe (Gatuszka 2017; Gatuszka, Zuchowska-Skiba 2018; Sahaj 2021a,
Stasienko i in. 2021), zawieraja wizerunki osob z niepelnosprawnoséciami’. Chetnie
wystepuja w nich renomowani aktorzy?, uzyczajac swego wizerunku i glosu
(dubbing). Niektore seriale telewizyjne w calosci lub w znacznej czesci poswieco-
ne sa osobom z niepelnosprawnos$ciami fizycznymi, intelektualnymi i spoteczny-
mi: Detektyw Monk, Doktor House, The Good Doctor, Teoria wielkiego podrywu, Wielki
swiat matych ludzi, Odwrdceni, Prokurator i in. W popularnych serialach w TVP1
i TVP2 przybywa postaci z niepelnosprawnosciami, omawiane sa ich problemy
medyczne i rehabilitacyjne, spoteczne i zyciowe (Mateja 2010). W amerykanskim
serialu Glee, bedacym swoistym eksperymentem pedagogiczno-spolecznym, akcja

! Film o inkluzji/ekskluzji mtodego mezczyzny z zespotem Downa: Trio, 2022, rez. Battumur Dorj.
2 Przykladem Brad Pitt, Dustin Hoffman, Jack Nicholson, Robert de Niro, Sean Penn, Tom Hanks.



40 Tomasz Sahaj

toczy sie w integracyjnej szkole, w ktérej gléwnymi postaciami sg sportowcy
i osoby z réznymi niepelnosprawnosciami. Pomocniczy personel szkolny zlozony
jest z 0s6b z zespolem Downa. Asocjacje i interakcje przedstawicieli tych grup
prezentuja spektrum najrézniejszych postaw: od marginalizacji i wykluczenia, po
akceptacje i inkluzje. W najgorszej sytuacji znajduja sie doroste osoby z zespolem
Downa, pomimo daleko idacej polityki poprawnosci i wsparcia wladz szkoly zo-
brazowanej w serialu Glee.

W programach rozrywkowych Mam talent, Taniec na lodzie, Taniec z gwiazdami,
Fort Boyard itp. od lat wystepuja osoby z niepelnosprawnosciami. Od 2017 roku
Super Polsat emituje program dokumentalny (z napisami dla niestyszacych) Su-
perLudzie (https://www.superpolsat.pl), prezentujacy osoby Zyjace z pasja; glow-
nie sportowcéw z niepetlnosprawnosciami. Jesienig 2020 r. Polsat emitowat 2. edy-
cje programu Ninja Warrior Polska (https://www.polsat.pl), w ktérym po raz
pierwszy w ,sportowych” zmaganiach udzial wzigl mezczyzna z proteza nogi
(Sylwester Wilk), ktéry w kolejnych odcinkach przyciagal duza uwage widzéw,
wywolujac ich zywe reakcje (Kopiecka-Piech 2015).

Sportowcy z niepelnosprawnosciami fizycznymi zadomowili sie juz w kolek-
tywnej swiadomosci; wystepuja na igrzyskach paraolimpijskich transmitowanych
przez TVP, sa rozpoznawalni wystepujac w ogolnopolskich akcjach i kampaniach
spolecznych wspieranych przez panstwowe koncerny: Lotto, Orlen, PFRON
(Waszkiewicz-Raviv 2020). W odréznieniu od niepetnosprawnosci fizycznej znacz-
nie trudniejsza do publicznego pokazywania jest niepelnosprawnoé¢ intelektualna?
(Niedbalski 2007; Szagun 2021). Wsréd wielu trudnosci w prezentacji ludzi z nie-
pelnosprawnosciami intelektualnymi jest ich nie-bohaterskos¢ i nie-heroicznos¢,
prozaicznoé¢ i zwyczajnos$¢ — niezbyt atrakcyjne medialnie. Podczas Europejskich
Letnich Igrzysk Olimpiad Specjalnych (ELIOS), ktére w 2010 r. odbyly sie w War-
szawie, realizowana byla kampania spoleczna finansowana przez PFRON: Nie mu-
sisz robic nic specjalnego — kibicuj im na co dzieri (Rusza kampania...). Osoby z zespolem
Downa pokazywane byly w specyficznym, kibicowskim kontekscie. Gdy jednej
z nich rozrywala sie reklaméwka w sklepie, kasjerka skandowata: ,Nic sie nie stalo,
naprawde nic si¢ nie stalo”. Gdy inna osoba w zatloczonym autobusie kasowata
komus bilet, pasazerowie skandowali: ,Dziekujemy, dziekujemy”. Akcja miata na
celu zwrécenie uwagi na prozaiczne potrzeby i mozliwosci 0s6b z niepelnospraw-
nosciami intelektualnymi oraz konieczno$¢ codziennego ich wsparcia. Bogdan
Snarski, dyrektor ds. marketingu i komunikacji ELIOS 2010, zauwazyt:

Wedlug ostatnich badan wiekszos¢ Polakéw nie wie czym jest niepelnosprawnos¢ in-
telektualna, nie wie jak ja traktowa¢, myli z chorobg psychiczng i bélem. Tymczasem

® Jednym z nielicznych polskich seriali jest Dorgezyciel (2008-2009), nienalezacy do udanych pro-
dukgji.
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osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga prowadzi¢ bardzo udane zycie czer-
piac rados¢ na przyklad z uprawiania sportu, pracujac i zakladajac rodziny (Rusza kam-
pania...; zob. Zakrzewska-Manterys, Niedbalski 2016a-b).

Do haset Kibicuj nam! i Jestesmy rowni odwolywano sie w finansowanej przez
PFRON oraz Ministerstwo Sportu i Turystyki kampanii spolecznej #GrajmyRazem
dotyczacej XII Ogodlnopolskich Letnich Igrzysk Olimpiad Specjalnych rozgrywa-
nych w 2022 r. (Pilecka 2020; Sahaj 2021b). W trakcie tej prestizowej imprezy polscy
sportowcy celebrowali Swiatowy Dzieh Zespolu Downa (https://www.olimpiady-
specjalne.pl).

Pomimo prestizu i spolecznej wagi igrzyska olimpiad specjalnych nie przy-
ciagaja jednak specjalnej uwagi mass mediéw, a prozaiczne perypetie zyciowe
0s0b z niepelnosprawnosciami intelektualnymi nie sa zbyt pociagajace dla prze-
cietnych widzéw. Przelamaniem tego impasu sg najnowsze kampanie spoleczne
ireklamy oraz programy telewizyjne nowego formatu z osobami z zespolem
Downa w roli gléwnej: Down the road: zespot w trasie (sezon 1-3) i Projekt Cupid
(sezon 1). Oba zrealizowane przez telewizje TTV, podobne w formacie, ale od-
mienne w sposobie przekazywania treéci spotecznie wrazliwych.

