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MIEDZY KALECTWEM A NORMALNOSCIA.

INDYWIDUALNY MODEL NIEPEELNOSPRAWNOSCI
W POLSCE LAT PIECDZIESIATYCH I SZESCDZIESIATYCH
NA PRZYKLADZIE NIEPELNOSPRAWNYCH PO POLIO

MARCIN STASIAK

, Utkwil mi w pamieci przypadek z pewnym uczniem gimnazjalnym, ktory
miat palakowato wygiete nogi w ksztalcie litery «O» w nastepstwie krzywicy.
Zglosit sie do mnie niby z powodu dolegliwosci stop; w trakcie rozmowy
okazalo sie jednak, Ze goraco pragnatby mie¢ proste nogi, gdyz nie moze znies¢
dokuczliwych uwag kolegéw. Uzyskawszy zgode rodzicéw, poddat sie tez
operacji. Marzenie jego sie zi$cito. Zapomniatem juz o nim dawno, gdy po 3
latach zglosita sie jego matka, uwazajac za swdj obowiagzek powiadomi¢ mnie
o dalszym losie operowanego syna. «Ubolewatam zawsze — méwita — widzac,
jak zgorzknialy byt moj syn. Uciekat od kolegéw, uciekat z domu, szukat
samotnosci, stronit od ludzi, byt opryskliwy i przykry w pozyciu. Po operacji
zmienit sie nie do poznania. Ten ‘dziki cztowiek’ stal sie najlepszym synem
i bratem, wszystkie dziwactwa opuscity go, zdal egzamin maturalny i przygo-
towuje sie do pracy zawodowej peten radosci zycia». Usuniecie wady nég
naprostowato niejako usposobienie chlopca; jego niespoteczne nastawienie
opuscito go samo przez sie”.

Cytowany wyzej opis pochodzi z wydanej w 1951 roku broszury Kalekie
dziecko. Pozycja byta adresowana do rodzicéw niepelnosprawnych dzieci,
a wyszta spod piéra Wiktora Degi — lekarza, wybitnego ortopedy, niekwestio-
nowanego autorytetu w dziedzinie rehabilitacji. To optymistyczne, z pozoru
niewinne wspomnienie doswiadczonego medyka kryje w sobie wazny, wcale
nieblahy przekaz. W istocie bowiem mamy do czynienia z wyrazistym przykla-
dem dyskursu o niepelnosprawnos$ci wlasciwym dla okresu, z ktérego 6w tekst
pochodzi. Rzecz jasna, trudno tu méwi¢ o systematycznym wyktadzie czy

1 'W. Dega, Kalekie dziecko, Warszawa 1951, s. 13.
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kompletnym opisie. Niemniej ten krétki wyjatek rzuca tropy, ktore warto prze-
Sledzi¢ i rozwinac.

Przede wszystkim nalezy podkresli¢, ze przypadkowe nie sq ani tytut opra-
cowania, ani tre$¢ przytoczonej wypowiedzi, ani tez jej autor. Kiedy broszura
powstawata, zatytutowanie jej Kalekie dziecko byto réwnie naturalne jak fakt,
Ze jej tworca powinien by¢ specjalista z zakresu ortopedii i rehabilitacji leczni-
czej. Natomiast zdanie o ,,naprostowaniu usposobienia” w nastepstwie udanego
zabiegu, jak sie wydaje, nie wzbudzalo zdziwienia u czytajacego (zreszta nie
wywoluje go zapewne takze dzi$). Podobnie jak pragnienie posiadania prostych
nog, ktore bylo przyczyna przeprowadzenia operacji.

Wszystkie wymienione tu elementy mozna uznac za przejawy podejscia do
niepelnosprawnosci, zostaly okreslone mianem indywidualnego (medycznego)
modelu niepetnosprawnosci. Podejscie to determinowalo rozrumienienie nie-
pelnosprawnosci przez caty niemal XX wiek i w duzej mierze okreslato pozycje
niepetnosprawnych w tym okresie.

Prezentowany tekst ma dwa podstawowe cele. Po pierwsze, chciatbym
omowic istote i glowne zatozenia indywidualnego modelu niepelnosprawnosci
w odniesieniu do lat pie¢dziesiatych i szes¢dziesigtych XX wieku w Polsce.
Przede wszystkim jednak przedmiotem mojego zainteresowania beda praktyczne
implikacje przyjetych konceptualizacji, definicji i projektéw. Chodzi o to, by na
przykladzie niepelnosprawnych po chorobie Heinego-Medina przyjrze¢ sie, jak
pojmowanie niepetnosprawnosci mieszczace sie w ramach dominujacego modelu
przekladato sie na dziatania, interakcje, praktyki. Zawezenie pola obserwacji do
0sob, ktore przeszty chorobe Heinego-Medina, jest w pelni Swiadomg i uzasad-
niong decyzjq. Skupienie uwagi na grupie z okreslonymi dysfunkcjami fizycz-
nymi (gtéwnie obejmujacymi narzad ruchu) w moim przekonaniu pozwoli na
dokladne oméwienie postawionego problemu, w szczegdlnosci za$ umozliwi
naswietlenie roli, jaka w indywidualnym modelu niepetnosprawnosci odgrywato
uszkodzenie ciata.

W zwiazku z tak postawionymi pytaniami badawczymi tekst jest zasadniczo
dwudzielny. W pierwszej czeSci zajmuje sie zatozeniami indywidualnego modelu
niepelnosprawnosci. W drugiej zas — po krétkim oméwieniu choroby Heinego-
-Medina —przyblizam realia rehabilitacji oséb, ktére przeszly jej porazenna
postac.

\% KREGU DEFINICJI — INDYWIDUALNY MODEL NIEPEENOSPRAWNOSCI

Opisujac sytuacje 0s6b niepelnosprawnych w Polsce w latach pie¢dziesiagtych
i szes¢dziesigtych, trzeba wzia¢ pod uwage, ze samo pojecie ,,niepelnospraw-
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nosci”, dzi$ oczywiste, nie bylo znane ani im, ani nikomu z kim sie stykali.
Termin ten miat pojawic sie znacznie p6zniej, jako pochodna ewolucji w podej-
$ciu do os6b z rozmaitymi znieksztalceniami cielesnymi. W omawianym
okresie obowigzujace i powszechnie uznawane byty okreslenia ,kaleka”
i ,inwalida”. Mozna je uzna¢ za swego rodzaju etykiety tzw. indywidualnego
(medycznego) modelu niepelnosprawnosci. Jego zatozenia przenikaty nie tylko
potoczne wyobrazenia, ale co wazniejsze, byly takze wiasciwe dla instytucjo-
nalnego podejscia do niepelnosprawnosci i stanowity podwaline polityki pafistwa
wobec niepelnosprawnych. Trafng definicje indywidualnego modelu niepelno-
sprawnosci przedstawity A. Ostrowska i J. Sikorska: ,,Model indywidualny
traktuje problemy, jakie napotykaja ludzie niepetnosprawni, jako bezposrednia
konsekwencje ich choroby czy kalectwa. Zasadniczym kierunkiem podejmowa-
nych badan i dziatan praktycznych stajq sie czynniki sprzyjajace jak najlepszemu
przystosowaniu osoby niepelnosprawnej do warunkow, w jakich zyjq inni.
Chodzi tu zar6wno o jak najlepsze przystosowanie fizyczne, jak i psychiczne,
pozwalajgce jednostce zaakceptowac posiadane ograniczenia. Model ten ktadzie
przede wszystkim nacisk na motywacje jednostek do podejmowania wysitku na
rzecz wszelkiego rodzaju dzialan usprawniajacych je i zblizajacych do funkcjo-
nowania spotecznego zgodnego z panujacymi wzorcami i normami”?.

