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Niepełnosprawność jest zjawiskiem złożonym. z jednej strony ma charakter biolo-
giczny, gdyż wynika z obiektywnie istniejących mierzalnych deficytów o charakte-

rze fizycznym, zmysłowym i psychicznym, które utrudniają jednostce funkcjonowanie 
w społeczeństwie. z drugiej strony jest wynikiem barier i ograniczeń tkwiących w or-
ganizacji społeczeństwa oraz efektem powszechnie podzielanych norm i wartości, które 
wyznaczają dostęp do niektórych aktywności społecznych osobom z  niepełnospraw-
nościami (por. Gąciarz 2014: 19–20). Ta dwoista natura niepełnosprawności znajduje 
odzwierciedlenie w perspektywach teoretyczno-badawczych zajmujących się tym zjawi-
skiem. analizując sposoby ukazywania niepełnosprawności i osób z niepełnosprawno-
ściami w refleksji naukowej, można zauważyć, że na przestrzeni XX i XXi w. ulegały one 
istotnym zmianom. 

z punktu widzenia rozwoju refleksji nad niepełnosprawnością w obszarze nauk spo-
łecznych ważną rolę odegrała koncepcja zdrowia i choroby Talcota Parsonsa (bartnes, 
olivier 1993), zgodnie z którą pojęcie choroby zarówno długoterminowej, jak i krótko-
terminowej określane było jako dewiacja, gdyż uniemożliwiało jednostce wykonywanie 
ról zgodnie z oczekiwaniami społecznymi. wymagało to od społeczeństwa wypracowa-
nia mechanizmów kontroli funkcjonowania osób chorych w sposób, który nie zaburzałby 
działania podstawowych struktur społecznych i nie zagrażał organizacji społeczeństwa. 
Taką rolę pełniła w tej koncepcji teoretycznej medycyna. Nadawała ona osobom niemo-
gącym wypełniać obowiązków i realizować niektórych aktywności specjalne uprawnienia 
i obowiązki, wynikające z ich stanu zdrowia. Mechanizm ten doprowadził do powstania 
koncepcji funkcjonalnej roli chorego, zgodnie z którą zwalniano osobę chorą z pełnio-
nych ról i wykonywanych zadań i zobowiązywano ją do szukania profesjonalnej pomo-
cy w celu jak najszybszego powrotu do zdrowia (Parsons 1969: 231–240). koncepcja ta 
ugruntowała tendencję do medykalizacji niepełnosprawności rozumianej jako proces, 
w którym problemy społeczne zostają zdefiniowane w perspektywie medycznej i stają się 
problemami zdrowotnymi (Conrad 1992: 209). Przyjęcie takiego podejścia w odniesie-
niu do zjawiska niepełnosprawności powodowało wykluczenie osób z niepełnosprawno-
ściami z głównego nurtu życia społecznego, ze względu ich na ograniczone możliwości 
do prawidłowego wypełniania swoich ról i wynikających z nich zadań (por. bartnes 2013, 
barnes 2002). w rezultacie medycyna stała się w tym okresie podstawowym narzędziem 
kontroli społecznej nad osobami niepełnosprawnymi (abberley 2006: 17). 

współcześnie, zdaniem deborah a. stone (1984: 140), rola medycyny w odniesieniu 
do niepełnosprawności nadal ma istotne znaczenie w kształtowaniu polityki społecznej. 
ze względu na niewystarczajace środki finansowe w sektorze służby zdrowia państwo 
próbuje ograniczyć dostęp do świadczeń społecznych osobom, które mogą się o nie 
starać na przykład ze względu na zły stan zdrowie czy niezdolność do samodzielnego 
funkcjonowania. Medycyna dostarcza mierzalnych, obiektywnych kryteriów umożliwia-
jących stwierdzenie niepełnosprawności i określenie jej stopnia, co pozwala ograniczać 
przyznawanie świadczeń osobom, które spełniają wymagane warunki (Gąciarz 2014: 19). 
w takim ujęciu niepełnosprawność jest traktowana jako kwestia socjalna prowadząca do 
ubóstwa, co uzasadnia podejmowanie przez państwo działań na rzecz ochrony ekono-
micznej tej kategorii dzięki systemom transferu środków publicznych w formie różne-
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go rodzaju zapomóg, rent i dodatków oraz zapewnienia publicznych usług medycznych 
i wspierających (Golinowska 2012: 2). 

inny nurt w naukowej refleksji nad niepełnosprawnością, rozwijany na gruncie nauk 
społecznych, skupiał się na kulturowo-społecznych aspektach tego zjawiska. badanie nie-
pełnosprawności koncentrowało się na ukazywaniu relacji osób z niepełnosprawnościa-
mi ze sprawnym otoczeniem (Hunt 1966: 146). do badania wykorzystywano metody et-
nograficzne, fenomenologiczne i analizy o charakterze międzykulturowym (Mcdermott 
1995; senghas 2002). badania Ruth benedict na temat postrzegania epilepsji w różnych 
kulturach były jednymi z pierwszych przeprowadzonych w tej perspektywie (benedict 
1934). w tym nurcie badawczym kluczową rolę odgrywało społecznie podzielane po-
strzeganie normalności (barnes 2010: 20). osoby z niepełnosprawnościami były wy-
kluczane z głównego nurtu życia społecznego, bowiem wykraczały poza powszechnie 
podzielane normy i wartości, w pewien sposób dezorganizowały życie społeczne przez 
swoją odmienność, co prowadziło do ich marginalizacji (stiker 1999: 3). Powodowało to 
nadawanie im etykietki osoby niewygodnej, niezdolnej do funkcjonowania w normal-
nym społeczeństwie i stawało się podstawą do przypisania wszystkich negatywnych cech 
i postaw społecznych (douglas 2007: 133–134). 

w ten nurt refleksji wpisuje się teoria piętna autorstwa Ervinga Goffmana (2005). opi-
suje ona proces napiętnowania osób, które nie mieszczą się w społecznie i kulturowo 
wyznaczonej normie (Goffman 2005: 34). To, że są one naznaczone piętnem ze względu 
na posiadanie cech, które odróżniają je od innych, sprawia, że budzą niechęć i są trakto-
wane jako gorsze. Pozwala to usuwać je na margines społeczeństwa, co jest tłumaczone 
potencjalnym zagrożeniem, jakie reprezentują dla funkcjonowania społeczeństwa (Gof-
fman 2005: 35).

inną perspektywę myślenia o niepełnosprawności i przemianach w pozycji osób z nie-
pełnosprawnościami w społeczeństwie prezentowała szkoła materialistyczna. zrywa-
ła ona z medycznym modelem niepełnosprawności, który koncentrował się wyłącznie 
na jej biologicznych aspektach, skupiając się na dysfunkcjach o charakterze fizycznym, 
psychicznym lub zmysłowym, uniemożliwiających jednostkom funkcjonowanie w spo-
łeczeństwie na takich samych zasadach jak osoby sprawne (Goodley 2011: 6). w to 
miejsce wprowadzony został nowy społeczny model niepełnosprawności, którego istotą 
było umieszczenie jej w sferze relacji pomiędzy osobą niepełnosprawną a otoczeniem 
społecznym. Pozwoliło to dostrzec problemy związane z istnieniem barier w otoczeniu 
fizycznym i społecznym oraz kulturowym, uniemożliwiających pełną integrację osób 
z niepełnosprawnościami (barnes 2012: 18; oliver 1990: 24). zgodnie z tym podejściem 
niepełnosprawność była definiowana jako konstrukt społeczny powstający pod wpływem 
czynników społeczno-politycznych, ekonomicznych i kulturowych w toku procesów za-
chodzących w rozwoju cywilizacyjnym społeczeństw (Lang 2001: 8; Finkelstein 1980). 

z krytyki definiowania niepełnosprawności w kategoriach społecznych wyrosła szkoła 
poststrukturalnej refleksji nad tym zjawiskiem, która za największą wadę społecznego 
modelu niepełnosprawności uznała pominięcie kategorii ciała w definiowaniu niepełno-
sprawności (Hughes 2002). zdaniem badaczy tworzących ten nurt refleksji nad niepeł-
nosprawnością włączenie tematyki ciała uzupełniało model społeczny i wzmacniało jego 
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potencjał wyjaśniający (Hughes, Paterson 1997: 326). w związku z tym postulowali oni 
włączenie osobistego doświadczenia fizycznych lub psychicznych deficytów przez osoby 
z niepełnosprawnościami do definiowania niepełnosprawności i badania tego zjawiska, 
uznając, że niepełnosprawność jest konstruowana społecznie, ale istotną rolę odgrywa 
też niepełnosprawne ciało (Crow 1996: 68). 

kolejna perspektywa teoretyczno-badawcza, która odegrała istotną rolę w analizie nie-
pełnosprawności, wyrastała z teorii krytycznej. dała ona początek podejściu teoretycz-
no-badawczemu określanemu jako Critical Disability Studies (Meekosha, shuttleworth 
2009; Vehmas, watson 2014). koncentrowało się ono na badaniu norm społecznych, 
które definiują określone atrybuty jednostek jako deficyty stanowiące podstawę do pro-
cesów stygmatyzacji, a w konsekwencji wykluczenia z głównego nurtu życia społecznego 
(schalk 2017). w ten kierunek myślenia wpisuje się również nurt krytycznego realizmu 
w badaniach nad niepełnosprawnością, który zakwestionował dychotomiczny podział na 
społeczne i medyczne postrzeganie niepełnosprawności, uważając, że jest on sztuczny, 
gdyż doświadczenie niepełnosprawności ma jednocześnie charakter biologiczny i spo-
łeczny. zdaniem Toma shakespeare’a i Nicka watsona (2002), w badaniach nad niepeł-
nosprawnością obok elementów społecznych, kulturowych powinny być uwzględniane 
również kwestie medyczne. w ramach tego podejścia teoretyczno-badawczego model 
społeczny został skrytykowany za zbyt radykalne wykreślenie na poziomie analitycz-
nym znaczenia interwencji medycznych i leczenia w refleksji nad funkcjonowaniem 
osób z niepełnosprawnościami, które nie zawsze mają opresyjny charakter i w niektó-
rych przypadkach są niezbędne. Jednocześnie jednak podejście to mocno podkreślało, 
że największy nacisk powinien być położony na przeciwdziałanie dyskryminacji w wy-
kluczenia w szerokim społecznym kontekście. w związku z tym interwencje na poziomie 
fizycznym, psychologicznym, środowiskowym i społeczno-politycznym powinny być 
podejmowane wtedy, gdy prowadzą do podniesienia jakości życia osób niepełnospraw-
nych, ale nie mogą zastąpić one działań zorientowanych na całościową zmianę społeczną 
polegającą na usuwaniu barier uniemożliwiających pełne uczestnictwo osób niepełno-
sprawnych w życiu społecznym (shakespeare, watson 2002: 24).

wielość podejść metodologicznych i paradygmatów teoretycznych spowodowała wy-
odrębnienie się nowej dyscypliny określanej jako Disability Studies, która zakłada interdy-
scyplinarny charakter badań nad niepełnosprawnością (por. Goodley i in., 2012; watson 
i in., 2012). Ma to wyraźne uzasadnienie, gdyż rozwój refleksji naukowej nad postrze-
ganiem niepełnosprawności pokazuje, że dziś trudno wyjaśniać to zjawisko za pomocą 
pojedynczego ujęcia teoretycznego i analizować w jednej perspektywie badawczej (Retief, 
Letšosa 2018; Ruby, Reid 2009). spojrzenie na niepełnosprawność z różnych perspektyw 
pozwala na zrozumienie tego zjawiska oraz umożliwia kompleksowe ukazanie położenia 
osób z niepełnosprawnościami w społeczeństwie. wymusza to na badaczach przyjmowa-
nie interdyscyplinarnej perspektywy i korzystanie z metodologii wypracowanych przez 
pedagogikę, psychologię, nauki medyczne oraz nauki socjologiczne. 

w taki nurt badań wpisuje się ta monografia, która ma na celu ukazanie kierunków 
badań nad niepełnosprawnością prowadzonych dziś w Polsce przez przedstawicieli 
różnych dyscyplin i subdyscyplin naukowych. została ona podzielona na trzy części. 
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Pierwszą część, w której zaprezentowane zostały teoretyczne perspektywy spojrzenia 
na zjawisko niepełnosprawności rozpoczyna rozdział autorstwa zbigniewa Głąba pod 
tytułem „zrozumieć innego – socjologia wiedzy jako perspektywa badawcza dla Disa-
bility Studies”. Ukazane w nim zostały możliwości zastosowania klasycznej socjologii 
wiedzy do analizy debaty publicznej na temat niepełnosprawności w Polsce. Przyjęcie 
takiej perspektywy, zdaniem autora, pozwala na zidentyfikowanie podmiotów zaanga-
żowanych w dyskusję wokół kwestii istotnych dla osób z niepełnosprawnościami oraz 
umożliwia dokonanie analizy proponowanych przez nie zmian. w kolejnym rozdziale 
zatytułowanym „dyskursywne konstrukcje niepełnosprawności. dyskurs jako narzędzie 
dominacji, wykluczenia, emancypacji i kreowania tożsamości osób z niepełnospraw-
nością” agnieszka woynarowska ukazuje potencjał wykorzystania poststrukturalnych 
koncepcji dyskursu w obszarze studiów o niepełnosprawności. zastosowanie krytycznej 
analizy dyskursu umożliwia odkrycie znaczeń nadawanym procesom włączenia, wyklu-
czenia i stygmatyzacji oraz pozwala odtworzyć wynikające z nich praktyki społeczne, 
dzięki czemu możliwe jest ukazanie procesów kreowania tożsamości osób z niepełno-
sprawnościami we współczesnych społeczeństwach. Rozdział trzeci – „znaczenie badań 
pogranicza w kontekście badań o niepełnosprawności” autorstwa Mileny Trojanowskiej 
przedstawia teoretyczne, metodologiczne i aplikacyjne założenia badania pogranicza 
i ukazuje możliwości ich zastosowania w analizie zjawiska niepełnosprawności. kolej-
ny rozdział autorstwa Jolanty Rzeźnickiej-krupy, pod tytułem „Performatywny wymiar 
studiów o niepełnosprawności: badania na pograniczu nauk społecznych, humanistyki 
i  sztuki”, ukazuje możliwości badania niepełnosprawności w perspektywie krytycznie 
zorientowanych badań na pograniczu nauk społecznych, humanistyki i sztuki. w roz-
dziale tym przedstawione zostały wybrane metodologie inspirowane głównie filozofią 
nowego realizmu oraz przykłady realizowanych w Polsce badań performatywnych na 
pograniczu sztuki i niepełnosprawności. ostatni rozdział w tej części autorstwa Marii 
stojkow pod tytułem „Czy niepełnosprawność zawsze znaczy to samo? – analiza wpływu 
kultury na rozumienie niepełnosprawności” podejmuje kwestie rozumienia niepełno-
sprawności w różnych kulturach i wskazuje na konieczność badania niepełnosprawności 
z uwzględnieniem kontekstu etnicznego. zdaniem autorki poznanie różnic kulturowych 
w postrzeganiu niepełnosprawności nabiera szczególnie istotnego znaczenia dziś, wraz 
ze zmieniającą się sytuację polityczną i społeczną, która jest konsekwencją migracji na 
szeroką skalę, co sprawia, że homogeniczne dotąd społeczeństwa różnicują się, a procesy 
wykluczenia i stygmatyzacji osób z niepełnosprawnościami zaczynają nabierać nowego, 
dotąd nieznanego charakteru w społeczeństwach przyjmujących migrantów.

druga część książki podejmuje kwestie metodologiczne badań nad niepełnosprawno-
ścią. Rozpoczyna ją rozdział autorstwa Joanny sztobryn-Giercuszkiewicz „badać – nie 
wykluczając. Rozważania nad metodologią dostępności”, w którym kwestie organizacji 
badań osób z różnymi niepełnosprawnościami podjęte zostały w sposób uniwersalny, 
dostępny dla wszystkich. analizując różne techniki i narzędzia badawcze, autorka wska-
zuje bariery, na jakie może się natknąć badacz w przypadku konkretnych niepełnospraw-
ności i pokazuje możliwości ich zniwelowania. w kolejnym rozdziale zatytułowanym 
„zastosowanie metod jakościowych w badaniach osób z niepełnosprawnością – przykład 
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etnografii opartej na procedurach metodologii teorii ugruntowanej” Jakub Niedbalski 
przedstawia korzyści płynące z zastosowania metod jakościowych do badania osób z nie-
pełnosprawnościami. Przyjęcie podejścia jakościowego pozwala na dostosowanie strate-
gii badawczej do specyfiki obszaru badań oraz pogłębioną analizę danych empirycznych, 
co umożliwia ukazanie rzeczywistego obrazu badanego środowiska. w dalszej części au-
tor prezentuje potencjał zastosowania metodologii teorii ugruntowanej oraz etnografii 
w badaniu zjawiska niepełnosprawności. Następny rozdział autorstwa Celiny kameckiej-
-antczak, Mateusza szafrańskiego i klaudii wos pod tytułem „wyzwania dla badań włą-
czających osoby z niepełnosprawnością intelektualną. doświadczenia własne” ukazuje 
problemy związane z prowadzeniem partycypacyjnych badań naukowych w rzeczywisto-
ści polskiej szkoły specjalnej wśród osób z niepełnosprawnością intelektualną. Rozdział 
dziewiąty zatytułowany „zastosowanie metodologii konstruktywistycznej teorii ugrun-
towanej do analizy światów społecznych osób głuchoniewidomych” pozwala Tomaszowi 
kasprzakowi przybliżyć zastosowanie metodologii konstruktywistycznej teorii ugrunto-
wanej kathy Charmaz w badaniu osób głuchoniewidomych. kolejny rozdział – „Mniej 
obrazów, więcej słów. dostępność konferencji naukowych dla osób z dysfunkcją wzroku” 
autorstwa kamili albin jest poświęcony kwestiom abeizmu w przestrzeni akademickiej. 
autorka dokonuje analizy barier, jakie mogą napotkać osoby z niepełnosprawnością 
wzroku w pracy naukowej w obszarach: rejestracji na konferencję, korzystania z materia-
łów konferencyjnych rozdawanych w wersji papierowej i elektronicznej oraz funkcjono-
wania w przestrzeni konferencyjnej. 

ostatnia część ma charakter praktyczny i ukazuje możliwości wykorzystania w pro-
wadzonych badaniach koncepcji teoretycznych i podejść metodologicznych do badania 
niepełnosprawności. Tę część rozpoczyna rozdział autorstwa Tomasza Masłyka pod tytu-
łem „deficyt wsparcia społecznego – osoby niepełnosprawne w nieformalnych sieciach 
społecznych”, który ukazuje naturę nieformalnych sieci społecznych w kontekście wspar-
cia społecznego osób z niepełnosprawnościami, co pozwala na zaprezentowanie wpływu 
niepełnosprawności oraz specyfiki sieci społecznych na subiektywnie odczuwany deficyt 
wsparcia społecznego wśród tej kategorii społecznej. w następnym rozdziale zatytuło-
wanym „wykluczenie cyfrowe osób z niepełnosprawnościami – perspektywy badawcze” 
dorota Żuchowska-skiba podejmuje tematykę dostępności nowych technologii dla osób 
z niepełnosprawnościami w perspektywie koncepcji nierówności cyfrowych. Natomiast 
wojciech Mankowski w rozdziale pod tytułem „znaczenie studiowania dla osób z niepeł-
nosprawnością” pokazuje znaczenie studiowania dla osób z niepełnosprawnościami oraz 
ukazuje, jak studenci z niepełnosprawnością postrzegani są zarówno przez osoby pełno-
sprawne, jak i niepełnosprawne. Następny rozdział – „wchodzenie niepełnosprawnych 
absolwentów szkół wyższych na rynek pracy” autorstwa Elżbiety zakrzewskiej-Mante-
rys dotyczy sytuacji zatrudnieniowej niepełnosprawnych absolwentów szkół wyższych. 
autorka ukazuje sytuację niepełnosprawnych studentów oraz analizuje aktywności po-
dejmowane przez uczelniane biura ds. osób Niepełnosprawnych (boN). Na tym tle 
przedstawia trendy związane z zatrudnianiem niepełnosprawnych absolwentów szkół 
wyższych, a w dalszej części rozdziału omawia realizowane w ostatnich latach progra-
my aktywizujące. artykuł kończy studium przypadku pokazujące doświadczenia niepeł-
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nosprawnej absolwentki poszukującej pracy. Rafał Maciąg w rozdziale „stygmatyzacja 
osób z niepełnosprawnościami w procesie edukacji” w perspektywie medycznego mo-
delu niepełnosprawności opisuje dwa przypadki stygmatyzacji i wykluczenia osób, które 
swoim zachowaniem nie mieściły się w przyjętej powszechnie normie społecznej. autor 
podkreśla, że podstawą odrzucenia lub gorszego traktowania tych osób była diagnoza 
medyczna, co pokazuje, jak mocno w świadomości potocznej ugruntowany jest podział 
na zdrowych i chorych. w rozdziale „Niepełnosprawni seniorzy – problemy operacjo-
nalizacji pojęcia” Joanna wojtyńska podejmuje tematykę związaną z operacjonalizacją 
pojęć „starość” i „niepełnosprawność” na potrzeby badań. autorka dokonuje krytycz-
nej analizy kryteriów definiowania tych pojęć w literaturze przedmiotu oraz kryteriów 
stosowanych w badaniach poświęconych tej grupie osób. Rozdział kończy porównanie 
statystyk określających populację niepełnosprawnych seniorów w zależności od przyjęte-
go kryterium niepełnosprawności. w kolejnym rozdziale zatytułowanym „wyznaczniki 
kształtowania się tożsamości psychospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektual-
ną w stopniu umiarkowanym” klaudia izabela Majewska porusza kwestie kształtowania 
się tożsamości psychospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektualną. autorka, 
dzięki przeprowadzeniu badań ankietowych oraz wywiadów wśród dorosłych osób z nie-
pełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym, ukazuje wpływ czynników 
psychologicznych i społecznych, które odgrywają ważną rolę w formowaniu tożsamości 
wśród osób z tym rodzajem niepełnosprawności.

oddając monografię szerokiemu gronu czytelników mamy nadzieję, że wzbogaci ona 
refleksję naukową nad niepełnosprawnością oraz przyczyni się do lepszego zrozumienia 
złożoności tego zjawiska i sposobów jej społecznego postrzegania, a także do lepszego 
zrozumienia procesów wykluczenia i stygmatyzacji osób z niepełnosprawnościami.
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streszczenie
Celem artykułu jest wskazanie możliwości zastosowania klasycznej socjologii wiedzy do badań 
nad debatą publiczną dotyczącą niepełnosprawności w Polsce. w tym celu konieczna jest identy-
fikacja grup, które wypowiadają się o niepełnosprawności, dążąc do generowania zmiany, jak też 
analiza (makro i mikro) ich struktury aspektowej – według koncepcji karla Mannheima. 
Proponowana analiza dotyczy grup posługujących się ideą niezależnego życia (independent living) 
w ogólnej opozycji: grupy niepełnosprawnościowe – grupy decyzyjne. w artykule zawarte zostały 
również główne postulaty badawcze.

słowa kluczowe
socjologia wiedzy, niepełnosprawność, grupy niepełnosprawnościowe, grupy decyzyjne.

wsTĘP

Narastające potrzeby, wynikające z jednej strony z praktyki rządzenia państwem i legi-
slacji, a z drugiej z coraz wyraźniejszej krystalizacji środowisk osób z niepełnospraw-

nościami (ozN), zaowocowały wprowadzeniem zagadnienia niepełnosprawności w krąg 
działań politycznych (shakespeare 1993; bogacz-wojtanowska 2014; kubicki 2017). 

debata publiczna, jaka stała się udziałem osób związanych z niepełnosprawnością (di-
sability related) i polityków (rozumianych jako grupa decyzyjna), wykazuje, że chociaż 
obie strony posługują się często tymi samymi pojęciami i zdają się mieć podobne cele, to 
nie są w stanie skutecznie się ze sobą porozumieć. Celem pracy jest próba wyjaśnienia 
tego fenomenu przy zastosowaniu socjologii wiedzy w ujęciu karla Mannheima. wśród 
najważniejszych zadań znalazły się: identyfikacja grup budujących wiedzę o niepełno-
sprawności i posługujących się tą wiedzą w debacie publicznej, analiza ich struktury 
aspektowej oraz sformułowanie postulatów badawczych, jakie wynikają z zastosowania 
socjologii wiedzy do badań nad niepełnosprawnością.

ze względu na obszerność tematu rozważania zostały zawężone do grup posługują-
cych się ideą niezależnego życia jako koncepcją coraz szerzej dyskutowaną przez różne 
grupy niepełnosprawnościowe. dla zbiorczego określenia grup identyfikowanych jako 
disability related proponuję polski termin „niepełnosprawnościowy” – czyli „związany 
z niepełnosprawnością”. obejmuje on nie tylko ozN ale również ich rodziny, sojuszni-
ków, specjalistów i inne osoby zajmujące się niepełnosprawnością – zrzeszone w orga-
nizacje lub działające indywidualnie. Jest to termin szerszy niż „ruch osób z niepełno-
sprawnościami” (disability movement) – zarezerwowany ściśle dla reprezentacji samych 
ozN (por. Campbell, oliver 1996).

soCJoLoGia wiEdzY – zaRYs

klasyczna socjologia wiedzy zajmuje się uwarunkowaniami bytowymi wiedzy. Jej celem 
jest wskazanie historyczno-społecznych uwarunkowań powstawania teorii i sposobów 
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myślenia. Jako teoria „bytowego uwarunkowania faktycznego myślenia” (Mannheim 2008: 
304) silnie akcentuje wpływ czynników pozateoretycznych (bytowych) na powstawanie 
konkretnych treści. Neguje istnienie wiedzy w czystej, oderwanej postaci, wskazując, że 
zawiera ona czynniki bytowe, które wrastają w jej treść i formę. Jednocześnie podkreśla, 
że myślenie nie ma charakteru indywidualnego, ale jest wynikiem myślenia zbiorowego 
i „stojącej za myśleniem […] jednostki woli grupy” (Mannheim 2008: 306). Nie jest zatem 
możliwe zrozumienie myślenia bez uwzględnienia jego uwarunkowania bytowego.

Mannheim czyni wyraźnie rozróżnienie pomiędzy nauką o ideologiach a socjologią 
wiedzy, co jest szczególnie ważne w przypadku działań o charakterze politycznym, gdzie 
wypowiedzi przeciwnika poddawane są stałemu wartościowaniu i istnieje silna skłon-
ność do przypisywania drugiej stronie tworzenia „ideologii” (w potocznym tego słowa 
znaczeniu). według Mannheima „zadaniem nauki o ideologiach jest ujawnienie mniej 
lub bardziej świadomych kłamstw i niedomówień ludzkich organizacji […]” (Mannheim 
2008: 302). Natomiast socjologia wiedzy odrywa się od kwestii celowego kłamstwa czy 
ukrywania, a jednostronność czy fałszywość wypowiedzi traktuje jako wynik odmien-
nie – u różnych podmiotów – ukształtowanej struktury świadomości, a także różnego 
umieszczenia tych podmiotów w „przestrzeni historyczno-społecznej”. zakłada się więc tu 
„stronniczość” uwarunkowaną bytowo i niebędącą świadomym głoszeniem „nieprawdy” 
(o ile kategoria „nieprawdy” jest możliwa do przyjęcia w przypadku socjologii wiedzy).

ideologię, według Mannheima, można ujmować partykularnie lub totalnie. w pierw-
szym ujęciu mamy do czynienia z fałszywymi wypowiedziami rozgrywającymi się na 
płaszczyźnie psychologicznej – mniej lub bardziej uświadomionym i chcianym kłam-
stwem. wiąże się to z kwestionowaniem określonych wyobrażeń przeciwnika, które 
uważa się „za mniej lub bardziej świadome maskowanie stanu rzeczy” (Mannheim 2008: 
90). Partykularyzm tego zjawiska polega na tym, że odnosi się ono jedynie do konkret-
nych, pojedynczych wypowiedzi podmiotu, ale nie do całej jego „struktury myślowej”. 
Natomiast ujęcie totalne zakłada, iż sposób myślenia wynika z osadzenia podmiotu na 
danej płaszczyźnie konstytutywnej, która jest odmienna dla różnych ludzi i kształtuje 
się w toku zbiorowego rozwoju historyczno-społecznego. Nie interpretuje się tu zatem 
sądów czy twierdzeń samych w sobie, ale „z wnętrza sytuacji bytowej podmiotu, gdy 
interpretuje się je jako funkcje tej sytuacji” (Mannheim 2008: 91). badacz nie tyle po-
winien poświęcić się „pytaniu, które ze stronnictw ma rację, ile będzie raczej najpierw 
obserwował formę ruchu, genezę możliwej prawdy w związku z procesem społecznym” 
(Mannheim 2008: 117).

Mannheim proponuje odejście od terminu „ideologia” (a jeśli dalsze jego używanie, to 
jako terminu neutralnego, oznaczającego zamiar badawczy mający na celu wskazanie, 
w jaki sposób w strukturach wypowiedzi widoczne są struktury historyczno-społeczne) 
na rzecz „uwarunkowanej bytowo – lub uwarunkowanej umiejscowieniem – struktury 
aspektowej myśliciela” (Mannheim 2008: 303). 

struktura aspektowa (Aspektstruktur) – w innym tłumaczeniu „kąt widzenia” (Mann-
heim 1937) – jest fundamentalnym pojęciem socjologii wiedzy. określa ona sposób kon-
struowania przez ludzi myślenia o danej rzeczy, to co z niej wychwytują i w jaki sposób 
ją widzą. szczególnie istotne są tu „jakościowe momenty w strukturze poznania”, gdzie 
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nie jest możliwe zastosowanie logiki formalnej. sednem jest tutaj spostrzeżenie, że dwoje 
ludzi posługujących się tą samą logiką i tymi samymi pojęciami może w swych rozważa-
niach dotyczących tego samego przedmiotu dochodzić do całkowicie różnych wniosków 
(Mannheim 2008). 

struktura aspektowa określana jest przez pewne kryteria pozwalające na jej identyfi-
kację. zanim jednak zostaną one przedstawione, konieczna jest prezentacja grup, które 
budują wiedzę na temat niepełnosprawności, gdyż bez wskazania konkretnych „ugru-
powań społecznych” niemożliwe będzie przedstawienie „odpowiedniego zróżnicowania 
pojęć, kategorii i modeli myślowych”, a zatem „nie może się udać pokazanie zróżnicowa-
nia w bazie odpowiedniego do bogactwa typów wiedzy i struktur aspektowych występu-
jących w historii myśli ludzkiej” (Mannheim 2008: 314).

zastosowanie socjologii wiedzy w badaniach nad niepełnosprawnością ma na celu nie 
tyle bezpośrednie pokazanie argumentów różnych stron, ale zrozumienie ich sytuacji po-
wiązanej z tymi argumentami – sposobu patrzenia na świat wynikającego z umiejscowie-
nia społecznego (Mannheim 2008).

GRUPY i iCH UwaRUNkowaNia bYTowE

ze względu na omawiany kontekst pod uwagę należy wziąć te grupy, które stanowią po-
lityczną reprezentację osób z niepełnosprawnościami (lub pretendują do niej), a także 
grupy, z którymi wchodzą one w kontakt w trakcie swoich działań. 

Grupy

stojkow i Żuchowska (2014) w oparciu o badania internetu zaproponowały podstawowy 
podział na dwie grupy: o tożsamości oporu i tożsamości projektu. obie budowane są na 
sprzeciwie wobec odczuwanej marginalizacji i dyskryminacji. Tożsamość oporu pozwala 
na wypracowanie indywidualnych oraz zbiorowych strategii obrony i przetrwania w nie-
sprzyjających warunkach. Jest to jednak opór, który nie pozwala na emancypację, a sku-
pia się przede wszystkim na radzeniu sobie „w przestrzeni zbudowanej polityki życia”. 
Tożsamość ta nie wiąże się z podejmowaniem działań w celu wywalczenia zmian swojego 
położenia. Jeśli jednak wychodzi poza swoje ramy – staje się tożsamością projektu, która 
jest nastawiona na walkę o zmianę (redefinicję) „pozycji i ról przypisywanych osobom 
niepełnosprawnym”. idą za tym różnego rodzaju działania mające na celu zmianę struk-
tury społecznej przez wprowadzenie nowych norm i wartości. Grupa ta podejmuje akcje 
w przestrzeni publicznej, kumuluje wiedzę, jest kreatywna, wychodzi poza indywidualne 
działania, zmierza do zmiany porządku społecznego.

zarysowany tu podział tożsamościowy pozwala na odrzucenie w naszych rozważa-
niach biernej politycznie grupy oporu i zawężenie poszukiwań do zorganizowanych grup 
aktywistów o tożsamości projektu tworzących środowisko niepełnosprawnościowe. bio-
rąc pod uwagę formę organizacji, należy wskazać przynajmniej trzy ich rodzaje: disabled 
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people’s organisations – dPo, organizacje osób związanych z niepełnosprawnością (so-
jusznicy) oraz ruchy nieformalne.

do dPo zaliczane są te organizacje, w których większość decyzyjną mają ozN. ozna-
cza to w praktyce, że powinny one stanowić większość zarządów dPo, a w wersji opty-
malnej większość członków (Young, Reeve, Grills 2016). Podstawową funkcją tych orga-
nizacji jest działalność rzecznicza, polegająca na politycznej reprezentacji środowiska. 
Jest to zatem grupa, która stara się „wziąć sprawy w swoje ręce” w myśl zasady „nic o nas 
bez nas”. 

drugi sposób reprezentacji dotyczy tych organizacji pozarządowych, które działają na 
rzecz ozN. są to w przeważającej mierze organizacje tworzone przez osoby bez niepeł-
nosprawności, które z różnych powodów stały się sojusznikami sprawy. Należy zauwa-
żyć, że organizacje te mają bardzo różny charakter i nie wszystkie mieszczą się w nurcie 
niezależnego życia, bazując na ciągle jeszcze powszechnym modelu medycznym niepeł-
nosprawności. Niektóre z nich oprócz prowadzenia działań czysto usługowych stały się 
również (mniej lub bardziej uprawnionymi) rzecznikami ozN biorącymi udział w deba-
cie publicznej i mającymi wpływ na legislację oraz jej wykonanie. 

Trzecią grupą są ruchy nieformalne tworzone zarówno przez ozN jak i ich sojuszni-
ków. Przykładem jest grupa występująca pod hasłem „niesamodzielności” (Nie-samo-
dzielni). Jest to grupa niejednolita, w której z jednej strony znalazły się osoby sprawne 
intelektualnie, które potrzebują wsparcia w podstawowych czynnościach życiowych, 
z drugiej osoby z niepełnosprawnością intelektualną niezdolne do samodzielnego podej-
mowania decyzji. Grupa ta często w praktyce reprezentowana jest przez rodziców zabie-
gających o wsparcie państwa dla swoich dzieci i podkreślających ich niesamodzielność. 

innym ruchem nieformalnym jest kongres osób z Niepełnosprawnościami. skupia on 
działaczy o bardzo różnym doświadczeniu (zarówno z niepełnosprawnością, jak i bez) 
– naukowców, różnego rodzaju specjalistów, członków organizacji pozarządowych. są to 
zarówno osoby operujące na poziomie ogólnopolskim (niektóre pozostają w kontakcie 
z organizacjami europejskimi jak European Network on independent Living czy Europe-
an disability Forum), jak i lokalni działacze. od 2015 r. kongres zbiera się corocznie, de-
batując na istotne dla środowiska tematy. w ciągu roku odbywają się również konwenty 
regionalne (wojewódzkie). kongres prowadzi też prace w trybie ciągłym, wypracowując 
postulaty środowiska, dokumenty programowe i przedstawiając raporty. 

Prezentowane grupy skupiają się przede wszystkim wokół idei niezależnego życia (in-
dependent living – iL) – powstałej w Usa w latach 60. XX w., gdzie z czasem zaczęła 
funkcjonować jako ruch społeczny dążący do zapewnienia ozN jak najszerszego wpływu 
na własne życie, zapewnienia decyzyjności we własnych sprawach i podmiotowości. idea 
iL została w pełni sformułowana w konwencji oNz o prawach osób niepełnosprawnych 
(kPoN 2006) oraz komentarzu generalnym, sporządzonym przez komitet ds. Praw 
osób z Niepełnosprawnościami, do art. 19 kPoN (CRPd 2017). 

idea iL doczekała się różnych interpretacji. Jedną z nich jest disability pride stream, 
gdzie podkreśla się niepełnosprawność jako unikalną identyfikację jednostki, nie stara-
jąc się jej wymazywać. Jest to podejście emancypacyjne, skupiające się na prawach jed-
nostki. Podkreśla się tutaj, że sprawy osób z niepełnosprawnościami powinny znaleźć się 
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w gestii samych tych osób („nic o nas bez nas”), a nie negatywnie nastawionego (upo-
śledzającego) społeczeństwa. Takie podejście prowadzi do postrzegania tej grupy jako 
pewnej mniejszości, do której przynależność może być powodem do dumy (Carling-Jen-
kins 2014). istnieją również umiarkowane, a nawet pozornie sprzeczne interpretacje iL. 
Przykładem jest polski ruch Nie-samodzielnych, którego sama nazwa sugeruje konflikt 
z iL. Jest to jednak ruch osób, które stały się aktywistami, mającymi tożsamość projektu 
i własny program, walczącymi o prawa i środki do życia, posługującymi się hasłami idei 
iL przy jednoczesnej częściowej jej negacji.

zarysowane powyżej grupy wchodzą na gruncie politycznym w kontakt z przedstawi-
cielami administracji różnych szczebli oraz politykami. Na użytek niniejszych rozważań 
nazywam tę grupę „decyzyjną” przy całej świadomości jej niejednolitego składu, celów, 
zadań i motywacji.

Uwarunkowania bytowe grup

za podstawowy czynnik bytowy warunkujący funkcjonowanie grup niepełnosprawno-
ściowych oraz decyzyjnych należy uznać doświadczenie (bezpośrednie lub pośrednie) 
niepełnosprawności (lub jego brak) – szczególnie w zakresie usług (czyli sposobu, w jaki 
ozN są traktowane) oraz życia rodzinnego i związanego z tym poziomu i rodzaju wspar-
cia (Campbell, oliver 2006). doświadczenie bezpośrednie związane jest ściśle z rodzajem 
niepełnosprawności rozumianym jako fizyczne, psychiczne lub kognitywne uszkodzenie 
(impairment), będącym inną kategorią niż społeczna niepełnosprawność – disability 
(barnes, Mercer 2008). każdy rodzaj uszkodzenia (impairment) stwarza dla danej osoby 
inną sytuację społeczną i kulturową (przekładającą się na niepełnosprawność – disabili-
ty), w dużej mierze warunkowaną szeroko pojętą fizyczną dostępnością m. in. do prze-
strzeni publicznej, transportu, stron internetowych, lecz również szeregu usług i dóbr 
uznawanych jako powszechnie człowiekowi przysługujące – jak edukacja, służba zdrowia 
czy praca. 

istotnym czynnikiem bytowym jest etiologia niepełnosprawności warunkująca różne 
postrzeganie świata, ale też inny odbiór społeczny. osoby z niepełnosprawnością wro-
dzoną często w sposób naturalny identyfikują się z niepełnosprawnością na równi z toż-
samością płciową czy językową. Jednocześnie jest to grupa silnie poddana ableizmowi, 
co powoduje utrudniony dostęp do udziału w życiu społecznym (pomimo coraz częst-
szych fizycznych dostosowań). osoby z niepełnosprawnością nabytą również podlegają 
dyskryminacji, jednak ich tożsamość nie jest już tak jednoznaczna. Prezentują one różne 
postawy – od negacji swojej niepełnosprawności, aż po pełną z nią identyfikację. 

Należy też zwrócić uwagę na pewne zjawiska wiążące się potencjalnie częściej z niepeł-
nosprawnością, jak m.in. większe ubóstwo, słabsze wykształcenie, krótsza spodziewana 
długość życia, wyższy poziom stresu, większe trudności w adaptacji społecznej. sprawia-
ją one, że „perspektywa bytowa” ozN jest znacząco różna od perspektywy innych grup.

drugą grupą są osoby z wtórnym doświadczeniem niepełnosprawności. Należy zali-
czyć tu rodziców ozN, specjalistów różnego rodzaju oraz osoby, które z różnych powo-
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dów stały się sojusznikami ozN (w tym również organizacje). Nie jest możliwe pełne 
uchwycenie charakterystyki podstaw bytowych tej grupy ze względu na jej znaczne zróż-
nicowanie. w tym miejscu należy założyć jedynie, że zaangażowanie (przypadkowe lub 
dobrowolne) w niepełnosprawność rzutuje na sytuację bytową tych osób i jest pewnym 
jej wyznacznikiem – zwłaszcza w przypadku rodziców ozN.

w odniesieniu do grupy decyzyjnej należy zwrócić uwagę, że znajdują się w niej osoby, 
które w znacznej większości nie mają bezpośredniego doświadczenia niepełnosprawno-
ści (liczba ozN w administracji publicznej i polityce jest wciąż niewielka). Grupa ta naj-
częściej styka się z niepełnosprawnością jako problemem społeczno-medycznym i w ten 
sposób ją rozpatruje, co w pewnej mierze uwarunkowane jest założeniami tzw. polskiej 
szkoły rehabilitacji, gdzie niepełnosprawność postrzegana jest przez pryzmat medyczny, 
a celem działań ma być przede wszystkim przywrócenie lub zbliżenie do „normy” (por. 
Lubecki 2011). kolejnym ważnym czynnikiem warunkującym funkcjonowanie tej grupy 
jest fakt, że operuje ona w szerokim kontekście społecznym, którego niepełnosprawność 
to zaledwie niewielki wycinek. stoi zatem przed koniecznością godzenia racji (lub też 
lawirowania między nimi) licznych grup o różnych – w wielu przypadkach sprzecznych 
– interesach, poruszając się w sferze przepisów prawnych, procedur i obciążeń budże-
towych. w grupie tej znajdują się zarówno osoby posiadające znaczną wiedzę o niepeł-
nosprawności, jak również takie, które z tematem spotykają się zupełnie przypadkowo 
z racji pełnienia funkcji administracyjnych. Jej cechą istotną jest również to, że decyzje 
podejmowane wobec niepełnosprawności grupy tej zazwyczaj bezpośrednio nie dotyczą. 
Motywacje do działania są zatem w jej przypadku inne od motywacji grup niepełno-
sprawnościowych. 

aNaLiza sTRUkTURY asPEkTowEJ wYbRaNYCH GRUP

Nawet pobieżna charakterystyka grup biorących udział w debacie publicznej i działa-
niach politycznych związanych z niepełnosprawnością wykazuje znaczną złożoność te-
matu i każe postawić pytanie o możliwość analizy ich struktury aspektowej postulowanej 
przez socjologię wiedzy. wydaje się, że należy zaproponować tutaj osobną analizę na po-
ziomie makro i mikro. 

Poziom makro obejmuje sferę ideową powiązaną z reprezentacją w skali krajowej. Na 
gruncie polskim zaliczyć tu należy ideę iL – reprezentowaną przez grupy niepełnospraw-
nościowe oraz wspomnianą polską szkołę rehabilitacji reprezentowaną przez grupę decy-
zyjną. analiza na poziomie mikro pozwala na wyselekcjonowanie mniejszych grup i peł-
niejszą identyfikację zarówno ich sytuacji bytowej, jak i struktury aspektowej. istotnym 
pojęciem jest tutaj intersekcjonalność nakazująca rozpatrywanie niepełnosprawności 
w powiązaniu z takimi czynnikami jak rasa, płeć, miejsce zamieszkania, wiek, seksual-
ność czy religia (Vernon 1999; Goodley 2017). oznacza to możliwość wskazania bardzo 
wąskich grup, jak np. czarnoskórych mieszkańców Usa z niepełnosprawnością ruchową 
czy homoseksualnych mężczyzn z niepełnosprawnością intelektualną zamieszkujących 
obszary wiejskie wybranego województwa w Polsce. w powiązaniu z możliwością analizy 
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struktury aspektowej wąskich grup decyzyjnych (np. na poziomie pojedynczego mini-
sterstwa lub gminy) stwarza to szerokie możliwości badawcze.

 Proponowane w tym miejscu rozważania obejmują zarys analizy na poziomie makro 
w odniesieniu do ogólnej opozycji: grupy niepełnosprawnościowe – decydenci w kon-
tekście operowania ideą iL. zaproponowane przez Mannheima kryteria aspektowej 
struktury wypowiedzi zostały uporządkowane w następujący sposób: zakładana ontolo-
gia, dominujące modele myślowe, struktura aparatu kategorialnego, analiza znaczeniowa 
użytych pojęć, przeciwpojęcia i brak pojęć, stopień abstrakcyjności.

oNToLoGia NiEPEŁNosPRawNoŚCi

dla ontologii niepełnosprawności fundamentalny jest spór, jaki toczy się pomiędzy zwo-
lennikami realizmu i nominalizmu pojęciowego, a więc pomiędzy obiektywnym a su-
biektywnym postrzeganiem niepełnosprawności (abrams 2014; Goodley 2017) – prze-
kładający się na wspomniane wcześniej rozróżnienie na uszkodzenie (impairment) oraz 
niepełnosprawność (disability). 

Medyczne ujęcie niepełnosprawności (impairment) ma swoje źródło w jej zewnętrz-
nym postrzeganiu jako bytu realnego. Jest ono domeną głównie osób sprawnych, które 
doświadczają niepełnosprawności jedynie poprzez (często powierzchowny) kontakt z nią 
i skupiają się na tym, co „realnie” mogą zobaczyć. stąd bierze się postrzeganie niepełno-
sprawności jako uszczerbku na zdrowiu będącego kategorią uniwersalną, której należy 
podporządkować działania. staje się ona osobistą tragedią człowieka, zjawiskiem, które 
należy leczyć, korygować, a często również izolować (zarówno ze względów medycznych, 
jak i kulturowych). 

Grupy niepełnosprawnościowe natomiast, nie negując fizyczności związanej z nie-
pełnosprawnością, zwracają uwagę na kwestie mniej uchwytne i subiektywne – na ba-
riery jakie napotykają ozN w swoim życiu. Takie podejście, mające charakter konstruk-
cjonistyczny, przesunęło akcent z jednostki dotkniętej nieszczęściem na społeczeństwo, 
które poprzez tworzenie barier (lub też niechęć do ich usuwania) powoduje niepełno-
sprawność społeczną (disability) osób z uszkodzeniami. według olivera (1996) niepeł-
nosprawność jest „tym wszystkim, co nakłada ograniczenia na osoby z niepełnospraw-
nościami, począwszy od indywidualnych uprzedzeń po dyskryminację instytucjonalną, 
od niedostępnych budynków publicznych i transportu, przez segregacyjną edukację, po 
wykluczające warunki pracy”. 

doMiNUJĄCE ModELE MYŚLowE

w nawiązaniu do ontologii niepełnosprawności powstały dwa główne modele myślowe 
(mające swoje odmiany): medyczny i społeczny. 

Model medyczny w centrum stawia ciało „pacjenta”, którego „obsługa” jest kluczem 
do rozwiązania problemu niepełnosprawności. ozN podlega tutaj działaniom różnego 
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rodzaju specjalistów: lekarzy, terapeutów, nauczycieli, trenerów czy orzeczników, co pro-
wadzi do uprzedmiotowienia ozN. Parafrazując słowa saida (2018: 30): ponieważ nie 
można ontologicznie wymazać niepełnosprawności [org. orientu – z.G.], należy ją ra-
czej schwytać, posługiwać się nią, ulepszać i radykalnie zmieniać. w modelu tym ozN, 
postrzegane jako zależne, podległe i stojące niżej w hierarchii społecznej, spotykają się 
z paternalizmem i swoistą orientalizacją niepełnosprawności. Ponownie nawiązując do 
saida (2018: 137): bez względu na to, jak pojedynczy człowiek niepełnosprawny [org. 
człowiek orientu – z.G.] wymyka się krępującym go poglądom, i tak najpierw jest czło-
wiekiem niepełnosprawnym [org. człowiekiem orientu – z.G.], potem człowiekiem 
w ogóle, a na koniec znowu człowiekiem niepełnosprawnym [org. człowiek orientu 
– z.G.]. Model medyczny nadal jest mocno utrwalony w grupie decydentów, dla których 
niepełnosprawność jest problemem – administracyjnym czy politycznym – który należy 
rozwiązać za pomocą dostępnych środków. 

w opozycji do modelu medycznego znalazł się model społeczny – propagowany 
w różnych wariantach przez grupy niepełnosprawnościowe (Goodley 2017). Model ten 
kładzie nacisk na postrzeganie niepełnosprawności jako konstruktu społecznego, eks-
ponuje zjawisko „uniepełnosprawniającego” społeczeństwa, które sprawia że ozN pod-
legają dyskryminacji, społecznej izolacji, zależności ekonomicznej, a także są narażone 
na brak dostępności (zarówno przestrzeni publicznej, jak i usług). Żądania środowiska 
ozN kierują się tutaj w stronę likwidowania barier, ale też możliwości zabierania głosu 
i decydowania we własnej sprawie. istotny jest również postulat deinstytucjonalizacji, jak 
również włączania ozN w główny nurt życia społeczności lokalnych.

Model społeczny zmienił perspektywę spojrzenia na niepełnosprawność, jednak 
z czasem zaczęto dostrzegać pewne związane z nim niebezpieczeństwo. otóż, nawet 
zniesienie wszelkich barier i społecznych uprzedzeń nie likwiduje samego fizycznego 
uszkodzenia, z którym dana osoba zmaga się na co dzień (a jest to istotny czynnik w ży-
ciu codziennym ozN w wielu przypadkach związany z walką z bólem, znaczną ilością 
czasu przeznaczanego na utrzymywanie się w formie pozwalającej na funkcjonowanie 
czy dodatkowymi kosztami wynikającymi np. z używania specjalistycznego sprzętu). 
Jednocześnie w modelu tym nie ma dostatecznego uzasadnienia konieczności likwido-
wania barier – poza ogólną potrzebą solidarności społecznej. dlatego też jako jego uzu-
pełnienie powstał model prawno-człowieczy (human rights model) nazywany również 
mniejszościowym w nawiązaniu do praw mniejszości (degener 2016; Goodley 2017). 
zakłada on rozumienie sytuacji ozN jako osób będących podmiotem praw człowieka. 
Podkreśla się w nim, że uszkodzenie (impairment) jednostki nie może usprawiedliwiać 
negowania i ograniczania jej praw. Niepełnosprawność nadal jest tutaj konstruktem 
społecznym i powstaje w momencie, kiedy uszkodzenie napotyka na bariery społeczne, 
jednak postulat ochrony praw człowieka (dużo szerszych niż prawa obywatelskie czy 
polityczne, rozciągających się też na kwestie ekonomiczne i kulturowe) jest dużo silniej-
szy niż proste znoszenie barier. 
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sTRUkTURa aPaRaTU kaTEGoRiaLNEGo

Mannheim przeciwstawia konserwatyzm, używający kategorii morfologicznych, myśle-
niu lewicowemu posługującemu się metodą analityczną. Myślenie w kategoriach mor-
fologicznych nie „rozkłada na części naocznej całości materiału z doświadczenia”, lecz 
próbuje „zachować jego niepowtarzalność”. widzi się tutaj zatem „tylko to, co chce się 
zaakceptować, w czym się nie chce nic zmieniać; co więcej przez zestawienie kształtów 
chce się stabilizować także to, co jest tam w ruchu, niejako błogosławić byt za to, że jest 
taki, jaki jest” (Mannheim 2008: 312). Charakterystyka ta dobrze oddaje sposób myśle-
nia grupy decyzyjnej, którą cechuje swoista chęć „zaimpregnowania” niepełnosprawno-
ści w kręgu medyczno-instytucjonalnym. wynika to przede wszystkim z jej opisanego 
wcześniej uwarunkowania bytowego – grupa ta nie widzi potrzeby zmian w postrze-
ganiu niepełnosprawności, jednocześnie mając poczucie, że wiele robi w kierunku po-
prawy sytuacji ozN. Cechuje ją myślenie w kategoriach medycznych, charytatywnych, 
segregujących i specjalistycznych (również kolonizacyjnych) – mające długą tradycję 
historyczną. oznacza ono rozbudowę (lub przekształcanie) systemów instytucjonal-
nych przy jednoczesnym postrzeganiu ozN jako grupy, która nie jest równorzędnym 
partnerem. 

Myślenie w kategoriach charytatywnych wiąże się z postrzeganiem ozN jako jedno-
cześnie budzących litość i potencjalnie obciążających społeczeństwo, a zarazem biernych. 
Prowadzi ono do polityki segregacyjnej: osobnego szkolnictwa, zakładów pracy chronio-
nej czy tworzenia wieloosobowych domów pomocy społecznej. operuje się tutaj kate-
goriami „innego”, „obcego” – który dla funkcjonowania wymaga specjalnych warunków. 
Jednocześnie życie ozN jest kolonizowane przez „upośledzających” specjalistów pełnią-
cych rolę przewodników, którzy mają wyobrażenie, jakie „powinny być” ozN (barnes, 
Mercer 2008).

znajdujące się w opozycji grupy propagujące ideę iL kwestionują zastany porządek 
poprzez jego drobiazgową analizę i proponowanie zmian, które wpisują się w nurty 
emancypacyjne mające ze swej natury lewicujący charakter. Postulaty niezależnego życia 
zawierają się w hasłach społecznego egalitaryzmu i solidarności społecznej.

ideą koncepcji iL jest operowanie w kategoriach kontroli nad własnym życiem i de-
cyzyjności m. in. w takich sferach jak wybór miejsca zamieszkania, relacje osobiste, co-
dzienne funkcjonowanie, sposób odżywiania i ubierania się, zdrowie, religia, kultura, 
seks. iL należy rozumieć niekoniecznie jako w pełni samodzielne wykonywanie czynno-
ści, ale raczej jako swobodę decyzyjności jednostki – dokonywania wyborów i sprawo-
wania kontroli nad swoim życiem. Jednocześnie iL zakłada budowanie strategii odno-
szących się do niepełnosprawności przy współudziale samych ozN. stąd postulaty tego 
środowiska formułowane są w kategoriach politycznych – równości głosu, dostępności 
do mediów, sprawowania urzędów.

badacze zwracają uwagę na pewną wewnętrzną sprzeczność idei iL. z jednej strony 
prezentowane jest tutaj myślenie w kategoriach liberalnych – wolności i niezależności 
jednostki, jej samodzielności, a nawet samowystarczalności, a z drugiej silne jest myśle-
nie w kategoriach wsparcia socjalnego i postulaty realizowania go przez państwo (por. 
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Runswick-Cole, Goodley 2015; Mladenov 2017). Jednostka staje się w tej koncepcji jed-
nocześnie zależna i niezależna od państwa, co prowadzi do trudności w jej zrozumieniu 
zarówno przez grupę decyzyjną, jak i niektóre grupy niepełnosprawnościowe.

aNaLiza zNaCzENiowa UŻYTYCH PoJĘć

obecnie w polskiej debacie publicznej obie strony posługują się często literalnie tymi 
samymi pojęciami, jednak ich znaczenie bywa przez nie rozumiane w sposób dla dru-
giej strony niepełny lub nawet całkowicie odmienny. warto przytoczyć co najmniej trzy 
z nich: samodzielność, wsparcie, bariera.

samodzielność jest definiowana w grupie decydentów najczęściej w kategoriach me-
dycznych. w systemie orzekania o niepełnosprawności (opartym na ocenie stanu zdro-
wia) możliwy jest wpis do orzeczenia o niepełnosprawności danej osoby mówiący o jej 
niezdolności do samodzielnej egzystencji (Ustawa 1997: art. 4, 5). w intencji orzeczni-
ka oznacza on fizyczną niemożność zadbania o podstawowe potrzeby, takie jak toaleta, 
ubranie się czy wyjście z domu – czyli prostą samoobsługę. zapis ten zakłada zatem, że 
dana osoba nie jest w stanie funkcjonować bez stałej pomocy. istnieje również drugi 
przypadek, kiedy określa się niezdolność do samodzielnej egzystencji. dotyczy on osób 
z niepełnosprawnością intelektualną, które nie są w stanie samodzielnie podejmować 
decyzji we własnych sprawach i kierować swoim życiem (chociaż bywają samodzielne 
w sensie codziennej samoobsługi). orzekanie w tym przypadku również ma charakter 
medyczny oparty na badaniu ilorazu inteligencji.

inaczej kwestię samodzielności postrzegają zwolennicy idei iL. samodzielność defi-
niowana jest przede wszystkim przez możliwości decyzyjne jednostki. oznacza to, że 
przykładowo osoba z tetraplegią – niewstająca z łóżka lub poruszająca się na wózku 
– może być samodzielna, ponieważ nadal potrafi ona zarządzać swoim życiem. oczywi-
ście – fizycznie potrzebuje wsparcia innych osób, jednak zgodnie z założeniami koncep-
cji iL sama powinna decydować o tym kto, kiedy, w jaki sposób i na jakich warunkach tej 
pomocy udziela. stąd bierze się silny postulat grup niepełnosprawnościowych dotyczący 
wprowadzenia usługi asystencji osobistej. Usługa ta daje szanse ozN na prowadzenie 
niezależnego życia i zachowanie autonomii niezależnie od kondycji fizycznej. w opty-
malnym wariancie asystent jest zatrudniany przez ozN na zasadzie stosunku pracy 
(Rzecznik Praw obywatelskich 2017). Niezależność (samodzielność) nie jest zatem mie-
rzona jakością zadań, jakie dana osoba może wykonać bez asystencji, ale jakością życia, 
jaką może uzyskać dzięki jej wprowadzeniu (Attending to America 1987).

osobnej dyskusji podlega miejsce osób z niepełnosprawnością intelektualną (ozNi) 
w koncepcji iL. założenie o konstruowaniu samodzielności w oparciu o decyzyjność jed-
nostki wydaje się w tym wypadku zawodzić. zwolennicy iL wypracowali jednak strate-
gie, które mają wesprzeć ozNi w samodzielnym życiu. Jedną z nich jest selfadwokatura, 
gdzie ozNi są uczone i wspierane w samodzielnym występowaniu we własnym imieniu. 
Jednocześnie tworzone są koncepcje wspomaganego podejmowania decyzji, która w in-
tencji twórców ma zastąpić instytucję ubezwłasnowolnienia (Radlińska 2017). Pojęcie 
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samodzielności zostaje tutaj poszerzone: osoba może podejmować samodzielne decyzje 
przy wsparciu asystenta.

Nietrudno zauważyć, że obie strony (decyzyjna i niepełnosprawnościowa), używając 
tego samego pojęcia, mają trudność we wzajemnym zrozumieniu. dosłowna fizyczność 
ściera się tutaj z interpretacjami ideowymi. Jednocześnie trzeba podkreślić, że również 
w obozie niepełnosprawnościowym nie ma jednoznacznej zgody co do interpretacji poję-
cia „samodzielność”. Na tym etapie, wobec braku badań, można jedynie wysnuć hipotezę, 
że jej bardziej skrajne warianty (oparte na zdolności do podejmowania decyzji) przyjmo-
wane są przez dPo, podczas gdy inne grupy przedstawiają poglądy bardziej umiarkowane 
(nawiązujące do fizyczności), przez co zdają się lepiej rozumieć z grupą decyzyjną.

kolejnym pojęciem jest „wsparcie” (kPoN 2012). w ujęciu proponowanym przez 
kPoN ma ono charakter „dyskretny” – nie oznacza opieki, a jedynie asystowanie danej 
osobie i wspieranie jej tam, gdzie jest to faktycznie konieczne. wsparcie nie oznacza za-
tem wyręczania, ale pewnego rodzaju uzupełnianie. Jest ono świadczone na rzecz danej 
ozN i pod jej kierownictwem – zatem to ozN zarządza procesem wsparcia, a nie osoba 
wspierająca (Rzecznik Praw obywatelskich 2017).

zaproponowana w koncepcji iL wizja wsparcia jest dla grupy decyzyjnej, operującej 
głównie kategoriami medycznymi, pewnego rodzaju odwróceniem pojęć. Polskie usta-
wodawstwo nie przewiduje usługi asystencji osobistej, oferuje jednak usługi opiekuńcze 
i specjalistyczne usługi opiekuńcze (Ustawa 2004: art. 36). Jest to pomoc o charakterze 
socjalnym (co nawiązuje do modelu charytatywnego niepełnosprawności), która zakłada 
nadrzędność opiekuna wspierającego ozN. Usługa ta staje się zatem w oczach grup nie-
pełnosprawnościowych posługujących się ideą iL czysto techniczną opieką, a nie wspar-
ciem, które ma nie tylko umożliwiać decyzyjność, ale być również instrumentem przeciw-
działania dyskryminacji i włączania społecznego (Rzecznik Praw obywatelskich 2017).

Pod pojęciem wsparcia kryją się również inne działania ze strony państwa, jak na przy-
kład „zwiększenie dofinansowania kosztów pobytu osoby niepełnosprawnej na warsz-
tatach terapii zajęciowej, łatwiejszy dostęp do środowiskowych domów samopomocy, 
wyższe kryterium dochodowe w programie „Rodzina 500+”, umożliwienie opiekunom 
otrzymania zasiłku dla bezrobotnych lub świadczenia przedemerytalnego czy pomoc 
z programu »za życiem«” (MRPiPs 2019). Państwo prowadzi zatem różne programy, 
których intencją jest systemowe rozwiązywanie problemów ozN i w tym sensie pojęcie 
„wsparcie” jest najczęściej używane przez grupę decyzyjną. z perspektywy grup niepeł-
nosprawnościowych kierujących się ideą iL są to jednak jedynie pewne instrumenty, nie 
zawsze prowadzące do wsparcia opartego na poszanowaniu godności ludzkiej, nieza-
leżności i możliwości samostanowienia. wydaje się, że właśnie stąd bierze się główne 
nieporozumienie między obiema stronami i krytyka państwowego wsparcia przez nie-
które grupy niepełnosprawnościowe. Nawet przy częściowej wspólnej aprobacie co do 
stosowanych środków (jak np. edukacja włączająca) pełnej zgody co do celów, zakresu 
i sposobów wsparcia nie ma. 

kolejnym pojęciem jest „bariera”. w interpretacjach grupy decyzyjnej dominuje podej-
ście medyczne wiążące bariery z kwestiami czysto technicznymi, takimi jak brak dostęp-
ności w przestrzeni publicznej (np. wysokie krawężniki, brak podjazdów, brak oznaczeń 
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dla niewidomych), dostępności stron internetowych (szczególnie dla osób niewidomych) 
czy niedostosowaniem transportu publicznego. Takie rozumienie pojęcia „bariera” jest 
akceptowane przez obie strony, co umożliwiło przygotowanie programu dostępność 
Plus. Jednak grupy niepełnosprawnościowe posługujące się ideą iL zwracają również 
uwagę na bariery wynikające z postaw wobec niepełnosprawności, które prowadzą do 
ich dyskryminacji i izolacji. są one widoczne w różnych obszarach życia codziennego, 
takich jak edukacja, służba zdrowia czy rynek pracy. Rozpatrywanie niepełnosprawności 
w kategoriach zależności, opieki, a nawet zagrożenia staje się istotną barierą, podobnie 
niskie wymagania i oczekiwania, jakie stawia się ozN – w edukacji czy na rynku pracy. 
zakładanie a priori mniejszych zdolności ozN do uczenia się czy wypełniania ról spo-
łecznych sprawia, że już na wejściu w życie społeczne znajdują się one w  trudniejszej 
sytuacji (shakespeare 2018).

Pojęcie bariery, wywodzące się z koncepcji iL, jest trudne do uchwycenia dla grupy 
decyzyjnej, która działa zazwyczaj w kategoriach wykonawczych – poprzez tworzenie 
prawa i wykonywanie go. Rozumie ona zazwyczaj bariery jako przeszkody, które moż-
na administracyjnie regulować i likwidować poprzez wprowadzenie obowiązku dosto-
sowania technicznego różnych przestrzeni. Natomiast działania w kierunku znoszenia 
innych barier są dla tej grupy bardzo trudne (co nie znaczy, że nie są podejmowane). 
stąd używanie przez obie strony pojęcia „bariera” nie jest jednoznaczne i może budzić 
nieporozumienia.

PRzECiwPoJĘCia i bRak PoJĘć

Na podstawie analizy przytoczonych pojęć warto zwrócić szczególną uwagę na dwa prze-
ciwpojęcia: samodzielność – niesamodzielność oraz opieka – wsparcie.

Pierwsza para pojęć jest systematycznie budowana w opozycji obu stron. Grupy niepeł-
nosprawnościowe w ramach koncepcji iL podkreślają możliwość samodzielności każdej 
osoby (nawet jeśli – w skrajnym przypadku – jest to jedynie samodzielność w połykaniu 
pokarmów czy wyborze koloru ubrania), wskazując potrzebę poszanowania godności 
ludzkiej i praw człowieka. Jednocześnie zwolennicy iL kierują się w stronę usuwania ze 
swojego języka terminu „niesamodzielność”. brak tego pojęcia daje się zaobserwować 
w kPoN będącej wykładnią iL. 

w tym miejscu należy zwrócić uwagę na pewien istotny rozłam w szeregach grup nie-
pełnosprawnościowych odnoszących się do idei iL. w Polsce od pewnego czasu krysta-
lizuje się inicjatywa Nie-samodzielni, która podkreśla swoją niesamodzielność (operując 
językiem zbliżonym do grupy decyzyjnej) przy jednoczesnej deklaracji posługiwania się 
koncepcją iL. Na swojej stronie na portalu społecznościowym Nie-samodzielni piszą 
w ten sposób: „w swoich działaniach kierujemy się wartościami ujętymi w konwencji 
o Prawach osób Niepełnosprawnych, jednak jej przepisów nie traktujemy dogmatycz-
nie” (Nie-samodzielni 2019).

Jednocześnie w opozycji do samodzielności grupa decyzyjna w coraz bardziej precyzyj-
ny sposób tworzy koncepcję niesamodzielności. ostatnim tego wyrazem jest próba praw-
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nego wyłonienia tej grupy przy okazji tworzenia programu 500+ dla ozN. Niesamodziel-
ność staje się zatem coraz bardziej aktywnie budowanym przeciwpojęciem samodzielności.

opozycja opieka – wsparcie jest zdecydowanie mniej uchwytna. o ile możliwe jest 
wytyczenie pewnych granic (nawet prawnych) samodzielności – niesamodzielności, 
o  tyle w tym przypadku można opierać się jedynie na kategoriach subiektywnych. Li-
nia podziału między oboma pojęciami przebiega tam, gdzie osoba wspierająca zaczyna 
wyręczać ozN w czynnościach, które mogłaby ona wykonać sama (nawet jeśli w dłuż-
szym czasie i z gorszym rezultatem – chociaż nadal skutecznie). Nie jest to oczywiście 
sztywna granica i wymaga zarówno wyczucia obu stron, jak i ich umiejętności wzajemnej 
komunikacji. Natomiast opozycja między terminami wynika z założeń, jakie leżą u ich 
podstaw. opieka zakłada pewną wyższość osoby opiekującej się nad osobą, która opiece 
podlega. zakładana jest tutaj pewna immanentna nieudolność i niesamodzielność ozN. 
opiekun staje się główną osobą decyzyjną kierującą podległym mu „pacjentem”. Nato-
miast w przypadku wsparcia pojawia się asystent stający się niejako cieniem ozN, które-
go rolą jest jedynie pomoc i uzupełnianie w tych obszarach i zakresach, w których dana 
osoba potrzebuje wsparcia (sama o nim decydując). 

sToPiEń absTRakCYJNoŚCi

Grupa decyzyjna, posługując się głównie modelem medycznym, opiera się na założe-
niach mających stosunkowo niski poziom abstrakcji. Punktem wyjścia jest tutaj uszko-
dzenie (impairment) dające się realnie zidentyfikować, zmierzyć i zaklasyfikować. Model 
medyczny jest modelem bardzo intuicyjnym i niejako „naturalnym”. sprawia to, że jest 
on silnie zakorzeniony w ludzkim myśleniu, a jego przyjęcie nie wymaga operowania 
wysokim stopniem abstrakcji.

inaczej rzecz ma się z modelem społecznym. wyjście poza bezpośrednią fizyczność 
i oparcie się na kategoriach społecznych, prawno-człowieczych czy relacyjnych wymaga 
znacznego przeformułowania potocznych wyobrażeń o niepełnosprawności i budowania 
wiedzy o wysokim stopniu abstrakcji. wyrazem trudności, na jakie napotyka implemen-
tacja modelu społecznego, jest wielość jego interpretacji. w samym środowisku niepełno-
sprawnościowym bywa ona znacząco różna, a poszczególne grupy zarzucają sobie wzajem-
nie jej niezrozumienie. szczególną trudność stanowi akceptowanie fizyczności związanej 
z niepełnosprawnością przy jednoczesnej pewnego rodzaju jej negacji. Podobna trudność 
wiąże się z przytoczonym wcześniej rozdźwiękiem między liberalnymi postulatami nieza-
leżnego życia, a koniecznością socjalnego wspierania tej koncepcji przez państwo.

PodsUMowaNiE

Jak zauważa Mannheim – w dyskusji między różnymi partnerami panuje mniejsza lub 
większa świadomość odmienności przeciwnej strony. Jednak często nie prowadzi to do 
próby zrozumienia struktury aspektowej, jaką dysponuje przeciwnik, a jedynie do dys-
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kusji wokół partykularnej sprawy z pominięciem jego – nieraz całkowicie innego – poło-
żenia (Mannheim 2008). Nie inaczej rzecz ma się w przypadku debaty o niepełnospraw-
ności, gdzie często nie mówi się „do” ale „obok”, a strony pozornie kierujące do siebie 
wypowiedzi o podobnym charakterze nie są w stanie się zrozumieć, nawet gdy stosują 
tę samą terminologię. Należy tutaj podkreślić szczególną wzajemną obcość stron, która 
zasadza się z jednej strony na traktowaniu ozN jako „innych”, a z drugiej w postrzeganiu 
państwa (uosabianego przez grupę decyzyjną) jako odległego i w pewien sposób niedo-
stępnego. 

w przypadku niepełnosprawności najistotniejszą kwestią bytową jest jej bezpośrednie 
doświadczenie. wydaje się, że społeczny model niepełnosprawności mógł zostać wypra-
cowany tylko przez ozN jako możliwy do zaobserwowania jedynie z ich perspektywy 
(tak też było w istocie). Ma on zatem silne podstawy bytowe, a jego założenia wyrastają 
bezpośrednio z usytuowania społecznego ozN i ich codziennego doświadczenia. Podob-
nie jest w przypadku modelu prawno-człowieczego i kPoN, w konceptualizacji których 
brały udział ozN. 

Jednocześnie brak (w większości przypadków) doświadczenia niepełnosprawności 
przez grupę decyzyjną nie pozwala jej na pełne zrozumienie postulatów środowiska ozN. 
Pozostawanie poza tym doświadczeniem w sposób naturalny prowadzi do postrzegania 
niepełnosprawności jako zjawiska zewnętrznego – w naturalny sposób wzbudzającego 
litość – i chęci negowania go, objawiającej się w praktykach wymazywania niepełno-
sprawności (unikanie tematu) lub jej naprawiania (model medyczny). wejście w kon-
struktywny dialog z grupami niepełnosprawnościowymi nie jest zatem w pełni możliwe 
bez prób zrozumienia ich racji wychodzących z podłoża bytowego. 

Przedstawiony tutaj zarys problematyki wskazuje, że zastosowanie socjologii wiedzy 
w disability studies niesie za sobą znaczny potencjał. w polskich warunkach wymaga to 
jednak opracowania siatki pojęciowej w dużej mierze od podstaw i rodzi szereg postula-
tów badawczych, z których podstawowym jest prawidłowa identyfikacja grup. zarysowa-
ny powyżej podział na grupy niepełnosprawnościowe i decyzyjne jest jedynie podziałem 
roboczym, wyjściowym do dalszych badań. wymaga on dalszych uszczegółowień zarów-
no na poziomie makro, jak i mikro. 

w tym miejscu należy również zwrócić uwagę na postulat prowadzenia badań włą-
czających (participatory research) ozN. dotyczy on m.in. wspólnego z ozN wyznacza-
nia kierunków badań, wspólnego ich prowadzenia, jak również prezentowania wyników 
w dostępnej dla ozN formie. wydaje się, że w przypadku socjologii niepełnosprawności 
jest to postulat szczególnie ważny, ze względu na to, że ozN mają bezpośrednie doświad-
czenie niepełnosprawności (Priestley, waddington, bessozi 2010).

w wypadku przyjęcia perspektywy politycznej konieczne jest zbadanie kwestii re-
prezentacji niepełnosprawności w Polsce. Pytania kto, kogo, przed kim, w jaki sposób 
i z jakiego mandatu reprezentuje nadal pozostają otwarte. Jednocześnie istotne jest zro-
zumienie tego, w jaki sposób poszczególne grupy postrzegają siebie nawzajem – gdzie 
rodzą się antagonizmy, a gdzie możliwości sojuszu. dotyczy to nie tylko głównej opozycji 
grup niepełnosprawnościowych i decyzyjnych, ale również poszczególnych grup je two-
rzących.
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kolejnym postulatem jest zbadanie warunków bytowych grup. w przypadku grup nie-
pełnosprawnościowych dysponujemy badaniami dotyczącymi jakości życia ozN czy ba-
rier, na jakie napotykają. w omawianym kontekście istotne jest jednak zbadanie, z jakich 
powodów osoby te trafiają do różnego rodzaju organizacji stających się reprezentacją 
polityczną oraz jaka jest ich rola w tych organizacjach – ze względu na to, iż można przy-
puszczać, że uwarunkowania bytowe tych osób są nieco inne niż ozN nieangażujących 
się politycznie. Jednocześnie istotne jest badanie warunków bytowych grup decyzyjnych. 
Jest to niezmiernie trudne zarówno koncepcyjnie, jak i wykonawczo, jako że jedynymi 
wspólnymi cechami osób tej grupy jest to, że w pewnym momencie swojej pracy zawo-
dowej mają one „coś wspólnego z niepełnosprawnością” oraz że w większości nie mają 
jej bezpośredniego doświadczenia. Cechy te są pewnymi warunkami brzegowymi. ko-
nieczna jest jednak ich konfrontacja z różnymi formami przynależności do tej grupy, 
wynikającymi głównie z miejsca pracy (należy przypuszczać, że perspektywa ministe-
rialna jest diametralnie różna od perspektywy gminnej), ale też doświadczeń własnych 
(w szczególności pośredniego doświadczenia niepełnosprawności w kontakcie z ozN).

Na sferę bytową i polityczną nakłada się również szczególna sytuacja Polski jako kraju 
byłego bloku wschodniego. w omawianym kontekście interesujące jest zbadanie, w jaki 
sposób spuścizna socjalistyczna wpływa na współczesne widzenie niepełnosprawności. 
innymi słowy: w jaki sposób retoryka niezależnego życia, mająca silny rys neoliberalny, 
jest konfrontowana z jej konotacjami socjalnymi przy jednoczesnych ciągle jeszcze w du-
żej mierze postsocjalistycznych praktykach wykonawczych odnoszących się do niepeł-
nosprawności.

skala makro pozwala na uchwycenie najważniejszych zjawisk i problemów badaw-
czych, a jednocześnie może być podstawą do badań szczegółowych (skala mikro), któ-
rych potencjał wydaje się być znaczny. stosowanie socjologii wiedzy na poziomie gminy 
czy powiatu otwiera możliwości nie tylko czysto poznawcze, ale potencjalnie może uła-
twić zaangażowanym stronom wzajemne zrozumienie swoich punktów widzenia – bez 
ich oceniania – prowadząc do konstruktywnego dialogu, a tym samym do generowania 
zmian, bowiem „[…] myślenie, widziane w kontekście całościowym, nigdy nie jest ce-
lem samym w sobie, lecz żywym organem, ciągle reformującym się wraz ze zmianami 
historycznymi: powstającą strukturą, w żywiole której powstaje też na nowo człowiek” 
(Mannheim 2008: 86).
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streszczenie
Rozdział prezentuje jedną z możliwych dróg badania zjawiska niepełnosprawności w płaszczyźnie 
studiów o niepełnosprawności. autorka – w pryzmacie poststrukturalnych koncepcji dyskursu, 
postrzegających dyskurs jako „system ludzkich wypowiedzi” i praktykę formującą przedmioty, 
o których dyskurs mówi – teorii społecznego konstrukcjonizmu zakładającej, że świat społeczny 
jest kreowany w ciągu jego bezustannych interpretacji oraz w perspektywie kulturowego modelu 
niepełnosprawności, uznającego niepełnosprawność jako efekt generowany przez wiedzę akade-
micką, środki masowego przekazu i codzienne dyskursy – prezentuje wykorzystanie krytycznej 
analizy dyskursu w badaniach dyskursywnych konstrukcji niepełnosprawności. dyskursywność 
niepełnosprawności oznacza, że w przestrzeni symbolicznej przypisywane są owemu fenomenowi 
określone znaczenia, zależne od „sposobów strukturyzacji pola znaczeniowego”. krytyczna ana-
liza dyskursu odsłania owe znaczenia oraz pozwala ujawnić kulturowe perspektywy kreowania 
procesów włączenia, wykluczenia i stygmatyzacji oraz tworzenia znaczeń i praktyk społecznych.

słowa kluczowe
krytyczna analiza dyskursu, kulturowy model niepełnosprawności, dyskursywne konstrukcje nie-
pełnosprawności.

Jak badać zjawisko niepełnosprawności? Jak we współczesnym świecie odkrywać zna-
czenia, definicje i interpretacje niepełnosprawności oraz społeczne sposoby jej rozu-

mienia? w jaki sposób odsłaniać praktyki społeczne generowane przez określone zna-
czenia i dyskursy niepełnosprawności? w niniejszym tekście chciałabym zwrócić uwagę 
na niezwykle istotne z perspektywy kulturowego modelu niepełnosprawności i Disability 
Studies, badania/analizy dyskursów niepełnosprawności, które ukazują język nie jako 
naturalne i neutralne narzędzie, ale jako nośnik systemu przekonań i wartości wyzna-
wanych przez jednostki, zależny od ich pozycji i szerszych społeczno-historycznych 
uwarunkowań (Grzymała-kazłowska 2004: 26). Język posiada moc formatywną i swo-
istą władzę poprzedzającą jakikolwiek podmiot mówiący. wkroczenie w język to bycie 
nazwanym (butler, 2010: 10), a dyskurs jest kluczowym czynnikiem w społecznej kon-
strukcji życia społecznego, ważnym elementem relacji władzy oraz praktyką formującą 
przedmioty, o których dyskurs mówi (Foucault 1977).

Niepełnosprawność jest nieodłącznym elementem ludzkiej egzystencji. bardzo różno-
rodnie doświadczana, postrzegana i przeżywana przestała być tylko elementem indywi-
dualnego doświadczenia czy osobistej tragedii, a stała się nieodłącznym zjawiskiem świata 
społecznego. Temat niepełnosprawności jest badany i ukazywany w wielu płaszczyznach. 
Niepełnosprawność jest fenomenem skupiającym zainteresowanie wielu dyscyplin na-
ukowych: biologiczno-medycznych, psychologiczno-pedagogicznych, jak i społecznych. 
Nawiązując do perspektywy andersa Gustavssona i Elżbiety zakrzewskiej-Manterys 
(1997) można stwierdzić, że „niepełnosprawność, jak większość pojęć określających 
sposób funkcjonowania człowieka w społecznym świecie jego życia, to nie tylko termin 
opisujący pewien stan rzeczy, lecz jest to także pojęcie, w którego rozumienie wbudo-
wane są wartości i oceny, ukryte postulowania, zakamuflowane etykiety. innymi słowy 
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owo pojęcie jest uwikłane w świat sensów i znaczeń” (Gustavsson, zakrzewska-Mante-
rys 1997: 26). w społecznym ujęciu niepełnosprawność można postrzegać jako „fakt 
społeczny”, jako pewien społeczny konstrukt. konstrukt, który jest kreowany w  toku 
społecznego definiowania, interpretowania i nadawania znaczeń. w 1994 r. Tom sha-
kespeare (1994: 283–299) wezwał do zwrócenia większej uwagi na kulturowe reprezen-
tacje osób niepełnosprawnych. zainspirowany debatami feministycznymi omówił różne 
podejścia teoretyczne i zasugerował, że „osoby niepełnosprawne są uprzedmiotawiane 
przez reprezentacje kulturowe”. Przez reprezentacje kulturowe rozumiał teatr, literatu-
rę, obrazy, filmy i media. w następnych latach uczeni w świecie anglosaskim, tacy jak 
Rosemarie Garland-Thomson (1997), Robert McRuer (2006), david Mitchell i sharon 
snyder (2006), Tobin siebers (2008) opublikowali szeroki wachlarz kulturowych i literac-
kich analiz pokazujących efekt postrzegania „niepełnosprawności jako źródła kultury”. 
w 2006 r. sharon snyder i david Mitchell (2006) wprowadzili koncepcję „kulturowego 
modelu niepełnosprawności”. w ich założeniach „model kulturowy zapewnia pełniejszą 
koncepcję niż model społeczny, w którym „niepełnosprawność” oznacza wyłącznie dys-
kryminujące spotkania. sformułowanie modelu kulturowego pozwala nam teoretyzować 
polityczny akt zmiany, który określa niepełnosprawność jako miejsce oporu i źródło kul-
tury uprzednio stłumionej” (snyder, Mitchell 2006: 10). Ponadto w perspektywie snyder 
i Mitchella podejście oparte na modelu kulturowym ma tendencję do rozpoznawania 
tożsamości i ciała jako konstruowanych (snyder, Mitchell 2006: 10). anne waldschmidt 
(2017), nawiązując do anglosaskiej koncepcji kulturowego modelu niepełnosprawno-
ści, zwraca uwagę, że w perspektywie tego modelu niepełnosprawność nie jest widziana 
przez pryzmat pojedynczego losu, jak w indywidualistyczno-redukcjonistycznym mode-
lu niepełnosprawności. Nie jest też zwykłym efektem dyskryminacji i wykluczenia, jak 
w modelu społecznym. Przeciwnie, model kulturowy kwestionuje drugą stronę medalu, 
powszechnie niezagrożoną „normalność” i bada, w jaki sposób praktyki (de-)normali-
zacji prowadzą do kategorii społecznej, którą nazwaliśmy „niepełnosprawnością” (wald-
schmidt 2017: 22). Jak dalej objaśnia autorka, kulturowy model niepełnosprawności nie 
powinien traktować jej jako jednoznacznej kategorii klasyfikacji patologicznej, która auto-
matycznie, w formie związku przyczynowego, powoduje dyskryminację społeczną. Prze-
ciwnie, model ten uwzględnia niepełnosprawność i normalność jako efekty generowane 
przez wiedzę akademicką, środki masowego przekazu i codzienne dyskursy (waldschmidt 
2017: 24). w każdej kulturze w danym momencie klasyfikacje te zależą od struktur wła-
dzy i sytuacji historycznej, są zależne i zdeterminowane przez hegemoniczne dyskursy. 
w skrócie, model kulturowy uznaje niepełnosprawność nie za daną jednostkę czy fakt, ale 
opisuje ją jako dyskurs lub proces, doświadczenie, sytuację lub wydarzenie. zarówno nie-
pełnosprawność (disability), jak i sprawność (ability) odnoszą się do dominujących sym-
bolicznych porządków i instytucjonalnych praktyk wytwarzania normalności i dewiacji, 
znanego i odmiennego. zakładając konstruktywistyczny i dyskursywny charakter niepeł-
nosprawności, można wziąć pod uwagę historyczną i kulturową perspektywę kreowania 
procesów włączenia i wykluczenia, stygmatyzacji, jak również społeczno-kulturowe wzor-
ce doświadczenia i tożsamości, tworzenia znaczeń i praktyk społecznych, władzy i oporu 
(waldschmidt 2017: 23). Jolanta Rzeźnicka-krupa (2019: 15) zauważa, że postrzeganie 
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niepełnosprawności w perspektywie kulturowego „trybu patrzenia” pozwala dostrzegać 
i badać jej tropy we współczesnych dyskursach kształtujących zarówno całe społeczeń-
stwa, jak i małe lokalne społeczności. Umożliwia nie tylko analizowanie społecznego wy-
miaru praktyk dyskryminacji i wykluczania, ale i sięganie do głębszych struktur oraz zna-
czeń tworzących określone warunki i możliwości funkcjonowania wspólnoty.

analiza znaczeń, natury i konsekwencji niepełnosprawności postrzeganej jako zja-
wisko społecznie konstruowane czy wytwór dyskursywnych, kulturowych praktyk i ich 
interpretacji dokonuje się w płaszczyźnie Disability Studies, Critical Disability Studies, 
Cultural Disability Studies. Disability Studies swoimi eksploracjami obejmują badania 
m.in. historii niepełnosprawności, teorii, prawodawstwa, polityki, etyki, sztuki, literatu-
ry, mediów czy ruchów społecznych aktywistów z niepełnosprawnościami oraz wpisuje 
się w sposób myślenia o niepełnosprawności zawarty w modelu kulturowym. 

zNaCzENia, JĘzYk i dYskURs. NiEPEŁNosPRawNoŚć Jako wYTwóR 
dYskURsYwNYCH i kULTURowYCH PRakTYk

w myśl teorii konstrukcjonizmu społecznego świat społeczny kreowany jest w ciągu jego 
bezustannych interpretacji, postrzegany jest w sposób subiektywny. Rzeczywistość spo-
łeczna ma tylko o tyle walor rzeczywistości, o ile jest wyposażona w znaczenia (Niżnik 
2010: XVi). według koncepcji Petera bergera i Thomasa Luckmanna (2010) tylko jedy-
nie w tych znaczeniach i poprzez nie rzeczywistość społeczna może istnieć. określone 
zjawiska mogą być postrzegane jako procesy, fakty i relacje tylko o tyle, o ile uzyskują 
znaczenie, jakąś treść symboliczną. Człowiek porusza się w swoim świecie, odwołując 
się do tego, co o tym świecie wie, czyli do swojej wiedzy. Granice jego wiedzy są w sen-
sie praktycznym granicami jego rzeczywistości (Niżnik 2010: XVii). w myśl owej teorii 
autorzy przyjmują, że w społeczeństwie ludzkim najważniejszym systemem znaków jest 
język. Język wywodzi się z bezpośrednich kontaktów, ale bez trudu można go od nich od-
dzielić, powstająca wiedza konstruowana jest w trakcie negocjacji językowych, poprzez 
ocenianie i korygowanie swoich osądów i wspólne negocjowanie znaczeń. Tożsamość 
i osobowość są społecznie konstruowane (Miś 2008: 27–47). Jak dalej zauważają berger 
i Luckmann (2010) – w życiu codziennym, które stanowi dlań pierwotne odniesienie. 
Język typizuje doświadczenia i pozwala je włączyć do szerszych kategorii, w rezultacie 
mają one nie tylko znaczenie dla jednostki, ale także dla innych ludzi. w miarę tej typi-
zacji doświadczenia nabierają anonimowości, jako że stypizowane doświadczenie może 
zostać powtórzone przez każdego, kto mieści się w danej kategorii (berger, Luckmann 
2010: 55–57). Tak oto doświadczenia biograficzne włączane są do ogólnego porządku 
znaczenia, który jest rzeczywisty zarówno obiektywnie, jak i subiektywnie. Jak uważają 
autorzy, język pozwala łączyć różne sfery rzeczywistości życia społecznego i integruje je 
w znacząca całość. za pośrednictwem języka można w każdej chwili przywołać cały świat 
i wykraczać poza rzeczywistość życia codziennego. każdą znaczącą cząstkę języka, która 
spina różne sfery rzeczywistości, można uznać za symbol (berger, Luckmann 2010: 58). 
Ponadto język buduje pola semantyczne, czyli strefy znaczeń, których zakres jest ograni-



41
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

czony językowo. Powstaje społeczny zasób wiedzy, który jest przekazywany z pokolenia 
na pokolenie i który jest dostępny jednostce w życiu codziennym. Ludzie żyją w potocz-
nym świecie codzienności wyposażeni w określone zasoby wiedzy i wiedzą, że inni dzielą 
przynajmniej część tej wiedzy (berger, Luckmann 2010: 60–61). 

według teorii interakcjonizmu symbolicznego działanie ludzkie nie jest prostą reakcją 
na bodziec. bodziec od reakcji oddziela proces interpretacji sytuacji, dokonywany przez 
jednostkę. owa interpretacja jest możliwa dzięki temu, że człowiek posiada zdolność 
udzielania samemu sobie wskazań (bauman 2001: 274). Jak pisze Teresa bauman (2001), 
wskazanie czegoś sobie, to wydobycie tego czegoś z kontekstu, wyodrębnianie, nadawanie 
znaczenia. Udzielanie sobie wskazań jest procesem przepływu informacji, podczas które-
go człowiek postrzega rzeczy, ocenia je, nadaje im znaczenia i na tej podstawie podejmuje 
decyzję o działaniu. Udzielanie sobie samemu wskazań odbywa się zawsze w kontekście 
społecznym (bauman 2001: 274). według Herberta blumera (2007: 61) szczególność in-
terakcji, jaka przebiega między istotami ludzkimi, wyraża się w tym, że istoty ludzkie 
interpretują i „definiują” wzajemnie swoje działania, zamiast na nie po prostu reagować. 
interakcja pomiędzy ludźmi jest zapośredniczona przez wykorzystywanie symboli, inter-
pretację albo upewnianie się co do znaczenia, jakie przypisuje się nawzajem swoim dzia-
łaniom. Takie zapośredniczenie w przypadku zachowania ludzkiego jest równoznaczne 
z wprowadzaniem procesu interpretacji między bodziec i reakcję. George Herbert Mead 
(Mead 1975 za: babbie 2004: 60) twierdzi natomiast, że większość interakcji obejmuje 
proces, w którym jednostki osiągają wzajemne porozumienie poprzez użycie języka. To 
dzięki językowi stajemy się istotami samoświadomymi, a więc mamy poczucie własnej 
indywidualności i możemy spojrzeć na siebie z zewnątrz, tak jak widzą nas inni. klu-
czowym elementem tego procesu jest symbol. symbol to coś, co zastępuje coś innego. 
według Meada ludzie w swoich interakcjach posługują się wspólnymi symbolami i zna-
czeniami. a ponieważ żyją oni w świecie przesyconym symbolami, praktycznie każda 
interakcja zachodząca między jednostkami ludzkimi polega na wymianie symboli (Mead 
1975 za: Giddens 2005: 42). Jak zauważa alina wróbel (2013), znaczenie w najogólniej-
szym ujęciu to pojęcie, które łączy to, co rejestrujemy naszymi zmysłami, z jakimś sym-
bolem. znak, gest czy dźwięk nie mają znaczenia, jeśli nie odnoszą się do czegoś, co jest 
nam znane, czego doświadczamy. Język jest narzędziem do przekazywania i tworzenia 
znaczeń oraz interpretacji (wróbel 2013: 117–118). w myśl idei Gadamera (1993) czło-
wiek przynależy do języka. Język nas określa i dekoduje w każdym zdarzeniu komunika-
cyjnym, zdradza sposób naszego prywatnego czy środowiskowego doświadczania świata. 
każde rozumienie ma bowiem charakter zdarzenia językowego (Gadamer 1993: 88). Jak 
pisze Gadamer, w zwierciadle języka odbija się raczej wszystko to, co jest. w nim i tylko 
w nim pojawia się coś, czego nigdzie nie spotkamy, ponieważ tym czymś jesteśmy my. 
w końcu język nie jest żadnym lustrem. a to, co w nim dostrzegamy, nie odzwierciedla 
naszego bycia oraz bycia w ogóle, lecz jest interpretacją i przeżywaniem tego, co dzieje 
się z nami, tak w realnych zależnościach pracy i panowania, jak i we wszystkim innym, 
co składa się na nasz świat (Gadamer 1993: 88). Język to nie tylko jedna z rzeczy, w jakie 
bytujący w świecie człowiek jest wyposażony, lecz podstawa i miejsce prezentacji tego, 
że ludzie w ogóle mają świat. dla człowieka świat istnieje jako świat w sposób, w jaki 
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nie prezentuje się on żadnej innej żywej istocie bytującej na świecie. Ten byt świata jest 
zaś ukonstytuowany językowo (Gadamer 1993: 402). Język, interakcja czy komunikacja 
bywa określane mianem dyskursu (van dijk 2001). 

według Teuna van dijka (2001) termin dyskurs odnosi się zwykle do języka w użyciu, 
do publicznych wystąpień lub też – ogólniej – do języka mówionego oraz sposobów wy-
powiadania się. dyskurs może odnosić się również nie tylko do sposobów mówienia, ale 
do propagowanych przez niego, w nim koncepcji i idei. dyskurs jest formą użycia języka. 
dyskurs uważa się za zdarzenie komunikacyjne wówczas, gdy ludzie używają języka, by 
przekazać różne idee i przekonania. wyróżnić można trzy główne wymiary dyskursu: 
użycie języka, przekazywanie idei, interakcję w sytuacjach społecznych. socjologowie 
często ujmują dyskurs jako rodzaj działania komunikacyjnego, formę interakcji sym-
bolicznej, w której za pomocą użycia języka odbywa się definiowanie i interpretowanie 
sytuacji. w tym kontekście zwraca się uwagę, że w trakcie procesu komunikowania się 
mamy do czynienie nie tylko z wymianą komunikatów i negocjowaniem znaczeń, ale tak-
że z wzajemnym oddziaływaniem na siebie partnerów i towarzyszącymi mu procesami, 
takimi jak: budowanie tożsamości, dążenie do korzystnej autoprezentacji oraz zmaganie 
się o uzyskanie władzy nad partnerem i skłonienie go do określonego działania (van dijk 
2001: 9–10). dyskurs jest działaniem komunikacyjnym, w którym nieustannie konstru-
owane są znaczenia. Jak pisze anna duszak (1997), w centrum zainteresowania pojawia 
się użytkownik i tekst jako proces, dynamiczny akt kreowania i interpretowania znaczeń 
w kontekście (duszak 1997: 28). z praktykami komunikacyjnymi wiążą się zazwyczaj ne-
gocjacje i kompromisy, które stanowią wypadkową wymagań aktualnego kontekstu oraz 
bardziej ogólnych zasad społeczno-kulturowych. w dyskursie władza grupy może być 
podważana, ale i respektowana. Normy społeczne w twórczy sposób mogą być modyfi-
kowane lub przełamywane, a takie komunikacyjne „zakłócenia” mogą przyczynić się do 
tworzenia nowego porządku społecznego (van dijk 2001). dyskurs zatem rozumiany jest 
jako proces, którego istotą są nieustanne przekształcenia i zmiany. dyskurs jako działanie 
społeczne jest usytuowany w ramach wyznaczanych przez rozumienie, komunikowanie 
się i oddziaływanie interpersonalne, zjawiska te zaś stanowią z kolei części szerszego kon-
tekstu, konstruowanego przez struktury i procesy społeczno-kulturowe (van dijk 2001: 
31). dyskurs może być postrzegany jako nośnik i przekaźnik neutralnej ideologii, spe-
cyficzny światopogląd, czyli system mniej lub bardziej powiązanych ze sobą poglądów, 
mitów, idei prawdziwych lub fałszywych, wspólnych dla jednostek i grup w określonym 
miejscu i czasie, łączący się z zespołem twierdzeń wartościujących i dyrektywami działa-
nia (olechnicki, załęcki 1999). dyskurs zatem można rozumieć jako system wiedzy, który 
konstruuje otaczającą nas rzeczywistość i nadaje sens wszystkiemu, co nas otacza. Cała 
wiedza natomiast ma charakter szeroko pojętej ideologii ujmowanej jako zespół reprezen-
tacji kognitywno-społecznych, a sposób postrzegania świata zależy od perspektywy po-
znawczej uwarunkowanej określoną sytuacją jednostek (Grzymała-kazłowska 2004: 15).