Down the road: zespét w trasie

Polska edycja Down the road* byla pierwsza lokalng emanacja belgijskiego reali-
ty show, ktéry w 2018 r. zdobyt nagrode Rose d’Or, nazywanga , Europejskimi Osca-
rami”, w kategorii ,najlepszy dokument rozrywkowy”. Scenariusz polskiej wersji
napisala socjolozka Aleksandra Wiecka, mama dziecka z zespolem Downa.
W Down the road widzowie majg moznos¢ ogladania podczas wspdlnej podrozy
w prozaicznych sytuacjach towarzyskich — zwigzanych z jedzeniem, odpoczyn-
kiem, spedzaniem czasu wolnego, uprawianiem sportu — grupe mlodych oséb
z zespolem Downa, $wiadomych swej niepelnosprawnosci, odmiennosci i ograni-
czen. Wszyscy oni szczerze informuja w swobodnych autonarracjach (w , pokoju
zwierzeni”) o swych naturalnych pragnieniach psychospolecznych: potrzebie
bliskich relacji partnerskich, zalozenia rodziny, uprawiania seksu®, usamodziel-

4 Rez. R. Samborski, 2020-2022.

° Pragnienia te artykutowane sa w autobiografiach 0séb z niepelnosprawnoéciami, m.in.: Stephena
Hawkinga, Nicka Vujicica, Janusza Switaja, Piotra Pajaczkowskiego, Rafata Waliszewskiego i in.
Spolecznie znaczaca jest multimedialna kampania spoleczna Petnosprawni w mitosci (https://biuro-
prasowe.fundacjaavalon.pl), realizowana w postaci spotéw telewizyjnych i plakatéw na przy-
stankach komunikacji miejskiej w 2021-2022 r. Seksualno$¢ oséb z niepelnosprawnosciami opi-
sywana jest w literaturze przedmiotu autorstwa m.in. Antoniny Ostrowskiej, Lwa Starowicza,
Remigiusza Kijaka, Zbigniewa Zdebskiego. Omawiana na specjalistycznych zajeciach na kierun-
kach (para)medycznych niektérych uczelni, np. stolecznej AWEF.
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nienia sie. Zwierzeniom tym towarzyszy bolesna §wiadomosc tego, ze czes¢ tych
marzen nigdy nie bedzie mogta by¢ zrealizowana, pomimo tego, ze sa dorostymi
ludZzmi. Podobny zabieg — ,zwierzanie” — zastosowano w pionierskim programie
emitowanym w telewizji TV1 — Sanatorium milosci — ktérego bohaterami byla inna
grupa marginalizowana spolecznie: seniorzy. Za sukcesem telewizyjnym obu tych
programéw stali empatyczni i spolecznie wrazliwi prowadzacy: Marta Manowska
(Sanatorium milosci, Rolnik szuka zony) i Przemystaw Kossakowski (Down the road).
Kossakowski (2014; 2022) w ramach innych projektow telewizyjnych wlasnego
pomystu wcielal sie w postaci oséb z niepelnosprawnosciami i senioréw.

Empatyczni realizatorzy wymienionych programéw telewizyjnych publicznie
przyznawali, jak wazna i niezwykle trudna byla rola troskliwego ,opiekuna spo-
legliwego”®. Kossakowski twierdzil, ze $wiat relacji interpersonalnych i psycho-
spotecznych bohateréw Down the road wielokrotnie przekroczyl granice jego wy-
obrazen i byl znacznie bardziej zniuansowany, niz przypuszczal. Podobnego
zdania byla Aleksandra Wiecka: ,Okazalo sig, ze sytuacja jest o wiele bardziej
zlozona, niz sadzilam. Uswiadomitam sobie, Ze bardzo trudno jest przelozy¢ na-
sze kategorie bycia dorostym na ich sposéb myslenia czy funkcjonowania”
(https:/zycie.hellozdrowie.pl). Ekipa techniczna realizujgca Down the road byla
wielokrotnie zaskakiwana: otwarto$cig oséb z zespolem Downa, tatwosciag wcho-
dzenia przez nie w osobiste relacje, szybkim skracaniem dystansu spolecznego.
Ale takze zlozonoscig osobowosci i réznorodnoécig charakterologiczng postaci,
ktore niekiedy chcialy, a czasem musiaty by¢ same, z dala od innych, by dojs¢ do
siebie, opanowac emocje, wyciszy¢ sie. To, co twércom programu Down the road
wydawalo sie atrakcyjne i ciekawe z ich punktu widzenia — jak ekskluzywna
aktywno$¢ sportowa, jazda bolidami na torze wyscigowym Formuly 1 Red Bull
w Austrii, rafting na gorskiej rzece w Slowenii — nie wzbudzilo szczegélnego zain-
teresowania gléwnych bohateréw programu. I odwrotnie: to, co dla przecietnych
ludzi bylo niezauwazalne i nieodczuwalne, stanowilo ogromny, niekiedy nie-
przezwyciezalny problem dla doroslych oséb z zespotem Downa.

Na specyfike i trudnosci w prowadzeniu badan terenowych z udziatem oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng zwraca uwage socjolog niepelnosprawnosci
Jakub Niedbalski:

Osoba zainteresowana problematyka niepelnosprawnosci intelektualnej, zmuszona
zostaje do zmagania si¢ z réznorodnymi trudnoéciami pojawiajacymi si¢ niemal na
kazdym etapie pracy badawczej. Kazda faza badan, w tym takze eksploracja terenowa
zwigzana z pozyskiwaniem danych empirycznych stanowi swego rodzaju wyzwanie.

¢ Okreélenie wrziete z etyki niezaleznej Tadeusza Kotarbinskiego, odnoszace sie do cztowieka

wrazliwego na cierpienie i przeciwdzialajacego mu, empatycznego i skutecznego w dzialaniu. Za
takiego ,opiekuna spolegliwego” uchodzi¢ moze Janusz Korczak, wykladajacy w szkole Marii
Grzegorzewskiej, a ze wspoélczesnych: Janina Ochojska i Jerzy Owsiak.
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Srodowisko 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng jest bowiem specyficznym ob-
szarem badan, wymagajacym elastycznego podejscia oraz dostosowania strategii ba-
dawczej do mozliwosci poznawczych i percepcyjnych oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng. Dlatego od osoby, ktéra podejmuje sie badania tej grupy ludzi, wymaga
sie szczegblnego wyczucia, umiejetnosci poznawczych oraz odpowiedniego warsztatu,
przygotowania metodologicznego i technicznego (Niedbalski 2018: 281).

Cytowany autor podkresla:

Jednoczeénie badacz taki powinien by¢ w pelni swiadomy czekajacych go trudnosci
oraz charakteru i specyfiki srodowiska 0séb z niepelnosprawnosciami. Tylko taka po-
stawa oraz pelna refleksyjnos¢ moga przynies¢ owoce w postaci prawidlowo i rzetelnie
przeprowadzonych badan. Jednak swoisto$¢ i wyjatkowos¢ tego Srodowiska sprawiaja,
ze badacz nigdy do konca nie moze by¢ pewien rezultatéw swego przedsiewziecia. Te
trudnosci w polaczeniu z niepewnoscia ostatecznego rezultatu projektu, sprawiaja, ze
badania 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualnoscig sa nie tylko ryzykowne, ale
i wymagajace (Ibidem; zob. Niedbalski 2009; 2010; 2016).

Atrakcyjnosé¢ przekazu, autentycznosé, barwnosé i charakterologiczna rézno-
rodnoé¢ postaci, wysoki walor edukacyjny oraz bardzo duza ogladalno$¢ progra-
mu Down the road, spowodowala, ze po zakonczeniu emisji w niszowej TTV, po-
wtérzono go w TVN. Podczas pandemii COVID-19 nagrano dodatkowy 13.
odcinek w formie telekonferencji. Sukces programu potwierdzila telemetria:
§rednia widownia odcinka liczyla ok. 442 tys. widzéw (442 tys. widzow...); pro-
gram wydatnie podniést ogladalnos¢ TTV. Medialny sukces spowodowal, ze po-
wstaly kolejne serie programu, emitowane w TTV i na Netflixie, cieszac sie duzym
zainteresowaniem widzoéw.

