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Niepelnosprawnoéc’ jest zjawiskiem zlozonym. Z jednej strony ma charakter biolo-
giczny, gdyz wynika z obiektywnie istniejacych mierzalnych deficytéw o charakte-
rze fizycznym, zmystowym i psychicznym, ktére utrudniaja jednostce funkcjonowanie
w spoleczenstwie. Z drugiej strony jest wynikiem barier i ograniczen tkwigcych w or-
ganizacji spoteczenstwa oraz efektem powszechnie podzielanych norm i wartosci, ktore
wyznaczaja dostep do niektorych aktywnosci spolecznych osobom z niepetnospraw-
no$ciami (por. Gaciarz 2014: 19-20). Ta dwoista natura niepelnosprawnosci znajduje
odzwierciedlenie w perspektywach teoretyczno-badawczych zajmujacych sie tym zjawi-
skiem. Analizujgc sposoby ukazywania niepelnosprawnosci i 0séb z niepetnosprawno-
sciami w refleksji naukowej, mozna zauwazy¢, ze na przestrzeni XX i XXI w. ulegaly one
istotnym zmianom.

Z punktu widzenia rozwoju refleksji nad niepetnosprawnosciag w obszarze nauk spo-
tecznych wazna role odegrata koncepcja zdrowia i choroby Talcota Parsonsa (Bartnes,
Olivier 1993), zgodnie z ktdra pojecie choroby zaréwno ditugoterminowej, jak i krétko-
terminowej okreslane bylo jako dewiacja, gdyz uniemozliwialo jednostce wykonywanie
rél zgodnie z oczekiwaniami spotecznymi. Wymagalo to od spoleczenstwa wypracowa-
nia mechanizméw kontroli funkcjonowania 0s6b chorych w sposéb, ktoéry nie zaburzatby
dzialania podstawowych struktur spolecznych i nie zagrazal organizacji spoteczenstwa.
Taka role pelnita w tej koncepcji teoretycznej medycyna. Nadawata ona osobom niemo-
gacym wypelnia¢ obowigzkoéw i realizowac niektdrych aktywnosci specjalne uprawnienia
i obowiazki, wynikajace z ich stanu zdrowia. Mechanizm ten doprowadzil do powstania
koncepcji funkcjonalnej roli chorego, zgodnie z ktérg zwalniano osobe chorg z petnio-
nych rél i wykonywanych zadan i zobowigzywano ja do szukania profesjonalnej pomo-
cy w celu jak najszybszego powrotu do zdrowia (Parsons 1969: 231-240). Koncepcja ta
ugruntowala tendencje do medykalizacji niepelnosprawnosci rozumianej jako proces,
w ktérym problemy spoleczne zostaja zdefiniowane w perspektywie medycznej i stajg sie
problemami zdrowotnymi (Conrad 1992: 209). Przyjecie takiego podejscia w odniesie-
niu do zjawiska niepelnosprawnosci powodowato wykluczenie 0s6b z niepetnosprawno-
$ciami z gléwnego nurtu Zycia spotecznego, ze wzgledu ich na ograniczone mozliwosci
do prawidiowego wypelniania swoich rol i wynikajacych z nich zadan (por. Bartnes 2013,
Barnes 2002). W rezultacie medycyna stala sie w tym okresie podstawowym narzedziem
kontroli spotecznej nad osobami niepelnosprawnymi (Abberley 2006: 17).

Wspolczesnie, zdaniem Deborah A. Stone (1984: 140), rola medycyny w odniesieniu
do niepelnosprawnosci nadal ma istotne znaczenie w ksztalttowaniu polityki spoteczne;.
Ze wzgledu na niewystarczajace $rodki finansowe w sektorze stuzby zdrowia panstwo
probuje ograniczy¢ dostep do $wiadczen spotecznych osobom, ktére moga si¢ o nie
stara¢ na przyklad ze wzgledu na zly stan zdrowie czy niezdolnos¢ do samodzielnego
funkcjonowania. Medycyna dostarcza mierzalnych, obiektywnych kryteriéw umozliwia-
jacych stwierdzenie niepelnosprawnosci i okreslenie jej stopnia, co pozwala ogranicza¢
przyznawanie $wiadczen osobom, ktdre spetniajag wymagane warunki (Gaciarz 2014: 19).
W takim ujeciu niepelnosprawnos¢ jest traktowana jako kwestia socjalna prowadzaca do
ubostwa, co uzasadnia podejmowanie przez panstwo dzialan na rzecz ochrony ekono-
micznej tej kategorii dzieki systemom transferu $rodkéw publicznych w formie rézne-
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go rodzaju zapomag, rent i dodatkéw oraz zapewnienia publicznych ustug medycznych
i wspierajacych (Golinowska 2012: 2).

Inny nurt w naukowe;j refleksji nad niepetnosprawnoscia, rozwijany na gruncie nauk
spolecznych, skupiat si¢ na kulturowo-spotecznych aspektach tego zjawiska. Badanie nie-
pelnosprawnosci koncentrowato sie na ukazywaniu relacji 0oséb z niepetlnosprawnoscia-
mi ze sprawnym otoczeniem (Hunt 1966: 146). Do badania wykorzystywano metody et-
nograficzne, fenomenologiczne i analizy o charakterze miedzykulturowym (McDermott
1995; Senghas 2002). Badania Ruth Benedict na temat postrzegania epilepsji w réznych
kulturach byly jednymi z pierwszych przeprowadzonych w tej perspektywie (Benedict
1934). W tym nurcie badawczym kluczows role odgrywalo spotecznie podzielane po-
strzeganie normalnosci (Barnes 2010: 20). Osoby z niepelnosprawnosciami byly wy-
kluczane z gtéwnego nurtu zycia spolecznego, bowiem wykraczaly poza powszechnie
podzielane normy i warto$ci, w pewien sposob dezorganizowaly Zycie spoleczne przez
swoja odmiennos¢, co prowadzilto do ich marginalizacji (Stiker 1999: 3). Powodowalo to
nadawanie im etykietki osoby niewygodnej, niezdolnej do funkcjonowania w normal-
nym spoteczenstwie i stawalo sie podstawg do przypisania wszystkich negatywnych cech
i postaw spofecznych (Douglas 2007: 133-134).

W ten nurt refleksji wpisuje si¢ teoria pigtna autorstwa Ervinga Goffmana (2005). Opi-
suje ona proces napietnowania osob, ktore nie mieszcza si¢ w spotecznie i kulturowo
wyznaczonej normie (Goffman 2005: 34). To, ze s3 one naznaczone pigtnem ze wzgledu
na posiadanie cech, ktore odr6zniajg je od innych, sprawia, ze budza niechec i sa trakto-
wane jako gorsze. Pozwala to usuwac je na margines spoleczenstwa, co jest ttumaczone
potencjalnym zagrozeniem, jakie reprezentuja dla funkcjonowania spoteczenstwa (Gof-
fman 2005: 35).

Inng perspektywe myslenia o niepelnosprawnosci i przemianach w pozycji 0séb z nie-
pelnosprawnosciami w spoleczenstwie prezentowala szkofa materialistyczna. Zrywa-
fa ona z medycznym modelem niepelnosprawnosci, ktéry koncentrowat sie wylacznie
na jej biologicznych aspektach, skupiajac sie na dysfunkcjach o charakterze fizycznym,
psychicznym lub zmystowym, uniemozliwiajacych jednostkom funkcjonowanie w spo-
teczenstwie na takich samych zasadach jak osoby sprawne (Goodley 2011: 6). W to
miejsce wprowadzony zostal nowy spoteczny model niepelnosprawnosci, ktorego istota
byto umieszczenie jej w sferze relacji pomiedzy osobg niepelnosprawng a otoczeniem
spolecznym. Pozwolito to dostrzec problemy zwigzane z istnieniem barier w otoczeniu
fizycznym i spolecznym oraz kulturowym, uniemozliwiajacych pelng integracje oséb
z niepelnosprawnos$ciami (Barnes 2012: 18; Oliver 1990: 24). Zgodnie z tym podej$ciem
niepetnosprawnos$¢ byla definiowana jako konstrukt spoteczny powstajacy pod wplywem
czynnikow spoteczno-politycznych, ekonomicznych i kulturowych w toku proceséw za-
chodzacych w rozwoju cywilizacyjnym spoteczenstw (Lang 2001: 8; Finkelstein 1980).

Z krytyki definiowania niepetnosprawnosci w kategoriach spolecznych wyrosta szkota
poststrukturalnej refleksji nad tym zjawiskiem, ktéra za najwieksza wade spotecznego
modelu niepelnosprawnosci uznata pominiecie kategorii ciala w definiowaniu niepetno-
sprawnosci (Hughes 2002). Zdaniem badaczy tworzacych ten nurt refleksji nad niepet-
nosprawnoscia wlaczenie tematyki ciata uzupelnialo model spoteczny i wzmacnialo jego
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potencjal wyjasniajacy (Hughes, Paterson 1997: 326). W zwigzku z tym postulowali oni
wlaczenie osobistego doswiadczenia fizycznych lub psychicznych deficytéw przez osoby
z niepelnosprawnoséciami do definiowania niepelnosprawnosci i badania tego zjawiska,
uznajac, ze niepelnosprawnos¢ jest konstruowana spotecznie, ale istotng role odgrywa
tez niepetnosprawne cialo (Crow 1996: 68).

Kolejna perspektywa teoretyczno-badawcza, ktéra odegrala istotng role w analizie nie-
pelnosprawnosci, wyrastala z teorii krytycznej. Data ona poczatek podejsciu teoretycz-
no-badawczemu okreslanemu jako Critical Disability Studies (Meekosha, Shuttleworth
2009; Vehmas, Watson 2014). Koncentrowalo si¢ ono na badaniu norm spotecznych,
ktore definiujg okreslone atrybuty jednostek jako deficyty stanowiace podstawe do pro-
cesOw stygmatyzacji, a w konsekwencji wykluczenia z gtéwnego nurtu zycia spolecznego
(Schalk 2017). W ten kierunek myslenia wpisuje si¢ rowniez nurt krytycznego realizmu
w badaniach nad niepelnosprawnoscia, ktory zakwestionowal dychotomiczny podzial na
spoleczne i medyczne postrzeganie niepelnosprawnosci, uwazajac, ze jest on sztuczny,
gdyz do$wiadczenie niepetnosprawnosci ma jednoczesnie charakter biologiczny i spo-
teczny. Zdaniem Toma Shakespearea i Nicka Watsona (2002), w badaniach nad niepet-
nosprawnoscig obok elementéw spotecznych, kulturowych powinny by¢ uwzgledniane
réwniez kwestie medyczne. W ramach tego podejscia teoretyczno-badawczego model
spoleczny zostal skrytykowany za zbyt radykalne wykreslenie na poziomie analitycz-
nym znaczenia interwencji medycznych i leczenia w refleksji nad funkcjonowaniem
0s6b z niepelnosprawnosciami, ktére nie zawsze maja opresyjny charakter i w niekto-
rych przypadkach sg niezbedne. Jednoczesnie jednak podejscie to mocno podkreslato,
ze najwiekszy nacisk powinien by¢ potozony na przeciwdziatanie dyskryminacji w wy-
kluczenia w szerokim spotecznym kontekscie. W zwigzku z tym interwencje na poziomie
fizycznym, psychologicznym, srodowiskowym i spoteczno-politycznym powinny by¢
podejmowane wtedy, gdy prowadza do podniesienia jakosci zycia oséb niepetnospraw-
nych, ale nie moga zastapi¢ one dzialan zorientowanych na calosciowa zmiane spofeczng
polegajaca na usuwaniu barier uniemozliwiajacych pelne uczestnictwo oséb niepetno-
sprawnych w zyciu spolecznym (Shakespeare, Watson 2002: 24).

Wieloé¢ podej$¢ metodologicznych i paradygmatéw teoretycznych spowodowata wy-
odrebnienie si¢ nowej dyscypliny okreslanej jako Disability Studies, ktora zaklada interdy-
scyplinarny charakter badan nad niepelnosprawnoscia (por. Goodley i in., 2012; Watson
i in., 2012). Ma to wyrazne uzasadnienie, gdyz rozwoj refleksji naukowej nad postrze-
ganiem niepetnosprawnosci pokazuje, ze dzi$ trudno wyjasnia¢ to zjawisko za pomoca
pojedynczego ujecia teoretycznego i analizowac w jednej perspektywie badawczej (Retief,
Letsosa 2018; Ruby, Reid 2009). Spojrzenie na niepelnosprawno$¢ z réznych perspektyw
pozwala na zrozumienie tego zjawiska oraz umozliwia kompleksowe ukazanie pofozenia
0s6b z niepetnosprawnosciami w spoteczenstwie. Wymusza to na badaczach przyjmowa-
nie interdyscyplinarnej perspektywy i korzystanie z metodologii wypracowanych przez
pedagogike, psychologie, nauki medyczne oraz nauki socjologiczne.

W taki nurt badan wpisuje si¢ ta monografia, ktéra ma na celu ukazanie kierunkéw
badan nad niepelnosprawnoscia prowadzonych dzi§ w Polsce przez przedstawicieli
réznych dyscyplin i subdyscyplin naukowych. Zostala ona podzielona na trzy czesci.
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Pierwsza czg$¢, w ktdrej zaprezentowane zostaly teoretyczne perspektywy spojrzenia
na zjawisko niepelnosprawnosci rozpoczyna rozdziat autorstwa Zbigniewa Glaba pod
tytulem ,,Zrozumie¢ innego - socjologia wiedzy jako perspektywa badawcza dla Disa-
bility Studies”. Ukazane w nim zostaly mozliwosci zastosowania klasycznej socjologii
wiedzy do analizy debaty publicznej na temat niepelnosprawnosci w Polsce. Przyjecie
takiej perspektywy, zdaniem autora, pozwala na zidentyfikowanie podmiotéw zaanga-
zowanych w dyskusje wokot kwestii istotnych dla oséb z niepelnosprawnosciami oraz
umozliwia dokonanie analizy proponowanych przez nie zmian. W kolejnym rozdziale
zatytutowanym ,,Dyskursywne konstrukcje niepetnosprawnosci. Dyskurs jako narzedzie
dominacji, wykluczenia, emancypacji i kreowania tozsamosci oséb z niepetnospraw-
noscig” Agnieszka Woynarowska ukazuje potencjal wykorzystania poststrukturalnych
koncepcji dyskursu w obszarze studiéw o niepelnosprawnosci. Zastosowanie krytycznej
analizy dyskursu umozliwia odkrycie znaczen nadawanym procesom wiaczenia, wyklu-
czenia i stygmatyzacji oraz pozwala odtworzy¢ wynikajace z nich praktyki spoteczne,
dzigki czemu mozliwe jest ukazanie proceséw kreowania tozsamosci osob z niepelno-
sprawno$ciami we wspolczesnych spoteczenstwach. Rozdzial trzeci - ,Znaczenie badan
pogranicza w kontekscie badan o niepelnosprawnosci” autorstwa Mileny Trojanowskiej
przedstawia teoretyczne, metodologiczne i aplikacyjne zalozenia badania pogranicza
i ukazuje mozliwosci ich zastosowania w analizie zjawiska niepelnosprawnosci. Kolej-
ny rozdzial autorstwa Jolanty Rzeznickiej-Krupy, pod tytulem ,,Performatywny wymiar
studiow o niepelnosprawnosci: badania na pograniczu nauk spotecznych, humanistyki
i sztuki’, ukazuje mozliwosci badania niepelnosprawnosci w perspektywie krytycznie
zorientowanych badan na pograniczu nauk spotecznych, humanistyki i sztuki. W roz-
dziale tym przedstawione zostaly wybrane metodologie inspirowane gléwnie filozofig
nowego realizmu oraz przyklady realizowanych w Polsce badan performatywnych na
pograniczu sztuki i niepelnosprawnosci. Ostatni rozdzial w tej czesci autorstwa Marii
Stojkow pod tytutem ,,Czy niepelnosprawnos¢ zawsze znaczy to samo? — analiza wptywu
kultury na rozumienie niepelnosprawnosci” podejmuje kwestie rozumienia niepetno-
sprawnos$ci w réznych kulturach i wskazuje na konieczno$¢ badania niepelnosprawnosci
z uwzglednieniem kontekstu etnicznego. Zdaniem autorki poznanie réznic kulturowych
w postrzeganiu niepelnosprawnosci nabiera szczegélnie istotnego znaczenia dzis, wraz
ze zmieniajacy sie sytuacje polityczng i spoteczng, ktora jest konsekwencjg migracji na
szeroka skale, co sprawia, ze homogeniczne dotad spoleczenstwa roznicuja sig, a procesy
wykluczenia i stygmatyzacji osob z niepelnosprawnosciami zaczynajg nabiera¢ nowego,
dotad nieznanego charakteru w spoteczenstwach przyjmujacych migrantéw.

Druga cze$¢ ksigzki podejmuje kwestie metodologiczne badan nad niepelnosprawno-
$cig. Rozpoczyna ja rozdzial autorstwa Joanny Sztobryn-Giercuszkiewicz ,,Bada¢ - nie
wykluczajac. Rozwazania nad metodologia dostepnosci’, w ktérym kwestie organizacji
badan oséb z réznymi niepetlnosprawnosciami podjete zostalty w sposdb uniwersalny,
dostepny dla wszystkich. Analizujac rézne techniki i narzedzia badawcze, autorka wska-
zuje bariery, na jakie moze si¢ natkna¢ badacz w przypadku konkretnych niepetnospraw-
nosci i pokazuje mozliwosci ich zniwelowania. W kolejnym rozdziale zatytulowanym
»Zastosowanie metod jakosciowych w badaniach 0séb z niepetnosprawnoscia — przykiad
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etnografii opartej na procedurach metodologii teorii ugruntowane;j” Jakub Niedbalski
przedstawia korzysci ptynace z zastosowania metod jako$ciowych do badania 0séb z nie-
pelnosprawnos$ciami. Przyjecie podejécia jakosciowego pozwala na dostosowanie strate-
gii badawczej do specyfiki obszaru badan oraz poglebiong analize danych empirycznych,
co umozliwia ukazanie rzeczywistego obrazu badanego srodowiska. W dalszej czesci au-
tor prezentuje potencjal zastosowania metodologii teorii ugruntowanej oraz etnografii
w badaniu zjawiska niepelnosprawnosci. Nastepny rozdziat autorstwa Celiny Kameckiej-
-Antczak, Mateusza Szafranskiego i Klaudii Wos pod tytutem ,Wyzwania dla badan wia-
czajacych osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Doswiadczenia wlasne” ukazuje
problemy zwigzane z prowadzeniem partycypacyjnych badan naukowych w rzeczywisto-
$ci polskiej szkoly specjalnej wsréd osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Rozdziat
dziewiaty zatytulowany ,,Zastosowanie metodologii konstruktywistycznej teorii ugrun-
towanej do analizy $wiatéw spotecznych oséb gluchoniewidomych” pozwala Tomaszowi
Kasprzakowi przyblizy¢ zastosowanie metodologii konstruktywistycznej teorii ugrunto-
wanej Kathy Charmaz w badaniu oséb gtuchoniewidomych. Kolejny rozdzial - ,,Mniej
obrazéw, wigcej stow. Dostepnos¢ konferencji naukowych dla 0séb z dysfunkcjg wzroku”
autorstwa Kamili Albin jest po$wigcony kwestiom abeizmu w przestrzeni akademickie;j.
Autorka dokonuje analizy barier, jakie mogg napotka¢ osoby z niepelnosprawnoscia
wzroku w pracy naukowej w obszarach: rejestracji na konferencje, korzystania z materia-
téw konferencyjnych rozdawanych w wersji papierowej i elektronicznej oraz funkcjono-
wania w przestrzeni konferencyjnej.

Ostatnia cze$¢ ma charakter praktyczny i ukazuje mozliwosci wykorzystania w pro-
wadzonych badaniach koncepcji teoretycznych i podej$¢ metodologicznych do badania
niepetnosprawnosci. Te cze$¢ rozpoczyna rozdzial autorstwa Tomasza Mastyka pod tytu-
tem ,,Deficyt wsparcia spolecznego — osoby niepetlnosprawne w nieformalnych sieciach
spolecznych’, ktéry ukazuje nature nieformalnych sieci spotecznych w kontekscie wspar-
cia spolecznego 0s6b z niepelnosprawnosciami, co pozwala na zaprezentowanie wptywu
niepelnosprawnosci oraz specyfiki sieci spotecznych na subiektywnie odczuwany deficyt
wsparcia spotecznego wsrod tej kategorii spolecznej. W nastepnym rozdziale zatytuto-
wanym ,,Wykluczenie cyfrowe 0séb z niepelnosprawno$ciami — perspektywy badawcze”
Dorota Zuchowska-Skiba podejmuje tematyke dostepnosci nowych technologii dla 0s6b
z niepelnosprawnosciami w perspektywie koncepcji nieréwnosci cyfrowych. Natomiast
Wojciech Mankowski w rozdziale pod tytulem ,,Znaczenie studiowania dla oséb z niepet-
nosprawnoscig” pokazuje znaczenie studiowania dla oséb z niepelnosprawnosciami oraz
ukazuje, jak studenci z niepelnosprawnoscia postrzegani sa zaréwno przez osoby petno-
sprawne, jak i niepelnosprawne. Nastepny rozdzial — ,Wchodzenie niepelnosprawnych
absolwentéw szkot wyzszych na rynek pracy” autorstwa Elzbiety Zakrzewskiej-Mante-
rys dotyczy sytuacji zatrudnieniowej niepelnosprawnych absolwentéw szkoét wyzszych.
Autorka ukazuje sytuacje niepelnosprawnych studentéw oraz analizuje aktywnosci po-
dejmowane przez uczelniane Biura ds. Osoéb Niepelnosprawnych (BON). Na tym tle
przedstawia trendy zwigzane z zatrudnianiem niepelnosprawnych absolwentéw szkot
wyzszych, a w dalszej czesci rozdzialu omawia realizowane w ostatnich latach progra-
my aktywizujgce. Artykul konczy studium przypadku pokazujace doswiadczenia niepet-
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nosprawnej absolwentki poszukujacej pracy. Rafal Macigg w rozdziale ,,Stygmatyzacja
0sob z niepelnosprawnosciami w procesie edukacji” w perspektywie medycznego mo-
delu niepelnosprawnosci opisuje dwa przypadki stygmatyzacji i wykluczenia oséb, ktore
swoim zachowaniem nie miescity si¢ w przyjetej powszechnie normie spotecznej. Autor
podkresla, ze podstawa odrzucenia lub gorszego traktowania tych oséb byla diagnoza
medyczna, co pokazuje, jak mocno w §wiadomosci potocznej ugruntowany jest podziat
na zdrowych i chorych. W rozdziale ,Niepelnosprawni seniorzy — problemy operacjo-
nalizacji pojecia” Joanna Wojtyniska podejmuje tematyke zwigzang z operacjonalizacja
pojec ,staro$¢” i ,niepelnosprawno$¢” na potrzeby badan. Autorka dokonuje krytycz-
nej analizy kryteriow definiowania tych poje¢ w literaturze przedmiotu oraz kryteriow
stosowanych w badaniach poswieconych tej grupie oséb. Rozdzial konczy poréwnanie
statystyk okreslajacych populacje niepetnosprawnych senioréw w zaleznosci od przyjete-
go kryterium niepelnosprawnosci. W kolejnym rozdziale zatytulowanym ,Wyznaczniki
ksztaltowania si¢ tozsamosci psychospolecznej 0oséb z niepelnosprawnoscig intelektual-
ng w stopniu umiarkowanym” Klaudia Izabela Majewska porusza kwestie ksztaltowania
sie tozsamosci psychospolecznej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Autorka,
dzieki przeprowadzeniu badan ankietowych oraz wywiadéw wéréd dorostych oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym, ukazuje wplyw czynnikow
psychologicznych i spotecznych, ktére odgrywaja wazna role w formowaniu tozsamosci
wsrod oséb z tym rodzajem niepetlnosprawnosci.

Oddajac monografie szerokiemu gronu czytelnikéw mamy nadzieje, ze wzbogaci ona
refleksje naukowg nad niepelnosprawnoscia oraz przyczyni si¢ do lepszego zrozumienia
ztozonosci tego zjawiska i sposobow jej spolecznego postrzegania, a takze do lepszego
zrozumienia proceséw wykluczenia i stygmatyzacji oséb z niepelnosprawnos$ciami.
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. Streszczenie

Celem artykutu jest wskazanie mozliwosci zastosowania klasycznej socjologii wiedzy do badan
nad debatg publiczng dotyczaca niepetnosprawnosci w Polsce. W tym celu konieczna jest identy-
fikacja grup, ktére wypowiadaja si¢ o niepelnosprawnosci, dazac do generowania zmiany, jak tez
analiza (makro i mikro) ich struktury aspektowej — wedtug koncepcji Karla Mannheima.
Proponowana analiza dotyczy grup postugujacych sie ideg niezaleznego zycia (independent living)
w ogdlnej opozycji: grupy niepelnosprawnosciowe — grupy decyzyjne. W artykule zawarte zostaly
réwniez gléwne postulaty badawcze.

Stowa kluczowe
socjologia wiedzy, niepelnosprawnos¢, grupy niepelnosprawnosciowe, grupy decyzyjne.

WSTEP

Narastajqce potrzeby, wynikajace z jednej strony z praktyki rzadzenia pafistwem i legi-
slacji, a z drugiej z coraz wyrazniejszej krystalizacji Srodowisk oséb z niepetnospraw-
nosciami (OzN), zaowocowaly wprowadzeniem zagadnienia niepelnosprawnos$ci w krag
dzialan politycznych (Shakespeare 1993; Bogacz-Wojtanowska 2014; Kubicki 2017).

Debata publiczna, jaka stala si¢ udzialem oséb zwigzanych z niepetnosprawnoscia (di-
sability related) i politykéw (rozumianych jako grupa decyzyjna), wykazuje, ze chociaz
obie strony postuguja si¢ czgsto tymi samymi pojeciami i zdajg sie mie¢ podobne cele, to
nie s3 w stanie skutecznie si¢ ze sobg porozumie¢. Celem pracy jest proba wyjasnienia
tego fenomenu przy zastosowaniu socjologii wiedzy w ujeciu Karla Mannheima. Wsr6d
najwazniejszych zadan znalazly si¢: identyfikacja grup budujacych wiedz¢ o niepetno-
sprawnosci i postugujacych si¢ tg wiedza w debacie publicznej, analiza ich struktury
aspektowej oraz sformutowanie postulatéw badawczych, jakie wynikaja z zastosowania
socjologii wiedzy do badan nad niepelnosprawnoscia.

Ze wzgledu na obszerno$¢ tematu rozwazania zostaly zawezone do grup postuguja-
cych sie ideg niezaleznego Zycia jako koncepcja coraz szerzej dyskutowang przez rézne
grupy niepelnosprawnosciowe. Dla zbiorczego okredlenia grup identyfikowanych jako
disability related proponuje polski termin ,niepelnosprawnosciowy” - czyli ,,zwigzany
z niepelnosprawnoscig”. Obejmuje on nie tylko OzN ale réwniez ich rodziny, sojuszni-
kow, specjalistow i inne osoby zajmujace si¢ niepelnosprawnoscia — zrzeszone w orga-
nizacje lub dzialajace indywidualnie. Jest to termin szerszy niz ,,ruch oséb z niepetno-
sprawno$ciami” (disability movement) — zarezerwowany $cisle dla reprezentacji samych
OzN (por. Campbell, Oliver 1996).

SOCJOLOGIA WIEDZY - ZARYS

Klasyczna socjologia wiedzy zajmuje si¢ uwarunkowaniami bytowymi wiedzy. Jej celem
jest wskazanie historyczno-spolecznych uwarunkowan powstawania teorii i sposobow
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myslenia. Jako teoria ,,bytowego uwarunkowania faktycznego myslenia” (Mannheim 2008:
304) silnie akcentuje wplyw czynnikéw pozateoretycznych (bytowych) na powstawanie
konkretnych tresci. Neguje istnienie wiedzy w czystej, oderwanej postaci, wskazujac, ze
zawiera ona czynniki bytowe, ktére wrastaja w jej tres¢ i forme. Jednoczesnie podkresla,
ze myslenie nie ma charakteru indywidualnego, ale jest wynikiem myslenia zbiorowego
i ,stojacej za mysleniem [...] jednostki woli grupy” (Mannheim 2008: 306). Nie jest zatem
mozliwe zrozumienie myslenia bez uwzglednienia jego uwarunkowania bytowego.

Mannheim czyni wyraznie rozréznienie pomig¢dzy nauka o ideologiach a socjologia
wiedzy, co jest szczegdlnie wazne w przypadku dzialan o charakterze politycznym, gdzie
wypowiedzi przeciwnika poddawane sg stalemu warto$ciowaniu i istnieje silna skfon-
nos¢ do przypisywania drugiej stronie tworzenia ,ideologii” (w potocznym tego stowa
znaczeniu). Wedlug Mannheima ,,zadaniem nauki o ideologiach jest ujawnienie mniej
lub bardziej sSwiadomych klamstw i niedomoéwien ludzkich organizacji [...]” (Mannheim
2008: 302). Natomiast socjologia wiedzy odrywa si¢ od kwestii celowego kltamstwa czy
ukrywania, a jednostronnos¢ czy falszywos¢ wypowiedzi traktuje jako wynik odmien-
nie - u roznych podmiotéw - uksztaltowanej struktury $wiadomosci, a takze réznego
umieszczenia tych podmiotéw w ,,przestrzeni historyczno-spotecznej”. Zaktada sie wiec tu
»stronniczo$¢” uwarunkowang bytowo i niebedaca $wiadomym gloszeniem ,,nieprawdy”
(o ile kategoria ,,nieprawdy” jest mozliwa do przyjecia w przypadku socjologii wiedzy).

Ideologi¢, wedtug Mannheima, mozna ujmowac partykularnie lub totalnie. W pierw-
szym ujeciu mamy do czynienia z falszywymi wypowiedziami rozgrywajacymi si¢ na
plaszczyznie psychologicznej — mniej lub bardziej uswiadomionym i chcianym ktam-
stwem. Wigze si¢ to z kwestionowaniem okres§lonych wyobrazen przeciwnika, ktore
uwaza si¢ ,za mniej lub bardziej sSwiadome maskowanie stanu rzeczy” (Mannheim 2008:
90). Partykularyzm tego zjawiska polega na tym, zZe odnosi si¢ ono jedynie do konkret-
nych, pojedynczych wypowiedzi podmiotu, ale nie do calej jego ,,struktury myslowe;j”
Natomiast ujecie totalne zaktada, iz sposéb myslenia wynika z osadzenia podmiotu na
danej plaszczyznie konstytutywnej, ktéra jest odmienna dla réznych ludzi i ksztaltuje
sie w toku zbiorowego rozwoju historyczno-spolecznego. Nie interpretuje si¢ tu zatem
sadéw czy twierdzen samych w sobie, ale ,,z wnetrza sytuacji bytowej podmiotu, gdy
interpretuje sie je jako funkcje tej sytuacji” (Mannheim 2008: 91). Badacz nie tyle po-
winien poswieci¢ si¢ ,,pytaniu, ktore ze stronnictw ma racje, ile bedzie raczej najpierw
obserwowal forme ruchu, geneze mozliwej prawdy w zwigzku z procesem spofecznym”
(Mannheim 2008: 117).

Mannheim proponuje odejscie od terminu ,,ideologia” (a jesli dalsze jego uzywanie, to
jako terminu neutralnego, oznaczajacego zamiar badawczy majacy na celu wskazanie,
w jaki sposob w strukturach wypowiedzi widoczne sg struktury historyczno-spoteczne)
na rzecz ,uwarunkowanej bytowo - lub uwarunkowanej umiejscowieniem - struktury
aspektowej mysliciela” (Mannheim 2008: 303).

Struktura aspektowa (Aspektstruktur) — w innym tlumaczeniu ,,kat widzenia” (Mann-
heim 1937) - jest fundamentalnym pojeciem socjologii wiedzy. Okresla ona sposéb kon-
struowania przez ludzi myslenia o danej rzeczy, to co z niej wychwytuja i w jaki sposob
ja widzg. Szczegodlnie istotne sg tu ,jakosciowe momenty w strukturze poznania’, gdzie
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. nie jest mozliwe zastosowanie logiki formalnej. Sednem jest tutaj spostrzezenie, ze dwoje
ludzi postugujacych si¢ ta sama logika i tymi samymi pojeciami moze w swych rozwaza-
niach dotyczacych tego samego przedmiotu dochodzi¢ do catkowicie réznych wnioskow
(Mannheim 2008).

Struktura aspektowa okreslana jest przez pewne kryteria pozwalajace na jej identyfi-
kacje. Zanim jednak zostana one przedstawione, konieczna jest prezentacja grup, ktore
budujg wiedze na temat niepelnosprawnosci, gdyz bez wskazania konkretnych ,,ugru-
powan spotecznych” niemozliwe bedzie przedstawienie ,,odpowiedniego zréznicowania
poje¢, kategorii i modeli myslowych”, a zatem ,,nie moze si¢ uda¢ pokazanie zréznicowa-
nia w bazie odpowiedniego do bogactwa typéw wiedzy i struktur aspektowych wystepu-
jacych w historii mysli ludzkiej” (Mannheim 2008: 314).

Zastosowanie socjologii wiedzy w badaniach nad niepelnosprawnoscig ma na celu nie
tyle bezposrednie pokazanie argumentdw réznych stron, ale zrozumienie ich sytuacji po-
wigzanej z tymi argumentami - sposobu patrzenia na swiat wynikajacego z umiejscowie-
nia spolecznego (Mannheim 2008).

GRUPY I ICH UWARUNKOWANIA BYTOWE

Ze wzgledu na omawiany kontekst pod uwage nalezy wzig¢ te grupy, ktére stanowig po-
lityczng reprezentacje 0séb z niepelnosprawnosciami (lub pretenduja do niej), a takze
grupy, z ktérymi wchodzg one w kontakt w trakcie swoich dzialan.

Grupy

Stojkow i Zuchowska (2014) w oparciu o badania Internetu zaproponowaly podstawowy
podzial na dwie grupy: o tozsamosci oporu i tozsamosci projektu. Obie budowane sg na
sprzeciwie wobec odczuwanej marginalizacji i dyskryminacji. Tozsamo$¢ oporu pozwala
na wypracowanie indywidualnych oraz zbiorowych strategii obrony i przetrwania w nie-
sprzyjajacych warunkach. Jest to jednak opdr, ktory nie pozwala na emancypacje, a sku-
pia si¢ przede wszystkim na radzeniu sobie ,w przestrzeni zbudowanej polityki Zycia”
Tozsamos¢ ta nie wigze si¢ z podejmowaniem dzialan w celu wywalczenia zmian swojego
polozenia. Jesli jednak wychodzi poza swoje ramy - staje si¢ tozsamoscig projektu, ktora
jest nastawiona na walke o zmiane (redefinicje) ,,pozycji i rol przypisywanych osobom
niepetnosprawnym”. Idg za tym réznego rodzaju dzialania majace na celu zmiane struk-
tury spotecznej przez wprowadzenie nowych norm i warto$ci. Grupa ta podejmuje akcje
w przestrzeni publicznej, kumuluje wiedzg, jest kreatywna, wychodzi poza indywidualne
dzialania, zmierza do zmiany porzadku spotecznego.

Zarysowany tu podzial tozsamos$ciowy pozwala na odrzucenie w naszych rozwaza-
niach biernej politycznie grupy oporu i zawezenie poszukiwan do zorganizowanych grup
aktywistow o tozsamosci projektu tworzacych srodowisko niepelnosprawnosciowe. Bio-
rac pod uwage forme organizacji, nalezy wskaza¢ przynajmniej trzy ich rodzaje: disabled
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people’s organisations — DPO, organizacje osob zwigzanych z niepelnosprawnoscia (so-
jusznicy) oraz ruchy nieformalne.

Do DPO zaliczane sg te organizacje, w ktorych wiekszos¢ decyzyjng majg OzN. Ozna-
cza to w praktyce, ze powinny one stanowi¢ wigkszos$¢ zarzadow DPO, a w wersji opty-
malnej wiekszos¢ czlonkéw (Young, Reeve, Grills 2016). Podstawowg funkcja tych orga-
nizacji jest dzialalno$¢ rzecznicza, polegajaca na politycznej reprezentacji srodowiska.
Jest to zatem grupa, ktora stara si¢ ,wzig¢ sprawy w swoje rece” w mysl zasady ,,nic o nas
bez nas”.

Drugi sposob reprezentacji dotyczy tych organizacji pozarzadowych, ktore dziataja na
rzecz OzN. S3 to w przewazajacej mierze organizacje tworzone przez osoby bez niepel-
nosprawnosci, ktore z roznych powoddéw staly sie sojusznikami sprawy. Nalezy zauwa-
zy¢, ze organizacje te majg bardzo rozny charakter i nie wszystkie mieszczg si¢ w nurcie
niezaleznego zycia, bazujac na ciagle jeszcze powszechnym modelu medycznym niepet-
nosprawnosci. Niektore z nich oprécz prowadzenia dzialan czysto ustugowych staly sie
réwniez (mniej lub bardziej uprawnionymi) rzecznikami OzN biorgcymi udziat w deba-
cie publicznej i majacymi wplyw na legislacje oraz jej wykonanie.

Trzecig grupa sa ruchy nieformalne tworzone zaréwno przez OzN jak i ich sojuszni-
kow. Przyktadem jest grupa wystepujaca pod hastem ,,niesamodzielnosci” (Nie-Samo-
dzielni). Jest to grupa niejednolita, w ktorej z jednej strony znalazly si¢ osoby sprawne
intelektualnie, ktore potrzebuja wsparcia w podstawowych czynnosciach zyciowych,
z drugiej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng niezdolne do samodzielnego podej-
mowania decyzji. Grupa ta czgsto w praktyce reprezentowana jest przez rodzicoéw zabie-
gajacych o wsparcie panstwa dla swoich dzieci i podkreslajacych ich niesamodzielno$c¢.

Innym ruchem nieformalnym jest Kongres Osob z Niepelnosprawnosciami. Skupia on
dzialaczy o bardzo réznym doswiadczeniu (zaréwno z niepelnosprawnoscia, jak i bez)
- naukowcdw, réznego rodzaju specjalistow, czlonkéw organizacji pozarzadowych. Sa to
zaréwno osoby operujace na poziomie ogélnopolskim (niektére pozostaja w kontakcie
z organizacjami europejskimi jak European Network on Independent Living czy Europe-
an Disability Forum), jak i lokalni dzialacze. Od 2015 r. Kongres zbiera si¢ corocznie, de-
batujac na istotne dla srodowiska tematy. W ciagu roku odbywaja si¢ réwniez konwenty
regionalne (wojewodzkie). Kongres prowadzi tez prace w trybie ciagglym, wypracowujac
postulaty srodowiska, dokumenty programowe i przedstawiajac raporty.

Prezentowane grupy skupiajg sie przede wszystkim wokot idei niezaleznego zycia (in-
dependent living — IL) - powstalej w USA w latach 60. XX w., gdzie z czasem zaczeta
funkcjonowac jako ruch spoteczny dazacy do zapewnienia OzN jak najszerszego wptywu
na wlasne zycie, zapewnienia decyzyjnosci we wlasnych sprawach i podmiotowosci. Idea
IL zostata w pelni sformufowana w Konwencji ONZ o prawach os6b niepelnosprawnych
(KPON 2006) oraz Komentarzu generalnym, sporzadzonym przez Komitet ds. Praw
Osoéb z Niepelnosprawnosciami, do art. 19 KPON (CRPD 2017).

Idea IL doczekala si¢ réznych interpretacji. Jedng z nich jest disability pride stream,
gdzie podkresla sie niepelnosprawnos¢ jako unikalng identyfikacje jednostki, nie stara-
jac sie jej wymazywac. Jest to podejscie emancypacyjne, skupiajace si¢ na prawach jed-
nostki. Podkresla sie tutaj, ze sprawy 0sob z niepelnosprawno$ciami powinny znalez¢ si¢
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. w gestii samych tych 0sob (,nic o nas bez nas”), a nie negatywnie nastawionego (upo-
sledzajacego) spoteczenstwa. Takie podejscie prowadzi do postrzegania tej grupy jako
pewnej mniejszosci, do ktorej przynalezno$¢ moze by¢ powodem do dumy (Carling-Jen-
kins 2014). Istnieja rowniez umiarkowane, a nawet pozornie sprzeczne interpretacje IL.
Przykladem jest polski ruch Nie-Samodzielnych, ktérego sama nazwa sugeruje konflikt
z IL. Jest to jednak ruch osdb, ktore staly si¢ aktywistami, majacymi tozsamo$¢ projektu
i wlasny program, walczacymi o prawa i srodki do zycia, postugujacymi si¢ hastami idei
IL przy jednoczesnej czesciowej jej negaciji.

Zarysowane powyzej grupy wchodzg na gruncie politycznym w kontakt z przedstawi-
cielami administracji réznych szczebli oraz politykami. Na uzytek niniejszych rozwazan
nazywam te grupe ,decyzyjng” przy calej sSwiadomosci jej niejednolitego skladu, celow,
zadan i motywacji.

Uwarunkowania bytowe grup

Za podstawowy czynnik bytowy warunkujgcy funkcjonowanie grup niepetnosprawno-
sciowych oraz decyzyjnych nalezy uzna¢ doswiadczenie (bezposrednie lub posrednie)
niepetnosprawnosci (lub jego brak) — szczegélnie w zakresie ustug (czyli sposobu, w jaki
OzN sa traktowane) oraz zycia rodzinnego i zwigzanego z tym poziomu i rodzaju wspar-
cia (Campbell, Oliver 2006). Doswiadczenie bezposrednie zwigzane jest $cisle z rodzajem
niepelnosprawnosci rozumianym jako fizyczne, psychiczne lub kognitywne uszkodzenie
(impairment), bedacym inng kategorig niz spoteczna niepelnosprawnos¢ - disability
(Barnes, Mercer 2008). Kazdy rodzaj uszkodzenia (impairment) stwarza dla danej osoby
inng sytuacje spoteczng i kulturowa (przekladajacy si¢ na niepelnosprawnos¢ - disabili-
ty), w duzej mierze warunkowang szeroko pojeta fizyczng dostepnoscig m. in. do prze-
strzeni publicznej, transportu, stron internetowych, lecz réwniez szeregu ustug i dobr
uznawanych jako powszechnie czlowiekowi przystugujace - jak edukacja, stuzba zdrowia
czy praca.

Istotnym czynnikiem bytowym jest etiologia niepelnosprawnosci warunkujaca rézne
postrzeganie $wiata, ale tez inny odbior spoteczny. Osoby z niepelnosprawnoscia wro-
dzong czgsto w sposob naturalny identyfikujg si¢ z niepelnosprawnoscia na réwni z toz-
samoscig plciowa czy jezykowa. Jednoczesnie jest to grupa silnie poddana ableizmowi,
co powoduje utrudniony dostep do udzialu w zyciu spotecznym (pomimo coraz czest-
szych fizycznych dostosowan). Osoby z niepelnosprawnoscia nabyta réwniez podlegaja
dyskryminacji, jednak ich tozsamos$¢ nie jest juz tak jednoznaczna. Prezentuja one rézne
postawy — od negacji swojej niepelnosprawnosci, az po pelng z nia identyfikacje.

Nalezy tez zwrdci¢ uwage na pewne zjawiska wigzace sie potencjalnie czesciej z niepel-
nosprawnoscia, jak m.in. wieksze ubdstwo, stabsze wyksztalcenie, krdtsza spodziewana
dlugos$¢ zycia, wyzszy poziom stresu, wigksze trudnosci w adaptacji spolecznej. Sprawia-
ja one, ze ,,perspektywa bytowa” OzN jest znaczaco rézna od perspektywy innych grup.

Druga grupa sa osoby z wtérnym do$wiadczeniem niepelnosprawnosci. Nalezy zali-
czy¢ tu rodzicow OzN, specjalistow roznego rodzaju oraz osoby, ktére z réznych powo-
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dow staly sie sojusznikami OzN (w tym réwniez organizacje). Nie jest mozliwe pelne
uchwycenie charakterystyki podstaw bytowych tej grupy ze wzgledu na jej znaczne zréz-
nicowanie. W tym miejscu nalezy zalozy¢ jedynie, ze zaangazowanie (przypadkowe lub
dobrowolne) w niepelnosprawnos¢ rzutuje na sytuacje bytowa tych oséb i jest pewnym
jej wyznacznikiem - zwlaszcza w przypadku rodzicéw OzN.

W odniesieniu do grupy decyzyjnej nalezy zwrdci¢ uwage, ze znajduja si¢ w niej osoby,
ktére w znacznej wigkszo$ci nie majg bezposredniego doswiadczenia niepetnosprawno-
$ci (liczba OzN w administracji publicznej i polityce jest wcigz niewielka). Grupa ta naj-
cze$ciej styka sie z niepelnosprawnoscig jako problemem spoteczno-medycznym i w ten
sposob ja rozpatruje, co w pewnej mierze uwarunkowane jest zalozeniami tzw. polskiej
szkoly rehabilitacji, gdzie niepelnosprawnos¢ postrzegana jest przez pryzmat medyczny,
a celem dzialan ma by¢ przede wszystkim przywrécenie lub zblizenie do ,normy” (por.
Lubecki 2011). Kolejnym waznym czynnikiem warunkujacym funkcjonowanie tej grupy
jest fakt, Ze operuje ona w szerokim kontekscie spotecznym, ktérego niepetnosprawnos¢
to zaledwie niewielki wycinek. Stoi zatem przed koniecznoscig godzenia racji (lub tez
lawirowania miedzy nimi) licznych grup o réznych - w wielu przypadkach sprzecznych
- interesach, poruszajac si¢ w sferze przepiséw prawnych, procedur i obcigzen budze-
towych. W grupie tej znajduja si¢ zaréwno osoby posiadajace znaczng wiedz¢ o niepet-
nosprawnosci, jak réwniez takie, ktére z tematem spotykajg si¢ zupelnie przypadkowo
z racji pelnienia funkcji administracyjnych. Jej cechg istotng jest rowniez to, ze decyzje
podejmowane wobec niepelnosprawnosci grupy tej zazwyczaj bezposrednio nie dotycza.
Motywacje do dzialania sg zatem w jej przypadku inne od motywacji grup niepetno-
sprawnosciowych.

ANALIZA STRUKTURY ASPEKTOWE] WYBRANYCH GRUP

Nawet pobiezna charakterystyka grup bioracych udzial w debacie publicznej i dziala-
niach politycznych zwigzanych z niepelnosprawnosciag wykazuje znaczng zlozonos¢ te-
matu i kaze postawi¢ pytanie o mozliwo$¢ analizy ich struktury aspektowej postulowanej
przez socjologie wiedzy. Wydaje sig, ze nalezy zaproponowac tutaj osobng analize na po-
ziomie makro i mikro.

Poziom makro obejmuje sfere ideowa powigzang z reprezentacja w skali krajowej. Na
gruncie polskim zaliczy¢ tu nalezy idee IL - reprezentowang przez grupy niepetnospraw-
no$ciowe oraz wspomniang polska szkote rehabilitacji reprezentowang przez grupe decy-
zyjng. Analiza na poziomie mikro pozwala na wyselekcjonowanie mniejszych grup i pet-
niejsza identyfikacje zaréwno ich sytuacji bytowej, jak i struktury aspektowej. Istotnym
pojeciem jest tutaj intersekcjonalno$¢ nakazujaca rozpatrywanie niepelnosprawnosci
w powiazaniu z takimi czynnikami jak rasa, pte¢, miejsce zamieszkania, wiek, seksual-
nos$¢ czy religia (Vernon 1999; Goodley 2017). Oznacza to mozliwos$¢ wskazania bardzo
waskich grup, jak np. czarnoskérych mieszkancow USA z niepetlnosprawnoscia ruchowa
czy homoseksualnych mezczyzn z niepelnosprawnoscia intelektualng zamieszkujacych
obszary wiejskie wybranego wojewodztwa w Polsce. W powigzaniu z mozliwo$cig analizy
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. struktury aspektowej waskich grup decyzyjnych (np. na poziomie pojedynczego mini-
sterstwa lub gminy) stwarza to szerokie mozliwosci badawcze.
Proponowane w tym miejscu rozwazania obejmujg zarys analizy na poziomie makro
w odniesieniu do ogdlnej opozycji: grupy niepelnosprawnosciowe — decydenci w kon-
tekécie operowania ideg IL. Zaproponowane przez Mannheima kryteria aspektowej
struktury wypowiedzi zostaty uporzadkowane w nastepujacy sposéb: zakladana ontolo-
gia, dominujace modele myslowe, struktura aparatu kategorialnego, analiza znaczeniowa
uzytych poje¢, przeciwpojecia i brak pojeé, stopien abstrakcyjnosci.

ONTOLOGIA NIEPELNOSPRAWNOSCI

Dla ontologii niepelnosprawnosci fundamentalny jest spor, jaki toczy si¢ pomiedzy zwo-
lennikami realizmu i nominalizmu pojeciowego, a wiec pomiedzy obiektywnym a su-
biektywnym postrzeganiem niepelnosprawnosci (Abrams 2014; Goodley 2017) - prze-
kfadajacy sie na wspomniane wcze$niej rozréznienie na uszkodzenie (impairment) oraz
niepetnosprawno$¢ (disability).

Medyczne ujecie niepetnosprawnosci (impairment) ma swoje zrodto w jej zewnetrz-
nym postrzeganiu jako bytu realnego. Jest ono domeng gléwnie 0séb sprawnych, ktore
doswiadczaja niepelnosprawnosci jedynie poprzez (czesto powierzchowny) kontakt z nig
i skupiajg si¢ na tym, co ,realnie” moga zobaczy¢. Stad bierze si¢ postrzeganie niepetno-
sprawnosci jako uszczerbku na zdrowiu bedacego kategorig uniwersalng, ktorej nalezy
podporzadkowa¢ dzialania. Staje si¢ ona osobistg tragedia cztowieka, zjawiskiem, ktore
nalezy leczy¢, korygowac, a czesto rowniez izolowac (zaréwno ze wzgledéw medycznych,
jak i kulturowych).

Grupy niepelnosprawno$ciowe natomiast, nie negujac fizycznosci zwigzanej z nie-
pelnosprawnoscia, zwracaja uwage na kwestie mniej uchwytne i subiektywne - na ba-
riery jakie napotykaja OzN w swoim zyciu. Takie podejscie, majace charakter konstruk-
cjonistyczny, przesunelo akcent z jednostki dotknigtej nieszczgsciem na spoleczenstwo,
ktére poprzez tworzenie barier (lub tez nieche¢¢ do ich usuwania) powoduje niepetno-
sprawnos¢ spoleczng (disability) osob z uszkodzeniami. Wedlug Olivera (1996) niepet-
nosprawnos¢ jest ,,tym wszystkim, co naklada ograniczenia na osoby z niepetnospraw-
no$ciami, poczawszy od indywidualnych uprzedzen po dyskryminacje instytucjonalna,
od niedostepnych budynkéw publicznych i transportu, przez segregacyjng edukacje, po
wykluczajgce warunki pracy”

DOMINUJACE MODELE MYSLOWE

W nawigzaniu do ontologii niepelnosprawnosci powstaty dwa gléwne modele myslowe
(majace swoje odmiany): medyczny i spoleczny.

Model medyczny w centrum stawia ciato ,,pacjenta’, ktdrego ,,obstuga” jest kluczem
do rozwigzania problemu niepelnosprawnosci. OzN podlega tutaj dziataniom réznego
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rodzaju specjalistow: lekarzy, terapeutéw, nauczycieli, treneréw czy orzecznikéw, co pro-
wadzi do uprzedmiotowienia OzN. Parafrazujac stowa Saida (2018: 30): poniewaz nie
mozna ontologicznie wymaza¢ niepelnosprawnosci [org. Orientu — Z.G.], nalezy ja ra-
czej schwytad, postugiwac sie nia, ulepsza¢ i radykalnie zmienia¢. W modelu tym OzN,
postrzegane jako zalezne, podlegle i stojace nizej w hierarchii spolecznej, spotykaja sie
z paternalizmem i swoistg orientalizacja niepelnosprawnosci. Ponownie nawigzujac do
Saida (2018: 137): bez wzgledu na to, jak pojedynczy czlowiek niepelnosprawny [org.
czlowiek Orientu - Z.G.] wymyka sie krepujacym go pogladom, i tak najpierw jest czlo-
wiekiem niepelnosprawnym [org. czlowiekiem Orientu - Z.G.], potem czlowiekiem
w ogoble, a na koniec znowu cztowiekiem niepelnosprawnym [org. cztowiek Orientu
- Z.G.]. Model medyczny nadal jest mocno utrwalony w grupie decydentow, dla ktorych
niepetnosprawnosc¢ jest problemem - administracyjnym czy politycznym - ktéry nalezy
rozwigzaé za pomoca dostepnych srodkow.

W opozycji do modelu medycznego znalazt si¢ model spoleczny - propagowany
w roznych wariantach przez grupy niepelnosprawnosciowe (Goodley 2017). Model ten
kiadzie nacisk na postrzeganie niepetlnosprawnosci jako konstruktu spotecznego, eks-
ponuje zjawisko ,,uniepelnosprawniajacego” spoleczenstwa, ktdre sprawia ze OzN pod-
legaja dyskryminacji, spotecznej izolacji, zalezno$ci ekonomicznej, a takze sa narazone
na brak dostepnosci (zaréwno przestrzeni publicznej, jak i ustug). Zadania srodowiska
OzN kierujg si¢ tutaj w strone likwidowania barier, ale tez mozliwos$ci zabierania glosu
i decydowania we wlasnej sprawie. Istotny jest rowniez postulat deinstytucjonalizacji, jak
réwniez wlaczania OzN w gtéwny nurt Zycia spotecznosci lokalnych.

Model spoleczny zmienit perspektywe spojrzenia na niepelnosprawnos¢, jednak
z czasem zacze¢to dostrzegaé pewne zwigzane z nim niebezpieczenstwo. Ot6z, nawet
zniesienie wszelkich barier i spolecznych uprzedzen nie likwiduje samego fizycznego
uszkodzenia, z ktérym dana osoba zmaga si¢ na co dzien (a jest to istotny czynnik w zy-
ciu codziennym OzN w wielu przypadkach zwigzany z walka z bélem, znaczng iloscig
czasu przeznaczanego na utrzymywanie si¢ w formie pozwalajacej na funkcjonowanie
czy dodatkowymi kosztami wynikajacymi np. z uzywania specjalistycznego sprzetu).
Jednoczesnie w modelu tym nie ma dostatecznego uzasadnienia koniecznosci likwido-
wania barier — poza ogdlna potrzeba solidarnosci spotecznej. Dlatego tez jako jego uzu-
pelnienie powstal model prawno-cztowieczy (human rights model) nazywany réwniez
mniejszosciowym w nawigzaniu do praw mniejszosci (Degener 2016; Goodley 2017).
Zaklada on rozumienie sytuacji OzN jako 0séb bedacych podmiotem praw czlowieka.
Podkresla si¢ w nim, ze uszkodzenie (impairment) jednostki nie moze usprawiedliwiacé
negowania i ograniczania jej praw. Niepelnosprawnos¢ nadal jest tutaj konstruktem
spotecznym i powstaje w momencie, kiedy uszkodzenie napotyka na bariery spoleczne,
jednak postulat ochrony praw czltowieka (duzo szerszych niz prawa obywatelskie czy
polityczne, rozciggajacych si¢ tez na kwestie ekonomiczne i kulturowe) jest duzo silniej-
szy niz proste znoszenie barier.
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. STRUKTURA APARATU KATEGORIALNEGO

Mannheim przeciwstawia konserwatyzm, uzywajacy kategorii morfologicznych, mysle-
niu lewicowemu poslugujacemu si¢ metoda analityczng. Myslenie w kategoriach mor-
fologicznych nie ,rozktada na czesci naocznej calosci materialu z doswiadczenia’, lecz
probuje ,,zachowac jego niepowtarzalno$¢”. Widzi si¢ tutaj zatem ,tylko to, co chce sie
zaakceptowad, w czym si¢ nie chce nic zmieniaé; co wigcej przez zestawienie ksztaltow
chce sie stabilizowa¢ takze to, co jest tam w ruchu, niejako blogostawic¢ byt za to, ze jest
taki, jaki jest” (Mannheim 2008: 312). Charakterystyka ta dobrze oddaje sposob mysle-
nia grupy decyzyjnej, ktora cechuje swoista chec¢ ,,zaimpregnowania” niepelnosprawno-
$ci w kregu medyczno-instytucjonalnym. Wynika to przede wszystkim z jej opisanego
wczesniej uwarunkowania bytowego — grupa ta nie widzi potrzeby zmian w postrze-
ganiu niepelnosprawnosci, jednoczesnie majgc poczucie, ze wiele robi w kierunku po-
prawy sytuacji OzN. Cechuje ja myslenie w kategoriach medycznych, charytatywnych,
segregujacych i specjalistycznych (réwniez kolonizacyjnych) - majace diuga tradycje
historyczng. Oznacza ono rozbudowe (lub przeksztalcanie) systemdéw instytucjonal-
nych przy jednoczesnym postrzeganiu OzN jako grupy, ktora nie jest rownorzednym
partnerem.

Myslenie w kategoriach charytatywnych wiaze si¢ z postrzeganiem OzN jako jedno-
cze$nie budzacych lito$¢ i potencjalnie obciazajacych spoleczenstwo, a zarazem biernych.
Prowadzi ono do polityki segregacyjnej: osobnego szkolnictwa, zakladéw pracy chronio-
nej czy tworzenia wieloosobowych doméw pomocy spotecznej. Operuje sie tutaj kate-
goriami ,innego’, ,,obcego” - ktdry dla funkcjonowania wymaga specjalnych warunkow.
Jednoczes$nie zycie OzN jest kolonizowane przez ,,uposledzajacych” specjalistow pelnia-
cych role przewodnikéw, ktorzy majg wyobrazenie, jakie ,powinny by¢” OzN (Barnes,
Mercer 2008).

Znajdujace si¢ w opozycji grupy propagujace ide¢ IL kwestionujg zastany porzadek
poprzez jego drobiazgowa analiz¢ i proponowanie zmian, ktére wpisuja si¢ w nurty
emancypacyjne majace ze swej natury lewicujacy charakter. Postulaty niezaleznego Zycia
zawierajg si¢ w hastach spotecznego egalitaryzmu i solidarnosci spoleczne;j.

Idea koncepcji IL jest operowanie w kategoriach kontroli nad wlasnym zyciem i de-
cyzyjnosci m. in. w takich sferach jak wybdr miejsca zamieszkania, relacje osobiste, co-
dzienne funkcjonowanie, sposéb odzywiania i ubierania sie, zdrowie, religia, kultura,
seks. IL nalezy rozumie¢ niekoniecznie jako w pelni samodzielne wykonywanie czynno-
$ci, ale raczej jako swobode decyzyjnosci jednostki — dokonywania wyboréw i sprawo-
wania kontroli nad swoim zyciem. Jednoczesnie IL zaklada budowanie strategii odno-
szacych sie do niepetnosprawnosci przy wspoétudziale samych OzN. Stad postulaty tego
srodowiska formutowane sg w kategoriach politycznych - réwnosci glosu, dostepnosci
do mediéw, sprawowania urzedow.

Badacze zwracaja uwage na pewna wewnetrzng sprzecznos$¢ idei IL. Z jednej strony
prezentowane jest tutaj myslenie w kategoriach liberalnych - wolnosci i niezaleznosci
jednostki, jej samodzielnosci, a nawet samowystarczalnosci, a z drugiej silne jest mysle-
nie w kategoriach wsparcia socjalnego i postulaty realizowania go przez panstwo (por.
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Runswick-Cole, Goodley 2015; Mladenov 2017). Jednostka staje si¢ w tej koncepcji jed-
noczesnie zalezna i niezalezna od panstwa, co prowadzi do trudnosci w jej zrozumieniu
zaréwno przez grupe decyzyjna, jak i niektdre grupy niepetlnosprawnosciowe.

ANALIZA ZNACZENIOWA UZYTYCH POJEC

Obecnie w polskiej debacie publicznej obie strony postuguja sie czesto literalnie tymi
samymi pojeciami, jednak ich znaczenie bywa przez nie rozumiane w sposéb dla dru-
giej strony niepeiny lub nawet catkowicie odmienny. Warto przytoczy¢ co najmniej trzy
z nich: samodzielno$¢, wsparcie, bariera.

Samodzielnos¢ jest definiowana w grupie decydentéw najczesciej w kategoriach me-
dycznych. W systemie orzekania o niepelnosprawnosci (opartym na ocenie stanu zdro-
wia) mozliwy jest wpis do orzeczenia o niepelnosprawnosci danej osoby mowiacy o jej
niezdolnos$ci do samodzielnej egzystencji (Ustawa 1997: Art. 4, 5). W intencji orzeczni-
ka oznacza on fizyczng niemozno$¢ zadbania o podstawowe potrzeby, takie jak toaleta,
ubranie si¢ czy wyjscie z domu - czyli prosta samoobstuge. Zapis ten zaklada zatem, ze
dana osoba nie jest w stanie funkcjonowa¢ bez statej pomocy. Istnieje réwniez drugi
przypadek, kiedy okresla si¢ niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji. Dotyczy on os6b
z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktére nie s w stanie samodzielnie podejmowac
decyzji we wlasnych sprawach i kierowa¢ swoim zyciem (chociaz bywaja samodzielne
w sensie codziennej samoobstugi). Orzekanie w tym przypadku réwniez ma charakter
medyczny oparty na badaniu ilorazu inteligencji.

Inaczej kwestie samodzielnosci postrzegaja zwolennicy idei IL. Samodzielno$¢ defi-
niowana jest przede wszystkim przez mozliwosci decyzyjne jednostki. Oznacza to, ze
przykltadowo osoba z tetraplegia — niewstajaca z 16zka lub poruszajaca si¢ na wozku
- moze by¢ samodzielna, poniewaz nadal potrafi ona zarzadza¢ swoim zyciem. Oczywi-
$cie - fizycznie potrzebuje wsparcia innych 0séb, jednak zgodnie z zalozeniami koncep-
¢ji IL sama powinna decydowac o tym kto, kiedy, w jaki sposéb i na jakich warunkach tej
pomocy udziela. Stad bierze si¢ silny postulat grup niepetnosprawnosciowych dotyczacy
wprowadzenia ustugi asystencji osobistej. Ustuga ta daje szanse OzN na prowadzenie
niezaleznego zycia i zachowanie autonomii niezaleznie od kondycji fizycznej. W opty-
malnym wariancie asystent jest zatrudniany przez OzN na zasadzie stosunku pracy
(Rzecznik Praw Obywatelskich 2017). Niezalezno$¢ (samodzielno$¢) nie jest zatem mie-
rzona jakoscig zadan, jakie dana osoba moze wykona¢ bez asystencji, ale jakoscig zycia,
jaka moze uzyskac dzigki jej wprowadzeniu (Attending to America 1987).

Osobnej dyskusji podlega miejsce oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng (OzNI)
w koncepcji IL. Zalozenie o konstruowaniu samodzielnosci w oparciu o decyzyjnos¢ jed-
nostki wydaje si¢ w tym wypadku zawodzi¢. Zwolennicy IL wypracowali jednak strate-
gie, ktore majg wesprze¢ OzNI w samodzielnym zyciu. Jedng z nich jest selfadwokatura,
gdzie OzNI s3 uczone i wspierane w samodzielnym wystepowaniu we wlasnym imieniu.
Jednocze$nie tworzone sg koncepcje wspomaganego podejmowania decyzji, ktora w in-
tencji tworcow ma zastgpi¢ instytucje ubezwlasnowolnienia (Radlinska 2017). Pojecie
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. samodzielnosci zostaje tutaj poszerzone: osoba moze podejmowac samodzielne decyzje
przy wsparciu asystenta.

Nietrudno zauwazy¢, ze obie strony (decyzyjna i niepelnosprawnosciowa), uzywajac
tego samego pojecia, maja trudnos¢ we wzajemnym zrozumieniu. Dostowna fizycznosé
$ciera si¢ tutaj z interpretacjami ideowymi. Jednoczesnie trzeba podkresli¢, ze réwniez
w obozie niepelnosprawnosciowym nie ma jednoznacznej zgody co do interpretacji poje-
cia ,,samodzielnos¢”. Na tym etapie, wobec braku badan, mozna jedynie wysnu¢ hipoteze,
ze jej bardziej skrajne warianty (oparte na zdolno$ci do podejmowania decyzji) przyjmo-
wane sg przez DPO, podczas gdy inne grupy przedstawiajg poglady bardziej umiarkowane
(nawiazujace do fizycznosci), przez co zdajg si¢ lepiej rozumie¢ z grupg decyzyjna.

Kolejnym pojeciem jest ,wsparcie” (KPON 2012). W ujeciu 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 wyreczania, ale pewnego rodzaju uzupelnianie. Jest ono §wiadczone na rzecz danej
OzN i pod jej kierownictwem - zatem to OzN zarzadza procesem wsparcia, a nie osoba
wspierajaca (Rzecznik Praw Obywatelskich 2017).

Zaproponowana w koncepcji IL wizja wsparcia jest dla grupy decyzyjnej, operujacej
gléwnie kategoriami medycznymi, pewnego rodzaju odwrdceniem pojec. Polskie usta-
wodawstwo nie przewiduje ustugi asystencji osobistej, oferuje jednak ustugi opiekuncze
i specjalistyczne ustugi opiekuncze (Ustawa 2004: Art. 36). Jest to pomoc o charakterze
socjalnym (co nawigzuje do modelu charytatywnego niepelnosprawnosci), ktdra zaklada
nadrzedno$¢ opiekuna wspierajacego OzN. Usluga ta staje sie zatem w oczach grup nie-
petnosprawnosciowych postugujacych sie idea IL czysto techniczng opieka, a nie wspar-
ciem, ktére ma nie tylko umozliwia¢ decyzyjnos¢, ale by¢ réwniez instrumentem przeciw-
dziatania dyskryminacji i wlaczania spolecznego (Rzecznik Praw Obywatelskich 2017).

Pod pojeciem wsparcia kryja sie rowniez inne dziatania ze strony panstwa, jak na przy-
kiad ,,zwiekszenie dofinansowania kosztéw pobytu osoby niepelnosprawnej na warsz-
tatach terapii zajeciowej, tatwiejszy dostep do $rodowiskowych doméw samopomocy,
wyzsze kryterium dochodowe w programie ,Rodzina 500+, umozliwienie opiekunom
otrzymania zasitku dla bezrobotnych lub $§wiadczenia przedemerytalnego czy pomoc
z programu »Za zyciem«” (MRPiPS 2019). Panstwo prowadzi zatem rézne programy,
ktérych intencjg jest systemowe rozwigzywanie probleméw OzN i w tym sensie pojecie
swsparcie” jest najczesciej uzywane przez grupe decyzyjng. Z perspektywy grup niepet-
nosprawnos$ciowych kierujacych si¢ ideg IL sg to jednak jedynie pewne instrumenty, nie
zawsze prowadzace do wsparcia opartego na poszanowaniu godnosci ludzkiej, nieza-
leznosci i mozliwosci samostanowienia. Wydaje si¢, ze wlasnie stad bierze si¢ gtowne
nieporozumienie miedzy obiema stronami i krytyka panstwowego wsparcia przez nie-
ktére grupy niepelnosprawnosciowe. Nawet przy czesciowej wspolnej aprobacie co do
stosowanych srodkéw (jak np. edukacja wlaczajaca) pelnej zgody co do celow, zakresu
i sposobdw wsparcia nie ma.

Kolejnym pojeciem jest ,,bariera” W interpretacjach grupy decyzyjnej dominuje podej-
$cie medyczne wigzace bariery z kwestiami czysto technicznymi, takimi jak brak dostep-
nos$ci w przestrzeni publicznej (np. wysokie krawezniki, brak podjazdéw, brak oznaczen
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dla niewidomych), dostepnosci stron internetowych (szczegdlnie dla oséb niewidomych)
czy niedostosowaniem transportu publicznego. Takie rozumienie pojecia ,bariera” jest
akceptowane przez obie strony, co umozliwito przygotowanie programu Dostepno$é
Plus. Jednak grupy niepelnosprawnosciowe postugujace sie ideg IL zwracaja réwniez
uwage na bariery wynikajace z postaw wobec niepetnosprawnosci, ktére prowadza do
ich dyskryminacji i izolacji. Sg one widoczne w réznych obszarach Zycia codziennego,
takich jak edukacja, stuzba zdrowia czy rynek pracy. Rozpatrywanie niepelnosprawnosci
w kategoriach zaleznosci, opieki, a nawet zagrozenia staje si¢ istotng bariera, podobnie
niskie wymagania i oczekiwania, jakie stawia si¢ OzN - w edukacji czy na rynku pracy.
Zakladanie a priori mniejszych zdolnosci OzN do uczenia si¢ czy wypelniania rol spo-
tecznych sprawia, ze juz na wejsciu w Zzycie spoleczne znajduja si¢ one w trudniejszej
sytuacji (Shakespeare 2018).

Pojecie bariery, wywodzace si¢ z koncepcji IL, jest trudne do uchwycenia dla grupy
decyzyjnej, ktéra dziata zazwyczaj w kategoriach wykonawczych - poprzez tworzenie
prawa i wykonywanie go. Rozumie ona zazwyczaj bariery jako przeszkody, ktére moz-
na administracyjnie regulowac i likwidowa¢ poprzez wprowadzenie obowigzku dosto-
sowania technicznego réznych przestrzeni. Natomiast dzialania w kierunku znoszenia
innych barier sg dla tej grupy bardzo trudne (co nie znaczy, ze nie s3 podejmowane).
Stad uzywanie przez obie strony pojecia ,,bariera” nie jest jednoznaczne i moze budzi¢
nieporozumienia.

PRZECIWPOJECIA I BRAK POJEC

Na podstawie analizy przytoczonych poje¢ warto zwrécic¢ szczegdlng uwage na dwa prze-
ciwpojecia: samodzielno$¢ — niesamodzielnos¢ oraz opieka — wsparcie.

Pierwsza para pojec jest systematycznie budowana w opozycji obu stron. Grupy niepet-
nosprawnos$ciowe w ramach koncepcji IL podkreslaja mozliwos¢ samodzielnosci kazdej
osoby (nawet jesli — w skrajnym przypadku - jest to jedynie samodzielno$¢ w potykaniu
pokarmoéw czy wyborze koloru ubrania), wskazujac potrzebe poszanowania godnosci
ludzkiej i praw czlowieka. Jednoczesnie zwolennicy IL kieruja sie w strone usuwania ze
swojego jezyka terminu ,niesamodzielno$¢”. Brak tego pojecia daje si¢ zaobserwowaé
w KPON bedacej wykladnig IL.

W tym miejscu nalezy zwrdci¢ uwage na pewien istotny roztam w szeregach grup nie-
pelnosprawnosciowych odnoszacych sie do idei IL. W Polsce od pewnego czasu krysta-
lizuje si¢ inicjatywa Nie-Samodzielni, ktéra podkresla swoja niesamodzielnos¢ (operujac
jezykiem zblizonym do grupy decyzyjnej) przy jednoczesnej deklaracji postugiwania sie
koncepcja IL. Na swojej stronie na portalu spotecznosciowym Nie-Samodzielni pisza
w ten sposob: ,w swoich dzialaniach kierujemy sie wartos$ciami ujetymi w Konwencji
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, jednak jej przepiséw nie traktujemy dogmatycz-
nie” (Nie-Samodzielni 2019).

Jednoczes$nie w opozycji do samodzielnosci grupa decyzyjna w coraz bardziej precyzyj-
ny sposob tworzy koncepcje niesamodzielnosci. Ostatnim tego wyrazem jest proba praw-
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. nego wylonienia tej grupy przy okazji tworzenia programu 500+ dla OzN. Niesamodziel-
nosc¢ staje sie zatem coraz bardziej aktywnie budowanym przeciwpojeciem samodzielnosci.
Opozycja opieka — wsparcie jest zdecydowanie mniej uchwytna. O ile mozliwe jest
wytyczenie pewnych granic (nawet prawnych) samodzielnosci - niesamodzielnosci,
o tyle w tym przypadku mozna opierac si¢ jedynie na kategoriach subiektywnych. Li-
nia podzialu migdzy oboma pojeciami przebiega tam, gdzie osoba wspierajaca zaczyna
wyrecza¢ OzN w czynnosciach, ktére moglaby ona wykonac sama (nawet jesli w dtuz-
szym czasie i z gorszym rezultatem - chociaz nadal skutecznie). Nie jest to oczywiscie
sztywna granica i wymaga zaréwno wyczucia obu stron, jak i ich umiejetnosci wzajemnej
komunikacji. Natomiast opozycja miedzy terminami wynika z zalozen, jakie lezg u ich
podstaw. Opieka zaklada pewng wyzszos¢ osoby opiekujacej si¢ nad osobg, ktéra opiece
podlega. Zaktadana jest tutaj pewna immanentna nieudolno$¢ i niesamodzielno$¢ OzN.
Opiekun staje si¢ glowng osoba decyzyjna kierujaca podleglym mu ,,pacjentem”. Nato-
miast w przypadku wsparcia pojawia si¢ asystent stajacy si¢ niejako cieniem OzN, ktére-
go rola jest jedynie pomoc i uzupelnianie w tych obszarach i zakresach, w ktérych dana
osoba potrzebuje wsparcia (sama o nim decydujac).

STOPIEN ABSTRAKCYJNOSCI

Grupa decyzyjna, postugujac si¢ gtéwnie modelem medycznym, opiera si¢ na zaloze-
niach majacych stosunkowo niski poziom abstrakcji. Punktem wyijscia jest tutaj uszko-
dzenie (impairment) dajace si¢ realnie zidentyfikowa¢, zmierzy¢ i zaklasyfikowac. Model
medyczny jest modelem bardzo intuicyjnym i niejako ,naturalnym”. Sprawia to, ze jest
on silnie zakorzeniony w ludzkim mysleniu, a jego przyjecie nie wymaga operowania
wysokim stopniem abstrakcji.

Inaczej rzecz ma si¢ z modelem spotecznym. Wyjscie poza bezposrednia fizycznosé
i oparcie si¢ na kategoriach spotecznych, prawno-czlowieczych czy relacyjnych wymaga
znacznego przeformulowania potocznych wyobrazen o niepelnosprawnosci i budowania
wiedzy o wysokim stopniu abstrakcji. Wyrazem trudnosci, na jakie napotyka implemen-
tacja modelu spolecznego, jest wielos¢ jego interpretacji. W samym srodowisku niepetno-
sprawnos$ciowym bywa ona znaczgco rézna, a poszczegdlne grupy zarzucaja sobie wzajem-
nie jej niezrozumienie. Szczegdlng trudnos¢ stanowi akceptowanie fizycznos$ci zwiazanej
z niepelnosprawnoscig przy jednoczesnej pewnego rodzaju jej negacji. Podobna trudno$é¢
wigze sie z przytoczonym wczesniej rozdzwigkiem miedzy liberalnymi postulatami nieza-
leznego zycia, a koniecznoscig socjalnego wspierania tej koncepcji przez panstwo.

PODSUMOWANIE
Jak zauwaza Mannheim - w dyskusji miedzy réznymi partnerami panuje mniejsza lub

wigksza swiadomos$¢ odmiennosci przeciwnej strony. Jednak czesto nie prowadzi to do
proby zrozumienia struktury aspektowej, jaka dysponuje przeciwnik, a jedynie do dys-
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kusji wokot partykularnej sprawy z pominieciem jego — nieraz calkowicie innego - poto-
zenia (Mannheim 2008). Nie inaczej rzecz ma si¢ w przypadku debaty o niepetnospraw-
nosci, gdzie czesto nie méwi si¢ ,,do” ale ,,0bok”, a strony pozornie kierujace do siebie
wypowiedzi o podobnym charakterze nie s3 w stanie si¢ zrozumie¢, nawet gdy stosuja
te samg terminologie. Nalezy tutaj podkresli¢ szczegdlng wzajemng obco$¢ stron, ktora
zasadza si¢ z jednej strony na traktowaniu OzN jako ,,innych’, a z drugiej w postrzeganiu
panstwa (uosabianego przez grupe decyzyjng) jako odleglego i w pewien sposéb niedo-
stepnego.

W przypadku niepelnosprawnosci najistotniejsza kwestig bytowa jest jej bezposrednie
doswiadczenie. Wydaje sig, Ze spoleczny model niepetnosprawnosci mogt zosta¢ wypra-
cowany tylko przez OzN jako mozliwy do zaobserwowania jedynie z ich perspektywy
(tak tez byto w istocie). Ma on zatem silne podstawy bytowe, a jego zalozenia wyrastajg
bezposrednio z usytuowania spolecznego OzN iich codziennego doswiadczenia. Podob-
nie jest w przypadku modelu prawno-czlowieczego i KPON, w konceptualizacji ktérych
braty udziat OzN.

Jednoczesnie brak (w wigkszosci przypadkéw) doswiadczenia niepelnosprawnosci
przez grupe decyzyjna nie pozwala jej na pelne zrozumienie postulatow srodowiska OzN.
Pozostawanie poza tym do$wiadczeniem w sposob naturalny prowadzi do postrzegania
niepetnosprawnosci jako zjawiska zewnetrznego — w naturalny sposéb wzbudzajacego
lito$¢ - i checi negowania go, objawiajacej sie w praktykach wymazywania niepetno-
sprawnosci (unikanie tematu) lub jej naprawiania (model medyczny). Wejscie w kon-
struktywny dialog z grupami niepelnosprawnosciowymi nie jest zatem w pelni mozliwe
bez préb zrozumienia ich racji wychodzacych z podloza bytowego.

Przedstawiony tutaj zarys problematyki wskazuje, zZe zastosowanie socjologii wiedzy
w disability studies niesie za sobg znaczny potencjal. W polskich warunkach wymaga to
jednak opracowania siatki pojeciowej w duzej mierze od podstaw i rodzi szereg postula-
tow badawczych, z ktérych podstawowym jest prawidlowa identyfikacja grup. Zarysowa-
ny powyzej podzial na grupy niepelnosprawnosciowe i decyzyjne jest jedynie podzialem
roboczym, wyjsciowym do dalszych badan. Wymaga on dalszych uszczegdtowien zarow-
no na poziomie makro, jak i mikro.

W tym miejscu nalezy rowniez zwroci¢ uwage na postulat prowadzenia badan wig-
czajacych (participatory research) OzN. Dotyczy on m.in. wspolnego z OzN wyznacza-
nia kierunkéw badan, wspdlnego ich prowadzenia, jak réwniez prezentowania wynikow
w dostepnej dla OzN formie. Wydaje sig¢, ze w przypadku socjologii niepelnosprawnosci
jest to postulat szczegdlnie wazny, ze wzgledu na to, ze OzN majg bezposrednie doswiad-
czenie niepetnosprawnosci (Priestley, Waddington, Bessozi 2010).

W wypadku przyjecia perspektywy politycznej konieczne jest zbadanie kwestii re-
prezentacji niepetnosprawnos$ci w Polsce. Pytania kto, kogo, przed kim, w jaki sposob
i z jakiego mandatu reprezentuje nadal pozostajg otwarte. Jednocze$nie istotne jest zro-
zumienie tego, w jaki sposob poszczegélne grupy postrzegaja siebie nawzajem - gdzie
rodzg si¢ antagonizmy, a gdzie mozliwosci sojuszu. Dotyczy to nie tylko gldwnej opozycji
grup niepelnosprawnosciowych i decyzyjnych, ale réwniez poszczegélnych grup je two-
rzacych.