Michel Foucault (1977) definiuje dyskurs jako „system ludzkich wypowiedzi”, jako 
praktykę formującą przedmioty, o których dyskurs mówi. To system wiedzy, koncepcji i/
lub myśli, który jest ucieleśniony w praktykach społecznych, mających określone miejsce 
w realnym świecie (Foucault 1977: 10). Poststrukturalizm, jak konstatuje zbyszko Me-
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losik (1994), „nadaje pierwszeństwo teorii dyskursu jako metodzie analizy rzeczywisto-
ści społecznej. dyskursy traktowane są jako społecznie skonstruowane, „systematyczne 
układy stosunków”, w ramach których idee, twierdzenia, praktyki oraz instytucje uzysku-
ją swoje znaczenie i swoją „rzeczywistość”. My nie mówimy przez dyskursy, to dyskursy 
mówią poprzez nas. Tak więc dyskursy „stabilizują” nieprzerwany napływ zjawisk i wra-
żeń w „selektywnie możliwe do rozpoznania formy”. Ustanawiają one założenia dotyczą-
ce oblicza, jakie rzeczywistość może przyjąć, aby „być rzeczywistością”, oraz determinują 
sposoby jej badania, także standardy prawdy i fałszu. w ten sposób dyskursy „porząd-
kują świat” (Melosik 1994: 200). Ponadto, jak dalej referuje zbyszko Melosik (1994), „ce-
lem dyskursywnej praktyki jest więc uzyskanie władzy nad znaczeniami (i  zastąpienie 
jednych „mówców” przez innych), a każdy dyskurs uczestniczy w walce o uprawomoc-
nienie w społeczeństwie określonych „wersji rzeczywistości” kosztem wersji alternatyw-
nych. Takie uprawomocnienie stanowi „operację zamykania”, chroni jedne interpretacje, 
a inne za pomocą sankcji społecznej marginalizuje i zmusza do milczenia. w ten sposób 
ustanawia się metanarracje, poprzez które społeczeństwo żyje, przy czym alternatywne 
„wersje rzeczywistości” są represjonowane. alternatywne „wersje rzeczywistości” są zde-
legitymizowane przez wykluczanie konstruujących je dyskursywnych praktyk (Melosik 
1994: 203). Norman Fairclough (2004) uznaje dyskurs za zróżnicowane sposoby repre-
zentacji różnych aspektów świata – procesów, relacji i struktur świata materialnego, men-
talnego – myśli, odczuć, wierzeń oraz świata społecznego (Fairclough 2004: 124). istotą 
dyskursu są nieustanne przekształcenia i zmiany. 

w myśl powyższych definicji dyskursu oraz w perspektywie kulturowego modelu 
niepełnosprawności uznaję niepełnosprawność za zjawisko społeczne definiowane, in-
terpretowane oraz konstruowane w dyskursach, w określonym sposobie użycia języka 
i wypowiadania się na jego temat. wytwarzany dyskurs niepełnosprawności przekazuje 
różnorodne idee, przekonania oraz znaczenia, które są podstawą określonych względem 
niej praktyk społecznych. Niepełnosprawność jest społecznym/dyskursywnym konstruk-
tem i wypadkową znaczeń powstałych w obrębie stosunków społecznych, zależnych od 
wiedzy i doświadczenia ludzi oraz kontekstu (Żółkowska 2013: 40). za pomocą określone-
go i zaprezentowanego w dyskursach rozumienia niepełnosprawności odbywa się definio-
wanie i interpretowanie sytuacji. Co więcej, w trakcie procesu komunikowania się osób 
wypowiadających się na ten temat mamy do czynienia nie tylko z wymianą komunika-
tów i negocjowaniem znaczeń, ale również z oddziaływaniem na siebie partnerów dysku-
sji w celu podważenia wzajemnych poglądów. w dyskursie władza grupy zorientowanej 
„normocentrycznie” może być zarówno podważana, jak i respektowana. Normy społecz-
ne w twórczy sposób mogą być modyfikowane lub przełamywane, a takie komunikacyj-
ne „zakłócenia” mogą przyczynić się do tworzenia nowego porządku społecznego (van 
dijk 2001). dyskurs definiowany jako język w użyciu jest narzędziem konstruowania 
owych znaczeń i interpretacji, jest kluczowym czynnikiem w konstrukcji życia społecz-
nego i ważnym elementem relacji władzy, (jak zauważyli berger i Luckmann (2010): ten, 
kto ma grubszy kij, ma większe szanse narzucenia swojej definicji rzeczywistości (Niżnik 
2010: XVii)). dyskurs może być zatem narzędziem dominacji i wykluczenia bądź eman-
cypacji osób z niepełnosprawnością.
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dekonstrukcja znaczeń, sposobów mówienia o niepełnosprawności, ujawnienie do-
minujących ideologii i praktyk społecznych, które „porządkują świat”, oraz odsłonięcie 
ustanawianych metanarracji niepełnosprawności, poprzez które uprawomocniają się 
obowiązujące znaczenia i wersje niepełnosprawności, represjonujące i zmuszające do 
milczenia wersje alternatywne to podstawowe zadania krytycznych studiów o niepełno-
sprawności. dyskursywność niepełnosprawności oznacza, że w przestrzeni symbolicznej 
przypisywane są owemu fenomenowi określone znaczenia, zależne od „sposobów struk-
turyzacji pola znaczeniowego” (Laclau, Mouffe 2007: 115 za: starego 2012: 27).

kRYTYCzNa aNaLiza dYskURsU Jako NaRzĘdziE badaNia 
kULTURowYCH koNsTRUkCJi/ kREaCJi NiEPEŁNosPRawNoŚCi

krytyczna analiza dyskursu stawia sobie za cel uświadomienie ludziom, że język to nie 
coś naturalnego, neutralne narzędzie, ale nośnik systemu przekonań i wartości wyzna-
wanych przez jednostki, zależny od ich pozycji i szerszych społeczno-historycznych 
uwarunkowań (Grzymała-kazłowska 2004: 26). krytyczna analiza dyskursu (kad) jest 
formą krytycznych badań społecznych „zgłębiających sposoby redukowania naszej wol-
ności przez nasze własne kategorie myślowe, blokujące dostrzeganie tego, co mogłoby 
być” (Calhoun 1995 za: duszak, Fairclough 2008: 10). Teun van dijk (2001) zauważa, 
że „reprezentanci krytycznej analizy dyskursu traktują swoje badania jako formę zaan-
gażowanej praktyki społecznej, nawet działalności politycznej, nastawionej na zmianę 
rzeczywistości. badacze mogą przeprowadzać społeczne analizy dyskursu w sposób zdy-
stansowany i bezinteresowny, mogą jednak bardziej aktywnie angażować się w badane 
tematy i zjawiska, jak to zazwyczaj dzieje się, gdy ktoś bada przypadki nadużycia władzy, 
dominacji i nierówności, wyrażane lub powielane przez dyskurs. zwolennicy metody 
krytycznej bezpośrednio wyrażają swoje stanowisko społeczne i polityczne; wybierają 
stronniczość i poprzez swoje analizy starają się odsłaniać, demistyfikować lub w jakikol-
wiek inny sposób podważać struktury dominacji. badacze koncentrują się na istotnych 
problemach społecznych. ich praca jest bardziej zorientowana na te problemy, a nie na 
teorie. analiza, opis i formułowanie teorii odgrywają tu rolę na tyle ważną, na ile pozwa-
lają lepiej rozumieć i skuteczniej krytykować nierówności społeczne, funkcjonujące ze 
względu na różne kryteria wyznaczające różnicę pomiędzy ludźmi. Podstawowy cel tych 
analiz ma tylko nie charakter naukowy, ale także społeczny i polityczny. konkretnym ce-
lem jest zmiana” (van dijk 2001: 32). kad opisywana jest jako metoda analiz procesów 
społecznych. skupia się na wymiarach semiotycznych owych procesów. zajmuje się zatem 
dyskursywnymi procesami społecznymi (duszak, Fairclough 2008: 15). kad wychodzi 
z założenia, że świat jest konstruowany społecznie i uznaje dyskurs za siłę sprawczą tych 
społecznych konstrukcji oraz za ważny element relacji władzy (duszak, Fairclough 2008: 
16–17). w krytycznej analizie dyskursu głównym celem jest odsłanianie przyczyn okre-
ślonego użycia języka w odniesieniu do poziomu struktur społecznych oraz ukazanie, 
jak język wpływa na reprodukowanie i utrwalanie tych struktur (Grzymała-kazłowska 
2004: 25). krytyczna analiza dyskursu koncentruje się na demaskowaniu nierówności 
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społecznych, wyrażanych i umacnianych przez język, oraz działa na rzecz emancypacji 
dyskryminowanych grup, które są wykluczane z udziału w dyskursie lub marginalizowa-
ne (Habermas 1999). społecznie zaangażowana krytyczna analiza dyskursu demaskuje 
manipulacje polityczne, obnaża uprzedzenia rasowe czy etniczne. krytyczne badania 
nad dyskursem dotyczą wykorzystywania języka z punktu widzenia władzy, dominacji, 
kontroli, dyskryminacji i nierówności. dowodzą także, że dyskurs władzy i autorytetu 
uprzedmiotawia nieuprzywilejowanych, redukując ich sprawstwo i znaczenie, a umac-
nia uprzywilejowanych. (Grzymała-kazłowska 2004: 26). kad ukazuje, jak zauważa 
Paul Chilton (2008), jak konkretni użytkownicy języka przyjmują postawy wykluczające 
poprzez powtarzające się i wybiórcze przypisywanie pewnym grupom społecznym lub 
etnicznym pewnych atrybutów. kad zwraca uwagę na istnienie stereotypowych katego-
ryzacji obecnych w mowie potocznej, elitarnej i w tekstach (Chilton 2008: 68). krytyczna 
analiza dyskursu osadzająca zatem analizy języka w kontekście społecznym, kulturowym 
i historycznym wskazuje na represyjny charakter języka i odbijanie się w nim społecznych 
relacji władzy, uznaje, że język jest jednym z mediów odtwarzających porządek społecz-
ny, zwraca uwagę na to, jak poszczególne grupy interesów reprezentowane są na forum 
publicznym (Trutkowski 2004: 48). Jak pisze Tomasz szkudlarek (1997), „analiza post-
strukturalna, podążająca za inspiracją Michela Foucaulta ma nadzieję ukazać powiązania 
między poziomami „mikro” i „makro”, między potoczną wiedzą, praktykami i rytuałami 
życia codziennego a dyskursami władzy i kontroli. krytyczna analiza dyskursu operuje 
szerokim, semiotycznym pojmowaniem tekstu. Teksty są zarazem – właśnie ze wzglę-
du na ów aspekt komunikacyjny – intertekstualne, zależne od wielorakich tekstualizacji 
tworzących horyzont ich rozumienia: teksty odsyłają nas nieustannie do innych tekstów. 
w ten sposób następuje połączenie praktyk semiotycznych z kontekstem społecznym 
i instytucjonalnym – teksty bowiem rezydują w określonych miejscach – są powiązane 
z rodzinami, szkołami, państwami, kościołami, instytucjami kultury masowej. To otocze-
nie, ów kontekst określający zakres możliwych znaczeń i odniesień do innych tekstów, 
konstytuuje akty dyskursywne związane z określonymi miejscami społecznej przestrzeni, 
będące zarazem praktykami konstruowania podmiotu. znaczenie tekstu nie jest „uwią-
zane” do miejsca czy instytucji: teksty są zasadniczo otwarte, wielodyskursywne, mogą 
być odczytywane i interpretowane z wielu pozycji dyskursywnych i zarazem wielu po-
zycji podmiotowych równocześnie. w każdym tekście naszej codziennej komunikacji 
możemy odnajdywać ślady, odsyłacze i nawiązania, kierujące nas ku rozmaitym dyskur-
som określającym jego kontekst interpretacyjny” (szkudlarek 1997: 182–183). krytyczna 
analiza dyskursu powinna zatem, jak zauważa następnie Tomasz szkudlarek (1997) „od-
słaniać kulturowy, przypadłościowy charakter tekstów aspirujących do kontroli naszych 
podmiotowości, może dopomóc w analizie środków używanych do wywierania wpływu 
na odbiorców rozmaitych tekstów, dzięki niej możliwe jest badanie realnych „material-
nych” efektów działania poszczególnych dyskursów. wielce pomocne w krytycznej ana-
lizie dyskursu może być traktowanie go w kategoriach hegemonii w ujęciu Gramsciego. 
Hegemoniczna funkcja dyskursu polega na jego „dążeniu” do przekształcenia się w in-
stancję zdrowego rozsądku, w „normalność” niepodlegającą krytycznej refleksji. krytycz-
na analiza winna zatem prowadzić do zakłócenia „zdroworozsądkowości” dyskursu, do 
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zerwania jego ciągłości i zaburzenia oczywistości, na przykład przez odsłanianie ukry-
tych w nim interesów ideologicznych. w tym kontekście czasami dokonuje się usprawie-
dliwiania „dziwaczności” języka, jakim posługuje się poststrukturalna krytyka: analiza 
krytyczna wymaga bowiem dystansu do tego, co codzienne i dobrze oswojone – ów dy-
stans zaś niemożliwy jest do uzyskania bez zmiany środków retorycznych, przy powsta-
waniu na poziomie »oczywistej komunikatywności«” (szkudlarek 1997: 184–185).

analiza dyskursu zajmuje odrębne miejsce wśród nauk społecznych i humanistycz-
nych. Udowodniła, że jest w stanie zapewnić wgląd w wiele społecznych i mentalnych 
zjawisk, które na polu innych dyscyplin były pomijane i zaniedbywane. w tym sensie 
analiza dyskursu nie jest metodą, którą można by po prostu zastosować w badaniach 
psychologicznych, socjologicznych, antropologicznych lub politologicznych. Podobnie 
jak w przypadku innych ważnych studiów interdyscyplinarnych, analiza dyskursu aspi-
ruje do statusu autonomicznej dziedziny badań, z własnymi zjawiskami i przedmiotami 
poznania, teoriami, metodami i założeniami (van dijk 2001: 43). kad zawiera element 
szczegółowej analizy tekstu, przy czym „tekst” rozumiany jest jako interakcje mówione, 
„multimodalne” teksty telewizji i internetu, teksty pisane i publikowane. zastosowane 
w kad formy analizy tekstu bardzo się od siebie różnią, mogą się opierać na analizie in-
tertekstualnej i interdyskursywnej, na analizie treści lub na semiotycznej analizie obrazu. 
wybór metody zależy od konkretnego projektu badań (duszak, Fairclough 2008: 18).

dYskURsYwNE koNsTRUkCJE NiEPEŁNosPRawNoŚCi iNTELEkTUaLNEJ 
w dYskURsiE PUbLiCzNYM – EGzEMPLiFikaCJa badań wŁasNYCH

krytyczna analiza dyskursów niepełnosprawności to badania fascynujące mnie od wielu 
lat. w swoich projektach przyglądam się społecznym/dyskursywnym konstrukcjom nie-
pełnosprawności intelektualnej, gdyż grupa osób z tą właśnie niepełnosprawnością jest 
podmiotem moich badawczych eksploracji. do egzemplifikacji krytycznych analiz dys-
kursu niepełnosprawności wybrałam dwa zrealizowane przeze mnie projekty badawcze, 
które poniżej syntetycznie zaprezentuję. w ramach metody krytycznej analizy dyskursu, 
w obu projektach badawczych dokonałam jakościowej analizy treści wypowiedzi, któ-
ra pozwoliła odkryć znaczenia nadawane niepełnosprawności intelektualnej, dyskursy, 
którymi „mówiona” jest niepełnosprawność intelektualna, polemikę w ramach różnych 
sposobów rozumienia, „walkę o znaczenia” oraz deklarowane praktyki społeczne idące 
w ślad za określonymi dyskursami.

Pierwszy projekt, zrealizowany w 2006 r. i uaktualniony w 2010, dotyczył konstrukcji 
niepełnosprawności intelektualnej w publicznym i prywatnym dyskursie (woynarow-
ska 2010). w owym projekcie interesowało mnie znalezienie odpowiedzi na pytanie: jak 
współcześnie „mówiona” jest niepełnosprawność intelektualna, jak jest społecznie kon-
struowana w dyskursie publicznym, jakie sieci znaczeń i dyskursy niepełnosprawności 
intelektualnej w dyskursie publicznym się pojawiają oraz jak niepełnosprawność inte-
lektualna jest ukazana w biograficznych rekonstrukcjach indywidualnych doświadczeń? 
Przyjęta przeze mnie teza, że rzeczywistość społeczna jest konstruowana przez dyskurs 
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(rozumiany jako użycie języka i działanie społeczne), który jest kluczowym czynnikiem 
w społecznej konstrukcji życia społecznego i ważnym elementem relacji władzy, pozwo-
liło mi spojrzeć na język i jego zniewalającą moc jako na narzędzie dominacji i wyklu-
czania lub emancypacji. dyskurs jest wytwarzany przez ludzi, przemawia przez nich, 
ale również kształtuje ich świadomość, ich rozumienie świata i narzuca obowiązujące 
jego znaczenia i wersje rzeczywistości. aby uzyskać odpowiedzi na interesujące mnie 
pytania zaczęłam obserwować przestrzeń publicznego komunikowania się i wyszukiwać 
artykuły prasowe, programy telewizyjne, filmy, seriale, które poruszają problematykę 
niepełnosprawności intelektualnej. analizy odnosiły się do treści artykułów następują-
cych periodyków: „Gazety wyborczej”, „dziennika bałtyckiego”, „Polityki”, „Newsweeka”, 
„Rzeczpospolitej”, „super Expressu”. Ponadto analizie poddano również treści o niepeł-
nosprawności intelektualnej pojawiające się w programach telewizyjnych, takich jak: 
„Pytanie na Śniadanie”, „dzień dobry TVN”, „zielone drzwi”, „Rozmowy w Toku” oraz 
seriali, filmów i  książek. warto zauważyć, że problematyka niepełnosprawności inte-
lektualnej w okresie 2000–2010 dość rzadko pojawiała się w dyskursie publicznym, np. 
w 250 numerach „Polityki” ukazało się 5 artykułów. 

aby zidentyfikować dominujące dyskursy poddałam analizie treści, które zostały 
przedstawione w zebranych materiałach. interesowało mnie, kto mówi o niepełnospraw-
ności intelektualnej i co? dalsza analiza polegała na grupowaniu treści w podobne tema-
tyczne obszary, kategorie. aby oszacować skalę różnic między dyskursami zestawiałam 
sprzeczności znaczeń, które ukazywały się w obszarach tematycznych – wypowiedziach. 
sprzeczności w wypowiedziach, ukazująca się ambiwalencja skłoniły do zastanowienia 
się, jakie dyskursy przez te sprzeczności walczą ze sobą, do jakich innych tekstów odsyła-
ją teksty – wypowiedzi. Jakie dyskursy o niepełnosprawności intelektualnej mówią przez 
owe wypowiedzi. Podążając tymi tropami – ścieżkami znaczeń, mogłam odkryć społecz-
ne konstrukcje niepełnosprawności intelektualnej i dyskursy, które rządziły ówczesnym 
sposobem rozumienia niepełnosprawności intelektualnej. Przeprowadzone analizy uka-
zały, że dyskurs publiczny o niepełnosprawności intelektualnej, jak zakładają wszystkie 
poststrukturalne teorie dyskursu, jest miejscem pewnej walki o wartości, o znaczenia, 
jest miejscem, w którym konstytuuje się społeczny porządek, ale także jest miejscem jego 
zakwestionowania. zebrany materiał badawczy i wstępna jego analiza pozwoliły mi już 
na samym początku stwierdzić, iż problematyka niepełnosprawności intelektualnej dość 
rzadko pojawiała się w ówczesnym dyskursie publicznym i była tematem raczej przemil-
czanym, wykluczanym w przestrzeni publicznego komunikowania się. Publiczny dyskurs 
o niepełnosprawności intelektualnej był, w znacznym stopniu, kształtowany przez elity 
symboliczne. w dyskursie publicznym głos w sprawie niepełnosprawności intelektual-
nej zabierali najczęściej lekarze, terapeuci, naukowcy – pedagodzy i psycholodzy kon-
struujący swój dyskurs zawodowy, rodzice – przedstawiciele rodziców upubliczniający 
dyskurs osobisty, duchowni, publicyści, dziennikarze, reżyserzy, aktorzy, artyści. Czasem 
pobrzmiewał gdzieś głos samych osób z niepełnosprawnością intelektualną. dzięki pod-
jętej analizie udało się wyłuskać z dyskursu publicznego występujące w nim obszary zna-
czeń, zderzenia znaczeń i sprzeczności znaczeń, które, można by stwierdzić, konkuro-
wały o uprawomocnienie pewnej wizji rzeczywistości niepełnosprawności intelektualnej 
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w przekazie społecznym, kształtując tym samym wiedzę społeczeństwa o tym zjawisku. 
dyskursy, które konstruowały podmiot, jakim jest człowiek z niepełnosprawnością in-
telektualną, reprodukowały również pewien społeczny porządek wyznaczający osobie 
z niepełnosprawnością intelektualną odpowiednie miejsce w świecie społecznym. dys-
kursy – dyskursu publicznego i ich sieci znaczeń były również kompilacją doświadczeń, 
niewiedzy, stereotypów oraz unaoczniały społeczne rozumienie niepełnosprawności in-
telektualnej. dyskurs publiczny o niepełnosprawności intelektualnej, jak każdy dyskurs 
publiczny, był sferą współistnienia rożnych interpretacji oraz systemów poznawczych 
i  zarazem konfliktu pomiędzy nimi, miejscem ścierania się społecznych reprezentacji 
niepełnosprawności intelektualnej zakorzenionych w tradycji, istniejących w świadomo-
ści społecznej z dyskursami walczącymi z pejoratywnymi reprezentacjami. analizując 
dyskurs publiczny o niepełnosprawności intelektualnej, wyróżniłam następujące dyskur-
sy i sieci znaczeń niepełnosprawności intelektualnej: 

dyskurs medyczny – tworzony głównie przez lekarzy, którzy postrzegają człowieka 
z niepełnosprawnością intelektualną w pryzmacie choroby, którą należy leczyć. w polu 
takiego dyskursu niepełnosprawność intelektualna prezentowana jest jako konglomerat 
braków, dolegliwości, chorób i problemów. Pełen on jest współczucia, litości i smutku. 
dyskurs, który nazwałam nadrzędnie rodzicielskim, tworzony przez rodziców dzieci 
z niepełnosprawnością intelektualną. był bardzo niespójny i pełen sprzeczności. w nim 
samym ścierały się różne dyskursy i znaczenia, takie jak: dyskurs wyparcia związany m.in. 
z lękiem przyszłych matek przed urodzeniem niepełnosprawnego dziecka czy dyskurs 
osobistej tragedii, mówiący o doświadczeniach rodziców, którzy znaleźli się w tej sytu-
acji egzystencjalnej, ukazywał cierpienie i dramat. dyskurs ów odsyła nas także w obszary 
społecznej negacji inności, a radzenie sobie z własną osobistą tragedią jest często osłabia-
ne przez doświadczane przez rodziców odczucie społecznego piętna. dyskurs normaliza-
cji, adaptacji i emancypacji – to dyskurs rodziców, którzy żyją normalnie, którzy walczą 
z piętnem, z uznawaniem swoich dzieci za wybrakowane i patologiczne ludzkie twory, 
które należy poddać obróbce i permanentnej terapii, aby bardziej przypominające spraw-
nych nadawały się do życia w społeczeństwie. Głównym podejmowanym wątkiem w polu 
tego dyskursu była zwyczajność i normalność osób z niepełnosprawnością intelektualną, 
ich prawo do różnienia się i pewna niezwykłość tej odmienności. ów emancypacyjny 
dyskurs rodzicielski podnoszący kwestie prawa do odmienności próbował wyzwolić się 
ze społecznego rozpoznania niepełnosprawności intelektualnej jako patologii, walczył 
z  wyznaczonym osobom niepełnosprawnym intelektualnie miejscem na marginesie, 
z brakiem społecznego zrozumienia, z dyskursem wykluczenia. 

dyskurs emancypacyjny prezentowany przez artystów głosił niezwykłość inności. 
w  polu tego dyskursu inność uznawana była za nową jakość, a człowiek z niepełno-
sprawnością intelektualną jest tym, który zna prawdę o ludzkich wartościach, który 
pokazuje, co jest w życiu naprawdę ważne, który stanowi nową jakość, ukazującą jego 
pełnię i świetność. Główne wątki tematyczne to terapeutyczne oddziaływanie niepełno-
sprawnych intelektualnie, niezwykła człowiecza głębia, zaskakująca radość życia. kolej-
ny z dyskursów to dyskurs sakralizujący osoby z niepełnosprawnością intelektualną. To 
dyskurs reżyserów, pisarzy, publicystów, którzy mierząc się z człowiekiem z niepełno-
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sprawnością intelektualną, wprowadzają go w sferę sacrum. Przedstawiając owe osoby 
jako dary Pana, anioły, wręcz mistyków znających prawdę o życiu. Jest to dyskurs, który 
próbuje zmierzyć się z sensem istnienia człowieka z niepełnosprawnością intelektualną, 
z sensem i przyczyną jego bycia w świecie, odsyłając go w stronę sacrum i boga, próbuje 
dyskutować z dyskursami bezwartościowego życia i zbędnego cierpienia. dyskurs ekster-
minacji, to kolejny dyskurs, który pojawił się w dyskursie publicznym, przenoszący po-
glądy, że człowiek z niepełnosprawnością intelektualną nie ma prawa do życia. Poruszane 
podstawowe wątki to: eutanazja, odszkodowania za „złe urodzenie”, bezwartościowe ży-
cie, zbędne cierpienie, niemożność realizacji pełnego człowieczeństwa. innym dyskur-
sem jest dyskurs zwyczajnego życia. znaczenia w owym dyskursie eksponują naturalną 
potrzebę zwyczajnego życia ludzi społecznie uznanych za niezwyczajnych, ich rodzin, 
rodzeństwa. dyskurs ten można nazwać także adaptacyjno-emancypacyjnym, gdyż trak-
tuje o adaptacji do świata, ale na warunkach osób z niepełnosprawnością intelektualną. 
owa adaptacja jest znalezieniem miejsca w świecie jako niepełnosprawny intelektual-
nie, to wołanie o poszanowanie prawa do odmienności. dyskurs publiczny o niepełno-
sprawności intelektualnej sprzed 10 lat pełen był sprzeczności, rożnych ścierających się 
poglądów, dyskursów i znaczeń. w dyskursie publicznym zderzały się rożne znaczenia, 
wynikające z faktu czerpania informacji o niepełnosprawności intelektualnej z oczywi-
stych reprezentacji społecznych zakorzenionych w tradycji, łączących się z negatywnymi 
stereotypami, a także z wchodzeniem w dialog z zastanym sposobem mówienia o tym 
zjawisku, z posiadania własnych doświadczeń. Te pojawiające się sprzeczności i ambiwa-
lentne stanowiska mogły wynikać z faktu, że niepełnosprawność intelektualna budziła 
różne, sprzeczne emocje oraz że tak naprawdę społeczeństwo wcale jej nie rozumie i nie 
umie się o niej mówić. samego człowieka z niepełnosprawnością intelektualną do gło-
su dopuszczano rzadko i był on jedynie raczej ilustracją problemu, cierpień i chorób. 
w dyskursie publicznym dostrzegłam również walkę ze stygmatem i negatywnym ste-
reotypem związanym z nadawaniem istotom uznanym za odmienne definicji „nie w peł-
ni człowieka” i przypisywaniem mu przez dyskurs medyczny dewiacyjnej tożsamości.

drugi zrealizowany przez mnie projekt, wykorzystujący metodę krytycznej analizy 
dyskursu, dotyczył dyskursywnych konstrukcji niepełnosprawności intelektualnej w dys-
kursie internautów (woynarowska 2015, 2018). Tym razem szukałam odpowiedzi na 
pytanie: jak niepełnosprawność intelektualna jest definiowana i interpretowana w dys-
kursie internautów, jakie znaczenia są jej nadawane przez użytkowników sieci? inspiracją 
do podjętych przeze mnie analiz były ukazujące się w sieci wypowiedzi i komentarze na 
temat niepełnosprawności intelektualnej. owe wypowiedzi były komentarzami do arty-
kułów, tematów i wątków dotyczących niepełnosprawności intelektualnej. analizowane 
komentarze internautów odnosiły się do czterech opublikowanych w sieci artykułów po-
ruszających problematykę niepełnosprawności intelektualnej, na które „natknęłam się” 
całkiem przypadkowo, jak każdy inny użytkownik internetu. Jako badacz natomiast z cie-
kawością przeczytałam komentarze i zadałam sobie pytanie: co współczesny Polak wie 
o niepełnosprawności? Jakimi dyskursami o niej mówi? analizowane treści komentarzy 
odnosiły się do artykułów: sylwii Chutnik „Co to jest normalność?”, anety wawrzyńczak 
„Jak żyją matki dzieci z zespołem downa?”, doroty karaś „Pod domem krzyczą na mnie: 
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ty downie. w teatrze nikt nie powiedział mi nigdy nic złego.” i Margit kossobudzkiej 
„Czym jest zespół downa i jakie jest ryzyko zachorowania”. owe artykuły sprowokowały 
uruchomienie znaczeń, podjęcie komentarzy, wypowiedzi na temat niepełnosprawności 
intelektualnej przez „osoby z ulicy” czy też ludzi zaangażowanych w problemy niepełno-
sprawności. w ramach krytycznej analizy dyskursu w tym projekcie badawczym rów-
nież dokonałam jakościowej analizy treści wypowiedzi, która pozwoliła odkryć znacze-
nia nadawane niepełnosprawności intelektualnej, polemikę w ramach różnych sposobów 
rozumienia, „walkę o znaczenia” oraz deklarowane praktyki społeczne idące w ślad za 
określonymi znaczeniami.

analizowane wypowiedzi użytkowników sieci ukazały ogromną różnorodność sposo-
bów definiowania niepełnosprawności intelektualnej, ukazały ponadto polemikę, którą 
toczą ze sobą autorzy owego dyskursu. ów dyskurs stał się polem do walki o znaczenia 
i miejscem podważania swoich poglądów. Różnorodność wypowiedzi jednakowoż spola-
ryzowała znaczenia i stworzyła wyraźne trzy filary znaczeń niepełnosprawnego intelek-
tualnie. są to: niepełnosprawny intelektualnie – lepszy, niepełnosprawny intelektualnie 
– taki sam, niepełnosprawny intelektualnie – gorszy, nienormalny, dewiant. Niepełno-
sprawny intelektualnie człowiek, ten lepszy, to ktoś, kto kocha cały świat, jest wrażliwy 
i czyni świat bardziej prawdziwym. od takiego człowieka, obdarzonego zdolnością kocha-
nia i znającego prawdę, można się uczyć. wątek uczenia się od osób z niepełnosprawno-
ścią intelektualną zdolności do kochania, umiejętności „prawdziwego” patrzenia na świat 
i dostrzegania w nim tego, co najistotniejsze, bardzo często pojawia się w wypowiedziach. 
Ponadto tak definiowani niepełnosprawni intelektualnie są darem od boga i śladem jego 
obecności na ziemi, gdyż w nich to ukrył się bóg. Człowiek z niepełnosprawnością in-
telektualną postrzegany jako taki sam stanowi próbę uchwycenia kategorii odmienności 
w polu swojskości. zatem w podjętych komentarzach pojawia się element zatarcia różnicy, 
niepełnosprawny intelektualnie jest „taki sam jak my - niczym się od nas – pełnospraw-
nych nie różni”, jest człowiekiem tak jak my. do wspólnoty człowieczeństwa dołącza jesz-
cze inny wspólny element – bycie chorym. Choroba jest wspólnym mianownikiem dla 
ogółu ludzkości, a niepełnosprawność intelektualna sprowadzana jest do choroby i staje 
się wspólnym doświadczeniem, jesteśmy tacy sami, gdyż wszyscy na coś chorujemy. Taki 
sam posiada również równe prawa i zasługuje na równe traktowanie. Człowiek z niepeł-
nosprawnością intelektualną – ten gorszy to nienormalny dewiant, ktoś, kto zagraża swoją 
obcością. Jest stawiany w opozycji do lepszego normalnego, jest nieznany i niezrozumiały. 
w komentarzach internautów można dostrzec brak wiedzy i na tej kanwie zbudowane 
stereotypy, ale również pojawiają się w nich wypowiedzi dotyczące doświadczeń cudzych 
reakcji na niepełnosprawność intelektualną w przestrzeni publicznej, jak i własne poglądy 
na owe reakcje. w tych poglądach niepełnosprawny intelektualnie to ktoś biedny i nie-
szczęśliwy, wzbudzający współczucie i litość, ktoś, od kogo można się „zarazić upośledze-
niem”, nadpobudliwy seksualnie i przez to niebezpieczny, agresywny, cierpiący i śliniący 
się przygłup, niesamodzielny. Ponadto dostrzec można również poglądy na temat boskiej 
ingerencji w narodziny dziecka z niepełnosprawnością, ale w opozycji do wcześniejszych 
wypowiedzi bóg nie obdarza darem, bóg nie ukrywa się w niepełnosprawności, lecz jest 
okrutny i zsyła wręcz swoją karę w postaci narodzin niepełnosprawnego dziecka. 
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w polu toczonego dyskursu można było dostrzec polemikę oraz podważanie swo-
ich interpretacji. Mogę wręcz stwierdzić, że dochodziło do pewnej walki o zrozumienie 
sytuacji osób z niepełnosprawnością intelektualną, walki o porzucenie krzywdzących 
definicji, walki o zmianę znaczeń. internauci zarzucali sobie nawzajem brak tolerancji, 
wiedzy i akceptacji dla odmienności. Postulowali rozpoczęcie zmiany sposobu myślenia 
o innym od nauki tego, czym jest odmienność i nauki jej akceptacji. Ukazywali społeczną 
arogancję i ignorancję w stosunku do tej społecznej problematyki. Te komentarze były 
głosami osób niegodzących się z tą społeczną arogancją i ignorancją, brakiem wiedzy czy 
dyskryminacją. 

oba zrealizowane projekty ukazują, jak w polskim społeczeństwie rozumiane, „mó-
wione” czy konstruowane jest zjawisko niepełnosprawności intelektualnej. odsłonięte 
konstrukcje dyskursywne ukazują, jakie znaczenia są współcześnie przypisywane nie-
pełnosprawności intelektualnej. w analizach obu projektów można nawiązać do stwo-
rzonego w 1995 r. przez londyńskich badaczy modelu społecznych reprezentacji nie-
pełnosprawności – mimo upływu prawie dwudziestu lat jest on nadal bardzo aktualny. 
w 1995 r. grupa badaczy Londyńskiej szkoły Ekonomicznej przedstawiła dwupoziomowy 
model reprezentacji społecznych niepełnosprawności intelektualnej. Model ten ukazuje, 
że poziom pierwszy reprezentacji powstał w oparciu o społeczne reprezentacje traktowa-
ne jako oczywiste i zrozumiałe, zakorzenione w tradycji świadomości społecznej społe-
czeństwa czy grupy. Na tym poziomie można odnaleźć tradycyjne społeczne konstrukcje 
niepełnosprawności intelektualnej, które kojarzą/utożsamiają ludzi z niepełnosprawno-
ścią intelektualną z głupimi, niebezpiecznymi, skazanymi na karę bożą, nieszczęśliwymi, 
bezradnymi itp. Na drugim poziomie modelu znajdują się ludzie w codziennych inte-
rakcjach społecznych z innymi zaangażowanymi w dyskusje i spory. w tych zmaganiach 
z codziennością i doświadczaniem niepełnosprawności intelektualnej ludzie działają we 
wspólnie podzielanej rzeczywistości społecznej, włączając w nią, wraz z wieloma innymi 
uznanymi za oczywiste, tradycyjnymi społecznymi reprezentacjami, własne odmienne 
definicje będące wynikiem ich indywidualnego doświadczenia (Gustavsson, zakrzew-
ska-Manterys 1997). zarówno w dyskursie publicznym, jak i dyskursie internautów 
znajdują się sieci znaczeń pierwszego poziomu społecznych reprezentacji niepełno-
sprawności intelektualnej, oczywiste i stereotypowe. Jak pokazują poczynione analizy te 
stereotypowe i  oczywiste społeczne znaczenia niepełnosprawności bardzo „dobrze się 
mają”, warunkując wśród osób je powielających społeczną niechęć i pełną pogardy wyż-
szość. w dyskursie publicznym i dyskursie internautów znajdują się również wypowiedzi 
podmiotów, którzy tworzą własne i odmienne sposoby interpretacji i wchodzą w dyskusje 
oraz spory z reprezentantami znaczeń oczywistych, mają jeden podstawowy cel: zmienić 
znaczenia, a wraz z nimi negatywne społeczne praktyki. Ścieranie się poglądów, co mogę 
zaobserwować, trwa już bardzo długo, a poziom pierwszy reprezentacji społecznych ma 
się bardzo dobrze. w aktualnym społecznym „mówieniu” i rozpoznaniu zjawiska niepeł-
nosprawności intelektualnej można dostrzec polaryzację stanowisk. Niepełnosprawność 
intelektualna przestaje być obcością i nadal nią jest. Człowiek z niepełnosprawnością in-
telektualną jest dyskryminowany w przestrzeni publicznej i jest w niej akceptowany. Ma 
on prawo do życia i jako bezużyteczny zjadacz chleba, marnujący społeczne pieniądze 
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tego prawa jest pozbawiany. Negocjowanie i konstruowanie znaczeń niepełnosprawności 
intelektualnej, doświadczanie spotkania z tym innym, oswajanie się z jego odmienno-
ścią, to zadania wręcz codzienne, przynależące do przestrzeni życia społecznego. badanie 
owych znaczeń i dyskursów w codziennie zmieniającej się rzeczywistości musi się dziać 
ciągle od nowa, bo przywołując pogląd andersa Gustavssona (1997), wiele dowodów 
wskazuje na to, że codzienne życie ludzi upośledzonych zależy od znaczeń, jakie inni 
przypisują ich upośledzeniu (Gustavsson, zakrzewska-Manterys 1997: 116).

Jak badać zJawisko NiEPEŁNosPRawNoŚCi?

Niepełnosprawność, jak wspomniałam powyżej, jest zjawiskiem bardzo złożonym. Jest 
fenomenem skupiającym zainteresowanie wielu dyscyplin naukowych. Jedną z perspek-
tyw badawczych ów fenomen jest płaszczyzna Disability Studies i związany z nią kultu-
rowy model niepełnosprawności, w pryzmacie którego postrzega się niepełnosprawność 
jako dyskurs, proces, doświadczenie, sytuację lub wydarzenie. Jako efekt generowany 
przez codzienne dyskursy, wiedzę akademicką czy publiczny dyskurs. krytyczne ana-
lizy dyskursów niepełnosprawności to jedna z możliwości odkrywania symbolicznych 
porządków i instytucjonalnych praktyk, które konstruują normalność i dewiację, znane 
i odmienne. To ujawnianie kulturowej perspektywy kreowania procesów włączenia i wy-
kluczenia, stygmatyzacji oraz tworzenia znaczeń i społecznych praktyk, władzy i oporu. 
wybranie przedstawionego kontekstu teoretycznego i metodologicznego stwarza rów-
nież szansę na demaskowanie dominujących ideologii, będących elementem niespra-
wiedliwej władzy, które można postrzegać jako formy reprezentacji tych aspektów życia 
społecznego, które wyrażają interesy partykularne jako interesy zbiorowe i tym samym 
przyczyniają się do legitymizacji niesprawiedliwych form i relacji władzy (duszak, Fairc-
lough 2008: 17). w tym kontekście ableizm można uznać za ideologię, która legitymizuje 
niesprawiedliwe traktowanie osób z niepełnosprawnością.
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streszczenie
badania o niepełnosprawności to szeroki, interdyscyplinarny i intersekcjonalny obszar. w tek-
ście autorka skupiła się na przeprowadzeniu czytelnika przez proces transferu wiedzy od mo-
mentu jej zaistnienia w życiu codziennym, po usankcjonowanie w nauce i ponowny przepływ do 
uczestników tego codziennego świata. Tym samym chciała pokazać, że badania te mają wymiar 
implikowalny. Publikacja przedstawia teoretyczne, metodologiczne i aplikacyjne założenia bada-
nia pogranicza z uwzględnieniem możliwości, jakie daje przyjęcie modelu kulturowego niepełno-
sprawności w tych badaniach. w tekście znajdują się również przykłady realizowanych w takim 
duchu badań, w tym podsumowanie badań własnych autorki. 

słowa kluczowe
niepełnosprawność, metodologia, kultura, mniejszość kulturowa, pogranicze.

RóŻNE dEFiNiCJE NiEPEŁNosPRawNoŚCi

Niepełnosprawność od lat definiowana jest w różny sposób. w terminologii grup 
mniejszościowych i ich praw (Hahn 1988), modelu relacyjnym (Gustavsson 2005), 

skupiając się wokół osób z niepełnosprawnością intelektualną (wolfensburger 1972) czy 
w końcu w kategoriach społecznego modelu niepełnosprawności (Hasler 1993). każdy 
z powyższych modeli powstawał w innych warunkach, czasie, wynikał z określonych po-
trzeb i opierał się na dostępnej wtedy wiedzy. 

obecnie jedną z najczęściej przytaczanych definicji jest definicja wynikająca ze społecz-
nego modelu niepełnosprawności (Hasler 1993). zapleczem, z którego wyrósł społeczny mo-
del niepełnosprawności, jest Union of Physically impaired against segregation (UPias) 
– organizacja osób żyjących z niepełnosprawnością, na czele której stał Paul Hant. zgod-
nie ze statutem tej organizacji, niepełnosprawność miała być rozpatrywana w  katego-
riach uczestnictwa w życiu społecznym, niezależnego życia, aktywności na rynku pracy 
i kontroli nad własnym życiem (shakespeare 2010; Twardowski 2018). 

w tym samym czasie w stanach zjednoczonych w latach 60–70. XX w. rodził się rów-
nolegle ruch, dla którego niepełnosprawność wiązała się z określeniem tej grupy jako 
dyskryminowanej mniejszościowej – model kulturowy. w modelu społecznym niepeł-
nosprawność postrzegana jest jako społecznie skonstruowana, zewnętrzna wobec oso-
by niepełnosprawnej. Między innymi ten aspekt poddawany był krytyce, bo w mode-
lu tym tożsamość indywidualna i społeczna osoby z niepełnosprawnością nie musiały 
być zbieżne, co rodziło problem konstytuowania swojej tożsamości przez osoby, których 
niepełnosprawność doświadczana jest w ciele i która stanowi element ich identyfikacji, 
tożsamości. Model kulturowy nie niesie za sobą takiego zagrożenia, bowiem zakłada, 
że niepełnosprawność jest integralną częścią jednostki, nie zagraża zatem spójności jej 
tożsamości. Jednocześnie wskazuje na społeczne działania, które doprowadzają do ne-
gatywnego naznaczenia niepełnosprawności, takich jak stygmatyzacja, dyskryminacja, 
wykluczenie społeczne, marginalizacja. w wariancie grup mniejszościowych model kul-
turowy wskazuje zatem na punkt styczny mniejszości i większości, określając skutki dzia-
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łań podejmowanych w powstałym polu interakcyjnym. Mniejszość rozumiana jest tutaj 
za domańskim (1999) jako grupa odmienna ze względu na pewne cechy. 

ModEL kULTURowY NiEPEŁNosPRawNoŚCi
a TEoRia i METodoLoGia badań o NiEPEŁNosPRawNoŚCi

w latach 90. ruch osób z niepełnosprawnościami podlegał dywersyfikacji ze względu na 
odmienne potrzeby osób doświadczających różnego rodzaju niepełnosprawności (Rzeź-
nicka-krupa 2019: 108). Pytanie, czy faktycznie te grupy nie mają takich samych lub 
zbliżonych potrzeb? Na styku kultury większości i kultury mniejszości osób niepełno-
sprawnych zdaje się, że funkcjonowała wspólna potrzeba włączenia samych osób z nie-
pełnosprawnościami w dyskurs na ich temat. z punktu widzenia mikro – potrzeba włą-
czenia w proces nadawania znaczenia niepełnosprawności w interakcjach. w modelu 
medycznym/rehabilitacyjnym interakcje te były jednokierunkowe. wyznaczone zosta-
ły w ramach nauk medycznych warunki, które należało spełnić, żeby zostać niepełno-
sprawnym. znaczenie niepełnosprawności narzucane było przez środowisko medyczne. 
Przeorganizowanie działań w ramach interakcji pozwoliło na włączenie osób z niepełno-
sprawnościami w proces nadawania znaczenia czemuś, czego one doświadczają. w mo-
delu społecznym to osoby z niepełnosprawnościami narzucały znaczenie niepełnospraw-
ności, identyfikując bariery wynikające z jej doświadczania. Ruchy emancypacyjne osób 
z niepełnosprawnościami i wyniesiony z ich dorobku model kulturowy niepełnospraw-
ności wyostrzyły istotną kwestię – obecność obu stron – „nic o nas bez nas”. 

z punktu widzenia autorki model kulturowy niesie za sobą znaczące konsekwencje. 
Jak piszę Rzeźnicka-krupa (2019) pozwala na intersekcjonalne i interdyscyplinarne 
spojrzenie na zagadnienie niepełnosprawności. Ponadto wyznacza inny obszar badaw-
czy. skupia się na relacji, interakcji, co czyni go dynamicznym i otwartym, jednocześnie 
wskazując na uczestnictwo różnych podmiotów w wytwarzaniu dyskursu na temat nie-
pełnosprawności i wpływie, jaki różne czynniki mają na sposób interpretacji tego zjawi-
ska. „Nic o nas bez nas” ma o tyle inne znaczenie w tym kontekście, że nie wskazuje tyl-
ko na konieczność włączenia osób z niepełnosprawnością w proces nadawania znaczeń 
i interpretacji, pokazuje zależność działań po obu stronach – mniejszości i większości. 
Tworzy tym samym pole interakcyjne, w którym znajdują się zarówno osoby sprawne, 
jak i osoby z niepełnosprawnością. 

badania o niepełnosprawności powinny również brać pod uwagę analizę różnic w po-
strzeganiu niepełnosprawności różnych grup z uwzględnieniem faktu, że podmioty nale-
żące do obu grup uczestniczą w tych samych procesach interakcji. Przedstawienie punk-
tu widzenia obu ze stron daje możliwość zrozumienia, w jaki sposób konstruowane jest 
znaczenie niepełnosprawności, które następnie funkcjonuje w przestrzeni społecznej. 
badania prowadzone tylko i wyłącznie na grupie badawczej osób z niepełnosprawnościa-
mi dadzą nam odpowiedź na pytanie, w jaki sposób interpretują one znaczenie tego zja-
wiska. badanie przeprowadzone na grupie osób sprawnych pokaże nam tylko i wyłącznie 
ich perspektywę. Na styku tych dwóch perspektyw istnieje trzecia, stanowiąca wypadkową 



58
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

obu. w tej perspektywie widzimy pole interakcyjne, w którym zasoby wiedzy spotykają 
się i dochodzi do ich konfrontacji, czego efektem jest uzgodnienie znaczeń i wprowa-
dzenie ich do dyskursu. z tego punktu widzenia badania obszaru stycznego mogą dać 
odpowiedź nie tylko na pytania natury teoretycznej, zaspokoić potrzebę wiedzy, opisu 
zjawiska, ale mogą stanowić istotny wkład w ukierunkowanie działań w ramach polityk 
społecznych czy edukacji społecznej. 

Model kulturowy niepełnosprawności łatwo poddać krytyce. osoby z niepełnospraw-
nością, tak jak nie doświadczają takiej samej opresji, tak nie muszą mieć poczucia wspól-
noty tożsamości i interesów, jak pisze między innymi Rzeźnicka-krupa (2019). artykuł 
ten nie jest jednak poświęcony rozważaniom na temat samego modelu niepełnosprawno-
ści, dlatego temat ten nie będzie szerzej opisywany. Model kulturowy niepełnospraw-
ności przedstawiony tu jest jako użyteczny i interesujący punkt odniesienia do dalszych 
rozważań.

PoLE iNTERakCYJNE, zNaCzENiE i obiEkT 
w koNTEkŚCiE badań o NiEPEŁNosPRawNoŚCi

Przedstawiona powyżej koncepcja teoretyczna i będąca jej konsekwencją koncepcja me-
todologiczna badań nad niepełnosprawnością opierają się na założeniach paradygmatu 
interpretacyjnego i interakcjonizmu symbolicznego. Rzeczywistość społeczna jest tutaj 
widziana jako powstająca i nieustannie konstruowana w procesie interakcji. Rzeczywi-
stość tworzą jej uczestnicy (brittain 1973: 25–29; Giddens 1976: 160; silverman 1976: 592 
za: Hałas 2012: 29–31), którzy są kompetentni i twórczy w tym zakresie (Giddens 1976: 
21). Pozwala na to spojrzenie na niepełnosprawność przez pryzmat modelu kulturowego. 
Świat przez nich tworzony jest światem racjonalnym, bowiem wypływającym nie z da-
nych struktur i symboli, ale z codziennych interakcji między jego uczestnikami – człon-
kami grup mniejszościowych i większościowych.

Czasami błędnie interpretowane jest, że podejście nieakcjonistyczne jest podejściem 
indywidualistycznym (alexander 1985: 50 za: Hałas 2012: 81). za shibutanim (1988: 
24) można powiedzieć, że interakcjonizm symboliczny skupia się właśnie wokół grupy. 
ważnym terminem z blumerowskiej koncepcji interakcjonizmu jest znaczenie. Jest ono 
pochodną interakcji społecznych i kierunkuje działania ludzi. znaczenie nie jest jednak 
stałe – nie jest strukturą, funkcją, symbolem odczytywanym tak samo przez wszystkich 
członków grupy. Jest poddawane interpretacji każdorazowo, kiedy dana osoba się z nim 
styka. blumer (1969: 68) znaczenie definiuje następująco: „nie jest ono wewnętrzne dla 
obiektu, lecz wyrasta z tego, jak osoba jest gotowa wobec niego działać”. z powyższego 
wynika zatem zasadność hipotezy postawionej przez autorkę, że aby zbadać faktyczne 
znaczenie niepełnosprawności, należy dokonać badania na pograniczu, w grupie, przyj-
rzeć się interakcjom pomiędzy pogranicznymi grupami – mniejszością i większością. 
Może to być również ciekawa interpretacja i kierunek myślenia dla innych dziedzin na-
uki zajmujących się niepełnosprawnością, bowiem blumerowska koncepcja oparta jest 
na empirii. 



59
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

w tym miejscu należy wprowadzić jeszcze jeden termin związany z interakcjonizmem 
symbolicznym i blumerem, termin „obiektu”. w myśl założeń teoretycznych blumera 
niepełnosprawność należałoby zakwalifikować jako obiekt społeczny, któremu nadane 
może być znaczenie. wątek ten nie będzie dalej rozwijany, bowiem przedmiotem tego 
artykułu jest inne zagadnienie. To wtrącenie ma na celu uporządkowania terminologii.

obsERwaCJa UCzEsTNiCzĄCa Jako METoda badaNia PoGRaNiCza

w tej części artykułu przytoczonych zostanie kilka wyników badań i projektów badaw-
czych, które potwierdzają zasadność powyżej przedstawionej hipotezy i stanowią przy-
kład badań na pograniczu. w tym miejscu autorka nie będzie odwoływała się do ter-
minologii i założeń badań nad kulturowym modelem niepełnosprawności. stanowiły 
one element kierunkujący ku właściwemu tematowi tego artykułu i pozwoliły na oparcie 
metodologii w teorii, z której może ona korzystać. kulturowy model niepełnosprawności 
traktowany jest tutaj jako przykład modelu niepełnosprawności, pozwalającego, dzięki 
swoim założeniom teoretycznym, na włączenie badań pogranicza, co w przypadku in-
nych modeli, w tym modelu społecznego czy medycznego, jak wykazałam wcześniej, by-
łoby niemożliwe. Nie oznacza to, że ten model uważany jest za dobry i użyteczny w bada-
niach społecznych nad niepełnosprawnością. Ta kwestia nie jest przedmiotem rozważań 
w tym artykule. 

dobrym przykładem techniki badawczej umożliwiającej badania na pograniczu jest 
obserwacja uczestnicząca. To jedna z najczęściej stosowanych w teorii ugruntowanej 
technik (konecki 2000: 144). w przypadku badaczy opierających swoje prace na założe-
niach paradygmatu interpretatywnego, czy węziej interakcjonizmu symbolicznego, tech-
nika ta może dostarczyć szczególnie ważnych danych, umożliwia bowiem przebywanie 
w polu interakcyjnym i obserwację samego zjawiska interakcji pomiędzy grupami bez 
ingerencji. w przypadku badań pogranicza daje możliwość obserwowania kluczowego 
momentu przebiegu interakcji, w trakcie której interpretowane i ustalane jest znacze-
nie badanego obiektu, w tym wypadku niepełnosprawności. w przypadku obserwacji 
uczestniczącej oczywiście nigdy nie można wyeliminować wpływu badacza na proces. 
Jednak utożsamianie się z badaną grupą, bycie naturalnym uczestnikiem interakcji, 
pozwala na zniwelowanie tego wpływu i obserwowanie procesów odbywających się na 
pograniczu w warunkach zbliżonych do codziennych. Jednocześnie bardzo ważne jest 
w przypadku tej techniki jednoczesne obserwowanie całego kontekstu interakcji, który 
może mieć istotne znaczenie (Philips 1976: 43; Rock 1979: 82 za: Hałas 2012). 

wyobraźmy sobie, że niepełnosprawna kobieta przebywa ze swoim chłopakiem 
w domu za miastem, gdzie poza nimi nie przebywa nikt inny. w polu interakcyjnym są 
tylko dwie osoby, a do interpretacji znaczenia niepełnosprawności dochodzi tylko mię-
dzy nimi. ograniczony kontekst z pewnością pozwoli im na skorzystanie z wcześniej 
wypracowanego znaczenia. Należy bowiem pamiętać, że choć mamy do czynienia z nie-
ustającym procesem, można mówić o pewnej regularności działań wynikającej z uzgod-
nienia znaczeń między działającymi (blumer 1969: 156; Glaser, strauss 1969: 13). Teraz 
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przenieśmy tę parę w inną przestrzeń. Chłopak zaprosił swoją niepełnosprawną dziew-
czynę na spotkanie ze znajomymi z pracy. dziewczyna nie zna żadnej z osób, które na 
spotkaniu się pojawiły. kontekst jest znacząco inny, a interpretacja niepełnosprawności 
może ulec zmianie pod jego wpływem. 

Nietrudno wyobrazić sobie, że nawet sama osoba z niepełnosprawnością w takiej sy-
tuacji mogłaby odrzucić dotychczas przyjmowaną interpretację na rzecz innej, na przy-
kład pod wpływem zachowania nowo poznanych osób. osoba dotychczas postrzegająca 
niepełnosprawność ruchową jako barierę w poruszaniu mogłaby inaczej zinterpretować 
ten obiekt, jeżeli miejsce, do którego by się udała, byłoby całkowicie przystosowane do 
jej możliwości, do czego nie byłaby przyzwyczajona w użytkowanej na co dzień prze-
strzeni. Podobnie w drugą stronę, jeżeli nagle znalazłaby się w przestrzeni niedającej jej 
możliwości samodzielnego poruszania się, a jej codzienne doświadczenie byłoby inne. 
obserwacja uczestnicząca daje szerszy obraz samej interakcji i pokazuje, że wpływ na jej 
przebieg mają również czynniki zewnętrzne wobec uczestników interakcji, a znajdujące 
się w jej polu. 

dobrym przykładem takiej obserwacji są badania dokonane na pograniczu przez 
barneya Glasera i anselma straussa, które to badania stały się podstawą do wydania 
w 1965 r. bardzo ważnej dla rozwoju nauki socjologicznej książki Świadomość umierania 
(org. Awareness of Dying). „Umieranie jest zorganizowanym społecznie procesem, nie 
zawsze uwzględniającym punkt widzenia umierającego” pisze w przedmowie do książ-
ki krzysztof konecki (2016). współcześnie również są badacze, którzy wykorzystują tę 
metodę do badania niepełnosprawności, pojawia się też coraz więcej badaczy doświad-
czających niepełnosprawności i włączających to doświadczenie do procesu badania nie-
pełnosprawności. daje to nadzieję na rozwój badań na pograniczu. 

badaNia o sEksUaLNoŚCi osób z NiEPEŁNosPRawNoŚCiaMi
Jako PRzYkŁad badań Na PoGRaNiCzU

inną metodą badawczą, pozwalającą eksplorować pogranicze, jest autoetnografia. sarah 
smith Rainey jest jedną z badaczek, które otwarcie piszą o prywatnym doświadczeniu 
jako źródle materiału badawczego (2018). Ta brytyjska badaczka swoje zainteresowania 
skupia wokół badań o kobietach, niepełnosprawności i seksualności. wykorzystuje pry-
watne doświadczenie związku z niepełnosprawnym mężczyzną jako przykład mikrogru-
py, w której znaczenie niepełnosprawności zdefiniowano w sposób umożliwiający reali-
zację potrzeb seksualnych obu stron. 

i finalnym źródłem „danych” jest moje doświadczenie z niepełnosprawnością i opieką 
nad moim byłym partnerem, Maxem, który chorował na stwardnienie rozsiane (sM). 
Używał wózka inwalidzkiego i często potrzebował pomocy w wykonywaniu codziennych 
czynności, a ja zawsze byłam jego podstawowym opiekunem. Na potrzeby tego konkret-
nego projektu sięgnęłam do doświadczeń świadczenia opieki jako części naszej tożsamo-
ści seksualnej jako pary funkcjonującej w układzie dominująca – uległy. autoetnografia 
jest zawsze ryzykowną metodą dla badacza, ale biorąc pod uwagę relatywne pogodzenie 
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się z własnym doświadczeniem i to, jak wpłynęło ono na kształt mojej teorii i uzyskanej 
wiedzy, uważam moją historię za istotny wkład w to badanie (smith Rainey 2018: 274). 

badaczka w ramach projektu poświęconego badaniom o care giving, czyli łączeniu 
funkcji opiekuńczej i seksualnej w działaniach podejmowanych wobec ciała osoby z nie-
pełnosprawnością, z którą jest się w bliskiej relacji, analizowała nie tylko własne doświad-
czenia, ale przeprowadziła również zogniskowane wywiady grupowe. w badaniu tym 
wzięły udział osoby żyjące w parach, w których przynajmniej jedna osoba doświadczała 
niepełnosprawności. w trzech grupach fokusowych wzięło udział dziewięć osób. Niektó-
re pary brały udział w badaniu razem, w przypadku niektórych w badaniu uczestniczyła 
tylko jedna osoba z pary. istotne, że w jednej grupie fokusowej brały udział zarówno oso-
by pełnosprawne, jak i niepełnosprawne. Tematem dyskusji był seks i seksualność oraz 
odnoszące się do tych zjawisk normy i społeczne postawy (smith Rainey: 273). 

Efektem zrealizowanego projektu badawczego jest wydana w 2012 r. książka „Love, sex 
and disability. The pleasure of cares”, a wcześniej artykuły naukowe (Journal of Literary 
and Cultural disability studies. Expected 8.1 (March 2014); smith, sarah. Unleashing 
Gender: dependency, subjectivity and Recognition in dominant/submissive Relation-
ships” Lesbian and Gay Psychology Review. 6.3 (November 2005): 177–188). Niemal ca-
łość materiału badawczego pozyskanego przez sarah smith Rainey pochodziła z badań 
zrealizowanych na pograniczu – tak w przypadku jej własnych doświadczeń, jak i w przy-
padku badań realizowanych techniką zogniskowanych wywiadów grupowych. 

badaNia wŁasNE o NiEPEŁNosPRawNoŚCi 

kolejną badaczką wykorzystującą podobne metody jest autorka tekstu. badając niepeł-
nosprawność jako obiekt społeczny poddawany interpretacji w procesie interakcji, jed-
nocześnie odwołuje się do własnego doświadczenia. Chociaż technika autoetnograficz-
na nie jest kluczowa w jej badaniach, zasób wiedzy codziennej pozwala jej swobodniej 
eksplorować wybrany temat. idea badań na pograniczu zrodziła się w trakcie innego 
badania, dotyczacego seksualności osób z niepełnosprawnościami. Celem badania było 
uzyskanie wiedzy na temat procesu społecznego konstruowania tożsamości płciowej ko-
biet z niepełnosprawnościami. badanie realizowane w ramach fazy kontekstowej badań 
nad seksualnością osób z niepełnosprawnościami zakładało przeprowadzenie czterech 
zogniskowanych wywiadów grupowych w rozdzielnych grupach kobiet chorujących na 
stwardnienie rozsiane w postaci rzutowo-remisyjnej, partnerów kobiet żyjących z sM 
oraz grupy osób, które nie mają na co dzień styczności z osobami niepełnosprawnymi 
(dwie grupy). zostało ono zrealizowane w ramach grantu bsT na Uniwersytecie swPs 
(bsT14/2018a). autorka zaniechała dalszej realizacji badań nad seksualnością, dostrze-
gając lukę w wiedzy o współczesnym rozumieniu niepełnosprawności. z powyżej opisa-
nych badań można było wyciągnąć jednak następujące wnioski. 

istnieje znacząca rozbieżność w definiowaniu znaczenia niepełnosprawności w różnych 
grupach: osób, które nie mają na co dzień kontaktu z osobami niepełnosprawnymi, kobiet 
żyjących z niepełnosprawnością oraz ich partnerów. Często deklarowanym działaniem 
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pierwszej wymienionej grupy wobec osób z niepełnosprawnością jest współczucie i chęć 
pomocy. Jak mówił jeden z badanych: „współczucie […] że jakiś taki jest ludzki odruch, 
empatia i patrzysz na tę osobę i cieszysz się, że jesteś zdrowy, i doceniasz”. działanie 
wobec osoby z niepełnosprawnością szło zatem w parze z ustanowieniem swojej pozycji 
jako relatywnie dobrej. współczucie to z kolei działanie, którego nie tylko nie oczekiwały, 
ale nie chciały kobiety żyjące z niepełnosprawnością. Jak powiedziała jedna z badanych: 
„Nie współczuj mi, weź mi tu nie biadol, tylko pójdź, zrób mi zakupy”. ich wyobrażenie 
o działaniu w stosunku do ich niepełnosprawności było zatem inne. 

Trzeci, jeszcze inny punkt widzenia, prezentowali mężczyźni będący w trwałych związ-
kach z kobietami niepełnosprawnymi. Rola osoby żyjącej na pograniczu doprowadziła 
ich do wypracowania takiego znaczenia niepełnosprawności, które nie wartościuje tego 
obiektu, nadając mu jednocześnie określone znaczenie, które pozwala im na działania. 
„inne potrzeby” stanowiły dla nich synonim niepełnosprawności: „To są osoby takie jak 
my, normalnie się poruszające, chodzące, widzące, słyszące, tylko mogą mieć odrobinę 
inne potrzeby, to wszystko”. ich strategie działania w odniesieniu do pojawiającego się 
obiektu społecznego, jakim jest niepełnosprawność, stanowią przykład działań racjonal-
nych, opartych na faktycznych potrzebach. Można zastanawiać się, na ile zmienną wyja-
śniającą w tym wypadku była płeć. Niestety, w ramach tego badania nie zaprojektowano 
wywiadów z kobietami żyjącymi w związkach z niepełnosprawnymi mężczyznami. 

intuicyjna interpretacja wyników badania jest taka, że styczność przestrzenna z danym 
obiektem społecznym determinuje znaczenie, jakie nadawane jest mu w trakcie interakcji 
i im częstsza styczność przestrzenna, tym mniej ludzie są skłonni odwoływać się do ste-
reotypów i są gotowi uwzględniać w trakcie procesu interpretacji znaczenia obiektu, jakie 
nadają mu inni obecni w trakcie interakcji. wniosek ten nie jest nieoczywisty, ale niesie 
za sobą pewne konsekwencje metodologiczne oraz możliwości wdrożeniowe dla badań. 
badanie pogranicza daje możliwość nie tylko określenia znaczenia niepełnosprawności, 
ale również najlepszych strategii współistnienia grup mniejszościowych i większościo-
wych w ogóle. znaczenie nadawane przez osoby niemające styczności z danym obiek-
tem – znowu intuicyjnie interpretując wynik badania – stanowi sumę przekazywanych 
w różnych komunikatach informacji na jego temat. badani, nie potrafiąc odpowiedzieć 
na pytania w odwołaniu do własnych doświadczeń, sięgali po przykłady z kultury – fil-
mu, seriali, reklam, kampanii społecznych. Jeden z badanych mówi o tym wprost: „Ja 
bazuję na tym, co widziałem czy słyszałem na filmach czy gdzieś”. Pytaniem otwartym 
pozostaje, czy twórcy kultury większości czują odpowiedzialność za swoje działania i czy 
jako społeczeństwo taką odpowiedzialność na nich nakładamy. 

PodsUMowaNiE

o znaczeniu badania pogranicza świadczą nie tylko wyniki badań naukowych, ale rów-
nież doświadczenia życia codziennego. Pisze o tym katarzyna Plutecka (2017), nazywa-
jąc dwie wyspy wchodzące w skład Martha’s Vineyrad bezgłośną cywilizacją. dominują-
cą formą komunikacji była tam forma niewerbalna. wśród pierwszych osadników tych 
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wysp znaczącą część stanowiły osoby głuche, u których głuchota okazała się dziedziczna. 
Chociaż dziś na wyspie głuchota nie występuje już tak często, czego przyczyn należy do-
szukiwać się między innymi w ożywionej migracji, do której doszły w latach 50. XX w., 
to przykład ten pokazuje, jak styczność przestrzenna pozwala na wypracowanie dobrych 
strategii współistnienia grup mniejszościowych i większościowych. Na wyspie, według 
historycznych doniesień, językiem migowym posługiwały się zarówno osoby głuche, jak 
i słyszące, a ci pierwsi nie byli uznawani za niepełnosprawnych.

Celem publikacji było pokazanie, w jaki sposób tworzona jest wiedza i w jaki sposób 
wiedza wpływa na sposób jej tworzenia. kulturowy model niepełnosprawności, który 
wyrósł z ruchu społecznego będącego odpowiedzią na potrzeby określonej grupy spo-
łecznej, stwarza i naświetla nowe kierunki badań o niepełnosprawności, wskazują jedno-
cześnie na najbardziej adekwatne metody badawcze. Nauka nie jest oderwana od świata, 
z którego wyrasta, a poszerzanie jej zasobu wpływa na ten świat. Taki sposób myślenia 
kieruje nas w przestrzeni badań społecznych ku interakcjonizmowi symbolicznemu. 
z punktu widzenia nienaukowego, daje możliwości tworzenia mostów między wiedzą 
teoretyczną i praktycznym jej wykorzystaniem. Jak pokazują między innymi badania 
sarah smith Rainey, wiedza może pochodzić z doświadczeń dnia codziennego. do jej 
pozyskania potrzebne są odpowiednie metody badawcze, takie jak na przykład autoet-
nografia, obserwacja uczestnicząca. Jej szerzenie z kolei może wpływać na codzienne 
doświadczenia innych osób. wystarczy wyobrazić sobie, że dzięki publikacji wyników jej 
badań, ktoś dowie się o strategii funkcjonowania w związku z osobą z niepełnosprawno-
ścią łączącej pielęgnację z realizacją potrzeb seksualnych – pleasure of care. 

wiedza ta może również stanowić źródło inspiracji dla organizacji pozarządowych 
zajmujących się tematyką seksualności czy niepełnosprawności, albo dla sektora usług 
medycznych, gdzie pielęgniarki lub lekarze mogliby informować osoby będące w takich 
związkach o powyższej strategii. Teoretyczny opis transferu wiedzy opartej na założe-
niach, że wiedza ta jest zakorzeniona w codzienności i tworzą ją sami uczestnicy, jest 
łatwy do opisania. Pozyskanie tej wiedzy możliwe jest z kolei dzięki badaniom pogra-
nicza, co autorka starała się udowodnić w powyższym tekście. Chociaż każdy element, 
składający się na przedstawiony proces, można poddać krytyce i wyznaczyć jego słabe 
strony, w tym artykule autorka skupiła się na opisaniu go po to, aby zobrazować możli-
wości, jakie daje. 
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streszczenie
Celem prezentowanego tekstu jest przedstawienie teoretyczno-metodologicznych aspektów 
badania społeczno-kulturowego fenomenu, jakim jest (nie)pełnosprawność w kontekście kry-
tycznie zorientowanych badań na pograniczu nauk społecznych, humanistyki i sztuki. związek 
między kulturą, wiedzą, performatywnymi praktykami wytwarzania rzeczywistości społecznej 
a naukami społecznymi (przede wszystkim antropologią, socjologią, etnografią), ma długą i bo-
gatą tradycję, a w ostatnich latach rozwijają się nowe podejścia i nurty badawcze koncentrujące 
się wokół transdyscyplinarnych kategorii związanych z rasą, płcią, etnicznością, seksualnością, 
a także (nie)pełnosprawnością. wytyczają one nowe pola badawcze i nowe możliwości interpre-
tacji zjawisk społecznych, stanowiąc swego rodzaju krytyczny komentarz rzeczywistości i eks-
perymentalne laboratorium życia społecznego. Jednym z takich interdyscyplinarnych obszarów 
są, rozwijające się intensywnie od lat 80. XX w., studia o niepełnosprawności, a zwłaszcza ich 
krytycznie zorientowany nurt w postaci Critical Disability Studies (Goodley 2014). w ich kon-
tekście performatywność można postrzegać jako siatkę dyfrakcyjną, która nałożona na zjawisko 
(nie)pełnosprawności, pozwala przyjrzeć mu się w rozproszeniu wynikającym ze skrzyżowania 
różnych teorii i podejść, przede wszystkim feminizmu, teorii queer, badań nad nauką, studiów 
kulturowych i krytycznej teorii społecznej (Haraway 1998, 2008; Latour 2010; barad 2007, 2012).
w artykule przedstawiono wybrane metodologie, inspirowane głównie filozofią tzw. nowego reali-
zmu: metodę ontologicznego opowiadania (storytelling) oraz metodę kartograficzną, ich kontekst 
teoretyczny oraz znaczenie dla badania problematyki badania (nie)pełnosprawności, a także przy-
kłady realizowanych w Polsce badań performatywnych na pograniczu sztuki i niepełnosprawno-
ści (autobiograficzny performans tożsamościowy i performans społecznego oporu).

słowa kluczowe
(nie)pełnosprawność, studia o niepełnosprawności, badania performatywne.

[…] performans – w możliwie najszerszym sensie – 
jako proces, praktyka, episteme, określone osiągnięcie, 
sposób przekazu i interwencji w otaczający nas świat.
Performans stwarza świat.

    diana Taylor, Performans

we współczesnych ujęciach problematyki niepełnosprawności szczególne miejsce 
zajmują koncepcje wykraczające poza tradycyjne dychotomiczne podziały struk-

turyzujące rzeczywistość, które nieuchronnie wytwarzają silnie znaturalizowany i opre-
syjny obraz różnicy cielesnej identyfikowanej jako to, co nazywamy niepełnosprawno-
ścią. w ich świetle już sam podział na ciała normalne i ciała (nie)normatywne, sprawne 
i  (nie)sprawne ulega zakwestionowaniu. Rzeczywistość postrzegana jako nieustanny 
proces stawania się, wytwarzania, rekonstruowania, w którym następuje ciągły, swobod-
ny przepływ ontologiczny, wytwarzający splecione ze sobą układy zdarzeń, bytów mate-
rialnych i niematerialnych, ludzkich i nie-ludzkich, wzajemnie się warunkujących i kon-
stytuujących, organizuje przestrzeń, w której to, co nazywamy (nie)pełnosprawnością, 
nie jest podmiotem o jasno zdefiniowanej, skategoryzowanej tożsamości, lecz stanowi 
pewien możliwy, sytuacyjny splot, dynamiczną, ucieleśnioną konfigurację, usytuowaną 
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w określonej perspektywie widzenia i wydarzającą się w różnych obszarach mikropoli-
tyki codzienności. Jak piszę w jednej ze swoich wcześniejszych prac (Rzeźnicka-krupa 
2019: 44), kultura stanowi siłę, która pozwala zaistnieć i rozprzestrzeniać się pewnym ro-
dzajom wiedzy i sposobom interpretowania różnych zjawisk społecznych, a zarazem wy-
klucza bądź unieważnia inne sposoby myślenia jako formy nieprzystające, nieadekwatne, 
nienormatywne, niewartościowe, nieznajdujące swojego miejsca w dominującym obiegu 
wytworów i zdarzeń. wynikająca z tak rozumianej kultury polityka kulturowa stanowi 
o tym, co i jak jest definiowane/nazywane, co i w jaki sposób tworzy świat społeczny, co 
składa się na jego dominującą, „oficjalną” wersję, a co jest z niej wypychane, lekceważone 
i marginalizowane, co staje się w pewnym sensie niewidzialne. 

kULTURa, wiEdza i PERFoRMaTYwNiE wYTwaRzaNa RzECzYwisToŚć 

od dłuższego już czasu kategoria performansu funkcjonuje jako metafora współczesnej 
kultury, a jej związek z naukami społecznymi, przede wszystkim antropologią i socjologią, 
ale także psychologią, psychoanalizą oraz językoznawstwem, szeroko rozumianą humani-
styką i sztuką, ma bardzo bogatą tradycję (Conquergood 2002; Carlson 2007; Turner 2008; 
Mckenzie 2011; Taylor 2018). Postrzeganie kultury jako obszaru performatywnego wy-
twarzania znaczeń i generowania tożsamości społecznych podmiotów odnosi się zwłasz-
cza do inspirowanych założeniami ponowoczesności, poststrukturalizmu, feminizmu, 
a w ostatnim czasie posthumanizmu i nowego materializmu, zainteresowania procesami 
wytwarzania tożsamości podmiotów ludzkich i badaniami grup, które poddawane są spo-
łecznej opresji, dyskryminacji i wykluczeniu. kultura widziana z perspektywy „odgrywa-
nia” akcentuje w szczególny sposób kwestie jednoczesnego wytwarzania dyskursu, materii 
(ucieleśniania) i praktyk działania, a zatem jej performatywny charakter obejmuje całość 
składających się nań obszarów, takich jak: sfera języka, sfera widzialności, reprezentacje 
wizualne, teksty, przedmioty materialne, ciała, czas, ruch i przestrzeń, sfera emocji, pra-
gnień i intencji (zob. barker 2005: 134). Performans można zatem postrzegać, jak to czyni 
Mckenzie (2011), jako ontohistoryczną formację władzy i wiedzy, refleksyjny i krytyczny 
metakomentarz do rzeczywistości, swoiste laboratorium życia społecznego, które pozwala 
eksperymentować z rzeczywistością i badać alternatywne światy.

intersekcjonalne i transdyscyplinarne kategorie związane z rasą, płcią, etnicznością, 
seksualnością i (nie)pełnosprawnością wytwarzają pogranicza, strefy „pomiędzy”, wyty-
czając tym samym nowe pola badawcze i nowe możliwości interpretacji zjawisk społecz-
nych. Jednym z takich interdyscyplinarnych obszarów są, rozwijające się intensywnie od 
lat 80. XX w., studia o niepełnosprawności, a zwłaszcza ich krytycznie zorientowany nurt 
(Critical Disability Studies), o którym d. Goodley (2014: 160–161) pisze, iż kształtują 
go trzy zasadnicze zjawiska – transgresji, performatywności i afirmacji. Pojęcie trans-
gresji wiąże się z różnego rodzaju przekształceniami i przemieszczeniami tożsamości 
podmiotów postrzeganych jako niepełnosprawne, jak i samego pojęcia (nie)pełnospraw-
ności, a co za tym idzie również podważania zasadniczej opozycji językowej, społecz-
nej i kulturowej, która wynika z binarnego podziału ludzkich ciał/umysłów na sprawne 
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(pełno-sprawne) i takie, które tej normatywnej reguły nie spełniają. zakwestionowanie 
i pozbawienie prawomocności podstawowej zasady konstytuowania indywidualnych 
i zbiorowych tożsamości otwiera odmienną przestrzeń konstytuowania się podmiotów, 
które nie tylko performatywnie powtarzają, odgrywają i wytwarzają swoją tożsamość 
zgodnie z dominującymi normami społeczno-kulturowymi1, ale również podważają 
i odwracają znaczenia (subwersja) cielesnych stylizacji niepełnosprawnego ciała. w re-
zultacie (nie)pełnosprawność przekształca się w pozytywną cechę tożsamości, ukierun-
kowaną na podmiotową sprawczość. Przyjmując, iż pojęcia tożsamości/podmiotowości 
wiążą się z różnego rodzaju sposobami, w jaki jednostki są postrzegane i kategoryzowa-
ne jako członkowie różnych grup społecznych, kulturowych i politycznych, tym samym 
stając się częścią wspólnoty lub też pozostając na jej obrzeżach, samą tożsamość można 
uznać za swoisty symboliczny performans, działanie za pomocą którego definiowana jest 
jaźń (self) jednostki jako społecznie znaczącego podmiotu (Rodas 2015). 

Pojęcie performatywności wywodzi się z prac językoznawców Johna L. austina i jego 
teorii aktów mowy (1993, 2009) oraz Johna R. searle’a (1995, 2010), którzy zwrócili uwa-
gę na różne sposoby użycia języka oraz relację między mówieniem i działaniem. Perfor-
matywność aktów mowy wynika ze sprawczej mocy wypowiedzi, które stanowią pewne-
go rodzaju czynności prowadzące do określonych rezultatów w postaci powoływania do 
istnienia społecznych bytów (faktów, procesów i zdarzeń). Jak pisze barker (2005: 134), 
ludzkie opowieści „przywołują […] i ustanawiają to, co […] opisują.” dlatego też perfor-
matywność w studiach kulturowych jest definiowana jako „praktyka dyskursywna, która 
poprzez cytat i powtórzenie norm lub konwencji „prawa” wytwarza bądź odtwarza to, do 
czego się odnosi” (barker 2005: 518). innymi słowy to „proces wytworzenia tożsamości 
w dyskursie w wyniku przywołania i powtórzenia uregulowanych sposobów mówienia 
o kategoriach tożsamości” (tamże). Nie tylko język i akty mówienia (dyskurs) możemy 
postrzegać jako performans, czyli działanie kreujące rzeczywistość, ale również działa-
nia i zachowania społeczne (Goffman 2000, 2006; schechner 2006), jak i samą kulturę 
(Conquergood 2002; Turner 2008; de Certeau 2009; Turner, bruner 2011). dzieje się 
tak właśnie dlatego, że „obiekty materialne i praktyki społeczne nabywają znaczenia i są 
włączane w pole widzenia dzięki językowi” (barker 2005: 135) a znaczenie ma performa-
tywny charakter, gdyż skutkiem jego działania (w nawiązaniu do performatywnej funkcji 
mówienia austina) jest ustalenie granic i konturów materialnego ciała, a zatem ich wy-
twarzanie. Jak pisze butler (2008, 2011), znaczyć coś, oznacza nie tylko „mieć znaczenie” 
w sensie językowej reprezentacji, ale oznacza także materializowanie się, czyli zyskiwanie 
statusu realności. w tym sensie ciała są wytwarzane społecznie przez kulturowe praktyki 
stylizacji i odtwarzania/odgrywania zapisanych na ich powierzchni znaczeń. Ten rytual-
ny akt powtarzania decyduje o performatywnym charakterze atrybutów cielesności, na-
dając jej pozór substancji i esencjonalnej tożsamości. Performatywność oznacza zatem, 
że nie istnieje żadna uprzednia wobec aktów odtwarzania tożsamość – jest ona bowiem 
ich efektem. aby, analogicznie jak w przypadku kategorii płci/kobiecości, ciało niepeł-
nosprawne mogło zaistnieć w obszarze języka i kultury, musiało ono zostać wcześniej 
zapisane na przecięciu tego, co określa znaczące wiązane ze sprawnością i określającymi 
ją normami. Tak więc (nie)pełnosprawność może być postrzegana w kategoriach norma-
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tywnego nakazu, który pojawia się w dyskursie politycznym jako rodzaj cielesnej styliza-
cji, wytwarzanej i odgrywanej w odniesieniu do naturalnego i koniecznego fundamentu, 
jakim jest (pełno)sprawność. Podmiot w postaci „osoby z niepełnosprawnością” histo-
rycznie ukrywał się pod wieloma nazwami, dopóki na jego powierzchni nie pojawiła się 
inskrypcja znaczącego normy wyznaczającej cielesną/umysłową sprawność (Rzeźnicka-
-krupa 2019: 140). 

Nie tylko działanie i odgrywanie, ale także snucie opowieści, opowiadanie historii, 
jest praktyką ontologiczną powołującą do istnienia byty osadzone w materialnych proce-
sach i zdarzeniach. Tego rodzaju pogląd wyraża posthumanistyczne idee i założenia tzw. 
nowego materializmu i realizmu sprawczego, odwołującego się do żywej materialności, 
opartej na wewnętrznej grze i wzajemnym przenikaniu materii i dyskursu. Ujęcie per-
formatywne przenosi akcent z reprezentacji językowych na praktyki dyskursywne i ba-
danie funkcjonujących kategorii. Pozwala to analizować praktyki, za pomocą których 
są ustanawiane i destabilizowane różnicujące rozgraniczenia. Performatywność można 
zatem rozumieć jako siatkę dyfrakcyjną, która nałożona na określone zjawisko pozwala 
przyjrzeć mu się w rozproszeniu, wynikającym ze skrzyżowania różnych teorii i podejść, 
przede wszystkim feminizmu, teorii queer, badań nad nauką, studiów kulturowych i kry-
tycznej teorii społecznej (Latour 2010; barad 2007, 2012). dwa zasadnicze sposoby ro-
zumienia performansu odnoszą się z jednej strony do pojęcia widowiska (odgrywania, 
przedstawienia, spektaklu, działania artystycznego), z drugiej zaś do odtwarzania uzna-
nego i kulturowo skodyfikowanego wzorca zachowań, co wiąże się przede wszystkim ze 
sferą życia społecznego oraz poszukiwaniem podmiotowości i tożsamości różnych grup 
społecznych, pytaniem o relacje między sztuką i władzą, o kwestie rasy, etniczności, płci 
czy ogólnie rzecz biorąc pytaniem o różnicę (Carlson 2007: 28–31). Przy czym, jak zauwa-
ża barker (2005: 523), różnica nie jest postrzegana jako istota czy też atrybut tożsamości, 
lecz pozycja, z której wytwarzane jest znaczenie. zatem (nie)pełnosprawność, podobnie 
jak kategorie płci czy rasy, stanowi element znaczący, który, odwołując się do sfery bio-
logii i dokonując kategoryzacji świata społecznego, kwalifikuje podmioty postrzegane 
jako (nie)pełnosprawne do grupy podporządkowanej. wytwarzane z pozycji podporząd-
kowanej typy wiedzy na temat zjawiska nazywanego niepełnosprawnością wytwarzają 
określone (rozumiane w duchu Foucaulta) „reżimy prawdy” i „aparaty rządzenia”, pro-
dukujące obowiązujące wzory zachowań społecznych, role i scenariusze funkcjonowania 
oraz tożsamość podmiotów uznawanych za niepełnosprawne. 

Rozumienie kategorii performansu, odwołujące się do jego teatralnych źródeł, opiera 
się przede wszystkim na ciałach aktorów/performerów, ich doświadczeniach biograficz-
nych, które dzięki świadomemu przetworzeniu i zaprezentowaniu publiczności zyskują 
szczególny status komentarza i narzędzia krytyki różnego rodzaju zjawisk społecznych 
i kulturowych. Tym samym, jak pisze Carlson „[…] metafora teatralności opuściła tery-
torium sztuk, by wkroczyć w każdą niemal sferę współczesnej refleksji nad ludzką kon-
dycją […]” (2007: 30). Pojęcie performansu stało się kluczową metaforą i narzędziem 
analizy w bardzo różnych dyscyplinach badawczych i w odniesieniu do niemal każdego 
aspektu ludzkiej aktywności. zwrot performatywny przesunął zainteresowania badawcze 
„[…] od gromadzenia danych społecznych, kulturowych, psychologicznych, politycznych 
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czy językowych – do refleksji, jak ten materiał się tworzy, wartościuje i zmieni; jak żyje on 
i funkcjonuje w kulturze poprzez swoje działanie” (2007: 19–20). Taylor zauważa (2018: 
147–148), że performans jako wydarzenie artystyczne, ale także działanie społeczne, 
zdarzenie kulturowe czy też rama interpretacyjna nałożona na rzeczywistość, staje się 
źródłem wiedzy i określany jest przez dwa podstawowe wymiary: „jak gdyby” oraz „co 
gdyby”, które kreują hipotetyczny, warunkowy i spekulatywny charakter procesu pro-
dukcji i rozpowszechniania wiedzy na zasadzie wytwarzania nowych „realności”. Jeśli 
założymy, że materialne ciała produkują, przechowują i przekazują wiedzę (2018: 213), 
to doświadczenie staje się głównym sposobem zdobywania wiedzy. Nie ogranicza się ono 
jednak tylko do żywych organizmów gdyż „ucieleśnienie, rozumiane jako działalność 
polityczna, świadomość i strategia życia we własnym ciele, może odbywać się poza cia-
łem materialnym” (Taylor 2018: 152). Uczynienie ciała, materialności i realności spo-
łecznych bytów i zdarzeń przedmiotem badań wiąże się z różnymi formami ucieleśnienia 
przedmiotów analizy, łączenia wiedzy teoretycznej z praktykami działania, skupieniem 
na czasie, ruchu, przestrzeni, na doświadczeniu zmysłowym i emocjach, które stają się 
istotnymi elementami procesu badawczego. każde konkretne ustrukturyzowanie zda-
rzeń, czasu i przestrzeni tworzy pewną wzajemnie warunkującą się całość, splot material-
no-dyskursywnych zjawisk, którą nazwać można asamblażem (assamblage) (de Landa 
2006, 2016; boje, Touriani 2012). Możemy zatem postrzegać niepełnosprawność jako fe-
nomen cielesny i egzystencjalny, uwikłany w społeczne wzory działania i kulturowe mapy 
znaczeń, wytwarzany w określonym miejscu i czasie, złożony splot opowieści i uciele-
śnień. Jego badanie wymaga zatem analizowania owych praktyk wytwarzania znaczących 
niepełnosprawności, ich krytycznego komentowania i odgrywania, performatywnego 
przetwarzania, które uruchamiałoby również etyczne zaangażowanie badaczy na rzecz 
tworzenia projektów interwencji i zmiany społecznej, co stanowi istotę krytycznych stu-
diów o niepełnosprawności. 

PERFoRMaTYwNE badaNiE (NiE)PEŁNosPRawNoŚCi

Uznając badania performatywne za przestrzeń „teoretyczną, metodologiczną i strate-
giczną, w której myśli się przez pryzmat wielorakich konfliktów, przenikających ciało” 
(barbero za: Taylor 2018: 216), musimy również przyznać, że wydają się one być szcze-
gólnie adekwatne i cenne dla poznawania zjawiska konstytuowanego w odniesieniu do 
(nie)normatywnej cielesności, jakim jest (nie)pełnosprawność. Ciało (nie)pełnosprawne 
z jednej strony jest wykluczane, z drugiej natomiast w sposób szczególny przyciąga spoj-
rzenia właśnie z powodu swej odmienności, będąc niejako samo w sobie performansem 
(Garland-Thomson 2019, kuppers 2014). osoby z niepełnosprawnościami są zazwyczaj 
postrzegane jako ludzie posiadający różnego rodzaju ograniczenia, inne, różne, od-
mienne. Funkcjonują w opozycji do ukrytej kulturowej figury normata, odpowiadającej 
w zasadzie pojęciu, które Goffman w swej teorii społecznego naznaczania odnoszącej się 
do różnych grup odmieńców i dewiantów, określał mianem normalsa. Normat określa 
kulturowo skonstruowaną tożsamość, opierającą się na odpowiedniej konfiguracji ciała 
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i kapitale kulturowym, która osobie ją przyjmującej gwarantuje dostęp do władzy i wy-
sokiego statusu społecznego (Garland-Thomson 2019). karczewski (2013) zauważa, że 
niepełnosprawność jako kategoria tożsamości jest pojęciem totalnym i zawłaszczającym, 
którego władza nad podmiotem zmusza do bezustannego aktualizowania i odgrywania 
społecznie przypisywanych ról społecznych i znaczeń kulturowych, takich jak np. pod-
dającego się medycznym oddziaływaniom i procedurom terapeutycznym chorego, su-
perkaleki, który pokonuje wszelkie bariery i ograniczenia, z jakimi często nie radzą sobie 
sprawni, czy też jest obiektem zainteresowania i swoistej fascynacji, gdy odmiennie wy-
glądające i poruszające się ciało staje się obiektem fetyszyzacji. Graniczne doświadczenie 
bycia ciałem nienormatywnym w świecie ciał sprawnych powoduje, że każde działanie, 
a nawet sama obecność osoby z niepełnosprawnościami jest rodzajem buntu i przeciw-
stawienia narzuconym regułom, „wyzwaniem rzuconym strukturom społecznym, a tak-
że dyskursywnym jako performans oporu” (karczewski 2013: 206). 

badanie ucieleśnionych wzorów doświadczenia nienormatywnej cielesności dostępne 
jest poznawczemu oglądowi przede wszystkim w codziennych działaniach, w których 
ciało i świadomość, kultura i biologia, splatają się ze sobą i które stają się również ele-
mentem tożsamościowych performansów scenicznych wpisujących się w artystyczne 
działania nurtów takich jak body art, sztuka ofiar, sztuka wykluczonych czy performans 
solo, autobiograficzny performans feministyczny, gejowski, queer, crip, a w badaniach 
społecznych przede wszystkim podejścia związane z autobiografią i autoetnografią. ich 
wspólną cechą jest krytyczna refleksja na temat podmiotu w relacji ze społeczeństwem 
i kulturze, aktu „widzenia Ja widzącego siebie poprzez i jako innego” (alexander 2009: 
598). badania performatywne, w dużej mierze inspirowane ontoepistemologią nowego 
realizmu, skupiają się przede wszystkim na relacjach, działaniach i wydarzeniach, a nie 
ich rezultatach, odnoszą się zatem i same jednocześnie stają „praktykami płynnymi”, wy-
mykając się jednoznacznym definicjom i zobiektywizowanym procedurom (de Marinis 
2013). konstytutywne dla nich cechy wiążą się z autoreferencyjną obecnością i material-
nością, cielesną współobecnością aktora/widza (twórcy–badacza/odbiorcy), tendencją 
do dekonstrukcji i rozbicia struktury prezentacji oraz skupieniem na wydarzeniach i re-
lacjach, co można opisać jako „[…] zwrot ku sobie, który wyprzedza zwrot ku innemu, 
obecność, która wyprzedza przedstawienie i wytwarzanie (sensu, rzeczywistości) przed 
jego odtwarzaniem” (tamże: 21, podkreśl. autora)”.

Niezależnie od tego, czy badania performatywne przyjmują postać (auto)etnograficzne-
go pisania, opowiadania, wydarzenia artystycznego bądź aktywizmu społecznego, czy też 
łączą ze sobą te różne postaci poznania i działania, stają się zawsze swego rodzaju świado-
mą i refleksyjną rekonstrukcją biografii, tożsamości, ucieleśnionych doświadczeń i zdarzeń. 
Proces badawczy, będący równocześnie patrzeniem, słuchaniem, mówieniem, działaniem, 
produkcją i materializacją znaczeń, wytwarza (performuje) wiedzę wyrażaną przez uciele-
śnione i zaangażowane rozumienie. dzieje się tak, gdyż performatywne episteme otwiera 
wiele możliwości, może być metodą dociekania czy też sposobem uświadamiania pew-
nych kwestii, aktem upublicznienia, metodą przekazywania wiedzy, ideologicznej i po-
litycznej krytyki, czy też krytycznej odpowiedzi na istotne problemy społeczne, co czyni 
z performansu ważne narzędzie interpretacyjne, gdyż jest on „[…] zarazem praktycznym 
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miejscem i przestrzenią graniczną, punktem widzenia, z którego patrzy się na kulturę” 
(alexander 2009: 589). sytuację badawczą można opisać słowami Eugenio barby, który 
pisał o „człowieku w sytuacji zorganizowanego przedstawiania” (za: de Marinis 2013: 
39), odnosząc się co prawda do osoby performera/performerki, ale zawarta w nich myśl 
dobrze oddaje istotę i sens każdego działania/badania. 

wśród konkretnych podejść metodologicznych, związanych z badaniami performa-
tywnymi, poza funkcjonującymi od dawna w obszarze antropologii i socjologii różnymi 
odmianami etnografii (szczególnie etnografii krytycznej i etnografii performatywnej) 
oraz analizy dyskursu (rozumianego w szerszym aspekcie jako językowo-materialna 
praktyka wytwarzania bytów), funkcjonującymi jako uznane od dawna sposoby badania 
produkcji realnego, jedną z metodologii inspirowanych założeniami nowego realizmu 
jest metoda ontologicznego opowiadania (storytelling). snucie opowieści, tworzenie hi-
storii, budowanie narracji na temat codzienności i biografii są praktykami performa-
tywnymi, gdyż opowieści nie są tylko i po prostu opowieściami ani reprezentacjami 
rzeczywistości lecz pojawiają się dzięki ważnym, znaczącym i materialnym praktykom 
działania (boje, Tourani 2012: 223). Praktyki pisania sobą i pisania siebie, oddane 
w tłumaczeniu Michała M. Markowskiego słowem „sobąpisanie”, odkąd w ten sposób 
określił je Foucault (1999) są działaniami, za pomocą których podmiot wytwarza sam 
siebie. według Foster, czynności takie jak mówienie, czytanie, pisanie są aktywnościami 
cielesnymi (za Müller 2017: 44), sobąpisanie to „zapisywanie siebie piszącego, zarazem 
kreowanie i przedstawianie rzeczywistości, akt jednocześnie twórczy i odtwórczy, świa-
dectwo wolności iuwarunkowania” (tamże, s. 111). w perspektywie sprawczego reali-
zmu, który przełamuje założenia społecznego konstruktywizmu i poststrukturalizmu, 
w ludzkie narracje i poznanie wpisane zostaje również ciało wraz ze wszelkimi material-
nymi aspektami doświadczenia. Cielesny aspekt autonarracji (autobiografii, autoetno-
grafii, opowiadania performatywnego), kreowanie siebie przez ciało i materializujące się 
zdarzenia, nie tylko pozwalają przezwyciężyć ograniczenia języka w opisywaniu złożo-
ności ludzkiego doświadczenia, ale także w szczególny sposób akcentują relacje między 
ciałem, realnym doświadczeniem i tożsamością, co otwiera nową płaszczyznę badania 
(nie)pełnosprawności wraz z całym jej dynamicznym uwikłaniem w biologię, fizjologię, 
społeczeństwo i kulturę. 

innym podejściem badawczym, na które warto zwrócić uwagę, jest – związana w więk-
szym stopniu z analizami teoretycznymi – metoda kartograficzna (tzw. usytuowana kar-
tografia), która umożliwia „uchwycenie współzależności pojęć, koncepcji i interpretacji 
każdorazowo usytuowanych na nowo, w konkretnym kontekście badawczym […]; dy-
namizuje i przekształca same pojęcia i relacje między nimi, dzięki niej możemy badać, 
jak pojęcia żyją […]; jest próbą stworzenia żywego modelu teoretycznego reagującego 
na kontekst, w którym jest on badany i zmieniającego go” (Cielemęcka, Rogowska-stan-
gret 20: 7–8)2. wówczas proces badawczy oraz jego rezultaty budują teorię, która staje 
się, jak ujmuje to barker (2005: 525), samorefleksyjnym przedsięwzięciem dyskursyw-
nym, ukierunkowanym nie tylko na określoną interpretację rzeczywistości, ale także na 
wypracowanie projektów interwencji, których celem byłaby zmiana znaczeń i praktyk 
kształtujących rzeczywistość (2005: 525). badanie osadzonych w strukturach materialne-
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go świata ludzkich opowieści (historii życia, narracji, doświadczeń i emocji związanych 
z niepełnosprawnością) staje się procesem poznawania i analizowania szeroko rozumia-
nych tekstów kulturowych, które „pozwalają nam nakreślić mapę naszej materialnej rze-
czywistości lub nadać jej sens” (Fairhurst, Putnam 2004: 8, za: boje, Tourani 2012: 216), 
poznawać i przetwarzać formy jej doświadczania i przeżywania. Performatywny charak-
ter badania tekstów kulturowych wynika bezpośrednio z przyjmowanych w filozofii no-
wego materializmu zmian związanych z teorią reprezentacji i założenia, iż znak i tekst nie 
tyle przedstawiają (reprezentują) rzeczywistość, lecz przede wszystkim działają (odgry-
wają, performują), czyli posiadają moc sprawczą, wytwarzając każdorazowo określony, 
sytuacyjnie uwarunkowany złożony splot materialno-dyskursywny (ogląd rzeczywisto-
ści) i zarazem kreśląc jej realne, materialne kształty. każdy w ten sposób rozumiany tekst 
może być interpretowany jako pewna „praktyka kulturowa i wyartykułowana ludzka eks-
presja” (alexander 2009: 585). dla badaczy życia społecznego „teksty znaczące to wszyst-
kie rzeczy, które mogą być odczytywane, interpretowane albo też za pomocą których 
ludzie konstruują znaczenia”, zaś krytyczna analiza „hegemonicznych tekstów, które […] 
powtarzane, stały się uprzywilejowanymi narracjami” (Finley 2009: 65 i 67) wpisuje się 
w szerokie, postdyscyplinarne pole analiz, w których nie tyle istotny jest metodologiczny 
puryzm tradycyjnych dyscyplin badawczych, ile rozpoznanie złożonych sposobów i wa-
runków wytwarzania wiedzy, co nieuchronnie pociąga za sobą konieczność przemiesz-
czania się między różnymi obszarami dyscyplinarnymi. Jak pisze Golańska, niemożliwe 
jest „wytyczenie precyzyjnych granic między naukowym wywodem, kreacją artystyczną 
i dociekaniami natury filozoficznej” (2018: 208), zaś badania akcentują znaczenie kon-
tekstu i każdorazowego usytuowania wytwarzanej wiedzy (koncepcja situated knowledge 
d. Haraway) w odniesieniu do działań, praktyk, materii i języka, stosowane metodologie 
mają często charakter eksperymentalny i hybrydowy. w procesie wytwarzania wiedzy 
istotne są procesy wzajemnego oddziaływania i przeobrażania oraz nie tyle rozpoznanie 
istniejących stanów i zdarzeń, a więc skupienie się na „przedmiocie rozpoznania” (przed-
stawienia/reprezentacji), co raczej odczuwanie dynamiki „stawania się” i koncentracja na 
„przedmiocie spotkania”, skutkujące otwarciem na nowe interpretacje oraz afirmatywnie 
pojmowaną różnicę (tamże, s. 211–212 i 215). 

Na poziomie metarefleksji i analizy praktyk (badań) performatywnych ważne jest 
pytanie nie tylko o to, jakie praktyki kulturowe i aspekty kultury są weń angażowane/
odgrywane, ale i dlaczego są one studiowane właśnie poprzez performans, co się z nimi 
dzieje, co robią, jak oddziałują na odbiorców/widzów i jak są przez nich postrzegane, 
jakie możliwości interpretacji otwierają i w jaki sposób zmieniają perspektywę widzenia.

