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Paternalizm Ÿród³em dylematów w obszarze
pedagogiki specjalnej – wybrane zagadnienia

Artyku³ prezentuje refleksjê zwi¹zan¹ z paternalistycznym podejœciem mog¹cym byæ zagro¿e-
niem dla funkcjonowania osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Paternalizm jako autorytarne podejœcie
lekarza do pacjenta zrodzi³ siê na gruncie medycyny i najczêœciej na tym obszarze poddawany
jest analizom. Warto jednak zauwa¿yæ, i¿ niektóre z dzia³añ zarówno nauczycieli, terapeutów, jak
i samych rodziców ograniczaj¹ autonomiê dziecka czy osoby z niepe³nosprawnoœci¹ za cel sta-
wiaj¹c bez w¹tpienia wa¿ne dzia³ania usprawniaj¹ce, aczkolwiek pomijaj¹ce/ograniczaj¹ce mo¿-
liwoœci, pragnienia, a czasem wrêcz dobro samej osoby z niepe³nosprawnoœci¹.
Paternalizm w artykule analizowany jest w trzech obszarach: celu, terapii/rehabilitacji czy podej-
œciu do rodzica.

S³owa 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.
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Wprowadzenie

Z pojêciem paternalizmu najczêœciej spotykamy siê na gruncie medycyny,
odczytuj¹c go jako czêœæ jej tradycji. Analizowany jest on w kontekœcie relacji
lekarz-pacjent i uznawany za najstarszy, jak równie¿ najbardziej znany z jej modeli.



Ze wzglêdu na medyczne korzenie tego pojêcia, na wstêpie przedstawimy je
w tym w³aœnie kontekœcie, a nastêpnie przeniesiemy na grunt pedagogiki spe-
cjalnej.

S³owo paternalizm pochodzi od ³aciñskiego s³owa pater – oznaczaj¹cego ojca.
Najogólniej mo¿na ustaliæ, i¿ paternalizm nawi¹zuje do postawy ojca jako g³owy
rodziny podejmuj¹cej dzia³ania w trosce o swoje dzieci. Ojciec sam dokonuje wy-
borów nieuwzglêdniaj¹c zdania dzieci, gdy¿ uwa¿a, ¿e nie s¹ one zdolne do po-
dejmowania decyzji w sposób œwiadomy i uzasadniony. Nadawane negatywne
znaczenie omawianemu pojêciu odnosi siê do zastosowania go wobec osób do-
ros³ych, zdolnych do podejmowania w³asnych decyzji. W praktyce medycznej
paternalizm jest krytykowany od 1970 roku, a pocz¹tki owej krytyki dotycz¹
szczególnie angloamerykañskiej bioetyki [Biesaga 2005].

Analizuj¹c definicje paternalizmu mo¿na dostrzec, ¿e w swej treœci nieco ró¿-
ni¹ siê od siebie, jednak istota w³adzy czy wiêkszej wiedzy zostaje uwypuklona
w ka¿dym ujêciu. Paternalizm w Nowej encyklopedii powszechnej PWN okreœlo-
ny zosta³ jako: „arbitralny i autorytarny sposób rz¹dzenia lub zarz¹dzania, którzy
polega na d¹¿eniu do drobiazgowego zaprogramowania ¿ycia spo³ecznego (ze-
spo³u) przez oœrodek kierowniczy; wystêpuje w mikroskali i makroskali (…)”
[1997, t. 4, s. 800]. Z kolei Gerald Dworkin [£uków 2005] definiuj¹c paternalizm
podkreœla³, ¿e jest to naruszenie wolnoœci postêpowania uzasadnione racjami od-
nosz¹cymi siê wy³¹cznie do dobra, szczêœcia, potrzeb czy interesów osoby, któr¹
poddaje siê przymusowi. Powy¿sze ujêcia obrazuj¹c medyczne korzenie paterna-
lizmu ukazuj¹ jednoczeœnie mo¿liwoœæ przeniesienia tej teorii na inne obszary re-
lacji spo³ecznych. Ró¿ne ujêcia wskazuj¹ na kolejne perspektywy. Pierwotne defi-
nicje skupia³y siê na osobie cz³owieka, który w danej relacji dominuje, kolejne
eksponuj¹ równie¿ perspektywê osoby podlegaj¹cej tej dominacji. Ró¿norodnoœæ
sytuacji medycznych, ich analiza oraz krytyka skrajnego paternalizmu doprowa-
dzi³y do zaakcentowania godnoœci pacjenta oraz jego aktywnej roli w relacji z le-
karzem. W kontekœcie sporów uwzglêdniaj¹cych kontinuum: paternalizm-auto-
nomia, wyros³y teorie dotycz¹ce egoistycznej wolnoœci pacjenta i egoistycznej
wolnoœci lekarza [Biesaga 2005]. Pierwszym, który krytykowa³ paternalistyczne
podejœcie by³ John Stuart Mill. G³osi³ on, i¿ „nie mo¿na (nikogo) zmusiæ do uczy-
nienia lub zaniechania czegoœ, poniewa¿ tak bêdzie dla niego lepiej, poniewa¿ go
to uszczêœliwi, poniewa¿ zdaniem innych osób bêdzie to m¹drym lub nawet
s³usznym postêpkiem” [Wroñski, Bocian, Depta, Cywiñski, Dziki 2009, s. 270].