Jedna z najbardziej barwnych postaci 1. serii Down the road okazal sie Michal
Milka, z ktérym opublikowano wywiad-rzeke (Milka 2021). Milka jest postacig
szczegOlng pod wieloma wzgledami: jest aktorem teatralnym’, pracuje w Urze-
dzie Miasta Gdaniska, duzo podrézuje, zna angielski, jest bardzo kontaktowy. To
wysokofunkcjonujaca osoba z zespolem Downa potrafiaca jasno i wyraznie arty-
kulowaé swoje potrzeby i pragnienia psychospoleczne oraz precyzyjnie definio-
wac problemy grupy osoéb, do ktérej przynalezy ze wzgledu na niepelnospraw-
nosé. Z tego tez wzgledu nazywany jest ,ambasadorem oséb z zespotem Downa”.
Swiadom swej odmiennosci i specyfiki intelektualnej niepetnosprawnoéci, wielo-
krotnie podkreslat i mocno akcentowal gorace pragnienie mitosci i che¢ zwiazku
partnerskiego z kobieta®. Zwigzku, ktérego nie miat i prawdopodobnie mie¢ nie
bedzie. Pomimo bycia dorosla osoba mieszka z mamag. Bliskie relacje wlacza

Wystepuje m.in. jako amant w sztuce Romeo i Julia, granej przez aktoréw z zespolem Downa
z Teatru Razem, w probach do spektaklu w gdanskim Teatrze Szekspirowskim.

Podobnie jak bohater filmu Ja tez (rez. A. Naharro, A. Pastor 2009): mtody mezczyzna z zespotem
Downa, zatrudniony w urzedzie miasta, zakochany w kolezance z pracy.
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w zakres dobrostanu: ,Zdrowie czlowieka. Psychiczne i fizyczne. Trzeba dbaé o
zdrowie i sporty uprawiac (...). I trzeba mie¢ wsparcie w zyciu. Moja mama i moi
przyjaciele, i moja rodzina. To jest moje zdrowie” (Milka 2021: 14).

To, co uderza w postaci Michata Milki — zar6wno w programie TTV, jak
iw wywiadzie z nim - to bogactwo jezyka, r6znorodnos¢ $wiata psychospolecz-
nego, dojrzaloé¢ i samo$wiadomos¢. Jest osobg z zespotem Dawna, z definicji
osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng, ale wielokrotnie pokazuje si¢ z zaska-
kujacej strony: autentycznosci i dojrzalosci, przejawiajacej sie mimo pewnej nie-
zaradnodci. Jego osobowos¢ jest odkryciem fenomenu réznorodnoéci oséb z ze-
spolem Downa, ktérzy stanowia grupe spoleczng zlozona z bardzo réznych
jednostek, o odmiennych parametrach intelektualnych, funkcjonalnych i psycho-
spotecznych. Sa do siebie podobni (np. genetycznie® i morfologicznie'?), ale by-
najmniej nie s tacy sami; s3 odmienni, r6zni. Dorota Krzeminska zauwaza:

Michal jest przedstawicielem chyba pierwszego pokolenia integracji. Wzrastal w in-
nych warunkach niz jego réwiesnicy piecdziesiat czy szesédziesiat lat temu. Bardzo
dlugo pulap, jaki wyznaczalo sie osobom z zespolem Downa w obszarze psychologii
Klinicznej czy psychiatrii, byt naprawde mizerny. Az tu nagle okazuje si¢, ze ci ludzie
ujawniaja cechy, ktérych bySmy sie po nich nie spodziewali. Z drugiej strony dzis ro-
zumiemy, ze nie istnieje ujednolicony wizerunek zespolu Downa. Przez wiele lat uwa-
zano, ze jest to pewna populacja ludzi i oni sa wszyscy mniej wiecej tacy sami, wza-
jemnie do siebie bardziej podobni niz do wlasnych rodzicéw. Tymczasem okazuje sie,
ze ta grupa jest wewnetrznie bardzo zréznicowana. Beda tam osoby bardzo przecietne
i nizej funkcjonujace i beda postacie niezwykle, jak Michat Milka (w: Milka 2021: 81-
82).

Aby tego niezwyklego ,odkrycia” dokona¢, trzeba bylo Michata blizej poznac.
Racje ma Monika Skura, piszac:

Z przeprowadzonych badan wynika, ze im blizsze, czestsze, dluzsze i bardziej bezpo-
$rednie kontakty ludzi pelnosprawnych z osobami z niepelnosprawnoscia, tym mniej
uprzedzen, przesadéw, leku na temat niepelnosprawnosci. Spotkania te nie mogg jed-
nak by¢é wymuszane, przypadkowe i bez przygotowania, niepowodowane potrzeba
poznania drugiego czlowieka. Wzajemne kontakty nabierajg znaczenia wtedy, gdy da-
ja mozliwo$¢ wchodzenia w bliskie relacje, opieraja sie na racjonalnej wiedzy o specy-
fice innosci drugiej osoby, daja mozliwos¢ wspdtuczestnictwa w szerokim zakresie rél
spolecznych, odbywaja si¢ na wielu plaszczyznach i przejawiaja w wielu dziedzinach

° Osoby te faczy dodatkowy chromosom, stad nazwa , trisomia 21 chromosomu”.

10 Z powodu charakterystycznego wygladu ich przypadlo$¢ nazywana byta niegdys deprecjonujaco
,mongolizmem” (zob. Garbat 2015). Bohater filmu Osmy dzieri (rez. ]. van Dormael 1996) — dorosty
mezczyzna z zespolem Downa — z uwagi na sw6j wyglad zywi przekonanie, ze jest z pochodze-
nia Mongolem. Film pokazuje zlozonos¢ i wielowymiarowos¢ postaci z niepelnosprawnoscig in-
telektualng oraz liczne trudnosci w relacjach interpersonalnych i spolecznych.
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oraz w zwyklych sytuacjach codziennego zycia (Skura 2016: 51; Belzyt 2015; Cytowska
2011; Dubas 2011).

Cieszacy sie duza ogladalnoscia program Down the road pelnit wazng role
edukacyjng i informacyjng, pokazujac specyfike i zlozonos$¢ niepelnosprawnosci
intelektualnej 0séb z zespolem Downa, jednoczeénie przyblizajac je i z nimi oswa-
jajac.

Projekt Cupid

Popularnoé¢, zainteresowanie widzéw i medialny sukces Down the road przy-
czynit sie do powstania kolejnej produkgji z udzialem oséb z zespotem Downa
zrealizowanej przez TTV: Projekt Cupid (https:/ttv.pl). Stworzono go wedlug pro-
jektu, w ktéry zaangazowani byli twércy Down the road. Do nowego programu
wlaczono przedstawicieli innych grup z niepetlnosprawnos$ciami: osoby w spek-
trum autyzmu i z zespolem Tourette'a. Uczestnikéw wybrano na castingu, projekt
realizowano p6t roku, a celem bylo aranzowanie ,randek w ciemno”, bliskich
relacji towarzyskich i zwigzkéw partnerskich miedzy uczestnikami. A widzom
przyblizenie probleméw psychospotecznych oséb z wyréznionymi niepelno-
sprawnosciami. Prowadzacymi program byl Przemystaw Kossakowski i Barbara
Kurdej-Szatan.

Projekt Cupid, cho¢ wzbudzil znaczne zainteresowanie widz6éw, nie zostat
przyjety réwnie entuzjastycznie, jak Down the road. Podniést wprawdzie nieco
ogladalnos¢ TTV, ale przecietny odcinek ogladalo mniej, bo ok. 330 tys. widzéw
(~Project Cupid...”). Na internetowym portalu filmowym Filmweb program Down
the road w chwili pisania artykulu byt oceniony na 8,7/10 pkt., a Projekt Cupid na
7,1/10 pkt. Projekt Cupid od poczatku wywolywal ambiwalentne odczucia u od-
biorcéw, spotkatl sie z krytyka ze strony telewidzéw. Czgs¢ tych krytycznych
uwag autor niniejszego artykulu podziela, swoje uwagi formutujac ponize;.

