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Abstrakt: Artykut ma charakter przeglagdowy. Zaprezentowano w nim réznorodnos¢ stu-
didw antropologii kulturowej nad kwestiami niepetnosprawnosci. Kolejno ukazano wizje
dziecka z wadg wrodzona w wiejskich spotecznosciach tradycyjnych ze wskazaniem zasad-
niczych ryséw charakterystycznych dla tej epoki. Przedstawiono uwarunkowania i zrézni-
cowanie pogladoéw i praktyk w zaleznos$ci od poziomu zaawansowania cywilizacyjnego
spoteczenstw.

Stowa kluczowe: dziecko, wada wrodzona, antropologia kultury, podejscie tradycyjnej
spotecznosci wiejskiej

Abstract: This article is of a review nature. It shows the diversity of cultural anthropology
studies on disability issues. The vision of a child with a congenital defect was presented in
traditional and contemporary rural communities. Conditions and differentiation of views
and practices were indicated depending on the level of civilisation advancement of societies.
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Wstep

Wady wrodzone towarzyszyty gatunkowi ludzkiemu od zarania jego istnienia.
Intrygowaty, przerazaty, zadziwiaty — nigdy nie pozostawiaty ludzi obojet-
nymi. Budzity reakcje spoteczng. Btedem bytoby przypuszczaé, ze kazda od-
miennos¢ implikowata tego typu reakcje. Indukowaty jg widoczne, widowi-
skowe odmiennosci wygladu i funkcjonowania jednostki. Niniejszy artykut
ma charakter przeglgdowy. Pokazuje kierunki badan antropologii kulturowej
(etnologii) nad kwestiami niepetnosprawnosci w ogole oraz specyfike pogla-
déw na temat dzieci z wadami wrodzonymi w epoce preindustrialnej
i w okresie ponowoczesnosci. Omdéwiono charakterystyczne dla kazdej z nich
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12 Hanna Zuraw: Dziecko z dysfunkcjg wrodzong...

podejscia do oséb z wadami wrodzonymi manifestujgce sie specyficznym na-
zewnictwem, wyznaczeniem okreslonego statusu, sposobem traktowania,
konceptualizacjg przyczyn i skutkow.

Skupiono sie na pogladach dotyczacych dzieci, gdyz stanowig one szcze-
gbIng kategorie bytéw — z racji swej stabosci doswiadczaty i doswiadczaja re-
akcji spotecznej. Bedac inwestycjg, maja przynosi¢ rodzicom gratyfikacje
w blizszej i dalszej przysztosci. Niepetnosprawnosc¢ je przekresla lub przy-
najmniej czyni mniej realnymi. Samo dziecko dotkniete wrodzong niepetno-
sprawnoscia jest bytem ogniskujgcym wielorakie atrybuty innosci.

Teoriopoznawczo niniejsze opracowanie ma u podstaw opcje etnocen-
tryzmu z jego konstruktem innosci — obcosci. Jako takie nawigzuje do stu-
didw z zakresu antropologii kultury, jak rowniez do socjologii i psychologii
spoteczne;j.

