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Duchowosc i religijnos¢ dorostej osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualng
w kontekscie badawczym

Abstrakt: Historia ksztaltowania pozycji osoby z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng w przestrzeni publicznej wiedzie przez diugotrwate odmawianie prawa
do posiadania sfer ,religijnej” czy ,duchowej” - jakkolwiek bywaty one defi-
niowane. Réwniez wspolczesny kontekst kulturowo-spoteczny tworzy niejed-
noznaczne warunki dla ich uznania. Wzrasta liczba opracowan teoretyczno-
-metodycznych poswieconych idei inkluzyjnej edukacji religijnej, taczacej
dziatalno$¢ katechetyczng z najnowszymi wytycznymi pedagogiki specjalnej.
Nieliczne publikacje, biorgce pod uwage glos 0sob zainteresowanych, obnazajg
jednak utrzymujaca si¢ ,,luke poznawczg’, ktorej wypelnienie mogloby przy-
nie§¢ pewne korzysci wspomnianej populacji. Przeglad wybranych pozycji
badawczych umozliwil wskazanie niektérych aspektow duchowosci i religij-
nosci dorostych 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng. W $wietle wytania-
jacego sie dyskursu zainicjowana zostala refleksja na temat relacji pomiedzy
kategoriami duchowosci, religijnosci i inkluzji.

Stowa kluczowe: dorostos¢, duchowo$¢, edukacja religijna, inkluzja, niepetno-
sprawnos¢ intelektualna, pedagogika specjalna, religijno$¢

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w sferze
duchowosci

Historia spolecznego postrzegania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna
wiedzie przez dlugotrwate kwestionowanie pelnowartosciowosci ich ,,0sobo-
wosci” czy ,czlowieczenstwa”. Sprzyjalo temu polaczenie wymienionych atry-
butéw ze zdolnosciami poznawczo-operacyjnymi okreslanymi przez wspot-
czynnik inteligencji. Jednakze to duchowos¢, jako najwyzszy wymiar istnienia
osobowego laczony z rodzajem introspekcji intelektualnej, budzita i nadal
wzbudza powszechnie szczegdlne watpliwosci.
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Pod koniec XX wieku trend inkluzji 0s6b z niepelnosprawnoscig w gtéwny
nurt zycia spofecznego (bedacy pewnym przedtuzeniem dunskiej ,,reguly nor-
malizacji”) stal si¢ widoczny w dyskursie katechetycznym. W Stanach Zjed-
noczonych oraz Europie Zachodniej zaczeta funkcjonowaé koncepcja inklu-
zyjnej edukacji religijnej, taczaca wytyczne pedagogiki specjalnej z podtozem
antropologii personalizmu chrzescijanskiego. W tym ujeciu kazda istota ludzka
stanowi byt osobowy (jednostkowy i jedyny), sktaniajacy sie ku ciagtemu prze-
kraczaniu wlasnej natury’. Taka koncepcja czlowieka przeczy redukcjonizmowi
przez podkreslanie jego ciagtego dazenia do transcendowania wewngtrznej nie-
doskonalosci (,,skazenia” grzechem pierworodnym) w drodze do absolutu.

Zgodnie z wyznaczonym kierunkiem Podstawa programowa katechezy
Kosciota katolickiego w Polsce z 2010 roku zawiera odniesienia do uposledze-
nia umyslowego w kontekscie spelniania ,uczynkéow milosierdzia”, ale poza
etyka Caritas uwzglednia wytyczne nauczania osoby z kazdym stopniem nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. Uznaje zatem bogactwo jej potrzeb psychicz-
nych (w tym potrzeby mitosci, bezpieczenstwa, pokoju i zaufania) oraz zasad-
no$¢ uczestniczenia w sakramentach i budowie wspdlnoty. Do podstawowych
celéw katechezy specjalnej naleza: ,towarzyszenie uczniowi w nawigzywaniu
autentycznego dialogu z Jezusem Chrystusem przez rozwijanie poznania wiary,
wychowanie liturgiczne, formacj¢ moralng, wychowanie do modlitwy, zycia
wspolnotowego i wprowadzenie do misji”*>. W biezacym roku wydano pierwszy
polski Elementarz do religii katolickiej dla 0séb z niepetnosprawnosciq intelektu-
alng. Podrecznik zawiera elementy komunikacji wspomagajacej i alternatywnej
oraz przystepne formy jezykowe. Pojawil sie rowniez Indywidualny Program
Katechetyczny (IPK), w ktérego konstruowaniu bazuje si¢ na informacjach
zawartych w Indywidualnym Programie Edukacyjno-Terapeutycznym ucznia
o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

Mozna poda¢ przyktady wzrastajacej liczby teoretykow i praktykéw podej-
mujacych temat nauczania i uczestnictwa dzieci z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng w Zyciu Kosciota®. Dorota Krzeminska zauwaza, ze temat duchowosci

! F. Adamski, Pedagogika chrzescijariska pedagogikg personalistyczng, ,,Paedagogia Christiana”
2013, nr 31,s. 113.

2 Cyt. za: W. Lechéw, Wspélpraca srodowisk katechetycznych w wychowaniu religijnym osob
z niepetnosprawnosciq intelektualng w nowych dokumentach programowych katechezy, ,,Colloquia
Theologica Ottoniana” 2014, nr 1, s. 219.