Krytyka paternalizmu doprowadza³a do tworzenia ró¿nych modeli relacji
lekarz-pacjent, jak równie¿ do wyró¿niania kilku rodzajów paternalizmu, za kry-
terium przyjmuj¹cych stopieñ jego nasilenia. Mówi siê np. o paternalizmie umiar-
kowanym i radykalnym, s³abym i mocnym [tam¿e]. W paternalizmie umiarkowa-
nym czy te¿ s³abym dopuszcza siê ograniczenie autonomii pacjenta po wypadku
czy chorego psychicznie, którego dzia³ania nie s¹ dobrowolne i nakierowane
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przeciw w³asnemu zdrowiu czy ¿yciu (w nastêpstwie szoku czy depresji). Tom
L. Beauchamp i Laurence B. McCullough wskazuj¹ sytuacje, w których paterna-
lizm powinien byæ dozwolony. Dzieje siê to wówczas, gdy:
– brak interwencji lekarza lub niestosowanie siê chorego do zaleceñ lekarskich

mog³oby spowodowaæ u pacjenta ryzyko zwi¹zane z trwa³ym uszczerbkiem
na zdrowiu;

– ryzyko po interwencji lekarskiej jest niskie;
– podczas interwencji ryzyko ograniczenia autonomii chorego jest minimalne

[tam¿e].
David Thomas [Biesaga 2005] uznaje zastosowanie umiarkowanego paterna-

lizmu w sytuacjach, w których lekarz – bior¹c pod uwagê najlepsze interesy cho-
rego lub domnieman¹ zgodê czy te¿ usprawiedliwiony jej brak (przypadek
ma³oletnioœci czy ciê¿kiej choroby) – podejmuje dzia³ania.

Drugi typ paternalizmu (radykalny, mocny) ingeruje g³êbiej wskazuj¹c, i¿
wolno przeciwdzia³aæ szkodliwemu dzia³aniu pacjenta nawet wówczas, gdy istnieje
przypuszczenie o jego autonomicznym czy dobrowolnym dzia³aniu [tam¿e].

Na bazie rozwa¿añ i analiz powsta³o kilka modeli relacji, w których mamy
do czynienia z paternalistycznym postêpowaniem lekarza wobec pacjenta. To
miêdzy innymi model Talcotta Parsonsa [2009], jak równie¿ modele opracowane
przez Thomasa S. Szasza i Marca Hollendra [2012]. Pierwszy z wyró¿nionych
ukazuje lekarza jako autorytet w zakresie wiedzy i kompetencji, który w swoim
postêpowaniu ma kierowaæ siê trzema zasadami: uniwersalizmu, emocjonalnej
neutralnoœci, a tak¿e specyfiki funkcji. Lekarz podejmuje decyzje samodzielnie,
wskazuj¹c pacjentowi zadania do wykonania. Modele opracowane przez zespó³
T.S. Szasza i M. Hollendra uzale¿niaj¹ sposób postêpowania wobec pacjenta sta-
nem jego zdrowia i dynamik¹ choroby. Autorzy wyró¿niaj¹: Model Aktywnoœci-
-Pasywnoœci. Lekarz jest w tym modelu stron¹ aktywn¹, a pacjent pasywn¹. Podej-
œcie to wywodzi siê z – i jest ca³kowicie odpowiednie dla – leczenia nag³ych przypad-
ków (np. pacjent, który dozna³ ciê¿kiego urazu, krwawi, majaczy lub jest
w œpi¹czce). „Leczenie” odbywa siê w tych przypadkach niezale¿nie od udzia³u pa-
cjenta i niezale¿nie od jego wyniku. Zachodzi tu podobieñstwo miêdzy pacjentem
i bezbronnym niemowlêciem z jednej strony, oraz lekarzem i rodzicem z drugiej.

Drugi z wyró¿nionych to Model Kierowania-Wspó³pracy. Stosowany w sy-
tuacjach ostrych infekcji. Pacjent jest œwiadomy, ma w³asne odczucia i d¹¿enia,
a mimo to poszukuje pomocy, jest gotowy i chêtny do „wspó³pracy”. Kiedy
zg³asza siê do lekarza, umieszcza go (nawet, jeœli tylko w ograniczony sposób)
na pozycji osoby posiadaj¹cej w³adzê. Zwi¹zane jest to nie tylko z „reakcj¹ prze-
niesienia” (tzn. traktuje lekarza tak jak traktowa³ swojego ojca, gdy by³ dziec-
kiem), lecz tak¿e z tym, ¿e lekarz posiada wiedzê na temat procesów
zachodz¹cych w organizmie pacjenta, której on nie posiada. W tym modelu
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obie osoby s¹ „aktywne” i obie wnosz¹ coœ do interakcji. Ró¿nica jednak dotyczy
w³adzy i jej rzeczywistego lub potencjalnego u¿ycia. Osoba, która ma wiêksz¹
w³adzê (rodzic, lekarz, pracodawca itd.) mówi o kierowaniu lub przywództwie
i oczekuje kooperacji ze strony drugiej (dziecko, pacjent, pracownik itd.). Od
pacjenta/dziecka/pracownika oczekuje siê, ¿e bêdzie „wzorowa³ siê na” i „wyko-
nywa³ polecenia”. Ponadto nie mo¿e kwestionowaæ, k³óciæ siê czy nie zgadzaæ
z poleceniami, jakie otrzymuje. Prototypem tego modelu jest relacja miêdzy ro-
dzicem i jego (nastoletnim) dzieckiem. Czêsto stosowane s¹ groŸby i inne otwarte
œrodki przemocy, chocia¿ zak³ada siê, ¿e s¹ one u¿ywane dla „dobra pacjenta”.
Nale¿y dodaæ, ¿e zawsze obecna jest mo¿liwoœæ wykorzystania sytuacji – jak
w ka¿dej relacji miêdzy osobami, które nie maj¹ równorzêdnej w³adzy –
wy³¹cznie dla korzyœci lekarza, choæ mo¿e byæ to pod przykryciem altruizmu.

