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Wstep

Postep w metodach leczenia hormonalnego, rozwdj diagnostyki oraz nowe metody
leczenia chirurgicznego, poskutkowaly zmiang podejscia do 0s6b o niskim wzroscie w ciggu
ostatniego potwiecza. Powstaty $rodki, ktére pozwolity manipulowa¢ wzrostem i wydtuzaé
konczyny. Moi respondenci w trakcie wywiadéw zaznaczali, ze mieli sposobno$¢ poznaé
osoby niskoroste w podesztym wieku, dla ktorych wzrost nizszy od przecig¢tnej nie stanowit
problemu. W ich przekonaniu brak metod pozwalajacych na ingerowanie w poziom wzrostu
przektadal si¢ wowczas na wickszg akceptacje niskiego wzrostu przez srodowisko medyczne,
a czasem skutkowal zaniechaniem dalszej diagnostyki. Mozna si¢ zastanawiaé, Czy
wspolczesne wydluzanie konczyn osobom o wzroScie mieszczacym si¢ W normie
populacyjnej, wykonywane w amerykanskich i azjatyckich klinikach jest zgodne z zasada
primum non nocere, jednakze przede wszystkim nalezy pamigtaé, ze takie praktyki sg
papierkiem lakmusowym zmian, ktore zaszty w mys$leniu o niskim wzroScie.

Niski wzrost cechowany bywa czgsto negatywnie — niskoroste dzieci wedlug
niektorych przytoczonych w tej pracy badan, czesciej] maja problemy z odnalezieniem si¢
W grupie rowiesniczej i akceptacjg sSrodowiska, niskim osobom przypisywana jest ztosliwos¢,
zdarzaja si¢ tez glosy, ze takie osoby gorzej radza sobie na stanowiskach kierowniczych.
Zdaniem jednej z respondentek, wiclu ludzi z achondroplazja® na zdjeciach profilowych
zamieszczanych na portalach spotecznosciowych nie pokazuje swoich twarzy, nie akceptuje
bowiem swojej postury i cech charakterystycznych dla tej choroby, takich jak wydatne czoto
czy zapadnieta nasada nosa.

Rodzi si¢ pytanie, czy przytoczone przyklady odzwierciedlajg rzeczywiscie to, jak
spoteczenstwo podchodzi do osoéb niskorostych, czy jest to moze raczej zbior stereotypow,
a sami niskorosli nie napotykajg barier spowodowanych niskim wzrostem. Czy na osoby
niskoroste patrzymy jak na niepelnosprawnych o ograniczonych mozliwo$ciach
samodzielnego decydowania o sobie, przyktadajac kalke juwenalizacji, to znaczy traktowania
osoby dorostej jak dziecka, czy wolimy przyzna¢ im podmiotowo$¢ oddajac tym samym
prawo do podejmowania decyzji? Wreszcie, postugujac si¢ najogélniejszymi kategoriami
nalezy postawi¢ pytanie, czy niskoros§li wlaczani s3 w zycie zbiorowos$ci, Czy moze
spoleczenstwo woli takie osoby separowa¢ w specjalnych osrodkach powotujac si¢ na troske

I che¢ otoczenia opieka medyczng 0sob niepetnosprawnych.

! Choroba o podiozu genetycznym skutkujaca karlowatoscig i charakterystycznym zaburzeniem proporcji ciata,
jej powodem jest zaburzenie kostnienia §rodchrzestnego.
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Prace rozpoczyna rozdziat historyczny, w ktérym ukazano, w jaki sposdb podejscie
dworu i obwoznych cyrkow uksztattowaly nasze mys$lenie o osobach niskorostych. Kolejna
cze$¢ stanowi wykaz przyjetych zalozen teoretycznych, metodologicznych oraz zawiera
wyjasnienie terminologii stosowanej w niniejszej pracy. Dalej nastepuje przeglad literatury
dotyczacej osob niepetnosprawnych oraz niskorostych. Wytozone ramy teoretyczne pozwolity
na wysuni¢gcie pytan badawczych oraz celu badawczego, zamieszczonych w czesci
metodologicznej pracy. W rozdziale opisano rowniez wykorzystywane metody zbierania
materiatow i sposob doboru proby. Warto juz na tym etapie i w tym miejscu podkresli¢, ze
wyniki badan sg obcigzone przez specyfike doboru jednostek do badania. Opisujac rezultaty
przeprowadzonych badan autorka miala §wiadomo$¢ mozliwego braku reprezentatywnosci
wynikow. Wreszcie, opierajac si¢ na teorii modeli niepetnosprawnosci wylozono wyniki
badan, na ktoére sktadaja sie trzy istotne czesci. Trajektorig zycia odtworzono budujac narracje
wokot trzech sfer — zycia rodzinnego, $ciezki edukacyjnej oraz pracy zawodowe;j.

Ze wzgledu na mata populacje osob niskorostych w Polsce autorka odbyla szereg
podrozy po kraju, spotykajac si¢ z respondentami. Koszty realizacji badan w duzej czesci
pokryte zostaly z grantu ufundowanego ze Srodkow Instytutu Socjologii UW, ktéremu
autorka chcialaby jeszcze raz podzigkowa¢. Pomoc w postaci grantu przyczynita si¢ do
powigkszenia poczatkowo zalozonej proby i wptyngta na wigksze zréznicowanie badanej
grupy, a tym samym zapewne przyczynila si¢ do wigkszej reprezentatywnosci wynikow

badan.



1. Charakterystyka problemu badawczego
1.1. Niskorosli wczoraj i dzis, czyli o historycznym obcigzeniu
| wspoélczesnej sytuacji oséb niskiego wzrostu
1.1.1. Obrastanie legendami, czyli o wierzeniach i podejsciu do os6b niskorostych
u zarania cywilizacji

Pierwsze wzmianki dotyczace osob niskorostych pojawiajg si¢ juz w poczatkach
cywilizacji. Trzymanie oséb niskiego wzrostu na dworach bylo praktyka powszechng w
réznych rejonach, poczawszy od Mezopotamii po starozytne Chiny, jak donosi Wu Ch'ung
(Tietze-Conrat 1957: 86). Takze w Egipcie faraonowie trzymali karly, ktore miaty za zadanie
zabawia¢ dwor, a za przyktad moze chociazby postuzy¢ karzet Danga nalezacy do faraona
Pepi, rzekomo Pigmej z Puanit, chociaz ta informacja poddawana jest niejednokrotnie w
watpliwos¢ (Tietze-Conrat 1957: 9). Co wigcej, wsrod licznych egipskich bostw istotng funkcje
peit bog Bes bedacy kartem. Opiekun rodzin, kobiet cigzarnych jak rowniez dzieci. Posiadat
on olbrzymig, nieproporcjonalng gtowe oraz krotkie nogi, przez co znaczaco roznil si¢ od
smuktych postaci z egipskiego kanonu. Takze w prekolumbijskiej cywilizacji amerykanskiej

osoby cierpigce na karlowato$¢ wchodzity w sktad $wity krdlewskiej i1 posiadaty liczne

przywileje (Fabiani 1980: 7).

Ryc. 1. Posazek egipskiego boga-karta Besa.



Ocalaly liczne pomniki, wazy oraz literatura portretujace niskorostych pochodzace ze
starozytnej Grecji. Przedstawiono w nich szereg zabobonow i przesadéw. Wedlug Martina
Robertsona z tych artefaktow mozna wyczyta¢, ze niskorosli me¢zczyzni uchodzili za
doskonatych kochankéw, hojnie obdarzonych przez natur¢ (Shapiro 1984: 391). Nawet sam
Arystoteles zestawil mutla z kartem obu przypisujac posiadanie olbrzymich genitaliow (Dasen
2013: 218), a greccy pisarze uwielbiali zestawia¢ ich drobng postur¢ z duzymi rozmiarami
heroséw m.in. Herkulesa. Liczni pisarze snuli opowiesci o plemionach kartow. Homer
wspomina, ze grupa Pigmejoéw zamieszkuje niedaleko mitycznego oceanu, a pozniejsi pisarze
umiejscawiajg ich we wnetrzu Afryki, niedaleko zrodet Nilu. Takze Ctesias opisuje podobng
grupe kartow, ktora zamieszkuje Indie, a inni autorzy pisza o kartach pochodzacych z Azji

Mniejszej (Cassell 1853: 14).

Ryc. 2. Grecka czerwonofigurowa oinochoe przedstawiajagca bachanta i1 niskorostego

mezezyzng, ok. 450 r. p.n.e.

Po salonach rzymskich arystokratek karly biegaly nago (Tietze-Conrat 1957: 8), miaty
takze obowigzek towarzyszenia swoim panom i $cisty zakaz opuszczania ich, obowigzujacy
do konca shuzby. Nawet w orszaku zalobnym szli w pierwszym rzgdzie (Tietze-Conrat 1957:
70). U schylku Rzymu osoby niskoroste przezywaly czasy §wietnosci. Rzymianie, znuzeni

zwyczajnoscig i1 codziennymi rozrywkami, czerpali przyjemnos$¢ z tego co inne i niezwykte



(Cassell 1853: 14). Nawet swiatly Marek Aureliusz miat pono¢ karta mniejszego niz dwie
stopy, a cesarz Domicjan posiadal grupg¢ kartow, ktéra shuzyta mu za matych gladiatorow
(Cassell 1853: 14). Moda na zdeformowane proporcje ciata niskorostych utrzymywata si¢
dlugo, jeszcze w s$redniowieczu poszukiwano specjalnie niskorostych, ktérzy cierpieli na
liczne deformacje uktadu kostnego (Fabiani 1980: 67).

Znalez¢ mozna takze szereg wierzen ludowych dotyczacych niskorostych. I tak na
przyktad sadzono, ze narodziny osoby niskorostej zwigzane s3g =z ingerencjg sit
nadprzyrodzonych, a zobaczenie garbatego karta brane byto za omen choroby. Takze wczesni
chrze$cijanie uznawali niskorostych za naznaczonych przez Boga i radzili ich unika¢, dopiero
kilka wiekow podzniej karzet stat sie symbolem komizmu, a jego wizerunek zaczgto
umieszcza¢ na amuletach, ktore wedle wierzen miaty przynosi¢ szczescie (Tietze-Conrat 1957:
8). Wsrdd rozpowszechnionych wierzen znalezé mozna to dotyczace zlej mocy, ktorg
roztacza¢ mieli niskorosli, szczeg6lnie niebezpiecznej dla kobiet cigzarnych. Polski szlachcic
Jozef Boruwtaski, sam bedacy osoba niskorosta, opisuje w swoim pamietniku ten zabobon,
popularny nawet wsrod elity 6wczesnej X VII wiecznej Polski:

Przebywajgc pewnego dnia w towarzystwie obojga matzonkow, [hrabina Humiecka]

skierowala zrecznie rozmowe na niebezpieczenstwa zagrazajgce kobietom w cigzy. Po

przytoczeniu kilku wypadkow, jakie sie przydarzyly jej znajomym damom, nachylita sie
ku panu hrabiemu i zapytata go — wystarczajgco gtosno, by jg styszano — czy nie
obawia si¢ niebezpieczenstwa zagrazajgcego jego matzonce z tego powodu, zZe ma
mnie ustawicznie przed oczyma i czy to aby nie wplynie niekorzystnie na dziecko, ktore

nosi w swym tonie. (Fabiani 1980: 87)

Nawet samo ujrzenie karla we $nie przez kobiet¢ we wczesnym okresie cigzy mogto
spowodowac, ze powije karzetka, a do XVII wieku wcigz wierzono, ze w poczeciu karta miat
udziat sam diabet. Z kolei w powiesciach rycerskich karly przedstawiano jako nobliwych
towarzyszy, pelnity one istotng funkcje, mialy mianowicie zagrzewaé rycerzy do walki
i zachgcaty do podejmowania wyzwan (Huber 2006: 49). Natomiast w Rosji opracowano
"kuracje chlebowg" dla dzieci, ktére urodzity si¢ z kartowatos$cig. Polegata ona na owinigciu
dziecka surowym ciastem, a nastgpnie wsadzeniu go do nagrzanego pieca. Zabieg ten
zalecano stosowac codziennie (Fabiani 1980: 8).

Poniewaz niskoro$li stanowili poszukiwany ,,towar”, a ich liczba byta ograniczona, juz
W starozytnos$ci zaczgto "produkowac" takie osoby poprzez stworzenie warunkow
ograniczajacych rozwoj fizyczny. O powszechnosci tego rodzaju praktyk Swiadczy¢é moze
fakt, ze w grece istnieje nawet specjalne stowo — gloottokoma, oznaczajace skrzynie, w ktorej
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zamykano mate dzieci, aby powstrzymac ich wzrost (Tietze-Conrat 1957: 7). W Rzymie oprocz
klatek wigzano ciata dzieci bandazami (Cassell 1853: 14). W innych rejonach stosowano
najrozniejsze metody, w celu redukowania wzrostu. Podawano ilo$¢ jedzenia, wystarczajaca
wylacznie do przezycia, codziennie serwowano dzieciom wodke lub stosowano kapiele
w alkoholu (Fabiani 1980: 67-68). W S$redniowieczu stworzono nowa wymys$lng metodg,
ktora polegata na wsadzeniu chodzacych juz dzieci do specjalnie zaprojektowanej formy
otwartej ze strony glowy i nog, ktéra ograniczala wzrost i nadawata dzieciom pozadany
ksztalt. Dzieci spgdzaty w formach cale lata do momentu, gdy stwierdzano, ze zamierzony
efekt zostal osiggniety. Wowczas tluczono form¢ i oswobadzano zdeformowane ciato
(Fabiani 1980: 69). Oprocz tworzenia kalek, poszukiwano oczywiscie niskorostych po catych
krajach, zarowno w miastach, jak i wsiach, zaktadano nawet organizacje trudnigce si¢ tylko
tym. Starano si¢ rowniez kojarzy¢ ze sobg karty dworskie, 1 tak na przyktad Katarzyna Medici
sprowadzita niezliczone liczby oséb niskorostych obojga plci, chcac potaczy¢ ich w pary, aby
stworzy¢ zwigzki matzenskie, z ktérych narodzg si¢ niskoros$li, ktérzy mieliby zasili¢ §witg

W jej patacu (Cassell 1853: 15).

1.1.2. Moda na karly, historia zadomowienia na krélewskich dworach

Zatem niskorosli towarzyszyli elitom na dworach od samych poczatkow. Goscili
u faraonow, krolow, cesarzy, suttanéw, a w swoich domach, o ile tylko bylo to mozliwe,
starali si¢ ich mie¢ rycerze, magnateria, szlachta, a nawet dostojnicy koscielni. Moda na karty
osiggneta istny szczyt za czasdw renesansu, a szczegolnie baroku, kiedy to lubowano si¢ we
wszystkim co uznawano za niespotykane 1 poszukiwano osobliwosci. Szczegdlng
popularnoscia karly cieszyly si¢ we Wtoszech, gdzie wigkszo$¢ zamoznych rodow posiadata,
bo byla to forma ubezwlasnowolnienia, swoje witasne karty. Wymieni¢ nalezy chocby
Medyceuszy we Florencji, Gonzagow w Mantui czy Estow w Ferrarze. Nurtowi poddali si¢
takze kardynatowie, wsrod ktérych Vitellozzo Vitelliego szczego6lnie upodobal sobie ten
zwyczaj, a takze papieze m.in. Leon X (Fabiani 1980: 30). Dopiero papiez Marcelin II
zabronit dostojnikom koscielnym trzymania kartow.

Zapewne najbardziej znang $wite karléw posiadata Hiszpania za czasow Filipa IV, co
uwiecznione zostalo na obrazach Velazqueza, ktory na ptétnach stworzonych w latach 1634-
1656 umiescit 6 kartéw i 1 karlicg. Krol nie tylko stroil swoje karty w kosztowne stroje, ale
portrety najmniejszych z nich podobno zwykt wiesza¢ w swojej sypialni (Tietze-Conrat 1957:

31). Co znamienne, na wszystkich portretach sg oni powazni, potraktowani zostali przez
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malarza jak ludzie zwyczajnego wzrostu, nie wzbudzaja Smiechu w widzach. Aczkolwiek

przypuszczalnie zwigzane jest to z etykietg na hiszpanskim dworze, ktora zabraniata $miechu.

Ryc. 3. Velasquez, Don Sebastian de Morra.

Wraz z przeprowadzka Katarzyny Medycejskiej na francuski dwor, w Luwrze zagoscity takze
karty, ktorych w pewnych okresach byto tam az kilkanascioro. Karty mieszkaty rowniez na
habsburskich dworach, zarowno austriackim, jak i hiszpanskim, do czego przyczynita si¢
krolowa Bona, przesytajac Karolowi V dwojke kartow w ramach prezentu. W Rosji karly na
cesarskich salonach znajdowaty si¢ az do wybuchu Rewolucji Pazdziernikowej. Moda na
karly nie omingta réwniez Polski, gdzie pojawity si¢ dzigki Bonie Sforzy, ktora zabrata je ze
sobg z Wtoch. Za czaso6w dynastii Wazow karty staty si¢ nieodtgcznym elementem salonow
krolewskich, a w XVI w. zamozna szlachta nasladujac dworskie zwyczaje sama zaczela
sprowadza¢ karty do swoich doméw (Fabiani 1980: 39-42).

Poniewaz w kartach czgsto widziano mozna rzec ozdobe czy wrecz element
wyposazenia wnetrza, starano si¢ dba¢ o ich wyglad. Ich stroje ewoluowaty, na samym
poczatku ubierane byly w stroje identyczne jak nosita stuzba, z czasem jednak zaczgto stroié
je w ubrania dworskie. Zachowane rachunki dworéw pokazuja, ze kompletne ubranie dla
jednego karla stanowito poréwnywalny koszt co stroj kréla. Zamawiano nawet miniaturowe
peruki, aby wygladali jak reszta dworu (Fabiani 1980: 45-48). Dla kartow tworzono réwniez
specjalng zastawe¢ oraz meble, aranzujac przestrzen i dostosowujac do ich wielkosci. Wedle

zrddet Boruwtaski miat posiada¢:
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Caly swoj wiasny porzqdek zastosowany do wzrostu, matq kanapke, stoliki, stoleczki,
bilarek [bilardzik] i inne gry i zabawy (Fabiani 1980: 49).
W jednym z apartamentow zaprojektowano nawet schody, ktorych wysoko$¢ nie przekraczata

10 cm.

1.1.3. Funkcje i zajecia karléw na europejskich dworach

Karty stuzyty gtownie rozrywce, dlatego tez proba rozgraniczenia dworskich btaznéw
od dworskich kartéw moze napotkac spore przeszkody (Tietze-Conrat 1957: 5). Atmosfera na
dworze sprzyjata niewybrednym zartom i rozrywkom oraz frywolnosci, czego przyktad
stanowi¢ moze dwor Katarzyny Medycejskiej, na ktorym zbudowano specjalng fose¢ dla
kartow, ktora stuzyla im nie tylko do kapieli w neglizu. Bozena Fabiani uwaza, ze

Stosunek pana do karta nie jak do cztowieka, lecz jak do Zywej zabawki, do zwierzecia,

a nawet jak do przedmiotu, czynit w charakterze niziotkow wielkie szkody. Ciggle

oczekiwanie od karta zabawnosci, traktowanie go jak pajaca na sznurku, wyrabiato

W nim manie popisywania si¢, matpowania, silenia sie na dowcipy (Fabiani 1980: 17).
O ciekawosci, ktorg wzbudzaly, §wiadczy¢ moze rowniez fakt, ze szkielet Nicolasa Ferry'ego,
francuskiego karta Stanistawa Leszczynskiego, zwanego Bébé, krél wystal do Muzeum
Historii Naturalnej w Paryzu, gdzie znajduje si¢ do dzi$, a amatoréw tego rodzaju osobliwosci
byto wielu 1 chetnie kupowali oni od kartow za zycia ich szkielety, jak to miato miejsce
cho¢by w przypadku Boruwtaskiego (Fabiani 1980: 22). Niektore karty ustugiwaty swoim
panom towarzyszac im zawsze 1 wszgdzie, petnigc takze funkcje powiernika krolewskich
tajemnic, jak chociazby karliczka krolowej Bony Sforzy. Cz¢$¢ z kartdéw stuzyta praktycznie
jako wystrdj wnetrz, jako dekoracja dworu, czego przyklad stanowi karzet, ktorego obowigzki
sprowadzaty si¢ wytacznie do siedzenia na matym, dziecinnym krzesle w salonie Alfredowe;j
Potockiej. Do zadan kartow czesto nalezata opieka nad dzie¢mi. Obowigzywal wowczas
rozdziat ze wzgledu na ple¢ opiekunéw — karliczki zajmowaty sie krolewnami, a karly
przysztymi krélami. Czasem zawierzano im inne zadania. Hieronim Radziwilt, dla przyktadu,
w obawie przed zdradg kazat swojemu karlowi $ledzi¢ i nie spuszczaé¢ z oka swojej zony,
a karzet z dworu Ludwika Filipa Orleanskiego przebierajac si¢ za dziecko przemycal
w pieluszkach tajne depesze na dwor (Fabiani 1980: 50-53). Pehnili rowniez funkcje
postancéw przewozac 1 dostarczajac prezenty na odlegte dwory krolewskie. Oprocz tego karty
czgsto braly udziat w polowaniach, sprawowaly takze opieke nad sokotami i psami
mysliwskimi. Dlatego tez czesto portretowano je wilasnie z psami, co stanowito polaczenie

efektowne artystycznie. Oboje byli praktycznie wtasno$¢ pana, a podobna wielkos¢ pozwalata
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na zaznaczenie, ze portretowany jest kartem przy jednoczesnym braku pozbawiania go

godnosci, jak to miato poniekad miejsce w przypadku, gdy obok stal dorosty cziowiek

normalnego wzrostu.

Ryc. 4. Od lewej: Antonio Moro, Cardinal de Grandveller's Dwarf, Diego Velazquez, Dwarf

Don Antonio el Inglés.

Warto jednak w tym miejscu zaznaczy¢, ze osoby z defektami fizycznymi rzadko byly
przedmiotem artystycznych przedstawien. Zdarzato si¢ takze, ze gotowe juz portrety byty
chowane 1 nie wystawiano ich na widok publiczny, jak miato to miejsce z obrazem Juana

Carreno de Miranda "La Monstrua Desnuda™ (Tietze-Conrat 1957: 16).
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Ryc. 5. Juan Carreno de Miranda "La Monstrua Desnuda".

1.1.4. Pozycja spoleczna dworskich karlow

Zycie dworskie nie byto jednak dla kartéw tatwe, traktowano ich tam bowiem jak
przedmioty. Panowal zwyczaj otaczania si¢ r6znymi niezwyktosciami i jako takie rozumiano
wowczas karty. Poszukiwano nie tylko egzotycznych zwierzat, niezwyktych roslin, ale
rowniez dobrze widziana byta roznorodnos¢ swity. Ksigzeta, krolowe, a takze kardynalowie
poszukiwali ludzi czarnoskdrych, oséb o niestandardowym wzros$cie, psychicznie chorych,
ludzi odmiennych i intrygujacych. Moda ta utrzymywala si¢ od renesansu az po rokoko.
Ludzi kupowano, pozyczano 1 wymieniano mi¢dzy dworami, poszukujac pewnego fizycznego
urozmaicenia, ponadto przesytano ich jako prezenty. Karty traktowano jak towar. Dochodzito
nawet do tego, ze kiedy osoba o pozadanych niespotykanych cechach zachodzita w cigze,
przysztego potomka rezerwowano juz gdy byt w jej tonie na potrzeby salondéw, jak to bylo
w przypadku dziecka pary kartow z dworu ksigznej Izabeli Renaty d'Este z Ferrary (Fabiani
1980: 19). W Rosji pakowanie w prezent karta bylo wrecz powszechng praktyka nawet
w XVIII w. Istotna byta nie tylko zawartos¢ prezentu, ale takze samo opakowanie. Historia
karta Sir Jeffreya Hudsona, ktory zostal wystany krolowej Buckingham w ciescie, z ktorego
wyskoczyl, kiedy tylko nacigto jego powierzchnig, stanowi tylko jeden z licznych przyktadow
fantazji dworskiej (Tietze-Conrat 1957: 80). Karly zapisywano nawet w testamencie obok

przedmiotow, a takze zostawiano w posagu.
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Nie traktowano ich jak innych czlonkéw $wity dworskiej. Z powodu ich postury panie
dworu czesto obchodzity si¢ z nimi jak z zabawkami — sadzaly na kolanach, przytulaty,
anawet catowaly. Boruwlaski w swoich wspomnieniach pisal, ze takie poczynania byly
powszechne i spotykaty go to nawet gdy ukonczyt dwadziescia parg lat (Fabiani 1980: 19-26).
Otoczenie widziato wigc w nim zabawke lub dziecko, a nie cztowieka dorostego, ktory ma
rozwinigty poped ptciowy oraz wlasne uczucia. Jak sam pisat:

W gruncie rzeczy w oczach innych bytem tylko lalkq, wprawdzie nieco doskonalszg

I nieco lepiej skonstruowang... (Fabiani 1980: 80)
aby pdzniej gorzko dodacé:

Nawet nie uznajq we mnie cztowieka, istoty moralnej, myslg, ze ze mng mozna sie

obchodzi¢ jak ze zwierzeciem (Fabiani 1980: 80).

Nie tylko powatpiewal w to, ze postrzegany jest jako myslace 1 posiadajgce wrazliwos¢
indywiduum, ale rowniez zdawat si¢ kwestionowaé to, ze uwazaja go za cztowieka, za
roéwnego sobie. Tym bardziej wazne sa te stowa, ze pamietnik Boruwtaski stworzyl wytacznie
po to, zeby go sprzedaé, wiedzgc, ze gtdwnymi odbiorcami bedg bywalcy dwordéw, na ktorych
mieszkal. Jak skwitowal sytuacje Maurice Druon:

Nikt bowiem nie wqtpil, Ze karzel jest istotq posredniq migdzy czlowiekiem

a zwierzeciem domowym. Zwierzeciem, bo mozna byto wlozy¢ nan obroze, stroic¢ niby

tresowanego psiaka i kopac¢ w posladki; cztowiekiem — bo mowi i chetnie si¢ zgadza

pelnic¢ ponizajgcq role w zamian za ptace i wikt (Druon 1974 40).

Chociaz podejscie do karta zalezalo od jego pochodzenia, to jednak zawsze byt on
praktycznie niewolnikiem. Stosunek do kartow byl jednak zniuansowany zaleznie od tego,
Z jakiej grupy spotecznej si¢ wywodzit. Potomkowie chiopéw byli po prostu wtasnoscig
panow. Osoby o szlacheckich korzeniach zachowywaty czgs¢ przywilejow, ktore jednak
miaty charakter raczej powierzchowny. Mogli nosi¢ szable oraz kontusz, ale i tak osoba
decyzyjna, ktora stanowila o zajgciach karla, a takze miejscu jego pobytu byl w duzej mierze
jego pan. Poniewaz jak wowczas wierzono, narodziny karta okrywaty rodzing hanbg, karty
zrodzone z rodzicow pochodzacych z wyzszych sfer umieszczane byly w klasztorach,
a zdarzaly si¢ nawet przypadki, ze zabijano je, gdy byty jeszcze niemowlgtami (Fabiani 1980:
70). Pozycja spoteczna kartow byta zatem bardzo niska, stanowily przedmiot uciechy,
traktowano je jak zabawki i marionetki, a ich wola byta bardzo ograniczona, zawsze musialy
si¢ godzi¢ na zachcianki ich panow.

Z drugiej jednak strony, zaleznie od dworu, na ktérym stuzyli, albo mieli wyznaczong
wysoko$¢ wyplacanej pensji, albo otrzymywali stroje i wyzywienie, a o zarobki musieli
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zabiega¢ sami. Warto doda¢, ze pensje potrafity by¢ wysokie. Dobra ilustracje stanowi
Hiszpania, gdzie pensja karla wynosita 777 dukatow rocznie, a Owczesnego malarza
nadwornego — Velazqueza, 240 dukatow w skali roku (Fabiani 1980: 63). Zapisywano im
roéwniez pensje w testamentach, i tak ksigzna Izabela d'Este zapisata swoim karlom pensje
roczng, ktoérag mieli otrzymywaé nawet w przypadku, gdy opusciliby wloski dwor (Fabiani
1980: 64). Zatem chociaz stosunek do kartow budzi wspdtczesnie spore watpliwosci, nalezy
zaznaczyc¢, ze skoro tylko niewielki odsetek dworskich kartow pochodzit ze szlachty, a szanse
na prac¢ w owczesnych czasach byly ograniczone dla oso6b niepelnosprawnych, dwory byty
dla nich schronieniem, bezpiecznym miejscem zapewniajacym wikt i opierunek, a czasem
nawet zarobek.

Praca na dworze stanowita o wiele lepsza alternatywe¢ dla pewnej rozrywki, ktéra
pojawila si¢ juz we wczesnym renesansie na terenie Anglii. Karty 1 osoby zdeformowane
fizycznie obwozono od jarmarku do jarmarku, gdzie wystawiano je za darmo na pokaz dla
uciechy ludu, a jesli akurat w danym okresie nie bylo jarmarkéw, wynajmowano pokoje
W tawernach, gdzie uiszczajac odpowiednig optate mozna byto ich odwiedzi¢ (Bogdan 1990:
25).

Sytuacja zmienila si¢ diametralnie okoto XVII wieku, kiedy to moda na nadwornych
kartow zaczeta chyli¢ si¢ ku upadkowi (Cassell 1853: 15). Fala ruszyta z Zachodu, gdzie
coraz rzadziej zatrudniano karly i stopniowo przesuwala si¢ na wschod. Upadek dwordow
krolewskich zmusit o0soby niskoroste do poszukiwania pracy gorzej platnej albo
wystepowania w charakterze publicznego eksponatu na jarmarkach i festynach (Backstrom
2012: 687). Tym samym karty opuscity salony i przeszty ze $wiata elit, chociaz nalezy
przyzna¢, ze nie byly tam traktowane na rownych prawach, do $wiata popularnej rozrywki, w
ktorej uczestniczyta przede wszystkim klasa ludowa, a pozniej takze rozrastajaca si¢ klasa

srednia.

1.1.5. Droga z dworu na jarmark, czyli historia freak show

Karty rozpoczety wystepy w cyrkach, w parkach rozrywki, a miasta, ktorych nie sta¢
bylo na tak kosztowne rozrywki, organizowaly swoisty karnawal bedacy festiwalem
ulicznym, gdzie zapraszano rozne grupy obwozne. Z czasem karnawaly staty si¢ coraz

bardziej lukratywne, a freak show zago$cito tam na dobre.
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Rodzi si¢ w tym momencie pytanie — czymze jest freak show®? Terminem najlepiej
oddajgcym istote tej nazwy w jezyku polskim jest pokaz dziwolagdéw, a sama historia freak
show ma zrédha i czerpie z nowozytnych gabinetow osobliwosci. Udziat w pokazach braty
dwa rodzaje osobliwosci, chociaz nalezy zaznaczy¢, ze to rozrdznienie nie jest roztaczne.
Pierwszy z nich zwigzany byt ze §wiatem niezachodnim, przedstawiano zatem rdzenne ludy
czy egzotyczne plemiona lub ich cztonkow. Wystawiano nie tylko osoby przywiezione z
kolonii, ale takze niepelnosprawnych Amerykandéw, ktorym nadawano nowa tozsamos¢
I przedstawiano jako nowo odkryte ludy. W takiej stylizacji wystgpowali takze ludzie
z ogonami, karly i giganci przedstawiani jako przedstawiciele ludow tubylczych, a nawet
bliZnigta syjamskie z dwoma glowami. Model ten Robert Bogdan nazywa egzotyzacja. Celem
bylo podkreslenie dzikosci i odmiennosci nie tylko fizycznej, ale réwniez kulturowe;.

Na drugi rodzaj spektakli sktadaty si¢ wystepy ludzi, ktorzy urodzili si¢ z wadami, ale
w trakcie wystepoéw nie podkreslano odmiennos$ci fizycznej, a starano si¢ zaznaczy¢ wysoki
status osoby wystgpujacej. W ramach tego motywu osoby przedstawiano jako zajmujace
wysoka pozycje spoleczng, mialy to by¢ osoby petnigce funkcje kapitana, majora, generata
lub byli to ksigzeta czy ksigzniczki. Czesto twierdzono, ze postuguje si¢ ona biegle wieloma
jezykami, a wystepy polegaly czesto na tanczeniu, $piewaniu lub po prostu opowiadaniu
0 normalnosci Zycia rodzinnego i osobistego. Czgsto na pokazy zapraszani byli lekarze, dla
ktorych stanowito to pewnego rodzaju fanaberi¢ 1 ciekawostke, ale ktorych funkcja polegata
na legitymizowaniu osobliwosci. W zaleznosci od rodzaju schorzenia i wygladu, karly
ukazywane byly w odpowiednim motywie.

Najkrocej rzecz ujmujac freak show bylo rodzajem ptlatnych spektakli, w trakcie
ktorych wystawiano na pokaz ludzi z fizycznymi anomaliami, ktérzy w wyniku naturalnych
okolicznosci czy warunkéw stali si¢ tacy, jak na przyklad bliznigta syjamskie, ludzie bez rak
I nog. Inng grupe stanowili ludzie, ktorzy posiadali cechy, ktore czynity ich niezwyktymi, jak
osoby, ktorych cale ciata ozdobione byly tatuazami, a takze osoby, ktérych inno$¢ nie
polegata na odmiennej fizjonomii, lecz posiadaniu pewnych umiejetnoscei, takich jak
potykanie miecza czy zaklinanie wezy. Pokazy mozna bylo obejrze¢ m.in. w muzeach
dziesieciocentowych®, cyrkach, na jarmarkach, w parkach rozrywki, w trakcie karnawatu.

W rzeczywisto$ci nie mozna postawi¢ miedzy tymi miejscami jednoznacznej granicy,

2 Freak show bylo tylko jednym z obowiazujacych okresle, jednak najszerzej rozpowszechnionym
i stosowanym. Oprdcz niego stosowano takie nazwy jak: Sideshow, Ten in One, Kid Show, Pitshow, Odditorium,
Congress of Oddities, Congress of Human Wonders, Museum of Nature’s Mistakes.
® Tak zwanych dime museums, ktorych nazwa brala si¢ z oplaty wysokosci dziesieciu centow, ktora nalezato
uisci¢, aby obejrze¢ ekspozycje. Dime oznacza wlasnie monete dziesieciocentowa.
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poniewaz czgsto byly one potaczone — cyrki podrézowaty z muzeami, na karnawatach czgsto
wystepowaly cyrki. Lata §wietno$ci pokazow przypadajg na okres miedzy 1840 a 1940 r.

W historii freak show bardzo istotng funkcj¢ speilnily muzea, a mianowicie
zalegitymizowaty one pokazy osobliwosci i zapewnialy pseudonaukowg aure. Prezentowano
w nich praktycznie wszystko, poczawszy od obrazéw, zywych i wypchanych zwierzat,
przedmiotéw sprowadzonych z kolonii, skonczywszy na ludzkich osobliwosciach, ktore
z czasem zaczely stanowic¢ gldwng atrakcje. Na samym poczatku funkcjonowaly swoiste mate
sale wyktadowe, gdzie badacze dawali wyktady dotyczace eksponatow, jednak stopniowo
zaczely sie one przeistaczaé w sceng, na ktorej przedstawiano, postugujac sie jezykiem
impresario, "osobliwo$ci", ktore z biegiem czasu zaczgly stanowi¢ glowng atrakcje. Do
muzedw zaczely Sciggaé coraz wigksze rzesze ludzi chcacych ujrze¢ osobliwosci, a co jeszcze
istotniejsze — sam Kosciot zaaprobowat ten typ rozrywki. Szacuje si¢, ze w samym tylko

Nowym Jorku istniato ponad 150 takich muzedéw, a dime museums rozsiane byty po catym

kraju.

Ryc. 6. Wiasciciel jednego z muzeow P.T. Barnum razem z podopiecznym Komandorem

Nuttem.

Rok 1840 wyznacza pewng umowng date, kiedy to pokazy freak show zaczety byé
organizowane formalnie, staly si¢ swoistg instytucja, wokot ktorej koncentrowat si¢ przemyst

rozrywkowy w Stanach i1 Europie. Wowczas to wykrystalizowaty si¢ metody marketingowe,

18



stuzace promocji, a takze sposoby prezentowania osob wystepujacych. W trakcie pokazow
zacz¢to sprzedawaé na szeroka skale portrety popularnych dziwolagow, co bylo mozliwe
dzieki rozwojowi nowej techniki fotograficznej, ktora pozwalata na wykonywanie
nieograniczonej liczby odbitek. Robert Bogdan twierdzi, ze album fotograficzny
w wiktorianskich domach pokazywany na przyjeciach gosciom, stanowil wyraz akceptacji dla
osobliwosci, ktorych wizerunki widnialy tuz obok rodzinnych portretow. Jak pisze:

Sqdzqc po liczbie zachowanych zdjeé osobliwosci, mozna bezpiecznie wnosic¢, Ze ich

wizerunki byly nie tylko fascynujgce, ale takze szeroko akceptowane w owczesnych

domostwach — tak dlugo jak goscily w albumach fotograficznych (Bogdan 1990: 12)*.
Biznes zaczat by¢ na tyle oplacalny, ze niektdrzy fotografowie, jak na przyktad Charles
Eisenmann, zaczgli specjalizowaé si¢ w tworzeniu portretOw o0s0b wystepujacych
W pokazach, a liczby zamawianych kopii potrafity is¢ w tysigce. Obowigzywata S$cista
konwencja przedstawiania gwiazd freak show. Karty przedstawiano przy olbrzymich
krzestach, aby wydawaty si¢ mniejsze niz byly w rzeczywisto$ci. Wszyscy pozowali na tle
specjalnie przygotowanych zaston dobieranych odpowiednio do wykreowanego wizerunku —

od dzungli w stylizacji egzotycznej po wiktorianskie salony w motywie uwznio$lajacym.