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia




. Kolejnym postulatem jest zbadanie warunkow bytowych grup. W przypadku grup nie-
petnosprawnosciowych dysponujemy badaniami dotyczacymi jakosci zycia OzN czy ba-
rier, na jakie napotykaja. W omawianym kontekscie istotne jest jednak zbadanie, z jakich
powodow osoby te trafiajg do réznego rodzaju organizacji stajacych sie reprezentacja
polityczng oraz jaka jest ich rola w tych organizacjach - ze wzgledu na to, iz mozna przy-
puszczad, ze uwarunkowania bytowe tych osob sg nieco inne niz OzN nieangazujacych
sie politycznie. Jednocze$nie istotne jest badanie warunkéw bytowych grup decyzyjnych.
Jest to niezmiernie trudne zaré6wno koncepcyjnie, jak i wykonawczo, jako ze jedynymi
wspolnymi cechami oséb tej grupy jest to, ze w pewnym momencie swojej pracy zawo-
dowej maja one ,,co$ wspolnego z niepelnosprawnoscig” oraz ze w wigkszosci nie maja
jej bezposredniego doswiadczenia. Cechy te s3 pewnymi warunkami brzegowymi. Ko-
nieczna jest jednak ich konfrontacja z réznymi formami przynaleznosci do tej grupy,
wynikajacymi gléwnie z miejsca pracy (nalezy przypuszczaé, ze perspektywa ministe-
rialna jest diametralnie rézna od perspektywy gminnej), ale tez doswiadczen wlasnych
(w szczegdlnosci posredniego doswiadczenia niepelnosprawnosci w kontakcie z OzN).

Na sfere bytows i polityczng naktada si¢ rowniez szczegdlna sytuacja Polski jako kraju
bytego bloku wschodniego. W omawianym kontekscie interesujace jest zbadanie, w jaki
sposob spuscizna socjalistyczna wplywa na wspolczesne widzenie niepetnosprawnosci.
Innymi stowy: w jaki sposéb retoryka niezaleznego zycia, majgca silny rys neoliberalny,
jest konfrontowana z jej konotacjami socjalnymi przy jednoczesnych ciagle jeszcze w du-
zej mierze postsocjalistycznych praktykach wykonawczych odnoszacych si¢ do niepet-
nosprawnosci.

Skala makro pozwala na uchwycenie najwazniejszych zjawisk i probleméw badaw-
czych, a jednoczesnie moze by¢ podstawa do badan szczegétowych (skala mikro), kto-
rych potencjal wydaje sie by¢ znaczny. Stosowanie socjologii wiedzy na poziomie gminy
czy powiatu otwiera mozliwosci nie tylko czysto poznawcze, ale potencjalnie moze ufa-
twi¢ zaangazowanym stronom wzajemne zrozumienie swoich punktéw widzenia - bez
ich oceniania — prowadzac do konstruktywnego dialogu, a tym samym do generowania
zmian, bowiem ,,[...] myslenie, widziane w kontekscie calo$ciowym, nigdy nie jest ce-
lem samym w sobie, lecz Zywym organem, ciggle reformujacym si¢ wraz ze zmianami
historycznymi: powstajaca struktura, w zywiole ktérej powstaje tez na nowo cztowiek”
(Mannheim 2008: 86).
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Streszczenie
Rozdzial prezentuje jedng z mozliwych drég badania zjawiska niepelnosprawnosci w ptaszczyznie
studiéw o niepelnosprawnosci. Autorka — w pryzmacie poststrukturalnych koncepcji dyskursu,
. postrzegajacych dyskurs jako ,,system ludzkich wypowiedzi” i praktyke formujaca przedmioty,
o ktorych dyskurs méwi - teorii spotecznego konstrukcjonizmu zaktadajacej, ze $wiat spoteczny
jest kreowany w ciagu jego bezustannych interpretacji oraz w perspektywie kulturowego modelu
niepetnosprawnosci, uznajacego niepelnosprawnos¢ jako efekt generowany przez wiedze akade-
micka, $rodki masowego przekazu i codzienne dyskursy - prezentuje wykorzystanie krytycznej
analizy dyskursu w badaniach dyskursywnych konstrukcji niepetnosprawnoséci. Dyskursywno$é
niepetnosprawnosci oznacza, ze w przestrzeni symbolicznej przypisywane sg owemu fenomenowi
okreslone znaczenia, zalezne od ,,sposobéw strukturyzacji pola znaczeniowego”. Krytyczna ana-
liza dyskursu odstania owe znaczenia oraz pozwala ujawni¢ kulturowe perspektywy kreowania
proceséw wiaczenia, wykluczenia i stygmatyzacji oraz tworzenia znaczen i praktyk spotecznych.

Stowa kluczowe
krytyczna analiza dyskursu, kulturowy model niepetnosprawnosci, dyskursywne konstrukeje nie-
petnosprawnosci.

ak badac¢ zjawisko niepelnosprawnosci? Jak we wspodtczesnym $wiecie odkrywac zna-

czenia, definicje i interpretacje niepelnosprawnosci oraz spoleczne sposoby jej rozu-
mienia? W jaki sposob odstania¢ praktyki spoleczne generowane przez okreslone zna-
czenia i dyskursy niepetnosprawnosci? W niniejszym tekscie chcialabym zwréci¢ uwage
na niezwykle istotne z perspektywy kulturowego modelu niepelnosprawnosci i Disability
Studies, badania/analizy dyskurséw niepelnosprawnosci, ktére ukazuja jezyk nie jako
naturalne i neutralne narzedzie, ale jako no$nik systemu przekonan i warto$ci wyzna-
wanych przez jednostki, zalezny od ich pozycji i szerszych spoleczno-historycznych
uwarunkowan (Grzymala-Kazlowska 2004: 26). Jezyk posiada moc formatywna i swo-
ista wladze poprzedzajaca jakikolwiek podmiot méwigcy. Wkroczenie w jezyk to bycie
nazwanym (Butler, 2010: 10), a dyskurs jest kluczowym czynnikiem w spolfecznej kon-
strukeji Zycia spolecznego, waznym elementem relacji wtadzy oraz praktyka formujaca
przedmioty, o ktérych dyskurs méwi (Foucault 1977).

Niepelnosprawno$¢ jest nieodtacznym elementem ludzkiej egzystencji. Bardzo rézno-
rodnie doswiadczana, postrzegana i przezywana przestala by¢ tylko elementem indywi-
dualnego doswiadczenia czy osobistej tragedii, a stala si¢ nieodtacznym zjawiskiem $wiata
spofecznego. Temat niepelnosprawnosci jest badany i ukazywany w wielu ptaszczyznach.
Niepelnosprawnos¢ jest fenomenem skupiajacym zainteresowanie wielu dyscyplin na-
ukowych: biologiczno-medycznych, psychologiczno-pedagogicznych, jak i spotecznych.
Nawiazujac do perspektywy Andersa Gustavssona i Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys
(1997) mozna stwierdzi¢, ze ,niepelnosprawnos¢, jak wigkszos¢ poje¢ okreslajacych
sposob funkcjonowania cztowieka w spotecznym $wiecie jego zycia, to nie tylko termin
opisujacy pewien stan rzeczy, lecz jest to takze pojecie, w ktorego rozumienie wbudo-
wane s3 wartosci i oceny, ukryte postulowania, zakamuflowane etykiety. Innymi stowy
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owo pojecie jest uwiklane w $wiat senséw i znaczen” (Gustavsson, Zakrzewska-Mante-
rys 1997: 26). W spolecznym ujeciu niepelnosprawnos¢ mozna postrzega¢ jako ,,fakt
spoleczny’, jako pewien spoleczny konstrukt. Konstrukt, ktéry jest kreowany w toku
spolecznego definiowania, interpretowania i nadawania znaczenn. W 1994 r. Tom Sha-
kespeare (1994: 283-299) wezwal do zwrécenia wigkszej uwagi na kulturowe reprezen-
tacje osob niepetnosprawnych. Zainspirowany debatami feministycznymi oméwit rézne
podejscia teoretyczne i zasugerowal, ze ,,0soby niepelnosprawne s3 uprzedmiotawiane
przez reprezentacje kulturowe”. Przez reprezentacje kulturowe rozumial teatr, literatu-
re, obrazy, filmy i media. W nastepnych latach uczeni w $wiecie anglosaskim, tacy jak
Rosemarie Garland-Thomson (1997), Robert McRuer (2006), David Mitchell i Sharon
Snyder (2006), Tobin Siebers (2008) opublikowali szeroki wachlarz kulturowych i literac-
kich analiz pokazujacych efekt postrzegania ,,niepetnosprawnosci jako zrédla kultury”
W 2006 r. Sharon Snyder i David Mitchell (2006) wprowadzili koncepcje ,,kulturowego
modelu niepetnosprawnos$ci”. W ich zalozeniach ,,model kulturowy zapewnia pelniejsza
koncepcje niz model spoteczny, w ktérym ,,niepelnosprawnos¢” oznacza wylacznie dys-
kryminujace spotkania. Sformutowanie modelu kulturowego pozwala nam teoretyzowa¢
polityczny akt zmiany, ktory okresla niepetnosprawnos¢ jako miejsce oporu i zrédto kul-
tury uprzednio sttumione;j” (Snyder, Mitchell 2006: 10). Ponadto w perspektywie Snyder
i Mitchella podejscie oparte na modelu kulturowym ma tendencj¢ do rozpoznawania
tozsamosci i ciala jako konstruowanych (Snyder, Mitchell 2006: 10). Anne Waldschmidt
(2017), nawigzujac do anglosaskiej koncepcji kulturowego modelu niepelnosprawno-
$ci, zwraca uwagg, ze w perspektywie tego modelu niepelnosprawnos¢ nie jest widziana
przez pryzmat pojedynczego losu, jak w indywidualistyczno-redukcjonistycznym mode-
lu niepetnosprawnodci. Nie jest tez zwyklym efektem dyskryminacji i wykluczenia, jak
w modelu spotecznym. Przeciwnie, model kulturowy kwestionuje druga stron¢ medalu,
powszechnie niezagrozong ,,normalnos¢” i bada, w jaki sposéb praktyki (de-)normali-
zacji prowadzg do kategorii spolecznej, ktora nazwali$my ,,niepetnosprawnoscig” (Wald-
schmidt 2017: 22). Jak dalej objasnia autorka, kulturowy model niepelnosprawnosci nie
powinien traktowac jej jako jednoznacznej kategorii klasyfikacji patologicznej, ktéra auto-
matycznie, w formie zwiazku przyczynowego, powoduje dyskryminacje spoteczng. Prze-
ciwnie, model ten uwzglednia niepelnosprawnos¢ i normalnos¢ jako efekty generowane
przez wiedz¢ akademicka, srodki masowego przekazu i codzienne dyskursy (Waldschmidt
2017: 24). W kazdej kulturze w danym momencie klasyfikacje te zaleza od struktur wia-
dzy i sytuacji historycznej, sa zalezne i zdeterminowane przez hegemoniczne dyskursy.
W skrdcie, model kulturowy uznaje niepelnosprawnos¢ nie za dang jednostke czy fakt, ale
opisuje ja jako dyskurs lub proces, doswiadczenie, sytuacje lub wydarzenie. Zaréwno nie-
pelnosprawnos¢ (disability), jak i sprawnos¢ (ability) odnoszg si¢ do dominujacych sym-
bolicznych porzadkéw i instytucjonalnych praktyk wytwarzania normalnosci i dewiacji,
znanego i odmiennego. Zakltadajac konstruktywistyczny i dyskursywny charakter niepet-
nosprawnosci, mozna wzig¢ pod uwage historyczng i kulturowa perspektywe kreowania
proceséw wlaczenia i wykluczenia, stygmatyzacji, jak rowniez spoteczno-kulturowe wzor-
ce doswiadczenia i tozsamosci, tworzenia znaczen i praktyk spofecznych, wladzy i oporu
(Waldschmidt 2017: 23). Jolanta Rzeznicka-Krupa (2019: 15) zauwaza, ze postrzeganie
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niepelnosprawnosci w perspektywie kulturowego ,.trybu patrzenia® pozwala dostrzegac
i badac jej tropy we wspolczesnych dyskursach ksztaltujacych zaréwno cate spoteczen-
stwa, jak i male lokalne spotecznosci. Umozliwia nie tylko analizowanie spotecznego wy-

. miaru praktyk dyskryminacji i wykluczania, ale i sigganie do glebszych struktur oraz zna-
czen tworzacych okreslone warunki i mozliwosci funkcjonowania wspdélnoty.

Analiza znaczen, natury i konsekwencji niepelnosprawnosci postrzeganej jako zja-
wisko spolecznie konstruowane czy wytwodr dyskursywnych, kulturowych praktyk i ich
interpretacji dokonuje sie w plaszczyznie Disability Studies, Critical Disability Studies,
Cultural Disability Studies. Disability Studies swoimi eksploracjami obejmujg badania
m.in. historii niepelnosprawnosci, teorii, prawodawstwa, polityki, etyki, sztuki, literatu-
ry, mediow czy ruchdw spotecznych aktywistow z niepelnosprawno$ciami oraz wpisuje
sie w sposob myslenia o niepelnosprawnosci zawarty w modelu kulturowym.

ZNACZENIA, JEZYK I DYSKURS. NIEPELNOSPRAWNOSC JAKO WYTWOR
DYSKURSYWNYCH I KULTUROWYCH PRAKTYK

W mysl teorii konstrukcjonizmu spotecznego swiat spoteczny kreowany jest w ciagu jego
bezustannych interpretacji, postrzegany jest w sposob subiektywny. Rzeczywistos¢ spo-
teczna ma tylko o tyle walor rzeczywistosci, o ile jest wyposazona w znaczenia (Niznik
2010: XVI). Wedtug koncepcji Petera Bergera i Thomasa Luckmanna (2010) tylko jedy-
nie w tych znaczeniach i poprzez nie rzeczywisto$¢ spoteczna moze istnie¢. Okreslone
zjawiska moga by¢ postrzegane jako procesy, fakty i relacje tylko o tyle, o ile uzyskuja
znaczenie, jaka$ tre§¢ symboliczng. Czlowiek porusza si¢ w swoim $wiecie, odwolujac
sie do tego, co o tym $wiecie wie, czyli do swojej wiedzy. Granice jego wiedzy sa w sen-
sie praktycznym granicami jego rzeczywisto$ci (Niznik 2010: XVII). W mysl owej teorii
autorzy przyjmuja, ze w spoleczenstwie ludzkim najwazniejszym systemem znakow jest
jezyk. Jezyk wywodzi si¢ z bezposrednich kontaktéw, ale bez trudu mozna go od nich od-
dzieli¢, powstajaca wiedza konstruowana jest w trakcie negocjacji jezykowych, poprzez
ocenianie i korygowanie swoich 0sagdéw i wspdlne negocjowanie znaczen. Tozsamo$é
i osobowos¢ sg spolecznie konstruowane (Mis 2008: 27-47). Jak dalej zauwazajg Berger
i Luckmann (2010) - w zyciu codziennym, ktore stanowi dlan pierwotne odniesienie.
Jezyk typizuje doswiadczenia i pozwala je wlaczy¢ do szerszych kategorii, w rezultacie
majg one nie tylko znaczenie dla jednostki, ale takze dla innych ludzi. W miare tej typi-
zacji doswiadczenia nabierajg anonimowosci, jako Ze stypizowane doswiadczenie moze
zosta¢ powtdrzone przez kazdego, kto miesci si¢ w danej kategorii (Berger, Luckmann
2010: 55-57). Tak oto do$wiadczenia biograficzne wiaczane sg do ogdlnego porzadku
znaczenia, ktory jest rzeczywisty zardwno obiektywnie, jak i subiektywnie. Jak uwazaja
autorzy, jezyk pozwala taczy¢ rozne sfery rzeczywistosci zycia spolecznego i integruje je
w znaczgca cato$¢. Za posrednictwem jezyka mozna w kazdej chwili przywola¢ caly swiat
i wykracza¢ poza rzeczywistos¢ zycia codziennego. Kazdg znaczaca czastke jezyka, ktora
spina rozne sfery rzeczywisto$ci, mozna uznac za symbol (Berger, Luckmann 2010: 58).
Ponadto jezyk buduje pola semantyczne, czyli strefy znaczen, ktérych zakres jest ograni-
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czony jezykowo. Powstaje spoleczny zasob wiedzy, ktdry jest przekazywany z pokolenia
na pokolenie i ktdry jest dostepny jednostce w zyciu codziennym. Ludzie Zyja w potocz-
nym $wiecie codziennosci wyposazeni w okreslone zasoby wiedzy i wiedza, ze inni dzielg
przynajmniej czes¢ tej wiedzy (Berger, Luckmann 2010: 60-61).

Wedlug teorii interakcjonizmu symbolicznego dziatanie ludzkie nie jest prosta reakcja
na bodziec. Bodziec od reakcji oddziela proces interpretacji sytuacji, dokonywany przez
jednostke. Owa interpretacja jest mozliwa dzieki temu, ze czlowiek posiada zdolnos¢
udzielania samemu sobie wskazan (Bauman 2001: 274). Jak pisze Teresa Bauman (2001),
wskazanie czegos sobie, to wydobycie tego czegos z kontekstu, wyodrebnianie, nadawanie
znaczenia. Udzielanie sobie wskazan jest procesem przeplywu informacji, podczas ktére-
go czlowiek postrzega rzeczy, ocenia je, nadaje im znaczenia i na tej podstawie podejmuje
decyzje o dzialaniu. Udzielanie sobie samemu wskazan odbywa si¢ zawsze w kontekscie
spolecznym (Bauman 2001: 274). Wedtug Herberta Blumera (2007: 61) szczeg6lnos¢ in-
terakeji, jaka przebiega miedzy istotami ludzkimi, wyraza si¢ w tym, ze istoty ludzkie
interpretuja i ,definiujg” wzajemnie swoje dzialania, zamiast na nie po prostu reagowac.
Interakcja pomiedzy ludZmi jest zaposredniczona przez wykorzystywanie symboli, inter-
pretacje albo upewnianie si¢ co do znaczenia, jakie przypisuje si¢ nawzajem swoim dzia-
faniom. Takie zaposredniczenie w przypadku zachowania ludzkiego jest rownoznaczne
z wprowadzaniem procesu interpretacji miedzy bodziec i reakcje. George Herbert Mead
(Mead 1975 za: Babbie 2004: 60) twierdzi natomiast, ze wiekszo$¢ interakcji obejmuje
proces, w ktorym jednostki osiagaja wzajemne porozumienie poprzez uzycie jezyka. To
dzigki jezykowi stajemy sie istotami samoswiadomymi, a wiec mamy poczucie wlasnej
indywidualnosci i mozemy spojrze¢ na siebie z zewnatrz, tak jak widzg nas inni. Klu-
czowym elementem tego procesu jest symbol. Symbol to co$, co zastepuje co$ innego.
Wedlug Meada ludzie w swoich interakcjach postuguja si¢ wspolnymi symbolami i zna-
czeniami. A poniewaz zyja oni w $wiecie przesyconym symbolami, praktycznie kazda
interakcja zachodzaca miedzy jednostkami ludzkimi polega na wymianie symboli (Mead
1975 za: Giddens 2005: 42). Jak zauwaza Alina Wrdébel (2013), znaczenie w najogoélniej-
szym ujeciu to pojecie, ktore aczy to, co rejestrujemy naszymi zmystami, z jakims$ sym-
bolem. Znak, gest czy dzwigk nie maja znaczenia, jesli nie odnoszg si¢ do czegos, co jest
nam znane, czego doswiadczamy. Jezyk jest narzedziem do przekazywania i tworzenia
znaczen oraz interpretacji (Wrébel 2013: 117-118). W mysl idei Gadamera (1993) czlo-
wiek przynalezy do jezyka. Jezyk nas okresla i dekoduje w kazdym zdarzeniu komunika-
cyjnym, zdradza sposob naszego prywatnego czy srodowiskowego doswiadczania $wiata.
Kazde rozumienie ma bowiem charakter zdarzenia jezykowego (Gadamer 1993: 88). Jak
pisze Gadamer, w zwierciadle jezyka odbija si¢ raczej wszystko to, co jest. W nim i tylko
W nim pojawia si¢ co$, czego nigdzie nie spotkamy, poniewaz tym czyms jesteSmy my.
W koncu jezyk nie jest zadnym lustrem. A to, co w nim dostrzegamy, nie odzwierciedla
naszego bycia oraz bycia w ogdle, lecz jest interpretacja i przezywaniem tego, co dzieje
sie z nami, tak w realnych zalezno$ciach pracy i panowania, jak i we wszystkim innym,
co skfada si¢ na nasz $wiat (Gadamer 1993: 88). Jezyk to nie tylko jedna z rzeczy, w jakie
bytujacy w $wiecie czlowiek jest wyposazony, lecz podstawa i miejsce prezentacji tego,
ze ludzie w ogole maja $wiat. Dla cztowieka $wiat istnieje jako $§wiat w sposob, w jaki
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nie prezentuje si¢ on zadnej innej zywej istocie bytujacej na $wiecie. Ten byt $wiata jest
za$ ukonstytuowany jezykowo (Gadamer 1993: 402). Jezyk, interakcja czy komunikacja
bywa okreslane mianem dyskursu (van Dijk 2001).

. Wedlug Teuna van Dijka (2001) termin dyskurs odnosi si¢ zwykle do jezyka w uzyciu,
do publicznych wystapien lub tez — ogdlniej — do jezyka méwionego oraz sposobdéw wy-
powiadania si¢. Dyskurs moze odnosic¢ sie rowniez nie tylko do sposobéw moéwienia, ale
do propagowanych przez niego, w nim koncepcji i idei. Dyskurs jest formg uzycia jezyka.
Dyskurs uwaza sie za zdarzenie komunikacyjne wowczas, gdy ludzie uzywaja jezyka, by
przekazaé rozne idee i przekonania. Wyrdzni¢ mozna trzy gtéwne wymiary dyskursu:
uzycie jezyka, przekazywanie idei, interakcje w sytuacjach spotecznych. Socjologowie
czesto ujmujg dyskurs jako rodzaj dzialania komunikacyjnego, forme interakcji sym-
bolicznej, w ktorej za pomoca uzycia jezyka odbywa si¢ definiowanie i interpretowanie
sytuacji. W tym kontekscie zwraca sie uwage, ze w trakcie procesu komunikowania si¢
mamy do czynienie nie tylko z wymiang komunikatéw i negocjowaniem znaczen, ale tak-
ze z wzajemnym oddzialywaniem na siebie partneréw i towarzyszacymi mu procesami,
takimi jak: budowanie tozsamosci, dazenie do korzystnej autoprezentacji oraz zmaganie
sie o uzyskanie wladzy nad partnerem i skfonienie go do okreslonego dziatania (van Dijk
2001: 9-10). Dyskurs jest dzialaniem komunikacyjnym, w ktérym nieustannie konstru-
owane s3 znaczenia. Jak pisze Anna Duszak (1997), w centrum zainteresowania pojawia
sie uzytkownik i tekst jako proces, dynamiczny akt kreowania i interpretowania znaczen
w kontekscie (Duszak 1997: 28). Z praktykami komunikacyjnymi wigzg sie zazwyczaj ne-
gocjacje i kompromisy, ktore stanowig wypadkowa wymagan aktualnego kontekstu oraz
bardziej ogdlnych zasad spoteczno-kulturowych. W dyskursie wladza grupy moze by¢
podwazana, ale i respektowana. Normy spoleczne w tworczy sposéb moga by¢ modyfi-
kowane lub przelamywane, a takie komunikacyjne ,,zaklécenia” moga przyczyni¢ sie do
tworzenia nowego porzadku spolecznego (van Dijk 2001). Dyskurs zatem rozumiany jest
jako proces, ktérego istotg sg nieustanne przeksztalcenia i zmiany. Dyskurs jako dzialanie
spoleczne jest usytuowany w ramach wyznaczanych przez rozumienie, komunikowanie
sie i oddzialywanie interpersonalne, zjawiska te za$ stanowig z kolei czesci szerszego kon-
tekstu, konstruowanego przez struktury i procesy spoteczno-kulturowe (van Dijk 2001:
31). Dyskurs moze by¢ postrzegany jako nosnik i przekaznik neutralnej ideologii, spe-
cyficzny $wiatopoglad, czyli system mniej lub bardziej powigzanych ze sobg pogladow,
mitow, idei prawdziwych lub fatszywych, wspolnych dla jednostek i grup w okreslonym
miejscu i czasie, tgczacy sie z zespotem twierdzen wartosciujacych i dyrektywami dziata-
nia (Olechnicki, Zatecki 1999). Dyskurs zatem mozna rozumie¢ jako system wiedzy, ktory
konstruuje otaczajaca nas rzeczywisto$¢ i nadaje sens wszystkiemu, co nas otacza. Cala
wiedza natomiast ma charakter szeroko pojetej ideologii ujmowanej jako zespét reprezen-
tacji kognitywno-spolecznych, a sposob postrzegania $wiata zalezy od perspektywy po-
znawczej uwarunkowanej okreslona sytuacja jednostek (Grzymata-Kaztowska 2004: 15).

Michel Foucault (1977) definiuje dyskurs jako ,system ludzkich wypowiedzi’, jako
praktyke formujacg przedmioty, o ktérych dyskurs méowi. To system wiedzy, koncepcji i/
lub mysli, ktory jest ucielesniony w praktykach spotecznych, majacych okreslone miejsce
w realnym $wiecie (Foucault 1977: 10). Poststrukturalizm, jak konstatuje Zbyszko Me-
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losik (1994), ,,nadaje pierwszenstwo teorii dyskursu jako metodzie analizy rzeczywisto-
$ci spotecznej. Dyskursy traktowane sg jako spolecznie skonstruowane, ,,systematyczne
uklady stosunkéw”, w ramach ktdrych idee, twierdzenia, praktyki oraz instytucje uzysku-
ja swoje znaczenie i swojg ,,rzeczywisto$¢”. My nie méwimy przez dyskursy, to dyskursy
mowig poprzez nas. Tak wiec dyskursy ,stabilizujg” nieprzerwany naptyw zjawisk i wra-
zen w ,,selektywnie mozliwe do rozpoznania formy”. Ustanawiaja one zalozenia dotycza-
ce oblicza, jakie rzeczywisto$¢ moze przyjaé, aby ,,by¢ rzeczywistoscia’, oraz determinuja
sposoby jej badania, takze standardy prawdy i falszu. W ten sposdb dyskursy ,,porzad-
kuja $wiat” (Melosik 1994: 200). Ponadto, jak dalej referuje Zbyszko Melosik (1994), ,.ce-
lem dyskursywnej praktyki jest wiec uzyskanie wladzy nad znaczeniami (i zastgpienie
jednych ,,méwcow” przez innych), a kazdy dyskurs uczestniczy w walce o uprawomoc-
nienie w spoleczenstwie okreslonych ,wersji rzeczywisto$ci” kosztem wersji alternatyw-
nych. Takie uprawomocnienie stanowi ,operacj¢ zamykania’, chroni jedne interpretacje,
a inne za pomocg sankgji spolecznej marginalizuje i zmusza do milczenia. W ten sposéb
ustanawia si¢ metanarracje, poprzez ktore spoleczenstwo zyje, przy czym alternatywne
~wersje rzeczywistosci” sa represjonowane. Alternatywne ,wersje rzeczywistosci” sg zde-
legitymizowane przez wykluczanie konstruujgcych je dyskursywnych praktyk (Melosik
1994: 203). Norman Fairclough (2004) uznaje dyskurs za zréznicowane sposoby repre-
zentacji roznych aspektow §wiata — procesow, relacji i struktur §wiata materialnego, men-
talnego — mysli, odczu¢, wierzen oraz §wiata spolecznego (Fairclough 2004: 124). Istota
dyskursu sg nieustanne przeksztalcenia i zmiany.

W mysl powyzszych definicji dyskursu oraz w perspektywie kulturowego modelu
niepetnosprawnosci uznaje niepetnosprawno$¢ za zjawisko spoteczne definiowane, in-
terpretowane oraz konstruowane w dyskursach, w okreslonym sposobie uzycia jezyka
i wypowiadania si¢ na jego temat. Wytwarzany dyskurs niepelnosprawnosci przekazuje
réznorodne idee, przekonania oraz znaczenia, ktdre sg podstawa okreslonych wzgledem
niej praktyk spofecznych. Niepelnosprawnos¢ jest spotecznym/dyskursywnym konstruk-
tem i wypadkowq znaczen powstalych w obrebie stosunkéw spotecznych, zaleznych od
wiedzy i do$wiadczenia ludzi oraz kontekstu (Ztkowska 2013: 40). Za pomocg okreslone-
go i zaprezentowanego w dyskursach rozumienia niepelnosprawnosci odbywa si¢ definio-
wanie i interpretowanie sytuacji. Co wiecej, w trakcie procesu komunikowania si¢ 0s6b
wypowiadajgcych sie na ten temat mamy do czynienia nie tylko z wymiang komunika-
tow i negocjowaniem znaczen, ale rowniez z oddzialywaniem na siebie partneréw dysku-
sji w celu podwazenia wzajemnych pogladow. W dyskursie wladza grupy zorientowanej
»normocentrycznie” moze by¢ zardwno podwazana, jak i respektowana. Normy spotecz-
ne w tworczy sposob moga by¢ modyfikowane lub przelamywane, a takie komunikacyj-
ne ,,zakldcenia” moga przyczynic si¢ do tworzenia nowego porzadku spolecznego (van
Dijk 2001). Dyskurs definiowany jako jezyk w uzyciu jest narzedziem konstruowania
owych znaczen i interpretacji, jest kluczowym czynnikiem w konstrukeji zycia spolecz-
nego i waznym elementem relacji wladzy, (jak zauwazyli Berger i Luckmann (2010): ten,
kto ma grubszy kij, ma wigksze szanse narzucenia swojej definicji rzeczywistosci (Niznik
2010: XVII)). Dyskurs moze by¢ zatem narzedziem dominacji i wykluczenia badz eman-
cypacji 0s6b z niepelnosprawnoscia.
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Dekonstrukeja znaczen, sposobow moéwienia o niepelnosprawnosci, ujawnienie do-
minujacych ideologii i praktyk spotecznych, ktére ,,porzadkuja $wiat”, oraz odslonigcie
ustanawianych metanarracji niepelnosprawnosci, poprzez ktére uprawomocniajg si¢

. obowigzujace znaczenia i wersje niepelnosprawnosci, represjonujace i zmuszajace do
milczenia wersje alternatywne to podstawowe zadania krytycznych studiéw o niepetno-
sprawnosci. Dyskursywno$¢ niepetnosprawnosci oznacza, ze w przestrzeni symbolicznej
przypisywane s3 owemu fenomenowi okreslone znaczenia, zalezne od ,,sposobow struk-
turyzacji pola znaczeniowego” (Laclau, Moufte 2007: 115 za: Starego 2012: 27).

KRYTYCZNA ANALIZA DYSKURSU JAKO NARZEDZIE BADANIA
KULTUROWYCH KONSTRUKC]JI/ KREACJI NIEPEENOSPRAWNOSCI

Krytyczna analiza dyskursu stawia sobie za cel uswiadomienie ludziom, ze jezyk to nie
co$ naturalnego, neutralne narzedzie, ale nosnik systemu przekonan i wartosci wyzna-
wanych przez jednostki, zalezny od ich pozycji i szerszych spoleczno-historycznych
uwarunkowan (Grzymala-Kazlowska 2004: 26). Krytyczna analiza dyskursu (KAD) jest
formga krytycznych badan spotecznych ,,zglebiajacych sposoby redukowania naszej wol-
nosci przez nasze wlasne kategorie myslowe, blokujace dostrzeganie tego, co mogloby
by¢” (Calhoun 1995 za: Duszak, Fairclough 2008: 10). Teun van Dijk (2001) zauwaza,
ze ,reprezentanci krytycznej analizy dyskursu traktuja swoje badania jako forme zaan-
gazowanej praktyki spolecznej, nawet dzialalnosci politycznej, nastawionej na zmiane
rzeczywisto$ci. Badacze mogg przeprowadza¢ spoteczne analizy dyskursu w sposob zdy-
stansowany i bezinteresowny, moga jednak bardziej aktywnie angazowac¢ si¢ w badane
tematy i zjawiska, jak to zazwyczaj dzieje si¢, gdy ktos bada przypadki naduzycia wladzy,
dominacji i nieréwnosci, wyrazane lub powielane przez dyskurs. Zwolennicy metody
krytycznej bezposrednio wyrazaja swoje stanowisko spoleczne i polityczne; wybieraja
stronniczos$¢ i poprzez swoje analizy staraja si¢ odstania¢, demistyfikowa¢ lub w jakikol-
wiek inny sposéb podwaza¢ struktury dominacji. Badacze koncentrujg sie na istotnych
problemach spolfecznych. Ich praca jest bardziej zorientowana na te problemy, a nie na
teorie. Analiza, opis i formulowanie teorii odgrywaja tu role na tyle wazna, na ile pozwa-
lajg lepiej rozumie¢ i skuteczniej krytykowaé¢ nieréwnosci spoleczne, funkcjonujace ze
wzgledu na rozne kryteria wyznaczajace réznice pomiedzy ludzmi. Podstawowy cel tych
analiz ma tylko nie charakter naukowy, ale takze spoteczny i polityczny. Konkretnym ce-
lem jest zmiana” (van Dijk 2001: 32). KAD opisywana jest jako metoda analiz procesow
spotecznych. Skupia sie na wymiarach semiotycznych owych proceséw. Zajmuje si¢ zatem
dyskursywnymi procesami spotecznymi (Duszak, Fairclough 2008: 15). KAD wychodzi
z zalozenia, ze $wiat jest konstruowany spotecznie i uznaje dyskurs za site sprawcza tych
spotecznych konstrukcji oraz za wazny element relacji wtadzy (Duszak, Fairclough 2008:
16-17). W krytycznej analizie dyskursu gtéwnym celem jest odstanianie przyczyn okre-
slonego uzycia jezyka w odniesieniu do poziomu struktur spolecznych oraz ukazanie,
jak jezyk wplywa na reprodukowanie i utrwalanie tych struktur (Grzymata-Kaztowska
2004: 25). Krytyczna analiza dyskursu koncentruje si¢ na demaskowaniu nieréwnosci
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spolecznych, wyrazanych i umacnianych przez jezyk, oraz dziala na rzecz emancypacji
dyskryminowanych grup, ktore sg wykluczane z udzialu w dyskursie lub marginalizowa-
ne (Habermas 1999). Spolecznie zaangazowana krytyczna analiza dyskursu demaskuje
manipulacje polityczne, obnaza uprzedzenia rasowe czy etniczne. Krytyczne badania
nad dyskursem dotycza wykorzystywania jezyka z punktu widzenia wladzy, dominacji,
kontroli, dyskryminacji i nieréwnosci. Dowodza takze, ze dyskurs wladzy i autorytetu
uprzedmiotawia nieuprzywilejowanych, redukujgc ich sprawstwo i znaczenie, a umac-
nia uprzywilejowanych. (Grzymata-Kaztowska 2004: 26). KAD ukazuje, jak zauwaza
Paul Chilton (2008), jak konkretni uzytkownicy jezyka przyjmuja postawy wykluczajace
poprzez powtarzajace si¢ i wybidrcze przypisywanie pewnym grupom spolecznym lub
etnicznym pewnych atrybutéw. KAD zwraca uwage na istnienie stereotypowych katego-
ryzacji obecnych w mowie potocznej, elitarnej i w tekstach (Chilton 2008: 68). Krytyczna
analiza dyskursu osadzajaca zatem analizy jezyka w kontekscie spolecznym, kulturowym
i historycznym wskazuje na represyjny charakter jezyka i odbijanie si¢ w nim spotecznych
relacji wladzy, uznaje, ze jezyk jest jednym z mediéw odtwarzajacych porzadek spolecz-
ny, zwraca uwage na to, jak poszczegolne grupy intereséw reprezentowane sa na forum
publicznym (Trutkowski 2004: 48). Jak pisze Tomasz Szkudlarek (1997), ,analiza post-
strukturalna, podazajaca za inspiracjg Michela Foucaulta ma nadzieje¢ ukazaé powigzania
miedzy poziomami ,,mikro” i ,makro’, miedzy potoczng wiedzg, praktykami i rytualami
zycia codziennego a dyskursami wladzy i kontroli. Krytyczna analiza dyskursu operuje
szerokim, semiotycznym pojmowaniem tekstu. Teksty s zarazem - wlasnie ze wzgle-
du na éw aspekt komunikacyjny - intertekstualne, zalezne od wielorakich tekstualizacji
tworzacych horyzont ich rozumienia: teksty odsylaja nas nieustannie do innych tekstow.
W ten sposob nastepuje polaczenie praktyk semiotycznych z kontekstem spofecznym
i instytucjonalnym - teksty bowiem rezyduja w okreslonych miejscach - sa powigzane
z rodzinami, szkolami, panstwami, kosciotami, instytucjami kultury masowej. To otocze-
nie, 6w kontekst okreslajacy zakres mozliwych znaczen i odniesienn do innych tekstow,
konstytuuje akty dyskursywne zwigzane z okreslonymi miejscami spotecznej przestrzeni,
bedace zarazem praktykami konstruowania podmiotu. Znaczenie tekstu nie jest ,,uwia-
zane” do miejsca czy instytucji: teksty sa zasadniczo otwarte, wielodyskursywne, moga
by¢ odczytywane i interpretowane z wielu pozycji dyskursywnych i zarazem wielu po-
zycji podmiotowych réwnoczesnie. W kazdym tekscie naszej codziennej komunikacji
mozemy odnajdywac $lady, odsylacze i nawigzania, kierujace nas ku rozmaitym dyskur-
som okreslajacym jego kontekst interpretacyjny” (Szkudlarek 1997: 182-183). Krytyczna
analiza dyskursu powinna zatem, jak zauwaza nastepnie Tomasz Szkudlarek (1997) ,,od-
stania¢ kulturowy, przypadlos$ciowy charakter tekstow aspirujacych do kontroli naszych
podmiotowosci, moze dopomdc w analizie srodkéw uzywanych do wywierania wptywu
na odbiorcow rozmaitych tekstéw, dzieki niej mozliwe jest badanie realnych ,,material-
nych” efektéw dzialania poszczegdlnych dyskurséow. Wielce pomocne w krytycznej ana-
lizie dyskursu moze by¢ traktowanie go w kategoriach hegemonii w ujeciu Gramsciego.
Hegemoniczna funkcja dyskursu polega na jego ,dazeniu” do przeksztalcenia si¢ w in-
stancje zdrowego rozsadku, w ,,normalno$¢” niepodlegajaca krytycznej refleksji. Krytycz-
na analiza winna zatem prowadzi¢ do zakt6cenia ,,zdroworozsagdkowosci” dyskursu, do
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zerwania jego ciaglosci i zaburzenia oczywistosci, na przyklad przez odstanianie ukry-
tych w nim intereséw ideologicznych. W tym kontekscie czasami dokonuje sie usprawie-
dliwiania ,,dziwacznosci” jezyka, jakim postuguje si¢ poststrukturalna krytyka: analiza
. krytyczna wymaga bowiem dystansu do tego, co codzienne i dobrze oswojone — 6w dy-
stans za$ niemozliwy jest do uzyskania bez zmiany srodkéw retorycznych, przy powsta-
waniu na poziomie »oczywistej komunikatywnosci«” (Szkudlarek 1997: 184-185).
Analiza dyskursu zajmuje odrebne miejsce wsrdd nauk spotecznych i humanistycz-
nych. Udowodnita, Ze jest w stanie zapewni¢ wglad w wiele spolecznych i mentalnych
zjawisk, ktore na polu innych dyscyplin byly pomijane i zaniedbywane. W tym sensie
analiza dyskursu nie jest metoda, ktérg mozna by po prostu zastosowaé w badaniach
psychologicznych, socjologicznych, antropologicznych lub politologicznych. Podobnie
jak w przypadku innych waznych studiéw interdyscyplinarnych, analiza dyskursu aspi-
ruje do statusu autonomicznej dziedziny badan, z wlasnymi zjawiskami i przedmiotami
poznania, teoriami, metodami i zalozeniami (van Dijk 2001: 43). KAD zawiera element
szczegbtowej analizy tekstu, przy czym ,tekst” rozumiany jest jako interakcje mowione,
»>multimodalne” teksty telewizji i Internetu, teksty pisane i publikowane. Zastosowane
w KAD formy analizy tekstu bardzo si¢ od siebie r6znig, moga si¢ opiera¢ na analizie in-
tertekstualnej i interdyskursywnej, na analizie tresci lub na semiotycznej analizie obrazu.
Wybor metody zalezy od konkretnego projektu badan (Duszak, Fairclough 2008: 18).

DYSKURSYWNE KONSTRUKCJE NIEPELNOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNE]
W DYSKURSIE PUBLICZNYM - EGZEMPLIFIKACJA BADAN WELASNYCH

Krytyczna analiza dyskurséw niepelnosprawnosci to badania fascynujace mnie od wielu
lat. W swoich projektach przygladam sie spotecznym/dyskursywnym konstrukcjom nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, gdyz grupa oséb z ta wlasnie niepelnosprawnoscia jest
podmiotem moich badawczych eksploracji. Do egzemplifikacji krytycznych analiz dys-
kursu niepelnosprawnos$ci wybratam dwa zrealizowane przeze mnie projekty badawcze,
ktdre ponizej syntetycznie zaprezentuje. W ramach metody krytycznej analizy dyskursu,
w obu projektach badawczych dokonatam jakosciowej analizy tresci wypowiedzi, ktd-
ra pozwolifa odkry¢ znaczenia nadawane niepelnosprawnosci intelektualnej, dyskursy,
ktérymi ,mdéwiona” jest niepelnosprawnos¢ intelektualna, polemike w ramach réznych
sposobOw rozumienia, ,walke o znaczenia” oraz deklarowane praktyki spoteczne idace
w $lad za okreslonymi dyskursami.

Pierwszy projekt, zrealizowany w 2006 r. i uaktualniony w 2010, dotyczyt konstrukeji
niepetnosprawnosci intelektualnej w publicznym i prywatnym dyskursie (Woynarow-
ska 2010). W owym projekcie interesowalo mnie znalezienie odpowiedzi na pytanie: jak
wspoélczesnie ,méwiona” jest niepelnosprawnos¢ intelektualna, jak jest spolecznie kon-
struowana w dyskursie publicznym, jakie sieci znaczen i dyskursy niepelnosprawnosci
intelektualnej w dyskursie publicznym sie pojawiajg oraz jak niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna jest ukazana w biograficznych rekonstrukcjach indywidualnych doswiadczen?
Przyjeta przeze mnie teza, Ze rzeczywisto$¢ spoleczna jest konstruowana przez dyskurs
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(rozumiany jako uzycie jezyka i dzialanie spoteczne), ktdry jest kluczowym czynnikiem
w spolecznej konstrukeji zycia spolecznego i waznym elementem relacji wladzy, pozwo-
lito mi spojrze¢ na jezyk i jego zniewalajacg moc jako na narzedzie dominacji i wyklu-
czania lub emancypacji. Dyskurs jest wytwarzany przez ludzi, przemawia przez nich,
ale rowniez ksztaltuje ich $wiadomos¢, ich rozumienie swiata i narzuca obowigzujace
jego znaczenia i wersje rzeczywisto$ci. Aby uzyska¢ odpowiedzi na interesujace mnie
pytania zaczglam obserwowac przestrzen publicznego komunikowania si¢ i wyszukiwaé
artykuly prasowe, programy telewizyjne, filmy, seriale, ktore poruszaja problematyke
niepetnosprawnosci intelektualnej. Analizy odnosity si¢ do tresci artykutow nastepuja-
cych periodykow: ,Gazety Wyborczej’, ,Dziennika Baltyckiego’, ,, Polityki”, ,Newsweeka”,
»Rzeczpospolitej”, ,,Super Expressu”. Ponadto analizie poddano réwniez tresci o niepel-
nosprawnosci intelektualnej pojawiajace si¢ w programach telewizyjnych, takich jak:
»Pytanie na Sniadanie”, ,Dzien Dobry TVN?, ,Zielone Drzwi’, ,Rozmowy w Toku” oraz
seriali, filméw i ksigzek. Warto zauwazy¢, ze problematyka niepelnosprawnosci inte-
lektualnej w okresie 2000-2010 dos¢ rzadko pojawiala sie w dyskursie publicznym, np.
w 250 numerach ,,Polityki” ukazalo si¢ 5 artykutow.

Aby zidentyfikowa¢ dominujace dyskursy poddatam analizie tresci, ktore zostaly
przedstawione w zebranych materiatach. Interesowalo mnie, kto méwi o niepetnospraw-
nosci intelektualnej i co? Dalsza analiza polegala na grupowaniu tresci w podobne tema-
tyczne obszary, kategorie. Aby oszacowac skale réznic miedzy dyskursami zestawiatam
sprzeczno$ci znaczen, ktore ukazywaly sie w obszarach tematycznych — wypowiedziach.
Sprzeczno$ci w wypowiedziach, ukazujaca si¢ ambiwalencja sktonily do zastanowienia
sie, jakie dyskursy przez te sprzecznosci walcza ze sobg, do jakich innych tekstow odsyla-
ja teksty — wypowiedzi. Jakie dyskursy o niepelnosprawnosci intelektualnej moéwia przez
owe wypowiedzi. Podazajac tymi tropami - $ciezkami znaczen, moglam odkry¢ spolecz-
ne konstrukcje niepelnosprawnosci intelektualnej i dyskursy, ktore rzadzity éwczesnym
sposobem rozumienia niepelnosprawnosci intelektualnej. Przeprowadzone analizy uka-
zaly, ze dyskurs publiczny o niepelnosprawnosci intelektualnej, jak zaktadaja wszystkie
poststrukturalne teorie dyskursu, jest miejscem pewnej walki o wartosci, o znaczenia,
jest miejscem, w ktorym konstytuuje si¢ spoteczny porzadek, ale takze jest miejscem jego
zakwestionowania. Zebrany material badawczy i wstepna jego analiza pozwolily mi juz
na samym poczatku stwierdzi¢, iz problematyka niepelnosprawnosci intelektualnej do$¢
rzadko pojawiala si¢ w dwczesnym dyskursie publicznym i byta tematem raczej przemil-
czanym, wykluczanym w przestrzeni publicznego komunikowania sie. Publiczny dyskurs
o niepelnosprawnosci intelektualnej byl, w znacznym stopniu, ksztaltowany przez elity
symboliczne. W dyskursie publicznym glos w sprawie niepelnosprawnosci intelektual-
nej zabierali najczesciej lekarze, terapeuci, naukowcy — pedagodzy i psycholodzy kon-
struujacy swoj dyskurs zawodowy, rodzice - przedstawiciele rodzicéw upubliczniajacy
dyskurs osobisty, duchowni, publicysci, dziennikarze, rezyserzy, aktorzy, artysci. Czasem
pobrzmiewal gdzie$ glos samych 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Dzieki pod-
jetej analizie udalo si¢ wyluskac z dyskursu publicznego wystepujace w nim obszary zna-
czen, zderzenia znaczen i sprzecznosci znaczen, ktére, mozna by stwierdzi¢, konkuro-
waly o uprawomocnienie pewnej wizji rzeczywisto$ci niepelnosprawnosci intelektualnej
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w przekazie spotecznym, ksztaltujac tym samym wiedze¢ spoteczenstwa o tym zjawisku.
Dyskursy, ktore konstruowaly podmiot, jakim jest cztowiek z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, reprodukowaly réwniez pewien spoleczny porzadek wyznaczajacy osobie

. z niepelnosprawnoscig intelektualng odpowiednie miejsce w $wiecie spotecznym. Dys-
kursy - dyskursu publicznego i ich sieci znaczen byly rowniez kompilacja doswiadczen,
niewiedzy, stereotypdw oraz unaocznialy spoteczne rozumienie niepelnosprawnosci in-
telektualnej. Dyskurs publiczny o niepelnosprawnosci intelektualnej, jak kazdy dyskurs
publiczny, byt sferg wspdlistnienia roznych interpretacji oraz systeméw poznawczych
i zarazem konfliktu pomiedzy nimi, miejscem $cierania si¢ spolecznych reprezentacji
niepetnosprawnosci intelektualnej zakorzenionych w tradycji, istniejacych w $wiadomo-
$ci spolecznej z dyskursami walczacymi z pejoratywnymi reprezentacjami. Analizujac
dyskurs publiczny o niepelnosprawnosci intelektualnej, wyrdéznitam nastepujace dyskur-
sy i sieci znaczen niepetnosprawnosci intelektualnej:

Dyskurs medyczny - tworzony gléwnie przez lekarzy, ktorzy postrzegaja czlowieka
z niepelnosprawnoscig intelektualng w pryzmacie choroby, ktérg nalezy leczy¢. W polu
takiego dyskursu niepelnosprawnos¢ intelektualna prezentowana jest jako konglomerat
brakéw, dolegliwosci, choréb i probleméw. Pefen on jest wspoétczucia, litosci i smutku.
Dyskurs, ktory nazwalam nadrzednie rodzicielskim, tworzony przez rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Byt bardzo niespojny i peten sprzecznosci. W nim
samym $cieraly sie rozne dyskursy i znaczenia, takie jak: dyskurs wyparcia zwigzany m.in.
z lekiem przyszlych matek przed urodzeniem niepelnosprawnego dziecka czy dyskurs
osobistej tragedii, mowiacy o doswiadczeniach rodzicdw, ktorzy znalezli sie w tej sytu-
acji egzystencjalnej, ukazywat cierpienie i dramat. Dyskurs 6w odsyta nas takze w obszary
spolecznej negacji innosci, a radzenie sobie z wlasng osobistg tragedia jest czesto ostabia-
ne przez do$wiadczane przez rodzicow odczucie spotecznego pietna. Dyskurs normaliza-
cji, adaptacji i emancypacji — to dyskurs rodzicow, ktorzy zyja normalnie, ktorzy walcza
z pietnem, z uznawaniem swoich dzieci za wybrakowane i patologiczne ludzkie twory,
ktore nalezy poddac obrébee i permanentnej terapii, aby bardziej przypominajace spraw-
nych nadawaly si¢ do zycia w spoteczenstwie. Gtownym podejmowanym watkiem w polu
tego dyskursu byla zwyczajnos¢ i normalno$¢ oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng,
ich prawo do réznienia sie i pewna niezwyklo$¢ tej odmiennosci. Ow emancypacyjny
dyskurs rodzicielski podnoszacy kwestie prawa do odmiennosci prébowal wyzwoli¢ si¢
ze spolecznego rozpoznania niepelnosprawnosci intelektualnej jako patologii, walczyt
z wyznaczonym osobom niepelnosprawnym intelektualnie miejscem na marginesie,
z brakiem spotecznego zrozumienia, z dyskursem wykluczenia.

Dyskurs emancypacyjny prezentowany przez artystow glosit niezwyklos¢ innosci.
W polu tego dyskursu inno$¢ uznawana byla za nowa jakos¢, a czlowiek z niepelno-
sprawnoscia intelektualng jest tym, ktéry zna prawde o ludzkich warto$ciach, ktory
pokazuje, co jest w zyciu naprawde wazne, ktory stanowi nowg jakos¢, ukazujaca jego
pelnie i swietno$¢. Glowne watki tematyczne to terapeutyczne oddzialywanie niepetno-
sprawnych intelektualnie, niezwykla cztowiecza glebia, zaskakujaca rados¢ zycia. Kolej-
ny z dyskursow to dyskurs sakralizujacy osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. To
dyskurs rezyserow, pisarzy, publicystow, ktorzy mierzac si¢ z cztowiekiem z niepelno-
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sprawnoscia intelektualng, wprowadzaja go w sfere sacrum. Przedstawiajac owe osoby
jako dary Pana, anioty, wrecz mistykéw znajacych prawde o zyciu. Jest to dyskurs, ktory
probuje zmierzy¢ si¢ z sensem istnienia cztowieka z niepelnosprawnoscia intelektualng,
z sensem i przyczyng jego bycia w $wiecie, odsylajac go w strone sacrum i Boga, probuje
dyskutowac z dyskursami bezwartosciowego zycia i zbednego cierpienia. Dyskurs ekster-
minacji, to kolejny dyskurs, ktéry pojawil si¢ w dyskursie publicznym, przenoszacy po-
glady, ze cztowiek z niepelnosprawnoscig intelektualng nie ma prawa do Zycia. Poruszane
podstawowe watki to: eutanazja, odszkodowania za ,,zle urodzenie”, bezwartosciowe zy-
cie, zbedne cierpienie, niemozno$¢ realizacji pelnego czltowieczenstwa. Innym dyskur-
sem jest dyskurs zwyczajnego zycia. Znaczenia w owym dyskursie eksponuja naturalng
potrzebe zwyczajnego zycia ludzi spolecznie uznanych za niezwyczajnych, ich rodzin,
rodzenstwa. Dyskurs ten mozna nazwac takze adaptacyjno-emancypacyjnym, gdyz trak-
tuje o adaptacji do $wiata, ale na warunkach oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Owa adaptacja jest znalezieniem miejsca w $wiecie jako niepelnosprawny intelektual-
nie, to wolanie o poszanowanie prawa do odmiennosci. Dyskurs publiczny o niepelno-
sprawnosci intelektualnej sprzed 10 lat pelen byl sprzecznosci, roznych $cierajacych sig
pogladow, dyskurséw i znaczen. W dyskursie publicznym zderzaly si¢ rozne znaczenia,
wynikajace z faktu czerpania informacji o niepetnosprawnosci intelektualnej z oczywi-
stych reprezentacji spotecznych zakorzenionych w tradycji, faczacych si¢ z negatywnymi
stereotypami, a takze z wchodzeniem w dialog z zastanym sposobem mdwienia o tym
zjawisku, z posiadania wlasnych doswiadczen. Te pojawiajgce si¢ sprzecznosci i ambiwa-
lentne stanowiska mogly wynika¢ z faktu, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna budzita
rdzne, sprzeczne emocje oraz ze tak naprawde spoleczenstwo wcale jej nie rozumie i nie
umie si¢ o niej mowi¢. Samego czlowieka z niepelnosprawnoscia intelektualng do glo-
su dopuszczano rzadko i byl on jedynie raczej ilustracjg problemu, cierpien i choréb.
W dyskursie publicznym dostrzegtam rowniez walke ze stygmatem i negatywnym ste-
reotypem zwigzanym z nadawaniem istotom uznanym za odmienne definicji ,nie w pel-
ni czlowieka” i przypisywaniem mu przez dyskurs medyczny dewiacyjnej tozsamosci.
Drugi zrealizowany przez mnie projekt, wykorzystujacy metode krytycznej analizy
dyskursu, dotyczyt dyskursywnych konstrukeji niepetnosprawnosci intelektualnej w dys-
kursie internautéw (Woynarowska 2015, 2018). Tym razem szukalam odpowiedzi na
pytanie: jak niepelnosprawnos$¢ intelektualna jest definiowana i interpretowana w dys-
kursie internautéw, jakie znaczenia sg jej nadawane przez uzytkownikow sieci? Inspiracja
do podjetych przeze mnie analiz byly ukazujace si¢ w sieci wypowiedzi i komentarze na
temat niepelnosprawnosci intelektualnej. Owe wypowiedzi byty komentarzami do arty-
kuléw, tematdéw i watkéw dotyczacych niepetnosprawnosci intelektualnej. Analizowane
komentarze internautéw odnosily sie do czterech opublikowanych w sieci artykutéw po-
ruszajacych problematyke niepelnosprawnosci intelektualnej, na ktére ,,natknetam si¢”
catkiem przypadkowo, jak kazdy inny uzytkownik Internetu. Jako badacz natomiast z cie-
kawoscig przeczytalam komentarze i zadalam sobie pytanie: co wspolczesny Polak wie
o niepetnosprawnosci? Jakimi dyskursami o niej méwi? Analizowane tresci komentarzy
odnosily sie do artykutéw: Sylwii Chutnik ,,Co to jest normalnos¢?”, Anety Wawrzynczak
»Jak zyja matki dzieci z zespolem Downa?”, Doroty Karas ,,Pod domem krzycza na mnie:
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ty Downie. W teatrze nikt nie powiedzial mi nigdy nic ztego” i Margit Kossobudzkiej
»Czym jest zespot Downa i jakie jest ryzyko zachorowania” Owe artykuly sprowokowaly
uruchomienie znaczen, podjecie komentarzy, wypowiedzi na temat niepelnosprawnosci

. intelektualnej przez ,,osoby z ulicy” czy tez ludzi zaangazowanych w problemy niepetno-
sprawnos$ci. W ramach krytycznej analizy dyskursu w tym projekcie badawczym réw-
niez dokonatam jako$ciowej analizy tresci wypowiedzi, ktéra pozwolila odkry¢ znacze-
nia nadawane niepetnosprawnosci intelektualnej, polemike w ramach réznych sposobow
rozumienia, ,walke o znaczenia” oraz deklarowane praktyki spoteczne idace w $lad za
okreslonymi znaczeniami.

Analizowane wypowiedzi uzytkownikow sieci ukazaly ogromng réznorodno$¢ sposo-
béw definiowania niepelnosprawnosci intelektualnej, ukazaly ponadto polemike, ktora
tocza ze sobg autorzy owego dyskursu. Ow dyskurs stal sie polem do walki o znaczenia
i miejscem podwazania swoich pogladéw. Réznorodno$¢ wypowiedzi jednakowoz spola-
ryzowala znaczenia i stworzyla wyrazne trzy filary znaczen niepelnosprawnego intelek-
tualnie. Sg to: niepelnosprawny intelektualnie — lepszy, niepelnosprawny intelektualnie
- taki sam, niepelnosprawny intelektualnie — gorszy, nienormalny, dewiant. Niepetno-
sprawny intelektualnie cztowiek, ten lepszy, to kto$, kto kocha caly $wiat, jest wrazliwy
i czyni $wiat bardziej prawdziwym. Od takiego czlowieka, obdarzonego zdolnoscig kocha-
nia i znajacego prawde, mozna si¢ uczy¢. Watek uczenia si¢ od 0sob z niepelnosprawno-
$cig intelektualng zdolnosci do kochania, umiejetnosci ,,prawdziwego” patrzenia na $wiat
i dostrzegania w nim tego, co najistotniejsze, bardzo czgsto pojawia sie w wypowiedziach.
Ponadto tak definiowani niepelnosprawni intelektualnie s3 darem od Boga i sladem jego
obecnosci na ziemi, gdyz w nich to ukryl sie Bog. Czlowiek z niepelnosprawnoscig in-
telektualng postrzegany jako taki sam stanowi probe uchwycenia kategorii odmiennosci
w polu swojskosci. Zatem w podjetych komentarzach pojawia sie element zatarcia roznicy,
niepelnosprawny intelektualnie jest ,taki sam jak my - niczym si¢ od nas - petnospraw-
nych nie rézni’, jest cztowiekiem tak jak my. Do wspdlnoty czlowieczenstwa dolacza jesz-
cze inny wspolny element - bycie chorym. Choroba jest wspolnym mianownikiem dla
ogolu ludzkosci, a niepelnosprawnos¢ intelektualna sprowadzana jest do choroby i staje
sie wspolnym doswiadczeniem, jestesmy tacy sami, gdyz wszyscy na co$ chorujemy. Taki
sam posiada rdwniez réwne prawa i zastuguje na rowne traktowanie. Czlowiek z niepet-
nosprawnoscig intelektualng — ten gorszy to nienormalny dewiant, ktos, kto zagraza swoja
obcoscig. Jest stawiany w opozycji do lepszego normalnego, jest nieznany i niezrozumialy.
W komentarzach internautéw mozna dostrzec brak wiedzy i na tej kanwie zbudowane
stereotypy, ale réwniez pojawiajg si¢ w nich wypowiedzi dotyczace doswiadczen cudzych
reakcji na niepelnosprawnos¢ intelektualng w przestrzeni publicznej, jak i wlasne poglady
na owe reakcje. W tych pogladach niepelnosprawny intelektualnie to kto$ biedny i nie-
szczesliwy, wzbudzajacy wspolczucie i litos¢, ktos, od kogo mozna sie ,,zarazi¢ uposledze-
niem’, nadpobudliwy seksualnie i przez to niebezpieczny, agresywny, cierpiacy i slinigcy
sie przygtup, niesamodzielny. Ponadto dostrzec mozna réwniez poglady na temat boskiej
ingerencji w narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig, ale w opozycji do wczesniejszych
wypowiedzi Bog nie obdarza darem, Bég nie ukrywa sie w niepelnosprawnosci, lecz jest
okrutny i zsyta wrecz swoja kare w postaci narodzin niepelnosprawnego dziecka.
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W polu toczonego dyskursu mozna bylo dostrzec polemike oraz podwazanie swo-
ich interpretacji. Moge wrecz stwierdzi¢, ze dochodzilo do pewnej walki o zrozumienie
sytuacji osOb z niepelnosprawnoscia intelektualna, walki o porzucenie krzywdzacych
definicji, walki o zmiane znaczen. Internauci zarzucali sobie nawzajem brak tolerancji,
wiedzy i akceptacji dla odmiennosci. Postulowali rozpoczecie zmiany sposobu myslenia
o Innym od nauki tego, czym jest odmienno$¢ i nauki jej akceptacji. Ukazywali spoteczng
arogancje i ignorancje w stosunku do tej spofecznej problematyki. Te komentarze byly
glosami osob niegodzacych si¢ z ta spoteczng arogancja i ignorancja, brakiem wiedzy czy
dyskryminacja.

Oba zrealizowane projekty ukazujg, jak w polskim spoleczenstwie rozumiane, ,,mo-
wione” czy konstruowane jest zjawisko niepetlnosprawnosci intelektualnej. Odstoniete
konstrukcje dyskursywne ukazujg, jakie znaczenia sg wspolczesnie przypisywane nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W analizach obu projektéw mozna nawigza¢ do stwo-
rzonego w 1995 r. przez londynskich badaczy modelu spolecznych reprezentacji nie-
pelnosprawnosci — mimo uptywu prawie dwudziestu lat jest on nadal bardzo aktualny.
W 1995r. grupa badaczy Londynskiej Szkoly Ekonomicznej przedstawita dwupoziomowy
model reprezentacji spotecznych niepelnosprawnosci intelektualnej. Model ten ukazuje,
ze poziom pierwszy reprezentacji powstal w oparciu o spoleczne reprezentacje traktowa-
ne jako oczywiste i zrozumiale, zakorzenione w tradycji $wiadomosci spolecznej spole-
czenstwa czy grupy. Na tym poziomie mozna odnalez¢ tradycyjne spoteczne konstrukcje
niepetnosprawnosci intelektualnej, ktére kojarza/utozsamiaja ludzi z niepelnosprawno-
$cig intelektualng z glupimi, niebezpiecznymi, skazanymi na kar¢ Boza, nieszczesliwymi,
bezradnymi itp. Na drugim poziomie modelu znajdujg sie ludzie w codziennych inte-
rakcjach spotecznych z innymi zaangazowanymi w dyskusje i spory. W tych zmaganiach
z codzienno$cig i doswiadczaniem niepelnosprawnosci intelektualnej ludzie dzialaja we
wspolnie podzielanej rzeczywistosci spotecznej, wlaczajac w nig, wraz z wieloma innymi
uznanymi za oczywiste, tradycyjnymi spotecznymi reprezentacjami, wlasne odmienne
definicje bedace wynikiem ich indywidualnego doswiadczenia (Gustavsson, Zakrzew-
ska-Manterys 1997). Zaréwno w dyskursie publicznym, jak i dyskursie internautow
znajduja si¢ sieci znaczen pierwszego poziomu spolecznych reprezentacji niepelno-
sprawnosci intelektualnej, oczywiste i stereotypowe. Jak pokazuja poczynione analizy te
stereotypowe i oczywiste spoleczne znaczenia niepelnosprawnosci bardzo ,,dobrze sig
majg, warunkujgc wsirdd osob je powielajacych spoleczng niechec i pelng pogardy wyz-
szo$¢. W dyskursie publicznym i dyskursie internautéw znajduja sie réwniez wypowiedzi
podmiotdw, ktorzy tworza wlasne i odmienne sposoby interpretacji i wchodza w dyskusje
oraz spory z reprezentantami znaczen oczywistych, maja jeden podstawowy cel: zmienic¢
znaczenia, a wraz z nimi negatywne spoleczne praktyki. Scieranie si¢ pogladéw, co moge
zaobserwowac, trwa juz bardzo dlugo, a poziom pierwszy reprezentacji spotecznych ma
sie bardzo dobrze. W aktualnym spotecznym ,,méwieniu” i rozpoznaniu zjawiska niepet-
nosprawnosci intelektualnej mozna dostrzec polaryzacje stanowisk. Niepelnosprawno$¢
intelektualna przestaje by¢ obcoscia i nadal nig jest. Czlowiek z niepetnosprawnoscia in-
telektualng jest dyskryminowany w przestrzeni publicznej i jest w niej akceptowany. Ma
on prawo do zycia i jako bezuzyteczny zjadacz chleba, marnujacy spoteczne pienigdze
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tego prawa jest pozbawiany. Negocjowanie i konstruowanie znaczen niepelnosprawnosci
intelektualnej, doswiadczanie spotkania z tym Innym, oswajanie si¢ z jego odmienno-
$cig, to zadania wrecz codzienne, przynalezace do przestrzeni Zycia spolecznego. Badanie

. owych znaczen i dyskurséw w codziennie zmieniajacej si¢ rzeczywisto$ci musi sie dzia¢
ciagle od nowa, bo przywolujac poglad Andersa Gustavssona (1997), wiele dowodow
wskazuje na to, ze codzienne zycie ludzi uposledzonych zalezy od znaczen, jakie inni
przypisuja ich uposledzeniu (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997: 116).

JAK BADAC ZJAWISKO NIEPELNOSPRAWNOSCI?

Niepetnosprawnos¢, jak wspomnialam powyzej, jest zjawiskiem bardzo zlozonym. Jest
fenomenem skupiajacym zainteresowanie wielu dyscyplin naukowych. Jedng z perspek-
tyw badawczych 6w fenomen jest plaszczyzna Disability Studies i zwiazany z nia kultu-
rowy model niepelnosprawnosci, w pryzmacie ktérego postrzega si¢ niepetnosprawno$é¢
jako dyskurs, proces, doswiadczenie, sytuacje lub wydarzenie. Jako efekt generowany
przez codzienne dyskursy, wiedze akademicka czy publiczny dyskurs. Krytyczne ana-
lizy dyskursow niepelnosprawnosci to jedna z mozliwosci odkrywania symbolicznych
porzadkéw i instytucjonalnych praktyk, ktore konstruuja normalno$¢ i dewiacje, znane
i odmienne. To ujawnianie kulturowej perspektywy kreowania proceséw wiaczenia i wy-
kluczenia, stygmatyzacji oraz tworzenia znaczen i spotecznych praktyk, wtadzy i oporu.
Wybranie przedstawionego kontekstu teoretycznego i metodologicznego stwarza row-
niez szans¢ na demaskowanie dominujacych ideologii, bedacych elementem niespra-
wiedliwej wladzy, ktére mozna postrzega¢ jako formy reprezentacji tych aspektow zycia
spolecznego, ktore wyrazajg interesy partykularne jako interesy zbiorowe i tym samym
przyczyniaja si¢ do legitymizacji niesprawiedliwych form i relacji wladzy (Duszak, Fairc-
lough 2008: 17). W tym kontekscie ableizm mozna uznac za ideologie, ktora legitymizuje
niesprawiedliwe traktowanie 0séb z niepelnosprawnoscia.
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Streszczenie
Badania o niepelnosprawnosci to szeroki, interdyscyplinarny i intersekcjonalny obszar. W tek-
$cie autorka skupila sie na przeprowadzeniu czytelnika przez proces transferu wiedzy od mo-
mentu jej zaistnienia w zZyciu codziennym, po usankcjonowanie w nauce i ponowny przeptyw do
uczestnikow tego codziennego $wiata. Tym samym chciata pokaza¢, ze badania te majg wymiar
implikowalny. Publikacja przedstawia teoretyczne, metodologiczne i aplikacyjne zalozenia bada-
. nia pogranicza z uwzglednieniem mozliwosci, jakie daje przyjecie modelu kulturowego niepetno-
sprawnosci w tych badaniach. W tekscie znajduja si¢ rowniez przyktady realizowanych w takim
duchu badan, w tym podsumowanie badan wtasnych autorki.

Stowa kluczowe
niepelnosprawno$¢, metodologia, kultura, mniejszo$¢ kulturowa, pogranicze.

ROZNE DEFINICJE NIEPEENOSPRAWNOSCI

iepelnosprawnos¢ od lat definiowana jest w rozny sposéb. W terminologii grup

mniejszo$ciowych i ich praw (Hahn 1988), modelu relacyjnym (Gustavsson 2005),
skupiajgc si¢ wokot oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng (Wolfensburger 1972) czy
w koncu w kategoriach spolecznego modelu niepetnosprawnosci (Hasler 1993). Kazdy
z powyzszych modeli powstawal w innych warunkach, czasie, wynikat z okreslonych po-
trzeb i opieral si¢ na dostepnej wtedy wiedzy.

Obecnie jedna z najczesciej przytaczanych definicji jest definicja wynikajaca ze spolecz-
nego modelu niepelnosprawnosci (Hasler 1993). Zapleczem, z ktdrego wyrdst spoteczny mo-
del niepelnosprawnosci, jest Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)
- organizacja 0séb zyjacych z niepelnosprawnoscig, na czele ktérej stat Paul Hant. Zgod-
nie ze statutem tej organizacji, niepelnosprawno$¢ miala by¢ rozpatrywana w katego-
riach uczestnictwa w Zyciu spotecznym, niezaleznego zycia, aktywnosci na rynku pracy
i kontroli nad wlasnym zyciem (Shakespeare 2010; Twardowski 2018).

W tym samym czasie w Stanach Zjednoczonych w latach 60-70. XX w. rodzit si¢ réw-
nolegle ruch, dla ktérego niepelnosprawnos¢ wigzala si¢ z okresleniem tej grupy jako
dyskryminowanej mniejszo$ciowej — model kulturowy. W modelu spotecznym niepet-
nosprawnos¢ postrzegana jest jako spolecznie skonstruowana, zewnetrzna wobec 0so-
by niepelnosprawnej. Miedzy innymi ten aspekt poddawany byl krytyce, bo w mode-
lu tym tozsamos$¢ indywidualna i spoteczna osoby z niepelnosprawnoscig nie musiaty
by¢ zbiezne, co rodzito problem konstytuowania swojej tozsamosci przez osoby, ktérych
niepelnosprawnos¢ doswiadczana jest w ciele i ktora stanowi element ich identyfikacji,
tozsamosci. Model kulturowy nie niesie za sobg takiego zagrozenia, bowiem zaklada,
ze niepelnosprawnos¢ jest integralng czescia jednostki, nie zagraza zatem spojnosci jej
tozsamosci. Jednoczesnie wskazuje na spolteczne dzialania, ktére doprowadzaja do ne-
gatywnego naznaczenia niepelnosprawnosci, takich jak stygmatyzacja, dyskryminacja,
wykluczenie spoleczne, marginalizacja. W wariancie grup mniejszosciowych model kul-
turowy wskazuje zatem na punkt styczny mniejszosci i wigkszosci, okreslajac skutki dzia-
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tan podejmowanych w powstaltym polu interakcyjnym. Mniejszo$¢ rozumiana jest tutaj
za Domanskim (1999) jako grupa odmienna ze wzgledu na pewne cechy.

MODEL KULTUROWY NIEPELNOSPRAWNOSCI
A TEORIA I METODOLOGIA BADAN O NIEPELNOSPRAWNOSCI

W latach 90. ruch 0s6b z niepelnosprawnosciami podlegal dywersyfikacji ze wzgledu na
odmienne potrzeby oséb doswiadczajacych réznego rodzaju niepetnosprawnosci (Rzez-
nicka-Krupa 2019: 108). Pytanie, czy faktycznie te grupy nie maja takich samych lub
zblizonych potrzeb? Na styku kultury wiekszosci i kultury mniejszo$ci oséb niepetno-
sprawnych zdaje sig, Ze funkcjonowata wspoélna potrzeba wlaczenia samych oséb z nie-
pelnosprawno$ciami w dyskurs na ich temat. Z punktu widzenia mikro - potrzeba wla-
czenia w proces nadawania znaczenia niepelnosprawnosci w interakcjach. W modelu
medycznym/rehabilitacyjnym interakcje te byly jednokierunkowe. Wyznaczone zosta-
ty w ramach nauk medycznych warunki, ktére nalezato spelni¢, zeby zosta¢ niepetno-
sprawnym. Znaczenie niepelnosprawnosci narzucane bylo przez srodowisko medyczne.
Przeorganizowanie dziatan w ramach interakeji pozwolito na wlaczenie 0séb z niepetno-
sprawno$ciami w proces nadawania znaczenia czemus, czego one doswiadczajg. W mo-
delu spotecznym to osoby z niepelnosprawnosciami narzucaty znaczenie niepetnospraw-
nosci, identyfikujac bariery wynikajace z jej doswiadczania. Ruchy emancypacyjne oséb
z niepelnosprawnos$ciami i wyniesiony z ich dorobku model kulturowy niepetnospraw-
nosci wyostrzyly istotng kwestie — obecno$¢ obu stron - ,,nic o nas bez nas”.

Z punktu widzenia autorki model kulturowy niesie za sobg znaczace konsekwencje.
Jak pisze Rzeznicka-Krupa (2019) pozwala na intersekcjonalne i interdyscyplinarne
spojrzenie na zagadnienie niepelnosprawnosci. Ponadto wyznacza inny obszar badaw-
czy. Skupia sie na relacji, interakcji, co czyni go dynamicznym i otwartym, jednoczesnie
wskazujac na uczestnictwo réznych podmiotéw w wytwarzaniu dyskursu na temat nie-
pelnosprawnosci i wplywie, jaki rézne czynniki majg na sposéb interpretacji tego zjawi-
ska. ,,Nic o nas bez nas” ma o tyle inne znaczenie w tym kontekscie, ze nie wskazuje tyl-
ko na konieczno$¢ wlaczenia 0sob z niepelnosprawnoscig w proces nadawania znaczen
i interpretacji, pokazuje zalezno$¢ dzialan po obu stronach - mniejszosci i wiekszosci.
Tworzy tym samym pole interakcyjne, w ktérym znajduja si¢ zaréwno osoby sprawne,
jak i osoby z niepelnosprawnoscia.

Badania o niepetnosprawnos$ci powinny réwniez bra¢ pod uwage analize réznic w po-
strzeganiu niepelnosprawnosci réznych grup z uwzglednieniem faktu, ze podmioty nale-
zace do obu grup uczestnicza w tych samych procesach interakcji. Przedstawienie punk-
tu widzenia obu ze stron daje mozliwo$¢ zrozumienia, w jaki sposob konstruowane jest
znaczenie niepelnosprawnosci, ktore nastepnie funkcjonuje w przestrzeni spoleczne;.
Badania prowadzone tylko i wytacznie na grupie badawczej 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi dadza nam odpowiedz na pytanie, w jaki sposéb interpretuja one znaczenie tego zja-
wiska. Badanie przeprowadzone na grupie os6b sprawnych pokaze nam tylko i wylacznie
ich perspektywe. Na styku tych dwoch perspektyw istnieje trzecia, stanowiaca wypadkowa
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obu. W tej perspektywie widzimy pole interakcyjne, w ktérym zasoby wiedzy spotykaja

sie 1 dochodzi do ich konfrontacji, czego efektem jest uzgodnienie znaczen i wprowa-

dzenie ich do dyskursu. Z tego punktu widzenia badania obszaru stycznego moga da¢

odpowiedz nie tylko na pytania natury teoretycznej, zaspokoi¢ potrzebe wiedzy, opisu

zjawiska, ale mogg stanowic¢ istotny wkiad w ukierunkowanie dzialan w ramach polityk
. spotecznych czy edukacji spoteczne;j.

Model kulturowy niepelnosprawnosci tatwo poddac krytyce. Osoby z niepetnospraw-
noscia, tak jak nie doswiadczaja takiej samej opresji, tak nie musza mie¢ poczucia wspol-
noty tozsamosci i interesow, jak pisze miedzy innymi Rzeznicka-Krupa (2019). Artykut
ten nie jest jednak poswigcony rozwazaniom na temat samego modelu niepetnosprawno-
$ci, dlatego temat ten nie bedzie szerzej opisywany. Model kulturowy niepetnospraw-
nosci przedstawiony tu jest jako uzyteczny i interesujacy punkt odniesienia do dalszych
rozwazan.

POLE INTERAKCY]JNE, ZNACZENIE I OBIEKT
W KONTEKSCIE BADAN O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Przedstawiona powyzej koncepcja teoretyczna i bedaca jej konsekwencja koncepcja me-
todologiczna badan nad niepelnosprawnosciag opieraja sie na zatozeniach paradygmatu
interpretacyjnego i interakcjonizmu symbolicznego. Rzeczywistos¢ spoleczna jest tutaj
widziana jako powstajaca i nieustannie konstruowana w procesie interakcji. Rzeczywi-
sto$¢ tworzg jej uczestnicy (Brittain 1973: 25-29; Giddens 1976: 160; Silverman 1976: 592
za: Halas 2012: 29-31), ktorzy sa kompetentni i tworczy w tym zakresie (Giddens 1976:
21). Pozwala na to spojrzenie na niepelnosprawnos¢ przez pryzmat modelu kulturowego.
Swiat przez nich tworzony jest §wiatem racjonalnym, bowiem wyplywajacym nie z da-
nych struktur i symboli, ale z codziennych interakcji miedzy jego uczestnikami - czton-
kami grup mniejszosciowych i wigkszosciowych.

Czasami blednie interpretowane jest, ze podejscie nieakcjonistyczne jest podejsciem
indywidualistycznym (Alexander 1985: 50 za: Halas 2012: 81). Za Shibutanim (1988:
24) mozna powiedzie¢, ze interakcjonizm symboliczny skupia si¢ wlasnie wokot grupy.
Waznym terminem z blumerowskiej koncepcji interakcjonizmu jest znaczenie. Jest ono
pochodng interakeji spotecznych i kierunkuje dziatania ludzi. Znaczenie nie jest jednak
stale — nie jest strukturg, funkcjg, symbolem odczytywanym tak samo przez wszystkich
czlonkow grupy. Jest poddawane interpretacji kazdorazowo, kiedy dana osoba si¢ z nim
styka. Blumer (1969: 68) znaczenie definiuje nastepujgco: ,nie jest ono wewnetrzne dla
obiektu, lecz wyrasta z tego, jak osoba jest gotowa wobec niego dziala¢”. Z powyzszego
wynika zatem zasadno$¢ hipotezy postawionej przez autorke, ze aby zbada¢ faktyczne
znaczenie niepetnosprawnosci, nalezy dokona¢ badania na pograniczu, w grupie, przyj-
rze¢ si¢ interakcjom pomiedzy pogranicznymi grupami — mniejszoscig i wigkszoscia.
Moze to by¢ réwniez ciekawa interpretacja i kierunek myslenia dla innych dziedzin na-
uki zajmujgcych si¢ niepetlnosprawnoscia, bowiem blumerowska koncepcja oparta jest
na empirii.
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W tym miejscu nalezy wprowadzic jeszcze jeden termin zwigzany z interakcjonizmem
symbolicznym i Blumerem, termin ,obiektu”> W mysl zalozen teoretycznych Blumera
niepetnosprawno$¢ nalezatoby zakwalifikowa¢ jako obiekt spoteczny, ktéremu nadane
moze by¢ znaczenie. Watek ten nie bedzie dalej rozwijany, bowiem przedmiotem tego
artykulu jest inne zagadnienie. To wtracenie ma na celu uporzagdkowania terminologii.

OBSERWACJA UCZESTNICZACA JAKO METODA BADANIA POGRANICZA

W tej czesci artykulu przytoczonych zostanie kilka wynikéw badan i projektéw badaw-
czych, ktdre potwierdzaja zasadno$¢ powyzej przedstawionej hipotezy i stanowig przy-
kiad badan na pograniczu. W tym miejscu autorka nie bedzie odwotywala si¢ do ter-
minologii i zalozen badan nad kulturowym modelem niepelnosprawnosci. Stanowity
one element kierunkujacy ku wlasciwemu tematowi tego artykulu i pozwolily na oparcie
metodologii w teorii, z ktérej moze ona korzysta¢. Kulturowy model niepelnosprawnosci
traktowany jest tutaj jako przyklad modelu niepetlnosprawnosci, pozwalajacego, dzieki
swoim zaloZeniom teoretycznym, na wlaczenie badan pogranicza, co w przypadku in-
nych modeli, w tym modelu spotecznego czy medycznego, jak wykazalam wczesniej, by-
toby niemozliwe. Nie oznacza to, ze ten model uwazany jest za dobry i uzyteczny w bada-
niach spolecznych nad niepelnosprawnoscig. Ta kwestia nie jest przedmiotem rozwazan
w tym artykule.