ToŻsaMoŚCiowY i EMaNCYPaCYJNY wYMiaR 
PoGRaNiCza szTUki i (NiE)PEŁNosPRawNoŚCi

z uwagi na źródła samego pojęcia performansu oraz postdyscyplinarnego obszaru ba-
dawczego, jakim jest współczesna performatyka, badania rzeczywistości społecznej i fe-
nomenu (nie)pełnosprawności, które odwołują się do tej kategorii, wiążą się w istotny 
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sposób z obszarem sztuki. badania odwołujące się do sztuki czy też posługujące się sztu-
ką i wykorzystujące różnorodne formy artystyczne (wizualne, performatywne i literac-
kie) opierają się na założeniu, że sztuka, podobnie jak nauka, jest dziedziną uprawnioną 
do odkrywania i wytwarzania wiedzy na temat życia społecznego. Jak zauważa Golań-
ska (2018), jeżeli postrzegamy sztukę z perspektywy nowego realizmu jako dynamicz-
ne połączenie materii i znaczenia, splot zdarzeń materialno-dyskursywnych, które nie 
tyle przedstawiają i reprezentują rzeczywistość, ile przede wszystkim posiadają zdolność 
wchodzenia w różnorodne relacje, to musimy jednocześnie uznać jej sprawczy poten-
cjał i aktywny udział w procesie kreacji rzeczywistości. Praktyki poznania wywiedzione 
z pola sztuki zacierają granice między sztuką, humanistyką i naukami społecznymi, zaś 
„dynamika przekraczania granic nie lokuje stwarzanego dzieła ani wewnątrz, ani poza 
sferą nauk społecznych czy sztuki, ale umiejscawia je w przestrzeni określonej przez 
emocjonalność, intelekt i tożsamość” (Finley 2009: 63). wspólną cechą krytycznych 
badań społecznych i różnego rodzaju przedsięwzięć artystycznych jest zaangażowanie 
w problemy społeczne, zwłaszcza sytuację grup marginalizowanych i wykluczanych, stąd 
często podejmowane są inicjatywy, w których przeplatają się ze sobą sztuka, działanie 
artystyczne i aktywizm społeczny. Taylor (2018) pisze o społecznych „artywistach” i „ar-
tywizmie”, zjawisku na styku zacierających się różnic między działaniami artystyczny-
mi, społecznymi i politycznymi. Takie hybrydyczne sposoby badania i intertekstualne 
interpretacje pozwalają na konstruowanie pola, w którym możliwa jest gra – znaczeń, 
tożsamości, wiedzy, władzy, a tym samym niosą ze sobą potencjał generowania zorien-
towanych politycznie estetyk, wrażliwych na problemy społeczne i kreowania podejścia, 
które określić można mianem epistemologii oporu, metodologią krytyki i emancypacji, 
zaś sam tekst badawczy w ich ramach może być postrzegany i rozumiany jako „nieusta-
jący performans” (denzin 2009).

w polskiej literaturze z obszaru nauk społecznych, humanistyki i performansu, znaleźć 
można analizy odnoszące się do kwestii doświadczania choroby i niepełnosprawności, nie-
normatywnej cielesności, uruchamianych strategii radzenia sobie z bólem, ograniczenia-
mi ciała i fizjologią, a także praktyk ich reprezentowania i obecności w kulturze (np. Rzeź-
nicka-krupa 2012, 2017; kościańczuk, red. 2016; Godlewska-byliniak, Lipko-konieczna, 
red. 2017; Godlewska-byliniak 2019; Lipko-konieczna 2019). Choć przedstawiają różne 
podejścia badawcze i strategie metodologiczne (m.in. analizę dyskursu, badania wizual-
ne, eseje krytyczne), ich wspólną cechą jest skupienie się na performatywnym wymiarze 
badanych zjawisk i wytwarzanej wiedzy w kontekście takich kategorii, jak liminalność 
zdarzeń i sytuacji, ich czasowość i zmienność, refleksyjność, zainteresowanie procesami 
i praktykami działania, transformacja znaczeń i sposobów rozumienia. Chciałabym zwró-
cić uwagę na dwa wybrane przykłady badań, które w szczególny sposób splatają ze sobą 
sferę działań artystycznych ze sferą społeczną i różnie wyrażanym krytycznym komenta-
rzem wobec porządków kształtujących rzeczywistość. Pierwszy z  nich dotyczy praktyk 
autobiograficznych (performansu tożsamościowego), w których pojawia się performer/
performerzy z niepełnosprawnościami, odnoszący się na scenie, w relacji z publicznością, 
do własnych doświadczeń biograficznych (twórczość Rafała Urbackiego). drugi przykład 
prezentuje performatywne przetworzenie realnego społecznego protestu i  jest nie tylko 
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formą świadomej refleksji i krytycznego komentarza (performansem oporu), ale staje się 
także rodzajem artystycznego aktywizmu, który za Taylor (2018) można uznać za formę 
artywizmu (spektakl „Rewolucja, której nie było” Teatru 21).

w bogatej i zróżnicowanej twórczości Rafała Urbackiego3, ważną część stanowi cykl 
złożony z performansów solowych Mt 9,7 [On wstał i poszedł do domu] (2010) i Stypa 
(2012) oraz performansu zbiorowego W Przechlapanem (2012), które składają się na 
jego tzw. tryptyk tożsamościowy, ukazujący opresję płynącą z kulturowego ableizmu, 
„reżimów sprawności”4, a także dominujących wzorców seksualności i heteronorma-
tywności. Przedsięwzięciem, w którym artysta również odwołuje się do doświadczenia 
niepełnosprawności i w którym, poza Urbackim, występują także inni performerzy i per-
formerki o alternatywnej motoryce i sensoryce, jest dokument choreograficzny „Gatunki 
chronione”, stworzony we współpracy z anu Czerwińskim i Teatrem Rozbark w 2014 r. 
(ten performans analizuję w innym tekście: zob. Rzeźnicka-krupa 2017). sytuacja, 
w której osoby z niepełnosprawnościami biorą udział w przedstawieniu, grając niejako 
samych siebie, ukazuje z pełną mocą „rozziew między idealnym ciałem jako abstrakcyj-
nym konceptem, […] choreografią performansu […] a realną fizycznością performu-
jącego, niesprawnego ciała” (karczewski 2013: 208), przyciągając spojrzenia, w realny 
i cielesny sposób zderzając widza ze społecznie funkcjonującym, opresyjnym „norma-
tem”, o którym pisała Garland-Thomson (2019), poprzez ukazanie tego, co nim nie jest. 
w ten sposób performans dekonstruuje obowiązujące normy i otwiera przestrzeń na ich 
odmienne rozumienie. 

Problematykę autobiograficznego i tożsamościowego wymiaru artystycznych działań 
Urbackiego podejmują Müller (2017) i Godlewska-byliniak (2019). Müller nazywa twór-
czość Urbackiego „autobiograficzną choreografią krytyczną”, w której artysta koncentru-
je się na nienormatywnej cielesności wykluczonej z oficjalnej strefy wizualności. Chore-
ografia, stanowiąca ucieleśniony ruch myśli, nie jest tylko środkiem ekspresji – staje się 
także nośnikiem tożsamości i podstawą kwestionowania obowiązujących norm. Projekty 
artystyczne Urbackiego Müller (2017) opisuje jako opowieści wpisane w ciało i zarazem 
ciało wpisane w opowieść, tworzą one dwie równoległe, wzajemnie się uzupełniające hi-
storie – ciała, na którym zapisują się znaczenia mu nadawane, oraz ciała, które pisze 
samo o sobie. w tym sensie performanse artysty można ująć, analogicznie do Foucaul-
towskiego „sobąpisania” jako „sobątańczenie” – opowiadanie i kreowanie siebie za po-
mocą własnej cielesności, wyrażonej w alternatywnej motoryce i sensoryce odgrywanych 
na scenie. Gdy artysta/artyści z niepełnosprawnością wchodzą w interakcję z widownią, 
„ich ciała stają się częścią bezpośredniego, niezapośredniczonego doświadczenia innego 
– następuje przejście od przedstawienia w realność” (tamże, s. 114). działanie artystycz-
ne wytwarza sferę kontrwizualną, ustanowioną na żądaniu „prawa do patrzenia” na to, co 
skrywane (tamże, s. 91), wytrącając publiczność ze strefy komfortu i zmuszając do prze-
myślenia relacji z odmienną cielesnością identyfikowaną jako inni. Ciało, odzyskując wi-
dzialność, odzyskuje zarazem realność, wyrywa się spod władzy języka i dyskursów, jako 
podmiot działania i interakcji odzyskuje sprawczość.

w zbliżonych kontekstach interpretuje twórczość Urbackiego także Godlewska-byli-
niak, która, analizując poszczególne spektakle składające się na jego tryptyk autobiogra-
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ficzny, pisze, iż artysta w swoich performansach odtwarza/odgrywa społeczny dyskurs 
troski w odniesieniu do osób z niepełnosprawnościami, rzucając wyzwanie normaty-
wizującemu spojrzeniu zakorzenionemu w dyskursie medycznym i dyskursie miłosier-
dzia. w Mt 9,7 [On wstał i poszedł do domu] troskę związaną z etyką chrześcijańską 
praktykowaną przez polski kościół katolicki, a w W Przechlapanem kwestie podszytych 
miłosierdziem działań charytatywnych. w Stypie odgrywa wątki biograficzne związane 
z własną chorobą, medialnym dyskursem niepełnosprawności oraz tekstami odnoszący-
mi się do jego życia i twórczości, grając w ten sposób ze stereotypowymi reprezentacjami 
niestandardowej cielesności. badaczka zauważa, że przywołuje on kwestie biograficzne, 
tożsamościowe, zakorzeniając je w realnych doświadczeniach cielesności i zarazem od-
nosząc je do społecznego kontekstu, co łączy indywidualną perspektywę z myśleniem 
o zbiorowości i tożsamością kulturową wszystkich tych, którzy są identyfikowani przez 
swoją niepełnosprawność. Postrzega twórczość Urbackiego jako krytyczne działanie 
artystyczne, będące formą praktyki teoretycznej, która ustanawiając odmienny sposób 
myślenia i język, jakim mówimy o niepełnosprawności, wyprzedzała inne formy akty-
wizmu społecznego tej grupy w Polsce i proponowała odmienną od zmedykalizowanej 
i naznaczonej indywidualnym piętnem teorię niepełnosprawności. Jego twórczość kwe-
stionuje i poddaje krytycznej rewizji społeczno-kulturową pozycję normata, dążąc w ten 
sposób do zredefiniowania wzajemnych relacji. Godlewska-byliniak zwraca uwagę na 
to, że chociaż artystycznych działań Urbackiego nie można postrzegać jako formy ak-
tywizmu zmierzającej do powstania ruchu politycznego, gdyż miały one zdecydowanie 
bardziej osobisty i indywidualny wymiar, to jednak miały one również „wyraźny wymiar 
polityczny i społeczny, bo tak też Urbacki od początku definiował pole swojej twórczej 
aktywności, wierząc w potencjał sztuki jako narzędzia zmiany” (2019: b.d.). Na społeczny 
i polityczny sens jego twórczości zwraca również uwagę Müller, pisząc, iż artysta „czyni 
swoje intymne opowieści orężem w walce o demokratyzację przestrzeni wspólnej”, a za-
tem przekształca prywatne w publiczne (2017: 118).

innym przykładem badań na pograniczu sztuki, humanistyki i analiz społecznych, 
który chciałabym przywołać, jest spektakl warszawskiego Teatru 21 „Rewolucja, której 
nie było”, zrealizowany w 2018 r. oraz odnosząca się do niego, opublikowana w tym 
samym roku, praca pod red. Justyny Lipko-koniecznej i Eweliny Godlewskiej-byliniak 
„Niepełnosprawność i społeczeństwo. Performatywna siła protestu” (2018). Przedsta-
wione w niej teksty, wypowiedzi i wywiady, analizujące społeczny protest, poszerzone 
zostały także o  szerszy kontekst polityczny związany z kwestiami wolności, autono-
mii i praw osób z niepełnosprawnościami, możliwościami wyrażania przez nie głosu 
w przestrzeni publicznej, a także dyskusją wokół budzącej się świadomości społecznej 
i obywatelskiego oporu. Trwający 40 dni protest osób z niepełnosprawnościami i ich 
rodziców (opiekunów), którego miejscem stał się budynek polskiego sejmu, towarzy-
szące mu obrazy, zdarzenia i wypowiedzi, budowany wokół niego dyskurs medialny, 
są w swej istocie społecznym i politycznym performansem oporu z narastającą drama-
turgią wydarzeń, o  czym w wymienionej publikacji piszą dariusz kosiński i Justyna 
Lipko-konieczna, a także agnieszka woynarowska (2019), która rekonstruuje praktyki 
dyskursywne związane z  protestami rodziców i opiekunów osób z niepełnosprawno-
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ściami w 2014 i 2018 r. z perspektywy teoretyczno-metodologicznej krytycznej analizy 
dyskursu.

warszawski Teatr 21 to działająca od roku 2005 grupa artystyczna, w której aktorami 
są osoby z zespołem downa i autyzmem, kierowana przez Justynę sobczyk5. w  swo-
ich spektaklach często porusza problematykę związaną z krytycznym spojrzeniem na 
obecność osób z niepełnosprawnością w społeczeństwie, warunki i możliwości ich 
społecznej emancypacji, podejmując w ten sposób na scenie „dyskusję o prawie osób 
z niepełnosprawnościami do posiadania praw, w tym prawa do godności i wolności” 
(Godlewska-byliniak, Lipko-konieczna 2018: 12). Jak piszą twórcy, spektakl „Rewolu-
cja, której nie było” nie jest rekonstrukcją rzeczywistych wydarzeń, które miały miejsce 
w czasie protestów, ale przede wszystkim jest grą ze znaczeniami i emocjami, które tym 
wydarzeniom towarzyszyły. aktorzy, pytając ze sceny o to, co się wydarzyło, jednocześnie 
stawiają także inne ważne pytania o społeczne wizerunki i przekonania dotyczące osób 
z niepełnosprawnościami. To spektakl, „którego motorem jest napięcie między odgórnie 
ustanowioną normą i odstępstwem od niej; między niewypowiedzianymi głośno kry-
teriami moralnymi i wykrzyczanymi ze sceny osobistymi potrzebami i opiniami akto-
rów. To teatr, który bada przestrzeń pomiędzy tym, co jawne, a tym, co (jeszcze) ukryte” 
(strona internetowa Teatru 21, www.teatr21.pl, dostęp: 6.11.2019). Godlewska-byliniak 
i Lipko-konieczna uważają, że poszukiwania artystyczne w połączeniu z pracą badawczą 
skoncentrowaną wokół pytań o performatywne strategie oporu, nabierają szczególnego 
znaczenia w momencie, gdy dyskusja przenosi się w sferę publiczną. Pytamy wówczas 
w szerszym kontekście społecznym i kulturowym „o skuteczność strategii oporu w sy-
tuacji, gdy na scenie politycznej pojawiają się aktorzy z niepełnosprawnością. Chodzi tu 
i o scenę sejmową, i o scenę teatralną” (tamże). w teatrze i performansie, jak pisała Tay-
lor (2018), najważniejsze są wymiary „jak gdyby” oraz „co gdyby”, kreujące hipotetyczny 
i warunkowy charakter wiedzy na zasadzie wytwarzania nowych „realności”. Możemy za-
tem zadać jeszcze jedno pytanie: co mogłoby się zdarzyć, jaka zmiana mogłaby zaistnieć 
gdyby rewolucja, której nie było, naprawdę się wydarzyła? 

Rosemary Garland-Thomson (2019) pisze, iż krytyczne studia o niepełnosprawno-
ści są dyscypliną ufundowaną na nadziei uczynienia z niepełnosprawności przedmiotu 
namysłu nad tworzeniem w kulturze różnorodnych form ucieleśnienia uznawanych za 
niepełnosprawność. w sferze społecznej jest ona wciąż postrzegana przede wszystkim 
jako odstępstwo od normatywnych wzorów cielesności, rzadko natomiast myślimy o niej 
w kategoriach społecznej tożsamości łączącej się ze zbiorowym żądaniem praw i włą-
czenia do społeczeństwa. Politycznym i zarazem etycznym celem studiów o niepełno-
sprawności staje się jej rozpoznanie jako formy ludzkiej różnorodności. Performatywnie 
rozumiane procesy badania mogą bardzo pomóc w realizacji tego celu, gdyż tworzą prze-
strzeń, w której możliwe staje się postawienie w centrum uwagi żywych, często trudnych 
i bolesnych, zakorzenionych w ciele i realności doświadczeń, pozwala zobaczyć je w z dy-
stansu i z innego punktu widzenia oraz umożliwia ich przepracowanie, przetworzenie, 
które – uruchamiając inne filtry i ramy interpretacyjne – daje możliwość zmiany spoj-
rzenia i transformację podmiotów. Rozumiany w ten sposób „performans możliwości” 
(Madison 1998 za: denzin 2009: 609–610) funkcjonuje w aspekcie zaangażowanego 
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politycznie, refleksyjnego działania na rzecz odmiennej organizacji przestrzeni społecz-
nej, a jego podstawą jest reprezentowanie głosów i doświadczeń innego. w sytuacji gdy 
innym jest osoba z niepełnosprawnościami, której ciało i tożsamość wikłają się w złożone 
sploty normatywnych kategorii wywiedzionych z kulturowych „reżimów sprawności”6, 
zasadne i intrygujące wydaje się pytanie, czy krytyczne studia o niepełnosprawności są 
częścią studiów performatywnych, czy też raczej, jak postulują Henderson i ostrander 
(2010), w perspektywie bioróżnorodności kształtującej naszą rzeczywistość to właśnie 
studia performatywne są częścią Disability Studies? wszyscy bowiem na różnych etapach 
życia funkcjonujemy między różnymi krańcami sprawności i (nie)sprawności, bezustan-
nie je performując, tym samym kategoria (nie)pełnosprawności rozumianej jako roz-
maite konfiguracje różnicy, staje się nieodłącznym elementem ludzkiego doświadczenia, 
w który jesteśmy wciąż zaangażowani. 
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mość, performatywność, 2019, kraków: oficyna wydawnicza „impuls”.

3 Rafał Urbacki (1984–2019) tancerz, choreograf, performer o alternatywnej motoryce 
(biogram dostępny na: https://ninateka.pl/film/rafal-urbacki-instytut-muzyki-i-tanca 
oraz https://pl.wikipedia.org/wiki/Rafał_Urbacki.
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streszczenie
badanie niepełnosprawności w perspektywie etnicznej staje się niezwykle istotne w dobie migracji 
na szeroką skalę. Ludzie opuszczają swe miejsca zamieszkania nie tylko w poszukiwaniu lepszego, 
bardziej dostatniego i spokojnego życia, ale również ze względu na konflikty zbrojne i katastrofy 
klimatyczne. stają się nie tylko migrantami zarobkowymi, ale uchodźcami wojennymi, politycz-
nymi czy klimatycznymi. do kraju osiedlenia docierają często osoby z niepełnosprawnościami. 
docierają do społeczeństw, gdzie ich niepełnosprawność jest często inaczej rozumiana niż w kraju 
pochodzenia, stykają się z nowym rozumieniem niepełnosprawności, reprezentowanym między 
innymi przez instytucje. Coraz więcej migrantów z różnych części świata dociera również do Pol-
ski, zatem potrzeba badania różnic kulturowych w postrzeganiu i radzeniu sobie z niepełnospraw-
nością wydaje się dziś koniecznością. dodatkowo warto zwrócić uwagę na występujące w wielu 
regionach nakładanie się różnych wymiarów wykluczenia społecznego i dyskryminacji, których 
doświadczają osoby niepełnosprawne pochodzące z innych kręgów kulturowych lub z innych niż 
dominująca grup etnicznych. zatem pojawia się pytanie, jak różne aspekty nierówności wpływają 
na codzienne doświadczenie osób niepełnosprawnych. w artykule zostaną podjęte kwestie ro-
zumienia niepełnosprawności w różnych kulturach i wpływ tego rozumienia na podejmowane 
działania osób z niepełnosprawnością. 

słowa kluczowe
niepełnosprawność, różnice kulturowe, niepełnosprawność w kulturach.

wsTĘP

Mimo iż niepełnosprawność jest zjawiskiem powszechnym i ponadczasowym, to jed-
nak w różnych kręgach kulturowych i obszarach świata jest różnie, często odmiennie 

rozumiana (striker 1999: 25). Niepełnosprawność może być postrzegana na wiele sposo-
bów, w zależności od kultury, która wpływa na jej obraz oraz dopuszczalne sposoby po-
stępowania wobec osób niepełnosprawnych (por. scheer, Groce 1988; Miles 1995; ingstat, 
whyte 1995; stone 1999, 2001). Należy podkreślić, że to, co w jednej kulturze uznawane 
jest za czynnik naznaczający i wykluczający, w innej może być kwestią neutralną lub wręcz 
może być oceniane pozytywnie (ingstad, whyte 1995). samo pojęcie niepełnosprawności 
oraz reakcje społeczne na odmienność fizyczną, zmysłową lub psychiczną nie mają uniwer-
salnego charakteru; zależą one od ukształtowanego kulturowo i powszechnie podzielane-
go pojęcia „normalności”, które wyznacza granice akceptacji dla odmienności związanej 
z deficytami sprawności zmysłowej, fizycznej i psychicznej (Hanks, Hanks 1984). Niemal 
każda kultura kształtuje wzory i normy, tworząc określone ideały dla funkcjonowania ciała 
i umysłu (barnes, Mercer 2008).wszystko, co jest inne, podlega często wykluczeniu. sta-
tus społeczny osób niepełnosprawnych w znacznej mierze jest kształtowany przez kulturę 
oraz obecny w tych społeczeństwach dominujący systemy wierzeń (devlieger 1995: 95). 
Tak rozumiana niepełnosprawność w znacznie mniejszym stopniu dotyczy kwestii fizycz-
nych czy psychicznych jednostek, ale przede wszystkim ich relacji ze sprawną większością 
(Hunt 1966). kultura wpływa więc na postrzeganie osób niepełnosprawnych i narzucaną 
im pozycję oraz przypisywane role w społeczeństwie. Pokazuje to, że niepełnosprawność 
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jest zjawiskiem konstruowanym kulturowo. Niepełnosprawność jest wynikiem narzuco-
nych kulturowo wzorów normalności, które dla tej kategorii są opresyjne. ich siła wynika 
z podzielanej powszechnie tradycji (Goodley 2011). duże znaczenie ma też obecny społe-
czeństwach dominujący systemy wierzeń (devlieger 1995).

badanie niepełnosprawności w perspektywie kulturowej i etnicznej staje się niezwy-
kle istotne w dobie migracji na szeroką skalę. Jak pokazują badania Eurostatu, 1 stycznia 
2018 r. w Unii Europejskiej mieszkało 22,3 mln obywateli państw trzecich, a w samym 
roku 2017 napływ nowych migrantów z krajów spoza UE wynosił 2,4 mln. wśród osób 
spoza Unii, które nabyły obywatelstwo, 27% (łącznej liczby przypadków nabycia obywa-
telstwa) pochodziło z afryki, z Europy, spoza UE-28 – 21%, z azji – 21%, z ameryki 
Północnej i Południowej – 11%. do tego następują przepływy pomiędzy państwami w ob-
rębie Unii. dane te pokazują, że we współczesnym świecie odsetek ludzi migrujących jest 
względnie wysoki. dotyczy to również Polski. w roku 2018 Polska wydała ponad 683 tys. 
pozwoleń na pobyt w naszym kraju obywateli spoza Unii Europejskiej, co sprawia, że je-
steśmy obecnie liderem pod względem liczby udzielanych zezwoleń na pracę imigrantom 
(Eurostat 2018). oznacza to, że również w Polsce pojawiają się lub będą się pojawiały 
osoby niepełnosprawne z różnych regionów świata. osoby te zetkną się z rozumieniem 
niepełnosprawności, które jest zupełnie inne niż w ich kraju pochodzenia, również z in-
nym podejściem do niepełnosprawności prezentowanym przez instytucje. dodatkowo 
warto zwrócić uwagę, że w przypadku osób niepełnosprawnych pochodzących z innych 
kręgów kulturowych lub z innych niż dominująca grup etnicznych wystąpić może nakła-
danie się wykluczenia społecznego i różnych rodzajów dyskryminacji. Pojawia się zatem 
pytanie, jak różne aspekty nierówności wpływają na codzienne doświadczenie osób nie-
pełnosprawnych. kwestie etniczności jawią się tu jako szczególnie istotne i często dyskry-
minacja związana z tym wymiarem jest silniejsza niż ta związana z niepełnosprawnością. 
wpływ kultury na życie osób niepełnosprawnych powinien być analizowany z dwóch 
perspektyw. Pierwszą kwestią, którą należy poddać analizie, jest wpływ doświadczenia 
migracji i pochodzenia z innej niż dominująca grupy etnicznej na tożsamość osoby nie-
pełnosprawnej, kolejną – to, jak zderzenie tych dwóch kultur będzie wpływało na podej-
mowane w kontekście własnej niepełnosprawności działania. Te dwie kwestie wydają się 
niezwykle istotne dla zrozumienia samego fenomenu niepełnosprawności w ujęciu kultu-
rowym. badania nad tożsamością osób niepełnosprawnych są kwestią niezwykle istotną 
i prowadzone są od dawna (por. Żuchowska-skiba 2016). sama tożsamość jest jednak 
bardzo złożonym konstruktem. Jak pokazują badania, nie wszyscy niepełnosprawni uwa-
żają się za niepełnosprawnych lub postrzegają własną niepełnosprawność jako kluczowy 
aspekt własnej tożsamości. Tożsamość osób może dynamicznie ewoluować, a zmiany te 
mogą wynikać z zakłóceń w ustalonych wzorcach życia codziennego, do czego docho-
dzi na przykład w wyniku migracji, a także z bardziej subtelnych zmian, które pojawiają 
się w miarę starzenia się ludzi lub przyjmowania nowych ról (Molly, knight, woodfield 
2003). dlatego zwrócenie uwagi na aspekt etniczności w badaniach nad tożsamością osób 
niepełnosprawnych wydaje się bardzo istotny. Podjęcie takich analiz jest również ważne 
w Polsce w kontekście pojawiających się nowych fal migracyjnych z różnych części świata. 
do Polski coraz częściej przyjeżdżają osoby z Ukrainy, bliskiego wschodu, afryki czy 
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wietnamu. są to zarówno migranci zarobkowi, jak i uchodźcy, a wśród nich coraz częściej 
osoby niepełnosprawne. Przeprowadzenie badań dotyczących postaw i doświadczeń osób 
niepełnosprawnych z różnych grup, jak również ich postrzegania wykluczenia społecz-
nego oraz własnych doświadczeń związanych z dyskryminacją i uprzedzeniami, w kon-
tekście takich czynników jak pochodzenie etniczne, wiek, płeć i orientacja seksualna, jest 
coraz bardziej potrzebne. badania pokazują, że ze wszystkich aspektów tożsamości osób 
niepełnosprawnych mieszkających w środowiskach zróżnicowanych pod względem et-
nicznym osoby te – mówiąc o swej tożsamości – najczęściej podkreślały kwestie związane 
z ich własnym pochodzeniem jako te budujące ich tożsamość. 

Źródła tożsamości etnicznej obejmowały: kraj urodzenia rodziców, kraj stałego poby-
tu, przynależność osobistą do obszaru regionalnego w kraju urodzenia/pobytu, używanie 
wspólnego języka, członkostwo w społeczności religijnej lub wyznaniowej i rasę lub ko-
lor (Molly, knight, woodfield 2003).

dlatego też niezwykle istotna wydaje się naukowa analiza sposobów patrzenia na niepeł-
nosprawność obecnych w różnych kulturach, zwrócenie uwagi na wierzenia, które wpły-
wają na przeżywanie niepełnosprawności i radzenie sobie z nią, praktyki kulturowe czy 
potrzeby wynikające z przynależności do konkretnej kultury w grupach etnicznych czy 
mniejszościowych. Różnice kulturowe będą dotyczyć definiowania samego terminu zdro-
wie, ale również będą one dotyczyły sposobu, w jaki postrzegane są problemy zdrowotne 
i sposoby radzenia sobie z nimi. dodatkowo, co nie mniej istotne, różnice międzykulturowe 
będą wpływały na gotowość do poszukiwania pomocy, stosowanie się do zaleceń lekarzy 
i innych specjalistów związanych z rehabilitacją, a także na samokontrolę (Matsumoto, Ju-
ang 2007). wzięcie pod uwagę etniczności w badaniach nad niepełnosprawnością pozwala 
zrozumieć zachowanie, podejmowanie decyzji przez osoby niepełnosprawne, nie zapomi-
nając oczywiście o cechach jednostkowych i autonomii każdego człowieka. Napięcie mię-
dzy starymi i nowymi normami w życiu migranta zawsze jest zjawiskiem trudnym, dodat-
kowo w przypadku osób niepełnosprawnych zderzają się ze sobą stare i nowe idee dotyczące 
niepełnosprawności (stone 2005). szok kulturowy, różnice językowe, zmiana systemu war-
tości jednostki i rodziny, oczekiwania wobec roli, inny status społeczny i ekonomiczny niż 
w kraju pochodzenia – będą dla migranta wyzwaniem. zjawiska te będą odczuwane znacz-
nie silniej przez osoby, które musiały zmienić swe miejsce zamieszkania nie ze względu na 
własne chęci, a ci, którzy dodatkowo muszą zmagać się z niepełnosprawnością, będą te na-
pięcia odczuwać jeszcze silniej. zatem niezwykle ważna staje się umiejętność zrozumienia 
i możliwość odpowiedniego zareagowania na potrzeby i obawy jednostek z niepełnospraw-
nością i ich rodzin pochodzących z mniejszości etnicznych lub z grup mniejszościowych 
czy ze społeczności migrantów, tak by zrozumieć pewne praktyki kulturowe. 

NiEPEŁNosPRawNoŚć w kULTURaCH 

Różnice w odczuwaniu i przeżywaniu, a co za tym idzie radzeniu sobie z własną niepeł-
nosprawnością, w zależności od kultury pochodzenia będą bardzo różnorodne. Jak wska-
zuje Matsumoto i Juang (2007) kultura bardzo wyraźnie określa przekonania i postawy 
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jednostki wobec zdrowia, choroby czy niepełnosprawności, wpływając na rozumienie 
takich kwestii, jak sama definicja zdrowia, spostrzeganie własnego ciała, atrybucje przy-
czyn chorób. ważne z tej perspektywy wydają się również takie kwestie jak umiejsco-
wienie poczucia kontroli, przestrzeganie zaleceń lekarskich, poszukiwanie pomocy oraz 
rola sieci społecznych i udzielane wsparcie. kwestie te będą różnie rozumiane w różnych 
kulturach i można je analizować poprzez różne wymiary kultury. Najważniejszymi wy-
miarami wydają się być indywidualizm i kolektywizm, ale ważne będą również dystans 
władzy, męskość versus kobiecość oraz skłonność do unikania niepewności (Hofstede 
2000). w niektórych językach w ogóle nie pojawia się słowo niepełnosprawny. społe-
czeństwa często grupują jednostki posiadające wspólne odmienności (np. niewidomi, 
głusi) i w różny sposób te niepełnosprawności nazywają, w zależności od interpretacji 
konkretnej niepełnosprawności. w większości społeczeństw osoby niepełnosprawne są 
uznawane za różne od większości populacji. Ta sama grupa większościowa może przy-
znawać różne znaczenie różnym niepełnosprawnościom. Może jedne doceniać, innych 
nie zauważając lub dyskryminując – przykładowo osoby niewidzące mogą być włączone 
do społeczeństwa i mogą otrzymywać adekwatną pomoc, a osoby z niepełnosprawnością 
intelektualną mogą być zostawione same sobie (stone 2005). zatem analizie należy pod-
dać różne kategorie kulturowe, które będą wpływały na możliwość udziału osób niepeł-
nosprawnych w życiu społecznym. 

Przykładem takich kwestii będzie umiejscowienie przyczyny niepełnosprawności, 
wartościowanie cech niepełnosprawności i antycypowane role osób niepełnosprawnych 
(Groce 2005). Przekonania religijne lub szerzej kulturowe dotyczące przyczyn niepeł-
nosprawności pomagają przewidywać, jak będą traktowane w danej kulturze jednostki 
z niepełnosprawnością. Przykładowo – pojawienie się w rodzinie dziecka z niepełno-
sprawnością może być rozumiane w różnych kulturach jako dowód boskiego gniewu 
lub kazirodztwa, niewierności, dowód tzw. złej krwi czy też pech lub przeznaczenie 
(Groce, zola 1993; ingstad 1990). w wielu religiach pojawia się niepełnosprawność jako 
nieszczęście zesłane przez boga, los, karma, często widziana jest też jako kara za grzechy 
własne lub przodków (por. Goodley 2011; Miles 1995: 22; Żuchowska-skiba 2016: 54–
55). Pojawienie się niepełnosprawności na późniejszym etapie życia może być tłumaczo-
ne jako kara boska dla tej konkretnej jednostki. w takim rozumieniu osoba doświad-
czająca niepełnosprawności, która jest wynikiem np. działania osób trzecich, nie będzie 
traktowana jako niewinna ofiara. wiele wierzeń ludowych obarcza odpowiedzialnością 
osobę niepełnosprawną, sugerując, że popełniła „wykroczenie przeciwko własnemu du-
chowi”. zatem osoba taka może być obiektem ostracyzmu lub dyskryminacji ze wzglę-
du na strach, że mogłaby sprowadzić nieszczęście na innych (Groce 2005). w różnych 
religiach i wierzeniach często odnajdujemy kwestie związane z niepełnosprawnością. 
Przykładowo, niepełnosprawność widziana przez islam nie jest stygmatem, nie powinna 
być odrzucana jako nieczysta czy uznana za dzieło szatana. Jest ona postrzegana jako 
naturalne kontinuum ludzkiego zdrowia. Nie jest również widziana jako kara pochodzą-
ca od boga. zatem koncept islamski w sposób zasadniczy różni tę perspektywę religijną 
od innych religii, w tym również monoteistycznych (autorka 2017). wyjątkowo trud-
no jest osobom niepełnosprawnym w społeczeństwach wierzących w reinkarnację, gdyż 
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ich obecna sytuacja jest uznawana za zasłużoną, zatem pojawia się mniejsza sympatia 
i mniejsza chęć niesienia pomocy. w niektórych społecznościach pokutuje również prze-
konanie, że niepełnosprawnością można się zarazić np. przez złe spojrzenie lub dotyk. 
Przede wszystkim według wierzeń ludowych kobiety w ciąży powinny unikać kontaktu 
z osobami niepełnosprawnymi. Ta idea była odnotowywana w badaniach nad niepełno-
sprawnością w różnych grupach migrantów w wielkiej brytanii (Groce 2005). 

Nie wszystkie przekonania dotyczące niepełnosprawności są negatywne. w swych ba-
daniach Madrios pokazał wiarę amerykanów meksykańskiego pochodzenia w to, iż nie-
pełnosprawność dziecka jest wolą bożą, ponieważ konkretna liczba dzieci ma urodzić się 
z niepełnosprawnością. bóg wybiera zatem rodziców, którzy będą dobrzy i opiekuńczy 
wobec dziecka z niepełnosprawnością i podołają tej specjalnej roli (Mardiros 1989).

w kontekście kulturowym niepełnosprawność przecina się z wieloma innymi wymia-
rami nierówności, wykluczenia, a także praktykami i wierzeniami. kombinacja tych wie-
lu czynników wpływa na to, co w danym społeczeństwie będzie uważane za atrakcyjne, 
a co będzie podlegać wykluczeniu, czego przykładem może być wpływ płci na potęgo-
wanie wykluczenia. w wielu społecznościach migrantów posiadanie syna jest niezwykle 
ważne i jest dla rodziny wyznacznikiem miejsca w strukturze i zabezpieczeniem własnej 
egzystencji w przyszłości, zatem ponoszenie kosztów edukacji czy zaawansowanej opieki 
medycznej lub zajęć dodatkowych dla dziewczynek z niepełnosprawnością może być 
traktowane jako mniej istotnie niż ponoszenie tych kosztów w przypadku niepełno-
sprawnych chłopców. ważnym czynnikiem w badaniach kulturowych nad niepełno-
sprawnością jest również zwrócenie uwagi na to, jaką potencjalnie rolę będzie pełniła 
dorosła osoba niepełnosprawna (Groce 2005). Podstawową determinantą pozytywnego 
stosunku do ponoszenia kosztów integracji osób niepełnosprawnych ze społeczeństwem 
jest to, w jaki sposób dane społeczeństwo widzi rolę dorosłej osoby niepełnospraw-
nej. Pełna rola zawiera nie tylko możliwość pracy, ale również zawarcie małżeństwa, 
stworzenie rodziny, życia na własną rękę, decydowania o sobie, partycypację w życiu 
obywatelskim, religijnym, w rekreacji. społeczeństwa różnią się między sobą w sposo-
bie odgrywania tej roli, natomiast zasadniczą kwestią jest, czy osoba niepełnospraw-
na uczestniczy w jej odgrywaniu w porównywalnym stopniu do osób pełnosprawnych, 
oczywiście przy założeniu, ze pochodzi z kategorii społecznych porównywalnych pod 
względem statusu społeczno-ekonomicznego. Przekonania dotyczące przyczyny nie-
pełnosprawności i oczekiwań wobec roli dorosłego niepełnosprawnego nie występują 
w izolacji. wpływa na nie wiele czynników, jednakże badacze tego zjawiska wskazują na 
trzy podstawowe determinanty, poprzez które kultura wpływa na oczekiwania wobec 
roli osoby niepełnosprawnej, czyli rolę rodziny, rolę społeczności oraz rolę personelu 
profesjonalnego (Groce 2005). 

Mimo że w społeczeństwach zachodnich dominuje model rodziny nuklearnej, to jed-
nak poza tym kręgiem kulturowym sytuacja wygląda inaczej. wyraźnie widać, że w spo-
łecznościach migrantów nadal dominuje model rodziny wielopokoleniowej i rozsze-
rzonej. To taki typ rodziny determinuje życie, pracę, małżeństwo i nawet miejsce, gdzie 
szuka się opieki zdrowotnej. Często jest to wyraźnie sprzeczne z procesem rehabilitacji 
i usługami dla osób niepełnosprawnych, których głównym celem jest wspieranie samo-
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dzielności tych osób. Ściśle połączone wewnętrznie społeczności migrantów nie tylko 
dostarczają wsparcia osobom niepełnosprawnym, ale również nadzorują sposób, w jaki 
osoby te radzą sobie z własną sytuacją oraz to, w jaki sposób rodziny odpowiadają na 
potrzeby osób niepełnosprawnych. Przykładem jest kwestia pracy osób niepełnospraw-
nych. w niektórych społeczeństwach praca osób niepełnosprawnych będzie kwestią 
bardzo pożądaną i będzie stanowiła element terapii i dawała możliwość samorealizacji. 
Natomiast w innych grupach mniejszościowych praca osób niepełnosprawnych jest dla 
rodziny powodem wstydu, ponieważ jest symbolem wykorzystywania niepełnosprawne-
go członka rodziny i braku akceptacji. w skrajnych przypadkach jest podstawą do utraty 
przez rodzinę honoru. Nawet jeśli rodzina rozumie znaczenie wspierania do samodziel-
ności, to musi poradzić sobie z krytyką i zarzutami ze strony społeczności, w której żyje 
(ingstad 1990).

sTosUNEk do PERsoNELU MEdYCzNEGo
 

kultura wpływa również na sposób, w jaki osoby niepełnosprawne i ich rodziny współ-
pracują z profesjonalistami świadczącymi np. usługi rehabilitacyjne dla osób niepełno-
sprawnych. w mocno zhierarchizowanych społeczeństwach niezwykle ważne będzie 
miejsce, jakie specjaliści zajmują w hierarchii społecznej. Gdy będą uznawani za przedsta-
wicieli klasy wyższej, ich słowa będą miały wielkie znaczenie, co oczywiście będzie wpły-
wało na kontakt z osobą niepełnosprawną i jej rodziną. w innym typie społeczeństwa, 
gdzie profesjonaliści jako pracownicy najemni nie są przez ludzi pochodzących z klasy 
wyższej poważani, komunikacja taka może być utrudniona. badacze zjawiska pokazują 
przykłady bogatych członków rodzin, które życzą sobie rozmawiać jedynie z osobami 
postawionymi najwyżej w strukturze placówki, i najczęściej chodzi o mężczyznę na naj-
wyższym szczeblu drabiny (Groce 2005). w przypadku migrantów kultura będzie miała 
również wpływ na dostęp do wsparcia, z jakiego potencjalnie mogą skorzystać osoby nie-
pełnosprawne. badania przeprowadzone w wielkiej brytanii wyraźnie pokazały, że proces 
identyfikowania i uzyskiwania dostępu do wsparcia dla osób niepełnosprawnych był przez 
migrantów z niepełnosprawnościami postrzegany jako zbyt skomplikowany i czasochłon-
ny, do tego stopnia, że niektórzy niepełnosprawni w ogóle rezygnowali z udziału w tym 
procesie. Czynnikiem, który dodatkowo zaostrzył trudności były bariery językowe. do-
stępne informacje na temat usług i wsparcia dla osób niepełnosprawnych były rutynowo 
krytykowane. Ludzie zgłaszali, że nie są w stanie ustalić, jakie lokalne usługi były dla nich 
dostępne. Jest to ważna kategoria do analizy w społeczeństwie polskim, gdzie znajomość 
języków obcych – choć z roku na rok lepsza – nie jest dobra i pracownicy zatrudnieni 
w sektorze usług np. rehabilitacyjnych oferowanych przez państwo najczęściej słabo zna-
ją języki. Jak pokazują badania, korzystanie z usług rehabilitacyjnych przez mniejszości 
etniczne jest niezadawalające (aloneftis 2013). Niski poziom korzystania z nich wyni-
ka m.in. z braku zrozumienia zachowań np. profesjonalistów w kulturze przyjmującej 
(Griner i smith 2006), poziomu akulturacji kulturowej niepełnosprawnych migrantów 
lub ich rodzin (Frey i Roysircar 2006; kim i omizo 2006), barier językowych, braku 
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dostępnych informacji (Hubert 2006). Na ową niechęć będą również wpływały wcze-
śniejsze negatywne doświadczenia. brak jest również badań eksplorujących drugą stronę 
procesu rehabilitacji, czyli personelu medycznego. badania Rebekki aloneftis pokazują, 
że pracownicy służby zdrowia wykazują spolaryzowane myślenie na temat różnorodno-
ści; z jednej strony to coś, czego należy się obawiać, ale z drugiej wzbudza ich ciekawość. 
dychotomicznie opisują różnorodność jako dobrą lub złą. Tak więc jeśli pracownicy 
służby zdrowia postrzegają różnorodność w kategoriach dychotomicznych, może być 
mniej prawdopodobne, że spróbują osiągnąć porozumienie z klientami zróżnicowanymi 
etnicznie, uznając różnorodność jako coś, co może powodować nieprzyjemne uczucia, 
takie jak strach i niepokój, ale także coś, co wzbudza podekscytowanie i zainteresowa-
nie, umożliwia pracownikom służby zdrowia krytyczne podejście do zrozumienia, co 
jest oczywiste. Może pozwolić im wziąć pod uwagę złożoność związaną z różnorodnością 
i zaakceptować fakt, że decyzje są bardzo zależne od kontekstu, który jest nieuchronnie 
uwarunkowany historycznie i kulturowo (stuart 2004). każdy przypadek powinien być 
postrzegany w unikalnym kontekście, w którym jest osadzony. dotyczy to nie tylko bez-
pośredniego otoczenia klienta z mniejszości etnicznej, ale także otaczających go szerszych 
struktur społeczno-politycznych. badania przeprowadzane na reprezentantach różnych 
grup etnicznych pokazują ważną rolę rodziny i społeczności lokalnej w leczeniu i rehabi-
litacji związanej z różnymi problemami. w terapii dostosowanej do potrzeb konkretnej 
kultury powinni uczestniczyć członkowie bliższej i dalszej rodziny, ponieważ często pro-
blemy tkwią nie tylko w poszczególnych jednostkach i np. ich podejściu do rehabilita-
cji, ale w „zbiorowym układzie jednostek” i powiązanych z nimi czynnikach społecznych 
(Matsumoto, Juang 2007: 227). 

TERaPia kULTURowo adEkwaTNa 

badania nad postrzeganiem przez personel medyczny wrażliwej na kulturę opieki nad 
osobami niepełnosprawnymi są nadal nieliczne. w literaturze pojawiają się pojęcia tera-
pii kulturowo adekwatnej oraz wrażliwości kulturowej podczas współpracy z osobą nie-
pełnosprawną pochodzącą z odrębnego od dominującego kręgu kulturowego. w jednym 
z niewielu takich badań summer i Jones (2004) badali stosowność kulturową usług skie-
rowanych do osób z trudnościami w uczeniu się pochodzących z innej niż dominująca 
grupy etnicznej. zidentyfikowali oni konflikt między wartościami służącymi indywidu-
alności, wyborem i normalizacją a wartościami innych religii i kultur. bariery utrudnia-
jące dostęp do różnego rodzaju usług i aktywności obejmują nieznajomość języka, brak 
świadomości przekonań kulturowych i religijnych oraz ograniczenia budżetowe (Ham-
merton 2006). Coraz częściej w literaturze można znaleźć wskazówki, by realizowane 
programy skierowane do osób niepełnosprawnych były kulturowo wrażliwe (culturally 
sensitive) lub kulturowo odpowiednie (culturally appropriate) (Coleridge 1993). kwestie 
kulturowe muszą być brane pod uwagę przy projektowaniu i implementowaniu czy wy-
konywaniu działań skierowanych do osób żyjących z niepełnosprawnością w społeczno-
ści mniejszościowej (stone 2005). 
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Jak badać kULTURowY koNTEksT NiEPEŁNosPRawNoŚCi

analiza wpływu kultury na proces rozumienia niepełnosprawności ma bardzo wiele eta-
pów. Jest to zamierzenie stosunkowo trudne ze względu na wiele wątków, które mogą 
być podjęte – począwszy od badania tożsamości osób niepełnosprawnych pochodzących 
z innych kultur lub grup etnicznych, poprzez badanie samej kultury, systemów wierzeń, 
które determinują, jak niepełnosprawność jest rozumiana w różnych kręgach kultu-
rowych aż po relacje między osobami niepełnosprawnymi a personelem medycznym. 
w dzisiejszym świecie, gdzie coraz częściej ludzie doświadczają uchodźctwa lub migra-
cji, ważne wydaje się badanie zderzenia dwóch systemów patrzenia na niepełnospraw-
ność. zdaniem anselma straussa badanie przemian tożsamości, tego jak są postrzega-
ne i interpretowane oraz sposobów rozumienia siebie i własnego życia można ukazać 
najpełniej dzięki narracjom biograficznym (1959: 96). dlatego do zbadania tożsamości 
imigrantów i imigrantek z niepełnosprawnością mieszkających w Polsce można posłu-
żyć się biograficznymi wywiadami narracyjnymi. Metoda ta pozwala na zebranie danych 
pozwalających na analizę procesu zmiany tożsamości, umożliwiając odtworzenie proce-
sualnej logiki zdarzeń, które wpłynęły na obraz samych siebie badanych i w konsekwencji 
ukształtowały ich tożsamość (Hermanns 1987). 

 Centralną kategorią analizy stanowi w takim przypadku kategoria trajektorii rozu-
miana tu zarówno jako doświadczenie biograficzne, jak i specyficzny typ procesu spo-
łecznego. Umożliwiła ona zrozumienie procesów ustrukturowanych przez łańcuch po-
wiązanych ze sobą zdarzeń biograficznych, będących powodem załamań, oczekiwań oraz 
poczucia utraty. zachodzących pod wpływem zewnętrznych wydarzeń w ciągu życia 
jednostki, które pozostawały poza jej kontrolą i były dla niej źródłem swoistego cierpie-
nia (Riemann, schütze 1992). Trajektorie losów imigrantów z niepełnosprawnościami 
powinny zostać odtworzone na podstawie ich narracji biograficznych zorientowanych 
wokół trzech kluczowych okresów ich życia. Pierwszy obejmuje życie w kraju rodzin-
nym, który ukształtował ich tożsamość w oparciu o tradycje i wartości płynące z rodzi-
mych norm i wierzeń. drugi – poprzedzony decyzją o opuszczeniu kraju – związany był 
z przybyciem do kraju przyjmującego i zderzeniem z odmienną kulturą oraz ocenami 
imigrantów w opinii społeczeństwa przyjmującego. sytuacja ta stanowi punkt zwrotny, 
który wymaga od imigrantów negocjowania swoich tożsamości w nowej rzeczywistości 
społeczno-kulturowej państwa przyjmującego. Trzeci okres, związany z decyzją o pozo-
staniu na emigracji, stanowi czas, gdy tożsamość niepełnosprawnych migrantów będzie 
ulegała zmianom w wyniku adaptacji do rzeczywistości kulturowo-społecznej pod wpły-
wem konieczności dynamicznego reagowania na nowe dla nich sytuacje.

PodsUMowaNiE 

badanie wpływu kultury na sytuację niepełnosprawnych osób żyjących w środowiskach 
zróżnicowanych pod względem kulturowym i etnicznym nie jest zadaniem prostym. w ar-
tykule zostały przedstawione różne perspektywy badawcze, które mogą zostać podjęte. 
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samo zjawisko nabiera znaczenia ze względu na coraz częstsze występowanie migracji 
i konieczności życia w nowym środowisku, gdzie pojawiają się nowe normy i tożsamości. 
doświadczenia osób niepełnosprawnych w warunkach migracji są nadal dość słabo zba-
dane, mimo iż kwestie związane z kulturowo adekwatną terapią i działaniem wrażliwym 
kulturowo wydają się dziś podstawą. 
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streszczenie
w artykule „badać – nie wykluczając. Rozważania nad metodologią dostępności” autorka po-
dejmuje kwestie związane z praktyczną organizacją badań osób z różnymi niepełnosprawnościa-
mi. analizując różne techniki i narzędzia badawcze, wskazuje, na jakie bariery może się natknąć 
badacz w przypadku konkretnych niepełnosprawności osób badanych, jak odpowiednio przy-
gotować badania i jakie rozwiązania alternatywne można zastosować, by zaprojektować badanie 
w sposób uniwersalny, maksymalnie dostępny dla wszystkich. autorka m.in. pokazuje, w jaki 
sposób można dostosować badanie do potrzeb osób niewidomych, używając technologii asystu-
jących, zastanawia się nad problematyką wpływu osób pośredniczących w badaniu (np. tłumaczy 
języka migowego) w przypadku badań skierowanych do osób głuchych oraz rozważa problema-
tyczne kwestie związane z badaniem osób z niepełnosprawnościami psychicznymi (chorujących 
psychicznie oraz niepełnosprawnych intelektualnie). w podsumowaniu autorka proponuje odda-
nie głosu ekspertom poprzez włączenie osób z niepełnosprawnościami do projektowania badań 
dostępnych oraz rekomendacje w zakresie obszarów, o które należy zadbać, by zapewnić uniwer-
salny, niewykluczający żadnej grupy, dostęp do badania.

słowa kluczowe
projektowanie uniwersalne, dostępność, metodologia, niepełnosprawność, badania naukowe.

wsTĘP

badania zjawiska (a może raczej zjawisk?) niepełnosprawności zawsze pociągać za 
sobą będą wyzwania natury metodycznej, technicznej i organizacyjnej związanej 

ze specyfiką grupy badanej złożonej z osób z niepełnosprawnościami. Tak jak kategoria 
„niepełnosprawności” nie jest jednolita i monolityczna, a grupa osób z niepełnospraw-
nościami nie jest homogeniczna, tak różnorodne są możliwości oraz bariery i wyzwania 
w badaniach nad niepełnosprawnością. Truizmem jest stwierdzenie, że metodę badaw-
czą należy zawsze dobrać, biorąc pod uwagę potencjał i ograniczenia grupy, do której 
skierowane są badania. Powstaje tu jednak zarówno szereg pytań o charakterze metodo-
logicznym, jak i trudności ze znalezieniem odpowiedniego rozwiązania, często natury 
czysto technicznej. wymaga to od badacza zjawisk niepełnosprawności nie tylko szero-
kiej wiedzy naukowej, głębokiego zrozumienia problemów metodologicznych, ale także 
ogromnej świadomości zróżnicowania osób z niepełnosprawnościami, fizycznych i psy-
chologicznych uwarunkowań tej grupy, które mogą mieć wpływ na efektywność i wyniki 
planowanych badań oraz last but not least – często praktycznego doświadczenia w pracy 
i współpracy z różnorodnymi grupami osób z niepełnosprawnościami.

Niniejszy artykuł jest zbiorem refleksji nad dostępnością badań naukowych dla osób 
z różnymi niepełnosprawnościami, które mogą być wsparciem dla osób planujących re-
alizację takiego przedsięwzięcia. Jak bardzo tematyka ta jest nieoczywista dla środowiska 
naukowego, miałam okazję wielokrotnie przekonać się, konsultując narzędzia i proce-
dury badawcze dla kolegów i koleżanek badaczy, ale również sama projektując badania 
skierowane do osób z niepełnosprawnościami. dość wspomnieć, że jeden z pierwszych 



99
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

skonstruowanych przeze mnie kwestionariuszy elektronicznych (rozsyłałam linki do an-
kiety internetowej mailem do niepełnosprawnych studentów na uczelniach w Polsce) był 
całkowicie niedostępny dla osób niewidomych. Programy udźwiękawiające, zapewniające 
możliwość przeczytania i wypełnienia takiego kwestionariusza przez osobę niewidomą, 
po prostu go „nie czytały”. Poskutkowało to oczywiście całkowitym brakiem udziału osób 
niewidomych w badaniu, grupa badawcza nie była więc reprezentatywna dla zbiorowości 
osób z niepełnosprawnościami studiujących na polskich uczelniach1. dopiero informacja 
zwrotna od zaprzyjaźnionych niewidomych studentów uświadomiła mi, że mój brak wie-
dzy na temat dostępności cyfrowej i technologii asystujących spowodował całkowite wy-
kluczenie jednej z grup osób badanych i w konsekwencji poważny błąd metodologiczny.

by uniknąć podobnych sytuacji, a przynajmniej zminimalizować ich ryzyko, warto 
być świadomym zarówno wyzwań związanych z badaniem zjawisk niepełnosprawności 
i grup osób z różnorodnymi niepełnosprawnościami, jak i możliwości oraz alternatyw-
nych rozwiązań, jakie daje nam m.in. rozwój technologii, usług społecznych i innych me-
tod kompensacji braku dostępności. Prezentowane opracowanie nie jest niczym innym, 
jak tylko zbiorem praktycznych wskazówek dla badaczy zjawisk niepełnosprawności, 
będących wynikiem mojego ponad dziesięcioletniego doświadczenia w tym obszarze. 
Nie wyczerpuje ono na pewno tematyki możliwych do zastosowania rozwiązań technicz-
nych i organizacyjnych. Rzeczywistość bowiem w tym aspekcie jest niezwykle bogata 
i dynamicznie się rozwija, co wymusza na badaczach niepełnosprawności konieczność 
ciągłego dokształcania się w tym zakresie, ale i – tu chciałabym podkreślić – konieczność 
współpracy z ekspertami, czyli konsultacji z osobami z danymi niepełnosprawnościami 
oraz wykonywania przez nich audytów dostępności (narzędzi, przestrzeni, informacji, 
komunikacji itp.). 

„METodoLoGia dosTĘPNoŚCi”2 – TECHNiCzNE asPEkTY
oRGaNizaCJi badań osób z RóŻNYMi NiEPEŁNosPRawNoŚCiaMi

dostępność w kontekście osób z niepełnosprawnościami doczekała się ostatnio masowej 
popularności i jest używana jako „słowo-klucz” w wielu obszarach życia społecznego, 
gospodarczego, politycznego itp. Na przykład w programach realizowanych w ramach 
funduszy Unii Europejskiej dostępność definiowana jest jako „właściwość środowiska 
fizycznego, transportu, technologii i systemów informacyjno-komunikacyjnych oraz to-
warów i usług, pozwalająca osobom z niepełnosprawnościami na korzystanie z nich na 
zasadzie równości z innymi osobami. dostępność jest warunkiem wstępnym prowadze-
nia przez wiele osób z niepełnosprawnościami niezależnego życia i uczestniczenia w ży-
ciu społecznym i gospodarczym. dostępność może być zapewniona przede wszystkim 
dzięki stosowaniu koncepcji uniwersalnego projektowania, a także poprzez stosowanie 
MRU (mechanizmu racjonalnych usprawnień), w tym technologii i urządzeń kompensa-
cyjnych dla osób z niepełnosprawnościami”3. z kolei Ustawa o zapewnianiu dostępności 
osobom ze szczególnymi potrzebami (dz.U. 2019, poz. 1696) definiuje ten termin jako 
„dostępność architektoniczną, cyfrową oraz informacyjno-komunikacyjną, […] będącą 
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wynikiem uwzględnienia uniwersalnego projektowania albo zastosowania racjonalnego 
usprawnienia”4. 

Jak wyżej wspomniałam, robiąc przegląd metod i technik badawczych, niezależnie od 
tego, czy badamy w paradygmacie ilościowym, czy jakościowym, należy wziąć pod uwa-
gę możliwości i ograniczenia uczestników badania. Planowanie i realizacja badań na-
ukowych wśród osób z niepełnosprawnościami powinno uwzględniać na każdym etapie 
zasadę samodzielności i maksymalnego włączenia5. oznacza to, że każdy etap badania, 
począwszy od informacji o realizowanym badaniu, poprzez konstrukcję narzędzia ba-
dawczego, aż po raport z badania, powinien gwarantować dostępność dla każdej osoby, 
niezależnie od rodzaju niepełnosprawności6.

Jeśli więc w badaniu planowany jest udział osób z niepełnosprawnościami, należy 
przede wszystkim przeanalizować, czy wybrana metoda i narzędzia badawcze są ade-
kwatne i dostosowane do specyfiki niepełnosprawności respondentów. Poniżej skupię się 
na kilku najpopularniejszych technikach badawczych i postaram się przedstawić niektóre 
z wyzwań, na jakie może się natknąć badacz zjawisk związanych z niepełnosprawnością:

ankieta – jedna z podstawowych technik zbierania informacji. ankieta elektronicz-
na (Cawi) zostanie omówiona później, tu skupię się na klasycznym kwestionariuszu 
ankiety typu „papier-ołówek”. Przy planowaniu zbierania danych tym sposobem należy 
pamiętać, że nie jest to metoda dostępna dla wszystkich. osoby, które mogą mieć trudno-
ści z wypełnieniem klasycznej ankiety to m.in.: osoby niewidome i słabowidzące, osoby 
głuche/głuche nieposługujące się lub słabo rozumiejące język polski, osoby mające drże-
nia rąk i inne dysfunkcje ruchowe (np. brak kończyny) powodujące niemożność pisania. 
Przygotowując kwestionariusz ankiety należy więc dokładnie rozpoznać, z jaką grupą/
grupami osób będziemy mieć do czynienia i przygotować ewentualne wersje alterna-
tywne. w przypadku osób słabowidzących można przygotować arkusze w powiększo-
nym druku. dla osób niewidomych warto rozpatrzyć, czy korzystniejsza będzie wersja 
w druku wypukłym (brajlowska) czy jednak przeprowadzić badanie przy wykorzystaniu 
ankietera, który będzie też od razu notował wypowiedzi badanych. dość dobrym wyj-
ściem wydaje się być w takiej sytuacji kwestionariusz Cawi, jednak należy zadbać o jego 
dostępność cyfrową (poniżej). Podobnie w przypadku osób z dysfunkcjami kończyn na-
leży rozważyć udział ankietera, by wyeliminować barierę w postaci konieczności pisem-
nego wypełniania kwestionariusza. w przypadku osób niesłyszących, dla których język 
polski jest drugim, często słabo znanym językiem, można przygotować ankietę w języku 
łatwym do czytania7 lub w języku uproszczonym8. zastosowanie jednak tego typu roz-
wiązania może implikować kolejne, czasem trudne do przewidzenia konsekwencje me-
todologiczne i wpływać na jakość całego badania9. 

Użycie ankiety elektronicznej (Cawi) jako narzędzia badawczego w przypadku osób 
z niepełnosprawnościami wydaje się mieć wiele zalet. Rozważając użycie w badaniach an-
kiety elektronicznej, należy wziąć pod uwagę dwa aspekty, które mogą znacząco wpływać 
na to, jaka grupa osób weźmie ostatecznie udział w badaniu: wykluczenie cyfrowe oraz 
dostępność cyfrową. w przypadku wykluczenia cyfrowego mówimy o braku lub znacz-
nie utrudnionym dostępie do internetu i technologii cyfrowych (zarówno ze względu na 
przeszkody natury fizycznej, jak i czynniki psychologiczne) w sytuacji, gdy dynamicznie 
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kształtujące się społeczeństwo informacyjne wymusza w wielu obszarach konieczność 
stosowania tych narzędzi, by móc w pełni uczestniczyć w życiu społecznym, kulturalnym 
i zawodowym (wykluczenie cyfrowe w Polsce 2015). według wspomnianego opracowa-
nia biura analiz i dokumentacji kancelarii senatu, w 2014 r. ponad 25% gospodarstw 
domowych nie posiadało dostępu do internetu. wykluczona cyfrowo była jedna trze-
cia społeczeństwa (tamże: 4–5). w latach 2015–2016 sytuacja wyglądała podobnie – 2/3 
dorosłych Polaków deklarowało korzystanie z internetu raz w tygodniu (Cbos 2016). 
odsetek osób powyżej 65. roku życia korzystających z internetu wynosił 17,9% (batorski 
2014). Mieszkańcy dużych miast stanowili 79,9% stałych użytkowników internetu, a naj-
niższe odsetki internautów zarejestrowano wśród osób o podstawowym wykształceniu 
(18%) oraz grup zawodowych robotników niewykwalifikowanych i rolników (odpowied-
nio 54 i 57%) (Wykluczenie... 2015: 8–10). Używając zatem ankiety elektronicznej jako na-
rzędzia badawczego dostępnego przez internet, możemy sprawić, że będziemy mieć nad-
reprezentację osób z terenów miejskich, dobrze wykształconych, z łatwym dostępem do 
sieci oraz jednoczesne niedoreprezentowanie grupy osób starszych, nieposługujących się 
komputerem lub z terenów, gdzie dostęp do internetu jest utrudniony. 

wykluczenie cyfrowe jest jednak dość dobrze już rozpoznanym problemem, dużo 
mniej świadomości wykazują osoby projektujące elektroniczne narzędzia badawcze 
w zakresie dostępności cyfrowej, która może być jednym z czynników wykluczenia cy-
frowego osób z niepełnosprawnościami, szczególnie z dysfunkcjami wzroku. Ustawa 
z  dnia 4  kwietnia 2019 r. o dostępności cyfrowej stron internetowych i aplikacji mo-
bilnych (dz.U. 2019 poz. 848) definiuje dostępność cyfrową jako zapewnienie funk-
cjonalności, kompatybilności, postrzegalności oraz zrozumiałości stron internetowych 
i aplikacji mobilnych (art. 5 ust. 2). wprost nawiązuje więc do czterech głównych zasad 
standardów dostępności wCaG (web Content accessibility Guidelines), wypracowa-
nych przez w3C (world wide web Consortium), zawierających zalecenia dotyczące 
tworzenia dostępnych serwisów internetowych10. Przez „funkcjonalność” rozumie się 
właściwość strony internetowej lub aplikacji mobilnej umożliwiającą użytkownikowi 
skorzystanie z wszystkich oferowanych przez te narzędzia funkcji. Przykładem spełnie-
nia tego wymogu jest np. dostępność funkcji bezpośrednio z klawiatury (osoby niewido-
me nie posługują się myszką), zapewnienie możliwości dostosowania (wydłużenia) czasu 
na wykonanie poszczególnych operacji czy eliminacja błysków na stronie, mogących po-
wodować u użytkownika ataki padaczki. „kompatybilność” to z kolei właściwość strony 
internetowej lub aplikacji mobilnej umożliwiającą tej stronie lub aplikacji współpracę 
z możliwie największą liczbą programów, w tym z narzędziami i programami wspomaga-
jącymi osoby niepełnosprawne (np. programami udźwiękawiającymi). zasada „postrze-
galności” mówi o właściwości strony internetowej lub aplikacji mobilnej umożliwiającej 
jej odbiór przez użytkownika za pomocą zmysłu słuchu, wzroku lub dotyku. Przykła-
dem spełnienia zasady postrzegalności jest opisywanie treści graficznych tekstem al-
ternatywnym, opatrywanie multimediów napisami rozszerzonymi, audiodeskrypcją czy 
ułatwienia w percepcji treści w postaci możliwości zmiany kontrastu. „zrozumiałość” 
natomiast jest właściwością strony internetowej lub aplikacji, umożliwiającą użytkow-
nikowi zrozumienie treści i sposobu ich prezentacji. zasada ta działa w oparciu m.in. 
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o przewidywalność treści (właściwą konstrukcję serwisu ułatwiającą nawigację), prosty 
przekaz (np. ze względu na użytkowników posługujących się językiem migowym) czy 
pomoc użytkownikom we wprowadzaniu danych, tak by minimalizować liczbę błędów 
(dz.U. 2019 poz. 848, art. 4 oraz załącznik do ustawy)11. Tak więc konstruując ankietę 
elektroniczną, należy zadbać nie tylko o takie kwestie (również ważne z punktu widzenia 
niektórych rodzajów niepełnosprawności respondentów), jak właściwy (adekwatny) ję-
zyk, kolejność pytań czy liczba pytań (zbyt długie, męczące kwestionariusze będą częściej 
porzucane przez osoby z niepełnosprawnościami), ale przede wszystkim o dostępność – 
zgodność formularza internetowego (elektronicznego) z aktualnie obowiązującym stan-
dardem wCaG (obecnie jest to wersja 2.1). by sprawdzić dostępność cyfrową formula-
rza, należy wykonać audyt dostępności. w sposób automatyczny można dokonać audytu, 
używając bezpłatnych narzędzi, np. programu NVda. idealną sytuacją jest taka, kiedy 
możemy skorzystać z informacji zwrotnej pochodzącej bezpośrednio od użytkowników, 
w tym tzw. użytkowników ekstremalnych (extreme user) – w tym przypadku np. osób 
niewidomych czy innych potencjalnych respondentów z niepełnosprawnościami, które 
mogą w połączeniu z narzędziem stanowić barierę dostępności. 

wywiad jako metoda badawcza jest często przeciwstawiany wyżej przedstawionym 
technikom ankietowym ze względu na bezpośrednią relację z osobą badaną. To, co może 
być zaletą tej metody w przypadku grup respondentów z określonym rodzajem niepeł-
nosprawności, w przypadku innego rodzaju niepełnosprawności może być jej słabością. 
wywiad, niezależnie od jego formy, będzie metodą z wyboru w przypadku osób badanych 
z niepełnosprawnościami wzroku (poza osobami głuchoniewidomymi), a po zadbaniu 
o adekwatny język i stworzeniu właściwej, przyjaznej atmosfery – dla osób z niepełno-
sprawnościami intelektualnymi oraz psychicznymi, także z całościowymi zaburzeniami 
rozwoju i schorzeniami ze spektrum autyzmu. w przypadku osób, które mają utrudnio-
ną komunikację werbalną i mniejsze kompetencje językowe w zakresie języka polskie-
go, będzie to oczywiście metoda bardziej zawodna. Przeprowadzenie wywiadu będzie 
niemożliwe w przypadku osób z mutyzmem czy afazją, znacznie natomiast utrudnio-
ne w przypadku osób niesłyszących i głuchoniewidomych. Jeśli chcemy przeprowadzić 
wywiad z osobą z dysfunkcją słuchu (słabosłyszącą), dobrze jest zadbać o odpowied-
nią akustykę pomieszczenia, w którym wywiad się odbywa (minimalizację szumów, bez 
pogłosów itp.) oraz dobre oświetlenie (osoby słabosłyszące często czytają mowę z ust 
rozmówcy). Należy wziąć też pod uwagę, że czasem osoby z głębokim niedosłuchem 
powstałym w dzieciństwie mają problemy z wyraźną artykulacją, przez co ich wypowie-
dzi mogą być trudne do zrozumienia i właściwego zanotowania (czy transkrypcji) przez 
osobę przeprowadzającą wywiad. w przypadku osób głuchoniewidomych, bezpośred-
nio skomunikować można się z nimi za pomocą systemów komunikacji wspomagającej 
i alternatywnej (aaC – Augmentative and Alternative Communication). dobrą praktyką 
może być tu użycie alfabetu Lorma, czyli tzw. alfabetu palcowego, który polega na kre-
śleniu linii, bądź stawianiu punktów w określonych miejscach dłoni rozmówcy12. Jest to 
dość prosta do opanowania metoda (wystarczy około godziny by posiąść podstawowe 
umiejętności), a wielce przydatna w przypadku porozumienia się z grupą osób, z którymi 
kontakt zwykle przysparza badaczom wielu trudności.



103
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

z kolei w przypadku osób głuchych posługujących się Polskim Językiem Migowym 
(PJM) musimy skorzystać z pomocy tłumacza. w literaturze dotyczącej metodologii ba-
dań społecznych zwraca się uwagę na konieczność dostosowania dyspozycji czy planu 
wywiadu (swobodnego i ustrukturalizowanego) oraz języka poszczególnych pytań do 
możliwości respondenta (Przybyłowska 1978: 63–66). Niemniej, k. konecki (2000) za-
uważa: „w badaniach obcych kultur bardzo zawodne jest opieranie się na tłumaczach. 
badacz powinien nauczyć się języka swoich respondentów, by móc przeprowadzić z nimi 
bezpośrednio wywiad”. Nie sposób się nie zgodzić z tym stwierdzeniem także w przypad-
ku badania osób z niepełnosprawnościami, a należących do kultury Głuchych szczegól-
nie13. badacz powinien nie tylko poznać język, ale i sposób myślenia charakterystyczny 
dla społeczności Głuchych, np. silny kolektywizm, premiowanie harmonijnych relacji 
pomiędzy członkami, dzielenia się informacjami, wspólnotę w podejmowaniu decyzji 
– w przeciwieństwie do indywidualistycznych, nastawionych na sukces jednostki kultur 
zachodnich (Padden, Humphries 1988). To pozwoli lepiej przygotować i przeprowadzić 
wywiad, jak i zrozumieć kontekstualny wymiar wypowiedzi respondentów. 

wszystkie wymienione wyżej ograniczenia wywiadu jako techniki badawczej mają 
odniesienie także do zogniskowanych wywiadów grupowych (focusów). dodatko-
wo należy zwrócić uwagę na bariery natury psychologicznej, z jakimi możemy mieć do 
czynienia w przypadku części osób z niepełnosprawnościami (występujące częściej niż 
w zbiorowości ogólnej – otrębski, Rożnowski 2008), związane z ekspozycją społeczną, 
koniecznością wypowiadania swoich opinii na forum i innymi ograniczeniami emo-
cjonalnymi czy interakcyjnymi. Należy ostrożnie postępować, gdy chcemy wykorzystać 
w focusach różnego rodzaju techniki projekcyjne, szczególnie w przypadku osób, u któ-
rych uruchomić się mogą podczas badania nieprzepracowane, zepchnięte do podświa-
domości traumy, również te związane z niepełnosprawnością. dobrze, jeśli w takiej sy-
tuacji badawczej uczestniczy psycholog, który jest przeszkolony w zakresie stosowania 
i interpretacji wyników danej techniki projekcyjnej, a z drugiej strony może stanowić 
wsparcie (dla uczestników i badacza) w sytuacjach kryzysowych.

oczywiście nie można zapomnieć o dostępności architektonicznej przestrzeni, w której 
odbywają się badania (dotyczy to wszystkich technik badawczych), nawet jeśli w badaniu 
nie uczestniczą osoby poruszające się na wózkach inwalidzkich. Należy pamiętać, że barie-
ry architektoniczne mogą dotyczyć różnych grup respondentów ze szczególnymi potrzeba-
mi: z dysfunkcjami narządu ruchu (poruszających się o kulach, z zanikiem mięśni), osób 
niewidomych i słabowidzących (brak poziomych oznakowań wypukłych czy dźwiękowych 
znaczników przestrzeni), osób starszych, osób otyłych, kobiet w ciąży, a nawet osób z ze-
społem aspergera (dezorientacja przestrzenna w nowych, nieznanych miejscach). 

odrębną kwestią, wymagającą oddzielnego opracowania ze względu na obszerność 
tematu, są możliwości użycia w badaniach naukowych technologii asystujących (aT 
– assistive technology). Technologie asystujące to – najogólniej mówiąc – rozwiązania 
techniczne zwiększające niezależność osób z niepełnosprawnościami. Najczęściej są to 
rozwiązania z obszaru iCT (ang. Information and Communication Technologies – tech-
nologie informacyjno-komunikacyjne) wspierające komunikację i dostęp do informacji, 
takie jak np. programy czytające, powiększające, specjalistyczne klawiatury, urządzenia 
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do sterowania kursorem za pomocą oczu, interfejsy mózg-komputer, bioniczne protezy, 
roboty asystujące itp. To właśnie dzięki aT tacy uczeni jak stephen Hawking mają możli-
wość osiągnięcia większej niezależności, realizacji badań i publikowania swoich odkryć. 
w tym miejscu chciałabym tylko wspomnieć, że należy mieć świadomość, iż w dziedzi-
nach związanych z inżynierią biomedyczną i iCT następuje ogromny, skokowy postęp 
w znajdowaniu innowacyjnych rozwiązań technologicznych i czasem warto zwrócić się 
ku tym obszarom, by wesprzeć realizację procesu badawczego.

o PRoJEkTowaNiU UNiwERsaLNYM w badaNiaCH NaUkowYCH

Projektowanie uniwersalne (Ud – ang. Universal Design) to według definicji z konwen-
cji oNz o prawach osób niepełnosprawnych (2012: 4) to „projektowanie produktów, 
środowiska, programów i usług w taki sposób, by były użyteczne dla wszystkich, w moż-
liwie największym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznego projektowania” 
(dz.U. 2012 poz. 1169). idea ta wyrosła na gruncie amerykańskich ruchów na rzecz praw 
człowieka w latach 70. XX w. i pierwotnie dotyczyła projektowania w architekturze (wy-
socki 2017). obecnie, m.in. na skutek upowszechniania w myśleniu o niepełnosprawno-
ści podejścia konwencyjnego14, przyjmuje się, że projektowanie uniwersalne odnosi się 
do wszystkich wytwarzanych produktów i otoczenia każdego sektora i dziedziny (MPiPs 
2007). Ma więc koncepcja ta zastosowanie we wszystkich sferach życia – od środowiska 
fizycznego (np. budynków, parków), produktów, transportu, technologii i systemów in-
formacyjno-komunikacyjnych (np. strony internetowe) po pozostałe obiekty (np. banko-
maty) i usługi (np. usługi pocztowe czy turystyczne). 

istotę koncepcji projektowania uniwersalnego opisuje 7 zasad15:
1. identyczne zastosowanie – zakłada się, że efekty projektu (np. wyniki badań, narzę-

dzie badawcze) będą wykorzystywane przez osoby mające bardzo zróżnicowane możli-
wości użytkowania.

2. Elastyczność użycia – w projekcie (np. procedurze badawczej) należy uwzględnić 
w  jak największym stopniu preferencje różnych grup użytkowników, m.in. możliwość 
wyboru metody użycia oraz zróżnicowanie tempa działania poszczególnych użytkowni-
ków.

3. Prosta i intuicyjna obsługa – korzystanie z produktu (np. narzędzia badawczego) nie 
powinno nastręczać dużych trudności, tzn. zasady użytkowania produktu powinny być 
zrozumiałe niezależnie od doświadczenia i zakresu umiejętności użytkownika.

4. dostępność i czytelność informacji – zapewnienie skutecznego przepływu informa-
cji do użytkownika (np. uczestnika badania) niezależnie od jego możliwości percepcyj-
nych, np. zastosowanie różnych metod w celu prezentacji istotnych informacji (metody 
wizualne, werbalne, dotykowe).

5. Tolerancja dla błędów – minimalizowanie skutków przypadkowych oraz nieprawi-
dłowych działań (np. ostrzeżenia przed błędami, zabezpieczenia w razie awarii) (ważne 
np. w sytuacjach uczestników z drżeniem rąk wypełniających formularze elektroniczne 
wymagające precyzyjnego trafienia w „okienko”).
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6. Niski poziom wysiłku fizycznego – potrzebnego do korzystania z efektów projektu 
(np. narzędzia badawczego), np. ograniczenie liczby czynności powtarzalnych.

7. odpowiednie wymiary i przestrzeń – zakłada się, iż projektowany produkt będzie 
miał odpowiednie rozmiary oraz że zagwarantowana będzie przestrzeń potrzebna, aby 
móc zbliżyć się do niego i obsłużyć go, niezależnie od postury i mobilności użytkownika 
(The principles…)16.

Projektowanie uniwersalne nie jest więc zbiorem ściśle określonych norm i standar-
dów, a bardziej pewną koncepcją, w której przyjmuje się, że celem jest jak największa 
użyteczność i elastyczność uzyskanych efektów (Ślusarczyk 2013). Filozofia projektowa-
nia uniwersalnego jest jednym z narzędzi realizacji zasady równości, pełnego uczestnic-
twa w życiu społecznym oraz dostępności sfery publicznej oraz wszelkich dóbr i usług dla 
wszystkich osób, niezależnie od ich stopnia sprawności, wieku, statusu rodzicielskiego 
czy szeregu innych uwarunkowań17.

Czy możliwe jest zatem wprowadzenie koncepcji projektowania uniwersalnego także do 
projektowania i realizacji badań naukowych? wydaje się to być wysoce pożądane, a nawet 
konieczne. Na gruncie badań społecznych w duchu Disability Studies, gdzie postuluje się 
ideę upełnomocnienia osób z niepełnosprawnościami, niedyskryminacji i poszanowania 
różnorodności, badania naukowe zaprojektowane uniwersalnie zyskują jeszcze dodatko-
wy wymiar, bo jakież prawo miałoby środowisko naukowe wypowiadać się w imieniu czy 
na temat grup osób z różnymi niepełnosprawnościami, nie uwzględniając jednocześnie 
podstawowych, głoszonych przez siebie zasad?

warto w tym miejscu wziąć pod uwagę realizację jeszcze jednej fundamentalnej zasady, 
przyjętej w konwencji oNz o prawach osób z niepełnosprawnościami, która w skrócie 
brzmi „nic o nas bez nas”18. Przyjmując filozofię włączenia osób z niepełnosprawnościa-
mi na każdym etapie projektowania i realizacji badań, mamy możliwość konsultowania 
się z najlepszymi ekspertami w dziedzinie (swojej) niepełnosprawności. oddajemy w ten 
sposób głos osobom z niepełnosprawnościami i urzeczywistniamy ideę empowerment 
w najczystszej postaci. warto to robić także i z bardziej merkantylnych powodów. wyko-
nując swoisty „pilotaż metodologiczny”, mamy możliwość sprawdzić na mniejszych gru-
pach dostępność metody oraz np. czy badamy rzeczywiście to, co chcemy badać, i otrzy-
mać informację zwrotną. Taka procedura, w przypadku popełnienia błędów, znacznie 
zmniejsza późniejsze koszty i nakłady czasowe.

Podsumowując, aby zapewnić możliwie jak najlepszą dostępność projektowanych ba-
dań dla osób z różnymi niepełnosprawnościami, należy zadać sobie szereg pytań, m.in.:

– Czy wiemy, osoby z jakimi niepełnosprawnościami badamy i jakie mogą być konse-
kwencje tych niepełnosprawności dla procedury badawczej?

– Czy zdiagnozowane zostały bariery uniemożliwiające lub utrudniające osobom 
z niepełnosprawnościami udział w badaniach i czy zaplanowano sposoby/metody 
ich niwelowania?

– Czy materiały dotyczące projektu badawczego (informacyjne, rekrutacyjne, promu-
jące projekt, narzędzia) zostały opracowane w dostępnym formacie (druku powięk-
szonym, języku uproszczonym, materiały elektroniczne – zgodnie ze standardem 
wCaG 2.1 na poziomie minimum aa)?
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– Czy ewentualne spotkania z uczestnikami badania będą odbywać się w miejscach 
dostępnych dla osób z różnymi niepełnosprawnościami?

– Czy w materiałach dotyczących projektu badawczego (ankietach, formularzach 
zgłoszeniowych, jeśli takie są stosowane) znajduje się pytanie o specjalne potrzeby 
uczestnika?

– Czy czas trwania badania jest adekwatny do specjalnych potrzeb uczestników z nie-
pełnosprawnościami (często dłuższy niż w przypadku osób pełnosprawnych)?

– Czy przewidziano możliwe odstępstwa od procedury badawczej ze względu na spe-
cjalne potrzeby uczestników?

– Czy przewidziano działania ukierunkowane na zapoznanie personelu projektu 
z problematyką niepełnosprawności w zakresie, jaki jest potrzebny do właściwego 
rozumienia i reagowania na nietypowe sytuacje, które mogą się pojawić w związku 
z niepełnosprawnościami uczestników?

wRaŻLiwY bUdŻET PRoJEkTU badawCzEGo

Jeśli w projekcie badawczym zakładamy udział osób z niepełnosprawnościami (również 
jako np. personelu badawczego), to po odpowiedzeniu sobie na wyżej przedstawione pyta-
nia dotyczące dostępności, badacz powinien uwzględnić potrzeby osób z niepełnosprawno-
ściami w budżecie badania. Jest to tzw. budżet wrażliwy, który – prawidłowo zaprojektowa-
ny – powinien odzwierciedlać przyjęte założenia co do grupy badanej oraz przyjętych form 
badania. oznacza to konkretnie, że badacz powinien zawrzeć w budżecie konieczne do 
poniesienia koszty, które umożliwią osobom z niepełnosprawnościami udział w badaniach.

koszty te mogą dotyczyć, w zależności od wybranych metod i narzędzi badawczych, 
takich kategorii wydatków, jak m.in.:

– specjalistycznego transportu na miejsce przeprowadzenia badań;
– asystenta osoby z niepełnosprawnością;
– Tłumacza na język migowy (PJM) lub język uproszczony;
– Przewodnika lub trenera orientacji przestrzennej dla osób z dysfunkcjami wzroku;
– zmiany procedur i regulacji prawnych (regulaminów itp. – np. dotyczących możli-

wości asysty psa przewodnika);
– alternatywnych form przygotowania materiałów i narzędzi badawczych (wydruki 

w druku powiększonym, wersje brajlowskie lub elektroniczne, multimedia z audio-
deskrypcją itp.);

– dostosowania akustycznego miejsc, w których będzie się odbywać badanie (wyna-
jęcie lub zakup i montaż systemów wspomagających słyszenie, np. systemów FM, 
pętli indukcyjnych);

– dostosowania architektonicznego miejsc, w których będzie się odbywać badanie, 
jeśli niemożliwe jest przeprowadzenie badania w miejscu pozbawionym barier ar-
chitektonicznych (instalacja tymczasowych platform przyschodowych, właściwe 
oznakowanie budynków poprzez wprowadzenie elementów kontrastowych i wypu-
kłych dla osób niewidomych i słabowidzących, wynajęcie lub zakup schodołazów);
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– dostosowanie infrastruktury elektronicznej (np. wynajęcie lub zakup i instalacja 
programów powiększających, udźwiękawiających, specjalistycznych klawiatur, my-
szy i trackballi, kamer do kontaktu z osobą posługującą się językiem migowym, 
drukarek brajlowskich itp.);

– Przeszkolenie personelu badawczego w zakresie zagadnień związanych z niepełno-
sprawnością – charakterystyka grupy badanej i możliwe konsekwencje dla procedur 
badawczych, savoir-vivre wobec osób z różnymi niepełnosprawnościami, zasady 
właściwej komunikacji i ewentualnego wsparcia, jeśli jest konieczne;

– Jeśli w projekcie badawczym przewidziane są posiłki, należy również uwzględnić 
specyficzne potrzeby żywieniowe wynikające ze stanu zdrowia badanych.

Tak przygotowany budżet pozwoli uniknąć w procesie realizacji badania wielu (nie-
przyjemnych zazwyczaj) niespodzianek. Jeśli założenia programu, z jakiego finansowany 
jest projekt badawczy, na to pozwalają, wszelkie nieprzewidziane wcześniej koszty, ko-
nieczne do poniesienia w związku z niepełnosprawnością uczestnika, pokrywa się, sto-
sując tzw. mechanizm racjonalnych usprawnień (MRU)19. 

PodsUMowaNiE

Poruszane w powyższym tekście problemy związane z projektowaniem i realizacją „ba-
dań dostępnych” dla osób z różnymi niepełnosprawnościami stanowią jedynie wycinek 
całego uniwersum elementów możliwych do rozpatrzenia w kontekście dostępności ba-
dania zjawisk niepełnosprawności. w pracy omówiłam wątki związane z techniczno-or-
ganizacyjnymi aspektami badań nad niepełnosprawnością. zebrałam również wytyczne 
dotyczące projektowania uniwersalnego, także w odniesieniu do produktów cyfrowych 
i dokonałam próby dostosowania tej koncepcji do metodyki badań społecznych, poprzez 
włączenie i upełnomocnienie głosu osób z niepełnosprawnościami na każdym etapie re-
alizacji procesu badawczego. 

Nie analizuję szerzej w niniejszej pracy ważnej kwestii, jaką jest szereg dylematów 
natury metodologicznej, wykraczających znacznie poza problemy techniczno-organiza-
cyjne. Problematyka ta związana jest z samą filozofią badań nad niepełnosprawnością 
i ustaleniem pewnych ram, które – mimo zastosowania rozwiązań alternatywnych – gwa-
rantują zachowanie wysokiej jakości, rzetelności i trafności badania naukowego (przykła-
dem tego mogą być dylematy z zastosowaniem języka uproszczonego czy wpływu osoby 
pośredniczącej w postaci tłumacza języka migowego). warto podjąć dyskusję w gronie 
badaczy niepełnosprawności nad wyżej wymienionymi problemami (i zapewne wieloma 
innymi, bowiem zebranie doświadczeń przedstawicieli różnych dyscyplin naukowych 
zajmujących się niepełnosprawnością wykreuje ma pewno dużo bogatszą perspektywę). 
wydaje się, że są to fundamentalne zagadnienia w badaniach nad niepełnosprawnością, 
którym poświęcić należy więcej uwagi w środowisku naukowym, dzielić się „dobrymi 
praktykami”, uwrażliwiając jednocześnie na obszary, z którymi wcześniej badacz mógł się 
nie zetknąć, i wypracowywać rekomendacje dla „badań dostępnych”. 
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Wytyczne w zakresie realizacji zasady równości szans i niedyskryminacji, w tym dostęp-
ności dla osób z niepełnosprawnościami oraz zasady równości szans kobiet i mężczyzn 
w ramach funduszy unijnych na lata 2014–2020 (2018). warszawa: Ministerstwo infra-
struktury i Rozwoju. 

PRzYPisY

1 ok. 8,5% studentów z niepełnosprawnościami to osoby słabowidzące i niewidome 
(GUs 2018).

2 biorę w cudzysłów pojęcie „metodologii dostępności”, ponieważ (o ile mi wiadomo) 
na gruncie nauk społecznych termin taki nie istnieje. Użyłam go tu na określenie 
pewnego obszaru problemów metodologicznych, z jakimi zetknąć może się badacz 
zjawisk niepełnosprawności. 

3 Wytyczne w zakresie realizacji zasady równości szans i niedyskryminacji, w tym do-
stępności dla osób z niepełnosprawnościami oraz zasady równości szans kobiet i męż-
czyzn w ramach funduszy unijnych na lata 2014–2020, Ministerstwo infrastruktury 
i Rozwoju, warszawa 2018: 7.

4 Ustawa o zapewnianiu dostępności osobom ze szczególnymi potrzebami (dz.U.  
2019 poz. 1696), art. 2 ust. 2.

5 Realizacja zasady równości szans i niedyskryminacji, w tym dostępności dla osób z nie-
pełnosprawnościami, Ministerstwo Rozwoju, warszawa 2015: 89.

6 Tamże.
7 Język łatwy do czytania – („easy-to-read” language) to prezentowanie treści w sposób 

możliwy do zrozumienia dla osób z trudnościami poznawczymi (np. z niepełnospraw-
nościami intelektualnymi, chorobami lub urazami neurologicznymi) (Wytyczne…: 7).

8 Język uproszczony – (plain language) to prezentowanie treści w sposób łatwy do zro-
zumienia dla większości społeczeństwa, w tym także osób, które słabo znają język 
polski. To język prosty do czytania i zrozumienia (Wytyczne...: 7).

9 Podobnie jak w przypadku tłumaczenia z języka polskiego na język migowy (PJM) lub 
– nierekomendowany, ze względu na nienaturalność – system językowo-migowy (sJM). 

10 http://fdc.org.pl/wcag2/ (dostęp: 05.10.2019).
11 warto wspomnieć, że wyżej wymieniona Ustawa z dn. 4 kwietnia 2019 o dostępno-

ści cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych obowiązuje w obecnym kształ-
cie wszystkie podmioty publiczne, finansowane ze środków publicznych w min. 50%, 
a więc również uczelnie i jednostki badawcze. Realizacja badań naukowych, niezależnie 
od tego, czy są one finansowane w ramach środków krajowych, czy pochodzących 
z Unii Europejskiej, wiąże się z koniecznością wykonania określonych obowiąz-
ków wynikających z ww. Ustawy (m.in. zapewnienia dostępności cyfrowej zgodnie 
z wytycznymi wCaG 2.1, umieszczenia tzw. deklaracji dostępności itp.). w sytuacji 

http://fdc.org.pl/wcag2/
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niedopełnienia tych obowiązków przez podmiot finansowany ze środków publicznych, 
Ustawa przewiduje kary finansowe. wszystkie nowo powstające (po 23.09.2018 r.) ser-
wisy internetowe i aplikacje mobilne muszą spełnić wymogi Ustawy od 23.09.2019 r.

12 więcej informacji o alfabecie Lorma np. tu: http://tpg.org.pl/wp-content/uplo-
ads/2011/11/alfabet-Lorma.pdf (dostęp: 04.10.2019).

13 słowo „Głuchy” pisane wielką literą, oznacza członka określonej mniejszości języko-
wej – osobę, dla której język migowy (w Polsce PJM) jest pierwszym i/lub preferowa-
nym sposobem porozumiewania się. do tak rozumianych Głuchych mogą należeć 
osoby całkowicie niesłyszące, niedosłyszące, a nawet Coda – słyszące dzieci nie-
słyszących rodziców (Padden, Humphries 2005). według b. kannapell, niesłyszącej 
profesor socjologii na Uniwersytecie Gallaudeta w Usa (jedyny na świecie uniwer-
sytet dla niesłyszących), kultura Głuchych to „zestaw wyuczonych zachowań i spo-
strzeżeń, które kształtują wartości i normy głuchych ludzi na podstawie podobnych 
lub wspólnie dzielonych doświadczeń” (za: Gannon, 1981: 7).

14 Mowa o konwencji oNz o prawach osób z niepełnosprawnościami (dz.U. 2012 poz. 
1169).

15 Na podstawie The Principles of universal design, https://projects.ncsu.edu/ncsu/design/
cud/about_ud/udprinciples.htm (dostęp: 06.10.2019). wtrącenia w nawiasach kursywą 
moje, w celu transpozycji pojęć z obszaru „designu” na grunt badań naukowych.

16 Ciekawe implikacje, również w dziedzinie badań społecznych, generować może ostat-
nia, uzupełniająca zasada projektowania uniwersalnego, sformułowana przez k. ka-
letscha jako „percepcja równości”. odnosi się ona do sytuacji, gdy „indywidualna 
ocena rozwiązania może wpływać na postrzeganie siebie, jak również postrzeganie 
przez innych naszych różnic fizycznych czy niepełnosprawności jako cech dyskrymi-
nujących lub nadmiernie wyróżniających” (borowczyk 2017: 22).

17 https://rownosc.info/dictionary/projektowanie-uniwersalne/ (dostęp: 08.10.2019). 
Przy czym, choć w myśl projektowania uniwersalnego nie należy ustanawiać rozwią-
zań przeznaczonych specjalnie dla osób z niepełnosprawnościami, to art. 2 konwencji 
oNz o prawach osób niepełnosprawnych, definiując pojęcie projektowania uniwersal-
nego, wyraźnie zaznacza: „Uniwersalne projektowanie nie wyklucza pomocy technicz-
nych dla szczególnych grup osób niepełnosprawnych, jeśli to jest potrzebne” (2012: 4).

18 w Preambule konwencji czytamy: „(o) …osoby niepełnosprawne powinny mieć 
możliwość aktywnego udziału w procesie podejmowania decyzji w zakresie polity-
ki i programów, w tym dotyczących ich bezpośrednio” (2012: 2). „Emancypacyjne 
programy badawcze” oparte na założeniach społecznego modelu niepełnosprawności, 
postulowane w ramach nurtu Disability Studies, zakładają również czynny udział osób 
z niepełnosprawnościami w badaniach, w charakterze personelu badawczego (society 
for disability studies, Guidelines for disability studies Programmes, https://disstu-
dies.org/ [dostęp: 12.11.2015]).

19 Jest to możliwe np. w przypadku wszystkich projektów finansowanych z Funduszy 
Europejskich (Wytyczne...).

http://tpg.org.pl/wp-content/uploads/2011/11/alfabet-Lorma.pdf
http://tpg.org.pl/wp-content/uploads/2011/11/alfabet-Lorma.pdf
https://projects.ncsu.edu/ncsu/design/cud/about_ud/udprinciples.htm
https://projects.ncsu.edu/ncsu/design/cud/about_ud/udprinciples.htm
https://disstudies.org/
https://disstudies.org/
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streszczenie
artykuł dotyczy metodologicznych aspektów badań prowadzonych w środowisku osób niepeł-
nosprawnych. Problematyka niepełnosprawności jest wyzwaniem dla badacza, zaś osoby nie-
pełnosprawne stanowią specyficzną grupę, której przebadanie wymaga otwartości podejścia in-
terpretacyjnego oraz elastycznych metod badawczych. z tego względu w artykule główną uwagę 
poświęcono wykazaniu przydatności perspektywy oraz korzyści z zastosowania metod jakościo-
wych do badania tej kategorii osób. Pozwalają one na dostosowanie strategii badawczej do charak-
terystyki eksplorowanego obszaru badań, umożliwiając pogłębioną analizę danych empirycznych, 
a tym samym stwarzając warunki do możliwie dokładnego nakreślenia rzeczywistego obrazu ba-
danego środowiska. odwołując się do prowadzonych badań na temat środowiska osób niepełno-
sprawnych, dokonano oceny użyteczność zastosowania procedur metodologii teorii ugruntowa-
nej oraz etnografii, wykazując przy tym, iż połączenie obu metod wpływa na osiągnięcie efektu 
synergii i daje możliwość realizacji badania etnograficznego opartego na MTU. 

słowa kluczowe
niepełnosprawność, badania jakościowe, metodologia teorii ugruntowanej, etnografia. 

wsTĘP

Termin „badania jakościowe”, jest pojemną kategorią obejmującą szereg podejść ba-
dawczych w naukach społecznych1. Różnorodność sposobów realizacji badań jako-

ściowych sprawia, że niezwykle trudne bądź wręcz niemożliwe staje się zbudowanie jednej 
ogólnej ich definicji (Gorzko 2008: 41). Między innymi z tego względu określenie „bada-
nia jakościowe” bywa też stosowane zamiennie z pojęciami: podejście hermeneutyczne, 
rekonstrukcyjne czy interpretatywne (Flick 2010: 23). Jednocześnie obok terminu badania 
(research) stosuje się czasem w metodologii jakościowej pojęcia inquiry, co można prze-
tłumaczyć jako dociekanie oraz pojęcia study, czyli studium. wskazane terminy stosuje 
się nierzadko jako synonimy, choć mają one nieco inny zakres znaczeniowy. dariusz ku-
binowski (2010: 58) podaje, że „dociekania jakościowe” są najbardziej pojemną kategorią, 
bowiem obejmują zarówno „badania, jak i studium, ale także jakościową ewaluację, kryty-
kę, edukację, literaturę, sztukę […] a nawet doświadczenie potoczne”. Pod pojęciem „stu-
diów jakościowych” rozumiemy z kolei „analizy teoretyczne, refleksje filozoficzne, studia 
historyczne, interpretacje hermeneutyczne, wglądy fenomenologiczne i heurystyczne”, jak 
również „jakościowe badania empiryczne” (kubinowski 2010: 58). Najwęższy zakres zna-
czeniowy posiada termin „badania jakościowe”, bowiem jest on zdaniem kubinowskiego 
(tamże: 58) „zarezerwowany wyłącznie dla interakcyjnych, terenowych, empiryczno-ana-
litycznych oraz badawczych opartych na bezpośrednim, osobistym doświadczeniu”. 

obecnie, definiując badania jakościowe, czyni się to poprzez podawanie zespołu swo-
istych dla nich cech (Gorzko 2008: 41). Należą do nich między innymi: posługiwanie 
się tekstem zamiast liczbami jako materiałem empirycznym; wychodzenie od koncepcji 
społecznego tworzenia rzeczywistości; uczynienie osią analizy punktów widzenia uczest-
ników badanych zbiorowości; skupienie się na opisie i interpretacji codziennych praktyk 
oraz wiedzy dotyczącej przedmiotu badań (Flick 2010: 22). 
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a zatem, posługując się słowami Normana denzina i Yvonny Lincoln, można po-
wiedzieć, że „badacze jakościowi badają rzeczy w ich naturalnym środowisku, próbu-
jąc nadać sens lub interpretować zjawiska przy użyciu terminów, którymi posługują się 
badani ludzie” (denzin, Lincoln 2009: 23). zgodnie ze słowami krzysztofa koneckiego 
(2012: 11), uprawiając socjologię jakościową, staramy się być jak najbliżej badanych, zaś 
„zrozumienie perspektyw i definicji sytuacji badanych wymaga dotarcia do miejsc ich 
przebywania i działania”. 

sharan b. Merriam (1998: 6–8) wskazała na pięć wspólnych cech różnych typów ba-
dań jakościowych. Należą do nich: po pierwsze, przyjęcie założenia, że rzeczywistość 
jest konstruowana przez jednostki w procesie interakcji z ich społecznymi światami; po 
drugie, osoba badacza traktowana jest jako główny instrument gromadzenia i analizy 
danych; po trzecie, badania jakościowe mają charakter terenowy, co z konieczności anga-
żuje badacza w bezpośrednie relacje interpersonalne z badanymi w ich naturalnym śro-
dowisku; po czwarte, podstawową procedurą analityczną jest indukcja, a więc tworzenie 
uogólnień na bazie szczególnych informacji uzyskanych z zebranych danych; po piąte, 
największy nacisk kładzie się na proces poznawczy, znaczenie i rozumienie. 

z podobnym zestawieniem spotykamy się u Roberta G. burgessa (1985: 8–10) czy 
Marka Gorzko (2008: 42). obaj wskazani autorzy podają bardzo podobne zestawienia 
najważniejszych cech charakteryzujących metody jakościowe. Przy czym pierwszy z nich 
zwraca uwagę na fakt, że badania jakościowe cechują się dużą elastycznością, co spra-
wia, że w każdym niemalże momencie mogą zostać zmodyfikowane i przeprojektowane, 
a także na równolegle prowadzonym procesie zbierania danych i jednoczesnym ich ana-
lizowaniu. Marek Gorzko koncentruje się natomiast na takich cechach, jak całościowe 
(holistyczne) ujmowanie fenomenu badawczego osadzonego w danym kontekście czy 
gromadzeniu danych nieliczbowych, występujących głównie jako słowa lub obrazy. obaj 
autorzy zgadzają się, co do tego, że celem badań jakościowych jest – używając słów Mile-
sa i Hubermana – „wyjaśnienie dróg, jakimi ludzie w poszczególnych sytuacjach docho-
dzą do zrozumienia i wyjaśnienia sytuacji, podejmują działania lub w inny sposób radzą 
sobie z codziennymi sytuacjami” (Miles, Huberman 2000: 8).

do podobnych wniosków dochodzi krzysztof konecki (2005: 267) według którego, 
generalnym celem analizy danych jakościowych jest interpretacja znaczeń nadawanych 
przez jednostki oraz zbiorowości. Jak pisze ten sam autor (2012: 10), metody jakościowe 
służą opisowi, wyjaśnieniu i zrozumieniu przyczyn zjawisk społecznych poprzez badania 
empiryczne, a także analizę doświadczeń indywidualnych i grupowych, definicji świata 
społecznego oraz interakcji. sama zaś socjologia jakościowa „nie ogranicza się tylko do 
użycia specyficznych dla siebie technik i metod badania. Jest ona raczej jakościowym 
sposobem myślenia o ludzkim doświadczeniu, »drogą naukowej oraz intersubiektywnej 
empirii«, która pozwala dotrzeć do znaczenia doświadczeń indywidualnych i grupowych 
tak zwanego »zewnętrznego świata«” (konecki 2012: 10). 

wymienione cechy charakteryzujące jakościowe metody badań szczególnie dobrze 
wpisują się w zakres i charakter badań prowadzonych w środowisku osób niepełno-
sprawnych. Także ze względu na specyfikę obszaru badań i konieczność sprostania 
różnym trudnościom metodologicznym. w związku z tym, realizując badania wśród 
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osób z  niepełnosprawnością (dotyczące m.in. sytuacji niepełnosprawnych intelektual-
nie mieszkańców domów pomocy społecznej, a także niepełnosprawnych sportowców), 
podjęto decyzję o zastosowaniu metod jakościowych, wybierając spośród nich metodo-
logię teorii ugruntowanej i metodę etnograficzną, czego konsekwencją jest w przypadku 
niniejszych badań badanie etnograficzne oparte na metodologii teorii ugruntowanej. 