Antropologia kultury wobec badan nad niepetnosprawnoscia

Sama antropologia kultury, w typowy dla siebie, horyzontalny sposdb, inte-
resuje sie niepetnosprawnoscia. Jedne z podstawowych pytan stawianych na
ptaszczyznie antropologii brzmia: jak poszczegdélne narody, plemiona czy tez
grupy spoteczne interpretujg zwigzki miedzy niepetnosprawnoscia a cztowie-
czenstwem, jak biologiczna dysfunkcja odnosi sie do osobowosci i jak dana
kultura wyjasnia zréznicowanie miedzy ludZmi, czy niepetnosprawni sg oce-
niani jak inni ludzie. Nawigzuje sie tutaj do teorii symbolicznego naznaczania,
wedtug ktdrej niepetnosprawnos¢ — ujmowana jako stigma — obniza status
spoteczny, a nastepnie jest on dalej obnizany przez spoteczne agencje [por.
Siemaszko, 1994]. Zasadniczy mechanizm dziatania spotecznego wobec
wzmiankowanego fenomenu ukazuje Mary Douglas [1966]. Wedtug niej we
wszystkich kulturach wystepuja negatywne postawy emocjonalne wobec
0s6b z niepetnosprawnoscig. Najgorsze wystepujg wszedzie tam, gdzie po-
szczegblne kategorie dewiacyjne sg sprzeczne z obowigzujacymi normami,
np. z wysoka oceng zdrowia, urody i sprawnosci. Zdaniem Douglas istnienie
takich oséb bywa interpretowane jako symboliczne zagrozenie spoteczne.
Niektére dysfunkcje budzg spontaniczny smiech, ktory jest forma roztadowa-
nia napiecia powstatego w wyniku niemocy wobec dziwacznego zachowania.
Smiech rodzi sie z obserwacji zachowari 0séb z problemem zdrowia psychicz-
nego i 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna. Jest raczej forma roztado-
wania napiecia w zetknieciu z dziwnym zachowaniem anizeli Swiadomg
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kping. Nie wolno smiac sie z niewidomych, chorych i oséb z uszkodzonym
narzadem ruchu. Mary Douglas wskazata piec¢ uniwersalnych, wystepujacych
we wszystkich kulturach form zachowan. Sg to: interpretacja anomalii,
fizyczne kontrolowanie, unikanie, etykietowanie anomalii jako zagrozenia,
przyswojenie anomalii i wykorzystanie jej na uzytek wtasnej kultury [Douglas,
1966, s. 79]. Perzanowski [2010] rozszerzyt powyzszg typologie o uczenie sie
odmienca i tolerowanie go. Natomiast René Girard [1991, s. 29] wskazuje:
,Choroba, obted, deformacje typu genetycznego, przypadkowe okaleczenia,
a nawet wszelkiego rodzaju kalectwa — prowokujg postawy przesladowcze.
(...) Juz samo stowo »anormalny«, podobnie jak w sredniowieczu stowo
»zaraza«, ma posmak tabu: jest zarowno dostojne, jak przeklete, sacer
w kazdym sensie tego stowa.” Wada wrodzona pozostaje fenomenem dwoi-
Scie nacechowanym — uruchamia badania, che¢ poznania i zrozumienia
mechanizmow jej powstawania, ale i rodzi silny lek — pozostaje zjawiskiem
niechcianym. Dychotomie majg rdzne oblicza. Jest to nadal zaréwno fascy-
nacja i tworzenie nowych mitow, chocby na temat autyzmu [Jarret, 2017],
jak i normalizacja i wtgczanie do gtéwnego nurtu zycia spotecznego.

W rozwazaniach antropologicznych akceptuje sie teze, wedtug ktérej
wady wrodzone — dysfunkcje zmystéw, autyzm, niepetnosprawnosci intelek-
tualne, uszkodzenia motoryki — i choroby sg powszechne i towarzyszyty lu-
dziom zawsze i wszedzie. Odmienne, zgodnie z normami obowigzujgcymi
w danym kregu kulturowym poszczegdlnych na danym etapie rozwoju cywi-
lizacyjnego jest wartosciowanie poszczegdlnych typdw niepetnosprawnosci,
jej przyczyn, skutkdw, rozmiaréw. Nie ma jednego rodzaju niepetnosprawno-
$ci ani choroby. Poszczegdlne ich rodzaje budza specyficzne dla siebie formy
reakcji. Jedne, te bardziej klarowne, uswiecone tradycja, uznane jako wta-
Sciwe choroby lub uszkodzenia ($lepota, niesprawnos¢ ruchowa, schorzenia
nowotworowe) konwencjonalne rodzg wspotczucie. Czasem budza wrecz za-
bobonny lek, uruchamiajgcy myslenie i dziatanie magiczne — nie pomysle na-
wet o0 ..., to nie sprowadze na siebie tego nieszczescia — tak dziata magia kon-
taktu [por. Swienko, 1983].

Refleksja antropologiczna ukazuje dwa oblicza kulturowego relatywi-
zmu w ocenie skutkdw niesprawnosci. Tak zwany staby relatywizm polega na
traktowaniu dysfunkcji jako ograniczenia czesciowego, utrudniajgcego funk-
cjonowanie tylko w pewnych sytuacjach, np. odczuwanie zalu z powodu nie-
moznosci odbioru okreslonej kategorii wrazen estetycznych —,jakiez to nie-
szczescie by¢ niewidomym na dziedziricu lwéw w Granadzie”. Tak zwany silny
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lub radykalny relatywizm polega na rozszerzaniu niesprawnosci na catos¢
funkcjonowania cztowieka i synkretycznie wskazuje na niepetnosprawnosé
jako zjawisko totalnie ogarniajgce osobe [Ingstad i Whyte, 1994].