Jak wida¢ w powyzszej definicji, indywidualny model niepelnosprawnosci
przenikaja dwa sprzezone ze soba zalozenia. Po pierwsze, ujmuje on niepelno-
sprawnos¢ (kalectwo) jako problem jednostki — jej ,tragedie osobista™. Jedno-
czesnie za$ zrodto niepetnosprawnosci lokuje w ciele. To z faktu uszkodzenia,
a nie uposledzajacych dziatan otoczenia spotecznego wynikajq problemy jed-
nostki — nie tylko fizyczne, ale i psychiczne. Jak przekonywano w cytowanym
na poczatku tekstu poradniku: ,,Kalectwo nie tylko upo$ledza cztowieka pod
wzgledem fizycznym, czynigc go badz zupeknie, badz czesciowo niezdolnym

2 A. Ostrowska, J. Sikorska, Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji,
Warszawa 1996, s. 18.

Takie podejscie do niepelnosprawnosci zaczeto by¢ kwestionowane, poczawszy od lat
siedemdziesigtych XX w. Jego krytycy, poczatkowo w Wielkiej Brytanii, pdzniej takze
w innych krajach, sformutowali i propagowali tzw. spoteczny model niepelnosprawnosci,
ktorego kwintesencja jest wskazanie, Ze istota niepelnosprawnosci tkwi nie w jednostce i w jej
»defekcie” fizycznym, ale w spoteczenistwie, ktére uposledza jednostke. Wiecej o spotecznym
modelu niepelnosprawnosci i krytyce tradycyjnych podejs¢ vide: T. Shakespeare, The Social
Model of Disability [w:] The Disability Studies Reader, red. L. Davis, New York-London,
2006, s. 197-204; C. Thomas, Disability Theory: Key Ideas, Issues and Thinkers [w:]
Disability Studies Today, red. C. Barnes, M. Oliver, L. Barton, Cambridge—Malden 2002,
s. 38-57.

3 M. Olivier, Social with Disabled People, Basingstoke1983, za: C. Barnes, G. Mercer,
Niepetnosprawnos¢, Warszawa 2008, s. 9.
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do pracy, ale bardzo czesto wptywa na jego usposobienie. U wielu kalek wdziera
sie gleboko w dusze uczucie mniejszej wartosci (kompleks nizszo$ci)”.

Jak wspomniano, na takim pojeciu niepelnosprawnosci bazowatly nie tylko
potoczne wyobrazenia, ale przede wszystkim opierat sie oficjalny program
oferowany osobom niepetnosprawnym przez nowoczesne dwudziestowieczne
panstwo. Jego kluczowym elementem byta rehabilitacja, w szczegdlnosci zas
rehabilitacja lecznicza. Jej znaczenie w Europie Zachodniej wzrosto wydatnie
po zakonczeniu pierwszej wojny swiatowej®. W Polsce natomiast zaczela odgry-
wac szczegdlnie istotng role po 1945 roku. To wtasnie w pierwszych latach
powojennych narodzity sie zreby tzw. polskiej szkoty rehabilitacji, ktérej tworcq
byt wspomniany juz uprzednio prof. Wiktor Dega®.

Idea rehabilitacji zakotwiczona jest z jednej strony bardzo gleboko w rozu-
mieniu niepelnosprawnosci jako ,,0sobistej tragedii”, z drugiej zas — w trakto-
waniu jej jako pochodnej uszkodzenia organizmu. Celem dziatan rehabilitacyj-
nych bedzie zatem dostosowanie niepelnosprawnego do ,,pelnosprawnego”
otoczenia poprzez ,naprawienie” ciata inwalidy. Aleksander Hulek, jedna
z czolowych postaci polskiej szkoty rehabilitacji, pisat: ,,Bardzo istotna zasada
rehabilitacji jest przystosowanie inwalidy do normalnych warunkéw zycia
i pracy zawodowej. Ma sie na mysli przystosowanie pod wzgledem fizycznym
i psychicznym. Istotg przystosowanie jest sprawnos¢ inwalidy w pokonywaniu
trudnosci, ktore napotyka jako osoba posiadajaca dane kalectwo lub schorzenie.
W przystosowaniu fizycznym chodzi o osiggniecie maksymalnej samodzielno-
$ci w wykonywaniu czynnoS$ci zwiazanych z zyciem codziennym i z praca
zawodowa w oparciu o pozostate sprawnosci. U podstaw przystosowania psy-
chicznego lezy akceptacja przez inwalide faktu swojego inwalidztwa, i w tej
sytuacji wyrobienie wlasciwego stosunku do siebie, srodowiska spotecznego,
otoczenia fizycznego i wszelkich przejawow dziatalnosci cztowieka. Umiejet-
nos¢ przystosowania sie jest szczegolnie wazna, gdy mamy do czynienia ze
zmiennym srodowiskiem i otoczeniem, np. podczas poruszania sie po ulicy.
Chodzi tu o pokonywanie trudnosci, ktore wynikaja z zachodzacych wokét
inwalidy zmian™’.

* W. Dega, op.cit., s. 12.

> H. -J. Stiker, History of disability, Ann Arbor 2002, rozdz. Birth of Rehabilitation,
s. 121-189.

6 Wiecej o polskiej szkole rehabilitacji vide: M. Lubecki, Rola osrodkéw rehabilitacyjno-
-ortopedycznych w polskim modelu rehabilitacji medycznej w drugiej potowie XX wieku.
Maszynopis praca doktorskiej UM im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Poznan 2010,
maszynopis zamieszczony w Wielkopolskiej Bibliotece Cyfrowej, http://www.wbc.poznan.
pl/publication/212956, data dostepu: 15.08.2012.

7 A. Hulek, Podstawy rehabilitacji, Warszawa 1961, s. 14.
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Dla niepelnosprawnego kluczowa byta wspomniana ,,umiejetno$¢ przysto-
sowania sie”. Pojawienie sie osoby niepelnosprawnej mozna w tym przypadku
rozumie¢ jako zaburzenie istniejacego porzadku. Jak zauwaza Bill Hughes: ,,dla
nowoczesnego umystu (modern mind), w szczeg6lnosci to, co jawito sie jako
«kalekie» (broken) lub «wadliwe», godzilo w poczucie tadu, wprowadzato
element chaosu do kontekstu, w ktérym dominowaty przejrzystosc i dystans”®.
Aby owe poczucie tadu utrzymacé, niepetnosprawny musi speini¢ okreslone
wymagania — wtopi€ sie w otaczajacy go ogol, nie odrézniac sie. Jak stwierdza
Henri-Jacques Stiker, ,,rehabilitacja jest oznaka nadejscia kultury, ktéra stara sie
wypetni¢ akt identyfikacji, czynienia [ludzi — przyp. M.S.] identycznymi. To
postepowanie powoduje, Ze niepelnosprawni maja znikna¢, a z nimi wszystkie
ich braki. Czyni sie tak, by ich zasymilowac, zaghiszy¢, wtopi¢ w wieksza i jedna
spoteczng catos¢™.

W Polsce pierwszych dekad powojennych postulat dostosowania do otocze-
nia, programowy dla indywidualnego modelu niepelnosprawnosci, trudno uznac
za jednorodny. Mamy tu raczej do czynienia z jego réznymi wariantami, uwa-
runkowanymi sytuacyjnie badz ideologicznie. Niech za przyktad postuzq frag-
menty dwdch tekstow poswieconych rehabilitacji:

1. ,Nalezy zaznaczy¢, ze niektorzy inwalidzi przed przybyciem na kurs
probowali wykonywac rozne prace. Z uwagi jednak na swe kalectwo
usilowania te koriczyly sie mniejszym lub wiekszym niepowodzeniem.
Na kursach inwalidzi, dzieki odpowiedniemu podejsciu i opiece, mogli
sie przekona¢, Ze sa zdolni do nauki i pracy na rowni z nie-inwalidami”?,
»Niekiedy inwalidzi staraja sie ukrywac¢ uszkodzone koniczyny, lecz
wkrétce przekonujq sie, ze opinia publiczna ocenia ich wedlug osigga-
nych przez nich wynikow w pracy, a nie wygladu”!.

2. ,Istotnie [...] — popularne miganie, atwe do przyswojenia dla ghuchych
dzieci, wyrzadza im wielkq krzywde. Pokazywanie ruchami rak liter,
z ktorych sklada sie wyraz, a nawet wyrazanie pewnych czynnosci
utrudnia, nieraz wrecz uniemozliwia, kontakt ze zdrowym otoczeniem,
izolujac od normalnego zycia. Ostatecznie mato kto zna «migany»
alfabet gluchoniemych. Czesto niezrozumiate gesty budza odruchy
politowania czy tez uSmiech, co z kolei wywotuje u ghuchych ciezki

8 B. Hughes, Disability and the Body, [w:] Disability Studies Today, red. C. Barnes,
M. Oliver, L. Barton, Cambridge-Malden 2002, s. 58.