GUEEN MAB AND MR, WEIS

THE FAMOUS LILLIPUTIANS
SATURDAY. MARCH 15. 1913
COMPLIMENTS OF

PHEUM THEATRE

Ryc. 7. Krolowa Mab i Caspar Weis, popularne matzenstwo kartow.

* Tlumaczenie autorki pracy.
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Oprécz zdjg¢ w trakcie pokazow sprzedawano takze broszury, ktore zawieraty
biografie osobliwos$ci stworzone na potrzeby przedstawien. Nie byty jednak az tak popularne
jak zdjecia, a poniewaz drukowano je na gorszych papierach, z biegiem czasu wiekszo$¢
z nich rozpadla si¢ i nie przetrwata’. Broszury rozpoczynaly sie od przedstawienia krotkiej
biografii zawierajacej informacje o miejscu urodzenia, o tym jak odkryto danego performera,
W kolejnej czgsci opisywano wystepy, w ktorych brali juz udzial oraz reakcje ludzi na nie.
Cytowano takze lekarzy, ktérzy opowiadali o schorzeniu, potwierdzali prawdziwos¢
i uwiarygodniali osobliwo$ci. Zamieszczano w nich réwniez zdjecia lub rysunki bedace
portretami osobliwosci. Oczywiscie, jako cze$¢ wykreowanego wizerunku biuletyny
zawieraly liczne przeklamania oraz zmyS$lone informacje. Gwarantem sukcesu byto
stworzenie odpowiedniej i intrygujacej historii. Managerowie wymyslali specjalng oprawe, na
ktora sktadal sie nie tylko strdj, ale przede wszystkim historia, ktéra niejednokrotnie mijata
si¢ z prawdg. Czasem wyolbrzymiano pewne fakty — na przyktad odejmowano wzrost kartom,
a karly dzieci przedstawiano jako starsze niz byly w rzeczywistoécis. Tak naprawde czgsé
Z osobliwo$ci wcale nie byla inna od zwiedzajacych, jedynie sposob ich przedstawienia
i ukazanie ich w tak okreslonej stylizacji przez managerow, tworzyt ich takimi, zatem bycie
"freakiem" byto zdefiniowane przez specjalny zestaw praktyk.

Jak juz wspomniano wyzej, karly przedstawiane byly zarowno w egzotycznej jak
i uwznio$lonej stylizacji. Zalezato to od tego, czy ich ciata byty proporcjonalne. Jesli nie byty,
ukazywano ich jako przedstawicieli zaginionych lub wymierajacych egzotycznych plemion.
Osoby cierpiagce na mikrocefali¢, chorobe powodujaca, ze gtowa w stosunku do tutowia jest
niewspotmiernie mata, skutkujaca takze opodznieniem umystowym, przedstawiano jako
brakujace ogniwa ewolucji lub jako osobniki atawistyczne czy gingce gatunki ludzkie.
"Dzikie australijskie dzieci”, czyli Toma i Hettie prezentowano jako przedstawicieli plemiona
kanibalskiego, ktore znajduje si¢ na wymarciu. Inne rodzenstwo chore na mikrocefalie,
Maximo i Bartola, prezentowano jako ostatnich potomkéw starozytnych Aztekéw. Wystepy
i stylizacja zainspirowaly managerow z innych freak show, ktorzy rowniez zaczgli
prezentowa¢ swoich podopiecznych jako Aztekoéw. Z czasem ludzie z mikrocefalig przestali
by¢ przedstawiani jako brakujace ogniwa, czy nieznane rasy ludzi, a zacze¢li jako ludzie

z innych krain i kultur.

> Przyktadowe tytuly broszur poswieconych karfom to Sketch of the Life of General Decker, the Smallest Man in
the World czy Sketch of the Life, Personal Appearance, Character and Manners of Tom Thumb.

6 Przyklad moze stanowi¢ chociazby General Tomcio Paluch, ktory w trakcie pierwszych wystepow byt
przedstawiany jako 11 latek, podczas gdy w rzeczywisto$¢ miat wowczas zaledwie 4 lata.
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Ryc. 8. Plakat reklamujacy wystepy rodzenstwa "Dzikich australijskich dzieci", 1860 r.

Sadzono woéwczas, ze niektore formy niepelnosprawno$ci intelektualnej wynikaja
z cofnigcia sie do poprzednich stadiow rozwoju czlowieka’, a w XX wieku termin
"aztekopodobny" oraz teorie o atawistycznych cechach ludzi cierpigcych na mikrocefali¢
wcigz pojawialy sie w literaturze fachowej. Gdy wraz z pojawieniem si¢ medycznego
wytlumaczenia tajemnica budowana wokot oso6b z mikrocefalig zostata rozwiana, przestali oni
wystepowac na scenie.

Historie czesto dopasowywano do aktualnego klimatu politycznego, jak to miato
miejsce w przypadku Hirama i Barneya Davisow — "Braci z Borneo". Poniewaz Holandia
i Brytania walczyly wowczas o kontrole nad Borneo, ludzie styszeli regularnie doniesienia
0 dzikich ludach tam zamieszkujacych, co managerowie freak show ostanowili wykorzystac¢

tworzac emploi rodzenstwa.

" Weiaz zywym przyktadem moze byé zespot Downa nazywany mongolizmem, co wynikalo z przeswiadczenia,
ze osoba chora przejawia atawistyczne cechy rasy mongolskie;j.
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Ryc. 9. Dzicy ludzie z Borneo, po srodku Hanford Lyman manager rodzenstwa, 1876 r.

Druga stylizacja wykorzystywang do przedstawiania kartow byl typ uwznio$lajacy.
Stworzono nawet odrebne stowo — midget, okreslajgce kartow, ktorzy nie mieli zaburzonych
proporcji ciata. Stylizacja zaktadala przedstawienie osoby jako wysoko urodzonej, pelniacej
takie funkcje jak kapitan czy major, ale ukazywanej jako zwyczajna osoba ze szcze$liwym
zyciem prywatnym. Kartem cieszacym si¢ najwicksza stawg byt General Tomcio Paluch,
chociaz niektorzy twierdzili, ze wcale nie byt on utalentowany, a jego Sukces byt glownie
zastuga reklamy.

Tomcio Paluch tak naprawde urodzit si¢ jako Charles Sherwood Stratton. Jego
manager nie tylko stworzyt caty jego wizerunek, ale nauczat go zasad savoir vivre'u, a takze
przedstawil wptywowym personom Nowego Jorku. Z poczatku jego repertuar byt szeroki —
we wczesnych przedstawieniach gral Napoleona, Amorka, Zolnierzy rewolucji z wojny
0 niepodlegtos¢ Standw Zjednoczonych, walczyt jako Dawid z Goliatem. Z czasem jednak
zaczeto przestawia¢ go jako gentelmana o wysokim statusie i nadano mu tytul generata.
Wowczas to wyruszyl w trase po Europie, gdzie wystgpowat przed dygnitarzami, krélami
i krolowymi, w tym trzykrotnie przed krolowa Wiktorig. Po powrocie do Stanéw czekata go
jeszcze wigksza slawa, coraz wigcej osob przychodzilo na jego wystepy, dzieki czemu
Tomcio Paluch stat si¢ majetnym czlowiekiem, ktorego sta¢ byto na nabycie posiadtosci
w Brudgeport, zakup koni, a takze jachtu. Waznym wydarzeniem natury towarzyskiej

owczesnej $mietanki Nowego Jorku byt jego slub z karlica Lavinia Warren Bump, ktora
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wystepowata z nim w tym samym freak show. Na §lubie pojawili si¢ cztonkowie Kongresu,
najbogatsi mieszkancy Nowego Jorku, zjechaly si¢ takze tysiace gapiow, a sam prezydent
Lincoln, ktory nie moégt si¢ zjawi¢ osobiscie, przystal parze miodej prezent. Tomcio Paluch
cieszyl si¢ uznaniem nie tylko wsrdd zwyczajnych obywateli, ale co wazniejsze chciata go

pozna¢ klasa wyzsza.

Ryc. 10. Generat Tomcio Paluch razem z Zzong Laviniag Warren Bump w strojach §lubnych.

Oprécz Tomcia Palucha we freak show wystepowato wielu innych kartow, przedstawianych
w stylizacji uwznioslajacej. Wymieni¢ mozna chociazby Generata Cavera, Piotra Wielkiego
Matego, Admirata Dota, Ksigcia Ludwika, Ksi¢zniczke Wee Wee, co stanowi zaledwie
wycinek dlugiej listy. Obok wystepow solowych prezentowano takze cate grupy kartow np.
Karty Klinkarta, karlty wystepujace pod nazwag Del Rios i rodzina lalek, jednak do najbardziej
znanych nalezy zapewne grupa 300 kartéw z parku rozrywki mieszkajacych w specjalnie
zaprojektowanej wiosce nazwanej Liliputig. Posiadaty one tam swoj wilasny parlament,

a takze straz pozarna, ktora stanowita element show.
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Ryc. 11. Obraz strazy pozarnej w Liliputii.

1.1.6. Zmiana postrzegania karlow, czyli o upadku freak show

Do lat 20. XX w. praktyka pokazéw osobliwosci byla powszechnie akceptowana
spotecznie, a wizyty we freak show byly popularna rozrywka wsréd wszystkich grup
spotecznych, nawet klasy wyzszej (Lantz 2015). Jednak w latach 40. nadszedt kres epoki
freak show, o ktorym to zadecydowat szereg roznych czynnikow.

Najistotniejsza przyczyna byta zapewne zmiana paradygmatu oraz idaca z nig w parze
medykalizacja. XIX-wieczni naukowcy nie traktowali osobliwosci jak pacjentow,
interesowano sie nimi jako obiektami. Owczesna nauka legitymizowata freak show, ale juz
XX wiek zaczat sprzeciwia¢ si¢ wystgpom, ktore dzieki medykalizacji zostaty ogotocone
Z tajemnicy 1 niezwyklosci. Osoby wystepujace na pokazach osobliwosci zaczety byc
diagnozowane, rozpoczeto klasyfikacje chordb, na ktére cierpiaty. Kolejny etap stanowito
uswiadomienie sobie znaczenia prac Mendla i jego nauk dotyczacych genetyki, powstat
wowczas ruch eugeniczny 1 zaczeto tworzy¢ "negatywna eugenike", ktora za cel stawiata
sobie zapobiegnigcie rozprzestrzenianiu si¢ genow uznanych za mniej wartosciowe. Do lat 30.
hasta ruchu eugenicznego staty si¢ tak rozpowszechnione, ze Tod Browning obawiajac si¢, ze
dzigki panujacemu dyskursowi i rozwojowi medycyny, "osobliwosci" znikng z powierzchni
Ziemi, postanowit odda¢ im hotd krecac film Freaks.

Roéwniez media zaczely podnosi¢ glos sprzeciwu wobec wystawiania na pokaz ludzi
0 innej fizjonomii czy tez niepelnosprawnych intelektualnie dla zysku managerow i dla
przyjemnosci widzéw. W prasie pojawialy si¢ kolejne artykuty krytykujace istote pokazow,

nazywajac je niedopuszczalnymi moralnie. Wkrotce zaczgly ukazywac si¢ informacje
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0 oszustwach, jakich dokonywano w muzeach, co poskutkowato tym, ze szanowani
obywatele coraz mniej chetnie pojawiali si¢ na pokazach. Takze ciggle rosngca liczba
i rt6znorodno$¢ rozrywek przyczynita si¢ do zmniejszenia widowni freak show (Durbach
2010: 172-184). Czesto zaznacza si¢ takze, ze odpowiednikiem freak show, o podobnej
konstrukcji, we wspotczesnym $wiecie rozrywkowym stata si¢ o wiele bardziej dostepna
telewizja. Upadek freak show taczy si¢ takze ze zmianami instytucjonalnymi oraz
ruchami spotecznymi. Z powodu rozwoju wiedzy medycznej spadia liczba urodzen osob
niepetnosprawnych, a dzigki coraz lepszym warunkom zycia, nie dochodzito juz do takich
znieksztalcen ciata. Ludzie pochodzacych z odmiennych kultur zaczgli by¢ normalnoscia,
alata 60. przyniosty szybki rozwdj ruchéw walczacych w obronie praw o0sob
niepetnosprawnych, co poskutkowalo szeregiem publicznych wystapien osob krytykujacych
ideg freak show (Backstrom 2012: 683).

Do lat 40. pokazy osobliwosci przestaty by¢ dochodowe, jednak catkowity koniec ery
przypadl dopiero na lata 80. XX wieku, kiedy to publicznos$¢ sprzeciwita si¢ wystawianiu na
pokazach Otisa Jordana, me¢zczyzny ze zdeformowanymi nogami, w srodowisku znanego
jako "Otis — cztowiek zaba". Wystep nazwano anachronizmem, zaczeto takze odwotywac sie
do warto$ci humanistycznych zauwazajac w Otisie czlowieka. Do tej pory jednak w Stanach
wcigz istnieje 5 freak show, chociaz nie cieszg si¢ one juz taka popularnoscig jak kiedys

I nicustannie muszg walczy¢ o widzow.

1.1.7. Status osobliwosci we freak show

Osoby wystepujace we freak show, w przeciwienstwie na przyktad do cyrkowcow,
nigdy nie nalezaly do elity. Uwazane byly za przedstawicieli branzy rozrywkowej. Wigkszo$¢
osobliwosci wystepowata jako showmani i1 przewaznie traktowani byli na rownych prawach
co pozostali artySci otrzymujac wynagrodzenie za wystepy. Rzadko byli wykorzystywani
przez swoich managerow czy wilascicieli freak show, czgsto tez taczyly ich wrecez
przyjacielskie relacje z opiekunami. W XIX w. osoby niskoroste miaty ograniczony dostgp do
innych form zarobku, dlatego tez freak show stanowito dla nich popularne zrodto dochodéw.
Wielu z nich miato przyjaciot i rodziny i bylo powazanych w spoteczenstwie. Wedlug

Bogdana:
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Nasze reakcja na osobliwosci wynika nie tyle z wrodzonych lekow czy ich niepokojgcej

aury; jest ona raczej rezultatem socjalizacji i sposobu, w jaki instytucje spoteczne

definiujq ich role (Bogdan 1990: X)®.
Co zbliza jego myS$lenie do beckerowskiego studium outsideréw. Osobliwo$¢ nie jest
wlasnoscig cztowieka, ale jest wlasnoScig tworzong spolecznie przez zestaw praktyk. To
swoisty konstrukt. To, w jaki sposob definiuje si¢ innych, méwi przede wszystkim
0 spoteczenstwie, nie tylko o poziomie jego rozwoju, ale takze o obowigzujacej kulturze.
Osobliwosci zostaly stworzone nie tylko na potrzeby show, gdy nadawano im nowa lub
podkoloryzowang tozsamo$¢. Przede wszystkim jednak to sposdb patrzenia na nie przez
spoteczenstwo, konstruowania ich oraz wykluczania ze zbiorowosci. Czgsto umiejetnosci
kartéw prezentowane w trakcie wystgpow traktowane byly jako drugorzedne i patrzono na
nich wylacznie poprzez pryzmat kartowatosci. Potwierdza to przekonanie bohaterki filmu
Browninga, karlicy Friedy, ktora sadzi, ze rozdziat $wiatow jest nieunikniony, a "duzi ludzie"
zawsze beda spoglada¢ na karty infantylizujac je. Jednak z drugiej strony spos$rod wszystkich
osobliwosci  wystgpujacych na pokazach, karty cieszyly si¢ najwickszg sympatig
I popularnoscig.

Freak show wydajace si¢ by¢ najbardziej jaskrawym przejawem wykluczenia,
naznaczenia oraz dyskryminacji, w rzeczywistosci stanowito jesli nie lukratywne, to
przynajmniej korzystne rozwiagzanie. Osoby niskoroste mogly liczy¢ nie tylko na zapewnienie
bezpieczenstwa, mieszkania, wyzywienia oraz pensji, ale wystepy przynosity im stawe,

a czesci, m.in. Tomciowi Paluchowi, spoteczng akceptacje.

& W tlumaczeniu autorki pracy.
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1.2. Zalozenia teoretyczne badan wlasnych

1.2.1. Modele niepelnosprawnosci
1.2.1.1. Historyczna zmiana postrzegania niepelnosprawnosci

Analizujgc zmiany w sposobie traktowania 0sob niepelnosprawnych wyr6ézni¢ mozna
trzy paradygmaty czy tez modele. Odwotuja si¢ one do historycznych zmian w rozumieniu i
odbieraniu niepelnosprawnosci oraz osob niepetnosprawnych. Na wstepie warto jeszcze
zaznaczy¢, ze wyszczegdlnione modele maja charakter weberowskich typow idealnych
i rzadko wystepuja w czystej postaci.

Pierwszy z nich, nazywany takze modelem instytucjonalnym (Zima-Parjaszewska
2012: 10-12), bedacy pierwotnym podejsciem do o0sOb niepetnosprawnych, zaktadat
umieszczanie takich osob w zaktadach zamknigtych. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze tego
rodzaju $rodkoéw nigdy nie wykorzystywano w stosunku do osob niskorostych, w zadnej
spotecznos$ci nie starano si¢ ich izolowaé. Dzialo si¢ tak, poniewaz byly postrzegane jako
osoby cenne, ktorych raczej poszukiwano, aby sprowadzi¢ na dwory czy jarmarki lub do freak
show.

Kolejny model w literaturze widnieje pod takimi nazwami jak model indywidualny,
medyczny czy separacyjny. Niepelnosprawnos$¢ jest w nim tozsama z ograniczeniami
fizycznymi lub umystowymi dotykajacymi jednostke, wskutek ktorych jest ona niezdolna do
funkcjonowania w spoteczenstwie. Model medyczny wyrdst na ideach panstwa opiekunczego,
ktore wyprowadzito osoby niepetnosprawne z zamknietych zakladow i zaprzestato izolacji
takich osob na rzecz przekonania, ze kazdemu czlowiekowi przystuguje prawo do nauki
i rozwoju. Celem dziatan podejmowanych wobec jednostek znajdujacych si¢ w tym systemie
miato by¢ usamodzielnienie rozumiane jako samowystarczalno$¢. Dlatego tez w celu pomocy
takim osobom wyznaczone zostaly specjalne instytucje, a takze zalecano interwencj¢
specjalistow takich jak lekarze, terapeuci, psychologowie czy rehabilitanci. Zatem osoby
niepelnosprawne otoczone zostaly opieka ze strony specjalnie wydelegowanych ludzi,
nazywanych profesjonalistami, ktorzy decydowali nie tylko o procesie leczenia, ale rowniez
kontrolowali 1 oceniali zachowania 1 postgpy choroby. W wyniku postrzegania
niepetnosprawnych jako pacjentow, w ramach dyskursu w tym paradygmacie, zaczegto si¢
postugiwac takimi kategoriami, jak pojecia normy i normalnosci.

Pomimo faktu, Zze o0s6b niepelnosprawnych nie zamykano juz w specjalnie
stworzonych oddziatach, wciaz silne byly dzialania segregacyjne. Moze nie budowano juz

specjalnych osrodkéw, w ktorych umieszczano by takie osoby, ciaggle jednak spychano je na
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margines zycia spotecznego budujac specjalne instytucje skierowane do 0sob
niepetnosprawnych, takie jak osobne kluby czy szkoty. Wydzielenie przestrzenne wciaz
obowigzywato w ramach tego paradygmatu, legitymowane przez autorytety osob nazywanych
specjalistami. Uwazano takze, ze zaspokojenie potrzeby nawigzywania bliskich wiezi
I przyjazni, powinno si¢ odbywaé¢ w ramach grupy osob niepelnosprawnych.

Nie dziwi zatem postawa organizacji zrzeszajacych osoby niepelnosprawne, wedhug
ktorych model ten stygmatyzuje i ubezwlasnowolnia niepelnosprawnych. Krytyka tych
srodowisk ogniskuje si¢ wokot zmiany roli spotecznej o0s6b niepelnosprawnych
I przywroceniu im podmiotowosci. Wiasnie na tych watpliwosciach wyrdst kolejny — trzeci
model, ktory starat si¢ przezwycigzy¢ problemy zwigzane z modelem indywidualnym. Nowy
paradygmat przenosi akcent na spoleczne bariery, w obliczu ktorych stoja niepelnosprawni,
takie jak umiejetno$¢ odnalezienia si¢ w grupie czy obowigzujace stereotypy, a “wing za
dyskryminacje¢ przypisuje postawom i nastawieniom otoczenia, zdejmujac ja z samych os6b
niepetnosprawnych” (Kirenko 2007: 6).

Wynika to mi¢dzy innymi ze zmiany definiowania samej niepetnosprawnosci, ktora
zaczeto postrzegac jako marginalizacje powstata w nastepstwie ograniczenia udziatu w zyciu
zbiorowosci. Niepelnosprawno$¢ zaczeta by¢ okre§lana w ujeciu praw czlowieka.
Modyfikacja definicji wynika posrednio ze zwrotu w postrzeganiu samego zdrowia, ktore
wspotczesnie rozumiane jest jako mozliwos¢ realizacji 16l spolecznych, jak rowniez
spetniania si¢ osobistego (Kirenko 2007: 10). Taka orientacja zblizona jest do myslenia
konstruktywistycznego, ktéore uwaza, ze niepelnosprawno$¢ jest wynikiem budowy
spoteczenstwa i obowigzujacego w nim tadu i jest zatem kategorig naktadang na jednostke,
a nie obiektywna wtasciwoscig.

Istota nowego paradygmatu odrozniajagcg go od modelu medycznego jest chec
wlaczenia jednostki okreslanej jako niepetnosprawna do spoteczenstwa, nawet kosztem
samodzielnos$ci. To podejscie zaktada, ze zamiast przystosowywac jednostke do srodowiska,
nalezy dostosowac srodowisko do jednostki, a osoby niepetnosprawne maja by¢ traktowane w
nim na réwnych prawach jak reszta spoteczenstwa. Problem niepetnosprawnosci staje si¢
dylematem calego spoteczenstwa. Zmianie powinna zatem ulec organizacja spoteczna,
a zadaniem niepetnosprawnych nie moze by¢ podporzadkowanie si¢ woli wigkszosci.

Osoby niepetnosprawne w ramach tego paradygmatu odzyskuja podmiotowos¢, stajac
si¢ niezaleznymi cztonkami wspolnoty, posiadajagcymi prawo decydowac w pelni o swojej roli
i losie. Jednostka niepelnosprawna przestaje by¢ postrzegana jako pacjent, a zaczyna jako

rownoprawny konsument, ktéry posiada kompetencje do tego, zeby egzekwowaé swoje
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prawa. Rola specjalistow nie zostaje zanegowana, jednak teraz to nie oni majg orzekac
i rozstrzyga¢ o zyciu 0sob niepetnosprawnych. Nie oznacza to, ze niepelnosprawni muszg
zrezygnowa¢ z zasi¢gania porad u nich, ale od tej pory to oni posiadajg prawo do
decydowania o swoim losie, tym samym — przejmuja kontrolg.

Zaaplikowanie modelu spotecznego wymaga pewnego rodzaju dojrzatosci
spoteczenstwa bgdacego w stanie zmieni¢ si¢ i dostosowaé dla mniejszosci, a takze uznaé
prawo do udzialu w zyciu spolecznym wszystkich cztonkow zbiorowosci 1 podjac sig
aktywnej roli w likwidowaniu barier, wobec ktorych staja osoby niepetnosprawne. Celem
podejmowanych dzialan nie jest rehabilitacja jednostki w celu dostosowania jej do
samodzielnego funkcjonowania w spoteczenstwie, ale ujmujac to nieco metaforycznie —
rehabilitacja samego spoleczenstwa, ktoére powinno akceptacje osob niepelnosprawnych obrac
sobie za cel.

Pomigdzy modelem indywidualnym i spolecznym zaszedl szereg fundamentalnych
zmian w definiowaniu istoty problemu niepetnosprawnosci. Przeformutowaniu ulegla
definicja zdrowia pociggajac za sobg zmiang definicji osoby niepetnosprawnej. Rowniez skala
podlegta modyfikacji z poziomu mikro na makro, kiedy to cale spoteczenstwo staje si¢
odpowiedzialne, a niepetnosprawnos$¢ przestaje by¢ postrzegana wylacznie jako osobisty
dylemat jednostki nim dotknietej. Rola spoteczna osoby niepetlnosprawnej z biernej
przeistoczyla si¢ w czynng w dynamicznym modelu spotecznym, dlatego rowniez metoda
stuzaca rozwigzaniu problemu, jak i oczekiwane skutki jej aplikacji rdznig si¢ w obu

modelach.

1.2.1.2. Motywacje stojgce za wprowadzeniem i obowigzywaniem modeli

Pomimo obecnej krytyki modelu medycznego, szczegdlnie w kregach akademickich
oraz wsrdd czlonkow organizacji zrzeszajacych osoby niepetlnosprawne, za jego
wprowadzeniem przemawial szereg gruntownie uzasadnionych i spojnych powodow i nie
nalezy kwestionowac jego postepowosci w stosunku do modelu instytucjonalnego.

Przejs$cie z modelu instytucjonalnego do medycznego byto przeobrazeniem myslenia
I gruntowng zmiang podejscia do 0séb niepelnosprawnych. Zrozumiano bowiem konieczno$é
przeciwdziatania izolacji osob niepetnosprawnych, a w osrodkach rehabilitacyjnych oraz
szpitalach dostrzezono jedyng droge prowadzaca do wyleczenia i idacej za tym peinej
adaptacji do $rodowiska. Instytucje posiadajace infrastrukture¢ dostosowang do potrzeb
niepelnosprawnych miaty, w przekonaniu twoércéw nowego paradygmatu, gwarantowaé

wiecej mozliwosci 1 dostarcza¢ wszechstronne formy leczenia. Antonina Ostrowska twierdzi,
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ze tego rodzaju o$rodki pozwalaly unikng¢ negatywnych zachowan ze strony ludzi
pelnosprawnych, na przyktad wysSmiewania czy sekowania, co wigcej panowato przekonanie,
ze pozwala to na wiekszg wydajnos¢ pracy pelnosprawnych i nie skazuje ich na “przykry
widok” (Ostrowska 1994: 26).

Portretowanie osob niepetnosprawnych postugujac si¢ modelem medycznym, w opinii
srodowisk  zrzeszajacych  osoby  niepelnosprawne, = wplywa na  promowanie
I rozpowszechnianie negatywnego stereotypu przedstawiajgcego osoby niepetnosprawne jako
stabe psychicznie, niezdolne do samodzielnosci i tym samym uzaleznione od pomocy innych.

Narastajaca krytyka przyczynita si¢ do zwrotu skutkujacego powstaniem kolejnego
paradygmatu, ktorego poczatkow upatruje si¢ juz w latach 60. Dzieki wlaczeniu
niepetnosprawnych do spoteczenstwa zyska¢ maja wszyscy cztonkowie zbiorowosci. Jak
twierdzi Hanna Zuraw wigczanie niepetnosprawnych do Zycia spolecznego “stanowi (...)
psychospoteczny proces tworzenia wspodlnoty ideowej, czyli systemu wartosci, norm, ocen,
a takze wspolnoty warunkéw zycia oraz wspolnoty intereséw, dazen i dziatan ludzkich"
(Zuraw 2008: 30). Przestrzeganie postulatéw modelu przyczynia si¢ do wykreowania
jednostki nastawionej na samorealizacje¢ 1 rozw0j osobisty, zaklada réwniez docenienie
réznorodnosci jako wartosci samej w sobie.

Ten rodzaj myslenia bliski jest teorii Renshaw'a i wspotgra z pojeciem normalizacji
poddanym przez niego analizie (Tomlinson 1992: 60). Jego teoria oparta jest na
humanistycznym przestaniu, ktore odwotuje si¢ do takich fundamentalnych praw cztowieka,
jak prawo do akceptacji i bycia postrzeganym jako pelnoprawny cztonek zbiorowosci, czy
prawo do godnosci osobistej i tego, aby odnoszono si¢ do jednostki z szacunkiem, aprobujac
wszelkie wybory osobiste i decyzje podejmowane $wiadomie.

Zwolennicy nowego modelu zarzekaja si¢, ze w wyniku jego zastosowania zachodzi
obustronna wymiana — osoby petlnosprawne poprzez przebywanie obok uczg si¢ tolerancji,
tatwiej moga zrozumie¢ potrzeby i bariery, z ktorymi stykaja si¢ osoby niepetnosprawne,
a takze sg w stanie dowiedzie¢ si¢, w jaki sposob nies¢ im pomoc. Wyrasta to na przekonaniu,
ze stosunek do osob niepelnosprawnych wynika bezposrednio z rozleglosci kontaktow
I doswiadczen osobistych.

Oprécz argumentéw, nazwijmy to, humanistycznych, odnalezé mozna réwniez
postulaty natury ekonomicznej. Zwraca si¢ uwage na to, ze tworzenie 1 tozenie na instytucje
skierowane wylacznie dla o0s6b niepelnosprawnych, ktére dublujg istniejagce uprzednio

placowki o identycznym profilu, powoduje wzrost kosztow. A zatem z punktu widzenia
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budzetow jednostek administracyjnych, inwestowanie w instytucje o charakterze

integracyjnym postrzega¢ nalezy jako wybor racjonalnego aktora (Zuraw 2008: 31).

1.2.1.3. Pytanie o obowigzujqgcy model

Wydaje sig, ze obecnie model medyczny powoli jest wypierany i zastgpowany przez
spoteczny model niepelnosprawnosci. Wyzej opisany paradygmat w 2002 roku w trakcie
Europejskiego Kongresu na rzecz Osob Niepetnosprawnych zyskal moc prawng, kiedy to
uchwalona =zostata Deklaracja Madrycka ustanawiajgca roéwne prawa dla o0sob
niepelnosprawnych 1 zakazujaca dziatan marginalizujacych oraz dyskryminacyjnych.
Deklaracje oparto zatem wilasnie na modelu spotecznym. Wkrotce potem zaczety si¢ pojawiac
kolejne rozporzadzenia prawne oraz uchwaty bedace wskazowkami, w jaki sposob budowac
polityke dotyczaca niepetnosprawnych.

Model spoteczny szybko zyskat aprobate nie tylko $rodowisk 0séb
niepetnosprawnych, ale takze badaczy i1 psychologdéw oraz pedagogoéw. Jak pokazuja badania
rowniez w Polsce rosnie, przynajmniej w sferze deklaratywne;j, sktonnos¢ do wtaczania osob
niepelnosprawnych w zycie spoteczne (Ostrowska 1994: 24-26). Przedmiotem prowadzonych
badan byt stosunek do integracji, odno$nie takich kwestii jak miejsce zamieszkania, czas
wolny, praca zawodowa czy szkota. Respondentdw pytano o to, czy w ich opinii lepszym
rozwigzaniem jest dostosowanie infrastruktury dla osob niepelnosprawnych, czy tez
tworzenie specjalnych, odrebnych miejsc skierowanych na potrzeby tych osob. Przyktadem,
ktory dobrze ilustruje roznicg, jest tworzenie zaktadow pracy chronionej i zgodne
Z p6zniejszym paradygmatem dostosowywanie stanowisk pracy w zaktadach.

Opowiadanie si¢ za postawa integracyjng zalezy od szeregu czynnikéw
demograficznych. Preferowanie tej idei koreluje najsilniej z wyksztatceniem (r=0,28), co
oznacza, ze czg¢stos¢ przyjmowania postaw zgodnych z modelem spotecznym wzrasta wraz ze
wzrostem poziomu wyksztatcenia. Taki sam kierunek zalezno$ci zauwazono odnosnie
wielko$ci miejsca zamieszkania (r=0,17). Identyczny poziom zalezno$ci odnotowano rowniez
w przypadku wieku respondentoéw, przy czym kierunek tej zaleznosci byt odwrotny (r=-0,17),
co oznacza ni mniej, ni wigcej jak to, ze wraz z wiekiem czgSciej obserwuje si¢ tendencje
separatystyczne (Ostrowska 1994: 30).

Z drugiej strony do wyzej przedstawionych wynikéw nalezy podchodzi¢ z pewna
ostrozno$cig, bowiem deklaratywno$¢ czgsto nie idzie w parze z rzeczywistymi postawami
czy zachowaniami. Z tego powodu aktualno$¢ obowigzujacego modelu warto skonfrontowac

z opinig samych o0so6b niepelnosprawnych. Co ciekawe, wyniki badan wskazuja, ze
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niepetnosprawni rzadziej niz ogdt spoleczenstwa gotowi s3g popiera¢ rozwigzania
integracyjne. Dla przyktadu, podczas gdy 59% sposrod osob niepetnosprawnych wyraza cheé
dziatan integracyjnych w czasie wolnym, wsrdd ogdtu populacji odsetek ten wynosi juz 82%
(Ostrowska 1994: 31). Jednocze$nie w tym miejscu nalezy zaznaczy¢, ze problem jest o wiele
bardziej zlozony, a identyfikacja z modelem, wedlug przeprowadzonych badan, zalezy
réwniez od rodzaju niepetnosprawnosci. Albowiem osoby z niepetnosprawnoscia wrodzong
czgsciej, ponad trzykrotnie, opowiadaty si¢ za modelem spotecznym, a osoby

Z niepetnosprawnoscia nabyta wskazywaly na obowigzywanie modelu indywidualnego
(Kirenko 2007: 52).

1.2.1.4. Historia osob niskorostych a modele niepetnosprawnosci

Traktowanie o0sO6b niskorostych w sferze publicznej ulegto znaczacej zmianie
W przeciggu ostatnich stu lat. Osoby niskoroste nigdy nie staty si¢ ofiarami modelu
instytucjonalnego, separujacego osoby niepetnosprawne od reszty spoleczefistwa.
Wspoblczesnie narracja dotyczaca osob niskorostych patrzy na nich z dwoch réznych
perspektyw. W naukowym §rodowisku obowigzuje dyskurs medyczny, a spoteczny
i obywatelski dyskurs staraja si¢ podkreslac i promowa¢ disability studies.

Wprowadzenie paradygmatu medycznego nie przyniosto konca pokazom osobliwosci,
a osoby niskoroste wcigz musiaty wystgpowa¢ w pokazach freak show. Profesjonalisci,
ktérymi w tym przypadku byli lekarze, przy wspotpracy z impresariami, zaczeli diagnozowac
1 tworzy¢ opisy uposledzen swoich pacjentow. Opisy te staty si¢ nieodlaczng czescig pokazéw
i stanowity niejako glejt, potwierdzajacy autentyczno$¢ i podnoszacy warto$¢ wystepujacych
artystow. Swiecaca wowczas triumfy nowa pseudonauka, jaka byla frenologia, poddawata
niskorostych wielokrotnym badaniom sprowadzajagcym si¢ w gltowne] mierze do
czestokrotnych pomiarow ciala, ktorych "wyniki prezentowano przy pelnych salach
srodowiskom medycznym i antropologicznym w catej Europie, rowniez w obecnosci
ludzkiego “materiatu badawczego” stojacego na scenie* (Koren, Eilat Negev 2015: 44).

Obecnie wystawianie osob niskorostych jako osobliwosci wylacznie z powodu ich
niskiego wzrostu nie uzyskaloby aprobaty spotecznej. Wynika to migdzy innymi ze zmiany
myslenia 0 osobami niepetnosprawnych pod wptywem modelu spotecznego. Od lat 60. ruchy
na rzecz osob niepetnosprawnych zakorzenity si¢ w spotecznej swiadomosci, a symboliczng
date dla zbiorowosci 0sob niskorostych stanowi 1957 r. kiedy to stworzono organizacj¢ Little
People of America (LPA), do ktorej obecnie przynalezy 5 tysigcy rodzin. Ruch stara si¢

wytworzy¢ wspolng tozsamos¢, a wielu czlonkdéw nie postrzega kartowatosci jako defektu,
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z ktérym nalezy walczy¢ 1 sprzeciwia si¢ badaniom genetycznym oraz wydtuzaniu konczyn
U dzieci. Jego przedstawiciele krytykuja takze popularng w Stanach barowg rozrywke, jaka
jest "podrzucanie karta" (Dwaf-tossing), a takze zapasy kartow oraz sposdb prezentacji
niskorostych w filmach i serialach, gdzie ukazywani sg oni w celu ogélnej rozrywki i gdzie
drwi si¢ z nich (Backstrom 2012: 688). Organizacja stara si¢ upowszechni¢ nowy wizerunek
osOb niskorostych jako osob, ktére moga normalnie funkcjonowaé w spoleczenstwie, sa
samodzielne 1 s3 w stanie wykonywa¢ prace kazdego rodzaju, a niepelnosprawno$¢ nie jest
dla nich czynnikiem ograniczajacym. Walczy takze o réwne traktowanie osob cierpigcych na
kartowatos$¢, a przede wszystkim stara si¢ zmieni¢ myslenie spoteczenstwa i ukazuje si¢ ich
jako zwyczajnych ludzi.

Przyktadem serialu, ktory zostal zaaprobowany przez LPA jest Little People, Big
World, dokumentujacy zycie rodziny, na ktorg sktada si¢ dwojka rodzicow cierpigcych na
kartowato$¢ oraz czworo ich dzieci, z ktorych jedno réwniez jest niskoroste. Ojciec, bedacy
bytym przewodniczacym organizacji, mimo problemow z poruszaniem si¢, jest wlascicielem
farmy, ktora si¢ zajmuje. Serial wykorzystywany jest przez LPA jako platforma stuzaca
komunikacji 1 edukacji spoleczenstwa, ktorej celem jest pokazanie, ze kartowato$¢ nie jest
przeszkoda w prowadzeniu normalnego zycia.

Po rewolucji, jaka przyniosto dojrzenie w osobach niskorostych pacjentow, a tym
samym nadano im podmiotowo$¢, mamy obecnie do czynienia z nowa epoka, w ktorej osoby
cierpigce na kartowatos$¢ stara si¢ wilaczy¢ do spoleczenstwa, tak aby funkcjonowaty na
réwnych prawach.