Mysl antropologiczna nawigzuje takze do funkcjonowania ludzi po-
szkodowanych na zdrowiu w Swiecie obowigzujgcych w danej kulturze norm
i obyczajow. Wazna jest tu kulturowa konceptualizacja zmiennosci kryteriéw
cztowieczenstwa w ogéle. Te zas s3 odmienne w réznych kregach kulturo-
wych, co wiecej podlegajg zmianom w czasie, odzwierciedlajgc stan wiedzy
medycznej i jej wartosciowanie [por. Baranowski, 1981; Frazier, 1962; Nico-
laisen, 1986; Sumner, 1995]. Wyktadnig opisanego zjawiska jest ustosunko-
wanie ogotu wobec o0séb z niepetnosprawnosciag intelektualng. Ludzie ci
w Europie czasdw Antyku nie mieli zadnych praw. Uwazano ich za opetanych.
Rodzicow karano grzywng. Co najwyzej mogli wies¢ zywot niewolnikéw. Juz
inaczej byto w Indiach. Nie dawniej niz 100 lat temu w Swigtyni w Pandzabie
mieszkaty osoby z uposledzeniem umystowym (z matogtowiem). Uwazano,
ze sprowadzajg one tfaski na miejsce kultu i dla odwiedzajgcych ci uposle-
dzeni byli znani i pieszczotliwie nazywani ,szczurami kréla Daula”. W niekto-
rych czesciach Indii uposledzonych darzy sie wielkim szacunkiem ze wzgle-
dow religijnych i oddaje im cze$¢ boska. Hanna Grzesiak [2012] pisze: ,,W Eu-
ropie czy w Stanach Zjednoczonych osoba z trisomig 21 chromosomu, ktora
wywotuje zespdt Downa, jednoczesnie bardzo czesto dostaje etykietke osoby
niepetnosprawnej intelektualnie. Mato kto wie, iz w obrebie zespotu Downa
moze wystepowac takze mozaikowatos¢, powodujgca, iz osoby te, pomimo iz
maja rysy mongotowate, s w normie intelektualne lub mogg mieé iloraz inte-
ligencji na tyle wysoki, ze moga ukoriczy¢ studia. W spoteczenstwie jednak te
osoby (z zespotem Downa) sg nadal pietnowane poprzez rozwdj takich nauk,
jak pedagogika czy psychologia, poniewaz w ich badaniach lub terapii nacisk
ktadziony jest na ograniczenia tych oséb zamiast na potencjat rozwojowy.
Sprawia to, iz jednostki te s3 nadal postrzegane jako gorsze pod wzgledem
intelektualnym. Natomiast w kulturze indyjskiej ta sama osoba postrzegana
bedzie w zupetnie inny sposéb. Niedostateczny rozwéj medycyny oraz jej
niedostepnosc¢ dla wielu miliondw obywateli sprawiajg, iz znaczna czes¢ cho-
réb nie zostaje tam zdiagnozowana. Ze wzgledu na niewielki dostep do wie-
dzy (brak szkot, wykwalifikowanej kadry) oraz znaczny analfabetyzm, zabu-
rzenia, ktdre u nas sg postrzegane za wychodzgce poza przyjeta norme, tam
jawig sie jako co$ normalnego, niepodlegajgcego naznaczeniu czy pietnowa-
niu spotecznemu”. U Olmekdéw uwazano dzieci z zespotem Downa za dzieci
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wyroznione, bo poczete ze zwigzku kobiet z béstwem — jaguarem i trakto-
wano je z szacunkiem [Stradford, 1993].

Czynnikiem ksztattujgcym stosunek do ludzi z niepetnosprawnoscia jest
powszechnos¢ danej dysfunkcji. Bywato bowiem, ze stan choroby z uwagi na
jego powszechnosc, stawat sie normg. Byto tak w pewnych rejonach Szwaj-
carii, gdzie istniaty duze zbiorowosci ludzi dotknietych wrodzonym niedobo-
rem jodu (kiedy$ nazywanego kretynizmem). Byli oni przez spotecznosci lo-
kalne traktowani jako istoty bez grzechdw, btogostawione przez Boga. Ryan
i Thomas, piszac o tych ludziach juz wspodfczesnie, twierdzili, ze rodzina,
w ktdrej nie byto wtedy kretyna, uchodzita za pozbawiong faski Bozej. Brian
Kirman takze sadzit, ze mieli oni wysoki status spoteczny i czesto opisywali ich
jako les enfants du bon Dieu (dzieci dobrego Boga — cyt. za [Stratford, 1993]).

W rozwazaniach antropologicznych stawia sie pytanie o udziat czynni-
kéw pozamaterialnych w sprowadzeniu choroby i niepetnosprawnosci.
W kregu kultury euroamerykanskiej powszechnie przyjete i oficjalne stano-
wisko gtosi, iz niepetnosprawnosc jest dzietem przypadku i owym defektem
biologicznym. W kazdym kraju obecne sg jednak wierzenia na temat przy-
czyn zaistniatej dysfunkcji. Cztonkowie wiejskich spotecznosci tradycyjnych
dopatrujg sie przyczyn niesprawnosci wiasnie w przekroczeniu przezen tabu
[Nicolasen, 1994; Piotrowski, 2018; Kalniuk, 2014; Kowalski, 1998; Zadurska,
2017]. Uwaza sie, iz niepetnosprawnos¢ moze byc¢ efektem przeklenstwa,
”ztego oka”, karg boskg [Chodkowska, 1993; Talle, 1994; Wright, 1967]. Ana-
lizuje sie tu zwigzek miedzy przestrzeganiem tabu a zdrowiem cztowieka.
Zadaje sie pytanie nie tylko na co dany cztowiek jest chory, lecz takze pyta
sie o to, dlaczego wtasnie on jest chory.