Poniżej w zwięzły sposób przedstawiono ogólną charakterystykę zastosowanych w pro-
jekcie autorskim metod badawczych, zwracając przy tym uwagę na istniejące pomię-
dzy nimi podobieństwa i różnice, a także akcentując efekt dopełniania się owych metod 
w konkretnym badaniu. Na zakończenie zaś wskazano na przyczyny oraz konsekwencje 
zastosowanych metod badawczych, bazując na własnych doświadczeniach badacza ja-
kościowego, którego głównym obszarem badań są zagadnienia i zjawiska mieszczące się 
w szeroko rozumianych badaniach nad niepełnosprawnością. 

kRóTki oPis METod badawCzYCH zasTosowaNYCH
w badaNiaCH Nad NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ 

Ramy metodologiczne przeprowadzonych badań wyznaczały reguły teorii ugruntowanej 
barneya Glasera i anselma straussa (Glaser, strauss 1967; Glaser 1978) oraz etnografii 
(Gobo 2008). Połączenie wskazanych metod, jak sugerują Markieta domecka i adam 
Mrozowicki (2008: 139), jest możliwe dzięki spójności leżących u ich podstaw założeń 
(tj. założenia o procesualnym charakterze rzeczywistości społecznej oraz obustronnej 
zależności pomiędzy działaniami aktorów a kształtem struktury społecznej) oraz wska-
zane, gdy procedury tych podejść traktowane są jako komplementarne. z jednej strony, 
dane etnograficzne przedstawiają całościowy obraz, na który składa się sam aktor, a tak-
że działanie, kontekst działania oraz powiązania pomiędzy tymi elementami, których 
rekonstrukcja jest niezbędnym warunkiem dla rozumienia, interpretacji i wyjaśniania 
badanego zjawiska. z drugiej strony, procedury analityczne teorii ugruntowanej pozwa-
lają na wyjście poza indywidualne historie życia poprzez odkrywanie ogólnych wzorów 
i mechanizmów kształtujących relacje społeczne oraz logikę działania (domecka, Mro-
zowicki 2008: 139). 

METodoLoGia TEoRii UGRUNTowaNEJ

w wydanej w 1967 r. książce The Discovery of Grounded Theory anselm L. strauss i bar-
ney G. Glaser, twórcy nowej i rewolucyjnej na ów czas idei, pisali: „wierzymy, że odkry-
wanie teorii mającej swoje źródło w danych […] jest głównym zadaniem współczesnej 
socjologii. dlatego pragniemy pokazać, jak teoria dopasowuje się do empirycznych fak-
tów i jest w ten sposób zrozumiała tak dla socjologów, jak i dla laików” (strauss, Glaser 
1967: 1). w opinii jej twórców, metodologia teorii ugruntowanej (MTU) miała wpro-
wadzić „świeży powiew” do praktyki uprawiania nauki, przeciwstawiając się teoriom 
ustanawianym w sposób logiczno-dedukcyjny, opartych na weryfikacji arbitralnie sta-
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wianych założeń i hipotez (Glaser 1978). zdaniem Glasera i straussa teoria ugruntowana 
wypełnić miała lukę pomiędzy teorią a empirią (Glaser, strauss 2009 [1967]). 

Metoda wypracowana przez straussa i Glasera stała się jednym z punktów odniesienia 
do obecnej refleksji nad metodologią badań i analiz jakościowych (zakrzewska-Manterys 
1996; konecki 2000; Charmaz 2009 [2006]). Należy bowiem pamiętać, że współcześ nie 
mamy do czynienia z różnymi jej interpretacjami i modyfikacjami, które wnoszą okre-
ślone zmiany do klasycznej koncepcji metodologii teorii ugruntowanej zapoczątkowanej 
przez straussa i Glasera (zob. konecki 2009: XViii–XXVi)2. 

Metodologia teorii ugruntowanej polega na budowaniu teorii (średniego zasięgu) na 
podstawie systematycznie zbieranych danych empirycznych (zob. Glaser, strauss 2009 
[1967]; Glaser 1978). Teoria jest tu pochodną analiz danych empirycznych, zaś jedną 
z elementarnych procedur jest wymóg ograniczenia prekonceptualizacji (Charmaz 2009: 
90; Glaser, strauss 2009: 112). badacz, który decyduje się na użycie metodologii teo-
rii ugruntowanej, powinien, na ile jest to tylko możliwe, wystrzegać się konstruowania 
wstępnych założeń, które mogą spowodować, że niechybnie stanie się „niewolnikiem 
teorii” (Glaser 1978: 9; konecki 2009: Xiii). zaleca się, by przystępując do badań, w naj-
większym stopniu ograniczył wstępną konceptualizację własnych zamierzeń badawczych 
(konecki 2000: 26; Frankford-Nachmias, Nachmias 2001: 313). Równocześnie należy 
pamiętać, że wymóg ograniczenia prekonceptualizacji nie jest równoznaczny z separa-
cją od jakichkolwiek podstaw teoretycznych, jak również posiadanej już wiedzy z zakre-
su interesującego nas obszaru badań (konecki 2009: Xiii). zgodnie z tym wymogiem 
w początkowej fazie badań badacz powinien przede wszystkim koncentrować się na 
szczegółowym opisie zebranego materiału empirycznego, a dopiero później formułować 
twierdzenia teoretyczne (konecki 2000: 26–27). wiedza teoretyczna oraz informacje do-
tyczące eksplorowanego środowiska, które posiadał badacz przed przystąpieniem do pra-
cy badawczej, mogą okazać się pomocne w dalszych jej etapach, służąc m.in. jako dane 
porównawcze oraz wskazówki przy teoretycznym doborze próbek (strauss, Corbin 1990: 
48–56; Glaser 1978: 67). Poprzez ograniczenie wstępnych założeń teoretycznych można 
także zachować poznawczą otwartość bez sugerowania się odkryciami innych badaczy, 
a tym samym zachować tak zwany „kontekst odkrycia” (serendipity), nieustannie podą-
żając tropem nowych, nieznanych uprzednio faktów (konecki 2009: Xiii; por. strauss, 
Corbin 1990; Glaser 1978). wymóg ograniczenia prekonceptualizacji chroni przed wtła-
czaniem w utarte schematy, które czynić mogą z badacza osobę podążającą nakreślonymi 
już ścieżkami interpretacji danych, reprodukującego powszechnie podzielane, a nie za-
wsze słuszne poglądy. w konsekwencji mogą one stać się ciężarem niweczącym sposob-
ność odkrycia nieznanych dotychczas zjawisk czy możliwości spojrzenia na wcześniej już 
podejmowane kwestie z innej, nowej perspektywy. 

Proces zbierania danych empirycznych, w przypadku zastosowania MTU, odbywa 
się nie stadialnie, fazowo, lecz łącznie z prowadzoną równolegle analizą i interpreta-
cją (konecki 2009: XiV). Teoria wyłania się w trakcie systematycznie prowadzonych 
badań empirycznych (konecki 2000). a zatem proces zdobywania, analizy i interpreta-
cji danych stanowi integralną, przebiegającą w jednym czasie, część całego procesu ba-
dawczego, w trakcie którego wykorzystywane są określone procedury metodologiczne 



116
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

– m.in. teoretycznego pobierania próbek (theoretical sampling) i teoretycznego nasycenia 
(theoretical saturation) (Glaser, strauss 2009: 41–64). zastosowanie procedur metodolo-
gii teorii ugruntowanej powoduje, że proces zbierania danych empirycznych nie będzie 
przebiegał w sposób przypadkowy, lecz zostanie oparty na określonej strategii doboru 
danych, porządkującej stale gromadzony materiał (por. konecki 2009: XiV). 

Metodologia teorii ugruntowanej oferuje również procedurę teoretycznego pobierania 
próbek (theoretical sampling), dzięki której badacz, zbierając, kodując i analizując mate-
riały, równocześnie na bieżąco decyduje, gdzie i jakiego rodzaju dane w dalszym ciągu 
gromadzić (Glaser 1978: 49–50; strauss, Corbin 1990: 177). badacz, napotykając podczas 
swojej pracy terenowej na interesujące go zjawiska, może zmienić tok i zakres poszuki-
wań, koncentrując swoją uwagę na aspektach, których wcześniej nie brał pod uwagę, 
bądź z których istnienia nie zdawał sobie w ogóle sprawy (konecki 2000: 30). Pobieranie 
próbek ma charakter procesualny i odbywa się do chwili osiągnięcia teoretycznego na-
sycenia (theoretical saturation), a więc takiego momentu, w którym nie pojawiają się już 
żadne nowe dane, a kolejne przypadki są podobne do wcześniejszych i można je zanali-
zować za pomocą już istniejących kategorii (Glaser 1978: 142). 

inną, równie ważną strategią MTU, jest metoda ciągłego porównywania (constant 
comparative method) (Glaser, strauss 2009: 81–92). badacz w poszukiwaniu kolejnych 
danych do porównań stara się dobierać zarówno bardzo różne, jak i podobne do siebie 
przypadki, tak by uchwycić maksymalnie dużo warunków różnicujących występowanie 
kategorii oraz ich wzajemnych powiązań (Glaser 1978: 45–53; Charmaz 2009: 74). Pro-
cedury MTU dają zatem możliwość odseparowania się badacza od bezpośredniego „od-
działywania” doświadczeń, jakie są jego udziałem w momencie kontaktu z badanymi, 
zapewniając tym samym możliwość wypracowania interpretacji i analiz nieobarczonych 
błędem własnych opinii i ocen. z drugiej strony, pomimo trudności emocjonalnego na-
pięcia rodzących się w trakcie pracy terenowej, badacz ma możliwość „wczucia się” w sy-
tuację innych, co daje mu podstawy do gruntowniejszej interpretacji, a przez to lepszego 
zrozumienia zachodzących w danym środowisku zdarzeń oraz odkrycia mechanizmów 
rządzących zachowaniami jego uczestników (zob. konecki 2000).

ETNoGRaFia 

Etnografia etymologicznie pochodzi od dwóch określeń greckich: ethnos, co oznacza lud, 
plemię, rasę, naród, oraz graphein, które tłumaczyć można jako pisać, skrobać, rysować 
(kopaliński 1999: 157). Celem etnografii jako metody badawczej jest obserwacja dzia-
łań ludzi w ich naturalnym środowisku oraz uchwycenie perspektywy postrzegania rze-
czywistości przez członków danej społeczności (kleinknecht 2007: 226; Gobo 2008: 5; 
Charmaz 2009: 33). Przedmiot zainteresowań badań etnograficznych stanowi zatem pre-
zentacja, przeważnie w formie opisowej, danej zbiorowości ludzkiej, zwłaszcza zaś w jej 
wymiarze kulturowym (angrosino 2010: 24; kubinowski 2010: 161; borkowska-beszta 
2005: 41). o centralnym usytuowaniu kwestii kultury w badaniach etnograficznych może 
świadczyć definicja Jamesa P. spradleya (1979: 9–10), który pisze, że „etnografia jest kul-
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turą studiowania kultur. składa się z zasobu wiedzy, który obejmuje techniki badawcze, 
teorię etnograficzną i setki kulturowych opisów. stara się wytwarzać systematyczne ro-
zumienie wszelkich kultur ludzkich z perspektywy tych, którzy są poznawani. Etnografia 
bazuje na następującym przekonaniu: wiedza o wszystkich kulturach jest wartościowa. 
To przekonanie uzasadnia potrzebę skrupulatnego ich zbadania”. 

dariusz kubinowski (2010: 162; por. kostera 2003: 39–42) zwraca uwagę na to, że 
etnografia w rozumieniu spradleya jest nie tylko określoną metodą i strategią badawczą, 
ale przyjmuje postać swoistej tradycji metodologicznej, a więc jest holistycznie pojmo-
wanym sposobem uprawiania badań, z określonym zbiorem założeń, procedur, praktyk, 
a także towarzyszących im systemów wartości. Podobnego zdania jest beata borkow-
ska-beszta (2005: 41), która powołując się na słowa spradleya (1979: 21), stwierdza, że 
etnografia „jest czymś więcej niż naukową strategią badawczą lub produktem końcowym 
badań. Etnografia jest sposobem rozumienia różnic kulturowych, które czynią nas tym 
kim jesteśmy jako ludzie”. 

Ukierunkowanie badań etnograficznych na zagadnienia kulturowe sugeruje ich związ-
ki z antropologią. sięgając do tradycji badań etnograficznych, możemy dokonać rozróż-
nienia na dwa nurty terenowych badań antropologicznych, z których współczesna et-
nografia bierze swój początek. Jest to z jednej strony antropologia społeczna, związana 
z  takimi badaczami, jak alfred Reginald Radcliffe-brown oraz bronisław Malinowski, 
polegająca na analizie trwałych instytucji społecznych. z drugiej strony antropologia 
kulturowa – wśród jej przedstawicieli wymienić można tak znaczące postacie, jak Franz 
boas, Ruth benedict czy Margaret Mead, a skoncentrowana na odkrywaniu specyfiki 
kulturowej zbiorowości za pośrednictwem rekonstrukcji biograficznych jej przedsta-
wicieli (angrosino 2010: 24–25). obie perspektywy scalała idea badań terenowych, co 
szczególnie podkreślano, konfrontując ją z uprawianą w XiX w. nauką gabinetową. 

obecnie etnografia socjologiczna w ścisłym znaczeniu polega przede wszystkim na 
opisie społeczności bądź grup, z którymi badacz dzieli takie obszary rzeczywistości, jak 
język, perspektywę poznawczą czy realia społeczno-polityczne (Gobo 2008: 8–10). zda-
niem Roberta Prusa (1994: 21) etnografia jest metodą badań, którą badacze posługują się 
w celu zaobserwowania działań ludzi oraz uchwycenia punktu widzenia i perspektywy 
postrzegania rzeczywistości przez członków określonej zbiorowości. 

współcześnie za etnografię socjologiczną uważa się różne formy badań społecznych, 
które charakteryzują się jednak pewnymi wspólnymi cechami. Paul atkinson i Martyn 
Hammersley (1994: 248) podają, że są to: nacisk na wymiar eksploracyjny badanych 
zjawisk; zdecydowana przewaga danych nieustrukturyzowanych; koncentracja na kilku 
(czasem jednym) wybranych przypadkach; analiza danych dotycząca objaśniania inter-
pretacji znaczeń i funkcji ludzkich działań w formie opisów ze znacznym ograniczeniem 
analiz statystycznych.

w tradycji interakcjonistycznej terenowe badania etnograficzne nastawione są na 
odkrywanie znaczeń, jakie aktorzy społeczni przypisują innym ludziom, a także tego, 
jak rozumieją podejmowane przez siebie samych działania (por. Prus 1996). z tego też 
względu istotna staje się rola badacza, który jako aktywny członek dynamicznej zbio-
rowości powinien zanurzyć się w świat swoich badanych, przyjmując ich perspektywę 
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oglądu rzeczywistości. „kluczem do etnografii interakcjonistycznej jest więc odkrycie 
systemu symboli, który nadaje sens temu, co ludzie myślą i robią” (angrosino 2010: 31). 

dokonując w tym miejscu pewnego podsumowania, można stwierdzić, że etnografia 
jest sposobem prowadzenia badań, który charakteryzuje się: pracą w terenie, czyli w na-
turalnym środowisku osób badanych; ma charakter spersonalizowany, bowiem badacz 
staje się zarówno obserwatorem, jak i uczestnikiem badanej zbiorowości; jest wieloczyn-
nikowa, a więc podczas realizowania tego typu badania, konieczne staje się sięganie do 
różnych technik zbierania danych; charakteryzuje się długotrwałym pobytem badacza 
w terenie; oparta jest na wnioskowaniu indukcyjnym, a zatem na podstawie zebranych 
informacji szczegółowych budowane są ogólne wzory oraz teorie wyjaśniające realia ży-
cia danej zbiorowości; istotną rolę pełni w niej dialog, bowiem wnioski i interpretacje 
badacza są na bieżąco komentowane przez badanych; cechuje ją holistyczny, a więc ca-
łościowych charakter oglądu grupy stanowiącej przedmiot badań (tamże: 45; zob. Ham-
mersley, atkinson 2000). 

końcowym wynikiem pracy badacza w terenie powinien być raport etnograficzny, za-
zwyczaj, choć nie zawsze, przyjmujący formę narracji, a więc „rozbudowanej opowieści, 
której głównym celem jest danie czytelnikowi możliwości pośredniego doświadczenia 
społeczności, w której badacz żył i z członkami której wchodził w interakcje” (tamże: 46). 

Michael angrosino (2010: 46–47; por. Van Maanen 1988; zob. także Czyżewski 1987) 
podaje trzy rodzaje najczęściej, jego zdaniem, spotykanej narracji. Po pierwsze, może to 
być historia utrzymana w kanwie realistycznej, a więc pozbawiona pierwiastka emocjo-
nalnego i stanowiąca bezosobowy opis obserwacji dokonanych przez badacza. Po drugie, 
przyjmujący odwrotną retorykę styl konfesyjny, gdzie w centrum jest badacz, a jego do-
świadczenia osobiste stanowią centralną oś opowieści. Po trzecie, styl charakteryzujący 
się bogactwem środków literackiego wyrazu, takich jak metafory czy porównania, zwany 
impresjonistycznym. 

J. spradley (1979: 23–24) wyróżnił sześć typów deskrypcji etnograficznej:
1) deskrypcje etnocentryczne – obecne zwłaszcza w początkowej fazie odkrywania 

„ludów pierwotnych”, cechujące się subiektywizmem, odrzucające narracje badanych, 
a  skupiające się na ewaluacji i wartościowaniu kultury „tubylców” z perspektywy do-
świadczeń badacza;

2) deskrypcje w naukach społecznych – ich zadaniem jest oddanie, jak najbardziej 
realne, obrazu obserwowanej rzeczywistości z ukazaniem wewnętrznego punktu widze-
nia danej kultury. z tego względu w celu osiągnięcia obiektywizmu badacza stosowane 
są naukowe metody weryfikacji, a porządkowanie opisu opiera się na różnych ujęciach 
teoretycznych;

3) etnografie standardowe – cechą charakterystyczną tego typu zapisu etnograficznego 
jest bogactwo, choć występujące w różnej formie, rdzennego języka informatorów;

4) etnografie monolingwalne – zawierają deskrypcje pisane językiem rodzimym, po-
chodzącym z kultury informatorów. Praca badacza polega z reguły na translacji opisów 
wykonanych przez rdzennych przedstawicieli danej kultury;

5) historie życia – są narracjami biograficznymi prezentującymi życie danej osoby 
bądź grupy osób wpisanych w kontekst danej kultury; 
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6) nowele etnograficzne – reprezentują skrajnie wewnętrzny punkt widzenia określo-
nej kultury i są pisane rdzennym językiem jej członków.

Posługując się słowami Harrego wolcotta (1982: 29), należałoby powiedzieć, że „pro-
wadząc badania terenowe, można dochodzić do alternatywnych produktów końcowych”. 
wynika to nie tylko z cech osobistych i umiejętności badacza, charakterystyki eksploro-
wanego terenu badań, przyjętych założeń teoretycznych, ale także ze sposobu realizowa-
nia etnografii. i chociaż często stosowany jest schemat studium przypadku, gdzie zwykle 
intencją badacza jest przedstawienie szczegółowego opisu przedmiotu badań („genera-
lizacje wewnętrzne” zgodnie z terminologią wprowadzoną przez Uwe Flicka 2010: 158), 
bądź rzadziej – dokonanie porównań pomiędzy różnymi przypadkami („generalizacje 
zewnętrzne”, Flick 2010: 158), to trudno jest mówić o możliwości szczegółowego i pre-
cyzyjnego zaplanowania działań badacza zgodnie z założonym uprzednio schematem. 
Na temat możliwości planowania badań etnograficznych – co szerzej można odnieść do 
ogólnego sensu ich prowadzenia – Martyn Hammersley i Paul atkinson (2000: 34) wypo-
wiadają bardzo znaczące słowa: „Tego typu badań nie można zaprogramować. w prakty-
ce badacz styka się z mnóstwem niespodziewanych sytuacji [...]. Co więcej, prowadzenie 
wszelkich badań to działalność praktyczna, która wymaga doświadczenia w podejmo-
waniu decyzji zależnie od sytuacji. Rzecz nie sprowadza się wyłącznie do przestrzegania 
prawideł metodologicznych”. 

ETNoGRaFia a TEoRia UGRUNTowaNa – PodobiEńsTwa i RóŻNiCE 

zarówno etnografia, jak i metodologia teorii ugruntowanej należą do nurtu badań ja-
kościowych. Jednak związki pomiędzy tymi dwiema metodami badawczymi sięgają 
znacznie głębiej (konecki 2000: 121; por. Gobo 2008: 15–16). Po pierwsze, zarówno 
w etnografii, jak i metodologii teorii ugruntowanej korzysta się z tych samych narzędzi 
gromadzenia danych empirycznych, tj. obserwacji uczestniczącej, wywiadów nieustruk-
turyzowanych, historii życia czy analizy danych zastanych. Używanie wspomnianych 
techniki zbierania materiałów jest niejako konsekwencją terenowego charakteru etno-
grafii i MTU, a więc założenia o konieczności realizowania projektu badawczego w opar-
ciu o analizę informacji uzyskanych w bezpośrednich interakcjach badacza z badanymi 
oraz jego uczestnictwa w życiu codziennym danej zbiorowości. Co więcej, podobieństwa 
pomiędzy wymienionymi rodzajami badań wynikają także z posługiwania się zarów-
no w przypadku etnografii, jak i teorii ugruntowanej procedurą ciągłego porównywa-
nia (konecki 2000: 121; por. Gobo 2008: 40–41). Jak podaje kathy Charmaz (2009: 36), 
etnografowie, podobnie jak badacze posługujący się metodologią teorii ugruntowanej, 
od samego początku prowadzenia badań dokonują porównań między danymi, ponadto 
porównują dane z wyłaniającymi się kategoriami, a także przedstawiają relacje między 
kategoriami i pojęciami. 

Pomimo wspomnianych cech wspólnych dla metodologii teorii ugruntowanej oraz 
etnografii, niesłusznym byłoby sprowadzanie ich do jednej i tej samej kategorii procedur 
używanych podczas realizowania projektu badawczego. 
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Etnograf koncentruje się na opisie „jednostki analizy”3, czyli na własnościach osób, 
grup, organizacji czy instytucji. Jego celem jest przede wszystkim jak najdokładniejsze 
odwzorowanie charakteru i specyfiki życia danej zbiorowości, zazwyczaj w jej kontekście 
kulturowym. w tego rodzaju badaniach, jakimi są badania etnograficzne, wymagana jest 
zgodność stwierdzeń z faktami, a prezentacja jednostki analizy ma być „adekwatnym” jej 
opisem (Van Maanen 1979: 539–549 za: konecki 2000: 122). 

konsekwencją przyjęcia takiej perspektywy badań, jest ograniczenie czasowo-prze-
strzenne właśnie do konkretnej jednostki analizy. innymi słowy, etnograf dąży do otrzy-
mania jak najbardziej rzetelnego obrazu danego terenu badań. istotne jest zatem „tu” 
i „teraz”, zaś przekładalność wyników badań na innego rodzaju sfery ludzkiej aktywności 
nie jest ani głównym celem etnografa, ani też w pełni możliwym do realizacji zadaniem. 

badacz posługujący się metodologią teorii ugruntowanej, w przeciwieństwie do et-
nografa, nie dąży do bezpośredniego opisu danej jednostki analizy, ale stara się, stosując 
procedurę teoretycznego dobierania próbek, wygenerować teorię objaśniającą dany pro-
ces społeczny. Jak podaje krzysztof konecki (2000: 123), w teorii ugruntowanej twierdze-
nia są zwykle hipotezami, a nie opisami faktów czy zjawisk. wynika z tego, że analityczny 
opis jest raczej hipotetycznym uogólnieniem, a nie adekwatnym opisem faktów, jak ma 
to miejsce w przypadku etnografii (Glaser 1978: 110–113). 

sam opis etnograficzny nie jest też tożsamy z „generowaniem teorii”, co de facto stano-
wi podstawowy cel pracy badacza stosującego teorię ugruntowaną. wprawdzie opis jest 
jedną z charakterystycznych cech wszelkiego typu badań jakościowych, to jednak w od-
niesieniu do teorii ugruntowanej jego wytwarzanie musi przebiegać równolegle z  jed-
noczesnym generowaniem pojęć teoretycznych. bowiem jedynie w następstwie łączenia 
tych dwóch działań – tworzenia opisu oraz pojęć – możliwe staje się generowanie teorii 
(konecki 2000: 123).

biorąc pod uwagę powyższe zestawienie etnografii z teorią ugruntowaną, można, czy-
niąc pewnego rodzaju podsumowanie, stwierdzić, że to, co odróżnia owe metody, doty-
czy nie tyle ogólnego modelu ich przeprowadzania, ale sposobu, w jaki zebrane na ich 
podstawie dane są analizowane (konecki 2000: 124). 

z drugiej jednak strony, pomimo rysującej się odmienności etnografii i teorii ugrun-
towanej, można odnaleźć ścisłe związki pomiędzy tymi rodzajami analizy danych. kathy 
Charmaz (2009: 34–37), dokonując zestawienia metody etnograficznej z metodologią 
teorii ugruntowanej, podaje szereg istotnych cech, które dzięki połączeniu tych metod 
bezpośrednio wskazują na osiągany efekt synergii, prowadzący do poprawy jakości pro-
cesu badawczego. 

Po pierwsze, etnografowie mogą wykorzystać teorię ugruntowaną do tworzenia związ-
ków między obserwowanymi wydarzeniami w celu zbadania procesów.

Po drugie, staranne i dokładne stosowanie metod teorii ugruntowanej stanowi źródło 
systematycznych wskazówek umożliwiających dogłębną penetrację tego, co kryje się pod 
powierzchnią obserwowanych zjawisk, i wniknięcie w głąb wydarzeń.

Po trzecie, metody te pomagają utrzymać kontrolę nad procesem badawczym, ponie-
waż towarzyszą etnografowi na każdym jego etapie badań, a więc ustalaniu przedmiotu 
zainteresowania oraz konstruowaniu, a także organizacji tego procesu. 
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Po czwarte, metoda teorii ugruntowanej umożliwia rozwinięcie teoretycznych aspek-
tów badań etnograficznych, podnosząc opisy do poziomu abstrakcyjnych kategorii i teo-
retycznych interpretacji.

Po piąte, ciągłe poruszanie się między danymi a analizą pomaga badaczowi wyzbyć 
się uczucia przytłoczenia i sprawia, że nie zwleka on z wykonaniem kolejnych czynności. 
Teoria ugruntowana może zatem pomóc w ograniczeniu nadmiaru pracy.

Po szóste, logika teorii ugruntowanej zakłada wracanie do danych i ponowne skupia-
nie się na analizie. Pomaga to przezwyciężyć kilka problemów etnograficznych, który-
mi według kathy Charmaz (2009: 36) są: „1) oskarżenia o bezkrytyczne przyjmowanie 
poglądów uczestników badań, 2) długie przebywanie w terenie badawczym bez spre-
cyzowania punktu zainteresowań i dokonywania analiz, 3) zbieranie powierzchownych 
i przypadkowych danych, 4) poleganie na szablonowych kategoriach dyscyplinarnych”.

kathy Charmaz (tamże: 34) sugeruje, że badanie etnograficzne oparte na metodologii 
teorii ugruntowanej przybiera inną formę niż pozostałe rodzaje etnografii, które koncen-
trują się na opisie badanego obszaru życia społecznego. Natomiast etnografia prowadzo-
na w ujęciu metodologii teorii ugruntowanej przyznaje priorytet badanemu zjawisku 
bądź procesowi. „Etnografowie zajmujący się teorią ugruntowaną badają zdarzenia, któ-
re mają miejsce w danym otoczeniu, i tworzą konceptualną interpretację owych działań” 
(tamże: 34–35). Można zatem powiedzieć, że teoria ugruntowana jest często praktycznie 
uwikłana w opis etnograficzny. dotyczy to sytuacji, w których badacz opisując i analizu-
jąc niewielki obszar empiryczny, próbuje stawiać hipotezy i generalizacje4. Metodologia 
teorii ugruntowanej pozwala na dokonanie analitycznego opisu określonego obszaru ba-
dań, poprzez nadanie ram analizie z odkrytych kategorii oraz powiązań istniejących po-
między nimi. opis ten może następnie rozwinąć się w tak zwaną „lokalnie ugruntowaną 
teorię” (konecki 2000: 125 za: Martin, Turner 1986: 143), która dostarcza teoretycznych 
objaśnień dla danego obszaru, choć może być także użyteczna w zrozumieniu innych, 
w tym także szerszych, kontekstów empirycznych, co dzieje się w sytuacji, kiedy „akto-
rzy społeczni z innego, niż pierwotnie badany, obszaru rozpoznają się w danym opisie 
analitycznym bądź uogólnieniach teoretycznych” (konecki 2000: 125). Teoria lokalnie 
ugruntowana, oparta na studium przypadku, ma również wymiar praktyczny i aplikacyj-
ny, umożliwia bowiem nie tylko zrozumienie danego problemu badaczowi, ale również 
dostarcza środków do prezentacji wniosków osobom poddanym obserwacji. 

PRzYCzYNY oRaz koNsEkwENCJE zasTosowaNia
wYbRaNYCH METod badawCzYCH

Podczas badania dotyczącego środowiska osób niepełnosprawnych wybór określonej 
metody i technik podyktowany został w dużej mierze samą specyfiką takiego środowi-
ska, rozpatrywaną w trzech wymiarach: celu badań, a więc dogłębnego przestudiowa-
nia wybranych przypadków, przedmiotu badań, jakimi były interakcje, znaczenia i ich 
symboliczne interpretacje, a także specyfiki środowiska i ogólnej charakterystyki osób 
poddanych badaniu. 
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*

biorąc pod uwagę wskazane powyżej wymiary za zastosowaniem opisywanych metod 
badawczych przemawiało kilka istotnych, moim zdaniem, argumentów. Przede wszyst-
kim, wybór powyższych metod pozwalał na odzwierciedlenie procesualnego charakteru 
rzeczywistości (strauss, Glaser 1967; strauss, Corbin 1990), a także umożliwiał całościowe 
ujęcie przedmiotu badań (Carrero, Peiró, salanova 2000: 510). Nie bez znaczenia w kon-
tekście prowadzonych badań jest także fakt, iż metody te dają sposobność wglądu w pro-
blematykę widzianą oczami badanych osób (Hirschfeld i in. 2005: 252). Jest to istotne, 
gdyż u podstaw założeń badawczych leży chęć poznania subtelnych niuansów, które mają 
wpływ na kształtowanie się poczucia „ja” i tożsamości osób niepełnosprawnych, które 
zaangażowane są w różne formy aktywności fizycznej.

Generalnie, za zastosowaniem wskazanych metod badawczych przemawiają następu-
jące argumenty: 1) badanie dotyczy sfery rzeczywistości społecznej, którą trudno jest 
zmierzyć za pomocą statystyk i której eksploracja przy zastosowaniu metod ilościowych 
wydaje się ograniczona; 2) metody jakościowe pozwalają na głębsze zrozumienie bada-
nych zjawisk, bowiem biorą pod uwagę ich społeczny i kulturowy kontekst, który stwarza 
możliwość interpretacji bez narzucania arbitralnych wyjaśnień (silverman 2007: 56–58); 
3) aby zrozumieć wszelkie zjawiska i fenomeny społeczne w grupie osób niepełnospraw-
nych uprawiających sport, nie można wyeliminować podejścia jakościowego, które 
stwarza możliwość dotarcia do perspektywy aktorów społecznych i uchwycenia proce-
sualnego wymiaru badanych zjawisk (Glaser 1978: 11); 4) zrozumienie zjawisk w ich in-
terpretatywnej perspektywie wymaga dłuższego i bezpośredniego kontaktu z badanymi, 
co oferują zastosowane metody badań – obserwacja i wywiad (silverman 2007: 53); 5) 
metody jakościowe odznaczają się elastycznością, co sprawia, że badacz może wciąż po-
dążać nowymi tropami i na bieżąco rekonstruować przebieg badania, wraz ze zdobywa-
niem nowej wiedzy i danych (tamże: 53). 

* *

Jednocześnie zastosowanie wskazanych metod niesie ze sobą określone konsekwencje 
natury metodologicznej i epistemologicznej. 

Po pierwsze, ich cechą jest emergentny charakter pojęć, jakimi posługuje się badacz do 
opisywania rzeczywistości społecznej. Mają one dwa zasadnicze znaczenia: analityczne, 
a więc na tyle ogólne, by wyznaczyć charakterystyki ich konkretnych istotności, a nie 
same istotności (Glaser, strauss 1967: 38), ponadto posiadają znaczenie uczulające, czyli 
nie są konkretne i rozstrzygające, lecz opierają się na ogólnym odczuciu tego, co jest 
istotne empirycznie w danej nazwie pojęcia (blumer 1954: 7). biorąc zatem pod uwagę 
emergentny charakter pojęć, jakimi posługuje się badacz stosujący metodologię teorii 
ugruntowanej, niemożliwe jest określenie dokładnych, konkretnych i odgórnie ustalo-
nych kategorii na etapie projektowania badania. 

Po drugie, zgodnie z metodologią teorii ugruntowanej niezwykle istotne jest, aby ogra-
niczyć do minimum (zwłaszcza we wstępnym etapie badań) prekonceptualizację (Glaser, 
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strauss 1967: 45). oznacza to, że przyjęcie a priori określonych kategorii analitycznych 
jest nieuzasadnione. Przeczy bowiem kontekstowi odkrycia (serendipity), a więc pozna-
niu i odkryciu nowych zjawisk czy fenomenów społecznych (konecki 2000: 27). 

Po trzecie, opierając się na powyższych metodach, nie sposób jest z góry w momencie 
konstruowania badań określić dokładnej liczebności przypadków, jakie takim badaniem 
będą objęte. Liczba przebadanych przypadków, podążając tropem zaproponowanym przez 
twórców GT, jest ściśle powiązana z sytuacją osiągnięcia przez badacza teoretycznego nasy-
cenia (theoretical saturation), a więc momentu, w którym nowe dane (a zatem także przy-
padki) nie wnoszą nowych informacji i nie stanowią podstawy do zmiany wygenerowa-
nych już kategorii oraz zależności występujących między nimi (Glaser, strauss 1967: 61). 

Po czwarte, postępując zgodnie z wymienionymi metodami, nie sposób jest określić 
z góry, jakie przypadki będą poddane badaniu. Taki postulat sprzeczny jest zresztą z jed-
ną z podstawowych zasad GT, a więc metodą ciągłego porównywania, zgodnie z którą 
dobór przypadków i grup porównawczych do analizy nie jest określony a priori, lecz 
stanowi wynik na bieżąco prowadzonych ustaleń analitycznych (konecki 2000: 70). 

Po piąte, co ściśle koresponduje z wcześniejszą procedurą, prowadząc badania opar-
te na zastosowanych metodach, nie określa się próby w sposób na przykład kwotowy 
czy losowy, bowiem postępuje się w tym wypadku zgodnie z teoretycznym dobieraniem 
próbek (theoretical sampling). oznacza to, że kolejne przypadki dobierane są na podsta-
wie bieżących ustaleń analitycznych, a nie ustalonych przed badaniem założeń (Glaser, 
strauss 1967: 45; Glaser 1978: 49–50). 

wreszcie sam sposób prowadzenia analizy oparty na rozumowaniu indukcyjno-de-
dukcyjnym (abdukcji) określa kroki badacza, których nie można sprowadzić do liniowej 
i stadialnej konstrukcji analitycznej, jak w moim przekonaniu widzi to jeden recenzen-
tów. zgodnie z metodologią teorii ugruntowanej zbieranie danych, ich przetwarzanie, 
analiza i proces teoretyzowania przebiegają równolegle i współwystępują ze sobą, co wy-
klucza wspomnianą linearność postępowania badawczego. 

* * * 

Użyteczność metodologii teorii ugruntowanej w prowadzonych badaniach nad niepeł-
nosprawnością wynikała w znacznej mierze ze specyfiki eksplorowanego środowiska. 
korzystanie z tej metodologii pozwala badaczowi na posiłkowanie się własnymi do-
świadczeniami, zaś bezpośredni kontakt z badanymi daje sposobność odkrycia tych fe-
nomenów społecznych, które za pomocą innych metod, zwłaszcza metod ilościowych, 
byłoby praktycznie nieosiągalne. Jednocześnie procedury GT dostarczają określonych 
strategii działania, dając badaczowi możliwość permanentnej weryfikacji i autokorekty 
prowadzonych analiz materiałów empirycznych. otrzymujemy zatem całą gamę narzę-
dzi, pozwalających na znaczną elastyczność badacza, przy jednoczesnej możliwości do-
konywania ciągłej weryfikacji procesu analitycznego. Metodologia teorii ugruntowanej 
stwarza możliwość dotarcia do perspektywy aktorów społecznych i uchwycenia procesu-
alnego wymiaru badanych zjawisk (Glaser 1978: 11), a dzięki elastycznemu traktowaniu 
źródeł danych daje badaczowi możliwość posiłkowania się każdym rodzajem informacji, 
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co okazuje się być szczególnie istotne, gdy problematyka badań dotyczy zjawisk trudnych 
zarówno pod względem gromadzenia, jak również analizy danych empirycznych odno-
szących się do takich obszarów życia społecznego i zagadnień jak niepełnosprawność. 

Etnografia natomiast była metodologią najbardziej odpowiednią w procesie groma-
dzenia danych, ponieważ umożliwia zbieranie bogatych w szczegóły informacji, które 
są niezapośredniczone przez interpretacje uczestników (Gilbert, Mulkay 1983; Heritage 
1984: 236). Jednocześnie w badaniach starałem się o dokładny opisu eksplorowanego 
środowiska, co wpisywało się w ramy omówionej wcześniej etnografii realistycznej, czy 
inaczej mówiąc, deskrypcji standardowej. Jednocześnie skupiłem się na specyfice poro-
zumiewania się aktorów społecznych, ale też odnosiłem się do biografii osób badanych, 
co pozwalało mi lepiej zrozumieć ich obecną sytuację. dodatkowo posiłkowałem się 
również doświadczeniami własnymi jako badacza-obserwatora, co odpowiadało stylowi 
konfesyjnemu, choć z tym zastrzeżeniem, że nie czyniłem moich przeżyć osią centralną 
analizy. z tego względu wspomniane badania nie mieszczą się dokładnie w żadnym z wy-
mienionych typów etnografii (będących wszak kategoriami teoretycznymi), lecz stanowią 
swego rodzaju kompilację i sytuują się gdzieś na pograniczu wspomnianych typów. Me-
toda ta dostarcza też rygoru proceduralnego w zbieraniu danych i okazała się szczególnie 
przydatna, gdy przedmiotem badań uczyniono organizacyjne praktyki, zasoby i bariery 
z  bezpośredniego otoczenia osoby niepełnosprawnej, które razem konstruowały szcze-
gólne znaczenie niepełnosprawności, a także wpływały na kształt tożsamości sportowca 
z niepełną sprawnością. 
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PRzYPisY

1 Próbę pogrupowania nurtów i kierunków analizy jakościowej można znaleźć w pracy 
denzina i Lincoln (2000). autorzy czynią to poprzez odniesienie owych nurtów i kie-
runków do dominujących na tym polu paradygmatów i strategii badawczych. 

2 Rozłam wizji dotyczących rozwoju metodologii teorii ugruntowanej został zapocząt-
kowany przez samych jej twórców. zarówno barney Glaser, jak i anselm strauss wy-
pracowywali swoje własne „odmiany” MTU, tworząc dwa główne nurty jej rozwoju 
(zob. Gorzko 2008). współcześnie mamy do czynienia z dalszymi interpretacjami 
metodologii teorii ugruntowanej, czego przykładem może być konstruktywistyczna 
teoria ugruntowana kathy Charmaz (2009 [2006]) czy analiza sytuacyjna adeli Clarke 
(2005, 2003 zob. kacperczyk 2007). Nie brak jest przy tym głosów sprzeciwu wobec 
odstępstw od klasycznej teorii ugruntowanej. wyrazem niezadowolenia i słów krytyki 
kierowanych pod adresem przedstawicieli wszystkich „nieklasycznych” odmian MTU 
jest m.in. artykuł barneya Glasera i Judith Holton z 2004 r. pt. Remodeling Grounded 
Theory. Forum Qualitative sozialforschung/Forum: Qualitative social Research [on-
-line Journal] 5(2) art. 4 – May (tłumaczenie na język polski: Marek Gorzko i Łukasz 
Pyfel, „Przegląd socjologii Jakościowej” 2010, t. Vi, nr 2). 

3 krzysztof konecki (2000: 122) badanie „jednostki analizy” określa jako „studium 
przypadku”. 

4 Przykładem takich badań jest praca krzysztofa koneckiego (1992), w której autor, ana-
lizując zachowania ludzi w fabryce, dokonuje ich porównań, na tle różnych działów, 
sekcji i wydziałów przedsiębiorstwa. Podobnie rzecz ma się w odniesieniu do badań 
prowadzonych w domu pomocy społecznej dla osób niepełnosprawnych intelektual-
nie, bowiem przy opracowywaniu problematyki relacji interpersonalnych personelu 
z podopiecznymi starano się wykazać pewne podobieństwa a zarazem różnice na tle 
wybranych placówek opiekuńczych i na tej podstawie generować własności kategorii 
oraz hipotez. 
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streszczenie
Rozdział dotyczy prezentacji doświadczeń związanych z prowadzeniem włączających (partycy-
pacyjnych) badań naukowych w rzeczywistości polskiej szkoły specjalnej. badania te lokowane 
są w oligofrenopedagogice – pedagogice osób z niepełnosprawnością intelektualną. Uwzględnia-
jąc dotychczasowe doświadczenia badaczy, w rozdziale dokonano rozważań dotyczących miejsca 
osób z niepełnosprawnością intelektualną w badaniach partycypacyjnych oraz wskazano bariery, 
które mogą występować podczas prowadzenia badań w tym paradygmacie. do czynników deter-
minujących te bariery należą m.in. kultura szkoły, poglądy kadry pedagogicznej, lokowanie badań 
dotyczących różnych obszarów funkcjonowania osób z niepełnosprawnością intelektualną na tle 
stereotypów kulturowych oraz występowanie badacza na określonym tle kulturowym.

słowa kluczowe
niepełnosprawność intelektualna, partycypacja, emancypacja, bariery w badaniach naukowych.

wPRowadzENiE

zgodnie z wynikami Narodowego spisu Powszechnego Ludności i Mieszkań z 2011 r., 
szacuje się, iż osoby z niepełnosprawnością w Polsce stanowią około 12,2% ogółu 

społeczeństwa (GUs 2012). Natomiast występowanie niepełnosprawności intelektu-
alnej szacuje się w granicach 1–3% populacji generalnej (zasępa 2016; Rusinek 2016). 
wielkość tych wartości może wahać się ze względu na metodologię badań (rodzaj ba-
dań, wybrane definicje niepełnosprawności, źródło danych) oraz cechy populacji osób 
badanych (zasępa 2016), bowiem w zależności od przyjętych kryteriów definicyjnych 
niepełnosprawność intelektualna może być ujmowana jako: objaw choroby, zwracając 
uwagę na jej etiologię i patogenezę (typ kliniczno-medyczny), stan podlegający regula-
cjom prawno-administracyjnym (typ praktyczny) i wreszcie ocena procesów psychicz-
nych, poznawczych i przystosowawczych (typ społeczno-psychologiczny) (Chodkowska, 
szabała 2012). w Polskim systemie prawnym przyjmuje się definicje i stopnie niepeł-
nosprawności intelektualnej opracowane przez Światową organizację zdrowia (world 
Health organization, skrót ang. wHo) zawarte w Międzynarodowej statystycznej klasy-
fikacji Chorób i Problemów zdrowotnych w wersji iCd-10 oraz amerykańskie Towarzy-
stwo Psychiatryczne (american Psychiatric association, skrót ang. aPa) zamieszczone 
w diagnostycznym i statystycznym Podręczniku zaburzeń Psychicznych w wersji dsM-
-iV oraz nowszej dsM-V. 

Piąte, zaktualizowane wydanie podręcznika (2013) zmienia termin upośledzenie umy-
słowe/niedorozwój umysłowy (obecny we wcześniejszych wersjach) na określenie nie-
pełnosprawność intelektualna. Takie rozwiązanie zostało zaproponowane już w 2007 r. 
w atlasie Niepełnosprawności intelektualnej (wHo 2007), gdzie termin niepełno-
sprawność intelektualna uznano jako mniej stygmatyzujący, jak również bardziej odpo-
wiadający współczesnym przemianom i tendencjom normalizacyjnym (Rusinek 2016). 
w polskiej rzeczywistości nadal jednak stosuje się oba te pojęcia zamiennie, szczególnie 
w zakresie rozwiązań prawnych.  
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zatem według dsM-V niepełnosprawność intelektualna jest „zaburzeniem rozpoczy-
nającym się w okresie rozwoju i obejmuje deficyty zarówno w zakresie funkcjonowania 
intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczących rozumienia pojęć, funk-
cjonowania społecznego oraz w dziedzinach praktycznych” (Gałecki, Święcicki 2015: 15). 
autorzy podręcznika dsM-V wyróżniają także trzy kryteria, które dopełniają przedsta-
wioną definicję, zakładając, że:

1. deficyty w zakresie funkcjonowania intelektualnego (m.in. wnioskowanie, myślenie abs-
trakcyjne, uczenie się) muszą zostać stwierdzone podczas oceny klinicznej, a także zostać po-
twierdzone poprzez standaryzowane (indywidualnie dobrane do pacjenta) testy inteligencji;  

2. deficyty w zakresie realizacji standardów rozwojowych oraz społecznych i kultu-
rowych manifestują się poprzez nieodpowiednie przystosowanie się, co w konsekwencji 
skutkuje ograniczoną niezależnością oraz odpowiedzialnością;

3. Rozpoczęcie występowania deficytów musi nastąpić w okresie rozwojowym (Gałec-
ki, Święcicki 2015).

Należy jednocześnie pamiętać, że mimo przyznanych przez organizacje kodów kla-
syfikacji, niepełnosprawność intelektualna nie jest ani chorobą, ani zaburzeniem psy-
chicznym, lecz stanem, w którym znajduje się dana osoba, który, jak pisze baczała, może 
ulegać zmianie dzięki „prawidłowemu procesowi rehabilitacji psychologicznej, pedago-
gicznej i społecznej” (baczała 2012: 43). współczesne trendy wynikające z kontynuacji 
procesu humanizacji stosunków międzyludzkich implikują kolejną zmianę w nazew-
nictwie. zaleca się używanie spójnika „z” między cechą niepełnosprawności, a osobą, 
która ją posiada. z semiotycznego punktu widzenia wszystkie zaproponowane terminy 
mają wspólny desygnat, a spór o nazewnictwo i towarzyszący mu chaos, jak zauważają 
Gustavsson i zakrzewska-Manterys, nie jest kwestią języka, a „przejawem zachodzącego 
procesu zmiany postaw i pluralizacji kryteriów orzekania o normalności” (Gustavsson, 
zakrzewska-Manterys 1997: 24). zatem istotne jest nie samo rozstrzygnięcie, którego 
pojęcia używać, tylko znaczenie przypisywane w toku historii określanej nim grupie. 
znaczenie to nie wynika z poprawności politycznej, ale z reorganizacji struktur społecz-
nych (zakrzewska-Manterys 2010). dodanie spójnika „z” ma znaczenie nie tyle w pró-
bach odejścia od pojęcia pejoratywnie naznaczonego, co w próbie przejścia do pojęcia 
nastawionego bardziej egzystencjalnie. Pojęcia, które ujmuje człowieka jako osobę wraz 
z jej światem i zachodzącymi w nim relacjami („ludzkie bycie w świecie”) oraz osobę 
podejmującą wysiłek w celu jego zrozumienia (zakrzewska-Manterys 2010). w takim 
znaczeniu używać będziemy terminu osoba z niepełnosprawnością intelektualną. 

Postrzeganie osób z niepełnosprawnością intelektualną determinować mogą trzy głów-
ne modele kształtujące się na przestrzeni lat, będące niejako etapami, które bezpośrednio 
związane są m.in. z regulacjami prawnymi, zmianami społecznymi czy rozwojem socjo-
ekonomicznym w Polsce: model instytucjonalny, model konsumencki (rozwojowy) oraz 
model obywatelski (Firkowska-Mankiewicz 2006) (tab.1). Przyjęcie określonej perspekty-
wy determinuje wszelkie działania podejmowane na rzecz oraz wraz z osobami z niepeł-
nosprawnością intelektualną. zmiany te miały również bezpośredni wpływ na tworzenie 
się nowych paradygmatów badawczych (Mercer 2004). Można zauważyć zatem tutaj bez-
pośrednią zależność nauki od regulacji prawnych czy działań praktycznych. 



132
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

Tabela 1. Modele postrzegania osób z niepełnosprawnością intelektualną

Model instytucjonalny/medyczny
– Model dominujący do końca lat 60. XX w.
– Główne założenie: izolacja od społeczeństwa, umieszczanie osób z niepełno-

sprawnością intelektualną w zamkniętych instytucjach totalnych (szpitale psy-
chiatryczne, zakłady opiekuńcze).

– Podstawowa relacja: pacjent vs. profesjonalista/lekarz.
–  Cel: zaspokojenie podstawowych potrzeb pacjenta oraz opieka i leczenie.

Model konsumencki (rozwojowy) – era deinstytucjonalizacji
– Główne założenie: wszystkie osoby z niepełnosprawnością intelektualną (nieza-

leżnie od stopnia) mogą się rozwijać oraz uczyć.
– Cel: tworzenie dostosowanych do stopnia niepełnosprawności technik oraz me-

tod nauczania i rehabilitacji, które rozwijają zakres umiejętności klientów.
– wielkie placówki opiekuńcze zostały zastąpione mniejszymi placówkami środo-

wiskowymi, np. warsztatami terapii zajęciowej (wTz) bądź dziennymi centrami 
aktywności.

Model obywatelski/społeczny
– Główne założenie: odejście od tworzenia specjalnie przystosowanych placówek 

oraz sztucznie wytwarzanych sytuacji rozwoju na rzecz wspierania tej grupy 
w ich rodzinnych miejscowościach, rodzinach czy domach (m.in. poprzez two-
rzenie formalnych i nieformalnych grup wsparcia).

– Tworzenie formalnych oraz nieformalnych grup wsparcia, które wynikają z real-
nych problemów życia codziennego.

– Cel: przystosowanie środowiska do potrzeb tej grupy osób. 

Źródło: opracowanie własne na podstawie Firkowska-Mankiewicz (2006).

społeczny model niepełnosprawności wyraźnie wybrzmiewa również w ratyfikowanej 
przez Polskę w 2012 r. konwencji oNz o Prawach osób Niepełnosprawnych (wHo 
2006). Jednym z priorytetów konwencji jest włączanie tematyki niepełnosprawności 
do wszystkich kwestii związanych z rozwojem społecznym (disability mainstreaming), 
a więc również w obszar badań naukowych. Powstaje zatem konieczność zaistnienia no-
wej roli, jaką osoba niepełnosprawna może odegrać w badaniach. 

PoszUkiwaNiE MiEJsCa dLa osobY z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ
iNTELEkTUaLNĄ w PRoCEsiE badawCzYM 

wszelkie próby wyjaśniania istoty niepełnosprawności muszą być realizowane przy ak-
tywnym i świadomym udziale osób z niepełnosprawnością, tak by obraz zjawiska, jakim 



133
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

jest niepełnosprawność, nie był tworzony wyłącznie przez pełnosprawnych badaczy i ba-
daczki, z których część rości sobie prawo do definiowania i opisywania tego, co nie jest 
ich doświadczeniem (McVilly, dalton 2006; Parchomiuk 2014). stawia to warunki pod-
miotowego traktowania osób, uprawomocnienie w badaniach grup dotychczas nieobec-
nych, dostępności badanych osób do procesu badawczego. barton (2005) badanie (na-
ukowe) postrzega jako akt społeczny interakcji międzyludzkich lub/i międzygrupowych, 
które nawiązywane są w celu rozwiązywania problemów o charakterze strukturalnym, 
etycznym czy politycznym (barton 2005). kierując się wskazaną definicją, badacze sto-
ją przed wyzwaniem uczynienia osoby z niepełnosprawnością intelektualną podmiotem 
realizowanych działań, starając się identyfikować realne potrzeby oraz możliwości tychże 
osób (wołowicz 2018).  

odpowiedzią na powyższe postulaty są badania prowadzone w duchu paradygmatu 
włączającego. badania włączające mogą być projektami o zróżnicowanym udziale pełno- 
i niepełnosprawnych. Pojęcie to zostało wprowadzone w kontekście badań z udziałem 
niepełnosprawnych intelektualnie w stosunku do tych projektów, w których niepełno-
sprawni występują jako aktywni badacze, „inicjatorzy pomysłów, projektanci badań, zbie-
rający materiał, dokonujący jego analizy, autorzy opracowań, upowszechniający wyniki 
i ich użytkownicy” (Johnson, Minogue, Hopkins 2014: 77). w paradygmacie włączają-
cym miesza się zatem badania partycypacyjne oraz emancypacyjne bądź też ich elementy 
łączone z innymi metodologiami (oliver 1997). w zależności od stopnia zaangażowania 
osób z niepełnosprawnością w proces badawczy badania prowadzone w  duchu paradyg-
matu włączającego możemy podzielić na 3 typy (bądź etapy): badania partycypacyjne, 
badania włączające oraz badania emancypacyjne. 

Tabela 2. badania prowadzone w duchu paradygmatu włączającego

partycypacja
– Proces wzajemnego uczenia się (dialogu i wymiany wiedzy) (wzajemnego ucze-

nia się) między badaczem i osobami badanymi.
– badacze stają się bardziej „dostępni” dla osób z niepełnosprawnościami. 

włączenie
– Udzielenie osobom z niepełnosprawnością wysokiego poziomu kontroli w pro-

cesie badawczym, nadanie im wiodącej roli. 

emancypacja
– osoby z niepełnosprawnością sprawują kontrolę nad całym procesem badaw-

czym, co stanowi część szerszego procesu empowermentu.

Źródło: opracowanie własne na podstawie zarb (1997), Parchomiuk (2016).

Etapy te rozciągnięte są na kontinuum paradygmatu włączającego od partycypacji 
jako procesu aktywnego współtworzenia wiedzy, przez dzielenie się nią, nabywanie kom-
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petencji empowermentu, aż do społecznej zmiany czyli emancypacji.  Etapy te muszą 
następować kolejno, a dodatkowo zależne są one od gotowości społecznej oraz od goto-
wości uczestników badania.

Polskie badania w nurcie paradygmatu włączającego to przede wszystkim właśnie ba-
dania partycypacyjne. do autorów polskich badań partycypacyjnych nad niepełnospraw-
nością zaliczyć możemy m.in.: kumaniecką-wiśniewską (2006), Rzeźnicką-krupę (2007), 
woynarowską (2010), o. koenig (2011), Żytę (2011), Cytowską (2012), Lindyberg (2012), 
krzemińską (2012), borowską-besztę (2013) – badaczki te, analizując różne aspekty życia 
osób z niepełnosprawnością intelektualną, wykorzystują metody stwarzające możliwość 
aktywizowania badanej grupy, wspólnego docierania do ważnej dla badanych wiedzy 
i  poszukiwania jej znaczeń, a także jej upowszechniania (szerzej u: Parchomiuk 2014). 

Celem niniejszego opracowania jest prezentacja dwóch procesów badawczych realizo-
wanych przez autorów tego rozdziału, które nazwać możemy badaniami partycypacyjnymi 
(w nurcie paradygmatu włączającego). badania te były prowadzone z udziałem osób z nie-
pełnosprawnością intelektualną w Polsce. Następnie przedstawione zostaną wynikające 
z kontekstu kulturowo-społecznego oraz systemowo-instytucjonalnego wyzwania, które były 
udziałem autorów podczas aktywności badawczej. od kilku lat staramy się wdrażać badania 
partycypacyjne w swojej aktywności badawczej, wykorzystując do tego w dużej mierze pro-
jekty społeczne, które dają możliwość realnego włączenia osób z niepełnosprawnością inte-
lektualną nie tylko w proces badawczy, ale także w szerszy proces zmierzający do zmiany spo-
łecznej poprzez stosowanie w praktyce wypracowanych w procesie badawczym rozwiązań.

Podstawą do opracowania założeń realizowanych badań były zasady badań partycypa-
cyjnych zaproponowane przez Parchomiuk (2016). autorka wymienia następujące (waż-
ne zarówno z perspektywy badaczy, jak i uczestników badania) reguły:

1) bezpośredni udział osób z niepełnosprawnością w procesie konkretyzacji problemu 
badawczego, jego definiowaniu, analizie oraz próbie rozwiązania. stawianie uczestników 
badania w pozycji pełnoprawnych (współ)uczestników całego procesu badawczego, ma-
jących prawo do wyrażania własnych opinii oraz samodecydowania. korzyści: dokona-
nie trafnej analizy badanego wycinka rzeczywistości oraz zaproponowanie rozwiązań 
dostosowanych do realnych potrzeb grupy. 

2) Rozwijanie zasobów osobistych uczestników badań poprzez wzajemne ich odkry-
wanie oraz wzmacnianie poczucia kontroli nad kreowaniem własnej rzeczywistości. 
istotny element tego procesu stanowi wymiana wiedzy między badaczem a badanymi. 
korzyści: wzrastający poziom świadomości własnych zasobów może motywować do 
wprowadzenia zmian we własnym życiu – poprawy jakości życia.

3) wzajemne uczenie się prowadzi do generowania nowej wiedzy istotnej również 
dla badacza w procesie tzw. wzmacniającej partycypacji. korzyści: proces badawczy jako 
część procesu empowermentu (Parchomiuk 2016).

Podstawowym celem w każdym prowadzonym działaniu badawczym powinna być 
troska o dobro bezpośredniego odbiorcy podejmowanego procesu badawczego, którego 
upatrywać powinno się nie tyle w środowisku naukowym (np. czytelnikach tego artyku-
łu), co właśnie w uczestnikach projektu badawczego – w tym przypadku osobach z nie-
pełnosprawnością intelektualną. 
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aNaLiza badań wŁasNYCH w PERsPEkTYwiE
PaRadYGMaTU wŁĄCzaJĄCEGo 

Poniżej opisane zostaną dwa projekty badawcze, których uczestnikami były osoby z nie-
pełnosprawnością intelektualną. każdy z projektów zostanie opisany pod kątem wytycz-
nych, które zostały opracowane na podstawie literatury przedmiotu dotyczącej badań 
partycypacyjnych (m.in. zasad przedstawionych we wcześniejszej części tekstu). wy-
różniono następujące kryteria: wspólne wytwarzanie wiedzy, partycypacja, motywacja, 
upowszechnianie wytworzonej wiedzy (działanie na rzecz środowiska lokalnego i ogól-
nokrajowego) oraz proces empowermentu (w przypadku jednego projektu). Celem po-
równania nie będzie analiza wyników badań, lecz samego procesu: od pomysłu na bada-
nia do jego realizacji. 

CzYM JEsT dLa MNiE dobRo wsPóLNE? – widEoPREzENTaCJa 

Grupę badawczą stanowiło 9 osób z niepełnosprawnością intelektualną, uczniowie spe-
cjalnej zasadniczej szkoły zawodowej oraz szkoły przysposabiającej do pracy. Celem pro-
jektu było poznanie postrzegania idei dobra wspólnego przez uczestników projektu, sta-
nowiącej szerszy element procesu rozwijania kompetencji obywatelskich uczniów szkół 
specjalnych. Podłoże teoretyczne stanowiły rozważania nad aktywnością obywatelską 
oraz edukacją dla demokracji osób z niepełnosprawnością intelektualną. badania przyjęły 
formę konkursu na videoprezentację dla uczestników projektu, które następnie stały się 
materiałem do analizy dla badaczy (zarówno pod względem treści, jak i aranżacji filmu). 

Głównym założeniem konkursu było samodzielne przygotowanie materiałów wideo 
przez uczniów. w celu realizacji nagrania udostępniona została dla uczniów kamera wi-
deo oraz przestrzeń szkolna, np. pusta klasa lekcyjna. aktywność własną uczniów po-
przedziły dwa warsztaty zrealizowane przez badaczy. warsztat pierwszy dotyczył idei do-
bra wspólnego oraz dotykał tematyki przynależności społecznej, społeczności lokalnej, 
aktywności obywatelskiej oraz współpracy. Tutaj prowadzona była również obserwacja 
uczestnicząca. warsztat drugi poświęcony został sztuce wystąpień przed kamerą. zawie-
rał ćwiczenia werbalno-oddechowe, pracę z postawą ciała, a także z doborem tła, ubioru 
i atrybutów do planowanego wystąpienia. autoprezentacyjne nagrania były przygotowy-
wane w pewnym odstępie czasowym od samych warsztatów, aby uczniowie mieli czas na 
dokonanie własnej refleksji. Nagrodą konkursową był wyjazd dla jednego ucznia (wraz 
z opiekunem) do brukseli – stolicy Unii Europejskiej (nagroda została pozyskana we 
współpracy z członkiem Parlamentu Europejskiego) oraz nagrody rzeczowe dla pozo-
stałych uczniów. Jury konkursu stanowili: dyrektor szkoły, poseł do Parlamentu Euro-
pejskiego oraz wieloletnia była nauczycielka szkoły specjalnej – obecnie pracownik na-
ukowy. Forma nagrania wideo umożliwiła dalsze wykorzystywanie prac konkursowych 
w edukacji obywatelskiej uczniów tej placówki.

Poniżej wskazano, które elementy tego projektu pozwalają stwierdzić, że było to bada-
nie partycypacyjne. Podczas analizy posłużono się wymienionymi wcześniej kategoriami. 
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Tabela 3. analiza badań własnych – dobro wspólne

Źródło: opracowanie własne.

iNNowaCJa sPoŁECzNa „wYzwaNia ŻYCia” – wsPóŁTwoRzENiE
NaRzĘdzia do EdUkaCJi sEksUaLNEJ w szkoŁaCH 

kolejne badania były elementem większego projektu – innowacji społecznej, której ce-
lem było stworzenie edukacyjnej gry planszowej „wyzwania życia”, stanowiącej narzędzie 
dydaktyczne dla osób prowadzących zajęcia z zakresu edukacji seksualnej. Narzędzie po-
wstało w ramach grantu „innowacje na ludzką miarę – wsparcie rozwoju mikroinno-
wacji w obszarze usług opiekuńczych dla osób zależnych” Program operacyjny wiedza 
Edukacja Rozwój 2014–2020, współfinansowanego z Europejskiego Funduszu społecz-

opis

wspólna praca nad rozwijaniem kompetencji spo-
łecznych oraz obywatelskich – warsztaty dotyczące 
obywatelstwa, występowania przed kamerą.  

Pomysł na realizację konkursu (oraz wykorzystania go 
jako formy badań) powstał w ramach jednego ze spo-
tkań szkolnego koła Młodych obywateli, które prowa-
dzone jest przez nauczyciela placówki stale współpra-
cującego z badaczami (autorami artykułu). Uczniowie 
w ramach jednego ze spotkań podjęli dyskusję nad 
tym, co oni jako mieszkańcy miasta mogą dla niego 
zrobić. kolejno do tej kategorii zaliczyć można formę 
realizacji zadania: uczniowie samodzielnie przygoto-
wywali każdy z aspektów swojego wystąpienia: od tre-
ści po scenerię, ubiór czy dobór atrybutów. 

atrakcyjna nagroda w formie wyjazdu do brukseli dla 
zwycięzcy konkursu.  

Nagrania były wykorzystywane przez nauczycieli 
podczas zajęć z zakresu edukacji obywatelskiej, po-
nadto uczestnicy projektu występowali w roli „szkol-
nych ekspertów”, opowiadając w klasach o zdobytym 
doświadczeniu. 

–

KaTeGoria

wspólne
wytwarzanie wiedzy

Partycypacja

Motywacja

Upowszechnianie 
wytworzonej wiedzy 
(działanie na rzecz 
środowiska lokalnego 
i ogólnokrajowego)

Proces empowermentu
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nego. Realizacja projektu trwała od czerwca do grudnia 2017 r. Celem podejmowanych 
działań było stworzenie narzędzia (w tym przypadku gry planszowej), które odpowiadać 
będzie na realne potrzeby i problemy osób z niepełnosprawnością intelektualną w zakre-
sie własnej seksualności. w projekcie udział wzięło dwudziestu pełnoletnich uczniów 
z niepełnosprawnością intelektualną dwóch szkół przysposabiających do pracy w Toru-
niu. badania były realizowane w ciągu trwania całego projektu – na jego początku (w celu 
poznania poziomu wiedzy uczestników), w trakcie jego trwania (w ramach obserwa-
cji) oraz po jego zakończeniu (w celu weryfikacji efektywności narzędzia). do realizacji 
badań wstępnych oraz końcowych wykorzystano specjalnie opracowaną ankietę, która 
była dostosowana do potrzeb osób z niepełnosprawnością intelektualną – odpowiedzi na 
pytania w ankiecie były przedstawione w skali kolorów (od czerwonego, który oznaczał 
„nie”, „nie zgadzam się” itp., do zielonego, który oznaczał „tak”, „zgadzam się”). Pytania 
w ankiecie były możliwie krótkie oraz przystępne językowo. 

Cały projekt jest ciekawym przykładem paradygmatu włączającego „w praktyce”. 
Główne założenie opierało się bowiem na tym, iż uczniowie są ekspertami w zakresie 
własnej seksualności, w związku z tym to oni mówią o tym, z jakimi problemami w tym 
zakresie się zmagają, jakie mają oczekiwania i czego chcieliby się dowiedzieć (wszystko 
odbywało się w formie pracy warsztatowej). w kolejnej fazie projektu – tworzeniu gry, 
uczniowie również odgrywali istotną rolę, stając się współtwórcami narzędzia. Razem 
z grupą testowane były bowiem pierwsze formy pytań w grze, jej opracowanie graficzne, 
zasady oraz funkcje, jakie ma spełniać. wszystkie wskazówki uzyskane w ramach coty-
godniowych spotkań zostały wykorzystane do stworzenia narzędzia możliwie najbardziej 
odpowiadającego potrzebom uczniów (w tym przypadku reprezentantów młodych osób 
z niepełnosprawnością intelektualną). Co ciekawe, okazało się, że wypracowane rozwią-
zania równie dobrze sprawdzają się w szkołach ogólnodostępnych w pracy z młodzieżą 
w tzw. normie intelektualnej oraz dorosłych osób jako forma edukacyjno-rozrywkowa. 
Potwierdziła się zatem teza, która przyświecała realizacji projektu, że w zakresie seksual-
ności osoby z niepełnosprawnością intelektualną nie różnią się od osób w tzw. normie. 

Tabela 4. analiza badań własnych – seksualność osób z niepełnosprawnością intelektualną

opis

Poznanie poziomu własnej wiedzy, weryfikowanie 
swoich kompetencji przez osoby z niepełnosprawno-
ścią intelektualną, wspólne poszukiwania obszarów, 
w których chcieliby rozwijać swoją wiedzę i kompe-
tencje. wymiana wiedzy między uczestnikami projek-
tu a badaczami, co umożliwiło stworzenie diagnozy 
poziomu wiedzy, kompetencji i potrzeb osób z niepeł-
nosprawnością intelektualną w zakresie seksualności. 

KaTeGoria

wspólne
wytwarzanie wiedzy
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Źródło: opracowanie własne. 

baRiERY dLa badań wŁĄCzaJĄCYCH osobY z Ni
– z PRakTYki MŁodEGo badaCza 

Nasze dotychczasowe doświadczenia w prowadzeniu badań włączających osoby z niepeł-
nosprawnością intelektualną upoważniają do wskazania problemów, które mogą wystę-
pować w procesie badawczym. Mogą być one wywoływane przez wiele czynników, m.in. 
kulturę szkoły, poglądy kadry pedagogicznej, lokowanie badań dotyczących różnych 
obszarów funkcjonowania osób z niepełnosprawnością intelektualną na tle stereotypów 
kulturowych oraz występowanie badacza na określonym tle kulturowym. w tym miejscu 
zaznaczyć trzeba jednak, iż opisane poniżej problemy nie dotyczą jedynie dwóch pro-

Tabela 4 cd.

opis

Uczniowie na każdym etapie projektu pełnili rolę 
ekspertów – od procesu konceptualizacji przez opra-
cowywanie prototypów do ukazania się produktu 
finalnego. wyniki zarówno badań wstępnych, jak 
i  obserwacji uczestniczącej w trakcie projektu były 
analizowane z uczestnikami oraz formułowane były 
wspólne wnioski w celu dalszej pracy. 

Udział w ogólnopolskim projekcie, tworzenie roz-
wiązania, które potencjalnie będzie wykorzystywane 
przez wiele osób w całej Polsce. 

Gra stanowi aktualnie narzędzie do edukacji seksu-
alnej w kilkunastu placówkach przeznaczonych dla 
osób z niepełnosprawnością intelektualną w Polsce. 

Cały projekt opierał się na idei prawa do edukacji 
seksualnej osób z niepełnosprawnością intelektualną, 
rozwijania umiejętności mówienia o niej oraz stanowił 
krok w zakresie normalizacji. idąc dalej, podejmowane 
działania miały na celu doprowadzenie do zmiany po-
staw społecznych oraz stereotypów dotyczących sek-
sualności osób z niepełnosprawnością intelektualną. 

KaTeGoria

Partycypacja

Motywacja

Upowszechnianie 
wytworzonej wiedzy 
(działanie na rzecz 
środowiska lokalnego 
i ogólnokrajowego)

Proces empowermentu
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jektów przedstawionych w poprzedniej części, a stanowią zbiór obserwacji oraz refleksji 
z kilku innych podejmowanych dotychczas badań. 

szkoła jest instytucją, która ma swoje określone miejsce w kulturze i jednocześnie po-
siada własną kulturę. według Taylora kultura, czyli cywilizacja w szerokim etnograficz-
nym sensie, jest złożoną całością, która obejmuje wiedzę, wierzenia, sztukę, moralność, 
prawo, obyczaje oraz wszelkie inne zdolności i nawyki zdobyte przez człowieka jako 
członka społeczeństwa (Taylor 1871). w ujęciu autora szkoła jest częścią tej cywiliza-
cji, czyli kultury. Uczniowie uczęszczający do niej są zaś członkami określonej kultury 
szkoły. kultura szkoły w ujęciu instytucjonalnym i wspólnotowym determinowana jest 
przez przekonania, poglądy i postawy członków tej kultury – m.in. uczniów, nauczycieli 
i dyrektorów (burszta 1998). szkoła specjalna, stanowiąca teren badań, jest zdetermino-
wana kulturą niepełnosprawności, utożsamianą przez nas z urzeczywistnianiem praw 
osób z niepełnosprawnością i przełamywaniem stereotypów wobec nich (brown 2002). 
zgodnie z tym założeniem uczniowie z niepełnosprawnością intelektualną są czynnymi 
uczestnikami badań naukowych.

Metodologiczne wyzwania podczas prowadzenia badań naukowych w szkole specjal-
nej już na początku wszczęcia procedury ich realizacji stanowią dyrektorzy szkół. Po 
zrealizowaniu wszelkich formalnych wymagań (czasami trwających długo z uwagi na 
utrudniony kontakt z dyrektorami) – podjęciu decyzji o możliwości prowadzenia badań 
w szkole, przygotowaniu listów z rekomendacjami, przedstawieniu przez badaczy założeń 
badań, celów, metod, technik i narzędzi badawczych następuje dobór próby badawczej 
do badań. w dobór ten w sposób autokratyczny ingerują dyrektorzy. według ich oczeki-
wań kierowniczych szkoła, którą prowadzą, ma być najlepsza. w związku z tym uczest-
nicy badań są dobierani przez dyrektorów. w praktyce oznacza to wybór „najlepszych” 
jednostek spośród wszystkich uczniów w szkole. Pozbawia to uczniów realizacji cech do-
browolności udziału w badaniach podczas ich rekrutowania. Takie okoliczności sprzyjają 
też fałszywemu pojmowaniu wizerunku własnej szkoły przez dyrektorów, w którym chcą 
oni zapobiec ujawnieniu ewentualnych negatywnych aspektów funkcjonowania szkoły, 
utraty pozycji i prestiżu szkoły. Najważniejszym jednak skutkiem opisywanego podej-
ścia kierownictwa szkoły (lub innej placówki) jest naruszenie rzetelności prowadzonych 
badań naukowych. bariery dyrektorów szkół wobec badaczy podyktowane są również 
zdarzającym się nieprofesjonalnym podejściem badaczy. dyrektorzy zobowiązani są do 
chronienia swoich uczniów i zabezpieczania ich przed „fałszywymi” badaczami, uznając 
podmiotowość osób z niepełnosprawnością.

kolejne bariery podczas prowadzenia badań włączających osoby z niepełnosprawno-
ścią intelektualną związane są z indywidualnymi poglądami nauczycieli. „wasze badania 
nie mają sensu wśród moich uczniów”, „to jest dla nich za trudne”, „te badania wam nie 
wyjdą”, „może w innej szkole lepiej wam wyjdą te badania” to częste sugestie nauczycie-
li na pomysł włączania osób z niepełnosprawnością w badania naukowe. według nich 
prawdopodobnie najlepszym rozwiązaniem byłoby ograniczenie kontaktu niepełno-
sprawnych uczestników badań z eksploratorami. Nauczyciele często nie podchodzą z en-
tuzjazmem do udziału w badaniach swoich uczniów. sceptycyzm ten może być spowo-
dowany obawą przed krytyką ich pracy, mimo że badania nie dotyczą przecież jej oceny. 
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za inne czynniki związane z kulturą szkoły, które utrudniają prowadzenie badań włącza-
jących, uznać można przymus zwalniania uczniów z zajęć, niską frekwencję uczniów w 
szkole w dniu prowadzenia badań, trudności logistyczne związane z małą dostępnością 
wolnych sal zajęciowych. 

w pedagogice specjalnej, a w zasadzie jej subdyscyplinie – oligofrenopedagogice wy-
stępuje wiele obszarów do zbadania. zaliczyć do nich można różne aspekty związane 
z  dorosłością i starością osób z niepełnosprawnością intelektualną. Jednak wybierane 
do badań obszary badawcze są często nacechowane stereotypami. same osoby z nie-
pełnosprawnością intelektualną w polskim społeczeństwie należą do grupy marginali-
zowanych i defaworyzowanych. społeczeństwo (również nauczyciele) wykluczają osoby 
z niepełnosprawnością intelektualną z podejmowania różnych ról społecznych, m.in. 
uczestników eksploracji naukowych. Podczas prowadzenia badań włączających doty-
czących kompetencji obywatelskich jedna z nauczycielek zapytała: „po co badać u osób 
z niepełnosprawnością intelektualną kompetencje obywatelskie i je rozwijać, skoro nie 
mogą głosować w wyborach, bo są ubezwłasnowolnione?”. w tej sytuacji uwidacznia się 
podwójne stygmatyzowanie osób z niepełnosprawnością intelektualną. 

Prowadzący badania występuje na określonym tle kulturowym, np. terenie badań, 
z którym się identyfikuje. według Gajdzicy „opisanie, zrozumienie i wyjaśnienie badane-
go wycinka rzeczywistości możliwe jest nie tylko z byciem w badanym świecie, ale także 
w związku z aktywnym jego zmienianiem. Rola taka musi łączyć się z zaangażowaniem 
emocjonalnym badacza w postrzeganie badanej rzeczywistości” (Gajdzica 2013: 155). 
aktywne uczestnictwo i zaangażowanie emocjonalne mogą zniekształcać eksplorowaną 
rzeczywistość. zbytnia śmiałość badacza w terenie może zaburzać wyniki badań. ważne 
jest zachowanie przez badacza pewnej neutralności i bezstronności oraz nieingerowanie 
w prywatne życie badanych (Geertz 2003; Parchomiuk 2014; Niedbalski 2016). Nie każdy 
badacz może mieć również predyspozycje do prowadzenia badań naukowych z osobami 
z niepełnosprawnością intelektualną. Nie zna specyficznych potrzeb badanych i w związ-
ku z tym nie potrafi dotrzeć do świata znaczeń tych osób. Perspektywa włączenia nakłada 
na badacza obowiązek dotarcia do świata znaczeń osób badanych, odczytywanego z ze-
branych danych w procesie ich interpretacji. kluczowe znaczenie badań włączających 
osoby z niepełnosprawnością intelektualną wyraża się zatem w uzyskaniu wiedzy, która 
uwzględnia ich głosy, odzwierciedla subiektywną percepcję rzeczywistości, nadawane jej 
znaczenia oraz oceny z perspektywy ich potrzeb i możliwości. badacz może mieć także 
problemy w komunikowaniu się z grupą badawczą, np. nie znając alternatywnych metod 
komunikacyjnych. sam jest utwierdzony w ableistycznych definicjach oraz w uprzedze-
niach i stereotypach wobec eksplorowanej problematyki.

dYskUsJa 

w paradygmacie włączającym podkreśla się rolę osobistych doświadczeń osób z  niepeł-
nosprawnością w tworzeniu rzetelnego i trafnego obrazu niepełnosprawności. zobowią-
zuje to badacza do dotarcia do świata znaczeń osób badanych (ich subiektywnej percepcji 
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rzeczywistości), co odbywa się zawsze w procesie interpretacji zebranych danych. wystę-
pując w roli badaczy, nigdy jednak nie wiemy, na ile nasza interpretacja świata za pomocą 
utworzonych przez nas kategorii zgodna jest ze schematami kategoryzacji i interpretacji 
przyjętymi w badanej społeczności (balcazar i in. 1998; bielecka-Prus 2013; wołowicz 
2018). wychodząc z założenia, że możliwe jest opisanie świata (światów) uczestników 
badania w sposób możliwie zbliżony do rzeczywistości, obowiązkowo w procesie badaw-
czym należy uwzględnić doświadczenia i interpretację samych badanych. Jeśli weźmie się 
wówczas pod uwagę niepełnosprawność, to badane konceptualizacje na przykład „oby-
watelstwa” czy „seksualności” nabiorą innych znaczeń i tylko zmiana myślenia o nich 
może doprowadzić do społecznej emancypacji tej grupy.  Pedagogika emancypacyjna nie 
dotyczy zatem tylko zmiany w grupie dyskryminowanej, ale przede wszystkim wyzwole-
nia grupy dominującej od panującej perspektywy ableistycznej. Podejście partycypacyj-
ne jest ściśle związane z aktywnością społeczno-polityczną osób z niepełnosprawnością, 
która zawsze wychodzić będzie poza samą sytuację badawczą. skoro paradygmat włącza-
jący odwołuje się do społecznego modelu niepełnosprawności (wskazującego na bariery 
społeczne) wydaje się istotne, by w badaniach wziąć pod uwagę również perspektywę 
„upośledzającego społeczeństwa”, które kreuje zjawisko niepełnosprawności. 

Należy zatem postawić pytanie, w jaki sposób zorganizować badania, by miały one 
wymiar systemowy i faktycznie prowadziły do emancypacji grupowej osób z  niepełno-
sprawnością? w jaki sposób stworzyć trwałą i szeroko zakrojoną współpracę między or-
ganizacjami pozarządowymi zrzeszającymi osoby z niepełnosprawnościami a ośrodkami 
badawczymi? Czy przestrzeń społeczna poza ściśle określonym obszarem badawczym 
jest przygotowana na grupową emancypację osób z niepełnosprawnością?  w jaki spo-
sób jako badacze oraz działacze na rzecz osób z niepełnosprawnością możemy tworzyć 
sposobność dokonania zmian szerszych, radykalnych, na poziomie struktur społeczno-
-politycznych i ustaleń prawnych? Czy jako społeczeństwo jesteśmy gotowi na zaakcep-
towanie i wdrażanie zmian, które sami wywołamy? 
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streszczenie
Tekst jest próbą przedstawienia wybranych zagadnień dotyczących zastosowania metodologii 
konstruktywistycznej teorii ugruntowanej kathy Charmaz w badaniu osób głuchoniewidomych. 
Należy podkreślić, że osoby głuchoniewidome stanowią grupę bardzo zróżnicowaną, a problema-
tyka głuchoślepoty jest mało znana w świadomości społecznej i badawczej, a także niewystarcza-
jąco opisana w literaturze przedmiotu. omówiono w niniejszej pracy główne etapy kształtowania 
się metodologii teorii ugruntowanej, ukazując m.in. badania dotyczące osób z niepełnosprawno-
ścią przeprowadzone metodologią teorii ugruntowanej. autor jednoczesne uszkodzenie słuchu 
i wzroku rozumie nie tylko jako dysfunkcję dwóch podstawowych zmysłów, zaburzającą funkcjo-
nowanie osoby nią dotkniętej, ale przede wszystkim jako doświadczenie człowieka. 

słowa kluczowe
niepełnosprawność, konstruktywistyczna teoria ugruntowana, głuchoślepota, socjologia. 

wPRowadzENiE

Jak to opisał bill Hughes (2007: 673): „na podstawie definicji zakładamy, że niepełno-
sprawność jest problematyczna ontologicznie, a wiele osób z niepełnosprawnościami 

uważa, że wiele pełnosprawnych osób, z którymi współdziałają w codziennych sytu-
acjach, traktuje je tak, jakby były niewidzialne, odpychające […]”.

z fenomenologicznego punktu widzenia niepełnosprawność formułowana jest zazwy-
czaj jako „problem”, który przede wszystkim należy wyjaśnić czy rozwiązać (Titchkosky, 
Michalko 2012: 127). Niepełnosprawność rozumiana jako „problem wymagający roz-
wiązania” przybiera wiele różnych form. w medycznym modelu niepełnosprawność to 
problem w ciele danej osoby, który może być rozwiązany wyłącznie za pomocą działań 
specjalistów (Twardowski 2018: 100). Niepełnosprawność w tym modelu postrzegana 
jest jako „zepsute ciało” (ang. body-gone-wrong) (Michalko 2002: 120). Przez większość 
XX w. niepełnosprawność utożsamiana była z „wadą” ciała, umysłu czy jako osobista tra-
gedia. wiele osób z niepełnosprawnościami umieszczano w zamkniętych zakładach dla 
ich własnego dobra, a także aby przestały być ciężarem dla innych (barnes, Mercer 2008; 
Twardowski 2018). 

Podstawowa zmiana w zrozumieniu istoty niepełnosprawności nastąpiła w latach 60. 
ubiegłego wieku – wraz z pojawieniem się ruchu emancypacyjnego osób z niepełno-
sprawnościami (Twardowski 2018). w 1975 r. powstaje w wielkiej brytanii związek 
Upośledzonych Fizycznie Przeciw segregacji (Union of the Physically impaired agains 
segregation, UPias). UPias składał się z niewielkiej grupy niepełnosprawnych aktywi-
stów, czerpiących inspirację ze strukturalizmu oraz marksistowskiej socjologii i filozofii. 
ich apele o włączenie osób z niepełnosprawnościami w życie społeczne zostały podję-
te przez brytyjskich socjologów Paula abberleya oraz Mike’a olivera. społeczny model 
niepełnosprawności rozumiany jest przede wszystkim jako skutek ucisku społecznego: 
„Naszym zdaniem to społeczeństwo upośledza osoby niepełnosprawne fizycznie. Nie-
pełnosprawność jest czymś nadbudowanym nad naszymi ułomnościami przez fakt, że 
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jesteśmy niepotrzebnie izolowani i wykluczani z pełnego uczestnictwa w życiu społecz-
nym” (UPias 1975: 3).

Vic Finkelstein, analizując działalność UPias, podkreśla, że osoby z niepełnospraw-
nościami stanęły przed ważnym wyborem – postrzeganiem niepełnosprawności jako 
osobistej tragedii lub jako formy społecznego ucisku (Finkelstein 2001a: 5). oczywistym 
było, że niepełnosprawność należy traktować jako ucisk społeczny: „To społeczeństwo 
dezaktywuje nas, a osoby z niepełnosprawnością są uciskaną grupą społeczną” (Finkel-
stein 2001b: 2).

Pogląd, że społeczeństwo dezaktywuje osoby z upośledzeniami (ang. impairments) a ta 
„problematyczna” reakcja społeczeństwa tworzy niepełnosprawność oznaczał, że walka 
polityczna osób z niepełnosprawnościami powinna być ukierunkowana na zmianę postaw 
społeczeństwa i zdobycie kontroli nad własnym życiem. była to więc kwestia rewolucji, 
a nie reformy czy jak to określał Finkelstein – kwestia strategii emancypacyjnej, a nie kom-
pensacyjnej (Thomas 2004: 571). Podstawą społecznego modelu był oddolny aktywizm 
osób z niepełnosprawnością (zdrodowska 2016: 389). był wyrazem sprzeciwu wobec ła-
mania praw człowieka, co w przypadku osób z niepełnosprawnością rozumiano w sposób 
analogiczny, jak to miało miejsce w przypadku grup dyskryminowanych ze względu na 
rasę, płeć czy pochodzenie społeczne (wlazło 2017: 119–120). Jak podkreślają antonina 
ostrowska i Joanna sikorska, „według założeń tego modelu chodzi więc o to, aby – zamiast 
wspomagać jednostkę w jej przystosowaniu się do społeczeństwa – zastanowić się także, 
czy i na ile społeczeństwo jest gotowe dostosować posiadane wzory zachowań i oczekiwań 
do możliwości osób niepełnosprawnych” (1996: 19).

Jak trafnie zauważa Elżbieta zakrzewska-Manterys, spośród wszystkich nauk społecz-
nych niepełnosprawni pojawili się w badaniach chyba najpóźniej wśród socjologów. ba-
daczka podkreśla, że nie wynika to z zaniedbania, lecz z prawidłowości samego dyskursu. 
klasyczna socjologia akademicka zbudowana została na przesłankach pozytywistycz-
nych. socjologowie nie badali „nienormalnych ludzi”, którzy byli wykluczeni ze spek-
trum badawczego socjologii (zakrzewska-Manterys 2019: 19–20). dwudziestowieczna 
teoria społeczna podążała za ustaleniami medycznymi, określając bardzo często osoby 
z  niepełnosprawnością mianem „wybrakowanych”, niezdolnych do pełnienia ważnych 
ról społecznych. Należy tutaj przywołać postać Talcotta Parsonsa, który w swoich pra-
cach dotyczących zdrowia i choroby wskazywał, że choroba jest pokrewna dewiacji, sta-
nowiąca zagrożenie dla „normalnego” funkcjonowania (barnes, Mercer 2014: 9). Parsons 
wyodrębnił pięć podstawowych elementów dotyczących roli chorego: „(1) zwolnienie 
z odpowiedzialności za nieprawidłowe funkcjonowanie, (2) wycofanie się ze standar-
dowych ról społecznych, (3) dezaprobata zaistniałego stanu i działania na rzecz powro-
tu do zdrowia, (4) bierne poddanie się władzy ekspertów i podejmowanym przez nich 
procedurom uzdrawiającym, oraz (5) wyizolowanie społeczne na czas choroby (Nowak 
2012: 65–66)”.

w teorii roli chorego Parsonsa, jak i w teorii kontroli społecznej, wskazuje się, że kon-
trola społeczna wobec osób z niepełnosprawnością może przyjmować formę rytualizacji, 
etykietyzowania, izolacji czy piętnowana (kotlarska-Michalska 1999; Niklas 1976). ame-
rykański socjolog medycyny Eliot Freidson rozwinął perspektywę badawczą polegającą na 
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badaniu zachowania społecznego otaczającego chorobę (Uramowska-Żyto 1992), a także 
zwrócił uwagę na laickie wpływy na sposoby reagowania na chorobę (w tym na wzorce 
poszukiwania pomocy medycznej) (skrzypek 2012). Punktem wyjścia dla Freidsona było 
stwierdzenie, że w pojęciu choroby funkcjonują dwa rodzaje dewiacji: biologiczna i spo-
łeczna. analizując chorobę jako dewiację biologiczną, zakładamy, że wszystkie objawy 
odchylenia od normy są niezależne od ludzkich kultur, a techniki służące do leczenia 
wszędzie są takie same. Choroba stanowi zjawisko obiektywne i uniwersalne. Choroba 
jako dewiacja społeczna traktowana jest jako dewiacja pierwotna, modyfikująca jedynie 
sposoby pełnienia codziennych ról społecznych i to tymczasowo. staje się dewiacją wtór-
ną wówczas, gdy takie reakcje na otoczenie na chorobę, jak: piętnowanie, wymierzanie 
kary czy segregacja powodują załamanie zwykłych zasad porozumiewania się z innymi, 
identyfikacji siebie i innych, zmianę własnej tożsamości i ostatecznie prowadzą do two-
rzenia nowych ról społecznych (Uramowska-Żyto 1992: 8).

badania nad niepełnosprawnością zdominowane były przez koncepcje pozytywi-
styczne, które ogniskują uwagę na środkach i sposobach wyleczenia czy redukowania 
uszkodzenia/urazu/skutków choroby przewlekłej i/lub na ocenie klinicznej interwencji, 
stosując przy tym następujące metody: właściwy dobór próby badawczej, stosowanie 
standaryzowanych kwestionariuszy ankiety/wywiadu, statystyki w toku weryfikacji hi-
potez. krytycy koncepcji pozytywistycznej w badaniach nad niepełnosprawnością suge-
rowali, że twarde narzędzia pomiaru nie stanowią gwarancji dla dostarczenia istotnych 
danych na temat badanej rzeczywistości. Rosnącą barierą dla koncepcji pozytywistycznej 
są same osoby z niepełnosprawnością, które domagały się także włączenia subiektywne-
go podejścia do ich problemów, funkcjonowania i położenia (woźniak 2008: 46).

Lokując problematykę kalectwa, niepełnosprawności i rehabilitacji w szerokim spek-
trum badań socjologicznych – w drugiej połowie lat 60. ubiegłego wieku była to głównie 
socjologia choroby. w późniejszych latach pojawiły się inne socjologiczne podejścia do 
tych zagadnień w kontekście m.in. pracy socjalnej, polityki społecznej, socjologii ciała 
(Piątkowski 2019: 29). analizując dorobek polskiej socjologii medycyny, możemy do-
strzec, jak podkreśla włodzimierz Piątkowski, że „badania nad problemami kalectwa 
i inwalidztwa, definiowane w pierwszych publikacjach socjomedycznych jako społeczne 
problemy rehabilitacji inwalidów oraz problemy adaptacji społecznej do sytuacji kalec-
twa, charakteryzowały się podejściem interdyscyplinarnym” (Piątkowski 2019: 29–30).

Postępującej medykalizacji w różnych dziedzinach aktywności ludzkiej sprzyjał szybki 
rozwój nauki (zwłaszcza medycyny), postęp techniczny, a także wiara w racjonalność. 
dlatego też symptomy tego zjawiska zaczęły się pojawiać w XViii w., natomiast ich nasi-
lenie nastąpiło w połowie XX w. (ostrowska 2017: 44). 

Przemiany w podejściu do niepełnosprawności odnoszą się do sposobu pojmowania 
natury tego zjawiska, jego najważniejszych uwarunkowań, a przede wszystkim wobec 
tego, jak mamy sobie z nim radzić. Gąciarz wskazuje, że oznacza to konieczność prze-
budowy polityki publicznej wobec osób z niepełnosprawnością i nowe zdefiniowanie jej 
celów. badaczka wskazuje, że najważniejsze aspekty ewolucji w rozumieniu niepełno-
sprawności, to m.in. (1) zerwanie z uznawaniem jej za problem jednostki i traktowaniem 
jej w kategoriach problemu społecznego; (2) przejście od myślenia w kategoriach pro-
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blemu moralnego do myślenia w kategoriach zobowiązań publicznych; (3) odchodze-
nie od koncepcji leczenia i rehabilitacji jako odpowiedzi na problem na rzecz koncepcji 
integracji społecznej (włączenia); (4) odejście od naturalistycznego pojmowania statusu 
osób z niepełnosprawnością i akceptacja jej społeczno-kulturowego charakteru (Gąciarz 
2015: 333). 

kiM JEsT osoba GŁUCHoNiEwidoMa?

Na podstawie szacunków Towarzystwa Pomocy Głuchoniewidomym w naszym kraju 
żyje około 5000–7000 osób z jednoczesnym uszkodzeniem słuchu i wzroku, natomiast 
podopiecznymi TPG jest około 2500 osób (Głuchoniewidomi w Polsce, Raport TPG, 
2016). w polskim systemie prawnym jednoczesne uszkodzenie słuchu i wzroku (potocz-
nie głuchoślepota) nie jest orzekana jako kolejny, oddzielny typ niepełnosprawności. Na 
przełomie lat 2010/2011 Towarzystwo Pomocy Głuchoniewidomym podjęło starania 
o wyodrębnienie osobnej kategorii niepełnosprawności – głuchoślepoty, która w istnie-
jącej nomenklaturze otrzymałoby kod 13-G. Pomimo wielu spotkań z pracownikami 
biura Pełnomocnika Rządu ds. osób Niepełnosprawnych, poparcia udzielonego przez 
Rzecznika Praw obywatelskich nie udało się osiągnąć celu (kozłowski, książek 2017).

Jednoczesne uszkodzenie słuchu i wzroku, szczególnie jeśli występuję od urodzenia lub 
wczesnego dzieciństwa, istotnie ogranicza oraz ukierunkowuje przebieg rozwoju psycho-
fizycznego i społecznego, determinuje formę, treści, możliwy poziom edukacji szkolnej 
oraz jakość życia osoby dorosłej, przede wszystkim w kontekście autonomii, samoreali-
zacji w sferze życia osobistego czy społeczno-zawodowego (zaorska 2002; zaorska 2014). 
Należy podkreślić, że w literaturze przedmiotu głuchoślepota określana jest w różny spo-
sób. zarówno definicja medyczna (uwzględniająca stopień uszkodzenia sensorycznego), 
jak i funkcjonalna (skupiająca się na użyteczności słuchu i wzroku) podkreślają, że głu-
choślepota stanowi specyficzny rodzaj niepełnosprawności (kasprzak 2017: 172–173). 
zarówno w medycznym, jak i funkcjonalnym kryterium, termin „głuchoślepota” nie 
odnosi się jedynie do osób z całkowitym uszkodzeniem słuchu i wzroku, ale obejmu-
je także osoby posiadające resztki słuchu i wzroku (dammeyer 2013; kasprzak 2019). 
Głuchoniewidomi to także osoby z częściowym uszkodzeniem zmysłu słuchu i wzroku, 
a więc ludzie niesłyszący i niewidomi lecz również z niedosłuchem i słabowzrocznością 
w różnych zestawieniach (Majewski 1995; Palak 2017).

Jednoczesne uszkodzenie słuchu i wzroku jako niepełnosprawność sprzężona po-
woduje wiele konsekwencji we wszystkich dziedzinach funkcjonowania (wiącek 2017: 
174). szczególną uwagę należy zwrócić na ograniczony dostęp do informacji z otoczenia, 
utrudnienia w nawiązywaniu kontaktu i porozumiewaniem się z otoczeniem, a także 
w  orientacji i samodzielnym przemieszczaniu się w przestrzeni (Paradowska, książek 
2017: 56–57). Niestety w polskiej literaturze przedmiotu problematyka głuchoślepoty po-
ruszana jest zbyt rzadko. Niewiele źródeł daje podstawy do pełnego, pogłębionego i zwe-
ryfikowanego opisu problemów przeżywanych przez osoby głuchoniewidome. spora 
część literatury na temat tych osób głuchoniewidomych poświęcona jest zagadnieniom 
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związanym z głuchoniewidomymi dziećmi i młodzieżą (Mieszczeriakow 1978; książek 
2003; książek, Paradowska 2012). wśród publikacji poświęconych osobom dorosłym 
można znaleźć prace poruszające takie zagadnienia, jak: etiologia nabytej głuchoślepoty 
(dammeyer 2013; saunder, Echt 2007; Taglbjaerg i in. 2018; aitken 2000); zespoły gene-
tyczne powodujące głuchoślepotę (siedlecka, smoleńska 1999; siedlecka 2002); psycho-
społeczne konsekwencje głuchoślepoty, takie jak lęk czy depresja (Mcdonnall 2009) oraz 
zagadnienia rehabilitacyjne (Majewski 1979).