Dzi§ postrzegamy kartowato$¢ poprzez pryzmat niepetnosprawnosci, chociaz
wspolczesne ruchy samych niskorostych staraja si¢ zmieni¢ réwniez i to myslenie 1 ukazaé, ze
kwestia niepetnosprawnosci jest wynikiem konstrukcji spoteczenstwa. Jednak przedstawienia
w filmach 1 prasie brukowej, gdy osoby niskoroste stara si¢ ukazywac jako btazny, pokazuja,
Ze nasze postrzeganie tych os6b wciaz obcigzone jest historycznie. Mimo ze kolejne stulecia
dawaly im nowe prawa i swobody, ciagle nie s3 oni wolni od bagazu, ktéry zaczat rosna¢ juz
na egipskich dworach. Przygladajac sie¢ wspotczesnym produkcjom filmowym i serialom
mozna odnalez¢ jednak zwiastuny nowego traktowania, kiedy to osoby niskorosie
prezentowane sg jako gtowni bohaterzy, czgsto w roli protagonistow. Przyktadami, ktore si¢
nasuwajg s postacie Tyriona Lannistera granego przez Petera Dinklage’a w Grze o tron, czy

film Willow z lat 80., w ktorym zagral Warwic Davis.
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1.3. Terminologia i demografia dotyczaca osob niepelnosprawnych
1.3.1. Ewolucja stosowanej terminologii

Jeszcze w XX wieku odnoszac si¢ do niepelnosprawnych uzywano takich terminow
jak utomnos¢, defekt czy kalectwo, ktore z dzisiejszej perspektywy odbierane sg jako
okreslenia pejoratywne. W ramach pedagogiki specjalnej, a takze rehabilitacji stosowano
okreslenie "kaleka", a stowo '"inwalida" uzywano powszechnie, do czego szczegélnie
przyczynila si¢ sytuacja po I i II wojnie swiatowej. Oba stowa sg obcigzone znaczeniowo.
Pierwsze z nich stato si¢ okresleniem osoby niezaradnej. Frazeologizm "kaleka zyciowa", to
inaczej ciamajda, niedojda, nieudacznik. Drugie bierze zrédlostow z tacinskiego invalidus
Znaczacego "staby, niedotezny; bezsilny" (Korpanty 2007: 362).

Na miejsce powyzszych okreslen weszto kolejne, a mianowicie "niepetnosprawny".
Stopniowo jednak rowniez do tego terminu zaczgly narastaé zastrzezenia. Podkreslano jego
ideologiczno$¢, uwazano takze, ze "przeniesiony zostal on ze Swiata rzeczy do $wiata ludzi,
srodowiska spotecznego", a swoja konstrukcja zwraca uwage na obowigzujacag norme
sprawnosci (Kirenko 2007: 9). Okresleniem obowigzujacym wspodiczesnie, ktore pozwala
unikng¢ okres§lania jednostki poprzez pryzmat sprawnosci fizycznej, jest osoba
niepetnosprawna lub osoba z niepetnosprawnoscig (Galasinski 2013: 3-6). Wreszcie sg tez
zwolennicy terminu bgdacego thumaczeniem angielskiego "disabilities" i opowiadajacych si¢
za okresleniem "osoba z niepetnosprawnosciami".

Spoér o terminologi¢ nie dotyczy wylacznie poprawnosci jezykowej, ale tkwi
W przekonaniu, ze jezyk ma sit¢ oddziatywania spotecznego. Chodzi bowiem o to, aby nie
zamyka¢ jednostki wylacznie w perspektywie choroby, ale mysle¢ o niej jako ztozonym
indywiduum. Stad tez preferowanym terminem jest obecnie "osoba z niepetnosprawnoscia",
dzigki czemu niepelnosprawnos¢ przestaje definiowac 1 by¢ cecha konstytuujaca dang osobg.
Z drugiej strony jest to jednak okreslenie "nieekonomiczne" jezykowo i uzasadnionymi
wydaja si¢ watpliwosci o mozliwej powszechnosci stosowania tego sformulowania.
Aczkolwiek nie mozna zapominaé, ze jezyk takze petni funkcje stygmatyzujaca i okreslenie

stuzace do odnoszenia si¢ do tych oséb powinno unika¢ takiego obcigzenia.
1.3.2. Definicje prawne niepelnosprawnosci

Mimo prob stworzenia jednolitej definicji niepetnosprawnosci, w krajach Unii

Europejskiej obowiazuja liczne definicje krajowe, nietozsame ze sobg. Oznacza to, ze osoba
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uznana za niepelnosprawng w jednym kraju cztonkowskim, wedlug prawodawstwa innego
kraju moze by¢ postrzegana jako petnosprawna.

Zmiany obowigzujacych modeli wyraznie wida¢ w definicjach pojawiajacych si¢
W rozporzadzeniach, ustawach oraz innych aktach prawnych. Jeszcze w latach 80.
wprowadzona przez WHO klasyfikacja International classification of imprairmets,
disabilities and handicaps definiowata niepetnosprawnos¢ w paradygmacie medycznym,
zwracajac uwage na ograniczenia fizyczne. Poczawszy od lat 90. w prawodawstwie zaczeto
zwraca¢ uwage na spoleczny kontekst niepetnosprawnosci i tak na przyktad w 1993 r. ONZ
uchwalit Standardowe zasady wyrownywania szans osob niepetnosprawnych, w ktorych
podkreslano role ksztaltowania $wiadomosci spotecznej poprzez edukacje czy odpowiednie
sterowanie polityka ekonomiczng oraz legislacja. Petng dorostos¢ model spoteczny uzyskat w
Deklaracji Madryckiej z 2002 r. ustalonej w trakcie Europejskiego Kongresu na rzecz Osob
Niepetnosprawnych. Model medyczny zostal w niej uzupelniony spotecznym. Przede
wszystkim traktat zmienia catkowicie mys$lenie o niepelnosprawnych z przedmiotowego na
podmiotowe proponujac  "nowag wizj¢ niepelnosprawnosci, w  ktorej ludzie
Z niepelnosprawnoscig nie sg przedmiotem akcji charytatywnych i pacjentami, ale
niezaleznymi obywatelami, w pelni zintegrowanymi ze spolecznoscig" (Wapiennik,
Piotrowicz 2002: 74).

Wspolczesnie obowigzujace w Polsce prawo, w tym przede wszystkim Konwencja
0 prawach 0sob niepetnosprawnych, uznaja ze "niepetlnosprawnos¢ jest wynikiem interakcji
pomiegdzy osobami z dysfunkcjami a barierami §rodowiskowymi i wynikajagcymi z postaw
ludzkich, bedacej przeszkoda dla pelnego uczestnictwa osdb niepelnosprawnych w zyciu
spotecznym, na rownych zasadach z innymi obywatelami", przyjmujac tym samym model

spoleczny.

1.3.3. Podstawowe dane demograficzne

Dane pochodzace z ostatniego Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan
moéwia, ze w Polsce zyje 4 697 tys. osob niepetnosprawnych, co stanowi okoto 12% populacji
(Narodowy Spis Powszechny 2013: 53). Nalezy jednak zaznaczy¢, ze w przeciwienstwie do
poprzednich edycji badania, spis z 2011 roku dotyczacy oséb niepelnosprawnych zostat
stworzony przy wykorzystaniu innej metodologii. Dane mialy charakter spisu
reprezentacyjnego, czyli pytanie o niepelnosprawnos$¢ zostato zadane wytacznie losowo

wybranym respondentom, a wyniki uogoélniono na calo$¢ populacji. Przypuszcza sig, ze
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wlasnie z powodu zmiany wykorzystanej metodologii migdzy kolejnymi spisami, liczba oséb

. . .9
niepetnosprawnych zmalata prawie o milion”.

1.4. Wprowadzenie do niskorostosci
1.4.1. Stosowana terminologia

Jezyk polski dostarcza szeregu synonimicznych okreslen na osoby o niskim wzroscie
znaczaco odbiegajacym od przecietnej. Niziotek, tokietek, liliput oraz karzet byty terminami
stosowanymi nawet w literaturze naukowej, czego przyktad moze stanowi¢ ksiazka Bozeny
Fabiani pod tytulem Niziotki, {lokietki, karlikowie. Jak stwierdzit FLukasz Szoblik
W przeprowadzonym wywiadzie dla Gazety: "Stowo ,karzel” ma wydzwigk pejoratywny
i klasyfikuje mnie jako inna rase niz czlowiek™". Stygmatyzujace pojecia zostaly zastapione
przez termin zaczerpnigty z jezyka medycyny i1 wspdtczesnie obowigzuje okreslenie "osoba
niskorosta". Warto wspomnie¢, ze stosowane sg tez inne okreslenia i tak na przyktad
cztonkowie Klubu Nieduzi piszac o sobie czesto postugujg si¢ terminem "Nieduza" lub

"Nieduzy".

1.4.2. Definicja niskorosto$ci

Niskorosto$¢ lub inaczej niedobor wzrostu to zaburzenie skutkujgce odbieganiem od
normy populacyjnej. Zwyczajowo norme te okresla si¢ korzystajac z rozktadu normalnego,
gdzie warto$ci mieszczace si¢ w ramach 2 odchylen standardowych od $redniej dla badanej
warto$ci uznaje si¢ za obowiazujacg norm¢ (Oczkowska 2009: 6). Niedobor wzrostu jest
zatem definiowany jako warto$¢ ponizej dwoch odchylen dla wieku, ptci 1 grupy etnicznej czy
kraju. Istnieje rowniez druga definicja niskorostosci, rownowazna z powyzsza, wedlug ktorej
osoby, ktére nie osiggnety wzrostu o wartosci powyzej 3 centyla dla badanej populacji, nalezy

. - 11
uzna¢ za osoby niskoroste™.

1.4.3. Przyczyny niskorostosci

Przyczyny wptywajace na wzrost 1 rozw6j cztowieka maja rdzne podtoze i1 nalezy
pamictac, ze niskorosto$¢ nie jest tozsama z zaburzeniami wzrastania, a wolny przebieg
procesu wzrostu moze wcale nie oznacza¢ niskorostosci. U podtoza niskiego wzrostu leza

zarowno czynniki $rodowiskowe, takie jak niedobory pokarmowe czy dlugotrwate

° Dane ze Spisu Powszechnego przeprowadzonego w 2002 roku méwia o 5,5mln 0sob niepetnosprawnych.
19 http://weekend.gazeta.pl/weekend/1,152121,19807255,130-cm-sily-idzie-facet-i-krzyczy-patrz-jaki-
karzel.html

Y http://www.chceurosnac.pl/niskoroslosc.html (dostep: 4.05.2016)
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niedozywienie, jak takze czynniki natury psychologicznej m.in. deprywacja psychospoteczna.
Wsrod czynnikow skutkujgcych niskim wzrostem, niezaleznych od srodowiska, w ktorym
wzrasta dziecko, wyr6zni¢ mozna zaburzenia o etiologii hormonalnej, zespoty aberracji
chromosomalnych takich jak zesp6t Turnera, zaburzenia uktadu kostnego, do ktdrych zalicza
si¢ m.in. achondroplazj¢ oraz hipochondroplazj¢, zaburzenia metaboliczne oraz hipotrofi¢
wewnatrzmaciczng (Oczkowska 2009: 6-7). Dane pochodzace z Polskiego Badania Stanu
Zdrowia Ludno$ci przeprowadzonego w 1996 r. wykazaly zalezno$¢ miedzy sytuacja
ekonomiczng gospodarstwa domowego a niskorostoscig. W rodzinach o ztym statusie
materialnym dwukrotnie czesciej, niz w domach o dobrej sytuacji, przychodzity na §wiat
dzieci niskiego wzrostu (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 77).

Obecnie wyrdznia si¢ ponad tysigc chorob, ktoére moga prowadzi¢ do niskorostosci®®.

Przyczyny niskiego
wzrostu

Czynniki Zaburzony proces Czynniki
pozasrodowiskowe wzrastania Srodowiskowe

Niedobory
Zaburzenia Zespoly aberracji Zaburzenia ukladu Zaburzenia Hipotrofia pokarmowe i Czynniki natury
hormonalne chromosomalnych kostnego metaboliczne wewnatrzaciczna dhugotrwale psychologicznej
niedozywieni

Ryc. 12. Przyczyny niskiego wzrostu.

1.4.4. Czesto$¢ wystepowania

Polska nie prowadzi statystyk dotyczacych epidemiologii niskorostosci i z tego
powodu mozna jedynie opierac si¢ na przyblizonych szacunkach okreslajacych liczbe osob
niskorostych, jednak maja one charakter jedynie prawdopodobiefstwa zachorowan na rdzne
mutacje czy choroby skutkujace niedoborem wzrostu. Najczgstsze przyczyny niskorostosci
maja swoje podtoze genetyczne. Zalicza si¢ do nich konstytucjonalne opoznienie wzrostu
i rozwoju (KOWR) oraz niski wzrost uwarunkowany rodzinnie, tak zwany FSS z angielskiego
familial short stature (Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 60). Wsrod
innych powodow karlowato$ci nalezy wymieni¢ achondroplazje, wystepujaca raz na 25 tys.

urodzen, co dla populacji Polski daje liczbe przypadkow w wysokosci 1,5 tys.ls. Oprocz

12 http://www.chceurosnac.pl/przyczyny.html
'3 http://www.genetyczne.choroby.biz/Achondroplazja

37



achondroplazji 1 szeregu innych zespotow aberracji chromosomalnych, zaburzenia
hormonalne stanowig drugg najczestsza przyczyne kartowatosci. Ocenia si¢, ze niedobor
hormonu wzrostu wystepuje z czestoscig 1:4 000 do 1:10 000 przypadkow w populacji, co
dawatoby stosunkowo szeroki przedzial pomiedzy 3,8 tys. a 9,6 tys. (Oczkowska 2009: 7).
Dodatkowo przypadki kliniczne trudne do klasyfikacji, kiedy to trudno jednoznacznie podaé
przyczyne niskorostosci, okreslane sa ogdlng nazwa "idiopatycznego niskiego wzrostu®,
w skrocie ISS (ang. idiopathic short stature). W amerykanskim pi$miennictwie to okreslenie
stosuje si¢ rowniez do oséb z KOWR i1 FSS i wlasnie z powodu rozszerzenia zakresu
znaczeniowego terminu, w tym wigkszym stopniu odnosi si¢ on do bardzo rdéznorodnej
i niejednolitej grupy osob.

Wspodlczesnie wyrozniono okolo tysigca chordb, ktore mogg skutkowaé
niskorostoscig, z tego powodu trudno jest oszacowa¢ doktadng liczbe osob niskorostych
w Polsce. Osoby o wzro$cie ponizej 3 centyla to bardzo heterogeniczna grupa, w sktad ktorej
wchodzg ludzie o réznym stopniu sprawnosci fizycznej 1 zrdznicowanym stanie zdrowia.
Osoby cierpigce z powodu nieprawidlowego funkcjonowania uktadu hormonalnego stykaja
si¢ z innymi problemami niz chorzy cierpiagcy na zaburzenia genetyczne, przez co takze

poréwnywanie mi¢dzy tymi grupami jest stosunkowo bardziej ztozone i utrudnione.

1.4.5. Organizacje zrzeszajace osoby niskorosle

W Polsce dziata szereg fundacji 1 organizacji dziatajacych na rzecz osob cierpigcych
na konkretne rodzaje schorzen, ktorych jednym z objawoéw jest niskorostosé, takich jak
chociazby Stowarzyszenie Pomocy Chorym z zespotem Turnera™® czy Polskie Stowarzyszenie
Pomocy Osobom z Zespotem Pradera-Williego™. Oprocz organizacji, ktorych dziatalnosé
sprofilowana jest na pomoc osobom chorujagcym na okre§lone zaburzenia, a takze ich
rodzinom, obecnie dziatajag dwa stowarzyszenia, ktére kierujg swoje dziatania do wszystkich
0sob niskorostych. Nalezy pamigtaé, ze wszelkie formy organizowania si¢ Srodowisk osob
niskorostych i ich rodzin ma miejsce stosunkowo od niedawna, a same organizacje nie
zdazyly si¢ jeszcze zakorzeni¢ w §wiadomosci spotecznej i bywa tak, ze sami niskoros$li nie
zdaja sobie sprawy z ich istnienia.

Organizacja o najwigkszym zasiggu jest Klub Nieduzi funkcjonujacy réwniez jako
Little People of Poland™®. Poczatki dzialalnosci Klubu przypadaja na 1994 r. Druga

1 http://www.turner.info.pl/ (dostep: 4.05.2016)
' http://prader-willi.pl/ (dostep: 4.05.2016)
1 http://nieduzi.org/ (dostep: 4.05.2016)
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og6lnopolska organizacja jest fundacja Chce urosngé skierowana na pomoc i wsparcie rodzin
i dzieci niskorostych®’. Istnieje jeszcze jedna fundacja skierowana do rodzicow i dzieci
cierpigcych na niskorosto$é. Powstata stosunkowo niedawno, bowiem w marcu 2016 r. i tym
samym jest najmtodszg organizacjg dzialajaca na rzecz szerszego grona niskorostych.
Zachowujac logiczng konstrukcje pracy, w tym miejscu wyprzedzimy trochg¢ opis
przeprowadzonych badan i przejdziemy do omowienia wynikow dotyczacych stosunku osob

niskorostych do organizacji zrzeszajacych osoby niskoroste.

1.4.5.1. Klub Nieduzi

Klub Nieduzi w ciggu swojej przeszto dwudziestoletniej historii przeszedt kilka
metamorfoz. Organizacja narodzila si¢ pod koniec roku 1994 wraz z zalozeniem przez
czworke osob — Elzbiete Andrews, Barbar¢ Makowska, Ewe i1 Rafala Opielewiczéwls,
Polskiego Stowarzyszenia Osob Niepetnosprawnych Niskiego Wzrostu. Sze$¢ lat pozniej
postanowiono zmieni¢ nazwe¢ na Stowarzyszenie Nieduzi, a po formalnej likwidacji
stowarzyszenia, ktore miato miejsce w 2013 r. przemianowano je na Klub Nieduzi.

W obecnej postaci klub jest organizacjg nieformalng i nie posiada spisu cztonkow czy
sympatykéw. Przepisy okreslajace dziatanie zarejestrowanych stowarzyszen wymagaja
przekazywania rejestru osob razem ze sprawozdaniami finansowymi. Jak szacuje byly
cztonek zarzadu, za czasow stowarzyszenia liczba cztonkéw wynosita okoto 100. Cztonkowie
byli zobligowani wptacaé sktadki, ktore wynosity 15 zt w skali roku, mialy wiec postac
bardziej symboliczng, ale pozwalaty okresli¢ przyblizong liczb¢ o0séb zaangazowanych

I myslacych o stowarzyszeniu.

nieduzi.(

Ryc. 13. Logo Klubu Nieduzi

7 http://www.chceurosnac.pl/ (dostep: 4.05.2016)
'8 Dane osobowe 0sob dziatajacych publicznie i udzielajacych sie w mediach nie sa anonimizowane.

39



Podczas walnego zebrania cztonkdéw podjeto decyzje o likwidacji stowarzyszenia oraz
zmianie charakteru jego dziatalno$ci na bardziej nieformalny. Chodzito rowniez o unikni¢cie
koniecznosci wypelniania wszystkich formalno$ci biurokratycznych. Na ostatnim zjezdzie
postanowiono zredefiniowa¢ struktur¢ klubu 1 z organizacji o plaskiej strukturze,
nieposiadajacej zadnej hierarchii, wyloniono 5 oso6b, ktore w wyniku glosowania podejmuja
decyzje wigzace dla organizacji. Przewazajaca czg$¢ zrzeszonych osob jest w wieku miedzy
20 a 35 rokiem zycia, anajstarszymi czltonkami bylo malzenstwo, ktore zaktadato

stowarzyszenie — Ewa i Rafal Opielewiczowie, obecnie sze$¢dziesigciolatkowie.

1.4.5.2. Fundacja Chcg¢ urosngé

Chce urosng¢ dziala od czerwca 2009. Zatozyta ja Renata Gliszczynska — matka
dwoéch chtopcow cierpigcych na niedobdr hormonu wzrostu. W tamtym czasie w Polsce nie
istniata zadna organizacja skierowana do dzieci z deficytami hormonu wzrostu®™. Wymiana
informacji pomig¢dzy rodzicami chorych dzieci odbywata si¢ poprzez forum internetowe na
stronie Gazety, jednak nie bylo to narzedzie wygodne i przejrzyste. Wszystkie te czynniki
zadecydowatly o tym, ze kobieta wraz z jeszcze jedna matka, postanowity wzigé sprawy
W swoje rece 1 zalozyly fundacj¢ dziatajaca na rzecz dzieci i ich rodzicow. Mimo Ze obie
kobiety mieszkaja w Piotrkowie Trybunalskim, zasieg fundacji jest ogélnokrajowy. Kiedy$
fundacja miata status organizacji pozytku publicznego, ale rosngce formalnosci zadecydowaty

0 rezygnacji ze niego.

chee urosngc

Ryc. 14. Logo fundacji Chce urosngé

1.4.5.3. Fundacja Rodzic nie peka
Do stworzenia fundacji Katarzyne Dinst zainspirowala rozmowa z mamg dziewczynki
chorej na achondroplazj¢ poznang poprzez portal Nasza klasa. Poszukiwania instytucji, ktora

za cel stawialaby sobie pomoc rodzicom dzieci chorych na achondroplazje¢, ujawnity luke — w

19 Obecnie dziata kilka stowarzyszen skupionych na konkretnych zaburzeniach hormonalnych, migdzy innymi
Stowarzyszenie Pomocy Chorym z Zespotem Turnera lub Stowarzyszenie chorych na zesp6t Silvera-Russella.
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Polsce istniala wylacznie jedna organizacja, ale skierowana ona byta raczej do dorostych
osob. Katarzyna Dinst postanowita wypemi¢ t¢ pustke i po napisaniu Statutu ztozyta
wszystkie niezbedne dokumenty w Krajowym Rejestrze Sagdowym, ktory zarejestrowal pod
koniec marca 2016 roku dziatalno$¢ fundacji. Aktywnos$¢ zorientowana jest przede wszystkim

na rodzicow dzieci chorych na wady kostne, achondroplazj¢ i inne typy dysplaz;ji.
...

Ryc. 15. Logo Fundacji Rodzic nie peka

Dziatania zakrojono wielotorowo — przewidywana jest pomoc psychologiczna,
wsparcie prawne i socjalne oraz konsultacje dietetyka. Oprocz tego ortopeda, masazysta
i rehabilitant bedg wchodzi¢ w sktad sztabu fundacji i maja stuzy¢ porada rodzicom.

Planowane jest organizowanie regularnych spotkan integracyjnych dzieci i rodzicow.

1.5. Przeglad literatury przedmiotu
1.5.1. Postrzeganie oséb niskorostych
15.1.1. Wspolczesne stereotypy

Wysoki wzrost stal si¢ symbolem nie tylko teznosci fizycznej, ale takze mozliwosci
jednostki. W angielskim wokabularzu znalezé mozna termin "heightism" oznaczajacy
tendencj¢ do postrzegania osoéb wysokich jako lepszych (Wit 1 inni 2007: 113). Jesli przyjrzeé
si¢ wzrostowi liderow politycznych czy spotecznych we wspotczesnych spoleczenstwach,
okaze si¢, ze znaczna cz¢$¢ przywodcOw jest wyzsza niz reszta spoteczenstwa. Wielkich
przywodcow o niewielkim wzroscie, jak Napoleon czy Aleksander Macedonski, przedstawia
si¢ jako pewien wyjatek, eksces w dziejach historii. Osobom petnigcym prestizowe funkcje
jestesmy sktonni przypisywa¢ wyzszy wzrost (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska
2008: 72), a ludzie o nizszym wzro$cie w naszej opinii maja mniej pozytywnych cech
(Zieniewicz 2010: 339). Panujace stereotypy przedostaty si¢ nawet do S$rodowiska
lekarskiego, ktore okazato si¢ nieodporne na pomyst doszukiwania si¢ w niskim wzroscie

przyczyn braku satysfakcji z Zycia czy problemdéw natury poznawczej.
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Stereotypéw dotyczacych oséb niskiego wzrostu nie trzeba daleko szukaé. Moze
poglad, ze ujrzenie karta przez ci¢zarng spowoduje, ze sama urodzi ona karzetka, nie jest juz
tak powszechny i z dzisiejszej perspektywy budzi nasze zdziwienie, nie znaczy to jednak, ze
stereotypy dotyczace osob niskorostych nie sg wcigz rozpowszechnione w spoteczenstwie.
Zmienita si¢ bowiem tylko ich natura. Kraza opinie dotyczace stabszej adaptacji spotecznej,
nizszego poziomu inteligencji, uzyskiwania nizszych dochodéw niz osoby o przecigtnym czy
ponadprzecigtnym wzroscie za sprawowanie identycznych stanowisk czy poglad o mniejszej
atrakcyjnosci, w szczegélnosci megzczyzn, jako zyciowych partnerow (Krukowska-
Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 60). | tak jak to bywa ze stereotypami,
wiekszo$¢ z nich nie zostaje potwierdzona przez obserwacje czy wyniki badan.

Powszechna jest opinia, ze dzieci niskiego wzrostu sa wykluczane przez grupe
rowiesniczg, bywaja izolowane spolecznie, sg drgczone, wySmiewane i1 draznione przez
kolegow, staja si¢ takze ofiarami bullyingu (powtarzajacego si¢ agresywnego dokuczania czy
wrecz zngcania si¢ ze strony jednego lub grupy Kilku sprawcow, ktore ma miejsce przede
wszystkim w szkole). Spotykaja si¢ z mniejszg akceptacjg spoteczng, sprawiajg tez wigcej
probleméw wychowawczych w porownaniu z dzieémi o przecigtnym 1 ponadprzecigtnym
wzroscie (Wit i inni 2007: 112). Popularny stereotyp mowi, o tym, ze zagadnienic self-
concept, na ktore sktadaja si¢ przekonania obejmujace samoocen¢ i1 poczucie wilasnej
warto$ci, jest zaburzone u niskich dzieci, co powoduje niesmiato§¢ i niecheé¢ do
nawigzywania kontaktéw towarzyskich. Mniej dojrzale niz rowiesnicy uzalezniajg si¢ czesciej
i dtuzej od rodzicéw, co tylko poteguje spoteczne niedostosowanie i izolacje. Aby dowiedzie¢

si¢, na ile przekonania pokrywaja si¢ z prawda, siegna¢ warto po wyniki badan naukowych.

1.5.1.2. Funkcjonowanie w grupie rowiesniczej

Naukowcem, na ktorego powotuje si¢ wiekszo$¢ badaczy zglebiajacych tematyke
sytuacji osob niskorostych, ktéry przeprowadzit szereg badan skupiajacych si¢ na
funkcjonowaniu niskorostych w spoteczenstwie, jest David Sandberg. Udato mu si¢ dotrzec¢
do grupy 522 dzieci niskiego wzrostu i w oparciu o ich wlasne do§wiadczenia oraz relacje
rodzicow przeprowadzi¢ badania. Zestawiajac ich wyniki z danymi populacyjnymi, razem
z zespolem badawczym, doszedt do wniosku, Zze wigkszo§¢ z dzieci biorgcych udziat
W badaniach, narazona jest na wiktymizacje¢ ze strony rowiesnikow (Voss 2006: 41), a rodzice
potowy dzieci donosili, Ze niezwykle czgsto, bowiem praktycznie w kazdym tygodniu, sa one
ofiarami nekania ze strony rowiesnikow (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008:
74).

42



Waznym badaniem dotyczacym wykluczenia spotecznego jest Wessex Growth Study
przeprowadzone na grupie osob niskiego wzrostu (Voss i inni 1989: 65-72). Jak ma to miejsce
w przypadku badan prospektywnych, wyselekcjonowana grupa, ktorg objeto badaniem, nie
cierpiata z powodu zadnych problemoéw zdrowotnych. Celem tego rodzaju badan jest
skupienie si¢ na uwarunkowaniach §rodowiskowych i1 wykluczenie wptywu obcigzenia badan
przez dobdr respondentdow, ktorzy od poczatku mierzg si¢ z okres§lonymi problemami.
Uczestnicy badan pochodzili z r6znych warstw spotecznych, dobierano ich kwotowo tak, aby
sktad proby odpowiadat strukturze populacji. Wyniki badan potwierdzily hipotezg, gltoszaca,
ze dzieci niskoroste czgsciej niz ich réwiesnicy sg ofiarami bullyingu. Jednak do wynikow
nalezy podchodzi¢ ostroznie. Czg¢$¢ rodzicOw dzieci o wzroscie niemieszczacym si¢ w normie
przyznawala, ze ich dzieci sg szykanowane i terroryzowane w szkole, mimo ze same dzieci
zaprzeczaty temu w badaniach.

Oprocz tego, rozpictos¢ wynikdw moéwigcych o skali zjawiska funkcjonowania na
peryferiach grup rowiesniczych, waha si¢ miedzy 15% a 70% (Wit i inni 2007: 112). Dunskie
badania mowia o trzech czwartych populacji niskorostych dzieci, ktéra nieustannie
doswiadcza negatywnych zachowan spowodowanych wzrostem (Voss 2006: 41). Inne
badania przeprowadzone w brytyjskich szkotach dowodza, ze chlopcy niskiego wzrostu sg
dwukrotnie cze$ciej narazeni na zaczepki ze strony innych i zte traktowanie (Wit i inni 2007:
112).

Jednakze nie trzeba daleko szuka¢, aby znalez¢ badania, ktére catkowicie zaprzeczajg
wczesniej przedstawionym wynikom. Co cieckawe, nawet kolejne badania przeprowadzone
przez Sandberga, ktéry w innych badaniach dowodzil zwigzku mig¢dzy niskim wzrostem
a brakiem akceptacji spolecznej, zaprzeczyly jego wczesniejszym wnioskom (Wit i inni 2007:
112). Nie wykryl wptywu wzrostu na zachowania w grupie czy nawigzywanie przyjazni.
Takze zespo6t pod kierownictwem Skuse'a doszedt do wniosku, Ze nie istnieje statystycznie
istotna réznica migdzy niskorostymi dzie¢mi a ich kolegami w obrgbie takich aspektéw jak
akceptacja spoleczna, kompetencje spoleczne oraz postrzeganie samego siebie (Voss 2006:
41). Wedlug niego dzieci niskoroste sg tak samo popularne, a ich reputacja nie r6zni si¢ od
reputacji pozostatych cztonkéw klasy.

W duzej mierze wptyw na wyniki badan ma to, kto dostarcza informacji na temat
dziecka badaczom. Zauwazono bowiem, ze w przypadkach, gdy to nauczyciele albo
réwiesnicy byli pytani o kompetencje spoteczne i stopien zaaklimatyzowania w grupie, nie
wykryto roznic pomiedzy dzie¢mi niskorostymi a ich kolegami z klasy (Gilmour, Skuse 1996:
25-31).
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Niektére badania moéwiag nawet o pozytywnym wplywie niskiego wzrostu na
akceptacje przez rowiesnikow. Nawet w analizach, ktore potwierdzaty bullying czy szykany
ze strony kolegow z klasy, mowa jest o wyzszych kompetencjach spotecznych, ktéorymi
cechuja si¢ niskoroste dzieci (Visser-van Balen i inni 2005: 81). Ponadto, pozostali uczniowie
z tej samej klasy czg$ciej uznawali niskoroste dzieci za godne zaufania i sympatyczne.
Uwazano tez, ze chetniej pomagaja innym (Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-
Tendera 2011: 61). Zawieranie przyjazni nie jest uzaleznione od gl¢bokosci deficytu wzrostu i
nawet najmniejsze dzieci w klasie posiadajg przyjaciot i ciesza si¢ szacunkiem ze strony

kolegdéw (Voss 2006: 42).

1.5.1.3. Trudnosci emocjonalne

Trudnosci w kontaktach z rowiesnikami w opinii niektorych badaczy przektadajg sie
na problemy emocjonalne. Psychologowie wyodrebnili nawet specjalny kompleks zaburzen
charakteryzujacy osoby o niskim wzroscie (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska
2008: 75). Problemy ze skupieniem uwagi, zespot objawdéw depresyjnych, lgkliwos¢ czy bole
somatyczne, to cz¢$¢ symptomow, z jakim borykaja si¢ osoby niskoroste. Oprocz tego
spotykano si¢ z zachowaniami typu acting out polegajace na wyrazaniu poprzez dziatanie
nieuswiadomionych emocji (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 73). Badania
przeprowadzone pod kierownictwem van Balena rzucaja $wiatto na to zagadnienie. Wedtug
nich poziom leku maleje wraz w wiekiem, a réznice migdzy osobami niskiego i przecietnego
wzrostu zacierajg si¢ wraz z wiekiem — dla os6b dorostych z grupy eksperymentalne;j stopien
niepokoju utrzymywat si¢ na identycznym poziomie co dla grupy kontrolnej (Visser-van

Balen i inni 2005: 84).

1.5.1.4. Juwenalizacja

Kolejng kwestia, z ktora musza si¢ mierzy¢ niskoroste dzieci jest juwenalizacja. Dzieci
te postrzegane sg powszechnie jako mlodsze niz s3 w rzeczywistosci. Problem ten dotyczy,
wedle szacunkéw stworzonych w oparciu o relacje rodzicow, przynajmniej 15% dzieci
(Visser-van Balen i inni 2005: 80), chociaz niektore badania moéwia nawet o 75%
(Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 61). Istota dylematu nie jest
wylacznie zanizanie wieku dziecka, ale konsekwencje, ktore za tym ida, a mianowicie
domniemywanie mniejszych kompetencji. Skutkuje to stawianiem poprzeczki ponizej
umiejetnosci 1 mniejszymi wymaganiami wobec niskorostego dziecka. Jak si¢ okazuje

juwenalizacji podlega dziecko we wszystkich mozliwych sferach aktywnos$ci. Oceniane jest
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jako mlodsze nie tylko przez osoby trzecie, ktore nie znajg faktycznego wieku dziecka, ale co

bardziej alarmujace, dotyczy to réwniez rowiesnikoOw i1 nauczycieli, a nawet rodzicow.

1.5.1.5. Jakosé Zycia

Kazda osoba niskorosta musi si¢ oczywiscie mierzy¢ z problemami
w funkcjonowaniu, ktore sg bezposrednio wynikiem niskiego wzrostu. Sg to trudno$ci ze
znalezieniem odpowiedniego obuwia, problem z dostosowaniem samochodu czy roweru, jak
tez kwestia poduszek powietrznych, ktére po otworzeniu w trakcie wypadku moga
spowodowac¢ powazne uszkodzenia ciata (Wit 1 inni 2007: 112).

To, w jaki sposob wzrost przektada si¢ na jako$¢ zycia, starat si¢ zbada¢ Christensen
wraz z zespotem (Christensen i inni 2007: 407-412). Poziom jako$ci Zycia zoperacjonalizowat
przy uzyciu pigciu wskaznikow: problemoéw z przemieszczaniem, umiejg¢tnosci zatroszczenia
si¢ 0 samego siebie, codziennych zaje¢ 1 aktywnosci, uczucia boélu oraz poczucia niepokoju.
Wedlug badaczy zauwazy¢ mozna istotng statystycznie rdznice w jakosci zycia wynikajaca
z niskiego wzrostu. Niski wzrost korelowat z niskim poziomem postrzeganej jakosci zycia.
Powstaje jednak pytanie, czy to wzrost, a nie inne czynniki, wigzaty si¢ z mniejszym
zadowoleniem badanych.

W celu uzyskania lepszego obrazu sytuacji osob niskorostych i stwierdzania, czy sam
wzrost powoduje deficyt jakos$ci zycia, nalezatoby wykluczy¢ inne czynniki, ktére wplywaja
na jakos¢ zycia i skoncentrowaé si¢ na zbadaniu zdrowych os6b o wzroscie ponizej
przecietnej. Tak tez uczynili Pasquino i Theunissen, ktorzy doszli do wniosku, Ze osoby
0 niskim wzroscie potrafig rownie dobrze odnalez¢ si¢ w zyciu codziennym i funkcjonujg tak

samo dobrze jak inni zdrowi czlonkowie spoteczenstwa (Zieniewicz 2010: 340).

1.5.1.6. Umiejetnosci poznawcze i zdolnosci intelektualne

Odpowiedz na pytanie o zdolnosci kognitywne wydaje si¢ by¢ mniej ztozona. Testy
ilorazu inteligencji przeprowadzone na osobach niskorostych wskazuja, ze poziom IQ jest
nizszy niz dla pozostatej czgsci populacji i wynosi ponizej 90. Jednak biorgc pod uwagg fakt
heterogenicznos$ci grupy oraz to, ze znajduja si¢ w niej dzieci z zaburzeniami rozwoju
psychoruchowego, wnioski nie sg juz tak jednoznaczne (Krukowska-Andrzejczyk, Kalina,
Matecka-Tendera 2011: 60). Kolejne badania wykazaly, Zze réznice w poziomie rozwoju
mierzonego przy pomocy testow 1Q oraz testu umiejetnosci szkolnych, w wigkszej mierze
thumaczy pochodzenie spoteczne (14% rdznic), niz wzrost dziecka (2%) (Bielecka-Jasiocha,
Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 73).
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1.5.1.7. Strategie adaptacyjne

W literaturze przedmiotu znalezé mozna préby weryfikacji mechanizmow
przystosowawczych wypracowanych przez osoby niskoroste. Wachlarz strategii jest bardzo
szeroki. Oprocz wyparcia i zaprzeczania istnieniu problemu (Zieniewicz 2010: 340), czesto
przytaczana reakcja jest wdawanie si¢ w bojki. Odnotowano korelacje¢ migdzy rodzajem
schorzenia a podejmowanym dziataniem. Dzieci z niedoborem hormonu wzrostu zazwyczaj
wycofuja si¢, podczas gdy osoby cierpigce na idiopatyczny niski wzrost (ISS) daza do
konfrontacji (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 75).

Obierane strategie niuansujg si¢ takze wraz z wiekiem. Zesp6l pod kierownictwem
Holmesa odkryt, ze starsze dzieci zwykle wolaty i$¢ na kompromis, w poroéwnaniu
Z mlodszymi dzie¢mi, ktore czesciej wykazywaly zachowania agresywne (Holmes, Hayford,
Thompson 1982: 61-64).