3 Zob. 1. Kaftan, Metoda osrodkéw pracy w nauczaniu religii dzieci uposledzonych umystowo,
»Seminare” 2008, nr 25, s. 111-127; A. Kicinski, Katecheza 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektu-
alng w stopniu lekkim z uwzglednieniem charakterystyki psychopedagogicznej, ,Roczniki Pasto-
ralno-Katechetyczne” 2009, nr 1, s. 91-104; K. Lausch, Asertywne funkcjonowanie na gruncie
religijnym, [w:] JESTEM. Rozwazania o asertywnosci osob z niepetnosprawnoscig intelektualng,
red. G. Kowalczyk, Warszawa 2006; W. Lechéw, Wspéipraca srodowisk katechetycznych w wycho-
waniu religijnym o0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng w nowych dokumentach programowych
katechezy, dz. cyt.; W. Przeczewski, Religijne wychowanie dzieci glebiej uposledzonych umystowo,
[w:] Katechetyka, red. W. Koska, Poznan 1993.
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0s6b dorostych stanowi natomiast pewng luke poznawcza w dyskursie pedago-
giki specjalnej. Zwraca przy tym uwage na ,niepozytywny” wydzwigk nielicz-
nych istniejacych publikacji*, podtrzymujacych poglad, ze ograniczona zdolnos¢
do $wiadomego dziatania koreluje z brakiem potrzeb religijnych’. John Swinton
wspomina w tym kontekscie o ,,zapomnianym wymiarze do$wiadczen”. Czy rze-
czywidcie obraz ten jest tak pejoratywny? A jezeli tak, to czy stan ten znajduje
odzwierciedlenie w braku zasadnosci méwienia o duchowej sferze egzysten-
cji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng? Pewnych odpowiedzi powinna
dostarczy¢ wstepna analiza tresci wybranych opracowan anglojezycznych®. Naj-
pierw warto jednak przyjrze¢ sie blizej omawianemu przedmiotowi badan.

Duchowos$¢ - nie tylko sacrum

Pojecie religijnosci znajduje sie od dawna w polu zainteresowan nauk spotecz-
nych. Ostatnia dekada przyniosta wzrost popularnosci innemu konstruktowi
teoretycznemu — duchowosci opisywanej wczesniej jako element religijnosci
lub ,transcendentny wymiar ludzkiego doswiadczania”. Cho¢ w dyskursach
filozofii i teologii pojecie to ma wieloletnig tradycje, mniej oczywista jest jego
pozycja w psychologii czy pedagogice®. Réznym interpretacjom podlegaja takze
relacje pomiedzy zakresami semantycznymi obu terminéw (tabela 1). Przyj-
muje si¢, ze religijno$¢ jest powszechng (lecz nie jedyna) forma ekspresji ducho-
wosci, rzadziej badana® duchowos¢ nie musi natomiast, cho¢ najczesciej wiaze
sie z aktywnoscig religijna. Szeroka definicja tej drugiej obejmuje tym samym
cechy nie zawsze roéwnoznaczne z instytucjonalng religia, na przyktad poczucie
facznosci ze Swiatem przyrody i spdjnosci wlasnego zycia, wrazliwos¢ estetyczna

4 D. Krzeminska, Szkic do rozwaza# o zyciu religijnym i doswiadczaniu wiary przez osoby doro-
ste z niepetnosprawnoscig intelektualng, ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”
2013, nr 10, s. 115.

5 K. Lausch, Asertywne funkcjonowanie na gruncie religijnym, dz. cyt., s. 36.

¢ Dokonana selekcja nie ukazuje cato$ci materialu badawczego poruszajacego zarysowana

problematyke. Przeprowadzone rozpoznanie ma charakter analizy wstepnej. Przeglad wybranych
(dostgpnych) opracowan powinien natomiast wskaza¢ na pewne kierunki badan oraz stanowié¢
asumpt do rozwazan, ktorych wcigz brakuje w lokalnym polu badawczym.
w badaniach, [w:] Religijnos¢ i duchowos¢. Dawne i nowe formy, red. M. Libiszowska-Zéttkowska,
S. Grotowska, Krakéw 2010; M. Jarosz, Pojecie duchowosci w psychologii, [w:] Studia z Psychologii
w Katolickim Uniwersytecie Lubelskim, red. O. Gorbaniuk, B. Kosturbiec-Wojtachnio, D. Musiat,
M. Wiechetek, Lublin 2010; K. Skrzypinska, ,Dokgd zmierzam?” duchowos¢ jako wymiar osobo-
wosci, ,Roczniki Psychologiczne” 2008, nr 1.

8 M. Jarosz, Pojecie duchowosci w psychologii, dz. cyt., s. 11.

 Niektdorzy badacze, na przyklad Pér Salander (zob. P. Salander, Who needs the concept of
«spirituality»?, ,Psycho-Oncology” 2006, nr 7), uwazaja, ze pojecie duchowosci jest naduzywane
(w ostatniej dekadzie ukazalo sie 600% wiecej publikacji na ten temat).

—a Y.
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czy osobiste samodoskonalenie'®. W takim rozumieniu bywa postrzegana jako
wymiar osobowosci, odgrywajacy istotna role w procesie zaspokajania potrzeb
emocjonalnych i egzystencjalnych'’.

Tabela 1. Zestawienie definicyjne poje¢ religijnosci i duchowosci

Religijno$¢ Duchowos$¢
— ,system przekonan odnoszacy sie¢ — ,odnosi si¢ do bardziej indywidual-
do boskosci lub jakiejs ponadludzkiej nych sposoboéw docierania do sacrum,
mocy oraz praktyki kultu lub inne takich jak sens zycia czy relacje inter-
rytualy ukierunkowane wobec tejze personalne. [...] rodzaj przekonan
sity”12 wiazacych czlowieka ze $wiatem,

dajacych poczucie sensu i definiuja-
cych ludzka egzystencje™”

— fenomen spoteczny — doswiadczenie jednostkowe
— statycznos¢ — dynamiczno$¢, zmiana
— charakter substancjalny (istotowy) — charakter funkcjonalny
— prymarna funkcja jest dazenie do — spelnia rézne funkcje (spoleczne,
sacrum edukacyjne, zdrowotne)
- charakter przekonaniowy — charakter emocjonalny (intymny,
osobisty)

Zr6dlo: opracowanie wlasne na podstawie M. Jarosz, Pojecie duchowosci w psychologii, dz. cyt.;
D. Krok, Religijnosé¢ a duchowos¢ - réznice i podobieristwa z perspektywy psychologii religii, dz. cyt.;
K. Pargament, B. Zinnbauer, Religiousness and spirituality, dz. cyt.

Polaryzacji termindw przeciwni byli Brian Zinnbauer i Kenneth Pargament.
Badacze zaakcentowali mozliwo$¢ odwrdcenia niemal wszystkich wspomnia-
nych ustalen, uznajac oba pojecia za konstrukty wielopoziomowe i zindywidu-
alizowane'. Wedlug Williama Gaventy i Davida Coultera duchowo$¢ mozna
opisywac¢ na rézne sposoby, nie identyfikujac jej istoty. Jako zjawisko uchyla sie
precyzyjnym ramom definicyjnym, poniewaz nie posiada ,jedynej prawdziwej
esencji”. Wlasciwie skonstruowane narzedzie badawcze umozliwia natomiast
odnotowanie jej przejawow’’.