Pierwsze informacje na temat rozmiarów zjawiska głuchoślepoty w naszym kraju 
można znaleźć w spisie ludności z 1921 r. z badań tych dowiadujemy się, że liczba osób 
głuchoniewidomych wynosiła wtedy 542 (53,8% stanowili mężczyźni, 46,2% kobiety) 
(zaorska 2010: 92). w połowie lat 50. ubiegłego wieku przeprowadzono w Polsce pierw-
sze badania mające na celu rejestrację osób głuchoniewidomych (w tym także niewido-
mych i słabowidzących). badania zostały zrealizowane przez Ministerstwo Pracy i opieki 
społecznej z inicjatywy Polskiego związku Niewidomych w 1957 r. Pozwoliły na doko-
nanie ogólnej charakterystyki statystycznej (wiek, płeć, miejsce zamieszkania), a także 
wskazanie etiologii głuchoślepoty (zaorska 2010). kolejne badania nad populacją osób 
głuchoniewidomych zostały przeprowadzone w latach 1968–1972 i stanowiły podstawę 
do podjęcia przez Ministerstwo zdrowia i opieki społecznej badań, które miały na celu 
ocenę aktualnego stanu rehabilitacji oraz potrzeb rehabilitacyjnych osób głuchoniewido-
mych (Majewski 1979: 22–23). 

w Polsce osobami głuchoniewidomymi interesowali się (i nadal to czynią) pedagodzy 
oraz psycholodzy. z licznej rzeszy pedagogów należy przywołać tu nazwisko i dokonania 
profesor Marzenny zaorskiej, której publikacje stanowią cenne źródło wiedzy na temat 
specyfiki rozwoju i funkcjonowania osób głuchoniewidomych (wiącek 2017: 176). wraz 
z zespołem przeprowadziła ona w latach 1998–2000 projekt badawczy „Epidemiologia 
głuchoślepoty w Polsce”. Projektem kierował profesor Czesław kosakowski (ówczesny 
kierownik zakładu Pedagogiki specjalnej UwM w olsztynie). wyniki tych badań do-
starczyły informacji o sytuacji społecznej i rozwojowej głuchoniewidomych do 18 roku 
życia oraz ich środowisk rodzinnych (zaorska 2002). wśród psychologów trzeba wy-
mienić w tym miejscu szczególne dokonania Tadeusza Majewskiego, skoncentrowane na 
wspomnianej już wcześniej rehabilitacji osób głuchoniewidomych.

działalność naukowo-popularyzatorska rozwijana jest w dużej mierze przez Towa-
rzystwo Pomocy Głuchoniewidomym, które od początku swojej działalności prowadzi 
planowe i systematyczne działania na rzecz rodziców dzieci głuchoniewidomych, samych 
dzieci i osób dorosłych (olesiak 2017: 119). warto też w tym miejscu nawiązać do sys-
temowego projektu „wsparcie osób głuchoniewidomych na rynku pracy – weź sprawy 
w swoje ręce ii” realizowanego w latach 2010–2012 i wdrażanego przez Państwowy Fun-
dusz Rehabilitacji osób Niepełnosprawnych (PFRoN) w partnerstwie z Towarzystwem 
Pomocy Głuchoniewidomym. Przeprowadzone wówczas badania miały przede wszyst-
kim na celu aktywizację społeczną oraz zawodową 600 osób głuchoniewidomych z całej 
Polski, przy aktywnym udziale i z poszanowaniem ich potrzeb, możliwości oraz osobi-
stych wyborów (wsparcie osób głuchoniewidomych).
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wYkoRzYsTaNiE TEoRii UGRUNTowaNEJ
w badaNiU osób z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ 

Metody badań jakościowych cały czas się rozwijają, a historia ich ewolucji nie jest opo-
wieścią o ujednolicaniu i rosnącej krystalizacji standardów metodologicznych, ale o róż-
nicowaniu się podejść badawczych. sam termin „badania jakościowe” wykorzystywany 
jest jako ogólna nazwa dla wielu podejść badawczych w naukach społecznych. badania 
jakościowe zdobyły swoją pozycję jako dyscyplina akademicka. spośród tych dyscyplin 
(m.in. w psychologii) publikowane są specjalne podręczniki do badań jakościowych, 
w przypadku pozostałych (m.in. rehabilitacji, pielęgniarstwa, pedagogiki, nauk o zdro-
wiu publicznym) każdy podręcznik zawiera część poświęcona metodom jakościowym 
(Flick 2012). wielość podejść, metod i narzędzi, określanych mianem jakościowych, 
przyprawia wielu badaczy społecznych o zawrót głowy. ich jednoznaczna klasyfikacja jest 
bardzo trudna, w zależności od dziedziny i podejścia badacza te same narzędzia uchodzą 
za jakościowe bądź nie (Jemielniak 2012: iX). Jak podkreślają Norman denzin i Yvon-
na Lincoln: „Termin badania jakościowe łączy złożoną, wzajemnie powiązaną rodzinę 
terminów, pojęć i założeń. obejmuje tradycje kojarzone z fundacjonalizmem, pozyty-
wizmem, postfundacjonalizmem, postpozytywizmem, poststrukturalizmem oraz wiele 
innych perspektyw badań jakościowych i/lub metod związanych z kulturowymi i inter-
pretatywnymi badaniami” (2009: 21). 

Metodologia teorii ugruntowanej powstała w wyniku sporego rozczarowania badaczy 
wynikami uzyskiwanymi z zastosowania metod ilościowych, którzy poszukiwali nowych 
sposobów obserwacji i analizy rzeczywistości społecznej i organizacyjnej. Termin „teoria 
ugruntowana” został stworzony przez barneya Glasera i anselma straussa, a cała meto-
dologia stanowi rezultat przemyśleń oraz analiz wypływających z badań empirycznych 
pracy instytucji opieki zdrowotnej (konecki 2000). Metody teorii ugruntowanej stanowią 
swobodny zestaw wskazówek analitycznych, które pozwalają badaczowi na zgromadze-
nie danych i stworzenie indukcyjnych teorii średniego zasięgu poprzez kolejne poziomy 
analizy danych i rozwoju pojęć. zachęcają badacza do pozostania w bliskim kontakcie 
z badanym przez niego światem i zbudowania grupy pojęć teoretycznych na podstawie 
materiałów empirycznych, które pozwalają na ich syntezę i interpretację, a także po-
kazują zależności zachodzące w trakcie ich tworzenia (Charmaz 2009a: 708). Jak pisze 
krzysztof konecki, „Metodologia teorii ugruntowanej była próbą przeciwstawienia się 
tradycyjnym, akademickim metodom budowania teorii („konstrukcjom zza biurka”). 
Tak zbudowane teorie, na przykład „systemu społecznego”, „imperatywizmu funkcjonal-
nego” czy „społecznego działania”, zwykle nie są ugruntowane w wielu porównywalnych 
ze sobą obszarach empirycznych […]. Teoria ugruntowana będąca przeważnie „teorią 
średniego zasięgu” jest łatwa do zoperacjonalizowania, jej pojęcia bowiem wywodzą się 
z obserwacji i opisu ściśle wyodrębnionych obszarów empirycznych” (2009: Xii).

Glaser i strauss traktowali budowanie teorii jako proces. Nie jest to weryfikacja wcze-
śniej zbudowanych hipotez na podstawie później zebranych danych. zwolennik metodo-
logii ugruntowanej nie jest „teoretycznym niewolnikiem”. zbieranie danych, budowanie 
hipotez i ich weryfikacja nie są jednoznacznie rozdzielone w czasie, jak ma to miejsce 
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w tradycyjnych badaniach, są natomiast procedurami, które wielokrotnie wzajemnie się 
przeplatają w czasie długiego procesu generowania teorii (konecki 2009: Xiii–XiV).

Niepełnosprawności nie da się oderwać od świata społecznego, nie istnieje także poza 
strukturami społecznymi, innymi słowy – niepełnosprawność jest „konstruowana spo-
łecznie” (oliver 1992: 101). w XX w. społeczeństwa przemysłowe traktowały niepełno-
sprawność przede wszystkim jako problem medyczny, wymagający interwencji medycz-
nej, następnie dopiero jako problem społeczny wymagający zabezpieczenia społecznego. 
Także badania naukowe prowadzone były w tych ramach, starając się klasyfikować i wy-
jaśniać sztywne wymiary niepełnosprawności. Pod koniec ubiegłego wieku pojawił się 
kryzys w takim rozumieniu niepełnosprawności, a same osoby z niepełnosprawnością 
dostrzegły medyczne i indywidualne ideologie leżące u ich podstaw (oliver 1992). ilo-
ściowe podejście do badań nad niepełnosprawnością spowodowało dominację badań 
związanych z uszkodzeniem (ang. impairment), a społeczne aspekty niepełnosprawno-
ści zostały zignorowane i zaniedbane. simi Linton przedstawił nową definicję etykiety-
zowania niepełnosprawności, zauważając, że była ona używana w ogólnym znaczeniu, 
oznaczając coś materialnego i konkretnego, stan fizyczny lub psychiczny mający głównie 
znaczenie medyczne (1998: 10–12).

oliver (1992) podkreślał, że badania nad niepełnosprawnością nie powinny być po-
strzegane jako zestaw technicznych, obiektywnych procedur przeprowadzanych przez 
ekspertów, ale jako część walki osób niepełnosprawnych z wyzwaniami, z jakimi mierzą 
się w codziennym życiu. Postulował w latach 90. ubiegłego wieku, aby badacze połą-
czyli się z osobami niepełnosprawnymi i wykorzystali wspólną wiedzę i umiejętności 
w walce z opresją. Historia badań nad niepełnosprawnością jest niewątpliwie zdomino-
wana przez pozytywistyczny paradygmat badawczy. oliver (1992) wymienia dwa główne 
problemy wynikające z tej dominacji. Po pierwsze, doświadczenie niepełnosprawności 
zostało głęboko zniekształcone, a po drugie, powiązania między badaniami a zmianami 
społecznymi są postrzegane jako stosunkowo uproszczone i racjonalne. Niestety, badania 
nad niepełnosprawnością nie były w stanie otrząsnąć się z metodologicznego indywidu-
alizmu, który nieodłącznie związany jest z wszelkiego rodzaju pozytywistycznymi bada-
niami społecznymi.  

w Polsce badania wykorzystujące założenia metodologii teorii ugruntowanej w ba-
daniu osób z niepełnosprawnością przeprowadzone zostały na gruncie pedagogiki 
specjalnej (Cytowska 2012), jak i socjologii (Niedbalski 2017). beata Cytowska bada-
nia ulokowała w paradygmacie konstruktywistyczno-interpretatywnym, wykorzystując 
teorię ugruntowaną zaproponowaną przez Charmaz. Jak podkreśla badaczka: „przyjęta 
metodologia, w mojej opinii, pozwoliła na zgłębienie problematyki stanowiącej sedno 
badań oraz wyznaczała sposób zbierania materiału adekwatny do badanej populacji […]. 
Jestem i, rozpoczynając badania, byłam przekonana, że są one w stanie konstruować swo-
ją biografię oraz interpretować wydarzenia, fakty, interakcje, relacje i własne działania, 
a także nadawać sens i znaczenie własnym doświadczeniom” (Cytowska 2012: 10).

Cytowska za cel swoich badań uznała analizę obecnej sytuacji dorosłych osób z nie-
pełnosprawnością intelektualną w Polsce – w kontekście adaptacji społecznej. badaczka 
postawiła następujące pytania badawcze: (1) Jak dorosła osoba z niepełnosprawnością 
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intelektualną doświadcza procesu adaptacji społecznej? (2) Jakie kompetencje, ważne 
z perspektywy codziennych ról, nabywa przez socjalizację, wychowanie, naukę i terapię? 
(3) Jakie doświadczenia badane osoby uważają za najistotniejsze w swoim życiu i jakie 
przypisują im znaczenie? (4) Jakim wydarzeniom i faktom przypisują moc określania 
ich drogi życiowej i jak interpretują owe fakty i zdarzenia? oraz (5) jak konstruują sieć 
interakcji z osobami znaczącymi i jak interpretują wpływ tych osób na swoje życie? (Cy-
towska 2012: 13). Jakub Niedbalski (2017), wykorzystując założenia metodologii teorii 
ugruntowanej w swoich badaniach, miał na celu zrekonstruowanie mechanizmów od-
działywania sportu na proces definiowania siebie, a także interpretowania rzeczywistości 
społecznej otaczającej osobę z niepełnosprawnością i odtworzenie procesualnego cha-
rakteru stawania się sportowcem (ze wszystkimi towarzyszącymi temu procesowi wy-
miarami, kontekstami i wzorami karier) (Niedbalski 2017: 113). Jak wskazuje badacz: 
„Użyteczność metodologii teorii ugruntowanej w prowadzonych badaniach wynikała 
w znacznej mierze ze specyfiki eksplorowanego środowiska. korzystanie z tej metodolo-
gii pozwala badaczowi na posiłkowanie się własnymi doświadczeniami, zaś bezpośredni 
kontakt z badanymi daje sposobność odkrycia tych fenomenów społecznych, które za 
pomocą innych, zwłaszcza metod ilościowych, byłoby praktycznie nieosiągalne” (Nie-
dbalski 2017: 133).

zoe Hodges i Ruth Northway (2018) wykorzystują założenia metodologii teorii ugrun-
towanej w badaniu, mającym na celu określenie, w jaki sposób pielęgniarki oraz pracow-
nicy socjalni podejmują decyzje chroniące osoby z niepełnosprawnością intelektualną 
przed ryzykiem ich wykorzystywania. Elieen Cormier (2012),wykorzystując w swoich 
badaniach klasyczną metodologię teorii ugruntowanej, miała na celu zrozumienie pro-
cesów decyzyjnych i rozumowania, przez jakie przechodzą rodzice przy podejmowaniu 
decyzji o stosowaniu leków psychotropowych w leczeniu objawów zespołu nadpobu-
dliwości psychoruchowej (adHd) ich dziecka. klasyczna teoria ugruntowana wyko-
rzystywana była też w badaniu reakcji rodziców na pojawienie się niepełnosprawności 
u dziecka i sposobów radzenia sobie z tym (Graungaard, skov 2007). Metodologia teorii 
ugruntowanej wykorzystywana jest także w poszerzaniu wiedzy o rodzinach doświad-
czających choroby przewlekłej (shuttleworth, Meekosha 2012).

koNsTRUkTYwisTYCzNa TEoRia UGRUNTowaNa kaTHY CHaRMaz
w badaNiU ŚwiaTów sPoŁECzNYCH osób GŁUCHoNiEwidoMYCH

Tym, co staje się ważne, gdy wskazuje się pole i cel badań naukowych, jest wybór stra-
tegii badawczej. odmiany teorii ugruntowanej stwarzają z jednej strony różne możli-
wości, ale z drugiej, tworzą pewne dylematy dotyczące ich wyboru. Magdalena bełza 
i katerina Janku (2016) wskazują przy tym, że należy znaleźć odpowiedzi na następujące 
pytania: która wersja jest najlepsza dla konkretnego badania: wersja „klasycznej teorii 
ugruntowanej” straussa i Corbina czy konstruktywistyczna Charmaz, a może należy 
skupić się na wizualnej teorii ugruntowanej koneckiego? Czy któraś z tych wersji „le-
piej pasuje” w kontekście badanego obszaru niepełnosprawności? Czy to badacz musi 
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podjąć decyzje, odpowiadając na pytania dotyczące tematu, w którym czuje się dobrze 
i strategii badawczej, która wydaje się najbardziej odpowiednia dla ustalonego celu? Czy 
badacz chce obiektywnie opisać i odkryć, co kryją dane, czy raczej chce konstruować 
rzeczywistość w sposób określony przez jego indywidualny pogląd? Czy badacz zakłada 
(zgodnie z Glaserem i straussem) skupienie się na badaniu procesów i działań, a także in-
terpretacyjnym zrozumieniu danych? Czy może badacz, zgodnie z założeniami Charmaz, 
zakłada, że ani dane, ani teorie nie zostają odkryte i że każda interpretacja teoretyczna nie 
prowadzi do dokładnego odtworzenia świata, ale do powstania jego interpretatywnego 
obrazu (bełza, Janku 2016; Cytowska 2012; Charmaz 2009b).

Charmaz podziela opinię wielu badaczy, którzy starają się odwieść teorię ugrunto-
waną od jej pozytywistycznej przeszłości i skierować ją na nowe tory. badaczka rozwija 
konstruktywistyczne elementy teorii ugruntowanej, potwierdzając założenia jej zwolen-
ników ze szkoły chicagowskiej. Jak podkreśla konecki, Charmaz postrzega metody teorii 
ugruntowanej jako zestaw zasad i praktyk, a nie jako zbiór gotowych przepisów, które 
można zastosować w każdym kontekście analityczno-badawczym. Metoda jest głównie 
na usługach kontekstu i praktycznej oceny sytuacji badawczej (konecki 2009: Xii). 

w „klasycznej teorii ugruntowanej” Glaser i strauss wskazują na odkrywanie teorii 
jako wyłaniającej się z danych niezależnie od naukowego obserwatora. Charmaz podkre-
śla, że badacz konstruuje ugruntowane teorie poprzez przeszłe i przyszłe zaangażowania 
i interakcje z ludźmi, perspektywami i praktykami badawczymi. konstruowanie teorii 
jest procesem, który nie ma linearnego charakteru. Teoria nie oferuje interpretacyjnego 
portretu badanego świata, ani jego dokładnego obrazu. badacz jest raczej częścią świata, 
który bada i danych, które zbiera (konecki 2009; Charmaz 2009b).

Głuchoślepota traktowana jest jako „trudny” przedmiot badań naukowych – i bez 
wątpienia takim jest. badania obejmujące osoby z jednoczesnym uszkodzeniem słuchu 
i wzroku mają skonkretyzowany, zindywidualizowany oraz definiowany istotą niepełno-
sprawności charakter (zaorska 2014: 92). decyzja o wykorzystaniu konstruktywistycz-
nej teorii ugruntowanej Charmaz w badaniu osób z jednoczesnym uszkodzeniem słuchu 
i  wzroku jest odpowiednia i skuteczna, gdyż nie wymaga przewidywania. Jest to nie-
zwykle ważne, ponieważ dotyczy grupy osób głuchoniewidomych, o której wiemy – jako 
społeczeństwo – bardzo niewiele. zamknięte pytania ilościowe nie odpowiedzą na klu-
czowe kwestie dotyczące funkcjonowania tej grupy osób z niepełnosprawnością. zaor-
ska wskazuje, że badania obejmujące osoby głuchoniewidome wymagają zastosowania 
intepretacyjnego podejścia do realizowanych strategii badawczych, a także uzyskanych 
wyników, które mogą być w określonym względzie obciążone subiektywizacją pozna-
wanego – w korelacie relacyjnym, pozyskiwanych danych, jak i ich naukowego ujęcia 
(zaorska 2014: 92). 

Przy wykorzystaniu założeń metodologicznych zaproponowanych przez Charmaz 
w  badaniu świata społecznego osób głuchoniewidomych, niezwykle ważny jest fakt, 
że badacz staje się jego częścią. Jak sama autorka wskazuje: „Naukowcy są raczej czę-
ścią świata, który badają i danych, które zbierają. konstruują swoje teorie ugruntowane 
poprzez przeszłe i  teraźniejsze zaangażowanie oraz interakcje ludźmi, perspektywami 
i praktykami” (Charmaz 2009b: 18).
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badacz, w założeniach Charmaz, nie jest jedynie obserwatorem badanej rzeczywisto-
ści, który gromadzi dane, aby na ich podstawie opracować teorię. badacz staje się ak-
tywnym działaczem, który zaangażowany jest w proces poznania. Przyjęcie wewnętrznej 
perspektywy poznania świata osób z niepełnosprawnością związane jest z założeniem, że 
opisanie, zrozumienie oraz wyjaśnienie badanego wycinka rzeczywistości wymaga „za-
kotwiczenia” w badanym świecie. zgodnie z tym założeniem, zenon Gajdzica (2014) 
wskazuje na dwie pozycje badacza: świadka oraz aktora. badacz, który przyjmuje pozycję 
świadka, nie zmienia badanej rzeczywistości. Cechuje go bezpośredni, zwykle dłuższy 
kontakt z badanym obiektem. Gajdzica jako przykłady takich pozycji wskazuje m.in. na 
obserwację uczestniczącą (niejawną) z zastosowaniem techniki cienia badanego obiektu 
(Czerniawska 2012) czy wcielenie się w rolę kontekstowanego członka zespołu (Niedbal-
ski 2010). Pozycja ta częściowo umożliwia zachowanie dystansu, a także kontekstualny 
(w danym miejscu i czasie) całościowy ogląd (Gajdzica 2014: 108). badacz w pozycji ak-
tora, podobnie jak świadek, znajduje się w badanym świecie, jednakże w związku ze swo-
ją pozycją odgrywa w nim określoną rolę. Gajdzica (2014) wskazuje, że badacz wrasta 
w strukturę badanej rzeczywistości, zaznacza swoją obecność, wpływając na obiekt badań. 

konstruktywistyczna teoria ugruntowana w badaniu osób głuchoniewidomych umoż-
liwia rekonstrukcję i zrozumienie doświadczeń tychże osób. Przekonany jestem, że aby 
lepiej poznać ten rodzaj niepełnosprawności, należy go ulokować w ludzkich biografiach, 
a nie w kategoriach medycznych – jak było do tej pory. Głuchoniewidomy – jako narrator 
– samodzielnie interpretuje wybrane przez siebie wydarzenia i doświadczenia uwikłane 
w życiu codziennym. Tematem wywiadu narracyjnego będą wyłącznie wydarzenia do-
świadczane przez głuchoniewidomego narratora. Przedmiotem wywiadu narracyjnego 
będą historie życia badanych (lub jego pewne aspekty), np. więzi w rodzinie czy uczestnic-
two głuchoniewidomych w sytuacjach życia codziennego. Celem wywiadu powinno być 
przede wszystkim zdobycie danych umożliwiających rekonstrukcję czasowego porządku 
oraz sekwencji zdarzeń składających się na poszczególne etapy biografii osoby głuchonie-
widomej. wypowiedź osoby głuchoniewidomej będzie miała charakter narracyjny, a więc 
pozbawiona będzie prezentacji ocen, poglądów i opinii. w „terminologii” wywiadu nar-
racyjnego osoba badana zyskuje miano narratora, zaś przeprowadzający wywiad badacz 
jest głównie słuchaczem (kaźmierska 2004: 73–74).

PodsUMowaNiE

Podsumowując przedstawione tutaj rozważania, należy stwierdzić, że zagadnienie jed-
noczesnego uszkodzenia słuchu i wzroku stanowi poważny problem metodologiczny. 
Należy podkreślić, że prowadzenie badań o osobach głuchoniewidomych wymaga do-
strzeżenia specyfiki funkcjonowania tych osób (możliwości komunikowania się, więc 
wybór odpowiedniej metody porozumiewania się, indywidualne cechy osobowe), a także 
momentu pojawienia się jednoczesnego uszkodzenia słuchu i wzroku, etiologia głucho-
ślepoty i związane z nią występowanie dodatkowych zaburzeń w rozwoju (por. Paradow-
ska, książek 2017). szczególnie interesujące jest podejście konstruktywistycznej teorii 
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ugruntowanej Charmaz, zakładające, że to osoby głuchoniewidome konstruują znacze-
nia wydarzeń. sądzę, że w tym jakże zaniedbanym obszarze badawczym pojawia się zapo-
trzebowanie na budowanie teorii, która wyłania się z praktyki, doświadczeń codziennego 
życia i będzie systematyzować i definiować mechanizmy oraz procesy zachodzące w świe-
cie społecznym osób głuchoniewidomych. Metodologia teorii ugruntowanej umożliwia 
prowadzenie badań o osobach głuchoniewidomych, wysuwanie tez i solidne uzasadnienie 
powstających teorii. w ostatnich latach, na gruncie pedagogiki, jak i socjologii, projekty 
badawcze osadzone w metodologii teorii ugruntowanej stały się powszechne, jednak nie 
cieszą się duża popularnością. Teoria ugruntowana krytykowana jest za brak ścisłych re-
guł badawczych, a dla wielu badaczy wydaje się niejasna i niedoprecyzowana.
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streszczenie
Czynny udział w konferencjach naukowych jest ważnym elementem życia akademickiego. daje 
nam możliwość zaprezentowania naszych badań, refleksji i dociekań naukowych na szerszym 
forum. Ponadto, a może przede wszystkim, wyjazd konferencyjny jest szansą na tak potrzebny 
w świecie nauki networking, czyli nawiązanie nowych kontaktów, co może w przyszłości zaowo-
cować wspólnym przedsięwzięciem badawczym czy publikacjami. wziąwszy to wszystko pod 
uwagę, organizując konferencję naukową, szczególnie, chociaż nie tylko, poruszającą problematy-
kę niepełnosprawności, powinniśmy na wstępie założyć, że będą w niej uczestniczyły osoby z nie-
pełnosprawnością, zarówno w roli prelegentów, jak i słuchaczy. w niniejszym tekście poddam 
refleksji osobiste doświadczenia związane z funkcjonowaniem w polu nauki jako osoba z dys-
funkcją wzroku. Refleksje te umieszczę w szerszym kontekście rozważań o dostępności, szczegól-
nie dostępności konferencji naukowych dla badaczy i badaczek z niepełnosprawnością wzroku. 
opisując wybrane przeze mnie zagadnienia, bazuję głównie na moich własnych doświadczeniach 
czynnego uczestnictwa w konferencjach. w artykule naświetlę bariery, na jakie mogą napotkać 
osoby z niepełnosprawnością wzroku w następujących obszarach: proces rejestracji na konferen-
cję, korzystanie z materiałów konferencyjnych rozdawanych w wersji papierowej i elektronicznej, 
funkcjonowanie w przestrzeni konferencyjnej itp. spróbuję także odpowiedzieć na pytanie, co 
zrobić, aby wymienione obszary były bardziej przyjazne i dostępne dla tej grupy. 

słowa kluczowe
ableizm, dostępność, konferencje, niewidomi, słabowidzący, niepełnosprawność.

akadEMiCki abLEizM a sTUdia o NiEPEŁNosPRawNoŚCi

Jednym z kluczowych założeń dynamicznie rozwijających się interdyscyplinarnych 
studiów o niepełnosprawności (ang. Disability Studies) jest wspieranie zaangażowania 

w ich tworzenie studentów i pracowników z niepełnosprawnością oraz działanie na rzecz 
równego do nich dostępu (Society for Disability Studies 2007). warto mieć na uwadze 
fakt, iż ważnym impulsem do kształtowania się naukowego pola studiów nad niepełno-
sprawnością był oddolny aktywizm samych niepełnosprawnych (zob. zdrodowska 2016).

zaangażowanie niepełnosprawnych badaczy i badaczek jest istotnym elementem na-
szej emancypacji, gdyż wprowadza problematykę osób niepełnosprawnych, rozumianych 
jako grupy mniejszościowe, do dyskursu akademickiego. sesje tematyczne oraz panele 
poświęcone zagadnieniom niepełnosprawności coraz częściej pojawiają się w  progra-
mach zjazdów i konferencji naukowych. Jednakże często, nawet na konferencjach całko-
wicie poświęconych niepełnosprawności, większość prelegentów to osoby niedefiniujące 
się jako niepełnosprawne, a sposób organizacji tego typu wydarzeń ma charakter able-
istyczny. 

zatrzymam się przez chwilę na samym pojęciu „ableizm”. słowo to wywodzi się od 
angielskiego przymiotnika able oznaczającego sprawność i w podobny sposób jak rasizm 
czy mizoginizm obejmuje zestaw dyskryminujących praktyk, świadomych i nieświado-
mych postaw, jakie dominująca, sprawna część społeczeństwa przejawia wobec osób, któ-
re uznaje za niesprawne, uprzywilejowując tym samym osoby sprawne (ang. able-bodied) 
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(Cambell 2009; Goodley 2014; zdrodowska 2016). Jey Timothy dolmage, pisząc o aka-
demickim ableizmie, zauważa: „środowisko akademickie domaga się sprawnego ciała 
i sprawnego umysłu oraz innych form nadzwyczajnych sprawności społecznych i komu-
nikacyjnych. Te wymagania można zdefiniować jako ableizm” (dolmage 2017: 7 [tłum. 
własne]). 

Jak w takim razie ableizm manifestuje się w odniesieniu do konferencji naukowych? 
Jego wyrazem jest totalna wizualność konferencji, która przejawia się w sposobie pre-
zentowania referatów: zdjęć, prezentacji PowerPoint, które mogą zawierać np. wykresy, 
diagramy, tabele, często bez wyczerpującego komentarza słownego. Materiały konfe-
rencyjne bardzo często dystrybuowane są w formie papierowej. Na wejściu dostajemy 
zalaminowane identyfikatory, które nas etykietują, aby było nam łatwiej identyfikować 
siebie nawzajem. sale konferencyjne, przestrzenie na lunch, w których trzeba się odna-
leźć, zazwyczaj pierwszy raz w życiu. To wszystko razem może powodować zagubienie, 
dezorientację, zakłopotanie, a czasami po prostu duży stres.

sPEkTRUM (NiE)widzENia

w powszechnej opinii osoba niewidoma to taka, która jest całkowicie pozbawiona zdol-
ności widzenia albo posiada co najwyżej poczucie światła (Jakubowski 1994). Tymczasem 
osoby z dysfunkcją wzroku stanowią bardzo różnorodną grupę, co wiąże się ze zróżni-
cowanymi potrzebami względem dostępności. w tym miejscu dokonam kilku ważnych 
rozróżnień pojęciowych. w literaturze dotyczącej problematyki osób z uszkodzonym na-
rządem wzroku znajdujemy wiele pojęć określających ten rodzaj niepełnosprawności, np. 
niewidomi, szczątkowo widzący, ociemniali, niedowidzący, słabowidzący. Granice mię-
dzy stopniami dysfunkcji wzroku są płynne. Różnice między wymienionymi terminami 
szczegółowo określają definicje medyczne, które jednakowoż nie mają zastosowania w ni-
niejszych rozważaniach. w tym miejscu przytoczę tylko jedną, funkcjonalną definicję, 
która przybliża różnice między niewidzeniem a słabowidzeniem. definicja ta odnosi się 
do aktywności zawodowej, ale ten sam schemat można przenieść na inne obszary życia, 
takie jak nauka, orientacja w terenie itd. zgodnie z nią: „osoba niewidoma to taka, która 
przy wykonywaniu pracy zawodowej korzysta głównie z pozostałych zmysłów. osoba 
słabowidząca wykorzystuje zmysł wzroku do orientacji, kierowania i kontrolowania toku 
pracy” (sękowski 2008: 10). 

ze względu na tę różnorodność dysfunkcji narządu wzroku, dialog między światem 
osób widzących a światem osób słabowidzących i niewidomych jest trudny i pełen nie-
porozumień, które mogą wynikać z tego, że często osobom z dysfunkcją narządu wzroku 
trudno jest udzielić precyzyjnej informacji, co i jak są w stanie zobaczyć. ilustrują to 
różnice między widzeniem lunetowym a peryferyjnym. w pierwszym wypadku osoba 
tracąca wzrok ma aktywny centralny odcinek pola widzenia. Jej sposób widzenia można 
nazwać „widzeniem lunetowym” lub „przez dziurkę od klucza” (Piskorska i in. 2008). 
osoba z widzeniem lunetowym może czytać druk, ale może potrzebować wydruku dużą 
czcionką. widzenie peryferyjne oznacza natomiast, że nie ma centralnego odcinka pola 
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widzenia, za to relatywnie dużo widać na peryferiach. Takiej osobie łatwiej poruszać się, 
ale nie może czytać czarnodruku, czyli druku w rozumieniu tradycyjnym (Figiel 2017, 
komputeropis).

Chciałam zwrócić uwagę na złożoność barier doświadczanych przez tę grupę, a także 
na fakt, że mogą one różnić się od tych doświadczanych przez osoby z innymi niepełno-
sprawnościami. Przykładowo, dla osoby niewidzącej bariery architektoniczne oznaczają 
elementy wystające ze ścian, na wysokości, której nie da się eksplorować przy pomocy 
białej laski, a w które można uderzyć np. głową, słupki wyznaczające przestrzeń do par-
kowania, niespodziewane przeszkody na podłodze, np. rozwinięte kable, kosz na śmieci 
czy wózek na środku korytarza. 

Mimo istnienia aktów prawnych gwarantujących dostępność stron www1, nadal osoby 
niewidome i słabowidzące są w dużym stopniu narażone na wykluczenie cyfrowe. Nadal 
często zdarza się, że odczytanie treści nawet prostej strony internetowej, rozpoznanie 
struktury rozbudowanej tabeli w dokumencie programu Ms word, odczytanie prezen-
tacji multimedialnej czy przeanalizowanie danych z arkusza kalkulacyjnego zajmuje tym 
osobom znacznie więcej czasu i wymaga od nich więcej wysiłku niż od osób bez dysfunk-
cji wzroku (wdówik 2010: 58). 

kolejnym rodzajem barier, których doświadczają osoby niewidome i słabowidzące 
są bariery percepcyjne, które wynikają z braku lub znacznego ograniczenia możliwości 
odbioru informacji wizualnych z otoczenia, np. brak pełnej możliwości obserwowania 
sytuacji w otoczeniu i zachodzących w nim zmian, duże trudności lub brak możliwości 
rozpoznawania twarzy i postaci ludzi.

z barierami percepcyjnymi wiążą się bariery przestrzenne, które wynikają z niemoż-
ności wzrokowej eksploracji i porządkowania przestrzeni, a co za tym idzie – swobod-
nego orientowania i poruszania się w niej. Pomocą w przełamywaniu tej bariery mogą 
być zajęcia z orientacji przestrzennej. ich celem jest trening umiejętności samodzielnego 
i bezpiecznego poruszania się w zamkniętej i otwartej przestrzeni, bez wzrokowej kon-
troli otoczenia z wykorzystaniem białej laski lub w przypadku osób słabowidzących z wy-
korzystaniem niepełnych informacji wzrokowych, nauka podstawowych metod i tech-
nik osłaniania ciała, rozpoznawania przeszkód i punktów orientacyjnych, korzystania ze 
środków komunikacji publicznej (kuczyńska-kwapisz, kwapisz 1990; Paplińska 2008).

kończąc tę część rozważań, chciałabym zauważyć, że likwidacja wielu z wymienio-
nych barier wymaga przede wszystkim wiedzy o ich istnieniu, dobrej woli i otwartości 
na potrzeby drugiego człowieka. Pomocna może okazać się również znajomość stan-
dardów dostępności, szczególnie znajomość standardów dostępności stron interneto-
wych – wCaG (ang. web Content accessibility Guidelines). To dokument określający 
i opisujący wytyczne dostępności treści internetowych. dokument został opracowany 
przez ogólnoświatową organizację w3C (The world wide web Consortium) i określa 
zasady tworzenia treści internetowych w taki sposób, aby były dostępne dla wszystkich 
użytkowników, niezależnie od wieku, niepełnosprawności, zamożności, użytego sprzętu 
i oprogramowania. Cztery najważniejsze zasady (priorytety) wCaG tj: percepcja, funk-
cjonalność, zrozumiałość, rzetelność. wytyczne te dodatkowo dzieli się na trzy poziomy 
dostępności a, aa i aaa. Najnowszą wersją jest wCaG w wersji 2.1. dokumenty w3C 
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same w sobie nie mają mocy prawnej, ale stanowią merytoryczną podstawę norm euro-
pejskich i międzynarodowych (szczygielska, Żórawska 2018: 70).

zanim przejdę do opisania konkretnych potrzeb osób z dysfunkcją wzroku związa-
nych z dostępnością konferencji, poddam analizie samo pojęcie dostępności.

dosTĘPNoŚć Jako zJawisko CiĄGŁE i wiELoPozioMowE

w kończącej się drugiej dekadzie XXi w. możemy zaobserwować rosnącą popularność 
tego pojęcia. ze względu na ten fakt, zaprezentuję kilka wybranych definicji i ujęć zjawiska 
dostępności. zacznę od tych, które zostały zawarte w obowiązujących aktach prawnych. 

dostępności poświęcony jest artykuł 9 konwencji oNz o Prawach osób Niepełno-
sprawnych, którą Polska ratyfikowała w 2012 r. w rozumieniu konwencyjnym „dostęp-
ność” odnosi się do następujących obszarów: środowiska fizycznego, środków transportu, 
informacji i komunikacji, w tym technologii i systemów informacyjno-komunikacyj-
nych, a także do innych urządzeń i usług, powszechnie dostępnych lub powszechnie 
zapewnianych, zarówno na obszarach miejskich, jak i wiejskich (organizacja Narodów 
zjednoczonych 2006). 

Należy w tym miejscu dodać, że dostępność w rozumieniu konwencyjnym ma charak-
ter horyzontalny, co zostało wyrażone w artykule 3 konwencji. Horyzontalność zasady 
dostępności oznacza, iż odnosi się ona do wszystkich obszarów życia społecznego wy-
mienionych w poszczególnych artykułach konwencji. Ponadto „dostępność” jako zasa-
da horyzontalna została wyartykułowana w rozporządzeniu Parlamentu Europejskiego 
i Rady ustanawiającym zasady przyznawania funduszy unijnych. Polska zobowiązała się 
do jej przestrzegania, podpisując Umowę Partnerstwa z komisją Europejską na korzysta-
nie z funduszy Unii Europejskiej. 

szczegółowe wytyczne w zakresie realizacji zasady równości szans i niedyskryminacji, 
w tym dostępności dla osób z niepełnosprawnościami, określił Minister infrastruktury 
i Rozwoju Regionalnego (MiRR) w dokumencie zatwierdzonym 8 maja 2015 r. (szczy-
gielska 2015). wytyczne te odnoszą się do podmiotów chcących skorzystać ze środków 
unijnych, co nakłada na nie obowiązek realizacji zasady dostępności projektu czy wy-
darzenia dla osób o „szczególnych potrzebach” (Ministerstwo infrastruktury i Rozwoju 
Regionalnego 2018a). zaliczają się do nich, oprócz osób niewidomych i słabowidzących, 
osoby z niepełnosprawnością ruchową, niesłyszące i słabosłyszące, osoby z niepełno-
sprawnością intelektualną, z zaburzeniami lub chorobami psychicznymi, z trudnościami 
komunikacyjnymi. Tę zróżnicowaną grupę osób o specjalnych potrzebach można uzu-
pełnić o osoby starsze, osoby z małymi dziećmi, kobiety w ciąży, osoby z tzw. niepełno-
sprawnością czasową, osoby z nieporęcznym bagażem, osoby, dla których język polski 
nie jest językiem ojczystym itd. (szczygielska, Żórawska 2018). 

Rządowy program dostępność Plus definiuje dostępność jako „właściwość środowiska 
(przestrzeni fizycznej, rzeczywistości cyfrowej, systemów informacyjno-komunikacyj-
nych, produktów, usług), która pozwala osobom z trudnościami funkcjonalnymi (fizycz-
nymi, poznawczymi) na korzystanie z niego na zasadzie równości z innymi. dostępność 
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jest dla wielu osób warunkiem prowadzenia niezależnego życia i uczestnictwa w życiu 
społecznym i gospodarczym kraju, społeczności lokalnej, szkoły czy miejsca pracy” (Mi-
nisterstwo inwestycji i Rozwoju 2018b: 9).

bess williamson (2015) zauważa, iż od połowy do końca XX w. termin „dostępność” 
charakteryzował relacje między niepełnosprawnym ciałem a środowiskiem fizycznym. 
w rozumieniu najbardziej dosłownym „dostęp” oznacza możliwość swobodnego wejścia 
do obiektu, poruszania się po nim oraz możliwość korzystania z wyposażenia obiektu. 
Jest zatem ściśle związany z cechami architektonicznymi i technologią, np. podjazdy dla 
wózków, pomieszczenia sanitarne, korytarze i windy odpowiedniej szerokości, umoż-
liwiającej swobodne z nich korzystanie osobie poruszającej się na wózku; brajlowskie 
oznaczenia oraz przyciski zamiast sensorów dotykowych w windzie. 

w szerszym ujęciu „dostępność” może oznaczać kreowanie społeczeństwa włączające-
go osoby o różnych potrzebach, przy jednoczesnym zapewnieniu im jak najpełniejszych 
możliwości uczestnictwa na równi z innymi we wszystkich obszarach życia społecznego, 
ekonomicznego, politycznego, kulturalnego itp. 

Przesunięcie punktu ciężkości w debacie publicznej czy akademickiej na kwestie zwią-
zane z dostępnością oznacza przejście od rozważań o niepełnosprawności w wymiarze 
indywidualnym w kierunku nacisku na interwencje społeczne lub prawne. Jak pisze wil-
liamson: „dostęp oznacza potencjał społeczny, który nie jest uzależniony od korygowa-
nia niepełnosprawności, ale jest możliwy dzięki zmianom instytucjonalnym i material-
nym” (williamson 2015: 14–15 [tłum. własne]).

disabled women’s Network ontario (b.d.) proponuje, aby rozpatrywać dostępność na 
pięciu poziomach: 

– Poziom uwrażliwionego podejścia – odnosi się do społecznych postaw i postrzega-
nia osób niepełnosprawnych.

– dostępność fizyczna – najczęściej odnosi się do architektury budynków i przestrze-
ni, ale może także dotyczyć przedmiotów używanych przez osoby z niepełnospraw-
nościami. oznacza dostosowanie przestrzeni publicznej, budynków czy środków 
transportu publicznego do potrzeb i możliwości osób z różnymi niepełnosprawno-
ściami. 

– dostępność proceduralna – odnosi się do strategii i rozwiązań umożliwiających 
osobom z niepełnosprawnościami korzystanie z oferty instytucji, urzędów i innych 
podmiotów w sposób jasny i nieskomplikowany. 

– dostępność komunikacyjna – można rozumieć ją w dwojaki sposób. z jednej strony, 
to zapewnienie komunikatów w adekwatnej do potrzeb odbiorcy formie, np. tłuma-
czenie na Polski Język Migowy dla osoby głuchej czy dostarczenie materiałów kon-
ferencyjnych w dostępnych formatach cyfrowych osobom niewidomym. z drugiej 
strony oznacza konieczność informowania odbiorców nt. oferowanych dostosowań. 

– dostępność finansowa. 
Ta pięciopoziomowa konceptualizacja pojęcia dostępności umożliwia spojrzenie na 

potrzeby osób z niepełnosprawnościami z wielu perspektyw, co ma swoje umocowanie 
w  społecznym modelu niepełnosprawności, w procesie zapewniania podmiotowości 
oraz pełnej realizacji praw (Ciaputa, król, warat 2014). 
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Tę część rozważań można podsumować stwierdzeniem, że każda i każdy z nas na ja-
kimś etapie swojego życia i w jakimś kontekście może doświadczyć pewnych ograni-
czeń fizycznych, komunikacyjnych itp., a co za tym idzie, problemów z poruszaniem się, 
zdobywaniem informacji i uczestnictwem w rozmaitych formach aktywności. a zatem 
zapewnienie dostępności na różnych poziomach i w różnych obszarach w szerszej per-
spektywie opłaca się wszystkim, nie tylko bezpośrednim adresatom tworzonych adapta-
cji czy też „udogodnień”. Chciałabym zatrzymać się na tym ostatnim pojęciu. zazwyczaj 
sformułowanie „udogodnienia dla osób niepełnosprawnych” pojawia się tam, gdzie jest 
mowa o dostępności. Termin ten wydaje się jednak być wysoce nieadekwatny. dolmage 
(2017) przytacza słowa naukowca i aktywisty daniela Freemana: „każda osoba pełno-
sprawna ma jakieś rzeczy, z którymi nie może sobie poradzić, umiejętności lub zadania, 
których nigdy nie opanuje, ale kiedy osoba z niepełnosprawnością mówi: „To są adapta-
cje, których potrzebuję, aby zrobić to jak najlepiej”, jest to określane jako „udogodnienie” 
(dolmage 2017: 53 [tłum. własne]). To pojęcie sugeruje, że dana adaptacja służy czyjejś 
wygodzie. Często jest tak, że owo „udogodnienie” jest po prostu warunkiem koniecznym, 
aby funkcjonować: uczyć się, pracować itd. dla osoby poruszającej się na wózku odpo-
wiednio zaprojektowana rampa czy winda w budynku jest warunkiem koniecznym, aby 
do niego wejść; dla osoby niewidomej informacja w dostępnym formacie tekstowym jest 
warunkiem koniecznym, aby mogła się z nią zapoznać. 

od zawoŁaNia koNFERENCYJNEGo do UdaNEJ REJEsTRaCJi

analizując dostępność w odniesieniu do konferencji naukowych, można zacząć od zawo-
łania konferencyjnego. Należy je przygotować w formie dostępnej, tzn. w formacie tek-
stowym (doCX, RTF, PdF z warstwą tekstową). szczególnie przy tym ostatnim należy 
pamiętać, że dokumenty PdF zapisane jako obrazy będą nieczytelne dla osób korzystają-
cych z programów odczytu ekranu2. dostępny dokument PdF musi posiadać przeszuki-
walną zawartość tekstową. Jednym ze sposobów sprawdzenia, czy dokument jest teksto-
wy, czy jest to zbiór obrazów, może być uruchomienie polecenia „znajdź” w programie 
acrobat Reader. Jeśli okaże się, że nie można w ten sposób wyszukać fragmentu tekstu, 
oznacza to, że zawartość dokumentu ma charakter graficzny (wdówik 2010: 70–72).

informacje graficzne zawarte na plakacie, w formularzu zgłoszeniowym czy w progra-
mie konferencji są nieczytelne dla programów odczytu ekranu. aby stały się one dostępne 
dla osoby niewidomej, powinny zostać opatrzone tekstowym opisem alternatywnym, czyli 
zwięzłym, lecz wyczerpującym opisem treści wizualnej (wdówik 2010; kończyk i in. 2011). 

a zatem pierwszym krokiem do zapewnienia dostępności jest przygotowanie infor-
macji w formie dostępnej dla odbiorców, w tym także rzetelnej informacji o dostępności 
miejsca i wydarzenia. dotyczy to także informacji o wszelkich nieprzewidzianych zmia-
nach, jakie mogą nastąpić w trakcie wydarzenia, np. nagła zmiana sali obrad. Równie 
istotna jest informacja o braku dostępności. Umożliwi to potencjalnym uczestnikom 
konferencji przygotowanie się do udziału w wydarzeniu, np. poprzez wcześniejsze zor-
ganizowanie asysty. 
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kolejnym krokiem jest rozpoznanie potrzeb. Najlepiej umieścić pytanie o indywidu-
alne potrzeby w formularzu rejestracyjnym. Powinno ono dotyczyć sposobu komuni-
kacji, a nie typu niepełnosprawności. Jako uczestniczka konferencji naukowych z taką 
praktyką spotykam się rzadko. Najczęściej pytanie o potrzeby pojawia się przy rejestracji 
na wydarzenia, np. kulturalne, które z założenia kierowane są do osób z niepełnospraw-
nością. oczywiście zapytanie o potrzeby i w konsekwencji wyartykułowanie ich przez 
uczestników obliguje organizatora wydarzenia do ich spełnienia w możliwie najwięk-
szym stopniu, co może wiązać się z koniecznością zaangażowania dodatkowych osób 
i środków finansowych. z drugiej strony mam poczucie, że często nie starcza nam odwa-
gi, aby wyartykułować nasze potrzeby, a gdzieś z tyłu głowy czai się obawa, że te potrzeby 
będą stanowiły kłopot dla organizatora. Można zatem w pytaniu zamieścić listę rodzajów 
wsparcia, które organizator jest w stanie zapewnić (por. szczygielska 2015). 

Pytanie o potrzeby związane z dostępnością podczas konferencji powinno być tak 
samo częste i oczywiste, jak pytanie o preferencje żywieniowe.

kolejna kwestia, o której warto pamiętać, to zapewnienie różnych kanałów kontaktu 
z organizatorami, nie tylko drogą mailową, lecz także telefonicznie lub przez sMs. Jest 
to ważne ze względu na częste pojawianie się barier już na samym początku, na eta-
pie rejestracji na konferencję, szczególnie gdy proces ten przebiega za pośrednictwem 
formularza, który jest zamieszczony w systemie niespełniającym wymogów wCaG. 
w praktyce oznacza to np. brak opisu pól edycyjnych formularzy, przycisków, elemen-
tów list, alternatywnych opisów obiektów graficznych, brak możliwości zmiany kon-
trastu czy rozmiaru i kroju czcionek, brak struktury nagłówkowej i nieopisane linki. 
w rezultacie osoba słabowidząca czy niewidoma nie jest w stanie dokonać samodzielnej 
rejestracji lub też wymaga to od niej znacznie większego nakładu pracy i czasu niż od 
osoby widzącej. dla osób z dysfunkcją wzroku obsługa stron www za pomocą myszki 
może być w ogóle niemożliwa. Jak piszą artur i Przemysław Marcinkowscy (2012: 36) 
„Jedną z fundamentalnych zasad dostępnej strony www jest możliwość jej obsłużenia 
wyłącznie przy pomocy klawiatury. bez użycia myszki lub innych zewnętrznych urzą-
dzeń nawigacyjnych użytkownik powinien obsłużyć i korzystać z pełnej funkcjonalno-
ści serwisu. Przy pomocy klawiatury powinien mieć możliwość nawigacji po serwisie, 
obsługi formularzy, skorzystania z wyszukiwarek i wszystkich dostępnych elementów 
serwisu”. 

Jednym z takich, szczególnie nieprzyjaznych i niedostępnych dla osób niewidomych 
i słabowidzących systemów obsługujących konferencje, jest system Coffee, w którym re-
jestracja wyłącznie przy pomocy klawiatury jest niemożliwa. 

innym, często pojawiającym się elementem internetowej rejestracji, wykluczającym 
osoby z dysfunkcją wzroku, jest stosowane często zabezpieczenie antyspamowe CaPT-
CHa (ang. Completely automated Public Turing test to tell Computers and Humans 
apart). wymaga on od użytkownika przepisania zniekształconego ciągu znaków z ob-
razka w odpowiednie pole tekstowe formularza. Tego typu rozwiązanie jest całkowicie 
niedostępne dla osób niewidomych, korzystających z programów odczytu ekranu, które nie 
rozpoznają treści obrazka. Najlepszym wyjściem jest unikanie tego typu rozwiązań (Mar-
cinkowski, Marcinkowski 2012). 
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stopień dostępności strony internetowej, z której chcemy skorzystać, organizując kon-
ferencję, można sprawdzić przy pomocy specjalnych walidatorów, które są dostępne jako 
witryny internetowe. Np.: https://wave.webaim.org czy http://www.utilitia.pl/.

w sytuacji braku możliwości zmiany systemu rejestracji na inny – bardziej przyjazny 
i dostępny, dobrą praktyką będzie zapewnienie alternatywnej formy zapisu na wydarze-
nie, np. drogą mailową lub przesłanie wypełnionego formularza w pliku tekstowym. 

dosTĘPNoŚć PRzEsTRzENi koNFERENCYJNYCH

organizując konferencję, warto mieć na uwadze kwestie związane z dojazdem na miej-
sce wydarzenia. Najlepiej, gdy miejsce jest dobrze skomunikowane, tzn. można się do 
niego dostać środkami transportu publicznego (autobus, tramwaj). spotykam się cza-
sem z praktyką zamieszczania w materiałach informacyjnych map dojazdu oraz okolicy, 
w której ma miejsce wydarzenie. Na pewno dla osób widzących stanowi to duże ułatwie-
nie. osoba ze znaczną dysfunkcją wzroku potrzebuje tekstowej informacji o możliwo-
ściach dotarcia na miejsce środkami transportu publicznego wraz ze zwięzłym opisem 
drogi z pobliskich przystanków. Przykład takiego precyzyjnego i zwięzłego opisu można 
znaleźć na stronie warszawskiej zachęty: https://zacheta.art.pl/pl/wizyta/dostepnosc/
osoby-z-dysfunkcja-wzroku (dostęp: 28.07.2020).

kolejnym wyzwaniem jest swobodne poruszanie się w przestrzeni konferencyjnej, 
lokalizowanie toalet, sal konferencyjnych, a także korzystanie z przestrzeni w trakcie 
przerw kawowych czy lunchu. zazwyczaj stanowi ona nową, nieodkrytą przestrzeń, 
często hałaśliwą i chaotyczną, co jeszcze bardziej utrudnia swobodne funkcjonowanie 
w niej. wzmożony hałas powoduje dezorientację i poczucie utraty kontroli nad prze-
strzenią, w obrębie której operujemy, ponieważ znacząco utrudnia lub uniemożliwia ko-
rzystanie z informacji dostarczanych przez zmysł słuchu, który jedynie częściowo kom-
pensuje deficyt wzroku. 

Pomocnym punktem odniesienia do omawianych zagadnień są badania tłumaczy z dys-
funkcją wzroku (zob. Figiel 2017, 2018). szczególnie znaczące w omawianym kontekście 
są doświadczenia tłumaczy ustnych, których praca w dużej mierze polega na uczestnictwie 
w konferencjach. wskazują oni na następujące bariery napotykane w wykonywanej pracy: 
trudności z dotarciem na miejsce zlecenia, które mogą generować dodatkowe koszty zwią-
zane np. z koniecznością dojazdu na miejsce taksówką, trudności z orientacją w nieznanej 
przestrzeni, konieczność identyfikowania osób, dla których się tłumaczy. w takich sytu-
acjach niezbędne staje się wsparcie widzącego otoczenia (Figiel 2017: 235–240).

w omawianej sytuacji najbardziej optymalnym, dającym komfort uczestnictwa 
w konferencji rozwiązaniem będzie zapewnienie asysty – przewodnika, który pomoże 
odnaleźć się w przestrzeni konferencyjnej, udzieli wsparcia w trakcie przerw kawowych 
czy lunchu, a także wesprze w networkingu, identyfikując na nasze życzenie osoby, z któ-
rymi chcemy nawiązać kontakt. 

Taką rolę mogą pełnić osoby uczestniczące w organizacji wydarzenia, np. studenci ob-
sługujący recepcję konferencyjną. odwołam się tu do jednego z wymienionych poziomów 

https://zacheta.art.pl/pl/wizyta/dostepnosc/osoby-z-dysfunkcja-wzroku
https://zacheta.art.pl/pl/wizyta/dostepnosc/osoby-z-dysfunkcja-wzroku
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dostępności – uwrażliwionego podejścia, które w tym przypadku może oznaczać uwrażli-
wienie organizatorów na potrzeby osób z niepełnosprawnością wzroku, a także przeszko-
lenie ich w zakresie savoir-vivre’u wobec osób z niepełnosprawnością. 

Część osób niewidomych porusza się z psami przewodnikami. obowiązujące przepisy 
prawa jasno określają, że osoba z psem przewodnikiem lub asystującym ma prawo wejść 
m.in. do budynków użyteczności publicznej: administracji publicznej, kultury, oświaty, 
szkolnictwa wyższego, nauki, opieki społecznej i socjalnej. Przed wydarzeniem dobrze 
będzie przypomnieć o tym osobom bezpośrednio zaangażowanym w obsługę konferen-
cji. dobrą praktyką jest przygotowanie miejsca dla psa obok jego właściciela oraz zapew-
nienie miski z wodą (szczygielska, Żórawska 2018: 40). 

dosTĘPNE MaTERiaŁY i PREzENTaCJE koNFERENCYJNE

w tym miejscu przywołam kilka zasad, które pomogą uczynić przygotowywane materia-
ły konferencyjne bardziej dostępnymi. 

warto pamiętać, że jeśli materiały od początku będą powstawały zgodnie z zasadami 
dostępności, na pewno spowoduje to, że dalsze udostępnianie materiałów innym gru-
pom odbiorców będzie o wiele łatwiejsze i mniej czasochłonne. 

Rekomenduję, aby materiały w brajlu drukować na wyraźne życzenie uczestnika kon-
ferencji. znacznie bardziej uniwersalnym i racjonalnym rozwiązaniem będzie zadbanie 
o dostępny format elektroniczny, z którego osoby niewidome korzystają swobodnie, o ile 
spełnia on poniższe warunki dostępności. 

obszerne dokumenty, takie jak np. książka abstraktów powinny być przejrzyście 
ustrukturyzowane. służy temu mechanizm stylów, który umożliwia nadanie uporząd-
kowanej struktury dokumentowi (por. kończyk i in. 2011: 12–21). Przykładowo, dobrą 
praktyką jest tworzenie hierarchii nagłówków, dzięki którym łatwiej jest nawigować 
w strukturze publikacji i można od razu przeskoczyć do interesującego nas abstraktu. 

wszelkie materiały wizualne, grafiki, wykresy, powinny posiadać tekstowe opisy alter-
natywne. Jak wspominałam wyżej, tekst zamieszczony jako grafika będzie nieczytelny dla 
osoby niewidomej, korzystającej z programów odczytu ekranu. dla technologii wspoma-
gających najlepiej sprawdza się zwykły tekst z możliwością formatowania. daje to użytkow-
nikowi możliwość zadecydowania, jak ma być wyświetlany (czcionki, styl, kontrast itd.). 

dłuższy teks ciągły nie powinien być pisany kapitalikami, choć kilka słów drukowaną 
czcionką jest dopuszczalne. ważne informacje powinny być wyróżnione nie tylko kolo-
rem, lecz także pogrubieniem lub większą czcionką. 

Nie należy umieszczać tekstu w kilku kolumnach, ponieważ może się on okazać trud-
ny do odczytania, zarówno dla osoby niewidomej, jak i słabowidzącej. Najbardziej czy-
telny będzie tekst w jednej kolumnie i wyrównany do lewej. Jedną z alternatywnych form 
udostępniania materiałów konferencyjnych osobom słabowidzącym jest druk powięk-
szony (czcionka 16–18 punktów). w dokumencie zaleca się używać prostych czcionek, 
tzw. bezszeryfowych, takich jak arial, Verdana, Tahoma, Helvetica. dla osób słabowidzą-
cych są one bardziej czytelne niż szeryfowy Times New Roman. Należy także zachować 
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kontrast treści do tła. Niewielki kontrast utrudni lub uniemożliwi osobie słabowidzącej 
rozróżnianie poszczególnych elementów. analogiczne praktyki związane z dostępnością 
stosuje się w odniesieniu do prezentacji przygotowywanych w programie PowerPoint 
(por. wdówik 2010; kończyk i in. 2011; szczygielska 2015). 

od wersji 2010 Pakiet Ms office posiada narzędzie do sprawdzania ułatwień dostępu. 
dzięki niemu możemy zweryfikować, czy zawartość tworzonych dokumentów (prezentacji 
PowerPoint, arkuszy kalkulacyjnych, dokumentów word) będzie dostępna dla osoby z nie-
pełnosprawnością. otrzymamy listę błędów i ostrzeżeń, np. o braku nagłówków czy alter-
natywnych opisów obiektów graficznych, a także listę porad wraz z zaleceniami korekty. 

korzystając z prezentacji w formie PowerPoint podczas referatu, warto mieć na uwa-
dze to, że osoba niewidoma, a często również słabowidząca, nie będzie w stanie odczytać 
zawartych na slajdach treści. dlatego pokazując wykresy, zdjęcia, dobrze jest opatrywać 
je precyzyjnym komentarzem słownym.

osobY NiEwidoME Jako PRELEGENCi i PRELEGENTki

omówione powyżej obszary, zdominowane przez wizualność, trzeba uzupełnić o za-
gadnienia związane z dostępnością sprzętu konferencyjnego. Jak już kilkukrotnie wspo-
minałam, osoby z niepełnosprawnością wzroku, pracując na komputerze, korzystają 
z technologii asystujących – czytających i powiększających, a także z monitorów i notat-
ników brajlowskich3. dzięki nim swobodnie mogą odczytywać i edytować dokumenty 
przygotowywane np. w Ms office.

Przykładowo, do niedawna program PowerPoint był praktycznie niedostępny dla oso-
by niewidomej. a co za tym idzie – niezmiernie skomplikowane było tworzenie i wy-
świetlanie prezentacji multimedialnych. Jednak w pierwszej połowie 2013 r. autorzy 
darmowego programu odczytu ekranu NVda (ang. Nonvisual Desktop Access), przezna-
czonego dla systemu windows, udostępnili osobom niewidomym możliwość tworzenia 
i edytowania prezentacji (Figiel 2017). Pozwala ono jednak tylko na częściowe panowanie 
nad strukturą, wyglądem i treścią prezentacji przez osobę niewidomą. aby odczytywać 
i edytować elementy graficzne, takie jak rysunki, schematy czy diagramy prawdopodob-
nie będzie ona musiała skorzystać z pomocy osoby widzącej. oczywiście nie oznacza to, 
że osoby z niepełnosprawnością wzroku nie wpisują się w ogólny przymus wizualności 
i nie przygotowują prezentacji. Czasem jest to niezbędne, a czasem wręcz wymagane. 
dlatego komputer, z którego będą wyświetlane prezentacje, powinien być wyposażony 
w oprogramowanie typu screen reader, np. darmowy program NVda4. alternatywnym 
rozwiązaniem jest umożliwienie prelegentowi korzystania ze swojego sprzętu. wówczas 
należy uwzględnić w przebiegu konferencji czas na jego podłączenie. Trzecim rozwiąza-
niem, jednakże najmniej preferowanym, jest wsparcie w przełączaniu slajdów, co będzie 
oznaczało ciągłe powtarzanie zdania „kolejny slajd proszę”. Przełączanie slajdów przez 
osobę trzecią odbiera prelegentowi możliwość kontroli nad wyświetlanym materiałem 
i wymusza konieczność zapamiętania lub zapisania treści oraz co w jakiej kolejności ma 
być wyświetlane.
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Można też zrezygnować z wizualnej prezentacji, co może być niekomfortowe i utrud-
niać przyswajanie omawianych treści np. osobom z dysleksją, co zaprzecza wyżej przy-
wołanym wymiarom dostępności, która powinna włączać osoby o różnorodnych potrze-
bach i zdolnościach.

zakońCzENiE 

w artykule nakreśliłam rozmaite kwestie związane z dostępnością konferencji dla osób 
z dysfunkcją wzroku, zarówno występujących w roli słuchaczy, jak i prelegentów. zdaję 
sobie sprawę, że w porównaniu do szeroko pojmowanej zbiorowości badaczy i badaczek 
osoby z niepełnosprawnością wzroku nie stanowią licznej grupy. Natomiast fakt ten nie 
zwalnia nas z myślenia o dostępności i jej zapewniania podczas wydarzeń, nawet jeśli ma 
w nim uczestniczyć jedna osoba z niepełnosprawnością. Prawdopodobnie liczba takich 
osób będzie rosła, jeśli zadbamy o dostępność. w mojej krótkiej karierze naukowej zda-
rzyło mi się już zrezygnować z udziału w dużej konferencji, m.in. ze względu na dostęp-
ność, a w zasadzie jej brak.

w podjętych rozważaniach świadomie pominęłam zagadnienia dostępności w od-
niesieniu do innych niepełnosprawności, osób G/głuchych, słabosłyszących, czy z nie-
pełnosprawnością ruchową. warto jednakże pamiętać, że tzw. szczególne potrzeby nie 
odnoszą się jedynie do osób z niepełnosprawnością i że potrzeby te są szczególne tylko 
z punktu widzenia uprzywilejowanej, sprawnej większości.
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akTY PRawNE

Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostępności cyfrowej stron internetowych i aplikacji 
mobilnych podmiotów publicznych (dz.U. 2019 poz. 848).

Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dostępności osobom ze szczególnymi po-
trzebami (dz.U. 2019 poz. 1696).

PRzYPisY

1 szczegółowe regulacje dot. dostępności stron internetowych zawierają następujące 
akty prawne: Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostępności cyfrowej stron inter-
netowych i aplikacji mobilnych podmiotów publicznych oraz Ustawa z dnia 19 lipca 
2019 r. o zapewnianiu dostępności osobom ze szczególnymi potrzebami.

2 Jednym z kluczowych narzędzi umożliwiających osobie niewidomej pracę na kompu-
terze, są programy odczytu ekranu (ang. screen reader). Przekształcają one informacje 
wyświetlane na monitorze komputerowym na tekst, który jest następnie wypowiadany 
przez syntezator mowy lub wyświetlany na urządzeniu brajlowskim. w pewnym sen-
sie podczas pracy z komputerem program odczytu ekranu jest oczami, które jednakże 
mogą rozpoznawać tylko informacje tekstowe, a nie widzą grafiki.

3  Monitor brajlowski, zwany też linijką brajlowską, to urządzenie umożliwiające oso-
bie niewidomej pracę z komputerem przy użyciu pisma brajlowskiego. Może składać 
się z  20, 40 lub 80 aktywnych komórek brajlowskich, które przekształcają tekstowe 
i graficzne informacje pojawiające się na ekranie monitora komputerowego na pismo 
brajlowskie. oprócz komórek brajlowskich, na linijce umieszczone są przyciski po-
zwalające na bardzo precyzyjne nawigowanie po tekście (walter 2006).

4 alternatywą dla programu NVda może być Narrator, który jest dostępny w systemie 
windows od wersji 10.
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streszczenie
Nieformalne sieci społeczne pod postacią kręgów rodzinnych, przyjacielskich czy koleżeńskich są 
źródłem wsparcia społecznego zapewniającego ochronę zasobów o charakterze emocjonalnym: 
zdrowia fizycznego, zdrowia psychicznego oraz zadowolenia z życia. dla osób niepełnospraw-
nych dostęp do tych zasobów oraz możliwość ich mobilizacji pełnią szczególną rolę. z jednej 
strony zasoby emocjonalne mogą kompensować braki w wymiarze instrumentalnym (statuso-
we), które nierzadko ze względu na niepełnosprawność pozostają poza zasięgiem osób nią do-
tkniętych. z drugiej strony mogą pełnić rolę czynnika mobilizującego, zwiększającego szansę na 
podjęcie przez osoby niepełnosprawne działań zmierzających do pozyskania nowych zasobów. 
w tym kontekście podjęta została próba nakreślenia empirycznej ilustracji obrazującej: 1) natu-
rę nieformalnych sieci społecznych osób niepełnosprawnych w Polsce (w wymiarze afektywnym 
i współzależności), 2) przedstawienia charakteru uzyskiwanego przez nie wsparcia społecznego 
(w postaci emocjonalnej), a także 3) zaprezentowania wpływu niepełnosprawności oraz specyfiki 
sieci społecznych na subiektywnie odczuwany deficyt wsparcia społecznego przy kontroli zmien-
nych socjodemograficznych. analizę oparto na danych pochodzących z ośmiu edycji badań (z lat 
2000–2015) realizowanych w ramach diagnozy społecznej.

słowa kluczowe
niepełnosprawność, nieformalne sieci społeczne, wsparcie społeczne, diagnoza społeczna.

wPRowadzENiE

szansa na osiągnięcie przez osoby niepełnosprawne pożądanego poziomu zadowole-
nia z życia jest w sposób immanentny i najczęściej negatywny warunkowana fizycz-

nymi, sensorycznymi lub poznawczymi upośledzeniami. z jednej strony oddziałują 
one pod postacią ograniczeń wewnętrznych, wpływających na możliwości motoryczne 
i percepcyjne jednostki. z drugiej strony leżą u podstaw ograniczeń zewnętrznych, 
które formują się jako odpowiedź systemu społecznego na niepełnosprawność. od-
powiedź ta znajduje odzwierciedlenie w rozwiązaniach prawnych, instytucjonalnych, 
infrastrukturalnych czy kształtujących się w obrębie tego systemu normach i warto-
ściach wpływających na postawy społeczne członków społeczeństwa wobec niepeł-
nosprawności i niepełnosprawnych. w przypadku osób niepełnosprawnych zarówno 
jedno (zdrowotne), jak i drugie (społeczne) źródło ograniczeń wpływa na poziom ich 
życia, czyli „jakość warunków egzystencji w sensie stopnia zaspokojenia ważniejszych 
potrzeb, «urządzenia się», wygody i przyjemności życia. w takim ujęciu jest to syno-
nim najszerzej pojętych warunków życia” (Piasny 1993: 73). Chociaż stan posiadania 
(dóbr materialnych, środków finansowych, kompetencji, talentów, osiągnięć itp.) jest 
istotnym czynnikiem wpływającym na poziomu życia, to nie determinuje on jakości 
życia jako takiego. 

w odróżnieniu od poziomu życia, o jakości życia decydują „te wszystkie elementy 
życia człowieka, które związane są z faktem jego istnienia, bycia kimś i odczuwania 
różnych stanów emocjonalnych, wypływających np. z faktu posiadania rodziny, kole-
gów, przyjaciół itp.” (słaby 1990: 8). dobrostan psychiczny jest zatem tym aspektem 
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ludzkiego życia, który nie zależy jedynie od tego, co ktoś ma lub co mu się przydarza, 
ale od tego, jak o tym myśli lub co w związku z tym czuje (Maddux 2018: 3–4). Jest on 
zatem doświadczaniem radości, zadowolenia lub pozytywnego samopoczucia, które 
wiąże się z przekonaniem, że życie jest dobre, znaczące i warte zachodu (Lyubomirsky 
2013: 32). 

Pomiędzy poziomem i jakością życia zarysowuje się wyraźny podział na materialny 
standard życia (having) z jednej strony oraz relacje społeczne (loving) i możliwości sa-
morealizacji (being) z drugiej (allardt 1993). istotne znaczenie dla oceny tych dwóch 
ostatnich aspektów ma wsparcie społeczne, uzyskiwane dzięki dostępności osób, które 
można obdarzyć zaufaniem, na których można polegać i które sprawiają, że jednostka 
otoczona jest troską i ceni się ją jako osobę. sieć społeczna pod postacią ról i więzi, które 
łączą ludzi w dające się zdefiniować ścieżki pokrewieństwa, przyjaźni czy znajomości, jest 
strukturą dostarczającą takiego wsparcia (Mcdowell 2006: 152–153). Członkowie niefor-
malnych sieci społecznych udostępniają zasoby o charakterze emocjonalnym i ułatwiają 
ich mobilizację. dla osób niepełnosprawnych, które ze względu na posiadaną dysfunk-
cję mają ograniczone możliwości pozyskiwania zasobów instrumentalnych pod postacią 
władzy (pozycji w hierarchii społecznej), statusu ekonomicznego czy prestiżu (zob. Lin 
1999: 40), wsparcie udzielane przez najbliższych w formie uznania czy szacunku może 
pełnić rolę kompensującą wobec tych deficytów lub też stanowić wartość samą w sobie, 
niezbędną dla podnoszenia jakości życia. 

w nawiązaniu do tych spostrzeżeń rodzi się pytanie o to, w jakim stopniu osoby 
niepełnosprawne w Polsce doświadczają wsparcia społecznego i czy jest ono zależne 
od charakteru więzi społecznych, w których funkcjonują. ważne w tym kontekście jest 
również określenie dynamiki zmian, czyli wskazanie, w jaki sposób charakter sieci spo-
łecznych osób niepełnosprawnych (pod względem ich wielkości i gęstości) oraz skala 
wsparcia społecznego zmieniały się na przestrzeni ostatnich lat. istotne jest również 
pytanie o to, czy obecność osób najbliższych jest w stanie skutecznie niwelować oddzia-
ływanie niepełnosprawności (w założeniu negatywne) na ocenę otrzymywanego wspar-
cia, czy jest ona raczej czynnikiem samoistnie kształtującym tę ocenę. odpowiedzi na 
te pytania zostały udzielone dzięki wykorzystaniu danych diagnozy społecznej (zob. 
diagnoza społeczna 2015). Podejście ilościowe w badaniu niepełnosprawności oraz zja-
wisk ją opisujących ma niewątpliwe zalety. Po pierwsze, ogólne i wielowątkowe badania 
sondażowe, których tematyka nie koncentruje się jedynie na zagadnieniach niepełno-
sprawności, pozwalają uniknąć efektu „wchodzenia w rolę” niepełnosprawnych uczest-
ników badania i dawania odpowiedzi „zaangażowanych”, udzielanych przez pryzmat 
doświadczanej niepełnosprawności. Po drugie, badanie dynamiczne, jakim jest dia-
gnoza społeczna, umożliwia zaprezentowanie zmian wartości kluczowych zmiennych 
w czasie. Po trzecie, badanie realizowane na próbie reprezentatywnej pozwala zarówno 
uogólniać wnioski na całą populację, jak również interpretować wyniki w sposób zrela-
tywizowany, dzięki możliwości uwzględnienia w analizie innych kategorii społecznych 
(tutaj: osób sprawnych), które stanowią dla osób niepełnosprawnych ważna kategorię 
odniesienia.
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siECi sPoŁECzNE i wsPaRCiE sPoŁECzNE 

Mówiąc o sieci społecznej danego aktora, mamy na myśli zarówno osoby, z którymi łączą 
go bezpośrednie relacje (dzięki kontaktom twarzą w twarz), jak również te osoby, które 
związane są z nim za pośrednictwem innych osób. Na kształt sieci społecznej wpływa 
jej zasięg, gęstość i złożoność. o zasięgu decyduje różnorodność obecnych w niej akto-
rów (pod względem charakterystyk społeczno-demograficznych), z którymi dany aktor 
utrzymuje relacje. zasięg sieci w tym rozumieniu nie będzie duży, jeśli jednostka utrzy-
muje relacje tylko z członkami własnej rodziny lub osobami z najbliższego sąsiedztwa. 
Gęstość sieci społecznej zależy od liczby wzajemnych i silnych powiązań pomiędzy ak-
torami. sieć będzie tym gęstsza, im więcej regularnych i bezpośrednich kontaktów łą-
czyć będzie aktorów danej sieci. z kolei o złożoności sieci społecznej decyduje stopień 
zróżnicowania typów relacji, które łączą aktora z innymi jej członkami. Jeśli dana osoba, 
powiązana z aktorem, będzie pełnić wiele różnych ról społecznych, których odbiorcą jest 
ten aktor (na przykład będzie jego sąsiadem, a jednocześnie lekarzem rodzinnym czy 
członkiem tego samego klubu sportowego) to powiązanie takie będzie miało charakter 
złożony. Jeśli danego aktora będą łączyć z tą osobą jedynie stosunki sąsiedzkie, to będzie 
to relacja prosta (burt 1982: 31–32).

Funkcjonując w sieci społecznej, jednostka ma dostęp do dwojakiego rodzaju zaso-
bów. z jednej strony może wykorzystywać zasoby osobiste, które przyjmują postać dóbr 
materialnych (kapitał fizyczny czy finansowy) lub symbolicznych (wykształcenie, tytuły 
naukowe lub honorowe, prestiż społeczny). zasoby osobiste mogą być w pełni posiadane 
przez jednostkę (np. kwalifikacje lub pieniądze), dzięki czemu ona sama decyduje, w jaki 
sposób nimi dysponować. Mogą mieć również charakter „pozycyjny”, niejako przypisany 
do danej pozycji w strukturze społecznej. dostęp do nich i szansa ich wykorzystania będą 
wówczas zależne od tego, czy jednostka zajmuje tę pozycję społeczną. zasobem w peł-
ni posiadanym przez jednostkę mogą być np. zdolności lingwistyczne, które w dowolny 
sposób wykorzysta ona w czasie podróży turystycznych. Jednakże określone korzyści, 
jakie daje nauczanie języków obcych, będą dostępne tylko wówczas, gdy umiejętności te 
zostaną wykorzystane w pracy nauczyciela. z drugiej strony zasoby społeczne, czyli ina-
czej kapitał społeczny, to zasoby, do których jednostka uzyskuje dostęp dzięki relacjom 
społecznym, jakie łączą ją z innymi jednostkami. Tworzą je bogactwo, władza, reputacja 
oraz sieci społeczne innych aktorów, do których jednostka uzyskuje dostęp dzięki bezpo-
średnim lub pośrednim więziom społecznym (Lin 2004: 42–43).

zasoby zawarte w sieciach społecznych zwiększają efektywność działania. Można 
wskazać kilka mechanizmów odpowiadających za jej wzrost. Po pierwsze, przepływ in-
formacji w sieci prowadzi do obniżenia kosztów transakcyjnych, generowanych przez 
ryzyko decyzyjne w sytuacji braku adekwatnych informacji. Po drugie, pojawia się 
możliwość wywierania wpływu przez tych, którzy zajmują w sieci strategiczne pozycje 
(z większym dostępem do zasobów) i którym inni członkowie sieci przekazują swoje 
prawa do kontroli w trakcie określonych działań. Po trzecie, członkowie sieci mogą po-
twierdzać czyjeś referencje lub kwalifikacje poprzez sam fakt istnienia pomiędzy nimi 
wzajemnych powiązań. Po czwarte, relacje społeczne wzmacniają poczucie tożsamo-
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ści i uznania oraz świadczą o wartości danej jednostki jako członka danej grupy (Lin 
2004: 20). 

w zależności od charakteru powiązań danego aktora z innymi jednostkami w sieci 
społecznej, może on podejmować dwojakiego rodzaju działania. z jednej strony może 
bronić posiadanych zasobów, z drugiej strony może starać się uzyskać dostęp do zasobów 
nowych. Pierwszy typ działań podejmowany jest z wykorzystaniem więzi silnych, łączą-
cych daną jednostką z bliskimi jej osobami (rodziną, przyjaciółmi, znajomymi). działa-
nia te mają naturę ekspresyjną i przynoszą danej jednostce trojakiego rodzaju korzyści: 
zdrowie fizyczne (przydatne kompetencje fizyczne oraz ochronę przed chorobami czy 
urazami), zdrowie psychiczne (odporność na stres i utrzymywanie równowagi poznaw-
czej i emocjonalnej) oraz zadowolenie z życia (optymizm i satysfakcję z różnych dziedzin 
życia – rodziny, małżeństwa, pracy, wspólnoty, itp.). Podjęcie działań drugiego typu uła-
twiają więzi słabe, łączące jednostkę z reprezentantami innych sieci społecznych. dzięki 
takim powiązaniom uzyskuje ona dostęp do zasobów, którymi nie dysponują członkowie 
jej własnej sieci. działania instrumentalne przynoszą aktorom korzyści ekonomiczne, 
polityczne (pozycja w hierarchii) oraz społeczne w postaci reputacji (Lin 1999: 40).

dla wielu osób niepełnosprawnych szczególnej wagi nabierają działania o charakte-
rze ekspresyjnym, gdyż dysfunkcja wywołująca niepełnosprawność często ogranicza ich 
szanse na podjęcie działań instrumentalnych. z jednej strony dzieje się tak na skutek 
relatywnie wysokich kosztów, jakie osoby niepełnosprawne muszą ponieść w procesie 
akumulacji zasobów osobistych (kapitału finansowego, umiejętności czy kwalifikacji), 
niezbędnych w procesie wymiany ukierunkowanej na pozyskanie nowych zasobów. 
z drugiej strony jest to wynik naturalnych procesów (np. starzenia się), które znacz-
nie zwiększają prawdopodobieństwo niepełnosprawności, a jednocześnie prowadzą do 
opuszczenia takich obszarów aktywności (edukacyjnego, zawodowego, towarzyskiego), 
które sprzyjają tworzeniu słabych więzi społecznych, niezbędnych dla prowadzenia sku-
tecznych działań instrumentalnych. 

w takich okolicznościach, kiedy dostęp do nowych zasobów staje się utrudniony lub 
niemożliwy, na znaczeniu zyskują silne więzi społeczne, chroniące przed utratą posia-
danych już zasobów. więzi takie mają charakter symetryczny (odwzajemniony) oraz 
pozytywny (przychylny) i są warunkowane kilkoma czynnikami: ilością wzajemnie po-
święcanego sobie czasu, zaangażowaniem emocjonalnym, poziomem intymności czyli 
skłonnością do zwierzania się sobie oraz świadczeniem wzajemnej pomocy. w formie tej 
silne więzi społeczne odgrywają istotną rolę w aktywności o charakterze socjopsycholo-
gicznym (Granovetter 1973: 1372–1373).

Najbardziej oczywistym polem dla kształtowania się tego typu więzi jest grono rodzin-
ne, kręgi przyjacielskie czy koleżeńskie. Poprzez relacje z osobami najbliższymi jednostka 
uzyskuje wsparcie społeczne, które można rozumieć jako „wielowymiarowy konstrukt, 
który obejmuje pomoc fizyczną i instrumentalną, kształtowanie postaw, dzielenie zaso-
bów i informacji, wsparcie emocjonalne i psychologiczne” (dunst, Trivette, Cross 1986: 
403). wsparcie takie może przyjmować formę rzeczywistych działań i interwencji (rece-
ived support), ale również może sprowadzać się do przeświadczenia, że w razie potrzeby 
zostanie ono udzielone (perceived support) (wills, shinar 2000: 87).
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spośród wszystkich grup pierwotnych, w których funkcjonuje osoba niepełnopraw-
na, największego znaczenia nabiera rodzina. Udostępnia ona swoim niepełnosprawnym 
członkom trojakiego rodzaju zasoby. Pierwszą kategorię tworzą zasoby osobiste człon-
ków rodziny pod postacią cech osobowościowych, takich jak inteligencja, poczucie hu-
moru czy samoocena, ale również w formie zdrowia fizycznego najbliższych krewnych. 
drugą kategorię stanowią zasoby systemu rodzinnego w postaci spójności i elastyczności. 
spójność zapewnia rodzinie przetrwanie, natomiast dzięki elastyczności możliwe jest za-
spokajania zróżnicowanych potrzeb członków rodziny i pokonywanie przeszkód, przed 
którymi oni stają. do trzeciej kategorii zasobów należą zasoby wspólnotowe, do których 
rodzina uzyskuje dostęp poprzez fakt przynależności do danej wspólnoty. Członkowie ro-
dziny uzyskują dzięki nim możliwość partycypacji w zróżnicowanych formach aktywności 
społecznej, ale także w rehabilitacji czy kształtowaniu więzi przyjacielskich i koleżeńskich. 
Radzenie sobie z niepełnosprawnością, która dotyka członka rodziny, może przybierać 
różne formy: od eliminowania lub redukcji ilości i intensywności żądań, przed którymi 
staje osoba niepełnosprawna, poprzez działania mające na celu pozyskanie dostępu do 
nowych zasobów, zmniejszanie napięcia wywołanego permanentnym stresem powodo-
wanym przez niepełnosprawność, po tworzenie, kształtowanie i ocenę znaczeń związa-
nych z niepełnosprawnością, aby ta stała się bardziej konstruktywna, łatwa do opanowa-
nia i akceptowalna (kosciulek 2007: 84–85). 

dzięki poczuciu istnienia więzi z najbliższymi (sense of bonding), ale przede wszystkim 
poprzez oparcie ich na wzajemnych zobowiązaniach (sense of binding) strony danej rela-
cji rozumieją oraz podzielają znaczenie odpowiedzialności za dobrostan drugiej strony. 
To właśnie w takiej sytuacji działania przybierają formę ekspresyjną i pozwalają dzielić 
się uczuciami, radzić sobie z frustracją, rozumieć problemy drugiej strony oraz potwier-
dzać własną wartość i umacniać poczucie godności (Lin 1986: 19–20).

wielu autorów podkreśla istnienie tej przyczynowej zależności – dobrostanu od 
wsparcia społecznego (House 1981; Leavy 1983; Turner 1983; Cohen, syme 1985; Vash, 
Crewe 2004). Pomaga ono na przykład zmniejszyć intensywność reakcji fizjologicznych 
na stresory, skłaniać ludzi do konstruktywnej oceny trudnych zdarzeń, zachęcać do za-
chowań profilaktycznych (np. rutynowych ćwiczeń) oraz zniechęcać do działań mogą-
cych szkodzić zdrowiu (np. do palenia) (dunn 2015: 130). 

wsparcie społeczne może przybierać różne formy. budowanie poczucia własnej war-
tości na podstawie informacji od osób najbliższych, że jest się nie tylko akceptowanym, 
ale również cenionym pomimo posiadanych wad, jest wynikiem oddziaływania wsparcia 
emocjonalnego. Pomocne w rozumieniu problemów i w odnajdowaniu sposobów na ich 
rozwiązanie jest wsparcie informacyjne. z kolei wsparcie przynależności pozwala reali-
zować potrzebę afiliacji, a obecność innych ludzi w czasie wspólnego wypoczynku czy 
rekreacji odwraca uwagę od codziennych zmartwień i problemów. Świadczenie pomocy 
materialnej, finansowej lub przybierające formę zróżnicowanych usług jest wsparciem 
instrumentalnym. z kolei wsparcie walidacyjne jest swoistym sprzężeniem zwrotnym, 
sygnałem, że negatywne emocje wywoływane koniecznością radzenia sobie z niepeł-
nosprawnością czy też przynależnością do specyficznej kategorii społecznej osób nie-
pełnosprawnych jest czymś naturalnym. Pozwala ono umniejszać znaczenie dysfunkcji, 
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akceptować uczucia i budować pozytywny układ odniesienia (Cohen, wills 1985: 313; 
wills, shinar 2000: 89). 

Chociaż oczekiwanie określonej formy wsparcia zależy od złożonego kontekstu krzy-
żujących się potrzeb, badania pokazują, że wsparcie emocjonalne w porównaniu z in-
nymi formami jest najbardziej skuteczne w radzeniu sobie z bodźcami wywołującymi 
stres (tzw. stresorów). dotyczy to nawet tych sytuacji, w których oczekiwać należałoby, że 
bardziej odpowiednie będą inne rodzaje wsparcia (np. przy stresie związanym z sytuacją 
finansową, ograniczeniach ruchu czy chorobach zagrażających życiu) (wills, Fegan 2001: 
227). Źródłem wsparcia emocjonalnego są osoby najbliższe, dzięki którym kształtuje się 
samoświadomość i tożsamość osób niepełnosprawnych (altman 1981). stałe wsparcie 
członków rodziny bądź przyjaciół tworzy społeczny (interpersonalny) wymiar, który 
obok czynników środowiskowych (odpowiednie zasoby wspólnotowe, bezpieczne miej-
sce zamieszkania, bezpieczeństwo finansowe) i osobistych (zdrowa samoocena, poczucie 
własnej wartości, umiejętność radzenia sobie z problemami) wpływa na zdolność przy-
wracania równowagi psychospołecznej w obliczu zagrożeń (tutaj: niepełnosprawności) 
(Craig 2012: 478). z tego punktu widzenia charakter relacji, jakie łączą osoby niepełno-
sprawne z bliskimi im osobami, pozostaje kluczowy dla oceny ich jakości życia. 

NiEPEŁNosPRawNi w siECiaCH sPoŁECzNYCH 
– iLUsTRaCJa EMPiRYCzNa 

w teorii sieci społecznych jednostki tworzące sieć określane są mianem węzłów. Cha-
rakter powiązań pomiędzy tymi węzłami można analizować w oparciu o trzy kryteria. 
Pierwszym z nich jest kryterium normatywne lub formalne. wskazuje ono liczbę osób, 
które w stosunku do danej jednostki pełnią społecznie uznawane role: matki, syna, przy-
jaciela, sąsiada, itp. drugie kryterium – afektywne – dotyczy osób, które są bliskie danej 
jednostce i troszczą się o nią. z kolei kryterium współzależności lub wymiany obejmuje 
osoby, z którymi jednostka utrzymuje regularne kontakty lub/i wymienia z nimi różne 
rodzaje zasobów (Fischer 1982). w badaniach diagnozy społecznej sieci respondentów 
charakteryzowane były w oparciu o kryterium drugie i trzecie. w wymiarze afektyw-
nym pytano ich o liczbę osób zaliczanych do grona przyjaciół, a więc osób bliskich im 
emocjonalnie. Natomiast w wymiarze współzależności proszono o wskazanie liczby osób 
z  najbliższej rodziny, spośród przyjaciół oraz znajomych (z pracy, szkoły, sąsiedztwa), 
z którymi badany kontaktował się regularnie, przynajmniej kilka razy w roku, w celach 
towarzyskich i osobistych.

Porównując wielkość kręgów przyjacielskich, w których funkcjonowały osoby niepeł-
nosprawne1, z kręgami przyjacielskimi osób sprawnych, można dostrzec kilka istotnych 
zależności. Pomiędzy rokiem 2000 i 2015 średnia liczba osób zaliczanych do grona przy-
jaciół zarówno przez osoby niepełnosprawne jak i sprawne oscylowała wokół 6 (odpo-
wiednio 6,3 i 6,6). o ile jednak w latach 2000–2005 różnice nie były istotne statystycznie, 
to w latach następnych (2007–2015) na istotnie większą liczbę przyjaciół wskazywały 
osoby sprawne (wykres 1).
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wykres 1. sieci społeczne osób niepełnosprawnych i sprawnych w wymiarze afektywnym 
(średnia liczba przyjaciół)

 

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej 2000–2015.
Uwaga: * różnice istotne dla p<0,05 (test Manna-whitneya). 
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wykres 2. sieci społeczne osób niepełnosprawnych w wymiarze współzależności (śred-
nia liczba regularnych kontaktów)
 

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej.

wykres 3. sieci społeczne osób sprawnych w wymiarze współzależności (średnia liczba 
regularnych kontaktów)
 

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej.
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odnosząc się do zaprezentowanych wartości, można wskazać charakterystyczne wzo-
ry zależności. Po pierwsze, sieci społeczne osób niepełnosprawnych są mniejsze zarówno 
w wymiarze afektywnym, jak i w wymiarze współzależności w porównaniu z sieciami 
społecznymi osób sprawnych. Po drugie, zarówno w przypadku jednej, jak i drugiej po-
równywanej kategorii, sieci społeczne na obu wymiarach zmniejszały się w ostatnich la-
tach badań. 

od wielkości sieci społecznej może, choć nie musi, zależeć szansa na uzyskanie wspar-
cia, gdyż zasoby sieci społecznej w wymiarze strukturalnym (liczba kontaktów) nie mu-
szą pokrywać się z zasobami sieci w wymiarze funkcjonalnym (jakość kontaktów). Tak 
więc sama wielkość sieci z pewnością sprzyja, ale nie determinuje tego, czy jednostka 
uzyska oczekiwane wsparcie czy też nie. Należy jednak podkreślić, że zarówno wsparcie 
funkcjonalne, jak i strukturalne jest pozytywnie powiązane z kondycją zdrowotną jedno-
stek (wills, Fegan 2001: 210; Taylor 2007: 145).

Różnice w otrzymywanym wsparciu pomiędzy osobami niepełnosprawnymi i spraw-
nymi odzwierciedlają dane. Jednym z pytań wykorzystanych w diagnozie społecznej do 
pomiaru wsparcia społecznego (w jego emocjonalnej postaci) było pytanie o poczucie osa-
motnienia wbrew własnej woli. biorąc pod uwagę wszystkie edycje badań, do samotności 
przyznawała się średnio co trzecia osoba niepełnosprawna (29,4%), gdy wśród sprawnych 
średni odsetek osób samotnych wyniósł 19,1%. we wszystkich ośmiu edycjach badań róż-
nice liczbowe pomiędzy obiema kategoriami były istotne statystycznie (wykres 4). 

wykres 4. osoby niepełnosprawne i sprawne z poczuciem osamotnienia [%]
 

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej.
Uwaga: * różnice istotne dla p<0,05 (phi).
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drugim pytaniem, będącym wskaźnikiem otrzymywanego wsparcia emocjonalnego, 
było pytanie o poczucie bycia kochanym i darzonym zaufaniem. do deficytu w tym wy-
miarze przyznawała się średnio co dziewiąta osoba niepełnosprawna (11,8%) i co dwu-
nasta osoba sprawna (8,4%). Podobnie jak w przypadku poczucia osamotnienia, tak-
że i tutaj, w każdym roku pomiaru, osoby niepełnosprawne różniły się istotnie od osób 
sprawnych (wykres 5). 

wykres 5. osoby niepełnosprawne i sprawne nieobdarowywane miłością i zaufaniem [%]
 

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej.
Uwaga: * różnice istotne dla p<0,05 (phi).
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oznaczono osoby wskazujące poczucie osamotnienia przy jednoczesnym braku miłości 
i zaufania, natomiast wartością 0 te osoby, które przynajmniej na jednym z tych wy-
miarów nie odczuwały deficytu. zmiennymi niezależnymi wprowadzonymi do modelu 
były: wielkość sieci społecznych (mierzona liczbą przyjaciół), gęstość sieci społecznych 
(mierzona liczbą regularnych kontaktów z bliskimi)2 oraz niepełnosprawność z uwzględ-
nieniem jej różnych stopni (znacznego, umiarkowanego, lekkiego i niepełnosprawności 
bez orzeczenia). w modelu znalazły się również zmienne kontrolne, takie jak płeć, wiek, 
wykształcenie, dochód netto na rękę, miejsce zamieszkania, status społeczno-zawodowy 
i stan cywilny, a więc zmienne, które silnie różnicują kategorie osób sprawnych i niepeł-
nosprawnych. zbiór tych zmiennych uzupełniono również zmienną odróżniającą uczest-
ników nabożeństw religijnych i tych, którzy w nich nie uczestniczą. w wielu badaniach 
wskazuje się, że religia ułatwia radzenie sobie ze stresem (Pargament i in. 1999; oman, 
Thoresen 2002), między innymi w oparciu o wewnątrzgrupową tożsamość (Ysseldyk, 
Matheson, anisan 2010), która w rezultacie daje poczucie wsparcia społecznego (Merino 
2014). wyniki przeprowadzonej analizy zaprezentowano w tabeli 1.

Tabela 1. związek pomiędzy charakterem sieci społecznej, cechami socjodemograficzny-
mi i niepełnosprawnością a poczuciem wsparcia społecznego: wyniki estymacji modelu 
regresji logistycznej

Zmienne
odczuwany 

brak wsparcia
Exp(b)

Płeć (ref: kobieta) mężczyzna 0,925

wiek (ref: 16–24 lata)

25–34 lat 1,591*
35–44 lat 2,688*
45–55 lat 2,825*
56–65 lat 2,422*
powyżej 65 lat 2,134*

wykształcenie 
(ref: nie wyższe niż podstawowe)

gimnazjum/zawodowe 0,937
średnie 0,922
policealne/wyższe 0,902

dochód 
(ref: poniżej 1 kwartyla)

1–2 kwartyle 0,896
2–3 kwartyle 0,767*
powyżej 3 kwartyla 0,653*
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Miejsce zamieszkania 
(ref: wieś)

miasta powyżej 500 tys. 1,100
miasta 200–500 tys. 1,260*
miasta 100–200 tys. 0,980
miasta 20–100 tys. 1,053
miasta poniżej 20 tys. 1,018

status społeczno-zawodowy 
(ref: pracownicy sektora 
państwowego)

pracownicy sektora prywatnego 0,874
prywatni przedsiębiorcy 0,707*
rolnicy 1,007
renciści 1,004
emeryci 0,977
uczniowie i studenci 0,777
bezrobotni 1,149
inni bierni zawodowo 1,023

stan cywilny 
(ref: panna/kawaler)

żonaty/zamężna 0,362*
wdowiec/wdowa 1,233*
rozwiedziony/rozwiedziona 1,070
separacja prawna 0,954
separacja faktyczna 1,776*

Uczestnictwo w nabożeństwach 
(ref. uczestniczący) nieuczestniczący 1,539

stopień niepełnosprawności 
(ref. sprawni)

znaczny 1,193
umiarkowany 1,442*
lekki 1,451*
bez orzeczenia 1,777*

Liczba przyjaciół 0,955*
Liczba regularnych kontaktów (rodzina, przyjaciele, znajomi) 0,994*
R2 Nagelkerkego 0,133

Źródło: opracowanie własne na podstawie diagnozy społecznej 2000–2015.

Uwaga: * dla p<0,01.

iloraz szans Exp(b) informuje o tym, jaka jest szansa zdarzenia (tutaj: doświadczania wsparcia 
społecznego) dla danej wartości (kategorii) zmiennej niezależnej (i przy kontroli wpływu pozosta-
łych zmiennych) w porównaniu z wartością (kategorią) referencyjną tej zmiennej.
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w przypadku zmiennych socjodemograficznych, prawdopodobieństwo odczuwania 
deficytu wsparcia społecznego w jego emocjonalnej formie zależało przede wszystkim od 
wieku, dochodu oraz stanu cywilnego. w porównaniu z kategorią referencyjną wieku (16–
24 lata), reprezentanci każdej innej kategorii wiekowej charakteryzowali się istotnie wyższą 
szansą poczucia osamotnienia i braku miłości bądź zaufania. wysokość dochodu powyżej 
mediany obliczonej dla ogółu respondentów istotnie zmniejszała prawdopodobieństwo 
poczucia braku wsparcia emocjonalnego. dla osób o zarobkach poniżej tej wartości szansa 
ta rosła. w odniesieniu do stanu cywilnego, dla którego kategorią referencyjną były panny 
lub kawalerowie, istotnie niższą szansą na doświadczanie braku wsparcia emocjonalne-
go charakteryzowały się osoby pozostające w związkach małżeńskich. z drugiej strony, 
istotnie wyższym prawdopodobieństwem braku wsparcia odznaczały się osoby owdowiałe 
lub pozostające w separacji faktycznej. Miejsce zamieszkania różnicowało istotnie tylko 
jedną kategorię względem kategorii referencyjnej (wsi). w porównaniu z nią mieszkań-
cy miast 200–500 tysięcznych z istotnie wyższym prawdopodobieństwem uskarżali się na 
brak wsparcia emocjonalnego. w odniesieniu do statusu społeczno-zawodowego, istotnie 
niższą szansą na brak wsparcia w porównaniu z kategorią referencyjną (pracownicy sek-
tora publicznego) charakteryzowali się prywatni przedsiębiorcy. w obrębie innych zmien-
nych socjodemograficznych – płci i wykształcenia, jak również zmiennej odnoszącej się do 
uczestnictwa w nabożeństwach religijnych, nie odnotowano istotnych różnic. 

w zbiorze zmiennych niezależnych znalazły się cechy opisujące charakter sieci społecz-
nych (ich wielkość i gęstość) oraz stopień niepełnosprawności. Mając na uwadze fakt, że 
osoby niepełnosprawne w porównaniu z osobami sprawnymi funkcjonują w relatywnie 
mniejszych, nieformalnych sieciach społecznych, które jednocześnie odznaczają się mniej-
szą gęstością, szukano odpowiedzi na pytanie, czy kształt sieci społecznych warunkowa-
ny tymi dwiema cechami wpływa na odczuwane wsparcie w wymiarze emocjonalnym. 
z drugiej strony próbowano ustalić, czy niepełnosprawność sama w sobie, przy wyłącze-
niu oddziaływania szeregu zmiennych socjodemograficznych, jest istotnym predyktorem 
poczucia osamotnienia przy jednoczesnym odczuwaniu braku miłości i zaufania. Prze-
prowadzona analiza wykazała, że wszystkie trzy zmienne były istotnymi predyktorami 
deficytów wsparcia. z jednej strony, wraz ze wzrostem liczby przyjaciół oraz częstotli-
wości regularnych kontaktów z osobami bliskimi zmniejszało się prawdopodobieństwo 
przynależności do kategorii osób samotnych, doświadczających braku miłości i zaufania. 
z drugiej strony, niezależnie od konfiguracji wartości innych zmiennych, niepełnospraw-
ność pogłębiała ten brak. Nie dotyczyło to jednak wszystkich kategorii niepełnosprawno-
ści. w porównaniu z kategorią referencyjną, czyli osobami sprawnymi, istotnie wyższym 
prawdopodobieństwem poczucia braku wsparcia odznaczały się osoby z umiarkowaną, 
lekką i nieorzeczoną niepełnosprawnością. Pod tym względem osoby z niepełnospraw-
nością znaczną nie różniły się od osób sprawnych. Ten ciekawy wynik można tłumaczyć 
nieodzowną potrzebą obecności osób bliskich, bez których radzenie sobie w codziennej 
aktywności ograniczanej głęboką dysfunkcją byłoby w przypadku takich osób znacznie 
utrudnione lub niemożliwe do zrealizowania. Natomiast niepełnosprawność umiarkowa-
na, lekka lub nieorzeczoną nie wymusza takiej konieczności i stąd bliskość osób ma cha-
rakter „dobrowolny”, w mniejszym stopniu warunkowany poczuciem obowiązku.
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zakońCzENiE

Pomoc udzielana osobom niepełnosprawnym czy ich samodzielne radzenie sobie z nie-
pełnosprawnością, które polega na dążeniu do zachowania lub przywrócenia pełnego do-
brostanu, wiązane są najczęściej z pokonywaniem barier wywołanych przez dysfunkcję. 
Źródeł tych barier szuka się bądź w kondycji zdrowotnej jednostki, bądź w środowisku 
społecznym, w którym jednostka ta funkcjonuje. istotne w trakcie opracowywania sce-
nariuszy pomocy niwelującej ograniczenia jest to, aby nie przeoczyć innych, uniwersal-
nych potrzeb ludzkich, których zaspokojenia potrzebuje każdy, nie tylko niepełnosprawny 
członek społeczeństwa. wiele lat temu na fakt ten zwracała uwagę Światowa organizacja 
zdrowia, definiując zdrowie jako „stan pełnego fizycznego, umysłowego i społecznego do-
brostanu, a nie tylko brak choroby czy niemocy, zniedołężnienia (infirmity)” (wHo 1946: 
1). w tym rozumieniu zdrowie warunkowane jest nie tylko kondycją samego organizmu, 
ale również szeregiem innych czynników, bezpośrednio z nim niezwiązanych. Można za-
tem mówić tutaj o złożonym „modelu ekologicznym”, który wiąże w sobie wiele katego-
rii zdrowotnych determinant. Tworzą je: 1) czynniki intrapersonalne (wiedza, postawy, 
zachowania, samoocena, umiejętności), 2) procesy interpersonalne i grupy pierwotne 
(formalne i nieformalne sieci społeczne i system wsparcia społecznego tworzone przez 
rodzinę, współpracowników i przyjaciół, 3) czynniki instytucjonalne (instytucje społecz-
ne o charakterze organizacyjnym z formalnymi i nieformalnymi zasadami i przepisami 
dotyczącymi działania), 4) czynniki społecznościowe (relacje między organizacjami, in-
stytucjami i sieciami nieformalnymi zachodzące w określonych granicach), 5) polityka 
publiczna (lokalne i państwowe prawa i polityki) (McLeroy i in. 1988: 355). 

sieci społeczne i wsparcie społeczne są zatem nieodzownymi czynnikami wpływają-
cymi na jakość życia jednostek. ich kształtowanie w przypadku osób niepełnosprawnych 
napotyka trudności. wywołuje je sama dysfunkcja, często ograniczająca szanse budowa-
nia relacji społecznych, lecz są również pochodną innych cech socjodemograficznych, 
które współistnieją razem z niepełnosprawnością. Relatywnie wyższy średni wiek i po-
wodowane nim ograniczenia aktywności edukacyjnej czy zawodowej, ale także większe 
trudności we wchodzeniu w związki o charakterze emocjonalnym powodują, że sieci 
społeczne osób niepełnosprawnych są relatywnie mniejsze w porównaniu z sieciami osób 
sprawnych. dotyczy to zarówno wymiaru afektywnego, czyli liczby osób pozostających 
w relacjach przyjacielskich, jak również wymiaru współzależności, charakteryzowanego 
liczbą regularnych kontaktów z bliskimi. ograniczenia te zmniejszają szansę na mobi-
lizację zasobów emocjonalnych, odpowiedzialnych za utrzymanie zdrowia fizycznego, 
ale nade wszystko, do jakże istotnego dla osób niepełnosprawnych zachowania zdrowia 
psychicznego czy zadowolenia z życia. 