W wyniku takich relacji ukuly si¢ takie pojecia jak "short man syndrome" czy
"kompleks Napoleona". Charakteryzuja one ludzi niskiego wzrostu sktonnych do agresji
I zachowan apodyktycznych. Uwaza si¢, ze takie dziatlania majg na celu rekompensate
ubytkow wzrostu (Voss 2006: 40). Kilka lat temu postanowiono zweryfikowaé prawdziwosé
tego pogladu i pod kierunkiem University of Central Lancashire przeprowadzono badania,
ktore mialy na celu zbadanie stanu faktycznego i adekwatno$ci przypisywania niskim
mezczyznom tendencji do zachowan agresywnych?®. Badang grupe informowano, Ze celem
badania jest zmierzenie szybko$ci reakceji, podczas gdy zadaniem jednego z cztonkoéw grupy,
wybranego przez zesp6t badawczy, byto sprowokowanie jej cztonkow. Wyniki badan nie
tylko catkowicie obalily stereotyp, ale badacze zauwazyli odwrotng zalezno$¢ — to me¢zczyzni
o przecigtnym wzroscie 1 wyzsi byli bardziej sktonni do agresji. Nizsi m¢zczyzni mieli

tendencj¢ do unikania konfliktow.

1.5.1.7.1. Adaptacja w dorostym zyciu

Podejrzewa¢ mozna, ze problemy w dziecinstwie przektada¢ si¢ beda na trudnosci juz
w dorostym zyciu. Odnalezienie si¢ na rynku pracy, powodzenie w zyciu osobistym, kwestie
te tatwo zoperacjonalizowaé przy uzyciu wskaznikéw, ktére mozna zestawi¢ z danymi dla

populaciji.

20 Short men ‘not more aggressive', BBC, 2007 http://news.bbc.co.uk/2/hi/uk_news/6501633.stm
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Gdy mowa o rynku pracy, warto zwroci¢ uwage na brak dostgpnosci niektérych
zawodow dla osob niskorostych lub pewne utrudnienia w wypelnianiu catego zakresu
obowigzkow dla okre$lonych specjalizacji. Dostgp do takich branz jak przemyst lotniczy,
wojskowos¢, organy $cigania jest w znacznej mierze ograniczony (Wit i inni 2007: 112). Jak
juz wspominali$my na poczatku rozdziatu, osoby odznaczajace si¢ niskim wzrostem czg¢sciej,
niz osoby mieszczace si¢ w normach populacyjnych, wykonuja mniej prestizowe prace. Co
wiecej, niektore badania podajg, ze ich zarobki sg nizsze, ponadto osoby te czg¢sciej pozostaja
na bezrobociu (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 75). Wigksze jest rowniez
prawdopodobienstwo, ze taka osoba nie wejdzie w zwigzek malzenski.

Przyktadem badania, gdzie do analiz wzigto caly przekrdj spoteczenstwa, dzieki
czemu uzyskano mniejsze obcigzenie proby, sa wzdluzne badania na grupie Brytyjczykow
urodzonych w jednym tygodniu roku 1958, znane pod nazwg National Child Development
Study. Wyniki wskazuja, ze dla ludzi niskorostych urodzonych na poczatku drugiej potowy
XX wieku szansa na zawarcie malzenstwa byla nizsza o 7% w przypadku mezczyzn. Dla
kobiet odnotowano odwrotng korelacje — ponadprzecigtnie wysoki wzrost mozna powiedziec,
skutkowat zmniejszeniem szans na znalezienie me¢za o 5% (Zieniewicz 2010: 340).
Przekonanie o trudnosciach w znalezieniu partnerki dla niskorostego me¢zczyzny zyskato
odbicie w przeswiadczeniach rodzicow. Rodzice dziewczynek czgsciej niz chlopcow
spodziewali sie, ze ich potomek znajdzie wspotmatzonka (Visser-van Balen i inni 2005: 81).

Jak podajg autorzy artykulu Growing up with idiopathic short stature istniejg spore
rozbiezno$ci miedzy wynikami poszczegdlnych badan (Visser van Balen, Sinnema, Geenen
2006: 22). Podczas gdy dwa badania wskazywaly na stosunkowo niski poziom zwiazkow
matzenskich 1 wysokie bezrobocie niskorostych, kolejne dwa wzigte na warsztat, przeczyly

takowym tezom i nie znajdowaly istotnych roznic.

1.5.1.8. Wplyw rodzicow na samopoczucie dziecka

Niezmiernie istotnymi aktorami spotecznymi, ktérzy wplywaja na samoakceptacje
dziecka sg ich rodzice. Postrzeganie siebie i poczucie wlasnej warto$ci ksztaltowane jest przez
to, w jaki sposob rodzice podchodza do ich niskiego wzrostu. Aprobata rodzicow
I przeswiadczenie dziecka, ze akceptujg oni ich wyglad, wplywa na wyzszg samooceng
dziecka (Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 61). To wtlasnie
odczuwanie braku wsparcia ze strony otoczenia skutkuje licznymi problemami natury
psychologicznej zwigzanymi z przekonaniem o wiasnej wartos$ci. Leki rodzicow, czy to

dotyczace szans na znalezienie pracy, czy partnera w dorostym zyciu, moga przektadac si¢
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W przysztosci na obawy dziecka, ktéremu sygnalizowane sag mozliwe trudnosci (Visser-van
Balen i inni 2005: 85). Nawet jesli celem jest domniemane dobro dziecka i ochrona przed
niepowodzeniami, sygnalizowanie braku réwnej dostepnosci wejsScia na rynek pracy, moze
skutkowaé nizszg motywacja i wytworzeniem si¢ blokad.

Problem generuje réwniez kwestia tego, kto jest najlepszym i najodpowiedniejszym
informatorem o problemach, z ktorymi boryka si¢ niskoroste dziecko. Zdecydowana
wickszo$¢ badan opiera wylacznie na relacjach rodzicow dotyczacych rozwoju dziecka.
Swiadectwa dawane przez opieckunéw czgsto mijaja sie z punktem widzenia ich dzieci. Wérod
rodzicow panuje tendencja do zanizania mozliwosci wlasnego dziecka. Nierzadko zdarza sig,
7e przywiazuja oni za duzg wage do niepowodzen i wad, wyolbrzymiajac je, przez co obraz
dziecka niskorostego wypada gorzej niz jego rdéwnolatka. Relacje samych dzieci
niejednokrotnie przedstawiajg inny obraz sytuacji. Opisujg one wystepowanie relatywnie
mniejszej liczby problemoéw psychospotecznych (Visser van Balen, Sinnema, Geenen 2006:
23). Pytanie zatem, kto powinien by¢ se¢dzig i informatorem dla badaczy, skoro rodzice nie

tylko potrafig wyolbrzymiac, jak rowniez dostrzega¢ problem w miejscu, gdzie go nie ma.

1.5.1.9. Akceptacja wyglgdu

Zadowolenie z wygladu, jak pokazuja badania, jest nizsze dla oséb niskorostych.
Jednak nie zalezy od wzrostu mierzonego centymetrem (Wit i inni 2007: 112). Lepszym
predyktorem samopoczucia psychospotecznego, pozwalajacym wytlumaczy¢ wiecej roznic,
jest postrzegany poziom wzrostu.

Waznym czynnikiem w przypadku zaaprobowania wlasnego wzrostu jest czas.
Zauwazono, ze ocena wygladu 1 opinia na temat wzrostu wraz z wiekiem stawaly si¢ bardziej
pozytywne i badani wyzej oceniali wlasng fizjonomi¢. Wzrost zadowolenia z wygladu wynika
réwniez ze zmiany priorytetow 1 innej wagi przyktadanej do pewnych kwestii. Pragnienie
bycia lubianym ze wzgledu na fizyczno$é, a takze che¢ niewyrdzniania si¢ i posiadania
typowego wygladu staja si¢ mniej wazne 1 cenione, wraz z wiekiem. Badania pokazujg, ze
starsi nastolatkowie przyktadaja wickszag wage do abstrakcyjnych deskrypcji niz do cech
fizycznych (Visser-van Balen i inni 2005: 84-95).

W S$wietle badan nalezy stwierdzi¢, ze nawet tak wydawaloby si¢ obiektywne
kryterium jak wzrost mierzony w centymetrach, moze by¢ postrzegany jako wystarczajacy nie
tylko, gdy zestawia si¢ go z siatkami centylowymi, ale zalezy od poziomu adaptacji

spotecznej oraz wieku badanych.
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1.5.1.10. Wplyw plci na postrzegane trudnosci

Silne przekonanie o roli wzrostu dla funkcjonowania spotecznego wida¢ po blizszym
przyjrzeniu si¢ statystykom klinik endokrynologicznych. Mimo Ze deficyty hormonu wzrostu
I problemy z jego wychwytywaniem przez receptory nie sg zalezne od pici, z powodu
niskiego wzrostu dwukrotnie czg$ciej na dalsza diagnostyke kierowani sg chtopcy
(Zieniewicz 2010: 340). Prawdopodobnie jest to zwigzane z panujagcymi kanonami pickna
rozpowszechnianymi przez media. Nasze poglady o idealnych proporcjach wyznaczaja
rozpowszechnione modele, wedle ktorych wzrost jest ceniong cecha u mezczyzn,
a filigranowa postura i niski wzrost s3 wrecz pozadanymi cechami u kobiet. Wedtug badaczy
niedopasowanie do norm kulturowych u chtopcow przeklada si¢ na trudno$ci rodzinne
i skutkuje zwigkszeniem probleméw wychowawczych (Visser van Balen, Sinnema, Geenen
2006: 26).

Problematyczno$¢ niskiego wzrostu ma wigksze znaczenie w przypadku chlopcow
rowniez ze wzgledu na lepsze zdolnosci adaptacyjne i dostosowanie dziewczat (Bielecka-
Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 74). Z tego powodu rozpoczecie diagnostyki
z reguty rozpoczyna si¢ pozniej dla kobiet niz mezczyzn. Co wigcej, doroste kobiety sa
bardziej sktonne przypisywaé swojemu niskiemu wzrostowi pozytywne cechy i postrzegac¢ go

jako atrakcyjny (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 74).

1.5.1.11. Zasadnos¢ leczenia niskorostosci

Skoro wyniki badan nie wskazuja jednoznacznie na istnienie zaleznosci mig¢dzy
wzrostem a akceptacja spoleczng, rodzi si¢ pytanie dotyczace tego, czy warto leczy¢ dzieci
niskoroste, jesli celem leczenia w niektérych wypadkach jest wylacznie uzyskanie kilku
centymetrow, ktére jak pokazuja badania, wcale nie przektadaja si¢ w znaczacy sposdb na
poprawe jakosci zycia. W kregach lekarskich mowi si¢ takze o nowym niepokojacym
zjawisku, jakim jest ,endokrynologia kosmetyczna” (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-
Kluczynska 2008: 77). Dotyczy ona dzieci, u ktorych nie zdiagnozowano choroby, leczonych
hormonem wzrostu na zyczenie rodzicow, mimo braku wyraznych wskazan medycznych
w tym kierunku. Zachodzi obawa, ze rozpowszechnienie takiej postawy moze sztucznie
zaburzy¢ norme¢ populacyjng okreslang w oparciu o siatki centylowe. Moze wplyna¢ na
zmiang naszego poj¢cia o tym, czym jest norma i sprzyja¢ ugruntowywaniu si¢ przekonania,
ze niski wzrost jest sam w sobie powaznym zaburzeniem. Zapewne twierdzenie, ze

niskorosto$¢ staje si¢ chorobg w momencie, gdy lekarstwo na nie jest dostgpne, jest pewna
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przesada, ale jednak wydaje si¢, ze jest w nim troche prawdy, gdy przyglada si¢
wystepujacym tendencjom.

Z drugiej strony mozna stara¢ si¢ podwazy¢ powyzszg argumentacje pytajac o cel
podawania hormonu wzrostu wylacznie osobom cierpigcym na jego niedostateczny poziom,
skoro celem, ktore stawia sobie leczenie, jest przede wszystkim poprawa funkcjonowania
psychospotecznego (Voss 2006: 40). Pod znakiem zapytania jest tez kwestia objecia
refundacja hormonu dla dzieci, ktorych organizm go wytwarza, a mimo to cierpig na deficyt
wzrostu skutkujacy wzrostem, ktorego warto$¢ jest nizsza od wartosci dla trzeciego centyla
spotecznosci, w ktorej wychowuje sie dziecko.

Kolejne watpliwosci dotyczace zasadnosci leczenia hormonem wnosza relacje samych
leczonych. Mimo ze wylgcznie maty odsetek osob dorostych twierdzi, ze podjeto leczenie
hormonem wzrostu z powodu wystgpienia problemoéw psychospotecznych, rodzice posytajacy
swoje dzieci do klinik wysuwaja jako przyczyng¢ skierowania dziecka na terapi¢ wilasnie
obawe o prawidlowe funkcjonowanie w spoteczenstwie (Visser van Balen, Sinnema, Geenen
2006: 29).

Cigzko takze jest jednoznacznie powiedzie¢, jakie efekty przynosi terapia hormonem
wzrostu. Mowi si¢ o $redniej 7cm uzyskiwanych dzigki zastrzykom, przy czym nalezy jednak
pamigta¢ o indywidualnych uwarunkowaniach wzrostu (Visser van Balen, Sinnema, Geenen
2006: 28). Spoteczne konsekwencje leczenia roznig si¢ zaleznie od tego, kto opowiada
0 przebiegu kuracji 1 jej skutkach dla pacjenta. Pediatrzy sg bardziej sktonni doszukiwaé si¢
pozytywnych efektow leczenia, rodzice w duzej mierze nie zauwazaja wigkszej zmiany
w funkcjonowaniu dziecka, a sami zainteresowani po przejsciu kuracji potrafili dopatrywaé
si¢ jej negatywnych skutkow (Voss 2006: 42) (Visser-van Balen i inni 2005: 84).

Chociaz badania dotyczace wplywu hormonu na wzrost przeprowadzono na dwoch
grupach — dorostych, ktérzy przeszli proces leczenia hormonem wzrostu 1 wybranych losowo
z populacji osobach niskiego wzrostu, ktore takiego leczenia nie przyjmowaty, ich wyniki
pozostaja niekonkluzywne. Analizy prowadzone pod kierunkiem Rekers-Mombarg nie
wykazaty istnienia znaczacej réznicy miedzy tymi podgrupami pod wzgledem poziomu
jakosci zycia oraz uzyskanego wyksztatcenia (Voss 2006: 42). Z kolei badania Basschbacha
dowodzity, ze dorosli w przesztosci leczeni hormonem majg trudnosci z adaptacjag w nowych
srodowiskach, gorzej takze radza sobie w zyciu (Voss 2006: 41).

Primum non nocere, bedaca fundamentalng zasada, na ktorej oparta zostata etyka
lekarska, powinna by¢ drogowskazem w momencie podejmowania decyzji o leczeniu.

Chociaz wyniki analiz wskazuja, ze krotkofalowe dziatania nie zagrazaja powaznie zdrowiu
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pacjentow, dlugoterminowe skutki codziennego przyjmowania hormonu wzrostu przez caty
okres leczenia nie sg jeszcze nalezycie zbadane (Wit i inni 2007: 113). Reakcje skorne,
obrzek, bole konczyn, to przyktadowe dziatania niepozadane terapii hormonem. Wigkszos¢
objawow ma jednak charakter przejsciowy, w dodatku skutki uboczne pojawiaja si¢ relatywni
rzadko (Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 63). Nie prowadza takze
do powazniejszych komplikacji zdrowotnych. Stosunkowo najpowazniejszym, mozna rzec,
skutkiem ubocznym moze by¢ sygnalizowanie dziecku i budzenie w nim przekonania
dotyczacego braku akceptacji jego wygladu przez wlasnych rodzicow. Istotnym jest takze
poinformowanie rodzicéw jeszcze przed podjeciem terapii hormonem wzrostu o mozliwych
rezultatach. Przecenianie mozliwych efektow leczenia moze bowiem prowadzi¢ do
niezadowolenia 1 uznania przebytej terapii za nieskuteczng lub zawodna (Voss 2006: 43).
Dlatego tez w trakcie leczenia dziecka hormonem wzrostu zalecane jest zwrocenie
szczegoOlnej uwagi na jego stan psychiczny i samopoczucie. Lekarze radza, aby odwracaé
uwage dziecka od myslenia i koncentrowania si¢ na wzroscie (Wit i inni 2007: 117).

Warto doda¢, ze w Polsce terapia hormonem wzrostu refundowana jest ze srodkow
publicznych wytacznie w czterech przypadkach: u oséb z somatotropinowa niedoczynnoscig
przysadki, w przypadku zespotu Turnera, przy przewleklej niewydolnos$ci nerek oraz u dzieci
z zespotem Prader-Williego?'. Obecnie rozwazana jest propozycja objecia leczeniem réwniez
dzieci cierpigcych na wewnatrzmaciczne opdznienie wzrastania (Bielecka-Jasiocha,

Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 77).

1.5.1.12. Watpliwosci do reprezentatywnosci badan

Rozbieznosci w wynikach badan nie wynikaja jedynie z rdéznic w doborze
informatoréw czy tez specyfiki krajow, gdzie prowadzone sg analizy. Relacje rodzicow, na
ktorych opiera si¢ wigkszo$¢ badan, nie pokrywajg si¢ w petni ze sprawozdaniami dzieci
(Gilmour, Skuse 1996: 25). Najwigcej zastrzezen 1 watpliwosci budzi znaczna czg$¢
przyjetych zatozef metodologicznych. Dlatego przede wszystkim nalezy rozpocza¢ od
rozroznienia badan prowadzonych na odmiennie zdefiniowanych populacjach o0séb
niskorostych.

Spora cze$¢ badan, szczegoélnie obejmujaca dzieci bedace pacjentami klinik
endokrynologicznych z powodu niskiego wzrostu, rosci sobie prawa do reprezentatywnosci

dla calej populacji dzieci niskorostych z zaburzeniami hormonalnymi. Kolejne analizy

2! https://tacyjakja.pl/cgblog/63/Leczenie-hormonem-wzrostu-w-Polsce-i-na-swiecie.html
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dowodza jednak, ze do szpitali trafiajg dzieci o szczegdlnym profilu, mianowicie takie
ktorych rodzice sg gleboko zaniepokojeni dysfunkcjami spotecznymi, ktore juz wystapity. Co
wigce], sg oni bardziej sktonni doszukiwac sie¢ trudnosci z zachowaniem dziecka w jego
niskim wzrosdcie 1 przypisuja mu wigksze znaczenie dla funkcjonowania spotecznego niz
pozostali rodzice niskorostych dzieci (Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008: 74).
Znaczna cze$¢ dzieci o idiopatycznym niskim wzroscie nie jest kierowana na leczenie, stad
tez wnioskowanie na podstawie okreslonej czgSci populacji  0sob  niskorostych,
0 specyficznym profilu, moze bardzo skrzywi¢ wyniki badan, szczegoélnie te dotyczace
adaptacji spotecznej (Voss 2006: 41). Btedem jest przektadanie wnioskéw powstatych dzigki
zbadaniu niskorostych pacjentéw na cato$¢ populacji oso6b niskorostych.

Istnieje rowniez zalezno$¢ innego typu — dzieci o niskim wzroscie, znajdujace si¢ juz
pod opieka psychiatryczng czy psychologiczna, czg¢sciej wysytane sg na dalsze badania w celu
rozpoznania przyczyny niskiego wzrostu. Samo $rodowisko lekarskie jest bowiem sktonne
dopatrywa¢ si¢ w posturze dziecka jego probleméw z funkcjonowaniem spotecznym
(Krukowska-Andrzejczyk, Kalina, Matecka-Tendera 2011: 61).

Watpliwosci budzi takze dobdr prob. Zdarzato sie, ze do grup eksperymentalnych
wybierano osoby o réznym podlozu choroby, tak genetycznym jak i endokrynologicznym.
Ponadto liczebnos¢ prob jest bardzo niska i czesto nie przekracza 40 (Visser van Balen,
Sinnema, Geenen 2006: 24). Rzadko w trakcie prowadzenia eksperymentow, uczestnikow
przydziela si¢ do grup wykorzystujac randomizacje, ignorowana jest takze mozliwo$¢

wplywu innych zmiennych niezaleznych (Zieniewicz 2010: 340).

1.5.2. Niskorostos¢ jako problem spoleczny

Mimo ze trudno powiedzie¢ o konkluzywnos$ci badan i tatwo poddaé¢ w watpliwos¢
metodologi¢ w nich zastosowang, zapewne czg$¢ niskorostych dzieci musi radzi¢ sobie
Z wySmiewaniem, zaczepkami i uwagami ze strony réwiesnikéw. Juwenalizacja, posiadanie
mtodszego, ale jednoczesnie wyzszego rodzenstwa, samoakceptacja, to kwestie, nad ktorymi
powinny skupi¢ si¢ kolejne badania, aby udzieli¢ odpowiedzi na pytanie o zalezno$¢ migdzy
niskim wzrostem a postrzeganiem przez spoteczenstwo.

Z drugiej strony, kierunek etiologii zaburzen, jak podejrzewajg niektorzy badacze,
w tym Nicholas, moze by¢ inny niz powszechnie si¢ sadzi (Nicholas i inni 1997: 372-375).
Fobie, Ieki i stany depresyjne moga wcale nie by¢ skutkiem zaburzen funkcjonowania
organizmu wynikajacych z niskorostosci, ale wynikaja z niesprostania normom spotecznym.

Przyczyne zaburzen rozwoju osobowos$ci upatruje on w szeregu doswiadczen zyciowych,
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anie deficytach hormonalnych. Problemy oséb z niskim wzrostem moga mie¢ zatem
spoteczng etiologi¢e. To obowigzujace stereotypy 1 uprzedzenia s3 powodem utrudnionego
funkcjonowania.

Wysunagé mozna zatem podejrzenie, ze za obrazem 0sob niskorostych w swiadomosci
spotecznej nie ida zadne realne obserwacje 1 spostrzezenia oparte na obiektywnych danych.
Wolimy postrzega¢ osoby niskoroste wedlug ustalonych heurystyk i dlatego tez jestesmy
bardziej sktonni chociazby upatrywaé przyczyny wybuchow gniewu w ich niskim wzroscie,
mimo ze eksperymenty pokazuja, ze osoby wyzsze wykazuja nawet wigcej zachowan

agresywnych.

1.5.3. Adaptacja oséb niepelnosprawnych w polskim spoleczenstwie
1.5.3.1. Osoby niepetnosprawne w systemie oswiaty
1.5.3.1.1. Aspiracje edukacyjne

W poréwnaniu z resztag obywateli Polski, osoby niepelnosprawne rezygnuja
Z nauczania na wczesniejszych etapach. Jak podaje Komisja Europejska w grupie wiekowej
16-19 lat nauki nie podejmuje az 37% os6b o znacznie ograniczonych mozliwosciach i co
czwarta osoba o cze¢sciowym ograniczeniu sprawnosci, podczas gdy dla pozostalej czesci
populacji odsetek ten wynosi 17% (Komunikat komisji do Parlamentu Europejskiego 2010:
9).

Wykres 1. Wyksztalcenie osoéb niepetnosprawnych i ogdtu spoteczenstwa wedlug danych

ze Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan w 2011 r.
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Dane pochodzace z ostatniego Spisu Powszechnego pokazuja, ze osoby
niepetnosprawne wciaz sa gorzej wyksztalcone niz ogdt spoteczenstwa. Podczas gdy 17%
Polakow ma wyksztalcenie wyzsze, dla 0s6b niepelnosprawnych odsetek ten jest przeszto
dwa razy nizszy i wynosi 8%. Najwieksze dysproporcje wida¢ przechodzac do analizowania
najnizszych pozioméw edukacji: podczas gdy wyksztatcenie podstawowe 1 nizsze posiada
25% ogotu mieszkancow Polski, dla 0s6b niepelnosprawnych odsetek ten wynosi juz 38%.

Badania prowadzone na przestrzeni czasu pozwalaja wychwyci¢ jednak rowniez
obiecujace i pozytywne tendencje. Analizujagc dane z kolejnych Spiséw dostrzec mozna
pewien kierunek powszechny dla krajow Unii. Spoleczenstwo osigga coraz wyzszy poziom
wyksztatcenia 1 trend ten utrzymuje si¢ takze w grupie osob niepetnosprawnych.

Nie nalezy jednak zapominaé, Zze niepetnosprawnos$¢ powigzana jest z tak zwanym
"efektem wieku". Oznacza to, ze w kolejnych kohortach wiekowych, czy to z powodu chorob,
czy wypadkow, wystepuje wickszy odsetek osob niepetnosprawnych, a w catosci populacji
poziom wyksztalcenia jest najnizszy w tej wlasnie grupie. Dlatego tez odsetek o0sob
niepetnosprawnych o nizszym poziomie wyksztatcenia wynika w pewnej mierze z rozkladu
wieku oséb w tej grupie. Wsérod niepelnosprawnych znajdujg si¢ takze osoby o znacznych
trudno$ciach w nauce m.in. osoby niepetnosprawne intelektualnie, CO réwniez wplywa na

struktur¢ poziomu wyksztatcenia w grupie osob niepetnosprawnych.
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1.5.3.1.2. Rodzaje placowek edukacyjnych i wplyw na funkcjonowanie spoteczne

Istniejg trzy rodzaje placowek, w ktorych osoby niepetnosprawne mogg si¢ ksztatcic,
a mianowicie szkoty integracyjne, specjalne i powszechne. R6znig si¢ one udzialem osob
niepetnosprawnych czy tez dedykowaniem klas i programu nauczania na ich potrzeby.
Dostosowanie do potrzeb oraz warunki nauki, jak pokazuja badania, znacznie si¢ rdznig
pomigdzy typami szkot. Wedtug oceny uczniéw niepetnosprawnych najlepiej przysposobione
sg szkoty specjalne z $rednig 7,4 na 9 punktowej skali. Na drugim miejscu plasujg si¢ szkoty
integracyjne ze $rednig 7,3, a ostatnie miejsce zajelty szkoly powszechne osiagajac $rednig
0 przeszlo jeden nizszag — 6,1 (Badania wpltywu kierunku i poziomu wyksztatcenia na
aktywno$¢ zawodowa 0sob niepelnosprawnych. Raport koncowy 2009: 74).

Szkoty specjalne sg manifestacja medycznego modelu, nazywanego réwniez
izolacyjnym. Niektorzy uwazaja, ze ten rodzaj szkot stwarza sztuczne poczucie
bezpieczenstwa i odgradza od spoteczenstwa. Osoby niepetnosprawne w takich placéwkach,
jak wykazatly badania przeprowadzone przez Pentor, "nie nabywaja odpowiednich
kompetencji i umiejetnosci spotecznych koniecznych do bezproblemowego funkcjonowania
w spotecznosci akademickiej" (Badania wptywu kierunku i1 poziomu wyksztalcenia na
aktywno$¢ zawodowag o0sob niepelnosprawnych. Raport koncowy 2009: 72). Edukacja
w szkotach specjalnych skutkuje trudnosciami z odnalezieniem si¢ w sytuacji zalezno$ci
i podporzadkowania. Z drugiej strony, jak juz wcze$niej wspomniano, absolwenci szkot
specjalnych majg szersze sieci kontaktéw 1 czesciej sg zadowoleni z zycia.

Wyniki badan przeprowadzonych w 2009 r. mowily o zaledwie 38% o0sob
niepetnosprawnych ruchowo, ktore przeszly edukacje w powszechnym systemie szkolnictwa.
Przy czym dla ogétu populacji 0so6b niepetnosprawnych odsetek ten wynosi 78%. Nauczanie
indywidualne przeszta co dziesigta, do szkot specjalnych uczeszczala co czwarta osoba
niepelnosprawna ruchowo, a do szko6t z oddziatami integracyjnymi chodzito 17% (Badania
wplywu  kierunku 1 poziomu wyksztalcenia na aktywno$¢ zawodowa 0sOb
niepetnosprawnych. Raport koncowy 2009: 23). Nauczanie w masowym systemie
szkolnictwa daje poczucie wiezi i przyczynia si¢ do integracji spotecznej, dzieki przebywaniu
w Srodowisku 0s6b petlosprawnych. Sprzyja on0 rowniez wyrOwnywaniu szans
edukacyjnych, bardziej stymuluje rozwoj intelektualny, utatwia p6zniejsze funkcjonowanie
W spoteczenstwie, juz po zakonczeniu edukacji. Mimo wszystkich wymienionych walorow
szkolnictwa powszechnego obecnie nie jest one dostosowane do potrzeb i wymagan osob
niepetnosprawnych. Uczniowie czesto stajg si¢ ofiarami drwin, niektorym odmawia si¢

przyjecia do szkoly lub stwarza spore trudnosci (8% deklaracji), co wiecej az 27% rodzicéw
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dzieci niepelnosprawnych ruchowo ustyszato sugestie przeniesienia do szkoly specjalnej
(Badania wptywu kierunku i poziomu wyksztalcenia na aktywno$¢ zawodowa o0sob
niepelnosprawnych. Raport koncowy 2009: 86).

Rodzice niepetnosprawnych dzieci znajduja si¢ miedzy mlotem a kowadlem. Wybodr
szkoly w polskich warunkach polega na wyborze najmniejszego zta i w momencie
podejmowania decyzji trzeba wazy¢ takie czynniki, jak odnajdywanie si¢ w grupie
rowiesniczej, posiadanie rozlegtej sieci towarzyskiej i lepsze dostosowanie do potrzeb, gdzie
szkoty specjalne wypadaja najlepiej oraz integracje spoteczng i lepsze odnalezienie si¢ na
rynku pracy, gdzie przewage maja szkoly powszechne. Odnalezienie si¢ w spoteczenstwie
zalezy rowniez od stopnia niepetnosprawnosci, a takze momentu nabycia niepetnosprawnosci.
Przy czym nie nalezy zapominaé, Ze poziom wyksztalcenia nie jest jedyna i decyduja
determinantg i nie przesadza o przyszlej aktywnosci zawodowej, o czym §wiadczy fakt, ze az
70% niepetnosprawnych z wyzszym wyksztalceniem pozostaje bezrobotnych, podczas gdy
ten odsetek dla populacji oséb zdrowych wynosi 22% (Badania wplywu kierunku 1 poziomu

wyksztatcenia na aktywnos$¢ zawodowa osob niepetnosprawnych. Raport koncowy 2009:

125).

1.5.3.2. Sytuacja osob niepetnosprawnych na rynku pracy

Zdecydowana wickszo$¢ obywateli Unii (97%) jest zdania, ze osoby niepetnosprawne
nalezy wspiera¢ i podejmowac dziatania stuzace integracji spotecznej (Wapiennik, Piotrowicz
2002: 47). Europejczycy pytani o swoj stosunek do niepetnosprawnych opowiadaja sie¢ za
wlaczaniem niepelnosprawnych do spoleczenstwa, popierajg postawy prointegracyjne, sg za
wspieraniem finansowym 1 prawng opieka ze strony panstwa oséb niepetnosprawnych. Jesli
chodzi o sfer¢ deklaratywng, wychodzimy na bardzo otwartych i postepowych, pytanie jednak
co w rzeczywisto$ci myslimy o niepelnosprawnych, jakie stereotypy sa wciaz zywe. W mysl
przekonania, ze wydarzenia nieoczekiwane maja wigkszg wartos¢ dowodows 1 lepiej oddaja
realia 1 podskorne mechanizmy, przytoczy¢ mozna sytuacje¢, ktora miata miejsce w Polsce po
powodzi w 1997. Otéz po pamietnej klesce zywiotowej, zwolnienia na dluzsze przymusowe
urlopy w co pigtnastym zaktadzie pracy dotyczyly wylacznie pracownikow
niepelnosprawnych (Kotaczek, Kowalski 1999: 44). Powstaje pytanie, ktoéry z opisanych
scenariuszy jest blizszy prawdzie — deklaracje ludzi, ktorzy chca by¢ postrzegani jako
postgpowi i otwarci czy moze mechanizmy ujawniajace si¢ w momentach kryzysowych.
Przytoczone przypadki sa oczywiscie dwiema skrajno$ciami, niemniej problem nie traci na

aktualno$ci, pytamy bowiem w istocie o obowiazujacy model niepetnosprawnosci.
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1.5.3.2.1. Dane dotyczace aktywnosci zawodowej 0osob niepelnosprawnych

Stopa bezrobocia os6b niepelnosprawnych zawsze byla wyzsza od stopy dla ogotu
ludnosci Polski. Rowniez dynamika wzrostu bezrobocia byta wyzsza dla niepelnosprawnych
I dopiero od 1996 r. odnotowuje si¢ stopniowy spadek tempa wzrostu, co eksperci uznajg za
efekt zmian ustawowych z 1994 r. dotyczacych statusu bezrobotnosci (Kotaczek, Kowalski
1999: 15). Badania Komisji Europejskiej przeprowadzone w roku 2002, dotyczace bezrobocia
0sOb niepetnosprawnych, rowniez stanowia zrodto alarmujacych statystyk. Bezrobocie dla tej
grupy wcigz jest wyzsze niz dla osob pelnosprawnych, co wiecej, ponad potowa o0sob
niepelnosprawnych pozostaje bierna zawodowo. Po zsumowaniu tych dwoch sktadowych
okazuje si¢, ze az 58% niepetnosprawnych nie pracuje. Polska plasuje si¢ w ogonie krajow
europejskich znacznie odbiegajac od sredniej dla krajow Unii Europejskiej. Podczas gdy dla
krajow Unii 40% niepetnosprawnych jest aktywnych zawodowo, dla Polski odsetek ten
wynosi zaledwie 23% (Zuraw 2008: 26). Co wiecej, wedtug ostatniego przeprowadzonego
spisu ludnosci ponad 75% os6b niepetnosprawnych utrzymuje si¢ z niezarobkowych zrddet
(gtownie z emerytur 1 rent z tytutu niezdolnosci do pracy), podczas gdy dla ogétu ludnosci
odsetek ten jest trzykrotnie nizszy (GUS 2013: 75).

Osoby niepelnosprawne jako grupa charakteryzuja si¢ mniejsza aktywnoscia
zawodowa, w tym na tak zwanym otwartym rynku pracy. Rzadziej tez sa sktonni podnosi¢
swoje kwalifikacje zawodowe (Osoby niepetnosprawne na rynku pracy 2006: 8).

Nalezy zatem zapyta¢ o podioze i przyczyny tej sytuacji. Badania przeprowadzone
przez CBOS pokazuja, ze prawie 80% Polakéw popiera nawigzywanie stosunku pracy przez
osoby niepelnosprawne, nawet jesli renta czy inne zrédla dochodu dostarczaja
wystarczajacych srodkow na utrzymanie, jesli chca one i sg w stanie pracowac¢ (Chajda 2007:
5). Dlaczego zatem niepelnosprawni nie podejmujg pracy, mimo powszechnej aprobaty
spolecznej dla takiego zachowania? Czy mamy wytacznie do czynienia z monokauzalizmem
problemu i nieskutecznoscia polityki spotecznej Polski, czy moze powody leza o wiele glgbiej

i obejmuja kwestie spoteczne, kulturowe, prawne lub ekonomiczne?

1.5.3.2.2. Perspektywa pracodawcy

Badania przeprowadzone na pracodawcach wydaja si¢ sugerowaé, ze w Polsce
problem z zatrudnianiem osob niepelnosprawnych nie wystepuje. Pracodawcy prawie
jednoglosnie deklarujg che¢ zatrudniania osob niepelnosprawnych (97%), jak rowniez

w zdecydowanej wigkszo$ci zaprzeczaja stwierdzeniu, jakoby osoby niepetnosprawne mialy
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mniej efektywnie i wydajnie wykonywaé swoja prace (90%). Tyle jesli idzie o kwestig¢
deklaratywng. Przej$cie na grunt praktyki nie daje juz takich powodow do zadowolenia.
Zaledwie 11% badanych pracodawcow zatrudnia osoby niepelnosprawne i aktywnie
poszukuje takich 0séb jako przysztych, potencjalnych pracownikéw (Zuraw 2008: 36).

Pracodawcy mowig o szeregu negatywnych konsekwencji zatrudniania osob
niepelnosprawnych. Ponad potowa z nich (56%) uwaza, ze takie osoby relatywnie czesciej ida
na zwolnienia chorobowe, a 43% twierdzi, ze s3 one mniej wydajne 1 osiggaja gorsze wyniki
w poroéwnaniu z pelnosprawnymi pracownikami. Takze konieczno$¢ dostosowania
stanowiska pracy, mimo mozliwosci sfinansowania zmian ze $§rodkéw PFRONu, w opinii
44% stanowi znaczaca trudno$¢ przy zatrudnianiu. Wydaje si¢ zatem, ze pozytywny stosunek
do zatrudniania 0sob niepetnosprawnych pozostaje wytacznie z w sferze deklaratywnej i ma
niewielki zwigzek z rzeczywistym nastawieniem pracodawcow (Kotgczek, Kowalski 1999:
33). Badania przeprowadzone przez Pentor wykazaty, ze pracodawcy nie posiadajg wiedzy na
temat obowiazujacych przepisow i niepokoja ich ciggle zmiany w prawodawstwie, a ich
myslenie o pracownikach czesto opiera si¢ na krzywdzacych stereotypach (Badania wptywu
kierunku i1 poziomu wyksztatcenia na aktywnos$¢ zawodowa 0sob niepelnosprawnych. Raport
koncowy 2009: 37)

Z drugiej strony pracodawcy dostrzegaja rOwniez pozytywne strony przyjmowania do
pracy niepelnosprawnych. Prawie 70% jest $wiadomych, ze koszty, ktore ponosza sa nizsze
niz w przypadku zatrudniania osob petnosprawnych. Wynikaja one bowiem z obowigzujacych
regulacji — PFRON comiesiecznie dofinansowuje stanowisko pracy osob niepetnosprawnych.
Pracodawcy zwracaja rowniez uwagg na wysokie przywigzanie do stanowiska pracy, oddanie
pracownikow niepetnosprawnych oraz solidnos¢ i doktadnos¢ w wykonywaniu powierzonych
obowigzkow (22%) (Kotaczek, Kowalski 1999: 33). Rzecz w tym, Ze niewykluczone, zZe jest
to konsekwencja trudnej sytuacji niepelnosprawnych na rynku pracy — przywigzanie
I sumiennos$¢ to konieczne postawy pracownika, ktérego szanse na rynku pracy sa relatywnie

nizsze.