10 D. Krok, Religijnos¢ a duchowos¢ - réznice i podobieristwa z perspektywy psychologii religii,
»Polskie Forum Psychologiczne” 2009, nr 14, s. 126.

11 K. Skrzypinska, ,,Dokgd zmierzam?” duchowos¢ jako wymiar osobowosci, ,,Roczniki Psycho-
logiczne” 2008, nr 11, s. 39.

12 M. Argyle, B. Beit-Hallahmi, cyt. za: K. Pargament, B. Zinnbauer, Religiousness and spiritu-
ality, [w:] The Handbook of the Psychology of Religion and Spirituality, red. C. Park, R. Paloutzian,
New York 2005, s. 23.

13 M. Jarosz, Pojecie duchowosci w psychologii, dz. cyt., s. 13.

14 K. Pargament, B. Zinnbauer, Religiousness and spirituality, dz. cyt., s. 15.

15 D. Coulter, W. Gaventa, Spirituality and Intellectual Disability: International Perspectives on
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Zarysowana wielowarstwowos¢ pojeciowa znalazla odzwierciedlenie w pod-
stawach koncepcyjnych wybranych projektow.

Przeglad badan wtgczajgcych

Stera duchowa (czy tez religijna) rzeczywiscie nie jest tematem popularnym
w odniesieniu do wybranej populacji badawcze;j'®. Mozna odnalez¢ opracowa-
nia poswiecone, na przyklad wpltywowi wiary na adaptacje rodzin do sytuacji
niepelnosprawnosci dziecka'’. Coraz czesciej podkresla si¢ natomiast walory
badan partycypacyjnych (wlaczajacych) z udzialem oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng. W duzym uproszczeniu opierajg si¢ one na trzech filarach:

— bezposrednim udziale osoby badanej,

— problematyce istotnej dla jakosci jej zycia,

— odzwierciedlaniu jej subiektywnej percepcji rzeczywistosci'®.

Warto przyjrze¢ si¢ nielicznym prébom pofaczenia tej strategii badawczej
z tematyka niniejszego opracowania.

Wracajac do sporu o zasadno$¢ wyodrebniania duchowosci/religijnosci,
ich konceptualizacje réznily sie zasadniczo lub bywaly niemal réwnoznaczne
w zaleznos$ci od optyki przyjetej w okreslonym opracowaniu. Przykladowo,
w badaniu przejawéw religijnosci dorostych 0séb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng autorstwa Chrisa Hattona i innych" przedmiot badawczy postawiono

the Effect of Culture and Religion on Healing Body, Mind, and Soul, London 2014, s. 7.

16 Za pewien wyjatek (takze w polskim kontekscie) w wykorzystaniu owej strategii badaw-
czej mozna uzna¢ projekty poswiecane chrzescijanskim wspdlnotom ,,LArche” oraz mysli
teologiczno-filozoficznej ich pomystodawcy - Jeana Vanier (zob. J. Andrzejczak, R. Smigiel,
A. Szemplinska, Wspélnota zamieszkania Arka (LArche) miejscem doswiadczenia dorostosci osob
z zespolem Downa, [w:] Trudna dorostos¢ osob z zespolem Downa, red. B. Kaczmarek, Krakow
2010; A. Szemplinska, Doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w domach wspélnot
LArche: refleksje na podstawie osobistych doswiadcze#, [w:] Dorosli z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng w labiryntach codziennosci, red. B. Cytowska, Torun 2011). W placéwkach tego typu
podkresla sie znaczenie pielegnowania duchowych (chrzeécijansko-ekumenicznych) wartosci
przez wspottworzace je doroste osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Tre$¢ podobnie ukie-
runkowanych publikacji nie pokrywa sie natomiast z przedmiotem tego opracowania.

17 Zob. D. B. Bailey, V. Correa, D. Skinner, M. Skinner, Role of religion in the lives of Latino fami-
lies of young children with developmental delays, ,, American Journal on Mental Retardation” 2001,
nr 14, s. 297-313; W. Janocha, Znaczenie religii w Zyciu rodziny z osobg niepetnosprawng, ,,Rocz-
niki Nauk o Rodzinie” 2011, nr 3, s. 139-154; D. J. Poston, A.P. Turnbull, Role of spirituality and
religion in family quality of life for families of children with disabilities, ,Education and Training in
Developmental Disabilities” 2004, nr 2, s. 95-108.

18 M. Parchomiuk, ,,Nic o nas bez nas”. Udziat 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng w bada-
niach, ,,Cztowiek-Niepelnosprawno$¢-Spoteczenstwo” 2014, nr 3, s. 35.

19 C. Hatton [i in.], Religious expression amongst adults with intellectual disabilities, ,,Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities” 2004b, nr 17, s. 161.
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w opozycji do duchowosci zoperacjonalizowanej wczesniej przez Swintona.
Wdefinicji, ktéra postugiwal sie ten autor, wiara w Site Wyzszg stanowita jeden
z zakresow sfery duchowej®. Co interesujace, w innym opracowaniu Hat-
tona duchowos¢ zréwnano z wiarg w sacrum i przynalezno$cia do wspdlnoty
religijnej*’.

Tabela 2. Wybrane definicje religijnoéci oraz duchowosci przyjmowane w opracowaniach
badawczych

Religijno$¢ Duchowos¢
»moze by¢ jednym ze sposobow ekspresji | ,,ten aspekt ludzkiej egzystencji, ktéry
duchowosci. Religia zapewnia wspot- daje jej czlowieczenstwo™
dzielone rytuaty, narracje, symbole, prze- » potrzeba znalezienia sensu, celu
wodnictwo Pism i modlitwy oraz system i spelnienia (w zyciu i émierci)
. 22 . . -
wsparcia spolecznego » potrzeba do$wiadczania nadziei
» wiara i woli zycia
» ustosunkowanie emocjonalne » potrzeba wiary (w siebie, w innych,
» partycypacja w Site Wyzsza)

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie C. Hatton [i in.], Religious expression amongst adults
with intellectual disabilities, dz. cyt.; ]. Swinton, Spirituality and the lives of people with learning
disabilities, dz. cyt.