Ostatni z opracowanych to Model Wspó³uczestnictwa. W tym typie inter-
akcji kluczowe jest, ¿eby uczestnicy (1) mieli porównywaln¹ w³adzê, (2) byli od
siebie wzajemnie zale¿ni (tj., potrzebowali siê wzajemnie), i (3) anga¿owali siê
w dzia³alnoœæ, która obu stronom mia³a przynieœæ satysfakcjê. Model ten prefe-
rowany jest przez pacjentów, którzy – z ró¿nych przyczyn – chc¹ sami siê sob¹
zaj¹æ (przynajmniej czêœciowo). W takiej sytuacji w³asne doœwiadczenia pacjen-
ta dostarczaj¹ wa¿nych wskazówek dla lekarza. Ponadto, program terapii jest
g³ównie wykonywany przez samego pacjenta. Zasadniczo lekarz pomaga pa-
cjentowi pomóc sobie samemu.

Mo¿na siê zastanowiæ, który z tych modeli funkcjonuje w pedagogice specjal-
nej pomiêdzy osob¹ niepe³nosprawn¹ i pedagogiem specjalnym, czy te¿ miêdzy
rodzicem osoby z niepe³nosprawnoœci¹ a pedagogiem specjalnym oraz który
z nich powinien pojawiaæ siê w okreœlonych sytuacjach terapeutycznych z uwz-
glêdnieniem ró¿nych rodzajów niepe³nosprawnoœci. OdpowiedŸ wskazuj¹ca
jednoznaczny model przysporzy wiele trudnoœci i zapewne w konsekwencji nie
bêdzie prosta do uzasadnienia, a co wiêcej, nie zadowoli wszystkich. W rozwa¿a-
niach z jednej strony mo¿na za punkt wyjœcia przyjmowaæ rozwój autonomii,
z drugiej zasadê dobroczynnoœci. Obie przynios¹ inne wyniki rozwa¿añ do-
tycz¹cych paternalizmu. W naszych rozwa¿aniach nie chodzi o uwypuklenie jed-
nego z modeli, a jedynie o nakreœlenie samych tendencji pojawiania siê poszcze-
gólnych modeli lub rodzajów paternalizmu. Paternalizm w tekœcie bêdziemy
analizowaæ w trzech nastêpuj¹cych zakresach1:
– Paternalizm w wyznaczaniu celu,
– Paternalizm w terapii/rehabilitacji/nauce,
– Paternalizm w podejœciu do rodzica.
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Cel

Paternalizm w wyznaczaniu celu, do którego zmierza w swej pracy pedagog
specjalny, mo¿e ukazywaæ paternalistyczne nastawienie, je¿eli d¹¿enia ukierun-
kowane s¹ na zrealizowanie narzuconego osobie z niepe³nosprawnoœci¹ wzoru
funkcjonowania. Zwykle tym wzorem jest cz³owiek sprawy i „przydatny spo³ecz-
nie”, a tak¿e w jak najmniejszym stopniu odró¿niaj¹cy siê od spo³eczeñstwa.

W przypadku ma³ych dzieci z uszkodzonym s³uchem (dotyczy to tak¿e dzieci
zagro¿onych inn¹ niepe³nosprawnoœci¹) przejawy paternalizmu mo¿na zaobser-
wowaæ g³ównie na etapie wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania roz-
woju. Kiedy zostaje zdiagnozowane uszkodzenie s³uchu u dziecka, traktowane
jest ono jako uszkodzenie czysto medyczne. W „starciu” modelu medycznego
i spo³ecznego na tym etapie ¿ycia dziecka niemal wy³¹cznie brany jest pod uwagê
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, który wymaga leczenia. Sprzyja temu postêp medyczny i techniczny
oraz pojawiaj¹ca siê na rynku coraz to doskonalsza aparatura wzmacniaj¹ca
dŸwiêki i poprawiaj¹ca mo¿liwoœci s³yszenia [Hampson, Marshall 2009, s. 9–11].
Aparaty s³uchowe maj¹ coraz lepsze parametry, a implanty œlimakowe i pniowe
daj¹ z³udzenie istnienia cudownej oferty przywracaj¹cej s³uch [Stardowski 2015].
Bez w¹tpienia d¹¿enie do skompensowania braku s³uchu i rozwa¿enie pomocy
medycznej jest istotne, aczkolwiek nie mo¿e przys³aniaæ innych istotnych form
pomocy czy kompensacji.