1.5.3.2.3. Perspektywa pracownika niepelnosprawnego

Liczne badania wskazuja, ze osoby z dysfunkcjami wrodzonymi lepiej odnajduja si¢
W zyciu spotecznym niz osoby, ktore niepelnosprawnos¢ nabyly w ciggu zycia, szczeg6lnie
jako osoby juz doroste. Czgsciej podejmujg i kontynuujg nauk¢ na poziomie akademickim,
a takze wiekszy odsetek wérod nich posiada prace (Zuraw 2008: 10). Sugerowaé to moze, ze

bariery wchodzenia na rynek i aktywizacji spotecznej, tkwia w samych osobach
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niepetnosprawnych, ich przekonaniach i stereotypach, ktére zostaly przyswojone przez te
jednostki, gdy same byly jeszcze pelnosprawne.

Kolejnym czynnikiem, ktéry determinuje uczestnictwo w rynku pracy jest rodzaj
wyksztatcenia. Czynnikiem pozytywnie korelujacym z prawdopodobienistwem znalezienia
pracy i rozwoju kariery jest edukacja w placowkach integracyjnych. Osoby niepetnosprawne
uczgszezajace do takich szkot czesciej rowniez niz ich rowiesnicy ze szkot sprofilowanych
czy specjalnych zdobywajg wyksztatcenie wyzsze. Jednak jak juz pisaliSmy wcze$niej, tego
rodzaju $ciezka edukacyjna powoduje trudnosci innego typu. Jak wynika z badan dzieci
niepelnosprawne uczeszczajace do takich szk6t maja mniejsze kregi znajomych, co wigcej
czesciej wyrazaja mniejsze zadowolenie 1 poziom szczgscia niz wychowankowie szkot
sprofilowanych. Rodzice postawieni sg zatem wobec wyboru pomigdzy szczgsciem osobistym
dziecka a zwiekszeniem szansy na jego sukces zawodowy (Zuraw 2008: 62-70).

Pamigta¢ nalezy, ze praca generuje nie tylko wylacznie korzysci finansowe, ale przede
wszystkim postrzega¢ ja nalezy jako forme rehabilitacji dla oséb niepetnosprawnych.
Posiadanie pracy sprzyja wzrostowi i umocnieniu si¢ poczucia wilasnej wartosci, daje
wrazenie bezpieczenstwa i sensu. Przyczynia si¢ tym samym do zmiany autoprezentacji.
Osoby posiadajace prace maja wyzszy status spoteczny, ciesza si¢ tez wickszym szacunkiem.
Praca pelni rowniez istotng funkcje socjalizacyjng, poprzez nig mozna nawigzywac szersze
sieci znajomosci, integrowac si¢ ze spoteczenstwem, ale takze realizowac si¢ zyciowo lub
zawodowo. Dzigki byciu aktywnym zawodowo mozna urzeczywistnia¢ model spoteczny

niepelnosprawnosci.

1.5.3.2.4. Legislacja

Oczywiscie, system prawa pracy stara si¢ wplywaé na decyzje pracodawcow
i zacheca¢ ich do zatrudniania osob niepelnosprawnych. Obowigzujacy w Polsce model
polityki zatrudniania oparty zostal na systemie kwotowym. W wypadku nieosiagniecia przez
pracodawce wymaganego minimum udzialu pracownikow niepelnosprawnych w catkowitej
liczbie zatrudnionych osob, pracodawca ten jest zobligowany wptaci¢ okreslong sktadke na
wydzielony osobno fundusz, ktérym dla polski jest PFRON. Fundusz wspiera pracodawcow,
ktorzy zatrudniajg wigkszg niz okreslong w ustawodawstwie liczbe 0s6b niepelnosprawnych,

a takze doposaza stanowiska i1 zaklady pracy.
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1.5.3.2.5. Rodzaj rynku pracy jako wyraz obowiazujacego modelu niepelnosprawnosci
Obowigzywanie 1 preferencje spoteczne dla modeli niepetnosprawnosci tatwo
zoperacjonalizowa¢ odnos$nie kwestii zatrudnienia. Uciele$nieniem modelu medycznego sg
wszelkie segregacyjne formy zatrudniania, takie chociazby jak zaktady pracy chronionej. Dla
modelu spotecznego beda to formy integrujace pelno i niepelnosprawnych pracownikow. W
Polsce odsetki 0sob popierajacych wyzej opisane stosunki pracy wynosza odpowiednio 17%
i 76% (Chajda 2007: 6). Istotna jest takze dynamika procesu. Od 1978 r. kiedy to Antonina
Ostrowska pierwszy raz pytala o preferowane miejsce pracy, odsetek os6b opowiadajacych
si¢ za opcja charakteryzujaca model separacyjny systematycznie maleje. I tak w ciagu
¢wieréwiecza poparcie dla oddzielnych zakladow pracy skierowanych do o0s6b

niepetnosprawnych spadto o prawie 30 punktow procentowych (Chajda 2007: 7).
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2. Metodologia badan
2.1. Cel badan

Problemem, ktory zostat wzigty na warsztat, byta kwestia modelu niepelnosprawnosci
obowigzujacego w Polsce na przyktadzie oséb niskorostych. Realizacje badan poprzedzito
postawienie trzech celow, ktore starano si¢ zrealizowac. Pierwszym bylo zglebienie tematyki
dotyczacej sytuacji osob niskorostych w Polsce oraz eksploracja w $wietle teorii modeli
niepelnosprawnosci. Poprzez obserwacj¢ uczestniczaca oraz wywiady dotarto do grupy
kilkudziesigciu osob, ktorych funkcjonowanie postanowiono opisa¢ i podda¢ analizie.
Niniejsza praca ma za zadanie odtworzy¢, a takze rzetelnie ukazaé i odzwierciedli¢ bariery,
relacje spoteczne i jako$¢ zycia niskorostych. Wreszcie ostatnim postawionym celem, ktory
jednak wymaga dalszych eksploracji, bylo wyjasnienie mechanizméw naznaczania 0sob

znacznie odstajacych wzrostem od $redniej w populacji.

2.2. Pytania badawcze

W toku analiz wysuni¢to kilka pytan badawczych odnoszacych si¢ do teorii
wykorzystanej w badaniach. W tym celu postuzono si¢ ramg badawcza zainspirowang praca
Janusza Kirenki (Kirenko 2007: 1-322). Ponizej w tabeli przedstawiono wszystkie pytania

badawcze pogrupowane wedtug kategorii zaczerpnietych ze wspomnianej pracy.

Tabela 1. Pytania badawcze

Definiowanie Jaki wymiar ma niepetnosprawnos¢ (niskorostos¢) — czy jest

niepelnosprawnosci to choroba osoby nig dotknig¢tej czy moze nalezy ja
rozpatrywac jako problem konstrukcji spoteczenstwa? Czy
problem rozgrywa si¢ w wymiarze osobistym czy moze
dotyczy organizacji spoleczenstwa?

Postrzeganie istoty W jaki sposéb definiowany jest problem, co jest jego istotg?

problemu Czy niepelnosprawno$¢ rozumiana jest jako dysfunkcja

fizyczna czy postrzegana jest w kategoriach spotecznych?

Rola osoby Jaka role spoleczng pelnig osoby niskoroste — czy sa
niepelnosprawnej postrzegane jako pacjenci czy jako rownoprawni konsumenci
dobr?
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Proponowane srodki Jakie rozwigzanie proponowane jest osobom niskorostym?

zaradcze na rozwigzanie Kto jest odpowiedzialny za rozwigzanie problemu?

problemow Czy rozwigzanie widzi si¢ w interwencji lekarzy i poddaniu
opiece specjalistow, czy moze w dziataniach integracyjnych?
W jaki sposob reorganizowac przestrzen i spoleczenstwo,
jego zwyczaje, aby utatwi¢ funkcjonowanie osobom
niskorostym?

Sprawowanie kontroli Czy niskorostych traktuje si¢ podmiotowo?
Kto decyduje i dokonuje wyborow w imieniu niskorostych?
Czy osoba niskorosta ma autonomi¢ wyboru, czy jest

traktowana jako osoba niezalezna?

2.3. Wykorzystane metody

Praca powstala w oparciu o wykorzystanie technik jako$ciowych. Gtéwne zrodio
informacji stanowily wywiady bezposrednie, ktore mialy form¢ swobodnej dyskusji
z wykorzystaniem narzedzia badawczego, jakim byt scenariusz wywiadu zamieszczony
w aneksie. Miatl on charakter wywiadu biograficznego, gdzie badani pytani byli o trajektori¢
zycia ze zwrdceniem szczegolnej uwagi na trzy aspekty — zycie rodzinne, funkcjonowanie
w systemie edukacji oraz sytuacje na rynku pracy. Mimo przygotowanego scenariusza
wywiady prowadzone byty w stylu ,,miekkim”, co znaczy, ze jesli badany zbaczat z tematu na
rzecz dygresji, nie byt od razu kierowany z powrotem do gtéownego watku.

Dwa wywiady przeprowadzone zostaty telefonicznie ze wzgledu na trudnosci
Z dotarciem do respondentow. Realizacja badan trwata prawie trzy miesiace i rozpoczela si¢
6 maja, a ostatni wywiad przeprowadzony zostat 30 lipca. Lacznie zrealizowanych zostato 16
wywiadow, w tym z 12 kobietami i 4 mezczyznami. Ws$rod respondentow znalazty sig
réwniez 4 matki niskorostych dzieci.

W badaniach wzi¢li udziat przedstawiciele wszystkich polskich stowarzyszen i
fundacji dziatajacych na rzecz osob niskorostych — prezeski fundacji Chce urosngé oraz
fundacji Rodzic nie peka, a takze bylty cztonek zarzadu Klubu Nieduzi oraz obecni cztonkowie
grupy decyzyjnej klubu. Podejscie metodologiczne miato charakter multi approach, bowiem
oprocz wywiadow bezposrednich wykorzystano réwniez obserwacja uczestniczacg podczas

zjazdu Klubu Nieduzi, jak rowniez analiz¢ danych zastanych, do ktorych nalezaty takie zrodta
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jak literatura przedmiotu, dane statystyczne oraz strony internctowe stowarzyszen i
organizacji dziatajgcych na rzecz niskorostych.

Polska nie prowadzi statystyk dotyczacych zasiggu zjawiska niskorostosci, nie ma
wigc operatu 0sob niskorostych. Dlatego dobdr proby musiat mie¢ charakter celowy.

Informacja o prowadzeniu badan zostala umieszczona na forach internetowych
i fanpage’ach na portalu Facebook Klubu Nieduzi i fundacji Rodzic nie peka. Metoda kuli
$nieznej okazala si¢ by¢ nieskuteczna — badani, ktorzy zgodzili si¢ udzieli¢ wywiadu, nie
posiadali rozbudowanej sieci znajomosci wsrod osob niskorostych. Wyjatek stanowili
oczywiscie respondenci spotkani na zjezdzie Nieduzych w Pieczyskach, ktory miat miejsce
w dniach 28-31 lipca 2016 r., bowiem Klub Nieduzi w duzej mierze pelni rolg towarzyska.
Jednak na tamtym etapie badan ze wzgledu na dostep na miejscu do duzej liczby osob
niskorostych nie dopytywano si¢ badanych o kontakty do kolejnych 0sob i postuzono si¢
proba okoliczno$ciowg korzystajac z tatwej dostepnosci jednostek poszukiwanych do badan.

Z tego wzgledu nalezy mie¢ na uwadze mozliwe obcigzenie proby. Wylacznie jeden
z respondentow nigdy nie nalezal do organizacji zrzeszajgcej osoby niskoroste, pozostali
badani je$li nie obecnie, to przynajmniej w przesztoSci udzielali si¢ w roéznych
stowarzyszeniach czy fundacjach niskorostych. Jeszcze raz nalezy podkresli¢ watpliwosci
odnosnie reprezentatywnosci wynikow badan. Praca ma charakter eksploracyjny, a zgl¢bienie
tematyki wymagaloby dalszych analiz i wywiadow, ale przede wszystkim dotarcia do os6b ze
starszych kategorii wiekowych, a takze osob niezrzeszonych w Zadnych organizacjach

dziatajacych na rzecz niskorostych.
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3. Wyniki badan wlasnych
3.1. Od wystawienia diagnozy do podjecia leczenia. Trudy zmagan malych
pacjentow
3.1.1. Wystawienie diagnozy

Jedng w przyczyn kartowatosci sg mutacje w materiale genetycznym, w wyniku
ktérych zdrowi rodzice rodza chore dziecko. Chwila narodzin jest dla duzej czgsci
momentem, gdy dowiadujg si¢ o chorobie dziecka. Schorzenie dziecka diagnozowane byto
W przewazajacej mierze zaraz po urodzeniu, wylacznie w przypadku jednej dziewczynki
lekarze wykryli zahamowanie wzrostu ptodu oraz hipotrofie;22 podczas rutynowych badan
USG.

Reakcje lekarzy odbierajacych pordd, w relacjach badanych, sa skrajnie rozne. Jedna
z respondentek wspominata, ze: "wszystko co mate jest pigkne 1 ma si¢ nie przejmowac".
Diametralnie inaczej zarcagowala pielegniarka w jednym pomorskich szpitali: "pielegniarka
powiedziala mojej mamie na sali "pani dziecko jest chore". I sobie poszia.". Brakuje
wlasciwego podejscia do pacjenta i jego rodziny. Szwankuje kwestia kontaktu rodzic-lekarz.

Nierzadko zdarzalo sie, ze lekarze nie decydowali si¢ na kierowanie matych pacjentow
w celu wykonania szczegétowych badan, jak to bylo chociazby w przypadku dwoch
rozmowcow. Ciekawym przyktadem jest historia kobiety, ktorg w wieku nastoletnim pediatra
skierowal do endokrynologa w Centrum Zdrowia Dziecka. Zamierzal podda¢ ja leczeniu
hormonem wzrostu, ktorego efekt w przypadku oséb chorych na achondroplazje, na ktora
cierpi kobieta, jest bardzo ograniczony i krotkotrwaty”®. Bywaty rowniez przypadki
wystawienia diagnozy btednej, jak miato to miejsce u innej respondentki, rowniez chorej na
achondroplazje¢, u ktorej lekarze podejrzewali wadg serca.

Nalezy zaznaczy¢, ze kartowato$¢ ma wiele rdznych przyczyn. Nawet kartowatos¢
0 podtozu genetycznym moze by¢ spowodowana przez wiele rdéznych mutacji genow.
Dysplazja diastroficzna nalezaca do jednego z rzadszych typow zaburzen skutkujacych
kartowato$cia wystepujaca 1 na 500 000 urodzen®, jak mozna podejrzewaé nie jest takze
tatwa w identyfikacji. W relacji jednego z respondentéw, to wylacznie zbieg szeregu
okolicznosci, przyczynit si¢ do postawienia wiasciwej diagnozy i uchronit go przez szeregiem

niepotrzebnych i nieskutecznych operacji.

%2 Hipotrofia nazywa si¢ zahamowanie wzrostu ptodu, co skutkuje mniejsza waga urodzeniowa.
28 http://achondroplazja.pl/leczenie.html
2 http://www.nemours.org/service/medical/skeletal-dysplasia/diastrophic. html?tab=about
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Choroby genetyczne, skutkujace czesto zaburzeniem proporcji ciata, jak to jest
w przypadkach dysplazji, diagnozowane sg relatywnie szybko w poréwnaniu z chorobami
0 podtozu endokrynologicznym. Rodzice dzieci cierpigcych na zaburzenia hormonalne czesto
nawet przez kilka lat staraja si¢ o wystawienie jednoznacznej diagnozy. Chociaz, jak zaznacza
prezes Fundacji Chce urosngé, nie zawsze si¢ to udaje.

Historia dziecka jednej z matek, ktore dopiero podczas bilansu dziesigciolatka, kiedy
lekarze stwierdzili, ze znacznie zaczeta odbiega¢ od siatki centylowej dla jej rowiesnikow,
zostato skierowane na dalsza diagnostyke, w opinii prezes Fundacji nie jest sytuacja
wyjatkowq.

Trojka rodzicow biorgcych udzial w badaniu w poszukiwaniu profesjonalnej opinii
zjechata wigksze osrodki kliniczne w kraju. Pediatrzy czesto nie posiadajg dostatecznej
wiedzy, o czym $wiadczy chociazby wspomniany juz fakt wystania dziecka chorego na
achondroplazje na terapi¢ hormonalng, a lekarze zakopuja si¢ w okopach fachowej
terminologii. Jedna z matek opowiadajac o zmaganiach z kolejnymi btednymi diagnozami
wspomniata, ze kiedy: "objezdzilismy pot Polski, to sobie znalezliSmy lekarzy i si¢
doksztalcili na tyle, ze juz wiemy, co mamy zrobic 1 jak.".

Czas niedlugo po urodzeniu, to w wielu przypadkach oprécz szoku wywotanego
informacja o chorobie dziecka, takze intensywny czas walczenia o Zycie noworodka w
szpitalach. Tak bylo w przypadku respondentki, ktorej lekarze nie dawali Zzadnych szans na
przezycie, czy mezczyzny poddawanego szeregowi zabiegow. Jednak opuszczenie szpitala
wcale nie jest jednoznaczne z zakonczeniem leczenia. Jedna z respondentek do ukonczenia 16
roku zycia przeszta kilkanascie operacji i jak sama mowi: "Bardzo duzo czasu, jak bytlam
dzieckiem, spedzalam w tamtym szpitalu i jak si¢ kiocitam z bra¢mi, to zawsze mowilam, ze
chce do szpitala, bo tam jest moja rodzina.". Réwniez wspomniany me¢zczyzna poddawany
zostal szeregowi zabiegéw. Trojka sposrdod moich respondentéw przeszita w dziecinstwie
powazne operacje lub zabiegi.

Wystawienie diagnozy jest dopiero poczatkiem, po ktérym przychodzi czas na
podjecie decyzji o ewentualnym leczeniu. Rodzaj kuracji uzalezniony jest nie tylko od
rodzaju schorzenia 1 jego podioza, ale w duzej mierze od mozliwosci finansowych rodziny

osoby niskoroste;.

3.1.2. Terapia hormonem wzrostu
Otrzymanie recepty na hormon wzrostu poprzedza szereg badan diagnostycznych.

Podstawowym testem jest zbadanie profilu wydzielania GH, czyli tak zwany test nocnego
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wyrzutu hormonu wzrostu. Podczas prowadzenia obserwacji poziomu hormonu we Krwi
wymagana jest hospitalizacja pacjenta. Problem pojawia si¢, kiedy test okazuje si¢
niewystarczajaca miarg. Matka chlopca, ktory w wieku 11 lat odstawal od swoich
réwiesnikow o 20 cm, opowiadata miedzy innymi o trudno$ciach z wystawieniem diagnozy:

"Przysadka dziata dobrze, hormony wzrostu dziataja dobrze, wszystko dziata dobrze,

tylko on nie pobiera swoich hormondéw wzrostu 1 nie rosnie. Jest taki czynnik IGF1 1

tutaj on jest troche nizszy (...), ale przez ten czynnik IGF1, przez te zaburzenia, on nie

pobiera swoich hormonow wzrostu, by¢ moze ma jeszcze opornos¢ tkankowa, dlatego
musimy dawac suplementacj¢ raczej — sztuczny hormon."

Chtopiec jednak nie otrzymuje refundacji hormonu z NFZ-tu, poniewaz jego organizm
sam go wytwarza, a regulacje nie pozwalaja, aby w takich przypadkach przystugiwalo
darmowe leczenie. Sytuacje komplikuje kwestia kosztow leczenia. Jak moéwi matka innego
dziecka leczonego hormonem: "To sg spore koszty, bo w tej chwili u $redniego to jest 1400,
ponad 1400 zt miesigcznie. No jest to koszt, jakby nie patrzec.".

Leczenie rozpoczyna¢ si¢ moze pozniej w przypadku chlopcow, ktorzy z reguly
dojrzewaja podzniej 1 tym samym granica, kiedy to podawanie hormonu jest efektywne,
przesuwa si¢ na pdzniej, niz ma to miejsce u dziewczynek. Jesli chory nie mieszka w jednym
z o$rodkow, gdzie moze poddac si¢ leczeniu, kontynuowanie terapii wiaze si¢ z wyjazdami po
kolejne recepty oraz na kontrole. To zaledwie garstka niedogodnosci, ktore staja przed
pacjentem 1 jego rodzing. Te prawdziwe trudno$ci sg zupehnie innej natury. Kuracja, a moze
raczej ucigzliwosci wynikajace z wystawienia jednoznacznej i ostatecznej diagnozy, moze
bowiem wptywac na psychike matego pacjenta. Wedtug mamy dwojki chtopcoéw, z ktorych
jeden podlega kuracji hormonalnej:

"[Starszy syn] jest zamkniety w sobie, jest taki, ta samoocena jest kiepska. By¢ moze

to jest tez nasza wina, ze w trakcie, gdy zeSmy go diagnozowali, to te emocje mySmy

tez przenosili na niego i on to wyczuwat. Poza tym mowig, my$Smy duzo czasu spedzili

w szpitalu, u lekarzy, na zastanawianiu si¢. Natomiast mlodszy od poczatku miat inny

charakter, on jest bardziej otwarty, bardziej pewny siebie. Ale tez nie przeszedt tej

drogi, ktorg przeszedt starszy."
Hormon nalezy przechowywa¢ w lodowce, z ktorej na pot godziny przed wykonaniem
zastrzyku nalezy go wyja¢. Lek podaje si¢ codziennie tuz przed potozeniem dziecka spac.
Wszystkie matki dzieci przyjmujacych hormon, ktore udzielity mi wywiadu, zwracaty uwage
na ograniczenia, ktore terapia ta pociaga. Pora podawania hormonu musi by¢ stata, z tego tez

powodu zycie rodzinne bywa organizowane wokot godzin aplikowania zastrzyku. Jak
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nadmienita jedna z respondentek, nie mozna pozwoli¢ sobie na pozniejsze wyjscia w gronie
przyjacidt wraz z dzieckiem, a podczas wyj$¢ na miasto nalezy $cisle pilnowac, aby wréci¢ o
okreslonej porze. Opowiadajac o trudnosciach wynikajacych z podjecia terapii, przypomniata
sobie historie, kiedy to:

"Brat mnie zapraszal na przedstawienie, a ja musialam zrezygnowaé, bo nie

mogltabym wroci¢, zrobi¢ zastrzyk, a maz byt w pracy."

Kolejnym problemem sg wycieczki szkolne. Nawet jesli kupi si¢ przeno$ng lodowke stuzaca
do przechowywania lekow, ktorej koszt to 2 000 zt, powstaje pytanie — kto bedzie podawac
lek pod nieobecno$¢ rodzica. Jesli rodzic jest gotow wybrac¢ si¢ razem z dzieckiem, rodzg si¢
watpliwosci innej natury.

" Teraz begdzie wycieczka, na ktorg on nie pojedzie, bo nie moze. (...) A co ja zrobi¢ z

tym [wskazuje na lodowke z lekami] w autokarze? Czy ja wiem czy kierowca pozwoli

mi podlaczy¢ to? Jedzie wickszos¢ klasy, ale my nie jedziemy. Praktycznie cata szkota

jedzie. (...) No jestesmy przez hormon powaznie ograniczeni."

Diagnostyka 1 podjecie leczenia w poczatkowych fazach spotyka si¢ czasem z brakiem
akceptacji rodziny w postaci dziadkéw czy wujostwa. Matka 11-letniej dziewczynki chorej na
niedoczynno$¢ przysadki wyrazila opinig, jakoby jej teSciowie, ktorzy nie wyslali swojego
syna na badania, byli urazeni sadzac, ze syn 1 synowa maja wobec nich pretensje
0 niedopilnowanie leczenia. Nie wspierali ich na wstepnym etapie, kiedy starali si¢
0 wystawienie diagnozy. Zdarza si¢, ze dopiero po ustyszeniu opinii lekarzy potwierdzajacej
przypuszczenia rodzicéw, rodzina zmienia zdanie i staje si¢ pomocna, wczesniej bowiem
zaprzecza wystgpowaniu problemu i obwinia matk¢ za niewlasciwe obchodzenie si¢
Z dzieckiem. Jedna z respondentek zwierzyta sig, Ze:

"W rodzinie méwili, ze z piersi leci woda, ze mam chude mleko, zebym data jej

stodycze, kotleta. "Zjedz wigcej, to urosniesz". Dziadkowie, ciocie twierdzily, ze to

kwestia niedozywienia."

3.1.3. Wydluzanie

Metodg leczenia oséb chorych na m.in. achondropazj¢, uwazang za najbardziej
skuteczng 1 przynoszaca najlepsze rezultaty, chociaz budzaca liczne kontrowersje, jest zabieg
wydhuzania konczyn. Najczestszym, a w Polsce jedynym dostepnym, sposobem stosowanym
u miodych pacjentéw jest aparat Ilizarowa, bgdacy zewnetrznym stabilizatorem zlozonym

Z pier$cieni potaczonych teleskopowymi drutami. Metoda opracowana przez radzieckiego
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lekarza polega na przerwaniu ciggtosci kosci, a w zasadzie jej zlamaniu, pod znieczuleniem
ogolnym. Kos¢ polaczona zostaje w kilku miejscach szpilami do kot aparatu zewnetrznego.
Kota potaczone sg srubami, ktérych przekrgcenie powoduje oddalenie si¢ od siebie czgsci
aparatu 1 tym samym wydluzenie przestrzeni mi¢dzy ko§émi. Maksymalne tempo rozsuwania
aparatu wynosi milimetr na dobg. Kiedy elementy aparatu rozsuwaja si¢, okostna caty czas
pracuje, zalewajac przerwe powstala w wyniku ztamania. Kazdy przypadek lekarze musza
rozpatrywa¢ indywidualnie i jak wspomniata jedna z respondentek:

»Jak spotykatam si¢ z dzieémi teraz, ktére maja tez achondroplazj¢, no to u chtopca

byto tak, ze bardzo szybko mu si¢ ta okostna produkowatla, wigc byt taki przypadek,

ze musieli mu tamac t¢ ko$¢, zeby moc dalej wydtuzaé. W przypadku dziewczynki

byto tak, ze musieli zakonczy¢ proces leczenia, bo ta okostna si¢ nie zalewata.”

Ryc. 16. Aparat Ilizarowa®

Placowki, ktore podejmuja si¢ wydluzania, w Polsce rozlokowane zostaly w 11
wojewddztwach, wedtug danych ze strony dotyczacej metody Ilizarowa®®. Wydhuzaniu mozna

si¢ podda¢ we wszystkich wigkszych osrodkach miejskich, migdzy innymi w Poznaniu,

2 7rodto fotografii: http://vetorthopaedics.com/implants/circular-external-skeletal-fixators/
%8 Dane pochodza ze strony: http://www.aparatilizarowa.pl/szpitale.html
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Warszawie, Wroctawiu, Zakopanem czy Katowicach, a kazdy ze szpitali ma swoja wtasna
specyfike 1 podchodzi do tej kwestii troche inaczej.

Proces wydluzania potaczony jest z rehabilitacja, trzeba bowiem wzig¢ pod uwage
fakt, ze oprocz wydluzania ko$ci nalezy rowniez symultanicznie wydtuza¢ mig¢snie poprzez
wykonywanie zaleconych ¢wiczen rozciggajacych. Nerwy i skora u dzieci sg na tyle
plastyczne, ze same wydtuzaja si¢ w trakcie procesu. Wydtuzaniu poddawane sa dzieci nawet
od drugiego roku zycia, chociaz zwykle wydtuzanie rozpoczyna si¢ w wieku szkolnym, a sam
proces jest kilkuetapowy i zaklada wydluzanie zaréwno konczyn dolnych, jak i gérnych.
Z reguly rozpoczyna si¢ od wydtuzania krzyzowego tydek i ud, a na koncu wydtuza si¢ rece.
Jednak nie we wszystkich osrodkach lekarze decyduja si¢ na wydluzanie rak, ze wzgledu na
obawy powodzenia zabiegu. Liczba nerwdéw 1 stopien skomplikowania budowy reki
powoduja, ze czes¢ boi si¢ niepowodzenia 1 nie podejmuje si¢ wykonywania zabiegu. Podczas
gdy proces wydluzania nég powoduje konieczno$¢ poruszania si¢ na wozku inwalidzkim, co
dla dzieci w wieku szkolnym jest szczegodlnie uciazliwe, wydluzanie rak jest duzo
wygodniejsze dla pacjenta.

,»10 jest o wiele 1zejsze. Bo mozesz chodzi¢. Najlepiej to wspominam. Poza tym jak

miatam rece wydtuzane, to chodzitam do szkotly, a podczas wydtuzania ndég miatam

nauczanie indywidualne.”
Dwojka z poznanych przeze mnie os6b, wydtuzanych metoda Ilizarowa, musiata przej$¢ na
indywidualny tok nauczania z powodu ograniczen ruchowych spowodowanych procesem
leczenia.

Oproécz aparatu stuzacego do wydtuzania kosci, osoby cierpigce na achondroplazje
maja zakladane specjalne wzmocnienia przywigzywane bandazem do nog, aby przeciwdziata¢
szpotowatos$ci kolan, charakterystycznej dla tego zaburzenia.

Zabieg wydtuzania w przypadku nieprzestrzegania zalecen doktora, moze wigzac si¢
z powaznymi powiktaniami. Panujace wsrod rodzicow poszukujacych lekarza negatywne
opinie dotyczace poszczegdlnych osrodkow, wedlug jednej z respondentek nie musza mie¢
wecale uzasadnienia wylacznie natury medycznej i obiektywne;.

»1ylko trzeba zawsze pamigta¢, ze wina lezy po dwoéch stronach. Czasami bylo tez

tak, jak ja tam lezatam, to tez byly negatywne opinie na jego temat, bo czesto jest tak,

ze rodzice czegos$ nie postuchaja, zrobig po swojemu, czasem jest tez tak, ze ludzie
maja takie myslenie, ze lekarz zatozyl, Ze my sobie w tym polezymy, z tym aparatem

I wszystko jest ok. Nie!”
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Nalezy przy tym pamigtac, ze wydtuzanie jest dtugim i cigzkim procesem, a rodzice powinni
odpowiednio przygotowaé dziecko. W Polsce wcigz brakuje odpowiedniego zaplecza
terapeutyczno-psychologicznego w klinikach zajmujacych si¢ wydtuzaniem 1 dlatego historie
opisane przez respondentke nie sa rzadkoscia.

,Byly takie przypadki, ze byt ryk, krzyk, pisk, ze bolato, bo jesli rodzice mowia, ze

wszystko begdzie dobrze, ze nie bedzie bolato, a jednak boli, bo trzeba to dziecko

przygotowac 1 postawi¢ sprawe¢ jasno — tak, bedzie bolato, ale stuchaj, to bedzie tak
przez chwilg, nie bgdzie tak zawsze, ze takze begda efekty.”
Wydtuzanie ko$ci jest zabiegiem bolesnym, mozliwe jest takze wystapienie powiktan.
Konieczny jest zakup nowych ubran, o dwa rozmiary wigkszych niz noszone, aby aparat mogt
si¢ zmiesci¢, spacery wymagaja specjalnej logistyki, nalezy takze pamigta¢ o zabezpieczeniu
ran przed kurzem czy deszczem, dlatego przed wyjsciem z domu zaleca si¢ obandazowanie
mechanizmu.

Little People of America wyrazilo swoje oficjalne stanowisko w kwestii wydtuzania.
Akceptujg oni wytacznie konieczne zabiegi przyczyniajace si¢ do poprawy zdrowia, a w ich
opinii wydtuzanie nie nalezy do tego rodzaju kuracji’’. Rozmawiajac z cztonkiem Klubu
Nieduzi, bgdacego polska filig Little People of America ustyszatam, Zze réwniez oni nie
zalecaja wydluzania, a sam respondent tak si¢ odnidst do tej kwestii:

,No strace dwa lata zycia i co mi to da. Bedg kilka centymetrow wyzszy.”

Posiadajac zatozony aparat Ilizarowa, bedacy aparatem zewnetrznym, pacjent caty
czas ma otwarte rany w miejscu, gdzie wychodza druciane laczenia kosci z mechanizmem.
W 1986, przeszto ¢wier¢ wieku po stworzeniu aparatu przez llizarowa, doktor Paley wymyslit
alternatywe — aparat wewnetrzny, znacznie mniej obcigzajacy dla pacjentdéw. Sam doktor
deklaruje, ze w swojej metodzie opiera si¢ na dziedzictwie radzieckiego lekarza, ktoérg

réwniez wykorzystuje przy leczeniu swoich pacjentow.

%" http://www.Ipaonline.org/index.php?option=com_content&view=article&id=74:faq-&catid=19:site-
content&ltemid=113#Operation
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Ryc. 17. Od lewej: Gawriit Ilizarow, dr Dror Paley.

Chtopiec, ktéry poddat si¢ temu leczeniu opowiadajac o tradycyjnym procesie kuracji,
stwierdzil, ze:

»Jest duzo bardziej bolesne, poniewaz te sruby sg bardziej bolesne niz magnes. Jest tez

wigksze prawdopodobienstwo infekcji, to znaczy w przypadku aparatu zewnetrznego

rany s otwarte, a tak jak u mnie rany wszystkie sa zamkniete. Wigc przede wszystkim

to zawazylo — bol, mniejsze prawdopodobienstwo infekcji. Na pewno w przyszie

wakacje, to znaczy za dwa lata, pojade tam znowu, tym razem wydtuza¢ tydki.”
Operacja polega na przecigciu kosci i wlozeniu teleskopowej rurki wykonanej z tytanu,
w srodku ktoérej umieszczony jest magnes, przetestowany juz po raz ostatni w organizmie
pacjenta. Zewnetrzne urzadzenie elektroniczne przyktadane do konczyny stuzy do obracania
magnesu umieszczonego wewnatrz teleskopowej rurki. Magnes z kolei obraca przektadnie
obracajace $rube napedowa, ktéra wydtuza teleskopowa rurke. Potem zwykle nie dtuzej niz
cztery dni pacjent zostaje na oddziale w celu obserwacji. Wtasciwy etap wydluzania zaczyna
si¢ dopiero po wyjsciu ze szpitala i trwa do 80 dni. Do konczyny przyklada si¢ codziennie
urzadzenie, ktére powoduje rozsunigcie si¢ mechanizmu umieszczonego w kosci, co prowadzi
do wydtuzania si¢ kosci. Skora, system nerwowy same nadazaja za rozszerzajacg si¢ koscia,
ale wymagane jest codzienne rozciaganie, ktore wydtuza migsnie, tak samo jak w przypadku

aparatu llizarowa.
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Zabieg nie jest refundowany, a koszty leczenia sa bardzo wysokie i nie nalezy
zapomina¢ o dodatkowych kosztach, nalezy bowiem doliczy¢ jeszcze koszty podrédzy, a takze
wyjecia teleskopowej rurki.

Na dwanascie poznanych przeze mnie osob, ktore moglyby podda¢ si¢ wydtuzaniu,
zaledwie trojka zdecydowata si¢ na nie. W szacowaniu skali zjawiska nalezy wzia¢ poprawke
na fakt, ze az sze$ciu moich respondentéw nalezy do Klubu Nieduzi, negatywnie

nastawionego do zabiegu wydtuzania.