Dobrym przykladem techniki badawczej umozliwiajacej badania na pograniczu jest
obserwacja uczestniczaca. To jedna z najczesciej stosowanych w teorii ugruntowanej
technik (Konecki 2000: 144). W przypadku badaczy opierajacych swoje prace na zaloze-
niach paradygmatu interpretatywnego, czy weziej interakcjonizmu symbolicznego, tech-
nika ta moze dostarczy¢ szczegélnie waznych danych, umozliwia bowiem przebywanie
w polu interakcyjnym i obserwacje samego zjawiska interakcji pomiedzy grupami bez
ingerencji. W przypadku badan pogranicza daje mozliwo$¢ obserwowania kluczowego
momentu przebiegu interakcji, w trakcie ktorej interpretowane i ustalane jest znacze-
nie badanego obiektu, w tym wypadku niepelnosprawnosci. W przypadku obserwacji
uczestniczacej oczywiscie nigdy nie mozna wyeliminowa¢ wplywu badacza na proces.
Jednak utozsamianie si¢ z badang grupa, bycie naturalnym uczestnikiem interakcji,
pozwala na zniwelowanie tego wplywu i obserwowanie proceséw odbywajacych si¢ na
pograniczu w warunkach zblizonych do codziennych. Jednoczes$nie bardzo wazne jest
w przypadku tej techniki jednoczesne obserwowanie calego kontekstu interakeji, ktory
moze mie¢ istotne znaczenie (Philips 1976: 43; Rock 1979: 82 za: Halas 2012).

Wyobrazmy sobie, ze niepelnosprawna kobieta przebywa ze swoim chlopakiem
w domu za miastem, gdzie poza nimi nie przebywa nikt inny. W polu interakcyjnym sa
tylko dwie osoby, a do interpretacji znaczenia niepetnosprawnosci dochodzi tylko mie-
dzy nimi. Ograniczony kontekst z pewnoscig pozwoli im na skorzystanie z wczesniej
wypracowanego znaczenia. Nalezy bowiem pamieta¢, ze cho¢ mamy do czynienia z nie-
ustajagcym procesem, mozna mowic o pewnej regularnosci dziatan wynikajacej z uzgod-
nienia znaczen miedzy dzialajagcymi (Blumer 1969: 156; Glaser, Strauss 1969: 13). Teraz
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przenieSmy te pare w inng przestrzen. Chlopak zaprosit swoja niepetnosprawng dziew-
czyne na spotkanie ze znajomymi z pracy. Dziewczyna nie zna zadnej z oséb, ktdre na
spotkaniu sie pojawity. Kontekst jest znaczaco inny, a interpretacja niepelnosprawnosci
moze ulec zmianie pod jego wpltywem.

Nietrudno wyobrazi¢ sobie, Ze nawet sama osoba z niepelnosprawnoscig w takiej sy-

. tuacji moglaby odrzuci¢ dotychczas przyjmowang interpretacje na rzecz innej, na przy-
kfad pod wpltywem zachowania nowo poznanych oséb. Osoba dotychczas postrzegajaca
niepetnosprawnos¢ ruchows jako bariere w poruszaniu moglaby inaczej zinterpretowaé
ten obiekt, jezeli miejsce, do ktdrego by sie udatla, byloby catkowicie przystosowane do
jej mozliwosci, do czego nie bytaby przyzwyczajona w uzytkowanej na co dzien prze-
strzeni. Podobnie w drugg strone, jezeli nagle znalaztaby si¢ w przestrzeni niedajacej jej
mozliwosci samodzielnego poruszania sig, a jej codzienne doswiadczenie byloby inne.
Obserwacja uczestniczaca daje szerszy obraz samej interakcji i pokazuje, Ze wplyw na jej
przebieg majg réwniez czynniki zewnetrzne wobec uczestnikdw interakeji, a znajdujace
sie w jej polu.

Dobrym przykladem takiej obserwacji sag badania dokonane na pograniczu przez
Barneya Glasera i Anselma Straussa, ktore to badania staly si¢ podstawg do wydania
w 1965 r. bardzo waznej dla rozwoju nauki socjologicznej ksigzki Swiadomos¢ umierania
(org. Awareness of Dying). ,Umieranie jest zorganizowanym spofecznie procesem, nie
zawsze uwzgledniajagcym punkt widzenia umierajacego” pisze w przedmowie do ksigz-
ki Krzysztof Konecki (2016). Wspolczesnie rowniez sa badacze, ktorzy wykorzystuja te
metode do badania niepelnosprawnosci, pojawia sie tez coraz wiecej badaczy doswiad-
czajacych niepelnosprawnosci i wlaczajacych to doswiadczenie do procesu badania nie-
pelnosprawnosci. Daje to nadzieje na rozwoj badan na pograniczu.

BADANIA O SEKSUALNOSCI OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI
JAKO PRZYKLAD BADAN NA POGRANICZU

Inng metodg badawcza, pozwalajaca eksplorowaé pogranicze, jest autoetnografia. Sarah
Smith Rainey jest jedng z badaczek, ktére otwarcie pisza o prywatnym doswiadczeniu
jako Zrédle materiatu badawczego (2018). Ta brytyjska badaczka swoje zainteresowania
skupia wokdt badan o kobietach, niepelnosprawnosci i seksualnosci. Wykorzystuje pry-
watne doswiadczenie zwigzku z niepelnosprawnym mezczyzng jako przyktad mikrogru-
py, w ktorej znaczenie niepetnosprawnosci zdefiniowano w sposdb umozliwiajacy reali-
zacje potrzeb seksualnych obu stron.

I finalnym zrédiem ,,danych” jest moje doswiadczenie z niepelnosprawnoscia i opieka
nad moim bylym partnerem, Maxem, ktéry chorowal na stwardnienie rozsiane (SM).
Uzywal wdzka inwalidzkiego i czgsto potrzebowal pomocy w wykonywaniu codziennych
czynnosci, a ja zawsze bylam jego podstawowym opiekunem. Na potrzeby tego konkret-
nego projektu sieggnetam do doswiadczen swiadczenia opieki jako czesci naszej tozsamo-
$ci seksualnej jako pary funkcjonujacej w ukladzie dominujaca - ulegly. Autoetnografia
jest zawsze ryzykowng metoda dla badacza, ale biorac pod uwage relatywne pogodzenie
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sie z wlasnym dos$wiadczeniem i to, jak wplyneto ono na ksztalt mojej teorii i uzyskanej
wiedzy, uwazam moja historie za istotny wklad w to badanie (Smith Rainey 2018: 274).

Badaczka w ramach projektu poswigconego badaniom o care giving, czyli laczeniu
funkecji opiekunczej i seksualnej w dziataniach podejmowanych wobec ciata osoby z nie-
pelnosprawnoscia, z ktora jest si¢ w bliskiej relacji, analizowata nie tylko wtasne doswiad-
czenia, ale przeprowadzila réwniez zogniskowane wywiady grupowe. W badaniu tym
wziety udzial osoby zyjace w parach, w ktérych przynajmniej jedna osoba doswiadczata
niepetnosprawnosci. W trzech grupach fokusowych wziglo udziat dziewig¢ osdb. Niekto-
re pary braty udzial w badaniu razem, w przypadku niektérych w badaniu uczestniczyta
tylko jedna osoba z pary. Istotne, Ze w jednej grupie fokusowej braly udzial zaréwno oso-
by pelnosprawne, jak i niepelnosprawne. Tematem dyskusji byt seks i seksualno$¢ oraz
odnoszace si¢ do tych zjawisk normy i spoteczne postawy (Smith Rainey: 273).

Efektem zrealizowanego projektu badawczego jest wydana w 2012 r. ksigzka ,,Love, sex
and disability. The pleasure of cares’, a wcze$niej artykuly naukowe (Journal of Literary
and Cultural Disability Studies. Expected 8.1 (March 2014); Smith, Sarah. Unleashing
Gender: Dependency, Subjectivity and Recognition in Dominant/Submissive Relation-
ships” Lesbian and Gay Psychology Review. 6.3 (November 2005): 177-188). Niemal ca-
fo$¢ materiatu badawczego pozyskanego przez Sarah Smith Rainey pochodzita z badan
zrealizowanych na pograniczu - tak w przypadku jej wlasnych doswiadczen, jak i w przy-
padku badan realizowanych technika zogniskowanych wywiadéw grupowych.

BADANIA WELASNE O NIEPEENOSPRAWNOSCI

Kolejng badaczky wykorzystujaca podobne metody jest autorka tekstu. Badajgc niepet-
nosprawno$¢ jako obiekt spoteczny poddawany interpretacji w procesie interakeji, jed-
noczes$nie odwoluje sie do wlasnego doswiadczenia. Chociaz technika autoetnograficz-
na nie jest kluczowa w jej badaniach, zaséb wiedzy codziennej pozwala jej swobodniej
eksplorowa¢ wybrany temat. Idea badan na pograniczu zrodzita si¢ w trakcie innego
badania, dotyczacego seksualnosci oséb z niepetnosprawnos$ciami. Celem badania bylo
uzyskanie wiedzy na temat procesu spotecznego konstruowania tozsamosci piciowej ko-
biet z niepelnosprawnosciami. Badanie realizowane w ramach fazy kontekstowej badan
nad seksualnoscia oséb z niepelnosprawnosciami zakladato przeprowadzenie czterech
zogniskowanych wywiadéw grupowych w rozdzielnych grupach kobiet chorujacych na
stwardnienie rozsiane w postaci rzutowo-remisyjnej, partneréw kobiet zyjacych z SM
oraz grupy osob, ktore nie majg na co dzien stycznosci z osobami niepelnosprawnymi
(dwie grupy). Zostalo ono zrealizowane w ramach grantu BST na Uniwersytecie SWPS
(BST14/2018A). Autorka zaniechata dalszej realizacji badan nad seksualnoscia, dostrze-
gajac luke w wiedzy o wspdlczesnym rozumieniu niepelnosprawnosci. Z powyzej opisa-
nych badan mozna bylo wyciggna¢ jednak nastepujace wnioski.

Istnieje znaczaca rozbieznos¢ w definiowaniu znaczenia niepelnosprawnosci w réznych
grupach: osob, ktore nie majg na co dzien kontaktu z osobami niepelnosprawnymi, kobiet
zyjacych z niepelnosprawnoscig oraz ich partneréw. Czesto deklarowanym dzialaniem
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pierwszej wymienionej grupy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia jest wspotczucie i cheé
pomocy. Jak moéwil jeden z badanych: ,wspdlczucie [...] ze jakis taki jest ludzki odruch,
empatia i patrzysz na te osobe i cieszysz sig, ze jeste$ zdrowy, i doceniasz” Dzialanie
wobec osoby z niepetnosprawnoscia szto zatem w parze z ustanowieniem swojej pozycji
jako relatywnie dobrej. Wspdlczucie to z kolei dzialanie, ktérego nie tylko nie oczekiwaty,

. ale nie chcialy kobiety Zyjace z niepelnosprawnoscia. Jak powiedziala jedna z badanych:
»Nie wspdlczuj mi, wez mi tu nie biadol, tylko pdjdz, zréb mi zakupy”. Ich wyobrazenie
o dziataniu w stosunku do ich niepelnosprawnosci byto zatem inne.

Trzeci, jeszcze inny punkt widzenia, prezentowali mezczyzni bedacy w trwatych zwigz-
kach z kobietami niepelnosprawnymi. Rola osoby zyjacej na pograniczu doprowadzita
ich do wypracowania takiego znaczenia niepelnosprawnosci, ktore nie wartosciuje tego
obiektu, nadajac mu jednoczesnie okreslone znaczenie, ktére pozwala im na dzialania.
»Inne potrzeby” stanowily dla nich synonim niepetnosprawnosci: ,,To sa osoby takie jak
my, normalnie si¢ poruszajace, chodzace, widzace, styszace, tylko moga mie¢ odrobing
inne potrzeby, to wszystko” Ich strategie dzialania w odniesieniu do pojawiajacego si¢
obiektu spotecznego, jakim jest niepelnosprawnos¢, stanowia przyktad dziatan racjonal-
nych, opartych na faktycznych potrzebach. Mozna zastanawiac si¢, na ile zmienna wyja-
$niajacg w tym wypadku byta pteé. Niestety, w ramach tego badania nie zaprojektowano
wywiadéw z kobietami Zyjacymi w zwigzkach z niepelnosprawnymi mezczyznami.

Intuicyjna interpretacja wynikéw badania jest taka, ze stycznos¢ przestrzenna z danym
obiektem spotecznym determinuje znaczenie, jakie nadawane jest mu w trakcie interakeji
iim czestsza styczno$¢ przestrzenna, tym mniej ludzie sg sklonni odwotywac sie do ste-
reotypow i sa gotowi uwzglednia¢ w trakcie procesu interpretacji znaczenia obiektu, jakie
nadajg mu inni obecni w trakcie interakcji. Wniosek ten nie jest nieoczywisty, ale niesie
za soba pewne konsekwencje metodologiczne oraz mozliwosci wdrozeniowe dla badan.
Badanie pogranicza daje mozliwos¢ nie tylko okreslenia znaczenia niepetlnosprawnosci,
ale rowniez najlepszych strategii wspodlistnienia grup mniejszosciowych i wigkszoscio-
wych w ogdle. Znaczenie nadawane przez osoby niemajace stycznosci z danym obiek-
tem — znowu intuicyjnie interpretujac wynik badania - stanowi sume przekazywanych
w roznych komunikatach informacji na jego temat. Badani, nie potrafigc odpowiedzie¢
na pytania w odwotlaniu do wlasnych doswiadczen, siegali po przyktady z kultury - fil-
mu, seriali, reklam, kampanii spotecznych. Jeden z badanych méwi o tym wprost: ,,Ja
bazuje¢ na tym, co widziatem czy styszalem na filmach czy gdzies”. Pytaniem otwartym
pozostaje, czy tworcy kultury wigkszosci czuja odpowiedzialnos¢ za swoje dziatania i czy
jako spoteczenstwo taka odpowiedzialnos¢ na nich naktadamy.

PODSUMOWANIE

O znaczeniu badania pogranicza §wiadczg nie tylko wyniki badan naukowych, ale réw-
niez do$wiadczenia zycia codziennego. Pisze o tym Katarzyna Plutecka (2017), nazywa-
jac dwie wyspy wchodzace w sklad Martha’s Vineyrad bezglosna cywilizacja. Dominuja-
cg formg komunikacji byla tam forma niewerbalna. Wsréd pierwszych osadnikéw tych
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wysp znaczacg czes¢ stanowily osoby gluche, u ktérych gluchota okazala si¢ dziedziczna.
Chociaz dzi$ na wyspie gltuchota nie wystepuje juz tak czesto, czego przyczyn nalezy do-
szukiwa¢ sie¢ miedzy innymi w ozywionej migracji, do ktérej doszly w latach 50. XX w.,
to przyklad ten pokazuje, jak stycznos¢ przestrzenna pozwala na wypracowanie dobrych
strategii wspolistnienia grup mniejszosciowych i wigkszosciowych. Na wyspie, wedtug
historycznych doniesien, jezykiem migowym postugiwaly sie zaréwno osoby gluche, jak
i styszace, a ci pierwsi nie byli uznawani za niepetnosprawnych.

Celem publikacji bylo pokazanie, w jaki sposob tworzona jest wiedza i w jaki sposob
wiedza wplywa na sposéb jej tworzenia. Kulturowy model niepelnosprawnosci, ktory
wyr6st z ruchu spotecznego bedacego odpowiedzig na potrzeby okreslonej grupy spo-
tecznej, stwarza i naswietla nowe kierunki badan o niepelnosprawnosci, wskazuja jedno-
cze$nie na najbardziej adekwatne metody badawcze. Nauka nie jest oderwana od $wiata,
z ktérego wyrasta, a poszerzanie jej zasobu wplywa na ten swiat. Taki sposéb myslenia
kieruje nas w przestrzeni badan spotecznych ku interakcjonizmowi symbolicznemu.
Z punktu widzenia nienaukowego, daje mozliwosci tworzenia mostéw miedzy wiedza
teoretyczng i praktycznym jej wykorzystaniem. Jak pokazuja miedzy innymi badania
Sarah Smith Rainey, wiedza moze pochodzi¢ z doswiadczen dnia codziennego. Do jej
pozyskania potrzebne s odpowiednie metody badawcze, takie jak na przykiad autoet-
nografia, obserwacja uczestniczaca. Jej szerzenie z kolei moze wpltywa¢ na codzienne
doswiadczenia innych osdb. Wystarczy wyobrazic sobie, ze dzigki publikacji wynikow jej
badan, kto$ dowie si¢ o strategii funkcjonowania w zwigzku z osobg z niepetnosprawno-
$cig faczacej pielegnacje z realizacjg potrzeb seksualnych - pleasure of care.

Wiedza ta moze réwniez stanowi¢ zrodlo inspiracji dla organizacji pozarzadowych
zajmujacych sie tematyka seksualnosci czy niepetlnosprawnosci, albo dla sektora ustug
medycznych, gdzie pielegniarki lub lekarze mogliby informowa¢ osoby bedace w takich
zwigzkach o powyzszej strategii. Teoretyczny opis transferu wiedzy opartej na zaloze-
niach, ze wiedza ta jest zakorzeniona w codziennosci i tworza ja sami uczestnicy, jest
tatwy do opisania. Pozyskanie tej wiedzy mozliwe jest z kolei dzigki badaniom pogra-
nicza, co autorka starata sie udowodni¢ w powyzszym tekscie. Chociaz kazdy element,
sktadajacy sie na przedstawiony proces, mozna podda¢ krytyce i wyznaczy¢ jego stabe
strony, w tym artykule autorka skupita si¢ na opisaniu go po to, aby zobrazowa¢ mozli-
wosci, jakie daje.
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Streszczenie
Celem prezentowanego tekstu jest przedstawienie teoretyczno-metodologicznych aspektow
badania spoteczno-kulturowego fenomenu, jakim jest (nie)pelnosprawnos$¢ w kontekscie kry-
tycznie zorientowanych badan na pograniczu nauk spotecznych, humanistyki i sztuki. Zwiazek
miedzy kultura, wiedza, performatywnymi praktykami wytwarzania rzeczywisto$ci spolecznej
a naukami spofecznymi (przede wszystkim antropologia, socjologig, etnografia), ma dlugg i bo-
gatg tradycje, a w ostatnich latach rozwijajg si¢ nowe podejécia i nurty badawcze koncentrujace
sie wokot transdyscyplinarnych kategorii zwigzanych z rasa, plcig, etniczno$cig, seksualnoscia,
a takze (nie)pelnosprawnoscig. Wytyczaja one nowe pola badawcze i nowe mozliwosci interpre-
. tacji zjawisk spolecznych, stanowigc swego rodzaju krytyczny komentarz rzeczywistosci i eks-
perymentalne laboratorium Zycia spofecznego. Jednym z takich interdyscyplinarnych obszardéw
sg, rozwijajace sie intensywnie od lat 80. XX w., studia o niepetnosprawnosci, a zwtaszcza ich
krytycznie zorientowany nurt w postaci Critical Disability Studies (Goodley 2014). W ich kon-
teksécie performatywno$¢ mozna postrzegac jako siatke dyfrakcyjng, ktora nalozona na zjawisko
(nie)pelnosprawnosci, pozwala przyjrze¢ mu sie w rozproszeniu wynikajacym ze skrzyzowania
réznych teorii i podej$¢, przede wszystkim feminizmu, teorii queer, badan nad nauka, studiow
kulturowych i krytycznej teorii spolecznej (Haraway 1998, 2008; Latour 2010; Barad 2007, 2012).
W artykule przedstawiono wybrane metodologie, inspirowane gléwnie filozofig tzw. nowego reali-
zmu: metode ontologicznego opowiadania (storytelling) oraz metode kartograficzng, ich kontekst
teoretyczny oraz znaczenie dla badania problematyki badania (nie)petnosprawnosci, a takze przy-
ktady realizowanych w Polsce badan performatywnych na pograniczu sztuki i niepetnosprawno-
$ci (autobiograficzny performans tozsamo$ciowy i performans spolecznego oporu).

Stowa kluczowe
(nie)pelnosprawnos¢, studia o niepelnosprawnosci, badania performatywne.

[...] performans — w mozliwie najszerszym sensie -
jako proces, praktyka, episteme, okreslone osiggnigcie,
sposob przekazu i interwencji w otaczajgcy nas swiat.
Performans stwarza $wiat.

Diana Taylor, Performans

We wspolczesnych ujeciach problematyki niepelnosprawnosci szczegdlne miejsce
zajmuja koncepcje wykraczajace poza tradycyjne dychotomiczne podzialy struk-
turyzujace rzeczywistos¢, ktére nieuchronnie wytwarzajg silnie znaturalizowany i opre-
syjny obraz réznicy cielesnej identyfikowanej jako to, co nazywamy niepelnosprawno-
$cig. W ich $wietle juz sam podzial na ciala normalne i ciata (nie)normatywne, sprawne
i (nie)sprawne ulega zakwestionowaniu. Rzeczywisto$¢ postrzegana jako nieustanny
proces stawania si¢, wytwarzania, rekonstruowania, w ktérym nastepuje ciagty, swobod-
ny przeplyw ontologiczny, wytwarzajacy splecione ze sobg uktady zdarzen, bytow mate-
rialnych i niematerialnych, ludzkich i nie-ludzkich, wzajemnie si¢ warunkujacych i kon-
stytuujacych, organizuje przestrzen, w ktdrej to, co nazywamy (nie)petnosprawnoscia,
nie jest podmiotem o jasno zdefiniowanej, skategoryzowanej tozsamosci, lecz stanowi
pewien mozliwy, sytuacyjny splot, dynamiczng, ucielesniong konfiguracje, usytuowana
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w okreslonej perspektywie widzenia i wydarzajaca sie¢ w roznych obszarach mikropoli-
tyki codziennosci. Jak pisze w jednej ze swoich wcze$niejszych prac (Rzeznicka-Krupa
2019: 44), kultura stanowi sife, ktdra pozwala zaistnie¢ i rozprzestrzeniac si¢ pewnym ro-
dzajom wiedzy i sposobom interpretowania réznych zjawisk spotecznych, a zarazem wy-
klucza badz uniewaznia inne sposoby myslenia jako formy nieprzystajace, nieadekwatne,
nienormatywne, niewartosciowe, nieznajdujace swojego miejsca w dominujagcym obiegu
wytwordw i zdarzen. Wynikajaca z tak rozumianej kultury polityka kulturowa stanowi
o tym, co i jak jest definiowane/nazywane, co i w jaki sposob tworzy $wiat spoleczny, co
sklada sie na jego dominujacg, ,,oficjalng” wersje, a co jest z niej wypychane, lekcewazone
i marginalizowane, co staje si¢ w pewnym sensie niewidzialne.

KULTURA, WIEDZA I PERFORMATYWNIE WYTWARZANA RZECZYWISTOSC

Od dtuzszego juz czasu kategoria performansu funkcjonuje jako metafora wspdlczesnej
kultury, a jej zwiazek z naukami spotecznymi, przede wszystkim antropologia i socjologia,
ale takze psychologia, psychoanalizg oraz jezykoznawstwem, szeroko rozumiang humani-
styka i sztuka, ma bardzo bogata tradycje (Conquergood 2002; Carlson 2007; Turner 2008;
McKenzie 2011; Taylor 2018). Postrzeganie kultury jako obszaru performatywnego wy-
twarzania znaczen i generowania tozsamosci spolecznych podmiotéw odnosi si¢ zwlasz-
cza do inspirowanych zalozeniami ponowoczesnosci, poststrukturalizmu, feminizmu,
a w ostatnim czasie posthumanizmu i nowego materializmu, zainteresowania procesami
wytwarzania tozsamos$ci podmiotéw ludzkich i badaniami grup, ktére poddawane sg spo-
tecznej opresji, dyskryminacji i wykluczeniu. Kultura widziana z perspektywy ,,odgrywa-
nia” akcentuje w szczegdlny sposdb kwestie jednoczesnego wytwarzania dyskursu, materii
(ucielesniania) i praktyk dziafania, a zatem jej performatywny charakter obejmuje calos¢
skladajacych sie nan obszarow, takich jak: sfera jezyka, sfera widzialnosci, reprezentacje
wizualne, teksty, przedmioty materialne, ciala, czas, ruch i przestrzen, sfera emocji, pra-
gnien i intencji (zob. Barker 2005: 134). Performans mozna zatem postrzegac, jak to czyni
McKenzie (2011), jako ontohistoryczng formacje wladzy i wiedzy, refleksyjny i krytyczny
metakomentarz do rzeczywistosci, swoiste laboratorium Zycia spotecznego, ktére pozwala
eksperymentowac z rzeczywisto$cia i bada¢ alternatywne swiaty.

Intersekcjonalne i transdyscyplinarne kategorie zwigzane z rasa, plcig, etnicznoscia,
seksualnoscig i (nie)pelnosprawnos$cia wytwarzaja pogranicza, strefy ,,pomiedzy”, wyty-
czajac tym samym nowe pola badawcze i nowe mozliwosci interpretacji zjawisk spolecz-
nych. Jednym z takich interdyscyplinarnych obszaréw sa, rozwijajace si¢ intensywnie od
lat 80. XX w., studia o niepelnosprawnosci, a zwlaszcza ich krytycznie zorientowany nurt
(Critical Disability Studies), o ktorym D. Goodley (2014: 160-161) pisze, iz ksztaltujg
go trzy zasadnicze zjawiska — transgresji, performatywnosci i afirmacji. Pojecie trans-
gresji wigze si¢ z roznego rodzaju przeksztalceniami i przemieszczeniami tozsamosci
podmiotéw postrzeganych jako niepelnosprawne, jak i samego pojecia (nie)petnospraw-
nosci, a co za tym idzie réwniez podwazania zasadniczej opozycji jezykowej, spolecz-
nej i kulturowej, ktéra wynika z binarnego podziatu ludzkich cial/umystéw na sprawne
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(pelno-sprawne) i takie, ktore tej normatywnej reguly nie spelniajg. Zakwestionowanie
i pozbawienie prawomocnosci podstawowej zasady konstytuowania indywidualnych
i zbiorowych tozsamosci otwiera odmienng przestrzen konstytuowania si¢ podmiotow,
ktore nie tylko performatywnie powtarzaja, odgrywaja i wytwarzaja swoja tozsamos¢
zgodnie z dominujagcymi normami spoleczno-kulturowymi', ale réwniez podwazaja
i odwracaja znaczenia (subwersja) cielesnych stylizacji niepelnosprawnego ciata. W re-
zultacie (nie)pelnosprawnos¢ przeksztalca sie w pozytywna ceche tozsamosci, ukierun-
kowang na podmiotowa sprawczos$¢. Przyjmujac, iz pojecia tozsamosci/podmiotowosci

. wiaza si¢ z roznego rodzaju sposobami, w jaki jednostki sg postrzegane i kategoryzowa-
ne jako czlonkowie réznych grup spolecznych, kulturowych i politycznych, tym samym
stajac sie czescig wspolnoty lub tez pozostajac na jej obrzezach, samg tozsamos¢ mozna
uznac za swoisty symboliczny performans, dziatanie za pomocg ktérego definiowana jest
jazn (self) jednostki jako spotecznie znaczacego podmiotu (Rodas 2015).

Pojecie performatywnosci wywodzi sie z prac jezykoznawcédw Johna L. Austina i jego
teorii aktow mowy (1993, 2009) oraz Johna R. Searle’a (1995, 2010), ktérzy zwrocili uwa-
ge na rézne sposoby uzycia jezyka oraz relacje miedzy mowieniem i dzialaniem. Perfor-
matywnos¢ aktow mowy wynika ze sprawczej mocy wypowiedzi, ktore stanowia pewne-
go rodzaju czynnosci prowadzace do okreslonych rezultatow w postaci powotywania do
istnienia spotecznych bytow (faktéw, proceséw i zdarzen). Jak pisze Barker (2005: 134),
ludzkie opowiesci ,,przywoluja [...] i ustanawiaja to, co [...] opisuja.” Dlatego tez perfor-
matywnos¢ w studiach kulturowych jest definiowana jako ,,praktyka dyskursywna, ktéra
poprzez cytat i powtorzenie norm lub konwencji ,,prawa” wytwarza badz odtwarza to, do
czego si¢ odnosi” (Barker 2005: 518). Innymi stowy to ,,proces wytworzenia tozsamosci
w dyskursie w wyniku przywolania i powtdrzenia uregulowanych sposobéw moéwienia
o kategoriach tozsamosci” (tamze). Nie tylko jezyk i akty méwienia (dyskurs) mozemy
postrzega¢ jako performans, czyli dzialanie kreujgce rzeczywistos¢, ale réwniez dziala-
nia i zachowania spoteczne (Goffman 2000, 2006; Schechner 2006), jak i sama kulture
(Conquergood 2002; Turner 2008; de Certeau 2009; Turner, Bruner 2011). Dzieje si¢
tak wiasnie dlatego, ze ,,obiekty materialne i praktyki spoleczne nabywajg znaczenia i sa
wlaczane w pole widzenia dzieki jezykowi” (Barker 2005: 135) a znaczenie ma performa-
tywny charakter, gdyz skutkiem jego dzialania (w nawigzaniu do performatywnej funkcji
mowienia Austina) jest ustalenie granic i konturéw materialnego ciala, a zatem ich wy-
twarzanie. Jak pisze Butler (2008, 2011), znaczy¢ co$, oznacza nie tylko ,mie¢ znaczenie”
w sensie jezykowej reprezentacji, ale oznacza takze materializowanie sie, czyli zyskiwanie
statusu realnosci. W tym sensie ciala s3 wytwarzane spolecznie przez kulturowe praktyki
stylizacji i odtwarzania/odgrywania zapisanych na ich powierzchni znaczen. Ten rytual-
ny akt powtarzania decyduje o performatywnym charakterze atrybutéw cielesnosci, na-
dajac jej pozor substancji i esencjonalnej tozsamosci. Performatywnos¢ oznacza zatem,
ze nie istnieje Zadna uprzednia wobec aktow odtwarzania tozsamos¢ — jest ona bowiem
ich efektem. Aby, analogicznie jak w przypadku kategorii pici/kobiecosci, cialo niepet-
nosprawne moglo zaistnie¢ w obszarze jezyka i kultury, musiato ono zosta¢ wczesniej
zapisane na przecigciu tego, co okresla znaczace wigzane ze sprawnoscig i okreslajacymi
ja normami. Tak wigc (nie)pelnosprawnos¢ moze by¢ postrzegana w kategoriach norma-
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tywnego nakazu, ktéry pojawia si¢ w dyskursie politycznym jako rodzaj cielesnej styliza-
cji, wytwarzanej i odgrywanej w odniesieniu do naturalnego i koniecznego fundamentu,
jakim jest (pelno)sprawno$¢. Podmiot w postaci ,,0soby z niepelnosprawnoscig” histo-
rycznie ukrywal sie pod wieloma nazwami, dopdki na jego powierzchni nie pojawita si¢
inskrypcja znaczgcego normy wyznaczajacej cielesna/umystowa sprawnos¢ (Rzeznicka-
-Krupa 2019: 140).

Nie tylko dzialanie i odgrywanie, ale takze snucie opowiesci, opowiadanie historii,
jest praktyka ontologiczna powolujacg do istnienia byty osadzone w materialnych proce-
sach i zdarzeniach. Tego rodzaju poglad wyraza posthumanistyczne idee i zalozenia tzw.
nowego materializmu i realizmu sprawczego, odwolujacego sie do zywej materialnosci,
opartej na wewnetrznej grze i wzajemnym przenikaniu materii i dyskursu. Ujecie per-
formatywne przenosi akcent z reprezentacji jezykowych na praktyki dyskursywne i ba-
danie funkcjonujacych kategorii. Pozwala to analizowaé praktyki, za pomoca ktorych
s3 ustanawiane i destabilizowane réznicujace rozgraniczenia. Performatywno$¢ mozna
zatem rozumiec¢ jako siatke dyfrakcyjng, ktéra nalozona na okreslone zjawisko pozwala
przyjrze¢ mu si¢ w rozproszeniu, wynikajagcym ze skrzyzowania réznych teorii i podejs¢,
przede wszystkim feminizmu, teorii queer, badan nad nauka, studiéw kulturowych i kry-
tycznej teorii spolecznej (Latour 2010; Barad 2007, 2012). Dwa zasadnicze sposoby ro-
zumienia performansu odnoszg si¢ z jednej strony do pojecia widowiska (odgrywania,
przedstawienia, spektaklu, dzialania artystycznego), z drugiej za$ do odtwarzania uzna-
nego i kulturowo skodyfikowanego wzorca zachowan, co wiaze si¢ przede wszystkim ze
sfera zycia spotecznego oraz poszukiwaniem podmiotowosci i tozsamosci réznych grup
spolecznych, pytaniem o relacje miedzy sztuka i wtadzg, o kwestie rasy, etnicznosci, plci
czy ogolnie rzecz biorac pytaniem o réznice (Carlson 2007: 28-31). Przy czym, jak zauwa-
za Barker (2005: 523), rdznica nie jest postrzegana jako istota czy tez atrybut tozsamosci,
lecz pozycja, z ktorej wytwarzane jest znaczenie. Zatem (nie)pelnosprawnos¢, podobnie
jak kategorie plci czy rasy, stanowi element znaczacy, ktéry, odwotujac sie do sfery bio-
logii i dokonujac kategoryzacji swiata spotecznego, kwalifikuje podmioty postrzegane
jako (nie)petnosprawne do grupy podporzadkowanej. Wytwarzane z pozycji podporzad-
kowanej typy wiedzy na temat zjawiska nazywanego niepelnosprawnoscia wytwarzaja
okreslone (rozumiane w duchu Foucaulta) ,,rezimy prawdy” i ,aparaty rzadzenia’, pro-
dukujace obowiazujgce wzory zachowan spotecznych, role i scenariusze funkcjonowania
oraz tozsamo$¢ podmiotéw uznawanych za niepetnosprawne.

Rozumienie kategorii performansu, odwolujgce si¢ do jego teatralnych Zrédet, opiera
sie przede wszystkim na cialach aktoréw/performeréw, ich doswiadczeniach biograficz-
nych, ktore dzieki $wiadomemu przetworzeniu i zaprezentowaniu publicznosci zyskuja
szczegllny status komentarza i narzedzia krytyki réznego rodzaju zjawisk spotecznych
i kulturowych. Tym samym, jak pisze Carlson ,,[...] metafora teatralnosci opuscita tery-
torium sztuk, by wkroczy¢ w kazda niemal sfere wspolczesnej refleksji nad ludzka kon-
dycja [...]” (2007: 30). Pojecie performansu stato sie kluczowa metaforg i narzedziem
analizy w bardzo réznych dyscyplinach badawczych i w odniesieniu do niemal kazdego
aspektu ludzkiej aktywnosci. Zwrot performatywny przesunat zainteresowania badawcze
»[...] od gromadzenia danych spotecznych, kulturowych, psychologicznych, politycznych
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czy jezykowych - do refleksji, jak ten material si¢ tworzy, warto$ciuje i zmieni; jak zyje on
i funkcjonuje w kulturze poprzez swoje dzialanie” (2007: 19-20). Taylor zauwaza (2018:
147-148), ze performans jako wydarzenie artystyczne, ale takze dzialanie spoleczne,
zdarzenie kulturowe czy tez rama interpretacyjna natozona na rzeczywistos¢, staje sie
zrodtem wiedzy i okreslany jest przez dwa podstawowe wymiary: ,jak gdyby” oraz ,,co
gdyby”, ktdre kreujg hipotetyczny, warunkowy i spekulatywny charakter procesu pro-
dukcji i rozpowszechniania wiedzy na zasadzie wytwarzania nowych ,realnosci”. Jesli
zalozymy, zZe materialne ciala produkuja, przechowuja i przekazuja wiedze (2018: 213),

. to doswiadczenie staje si¢ gldéwnym sposobem zdobywania wiedzy. Nie ogranicza si¢ ono
jednak tylko do zywych organizméw gdyz ,ucielesnienie, rozumiane jako dzialalnos¢
polityczna, $wiadomos¢ i strategia zycia we wlasnym ciele, moze odbywac¢ sie poza cia-
fem materialnym” (Taylor 2018: 152). Uczynienie ciala, materialnosci i realnosci spo-
tecznych bytow i zdarzen przedmiotem badan wigze sie z réznymi formami ucielesnienia
przedmiotow analizy, faczenia wiedzy teoretycznej z praktykami dzialania, skupieniem
na czasie, ruchu, przestrzeni, na doswiadczeniu zmystowym i emocjach, ktdre staja si¢
istotnymi elementami procesu badawczego. Kazde konkretne ustrukturyzowanie zda-
rzen, czasu i przestrzeni tworzy pewng wzajemnie warunkujaca si¢ calos¢, splot material-
no-dyskursywnych zjawisk, ktérg nazwa¢ mozna asamblazem (assamblage) (De Landa
2006, 2016; Boje, Touriani 2012). Mozemy zatem postrzega¢ niepelnosprawnos¢ jako fe-
nomen cielesny i egzystencjalny, uwiklany w spoteczne wzory dziatania i kulturowe mapy
znaczen, wytwarzany w okreslonym miejscu i czasie, ztozony splot opowiesci i uciele-
$nien. Jego badanie wymaga zatem analizowania owych praktyk wytwarzania znaczgcych
niepetnosprawnosci, ich krytycznego komentowania i odgrywania, performatywnego
przetwarzania, ktére uruchamialoby réowniez etyczne zaangazowanie badaczy na rzecz
tworzenia projektow interwencji i zmiany spolfecznej, co stanowi istote krytycznych stu-
diéw o niepelnosprawnosci.

PERFORMATYWNE BADANIE (NIE)PELNOSPRAWNOSCI

Uznajgc badania performatywne za przestrzen ,teoretyczng, metodologicznag i strate-
giczng, w ktorej mysli sie przez pryzmat wielorakich konfliktéw, przenikajacych ciato”
(Barbero za: Taylor 2018: 216), musimy réwniez przyznac, ze wydajg si¢ one by¢ szcze-
golnie adekwatne i cenne dla poznawania zjawiska konstytuowanego w odniesieniu do
(nie)normatywnej cielesnosci, jakim jest (nie)pelnosprawnos¢. Ciato (nie)pelnosprawne
z jednej strony jest wykluczane, z drugiej natomiast w sposdob szczegdlny przyciaga spoj-
rzenia wlasnie z powodu swej odmiennosci, bedac niejako samo w sobie performansem
(Garland-Thomson 2019, Kuppers 2014). Osoby z niepelnosprawno$ciami sa zazwyczaj
postrzegane jako ludzie posiadajacy réznego rodzaju ograniczenia, inne, rézne, od-
mienne. Funkcjonujg w opozycji do ukrytej kulturowej figury normata, odpowiadajacej
w zasadzie pojeciu, ktore Goffman w swej teorii spotecznego naznaczania odnoszacej sie
do réznych grup odmiencéw i dewiantéw, okreslal mianem normalsa. Normat okresla
kulturowo skonstruowang tozsamo$¢, opierajaca sie na odpowiedniej konfiguracji ciata
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i kapitale kulturowym, ktéra osobie ja przyjmujacej gwarantuje dostep do wladzy i wy-
sokiego statusu spotecznego (Garland-Thomson 2019). Karczewski (2013) zauwaza, ze
niepetnosprawnos¢ jako kategoria tozsamosci jest pojeciem totalnym i zawlaszczajacym,
ktérego wladza nad podmiotem zmusza do bezustannego aktualizowania i odgrywania
spolecznie przypisywanych rol spotecznych i znaczen kulturowych, takich jak np. pod-
dajacego si¢ medycznym oddzialywaniom i procedurom terapeutycznym chorego, su-
perkaleki, ktory pokonuje wszelkie bariery i ograniczenia, z jakimi czesto nie radza sobie
sprawni, czy tez jest obiektem zainteresowania i swoistej fascynacji, gdy odmiennie wy-
gladajace i poruszajace si¢ cialo staje si¢ obiektem fetyszyzacji. Graniczne doswiadczenie
bycia cialem nienormatywnym w $wiecie cial sprawnych powoduje, ze kazde dzialanie,
a nawet sama obecnos$¢ osoby z niepelnosprawnosciami jest rodzajem buntu i przeciw-
stawienia narzuconym regufom, ,wyzwaniem rzuconym strukturom spofecznym, a tak-
ze dyskursywnym jako performans oporu” (Karczewski 2013: 206).

Badanie uciele$nionych wzoréw doswiadczenia nienormatywnej cielesnosci dostepne
jest poznawczemu ogladowi przede wszystkim w codziennych dziataniach, w ktorych
cialo i $wiadomos¢, kultura i biologia, splatajg si¢ ze sobg i ktore staja sie rowniez ele-
mentem tozsamosciowych performanséw scenicznych wpisujacych si¢ w artystyczne
dzialania nurtéw takich jak body art, sztuka ofiar, sztuka wykluczonych czy performans
solo, autobiograficzny performans feministyczny, gejowski, queer, crip, a w badaniach
spolecznych przede wszystkim podejscia zwigzane z autobiografig i autoetnografia. Ich
wspolng cecha jest krytyczna refleksja na temat podmiotu w relacji ze spoteczenstwem
i kulturze, aktu ,widzenia Ja widzacego siebie poprzez i jako innego” (Alexander 2009:
598). Badania performatywne, w duzej mierze inspirowane ontoepistemologia nowego
realizmu, skupiajg sie przede wszystkim na relacjach, dzialaniach i wydarzeniach, a nie
ich rezultatach, odnoszg sie zatem i same jednocze$nie stajg ,,praktykami ptynnymi”, wy-
mykajac sie jednoznacznym definicjom i zobiektywizowanym procedurom (de Marinis
2013). Konstytutywne dla nich cechy wiazg si¢ z autoreferencyjng obecnoscig i material-
noscia, cielesng wspotobecnoscia aktora/widza (twoércy-badacza/odbiorcy), tendencja
do dekonstrukgji i rozbicia struktury prezentacji oraz skupieniem na wydarzeniach i re-
lacjach, co mozna opisac jako ,,[...] zwrot ku sobie, ktory wyprzedza zwrot ku innemu,
obecno$¢, ktora wyprzedza przedstawienie i wytwarzanie (sensu, rzeczywistosci) przed
jego odtwarzaniem” (tamze: 21, podkresl. autora)”.

Niezaleznie od tego, czy badania performatywne przyjmuja posta¢ (auto)etnograficzne-
go pisania, opowiadania, wydarzenia artystycznego badz aktywizmu spolecznego, czy tez
taczg ze sobg te rdzne postaci poznania i dzialania, staja si¢ zawsze swego rodzaju swiado-
ma i refleksyjna rekonstrukcja biografii, tozsamosci, ucielesnionych doswiadczen i zdarzen.
Proces badawczy, bedacy rownoczesnie patrzeniem, stuchaniem, méwieniem, dzialaniem,
produkeja i materializacjg znaczen, wytwarza (performuje) wiedze wyrazang przez uciele-
$nione i zaangazowane rozumienie. Dzieje si¢ tak, gdyz performatywne episterne otwiera
wiele mozliwosci, moze by¢ metoda dociekania czy tez sposobem uswiadamiania pew-
nych kwestii, aktem upublicznienia, metodg przekazywania wiedzy, ideologicznej i po-
litycznej krytyki, czy tez krytycznej odpowiedzi na istotne problemy spoleczne, co czyni
z performansu wazne narzedzie interpretacyjne, gdyz jest on ,,[...] zarazem praktycznym
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miejscem i przestrzenig graniczng, punktem widzenia, z ktorego patrzy sie na kulture”
(Alexander 2009: 589). Sytuacje badawczg mozna opisa¢ stowami Eugenio Barby, ktory
pisal o ,,cztowieku w sytuacji zorganizowanego przedstawiania” (za: de Marinis 2013:
39), odnoszac sie co prawda do osoby performera/performerki, ale zawarta w nich mysl
dobrze oddaje istote i sens kazdego dzialania/badania.

Wisrdd konkretnych podejs¢ metodologicznych, zwigzanych z badaniami performa-
tywnymi, poza funkcjonujacymi od dawna w obszarze antropologii i socjologii réznymi
odmianami etnografii (szczegdlnie etnografii krytycznej i etnografii performatywnej)

. oraz analizy dyskursu (rozumianego w szerszym aspekcie jako jezykowo-materialna
praktyka wytwarzania bytéw), funkcjonujacymi jako uznane od dawna sposoby badania
produkcji realnego, jedng z metodologii inspirowanych zalozeniami nowego realizmu
jest metoda ontologicznego opowiadania (storytelling). Snucie opowiesci, tworzenie hi-
storii, budowanie narracji na temat codziennosci i biografii sg praktykami performa-
tywnymi, gdyz opowiesci nie sg tylko i po prostu opowiesciami ani reprezentacjami
rzeczywistosci lecz pojawiaja sie dzigki waznym, znaczacym i materialnym praktykom
dzialania (Boje, Tourani 2012: 223). Praktyki pisania sobg i pisania siebie, oddane
w ttumaczeniu Michata M. Markowskiego stowem ,,sobgpisanie”, odkad w ten sposob
okreslit je Foucault (1999) s3 dzialaniami, za pomocg ktérych podmiot wytwarza sam
siebie. Wedlug Foster, czynnosci takie jak méwienie, czytanie, pisanie sg aktywno$ciami
cielesnymi (za Miiller 2017: 44), sobapisanie to ,,zapisywanie siebie piszacego, zarazem
kreowanie i przedstawianie rzeczywistosci, akt jednoczesnie tworczy i odtworczy, swia-
dectwo wolnosci iuwarunkowania” (tamze, s. 111). W perspektywie sprawczego reali-
zmu, ktéry przetamuje zalozenia spotecznego konstruktywizmu i poststrukturalizmu,
w ludzkie narracje i poznanie wpisane zostaje rowniez cialo wraz ze wszelkimi material-
nymi aspektami do§wiadczenia. Cielesny aspekt autonarracji (autobiografii, autoetno-
grafii, opowiadania performatywnego), kreowanie siebie przez cialo i materializujace sie
zdarzenia, nie tylko pozwalajg przezwyciezy¢ ograniczenia jezyka w opisywaniu zlozo-
nosci ludzkiego do$wiadczenia, ale takze w szczegdlny sposéb akcentujg relacje miedzy
cialem, realnym doswiadczeniem i tozsamoscia, co otwiera nowg plaszczyzne badania
(nie)pelnosprawnosci wraz z calym jej dynamicznym uwiklaniem w biologie, fizjologie,
spoteczenstwo i kulture.

Innym podejsciem badawczym, na ktore warto zwrdci¢ uwage, jest — zwigzana w wiek-
szym stopniu z analizami teoretycznymi — metoda kartograficzna (tzw. usytuowana kar-
tografia), ktéra umozliwia ,uchwycenie wspolzaleznosci poje¢, koncepciji i interpretacji
kazdorazowo usytuowanych na nowo, w konkretnym kontekscie badawczym [...]; dy-
namizuje i przeksztalca same pojecia i relacje miedzy nimi, dzieki niej mozemy badac,
jak pojecia zyja [...]; jest proba stworzenia zywego modelu teoretycznego reagujacego
na kontekst, w ktérym jest on badany i zmieniajacego go” (Cielemecka, Rogowska-Stan-
gret 20: 7-8)*. Wowczas proces badawczy oraz jego rezultaty budujg teorie, ktora staje
sie, jak ujmuje to Barker (2005: 525), samorefleksyjnym przedsiewzieciem dyskursyw-
nym, ukierunkowanym nie tylko na okreslong interpretacje rzeczywistosci, ale takze na
wypracowanie projektow interwencji, ktérych celem bylaby zmiana znaczen i praktyk
ksztaltujacych rzeczywistos¢ (2005: 525). Badanie osadzonych w strukturach materialne-
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go $wiata ludzkich opowiesci (historii Zycia, narracji, doswiadczen i emocji zwigzanych
z niepelnosprawnoscia) staje si¢ procesem poznawania i analizowania szeroko rozumia-
nych tekstow kulturowych, ktére ,,pozwalaja nam nakresli¢ mape naszej materialnej rze-
czywisto$ci lub nada¢ jej sens” (Fairhurst, Putnam 2004: 8, za: Boje, Tourani 2012: 216),
poznawac i przetwarzac formy jej doswiadczania i przezywania. Performatywny charak-
ter badania tekstow kulturowych wynika bezposrednio z przyjmowanych w filozofii no-
wego materializmu zmian zwigzanych z teorig reprezentacji i zalozenia, iz znak i tekst nie
tyle przedstawiaja (reprezentujg) rzeczywisto$¢, lecz przede wszystkim dzialajg (odgry-
wajg, performuja), czyli posiadaja moc sprawcza, wytwarzajac kazdorazowo okreslony,
sytuacyjnie uwarunkowany zlozony splot materialno-dyskursywny (oglad rzeczywisto-
$ci) i zarazem kreslac jej realne, materialne ksztalty. Kazdy w ten sposob rozumiany tekst
moze by¢ interpretowany jako pewna ,,praktyka kulturowa i wyartykutowana ludzka eks-
presja” (Alexander 2009: 585). Dla badaczy zycia spolecznego ,teksty znaczace to wszyst-
kie rzeczy, ktore moga by¢ odczytywane, interpretowane albo tez za pomoca ktérych
ludzie konstruuja znaczenia’, zas krytyczna analiza ,,hegemonicznych tekstow, ktore [...]
powtarzane, staly sie uprzywilejowanymi narracjami” (Finley 2009: 65 i 67) wpisuje si¢
w szerokie, postdyscyplinarne pole analiz, w ktorych nie tyle istotny jest metodologiczny
puryzm tradycyjnych dyscyplin badawczych, ile rozpoznanie ztozonych sposobéw i wa-
runkow wytwarzania wiedzy, co nieuchronnie pocigga za sobg konieczno$¢ przemiesz-
czania si¢ miedzy réznymi obszarami dyscyplinarnymi. Jak pisze Golanska, niemozliwe
jest ,wytyczenie precyzyjnych granic migedzy naukowym wywodem, kreacjg artystyczng
i dociekaniami natury filozoficznej” (2018: 208), zas badania akcentujg znaczenie kon-
tekstu i kazdorazowego usytuowania wytwarzanej wiedzy (koncepcja situated knowledge
D. Haraway) w odniesieniu do dziatan, praktyk, materii i jezyka, stosowane metodologie
maja czesto charakter eksperymentalny i hybrydowy. W procesie wytwarzania wiedzy
istotne sg procesy wzajemnego oddzialywania i przeobrazania oraz nie tyle rozpoznanie
istniejacych stanow i zdarzen, a wigc skupienie si¢ na ,,przedmiocie rozpoznania” (przed-
stawienia/reprezentacji), co raczej odczuwanie dynamiki ,,stawania si¢” i koncentracja na
»przedmiocie spotkania”, skutkujgce otwarciem na nowe interpretacje oraz afirmatywnie
pojmowang roznice (tamze, s. 211-2121215).

Na poziomie metarefleksji i analizy praktyk (badan) performatywnych wazne jest
pytanie nie tylko o to, jakie praktyki kulturowe i aspekty kultury s3 wen angazowane/
odgrywane, ale i dlaczego sg one studiowane wtasnie poprzez performans, co si¢ z nimi
dzieje, co robia, jak oddziatuja na odbiorcéw/widzéw i jak sa przez nich postrzegane,
jakie mozliwosci interpretacji otwieraja i w jaki sposdb zmieniaja perspektywe widzenia.

TOZSAMOSCIOWY I EMANCYPACYJNY WYMIAR
POGRANICZA SZTUKI I (NIE)PEENOSPRAWNOSCI

Z uwagi na zrédla samego pojecia performansu oraz postdyscyplinarnego obszaru ba-
dawczego, jakim jest wspolczesna performatyka, badania rzeczywistosci spotecznej i fe-
nomenu (nie)petnosprawnosci, ktére odwotuja si¢ do tej kategorii, wigza sie w istotny
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sposob z obszarem sztuki. Badania odwolujace sie do sztuki czy tez postugujace si¢ sztu-
ka i wykorzystujace réznorodne formy artystyczne (wizualne, performatywne i literac-
kie) opierajg si¢ na zatozeniu, ze sztuka, podobnie jak nauka, jest dziedzing uprawniona
do odkrywania i wytwarzania wiedzy na temat Zycia spolecznego. Jak zauwaza Golan-
ska (2018), jezeli postrzegamy sztuke z perspektywy nowego realizmu jako dynamicz-
ne polaczenie materii i znaczenia, splot zdarzen materialno-dyskursywnych, ktére nie
tyle przedstawiajg i reprezentujg rzeczywistos¢, ile przede wszystkim posiadaja zdolnosé
wchodzenia w réznorodne relacje, to musimy jednoczes$nie uznac jej sprawczy poten-

. cjal i aktywny udzial w procesie kreacji rzeczywistosci. Praktyki poznania wywiedzione
z pola sztuki zacierajg granice miedzy sztuka, humanistyka i naukami spotecznymi, zas
»dynamika przekraczania granic nie lokuje stwarzanego dzieta ani wewnatrz, ani poza
sfera nauk spotecznych czy sztuki, ale umiejscawia je w przestrzeni okreslonej przez
emocjonalno$¢, intelekt i tozsamo$¢” (Finley 2009: 63). Wspolng cechg krytycznych
badan spotecznych i réznego rodzaju przedsiewzigé artystycznych jest zaangazowanie
w problemy spoleczne, zwlaszcza sytuacje grup marginalizowanych i wykluczanych, stad
czesto podejmowane sg inicjatywy, w ktorych przeplataja sie ze sobg sztuka, dziatanie
artystyczne i aktywizm spoteczny. Taylor (2018) pisze o spotecznych ,artywistach” i ,,ar-
tywizmie”, zjawisku na styku zacierajacych si¢ roznic miedzy dzialaniami artystyczny-
mi, spofecznymi i politycznymi. Takie hybrydyczne sposoby badania i intertekstualne
interpretacje pozwalaja na konstruowanie pola, w ktéorym mozliwa jest gra — znaczen,
tozsamosci, wiedzy, wladzy, a tym samym niosg ze sobg potencjal generowania zorien-
towanych politycznie estetyk, wrazliwych na problemy spoleczne i kreowania podejscia,
ktore okresli¢ mozna mianem epistemologii oporu, metodologia krytyki i emancypacji,
za$ sam tekst badawczy w ich ramach moze by¢ postrzegany i rozumiany jako ,,nieusta-
jacy performans” (Denzin 2009).

W polskiej literaturze z obszaru nauk spolecznych, humanistyki i performansu, znalez¢
mozna analizy odnoszace si¢ do kwestii doswiadczania choroby i niepelnosprawnosci, nie-
normatywnej cielesnosci, uruchamianych strategii radzenia sobie z bélem, ograniczenia-
mi ciala i fizjologia, a takze praktyk ich reprezentowania i obecnosci w kulturze (np. Rzez-
nicka-Krupa 2012, 2017; Ko$cianczuk, red. 2016; Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna,
red. 2017; Godlewska-Byliniak 2019; Lipko-Konieczna 2019). Cho¢ przedstawiajg roézne
podejscia badawcze i strategie metodologiczne (m.in. analize dyskursu, badania wizual-
ne, eseje krytyczne), ich wspolng cechg jest skupienie si¢ na performatywnym wymiarze
badanych zjawisk i wytwarzanej wiedzy w kontekscie takich kategorii, jak liminalnos¢
zdarzen i sytuacji, ich czasowos$¢ i zmienno$¢, refleksyjnos¢, zainteresowanie procesami
i praktykami dziatania, transformacja znaczen i sposobéw rozumienia. Chciatabym zwrd-
ci¢ uwage na dwa wybrane przyklady badan, ktdre w szczegdlny sposob splatajg ze soba
sfere dziatan artystycznych ze sfera spoteczng i réznie wyrazanym krytycznym komenta-
rzem wobec porzadkow ksztaltujacych rzeczywisto$¢. Pierwszy z nich dotyczy praktyk
autobiograficznych (performansu tozsamosciowego), w ktérych pojawia si¢ performer/
performerzy z niepelnosprawnosciami, odnoszacy si¢ na scenie, w relacji z publicznoscia,
do wiasnych doswiadczen biograficznych (tworczos¢ Rafata Urbackiego). Drugi przyklad
prezentuje performatywne przetworzenie realnego spolecznego protestu i jest nie tylko
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forma swiadomej refleksji i krytycznego komentarza (performansem oporu), ale staje si¢
takze rodzajem artystycznego aktywizmu, ktéry za Taylor (2018) mozna uzna¢ za forme
artywizmu (spektakl ,,Rewolucja, ktdrej nie byto” Teatru 21).

W bogatej i zréznicowanej tworczosci Rafata Urbackiego®, wazna czes$¢ stanowi cykl
ztozony z performanséw solowych Mt 9,7 [On wstal i poszedt do domu] (2010) i Stypa
(2012) oraz performansu zbiorowego W Przechlapanem (2012), ktére skladaja si¢ na
jego tzw. tryptyk tozsamos$ciowy, ukazujacy opresje plynaca z kulturowego ableizmu,
»rezimow sprawnosci’*, a takze dominujacych wzorcéw seksualnosci i heteronorma-
tywnosci. Przedsigwzigciem, w ktérym artysta rowniez odwoluje si¢ do doswiadczenia
niepetnosprawnosci i w ktorym, poza Urbackim, wystepuja takze inni performerzy i per-
formerki o alternatywnej motoryce i sensoryce, jest dokument choreograficzny ,,Gatunki
chronione”, stworzony we wspotpracy z Anu Czerwinskim i Teatrem Rozbark w 2014 r.
(ten performans analizuje w innym tekscie: zob. Rzeznicka-Krupa 2017). Sytuacja,
w ktérej osoby z niepelnosprawnosciami biorg udzial w przedstawieniu, grajac niejako
samych siebie, ukazuje z pelng mocg ,,rozziew miedzy idealnym cialem jako abstrakcyj-
nym konceptem, [...] choreografia performansu [...] a realng fizycznoscig performu-
jacego, niesprawnego ciala” (Karczewski 2013: 208), przyciagajac spojrzenia, w realny
i cielesny sposdb zderzajac widza ze spolecznie funkcjonujacym, opresyjnym ,,norma-
tem”, o ktérym pisata Garland-Thomson (2019), poprzez ukazanie tego, co nim nie jest.
W ten sposob performans dekonstruuje obowigzujace normy i otwiera przestrzen na ich
odmienne rozumienie.

Problematyke autobiograficznego i tozsamos$ciowego wymiaru artystycznych dzialan
Urbackiego podejmuja Miiller (2017) i Godlewska-Byliniak (2019). Miiller nazywa twor-
czo$¢ Urbackiego ,,autobiograficzng choreografia krytyczng’, w ktorej artysta koncentru-
je sie na nienormatywnej cielesno$ci wykluczonej z oficjalnej strefy wizualnosci. Chore-
ografia, stanowigca uciele$niony ruch mysli, nie jest tylko srodkiem ekspresji - staje si¢
takze no$nikiem tozsamosci i podstawg kwestionowania obowigzujacych norm. Projekty
artystyczne Urbackiego Miiller (2017) opisuje jako opowiesci wpisane w cialo i zarazem
cialo wpisane w opowies¢, tworza one dwie réwnolegle, wzajemnie si¢ uzupelniajace hi-
storie — ciala, na ktérym zapisujg si¢ znaczenia mu nadawane, oraz ciala, ktore pisze
samo o sobie. W tym sensie performanse artysty mozna uja¢, analogicznie do Foucaul-
towskiego ,,sobgpisania” jako ,,sobgtanczenie” — opowiadanie i kreowanie siebie za po-
mocg wlasnej cielesnosci, wyrazonej w alternatywnej motoryce i sensoryce odgrywanych
na scenie. Gdy artysta/artysci z niepelnosprawnos$ciag wchodzg w interakcje z widownia,
»ich ciala stajg si¢ czescig bezposredniego, niezaposredniczonego doswiadczenia Innego
- nastepuje przejscie od przedstawienia w realnos$¢” (tamze, s. 114). Dzialanie artystycz-
ne wytwarza sfere kontrwizualng, ustanowiong na zgdaniu ,,prawa do patrzenia” na to, co
skrywane (tamze, s. 91), wytracajac publicznos¢ ze strefy komfortu i zmuszajac do prze-
myslenia relacji z odmienng cielesnoscig identyfikowang jako Inni. Cialo, odzyskujac wi-
dzialno$¢, odzyskuje zarazem realnos¢, wyrywa sie spod wladzy jezyka i dyskursow, jako
podmiot dzialania i interakcji odzyskuje sprawczos$c¢.

W zblizonych kontekstach interpretuje tworczo$¢ Urbackiego takze Godlewska-Byli-
niak, ktdra, analizujgc poszczegolne spektakle skladajace si¢ na jego tryptyk autobiogra-
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ficzny, pisze, iz artysta w swoich performansach odtwarza/odgrywa spoleczny dyskurs
troski w odniesieniu do 0sob z niepelnosprawnos$ciami, rzucajac wyzwanie normaty-
wizujgcemu spojrzeniu zakorzenionemu w dyskursie medycznym i dyskursie milosier-
dzia. W Mt 9,7 [On wstal i poszedl do domu] troske zwiazang z etyka chrzescijanska
praktykowang przez polski kosciot katolicki, a w W Przechlapanem kwestie podszytych
milosierdziem dziatan charytatywnych. W Stypie odgrywa watki biograficzne zwigzane
z wlasng chorobg, medialnym dyskursem niepelnosprawnosci oraz tekstami odnoszacy-
mi si¢ do jego zycia i twdrczosci, grajac w ten sposob ze stereotypowymi reprezentacjami

. niestandardowej cielesnosci. Badaczka zauwaza, ze przywoluje on kwestie biograficzne,
tozsamosciowe, zakorzeniajac je w realnych doswiadczeniach cielesnosci i zarazem od-
noszac je do spotecznego kontekstu, co faczy indywidualng perspektywe z mysleniem
o zbiorowosci i tozsamoscig kulturowa wszystkich tych, ktérzy sa identyfikowani przez
swoja niepelnosprawnos¢. Postrzega tworczos¢ Urbackiego jako krytyczne dzialanie
artystyczne, bedace formg praktyki teoretycznej, ktéra ustanawiajgc odmienny sposéb
myslenia i jezyk, jakim méwimy o niepelnosprawnosci, wyprzedzata inne formy akty-
wizmu spolecznego tej grupy w Polsce i proponowata odmienng od zmedykalizowanej
i naznaczonej indywidualnym pietnem teorie niepelnosprawnosci. Jego twdrczos¢ kwe-
stionuje i poddaje krytycznej rewizji spoteczno-kulturowa pozycje normata, dazac w ten
sposéb do zredefiniowania wzajemnych relacji. Godlewska-Byliniak zwraca uwage na
to, ze chociaz artystycznych dzialann Urbackiego nie mozna postrzega¢ jako formy ak-
tywizmu zmierzajacej do powstania ruchu politycznego, gdyz mialy one zdecydowanie
bardziej osobisty i indywidualny wymiar, to jednak mialy one réwniez ,wyrazny wymiar
polityczny i spoleczny, bo tak tez Urbacki od poczatku definiowal pole swojej tworczej
aktywnosci, wierzac w potencjal sztuki jako narzedzia zmiany” (2019: b.d.). Na spoteczny
i polityczny sens jego tworczosci zwraca rdwniez uwage Miiller, piszac, iz artysta ,,czyni
swoje intymne opowiesci orezem w walce o demokratyzacje przestrzeni wspdlnej’, a za-
tem przeksztalca prywatne w publiczne (2017: 118).

Innym przyktadem badan na pograniczu sztuki, humanistyki i analiz spotecznych,
ktory chciatabym przywota¢, jest spektakl warszawskiego Teatru 21 ,, Rewolucja, ktdrej
nie bylto’, zrealizowany w 2018 r. oraz odnoszaca si¢ do niego, opublikowana w tym
samym roku, praca pod red. Justyny Lipko-Koniecznej i Eweliny Godlewskiej-Byliniak
»Niepelnosprawnos¢ i spoteczenstwo. Performatywna sita protestu” (2018). Przedsta-
wione w niej teksty, wypowiedzi i wywiady, analizujace spoleczny protest, poszerzone
zostaly takze o szerszy kontekst polityczny zwigzany z kwestiami wolnosci, autono-
mii i praw os6b z niepelnosprawnosciami, mozliwo$ciami wyrazania przez nie glosu
w przestrzeni publicznej, a takze dyskusja wokot budzacej si¢ sSwiadomosci spotecznej
i obywatelskiego oporu. Trwajacy 40 dni protest 0séb z niepelnosprawnosciami i ich
rodzicéw (opiekunow), ktérego miejscem stat si¢ budynek polskiego Sejmu, towarzy-
szace mu obrazy, zdarzenia i wypowiedzi, budowany wokoét niego dyskurs medialny,
s3 W swej istocie spolecznym i politycznym performansem oporu z narastajacg drama-
turgiag wydarzen, o czym w wymienionej publikacji pisza Dariusz Kosinski i Justyna
Lipko-Konieczna, a takze Agnieszka Woynarowska (2019), ktéra rekonstruuje praktyki
dyskursywne zwigzane z protestami rodzicéw i opiekunéw oséb z niepelnosprawno-
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$ciami w 2014 i 2018 r. z perspektywy teoretyczno-metodologicznej krytycznej analizy
dyskursu.

Warszawski Teatr 21 to dzialajaca od roku 2005 grupa artystyczna, w ktérej aktorami
s3 osoby z zespolem Downa i autyzmem, kierowana przez Justyn¢ Sobczyk®. W swo-
ich spektaklach czesto porusza problematyke zwigzang z krytycznym spojrzeniem na
obecnos¢ oséb z niepelnosprawnoscia w spoleczenstwie, warunki i mozliwosci ich
spolecznej emancypacji, podejmujac w ten sposob na scenie ,,dyskusje o prawie osob
z niepelnosprawnosciami do posiadania praw, w tym prawa do godnosci i wolnosci”
(Godlewska-Byliniak, Lipko-Konieczna 2018: 12). Jak pisza tworcy, spektakl ,,Rewolu-
cja, ktdrej nie bylo” nie jest rekonstrukcja rzeczywistych wydarzen, ktére miaty miejsce
w czasie protestow, ale przede wszystkim jest gra ze znaczeniami i emocjami, ktére tym
wydarzeniom towarzyszyly. Aktorzy, pytajac ze sceny o to, co si¢ wydarzylo, jednoczesnie
stawiajg takze inne wazne pytania o spoteczne wizerunki i przekonania dotyczace oséb
z niepelnosprawnosciami. To spektakl, ,,ktérego motorem jest napiecie miedzy odgornie
ustanowiong norma i odstepstwem od niej; miedzy niewypowiedzianymi glosno kry-
teriami moralnymi i wykrzyczanymi ze sceny osobistymi potrzebami i opiniami akto-
réw. To teatr, ktéry bada przestrzen pomiedzy tym, co jawne, a tym, co (jeszcze) ukryte”
(strona internetowa Teatru 21, www.teatr21.pl, dostep: 6.11.2019). Godlewska-Byliniak
i Lipko-Konieczna uwazajg, zZe poszukiwania artystyczne w polaczeniu z praca badawcza
skoncentrowang wokdt pytan o performatywne strategie oporu, nabierajg szczegolnego
znaczenia w momencie, gdy dyskusja przenosi si¢ w sfere publiczng. Pytamy wowczas
w szerszym kontekscie spotecznym i kulturowym ,,0 skuteczno$¢ strategii oporu w sy-
tuacji, gdy na scenie politycznej pojawiaja si¢ aktorzy z niepelnosprawnoscig. Chodzi tu
i 0 scene¢ sejmowa, i 0 sceng teatralng” (tamze). W teatrze i performansie, jak pisata Tay-
lor (2018), najwazniejsze sg wymiary ,jak gdyby” oraz ,,co gdyby”, kreujace hipotetyczny
i warunkowy charakter wiedzy na zasadzie wytwarzania nowych ,,realnosci”. Mozemy za-
tem zadac jeszcze jedno pytanie: co mogloby si¢ zdarzy¢, jaka zmiana moglaby zaistnie¢
gdyby rewolucja, ktorej nie byto, naprawde si¢ wydarzyla?

Rosemary Garland-Thomson (2019) pisze, iz krytyczne studia o niepelnosprawno-
$ci s3 dyscypling ufundowang na nadziei uczynienia z niepelnosprawnosci przedmiotu
namystu nad tworzeniem w kulturze réznorodnych form uciele$nienia uznawanych za
niepetnosprawnos¢. W sferze spolecznej jest ona wcigz postrzegana przede wszystkim
jako odstepstwo od normatywnych wzordéw cielesnosci, rzadko natomiast myslimy o niej
w kategoriach spolecznej tozsamosci laczacej sie ze zbiorowym zgdaniem praw i wia-
czenia do spoleczenstwa. Politycznym i zarazem etycznym celem studiéw o niepelno-
sprawnosci staje sie jej rozpoznanie jako formy ludzkiej réznorodnosci. Performatywnie
rozumiane procesy badania moga bardzo pomoéc w realizacji tego celu, gdyz tworza prze-
strzen, w ktorej mozliwe staje si¢ postawienie w centrum uwagi zywych, czesto trudnych
i bolesnych, zakorzenionych w ciele i realno$ci doswiadczen, pozwala zobaczy¢ je w z dy-
stansu i z innego punktu widzenia oraz umozliwia ich przepracowanie, przetworzenie,
ktére — uruchamiajac inne filtry i ramy interpretacyjne — daje mozliwos¢ zmiany spoj-
rzenia i transformacje podmiotéw. Rozumiany w ten sposob ,,performans mozliwosci”
(Madison 1998 za: Denzin 2009: 609-610) funkcjonuje w aspekcie zaangazowanego

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia




politycznie, refleksyjnego dzialania na rzecz odmiennej organizacji przestrzeni spolecz-
nej, a jego podstawy jest reprezentowanie gtosow i doswiadczen Innego. W sytuacji gdy
Innym jest osoba z niepelnosprawnosciami, ktdrej cialo i tozsamo$¢ wiktlaja sie w ztozone
sploty normatywnych kategorii wywiedzionych z kulturowych ,,reziméw sprawnosci’®,
zasadne i intrygujace wydaje si¢ pytanie, czy krytyczne studia o niepelnosprawnosci sa
cze$cig studiow performatywnych, czy tez raczej, jak postuluja Henderson i Ostrander
(2010), w perspektywie bioréznorodnosci ksztaltujacej nasza rzeczywistos¢ to wlasnie
studia performatywne sg czescia Disability Studies? Wszyscy bowiem na réznych etapach

. zycia funkcjonujemy miedzy réznymi kranicami sprawnosci i (nie)sprawnosci, bezustan-
nie je performujac, tym samym kategoria (nie)pelnosprawnosci rozumianej jako roz-
maite konfiguracje roznicy, staje si¢ nieodlgcznym elementem ludzkiego doswiadczenia,
w ktory jesteSmy wcigz zaangazowani.
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PRZYPISY

1 Analogicznie jak w koncepcji performatywnego wytwarzania plci J. Butler, polegaja-
cego na powtarzaniu i cytowaniu wzordw cielesnosci wigzanych z byciem kobieta, co
wzmacnia i reprodukuje kulturowe identyfikacje kobiecosci zgodnie z logika podpo-
rzadkowania.

2 Przykladem zastosowania teoretycznego badania kategorii wigzanych z (nie)petno-
sprawnoscia w odniesieniu do nowego materializmu i koncepcji wiedzy usytuowanej
jest praca J. Rzeznickiej-Krupy, Spoleczne ontologie niepetnosprawnosci. Cialo, tozsa-
mos¢, performatywnosé, 2019, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”

3 Rafal Urbacki (1984-2019) tancerz, choreograf, performer o alternatywnej motoryce
(biogram dostepny na: https://ninateka.pl/film/rafal-urbacki-instytut-muzyki-i-tanca
oraz https://pl.wikipedia.org/wiki/Rafal_Urbacki.

4 Okreslenia ,,rezimy sprawnosci’, inspirowanego pracami M. Foucault a zastosowanego
w odniesieniu do zjawiska spoteczno-kulturowego ableizmu, uzywam za Agnieszka
Krdl (referat nt. Niepetnosprawnos¢ i sprawiedliwos¢ reprodukcyjna. Analiza perspek-
tyw kobiet z niepetnosprawnosciami, wygtoszony podczas XVII Zjazdu PTS, Wroctaw,
11-13 wrze$nia 2019, sekcja G36 - Studia o niepelnosprawnosci - spoteczne i kultu-
rowe konteksty niepelnosprawnosci).

5 Informacje na temat dzialalnosci Teatru 21, jego aktordw, zrealizowanych spektakli
oraz projektéw edukacyjnych sg dostepne na stronie internetowej: www.teatr21.pl.

6 Okreslenia ,,rezimy sprawnosci’, inspirowanego pracami M. Foucaulta a zastosowane-
go w odniesieniu do zjawiska spoteczno-kulturowego ableismu, uzywam za Agnieszka
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Krdl (referat nt. Niepetnosprawnos¢ i sprawiedliwos¢ reprodukcyjna. Analiza perspek-

tyw kobiet z niepetnosprawnosciami, wygtoszony podczas XVII Zjazdu PTS, Wroclaw,

11-13 wrze$nia 2019, sekcja G36 - Studia o niepelnosprawnosci — spoteczne i kultu-
rowe konteksty niepelnosprawnosci).
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Streszczenie
Badanie niepelnosprawnosci w perspektywie etnicznej staje si¢ niezwykle istotne w dobie migracji
na szeroka skale. Ludzie opuszczaja swe miejsca zamieszkania nie tylko w poszukiwaniu lepszego,
bardziej dostatniego i spokojnego zycia, ale rowniez ze wzgledu na konflikty zbrojne i katastrofy
klimatyczne. Stajg si¢ nie tylko migrantami zarobkowymi, ale uchodzcami wojennymi, politycz-
nymi czy klimatycznymi. Do kraju osiedlenia docierajg czesto osoby z niepetnosprawnosciami.
Docierajg do spoleczenstw, gdzie ich niepelnosprawno$¢ jest czesto inaczej rozumiana niz w kraju
pochodzenia, stykaja sie z nowym rozumieniem niepelnosprawnosci, reprezentowanym miedzy
innymi przez instytucje. Coraz wiecej migrantéw z roznych czeéci $wiata dociera réwniez do Pol-
ski, zatem potrzeba badania r6znic kulturowych w postrzeganiu i radzeniu sobie z niepetnospraw-
nos$cia wydaje sie dzi$ konieczno$cig. Dodatkowo warto zwrdci¢ uwage na wystepujace w wielu
regionach nakladanie sie réznych wymiaréw wykluczenia spolecznego i dyskryminacji, ktérych
. doswiadczajg osoby niepetnosprawne pochodzace z innych kregdéw kulturowych lub z innych niz
dominujgca grup etnicznych. Zatem pojawia si¢ pytanie, jak rézne aspekty nierdéwnosci wpltywaja
na codzienne doswiadczenie 0séb niepetnosprawnych. W artykule zostana podjete kwestie ro-
zumienia niepetnosprawno$ci w réznych kulturach i wplyw tego rozumienia na podejmowane
dziatania 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos$¢, réznice kulturowe, niepetnosprawnos¢ w kulturach.

WSTEP

Mimo iz niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem powszechnym i ponadczasowym, to jed-
nak w réznych kregach kulturowych i obszarach $wiata jest roznie, czesto odmiennie
rozumiana (Striker 1999: 25). Niepelnosprawno$¢ moze by¢ postrzegana na wiele sposo-
bow, w zaleznosci od kultury, ktéra wplywa na jej obraz oraz dopuszczalne sposoby po-
stepowania wobec 0s6b niepelnosprawnych (por. Scheer, Groce 1988; Miles 1995; Ingstat,
Whyte 1995; Stone 1999, 2001). Nalezy podkresli¢, ze to, co w jednej kulturze uznawane
jest za czynnik naznaczajacy i wykluczajacy, w innej moze by¢ kwestia neutralng lub wrecz
moze by¢ oceniane pozytywnie (Ingstad, Whyte 1995). Samo pojecie niepetnosprawnosci
oraz reakcje spoteczne na odmiennos¢ fizyczng, zmystowq lub psychiczng nie majg uniwer-
salnego charakteru; zalezg one od uksztaltowanego kulturowo i powszechnie podzielane-
go pojecia ,,normalnosci’, ktore wyznacza granice akceptacji dla odmiennosci zwigzanej
z deficytami sprawnosci zmystowej, fizycznej i psychicznej (Hanks, Hanks 1984). Niemal
kazda kultura ksztalttuje wzory i normy, tworzac okreslone ideaty dla funkcjonowania ciala
i umystu (Barnes, Mercer 2008).Wszystko, co jest inne, podlega czesto wykluczeniu. Sta-
tus spoleczny 0s6b niepelnosprawnych w znacznej mierze jest ksztaltowany przez kulture
oraz obecny w tych spoleczenstwach dominujacy systemy wierzen (Devlieger 1995: 95).
Tak rozumiana niepelnosprawnos¢ w znacznie mniejszym stopniu dotyczy kwestii fizycz-
nych czy psychicznych jednostek, ale przede wszystkim ich relacji ze sprawng wigkszoscia
(Hunt 1966). Kultura wptywa wigc na postrzeganie osob niepelnosprawnych i narzucang
im pozycje oraz przypisywane role w spoleczenstwie. Pokazuje to, ze niepelnosprawnos¢
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jest zjawiskiem konstruowanym kulturowo. Niepelnosprawnos¢ jest wynikiem narzuco-
nych kulturowo wzoréw normalnosci, ktére dla tej kategorii sa opresyjne. Ich sita wynika
z podzielanej powszechnie tradycji (Goodley 2011). Duze znaczenie ma tez obecny spole-
czenstwach dominujacy systemy wierzen (Devlieger 1995).