Podobnie rzecz ma siê w przypadku dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹
(w tym szczególnie np. z amputacjami wrodzonymi). Pomimo ¿e zasady rehabili-
tacji dotycz¹ usprawniania koñczyn (górnych lub dolnych), które dziecko posiada
i które prawid³owo zosta³y wykszta³cone lub wykszta³ci³y siê tylko czêœciowo, to
jednak w wielu przypadkach g³ówny nacisk po³o¿ony jest na aspekt kosmetyczny
– likwidacji braku koñczyny lub koñczyn czy jakiejœ ich/jej czêœci przez zastoso-
wanie protezy. Narzuca siê z góry œciœle okreœlony wzór funkcjonowania, nie
zwracaj¹c uwagi na kompensowanie czy usprawnianie istniej¹cych koñczyn tak,
by w przysz³oœci dziecko jako osoba doros³a mog³o/mia³o szansê funkcjonowaæ
bez udogodnieñ technicznych [Stardowski 2015]2. „Ludzie pytaj¹ mnie czasami,
czy nie chcia³abym mieæ rêki. Ale przeszczep jest raczej niemo¿liwy, a z protez¹
ciê¿ko by mi siê gra³o (…)” – wspomina w jednym z wywiadów Natalia Patryka
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ruchów a czasem wiêksz¹ wydolnoœæ ni¿ ta biologiczna. „Dziœ (mówi o protezach) jednak s¹ ju¿ tak
dobre, ¿e zastanawiam siê, czy nie amputowaæ sobie r¹k, by zast¹piæ je mechanicznymi” – mówi
uczony prof. Hugh Herr.



(www.newsweek.pl/kobieta). Nie negujemy ca³kowicie znaczenia zastosowania
protez, które s¹ coraz bardziej doskona³e i umo¿liwiaj¹ wykonywanie bardzo pre-
cyzyjnych ruchów, jednak pragniemy zaakcentowaæ, i¿ w niektórych przypad-
kach wa¿niejsze i wygodniejsze dla samej osoby z niepe³nosprawnoœciami mo¿e
byæ wykorzystanie mo¿liwoœci kompensacyjnych organizmu. Ponadto zaspoko-
jenie u dziecka czy osoby z niepe³nosprawnoœci¹ potrzeby mi³oœci, szacunku
i akceptacji wspomaga rozwój i ca³oœciowy proces rehabilitacji. Bez w¹tpienia
podstawow¹ rzecz¹ niezbêdn¹ ka¿demu cz³owiekowi jest bezwarunkowa akcep-
tacja. Dziecko czy osoba doros³a ma prawo nie lubiæ æwiczeñ czy te¿ nie czyniæ po-
stêpów w nauce (tu mamy na myœli okreœlony poziom mo¿liwoœci intelektual-
nych dziecka), czy rehabilitacji i nadal ma prawo do bycia osob¹ kochan¹,
szanowan¹, akceptowan¹. Rehabilitacja nie mo¿e byæ dzia³aniem, które nakiero-
wane na dziecko ca³kowicie zape³nia przestrzeñ funkcjonowania dziecka na pew-
nym (szczególnie wczesnym) etapie jego rozwoju – jest niezmiernie wa¿na, jed-
nak musi byæ prowadzona we w³aœciwych proporcjach z jednoczesnym
zrozumieniem i akceptacj¹ dziecka.

Nastawienie na „zmianê”/„zrobienie” z niepe³nosprawnego osoby jak naj-
bardziej sprawnej i nieodró¿niaj¹cej siê od sprawnej wiêkszoœci spo³eczeñstwa,
bez ws³uchiwania siê w konkretny g³os osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jest pate-
rnalizmem. Antidotum by³oby uznanie, ¿e osoba niepe³nosprawna – je¿eli tego
chce – ma prawo byæ inna, wygl¹daæ inaczej i zachowywaæ siê inaczej (granice
te wyznacza sama chêæ bycia innym, o ile nie jest ³¹czona z krzywdzeniem ko-
goœ lub poni¿aniem czyjejœ godnoœci).

Warto by³oby tu zasygnalizowaæ tak¿e zagadnienie integracji w okresie szkol-
nym jako przymusu narzuconego niepe³nosprawnemu uczniowi. Paternalizm
uwidacznia siê w sytuacji, kiedy rodzice nie dopuszczaj¹ innej mo¿liwoœci
kszta³cenia dla swojego niepe³nosprawnego dziecka jak tylko szko³a integracyjna
czy ogólnodostêpna. Staraj¹ siê oni niemal¿e „na si³ê” zintegrowaæ je z pe³nospra-
wnymi i zdrowymi rówieœnikami, mimo i¿ ono na to zgody nie wyra¿a lub roz-
wi¹zanie nie sprawdza siê i dziecko w niewielkim stopniu korzysta z nauki (nie
nabywa wiadomoœci i umiejêtnoœci) oraz kontaktów z rówieœnikami. Szko³a inte-
gracyjna zaspokaja wy³¹cznie pragnienia rodziców, którzy chc¹c mieæ „normal-
ne” dziecko i pozornie uzyskaj¹ taki efekt poprzez zafa³szowanie rzeczywistoœci.
Drugorzêdne staj¹ siê potrzeby, mo¿liwoœci i umiejêtnoœci dziecka, które zdecy-
dowanie sprawniej mog³oby rozwijaæ siê w szkole dostosowanej do danego typu
niepe³nosprawnoœci. Wysokie wymagania rodziców, bez znajomoœci najbardziej
odpowiednich metod nauki i motywacji, powoduj¹ u dzieci frustracjê i lêk. Nad-
mierne wymagania stawiane przez rodziców nie sprzyjaj¹ rozwojowi, a czasem
wrêcz przeciwnie – staj¹ siê zal¹¿kiem pojawiania siê nowych z pozoru ma³o
widocznych trudnoœci. Z kolei inni rodzice wstydz¹ siê niewielkich osi¹gniêæ
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dziecka, za wszelk¹ cenê próbuj¹c zachowaæ pozory „normalnoœci”. Dziecko nie
mog¹c podo³aæ nierealnym wymaganiom i oczekiwaniom, powoli ujawnia zacho-
wania agresywne, wycofuj¹ce czy depresyjne [Szachniuk-Albowicz 2009].