3.1.4. Poddanie leczeniu jako wyraz modelu medycznego

Zabiegi wydluzania konczyn i1 poddanie dziecka terapii hormonem wzrostu
Z perspektywy modeli niepetnosprawnosci nalezy traktowa¢ oczywiscie jako przyktad modelu
medycznego. Rodzice decydujacy sie kierowac swoje niskoroste dzieci do klinik zaktadajg, ze
to lekarze sg w stanie najlepiej rozpozna¢ i zdiagnozowaé problem, a w samym procesie
leczenia upatruje si¢ mozliwos¢ utatwienia funkcjonowania niskorostego dziecka. Osoby
biorgce udzial w badaniu, ktére postanowity wydluza¢ konczyny, podkreslaty lepsze
dostosowanie do zewnetrznego Srodowiska dostosowanego do osob o przecigtnym wzroscie.
W ich relacjach uzyskanie wyzszego wzrostu nie wigzalo si¢ ze zmiang podejscia
réwiesnikow, to nie problemy w grupie réwiesniczej czy lepsza adaptacja do grupy byly
przyczyna podjecia si¢ leczeniu. Siggniecie do potki w sklepie, dosigganie do okienka
w urzedzie to wihasnie te czynniki w opinii badanych przede wszystkim zadecydowaty
0 podjeciu decyzji o wydluzaniu. Respondenci podawali zatem czynniki natury nie
spotecznej, ale skupiali si¢ raczej na barierach architektonicznych. Sposréd moich
respondentéw zaledwie trojka podjeta si¢ temu zabiegowi. Przekonanie o bolu, ktory wigze
si¢ z wydhuzaniem, skutecznie odstraszato od podjecia decyzji o zabiegu. Nalezy dodatkowo
wzig¢ poprawke na specyfike badanej grupy, bowiem duza czgs$¢ respondentéw nalezata do

organizacji, ktora otwarcie kwestionuje zasadnos¢ wydtuzania.
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3.2. Zycie rodzinne i uczuciowe oséb niskorostych
3.2.1. Traktowanie osob niskorostych przez czlonkéw najblizszej rodziny
Pierwszg reakcjg respondentoéw na pytanie o inne traktowanie przez rodzicow byto
czesto gwattowne i1 stanowcze zaprzeczenie. Kolejne pytania penetrujace zagadnienie
ukazywaty jednak odmienny obraz sytuacji. Kilkakrotnie odniostam wrazenie, ze respondenci
pytani o odmienne traktowanie w stosunku do reszty rodzenstwa czy rodziny, rozumieli przez
to brak zaufania do mozliwosci intelektualnych. Siedmioro respondentéw przyznato, ze ze
wzgledu na niepetnosprawnos¢ rodzice pozwalali im na wigcej swobody, wyznaczali niewiele
obowigzkoéw. Troch¢ mniej, bowiem pieciu respondentéw stwierdzito, ze nie zauwazylo
faworyzowania wzgledem innych cztonkoéw gospodarstwa domowego. Jak sami mowia, nie
stosowano wobec nich zadnej "taryfy ulgowe;j".
,,U mnie mama zawsze starala si¢, zebym byla traktowana jako osoba samodzielna (...)
Nigdy nie bylo czego$ takiego, ze mng si¢ trzeba bardziej zajmowac, mimo ze bylam
tez ze zdrowotnymi problemami. Zawsze musiatam sobie radzi¢ sama.”
Wsrod osob, ktore przyznaja, Zze nie zauwazyly réznic w traktowaniu wzgledem pozostatych
domownikéw, wypelnianie obowigzkéw domowych uzaleznione bylo czasem od stanu
zdrowia:
,Nigdy nie byto tez tak, jak bytam wydluzana, to miatam jakie$ tam fory. Owszem,
nie wykonywatam obowigzkow domowych, ze wzgledu na fakt, Zze lezatam w tozku,
ale nigdy nie bylo czego$ takiego, ze jej to trzeba wybaczy¢, to tutaj darujemy, bo ona
jest w takiej sytuacji. Absolutnie nie.”
oraz mozliwos$ci, jak wspominata kolejna respondentka:
»Sprzatac, zmywac, to co dam rad¢ zrobic, to robi¢ i nie ma jakiej$ taryfy ulgowej, no
bo wiadomo, niektorych rzeczy nie zrobi¢ sama, wigc wtedy mi pomagaja, ale duzo
rzeczy robi¢ sama.”
Wypelnianie obowigzkow domowych, majace na celu ksztaltowanie samodzielnosci
I wplynigcie na niezalezno$¢, nie bylo wymagane w przypadku wigkszosci respondentow.
Powracajagcym w kilku wywiadach motywem bylo catkowite wyrgczanie dziecka przez
rodzicow, co obrazuje ponizsza wypowiedz.
,,Zadnych obowigzkéw domowych, wszystko pod nos podstawione, czy sobie jedzenie
zrobié, czy cokolwiek. "Nie rusz, bo nie poradzisz sobie, bo tata zrobi, bo co$ tam".”
Przewazaja narracje o nadopiekunczej matce, ktora martwi si¢ o niepelnosprawne

dziecko bardziej niz o reszte rodzenstwa.
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,»Szczegolnie mama, jak to mama. No do tej pory to dzwoni co raz jak tutaj jestem, i

co tam, jak tam, czy wszystko w porzadku. Jak gdzies wychodzg — a gdzie idziesz, a

kiedy wrocisz, takze nawet do tej pory. Czasami to jest bardzo ucigzliwe, takie

frustrujace czasem nawet.”
"Biedny, nie poradzi sobie" to podejscie owocujace wyreczaniem dziecka ze wszystkich
mozliwych obowigzkow. Zwalniana z praktycznie wszystkich prac fizycznych byta inna
respondentka, ktora sama wspomina:

»Czasami sama chcialam co$ zrobi¢, typu podejs¢ do kuchenki i sobie ugotowaé

herbate, to "nie, nie, nie, bo si¢ poparzysz, bo co$ tam".”

Badani wyrazali przekonanie, ze poprzez tego rodzaju dziatania ich rodzice pragne¢li okazac
troske. Matka jednej z respondentek zdecydowala si¢ nawet wysta¢ niskorostg corke do innej,
mniejszej miejscowosci, w ktorej mieszkata jej babcia, z racji niepokoju o niespetna metrowe
wowczas dziecko. Uczgszczanie do szkoly w miejscowosci, gdzie mieszkala matka
respondentki, wigzato si¢ bowiem z konieczno$cig korzystania ze szkolnych busow, do
ktorych respondentka samodzielnie nie byta w stanie wejs¢. Przeprowadzka do domu babci
rozwigzywata kwestie dojazdow — szkota byta na tyle blisko, ze dziecko mogto chodzi¢ do
niej pieszo.

,»10 bylo zwigzane z obawa mojej mamy, Ze ja sobie nie poradzg z dojazdami (...) Do

szkoty, to nawet nie byl autobus, my na to buda mowilismy, wigc nawet pozniej, jak

bylam starsza, to ci¢zko mi byto wchodzi¢.”
W przypadku jednego respondenta stawianie nieduzych wymagan przez rodzicow
poskutkowato opuszczeniem si¢ w nauce. Niskie oczekiwania potagczone z brakiem presji
spowodowaty, ze chtopak, ktory w podstawowce osiggal ponadprzecietne wyniki, nie
zdecydowat si¢ rozwijac pasji naukowych.

»Ale wlasnie z tych powodow, o ktorych moéwie teraz, ze mnie tam nie popychat za

bardzo do przodu, to z czasem jako$ te pasje naukowe wygasty (...) 1 tak si¢ troche

opuscitem. To znaczy dalej miatem dobre oceny, taka $rednia, ponizej 4,5 nie spadlem
ze $rednia, nie, ale to juz byto zdecydowanie ponizej moich mozliwos$ci.”

Z perspektywy dziecka bycie wyrgczanym jawito si¢ jako sytuacja korzystna, z ktorej
niechetnie si¢ rezygnuje. W wiekszosci przypadkow kolejny etap edukacji, jakim bylo liceum
lub zawodowka, kiedy potrzeba niezaleznos$ci wyniesiona z obserwacji rowiesnikow stawata
si¢ wyjatkowo silna, przynosit wyrzeczenie si¢ przywilejow i1 wigkszg che¢ kontroli nad
wlasnym zyciem. Dzieci stajg wobec koniecznosci "edukowania" rodzicow — ucza rodzicoéw,

7ze s3 w stanie wykonywaé pewne czynno$ci, takie jak sprzatanie czy gotowanie.
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Usamodzielnienie w sytuacji, gdy wszystko "pod nos podstawione", obawa o to, co pomysla
inni, to glkéwne motywacje stojace za checig uniezaleznienia si¢ od rodzicow.

,»Z czasem juz jak dorostem bardziej, to si¢ buntowalem przeciwko temu, nie dawalem

sobie, zeby mnie tam nianczyla, za mnie wszystko. Chcialem by¢ bardziej niezalezny,

samodzielny.”
Pytani o to, czy sami dokonywali decyzji zyciowych, takich jak wybor placowki edukacyjnej,
wszyscy respondenci twierdzili, ze nie ustalali swoich decyzji z rodzing 1 mieli autonomi¢
W podejmowaniu dzialan. Rodzice oczywiscie sugerowali, ale nie probowali wptynac
bezposrednio czy zmienia¢ podjetych postanowien.

Bywa tez tak, ze rodzice nie maja wiary w mozliwosci swojego dziecka. Co wigcej,
niskie oczekiwania sa komunikowane dziecku, jak miato to miejsce u jednej respondentki,
ktora wcigz, bedac juz dorosta kobieta, spotyka si¢ z ich strony ze zdumieniem, gdy uda jej
si¢ znalez¢ mieszkanie pod wynajem czy wykonac¢ takie prozaiczne czynnosci jak ugotowanie
obiadu. Brak przekonania o pewnych podstawowych umiej¢tnosciach, jak twierdzi
spowodowatl nizszg samooceng, a takze brak poczucia wsparcia ze strony rodziny. Jak
powiedziata:

»Mysle, ze nie byto takiej wiary we mnie, ze co$ osiagng. (...) Albo kto by to

pomyslat, ze zrobilam prawo jazdy. O boze, nie mogli w to uwierzy¢, ze zrobitam

prawo jazdy.”

3.2.2. Poszukiwania partnera i poglady na posiadanie potomstwa

Zjazdy Klubu Nieduzi sg traktowane jako sposobno$¢ poznania partnera. Dwie pary,
ktore poznaly si¢ na zjezdzie, wcigz rok po roku pojawiaja si¢ na zlotach. Oprocz tego
cztonkowie klubu wspominali o kilku innych parach, ktoére nie przyjezdzaja juz na zjazdy.
Wieczorne dyskoteki i wspdlne ogniska stajg si¢ mozliwoscig pokazania si¢. W kobiecym
gronie prowadzone s3 ozywione rozmowy dotyczace mezczyzn, a mezczyzni czynig starania,
aby zdoby¢ zainteresowanie kobiet. Seks jest jednym z cze$ciej wybieranych tematow
rozmow, w trakcie dyskusji pojawiajg si¢ tez liczne aluzje seksualne.

Partneréw osoby niskoroste poszukuja rowniez poprzez portale randkowe, z ktorych
najpopularniejszym jest Ipon, stworzony z mysla i skierowany do 0s6b niepetnosprawnych.

Powszechnym stereotypem jest mys$lenie, ze osoby niskoroste poszukuja wylacznie
partnerow takze niskiego wzrostu. Nie mozna stwierdzi¢, ze obowigzuje pewna tendencja
wyboru partnerskiego — niektore kobiety, z ktorymi przyszto mi rozmawiac, preferowaty

wysokich, inne niskich, a dla pozostatych wzrost nie miat szczegodlnego znaczenia i w swoim
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zyciu mialy zarowno wysokich, jak i niskich partneréw. Brak poczucia peinej akceptacji
spolecznej wobec 0s6b o niskim wzroscie 1 pewna troska o t¢ drugg osobe spowodowaty, ze
jedna z respondentek zapytana o to, dlaczego wyklucza zwigzanie si¢ z mezczyzng O
standardowym wzroscie, stwierdzita, ze:

»Nie chcg go naraza¢ na te wszystkie spojrzenia z boku i nie chce, zeby musiat

Z czegos rezygnowac. Bo to bylaby rezygnacja z jakiego$ tam normalnego zycia, bo ja

juz taka sprawna fizycznie nie jestem.”

Kobiety niskoroste moga donosi¢ cigz¢ i urodzi¢ dziecko o normalnym wzro$cie.
Respondentka, ktora sama bardzo chciataby urodzi¢ dziecko, wspominata o przypadkach
poznanych niskorostych kobiet, ktore przeszty nawet kilka cigz. Jednak wedlug innej
respondentki wielu cztonkow Nieduzych nie chce w przysztosci mie¢ dziecka. Rowniez ona
sama stanowczo wyklucza mozliwos¢ zajscia w cigzg. Glowne powody wymieniane jako
przeszkody 1 bariery, to obcigzenie fizyczne, jakim jest pielegnacja niemowlaka, problemy
medyczne, jak na przyktad powiktania po licznych przebytych operacjach i zabiegach, oraz
mozliwos$¢ przeniesienia i obarczenia chorobg dziecka. Matka chiopca przyjmujacego terapi¢
hormonalng z ulgg przyjeta jego deklaracje zostania ksiedzem. Niepokoita jg perspektywa
tego, ze jego dziecko rowniez bedzie przechodzi¢ przez ucigzliwg diagnostyke, ze dzieci w
szkole beda mu dokucza¢. Dwie respondentki, ktore ze wzgledow medycznych nie moga
mie¢ dziecka, mowity o checi zaadoptowania, jednocze$nie powatpiewajac, aby w Polsce
adopcja przez osobe niepelnosprawng byta w ogdle mozliwa. W kraju, gdzie rodzina
niezmiennie o wielu lat wymieniana jest jako najwazniejsza warto$¢, a same respondentki,
ktore wykluczaja mozliwos¢ urodzenia dziecka, deklaruja, ze zalozenie rodziny bytoby dla
nich najwigkszym sukcesem i stanowi cel ich dazen, brak szans na adopcje¢ nalezatoby
rozpatrywa¢ w kategoriach dyskryminacji. Jedna z takich respondentek zapytana
0 najwigkszy sukces zyciowy stwierdzita, ze nie moze si¢ nim jeszcze pochwali¢, bo nie
zatozyla peinej rodziny, przy czym sama we wcze$niejszej czgsci wywiadu stanowczo

zaprzeczyla checi zaj$cia w cigze.

3.2.3. Rodzina jako instytucja socjalizacji pierwotnej do modelu medycznego
Wyreczanie z wypethiania obowigzkéw domowych, na ktére pozwalatby stan zdrowia,
bycie traktowanym na innych prawach niz reszta rodzefstwa 1 przewijajacy si¢ wielokrotnie
motyw nadopiekunczej matki, wszystkie przytoczone przyktady dotycza odebrania
podmiotowosci i1 zabrania swoistej autonomii. Funkcjonowanie w rodzinie, to nie tylko

prawa, ale rowniez obowigzki, a sytuacje, w ktorych dziecko, nawet w pdzniejszym wieku,
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zostaje z tych zobowigzan wyrgczane, $wiadczg o przejeciu i sprawowaniu kontroli nad osobg
niskorosla. Wobec powyzszego mowienie o spotecznym modelu niepelnosprawnosci jako
obowigzujacym w miejscu, gdzie zachodzi socjalizacja pierwotna, byloby sporym
naduzyciem. Niskorosli s wychowywani w atmosferze, ktoéra przypomina nieco bardziej
model medyczny. Rodzice uznajac swoje dziecko za niepelnosprawne i dajac mu ,taryfe
ulgowa” definiujg niepetnosprawnos$¢ jako chorobe osoby nig dotknietej, a nie jako efekt
okreslonej konstrukcji spoleczenstwa. W ten sposob przygotowuja je od dziecinstwa do
funkcjonowania w ramach modelu medycznego.

Osoby niskoroste, z ktorymi udato mi si¢ przeprowadzi¢ wywiady, poszukiwaty
partneréw przewaznie sposrdd innych osob niskorostych, jednak kilka badanych kobiet byto
w zwigzkach z mezczyznami o wzroscie mieszczgcym sie¢ w normie populacyjnej. Przy tak
matej grupie, trudno zatem moéwi¢ o obowigzujacych tendencjach doboru partnerskiego.

O wykluczeniu mozliwoéci posiadania zycia rodzinnego zblizonego do utartego
spotecznie wzoru najwigcej mowi sytuacja niskorostych kobiet, ktore czgsto przekonane sa,
ze nigdy nie zostang matkami. Nie tylko stan zdrowia uniemozliwia im zaj$cie w cigze
i urodzenie dziecka, ale co bardziej znaczace, kobiety te zyja w przeswiadczeniu, ze nawet
jesli beda ubiegac¢ si¢ o adopcje, nie uzyskaja na nig pozwolenia. Wedlug nich w Polsce

zaadaptowanie dziecka przez osobe niskorostg nie spotkatoby si¢ z uznaniem 1 aprobata.
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3.3. Funkcjonowanie osob niskorostych w systemie edukacji. Bariery
| sposoby odnajdywania sie w grupie
3.3.1. Sciezka edukacyjna oséb niskorostych

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z sierpnia 2014 r. regulujace
indywidualne nauczanie dzieci i mlodziezy, zezwala na przyznanie nauczania domowego, gdy
"stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie utrudnia uczgszczanie do odpowiednio przedszkola,
innej formy wychowania przedszkolnego lub szkoty" (Dziennik Ustaw 2014 poz. 1157 z dnia
28 sierpnia 2014r.). Z tej mozliwosci skorzystala az pigtka sposrod moich respondentow.
Kazdy z nich przynajmniej przez kilka lat przeszedl nauczanie indywidualne. Kolejne
operacje skutkujace przebywaniem gltownie w szpitalach, wydtuzanie konczyn, trudnosci z
poruszaniem si¢, a czasem po prostu ch¢¢ pozbycia si¢ problemu i konfliktow klasowych, to
gldwne powody przyznania lub przejécia na ten tryb nauki.

Impulsem skutkujacym powrotem do nauczania w szkole bylo, po pierwsze,
polepszenie si¢ stanu zdrowia lub tez zakonczenie leczenia. Kolejny powod to decyzja podjeta
po dyskusji z dyrektorem, jako osoba odpowiedzialng za koordynacj¢ nauczania
indywidualnego. W wyniku rozmowy jedna z respondentek stwierdzita, ze kontakt z
rowiesnikami 1 mozliwosci edukacyjne gwarantowane przez szkole sg lepsze niz jest to w
przypadku nauczania domowego i tym samym zrezygnowala z nauczania w domu.
Niewykonalno§¢ ustawienia planu lub zbytnie obciazenie niektorych nauczycieli
poskutkowaty tym, Ze kobieta musiala rozpocza¢ nauke w szkole razem z rowiesnikami. Inna
kobieta nauczanie indywidualne rozpoczeta po klasie pierwszej. Przez caty okres szkoty
podstawowej nie miata zadnego kontaktu Zz pozostalymi uczniami. Dopiero w liceum
wychowawczyni zadecydowala, ze kazdy uczen z jej klasy musi odwiedza¢ swoja kolezanke,
dzigki czemu zaczela mie¢ swoje wlasne grono znajomych, a nie tylko przyjaciét bedacych
jednoczes$nie przyjaciotmi jej mtodszej siostry.

Szkoty publiczne, spoteczne, prywatne, szkoly specjalne i integracyjne — jak widaé
wyliczanka typoéw szkot, do ktérych uczeszczali respondenci jest pelna 1 zawiera wszystkie
mozliwosci. Oprocz integracyjnych szkot podstawowych, respondenci wybierali integracyjne
uczelnie wyzsze, chociaz we wszystkich tych przypadkach to nie integracyjny profil szkot
decydowat o ich wyborze.

,»Jesli chodzi o uczelnig, to ja studiowalam w miescie X i to byla jedna z pierwszych

uczelni integracyjnych. Tam duzo studentow miato niepetnosprawnos¢ ruchowa, ale

przede wszystkim tez posztam tam, bo to nie byto takie ogromne.”
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Zdarza si¢, ze zatroskani rodzice z klasy $redniej wysylaja swoje niskoroste dzieci do szkot
prywatnych lub spotecznych.

»MO0j brat do publicznej szkoty chodzil. Mnie rodzice tam postali [do szkotly

spotecznej] z uwagi na moje schorzenie. Uznali, ze mogloby mi by¢ ciezko w zwyklej

szkole. Wiadomo, dzieciaki, jaka$ patologia, halastra i w ogole, a ja taki biedny, maty
chory, wigc rodzice baliby si¢.”
Jednak zdecydowana wiekszo$¢ rodzicow posylata swoje pociechy po prostu do najblizszej
placowki.

Wybdr szkoty ponadgimnazjalnej padal najczesciej na liceum ogdlnoksztatcace, ale
niektorzy zdecydowali si¢ na licea profilowane — tak jak jedna z respondentek, ktora wybrata
liceum ekonomiczne, lub szkot¢ zawodowa, jak to byto w przypadku innego respondenta.

Decyzja o kierunku studiow podyktowana jest czesto mozliwosciami fizycznymi.
Praca biurowa jawi si¢ jako rozsadne rozwigzanie, a na decyzj¢ nie stara si¢ wptynacé nikt
Z rodziny, chociaz zdarzaly si¢ osoby, ktorym probowali doradza¢ przyjaciele. Nauke na
uczelni podjeto az siedmiu moich respondentow, tylko trojka, z réznych przyczyn nie
kontynuowata edukacji po liceum czy technikum.

Jedna z badanych stata si¢ ofiarg dyskryminacji oséb niepetnosprawnych, kiedy
probowata dosta¢ si¢ na studia za czaséw egzamindow wewnetrznych. Mimo ze $rednia jej
ocen z matury byla wysoka, a o zakwalifikowaniu si¢ na uczelni¢ decydowat konkurs
swiadectw maturalnych i egzamin przed komisja, nie dostata si¢ na wybrany kierunek. Jak
twierdzi, nawet ludzie, ktorzy otrzymali znaczaco gorsze noty od niej, znalezli si¢ na liscie
przyjetych, a decyzja komisji wedlug niej jest wyrazem czystej dyskryminacji osob

niepetnosprawnych.

3.3.2. Relacje z rowiesnikami na kolejnych etapach nauki
3.3.2.1. Okres szkoly podstawowej i gimnazjum

Czas podstawowki 1 gimnazjum respondenci opisywali jako okres, w ktorym
spotykato ich najwiecej nieprzyjemnosci ze strony rowiesnikow.

Czasem dokuczanie 1 zaczepki przybierajg posta¢ zachowan o charakterze bullyingu,
czyli znecania si¢, zamierzonego wyrzadzenia krzywdy przez jednego lub kilku dreczycieli.
Jednoczes$nie bullying ma charakter powtarzalnych dziatan, a nie jednorazowych incydentow.

»Skonczyto sie tak, ze kolega zabierat mu okulary, ze rzucat tymi okularami, zamykali

go w toalecie, nie pozwalali go przepuszczac.”
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»lez mnie kiedy$ zrzucili ze schodéw, miatem glowe rozcigta. SchodziliSmy ze
schodow 1 ktorys mnie tak uderzyt od tytu, niby dla jaj, a ja spadiem, pozniej co§ mnie
glowa zaczeta bole¢. Mowig "ala" 1 jak to kazdy, potem patrze [pociera reka o glowe
| patrzy na nig] — krew.”
Przedrzeznianie 1 na$miewanie si¢ ze specyficznego, wysokiego glosu czy nasladowanie
Sposobu poruszania si¢ sg sytuacjami, z ktorymi spotykaja si¢ niskoroste dzieci.

»Miatem takie przypadki, ze chlopak, to potrafit klgkna¢ na kolana, znizy¢ si¢ do

mojego poziomu i udawa¢ moj wzrost.”

Zabieranie 1 chowanie rzeczy na tyle wysoko, aby uniemozliwi¢ dosig¢gnigcie, docinki ze
strony rowie$nikoéw, zaczepki, przyciaganie uwagi ucznidw z innych rocznikdéw, potrafia
skutecznie zniecheci¢ do chodzenia do szkoty. Dwodjka o0sob niskorostych najbardziej
dreczonych przez rowiesnikow, odczuwala duze podenerwowanie z powodu napigtych
stosunkow z pozostalymi uczniami w klasie. Na pewnym etapie nie chcieli chodzi¢ do szkoty,
wlasnie zpowodu owych konfliktéw. W przypadku chlopca jedynym rozwigzaniem
problemu, ktére widzieli rodzice, byto przeniesienie go do innej szkoty. Zmiana $srodowiska
rzeczywiscie przyniosta zamierzone efekty. Chtopiec nie tylko lepiej si¢ czuje w nowym
towarzystwie, chetniej tez jezdzi na zajecia, a oprocz tego poprawily sie jego wyniki w nauce
1 nastawienie do uczenia si¢.

Osoby, ktore z powodu niepetnosprawnosci lub zawitosci logistycznych z dotarciem
do szkoty =zostaly objete nauczaniem indywidualnym, opowiadaja o trudnosciach
Z nawigzaniem relacji z grupg. Nauka w domu skutkowata dlugotrwalym odcigciem od grupy
rowiesniczej, poniewaz zaden z nauczycieli czy wychowawcow na tym etapie nauki nie
zadbal o integracje klasy z dzieckiem. Czasami dziecko zostaje zapraszane na imprezy
szkolne, trudno mowic¢ jednak o systematycznym kontakcie z grupg rowiesnicza.

Gdy czlonkowie klasy ,,opatrza si¢” i zaakceptuja osobe niskorosta, czasem po
interwencji nauczycieli, okazuje si¢, ze uniwersum szkolne jest szersze i rozcigga si¢ na
pozostate klasy. Dzieci z niedoborami hormonalnymi wyrdzniaja si¢ na korytarzu, ale tylko
do momentu, gdy przyjda kolejne roczniki mtodszych dzieci. Wowczas przestajg przyciggac
uwage spoteczno$ci szkolnej, poniewaz zwyczajnie nie s3 juz najmniejsze. Trudniejszg
sytuacje, wedtug relacji badanych, maja osoby z dysplazjami, ktore oprocz niskiego wzrostu,
posiadaja inng budowe kostna, a takze inne proporcje ciata. Dla takich osdb pojawienie si¢
nowego rocznika, oznacza kolejne rzesze dzieci, dla ktorych niskorosty kolega wyglada

odmiennie 1 tym samym wzbudza ciekawos¢.
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»Przez dziewigé lat jak chodzitam, to zawsze przychodzita jaka§ pierwsza klasa
pierwszakow, wigc przychodzity nowe osoby, dla ktérych ja bylam nowa, bo si¢ nie
widzieliSmy nigdy, nawet w kosciele 1 zdarzalo si¢ tak, ze jaka§ dziewczynka
przyprowadzata parami tam dzieci, pokazywata im, po prostu staly sobie tam
niedaleko mnie 1 si¢ przygladaty. To takie bylo mato niebezpieczne, ale malo
komfortowe jak dla mnie w tamtym czasie.”

Po kilku tygodniach, kiedy nowe dzieci zobacza, ze pozostali czlonkowie szkoty nie zwracaja

uwagi, same tracg zainteresowanie.

Gdyby chcie¢ pokusic¢ si¢ o stworzenie klasyfikacji relacji z uczniami pod wzglgdem
typow szkol, w zaleznosci od wielko$ci miejscowosci, nalezatoby rozpoczaé ja od matych
szkotek wiejskich, gdzie wszyscy uczniowie znali si¢ jeszcze przed znalezieniem sig¢
w systemie edukacyjnym. Pochodzacy z male; wsi, gdzie znajdowata si¢ jedna szkotla,
respondent twierdzi, ze:

,Nigdy przez rowiesnikow, tych najblizszych znajomych, wlasnie jak gdyby nie byt

podkreslany moj niski wzrost.”

Nie byl on nigdy wyzywany ani wySmiewany z powodu niskiego wzrostu czy
niepelnosprawnos$ci, co thumaczyt tym, ze wszyscy dobrze go znali w miejscowosci od
momentu urodzenia. Respondentka wychowana we wsi zamieszkalej przez tysiac
mieszkancow, gdzie do gimnazjum chodzily dzieci z okolicznych wsi, stwierdzila, ze
wszelkie poczatkowe nieprzyjemnosci spotykaly ja wylacznie ze strony dzieci z innych wsi.

Najwicksze problemy mialy miejsce w duzych szkotach, potozonych w wigkszych
osrodkach miejskich. Tam dzieci czasami co roku przechodzity na poczatku roku szkolnego

przez to samo — pokazywanie palcem, styszenie okreslenia ,,maty”.

3.3.2.2. Czas liceum lub technikum
Zdecydowana wigkszo$¢ respondentdéw wspomina przej$cie z gimnazjum do liceum
lub technikum jako czas, kiedy ustaty, albo przynajmniej ograniczyty si¢, zaczepki ze strony
rowiesnikow.
,Ogolnie technikum wspominam najlepiej (...). Mysle, ze to si¢ wigze z tym, ze juz
wlasnie sg starsi, maja troch¢ w glowie wigcej, juz si¢ nie wySmiewaja, nie
przezywaja, nie przedrzezniaja, tylko tak normalnie podchodza do cztowieka.”
Przej$cie do kolejnego etapu edukacji daje kres wySmiewaniu, wyzywaniu 1 zaczepkom.

,,ByliSmy taka zgrang klasg”, ,,Ja miatam naprawdg takich ludzi, z ktérymi mozna bylo konie
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kras¢ i z niektorymi do dnia dzisiejszego utrzymuje¢ kontakt”, to typowe wypowiedzi
dotyczace okresu edukacji ponadpodstawowej.

Nawet respondentka, ktora az do matury przechodzita nauczanie indywidualne w
domu, pozytywnie wspomina relacje z klasg. Wychowawczyni klasy zainicjowata spotkania
w domu kobiety. Uczniowie mieli obowigzek widywania si¢ z nig, ale szybko zmienit si¢
charakter spotkan i uczniowie sami zaczeli chetnie odwiedza¢ kolezanke z klasy. Przez okres
podstawowki zadna wychowawczyni nie zadbala o to, zeby kobieta miata kontakt z grupa
rowiesniczg. Dlatego wracajac myslami do okresu liceum, opowiada o nim z pewnym
rozrzewnieniem.

Wylacznie jeden respondent lepiej wspomina lata podstawowki 1 gimnazjum. Trafit
bowiem do klasy wraz z osobami, ktore znaly si¢ juz wcze$niej 1 zdotaty nawigza¢ silne
wiezi. Trudno byto mu si¢ przebi¢ do zamknigtego kregu znajomych, dlatego jego grono
towarzyskie skladato si¢ z oséb, ktore takze dotgczyly dopiero w liceum i takze miaty
problem z wejsciem do zamknigtego kregu. Nie byt jednak traktowany inaczej z powodu

swojej niepetnosprawnosci, nigdy tez nie spotkat si¢ z wySmiewaniem czy zaczepkami.

3.3.2.3. Wiezi z grupg na etapie studiow wyzszych

W relacjach niskorostych absolwentéw szkot wyzszych, studia wspominane sa jako
okres zdecydowanie najlepszych relacji z rowiesnikami. Utrzymywali relacje z osobami
zwielu réznych $rodowisk — od mieszkancéw akademika, po kolegéw z innych grup
¢wiczeniowych wiacznie. Kilku respondentéw zaznaczyto, ze na uczelni nikt ze studentéw
nie zwracal uwagi na ich niepetnosprawno$¢. Wielu do tej pory utrzymuje kontakt z
poznanymi tam ludzmi, a kilkoro chciatoby powréci¢ do czasow studenckich, aby moc
przezy¢ jeszcze raz rzeczony okres, co jest trafnym wskaznikiem dobrych relacji w grupie.
Wyrazem opinii wszystkich respondentdéw, ktorzy podjeli studia, sg stowa:

,»Pod wzgledem towarzyskim, to kurde, czasy tych studiow to zupelnie inaczej niz we

wczesniejszych etapach. W akademiku mieszkatem, to si¢ tam caty czas robilo

imprezy, grilla, gdzie§ si¢ wychodzilo czy co$. Zawsze co$ si¢ dzialo, kazdego dnia

praktycznie.”
Wiezi migdzy respondentami a pozostatymi studentami byty niezmiernie mocne, co obrazuje
relacje respondentki, ktora stwierdzita, ze idac ulica nikt nie mogt zwrdci¢ uwagi na jej
wzrost, powiedzie¢ gtosno jakis komentarz, bo spotkatoby si¢ to z natychmiastowg reakcja jej
kolegow, ktorzy, jak rzekta, "skoczyliby za mng w ogien". O gotowosci do pomocy i checi

wlaczenia osoby niskorostej w zycie grupy swiadczy tez ponizsza historia:
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,»Jesli chodzi o studia, to ¢wiczenia terenowe byly, musiatam jezdzi¢ w teren z ludZzmi
z grupy. (...) Tez si¢ tego obawiatam bardzo, wiedziatam, ze tam mnie wszyscy bardzo
lubig, fajnie, fajnie, bardzo fajni ludzie. Ale si¢ wlasnie troche obawialam tego
wyjazdu, ale powiedzieli mi, ze beze mnie nigdzie nie jada, ze mi pomoga, Ze mam si¢
nie martwi¢ 1 wiasnie tak bylo. Jak gdzie$ si¢ musiatam wdrapaé, to mialam armig
moich rycerzy, dwoch kolegow szto pod reke ze mng.”
Przytoczone wyzej zdarzenie stanowi wzorowy przyktad bedacy ucielesnieniem modelu
spolecznego — osoba niepetnosprawna zostaje wlaczona w zycie grupy, ktora sama stara si¢
rozwigzywa¢ niedogodno$ci. Warto zaznaczy¢, ze uczelnia zorientowana w sytuacji
zdrowotnej respondentki zaproponowata jej alternatywe dla wyjazdu naukowego. Zar6wno
instytucja, jak i grono rowiesnicze dziataly na korzys¢ kobiety, ktora mogta podja¢ dogodna
dla niej decyzje, ajej wybor wyjazdu $Swiadczy o tym, ze dobrze czuje si¢ wsrod 0sob

petnosprawnych.

3.3.3. Partycypacja w grupowych formach aktywnosci
3.3.3.1. Uczestnictwo w zajeciach wychowania fizycznego
Obawa o stan zdrowia, nadwyrgzenie migéni lub kosci, konieczno$¢ rekonwalescencji
organizmu po odbytych zabiegach lub operacjach, wszystkie te czynniki powoduja, zZe
niskoroste dzieci czesto nie uczestniczg na lekcjach wychowania fizycznego. Tak tez bylo,
przynajmniej na pewnym etapie edukacji, u szostki respondentow. Nawet jesli rodzice
zdecyduja si¢ posyta¢ dziecko na lekcje WFu, nie wykonuje ono wszystkich ¢wiczen, co jest
konsekwencja ktopotow zdrowotnych i koniecznosci mniejszego obcigzania stawdw 1 ko$ci.
Jest czesto zwalniane z ¢wiczen wysitkowych, wuefici proponuja takze inne rodzaje
gimnastyki:
,Nie dawalam sobie po prostu rady. M6j wuefista chcial, zebym si¢ ruszata, wigc
zawsze co$ mi tam dawat, jaka$ pitke, zebym si¢ nig pobawila, no i ja si¢ bawitam, bo
co$ trzeba bylo robi¢ przez 45 minut.”
Uczestnictwo w grach zespolowych, gdzie dzieci niskoroste odstajg znaczaco na tle klasy,
stanowi plaszczyzne wykluczenia. Niskoroste dzieci niechetnie angazujg si¢ w gry typu
koszykowka czy pitka nozna. Rywalizacja w grupie powodowata bowiem wzrost
negatywnych emocji zwigzanych z niskorostym dzieckiem. Czg¢$¢ niepetnosprawnych dzieci

rezygnuje z udziatu w grach zespotowych i woli wykonywa¢ ¢wiczenia indywidualne.
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Jedna z respondentek zauwazyla, ze nauczyciele czasami nie biorg poprawki na
poziom rozwoju fizycznego niskorostego dziecka. Sprawno$¢ manualna i fizyczna potrafiag
by¢ czgsto na nizszym poziomie niz mozliwosci ich rowiesnikow.

,Zreszta te dzieci, zwlaszcza na poczatku swojej edukacji, o czym nauczyciele jakby

moze nie wiedza, te dzieci przez to, Ze one sg mniejsze, one tez czesto fizycznie sg tez

czgsto gorzej rozwinigte.”

Uczelnie wyzsze nakladajg obecnie obowigzek na swoich studentow uczestnictwa
W zajeciach fizycznych, z mozliwosciag zwolnienia w razie dostarczenia zwolnienia
lekarskiego. Skutkiem tego rozporzadzenia niektdre osoby niepelnosprawne pierwszy raz
W zyciu uczestniczyly w zajeciach fizycznych. Cze$¢ uczelni zapewnia zajgcia z rehabilitacji
lub sportowe skierowane dla niepetnosprawnych. W takich zaje¢ciach uczestniczyta dwojka

moich respondentow.

3.3.3.2. Udzial w wyjazdach integracyjnych i wycieczkach klasowych

Roéwniez w przypadku wyjazdow szkolnych zabiegi medyczne, operacje i cigzki stan
zdrowia, w wielu przypadkach wykluczaty mozliwo$¢ brania w nich udziatu. Wydtuzanie
konczyn dolnych skutkujace koniecznoscig poruszania si¢ na wozku, spowodowato, ze jedna
z respondentek nie pojechata razem z klasg na zielong szkote.

Wigkszos¢ wycieczek klasowych, jak zaznaczajg respondenci, polega na pieszych
wedrowkach 1 zwiedzaniu, co w ich przypadku — 0s6b z niepelnosprawnos$cia uktadu ruchu,
jest ucigzliwe 1 meczace. Nadazenie za grupa okazywato si¢ niewykonalne, a dtugie spacery
powodowaty bole miesni u jednej respondentki. Na dodatek wejscie do autokarow zawsze
wymagalo pomocy ze strony innych oséb. W niektérych wypadkach na wycieczki jezdzili
takze czlonkowie rodziny dziecka, aby robi¢ zastrzyki lub asystowa¢ i pchaé wozek
inwalidzki.

Wspomnienia z wyjazdow to gtownie bieganie, aby nadazy¢ za grupa, poczucie bycia
obcigzeniem dla pozostatych, a takze bodle po catodziennych spacerach, do ktoérych osoby
niskoroste nie byly przyzwyczajone. Oddaja to stowa jednej z respondentek:

,Smieje sie, ze nawet jak jechalam na wycieczke, to niczego nie zwiedzitam, bo

musiatam si¢ patrzy¢ pod nogi, zeby si¢ nie przewrocié, a po drugie musiatam gonic¢

reszte grupy. Zawsze bytam na koncu, bo chodzitam wolniej i zawsze ta pani ze mng
pod reke idzie, pewnie ma juz mnie dosy¢, ale musi mnie ciggnaé. Te wycieczki takie

byty srednie, bo to si¢ zawsze wigzalo z takim wysitkiem, Ze nikt na mnie nie czekat.”
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W tym miejscu nalezy postawi¢ pytanie — dlaczego wychowawcy klas, ktorzy znali
stan zdrowia dziecka 1 jego fizyczne mozliwosci, decydowali si¢ na tego rodzaju wycieczki,
ktore czesto wykluczaty osobe niskorosta z uczestnictwa albo byly dla niej szczegdlnie
obarczajace. Czy bylo to zwykle przeoczenie, popadnigcie w rutyng zawodowa
I niezauwazenie specjalnych potrzeb podopiecznych, a co za tym idzie — ograniczenie szans
na integracj¢? Czy moze che¢ wiaczenia uczniow w zycie klasowe przy przekonaniu, ze inna
forma wyjazdow w pewien sposob stygmatyzowalaby niskoroste dzieci? Niestety, aby
uzyska¢ odpowiedZz o intencje wychowawcoéw pytanie nalezatoby zada¢ nauczycielom,

inaczej bowiem zostajemy skazani na domysty 1 insynuacje.

3.3.4. Podejscie nauczycieli do 0os6b niskorostych

Znalezienie wzoru, wedtug ktorego nauczyciele odnosili si¢ do niskorostych dzieci
I jak starali si¢ rozwigzywac konflikty w Kklasie, okazuje si¢ by¢ niemozliwe. Kazdy
przypadek nalezy ocenia¢ niezaleznie, chociaz mozna pokusi¢ si¢ o uszeregowanie zachowan
na dwoch koncach kontinuum. Na jednym jego krancu lokuje si¢ postgpowanie nauczycielki
niskorostego chtopca, ktdéra nie tylko nie pomagata dziecku dreczonemu przez réwiesnikow,
ale sama przyczyniata si¢ do obniZenia jego pozycji w grupie. Oprdocz sadzania chtopca w
jednej fawce z uczniem, ktéry byt jego gtéwnym gnebicielem, zwracania uwagi na jego niskie
noty na forum klasy, kilkakrotnie utyskiwata w obecnosci wszystkich dzieci na to, ze skarzy
si¢ jej na poczynania innych, wowczas, trzecioklasistow.