Studia antropologiczne wigz3 sie takze z charakteryzowaniem procedur
leczniczych stosowanych w poszczegdlnych krajach czy plemionach. Same
w sobie odzwierciedlajg stan wiedzy medycznej. Nierozumienie istoty cier-
pienia, a zarazem niski poziom wiedzy jest czynnikiem ksztattujgcym zacho-
wanie sie petnosprawnej wiekszosci, zwtaszcza wobec chorych psychicznie.
Przyktadowo autyzm znany byt Hipokratesowi, ktory zaliczyt go do kategorii
,boskich choréb” — powaznych i niewyttumaczalnych zaburzen zachowania.
Poniewaz nie rozumiano tych zaburzen, otaczata je aura ,obtgkania”. W cza-
sach biblijnych dzieci te czesto prowadzano do uzdrawiaczy, aby sprébowa,
czy ich zachowanie da sie zmieni¢ przez boskg interwencje. Uzdrawiacze proé-
bowali ,,wypedza¢ zte duchy” albo podda¢ dziecko , oczyszczeniu” w nadziei
na to, ze potozy sie kres dziataniu demona i pozwoli dziecku zachowywac sie
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tak jak zdrowemu. W czasach Grecji i Rzymu dzieci takie (a moze i inne spra-
wiajgce powazne ktopoty) zaszywano niekiedy w wilgotng skore kozta (capra,
od ktérego pochodzi stowo ,kaprysny”), aby uspokoi¢ dziwne zachowanie.
Kiedy skdéra wyschta i kurczyta sie, stuzyta jako unieruchomienie i kaftan bez-
pieczenstwa [Delcato, 1995]. Przedstawiony przyktad pokazuje, iz studia
antropologiczne uwzgledniajg problem kadr zatrudnionych w procesie lecze-
nia i usprawniania ludzi niepetnosprawnych. Raz s3g to reprezentanci medy-
cyny konwencjonalnej, kiedy indziej szamani, zielarze a czasem szejkowie
[Talle, 1994].

Refleksje antropologiczne uwzgledniajg kwestie tego, kto inicjuje dzia-
tania na rzecz ludzi niepetnosprawnych — wspotczesnie zwraca sie uwage na
role specjalistow jako tych, ktdrzy zarabiajg na niepetnosprawnosci i choro-
bie [Barnes i Mercer, 2008]. Antropologia bada wptyw takich czynnikdw, jak
pte¢, wiek i typ niesprawnosci i choroby na sytuacje cztowieka. Skompliko-
wana i niejednoznaczna jest np. sytuacja oséb z wadg wrodzong, a takimi sg
dzieci z autyzmem [Ingstad i Whyte, 1994].

W ustosunkowaniu sie spoteczenstw wobec dzieci z wadg wrodzong da-
dzg sie na przestrzeni dziejéw wyodrebni¢ dwie orientacje. Pierwsza, trady-
cyjna widoczna byta w erze preindustrialnej i industrialnej, cho¢ w sferze pry-
watnych pogladdéw relikty tamtych czasdw utrzymujg sie i w sSwiadomosci lu-
dzi ponowoczesnych. Drugg, osSwiecong — stanowig czasy postindustrialne.

W kazdej z nich dziataty w specyficzny sposdb czynniki ksztattujgce
ustosunkowania spoteczenstw do oséb z wada wrodzong. Byty to zjawiska
uprzednie wobec systemu spotecznego, cechy porzadku aksjonormatyw-
nego zbiorowosci, jak: stosunek do ciata, koncepcja i ideat cztowieczeristwa,
charakter produkcji, lokalizacja wtadzy, poziom rozwoju nauki i technologii,
rozmiary medykalizacji, segregacji i etykietyzacji, poziom zaangazowania
panstwa w rozwigzywanie problemdw ludzi stabych, wyjasnienia przyczyn
odmiennosci, powszechnos$¢ szkolnych umiejetnosci, poczucie zagrozenia
versus bezpieczenstwa, dostep do informacji, cechy jednostki — wtasciwosci
samej dysfunkcji jak jej wyrazistos¢ okreslana przez rodzaj i stopien.

Te czynniki ksztattowaty elementy sktadowe ustosunkowan spoteczen-
stwa wobec innosci i obcosci, a w tym przyzwolenie na zycie odmiencow,
zgode na ich udziat w gtéwnym nurcie zycia spotecznego z petnieniem okre-
Slonych rél spotecznych. Wptywaty na zakres i formy ekonomizacji innosci —
obcosci. Okreslaty terminologie i wyjasnienia przyczyn i znaczern odmienno-
$ci, poziom zaangazowania panstwa w rozwigzywanie problemdéw osdéb
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niepetnosprawnych, poziom i typy regulacji prawnych dotyczacych oséb
z autyzmem, zakres i poziom zaangazowania samych oséb z autyzmem i ich
opiekunéw w rozwigzywanie ich probleméw, formy ekonomizacji innosci.