Terapia, rehabilitacja, nauka

Paternalizm w zakresie terapii, rehabilitacji czy nauki ma wiele wspólnego
z celami. Wyró¿niony jednak zosta³ ze wzglêdu na sposób osi¹gniêcia celu. Cho-
dzi przede wszystkim o okreœlony rodzaj terapii, rehabilitacji, które maj¹ pomóc
w osi¹gniêciu okreœlonego efektu.

Zbyt du¿y nacisk na sam¹ rehabilitacjê fizyczn¹, maj¹c¹ na celu wyrównanie
tego, co najs³abiej dzia³a w organizmie i jednoczeœnie „przymuszanie” do rehabili-
tacji, jest postêpowaniem paternalistycznym. Nie poddajemy dyskusji prawdy, i¿
wczeœnie rozpoczêta rehabilitacja niepe³nosprawnego dziecka daje lepsze rezul-
taty czy rehabilitacja ruchowa pozwala przed³u¿aæ okresy chodzenia, unikaæ/opóŸ-
niaæ powstawanie skrzywieñ krêgos³upa (np. w przypadku chorób nerwowo-
miêœniowych), jednak podkreœlamy, i¿ nie mo¿e byæ ona wy³¹cznie skoncentro-
wana tylko na jednym aspekcie rozwoju. Bywa, ¿e zaprzepaszcza on szanse ogól-
nego rozwoju dziecka lub rozwoju w innych sferach (np. stawianie zbytniego
nacisku na usprawnianie intelektualne w przypadku niepe³nosprawnoœci intele-
ktualnej, maksymalne s³yszenie w przypadku uszkodzenia s³uchu, maksymalnej
sprawnoœci dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ lub maksymalnie zbli¿onego
wygl¹du zewnêtrznego w przypadku odmiennoœci somatycznych itp.). Cierpi¹
wówczas inne sfery funkcjonowania dziecka, poniewa¿ mog¹ byæ zaniedbywane
inne potrzeby, np. pozytywny kontakt z rodzicami (a nie rodzicami-terapeutami),
potrzeba zabawy, odpoczynku.

Innym przyk³adem paternalistycznego postêpowania w analizowanym ob-
szarze jest samo podejœcie do osoby rehabilitowanej nieuwzglêdniaj¹ce jej bólu,
krzyków, odczuæ czy chêci spêdzania czasu wolnego w odmienny sposób ni¿ ten
na masa¿ach czy rehabilitacji. Takie podejœcie jest szczególnie nieludzkie, a jeœli
trwa³oby kilkanaœcie lat i osoba niepe³nosprawna nie mia³aby mo¿liwoœci robienia
czegokolwiek innego, czegoœ co robi¹ osoby w jej wieku, co jest pomimo niepe³no-
sprawnoœci dla niej dostêpne, co mieœci siê w poczuciu „normalnego ¿ycia”, to za-
mierzonych rezultatów nie da siê osi¹gn¹æ [Kwiatkowska 2006]. Paternalistyczne
podejœcie wykluczy podstawowe dobro osoby z niepe³nosprawnoœci¹.

Na wczesnym etapie – na co zwraca uwagê m.in. Ma³gorzata Czajkowska-Kisil
[2014, s. 35–43; Tomaszewski 2000] – w Polsce brakuje informacji na temat innych
mo¿liwoœci interwencji (np. dostarczania dziecku alternatywnych form porozu-
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miewania siê). Paternalizm i jednostronnoœæ w tym wypadku trafia czêsto na po-
datny grunt, czyli rodzica, który bêd¹c sam s³ysz¹cy, chêtnie poddaje siê temu
wzorcowi i stara siê sprawiæ, ¿eby dziecko równie¿ funkcjonowa³o jak s³ysz¹ce.

Tego typu paternalizm oraz proponowanie tylko jednego wzorca mo¿e byæ
szczególnie obci¹¿aj¹cy dla rodziców, którzy sami maj¹ uszkodzenie s³uchu. Staj¹
wówczas przed dylematem i jednoczeœnie wyzwaniem: jak – mimo swojej wady
s³uchu – sprostaæ wymaganiom specjalistów i wspieraæ rozwój jêzyka mówionego
u dziecka. Dochodzi czasem do absurdalnych sytuacji, kiedy rodzic mobilizuje siê,
zaczyna mówiæ do dziecka, mimo ¿e ma niewyraŸn¹ wymowê, z której zrozumie-
niem maj¹ problem osoby s³ysz¹ce. Dziecko z uszkodzonym s³uchem staje przed
zadaniem niezwykle skomplikowanym – nie dostaje wsparcia tylko utrudnienie.
Paternalizm w tym przypadku jest szczególnie szkodliwy, poniewa¿ utrudnia
dziecku nie tylko rozwój jêzykowy, ale te¿ rozwój wiêzi miêdzy rodzicem i dziec-
kiem, a wiêŸ ta jest podstaw¹ prawid³owego rozwoju emocjonalnego, spo³eczne-
go i intelektualnego [Bowlby 2007; Gerhard 2010].

W okresie szkolnym paternalizm narzucaj¹cy nies³ysz¹cemu jedn¹ drogê
rozwoju poprzez sprawne pos³ugiwanie siê jêzykiem mówionym spycha dzieci
maj¹ce problemy w tym wzglêdzie na margines. Wiele energii musz¹ poœwiêcaæ
nauce mowy, trac¹c tym samym cenny czas, który móg³by byæ przeznaczony dla
rozwoju innych funkcji.