»Wychowawczyni powiedziata przy wszystkich, ktorzy mu dokuczali, przy calej

klasie "To ty inaczej $wiat odbierasz, bo jak kto$ ci¢ szturchnie, to tobie si¢ wydaje, ze

ciebie ktos$ uderzyt".”
Na drugim koncu trzeba umiejscowi¢ dziatania nadopiekuncze czy wyrazanie zle pojetego
wspolczucia, ktore przeradza si¢ w lito§¢. Troska, o ktérej mowa, przybierata postac
juwenalizacji, wyrasta z przekonania, ze dziecko nie jest w stanie poradzi¢ sobie samo, a
najlepsza pomocg bedzie otoczenie go opieka. Litosciwos¢ jeden z respondentoOw rozpoznat w
zachowaniach wyktadowcoéw na uczelni, pozwalajacych mu na wigcej 1 odpuszczajacych mu
wigcej niz pozostatym studentom. Takie same procedery mialy rowniez miejsce na
wczesniejszych etapach nauki:

,»Moja babka od chemii w liceum, to kurde. Tr6ja mi wychodzita ewidentnie, tak. Ja

moéwie troj¢ mam na bank. Potem patrze na $wiadectwo — czwodrka. Po prostu,

specjalnie zmienita, bo biedny, chory, trzeba mu pomoe.”
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Znalez¢ mozna réwniez spektrum dziatan o charakterze integracyjnym, ktore wpisuja
si¢ w model spoleczny. Jedynym z podjetych dziatan byto staranie si¢ nauczycieli
zorganizowania zycia szkolnego w taki sposéb, aby dzieciom niskorostym byto wygodnie
funkcjonowac. I tak kiedy jedna z respondentek miata wydtuzane nogi i w zwiazku z tym
miata spore trudnosci z poruszaniem si¢, plan w szkole zostal ustawiony tak, aby wszystkie
lekcje jej klasy odbywaty si¢ na parterze, a jesli to byto mozliwe — w tej samej sali. O
zyczliwo$ci grona pedagogicznego opowiadat takze inny respondent, ktorego wozono z klasy
do klasy, w okresie, gdy sam nie mogt chodzi¢. Zawsze czul, ze moze liczy¢ na pomoc z ich
strony. Identyczne wymagania stawiane osobie niepetnosprawnej i pozostaltym uczniom to
kwestia poruszona migdzy innymi przez inng respondentke.

,»Mielismy czasem takie dtugasne réwnania, to mi podstawiat stot, ja sobie na stot

wchodzitam 1 wypisywalam, albo na krzesle. Albo on pisal za mnie, a ja mu

dyktowatam, wigc niestety nie byto sytuacji, gdzie mogltam unikng¢ odpowiedzi,
bytam przymuszana, zawsze si¢ znalazto rozwigzanie, zeby X poszta do tablicy.”
Tego rodzaju zachowania nauczycieli sg idealnym przyktadem wprowadzenia w zycie modelu
spotecznego. Osoba niepelnosprawna posiada nie tylko takie same prawa, ale takze takie
same obowigzki, o ile stan zdrowia jej na to pozwala.

Inng kwesti¢ stanowig reakcje nauczycieli na zaczepki niskorostych dzieci przez ich
rowiesnikow. Przewazajgca cze¢$¢ respondentow twierdzi, ze wychowawcy w momencie, gdy
uczniowie wysmiewali si¢ lub w jaki§ inny sposob dreczyli ich, interweniowali.
W natychmiastowej ingerencji nauczycieli jedna z kobiet upatruje przyczyne szybkiego
zakonczenia niekomfortowych sytuacji. Wychowawczyni innej respondentki poswigcita
lekcje wychowawcza, aby wytlumaczy¢ klasie, na czym polega choroba, na ktorg cierpi
kobieta, rozmawiata takze o sytuacji dziewczynki zrodzicami podczas zebran, a takze
przeprowadzita osobne rozmowy z rodzicami dzieci, ktére dokuczaty dziewczynce. W
wyniku tych dzialan dziewczynka zostata zaakceptowana i przestano jej dokucza¢. Najmniej
skuteczni okazali si¢ by¢ nauczyciele dwdjki najbardziej przesladowanych chlopcow.
Interwencje grona pedagogicznego jednego przynosity krotkotrwale rezultaty, a nauczyciele

drugiego nie reagowali za to wcale.

3.3.5. Dostosowanie miejsca pracy w szkole do potrzeb oséb niepelnosprawnych
Osobng kwesti¢ stanowi przystosowanie miejsca nauki i pracy, a takze wprowadzenie
szeregu udogodnien w salach lekcyjnych oraz w budynkach na potrzeby na potrzeby

niskorostych dzieci. Dostosowywanie biurka nie zawsze jest konieczne. Noga w gipsie, o ile
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wozek inwalidzki wchodzi pod biurko, nie jest przeszkoda, aby uczestniczy¢ w zajeciach na
identycznych zasadach co reszta klasy. Wylacznie jedna respondentka na etapie szkotly
podstawowej musiata siedzie¢ w czyms$ na ksztatt oslej tawki. Specjalna tawka, odbierana
byta przez nig nie jako przysposobienie do jej potrzeb, ale jako rodzaj stygmatyzacji.

,»Wymyslili sobie takie pierwsze laweczki takie nizsze (...) 1 zawsze mnie tam ciggali,

mnie tam szarpali, ja si¢ buntowalam, Ze ja nie chce, nie begde, ale musialam tam

wlasnie siedzie¢, to bylo takie straszne dla mnie, bo takie niepotrzebne w sumie.”
Dotarcie do placowki o$wiatowej, rowniez potrafilo stanowi¢ wyzwanie. Szkoty wiejskie nie
oferuja transportu, a jesli jaka$ szkola dysponuje busami, najczesciej sa one przestarzate, a co
za tym idzie, aby si¢ do nich dosta¢, potrzebna jest pomoc.

Poza tym dosiggniecie do tablicy w szkole wymagalo czasem stanigcia na fawce lub
w wersji mniej skomplikowanej — dyktowania nauczycielowi tego, co zapisato si¢ w zeszycie.
Takze praca w laboratoriach, czy to w okresie liceum, czy na studiach, gdzie blaty
zamontowane byly na wyzszej wysoko$ci niz tawki szkolne, a wtyczki umieszczone byty
daleko poza zasiggiem reki osob niskorostych, zmuszato do wspodtpracy i1 polegania na
pomocy innych.

W polskich warunkach dostosowanie budynkéw na potrzeby osob niepetnosprawnych
czesto jest fikcja, o czym przekonala si¢ respondentka, ktoérej przydzielono akademik
przystosowany dla niepelnosprawnych. Jak sie okazalo, toalety w pokojach byty za mate,
zeby zmies$cil sie¢ w srodku woézek inwalidzki. Windy co prawda funkcjonowaly, ale czy

mozna to nazwaé dostatecznym zaadaptowaniem na potrzeby oséb niepetnosprawnych?

3.3.6. Dorastanie systemu edukacji do spolecznego modelu niepelnosprawnosci

Mimo ze sposrdd respondentéw nikt nie zdecydowat si¢ na nauczanie integracyjne,
a jedna osoba nawet odrzucita propozycj¢ przeniesienia do tego rodzaju placowki, bo — jak
stwierdzita — chce zy¢ w spoteczenstwie miedzy osobami zdrowymi, z ktorymi czuje si¢
dobrze, aklimatyzacja do $rodowiska osob zdrowych nie przebiegata tatwo. Indywidualne
nauczanie przeszta jedna trzecia respondentow i wylacznie w jednym przypadku, w trakcie
prowadzenia nauczania w domu, wychowawca postarat si¢ o to, zeby niskoroste dziecko
mialo 1 utrzymywato kontakt z réwiesnikami. Proces nauczania indywidualnego, o ktéorym
decydowali dyrektorzy, nie byt konieczny z punktu widzenia ich sytuacji zdrowotnej. Na
decyzje wptywala, jak twierdzili respondenci, ch¢¢ pozbycia si¢ klopotu i odrzucenia
obowigzkéw rozwigzywania trudno$ci zwigzanych z integrowaniem niepelnosprawnego

dziecka i dostosowywaniem warunkow W szkole do jego potrzeb. Ci¢zko moéwié wobec
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powyzszego o zastosowaniu S$rodkow zaradczych spdjnych z paradygmatem modelu
spotecznego. W przytoczonych przypadkach przestrzen i srodowisko nie byty dostosowywane
do potrzeb osob niskorostych, preferowano cze$ciowa izolacje, ktora miata posta¢ nauczania
indywidualnego.

Sytuacja os6b niskorostych bardzo rézni si¢ pomigdzy poszczegdlnymi etapami nauki.
Podczas gdy na wczesniejszych szczeblach niskoroste dzieci stosunkowo czesto spotykaja si¢
z dokuczaniem i wySmiewaniem, Kkolejne etapy nauki wspominane sg lepiej. Wyjazdy
I wycieczki klasowe, ktore mialy miejsce w podstawowce 1 gimnazjum, stanowiag przyktad
dziatah bedacych zaprzeczeniem idei integracji. Program wycieczek, nastawienie
wychowawcow 1 nauczycieli przyczyniaty sie do izolacji niskorostego dziecka i dostrzegania
w nim jedynie "najstabszego ogniwa", dziecka na ktore trzeba czekac i ktore spowalnia grupe.
Podejscie do niskorostych uczniéw w trakcie roku szkolnego nie odbiegato od tego, jak
traktowano ich podczas wycieczek. Sytuacja z rowiesnikami w szkole podstawowej
I gimnazjum nie byla komfortowa dla duzej czes$ci respondentow. Na etapie liceum czy
technikum respondenci nigdy nie spotkali si¢ z zaczepkami, przedrzeznianiem lub
jakimikolwiek innymi formami stygmatyzacji lub etykietowania. Natomiast zupetnie inaczej
sytuacja wygladata na etapie szkoly wyzszej. Dziatania podejmowane przez wiladze
uniwersytetow mialy charakter integracyjny, wpisywaty si¢ w spoteczny model
niepelnosprawnos$ci. Chociaz nie nalezy zapominac o fakcie, ze spora cze$¢ respondentow (az
trojka) podjeta nauke na uczelniach zabiegajacych o niepelnosprawnych studentow
i dostosowujacych program zajec¢, budynki oraz sposdb nauczania do ich potrzeb.

Nie tylko podejscie rowiesnikow, ale tez samych instytucji ulegalo zmianom na
poszczegdlnych etapach nauki. Srodki podejmowane w celu pomocy osobie niskoroste;j
I sposob myslenia o jej funkcjonowaniu w grupie, na kazdym kolejnym szczeblu edukacji

coraz bardziej przypominaly spoteczny model niepetnosprawnosci.
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3.4. Sytuacja osob niskorostych na rynku pracy
3.4.1. Typowa $ciezka zawodowa

Sciezke rozpoczyna zapoznanie si¢ z sytuacja na rynku pracy, stworzenie swojego CV,
sprawdzenie dostgpnych ofert, aby w koncu przejs¢ do rozsylania swojego CV do
potencjalnych pracodawcéw. Zdecydowana wigkszo$¢ respondentéw, nawet jesli posiada
wyksztalcenie wyzsze, poszukuje ofert pracy skierowanych do osob niepelnosprawnych.
Zaledwie dwie respondentki przyznaly, ze poszukujac pracy skupiajg si¢ na znalezieniu
miejsca, gdzie beda mogly wykorzysta¢ swoje doswiadczenie 1 nie poszukujg ofert
skierowanych do 0s6b posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci.

Wiele o0sob szukajac pracy korzysta rowniez z pomocy biur posrednictwa pracy dla
0sob niepetnosprawnych. Zbieraja one oferty pracy bezposrednio od pracodawcow, ale ich
pomoc zakrojona jest szerzej — oferuja pomoc w przygotowaniu dokumentow aplikacyjnych,
szereg badan predyspozycji zawodowych, poradnictwo zawodowe i prawne, konsultacje.
Biuro Posrednictwa Pracy Integracja, Stowarzyszenie Otwarte Drzwi, Stowarzyszenie
Organizatoréw Zatrudnienia Osob Niepelosprawnych Ozon, to zaledwie kilka z kilkunastu
organizacji o takim profilu dziatajacych w wiekszych polskich miastach.

Lejtmotywem pojawiajacym si¢ podczas wywiaddéw jest etap po ukonczenia studidw:
droga przez staze i praktyki, czgsto pracg w call center czy poprzez prace zdalng, aby
skonczy¢ w firmie poszukujacej osdb z orzeczeniem, wykonujac prace nierzadko niezgodna
Zz wyksztatceniem  kierunkowym.  Przebieg rozwoju zawodowego zblizony do

przedstawionego schematu miata pigtka respondentow.

Stﬂi;é’;ﬂ(i Odnalezienie

Ukoficzenie edukacji : pracyniezgodnej
organizowane :

przez urzad pracy z wyksztalceniem

Ryc. 18. Schemat kariery zawodowej po zakonczeniu edukac;ji.

»A teraz pracuje, od maja juz stala mam prace, ale to nie jest moj zawdd do konca,
wigc nie zamierzam na stale si¢ zwigzaé. (...) To nie jest zadna ciekawa, ambitna
praca.”
Powody podejmowania pracy o odmiennym charakterze niz kierunek wyksztalcenia sg
wielorakie. Podstawowg przyczyna sa klopoty ze znalezieniem pracodawcy gotowego
zatrudni¢ osobe niepelnosprawng, powszechne stereotypy dotyczace nizszych kompetencji

I umiejetnosci niepetnosprawnych, bywa to tez niech¢¢ do wykonywania wyuczonego
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zawodu przez osoby niskoroste, jak rowniez trudno$ci z poradzeniem sobie
Z odpowiedzialnoscig w pracy, gdy przez cate zycie nie stawiano zadnych wymagan i nie

oczekiwano wiele.

3.4.2. Awans

Na wstepie nalezy zaznaczy¢, ze wigkszo$¢ z moich respondentdw nie przekroczyta
30 roku zycia. Czeste zmiany miejsc pracy i mlody wiek nie sprzyjaja mozliwosci
awansowania. Praca biurowa wykonywana przez kilka respondentek ogranicza mozliwos¢
awansu, jedyng szansa na dalszy rozwdj jest zmiana miejsca pracy lub przekwalifikowanie
si¢. Awans w firmie, ktora nie jest docelowym miejscem pracy, postrzegany jest jako
niekorzystny 1 wiktajacy w psychologiczng regule wzajemnosci. Na jedenastu respondentow,

ktorzy podjeli prace, tylko dwie badane przeze mnie osoby awansowaty w swojej karierze.

3.4.3. Ograniczenia wykonywania okreslonych zawodow i dyskryminacja w miejscu
pracy

Sprawnos$¢ fizyczna osob niskorostych, szczegélnie cierpigcych na zaburzenia
genetyczne, jest stosunkowo nizsza. Czesto maja one problemy z narzadem ruchu,
problematyczne staje si¢ noszenie i dzwiganie rzeczy. Syn jednej z respondentek, ktory jak
kazdy chtopiec marzy, zeby jak doros$nie zosta¢ strazakiem, najprawdopodobniej nie bedzie
mogt pracowa¢ w tym zawodzie. Jego mama stara si¢ mu wyttumaczy¢, dlaczego pewne typy
zawodow powinny znalez¢ si¢ poza polem jego zainteresowan. Ostatnig wies¢ o tym, ze
chlopiec chce zosta¢ ksiedzem, przyjeta z duza ulga. W Lublinie w ostatniej chwili urzad
pracy poinformowat innego respondenta o tym, ze nie moze uczestniczyé w szkoleniu z
prowadzenia wozkéw  widlowych, poniewaz nie spelnia on wymogow BHP.

Dyskryminacja ma wiele twarzy. Pracodawcy mniej chetnie zatrudniajg osoby
niepelnosprawne. Zaproszona na rozmowe¢ kwalifikacyjna, respondentka spotkata sie
Z natychmiastowym odrzuceniem, pomimo tego, ze na stanowisko rekrutowano osoby
niepetnosprawne.

,Pani, ktora prowadzita rozmowe¢ kwalifikacyjng, na dzien dobry juz wyczutam, ze w

ogole ta rozmowa nie miata sensu. W ogodle ta rozmowa trwala moze minute osiem

[sekund] — byta bardzo szybko, pani miata mnie gdzie§, nie byla w ogole

zainteresowana tym, co méwig, wigc ja si¢ tam czutam Zle.”
Przyktad potrafi i8¢ z samej gory. Wicedyrektor jednego z urzedow miasta powitata

niskorosly stazystke mowiac, ze:
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»Nie takiego stazysty potrzebowali, bo ja nic nie zrobi¢, bo do dokumentéw nie
siegne. (...) Ja si¢ zapytalam od razu, jak ona do mnie z tekstem, ze "Nie takiego
stazysty chcieli$my", to ja mowie "Mam wyjs¢? Moge wyj$¢", a ona "Nie, musi pani

zosta¢". No to nie byto mite.”

3.4.4. Renta z tytulu niepelnosprawnosci jako bariera rozwoju zawodowego

Osobna kwesti¢ stanowi watek osob, ktdre nie podejmuja si¢ pracy albo $cisle pilnuja
zarobkow, aby nie przekroczyly one kwoty, ktora uprawnia do pobierania renty. Jedna z
respondentek powiedzialta, ze zna kilka niskorostych osob, ktore z obawy o zawieszenie renty
w przypadku uzyskania wynagrodzenia wykraczajacego poza limit, nie podjety sie pracy.
Wedtug niej obecny system czgsto demotywuje osoby niepetnosprawne do podjecia pracy, a
system "zlotowka za zlotowke" wydaje jej si¢ odpowiedniejszym rozwigzaniem. Dwojka
respondentow przedstawiato rentg jako prog, ktorego na pewnym etapie rozwoju osobistego
nie nalezato przekracza¢. W takiej perspektywie praca na poét etatu, ktora gwarantuje, ze renta

nie zostaje zawieszona, jawi si¢ jako racjonalne rozwigzanie.

3.4.5. Trudnosci z utrzymaniem i znalezieniem pracy

Umowy zawierane pomiedzy urzgdami pracy a pracodawcami okreslaja zasady
finansowania stazysty. Respondentka, ktora podje¢ta si¢ pracy jako praktykantka poprzez
urzad pracy, opowiadala o nagminnym wykorzystywaniu przepisOw poprzez strone
zatrudniajacg. Podczas pierwszego potrocznego stazu pracodawca nie zaproponowal jej
podpisania umowy o prace. Kolejny staz odbyta juz po wejsciu regulacji obligujacej
pracodawce do zatrudnienia na okres przynajmniej 3 miesigcy pracownika, ktory odbyt staz,
ktérego koszty w calosci pokrywane byty przez urzad. Po przepracowaniu lacznie pét roku
w firmie, czyli dokladnie okresu wymaganego przez obowigzujace przepisy, wiasciciel
stwierdzit, Zze nie jest w stanie zatrudni¢ nowego pracownika.

Sporym problemem potrafi by¢ stan zdrowia uniemozliwiajacy czasem
funkcjonowanie i, co za tym idzie, zmniejszajacy che¢ do podjecia zobowigzania w postaci
pracy na pelen etat.

»Jest tez taka sprawa, ze dzi§ akurat chodz¢ i gadam normalnie, a jutro, albo

przedwczoraj na przyktad nie mialam sity wsta¢ z t6zka 1 p6js¢ do tazienki. Wiec tez

boje si¢ statej pracy.”
Sposréd moich respondentdow dwodjka w momencie pisania tej pracy wciaz poszukuje

zatrudnienia.
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3.4.6. Dostosowanie miejsca pracy do potrzeb oso6b niskorostych

Osoby niskoroste nie majg specjalnych wymagan dotyczacych zorganizowania
stanowiska pracy. Wystarczy wygodne krzesto, czasami podnoézek, zeby nogi nie wisialy
W powietrzu i nie dretwiaty, a w przypadku, gdy dokumenty umieszczone sa wysoko na
regatach — drabinka. Wszystko sprowadza si¢ do dobrego zorganizowania przestrzeni na
biurku, tak aby najpotrzebniejsze przedmioty znalazly si¢ w zasiegu reki. Pytanie "pan od
BHP" o szczegolne potrzeby czesto spotyka si¢ ze zdziwieniem 0sob niskorostych. Wszyscy
pracowali zawsze przy normalnych biurkach, a nie biurkach dziecigcych, czasem potrzebne
byty tylko troche wyzsze krzesta.

" No jedyng rzecza, o ktorg poprositam, to byt jaki$ taki stopien czy drabinka, zebym

mogta do potek siggac, zebym nie musiala skakac po krzestach."

3.4.7. Stosunek wspoétpracownikow

Zaden z moich odbiorcow nie dostrzegt w miejscu pracy, aby byt traktowany na
innych zasadach, z poblazliwoscig czy inng doza sympatii przez wspotpracownikow.
Podejscie pozostalych pracownikow biura wobec 0sob niskorostych nie réznito si¢ od tego
jak odnosili si¢ oni do siebie nawzajem. Nikt nawet nie rozwijal tej kwestii, dlatego
dopytywanie o relacje ze wspotpracownikami nie miato wigkszego celu. Respondenci dobrze
si¢ czuja w miejscach pracy, jesli chodzi o ptaszczyzne towarzyska. Niektorzy utrzymujg
stosunki ze wspotpracownikami rowniez poza miejscem pracy, na stopie nieformalnej. Nie
miata miejsca sytuacja, w ktorej czuliby si¢ gorzej traktowani z powodu swojej

niepetnosprawnosci przez pozostate zatrudnione osoby.

3.4.8. Niepelnosprawnos$¢ a rynek pracy

Wszyscy doro$li respondenci, z ktorymi przeprowadzitam wywiady, posiadaja
orzeczenie o niepelnosprawnosci. W przypadku choréb o podtozu genetycznym, uzyskanie
statusu nie stanowito zadnego problemu. Do 16 roku zycia lekarze stwierdzajg, czy dana
osoba jest, czy nie jest niepetnosprawna, na komisjach w po6zniejszym wieku dodatkowo
okreslony zostaje stopien niepelnosprawnosci. Wieksze klopoty z uzyskaniem orzeczenia
maja dzieci z niedoborem hormonu wzrostu.

"Ubiegamy si¢ o niepelnosprawnos$¢ w zwigzku z pieniedzmi. Odliczy¢ to od podatku,

to jest 750 zt na 25 dni leczenia. Dopiero zaczeliSmy leczenie, ktore bedzie trwato

kilka lat, wigc myslimy, co i jak. Od podatku 18% odpisaé, to zawsze cos jest."
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Osoby chorujagce na achondroplazje lub inne rodzaje dysplazji, najczeSciej zostaja
klasyfikowane jako osoby z niepetnosprawnoscig aparatu ruchu. Bole stawow, zwyrodnienia
stawowe, szpotawe kolana, nadmierna lordoza odcinka ledZzwiowego, to glowne trudnosci,
Z ktérymi muszg sobie radzi¢.

Posiadanie orzeczenia wigze si¢ z szeregiem przywilejow w pracy — dzien pracy
skrocony jest z 8 do 7 godzin, w kodeksie pracy przewidziane sg dtuzsze przerwy w pracy,
dodatkowe dni w roku przeznaczone sg na turnusy rehabilitacyjne, to niektore z praw
przystugujacych osobom niepetnosprawnym. Ponadto istnieje mozliwo$¢ ubiegania si¢ przez
pracodawce o dofinansowanie pracownika z funduszy PFRONu. Prawda jednak jest taka, ze
pracodawcy prosza lub wymagaja rezygnacji z wigkszosci z wymienionych uprawnien.
Dodatkowe dni wolne w roku, to czysta fikcja, a nawet 35-godzinny tydzien pracy dla wielu
osoOb niepetnosprawnych znajduje si¢ w sferze marzen.

"Ja pracuje 8, mimo wszystko pracuje 8 godzin. U nas wszystkie osoby

niepelnosprawne, ktore tam sa, pracuja 8. Dostatam zezwolenie, jako$ nie przeszkadza

mi to, ja tego nie odczuwam."

Respondenci deklarujg, ze zostawanie w pracy godzing dluzej nie robi im rdznicy 1 nie
stanowi problemu. Na sprawe nalezy jednak spojrze¢ z innej strony — pracodawcy majg
swiadomo$¢ tego, ze rynek pracy dla osob niepetnosprawnych w Polsce jest bardzo
ograniczony, a pracownicy sg w stanie pojs¢ na szereg wyrzeczen, aby utrzymaé swoje
stanowisko. Pracodawcy skrzgtnie wykorzystuja obecng sytuacj¢, wiedzac, ze ich prosby
0 wydluzenie dnia pracy nie zostang odrzucone przez osobg, ktora spedzita dlugie miesigce
poszukujac obecnego miejsca pracy.

Posiadanie orzeczenia o niepelnosprawnosci w przypadku niektorych respondentow
byto zaswiadczeniem wymaganym przez pracodawce do zawarcia umowy. Jednak jak
twierdzi jedna respondentka, jej przypuszczenia dotyczace tego, ze orzeczenie bedzie
atrakcyjne dla pracodawcow, ktorzy dzigki niemu mogag si¢ ubiega¢ o dofinansowanie, jak
sama mowi, okazaty sie btedne. Informacja o niepetnosprawnosci dziata w przekonaniu czesci
respondentow jak ,,0dstraszacz” na osoby zatrudniajace.

"Na niepetlnosprawnych tak patrza dziwnie. A, niepetlnosprawna, to moze robié

problemy, a to moze co$ tam ten. (...) Jak chodz¢ na rozmowy, to jest "aaaaa". Tutaj

jest zdjecie tylko twarzy, tak wida¢, ze zaszokowanie jest. Tak z rozmowy, to tak niby
normalnie t¢ rozmowe stara si¢ kontynuowac, ale co tam jest w $rodku, to nie

whnikniesz."
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Otwarty rynek pracy okazuje si¢ by¢ zamkniety dla niepelnosprawnych, wskutek czego wielu
niepetnosprawnych poszukuje wylacznie ofert skierowanych do o0so6b posiadajgcych
orzeczenie o niepetnosprawnosci.

"To ma minusy, bo w niektorych firmach oceniajg od razu, w jakim$ tam stopniu po

wygladzie, a to nie jest fajne, bo bylam w takiej sytuacji, gdzie tak si¢ poczutam i to

nie bylo przyjemne, bo uwazam, ze czlowieka nie mozna ocenia¢ po wygladzie."
Nic wiec dziwnego, ze czg$¢ 0soOb rezygnuje z zamieszczania w dokumentach aplikacyjnych
informacji o stopniu niepelnosprawnosci i stwierdzaja, ze rozmowa kwalifikacyjna pozwoli
im si¢ wlasciwie pokazac i zniwelowac¢ wpltyw stereotypow na ocen¢ pracodawcy.

Nie ma reguty dotyczacej tego, czy w CV nalezy zamieszcza¢ informacj¢ o tym, ze
jest si¢ osobg niepelnosprawng. Niektorzy uprzedzaja o swojej niepetnosprawnosci,
zamieszczajg takze dodatkowg informacje wyjasniajaca, na czym dany rodzaj
niepelnosprawnos$ci polega. Mowia o, tu parafraza, uczciwym podejsciu wobec pracodawcy,
ale mozna si¢ rowniez pokusic¢ o interpretacje, nawigzuja do goffmanowskiej teorii zawartej w
"Pietnie", gdzie opisuje on mi¢dzy innymi zachowania osob cierpigcych na deformacje czy
okaleczenia twarzy. Zaobserwowatl on, ze takie osoby z reguty poznajac kogos, staraja sie,
zeby mial czas oswoic si¢ z ich twarzg — nie odwracaja si¢ gwattownie, starajg si¢, zeby twarz
widoczna byta przez dtuzsza chwile przed spotkaniem, na przyktad z dystansu. W $wietle tej
teorii dziatanie o0so6b niskorostych staje si¢ powolnym wkraczaniem ze swoj3
niepetnosprawnoscig, aby unikng¢ zaskoczenia pracodawcy i pozwoli¢ mu przygotowac si¢
na takie spotkanie. Z drugiej strony zamieszczanie informacji o niepelnoprawnosci, wedtug
badanych, moze takze dziata¢ odstraszajgco na pracodawcow.

"Czasami jak wysylatam CV, to dotaczatam informacj¢ taka, Ze jestem osoba

niepelnosprawng z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci. To wtedy juz

zupetnie odzewu nie byto, ze tak powiem, tak."
Trzeba tez wzia¢ poprawke na fakt, ze w sytuacji, gdy wigkszo$¢ respondentéw wysytata
swoje dokumenty do firm, ktore poszukiwaly osob niepelnosprawnych, co zaznaczano
W ogloszeniach o prace, informowanie o stopniu lub formie niepelnosprawnosci zostaje

dodatkowo uprawomocnione.

3.4.9. Zamknie¢cie otwartego rynku pracy dla oséb niskorostych
Przejécie przez system nauczania i osadzenie w spoteczenstwie, ktore naktada tatke
niepelnosprawnosci skutkuja tym, Zze osoby niskoroste czgsto poszukuja pracy ponizej swoich

kompetencji i kwalifikacji, skupiajac si¢ na wertowaniu ofert skierowanych do o0séb
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posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnos$ci. Przekonanie o powszechnej niecheci
pracodawcéw do zatrudniania o0sOb niepetnosprawnych réwniez przyczynia si¢ do
zaprzestania poszukiwan lub w ogole nie podejmowaniu ich na otwartym rynku pracy. Tego
rodzaju czynniki, jak trudno$ci ze znalezieniem odpowiadajacego stanowiska, nizsze szanse
na znalezienie pracy wplywaja na sieganie po alternatywne formy dochodu, a czgsc
niskorostych uwaza, Ze obowigzujacy system przyznawania rent, tylko sktania
niepetnosprawnych do biernosci zawodowej. Bez watpienia sytuacja na rynku pracy
najjaskrawiej obrazuje wcigz obecne izolowanie osob niskorostych. Odebranie mozliwosci
definiowania si¢ poprzez rol¢ pracownika ogranicza spektrum mozliwych rél spotecznych.
Niskoro$li nie sg postrzegani jako rownoprawni pracownicy, nawet gdy posiadaja takie same

kwalifikacje jak osoby zdrowe.
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3.5. Bariery napotykane w przestrzeni publicznej
3.5.1. Reakcje ludzi w przestrzeni publicznej

Niskoroste dzieci, wedlug jednej z matek, traktowane sg jako miodsze niz sg w
rzeczywistosci. Szczego6lnie ucigzliwe okazuje si¢ to by¢ podczas wspdlnych wyjs¢ do parku
czy na plac zabaw, jak mowi:

"Najgorzej to byto w piaskownicy. Jak jeszcze te dzieci miaty po 3, 4 latka, gdzie juz

ewidentnie wida¢ te rdznice i jeszcze do tego moje dzieci sg chude. (...) No to

styszatam komentarze, strasznie mnie to denerwowalo 1 stysze (...) jak mamy innych
dzieci do mojego dziecka (...) mowig "o ty to chyba nic nie jesz, bo taki chudziutki
jestes". A moje dziecko rabato az si¢ uszy trzgsty, tylko nie bylo tego wida¢. Ale to
jest przykro tez dla dziecka, takie teksty typu "pij mleczko, to uro$niesz". I potem
takie dziecko, czterolatek, "mamo daj mleczko, to urosneg", a on pije mleczko i nie
rosnie."

Dzieci biorg do siebie uwagi innych, przejmuja si¢ tym, co stysza. Tak bylo w przypadku

wszystkich dzieci, z ktorych rodzicami udato mi si¢ przeprowadzi¢ wywiady.

Osoby niskoroste muszg si¢ liczy¢ z tym, ze pojawiajac si¢ na ulicy wzbudzaja
zainteresowanie. Najczestszg reakcjg jest ucigzliwe dla badanych patrzenie 1 przygladanie si¢
ich posturze, styszalne szepty, pokazywanie palcem czy wskazywanie glowa, ponadto gtosne
komentarze dzieci czy pytanie rodzicéw "dlaczego ta pani jest taka mata?". Wszystkie osoby,
ktore udzielity mi wywiadu przyznaja, ze rozumieja, dlaczego ludzie ogladajg si¢ za nimi na
ulicy, sg $wiadomi swojej odmiennosci, ktora przyciaga spojrzenia. W sposob zauwazalny dla
badanych reaguja przewaznie dzieci, ktore nie zdazyly sobie jeszcze przyswoic
obowigzujacych norm 1 zwyczajéw spolecznych. Jeden z respondentdw wyrazit to, co
zauwazyta wigkszo$¢ badanych"

"Wytykanie palcami przez dzieci, "ej, maty pan". Ale to dzieci, a dorosli. Czesto

doro$li sg tez ciekawscy, ale dorosli gapig si¢ tak, ze im si¢ wydaje, ze nie widac, a si¢

gapia. Czyli przyktadowo okulary ciemne i si¢ gapi, ale jakos to si¢ daje dostrzec."
Komentarze dzieci, ich pytania stawiane rodzicom, respondenci usprawiedliwiajg cieckawoscig
dziecka, ktore poznaje otaczajgcg rzeczywistos¢. Bywaja jednak przypadki, kiedy dziecko
krzyczy na caty glos, a rodzice nie podejmujg zadnych dziatan, aby dziecko si¢ uspokoito

I przestalo pokazywac palcem osobe niskorosta.
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3.5.2. Strategie radzenia sobie z reakcjami ludzi

Nauka metod radzenia sobie z komentarzami czy reakcjami osob trzecich rozpoczyna
si¢ na etapie domu rodzinnego. Rodzice starajg si¢ przekaza¢ dziecku, w jaki sposob powinno
odpowiadac i reagowac na spojrzenia, zaczepki i komentarze, ktore moze ustysze¢ w szkole,
na podworku, ale rowniez na ulicy czy w trakcie robienia zakupow.

Najpopularniejszg strategia radzenia sobie ze spojrzeniami ludzi napotkanych na ulicy
jest zwykle ignorowanie. Odwracanie si¢ od osob, ktore si¢ wpatrujg. Respondenci starajg si¢
nie tylko nie zwraca¢ uwagi, ale takze nie przejmowacé si¢ tym, co dostrzegaja. ,,Nie bior¢ do
siebie”, to czesto pojawiajace si¢ o$wiadczenie. Swiadomo$é, ze roznig si¢ fizycznie od
wiekszo$ci 0sob, pogodzenie si¢ z tym, ze inno$¢ przycigga uwage przechodniow, pozwalata
na przyjecie postawy, ktorag mozna by okresli¢ jako bierna. Chociaz w gruncie rzeczy $rodki
wykorzystywane w celu ignorowania wymagaty jednak pewnej aktywnos$ci ze strony
badanych, jak pokazuje to strategia obrana przez jedng z respondentek:

"Nauczytam si¢ tez nie widzie¢ spojrzen, jaki$ tam usmiechéw. Czasem moi znajomi

mowig "A, ty chodzisz po tym sklepie, nawet znajomych nie widzisz". Bo ja si¢ nie

rozgladam na ludzi. (...) Nie chodz¢ z zadartg glowa, nie patrze na ludzi."
Innym podejsciem, a czasem fazg w ewolucji przyjmowanych strategii, jest zwracanie uwagi
I reagowanie na krytyke lub pojawiajace si¢ komentarze. Ganienie i upominanie osob, ktore
bardzo natr¢tnie si¢ patrzyty lub glosno komentowaly 1 $miaty si¢ z niskorostosci, zdarzyto
si¢ kilku respondentom.

" Ide chodnikiem ze znajomymi, jedzie kto§ na rowerze, i si¢ odwraca, tak perfidnie,

bezczelnie 1 widzg, ze si¢ odwraca, zeby na mnie [popatrze¢]. To potrafie

[powiedziec]: ’si¢ nie przewrd¢ na tym rowerze, na droge si¢ patrz”."

Pojedynek spojrzen, czyli zabawa w to, kto pierwszy odwrdci wzrok, jest inng metoda
wymieniang przez respondentow.

Bywa jednak tak, ze zaskoczenie wywolane pytaniem niestyszanym nigdy wcze$niej
paralizuje na tyle, ze wszystkie wypracowane strategie zawodzg albo staja si¢ nieadekwatne.

"Czasami mnie zapyta jakie$ dziecko, dlaczego jestem sama w sklepie, gdzie jest moja

mama. (...) Czasami dziecko si¢ mnie spyta, dlaczego mam takie buciki malutkie,

wtedy ja nie wiem, co odpowiedziec. Ja si¢ ciagle ucze, co odpowiadac.”
Historie taka jak ta, w ktérej barman w klubie zwrécil uwage, aby nie kucaé, powoduja
trudnosci z odpowiednim ustosunkowaniem si¢, wprawiajac w zaklopotanie.

Istnieje jeszcze czwarte mozliwe rozwigzanie sytuacji, jak twierdzg niektorzy

respondenci, najbardziej skuteczne:
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""UsSmiechnij si¢" mowig, takie jest lepsze rozwigzanie, wystarczy si¢ usmiechna¢ i

tym speszysz cztowieka, a nie jakim$ komentarzem."

3.5.3. Bariery architektoniczne jako plaszczyzna wykluczenia

Plaszczyzng wykluczenia uniemozliwiajaca lub utrudniajaca uczestnictwo w zyciu
wspoélnoty sg, oprocz barier edukacyjnych i ekonomicznych, bariery architektoniczne. Do
sztandarowych przyktadéw naleza okienka w urzedach miasta lub kasy biletowe na stacjach
kolejowych umieszczone zbyt wysoko, aby osoba niskorosta byla w stanie dosiggnac.
Doprowadzato to niejednokrotnie do sytuacji, w ktérych niskoro$li byli zmuszeni machac
reka osobie w okienku lub wymachiwa¢ kulg. Wysokie lady, jak opowiadali badani, stanowig
problem rowniez w klubach i restauracjach.