9 H. -J. Stiker, op.cit., s. 128.

10° A, Hulek, Mozliwosci pracy oséb z uszkodzeniami koriczyn gérnych, Warszawa 1954,
s. 51.

1 Tbid,, s. 13.
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kompleks. A przeciez celem naszej szkoty jest wychowanie zupetie
normalnej, pelnowarto$ciowej jednostki, zdolnej do normalnego poro-
zumienia sie z innymi ludZmi”*.

Pierwszy z przywotywanych tekstow za miare adaptacji niepelnosprawnych
uznaje mozliwos¢ wykonywania pracy zawodowej. W pracach dotyczacych
rehabilitacji duza wage przyktadano do przywrdcenia zdolnosci do podjecia
pracy, w szczegélnosci w opracowaniach pochodzacych z lat piecdziesiatych.
Owa ,,produktywizacja inwalidow” byla wyraznym znakiem ich ,,powrotu do
zycia”. Mowiono i pisano o tzw. ,rehabilitacji przez prace”. Niepelnosprawni
mieli by¢ zatrudniani zaréwno w ,,normalnych” zaktadach pracy, jak i w spot-
dzielniach inwalidzkich®. Dzieki rehabilitacji mogli na powrét sta¢ sie uzy-
teczni — ,,zdolni do nauki i pracy na réwni z nie-inwalidami” i jak obiecuje autor
przytoczonego fragmentu, przez pryzmat uzytecznosci mieli by¢ oceniani. Tekst
dowodzi, ze to efekty pracy, a nie wyglad decydujq o postrzeganiu niepetno-
sprawnych przez otoczenie. W tym rozumieniu adaptacji za nieistotny zostaje
uznany wymiar interakcyjny niepelnosprawnosci, a wyniki produkcyjne catko-
wicie usuwajq w cien problem fizycznych uszkodzen jako czynnikéw stygma-
tyzujacych jednostke!“.

Natomiast w drugim z przytoczonych fragmentéw to wiasnie interakcyjny
aspekt niepelnosprawnos$ci wysuwa sie na pierwszy plan. To tekst ciekawy, ale
dla dzisiejszego czytelnika takze wstrzasajacy. Pochodzi z artykutu Nie migamy.
U dzieci gtuchoniemych, opublikowanego w miesieczniku ,, Twoje Dziecko”
w 1958 roku. Autorka relacji opisuje, jak uczniowie szkoty ucza sie ,,stuchac”,
tzn. rozpoznawac stowa z ruchu warg i méwic¢ (oczywiscie nie styszac wypo-

12 M. Czeresniowa, Nie migamy. U dzieci gluchoniemych, ,Twoje Dziecko”, 1954, nr 2, s. 8.

13 Osobna kwestia jest praktyczna realizacja tych zatozen, w szczegdlnosci ich skuteczno$¢
w integrowaniu inwalidéw i ,,pelnosprawnych”. K. Wrochno-Stanke, opisujac sytuacje nie-
petnosprawnych zatrudnionych w spoétdzielniach inwalidéw na poczatku lat osiemdziesiatych
XX w., zauwazata: ,,Inny problem,to tendencja ze strony sp6tdzielni do rozszerzania form
pracy chatupniczej, co inwalidzi widzg jako odsuniecie ich od spotecznego zycia”. I przytaczata
stowa 23-letniej niepetnosprawnej po polio, poruszajacej sie na wozku i pracujacej jako
dziewiarz: ,,Spotdzielnia za wszelkq cene chce nas usung¢ do domu, zeby$my pracowaty
chatupniczo. Ja nie chciatam sie zgodzi¢, z tego powodu, ze po szkole (specjalna szkota
zawodowa w Chylicach) od razu wkroczytam w zycie, w ten $wiat dorostych. Po prostu
chciatam by¢ z ludzmi” (ead., Niepetnosprawni o swojej sytuacji zyciowej, [w:] Studia
z socjologii niepetnej sprawnosci, red. M. Sokotowska i A. Rychard, Warszawa 1983, s. 63-64).

14 Dla potrzeb tych rozwazan przyjmuje pojecie stygmatu spotecznego (pietna) w rozu-
mieniu Ervinga Goffmana, podkreslajacego jego relacyjny charakter: ,,Osoby stygmatyzowane
to takie, ktore posiadajq spoteczny atrybut gleboko je dyskredytujacy i ktére sg postrzegane
jako niepelnowartos$ciowe z tego wtasnie powodu” (E. Goffman, Stigma. Notes on Manage-
ment of Spoiled Identity, cyt. za: E. Czykwin, Stygmat spoteczny, Warszawa 2007, s. 16)
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wiadanych zdan). Jezyk migowy jest w szkole zakazany. Celem rehabilitacji
bedzie tu wyeliminowanie badz zredukowanie stygmatyzujacego niestyszace
dzieci defektu sensorycznego. Tym samym beda mogly upodobni¢ sie do oto-
czenia, a ich ,,wada” nie bedzie tak widoczna. Ten estetyczny wymiar rehabili-
tacji jest z calg pewnoscia bardzo wazny. Z drugiej strony, nawet krytycznie
podchodzac do zawartych w artykule pomystéw, nie wolno zapomina¢ o ich
praktycznym wymiarze. Wielu wychowankéw nauka rozpoznawania mowy
z ruchu warg wyposazata w istotng umiejetnos¢ w Swiecie codziennych kontak-
tow z ,normalnym” otoczeniem.

Obydwa analizowane fragmenty sq warte uwagi takze z innego powodu.
Uswiadamiaja, jak wazna byla rola specjalistow — lekarzy, rehabilitantow,
nauczycieli uczestniczacych w procesie likwidowania fizycznych czy sensorycz-
nych defektéw. To oni, w zatozeniu, mieli pelng kontrole nad procesem uspraw-
niania, wyznaczali cele i metody ich osiggania. Pozycja tych, ktérzy rehabilita-
¢ji podlegali, byta nieporéwnanie stabsza. Oczekiwano od nich przede wszystkim
zgodnej wspdipracy z profesjonalistami i wypekniania planéw nakreslonych
przez fachowy personel®.

Kolejny istotny problem, ktéry sugeruja przytoczone teksty, to obszar ocze-
kiwanej kooperacji. Obejmowat on gldwnie prace nad ciatem oséb niepelno-
sprawnych — stawka bylo wyeliminowanie lub redukcja uszkodzen i tym samym
zblizenie sie do postulowanej normy. Te dwa zjawiska — zawlaszczenie dyskursu
o niepelnosprawnosci przez specjalistow z zakresu medycyny i rehabilitacji oraz
zredukowanie problemu do jego wymiaru cielesnego —byty oczywiscie ze soba
Scisle powigzane. Sprzezenie, kluczowe dla zrozumienia sytuacji niepelnospraw-
nych w Polsce po drugiej wojnie Swiatowej, najlepiej jest widoczne jednak nie
w manifestach, deklaracjach czy tekstach programowych, ale w praktyce reha-
bilitacji. Jej za$ chcialbym przyjrzec sie na przykladzie usprawniania niepelno-
sprawnych po polio w Polsce lat pie¢dziesiatych i szes¢dziesiatych.