Zréznicowanie podstaw terminologicznych znalazto swoje odzwiercie-
dlenie w autorskich narzedziach badawczych. Wykorzystano w nich miedzy
innymi elementy skali zaprojektowanej w celu badania aktywnosci religijnej
izraelskich wyznawcéw judaizmu, Skali Psychologicznej Motywacji Religij-
nej*, a takze ,,uniwersalne reguly duchowosci’, wyodrebnione z tresci Kabaty>.
W niektoérych opracowaniach terminy religijny i duchowy byly uzywane synoni-
micznie*. Wiegkszos$¢ badaczy, lacznie ze wspomnianym Swintonem, operuja-
cym poszerzong konceptualizacja Lindy Ross (tabela 2), skoncentrowata nato-
miast uwage na bardziej sprzyjajacym eksplikacji aspekcie religijno$ci. Oprocz

20 J. Swinton, Spirituality and the lives of people with learning disabilities, ,,Tizard Learning Disa-
bility Review” 2002, nr 7, s. 29.

21 'W. Gaventa, R. Peters, Spirituality and self-actualization: recognizing spiritual needs and
strengths of persons with cognitive limitations, [w:] The Forgotten Generation: The Status and Chal-
lenges of Adults with Mild Cognitive Limitations, red. A. J. Tymchuk, C. Lakin, R. Luckasson,
Baltimore 2001, s. 299.

22 C. Hatton [i in.], Religious expression amongst adults with intellectual disabilities, dz. cyt., s. 163.

2% 1. Swinton, Spirituality and the lives of people with learning disabilities, dz. cyt., s. 31

24 Y. Katz, H. Lifshitz, Religious concepts among individuals with intellectual disability: a comparison
between adolescents and adults, ,,European Journal of Special Needs Education” 2009, nr 24, s. 183.

25 T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Mode-
rate Intellectual Disabilities, Walden 2015.

26 N. Annandale [i in.], In Their Own Words: The place of faith in the lives of young people with
autism and intellectual disability, ,Intellectual and Developmental Disabilities” 2014, nr 5, s. 388.
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braku konsekwencji definicyjnej co do kwestii problematycznych mozna zali-
czy¢ niedoprecyzowanie stopnia i specyfiki niepelnosprawnosci badanych (lub
okreslenia rodzaju ,od lekkiej do znacznej”) oraz pytania sugerujace oczeki-
wang forme odpowiedzi (na przykliad: ,,Czy duchowos¢ pomaga ci w czyms, gdy
jeste$ smutny/a”?)%.

Gléwnymi celami realizowanych projektéw byly poznanie doswiadczen,
motywacji, form i uwarunkowan ekspresji duchowosci (religijnosci) oséb bada-
nych oraz sformulowanie konkretnych zalecen dla usprawnien praktyki rewali-
dacyjno-terapeutycznej. Czgs$¢ realizacyjng opierano na wywiadach czg¢sciowo
ustrukturalizowanych oraz obserwacji uczestniczacej. Po analizie interakcji
z badanymi (lub w ramach badan kontynuacyjnych) przeprowadzano niekiedy
rozmowy z reprezentantami kadry specjalistycznej lub Kosciota. W nielicznych
przedsiewzieciach angazujacych bardziej liczne populacje badawcze stosowano
elementy analizy iloSciowej, pomocnej na przyktad w zestawianiu wskazni-
kow indywidualnych postaw. Grupy te osiggaly liczebno$¢ osiemdziesigsieciu
dziewieciu 0s6b**. Umiarkowanie zréznicowana bywala przynalezno$¢ wyzna-
niowa badanych. Dominowatla opcja rzymsko-katolicka, pojawily sie jednak
takze inne nurty chrzedcijanistwa, a takze judaizm, islam i hinduizm. Przyjecie
szerszej definicji duchowosci umozliwiato wiaczenie oséb zdeklarowanych jako
niewierzace.

Respektujac rozréznienia dokonywane przez autoréow poszczegdlnych
publikacji, w niniejszym opracowaniu przyjeto szeroka definicje duchowo-
$ci. Takie usystematyzowanie problematyki pozwolito na uwzglednienie jej
zroznicowanych form. Nie wydaje si¢ natomiast zasadne pomijanie pewnych
dodatkowych konotacji duchowosci, co zostanie poruszone w dalszej czesci.
Rezultaty badan traktujacych w sposob bezposredni o sferze duchowej osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng mozna zatem podzieli¢ na nastepujace
gltéwne kategorie.

1. Znaczenie (jakie odgrywa lub moze odegra¢ w zyciu
badanych duchowos¢)

Synteza znaczen nadawanych sferze duchowej znajduje najbardziej klarowne
uzasadnienie w przypisywanych im funkcjach. Réznice moze stanowi¢ pewna
introspektywnos¢ towarzyszaca niekiedy rozmowom o szeroko pojmowanej

27 T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Mode-
rate Intellectual Disabilities, dz. cyt., s. 117.

28 Badanie mialo charakter analizy poréwnawczej, w ktdrej cz¢$¢ proby badawczej stanowili
adolescenci. Charakter projektu pozwolil na wylonienie innych interesujacych konkluzji, na
przyklad w réznicowaniu charakteru motywacji religijnej badanych kategoria wiekowa okazata
sie istotniejsza zmienna niz stopien funkcjonowania poznawczego.
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duchowosci (czgstsze pojawianie sie wskaznikow autorefleksji i osobistych prze-
myslen zwigzanych z kontekstem spotecznym). Na taki stan wplynal prawdo-
podobnie dobdr pytan kwestionariuszowych, obejmujacych wowczas szerszy
zakres tresciowy.