Dla oso6b niskorostych zwykle zakupy w sklepie mogg sta¢ si¢ wyzwaniem, kiedy
okazuje sie, ze produkty umieszczone sg na tyle wysoko, ze nie mozna do nich samodzielnie
siegng¢. W takich sytuacjach istnieje kilka mozliwych rozwigzan — mozna albo prosi¢
0 pomoc, albo — jak robi to jedna z respondentek — samemu rozwigza¢ problem budujac na
przyktad prowizoryczny podest z kartondw zostawionych w supermarkecie.

Podesty pozwalaja uniezalezni¢ si¢ od pomocy innych, nie trzeba czeka¢ na powrot
wysokiego rodzica lub liczy¢ na pomoc sasiadow, dlatego tez znajduja si¢ w wigkszosci
mieszkan osob niskorostych. Mozliwe jest takze zaprojektowanie mieszkania tak, aby
spetniato wszystkie potrzeby niskorostych. Jednak nie jest to powszechna praktyka, zarowno
ze wzgledu na koszty, jak i na to, ze osoby niskoroste rzadko kiedy trzymaja si¢ wytacznie w
towarzystwie 0sob niskiego wzrostu.

Tabor pociggowy praktycznie w 100% nie jest dostosowany dla o0sob
niepetnosprawnych. Cig¢zkie drzwi, wysokie schody w pociggach, brak przystosowania
dworcoéw kolejowych, te wszystkie czynniki powoduja, ze osoby niepelnosprawne mniej
chetnie korzystajg z podrozowania koleja.

Czg$¢ niskorostych jest zmuszona dostosowac swoje auto. Obecnie zaadaptowanie
samochodu na wlasne potrzeby nie jest refundowane, a koszt dostosowania wynosi z reguly
kilka tysiecy ztotych. Utrudnione jest tez zamknigcie klapy bagaznika, ale dzigki
zamocowaniu liny do drzwi mozna tatwo rozwigzaé problem. Wysokie stopnie w tramwajach
komplikujace dostanie si¢ do srodka z poziomu ulicy. Wejscie do starych autokarow PKS
wymaga pomocy osoby wysokiej. Rowery dziecigce nie s3 odpowiednie dla niskorostych,
dzieci maja bowiem stosunkowo dtuzsze rece i1 inne proporcje, a co za tym idzie, inaczej

potozony $rodek ciezkosci. Jeden z cztonkéw Nieduzych sam podjat si¢ tworzenia rowerow.
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Problematycznym staje si¢ takze tak prozaiczna rzecz jak zakup ubran, ale przede
wszystkim kupno butéw. Aby znalez¢é but o rozmiarze np. 33, poszukiwania nalezy odby¢
raczej na dziatach dziecigcych niz z obuwiem dla dorostych. Respondenci, szczegodlnie
kobiety, skarzyli si¢, ze obecnie rzadko produkuje si¢ buty dziecigce sznurowane, zastepuja je
bowiem systematycznie buty na rzepy, co zdradza dziat, na ktorym dokonany zostat zakup.
Respondenci sg skazani na wybieranie sposréd butow dziecigcych tych, na ktorych nie
nadrukowano kwiatkow lub bohateréw bajek dla najmiodszych. Zakup wrotek i tyzew dla
dziecka, ktore potrafito juz normalnie chodzi¢, ale ktdrego stopa byla identycznej wielkosci
jak u noworodka, okazat si¢ by¢ niewykonalny. Nikt na rynku nie produkowat sprzetu tej
wielkosci.

"Zaktadatam 3 pary skarpetek, a corka juz biegata. Na roczek dostata buciki, ktore

byly dobre po 8 miesigcach."

Koszulki, spodnie to produkty, ktorych zakup nie stanowi problemu. Gorzej jest w przypadku
ptaszczy, po ktore czgsto trzeba i§¢ do krawcowej. Tego rodzaju bariery nalezy rozwazaé w
kategoriach wykluczenia z konsumpcji, co mozna postrzega¢ jako rodzaj wykluczenia

kulturowego.

3.6. Juwenalizacja jako przyklad lekcewazacego stosunku do os6b

niskorostych

Juwenalizacja okresla si¢ przypisywanie cech i postrzeganie osob jako mtodszych niz
sg. W literaturze przedmiotu dotyczacej osob niskorostych, w ktorej do zagadnienia
podchodzi si¢ holistycznie lub rozwaza funkcjonowanie w spoleczenstwie oséb nizszych
wzrostem, termin ten pojawia si¢ W kazdym opracowaniu. Stwierdzenie "traktowano mnie jak
dziecko" wystapito w wiekszosci wywiadow i w dodatku w réznych kontekstach. Przy okazji
opowiesci 0 wyreczaniu z obowigzkéw domowych, w trakcie historii o relacjach w klasie i
otaczaniu opieka z powodu wzrostu, gdy wspominano o wizytach u lekarzy, nie patrzacych na
pacjentke, a na osobe, z ktorg przyszla, tym samym nie postrzegajac jej jako osoby
decyzyjnej, odpowiedzialnej za sama siebie i odbierajac podmiotowosé. Czasem historie
wspominane sg z usmiechem, jak chociazby ta:

"Raz jaka$ babeczka si¢ w kosciele pytata mojej mamy, jak bytam dorosta, juz miatam

chyba 20 Iat, ta pani si¢ pyta mojej mamy, czy ja juz si¢ potrafi¢ sama ubrac."
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Czgsciej jednak stycha¢ zal i1 rozczarowanie, szczegdlnie kiedy przeklada si¢ to na prace.
Powoduje to konieczno$¢ wykazania si¢, pokazania, ze potrafi si¢ wigcej, niz oczekuja, ze da
si¢ rade. Jak stwierdzita jedna z respondentek:

"Mam takie przeswiadczenie, ze jak szukam pracy czy co$, ze ludzie nie do konca

powaznie mnie traktuja. Ja to mowig, ze traktuja mdj rozum wedtug mojego wzrostu.

Maty cztowiek — maty rozum. I czasami sg tacy zszokowani, ze co§ wiem, Ze co$

umiem.”

Zlecanie nieskomplikowanych i niewymagajacych pracy intelektualnej zadan, to czgsé
praktyk pracodawcow, ktdrzy nie sg przekonani o mozliwos$ciach niskorostych pracownikow.
Jak wspominata jedna z respondentek, jej szef kilkakrotnie publicznie wygtaszat uwagi przed
resztg pracownikow, wyrazajagc swoje zdziwienie tym, ze prawidtowo wykonala ona swoje
zadanie. Tego rodzaju komentarze powodowaty, ze czula si¢ niedoceniana 1 uwazata, ze nikt
nie traktowal jej powaznie.

Interesujacy przyklad juwenalizacji przytoczyt respondent, ktory zauwazyl, ze
niektorzy zwracaja si¢ do niego "na ty", zamiast uzywac zwrotu "pan/pani". Niestosowanie
form grzeczno$ciowych charakteryzuje sposob, w jaki osoby trzecie zwracajg si¢ zwykle
wlasnie do dzieci. Rodzi to frustracje, ktore oddaja stowa badanego:

"Ja nie bgde pouczal na przyklad ekspedientki "ja nie jestem twoim kolega, tylko

panem".

3.7. Okreslenia, z ktorymi spotykaja si¢ osoby niskoroste

"Jezyk to wirus" mial pono¢ powiedzie¢ William Burroughs (Sontag 2016: 146).
Rozprzestrzenia si¢, zaraza, przenosi si¢ miedzy osobami nim zainfekowanymi. Pytanie o to,
jak méwi si¢ o osobach niskorostych 1 jak sami zainteresowani to odbieraja, w Swietle
aforyzmu zyskuje dodatkowg legitymizacje.

Przestrzen publiczna to sfera, gdzie na suwerena wytypowane zostaje superego. Na co
dzien hamuje ono nasze popedy ekspresji werbalnej, ale mechanizm potrafi si¢ czasem zacigé
i zawodzi¢. Dzieje si¢ tak szczegodlnie czgsto w dwoch przypadkach — w momencie
znajdowania si¢ pod wptywem alkoholu oraz gdy normy spoteczne nie zostaty przyswojone,
co tyczy si¢ w gldwnej mierze dzieci.

Najczgsciej powtarzajacym si¢ okresleniem, z ktorym spotykali si¢ badani, jest ,,mala
pani” lub ,,maly pan”. Szczegdlnie czesto respondenci mogg ustysze¢ to okreslenie z ust

dzieci, ktore nie sg skrepowane jeszcze obowigzujagcymi konwenansami. Do repertuaru
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innych okreslen uznawanych za nieobrazliwe i niewypowiadanych z intencja skrzywdzenia
nalezg "pchetka", "malenstwo", "skrzacik" oraz "mata" jak okreslano w szkole podstawowej
jedng respondentke. Interwencje w szkole czy to przez nauczycieli czy tez samych
wyzywanych przewaznie dawaly koniec zaczepkom i wyzwiskom.
Stosunek do okreslenia "karzet" jest bardzo zr6znicowany, a stowo budzi sporo emocji
u respondentéw. Jedni nie sg w stanie go zaakceptowac:
"Kartowatos¢, karzet, ktorego tak nienawidzg, ze za kazdym razem jak to
wypowiadam, za kazdym razem jak to stysze, to takie negatywne emocje si¢ udzielaja.
I nie jestem w stanie tego zaakceptowac, przywykna¢, nie dam na to mojej zgody, bo
to jest tak pejoratywne."
Inni mowia, aby "nazywac sprawy po imieniu" i okreslajg siebie wlasnie mianem "karzel". To
inne terminy budza w nich nieufno$¢ i nie przypadaja do gustu.
""Niskorosty" brzmi jak roslina, a oprocz tego jest to nowo wymowa bez sensu.
Wszedzie na calym $wiecie mowi si¢ karzel, jestem przyzwyczajona do tego, nie jest
to dla mnie obraza."
,Niskorosty/ niskorosta” to jednak nie jest stowo, ktére czesto wychodzito z ust obcych.
Wigkszo$¢ respondentdéw nie spotkata si¢ z nim nigdzie w sferze publicznej, czes¢ kilka razy
zetkneta si¢ z nim w szkotach.
Co intrygujace "osoba niskorosta" nie jest rozpowszechnionym terminem nawet wsrod
samych niskorostych. Niektorzy respondenci nie znali tego okreSlenia przed udzieleniem

wywiadu, w trakcie ktorego stosowatam to okreslenie.

3.8. Stereotypy dotyczace osob niskorostych

Niewiele jest stereotypow dotyczacych osob niskorostych. Wedlug respondentow,
wigkszo$¢ mylnych przeswiadczen, z ktéorymi si¢ spotkali, odnosita si¢ do o0sob
niepetnosprawnych. Niskorosto$¢ postrzegana jest przez pryzmat bycia niepelnosprawnym,
co pocigga za sobg wachlarz przesadow, z ktorymi mierza si¢ na co dzien osoby
niepetnosprawne. Dwa z nich byly szczegolnie czgsto podkreslane przez badanych —
przekonanie o problemach ze znalezieniem partnera seksualnego oraz poglad dotyczacy
trudnosci z praca zawodowa. Znajduje to wyraz w zaskoczeniu rodziny i znajomych, gdy
dowiadujg si¢, ze dana niskorosta osoba posiada prace. Chociaz skadinad trzeba przyznac, ze
ten stereotyp ma pokrycie w rzeczywistosci, jako ze osoby niskoroste majg wiecej trudnosci

ze znalezieniem odpowiedniego stanowiska. Zdziwienie osob trzecich budzil nie tylko fakt
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bycia w zwigzku, respondenci czgsto spotykali si¢ z przekonaniem, ze partner osoby
niskorostej sam musi by¢ niskiego wzrostu.

Generalizujac i przenoszac problem na bardziej abstrakcyjny poziom — samodzielno$é
respondentow, umiejetno$¢ pelnienia licznych 16l spotecznych oraz niezalezno$¢ sa
przedmiotem zdumienia i staja si¢ polem, na ktérym rodzg si¢ stereotypy. Respondenci
zauwazajg tez zalezno$¢ mi¢dzy powszechnoscig stereotypow a cechami demograficznymi,
takimi jak wiek czy wielko$¢ miejsca zamieszkania.

"Byto szokiem, ze ja jezdz¢ autem, ze ja poszlam na studia, teraz jak si¢

wyprowadzitam, to w ogole, boze co ja zrobilam. Ale to jest myslenie osob duzo

starszych, starego pokolenia. Bo c¢i w wieku moich rodzicéw czy mtodsi to jest ok, jest

w porzadku."

Relacja jednej respondentki stanowi¢ moze przyktad w podrgcznikach socjologii
W rozdziatach poswieconych teorii labellingu. Wedlug teorii ocena danej osoby oraz jej
zachowania jest w pewnej mierze niezalezna od samego postgpowania 1 stanowi
konsekwencje przypisania uprzednio jednostce pewnych etykiet. Etykiety te bedace forma
zebranych uprzedzen i stereotypow przywieraja do osoby i trudno nawet przy zmianie
zachowan czy cech si¢ ich wyzby¢.

"A w swojej rodzinnej miejscowosci, gdzie bylam znana od urodzenia, potem

jezdzitam na wozku, potem chodzitam o kulach, to gdzie$ tam taka etykietka zostala.

(...) Czesto si¢ spotykalam z czyms$ takim, ze zaczepialy mnie jakie$ panie na ulicy

I mowily "Jak ty pigknie chodzisz, jak ty picknie chodzisz", ja mowie "dzigkuje".

Potem pani si¢ oddalata, ja méwie "mamo, kto to byt?"."

Dopiero opuszczenie rodzinnej miejscowosci i odcigcie si¢ od wezesniej przypisanych etykiet
poskutkowato mozliwos$cig redefinicji siebie, brakiem koniecznos$ci patrzenia na siebie przez
pryzmat niepetnosprawnosci.

Poza stereotypami dotyczacymi ograniczenia samodzielnosci i braku niezaleznosci
finansowej, respondenci wspominali o stereotypach nieposiadajacych empirycznej przyczyny.
Mowa o uzaleznieniu cech ptciowych od niskorostosci. Cze$¢ respondentow spotkata sie
Z przekonaniem, ze niskoro$li me¢zczyzni mogg si¢ poszczyci¢é ogromnymi penisami. Jedna
respondentka styszata opinie, Ze ksztalt jej piersi uwarunkowany jest przez karlowato$é. Inna
respondentka wspomniata o stereotypach, z ktorymi zetkneta si¢ bedac na wsi:

"Babcia mojej znajomej uwazala, ze (...) ona moze si¢ zarazi¢ i bedzie kartem. (...)

Ze karzel przynosi nieszczescie, to tez styszatam."
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Do utrwalania przesadow przyczyniaja si¢ takze wytwory kultury. Osoby niskoroste
w filmach z reguly odgrywaja bardzo specyficzne role ztosliwych skrzatow jak Leprechaun
grany przez Warwicka Davisa czy chciwych anarchistow z obrazu Herzoga Nawet karly byty
kiedys mate. Stawg zyskal tajemniczy karzet mowiagcy wspak w Miasteczku Twin Peaks oraz
plemi¢ Oompa Loompa w Charlie i fabryka czekolady autorstwa Roalda Dahla. Nalezy
jednak pamietaé, ze to zaledwie niewielki wycinek filmografii i literatury, w ktorej
sportretowano i skarykaturowano osoby niskiego wzrostu. Krélewna Sniezka i siedmiu
krasnoludkéw dawniej znana byta jako Krélewna Sniezka i siedmiu kartéw i nikt chyba nie
zaprzeczy, ze krasnoludki z tej bajki to sympatyczne i pracowite postacie, ktore bez wahania
sa gotowe pomoOc osobie w potrzebie. O tym, ze fikcja potrafi czasem przenie$¢ si¢ i
oddziatywa¢ na rzeczywistos$¢, przekonata si¢ jedna z respondentek:

"Miatam taka jedna sytuacje, to mi si¢ zrobito bardzo przykro, bo dziecko na moj

widok zaczelo strasznie ptakaé. Az ja si¢ poptakatam, ze moglo tak zareagowad. (...)

Ja stwierdzilam, ze albo kto§ mu opowiadat jaka$ paskudng bajke o jaki$ skrzatach

i sie dziecku skojarzyto, bo to byto bardzo mate dziecko, miato tak z 2-3 lata.”

Zakonczenie

Osoby niskoroste w przeciwienstwie do ludzi z innymi rodzajami niepetnosprawnosci
nigdy nie byty izolowane i wyrzucane poza ramy spoteczenstwa, jak to ma miejsce w modelu
instytucjonalnym. Za czaséw starozytnych konstruowano specjalne klatki i wymyslano diety,
ktore skutkowaty zahamowaniem wzrostu. Mozna to okresli¢ mianem swoistego "systemu
produkcji" osob niskorostych. W éredniowieczu, renesansie i jeszcze pdzniejszych epokach,
krolowe zabiegaly o to, zeby $ciagna¢ na dwor jak najliczniejsza $wite kartléw. Pozniej
objazdowe cyrki znane pod nazwa freak show, poszukiwaty kartow po europejskich wsiach
i wioskach.

Dzieje i bieg zycia 0s6b niskorostych wyznaczaty zawsze dwa rézne paradygmaty —
medyczny oraz spoteczny. Model medyczny zaktadal otoczenie osoby niskorostej opicka
medyczng, a niskorosli wedlug jego postanowien traktowani byli jak pacjenci, o ktorych
sytuacji decydowat sztab osob nazywanych specjalistami. Chronologicznie pdzniejszy model
spoteczny obiecywat wicksza autonomi¢ jednostki, a jego istota sprowadzata si¢ do wigczenia
osoby niepetnosprawnej do spoteczenstwa.

Obowigzujaca 1 rzeczywista, a niepozostajagca wylacznie w sferze deklaratywne;j

definicja niepelnosprawnos$ci zaktada, ze choroba ma wymiar biologiczny i nie wynika ze
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sposobu, w jaki skonstruowane jest spoteczenstwo. Dalekie jest to od tego, w jaki sposob
rozne instytucje, takie jak chociazby Swiatowa Organizacja Zdrowia rozumieja zdrowie.
WHO poprzez zdrowie okresla nie tylko sprawnos¢ fizyczng 1 umystows, ale dodaje takze
wymiar spoleczny. Przeprowadzone badania dotyczace osob niskorostych sugeruja, ze
niepelnosprawno$¢ nie jest w Polsce rozumiana jako wynik organizacji spoleczenstwa.
Niskorostos¢ to problem jednostki niej dotknigtej 1 jej rodziny. Przysposobienie do modelu
medycznego, ktorego wyrazem jest powyzszy rodzaj definiowania istoty problemu, ma
miejsce juz w domu rodzinnym.

Istote problemu najczgsciej upatruje si¢ w dysfunkcji fizycznej. W trakcie badan nie
spotkaliSmy sie¢ z rozpatrywaniem problemu w kategoriach spotecznych. Najwigkszy nacisk
na medyczne rozumienie niskorostosci stawiany jest w grupie rodzicéw dzieci cierpigcymi na
zaburzenia hormonalne. Niski wzrost, wedtug czgsci matek dzieci z zaburzeniami wzrostu na
podtozu hormonalnym, juz sam w sobie bywa rozpatrywany w kategoriach braku lub
choroby. W tym miejscu rodzi si¢ tez inne pytanie, ktore nabiera coraz wigkszej aktualnosci i
trafnoséci — czy rozpowszechnienie réznorodnych metod leczenia i objecie nimi nie tylko osob
o wzros$cie ponizej dwdch odchylen standardowych od $redniej, nie wykrzywi naszego obrazu
osoby niskiego wzrostu.

Odpowiedz na pytanie o role spoteczng osoby niepetnosprawnej mozna
przeformutowa¢ na kwesti¢ tego, w jaki sposob postrzegane sg 0soby niepetnosprawne. Czy
dostrzega si¢ w nich jednostki aktywne i czynne, czy moze widzi si¢ w nich raczej osoby
bierne? Najwyrazniej kwestia ta rysuje si¢ na gruncie pracy zawodowej. Niskorosli rzadko
poszukuja ofert zatrudnienia na otwartym rynku pracy, nie chcac wspotzawodniczy¢
z osobami zdrowymi, ktore w przekonaniu czeSci niskorostych beda preferowane przez
pracodawcow. Wiekszo$¢ respondentéw, a wsérdd nich nawet 0soby posiadajgce
wyksztalcenie wyzsze, preferowata oferty dostosowane i skierowane do oséb dysponujacych
orzeczeniem o niepelnosprawnosci. Z tych powodéw czesto wykonywali prace ponizej
posiadanych kompetencji i kwalifikacji, nierzadko na niskich stanowiskach. Obowigzujacy
obecnie system rent rowniez sktania do wigkszej biernosci zawodowej. Ze spektrum 16l
spotecznych rola pracownika byla najstabiej eksponowana i1 podkreslana przez osoby
niskoroste. W wywiadach rzadko definiowaly si¢ one poprzez wykonywang prace,
zaznaczajac tymczasowos¢ petnionej funkcji. Wydaje sie, ze model spoteczny zaktadajacy
wickszg dynamike i aktywno$¢ osob niepelnoprawnych na rynku pracy, wcigz nie
funkcjonuje w polskich realiach.
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Odmienng odpowiedz dotyczaca obowigzujacego modelu niepelnosprawnosci mozna
uzyska¢ patrzac na kolejny wymiar modelu, a mianowicie pytajac o to, jakie srodki zaradcze
sg proponowane osobom dotknietym chorobg w celu utatwienia im funkcjonowania. Chodzi
0 odpowiedz na pytania — jakie rozwigzania sg proponowane i kto jest odpowiedzialny za ich
wprowadzenie. Niskoro$li z zaburzeniami genetycznymi rzadko poszukiwali pomocy
u lekarzy i opieki specjalistow. Decydowali sig, lub decyzj¢ t¢ podejmowali rodzice, obiera¢
raczej droge polegajaca na integracji spotecznej. Ilustracje stanowi¢ moze wybor szkot
masowych, zamiast szkél integracyjnych i chociaz na wczes$niejszych etapach edukacji
niskoroste dzieci spotykaly si¢ z wySmiewaniem i gnebieniem, t0, co jednak warto zaznaczy¢,
przewaznie spotykato si¢ to z reakcja nauczycieli. Kazdy kolejny etap edukacji zblizony byt
do wzoru modelu spotecznego, ktorego uwienczenie stanowity uczelnie wyzsze, w ktorych
starano si¢ reorganizowac przestrzen i obowigzujace regulacje czy zwyczaje w taki sposob,
aby utatwi¢ osobom niepetnosprawnym odnalezienie si¢ w grupie.

Ostatnig kwestia, ktora nalezy poruszy¢, jest kontrola i organy, ktore s3 wyznaczone
do jej sprawowania. Rozwazamy tutaj takze zagadnienie autonomii jednostki, tego czy jest
traktowana jako osoba kompetentna do podejmowania samodzielnych decyzji. W przypadku
0s0b niskorostych proces sprawowania kontroli przez rodzicow jest wydtuzony, porownujac
Z sytuacja osob zdrowych, na przyklad z rodzefistwem. Mimo wszystko wigkszo$¢
respondentoOw uznawata, ze na obecnym etapie zycia ich rodzina nie ingeruje w ich decyzje,
owszem, czasami starajg si¢ sugerowaé pewne rozwigzania, ale ma to charakter porad, a nie
narzucania opinii. Osoby niskoroste, ktore zdecydowaty si¢ pdj$¢ na studia, podkreslaty, ze
decyzje podjety samodzielnie. Ostatecznie wigc niskorostym pozwala sie decydowaé samym
o sobie, oddaje si¢ im autonomi¢ i podmiotowos¢, chociaz zapewne pozniej niz spotyka to ich
rowiesnikow. Coraz silniejsze organizacje dziatajace na rzecz osob niskorostych rowniez staja
si¢ lepiej styszalnym glosem w debacie.

Porownujac migdzy soba przytoczone wymiary modeli nalezy skonstatowaé, ze
niektore z nich nasycone sg bardziej cechami modelu spotecznego, inne modelu medycznego.
Brak jest jednak przyktadu bedacego czysta egzemplifikacja danego paradygmatu, gdyz
zawsze mozna przytoczyC histori¢ stanowigcg zaprzeczenie tego rodzaju tezy. Analizujac
sytuacj¢ osob niskorostych we wspotczesnej Polsce trudno sformutowac konkretng diagnozg.
Rozpatrujac po kolei wszystkie wyrdznione wymiary, poprzez ktére definiowane s3 modele
niepetnosprawnosci, nie sposéb jednoznacznie stwierdzi¢, ktéry z modeli obowigzuje
wspotczesnie. Wytlumaczeniem, ktore si¢ nasuwa, jest usytuowanie na styku granic —

znajdujemy si¢ zapewne w momencie przejSciowym, kiedy to wcigz obecne s3 elementy
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zaczerpnigte z obu modeli. Wylacznie poprzez obserwowanie tendencji i zmian w czasie

bedziemy w stanie powiedzie¢, w strong ktorego modelu przechyla si¢ szala.
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Aneks

Scenariusz wywiadu
Zycie rodzinne
Czy Pana/i rodzice rowniez byli niskorosli?
Czy posiada Pan/i rodzenstwo?
Czy rodzenstwo traktowano w jaki$ znaczaco inny sposob?
Czy rodzice zabrali Pana/ig do lekarza w zwigzku z niskim wzrostem?
Czy jest Pan zonaty/ Pani zame¢zna?
Czy ma Pan/i dzieci?
Jesli nie dopytaj:
Jaki byl tego powod?

Czy byto to spowodowane obawg o przekazanie niepetnosprawnosci?

Jakie ma Pan/i relacje z pozostatymi cztonkami rodziny?
Czy rodzina pomaga(ta) Panu/i? Jesli tak, to w jaki sposob? Czy Pan/i rdwniez pomaga

cztonkom rodziny?

Edukacja
Sciezka edukacyjna:
Gdzie chodzil/a Pan/i do szkoty podstawowej?
Czy byta to najblizsza placowka? Dlaczego akurat wybrano te?
Czy byla to szkota masowa czy integracyjna?
Czy kontynuowal/a Pan/i naukg?
Czy podjal/eta Pan/i studia?
Jakie byly powody rezygnacji z nauki (postawa opiekundw, ograniczenia finansowe,

fizyczne, satysfakcja z uzyskanego wyksztalcenia...)

Bariery w edukacji
Czy dotarcie do szkoty stanowito dla Pana/i problem?
Czy zostal on rozwigzany? W jaki sposob go rozwigzano?

Czy miejsce pracy w szkole zostato dostosowane do Pana/i potrzeb?
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Relacje w grupie rowiesnicze;j:
Jak odnalazt/a si¢ Pan/i w grupie rowiesniczej?
Jak szybko zawarl/a Pan/i znajomosci?
Kto angazowat si¢ w rozwigzywanie problemoéw, jesli takie byty?
Czy byl/a Pan/i traktowany/a inaczej niz reszta roéwiesnikow? Czy byly jakies$
aktywnosci, w ktorych Pan/i nie uczestniczyt/a (wycieczki, zajecia WF)?

Czy réwiesnicy zwracali uwage na wzrost? W jaki sposéb?

Czy zaleznie od etapu nauczania widoczna byla roznica w sposobie odnoszenia si¢ do Pana/i

rowiesnikow?

Praca zawodowa

Czy obecnie Pan/i pracuje?

Tak Nie

Gdzie i co Pan/i robi? Czy wczesniej Pan/i pracowat/a?
Czy jest to zaktad pracy chronionej? Tak Nie

Czy ma Pan/i status osoby

niepelnosprawnej?

Czy korzysta Pan/i z przywilejow, ktore | Dlaczego  obecnie | Czy  podejmowat/a

przystuguja osobom niepetnosprawnym? nie? Pan/i kiedy$
starania?
Tak Nie Wr6¢ do pytan po | Czy  jest Pan/i
lewej zarejestrowany/a

jako  bezrobotny/a
lub pobiera Panli

rentg?

Jakich? Dlaczego?

Co zadecydowalo o wyborze miejsca pracy (znajomi, lokalizacja, dostosowanie dla
niepetnosprawnych, rozwijanie zainteresowan)?

Czy rodzina, rowiesnicy, lekarze lub inne osoby, staraly si¢ kierowa¢ Pana/ia w strong
konkretnego zawodu?

Czy mial Pan/i trudnos$ci z awansowaniem w pracy?
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Czy pracuje Pan/i w zespole? Jak si¢ Pan/i tam czuje?

Czy Pana/i stanowisko pracy zostato specjalnie dostosowane dla Pana/Pani potrzeb?

109



Bibliografia

Backstrom L., From the Freak Show to the Living Room: Cultural Representations of
Dwarfism and Obesity, [w:] Sociological Forum, t. 27, nr 3, 2012, s. 682-707.

Badania wpbywu kierunku i poziomu wyksztatcenia na aktywnos¢ zawodowg 0sob
niepetnosprawnych. Raport koncowy. Czes¢ 4. Perspektywa osob z ograniczong
sprawnosciq ruchowg, Pentor Research International, Warszawa 2009.

Becker H., Outsiderzy. Studia z socjologii dewiacji, PWN, Warszawa 20009.
Bielecka-Jasiocha J., Rymkiewicz-Kluczynska B., Psychospoteczne funkcjonowanie
dzieci niskorostych, Endokrynologia Pediatryczna, nr 7 2008, s. 71-79.

Bogdan R., Freak Show: Presenting Human Oddities for Amusement and Profit, The
University of Chicago Press, Londyn 1990.

Bree Hadley J., Mobilising the monster: modern disabled performers' manipulation of the
freakshow, [w:] M/C Journal, t. 11, nr 3, 2008, s. 1-7.

Brzozowska-Brywczynska M., Ciata osobliwe w przestrzeni freak/talk show, Przeglad
Socjologii Jakosciowej, t. 8, nr 2, S. 242—259.

Cassell J., Dwarfs, [w:] The Illlustrated Magazine of Art, t. 1, nr 1, 1853, s. 14-15.

Chajda E., Postawy wobec 0séb niepetnosprawnych, CBOS, Warszawa 2007.

Christensen T.L. i inni, An evaluation of the relationship between adult height and health-
related quality of life in the general UK population, Clinical Endocrinology, nr 67 2007, s.
407-412.

Dasen V., Dwarfs in Ancient Egypt and Greece, Clarendon Press, Oksford 2013.
Deklaracja Madrycka, Europejski Kongres na rzecz Osob Niepetnosprawnych, Madryt
2002.

Druon M., Lew i lilie, cz. VI, Krolowie przekleci, Wydawnictwo Literackie, Krakow 1974.
Durbach N., The Spectacle of Deformity. Freak shows and modern british
culture,University of California Press, Londyn 2010.

Fabiani B., Niziotki, tokietki, karlikowie, PIW, Warszawa 1980.

Frayer D.W., Review, [w:] The Journal of Economic History, t. 49, nr 2, 1989, s. 510-511.
Galasinski D., Osoby niepetnosprawne czy z niepetnosprawnoscia?, Niepelnosprawno$¢-
zagadnienia, problemy, rozwigzania, Nr IV/2013(9) Warszawa 2013.

Gerber D., Pornography or Entertainment? The Rise and Fall of the Freak Show, [w:]
Reviews in American History, t. 18, nr 1,1990, s. 15-21.

110



Gilmour J., Skuse D., Short stature —the role of intelligence in psychosocial adjustment,
Archives of Disease in Childhood, nr 75 1996, s. 25-31.

Holmes C., Hayford J., Thompson R., Personality and Behaviour Differences in Groups
of Boys with Short Stature, Children's Health Care, nr 11 1982; s. 61-64.

Huber E.R., "Delyver Me My Dwarff!": Gareth's Dwarf and Chivalric Identity, [w:]
Scriptorium Press, t. 16, nr 2, 2006, s. 49-53.

Kirenko J., Indywidualna i spofeczna percepcja niepetnosprawnosci, Wydawnictwo
Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2007.

Kotaczek B., Janusz Kowalski J., Rynek pracy osob niepetnosprawnych. Sytuacje klesk
zywiotowych, IPiSS, Warszawa 1999.

Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych, Dziennik Ustaw Rzeczypospolitej
Polskiej. Poz. 1169, Warszawa 2012.

Koren Y., Negev E., Kukietki doktora Mengele, Videograf SA, Chorzéow 2015.

Korpanty J. (red.), Maty stownik tacinsko-polski, Wydawnictwo Szkolne PWN,
Warszawa 2007.

Krukowska-Andrzejczyk B., Kalina M., Matecka-Tendera E., Czy terapia
rekombinowanym hormonem wzrostu ma wplyw na poprawe jakosci Zycia dzieci z
idiopatycznie niskim wzrostem?, Endokrynologia Pediatryczna, nr 3 2011, s. 59-66.
Ludnos¢ i gospodarstwo domowe. Stan i struktura spoteczno-ekonomiczna. Czegs¢ 1.
Ludnos¢, GUS Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkan 2011, Warszawa 2013.
Nicholas L. i inni, Short Stature, Growth Hormone Deficiency and Social Anxiety,
Psychosomatic Medicine, nr 4 1997, s. 372-375.

Oczkowska U., Definicja i przyczyny niskorostosci oraz kryteria diagnostyczne niedoboru
hormonu wzrostu, Endokrynologia Pediatryczna., nr 9 2009, s. 6-12.

Osoby niepetnosprawne na rynku pracy, Millward Brown, Warszawa 2006.

Ostrowska A., Niepetnosprawnosé¢ w spoteczenstwie, Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa
1994,

Piotrowicz R., Wapiennik E., Niepetnosprawny-petnosprawny obywatel Europy, Urzad
Komitetu Integracji Europejskiej, Warszawa 2002.

Rydell R.W., Review, [w:] The American Historical Review, t. 94, nr 5, 1989, s. 1493-
1494,

Shapiro H., Notes on Greek Dwarfs, [w:] American Journal of Archaeology, t. 88, nr 3
1984, s. 391-392.

111



Sontag S., Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory, Karakter, Krakow 2016.
Tietze-Conrat E., Dwarfs and jesters in art, The Phaidon Press, Londyn 1957.

Tomlinson D., Planning after a closure decision: the case for North East Thames
Regional Health Authority, [w:] Psychiatric Hospital Closure. Myths and realities,
Springer-Science + Business Media, 1992, s. 49-83.

Visser van Balen H., Sinnema G., Geenen R., Growing up with idiopathic short stature:
psychosocial development and hormone treatment, Archives of Disease in Childhood, nr
91 2006, s. 433-439.

Visser-van Balen H. i inni, Psychosocial Functioning of Adolescents with Idiopathic Short
Stature or Persistent Short Stature Born Small for Gestational Age during Three Years of
Combined Growth Hormone and Gonadotropin-Releasing Hormone Agonist Treatment,
Hormone Research, nr 64 2005, s. 77-87.

Voss L., Is short stature a problem? The psychological view, European Journal of
Endocrinology, nr 155 2006, s. 39-45.

Voss L. i inni, The Wessex Growth Study B first report, Acta Paediatrica Scandinavia, nr
349 1989, s. 65-72.

Wapiennik E., Piotrowicz R., Niepetnosprawny - petnosprawny obywatel Europy, Urzad
Komitetu Integracji Europejskiej, Warszawa 2002.

West M.1., Review, [w:] Journal of Social History, t. 23, nr 3, 1990, s. 605.
Wieczorkiewicz A., Monstruarium, Stowo/obraz terytoria, Gdansk 2009.

Wit J.M. i inni, Idiopathic short stature: Management and growth hormone treatment,
Growth Hormone & IGF Research, nr 18 2008, s. 111-135.

Zieniewicz H., Wplyw niskiego wzrostu na zycie osoby nim dotknietej, Current Problems
of Psychiatry, nr 4 2010, s. 339-345.

Zuraw H., Udziat 0s6b niepetnosprawnych w zyciu spotecznym, \Wydawnictwo
Akademickie ZAK, Warszawa 2008.

Strony internetowe

Achondroplazja, www.achondroplazja.pl (dostep: 4.05.2016)
Aparat Ilizarowa, www.aparatilizarowa.pl (doste¢p: 20.06.2016)
Chroby Biz, www.genetyczne.choroby.biz (dostep: 4.05.2016)
Fundacja Chce urosngé¢, www.chceurosnac.pl (dostep: 4.05.2016)

112



Hawranek M., Opryszek S., 130 cm sity. "ldzie facet i krzyczy: - Patrz, jaki karzet! A ja na
to: - Patrz, jaki debil!”, http://weekend.gazeta.pl/weekend/1,152121,19807255,130-cm-
sily-idzie-facet-i-krzyczy-patrz-jaki-karzel.html (dostep: 4.05.2016)

Little People of America, Inc., http://www.Ipaonline.org/

Lantz E., "What a Show It Will Be!" Freak Shows and American Society, Books and Ideas,
2015, http://www.booksandideas.net/What-a-Show-It-Will-Be-Freak-Shows-and-
American-Society.html

Klub Nieduzi, www.nieduzi.org (dostep: 4.05.2016)

Nemours Children's Health System, www.nemours.org (dostep: 4.09.2016)

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespotem Pradera-Williego, www.prader-
willi.pl/ (dostep: 4.05.2016)

Short men 'not more aggressive', BBC, 2007,
http://news.bbc.co.uk/2/hi/uk_news/6501633.stm

Stowarzyszenie Pomocy Chorym z zespotem Turnera, www.turner.org.pl (dostep:
4.05.2016)

Tacy Jak Ja, www.tacyjakja.pl (dostep: 4.05.2016)

Todys P., Przejawy dyskryminacji osob z niepetnosprawnoscig ruchowq (dostgpny na:
http://www.tea.org.pl/userfiles/file/Seminaria/Niepelnosprawnosc_%?20ruchowa_PTodys_
TEA. pdf)

Veterinary Orthopaedics, www.vetorthopaedics.com (dostep: 4.09.2016)
Zima-Parjaszewska M., Niepetnosprawnosé intelektualna jako przestanka dyskryminacji,
Tekst opracowany na seminarium specjalistyczne w bloku "Dyskryminacja ze wzgledu na
niepelnosprawnos$¢" w ramach "Specjalistycznej Szkoty Facylitacji Spoteczne;j"
http://www.tea.org.pl/userfiles/file/Seminaria/Niepelnosprawnosc_%20Intelektualna_MZi
ma_TEA.pdf

113