Badanie niepelnosprawnosci w perspektywie kulturowej i etnicznej staje sie niezwy-
kle istotne w dobie migracji na szeroka skale. Jak pokazuja badania Eurostatu, 1 stycznia
2018 r. w Unii Europejskiej mieszkalo 22,3 mIn obywateli panstw trzecich, a w samym
roku 2017 naptyw nowych migrantéw z krajow spoza UE wynosit 2,4 mln. Wéréd oséb
spoza Unii, ktére nabyly obywatelstwo, 27% (lacznej liczby przypadkéw nabycia obywa-
telstwa) pochodzilo z Afryki, z Europy, spoza UE-28 - 21%, z Azji - 21%, z Ameryki
PéInocnej i Potudniowej — 11%. Do tego nastepuja przeplywy pomiedzy panstwami w ob-
rebie Unii. Dane te pokazuja, Ze we wspolczesnym swiecie odsetek ludzi migrujacych jest
wzglednie wysoki. Dotyczy to réwniez Polski. W roku 2018 Polska wydala ponad 683 tys.
pozwolen na pobyt w naszym kraju obywateli spoza Unii Europejskiej, co sprawia, ze je-
steSmy obecnie liderem pod wzgledem liczby udzielanych zezwolen na prace imigrantom
(Eurostat 2018). Oznacza to, ze rowniez w Polsce pojawiaja sie lub beda si¢ pojawialy
osoby niepelnosprawne z réznych regionow $wiata. Osoby te zetkng si¢ z rozumieniem
niepelnosprawnosci, ktore jest zupelnie inne niz w ich kraju pochodzenia, réwniez z in-
nym podejsciem do niepelnosprawnosci prezentowanym przez instytucje. Dodatkowo
warto zwrdci¢ uwage, ze w przypadku oséb niepetnosprawnych pochodzacych z innych
kregow kulturowych lub z innych niz dominujgca grup etnicznych wystapi¢ moze nakla-
danie si¢ wykluczenia spotecznego i réznych rodzajow dyskryminacji. Pojawia si¢ zatem
pytanie, jak rézne aspekty nieréwnosci wpltywaja na codzienne do$wiadczenie oséb nie-
petnosprawnych. Kwestie etnicznosci jawia sie tu jako szczegolnie istotne i czesto dyskry-
minacja zwigzana z tym wymiarem jest silniejsza niz ta zwigzana z niepelnosprawnoscia.
Wplyw kultury na zycie oséb niepelnosprawnych powinien by¢ analizowany z dwdch
perspektyw. Pierwszg kwestig, ktorg nalezy podda¢ analizie, jest wplyw doswiadczenia
migracji i pochodzenia z innej niz dominujgca grupy etnicznej na tozsamos¢ osoby nie-
petnosprawnej, kolejng - to, jak zderzenie tych dwdch kultur bedzie wptywalo na podej-
mowane w kontekscie wlasnej niepetnosprawnosci dziatania. Te dwie kwestie wydaja si¢
niezwykle istotne dla zrozumienia samego fenomenu niepelnosprawnosci w ujeciu kultu-
rowym. Badania nad tozsamoscig oséb niepetnosprawnych sg kwestig niezwykle istotng
i prowadzone s3 od dawna (por. Zuchowska-Skiba 2016). Sama tozsamo$¢ jest jednak
bardzo zlozonym konstruktem. Jak pokazujg badania, nie wszyscy niepelnosprawni uwa-
zaja sie za niepelnosprawnych lub postrzegaja wlasna niepelnosprawnos¢ jako kluczowy
aspekt wlasnej tozsamosci. Tozsamos$¢ 0osob moze dynamicznie ewoluowaé, a zmiany te
moga wynika¢ z zakldcen w ustalonych wzorcach Zycia codziennego, do czego docho-
dzi na przyktad w wyniku migracji, a takze z bardziej subtelnych zmian, ktére pojawiaja
sie w miare starzenia sie ludzi lub przyjmowania nowych rél (Molly, Knight, Woodfield
2003). Dlatego zwrocenie uwagi na aspekt etnicznosci w badaniach nad tozsamoscig oséb
niepelnosprawnych wydaje sie bardzo istotny. Podjecie takich analiz jest rowniez wazne
w Polsce w kontekscie pojawiajacych sie nowych fal migracyjnych z réznych czesci $wiata.
Do Polski coraz czesciej przyjezdzaja osoby z Ukrainy, Bliskiego Wschodu, Afryki czy
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Wietnamu. Sg to zaréwno migranci zarobkowi, jak i uchodzcy, a wérdd nich coraz czesciej
osoby niepelnosprawne. Przeprowadzenie badan dotyczacych postaw i doswiadczen oséb
niepelnosprawnych z réznych grup, jak réwniez ich postrzegania wykluczenia spotecz-
nego oraz wlasnych do$wiadczen zwigzanych z dyskryminacjg i uprzedzeniami, w kon-
tekscie takich czynnikow jak pochodzenie etniczne, wiek, pte¢ i orientacja seksualna, jest
coraz bardziej potrzebne. Badania pokazujg, ze ze wszystkich aspektéw tozsamosci osob
niepelnosprawnych mieszkajacych w srodowiskach zréznicowanych pod wzgledem et-
nicznym osoby te - méwiac o swej tozsamosci — najczesciej podkreslaty kwestie zwigzane
z ich wlasnym pochodzeniem jako te budujace ich tozsamos¢.

Zrédta tozsamosci etnicznej obejmowaly: kraj urodzenia rodzicow, kraj statego poby-
tu, przynalezno$¢ osobistg do obszaru regionalnego w kraju urodzenia/pobytu, uzywanie

. wspoélnego jezyka, czlonkostwo w spotecznosci religijnej lub wyznaniowej i rase lub ko-
lor (Molly, Knight, Woodfield 2003).

Dlatego tez niezwykle istotna wydaje si¢ naukowa analiza sposobow patrzenia na niepet-
nosprawno$¢ obecnych w réznych kulturach, zwrdcenie uwagi na wierzenia, ktére wply-
waja na przezywanie niepelnosprawnosci i radzenie sobie z nia, praktyki kulturowe czy
potrzeby wynikajace z przynaleznosci do konkretnej kultury w grupach etnicznych czy
mniejszosciowych. Réznice kulturowe beda dotyczy¢ definiowania samego terminu zdro-
wie, ale réwniez beda one dotyczyly sposobu, w jaki postrzegane sa problemy zdrowotne
i sposoby radzenia sobie z nimi. Dodatkowo, co nie mniej istotne, réznice miedzykulturowe
beda wplywaly na gotowos¢ do poszukiwania pomocy, stosowanie si¢ do zalecen lekarzy
i innych specjalistow zwigzanych z rehabilitacjg, a takze na samokontrole (Matsumoto, Ju-
ang 2007). Wzigcie pod uwage etnicznosci w badaniach nad niepetnosprawnosciag pozwala
zrozumie¢ zachowanie, podejmowanie decyzji przez osoby niepelnosprawne, nie zapomi-
najac oczywiscie o cechach jednostkowych i autonomii kazdego cztowieka. Napiecie mie-
dzy starymi i nowymi normami w zyciu migranta zawsze jest zjawiskiem trudnym, dodat-
kowo w przypadku oséb niepetnosprawnych zderzaja sie ze sobg stare i nowe idee dotyczace
niepelnosprawnosci (Stone 2005). Szok kulturowy, réznice jezykowe, zmiana systemu war-
tosci jednostki i rodziny, oczekiwania wobec roli, inny status spofeczny i ekonomiczny niz
w kraju pochodzenia - beda dla migranta wyzwaniem. Zjawiska te beda odczuwane znacz-
nie silniej przez osoby, ktére musialy zmieni¢ swe miejsce zamieszkania nie ze wzgledu na
wlasne checi, a ci, ktorzy dodatkowo muszg zmagac si¢ z niepelnosprawnoscia, beda te na-
piecia odczuwac jeszcze silniej. Zatem niezwykle wazna staje si¢ umiejetnos¢ zrozumienia
i mozliwo$¢ odpowiedniego zareagowania na potrzeby i obawy jednostek z niepetnospraw-
noscig i ich rodzin pochodzacych z mniejszosci etnicznych lub z grup mniejszosciowych
czy ze spoteczno$ci migrantéw, tak by zrozumie¢ pewne praktyki kulturowe.

NIEPELNOSPRAWNOSC W KULTURACH
Réznice w odczuwaniu i przezywaniu, a co za tym idzie radzeniu sobie z wlasng niepel-

nosprawnoscia, w zaleznosci od kultury pochodzenia bedg bardzo réznorodne. Jak wska-
zuje Matsumoto i Juang (2007) kultura bardzo wyraznie okresla przekonania i postawy
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jednostki wobec zdrowia, choroby czy niepelnosprawnosci, wplywajac na rozumienie
takich kwestii, jak sama definicja zdrowia, spostrzeganie wlasnego ciala, atrybucje przy-
czyn chorob. Wazne z tej perspektywy wydaja sie rowniez takie kwestie jak umiejsco-
wienie poczucia kontroli, przestrzeganie zalecen lekarskich, poszukiwanie pomocy oraz
rola sieci spolecznych i udzielane wsparcie. Kwestie te beda réznie rozumiane w réznych
kulturach i mozna je analizowa¢ poprzez rézne wymiary kultury. Najwazniejszymi wy-
miarami wydaja si¢ by¢ indywidualizm i kolektywizm, ale wazne beda réwniez dystans
wladzy, meskos¢ versus kobiecos¢ oraz skfonnos$¢ do unikania niepewnosci (Hofstede
2000). W niektorych jezykach w ogole nie pojawia si¢ stowo niepelnosprawny. Spofe-
czenstwa czesto grupuja jednostki posiadajace wspdlne odmiennosci (np. niewidomi,
glusi) i w rézny sposob te niepelnosprawnosci nazywaja, w zaleznos$ci od interpretacji
konkretnej niepelnosprawnosci. W wiekszosci spoteczenstw osoby niepetnosprawne sa
uznawane za rézne od wigkszosci populacji. Ta sama grupa wiekszosciowa moze przy-
znawac¢ rozne znaczenie réznym niepelnosprawnosciom. Moze jedne docenia¢, innych
nie zauwazajac lub dyskryminujac - przykladowo osoby niewidzace moga by¢ wlaczone
do spoteczenstwa i moga otrzymywac adekwatna pomoc, a osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng moga by¢ zostawione same sobie (Stone 2005). Zatem analizie nalezy pod-
dac rozne kategorie kulturowe, ktére beda wptywaly na mozliwos¢ udziatu oséb niepet-
nosprawnych w Zyciu spolecznym.

Przykladem takich kwestii bedzie umiejscowienie przyczyny niepelnosprawnosci,
warto$ciowanie cech niepelnosprawnosci i antycypowane role osdb niepetnosprawnych
(Groce 2005). Przekonania religijne lub szerzej kulturowe dotyczace przyczyn niepel-
nosprawnosci pomagaja przewidywac, jak beda traktowane w danej kulturze jednostki
z niepetnosprawnoscia. Przykladowo - pojawienie sie¢ w rodzinie dziecka z niepelno-
sprawnos$cig moze by¢ rozumiane w réznych kulturach jako dowod boskiego gniewu
lub kazirodztwa, niewiernosci, dowod tzw. ztej krwi czy tez pech lub przeznaczenie
(Groce, Zola 1993; Ingstad 1990). W wielu religiach pojawia si¢ niepelnosprawnos¢ jako
nieszczescie zestane przez Boga, los, karma, czegsto widziana jest tez jako kara za grzechy
wlasne lub przodkéw (por. Goodley 2011; Miles 1995: 22; Zuchowska-Skiba 2016: 54—
55). Pojawienie si¢ niepelnosprawnosci na pdzniejszym etapie Zycia moze by¢ tlumaczo-
ne jako kara boska dla tej konkretnej jednostki. W takim rozumieniu osoba doswiad-
czajaca niepelnosprawnosci, ktora jest wynikiem np. dzialania oséb trzecich, nie bedzie
traktowana jako niewinna ofiara. Wiele wierzen ludowych obarcza odpowiedzialnoscia
osobe niepelnosprawna, sugerujac, ze popelnifa ,wykroczenie przeciwko wlasnemu du-
chowi”. Zatem osoba taka moze by¢ obiektem ostracyzmu lub dyskryminacji ze wzgle-
du na strach, ze moglaby sprowadzi¢ nieszczgscie na innych (Groce 2005). W réznych
religiach i wierzeniach czesto odnajdujemy kwestie zwigzane z niepelnosprawnoscia.
Przykladowo, niepelnosprawno$¢ widziana przez islam nie jest stygmatem, nie powinna
by¢ odrzucana jako nieczysta czy uznana za dzielo szatana. Jest ona postrzegana jako
naturalne kontinuum ludzkiego zdrowia. Nie jest réwniez widziana jako kara pochodza-
ca od Boga. Zatem koncept islamski w sposéb zasadniczy rozni te perspektywe religijng
od innych religii, w tym réwniez monoteistycznych (Autorka 2017). Wyjatkowo trud-
no jest osobom niepelnosprawnym w spoleczenstwach wierzacych w reinkarnacje, gdyz
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ich obecna sytuacja jest uznawana za zastuzong, zatem pojawia si¢ mniejsza sympatia
i mniejsza chec niesienia pomocy. W niektdrych spotecznosciach pokutuje réwniez prze-
konanie, zZe niepelnosprawnos$cia mozna si¢ zarazi¢ np. przez zte spojrzenie lub dotyk.
Przede wszystkim wedtug wierzen ludowych kobiety w ciazy powinny unika¢ kontaktu
z osobami niepelnosprawnymi. Ta idea byla odnotowywana w badaniach nad niepetno-
sprawnoscia w réznych grupach migrantow w Wielkiej Brytanii (Groce 2005).

Nie wszystkie przekonania dotyczace niepelnosprawnosci sa negatywne. W swych ba-
daniach Madrios pokazal wiare Amerykandéw meksykanskiego pochodzenia w to, iz nie-
pelnosprawnos¢ dziecka jest wolg Boza, poniewaz konkretna liczba dzieci ma urodzi¢ sie
z niepelnosprawnoscia. Bog wybiera zatem rodzicow, ktorzy beda dobrzy i opiekunczy
wobec dziecka z niepelnosprawnoscia i podotajg tej specjalnej roli (Mardiros 1989).

. W kontekscie kulturowym niepelnosprawnos¢ przecina si¢ z wieloma innymi wymia-
rami nieréwnosci, wykluczenia, a takze praktykami i wierzeniami. Kombinacja tych wie-
lu czynnikéw wplywa na to, co w danym spoleczenstwie bedzie uwazane za atrakcyjne,
a co bedzie podlega¢ wykluczeniu, czego przykladem moze by¢ wplyw plci na potego-
wanie wykluczenia. W wielu spolecznos$ciach migrantéw posiadanie syna jest niezwykle
wazne i jest dla rodziny wyznacznikiem miejsca w strukturze i zabezpieczeniem wlasnej
egzystencji w przyszlosci, zatem ponoszenie kosztow edukacji czy zaawansowanej opieki
medycznej lub zaje¢ dodatkowych dla dziewczynek z niepelnosprawnosciag moze by¢
traktowane jako mniej istotnie niz ponoszenie tych kosztow w przypadku niepelno-
sprawnych chlopcéow. Waznym czynnikiem w badaniach kulturowych nad niepelno-
sprawnoscig jest rowniez zwrdcenie uwagi na to, jaka potencjalnie role bedzie pelnita
dorosta osoba niepelnosprawna (Groce 2005). Podstawowa determinantg pozytywnego
stosunku do ponoszenia kosztow integracji osob niepetnosprawnych ze spoleczenstwem
jest to, w jaki sposob dane spoleczenstwo widzi role dorostej osoby niepelnospraw-
nej. Pelna rola zawiera nie tylko mozliwo$¢ pracy, ale rowniez zawarcie malzenstwa,
stworzenie rodziny, zZycia na wlasng reke, decydowania o sobie, partycypacje w zyciu
obywatelskim, religijnym, w rekreacji. Spoteczenstwa roznig si¢ migedzy sobg w sposo-
bie odgrywania tej roli, natomiast zasadnicza kwestig jest, czy osoba niepelnospraw-
na uczestniczy w jej odgrywaniu w poréwnywalnym stopniu do 0séb petnosprawnych,
oczywiscie przy zalozeniu, ze pochodzi z kategorii spolecznych poréwnywalnych pod
wzgledem statusu spoteczno-ekonomicznego. Przekonania dotyczace przyczyny nie-
pelnosprawnosci i oczekiwan wobec roli doroslego niepelnosprawnego nie wystepuja
w izolacji. Wplywa na nie wiele czynnikow, jednakze badacze tego zjawiska wskazujg na
trzy podstawowe determinanty, poprzez ktdre kultura wptywa na oczekiwania wobec
roli osoby niepelnosprawnej, czyli role rodziny, role spotecznosci oraz role personelu
profesjonalnego (Groce 2005).

Mimo ze w spoteczenstwach zachodnich dominuje model rodziny nuklearnej, to jed-
nak poza tym kregiem kulturowym sytuacja wyglada inaczej. Wyraznie wida¢, ze w spo-
tecznosciach migrantéw nadal dominuje model rodziny wielopokoleniowej i rozsze-
rzonej. To taki typ rodziny determinuje Zycie, prace, malzenstwo i nawet miejsce, gdzie
szuka sie opieki zdrowotnej. Czesto jest to wyraznie sprzeczne z procesem rehabilitacji
i ustugami dla 0séb niepelnosprawnych, ktorych gtéwnym celem jest wspieranie samo-
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dzielnosci tych oséb. Scisle potaczone wewnetrznie spotecznoéci migrantéw nie tylko
dostarczajg wsparcia osobom niepetnosprawnym, ale réwniez nadzoruja sposob, w jaki
osoby te radza sobie z wlasng sytuacja oraz to, w jaki sposéb rodziny odpowiadaja na
potrzeby 0séb niepetnosprawnych. Przyktadem jest kwestia pracy oséb niepetnospraw-
nych. W niektdrych spoleczenstwach praca oséb niepelnosprawnych bedzie kwestig
bardzo pozadana i bedzie stanowila element terapii i dawata mozliwos¢ samorealizacji.
Natomiast w innych grupach mniejszosciowych praca oséb niepelnosprawnych jest dla
rodziny powodem wstydu, poniewaz jest symbolem wykorzystywania niepetnosprawne-
go czlonka rodziny i braku akceptacji. W skrajnych przypadkach jest podstawa do utraty
przez rodzine honoru. Nawet jesli rodzina rozumie znaczenie wspierania do samodziel-
nosci, to musi poradzi¢ sobie z krytyka i zarzutami ze strony spofecznosci, w ktorej zyje
(Ingstad 1990).

STOSUNEK DO PERSONELU MEDYCZNEGO

Kultura wplywa réwniez na sposob, w jaki osoby niepelnosprawne i ich rodziny wspot-
pracuja z profesjonalistami $wiadczacymi np. ustugi rehabilitacyjne dla oséb niepelno-
sprawnych. W mocno zhierarchizowanych spoteczenstwach niezwykle wazne bedzie
miejsce, jakie specjalisci zajmujg w hierarchii spotecznej. Gdy beda uznawani za przedsta-
wicieli klasy wyzszej, ich stowa beda mialy wielkie znaczenie, co oczywiscie bedzie wpty-
walo na kontakt z osobg niepelnosprawna i jej rodzing. W innym typie spolteczenstwa,
gdzie profesjonalisci jako pracownicy najemni nie sg przez ludzi pochodzacych z klasy
wyzszej powazani, komunikacja taka moze by¢ utrudniona. Badacze zjawiska pokazuja
przyktady bogatych czlonkéw rodzin, ktére zycza sobie rozmawiaé jedynie z osobami
postawionymi najwyzej w strukturze placowki, i najczgsciej chodzi o mezczyzne na naj-
wyzszym szczeblu drabiny (Groce 2005). W przypadku migrantéw kultura bedzie miafa
réwniez wplyw na dostep do wsparcia, z jakiego potencjalnie mogg skorzysta¢ osoby nie-
petnosprawne. Badania przeprowadzone w Wielkiej Brytanii wyraznie pokazaly, ze proces
identyfikowania i uzyskiwania dostepu do wsparcia dla 0s6b niepetnosprawnych byt przez
migrantow z niepelnosprawnosciami postrzegany jako zbyt skomplikowany i czasochton-
ny, do tego stopnia, Ze niektérzy niepelnosprawni w ogole rezygnowali z udzialu w tym
procesie. Czynnikiem, ktéry dodatkowo zaostrzyl trudnosci byly bariery jezykowe. Do-
stepne informacje na temat ustug i wsparcia dla oséb niepetnosprawnych byly rutynowo
krytykowane. Ludzie zglaszali, ze nie s3 w stanie ustali¢, jakie lokalne ustugi byty dla nich
dostepne. Jest to wazna kategoria do analizy w spoteczenstwie polskim, gdzie znajomos¢
jezykow obcych - cho¢ z roku na rok lepsza - nie jest dobra i pracownicy zatrudnieni
w sektorze ustug np. rehabilitacyjnych oferowanych przez panstwo najczesciej stabo zna-
ja jezyki. Jak pokazuja badania, korzystanie z ustug rehabilitacyjnych przez mniejszosci
etniczne jest niezadawalajace (Aloneftis 2013). Niski poziom korzystania z nich wyni-
ka m.in. z braku zrozumienia zachowan np. profesjonalistow w kulturze przyjmujacej
(Griner i Smith 2006), poziomu akulturacji kulturowej niepelnosprawnych migrantéw
lub ich rodzin (Frey i Roysircar 2006; Kim i Omizo 2006), barier jezykowych, braku
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dostepnych informacji (Hubert 2006). Na owa nieche¢¢ beda réwniez wpltywaly wcze-
$niejsze negatywne do$wiadczenia. Brak jest rowniez badan eksplorujacych druga strone
procesu rehabilitacji, czyli personelu medycznego. Badania Rebekki Aloneftis pokazuja,
ze pracownicy stuzby zdrowia wykazuja spolaryzowane myslenie na temat réznorodno-
$ci; z jednej strony to cos, czego nalezy si¢ obawiac, ale z drugiej wzbudza ich ciekawos¢.
Dychotomicznie opisujg réznorodnos¢ jako dobra lub zta. Tak wigc jesli pracownicy
stuzby zdrowia postrzegaja réznorodnos$¢ w kategoriach dychotomicznych, moze by¢
mniej prawdopodobne, ze sprobuja osiaggnac porozumienie z klientami zréznicowanymi
etnicznie, uznajac réznorodnos¢ jako cos, co moze powodowaé nieprzyjemne uczucia,
takie jak strach i niepokdj, ale takze co$, co wzbudza podekscytowanie i zainteresowa-
nie, umozliwia pracownikom stuzby zdrowia krytyczne podejscie do zrozumienia, co

. jest oczywiste. Moze pozwoli¢ im wzia¢ pod uwage ztozono$¢ zwiazang z réznorodnoscia
i zaakceptowac fakt, ze decyzje sg bardzo zalezne od kontekstu, ktdry jest nieuchronnie
uwarunkowany historycznie i kulturowo (Stuart 2004). Kazdy przypadek powinien by¢
postrzegany w unikalnym kontekscie, w ktérym jest osadzony. Dotyczy to nie tylko bez-
posredniego otoczenia klienta z mniejszosci etnicznej, ale takze otaczajacych go szerszych
struktur spoleczno-politycznych. Badania przeprowadzane na reprezentantach réznych
grup etnicznych pokazuja wazna role rodziny i spolecznosci lokalnej w leczeniu i rehabi-
litacji zwigzanej z réznymi problemami. W terapii dostosowanej do potrzeb konkretnej
kultury powinni uczestniczy¢ cztonkowie blizszej i dalszej rodziny, poniewaz czgsto pro-
blemy tkwig nie tylko w poszczegélnych jednostkach i np. ich podejsciu do rehabilita-
cji, ale w ,,zbiorowym ukladzie jednostek” i powigzanych z nimi czynnikach spotecznych
(Matsumoto, Juang 2007: 227).

TERAPIA KULTUROWO ADEKWATNA

Badania nad postrzeganiem przez personel medyczny wrazliwej na kulture opieki nad
osobami niepelnosprawnymi sa nadal nieliczne. W literaturze pojawiajg si¢ pojecia tera-
pii kulturowo adekwatnej oraz wrazliwosci kulturowej podczas wspolpracy z osobg nie-
pelnosprawng pochodzaca z odrebnego od dominujacego kregu kulturowego. W jednym
z niewielu takich badan Summer i Jones (2004) badali stosowno$¢ kulturowg ustug skie-
rowanych do 0séb z trudno$ciami w uczeniu si¢ pochodzacych z innej niz dominujgca
grupy etnicznej. Zidentyfikowali oni konflikt miedzy wartos$ciami stuzagcymi indywidu-
alnosci, wyborem i normalizacja a wartosciami innych religii i kultur. Bariery utrudnia-
jace dostep do roznego rodzaju ustug i aktywnosci obejmujg nieznajomos¢ jezyka, brak
swiadomosci przekonan kulturowych i religijnych oraz ograniczenia budzetowe (Ham-
merton 2006). Coraz czesciej w literaturze mozna znalez¢ wskazowki, by realizowane
programy skierowane do 0séb niepelnosprawnych byty kulturowo wrazliwe (culturally
sensitive) lub kulturowo odpowiednie (culturally appropriate) (Coleridge 1993). Kwestie
kulturowe musza by¢ brane pod uwage przy projektowaniu i implementowaniu czy wy-
konywaniu dziatan skierowanych do 0s6b zyjacych z niepelnosprawnosciag w spoleczno-
$ci mniejszosciowej (Stone 2005).
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JAK BADAC KULTUROWY KONTEKST NIEPELNOSPRAWNOSCI

Analiza wplywu kultury na proces rozumienia niepelnosprawnos$ci ma bardzo wiele eta-
pow. Jest to zamierzenie stosunkowo trudne ze wzgledu na wiele watkow, ktére moga
by¢ podjete — poczawszy od badania tozsamosci 0s6b niepelnosprawnych pochodzacych
z innych kultur lub grup etnicznych, poprzez badanie samej kultury, systeméw wierzen,
ktére determinuja, jak niepelnosprawnos¢ jest rozumiana w réznych kregach kultu-
rowych az po relacje miedzy osobami niepelnosprawnymi a personelem medycznym.
W dzisiejszym $wiecie, gdzie coraz czesciej ludzie doswiadczaja uchodzctwa lub migra-
cji, wazne wydaje si¢ badanie zderzenia dwdch systemoéw patrzenia na niepetnospraw-
no$¢. Zdaniem Anselma Straussa badanie przemian tozsamosci, tego jak sg postrzega-
ne i interpretowane oraz sposobdw rozumienia siebie i wlasnego zycia mozna ukazaé
najpelniej dzieki narracjom biograficznym (1959: 96). Dlatego do zbadania tozsamosci
imigrantéw i imigrantek z niepelnosprawnoscig mieszkajacych w Polsce mozna postu-
zy¢ sie biograficznymi wywiadami narracyjnymi. Metoda ta pozwala na zebranie danych
pozwalajacych na analize procesu zmiany tozsamosci, umozliwiajac odtworzenie proce-
sualnej logiki zdarzen, ktdre wpltynely na obraz samych siebie badanych i w konsekwencji
uksztaltowaly ich tozsamos¢ (Hermanns 1987).

Centralng kategorig analizy stanowi w takim przypadku kategoria trajektorii rozu-
miana tu zaréwno jako doswiadczenie biograficzne, jak i specyficzny typ procesu spo-
tecznego. Umozliwila ona zrozumienie proceséw ustrukturowanych przez fancuch po-
wigzanych ze sobg zdarzen biograficznych, bedacych powodem zalaman, oczekiwan oraz
poczucia utraty. Zachodzacych pod wplywem zewnetrznych wydarzen w ciagu zycia
jednostki, ktore pozostawaly poza jej kontrola i byty dla niej Zrédlem swoistego cierpie-
nia (Riemann, Schiitze 1992). Trajektorie loséw imigrantéw z niepelnosprawno$ciami
powinny zosta¢ odtworzone na podstawie ich narracji biograficznych zorientowanych
wokot trzech kluczowych okreséw ich zycia. Pierwszy obejmuje zycie w kraju rodzin-
nym, ktéry uksztaltowal ich tozsamos¢ w oparciu o tradycje i wartosci plynace z rodzi-
mych norm i wierzen. Drugi — poprzedzony decyzja o opuszczeniu kraju — zwigzany byt
z przybyciem do kraju przyjmujacego i zderzeniem z odmienng kulturg oraz ocenami
imigrantéw w opinii spoleczenstwa przyjmujacego. Sytuacja ta stanowi punkt zwrotny,
ktéry wymaga od imigrantéw negocjowania swoich tozsamos$ci w nowej rzeczywistosci
spoleczno-kulturowej panstwa przyjmujacego. Trzeci okres, zwigzany z decyzja o pozo-
staniu na emigracji, stanowi czas, gdy tozsamos¢ niepelnosprawnych migrantéw bedzie
ulegala zmianom w wyniku adaptacji do rzeczywistosci kulturowo-spotecznej pod wpty-
wem koniecznosci dynamicznego reagowania na nowe dla nich sytuacje.

PODSUMOWANIE

Badanie wplywu kultury na sytuacje niepelnosprawnych oséb zyjacych w srodowiskach
zroznicowanych pod wzgledem kulturowym i etnicznym nie jest zadaniem prostym. W ar-
tykule zostaly przedstawione rézne perspektywy badawcze, ktére moga zosta¢ podjete.
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Samo zjawisko nabiera znaczenia ze wzgledu na coraz czgstsze wystepowanie migracji
i koniecznosci zycia w nowym srodowisku, gdzie pojawiajg si¢ nowe normy i tozsamosci.
Dos$wiadczenia oséb niepetnosprawnych w warunkach migracji sa nadal dos¢ stabo zba-
dane, mimo iz kwestie zwigzane z kulturowo adekwatng terapia i dziataniem wrazliwym
kulturowo wydaja si¢ dzi$ podstawa.
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Streszczenie

W artykule ,Bada¢ - nie wykluczajac. Rozwazania nad metodologia dostepnosci” autorka po-
dejmuje kwestie zwiazane z praktyczng organizacja badan 0séb z ré6znymi niepelnosprawnoscia-
mi. Analizujac rézne techniki i narzedzia badawcze, wskazuje, na jakie bariery moze si¢ natkna¢
badacz w przypadku konkretnych niepetnosprawnosci oséb badanych, jak odpowiednio przy-
gotowal badania i jakie rozwigzania alternatywne mozna zastosowac, by zaprojektowa¢ badanie
w sposob uniwersalny, maksymalnie dostepny dla wszystkich. Autorka m.in. pokazuje, w jaki
sposdb mozna dostosowac¢ badanie do potrzeb 0séb niewidomych, uzywajac technologii asystu-
jacych, zastanawia si¢ nad problematyka wpltywu 0séb posredniczacych w badaniu (np. thumaczy
jezyka migowego) w przypadku badan skierowanych do oséb gtuchych oraz rozwaza problema-
tyczne kwestie zwigzane z badaniem oséb z niepetnosprawnosciami psychicznymi (chorujacych
psychicznie oraz niepelnosprawnych intelektualnie). W podsumowaniu autorka proponuje odda-
nie glosu ekspertom poprzez wlaczenie 0séb z niepelnosprawnosciami do projektowania badan
dostepnych oraz rekomendacje w zakresie obszaréw, o ktdre nalezy zadba¢, by zapewni¢ uniwer-

. salny, niewykluczajacy zadnej grupy, dostep do badania.

Stowa kluczowe
projektowanie uniwersalne, dostepnos¢, metodologia, niepelnosprawnos¢, badania naukowe.

WSTEP

Badania zjawiska (a moze raczej zjawisk?) niepelnosprawnosci zawsze pociagac za
soba beda wyzwania natury metodycznej, technicznej i organizacyjnej zwiazanej
ze specyfika grupy badanej ztozonej z 0s6b z niepelnosprawnosciami. Tak jak kategoria
»hiepelnosprawnosci” nie jest jednolita i monolityczna, a grupa oséb z niepetnospraw-
no$ciami nie jest homogeniczna, tak réznorodne s3 mozliwosci oraz bariery i wyzwania
w badaniach nad niepelnosprawnoscia. Truizmem jest stwierdzenie, ze metode badaw-
cza nalezy zawsze dobra¢, biorac pod uwage potencjal i ograniczenia grupy, do ktorej
skierowane sg badania. Powstaje tu jednak zaréwno szereg pytan o charakterze metodo-
logicznym, jak i trudnosci ze znalezieniem odpowiedniego rozwigzania, czesto natury
czysto technicznej. Wymaga to od badacza zjawisk niepelnosprawnosci nie tylko szero-
kiej wiedzy naukowej, gltebokiego zrozumienia probleméw metodologicznych, ale takze
ogromnej $wiadomosci zréznicowania 0sob z niepetnosprawnos$ciami, fizycznych i psy-
chologicznych uwarunkowan tej grupy, ktore moga mie¢ wplyw na efektywnos¢ i wyniki
planowanych badan oraz last but not least — czgsto praktycznego doswiadczenia w pracy
i wspolpracy z réznorodnymi grupami oséb z niepelnosprawnosciami.

Niniejszy artykut jest zbiorem refleksji nad dostgpnoscia badan naukowych dla oséb
z roznymi niepelnosprawnosciami, ktére moga by¢ wsparciem dla oséb planujacych re-
alizacje takiego przedsiewziecia. Jak bardzo tematyka ta jest nieoczywista dla srodowiska
naukowego, mialam okazj¢ wielokrotnie przekonac sig, konsultujac narzedzia i proce-
dury badawcze dla kolegéw i kolezanek badaczy, ale réwniez sama projektujac badania
skierowane do 0séb z niepetnosprawnosciami. Do$¢ wspomnie¢, ze jeden z pierwszych
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skonstruowanych przeze mnie kwestionariuszy elektronicznych (rozsytatam linki do an-
kiety internetowej mailem do niepelnosprawnych studentéw na uczelniach w Polsce) byt
catkowicie niedostepny dla 0s6b niewidomych. Programy udzwigkawiajace, zapewniajace
mozliwo$¢ przeczytania i wypelnienia takiego kwestionariusza przez osob¢ niewidoma,
po prostu go ,,nie czytaly”. Poskutkowalo to oczywiscie calkowitym brakiem udziatu os6b
niewidomych w badaniu, grupa badawcza nie byla wiec reprezentatywna dla zbiorowosci
0s06b z niepetnosprawnosciami studiujacych na polskich uczelniach'. Dopiero informacja
zwrotna od zaprzyjaznionych niewidomych studentéw uswiadomita mi, ze moj brak wie-
dzy na temat dostepnosci cyfrowej i technologii asystujacych spowodowat calkowite wy-
kluczenie jednej z grup osob badanych i w konsekwencji powazny btad metodologiczny.

By unikna¢ podobnych sytuacji, a przynajmniej zminimalizowa¢ ich ryzyko, warto
by¢ $wiadomym zaréwno wyzwan zwigzanych z badaniem zjawisk niepelnosprawnosci
i grup osob z réznorodnymi niepelnosprawnosciami, jak i mozliwosci oraz alternatyw-
nych rozwigzan, jakie daje nam m.in. rozwdj technologii, ustug spotecznych i innych me-
tod kompensacji braku dostepnosci. Prezentowane opracowanie nie jest niczym innym,
jak tylko zbiorem praktycznych wskazéwek dla badaczy zjawisk niepelnosprawnosci,
bedacych wynikiem mojego ponad dziesiecioletniego doswiadczenia w tym obszarze.
Nie wyczerpuje ono na pewno tematyki mozliwych do zastosowania rozwigzan technicz-
nych i organizacyjnych. Rzeczywistos¢ bowiem w tym aspekcie jest niezwykle bogata
i dynamicznie si¢ rozwija, co wymusza na badaczach niepelnosprawnosci koniecznos¢
ciaglego doksztalcania sie w tym zakresie, ale i — tu chcialabym podkresli¢ — konieczno$¢
wspolpracy z ekspertami, czyli konsultacji z osobami z danymi niepelnosprawnosciami
oraz wykonywania przez nich audytéw dostepnosci (narzedzi, przestrzeni, informacji,
komunikacji itp.).

»METODOLOGIA DOSTEPNOSCI”> - TECHNICZNE ASPEKTY
ORGANIZACJI BADAN OSOB Z ROZNYMI NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI

Dostepno$¢ w kontekscie 0sob z niepelnosprawnosciami doczekata sie ostatnio masowej
popularnosci i jest uzywana jako ,,stowo-klucz” w wielu obszarach zycia spotecznego,
gospodarczego, politycznego itp. Na przyklad w programach realizowanych w ramach
funduszy Unii Europejskiej dostepnos¢ definiowana jest jako ,wlasciwos¢ srodowiska
fizycznego, transportu, technologii i systeméw informacyjno-komunikacyjnych oraz to-
wardw i ustug, pozwalajaca osobom z niepelnosprawnosciami na korzystanie z nich na
zasadzie réwnosci z innymi osobami. Dostepnos¢ jest warunkiem wstepnym prowadze-
nia przez wiele oséb z niepelnosprawno$ciami niezaleznego zycia i uczestniczenia w zy-
ciu spotecznym i gospodarczym. Dostepnos¢ moze by¢ zapewniona przede wszystkim
dzigki stosowaniu koncepcji uniwersalnego projektowania, a takze poprzez stosowanie
MRU (mechanizmu racjonalnych usprawnien), w tym technologii i urzadzen kompensa-
cyjnych dla 0séb z niepetnosprawnosciami™. Z kolei Ustawa o zapewnianiu dostepnosci
osobom ze szczegdlnymi potrzebami (Dz.U. 2019, poz. 1696) definiuje ten termin jako
»dostepno$¢ architektoniczng, cyfrowq oraz informacyjno-komunikacyjna, [...] bedaca
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wynikiem uwzglednienia uniwersalnego projektowania albo zastosowania racjonalnego
usprawnienia”™.

Jak wyzej wspomniatam, robigc przeglad metod i technik badawczych, niezaleznie od
tego, czy badamy w paradygmacie ilosciowym, czy jakosciowym, nalezy wzig¢ pod uwa-
ge mozliwosci i ograniczenia uczestnikéw badania. Planowanie i realizacja badan na-
ukowych wérdd osdb z niepetnosprawnosciami powinno uwzglednia¢ na kazdym etapie
zasade samodzielnosci i maksymalnego wlaczenia®. Oznacza to, ze kazdy etap badania,
poczawszy od informacji o realizowanym badaniu, poprzez konstrukcje narzedzia ba-
dawczego, az po raport z badania, powinien gwarantowa¢ dostepno$¢ dla kazdej osoby;,
niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci®.

Jesli wiec w badaniu planowany jest udzial 0séb z niepelnosprawnosciami, nalezy
przede wszystkim przeanalizowa¢, czy wybrana metoda i narzedzia badawcze s ade-
kwatne i dostosowane do specyfiki niepelnosprawnosci respondentéw. Ponizej skupie sie

. na kilku najpopularniejszych technikach badawczych i postaram si¢ przedstawi¢ niektore
z wyzwan, na jakie moze si¢ natkna¢ badacz zjawisk zwigzanych z niepelnosprawnoscia:

Ankieta - jedna z podstawowych technik zbierania informacji. Ankieta elektronicz-
na (CAWI) zostanie omdwiona pozniej, tu skupie sie na klasycznym kwestionariuszu
ankiety typu ,papier-otéwek” Przy planowaniu zbierania danych tym sposobem nalezy
pamietac, ze nie jest to metoda dostepna dla wszystkich. Osoby, ktére moga mie¢ trudno-
$ci z wypelnieniem klasycznej ankiety to m.in.: osoby niewidome i stabowidzace, osoby
gluche/gluche niepostugujace sie lub stabo rozumiejace jezyk polski, osoby majace drze-
nia rak i inne dysfunkcje ruchowe (np. brak konczyny) powodujace niemoznos¢ pisania.
Przygotowujac kwestionariusz ankiety nalezy wiec dokladnie rozpozna¢, z jaka grupa/
grupami os6b bedziemy mie¢ do czynienia i przygotowaé ewentualne wersje alterna-
tywne. W przypadku oséb stabowidzacych mozna przygotowa¢ arkusze w powiekszo-
nym druku. Dla 0séb niewidomych warto rozpatrzy¢, czy korzystniejsza bedzie wersja
w druku wypuklym (brajlowska) czy jednak przeprowadzi¢ badanie przy wykorzystaniu
ankietera, ktory bedzie tez od razu notowal wypowiedzi badanych. Do$¢ dobrym wyj-
$ciem wydaje si¢ by¢ w takiej sytuacji kwestionariusz CAWI, jednak nalezy zadba¢ o jego
dostepnos¢ cyfrowg (ponizej). Podobnie w przypadku oséb z dysfunkcjami konczyn na-
lezy rozwazy¢ udzial ankietera, by wyeliminowac bariere w postaci koniecznosci pisem-
nego wypelniania kwestionariusza. W przypadku oséb niestyszacych, dla ktérych jezyk
polski jest drugim, czesto stabo znanym jezykiem, mozna przygotowa¢ ankiete w jezyku
fatwym do czytania’ lub w jezyku uproszczonym?®. Zastosowanie jednak tego typu roz-
wigzania moze implikowa¢ kolejne, czasem trudne do przewidzenia konsekwencje me-
todologiczne i wptywa¢ na jakos¢ calego badania’.

Uzycie ankiety elektronicznej (CAWTI) jako narzedzia badawczego w przypadku osob
z niepelnosprawnosciami wydaje si¢ mie¢ wiele zalet. Rozwazajac uzycie w badaniach an-
kiety elektronicznej, nalezy wzia¢ pod uwage dwa aspekty, ktére moga znaczaco wptywaé
na to, jaka grupa osob wezmie ostatecznie udzial w badaniu: wykluczenie cyfrowe oraz
dostepnos¢ cyfrowa. W przypadku wykluczenia cyfrowego méwimy o braku lub znacz-
nie utrudnionym dostepie do internetu i technologii cyfrowych (zaréwno ze wzgledu na
przeszkody natury fizycznej, jak i czynniki psychologiczne) w sytuacji, gdy dynamicznie
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ksztaltujace si¢ spoteczenstwo informacyjne wymusza w wielu obszarach koniecznosé¢
stosowania tych narzedzi, by moc w pelni uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, kulturalnym
i zawodowym (Wykluczenie cyfrowe w Polsce 2015). Wedlug wspomnianego opracowa-
nia Biura Analiz i Dokumentacji Kancelarii Senatu, w 2014 r. ponad 25% gospodarstw
domowych nie posiadalo dostepu do internetu. Wykluczona cyfrowo byla jedna trze-
cia spofeczenstwa (tamze: 4-5). W latach 2015-2016 sytuacja wygladata podobnie - 2/3
dorostych Polakéw deklarowato korzystanie z internetu raz w tygodniu (CBOS 2016).
Odsetek 0s6b powyzej 65. roku zycia korzystajacych z internetu wynosit 17,9% (Batorski
2014). Mieszkancy duzych miast stanowili 79,9% statych uzytkownikéw internetu, a naj-
nizsze odsetki internautéw zarejestrowano wsrdd oséb o podstawowym wyksztalceniu
(18%) oraz grup zawodowych robotnikéw niewykwalifikowanych i rolnikéw (odpowied-
nio 54 i 57%) (Wykluczenie... 2015: 8-10). Uzywajac zatem ankiety elektronicznej jako na-
rzedzia badawczego dostepnego przez internet, mozemy sprawié, ze bedziemy mie¢ nad-
reprezentacje osob z terenéw miejskich, dobrze wyksztalconych, z tatwym dostepem do
sieci oraz jednoczesne niedoreprezentowanie grupy osob starszych, niepostugujacych sie
komputerem lub z terenéw, gdzie dostep do internetu jest utrudniony.

Wykluczenie cyfrowe jest jednak do$¢ dobrze juz rozpoznanym problemem, duzo
mniej $wiadomosci wykazuja osoby projektujace elektroniczne narzedzia badawcze
w zakresie dostepnosci cyfrowej, ktéra moze by¢ jednym z czynnikéw wykluczenia cy-
frowego oséb z niepelnosprawnos$ciami, szczegdlnie z dysfunkcjami wzroku. Ustawa
z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mo-
bilnych (Dz.U. 2019 poz. 848) definiuje dostepnos¢ cyfrowa jako zapewnienie funk-
cjonalnosci, kompatybilnosci, postrzegalnosci oraz zrozumiatosci stron internetowych
i aplikacji mobilnych (art. 5 ust. 2). Wprost nawigzuje wiec do czterech gléwnych zasad
standardéw dostepnosci WCAG (Web Content Accessibility Guidelines), wypracowa-
nych przez W3C (World Wide Web Consortium), zawierajacych zalecenia dotyczace
tworzenia dostepnych serwiséow internetowych'. Przez ,funkcjonalnos¢” rozumie sie
wlasciwos¢ strony internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacg uzytkownikowi
skorzystanie z wszystkich oferowanych przez te narzedzia funkcji. Przykladem spelnie-
nia tego wymogu jest np. dostepnos¢ funkeji bezposrednio z klawiatury (osoby niewido-
me nie postuguja si¢ myszka), zapewnienie mozliwosci dostosowania (wydtuzenia) czasu
na wykonanie poszczegdlnych operacji czy eliminacja btyskéw na stronie, mogacych po-
wodowac¢ u uzytkownika ataki padaczki. ,,Kompatybilnos¢” to z kolei wlasciwo$¢ strony
internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacg tej stronie lub aplikacji wspdtprace
z mozliwie najwigksza liczbg programéw, w tym z narzedziami i programami wspomaga-
jacymi osoby niepelnosprawne (np. programami udzwiekawiajacymi). Zasada ,,postrze-
galnosci” mowi o wlasciwosci strony internetowej lub aplikacji mobilnej umozliwiajacej
jej odbior przez uzytkownika za pomoca zmystu stuchu, wzroku lub dotyku. Przykta-
dem spelnienia zasady postrzegalnosci jest opisywanie tresci graficznych tekstem al-
ternatywnym, opatrywanie multimediéw napisami rozszerzonymi, audiodeskrypcja czy
ulatwienia w percepcji tresci w postaci mozliwoéci zmiany kontrastu. ,,Zrozumiato$¢”
natomiast jest wlasciwoscig strony internetowej lub aplikacji, umozliwiajaca uzytkow-
nikowi zrozumienie tresci i sposobu ich prezentacji. Zasada ta dziala w oparciu m.in.
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o przewidywalno$¢ tresci (wlasciwg konstrukcje serwisu ulatwiajacg nawigacje), prosty
przekaz (np. ze wzgledu na uzytkownikow postugujacych sie jezykiem migowym) czy
pomoc uzytkownikom we wprowadzaniu danych, tak by minimalizowa¢ liczbe btedow
(Dz.U. 2019 poz. 848, art. 4 oraz zalacznik do ustawy)''. Tak wiec konstruujac ankiete
elektroniczna, nalezy zadbac¢ nie tylko o takie kwestie (rowniez wazne z punktu widzenia
niektorych rodzajow niepelnosprawnosci respondentéw), jak wlasciwy (adekwatny) je-
zyk, kolejnos¢ pytan czy liczba pytan (zbyt dtugie, meczace kwestionariusze beda czesciej
porzucane przez osoby z niepelnosprawnosciami), ale przede wszystkim o dostepnos¢ -
zgodno$¢ formularza internetowego (elektronicznego) z aktualnie obowigzujacym stan-
dardem WCAG (obecnie jest to wersja 2.1). By sprawdzi¢ dostepnos¢ cyfrowg formula-
rza, nalezy wykonac¢ audyt dostepnosci. W sposéb automatyczny mozna dokona¢ audytu,
uzywajac bezptatnych narzedzi, np. programu NVDA. Idealng sytuacjg jest taka, kiedy
mozemy skorzysta¢ z informacji zwrotnej pochodzacej bezposrednio od uzytkownikow,

. w tym tzw. uzytkownikéw ekstremalnych (extreme user) — w tym przypadku np. oséb
niewidomych czy innych potencjalnych respondentéw z niepelnosprawnosciami, ktore
moga w polaczeniu z narzedziem stanowi¢ bariere dostepnosci.

Wywiad jako metoda badawcza jest czesto przeciwstawiany wyzej przedstawionym
technikom ankietowym ze wzgledu na bezposrednia relacje z osobg badana. To, co moze
by¢ zaletg tej metody w przypadku grup respondentéw z okreslonym rodzajem niepet-
nosprawnosci, w przypadku innego rodzaju niepetlnosprawnosci moze by¢ jej staboscia.
Wywiad, niezaleznie od jego formy, bedzie metoda z wyboru w przypadku oséb badanych
z niepelnosprawnosciami wzroku (poza osobami gluchoniewidomymi), a po zadbaniu
o adekwatny jezyk i stworzeniu wiasciwej, przyjaznej atmosfery — dla 0séb z niepetno-
sprawnosciami intelektualnymi oraz psychicznymi, takze z calosciowymi zaburzeniami
rozwoju i schorzeniami ze spektrum autyzmu. W przypadku osdb, ktore maja utrudnio-
ng komunikacje werbalng i mniejsze kompetencje jezykowe w zakresie jezyka polskie-
go, bedzie to oczywiscie metoda bardziej zawodna. Przeprowadzenie wywiadu bedzie
niemozliwe w przypadku oséb z mutyzmem czy afazja, znacznie natomiast utrudnio-
ne w przypadku oséb niestyszacych i gluchoniewidomych. Jesli chcemy przeprowadzi¢
wywiad z osobg z dysfunkcjg stuchu (stabostyszacg), dobrze jest zadba¢ o odpowied-
nig akustyke pomieszczenia, w ktérym wywiad si¢ odbywa (minimalizacje szuméw, bez
pogloséw itp.) oraz dobre o$wietlenie (osoby stabostyszace czesto czytaja mowe z ust
rozmowcy). Nalezy wzig¢ tez pod uwage, ze czasem osoby z gltebokim niedostuchem
powstalym w dziecinstwie majg problemy z wyrazng artykulacjg, przez co ich wypowie-
dzi moga by¢ trudne do zrozumienia i wlasciwego zanotowania (czy transkrypcji) przez
osobe przeprowadzajaca wywiad. W przypadku oséb gtuchoniewidomych, bezposred-
nio skomunikowa¢ mozna si¢ z nimi za pomocg systeméw komunikacji wspomagajacej
i alternatywnej (AAC - Augmentative and Alternative Communication). Dobra praktyka
moze by¢ tu uzycie alfabetu Lorma, czyli tzw. alfabetu palcowego, ktéry polega na kre-
$leniu linii, badZ stawianiu punktéw w okreslonych miejscach dloni rozméwcy'> Jest to
dos¢ prosta do opanowania metoda (wystarczy okolo godziny by posig$¢ podstawowe
umiejetnosci), a wielce przydatna w przypadku porozumienia sie z grupg oséb, z ktorymi
kontakt zwykle przysparza badaczom wielu trudnosci.
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Z kolei w przypadku oséb gluchych postugujacych si¢ Polskim Jezykiem Migowym
(PJM) musimy skorzysta¢ z pomocy ttumacza. W literaturze dotyczacej metodologii ba-
dan spotecznych zwraca si¢ uwage na konieczno$¢ dostosowania dyspozycji czy planu
wywiadu (swobodnego i ustrukturalizowanego) oraz jezyka poszczegélnych pytan do
mozliwosci respondenta (Przybylowska 1978: 63-66). Niemniej, K. Konecki (2000) za-
uwaza: ,W badaniach obcych kultur bardzo zawodne jest opieranie si¢ na ttumaczach.
Badacz powinien nauczy¢ si¢ jezyka swoich respondentow, by méc przeprowadzi¢ z nimi
bezposrednio wywiad”. Nie sposob sie nie zgodzic¢ z tym stwierdzeniem takze w przypad-
ku badania 0s6b z niepetnosprawnosciami, a nalezacych do kultury Gluchych szczegol-
nie®. Badacz powinien nie tylko poznac¢ jezyk, ale i sposdb myslenia charakterystyczny
dla spolecznosci Gluchych, np. silny kolektywizm, premiowanie harmonijnych relacji
pomiedzy czlonkami, dzielenia si¢ informacjami, wspdlnote w podejmowaniu decyzji
- w przeciwienstwie do indywidualistycznych, nastawionych na sukces jednostki kultur
zachodnich (Padden, Humphries 1988). To pozwoli lepiej przygotowac i przeprowadzi¢
wywiad, jak i zrozumie¢ kontekstualny wymiar wypowiedzi respondentéw.

Wszystkie wymienione wyzej ograniczenia wywiadu jako techniki badawczej maja
odniesienie takze do zogniskowanych wywiadow grupowych (focuséw). Dodatko-
wo nalezy zwréci¢ uwage na bariery natury psychologicznej, z jakimi mozemy mie¢ do
czynienia w przypadku czgsci 0s6b z niepetnosprawnosciami (wystepujace czesciej niz
w zbiorowosci ogdlnej — Otrebski, Roznowski 2008), zwiazane z ekspozycja spoleczna,
koniecznoscig wypowiadania swoich opinii na forum i innymi ograniczeniami emo-
cjonalnymi czy interakcyjnymi. Nalezy ostroznie postepowaé, gdy chcemy wykorzystaé
w focusach réznego rodzaju techniki projekcyjne, szczegolnie w przypadku oséb, u ktd-
rych uruchomic¢ si¢ moga podczas badania nieprzepracowane, zepchniete do podswia-
domosci traumy, rowniez te zwigzane z niepelnosprawnoscia. Dobrze, jesli w takiej sy-
tuacji badawczej uczestniczy psycholog, ktory jest przeszkolony w zakresie stosowania
i interpretacji wynikéw danej techniki projekcyjnej, a z drugiej strony moze stanowic
wsparcie (dla uczestnikéw i badacza) w sytuacjach kryzysowych.

Oczywiscie nie mozna zapomnie¢ o dostepnosci architektonicznej przestrzeni, w ktorej
odbywaja sie badania (dotyczy to wszystkich technik badawczych), nawet jesli w badaniu
nie uczestniczg osoby poruszajace si¢ na wozkach inwalidzkich. Nalezy pamigtac, ze barie-
ry architektoniczne mogg dotyczy¢ réznych grup respondentéw ze szczegdlnymi potrzeba-
mi: z dysfunkcjami narzadu ruchu (poruszajacych sie o kulach, z zanikiem migéni), osob
niewidomych i stabowidzacych (brak poziomych oznakowan wypuklych czy dzwigkowych
znacznikow przestrzeni), osob starszych, osob otylych, kobiet w cigzy, a nawet 0sdb z ze-
spolem Aspergera (dezorientacja przestrzenna w nowych, nieznanych miejscach).

Odrebng kwestig, wymagajaca oddzielnego opracowania ze wzgledu na obszerno$¢
tematu, s3 mozliwosci uzycia w badaniach naukowych technologii asystujacych (AT
— assistive technology). Technologie asystujace to — najogoélniej méwigc — rozwigzania
techniczne zwiekszajace niezaleznos¢ osob z niepelnosprawnosciami. Najczgsciej sa to
rozwigzania z obszaru ICT (ang. Information and Communication Technologies — tech-
nologie informacyjno-komunikacyjne) wspierajace komunikacje i dostep do informacji,
takie jak np. programy czytajace, powigkszajace, specjalistyczne klawiatury, urzadzenia
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do sterowania kursorem za pomocg oczu, interfejsy mozg-komputer, bioniczne protezy,
roboty asystujace itp. To wlasnie dzigki AT tacy uczeni jak Stephen Hawking maja mozli-
wos¢ osiggniecia wigkszej niezaleznosci, realizacji badan i publikowania swoich odkry¢.
W tym miejscu chciatabym tylko wspomnie¢, ze nalezy mie¢ $wiadomos¢, iz w dziedzi-
nach zwiazanych z inzynierig biomedyczng i ICT nastepuje ogromny, skokowy postep
w znajdowaniu innowacyjnych rozwigzan technologicznych i czasem warto zwrdcic sie
ku tym obszarom, by wesprze¢ realizacje procesu badawczego.

O PROJEKTOWANIU UNIWERSALNYM W BADANIACH NAUKOWYCH

Projektowanie uniwersalne (UD - ang. Universal Design) to wedlug definicji z Konwen-
cji ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych (2012: 4) to ,,projektowanie produktéow,

. srodowiska, programoéw i ustug w taki sposob, by byly uzyteczne dla wszystkich, w moz-
liwie najwigkszym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznego projektowania”
(Dz.U. 2012 poz. 1169). Idea ta wyrosta na gruncie amerykanskich ruchéw na rzecz praw
czlowieka w latach 70. XX w. i pierwotnie dotyczyta projektowania w architekturze (Wy-
socki 2017). Obecnie, m.in. na skutek upowszechniania w mysleniu o niepetnosprawno-
$ci podejscia konwencyjnego', przyjmuje sie, ze projektowanie uniwersalne odnosi si¢
do wszystkich wytwarzanych produktéw i otoczenia kazdego sektora i dziedziny (MPiPS
2007). Ma wiec koncepcja ta zastosowanie we wszystkich sferach zycia — od srodowiska
fizycznego (np. budynkoéw, parkéw), produktéw, transportu, technologii i systemoéw in-
formacyjno-komunikacyjnych (np. strony internetowe) po pozostate obiekty (np. banko-
maty) i ustugi (np. ustugi pocztowe czy turystyczne).

Istote koncepcji projektowania uniwersalnego opisuje 7 zasad':

1. Identyczne zastosowanie — zaklada sie, ze efekty projektu (np. wyniki badan, narze-
dzie badawcze) beda wykorzystywane przez osoby majace bardzo zréznicowane mozli-
wosci uzytkowania.

2. Elastyczno$¢ uzycia — w projekcie (np. procedurze badawczej) nalezy uwzglednic¢
w jak najwiekszym stopniu preferencje réznych grup uzytkownikéw, m.in. mozliwosé
wyboru metody uzycia oraz zréznicowanie tempa dzialania poszczegdlnych uzytkowni-
kow.

3. Prosta i intuicyjna obstuga - korzystanie z produktu (np. narzedzia badawczego) nie
powinno nastrecza¢ duzych trudnosci, tzn. zasady uzytkowania produktu powinny by¢
zrozumiale niezaleznie od doswiadczenia i zakresu umiejetnosci uzytkownika.

4. Dostepno$c¢ i czytelno$¢ informacji — zapewnienie skutecznego przeptywu informa-
cji do uzytkownika (np. uczestnika badania) niezaleznie od jego mozliwoséci percepcyj-
nych, np. zastosowanie réznych metod w celu prezentacji istotnych informacji (metody
wizualne, werbalne, dotykowe).

5. Tolerancja dla bledéw — minimalizowanie skutkéw przypadkowych oraz nieprawi-
dlowych dziatan (np. ostrzezenia przed bledami, zabezpieczenia w razie awarii) (wazne
np. w sytuacjach uczestnikow z drzeniem rak wypelniajacych formularze elektroniczne
wymagajace precyzyjnego trafienia w ,,okienko”).
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6. Niski poziom wysitku fizycznego — potrzebnego do korzystania z efektéw projektu
(np. narzedzia badawczego), np. ograniczenie liczby czynnosci powtarzalnych.

7. Odpowiednie wymiary i przestrzen - zaklada sie, iz projektowany produkt bedzie
mial odpowiednie rozmiary oraz ze zagwarantowana bedzie przestrzen potrzebna, aby
moc zblizy¢ si¢ do niego i obstuzy¢ go, niezaleznie od postury i mobilnosci uzytkownika
(The principles...)".

Projektowanie uniwersalne nie jest wigc zbiorem $cisle okreslonych norm i standar-
dow, a bardziej pewna koncepcja, w ktdrej przyjmuje sie, ze celem jest jak najwigksza
uzyteczno$é i elastycznoéé uzyskanych efektéw (Slusarczyk 2013). Filozofia projektowa-
nia uniwersalnego jest jednym z narzedzi realizacji zasady réwnosci, petnego uczestnic-
twa w Zyciu spotecznym oraz dostepnosci sfery publicznej oraz wszelkich débr i ustug dla
wszystkich osdb, niezaleznie od ich stopnia sprawnosci, wieku, statusu rodzicielskiego
czy szeregu innych uwarunkowan'.

Czy mozliwe jest zatem wprowadzenie koncepcji projektowania uniwersalnego takze do
projektowania i realizacji badan naukowych? Wydaje sie to by¢ wysoce pozadane, a nawet
konieczne. Na gruncie badan spolecznych w duchu Disability Studies, gdzie postuluje sie
ide¢ upelnomocnienia 0séb z niepetnosprawnos$ciami, niedyskryminacji i poszanowania
réznorodnosci, badania naukowe zaprojektowane uniwersalnie zyskuja jeszcze dodatko-
wy wymiar, bo jakiez prawo miatoby srodowisko naukowe wypowiadac si¢ w imieniu czy
na temat grup osob z réznymi niepelnosprawnosciami, nie uwzgledniajac jednoczesnie
podstawowych, gloszonych przez siebie zasad?

Warto w tym miejscu wzig¢ pod uwage realizacje jeszcze jednej fundamentalnej zasady,
przyjetej w Konwencji ONZ o prawach oséb z niepelnosprawnosciami, ktéra w skrdcie
brzmi ,,nic o nas bez nas™®. Przyjmujac filozofie wlaczenia oséb z niepetnosprawnoscia-
mi na kazdym etapie projektowania i realizacji badan, mamy mozliwos¢ konsultowania
sie z najlepszymi ekspertami w dziedzinie (swojej) niepelnosprawnosci. Oddajemy w ten
sposob glos osobom z niepelnosprawnosciami i urzeczywistniamy idee empowerment
w najczystszej postaci. Warto to robi¢ takze i z bardziej merkantylnych powodéw. Wyko-
nujac swoisty ,,pilotaz metodologiczny”, mamy mozliwos¢ sprawdzi¢ na mniejszych gru-
pach dostepnos¢ metody oraz np. czy badamy rzeczywiscie to, co chcemy badac, i otrzy-
mac¢ informacje zwrotng. Taka procedura, w przypadku popelnienia btedéw, znacznie
zmniejsza pozniejsze koszty i naklady czasowe.

Podsumowujac, aby zapewni¢ mozliwie jak najlepsza dostepnos¢ projektowanych ba-
dan dla oso6b z réznymi niepetnosprawnos$ciami, nalezy zadac¢ sobie szereg pytan, m.in.:

- Czy wiemy, osoby z jakimi niepelnosprawnosciami badamy i jakie moga by¢ konse-
kwencje tych niepelnosprawnosci dla procedury badawczej?

- Czy zdiagnozowane zostaly bariery uniemozliwiajace lub utrudniajace osobom
z niepelnosprawnosciami udzial w badaniach i czy zaplanowano sposoby/metody
ich niwelowania?

- Czy materialy dotyczace projektu badawczego (informacyjne, rekrutacyjne, promu-
jace projekt, narzedzia) zostaly opracowane w dostepnym formacie (druku powigk-
szonym, jezyku uproszczonym, materialy elektroniczne - zgodnie ze standardem
WCAG 2.1 na poziomie minimum AA)?
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- Czy ewentualne spotkania z uczestnikami badania beda odbywac¢ si¢ w miejscach
dostepnych dla 0séb z réznymi niepelnosprawnosciami?

- Czy w materiatach dotyczacych projektu badawczego (ankietach, formularzach
zgloszeniowych, jesli takie sg stosowane) znajduje si¢ pytanie o specjalne potrzeby
uczestnika?

- Czy czas trwania badania jest adekwatny do specjalnych potrzeb uczestnikéw z nie-
pelnosprawnosciami (czesto dluzszy niz w przypadku oséb pelnosprawnych)?

- Czy przewidziano mozliwe odstepstwa od procedury badawczej ze wzgledu na spe-
cjalne potrzeby uczestnikoéw?

- Czy przewidziano dzialania ukierunkowane na zapoznanie personelu projektu
z problematyka niepelnosprawnosci w zakresie, jaki jest potrzebny do wlasciwego
rozumienia i reagowania na nietypowe sytuacje, ktore moga sie pojawi¢ w zwigzku
z niepelnosprawnos$ciami uczestnikow?

WRAZLIWY BUDZET PROJEKTU BADAWCZEGO

Jesli w projekcie badawczym zaktadamy udzial oséb z niepelnosprawnosciami (réwniez
jako np. personelu badawczego), to po odpowiedzeniu sobie na wyzej przedstawione pyta-
nia dotyczace dostepnosci, badacz powinien uwzglednic¢ potrzeby oséb z niepetnosprawno-
$ciami w budzecie badania. Jest to tzw. budzet wrazliwy, ktéry — prawidtowo zaprojektowa-
ny - powinien odzwierciedla¢ przyjete zalozenia co do grupy badanej oraz przyjetych form
badania. Oznacza to konkretnie, ze badacz powinien zawrze¢ w budzecie konieczne do
poniesienia koszty, ktore umozliwig osobom z niepelnosprawnosciami udzial w badaniach.

Koszty te moga dotyczy¢, w zaleznosci od wybranych metod i narzedzi badawczych,

takich kategorii wydatkoéw, jak m.in.:

- Specjalistycznego transportu na miejsce przeprowadzenia badan;

- Asystenta osoby z niepelnosprawnoscia;

- Ttumacza na jezyk migowy (PJM) lub jezyk uproszczony;

- Przewodnika lub trenera orientacji przestrzennej dla oséb z dysfunkcjami wzroku;

- Zmiany procedur i regulacji prawnych (regulamindéw itp. — np. dotyczacych mozli-
wosci asysty psa przewodnika);

- Alternatywnych form przygotowania materialéw i narzedzi badawczych (wydruki
w druku powiekszonym, wersje brajlowskie lub elektroniczne, multimedia z audio-
deskrypcja itp.);

- Dostosowania akustycznego miejsc, w ktérych bedzie si¢ odbywa¢ badanie (wyna-
jecie lub zakup i montaz systeméw wspomagajacych styszenie, np. systeméw FM,
petli indukeyjnych);

- Dostosowania architektonicznego miejsc, w ktérych bedzie si¢ odbywa¢ badanie,
jesli niemozliwe jest przeprowadzenie badania w miejscu pozbawionym barier ar-
chitektonicznych (instalacja tymczasowych platform przyschodowych, wlasciwe
oznakowanie budynkéw poprzez wprowadzenie elementéw kontrastowych i wypu-
ktych dla 0séb niewidomych i stabowidzacych, wynajecie lub zakup schodotazéw);
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- Dostosowanie infrastruktury elektronicznej (np. wynajecie lub zakup i instalacja
programéw powiekszajacych, udzwiekawiajacych, specjalistycznych klawiatur, my-
szy i trackballi, kamer do kontaktu z osobg postugujaca si¢ jezykiem migowym,
drukarek brajlowskich itp.);

- Przeszkolenie personelu badawczego w zakresie zagadnien zwigzanych z niepelno-
sprawnoscig — charakterystyka grupy badanej i mozliwe konsekwencje dla procedur
badawczych, savoir-vivre wobec 0sdb z réznymi niepelnosprawnosciami, zasady
wlasciwej komunikacji i ewentualnego wsparcia, jesli jest konieczne;

- Jesli w projekcie badawczym przewidziane sg positki, nalezy réwniez uwzglednic¢
specyficzne potrzeby zywieniowe wynikajace ze stanu zdrowia badanych.

Tak przygotowany budzet pozwoli uniknagé¢ w procesie realizacji badania wielu (nie-
przyjemnych zazwyczaj) niespodzianek. Jesli zalozenia programu, z jakiego finansowany
jest projekt badawczy, na to pozwalaja, wszelkie nieprzewidziane wczesniej koszty, ko-
nieczne do poniesienia w zwiazku z niepelnosprawnoscia uczestnika, pokrywa sig, sto-
sujac tzw. mechanizm racjonalnych usprawnien (MRU)".

PODSUMOWANIE

Poruszane w powyzszym tekscie problemy zwigzane z projektowaniem i realizacjg ,,ba-
dan dostepnych” dla 0séb z réznymi niepelnosprawnosciami stanowia jedynie wycinek
catego uniwersum elementéw mozliwych do rozpatrzenia w kontekscie dostepnosci ba-
dania zjawisk niepetnosprawnosci. W pracy oméwitam watki zwigzane z techniczno-or-
ganizacyjnymi aspektami badan nad niepelnosprawnoscia. Zebralam réwniez wytyczne
dotyczace projektowania uniwersalnego, takze w odniesieniu do produktéw cyfrowych
i dokonatam proby dostosowania tej koncepcji do metodyki badan spotecznych, poprzez
wlaczenie i upelnomocnienie glosu 0s6b z niepelnosprawnosciami na kazdym etapie re-
alizacji procesu badawczego.

Nie analizuj¢ szerzej w niniejszej pracy waznej kwestii, jaka jest szereg dylematow
natury metodologicznej, wykraczajacych znacznie poza problemy techniczno-organiza-
cyjne. Problematyka ta zwigzana jest z samg filozofig badan nad niepelnosprawnoscia
i ustaleniem pewnych ram, ktére - mimo zastosowania rozwigzan alternatywnych - gwa-
rantuja zachowanie wysokiej jakosci, rzetelnosci i trafnosci badania naukowego (przykia-
dem tego moga by¢ dylematy z zastosowaniem jezyka uproszczonego czy wplywu osoby
posredniczacej w postaci tlumacza jezyka migowego). Warto podja¢ dyskusje w gronie
badaczy niepelnosprawnosci nad wyzej wymienionymi problemami (i zapewne wieloma
innymi, bowiem zebranie doswiadczen przedstawicieli réznych dyscyplin naukowych
zajmujacych sie niepelnosprawnoscia wykreuje ma pewno duzo bogatsza perspektywe).
Wydaje sig, ze s3 to fundamentalne zagadnienia w badaniach nad niepelnosprawnoscia,
ktéorym poswieci¢ nalezy wiecej uwagi w $rodowisku naukowym, dzieli¢ si¢ ,dobrymi
praktykami”, uwrazliwiajac jednoczesnie na obszary, z ktérymi wcze$niej badacz maogt sie
nie zetkng¢, i wypracowywac rekomendacje dla ,,badan dostepnych”
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Wytyczne w zakresie realizacji zasady réwnosci szans i niedyskryminacji, w tym dostep-
nosci dla 0séb z niepelnosprawnosciami oraz zasady réwnosci szans kobiet i mezczyzn
w ramach funduszy unijnych na lata 2014-2020 (2018). Warszawa: Ministerstwo Infra-
struktury i Rozwoju.

PRZYPISY

1 Ok 8,5% studentéw z niepelnosprawnoéciami to osoby stabowidzace i niewidome
(GUS 2018).

2 Biore w cudzystéw pojecie ,,metodologii dostepnosci’, poniewaz (o ile mi wiadomo)
na gruncie nauk spolecznych termin taki nie istnieje. Uzylam go tu na okreslenie
pewnego obszaru probleméw metodologicznych, z jakimi zetknag¢ moze si¢ badacz
zjawisk niepetnosprawnosci.

3 Wytyczne w zakresie realizacji zasady rownosci szans i niedyskryminacji, w tym do-
stepnosci dla 0sob z niepetnosprawnosciami oraz zasady réwnosci szans kobiet i mez-
czyzn w ramach funduszy unijnych na lata 2014-2020, Ministerstwo Infrastruktury
i Rozwoju, Warszawa 2018: 7.

4 Ustawa o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczeg6lnymi potrzebami (Dz.U.
2019 poz. 1696), art. 2 ust. 2.

5 Realizacja zasady rownosci szans i niedyskryminacji, w tym dostepnosci dla osob z nie-
petnosprawnosciami, Ministerstwo Rozwoju, Warszawa 2015: 89.

Tamze.

Jezyk tatwy do czytania - (,easy-to-read” language) to prezentowanie tre$ci w sposob
mozliwy do zrozumienia dla 0s6b z trudnosciami poznawczymi (np. z niepetnospraw-
nosciami intelektualnymi, chorobami lub urazami neurologicznymi) (Wytyczne...: 7).

8 Jezyk uproszczony - (plain language) to prezentowanie tresci w sposob tatwy do zro-
zumienia dla wigkszosci spoleczenstwa, w tym takze osob, ktore stabo znaja jezyk
polski. To jezyk prosty do czytania i zrozumienia (Wytyczne...: 7).

9 Podobnie jak w przypadku ttumaczenia z jezyka polskiego na jezyk migowy (PJM) lub
- nierekomendowany, ze wzgledu na nienaturalno$¢ - system jezykowo-migowy (SJM).

10 http://fdc.org.pl/wcag2/ (dostep: 05.10.2019).

11 Warto wspomnie¢, ze wyzej wymieniona Ustawa z dn. 4 kwietnia 2019 o dostepno-
$ci cyfrowej stron internetowych i aplikacji mobilnych obowiazuje w obecnym ksztat-
cie wszystkie podmioty publiczne, finansowane ze $rodkéw publicznych w min. 50%,
a wigc réwniez uczelnie i jednostki badawcze. Realizacja badan naukowych, niezaleznie
od tego, czy sa one finansowane w ramach $§rodkéw krajowych, czy pochodzacych
z Unii Europejskiej, wiaze si¢ z koniecznoscig wykonania okreslonych obowigz-
kow wynikajacych z ww. Ustawy (m.in. zapewnienia dostepnosci cyfrowej zgodnie
zwytycznymi WCAG 2.1, umieszczenia tzw. deklaracji dostepnosci itp.). W sytuacji
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niedopelnienia tych obowiazkéw przez podmiot finansowany ze srodkéw publicznych,
Ustawa przewiduje kary finansowe. Wszystkie nowo powstajace (po 23.09.2018 r.) ser-
wisy internetowe i aplikacje mobilne musza spetni¢ wymogi Ustawy od 23.09.2019 r.

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

13 Stowo ,,Gluchy” pisane wielka litera, oznacza czlonka okreslonej mniejszosci jezyko-
wej — osobe, dla ktorej jezyk migowy (w Polsce PJM) jest pierwszym i/lub preferowa-
nym sposobem porozumiewania si¢. Do tak rozumianych Gluchych moga naleze¢
osoby calkowicie nieslyszace, niedostyszace, a nawet CODA - slyszace dzieci nie-
styszacych rodzicéw (Padden, Humphries 2005). Wedtug B. Kannapell, niestyszacej
profesor socjologii na Uniwersytecie Gallaudeta w USA (jedyny na $wiecie uniwer-
sytet dla nieslyszacych), kultura Gluchych to ,,zestaw wyuczonych zachowan i spo-
strzezen, ktore ksztaltuja wartosci i normy gluchych ludzi na podstawie podobnych

. lub wspdlnie dzielonych doswiadczen” (za: Gannon, 1981: 7).

14 Mowa o Konwencji ONZ o prawach 0séb z niepetnosprawnosciami (Dz.U. 2012 poz.
1169).

15 Na podstawie The Principles of universal design, https://projects.ncsu.edu/ncsu/design/
cud/about_ud/udprinciples.htm (dostep: 06.10.2019). Wtracenia w nawiasach kursywa
moje, w celu transpozycji pojec z obszaru ,,designu” na grunt badan naukowych.

16 Ciekawe implikacje, réwniez w dziedzinie badan spotecznych, generowaé moze ostat-
nia, uzupelniajaca zasada projektowania uniwersalnego, sformufowana przez K. Ka-
letscha jako ,,percepcja réwnoséci”. Odnosi si¢ ona do sytuacji, gdy ,,indywidualna
ocena rozwigzania moze wplywac na postrzeganie siebie, jak réwniez postrzeganie
przez innych naszych réznic fizycznych czy niepetnosprawnosci jako cech dyskrymi-
nujacych lub nadmiernie wyrdzniajacych” (Borowczyk 2017: 22).

17 https://rownosc.info/dictionary/projektowanie-uniwersalne/ (dostep: 08.10.2019).
Przy czym, cho¢ w mysl projektowania uniwersalnego nie nalezy ustanawiaé rozwig-
zan przeznaczonych specjalnie dla oséb z niepelnosprawnosciami, to art. 2 Konwencji
ONZ o prawach o0s6b niepelnosprawnych, definiujac pojecie projektowania uniwersal-
nego, wyraznie zaznacza: ,Uniwersalne projektowanie nie wyklucza pomocy technicz-
nych dla szczegoélnych grup oséb niepetnosprawnych, jesli to jest potrzebne” (2012: 4).

18 W Preambule Konwencji czytamy: ,,(0) ...osoby niepelnosprawne powinny mieé
mozliwo$¢ aktywnego udzialu w procesie podejmowania decyzji w zakresie polity-
ki i programéw, w tym dotyczacych ich bezposrednio” (2012: 2). ,,Emancypacyjne
programy badawcze” oparte na zatozeniach spotecznego modelu niepelnosprawnosci,
postulowane w ramach nurtu Disability Studies, zakladaja réwniez czynny udzial oséb
z niepelnosprawnosciami w badaniach, w charakterze personelu badawczego (Society
for Disability Studies, Guidelines for Disability Studies Programmes, https://disstu-
dies.org/ [dostep: 12.11.2015]).

19 Jest to mozliwe np. w przypadku wszystkich projektéw finansowanych z Funduszy
Europejskich (Wytyczne...).
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Streszczenie

Artykut dotyczy metodologicznych aspektéw badan prowadzonych w srodowisku oséb niepet-
nosprawnych. Problematyka niepelnosprawnosci jest wyzwaniem dla badacza, za$ osoby nie-
pelnosprawne stanowia specyficzng grupe, ktérej przebadanie wymaga otwartosci podejscia in-
terpretacyjnego oraz elastycznych metod badawczych. Z tego wzgledu w artykule gléwna uwage
pos$wiecono wykazaniu przydatnosci perspektywy oraz korzysci z zastosowania metod jakoscio-
wych do badania tej kategorii 0sob. Pozwalajg one na dostosowanie strategii badawczej do charak-
terystyki eksplorowanego obszaru badan, umozliwiajac pogtebiong analize danych empirycznych,
a tym samym stwarzajac warunki do mozliwie dokladnego nakreslenia rzeczywistego obrazu ba-
danego srodowiska. Odwolujac si¢ do prowadzonych badan na temat srodowiska 0séb niepetno-
sprawnych, dokonano oceny uzytecznos$¢ zastosowania procedur metodologii teorii ugruntowa-
nej oraz etnografii, wykazujac przy tym, iz polaczenie obu metod wplywa na osiagniecie efektu
synergii i daje mozliwos¢ realizacji badania etnograficznego opartego na MTU.

Stowa kluczowe
niepelnosprawnos¢, badania jakosciowe, metodologia teorii ugruntowanej, etnografia.

WSTEP

ermin ,badania jako$ciowe”, jest pojemng kategorig obejmujacg szereg podej$¢ ba-
dawczych w naukach spolecznych'. Réznorodnos¢ sposobow realizacji badan jako-
$ciowych sprawia, ze niezwykle trudne badz wrecz niemozliwe staje si¢ zbudowanie jednej
ogodlnej ich definicji (Gorzko 2008: 41). Migdzy innymi z tego wzgledu okreglenie ,,bada-
nia jakosciowe” bywa tez stosowane zamiennie z pojeciami: podejscie hermeneutyczne,
rekonstrukcyjne czy interpretatywne (Flick 2010: 23). Jednocze$nie obok terminu badania
(research) stosuje sie czasem w metodologii jako$ciowej pojecia inquiry, co mozna prze-
ttumaczy¢ jako dociekanie oraz pojecia study, czyli studium. Wskazane terminy stosuje
sie nierzadko jako synonimy, cho¢ majg one nieco inny zakres znaczeniowy. Dariusz Ku-
binowski (2010: 58) podaje, ze ,,dociekania jakosciowe” sa najbardziej pojemna kategoria,
bowiem obejmuja zaréwno ,,badania, jak i studium, ale takze jako$ciowq ewaluacje, kryty-
ke, edukacje, literature, sztuke [...] a nawet doswiadczenie potoczne” Pod pojeciem ,,stu-
diéw jakosciowych” rozumiemy z kolei ,analizy teoretyczne, refleksje filozoficzne, studia
historyczne, interpretacje hermeneutyczne, wglady fenomenologiczne i heurystyczne”, jak
réwniez ,jakosciowe badania empiryczne” (Kubinowski 2010: 58). Najwezszy zakres zna-
czeniowy posiada termin ,,badania jakosciowe”, bowiem jest on zdaniem Kubinowskiego
(tamze: 58) ,,zarezerwowany wylacznie dla interakcyjnych, terenowych, empiryczno-ana-
litycznych oraz badawczych opartych na bezposrednim, osobistym do$wiadczeniu”.
Obecnie, definiujac badania jakos$ciowe, czyni si¢ to poprzez podawanie zespolu swo-
istych dla nich cech (Gorzko 2008: 41). Naleza do nich migdzy innymi: postugiwanie
sie tekstem zamiast liczbami jako materialem empirycznym; wychodzenie od koncepcji
spolecznego tworzenia rzeczywisto$ci; uczynienie osig analizy punktéw widzenia uczest-
nikéw badanych zbiorowosci; skupienie si¢ na opisie i interpretacji codziennych praktyk
oraz wiedzy dotyczacej przedmiotu badan (Flick 2010: 22).
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A zatem, postugujac si¢ sfowami Normana Denzina i Yvonny Lincoln, mozna po-
wiedzie¢, ze ,badacze jakosciowi badaja rzeczy w ich naturalnym $rodowisku, probu-
jac nadac sens lub interpretowac zjawiska przy uzyciu terminéw, ktérymi postuguja si¢
badani ludzie” (Denzin, Lincoln 2009: 23). Zgodnie ze stowami Krzysztofa Koneckiego
(2012: 11), uprawiajac socjologie jakosciows, staramy sie by¢ jak najblizej badanych, zas
»zrozumienie perspektyw i definicji sytuacji badanych wymaga dotarcia do miejsc ich
przebywania i dzialania”

Sharan B. Merriam (1998: 6-8) wskazala na pie¢ wspdlnych cech réznych typow ba-
dan jakosciowych. Naleza do nich: po pierwsze, przyjecie zalozenia, ze rzeczywisto$¢
jest konstruowana przez jednostki w procesie interakeji z ich spotecznymi $§wiatami; po
drugie, osoba badacza traktowana jest jako gléwny instrument gromadzenia i analizy
danych; po trzecie, badania jakosciowe maja charakter terenowy, co z koniecznosci anga-
zuje badacza w bezposrednie relacje interpersonalne z badanymi w ich naturalnym $ro-
dowisku; po czwarte, podstawowa procedurg analityczng jest indukcja, a wiec tworzenie
uogodlnien na bazie szczegdlnych informacji uzyskanych z zebranych danych; po piate,
najwiekszy nacisk ktadzie si¢ na proces poznawczy, znaczenie i rozumienie.