Jak pokazały wyniki analizy problem dostępu do zasobów emocjonalnych zawar-
tych w sieciach społecznych pogłębiają także inne czynniki. sieci społeczne osób nie-
pełnosprawnych są nie tylko relatywnie małe (w sensie wielkości i gęstości), ale rów-
nież zmniejszają się w czasie. Przyczyn tego faktu należy poszukiwać w tendencji do 
przekształcania się wzorów życia społecznego we współczesnych społeczeństwach: 
w  zmianach struktury rodziny, atomizacji życia społecznego, w mniejszej trwałości 



192
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

związków emocjonalnych (w tym małżeńskich). innym czynnikiem ograniczającym do-
stęp do wsparcia społecznego jest niepełnosprawność sama w sobie. wprawdzie zgodnie 
z wynikami analizy niepełnosprawność doświadczana w stopniu znacznym nie wpływa 
(przy kontroli innych zmiennych) na subiektywne odczuwanie wsparcia, ale dla pozosta-
łych osób niepełnosprawnych ma ona istotne znaczenie. Życie w świecie determinowa-
nym przez dysfunkcję, która nie jest na tyle głęboka, aby warunkowała konieczność stałej 
obecności i opieki ze strony innych osób, może wywoływać poczucie samotności czy od-
rzucenia. w tym aspekcie osobistych doświadczeń zrozumienie niepełnosprawności jest 
niezwykle trudne. o wiele przystępniejszą wydaje się próba poznania niepełnosprawności 
w perspektywie relacji, które osoby niepełnosprawne tworzą z bliskim i które to relacje sta-
nowią niezbędne źródło wsparcia pomocne w uzyskaniu satysfakcjonującej jakości życia.

bibLioGRaFia

allardt, Erik (1993). Having, Loving, Being: An Alternative to the Swedish Model of We-
lfare Research. w: Martha Nussbaum, amartya sen (red.). The Quality of Life. oxford: 
Clarendon Press, s. 88–94.

altman, barbara M. (1981). Studies of Attitudes Toward the Handicapped: The Need for 
New Direction. „social Problems”, 28, s. 321–337.

burt, Ronald s. (1982). Toward Structural Theory of Action. Network Models of Social 
Structure, Perception, and Action. New York: academic Press.

Cohen, sheldon, syme Leonard s. (red.) (1985). Social Support and Health. san Franci-
sco: academic Press.

Cohen, sheldon, wills, Thomas a. (1985). Stress, Social Support, and the Buffering Hypo-
thesis. „Psychological bulletin”, 98, s. 310–357.

Craig, ashley (2012). Resilience in People with Physical Disabilities. w: Paul kennedy 
(red.). The Oxford Handbook of Rehabilitation Psychology. New York: oxford Univer-
sity Press, s. 474–491. 

diagnoza społeczna (2015). Zintegrowana baza danych. www.diagnoza.com (dostęp: 
13.03.2017).

dunn, dana s. (2015). The Social Psychology of Disability. New York: oxford University 
Press.

dunst, Carl J., Trivette, Carol, Cross, arthur H. (1986). Mediating Influences of Social 
Support: Personal, Family and Child Outcomes. „american Journal of Mental deficien-
cy”, 90, s. 403–417.

Fischer, Claude s. (1982). To Dwell among Friends: Personal Networks in Town and City. 
Chicago: University of Chicago Press.

Granovetter, Mark (1973). The Strength of Weak Ties. „american Journal of sociology”, 
78, s. 1360–1380.



193
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

House, James s. (1981). Work, stress and social support. Reading Mass: addison-wesley.
kosciulek, John F. (2007). The Social Context of Coping. w: Erin Martz, Hanoch Livneh 

(red.). Coping with Chronic Illness and Disability. Theoretical, Empirical, and Clinical 
Aspects. New York: springer, s. 73–88.

Lin, Nan (1986). Conceptualizing Social Support. w: Nan Lin, alfred dean, walter M. 
Ensel (red.). Social Support, Life Events, and Depression. orlando: aCadEMiC PREss, 
iNC., s. 17–30.

Lin, Nan (1999). Building a Network Theory of Social Capital. „CoNNECTioNs”, 22, 
s. 28–51.

Lin, Nan (2004). Social Capital. A Theory of Social Structure and Action. Cambridge: 
Cambridge University Press.

Leavy, Richard L. (1983). Social support and psychological disorder: A review. „Journal of 
Community Psychology”, 11, s. 3–21.

Lyubomirsky, sonja (2013). The myths of happiness: What should make you happy, but 
doesn’t, what shouldn’t make you happy, but does. New York: Penguin Press.

Maddux, James E. (2018). Subjective Well-Being and Life Satisfaction. An Introduction to 
Conceptions, Theories, and Measures. w: James E. Maddux (red.). Subjective Well-Being 
and Life Satisfaction. New York: Routledge, s. 3–31.

Masłyk, Tomasz (2019). Po pierwsze człowiek. Kapitał społeczny osób niepełnosprawnych 
w Polsce. warszawa: wydawnictwo Naukowe scholar.

Mcdowell, ian (2006). Measuring Health. A Guide to Rating Scales and Questionnaires. 
New York: oxford University Press.

McLeroy, keneth R., bibeau, daniel L., steckler, adrienne, Glanz, karen (1988). An Eco-
logical Perspective on Health Promotion Programs. „Health Education Quarterly”, 15, 
s. 351–377.

Merino, stephen M. (2014). Social Support and the Religious Dimensions of Close Ties. 
„Journal for the scientific study of Religion”, 53, s. 595–612.

oman, doug, Thoresen, Carl E. (2002), ‘Does Religion Cause Health?’: Differing Interpre-
tations and Diverse Meanings. „Journal of Health Psychology”, 7, s. 365–380.

Pargament, kenneth i., Cole, brenda, Vandercreek, Larry, belavich, Timothy, brant, Cur-
tis, Perez, Lisa (1999). The Vigil: Religion and the Search for Control in the Hospital 
Waiting Room. „Journal of Health Psychology”, 4, s. 327–341.

Piasny, Janusz (1993). Poziom i jakość życia ludności oraz źródła i mierniki ich określania. 
„Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i socjologiczny”, 55, s. 73–92.

słaby, Teresa (1990). Poziom życia, jakość życia. „wiadomości statystyczne”, 6, s. 8–10.
stark, Rodnay (1982). Religion and Delinquency: the Ecology of a „Lost” Relationship. „Jo-

urnal of Research in Crime and delinquency”, 19, s. 4–24.
Taylor, shelley E. (2007). Social Support. w: Howard. s. Friedman, Roxane C. silver (red.). 

Foundations of Health Psychology. New York: oxford University Press, s. 145–171.



194
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

Turner, Jay R. (1983). Direct, indirect and moderating effects of social support upon psy-
chological distress and associated conditions. w: Howard. b. kaplan (red.). Psychosocial 
stress. Trends in theory and research. New York: academic Press, s. 105–155.

Vash, Carolyn L., Crewe, Nancy M. (2004). Psychology of disability (2nd ed.). New York: 
springer Publishing Company.

wHo. 1946. Constitution of the World Health Organization. http://apps.who.int/gb/bd/
PdF/bd47/EN/constitution-en.pdf (dostęp: 27.04.2017).

wills, Thomas a., Fegan, Marnie F. (2001). Social Networks and Social Support. w: an-
drew baum, Tracey a. Revenson, Jerome E. singer (red.). Handbook of Health Psycho-
logy. Mahwah: Lawrence Erlbaum associates, inc, s. 209–234.

wills, Thomas a., shinar, ori (2000). Measuring Perceived and Received Social Support. 
w: sheldon Cohen, Lynn G. Underwood, benjamin H. Gottlieb (red.). Social Support 
Measurement and Intervention. A Guide for Health and Social Scientists. New York: 
oxford University Press, s. 86–135.

Ysseldyk, Renate, Matheson, kimberly, anisan, Hymie (2010). Religiosity as Identity: To-
ward an Understanding of Religion From a Social Identity Perspective. „Personality and 
social Psychology Review”, 14, s. 60–71.

PRzYPisY

1  w badaniach diagnozy społecznej respondenci kwalifikowani byli do kategorii osób 
niepełnosprawnych na podstawie dwóch kryteriów: prawnego (posiadanie orzeczenia 
komisji lekarskiej o niepełnosprawności, z podziałem na stopień znaczny, umiarkowa-
ny i lekki) i biologicznego (oświadczenie o kalectwie lub przewlekłej chorobie, ograni-
czających możliwość wykonywania podstawowych czynności życiowych).

2 zmienną tę wprowadzono w postaci indeksu o wartościach będących sumą kontaktów 
z członkami rodziny, przyjaciółmi i znajomymi. Powiązanie tych trzech wielkości było 
możliwe dzięki satysfakcjonująco silnym korelacjom pomiędzy tymi trzema pojedyn-
czymi zmiennymi, zarówno w przypadku osób niepełnosprawnych, jak i sprawnych 
(wartość alfa Cronbacha > 0,65).

http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/EN/constitution-en.pdf
http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/EN/constitution-en.pdf
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streszczenie
Nowe technologie komunikacyjno-medialne w kontekście niepełnosprawności są opisywane 
zarówno jako szansa na szersze włączenie osób z niepełnosprawnościami do pełnego uczest-
nictwa w życiu społecznym, jak i jako nowa przestrzeń wykluczenia. z jednej strony pozwalają 
one na zniwelowanie utrudnień w dostępie do informacji oraz umożliwiają realizację wielu 
aktywności w przestrzeni wirtualnej wolnej od barier o charakterze fizycznym. z drugiej strony 
ograniczenia technologiczne w dostępie do internetu i jego zawartości oraz brak odpowiednich 
kompetencji w korzystaniu z zasobów sieci przyczyniają się do marginalizacji osób z niepełno-
sprawnościami we współczesnych społeczeństwach. Tym samym technologie internetowe, po-
mimo tkwiącego w nich potencjału włączającego, powodują utrwalanie istniejących nierówności 
i wykluczenia osób z niepełnosprawnościami.
Celem rozdziału było pokazanie sposobów badania poziomu wykluczenia cyfrowego osób z nie-
pełnosprawnościami i pokazanie konieczności spojrzenia na kwestie dostępu i używania techno-
logii cyfrowych przez osoby z niepełnosprawnościami w perspektywie pozwalającej na ukazanie 
relacji pomiędzy cechami demograficzno-społecznymi oraz psychologicznymi a dostępem do in-
ternetu i sposobami jego używania. analiza została oparta na danych udostępnionych na stronie 
http://www.diagnoza.com/.

słowa kluczowe
wykluczenie cyfrowe, dostępność technologii, poziomy wykluczenia cyfrowego, nierówności, nie-
pełnosprawność.

wPRowadzENiE

w najbardziej podstawowym rozumieniu termin wykluczenie cyfrowe oznacza nie-
równy dostęp do technologii, obejmujący zarówno techniczną możliwość pod-

łączenia do sieci, jak i czynniki o charakterze demograficzno-społecznym, politycznym 
oraz geograficznym, które przyczyniają się do istnienia nierówności w korzystaniu z no-
woczesnych technologii (por. srinuan, bohlin 2011: 9–14). do takich czynników zali-
czany jest najczęściej dochód, płeć, rasa, pochodzenie etniczne, edukacja, wiek, miejsce 
zamieszkania (Chaudhuri, Flamm, Horrigan 2005). Taki charakter ma też niepełno-
sprawność, która jest rzadziej badana w kontekście wykluczenia cyfrowego, choć w wy-
miarze dostępu do technologii ma istotne znaczenie (Lindsay 2010; dobransky, Hargit-
tai 2016). Taki sposób definiowania wykluczenia cyfrowego implikuje podział na „tych, 
którzy mają” i „tych, którzy nie mają” i lokuje jego istotę w samym dostępie – lub jego 
braku – do nowoczesnych technologii. analizy mieszczące się w tym nurcie skupiają się 
na ograniczeniach o charakterze technicznym lub ekonomicznym w dostępie do sieci 
i pozwalają na stworzenie charakterystyk kategorii społecznych zagrożonych wyklucze-
niem cyfrowym (Mehra i in. 2004; Riggins, devan 2005; van dijk 2005). wraz ze zwięk-
szaniem się dostępności do internetu zauważono, że fizyczny dostęp do sieci nie jest je-
dynym czynnikiem odpowiedzialnym za wykluczenie cyfrowe. dostrzeżono, że stopień 
zaangażowania w aktywność w mediach cyfrowych oraz sposoby jej użytkowania, obok 
możliwości korzystania z internetu, stanowią istotne źródło nierówności (por. Helsper 
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2012; Hargittai 2002). wymusiło to rozszerzenie definicji wykluczenia cyfrowego o spo-
soby korzystania z internetu i rozszerzyło prowadzone analizy o badanie rodzajów ak-
tywności podejmowanych w internecie i analizę ich wpływ na pozycje użytkowników 
sieci w społeczeństwie (van dijk 2012). Prowadzone w tym nurcie analizy w Polsce wy-
kazały, że zróżnicowanie sposobów korzystania jest czynnikiem pogłębiającym zjawisko 
wykluczenia cyfrowego. w badaniach z 2015 r. zwrócono uwagę, że wielu użytkowni-
ków korzysta z internetu w sposób ograniczony. osoby słabiej wykształcone, mieszkające 
w  mniejszych miejscowościach i w gospodarstwach o niższych dochodach traktowały 
sieć przede wszystkim jako źródło rozrywki. Natomiast użytkownicy lepiej wykształceni, 
z większych miast i zamożniejszych gospodarstw korzystali z sieci w sposób instrumen-
talny (diagnoza społeczna 2015: 24). w rezultacie współczesne badania nierówności cy-
frowych łączą analizę dostępności technologii informatycznych i medialnych cech spo-
łeczno-demograficznych ze sposobami użycia technologii internetowych. w ten sposób 
próbują wyjaśnić, w jaki sposób różne czynniki (np. wiek, niepełnosprawność, miejsce 
zamieszkania, wykształcenie, umiejętności iT) wchodzą w interakcje i kształtują do-
świadczenia użytkowników w korzystaniu z nowych technologii informatycznych (van 
deursen, Helsper 2015; wei i in. 2011). w centrum zainteresowania badaczy podejmują-
cych analizy w tym nurcie leży odkrycie, w jaki sposób nierówności w korzystaniu z in-
ternetu i sposoby jego wykorzystania w jednej dziedzinie mogą przynosić konsekwencje 
również w innych obszarach życia społecznego, wpływając na funkcjonowanie jednostki 
we współczesnym społeczeństwie (Helbig i in. 2009).

sprawia to, że wykluczenie cyfrowe powinno być dziś analizowane na trzech pozio-
mach uwzględniających zarówno sam dostęp do technologii, jak i sposoby używania in-
ternetu oraz ukazywać, w jaki sposób samo użycie technologii sieciowych przekłada się 
na istniejące nierówności. Taki model badania wykluczenia cyfrowego zaproponowali 
Natalie Helbig, Ramon Gil-Garcia i Enrico Ferro (2009). wskazali oni na trzy wymia-
ry wykluczenia cyfrowego. Pierwszym z nich był sam dostęp do technologii, na drugi 
składały się czynniki, powodujące wykluczenie cyfrowe, na przykład status społeczno-
-ekonomiczny, umiejętności, kompetencje, położenie geograficzne, wiek czy wykształce-
nie. Trzeci wymiar zakładał badanie relacji zachodzących pomiędzy różnymi czynnikami 
różnicującymi dostęp do technologii i poznanie ich wpływu na doświadczenia użytkow-
ników. Podejście takie pozwala na kompleksową analizę wykluczenia cyfrowego i przed-
stawienie wymiarów nierówności cyfrowych (dobransky, Hargittai 2016).

NiEPEŁNosPRawNoŚć Jako CzYNNik
wYkLUCzENia CYFRowEGo

Jednym z czynników różnicujących dostęp do technologii internetowych jest niepełno-
sprawność. dotychczasowe badania pokazują, że osoby z niepełnosprawnościami mają 
utrudniony dostęp do mediów cyfrowych oraz ich zawartości, co skutkuje ich wyklucze-
niem z głównego nurtu społecznego (adam, kreps 2006; drainoni i in. 2004; Goggin, 
Newell 2003). wykluczenie cyfrowe osób z niepełnosprawnościami w pierwszej kolejności 
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wynika z niedostępności powszechnie dostępnego sprzętu, oprogramowania i treści 
w sieci (Lazar, Jaeger 2011; Ellis, kent 2011; królewski i in. 2014). w rezultacie pomimo 
stale wzrastającej we współczesnych społeczeństwach liczby osób posiadających dostęp 
do internetu osoby z niepełnosprawnościami wciąż stanowią kategorię osób wykluczo-
nych cyfrowo, ze względu na brak możliwości korzystania z nowoczesnych technologii 
(Lazar, Jaeger 2011). Likwidację barier technologicznych w dostępie do internetu i jego 
zasobów dla tej kategorii zapewnić mają technologie wspomagające, takie jak specjalne 
czytniki, programy przetwarzania tekstu na mowę i inne dodatki ułatwiające korzysta-
nie z internetu. Rozwiązania te generują jednak dodatkowe koszty (Farrelly 2011; Piper, 
weibel, Hollan 2014). Ponadto, ze względu na to, że powstają dopiero w odpowiedzi na 
istniejące problemy w dostępie, istnieje ryzyko, że będą one nieodpowiednie dla zmienia-
jących się rozwiązań sprzętowych i oprogramowania (Jaeger 2012). zniwelowanie wy-
kluczenia cyfrowego osób z niepełnosprawnościami wymaga też odpowiedniego wspar-
cia w formie szkoleń, warsztatów, kursów w zakresie korzystania z mediów cyfrowych 
i  technologii asystujących umożliwiających korzystanie z mediów cyfrowych osobom 
z różnymi typami niepełnosprawności (Harris 2014). 

analizując sposoby korzystania z sieci, można zauważyć różnice w sposobach wyko-
rzystywania internetu pomiędzy osobami z niepełnosprawnościami a osobami sprawny-
mi. Prowadzone badania pokazują, że osoby niepełnosprawne częściej szukają informacji 
na temat usług zdrowotnych i rządowych oraz częściej grają w gry i wykonują połączenia 
telefoniczne w internecie niż osoby sprawne. Rzadziej natomiast wyszukują wiadomości, 
poszukują pracy i wyszukują informacje o produktach (dobransky i Hargittai, 2006). ba-
dania prowadzone w Polsce pokazują również, że w porównaniu z osobami sprawnymi 
osoby z niepełnosprawnościami korzystają z technologii internetowych rzadziej i wyko-
rzystują mniej funkcjonalności niż osoby sprawne (Masłyk, Migaczewska 2014; Masłyk, 
Migaczewska 2016; duplaga 2017; Żuchowska, stojkow 2016). Ma to istotne znaczenie, 
gdyż – jak pokazują dotychczas prowadzone badania – korzystanie z internetu sprzyja 
usamodzielnieniu osób niepełnosprawnych, pozwalając im na realizację w przestrze-
ni sieci działań społecznych, które dotąd były niedostępne dla tej kategorii ze względu 
na bariery w rzeczywistości społecznej. dzięki technologiom internetowym większość 
z tych aktywności może być realizowana „bez wychodzenia z domu” (sheldon 2010), co 
umożliwia osobom niepełnosprawnym samodzielne korzystanie z nich bez pomocy ze 
strony innych (Ritchie, blanck 2003: 5–6). dodatkowo zgromadzone w internecie zasoby 
informacji i wiedzy umożliwiają osobom z dysfunkcjami podejmowanie autonomicznych 
decyzji (waldron, Lavitt, kelley 2000). dzięki technologiom sieciowym mogą one repre-
zentować siebie w debacie na temat niepełnosprawności z osobami odpowiedzialnymi 
za kształtowanie polityk społecznych oraz organizować wspólne działania mające na 
celu podnoszenie świadomości własnych praw wśród osób niepełnosprawnych (Thac-
keray, Hunter 2010). internet umożliwia też podejmowanie działań o charakterze po-
litycznym służących wspieraniu interesów osób niepełnosprawnych (Fitzpatrick 2000: 
386; Johnson, Moxon 1998: 255). Nowe technologie sieciowe stanowią również prze-
strzeń, w ramach której osoby niepełnosprawne mogą nawiązywać i utrzymywać relacje, 
rozszerzając je o nowe kręgi społeczne (Haywood 1998; seymour, Lupton 2004). badania 
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prowadzone nad wykorzystaniem potencjału nowych technologii informatycznych po-
zwalają dostrzec, że umożliwiają one zwiększenie zasięgu kontaktów dostępnych dla osób 
niepełnosprawnych poza ich najbliższą rodzinę lub profesjonalne sieci wsparcia (McC-
limens, Gordon 2009). służą również do podtrzymywania kontaktów z rodziną i przyja-
ciółmi (shpigelman, Gill 2014). Niepełnosprawni w przestrzeni wirtualnej mogą uczest-
niczyć w społecznościach internetowych, które łączą osoby o  podobnych problemach 
i zainteresowaniach (Fox 2011) i dzięki temu przełamać izolację i ograniczyć poczucie 
osamotnienia (Conrad, stults 2010; obst, stafurik 2010). w przestrzeni internetu osoby 
z niepełnosprawnościami mogą też uzyskać wsparcie w ramach wspólnot samopomo-
cowych (wright, bell 2003). w rezultacie technologie sieciowe mogą przyczyniać się 
do poprawy ich psychologicznego samopoczucia oraz poczucia własnej wartości i za-
dowolenia z życia osób niepełnosprawnych (Ellison i in. 2007). w tej perspektywie wy-
kluczenie cyfrowe osób z niepełnosprawnościami stanowi niezwykle istotny problem, 
gdyż stanowi kolejną przestrzeń wykluczenia, pogłębiając marginalizację tej kategorii 
społecznej.

METodoLoGia badań

Na potrzeby badania posłużono się bazą danych, która jest udostępniona na stronie 
http://www.diagnoza.com/. dzięki temu możliwe było zrekonstruowanie rzeczywistego 
udziału osób niepełnosprawnych w korzystaniu z internetu w Polsce oraz ukazanie czyn-
ników wpływających na aktywne używanie sieci przez tą kategorie społeczną. analiza ta 
stanowiła punkt wyjścia do ukazania potencjału nowych technologii informatycznych 
dla osób niepełnosprawnych. Ten cel został osiągnięty poprzez analizę aktywności reali-
zowanych w sieci przez osoby z niepełnosprawnościami oraz ukazanie czynników wpły-
wających na wykluczenie cyfrowe tej kategorii społecznej. Podczas analizy szczególną 
uwagę poświęcono wpływowi niepełnosprawności na sposoby korzystania z sieci oraz 
ukazaniu, w jaki sposób zmienne o charakterze demograficzno-społecznym wpływają 
na dostępność sieci dla osób z niepełnosprawnościami i jakie ma to znaczenie dla ich 
funkcjonowania we współczesnym społeczeństwie. 

w badaniach diagnozy społecznej w 2015 r. uczestniczyło 3409 osób posiadających 
orzeczenie o niepełnosprawności, stanowili oni 10,3% całej próby. wśród nich 924 osoby 
(31,9%) miały niepełnosprawność znaczną, 1328 (45,7%) umiarkowaną oraz 625 (22,5%) 
lekką (diagnoza społeczna 2015: 232). 

PoTENCJaŁ NowYCH TECHNoLoGii iNFoRMaTYCzNYCH
dLa osób NiEPEŁNosPRawNYCH

wyniki badań diagnozy społecznej z 2015 r. pokazują, że wśród badanych, którzy po-
siadają orzeczenie o niepełnosprawności, 33,8% deklarowało, że ma dostęp do interne-
tu. osoby sprawne niemal dwukrotnie częściej (66%) korzystały z sieci. wskazuje to, że 
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zdecydowana większość osób z dysfunkcjami w Polsce nie wykorzystuje potencjału, jaki 
tkwi w technologiach sieciowych. Przeprowadzona analiza danych pozwala zobaczyć, że 
najistotniejszym czynnikiem wpływającym na korzystanie z internetu przez osoby nie-
pełnosprawne jest wiek. współczynnik korelacji r Pearsona wskazuje średnią zależność 
(0,390) pomiędzy tymi zmiennymi. im młodsza osoba niepełnosprawna, tym większe 
prawdopodobieństwo, że będzie ona użytkownikiem sieci. do wieku 44 lat osoby niepeł-
nosprawne korzystają z internetu stosunkowo często, natomiast po 45. roku życia można 
zauważyć, że liczba osób korzystających z tego medium spada o 22,6 punktu procento-
wego. wskazuje to, że istnieje wyraźny próg wiekowy, powyżej którego osoby niepeł-
nosprawne zdecydowanie rzadziej korzystają z sieci. Tendencja zniżkowa utrzymuje się  
– wraz ze wzrostem liczby lat życia obniża się liczba osób niepełnosprawnych korzysta-
jących z internetu. 

analizowane dane wskazują również na istnienie średniej zależności (r Pearsona = 
385) pomiędzy poziomem wykształcenia a korzystaniem z internetu. im wyższy po-
ziom wykształcenia, tym częściej osoby niepełnosprawne korzystały z sieci. Różnice te 
są bardzo duże. wśród osób z wyższym i policealnym poziomem wykształcenia 66,4% 
używa internetu, natomiast tylko 10,4% osób niepełnosprawnych z podstawowym 
i niższym wykształceniem deklaruje taką aktywność (por. tab. 1). wraz ze wzrostem 
wykształcenia następują wyraźne zmiany procentowe osób z deficytami używajacych 
sieci. badani z wykształceniem gimnazjalnym i zawodowym o 22,1 punktu procen-
towego częściej niż osoby z wykształceniem podstawowym korzystały z sieci inter-
netowej. Respondenci ze średnim wykształceniem używały internetu o 36,4 punktu 
procentowego częściej niż osoby niepełnosprawne, które miały wykształcenie podsta-
wowe lub niższe, jednak od osób z wykształceniem policealnym i wyższym dzieliło je 
30 punktów procentowych.

Miejsce zamieszkania również wpływało, choć w mniejszym stopniu, na dostęp osób 
niepełnosprawnych do internetu. współczynnik korelacji r Pearsona wynoszący 0,238 
wskazuje na średnią zależność między tymi dwiema zmiennymi. Najaktywniejszymi 
użytkownikami sieci w roku 2015 były osoby mieszkające w średnich miastach liczących 
od 100 do 200 tysięcy mieszkańców (48,4%) i dużych miastach mających od 200 do 500 
tysięcy mieszkańców (46,9%). Niepełnosprawni mieszkańcy wielkich aglomeracji z po-
nad 500 tysiącami mieszkańców w 39,5% używali sieci. Najrzadziej z internetu korzystali 
niepełnosprawni mieszkańcy wsi (25,1%). 
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Tabela 1. korzystanie z internetu przez osoby niepełnosprawne w zależności od wieku, 
miejsca zamieszkania, poziomu wykształcenia, statusu społeczno-ekonomicznego oraz 
stopnia niepełnosprawności (N= 3409)

Korzystanie z internetu przez osoby niepełnosprawne TaK nie

wiek

do 24 lat
liczebność 67 9
% 88,2 11,8

25–34 lata
liczebność 77 30
% 72,0 28,0

35–44 lata
liczebność 107 53
% 66,9 33,1

45–59 lat
liczebność 308 387
% 44,3 55,7

60–64 lata
liczebność 132 307
% 30,1 69,9

65+ lat
liczebność 160 879
% 15,4 84,6

Miejsce 
zamieszkania

miasta 500 tys. mieszkańców
i więcej

liczebność 62 95
% 39,5 60,5

miasta 200–500 tys. mieszkańców
liczebność 100 113
% 46,9 53,1

miasta 100–200 tys. mieszkańców
liczebność 93 99
% 48,4 51,6

miasta 20–100 tys. mieszkańców
liczebność 208 353
% 37,1 62,9

miasta poniżej 20 tys. mieszkańców
liczebność 121 208
% 36,8 63,2

wieś
liczebność 268 798
% 25,1 74,9
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Poziom
wykształcenia

podstawowe i niższe
liczebność 76 640
% 10,6 89,4

zasadnicze zawodowe / gimnazjum
liczebność 279 580
% 32,5 67,5

średnie
liczebność 310 352
% 46,8 53,2

wyższe i policealne
liczebność 184 93
% 66,4 33,6

status
społeczno-
-zawodowy

pracownicy sektora publicznego
liczebność 60 16
% 78,9 21,1

pracownicy sektora prywatnego
liczebność 128 55
% 69,9 3,3%

prywatni przedsiębiorcy
liczebność 21 4
% 84,0 16,0

rolnicy
liczebność 6 14
% 30,0 70,0

renciści
liczebność 304 686
% 30,7 69,3

emeryci
liczebność 188 751
% 20,0 80,0

uczniowie i studenci
liczebność 24 1
% 96,0 4,0

bezrobotni
liczebność 35 29
% 54,6 45,3

inni bierni zawodowo
liczebność 85 106
% 44,5 55,5

stopień niepeł-
nosprawności

znaczny
liczebność 181 578
% 23,8 76,2

umiarkowany
liczebność 430 705
% 37,9 62,1

lekki
liczebność 241 382
% 38,6 61,4

Źródło: opracowanie własne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony
http://www.diagnoza.com (pobrana 01.12.2016). 

Tabela 1 cd.
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status społeczno-zawodowy także wpływał na dostęp do sieci osób niepełnospraw-
nych. współczynnik korelacji r Pearsona pomiędzy tymi zmiennymi wynosiło 0,253, co 
wskazuje na słabą zależność pomiędzy nimi. zdecydowanie najrzadziej korzystają z tego 
medium osoby na emeryturze – zaledwie co piąta osoba w tej kategorii korzysta z interne-
tu, o 10 punktów procentowych częściej tego medium używali rolnicy, a o 10,7 punktów 
procentowych częściej niż emeryci używali sieci renciści (30%). Liczniej z sieci korzy-
stały osoby bezrobotne (54,6%) oraz bierne zawodowo (44,6%). Najczęściej technologie 
sieciowe wykorzystywali niepełnosprawni studenci (96%) oraz osoby niepełnosprawne 
aktywne zawodowo, zwłaszcza przedsiębiorcy (84,0%) oraz pracujący w sektorze pu-
blicznym (78,9%) i prywatnym (69,9%). Poziom niepełnosprawności, jak pokazują dane 
zebrane w tabeli 1, także odgrywał rolę w dostępie do internetu. współczynnik r Pearso-
na wskazywał na słabą zależność, równą 0,123 pomiędzy stopniem niepełnosprawności 
a korzystaniem z tego medium. osoby mające lekki stopień niepełnosprawności częściej 
korzystają z sieci niż osoby z umiarkowanym i znacznym stopniem niepełnosprawno-
ści. wyniki te wskazują na istnienie barier w rzeczywistości wirtualnej, które utrudniają 
osobom ze znacznym poziomem niepełnosprawności używanie sieci i korzystanie z udo-
godnień, których dostarcza. 

zebrane w tabeli 1 dane pokazują, że z internetu korzystają osoby młode, wykształ-
cone, mieszkające w dużych i średnich miastach, studiujące lub aktywne zawodowo, 
o niskim stopniu niepełnosprawności. Pokazuje to, że niepełnosprawność jako czynnik 
wykluczenia cyfrowego współwystępuje z innymi charakterystykami demograficzno-
-społecznymi, które przyczyniają się do istnienia nierówności w dostępie i korzystaniu 
z technologii informatyczno-medialnych. osoby niepełnosprawne w Polsce, jak pokazu-
ją badania, częściej są starsze, słabiej wykształcone i mają niższy status społeczno-eko-
nomiczny (Masłyk, Migaczewska 2014). każda z tych kategorii społecznych ma swoje 
własne wzorce aktywności on-line, co w rezultacie sprawia, że osoby z niepełnosprawno-
ściami są wykluczone cyfrowo nie tylko ze względu na swoje deficyty, ale również na inne 
czynniki o charakterze demograficzno-społecznym. 

kolejnym etapem było odtworzenie sposobów korzystania z sieci przez osoby z nie-
pełnosprawnościami. w badaniach w ramach diagnozy społecznej w 2015 r. badano 
aktywność w internecie, analizując ją w 24 czynnościach wykonywanych przez użytkow-
ników internetu. 
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Tabela 2. sposoby użycia internetu przez osoby niepełnosprawne w zależności od stopnia 
niepełnosprawności (N=3409)
 

wyszczególnienie
stopień niepełnosprawności

ogółem
znaczny umiar-

kowany lekki

Tworzenie/publikowanie treści w internecie 
(np. blogi, profile) 26,5 14,9 19,5 18,7

Uczestniczenie w grupach, forach 
dyskusyjnych 43,6 34,2 34,4 36,3

korzystanie z facebooka 56,9 48,4 51,0 50,9
korzystanie z innych portali 
społecznościowych 48,8 39,1 39,4 41,0

Tworzenie/modyfikowanie swojej strony 
www 30,9 22,3 25,3 25,0

korzystanie z bankowości internetowej 51,4 50,7 48,1 50,1
sprawdzanie i wysyłanie poczty (e-mail) 78,5 76,8 75,5 76,8
Rozmowy głosowe i telefonowanie 60,8 61,6 57,7 60,3
kupowanie produktów przez internet 
w Polsce 51,4 46,6 48,5 48,2

szukanie informacji na stronach instytucji 
publicznych 46,4 41,2 43,2 42,8

szukanie materiałów potrzebnych do nauki/
pracy 42,0 39,5 43,2 41,1

korzystanie z komunikatorów tekstowych 59,7 48,8 52,3 50,1
Pobieranie i wypełnianie formularzy przez 
internet 40,3 39,2 35,2 38,3

szukanie pracy, wysyłanie CV 28,7 30,9 35,7 31,8
Rezerwacja biletów 34,3 26,5 27,4 28,4
Udział w kursach on-line 27,6 23,2 21,2 23,6
kupowanie produktów przez internet za 
granicą 23,2 18,8 19,9 20,1

Ściąganie darmowego oprogramowania 33,7 25,3 25,5 27,2
Udział w aukcjach internetowych 30,9 24,7 22,8 25,5
Granie w gry sieciowe 42,5 25,3 25,7 27,2
słuchanie radia przez internet 54,1 47,7 47,3 47,9
Czytanie książek, gazet przez internet 47,0 46,0 47,3 46,6
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ogladanie telewizji, plików wideo przez 
internet 46,8 36,4 39,0 38,9

Ściąganie darmowej muzyki i filmów 40,9 30,9 32,8 33,6

Źródło: opracowanie własne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony http://
www.diagnoza.com (pobrana 01.12.2016). 

osoby niepełnosprawne najczęściej wykorzystywały technologie sieciowe do komuni-
kacji. Najwięcej badanych wysyłało e-maile i sprawdzało pocztę elektroniczną (76,8%). 
Ma to istotne znaczenie, ponieważ mail jest narzędziem nie tylko ułatwiającym komuni-
kację interpersonalną, ale również pozwalającym na kontakt z instytucjami. dziś niemal 
każdy z podmiotów publicznych i komercyjnych oraz wirtualnych oferuje możliwość 
kontaktu za pośrednictwem e-maila. dzięki temu osoby niepełnosprawne mają więk-
szy dostęp do informacji, które dokładnie odpowiadają ich potrzebom. Przyczyniają się 
do tego również newslettery, dzięki którym osoby, które zapisują się na nie, otrzymują 
aktualne informacje w zakresie interesujących ich treści. Narzędzia internetowe stano-
wiły dla 60,3% badanych wsparcie komunikacji interpersonalnej, zastępując tradycyjne 
telefonowanie i umożliwiając rozmowy głosowe. Trzecią czynnością najczęściej wykony-
waną przez osoby niepełnosprawne w internecie było korzystanie z Facebooka – 50,9% 
respondentów deklarowało podejmowanie takiej aktywności. Ponad połowa badanych 
wykorzystywała internet do komunikacji tekstowej (50,1%) oraz korzystała z usług ban-
kowych za pośrednictwem sieci. 48,2% w sieci robiło zakupy w sklepach na terytorium 
Polski. wskazuje to, że wśród pięciu najczęściej wymienianych aktywności znalazły się 
te umożliwiające uzyskiwanie informacji, zapewnienie komunikacji, udział we wspólno-
tach oraz pozwalające na korzystanie z usług bankowych i samodzielne dokonywanie za-
kupów w sieci. Nieco rzadziej osoby niepełnosprawne korzystały z innych udogodnień, 
umożliwiających im samodzielny dostęp do usług o charakterze komercyjnym, takich 
jak: rezerwowanie biletów (28, 4%), branie udziału w aukcjach internetowych (25,5%) 
oraz robienie zakupów za granicą (20,1%). Częściej niepełnosprawni internauci korzy-
stali z możliwości, jakie dawała im sieć, umożliwiając dostęp do usług o charakterze pu-
blicznym, które wymagały złożenia odpowiedniego wniosku. z możliwości wypełnienia 
i złożenia go on-line korzystało 38,3% respondentów. Medium to było też atrakcyjne 
dla osób niepełnosprawnych przy poszukiwaniu pracy (31,1%), natomiast w niewielkim 
stopniu badani zainteresowani byli kursami on-line (23,6%). 

Na kolejnych pozycjach badani wymieniali słuchanie radia przez internet (47,9%) 
i czytanie książek lub gazet w sieci (46,6%) oraz oglądanie przez internet telewizji lub 
plików wideo (38,9%). 33,6% badanych ściągało darmowe filmy i muzykę. wskazuje to, 
że sieć odgrywa istotną rolę kompensacyjną w dostępie do tradycyjnych mediów, które 
ze względu na bariery nie były dotąd w pełni dostępne dla tej kategorii społecznej. Moż-
liwość korzystania z innych mediów w sieci sprawia, że osoby niepełnosprawne dzięki 
internetowi uzyskują szansę na pełniejszy udział w rozrywce i kulturze. w sieci osoby 
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niepełnosprawne pozyskiwały też informacje ze stron instytucji publicznych (42,8%) 
oraz znajdowały materiały pomocne w nauce lub pracy (41,1%). Pokazuje to, że medium 
to umożliwia szerszy niż dotychczas dostęp do informacji związanych zarówno z niepeł-
nosprawnością, jak i wynikających z indywidualnych potrzeb. 41,0% niepełnosprawnych 
respondentów w sieci uczestniczyło w innych niż Facebook portalach społecznościo-
wych, a 36,3% korzystało z forów i grup dyskusyjnych. Tylko 27,2% grało w gry wideo 
w sieci, co pokazuje, że ta forma aktywności łącząca rozrywkę z możliwością udziału 
we wspólnotach wirtualnych była zdecydowanie mniej popularna wśród osób z  dys-
funkcjami niż uczestnictwo w portalach społecznościowych oraz na forach i grupach 
dyskusyjnych. Można zauważyć, że tylko 27,2% badanych za pośrednictwem sieci ścią-
gało darmowe oprogramowanie, co wskazuje, że osoby niepełnosprawne niezbyt często 
korzystają z programów, które mogłyby podnieść jakość ich funkcjonowania w sieci – 
dzięki dodaniu lub umożliwieniu dostępu do nowych funkcjonalności. Pokazuje to, że 
kategoria ta stosunkowo słabo radzi sobie z wykorzystywaniem potencjału włączającego 
tkwiącego w nowych technologiach, które stają się coraz bardziej dostępne dla użytkow-
ników, również z dysfunkcjami. Niewielu badanych publikowało też własną twórczość 
w internecie, zaledwie 18,7% badanych podejmowało taką aktywność. Nieco więcej, bo 
25,5% badanych, posiadało własną stronę, którą aktualizowało.

dane przedstawione w tabeli 2. pokazują, że osoby ze znacznym stopniem niepełno-
sprawności wykorzystują internet w sposób najbardziej efektywny. we wszystkich ak-
tywnościach realizowanych w sieci stanowili oni najliczniejszą kategorią, poza działa-
niami nastawionymi na poszukiwanie pracy i wysyłanie CV. Pozwala to zauważyć, że 
osoby niepełnosprawne ze znacznymi deficytami, gdy staja się użytkownikami interne-
tu, to wykorzystują jego potencjał w stopniu zdecydowanie większym niż osoby z lek-
kim i umiarkowanym poziomem dysfunkcji. osoby ze znaczną niepełnosprawnością 
stosunkowo często wykorzystują narzędzia sieciowe do komunikacji, uczestnictwa we 
wspólnotach oraz niezależnego korzystania z usług. w porównaniu z osobami z niepeł-
nosprawnością umiarkowaną i lekką przestrzeń internetu wykorzystują częściej też do 
publikowania własnych treści. wskazuje to, że im większy stopień niepełnosprawności 
tym bardziej osoby niepełnosprawne wykorzystują potencjał nowych mediów pozwala-
jący im na podejmowanie samodzielnych aktywności pomimo ograniczeń fizycznych, 
zmysłowych lub psychicznych. 

kolejnym krokiem analizy było ukazanie zależności pomiędzy posiadaniem przez 
osoby z niepełnosprawnościami internetu a poczuciem kontroli nad własnym życiem, 
radzeniem sobie z problemami, możliwością uzyskania wsparcia, odczuwaniem samot-
ności, ilością kontaktów z otoczeniem społecznym, zadowoleniem z własnego życia i per-
spektywami na przyszłość oraz oceną swojego życia a także poczuciem bycia kochanym 
i szanowanym. 
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Tabela 3. wpływ korzystania z internetu na cechy społeczno-demograficzne 
i psychologiczne użytkowników (N= 3409)

Zmienne społeczno-demograficzne i psychologiczne
Korzysta z internetu

r pearsona
Poczucie kontroli nad własnym życiem .123
aktywność w radzeniu sobie z problemami .213
Poziom społecznego wsparcia .103
Poczucie osamotnienia .040
Poczucie bycia kochanym i szanowanym .072
wiek .390
Miejsce zamieszkania .238
wykształcenie .385
status społeczno-zawodowy .253
Płeć .048
stopień niepełnosprawności .123
ocena swojego życia .226
kontakty z rodziną .056
kontakty z przyjaciółmi i znajomymi .193

Źródło: opracowanie własne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony http://
www.diagnoza.com (dostęp: 01.12.2016). 

dla określenia siły związku pomiędzy tymi zmiennymi posłużono się współczyn-
nikiem korelacji r Pearsona. w wyniku analizy zauważono, że korzystanie z internetu 
sprzyja aktywnemu radzeniu sobie z problemami oraz wpływa na ogólną ocenę życia. 
wzmacnia też poczucie kontroli nad swoim życiem oraz wpływa na odczuwany poziom 
społecznego wsparcia. Pozwala tez poszerzyć kontakty z gronem przyjaciół i znajomych. 
Nie ma wpływu natomiast na poczucie osamotnienia oraz bycia kochanym i szanowa-
nym, nie wpływa też na intensywność kontaktów z rodziną (por. tab. 3.). Uzyskane wy-
niki pokazują, że korzystanie z technologii internetowych wywiera wpływ na funkcjono-
wanie osób z niepełnosprawnościami w społeczeństwie nie tylko wpływając na ich status 
ekonomiczny, ale przyczynia się też pośrednio do wzrostu poczucia samostanowienia 
o sobie wśród osób z niepełnosprawnościami. Jednocześnie jednak można zauważyć, 
że choć technologie internetowe zwiększają ilość kontaktów z otoczeniem społecznym 
jednostek, to nie niwelują poczucia osamotnienia i nie wzmacniają poczucia bycia sza-
nowanym i kochanym. Mimo to korzystanie z internetu wpływa na odczuwany poziom 
wsparcia społecznego. 



208
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

wNioski

Przedstawiona analiza ukazująca dostępność technologii internetowych dla osób niepeł-
nosprawnych i ich aktywność w internecie, pokazuje, że technologia ta ma potencjał po-
zwalający na wzmocnienie podmiotowości osób niepełnosprawnych i promowanie ich 
zaangażowania w aktywności służące usamodzielnieniu oraz wzmacniające aktywność 
społeczną tej kategorii. Technologie internetowe odgrywają też ważną rolę w korzysta-
niu za pośrednictwem sieci z różnych form kultury i rozrywki. Używanie ich przynosi 
korzyści osobom z niepełnosprawnościami, które mogą doświadczać izolacji społecznej 
w świecie rzeczywistym (dobransky, Hargittai 2016). dzięki temu, że uczestniczą w ak-
tywnościach w sieci, stają się członkami elektronicznej wspólnoty. dodatkowo dzięki od-
powiednim narzędziom osoby z dysfunkcjami sprawności mogą komunikować się z krew-
nymi, przyjaciółmi i znajomymi w sposób, który najbardziej im odpowiada, wykorzystując 
połączenia głosowe lub komunikaty tekstowe. Umożliwia to przełamie izolacji osób niepeł-
nosprawnych i pozwala na wyjście ich kontaktów społecznych poza osoby z kręgu najbliż-
szej rodziny i przyjaciół oraz daje możliwość uczestniczenia w wirtualnych wspólnotach. 
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streszczenie
Poniższy artykuł skupia się na problematyce postrzegania niepełnosprawności. Pytania, na które 
odpowiedzi szuka autor artykułu, brzmią: 1) jak postrzegani są studenci z niepełnosprawnością 
przez osoby pełno- i niepełnosprawne? 2) czym jest studiowanie dla osób niepełnosprawnych? 
Na te i inne pytania autor odpowiada na postawie materiału zebranego do napisania pracy magi-
sterskiej. Techniką, jaką autor zastosował podczas badań, jest indywidualny wywiad pogłębiony. 
skupił się na takich zagadnieniach, jak przypisywanie pewnych cech osobom z niepełnosprawno-
ścią czy negatywne zachowania wobec nich. Celem artykułu jest wywołanie u czytelnika refleksji 
na temat edukacji osób z niepełnosprawnością oraz nad samą niepełnosprawnością. 
 
słowa kluczowe
niepełnosprawność, edukacja wyższa, studia, wykluczenie, integracja.

wsTĘP

w roku 2015 w polskich szkołach wyższych uczyło się 23 828 osób z niepełnospraw-
nością, co stanowiło 1,84% wszystkich studentów (GUs 2015), a dwa lata później 

osób z dysfunkcjami było już 26 341 (GUs 2017). Już sam fakt tak dużej liczby niepełno-
sprawnych studentów jest dobrym powodem, aby przeprowadzić badania socjologiczne 
dotyczące tej grupy, które z całą pewnością będą ważne dla rozwoju subdyscypliny socjo-
logii, jaką jest socjologia niepełnosprawności.

osoby z niepełnosprawnością coraz częściej podejmują różne aktywności. Jedną 
z nich jest edukacja. zdobywanie coraz lepszego wykształcenia daje możliwość podjęcia 
pracy i konkurowania na otwartym rynku pracy, a te możliwości są dla osób niepełno-
sprawnych na tyle istotne, że coraz więcej spośród nich zaczyna studiować – pomimo 
różnych utrudnień. Jak pokazują dane GUs, z roku na rok jest coraz więcej studentów 
i absolwentów szkół wyższych. absolwentów z niepełnosprawnością w 2015 r. było 7013, 
a dwa lata później niepełnosprawni absolwenci stanowili 1,91% wszystkich absolwentów 
uczelni wyższych (GUs 2015, GUs 2017). Powodem stale zwiększającej się liczby nie-
pełnosprawnych studentów może być to, że uczelnie starają się usuwać różnego rodzaju 
bariery dla osób niepełnosprawnych (np. architektoniczne, finansowe). warto dokładniej 
przyjrzeć się tej rozrastającej się grupie. 

w moich badaniach zastosowałem indywidualne wywiady pogłębione, przy czym 
przeprowadzałem je zarówno z osobami pełno-, jak i niepełnosprawnymi. wszystkie 
badane osoby studiowały na Uniwersytecie Gdańskim oraz w wyższej szkole bankowej 
w Gdańsku takie kierunki jak: socjologia, matematyka, biologia, ekonomia czy psycholo-
gia. Jeżeli chodzi o osoby niepełnosprawne, to ich dysfunkcje były różnorodne – związane 
z ograniczeniem ruchowym lub neurologicznym, ale także z chorobami metabolicznymi 
czy chorobami narządu słuchu. w tym miejscu należy podkreślić, że przeprowadzonych 
przeze mnie badań nie można przełożyć na całą populację osób z niepełnosprawnością. 

Celem artykułu jest zwrócenie uwagi środowiska akademickiego na osoby z niepełno-
sprawnością, wzbudzenie refleksji o charakterze bardziej ogólnym – na temat niepełnospraw-
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ności jako takiej oraz o charakterze szczegółowym – na temat wyboru takich a nie innych 
ścieżek edukacyjnych osób z niepełnosprawnością. Chciałbym, aby niniejszy artykuł miał 
charakter praktyczny i miał szansę realnie poprawić jakość życia omawianej grupy. w tek-
ście opisałem te wyniki moich badań, które pozwolą zastosować niektóre praktyczne roz-
wiązanie służące poprawie życia osób niepełnosprawnych w środowisku akademickim. 

Praca składa się z czterech części. Na początku opisałem założenia teoretyczne, które 
stanowią podwalinę niniejszego tekstu, a mianowicie – krytyczną teorię niepełnospraw-
ności. Następnie przedstawiłem metodologię badań własnych. w kolejnej części skupiłem 
się na próbie odpowiedzenia na pytanie: czym są studia dla osób z niepełnosprawnością? 
w ostatniej części opisałem negatywne zachowania wobec osób z niepełnosprawnością 
oraz sposoby walki z nimi. Na zakończenie przedstawię wnioski z przeprowadzonych ba-
dań. 

kRYTYCzNE sTUdia Nad NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ 

Charles wright Mills – uważany za założyciela socjologii krytycznej – postulował, aby 
na osobiste troski spoglądać z szerszej perspektywy, w szerszym kontekście społecznym. 
w tym celu niezbędna jest wyobraźnia socjologiczna. Umożliwia ona bowiem rozsądne 
interpretowanie relacji pomiędzy indywidualnymi biografiami a postrzeganiem indywi-
duum jako części większej zbiorowości ludzi funkcjonujących w ramach konkretnej rze-
czywistości, np. tej związanej z wydarzeniami historycznymi. 

wyobraźnia socjologiczna wymaga konkretnych umiejętności, na które zdaniem Millsa 
składają się: 

1) wiedza, że wszystkie fenomeny społeczne są spowodowane przez jakieś decyzje, 
działania oraz wybory, 

2) dostrzeganie ukrytych zasobów, barier kulturalnych lub strukturalnych, które okre-
ślają sposób działania podmiotu, 

3) odkrywanie we wszystkich fenomenach nagromadzenia przyszłości, tradycji kultu-
rowej oraz społecznej, która wpływa współcześnie na działania, 

4) patrzenie na życie społeczne oraz na instytucje społeczne i gospodarcze, a także na 
ich zmiany i nieustanny proces stawania się, 

5) aprobowanie różnorodności form, w których może objawiać się życie społeczne. 

właśnie to podejście powinno stosować się jako hipotetyczną koncepcję w socjolo-
gicznych studiach nad niepełnosprawnością. Należy pamiętać, że „socjologiczne myśle-
nie o niepełnosprawności musi zostać poddane ponownemu wyobrażeniu (reimaginuj), 
choć sama wyobraźnia krytyczna nie może być stosowana w całkowicie nieskrępowany 
sposób” (sztobryn-Giercuszkiewicz 2018: 46). w tym miejscu warto też przypomnieć 
założenia krytycznej teorii, a są nimi:

1) krytyka oświecenia i pozytywizmu,
2) krytyka kapitalizmu,
3) krytyka marksizmu z wyłączeniem socjalizmu. 
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w pełni zgadzam się ze stwierdzeniem Marcina Hylewskiego i Tomasza burdzika, 
które w przystępny sposób definiuje podstawowy wniosek twórców teorii krytycznej, 
a brzmiącym tak: „wiara w racjonalne urządzenie świata; w linearny (ciągły), kierunko-
wy (nieodwracalny, przebiegający w jedną stronę) oraz stadialny (fazowy) postęp ludzko-
ści przyniosła efekt zgoła odwrotny do pożądanego” (sztobryn-Giercuszkiewicz 2018). 

warto zwróć uwagę, że zastosowanie krytycznego myślenia socjologicznego w stu-
diach nad niepełnosprawnością pozwala socjologom na odkrywanie nowych ścieżek, 
które mogą stać się punktem zwrotnym w badaniach w tym obszarze. Teoria krytyczna 
w kontekście niepełnosprawności z jednej strony jest już ugruntowana, a z drugiej – jest 
niezależna od wcześniejszych teorii oraz metodologii, ponieważ sama w sobie „wpływa 
na nową konceptualizację niepełnosprawności z pozycji transformatywnych zmian dla 
tej zmarginalizowanej grupy społecznej” (sztobryn-Giercuszkiewicz 2018: 46). 

krytyczna teoria studiów nad niepełnosprawnością jest jedną z koncepcji wykorzy-
stywanych w ramach Disability Studies, czyli dyscyplinie akademickiej, która łączy na-
uki społeczne zajmujące się problematyką niepełnosprawności. Co ważne, w ramach tej 
dyscypliny niepełnosprawność nie jest postrzegana jako funkcjonalna ułomność, punkt 
ciężkości jest przeniesiony na postrzeganie niepełnosprawności w kontekście społecz-
nym, kulturowym, prawnym, psychologicznym i politycznym. 

Teorie krytyczne mają za zadanie wyjaśniać oraz nieść wartość praktyczną i normatyw-
ną. Główne cele krytycznej teorii niepełnosprawności można zawrzeć w trzech punktach: 

1) tłumaczenie, co wymaga poprawy w obecnym społeczeństwie, 
2) szukanie jednostek, które mogą coś zmienić, 
3) wprowadzanie podczas dyskusji społecznych dokładnych norm w taki sposób, aby 

osiągnąć cel przemiany społecznej. 

Przedstawicielem badań nad niepełnosprawnością kierującym się powyższymi celami 
w działaniu jest d. L. Hosking, który wymienia z kolei siedem założeń będących funda-
mentem dla krytycznej teorii niepełnosprawności. są to: 

1) przyjęcie tzw. modelu biopsychospołecznego,
2) świadomość różnorodności wewnątrz grupy,
3) traktowanie różnorodności jako wartości,
4) równość i integracja oparte na prawie,
5) świadomość, że osoby z niepełnosprawnością mówią w swoim imieniu, 
6) świadomość, że język ma wpływ na rozumienie niepełnosprawności,
7) rozumienie, że teoria krytyczna jest upolityczniona. 

koncepcja ta może pomóc w określeniu obecnego położenia społeczno-ekonomiczne-
go osób z niepełnosprawnościami oraz ich funkcjonowania w rozmaitych przejawach ży-
cia społecznego, a następnie polepszenia warunków życia osób niepełnosprawnych i nie 
tylko. Przedstawiciele tego kierunku zadają sobie bowiem pytania tego typu: „Czymże 
bowiem […] byłaby nawet najlepsza teoria społeczna, gdyby nie prowadziła do zmiany 
świata społecznego w kierunku demokratycznych wartości, otwartości, szacunku i upeł-
nomocnienia każdego członka społeczeństwa?” (Niedbalski 2017). 



217
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

w niniejszej pracy oraz badaniach skupiono się na krytycznej teorii niepełnospraw-
ności, a istotnym elementem jest założenie dotyczące wielowymiarowości zjawiska oraz 
wpływu języka na pojmowanie osób z niepełnosprawnościami. 

METodoLoGia 

w moich badaniach głównym problem badawczym jest sposób postrzegania studiują-
cych osób z niepełnosprawnością przez osoby niepełnosprawne i pełnosprawne. w tym 
kontekście niezwykle ważne są słowa używane przez badanych. w artykule skupiłem się 
na następujących pytaniach badawczych: 

1) Jak rozumiane jest pojęcie „osoba z niepełnosprawnością”?
2) Jakie cechy osobowościowe są przypisywane osobom z niepełnosprawnością?
3) Jak wyglądają relacje między studentami? 
4) Jak wyglądają relacje osób pełnosprawnych z niepełnosprawnymi? 
5) Czy w środowisku akademickim istnieją stereotypy związane z niepełnosprawno-

ścią? 
6) Jak powinno wyglądać pogłębianie wiedzy na temat niepełnosprawności? 
7) Czym jest integracja osób z niepełnosprawnością i pełnosprawnych? 
8) Czym jest studiowanie dla osób z niepełnosprawnością?
9) dlaczego studenci niepełnosprawni wybrali dalszą edukacją na uczelniach wyż-

szych?
10) Czy studiowanie jest sposobem na usamodzielnienie się przez osoby z niepełno-

sprawnością? 

badanie przeprowadzane było metodą jakościową, a wykorzystaną przeze mnie tech-
niką są indywidualne wywiady pogłębione. Powodem wyboru wywiadu jest to, że „są na-
turalną częścią naszego życia. Na co dzień obserwujemy barwne, pełne emocji rozmowy 
dziennikarzy […] wysłuchujemy zwierzeń bliskich osób albo sami stajemy się obiektem 
badań, na przykład […] kiedy zaczepia nas nachalny ankieter” (Jemielniak 2012: 111). 
Ta naturalność wywiadu jako techniki badawczej była dla mnie kluczowa. Codziennie 
mówimy o swoich sukcesach i porażkach, a socjolog może zbierać te wypowiedzi, ana-
lizować je, a potem porównywać z innymi przypadkami. Tak samo uważa steinar kva-
le – zgodnie z jego słowami „wywiad jest specyficzną formą rozmowy, w trakcie której 
wiedzę tworzy się w toku interakcji między osobą prowadzącą a respondentem” (kvale 
2010: 19–20). dzięki wyborowi wywiadu mogłem swobodnie dopasowywać się do tego, 
co w danym momencie przekazywali moi rozmówcy. 

innym istotnym powodem wyboru właśnie takiej ścieżki badawczej była chęć rzetel-
nego, nieschematycznego porównania dwóch grup, czyli studentów z niepełnosprawno-
ścią i studentów pełnosprawnych. wybór wywiadu pozwolił mi na przygotowanie list 
z zagadnieniami do poruszenia. Listy te na pierwszy rzut oka wyglądały inaczej, mimo to 
miały podobny sens, podobne drugie dno, które zostanie przedstawione w dalszej części 
artykułu. 
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opisując pokrótce osoby badane, należy zwrócić uwagę na to, że studiowały na takich 
kierunkach jak: dziennikarstwo, gospodarka przestrzenna, lingwistyka stosowana, ma-
tematyka, psychologia czy socjologia. warto również zwróć uwagę na rozkład osób pod 
względem stopnia studiów – co zostało przedstawione w tabeli 1.

Tabela 1. Rozkład badanej populacji według stopnia studiów

stopień studiów niepełnosprawni pełnosprawni
Licencjackie 2 3
Magisterskie 4 5
doktoranckie 2 0

Źródło: opracowanie własne.

Należy również podkreślić, że w grupie studentów z niepełnosprawnością znalazły się 
osoby z różnymi rodzajami niepełnosprawności, takimi jak: psychologiczna, ruchowa, 
neurologiczna, endokrynologiczna oraz sensoryczna. 

CzYM JEsT sTUdiowaNiE dLa osób z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ?

Podczas rozmów z badanymi osobami pytałem je, jak rozumieją pojęcie „osoba z niepeł-
nosprawnością”. Celem tego było sprawdzenie, jak różne osoby podchodzą do tego zjawi-
ska, a dokładniej – w jaki sposób rozumieją to pojęcie. Pytanie to było zadane zarówno 
osobom pełnosprawnym, jak i osobom z niepełnosprawnością. 

wypowiedzi udało się podzielić na trzy podgrupy, choć należy nadmienić, że czasami 
rozumienie pojęcia „osoby z niepełnosprawnością” nie pasowało do żadnej ze stworzo-
nych podgrup (opisuję to w dalszej części rozdziału). Jeżeli chodzi o stworzony prze-
ze mnie podział, to pierwszą grupą są te wypowiedzi, które odnoszą się do przepisów 
prawnych, drugą – te, które odnoszą się do stanu zdrowia jednostki, a trzecią – te, które 
odnoszą się do interakcji ze społecznością.

osoby, które w swoim rozumieniu pojęcia „osoba z niepełnosprawnością” odnosiły 
się do przepisów prawnych, często używały słowa „orzeczenie”. Jedna z badanych osób 
określiła osobę z niepełnosprawnością „jako kogoś, kto ma orzeczenie” (wywiad 06N). 

Należy podkreślić, że większość moich rozmówców, opisując „osobę z niepełnospraw-
nością”, odnosiła się do stanu zdrowia jednostki. w tym kontekście często było używane 
słowo „dysfunkcja” rozumiane jako „nieprawidłowe funkcjonowanie komórki, tkanki, 
narządu lub całego organizmu”(słownik PwN). warto przytoczyć tutaj słowa, jakie wy-
powiedziały dwie z badanych osób. Pierwsza, opisując „osoby z niepełnosprawnością”, 
powiedziała: „To zależy od konkretnej choroby, ale wydaje mi się, że niepełnosprawność 
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to niemożliwość wykonania czegoś bądź ograniczenia związane z tym. w moim przy-
padku nie mogę nosić nic ciężkiego, więc definiując osobę z niepełnosprawnością, w tę 
stronę bardziej bym poszła” (wywiad 05P). druga osoba stwierdziła, że niepełnospraw-
ność wpływa na „wykonywanie różnych zawodów” (wywiad 05P). 

Ci rozmówcy, którzy w swoich definicjach odwołali się do problemów z interakcją 
z otoczeniem, z innymi jednostkami w społeczeństwie, często w swoich wypowiedziach 
nawiązywali do tematu barier architektonicznych. Jak zauważyła jedna z rozmówczyń: 
„osoby, które poruszają się na wózkach inwalidzkich, często mają problem, aby się poru-
szać […] brak dostosowania chodników, brak wjazdów czy wind. dla osób niesłyszących 
i niewidomych nie ma dostosowań, jest mało oznaczeń w języku braille’a, a dla osób 
głuchoniewidomych tym bardziej w Polsce nic nie ma” (wywiad 08N). badani zwracali 
także uwagę na bariery występujące na uczelniach. Jak zauważyła jedna z osób: „na wy-
dziale są pewne ułatwienia, ale są bardzo słabo oznaczone. Podjazdy są nie tam, gdzie 
trzeba. osoba niepełnosprawna musi prosić o otwarcie drzwi. w moim punkcie sale są 
niedostosowane. Muszę zawsze prosić profesora, aby włączył światło. Mieszkam w aka-
demiku. kiedyś trzy miesiące winda była nieczynna. Robiłam zakupy na cały tydzień. 
zakupy chowałam do plecaka. wejście na czwarte piętro graniczy z cudem. siadałam na 
schodach” (wywiad 05N). Poza barierami architektonicznymi, wiele spośród badanych 
osób wymieniało także bariery związane z różnymi zachowaniami ludzi z otoczenia. Jed-
nym z przykładów jest następująca wypowiedź: „Największą barierą jest nietolerancja. 
Ja się z nią na ogół nie spotykam, ale gdy nosiłam gorset ortopedyczny spotykałam się 
z pytaniami typu: kto ci połamał żebra? Co ty sobie zrobiłaś? lub komentarzami typu: 
Co za głupia moda. Jakby nikt nie rozumiał, że to było leczenie. To jest raczej największa 
bariera” (wywiad 03N). 

Poza wypowiedziami, które z łatwością można było przyporządkować do jednej 
z trzech podgrup pojawiły się też takie, które nie mieściły się w stworzonych przeze mnie 
ramach. Jedna osoba powiedziała, że „Człowiek nabywa tę niepełnosprawność. byłam 
człowiekiem zdrowym. Nagle choroba się pojawiła. operacje. Po operacji to się stało. 
Potrzebuję pomocy w chodzeniu i w codziennych czynnościach” (wywiad 05N). Ten 
cytat pokazuje sytuację, w której zmieniają się role społeczne. osoba zdrowa przyjmuje 
rolę osoby chorej. w kontekście tej wypowiedzi należy podkreślić, że są choroby, których 
efektem jest niecałkowite wyzdrowienie, a to jest równoznaczne z przyjęciem roli osoby 
z niepełnosprawnością. Rysunek 1. pokazuje zależność pomiędzy rolą społeczną a sta-
nem zdrowia. 
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Rysunek 1. zależność pomiędzy rolą społeczną a stanem zdrowia
 

Źródło: opracowanie własne.
 

Na postawie zebranego materiału chciałbym zbudować własną definicję niepełno-
sprawności. według tej definicji osoba z niepełnosprawnością jest to osoba posiada-
jąca pewne dysfunkcje, które mogą dotyczyć takich stref, jak stan zdrowia (fizycznego 
i psychicznego) oraz dostosowanie do społeczeństwa. dysfunkcje te powodują, że osoba 
z  niepełnosprawnością ma określone trudności, z którymi powinna walczyć. Najważ-
niejszym aspektem mojej definicji jest to, że człowiek może tę niepełnosprawność nabyć, 
w takiej sytuacji z punktu widzenia socjologii przechodzi z jednej roli do drugiej – z roli 
osoby zdrowej do roli osoby z niepełnosprawnością. 

kolejnym zagadnieniem, jakie podejmowałem w trakcie przeprowadzania wywiadów, 
były cechy przypisywane osobom z niepełnosprawnością. Na postawie zebranego mate-
riału udało się podzielić te cechy na trzy podgrupy – cechy pozytywne, negatywne i obo-
jętne. 

w tym miejscu warto określić, czym są cechy charakteru. Rozumiem je jako zespół 
cech, który ujawnia się w sposobie bycia, zachowaniu czy usposobieniu. Ponadto war-
to zaznaczyć, że cechy są używane do wartościowania jednostki zarówno w sposób po-
zytywny, jak i negatywny. w psychologii opisywanie człowieka w kategoriach trwałych 
cech, czyli atrybutów, nazywa się teorią atrybucji. 

w przypadku osób z niepełnosprawnością na proces wartościowania ma duży wpływ 
inność fizyczna lub psychiczna. Jak pokazują badania, inność może mieć duży wpływ 
na akceptację, może wzbudzać lęk oraz wytwarzać dysonans poznawczy. Jak zauważyła 
katarzyna walęcka-Matyja w przypadku osób niepełnosprawnych, „których choroba czy 
kalectwo oceniane są jako cechy centralne, deprecjonowane są inne cechy, które w in-
nych warunkach oceniane byłyby pozytywnie” (2013: 29). Należy też podkreślić, że to, 
w jaki sposób jednostka widzi osobę z niepełnosprawnością, może zależeć od doświad-
czeń oraz wspomnień tej osoby. Jak podkreśla katarzyna walęcka-Matyja: „uwarunko-
wania osobowościowe człowieka są czynnikiem regulującym jego stosunek do otoczenia 
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społecznego, w tym do zjawiska niepełnosprawności” (2013: 29). z tego właśnie powodu 
podczas rozmów pytałem o przypisywanie cech psychologicznych osobom z niepełno-
sprawnością zarówno osoby pełnosprawne, jak i niepełnosprawne. 

w trakcie analizy zostały stworzone dwa kody. Jednym z nich są pozytywne cechy cha-
rakteru. drugim kodem jest brak wyróżniających cech osobowościowych. wśród cech, 
które zostały wymienione są następujące:

1) cieszący się z małych rzeczy,
2) niepoddający się,
3) odważny,
4) opiekuńczy, 
5) otwarty,
6) silny,
7) zdeterminowany, aby osiągnąć swoje cele.

Na postawie zebranego materiału doszedłem do dwóch podstawowych wniosków. 
Pierwszy z nich dotyczy tego, że osoby z niepełnosprawnością częściej wymieniały kon-
kretne cechy charakteru niż osoby zdrowe. osoby pełnosprawne skupiały się na pod-
kreśleniu, że osobom z niepełnosprawnością nie można przypisywać konkretnych cech 
charakteru z racji ich dysfunkcji. Takie podejście osób zdrowych może wynikać z tego, 
że osoby pełnosprawne stawiają osoby z niepełnosprawnością na równi z osobami zdro-
wymi. drugi wniosek dotyczy tego, że osoby z niepełnosprawnością znacznie częściej 
wymieniały pozytywne cechy charakteru, a także używały słowa „być” w trzeciej osobie 
liczby mnogiej czasu teraźniejszego (są), więc mówiły, jakie osoby niepełnosprawne są 
w tej chwili, w tym momencie, a nie w ogóle. 

Podczas rozmów zadałem pytanie: Czym jest studiowanie dla osób z niepełnospraw-
nością? Celem zadania tego pytania osobom z dysfunkcjami było uzyskanie informacji, 
czy edukacja jest dla nich ważna oraz czym jest dla nich czas studiowania. zadanie zaś 
tego pytania osobom pełnosprawnym miało na celu sprawdzenie, w jakim stopniu do-
myślają się one, czym jest edukacja i czas studiowania dla osób z niepełnosprawnością. 

dla wielu osób z niepełnosprawnością studia są czasem możliwości rozwijania pasji, 
rozwoju osobistego, poznawania nowych ludzi. dla niektórych jest to czas zdobywania 
doświadczenia życiowego czy walczenia z swoimi słabościami, inni zaś traktują studia 
jako pewne wyzwanie oraz jako czas spełniania własnych marzeń. z punktu widzenia 
socjologa najbardziej interesującym kodem jest właśnie ten związany z niezamykaniem 
się w czterech ścianach. studia umożliwiają wyjście poza dom rodzinny. Można mieć 
duże nadzieje na to, że osoby niepełnosprawne, które zdecydowały się na studia, będą 
aktywniej brały udział w życiu społecznym w czasie studiów, ale także po ich zakoń-
czeniu. w tej części badania nie pytałem wprost osób z niepełnosprawnością o kwestię 
usamodzielniania się. Pytanie tego typu pojawiło się dopiero w pytaniach badawczych. 
wówczas w wyniku przeprowadzonej przeze mnie analizy utworzył się kod usamodziel-
nienie się. Jedna osoba powiedziała, że studia są czasem na „poznawanie ludzi, organiza-
cję i uczestnictwo w konferencjach. dają możliwość radzenia sobie w większym mieście. 
kino, teatr. zapewne dało mi to odwagę” (wywiad 08N). 



222
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

Tabela 2. okres studiowania z perspektywy osób z niepełnosprawnością

Kody:
studia są dla mnie… wypowiedzi

doświadczeniem życiowym „studia są zapewne pewnym życiowym 
doświadczeniem”.

niezamykaniem się w czterech ścianach

„inaczej się poczułam. wyszłam 
z domu. otworzyłam się na świat. 
dowartościowałam się. Realizuję swoje 
cele i chcę do tych marzeń dążyć. Może 
będę miała jakieś osiągnięcia naukowe, 
ale jeszcze troszkę”.

walką z własnymi słabościami

„Przyznam, że właśnie wtedy otworzyłam 
się na ludzi i na świat. Nie ma co udawać. 
do końca liceum byłam bardzo nieśmiała 
i zamknięta w sobie. wstydziłam 
się mówić. a z powodu postawienia 
wszystkiego na jedną kartę to się 
zmieniło”.

rozwijaniem pasji

„Jak zaczęłam studia licencjackie, to już 
wiedziałam, że chcę zostać na doktoracie. 
studia iii stopnia wyglądają zupełnie 
inaczej. To my przeprowadzamy badania. 
Teraz jestem po tej drugiej stronie 
i zaczęłam już prowadzić wykłady. 
zauważyłam, że z naszej grupy tylko ja 
jestem niepełnosprawna. Mnie to nie 
przeszkadza”.
„oczywiście sprawia mi to przyjemność 
i satysfakcję. Lubię czytać i chodzić na 
wykłady. Forma samorozwoju”.

kontaktem międzyludzkim „większy kontakt z innymi ludźmi”.

realizacją marzeń
„Niektórzy traktują ten czas jako ten, 
który umożliwia spełnianie tych aspiracji 
życiowych”.

rozwojem osobistym

„właśnie ten okres powinien dawać 
możliwość poznawania nowych rzeczy, 
zdobywania wiedzy na interesujące 
tematy oraz możliwość rozwijania 
własnych pasji”.
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usamodzielnieniem się

„Takie ogóły. Poznanie większej ilości 
nowych ludzi, większa wolność i… 
no wiesz. większa wolność, ponieważ 
wyprowadzka z domu i takie tam bzdety.” 
„zapewne się usamodzielniłam”. 
„Poznawanie ludzi, organizacja 
i uczestnictwo w konferencji. Możliwość 
radzenia sobie w większym mieście. kino, 
teatr. zapewne dało mi to odwagę”. 

wyzwaniem „dla mnie jest to fajna przygoda”. 

zmianą patrzenia na świat
„studia pokazują, że poprzez zdobywanie 
wiedzy zaczynamy inaczej patrzeć na 
świat, który nas otacza”.

Źródło: opracowanie własne.

kolejnym etapem jest przyjrzenie się, jak osoby pełnosprawne odpowiadały na pyta-
nie: Czym mogą być studia dla osób z niepełnosprawnością? Co ciekawe – kod, który się 
powtarza to niezamykanie się w czterech ścianach. osoby zdrowe podkreślały, że studia 
mogą dać osobom niepełnosprawnym możliwość poczucia się jak osoba zdrowa, taka 
jak większość społeczeństwa. kolejnym kodem istotnym dla grupy osób pełnosprawnych 
jest włączanie się osób niepełnosprawnych w społeczeństwo, przy czym tutaj badani pod-
kreślali, że chodzi o aktywne, a nie bierne funkcjonowanie w życiu społecznym. 

NEGaTYwNE zaCHowaNia wobEC osób z NiEPEŁNosPRawNoŚCi 

w tej części chciałbym skupić się na zachowaniach stereotypowych czy dyskrymina-
cyjnych, z którymi spotykają się osoby z niepełnosprawnością. w pierwszej kolejności 
zdefiniuję pokrótce kluczowe dla tej części pojęcia, jak: postawa, stereotyp, uprzedzenie 
i dyskryminacja. 

Postawa składa się z elementów poznawczych, emocjonalnych oraz behawioralnych. 
Najważniejsze w definiowaniu postawy jest zwrócenie uwagi na reakcję na dany obiekt, 
która odpowiada wymienionym wyżej elementom postawy. 

stereotyp odwołuje się do części postawy dotyczącej poznawania. według „słownika 
języka polskiego” stereotyp jest to „funkcjonujący w świadomości społecznej uproszczo-
ny i zabarwiony wartościująco obraz rzeczywistości” (słownik PwN). definicje dokład-
niejsze podkreślają, że jest to jakiś schemat myślenia, który jest reprezentowany przez 
konkretną grupę i dotyczy innej grupy, która posiada łatwo zauważalne cechy. w sche-
macie takiego myślenia uważa się, że wszyscy członkowie grupy, która posiada łatwo 
zauważalne cechy, są tacy sami, co oczywiście jest rażącym uogólnieniem. 
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Jedną z definicji uprzedzenia jest ta, która mówi, że jednostka posiada określone cechy, 
które odróżniają ja od innych jednostek. E. aronson uważa, że uprzedzenia są negatywną 
postawą wobec wyróżniającej się grupy, a postawa ta jest oparta na uogólnieniach będą-
cych konsekwencją nieprawdziwych lub niekompletnych informacji. 

dyskryminacja opiera się na nieodpowiednim traktowaniu kogoś, bez konkretnego 
uzasadnienia takiego zachowania. zachowanie takie wynika z tego, że dyskryminujące-
mu nie odpowiada jakaś cecha osoby, którą dyskryminuje. 

Poniżej przestawiam wypowiedzi moich rozmówców na ten temat. z mojej analizy 
wynika, że każda badana przeze mnie osoba z niepełnosprawnością spotkała się z zacho-
waniem dyskryminacyjnym, choć należy też podkreślić, że każda z osób inaczej rozu-
miała zadane przeze mnie pytanie, które brzmiało: Jakie są twoje doświadczenia związa-
ne z negatywną postawą wobec ciebie jako osoby niepełnosprawnej? 

Tabela 3. doświadczenia osób z niepełnosprawnością negatywnych postaw wobec nich

01N „spotkałam się ze stereotypem takim, że osoba niepełnosprawna nie powinna 
przychodzić na zajęcia, kiedy ma zły humor. Jest to oczywiście bzdura, bo 
powinniśmy uczestniczyć w życiu codziennym właśnie wtedy”.

02N „Przyznam, że jak zaczęłam chorować, a nie znałam jeszcze przyczyny mojego 
złego samopoczucia…, jadąc autobusem do domu bądź do szkoły, nie miałam 
miejsca siedzącego i bardzo często upadałam”.

03N „Nie znałam tych ludzi, a oni mówili, że siedzę przy komputerze, a ja prawie 
nie siedzę przy nim. Nawet to było frustrujące, nie zna cię, są to znajomi 
rodziców i trzeci raz widzisz ich w życiu, a oni wyjeżdżają z tym, że masz 
krzywy kręgosłup z własnej woli. krzywy kręgosłup z powodu siedzenia cały 
czas przed komputerem albo przez noszenie plecaka na jednej szelce”.

04N „Mi np. zdarzyło się kiedyś, że byłam w restauracji i poprosiłam panią kelnerkę 
o powtórzenie, bo jej nie zrozumiałam. od razu zaczęła do mnie mówić, jak do 
dziecka. w dodatku głupiego. wkurza mnie takie podejście”.

05N „osoby z niepełnosprawnością są często skreślane, np. nie mogły brać udziału 
w laboratorium, bo założono, że na pewno sobie nie poradzą”.

06N „Podczas szukania pracy jeden z pracodawców zapytał się, czy moja choroba 
jest zakaźna”.

07N „Jedna koleżanka po mojej dłuższej nieobecności zapytała, czy byłam, a jeden 
kolega nie wiedział, o kogo chodzi, więc ona powiedziała, że chodzi o tę kulawą. 
Uważam, że często ludzie nie myślą, tylko po prostu najpierw szufladkują”.

08N „Na początku choroby, gdy dawałem sobie zastrzyk, to od ćpunów mnie 
wyzywali. Teraz na szczęście mam pompę insulinową. a takie niezrozumienie. 
Mam też cukrzycę typu i, w momencie, gdy mam niski poziom cukru, gdy 
muszę się tłumaczyć, to często nie mam ochoty”.

Źródło: opracowanie własne.
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zastanawiając się, jak można zmienić taki stan rzeczy, zacząłem pytać moich rozmów-
ców, w jaki sposób według nich można walczyć z zachowaniami dyskryminacyjnymi. Na 
postawie zebranego materiału i analizy powstały dwa kody – rozwiązania: 

1) integracja osób z niepełnosprawnością oraz pełnosprawnych,
2) edukacja od najmłodszych lat.

Na podstawie wywiadów opracowałem kilka pomysłów na to, jak można rozwiązać 
problem stereotypowego postrzegania osób z niepełnosprawnością oraz zachowań dys-
kryminacyjnych. Pierwszym pomysłem jest integracja, przede wszystkim oddolna i do-
browolna. integracja – o ile jest to możliwe – powinna być działaniem oddolnym na 
uczelniach, to sami studenci – zarówno ci pełno-, jak i niepełnosprawni powinni rozpo-
czynać integrację, komunikację między sobą. innym, interesującym sposobem na dobro-
wolną integrację jest wolontariat – chodzi o to, aby wolontariuszami stawały się zarówno 
osoby pełno- i niepełnosprawne. wolontariusz pełnosprawny działający w ramach insty-
tucji pomagających osobom niepełnosprawnym ma szansę obcować w ramach wolon-
tariatu z osobami niepełnosprawnymi, poznawać je, rozumieć ich problemy, natomiast 
wolontariusz niepełnosprawny działający w ramach jakiejkolwiek instytucji ma szansę 
poznać wiele nowych osób oraz zbudować sieć kontaktów. Jedną z wypowiedzi na temat 
integracji, która trafnie według mnie podsumowuje i uzasadnia to, co zostało powyżej 
opisane, brzmi: „większość osób zdrowych nie zauważa, że osoby z niepełnosprawnością 
pod względem integracji się różnią”. 

kolejnym pomysłem jest edukacja obowiązkowa, która zdaniem moich rozmówców 
powinna w znacznej mierze opierać się na integracji – tym razem jednak zaplanowanej 
i kontrolowanej. Edukowanie w taki sposób powinno zaczynać się już od najmłodszych 
lat i powinno polegać na zabawie dzieci. dzieciństwo jest dobrym momentem pozna-
wania nowych osób, dzieci nie mają jeszcze ukształtowanego obrazu „innego”, tak jak 
to zazwyczaj jest u osób dorosłych. Jeżeli chodzi o starsze dzieci, młodzież i dorosłych, 
to ważna byłaby sensownie prowadzona edukacja dotycząca niepełnosprawności – tutaj 
kluczowe byłoby przekazywanie rzetelnej wiedzy na temat osób z niepełnosprawnością, 
przedstawianie różnych rodzajów niepełnosprawności, prezentowanie codziennych do-
świadczeń osób z niepełnosprawnością, na przykład poprzez różnego rodzaju symulacje. 
w szkołach dokształcaniem w tym zakresie mogliby zajmować się wychowawcy czy pe-
dagodzy szkolni. dokształcanie tego typu powinno obejmować nie tylko uczniów w ra-
mach obowiązkowego kształcenia, ale także studentów. Tutaj też należy wprowadzać jakiś 
element uzupełnienia wiedzy na temat różnych niepełnosprawności, przy czym od razu 
warto zaznaczyć, że proces dokształcania nie powinien być zastosowany tylko wobec stu-
dentów, ale także wobec kadry naukowej oraz administracji. Należałoby zastanowić się, 
jak powinien przebiegać ten proces. Może mieć postać po prostu wykładu lub szkolenia 
przez internet. Edukacja na wszystkich szczeblach powinna pokazywać, że „inność” nie 
jest czymś złym czy niepożądanym. 

Na postawie zebranego materiału udało się stworzyć listę kroków, która pomoże 
w walce z negatywnymi zachowaniami wobec osób z niepełnosprawnością. 
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Rysunek 2. kroki walki z stereotypami dotyczącymi osób z niepełnosprawnością
 

Źródło: opracowanie własne.
 

według mnie pierwszym krokiem do walki jest integracja od najmłodszych lat, o czym 
już wspominałem. Pokrótce – dzieci jeszcze nie mają doświadczenia, wiedzy oraz obrazu 
tego „innego”, czyli w omawianym przeze mnie przypadku obrazu osób z niepełnospraw-
nością. kolejnym krokiem są szkolenia, na których powinny być poruszane m.in. takie 
tematy: jak poprawnie się komunikować z osobami z niepełnosprawnością, na czym po-
legają najczęstsze dysfunkcje oraz w jaki sposób pomagać niepełnosprawnym. Należy 
podkreślić, że podczas tych zajęć wypowiadałyby się głównie osoby z różnymi choroba-
mi i niepełnosprawnościami. 

Następną sprawą jest przekazywanie prawdziwych, rzetelnych informacji na temat 
różnych niepełnosprawności. według mnie za te rzetelne informacje powinni być odpo-
wiedzialni dziennikarze oraz wykładowcy uczący dziennikarstwa i ich studenci. 

istotnym punktem jest możliwość spotykania się z osobami z niepełnosprawnością – 
na co dzień, w różnych życiowych sytuacjach. aby to się zadziało, należy spełnić dwa wa-
runki. Pierwszy to indywidualna sprawa jednostki, czyli chęć spotkania. drugi warunek 
leży w gestii całego społeczeństwa i dotyczy on włączania osób z niepełnosprawnością 
w życie społeczne oraz tworzenie takich ułatwień, które umożliwiałyby osobom z niepeł-
nosprawnością funkcjonowanie takie samo, jakim cieszyć mogą się osoby zdrowe. 

skoro jesteśmy już przy spotkaniach, to należy powiedzieć, że najskuteczniejsze by-
łyby te spotkania, które wynikałyby z działania oddolnego, to znaczy, że chęć spędzenia 
czasu w jakiejś formie grupy złożonej zarówno z osób pełno-, jak i niepełnosprawnych 
wychodziłaby od zwykłego człowieka, pracownika czy obywatela (pełno- lub niepełno-
sprawnego), a nie od kierownictwa czy zarządu jakiejś instytucji. Takie działanie od-
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dolne może – wbrew pozorom – okazać się najskuteczniejszą formą przeciwdziałania 
dyskryminacji.

bardzo dobrym rozwiązaniem jest wspólne działanie osób z niepełnosprawnością ra-
zem z osobami zdrowymi. Przykładem może być Niezależne zrzeszenie studentów, do 
którego każdy może dołączyć i nie jest ważne, czy jest zdrowy, czy chory.

dla samych osób niepełnosprawnych, szczególnie tych, którym trudno jest odnaleźć 
się w społeczeństwie, pierwszym krokiem na drodze ku lepszemu życiu z pewnością 
mogłaby być możliwość spotykania się z innymi podobnymi osobami, dlatego też oso-
by z niepełnosprawnością powinny organizować różnego rodzaju zrzeszenia, aby móc 
wspólnie działać i wzajemnie się wspierać. 

zakońCzENiE

Powyższe badania pokazują, że świadomość studentów na temat niepełnosprawności ro-
śnie, choć należy podkreślić, że każda z badanych osób rozumiała niepełnosprawność 
na własny sposób. Najczęściej rozumienie niepełnosprawności nawiązywało do jednej 
z trzech kategorii – przepisy prawne, stan zdrowia lub interakcja z społeczeństwem. 

Jeżeli chodzi o opisywanie osób z niepełnosprawnością, to należy zwrócić uwagę, że 
ani jedna z badanych osób nie określiła osoby niepełnosprawnej negatywną cechą. osoby 
z niepełnosprawnością wymieniały cechy pozytywne, a osoby pełnosprawne skupiały się 
głównie na tym, że osoby niepełnosprawne nie różnią się pod względem cech i psycho-
logii od osób zdrowych. Taki stan rzeczy wydaje się być pozytywnym sygnałem, jeżeli 
chodzi o stan świadomości na temat niepełnosprawności. 

kolejnym tematem, jaki został poruszony w badaniu, był określenie, czym jest studio-
wanie dla osób z niepełnosprawnością. Najistotniejszym wnioskiem wynikającym z tej 
części badania jest to, że dzięki studiowaniu osoby z niepełnosprawnością stają się bar-
dziej aktywne w życiu społecznym, także po zakończeniu edukacji, niż osoby z niepełno-
sprawnością, które nie zdecydowały się na studia. 

badania wskazały również, że każda badana osoba z niepełnosprawnością miała do 
czynienia z negatywnymi, dyskryminacyjnymi zachowaniami.

konkluzję przeprowadzonych badań stanowi stwierdzenie, że nadal konieczna jest 
praca nad zmianą świadomości na temat osób z niepełnosprawnością. zmiana ta po-
winna być wywoływana na dwa sposoby. Po pierwsze – poprzez integrację osób pełno-
sprawnych oraz niepełnosprawnych, a po drugie – poprzez edukację na temat inności nie 
tylko pod względem stopnia sprawności. Efektem takich działań mogłyby być wspólne 
działania osób pełno- i niepełnosprawnych na rzecz poprawy jakości życia osób niepeł-
nosprawnych. 
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streszczenie 
artykuł dotyczy sytuacji zatrudnieniowej niepełnosprawnych absolwentów szkół wyższych. 
w  części pierwszej przedstawiono sytuację niepełnosprawnych studentów, ze szczególnym 
uwzględnieniem roli odgrywanej przez uczelniane biura ds. osób niepełnosprawnych (boN). 
w części drugiej zanalizowano sytuację osób niepełnosprawnych na rynku pracy, pokazując ak-
tualne trendy w tej dziedzinie. Część trzecia dotyczy sytuacji na rynku pracy niepełnosprawnych 
absolwentów szkół wyższych. w części tej przedstawiono realizowane w ostatnich latach pro-
gramy aktywizujące. Na część czwartą składa się opis i interpretacja studium przypadku – losów 
niepełnosprawnej absolwentki poszukującej pracy. 

słowa kluczowe 
niepełnosprawni absolwenci szkół wyższych, rynek pracy, studium przypadku.

sTUdENCi NiEPEŁNosPRawNi 

Gdy mowa o osobach niepełnosprawnych w roli studentów, to pojęcie niepełnospraw-
ności musi zostać w pewien sposób ograniczone. z pojęcia tego muszą zostać wyklu-

czone osoby, których nie dotyczy kariera akademicka, czyli osoby z niepełnosprawnością 
intelektualną. z drugiej strony, zastanowienia wymagają kryteria, według których daną 
osobę można zaliczyć w poczet osób niepełnosprawnych. Jest to zagadnienie o tyle waż-
ne, że w kontekście funkcjonowania społecznego na wyższej uczelni szczególnie często 
zdarza się, że za osoby niepełnosprawne podają się osoby, które nie mają takiego orzecze-
nia, a jedynie mają subiektywne poczucie bycia osobą niepełnosprawną. Przykładowo, 
„biuro do spraw osób Niepełnosprawnych (boN) przy Uniwersytecie warszawskim po-
daje, że w roku akademickim 2009/2010 liczba niepełnosprawnych studentów wyniosła 
2%, jednak 50% z nich nie posiadało orzeczenia o stopniu niepełnosprawności” (izdebski 
2010: 167–168). z metodologicznego punktu widzenia jest to kwestia niezwykle ważna. 
Świadczy ona bowiem o tym, że pojęcia „niepełnosprawności prawnej” i „niepełnospraw-
ności biologicznej” krzyżują się. Jak pisze antonina ostrowska, „zarówno w dostępnych 
statystykach, jak i badaniach naukowych szacowanie zjawiska niepełnosprawności i jej 
struktury zależy w znacznym stopniu od przyjętych definicji i klasyfikacji. Nie są one 
ujednolicone i zestandaryzowane. stąd też wśród wielu badań, tak polskich, jak i euro-
pejskich, poszczególne określenia i wskaźniki często różnią się od siebie. Utrudnia to 
ocenę skali zjawiska i ogranicza możliwości dokonywania porównań zarówno w aspekcie 
terytorialnym, jak i czasowym” (ostrowska 2018: 12).

w ostatnich latach sytuacja ta nie zmieniła się znacząco, bowiem jak czytamy na stro-
nie internetowej boN, „z usług oferowanych przez boN mogą jednak korzystać także 
osoby nieposiadające formalnego orzeczenia o niepełnosprawności – przewlekle chore 
lub czasowo niepełnosprawne, które nie mając orzeczonego stopnia niepełnosprawności, 
ze względu na stan zdrowia nie są w stanie realizować standardowego programu studiów. 
osoby takie są uznawane przez Uniwersytet warszawski jako uprawnione do korzystania 
z usług boN i mogą otrzymać takie usługi i dostosowania, które umożliwią im konty-
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nuowanie nauki”1. Prowadzenie tego typu polityki może oznaczać, że wsparcie udzie-
lane jest nie tym osobom, które najbardziej tego potrzebują, ale tym, które najbardziej 
przemożnie odczuwają subiektywny „dyskomfort studiowania” i przodują w postawach 
roszczeniowych, mimo że z formalnego punktu widzenia nie są niepełnosprawne (za-
krzewska-Manterys 2015: 32). sytuacja ta utrudnia także odpowiedź na pytanie, kim są 
niepełnosprawni absolwenci szkół wyższych. Czy są to osoby, które podczas studiowania 
korzystały z usług boN, czy też te, które mają orzeczoną prawnie niepełnosprawność, 
choć z usług biura mogły nie korzystać? Jest to kolejny ważny metodologiczny problem. 
Na potrzeby niniejszej analizy przyjmuję to drugie rozumienie terminu.

według danych statystycznych procentowy udział osób niepełnosprawnych wśród stu-
dentów w ostatnich latach systematycznie wzrasta, mimo że nie zawsze jest on tożsamy 
ze zwiększeniem się liczby studiujących osób niepełnosprawnych – co wynika ze zmniej-
szenia się ogólnej liczby studentów ze względu na niż demograficzny. „w roku akademic-
kim 1999/2000 liczba studentów niepełnosprawnych wynosiła 1752 osoby (0,12% ogółu 
studiujących) i wzrosła w 2012/13 do 31616 (tj. 1,89 % ogółu studiujących). […] w roku 
akademickim 2013/14 liczba studentów niepełnosprawnych spadła do 28940 osób, ale 
ich udział w populacji studentów ogółem pozostał na zbliżonym poziomie jak w roku 
poprzednim – 1,87%” (Giermanowska i in. 2015: 19). odsetek osób niepełnosprawnych 
wśród studentów wciąż jest niewielki, niemniej jednak systematyczny wzrost ich liczby 
sprawia, że ich wchodzenie na rynek pracy staje się ważnym zjawiskiem wymagającym 
dogłębnej analizy.

osobY NiEPEŁNosPRawNE Na RYNkU PRaCY

sytuacja osób niepełnosprawnych na rynku pracy to jeden z najbardziej newralgicznych 
obecnie problemów społecznych. istnieje wiele przyczyn tego zjawiska, wynikających 
z mechanizmów rynkowych, poziomu funkcjonalności systemów wsparcia, ale także z za-
korzenionych w sposobie myślenia współczesnych Polaków stereotypów, według których 
osoby niepełnosprawne nie nadają się do zatrudnienia, są złymi pracownikami, a ich pra-
ca jest dla państwa bardzo kosztowna ze względu na konieczność zapewnienia im spe-
cjalnych warunków w miejscu pracy. wydaje się, że stereotypy te do pewnego stopnia 
podtrzymują specjaliści zajmujący się problematyką osób niepełnosprawnych. w ostatnio 
wydanym monumentalnym, ponad 700-stronicowym dziele zatytułowanym Pedagogika 
specjalna. Od tradycji do współczesności (Chrzanowska 2018) paragraf „osoba z niepeł-
nosprawnością na rynku pracy – uwarunkowania, rzeczywistość, szanse” zawarty jest 
w przedostatnim rozdziale i liczy zaledwie 10 stron. Świadczy to dobitnie o marginali-
zowaniu przez pedagogów specjalnych sytuacji osób niepełnosprawnych na rynku pracy.

„wskaźnik zatrudnienia osób z niepełnosprawnościami w ostatnich latach rósł wolniej 
niż wskaźnik zatrudnienia ogółem. w efekcie, od 2001 do 2016 r. luka w zatrudnieniu 
pomiędzy tymi dwiema grupami wzrosła z 37,4 punktów procentowych do 46,7 punktów 
procentowych.” (Chłoń-domińczak i in. 2018: 22). Trend ten jest o tyle znamienny, że 
od kilku lat można odnotować poprawę sytuacji na rynku pracy, z której – jak się wydaje 
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– osoby niepełnosprawne raczej nie korzystają. „według danych baEL w 2016 r. wśród 
osób z niepełnosprawnościami było 476 tys. osób aktywnych zawodowo – co oznacza, 
że tylko co czwarta osoba pracowała lub poszukiwała pracy. zdecydowana większość 
dorosłych ozN (73%) to osoby bierne zawodowo, czyli niepracujące i nieposzukujące 
pracy” (2018: 23). 

Po roku 2016, jak wskazują dane baEL, nastąpiła korzystna zmiana w zatrudnianiu 
osób niepełnosprawnych i negatywny trend zaczął się odwracać. zmiany te są jednak 
bardzo powolne. „w iii kw. 2018 r. współczynnik aktywności zawodowej osób niepeł-
nosprawnych w wieku produkcyjnym wynosił 30,2% i tym samym osiągnął wartość do-
tychczas nienotowaną. wzrost aktywności zawodowej był pochodną wzrostu zatrudnie-
nia – wskaźnik zatrudnienia osób niepełnosprawnych w wieku produkcyjnym również 
osiągnął rekordową wartość i wyniósł 28,2%. stopa bezrobocia tych osób utrzymała się 
na poziomie z poprzedniego kwartału, kiedy spadła do wartości – 6,8%.

w porównaniu do analogicznego okresu w roku 2017 obserwuje się wzrost współ-
czynnika aktywności zawodowej o 0,3 pkt. proc., wskaźnika zatrudnienia o 0,7 pkt. proc., 
oraz spadek stopy bezrobocia o 1,2 pkt. proc. w porównaniu do analogicznego okresu 
w roku 2016 zmiany wyglądają następująco: wzrost współczynnika aktywności zawodo-
wej o 3,7 pkt. proc.; wzrost wskaźnika zatrudnienia o 4,3 pkt. proc.; spadek stopy bezro-
bocia o 3,1pkt. proc.”2.