O paternalizmie w obszarze terapii mo¿na mówiæ w odniesieniu do osób cho-
rych na nieuleczalne choroby (w tym nowotworowe czy stwardnienia rozsiane).
Pojawia siê on wówczas, kiedy zmusza siê osobê do podejmowania kolejnych, co-
raz bardziej obci¹¿aj¹cych, sposobów leczenia (obni¿aj¹cych jakoœæ jej ¿ycia) lub
zachêca do udzia³u w badaniach eksperymentalnych z góry skazanych na niepo-
wodzenie (lub bardzo nik³e szanse na okresow¹ poprawê stanu zdrowia)3. Innym
przejawem paternalizmu jest sytuacja, w której osoba chora napotyka na ograni-
czone mo¿liwoœci refundowania konkretnego leku lub w ogóle jego (ich) braku.
Tak dzieje siê w przypadku osób ze stwardnieniem rozsianym dotykaj¹cym
m³odych ludzi. To pañstwo wybiera, komu daæ lek, a komu szanse na leczenie
odebraæ. Tê sytuacjê wskazuje Ma³gorzata Œwiêchowicz [2012], przytaczaj¹c roz-
mowê z matk¹ opiekuj¹c¹ siê swoim 38-letnim synem. „Dopóki syn bra³ interfe-
ron – lek spowalniaj¹cy postêp choroby – nie by³o Ÿle: chodzi³, pracowa³. Ale czte-
ry lata temu leczenie zosta³o zakoñczone. Takie przepisy. Kiedyœ mo¿na by³o lek
refundowany przez pañstwo dostawaæ maksymalnie przez trzy lata, teraz granicê
przesuniêto do piêciu, a co dalej? (…) Gdy pañstwo przestaje op³acaæ leczenie,
chorzy bior¹ kredyt, og³aszaj¹ zbiórki – sami kupuj¹ lek. Albo – najczêœciej – nie
lecz¹ siê wcale. Odk¹d syn zosta³ bez interferonu, niknie w oczach – mówi Halina
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Pisarkiewicz. Trzeba by³o kupiæ ³ó¿ko z mat¹ przeciwodle¿ynow¹, podnoœnik,
ssak (…)” [Œwiêchowicz 2012, s. 45].

Kolejna sytuacja, w której uwidacznia siê paternalistyczne postêpowanie to
ograniczone mo¿liwoœci rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej osób niepe³nospraw-
nych, którzy nie posiadaj¹ bliskich czy krewnych [Sowa 2013, s. 25]4 poma-
gaj¹cych w zdobyciu wsparcia finansowego. „Zamyka siê tych ludzi w domach
pomocy spo³ecznej, tworzy getta i udaje, ¿e nie ma problemu (…)” – czytamy
w artykule Agnieszki Sowy [2013]. Podobnie rzecz ma siê w przypadku zatrudnie-
nia i pracy osób niepe³nosprawnych (niepe³nosprawnych intelektualnie czy osób
ze schizofreni¹). W Polsce pracuje ok. 10% chorych psychicznie i zaledwie 1%
tych, którzy zachorowali na schizofreniê, a w wielu przypadkach to zdolni i wy-
kszta³ceni ludzie [tam¿e]. „(…) brak pracy i postêpuj¹ca izolacja chorego pogar-
szaj¹ jego stan (…) Ca³a idea psychiatrii œrodowiskowej polega na tym, by chory
wyszed³ z domu. To podstawa prowadzenia terapii” [tam¿e, s. 26].

Jeœli osoba naby³a niepe³nosprawnoœæ w ci¹gu ¿ycia to nasza pomoc ogranicza
siê do wskazania mo¿liwoœci i zakresu rehabilitacji, np. zaopatrzenia w protezê
lub inne œrodki, które umo¿liwi¹ lub u³atwi¹ poruszanie siê oraz takiej rehabilita-
cji, która za cel postawi osi¹gniêcie przez ni¹ satysfakcjonuj¹cego i bogatego ¿ycia
pomimo istniej¹cej niepe³nosprawnoœci fizycznej. Wa¿nym elementem dzia³añ
bêdzie rehabilitacja, ale równoczeœnie terapia polegaj¹ca na zrozumieniu i wyko-
rzystywaniu potrzeb, mo¿liwoœci oraz pragnieñ osoby z niepe³nosprawnoœci¹.
Przyk³adem mog¹ byæ paraolimpijczycy, którym los zabra³ koñczyny (rêce, nogi),
czy pozbawi³ zmys³u wzroku lub s³uchu, jednak nie zabra³ pasji i poczucia satys-
fakcji z codziennego trudnego ¿ycia [Czujko 2014; www.newsweek.pl/kobieta].
Innym przyk³adem osoby niepe³nosprawnej, która korzysta z ¿ycia pomimo bra-
ku koñczyn jest Nick Vujicic (uprawia sporty, podró¿uje i prowadzi firmê)
[http://www.focus.pl/artykul/w-slabosci-sila; Vujicic 2012].