Z podobnym zestawieniem spotykamy si¢ u Roberta G. Burgessa (1985: 8-10) czy
Marka Gorzko (2008: 42). Obaj wskazani autorzy podaja bardzo podobne zestawienia
najwazniejszych cech charakteryzujacych metody jako$ciowe. Przy czym pierwszy z nich
zwraca uwage na fakt, ze badania jako$ciowe cechujg sie duza elastycznoscia, co spra-
wia, Ze w kazdym niemalze momencie moga zosta¢ zmodyfikowane i przeprojektowane,
a takze na réwnolegle prowadzonym procesie zbierania danych i jednoczesnym ich ana-
lizowaniu. Marek Gorzko koncentruje sie natomiast na takich cechach, jak calosciowe
(holistyczne) ujmowanie fenomenu badawczego osadzonego w danym kontekscie czy
gromadzeniu danych nieliczbowych, wystepujacych gléwnie jako stowa lub obrazy. Obaj
autorzy zgadzaja sig, co do tego, ze celem badan jakosciowych jest — uzywajac stow Mile-
sa i Hubermana - ,wyjasnienie drog, jakimi ludzie w poszczegélnych sytuacjach docho-
dza do zrozumienia i wyjasnienia sytuacji, podejmujg dzialania lub w inny sposéb radza
sobie z codziennymi sytuacjami” (Miles, Huberman 2000: 8).

Do podobnych wnioskéw dochodzi Krzysztof Konecki (2005: 267) wedlug ktérego,
generalnym celem analizy danych jako$ciowych jest interpretacja znaczen nadawanych
przez jednostki oraz zbiorowosci. Jak pisze ten sam autor (2012: 10), metody jakos$ciowe
stuzg opisowi, wyjasnieniu i zrozumieniu przyczyn zjawisk spolecznych poprzez badania
empiryczne, a takze analize doswiadczen indywidualnych i grupowych, definicji $wiata
spolecznego oraz interakeji. Sama za$ socjologia jakos$ciowa ,,nie ogranicza si¢ tylko do
uzycia specyficznych dla siebie technik i metod badania. Jest ona raczej jakosciowym
sposobem myslenia o ludzkim doswiadczeniu, »droga naukowej oraz intersubiektywnej
empirii«, ktéra pozwala dotrze¢ do znaczenia doswiadczen indywidualnych i grupowych
tak zwanego »zewnetrznego $wiata«” (Konecki 2012: 10).

Wymienione cechy charakteryzujace jako$ciowe metody badan szczegélnie dobrze
wpisuja sie w zakres i charakter badan prowadzonych w $rodowisku oséb niepetno-
sprawnych. Takze ze wzgledu na specyfike obszaru badan i koniecznos¢ sprostania
réznym trudnos$ciom metodologicznym. W zwiazku z tym, realizujac badania wéréd
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0s6b z niepelnosprawnoscig (dotyczace m.in. sytuacji niepelnosprawnych intelektual-
nie mieszkancéw domdéw pomocy spolecznej, a takze niepelnosprawnych sportowcow),
podjeto decyzje o zastosowaniu metod jakosciowych, wybierajac sposrod nich metodo-
logie teorii ugruntowanej i metode etnograficzng, czego konsekwencja jest w przypadku
niniejszych badan badanie etnograficzne oparte na metodologii teorii ugruntowane;j.

Ponizej w zwigzty sposdb przedstawiono ogdlna charakterystyke zastosowanych w pro-
jekcie autorskim metod badawczych, zwracajac przy tym uwage na istniejagce pomie-
dzy nimi podobienstwa i rdznice, a takze akcentujgc efekt dopelniania si¢ owych metod
w konkretnym badaniu. Na zakonczenie za§ wskazano na przyczyny oraz konsekwencje
zastosowanych metod badawczych, bazujac na wlasnych doswiadczeniach badacza ja-
kosciowego, ktorego gldownym obszarem badan sg zagadnienia i zjawiska mieszczace si¢
w szeroko rozumianych badaniach nad niepelnosprawnoscia.

KROTKI OPIS METOD BADAWCZYCH ZASTOSOWANYCH
W BADANIACH NAD NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Ramy metodologiczne przeprowadzonych badan wyznaczaly reguly teorii ugruntowanej
Barneya Glasera i Anselma Straussa (Glaser, Strauss 1967; Glaser 1978) oraz etnografii
(Gobo 2008). Polaczenie wskazanych metod, jak sugeruja Markieta Domecka i Adam
Mrozowicki (2008: 139), jest mozliwe dzieki spdjnosci lezacych u ich podstaw zalozen
(tj. zalozenia o procesualnym charakterze rzeczywistosci spolecznej oraz obustronne;j
zaleznosci pomiedzy dziataniami aktoréw a ksztaltem struktury spotecznej) oraz wska-
zane, gdy procedury tych podejs¢ traktowane sg jako komplementarne. Z jednej strony,
dane etnograficzne przedstawiaja calosciowy obraz, na ktéry sklada sie sam aktor, a tak-
ze dzialanie, kontekst dzialania oraz powigzania pomiedzy tymi elementami, ktérych
rekonstrukcja jest niezbednym warunkiem dla rozumienia, interpretacji i wyjasniania
badanego zjawiska. Z drugiej strony, procedury analityczne teorii ugruntowanej pozwa-
laja na wyjscie poza indywidualne historie Zycia poprzez odkrywanie ogdlnych wzorow
i mechanizmoéw ksztalttujacych relacje spoleczne oraz logike dziatania (Domecka, Mro-
zowicki 2008: 139).

METODOLOGIA TEORII UGRUNTOWANE]

W wydanej w 1967 r. ksigzce The Discovery of Grounded Theory Anselm L. Strauss i Bar-
ney G. Glaser, tworcy nowej i rewolucyjnej na 6w czas idei, pisali: ,Wierzymy, ze odkry-
wanie teorii majacej swoje zrodto w danych [...] jest gtéwnym zadaniem wspdlczesnej
socjologii. Dlatego pragniemy pokazac, jak teoria dopasowuje si¢ do empirycznych fak-
tow i jest w ten sposob zrozumiala tak dla socjologéw, jak i dla laikéw” (Strauss, Glaser
1967: 1). W opinii jej tworcéw, metodologia teorii ugruntowanej (MTU) miala wpro-
wadzi¢ ,$wiezy powiew” do praktyki uprawiania nauki, przeciwstawiajac si¢ teoriom
ustanawianym w sposéb logiczno-dedukcyjny, opartych na weryfikacji arbitralnie sta-
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wianych zalozen i hipotez (Glaser 1978). Zdaniem Glasera i Straussa teoria ugruntowana
wypelni¢ miata luke pomiedzy teorig a empiria (Glaser, Strauss 2009 [1967]).

Metoda wypracowana przez Straussa i Glasera stala si¢ jednym z punktéw odniesienia
do obecnej refleksji nad metodologia badan i analiz jako$ciowych (Zakrzewska-Manterys
1996; Konecki 2000; Charmaz 2009 [2006]). Nalezy bowiem pamieta¢, ze wspolczesnie
mamy do czynienia z réznymi jej interpretacjami i modyfikacjami, ktére wnosza okre-
slone zmiany do klasycznej koncepcji metodologii teorii ugruntowanej zapoczatkowanej
przez Straussa i Glasera (zob. Konecki 2009: XVIII-XXVT)2.

Metodologia teorii ugruntowanej polega na budowaniu teorii (Sredniego zasiegu) na
podstawie systematycznie zbieranych danych empirycznych (zob. Glaser, Strauss 2009
[1967]; Glaser 1978). Teoria jest tu pochodng analiz danych empirycznych, zas jedng
z elementarnych procedur jest wymadg ograniczenia prekonceptualizacji (Charmaz 2009:
90; Glaser, Strauss 2009: 112). Badacz, ktory decyduje sie na uzycie metodologii teo-
rii ugruntowanej, powinien, na ile jest to tylko mozliwe, wystrzega¢ si¢ konstruowania
wstepnych zalozen, ktére moga spowodowac, ze niechybnie stanie sie ,,niewolnikiem
teorii” (Glaser 1978: 9; Konecki 2009: XIII). Zaleca sig, by przystepujac do badan, w naj-
wigkszym stopniu ograniczyl wstepng konceptualizacje wlasnych zamierzen badawczych .
(Konecki 2000: 26; Frankford-Nachmias, Nachmias 2001: 313). Réwnoczesnie nalezy
pamietaé, ze wymog ograniczenia prekonceptualizacji nie jest rownoznaczny z separa-
cja od jakichkolwiek podstaw teoretycznych, jak rowniez posiadanej juz wiedzy z zakre-
su interesujacego nas obszaru badan (Konecki 2009: XIII). Zgodnie z tym wymogiem
w poczatkowej fazie badan badacz powinien przede wszystkim koncentrowaé si¢ na
szczegdtowym opisie zebranego materialu empirycznego, a dopiero pdzniej formutowaé
twierdzenia teoretyczne (Konecki 2000: 26-27). Wiedza teoretyczna oraz informacje do-
tyczace eksplorowanego srodowiska, ktore posiadal badacz przed przystapieniem do pra-
cy badawczej, moga okaza¢ si¢ pomocne w dalszych jej etapach, stuzac m.in. jako dane
poréwnawcze oraz wskazowki przy teoretycznym doborze probek (Strauss, Corbin 1990:
48-56; Glaser 1978: 67). Poprzez ograniczenie wstepnych zalozen teoretycznych mozna
takze zachowa¢ poznawcza otwarto$¢ bez sugerowania sie odkryciami innych badaczy,
a tym samym zachowac¢ tak zwany , kontekst odkrycia” (serendipity), nieustannie poda-
zajac tropem nowych, nieznanych uprzednio faktow (Konecki 2009: XIII; por. Strauss,
Corbin 1990; Glaser 1978). Wymog ograniczenia prekonceptualizacji chroni przed wtla-
czaniem w utarte schematy, ktore czyni¢ moga z badacza osobe podazajacg nakreslonymi
juz $ciezkami interpretacji danych, reprodukujacego powszechnie podzielane, a nie za-
wsze stuszne poglady. W konsekwencji moga one stac si¢ cigzarem niweczacym sposob-
nos$¢ odkrycia nieznanych dotychczas zjawisk czy mozliwosci spojrzenia na wezesniej juz
podejmowane kwestie z innej, nowej perspektywy.

Proces zbierania danych empirycznych, w przypadku zastosowania MTU, odbywa
sie nie stadialnie, fazowo, lecz facznie z prowadzong réwnolegle analizg i interpreta-
cja (Konecki 2009: XIV). Teoria wylania si¢ w trakcie systematycznie prowadzonych
badan empirycznych (Konecki 2000). A zatem proces zdobywania, analizy i interpreta-
cji danych stanowi integralng, przebiegajaca w jednym czasie, czg$¢ catego procesu ba-
dawczego, w trakcie ktérego wykorzystywane sg okreslone procedury metodologiczne
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- m.in. teoretycznego pobierania probek (theoretical sampling) i teoretycznego nasycenia
(theoretical saturation) (Glaser, Strauss 2009: 41-64). Zastosowanie procedur metodolo-
gii teorii ugruntowanej powoduje, ze proces zbierania danych empirycznych nie bedzie
przebiegal w sposéb przypadkowy, lecz zostanie oparty na okreslonej strategii doboru
danych, porzadkujacej stale gromadzony material (por. Konecki 2009: XIV).

Metodologia teorii ugruntowanej oferuje rowniez procedure teoretycznego pobierania
probek (theoretical sampling), dzieki ktorej badacz, zbierajac, kodujac i analizujac mate-
rialy, réwnoczesnie na biezaco decyduje, gdzie i jakiego rodzaju dane w dalszym ciagu
gromadzi¢ (Glaser 1978: 49-50; Strauss, Corbin 1990: 177). Badacz, napotykajac podczas
swojej pracy terenowej na interesujace go zjawiska, moze zmienic tok i zakres poszuki-
wan, koncentrujac swoja uwage na aspektach, ktdrych wczesniej nie bral pod uwage,
badz z ktdrych istnienia nie zdawal sobie w ogole sprawy (Konecki 2000: 30). Pobieranie
probek ma charakter procesualny i odbywa si¢ do chwili osiggnigcia teoretycznego na-
sycenia (theoretical saturation), a wigc takiego momentu, w ktérym nie pojawiaja si¢ juz
zadne nowe dane, a kolejne przypadki s podobne do wczesniejszych i mozna je zanali-
zowac za pomoca juz istniejacych kategorii (Glaser 1978: 142).

. Inng, réownie wazng strategiag MTU, jest metoda cigglego poréwnywania (constant
comparative method) (Glaser, Strauss 2009: 81-92). Badacz w poszukiwaniu kolejnych
danych do poréwnan stara sie dobiera¢ zaréwno bardzo rdzne, jak i podobne do siebie
przypadki, tak by uchwyci¢ maksymalnie duzo warunkéw réznicujacych wystepowanie
kategorii oraz ich wzajemnych powigzan (Glaser 1978: 45-53; Charmaz 2009: 74). Pro-
cedury MTU dajg zatem mozliwos¢ odseparowania sie badacza od bezposredniego ,,0d-
dzialywania” doswiadczen, jakie sg jego udzialem w momencie kontaktu z badanymi,
zapewniajac tym samym mozliwo$¢ wypracowania interpretacji i analiz nieobarczonych
bledem wiasnych opinii i ocen. Z drugiej strony, pomimo trudnosci emocjonalnego na-
piecia rodzacych sie w trakcie pracy terenowej, badacz ma mozliwos¢ ,,wczucia si¢” w sy-
tuacje innych, co daje mu podstawy do gruntowniejszej interpretacji, a przez to lepszego
zrozumienia zachodzacych w danym srodowisku zdarzen oraz odkrycia mechanizmoéw
rzadzacych zachowaniami jego uczestnikdw (zob. Konecki 2000).

ETNOGRAFIA

Etnografia etymologicznie pochodzi od dwdch okreslen greckich: ethnos, co oznacza lud,
plemig, rase, narod, oraz graphein, ktore tlumaczy¢ mozna jako pisa¢, skroba¢, rysowaé
(Kopalinski 1999: 157). Celem etnografii jako metody badawczej jest obserwacja dzia-
tan ludzi w ich naturalnym $rodowisku oraz uchwycenie perspektywy postrzegania rze-
czywisto$ci przez czlonkéw danej spotecznosci (Kleinknecht 2007: 226; Gobo 2008: 5;
Charmaz 2009: 33). Przedmiot zainteresowan badan etnograficznych stanowi zatem pre-
zentacja, przewaznie w formie opisowej, danej zbiorowosci ludzkiej, zwlaszcza zas w jej
wymiarze kulturowym (Angrosino 2010: 24; Kubinowski 2010: 161; Borkowska-Beszta
2005: 41). O centralnym usytuowaniu kwestii kultury w badaniach etnograficznych moze
swiadczy¢ definicja Jamesa P. Spradleya (1979: 9-10), ktory pisze, ze ,etnografia jest kul-
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turg studiowania kultur. Sktada sie z zasobu wiedzy, ktory obejmuje techniki badawcze,
teori¢ etnograficzng i setki kulturowych opisdw. Stara si¢ wytwarza¢ systematyczne ro-
zumienie wszelkich kultur ludzkich z perspektywy tych, ktdrzy sa poznawani. Etnografia
bazuje na nastepujacym przekonaniu: wiedza o wszystkich kulturach jest wartosciowa.
To przekonanie uzasadnia potrzebe skrupulatnego ich zbadania”

Dariusz Kubinowski (2010: 162; por. Kostera 2003: 39-42) zwraca uwage na to, ze
etnografia w rozumieniu Spradleya jest nie tylko okreslong metoda i strategia badawcza,
ale przyjmuje posta¢ swoistej tradycji metodologicznej, a wiec jest holistycznie pojmo-
wanym sposobem uprawiania badan, z okreslonym zbiorem zaltozen, procedur, praktyk,
a takze towarzyszacych im systemdéw wartosci. Podobnego zdania jest Beata Borkow-
ska-Beszta (2005: 41), ktéra powolujac si¢ na stowa Spradleya (1979: 21), stwierdza, ze
etnografia ,,jest czyms$ wiecej niz naukowsq strategia badawcza lub produktem koncowym
badan. Etnografia jest sposobem rozumienia réznic kulturowych, ktére czynig nas tym
kim jeste$my jako ludzie”.

Ukierunkowanie badan etnograficznych na zagadnienia kulturowe sugeruje ich zwiaz-
ki z antropologia. Siegajac do tradycji badan etnograficznych, mozemy dokona¢ rozréz-
nienia na dwa nurty terenowych badan antropologicznych, z ktérych wspoélczesna et-
nografia bierze swdj poczatek. Jest to z jednej strony antropologia spoleczna, zwigzana
z takimi badaczami, jak Alfred Reginald Radcliffe-Brown oraz Bronistaw Malinowski,
polegajaca na analizie trwalych instytucji spolecznych. Z drugiej strony antropologia
kulturowa — wérédd jej przedstawicieli wymieni¢ mozna tak znaczace postacie, jak Franz
Boas, Ruth Benedict czy Margaret Mead, a skoncentrowana na odkrywaniu specyfiki
kulturowej zbiorowosci za posrednictwem rekonstrukeji biograficznych jej przedsta-
wicieli (Angrosino 2010: 24-25). Obie perspektywy scalata idea badan terenowych, co
szczegdlnie podkreslano, konfrontujac ja z uprawiang w XIX w. nauka gabinetowa.

Obecnie etnografia socjologiczna w $cistym znaczeniu polega przede wszystkim na
opisie spotecznosci badz grup, z ktérymi badacz dzieli takie obszary rzeczywistosci, jak
jezyk, perspektywe poznawczg czy realia spoleczno-polityczne (Gobo 2008: 8-10). Zda-
niem Roberta Prusa (1994: 21) etnografia jest metoda badan, ktérg badacze postuguja si¢
w celu zaobserwowania dzialan ludzi oraz uchwycenia punktu widzenia i perspektywy
postrzegania rzeczywistosci przez czlonkow okreslonej zbiorowosci.

Wspolczesnie za etnografie socjologiczng uwaza si¢ rézne formy badan spotecznych,
ktore charakteryzujg si¢ jednak pewnymi wspolnymi cechami. Paul Atkinson i Martyn
Hammersley (1994: 248) podaja, ze s3 to: nacisk na wymiar eksploracyjny badanych
zjawisk; zdecydowana przewaga danych nieustrukturyzowanych; koncentracja na kilku
(czasem jednym) wybranych przypadkach; analiza danych dotyczaca objasniania inter-
pretacji znaczen i funkeji ludzkich dziatan w formie opiséw ze znacznym ograniczeniem
analiz statystycznych.

W tradycji interakcjonistycznej terenowe badania etnograficzne nastawione sa na
odkrywanie znaczen, jakie aktorzy spoteczni przypisujg innym ludziom, a takze tego,
jak rozumieja podejmowane przez siebie samych dzialania (por. Prus 1996). Z tego tez
wzgledu istotna staje si¢ rola badacza, ktdry jako aktywny cztonek dynamicznej zbio-
rowosci powinien zanurzy¢ sie w $§wiat swoich badanych, przyjmujac ich perspektywe
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ogladu rzeczywistosci. ,,Kluczem do etnografii interakcjonistycznej jest wiec odkrycie
systemu symboli, ktéry nadaje sens temu, co ludzie mysla i robig” (Angrosino 2010: 31).

Dokonujac w tym miejscu pewnego podsumowania, mozna stwierdzi¢, ze etnografia
jest sposobem prowadzenia badan, ktdry charakteryzuje si¢: pracg w terenie, czyli w na-
turalnym $rodowisku osob badanych; ma charakter spersonalizowany, bowiem badacz
staje sie zarowno obserwatorem, jak i uczestnikiem badanej zbiorowosci; jest wieloczyn-
nikowa, a wiec podczas realizowania tego typu badania, konieczne staje si¢ sieganie do
réznych technik zbierania danych; charakteryzuje si¢ dlugotrwalym pobytem badacza
w terenie; oparta jest na wnioskowaniu indukcyjnym, a zatem na podstawie zebranych
informacji szczegétowych budowane sg ogdlne wzory oraz teorie wyjasniajace realia zy-
cia danej zbiorowosci; istotna role pelni w niej dialog, bowiem wnioski i interpretacje
badacza s3 na biezagco komentowane przez badanych; cechuje ja holistyczny, a wigc ca-
fosciowych charakter ogladu grupy stanowiacej przedmiot badan (tamze: 45; zob. Ham-
mersley, Atkinson 2000).

Koncowym wynikiem pracy badacza w terenie powinien by¢ raport etnograficzny, za-
zwyczaj, cho¢ nie zawsze, przyjmujacy forme narracji, a wiec ,rozbudowanej opowiesci,

. ktorej glownym celem jest danie czytelnikowi mozliwosci posredniego doswiadczenia
spolecznosci, w ktorej badacz zyt i z cztonkami ktdrej wchodzit w interakeje” (tamze: 46).

Michael Angrosino (2010: 46-47; por. Van Maanen 1988; zob. takze Czyzewski 1987)
podaje trzy rodzaje najczesciej, jego zdaniem, spotykanej narracji. Po pierwsze, moze to
by¢ historia utrzymana w kanwie realistycznej, a wigc pozbawiona pierwiastka emocjo-
nalnego i stanowiaca bezosobowy opis obserwacji dokonanych przez badacza. Po drugie,
przyjmujacy odwrotna retoryke styl konfesyjny, gdzie w centrum jest badacz, a jego do-
$wiadczenia osobiste stanowig centralng o§ opowiesci. Po trzecie, styl charakteryzujacy
sie bogactwem $rodkow literackiego wyrazu, takich jak metafory czy poréwnania, zwany
impresjonistycznym.

J. Spradley (1979: 23-24) wyrdznil sze$¢ typoéw deskrypcji etnograficznej:

1) deskrypcje etnocentryczne — obecne zwlaszcza w poczatkowej fazie odkrywania
»ludow pierwotnych’, cechujace sie subiektywizmem, odrzucajace narracje badanych,
a skupiajace si¢ na ewaluacji i wartosciowaniu kultury ,tubylcow” z perspektywy do-
$wiadczen badacza;

2) deskrypcje w naukach spotecznych - ich zadaniem jest oddanie, jak najbardziej
realne, obrazu obserwowanej rzeczywistosci z ukazaniem wewnetrznego punktu widze-
nia danej kultury. Z tego wzgledu w celu osiagniecia obiektywizmu badacza stosowane
sa naukowe metody weryfikacji, a porzadkowanie opisu opiera si¢ na réznych ujeciach
teoretycznych;

3) etnografie standardowe — cechg charakterystyczng tego typu zapisu etnograficznego
jest bogactwo, cho¢ wystepujace w réznej formie, rdzennego jezyka informatorow;

4) etnografie monolingwalne - zawieraja deskrypcje pisane jezykiem rodzimym, po-
chodzacym z kultury informatoréw. Praca badacza polega z reguly na translacji opisow
wykonanych przez rdzennych przedstawicieli danej kultury;

5) historie Zycia — s3 narracjami biograficznymi prezentujacymi Zycie danej osoby
badz grupy oséb wpisanych w kontekst danej kultury;
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6) nowele etnograficzne — reprezentujg skrajnie wewnetrzny punkt widzenia okreslo-
nej kultury i sg pisane rdzennym jezykiem jej czlonkéw.

Postugujac si¢ stowami Harrego Wolcotta (1982: 29), nalezatoby powiedzie¢, ze ,,pro-
wadzac badania terenowe, mozna dochodzi¢ do alternatywnych produktéw koncowych”
Wynika to nie tylko z cech osobistych i umiejetnosci badacza, charakterystyki eksploro-
wanego terenu badan, przyjetych zalozen teoretycznych, ale takze ze sposobu realizowa-
nia etnografii. I chociaz czesto stosowany jest schemat studium przypadku, gdzie zwykle
intencjg badacza jest przedstawienie szczegélowego opisu przedmiotu badan (,,genera-
lizacje wewnetrzne” zgodnie z terminologiag wprowadzong przez Uwe Flicka 2010: 158),
badz rzadziej - dokonanie poréwnan pomiedzy réznymi przypadkami (,,generalizacje
zewnetrzne’, Flick 2010: 158), to trudno jest mowi¢ o mozliwosci szczegdtowego i pre-
cyzyjnego zaplanowania dzialan badacza zgodnie z zalozonym uprzednio schematem.
Na temat mozliwosci planowania badan etnograficznych - co szerzej mozna odnies¢ do
ogolnego sensu ich prowadzenia - Martyn Hammersley i Paul Atkinson (2000: 34) wypo-
wiadajg bardzo znaczgace sfowa: ,, Tego typu badan nie mozna zaprogramowac. W prakty-
ce badacz styka si¢ z mnostwem niespodziewanych sytuacji [...]. Co wigcej, prowadzenie
wszelkich badan to dzialalnos¢ praktyczna, ktéra wymaga doswiadczenia w podejmo-
waniu decyzji zaleznie od sytuacji. Rzecz nie sprowadza si¢ wytacznie do przestrzegania
prawidet metodologicznych”

ETNOGRAFIA A TEORIA UGRUNTOWANA - PODOBIENSTWA I ROZNICE

Zaréwno etnografia, jak i metodologia teorii ugruntowanej naleza do nurtu badan ja-
kosciowych. Jednak zwiazki pomiedzy tymi dwiema metodami badawczymi siegaja
znacznie glebiej (Konecki 2000: 121; por. Gobo 2008: 15-16). Po pierwsze, zaréwno
w etnografii, jak i metodologii teorii ugruntowanej korzysta sie z tych samych narzedzi
gromadzenia danych empirycznych, tj. obserwacji uczestniczacej, wywiadéw nieustruk-
turyzowanych, historii zycia czy analizy danych zastanych. Uzywanie wspomnianych
techniki zbierania materialéw jest niejako konsekwencja terenowego charakteru etno-
grafii i MTU, a wigc zatozenia o koniecznosci realizowania projektu badawczego w opar-
ciu o analiz¢ informacji uzyskanych w bezposrednich interakcjach badacza z badanymi
oraz jego uczestnictwa w zyciu codziennym danej zbiorowosci. Co wiecej, podobienstwa
pomiedzy wymienionymi rodzajami badan wynikajg takze z postugiwania si¢ zarow-
no w przypadku etnografii, jak i teorii ugruntowanej procedurg ciggtego poréwnywa-
nia (Konecki 2000: 121; por. Gobo 2008: 40-41). Jak podaje Kathy Charmaz (2009: 36),
etnografowie, podobnie jak badacze postugujacy sie metodologia teorii ugruntowanej,
od samego poczatku prowadzenia badan dokonujg poréwnan miedzy danymi, ponadto
poréwnuja dane z wylaniajacymi sie kategoriami, a takze przedstawiaja relacje miedzy
kategoriami i pojeciami.

Pomimo wspomnianych cech wspélnych dla metodologii teorii ugruntowanej oraz
etnografii, niestusznym byloby sprowadzanie ich do jednej i tej samej kategorii procedur
uzywanych podczas realizowania projektu badawczego.
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Etnograf koncentruje si¢ na opisie ,jednostki analizy™, czyli na wlasnosciach osob,
grup, organizacji czy instytucji. Jego celem jest przede wszystkim jak najdokladniejsze
odwzorowanie charakteru i specyfiki zZycia danej zbiorowosci, zazwyczaj w jej kontekscie
kulturowym. W tego rodzaju badaniach, jakimi sg badania etnograficzne, wymagana jest
zgodnos$¢ stwierdzen z faktami, a prezentacja jednostki analizy ma by¢ ,,adekwatnym” jej
opisem (Van Maanen 1979: 539-549 za: Konecki 2000: 122).

Konsekwencja przyjecia takiej perspektywy badan, jest ograniczenie czasowo-prze-
strzenne wlasnie do konkretnej jednostki analizy. Innymi stowy, etnograf dazy do otrzy-
mania jak najbardziej rzetelnego obrazu danego terenu badan. Istotne jest zatem ,tu”
i ,teraz’, za$ przekladalno$¢ wynikéw badan na innego rodzaju sfery ludzkiej aktywnosci
nie jest ani gldéwnym celem etnografa, ani tez w pelni mozliwym do realizacji zadaniem.

Badacz postugujacy si¢ metodologia teorii ugruntowanej, w przeciwienstwie do et-
nografa, nie dazy do bezposredniego opisu danej jednostki analizy, ale stara si¢, stosujac
procedure teoretycznego dobierania probek, wygenerowac teorie objasniajaca dany pro-
ces spoleczny. Jak podaje Krzysztof Konecki (2000: 123), w teorii ugruntowanej twierdze-
nia sg zwykle hipotezami, a nie opisami faktéw czy zjawisk. Wynika z tego, ze analityczny

. opis jest raczej hipotetycznym uogdlnieniem, a nie adekwatnym opisem faktéw, jak ma
to miejsce w przypadku etnografii (Glaser 1978: 110-113).

Sam opis etnograficzny nie jest tez tozsamy z ,,generowaniem teorii’, co de facto stano-
wi podstawowy cel pracy badacza stosujgcego teori¢ ugruntowang. Wprawdzie opis jest
jedna z charakterystycznych cech wszelkiego typu badan jakosciowych, to jednak w od-
niesieniu do teorii ugruntowanej jego wytwarzanie musi przebiega¢ réwnolegle z jed-
noczesnym generowaniem pojec teoretycznych. Bowiem jedynie w nastepstwie faczenia
tych dwdch dzialan - tworzenia opisu oraz poje¢ — mozliwe staje si¢ generowanie teorii
(Konecki 2000: 123).

Biorac pod uwage powyzsze zestawienie etnografii z teorig ugruntowana, mozna, czy-
nigc pewnego rodzaju podsumowanie, stwierdzi¢, ze to, co odroznia owe metody, doty-
czy nie tyle ogolnego modelu ich przeprowadzania, ale sposobu, w jaki zebrane na ich
podstawie dane sg analizowane (Konecki 2000: 124).

Z drugiej jednak strony, pomimo rysujacej si¢ odmiennosci etnografii i teorii ugrun-
towanej, mozna odnalez¢ $ciste zwigzki pomiedzy tymi rodzajami analizy danych. Kathy
Charmaz (2009: 34-37), dokonujac zestawienia metody etnograficznej z metodologia
teorii ugruntowanej, podaje szereg istotnych cech, ktore dzigki potgczeniu tych metod
bezposrednio wskazujg na osiggany efekt synergii, prowadzacy do poprawy jakosci pro-
cesu badawczego.

Po pierwsze, etnografowie moga wykorzystac teori¢ ugruntowang do tworzenia zwigz-
kéw miedzy obserwowanymi wydarzeniami w celu zbadania proceséw.

Po drugie, staranne i dokladne stosowanie metod teorii ugruntowanej stanowi zrédto
systematycznych wskazowek umozliwiajacych dogltebna penetracje tego, co kryje sie pod
powierzchnig obserwowanych zjawisk, i wnikniecie w gtab wydarzen.

Po trzecie, metody te pomagaja utrzymac kontrole nad procesem badawczym, ponie-
waz towarzysza etnografowi na kazdym jego etapie badan, a wigc ustalaniu przedmiotu
zainteresowania oraz konstruowaniu, a takze organizacji tego procesu.
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Po czwarte, metoda teorii ugruntowanej umozliwia rozwiniecie teoretycznych aspek-
tow badan etnograficznych, podnoszac opisy do poziomu abstrakcyjnych kategorii i teo-
retycznych interpretacji.

Po piate, ciggle poruszanie si¢ miedzy danymi a analiza pomaga badaczowi wyzby¢
sie uczucia przytloczenia i sprawia, ze nie zwleka on z wykonaniem kolejnych czynnosci.
Teoria ugruntowana moze zatem pomadc w ograniczeniu nadmiaru pracy.

Po szoste, logika teorii ugruntowanej zaklada wracanie do danych i ponowne skupia-
nie si¢ na analizie. Pomaga to przezwyciezy¢ kilka probleméw etnograficznych, ktéry-
mi wedlug Kathy Charmaz (2009: 36) sa: ,,1) oskarzenia o bezkrytyczne przyjmowanie
pogladow uczestnikéw badan, 2) dlugie przebywanie w terenie badawczym bez spre-
cyzowania punktu zainteresowan i dokonywania analiz, 3) zbieranie powierzchownych
i przypadkowych danych, 4) poleganie na szablonowych kategoriach dyscyplinarnych”

Kathy Charmaz (tamze: 34) sugeruje, ze badanie etnograficzne oparte na metodologii
teorii ugruntowanej przybiera inng forme niz pozostate rodzaje etnografii, ktére koncen-
trujg si¢ na opisie badanego obszaru zycia spotecznego. Natomiast etnografia prowadzo-
na w ujeciu metodologii teorii ugruntowanej przyznaje priorytet badanemu zjawisku
badz procesowi. ,,Etnografowie zajmujacy si¢ teorig ugruntowang badaja zdarzenia, ktd-
re maja miejsce w danym otoczeniu, i tworzg konceptualng interpretacje owych dziatan”
(tamze: 34-35). Mozna zatem powiedzie¢, Ze teoria ugruntowana jest czgsto praktycznie
uwiktana w opis etnograficzny. Dotyczy to sytuacji, w ktérych badacz opisujac i analizu-
jac niewielki obszar empiryczny, probuje stawia¢ hipotezy i generalizacje®. Metodologia
teorii ugruntowanej pozwala na dokonanie analitycznego opisu okreslonego obszaru ba-
dan, poprzez nadanie ram analizie z odkrytych kategorii oraz powigzan istniejacych po-
miedzy nimi. Opis ten moze nastepnie rozwing¢ si¢ w tak zwana ,lokalnie ugruntowang
teori¢” (Konecki 2000: 125 za: Martin, Turner 1986: 143), ktéra dostarcza teoretycznych
objasnien dla danego obszaru, cho¢ moze by¢ takze uzyteczna w zrozumieniu innych,
w tym takze szerszych, kontekstow empirycznych, co dzieje si¢ w sytuacji, kiedy ,,akto-
rzy spoteczni z innego, niz pierwotnie badany, obszaru rozpoznajg si¢ w danym opisie
analitycznym badz uogdlnieniach teoretycznych” (Konecki 2000: 125). Teoria lokalnie
ugruntowana, oparta na studium przypadku, ma réwniez wymiar praktyczny i aplikacyj-
ny, umozliwia bowiem nie tylko zrozumienie danego problemu badaczowi, ale réwniez
dostarcza $srodkow do prezentacji wnioskdw osobom poddanym obserwacji.

PRZYCZYNY ORAZ KONSEKWENCJE ZASTOSOWANIA
WYBRANYCH METOD BADAWCZYCH

Podczas badania dotyczacego $rodowiska osob niepetnosprawnych wybdr okreslonej
metody i technik podyktowany zostal w duzej mierze samg specyfika takiego srodowi-
ska, rozpatrywang w trzech wymiarach: celu badan, a wiec doglebnego przestudiowa-
nia wybranych przypadkoéw, przedmiotu badan, jakimi byly interakcje, znaczenia i ich
symboliczne interpretacje, a takze specyfiki srodowiska i ogdlnej charakterystyki osob
poddanych badaniu.
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Biorac pod uwage wskazane powyzej wymiary za zastosowaniem opisywanych metod
badawczych przemawialo kilka istotnych, moim zdaniem, argumentdw. Przede wszyst-
kim, wybor powyzszych metod pozwalal na odzwierciedlenie procesualnego charakteru
rzeczywistosci (Strauss, Glaser 1967; Strauss, Corbin 1990), a takze umozliwial calosciowe
ujecie przedmiotu badan (Carrero, Peird, Salanova 2000: 510). Nie bez znaczenia w kon-
tekscie prowadzonych badan jest takze fakt, iz metody te daja sposobno$¢ wgladu w pro-
blematyke widziang oczami badanych oséb (Hirschfeld i in. 2005: 252). Jest to istotne,
gdyz u podstaw zalozen badawczych lezy che¢ poznania subtelnych niuanséw, ktdre maja
wplyw na ksztaltowanie si¢ poczucia ,ja” i tozsamosci 0sdb niepelnosprawnych, ktore
zaangazowane sg w rozne formy aktywnosci fizyczne;.

Generalnie, za zastosowaniem wskazanych metod badawczych przemawiaja nastepu-
jace argumenty: 1) badanie dotyczy sfery rzeczywistosci spolecznej, ktorg trudno jest
zmierzy¢ za pomocg statystyk i ktorej eksploracja przy zastosowaniu metod ilosciowych
wydaje si¢ ograniczona; 2) metody jakosciowe pozwalajg na glebsze zrozumienie bada-

. nych zjawisk, bowiem biorg pod uwage ich spoteczny i kulturowy kontekst, ktory stwarza
mozliwo$¢ interpretacji bez narzucania arbitralnych wyjasnien (Silverman 2007: 56-58);
3) aby zrozumie¢ wszelkie zjawiska i fenomeny spofeczne w grupie oséb niepetnospraw-
nych uprawiajacych sport, nie mozna wyeliminowa¢ podejscia jakosciowego, ktore
stwarza mozliwos$¢ dotarcia do perspektywy aktoréw spotecznych i uchwycenia proce-
sualnego wymiaru badanych zjawisk (Glaser 1978: 11); 4) zrozumienie zjawisk w ich in-
terpretatywnej perspektywie wymaga dluzszego i bezposredniego kontaktu z badanymi,
co oferujg zastosowane metody badan - obserwacja i wywiad (Silverman 2007: 53); 5)
metody jakosciowe odznaczaja si¢ elastycznoscia, co sprawia, ze badacz moze wciaz po-
daza¢ nowymi tropami i na biezgco rekonstruowac przebieg badania, wraz ze zdobywa-
niem nowej wiedzy i danych (tamze: 53).

Jednocze$nie zastosowanie wskazanych metod niesie ze sobg okreslone konsekwencje
natury metodologicznej i epistemologiczne;.

Po pierwsze, ich cecha jest emergentny charakter poje¢, jakimi postuguje si¢ badacz do
opisywania rzeczywistosci spolecznej. Maja one dwa zasadnicze znaczenia: analityczne,
a wiec na tyle ogélne, by wyznaczy¢ charakterystyki ich konkretnych istotnosci, a nie
same istotnosci (Glaser, Strauss 1967: 38), ponadto posiadajg znaczenie uczulajace, czyli
nie s3 konkretne i rozstrzygajace, lecz opierajg si¢ na ogélnym odczuciu tego, co jest
istotne empirycznie w danej nazwie pojecia (Blumer 1954: 7). Biorac zatem pod uwage
emergentny charakter poje¢, jakimi postuguje si¢ badacz stosujacy metodologie teorii
ugruntowanej, niemozliwe jest okreslenie doktadnych, konkretnych i odgérnie ustalo-
nych kategorii na etapie projektowania badania.

Po drugie, zgodnie z metodologig teorii ugruntowanej niezwykle istotne jest, aby ogra-
niczy¢ do minimum (zwlaszcza we wstepnym etapie badan) prekonceptualizacje (Glaser,
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Strauss 1967: 45). Oznacza to, ze przyjecie a priori okreslonych kategorii analitycznych
jest nieuzasadnione. Przeczy bowiem kontekstowi odkrycia (serendipity), a wigc pozna-
niu i odkryciu nowych zjawisk czy fenomendw spotecznych (Konecki 2000: 27).

Po trzecie, opierajac si¢ na powyzszych metodach, nie sposdb jest z géry w momencie
konstruowania badan okresli¢ dokladnej liczebnosci przypadkow, jakie takim badaniem
beda objete. Liczba przebadanych przypadkow, podazajac tropem zaproponowanym przez
tworcow GT, jest $cisle powigzana z sytuacja osiggniecia przez badacza teoretycznego nasy-
cenia (theoretical saturation), a wigc momentu, w ktérym nowe dane (a zatem takze przy-
padki) nie wnosza nowych informacji i nie stanowig podstawy do zmiany wygenerowa-
nych juz kategorii oraz zaleznosci wystepujacych miedzy nimi (Glaser, Strauss 1967: 61).

Po czwarte, postepujac zgodnie z wymienionymi metodami, nie sposéb jest okresli¢
z gory, jakie przypadki beda poddane badaniu. Taki postulat sprzeczny jest zreszta z jed-
ng z podstawowych zasad GT, a wiec metodg ciaglego poréwnywania, zgodnie z ktéra
dobdr przypadkéw i grup poréwnawczych do analizy nie jest okreslony a priori, lecz
stanowi wynik na biezaco prowadzonych ustalen analitycznych (Konecki 2000: 70).

Po piate, co $cisle koresponduje z wcze$niejsza procedurs, prowadzac badania opar-
te na zastosowanych metodach, nie okresla si¢ proby w sposéb na przyklad kwotowy
czy losowy, bowiem postepuje sie w tym wypadku zgodnie z teoretycznym dobieraniem
probek (theoretical sampling). Oznacza to, ze kolejne przypadki dobierane s3 na podsta-
wie biezacych ustalen analitycznych, a nie ustalonych przed badaniem zatozen (Glaser,
Strauss 1967: 45; Glaser 1978: 49-50).

Wreszcie sam sposob prowadzenia analizy oparty na rozumowaniu indukcyjno-de-
dukcyjnym (abdukgji) okresla kroki badacza, ktérych nie mozna sprowadzi¢ do liniowej
i stadialnej konstrukcji analitycznej, jak w moim przekonaniu widzi to jeden recenzen-
tow. Zgodnie z metodologig teorii ugruntowanej zbieranie danych, ich przetwarzanie,
analiza i proces teoretyzowania przebiegaja rownolegle i wspotwystepuja ze soba, co wy-
klucza wspomniang linearnos¢ postepowania badawczego.

* O %

Uzyteczno$¢ metodologii teorii ugruntowanej w prowadzonych badaniach nad niepet-
nosprawnos$cig wynikala w znacznej mierze ze specyfiki eksplorowanego srodowiska.
Korzystanie z tej metodologii pozwala badaczowi na positkowanie si¢ wlasnymi do-
$wiadczeniami, zas bezposredni kontakt z badanymi daje sposobnos¢ odkrycia tych fe-
nomendw spolecznych, ktore za pomocg innych metod, zwlaszcza metod ilosciowych,
bytoby praktycznie nieosiggalne. Jednoczes$nie procedury GT dostarczaja okreslonych
strategii dzialania, dajac badaczowi mozliwos$¢ permanentnej weryfikacji i autokorekty
prowadzonych analiz materiatéw empirycznych. Otrzymujemy zatem calg game narze-
dzi, pozwalajacych na znaczng elastyczno$¢ badacza, przy jednoczesnej mozliwosci do-
konywania cigglej weryfikacji procesu analitycznego. Metodologia teorii ugruntowanej
stwarza mozliwo$¢ dotarcia do perspektywy aktoréw spotecznych i uchwycenia procesu-
alnego wymiaru badanych zjawisk (Glaser 1978: 11), a dzigki elastycznemu traktowaniu
zrodet danych daje badaczowi mozliwo$¢ positkowania si¢ kazdym rodzajem informacji,

123

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia




co okazuje si¢ by¢ szczegdlnie istotne, gdy problematyka badan dotyczy zjawisk trudnych
zaréwno pod wzgledem gromadzenia, jak réwniez analizy danych empirycznych odno-
szacych sie do takich obszardw zycia spotecznego i zagadnien jak niepelnosprawnosc¢.
Etnografia natomiast byla metodologia najbardziej odpowiedniag w procesie groma-
dzenia danych, poniewaz umozliwia zbieranie bogatych w szczegély informacji, ktore
s3 niezaposredniczone przez interpretacje uczestnikow (Gilbert, Mulkay 1983; Heritage
1984: 236). Jednoczesnie w badaniach staralem si¢ o doktadny opisu eksplorowanego
srodowiska, co wpisywalo si¢ w ramy omdwionej wczesniej etnografii realistycznej, czy
inaczej moéwiac, deskrypcji standardowej. Jednoczesnie skupitem si¢ na specyfice poro-
zumiewania si¢ aktordw spolecznych, ale tez odnosilem sie do biografii 0s6b badanych,
co pozwalalo mi lepiej zrozumie¢ ich obecng sytuacje. Dodatkowo positkowatem si¢
réwniez doswiadczeniami wlasnymi jako badacza-obserwatora, co odpowiadalo stylowi
konfesyjnemu, cho¢ z tym zastrzezeniem, ze nie czynitem moich przezy¢ osig centralna
analizy. Z tego wzgledu wspomniane badania nie mieszcza si¢ dokladnie w Zadnym z wy-
mienionych typéw etnografii (bedacych wszak kategoriami teoretycznymi), lecz stanowia
swego rodzaju kompilacje i sytuujg si¢ gdzie$ na pograniczu wspomnianych typow. Me-
. toda ta dostarcza tez rygoru proceduralnego w zbieraniu danych i okazala si¢ szczegolnie
przydatna, gdy przedmiotem badan uczyniono organizacyjne praktyki, zasoby i bariery
z bezposredniego otoczenia osoby niepelnosprawnej, ktore razem konstruowaty szcze-
golne znaczenie niepelnosprawnosci, a takze wplywaty na ksztalt tozsamosci sportowca
z niepelng sprawnoscia.
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PRZYPISY

1 Prébe pogrupowania nurtéw i kierunkow analizy jakosciowej mozna znalez¢ w pracy
Denzina i Lincoln (2000). Autorzy czynig to poprzez odniesienie owych nurtéw i kie-
runkéw do dominujacych na tym polu paradygmatow i strategii badawczych.

2 Roztam wizji dotyczacych rozwoju metodologii teorii ugruntowanej zostal zapoczat-
kowany przez samych jej twércow. Zaréwno Barney Glaser, jak i Anselm Strauss wy-
pracowywali swoje wlasne ,,odmiany” MTU, tworzac dwa gléwne nurty jej rozwoju
(zob. Gorzko 2008). Wspodlczesnie mamy do czynienia z dalszymi interpretacjami
metodologii teorii ugruntowanej, czego przykladem moze by¢ konstruktywistyczna
teoria ugruntowana Kathy Charmaz (2009 [2006]) czy analiza sytuacyjna Adeli Clarke
(2005, 2003 zob. Kacperczyk 2007). Nie brak jest przy tym gltoséw sprzeciwu wobec
odstepstw od klasycznej teorii ugruntowanej. Wyrazem niezadowolenia i stow krytyki
kierowanych pod adresem przedstawicieli wszystkich ,,nieklasycznych” odmian MTU
jest m.in. artykul 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 (ttumaczenie na jezyk polski: Marek Gorzko i Lukasz
Pyfel, ,,Przeglad Socjologii Jakosciowej” 2010, t. VI, nr 2).

3 Krzysztof Konecki (2000: 122) badanie ,jednostki analizy” okredla jako ,studium
przypadku”.

4 Przyktadem takich badan jest praca Krzysztofa Koneckiego (1992), w ktdrej autor, ana-
lizujac zachowania ludzi w fabryce, dokonuje ich poréwnan, na tle réznych dziatow,
sekeji i wydziatéw przedsiebiorstwa. Podobnie rzecz ma si¢ w odniesieniu do badan
prowadzonych w domu pomocy spofecznej dla 0oséb niepetnosprawnych intelektual-
nie, bowiem przy opracowywaniu problematyki relacji interpersonalnych personelu
z podopiecznymi starano si¢ wykaza¢ pewne podobienstwa a zarazem rdznice na tle
wybranych placéwek opiekunczych i na tej podstawie generowa¢ wlasnosci kategorii
oraz hipotez.
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Streszczenie

Rozdzial dotyczy prezentacji doswiadczen zwigzanych z prowadzeniem wlaczajacych (partycy-
pacyjnych) badan naukowych w rzeczywistosci polskiej szkoly specjalnej. Badania te lokowane
sa w oligofrenopedagogice — pedagogice 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Uwzglednia-
jac dotychczasowe doswiadczenia badaczy, w rozdziale dokonano rozwazan dotyczacych miejsca
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w badaniach partycypacyjnych oraz wskazano bariery,
ktére moga wystepowac podczas prowadzenia badan w tym paradygmacie. Do czynnikéw deter-
minujacych te bariery nalezg m.in. kultura szkoty, poglady kadry pedagogicznej, lokowanie badan
dotyczacych réznych obszaréw funkcjonowania osob z niepetnosprawnoscia intelektualng na tle
stereotypow kulturowych oraz wystepowanie badacza na okreslonym tle kulturowym.

Stowa kluczowe
niepelnosprawno$¢ intelektualna, partycypacja, emancypacja, bariery w badaniach naukowych.

WPROWADZENIE

godnie z wynikami Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2011 r.,
. szacuje sie, iz osoby z niepelnosprawnoscia w Polsce stanowig okoto 12,2% ogétu
spoleczenstwa (GUS 2012). Natomiast wystepowanie niepelnosprawnosci intelektu-
alnej szacuje sie w granicach 1-3% populacji generalnej (Zasgpa 2016; Rusinek 2016).
Wielkos¢ tych warto$ci moze wahac sie¢ ze wzgledu na metodologie badan (rodzaj ba-
dan, wybrane definicje niepelnosprawnosci, zrodto danych) oraz cechy populacji oséb
badanych (Zasgpa 2016), bowiem w zaleznosci od przyjetych kryteriéw definicyjnych
niepetnosprawnos$¢ intelektualna moze by¢ ujmowana jako: objaw choroby, zwracajac
uwage na jej etiologie i patogeneze (typ kliniczno-medyczny), stan podlegajacy regula-
cjom prawno-administracyjnym (typ praktyczny) i wreszcie ocena proceséw psychicz-
nych, poznawczych i przystosowawczych (typ spoleczno-psychologiczny) (Chodkowska,
Szabata 2012). W Polskim systemie prawnym przyjmuje sie¢ definicje i stopnie niepet-
nosprawnosci intelektualnej opracowane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World
Health Organization, skrét ang. WHO) zawarte w Migedzynarodowej Statystycznej Klasy-
fikacji Chordéb i Problemoéw Zdrowotnych w wersji ICD-10 oraz Amerykanskie Towarzy-
stwo Psychiatryczne (American Psychiatric Association, skrét ang. APA) zamieszczone
w Diagnostycznym i Statystycznym Podreczniku Zaburzen Psychicznych w wersji DSM-
-IV oraz nowszej DSM-V.

Piate, zaktualizowane wydanie podrecznika (2013) zmienia termin uposledzenie umy-
stowe/niedorozwdj umystowy (obecny we wczesniejszych wersjach) na okredlenie nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna. Takie rozwigzanie zostalo zaproponowane juz w 2007 r.
w Atlasie Niepelnosprawnosci Intelektualnej (WHO 2007), gdzie termin niepelno-
sprawnos¢ intelektualna uznano jako mniej stygmatyzujacy, jak rowniez bardziej odpo-
wiadajacy wspolczesnym przemianom i tendencjom normalizacyjnym (Rusinek 2016).
W polskiej rzeczywistosci nadal jednak stosuje sie oba te pojecia zamiennie, szczegdlnie
w zakresie rozwigzan prawnych.
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Zatem wedlug DSM-V niepelnosprawnos¢ intelektualna jest ,,zaburzeniem rozpoczy-
najacym si¢ w okresie rozwoju i obejmuje deficyty zaréwno w zakresie funkcjonowania
intelektualnego, jak i adaptacyjnego w obszarach dotyczacych rozumienia poje¢, funk-
cjonowania spolecznego oraz w dziedzinach praktycznych” (Gatecki, Swiecicki 2015: 15).
Autorzy podrecznika DSM-V wyro6zniajg takze trzy kryteria, ktore dopetniaja przedsta-
wiong definicje, zakladajac, ze:

1. Deficyty w zakresie funkcjonowania intelektualnego (m.in. wnioskowanie, myslenie abs-
trakcyjne, uczenie si¢) muszg zosta¢ stwierdzone podczas oceny klinicznej, a takze zostac po-
twierdzone poprzez standaryzowane (indywidualnie dobrane do pacjenta) testy inteligencji;

2. Deficyty w zakresie realizacji standardéw rozwojowych oraz spolecznych i kultu-
rowych manifestuja sie poprzez nieodpowiednie przystosowanie sie, co w konsekwencji
skutkuje ograniczona niezaleznoscig oraz odpowiedzialnoscia;

3. Rozpoczecie wystepowania deficytdw musi nastgpi¢ w okresie rozwojowym (Galec-
ki, Swiecicki 2015).

Nalezy jednocze$nie pamigtaé, ze mimo przyznanych przez organizacje kodéw kla-
syfikacji, niepelnosprawnos¢ intelektualna nie jest ani chorobg, ani zaburzeniem psy-
chicznym, lecz stanem, w ktorym znajduje si¢ dana osoba, ktdry, jak pisze Baczala, moze
ulega¢ zmianie dzigki ,,prawidlowemu procesowi rehabilitacji psychologicznej, pedago-
gicznej i spolecznej” (Baczala 2012: 43). Wspdlczesne trendy wynikajace z kontynuacji
procesu humanizacji stosunkéw miedzyludzkich implikuja kolejng zmian¢ w nazew-
nictwie. Zaleca si¢ uzywanie spojnika ,,z” miedzy cecha niepelnosprawnosci, a osoba,
ktdra ja posiada. Z semiotycznego punktu widzenia wszystkie zaproponowane terminy
maja wspolny desygnat, a spdr o nazewnictwo i towarzyszacy mu chaos, jak zauwazaja
Gustavsson i Zakrzewska-Manterys, nie jest kwestig jezyka, a ,,przejawem zachodzacego
procesu zmiany postaw i pluralizacji kryteriéw orzekania o normalno$ci” (Gustavsson,
Zakrzewska-Manterys 1997: 24). Zatem istotne jest nie samo rozstrzygniecie, ktorego
pojecia uzywac, tylko znaczenie przypisywane w toku historii okreslanej nim grupie.
Znaczenie to nie wynika z poprawnosci politycznej, ale z reorganizacji struktur spolecz-
nych (Zakrzewska-Manterys 2010). Dodanie spojnika ,,z” ma znaczenie nie tyle w pro-
bach odejscia od pojecia pejoratywnie naznaczonego, co w probie przejscia do pojecia
nastawionego bardziej egzystencjalnie. Pojecia, ktére ujmuje czltowieka jako osobe wraz
z jej $wiatem i zachodzacymi w nim relacjami (,ludzkie bycie w $wiecie”) oraz osobe
podejmujacag wysitek w celu jego zrozumienia (Zakrzewska-Manterys 2010). W takim
znaczeniu uzywac bedziemy terminu osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Postrzeganie 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng determinowa¢ mogga trzy gtow-
ne modele ksztaltujace si¢ na przestrzeni lat, bedace niejako etapami, ktére bezposrednio
zwigzane sg m.in. z regulacjami prawnymi, zmianami spolecznymi czy rozwojem socjo-
ekonomicznym w Polsce: model instytucjonalny, model konsumencki (rozwojowy) oraz
model obywatelski (Firkowska-Mankiewicz 2006) (tab.1). Przyjecie okreslonej perspekty-
wy determinuje wszelkie dzialania podejmowane na rzecz oraz wraz z osobami z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. Zmiany te mialy réwniez bezposredni wpltyw na tworzenie
sie nowych paradygmatéw badawczych (Mercer 2004). Mozna zauwazy¢ zatem tutaj bez-
posrednig zaleznos¢ nauki od regulacji prawnych czy dzialan praktycznych.
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Tabela 1. Modele postrzegania osdb z niepelnosprawnoscig intelektualna

Model instytucjonalny/medyczny

- Model dominujgcy do konca lat 60. XX w.

- Gléwne zalozenie: izolacja od spoleczenstwa, umieszczanie oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng w zamknietych instytucjach totalnych (szpitale psy-
chiatryczne, zaklady opiekuncze).

- Podstawowa relacja: pacjent vs. profesjonalista/lekarz.

- Cel: zaspokojenie podstawowych potrzeb pacjenta oraz opieka i leczenie.

Model konsumencki (rozwojowy) - era deinstytucjonalizacji

- Glowne zalozenie: wszystkie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (nieza-
leznie od stopnia) mogga sie rozwija¢ oraz uczyc.

- Cel: tworzenie dostosowanych do stopnia niepelnosprawnosci technik oraz me-
tod nauczania i rehabilitacji, ktore rozwijaja zakres umiejetnosci klientow.

- Wielkie placowki opiekuncze zostaly zastgpione mniejszymi placéwkami srodo-
wiskowymi, np. warsztatami terapii zajeciowej (WTZ) badz dziennymi centrami
aktywnosci.

Model obywatelski/spoleczny

- Glowne zalozenie: odejscie od tworzenia specjalnie przystosowanych placéwek
oraz sztucznie wytwarzanych sytuacji rozwoju na rzecz wspierania tej grupy
w ich rodzinnych miejscowosciach, rodzinach czy domach (m.in. poprzez two-
rzenie formalnych i nieformalnych grup wsparcia).

- Tworzenie formalnych oraz nieformalnych grup wsparcia, ktére wynikaja z real-
nych probleméw zycia codziennego.

- Cel: przystosowanie srodowiska do potrzeb tej grupy oséb.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Firkowska-Mankiewicz (2006).

Spoteczny model niepetlnosprawnosci wyraznie wybrzmiewa réwniez w ratyfikowanej
przez Polske w 2012 r. Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (WHO
2006). Jednym z priorytetéw Konwencji jest wlaczanie tematyki niepelnosprawnosci
do wszystkich kwestii zwigzanych z rozwojem spotecznym (disability mainstreaming),
a wiec rowniez w obszar badan naukowych. Powstaje zatem konieczno$¢ zaistnienia no-
wej roli, jaka osoba niepelnosprawna moze odegra¢ w badaniach.

POSZUKIWANIE MIEJSCA DLA OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W PROCESIE BADAWCZYM

Wszelkie proby wyjasniania istoty niepelnosprawnosci muszg by¢ realizowane przy ak-
tywnym i $wiadomym udziale 0s6b z niepelnosprawnoscig, tak by obraz zjawiska, jakim
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jest niepelnosprawnos¢, nie byl tworzony wylacznie przez petnosprawnych badaczy i ba-
daczki, z ktorych czgs¢ rosci sobie prawo do definiowania i opisywania tego, co nie jest
ich doswiadczeniem (McVilly, Dalton 2006; Parchomiuk 2014). Stawia to warunki pod-
miotowego traktowania osob, uprawomocnienie w badaniach grup dotychczas nieobec-
nych, dostepnosci badanych 0séb do procesu badawczego. Barton (2005) badanie (na-
ukowe) postrzega jako akt spoteczny interakcji miedzyludzkich lub/i miedzygrupowych,
ktére nawigzywane s3 w celu rozwigzywania probleméw o charakterze strukturalnym,
etycznym czy politycznym (Barton 2005). Kierujac si¢ wskazang definicja, badacze sto-
ja przed wyzwaniem uczynienia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng podmiotem
realizowanych dzialan, starajac sie identyfikowac realne potrzeby oraz mozliwosci tychze
0s6b (Wotowicz 2018).

Odpowiedzig na powyzsze postulaty sa badania prowadzone w duchu paradygmatu
wlaczajacego. Badania wlaczajace moga by¢ projektami o zréznicowanym udziale petno-
i niepelnosprawnych. Pojecie to zostalo wprowadzone w kontekscie badan z udzialem
niepetnosprawnych intelektualnie w stosunku do tych projektow, w ktorych niepetno-
sprawni wystepuja jako aktywni badacze, ,,inicjatorzy pomyslow, projektanci badan, zbie-
rajacy material, dokonujacy jego analizy, autorzy opracowan, upowszechniajacy wyniki
i ich uzytkownicy” (Johnson, Minogue, Hopkins 2014: 77). W paradygmacie wlaczaja-
cym miesza si¢ zatem badania partycypacyjne oraz emancypacyjne badz tez ich elementy
faczone z innymi metodologiami (Oliver 1997). W zaleznosci od stopnia zaangazowania
0s6b z niepelnosprawnoscia w proces badawczy badania prowadzone w duchu paradyg-
matu wiaczajacego mozemy podzieli¢ na 3 typy (badz etapy): badania partycypacyjne,
badania wiaczajace oraz badania emancypacyjne.

Tabela 2. Badania prowadzone w duchu paradygmatu wlaczajacego

Partycypacja

- Proces wzajemnego uczenia sie (dialogu i wymiany wiedzy) (wzajemnego ucze-
nia si¢) miedzy badaczem i osobami badanymi.

- Badacze stajq si¢ bardziej ,,dostepni” dla oséb z niepetnosprawnos$ciami.

Wlaczenie
- Udzielenie osobom z niepelnosprawnoscig wysokiego poziomu kontroli w pro-
cesie badawczym, nadanie im wiodacej roli.

Emancypacja
- Osoby z niepetnosprawnoscia sprawujg kontrole nad calym procesem badaw-
czym, co stanowi czgs$¢ szerszego procesu empowermentu.

Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Zarb (1997), Parchomiuk (2016).

Etapy te rozciggniete sa na kontinuum paradygmatu wlaczajacego od partycypacji
jako procesu aktywnego wspottworzenia wiedzy, przez dzielenie si¢ nig, nabywanie kom-
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petencji empowermentu, az do spofecznej zmiany czyli emancypacji. Etapy te musza
nastepowac kolejno, a dodatkowo zalezne sg one od gotowosci spolecznej oraz od goto-
wosci uczestnikow badania.

Polskie badania w nurcie paradygmatu wtaczajacego to przede wszystkim wlasnie ba-
dania partycypacyjne. Do autoréw polskich badan partycypacyjnych nad niepelnospraw-
noscig zaliczy¢ mozemy m.in.: Kumaniecka-Wisniewska (2006), Rzeznicka-Krupe (2007),
Woynarowska (2010), O. Koenig (2011), Zyte (2011), Cytowska (2012), Lindyberg (2012),
Krzeminska (2012), Borowska-Beszte (2013) — badaczki te, analizujac rozne aspekty zycia
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng, wykorzystuja metody stwarzajace mozliwo$¢
aktywizowania badanej grupy, wspdlnego docierania do waznej dla badanych wiedzy
i poszukiwania jej znaczen, a takze jej upowszechniania (szerzej u: Parchomiuk 2014).

Celem niniejszego opracowania jest prezentacja dwoch procesow badawczych realizo-
wanych przez autoréw tego rozdziatu, ktére nazwa¢ mozemy badaniami partycypacyjnymi
(w nurcie paradygmatu wlaczajacego). Badania te byly prowadzone z udzialem oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w Polsce. Nastepnie przedstawione zostang wynikajace
z kontekstu kulturowo-spofecznego oraz systemowo-instytucjonalnego wyzwania, ktdre byty
udziatem autoréw podczas aktywnosci badawczej. Od kilku lat staramy si¢ wdraza¢ badania
partycypacyjne w swojej aktywnosci badawczej, wykorzystujac do tego w duzej mierze pro-

. jekty spoteczne, ktore dajg mozliwos¢ realnego wiaczenia oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng nie tylko w proces badawczy, ale takze w szerszy proces zmierzajacy do zmiany spo-
tecznej poprzez stosowanie w praktyce wypracowanych w procesie badawczym rozwigzan.

Podstawa do opracowania zalozen realizowanych badan byly zasady badan partycypa-
cyjnych zaproponowane przez Parchomiuk (2016). Autorka wymienia nastepujace (waz-
ne zaréwno z perspektywy badaczy, jak i uczestnikow badania) reguly:

1) Bezposredni udzial 0s6b z niepelnosprawnoscig w procesie konkretyzacji problemu
badawczego, jego definiowaniu, analizie oraz probie rozwigzania. Stawianie uczestnikow
badania w pozycji pelnoprawnych (wspét)uczestnikdéw calego procesu badawczego, ma-
jacych prawo do wyrazania wlasnych opinii oraz samodecydowania. Korzysci: dokona-
nie trafnej analizy badanego wycinka rzeczywistosci oraz zaproponowanie rozwigzan
dostosowanych do realnych potrzeb grupy.

2) Rozwijanie zasobow osobistych uczestnikéw badan poprzez wzajemne ich odkry-
wanie oraz wzmacnianie poczucia kontroli nad kreowaniem wlasnej rzeczywistosci.
Istotny element tego procesu stanowi wymiana wiedzy miedzy badaczem a badanymi.
Korzysci: wzrastajacy poziom $wiadomosci wlasnych zasobéw moze motywowaé do
wprowadzenia zmian we wlasnym zyciu — poprawy jakosci zycia.

3) Wzajemne uczenie si¢ prowadzi do generowania nowej wiedzy istotnej réwniez
dla badacza w procesie tzw. wzmacniajacej partycypacji. Korzysci: proces badawczy jako
cze$¢ procesu empowermentu (Parchomiuk 2016).

Podstawowym celem w kazdym prowadzonym dzialaniu badawczym powinna by¢
troska o dobro bezposredniego odbiorcy podejmowanego procesu badawczego, ktorego
upatrywac powinno si¢ nie tyle w srodowisku naukowym (np. czytelnikach tego artyku-
tu), co wlasnie w uczestnikach projektu badawczego — w tym przypadku osobach z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng.

134

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



ANALIZA BADAN WLASNYCH W PERSPEKTYWIE
PARADYGMATU WLACZAJACEGO

Ponizej opisane zostang dwa projekty badawcze, ktorych uczestnikami byly osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Kazdy z projektéw zostanie opisany pod katem wytycz-
nych, ktére zostaly opracowane na podstawie literatury przedmiotu dotyczacej badan
partycypacyjnych (m.in. zasad przedstawionych we wczesniejszej czesci tekstu). Wy-
rézniono nastepujace kryteria: wspolne wytwarzanie wiedzy, partycypacja, motywacja,
upowszechnianie wytworzonej wiedzy (dzialanie na rzecz srodowiska lokalnego i ogol-
nokrajowego) oraz proces empowermentu (w przypadku jednego projektu). Celem po-
réwnania nie bedzie analiza wynikéw badan, lecz samego procesu: od pomystu na bada-
nia do jego realizacji.

CZYM JEST DLA MNIE DOBRO WSPOLNE? - WIDEOPREZENTACJA

Grupe badawczg stanowilo 9 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, uczniowie spe-
cjalnej zasadniczej szkoly zawodowej oraz szkoly przysposabiajacej do pracy. Celem pro-
jektu byto poznanie postrzegania idei dobra wspdlnego przez uczestnikdw projektu, sta- .
nowigcej szerszy element procesu rozwijania kompetencji obywatelskich uczniow szkot
specjalnych. Podloze teoretyczne stanowily rozwazania nad aktywnoscia obywatelska
oraz edukacjg dla demokracji 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Badania przyjety
forme konkursu na videoprezentacje dla uczestnikow projektu, ktdre nastepnie staly sie
materialem do analizy dla badaczy (zaréwno pod wzgledem tresci, jak i aranzacji filmu).

Gléwnym zalozeniem konkursu byto samodzielne przygotowanie materialéow wideo
przez uczniow. W celu realizacji nagrania udostepniona zostata dla uczniéw kamera wi-
deo oraz przestrzen szkolna, np. pusta klasa lekcyjna. Aktywnos¢ wlasng uczniéw po-
przedzily dwa warsztaty zrealizowane przez badaczy. Warsztat pierwszy dotyczyt idei do-
bra wspolnego oraz dotykal tematyki przynaleznosci spolecznej, spotecznosci lokalnej,
aktywnosci obywatelskiej oraz wspolpracy. Tutaj prowadzona byla rowniez obserwacja
uczestniczaca. Warsztat drugi poswiecony zostal sztuce wystapien przed kamerg. Zawie-
ral ¢wiczenia werbalno-oddechowe, prace z postawg ciala, a takze z doborem tla, ubioru
i atrybutéw do planowanego wystapienia. Autoprezentacyjne nagrania byly przygotowy-
wane w pewnym odstepie czasowym od samych warsztatow, aby uczniowie mieli czas na
dokonanie wlasnej refleksji. Nagroda konkursowa byt wyjazd dla jednego ucznia (wraz
z opiekunem) do Brukseli - stolicy Unii Europejskiej (nagroda zostala pozyskana we
wspolpracy z czlonkiem Parlamentu Europejskiego) oraz nagrody rzeczowe dla pozo-
stalych uczniéw. Jury konkursu stanowili: dyrektor szkoty, posel do Parlamentu Euro-
pejskiego oraz wieloletnia byta nauczycielka szkoty specjalnej — obecnie pracownik na-
ukowy. Forma nagrania wideo umozliwita dalsze wykorzystywanie prac konkursowych
w edukacji obywatelskiej uczniow tej placowki.

Ponizej wskazano, ktore elementy tego projektu pozwalajg stwierdzi¢, ze byto to bada-
nie partycypacyjne. Podczas analizy postuzono si¢ wymienionymi wczesniej kategoriami.
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Tabela 3. Analiza badan wlasnych - dobro wspoélne

KATEGORIA OPIS
Wspolne Wspodlna praca nad rozwijaniem kompetencji spo-
wytwarzanie wiedzy tecznych oraz obywatelskich - warsztaty dotyczace

obywatelstwa, wystepowania przed kamera.

Partycypacja Pomyst na realizacj¢ konkursu (oraz wykorzystania go
jako formy badan) powstal w ramach jednego ze spo-
tkan szkolnego kota Mtodych Obywateli, ktére prowa-
dzone jest przez nauczyciela placéwki stale wspolpra-
cujacego z badaczami (autorami artykutu). Uczniowie
w ramach jednego ze spotkan podjeli dyskusje nad
tym, co oni jako mieszkancy miasta moga dla niego
zrobi¢. Kolejno do tej kategorii zaliczy¢ mozna forme
realizacji zadania: uczniowie samodzielnie przygoto-
wywali kazdy z aspektow swojego wystapienia: od tre-

. $ci po scenerig, ubiér czy dobor atrybutow.
Motywacja Atrakcyjna nagroda w formie wyjazdu do Brukseli dla
zwyciezcy konkursu.

Upowszechnianie Nagrania byly wykorzystywane przez nauczycieli
wytworzonej wiedzy podczas zaje¢ z zakresu edukacji obywatelskiej, po-
(dzialanie na rzecz nadto uczestnicy projektu wystepowali w roli ,,szkol-
$rodowiska lokalnego nych ekspertow”, opowiadajac w klasach o zdobytym
i ogdlnokrajowego) doswiadczeniu.

Proces empowermentu -

Zré6dto: opracowanie wlasne.

INNOWACJA SPOLECZNA ,WYZWANIA ZYCIA” - WSPOLTWORZENIE
NARZEDZIA DO EDUKAC]I SEKSUALNE] W SZKOLACH

Kolejne badania bylty elementem wigkszego projektu — innowacji spolecznej, ktdrej ce-
lem byto stworzenie edukacyjnej gry planszowej , Wyzwania zycia’, stanowigcej narzedzie
dydaktyczne dla 0s6b prowadzacych zajecia z zakresu edukacji seksualnej. Narzedzie po-
wstalo w ramach grantu ,Innowacje na ludzka miare - wsparcie rozwoju mikroinno-
wacji w obszarze ustug opiekunczych dla osob zaleznych” Program Operacyjny Wiedza
Edukacja Rozwdj 2014-2020, wspotfinansowanego z Europejskiego Funduszu Spolecz-
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nego. Realizacja projektu trwata od czerwca do grudnia 2017 r. Celem podejmowanych
dzialan bylo stworzenie narzedzia (w tym przypadku gry planszowej), ktére odpowiadac
bedzie na realne potrzeby i problemy o0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng w zakre-
sie wlasnej seksualnosci. W projekcie udzial wzieto dwudziestu petnoletnich uczniow
z niepelnosprawnoscig intelektualna dwdch szkoét przysposabiajacych do pracy w Toru-
niu. Badania byly realizowane w ciggu trwania calego projektu — na jego poczatku (w celu
poznania poziomu wiedzy uczestnikdéw), w trakcie jego trwania (w ramach obserwa-
cji) oraz po jego zakonczeniu (w celu weryfikacji efektywnosci narzedzia). Do realizacji
badan wstepnych oraz koncowych wykorzystano specjalnie opracowang ankiete, ktora
byta dostosowana do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng — odpowiedzi na
pytania w ankiecie byly przedstawione w skali koloréw (od czerwonego, ktory oznaczat
»hie”, ,nie zgadzam si¢” itp., do zielonego, ktéry oznaczat ,tak’, ,,zgadzam si¢”). Pytania
w ankiecie byty mozliwie krotkie oraz przystepne jezykowo.

Caly projekt jest ciekawym przykladem paradygmatu wiaczajacego ,w praktyce”
Gléwne zalozenie opieralo si¢ bowiem na tym, iz uczniowie sg ekspertami w zakresie
wlasnej seksualnosci, w zwigzku z tym to oni méwig o tym, z jakimi problemami w tym
zakresie sie zmagajg, jakie majg oczekiwania i czego chcieliby si¢ dowiedzie¢ (wszystko
odbywalo si¢ w formie pracy warsztatowej). W kolejnej fazie projektu — tworzeniu gry,
uczniowie réwniez odgrywali istotng role, stajac sie wspottworcami narzedzia. Razem
z grupg testowane byly bowiem pierwsze formy pytan w grze, jej opracowanie graficzne,
zasady oraz funkgcje, jakie ma spelnia¢. Wszystkie wskazowki uzyskane w ramach coty-
godniowych spotkan zostaty wykorzystane do stworzenia narzedzia mozliwie najbardziej
odpowiadajacego potrzebom ucznidéw (w tym przypadku reprezentantéw miodych oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng). Co ciekawe, okazalo si¢, ze wypracowane rozwia-
zania rownie dobrze sprawdzaja sie w szkotach ogélnodostepnych w pracy z mlodzieza
w tzw. normie intelektualnej oraz dorostych oséb jako forma edukacyjno-rozrywkowa.
Potwierdzila si¢ zatem teza, ktdra przyswiecala realizacji projektu, ze w zakresie seksual-
nosci osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng nie r6znia si¢ od 0séb w tzw. normie.

Tabela 4. Analiza badan wlasnych - seksualno$¢ 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualna

KATEGORIA OPIS
Wspolne Poznanie poziomu wtasnej wiedzy, weryfikowanie
wytwarzanie wiedzy swoich kompetencji przez osoby z niepetnosprawno-

$cig intelektualna, wspdlne poszukiwania obszaréw,
w ktorych chcieliby rozwija¢ swoja wiedze i kompe-
tencje. Wymiana wiedzy miedzy uczestnikami projek-
tu a badaczami, co umozliwilo stworzenie diagnozy
poziomu wiedzy, kompetencji i potrzeb osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w zakresie seksualnosci.
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Tabela 4 cd.

KATEGORIA OPIS

Partycypacja Uczniowie na kazdym etapie projektu pelnili role
ekspertéw - od procesu konceptualizacji przez opra-
cowywanie prototypéw do ukazania si¢ produktu
finalnego. Wyniki zaréwno badan wstepnych, jak
i obserwacji uczestniczacej w trakcie projektu byly
analizowane z uczestnikami oraz formulowane byly
wspolne wnioski w celu dalszej pracy.

Motywacja Udzial w ogolnopolskim projekcie, tworzenie roz-
wigzania, ktére potencjalnie bedzie wykorzystywane
przez wiele osob w calej Polsce.

Upowszechnianie Gra stanowi aktualnie narzedzie do edukacji seksu-
wytworzonej wiedzy alnej w kilkunastu placéwkach przeznaczonych dla
. (dzialanie na rzecz 0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng w Polsce.

srodowiska lokalnego
i ogolnokrajowego)

Proces empowermentu Caly projekt opieral si¢ na idei prawa do edukacji
seksualnej 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna,
rozwijania umiejetno$ci méwienia o niej oraz stanowit
krok w zakresie normalizacji. Idac dalej, podejmowane
dziatania mialy na celu doprowadzenie do zmiany po-
staw spotecznych oraz stereotypéw dotyczacych sek-
sualnosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Zrédto: opracowanie wiasne.

BARIERY DLA BADAN WELACZAJACYCH OSOBY Z NI
- Z PRAKTYKI MLODEGO BADACZA

Nasze dotychczasowe doswiadczenia w prowadzeniu badan wlaczajacych osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng upowazniaja do wskazania problemow, ktére moga wyste-
powaé w procesie badawczym. Moga by¢ one wywolywane przez wiele czynnikéw, m.in.
kulture szkoly, poglady kadry pedagogicznej, lokowanie badan dotyczacych réznych
obszaréw funkcjonowania 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualna na tle stereotypow
kulturowych oraz wystepowanie badacza na okreslonym tle kulturowym. W tym miejscu
zaznaczy¢ trzeba jednak, iz opisane ponizej problemy nie dotyczg jedynie dwoch pro-
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jektow przedstawionych w poprzedniej czgsci, a stanowig zbidr obserwacji oraz refleksji
z kilku innych podejmowanych dotychczas badan.

Szkota jest instytucja, ktéra ma swoje okreslone miejsce w kulturze i jednoczesnie po-
siada wlasng kulture. Wedtug Taylora kultura, czyli cywilizacja w szerokim etnograficz-
nym sensie, jest ztozong caloscig, ktéra obejmuje wiedze, wierzenia, sztuke, moralnos¢,
prawo, obyczaje oraz wszelkie inne zdolnosci i nawyki zdobyte przez cztowieka jako
czlonka spoteczenstwa (Taylor 1871). W ujeciu autora szkola jest czescia tej cywiliza-
cji, czyli kultury. Uczniowie uczeszczajacy do niej sg zas cztonkami okreslonej kultury
szkoly. Kultura szkoly w ujeciu instytucjonalnym i wspdlnotowym determinowana jest
przez przekonania, poglady i postawy czlonkéw tej kultury — m.in. uczniéow, nauczycieli
i dyrektorow (Burszta 1998). Szkota specjalna, stanowigca teren badan, jest zdetermino-
wana kulturg niepelnosprawnosci, utozsamiang przez nas z urzeczywistnianiem praw
0s6b z niepelnosprawnoscig i przelamywaniem stereotypéw wobec nich (Brown 2002).
Zgodnie z tym zalozeniem uczniowie z niepelnosprawnoscig intelektualng sg czynnymi
uczestnikami badan naukowych.

Metodologiczne wyzwania podczas prowadzenia badan naukowych w szkole specjal-
nej juz na poczatku wszczecia procedury ich realizacji stanowig dyrektorzy szkol. Po
zrealizowaniu wszelkich formalnych wymagan (czasami trwajacych diugo z uwagi na
utrudniony kontakt z dyrektorami) — podjeciu decyzji o mozliwosci prowadzenia badan
w szkole, przygotowaniu listow z rekomendacjami, przedstawieniu przez badaczy zalozen
badan, celéw, metod, technik i narzedzi badawczych nastepuje dobdr proby badawczej
do badan. W dobor ten w sposéb autokratyczny ingeruja dyrektorzy. Wedltug ich oczeki-
wan kierowniczych szkofa, ktéra prowadza, ma by¢ najlepsza. W zwigzku z tym uczest-
nicy badan s3 dobierani przez dyrektoréw. W praktyce oznacza to wybdr ,najlepszych”
jednostek sposrod wszystkich uczniow w szkole. Pozbawia to uczniéw realizacji cech do-
browolnosci udzialu w badaniach podczas ich rekrutowania. Takie okolicznosci sprzyjaja
tez falszywemu pojmowaniu wizerunku wiasnej szkoty przez dyrektoréw, w ktérym chca
oni zapobiec ujawnieniu ewentualnych negatywnych aspektéw funkcjonowania szkoty,
utraty pozycji i prestizu szkoly. Najwazniejszym jednak skutkiem opisywanego podej-
$cia kierownictwa szkoty (lub innej placoéwki) jest naruszenie rzetelnosci prowadzonych
badan naukowych. Bariery dyrektoréw szkoét wobec badaczy podyktowane sa réwniez
zdarzajacym sie nieprofesjonalnym podejsciem badaczy. Dyrektorzy zobowigzani sg do
chronienia swoich ucznidw i zabezpieczania ich przed , falszywymi” badaczami, uznajac
podmiotowos¢ oséb z niepelnosprawnoscia.