Jak wspomniano, aspekt wierzeniowo-religijny stanowil znaczna czes¢
kazdego badania duchowosci - jako powigzanie spontaniczne lub sugerowane
przez forme pytania. Wigkszos$¢ uczestnikow uznata przynaleznos¢ religijng za
istotny element zycia, przy czym badacze wskazali na korelacje tej roli ze stop-
niem faktycznego uczestnictwa w obrzedowosci i wspdlnocie wierzeniowe;j.
Podkreslono, ze jest to stan zgodny z ogélnym trendem dostrzeganym w popu-
lacji*’. Bez wzgledu na forme zaangazowania wskazano na korzysci zwigzane
ze sferg emocjonalng (osigganie poczucia bezpieczenstwa, stabilizacji, relak-
sacji oraz bycia kochanym i chronionym przez Site Wyzsza) oraz spolteczng
(do$wiadczanie akceptacji spotecznej przez czlonkostwo we wspolnocie, a takze
aprobaty uwarunkowanej byciem ,,dobrym dzieckiem”)*. Znaczace wiezi mie-
dzyludzkie stuzyly za kanal wyrazania i przezywania duchowosci. W konwen-
cji jezykowej przyjazni przedstawiano rowniez relacje z samym Bogiem jako
naturalne wzbogacenie Zrédel wsparcia spolecznego®. Wiara przyczyniata sie
do rozwoju determinacji w przebaczaniu ludziom, ze strony ktérych doznano
przykro$ci*’. Pojawila si¢ réwniez nadzieja na otrzymywanie pewnych gratyfi-
kacji zwigzanych z zaangazowaniem w praktyki religijne i przyczynowo-skut-
kowymi wlasciwosciami modlitwy. Podkres§lono natomiast przewage motywacji
wewnetrznej>.

Szerzej rozumiang duchowo$¢ zobrazowano jako zZrédlo poczucia sensu i row-
nowagi wewnetrznej. Zaréwno wiara w dzialanie Sity Wyzszej, jak i refleksja nad
naturg Swiata okazaly si¢ istotnymi $rodkami w radzeniu sobie ze zlozonoscia
nie zawsze zrozumialej rzeczywistosci i doznawanymi przykrosciami**. Osoba
nieidentyfikujaca si¢ z symbolika religijng podkreslita zdecydowanie, Ze osobi-
sta niewiara nie jest dla niej rownoznaczna z brakiem podziwu dla ,,urzadzenia
$wiata” i ludzkosci®. Kategoria czlowieczenstwa zyskala szczegdélne znaczenie

29 Y. Katz, H. Lifshitz, Religious concepts among individuals with intellectual disability, dz. cyt, s. 202.

30 Por. N. Annandale [i in.], In Their Own Words, dz. cyt.; C. Hatton [i in.], Religious expression
amongst adults with intellectual disabilities, dz. cyt.; Y. Katz, H. Lifshitz, Religious concepts among
individuals with intellectual disability, dz. cyt.

31 Zob. N. Annandale [iin.], In Their Own Words, dz. cyt.; C. Hatton [iin.], Religious expression
amongst adults with intellectual disabilities, dz. cyt.

32 T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Mode-
rate Intellectual Disabilities, dz. cyt.

33 Y. Katz, H. Lifshitz, Religious concepts among individuals with intellectual disability, dz. cyt., s. 203.

34 7. Swinton, Why Are We Here? Spirituality and the Lives of People with Learning Disabilities,
2004, www.learningdisabilities.org.uk/content/assets/pdf/publications/why are we here update.
pdf?view=Standard [29.10.2015]; T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among
Individuals with Mild to Moderate Intellectual Disabilities, Walden 2015.

35 J. Swinton, Why Are We Here?, dz. cyt.
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w kontekscie deklarowanego poczucia wigzi z innymi ludzmi oraz dazenia do
stawania si¢ lepszym czlowiekiem. Jedna z respondentek uznata, zZe powinno sie
plodzi¢ dzieci, aby przekazywac innym szanse bycia dobra osobg*.

Interesujaca synteza zakresow duchowosci bylo zestawienie dwoch form
aktywnosci kobiety z gleboka sprzezona niepelnosprawnoscia — w obrzedach
religijnych i regularnych spotkaniach z zaprzyjazniong osobg (indywidualng
terapeutka)?. Uznano, Ze oba pola uczestnictwa oddziatuja na badang w podobny
sposob, dajac obserwowalng poprawe funkcjonowania psychomotorycznego
oraz pewne harmonizowanie z atmosfera intymnosci i ,uduchowienia”.

2. Sposoby ekspres;ji

Rozlaczne rozpatrywanie religijnosci i duchowosci moze mie¢ bardziej prze-
konujace uzasadnienie w opisie ich konkretnych egzemplifikacji. W projektach
eksponujacych pierwsze pojecie dominujace byly wyznaczniki tradycyjnych
postaw religijnych, a zatem komponentu: poznawczego (znajomos¢ modlitwy
i podstawowych powinnosci religijnych, deklaratywna wiara w Wyzszg Instan-
cje, uznawanie wlasnej stabosci lub sily - jako dziecka Bozego), emocjonalnego
(gorliwos¢ i okreslone nastawienie afektywne wobec Boga lub wspolnoty wier-
nych) oraz behawioralnego (aktywne wypelnianie obowiazkow religijnych, na
przyklad uczestnictwo w obrzedowosci, uroczystosciach, ogladanie audycji
telewizyjnych, a takze uczynki milosierdzia wobec bliznich). Badacze wskazali
przy tym na bardziej abstrakcyjne reprezentacje religii u oséb z lekka niepel-
nosprawnoscig intelektualng®®. Wyeksponowano natomiast przejrzyste (cho¢
niedoskonale pojeciowo) koncepcje osobistej wiary, a takze umiejetnosc jej
oddzielenia od wierzen innych 0s6b*. Do najpopularniejszych form we wszyst-
kich grupach nalezata modlitwa (szczegdlnie, gdy uczestnictwo w nabozen-
stwie nie byto mozliwe).

Nieliczni badacze podjeli problematyke ekspresji religijnosci oséb z gleb-
sza niepelnosprawnoscia intelektualng. W projekcie przyblizajacym percep-
cje Boga u oséb z réznym stopniem niepelnosprawnosci (w tym szeéciu ze
znacznym) zastosowano tablice wyboru z parami obrazéw o konotacjach reli-
gijnych i pozbawionych takich odniesien. Kazdy z uczestnikow tworzyl pewne
skojarzenia z konkretnymi wizerunkami. Warto wspomnie¢, ze osoby z umiar-
kowang niepelnosprawnoscia dokonaly wiekszej ilosci ,,poprawnych” wyboréw

3¢ Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Moderate Intellectual
Disabilities, dz. cyt., s. 96.