15 C. Barnes, G. Mercer, T. Shakespeare, Exploring Disability: A Sociological Introduction,
s. 41-42, za: B. Hughes, op.cit., p. 63. W takim usytuowaniu niepetnosprawnych odbija sie
jeden z najistotniejszych probleméw nowoczesnoSci — kwestia podmiotowosci aktorow
spotecznych, ktérym projekty wlasciwe tej epoce wyznaczaja role biernych odbiorcéw, nie
za$ aktywnych uczestnikow zdarzen. Jak zauwazyt Zygmunt Bauman: ,Jesli w opisach
socjologicznych, podobnie jak w praktyce spotecznej, pozostawiano miejsce dla «wolnej woli»
aktoréw, to w tym tylko sensie, ze przypisywano aktorom sktonnos¢ do gorliwego poszuki-
wania norm i pouczen, by postepowac stusznie, czyli zgodnie z reguta. Modelowano aktoréw
spotecznych jako osobnikéw napedzanych gtéwnie pragnieniem konformizmu — przemozng
checia nie odrdézniania sie, bycia takim jak inni, maszerowania noga w noge z «normalnym»
ogotem” (id., Ciato i przemoc w obliczu ponowoczesnosci, Torun 1995, s. 82).
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POLIOMYELITIS ANTERIOR ACUTA

Poliomyelitis anterior acuta (wirusowe zapalenie rogéw przednich rdzenia
kregowego, polio, choroba Heinego-Medina) — te nieco zapomniang juz, bo
zwalczong w Europie i Ameryce Péocnej dzieki akcji szczepien, chorobe
wywoluje wirus poliomyelitis z grupy enterowirusow. Wystepuja trzy typy wirusa
polio. Najbardziej rozpowszechniony to typ 1; on tez jest przyczyna wiekszosci
ciezkich postaci porazennych, atakuje oSrodkowy uklad nerwowy. Zakazenie
przenosi sie gléwnie droga pokarmowa — polimyelitis uznawano za jedna z tzw.
,chordb brudnych rak”. Wirus przenika do uktadu pokarmowego, a po uptywie
doby dostaje sie do krwi, stad za$ po okoto tygodniu wedruje do osrodkowego
ukladu nerwowego i doprowadza do porazenia komérek ruchowych. Choroba
przyjmuje rozne postaci. W wiekszosci przypadkow (90-95%) infekcja przebiega
bezobjawowo, a zarazony nie wie o tym fakcie.

Z punktu widzenia celéw pracy najistotniejsze sg stosunkowo najrzadziej
wystepujace postaci choroby, tzw. porazenne. Najczestszg z nich jest tzw.
rdzeniowa, obejmujaca do 90% wszystkich zakazen objawowych. Jej nastep-
stwem sq wiotkie porazenia. Co wazne, znacznie czesciej dotykaja one konczyn
dolnych niz gérnych. Porazenia czesto sq niesymetryczne (np. jednej konczyny).
Porazone mogg by¢ takze mie$nie oddechowe'®. Porazenia te mogg, ale nie musza
sie cofac.

Chociaz polio wystepowato juz najprawdopodobniej w starozytnosci, do XIX
wieku byto chorobg rzadka i endemiczna. Po raz pierwszy zostalo opisane przez
Jakoba Heinego w 1840 roku. W koncu XIX wieku i na poczatku nastepnego
stulecia miaty miejsce pierwsze wielkie epidemie. W latach 1885-1887 objety
Szwecje?, w latach 1905-1916 oprocz Szwecji takze Norwegie, a w 1909 roku
Niemcy. W 1916 roku choroba po raz pierwszy uderzyta na duza skale w Stanach
Zjednoczonych. W kraju tym w ciagu nastepnych czterdziestu lat stala sie nie
tylko jednym z najwazniejszych probleméw z zakresu opieki zdrowotnej, ale
takze waznym zjawiskiem spotecznym i politycznym. Nie bez znaczenia by} tu
fakt, ze na czele mocarstwa przez dwanascie lat stat cztowiek sparalizowany
w wyniku polio — Franklin Delano Roosevelt.

Na ziemiach polskich pierwsza opisana epidemia miata miejsce w 1911 roku.
Zebrano wowczas informacje o 166 zachorowaniach. Regularng rejestracje

16 ‘Wystepuja jeszcze postaci: opuszkowa (to najgrozniejsza postaC choroby i najczestsza
przyczyna Smierci w zakazeniu poliomyelitis), mézgowa oraz mézgowo-rdzeniowa.

17" Zostaty opisane przez szwedzkiego lekarza Karla Oskara Medina w 1890 r. Wraz
z autorem pierwszego doktadnego opisu choroby, Jakobem Heinem, stali sie ,,patronami”
choroby.
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zarazen prowadzono od 1927 roku. Ich liczba, cho¢ mozna zaobserwowac tu
tendencje wzrostowa (szczegdlnie w drugiej potowie lat trzydziestych), utrzy-
mywala sie na stosunkowo niskim poziomie'®.

Szes¢ lat po wojnie sytuacja byta juz inna. Polio przestato by¢ choroba
marginalng i ,,egzotyczng”. Wzrost zachorowan byt ogromny. W 1950 roku
odnotowano 349 przypadkéw, a rok pdzniej prawie dziesieciokrotnie wiecej. Na
stale wysokim poziomie liczba zachorowan utrzymywata sie do 1959 roku, swoj
szczyt osiggajac w roku 1958, kiedy polio zaobserwowano u ponad 6 tys. 0séb,
z ktérych zmarlo niemal 350.

Kiedy w Polsce wirus szalat w najlepsze, dajac zajecie armii rehabilitantow
w utworzonych w catym kraju osrodkach, w Stanach Zjednoczonych od trzech
lat stosowano juz szczepionke przeciw polio. Twérca pierwszej byt polski
emigrant, prof. Hilary Koprowski. I to jego metoda, miedzy wrze$niem 1959
a majem 1960 roku, przeprowadzono pierwszq masowa akcje szczepien w Rze-
czypospolitej*. Liczba zachorowan raptownie zmalata, a z biegiem czasu choroba
zostata wyeliminowana.

Kiedy méwimy o polio jako chorobie epidemicznej, wazne jest, by widzie¢
ja w szerszym kontekscie. Z cala pewno$ciag wzbudzata strach — dotykala wszak
dzieci i powodowata czasami trwate uszkodzenia. Ale z drugiej strony, kiedy
wybuchta w latach pie¢dziesiatych, miata silnych konkurentow. Byla zaledwie
jedna z szeregu choréb zakaznych, ktére starano sie, z réznym skutkiem,
zwalcza¢. Najwazniejszym problemem polityki zdrowotne]j panstwa byta nie-
watpliwie gruzlica. Istotne zagrozenie stanowity choroby weneryczne. Dzieci
dotykaly oprécz polio takze blonica, szkarlatyna, dur brzuszny. Nie wolno tez
zapominac o znacznej liczbie 0séb z uszkodzeniami powstatymi w nastepstwie
dzialan wojennych.

Jak wskazywatem wyzej, u dzieci z niepelnosprawnoscia nabyta w wyniku
przejscia polio uszkodzeniu ulegat najczesciej narzad ruchu. Daniel J. Wilson,
omawiajac sytuacje w Stanach Zjednoczonych, wskazywal, ze w przypadku
niepetnosprawnych po chorobie Heinego-Medina postulowany jako cel reha-
bilitacji powr6t do normalnosci przyjmowat postac ,,postawienia na nogi” —
nauki stania, a potem chodzenia?. Mimo réznic kulturowych i politycznych

18 Dla przyktadu w 1927 r. odnotowano 21 przypadkéw, w 1930 1. — 44, w 1934 1. — 83,
w 1937 r. — 158. Vide: Choroby zakazne w Polsce i ich zwalczanie w latach 1919-1962, red.
J. Kostrzewski, Warszawa 1964, s. 273.

19 Dla lat 1939-1945 nie dysponujemy statystykami zachorowan.

2 Sadzmy przyjacielu szczepionki. Z. twércg szczepionki przeciw polio, profesorem
Hilarym Koprowskim, rozmawiaja Anna Bikont i Stawomir Zagérski, ,,Magazyn Gazety
Wyborczej”, 15V 1998, nr 20.

21 Wilson w swoim tekscie porusza zagadnienie pionowej postawy ciata i nauki chodze-
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w Polsce oczekiwania wobec procesu rehabilitacji byty bardzo zblizone. I jak
nietrudno sie domysli¢ byly to nie tylko wytyczne ekspertéw, ale marzenia
niechodzacych matych pacjentéw. O tym, jak bylo to dla nich wazne, niech
zaswiadczy fragment dziennika Ireny Kowalczyk: ,,Gdy sie nasycitam domo-
wymi smakotykami, sprébowatam z ciocig nauki stania przy oknie. Poczatkowo
bylam podpierana ze wszystkich stron, ale po dwdch dniach, co prawda cata
gorng czescig korpusu i tokciami opartam sie o parapet otwartego okna, ale
kolan nic nie podpieralam, a mimo to nie ugniataty. Ja wiem, Ze to o niczym
nie $wiadczy, ale co to za cudowne uczucie sta¢, tym bardziej, ze ludzie idacy
ulica mogli mie¢ takie wrazenie, a oto gléwnie chodzilo. Zeby wreszcie zoba-
czyli mnie troche inaczej niz dotychczas — siedzaca nieruchomo, zawsze w tym
samym miejscu pod oknem”*.