Mimo tego pozytywnego trendu, wskaźniki zatrudnieniowe osób niepełnosprawnych 
ciągle są niskie, co powoduje, że w ostatnich latach prowadzone są w Polsce liczne pro-
gramy aktywizujące. Nie są one zbyt efektywne, gdyż mimo ich prowadzenia wskaźniki 
zatrudnieniowe znacząco nie wzrastają (kukla, duda, Czerw-bajer 2011: 111). skutkiem 
ubocznym prowadzenia takich programów jest stygmatyzacja ich uczestników, „która 
jest typowym skutkiem ubocznym wsparcia adresowanego do osób słabszych (czyli pro-
gramów selektywnych), przejawia się w odmiennym traktowaniu takich osób przez pra-
codawców na otwartym rynku pracy, co z kolei prowadzi do strukturalnej segmentacji 
rynku pracy w myśl zasady: gorsze miejsca pracy dla słabszych pracowników” (Rymsza 
2013: 135). Często zdarza się, że pracodawcy oferują uczestnikom programów aktywi-
zujących czasowe zatrudnienie związane z finansowaniem miejsca pracy przez różnego 
rodzaju subsydia, a sami uczestnicy wędrują od jednego pracodawcy do drugiego, nie 
mając możliwości zaprezentowania się jako pełnoprawni pracownicy, z którymi można 
by zawrzeć bezterminowy kontrakt (2013: 135–136).

NiEPEŁNosPRawNi absoLwENCi szkóŁ wYŻszYCH Na RYNkU PRaCY

istotną barierą w realistycznym diagnozowaniu sytuacji niepełnosprawnych absolwen-
tów szkół wyższych na rynku pracy jest to, że badania na temat losów absolwentów jesz-
cze do niedawna nie były prowadzone systematycznie. obowiązek monitorowania karier 
zawodowych absolwentów szkół wyższych został wprowadzony do polskiego systemu 
prawnego dopiero w roku akademickim 2011/2012, kiedy to weszła w życie Ustawa Pra-
wo o szkolnictwie wyższym. Przed wejściem w życie tej ustawy „monitoring losów absol-
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wentów był nieobowiązkowy, nieusystematyzowany i nieustandaryzowany, prowadzony 
za pomocą prowizorycznych narzędzi” (Niecewicz 2011: 168). obecnie w Polsce istnieje 
obowiązek monitorowania losów absolwentów wyższych uczelni, dotyczy to także stu-
dentów niepełnosprawnych. Jednak krótka perspektywa czasowa takich badań uniemoż-
liwia wychwycenie długoterminowych trendów.

Literatura dotycząca sytuacji zatrudnieniowej niepełnosprawnych absolwentów szkół 
wyższych jest stosunkowo uboga. wynika to w dużej mierze z tego, że odsetek osób 
z wyższym wykształceniem jest w populacji niepełnosprawnych niewielki. krystyna sla-
ny, analizując dane z Narodowego spisu Powszechnego z 2011 r. twierdzi, że „zauważalne 
są zmiany w porównaniu z rokiem 2002, wyrażające się wzrostem najwyższego poziomu 
wykształcenia, tj. podniesieniem się o 4 punkty procentowe odsetka osób z wyższym 
wykształceniem (z 4% do ok. 8%)” (slany 2014: 55). Podobne prawidłowości zaobserwo-
wały autorki raportu o sytuacji osób niepełnosprawnych. Twierdzą one, że odsetek osób 
z wyższym wykształceniem wśród niepełnosprawnych wynosił 4,6% w roku 2002 oraz 
8,1% w roku 2009 (kukulak-dolata, sobocka-szczapa 2013: 11). zmiany te wskazują na 
istnienie pozytywnego trendu w zakresie poziomu wykształcenia osób niepełnospraw-
nych, niemniej jednak wciąż odsetek osób z wyższym wykształceniem jest w tej grupie 
niewielki. „w 2016 tylko co dziesiąta osoba niepełnosprawna miała wykształcenie wyż-
sze, podczas gdy wśród osób sprawnych blisko co czwarta” (Chłoń-domińczak i in. 2018: 
18).

dodatkowym czynnikiem wpływającym na wzrost odsetka osób z wyższym wykształ-
ceniem jest zainicjowanie w Polsce w 2005 r. procesu bolońskiego, zgodnie z którym 
wprowadzono trójstopniowy przebieg studiów: studia licencjackie, studia magisterskie, 
studia doktoranckie3. Tak więc porównywanie odsetka osób z wyższym wykształceniem 
przed i po roku 2005 może być bardzo mylące, zważywszy na to, iż obecnie wystarczą 
3 lata studiów, aby móc uznać daną osobę za posiadającą wyższe wykształcenie. 

wraz ze wzrostem odsetka studiujących osób niepełnosprawnych zwiększa się udział 
absolwentów wyższych uczelni w rynku pracy. w 2004 r. było około 900 takich osób, 
a w roku 2013 – ponad 8 tysięcy. Jest to skokowy wzrost, choć należy pamiętać o wpro-
wadzeniu 3-letnich studiów licencjackich. „według badania aktywności Ekonomicznej 
Ludności (baEL) współczynnik aktywności zawodowej odnotowany wśród niepełno-
sprawnych osób z wyższym wykształceniem wzrósł w trakcie dekady o 10 punktów pro-
centowych (z 23,5% w 2003 r. do 32,7% w 2012) […] Podobne zjawisko odnotowujemy 
przy analizie wskaźnika zatrudnienia w omawianym okresie […] (z 18,6% do 28,5%)” 
(Giermanowska i in. 2015: 20). Trendy te są bardzo znamienne i świadczą o ogromnym 
zdeterminowaniu absolwentów w poszukiwaniu i utrzymaniu zatrudnienia. Należy przy 
tym odnotować, że analogiczne wskaźniki dotyczące osób o innych poziomach wykształ-
cenia są raczej stabilne. osoby z wyższym wykształceniem częściej pracują – w ii kwar-
tale 2014 r. 31%, rzadziej są bezrobotne (2%) oraz bierne zawodowo (66%) niż niepełno-
sprawni o innych poziomach wykształcenia (2015).

Portal watchdogPfron, prowadzony przez fundację stawiającą sobie za cel „niezależ-
ne obywatelskie spojrzenie na dystrybucję środków publicznych” opublikował w marcu 
2017 r. artykuł recenzujący program „absolwent”, zatytułowany „Czy program ‘absol-
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went’ polepszy sytuację niepełnosprawnych na rynku pracy?”. Program „absolwent” zo-
stał wdrożony przez PFRoN w grudniu 2016 r. i ma być realizowany do końca 2020 r., 
a jego celem jest dofinansowanie uzyskania wykształcenia na poziomie wyższym. auto-
rzy artykułu mają wiele pytań i wątpliwości, zwracają zwłaszcza uwagę na zbyt niskie ich 
zdaniem dofinansowania dla pracodawców, co może spowodować, że będą oni woleli 
płacić kary niż zatrudniać niepełnosprawnych pracowników4. Jest to kolejna inicjatywa 
PFRoN wspierająca niepełnosprawnych absolwentów, co dobrze świadczy o dostrze-
żeniu wagi problemu, choć z drugiej strony funkcjonalność proponowanego programu 
ciągle budzi wątpliwości. danych dotyczących skuteczności proponowanych rozwiązań 
ciągle jeszcze brak (o podejmowanych projektach w ramach programu „absolwent” 
patrz niżej).

autorzy wydanego w 2018 r. raportu badającego sytuację zawodową niepełnospraw-
nych absolwentów szkół wyższych, którzy w trakcie studiów byli beneficjentami progra-
mów student i i/lub student ii twierdzą, iż „w zbadanej grupie beneficjentów programów 
student i i ii objętych badaniem ponad 71% osób pracuje. […] Poziom aktywności zawo-
dowej badanych jest wyższy niż całej populacji ozN. według wyników baEL w iii kwar-
tale 2017 r. wskaźnik zatrudnienia wśród ozN w wieku produkcyjnym wynosił 16,7%, 
a wśród ozN z wykształceniem wyższym 33,8%, co nadal jest znacząco mniej niż wśród 
badanych osób, wśród których wskaźnik zatrudnienia przekracza 70%” (Chłoń-domiń-
czak, Felczak, Gilga, kaczan, Maliszewska, Peda, Rygielski, sitek 2018: 59).

Uznać więc można, że bardziej efektywne jest udzielanie wsparcia, zarówno finan-
sowego, jak i organizacyjnego, osobom studiującym, tak aby mogły one samodzielnie 
planować swoją karierę edukacyjną, a następnie zatrudnieniową – niż aktywizacja za-
wodowa bezrobotnych absolwentów, która okazuje się niemal całkowicie nieskuteczna. 

zdanie stanowiące tytuł niniejszego artykułu – „wejście niepełnosprawnych absol-
wentów szkół wyższych na rynek pracy” znajduje się na stronie tytułowej ostatnio wyda-
nego kompleksowego opracowania na ten temat. Nie jest to jednak tytuł, lecz podtytuł. 
Tytuł książki brzmi: Niedokończona emancypacja (Giermanowska i in. 2015). wnioski 
z  przeprowadzonej analizy nie są budujące: „Niepożądane skutki funkcjonowania na 
elastycznym i niestabilnym rynku pracy można rozpatrywać wieloaspektowo. dla nie-
pełnosprawnych absolwentów oznacza to opóźnienie wchodzenia w dorosłość, wymu-
szoną stagnację i zależność od innych, frustrację wynikającą z niemożności zaspokojenia 
rozbudzonych aspiracji zawodowych. To nie tylko zawiedzione nadzieje niepełnospraw-
nych i ich rodzin, lecz także utrata kapitału osobistego młodych ludzi, osiągniętego dzięki 
edukacji. z punktu widzenia polityki społecznej to marnowanie ogromnych środków 
finansowych i usług ukierunkowanych na edukację i aktywizację zawodową osób niepeł-
nosprawnych, a brak integracji zawodowej i społecznej powoduje także utratę kapitału 
ludzkiego” (Giermanowska 2015: 120–121).

Również osobiste doświadczenia niepełnosprawnych absolwentów najczęściej są bar-
dzo trudne, a niekiedy nawet traumatyczne. długotrwały, pełen przeszkód, upokorzeń, 
niespełnionych oczekiwań proces poszukiwania pierwszej pracy często powoduje osła-
bienie motywacji i rzutuje na dalsze, długofalowe losy zawodowe. „Na ogół był to proces 
długi, stresujący, wymagający ogromnego wysiłku samego niepełnosprawnego oraz jego 
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rodziny. Nie zawsze zakończony sukcesem podjęcia zatrudnienia. Etapami tego procesu 
są: wysyłanie wielu cv do pracodawców, kontakt z urzędami pracy i innymi organizacja-
mi pośredniczącymi w zatrudnieniu, zwrócenie się o pomoc do krewnych i znajomych, 
uczestniczenie w rozmowach kwalifikacyjnych. w procesie poszukiwania pracy domino-
wały takie odczucia jednostek jak czekanie, bezradność i rezygnacja w obliczu braku in-
formacji zwrotnej. większość wysyłanych cv pozostawała bez odpowiedzi, a zaproszenia 
na rozmowy kwalifikacyjne były sporadyczne” (Giermanowska 2016: 101–102).

 

sYTUaCJa zaTRUdNiENiowa NiEPEŁNosPRawNEJ absoLwENTki
szkoŁY wYŻszEJ (sTUdiUM PRzYPadkU)

sytuację na rynku pracy niepełnosprawnych osób legitymujących się wyższym wykształ-
ceniem może zobrazować osobista relacja pani Marii bąk, laureatki konkursu „Lady 
disabled im. krystyny bochenek” w kategorii „życie zawodowe”, opublikowana w wy-
dawanym przez PFRoN kwartalniku „Niepełnosprawność”. wykorzystywanie tego typu 
zapisków do analizy socjologicznej stanowi procedurę badawczą, którą można nazwać 
czymś pośrednim między jakościowymi badaniami terenowymi a metodą wtórnej anali-
zy danych. Taką „hybrydową” metodę dostępności danych badawczych z powodzeniem 
stosował Erving Goffman, który rozpoczyna swoją książkę Piętno cytatem z listu pewnej 
„napiętnowanej” do działu porad czasopisma dla kobiet (Goffman 2005). „Terenowy” 
charakter tego typu badań polega na tym, że badacz uzyskuje potrzebny mu do analizy 
materiał, nie stawiając jednocześnie swojego informatora w „sytuacji badawczej”, lecz 
wkracza w jego świat, dowiadując się z pierwszej ręki „jak inni ludzie żyją, jak mówią, 
jak się zachowują, co ich zachwyca, a co martwi” (Frankfort-Nachmias, Nachmias 2001: 
299). Materiał badawczy składający się z tylko jednej narracji tworzy procedurę o nazwie 
„studium przypadku”, która – jak twierdzi Robert Yin – „stanowi jedno z największych 
wyzwań w badaniach nauk społecznych” (Yin 2014: 35) i „jest preferowaną metodą ba-
dania zjawisk współczesnych w sytuacji, gdy nie da się manipulować istotnymi zachowa-
niami” (2014: 44).

Narratorka, pani Maria bąk, pisze: „od momentu kiedy rozpoczęłam poszukiwania 
pracy a znalezieniem stabilnego zatrudnienia na umowę o pracę, minęło jakieś 7 lat. To 
był bardzo ciężki czas dla mnie, spotykałam się z wieloma rozczarowaniami oraz bez-
silnością i niemocą. Przez ten cały okres poszukiwań odbyłam trzy staże, dwa czaso-
we zatrudnienia na umowę zlecenie oraz studenckie. droga była więc ciężka i wyboista” 
(bąk 2017: 9). autorka opisuje przebieg swoich kontaktów z Urzędem Pracy, z Fundacją 
aktywizacji zawodowej FazoN, z Polską organizacją Pracodawców osób Niepełno-
sprawnych PoPoN, ze stowarzyszeniem „integracja”, z agencją zatrudnienia osób Nie-
pełnosprawnych „a-Trybut”. wszystkie te instytucje mają w zakresie swoich zadań statu-
towych pomoc osobom niepełnosprawnym w znalezieniu zatrudnienia, jednak z relacji 
autorki wynika, że podejmują jedynie rutynowe i najczęściej nieskutecznie działania. ich 
oferty skierowane są przeważnie do osób słabo wykształconych, oferty dla osób z wyż-
szym wykształceniem należą do rzadkich wyjątków. „Na polskim rynku zawodowym 
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przeważająca liczba ofert pracy jest skierowana dla oN, które posiadają niskie kwalifika-
cje zawodowe, a praca ta ma charakter fizyczny. Najczęstsze oferty pracy to: sprzątaczka, 
pracownik ochrony, portier, pracownik gospodarczy, magazynier, pracownik produkcji, 
telemarketer, itp.” (2017: 9).

Pasmo rozczarowań wywołało w autorce gorzkie refleksje. Pokazuje ona dysfunk-
cyjność istniejących form wsparcia. „samo słowo »osoba Niepełnosprawna« mówi, 
że występuje jakaś dysfunkcja zdrowotna organizmu, bardzo często ma ona charakter 
fizyczny, czyli, mówiąc prościej, osoba taka nie może wykonywać prac fizycznych ze 
względów zdrowotnych. wobec tego po co takie oferty? według mnie to kolejny ab-
surd i upodlenie dla oN. Czy polskie państwo uważa, że oN są mało ambitne, ograni-
czone? Przecież PFRoN, dzięki programowi »student ii«, daje możliwość kształcenia 
wyższego, dlatego na rynku pracy jest bardzo dużo oN, które mają wysokie kwalifika-
cje zawodowe. Niestety, państwo nie ma dla nich miejsc pracy. To po co ten program, 
kształcenie, jeśli nie ma ofert pracy na stanowiska o charakterze umysłowym? My, jako 
osoby niepełnosprawne, bardzo często wykształcone, w momencie poszukiwania pracy 
nie oczekujemy kolejnego poradnictwa zawodowego, planowania ścieżki kariery, kur-
su czy stażu, ale konkretnego zatrudnienia, ofert pracy dla osób wykwalifikowanych. 
obecnie większość projektów, które mają aktywizować zawodowo oN, właśnie na tym 
się skupia. Moim zdaniem kolejne miliony pozyskiwanych pieniędzy z UE wyrzucane 
są w błoto” (2017: 9).

Mimo trudnych, często upokarzających doświadczeń, autorka nie traci jednak hartu 
ducha i optymistycznie patrzy w przyszłość. „Pocieszającym dla mnie faktem jest in-
formacja, iż został ogłoszony »Narodowy Program zatrudnienia osób Niepełnospraw-
nych«, którego założenia mają zmieniać sytuację osób niepełnosprawnych na rynku 
pracy. PFRoN realizuje nowe programy »absolwent«, »stabilne zatrudnienie«, »Praca 
– integracja«. Cieszę się, że ten narastający problem w końcu został dostrzeżony. sama 
z niecierpliwością czekam na wejście w życie wyżej wymienionych programów. Mam 
nadzieję, że będą one odpowiednio przemyślane oraz będą w pełni realizowały zamie-
rzone cele” (2017: 11). Przywołana relacja opublikowana została w roku 2017. dopiero 
z kilkuletniej perspektywy czasowej będzie można ocenić praktyczne zastosowanie i sku-
teczność nowo powstałych rozwiązań.

w sferze deklaracji proponowane rozwiązania wydają się bardzo atrakcyjne. Niemniej 
jednak do dzisiejszego dnia nie doczekały się jeszcze konkretnych realizacji. deklara-
cja o  przygotowywaniu w 2016 r. Narodowego Programu zatrudniania osób Niepeł-
nosprawnych brzmiała entuzjastycznie5. Rok później w czasopiśmie „integracja” ukazał 
się wywiad z ówczesnym prezesem PFRoN, panem Robertem kwiatkowskim, w któ-
rym twierdził on, że „udało się wpisać Narodowy Program zatrudniania osób Niepeł-
nosprawnych do programu wiceministra Mateusza Morawieckiego”6. od tamtego czasu 
trudno się jednak doszukać konkretnych systemowych wdrożeń. 

Podejmowane są kolejne próby, mają one jednak charakter projektowy, a więc niejako 
„doraźny”, oraz lokalny. działania te podejmowane są dzięki wdrożeniu przez PFRoN 
projektu „absolwent” (patrz poprzedni paragraf). Mimo krytycznych uwag dotyczących 
tego projektu, należy mocno podkreślić, że niezależnie od efektywności podejmowanych 
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działań – którą będzie można ocenić dopiero pod koniec 2020 r., kiedy poszczególne pro-
jekty dobiegną końca – niezmiernie istotny jest sam fakt podejmowania licznych działań 
aktywizujących i przybliżenie zarówno opinii publicznej, jak i samym niepełnospraw-
nym, ogromnego ciężaru gatunkowego problemu zatrudniania absolwentów. Przykłado-
wo, Fundacja sustinae realizuje projekt współfinansowany ze środków PFRoN „którego 
celem jest wsparcie 50 absolwentów i studentów ostatniego roku studiów warszawskich 
uczelni w wejściu na rynek pracy. wsparcie zostanie zrealizowane poprzez zintegrowane 
działania oparte o pogłębioną diagnozę sytuacji uczestnika w kontekście biospołecznym, 
z uwzględnieniem czynników osobowych i środowiskowych, wyznaczenie i wdrożenie 
indywidualnej ścieżki kariery zawodowej, współpracę z asystentem rynku pracy i trene-
rem aktywizacji oraz grupowy trening pracy. Ponadto, projekt zakłada dodatkowe narzę-
dzia aktywizacji dla osób z niepełnosprawnością w stopniu znacznym i umiarkowanym 
– szkolenia zawodowe, płatne staże zawodowe oraz dodatek motywacyjny”7. Ta sama 
Fundacja sustinae realizuje w okresie 11.10.2018–30.09.2020 projekt „od studenta do 
specjalisty – kompleksowy program wsparcia niepełnosprawnych studentów i absolwen-
tów na otwartym rynku pracy”. „Celem projektu jest wsparcie w wejściu na rynek pracy 
150 absolwentów i studentów ostatniego roku studiów w województwach: małopolskim, 
mazowieckim i śląskim (po 50 osób z każdego województwa). wsparcie zostanie zreali-
zowane poprzez zintegrowane działania oparte o diagnozę sytuacji beneficjentów, pole-
gające na: wyznaczeniu i wdrożeniu indywidualnej ścieżki kariery zawodowej, świadcze-
niu poradnictwa zawodowego, wsparciu asystenta rynku pracy, grupowych warsztatach 
treningu pracy, podniesieniu kwalifikacji poprzez szkolenia zawodowe i umożliwieniu 
zdobycia praktycznego doświadczenia zawodowego”8.

wielkopolska Fundacja im. doktora Piotra Janaszka PodaJ daLEJ „rozpoczęła re-
alizację nowego programu, który ułatwia start zawodowy niepełnosprawnym studen-
tom ostatnich lat szkół wyższych i ich absolwentom z roczników 2017 i 2018. w ramach 
projektu absoLwENT Fundacja oferuje bezpłatne, systematyczne konsultacje (także 
on-line) z doradcą zawodowym, coachem i pośrednikiem pracy. Pomaga przejść mery-
torycznie i emocjonalnie przez proces rekrutacji, znajduje odpowiedniego pracodawcę 
i negocjuje warunki umowy o pracę i staż zawodowy z nowym pracownikiem. wspiera 
także przez 6 miesięcy i merytorycznie, i finansowo tych, którzy zdecydują się na otwar-
cie i poprowadzenie własnego biznesu”9. 

Można powiedzieć, że po wielu latach stagnacji, od kilku lat wiele się dzieje w dzie-
dzinie na razie tylko projektów – a w niedalekiej przyszłości może także realnych, efek-
tywnych i stabilnych procesów zatrudnieniowych niepełnosprawnych absolwentów szkół 
wyższych.
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streszczenie 
Przedmiotem artykułu jest stygmatyzacja uczniów i młodzieży z niepełnosprawnościami. oso-
by o odmiennym zachowaniu niż powszechnie akceptowane są piętnowane i odrzucane. Celem 
pracy jest prezentacja dwóch studiów przypadków jako obserwacji autora: jednej w szkole pod-
stawowej i drugiej w szkole wyższej. Pierwszy przypadek dotyczy 10-letniego ucznia, u którego 
zdiagnozowano adHd, drugi – studentki z problemami zdrowotnymi, którą postrzegano jako 
upośledzoną umysłowo. oba przypadki zdarzyły się na innych etapach edukacji, ale cechą wspól-
ną jest taki sam rodzaj reakcji społecznej: stygmatyzacja i chęć odrzucenia przez otoczenie. wnio-
ski dotyczą medycznego modelu niepełnosprawności, który dominuje w Polsce. Podstawą od-
rzucenia lub gorszego traktowania jest diagnoza medyczna lub jej podejrzenie. społeczny model 
niepełnosprawności powinien być nadal promowany, jednak w potocznej świadomości mocno 
ugruntowany jest podział na zdrowych i chorych, co jest pogłębiane procesem medykalizacji.

słowa kluczowe
stygmatyzacja, osoby z niepełnosprawnościami, odrzucenie z grupy, edukacja, modele niepełno-
sprawności.

wPRowadzENiE

sytuacje dyskryminowania dzieci i młodzieży z niepełnosprawnościami przez grupy 
rówieśnicze są dość częste. w toku edukacji nauczyciele i rodzice wyznaczają normy 

zdrowia, a zjawisko naznaczania i piętnowania występuje nawet w szkołach wyższych, 
gdyż ludzie na ogół nie zastanawiają się nad pomocą osobom niepełnosprawnym prze-
jawiającym nieco odmienne zachowania od powszechnie akceptowanych. oczywiście 
o wiele częściej spotyka się sytuacje udzielania pomocy i zrozumienia, ale naszym celem 
jest ukazanie obserwacji, w których podejmuje się próby bezkompromisowego odrzu-
cania osób niepełnosprawnych. zdarzają się one na różnych etapach edukacji i w róż-
nych okolicznościach, ale cechą wspólną jest stygmatyzacja i wykluczanie (Fidelus 2006; 
deutsch smith 2008). stygmatyzacja osób chorych i niepełnosprawnych, czyli innych 
i uważanych nierzadko za zbędne w społeczeństwie przemysłowym, istniała od początków 
jego istnienia, przybierając różne formy. Najpierw izolowano osobników z defektami cie-
lesnymi lub odmiennie się zachowujących w instytucjach zamkniętych. Następnie wpro-
wadzano segregację i kierowano ich do szkół specjalnych. ostatnio mamy do czynienia 
z segregacją ukrytą, uchodzącą za bardziej humanitarną, w szkołach integracyjnych. 

stygmatyzacja jest tylko jedną z wielu reakcji społeczeństwa na niepełnosprawność. 
Problem niepełnosprawności i stosunek wobec niego można ogólnie podzielić na dwa 
nurty czy modele – medyczny i społeczny. Pierwszy z nich ujmuje jednostkę w sposób in-
dywidualny, a jego cechą konstytutywną jest reagowanie na odchylenie od normy fizycz-
nej. Jest to norma funkcjonalna, co było charakterystyczne dla społeczeństwa w okresie 
industrialnym (Gąciarz 2014). osoba z niepełnosprawnością podlega tu indywidualnie 
narzuconej strategii w instytucjach medycznych i rehabilitacyjnych, układających plany 
ćwiczeń, narzucających określony wygląd zewnętrzny według wymogów anatomicznych 
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i wymuszających powrót do zdrowia. Celem jest funkcjonowanie w zdrowym społeczeń-
stwie i wypełnianie ról społecznych oczekiwanych przez zdrową większość. 

Jednocześnie występuje tu sprzeczność, gdyż zdrowi wykluczają niepełnosprawnych 
z wielu aktywności, przyznając im prawa jedynie na papierze – przykładowo, w Polsce 
tylko 14,8% osób niepełnosprawnych jest zatrudnionych (Ruzik-sierdzińska 2012). dla-
tego w opozycji do modelu indywidualnego, skupionego na upośledzeniu fizycznym jed-
nostki jako cesze biomedycznej, powstał społeczny model niepełnosprawności. odrzuca 
się tu wąską kategorię „upośledzenia”, zastępując ją pojęciem niepełnosprawności w szer-
szym rozumieniu niezdolności fizycznej, psychicznej lub umysłowej. Niepełnospraw-
ność jest definiowana jako bariery społeczne utrudniające osobom nią dotkniętym peł-
ne uczestnictwo w życiu codziennym. stanowi też formę dyskryminacji, gdyż odmawia 
pełnego obywatelstwa (oliver 1983 za: Giddens, sutton 2014). istotny jest fakt powstania 
ruchów społecznych na rzecz niepełnosprawności w wielkiej brytanii i Usa w latach 70. 
ubiegłego wieku, które wsparły przedefiniowanie języka medycznego o szersze społeczne 
rozumienie, uwzględniające aspekty pozazdrowotne, jak aktywność społeczną i uczestni-
czenie w życiu codziennym (wilmowska-Pietruszyńska, bilski 2013). istnieje też krytyka 
modelu społecznego, której rzecznicy dowodzą, że upośledzenia fizyczne należą do bio-
grafii wielu osób (shakespeare, watson 2002 za: Giddens, sutton 2014). 

sTYGMaTYzaCJa i odRzUCENiE w EdUkaCJi i szkoLNiCTwiE wYŻszYM

Mimo upowszechnienia modelu społecznego w dyskursie naukowym, model biome-
dyczny niepełnosprawności dominuje w rzeczywistości społecznej, czego przejawy chcę 
pokazać w dalszej części. idzie o stereotypowe rozumienie sprawności oraz „rozwiązy-
wanie” problemów osób z niepełnosprawnościami na poziomie instytucjonalnym, w tym 
w edukacji. w podejściu medycznym niepełnosprawność jest chorobą i wynika z procesu 
medykalizacji. dlatego jednostki z niepełnosprawnościami uprzedmiotowia się i utożsa-
mia z kategoriami medycznymi: uczeń z autyzmem to „autysta”, z zespołem downa to 
„down”. w ten sposób nie jest on już uczniem jako takim, lecz przypadkiem lub katego-
rią chorobową, nierzadko mało znaną, nieraz niebezpieczną i tajemniczą, budzącą lęk. 
według tej konstrukcji normatywnej pracują poradnie psychologiczno-pedagogiczne, 
umieszczając uczniów w odpowiednich typach szkół. Uczeń z niepełnosprawnością zło-
żoną lub upośledzeniem umysłowym trafia do szkoły specjalnej, natomiast uczeń niepeł-
nosprawny, ale samodzielny, który nie sprawia problemów wychowawczych, może liczyć 
na szkołę ogólnodostępną (Lejzerowicz, książkiewicz 2012). Pomija się natomiast różno-
rodność potrzeb, traktując dzieci niepełnosprawne jako grupy homogeniczne.

Tym samym osobom z niepełnosprawnościami nie daje się zbyt wielu szans na reali-
zację dróg życiowych. w zależności od ujęcia niepełnosprawność jest konstruktem spo-
łecznym. Jak pisze barbara Gąciarz (2014), niepełnosprawność może być ujmowana jako 
problem społeczny wytwarzany przez instytucje; jedne z nich definiują ją jako bierność 
społeczną, z kolei inne dostrzegają u niepełnosprawnych zróżnicowanie oraz potencjał. 
społeczny model niepełnosprawności kładzie nacisk na osobę i jej sprawczość, uwypuklając 
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nierówne traktowanie jednostki wykluczonej z różnego rodzaju dziedzin życia, w tym 
z edukacji (barnes, Mercer 2008). zwolennicy tego modelu przyznają osobom dotknię-
tym niepełnosprawnością prawa do uczestnictwa w życiu społecznym (do nauki, pracy, 
wypoczynku) na zasadzie mniejszości społecznej, traktując je w sposób podmiotowy.

ogólnie rzecz biorąc, w socjologii dostrzega się problem dyskryminacji jednostek 
z niepełnosprawnościami przez większość narzucającą normy w postaci różnego rodza-
ju przejawów kontroli społecznej. społeczeństwo wyklucza jednostki, które nie mogą 
sprostać wypełnianiu ról społecznych z powodów funkcjonalnych, kierując je na reha-
bilitację, leczenie psychiatryczne, do szkół specjalnych. w funkcjonalnej koncepcji nie-
pełnosprawności jednostka otrzymuje określoną kategorię na oznaczenie swojej dys-
funkcjonalnej roli społecznej. służy to utrzymaniu porządku społecznego, a usunięcie 
dewianta z klasy, na przykład w wyniku niepożądanego zachowania potwierdzonego dia-
gnozą lekarską, według teorii kontroli społecznej ma uświadamiać innym groźbę zasto-
sowania sankcji, która działa ostrzegawczo w stosunku do pozostałych członków grupy. 

kategoria medyczna w karcie zdrowia jest częstym powodem naznaczenia osoby jako 
dewianta przez określenie językowe, pogłębiające proces stygmatyzacji. Nawet bez dia-
gnozy lekarskiej długotrwałe etykietowanie jak debil czy idiota – określenia o genezie 
psychiatrycznej (Piotrowicz, wapiennik 2009) – wytwarza jednostki bierne, wycofane 
i o niskiej samoocenie. interakcjonizm symboliczny inaczej definiuje proces nadawania 
roli społecznej niż teorie funkcjonalne. stygmatyzacja jest bowiem rozumiana jako pro-
ces nadawania określeń dotyczących zachowania, w wyniku czego jednostka przyjmuje 
nadaną jej cechę społeczną i działa zgodnie z przypisaną etykietą. Edwin Lemert (1967) 
wymienia dwa rodzaje dewiacji: dewiację pierwotną, gdy grupa zauważa u jednostki 
niepożądaną cechę lub zachowanie i na tej podstawie wyróżnia ją spośród innych, oraz 
dewiację wtórną, która powstaje na skutek utrwalonej interakcji między stygmatyzowa-
ną jednostką a stygmatyzującą grupą. według Howarda beckera (2009) stygmatyzacja 
zasadniczo może występować bez etapu dewiacji pierwotnej, gdzie nie muszą zaistnieć 
obiektywne cechy fizyczne, psychiczne lub zachowania. warunkiem nadania statusu de-
wianta jest sama reakcja społeczna na odchylenie od przyjętej normy oraz nazwanie jej 
(„przestępstwo to zachowanie, które ludzie tak nazwali”; tamże).

według Ervinga Goffmana (2005) osoba ze stygmatem niepełnosprawnego pozwala na 
dyskryminowanie siebie, ale też sama tak się traktuje, bezkrytycznie przyjmując postawy 
innych. sama zachowuje się w stereotypowy sposób, szuka takich cech, jakie jej nadano 
w  postaci etykiet. zdaniem Goffmana osoba niepełnosprawna musi odgrywać właśnie 
rolę osoby niepełnosprawnej, gdyż takie są oczekiwania społeczne. społeczeństwo przypi-
suje niepełnosprawnemu typową tożsamość społeczną, która jest stereotypowa i związana 
z określoną rolą. Na przykład dorosła osoba niepełnosprawna intelektualnie będzie po-
strzegana jako wieczne dziecko, a wyjście poza tę rolę zostanie przyjęte z niedowierzaniem 
lub dezaprobatą. interakcja z osobą niewidomą wygląda podobnie, często w ten sposób, 
że normalsi chcą jej nadmiernie pomagać, gdyż wynika to ze stygmatu. Nie jest ona trak-
towana jako pełny uczestnik interakcji lub pełnoprawny członek społeczeństwa. dziecko 
niepełnosprawne to uczeń drugiej kategorii, nie będzie nigdy genialny, jest pytany rza-
dziej niż inni, postrzega się go jako problemowego, wymaga uwagi i pomocy (Lejzerowicz 
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2016). inne stereotypowe skojarzenie ucznia niepełnosprawnego to bieda, a jeszcze inne 
– nieszczęście, w znaczeniu „godny pożałowania”, zasługujący na litość. Jest on wszak ob-
ciążeniem dla rodziców, którzy muszą się z nim męczyć do końca życia (tamże).

koncepcja zranionej tożsamości, rozwijana przez autorów opisujących stygmat nie-
pełnosprawności (Goffman 2005; krueger 1984 za: kowalik 2007) polega na zderzeniu 
jednostki z traumatyczną rzeczywistością. Tożsamość kształtuje się pod wpływem nie-
oczekiwanych przeżyć, a w naszym kontekście jej przykładem będzie wychowanie w na-
dopiekuńczej rodzinie, gdzie dziecko jest trzymane pod kloszem ochronnym, ale gdy 
przychodzi moment wyboru szkoły, jest to często oddział integracyjny, silnie propagowa-
ny przez system edukacji. Tam dziecko doświadcza braku akceptacji i zostaje odrzucone 
przez rówieśników, gdyż zaczyna się na nim wymuszać odgrywanie roli niepełnospraw-
nego, której nie musiało pełnić dotychczas w domu. Prowadzi to do szeregu zranień psy-
chicznych, tym bardziej bolesnych, że oczekiwania były zupełnie inne, zarówno wobec 
szkoły, jak i rówieśników. od nauczycieli dziecko otrzymuje sygnał, że sprawni ucznio-
wie mogą zostać dyrektorami lub biznesmenami, a integracyjni mają siedzieć cicho (Lej-
zerowicz 2016). Takie podejście, które nie uwzględnia często indywidualnych potrzeb 
edukacyjnych, u dziecka wzmaga frustrację i bunt, a po pewnym czasie może przerodzić 
się w zachowania agresywne.

w szkole ogólnodostępnej istnieje edukacja włączająca. Tutaj także, jak w szkole in-
tegracyjnej, mamy do czynienia z dziećmi ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi 
(sPE), z którymi nauczyciel powinien współpracować indywidualnie, ale często brakuje 
dokładnych wytycznych do takiej pracy, a nawet odpowiednich specjalistów. Nauczyciele 
mają zróżnicowany stosunek do dzieci z różnymi rodzajami niepełnosprawności. z ba-
dania przeprowadzonego przez sudar-Malukiewicz (2001) wynika, że większość z nich 
deklaruje ogólną chęć pomocy uczniom niepełnosprawnym (62,1%), ale gdy spytano ich 
o gotowość nauczania dzieci niepełnosprawnych intelektualnie, negatywnych odpowie-
dzi było 75,9%. Minusy wspólnej edukacji ze zdrowymi dziećmi to niski poziom akcepta-
cji rówieśników, przemoc szkolna wobec uczniów z niepełnosprawnościami, odrzucenie 
przez grupę rówieśniczą, brak jakichkolwiek korzyści dla uczniów niepełnosprawnych 
(dudzińska 2009 za: Lejzerowicz 2016).

odrzucenie występuje już w grupie przedszkolnej, gdy dziecko jest piętnowane jako 
inne (Lejzerowicz, książkiewicz 2012; Fidelus 2006). Małe dzieci odruchowo reagują na 
odmienność i potrzebują prostego wytłumaczenia, dlaczego ktoś jest inny. Często takie-
go wyjaśnienia brakuje, a w wyniku odmienności pojawia się lęk i niepewność. Nieraz 
nauczyciele nieświadomie doceniają dzieci ładniejsze i zadbane, a te z niepełnospraw-
nościami czują się wtedy gorzej traktowane. w gruncie rzeczy osoby niepełnosprawne 
są samotne nawet będąc w grupie, nie uczestniczą we wspólnych grach i rozmowach, 
co wpływa na budowanie tożsamości i rosnące poczucie osamotnienia. Trafne więc jest 
stwierdzenie Magdaleny Lejzerowicz (2016), że po szkole integracyjnej ludzie młodzi 
z niepełnosprawnościami „nigdzie nie czują się u siebie”. 

w tym kontekście warto przytoczyć badanie Hanny Żuraw (2008: 146–147), z któ-
rego wynika, że większość absolwentów szkół specjalnych (80%) ma przyjaciół niepeł-
nosprawnych, natomiast niepełnosprawni absolwenci szkół masowych mający takich 
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przyjaciół stanowią już tylko 37%. Jak zauważa autorka, „(e)dukacja w szkole masowej 
sytuowała człowieka w kategorii bytu medialnego na pograniczu dwóch światów. bra-
kowało mu zakorzenienia w określonym kręgu społecznym. Przejściowo doświadczał 
samotności i wyobcowania. […] osoby te zazwyczaj przez jakiś czas broniły się przed 
wejściem do świata niepełnosprawnych […]” (tamże: 147). 

Coraz więcej osób niepełnosprawnych dostaje się na studia wyższe i kończy je. w 1998 r. 
było ich zaledwie 826 w całej Polsce (0,08% ogółu studiujących), a w 2013 r. już 31 613 
(1,88%; Garbat, Paszkowicz 2015). Najliczniej występującą grupą są studenci z dysfunk-
cją narządu ruchu, następnie osoby niewidome i niedowidzące, osoby niesłyszące i słabo-
słyszące, z innymi niepełnosprawnościami, w tym kardiologicznymi, diabetologicznymi, 
epileptycy. studiują też osoby z chorobami psychicznymi (schizofrenia, nerwica natręctw, 
anoreksja, bulimia, stany lękowe; tamże) i jest ich coraz więcej. Należy dodać, że możliwość 
studiowania stanowi istotne zniesienie bariery dla wielu osób niepełnosprawnych chcących 
rozwijać wiedzę, przebywać z innymi w tym samym wieku, a przede wszystkim dążących 
do usamodzielnienia się (kumaniecka-wiśniewska, zakrzewska-Manterys 2014). 

Magdalena szpunar (2010) cytuje wyniki badania, w którym niepełnosprawni respon-
denci deklarowali, że niemal zawsze mogli liczyć na pomoc kolegów i koleżanek ze studiów 
(90%), a wykładowcy byli życzliwi i chętni do pomocy (85%). aż 70% spośród badanych 
stwierdziło, że wykładowcy nie traktują inaczej studentów pełnosprawnych i niepełno-
sprawnych, ale 20% wyraziło opinię, że można było dostrzec różnice w traktowaniu obu 
grup studentów. Co piąty respondent twierdził, że musi udowadniać wykładowcy, iż po-
trafi być tak samo dobry jak jego sprawny kolega (20%), 5% ankietowanych było zdania, że 
niepełnosprawni mogą liczyć na większe ulgi, taki sam odsetek badanych wyraził opinię, 
że niepełnosprawny student oprócz litości nie może liczyć na inne ulgi. Jeden z respon-
dentów zwrócił uwagę, że stosunek wykładowców do osób niepełnosprawnych jest bardzo 
zróżnicowany: „bywa różnie, niektórzy wykładowcy oferują ulgi, inni są niezadowoleni 
z komplikacji”. Niestety zdarzają się także wykładowcy, którzy zdają się nie rozumieć po-
trzeb osób niepełnosprawnych: „pojedynczy wykładowcy nie pozwalali na powiększanie 
wyświetlanych slajdów, więc w sytuacji potrzeby przepisania wyjątkowo ważnej tabelki 
(z reguły nie przepisuję slajdów) prosiłam o pomoc lub notatki koleżankę […]. Część wy-
kładowców nie zgadzała się na powiększenie slajdów. zdarzali się (pojedyncze przypadki, 
ale jednak) profesorowie wyrażający nieprzyjemne komentarze o niepełnosprawności” 
(E-Mentor 2010, wydanie internetowe).

badani pracownicy szkół wyższych na ogół wyrażają akceptację dla osób z niepełno-
sprawnościami i przyznają, że są one „tacy sami jak my”. Ewa Gorczycka i Tatiana ka-
nasz (2014) zauważają, że tego typu deklaracje są za chwilę zastępowane sądami z nimi 
sprzecznymi, w których wymienia się szereg odmienności w postrzeganiu nie-normalnej 
czy nieradzącej sobie osoby. zdrowi uświadamiają sobie te odmienności, natomiast dekla-
racja o „takich samych” ma prezentować ich jako tolerancyjnych i gotowych do pomocy.

Niechęć zdrowych do niepełnosprawnych okazywana jest dość rzadko, a jeśli występu-
je, to w specyficznych okolicznościach, które opisuję niżej. interesujące, że to samo doty-
czy niepełnosprawnych, którzy wolą stykać się raczej z pełnosprawnymi i stosują wyrafi-
nowane sposoby, aby nie przebywać z innymi niepełnosprawnymi (Fidelus 2006). Różnica 
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polega na tym, że niepełnosprawni stanowią zazwyczaj mniejszość. Metoda szkół spe-
cjalnych i częściowo integracyjnych polega na sztucznej izolacji osób niepełnosprawnych. 
bariery i wykluczenie społeczne powstają bardzo łatwo przez uprzedzenia i stereotypy.

PRobLEM i METoda badaNia

Celem badania jest opis stygmatyzacji jednostek ze specyficznymi niepełnosprawnościa-
mi przez grupy społeczne w szkole i na uczelni. Przedmiotem zainteresowania są dwa 
studia przypadków. Pierwsze opisuje interakcje podczas zebrań szkolnych w grupie ro-
dziców chcących wyrzucić z klasy ucznia z adHd. w drugim studium mamy opis reak-
cji grupy studenckiej na nieaprobowane zachowania koleżanki. w pierwszym przypad-
ku badanie nie dotyczy bezpośrednio samego ucznia, lecz reakcji rodziców na diagnozę 
i agresję, zaś w drugim obserwacje skupiają się już na interakcjach studentki z grupą.

Podstawową metodą badawczą jest obserwacja bezpośrednia, niejawna. wychodzę 
z założenia, że grupa stanowi pewną dynamiczną całość, a przynależność do niej jest uwa-
runkowana świadomością celów jej członków i spełnianiem oczekiwanych norm. Człon-
kowie grupy naznaczają dewianta werbalnie i niewerbalnie, odsuwając się i pozostawiając 
go w oddaleniu. dlatego w analizie zachowania grupy biorę pod uwagę podejście struk-
turalne, nie zapominając wszakże o badaniu interakcji (etykiet). Jak pisze Jacek szmatka 
(2007), im bardziej spójna grupa, tym szybciej odrzuca dewiantów. ale nie zawsze tak jest, 
gdyż mamy do czynienia z różnymi zależnościami i podgrupami: rodziców, studentów, 
nauczycieli i dyrekcji, a także podgrupami nauczycieli. w badaniu uwzględniam zróż-
nicowane postawy i zachowania przejawiane przez członków grup/podgrup. oprócz ob-
serwacji zbierałem opinie po zebraniach i zajęciach, na które już w bezpośredni sposób 
grupa nie oddziałuje. Tym niemniej sądzę, że przynależność i „bycie w grupie” warunkuje 
i wzmacnia wyrażanie silnych przekonań indywidualnych za „interesem” własnego dziec-
ka, które jest zagrożone agresją outsidera (simmel 1975; Moreno 1943; za: szmatka 2007).

kryterium doboru próby był problem niepełnosprawności w szkole spośród innych 
problemów wychowawczych. Na uczelni osobiście nie spotkałem się z innymi problema-
mi odrzucenia jednostki poza tym, który dobrze poznałem i postanowiłem opisać. Moim 
celem były w miarę dokładne opisy sytuacji na tle grupy, dlatego przedstawiam je w po-
staci studiów przypadków (silverman 2008); tutaj z konieczności są one krótkie i wy-
rywkowe. Uczestnicząc w zebraniach w różnych szkołach, obserwowałem zachowania 
rodziców, którzy atakowali nawet niewinne dzieci z „patologii”, nie proponując pomocy 
wychowawczej, lecz natychmiastowe wyrzucenie ze szkoły. w przypadku dziecka upo-
śledzonego jedynym adresem jest wtedy szkoła specjalna. dlatego spośród kilku sytuacji 
wybrałem do opisu tę, gdzie ofiarą był uczeń z diagnozą adHd (z ang. nadpobudliwość 
psychoruchowa z deficytem uwagi).

opisane zachowania w instytucji edukacyjnej są typowe i nie warto byłoby się nimi 
zajmować, gdyby nie wspomniane modele niepełnosprawności oraz chęć ich opisu. Pro-
blem niepełnosprawności i upośledzeń rodzi bowiem różnego rodzaju konflikty w łonie 
grup szkolnych i uczelnianych, mimo że niepełnosprawni spotykają się na ogół z pomocą 
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i zrozumieniem. Pomoc dla słabszych („obcych”) wcale nie musi być społeczną normą, 
gdy istnieje jakiekolwiek zagrożenie w grupie, w której przebywa „moje” zdrowe dziecko. 
Podobny mechanizm działa w obliczu zagrożenia interesów indywidualnych na uczelni 
lub w jakiejkolwiek innej instytucji, ale nie można o nie walczyć samemu, tylko w grupie. 
Niektóre zachowania i interakcje można tłumaczyć działaniem grupy własnej i obcej, 
gdzie chorzy to obcy. Część rodziców argumentuje bowiem, że nauczyciel poświęca zbyt 
wiele czasu jednemu choremu dziecku, a brakuje go przy pozostałych, bo przecież „moje” 
(zdrowe) dziecko przygotowuje się do egzaminów do lepszej szkoły.

Trzy lata później (2017 r.) prowadziłem zajęcia w uczelni wyższej, gdzie sytuacja była 
nieco inna, gdyż z odrzucaniem osoby niepełnosprawnej spotkałem się w grupie stu-
denckiej. w tym przypadku to ja byłem nauczycielem. Ta obserwacja trwała przez jeden 
semestr, czyli około pięć miesięcy, natomiast sytuacja w szkole była badana dwa miesiące, 
mimo że na zebrania uczęszczałem dłużej, ale „problem” ucznia pojawił się dopiero po 
trzech latach nauki.

w badaniu korzystam z niezależnie sporządzanych notatek z różnych wydarzeń co-
dziennych, a także z pism urzędowych oraz emaili. badanie przypadku w szkole wzbo-
gaciłem rozmowami z moją dziesięcioletnią wówczas córką, ojcem ucznia, z innymi ro-
dzicami, ponadto wykorzystałem wspomniane materiały pisane, emaile z forum grupy 
dyskusyjnej rodziców i pisma do dyrekcji szkoły. studium przypadku z uczelni wspieram 
rozmowami ze studentami, z wykładowcami i innymi pracownikami, a także emailami 
i rozmowami telefonicznymi, które od razu notowałem. większość materiałów została 
opisana przeze mnie w notatkach jeszcze w czasie wydarzeń, ale nie nagrywałem roz-
mów, bo nie uważałem ich wtedy za istotne do celów badawczych.

Uczestnictwo w wydarzeniach pozwoliło mi na obserwację fenomenologiczną w sen-
sie zebrania różnych doświadczeń osobistych, swoistego konstruowania i definiowania 
zdarzeń z perspektywy czasu. występuje tutaj proces odtwarzania biografii badacza i po-
rządkowania ról nauczyciela i rodzica (przydatne jest tu pojęcie autodefinicji), a także 
konfrontowania się z grupą obserwowaną i zdarzeniami. Jednocześnie wynika stąd pro-
blem oderwania się od przedmiotu badania i zajęcia obiektywnego stanowiska, zwłaszcza 
że moja rola wymagała nieraz opowiedzenia się i zajmowania określonego stanowiska, co 
miało wpływ na wydarzenia. w tym kontekście warto podkreślić istotne miejsce badań 
w działaniu (action research), których prekursorem był kurt Lewin (Červinkowá 2012). 
opowiadał się on za interwencją w działania grupy badanej, zwłaszcza kiedy jest ona 
w procesie uczenia się nowych zachowań. w latach 40. i 50. ubiegłego wieku prowadził 
badania z pracownikami socjalnymi, z młodymi matkami po porodzie lub właśnie z nie-
pełnosprawnymi. badacz nie może być wtedy jedynie biernym obserwatorem sytuacji, 
lecz zdaniem Lewina winien interweniować w procesy badane na rzecz zmiany społecz-
nej. badania w działaniu są popularne w edukacji oraz w psychologii rehabilitacji osób 
z niepełnosprawnościami (kowalik 2007). 

opisywane osoby mają zmienione imiona. Nie podaję nazwy uczelni – miejsca obser-
wacji, która i tak jest znana z przychylnego nastawienia do studentów niepełnospraw-
nych, co potwierdzają prowadzone tam badania zarówno wśród studentów, jak i kadry 
akademickiej.
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PRzYPadEk i – UCzEń z adHd

Na zebraniu rodziców w szkole mojej córki (wtedy w trzeciej klasie) powstał problem 
pobicia lub fizycznego szturchnięcia, co trudno było rozstrzygnąć, jednego ucznia – Le-
ona przez drugiego – Piotrka. U Piotrka zdiagnozowano adHd. sytuacja miała miejsce 
w czasie przedłużającej się nieobecności nauczycielki w szkole. Jest to o tyle istotne, gdyż 
dziecko z adHd musi mieć stałego opiekuna, nauczyciela lub wychowawcę, który wie 
o nim wszystko i jednocześnie sprawuje nad nim kontrolę (skibska 2013). ojciec ucznia 
przyznał, że zachowanie to wynikło z pominięcia dawki leku osłabiającego nadpobudli-
wość. wiadomość tę wykorzystała matka poszkodowanego, żądając wyrzucenia „agre-
sora” ze szkoły. w późniejszym piśmie do dyrekcji przekonywała, że Piotrek „bił i kopał 
nauczycieli”, o czym miały donosić dzieci (z pisma). Jej syn był szkolnym prymusem 
wygrywającym konkursy i olimpiady, ona sama angażowała się w różne inicjatywy dla 
klasy i szkoły.

wychowawczyni klasy i wicedyrektorka szkoły zorganizowały dwa zebrania rodziców 
w celu rozwiązania konfliktu. szkoła, która nie miała statusu integracyjnego, stała na 
stanowisku pozostawienia „winowajcy”. Na zebraniu nikt nie ujął się za rodzicami ucznia 
z adHd, poza mną i dyrektorką (na drugim zebraniu wychowawczyni znowu nie było 
z powodu choroby). Na forum internetowym jeszcze kilka osób poparło inicjatywę po-
zostawienia Piotrka w klasie, ale na zebraniu osoby te milczały. w ten sposób opowiadały 
się one za usunięciem ucznia. być może obawiano się, aby czyjeś dziecko nie padło ofiarą 
następnej szkolnej bitwy.

dyrektorka pełniła rolę mediatorki, przypominając wolę pozostawienia chłopca 
w szkole. Matka prymusa miała dwóch zwolenników, którzy współpracowali z nią przy 
różnych inicjatywach klasowych. Przypomnijmy, że akcja wyrzucania ucznia odbywała 
się pod nieobecność chorej wychowawczyni, która miała duże poważanie wśród rodzi-
ców i była lubiana przez dzieci. Jednak dzieci były co najmniej zaskoczone rozwojem 
sytuacji, o czym wiedziałem od córki. 

Na zebraniu poprosiłem o szansę dla Piotrka, u którego być może da się jakoś opa-
nować zachowania nadpobudliwe. w ten sposób chciałem rozbić jednomyślność grupy. 
Po załagodzeniu sprawy jego ojciec zobowiązał się do systematycznego podawania leków 
i uczestnictwa w wydarzeniach klasowych jako opiekun dzieci i jednocześnie nadzorca 
poczynań syna.

w jakiś czas potem zorganizowano ponowną akcję wyrzucenia Piotrka ze szkoły. Mat-
ka Leona napisała list do dyrekcji, rozsyłając go wśród rodziców celem zebrania podpisów. 
Pominięto mnie w tej akcji, bo byłem przeciw. Materiały otrzymałem emailem już po roz-
mowie u dyrektora szkoły. List podpisało nie mniej niż dwie trzecie rodziców. Potem oka-
zało się, że nie było to jedyne pismo. Moja córka mówiła, że choć Piotrek był ruchliwy, to 
nikogo nie bił. Natomiast większe problemy sprawiał Leon, ale uchodziło mu to bezkarnie.

w wyniku przykrych sytuacji ojciec Piotrka sam przeniósł go do innej szkoły. Nad-
pobudliwość ucznia wzrosła w wyniku dłuższej nieobecności wychowawczyni, która ra-
dziła sobie dotąd z sytuacją wychowawczą. Postępowanie z dzieckiem z adHd wymaga 
konsekwencji od nauczyciela, który musi kontrolować sytuację i okazywać cierpliwość. 
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Przez trzy lata system ten sprawdzał się, gdyż nie było skarg rodziców. Gdy chłopiec 
utracił systematyczną kontrolę, inny nauczyciel nie potrafił opanować sytuacji według 
wytycznych indywidualnego postępowania oraz rozpoznań specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych (skibska 2013). Co ciekawe, dwa lata później szkołę opuścił także Leon w wyniku 
konfliktu matki z dyrekcją.

PRzYPadEk ii – sTUdENTka „UPoŚLEdzoNa UMYsŁowo”

w szkołach wyższych są biura do spraw osób niepełnosprawnych, do których zgłasza-
ją się studenci zwykle z orzeczeniem lekarskim. Jednak są i tacy, którzy ukrywają nie-
pełnosprawność lub zaniedbują sprawy zdrowotne, a być może i tacy, którzy nie dbają 
o kwestie socjalne. Przypadek ali jest właśnie tego rodzaju, nie wiadomo bowiem, jakie 
ma schorzenie, nikt też nie zadał jej takiego pytania. ala jest osobą niedosłyszącą i prze-
jawia inne tzw. zaburzenia zachowania, trudne do zdefiniowania. zawsze siedzi sama 
w pierwszej ławce. Na zajęciach jest aktywna i podaje trafne odpowiedzi, mówi cicho, 
szybko, ale niewyraźnie. studenci określają ją jako upośledzoną umysłowo, ale żeby mieć 
taką etykietkę, nie trzeba diagnozy lekarskiej ani psychologicznej, wystarczą odmienne 
zachowania od akceptowanych. dlatego omijają ją, a kiedy ona chce do kogoś podejść, 
usuwają się lub przesiadają. Ma jedną koleżankę, która rozmawia z nią czasami. z trud-
nością zdaje egzaminy; część wykładowców nie akceptuje jej. Przed zajęciami ala jest 
odpytywana i wyśmiewana przez koleżanki. w grupie ćwiczeniowej jest jeden chłopak, 
który na ogół nie bierze udziału w dyskusjach.

sytuacja ali zaniepokoiła mnie, gdy nikt w czasie zajęć nie chciał przyjąć jej do grupy 
projektowej. kiedy spytałem o powód, studenci powiedzieli, że panuje niesprawiedliwość, 
bo wykładowcy stawiają jej naciągane oceny z litości, zaliczają „za nic”. w związku z tym 
oni nie chcą, aby była z nimi na roku. Jest to opinia trzech dominujących osób, gdy reszta 
grupy milczy i nikt nie wyraża zdania odrębnego. Gdy spytałem, co proponują dalej, stu-
dentki odpowiedziały, że „są zakłady specjalne”, co z nią zrobić, a na pytanie co takiego, 
jedna z nich odpowiedziała: „zabić”. działo się to już w chwili, gdy ala zdała sobie sprawę 
z braku akceptacji, wybiegła z sali, a dalsza dyskusja odbywała się bez niej. Miałem dwie 
takie dyskusje ze studentami, po których jedna lub dwie osoby przychodziły i przepraszały 
za niewłaściwe zachowanie swoje lub całej grupy. wcześniej te osoby nie odzywały się. 
Jeszcze inna studentka wyrażała duże zaniepokojenie sytuacją, ponieważ jest przyjaciółką 
ali. Jak już wspomniałem, nikt nie wyrażał takich opinii podczas dyskusji na zajęciach.

od wykładowców dowiedziałem się, że ala stosuje „szantaż emocjonalny”, uniki i na-
ciski, aby podwyższyć oceny. Niektórzy mają dość tej sytuacji i w efekcie postawiono 
jej kilka stopni niedostatecznych (notatka z rozmowy). w rezultacie miała nie zaliczyć 
roku. inni wykładowcy rzeczywiście wystawiali ponoć oceny pozytywne „z litości”. Po 
mojej rozmowie i interwencji na wydziale z powodu problemu ze studentami, którzy 
nie chcieli współpracować ze studentką, zaczęto opracowywać strategię postępowania. 
zanotowałem jeszcze charakterystyczny przykład, kiedy studentki powiedziały, że „pani 
prodziekan pozwoliła nam na to, że nie musimy współpracować z nią w grupie” (z notat-



251
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

ki). odnosiło się to między innymi do moich zajęć. wydaje się, że ala wymagała jakiegoś 
specjalnego podejścia, zrozumienia. z relacji studentów wiem, że studia licencjackie za-
kończyła z dyplomem.

PodsUMowaNiE

Na podstawie obserwacji stawiam pięć wniosków. Po pierwsze, dominujący członkowie 
grupy odrzucają jednostkę, która nie spełnia określonych norm zachowania. Podstawą 
odrzucenia jest norma zdrowotna, potwierdzona medyczną diagnozą. Niespełnianie 
tych norm, czyli dewiacje (adHd) są tu wystarczającymi powodami. Nie proponuje 
się pomocy dla chorego ani zrozumienia (dewianta), bo jego agresja jest sygnałem do 
reakcji grupy. Podobny mechanizm, ale bez agresji, występuje wobec „upośledzonej” 
studentki.

Po drugie, w obserwowanych grupach występuje hierarchia pozycji i ról (w grupie 
studenckiej i w grupie rodziców). osoba o odmiennym zachowaniu, bez względu na to, 
jak jest poszkodowana przez los, jest ustawiana najniżej w hierarchii i pozbawiana przy-
wilejów przez etykietowanie oraz odrzucenie. Można sądzić, że dzieje się tak bez wzglę-
du na oficjalnie wyznawane wartości i normy społeczne, gdyż grupa wobec zagrożenia 
wewnętrznego przyjmuje własne normy. Co więcej, nauczyciel (lub dyrektor) traci status 
autorytetu, o ile miał go do tej pory, a staje się poniekąd wrogiem, jeśli stara się zajmować 
przeciwne stanowisko do dominującego (chodzi o nauczyciela broniącego osoby z nie-
pełnosprawnością, czyli w innym ujęciu – broni dewianta).

Po trzecie, pewna część nauczycieli i osób uchodzących dotąd za pomagające słabszym 
zajmuje inne stanowisko pod wpływem nagłego zwrotu sytuacji. Uznany status społeczny 
pozwala im na zmianę stanowiska wobec niepełnosprawności, gdyż w danym momencie 
zagraża to celom i spójności grupy (studenckiej, nauczycielskiej) oraz ogólnie pojętym 
interesom jednostek zdrowych, między którymi również oni się sytuują (jednym z in-
teresów jest „sprawiedliwe ocenianie bez ulg”). Należy dodać, że postawa taka znajduje 
uznanie. ale kwestie moralne schodzą na dalszy plan (są unieważniane), a zajmowane 
stanowiska nie mają charakteru wychowawczego, gdyż nie zostają załatwione potrzeby 
jednostki odrzucanej.

Po czwarte, jednostki (studenci, rodzice) oceniające sytuację inaczej niż dominujący 
przywódcy grupy, żądający odrzucenia dewianta, zazwyczaj milczą. swoje zdanie wy-
rażają jedynie po zajęciach lub zebraniu rodziców albo drogą elektroniczną. osoby te 
zajmują niejako niższe pozycje w hierarchii grupy niż te podejmujące decyzje; obawiają 
się one o opinię własną i utrzymanie pozycji. Jest to wyraz konformizmu i myślenia gru-
powego.

Po piąte, ostatnia kwestia odnosi się do sprawy płci. Uwidocznia się ona wyraźnie 
w  przypadku studentki, którą dyskryminowały koleżanki. Jak piszą barnes i Mercer 
(2008), upośledzenie kobiet jest gorsze niż mężczyzn, gdyż nawet feminizm stawia na 
„silne, kompetentne i atrakcyjne ikony kobiecości”, niepełnosprawne kobiety przedsta-
wia natomiast jako „bierne ofiary” (barnes, Mercer 2008: 73). 
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większość tych wniosków ma psychologiczny charakter i odbiega od podejść inte-
rakcyjnych. ale nie wykluczają naznaczania, są wynikiem rozważań nad zachowaniami 
grupowymi. interpretacje te można opierać na podejściu strukturalnej dynamiki grupy 
(szmatka 2007). w tym nurcie szczególnie istotna jest zbieżność wyjaśniania zachowań 
jednostek z rozumieniem grupy jako układu przestrzenno-czasowego (socjometria). we-
dług Jacoba L. Morena jednostki jako atomy społeczne współdziałają ze sobą na zasadzie 
atrakcyjności lub odpychania, ewentualnie ambiwalencji. działania te mają charakter 
emocjonalny i dynamiczny (Moreno 1943 za: szmatka 2007). Jak wiadomo, w socjolo-
gii nie określa się grupy jako zamkniętej całości, jest to raczej dynamiczna zbiorowość. 
w nieco podobny sposób definiuje grupę znaniecki (1970), dodając istotne elementy, jak 
subiektywne poczucie „my”, wartości działania i w związku z tym określenie, kto należy 
do grupy, a kto nie.

Takie wyjaśnienie nie wyczerpuje do końca naszych spostrzeżeń pochodzących z ob-
serwacji. dlatego na koniec, aby dopełnić opis, w którym z jednej strony występuje kon-
flikt, z drugiej zaś stygmatyzacja pod wpływem etykietowania, ale nie dochodzi do wyrzu-
cenia „outsiderów” przez instytucje edukacyjne/szkołę wyższą, spróbujmy jeszcze jednej 
interpretacji. Łączy się ona z teorią konfliktu społecznego Lewisa a. Cosera (2009), która 
stwierdza, że konflikt spaja grupę społeczną poprzez weryfikację celów i uporządkowanie 
norm wewnętrznych. w wyniku takiej weryfikacji nieraz jednostka uznana za outsidera 
musi opuścić grupę. w przypadku klasy szkolnej w wyniku nacisku wycofał się ojciec 
ucznia (przenosząc syna do innej szkoły), a następnie w wyniku konfliktów z dyrekcją 
usunięta została matka wraz z synem, gdyż sama wchodziła w konflikty. stała się outsi-
derką i w rezultacie nikt jej nie pomógł. konflikt na uczelni w roli outsiderki stawiał stu-
dentkę uznaną za dewiantkę. za taką uznała ją część wykładowców, którzy sądzili, że nie 
zda egzaminów poprawkowych i tą drogą zostanie wydalona z uczelni. Tak się nie stało, 
bo działał też system norm i kodeks wychowawczy, w myśl którego uczelnia powinna da-
wać przykład pomocy słabszym mimo zaistniałych trudności. Podobny kodeks działał też 
w szkole podstawowej, bo dyrekcja do końca nie zgadzała się na wyrzucenie ucznia. Tak 
więc uczeń i studentka nie zostali wyrzuceni przez oficjalne instytucje, ale opisane procesy 
stygmatyzacji i dyskryminacji grupowej działały równie mocno w obu przypadkach.

bibLioGRaFia

barnes, Colin, Mercer, Geof (2008). Niepełnosprawność. Przeł. Piotr Morawski. wydaw-
nictwo sic!

becker, Howard s. (2009). Outsiderzy. Studia z socjologii dewiacji. Przeł. olga siara. war-
szawa: wydawnictwo Naukowe PwN.

Červinkowá, Hana (2012). Badania w działaniu i zaangażowana antropologia edukacyj-
na. „Teraźniejszość – Człowiek – Edukacja”, 57, nr 1, s. 7–18.

https://opub.dsw.edu.pl/bitstream/11479/51/1/badania_w_dzialaniu_i_zaangazowana_
antropologia_edukacyjna3.pdf (dostęp: 12.11.2019).

https://opub.dsw.edu.pl/bitstream/11479/51/1/Badania_w_dzialaniu_i_zaangazowana_antropologia_edukacyjna3.pdf
https://opub.dsw.edu.pl/bitstream/11479/51/1/Badania_w_dzialaniu_i_zaangazowana_antropologia_edukacyjna3.pdf


253
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

Coser, Lewis a. (2009). Funkcje konfliktu społecznego. Przeł. stanisław burdziej. kraków: 
zakład wydawniczy „Nomos”.

deutsch smith, deborah (2008). Pedagogika specjalna, t. 1 i 2. Przeł. Tomasz Hołówka, 
saba i Mieczysław Litwińscy, andrzej P. zakrzewski. warszawa: wydawnictwo Na-
ukowe PwN i wydawnictwo akademii Pedagogiki specjalnej.

dudzińska, agnieszka (2009). Wszystko jasne: dostępność i jakość edukacji dla uczniów 
niepełnosprawnych w Warszawie. Raport końcowy z realizacji projektu. Projekt Stowa-
rzyszenia Nie-Grzeczne Dzieci. http://www.wszystkojasne.waw.pl/raport-z-projektu-
-wszystko-jasne-2009/ (dostęp: 3.11.2019).

Fidelus, anna (2006). Niepełnosprawność a odrzucenie w grupie rówieśniczej. „studia na 
Rodziną”, vol. 10, nr 1–2(18–19), s. 225–233.

Garbat, Marcin, Paszkowicz, Maria agnieszka (2015). Studenci z niepełnosprawnościami 
na polskich uczelniach. „studia oeconomica Posnaniensia”, t. 3, nr 10, s. 113–130. doi: 
10.18559/soEP.2015.10.7.

Gąciarz, barbara (2014). Przemyśleć niepełnosprawność na nowo. Od instytucji państwa 
opiekuńczego do integracji i aktywizacji społecznej. „studia socjologiczne”, t. 213, nr 2, 
s. 15–42.

Giddens, anthony, sutton, Philip w. (2014). Społeczny model niepełnosprawności. w: So-
cjologia. Kluczowe pojęcia. Przeł. olga siara, Paweł Tomanek. warszawa: wydawnic-
two Naukowe PwN, s. 235–239.

Goffman, Erving (2005). Piętno. Rozważania o zranionej tożsamości. Przeł. Joanna To-
karska-bakir, aleksandra dzierżyńska. Gdańsk: Gdańskie wydawnictwo Psycholo-
giczne.

Gorczycka, Ewa, kanasz, Tatiana (2014). Niepełnosprawni studenci Akademii Pedagogiki 
Specjalnej w opiniach własnych i środowiska akademickiego. warszawa: wydawnictwo 
akademii Pedagogiki specjalnej. 

kowalik, stanisław (2007). Psychologia rehabilitacji. warszawa: wydawnictwa akade-
mickie i Profesjonalne.

krueger, david w. (1984). Emotional Rehabilitation of Physical Trauma and Disability. 
Hardcover: springer.

kumaniecka-wiśniewska, agnieszka, zakrzewska-Manterys, Elżbieta (2014). Studiowa-
nie w narracjach niepełnosprawnych studentów. „studia socjologiczne”, t. 213, nr 2, 
s. 129–152.

Lejzerowicz, Magdalena (2016). Włączanie i integracja a stygmatyzacja osób z niepełnospraw-
nością w polskiej edukacji. „Forum oświatowe”, 28(1), s. 133–157. https://wiadomosci.onet.
pl/kraj/aby-niepelnosprawny-absolwent-dostal-dobra-prace/1gfxsjc (dostęp: 2.11.2019).

Lejzerowicz, Magda, książkiewicz, izabela (2012). Osoba z niepełnosprawnością a insty-
tucje pomocowe. wrocław: Gaskor.

Lemert, Edwin (1967). Human Deviance, Social Problems and Social Control. Englewood 
Cliffs: Prentice Hall.

https://wiadomosci.onet.pl/kraj/aby-niepelnosprawny-absolwent-dostal-dobra-prace/1gfxsjc
https://wiadomosci.onet.pl/kraj/aby-niepelnosprawny-absolwent-dostal-dobra-prace/1gfxsjc


254
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

Moreno, Jacob L. (1943). Sociometry and the Cultural Order. „sociometry”, t. Vi, nr 6, 
s. 299–344.

oliver, Michael (1983). Social Work with Disabled People. basingstoke: Macmillan.
Piotrowicz, Radosław J., wapiennik, Ewa (2009). Niepełnosprawność umysłowa – defini-

cje, etiologia, klasyfikacje. w: danuta M. Piekut-brodzka, Jadwiga kuczyńska-kwapisz 
(red.). Pedagogika specjalna dla pracowników socjalnych. warszawa: wydawnictwo 
akademii Pedagogiki specjalnej, s. 30–38.

Ruzik-sierdzińska, anna (2012). Zakres i tendencje występowania niepełnosprawności. Ana-
lizy na podstawie krajowych i międzynarodowych danych statystycznych (OECD, Eurostat, 
GUS). w: stanisława Golinowska (red.). Instytucjonalne, zdrowotne i społeczne determi-
nanty niepełnosprawności. warszawa: instytut Pracy i spraw socjalnych, s. 49–67.

shakespeare, Tom, watson, Nicholas (2002). The Social model of Disability: An Outdated 
Ideology? „Research in social science and disability”, t. 2, s. 9–28.

silverman, david (2008). Prowadzenie badań jakościowych. Przeł. Joanna ostrowska. 
warszawa: wydawnictwo Naukowe PwN.

simmel, Georg (1975). Socjologia. Przeł. Małgorzata Łukasiewicz. warszawa: Państwowe 
wydawnictwo Naukowe.

skibska, Joanna (2013). Dziecko z nadpobudliwością psychoruchową i deficytem uwagi 
– najważniejsze problemy i sposoby postępowania. w: Ewa ogrodzka-Mazur, Urszula 
szuścik, Jadwiga oleksy (red.). Edukacja małego dziecka: Konteksty rozwojowe i wy-
chowawcze, t. 4. kraków: oficyna wydawnicza „impuls”, s. 145–165.

sudar-Malukiewicz, Jolanta (2001). Nauczyciele szkół specjalnych i masowych wobec 
procesu integracji społecznej osób upośledzonych umysłowo. w: Grażyna dryżałowska 
(red.). Paradygmaty i przeobrażenia edukacji specjalnej w świetle dorobku profesora 
Aleksandra Hulka, Materiały z ogólnopolskiej konferencji naukowej warszawa 24–25 
maja 1999 r. warszawa: wydawnictwo akademickie „Żak”, s. 198–208.

szmatka, Jacek (2007). Socjometria Jacoba L. Morena. w: Jacek szmatka (red.). Małe 
struktury społeczne. Wstęp do mikrosocjologii społecznej. warszawa: wydawnictwo 
Naukowe PwN, s. 96–108.

szpunar, Magdalena (2010). Życie z piętnem. Studia jako próba zdeprecjonowania styg-
matu osoby niepełnosprawnej. „E-Mentor” 2010, 2(34), http://www.e-mentor.edu.pl/
artykul/index/numer/34/id/738 (dostęp: 1.11.2019).

wilmowska-Pietruszyńska, anna, bilski, dionizy (2013). Międzynarodowa Klasyfikacja 
Funkcjonowania, Niepełnosprawności i Zdrowia. „Niepełnosprawność – zagadnienia, 
problemy, rozwiązania”, t. 7, nr 2, s. 5–20, https://www.pfron.org.pl/fileadmin/file-
s/0/324_01-anna_wilmowska-Pietruszynska.pdf (dostęp: 15.11.2019).

znaniecki, Florian (1986). Grupy społeczne jako wytwory uczestniczących w nich jedno-
stek. w: Jerzy szacki. Znaniecki. warszawa: wiedza Powszechna, s. 293–308.

Żuraw, Hanna (2008). Udział osób niepełnosprawnych w życiu społecznym. warszawa: 
wydawnictwo akademickie Żak.

http://www.e-mentor.edu.pl/artykul/index/numer/34/id/738
http://www.e-mentor.edu.pl/artykul/index/numer/34/id/738
https://www.pfron.org.pl/fileadmin/files/0/324_01-Anna_Wilmowska-Pietruszynska.pdf
https://www.pfron.org.pl/fileadmin/files/0/324_01-Anna_Wilmowska-Pietruszynska.pdf


Niepełnosprawni seniorzy
– problemy operacjonalizacji pojęcia

Joanna wojtyńska
 https://orcid.org/0000-0001-5559-4043

Polskie Towarzystwo Ewaluacyjne 
Polskie Towarzystwo socjologiczne

https://dx.doi.org/10.18778/8142-757-9.17



256
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

streszczenie 
z roku na rok rośnie liczba badań i publikacji poświęconych rozmaitym kwestiom związanym 
z niepełnosprawnością oraz opracowań podejmujących tematykę starości i starzenia się społe-
czeństwa. wciąż jednak niewiele prac i badań skupia się na specyficznych problemach niepeł-
nosprawnych seniorów. w artykule podjęto próbę zoperacjonalizowania pojęcia starszej osoby 
z niepełnosprawnością, ze szczególnym uwzględnieniem definicji niepełnosprawności zapropo-
nowanej przez wHo i definicji osoby niepełnosprawnej przyjętej przez oNz. Przedstawiono kry-
teria wyznaczające tzw. progi starości, a także dokonano przeglądu kryterium wieku stosowanego 
w badaniach społecznych i statystycznych oraz w oficjalnych dokumentach i aktach prawnych, 
dotyczących polityki senioralnej. zwrócono uwagę na różne aspekty związane z definiowaniem 
pojęcia niepełnosprawności i „osób niepełnosprawnych”. Przedstawiono kryteria stosowane w ba-
daniach dedykowanych tej grupie osób oraz opracowaniach GUs. Na zakończenie zaprezentowa-
ne zostało porównanie statystyk określających populację niepełnosprawnych seniorów w zależno-
ści od przyjętego kryterium niepełnosprawności. 

słowa kluczowe
niepełnosprawność, starość, osoba niepełnosprawna, osoba starsza, niepełnosprawny senior.

w ciągu ostatniej dekady przeprowadzono w Polsce wiele badań dotyczących róż-
nych aspektów zjawiska niepełnosprawności. Powstało również wiele publikacji 

naukowych poświęconych osobom niepełnosprawnym i polityce wobec niepełnospraw-
ności. Podstawowymi podejmowanymi w nich tematami są kwestie zatrudnienia i akty-
wizacji zawodowej, rehabilitacji oraz edukacji dzieci z niepełnosprawnościami. z roku 
na rok rośnie także liczba opracowań podejmujących tematykę starości i starzenia się 
społeczeństwa oraz badań z tego zakresu. w centrum uwagi znajdują się zagadnienia 
związane ze zdrowiem i opieką nad osobami niesamodzielnymi. wciąż jednak niewiele 
prac i badań skupia się na specyficznych problemach starzejących się osób z niepełno-
sprawnościami oraz osób, które stały się niepełnosprawne w wyniku procesu starzenia 
się lub z innych przyczyn, ale w okresie starości.

Podczas jednej z konferencji naukowych, poświęconych zagadnieniom niepełnospraw-
ności prelegentka przedstawiła dosyć kontrowersyjny pogląd: „uczestnikami tego badania 
potrzeb byli głównie seniorzy, a więc nie prawdziwi niepełnosprawni”. Taka interpretacja 
mogła wynikać z dwóch przesłanek. Po pierwsze z faktu, iż nie były to osoby w wieku ak-
tywności zawodowej, czyli w okresie, kiedy potrzeby dotyczą najszerszego spektrum dzia-
łalności i największej liczby pełnionych ról społecznych. drugim źródłem tego sformuło-
wania mógł być fakt, że polityka wobec osób niepełnosprawnych koncentruje się na okresie 
od urodzenia do przekroczenia formalnej granicy wieku aktywności zawodowej. od tego 
momentu osoby z niepełnosprawnościami zaczyna obejmować polityka senioralna.

 Powstaje w związku z tym metodologiczne zagadnienie, jak definiować grupę „niepeł-
nosprawnych seniorów” i jakie kryteria przyjmować dla badań społecznych dotyczących 
tej grupy. Rodzi się pytanie: jaką przyjmować dolną granicę wieku i którą definicją nie-
pełnosprawności się kierować. zwłaszcza że stosowanie różnych progów starości i zróż-
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nicowane definiowanie osób „niepełnosprawnych” ogranicza możliwości porównywania 
danych w meta-analizach. 

sTaRoŚć

Jak zauważa barbara szatur-Jaworska (2000: 22) „płeć i wiek są podstawowymi wyznacz-
nikami egzystencji człowieka. Na tym biologicznym podłożu społeczeństwa wytwarza-
ją podziały, podkreślające przynależność do różnych grup wieku i przeżywanie różnych 
faz życia. Podziały te są wytworem historycznie zmiennych czynników ekonomicznych, 
kulturowych, społecznych i politycznych”. o ile kryterium płci nie budzi wątpliwości, to 
kryterium wieku i jego związek z fazą życia nie są już tak jednoznaczne. w badaniach i li-
teraturze przedmiotu spotyka się różne kryteria wieku wyznaczające tzw. progi starości. 
w zależności od dziedziny nauki może to być wiek biologiczny, psychologiczny lub psy-
chiczny, ekonomiczny, społeczny, prawny (socjalny) lub kalendarzowy (demograficzny) 
(szatur-Jaworska 2000; Frąckiewicz 2007). kryteria biologiczne, psychologiczne i psy-
chiczne określane są zmianami w funkcjonowaniu organizmu oraz poziomem sprawności 
fizycznej i umysłowej, m.in poprzez testy sprawnościowe. wiek ekonomiczny, określany 
również mianem produkcyjnego, uzależniony jest od momentu zakończenia aktywności 
zawodowej. kryterium społeczne wyznaczają pełnione role społeczne i przyjmowane po-
stawy. Próg starości typu prawnego, zwanego również socjalnym, wyznaczany jest przez 
granicę wieku poprodukcyjnego i możliwość korzystania z uprawnień emerytalnych. 

zgodnie ze słownikową definicją starość to „nieunikniony efekt starzenia się, w któ-
rym procesy biologiczne, psychiczne i społeczne zaczynają oddziaływać względem sie-
bie synergetycznie, prowadząc do naruszenia równowagi biologicznej i psychicznej bez 
możliwości przeciwdziałania temu, czyli jest to końcowy okres procesu starzenia się” 
(zych 2001: 202). adam zych zwraca uwagę, że starość jako okres życia, który następuje 
po wieku dojrzałym, to pojęcie statyczne. Podczas gdy starzenie się jest procesem, czyli 
zjawiskiem dynamicznym.

w badaniach najczęściej stosowane jest kryterium chronologiczne, czyli wiek kalen-
darzowy zwany również demograficznym, wyznaczany liczbą przeżytych lat. wydawać 
by się mogło, że jest to najbardziej obiektywne kryterium, jednak tu również nie ma 
zgodności co do dolnej granicy, od której zaczyna się starość. zwłaszcza że ludzie co-
raz dłużej żyją i poszczególne fazy życia ulegają zmianom. Niektórzy badacze uważają, 
że granicznym wiekiem starości jest 70 lub nawet 75 lat. Przykładowo, dennis bromley 
(1969) w zarysie cyklu życia człowieka wyodrębnił rozpoczynający się w 70. roku życia 
„wiek starczy”, charakteryzujący się zależnością, pełnym wycofaniem się z aktywnego 
życia oraz niewydolnością fizyczną i umysłową. Lata 65–69 nazwał okresem „przejścia 
na emeryturę”, a poprzedzającą je dekadę – „okresem przed wycofywaniem się z pracy”. 
Natomiast James E. birren (1964) zaproponował podział życia, w którym wyróżnił „sta-
rość” rozpoczynającą się w wieku 75 lat oraz „późną dojrzałość” obejmującą lata 50–74. 
Podobnie dla Edwarda Rosseta (Rosset 1978 za: szatur-Jaworska 2000) – starość zaczyna 
się dopiero w wieku 75 lat, a lata 60–74 to „wiek starszy”.
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Najczęściej jednak uznaje się, że starość rozpoczyna się w 60. lub 65. roku życia i wy-
odrębnia kilka charakterystycznych etapów. Józef Rembowski (1984) przywołuje klasy-
fikację opracowaną przez anatoma adama bochenka, który wyróżnił „lata starości” po-
dzielone na trzy stopnie starzenia się: i stopień – lata 60–70, ii stopień – lata 70–80 i iii 
stopień – lata 80–90. z kolei kazimierz dzienio (1974), na potrzeby analizy procesów 
demograficznych, zdefiniował cztery etapy:

– wiek starości początkowej – 60–69 lat,
– wiek przejściowy między starością początkową a wiekiem o ograniczonej sprawno-

ści fizycznej i umysłowej – 70–74 lata,
– wiek starości zaawansowanej o ograniczonej sprawności fizycznej i umysłowej – 75–

84 lata,
– wiek starości niedołężnej – 85 i więcej lat.

dla odmiany, wg Marii susułowskiej (1989: 5) starość rozpoczyna się „około 65 roku 
życia”.

Natomiast Światowa organizacja zdrowia (world Health organization – wHo) 
przyjmuje podział na trzy zasadnicze etapy (za: duda 2013):

– 60.–74. r.ż. – wiek starzenia się, nazywany również wczesną starością lub iii wie-
kiem,

– 75.–89. r.ż. – wiek starczy, nazywany także późną starością (ang. old elderly),
– od 90. r.ż. – długowieczność – wieku, którego dożywają tzw. długowieczni (ang. long- 

life),
przy czym w ramach wczesnej starości wyróżnia się jeszcze tzw. „młodych-starych” (ang. 
young-old, young elderly) – od 65. do 74. r.ż., a w ramach późnej starości tzw. „starych-sta-
rych” (ang. old-old) powyżej 80. r.ż. – ten okres nazywany jest również sędziwą starością 
lub iV wiekiem. wHo wyodrębnia także wiek przedstarczy – od 45 do 59 lat.

adam zych (2001) zauważa, że czasami starość generalnie określa się jako „trzeci wiek 
życia” i wyróżnia w nim wiek przejściowy (lata 60–74), wiek podeszły – po 75. r.ż. oraz 
wiek „bardzo podeszły” po 90. r.ż. simone de beauvoir (1996) również wprowadziła roz-
różnienie na trzeci i czwarty wiek, jednak nie uzależniając ich od liczby lat, ale od wieku 
funkcjonalnego, czyli możliwości psychofizycznych osób. osoby starsze, które są samo-
dzielne funkcjonalnie i niesamodzielne ekonomicznie są wg tej koncepcji w tzw. trze-
cim wieku, natomiast osoby niesamodzielne, zarówno funkcjonalnie, jak i ekonomicznie 
– w tzw. czwartym wieku.

autorzy „Raportu na temat sytuacji osób starszych w Polsce” zwrócili uwagę, że „w cią-
gu ostatnich 50 lat w Polsce, podobnie jak w większości krajów Europy zachodniej, zre-
alizowano wiele badań dotyczących zdrowotnych oraz społecznych aspektów starzenia 
się ludności” (błędowski i in. 2012: 46). analizując przykładowe, można zauważyć, że 
w badaniach grupy seniorów za dolną granicę wieku przyjmuje się zasadniczo 60 lub 65 
lat. Pierwsze badanie gerontologiczne, w którym Polska uczestniczyła w szerokim zakre-
sie, „Potrzeby ludzi starszych i odpowiadające im potrzeby urządzeń społecznych” zre-
alizowane w latach 1966–1967 r. przez zespół katedry socjologii Pracy szkoły Głównej 
Planowania i statystyki w warszawie dotyczyło osób w wieku 65 lat i więcej (Piotrowski 
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1973). do takich samych wiekowo respondentów skierowane były ogólnopolskie badania 
zrealizowane w 2000 r. przez instytut spraw Publicznych (Halik 2002) oraz badanie „Pol-
ska starość” Polskiego Towarzystwa Gerontologicznego (synak 2002). Podobnie badanie 
„zakres i zasady wsparcia dla osób starszych” przeprowadzone na zlecenie Rzecznika 
Praw obywatelskich w trzecim kwartale 2015 r. dotyczyło osób powyżej 64. roku życia 
(błaszczak-banasiak i in. 2016).

z kolei najbardziej kompleksowe badanie, którego pierwsza edycja została zrealizo-
wana w latach 2007–2011 „aspekty medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekono-
miczne starzenia się ludzi w Polsce” (Polsenior), objęło osoby z tzw. przedpola staro-
ści – w wieku 55–59 lat oraz osoby, które przekroczyły 65. rok życia. analiza dotyczyła 
sześciu przedziałów wiekowych: 65–69, 70–74, 75–79, 80–84, 85–89 oraz 90 i więcej lat 
(Mossakowska, szybalska, błędowski 2012). w 2017 r. rozpoczęła się druga edycja tego 
badania, która tym razem objęła osoby od 60. roku życia (w siedmiu pięcioletnich prze-
działach wiekowych). Również autorzy raportu tematycznego „aktywność społeczna 
osób starszych w kontekście percepcji Polaków. diagnoza społeczna 2013” zastosowa-
li „najszersze podejście, umożliwiające identyfikację najpełniejszego zakresu zagadnień 
związanych ze starością” (Czapiński, błędowski 2014: 7) i za moment początkowy staro-
ści przyjęli wiek 60 lat. Ponadto wyróżnili 5 przedziałów wieku badanych osób: 60–64 
lata, 65–69 lat, 70–74 lata i 75–79 lat (zaliczanych do iii wieku) oraz 80 lat i więcej (osób 
zaliczanych do iV wieku). Taki sam próg i podział został przyjęty w badaniu stanu i uwa-
runkowania aktywności ruchowej ludzi w starszym wieku w Polsce, zrealizowanym przy 
okazji badania „budżetów gospodarstw domowych” przez Główny Urząd statystyczny 
(GUs) w 1987 r. (Łobożewicz 1991).

inne kryterium wiekowe jest oczywiście przyjmowane podczas realizacji badań, które 
z racji założonego celu kierowane są do węższej grupy osób, jak np. przeprowadzone 
w 2000 i 2008 r. badania nad zespołem niesprawności oraz problemami opiekuńczymi 
ludzi w późnej starości w dwóch wybranych środowiskach – miejskim i wiejskim – woje-
wództwa podlaskiego. w tym przypadku badanie dotyczyło osób w wieku 75 lat i więcej 
(wojszel 2009).

Podobna sytuacja jak w badaniach społecznych rysuje się w statystykach. w bada-
niach GUs nt. sytuacji bytowej ludzi starszych, przeprowadzonych w 1985 i 1989 r. 
uczestniczyły osoby mające 60 lat i więcej. w opracowaniu „sytuacja demograficzna 
osób starszych i konsekwencje starzenia się ludności Polski w świetle prognozy na lata 
2014–2050” Główny Urząd statystyczny jako metrykalny próg starości przyjął wiek 65 
lat (GUs 2014). dwa lata później, podczas opracowywania notatki na posiedzenie sej-
mowej komisji Polityki senioralnej dotyczące „informacji Ministra zdrowia na temat 
wpływu zmian demograficznych i starzenia się społeczeństwa na organizację systemu 
ochrony zdrowia i Narodowy Program zdrowia” (w dniu 19.02.2016 r.), osoby starsze 
zdefiniowano jako „ludność w wieku 60 lat i więcej” (GUs 2016a: 1). Taka dolna gra-
nica starości przyjmowana jest bowiem w Europejskim ankietowym badaniu zdrowia 
(European Health interview survey – EHis), które od 2009 r. realizowane jest co 5 
lat w krajach Unii Europejskiej. wyniki zrealizowanego wg tej metodologii badania 
w całości zostały przedstawione w opracowaniu GUs „stan zdrowia ludności Polski 
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w 2014 r.”. z kolei opracowując raport na temat jakości życia osób starszych w Polsce 
w 2015 r., GUs przyjął za tę granicę wiek 65 lat. Raport ten został przygotowany na 
podstawie wyników tzw. badania spójności społecznej – wieloaspektowego badania 
ankietowego gospodarstw domowych, którego pierwsza edycja została zrealizowana 
w 2011 r., a druga edycja w pierwszej połowie roku 2015. dolna granica starości została 
tym razem przyjęta „zgodnie ze standardami EURosTaT-u oraz oECd” (GUs 2017b: 
2), czyli Europejskiego Urzędu statystycznego i organizacji współpracy Gospodarczej 
i Rozwoju.

bardziej jednolite podejście stosowane jest natomiast w oficjalnych dokumentach 
i  aktach prawnych dotyczących polityki senioralnej. „Międzynarodowy Plan działań 
w sprawie starzenia się”, uchwalony na Pierwszym Światowym zgromadzeniu w sprawie 
starzenia przez organizację Narodów zjednoczonych (oNz) w wiedniu w 1982 r. doty-
czy osób od 60. roku życia. Na ten dokument powołuje się Rezolucja nr 46/91 zawierają-
ca „zasady działania na Rzecz osób starszych”, przyjęta w 1991 r. przez zgromadzenie 
ogólne oNz. Podobnie „Międzynarodowy Plan działania w kwestii starzenia się (Plan 
Madrycki)” uchwalony przez oNz w 2002 r., który zawiera podstawowe wytyczne dla 
kreowania polityki senioralnej opartej na prawach człowieka. Na jego podstawie opraco-
wane zostały przez wHo ramy polityki dla „aktywnego starzenia się”, które przyjęły taki 
sam dolny próg starości (wHo 2002). Podobnie uchwała nr 34 Rady Ministrów z dnia 17 
marca 2015 r. w sprawie ustanowienia programu wieloletniego senior–wiGoR na lata 
2015–2020 (M.P. 2015 poz. 341) dedykuje program „osobom nieaktywnym zawodowo 
w wieku 60+”. Również ustawa z dnia 11 września 2015 r. o osobach starszych (dz.U. 
2015 poz. 1705) w art. 4 definiuje osobę starszą, jako tę, która ukończyła 60. rok życia. 
wyjątkiem jest uchwała nr 237 Rady Ministrów z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie usta-
nowienia Rządowego Programu na rzecz aktywności społecznej osób starszych na lata 
2014–2020 (M.P. 2014 poz. 52), która – właśnie ze względu na fakt, iż w badaniach wiek, 
od którego daną osobę zalicza się do osób starszych, jest różnie definiowany – nie określa 
wieku adresatów programu. Program jest ogólnie adresowany do osób, które zakończyły 
swoją aktywność na rynku pracy, przy czym powołuje się m.in. na statystyki dotyczące 
aktywności osób powyżej 50. roku życia.

NiEPEŁNosPRawNoŚć

zdefiniowanie „osoby niepełnosprawnej”, czy „osoby z niepełnosprawnością” jest zagad-
nieniem o wiele bardziej skomplikowanym. definiowanie niepełnosprawności zmienia-
ło się na przestrzeni lat w zależności od postrzegania jej przyczyn oraz przyjmowanych 
sposobów rozwiązywania problemów wynikających z ograniczeń sprawności i trudności 
w funkcjonowaniu.

barbara Gąciarz (2014) zwraca uwagę, że w pojęciu niepełnosprawności krzyżuje się 
pięć aspektów: medyczny, ekonomiczny, prawny, społeczny i psychologiczny. aspekt me-
dyczny związany jest z postrzeganiem niepełnosprawności w kategoriach długotrwałej 
i przykrej choroby. Jest to podejście najstarsze i silnie zakorzenione w definiowaniu nie-
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pełnosprawności, które je jednoznacznie łączy z „uszkodzeniem” organizmu będącym 
konsekwencją wady genetycznej, choroby lub wypadku. aspekt ekonomiczny wiąże się 
przede wszystkim z możliwościami zatrudnienia i pozyskiwania w ten sposób środków 
do życia oraz szeroko pojętym uczestnictwem w życiu ekonomicznym. Prawna perspek-
tywa wynika z uzależnienia świadczeń, m.in renty, dofinansowań do turnusów czy sprzę-
tu rehabilitacyjnego, możliwości korzystania z rozmaitych form wsparcia – od odpowied-
niego, formalnego zakwalifikowania (orzeczenia) danej osoby jako niepełnosprawnej. 
aspekt społeczny obejmuje dwie kwestie: zdolność do pełnienia ról społecznych oraz 
rolę i wpływ otoczenia na możliwości udziału w życiu społecznym. aspekt psycholo-
giczny związany jest z postrzeganiem własnej osoby przez pryzmat niepełnosprawności, 
nastawieniem do swojej sytuacji życiowej i przyjmowanymi sposobami radzenia sobie 
w różnych okolicznościach.

w szczególności w przyjmowanych aktach prawnych, w zależności od celu, równo-
legle mogło – i nadal funkcjonuje – kilka różnych definicji „osoby niepełnosprawnej”. 
syntetycznego przeglądu obowiązujących definicji dokonano w publikacji „Rehabilita-
cja – wsparcie – inkluzja. w kierunku polityki wobec niepełnosprawności”. w opraco-
waniu tym stanisława Golinowska i agnieszka sowa zwróciły uwagę m.in. na odmien-
ność definiowania niepełnosprawności w praktyce publicznej (definicje operacyjne) oraz 
w instytucjach polityki społecznej i na rynku pracy, w szczególności w ramach polityki 
dochodowej, zatrudnienia, pomocy społecznej oraz opieki długoterminowej (anasz, 
wojtyńska, drachal 2016). 

Nowoczesne operacyjne definiowanie niepełnosprawności znalazło swój wyraz 
w dwóch międzynarodowych dokumentach: „Międzynarodowej klasyfikacji Funkcjono-
wania, Niepełnosprawności i zdrowia” wydanej przez wHo w 2001 r. oraz „konwencji 
o prawach osób niepełnosprawnych”, przyjętej przez organizację Narodów zjednoczo-
nych w 2006 r., a ratyfikowanej przez Polskę w roku 2012 (dz.U. 2012 poz. 1169). wHo 
zaproponowała tzw. podejście biopsychosocjalne, zgodnie z którym niepełnosprawność 
jest skutkiem lub wynikiem „złożonych wzajemnych związków pomiędzy stanem zdro-
wia jednostki i czynnikami osobowymi a czynnikami zewnętrznymi czyli warunkami 
w jakich jednostka żyje” (wHo 2014: 17). Niepełnosprawność i funkcjonowanie kon-
kretnej osoby jest więc dynamiczną interakcją zachodzącą „pomiędzy stanem chorobo-
wym (choroby, zaburzenia, uszkodzenia, urazy itp.) a tzw. czynnikami kontekstowymi” 
– zarówno osobowymi, jak i środowiskowymi (wHo 2014: 8). z kolei oNz zdefiniowała 
osoby z niepełnosprawnościami jako te, „które mają długotrwale naruszoną sprawność 
fizyczną, umysłową, intelektualną lub w zakresie zmysłów, co może, w oddziaływaniu 
z różnymi barierami, utrudniać im pełny i skuteczny udział w życiu społecznym na zasa-
dzie równości z innymi osobami”.

Przywołane wcześniej opracowanie GUs „sytuacja demograficzna osób starszych 
i  konsekwencje starzenia się ludności Polski w świetle prognozy na lata 2014–2050”, 
zgodnie z metodologią Narodowego spisu Powszechnego Ludności i Mieszkań z 2011 r., 
uwzględnia dwa czynniki decydujące o uznaniu badanej osoby za niepełnosprawną: 
posiadanie prawnego orzeczenia o niepełnosprawności oraz subiektywne określenie 
swojego stanu zdrowia jako niezadowalający, tj. stwierdzenie posiadania problemów 
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zdrowotnych (kalectwa lub choroby przewlekłej) długotrwale ograniczających możliwość 
wykonywania codziennych czynności (GUs 2014). konsekwentnie, w badaniu spójności 
społecznej przeprowadzonym w 2015 r. kryterium uznania respondenta za osobę niepeł-
nosprawną było posiadanie ważnego orzeczenia ustalającego „niepełnosprawność, nie-
zdolność do pracy lub inwalidztwo (grupa inwalidzka)” lub uznanie siebie według wła-
snej oceny za osobę o „całkowicie lub poważnie ograniczonej zdolności wykonywania 
codziennych czynności właściwych dla wieku (zabawa, nauka w szkole, praca zawodowa, 
prowadzenie gospodarstwa domowego, samoobsługa)”, trwającej co najmniej 6 miesięcy 
(GUs 2017b: 254). Pierwsze kryterium definiuje tzw. niepełnosprawność prawną. drugie 
podejście – definiujące tzw. niepełnosprawność biologiczną – stosowane jest również we 
wspomnianym badaniu EHis. Europejskie ankietowe badanie zdrowia jest kluczowym 
narzędziem systemu monitoringu zdrowia, który obejmuje „stan zdrowia, chorobo-
wość, zdrowie psychiczne, wypadki i urazy, korzystanie z opieki zdrowotnej, profilaktykę 
zdrowotną oraz styl życia” (GUs 2016a: 12). Jest to również badanie subiektywne, które 
opiera się na samoocenie stanu zdrowia respondenta (jego wiedzy i odczuciach). w celu 
określenia niepełnosprawności biologicznej wg kryterium unijnego respondenci odpo-
wiadają na pytanie: „Czy z powodu problemów zdrowotnych miał/a Pan/i ograniczoną 
zdolność wykonywania czynności, jakie ludzie zwykle wykonują, trwającą co najmniej 
6 ostatnich miesięcy?”, wybierając jedną z trzech odpowiedzi: 

„– Tak, poważnie ograniczoną.
– Tak, ograniczoną, ale niezbyt poważnie.
– Nie, nie miałem/łam żadnych ograniczeń” (GUs 2016b: 106).
 
w badaniu „diagnoza społeczna 2015”, które było kontynuacją projektu systemowe-

go realizowanego przez Centrum Rozwoju zasobów Ludzkich pn. „diagnoza społeczna 
2009–2013”, zainicjowanego przez departament analiz Ekonomicznych i Prognoz Mi-
nisterstwa Pracy i Polityki społecznej, pod uwagę było brane orzeczenie zUs, orzeczenie 
zespołu do spraw orzekania o Niepełnosprawności przy PCPR oraz ocena subiektywna 
(Czapiński, Panek 2015).

w latach 2008–2010 przeprowadzono w ramach projektu „ogólnopolskie badanie 
sytuacji, potrzeb i możliwości osób niepełnosprawnych”, realizowanego przez Państwo-
wy Fundusz Rehabilitacji osób Niepełnosprawnych wraz ze szkołą wyższą Psychologii 
społecznej w warszawie, największe jak dotąd ogólnopolskie badanie sondażowe na pró-
bie 100 tysięcy osób niepełnosprawnych. wśród respondentów tego badania wyróżnio-
no cztery zbiorowości: osoby z powszechnie występującymi ograniczeniami sprawności, 
osoby z rzadko występującymi niepełnosprawnościami oraz osoby z niepełnosprawnością 
sprzężoną. zakwalifikowanie respondenta do danej grupy dokonywane było na podstawie 
pytań o niepełnosprawność biologiczną i prawną: „Czy z powodu problemów zdrowot-
nych ta osoba ma ograniczoną zdolność wykonywania codziennych czynności trwającą 
sześć miesięcy lub dłużej? Czy posiada ważne orzeczenie o niepełnosprawności lub stop-
niu niepełnosprawności lub orzeczenie równoważne?” (brzezińska i in. 2010: 10).

większość badań realizowanych na zlecenie PFRoN obejmuje jednak wyłącznie osoby 
niepełnosprawne prawnie. Takie założenie badawcze zostało przyjęte m.in. w badaniach:
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– wpływu kierunku i poziomu wykształcenia na aktywność zawodową osób niepełno-
sprawnych (Pentor Research international 2009);

– zadowolenia osób niepełnosprawnych z pracy (TNs oboP 2010);
– potrzeb osób niepełnosprawnych przeprowadzonym w 2017 r. (sochańska-kawiec-

ka i in. 2017),
– diagnoza potrzeb i oczekiwań osób z niepełnosprawnością w zakresie kompetencji 

specjalistów ds. zarządzania rehabilitacją (PFRoN 2018).