Kolejne bariery podczas prowadzenia badan wlaczajacych osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng zwigzane s3 z indywidualnymi pogladami nauczycieli. ,Wasze badania
nie maja sensu wéréd moich uczniéw’, ,to jest dla nich za trudne’, ,,te badania wam nie
wyjdg’, ,moze w innej szkole lepiej wam wyjda te badania” to czeste sugestie nauczycie-
li na pomysl wiaczania osob z niepetlnosprawnoscia w badania naukowe. Wedtug nich
prawdopodobnie najlepszym rozwigzaniem byloby ograniczenie kontaktu niepelno-
sprawnych uczestnikéw badan z eksploratorami. Nauczyciele czesto nie podchodzg z en-
tuzjazmem do udzialu w badaniach swoich uczniéw. Sceptycyzm ten moze by¢ spowo-
dowany obawg przed krytyka ich pracy, mimo ze badania nie dotyczg przeciez jej oceny.
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Za inne czynniki zwigzane z kulturg szkoly, ktére utrudniajg prowadzenie badan wlacza-
jacych, uzna¢ mozna przymus zwalniania uczniéw z zaje¢, niska frekwencje uczniow w
szkole w dniu prowadzenia badan, trudnosci logistyczne zwigzane z maltg dostepnoscia
wolnych sal zajeciowych.

W pedagogice specjalnej, a w zasadzie jej subdyscyplinie - oligofrenopedagogice wy-
stepuje wiele obszaréw do zbadania. Zaliczy¢ do nich mozna rézne aspekty zwigzane
z dorostoscig i staroscig osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jednak wybierane
do badan obszary badawcze s3 czesto nacechowane stereotypami. Same osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w polskim spoleczenstwie naleza do grupy marginali-
zowanych i defaworyzowanych. Spoleczenstwo (réwniez nauczyciele) wykluczaja osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng z podejmowania réznych rél spotecznych, m.in.
uczestnikow eksploracji naukowych. Podczas prowadzenia badan wlaczajacych doty-
czacych kompetencji obywatelskich jedna z nauczycielek zapytala: ,,po co bada¢ u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng kompetencje obywatelskie i je rozwija¢, skoro nie
moga gltosowaé w wyborach, bo s3 ubezwlasnowolnione?”. W tej sytuacji uwidacznia si¢
podwojne stygmatyzowanie 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Prowadzacy badania wystepuje na okreslonym tle kulturowym, np. terenie badan,
z ktérym sie identyfikuje. Wedlug Gajdzicy ,,opisanie, zrozumienie i wyjasnienie badane-

. go wycinka rzeczywistosci mozliwe jest nie tylko z byciem w badanym $wiecie, ale takze
w zwigzku z aktywnym jego zmienianiem. Rola taka musi tgczy¢ si¢ z zaangazowaniem
emocjonalnym badacza w postrzeganie badanej rzeczywistosci” (Gajdzica 2013: 155).
Aktywne uczestnictwo i zaangazowanie emocjonalne moga znieksztalca¢ eksplorowana
rzeczywisto$¢. Zbytnia Smiato$¢ badacza w terenie moze zaburza¢ wyniki badan. Wazne
jest zachowanie przez badacza pewnej neutralnosci i bezstronnosci oraz nieingerowanie
w prywatne zycie badanych (Geertz 2003; Parchomiuk 2014; Niedbalski 2016). Nie kazdy
badacz moze miec¢ réwniez predyspozycje do prowadzenia badan naukowych z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Nie zna specyficznych potrzeb badanych i w zwigz-
ku z tym nie potrafi dotrze¢ do $wiata znaczen tych osob. Perspektywa wiaczenia naktada
na badacza obowigzek dotarcia do §wiata znaczen osdb badanych, odczytywanego z ze-
branych danych w procesie ich interpretacji. Kluczowe znaczenie badan wtaczajacych
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng wyraza si¢ zatem w uzyskaniu wiedzy, ktéra
uwzglednia ich glosy, odzwierciedla subiektywna percepcje rzeczywistosci, nadawane jej
znaczenia oraz oceny z perspektywy ich potrzeb i mozliwosci. Badacz moze mie¢ takze
problemy w komunikowaniu si¢ z grupa badawcza, np. nie znajac alternatywnych metod
komunikacyjnych. Sam jest utwierdzony w ableistycznych definicjach oraz w uprzedze-
niach i stereotypach wobec eksplorowanej problematyki.

DYSKUSJA
W paradygmacie wlaczajacym podkresla sie role osobistych doswiadczen oséb z niepet-

nosprawnosciag w tworzeniu rzetelnego i trafnego obrazu niepelnosprawnosci. Zobowia-
zuje to badacza do dotarcia do §wiata znaczen osob badanych (ich subiektywnej percepcji
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rzeczywistos$ci), co odbywa sie¢ zawsze w procesie interpretacji zebranych danych. Wyste-
pujac w roli badaczy, nigdy jednak nie wiemy, na ile nasza interpretacja §wiata za pomoca
utworzonych przez nas kategorii zgodna jest ze schematami kategoryzacji i interpretacji
przyjetymi w badanej spotecznosci (Balcazar i in. 1998; Bielecka-Prus 2013; Wolowicz
2018). Wychodzac z zalozenia, ze mozliwe jest opisanie $wiata (Swiatéw) uczestnikow
badania w sposob mozliwie zblizony do rzeczywistosci, obowigzkowo w procesie badaw-
czym nalezy uwzgledni¢ doswiadczenia i interpretacje samych badanych. Jesli wezmie sig
wowczas pod uwage niepelnosprawnos¢, to badane konceptualizacje na przyktad ,,oby-
watelstwa” czy ,seksualnosci” nabiorg innych znaczen i tylko zmiana myslenia o nich
moze doprowadzi¢ do spolecznej emancypacji tej grupy. Pedagogika emancypacyjna nie
dotyczy zatem tylko zmiany w grupie dyskryminowanej, ale przede wszystkim wyzwole-
nia grupy dominujacej od panujacej perspektywy ableistycznej. Podejscie partycypacyj-
ne jest $cisle zwigzane z aktywnoscig spoteczno-polityczng oséb z niepetnosprawnoscia,
ktora zawsze wychodzi¢ bedzie poza sama sytuacje badawcza. Skoro paradygmat wlacza-
jacy odwoluje sie do spolecznego modelu niepelnosprawnosci (wskazujacego na bariery
spoleczne) wydaje si¢ istotne, by w badaniach wzig¢ pod uwage réwniez perspektywe
»uposledzajacego spoteczenstwa’, ktore kreuje zjawisko niepetnosprawnosci.

Nalezy zatem postawi¢ pytanie, w jaki sposob zorganizowa¢ badania, by mialy one
wymiar systemowy i faktycznie prowadzily do emancypacji grupowej oséb z niepetno-
sprawnoscia? W jaki sposob stworzy¢ trwalg i szeroko zakrojona wspolprace miedzy or-
ganizacjami pozarzagdowymi zrzeszajacymi osoby z niepelnosprawnosciami a osrodkami
badawczymi? Czy przestrzen spoleczna poza $cisle okreslonym obszarem badawczym
jest przygotowana na grupowa emancypacj¢ osob z niepetnosprawnosciag? W jaki spo-
sob jako badacze oraz dzialacze na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia mozemy tworzy¢
sposobnos¢ dokonania zmian szerszych, radykalnych, na poziomie struktur spofeczno-
-politycznych i ustalen prawnych? Czy jako spoteczenstwo jesteSmy gotowi na zaakcep-
towanie i wdrazanie zmian, ktére sami wywolamy?
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Streszczenie

Tekst jest proba przedstawienia wybranych zagadnien dotyczacych zastosowania metodologii
konstruktywistycznej teorii ugruntowanej Kathy Charmaz w badaniu oséb gluchoniewidomych.
Nalezy podkresli¢, ze osoby gtuchoniewidome stanowia grupe bardzo zrdznicowang, a problema-
tyka gluchoslepoty jest malo znana w §wiadomosci spotecznej i badawczej, a takze niewystarcza-
jaco opisana w literaturze przedmiotu. Oméwiono w niniejszej pracy gtowne etapy ksztaltowania
sie metodologii teorii ugruntowanej, ukazujac m.in. badania dotyczace osob z niepetnosprawno-
$cig przeprowadzone metodologig teorii ugruntowanej. Autor jednoczesne uszkodzenie stuchu
i wzroku rozumie nie tylko jako dysfunkcje dwdch podstawowych zmystow, zaburzajaca funkejo-
nowanie osoby nig dotknietej, ale przede wszystkim jako do$wiadczenie czlowieka.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos$¢, konstruktywistyczna teoria ugruntowana, gluchoslepota, socjologia.

WPROWADZENIE

ak to opisal Bill Hughes (2007: 673): ,,na podstawie definicji zaktadamy, ze niepetno-
Isprawnos’c’ jest problematyczna ontologicznie, a wiele 0s6b z niepelnosprawno$ciami
uwaza, ze wiele pelnosprawnych osoéb, z ktérymi wspoldzialaja w codziennych sytu-
acjach, traktuje je tak, jakby byly niewidzialne, odpychajace [...]"

. Z fenomenologicznego punktu widzenia niepelnosprawno$¢ formutowana jest zazwy-
czaj jako ,,problem’, ktéry przede wszystkim nalezy wyjasni¢ czy rozwiagza¢ (Titchkosky,
Michalko 2012: 127). Niepelnosprawnos¢ rozumiana jako ,problem wymagajacy roz-
wigzania” przybiera wiele réznych form. W medycznym modelu niepetnosprawno$¢ to
problem w ciele danej osoby, ktéry moze by¢ rozwigzany wylacznie za pomocy dziatan
specjalistow (Twardowski 2018: 100). Niepelnosprawnos¢ w tym modelu postrzegana
jest jako ,,zepsute cialo” (ang. body-gone-wrong) (Michalko 2002: 120). Przez wigkszo$¢
XX w. niepelnosprawnos¢ utozsamiana byla z ,wadg” ciata, umystu czy jako osobista tra-
gedia. Wiele osoéb z niepelnosprawno$ciami umieszczano w zamknietych zakltadach dla
ich wlasnego dobra, a takze aby przestaty by¢ ciezarem dla innych (Barnes, Mercer 2008;
Twardowski 2018).

Podstawowa zmiana w zrozumieniu istoty niepelnosprawnosci nastapita w latach 60.
ubieglego wieku - wraz z pojawieniem si¢ ruchu emancypacyjnego oséb z niepetno-
sprawno$ciami (Twardowski 2018). W 1975 r. powstaje w Wielkiej Brytanii Zwigzek
Uposledzonych Fizycznie Przeciw Segregacji (Union of the Physically Impaired Agains
Segregation, UPIAS). UPIAS skladat si¢ z niewielkiej grupy niepelnosprawnych aktywi-
stoéw, czerpiacych inspiracje ze strukturalizmu oraz marksistowskiej socjologii i filozofii.
Ich apele o wlaczenie 0séb z niepelnosprawnosciami w zycie spoteczne zostaly podje-
te przez brytyjskich socjologéw Paula Abberleya oraz Mike’a Olivera. Spoteczny model
niepelnosprawnosci rozumiany jest przede wszystkim jako skutek ucisku spotecznego:
»Naszym zdaniem to spoleczenstwo upos$ledza osoby niepelnosprawne fizycznie. Nie-
pelnosprawnos$¢ jest czym$ nadbudowanym nad naszymi utomnosciami przez fakt, ze
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jestesmy niepotrzebnie izolowani i wykluczani z pelnego uczestnictwa w zyciu spotecz-
nym” (UPIAS 1975: 3).

Vic Finkelstein, analizujgc dzialalnos¢ UPIAS, podkresla, ze osoby z niepelnospraw-
no$ciami stanely przed waznym wyborem - postrzeganiem niepetnosprawnosci jako
osobistej tragedii lub jako formy spotecznego ucisku (Finkelstein 2001a: 5). Oczywistym
byto, ze niepelnosprawnos¢ nalezy traktowac jako ucisk spoteczny: ,To spoleczenstwo
dezaktywuje nas, a osoby z niepelnosprawnoscia sg uciskang grupa spoteczng” (Finkel-
stein 2001b: 2).

Poglad, ze spoteczenstwo dezaktywuje osoby z uposledzeniami (ang. impairments) a ta
»problematyczna” reakcja spoleczenstwa tworzy niepelnosprawno$¢ oznaczal, ze walka
polityczna 0séb z niepetnosprawnosciami powinna by¢ ukierunkowana na zmiane postaw
spoleczenstwa i zdobycie kontroli nad wlasnym zyciem. Byla to wiec kwestia rewolucji,
a nie reformy czy jak to okreslal Finkelstein — kwestia strategii emancypacyjnej, a nie kom-
pensacyjnej (Thomas 2004: 571). Podstawg spolecznego modelu byl oddolny aktywizm
0s0b z niepelnosprawnoscia (Zdrodowska 2016: 389). Byt wyrazem sprzeciwu wobec fa-
mania praw cztowieka, co w przypadku 0s6b z niepelnosprawnoscig rozumiano w sposéb
analogiczny, jak to mialo miejsce w przypadku grup dyskryminowanych ze wzgledu na
rasg, pte¢ czy pochodzenie spoteczne (Wlazto 2017: 119-120). Jak podkreslaja Antonina
Ostrowska i Joanna Sikorska, ,wedlug zalozen tego modelu chodzi wiec o to, aby — zamiast
wspomaga¢ jednostke w jej przystosowaniu si¢ do spoteczenstwa — zastanowic¢ si¢ takze,
czy i na ile spoleczenstwo jest gotowe dostosowac posiadane wzory zachowan i oczekiwan
do mozliwosci 0s6b niepetnosprawnych” (1996: 19).

Jak trafnie zauwaza Elzbieta Zakrzewska-Manterys, sposrod wszystkich nauk spolecz-
nych niepetnosprawni pojawili si¢ w badaniach chyba najpdzniej wérdd socjologéw. Ba-
daczka podkresla, ze nie wynika to z zaniedbania, lecz z prawidfowosci samego dyskursu.
Klasyczna socjologia akademicka zbudowana zostala na przestankach pozytywistycz-
nych. Socjologowie nie badali ,,nienormalnych ludzi’, ktérzy byli wykluczeni ze spek-
trum badawczego socjologii (Zakrzewska-Manterys 2019: 19-20). Dwudziestowieczna
teoria spoleczna podgzala za ustaleniami medycznymi, okreslajac bardzo czgsto osoby
z niepelnosprawnosciag mianem ,wybrakowanych”, niezdolnych do pelnienia waznych
rél spotecznych. Nalezy tutaj przywotaé posta¢ Talcotta Parsonsa, ktéry w swoich pra-
cach dotyczacych zdrowia i choroby wskazywat, ze choroba jest pokrewna dewiacji, sta-
nowigca zagrozenie dla ,,normalnego” funkcjonowania (Barnes, Mercer 2014: 9). Parsons
wyodrebnil pie¢ podstawowych elementéw dotyczacych roli chorego: ,,(1) zwolnienie
z odpowiedzialnosci za nieprawidtowe funkcjonowanie, (2) wycofanie si¢ ze standar-
dowych rdl spotecznych, (3) dezaprobata zaistnialego stanu i dzialania na rzecz powro-
tu do zdrowia, (4) bierne poddanie si¢ wladzy ekspertéw i podejmowanym przez nich
procedurom uzdrawiajacym, oraz (5) wyizolowanie spoteczne na czas choroby (Nowak
2012: 65-66)”.

W teorii roli chorego Parsonsa, jak i w teorii kontroli spotecznej, wskazuje sie, ze kon-
trola spoteczna wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia moze przyjmowac forme rytualizacji,
etykietyzowania, izolacji czy pietnowana (Kotlarska-Michalska 1999; Niklas 1976). Ame-
rykanski socjolog medycyny Eliot Freidson rozwinal perspektywe badawcza polegajaca na
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badaniu zachowania spolecznego otaczajacego chorobe (Uramowska-Zyto 1992), a takze
zwrdcit uwage na laickie wplywy na sposoby reagowania na chorobe¢ (w tym na wzorce
poszukiwania pomocy medycznej) (Skrzypek 2012). Punktem wyjscia dla Freidsona bylo
stwierdzenie, ze w pojeciu choroby funkcjonuja dwa rodzaje dewiacji: biologiczna i spo-
feczna. Analizujac chorobe jako dewiacje biologiczna, zakladamy, ze wszystkie objawy
odchylenia od normy s3 niezalezne od ludzkich kultur, a techniki stuzace do leczenia
wszedzie sg takie same. Choroba stanowi zjawisko obiektywne i uniwersalne. Choroba
jako dewiacja spoleczna traktowana jest jako dewiacja pierwotna, modyfikujaca jedynie
sposoby pelnienia codziennych rél spotecznych i to tymczasowo. Staje si¢ dewiacja wtor-
ng wowczas, gdy takie reakcje na otoczenie na chorobe, jak: pigtnowanie, wymierzanie
kary czy segregacja powoduja zatamanie zwyklych zasad porozumiewania si¢ z innymi,
identyfikacji siebie i innych, zmiane wlasnej tozsamosci i ostatecznie prowadza do two-
rzenia nowych rél spotecznych (Uramowska-Zyto 1992: 8).

Badania nad niepelnosprawnosciag zdominowane byly przez koncepcje pozytywi-
styczne, ktore ogniskuja uwage na srodkach i sposobach wyleczenia czy redukowania
uszkodzenia/urazu/skutkdéw choroby przewleklej i/lub na ocenie klinicznej interwencji,
stosujac przy tym nastepujace metody: wlasciwy dobor proby badawczej, stosowanie
standaryzowanych kwestionariuszy ankiety/wywiadu, statystyki w toku weryfikacji hi-
potez. Krytycy koncepcji pozytywistycznej w badaniach nad niepelnosprawnoscia suge-
rowali, ze twarde narzedzia pomiaru nie stanowig gwarancji dla dostarczenia istotnych
danych na temat badanej rzeczywistosci. Rosngcg barierg dla koncepcji pozytywistycznej

. s3 same osoby z niepelnosprawnoscig, ktére domagaly sie takze wlaczenia subiektywne-
go podejscia do ich problemoéw, funkcjonowania i potozenia (Wozniak 2008: 46).

Lokujac problematyke kalectwa, niepelnosprawnosci i rehabilitacji w szerokim spek-
trum badan socjologicznych — w drugiej potowie lat 60. ubiegtego wieku byla to gtéwnie
socjologia choroby. W po6zniejszych latach pojawily si¢ inne socjologiczne podejscia do
tych zagadnien w kontekscie m.in. pracy socjalnej, polityki spotecznej, socjologii ciala
(Pigtkowski 2019: 29). Analizujac dorobek polskiej socjologii medycyny, mozemy do-
strzec, jak podkresla Wlodzimierz Pigtkowski, ze ,badania nad problemami kalectwa
i inwalidztwa, definiowane w pierwszych publikacjach socjomedycznych jako spoteczne
problemy rehabilitacji inwalidéw oraz problemy adaptacji spotecznej do sytuacji kalec-
twa, charakteryzowaly sie podej$ciem interdyscyplinarnym” (Piagtkowski 2019: 29-30).

Postepujacej medykalizacji w réznych dziedzinach aktywnosci ludzkiej sprzyjat szybki
rozwdj nauki (zwlaszcza medycyny), postep techniczny, a takze wiara w racjonalnos¢.
Dlatego tez symptomy tego zjawiska zaczely sie pojawia¢ w XVIII w., natomiast ich nasi-
lenie nastapito w polowie XX w. (Ostrowska 2017: 44).

Przemiany w podejsciu do niepelnosprawnosci odnoszg si¢ do sposobu pojmowania
natury tego zjawiska, jego najwazniejszych uwarunkowan, a przede wszystkim wobec
tego, jak mamy sobie z nim radzi¢. Gaciarz wskazuje, ze oznacza to konieczno$¢ prze-
budowy polityki publicznej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia i nowe zdefiniowanie jej
celow. Badaczka wskazuje, ze najwazniejsze aspekty ewolucji w rozumieniu niepetno-
sprawnosci, to m.in. (1) zerwanie z uznawaniem jej za problem jednostki i traktowaniem
jej w kategoriach problemu spotecznego; (2) przejscie od myslenia w kategoriach pro-
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blemu moralnego do myslenia w kategoriach zobowigzan publicznych; (3) odchodze-
nie od koncepcji leczenia i rehabilitacji jako odpowiedzi na problem na rzecz koncepcji
integracji spotecznej (wlaczenia); (4) odejscie od naturalistycznego pojmowania statusu
0s6b z niepelnosprawnoscig i akceptacja jej spoteczno-kulturowego charakteru (Gaciarz
2015: 333).

KIM JEST OSOBA GLUCHONIEWIDOMA?

Na podstawie szacunkow Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym w naszym kraju
zyje okolo 5000-7000 0sdb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku, natomiast
podopiecznymi TPG jest okoto 2500 oséb (Gluchoniewidomi w Polsce, Raport TPG,
2016). W polskim systemie prawnym jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku (potocz-
nie gluchoslepota) nie jest orzekana jako kolejny, oddzielny typ niepelnosprawnosci. Na
przetomie lat 2010/2011 Towarzystwo Pomocy Gluchoniewidomym podjelo starania
o wyodrebnienie osobnej kategorii niepelnosprawnosci - gluchoslepoty, ktora w istnie-
jacej nomenklaturze otrzymatoby kod 13-G. Pomimo wielu spotkan z pracownikami
Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych, poparcia udzielonego przez
Rzecznika Praw Obywatelskich nie udato sie osiggna¢ celu (Koztowski, Ksiazek 2017).

Jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku, szczegélnie jesli wystepuje od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa, istotnie ogranicza oraz ukierunkowuje przebieg rozwoju psycho-
fizycznego i spoltecznego, determinuje forme, tresci, mozliwy poziom edukacji szkolnej
oraz jako$¢ zycia osoby dorostej, przede wszystkim w kontekscie autonomii, samoreali-
zacji w sferze Zycia osobistego czy spoleczno-zawodowego (Zaorska 2002; Zaorska 2014).
Nalezy podkresli¢, ze w literaturze przedmiotu gltuchoslepota okreslana jest w rézny spo-
sob. Zaréwno definicja medyczna (uwzgledniajaca stopien uszkodzenia sensorycznego),
jak i funkcjonalna (skupiajaca si¢ na uzytecznosci stuchu i wzroku) podkreslajg, ze gtu-
choslepota stanowi specyficzny rodzaj niepetnosprawnosci (Kasprzak 2017: 172-173).
Zaréwno w medycznym, jak i funkcjonalnym kryterium, termin ,gluchoslepota” nie
odnosi si¢ jedynie do 0s6b z calkowitym uszkodzeniem stuchu i wzroku, ale obejmu-
je takze osoby posiadajace resztki stuchu i wzroku (Dammeyer 2013; Kasprzak 2019).
Gluchoniewidomi to takze osoby z czesciowym uszkodzeniem zmystu stuchu i wzroku,
a wiec ludzie niestyszacy i niewidomi lecz réwniez z niedostuchem i stabowzrocznoscia
w réznych zestawieniach (Majewski 1995; Palak 2017).

Jednoczesne uszkodzenie stuchu i wzroku jako niepetlnosprawno$¢ sprzezona po-
woduje wiele konsekwencji we wszystkich dziedzinach funkcjonowania (Wigcek 2017:
174). Szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na ograniczony dostep do informacji z otoczenia,
utrudnienia w nawigzywaniu kontaktu i porozumiewaniem si¢ z otoczeniem, a takze
w orientacji i samodzielnym przemieszczaniu si¢ w przestrzeni (Paradowska, Ksigzek
2017: 56-57). Niestety w polskiej literaturze przedmiotu problematyka gtuchoslepoty po-
ruszana jest zbyt rzadko. Niewiele zrodet daje podstawy do pelnego, poglebionego i zwe-
ryfikowanego opisu probleméw przezywanych przez osoby gluchoniewidome. Spora
cze$¢ literatury na temat tych oséb gluchoniewidomych poswiecona jest zagadnieniom
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zwigzanym z gluchoniewidomymi dzie¢mi i mlodziezg (Mieszczeriakow 1978; Ksigzek
2003; Ksiazek, Paradowska 2012). Wsrod publikacji poswieconych osobom dorostym
mozna znalez¢ prace poruszajace takie zagadnienia, jak: etiologia nabytej gluchoslepoty
(Dammeyer 2013; Saunder, Echt 2007; Taglbjaerg i in. 2018; Aitken 2000); zespoly gene-
tyczne powodujace gluchoslepote (Siedlecka, Smolenska 1999; Siedlecka 2002); psycho-
spoleczne konsekwencje gluchoslepoty, takie jak lek czy depresja (McDonnall 2009) oraz
zagadnienia rehabilitacyjne (Majewski 1979).

Pierwsze informacje na temat rozmiaréw zjawiska gluchoslepoty w naszym kraju
mozna znalez¢ w spisie ludnosci z 1921 r. Z badan tych dowiadujemy sie, ze liczba 0s6b
gluchoniewidomych wynosita wtedy 542 (53,8% stanowili mezczyzni, 46,2% kobiety)
(Zaorska 2010: 92). W polowie lat 50. ubieglego wieku przeprowadzono w Polsce pierw-
sze badania majgce na celu rejestracje osob gluchoniewidomych (w tym takze niewido-
mych i stabowidzacych). Badania zostaly zrealizowane przez Ministerstwo Pracy i Opieki
Spotecznej z inicjatywy Polskiego Zwiazku Niewidomych w 1957 r. Pozwolily na doko-
nanie ogolnej charakterystyki statystycznej (wiek, ple¢, miejsce zamieszkania), a takze
wskazanie etiologii gluchoslepoty (Zaorska 2010). Kolejne badania nad populacjg oséb
gluchoniewidomych zostaly przeprowadzone w latach 1968-1972 i stanowity podstawe
do podjecia przez Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej badan, ktére miaty na celu
oceng aktualnego stanu rehabilitacji oraz potrzeb rehabilitacyjnych osob gtuchoniewido-
mych (Majewski 1979: 22-23).

W Polsce osobami gluchoniewidomymi interesowali si¢ (i nadal to czynia) pedagodzy

. oraz psycholodzy. Z licznej rzeszy pedagogdw nalezy przywota¢ tu nazwisko i dokonania
profesor Marzenny Zaorskiej, ktorej publikacje stanowia cenne zrédto wiedzy na temat
specyfiki rozwoju i funkcjonowania osob gtuchoniewidomych (Wigcek 2017: 176). Wraz
z zespolem przeprowadzila ona w latach 1998-2000 projekt badawczy ,,Epidemiologia
gluchoslepoty w Polsce”. Projektem kierowal profesor Czestaw Kosakowski (dwczesny
kierownik Zakladu Pedagogiki Specjalnej UWM w Olsztynie). Wyniki tych badan do-
starczyly informacji o sytuacji spolecznej i rozwojowej gluchoniewidomych do 18 roku
zycia oraz ich $rodowisk rodzinnych (Zaorska 2002). Wsérdd psychologéw trzeba wy-
mieni¢ w tym miejscu szczegdlne dokonania Tadeusza Majewskiego, skoncentrowane na
wspomnianej juz wcze$niej rehabilitacji oséb gtuchoniewidomych.

Dzialalno$¢ naukowo-popularyzatorska rozwijana jest w duzej mierze przez Towa-
rzystwo Pomocy Gluchoniewidomym, ktére od poczatku swojej dzialalnosci prowadzi
planowe i systematyczne dziatania na rzecz rodzicéw dzieci gluchoniewidomych, samych
dzieci i 0oséb dorostych (Olesiak 2017: 119). Warto tez w tym miejscu nawigzac do sys-
temowego projektu ,Wsparcie oséb gluchoniewidomych na rynku pracy - wez sprawy
w swoje rece II” realizowanego w latach 2010-2012 i wdrazanego przez Panstwowy Fun-
dusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON) w partnerstwie z Towarzystwem
Pomocy Gluchoniewidomym. Przeprowadzone wéwczas badania mialy przede wszyst-
kim na celu aktywizacje spoleczng oraz zawodowa 600 oséb gtuchoniewidomych z calej
Polski, przy aktywnym udziale i z poszanowaniem ich potrzeb, mozliwosci oraz osobi-
stych wyborow (Wsparcie 0séb gluchoniewidomych).

150

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



WYKORZYSTANIE TEORII UGRUNTOWANE]
W BADANIU OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Metody badan jakosciowych caly czas sie rozwijaja, a historia ich ewolucji nie jest opo-
wiescig o ujednolicaniu i rosnacej krystalizacji standardow metodologicznych, ale o roz-
nicowaniu si¢ podej$¢ badawczych. Sam termin ,,badania jakosciowe” wykorzystywany
jest jako ogolna nazwa dla wielu podejs¢ badawczych w naukach spotecznych. Badania
jakosciowe zdobyly swoja pozycje jako dyscyplina akademicka. Sposrdéd tych dyscyplin
(m.in. w psychologii) publikowane sa specjalne podreczniki do badan jakosciowych,
w przypadku pozostalych (m.in. rehabilitacji, pielegniarstwa, pedagogiki, nauk o zdro-
wiu publicznym) kazdy podrecznik zawiera cz¢$¢ poswiecona metodom jakosciowym
(Flick 2012). Wielo$¢ podejs¢, metod i narzedzi, okreslanych mianem jakosciowych,
przyprawia wielu badaczy spotecznych o zawrét glowy. Ich jednoznaczna klasyfikacja jest
bardzo trudna, w zaleznosci od dziedziny i podejscia badacza te same narzedzia uchodza
za jako$ciowe badz nie (Jemielniak 2012: IX). Jak podkreslaja Norman Denzin i Yvon-
na Lincoln: ,Termin badania jakosciowe faczy zlozona, wzajemnie powigzang rodzing
terminow, poje¢ i zalozen. Obejmuje tradycje kojarzone z fundacjonalizmem, pozyty-
wizmem, postfundacjonalizmem, postpozytywizmem, poststrukturalizmem oraz wiele
innych perspektyw badan jakosciowych i/lub metod zwiagzanych z kulturowymi i inter-
pretatywnymi badaniami” (2009: 21).

Metodologia teorii ugruntowanej powstala w wyniku sporego rozczarowania badaczy
wynikami uzyskiwanymi z zastosowania metod ilosciowych, ktérzy poszukiwali nowych
sposobdw obserwacji i analizy rzeczywistosci spolecznej i organizacyjnej. Termin ,teoria
ugruntowana’ zostal stworzony przez Barneya Glasera i Anselma Straussa, a cala meto-
dologia stanowi rezultat przemyslen oraz analiz wyplywajacych z badan empirycznych
pracy instytucji opieki zdrowotnej (Konecki 2000). Metody teorii ugruntowanej stanowia
swobodny zestaw wskazowek analitycznych, ktére pozwalaja badaczowi na zgromadze-
nie danych i stworzenie indukcyjnych teorii $redniego zasiegu poprzez kolejne poziomy
analizy danych i rozwoju pojeé. Zachecaja badacza do pozostania w bliskim kontakcie
z badanym przez niego $wiatem i zbudowania grupy poje¢ teoretycznych na podstawie
materiatow empirycznych, ktére pozwalaja na ich synteze i interpretacje, a takze po-
kazujg zaleznosci zachodzace w trakcie ich tworzenia (Charmaz 2009a: 708). Jak pisze
Krzysztof Konecki, ,Metodologia teorii ugruntowanej byla proba przeciwstawienia si¢
tradycyjnym, akademickim metodom budowania teorii (,konstrukcjom zza biurka”).
Tak zbudowane teorie, na przykfad ,,systemu spolecznego’, ,,imperatywizmu funkcjonal-
nego’ czy »spolecznego dzialania’, zwykle nie s ugruntowane w wielu poréwnywalnych
ze sobg obszarach empirycznych [...]. Teoria ugruntowana bedaca przewaznie ,teoriag
$redniego zasiegu” jest latwa do zoperacjonalizowania, jej pojecia bowiem wywodza si¢
z obserwacji i opisu $cisle wyodrebnionych obszaréw empirycznych” (2009: XII).

Glaser i Strauss traktowali budowanie teorii jako proces. Nie jest to weryfikacja wcze-
$niej zbudowanych hipotez na podstawie pozniej zebranych danych. Zwolennik metodo-
logii ugruntowanej nie jest ,teoretycznym niewolnikiem” Zbieranie danych, budowanie
hipotez i ich weryfikacja nie s3 jednoznacznie rozdzielone w czasie, jak ma to miejsce
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w tradycyjnych badaniach, s3 natomiast procedurami, ktére wielokrotnie wzajemnie si¢
przeplataja w czasie dlugiego procesu generowania teorii (Konecki 2009: XIII-XIV).

Niepelnosprawnosci nie da si¢ oderwac od $wiata spotecznego, nie istnieje takze poza
strukturami spolecznymi, innymi stowy - niepetlnosprawnos¢ jest , konstruowana spo-
tecznie” (Oliver 1992: 101). W XX w. spoleczenstwa przemystowe traktowaly niepetno-
sprawnos¢ przede wszystkim jako problem medyczny, wymagajacy interwencji medycz-
nej, nastepnie dopiero jako problem spoleczny wymagajacy zabezpieczenia spotecznego.
Takze badania naukowe prowadzone byly w tych ramach, starajac si¢ klasyfikowa¢ i wy-
jasniac¢ sztywne wymiary niepelnosprawnosci. Pod koniec ubiegtego wieku pojawit sie
kryzys w takim rozumieniu niepelnosprawnosci, a same osoby z niepelnosprawnoscia
dostrzegly medyczne i indywidualne ideologie lezace u ich podstaw (Oliver 1992). Ilo-
sciowe podejscie do badan nad niepelnosprawnoscig spowodowalo dominacj¢ badan
zwigzanych z uszkodzeniem (ang. impairment), a spoleczne aspekty niepetnosprawno-
$ci zostaly zignorowane i zaniedbane. Simi Linton przedstawil nowg definicje etykiety-
zowania niepelnosprawnosci, zauwazajac, ze byla ona uzywana w ogélnym znaczeniu,
oznaczajac co$ materialnego i konkretnego, stan fizyczny lub psychiczny majacy gtéwnie
znaczenie medyczne (1998: 10-12).

Oliver (1992) podkreslal, ze badania nad niepelnosprawnoscia nie powinny by¢ po-
strzegane jako zestaw technicznych, obiektywnych procedur przeprowadzanych przez
ekspertow, ale jako czes¢ walki 0s6b niepelnosprawnych z wyzwaniami, z jakimi mierza
sie¢ w codziennym zyciu. Postulowal w latach 90. ubieglego wieku, aby badacze pofa-

. czyli si¢ z osobami niepetnosprawnymi i wykorzystali wspdlna wiedze i umiejetnosci
w walce z opresjg. Historia badan nad niepelnosprawnoscia jest niewatpliwie zdomino-
wana przez pozytywistyczny paradygmat badawczy. Oliver (1992) wymienia dwa gtéwne
problemy wynikajace z tej dominacji. Po pierwsze, doswiadczenie niepelnosprawnosci
zostalo gleboko znieksztalcone, a po drugie, powigzania miedzy badaniami a zmianami
spolecznymi sg postrzegane jako stosunkowo uproszczone i racjonalne. Niestety, badania
nad niepelnosprawnoscia nie byly w stanie otrzasna¢ si¢ z metodologicznego indywidu-
alizmu, ktéry nieodlacznie zwigzany jest z wszelkiego rodzaju pozytywistycznymi bada-
niami spotecznymi.

W Polsce badania wykorzystujace zatozenia metodologii teorii ugruntowanej w ba-
daniu osob z niepelnosprawnoscig przeprowadzone zostaly na gruncie pedagogiki
specjalnej (Cytowska 2012), jak i socjologii (Niedbalski 2017). Beata Cytowska bada-
nia ulokowala w paradygmacie konstruktywistyczno-interpretatywnym, wykorzystujac
teori¢ ugruntowang zaproponowang przez Charmaz. Jak podkresla badaczka: ,,przyjeta
metodologia, w mojej opinii, pozwolila na zglebienie problematyki stanowigcej sedno
badan oraz wyznaczata sposob zbierania materiatu adekwatny do badanej populagji [...].
Jestem i, rozpoczynajac badania, bylam przekonana, ze sg one w stanie konstruowac swo-
ja biografie¢ oraz interpretowac wydarzenia, fakty, interakcje, relacje i wlasne dzialania,
a takze nadawac sens i znaczenie wlasnym doswiadczeniom” (Cytowska 2012: 10).

Cytowska za cel swoich badan uznata analize obecnej sytuacji dorostych oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w Polsce — w kontekscie adaptacji spolecznej. Badaczka
postawila nastepujace pytania badawcze: (1) Jak dorosta osoba z niepelnosprawnoscia
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intelektualng doswiadcza procesu adaptacji spolecznej? (2) Jakie kompetencje, wazne
z perspektywy codziennych rél, nabywa przez socjalizacje, wychowanie, nauke i terapig?
(3) Jakie doswiadczenia badane osoby uwazaja za najistotniejsze w swoim zyciu i jakie
przypisuja im znaczenie? (4) Jakim wydarzeniom i faktom przypisuja moc okreslania
ich drogi zyciowej i jak interpretuja owe fakty i zdarzenia? oraz (5) jak konstruujg sie¢
interakcji z osobami znaczacymi i jak interpretuja wptyw tych oséb na swoje zycie? (Cy-
towska 2012: 13). Jakub Niedbalski (2017), wykorzystujac zalozenia metodologii teorii
ugruntowanej w swoich badaniach, miat na celu zrekonstruowanie mechanizméw od-
dzialywania sportu na proces definiowania siebie, a takze interpretowania rzeczywisto$ci
spolecznej otaczajacej osobe z niepelnosprawnoscia i odtworzenie procesualnego cha-
rakteru stawania sie sportowcem (ze wszystkimi towarzyszacymi temu procesowi wy-
miarami, kontekstami i wzorami karier) (Niedbalski 2017: 113). Jak wskazuje badacz:
»Uzyteczno$¢ metodologii teorii ugruntowanej w prowadzonych badaniach wynikata
w znacznej mierze ze specyfiki eksplorowanego srodowiska. Korzystanie z tej metodolo-
gii pozwala badaczowi na positkowanie sie wlasnymi doswiadczeniami, zas bezposredni
kontakt z badanymi daje sposobno$¢ odkrycia tych fenomenéw spotecznych, ktore za
pomocg innych, zwlaszcza metod ilosciowych, bytoby praktycznie nieosiggalne” (Nie-
dbalski 2017: 133).

Zoe Hodges i Ruth Northway (2018) wykorzystuja zalozenia metodologii teorii ugrun-
towanej w badaniu, majacym na celu okreslenie, w jaki sposéb pielegniarki oraz pracow-
nicy socjalni podejmujg decyzje chroniace osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
przed ryzykiem ich wykorzystywania. Elieen Cormier (2012),wykorzystujac w swoich
badaniach klasyczng metodologie¢ teorii ugruntowanej, miala na celu zrozumienie pro-
ceséw decyzyjnych i rozumowania, przez jakie przechodzg rodzice przy podejmowaniu
decyzji o stosowaniu lekdéw psychotropowych w leczeniu objawdw zespotu nadpobu-
dliwosci psychoruchowej (ADHD) ich dziecka. Klasyczna teoria ugruntowana wyko-
rzystywana byla tez w badaniu reakcji rodzicow na pojawienie si¢ niepelnosprawnosci
u dziecka i sposobow radzenia sobie z tym (Graungaard, Skov 2007). Metodologia teorii
ugruntowanej wykorzystywana jest takze w poszerzaniu wiedzy o rodzinach doswiad-
czajacych choroby przewleklej (Shuttleworth, Meekosha 2012).

KONSTRUKTYWISTYCZNA TEORIA UGRUNTOWANA KATHY CHARMAZ
W BADANIU SWIATOW SPOLECZNYCH OSOB GLUCHONIEWIDOMYCH

Tym, co staje si¢ wazne, gdy wskazuje si¢ pole i cel badan naukowych, jest wybor stra-
tegii badawczej. Odmiany teorii ugruntowanej stwarzaja z jednej strony rézne mozli-
wosci, ale z drugiej, tworza pewne dylematy dotyczace ich wyboru. Magdalena Belza
i Katerina Janku (2016) wskazuja przy tym, ze nalezy znalez¢ odpowiedzi na nastepujace
pytania: ktora wersja jest najlepsza dla konkretnego badania: wersja ,klasycznej teorii
ugruntowane;j” Straussa i Corbina czy konstruktywistyczna Charmaz, a moze nalezy
skupi¢ si¢ na wizualnej teorii ugruntowanej Koneckiego? Czy ktéras z tych wersji ,,le-
piej pasuje” w kontekscie badanego obszaru niepelnosprawnosci? Czy to badacz musi
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podja¢ decyzje, odpowiadajac na pytania dotyczace tematu, w ktdrym czuje si¢ dobrze
i strategii badawczej, ktora wydaje si¢ najbardziej odpowiednia dla ustalonego celu? Czy
badacz chce obiektywnie opisa¢ i odkry¢, co kryja dane, czy raczej chce konstruowaé
rzeczywisto$¢ w sposob okreslony przez jego indywidualny poglad? Czy badacz zaklada
(zgodnie z Glaserem i Straussem) skupienie si¢ na badaniu proceséw i dzialan, a takze in-
terpretacyjnym zrozumieniu danych? Czy moze badacz, zgodnie z zalozeniami Charmaz,
zaklada, Ze ani dane, ani teorie nie zostajg odkryte i ze kazda interpretacja teoretyczna nie
prowadzi do dokladnego odtworzenia $wiata, ale do powstania jego interpretatywnego
obrazu (Belza, Janku 2016; Cytowska 2012; Charmaz 2009b).

Charmaz podziela opinie wielu badaczy, ktorzy staraja sie odwies¢ teorie ugrunto-
wang od jej pozytywistycznej przeszlosci i skierowac ja na nowe tory. Badaczka rozwija
konstruktywistyczne elementy teorii ugruntowanej, potwierdzajac zalozenia jej zwolen-
nikéw ze szkoly chicagowskiej. Jak podkresla Konecki, Charmaz postrzega metody teorii
ugruntowanej jako zestaw zasad i praktyk, a nie jako zbidr gotowych przepiséw, ktore
mozna zastosowaé w kazdym kontekscie analityczno-badawczym. Metoda jest gtéwnie
na ustugach kontekstu i praktycznej oceny sytuacji badawczej (Konecki 2009: XII).

W ,klasycznej teorii ugruntowanej” Glaser i Strauss wskazujg na odkrywanie teorii
jako wylaniajacej si¢ z danych niezaleznie od naukowego obserwatora. Charmaz podkre-
$la, ze badacz konstruuje ugruntowane teorie poprzez przeszte i przyszte zaangazowania
i interakcje z ludzmi, perspektywami i praktykami badawczymi. Konstruowanie teorii
jest procesem, ktory nie ma linearnego charakteru. Teoria nie oferuje interpretacyjnego

. portretu badanego $wiata, ani jego dokladnego obrazu. Badacz jest raczej cz¢scig $wiata,
ktory bada i danych, ktére zbiera (Konecki 2009; Charmaz 2009b).

Gluchoslepota traktowana jest jako ,trudny” przedmiot badan naukowych - i bez
watpienia takim jest. Badania obejmujace osoby z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku maja skonkretyzowany, zindywidualizowany oraz definiowany istotg niepetno-
sprawnosci charakter (Zaorska 2014: 92). Decyzja o wykorzystaniu konstruktywistycz-
nej teorii ugruntowanej Charmaz w badaniu 0séb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku jest odpowiednia i skuteczna, gdyz nie wymaga przewidywania. Jest to nie-
zwykle wazne, poniewaz dotyczy grupy osob gluchoniewidomych, o ktérej wiemy - jako
spoleczenstwo — bardzo niewiele. Zamkniete pytania ilosciowe nie odpowiedzg na klu-
czowe kwestie dotyczace funkcjonowania tej grupy oséb z niepelnosprawnoscig. Zaor-
ska wskazuje, ze badania obejmujace osoby gluchoniewidome wymagaja zastosowania
intepretacyjnego podejscia do realizowanych strategii badawczych, a takze uzyskanych
wynikow, ktére moga by¢ w okreslonym wzgledzie obcigzone subiektywizacja pozna-
wanego — w korelacie relacyjnym, pozyskiwanych danych, jak i ich naukowego ujecia
(Zaorska 2014: 92).

Przy wykorzystaniu zalozen metodologicznych zaproponowanych przez Charmaz
w badaniu $wiata spolecznego osoéb gluchoniewidomych, niezwykle wazny jest fakt,
ze badacz staje si¢ jego czescig. Jak sama autorka wskazuje: ,Naukowcy sg raczej cze-
$cig $wiata, ktéry badajg i danych, ktore zbierajg. Konstruuja swoje teorie ugruntowane
poprzez przeszle i terazniejsze zaangazowanie oraz interakcje ludzmi, perspektywami
i praktykami” (Charmaz 2009b: 18).
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Badacz, w zatozeniach Charmaz, nie jest jedynie obserwatorem badanej rzeczywisto-
$ci, ktéry gromadzi dane, aby na ich podstawie opracowa¢ teori¢. Badacz staje si¢ ak-
tywnym dzialaczem, ktory zaangazowany jest w proces poznania. Przyjecie wewnetrznej
perspektywy poznania $wiata osob z niepelnosprawnoscia zwiazane jest z zalozeniem, ze
opisanie, zrozumienie oraz wyjasnienie badanego wycinka rzeczywistosci wymaga ,,za-
kotwiczenia” w badanym $wiecie. Zgodnie z tym zalozeniem, Zenon Gajdzica (2014)
wskazuje na dwie pozycje badacza: $wiadka oraz aktora. Badacz, ktéry przyjmuje pozycje
$wiadka, nie zmienia badanej rzeczywistosci. Cechuje go bezposredni, zwykle dluzszy
kontakt z badanym obiektem. Gajdzica jako przyklady takich pozycji wskazuje m.in. na
obserwacje uczestniczaca (niejawng) z zastosowaniem techniki cienia badanego obiektu
(Czerniawska 2012) czy wcielenie si¢ w role kontekstowanego cztonka zespotu (Niedbal-
ski 2010). Pozycja ta czgsciowo umozliwia zachowanie dystansu, a takze kontekstualny
(w danym miejscu i czasie) calosciowy oglad (Gajdzica 2014: 108). Badacz w pozycji ak-
tora, podobnie jak $wiadek, znajduje si¢ w badanym $wiecie, jednakze w zwigzku ze swo-
ja pozycja odgrywa w nim okreslong role. Gajdzica (2014) wskazuje, ze badacz wrasta
w strukture badanej rzeczywisto$ci, zaznacza swojg obecnos¢, wptywajac na obiekt badan.

Konstruktywistyczna teoria ugruntowana w badaniu oséb gtuchoniewidomych umoz-
liwia rekonstrukcje i zrozumienie doswiadczen tychze osdb. Przekonany jestem, ze aby
lepiej pozna¢ ten rodzaj niepelnosprawnosci, nalezy go ulokowa¢ w ludzkich biografiach,
a nie w kategoriach medycznych - jak bylo do tej pory. Gluchoniewidomy - jako narrator
- samodzielnie interpretuje wybrane przez siebie wydarzenia i doswiadczenia uwiklane
w zyciu codziennym. Tematem wywiadu narracyjnego beda wylacznie wydarzenia do-
$wiadczane przez gluchoniewidomego narratora. Przedmiotem wywiadu narracyjnego
beda historie zycia badanych (lub jego pewne aspekty), np. wigzi w rodzinie czy uczestnic-
two gluchoniewidomych w sytuacjach Zycia codziennego. Celem wywiadu powinno by¢
przede wszystkim zdobycie danych umozliwiajacych rekonstrukeje czasowego porzadku
oraz sekwencji zdarzen skladajacych si¢ na poszczegélne etapy biografii osoby gluchonie-
widomej. Wypowiedz osoby gluchoniewidomej bedzie miata charakter narracyjny, a wiec
pozbawiona bedzie prezentacji ocen, pogladéw i opinii. W ,,terminologii” wywiadu nar-
racyjnego osoba badana zyskuje miano narratora, za$ przeprowadzajacy wywiad badacz
jest gtéwnie stuchaczem (Kazmierska 2004: 73-74).

PODSUMOWANIE

Podsumowujac przedstawione tutaj rozwazania, nalezy stwierdzi¢, ze zagadnienie jed-
noczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku stanowi powazny problem metodologiczny.
Nalezy podkresli¢, ze prowadzenie badan o osobach gtuchoniewidomych wymaga do-
strzezenia specyfiki funkcjonowania tych oséb (mozliwosci komunikowania sie, wiec
wybor odpowiedniej metody porozumiewania si¢, indywidualne cechy osobowe), a takze
momentu pojawienia si¢ jednoczesnego uszkodzenia stuchu i wzroku, etiologia gtucho-
Slepoty i zwigzane z nig wystepowanie dodatkowych zaburzen w rozwoju (por. Paradow-
ska, Ksigzek 2017). Szczegélnie interesujace jest podejscie konstruktywistycznej teorii
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ugruntowanej Charmaz, zakladajace, ze to osoby gluchoniewidome konstruujg znacze-
nia wydarzen. Sadze, ze w tym jakze zaniedbanym obszarze badawczym pojawia si¢ zapo-
trzebowanie na budowanie teorii, ktéra wylania si¢ z praktyki, doswiadczen codziennego
zycia i bedzie systematyzowac i definiowa¢ mechanizmy oraz procesy zachodzace w swie-
cie spolecznym o0s6b gluchoniewidomych. Metodologia teorii ugruntowanej umozliwia
prowadzenie badan o osobach gtuchoniewidomych, wysuwanie tez i solidne uzasadnienie
powstajacych teorii. W ostatnich latach, na gruncie pedagogiki, jak i socjologii, projekty
badawcze osadzone w metodologii teorii ugruntowanej staly sie powszechne, jednak nie
cieszg sie duza popularnoscig. Teoria ugruntowana krytykowana jest za brak $cistych re-
gul badawczych, a dla wielu badaczy wydaje si¢ niejasna i niedoprecyzowana.
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Streszczenie

Czynny udzial w konferencjach naukowych jest waznym elementem zycia akademickiego. Daje
nam mozliwo$¢ zaprezentowania naszych badan, refleksji i dociekan naukowych na szerszym
forum. Ponadto, a moze przede wszystkim, wyjazd konferencyjny jest szansg na tak potrzebny
w $wiecie nauki networking, czyli nawiazanie nowych kontaktéw, co moze w przysztosci zaowo-
cowaé wspolnym przedsiewzieciem badawczym czy publikacjami. Wzigwszy to wszystko pod
uwage, organizujac konferencje naukowas, szczegdlnie, chociaz nie tylko, poruszajaca problematy-
ke niepetnosprawnosci, powinni$my na wstepie zatozy¢, ze beda w niej uczestniczyty osoby z nie-
petnosprawnoscig, zaréwno w roli prelegentow, jak i stuchaczy. W niniejszym tekscie poddam
refleksji osobiste do$wiadczenia zwigzane z funkcjonowaniem w polu nauki jako osoba z dys-
funkcja wzroku. Refleksje te umieszcze w szerszym kontekscie rozwazan o dostepnosci, szczegol-
nie dostepnosci konferencji naukowych dla badaczy i badaczek z niepetnosprawnoscig wzroku.
Opisujgc wybrane przeze mnie zagadnienia, bazuje¢ gléwnie na moich wtasnych doswiadczeniach
czynnego uczestnictwa w konferencjach. W artykule naswietle bariery, na jakie mogg napotkaé
osoby z niepelnosprawnoscig wzroku w nastepujacych obszarach: proces rejestracji na konferen-
cje, korzystanie z materialéw konferencyjnych rozdawanych w wersji papierowej i elektronicznej,
funkcjonowanie w przestrzeni konferencyjnej itp. Sprobuje takze odpowiedzie¢ na pytanie, co
zrobi¢, aby wymienione obszary byly bardziej przyjazne i dostepne dla tej grupy.

Stowa kluczowe
ableizm, dostepnos¢, konferencje, niewidomi, stabowidzacy, niepetnosprawnos¢.

AKADEMICKI ABLEIZM A STUDIA O NIEPELNOSPRAWNOSCI

ednym z kluczowych zalozen dynamicznie rozwijajacych si¢ interdyscyplinarnych

studiéw o niepelnosprawnosci (ang. Disability Studies) jest wspieranie zaangazowania
w ich tworzenie studentdw i pracownikéw z niepetnosprawnoscig oraz dziatanie na rzecz
réwnego do nich dostepu (Society for Disability Studies 2007). Warto mie¢ na uwadze
fakt, iz waznym impulsem do ksztaltowania si¢ naukowego pola studiéw nad niepetno-
sprawnoscia byl oddolny aktywizm samych niepelnosprawnych (zob. Zdrodowska 2016).

Zaangazowanie niepelnosprawnych badaczy i badaczek jest istotnym elementem na-
szej emancypacji, gdyz wprowadza problematyke osob niepelnosprawnych, rozumianych
jako grupy mniejszosciowe, do dyskursu akademickiego. Sesje tematyczne oraz panele
poswiecone zagadnieniom niepelnosprawnosci coraz czesciej pojawiajg si¢ w progra-
mach zjazdéw i konferencji naukowych. Jednakze czesto, nawet na konferencjach catko-
wicie poswieconych niepelnosprawnosci, wigkszo$¢ prelegentéw to osoby niedefiniujace
sie jako niepelnosprawne, a sposob organizacji tego typu wydarzen ma charakter able-
istyczny.

Zatrzymam si¢ przez chwile na samym pojeciu ,,ableizm”. Stowo to wywodzi si¢ od
angielskiego przymiotnika able oznaczajacego sprawnos¢ i w podobny sposéb jak rasizm
czy mizoginizm obejmuje zestaw dyskryminujacych praktyk, swiadomych i nie§wiado-
mych postaw, jakie dominujgca, sprawna cze$¢ spoleczenstwa przejawia wobec 0sob, kto-
re uznaje za niesprawne, uprzywilejowujac tym samym osoby sprawne (ang. able-bodied)
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(Cambell 2009; Goodley 2014; Zdrodowska 2016). Jey Timothy Dolmage, piszac o aka-
demickim ableizmie, zauwaza: ,,Srodowisko akademickie domaga si¢ sprawnego ciata
i sprawnego umystu oraz innych form nadzwyczajnych sprawnosci spotecznych i komu-
nikacyjnych. Te wymagania mozna zdefiniowa¢ jako ableizm” (Dolmage 2017: 7 [tlum.
wlasne]).

Jak w takim razie ableizm manifestuje si¢ w odniesieniu do konferencji naukowych?
Jego wyrazem jest totalna wizualnos¢ konferencji, ktéra przejawia sie w sposobie pre-
zentowania referatow: zdje¢, prezentacji PowerPoint, ktére moga zawiera¢ np. wykresy,
diagramy, tabele, czesto bez wyczerpujacego komentarza stownego. Materiaty konfe-
rencyjne bardzo czesto dystrybuowane sa w formie papierowej. Na wejsciu dostajemy
zalaminowane identyfikatory, ktore nas etykietuja, aby bylo nam fatwiej identyfikowac
siebie nawzajem. Sale konferencyjne, przestrzenie na lunch, w ktérych trzeba si¢ odna-
lez¢, zazwyczaj pierwszy raz w zyciu. To wszystko razem moze powodowa¢ zagubienie,
dezorientacje, zaklopotanie, a czasami po prostu duzy stres.

SPEKTRUM (NIE)WIDZENIA

W powszechnej opinii osoba niewidoma to taka, ktéra jest catkowicie pozbawiona zdol-
nosci widzenia albo posiada co najwyzej poczucie §wiatta (Jakubowski 1994). Tymczasem
osoby z dysfunkcjg wzroku stanowig bardzo réznorodng grupe, co wiaze si¢ ze zrdzni-
cowanymi potrzebami wzgledem dostepnosci. W tym miejscu dokonam kilku waznych
rozroznien pojeciowych. W literaturze dotyczacej problematyki 0séb z uszkodzonym na-
rzadem wzroku znajdujemy wiele poje¢ okreslajacych ten rodzaj niepetnosprawnosci, np.
niewidomi, szczatkowo widzacy, ociemniali, niedowidzacy, stabowidzacy. Granice mie-
dzy stopniami dysfunkcji wzroku sa ptynne. Réznice migedzy wymienionymi terminami
szczegbdtowo okreslajg definicje medyczne, ktére jednakowoz nie majg zastosowania w ni-
niejszych rozwazaniach. W tym miejscu przytocze tylko jedna, funkcjonalng definicje,
ktora przybliza réznice miedzy niewidzeniem a stabowidzeniem. Definicja ta odnosi si¢
do aktywnosci zawodowej, ale ten sam schemat mozna przenie$¢ na inne obszary zycia,
takie jak nauka, orientacja w terenie itd. Zgodnie z nig: ,0soba niewidoma to taka, ktora
przy wykonywaniu pracy zawodowej korzysta gtéwnie z pozostalych zmystéw. Osoba
stabowidzaca wykorzystuje zmyst wzroku do orientacji, kierowania i kontrolowania toku
pracy” (Sekowski 2008: 10).

Ze wzgledu na te réznorodnos¢ dysfunkeji narzadu wzroku, dialog migdzy swiatem
0sob widzacych a §wiatem 0séb stabowidzacych i niewidomych jest trudny i peten nie-
porozumien, ktére moga wynikac z tego, ze czesto osobom z dysfunkcja narzadu wzroku
trudno jest udzieli¢ precyzyjnej informacji, co i jak sg w stanie zobaczy¢. Ilustruja to
réznice miedzy widzeniem lunetowym a peryferyjnym. W pierwszym wypadku osoba
tracgca wzrok ma aktywny centralny odcinek pola widzenia. Jej sposdb widzenia mozna
nazwac ,widzeniem lunetowym” lub ,przez dziurke od klucza” (Piskorska i in. 2008).
Osoba z widzeniem lunetowym moze czyta¢ druk, ale moze potrzebowaé wydruku duza
czcionka. Widzenie peryferyjne oznacza natomiast, ze nie ma centralnego odcinka pola
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widzenia, za to relatywnie duzo wida¢ na peryferiach. Takiej osobie fatwiej poruszac sig,
ale nie moze czyta¢ czarnodruku, czyli druku w rozumieniu tradycyjnym (Figiel 2017,
komputeropis).

Chcialam zwréci¢ uwage na zlozonos¢ barier doswiadczanych przez te grupe, a takze
na fakt, ze moga one réznic¢ si¢ od tych doswiadczanych przez osoby z innymi niepetno-
sprawnosciami. Przykladowo, dla osoby niewidzacej bariery architektoniczne oznaczaja
elementy wystajace ze $cian, na wysokosci, ktorej nie da si¢ eksplorowa¢ przy pomocy
bialej laski, a w ktére mozna uderzy¢ np. gtowa, stupki wyznaczajace przestrzen do par-
kowania, niespodziewane przeszkody na podtodze, np. rozwinigte kable, kosz na $mieci
czy wozek na srodku korytarza.

Mimo istnienia aktéw prawnych gwarantujacych dostepnos¢ stron www, nadal osoby
niewidome i stabowidzace s3 w duzym stopniu narazone na wykluczenie cyfrowe. Nadal
czesto zdarza sie, ze odczytanie treSci 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 wigcej czasu i wymaga od nich wiecej wysitku niz od oséb bez dysfunk-
cji wzroku (Wdéwik 2010: 58).

Kolejnym rodzajem barier, ktérych doswiadczaja osoby niewidome i stabowidzace
sa bariery percepcyjne, ktére wynikaja z braku lub znacznego ograniczenia mozliwosci
odbioru informacji wizualnych z otoczenia, np. brak pelnej mozliwosci obserwowania
sytuacji w otoczeniu i zachodzacych w nim zmian, duze trudnosci lub brak mozliwosci
rozpoznawania twarzy i postaci ludzi.

Z barierami percepcyjnymi wigzg si¢ bariery przestrzenne, ktére wynikaja z niemoz-

. nos$ci wzrokowej eksploracji i porzadkowania przestrzeni, a co za tym idzie - swobod-
nego orientowania i poruszania si¢ w niej. Pomocg w przelamywaniu tej bariery moga
by¢ zajecia z orientacji przestrzennej. Ich celem jest trening umiejetnosci samodzielnego
i bezpiecznego poruszania si¢ w zamknietej i otwartej przestrzeni, bez wzrokowej kon-
troli otoczenia z wykorzystaniem biatej laski lub w przypadku oséb stabowidzacych z wy-
korzystaniem niepelnych informacji wzrokowych, nauka podstawowych metod i tech-
nik oslaniania ciala, rozpoznawania przeszkdd i punktéw orientacyjnych, korzystania ze
srodkéw komunikacji publicznej (Kuczynska-Kwapisz, Kwapisz 1990; Paplinska 2008).

Konczac te cze$¢ rozwazan, chcialabym zauwazy¢, ze likwidacja wielu z wymienio-
nych barier wymaga przede wszystkim wiedzy o ich istnieniu, dobrej woli i otwartosci
na potrzeby drugiego czlowieka. Pomocna moze okaza¢ si¢ rowniez znajomos$¢ stan-
dardow dostepnosci, szczegdlnie znajomos¢ standardéw dostepnosci stron interneto-
wych - WCAG (ang. Web Content Accessibility Guidelines). To dokument okreslajacy
i opisujacy wytyczne dostepnosci tresci internetowych. Dokument zostal opracowany
przez ogdlnoswiatowg organizacje W3C (The World Wide Web Consortium) i okresla
zasady tworzenia tresci internetowych w taki sposdb, aby byly dostepne dla wszystkich
uzytkownikéw, niezaleznie od wieku, niepelnosprawnosci, zamoznosci, uzytego sprzetu
i oprogramowania. Cztery najwazniejsze zasady (priorytety) WCAG tj: percepcja, funk-
cjonalnos¢, zrozumialo$é, rzetelnosé. Wytyczne te dodatkowo dzieli si¢ na trzy poziomy
dostepnosci A, AA i AAA. Najnowszg wersjg jest WCAG w wersji 2.1. Dokumenty W3C
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same w sobie nie majg mocy prawnej, ale stanowig merytoryczng podstawe norm euro-
pejskich i migdzynarodowych (Szczygielska, Zérawska 2018: 70).

Zanim przejde do opisania konkretnych potrzeb 0séb z dysfunkcja wzroku zwigza-
nych z dostepnoscia konferencji, poddam analizie samo pojecie dostepnosci.

DOSTEPNOSC JAKO ZJAWISKO CIAGLE I WIELOPOZIOMOWE

W konczacej sie drugiej dekadzie XXI w. mozemy zaobserwowac rosngcg popularnosé
tego pojecia. Ze wzgledu na ten fakt, zaprezentuje kilka wybranych definicji i ujeé zjawiska
dostepnosci. Zaczne od tych, ktore zostaly zawarte w obowigzujacych aktach prawnych.

Dostepnosci poswiecony jest artykut 9 Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepelno-
sprawnych, ktérg Polska ratyfikowata w 2012 r. W rozumieniu konwencyjnym ,,dostep-
no$¢” odnosi sie do nastepujacych obszaréw: srodowiska fizycznego, Srodkéw transportu,
informacji i komunikacji, w tym technologii i systeméw informacyjno-komunikacyj-
nych, a takze do innych urzadzen i ustug, powszechnie dostepnych lub powszechnie
zapewnianych, zaréwno na obszarach miejskich, jak i wiejskich (Organizacja Narodow
Zjednoczonych 2006).

Nalezy w tym miejscu doda¢, ze dostepnos¢ w rozumieniu konwencyjnym ma charak-
ter horyzontalny, co zostalo wyrazone w artykule 3 Konwencji. Horyzontalno$¢ zasady
dostepnosci oznacza, iz odnosi si¢ ona do wszystkich obszardéw zycia spolecznego wy-
mienionych w poszczegoélnych artykutach Konwencji. Ponadto ,,dostepnos¢” jako zasa-
da horyzontalna zostala wyartykutowana w rozporzadzeniu Parlamentu Europejskiego
i Rady ustanawiajagcym zasady przyznawania funduszy unijnych. Polska zobowigzata si¢
do jej przestrzegania, podpisujac Umowe Partnerstwa z Komisjg Europejska na korzysta-
nie z funduszy Unii Europejskiej.

Szczegdtowe wytyczne w zakresie realizacji zasady réownosci szans i niedyskryminacji,
w tym dostepnosci dla 0séb z niepelnosprawnosciami, okreslit Minister Infrastruktury
i Rozwoju Regionalnego (MIRR) w dokumencie zatwierdzonym 8 maja 2015 r. (Szczy-
gielska 2015). Wytyczne te odnosza si¢ do podmiotéw chcgcych skorzystac ze srodkow
unijnych, co naktada na nie obowiazek realizacji zasady dostepnosci projektu czy wy-
darzenia dla 0séb o ,,szczegdlnych potrzebach” (Ministerstwo Infrastruktury i Rozwoju
Regionalnego 2018a). Zaliczaja si¢ do nich, oprocz oséb niewidomych i stabowidzacych,
osoby z niepelnosprawnos$cig ruchowa, niestyszace i slabostyszace, osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, z zaburzeniami lub chorobami psychicznymi, z trudno$ciami
komunikacyjnymi. Te zréznicowang grupe osdb o specjalnych potrzebach mozna uzu-
pelni¢ o osoby starsze, osoby z malymi dzie¢mi, kobiety w cigzy, osoby z tzw. niepelno-
sprawnoscia czasowa, osoby z nieporecznym bagazem, osoby, dla ktorych jezyk polski
nie jest jezykiem ojczystym itd. (Szczygielska, Zorawska 2018).

Rzadowy program Dostepnos¢ Plus definiuje dostepnos¢ jako ,,wlasciwos¢ srodowiska
(przestrzeni fizycznej, rzeczywistosci cyfrowej, systemow informacyjno-komunikacyj-
nych, produktow, ustug), ktéra pozwala osobom z trudnosciami funkcjonalnymi (fizycz-
nymi, poznawczymi) na korzystanie z niego na zasadzie réwnosci z innymi. Dostepno$é
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jest dla wielu oséb warunkiem prowadzenia niezaleznego Zycia i uczestnictwa w Zyciu
spolecznym i gospodarczym kraju, spotecznosci lokalnej, szkoty czy miejsca pracy” (Mi-
nisterstwo Inwestycji i Rozwoju 2018b: 9).

Bess Williamson (2015) zauwaza, iz od potowy do konca XX w. termin ,,dostepnos¢”
charakteryzowal relacje miedzy niepelnosprawnym cialem a srodowiskiem fizycznym.
W rozumieniu najbardziej dostownym ,,dostep” oznacza mozliwos¢ swobodnego wejscia
do obiektu, poruszania si¢ po nim oraz mozliwo$¢ korzystania z wyposazenia obiektu.
Jest zatem $cisle zwigzany z cechami architektonicznymi i technologia, np. podjazdy dla
wozkow, pomieszczenia sanitarne, korytarze i windy odpowiedniej szerokosci, umoz-
liwiajacej swobodne z nich korzystanie osobie poruszajacej si¢ na wozku; brajlowskie
oznaczenia oraz przyciski zamiast sensoréw dotykowych w windzie.

W szerszym ujeciu ,dostepno$¢” moze oznaczaé kreowanie spoteczenstwa wlaczajace-
go osoby o réznych potrzebach, przy jednoczesnym zapewnieniu im jak najpetniejszych
mozliwo$ci uczestnictwa na réwni z innymi we wszystkich obszarach zycia spolecznego,
ekonomicznego, politycznego, kulturalnego itp.

Przesuniecie punktu cigzkosci w debacie publicznej czy akademickiej na kwestie zwia-
zane z dostepnoscia oznacza przejscie od rozwazan o niepelnosprawnosci w wymiarze
indywidualnym w kierunku nacisku na interwencje spoteczne lub prawne. Jak pisze Wil-
liamson: ,,Dostep oznacza potencjal spoleczny, ktéry nie jest uzalezniony od korygowa-
nia niepelnosprawnosci, ale jest mozliwy dzigki zmianom instytucjonalnym i material-
nym” (Williamson 2015: 14-15 [ttum. wiasne]).

Disabled Women’s Network Ontario (b.d.) proponuje, aby rozpatrywa¢ dostepnos¢ na
pieciu poziomach:

. - Poziom uwrazliwionego podejscia — odnosi si¢ do spotecznych postaw i postrzega-
nia 0s6b niepelnosprawnych.

- Dostepnos¢ fizyczna — najczesciej odnosi sie do architektury budynkow i przestrze-
ni, ale moze takze dotyczy¢ przedmiotéw uzywanych przez osoby z niepelnospraw-
no$ciami. Oznacza dostosowanie przestrzeni publicznej, budynkéw czy srodkow
transportu publicznego do potrzeb i mozliwosci 0sob z réznymi niepetnosprawno-
$ciami.

- Dostepnos¢ proceduralna — odnosi sie do strategii i rozwigzan umozliwiajacych
osobom z niepelnosprawnosciami korzystanie z oferty instytucji, urzedéw i innych
podmiotéw w sposob jasny i nieskomplikowany.

- Dostepnos¢ komunikacyjna - mozna rozumiec ja w dwojaki sposob. Z jednej strony,
to zapewnienie komunikatéw w adekwatnej do potrzeb odbiorcy formie, np. thtuma-
czenie na Polski Jezyk Migowy dla osoby gluchej czy dostarczenie materiatéw kon-
ferencyjnych w dostepnych formatach cyfrowych osobom niewidomym. Z drugiej
strony oznacza konieczno$¢ informowania odbiorcéw nt. oferowanych dostosowan.

- Dostepnos¢ finansowa.

Ta pigciopoziomowa konceptualizacja pojecia dostepnosci umozliwia spojrzenie na
potrzeby 0sdb z niepelnosprawnos$ciami z wielu perspektyw, co ma swoje umocowanie
w spolecznym modelu niepelnosprawnosci, w procesie zapewniania podmiotowosci
oraz pelnej realizacji praw (Ciaputa, Krol, Warat 2014).
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Te cze$¢ rozwazan mozna podsumowac stwierdzeniem, ze kazda i kazdy z nas na ja-
kim$ etapie swojego zycia i w jakim$ kontekscie moze doswiadczy¢ pewnych ograni-
czen fizycznych, komunikacyjnych itp., a co za tym idzie, problemdéw z poruszaniem sie,
zdobywaniem informacji i uczestnictwem w rozmaitych formach aktywnosci. A zatem
zapewnienie dostepnosci na réznych poziomach i w réznych obszarach w szerszej per-
spektywie oplaca si¢ wszystkim, nie tylko bezposrednim adresatom tworzonych adapta-
cji czy tez ,udogodnien”. Chcialabym zatrzymac si¢ na tym ostatnim pojeciu. Zazwyczaj
sformutowanie ,,udogodnienia dla 0s6b niepetnosprawnych” pojawia si¢ tam, gdzie jest
mowa o dostepnosci. Termin ten wydaje sie jednak by¢ wysoce nieadekwatny. Dolmage
(2017) przytacza stowa naukowca i aktywisty Daniela Freemana: ,,Kazda osoba pelno-
sprawna ma jakies rzeczy, z ktérymi nie moze sobie poradzi¢, umiejetnosci lub zadania,
ktoérych nigdy nie opanuje, ale kiedy osoba z niepelnosprawnoscig mowi: ,,To sg adapta-
cje, ktdrych potrzebuje, aby zrobic to jak najlepiej”, jest to okreslane jako ,,udogodnienie”
(Dolmage 2017: 53 [ttum. wlasne]). To pojecie sugeruje, ze dana adaptacja stuzy czyjejs
wygodzie. Czgsto jest tak, ze owo ,,udogodnienie” jest po prostu warunkiem koniecznym,
aby funkcjonowac: uczy¢ sie, pracowac itd. Dla osoby poruszajacej sie na wézku odpo-
wiednio zaprojektowana rampa czy winda w budynku jest warunkiem koniecznym, aby
do niego wejs¢; dla osoby niewidomej informacja w dostepnym formacie tekstowym jest
warunkiem koniecznym, aby mogla si¢ z nig zapoznac.

OD ZAWOLANIA KONFERENCYJNEGO DO UDANE] REJESTRAC]I

Analizujac dostepno$¢ w odniesieniu do konferencji naukowych, mozna zacza¢ od zawo-
tania konferencyjnego. Nalezy je przygotowaé w formie dostepnej, tzn. w formacie tek-
stowym (DOCX, RTE PDF z warstwg tekstowa). Szczegolnie przy tym ostatnim nalezy
pamietaé, ze dokumenty PDF zapisane jako obrazy beda nieczytelne dla 0séb korzystaja-
cych z programéw odczytu ekranu®. Dostepny dokument PDF musi posiada¢ przeszuki-
walng zawarto$¢ tekstowa. Jednym ze sposobow sprawdzenia, czy dokument jest teksto-
Wy, czy jest to zbior obrazéw, moze by¢ uruchomienie polecenia ,,znajdz” w programie
Acrobat Reader. Jesli okaze si¢, Ze nie mozna w ten sposob wyszukac¢ fragmentu tekstu,
oznacza to, ze zawarto$¢ dokumentu ma charakter graficzny (Wdowik 2010: 70-72).

Informacje graficzne zawarte na plakacie, w formularzu zgloszeniowym czy w progra-
mie konferencji sg nieczytelne dla programéw odczytu ekranu. Aby staly sie one dostepne
dla osoby niewidomej, powinny zosta¢ opatrzone tekstowym opisem alternatywnym, czyli
zwiezlym, lecz wyczerpujacym opisem tresci wizualnej (Wdowik 2010; Konczykiin. 2011).

A zatem pierwszym krokiem do zapewnienia dostepnosci jest przygotowanie infor-
macji w formie dostgpnej dla odbiorcéw, w tym takze rzetelnej informacji o dostepnosci
miejsca i wydarzenia. Dotyczy to takze informacji o wszelkich nieprzewidzianych zmia-
nach, jakie moga nastgpi¢ w trakcie wydarzenia, np. nagla zmiana sali obrad. Réwnie
istotna jest informacja o braku dostepnosci. Umozliwi to potencjalnym uczestnikom
konferencji przygotowanie si¢ do udzialu w wydarzeniu, np. poprzez wczesniejsze zor-
ganizowanie asysty.
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Kolejnym krokiem jest rozpoznanie potrzeb. Najlepiej umiesci¢ pytanie o indywidu-
alne potrzeby w formularzu rejestracyjnym. Powinno ono dotyczy¢ sposobu komuni-
kacji, a nie typu niepelnosprawnosci. Jako uczestniczka konferencji naukowych z taka
praktyka spotykam si¢ rzadko. Najczesciej pytanie o potrzeby pojawia si¢ przy rejestracji
na wydarzenia, np. kulturalne, ktére z zatozenia kierowane sg do 0sdb z niepetnospraw-
noscia. Oczywiscie zapytanie o potrzeby i w konsekwencji wyartykulowanie ich przez
uczestnikow obliguje organizatora wydarzenia do ich spetnienia w mozliwie najwiek-
szym stopniu, co moze wigza¢ sie z koniecznoscig zaangazowania dodatkowych oséb
i Srodkéw finansowych. Z drugiej strony mam poczucie, ze czg¢sto nie starcza nam odwa-
gi, aby wyartykulowac nasze potrzeby, a gdzies z tylu gtowy czai sie obawa, ze te potrzeby
beda stanowity klopot dla organizatora. Mozna zatem w pytaniu zamiescic liste rodzajow
wsparcia, ktore organizator jest w stanie zapewni¢ (por. Szczygielska 2015).

Pytanie o potrzeby zwigzane z dostepnoscia podczas konferencji powinno by¢ tak
samo czeste i oczywiste, jak pytanie o preferencje zywieniowe.

Kolejna kwestia, o ktérej warto pamietaé, to zapewnienie réznych kanatéow kontaktu
z organizatorami, nie tylko droga mailowa, lecz takze telefonicznie lub przez SMS. Jest
to wazne ze wzgledu na czeste pojawianie sie¢ barier juz na samym poczatku, na eta-
pie rejestracji na konferencje, szczegdlnie gdy proces ten przebiega za posrednictwem
formularza, ktory jest zamieszczony w systemie niespetniajgcym wymogéw WCAG.
W praktyce oznacza to np. brak opisu pdl edycyjnych formularzy, przyciskow, elemen-
tow list, alternatywnych opiséw obiektéw graficznych, brak mozliwosci zmiany kon-
trastu czy rozmiaru i kroju czcionek, brak struktury nagtéwkowej i nieopisane linki.
W rezultacie osoba stabowidzgca czy niewidoma nie jest w stanie dokona¢ samodzielnej

. rejestracji lub tez wymaga to od niej znacznie wiekszego nakladu pracy i czasu niz od
osoby widzacej. Dla o0s6b z dysfunkcja wzroku obstuga stron www za pomocg myszki
moze by¢ w ogole niemozliwa. Jak pisza Artur i Przemystaw Marcinkowscy (2012: 36)
»Jedng z fundamentalnych zasad dost¢pnej strony www jest mozliwo$¢ jej obstuzenia
wylacznie przy pomocy klawiatury. Bez uzycia myszki lub innych zewnetrznych urza-
dzen nawigacyjnych uzytkownik powinien obstuzy¢ i korzysta¢ z pelnej funkcjonalno-
$ci serwisu. Przy pomocy klawiatury powinien mie¢ mozliwos¢ nawigacji po serwisie,
obstugi formularzy, skorzystania z wyszukiwarek i wszystkich dostepnych elementow
serwisu”.

Jednym z takich, szczegdlnie nieprzyjaznych i niedostepnych dla oséb niewidomych
i stabowidzacych systemdéw obstugujacych konferencje, jest system Coffee, w ktérym re-
jestracja wylgcznie przy pomocy klawiatury jest niemozliwa.

Innym, czesto pojawiajacym sie elementem internetowej rejestracji, wykluczajacym
osoby z dysfunkcja wzroku, jest stosowane czesto zabezpieczenie antyspamowe CAPT-
CHA (ang. Completely Automated Public Turing test to tell Computers and Humans
Apart). Wymaga on od uzytkownika przepisania znieksztalconego ciagu znakéw z ob-
razka w odpowiednie pole tekstowe formularza. Tego typu rozwigzanie jest catkowicie
niedostepne dla 0sdb niewidomych, korzystajacych z programéw odczytu ekranu, ktdre nie
rozpoznaja tresci obrazka. Najlepszym wyjsciem jest unikanie tego typu rozwigzan (Mar-
cinkowski, Marcinkowski 2012).
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Stopien dostepnosci strony internetowej, z ktdrej chcemy skorzysta¢, organizujac kon-
ferencje, mozna sprawdzi¢ przy pomocy specjalnych walidatoréw, ktére sg dostepne jako
witryny internetowe. Np.: https://wave.webaim.org czy http://www.utilitia.pl/.

W sytuacji braku mozliwosci zmiany systemu rejestracji na inny — bardziej przyjazny
i dostepny, dobrg praktyka bedzie zapewnienie alternatywnej formy zapisu na wydarze-
nie, np. droga mailowa lub przestanie wypelnionego formularza w pliku tekstowym.

DOSTEPNOSC PRZESTRZENI KONFERENCYJNYCH

Organizujac konferencje, warto mie¢ na uwadze kwestie zwigzane z dojazdem na miej-
sce wydarzenia. Najlepiej, gdy miejsce jest dobrze skomunikowane, tzn. mozna si¢ do
niego dosta¢ srodkami transportu publicznego (autobus, tramwaj). Spotykam sie¢ cza-
sem z praktyka zamieszczania w materialach informacyjnych map dojazdu oraz okolicy,
w ktorej ma miejsce wydarzenie. Na pewno dla oséb widzacych stanowi to duze ulatwie-
nie. Osoba ze znaczng dysfunkcja wzroku potrzebuje tekstowej informacji o mozliwo-
$ciach dotarcia na miejsce srodkami transportu publicznego wraz ze zwigztym opisem
drogi z pobliskich przystankéw. Przyklad takiego precyzyjnego i zwigztego opisu mozna
znalez¢ na stronie Warszawskiej Zachety: https://zacheta.art.pl/pl/wizyta/dostepnosc/
osoby-z-dysfunkcja-wzroku (dostep: 28.07.2020).