Z punktu widzenia ustosunkowan spoteczenstw wobec dziecka z wada
wrodzong zastanawiajg nas na obecnym etapie manifestacje etnocentryzmu
w spotecznosci tradycyjnej w czasach i miejscach poza obszarem naukowych
wyjasnien na temat wad wrodzonych.

Odmieniec. Dziecko z wadgq wrodzong w spotecznosci tradycyjnej

W tradycyjnej spotecznosci wsi, ale i w czasach przed rozkwitem nauki w jej
wspotczesnym wydaniu, widoczny byt silny etnocentryzm. Miat u podstaw
podziat na swoich i ,,innych-obcych” oparty na klarownych kryteriach podo-
bienistwa lub réznicy w zakresie wieku, pfci, orientacji seksualnej, na przeja-
wianiu i prezentowaniu cech pozwalajgcych na przetrwanie gatunku, na po-
siadaniu waznych zyciowo cech, jak zdrowie, sita, proporcje budowy, kompe-
tencje gatunkowe — poruszanie sie na dwu nogach, komunikowanie sie przy
pomocy mowy [Paluch, 2010; Szpak, 2018]. Jak podaje Piotrowski [2018,
s. 40], ,Dziecko ludzkie wedtug informacji zawartych w przekazie ludowym
jest: »dobre, nieptaczliwe, piekne, ttuste«. Prawda o stanie zdrowia dzieci
wiejskich w XIX i do potowy XX wieku odbiegata od wyidealizowanego ob-
razu, a to za przyczyng niskiego stanu higieny, kiepskiego odzywiania, jak
réwniez wczesnego wprowadzania dzieci do prac polowych. Dziecko z cechg
innosci, widoczng juz w momencie przyjscia na swiat, nie byto antropomor-
fizowane nawet w stowie. Stawato sie odmiericem, bobem, podrzucem, cho-
dokiem niosgcym chaos, nieczystos¢” [Kalniuk, 2014; por. Kowalski, 1998].
Eliminowano najmniejsze przejawy odmiennosci u dziecka, i to tak
wczesnie, jak to mozliwe. Wskazuja na to zabiegi wykonywane tuz po naro-
dzinach. ,,Gdy po urodzeniu dziecka zobaczg na nim jakie znamie (znaki
rodzime), pocierajg je tozyskiem matki. Narosla, szoste palce itp. zzynaja
brzytwg natychmiast po urodzeniu, dopdki jeszcze dziecko ciepte. Po kapieli
operacji tych robié juz nie mozna, bo by dziecku zaszkodzity. Gtowe $ciskajg,
aby byta okragta. Krzywe rece i nogi zaraz prostujg, bo pdzniej tego robi¢ nie
mozna, bo kosteczki stwardniejg [Piotrowski, 2018]. Czynig to, gdyz opisane
wtasnosci wpisujg sie w kategorie dysharmonii. Cho¢ nie lokalizowaty
dziecka w domenie zaswiatdw, to wzbudzaty wrazenie niejednoznacznosci
[Kalniuk, 2014, s. 72]. Indukowaty przekonanie o jego zagrazalnosci dla
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gromady”. Aby uchronié zbiorowos$¢ przed hipotetyczng tragedia spowodo-
wang narastaniem chaosu i wtargnieciem kolejnych istot demonicznych sto-
sowano swego rodzaju profilaktyke ,W niektérych okolicach Rosji zabijano
takie »wrogie« istoty z obawy zarazy (...) wedtug wierzen ludowych takie
dziecko (...) jest bardzo ztym znakiem nie tylko dla domu, w ktérym sie uro-
dzito, lecz i dla catej wsi. Moze przynies¢ susze, moér, grad i inne nieszczescia
i dlatego zaraz po narodzeniu musi by¢ usmiercone” [Piotrowski, 2018, s. 45].
Tego typu reakcje znane byty réwniez we wczesniejszych epokach [Piotrow-
ski, 2018, s. 45]. Dziecko z wadg wrodzong byto kwintesencjg i emblematem
zametu, zrédtem obaw, przedstawicielem demondw naruszajgcym tad nor-
matywny spotecznosci tradycyjnej [Zadurska, 2017, s. 60; por. Douglas, 1966,
s. 183]. Byto tworem hybrydycznym, o nieustabilizowanym statusie, niedajg-
cym sie ulokowaé w zadnej czesSci Wszechswiata. [Znaniecki, 1976, s. 21].
Przekonania o dezintegrujgcym nietadzie odnosity sie zaréwno do konkretnej
grupy osoéb, relacji wewnatrz spotecznosci tradycyjnej, jak i niejednoznacz-
nosci fizycznej ludzi, zwierzat i przedmiotéw [Zajac, 2004, s. 85]. Lek budzity
zarowno braki, jak i nadmiar [Nowina-Sroczynska, 1997, s. 43], czyli szczegol-
nego typu dysharmonie, ktére w kulturze ludowe]j nabieraty cech niesamo-
witosci. Czasem rodzity wrogos¢ — dzieje sie tak zwtaszcza wtedy, gdy ich
obecnos¢ w momentach szczegdlnej aktywnosci demondw i otwarcia na
kontakt z zaswiatami (np. pordd) moze nies¢ zagrozenie Swiatu Smiertelni-
kéw. W kulturach tradycyjnych przekraczanie granic jest to przedsiewziecie
niezwykle niebezpieczne. Wigze sie to z przeswiadczeniem, ze wszelka taka
zmiana powoduje zetkniecie sie z orbis exterior, z obcg rzeczywistoscig znaj-
dujaca sie po drugiej stronie. To zas, ,,co nie jest na swoim miejscu”, jest nie-
czyste. Skaza nieczystosci wynika z niejasnego statusu przedmiotu badz z po-
dejrzenia, ze wbrew posiadanemu statusowi znajduje sie on w niewtasciwym
miejscu. W kategoriach tradycyjnej kultury kazdy przedmiot (czy istota) ma
jednoznaczng definicje, ktdra rozstrzyga o jego przynaleznosci do konkretnej
kategorii. Musi on naleze¢ do jakiejs klasy, i to tylko do jednej. Wszystko to,
co narusza zasady taksonomii i podziatu na kategorie, co zdaje sie naleze¢ do
wiecej niz jednej z nich, wnosi do $wiata $miertelnikdw zamieszanie i chaos.
Kalectwo i deformacje, jako naruszenie normy anatomicznej cztowieka, wy-
taczajg jednostke z porzadku swojskosci i pokazuje jej nieprzystawalnos¢ do
zwyczajnego Swiata [Modrzewski, 2008].