Aby jednak mie¢ na szanse stanie i chodzenie, aby speli¢ oczekiwania
wlasne, a takze swojego otoczenia, chorzy musieli przejs¢ dos¢ dlugg i czesto
bolesng droge.

PIERWSZE SPOTKANIE Z PRZEDMIOTEM — ZELAZNE PLUCA*

Jezeli polio sie obawiano, to gtéwne Zrédto leku tkwito nie w zdolnosci
choroby do zadawania $mierci (jak w przypadku dwéch najbardziej znanych
choréb XX wieku —raka i AIDS), ale w jej mocy uszkadzania ciata i odbierania
sprawnosci. Jednak, mimo ze Smiertelnos¢ byla relatywnie niska, zgony sie
zdarzaly, a w wielu przypadkach istniato realne zagrozenie dla zycia chorego.
Wiazalo sie to przede wszystkim z porazeniem mie$ni oddechowych. Jedyng
szansg dla pacjenta byto umieszczenie w respiratorze, tzw. zelaznych ptucach.
Zelazne phuca, wynalezione w koricu lat dwudziestych przez Philipa Drinkera®,
mialy posta¢ dlugiego walca, w ktorym umieszczano chorego. W Polsce lat

nia jako zasadniczych cel6w rehabilitacji oraz pokazuje konfrontacje tych zatozen z praktyka
usprawniania. Vide: D.J. Wilson, And They Shall Walk: Ideal Versus Reality in Polio Reha-
bilitation in The United States, ,,Asclepio. Revista de Historia de 1a Medicina y de la Ciencia”,
2009, t. 61, nr 1, s. 175-192.

2 1. Kowalczyk, Poza granicq skargi. Dzienniki, Krakow 1974, s. 27.

* Ciekawie role przedmiotéw w rehabilitacji 0oséb po polio w Stanach Zjednoczonych
opisuje wspomniany wczesniej D.J. Wilson. W niniejszym tekscie wykorzystuje zastosowany
przez amerykanskiego badacza koncept omawiania rehabilitacji poprzez urzadzenia i przed-
mioty stosowane w procesie usprawniania. Vide: D.J. Wilson, Braces, Wheelchairs and iron
lungs: The Paralyzed Body and the Machinery of Rehabilitation in the Polio Epidemics, ,,
Journal of Medical Humanities”, 2005, t. 26, nr 2-3, s. 173-190.

% Tbid., s. 177.
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piecdziesiatych byly towarem deficytowym. Irena Krzywicka, ktérej syn Andrzej
zachorowat na polio w 1953 roku, wspominata: ,,Pamietam inng straszng noc,
kiedy dwoje chorych z porazeniami oddechowymi zaczelo sie dusi¢. A zelazne
phuca byly tylko jedne. Co robi¢? Zatelefonowatam o dziesiatej wieczorem do
ministra zdrowia Jerzego Sztachelskiego. [...]

— Panie ministrze [...] — jestem tutaj w szpitalu dla zakaznie chorych po
Heine-Medina. Sq tylko jedne zelazne phuca i trzy osoby, ktére ich potrzebuja.
Jedna z nich jest moj syn [...] Czy pan minister mogtby postara¢ sie o jakies
inne zelazne phuca? [...]

Obiecat zajac sie tq sprawa [...]

Nazajutrz przybiegl do mnie doktor Stanczyk:

— Nie wiem, co robi¢ [...], niech mi pani pomoze. Komisja zadecydowata,
zeby zabrac¢ zelazne ptuca innym potrzebujacym, a udostepnic je Krzywickiemu
na dwadziescia cztery godziny. Czy pani sie zgadza na to rozwigzanie?

Taki byt skutek mojego telefonu do Sztachelskiego. To byla jedna z najciez-
szych decyzji w moim zyciu. [...]

— Nie godze sie na to rozwigzanie [...] — musimy znalez¢ jakie$ inne.

— Spodziewatem sie od pani takiej odpowiedzi. — W glosie profesora czutam
ulge. — Bedziemy starali sie obstuzy¢ na zmiane wszystkich chorych. Po kolei”*,

Umieszczenie w zelaznych ptucach ratowato zycie, ale z perspektywy
chorego bylo takze pierwszym zetknieciem z maszyneria zaprojektowang do
catkiem dostownego stawiania na nogi. I byto to zetkniecie zazwyczaj dos¢
brutalne. O zelaznych ptucach mozna byto powiedzie¢ wiele, ale na pewno nie
to, Ze byly neutralnym, nieinwazyjnym przedmiotem. Wspomniany Andrzej
Krzywicki tak je zapamietal: ,,Zelazne phuca, ktére miaty poméc mi oddychaé,
pamietam jako chinska torture. Lezalem unieruchomiony w twardym pudle,
wystawata tylko glowa, a po twarzy tazity mi muchy, ktérych nijak nie mogtem
odpedzi¢. Koszmar”?,

Jak pokazuje Daniel L. Wilson, po drugiej stronie Atlantyku uczucia wobec
respiratora zywione przez umieszczonych w nim, byly zblizone do tych wyra-
zanych przez szesnastoletniego Krzywickiego. Wilson zauwaza: ,, Ich pole
widzenia skurczyto sie do tego, co mogli zobaczy¢ w pochylym lusterku
zamontowanym nad glowa. Nie jest zaskakujacym, ze wielu myslalo o sobie
jako o uwiezionych w zbiornikach”. I przywotluje stowa jednego z umieszczo-

24 A. Tuszynska, Diugie zycie gorszycielki. Losy i swiat Ireny Krzywickiej, Warszawa
1999, s. 178.
% Tbid., s.178.
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nych niegdy$ w respiratorze: ,,Odzyskatem przytomnos¢, bytem wiezniem
maszyny”’%.

W swoim tek$cie Wilson zwraca uwage na bardzo wazng konsekwencje
umieszczenia wewnatrz zelaznych phuc: ,,Jesli chcieli czu¢ sie tam komfortowo,
jedna z pierwszych rzeczy, jaka musieli sie nauczy¢, byta wspotpraca z maszyna.
Szybko odkrywali, Ze maszyna dyktuje im, kiedy moga méwic¢ lub jes¢”?.

Zamkniecie w respiratorze to przyklad idealny zaleznosci cztowieka od
maszyny. Dopetnieniem obrazu byt pojawiajacy sie obok respiratora personel
medyczny. Pacjent zalezat od obu tych elementéw. Brak ktéregos z nich oznaczat
dla niego $mier¢.

Ta scena: pacjent zamkniety w tubie Zelaznych ptuc i opiekujacy sie nim
personel wokét jest bardzo wazna dla zrozumienia sytuacji ludzi po polio, takze
po opuszczeniu respiratora i oddziatu zakaznego. W sposab bardzo ostry, z bru-
talng wrecz dostownoscig pokazuje charakter relacji, w ktérych przez krotszy
lub dtuzszy czas beda przebywali. Chodzi tu o szczeg6lny typ wspdlistnienia
z otaczajacymi ludZmi i rzeczami. Konceptualng rame dla tego wspdtistnienia
zapewniala teoria rehabilitacji. Jak jednak wykaze, nie miata ona charakteru
sztywnego gorsetu. Na ustanowionym przez nig podtozu mozemy obserwowac
konfrontacje wyobrazen z rzeczywistoscia, modyfikowanie wyjsciowych zato-
zen, negocjowanie przyjetych definicji, a wreszcie Scieranie sie odmiennych
wizji efektow procesu rehabilitacji.

DRUGIE SPOTKANIE Z PRZEDMIOTEM — KOC

Kiedy minela ostra faza choroby, a porazenia nie ustgpity, dla chorego
rozpoczynat sie okres dlugotrwalej i Zzmudnej rehabilitacji. Oczywiscie nie bylo
to absolutng reguta. Rozpoczecie i kontynuowanie usprawniania w duzej mierze
zalezalo od zapobiegliwos$ci rodzicéw, wspartej przychylnoscia personelu
medycznego i urzednikéw. Czasami mogta tez poméc interwencja chyba naj-
skuteczniejszej w PRL ,instancji odwotawczej” — mediow. Cytowana wczesniej
Kowalczyk uzyskata skierowanie do sanatorium dzieki posrednictwu ,,Chtop-
skiej Drogi”?.