Kolejnym wyzwaniem jest swobodne poruszanie si¢ w przestrzeni konferencyjnej,
lokalizowanie toalet, sal konferencyjnych, a takze korzystanie z przestrzeni w trakcie
przerw kawowych czy lunchu. Zazwyczaj stanowi ona nowa, nieodkryta przestrzen,
czesto halasliwg i chaotyczng, co jeszcze bardziej utrudnia swobodne funkcjonowanie
w niej. Wzmozony hatas powoduje dezorientacje i poczucie utraty kontroli nad prze-
strzenig, w obrebie ktdrej operujemy, poniewaz znaczaco utrudnia lub uniemozliwia ko-
rzystanie z informacji dostarczanych przez zmyst stuchu, ktory jedynie czesciowo kom-
pensuje deficyt wzroku.

Pomocnym punktem odniesienia do omawianych zagadnien sg badania ttumaczy z dys-
funkcja wzroku (zob. Figiel 2017, 2018). Szczegdlnie znaczace w omawianym kontekscie
s3 doswiadczenia thtumaczy ustnych, ktérych praca w duzej mierze polega na uczestnictwie
w konferencjach. Wskazuja oni na nastepujace bariery napotykane w wykonywanej pracy:
trudnosci z dotarciem na miejsce zlecenia, ktére moga generowac dodatkowe koszty zwia-
zane np. z koniecznoscig dojazdu na miejsce takséwka, trudnosci z orientacja w nieznanej
przestrzeni, koniecznos¢ identyfikowania osob, dla ktérych sie ttumaczy. W takich sytu-
acjach niezbedne staje sie wsparcie widzacego otoczenia (Figiel 2017: 235-240).

W omawianej sytuacji najbardziej optymalnym, dajagcym komfort uczestnictwa
w konferencji rozwigzaniem bedzie zapewnienie asysty — przewodnika, ktéry pomoze
odnalez¢ si¢ w przestrzeni konferencyjnej, udzieli wsparcia w trakcie przerw kawowych
czy lunchu, a takze wesprze w networkingu, identyfikujac na nasze zyczenie osoby, z ktd-
rymi chcemy nawigza¢ kontakt.

Taka role moga pelni¢ osoby uczestniczace w organizacji wydarzenia, np. studenci ob-
stugujacy recepcje konferencyjng. Odwotam sie tu do jednego z wymienionych poziomow
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dostepnosci — uwrazliwionego podejscia, ktére w tym przypadku moze oznaczaé uwrazli-
wienie organizatoréw na potrzeby osob z niepelnosprawnoscia wzroku, a takze przeszko-
lenie ich w zakresie savoir-vivre'u wobec 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Czes$¢ osob niewidomych porusza sie z psami przewodnikami. Obowiazujgce przepisy
prawa jasno okreslajg, ze osoba z psem przewodnikiem lub asystujagcym ma prawo wejsé
m.in. do budynkéw uzytecznosci publicznej: administracji publicznej, kultury, o$wiaty,
szkolnictwa wyzszego, nauki, opieki spotecznej i socjalnej. Przed wydarzeniem dobrze
bedzie przypomnie¢ o tym osobom bezposrednio zaangazowanym w obstuge konferen-
cji. Dobrg praktyka jest przygotowanie miejsca dla psa obok jego wlasciciela oraz zapew-
nienie miski z wodg (Szczygielska, Zérawska 2018: 40).

DOSTEPNE MATERIALY I PREZENTACJE KONFERENCY]JNE

W tym miejscu przywolam kilka zasad, ktére pomoga uczyni¢ przygotowywane materia-
ty konferencyjne bardziej dostepnymi.

Warto pamietad, ze jesli materialy od poczatku beda powstawaly zgodnie z zasadami
dostepnosci, na pewno spowoduje to, ze dalsze udostepnianie materialéw innym gru-
pom odbiorcéw bedzie o wiele fatwiejsze i mniej czasochlonne.

Rekomenduje, aby materialy w brajlu drukowa¢ na wyrazne Zyczenie uczestnika kon-
ferencji. Znacznie bardziej uniwersalnym i racjonalnym rozwigzaniem bedzie zadbanie
o dostepny format elektroniczny, z ktérego osoby niewidome korzystaja swobodnie, o ile
spelnia on ponizsze warunki dostepnosci.

. Obszerne dokumenty, takie jak np. ksiazka abstraktow powinny by¢ przejrzyscie
ustrukturyzowane. Stuzy temu mechanizm styléw, ktéry umozliwia nadanie uporzad-
kowanej struktury dokumentowi (por. Konczyk i in. 2011: 12-21). Przyktadowo, dobra
praktyka jest tworzenie hierarchii nagléwkow, dzieki ktérym latwiej jest nawigowaé
w strukturze publikacji i mozna od razu przeskoczy¢ do interesujacego nas abstraktu.

Wszelkie materialy wizualne, grafiki, wykresy, powinny posiadac tekstowe opisy alter-
natywne. Jak wspominalam wyzej, tekst zamieszczony jako grafika bedzie nieczytelny dla
osoby niewidomej, korzystajacej z programéw odczytu ekranu. Dla technologii wspoma-
gajacych najlepiej sprawdza si¢ zwykly tekst z mozliwoscia formatowania. Daje to uzytkow-
nikowi mozliwo$¢ zadecydowania, jak ma by¢ wyswietlany (czcionki, styl, kontrast itd.).

Dtuzszy teks ciggly nie powinien by¢ pisany kapitalikami, cho¢ kilka stéw drukowang
czcionka jest dopuszczalne. Wazne informacje powinny by¢ wyrdznione nie tylko kolo-
rem, lecz takze pogrubieniem lub wigkszg czcionka.

Nie nalezy umieszcza¢ tekstu w kilku kolumnach, poniewaz moze si¢ on okaza¢ trud-
ny do odczytania, zaréwno dla osoby niewidomej, jak i stabowidzacej. Najbardziej czy-
telny bedzie tekst w jednej kolumnie i wyréwnany do lewej. Jedna z alternatywnych form
udostepniania materialéw konferencyjnych osobom stabowidzacym jest druk powiek-
szony (czcionka 16-18 punktéw). W dokumencie zaleca si¢ uzywac prostych czcionek,
tzw. bezszeryfowych, takich jak Arial, Verdana, Tahoma, Helvetica. Dla 0s6b stabowidza-
cych s3 one bardziej czytelne niz szeryfowy Times New Roman. Nalezy takze zachowac
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kontrast tresci do tla. Niewielki kontrast utrudni lub uniemozliwi osobie stabowidzacej
rozroznianie poszczegdlnych elementéw. Analogiczne praktyki zwigzane z dostepnoscia
stosuje si¢ w odniesieniu do prezentacji przygotowywanych w programie PowerPoint
(por. Wdoéwik 2010; Konczyk i in. 2011; Szczygielska 2015).

Od wersji 2010 Pakiet MS Office posiada narzedzie do sprawdzania ulatwien dostepu.
Dzieki niemu mozemy zweryfikowac, czy zawartos¢ tworzonych dokumentdw (prezentacji
PowerPoint, arkuszy kalkulacyjnych, dokumentéw Word) bedzie dostepna dla osoby z nie-
pelnosprawnoscig. Otrzymamy liste btedéw i ostrzezen, np. o braku nagltéwkow czy alter-
natywnych opiséw obiektow graficznych, a takze liste porad wraz z zaleceniami korekty.

Korzystajac z prezentacji w formie PowerPoint podczas referatu, warto mie¢ na uwa-
dze to, ze osoba niewidoma, a cz¢sto réwniez stabowidzaca, nie bedzie w stanie odczytac
zawartych na slajdach tresci. Dlatego pokazujac wykresy, zdjecia, dobrze jest opatrywac
je precyzyjnym komentarzem stownym.

OSOBY NIEWIDOME JAKO PRELEGENCI I PRELEGENTKI

Omoéwione powyzej obszary, zdominowane przez wizualno$¢, trzeba uzupelni¢ o za-
gadnienia zwigzane z dostepnoscia sprzetu konferencyjnego. Jak juz kilkukrotnie wspo-
minatam, osoby z niepelnosprawnoscia wzroku, pracujac na komputerze, korzystaja
z technologii asystujacych - czytajacych i powiekszajacych, a takze z monitoréw i notat-
nikéw brajlowskich®. Dzigki nim swobodnie moga odczytywac i edytowaé dokumenty
przygotowywane np. w MS Office.

Przyktadowo, do niedawna program PowerPoint byt praktycznie niedostepny dla oso-
by niewidomej. A co za tym idzie - niezmiernie skomplikowane bylo tworzenie i wy-
$wietlanie prezentacji multimedialnych. Jednak w pierwszej potowie 2013 r. autorzy
darmowego programu odczytu ekranu NVDA (ang. Nonvisual Desktop Access), przezna-
czonego dla systemu Windows, udostepnili osobom niewidomym mozliwos$¢ tworzenia
i edytowania prezentacji (Figiel 2017). Pozwala ono jednak tylko na cz¢$ciowe panowanie
nad struktura, wygladem i trescia prezentacji przez osobe niewidoma. Aby odczytywac
i edytowac elementy graficzne, takie jak rysunki, schematy czy diagramy prawdopodob-
nie bedzie ona musiata skorzysta¢ z pomocy osoby widzgacej. Oczywiscie nie oznacza to,
ze osoby z niepelnosprawnos$cig wzroku nie wpisuja si¢ w ogdlny przymus wizualnosci
i nie przygotowuja prezentacji. Czasem jest to niezbedne, a czasem wrecz wymagane.
Dlatego komputer, z ktérego beda wyswietlane prezentacje, powinien by¢ wyposazony
W oprogramowanie typu screen reader, np. darmowy program NVDA®. Alternatywnym
rozwigzaniem jest umozliwienie prelegentowi korzystania ze swojego sprzetu. Wowczas
nalezy uwzgledni¢ w przebiegu konferencji czas na jego podlaczenie. Trzecim rozwigza-
niem, jednakze najmniej preferowanym, jest wsparcie w przelaczaniu slajdow, co bedzie
oznaczalo ciagle powtarzanie zdania ,,Kolejny slajd prosze¢” Przelaczanie slajdow przez
osobe trzecig odbiera prelegentowi mozliwos¢ kontroli nad wyswietlanym materialem
i wymusza koniecznos$¢ zapamietania lub zapisania tresci oraz co w jakiej kolejnosci ma
by¢ wyswietlane.
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Mozna tez zrezygnowac z wizualnej prezentacji, co moze by¢ niekomfortowe i utrud-
nia¢ przyswajanie omawianych tre$ci np. osobom z dysleksja, co zaprzecza wyzej przy-
wolanym wymiarom dostepnosci, ktéra powinna wlacza¢ osoby o réznorodnych potrze-
bach i zdolno$ciach.

ZAKONCZENIE

W artykule nakreslifam rozmaite kwestie zwigzane z dostgpnoscia konferencji dla oséb
z dysfunkcjg wzroku, zaréwno wystepujacych w roli stuchaczy, jak i prelegentéw. Zdaje
sobie sprawe, Ze w porownaniu do szeroko pojmowanej zbiorowosci badaczy i badaczek
osoby z niepelnosprawnoscig wzroku nie stanowia licznej grupy. Natomiast fakt ten nie
zwalnia nas z myslenia o dostepnosci i jej zapewniania podczas wydarzen, nawet jesli ma
w nim uczestniczy¢ jedna osoba z niepelnosprawnoscig. Prawdopodobnie liczba takich
0s6b bedzie rosla, jesli zadbamy o dostepnosé. W mojej krotkiej karierze naukowej zda-
rzyto mi si¢ juz zrezygnowac z udziatu w duzej konferencji, m.in. ze wzgledu na dostep-
nos$¢, a w zasadzie jej brak.

W podjetych rozwazaniach §wiadomie pominelam zagadnienia dostepnosci w od-
niesieniu do innych niepelnosprawnosci, oséb G/gluchych, stabostyszacych, czy z nie-
pelnosprawnoscia ruchowa. Warto jednakze pamietac, ze tzw. szczegdlne potrzeby nie
odnoszg si¢ jedynie do os6b z niepetnosprawnoscia i ze potrzeby te sg szczegélne tylko
z punktu widzenia uprzywilejowanej, sprawnej wiekszosci.
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AKTY PRAWNE

Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostgpnosci cyfrowej stron internetowych i aplikacji
mobilnych podmiotéw publicznych (Dz.U. 2019 poz. 848).

Ustawa z dnia 19 lipca 2019 r. o zapewnianiu dost¢pnosci osobom ze szczegélnymi po-
trzebami (Dz.U. 2019 poz. 1696).

PRZYPISY

1 Szczegdtowe regulacje dot. dostepnosci stron internetowych zawierajg nastepujace
akty prawne: Ustawa z dnia 4 kwietnia 2019 r. o dostepnosci cyfrowej stron inter-
netowych i aplikacji mobilnych podmiotéw publicznych oraz Ustawa z dnia 19 lipca
2019 r. o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami.

2 Jednym z kluczowych narzedzi umozliwiajacych osobie niewidomej prace na kompu-
terze, sg programy odczytu ekranu (ang. screen reader). Przeksztalcaja one informacje
wys$wietlane na monitorze komputerowym na tekst, ktory jest nastepnie wypowiadany
przez syntezator mowy lub wyswietlany na urzadzeniu brajlowskim. W pewnym sen-
sie podczas pracy z komputerem program odczytu ekranu jest oczami, ktore jednakze
moga rozpoznawac tylko informacje tekstowe, a nie widza grafiki.

3 Monitor brajlowski, zwany tez linijka brajlowska, to urzadzenie umozliwiajace oso-
bie niewidomej prace z komputerem przy uzyciu pisma brajlowskiego. Moze sklada¢
sie z 20, 40 lub 80 aktywnych komorek brajlowskich, ktore przeksztalcaja tekstowe
i graficzne informacje pojawiajace si¢ na ekranie monitora komputerowego na pismo
brajlowskie. Oprécz komoérek brajlowskich, na linijce umieszczone sg przyciski po-
zwalajace na bardzo precyzyjne nawigowanie po tekscie (Walter 2006).

4 Alternatywa dla programu NVDA moze by¢ Narrator, ktory jest dostepny w systemie
Windows od wersji 10.
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Streszczenie

Nieformalne sieci spoteczne pod postacig kregéw rodzinnych, przyjacielskich czy kolezenskich sa
zrodtem wsparcia spolecznego zapewniajgcego ochrone zasobéw o charakterze emocjonalnym:
zdrowia fizycznego, zdrowia psychicznego oraz zadowolenia z zycia. Dla 0sdb niepelnospraw-
nych dostep do tych zasobdéw oraz mozliwo$¢ ich mobilizacji pelnig szczegdlng role. Z jednej
strony zasoby emocjonalne moga kompensowa¢ braki w wymiarze instrumentalnym (statuso-
we), ktore nierzadko ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ pozostajg poza zasiegiem osob nig do-
tknietych. Z drugiej strony moga petni¢ role czynnika mobilizujacego, zwigkszajacego szanse na
podjecie przez osoby niepelnosprawne dzialan zmierzajacych do pozyskania nowych zasobdow.
W tym kontekscie podjeta zostala proba nakreslenia empirycznej ilustracji obrazujgcej: 1) natu-
re nieformalnych sieci spotecznych 0sob niepetnosprawnych w Polsce (w wymiarze afektywnym
i wspolzaleznosci), 2) przedstawienia charakteru uzyskiwanego przez nie wsparcia spotecznego
(w postaci emocjonalnej), a takze 3) zaprezentowania wptywu niepelnosprawnosci oraz specyfiki
sieci spofecznych na subiektywnie odczuwany deficyt wsparcia spotecznego przy kontroli zmien-
nych socjodemograficznych. Analize oparto na danych pochodzacych z osmiu edycji badan (z lat
2000-2015) realizowanych w ramach Diagnozy Spoleczne;.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos¢, nieformalne sieci spoteczne, wsparcie spoteczne, Diagnoza Spoteczna.

WPROWADZENIE

Szansa na osiagniecie przez osoby niepelnosprawne pozadanego poziomu zadowole-

nia z Zycia jest w sposob immanentny i najczesciej negatywny warunkowana fizycz-
nymi, sensorycznymi lub poznawczymi uposledzeniami. Z jednej strony oddzialuja
one pod postacig ograniczen wewnetrznych, wplywajacych na mozliwosci motoryczne

. i percepcyjne jednostki. Z drugiej strony leza u podstaw ograniczen zewnetrznych,
ktére formuja si¢ jako odpowiedz systemu spolecznego na niepelnosprawnos¢. Od-
powiedz ta znajduje odzwierciedlenie w rozwigzaniach prawnych, instytucjonalnych,
infrastrukturalnych czy ksztaltujacych si¢ w obrebie tego systemu normach i warto-
$ciach wplywajacych na postawy spoteczne czltonkéw spoleczenstwa wobec niepet-
nosprawnosci i niepetnosprawnych. W przypadku 0séb niepelnosprawnych zaréwno
jedno (zdrowotne), jak i drugie (spoteczne) zrédlo ograniczen wplywa na poziom ich
zycia, czyli »jako$¢ warunkow egzystencji w sensie stopnia zaspokojenia wazniejszych
potrzeb, «urzadzenia si¢», wygody i przyjemnosci zycia. W takim ujeciu jest to syno-
nim najszerzej pojetych warunkow zycia” (Piasny 1993: 73). Chociaz stan posiadania
(débr materialnych, srodkéw finansowych, kompetencji, talentéw, osiagniec itp.) jest
istotnym czynnikiem wplywajacym na poziomu Zycia, to nie determinuje on jakosci
zycia jako takiego.

W odréznieniu od poziomu zycia, o jakosci zycia decyduja ,,te wszystkie elementy
zycia czlowieka, ktére zwigzane sa z faktem jego istnienia, bycia kim$ i odczuwania
réznych stanéw emocjonalnych, wyptywajacych np. z faktu posiadania rodziny, kole-
gow, przyjaciol itp” (Staby 1990: 8). Dobrostan psychiczny jest zatem tym aspektem
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ludzkiego zycia, ktdry nie zalezy jedynie od tego, co kto§ ma lub co mu si¢ przydarza,
ale od tego, jak o tym mysli lub co w zwiazku z tym czuje (Maddux 2018: 3-4). Jest on
zatem doswiadczaniem radosci, zadowolenia lub pozytywnego samopoczucia, ktore
wigze si¢ z przekonaniem, ze zycie jest dobre, znaczace i warte zachodu (Lyubomirsky
2013: 32).

Pomiedzy poziomem i jakoscig zycia zarysowuje si¢ wyrazny podzial na materialny
standard zycia (having) z jednej strony oraz relacje spoteczne (loving) i mozliwosci sa-
morealizacji (being) z drugiej (Allardt 1993). Istotne znaczenie dla oceny tych dwoch
ostatnich aspektéow ma wsparcie spoleczne, uzyskiwane dzigki dostepnosci osob, ktore
mozna obdarzy¢ zaufaniem, na ktdrych mozna polegac i ktore sprawiaja, ze jednostka
otoczona jest troska i ceni sie ja jako osobe. Sie¢ spoteczna pod postacig rdl i wiezi, ktore
tacza ludzi w dajace si¢ zdefiniowac $ciezki pokrewienstwa, przyjazni czy znajomosci, jest
strukturg dostarczajacg takiego wsparcia (McDowell 2006: 152-153). Czlonkowie niefor-
malnych sieci spotecznych udostepniajg zasoby o charakterze emocjonalnym i utatwiaja
ich mobilizacje. Dla 0s6b niepetnosprawnych, ktore ze wzgledu na posiadang dysfunk-
cje maja ograniczone mozliwosci pozyskiwania zasobow instrumentalnych pod postacia
wladzy (pozycji w hierarchii spolecznej), statusu ekonomicznego czy prestizu (zob. Lin
1999: 40), wsparcie udzielane przez najblizszych w formie uznania czy szacunku moze
petni¢ role kompensujaca wobec tych deficytow lub tez stanowi¢ wartos¢ sama w sobie,
niezbedng dla podnoszenia jakosci zycia.

W nawigzaniu do tych spostrzezen rodzi si¢ pytanie o to, w jakim stopniu osoby
niepelnosprawne w Polsce doswiadczajg wsparcia spotecznego i czy jest ono zalezne
od charakteru wiezi spolecznych, w ktérych funkcjonuja. Wazne w tym kontekscie jest
réwniez okreslenie dynamiki zmian, czyli wskazanie, w jaki sposéb charakter sieci spo-
tecznych o0séb niepetnosprawnych (pod wzgledem ich wielkosci i gestosci) oraz skala
wsparcia spolecznego zmienialy sie na przestrzeni ostatnich lat. Istotne jest rowniez
pytanie o to, czy obecno$¢ osdb najblizszych jest w stanie skutecznie niwelowaé oddzia-
tywanie niepelnosprawnosci (w zalozeniu negatywne) na ocene otrzymywanego wspar-
cia, czy jest ona raczej czynnikiem samoistnie ksztaltujacym te ocene. Odpowiedzi na
te pytania zostaly udzielone dzieki wykorzystaniu danych Diagnozy Spotecznej (zob.
Diagnoza Spoteczna 2015). Podejscie ilosciowe w badaniu niepelnosprawnosci oraz zja-
wisk jg opisujgcych ma niewatpliwe zalety. Po pierwsze, ogdlne i wielowgtkowe badania
sondazowe, ktorych tematyka nie koncentruje si¢ jedynie na zagadnieniach niepelno-
sprawnosci, pozwalajg unikna¢ efektu ,wchodzenia w role” niepetlnosprawnych uczest-
nikéw badania i dawania odpowiedzi ,,zaangazowanych’, udzielanych przez pryzmat
doswiadczanej niepelnosprawnosci. Po drugie, badanie dynamiczne, jakim jest Dia-
gnoza Spoleczna, umozliwia zaprezentowanie zmian warto$ci kluczowych zmiennych
w czasie. Po trzecie, badanie realizowane na prébie reprezentatywnej pozwala zaréwno
uogolnia¢ wnioski na calg populacje, jak réwniez interpretowac wyniki w sposéb zrela-
tywizowany, dzieki mozliwosci uwzglednienia w analizie innych kategorii spolecznych
(tutaj: osob sprawnych), ktére stanowig dla oséb niepelnosprawnych wazna kategorie
odniesienia.
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SIECI SPOLECZNE I WSPARCIE SPOLECZNE

Mowigc o sieci spotecznej danego aktora, mamy na mysli zaréwno osoby, z ktérymi tacza
go bezposrednie relacje (dzigki kontaktom twarzg w twarz), jak réwniez te osoby, ktore
zwigzane s3 z nim za posrednictwem innych oséb. Na ksztalt sieci spolecznej wptywa
jej zasieg, gestos¢ i ztozonos¢. O zasiegu decyduje roznorodnos¢ obecnych w niej akto-
réw (pod wzgledem charakterystyk spoteczno-demograficznych), z ktérymi dany aktor
utrzymuje relacje. Zasieg sieci w tym rozumieniu nie bedzie duzy, jesli jednostka utrzy-
muje relacje tylko z cztonkami wlasnej rodziny lub osobami z najblizszego sasiedztwa.
Gestos¢ sieci spotecznej zalezy od liczby wzajemnych i silnych powigzan pomiedzy ak-
torami. Sie¢ bedzie tym gestsza, im wigcej regularnych i bezposrednich kontaktow 1a-
czy¢ bedzie aktoréw danej sieci. Z kolei o ztozonosci sieci spotecznej decyduje stopien
zroznicowania typow relacji, ktore tacza aktora z innymi jej czlonkami. Jesli dana osoba,
powigzana z aktorem, bedzie pelnic¢ wiele réznych rél spotecznych, ktérych odbiorcg jest
ten aktor (na przyklad bedzie jego sasiadem, a jednoczesnie lekarzem rodzinnym czy
czlonkiem tego samego klubu sportowego) to powigzanie takie bedzie miato charakter
zlozony. Jesli danego aktora beda taczy¢ z ta osobg jedynie stosunki sgsiedzkie, to bedzie
to relacja prosta (Burt 1982: 31-32).

Funkcjonujac w sieci spolecznej, jednostka ma dostep do dwojakiego rodzaju zaso-
béw. Z jednej strony moze wykorzystywac zasoby osobiste, ktdre przyjmuja posta¢ dobr
materialnych (kapital fizyczny czy finansowy) lub symbolicznych (wyksztalcenie, tytuly
naukowe lub honorowe, prestiz spoteczny). Zasoby osobiste moga by¢ w pelni posiadane
przez jednostke (np. kwalifikacje lub pienigdze), dzigki czemu ona sama decyduje, w jaki
sposob nimi dysponowa¢. Moga mie¢ réwniez charakter ,,pozycyjny’, niejako przypisany
do danej pozycji w strukturze spolecznej. Dostep do nich i szansa ich wykorzystania beda
wowczas zalezne od tego, czy jednostka zajmuje te pozycje spoteczng. Zasobem w pel-

. ni posiadanym przez jednostke mogg by¢ np. zdolnosci lingwistyczne, ktore w dowolny
sposob wykorzysta ona w czasie podrdzy turystycznych. Jednakze okreslone korzysci,
jakie daje nauczanie jezykdw obcych, beda dostepne tylko wowczas, gdy umiejetnosci te
zostang wykorzystane w pracy nauczyciela. Z drugiej strony zasoby spoleczne, czyli ina-
czej kapital spoleczny, to zasoby, do ktérych jednostka uzyskuje dostep dzigki relacjom
spolecznym, jakie 1aczg ja z innymi jednostkami. Tworza je bogactwo, wladza, reputacja
oraz sieci spoteczne innych aktoréw, do ktérych jednostka uzyskuje dostep dzigki bezpo-
$rednim lub posrednim wi¢ziom spotecznym (Lin 2004: 42-43).

Zasoby zawarte w sieciach spolecznych zwiekszajg efektywnos¢ dziatania. Mozna
wskaza¢ kilka mechanizméw odpowiadajacych za jej wzrost. Po pierwsze, przeplyw in-
formacji w sieci prowadzi do obnizenia kosztow transakcyjnych, generowanych przez
ryzyko decyzyjne w sytuacji braku adekwatnych informacji. Po drugie, pojawia sig¢
mozliwo$¢ wywierania wplywu przez tych, ktorzy zajmuja w sieci strategiczne pozycje
(z wiekszym dostepem do zasobdw) i ktérym inni czlonkowie sieci przekazuja swoje
prawa do kontroli w trakcie okreslonych dziatan. Po trzecie, cztonkowie sieci moga po-
twierdzaé czyje$ referencje lub kwalifikacje poprzez sam fakt istnienia pomiedzy nimi
wzajemnych powigzan. Po czwarte, relacje spoteczne wzmacniajg poczucie tozsamo-
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$ci 1 uznania oraz $wiadczg o wartosci danej jednostki jako czlonka danej grupy (Lin
2004: 20).

W zaleznosci od charakteru powiazan danego aktora z innymi jednostkami w sieci
spolecznej, moze on podejmowac dwojakiego rodzaju dziatania. Z jednej strony moze
broni¢ posiadanych zasobéw, z drugiej strony moze starac si¢ uzyskac dostep do zasobow
nowych. Pierwszy typ dzialan podejmowany jest z wykorzystaniem wiezi silnych, tacza-
cych dang jednostka z bliskimi jej osobami (rodzing, przyjaciéimi, znajomymi). Dziala-
nia te majg nature ekspresyjng i przynosza danej jednostce trojakiego rodzaju korzysci:
zdrowie fizyczne (przydatne kompetencje fizyczne oraz ochrone¢ przed chorobami czy
urazami), zdrowie psychiczne (odpornos¢ na stres i utrzymywanie rownowagi poznaw-
czej i emocjonalnej) oraz zadowolenie z zZycia (optymizm i satysfakcje z réznych dziedzin
zycia — rodziny, malzenstwa, pracy, wspolnoty, itp.). Podjecie dziatan drugiego typu ufa-
twiajg wiezi slabe, taczace jednostke z reprezentantami innych sieci spolecznych. Dzieki
takim powigzaniom uzyskuje ona dostep do zasobdw, ktérymi nie dysponuja cztonkowie
jej wlasnej sieci. Dzialania instrumentalne przynosza aktorom korzysci ekonomiczne,
polityczne (pozycja w hierarchii) oraz spoleczne w postaci reputacji (Lin 1999: 40).

Dla wielu oséb niepetnosprawnych szczegdlnej wagi nabieraja dziatania o charakte-
rze ekspresyjnym, gdyz dysfunkcja wywolujaca niepelnosprawnos¢ czesto ogranicza ich
szanse na podjecie dzialan instrumentalnych. Z jednej strony dzieje si¢ tak na skutek
relatywnie wysokich kosztow, jakie osoby niepelnosprawne musza ponies¢ w procesie
akumulacji zasoboéw osobistych (kapitalu finansowego, umiejetnosci czy kwalifikacji),
niezbednych w procesie wymiany ukierunkowanej na pozyskanie nowych zasobdow.
Z drugiej strony jest to wynik naturalnych proceséw (np. starzenia si¢), ktore znacz-
nie zwigkszajg prawdopodobienstwo niepelnosprawnosci, a jednoczesnie prowadza do
opuszczenia takich obszaréw aktywnosci (edukacyjnego, zawodowego, towarzyskiego),
ktdre sprzyjaja tworzeniu stabych wigzi spolecznych, niezbednych dla prowadzenia sku-
tecznych dziatan instrumentalnych.

W takich okolicznosciach, kiedy dostep do nowych zasobdw staje si¢ utrudniony lub
niemozliwy, na znaczeniu zyskuja silne wiezi spoleczne, chronigce przed utratg posia-
danych juz zasobow. Wiezi takie maja charakter symetryczny (odwzajemniony) oraz
pozytywny (przychylny) i s warunkowane kilkoma czynnikami: ilo$cia wzajemnie po-
$wiecanego sobie czasu, zaangazowaniem emocjonalnym, poziomem intymnosci czyli
sktonnoscig do zwierzania si¢ sobie oraz §wiadczeniem wzajemnej pomocy. W formie tej
silne wiezi spoleczne odgrywaja istotng role w aktywnosci o charakterze socjopsycholo-
gicznym (Granovetter 1973: 1372-1373).

Najbardziej oczywistym polem dla ksztaltowania sie tego typu wigzi jest grono rodzin-
ne, kregi przyjacielskie czy kolezenskie. Poprzez relacje z osobami najblizszymi jednostka
uzyskuje wsparcie spoleczne, ktére mozna rozumie¢ jako ,wielowymiarowy konstrukt,
ktéry obejmuje pomoc fizyczng i instrumentalna, ksztaltowanie postaw, dzielenie zaso-
béw i informacji, wsparcie emocjonalne i psychologiczne” (Dunst, Trivette, Cross 1986:
403). Wsparcie takie moze przyjmowac forme rzeczywistych dziatan i interwencji (rece-
ived support), ale rowniez moze sprowadzac sie do przeswiadczenia, ze w razie potrzeby
zostanie ono udzielone (perceived support) (Wills, Shinar 2000: 87).
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Sposréd wszystkich grup pierwotnych, w ktorych funkcjonuje osoba niepetnopraw-
na, najwiekszego znaczenia nabiera rodzina. Udost¢pnia ona swoim niepelnosprawnym
czlonkom trojakiego rodzaju zasoby. Pierwsza kategori¢ tworza zasoby osobiste czton-
kéw rodziny pod postacig cech osobowosciowych, takich jak inteligencja, poczucie hu-
moru czy samoocena, ale rowniez w formie zdrowia fizycznego najblizszych krewnych.
Druga kategorie stanowia zasoby systemu rodzinnego w postaci spdjnosci i elastycznosci.
Spdjnos¢ zapewnia rodzinie przetrwanie, natomiast dzieki elastyczno$ci mozliwe jest za-
spokajania zréznicowanych potrzeb cztonkéw rodziny i pokonywanie przeszkod, przed
ktérymi oni stajg. Do trzeciej kategorii zasobow nalezg zasoby wspdlnotowe, do ktérych
rodzina uzyskuje dostep poprzez fakt przynaleznos$ci do danej wspdlnoty. Cztonkowie ro-
dziny uzyskuja dzieki nim mozliwos$¢ partycypacji w zréznicowanych formach aktywnosci
spolecznej, ale takze w rehabilitacji czy ksztaltowaniu wiezi przyjacielskich i kolezenskich.
Radzenie sobie z niepelnosprawnoscia, ktora dotyka czlonka rodziny, moze przybieraé
rézne formy: od eliminowania lub redukgji ilosci i intensywnosci zadan, przed ktdrymi
staje osoba niepetnosprawna, poprzez dzialania majace na celu pozyskanie dostepu do
nowych zasobéw, zmniejszanie napigcia wywolanego permanentnym stresem powodo-
wanym przez niepelnosprawnos¢, po tworzenie, ksztalttowanie i ocene znaczen zwigza-
nych z niepelnosprawnoscig, aby ta stala si¢ bardziej konstruktywna, fatwa do opanowa-
nia i akceptowalna (Kosciulek 2007: 84-85).

Dzigki poczuciu istnienia wigzi z najblizszymi (sense of bonding), ale przede wszystkim
poprzez oparcie ich na wzajemnych zobowigzaniach (sense of binding) strony danej rela-
cji rozumiejg oraz podzielajg znaczenie odpowiedzialnosci za dobrostan drugiej strony.
To wiasnie w takiej sytuacji dzialania przybieraja forme ekspresyjng i pozwalaja dzieli¢
sie uczuciami, radzi¢ sobie z frustracjg, rozumie¢ problemy drugiej strony oraz potwier-
dza¢ wlasng warto$¢ i umacniac poczucie godnosci (Lin 1986: 19-20).

Wielu autoréw podkresla istnienie tej przyczynowej zaleznosci — dobrostanu od

. wsparcia spolecznego (House 1981; Leavy 1983; Turner 1983; Cohen, Syme 1985; Vash,
Crewe 2004). Pomaga ono na przyklad zmniejszy¢ intensywno$¢ reakeji fizjologicznych
na stresory, sklania¢ ludzi do konstruktywnej oceny trudnych zdarzen, zacheca¢ do za-
chowan profilaktycznych (np. rutynowych ¢wiczen) oraz zniecheca¢ do dziatan moga-
cych szkodzi¢ zdrowiu (np. do palenia) (Dunn 2015: 130).

Wsparcie spoleczne moze przybiera¢ rézne formy. Budowanie poczucia wlasnej war-
tosci na podstawie informacji od oséb najblizszych, ze jest sie nie tylko akceptowanym,
ale réwniez cenionym pomimo posiadanych wad, jest wynikiem oddzialywania wsparcia
emocjonalnego. Pomocne w rozumieniu probleméw i w odnajdowaniu sposobow na ich
rozwigzanie jest wsparcie informacyjne. Z kolei wsparcie przynaleznosci pozwala reali-
zowacé potrzebe afiliacji, a obecnos¢ innych ludzi w czasie wspolnego wypoczynku czy
rekreacji odwraca uwage od codziennych zmartwien i probleméw. Swiadczenie pomocy
materialnej, finansowej lub przybierajace forme zréznicowanych ustug jest wsparciem
instrumentalnym. Z kolei wsparcie walidacyjne jest swoistym sprzezeniem zwrotnym,
sygnalem, ze negatywne emocje wywolywane koniecznoscig radzenia sobie z niepet-
nosprawnoscia czy tez przynalezno$cia do specyficznej kategorii spotecznej oséb nie-
pelnosprawnych jest czyms naturalnym. Pozwala ono umniejsza¢ znaczenie dysfunkeji,
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akceptowac uczucia i budowa¢ pozytywny uklad odniesienia (Cohen, Wills 1985: 313;
Wills, Shinar 2000: 89).

Chociaz oczekiwanie okreslonej formy wsparcia zalezy od ztozonego kontekstu krzy-
zujacych sie potrzeb, badania pokazuja, ze wsparcie emocjonalne w poréwnaniu z in-
nymi formami jest najbardziej skuteczne w radzeniu sobie z bodZcami wywotujacymi
stres (tzw. stresoréw). Dotyczy to nawet tych sytuacji, w ktorych oczekiwaé nalezaloby, ze
bardziej odpowiednie bedg inne rodzaje wsparcia (np. przy stresie zwigzanym z sytuacja
finansowgy, ograniczeniach ruchu czy chorobach zagrazajacych zyciu) (Wills, Fegan 2001:
227). Zrédlem wsparcia emocjonalnego s osoby najblizsze, dzieki ktérym ksztaltuje sie
samos$wiadomos¢ i tozsamos¢ osob niepetnosprawnych (Altman 1981). Stale wsparcie
czlonkéw rodziny badz przyjaciél tworzy spoteczny (interpersonalny) wymiar, ktory
obok czynnikéw srodowiskowych (odpowiednie zasoby wspolnotowe, bezpieczne miej-
sce zamieszkania, bezpieczenstwo finansowe) i osobistych (zdrowa samoocena, poczucie
wlasnej wartosci, umiejetnos¢ radzenia sobie z problemami) wplywa na zdolnos$¢ przy-
wracania rownowagi psychospotecznej w obliczu zagrozen (tutaj: niepelnosprawnosci)
(Craig 2012: 478). Z tego punktu widzenia charakter relacji, jakie tacza osoby niepelno-
sprawne z bliskimi im osobami, pozostaje kluczowy dla oceny ich jakosci zycia.

NIEPELNOSPRAWNI W SIECIACH SPOLECZNYCH
- ILUSTRACJA EMPIRYCZNA

W teorii sieci spolecznych jednostki tworzace sie¢ okreslane s3 mianem weztow. Cha-
rakter powigzan pomiedzy tymi wezlami mozna analizowa¢ w oparciu o trzy kryteria.
Pierwszym z nich jest kryterium normatywne lub formalne. Wskazuje ono liczbe oséb,
ktore w stosunku do danej jednostki pelnia spotecznie uznawane role: matki, syna, przy-
jaciela, sgsiada, itp. Drugie kryterium - afektywne — dotyczy oséb, ktore sg bliskie danej
jednostce i troszczg sie o nia. Z kolei kryterium wspdtzaleznosci lub wymiany obejmuje
osoby, z ktorymi jednostka utrzymuje regularne kontakty lub/i wymienia z nimi rézne
rodzaje zasobow (Fischer 1982). W badaniach Diagnozy Spolecznej sieci respondentow
charakteryzowane byly w oparciu o kryterium drugie i trzecie. W wymiarze afektyw-
nym pytano ich o liczbe oséb zaliczanych do grona przyjaciol, a wiec oséb bliskich im
emocjonalnie. Natomiast w wymiarze wspdtzaleznosci proszono o wskazanie liczby oséb
z najblizszej rodziny, sposrdd przyjacidt oraz znajomych (z pracy, szkoly, sasiedztwa),
z ktérymi badany kontaktowat sie regularnie, przynajmniej kilka razy w roku, w celach
towarzyskich i osobistych.

Poréwnujac wielkos¢ kregdéw przyjacielskich, w ktorych funkcjonowaty osoby niepet-
nosprawne', z kregami przyjacielskimi oséb sprawnych, mozna dostrzec kilka istotnych
zaleznosci. Pomigdzy rokiem 2000 i 2015 srednia liczba 0séb zaliczanych do grona przy-
jaciol zaréwno przez osoby niepetnosprawne jak i sprawne oscylowata wokét 6 (odpo-
wiednio 6,3 16,6). O ile jednak w latach 2000-2005 rdznice nie byty istotne statystycznie,
to w latach nastepnych (2007-2015) na istotnie wigkszg liczbe przyjaciot wskazywaty
osoby sprawne (wykres 1).
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Wykres 1. Sieci spoteczne oséb niepelnosprawnych i sprawnych w wymiarze afektywnym
(Srednia liczba przyjaciot)
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej 2000-2015.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (test Manna-Whitneya).

Osoby niepelnosprawne ustgpowaly osobom sprawnym réwniez w przypadku liczby
regularnych kontaktéw utrzymywanych z osobami bliskimi (czlonkami rodziny, przy-
jaciétmi i znajomymi). W czterech edycjach badan, w ktérych dokonano takich pomia-

. réw: w roku 2005 oraz w latach 2011-2015, $rednia liczna kontaktéw oséb niepeltno-
sprawnych z czlonkami rodziny wyniosta 7,6, z przyjaciéimi - 4,4 a ze znajomymi - 5.
Ogotem, osoby niepelnosprawne utrzymywaty regularne kontakty srednio z 17 osobami
z tych trzech kregow. Wartosci te byly odpowiednio wyzsze w przypadku osob spraw-
nych, a r6znice pomiedzy nimi (mierzone testem Manna-Whitneya) istotne statystycznie
(poza rokiem 2005, w ktérym kontakty rodzinne oséb niepetnosprawnych i sprawnych
byty réwnoliczne). Dla oséb sprawnych adekwatne wielkos$ci byty réwne: dla rodziny
- 8,4, dla przyjaciot - 5,7, a dla znajomych - 7,5. Ogdlnie, osoby sprawne utrzymywaty
regularne kontakty $rednio z 22 osobami (wykresy 2 i 3).

184

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



Wykres 2. Sieci spoleczne 0s6b niepetnosprawnych w wymiarze wspolzaleznosci ($red-
nia liczba regularnych kontaktéw)
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.

Wykres 3. Sieci spoleczne 0sdb sprawnych w wymiarze wspétzaleznosci ($rednia liczba
regularnych kontaktow)

—e—cztonkowierodziny ~—m— przyjaciele ~—#&—znajomi —3¢— ogdtem

24

22 X

2

18

16

14

12

10 8,4 87 8,3 8,2
8 257 m——— —— ¢

== L7°] 7,5 —A
6 —— — —
4 6,2 5,8 5,6 59
, ,
0
2005 2011 2013 2015

Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
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Odnoszac si¢ do zaprezentowanych warto$ci, mozna wskaza¢ charakterystyczne wzo-
ry zalezno$ci. Po pierwsze, sieci spoleczne osob niepetnosprawnych sg mniejsze zaréwno
w wymiarze afektywnym, jak i w wymiarze wspodlzaleznosci w poréwnaniu z sieciami
spolecznymi os6b sprawnych. Po drugie, zardwno w przypadku jednej, jak i drugiej po-
réwnywanej kategorii, sieci spoteczne na obu wymiarach zmniejszaly si¢ w ostatnich la-
tach badan.

Od wielkosci sieci spotecznej moze, cho¢ nie musi, zaleze¢ szansa na uzyskanie wspar-
cia, gdyz zasoby sieci spotecznej w wymiarze strukturalnym (liczba kontaktéw) nie mu-
sza pokrywac sie z zasobami sieci w wymiarze funkcjonalnym (jako$¢ kontaktéw). Tak
wiec sama wielko$¢ sieci z pewnoscig sprzyja, ale nie determinuje tego, czy jednostka
uzyska oczekiwane wsparcie czy tez nie. Nalezy jednak podkresli¢, ze zaréwno wsparcie
funkcjonalne, jak i strukturalne jest pozytywnie powigzane z kondycja zdrowotna jedno-
stek (Wills, Fegan 2001: 210; Taylor 2007: 145).

Réznice w otrzymywanym wsparciu pomigdzy osobami niepelnosprawnymi i spraw-
nymi odzwierciedlajg dane. Jednym z pytan wykorzystanych w Diagnozie Spotecznej do
pomiaru wsparcia spotecznego (w jego emocjonalnej postaci) bylo pytanie o poczucie osa-
motnienia wbrew wtasnej woli. Biorgc pod uwage wszystkie edycje badan, do samotnosci
przyznawala si¢ $rednio co trzecia osoba niepetnosprawna (29,4%), gdy wsrod sprawnych
$redni odsetek 0s6b samotnych wynidst 19,1%. We wszystkich osmiu edycjach badan réz-
nice liczbowe pomiedzy obiema kategoriami byly istotne statystycznie (wykres 4).

Wykres 4. Osoby niepelnosprawne i sprawne z poczuciem osamotnienia [%]

——ON (ON)

35

28,9 29,1

30
25

20
21,5 20,8

10

2000* 2003* 2005* 2007* 2009°* 2011* 2013* 2015*

Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (phi).
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Drugim pytaniem, bedacym wskaznikiem otrzymywanego wsparcia emocjonalnego,
byto pytanie o poczucie bycia kochanym i darzonym zaufaniem. Do deficytu w tym wy-
miarze przyznawala sie srednio co dziewiata osoba niepetnosprawna (11,8%) i co dwu-
nasta osoba sprawna (8,4%). Podobnie jak w przypadku poczucia osamotnienia, tak-
ze i tutaj, w kazdym roku pomiaru, osoby niepelnosprawne roznily sie¢ istotnie od oséb
sprawnych (wykres 5).

Wykres 5. Osoby niepelnosprawne i sprawne nieobdarowywane miloscig i zaufaniem [%]

—o—ON (ON)

16
14

12

10

10,6

8,7
8,1 8 8,1

2000* 2003* 2005* 2007* 2009* 2011* 2013* 2015*

Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (phi).

Obserwowane roéznice, ktére wypadaja na niekorzy$¢ osdb niepetnosprawnych, moz-
na interpretowaé w odniesieniu do samej niepetnosprawnosci (jako ich przyczyny), ale
takze do innych cech demograficznych i spotecznych. Nalezy bowiem pamietac, ze osoby
niepetnosprawne tworza specyficzng kategorie spoleczng o charakterystycznych cechach.
Sa to na ogdt osoby starsze, gorzej wyksztalcone, o relatywnie niskim statusie ekonomicz-
nym, bierne zawodowo i edukacyjnie (Mastyk 2019). Tak wiec na potencjal budowania
sieci spotecznych przez osoby niepelnosprawne moze wptywac ich dysfunkcja, ale row-
nie prawdopodobne jest, ze wplyw ten bedzie zaposredniczony oddzialywaniem innych
zmiennych, powiazanych z niepelnosprawnoscia.

Aby odpowiedzie¢ na pytanie, czy niepelnosprawnos¢ sama w sobie jest istotnym pre-
dyktorem poczucia braku wsparcia spolecznego, postuzono si¢ modelem regresji logi-
stycznej. W modelu tym zmienng zalezng byla zmienna binarna, dla ktorej wartoscig 1
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oznaczono osoby wskazujgce poczucie osamotnienia przy jednoczesnym braku mitosci
i zaufania, natomiast wartoscig 0 te osoby, ktore przynajmniej na jednym z tych wy-
miaréw nie odczuwaly deficytu. Zmiennymi niezaleznymi wprowadzonymi do modelu
byty: wielkos¢ sieci spolecznych (mierzona liczbg przyjaciol), gestos¢ sieci spotecznych
(mierzona liczba regularnych kontaktéw z bliskimi)? oraz niepelnosprawnos¢ z uwzgled-
nieniem jej roznych stopni (znacznego, umiarkowanego, lekkiego i niepelnosprawnosci
bez orzeczenia). W modelu znalazly si¢ rowniez zmienne kontrolne, takie jak pte¢, wiek,
wyksztalcenie, dochdd netto na reke, miejsce zamieszkania, status spoteczno-zawodowy
i stan cywilny, a wiec zmienne, ktdre silnie réznicujg kategorie 0s6b sprawnych i niepet-
nosprawnych. Zbiér tych zmiennych uzupelniono réwniez zmienng odrdzniajaca uczest-
nikéw nabozenstw religijnych i tych, ktérzy w nich nie uczestniczg. W wielu badaniach
wskazuje sie, ze religia ulatwia radzenie sobie ze stresem (Pargament i in. 1999; Oman,
Thoresen 2002), miedzy innymi w oparciu o wewnatrzgrupowa tozsamos$¢ (Ysseldyk,
Matheson, Anisan 2010), ktéra w rezultacie daje poczucie wsparcia spolecznego (Merino
2014). Wyniki przeprowadzonej analizy zaprezentowano w tabeli 1.

Tabela 1. Zwigzek pomiedzy charakterem sieci spotecznej, cechami socjodemograficzny-
mi i niepelnosprawnoscia a poczuciem wsparcia spotecznego: wyniki estymacji modelu
regresji logistycznej

Odczuwany
Zmienne brak wsparcia
Exp(B)
Ple¢ (ref: kobieta) mezczyzna 0,925
. 25-34 lat 1,591*
35-44 lat 2,688*
Wiek (ref: 16-24 lata) 45-55 Jat 2,825*
56-65 lat 2,422%
powyzej 65 lat 2,134%
Wekestateeni gimnazjum/zawodowe 0,937
(reyf: ;Zieav\(;;rilslze niz podstawowe) Srednie 0,922
policealne/wyzsze 0,902
Dochéd 1-2 kwartyle 0,896
(rf(:)fc: p(;niiej 1 kwartyla) 2-3 lawartyle 0.7677
powyzej 3 kwartyla 0,653*
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miasta powyzej 500 tys. 1,100
Miei ecrkani miasta 200-500 tys. 1,260*
{eJsce zamiesziania miasta 100-200 tys. 0,980
(ref: wies)
miasta 20-100 tys. 1,053
miasta ponizej 20 tys. 1,018
pracownicy sektora prywatnego | 0,874
prywatni przedsiebiorcy 0,707*
rolnicy 1,007
Status spolecz'no-zawodowy renciéci 1,004
(ref: pracownicy sektora -
paristwowego) emeryci 0,977
uczniowie i studenci 0,777
bezrobotni 1,149
inni bierni zawodowo 1,023
Zonaty/zamezna 0,362*
s . wdowiec/wdowa 1,233*
tan cywiiny rozwiedziony/rozwiedziona 1,070
(ref: panna/kawaler)
separacja prawna 0,954
separacja faktyczna 1,776%
Uczestnictwo w nabozenstwach | . .
. nieuczestniczacy 1,539
(ref. uczestniczacy)
znaczny 1,193
Stopien niepetnosprawnosci umiarkowany 1,442%
(ref. sprawni) lekki 1,451*
bez orzeczenia 1,777*
Liczba przyjaciot 0,955*
Liczba regularnych kontaktéw (rodzina, przyjaciele, znajomi) 0,994*
R?* Nagelkerkego 0,133

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej 2000-2015.
Uwaga: * dla p<0,01.
Iloraz szans Exp(B) informuje o tym, jaka jest szansa zdarzenia (tutaj: do$wiadczania wsparcia

spotfecznego) dla danej wartosci (kategorii) zmiennej niezaleznej (i przy kontroli wptywu pozosta-
tych zmiennych) w poréwnaniu z wartoscia (kategoria) referencyjng tej zmienne;j.
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W przypadku zmiennych socjodemograficznych, prawdopodobienstwo odczuwania
deficytu wsparcia spolecznego w jego emocjonalnej formie zalezato przede wszystkim od
wieku, dochodu oraz stanu cywilnego. W poréwnaniu z kategorig referencyjng wieku (16-
24 lata), reprezentanci kazdej innej kategorii wiekowej charakteryzowali si¢ istotnie wyzsza
szansg poczucia osamotnienia i braku milosci badz zaufania. Wysokos¢ dochodu powyzej
mediany obliczonej dla ogétu respondentéw istotnie zmniejszata prawdopodobienstwo
poczucia braku wsparcia emocjonalnego. Dla 0séb o zarobkach ponizej tej wartosci szansa
ta rosta. W odniesieniu do stanu cywilnego, dla ktérego kategorig referencyjna byly panny
lub kawalerowie, istotnie nizszg szansg na doswiadczanie braku wsparcia emocjonalne-
go charakteryzowaly si¢ osoby pozostajace w zwigzkach malzenskich. Z drugiej strony,
istotnie wyzszym prawdopodobienstwem braku wsparcia odznaczaly si¢ osoby owdowiate
lub pozostajace w separacji faktycznej. Miejsce zamieszkania réznicowalo istotnie tylko
jedng kategorie wzgledem kategorii referencyjnej (wsi). W poréwnaniu z nig mieszkan-
cy miast 200-500 tysiecznych z istotnie wyzszym prawdopodobienstwem uskarzali si¢ na
brak wsparcia emocjonalnego. W odniesieniu do statusu spoleczno-zawodowego, istotnie
nizsza szansg na brak wsparcia w poréwnaniu z kategoria referencyjna (pracownicy sek-
tora publicznego) charakteryzowali sie prywatni przedsigbiorcy. W obrebie innych zmien-
nych socjodemograficznych - plci i wyksztalcenia, jak réwniez zmiennej odnoszacej si¢ do
uczestnictwa w nabozenstwach religijnych, nie odnotowano istotnych réznic.

W zbiorze zmiennych niezaleznych znalazly si¢ cechy opisujace charakter sieci spotecz-
nych (ich wielko$¢ i gestos¢) oraz stopien niepelnosprawnosci. Majac na uwadze fakt, ze
osoby niepelnosprawne w poréwnaniu z osobami sprawnymi funkcjonuja w relatywnie
mniejszych, nieformalnych sieciach spotecznych, ktdre jednoczesnie odznaczaja si¢ mniej-
sz3 gestoscia, szukano odpowiedzi na pytanie, czy ksztalt sieci spotecznych warunkowa-
ny tymi dwiema cechami wplywa na odczuwane wsparcie w wymiarze emocjonalnym.
Z drugiej strony prébowano ustali¢, czy niepelnosprawnos¢ sama w sobie, przy wylacze-

. niu oddzialywania szeregu zmiennych socjodemograficznych, jest istotnym predyktorem
poczucia osamotnienia przy jednoczesnym odczuwaniu braku mitosci i zaufania. Prze-
prowadzona analiza wykazala, ze wszystkie trzy zmienne byly istotnymi predyktorami
deficytow wsparcia. Z jednej strony, wraz ze wzrostem liczby przyjaciél oraz czestotli-
wosci regularnych kontaktéw z osobami bliskimi zmniejszalo si¢ prawdopodobienstwo
przynaleznosci do kategorii os6b samotnych, doswiadczajacych braku mitosci i zaufania.
Z drugiej strony, niezaleznie od konfiguracji warto$ci innych zmiennych, niepelnospraw-
nos¢ poglebiata ten brak. Nie dotyczylo to jednak wszystkich kategorii niepelnosprawno-
$ci. W poréwnaniu z kategoria referencyjng, czyli osobami sprawnymi, istotnie wyzszym
prawdopodobienstwem poczucia braku wsparcia odznaczaly si¢ osoby z umiarkowang,
lekka i nieorzeczong niepelnosprawnoscig. Pod tym wzgledem osoby z niepelnospraw-
noscig znaczng nie réznily sie od 0séb sprawnych. Ten ciekawy wynik mozna ttumaczy¢
nieodzowna potrzebg obecnosci oséb bliskich, bez ktérych radzenie sobie w codziennej
aktywnosci ograniczanej gleboka dysfunkcja byloby w przypadku takich oséb znacznie
utrudnione lub niemozliwe do zrealizowania. Natomiast niepelnosprawno$¢ umiarkowa-
na, lekka lub nieorzeczong nie wymusza takiej koniecznosci i stad blisko$¢ 0oséb ma cha-
rakter ,,dobrowolny”, w mniejszym stopniu warunkowany poczuciem obowigzku.
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ZAKONCZENIE

Pomoc udzielana osobom niepelnosprawnym czy ich samodzielne radzenie sobie z nie-
pelnosprawnoscig, ktore polega na dazeniu do zachowania lub przywrécenia petnego do-
brostanu, wigzane s3 najczesciej z pokonywaniem barier wywotanych przez dysfunkcje.
Zr6det tych barier szuka sie badZ w kondycji zdrowotnej jednostki, badz w $rodowisku
spolecznym, w ktorym jednostka ta funkcjonuje. Istotne w trakcie opracowywania sce-
nariuszy pomocy niwelujacej ograniczenia jest to, aby nie przeoczy¢ innych, uniwersal-
nych potrzeb ludzkich, ktérych zaspokojenia potrzebuje kazdy, nie tylko niepelnosprawny
czlonek spoleczenistwa. Wiele lat temu na fakt ten zwracata uwage Swiatowa Organizacja
Zdrowia, definiujgc zdrowie jako ,,stan pelnego fizycznego, umystowego i spotecznego do-
brostanu, a nie tylko brak choroby czy niemocy, zniedoteznienia (infirmity)” (WHO 1946:
1). W tym rozumieniu zdrowie warunkowane jest nie tylko kondycja samego organizmu,
ale réwniez szeregiem innych czynnikéw, bezposrednio z nim niezwigzanych. Mozna za-
tem mowic tutaj o zlozonym ,,modelu ekologicznym’, ktory wiaze w sobie wiele katego-
rii zdrowotnych determinant. Tworzg je: 1) czynniki intrapersonalne (wiedza, postawy,
zachowania, samoocena, umiejetnosci), 2) procesy interpersonalne i grupy pierwotne
(formalne i nieformalne sieci spofeczne i system wsparcia spotecznego tworzone przez
rodzine, wspdtpracownikéw i przyjaciol, 3) czynniki instytucjonalne (instytucje spotecz-
ne o charakterze organizacyjnym z formalnymi i nieformalnymi zasadami i przepisami
dotyczacymi dziatania), 4) czynniki spofecznosciowe (relacje miedzy organizacjami, in-
stytucjami i sieciami nieformalnymi zachodzace w okreslonych granicach), 5) polityka
publiczna (lokalne i panstwowe prawa i polityki) (McLeroy i in. 1988: 355).

Sieci spoleczne i wsparcie spoleczne sg zatem nieodzownymi czynnikami wplywaja-
cymi na jakos¢ zycia jednostek. Ich ksztaltowanie w przypadku osob niepetnosprawnych
napotyka trudnos$ci. Wywoluje je sama dysfunkecja, czesto ograniczajaca szanse budowa-
nia relacji spolecznych, lecz sa réwniez pochodng innych cech socjodemograficznych,
ktore wspolistniejg razem z niepelnosprawnoscig. Relatywnie wyzszy sredni wiek i po-
wodowane nim ograniczenia aktywnosci edukacyjnej czy zawodowej, ale takze wigksze
trudnosci we wchodzeniu w zwiazki o charakterze emocjonalnym powoduja, ze sieci
spoleczne 0sdb niepelnosprawnych sg relatywnie mniejsze w poréwnaniu z sieciami osob
sprawnych. Dotyczy to zaréwno wymiaru afektywnego, czyli liczby oséb pozostajacych
w relacjach przyjacielskich, jak rowniez wymiaru wspolzaleznosci, charakteryzowanego
liczbg regularnych kontaktéw z bliskimi. Ograniczenia te zmniejszaja szans¢ na mobi-
lizacje zasobow emocjonalnych, odpowiedzialnych za utrzymanie zdrowia fizycznego,
ale nade wszystko, do jakze istotnego dla oséb niepelnosprawnych zachowania zdrowia
psychicznego czy zadowolenia z zycia.

Jak pokazaly wyniki analizy problem dostepu do zasobéow emocjonalnych zawar-
tych w sieciach spotecznych poglebiajg takze inne czynniki. Sieci spoteczne oséb nie-
pelnosprawnych sg nie tylko relatywnie male (w sensie wielkosci i gestosci), ale row-
niez zmniejszaja si¢ w czasie. Przyczyn tego faktu nalezy poszukiwaé w tendencji do
przeksztalcania si¢ wzoréw zycia spolecznego we wspolczesnych spoteczenstwach:
w zmianach struktury rodziny, atomizacji zycia spolecznego, w mniejszej trwalosci
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zwigzkéw emocjonalnych (w tym matzenskich). Innym czynnikiem ograniczajacym do-
step do wsparcia spotecznego jest niepelnosprawnos¢ sama w sobie. Wprawdzie zgodnie
z wynikami analizy niepelnosprawnos¢ doswiadczana w stopniu znacznym nie wplywa
(przy kontroli innych zmiennych) na subiektywne odczuwanie wsparcia, ale dla pozosta-
tych 0séb niepelnosprawnych ma ona istotne znaczenie. Zycie w $wiecie determinowa-
nym przez dysfunkcje, ktora nie jest na tyle gleboka, aby warunkowala koniecznos¢ stalej
obecnosci i opieki ze strony innych oséb, moze wywolywa¢ poczucie samotnosci czy od-
rzucenia. W tym aspekcie osobistych doswiadczen zrozumienie niepelnosprawnosci jest
niezwykle trudne. O wiele przystepniejsza wydaje sie proba poznania niepelnosprawnosci
w perspektywie relacji, ktore osoby niepelnosprawne tworza z bliskim i ktore to relacje sta-
nowig niezbedne zrédlo wsparcia pomocne w uzyskaniu satysfakcjonujacej jakosci zycia.
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PRZYPISY

1 W badaniach Diagnozy Spotecznej respondenci kwalifikowani byli do kategorii oséb
niepetnosprawnych na podstawie dwdch kryteriéw: prawnego (posiadanie orzeczenia
komisji lekarskiej o niepelnosprawnosci, z podziatem na stopien znaczny, umiarkowa-
ny ilekki) i biologicznego (o$wiadczenie o kalectwie lub przewleklej chorobie, ograni-

. czajacych mozliwos¢ wykonywania podstawowych czynnosci zyciowych).

2 Zmienng t¢ wprowadzono w postaci indeksu o wartosciach bedacych suma kontaktow
z cztonkami rodziny, przyjaciétmi i znajomymi. Powigzanie tych trzech wielkosci bylo
mozliwe dzigki satysfakcjonujgco silnym korelacjom pomiedzy tymi trzema pojedyn-
czymi zmiennymi, zaréwno w przypadku osob niepelnosprawnych, jak i sprawnych
(warto$¢ alfa Cronbacha > 0,65).
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Streszczenie

Nowe technologie komunikacyjno-medialne w kontekécie niepelnosprawnosci sa opisywane
zaréwno jako szansa na szersze wlaczenie 0sdb z niepelnosprawno$ciami do pelnego uczest-
nictwa w zyciu spolecznym, jak i jako nowa przestrzen wykluczenia. Z jednej strony pozwalaja
one na zniwelowanie utrudnien w dostepie do informacji oraz umozliwiaja realizacje wielu
aktywnosci w przestrzeni wirtualnej wolnej od barier o charakterze fizycznym. Z drugiej strony
ograniczenia technologiczne w dostepie do internetu i jego zawartosci oraz brak odpowiednich
kompetencji w korzystaniu z zasobow sieci przyczyniaja si¢ do marginalizacji 0s6b z niepetno-
sprawno$ciami we wspolczesnych spoleczenstwach. Tym samym technologie internetowe, po-
mimo tkwigcego w nich potencjalu wlaczajacego, powoduja utrwalanie istniejacych nieréwnosci
i wykluczenia 0séb z niepetnosprawnosciami.

Celem rozdziatu byto pokazanie sposobéw badania poziomu wykluczenia cyfrowego osob z nie-
petnosprawnosciami i pokazanie koniecznosci spojrzenia na kwestie dostepu i uzywania techno-
logii cyfrowych przez osoby z niepelnosprawnoéciami w perspektywie pozwalajacej na ukazanie
relacji pomiedzy cechami demograficzno-spotecznymi oraz psychologicznymi a dostgpem do in-
ternetu i sposobami jego uzywania. Analiza zostala oparta na danych udostepnionych na stronie
http://www.diagnoza.com/.

Stowa kluczowe
wykluczenie cyfrowe, dostepno$¢ technologii, poziomy wykluczenia cyfrowego, nieréwnosci, nie-
petnosprawnosé.

WPROWADZENIE

Wnajbardziej podstawowym rozumieniu termin wykluczenie cyfrowe oznacza nie-
réwny dostep do technologii, obejmujacy zaréwno techniczng mozliwos¢ pod-
taczenia do sieci, jak i czynniki o charakterze demograficzno-spotecznym, politycznym
oraz geograficznym, ktére przyczyniaja si¢ do istnienia nieréwnosci w korzystaniu z no-
. woczesnych technologii (por. Srinuan, Bohlin 2011: 9-14). Do takich czynnikéw zali-
czany jest najczesciej dochdd, ple¢, rasa, pochodzenie etniczne, edukacja, wiek, miejsce
zamieszkania (Chaudhuri, Flamm, Horrigan 2005). Taki charakter ma tez niepelno-
sprawnos¢, ktora jest rzadziej badana w kontekscie wykluczenia cyfrowego, cho¢ w wy-
miarze dostepu do technologii ma istotne znaczenie (Lindsay 2010; Dobransky, Hargit-
tai 2016). Taki sposéb definiowania wykluczenia cyfrowego implikuje podzial na ,tych,
ktérzy majg” i ,,tych, ktérzy nie majg” i lokuje jego istote w samym dostepie — lub jego
braku - do nowoczesnych technologii. Analizy mieszczace si¢ w tym nurcie skupiaja sie
na ograniczeniach o charakterze technicznym lub ekonomicznym w dostepie do sieci
i pozwalajg na stworzenie charakterystyk kategorii spotecznych zagrozonych wyklucze-
niem cyfrowym (Mehra i in. 2004; Riggins, Devan 2005; van Dijk 2005). Wraz ze zwigk-
szaniem si¢ dostepnosci do internetu zauwazono, ze fizyczny dostep do sieci nie jest je-
dynym czynnikiem odpowiedzialnym za wykluczenie cyfrowe. Dostrzezono, ze stopien
zaangazowania w aktywnos¢ w mediach cyfrowych oraz sposoby jej uzytkowania, obok
mozliwosci korzystania z internetu, stanowia istotne Zrédlo nieréwnosci (por. Helsper
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2012; Hargittai 2002). Wymusilo to rozszerzenie definicji wykluczenia cyfrowego o spo-
soby korzystania z Internetu i rozszerzyto prowadzone analizy o badanie rodzajéw ak-
tywnos$ci podejmowanych w Internecie i analize ich wplyw na pozycje uzytkownikow
sieci w spoteczenstwie (van Dijk 2012). Prowadzone w tym nurcie analizy w Polsce wy-
kazaly, ze zréznicowanie sposobow korzystania jest czynnikiem poglebiajacym zjawisko
wykluczenia cyfrowego. W badaniach z 2015 r. zwrécono uwage, ze wielu uzytkowni-
kow korzysta z internetu w sposob ograniczony. Osoby stabiej wyksztalcone, mieszkajace
w mniejszych miejscowo$ciach i w gospodarstwach o nizszych dochodach traktowaty
sie¢ przede wszystkim jako zZrédlo rozrywki. Natomiast uzytkownicy lepiej wyksztalceni,
z wigkszych miast i zamozniejszych gospodarstw korzystali z sieci w sposdb instrumen-
talny (Diagnoza Spoleczna 2015: 24). W rezultacie wspélczesne badania nieréwnosci cy-
frowych Iacza analize dostepnosci technologii informatycznych i medialnych cech spo-
teczno-demograficznych ze sposobami uzycia technologii internetowych. W ten sposéb
probuja wyjasni¢, w jaki sposob rézne czynniki (np. wiek, niepelnosprawno$¢, miejsce
zamieszkania, wyksztalcenie, umiejetnosci IT) wchodzg w interakcje i ksztaltuja do-
$wiadczenia uzytkownikéw w korzystaniu z nowych technologii informatycznych (van
Deursen, Helsper 2015; Wei iin. 2011). W centrum zainteresowania badaczy podejmuja-
cych analizy w tym nurcie lezy odkrycie, w jaki sposob nieréwnosci w korzystaniu z In-
ternetu i sposoby jego wykorzystania w jednej dziedzinie moga przynosi¢ konsekwencje
réwniez w innych obszarach zycia spotecznego, wptywajac na funkcjonowanie jednostki
we wspolczesnym spoteczenstwie (Helbig i in. 2009).

Sprawia to, ze wykluczenie cyfrowe powinno by¢ dzi§ analizowane na trzech pozio-
mach uwzgledniajacych zaréwno sam dostep do technologii, jak i sposoby uzywania in-
ternetu oraz ukazywa¢, w jaki sposéb samo uzycie technologii sieciowych przeklada sie
na istniejace nieréwnosci. 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 byl sam dostep do technologii, na drugi
skladaty sie czynniki, powodujace wykluczenie cyfrowe, na przyklad status spoteczno-
-ekonomiczny, umiejetnosci, kompetencje, potozenie geograficzne, wiek czy wyksztalce-
nie. Trzeci wymiar zakladal badanie relacji zachodzacych pomiedzy réznymi czynnikami
réznicujacymi dostep do technologii i poznanie ich wplywu na doswiadczenia uzytkow-
nikéw. Podejscie takie pozwala na kompleksowsa analize wykluczenia cyfrowego i przed-
stawienie wymiaréw nieréwnosci cyfrowych (Dobransky, Hargittai 2016).

NIEPELNOSPRAWNOSC JAKO CZYNNIK
WYKLUCZENIA CYFROWEGO

Jednym z czynnikéw réznicujacych dostep do technologii internetowych jest niepetno-
sprawno$¢. Dotychczasowe badania pokazujg, ze osoby z niepelnosprawnosciami maja
utrudniony dostep do medidéw cyfrowych oraz ich zawartosci, co skutkuje ich wyklucze-
niem z gléwnego nurtu spolecznego (Adam, Kreps 2006; Drainoni i in. 2004; Goggin,
Newell 2003). Wykluczenie cyfrowe oséb z niepelnosprawnosciami w pierwszej kolejnosci
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wynika z niedostepnosci powszechnie dostepnego sprzetu, oprogramowania i tresci
w sieci (Lazar, Jaeger 2011; Ellis, Kent 2011; Krélewski i in. 2014). W rezultacie pomimo
stale wzrastajacej we wspolczesnych spoteczenstwach liczby 0séb posiadajacych dostep
do internetu osoby z niepelnosprawnosciami wciaz stanowia kategori¢ osob wykluczo-
nych cyfrowo, ze wzgledu na brak mozliwoséci korzystania z nowoczesnych technologii
(Lazar, Jaeger 2011). Likwidacje barier technologicznych w dostepie do internetu i jego
zasobow dla tej kategorii zapewni¢ majg technologie wspomagajace, takie jak specjalne
czytniki, programy przetwarzania tekstu na mowe i inne dodatki ulatwiajace korzysta-
nie z internetu. Rozwiazania te generujg jednak dodatkowe koszty (Farrelly 2011; Piper,
Weibel, Hollan 2014). Ponadto, ze wzgledu na to, Ze powstaja dopiero w odpowiedzi na
istniejace problemy w dostepie, istnieje ryzyko, ze beda one nieodpowiednie dla zmienia-
jacych sie rozwigzan sprzetowych i oprogramowania (Jaeger 2012). Zniwelowanie wy-
kluczenia cyfrowego 0sdb z niepelnosprawnosciami wymaga tez odpowiedniego wspar-
cia w formie szkolen, warsztatow, kurséw w zakresie korzystania z mediéw cyfrowych
i technologii asystujgcych umozliwiajgcych korzystanie z mediow cyfrowych osobom
z rdznymi typami niepetnosprawnosci (Harris 2014).

Analizujac sposoby korzystania z sieci, mozna zauwazy¢ réznice w sposobach wyko-
rzystywania internetu pomiedzy osobami z niepelnosprawnosciami a osobami sprawny-
mi. Prowadzone badania pokazuja, ze osoby niepelnosprawne czesciej szukajg informacji
na temat ustug zdrowotnych i rzagdowych oraz czesciej graja w gry i wykonujg pofaczenia
telefoniczne w Internecie niz osoby sprawne. Rzadziej natomiast wyszukuja wiadomosci,
poszukujg pracy i wyszukuja informacje o produktach (Dobransky i Hargittai, 2006). Ba-
dania prowadzone w Polsce pokazujg réwniez, ze w pordwnaniu z osobami sprawnymi
osoby z niepelnosprawnosciami korzystaja z technologii internetowych rzadziej i wyko-
rzystuja mniej funkcjonalnosci niz osoby sprawne (Mastyk, Migaczewska 2014; Maslyk,
Migaczewska 2016; Duplaga 2017; Zuchowska, Stojkow 2016). Ma to istotne znaczenie,
gdyz - jak pokazuja dotychczas prowadzone badania — korzystanie z internetu sprzyja
usamodzielnieniu 0s6b niepelnosprawnych, pozwalajac im na realizacje w przestrze-
ni sieci dziatan spolecznych, ktére dotad byly niedostepne dla tej kategorii ze wzgledu

. na bariery w rzeczywistosci spolecznej. Dzigki technologiom internetowym wiekszo$¢
z tych aktywno$ci moze by¢ realizowana ,,bez wychodzenia z domu” (Sheldon 2010), co
umozliwia osobom niepelnosprawnym samodzielne korzystanie z nich bez pomocy ze
strony innych (Ritchie, Blanck 2003: 5-6). Dodatkowo zgromadzone w Internecie zasoby
informacji i wiedzy umozliwiajg osobom z dysfunkcjami podejmowanie autonomicznych
decyzji (Waldron, Lavitt, Kelley 2000). Dzi¢ki technologiom sieciowym mogg one repre-
zentowac siebie w debacie na temat niepelnosprawnosci z osobami odpowiedzialnymi
za ksztaltowanie polityk spotecznych oraz organizowa¢ wspoélne dzialania majgce na
celu podnoszenie swiadomosci wlasnych praw wsréd oséb niepelnosprawnych (Thac-
keray, Hunter 2010). Internet umozliwia tez podejmowanie dzialan o charakterze po-
litycznym stuzacych wspieraniu intereséw osob niepelnosprawnych (Fitzpatrick 2000:
386; Johnson, Moxon 1998: 255). Nowe technologie sieciowe stanowig réwniez prze-
strzen, w ramach ktdrej osoby niepelnosprawne moga nawigzywac i utrzymywac relacje,
rozszerzajac je o nowe kregi spoteczne (Haywood 1998; Seymour, Lupton 2004). Badania
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prowadzone nad wykorzystaniem potencjalu nowych technologii informatycznych po-
zwalajg dostrzec, ze umozliwiajg one zwiekszenie zasiegu kontaktow dostepnych dla oséb
niepetnosprawnych poza ich najblizsza rodzine lub profesjonalne sieci wsparcia (McC-
limens, Gordon 2009). Stuza réwniez do podtrzymywania kontaktéw z rodzing i przyja-
ciétmi (Shpigelman, Gill 2014). Niepelnosprawni w przestrzeni wirtualnej moga uczest-
niczy¢ w spolecznosciach internetowych, ktore tacza osoby o podobnych problemach
i zainteresowaniach (Fox 2011) i dzieki temu przelamac izolacje i ograniczy¢ poczucie
osamotnienia (Conrad, Stults 2010; Obst, Stafurik 2010). W przestrzeni Internetu osoby
z niepelnosprawnosciami moga tez uzyskaé wsparcie w ramach wspdlnot samopomo-
cowych (Wright, Bell 2003). W rezultacie technologie sieciowe moga przyczyniac sig
do poprawy ich psychologicznego samopoczucia oraz poczucia wlasnej wartosci i za-
dowolenia z zycia os6b niepelnosprawnych (Ellison i in. 2007). W tej perspektywie wy-
kluczenie cyfrowe 0séb z niepelnosprawnosciami stanowi niezwykle istotny problem,
gdyz stanowi kolejng przestrzen wykluczenia, poglebiajac marginalizacje tej kategorii
spoleczne;j.

METODOLOGIA BADAN

Na potrzeby badania postuzono si¢ baza danych, ktéra jest udostepniona na stronie
http://www.diagnoza.com/. Dzigki temu mozliwe bylo zrekonstruowanie rzeczywistego
udziatu 0séb niepelnosprawnych w korzystaniu z internetu w Polsce oraz ukazanie czyn-
nikéw wplywajacych na aktywne uzywanie sieci przez tg kategorie spoteczna. Analiza ta
stanowila punkt wyjscia do ukazania potencjalu nowych technologii informatycznych
dla oséb niepetnosprawnych. Ten cel zostat osiggniety poprzez analize aktywnosci reali-
zowanych w sieci przez osoby z niepelnosprawnosciami oraz ukazanie czynnikéw wpty-
wajacych na wykluczenie cyfrowe tej kategorii spolecznej. Podczas analizy szczegdlna
uwage poswiecono wpltywowi niepetnosprawnosci na sposoby korzystania z sieci oraz
ukazaniu, w jaki sposob zmienne o charakterze demograficzno-spotecznym wplywaja
na dostepnos¢ sieci dla 0séb z niepelnosprawnosciami i jakie ma to znaczenie dla ich
funkcjonowania we wspdlczesnym spoleczenstwie.

W badaniach Diagnozy Spolecznej w 2015 r. uczestniczylo 3409 oséb posiadajacych
orzeczenie o niepetnosprawnosci, stanowili oni 10,3% calej préby. Wsréd nich 924 osoby
(31,9%) mialy niepelnosprawnos¢ znaczng, 1328 (45,7%) umiarkowana oraz 625 (22,5%)
lekka (Diagnoza Spofeczna 2015: 232).

POTENCJAL NOWYCH TECHNOLOGII INFORMATYCZNYCH
DLA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Wyniki badan Diagnozy Spotecznej z 2015 r. pokazujg, ze wérod badanych, ktérzy po-

siadajg orzeczenie o niepetnosprawnosci, 33,8% deklarowato, Ze ma dostep do interne-
tu. Osoby sprawne niemal dwukrotnie czgsciej (66%) korzystaly z sieci. Wskazuje to, ze
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zdecydowana wiekszos¢ 0sob z dysfunkcjami w Polsce nie wykorzystuje potencjatu, jaki
tkwi w technologiach sieciowych. Przeprowadzona analiza danych pozwala zobaczy¢, ze
najistotniejszym czynnikiem wplywajacym na korzystanie z internetu przez osoby nie-
pelnosprawne jest wiek. Wspolczynnik korelacji r Pearsona wskazuje srednig zaleznos¢
(0,390) pomiedzy tymi zmiennymi. Im mlodsza osoba niepelnosprawna, tym wigksze
prawdopodobienstwo, ze bedzie ona uzytkownikiem sieci. Do wieku 44 lat osoby niepet-
nosprawne korzystaja z internetu stosunkowo czgsto, natomiast po 45. roku Zycia mozna
zauwazyc, ze liczba osob korzystajacych z tego medium spada o 22,6 punktu procento-
wego. Wskazuje to, ze istnieje wyrazny prog wiekowy, powyzej ktorego osoby niepet-
nosprawne zdecydowanie rzadziej korzystajg z sieci. Tendencja znizkowa utrzymuje si¢
- wraz ze wzrostem liczby lat zycia obniza si¢ liczba oséb niepelnosprawnych korzysta-
jacych z Internetu.

Analizowane dane wskazujg rowniez na istnienie $redniej zaleznosci (r Pearsona =
385) pomiedzy poziomem wyksztalcenia a korzystaniem z internetu. Im wyzszy po-
ziom wyksztalcenia, tym czgsciej osoby niepelnosprawne korzystaly z sieci. Rdznice te
sg bardzo duze. Wsréd osob z wyzszym i policealnym poziomem wyksztalcenia 66,4%
uzywa internetu, natomiast tylko 10,4% oséb niepetnosprawnych z podstawowym
i nizszym wyksztalceniem deklaruje takg aktywno$¢ (por. tab. 1). Wraz ze wzrostem
wyksztalcenia nastepuja wyrazne zmiany procentowe oséb z deficytami uzywajacych
sieci. Badani z wyksztalceniem gimnazjalnym i zawodowym o 22,1 punktu procen-
towego czesciej niz osoby z wyksztalceniem podstawowym korzystaly z sieci inter-
netowej. Respondenci ze srednim wyksztalceniem uzywaly internetu o 36,4 punktu
procentowego czesciej niz osoby niepelnosprawne, ktore miaty wyksztalcenie podsta-
wowe lub nizsze, jednak od oséb z wyksztalceniem policealnym i wyzszym dzielito je
30 punktéw procentowych.