Nr 24 (17) 2024



Hanna Zuraw: Dziecko z dysfunkcjg wrodzong... 19

Sama swiadomos¢ istnienia hybryd wprawia cztowieka w przerazenie.
Przypomina mu bowiem o grozbie destrukturalizacji ludzkiego tadu i w efek-
cie pograzenia sie w chaosie nieludzkiego sacrum. Aby nie dopusci¢ do zgub-
nych skutkéw zetkniecia sie z Tamtym Swiatem, reprezentowanym przez
przedmioty (lub istoty) nieczyste, nalezy otoczy¢ je zakazami i objgc¢ tabu —
stad prosta droga wiedzy do wykluczenia i eksterminacji.

W Swietle powyzszych spostrzezen — los wiejskiego dziecka, uznanego
za odmianka, byt przesadzony. Gtodzono, i bito. Sgdzono, ze boginka czy ma-
muna ustyszy krzyk swego dziecka i zwrdci dziecie ludzkie. Sytuacja takowa
utrzymywata sie do poczatku wieku XX. Wedtug opinii éwczesnych lekarzy
czy tez autoréw zajmujgcych sie stanem zdrowia spotecznosci wiejskich
znaczna liczba dzieci posadzonych o bycie odmieficami, ztym traktowaniem
czy zaniedbaniem zostata doprowadzona do $mierci [Piotrowski, 2018].

Podobna sytuacja zdarza sie i dzi$ w krajach wyniszczonych wojng,
w krajach majacych status rozwijajgcych sie [Frackiewicz, 1999; Schepper-
-Hughes, 1992; Russel, 2011].

Z drugiej jednak strony, jak mozna mniemac, spotecznos¢, przewidujgc
nieprzydatnos¢ dziecka —odmienica do aktywnosci typowych, jak choéby praca
na roli, podejmowata edycje o jego wykluczeniu z czysto ekonomicznych po-
wodow, dopuszczajgc sie przemocy we wszelakiej formie, jak wySmiewanie,
wyzywanie, bicie [Szpak, 2018; Zadurska, 2017], a co przedstawit Kazimierz
Przerwa-Tetmajer [1904] w formie ludowe]j opowiesci pt. Sietniak w stowach:

Walek Prascularz ze Zebu sietniak byt. Glowe miat wielke jak kadz, na niej
wtosy rzadkie i zétte, a stojgce jak szczec. Polany miat na tej gtowie, bo wtosy
kepkami rosty, a kepkami nie. Co tam do spacerowania byfto, to sie mogfo do
stonka grzad, kiedy chciato, tem wiecej, ze Walek kapelusza nie nosit. Moze go
i nigdy niemiat. Geba wielka, opuchta, blada, jak u topielca, oczy wytupione na
wierzch, niebieskobiate, jak u ryby zasnietej, wargi wywiniete, grube, obwiste,
czerwonozétte, z warg ciekto. Nos jakis zarosniety we Srodku. Pod gardtem wol;
a nie to ino jeden, ale ze dwa. Jeden na drugim, jak gotgbki na wiosne.