Pierwszym z serii zabiegdw stosowanych wobec os6b z porazeniami (prze-
waznie dzieci) byto tzw. kocowanie. W podreczniku dla pielegniarek wydanym

% D.J. Wilson, Braces, Wheelchairs and Iron Lungs..., s. 180.
27 Tbid.
% 1. Kowalczyk, op. cit., s. 7.
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w polowie lat piecdziesigtych instruowano: ,,Materiatem uzywanym do koco-
wania jest trykot lub welniane kocyki, ktore ogrzewa sie na parze w specjalnych
kottach. Stosuje sie kilka rodzajow kocowania. Najcze$ciej praktykowane sg tak
zwane oklady zawijane, polegajace na tym, ze na skore naktada sie wilgotne
kawatki welny, po czym chorego owija sie szczelnie fatrofanem oraz kocem
(tzw. «zawijanie w pasztecik»). [lo$¢ zawijan w ciggu dnia uzalezniona jest od
stanu pacjenta; w okresie ostrym kocuje sie przez 4-6 godzin dziennie. W prze-
rwach miedzy kocowaniem chorego nalezy ciepto i starannie okrywac, zeby nie
narazi¢ go na zaziebienie””*. Kocowanie nie nalezato zapewne do najprzyjem-
niejszych zabiegow, szczeg6lnie w przypadku matych dzieci. O tym, ze zdarzatly
sie wypadki poparzen, przekonuje kolejny fragment z poradnika: ,,Przy wyko-
nywaniu okladéw rozgrzewajacych nalezy niezmiernie uwazac, aby nie nastgpito
oparzenie skory chorego. Oparzenia najlatwiej powstajq wtedy, gdy uzywa sie
do zabiegow zbyt mokrych wetniakow lub gdy terapeutka wykonujac oktady
koncentrowane za silnie przyciska je do skory”*.

Kocowanie nie musiato by¢ torturg. Kowalczyk wspominata: ,,Byto juz po
10, gdy weszta jaka$ kobieta w biatym fartuchu z wiadrem czego$ przykrytego
cerata — Dziecinko, bedziemy cie kocowaly — powiedziala. Polozyta cerate
i zaczela mnie calg owija¢ w cienkie wetniane koce. Na sobie miatam tylko figi.
Dziewczynki narzekaty, ze koce parza i sq nieprzyjemne. Nie podzielalam ich
zadnia, ale batam sie, co bedzie dalej*”.

Trzeba jednak pamieta¢, ze owijanie w koce byto jedynie przygotowaniem
do kolejnego etapu — tzw. wyciagania. ,,Wyciaganie (redresje reczne) polega na
biernym rozcigganiu skroconych miesni i powiezi za pomoca typowych chwytow.
Ma ono na celu doprowadzenie przykurczonych tkanek do ich poczatkowych
normalnych dhugosci [...]. Wyciaganie mozna stosowac¢ dopiero po zmniejsze-
niu sie znieczulicy i bolesno$ci mieSniowej. Zabieg ma specjalne znaczenie we
wczesnych okresach [...], poniewaz zaniedbanie kurczu miesniowego nieuchron-
nie prowadzi do ograniczenia ruchomosci stawow”*.

Wyciaganie bylo znacznie bardziej inwazyjnym zabiegiem od kocowania.
Przekonata sie o tym cytowana autorka pamietnika: ,,Potozono mnie na [...]
stole. [...] Jeden z nich [stymulantéw — przyp. M.S. ], Bronek, trzymat mnie za
biodra, a drugi, Janek, zaczat powoli unosi¢ do géry noge patrzac przy tym na

2 W. Kruszewska, P. Gassowski, Leczenie usprawniajqce po chorobie Heinego-Media,
Warszawa 1955, s. 19.

% Thid.

31 1. Kowalczyk, op.cit., s. 12.

3 W. Kruszewska, P. Gassowski, op.cit., s. 47.
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mnie uwaznie. Nagle nacisnat reka na kolano. Uczutam przejmujacy bol i chro-
bot. Nieludzko krzyknelam.

— Co, boli? Musi bole¢ — powiedziat spokojnie Janek. [...]

— Teraz drugg [...]

Zaczetam wola¢ i blaga¢, zeby nie naciskat kolana tak mocno. Ptakatam,
krzyczatam. Plataty mi sie stowo, zatykato z przerazenia. Janek uspokajat mnie
i rzeczywiscie naciskat bardzo powoli. Zacisnelam z calej sity zeby. Zeby za
wszelka cene nie krzycze¢!. Ale nagle nacisnagt mocniej i bdl szarpnat jak
elektryczna blyskawica od kolana do biodra. Krzyczalam nieludzko”.

Kocowanie i nastepujace po nim wyciaganie to tylko dwa z licznych zabie-
gow, ktérym poddawane byty ciala osob, ktére przeszty polio. Mozna go trak-
towac jako drobny fragment calego procesu. Zatrzymatem sie nad nimi, bo
wydaja mi sie niezwykle istotne. Z jednej strony mamy do czynienia z momen-
tem, w ktérym dochodzi do pierwszego inwazyjnego i catkiem dostownego
wcielenia definicji normalnosci (a przynajmniej jej czeSci) osoby, ktorej dotyczy.
Z drugiej — podobnie jak w przypadku zelaznych ptuc — pokazuje role personelu
medycznego w procesie rehabilitacji. Zarowno kocowanie, jak i wycigganie
zaktadaja bierno$¢ pacjenta i aktywno$¢ personelu oraz dzialanie pomocy
terapeutycznych (goracych oktadéw, kocow). Trzeba mie¢ jednak na uwadze,
7e kocowaniu i wycigganiu chodzito o to tylko, by przygotowac¢ ciato do naj-
wazniejszego zadania, jakie przed nim stoi. Brak tych zabiegéw oznaczat
zaprzepaszczenie szansy na sukces, czyli na sprostanie minimalnej definicji
normalnosci.

TRZECIE SPOTKANIE Z PRZEDMIOTEM — KULE I APARATY

Na te minimalng definicje normalnosci skladaty sie umiejetno$¢ stania
i poruszania sie o wlasnych nogach. W przypadku niepelnosprawnych osob
nalezatoby w tym widzie¢ rzeczywisty punkt graniczny miedzy ,,kaleka” a osoba
sprawng. W praktyce granica ta byla w pewnym sensie rozmyta, nieostra,
a definicje, zaleznie od tego, kto je formutowat, znacznie sie r6znity.

,Postawienie na nogi” i nauczenie pacjentow chodzenia bylo najwazniejszym
zadaniem stojacym przed personelem osrodkow rehabilitacyjnych. Dla pacjen-
tow cel ten oznaczat czesto miesigce uporczywych ¢wiczen, czasami wigzat sie
z zabiegami operacyjnymi. Jak przekonywata autorka ksigzkowego reportazu

3 1. Kowalczyk, op.cit., s. 12-13.
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o0 jednym z o$rodkow rehabilitacyjnych, wysitek wart byt swojej ceny: ,,[Instruk-
torka — przyp. M.S.] — Sprobuj teraz sam, Andrzeju!

Chwila napietego milczenia. Czarne oczy pani magister wyrazajq prosbe.
Ciepla reka delikatnie uwalnia sie z chwytu andrzejowych paluszkéw. Pani
magister odstepuje o krok od tawki.

Cisza. Andrzej stoi nieruchomo, zaciskajac pieSci. Wie, ze wystarczy mu
zdecydowanie powiedziec¢: nie!, aby — jak wczoraj i przedwczoraj — poczu¢
gleboka ulge powrotu pod opiekuncze skrzydta. Ale pamieta tez, ze ulga ta miata
posmak porazki, niezadowolenia z siebie, jakiego$ niejasnego rozczarowania,
ktore potozylo sie cieniem na reszte dnia poswieconego zabawie.

[...] I nagle prawa noga wysuwa sie do przodu. Wolno, ostroznie, nie
dowierzajac sobie ani lawce. Pani magister spreza sie cala, gotowa do btyska-
wicznej reakcji na najmniejsze zachwianie rownowagi. Ale po pierwszym kroku
nastepuje drugi, trzeci. Andrzej dochodzi do konca tawki i zawraca. Jest bardzo
blady, czoto pokrywaja kropelki potu, skupione oczy juz rozswietlone sg odnie-
sionym zwyciestwem. Jeszcze dwa kroki, pani magister tapie go w ramiona
i stawia na podtodze.