37 S. Baines, H. Mowat, J. Swinton, Whose Story Am I? Redescribing Profound Intellectual Disa-
bility in the Kingdom of God, ,Journal of Religion, Disability and Health” 2011, t. 15, nr 1, s. 13.

38 M. Rye, K. Shogren, Religion and individuals with intellectual disabilities: An exploratory
study of self-reported perspectives, ,Journal of Religion, Disability and Health” 2005, nr 1, s. 29.

39 C. Hatton [i in.], Religious expression amongst adults with intellectual disabilities, dz. cyt., s. 163.
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niz badani ze stopniem lekkim®*. Pojawialy sie takze wzmianki o niektérych
z wyzej wymienionych form uczestnictwa w obrzedowosci*'. Fragmentom tym
towarzyszyl zazwyczaj opis pewnych okolicznosci utrudniajgcych (zostanie to
rozwiniete w kolejnym podrozdziale).

Wyznaczniki duchowosci w duzej mierze pokrywaly si¢ oczywiscie z religij-
nymi. Ujawnily jednak pewne dodatkowe odniesienia filozoficzne, na przyktad
tak zwane oczyszczanie umystu, przywodzace na mysl buddyjska medytacje,
oraz namyst nad tym, co dzieje si¢ ,,z tym $wiatem i z tym spoleczenstwem”™*.
Bez bezpos$redniego odwotania do sacrum wskazano na zaangazowanie w eks-
presje artystyczng i relacje interpersonalne®. Co interesujace, opisy poczucia
wiezi duchowej z innymi ujawnity zarysy uczucia, ktére pochodzi z wewnatrz
i powinni by¢ z niego wylaczeni ,,zli” ludzie. O doswiadczaniu takiego pokre-
wienstwa zadecydowalo natomiast uznanie, ze nawet wspomniana grupa jest
czescig Boskiego stworzenia*.

Do doswiadczen faczonych z przezyciami duchowymi nalezy konfron-
tacja ze $miercig®. Niektorzy respondenci wspomnieli zatem o odejsciu wia-
snych opiekundéw jako wydarzeniu szczegdlnie bolesnym, a nawet decyduja-
cym o zmianie afiliacji religijnych*. Pojawil sie problem nieprzezytej zaloby,
ktorej przejawy obejmowaly nie tylko intensywnie emocjonalne reakcje, lecz
takze niepewno$¢ zwigzang z ujawnianiem tesknoty za osobg dawno utra-
cona”. W projekcie wlaczajacym osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebszym stycznos$¢ ze $miercig (przynajmniej raz w zyciu) miala dla
wiekszosci respondentéw znaczace konsekwencje dla ich dobrostanu: oznaki
depresji, dyskomfortu, samotnosci i smutku, ztosci oraz ogdélne pogorszenie
funkcjonowania*®. Badania przeprowadzone przez Szkole Medyczng i Szpi-
tal Sw. Jerzego w Londynie, angazujace ponad szeéédziesieciu 0séb z réznymi

40 R. Basset [i in.], Perceptions of God among persons with mental retardation, ,Journal of Psy-
chology and Theology” 1994, nr 22, s. 45.

41 E. Polloway, D. Smith, J. Vogel, Inclusion of people with mental retardation and other develop-
mental disabilities in communities of faith, ,,Mental Retardation” 2006, nr 2, s. 100; S. Baines [i in.],
Whose Story Am I?, dz. cyt.

42 T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Mode-
rate Intellectual Disabilities, dz. cyt. s. 93.

43 J. Swinton, Why Are We Here?, dz. cyt., s. 2.

44 T. Terrell-Lee, Toward a Therapeutic Use of Spirituality among Individuals with Mild to Mode-
rate Intellectual Disabilities, dz. cyt., s. 99.

45 M. Socha, Duchowos¢ jako przemiana, dz. cyt., s. 263.

46 ‘Warto nadmieni¢, ze do powoddéw podobnej decyzji (przejicia z wyznania metodystycznego
na katolickie) nalezalo na przyktad przywigzanie do tradycyjnych praktyk ceremonialnych i roz-
czarowanie ich zaniechaniem przez wlasny Koéciét (zob. C. Hatton [i in.], Religious expression
amongst adults with intellectual disabilities, dz. cyt., s. 164).

47 1. Swinton, Why Are We Here?, dz. cyt., s. 2.

48 P.Dodd, S. Downling, S. Hollins, A review of emotional, psychiatric and behavioral responses
to bereavement in people with intellectual disabilities, ,Journal of Intellectual Disability Research”
2005, nr 7, s. 541.
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stopniami niepelnosprawnosci, daty pewien wglad w przezywanie straty wyra-
zane odmiennymi kanalami porozumiewania si¢. Wykorzystanie narzedzi
komunikacji wspomaganej i alternatywnej, takich jak obrazy, rysunki, albumy
i fotografie, ukazaly symptomy zwigzane ze zmianami ekspresji mimiczno-
-ruchowej i emocjonalnej badanych®. Niestety naswietlono tym samym prak-
tyki kierujace do ostatniego punktu wnioskow.

3. Utrudnienia i bariery

Zjawiska eschatologiczne w indywidualnym odbiorze bywaja badane coraz
czgsciej. Niewiele opracowan odnosi si¢ natomiast do 0séb z niepelnospraw-
noscig poznawcza. Do niedawna zakladano, Ze niepelnosprawnos¢ intelektu-
alna wyklucza tworzenie wiezi, ktérych kulminacja byloby poczucie osobistej
utraty i Zaloba®. Blizsze naszym czasom pozycje®' wskazuja na wznawiane roz-
strzyganie, czy owa grupa przejawia jakiekolwiek predyspozycje do doswiad-
czania utraty lub rozumienia $mierci jako takiej. Tymczasem symptomy cier-
pienia i tgsknoty wykazywane przez klientéw instytucji bywaja ignorowane
badz interpretowane jako regres zdrowia, na przyktad wskutek zmian §rodowi-
ska zwigzanych z utratg opiekunéw. Arbitralne zalozenia przyczyniaja si¢ nato-
miast do pomijania udziatu oséb z niepelnosprawnosciag w przygotowywaniu
ceremonialéw pogrzebowych czy innych rytuatach pozwalajacych oswoic sie
z perspektywa opuszczenia i wlasnym lekiem egzystencjalnym??.