Cate ciato pokrzywione, pokrecone, pogarbione, potamane — nicbys tam
prostego nie uswiadczyt, chyba kij, co sie na nim Walek podpierat. tadny byt —
nie byfo co powiedziec. Potwora i potwora. A jeszcze sie i jgkat, ledwie krztusit.

Byto mu siedm lat, pomiarkowali rodzice, co to bedzie za parobek, Ze tegi,
i wygnali to z domu. Wrdcit sie. Wybili. Poszedt i znowu wrdcit. Wybili znowu.
Znowu poszedt i znowu wrdcit. Ej, dobili tak, Ze czysto zdretwiat. Kawatka skory
na nim catej nie byto. Sprzecinali gateziami het. Naprzodzi go bit ino ojciec, po-
tem go bili ojciec i matka, za trzecim razem wraz i rodzice i obaj bracia i siostra.
Bili, bili — i juz sie nie wrdcit...
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Obco$¢ miata wydzwiek mityczny, mistyczny, liminalny. taczyta sie ze
sferg numinosum [Benedyktowicz, 2000]. Kategoria swéj — obcy staje sie ka-
tegorig mistyczng, gdyz ,Doswiadczenie obcosci wykazuje zasadnicze podo-
bienstwo do struktury doswiadczenia i przezycia sacrum. Stosunek do tego,
co obce, ma charakter ambiwalentny; jest potgczeniem grozy, niecheci i fa-
scynacji” [Benedyktowicz, 2000, s. 143]. ,Inny” od samego poczatku balan-
sowat na granicy tego, co ludzkie i zwierzece, traktowany byt nieraz jako byt
na marginesie cztowieczenstwa, swoista hybryda cielesno-duchowa, w kto-
rej cielesnosc¢ brzydzita i prowokowata, a istnienie sfery duchowej byto pod-
dawane w watpliwosé. Taki jest wtasnie archetypiczny ,,inny”: dziecko z wada
wrodzona.

Innos$¢ miata charakter totalny i rozciggata sie na wszystko, co kojarzyto
sie z obcym — facznie z upodobaniami pokarmowymi. Odmieniec domagat
sie, aby mu gotowali zaby w ryzu z rodzynkami, smazyli Zmije i inne jeszcze
dziwniejsze potrawy. Jego zachowania byty niezrozumiate. Byt ptaczliwy, nie-
chetny do przytulania. Wygladat inaczej. Baranowski [1981, s. 142] na pod-
stawie badan prowadzonych na terenie pétnocno-wschodniej Polski ustalit,
ze odmiency — cho¢ zazwyczaj mieli specyficzne cechy wygladu (ciemna
skéra, pazury, broda, zeby, owtosione ciato) — to czasem nie odbiegali fizjo-
nomig od przecietnej miary. Jednak wedtug 35% spotkanych przez niego re-
spondentéw niepetnosprawne dziecko byto krzykliwe i ptaczliwe, Wedtug
22% duzo jadto, wedtug 15,2% byto ztosliwe wobec otoczenia, wedtug 3,6%
nie chciato spa¢, wedtug 0,9 % — nie chciato jes¢, wedtug 0,9% bato sie matki.
Naturalne wiasciwosci odmiercow byty zréznicowane i kazdy pozornie nie-
normalny przejaw —jak zbyt duzy lub zbyt maty apetyt — mégt rodzinie nasu-
wad sugestie, ze dziecko zostato odmienione przez boginke.

Wyjasnienia przyczyn odmiennosci miaty charakter supranaturalny.
Odwotywaty sie do przekroczenia tabu: niekiedy w kategoriach wykonywania
zakazanych czynnosci, niekiedy w kategoriach grzechu. Ingerencja sit ponad-
naturalnych miata tez postaé rzucania urokéw, czaréw czy dokonania
zamiany dziecka. Wsréd Stowian wierzono, ze ludzkie dziecko, pod nieobec-
nos$¢ matki, zostato zabrane przez istote demoniczng — mamune, ktéra pozo-
stawia swoje potomstwo ludziom. Zdarzato sie, ze dziecko byto zamienione
przez mamune juz w tonie matki. Ten watek wskazuje na uwzglednianie
czynnikow uposledzajacych juz przed narodzinami, co jest zgodne ze wspot-
czesng wiedza. Wiadomo, ze autyzm jest efektem dziatania czynnikéw uszka-
dzajacych juz w okresie zycia ptodowego. ,Najczesciej jednak mamuny
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wykorzystywaty moment, kiedy matka wraz z matym dzieckiem udawata sie
w pole. Zajeta pieleniem ktadta dziecko na miedzy, wtedy — korzystajac z jej
nieuwagi — boginki dokonywaty zamiany [Baranowski, 1981, s. 137].
Podobne rozwazania, acz w odniesieniu do kultury Europy Zachodniej, znaj-
duje sie w pracy Braunerdw [1993] Dziecko zagubione w rzeczywistosci.