— No Andrzeju, dzi§ mamy wielki dzien.

Chiopiec usmiecha sie. Nie wie nawet jak wielka przeby} droge robigc te
dwanascie pierwszych samodzielnych krokéw na waskiej tawce. Jest zbyt maty,
aby Swiadomie oceni¢ mestwo swojego malutkiego serca i zrozumie¢, jak bardzo
dniem dzisiejszym zawazyt na przysztosci”*.

Tak utrzymywanie pozycji stojacej, jak i stawianie pierwszych krokow byty
z reguty niemozliwe bez pomocy technicznych. Najpowszechniej uzywano
aparatow ortopedycznych oraz kul. To one dawaly mozliwo$¢ stania, wcielajac
ideal, do ktorego dazono. Podobnie jak w przypadku umieszczenia w Zelaznych
ptucach i kocowania oraz wyciggania mamy do czynienia ze swoistg wspétdzia-
faniem urzadzenia (przedmiotu), terapeuty (lekarza) i niepelnosprawnego. Bez
ktéregokolwiek z tych elementéw osiagniecie wspolnego celu (wspélnego dla
terapeuty i pacjenta) bytoby niemozliwe: ,, Teraz Hanka robi w $wiebodzifiskim
Zakladzie pierwsze kroki o kulach. Jej tadna twarz tezeje w wysitku i skupieniu
woli. Kazdy ruch jest problemem. [...] Ciezko wsparta o kule, przystaje Hanka
przed lustrem. Mimo dotkliwego bélu w nogach usmiecha sie do swojego
odbicia — pionowa pozycja po latach lezenia to awans. Ogromny awans, zastu-
gujacy juz prawie na miano szczescia”*.

3 W. Mlicka, Powrdt do zycia, Warszawa 1975, s. 38-39.
% Tbid., s. 42-43.
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Jednak nie dla wszystkich podopiecznych sens rehabilitacji byt tak oczywi-
sty, jak dla opisywanej wyzej dziewczynki. Na swéj sposob, nieSwiadomie
zresztg, kwestionowali przyjete zalozenia i wychodzili z ustalonych ram. Autorka
cytowanego tu reportazu opisuje przypadek jednego z nich, ktory przemieszcza
sie przy pomocy wozka napedzanego sila rak. Z dezaprobata, ale i pobtazliwo-
Scig pisze o nim: ,Wcale nie chce ¢wiczy¢ na nieprzyjemnym, nudnym przy-
rzadzie na kétkach, w ktérym trzeba chodzi¢ opierajqc sie dtonmi i pachami na
miekkich podparciach. Po co ¢wiczy¢? Chodzenie jest abstrakcja, czyms, co
robig inni, a co sie wcale nie odnosi do Edzia, ktéry i tak moze kazdego dogoni¢
na swoim wspaniatym wehikule [...] On [...] musi jako$ wyladowac roznoszaca
go energie. Za maly jest jeszcze, aby skierowac ten nadmiar sit na systematyczng
nauke chodzenia, za maly, by wiedzie¢, ze szkoda kazdej straconej dla uspraw-
nienia nog chwili”.

Jak mozna dowiedzie¢ sie z komentarza autorki, dzieki wtasciwemu podejsciu
instruktorki dziecko rozpoczeto Zzmudne ¢wiczenia usprawniajace.

Nie zawsze to, co personel zaktadéw rehabilitacyjnych i jego pacjenci
uznawali za sukces, tak samo bylo odbierane przez otoczenie pacjenta ze Swiata
poza o$rodkiem. Kule i aparaty ortopedyczne — z punktu widzenia osoby ich
uzywajacej niezastapieni sprzymierzency pierwszych krokéw — dla patrzacych
z zewnatrz byly intruzami podwazajacymi ten sukces. Jedna z wychowawczyn
fizycznych przywolywala we wspomnieniach nastepujacy przypadek: ,,Gdy
zbliza sie termin opuszczenia przez dziecko zaktadu, probuje mobilizowac ja
mysla o domu:

— Ewuniu, jak bedziesz tadnie chodzi¢, mamusia sie ucieszy! Bedziesz
z mamusig chodzi¢ na spacer.

Na dzwiek stowa «mamusia» usmiecha sie stodko i rzeczywiscie chodzi
chetniej. Az nadszedt dzien przyjazdu tej wytesknionej, najdrozszej na Swiecie
osoby. Wprowadzam dziecko. Widze, ze stara sie iS¢ jak najtadniej. Sposréd
kilku siedzacych kobiet nie od razu poznaje dawno nie widziang matke. A i matka
nie podchodzi do dziecka. Nagle zrywa sie ze szlochem:

— Ewunka! Dziecko moje nieszcze$liwe! Taka kaleka! Jak ty biedactwo
chodzisz!

Bierze ja na rece. Kule spadaja na podloge. Ewunia obejmuje matke za szyje,
ale gtowka obraca sie w moja strone i przez tzy patrzy na mnie z wyrzutem”?’,

3% Ibid,, s. 42.
¥ Ewa Zeyland-Malawska ,Malwa”, Powotanie, [w:] Pamietniki wychowawcéw fizycz-
nych, Warszawa 1977, s. 202.
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Autorce tego pamietnika podobne uczucia jak matce dziecka (cho¢ w odroz-
nieniu od niej powstrzymata sie od ich glosnego wyrazenia) towarzyszyly, gdy
kilkanascie lat wczesniej — w czasie wojny — odwiedzala w szpitalu brata spa-
ralizowanego po przejsciu polio:

,Luty 1941 r. Karta od brata. Niezdarne krzywe litery. «Najdrozsza Mamu-
siu! Dzi$ jest najszczeSliwszy dzienn mego zycia. Po raz pierwszy znéw cho-
dzitem!»

Niedziela. Ide z rodzicami odwiedzi¢ brata. [...] Stoje troche na uboczu.
Dlaczego on lezy? Przeciez pisal, ze juz chodzi. Rece leza tak jakos$ dziwnie
bezwiadnie. Matka pomaga mu usig$¢. Rozglada sie zadowolony.

[...] Mruga porozumiewawczo i konspiracyjnie do pielegniarza. Ten przy-
suwa trojkotowy wdzek-balkonik. Bierze Michata jak dziecko na rece i ostroz-
nie stawia przy woézku. Stawia? Michat wisi na podpérkach wdzka wciskajacych
mu sie pod pachy. Rece kurczowo zaci$niete na poreczy. Glowa miedzy
ramionami. [...] Patyczkowate nogi zginajq sie bezwladnie w kolanach. Piele-
gniarz idzie z tyhu, pcha wozek i swymi nogami posuwa nogi Michata. £.zy cisng
sie do oczu [...] Nie wytrzymam, rozbecze sie”*,

Jak wida¢ w przytaczanych przykladach, definicje sukcesu rehabilitacji mogly
sie od siebie znacznie rozni¢. To, co u jednych wywolywato satysfakcje, dla
innych (najczesciej tych sprawniejszych) bywato znakiem kleski. Moglo sie
okazac¢, ze w bezpiecznym dla pacjentéw Swiecie o$rodka rehabilitacyjnego czy
szpitala operowano rozumieniem fizycznej normalnosci znacznie odbiegajacym
od oczekiwan Swiata zewnetrznego. Zderzenie tych zewnetrznych wyobrazen
i rzeczywistosci byto niejednokrotnie szczegdlnie bolesne dla niepelnosprawnych
dzieci, ktére swoj kwestionowany przez najblizszych sukces okupity ogromnym
wysitkiem.

Niemniej nie mamy tu do czynienia z sytuacja jednoznaczng — mozemy
mowic o starciu (co najmniej) dwoch pojec¢ fizycznej normalnosci. Dyskusja
z cala pewnoscig konczyla sie w momencie, kiedy niepelnosprawny siadat
na wozek.