Jeœli idzie o naukê – paternalizm w tym obrêbie uwidacznia siê w nauczaniu
i pracy z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Paradoks polega na zbyt
du¿ym skoncentrowaniu na nauczaniu opartym o poziom rozwoju intelektualne-
go [Kwiatkowska 2006] przyæmiewaj¹cym rozwój innych mocnych stron dziecka
(zdolnoœci plastyczne, zrêcznoœæ fizyczna itp.). Idzie tu g³ównie o dobro dziecka
i to, co sprawia mu satysfakcjê, radoœæ, a nie tworzy sytuacje nadmiernego lêku.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna rozpoznana przed 7 rokiem ¿ycia stwarza
szansê wczesnej interwencji i wczesnego wspomagania rozwoju. Jest to wa¿na
szansa, byleby nie przekszta³ci³a siê w przymus bez mo¿liwoœci wyboru form, me-
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tod i œrodków rehabilitacji. Mamy na uwadze sytuacje, w których wybór uzale¿-
niony jest od tego, co dana placówka ma do zaoferowania, jakie s¹ przekonania
specjalistów i z jakimi umiejêtnoœciami zatrudnia specjalistów. Jeœli niektóre
z proponowanych form terapii nie s¹ do przyjêcia przez rodziców lub samo dziec-
ko/osobê z niepe³nosprawnoœci¹ natomiast pragn¹ oni korzystaæ z innych nale¿y
tak¹ wolê uwzglêdniæ.

Przejawem paternalizmu w œrodowisku szkolnym jest równie¿ podstawa
programowa kszta³cenia, któr¹ przygotowuje siê dla dzieci i m³odzie¿y (równie¿
z niepe³nosprawnoœciami). Dokument ten, traktowany jako baza okreœlaj¹ca
wymagania wobec wszystkich uczniów, mo¿e staæ siê ogranicznikiem rozwoju
uczniów z niepe³nosprawnoœci¹. Skupienie siê na z góry okreœlonych wymaga-
niach (do których mo¿e nie mieæ – ze wzglêdu na uszkodzenia organizmu – pre-
dyspozycji) pozostawia mniej czasu na rozwój rzeczywistych mo¿liwoœci konkre-
tnego ucznia, rozwijania jego potencja³u, na którym mo¿e on budowaæ swoj¹
przysz³oœæ. W tym przypadku paternalizm wynikaj¹cy z obowi¹zuj¹cych ustaw
mo¿e zwalniaæ nauczyciela z obowi¹zku uwa¿nego przygl¹dania siê konkretne-
mu dziecku i dostosowywania procesu edukacji do jego potrzeb i zdolnoœci.

Rodzic

Niektórzy rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ chc¹, by specjaliœci (np. leka-
rze, rehabilitanci) podejmowali decyzje za nich i ca³kowicie poddaj¹ siê ich wizji.
Analizy badañ (choæ w zakresie relacji lekarz-pacjent) jednak uwypuklaj¹ pater-
nalistyczne podejœcie. Pacjent poddaje siê lekarzowi nie tylko dlatego, ¿e ten przy-
jmuje tak¹ relacjê, ale przede wszystkim to pacjent chce w takim modelu funkcjo-
nowaæ. Jest mu ³atwiej i wygodniej wykonywaæ polecenia lekarza i nie ponosiæ
odpowiedzialnoœci za prowadzon¹ terapiê. Analogicznie dzieje siê w zetkniêciu
z innymi specjalistami pomagaj¹cymi dziecku.

W przypadku rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿na przyj¹æ, ¿e
w pocz¹tkowym okresie po postawieniu diagnozy u dziecka nie posiadaj¹ oni
zbyt du¿ej wiedzy o specyfice, rodzaju niepe³nosprawnoœci i mo¿liwoœciach jej
rehabilitacji (choæ nie jest to regu³¹), a jednoczeœnie etap przystosowania do nie-
pe³nosprawnoœci, na którym siê znajduj¹ (szok czy kryzys emocjonalny) utrudnia
aktywne w³¹czenie w proces leczenia czy rehabilitacji [zob. Twardowski 1991,
s. 18–54]5. W zwi¹zku z powy¿szym rodzice uznaj¹, i¿ specjaliœci maj¹ wiêksze
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kompetencje, by wybraæ najbardziej odpowiedni sposób rehabilitacji czy terapii,
a zatem godz¹ siê na jego realizacjê w œciœle okreœlonych przez specjalistów ra-
mach. Jednak w miarê up³ywu czasu sprawowania opieki, zg³êbiania informacji
o niepe³nosprawnoœci, to w³aœnie rodzice (rodzina) staje siê najbardziej znacz¹cym
„specjalist¹”. Zatem wyznaczanie w relacji z rodzicem paternalistycznego podej-
œcia i przyjêcie jednego tylko modelu rodzica jest niepo¿¹dane i krzywdz¹ce. Wie-
le opracowañ naukowych, jak i samo doœwiadczenie w pracy z rodzicami wska-
zuj¹, i¿ niekiedy to w³aœnie on posiada najwiêcej informacji o dziecku i danej
niepe³nosprawnoœci. Czêsto te¿ rodzice (cz³onkowie rodzin) staj¹ siê aktywnymi
dzia³aczami w kampaniach uœwiadamiaj¹cych spo³eczeñstwo dotycz¹cych danej
niepe³nosprawnoœci oraz tworz¹cych grupy nacisku na specjalistów oraz ludzi
sprawuj¹cych w³adzê. Dzia³ania te maj¹ na celu stworzenie ich dzieciom lepszych
warunków rozwoju i funkcjonowania. Zanim jednak dojdzie do takiej kompeten-
cji matki/ojca, wa¿ny jest proces nabywania wiedzy i umiejêtnoœci przez rodzica,
a zatem istotnym elementem jest relacja z profesjonalistami oraz proces komuni-
kacji, w tym równie¿ naprowadzania rodziców na ró¿nego rodzaju informacje,
dostosowanie jêzyka do mo¿liwoœci odbioru rodziców, a tak¿e poœwiêcenie przez
specjalistê czasu swojemu rozmówcy.