Podsumowanie. Ponowoczesnos¢ — tacy sami?

Dzieci w dobie ponowoczesnosci zyskaty oficjalnie status podmiotu i bytu sa-
mego w sobie. Formalnie ich prawa sg chronione przez stosowne kodycyle
i instytucje.

Dzieciom z wadg wrodzong nie odmawia sie cztowieczenstwa — czego
dowodem sg choéby personalizowane i zhumanizowane terminy stosowane
dla ich wskazania — typu okreslenie ,cztowiek z niepetnosprawnoscig”. Jest
to termin niesynkretyczny, spersonalizowany, pokazujgcy cztowieczernstwo
i warstwe osobowg tkwigca w najciezej uszkodzonym organizmie, promujgcy
réowng warto$¢ odmiennosci, niedeprecjonujacy.

Osoba z wada wrodzong jest demitologizowana. Nie ma kolejnego
wcielenia bogini, dziecka mamuny — sg przypadki wad wrodzonych, ktérych
skutki nalezy usungc. Jej wyjatkowos¢ jest przemijajgca, wzgledna i cze-
Sciowa (ptynnos¢ [Bauman, 2011]).

Ma miejsce normalizacja w jej wielorakich wariantach poprzez zmiane
wygladu, ulepszanie i dtugotrwatg terapie, by kiedys odarta z boskosci innos¢
mogta wies¢ zwykte zycia. Stanowi trwaty element spotecznego pejzazu. Zaj-
muja sie nig specjalisci z zakresu medycyny, psychologii, pedagogiki, pracy
socjalnej, z dziedziny nauk prawnych. Wszyscy oni konstruujg diagnozy, kla-
syfikuja, rozpoznajg przyczyny i rozpowszechnienie. Formutujg zalecenia te-
rapeutyczne dotyczgce dotknietej wada osoby. Mozna rzec, ma miejsce me-
dykalizacja, biologizacja i instytucjonalizacja ludzi dotknietych wrodzonymi
deformacjami i ich rodzicoéw. Tworzone sg nowe wspdlnoty — stowarzyszenia
0s6b z réznego typu wadami i ich opiekundw, ktdére swiadcza réznorodne
ustugi, miedzy innymi promujg wiedze na temat samych wad.

Generalng cecha podejscia wspoétczesnych czaséw wobec interesujacej
nas grupy jest stabszy, prywatnie przejawiany etnocentryzm i rozmaite formy
ukrytego rasizmu, co prowadzi do wykluczenia oséb z wadg wrodzong w bar-
dziej zawoalowanej formie. Kiedys ekskluzja oznaczata wyniszczenie i pozba-
wienie zycia w majestacie prawa czy obyczaju. Przemoc byta dozwolona i to
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w réznej formie — wySmiewania, bicia czy zabicia. Obecnie ma forme prywat-
nych zachowan realizowanych poza sferg publiczng. Pozostaje zjawiskiem
trudnym do uchwycenia i oszacowania [Buss, 2001; Jurczyk, 2019; Lechow-
ska, 2008; Jarosz, 2015], choc¢ oficjalnie prawo w Polsce chroni ptéd ludzi od
poczecia.

Zmianie ulegto podejscie do cztowieczenstwa osoby z wadg wrodzona.
Nie zaprzecza sie istnieniu warstwy osobowej i nie etykietuje sie dotknietej
nim osoby jako odmienca.

Wady wrodzone odarto z aury niezwyktosci i nacechowania. Skojarzono
je z genami i wczesnym rozwojem wewnatrzmacicznym. Staty sie zwykia
sprawa. Ludziom jednak trudno pogodzic sie z faktem, ze to ich wyposazenie
i doswiadczenia (nie zawsze zalezne od woli jednostki) mogg doprowadzi¢ do
deformacji dziecka. Szukajg wyjasnien w czynnikach zewnetrznych, podda-
nych ich woli. Nader chetnie przypisujg szczepionkom sprawstwo. Bronig do-
brego mniemania o sobie i poczucia sprawstwa.

Przyjecie perspektywy antropologii kultury pokazuje trwatos$¢ i zmiane
w podejsciu spoteczenstw do dziecka z wadg wrodzong. Trwatym elementem
jest obecnos¢ zainteresowania stanem nowo narodzonego i uzaleznienie
stylu reakcji od poziomu wiedzy i warunkdéw zycia zbiorowosci. Niegdys sto-
sunek do dziecka odmiennego od standardéw stanowit mieszanine zbioro-
wego strachu przed sitami kosmosu potgczong z surowym pragmatyzmem
dopuszczajgcym okrucienstwo. Byt to problem catej gromady. Obecnie, cho¢
stanowi domene ingerencji panstwa, pozostaje problemem na poziomie jed-
nostki, jaka jest rodzina.
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