Co w Projekcie Cupid bylo niewlasciwe, nieodpowiednie? Po pierwsze: jedno
z dwojga prowadzacych. P. Kossakowski jest doswiadczonym i empatycznym
moderatorem telewizyjnym??, z tatwosciag wchodzacym w bliskie interakcje z oso-
bami uczestniczacymi w jego programach, porozumiewajacy sie z nimi niemal
bez stéw; niewerbalnie, mowg ciala. W bezposrednich relacjach z dotknigtymi
deficytami i niepelnosprawno$ciami uczestnikami programu byl autentyczny
i cieply, przekonujacy i swobodny. Natomiast B. Kurdej-Szatan starata sie wyka-
zywaé zrozumieniem, ale wida¢ bylo, ze relacje z osobami z niepelnosprawno-

11 Za prowadzenie Down the road wyrézniony w 2020 r. nagroda Telekamera — jako ,0sobowos¢
telewizyjna”.
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Sciami ewidentnie nie s3 jej zywiolem; byla sztuczna i w zasadzie zbedna. Chyba,
ze taka byla jej rola: osoby stykajacej sie ludzmi, ktérych probleméw nie zna, nie
rozumie i im sie dziwi, mimowolnie utrzymujac dystans w stosunku do nich.

Gléwni bohaterzy z niepelnosprawnosciami i prowadzacy program Scisle rea-
lizowali scenariusz, ktérego stali sie ,ofiarami”. Odgrywajac przeznaczone im role
angazowani byli w trudne sytuacje, ktérym wielokrotnie nie byli w stanie podotaé
z uwagi na ich naturalng stresogennoé¢ i znaczny stopiei komplikacji. Wiekszoé¢
wystepujacych w programie miodych doroslych oséb z niepelnosprawnosciami
intelektualnymi i deficytami spolecznymi byta na randce po raz pierwszy w zyciu.
Wczedniej nie mieli partnera/partnerki, ani doswiadczefrh w bliskich, intymnych
kontaktach z ludZmi z nimi niespokrewnionymi. I to bylo wida¢: stres intensyw-
nymi barwami malowat sie na ich twarzach, emanowatl z cial. Zdarzalo sie, Ze nie
wytrzymywali presji, plakali, wymagali pomocy. Do dyspozycji mieli dyzurnego
pedagoga specjalnego i psychologa, ktérzy interweniowali w kryzysowych sytua-
gjach. Interwencje byly konieczne, bo sytuacje spoleczne przekraczaly kompeten-
cje i mozliwosci postaci z niepelnosprawnosciami; nie byli w stanie zapanowac
nad silnymi emocjami. Bodzcéw bylo za duzo, szczegdlnie dla wrazliwych na nie
0s6b w spektrum autyzmu, ktérzy zawieszali sie lub reagowali stereotypiami
(Fornalik 2019; Reichmann 2006).

Telewizyjna narracja Projektu Cupid byla trudna do ogarniecia: przerywana
dlugimi blokami reklamowymi, obok biezacych par omawiane byly historie po-
staci wystepujacych w poprzednich odcinkach i zapowiadane byly osoby z od-
cinkéw, ktoére dopiero nastgpia. Akcja czesto i szybko przeskakiwala z postaci
i par, poruszajac rézne watki, trudne do polaczenia ze soba, wywolujac dysonans
poznawczy i niezrozumienie. W ostatnich odcinkach akcent postawiono na pro-
wadzacych program, bioracych udzial w osobliwych quizach, dotyczacych ich
prywatnego zycia. Nie sposéb bylo oprze¢ sie wrazeniu, ze epatowanie ekshibi-
cjonizmem bylo celowym zabiegiem wpisujacym sie w polityke dzialania telewizji
TTV. Projekt Cupid byl emitowany po programie Gogglebox. Przed telewizorem,
w ktérym ,zwykli ludzie” komentuja wybrane fakty spoleczne. Po Projekcie Cupid
byty Krélowe zZycia ziejace egzystencjalng pustka. W przerwach reklamowani byli
Kanapowcy — reality show o ciele$nie nienormatywnych mezczyznach, niepomnych
na modny trend body positive, nieudolnie prébujacych pozby¢ sie nadmiaru ciala.
Wiekszos¢ produkcji TTV ma charakter podgladactwa i taniej sensacji. Program
o ludziach z intelektualnymi niepelnosprawnosciami pokazywany w takim kon-
tekscie — ,przygdd” kolejnej grupy nienormatywnych oséb — mégt budzi¢ nie-
smak i zazenowanie.

Walorem Projektu Cupid, ktéry zaczal by¢ emitowany w trakcie zimowych
igrzysk paraolimpijskich Pekin 2022 (oraz Walentynek), byta jego dostepnos¢ dla
0s0b z deficytami stuchu i wzroku. Program byl z audiodeskrypcja i z thumaczem
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jezyka migowego oraz dodatkowym lektorem opowiadajacym to, co dzieje si¢ na
peryferiach i w tle programu (a czego czesto nie byto widac). Lektorzy podawali
cenne informacje ttumaczace zachowania oséb z niepelnosprawnosciami intelek-
tualnymi i spotecznymi bioracych udzial w programie, zwlaszcza w sytuacjach
nieoczywistych, wymagajacych interpretacji, udzielajac dodatkowych wyjasnien
niezorientowanemu/zdezorientowanemu widzowi. Lektorzy podawali komuni-
katy typu: ,emocjonalnos¢ jest cecha charakterystyczng oséb z zespotem Downa”
lub, dla odmiany, ,relacje spoleczne sa szczegdlnie trudne dla oséb ze spektrum
autyzmu, zwlaszcza w odczytywaniu emocji”. A takze: ,bezkompromisowe wy-
razanie opinii jest cechg tych oséb”, ,osoby z autyzmem czuja sie bezpieczne
w znanym sobie otoczeniu, nowe sytuacje sg dla nich duzym wyzwaniem”, , 0s0-
by ze spektrum autyzmu maja problemy z respektowaniem ogélnie przyjetych
zasad”.

Waznym elementem Projektu Cupid bylo pokazanie najblizszego otoczenia
spolecznego wystepujacych w programie oséb z niepelnosprawnos$ciami: ich
kregu rodzinnego, w szczegélnosci roli i znaczenia matek-opiekunek, jako postaci
pierwotnie socjalizujacych i spolecznie znaczacych (Koperski 2018a-b). Matki wy-
powiadaly sie na temat swoich pociech, ich oraz wlasnych oczekiwan zyciowych,
doswiadczen, probleméw i trudnosci wychowawczych (Suchcicka 2011). Jedna
zmatek odwaznie przyznala, Zze po urodzeniu nie kochala swego dziecka ze
wzgledu na jego anomalie/odmiennos¢; dlugo nie byla w stanie przezwyciezy¢
awersji do intelektualnej niepelnosprawnoéci. Inna mama — wyraznie utrudzona —
wraz z mezem samotnie (bez wsparcia rodziny) wychowujaca dziewczyne
z zespolem Downa — martwila sie o to, co stanie sie z cérka w najblizszej przyszto-
§ci, gdyz sa ludzmi w wieku senioralnym. Opiekunowie i rodzice wspdlnie
podzielali troske o swych podopiecznych, co do ktérych pragneliby, aby mimo
towarzyszacej im od urodzenia niepelnosprawnosci, mogli by¢ bardziej samo-
dzielni, nawiazywac relacje partnerskie, dajace szanse na wspodlne zycie z kim$
innym, niz tylko z (nad)opiekunczymi rodzicami (Mysliwczyk 2020). Jeden
z uczestnikow Projektu Cupid — Piotrek — mial plan zamieszkania z poznang
w programie dziewczyng naprzemiennie u ich rodzicéw. Kwestia ta jest wazkim
elementem projektow spotecznych'?.