Osobn¹ kwesti¹ pozostaje paternalistyczne podejœcie do rodziców, którzy –
podobnie, jak ich dziecko – maj¹ taki sam rodzaj niepe³nosprawnoœci. Szczegól-
nym przypadkiem s¹ tutaj rodzice z uszkodzonym s³uchem. Czêœæ z nich nale¿y
do spo³ecznoœci G³uchych, pos³uguj¹cej siê jêzykiem migowym i tworz¹cej silne
wiêzi miêdzy jej cz³onkami, dziêki czemu mog¹ ceniæ sobie tê odmiennoœæ [Pad-
den, Humphries 2006; Lane 1996; Bartnikowska 2004; Mickiewicz 2008]. Paterna-
lizm w tym przypadku, narzucaj¹cy cel jakim jest s³yszenie, mo¿e byæ odrzucany,
a tym samym prezentowanie go mo¿e przekreœlaæ dobr¹ relacjê miêdzy rodzicem
i specjalist¹. Wspó³praca z takim rodzicem wymaga du¿ego szacunku i uznania
prawa rodzica do posiadania innego systemu wartoœci, w którym uszkodzenie
s³uchu nie jest uznawane za cechê negatywn¹.

Zakoñczenie

Z pewnoœci¹ paternalizm jako teoria, która zapocz¹tkowa³a rozwa¿ania na te-
mat relacji pomiêdzy pomagaj¹cym (specjalist¹) a przyjmuj¹cym pomoc, stanowi
istotn¹ podstawê rozwijania i udoskonalania zarówno teorii, jak i praktyki w tym
zakresie. W wyniku coraz wiêkszej œwiadomoœci i wiedzy z ró¿nych obszarów ¿y-
cia cz³owieka, ka¿dy (nie tylko niepe³nosprawny) potrzebuje dialogu pro-
wadz¹cego do porozumienia, w którym obie strony wykorzystaj¹ jak najlepiej
swoj¹ wiedzê i umiejêtnoœci do zrealizowania dobra osoby potrzebuj¹cej pomocy.
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Carl Rogers wprowadzi³ do relacji terapeutycznej „podejœcie skoncentrowane
na osobie”. Pisa³: „Jeœli mogê zapewniæ komuœ okreœlony rodzaj relacji, druga oso-
ba odkryje w sobie zdolnoœæ zbudowania tej relacji tak, ¿eby mog³a siê ona rozwi-
jaæ i zmieniaæ, a wówczas dojdzie do rozwoju osobistego” [Loh, Sivalingam 2008,
s. 86]. Istot¹ koncepcji „podejœcia skoncentrowanego na osobie” Rogersa jest za-
ufanie i wiara w potencja³ osoby do rozwi¹zania w³asnego problemu. Teoretycz-
nie, ka¿dy jest zdolny do w³asnego rozwoju, a mo¿na tê zdolnoœæ polepszyæ po-
przez okreœlony rodzaj relacji terapeutycznej. Rezultat procesu terapeutycznego
zasadniczo zale¿y od obu stron, tj. zawodowych i osobistych cech lekarza i pacjen-
ta. Kiedy lekarz (lub inny specjalista) potrafi komunikowaæ siê efektywnie, jest
opiekuñczy i unika krytyki skierowanej na drug¹ osobê, to w niej mog¹ dokonaæ
siê znacz¹ce pozytywne zmiany [tam¿e].

Nie bez znaczenia s¹ pewne dzia³ania grup niepe³nosprawnych, które mo¿na
uznaæ za „ruchy anty-paternalistyczne”. Ujawniaj¹ siê one wœród doros³ych na-
le¿¹cych do spo³ecznoœci G³uchych, którzy maj¹ œwiadomoœæ swojej odmiennoœci
i bywa, ¿e s¹ z niej dumni. Mo¿na je równie¿ zaobserwowaæ u osób z zaburzenia-
mi ze spektrum autyzmu (szczególnie zdiagnozowanych jako osoby z zespo³em
Aspergera). To oni maj¹ odwagê przeciwstawiaæ siê narzucanym im wzorcom za-
chowania i upominaæ siê o akceptacjê ich odmiennych zachowañ (nazywanych
przez nich Aspie-culutre). Te dwie grupy uœwiadamiaj¹, ¿e narzucanie jednego
wzorca jest krzywdz¹ce. Budowanie relacji z tymi grupami wymaga odmiennego
podejœcia lub przynajmniej podjêcia negocjacji.

Na zakoñczenie warto podkreœliæ, ¿e przeciwnicy paternalizmu odwo³aj¹ siê
do pojêcia autonomii oraz do d¹¿enia ka¿dego cz³owieka do niezale¿noœci oraz
realizacji w³asnych, a nienarzuconych z góry celów ¿yciowych. Z kolei zwolen-
nicy paternalizmu odwo³aj¹ siê do zasady dobroczynnoœci zak³adaj¹cej, ¿e ist-
niej¹ osoby zorientowane, które wiedz¹ lepiej co dobre dla danej osoby. Ró¿ne
sytuacje lecznicze, rehabilitacyjne, edukacyjne itp. wymagaj¹ podjêcia przez
specjalistê œwiadomego wyboru postawy na kontinuum: paternalizm-niezale¿-
noœæ, aby by³a ona najkorzystniejsza dla osoby z niepe³nosprawnoœci¹ i jej naj-
bli¿szych.
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