CZWARTE SPOTKANIE Z PRZEDMIOTEM — WOZEK
Woézek inwalidzki to przeciwienstwo kul, balkonikow, aparatéw. Tamte

pozwalaly sta¢ i poruszac sie ,,0 wlasnych nogach”, nawet jesli chéd byl chy-
botliwy i grozit upadkiem w kazdej chwili. Wzmacniaty nadzieje, ze z czasem

% Tbid., s. 191-192.
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stanie sie pewny, ,normalny”. Woézek inwalidzki te nadzieje odbieral. Wiemy
przeciez to takze i dzi$, a przed czterdziestu czy piec¢dziesieciu laty wiedza ta
byla zapewne jeszcze powszechniejsza, ze wozkiem inwalidzkim sie nie tyle
jezdzi, porusza, przemieszcza, co ,,jest sie do niego przykutym”. Siedzaca
pozycja, jakqa wymuszat, byta dowodem porazki procesu rehabilitacji lub braku
mozliwosci jego podjecia. Celem jest wszak stanie i chodzenie. Instruktorka
w reportazu Mlickiej méwi: ,,Lustro jest dla nas wielka pomoca [...], przede
wszystkim w zwalczaniu stanow depresji i zniechecenia do dalszych bolesnych
prob na protezach czy chorych nogach, Kto raz zobaczyt siebie w normalne;
wysokosci, takiego «jak wszyscy», ten nie moze pogodzi¢ sie juz ze sobg na
stotku, wozku albo zgota na podtodze...”.

Jedli jednak kto$ byt zmuszony do korzystania z wézka, to moglo sie okazac,
ze przedmiot ten stat sie dla postronnych podstawowym sktadnikiem jego toz-
samos$ci. Zzymala sie na to autorka jednego z pamietnikow, studiujaca na
przelomie lat piec¢dziesiatych i szeS¢dziesigtych: ,,Siedzac kiedys razem z kole-
zanka w czytelni ustyszatam przez niedomkniete drzwi prowadzona rozmowe:

— Cuzy jest kto$ obok?

— Tak. Ta na wézku i jeszcze jedna z pierwszego roku.

«Ta na wézku». Nie okreslano mnie na przykiad: ta z kokiem, pedzlem,
grzywka, jak inne dziewczeta. Istniatam nazwana tym skojarzeniem. Nie miatam
imienia, nazwiska. A mozna bylo przeciez powiedzie¢:

— Dwie z pierwszego roku”*.

Decyzja o tym, by usig$é¢ na wozek, byla dla zdecydowanej wiekszoSci
niepelnosprawnych w omawianym okresie niezwykle trudna do podjecia, czasem
niewyobrazalna. Elzbieta L.ubiefiska wspominata: ,,W ogdle o takim wézku nie
chciatam nawet stysze¢. Wydawalo mi sie, ze gdy siedze na stotku, to nie jest
jeszcze ze mna tak zle. A gdy usiade na wézku — bede catkowita kalekg™!.

U cytowanej wczesniej Dziegielewskiej wozek takze nie wywotywat entu-
zjazmu: ,,Wézek... Sadzitam, ze on powiekszy jeszcze bardziej moja utomnosé,
zwiaze z nig nierozerwalnie. Nie potrafitam tego zaakceptowac. Nie wyobraza-
tam sobie siebie na takim sprzecie, przeciez bdj toczyt sie o powr6t do czasu
dawnego. Zdawatam sobie juz wtedy sprawe z jego bezpowrotnosci, lecz

3 W, Mlicka, op.cit., s. 29.

“ M. Dziegielewska, Losowi na przekér, Warszawa 1972, s. 86.

4 E.A. Lubieniska, Salamandra, Krakéw 1986, s. 46. Trzeba podkresli¢, ze autorki
obydwu cytowanych w tej czeSci pamietnikéw byty zmuszone do korzystania z wozkow nie
z powodu polio, ale innych schorzen. Nie ma to jednak wiekszego znaczenia dla sformuto-
wanych wnioskéw — niepelnosprawni po polio korzystali wszak z takich samych wozkow
i napotykali identyczne problemy w kontaktach z otoczeniem.
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oddalatam to, nie zamierzajac otwarcie wyrazi¢ zgody. Bo stale pragnetam, tak
jak dzisiaj pragne, osiagna¢ wieksza sprawnos$¢, nie stana¢ w miejscu, dazyc
naprzéd, zawsze i$¢ naprzdd...”#.

A jednak mimo leku obydwie autorki wsiadly w konicu na swoje wozki.
I odkryty ich zalety. Przezwyciezenie oporow, zaakceptowanie siedzqcej pozy-
¢ji umozliwily po prostu poruszanie sie. Oczywiscie oswajanie sie z wézkiem
w obu przypadkach byto dtuzszym procesem i wigzalo sie z duzym stresem.
W szczeg6lnosci dotyczylo to wyjazdu poza prég domu: ,,Zaczelam z moja
kuzynka Grazyna jezdzi¢ na spacery. JezdzitySmy co prawda tylko wieczorami,
bo wtedy po ulicy krecito sie mato ludzi, ale by} to w pewnym sensie postep
z mojej strony”. Kolejnym etapem dla autorki pamietnika by} spacer w ciggu
dnia: ,,PojechalySmy [...], ja z dusza na ramieniu. W uszach mi szumialo, byto
mi niesamowicie goraco, mdlito mnie. Miatam wrazenie, Ze nie ma czlowieka,
ktéry by sie nie przygladat. I na pewno tak bylo, ale ja nie miatam odwagi
podnies¢ oczu, zeby sie o tym przekonac [...]. Pierwszy spacer za dnia byt jakby
inauguracja mojego nowego zycia. Poniewaz od tego momentu zrobitam sie
odwazniejsza, weselsza. Poniewaz wychodzitlySmy z Grazyna coraz cze$ciej,
wiec ludzie na og6t przywykli do mojego widoku, a ja nie zwracatam uwagi na
tych, ktérzy jeszcze sie gapili. Byto mi cudownie, odkrywatam zycie na nowo”*,

Paradoksalnie okazywalo sie, Ze w codziennym zyciu wywotujace lek
»przykucie do wozka” otwieralo nowe mozliwosci — przede wszystkim dawato
szanse na stosunkowo komfortowe i szybkie poruszanie sie. Oczywiscie czesto
Zrédto probleméw w przemieszczaniu sie stanowity bariery architektoniczne.
Wydaje sie jednak, ze nie byly az tak istotng przeszkoda, jak strach przed
wzrokiem przechodniow.

Przez niemal caty XX wiek tak zwany indywidualny model niepelnospraw-
nosci stanowit rame, w ktorej miescito sie pojmowanie niepelnosprawnosci —
zar6wno to potoczne, jak i reprezentowane przez nauke. U jego podstaw stoi
przeswiadczenie, Ze niepetnosprawnosc¢ jest problemem samego niepelnospraw-
nego, a istotg tego problemu jest ,,defekt” ciala — konkretna dysfunkcja lub
uszkodzenie.

Skoro meritum problemu tkwito w jednostce, takze jego rozwigzanie zostato
zredukowane do wymiaru indywidualnego. To niepelnosprawny miat dostosowac
sie do otoczenia, a nie na odwrdt. To z kolei byto mozliwe tylko dzieki ,,napra-
wieniu” ciala, uczynieniu go na powrét normalnym i zdolnym do stawieniu czota
wyzwaniom codzienno$ci. — czyli poddaniu go rehabilitacji. W przypadku

4 M. Dziegielewska, op.cit., s. 162.
4 E.A. bubienska, op.cit., s. 46-47.
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wiekszosci 0s6b z porazeniami po polio podstawowym celem tego procesu byto
przywrocenie wiadzy w nogach — zmiana pozycji z siedzacej (lezacej) na stojaca
i odzyskanie zdolnosci chodzenia. Naduzyciem byloby przy tym utrzymywac,
ze mamy tu do czynienia z narzucaniem cel6w przez opresyjne instytucje. Patrzac
z perspektywy osob z porazeniami po przejsciu polio, rehabilitacja lecznicza nie
odgrywala wylacznie roli odgérnego przymusu. Sami niepelnosprawni, a takze
ich najblizsze otoczenie podzielali przekonania stojace u Zrédet programu
rehabilitacji. Ich cele byly zazwyczaj zbiezne z celami twércow tego projektu —
pragneli po prostu odzyska¢ sprawno$¢ fizyczna, wygladac jak inni i dyspono-
wac tym samym pakietem mozliwosci w codziennym zyciu.