Pragnienia bliskich relacji interpersonalnych i partnerskich artykutowali wszy-
scy uczestnicy programu; w réznych stopniu i zakresie. Chcieliby zaspokojenia

2 Wsparciem dla opiekunéw i rodzicow 0s6b z niepetnosprawno$ciami jest ,opieka wytchnienio-
wa” (Program "Opieka wytchnieniowa"...) oraz domy/mieszkania wspomagane/treningowe, w kt6-
rych doroste osoby z niepelnosprawnosciami uczg sie¢ samodzielnosci. W Poznaniu realizowany
jest projekt budowy ,domu autysty” (www.domautysty.org.pl) i kolejne edycje spolecznych pro-
gramoéw asystenckich: (,Mieszkania wspomagane...”). Mieszkanie treningowe dla dorostych oséb
z zespotem Downa: Mieszkanie treningowe. ..
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najbardziej naturalnych potrzeb psychospolecznych: akceptacji, bliskosci, przy-
jazni, milosci, znalezienia partnera zyciowego, stworzenia zwigzku, zalozenia
rodziny, usamodzielnienia sig, funkcjonowania niezaleznie od rodzicéw/opieku-
néw. Réznie jednak definiowali ,mito$¢”. W przypadku oséb z zespotem Downa,
nazywanych niekiedy ,aniolami mitosci” z uwagi na ich afiliacyjnos¢ i emocjonal-
nos$¢, ,milos¢” sprowadzala sie do calowania i przytulania, a wyobrazenia
o wspdlnym zyciu byly nieco infantylne i jednowymiarowe, troche naiwne (ze
beda razem do konica zycia). Byli $wiadomi ograniczen utrudniajacych potencjal-
ny zwigzek: tego, ze nie beda mogli pobrac¢ sie, trudnosci w liczeniu pieniedzy
podczas zakupéw, nastawieniu odpowiedniego programu w pralce, przygotowa-
nia positkéw, podrézowania bez asysty. Ze pomimo sprzyjajacych okolicznoéci —
podsuniecia im potencjalnego partnera — nie czuja sie zobligowani do nawigzania
z nim blizszej relacji i tworzenia zwigzku. Kilkoro bohateréw programu z zespo-
tem Downa nie znalazlo partnera. Wysokofunkcjonujacy Oliver Treplinski zrezy-
gnowat z udzialu w programie, koncentrujac sie¢ na rozwoju osobistym i karierze
sportowej. W 2022 r. zdobyt zloty medal na Mistrzostwach Swiata w Judo Oséb
z Zespotem Downa (https:/judoinfo.pl)’®. Uwaza, ze ,na mitos¢ nigdy nie jest za
pozno”, a ,dziewczyny lubia wysportowanych”. Z kolei Marta, majaca asystentke
spoleczng towarzyszaca jej, wspomagajaca i dopelniajaca role matki, telefonicznie
~zerwala” z przydzielonym jej, bardzo starajacym sie o nig, emocjonalnie zaanga-
zowanym chlopakiem. W rozmowie z matka wyartykulowata to, z jakich powo-
déw nie chce kontynuowa¢ z nim znajomosci, podkreélajac, ze nie posiada on
cech preferowanych przez nia. Filozof w filmie Jesienna opowiesc** rzekt: ,nie zmu-
sza sie ludzi do milosci”.

Uczestnicy Projektu Cupid maja swoje pasje i szczegélne zainteresowania, kto-
rym z zapalem sie oddaja. W rozmowach miedzy soba wyjawiali swoje preferen-
gje, leki i pragnienia. Marta lubi taficzy¢ i marzy o karierze modelki. Niekt6rzy
boja sie burzy, pajakéw, slimakéw lub postaci z gier komputerowych i filméw.
Inni lubig czyta¢ kryminaly, pisaé powiesci, tanczy¢, gra¢ na klarnecie, tuli¢ sie
icalowaé. Cechy i wady oséb z deficytami i niepelnosprawnosciami bioracych
udzial w programie przyblizaja nam ich, uczlowieczaja, pozwalaja blizej ich po-
znac i bardziej zrozumie¢ w calym spektrum ich postaw i zachowan. Osoby
z zespolem Downa byly bardziej otwarte na relacje personalne i sytuacje spotecz-
ne, niz bardzo nimi zestresowane osoby w spektrum autyzmu. Dziewczyna
z zespolem Tourette’a nie byla zainteresowana relacja z zaproponowanym jej

¥ Film o chtopcu z zespolem Downa, ktéry pragnie zosta¢ wrestlerem: Sokdl z mastem orzechowym
(ang. The Peanut Butter Falcon, rez. T. Nilson, M. Schwartz, 2019). Zawodnik MMA z zespolem
Downa: Garrett Holeve: https://www.garrettsfightfoundation.org.

14 Rez. E. Rohmer, 1988.
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chlopakiem®. Samoswiadoma i pewna siebie, przekonana o swej alternatywnej
cielesnej atrakcyjnosci, aktywna na portalach spolecznosciowych. Cho¢ postaci
Projektu Cupid nie byly w pelni reprezentatywne, stanowily delegacje oséb po-
zwalajacych zajrze¢ do ich specyficznego $wiata, pod wieloma wzgledami bardzo
podobnego do naszego, ale niekiedy od niego znaczaco sie r6zniacego.

Medialne projekty z osobami z zespolem Downa

Telewizja TTV goscila osoby z zespolem Downa juz wczeéniej. Za udane
przedsiewziecie pod wzgledem medialnym, edukacyjnym i spolecznym uznaé
mozna talk-show O tym sig nie mowi (2019):

Polski talk-show to zapis rozméw z wyjatkowymi bohaterami, ktérzy kazdego dnia spo-
tykaja sie z niezrozumieniem i stawiajg czola przeciwnosciom. Uczestnicy losuja trudne
iintymne pytania, dotyczace sfery seksualnosci, innosci i r6znorodnych spotecznych ta-
bu. Odpowiadajac na nie, dzielg sie z widzami wlasnymi doswiadczeniami i wiedza.
Dzieki temu wiele funkcjonujacych w spoleczenistwie mitéw zostaje obalonych. (...) pre-
zentujg sie m.in. osoby otyle, drag queens, ludzie z zespolem Downa (...). Wszyscy oni
musza mierzy¢ sie w codziennym zyciu z dyskryminacjg czy krzywymi spojrzeniami.
Nie poddaja sie jednak i walcza o swoje. Dzieki tej bezkompromisowej postawie moga
stac sie dla innych ludzi prawdziwa inspiracja (https:/programtv.onet.pl).

Kolejne odcinki O tym sig nie mowi byly poswiecone r6znym grupom margina-
lizowanych/wykluczanych spolecznie; Zespél Downa byl 3/10 (https:/player.pl).
Formula programu jest teleekspresowa; odcinek trwa kilkanascie minut, informa-
cje sg intensywne i skondensowane. Walorem programu O tym sig nie mowi jest to,
ze wypowiadaja sie w nim tez bliscy gtéwnych postaci — matki, ojcowie i opieku-
nowie — podajac wlasne interpretacje, niekiedy bardzo osobiste. Osoby z zespo-
tem Downa - dzieci i dorosli — w 2019 r. goscily takze w telewizjach $niadanio-
wych, m.in. w programie Dzieri dobry TVN (cze$¢ 31 6).

Prezentacji oséb z niepelnosprawnosciami dokonywano w telewizji wielo-
krotnie. W Stylowych rewolucjachi w Jak dobrze wyglgda¢ nago (How to Look Good
Naked) w TVN Style prowadzacy te programy Gok Wan wybieral kobiety cielesnie
nienormatywne i wizualnie przeksztalcal je do tego stopnia, ze atrakcyjne wyda-
waly sie zarowno widzom, jak i sobie. W 2012 r. w USA wielkim powodzeniem
cieszyla sie reklama z wizerunkiem radosnego dziecka z zespolem Downa:
9-miesieczng Valenting. Wlascicielka koncernu odziezowego — Dolores Cortés Kids
— spirytus movens tej akcji medialnej — publicznie twierdzita: ,Dzieci z syndromem
Downa sa piekne. Zasluguja na szacunek, miloé¢ i uwage” (Owoseje 2021).