Oprdcz obiektywnych utrudnien po stronie oséb z deficytami réznego
stopnia (na ktore wskazaly w pewnej mierze same) wigkszos¢ spostrzeganych
barier w uzewnetrznianiu duchowosci czy religijnosci dotyczyta czynnikéw
srodowiskowych. Istotne jest, ze problemy te nie ograniczaly sie do niedostat-
koéw integracji przestrzennej czy inkluzyjnej edukacji religijnej. Wskazano nie
tylko na wykluczanie poza obreb wspolnoty modlitewnej, lecz takze osamot-
nienie w byciu tolerowanym, lecz niewidzialnym w oczach ,braci i siostr”.
Dorazne ukojenie przynosily niekiedy przyjaznie, ktorych trwalo$¢ pokrywata

49 Tamze, s. 540.

50 Zob. P. Dodd [i in.], A review of emotional, psychiatric and behavioral responses to bereave-
ment in people with intellectual disabilities, dz. cyt.

51 Zob. S. Carey, R. MacHale, An investigation of the effects of bereavement on mental health and
challenging behaviour in adults with learning disability, ,British Journal of Learning Disabilities”
2002, nr 3, s. 113-117; M. Harlin [i in.], How adults with an intellectual disability experience bere-
avement and grief: a qualitative exploration, ,Death Studies” 2014, nr 3, s. 179-185; J. McEvoy,
R. McHale, E. Tierney, Concept of death and perceptions of bereavement in adults with intellectual
disabilities, ,Journal of Intellectual Disability Research” 2012, nr 2, s. 191-203.

52 S. Hollins, O. Raji, How far are people with learning disabilities involved in funeral rites, ,,Bri-
tish Journal of Learning Disabilities” 2003, nr 31, s. 42.

53 Por. N. Annandale [i in.], In Their Own Words, dz. cyt.; E. Polloway, D. Smith, J. Vogel, Inclu-
sion of people with mental retardation and other developmental disabilities in communities of faith,
dz. cyt.
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sie z dlugoscig nabozenstwa®'. Pensjonariusze o$rodkéw calodobowego pobytu
wspomnieli o oddawaniu si¢ modlitwie w zaciszu wlasnego pokoju nie przez
wzglad na osobiste preferencje, ale z obawy o urazenie kadry. Z jednej strony
wskazano na trudno$ci w aranzacji intymnej przestrzeni®, z drugiej za$ na
pragnienie jej wypelnienia obecnoscia kogos, z kim mozliwa bylaby rozmowa
o istotnych doswiadczeniach zyciowych?®.

Stosunkowo trudne do zmiany wydaja si¢ bariery psychologiczne nieprzygo-
towanych specjalistow (tabela 3). Pojawia si¢ natomiast pytanie: czy rzeczywiscie
wyjécie naprzeciw potrzebom wylaniajacym sie z powyzszego opisu wymaga $ci-
$le sprecyzowanych zasobow?

Tabela 3. Przeszkody w wychodzeniu naprzeciw potrzebom duchowym (religijnym) klientow
instytucji opieki i wsparcia w perspektywach ich pracownikéw

Bariery instytucjonalne dotyczace:

przekonan pracownikéw instytucji na

temat predyspozycji klientow

przygotowania pracownikow instytucji

— refleksje duchowe (np. na temat wiezi
z Bogiem) naleza do zbyt wysokiego
poziomu mys$lenia abstrakcyjnego

— duchowos¢ jest rownoznaczna z reli-
gijnosciy, a ta jest domeng 0séb
aktywnie praktykujacych

— szczegolna podatnos¢ klientéw na
psychologiczng manipulacje (obawa
przed projekcja wlasnych wierzen
i wartosci)

— bariery komunikacyjne wyklu-
czaja zglebianie emocjonalnych
i duchowych aspektow zycia oséb
z Zaawansowanymi stopniami
niepetnosprawnosci

— lek przed konsekwencjami naruszenia
sfery intymnej drugiej osoby

— niepewnos¢ odnosnie sposo-
béw wdrazania opieki i wsparcia
duchowego

— zrdznicowane opinie na temat powin-
nosci instytucji (,,to nie nasze zada-
nie”), brak ustug dotyczacych potrzeb
religijnych w ofercie programowej

— brak czasu i (lub) zasobow material-
nych (np. dostgpnosci miejsc kultu)

Zré6dlo: opracowanie wlasne na podstawie: J. Swinton, Spirituality and the lives of people with
learning disabilities, dz. cyt.; Hatton [i in.], Religious expression, a fundamental human right:
The report of an action research project on meeting the religious needs of people with learning

disabilities, 2004, http://booktable.host/kpumjrjcools ml/religious-expression-a-fundamental-

human-rightthe-report-of-an-action-research-project-on-meeting-the-religious.pdf [2.11.2015].

>4 J. Swinton, Who is the God We Worship? Theologies of Disability; Challenges and New Possibi-
lities, ,International Journal of Practical Theology” 2015, nr 14, s. 280.