Podobnie w badaniach, które zostały zrealizowane we współpracy z PFRoN: badanie 
młodych osób niepełnosprawnych przeprowadzone w ramach projektu „Elastyczne for-
my zatrudnienia – szansa na integrację zawodową niepełnosprawnej młodzieży” (Gier-
manowska 2007), identyfikacja przyczyn niskiej aktywności zawodowej osób niepełno-
sprawnych (barczyński, Radecki 2008) czy wielu innych diagnozach sytuacji społecznej, 
problemów i potrzeb osób niepełnosprawnych, realizowanych lokalnie przez powiaty, 
urzędy miast i gmin.

w opracowaniach odwołujących się do prawnej definicji niepełnosprawności stosowa-
na jest najczęściej nomenklatura zgodna z Rozporządzeniem Ministra Gospodarki, Pra-
cy i Polityki społecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepełnosprawności 
i stopniu niepełnosprawności (dz.U. 2003 nr 139 poz. 1328 z późn. zm.). według ww. 
rozporządzenia osoba może mieć orzeczoną niepełnosprawność, spowodowaną: upośle-
dzeniem umysłowym; chorobami psychicznymi; zaburzeniami głosu, mowy i chorobami 
słuchu; chorobami narządu wzroku; upośledzeniem narządu ruchu; epilepsją; chorobami 
układu oddechowego i krążenia; chorobami układu pokarmowego; chorobami układu 
moczowo-płciowego; chorobami neurologicznymi; innymi przyczynami, w tym scho-
rzeniami: endokrynologicznymi, metabolicznymi, zaburzeniami enzymatycznymi, cho-
robami zakaźnymi i odzwierzęcymi, zeszpeceniami, chorobami układu krwiotwórczego; 
całościowymi zaburzeniami rozwojowymi. o ile GUs ściśle trzyma się prawnego nazew-
nictwa, o tyle w innych opracowaniach używa się mniej stygmatyzujących pojęć: niepeł-
nosprawność intelektualna zamiast upośledzenia umysłowego i doświadczanie zaburzeń 
zdrowia psychicznego zamiast choroby psychicznej. Ponadto w badaniach i statystykach 
stosowane są kryteria wynikające z rodzaju wydawanych orzeczeń: o niepełnosprawności 
osób, które nie ukończyły 16. roku życia oraz o stopniu niepełnosprawności osób, które 
ukończyły ten wiek: znacznym, umiarkowanym lub lekkim. 

sENioR z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ

seniorzy z niepełnosprawnością to ogromnie zróżnicowana grupa osób. według słowni-
ka gerontologii społecznej do grupy niepełnosprawnych osób starszych należą:

– osoby „cierpiące z powodu demencji / zamętu umysłowego”,
– osoby „niesprawne umysłowo”,
– „słabe/wątłe” osoby oraz
– „zniedołężniałe osoby sędziwe” (zych 2001: 120).
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Ta definicja nie wyczerpuje jednak wszystkich możliwości. wśród niepełnosprawnych 
starszych osób są również osoby z niepełnosprawnością wrodzoną lub nabytą w wyniku 
wypadku bądź choroby niezwiązanej z procesem starzenia się. Marlena kilian (2009) 
zwraca uwagę na fakt, że starzenie się i niepełnosprawność wchodzą we wzajemne in-
terakcje, powodując nasilenie „strat”. Fizyczne osłabienie niesie ze sobą wzrost ryzyka 
doznania rozmaitych uszkodzeń i jeszcze bardziej ogranicza możliwości wykonywania 
codziennych życiowych czynności.

zasadniczym problemem osób w podeszłym wieku są tzw. wielkie zespoły geriatrycz-
ne (ang. geriatric giants), definiowane jako „pogarszająca zdrowie / zwiększająca choro-
bowość starych osób konstelacja objawów i oznak, wynikających często z nieznanych 
jeszcze interakcji szeregu chorób i wieku” (duda 2013: 6) lub „przewlekłe zaburzenia, 
które stopniowo prowadzą do niesprawności funkcjonalnej, a przez to negatywnie wpły-
wają na jakość życia starszych pacjentów” (wieczorowska-Tobis 2011: 25). do takich 
zespołów należą m.in. zaburzenia mobilności i upadki, zaburzenia wzroku i słuchu, de-
presja i otępienie, nietrzymanie moczu i stolca czy niedożywienie. 

statystyki dotyczące liczby osób niepełnosprawnych w Polsce – w tym osób po 60. r.ż. 
– różnią się znacznie w zależności od przyjętych kryteriów. z badania stanu zdrowia lud-
ności Polski przeprowadzonego w 2014 r. (GUs 2016b) wynika, że osób niepełnospraw-
nych biologicznie według kryterium UE (poważnie ograniczona zdolność wykonywania 
czynności; ograniczona, ale niezbyt poważnie, zdolność wykonywania czynności; brak 
ograniczeń) w wieku powyżej 60. r.ż. jest w Polsce ponad 4 miliony, co stanowi 49,6% 
tej grupy wiekowej. Natomiast według kryterium statystycznego (niepełnosprawność 
prawna i/lub biologiczna, ale o ograniczonej zdolności wykonywania czynności tylko 
w stopniu poważnym) osób niepełnosprawnych w tym wieku jest mniej niż 3 miliony 
– tj. 31,8% ogółu tej populacji. szczegółowe statystyki, z podziałem na trzy przedziały 
wiekowe, przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Niepełnosprawni seniorzy wg kryterium biologicznego UE i wg kryterium sta-
tystycznego

seniorzy
wg wieku ogółem

niepełnosprawni
biologicznie wg Ue

niepełnosprawni wg
kryterium statystycznego

w tysiącach w odsetkach w tysiącach w odsetkach
60–69 4732,0 1761,4 37,2 1111,8 23,5
70–79 2362,3 1342,0 56,8 850,8 36,0
80 lat
i więcej 1491,1 1159,0 77,7 766,8 51,4

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b.
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wśród wszystkich osób w wieku powyżej 60. r.ż. połowa nie deklaruje żadnych ogra-
niczeń, które kwalifikowałyby je do osób niepełnosprawnych biologicznie wg kryterium 
UE, jedna trzecia deklaruje niezbyt poważnie ograniczoną zdolność wykonywania czyn-
ności, a niecałe 20% – poważnie ograniczoną. odwrotne proporcje obowiązują w prze-
dziale wiekowym powyżej 80. r.ż. szczegółowy rozkład uzyskanych deklaracji przedsta-
wia wykres 1. 

wykres 1. seniorzy wg niepełnosprawności biologicznej UE
 

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b.

według kryterium statystycznego 68,2% osób po 60. r.ż. jest sprawna. wyłącznie 
prawna niepełnosprawność dotyczy 13,7% osób w tym wieku. wśród pozostałych nieco 
więcej niż połowa to osoby niepełnosprawne zarówno prawnie, jak i biologicznie. od-
setek osób sprawnych zdecydowanie maleje wraz z wiekiem, a rośnie odsetek osób nie-
pełnosprawnych biologicznie, z których połowa dysponuje orzeczeniami. szczegółowe 
statystyki dotyczące kwalifikacji seniorów według tego kryterium obrazuje wykres 2. 
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wykres 2. seniorzy wg statystycznego kryterium niepełnosprawności

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b.

wśród osób posiadających orzeczenie o stopniu niepełnosprawności blisko połowa 
(40,1%) ma orzeczony stopień umiarkowany, 37,6% ma stopień znaczny, a pozostałe 
22,3% – lekki. wraz z wiekiem wyraźnie maleje odsetek tych ostatnich. Rozkład orze-
czonego stopnia niepełnosprawności w poszczególnych przedziałach wiekowych przed-
stawia wykres 3.

wykres 3. seniorzy niepełnosprawni prawnie

 

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b.
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Niezależnie od zastosowanego kryterium, rozkład przyczyn niepełnosprawności 
wśród osób w wieku powyżej 60. r.ż. przedstawia się podobnie. Na pierwszym miejscu 
znajdują się uszkodzenia i choroby narządu ruchu (61% wg kryterium biologicznego UE 
i 67,5% wg kryterium statystycznego), na drugim schorzenia układu krążenia (odpo-
wiednio 58,4% i 60,8%), a na trzecim uszkodzenia i choroby narządu wzroku (40,7% 
i 43,3%). Najmniejsza liczba osób jest niepełnosprawna z powodu upośledzenia umysło-
wego (1,2% wg kryterium biologicznego UE i 1,7% wg kryterium statystycznego) i scho-
rzeń psychicznych (odpowiednio 6,8% i 8,6%). Pełny rozkład przedstawia tabela 2. 

Tabela 2. Przyczyny niepełnosprawności seniorów wg kryterium biologicznego UE i wg 
kryterium statystycznego
 

przyczyny 
niepełnosprawności 

niepełnosprawni 
seniorzy wg kryterium 

biologicznego Ue

niepełnosprawni 
seniorzy wg kryterium 

statystycznego
w tysiącach w odsetkach w tysiącach w odsetkach

Niepełnosprawni – ogółem
z tego mający:

4262,4 100,0 2729,4 100,0

Uszkodzenia i choroby 
narządu ruchu 2600,4 61,0 1843,4 67,5

Uszkodzenia i choroby 
narządu wzroku 1734 40,7 1182,4 43,3

Uszkodzenia i choroby 
narządu słuchu 944 22,1 718,5 26,3

schorzenia układu krążenia 2488,2 58,4 1660,4 60,8
schorzenia neurologiczne 1397,1 32,8 1103,9 40,4
schorzenia psychiczne 290,8 6,8 233,4 8,6
Upośledzenie umysłowe 50,1 1,2 46,8 1,7
inne schorzenia 1257,9 29,5 868,7 31,8

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b.

we wspomnianym wcześniej badaniu PolSenior stopień sprawności respondentów 
oceniano za pomocą dwóch narzędzi: skali katza, nazywanej skalą adL (Activities of 
Daily Living) i skali Lawtona, nazywanej skalą iadL (Instrumental Activities of Daily 
Living) (wizner i in. 2012). Pierwsza ze skal stosowana jest do oceny samodzielności 
w zakresie wykonywania podstawowych czynności samoobsługowych, takich jak: my-
cie się, ubieranie, jedzenie, poruszanie się, kontrolowanie potrzeb fizjologicznych oraz 
korzystanie z  toalety. druga skala jest stosowana do oceny możliwości wykonywania 
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złożonych czynności codziennego życia. ocenie podlega sprawność w wykonywaniu 
prac domowych, robieniu prania, przygotowywaniu jedzenia, robieniu zakupów, ko-
rzystaniu z telefonu i komunikacji publicznej, przyjmowaniu leków i gospodarowaniu 
środkami finansowymi. Respondenci, którzy na skali adL uzyskali od 6 do 5 punktów 
byli kwalifikowani do osób sprawnych, ci którzy uzyskali od 4 do 3 punktów – do osób 
częściowo sprawnych, a poniżej 3 punktów – do niesprawnych. Na podstawie punktacji 
uzyskanej na skali iadL respondenci byli uznawani za osoby w pełni sprawne (24 pkt.), 
osoby o częściowo upośledzonej sprawności (23–19 pkt.) lub osoby o znacznie upośle-
dzonej sprawności (18–8 pkt.). 

z uzyskanych danych wynika, że prawie wszystkie badane osoby w wieku powyżej 
65.  r.ż. sprawnie radziły sobie z wykonywaniem podstawowych codziennych czynno-
ści. wg skali katza praktycznie żadnych problemów nie miały osoby w wieku 65–69 lat, 
a najwięcej trudności odnotowano w grupie powyżej 90. r.ż., jednak łącznie różnica wy-
niosła jedynie 20,8 pkt procentowego. szczegółowy rozkład wyników badania przepro-
wadzonego tym narzędziem przedstawia tabela 3.

Tabela 3. wyniki badań przeprowadzonych za pomocą skali katza (adL) w ramach 
badania PolSenior

osoby badane
wg wieku

osoby badane wg skali Katza (aDL)
ogółem

(liczba ważnych 
obserwacji)

niesprawne częściowo 
sprawne sprawne

65–69 772 0,1 – 99,9
70–74 911 0,5 0,5 98,9
75–79 836 1,1 1,7 97,2
80–84 783 2,9 2,9 94,1
85–89 860 7,4 4,3 88,3
90 lat i więcej 751 12,8 8,1 79,1
Razem 4913 4,0 2,9 93,1

Źródło: opracowanie własne na podstawie wizner i in. 2012.

inna sytuacja została odnotowana w przypadku badania respondentów skalą Lawtona. 
w całej badanej grupie blisko połowę (47,9%) uznano za w pełni sprawne osoby. odse-
tek osób o upośledzonej sprawności zdecydowanie wzrastał wraz z wiekiem – od 20,6% 
u osób w wieku 65–69 lat do 90,1% u osób powyżej 90. r.ż., co dało różnicę aż 69,5 pkt 
procentowego. Rozkład wyników badania przeprowadzonego tym narzędziem, z podzia-
łem na poszczególne przedziały wiekowe, przedstawia tabela 4. 
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Tabela 4. wyniki badań przeprowadzonych za pomocą skali Lawtona (iadL)
w ramach badania PolSenior

osoby badane
wg wieku

osoby badane wg skali Lawtona (iaDL)
ogółem

(liczba ważnych 
obserwacji)

o znacznie 
upośledzonej 

sprawności

o częściowo 
upośledzonej 

sprawności

w pełni 
sprawne

65–69 766 5,9 14,7 79,4
70–74 906 7,5 20,8 71,7
75–79 825 17,8 23,9 58,3
80–84 777 31,3 27,2 41,6
85–89 844 49,2 27,7 23,1
90 lat i więcej 745 70,4 19,7 9,9
Razem 4863 29,7 22,4 47,9

Źródło: opracowanie własne na podstawie wizner i in. 2012.

Można zauważyć, że wyniki badania przeprowadzonego za pomocą skali iadL są bar-
dziej zbliżone do wyników kwalifikacji ludności Polski wg kryterium biologicznego UE 
niż kryterium statystycznego. dokładne porównanie wyników nie jest niestety możliwe 
z uwagi na fakt, że w zasadniczym badaniu PolSenior uczestniczyły osoby, które ukończy-
ły 65. r.ż. Przybliżone porównanie statystyk GUs i wyników badania respondentów skalą 
Lawtona przedstawia wykres 4.

wykres 4. Porównanie wyników badania zdrowia ludności Polski i badania PolSenior 
dotyczących niepełnosprawności

 

Źródło: opracowanie własne na podstawie GUs 2016b i wizner i in. 2012.
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z dokonanego powyżej przeglądu definicji, badań i statystyk wynika, że operacjo-
nalizacja pojęcia „niepełnosprawny senior” nie jest prostą procedurą. Jednak w świetle 
definicji niepełnosprawności zaproponowanej przez wHo i definicji osoby z niepełno-
sprawnościami przyjętej przez oNz, wydaje się, że należy dążyć do kierowania się kryte-
riami oceny (w szczególności samooceny) funkcjonalnej, wykorzystując prawne kryteria 
niepełnosprawności jedynie pomocniczo. z kolei z punktu widzenia porównywalności 
danych i możliwości prowadzenia meta-analiz wydaje się, że podejście szersze – obej-
mujące osoby od 60. r.ż. wzwyż, przy uwzględnieniu co najmniej 10-letnich przedziałów 
wiekowych jest najbardziej praktyczne i wskazane.

bibLioGRaFia

anasz, Marian, wojtyńska, Joanna, drachal, Halina (2016). Rehabilitacja – wsparcie – in-
kluzja. W kierunku polityki wobec niepełnosprawności. warszawa: PFoN. 

barczyński, andrzej, Radecki, Piotr (2008). Raport z badań „Identyfikacja przyczyn ni-
skiej aktywności zawodowej osób niepełnosprawnych” przeprowadzonych w ramach re-
alizacji Partnerskiego Projektu „Kluczowa rola gminy w aktywizacji zawodowej osób 
niepełnosprawnych”. https://www.pfron.org.pl/fileadmin/ftp/dokumenty/EQUaL/
kluczowa_rola_gminy/identyfikacja_przyczyn_niskiej_aktywnosci_zawodowej_
oN_raport_z_badan.pdf (dostęp: 31.10.2019).

de beauvior, simone (1996). The Coming of Age. New York: w.w. Norton & Company. 
birren, James E. (1964). The Psychology of Aging. Englewood Cliffs, N.J.: Prentice-Hall.
błaszczak-banasiak, anna, kuruś, Magdalena, Chabiera, anna, Nowek, Paula (red.) (2016). 

Dostępność wsparcia środowiskowego dla osób starszych w perspektywie przedstawicieli 
gmin województwa dolnośląskiego – analiza i zalecenia. warszawa: bRPo.

błędowski, Piotr, szatur-Jaworska, barbara, szweda-Lewandowska, zofia, kubicki, Paweł 
(2012). Raport na temat sytuacji osób starszych w Polsce. warszawa: iPiss. 

bromley, dennis b. (1969). Psychologia starzenia się. Przeł. zofia zakrzewska. warszawa: 
PwN. 

brzezińska, anna izabela, Rycielski, Piotr, sijko, kamil, Pluta, Jacek (2010). Informacja 
o projekcie. Charakterystyka systemowego projektu badawczego finansowanego ze środ-
ków Unii Europejskiej – nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08: Ogólnopolskie badanie 
sytuacji, potrzeb i możliwości osób niepełnosprawnych. 

Czapiński, Janusz, błędowski, Piotr (2014). Aktywność społeczna osób starszych w kon-
tekście percepcji Polaków. Diagnoza Społeczna 2013. Raport tematyczny. warszawa: 
MPiPs i CRzL.

Czapiński, Janusz, Panek, Tomasz (2015). Diagnoza Społeczna 2015. Warunki i jakość 
życia Polaków. Raport. warszawa: Rada Monitoringu społecznego. 

https://www.pfron.org.pl/fileadmin/ftp/dokumenty/EQUAL/Kluczowa_rola_gminy/Identyfikacja_przyczyn_niskiej_aktywnosci_zawodowej_ON_raport_z_badan.pdf
https://www.pfron.org.pl/fileadmin/ftp/dokumenty/EQUAL/Kluczowa_rola_gminy/Identyfikacja_przyczyn_niskiej_aktywnosci_zawodowej_ON_raport_z_badan.pdf
https://www.pfron.org.pl/fileadmin/ftp/dokumenty/EQUAL/Kluczowa_rola_gminy/Identyfikacja_przyczyn_niskiej_aktywnosci_zawodowej_ON_raport_z_badan.pdf


271
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

duda, krzysztof (2013). Proces starzenia się. w: anna Marchewka, zbigniew dąbrowski, 
Jerzy a. Żołądź (red.). Fizjologia starzenia się. Profilaktyka i rehabilitacja. warszawa: 
wydawnictwo Naukowe PwN, s. 1–32.

dzienio, kazimierz (1974). Zasoby ludności w wieku ponad 60 lat w roku 2030. w: Edward 
Rosset. Problemy ludzi starych w Polsce. warszawa: PwE, s. 51–56.

Frąckiewicz, Lucyna (2007). Starość jako problem społeczno-ekonomiczny. w: Lucyna Frąc-
kiewicz (red.). W obliczu starości. katowice: RoPs województwa Śląskiego, s. 17–38. 

Gąciarz, barbara (2014). Model społeczny niepełnosprawności jako podstawa zmian w po-
lityce społecznej. w: barbara Gąciarz, seweryn Rudnicki (red.). Polscy Niepełnospraw-
ni. Od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki społecznej. kraków: wydaw-
nictwa aGH, s. 17–43. 

Giermanowska, Ewa (red.) (2007). Młodzi niepełnosprawni o sobie. Rodzina, edukacja, 
praca. warszawa: isP.

GUs (1985). Sytuacja bytowa ludzi starszych w 1985 r. warszawa: GUs. 
GUs (1990). Sytuacja bytowa ludzi starszych w 1989 r. warszawa: GUs. 
GUs (2014). Sytuacja demograficzna osób starszych i konsekwencje starzenia się ludności 

Polski w świetle prognozy na lata 2014–2050. warszawa: GUs. 
GUs (2016a). Ludność w wieku 60 lat i więcej. warszawa: GUs. 
GUs (2016b). Stan zdrowia ludności Polski w 2014 r. warszawa: GUs. 
GUs (2017a). Jakość życia osób starszych w Polsce na podstawie wyników Badania spójno-

ści społecznej 2015. warszawa: GUs. 
GUs (2017b). Jakość życia w Polsce w 2015 r. Wyniki badania spójności społecznej. war-

szawa: GUs.
Halik, Janusz (red.) (2002). Starzy ludzie w Polsce. Społeczne i zdrowotne skutki starzenia 

się społeczeństwa. warszawa: isP. 
kilian, Marlena (2009). Geragogika specjalna w dobie starzenia się społeczeństw. w: Ma-

rzena dycht, Lidia Marszałek (red.). Dylematy (niepełno)sprawności – rozważania na 
marginesie studiów kulturowo-społecznych. warszawa: wydawnictwo salezjańskie, 
s. 316–341. 

Łobożewicz, Tadeusz (1991). Stan i uwarunkowania aktywności ruchowej ludzi w star-
szym wieku w Polsce. warszawa: wydawnictwo awF. 

Mossakowska, Małgorzata, szybalska, aleksandra, błędowski, Piotr (2012). Geneza, 
cele i zakres badania. w: Małgorzata Mossakowska, andrzej więcek, Piotr błędowski 
(red.). Aspekty medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekonomiczne starzenia się lu-
dzi w Polsce. Poznań: Termedia wydawnictwa Medyczne, s. 27–44. 

oNz (1982). Międzynarodowy Plan Działań w sprawie Starzenia się. Nowy Jork: oNz.
oNz (1991). Zasady Działania na Rzecz Osób Starszych, Rezolucja nr 46/91. Nowy Jork: oNz.
oNz (2002). Międzynarodowy Plan Działania w Kwestii Starzenia się (Plan Madrycki). 

Nowy Jork: oNz.



272
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

Pentor Research international (2009). Badanie wpływu kierunku i poziomu wykształcenia 
na aktywność zawodową osób niepełnosprawnych. Raport końcowy. http://www.pfron.
org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/ 
(dostęp: 31.10.2019).

PFRoN (2018). Diagnoza potrzeb i oczekiwań osób z niepełnosprawnością w zakresie 
kompetencji specjalistów ds. zarządzania rehabilitacją. Raport metodologiczny. http://
ips.uw.edu.pl/wp-content/uploads/2018/02/Raport_Metodologiczny_diagnoza-_po-
trzeb.pdf (dostęp: 31.10.2019).

Piotrowski, Jerzy (1973). Miejsce człowieka starego w rodzinie i społeczeństwie. warszawa: 
PwN. 

Rembowski, Józef (1984). Psychologiczne problemy starzenia się człowieka. warszawa–
Poznań: PwN.

sochańska-kawiecka, Marzena, kołakowska-seroczyńska, zuzanna, zielińska, dorota, 
Makowska-belta, Edyta, ziewiec, Piotr (2017). Badanie potrzeb osób niepełnosprawnych. 
Raport końcowy. http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/raport-
koncowy-z-badania-potrzeb-osob-niepelnosprawnych/ (dostęp: 31.10. 2019).

susułowska, Maria (1989). Psychologia starzenia się i starości. warszawa: PwN. 
synak, brunon (red.) (2002). Polska starość. Gdańsk: wydawnictwo UG.
szatur-Jaworska, barbara (2000). Ludzie starzy i starość w polityce społecznej. warszawa: 

oficyna wydawnicza asPRa-JR.
TNs oboP (2010). Zadowolenie osób niepełnosprawnych z pracy. Raport. http://www.

pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-
-pfron/ (dostęp: 31.10.2019).

wHo (2002). Active Ageing: A Policy Framework. Geneva. https://www.who.int/ageing/
publications/active_ageing/en/ (dostęp: 31.10.2019).

wHo (2014). Międzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepełnosprawności 
i Zdrowia. warszawa: Csioz. 

wieczorowska-Tobis, katarzyna (2011). Specyfika pacjenta starszego. w: katarzyna wie-
czorowska-Tobis, Tomasz kostka, adrianna Maria borowicz (red.). Fizjoterapia w ge-
riatrii. warszawa: wydawnictwo Lekarskie PzwL, s. 18–27. 

wizner, barbara, skalska, anna, klich-Rączka, alicja, Piotrowicz, karolina, Grodzicki, 
Tomasz (2012). Ocena stanu funkcjonalnego u osób w starszym wieku. w: Małgorzata 
Mossakowska, andrzej więcek, Piotr błędowski (red.). Aspekty medyczne, psycholo-
giczne, socjologiczne i ekonomiczne starzenia się ludzi w Polsce. Poznań: Termedia wy-
dawnictwa Medyczne, s. 81–94.

wojszel, zyta beata (2009). Geriatryczne zespoły niesprawności i usługi opiekuńcze w póź-
nej starości. Analiza wielowymiarowa na przykładzie wybranych środowisk wojewódz-
twa podlaskiego. białystok: TransHumana. 

zych, adam a. (2001). Słownik gerontologii społecznej. warszawa: wydawnictwo akade-
mickie „Żak”.

http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/ 
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/ 
http://ips.uw.edu.pl/wp-content/uploads/2018/02/Raport_Metodologiczny_Diagnoza-_potrzeb.pdf
http://ips.uw.edu.pl/wp-content/uploads/2018/02/Raport_Metodologiczny_Diagnoza-_potrzeb.pdf
http://ips.uw.edu.pl/wp-content/uploads/2018/02/Raport_Metodologiczny_Diagnoza-_potrzeb.pdf
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/raport-koncowy-z-badania-potrzeb-osob-niepelnosprawnych/
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/raport-koncowy-z-badania-potrzeb-osob-niepelnosprawnych/
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/
http://www.pfron.org.pl/instytucje/badania-i-analizy-naukowe/pozostale-badania-i-analizy-pfron/
https://www.who.int/ageing/publications/active_ageing/en/
https://www.who.int/ageing/publications/active_ageing/en/


273
Szanse i zagrożenia założeń teoretycznych i metodologicznych studiów nad niepełnosprawnością

akTY PRawNE

konwencja o Prawach osób Niepełnosprawnych, sporządzona w Nowym Jorku dnia 
13 grudnia 2006 r. (dz.U. 2012, poz. 1169).

Rozporządzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki społecznej z dnia 15 lipca 2003 r. 
w sprawie orzekania o niepełnosprawności i stopniu niepełnosprawności (dz.U. 2003, 
nr 139, poz. 1328).

Uchwała nr 237 Rady Ministrów z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie ustanowienia Rzą-
dowego Programu na rzecz aktywności społecznej osób starszych na lata 2014–2020 
(M.P. 2014, poz. 52).

Uchwała nr 34 Rady Ministrów z dnia 17 marca 2015 r. w sprawie ustanowienia progra-
mu wieloletniego senior-wiGoR na lata 2015–2020 (M.P. 2015, poz. 341).

Ustawa z dnia 11 września 2015 r. o osobach starszych (dz.U. 2015, poz. 1705).



274
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 



wyznaczniki kształtowania się
tożsamości psychospołecznej

osób z niepełnosprawnością intelektualną
w stopniu umiarkowanym

klaudia izabela Majewska
 https://orcid.org/0000-0003-1549-6400

akademia Pedagogiki specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

https://dx.doi.org/10.18778/8142-757-9.18



276
Jak badać zjawisko niepełnosprawności 

streszczenie
Przedmiotem badań własnych jest wyznaczenie czynników kształtowania się tożsamości psy-
chospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym. Tożsamość 
psychospołeczna jest ważną składową osobowości człowieka. osoby z niepełnosprawnością in-
telektualną, z racji zaburzeń w sferze poznawczej i emocjonalno-społecznej, mogą tworzyć znie-
kształcony obraz swojej tożsamości. w związku z tym warto zbadać tematykę kształtowania się 
tożsamości psychospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowa-
nym i spróbować wyznaczyć czynniki warunkujące jej ukształtowanie.
Problemy ten starano się rozwiązać poprzez analizę danych, zebranych za pomocą metody sonda-
żu diagnostycznego oraz techniki wywiadu. Narzędzie badawcze, które zostało użyte do zebrania 
danych, to kwestionariusz wywiadu. badaniem objęto siedem dorosłych osób z niepełnosprawno-
ścią intelektualną w stopniu umiarkowanym.

słowa kluczowe
niepełnosprawność intelektualna, tożsamość osobowa, tożsamość psychospołeczna, sondaż dia-
gnostyczny.

 

dEFiNiCJE ToŻsaMoŚCi osobowEJ i sPoŁECzNEJ

Pojęcie tożsamość ego zostało wprowadzone do psychologii przez Erika H. Eriksona. 
Mówi ono o tym, że tożsamość osobowa jest to proces, który trwa od dzieciństwa aż 

do okresu dorastania, w którym to następuje ustalenie i utrwalenie cech określających toż-
samość. Usystematyzowany zestaw cech osiągniętych w procesie tworzenia się tożsamości 
decyduje następnie o jakości życia w okresie dorosłości (brzezińska, Piotrowski 2010).

Tożsamością osobową nazwać można „istnienie w pamięci jednostki względnie sta-
łego zestawu elementów, które człowiek uznaje za definiujące jego osobę i pozwalające 
na uzyskiwanie odpowiedzi na podstawowe pytania tożsamościowe: kim jestem? kim 
chcę być? do czego dążę?” (Piotrowski 2013: 47). autor zwraca uwagę na subiektywne 
cechy, które w ciągu swojego życia odkrywa jednostka. Piotrowski podkreśla również, że 
atrybuty, jakimi osoba określa samą siebie, są skutkiem autorefleksji, ponieważ człowiek 
w tym procesie musi dokonać krytycznej oceny swoich przekonań. Tożsamość osobowa 
związana jest z umiejętnością zaprezentowania jakiejś definicji samego siebie. Żeby tego 
dokonać, potrzebna jest wiedza poznawcza na temat własnej osoby. definicja ta powinna 
być na tyle dokładna, by mogła odróżnić osobę definiowaną od innych (Piotrowski 2013: 
47). 

Tożsamość społeczna polega na świadomości przynależenia do różnych grup spo-
łecznych, pozwala na określenie siebie względem innych grup. stworzona w 1986 r. 
przez Tajfela i Turnera teoria tożsamości społecznej „zakłada, że istnieje tendencja do 
kategoryzowania spotkanych ludzi, przy czym ważnym elementem jest podział na gru-
pę, z którą identyfikuje się podmiot („my”) oraz pozostałe” (wojciszke 2002: 74). au-
tor zwraca uwagę na to, że ludzie mają tendencję do oceniania innych względem grup, 
z którymi się utożsamiają. w procesie tym ocena jest powierzchowna i zdominowania 
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przez przypuszczenia i stereotypy. Przynależność do grup społecznych o wysokim sta-
tusie jest uważane za ważne źródło pozytywnej samooceny. wojciszke twierdzi, że „fa-
woryzowanie własnej grupy nasila tożsamość społeczną, zatem, na co teoria tożsamości 
społecznej wskazuje, sukcesy w rywalizacji z innymi grupami wzmacniają identyfikację 
jej członków z grupą zwycięską. Mechanizm działa również w drugą stronę – spadek 
samooceny będzie nasilać faworyzację grupy własnej przy jednoczesnym deprecjono-
waniu wartości grup innych”. ważnym elementem w rozwoju tożsamości społecznej jest 
więc przynależność do grup społecznych, które są zauważane i doceniane przez inne 
grupy. sukcesy grupy, do której czuje się przynależna, jednostka odbiera jako sukces 
własny, zwiększając swoją samoocenę, nawet gdy osoba ta nie miała żadnego wkładu 
w osiągnięty wynik.

warto również zaznaczyć, że tożsamość społeczna i tożsamość osobowa wywierają, 
w mniejszym lub większym stopniu, wpływ na siebie nawzajem. zdaniem anthony’ego 
Giddensa (2008) utrzymanie stałej i niezmiennej tożsamości w trakcie życia w obliczu 
wpływów nowoczesnego społeczeństwa jest dla zdecydowanej większości osób bardzo 
trudne. Mimo że według autora społeczeństwo nie posiada władzy absolutnej w procesie 
kształcenia tożsamości jednostki, to znacząco wpływa na cechy, które w okresie kształ-
towania się tożsamości jednostka przyjmuje jako własne. Między tożsamością osobową 
i społeczną istnieje zależność odwrotna. Jeśli jednostka będzie poświęcać za dużo uwagi 
rozwojowi tożsamości osobowej, utraci w tym wszystkim zainteresowanie tożsamością 
społeczną, analogicznie, gdy zbyt dużo zasobów przeznaczać będzie na poczet przynależ-
ności do grupy, zatraci poczucie własnego „ja” i jej tożsamość osobowa ulegnie rozpro-
szeniu (ambrozik, kieszkowska 2012). 

ToŻsaMoŚć sPoŁECzNa i osobowa osób
z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ iNTELEkTUaLNĄ

Temat tożsamości osób z niepełnosprawnością intelektualną jest mało popularny wśród 
badaczy, dlatego też zasób danych dotyczących tego zjawiska jest dość ubogi. zagad-
nienie tożsamości osób z niepełnosprawnością intelektualną jest pomijane, ponieważ 
osoby te można zaliczyć do tak zwanej „zapomnianej połowy” (forgotten half). okre-
ślenia tego użył seth schwartz (2005) w stosunku do osób, wśród których badania na 
temat tożsamości nie były nigdy przeprowadzane lub były przeprowadzane w sposób 
pobieżny. do grupy tej autor zalicza m.in. osoby nieuczące się, ubogie czy należące do 
mniejszości. 

Na badania poświęcone tożsamości osób z niepełnosprawnościami – w tym niepełno-
sprawnością intelektualną – zwrócił uwagę Piotrowski. Pisze on o tym, że w przypadku 
osób z ograniczonymi umiejętnościami poznawczymi wykazano niższą, w porównaniu 
do osób z innymi niepełnosprawnościami, aktywność społeczną. w związku z ogranicze-
niami poznawczymi, osoby z niepełnosprawnością intelektualną radzą sobie również go-
rzej z realizacją zadań rozwojowych oraz mają trudności w rozwoju zawodowym. wpływ 
na to ma, zdaniem autora, duża zależność osób z niepełnosprawnością intelektualną od 
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innych oraz nadopiekuńczość rodziców, rodziny czy prawnych opiekunów. zwróco-
no uwagę również na to, że ograniczenia w sferze poznawczej „znajdują z kolei proste 
przełożenie na gorsze funkcjonowanie w relacjach interpersonalnych, a realizowanie za-
dań rozwojowych odbywa się właśnie w przestrzeni społecznej” (Piotrowski 2013: 87). 
w związku z tym, że osobom z niepełnosprawnością intelektualną kontakty z innymi 
ludźmi, z różnych powodów, często sprawiają trudność, przekłada się to na przebieg pro-
cesu tworzenia tożsamości. Niepełnosprawność intelektualna oraz trudności, jakie się 
z nią często wiążą, skutkują koniecznością dbania o swój stan zdrowia (przyjmowanie 
leków, rehabilitacja, terapie, itp.) bardziej niż rozwojem swojego „ja”. Świadomość barier 
(fizycznych, jak i psychicznych) ograniczających (w rzeczywistości czy tylko w wyobraź-
ni) możliwości uczestnictwa w niektórych obszarach życia społecznego jest związana 
z obniżoną aktywnością obserwacji i doświadczania potencjalnych tożsamości. Prowadzi 
to bardzo często do rozproszenia swojej własnej tożsamości i przyjęcia łatwo dostępnych, 
nierzadko narzuconych lub zasugerowanych alternatyw, które niekoniecznie nakładają 
się na osobiste preferencje (tamże). 

sPECYFika kszTaŁTowaNia siĘ ToŻsaMoŚCi osób
z NiEPEŁNosPRawNoŚCiĄ iNTELEkTUaLNĄ

Funkcjonowanie człowieka podzielić można na trzy sfery: psyche, soma i polis. sfery te 
opisują człowieka jako istotę społeczną, która jest zależna od społeczeństwa (polis), istotę 
biologiczną, która posiada swoje ograniczenia, możliwości oraz jest wrażliwa na uszko-
dzenia (soma), istotę autonomiczną, która potrafi obserwować, wyciągać wnioski, ana-
lizować oraz podejmować decyzje (psyche). Ta perspektywa ujawnia zależności między 
ciałem, psychiką i życiem w społeczeństwie. osoby z niepełnosprawnością intelektualną 
często mają trudności w sferze psychologiczno-społecznej, co może znacząco wpływać 
na proces tworzenia się tożsamości (brzezińska 2000).

stanisław kowalik (1999) zauważa, że osoby z niepełnosprawnością mają trudności 
w ułożeniu swojego życia w szerszej perspektywie czasowej. Powoduje to wątpliwości 
związane z przyszłą jakością życia oraz strach o własną przyszłość. Najczęściej strach ten 
związany jest z uzyskaniem zawodu, wykształceniem, założeniem własnej rodziny oraz 
życiem społecznym. 

zauważyć można, że niepełnosprawność intelektualna jest czynnikiem, który wpły-
wa (lecz nie warunkuje) na samopoczucie, sytuację społeczną oraz psychofizyczny stan 
człowieka. w procesie tworzenia tożsamości jednostka porównuje się z innymi ludźmi, 
częściej dostrzegając różnice niż podobieństwa. Poczucie tożsamości określa się przede 
wszystkim jako świadomość własnego istnienia, jego wartości, trwałości, ale również 
autonomii oraz niezależności. osoby z niepełnosprawnością intelektualną z łatwością 
potrafią dostrzec swoją odmienność od społeczeństwa, jednak nie zapewnia to utworze-
nia się tożsamości na fundamentach poczucia własnej wartości oraz kompetencji (stelter 
2007: 184). 
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METodoLoGia badań wŁasNYCH

Celem mojego badania było wyznaczenie czynników kształtowania się tożsamości psy-
chospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym. 
sformułowałam problem główny oraz następujące problemy szczegółowe:

Problem główny:
– Jakie są wyznaczniki kształtowania się tożsamości osób z niepełnosprawnością 

intelektualną w stopniu umiarkowanym?

Problemy szczegółowe:
– Jak osoba z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym po-

strzega siebie?
– Jak osoba z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym myśli, 

że jest postrzegana?
– Jaką rolę w procesie tworzenia tożsamości osób z niepełnosprawnością intelektu-

alną w stopniu umiarkowanym pełnią osoby najbliższe?
– Jak plany i marzenia definiują tożsamość osoby z niepełnosprawnością intelektu-

alna w stopniu umiarkowanym? 

CHaRakTERYsTYka wYbRaNYCH METod, TECHNik
i NaRzĘdzi badawCzYCH

Metodą, której użyłam na potrzeby swojej pracy badawczej, jest sondaż diagnostyczny. 
za jej pomocą można uzyskać odpowiednią wiedzę na temat określonych zjawisk w da-
nej grupie społecznej. T. Pilch (2001: 80) opisuje tę metodę jako „sposób gromadzenia 
wiedzy o atrybutach strukturalnych i funkcjonalnych oraz dynamice zjawisk społecz-
nych, opiniach i poglądach wybranych zbiorowości, nasilaniu się kierunków rozwoju 
określonych zjawisk instytucjonalnych niezlokalizowanych, posiadających znaczenie wy-
chowawcze, w oparciu o specjalnie dobraną grupę reprezentującą populację generalną, 
w której badane zjawisko występuje”.

w swoich badaniach użyłam techniki badawczej, jaką jest wywiad. Charakteryzuje 
się on swobodną rozmową badanego z osobą lub osobami badanymi. do przeprowadze-
nia wywiadu można również użyć wcześniej opracowanego kwestionariusza. zdaniem 
T. Pilcha (2001: 92) „wywiad służy głównie do poznawania faktów, opinii i postaw danej 
zbiorowości”. 

Narzędziem badawczym, które posłużyło mi do zebrania danych, był kwestionariusz 
wywiadu.
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CHaRakTERYsTYka GRUPY badawCzEJ

Grupa badawcza, na której przeprowadziłam badanie, stanowiły dorosłe osoby z niepeł-
nosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym. wszyscy badani mieszkają na 
terenie warszawy. w badaniu udział wzięło 7 osób, w tym 6 mężczyzn oraz jedna kobieta. 

w grupie badawczej znajdowała się 1 osoba w przedziale wiekowym 25–35 lat, 4 osoby 
w przedziale wiekowym 36–45 lat oraz 2 osoby powyżej 46. r.ż.

PREzENTaCJa wYNików
badań wŁasNYCH

Jak osoba z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym 
postrzega siebie?

Pierwszą sferą, która może wskazać na wyznaczniki kształtujące tożsamość psychospo-
łeczną, jest obraz własnego „Ja”.

Na pytanie „opowiedz mi o sobie?” można wyróżnić kilka typów odpowiedzi. Niektó-
rzy badani w swojej wypowiedzi zwracali uwagę na ośrodek, do którego uczęszczają na 
co dzień.

Nazywam się b. w. uczęszczam do ośrodka […] prowadzonego przez warszawskie koło 
Polskiego stowarzyszenia na rzecz osób z Niepełnosprawnością intelektualną. (b.w.)

Co robię… chodzę do ośrodka na ulicy […]. Chodzę do ośrodka. (M.i.)

inni badani zaczynali od przedstawienia swoich zainteresowań, rzeczy, które lubią ro-
bić, które sprawiają im przyjemność.

Mam dużo zainteresowań. Na przykład ten… szyję sobie czasami, tak jak Ci opowia-
dałam. No mam… ten… czasami podszywam, jak coś się odpruje to takim haftem spe-
cjalnym. i ten… i wszystko, co jest właśnie w tych… możliwościach… i jestem z tego 
zadowolona, że chciałabym właśnie coś z tego mieć. (k.J.)

o sobie? Pomagam wszystkim… wynosić śmieci… sprzątać… zawsze robię… i jeszcze… 
kolegom i koleżankom pomagam. Lubię wynosić śmieci. (P.G.)

dwie osoby w swojej wypowiedzi wymieniły szkoły, do których uczęszczały, nie 
uwzględniając ośrodka, do którego uczęszczają obecnie.

Chodziłem kiedyś do szkoły na Górnym Mokotowie. Jestem historykiem, lubię historię 
od starożytnego Egiptu do nowoczesności… Tak, historia starożytna, historia nowocze-
sna, i od pierwszej wojny światowej do drugiej, o Tatarach, o Mongołach. (a.N.)
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Tylko jedna wypowiedź jednoznacznie charakteryzowała się stwierdzeniem „jestem 
osobą z niepełnosprawnością intelektualną”.

Yyy… o sobie mogę powiedzieć tylko tyle, że jestem osobą z niepełnosprawnością inte-
lektualną. Pracuję… yyy… uczęszczam na zajęcia do ŚdŚ. ogółem fajnie jest…, czasem 
jest ciężko, sytuacja życiowa czy coś, ale zawsze daję sobie radę. (M.G.)

Przy pytaniu „opowiedz mi o swojej niepełnosprawności?” tylko dwie osoby badane 
potrafiły jasno powiedzieć oraz nazwać niepełnosprawność, jaką posiadają. 

wiem, że jestem niepełnosprawny od urodzenia. Trudno to powiedzieć, ale… Moja nie-
pełnosprawność polega na tym, że nie umiem kartofli obrać ani bułek ukroić… zespół 
downa! o! właśnie z tym się urodziłem. Tutaj jak jestem to… jeszcze mieszkałem w ta-
kim mieszkaniu chronionym, treningowym na […] i tam się nauczyłem dużo rzeczy 
takich jak sprzątanie, porządki, zakupy, samodzielność, sprzątanie po sobie…, takich 
rzeczy. (a.N.)

ojej! ooo! No…, urodziłem się z dziecięcym porażeniem mózgowym, które jest od uro-
dzenia… ciężko jest nieraz. Jest ciężko, nieraz jest łatwo. Nieraz nie przyznaję się do tego, 
że jestem niepełnosprawny. (M.G.)

dwoje badanych nie potrafiło nazwać swojej niepełnosprawności, lecz opisali ją w po-
staci ograniczeń, jakie posiadają.

o niepełnosprawności… Tata nauczył kiedyś mnie jeździć rowerem. Umiem jeździć na 
rowerze..., umiem bardzo. Chciałbym się nauczyć jeszcze jeździć na skuterze…, ale nie 
mogę. To za trudne dla mnie za bardzo. kiedyś tata uczył mnie jeszcze jeździć samocho-
dem. Naprawdę! Nie mogłem dalej…, biegi umiem, a dalej nie umiem. (a.s.)

Niepełnosprawności… to ten…, mam skrzywienie kręgosłupa bardzo. i dlatego te ćwi-
czenia mam, co Ci pokazywałam wcześniej. i te…, no ćwiczenia, trochę mi pomagają 
tu… w tej części prawej, bo mam najbardziej tutaj część prawą bardzo sparaliżowaną. 
No i tak to ogólnie się dobrze czuję. ogólnie to mnie nic na razie nie boli, ale to wszystko 
będzie wychodziło… Czym będę starsza, tym bardziej to wszystko będzie wychodziło. 
No i na razie jakoś się odnajduję. Miałam nogę jedną złamaną…, drugą złamaną aż do 
pachwiny…, po prostu. (k.J.)

Jeden badany stwierdził brak u siebie jakiejkolwiek niepełnosprawności.

o niepełnosprawności? Nie mam. Już nie mam… niepełnosprawności. Na lepsze się 
zmieniam. (P.G.)

w pytaniu „Jaki masz charakter?” troje badanych zaczęło opisywać siebie, używając 
pozytywnych określeń, pamiętając również o swoich słabszych stronach.
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Jestem spokojny, tak spokojny jestem. diabłem nie jestem, kiedyś byłem wulgarny, ale 
jestem… zmobilizowany do działania, chcę działać we własnym zakresie, to mnie uszczę-
śliwia. ale jak się wkurzę, to potrafię być niebezpieczny. Emocjonalny też jestem czasami, 
wkurzający, czasami jestem wulgarny, ale jak mi odbije. ale na co dzień spokojny, inte-
ligentny, miły kulturalny. Jak ktoś do mnie podchodzi, to… to umiem nawiązać kontakt 
osobisty. z Markiem, z którym tu mieszkam, przyjacielem moim. No… przyjaźnimy się, 
mieszkamy razem, chodzimy razem do ośrodka, tam jesteśmy też przywiązani jak bracia 
i taka jest moja cecha. kulturalność, przyjaźń i staram się, żeby inni mogli mi zaufać 
wzajemnie. (a.N.)

dobry, miły sympatyczny, wesoły. Czasami jak ktoś mnie zdenerwuje, to coś tam po-
wiem, ale ogólnie to mówię słowo „przepraszam”, „proszę”, „dziękuję” i wszystko idzie 
ku dobremu, że jestem taką osobą. i mówią, że bardzo jestem taka uprzejma, że ustępuję 
czasami miejsca w autobusie czy w tramwaju i wszyscy są ze mnie zadowoleni, że od 
małego jestem tego uczona. i czasami w metrze… jak jadę w metrze, to też mówią. (k. J.)

Charakter… uuu… No dobry charakter. Taki… no… spokojny charakter. Jak ktoś mnie 
nie zdenerwuje, to potrafię być niespokojny. No ale jak na przykład trzeba stanąć w obro-
nie słabszej osoby, wiedząc, że ja jestem słabszą osobą, to mimo że jestem słabszą osobą, 
to potrafię innym pomóc też. (M. G.)

inna trójka badanych opisała swój charakter bardzo krótko, zwięźle i w samych super-
latywach.

Charakter? Taki grzeczny, łagodny, miły i przyjemny. (a.s.)

Charakter? dobry. Jestem najlepszy, uczciwy, porządny… i jeszcze… charakter to jest… 
kulturalny. (P.G.)

Mam dobry charakter… tak… ,w ośrodku dobry…, w mieszkaniu dobry… Mam dobry 
charakter… (M. i.)

Jeden badany skupił się jedynie na swoich gorszych cechach charakteru, trudnościach. 
w swojej wypowiedzi nie uwzględnił ani jednej dobrej cechy.

Jestem… wybuchowy. Czasami jak dochodzi do awantur… czasami jak… też mogę Ci 
wspomnieć… jestem byłym alkoholikiem. Nadużywałem alkoholu swego czasu. Jeszcze 
jak mamusia żyła… wtedy… jak to się mówi… dostawałem małpiego rozumu. wtedy 
wpadałem w niekontrolowaną furię alkoholową. dwa razy byłem w szpitalu na odwyku. 
i jak tu jestem, to się staram… kontrolować takie wybuchy. bardziej… słownie coś po-
wiem… czasami jest tak, że… nie przemyślę tylko od razu mówię – prosto, zwięźle i na 
temat. strasznie szybko się denerwuję… bardzo szybko. ( b. w.)

Przy pytaniu „Co lubisz robić najbardziej?” można zauważyć dosyć duże zróżnicowa-
nie co do zainteresowań i hobby osób badanych. Najczęściej występującą czynnością jest 
słuchanie muzyki. innymi zainteresowaniami są m.in. spacery, podróże, haftowanie, ma-
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lowanie czy majsterkowanie. warto też zaznaczyć, że obsługa urządzeń elektronicznych 
(smartfon, komputer) nie jest im obca.

w kuchni najbardziej lubię robić kanapki…, gotować też potrafię. w ośrodku albo tu 
w  mieszkaniu. spacery lubię, jak jestem u mamy, ale jak jestem tu, to też spacerować 
lubię. Lubię… yyy… jeździć po warszawie. w ramach samodzielności to jeszcze powiem 
Ci, że często podróżuję po warszawie…, ale autobusem, bo samochodem nie umiem 
jeździć. (a.N.)

Jak mam telefon, to lubię grać na nim. Jak nie mam telefonu, to skupiam się na rysunkach 
lub innych pracach…, mogę pokazać. od zawsze, jak pamiętam, maluję.(b.w.)

Najbardziej lubię wyszywać jak kupię sobie takie fajne… obruski czy… serwetki takie 
fajne. To lubię wyszywać sobie… albo haftować igłą taką cieniutką. i wyrabiam sobie 
jeszcze… wyrabiam sobie właśnie tą manualność, to co lubię robić. (k. J.)

słuchać muzyki. spotykać się ze znajomymi. siedzi się tam nieraz na facebooku jak się 
nudzi, czy coś. (M. G.)

Robić… coś tam… pisanie różne listy… czy filmowe… czy z muzyką. Muzyki słucham. 
Majsterkuję… jak tata żył, to robiliśmy modele, dłubaliśmy w drewnie, no… Tata lubił 
stolarkę, sam zrobił remont domu. Trochę pomagałem. (a.s.)

słuchać muzyki. słuchanie muzyki to jest moje hobby i słuchania… słucham Camysutry. 
wiesz co to jest? To takie disco Polo. Jak przychodzę do nas do ośrodka to podpinam 
laptopa, słuchawki, myszkę, zasilacz i sobie słucham Camysutry i… już jestem w jej ze-
spole… i w chórkach śpiewam. Tylko to. (P.G.)

w ośrodku na zajęciach komputerowych. wolę grać w grę… Pinball… wolę grać u Pana 
adama. (M.i.)

Przy pytaniu „Czy często potrzebujesz pomocy od innych?” większość badanych widzi 
siebie jako osoby bardzo samodzielne. Jednak czasami w ich dalszych wypowiedziach 
podają przykłady sytuacji, w których jednak tej pomocy potrzebują. są to proste czyn-
ności dnia codziennego, takie jak zrobienie prania, golenie brody, zrobienie herbaty czy 
wstawianie naczyń do zmywarki.

Na razie nie. Jakoś sobie daje sama radę. Jak coś tam od taty potrzebuję, to tata mi poma-
ga w różnych tam rzeczach. ale tak to nie. samodzielna jestem. sama się poruszam po 
mieście…, wszędzie się poruszam. (k.J.)

No to to przy goleniu. a tak to sam robię. wykąpię się sam. Mama umyje tylko głowę, 
plecki a tak to sam. od góry do dołu. Pranie… czasem sam sobie upiorę rzeczy, ale 
mama musi całkiem uprać… rzeczy. Ja pranie raz…, mama drugi raz musi prać i jest 
ok. (a.s.)
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Pomocy… jak nie mogę osłodzić herbaty, to kogoś proszę o pomoc. Czy od tego czy od 
innego. (P.G.)

Często ja nie potrzebuję… Czasem potrzebuję… Jak trzeba coś…, żeby coś wycierać…, 
jak wyjmuję ze zmywarki…, jak trzeba wstawić do zmywarki. (M.i.)

z wypowiedzi dwojga badanych można stwierdzić, że bardziej niż pomocy w czynno-
ściach manualnych, potrzebują pomocy przy radzeniu sobie z emocjami.

Tak. Jak mi coś nie wyjdzie, to wtedy proszę o pomoc. Jak coś zbiję, to proszę o pomoc. 
a u Marka jest tak, że jak coś zbije, to lecę mu pomóc z tym sprzątaniem właśnie. Poma-
gam, jak śmiecie trzeba wynieść. (a.N.)

Jak są takie sytuacje patowe, to… bardziej wolę… pomocy. Czasami jak się denerwuję… 
coś źle powiem to… wolę pójść do Pana konrada, jest moim terapeutą… pójdę, poroz-
mawiam. sprzątanie czy jakieś takie rzeczy to sobie radzę. (b.w.)

Podsumowując, z wypowiedzi osób badanych można stwierdzić, że osoby badane 
starały się najczęściej udzielać odpowiedzi w jak najbardziej korzystny dla siebie spo-
sób. Tylko niektórzy badani byli w pełni świadomi swojej niepełnosprawności i otwar-
cie o niej mówili. Przyczyn nierozmawiania na temat niepełnosprawności można szukać 
w poczuciu wstydu bądź próbie wyparcia tej informacji. akceptacja stanu, w jakim się 
znajduje, zdaje się być kluczowa w procesie kształtowania się prawidłowego, niczym nie 
zniekształconego obrazu własnego „Ja”. Próby opisania swojego charakteru najczęściej 
skutkowały wymienieniem wyuczonych wcześniej przymiotników (miły, serdeczny, po-
mocny), a nie faktycznym opisaniem swojego zachowania. Świadomość własnych czy-
nów, ich przyczyn, jak i konsekwencji może być również ważnym czynnikiem w tworze-
niu swojej własnej tożsamości. osoby badane są bardzo zaangażowane w swoje hobby 
– aktywnie w nich uczestniczą, co może wzmacniać poczucie własnej wartości. Mając 
świadomość tego, że w niektórych sferach życia potrzebują pomocy, badani próbowali 
ten fakt zataić, co w końcowym rozrachunku nie przynosiło zamierzonych efektów. każ-
da wypowiedź kończyła się wymienieniem choć jednej rzeczy, czynności, z którą wiążą 
się większe lub mniejsze problemy. skutkiem takiego zachowania może być silna chęć 
samodzielności oraz samostanowienia.

Jak osoba z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym myśli,
że jest postrzegana?

obraz siebie bez wątpienia odgrywa dużą rolę w kształtowaniu się tożsamości. wizeru-
nek własnego „Ja” w oczach innych ludzi jest jednak równie ważny. Człowiek jest istotą 
społeczną, dlatego też warto dowiedzieć się, jak osoby z niepełnosprawnością odnajdują 
się w opinii społeczeństwa na ich temat.
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Na pytanie „Czy pamiętasz swoją szkołę?” większość badanych potrafiła dużo opowie-
dzieć o swojej dawnej szkole. z reguły były to miłe wspomnienia, opowiadanie o oce-
nach, przedmiotach i trudnościach. 

Tak. Chodziłem do szkoły na ulicy […]. kolegów… trudno sobie przypomnieć. Tyle co 
Przemka. Rzadko kiedy mam z nim kontakt. (b.w.)

Pamiętam bardzo. bo jestem z tej szkoły zadowolona. byłam najlepsza w klasie. byłam 
taka piątkowo-szóstkowa, bo z historii to szóstki same dostawałam. z gazet przynosiłam 
takie większe i duże artykuły… i małe artykuły. i wszyscy byli ze mnie zadowoleni, że 
wszystko się udało w szkole. ale mam i zdjęcia też czasami z przyjaciółmi i super mam 
takich przyjaciół… szkolnych można tak powiedzieć. (k.J.)

No to ja to bardzo dobrze pamiętam, bo się rozbeczałem na zakończenie roku. Poszedłem 
do szkoły w […] roku do podstawówki. i raz nie zdałem pamiętam. Chodziłem do szkoły 
specjalnej połączonej z gimnazjum. Gimnazjum było w tym samym budynku. Yyy…. 
Na początku było łatwo, tak…, ale już potem pod górkę, już jak doszły inne przedmioty. 
Trzeba było się uczyć dzień i noc…, no. ale no wytrwałem do tej trzeciej gimnazjum 
i ukończyłem tę szkołę. (M.G.)

Tak… Chodziłem do szkoły na […]. do szkoły zawodowej… skończyłem, zawód intro-
ligator… chodziłem… potem pracowałem jako introligator… w trzeciej klasie miałem 
zajęcia praktyczne i się kiedyś na nie spóźniłem. (M. i.)

Jedna wypowiedź była natomiast nacechowana negatywnymi emocjami. badany bar-
dzo źle wspominał czasy szkolne. Twierdził, że w wieku szkolnym był źle traktowany 
zarówno przez nauczycieli, jak i swoją matkę. był siłą zmuszany do nauki.

Tak…, szkoła podstawowa z osobami takimi jak ja…, czyli z zespołem downa. i tam cho-
dziłem i miałem kolegów i koleżanki. ale nie pamiętam już nikogo…, to było w tych… 
w latach 90’…, a teraz to już współczesny wiek. ale… oooohh! w szkole było strasznie! 
Nie lubię szkoły. Nigdy tam naprawdę nie chciałem chodzić. była jedna dziewczyna… 
ode mnie chciała… dużo rzeczy trudnych. Taka szkoła to nie dla mnie, wolę już inną 
przyszłość. ogólnie nauczycielki. było tak, że mama mnie biła w domu! Mówiła „Ucz się 
pisać! Pisz, bo Ci zaraz dam… ten… no…”. w szkole to źle miałem…, niedostateczny 
z historii. Nauczycielka była okropna z historii! Historia to tak, ale w szkole to…, a z gegry 
to już… każdy mówi geografia, świetny byłem z tego…, a z historii najgorszy. Mama mó-
wiła, że taki byłem dobry, wszystko umiem…, a nauczycielka mnie wyzywała…, dawała 
mi pały. ale z gegry byłem najświetniejszy. Czy Europa tam… lodowce… to umiałem. 
Matmę miałem najgorszą. Nie umiałem nic z matmy! kiedyś były liczydła…, o matko! 
były najgorsze. dodawać umiem…, wiem ile jest 8 +8… to jest chyba 16. (a.N.)

wszyscy badani, przy pytaniu „Jak myślisz, co myślą o Tobie inni ludzie?” byli bardzo 
zmieszani. każdy uczestnik badania po usłyszeniu pytania zamilkł na dłuższą chwilę 
i zawahał się co do odpowiedzi. Po chwili zastanowienia, każdy odpowiadał podobnie. 
większość opisywała siebie jako miłych, pomocnych i sympatycznych. 
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Niektórzy się ze mną po prostu witają, a to „dzień dobry”, a to „do widzenia”. Nieraz się 
śmiejemy, nieraz żartujemy. Jednym słowem…, że ze mnie taki żartowniś jest. bo ja lubię 
żartować, powiem szczerze. (M.G.)

o mnie? The best! (P.G.)

dwie osoby badane, zaczynając mówić o sobie, szybko zmieniały temat, unikając nie-
jako odpowiedzi na zadane pytanie. 

Że jestem dobrze wychowany…, że umiem… Czasem jak idę do ośrodka, to widuję tu… 
Pana adama z ośrodka. (M.i.)

Jeden badany odpowiedział w sposób bardzo szeroki. z tej wypowiedzi można wy-
wnioskować, że badany ma świadomość konsekwencji swoich czynów. wie, że ludzie 
mogą postrzegać go w różny sposób, zależny od tego, jak żyje.

Ehh… albo dobrze myślą, albo źle. zależy jakie świadectwo daję o sobie… dobry, uczyn-
ny i pomocny. (b.w.)

Podsumowując, osoby badane opisywały obraz własnego „Ja” stworzony przez sie-
bie dużo łatwiej, niż ten stworzony przez innych ludzi. badani, opisując swoją szkołę, 
w większości wypowiadali się o niej dobrze. Nie zapamiętali większych problemów zwią-
zanych z okresem szkolnym. instytucja szkoły mogła mieć wpływ na dalszą egzystencję 
oraz kształtowanie się swojego obrazu. Ciągłe chwalenie ucznia może wpłynąć na błędny 
obraz siebie. większość osób uważa, że inni ludzie postrzegają ich tak, jak oni widzą 
siebie. Można zauważyć tu efekt egocentryzmu – skoro według mnie jestem fajny, to ty 
na pewno też tak uważasz. dlatego też ważnym elementem w tworzeniu się tożsamości 
społecznej jest świadomość istnienia wielu punktów widzenia. 

Jaką rolę w procesie tworzenia się tożsamości osób z niepełnosprawnością intelektualną 
w stopniu umiarkowanym pełnią osoby najbliższe?

osoby, które mają trudności z ukształtowaniem swojej własnej tożsamości, bardzo 
często podatne są na przejęcie tożsamości osoby bliskiej, swojego autorytetu. zadając py-
tania związane z tą tematyką, próbowałam znaleźć odpowiedź na ten problem badawczy.

osoby badane w odpowiedzi na pytanie „Jaki jest Twój przyjaciel/przyjaciółka?” opi-
sywały swoich przyjaciół jako osoby, które są dla nich wsparciem, na które zawsze można 
liczyć, które pomagają im w codziennych czynnościach. zwracają też uwagę na to, że nie 
zawsze między nimi jest wesoło i przyjemnie. 

Piotrek. bartek czasami. U Piotrka cenię to, że jak coś mu tam odbije…, ale jak nie odbije, 
to kochamy się jak bracia, jak… ten… syriusz black i Harry Potter, jak bracia właśnie. 
braterstwo, współpraca jednoczy nas właśnie. a bartek, bo czasami ja mu pomagam przy 
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dyżurze, to sobie pomagamy…, to on mi pomaga przy moim dyżurze…, tutaj się lubimy 
i… wzajemnie sobie pomagamy. To ważne, żeby wspierać, pomagać sobie nawzajem, czy 
w dyżurach, czy w zakupach właśnie. znamy się z Piotrkiem od 2007. (a.N.)

Takiego mojego wiernego druha i kompana… andrzeja. ale ile się znam z nim? oho-
ho!… około…, jak ja mam 40 to on ma 44…, około… większość czasu się znamy z an-
drzejem już. kiedyś chodziłem do wspólnoty, teraz tutaj mieszkamy we dwójkę. z nami 
jest jak z dobrym małżeństwem. Raz się kłócimy, raz się nie kłócimy. wszystko jest naj-
lepszej myśli. (b.w.)

Moim przyjacielem to jest bartek i wierzę w niego…, zawsze będę w niego wierzył. Ma-
ryna też. Pomagam jej wsiąść… do autobusu…, pomagam jej zejść na piętro niżej. Robię 
jej miejsce, żeby usiadła i się przytrzymała. bartek najlepszy, bo jest „taki gość”. To jeszcze 
moim przyjacielem jest zbyszek. zbyszek mój przyjaciel, dobry kolega. Pomaga wszyst-
kim i mi też. (P.G.)

Tylko jedna osoba badana wypowiada się o swojej mamie jako najlepszej przyjaciółce. 
Świadczy to o bardzo silnym przywiązaniu do rodziny – w tym przypadku – matki. 

Przyjaciela mam. ale najbardziej mama! Mój przyjaciel…, co by się stało, to by w obronę 
wszedł i tą osobę... by coś zrobił. inaczej. Mama najlepsza, bo mama pomaga. ogolę się…, 
coś tam nie będę mógł, to poprawia. No…, mama najlepsza. (a.s.)

Na pytanie „opowiedz mi o swojej rodzinie?” większość osób badanych wymienia swoją 
najbliższą rodzinę (ojciec, matka, bracia, siostry,) ale też babcię, kuzynów, wujków ciotki. 
odpowiedzi badanych różniły się jedynie ilością dokładnych wiadomości na temat swojej 
rodziny. Niektórzy szczegółowo wymieniali, czym zajmują się członkowie ich rodziny.

Tatuś był rodowitym warszawiakiem. od urodzenia mieszkał w warszawie. Pracował 
w zakładach telekomunikacji. wszystko tam robili…, a później pracę stracił…, potem… 
ileś czasu szukał pracy…, znalazł pracę prywatnie. Potem się mamusia zaczęła… chorować 
na raka. z bratem mam bardzo dobry kontakt. studiuje na Politechnice warszawskiej…, 
elektrotechnik. Już ma magistra… będzie się bronił. Uczy się, pracuje. Co drugą niedzie-
lę… umówiliśmy się… w zeszłym roku częściej, a teraz mówi, że co drugą niedzielę się 
będziemy spotykać. on może w pierwszą niedzielę sobie coś zaplanować… coś jechać, coś 
kupić, wymienić. z kolei…, wiesz jak człowiek pracuje od 7 do 16, to jak jedzie do domu, 
to jest już ciemno. Teraz też jak wyjdziesz do sklepu, to już wiesz… ciężko coś zaplanować. 
z kolei po mamusi… Ciocię danusię… też bardzo lubię do niej jeździć. (b.w.)

Tato jest tym… yyy…, pracował w zakładach mechanicznych jako dyrektor też jeszcze 
wcześniej bo jako menadżer i wszystko…, to mój tata tym wszystkim się zajmował i ten… 
i no… i jestem z tego zadowolona, że mój tata jest taki przedsiębiorczy, lubi wyzwania 
i się zna na komputerze i czasami mnie uczy, jak się obsługiwać komputer czy coś tam. 
No i z wnuczki jest zadowolony, że ona wreszcie tą szkołę skończyła. No i studia…, a teraz 
pracuje i sprzedaje i kupuje i telefony i to i tamto i wszystko. Taki fajny biznes chcą z tatą 
zacząć, żeby umieć się czegoś nauczyć... i tata i ona. i zobaczymy, co z tego wyjdzie. (k. J.)
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inni po prostu wymieniali, kto należy do ich rodziny, dodając krótkie informacje o po-
szczególnych osobach.

Tak, mam rodzinę w Poznaniu. Mama moja pochodzi…, poznanianka…, tam nad No-
tecią mieszkała. Moja mama miała mamę, ja babcię…, brata rodzonego…, swoją siostrę. 
ojca to nie wiem…, bo ja ojca nie znałem. (a.N.)

koniecznie…? Mam trzy siostry, jednego brata i jednego młodszego siostrzeńca… zna-
czy… mam siostrzeńców. Mam takiego u macochy takiego… mój brat jeszcze u niej sie-
dzi. (M.G.)

Mam rodzinę. Mamę swoją…, braci krzyśka, Jarka, dziadka…, to też moja rodzina. i… jesz-
cze… a najbardziej to ja lubię całe mieszkanie wspomagane…, to też jak moja rodzina. (P.G.)

Podsumowując, zdecydowana większość osób badanych swoich przyjaciół określa 
względem korzyści, jakie ta przyjaźń przynosi. badani przyjacielem nazywają te osoby, któ-
re pomagają im, oraz te, którym to oni mogą pomóc. Chęć odwdzięczenia się jest uczuciem 
empatii, które świadczy o rozwiniętej sferze emocjonalno-społecznej osoby badanej. wśród 
opisu rodzin osób badanych rzuca się w oczy fakt, że wspominają one w swojej odpowie-
dzi tylko o jednym rodzicu. Przyczyną tego może być wychowywanie się w niepełnych 
rodzinach lub dominacja jednego rodzica w procesie wychowawczym. wychowywanie się 
wśród tylko jednego wzorca zachowań, czy to męskiego, czy też żeńskiego, może zasadni-
czo wpłynąć na kształtowanie się tożsamości osób z niepełnosprawnością intelektualną.

Jak plany i marzenia definiują tożsamość osoby z niepełnosprawnością intelektualną
w stopniu umiarkowanym?

w życiu człowieka planowanie przyszłości odgrywa dużą rolę. aby planować, należy 
wiedzieć, czego oczekuje się od życia. Utworzenie zestawienia tego, co się ma, tego, co 
chce się osiągnąć oraz analiza możliwości osiągnięcia zamierzonych celów jest ważnym 
elementem w życiu każdego człowieka.

Na pytanie „Co chciałbyś zmienić w swoim życiu?” odpowiedzi można podzielić na 
trzy grupy. osoba badana chciałaby radykalnych zmian w swoim życiu.

wszystko. Mieszać sam bym chciał. ogółem, no… znaleźć drugą połówkę. No i dogady-
wać się z innymi też. (M.G.)

badany chce zmian jedynie niewielkich, ułatwiających mu funkcjonowanie w obecnej 
sytuacji lub zmiany pomagającej wyrwać się z rutyny, zmienić zajęcie.

Moje życie polega na tym, że czasem zmieniam się… Chciałbym zmienić otoczenie ludzi. 
Żebym był…, ja lubię zmienić takie otoczenie, żebym miał przyjaciół, kolegów… o tak 
bym to nazwał. (a.N.)
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zachowanie… w zachowaniu nie chcę cały czas się kłócić…, nie chcę być czepialski. sta-
ram się…, z trudnością przychodzi. (b.w.)

Chciałbym być aktorem. iść w stronę… z kinem, jak boguś Linda. Chciałbym być jak 
boguś Linda. Takie buty ma ładne. boguś Linda był teraz, widziałem jak był, z sarą… 
tańczył. albo karate po polsku. zbysiu wziął do niej brzytwę. dobrą akcję robią aktorzy. 
(a.s.)

badany nie chciałby w swoim życiu żadnych zmian. 

Nic bym nie chciała zmienić. Jaka jestem, taka jestem i nie chciałabym nic w swoim życiu 
zmienić… o! w taki sposób. (k.J.)

Chciałbym zmienić… nigdy bym nie zmienił. Nic nie chciałbym zmienić. (P.G.)

Przy pytaniu o plany na przyszłość „Jakie masz plany na przyszłość?” odpowiedzi były 
skrajne. Troje badanych w planach ma założenie rodziny, samodzielną egzystencję oraz 
prowadzenie własnego gospodarstwa domowego. 

Plany na przyszłość? Gdybym nie był…, gdybym tutaj nie mieszkał, nie mieszkał u mamy 
to.. gdybym był pełnosprawny, to bym marzył o jednym…, tak jak ty... Masz chłopaka… 
narzeczonego i męża. Mam dziewczynę. zakochałem się do… wiesz…. dochodziło do 
konfliktów, ale nadal się kochamy i lubimy się. ona ma rzut beretem. 520 można doje-
chać albo 35. i pojechałem z kwiatkiem na urodziny…, w listopadzie miała urodziny…, 
pojechałem z kwiatkiem, różą białą. Ja chciałbym, żebyśmy się kochali…, taka miłość na 
maxa. i mówię jej „kochanie, życzę Ci dużo szczęścia radości… i żebyś mnie kochała… 
i dużo miłości w życiu”, a ona „kocham Cię, dziękuję Ci za kwiatek”. (a.N.)

Takie jak i ty. założyć rodzinę. Jak byłaby możliwość. akurat w tym mieszkaniu wspo-
maganym…, i jak widzisz, każdy z każdym mieszka. Nie jest możliwością nawet seksu 
uprawianie tu. (b.w.)

Na przyszłość jakie plany? Żeby przyjść tutaj i jeszcze raz się podszkolić do domu trenin-
gowego. To jest raz, no i dwa, żeby… mieć własne dzieci i wychowywać. No i żeby założyć 
rodzinę. (M.G.)

dwoje badanych skupiło się w swojej wypowiedzi na swoich planach zawodowych. 

Na razie nie mam żadnych planów. Mam chłopaka…, na razie nie planujemy…, na razie 
ogólnie nic. Może przejmiemy kiedyś gospodarstwo po tacie moim, bo ten… tą działkę, 
którą mamy, to porozmawiamy i może uda się przejąć tę działeczkę, żebym miała także…, 
bo mamy i kwiaty, i trzeba porobić coś przy kwiatach… trochę doniczkowych, i takich…, 
i różnych. To takie przyjemności są właśnie… i przyjemne i sympatyczne robienie. Jest 
zadowolenie z tego, co się robi i zadowolona jestem z tego, co się robi na działce. No i te-
raz ekologiczne mamy warzywa i mój tata jest też zadowolony, że wszystko jest tak, jak 
powinno być i no… dobrze. (k.J.)
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Chciałbym być…, jakbym miał studio…, chciałbym być dJ-em. dla mnie to jest za trud-
ne wszystko… i za drogie. Trzeba mieć komputer…, wszystko trzeba mieć. (a.s.)

dwoje badanych ma bardzo przyziemne plany na przyszłość. brak w ich wypowie-
dziach długodystansowych planów działania. 

wyjście na spacer… Taki mam plan. (P.G.)

Jechać…, tak… ja jadę na wakacje do zaździerza. (M.i.)

Po zadaniu pytania „Jakie masz marzenia?” tylko troje badanych potrafiło udzielić od-
powiedzi. Reszta osób badanych nie odpowiedziała żadnymi słowami na postawione py-
tanie. wśród uzyskanych odpowiedzi znaleźć można zarówno nietrudne do spełnienia, 
przyziemne marzenia, dalekosiężne plany zawodowe, jak i podniosłe idee, mające na celu 
poprawę funkcjonowania społecznego wszystkich osób z niepełnosprawnościami. 

Marzenia mam… być historykiem jak mój kuzyn Jarosław! Uczy w szkole mój kuzyn. 
Najbardziej lubię historię. Najbardziej… od lat.. gdzieś tak… międzywojennych, o! i ii 
wojna Światowa… od rozpadu austro-węgier. Lata 90. też lubię… okrągły stół… bie-
rut, Gomułkę… o tak. (a.N.)

Żeby normalni ludzie traktowali osoby z niepełnosprawnością lepiej, inaczej, a nie po 
prostu… inni uważają, że inni… no żeby ludzie się zmienili. ogółem, żeby nas akcep-
towali, bo niektórzy nie akceptują. Żeby się dogadywać z innymi normalnie…, a nie po 
prostu wysłuchiwać „ty upośledzony, ty taki i nie taki”. (M.G.)

Podsumowując, osoby badane mają różne podejście do swojej przyszłości, marzeń 
i planów. Niektórzy mają niezwykle trudne do osiągnięcia, ale jasno sprecyzowane cele 
(założenie rodziny, prowadzenie własnego domu), niektórzy myślą jedynie o kilku na-
stępnych dniach (wyjście na spacer, wyjazd na turnus rehabilitacyjny). Pytania o daleko-
siężne plany i marzenia były jednymi z najtrudniejszych w tym badaniu, co potwierdza 
fakt, że nie wszystkim udało się na nie odpowiedzieć. Jasno sprecyzowane plany, marze-
nia, które są osiągalne, świadczą o dojrzałości oraz świadomości swoich praw, możliwo-
ści oraz posiadanych ograniczeń. są to cechy, które opisują tożsamość osiągniętą. 

PodsUMowaNiE 

Przeprowadzone badania na celu miały uzyskać odpowiedzi, co wpływa na kształtowa-
nie się tożsamości psychospołecznej osób z niepełnosprawnością intelektualną w stop-
niu umiarkowanym. by potwierdzić lub rozszerzyć spis czynników, należałoby poszerzyć 
grupę badawczą na większy zakres wieku, zwiększyć liczbę osób badanych czy też zróż-
nicować środowisko, z którego pochodzą. warto zwrócić uwagę na przypadek badane-
go, który w okresie szkolnym nienawidził szkoły, nauki i był siłą zmuszany do uczenia 
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się. osoba ta teraz, kilkadziesiąt lat później, marzy o tym, by zostać historykiem, potrafi 
pisać, świetnie czyta (przeczytała kilkaset książek zarówno o tematyce historycznej, jak 
i powieści). Mimo trudności w okresie dziecięcym udało się tej osobie badanej wytwo-
rzyć swoją własną tożsamość.

zrealizowane badania pozwoliły uzyskać odpowiedzi na postawione szczegółowe pro-
blemy badawcze. z analizy wyników przeprowadzonych badań można pokusić się o wy-
snucie kilku czynników, które wpływają na kształtowanie się tożsamości psychospołecz-
nej osób z niepełnosprawnością intelektualną w stopniu umiarkowanym. są to: 

– Pełna świadomość posiadania niepełnosprawności, oraz znajomość jej charaktery-
styki.

– akceptacja stanu, w jakim się aktualnie znajduje.
– otwartość środowiska społecznego na jednakowe i sprawiedliwe traktowanie osób 

z niepełnosprawnością intelektualną na równi z osobami sprawnymi.
– swoboda w kontaktach z innymi ludźmi.
– wychowywanie się wśród różnych wzorców zachowań.
– Umożliwienie osobom z niepełnosprawnością intelektualną swobodnego wyboru 

drogi życiowej.
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artykuły składające się na monografię przedstawiają w perspektywie teoretycznej, 
metodologicznej i badawczej problemy związane z niepełnosprawnością i funkcjo-

nowaniem osób z niepełnosprawnościami we współczesnym społeczeństwie polskim. 
w książce znalazły się artykuły, które ukazują możliwości wykorzystania w badaniach 
nad niepełnosprawnością koncepcji teoretycznych oraz metod i technik badawczych 
z obszaru nauk społecznych oraz humanistycznych. Tym samym przygotowana mono-
grafia rozwija dotychczas wykorzystywane podejścia teoretyczno-badawcze w studiach 
nad niepełnosprawnością, dodając nowe perspektywy badawcze. Pozwala to na wzboga-
cenie refleksji naukowej w badaniach nad niepełnosprawnością o nowe koncepcje, które 
poszerzają jej dotychczasowe ramy teoretyczno-metodologiczne, oraz umożliwia anali-
zę dotąd słabo eksplorowanych wymiarów niepełnosprawności i funkcjonowania osób 
z niepełnosprawnościami. 

w rozdziale pierwszym pojawia się problem identyfikacji podmiotów, które reprezen-
tują środowiska osób z niepełnosprawnościami w Polsce, co ma istotne znaczenie dla 
analizy aktywności politycznej i procesu emancypacji tego środowiska. stanowi to bar-
dzo ważną kwestię w perspektywie badań nad podmiotowością osób z niepełnospraw-
nościami i ich potencjałem w podejmowaniu działań na rzecz poprawy sytuacji tych 
osób oraz ich równego traktowania. Rozdział drugi przedstawia możliwości, jakie daje 
wykorzystanie krytycznej analizy dyskursu do odkrywania symbolicznych porządków 
i instytucjonalnych praktyk, które konstruują normalność i dewiację, znane i odmienne. 
Potencjał tego podejścia teoretyczno-metodologicznego w studiach nad niepełnospraw-
nością pozwala na ujawnianie kulturowej perspektywy kreowania procesów włączenia 
i wykluczenia, stygmatyzacji oraz tworzenia znaczeń i społecznych praktyk, co odgrywa 
istotną rolę przy ukazywaniu sposobów postrzegania niepełnosprawności w społeczeń-
stwie, które przekładają się na praktyki dyskryminacyjne w stosunku do osób z niepełno-
sprawnościami. Ma to również istotne znaczenie dla badań nad procesami wykluczenia 
osób z niepełnosprawnościami z realizowania niektórych aktywności. stereotypowe wy-
obrażenia na temat niepełnosprawności skutkują stygmatyzacją tej kategorii społecznej, 
co powoduje ich marginalizację. Problematyka ta jest obecna w książce w rozdziałach, 
w których podjęta została analiza sytuacji społecznej uczniów, studentów i absolwentów 
z niepełnosprawnościami (por. rozdział 13,14,15). Przedstawione badania pokazują, że 
w ostatnich latach następuje zmiana w postrzeganiu niepełnosprawności, jednak nadal 
wiele praktyk ma charakter dyskryminujący i uniemożliwiający włączenie osób z niepeł-
nosprawnościami na równych prawach do głównego nurtu życia społecznego. autorzy 
zwracali też uwagę na konieczność prowadzenia interdyscyplinarnych badań pozostają-
cych na pograniczu wielu dyscyplin naukowych, np. badań performatywnych na pogra-
niczu sztuki i niepełnosprawności (por. rozdział 4) oraz podkreślali wagę zróżnicowania 
kulturowego w postrzeganiu niepełnosprawności w tradycji wschodu i zachodu, które 
mogą powodować wiele napięć w sytuacji coraz bardziej różnicujących się pod wzgledem 
etnicznym i kulturowym współczesnych społeczeństw. 

wielość zaproponowanych ujęć teoretycznych w badaniu zjawiska niepełnospraw-
ności pokazuje na złożoność tego fenomenu i trudność w wypracowaniu jednolitego 
paradygmatu pozwalającego na badanie wszystkich aspektów niepełnosprawności w ra-
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mach jednego podejścia teoretyczno-badawczego (por. wstęp). Powoduje to wielość 
sposobów definiowania niepełnosprawności – wynikającą ze stosowania różnych po-
dejść teoretycznych i badawczych do analizy tego zjawiska. w rozdziale trzecim Milena 
Trojanowska jako rozwiązanie tego problemu proponuje przyjęcie perspektywy badań 
pogranicza jako podstawy do opisania, czym jest niepełnosprawność. Takie podejście 
pozwala uznać, że zróżnicowanie teoretyczne i tematyczne w studiach nad niepełno-
sprawnością stanowi odpowiedź na potrzeby środowiska osób z niepełnosprawnościa-
mi , co stwarza i naświetla nowe kierunki badań zgodne z oczekiwaniami i specyfiką tej 
kategorii społecznej. Pozwala to jednocześnie przyjąć najbardziej adekwatne metody 
badawcze dla analizowanego problemu, które obejmują zarówno analizy danych ilo-
ściowych, jak też metody jakościowe, takie jak: obserwacja, autoetnografia, krytyczna 
analiza dyskursu, studium przypadku oraz metodologia wypracowana na gruncie teo-
rii ugruntowanej. 

Przyjęcie metody badawczej wiąże się, jak pokazują kolejne rozdziały książki, z proble-
mami związanymi z doborem odpowiednich kryteriów i wskaźników stosowanych w ba-
daniach ilościowych i porównawczych (por. rozdział 16) oraz wyodrębnienia czynników 
wpływających na opisywane i analizowane problemy, takie jak: konstruowanie tożsamo-
ści osób z niepełnosprawnościami, zjawisko wykluczenia cyfrowego czy siła nieformal-
nych sieci wsparcia (por. rozdział 17, 9, 12). 

kolejną kwestią, wykraczającą poza refleksje o charakterze teoretyczno-metodologicz-
nym, obecną w monografii, jest problem dostępności przestrzeni naukowej oraz badaw-
czej dla osób z niepełnosprawnościami. Ukazana ona została z perspektywy osobistych 
doświadczeń osoby z niepełnosprawnością wzroku uczestniczki i prelegentki konferencji 
naukowych (rozdział 10). Rozdział ten ma na celu pokazanie barier, na jakie w procesie 
rejestracji oraz późniejszego odbioru treści i dzielenia się wynikami swoich badań na-
potykają akademicy z niepełnosprawnością podczas seminariów i konferencji. kamila 
albin proponuje szereg rozwiązań, które mogą zniwelować ograniczenia w tym obszarze. 
Pokazuje też znaczenie nowoczesnych technologii asystujących-czytających i powiększa-
jących, monitorów i notatników brajlowskich, które wspierają naukowców z niepełno-
sprawnościami w ich pracy. w rozdziale szóstym problematyka dostępności pojawia się 
w odniesieniu do techniczno-organizacyjnych aspektów badań nad niepełnosprawno-
ścią. autorka w oparciu o swoje długoletnie doświadczenia badawcze ukazuje koniecz-
ność projektowania procesu badawczego, przygotowania narzędzi oraz samej realizacji 
badań tak, by umożliwiały one włączenie osób z niepełnosprawnościami i ich obecność 
na każdym etapie realizacji tego procesu. w rozdziale przedstawione zostały również wy-
tyczne dotyczące projektowania uniwersalnego w odniesieniu do narzędzi badawczych, 
które pozwalają na realizacje badań on-line, dzięki czemu stanowi on swoisty przewod-
nik dla konstruowania badań dostępnych i stanowi ważny krok w kierunku budowania 
standardów dostępności badań naukowych w obszarze niepełnosprawności, które an-
gażują osoby z niepełnosprawnościami i pozwalają na zabranie głosu temu środowisku. 
Problematyka włączania osób z niepełnosprawnościami do prowadzonych badań poja-
wia się również w rozdziale szóstym w kontekście problemów w badaniu i aktywizowa-
niu środowiska osób z niepełnosprawnością intelektualną.
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wielość problemów badawczych i perspektyw teoretyczno-metodologicznych ukaza-
nych w książce wynika z potrzeby upowszechnienia wiedzy na temat prowadzonych we 
współczesnej Polsce badań nad niepełnosprawnością i osobami z niepełnosprawnościa-
mi. Pozwoli to wzmocnić pozycję studiów nad niepełnosprawnością jako samodzielnej 
dyscypliny badań dzięki pokazaniu jej specyfiki i interdyscyplinarnego charakteru. 
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NoTY o aUToRaCH
kaMiLa aLbiN
– doktorantka w instytucie stosowanych Nauk społecznych Uniwersytetu warszawskie-
go. absolwentka socjologii na akademii Górniczo-Hutniczej. Uczestniczy w projektach 
badawczych dotyczących różnych aspektów niepełnosprawności, realizowanych na aka-
demii Górniczo-Hutniczej, Uniwersytecie Jagiellońskim, Uniwersytecie warszawskim. 
Uczestniczyła m.in. w projekcie „od kompleksowej diagnozy sytuacji osób niepełno-
sprawnych w Polsce do nowego modelu polityki społecznej wobec niepełnosprawności”, 
„open art – sztuka współczesna dla wszystkich”, „Tożsamość i status tłumaczy z dys-
funkcją wzroku”, „audioMovie – kino dla wszystkich”. Jej zainteresowania naukowe 
obejmują studia o niepełnosprawności, przekład audiowizualny (audiodeskrypcja) oraz 
społeczny wymiar technologii informacyjno-komunikacyjnych.

GRzEGoRz CaŁEk
– polityk społeczny, administratywista, socjolog, specjalista zarządzania, doktorant w in-
stytucie stosowanych Nauk społecznych Uniwersytetu warszawskiego. Jest prezesem Pol-
skiego Towarzystwa zespołu aspergera, w którym prowadzi projekty, badania dotyczące 
sytuacji rodzin dzieci z niepełnosprawnością oraz uczniów z niepełnosprawnością w sys-
temie edukacji. Ponadto jest dyrektorem instytutu inicjatyw Pozarządowych, w którym 
kieruje projektami mającymi na celu rozwój sektora pozarządowego oraz aktywizację 
rodziców w szkołach (w szczególności rozwój rad rodziców). Jest autorem kilkudziesię-
ciu publikacji książkowych i kilkuset artykułów specjalistycznych dla rodziców, sektora 
pozarządowego, a także dotyczących obszaru niepełnosprawności, edukacji i zarządzania.

zbiGNiEw GŁĄb
– adiunkt w katedrze socjologii stosowanej i Pracy socjalnej Uniwersytetu Łódzkiego. 
od wielu lat działa w organizacjach pozarządowych wspierających osoby z niepełno-
sprawnościami w ich działaniach na rzecz poprawy jakości własnego życia. Jest m.in. 
innymi członkiem stowarzyszenia instytut Niezależnego Życia – obywatelskiego think-
-tanku działającego na rzecz wdrażania konwencji o Prawach osób Niepełnospreaw-
nych.

CELiNa kaMECka-aNTCzak
– politolog, filozof, pedagog specjalny, studentka studiów doktoranckich na wydziale Fi-
lozofii i Nauk społecznych Uniwersytetu Mikołaja kopernika w Toruniu. Jej zaintereso-
wania naukowe dotyczą edukacji obywatelskiej osób z niepełnosprawnością intelektualną.

ToMasz kasPRzak
– doktorant na wydziale socjologii Uniwersytetu im. adama Mickiewicza w Pozna-
niu. Podejmuje problematykę funkcjonowania osób głuchoniewidomych w Polsce oraz 
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w Republice Czeskiej. Jest autorem publikacji z zakresu tyflosurdopedagogiki. w swojej 
pracy badawczej wykorzystuje założenia konstruktywistycznej teorii ugruntowanej ka-
thy Charmaz, aby poznać świat społeczny osób z jednoczesnym uszkodzeniem słuchu 
i wzroku.

RaFaŁ MaCiĄG
– doktor nauk humanistycznych w zakresie socjologii, asystent w zakładzie Rozwoju 
Pielęgniarstwa, Nauk społecznych i Medycznych na wydziale Nauk o zdrowiu w war-
szawskim Uniwersytecie Medycznym. doktorat obronił w instytucie socjologii Uniwer-
sytetu warszawskiego (2008), absolwent instytutu stosowanych Nauk społecznych Uw 
(1997). autor i współautor publikacji z socjologii zdrowia i medycyny. Członek zespołu 
ds. wprowadzenia Międzynarodowej klasyfikacji Funkcjonowania, Niepełnosprawności 
i zdrowia (iCF) w Centrum systemów informacyjnych ochrony zdrowia.

kLaUdia izabELa MaJEwska
– pedagożka specjalna, pracowniczka naukowo-dydaktyczna w zakładzie Edukacji i Re-
habilitacji osób z Niepełnosprawnością intelektualną w akademii Pedagogiki specjalnej 
im. Marii Grzegorzewskiej w warszawie, specjalistka ds. testowania modelu „bezpieczna 
przyszłość osób z Ni” w biurze zarządu Głównego Polskiego stowarzyszenia na rzecz 
osób z Niepełnosprawnością intelektualną, terapeutka w Mieszkaniu wspomaganym 
im. Teresy dłuskiej, członkini zarządu Fundacji im. Marii Grzegorzewskiej.

woJCiECH MaNkowski
– magister, absolwent kierunku socjologia na Uniwersytecie Gdańskim. obecnie pracuje 
w Fundacji aktywizacji zawodowej osób z Niepełnosprawnościami. zainteresowania 
badawcze i praktyczne autora koncertują się wokół aktywności osób z niepełnosprawno-
ścią oraz rynku pracy osób z niepełnosprawnością.

ToMasz MasŁYk
– socjolog, doktor habilitowany nauk społecznych, profesor akademii Górniczo-Hut-
niczej w krakowie. autor publikacji z zakresu socjologii polityki, socjologii internetu 
i nowych mediów oraz socjologii niepełnosprawności.

JakUb NiEdbaLski
– socjolog, pracownik naukowo-dydaktyczny zatrudniony w katedrze socjologii organi-
zacji i zarządzania instytutu socjologii Uniwersytetu Łódzkiego. specjalizuje się w kom-
puterowej analizie danych jakościowych, metodach badań jakościowych, zagadnieniach 
socjologii niepełnosprawności i socjologii sportu. Prowadzi badania poświęcone aktywi-
zacji społecznej osób z niepełnosprawnością, a także dotyczące sytuacji rodzin z osobami 
niepełnosprawnymi, w tym podmiotów oraz instytucji je wspomagających. Jest autorem 
kilkudziesięciu publikacji naukowych poświęconych problematyce niepełnosprawności, 
pomocy społecznej, a także metodologii badań jakościowych. 
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JoLaNTa RzEŹNiCka-kRUPa
– doktor nauk humanistycznych, adiunkt w instytucie Pedagogiki Uniwersytetu Gdań-
skiego. Realizowała projekty badawcze przedstawione w autorskich monografiach: Komu-
nikacja, edukacja, społeczeństwo. O dyskursie dzieci z niepełnosprawnością intelektualną 
(2007), Niepełnosprawność i świat społeczny. Szkice metodologiczne (2009, ii wyd. 2011) 
oraz Społeczne ontologie niepełnosprawności. Ciało, tożsamość, performatywność (2019), 
które ukazały się nakładem oficyny wydawniczej „impuls” w krakowie. Jest również au-
torką artykułów naukowych poświęconych edukacyjnym i społeczno-kulturowym aspek-
tom zjawiska niepełnosprawności, publikowanych m. in. w „studiach Edukacyjnych”, 
„studiach z Teorii wychowania” i „Niepełnosprawności”. swoje badawcze zainteresowa-
nia wiąże przede wszystkim z problematyką podmiotu i tożsamości we współczesnym 
świecie oraz procesami społecznego konstruowania i wytwarzania wiedzy na temat nie-
pełnosprawności. zajmuje się również zagadnieniami teoretyczno-metodologicznymi 
i badaniami jakościowymi w naukach społecznych, w ostatnim czasie problematyką ciała 
i cielesności we współczesnej humanistyce oraz badaniami na pograniczu sztuki i niepeł-
nosprawności.

MaRia sToJkow
– doktor, aGH w krakowie, wydział Humanistyczny. obszar zainteresowań naukowych 
obejmuje kwestie różnic kulturowych w wielu wymiarach życia społecznego. 

MaTEUsz szaFRański
– pedagog specjalny, student studiów doktoranckich na wydziale Filozofii i Nauk spo-
łecznych Uniwersytetu Mikołaja kopernika w Toruniu. obszar zainteresowań nauko-
wych obejmuje kompetencje kluczowe dorosłych osób z niepełnosprawnością intelektu-
alną w stopniu głębszym.

JoaNNa szTobRYN-GiERCUszkiEwiCz
– adiunkt w katedrze socjologii stosowanej i Pracy socjalnej Uniwersytetu Łódzkiego. 
od 12 lat pracuje jako Pełnomocnik Rektora Politechniki Łódzkiej ds. osób Niepełno-
sprawnych, gdzie tworzy mechanizmy wsparcia przez uczelnię studentów z różnymi nie-
pełnosprawnościami. Praktycznie i naukowo zajmuje się dostępnością instytucjonalną, 
projektowaniem uniwersalnym w edukacji i zarządzaniem różnorodnością w szkolnic-
twie wyższym. autorka artykułów naukowych i monografii poświęconych dostępności 
szkolnictwa wyższego oraz różnych aspektów kształcenia dorosłych osób z niepełno-
sprawnościami.

MiLENa TRoJaNowska
– socjolog, badaczka zajmująca się tematyką niepełnosprawności. Główne obszary za-
interesowań to definiowanie niepełnosprawności, seksualność osób z niepełnosprawno-
ściami, metodologia badań jakościowych. doktorantka na Uniwersytecie Łódzkim. 
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JoaNNa woJTYńska
– ewaluatorka, badaczka społeczna, koordynatorka projektów. absolwentka socjologii 
i informatyki na Uniwersytecie warszawskim oraz studiów podyplomowych z zakresu 
strategicznego zarządzania zasobami ludzkimi w instytucie organizacji i zarządzania 
w Przemyśle „orgmasz”. Ponadto, w ramach Międzynarodowego studium doktoranc-
kiego w ioizwP „orgmasz”, uzyskała dyplom analityka zarządzania. Posiada wieloletnie 
doświadczenie badawcze oraz praktykę w zakresie zarządzania projektami. specjalizacje 
ewaluacyjne: polityka społeczna, zwłaszcza w obszarze niepełnosprawności oraz eduka-
cja i opieka zdrowotna. w latach 2009–2016 działała w zespole badań, Ewaluacji i Mo-
nitoringu Polskiego Forum osób Niepełnosprawnych. Pełniła role koordynujące i ba-
dawcze w projektach na rzecz osób z niepełnosprawnością. od roku 2007 jest członkiem 
Polskiego Towarzystwa Ewaluacyjnego. 

kLaUdia wos
– pedagog specjalny, doktorantka interdyscyplinarnej szkoły doktorskiej Nauk społecz-
nych academia Rerum socialium na Uniwersytecie Mikołaja kopernika w Toruniu. Jej 
zainteresowania badawcze obejmują rozwój społeczny osób z niepełnosprawnością inte-
lektualną na każdym etapie życia, ze szczególnym wyróżnieniem okresu dorosłości oraz 
starości, a także szeroko pojęta seksualność człowieka.

aGNiEszka woYNaRowska
– pedagog, doktor nauk humanistycznych, adiunkt w zakładzie Pedagogiki specjalnej 
instytutu Pedagogiki Uniwersytetu Gdańskiego. 

ELŻbiETa zakRzEwska-MaNTERYs
– profesor socjologii, pracuje w instytucie stosowanych Nauk społecznych Uniwersytetu 
warszawskiego, w katedrze aksjologii ogólnej i socjologii Moralności. zajmuje się me-
todologią nauk społecznych oraz problematyką niepełnosprawności. Jest autorką wielu 
artykułów naukowych i popularnonaukowych oraz kilku monografii poświęconych tej 
problematyce.

doRoTa ŻUCHowska-skiba
– doktor, pracuje na wydziale Humanistycznym akademii Górniczo-Hutniczej w kra-
kowie. Jej zainteresowania naukowe związane są z zagadnieniami z zakresu socjologii 
nowych mediów oraz socjologii niepełnosprawności. szczególną uwagę koncentruje na 
aktywności ekonomicznej, społecznej, publicznej i obywatelskiej oraz indywidualnej 
osób z niepełnosprawnościami wspieranej nowymi technologiami informatycznymi.
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