% Randka osoby z zespotem Tourette’a: Vincent chee byc sobg....
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W 2009 r. realizowany byt w Polsce niezwykly projekt artystyczno-spoteczny
Downtown Collection (https:/culture.pl) performera Oiko Petersena. Celem projek-
tu bylo pokazanie piekna os6b z niepelnosprawnosciami intelektualnymi i spro-
wokowanie debaty na temat krzywdzacych stereotypéw z nimi zwigzanych, ni-
skiej akceptacji i marginalizacji spotecznej (Pokorska, 2015). Sesje zdjeciowa
realizowano wraz z dokumentalnym filmem dla TVP Kultura: Downtown — miasto
Downdw'®, uwieczniajacym 13. modeli z zespolem Downa oraz ich rodzicow
i opiekundéw. Dla kazdego modela kreacje stworzyl inny projektant, stréj dopa-
sowujac do cech osobowych indagowanych oséb. Zdjecia sa w konwencji komer-
cyjnych fotografii reklamowych. Ich efekt zdumiewa artystycznym pieknem,
bogactwem i réznorodnoscig prezentowanych mlodych oséb z zespolem Downa.

Waznym zabiegiem w Downtown Collection bylo osobiste, personalne podej-
Scie do biorgcych w nim udzial mlodych oséb z zespotem Downa. Nie redukowa-
nych do jednostki chorobowej i niepelnosprawnosci, ale majacych imiona, natu-
ralne pragnienia i preferencje, leki, niepokoje i marzenia. Gros z nich jest
prozaiczna, rozczulajaca i zabawna. Np. Natalia ,nie lubi zurawiny, uwielbia ja-
jecznice, marzy o rowerze, chce by¢ detektywem”, a Jakub ,nie lubi hatasu, much,
pajakow i bajek, chce zostac strong manem”. Ewelina ,chce zosta¢ Fiong, nie lubi
zakupéw, uwielbia koszykéwke, marzy ze ktos powie ‘jestes krolowa seksu””,
aJulita ,chce zostaé Krolewna Sniezkg, marzy o ptywaniu w cieptym morzu i grze
w ping-ponga”. Niektére postaci z Downtown Collection zostaly szerzej opisane
w biograficznych powiedciach (Sobolewska 2009; Terakowska, 2001), przyblizaja-
cych ich ludzki wymiar. Podobny ,humanizujacy” i destereotypizujacy zabieg
zastosowala Monika Adamowska w reportazu o dzieciach z zespolem Downa
z integracyjnego przedszkola Iskierki (https://zakatek21.pl). Dzieci artykulowaly
swoje marzenia i pragnienia. Ida ,lubi gra¢ na cymbalkach i jezdzi¢ na rowerze.
Chcialaby umie¢ nakrywac do stolu i chodzi¢ z psem na spacer jak jej bracia”,
a Filip ,uwielbia rysowac¢ i bra¢ udzial w zajeciach na kortach tenisowych”. Repor-
taz wzbogacono zdjeciami dzieci w trakcie ich gier i zabaw. Na zdjeciach sa po-
godne i rozbawione, swobodne i zrelaksowane. Niemal niczym nie r6znig sie od
réwiesnikow.

W literaturze popularnej osoby z intelektualng niepetnosprawnoécia, w od-
réznieniu od oséb dotknietych chorobami psychicznymi oraz z niepelnosprawno-
Scig fizyczng i spoleczna, wystepuja stosunkowo rzadko, ale w interesujacych
kontekstach kulturowo-spotecznych. Norweski autor bestsellerow — Joe Nesbo —
glownemu bohaterowi serii powieéci z Harrym Holy przydzielit wysokofunkcjo-
nujaca siostre z zespotem Downa, mieszkajaca samodzielnie w mieszkaniu socjal-
nym (zob. Gustavsson i in. 2003a-b). Marcin Ciszewski w Autorze bestselleréw (2019)

6 Rez. M. Dzido, P. Sliwowski, 2010.
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opisal perypetie rodzica chiopca z zespolem Downa, ktérego urodzenie catkowi-
cie rozbifo mu zycie, z ktérego problemami nie poradzil sobie. W Najstabszym
ogniwie Roberta Maleckiego gléwny bohater ,(...) prébowal kontynuowa¢ pisanie
powiesci o miloéci miedzy dwojgiem dorostych chorych na zespét Downa.
W gruncie rzeczy wyszedl mu z tego niepokojacy tekst o zaborczosci matek, cze-
go chyba ostatecznie nie planowal. Mial to na uwadze, ale nie sadzil, ze temat
przykryje inne, wazne spotecznie kwestie, jak ta, czy osoby z niepelnosprawno-
Scig intelektualng majg prawo do szczescia” (Malecki 2021: 177). Bohater powiesci
Krew z krwi Przemyslawa Piotrowskiego wicieka si¢ na mlode kobiety wysmiewa-
jace chlopca z zespotem Downa: ,Podchodzimy do klatki, wtedy drzwi sie otwie-
raja i wychodzi kobieta z synem, na oko pie¢ lat (...) ma zespél Downa. ‘Fzier
fobry” — sepleni. ‘Dziefi dobry’ — odpowiadam, a te idiotki zaczynajg rechotac.
Kobieta rzuca nam gorzkie spojrzenie, ciggnie syna za reke i schodzi po schodach.
‘Co was tak Smieszy?’ — pytam. — (...). Milkng, patrza na mnie, a potem znéw za-
czynaja si¢ Smiaé. Teraz przypominajg mi jakie$ gadzie istoty, moze nawet plazy,
réwnie glupie, réwnie pozbawione empatii” (Piotrowski 2021: 203-204). Wojciech
Chmielarz opisal dziewczynke z zespolem Downa — zapalong kibicke pitki noznej
(Chmielarz 2017).

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w sieci napieé¢ spotecznych

Choroba (zwlaszcza psychiczna), niepelnosprawnosé¢ intelektualna, fizyczna
ispoleczna oraz staro$¢ nie sa tylko kategoriami medycznymi. Zajmujg rézne
miejsca w odmiennych paradygmatach kulturowo-spotecznych i filozoficzno-
religijnych oraz systemach politycznych (Ostrowska 2015). Filozof Hans G. Ga-
damer uwaza, ze wspodlczesne problemy medyczne wkraczajg ,na pole napiec
spoleczno-politycznych” (Gadamer 2011: 7; Giedroj¢ 2020). Kontrowersje $wiato-
pogladowe towarzyszyly Krajowym Zjazdom Fizjoterapeutéw (https:/kif.info.pl).
Niektdre decyzje polityczne podjeto pod presja strajkujacych pod Sejmem RP
rehabilitantéw, 0séb z niepelnosprawnosciami i ich opiekunéw, lekarzy, piele-
gniarek i ratownikéw medycznych. Perturbacje byly zwiazane z przedwyborcza
kampanig spoleczng w mediach publicznych i spotecznosciowych w 2019 r. Nie
swirwj, idZ na wybory (Kontrowersyjna kampania...). W akcje zaangazowali si¢ znani
aktorzy imitujacy zachowania 0séb z niepelnosprawnosciami intelektualnymi,
wzbudzajac fale krytyki. Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego dotyczacy tzw. ,eu-
geniki aborcyjnej” (Greniuk 2020) wywolal strajki kobiet w Polsce w 2020 r.
W 2016 r. we Francji, w ktdrej wiekszosé¢ kobiet dokonuje aborcji plodu z trisomia
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21. chromosomu®’, Sad Najwyzszy zakazal publicznej emisji filmu z osobami
z zespolem Downa Dear future mom (https://www.youtube.com), przygotowanego
na 21. Swiatowy Dzied Zespolu Downa (httpsy//www.worlddownsyndro-

meday.org). Francuski sad przyjal interpretacje, ze obrazy medialne (filmy i zdje-
cia) szczesliwych i spelnionych ludzi z zespolem Downa , prawdopodobnie naru-
szaja spokdj sumienia kobiet, ktére legalnie dokonaty innych osobistych wybo-
row” (https:// www.bankier.pl).