55 J. Swinton, Why Are We Here?, dz. cyt., s. 2.

56 N. Annandale [iin.], In Their Own Words, dz. cyt., s. 388.
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Wymiar zapomniany czy nieodkryty? Od idei inkluzji
ku praktyce przynaleznosci

Z aktualnej literatury przedmiotu mozna dowiedzie¢ sie, Ze nawet niepetno-
sprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim predestynuje do deficytu wrazliwo-
$ci moralnej, spolecznej czy estetycznej’’. Budowanie uczuciowos$ci wyzszej
bywa natomiast coraz czeéciej taczone z nabywaniem znaczacych do$wiadczen
spotecznych, opierajacych si¢ na relacji dwupodmiotowej®. W eseju wyda-
nym w 2015 roku Swinton podejmuje t¢ problematyke, postulujac przesunig-
cie punktu ci¢zkosci z idei wlaczania na praktyke przynaleznosci. Jak twier-
dzi: ,Prawo moze legitymizowa¢ inkluzje, ale nie sprawi, ze ludzie zaczng
przynaleze¢”. Autor tworzy tym samym analogie pomiedzy inkluzja i religia,
zauwazajac, ze obie wymagaja duchowego zaangazowania. W perspektywie
personalizmu chrzedcijanskiego wspdlnota oparta na autentycznej zazylosci
i solidarno$ci ma na celu wzbudzenie (maieutyke) ,,pierwiastka duchowego’,
obecnego w osobie z kazdg forma niepelnosprawnosci®. By¢ moze znaczenia
przyporzadkowywane szeroko rozumianej duchowosci niosg potencjat wzbo-
gacania rozwigzan inkluzyjnych o pewien kluczowy komponent, bez ktérego
dzialania polityczno-organizacyjne staja si¢ minimalistyczne i potencjalnie
opresyjne.

Zamyslem nie jest tutaj oczywiscie deprecjonowanie dobrych praktyk
(szczegdlnie w $wietle wielu pozytywnych przeciez rezultatéw badan). Niemniej
warto przypomina¢, ze kultywowanie stereotypowego postrzegania marginali-
zowanych grup nie jest dzielem przypadku. Jak zauwazyta Krzeminska®, publi-
kacje podtrzymujace retoryke lat minionych moga wzbudza¢ dzi§ konsternacje,
ale nadal brakuje im przeciwwagi w postaci alternatywnych propozycji. Tym-
czasem problematyka ,,szumnych poje¢’, takich jak przezycia religijne, patrio-
tyczne czy przyjazn, pozostaje w sferze, by¢ moze, nie zapomnianego (to impli-
kowaloby przeciez wczesniejsze poznanie), ale jednak niewidzialnego wymiaru
doswiadczen dorostych 0sdb. W obszarze instytucji stowo zapomniany znajduje

57 Por. M. Czajkowska, Kompensacyjna funkcja internatu w procesie socjalizacji dzieci i mto-
dziezy uposledzonych umystowo, Krakow 2012, s. 19; Z. Gajdzica, Edukacyjne konteksty bezradno-
Sci spolecznej 0sob z lekkim uposledzeniem umystowym, Katowice 2007, s. 77.

58 H. Olechnowicz, Terapia dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng: programy i metody,
Warszawa 2010, s. 413.

59 J. Swinton, Who is the God We Worship?, dz. cyt., s. 281.

60 Por. M. Nowak, Pedagogika personalistyczna, [w:] Pedagogika, red. Zbigniew Kwiecinski,
Bogustaw Sliwerski, Warszawa 2005, s. 232-247; J. Zabielski, Personalizm jako imperatyw warto-
Sciowania czlowieka, ,,Rocznik Teologii Katolickiej” 2014, t. 13, nr 1, s. 125-137.

61 D. Krzeminska, Szkic do rozwazaii o zyciu religijnym i doswiadczaniu wiary przez osoby doro-
ste z niepetnosprawnosciq intelektualng, dz. cyt., s. 115.

229



230

iy

Czesc Il Religijnosc i doswiadczenie religijne...

zresztg inne uzasadnienie — okresla coraz mniej inkluzyjne otoczenie osoby
przekraczajacej etap katechezy. Programowanie trybu zycia dorostego czto-
wieka traci znaczenie na rzecz budowania mniej sformalizowanych relacji oraz
kreowania atmosfery godnego wspolbycia. O respektowanie jakich wymiaréw
duchowosci (czy tez czlowieczenstwa) dba sie po ukonczeniu edukacji religijnej?

Podsumowujac, w $wietle przegladu wybranych opracowan mozna stwier-

dzié, ze:

— duchowos$¢ nalezy do istotnych sfer zycia oséb z niepetlnosprawnoscia
intelektualng, cho¢ ta istotno$¢ bywa réznie interpretowana przez srodo-
wisko badaczy;

— osoby te spotykaja sie z pewnymi ograniczeniami w uzewnetrznianiu
i rozwijaniu przejawéw wiasnej duchowosci;

— znaczenie aktywnosci w tej sferze (oraz zrdéznicowane bariery
w jej pielegnowaniu) uzasadnia podejmowanie badan nad duchowoscia
i religijnoscia;

— doswiadczenia duchowo-religijne 0s6b z gtebszymi stopniami niepelno-
sprawnosci naleza do obszaréw szczegélnie zaniedbanych poznawczo.

Autorzy analizowanych badan uznali, ze jedynym gwarantem znaczgcej
zmiany jest wyjscie od zapytania o osobiste potrzeby oséb zainteresowanych.
Perspektywiczne projekty powinny uwzgledniaé rezultaty istniejacych opraco-
wan, by wykracza¢ poza rozstrzyganie o istnieniu lub nieistnieniu zycia ducho-
wego przedstawicieli tej populacji. Aby ograniczona sprawnos¢ intelektualna
rzeczywiscie przestala by¢ widziana jako (cytujac po raz ostatni Swintona)
»profanacja sfery sacrum”®, mysle, ze do wypelniania tej luki poznawczej warto
zachecac takze polskich badaczy=-praktykow.
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.Forgotten dimension in the lives and experiences™?
Spirituality and religiosity of an adult with intellectual
disability in a research context

Abstract: The history of reshaping social status of a person with intellectual
disability indicates to prolonged denial of having a ,religious” or ,spiritual”
sphere of life - however it was defined. Contemporary socio-cultural context
also creates ambiguous terms for revaluating mentioned areas. There grows
anumber of publications dedicated to the idea of inclusive religious education,
which connects catechization and newest pedagogical advances. Significantly
less papers consider the voice of adults with intellectual disability. Fulfilling
this epistemic gap would help to explore the unknown dimensions of needs
of people with intellectual disabilities. The overview of chosen publications
allowed to reflect on this theme. It also initiated some thoughts on relations
between the notions of ,,religiousity”, ,,spirituality” and ,,inclusion”

Keywords: adulthood, inclusion, intellectual disability, religious education,
religiousity, special education, spirituality
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