W najnowszych akcjach, kampaniach i reklamach spotecznych obecne sg oso-
by z zespotem Downa. Niektore reklamy sa odwazne i prowokujace, jak realizo-
wana w 2022 r. multimedialna kampania firmy Adidas Impossible is nothing
(https://www.marketing-interactive.com), prezentowana w telewizji, kinach i na
przystankach komunikacji miejskiej duzych miast. W 2021 r. podczas pandemii
COVID-19 realizowana byla kampania spoleczna w ramach Narodowego Pro-
gramu Szczepien Ostatnia prosta — dolgcz do superbohateréw (https://www.gov.pl)
z udzialem olimpijczykéw i paraolimpijczykéw. Kreowanie oséb z niepelno-
sprawno$ciami na bohateréw i supermanéw stanowi zabieg czesto stosowany
przez instytucje spolecznie zaangazowane, ale nie zawsze przynoszacy pozadane
efekty (Sahaj 2022b). Igrzyska paraolimpijskie Tokio 2020 i Pekin 2022 emanowaty
nowym, no$nym haslem spolecznym WeThel5 (https://www.wethel5.org) odno-
szacym sie do faktu, ze ok. 15% $wiatowej populacji to osoby z niepelnosprawno-
Sciami, co potwierdza spis powszechny prowadzony w 2021 r. (https:/spis.
gov.pl). Igrzyskom towarzyszyla kampania spoleczna Nie jestesmy superbohaterams,
nie ma w nas nic specjalnego. (http://www.niepelnosprawni.pl) z udzialem oséb
z niepelnosprawnoéciami, w tym z zespolem Downa, ktére powatpiewajg w to,
jakoby byli kim$ nadzwyczajnym. Uznajg si¢ za zwyczajnych ludzi i tak chca by¢
traktowani. Bez afektacji, atencji i wyrézniania, niekiedy skutecznie utrudniaja-
cych asymilacje i integracje spoteczna.

Podsumowanie

Anna Przybylska opisala role mass mediéw w nastepujacy sposob:

Po pierwsze, media majg by¢ oknem na $wiat, a wiec poszerza¢ wiedze¢ o doSwiadcze-
nia, ktére nie s3 naszym bezposrednim udzialem. Dzigki mediom masowym ma sig tez
zmienia¢ nasza perspektywa poznawcza. Mozemy spojrze¢ na problemy wspdlczesno-

7 ,W Islandii zdecydowana wigkszo$¢ kobiet (blisko 99 %), ktére uzyskaly pozytywny wynik testu
na zesp6l Downa, przerwala cigze. Niektére panstwa czlonkowskie UE nie pozostaja jednak zbyt
daleko w tyle. Szacuje sie, ze we Francji odsetek kobiet, ktére przerwaly ciaze z powodu zespotu
Downa, wynosi okoto 77%, a w Danii — 97%. We Wloszech, Niemczech, Wielkiej Brytanii i Belgii
wskaznik ten przekracza 90%” (https://www.europarl.europa.eu).
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Sci oczami innych. Po drugie, media mogg by¢ nazwane drogowskazem, ze wzgledu
na mobilizowanie do okreslonych dziatan i kontrolowanie innych. W trzecim ujeciu
przedstawia sie je jako lustro, ktére odbija zlozona rzeczywisto$¢, ma poméc w jej zro-
zumieniu. W podejéciu czwartym zwraca si¢ uwage na to, ze media nie tyle odzwier-
ciedlajg, co przetwarzaja obraz $wiata, nakladajac nan filtr. Przekaz, ktéry do nas do-
ciera za posrednictwem medidw, jest wiec raczej reprezentacjg rzeczywistosci, niz nig
sama (Przybylska 2012: 317).

Wymienione cechy mass mediéw znajduja reprezentacje w omawianych
w artykule obrazach medialnych, cho¢ w ré6znym stopniu i zakresie. Zaskakujaca
byla mierzona telemetria wysoka ogladalnos$¢ programéw stuzacych rozrywce na
niszowym kanale telewizyjnym TTV: Down the road i Project Cupid. Programy te
podczas pierwszych emisji w 2020 i 2022 r. przyciagnely uwage setek tysiecy tele-
widzéw, bawiac ich, ale i uczac, edukujac, oswajajac ze specyficznymi cechami
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng, w szczegdlnosci dorostych ludzi z ze-
spolem Downa. Programy te w szerokim spektrum pokazywaly elementarne
pragnienia i potrzeby psychospoleczne tych oséb oraz ich liczne mozliwosci, ale
takze ograniczenia i trudnosci. Cechg charakterystyczna wiekszosci omawianych
w artykule obrazéw medialnych (poza nielicznymi) — programéw telewizyjnych,
projektéw artystycznych, foto sesji, akcji i kampanii spolecznych, reklam spolecz-
nie wrazliwych (zwlaszcza tej korespondujacej z globalnym projektem spotecz-
nym WeThel5) — bylo to, ze nie budowano wizerunku bohateréw, supermanéw.
Obrazy medialne czynity ich widzialnymi, oswajajac odbiorcéw z innoscia specy-
ficznej grupy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, jaka jest zespét Downa,
obarczony wieloma deprecjonujacymi, negatywnymi i marginalizujacymi spo-
tecznie stereotypami. Osoby te prezentowano w bogactwie ich $wiata psychospo-
tecznego, w calym jego szerokim spektrum. Nie odwotywano sie do litosci, nie
proszono o pomoc i wsparcie, ale naklaniano do zrozumienia, akceptacji i inkluzji.
Wielokrotnie podnoszac kwestie, czy i na ile sg to faktycznie osoby niepelno-
sprawne, czy tez raczej osoby z towarzyszacymi im niepetnosprawnosciami, defi-
cytami i ograniczeniami. Niejednokrotnie funkcjonujace wzglednie samodzielnie
na ré6znym poziomie egzystencji spoleczne;j.

Na fundamentalne, egzystencjalno-filozoficzne kwestie zwigzane z niepelno-
sprawnoscia intelektualng oraz ludzki wymiar z nim zwigzany, wielokrotnie
zwracala uwage w licznych pracach E. Zakrzewska-Manterys. W jednej z nich
wyrazila zdanie:

(...) komus, kto nigdy nie mial do czynienia z osobami uposledzonymi umystowo —
czyli znakomitej wiekszosci czlonkéw spoleczenistwa — trudno sobie wyobrazié, na
czym moglby polegac ich refleksyjny projekt tozsamosci. Ludzie sadza na ogdl, ze
uposledzeni umystowo nic nie wiedza, niczego nie rozumiejg, nie maja planéw ani
nadziei i nie wiadomo, czy w ogoéle maja tozsamos¢. Traktowani sa zazwyczaj jako
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biedne, nieszczesliwe kukly, niezdolne do mysélenia ani odczuwania. Niemozno$¢ pel-
nienia przez nich rél spotecznych utozsamiana jest z niezdolnoscia do zainteresowania
$wiatem, do brania udzialu w grze” (Zakrzewska-Manterys 2010: 114-115; Woynarow-
ska 2020).

Cytowana socjolozka rézne rodzaje miar, w tym rdéznicujace, segregujace
i marginalizujace osoby z niepelnosprawnosciami testy na inteligencje, uznaje za
szczegoblnie krzywdzace i dyskryminujace. ,Zastanawiajac sie nad istotg i znacze-
niem pomiaru inteligencji, uwazam, ze pojecie ilorazu inteligengji jest jednym
z najbardziej absurdalnych poje¢, jakie ufundowat naszemu mysleniu szacowny
wiek dwudziesty” (Zakrzewska-Manterys 2010: 67). Bohater filmu Forrest Gump® —
dotkniety niepelnosprawnoscia fizyczng i intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym — daje sobie w zyciu rade lepiej, niz wielu ludzi sprawnych i zdrowych.
W realnym Zyciu z powodzeniem znalezlibySmy wiele podobnych postaci, jak ta
filmowa. Dokonujacy sie obecnie humanistyczny zwrot paradygmatyczny skupia
si¢ na pozytywnych aspektach niepetnosprawnosci (Byra 2019: 19-60), nie pomija-
jac negatywow z niag zwigzanych.

Dorota Krzemifiska podkresla nieodkryty potencjat tkwiacy w osobach z nie-
pelnosprawnosciami intelektualnymi, zwlaszcza oséb z zespotem Downa:

(...) musi sie zmieni¢ postrzeganie spoleczne. Kiedy$ osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng nie przypisywano na przyklad uczué¢ wysokich. Uwazano, ze sfera emo-
¢jonalna jest u nich zaburzona. Traktowano defekt intelektualny jako zaburzenie
o charakterze globalnym, ktdre ‘oblewa’ cala osobowos¢. Miat on uposledza¢ wszystko:
funkcjonowanie uczuciowe, spoleczne, emocjonalne, intelektualne, wole, dzialania,
motywacje. Uwazano, ze to sg osoby niezdolne do posiadania §wiata wewnetrznego,
do religijnosci, przezywania absolutu. Echa tamtego $wiatopogladu wciaz jeszcze po-
kutuja w postaci réznego rodzaju stereotypdw, w mysleniu czesci specjalistéw i os6b
decyzyjnych. Zeby to sie zmienilo, musiataby sie dokona¢ realna zmiana w mysleniu.
Defekt intelektualny dotyczy bardzo konkretnych sytuacji, operacji matematycznych,
bankowych, czy skomplikowanych spolecznie sytuacji, ale jest wiele sfer, w ktérych
osoby te sa po prostu normalne (Milka, 2021: 82-83).

Nela Grzegorczyk-Dluciak, specjalistka wieloprofilowego usprawniania os6b
z uszkodzeniami mézgu, terapeutka i wykladowczyni SWPS, zalozycielka Pol-
skiego Stowarzyszenia Terapii Behawioralnej, odwaznie stwierdza:

8 W opisie ksigzki Sanuara Taylor (2021) czytamy: ,(...) spoteczenstwo represjonuje tych, ktorzy do
tego znormalizowanego modelu nie pasuja. Zyjemy w kulturze, ktéra kaze mysle¢ o ,niepetno-
sprawnych” jako ludziach niekompetentnych, niezrozumialych, niewarto$ciowych, niepelnych.
Niepelnosprawnym ciezko zdoby¢ dobre wyksztalcenie i prace, a co dopiero zrobi¢ kariere; sg
spolecznie izolowani” (https:/lubimyczytac.pl).

19 Rez. R. Zameckis, 1994.
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Wiasciwie to pokusitabym sie o stwierdzenie, Ze nie ma oséb z gleboka niepeino-
sprawnoscia, a jedynie osoby nienauczone. Wszystkie te osoby, niezalenie od wieku
(3-24 lata) w momencie zastosowania SAZ odniosly bardzo duze sukcesy w uczeniu.
Niektére zaczely sie komunikowaé, opanowaly umiejetnosci (...), ktére pojawiaja sie
przed umiejetnosciami szkolnymi czy zwigzanymi z pracg. Wielu z badanych opanowato
trening czystoéci, a znaczna grupa zaczeta sie komunikowac formami alternatywnymi. Sg
tez dwie, u ktérych pojawita sie mowa werbalna. U kilku naszych podopiecznych nasta-
pily zmiany w diagnozie, ‘awansowaly” z glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej
na niepelnosprawnos¢ umiarkowana (Grzegorczyk-Dluciak 2021: 14).

Elzbieta Trafiatek w recenzji monografii Witolda Janochy, Poczucie sensu zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig, skonstatowata:

Badanie psychiki, analiza odczug, przezy¢ i procesu ksztaltowania poczucia sensu zycia
0s6b z ograniczong sprawnoscia w Polsce, niestety, nadal nalezy do rzadko podejmo-
wanych kierunkéw inicjatyw i dzialan eksploracyjnych. Wymaga interdyscyplinarnej
wiedzy z zakresu nauk humanistycznych, w tym psychologii, pedagogiki specjalnej,
rewalidacyjnej, socjologii, etyki, filozofii i aksjologii oraz profesjonalnego przygotowa-
nia do diagnozowania najdelikatniejszych materii — psychiki, i to psychiki ludzi mlo-
dych, o ograniczonej sprawnosci, nierzadko juz ‘okaleczonej’ cudzymi problemami
(Trafiatek 2009: 109).

Autor artykulu w pelni zgadza sie z holistycznym podejéciem do niepelno-
sprawnosci prezentowanym przez cytowane autorki, zachecajace do interdyscy-
plinarnych badan, w ramach disability studies, zrewitalizowania i unowocze$nienia
podejécia do ,problemu niepelnosprawnosci” fizycznej, intelektualnej i spolecznej
oraz polityki spolecznej z nimi zwiazanej (Kijak, Podgoérska-Jachnik, Stec 2020).
Zmiany sg juz dostrzegalne, widoczne na plaszczyznach: architektonicznej, urba-
nistycznej, jezykowej, kulturowej, politycznej i spolecznej. Uczelnie wyzsze,
w tym ta, w ktérej zatrudniony jest autor niniejszego tekstu, intensywnie dosto-
sowuja sie do mozliwosci i potrzeb rosnacej liczby studentéw z deficytami i nie-
pelnosprawnosciami, zaburzeniami emocjonalnymi i psychicznymi, ksztalcac
jednoczesnie kadre i wzbogacajac infrastrukture o niezbedne akcesoria, powotu-
jac odpowiednio przygotowanych rzecznikéw praw i opiekunéw. Do zmian
w sposobie podejscia do niepetnosprawnosci sklania nowa, XI edycja Miedzyna-
rodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ang. Inter-
national Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, 1CD;
https://icd.who.int/en) obowigzujaca od poczatku 2022 r. W Polsce ICD-11 bedzie
sukcesywnie wdrazana w najblizszych 5. latach (Gatecki 2022).

ICID-11 zmienia podejscie do niepetnosprawnosci, inaczej stawiajac akcenty,
uzywajac odmiennego jezyka opisu. W 2022 r. obchodzimy 100. rocznice utwo-
rzenia Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej, ktérej twérczynia i zalozy-
cielkg Instytutu byla Maria Grzegorzewska. Uchwala Sejmu RP z dnia 14.10.2021
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2022 r. ustanowiono rokiem Marii Grzegorzewskiej (https:/www.gov.pl). Mottem
twdrczyni pedagogiki specjalnej bylo twierdzenie: ,nie ma kaleki, jest czlowiek”.
I cho¢ dzi$ nie uzywamy sformulowan ocennych, takich jak ,inwalida” i ,kaleka”
(oraz réwnie przestarzatych, jak ,debil”, ,imbecyl”, ,kretyn”, ,idiota”, ,Down”), to
motto Marii Grzegorzewskiej nie stracito na aktualnosci, ale nabralo jeszcze gleb-
szego wymiaru filozoficzno-spolecznego. Pozostaje jednak w mocy pytanie socjo-
logéw niepelnosprawnosci: ,czy jesteSmy w stanie mysle¢ inaczej” i ,zrozumie¢
niepelnosprawnos¢” (Calek, Niedbalski, Raclaw, Zuchowska-Skiba 2021).
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