Miejsce zamieszkania rowniez wplywalo, cho¢ w mniejszym stopniu, na dostep osob
niepetnosprawnych do Internetu. Wspolczynnik korelacji r Pearsona wynoszacy 0,238
wskazuje na $rednig zalezno$¢ miedzy tymi dwiema zmiennymi. Najaktywniejszymi
uzytkownikami sieci w roku 2015 byly osoby mieszkajace w $rednich miastach liczacych

. od 100 do 200 tysigecy mieszkancéw (48,4%) i duzych miastach majacych od 200 do 500
tysiecy mieszkancow (46,9%). Niepetnosprawni mieszkancy wielkich aglomeracji z po-
nad 500 tysigcami mieszkancodw w 39,5% uzywali sieci. Najrzadziej z Internetu korzystali
niepetnosprawni mieszkancy wsi (25,1%).
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Tabela 1. Korzystanie z internetu przez osoby niepelnosprawne w zaleznosci od wieku,
miejsca zamieszkania, poziomu wyksztalcenia, statusu spoteczno-ekonomicznego oraz
stopnia niepelnosprawnosci (N= 3409)

Korzystanie z Internetu przez osoby niepelnosprawne TAK NIE
liczebnos¢ | 67 9
do 24 lat
% 88,2 11,8
liczebnos¢ | 77 30
25-34 lata
% 72,0 28,0
liczebnos¢ | 107 53
35-44 lata
, % 66,9 33,1
Wiek - —
liczebnos¢ | 308 387
45-59 lat
% 44,3 55,7
liczebnos¢ | 132 307
60-64 lata
% 30,1 69,9
liczebnos¢ | 160 879
65+ lat
% 154 84,6
miasta 500 tys. mieszkancow liczebnos¢ | 62 95
i wiecej % 39,5 60,5
, . o liczebnos¢ | 100 113
miasta 200-500 tys. mieszkancow
% 46,9 53,1
_ . o liczebnos¢ |93 99
miasta 100-200 tys. mieszkancow
Miejsce % 48,4 51,6
zamieszkania _ ) o liczebnos¢ | 208 353
miasta 20-100 tys. mieszkancow
% 37,1 62,9
) o ) o liczebno$¢ | 121 208
miasta ponizej 20 tys. mieszkancow
% 36,8 63,2
. liczebno$¢ | 268 798
wie$
% 25,1 74,9
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Tabela 1 cd.

o liczebno$¢ | 76 640
podstawowe i nizsze
% 10,6 89,4
. . ) liczebnos¢ | 279 580
zasadnicze zawodowe / gimnazjum
Poziom % 32,5 67,5
wyksztalcenia | liczebno$¢ | 310 352
$rednie
% 46,8 53,2
s <ze i policeal liczebnoé¢ | 184 93
zsze 1 policealne
wr P % 66,4 33,6
) . liczebnos¢ | 60 16
pracownicy sektora publicznego
% 78,9 21,1
) It . liczebnos¢ | 128 55
racownicy sektora prywatnego
P Y prywaties % 69.9  |3.3%
ni dsiebi liczebno$¢ |21 4
rywatni przedsiebiorc
pEyW P ¢ Y % 84,0 16,0
) liczebnos$¢ | 6 14
rolnicy
% 30,0 70,0
Status . liczebnosé [304 | 686
spoleczno- rencisci
% 30,7 69,3
-zawodowy
) liczebnos¢ | 188 751
emeryci
% 20,0 80,0
o ) liczebno$¢ | 24 1
uczniowie i studenci
% 96,0 4,0
. ) liczebnos¢ | 35 29
bezrobotni
% 54,6 45,3
o liczebnos¢ | 85 106
inni bierni zawodowo
% 44,5 55,5
liczebnos¢ | 181 578
znaczny
% 23,8 76,2
Stopien niepet- . liczebno$¢ | 430 705
. .| umiarkowany
nosprawnosci % 37,9 62,1
liczebno$¢ | 241 382
lekki
% 38,6 61,4

Zrédlo: opracowanie wasne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony
http://www.diagnoza.com (pobrana 01.12.2016).
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Status spoleczno-zawodowy takze wplywal na dostep do sieci 0sdb niepetnospraw-
nych. Wspoélczynnik korelacji r Pearsona pomiedzy tymi zmiennymi wynosito 0,253, co
wskazuje na stabg zalezno$¢ pomiedzy nimi. Zdecydowanie najrzadziej korzystaja z tego
medium osoby na emeryturze - zaledwie co pigta osoba w tej kategorii korzysta z Interne-
tu, o 10 punktéw procentowych czesciej tego medium uzywali rolnicy, a o 10,7 punktow
procentowych czesciej niz emeryci uzywali sieci rencisci (30%). Liczniej z sieci korzy-
staly osoby bezrobotne (54,6%) oraz bierne zawodowo (44,6%). Najczesciej technologie
sieciowe wykorzystywali niepetnosprawni studenci (96%) oraz osoby niepelnosprawne
aktywne zawodowo, zwlaszcza przedsiebiorcy (84,0%) oraz pracujacy w sektorze pu-
blicznym (78,9%) i prywatnym (69,9%). Poziom niepelnosprawnosci, jak pokazuja dane
zebrane w tabeli 1, takze odgrywat role w dostepie do Internetu. Wspoétczynnik r Pearso-
na wskazywal na stabg zaleznos¢, réwng 0,123 pomiedzy stopniem niepelnosprawnosci
a korzystaniem z tego medium. Osoby majace lekki stopien niepelnosprawnosci czesciej
korzystajg z sieci niz osoby z umiarkowanym i znacznym stopniem niepelnosprawno-
$ci. Wyniki te wskazujg na istnienie barier w rzeczywistosci wirtualnej, ktore utrudniaja
osobom ze znacznym poziomem niepelnosprawnosci uzywanie sieci i korzystanie z udo-
godnien, ktorych dostarcza.

Zebrane w tabeli 1 dane pokazuja, Ze z Internetu korzystaja osoby miode, wyksztat-
cone, mieszkajagce w duzych i $rednich miastach, studiujace lub aktywne zawodowo,
o niskim stopniu niepelnosprawnosci. Pokazuje to, ze niepetnosprawnos¢ jako czynnik
wykluczenia cyfrowego wspolwystepuje z innymi charakterystykami demograficzno-
-spofecznymi, ktdre przyczyniaja si¢ do istnienia nieréwnosci w dostepie i korzystaniu
z technologii informatyczno-medialnych. Osoby niepetnosprawne w Polsce, jak pokazu-
ja badania, czesciej sg starsze, slabiej wyksztalcone i majg nizszy status spofeczno-eko-
nomiczny (Maslyk, Migaczewska 2014). Kazda z tych kategorii spotecznych ma swoje
wlasne wzorce aktywnosci on-line, co w rezultacie sprawia, ze osoby z niepetlnosprawno-
$ciami sg wykluczone cyfrowo nie tylko ze wzgledu na swoje deficyty, ale rowniez na inne
czynniki o charakterze demograficzno-spotecznym.

Kolejnym etapem bylo odtworzenie sposobéw korzystania z sieci przez osoby z nie-
pelnosprawnosciami. W badaniach w ramach Diagnozy Spotecznej w 2015 r. badano
aktywnos¢ w Internecie, analizujac ja w 24 czynno$ciach wykonywanych przez uzytkow-
nikéw Internetu.

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia
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Tabela 2. Sposoby uzycia Internetu przez osoby niepelnosprawne w zaleznosci od stopnia
niepetnosprawnosci (N=3409)

Stopien niepelnosprawnosci
Wyszczegolnienie umiar- Ogodlem

znaczny kowany lekki

Tworzenie/publikowanie tresci w internecie

(np. blogi, profile) 26,5 14,9 19,5 18,7

Uczestniczenie w grupach, forach 1.6 342 34.4 363

dyskusyjnych

Korzystanie z facebooka 56,9 48,4 51,0 50,9
Korzystam’e z innych portali 48.8 39,1 39.4 41,0
spoleczno$ciowych

Tworzenie/modyfikowanie swojej strony 30.9 293 25,3 25.0

WWW
Korzystanie z bankowosci internetowej 51,4 50,7 48,1 50,1
Sprawdzanie i wysylanie poczty (e-mail) 78,5 76,8 75,5 76,8
Rozmowy glosowe i telefonowanie 60,8 61,6 57,7 60,3

Kupowanie produktow przez Internet

51,4 46,6 48,5 48,2
w Polsce

Szukanie informacji na stronach instytucji

publicznych 46,4 41,2 43,2 42,8

Szukanie materialéw potrzebnych do nauki/ 4,0 395 432 L1

pracy
Korzystanie z komunikatoréw tekstowych 59,7 48,8 52,3 50,1
. frilzi;r::lie i wypelnianie formularzy przez 403 392 350 383
Szukanie pracy, wysylanie CV 28,7 30,9 35,7 31,8
Rezerwacja biletéw 34,3 26,5 27,4 28,4
Udzial w kursach on-line 27,6 23,2 21,2 23,6
gKrlﬁci)Z;ame produktow przez Internet za 232 18,8 19.9 20,1
Scigganie darmowego oprogramowania 33,7 25,3 25,5 27,2
Udzial w aukcjach internetowych 30,9 24,7 22,8 25,5
Granie w gry sieciowe 42,5 25,3 25,7 27,2
Stuchanie radia przez Internet 54,1 47,7 47,3 47,9
Czytanie ksigzek, gazet przez Internet 47,0 46,0 47,3 46,6
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Ogladanie telewizji, plikéw wideo przez

46,8 36,4 39,0 38,9
Internet

Scigganie darmowej muzyki i filméw 40,9 30,9 32,8 33,6

Zr6dlo: opracowanie wlasne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony http://
www.diagnoza.com (pobrana 01.12.2016).

Osoby niepelnosprawne najczesciej wykorzystywaly technologie sieciowe do komuni-
kacji. Najwiecej badanych wysyltalo e-maile i sprawdzalo poczte elektroniczng (76,8%).
Ma to istotne znaczenie, poniewaz mail jest narzedziem nie tylko ufatwiajagcym komuni-
kacje¢ interpersonalng, ale rowniez pozwalajagcym na kontakt z instytucjami. Dzi$§ niemal
kazdy z podmiotéw publicznych i komercyjnych oraz wirtualnych oferuje mozliwos¢
kontaktu za posrednictwem e-maila. Dzigki temu osoby niepelnosprawne maja wiek-
szy dostep do informacji, ktére dokladnie odpowiadaja ich potrzebom. Przyczyniaja si¢
do tego rowniez newslettery, dzigki ktérym osoby, ktdre zapisujg si¢ na nie, otrzymuja
aktualne informacje w zakresie interesujacych ich tresci. Narzedzia internetowe stano-
wily dla 60,3% badanych wsparcie komunikacji interpersonalnej, zastepujac tradycyjne
telefonowanie i umozliwiajgc rozmowy gltosowe. Trzecig czynnoscia najczesciej wykony-
wang przez osoby niepelnosprawne w Internecie byto korzystanie z Facebooka - 50,9%
respondentéw deklarowalo podejmowanie takiej aktywnos$ci. Ponad polowa badanych
wykorzystywatla Internet do komunikacji tekstowej (50,1%) oraz korzystata z ustug ban-
kowych za posrednictwem sieci. 48,2% w sieci robito zakupy w sklepach na terytorium
Polski. Wskazuje to, ze wérdd pigciu najczesciej wymienianych aktywnosci znalazly sie
te umozliwiajace uzyskiwanie informacji, zapewnienie komunikacji, udzial we wspélno-
tach oraz pozwalajace na korzystanie z ustug bankowych i samodzielne dokonywanie za-
kupéw w sieci. Nieco rzadziej osoby niepelnosprawne korzystaly z innych udogodnien,
umozliwiajacych im samodzielny dostep do ustug o charakterze komercyjnym, takich
jak: rezerwowanie biletéw (28, 4%), branie udzialu w aukcjach internetowych (25,5%)
oraz robienie zakupow za granica (20,1%). Czgsciej niepelnosprawni internauci korzy-
stali z mozliwosci, jakie dawala im sie¢, umozliwiajac dostep do ustug o charakterze pu-
blicznym, ktére wymagaly zlozenia odpowiedniego wniosku. Z mozliwo$ci wypelnienia
i zlozenia go on-line korzystato 38,3% respondentéw. Medium to bylo tez atrakcyjne
dla 0séb niepetnosprawnych przy poszukiwaniu pracy (31,1%), natomiast w niewielkim
stopniu badani zainteresowani byli kursami on-line (23,6%).

Na kolejnych pozycjach badani wymieniali stuchanie radia przez Internet (47,9%)
i czytanie ksigzek lub gazet w sieci (46,6%) oraz ogladanie przez Internet telewizji lub
plikow wideo (38,9%). 33,6% badanych $ciagato darmowe filmy i muzyke. Wskazuje to,
ze sie¢ odgrywa istotng role kompensacyjng w dostepie do tradycyjnych mediow, ktore
ze wzgledu na bariery nie byly dotad w pelni dostepne dla tej kategorii spotecznej. Moz-
liwos¢ korzystania z innych mediéw w sieci sprawia, Ze osoby niepelnosprawne dzieki
Internetowi uzyskuja szans¢ na pelniejszy udzial w rozrywce i kulturze. W sieci osoby
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niepelnosprawne pozyskiwaly tez informacje ze stron instytucji publicznych (42,8%)
oraz znajdowaly materialy pomocne w nauce lub pracy (41,1%). Pokazuje to, Ze medium
to umozliwia szerszy niz dotychczas dostep do informacji zwigzanych zaréwno z niepet-
nosprawnoscig, jak i wynikajacych z indywidualnych potrzeb. 41,0% niepelnosprawnych
respondentdw w sieci uczestniczyto w innych niz Facebook portalach spotecznoscio-
wych, a 36,3% korzystalo z foréw i grup dyskusyjnych. Tylko 27,2% gralo w gry wideo
w sieci, co pokazuje, ze ta forma aktywnosci taczaca rozrywke z mozliwoscig udzialu
we wspdlnotach wirtualnych byla zdecydowanie mniej popularna wéréd oséb z dys-
funkcjami niz uczestnictwo w portalach spofecznosciowych oraz na forach i grupach
dyskusyjnych. Mozna zauwazy¢, ze tylko 27,2% badanych za posrednictwem sieci $cig-
galo darmowe oprogramowanie, co wskazuje, ze osoby niepelnosprawne niezbyt czesto
korzystajg z programow, ktére moglyby podnies¢ jakos¢ ich funkcjonowania w sieci -
dzigki dodaniu lub umozliwieniu dostepu do nowych funkcjonalnosci. Pokazuje to, ze
kategoria ta stosunkowo stabo radzi sobie z wykorzystywaniem potencjatu wlaczajacego
tkwigcego w nowych technologiach, ktére stajg si¢ coraz bardziej dostepne dla uzytkow-
nikéw, rowniez z dysfunkcjami. Niewielu badanych publikowalo tez wlasna tworczosé
w Internecie, zaledwie 18,7% badanych podejmowalo taka aktywnos¢. Nieco wiecej, bo
25,5% badanych, posiadato wlasng strone, ktdrg aktualizowato.

Dane przedstawione w tabeli 2. pokazujg, Ze osoby ze znacznym stopniem niepelno-
sprawnosci wykorzystuja Internet w sposdb najbardziej efektywny. We wszystkich ak-
tywnosciach realizowanych w sieci stanowili oni najliczniejszg kategoria, poza dziala-
niami nastawionymi na poszukiwanie pracy i wysylanie CV. Pozwala to zauwazy¢, ze
osoby niepelnosprawne ze znacznymi deficytami, gdy staja si¢ uzytkownikami Interne-
tu, to wykorzystujg jego potencjal w stopniu zdecydowanie wiekszym niz osoby z lek-
kim i umiarkowanym poziomem dysfunkcji. Osoby ze znaczng niepelnosprawnoscia
stosunkowo czesto wykorzystuja narzedzia sieciowe do komunikacji, uczestnictwa we
wspolnotach oraz niezaleznego korzystania z ustug. W poréwnaniu z osobami z niepet-
nosprawnoscig umiarkowang i lekka przestrzen Internetu wykorzystuja czesciej tez do
publikowania wlasnych tresci. Wskazuje to, Ze im wigkszy stopien niepelnosprawnosci

. tym bardziej osoby niepelnosprawne wykorzystuja potencjal nowych mediéw pozwala-
jacy im na podejmowanie samodzielnych aktywnosci pomimo ograniczen fizycznych,
zmystowych lub psychicznych.

Kolejnym krokiem analizy bylo ukazanie zaleznosci pomiedzy posiadaniem przez
osoby z niepelnosprawno$ciami Internetu a poczuciem kontroli nad wlasnym zyciem,
radzeniem sobie z problemami, mozliwoscig uzyskania wsparcia, odczuwaniem samot-
nosci, iloscig kontaktéw z otoczeniem spolecznym, zadowoleniem z wlasnego zycia i per-
spektywami na przyszto$¢ oraz oceng swojego zycia a takze poczuciem bycia kochanym
i szanowanym.
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Tabela 3. Wplyw korzystania z Internetu na cechy spoteczno-demograficzne
i psychologiczne uzytkownikéw (N= 3409)

. . . Korzysta z internetu
Zmienne spoleczno-demograficzne i psychologiczne
r Pearsona
Poczucie kontroli nad wlasnym Zzyciem 123
Aktywno$¢ w radzeniu sobie z problemami 213
Poziom spolecznego wsparcia .103
Poczucie osamotnienia .040
Poczucie bycia kochanym i szanowanym 072
Wiek .390
Miejsce zamieszkania 238
Wyksztalcenie .385
Status spoleczno-zawodowy 253
Pte¢ .048
Stopien niepelnosprawnosci 123
Ocena swojego zycia .226
Kontakty z rodzing .056
Kontakty z przyjaciéimi i znajomymi .193

Zrédlo: opracowanie wtasne na podstawie bazy danych z roku 2015 pobranej ze strony http://
www.diagnoza.com (dostep: 01.12.2016).

Dla okreslenia sily zwigzku pomiedzy tymi zmiennymi postuzono si¢ wspotczyn-
nikiem korelacji r Pearsona. W wyniku analizy zauwazono, ze korzystanie z Internetu
sprzyja aktywnemu radzeniu sobie z problemami oraz wplywa na ogdlng ocene Zycia.
Wzmacnia tez poczucie kontroli nad swoim zyciem oraz wplywa na odczuwany poziom
spotecznego wsparcia. Pozwala tez poszerzy¢ kontakty z gronem przyjaciot i znajomych.
Nie ma wplywu natomiast na poczucie osamotnienia oraz bycia kochanym i szanowa-
nym, nie wplywa tez na intensywnos¢ kontaktéw z rodzing (por. tab. 3.). Uzyskane wy-
niki pokazuja, ze korzystanie z technologii internetowych wywiera wptyw na funkcjono-
wanie 0sob z niepelnosprawnosciami w spoteczenstwie nie tylko wplywajac na ich status
ekonomiczny, ale przyczynia si¢ tez posrednio do wzrostu poczucia samostanowienia
o sobie wérdéd osob z niepelnosprawnosciami. Jednoczesnie jednak mozna zauwazy¢,
ze cho¢ technologie internetowe zwigkszaja ilos¢ kontaktéw z otoczeniem spolecznym
jednostek, to nie niweluja poczucia osamotnienia i nie wzmacniajg poczucia bycia sza-
nowanym i kochanym. Mimo to korzystanie z Internetu wptywa na odczuwany poziom
wsparcia spofecznego.
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WNIOSKI

Przedstawiona analiza ukazujaca dostepnos¢ technologii internetowych dla oséb niepet-
nosprawnych i ich aktywnos$¢ w Internecie, pokazuje, ze technologia ta ma potencjal po-
zwalajacy na wzmocnienie podmiotowosci 0s6b niepelnosprawnych i promowanie ich
zaangazowania w aktywnosci stuzace usamodzielnieniu oraz wzmacniajgce aktywno$é
spoleczng tej kategorii. Technologie internetowe odgrywaja tez wazng role w korzysta-
niu za posrednictwem sieci z réznych form kultury i rozrywki. Uzywanie ich przynosi
korzysci osobom z niepetlnosprawnosciami, ktére moga do$wiadcza¢ izolacji spolecznej
w $wiecie rzeczywistym (Dobransky, Hargittai 2016). Dzieki temu, ze uczestniczg w ak-
tywnos$ciach w sieci, stajg sie cztonkami elektronicznej wspolnoty. Dodatkowo dzigki od-
powiednim narzedziom osoby z dysfunkcjami sprawnosci moga komunikowac sie z krew-
nymi, przyjaciétmi i znajomymi w sposob, ktory najbardziej im odpowiada, wykorzystujac
polaczenia gtosowe lub komunikaty tekstowe. Umozliwia to przetamie izolacji os6b niepet-
nosprawnych i pozwala na wyjscie ich kontaktow spolecznych poza osoby z kregu najbliz-
szej rodziny i przyjaciot oraz daje mozliwo$¢ uczestniczenia w wirtualnych wspdlnotach.
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Streszczenie

Ponizszy artykut skupia si¢ na problematyce postrzegania niepetnosprawnosci. Pytania, na ktore
odpowiedzi szuka autor artykutu, brzmia: 1) jak postrzegani sg studenci z niepelnosprawnoscia
przez osoby pelno- i niepelnosprawne? 2) czym jest studiowanie dla 0séb niepetnosprawnych?
Na te i inne pytania autor odpowiada na postawie materialu zebranego do napisania pracy magi-
sterskiej. Technikg, jakg autor zastosowal podczas badan, jest indywidualny wywiad poglebiony.
Skupit sie na takich zagadnieniach, jak przypisywanie pewnych cech osobom z niepetnosprawno-
$cig czy negatywne zachowania wobec nich. Celem artykulu jest wywotlanie u czytelnika refleksji
na temat edukacji 0s6b z niepelnosprawno$cia oraz nad samg niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos$¢, edukacja wyzsza, studia, wykluczenie, integracja.

WSTEP

Wroku 2015 w polskich szkotach wyzszych uczyto si¢ 23 828 0sdb z niepetnospraw-

noscia, co stanowito 1,84% wszystkich studentow (GUS 2015), a dwa lata pdzniej
0so6b z dysfunkcjami bylo juz 26 341 (GUS 2017). Juz sam fakt tak duzej liczby niepetno-
sprawnych studentéw jest dobrym powodem, aby przeprowadzi¢ badania socjologiczne
dotyczace tej grupy, ktore z cala pewnoscig beda wazne dla rozwoju subdyscypliny socjo-
logii, jaka jest socjologia niepelnosprawnosci.

Osoby z niepelnosprawnoscig coraz czgsciej podejmuja rézne aktywnosci. Jedna
z nich jest edukacja. Zdobywanie coraz lepszego wyksztalcenia daje mozliwos¢ podjecia
pracy i konkurowania na otwartym rynku pracy, a te mozliwosci sa dla oséb niepetno-
sprawnych na tyle istotne, ze coraz wigcej sposrod nich zaczyna studiowaé — pomimo
réznych utrudnien. Jak pokazuja dane GUS, z roku na rok jest coraz wiecej studentow
i absolwentow szkot wyzszych. Absolwentéw z niepetnosprawnoscia w 2015 r. byto 7013,
a dwa lata pdzniej niepetnosprawni absolwenci stanowili 1,91% wszystkich absolwentow
uczelni wyzszych (GUS 2015, GUS 2017). Powodem stale zwiekszajacej si¢ liczby nie-
pelnosprawnych studentéw moze by¢ to, ze uczelnie starajg si¢ usuwac réznego rodzaju

. bariery dla 0oséb niepetnosprawnych (np. architektoniczne, finansowe). Warto dokladniej
przyjrzec si¢ tej rozrastajacej si¢ grupie.

W moich badaniach zastosowalem indywidualne wywiady poglebione, przy czym
przeprowadzatem je zaréwno z osobami pelno-, jak i niepelnosprawnymi. Wszystkie
badane osoby studiowaly na Uniwersytecie Gdanskim oraz w Wyzszej Szkole Bankowej
w Gdansku takie kierunki jak: socjologia, matematyka, biologia, ekonomia czy psycholo-
gia. Jezeli chodzi o osoby niepelnosprawne, to ich dysfunkcje byly réznorodne - zwigzane
z ograniczeniem ruchowym lub neurologicznym, ale takze z chorobami metabolicznymi
czy chorobami narzadu stuchu. W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze przeprowadzonych
przeze mnie badan nie mozna przelozy¢ na cala populacje 0séb z niepetnosprawnoscia.

Celem artykutu jest zwrocenie uwagi srodowiska akademickiego na osoby z niepetno-
sprawnoscia, wzbudzenie refleksji o charakterze bardziej ogolnym — na temat niepetnospraw-
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nosci jako takiej oraz o charakterze szczegétowym - na temat wyboru takich a nie innych
$ciezek edukacyjnych oséb z niepetnosprawnoscia. Chcialbym, aby niniejszy artykut miat
charakter praktyczny i mial szanse realnie poprawi¢ jakos¢ zycia omawianej grupy. W tek-
$cie opisalem te wyniki moich badan, ktére pozwolg zastosowa¢ niektore praktyczne roz-
wigzanie stuzgce poprawie zycia 0sob niepelnosprawnych w srodowisku akademickim.

Praca sklada si¢ z czterech czesci. Na poczatku opisalem zalozenia teoretyczne, ktére
stanowia podwaling niniejszego tekstu, a mianowicie — krytyczng teori¢ niepelnospraw-
nosci. Nastepnie przedstawitem metodologie badan wlasnych. W kolejnej czesci skupilem
sie na probie odpowiedzenia na pytanie: czym sg studia dla 0s6b z niepelnosprawnoscia?
W ostatniej czesci opisalem negatywne zachowania wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia
oraz sposoby walki z nimi. Na zakonczenie przedstawi¢ wnioski z przeprowadzonych ba-
dan.

KRYTYCZNE STUDIA NAD NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Charles Wright Mills - uwazany za zalozyciela socjologii krytycznej — postulowal, aby
na osobiste troski spogladac z szerszej perspektywy, w szerszym kontekscie spotecznym.
W tym celu niezbedna jest wyobraznia socjologiczna. Umozliwia ona bowiem rozsagdne
interpretowanie relacji pomiedzy indywidualnymi biografiami a postrzeganiem indywi-
duum jako czesci wigkszej zbiorowosci ludzi funkcjonujacych w ramach konkretnej rze-
czywisto$ci, np. tej zwiazanej z wydarzeniami historycznymi.

Wyobraznia socjologiczna wymaga konkretnych umiejetnosci, na ktére zdaniem Millsa
skladaja sie:

1) wiedza, ze wszystkie fenomeny spoleczne sa spowodowane przez jakies decyzje,
dzialania oraz wybory,

2) dostrzeganie ukrytych zasobdw, barier kulturalnych lub strukturalnych, ktére okre-
$laja sposdb dziatania podmiotu,

3) odkrywanie we wszystkich fenomenach nagromadzenia przysztosci, tradycji kultu-
rowej oraz spotecznej, ktdra wplywa wspoélczesnie na dzialania,

4) patrzenie na zycie spoleczne oraz na instytucje spoteczne i gospodarcze, a takze na
ich zmiany i nieustanny proces stawania sie,

5) aprobowanie réznorodnosci form, w ktérych moze objawiac si¢ zycie spoteczne.

Wriasnie to podejscie powinno stosowac sie jako hipotetyczng koncepcje w socjolo-
gicznych studiach nad niepelnosprawnoscig. Nalezy pamietac, ze ,,socjologiczne mysle-
nie o niepelnosprawnosci musi zosta¢ poddane ponownemu wyobrazeniu (reimaginuj),
cho¢ sama wyobraznia krytyczna nie moze by¢ stosowana w catkowicie nieskrepowany
sposob” (Sztobryn-Giercuszkiewicz 2018: 46). W tym miejscu warto tez przypomniec¢
zalozenia krytycznej teorii, a sg nimi:

1) krytyka oswiecenia i pozytywizmu,

2) krytyka kapitalizmu,

3) krytyka marksizmu z wylgczeniem socjalizmu.

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia

215




W pelni zgadzam si¢ ze stwierdzeniem Marcina Hylewskiego i Tomasza Burdzika,
ktére w przystepny sposob definiuje podstawowy wniosek tworcow teorii krytycznej,
a brzmigcym tak: ,Wiara w racjonalne urzadzenie $wiata; w linearny (ciagly), kierunko-
wy (nieodwracalny, przebiegajacy w jedng strong) oraz stadialny (fazowy) postep ludzko-
$ci przyniosta efekt zgota odwrotny do pozadanego” (Sztobryn-Giercuszkiewicz 2018).

Warto zwrd¢ uwage, ze zastosowanie krytycznego myslenia socjologicznego w stu-
diach nad niepelnosprawnoscig pozwala socjologom na odkrywanie nowych $ciezek,
ktére mogga stac si¢ punktem zwrotnym w badaniach w tym obszarze. Teoria krytyczna
w kontekscie niepelnosprawnosci z jednej strony jest juz ugruntowana, a z drugiej — jest
niezalezna od wczesniejszych teorii oraz metodologii, poniewaz sama w sobie ,wplywa
na nowg konceptualizacje niepelnosprawnosci z pozycji transformatywnych zmian dla
tej zmarginalizowanej grupy spotecznej” (Sztobryn-Giercuszkiewicz 2018: 46).

Krytyczna teoria studiéw nad niepelnosprawnoscia jest jedng z koncepcji wykorzy-
stywanych w ramach Disability Studies, czyli dyscyplinie akademickiej, ktora taczy na-
uki spoleczne zajmujace si¢ problematyka niepetnosprawnosci. Co wazne, w ramach tej
dyscypliny niepelnosprawno$¢ nie jest postrzegana jako funkcjonalna utomnosé¢, punkt
cigzkosci jest przeniesiony na postrzeganie niepelnosprawnosci w kontekscie spolecz-
nym, kulturowym, prawnym, psychologicznym i politycznym.

Teorie krytyczne majg za zadanie wyjasnia¢ oraz nies¢ wartos$¢ praktyczna i normatyw-
ng. Gléwne cele krytycznej teorii niepelnosprawnosci mozna zawrze¢ w trzech punktach:

1) thumaczenie, co wymaga poprawy w obecnym spoleczenstwie,

2) szukanie jednostek, ktére moga co$ zmienic,

3) wprowadzanie podczas dyskusji spolecznych doktadnych norm w taki sposéb, aby
osiaggnac cel przemiany spotecznej.

Przedstawicielem badan nad niepelnosprawnoscig kierujagcym sie powyzszymi celami
w dzialaniu jest D. L. Hosking, ktory wymienia z kolei siedem zatozen bedacych funda-
mentem dla krytycznej teorii niepelnosprawnosci. Sg to:

1) przyjecie tzw. modelu biopsychospotecznego,

2) $wiadomos¢ réznorodnos$ci wewnatrz grupy,

3) traktowanie réznorodnosci jako wartosci,

. 4) r6wnos¢ i integracja oparte na prawie,

5) swiadomos¢, ze osoby z niepelnosprawnoscia mowig w swoim imieniu,

6) swiadomos¢, ze jezyk ma wplyw na rozumienie niepetnosprawnosci,

7) rozumienie, ze teoria krytyczna jest upolityczniona.

Koncepcja ta moze pomdc w okresleniu obecnego potozenia spoteczno-ekonomiczne-
go 0s6b z niepelnosprawnosciami oraz ich funkcjonowania w rozmaitych przejawach zy-
cia spofecznego, a nastepnie polepszenia warunkow zycia oséb niepetnosprawnych i nie
tylko. Przedstawiciele tego kierunku zadajg sobie bowiem pytania tego typu: ,,Czymze
bowiem [...] bylaby nawet najlepsza teoria spoteczna, gdyby nie prowadzila do zmiany
$wiata spolecznego w kierunku demokratycznych wartosci, otwartosci, szacunku i upet-
nomocnienia kazdego cztonka spoleczenstwa?” (Niedbalski 2017).
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W niniejszej pracy oraz badaniach skupiono si¢ na krytycznej teorii niepelnospraw-
nosci, a istotnym elementem jest zalozenie dotyczace wielowymiarowosci zjawiska oraz
wplywu jezyka na pojmowanie 0s6b z niepelnosprawnosciami.

METODOLOGIA

W moich badaniach gléwnym problem badawczym jest sposob postrzegania studiuja-
cych 0s6b z niepelnosprawnoscia przez osoby niepelnosprawne i pelnosprawne. W tym
kontekscie niezwykle wazne s stowa uzywane przez badanych. W artykule skupitem si¢
na nastepujacych pytaniach badawczych:

1) Jak rozumiane jest pojecie ,,osoba z niepelnosprawnoscig’?

2) Jakie cechy osobowosciowe sg przypisywane osobom z niepelnosprawnoscia?

3) Jak wygladaja relacje miedzy studentami?

4) Jak wygladaja relacje 0s6b pelnosprawnych z niepelnosprawnymi?

5) Czy w $rodowisku akademickim istniejg stereotypy zwigzane z niepelnosprawno-
$cig?

6) Jak powinno wyglada¢ poglebianie wiedzy na temat niepelnosprawnosci?

7) Czym jest integracja 0sob z niepelnosprawnoscia i petnosprawnych?

8) Czym jest studiowanie dla 0sdb z niepetlnosprawnoscia?

9) Dlaczego studenci niepetnosprawni wybrali dalsza edukacja na uczelniach wyz-
szych?

10) Czy studiowanie jest sposobem na usamodzielnienie si¢ przez osoby z niepetno-
sprawnoscia?

Badanie przeprowadzane byto metoda jakosciowa, a wykorzystang przeze mnie tech-
nika sa indywidualne wywiady poglebione. Powodem wyboru wywiadu jest to, ze ,,s3 na-
turalng czescig naszego zycia. Na co dzien obserwujemy barwne, pelne emocji rozmowy
dziennikarzy [...] wystuchujemy zwierzen bliskich oséb albo sami stajemy si¢ obiektem
badan, na przyktad [...] kiedy zaczepia nas nachalny ankieter” (Jemielniak 2012: 111).
Ta naturalnos¢ wywiadu jako techniki badawczej byta dla mnie kluczowa. Codziennie
mowimy o swoich sukcesach i porazkach, a socjolog moze zbiera¢ te wypowiedzi, ana-
lizowac je, a potem poréwnywac z innymi przypadkami. Tak samo uwaza Steinar Kva-
le - zgodnie z jego stowami ,wywiad jest specyficzng forma rozmowy, w trakcie ktorej
wiedze tworzy si¢ w toku interakcji miedzy osobg prowadzacg a respondentem” (Kvale
2010: 19-20). Dzieki wyborowi wywiadu moglem swobodnie dopasowywac sie do tego,
co w danym momencie przekazywali moi rozmoéwcy.

Innym istotnym powodem wyboru wiasnie takiej Sciezki badawczej byla cheé rzetel-
nego, nieschematycznego poréwnania dwéch grup, czyli studentéw z niepetnosprawno-
$cig i studentéw pelnosprawnych. Wybdr wywiadu pozwolit mi na przygotowanie list
z zagadnieniami do poruszenia. Listy te na pierwszy rzut oka wygladaly inaczej, mimo to
miaty podobny sens, podobne drugie dno, ktére zostanie przedstawione w dalszej czesci
artykutu.
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Opisujac pokroétce osoby badane, nalezy zwrdci¢ uwage na to, ze studiowaly na takich
kierunkach jak: dziennikarstwo, gospodarka przestrzenna, lingwistyka stosowana, ma-
tematyka, psychologia czy socjologia. Warto réwniez zwr6¢ uwage na rozklad oséb pod
wzgledem stopnia studiow - co zostato przedstawione w tabeli 1.

Tabela 1. Rozklad badanej populacji wedlug stopnia studiow

Stopien studiow Niepelnosprawni Pelnosprawni
Licencjackie 2 3
Magisterskie 4 5
Doktoranckie 2 0

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Nalezy rowniez podkresli¢, ze w grupie studentdéw z niepelnosprawnoscia znalazly sie
osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, takimi jak: psychologiczna, ruchowa,
neurologiczna, endokrynologiczna oraz sensoryczna.

CZYM JEST STUDIOWANIE DLA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

Podczas rozméw z badanymi osobami pytalem je, jak rozumieja pojecie ,,osoba z niepet-
nosprawnoscig”. Celem tego bylo sprawdzenie, jak rézne osoby podchodzg do tego zjawi-
ska, a dokfadniej — w jaki sposdb rozumieja to pojecie. Pytanie to bylo zadane zaréwno
osobom pelnosprawnym, jak i osobom z niepelnosprawnoscia.

Wypowiedzi udato si¢ podzieli¢ na trzy podgrupy, cho¢ nalezy nadmieni¢, ze czasami
rozumienie pojecia ,,0soby z niepelnosprawnoscig” nie pasowalo do zadnej ze stworzo-
nych podgrup (opisuje to w dalszej czgsci rozdzialu). Jezeli chodzi o stworzony prze-

. ze mnie podzial, to pierwsza grupa sa te wypowiedzi, ktére odnosza sie do przepisow
prawnych, druga - te, ktére odnosza sie do stanu zdrowia jednostki, a trzecig - te, ktore
odnoszg si¢ do interakeji ze spotecznoscia.

Osoby, ktére w swoim rozumieniu pojecia ,,0soba z niepelnosprawnoscig” odnosity
sie do przepiséw prawnych, czesto uzywaly stowa ,orzeczenie”. Jedna z badanych oséb
okreslita osobe z niepelnosprawnoscia ,,jako kogo$, kto ma orzeczenie” (Wywiad 06N).

Nalezy podkresli¢, ze wigkszos¢ moich rozméwcow, opisujac ,,0sobe z niepelnospraw-
noscig’, odnosila sie do stanu zdrowia jednostki. W tym kontekscie czesto byto uzywane
stowo ,,dysfunkcja’ rozumiane jako ,nieprawidlowe funkcjonowanie komoérki, tkanki,
narzadu lub catego organizmu”(Stownik PWN). Warto przytoczy¢ tutaj stowa, jakie wy-
powiedziaty dwie z badanych osob. Pierwsza, opisujac ,,0soby z niepelnosprawnoscig’,
powiedziata: ,To zalezy od konkretnej choroby, ale wydaje mi sie, ze niepelnosprawnos¢
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to niemozliwo$¢ wykonania czego$ badz ograniczenia zwigzane z tym. W moim przy-
padku nie moge nosi¢ nic cigzkiego, wiec definiujac osobe z niepelnosprawnoscia, w te
strone bardziej bym poszta” (Wywiad 05P). Druga osoba stwierdzila, ze niepetnospraw-
no$¢ wplywa na ,wykonywanie réznych zawodow” (Wywiad 05P).

Ci rozmoéwcy, ktérzy w swoich definicjach odwotali si¢ do probleméw z interakcja
z otoczeniem, z innymi jednostkami w spoleczenstwie, czgsto w swoich wypowiedziach
nawigzywali do tematu barier architektonicznych. Jak zauwazyla jedna z rozmoéwczyn:
,Osoby, ktére poruszajg si¢ na wozkach inwalidzkich, czg¢sto maja problem, aby sie poru-
szac [...] brak dostosowania chodnikéw, brak wjazdéw czy wind. Dla 0séb niestyszacych
i niewidomych nie ma dostosowan, jest malo oznaczen w jezyku Braillea, a dla oséb
gluchoniewidomych tym bardziej w Polsce nic nie ma” (Wywiad 08N). Badani zwracali
takze uwage na bariery wystepujace na uczelniach. Jak zauwazyla jedna z oséb: ,,na wy-
dziale sa pewne ulatwienia, ale sg bardzo stabo oznaczone. Podjazdy s3 nie tam, gdzie
trzeba. Osoba niepelnosprawna musi prosi¢ o otwarcie drzwi. W moim punkcie sale sa
niedostosowane. Musze zawsze prosi¢ profesora, aby wlaczyt swiatlo. Mieszkam w aka-
demiku. Kiedy$ trzy miesigce winda byla nieczynna. Robitam zakupy na caly tydzien.
Zakupy chowalam do plecaka. Wejscie na czwarte pietro graniczy z cudem. Siadalam na
schodach” (Wywiad 05N). Poza barierami architektonicznymi, wiele sposréd badanych
0s0b wymienialo takze bariery zwigzane z réznymi zachowaniami ludzi z otoczenia. Jed-
nym z przyktadow jest nastepujaca wypowiedz: ,,Najwieksza barierg jest nietolerancja.
Ja sie z nig na ogot nie spotykam, ale gdy nositam gorset ortopedyczny spotykatam sig
z pytaniami typu: Kto ci polamat zebra? Co ty sobie zrobitas? lub komentarzami typu:
Co za gltupia moda. Jakby nikt nie rozumial, ze to bylo leczenie. To jest raczej najwigksza
bariera” (Wywiad 03N).

Poza wypowiedziami, ktére z latwo$cia mozna bylo przyporzadkowac do jednej
z trzech podgrup pojawily sie tez takie, ktore nie miescity si¢ w stworzonych przeze mnie
ramach. Jedna osoba powiedziata, ze ,,Czlowiek nabywa te¢ niepelnosprawnos¢. Bylam
czlowiekiem zdrowym. Nagle choroba si¢ pojawila. Operacje. Po operacji to sie stalo.
Potrzebuje pomocy w chodzeniu i w codziennych czynnosciach” (Wywiad 05N). Ten
cytat pokazuje sytuacje, w ktdrej zmieniajg si¢ role spoleczne. Osoba zdrowa przyjmuje
role osoby chorej. W kontekscie tej wypowiedzi nalezy podkresli¢, ze sa choroby, ktorych
efektem jest niecatkowite wyzdrowienie, a to jest rownoznaczne z przyjeciem roli osoby
z niepelnosprawnoscia. Rysunek 1. pokazuje zaleznos¢ pomiedzy rolg spoteczng a sta-
nem zdrowia.
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Rysunek 1. Zalezno$¢ pomiedzy rola spoteczng a stanem zdrowia

Rola osoby

zdrowej [ ——— |
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Rola osoby z
niepetlnosprawnoscia

Zré6dto: opracowanie wlasne.

Na postawie zebranego materiatu chcialbym zbudowa¢ wlasng definicje¢ niepeino-
sprawnosci. Wedlug tej definicji osoba z niepelnosprawnoscia jest to osoba posiada-
jaca pewne dysfunkgcje, ktére moga dotyczy¢ takich stref, jak stan zdrowia (fizycznego
i psychicznego) oraz dostosowanie do spoleczenstwa. Dysfunkcje te powoduja, Ze osoba
z niepelnosprawnosciag ma okreslone trudnosci, z ktérymi powinna walczy¢. Najwaz-
niejszym aspektem mojej definicji jest to, ze cztowiek moze te niepelnosprawnos¢ naby¢,
w takiej sytuacji z punktu widzenia socjologii przechodzi z jednej roli do drugiej - z roli
osoby zdrowej do roli osoby z niepelnosprawnoscia.

Kolejnym zagadnieniem, jakie podejmowatem w trakcie przeprowadzania wywiaddow,
byty cechy przypisywane osobom z niepelnosprawnosciag. Na postawie zebranego mate-
rialu udato si¢ podzieli¢ te cechy na trzy podgrupy - cechy pozytywne, negatywne i obo-
jetne.

W tym miejscu warto okresli¢, czym sg cechy charakteru. Rozumiem je jako zespot
cech, ktory ujawnia si¢ w sposobie bycia, zachowaniu czy usposobieniu. Ponadto war-
to zaznaczy¢, ze cechy sg uzywane do warto$ciowania jednostki zaréwno w sposéb po-

. zytywny, jak i negatywny. W psychologii opisywanie cztowieka w kategoriach trwatych
cech, czyli atrybutéw, nazywa si¢ teorig atrybucji.

W przypadku 0s6b z niepelnosprawnoscia na proces wartosciowania ma duzy wpltyw
innos¢ fizyczna lub psychiczna. Jak pokazuja badania, inno$¢ moze mie¢ duzy wplyw
na akceptacj¢, moze wzbudza¢ lek oraz wytwarzaé dysonans poznawczy. Jak zauwazyta
Katarzyna Walecka-Matyja w przypadku 0séb niepetnosprawnych, ,, ktorych choroba czy
kalectwo oceniane s3 jako cechy centralne, deprecjonowane sg inne cechy, ktére w in-
nych warunkach oceniane bylyby pozytywnie” (2013: 29). Nalezy tez podkresli¢, ze to,
w jaki sposob jednostka widzi osobe z niepelnosprawnoscia, moze zaleze¢ od doswiad-
czen oraz wspomnien tej osoby. Jak podkresla Katarzyna Walecka-Matyja: ,,uwarunko-
wania osobowosciowe cztowieka sg czynnikiem regulujacym jego stosunek do otoczenia
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spolecznego, w tym do zjawiska niepelnosprawnosci” (2013: 29). Z tego wlasnie powodu
podczas rozmdw pytalem o przypisywanie cech psychologicznych osobom z niepelno-
sprawnoscig zaréwno osoby pelnosprawne, jak i niepetnosprawne.

W trakcie analizy zostaly stworzone dwa kody. Jednym z nich sa pozytywne cechy cha-
rakteru. Drugim kodem jest brak wyrdzniajacych cech osobowosciowych. Wsrod cech,
ktdre zostaly wymienione s3 nastepujace:

1) cieszacy sie z malych rzeczy,

2) niepoddajacy sie,

3) odwazny,

4) opiekunczy,

5) otwarty,

6) silny,

7) zdeterminowany, aby osiggna¢ swoje cele.

Na postawie zebranego materialu doszedtem do dwdch podstawowych wnioskow.
Pierwszy z nich dotyczy tego, Ze osoby z niepelnosprawnoscig czesciej wymienialy kon-
kretne cechy charakteru niz osoby zdrowe. Osoby pelnosprawne skupialy si¢ na pod-
kresleniu, ze osobom z niepelnosprawnoscig nie mozna przypisywac konkretnych cech
charakteru z racji ich dysfunkgji. Takie podejscie oséb zdrowych moze wynika¢ z tego,
ze osoby pelnosprawne stawiajg osoby z niepelnosprawnoscig na réwni z osobami zdro-
wymi. Drugi wniosek dotyczy tego, ze osoby z niepelnosprawnoscia znacznie czgsciej
wymienialy pozytywne cechy charakteru, a takze uzywaly stowa ,,by¢” w trzeciej osobie
liczby mnogiej czasu terazniejszego (s3), wiec mowily, jakie osoby niepelnosprawne sa
w tej chwili, w tym momencie, a nie w ogdle.

Podczas rozméw zadalem pytanie: Czym jest studiowanie dla osob z niepetnospraw-
noscia? Celem zadania tego pytania osobom z dysfunkcjami bylo uzyskanie informacji,
czy edukacja jest dla nich wazna oraz czym jest dla nich czas studiowania. Zadanie zas
tego pytania osobom pelnosprawnym miato na celu sprawdzenie, w jakim stopniu do-
myslaja sie one, czym jest edukacja i czas studiowania dla oséb z niepetnosprawnoscia.

Dla wielu 0s6b z niepelnosprawnoscig studia sa czasem mozliwosci rozwijania pasji,
rozwoju osobistego, poznawania nowych ludzi. Dla niektorych jest to czas zdobywania
doswiadczenia Zyciowego czy walczenia z swoimi stabosciami, inni za$ traktuja studia .
jako pewne wyzwanie oraz jako czas spelniania wlasnych marzen. Z punktu widzenia
socjologa najbardziej interesujagcym kodem jest wlasnie ten zwigzany z niezamykaniem
sie w czterech $cianach. Studia umozliwiaja wyjscie poza dom rodzinny. Mozna miec¢
duze nadzieje na to, Ze osoby niepelnosprawne, ktore zdecydowaly sie na studia, beda
aktywniej braly udzial w zyciu spolecznym w czasie studiow, ale takze po ich zakon-
czeniu. W tej czesci badania nie pytalem wprost oséb z niepelnosprawnoscia o kwestie
usamodzielniania sie. Pytanie tego typu pojawilo si¢ dopiero w pytaniach badawczych.
Woéwczas w wyniku przeprowadzonej przeze mnie analizy utworzyt si¢ kod usamodziel-
nienie si¢. Jedna osoba powiedziala, Ze studia sg czasem na ,,poznawanie ludzi, organiza-
cje i uczestnictwo w konferencjach. Dajg mozliwo$¢ radzenia sobie w wigkszym miescie.
Kino, teatr. Zapewne dalo mi to odwage” (Wywiad 08N).
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Tabela 2. Okres studiowania z perspektywy 0séb z niepelnosprawnoscia

Kody:
Studia sg dla mnie...

Wypowiedzi

doswiadczeniem zyciowym

»Studia s3 zapewne pewnym zyciowym
doswiadczeniem”

niezamykaniem si¢ w czterech $cianach

»Inaczej sie poczutam. Wyszlam

z domu. Otworzytam sie na $wiat.
Dowartos$ciowatam si¢. Realizuje swoje
cele i chce do tych marzen dazy¢. Moze
bede miata jakies$ osiggniecia naukowe,
ale jeszcze troszke”

walkg z wlasnymi stabo$ciami

»Przyznam, ze wlasnie wtedy otworzytam
sie na ludzi i na $wiat. Nie ma co udawac.
Do konca liceum bylam bardzo niesmiala
i zamknieta w sobie. Wstydzitam

sie méwic. A z powodu postawienia
wszystkiego na jedna karte to si¢
zmienilo”

rozwijaniem pasji

»Jak zaczelam studia licencjackie, to juz
wiedzialam, Ze chce zosta¢ na doktoracie.
Studia III stopnia wygladaja zupelnie
inaczej. To my przeprowadzamy badania.
Teraz jestem po tej drugiej stronie

i zaczetam juz prowadzi¢ wyktfady.
Zauwazytam, ze z naszej grupy tylko ja
jestem niepelnosprawna. Mnie to nie
przeszkadza”

»Oczywiscie sprawia mi to przyjemnosé
i satysfakcje. Lubig czyta¢ i chodzi¢ na
wyklady. Forma samorozwoju”.

kontaktem miedzyludzkim

~Wiekszy kontakt z innymi ludzmi”.

realizacjg marzen

»Niektorzy traktuja ten czas jako ten,
ktoéry umozliwia spetnianie tych aspiracji
zyciowych”.

rozwojem osobistym

»Wtasnie ten okres powinien dawac
mozliwos$¢ poznawania nowych rzeczy,
zdobywania wiedzy na interesujace
tematy oraz mozliwos¢ rozwijania
wlasnych pas;ji”




»Takie ogoly. Poznanie wiekszej ilosci
nowych ludzi, wigksza wolnos¢ i...

no wiesz. Wieksza wolnos¢, poniewaz
wyprowadzka z domu i takie tam bzdety”

usamodzielnieniem si¢ »Zapewne sie usamodzielnitam”.

»Poznawanie ludzi, organizacja

i uczestnictwo w konferencji. Mozliwos¢
radzenia sobie w wiekszym miescie. Kino,
teatr. Zapewne dalo mi to odwage”.

wyzwaniem »Dla mnie jest to fajna przygoda”

»Studia pokazuja, ze poprzez zdobywanie
zmiang patrzenia na $wiat wiedzy zaczynamy inaczej patrze¢ na
$wiat, ktory nas otacza’.

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Kolejnym etapem jest przyjrzenie sig, jak osoby pelnosprawne odpowiadaly na pyta-
nie: Czym moga by¢ studia dla oséb z niepelnosprawnoscig? Co ciekawe - kod, ktory sie
powtarza to niezamykanie sie¢ w czterech $cianach. Osoby zdrowe podkreslaly, ze studia
moga da¢ osobom niepetnosprawnym mozliwo$¢ poczucia si¢ jak osoba zdrowa, taka
jak wigkszos¢ spoleczenstwa. Kolejnym kodem istotnym dla grupy oséb petnosprawnych
jest wlaczanie sie 0sob niepelnosprawnych w spoteczenstwo, przy czym tutaj badani pod-
kreslali, Ze chodzi o aktywne, a nie bierne funkcjonowanie w zyciu spotecznym.

NEGATYWNE ZACHOWANIA WOBEC OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCI

W tej czesci chciatbym skupi¢ sie na zachowaniach stereotypowych czy dyskrymina-
cyjnych, z ktérymi spotykaja sie osoby z niepelnosprawnoséciag. W pierwszej kolejnosci
zdefiniuj¢ pokrotce kluczowe dla tej czgsci pojecia, jak: postawa, stereotyp, uprzedzenie
i dyskryminacja.

Postawa sklada sie z elementéw poznawczych, emocjonalnych oraz behawioralnych.
Najwazniejsze w definiowaniu postawy jest zwrdcenie uwagi na reakcje na dany obiekt,
ktéra odpowiada wymienionym wyzej elementom postawy.

Stereotyp odwoluje sie do czgsci postawy dotyczacej poznawania. Wedtug ,,Stownika
jezyka polskiego” stereotyp jest to ,,funkcjonujacy w §wiadomosci spolecznej uproszczo-
ny i zabarwiony wartosciujaco obraz rzeczywistosci” (Stownik PWN). Definicje doklad-
niejsze podkreslaja, ze jest to jakis schemat myslenia, ktdry jest reprezentowany przez
konkretng grupe i dotyczy innej grupy, ktora posiada fatwo zauwazalne cechy. W sche-
macie takiego myslenia uwaza sie, ze wszyscy cztonkowie grupy, ktora posiada tatwo
zauwazalne cechy, s3 tacy sami, co oczywiscie jest razacym uogdlnieniem.
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Jedna z definicji uprzedzenia jest ta, ktora mowi, ze jednostka posiada okreslone cechy,
ktére odroézniajg ja od innych jednostek. E. Aronson uwaza, ze uprzedzenia sg negatywna
postawa wobec wyrdzniajacej si¢ grupy, a postawa ta jest oparta na uogélnieniach beda-
cych konsekwencja nieprawdziwych lub niekompletnych informacji.

Dyskryminacja opiera si¢ na nieodpowiednim traktowaniu kogos, bez konkretnego
uzasadnienia takiego zachowania. Zachowanie takie wynika z tego, ze dyskryminujace-
mu nie odpowiada jakas cecha osoby, ktorg dyskryminuje.

Ponizej przestawiam wypowiedzi moich rozméwcow na ten temat. Z mojej analizy
wynika, ze kazda badana przeze mnie osoba z niepelnosprawnoscia spotkala si¢ z zacho-
waniem dyskryminacyjnym, cho¢ nalezy tez podkresli¢, ze kazda z osob inaczej rozu-
miala zadane przeze mnie pytanie, ktore brzmiato: Jakie sg twoje doswiadczenia zwigza-
ne z negatywna postawa wobec ciebie jako osoby niepelnosprawne;j?

Tabela 3. Do$wiadczenia oséb z niepelnosprawnoscia negatywnych postaw wobec nich

OIN [ ,Spotkatam sie ze stereotypem takim, ze osoba niepelnosprawna nie powinna
przychodzi¢ na zajecia, kiedy ma zty humor. Jest to oczywiscie bzdura, bo
powinni$my uczestniczy¢ w zyciu codziennym wiasnie wtedy”.

02N | ,,Przyznam, ze jak zaczglam chorowa¢, a nie znalam jeszcze przyczyny mojego
zlego samopoczucia..., jadac autobusem do domu badz do szkoly, nie miatam
miejsca siedzgcego i bardzo czesto upadatam”.

03N [, Nie znalam tych ludzi, a oni moéwili, ze siedze przy komputerze, a ja prawie
nie siedze przy nim. Nawet to byto frustrujace, nie zna cie, s3 to znajomi
rodzicow i trzeci raz widzisz ich w zyciu, a oni wyjezdzajg z tym, ze masz
krzywy kregostup z wlasnej woli. Krzywy kregostup z powodu siedzenia caly
czas przed komputerem albo przez noszenie plecaka na jednej szelce”

04N [, Mi np. zdarzylo si¢ kiedys, ze bytam w restauracji i poprositam panig kelnerke
o powtorzenie, bo jej nie zrozumialam. Od razu zaczeta do mnie méwig, jak do
dziecka. W dodatku glupiego. Wkurza mnie takie podejscie”.

05N [ ,,Osoby z niepelnosprawnoscia sg czesto skreslane, np. nie mogly bra¢ udziatu
. w laboratorium, bo zalozono, Ze na pewno sobie nie poradzy”

06N [, Podczas szukania pracy jeden z pracodawcow zapytal sig, czy moja choroba
jest zakazna”.

07N [ ,Jedna kolezanka po mojej dluzszej nieobecnosci zapytala, czy bytam, a jeden
kolega nie wiedzial, o kogo chodzi, wigc ona powiedziata, ze chodzi o t¢ kulawa.
Uwazam, ze czesto ludzie nie mysla, tylko po prostu najpierw szufladkujg”

08N [ ,Na poczatku choroby, gdy dawalem sobie zastrzyk, to od ¢punéw mnie
wyzywali. Teraz na szcze$cie mam pompe insulinows. A takie niezrozumienie.
Mam tez cukrzyce typu I, w momencie, gdy mam niski poziom cukru, gdy
musz¢ si¢ ttumaczy¢, to czesto nie mam ochoty”.

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Zastanawiajac sie, jak mozna zmienic taki stan rzeczy, zaczalem pyta¢ moich rozmoéw-
cow, w jaki sposob wedtug nich mozna walczy¢ z zachowaniami dyskryminacyjnymi. Na
postawie zebranego materialu i analizy powstaly dwa kody - rozwigzania:

1) integracja 0sdb z niepelnosprawnoscig oraz petnosprawnych,

2) edukacja od najmlodszych lat.

Na podstawie wywiadéw opracowalem kilka pomystéw na to, jak mozna rozwigza¢
problem stereotypowego postrzegania osob z niepelnosprawnoscig oraz zachowan dys-
kryminacyjnych. Pierwszym pomystem jest integracja, przede wszystkim oddolna i do-
browolna. Integracja - o ile jest to mozliwe — powinna by¢ dzialaniem oddolnym na
uczelniach, to sami studenci — zaréwno ci petno-, jak i niepelnosprawni powinni rozpo-
czynac integracje, komunikacje miedzy sobg. Innym, interesujacym sposobem na dobro-
wolng integracje jest wolontariat — chodzi o to, aby wolontariuszami stawaly si¢ zaréwno
osoby petno- i niepelnosprawne. Wolontariusz petnosprawny dzialajacy w ramach insty-
tucji pomagajacych osobom niepelnosprawnym ma szanse¢ obcowa¢ w ramach wolon-
tariatu z osobami niepelnosprawnymi, poznawac je, rozumie¢ ich problemy, natomiast
wolontariusz niepelnosprawny dzialajacy w ramach jakiejkolwiek instytucji ma szanse
pozna¢ wiele nowych o0s6b oraz zbudowac sie¢ kontaktow. Jedng z wypowiedzi na temat
integracji, ktdra trafnie wedtug mnie podsumowuje i uzasadnia to, co zostalo powyzej
opisane, brzmi: ,Wiekszos$¢ osob zdrowych nie zauwaza, ze osoby z niepelnosprawnoscia
pod wzgledem integracji si¢ rdznig”.

Kolejnym pomystem jest edukacja obowigzkowa, ktéra zdaniem moich rozméwcow
powinna w znacznej mierze opierac si¢ na integracji — tym razem jednak zaplanowanej
i kontrolowanej. Edukowanie w taki sposéb powinno zaczynac sie juz od najmtodszych
lat i powinno polegac¢ na zabawie dzieci. Dziecinstwo jest dobrym momentem pozna-
wania nowych oséb, dzieci nie majg jeszcze uksztaltowanego obrazu ,innego’, tak jak
to zazwyczaj jest u 0sob dorostych. Jezeli chodzi o starsze dzieci, mtodziez i dorostych,
to wazna bylaby sensownie prowadzona edukacja dotyczaca niepelnosprawnosci - tutaj
kluczowe bytoby przekazywanie rzetelnej wiedzy na temat osdb z niepelnosprawnoscia,
przedstawianie roznych rodzajéw niepelnosprawnosci, prezentowanie codziennych do-
swiadczen osob z niepelnosprawnoscig, na przykltad poprzez réznego rodzaju symulacje.
W szkotach doksztalcaniem w tym zakresie mogliby zajmowac si¢ wychowawcy czy pe-
dagodzy szkolni. Doksztalcanie tego typu powinno obejmowa¢ nie tylko uczniéw w ra-
mach obowigzkowego ksztalcenia, ale takze studentow. Tutaj tez nalezy wprowadza¢ jakis
element uzupelnienia wiedzy na temat réznych niepelnosprawnosci, przy czym od razu
warto zaznaczy¢, ze proces doksztalcania nie powinien by¢ zastosowany tylko wobec stu-
dentdw, ale takze wobec kadry naukowej oraz administracji. Nalezaloby zastanowi¢ sie,
jak powinien przebiega¢ ten proces. Moze mie¢ posta¢ po prostu wykltadu lub szkolenia
przez Internet. Edukacja na wszystkich szczeblach powinna pokazywac, ze ,,inno$¢” nie
jest czyms ztym czy niepozadanym.

Na postawie zebranego materialu udato si¢ stworzy¢ liste krokow, ktéra pomoze
w walce z negatywnymi zachowaniami wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.
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Rysunek 2. Kroki walki z stereotypami dotyczacymi 0séb z niepelnosprawnoscia
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Zré6dto: opracowanie wlasne.

Wedlug mnie pierwszym krokiem do walki jest integracja od najmfodszych lat, o czym
juz wspominatem. Pokrotce — dzieci jeszcze nie majg doswiadczenia, wiedzy oraz obrazu
tego ,,innego’, czyli w omawianym przeze mnie przypadku obrazu oséb z niepetnospraw-
noscia. Kolejnym krokiem sg szkolenia, na ktérych powinny by¢ poruszane m.in. takie
tematy: jak poprawnie si¢ komunikowac¢ z osobami z niepelnosprawnoscia, na czym po-
legaja najczestsze dysfunkcje oraz w jaki sposob pomaga¢ niepetlnosprawnym. Nalezy
podkresli¢, ze podczas tych zaje¢ wypowiadalyby sie gtéwnie osoby z ré6znymi choroba-
mi i niepelnosprawnosciami.

Nastepng sprawg jest przekazywanie prawdziwych, rzetelnych informacji na temat
réznych niepelnosprawnosci. Wedlug mnie za te rzetelne informacje powinni by¢ odpo-

. wiedzialni dziennikarze oraz wyktadowcy uczacy dziennikarstwa i ich studenci.

Istotnym punktem jest mozliwo$¢ spotykania si¢ z osobami z niepelnosprawnoscia -
na co dzien, w réznych zyciowych sytuacjach. Aby to sie zadzialo, nalezy spelni¢ dwa wa-
runki. Pierwszy to indywidualna sprawa jednostki, czyli che¢ spotkania. Drugi warunek
lezy w gestii calego spoleczenstwa i dotyczy on wlaczania osob z niepetlnosprawnoscia
w zycie spoleczne oraz tworzenie takich ufatwien, ktére umozliwialyby osobom z niepet-
nosprawnoscia funkcjonowanie takie samo, jakim cieszy¢ mogg si¢ osoby zdrowe.

Skoro jestesmy juz przy spotkaniach, to nalezy powiedzie¢, ze najskuteczniejsze by-
tyby te spotkania, ktére wynikalyby z dziatania oddolnego, to znaczy, ze che¢¢ spedzenia
czasu w jakiej$ formie grupy ztozonej zaréwno z 0sob pelno-, jak i niepelnosprawnych
wychodzitaby od zwyktego czlowieka, pracownika czy obywatela (pelno- lub niepetno-
sprawnego), a nie od kierownictwa czy zarzadu jakiej$ instytucji. Takie dzialanie od-
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dolne moze - wbrew pozorom - okaza¢ si¢ najskuteczniejsza formg przeciwdziatania
dyskryminacji.

Bardzo dobrym rozwigzaniem jest wspdlne dziatanie oséb z niepelnosprawnoscia ra-
zem z osobami zdrowymi. Przykladem moze by¢ Niezalezne Zrzeszenie Studentéw, do
ktorego kazdy moze doltaczy¢ i nie jest wazne, czy jest zdrowy, czy chory.

Dla samych oséb niepetnosprawnych, szczegdlnie tych, ktérym trudno jest odnalez¢
sie w spoleczenstwie, pierwszym krokiem na drodze ku lepszemu zyciu z pewnoscia
moglaby by¢ mozliwos¢ spotykania si¢ z innymi podobnymi osobami, dlatego tez oso-
by z niepelnosprawnos$cia powinny organizowaé réznego rodzaju zrzeszenia, aby moc
wspolnie dziata¢ i wzajemnie si¢ wspierac.

ZAKONCZENIE

Powyzsze badania pokazuja, ze Swiadomo$¢ studentéw na temat niepetnosprawnosci ro-
$nie, cho¢ nalezy podkresli¢, ze kazda z badanych os6b rozumiala niepetnosprawnosé
na wlasny sposob. Najczesciej rozumienie niepelnosprawno$ci nawigzywato do jednej
z trzech kategorii — przepisy prawne, stan zdrowia lub interakcja z spoleczenstwem.

Jezeli chodzi o opisywanie 0s6b z niepelnosprawnoscia, to nalezy zwrdci¢ uwage, ze
ani jedna z badanych oséb nie okreslila osoby niepelnosprawnej negatywna cecha. Osoby
z niepelnosprawnoscig wymieniaty cechy pozytywne, a osoby pelnosprawne skupialy sie
gléwnie na tym, ze osoby niepelnosprawne nie réznig si¢ pod wzgledem cech i psycho-
logii od 0s6b zdrowych. Taki stan rzeczy wydaje si¢ by¢ pozytywnym sygnatem, jezeli
chodzi o stan $wiadomosci na temat niepetnosprawnosci.

Kolejnym tematem, jaki zostal poruszony w badaniu, byt okreslenie, czym jest studio-
wanie dla 0séb z niepelnosprawnoscia. Najistotniejszym wnioskiem wynikajacym z tej
czedci badania jest to, ze dzigki studiowaniu osoby z niepelnosprawnoscia staja si¢ bar-
dziej aktywne w zyciu spotecznym, takze po zakonczeniu edukacji, niz osoby z niepetno-
sprawnoscia, ktére nie zdecydowaly si¢ na studia.

Badania wskazaly réowniez, ze kazda badana osoba z niepelnosprawnoscig miata do
czynienia z negatywnymi, dyskryminacyjnymi zachowaniami.

Konkluzj¢ przeprowadzonych badan stanowi stwierdzenie, ze nadal konieczna jest
praca nad zmiang $wiadomosci na temat oséb z niepelnosprawnoscig. Zmiana ta po-
winna by¢ wywolywana na dwa sposoby. Po pierwsze — poprzez integracje osob petno-
sprawnych oraz niepetnosprawnych, a po drugie - poprzez edukacje na temat innosci nie
tylko pod wzgledem stopnia sprawnosci. Efektem takich dziatan moglyby by¢ wspolne
dziatania 0s6b pelno- i niepetnosprawnych na rzecz poprawy jakosci zycia 0séb niepet-
nosprawnych.

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia
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Streszczenie

Artykul dotyczy sytuacji zatrudnieniowej niepelnosprawnych absolwentow szkél wyzszych.
W cze$ci pierwszej przedstawiono sytuacje niepelnosprawnych studentdw, ze szczegdlnym
uwzglednieniem roli odgrywanej przez uczelniane biura ds. 0séb niepelnosprawnych (BON).
W czegéci drugiej zanalizowano sytuacje 0s6b niepetnosprawnych na rynku pracy, pokazujac ak-
tualne trendy w tej dziedzinie. Cz¢$¢ trzecia dotyczy sytuacji na rynku pracy niepelnosprawnych
absolwentow szkot wyzszych. W czeéci tej przedstawiono realizowane w ostatnich latach pro-
gramy aktywizujace. Na cze$¢ czwarta sklada sie opis i interpretacja studium przypadku - loséw
niepelnosprawnej absolwentki poszukujacej pracy.

Stowa kluczowe
niepelnosprawni absolwenci szkdt wyzszych, rynek pracy, studium przypadku.

STUDENCI NIEPELNOSPRAWNI

dy mowa o osobach niepelnosprawnych w roli studentéw, to pojecie niepetnospraw-
nos$ci musi zosta¢ w pewien sposob ograniczone. Z pojecia tego musza zosta¢ wyklu-
czone osoby, ktorych nie dotyczy kariera akademicka, czyli osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Z drugiej strony, zastanowienia wymagaja kryteria, wedtug ktérych dang
osobe mozna zaliczy¢ w poczet 0s6b niepelnosprawnych. Jest to zagadnienie o tyle waz-
ne, ze w kontekscie funkcjonowania spotecznego na wyzszej uczelni szczegdlnie czesto
zdarza sig, ze za osoby niepelnosprawne podaja si¢ osoby, ktore nie majg takiego orzecze-
nia, a jedynie maja subiektywne poczucie bycia osoba niepetnosprawng. Przykladowo,
»Biuro do Spraw Oséb Niepelnosprawnych (BON) przy Uniwersytecie Warszawskim po-
daje, ze w roku akademickim 2009/2010 liczba niepetnosprawnych studentéw wyniosta
2%, jednak 50% z nich nie posiadato orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci” (Izdebski
2010: 167-168). Z metodologicznego punktu widzenia jest to kwestia niezwykle wazna.
Swiadczy ona bowiem o tym, e pojecia ,,niepelnosprawnosci prawnej” i ,niepetnospraw-
nosci biologicznej” krzyzuja sie. Jak pisze Antonina Ostrowska, ,,zaréwno w dostepnych
statystykach, jak i badaniach naukowych szacowanie zjawiska niepelnosprawnosci i jej
struktury zalezy w znacznym stopniu od przyjetych definicji i klasyfikacji. Nie s one
ujednolicone i zestandaryzowane. Stad tez wsrod wielu badan, tak polskich, jak i euro-
pejskich, poszczegélne okreslenia i wskazniki czesto roznig sie od siebie. Utrudnia to
. oceng skali zjawiska i ogranicza mozliwosci dokonywania poréwnan zaréwno w aspekcie
terytorialnym, jak i czasowym” (Ostrowska 2018: 12).

W ostatnich latach sytuacja ta nie zmienila si¢ znaczaco, bowiem jak czytamy na stro-
nie internetowej BON, ,,Z ustug oferowanych przez BON moga jednak korzysta¢ takze
osoby nieposiadajace formalnego orzeczenia o niepetnosprawnosci — przewlekle chore
lub czasowo niepelnosprawne, ktore nie majac orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci,
ze wzgledu na stan zdrowia nie s w stanie realizowa¢ standardowego programu studiow.
Osoby takie sg uznawane przez Uniwersytet Warszawski jako uprawnione do korzystania
z ustug BON i mogg otrzymac takie ustugi i dostosowania, ktére umozliwig im konty-
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nuowanie nauki”. Prowadzenie tego typu polityki moze oznaczaé, ze wsparcie udzie-
lane jest nie tym osobom, ktdre najbardziej tego potrzebuja, ale tym, ktdre najbardziej
przemoznie odczuwajg subiektywny ,,dyskomfort studiowania” i przoduja w postawach
roszczeniowych, mimo ze z formalnego punktu widzenia nie sg niepelnosprawne (Za-
krzewska-Manterys 2015: 32). Sytuacja ta utrudnia takze odpowiedz na pytanie, kim sa
niepetnosprawni absolwenci szkdt wyzszych. Czy sg to osoby, ktore podczas studiowania
korzystaly z ustug BON, czy tez te, ktére majg orzeczong prawnie niepelnosprawnos¢,
cho¢ z ustug Biura mogty nie korzystac? Jest to kolejny wazny metodologiczny problem.
Na potrzeby niniejszej analizy przyjmuje to drugie rozumienie terminu.

Wedtug danych statystycznych procentowy udzial oséb niepetnosprawnych wsréd stu-
dentéw w ostatnich latach systematycznie wzrasta, mimo ze nie zawsze jest on tozsamy
ze zwigkszeniem si¢ liczby studiujacych oséb niepetnosprawnych - co wynika ze zmniej-
szenia si¢ ogdlnej liczby studentéw ze wzgledu na niz demograficzny. ,W roku akademic-
kim 1999/2000 liczba studentéw niepelnosprawnych wynosita 1752 osoby (0,12% ogétu
studiujacych) i wzrosta w 2012/13 do 31616 (tj. 1,89 % ogétu studiujacych). [...] W roku
akademickim 2013/14 liczba studentéw niepetnosprawnych spadla do 28940 oséb, ale
ich udzial w populacji studentéw ogdtem pozostal na zblizonym poziomie jak w roku
poprzednim - 1,87%” (Giermanowska i in. 2015: 19). Odsetek oséb niepetnosprawnych
wérdd studentéw wciaz jest niewielki, niemniej jednak systematyczny wzrost ich liczby
sprawia, ze ich wchodzenie na rynek pracy staje si¢ waznym zjawiskiem wymagajacym
doglebnej analizy.

OSOBY NIEPELNOSPRAWNE NA RYNKU PRACY

Sytuacja oséb niepelnosprawnych na rynku pracy to jeden z najbardziej newralgicznych
obecnie probleméw spolecznych. Istnieje wiele przyczyn tego zjawiska, wynikajacych
z mechanizméw rynkowych, poziomu funkcjonalnosci systeméw wsparcia, ale takze z za-
korzenionych w sposobie myslenia wspoélczesnych Polakéw stereotypow, wedtug ktorych
osoby niepelnosprawne nie nadajg si¢ do zatrudnienia, sg ztymi pracownikami, a ich pra-
ca jest dla panstwa bardzo kosztowna ze wzgledu na konieczno$¢ zapewnienia im spe-
cjalnych warunkéw w miejscu pracy. Wydaje sie, ze stereotypy te do pewnego stopnia
podtrzymuja specjaliSci zajmujacy si¢ problematyka oséb niepetnosprawnych. W ostatnio
wydanym monumentalnym, ponad 700-stronicowym dziele zatytutowanym Pedagogika
specjalna. Od tradycji do wspélczesnosci (Chrzanowska 2018) paragraf ,,osoba z niepet-
nosprawnoscig na rynku pracy — uwarunkowania, rzeczywisto$¢, szanse” zawarty jest
w przedostatnim rozdziale i liczy zaledwie 10 stron. Swiadczy to dobitnie o marginali-
zowaniu przez pedagogow specjalnych sytuacji osob niepelnosprawnych na rynku pracy.

~Wskaznik zatrudnienia oséb z niepelnosprawnosciami w ostatnich latach rést wolniej
niz wskaznik zatrudnienia ogétem. W efekcie, od 2001 do 2016 r. luka w zatrudnieniu
pomiedzy tymi dwiema grupami wzrosta z 37,4 punktéw procentowych do 46,7 punktow
procentowych” (Chton-Dominczak i in. 2018: 22). Trend ten jest o tyle znamienny, ze
od kilku lat mozna odnotowa¢ poprawe sytuacji na rynku pracy, z ktorej — jak si¢ wydaje
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- osoby niepetnosprawne raczej nie korzystajg. ,Wedtug danych BAEL w 2016 r. wsréd
0s6b z niepetnosprawnos$ciami bylo 476 tys. oséb aktywnych zawodowo - co oznacza,
ze tylko co czwarta osoba pracowala lub poszukiwala pracy. Zdecydowana wigkszo$é
dorostych OzN (73%) to osoby bierne zawodowo, czyli niepracujace i nieposzukujace
pracy” (2018: 23).

Po roku 2016, jak wskazujg dane BAEL, nastgpita korzystna zmiana w zatrudnianiu
0sob niepelnosprawnych i negatywny trend zaczal si¢ odwraca¢. Zmiany te s jednak
bardzo powolne. ,W III kw. 2018 r. wspdlczynnik aktywnosci zawodowej oséb niepet-
nosprawnych w wieku produkcyjnym wynosit 30,2% i tym samym osiggnat wartos¢ do-
tychczas nienotowang. Wzrost aktywnosci zawodowej byt pochodng wzrostu zatrudnie-
nia - wskaznik zatrudnienia 0séb niepelnosprawnych w wieku produkcyjnym réwniez
osiagnal rekordowa warto$¢ i wynidst 28,2%. Stopa bezrobocia tych oséb utrzymata sie
na poziomie z poprzedniego kwartatu, kiedy spadta do wartosci - 6,8%.

W poréwnaniu do analogicznego okresu w roku 2017 obserwuje si¢ wzrost wspol-
czynnika aktywnosci zawodowej o 0,3 pkt. proc., wskaznika zatrudnienia o 0,7 pkt. proc.,
oraz spadek stopy bezrobocia o 1,2 pkt. proc. W poréwnaniu do analogicznego okresu
w roku 2016 zmiany wygladaja nastepujaco: wzrost wspolczynnika aktywnosci zawodo-
wej o 3,7 pkt. proc.; wzrost wskaznika zatrudnienia o 4,3 pkt. proc.; spadek stopy bezro-
bocia o 3,1pkt. proc™.

Mimo tego pozytywnego trendu, wskazniki zatrudnieniowe oséb niepelnosprawnych
ciagle sg niskie, co powoduje, ze w ostatnich latach prowadzone sg w Polsce liczne pro-
gramy aktywizujace. Nie sg one zbyt efektywne, gdyz mimo ich prowadzenia wskazniki
zatrudnieniowe znaczaco nie wzrastaja (Kukla, Duda, Czerw-Bajer 2011: 111). Skutkiem
ubocznym prowadzenia takich programéw jest stygmatyzacja ich uczestnikow, ,ktora
jest typowym skutkiem ubocznym wsparcia adresowanego do 0séb stabszych (czyli pro-
gramow selektywnych), przejawia si¢ w odmiennym traktowaniu takich oséb przez pra-
codawcdw na otwartym rynku pracy, co z kolei prowadzi do strukturalnej segmentacji
rynku pracy w mysl zasady: gorsze miejsca pracy dla stabszych pracownikéw” (Rymsza
2013: 135). Czgsto zdarza sig, ze pracodawcy oferuja uczestnikom programow aktywi-
zujacych czasowe zatrudnienie zwigzane z finansowaniem miejsca pracy przez réznego
rodzaju subsydia, a sami uczestnicy wedruja od jednego pracodawcy do drugiego, nie
majac mozliwosci zaprezentowania si¢ jako pelnoprawni pracownicy, z ktérymi mozna
by zawrze¢ bezterminowy kontrakt (2013: 135-136).

NIEPELNOSPRAWNI ABSOLWENCI SZKOL WYZSZYCH NA RYNKU PRACY

Istotng barierg w realistycznym diagnozowaniu sytuacji niepetnosprawnych absolwen-
tow szkot wyzszych na rynku pracy jest to, ze badania na temat loséw absolwentow jesz-
cze do niedawna nie byly prowadzone systematycznie. Obowigzek monitorowania karier
zawodowych absolwentow szkol wyzszych zostal wprowadzony do polskiego systemu
prawnego dopiero w roku akademickim 2011/2012, kiedy to weszta w Zycie Ustawa Pra-
wo o szkolnictwie wyzszym. Przed wejsciem w Zycie tej ustawy ,,monitoring loséw absol-

232

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



wentdw byl nieobowigzkowy, nieusystematyzowany i nieustandaryzowany, prowadzony
za pomocg prowizorycznych narzedzi” (Niecewicz 2011: 168). Obecnie w Polsce istnieje
obowigzek monitorowania loséw absolwentéw wyzszych uczelni, dotyczy to takze stu-
dentéw niepelnosprawnych. Jednak krétka perspektywa czasowa takich badan uniemoz-
liwia wychwycenie dlugoterminowych trendow.

Literatura dotyczaca sytuacji zatrudnieniowej niepelnosprawnych absolwentéw szkot
wyzszych jest stosunkowo uboga. Wynika to w duzej mierze z tego, ze odsetek osob
z wyzszym wyksztalceniem jest w populacji niepetnosprawnych niewielki. Krystyna Sla-
ny, analizujac dane z Narodowego Spisu Powszechnego z 2011 r. twierdzi, Ze ,,zauwazalne
s3 zmiany w pordwnaniu z rokiem 2002, wyrazajace si¢ wzrostem najwyzszego poziomu
wyksztalcenia, tj. podniesieniem si¢ o 4 punkty procentowe odsetka 0sdb z wyzszym
wyksztalceniem (z 4% do ok. 8%)” (Slany 2014: 55). Podobne prawidlowosci zaobserwo-
waly autorki raportu o sytuacji oséb niepelnosprawnych. Twierdzg one, Ze odsetek osob
z wyzszym wyksztalceniem wsréd niepetnosprawnych wynosit 4,6% w roku 2002 oraz
8,1% w roku 2009 (Kukulak-Dolata, Sobocka-Szczapa 2013: 11). Zmiany te wskazujg na
istnienie pozytywnego trendu w zakresie poziomu wyksztalcenia oséb niepetnospraw-
nych, niemniej jednak wciaz odsetek 0séb z wyzszym wyksztalceniem jest w tej grupie
niewielki. ,W 2016 tylko co dziesigta osoba niepelnosprawna miala wyksztalcenie wyz-
sze, podczas gdy wsrdd osob sprawnych blisko co czwarta” (Chton-Dominczak i in. 2018:
18).

Dodatkowym czynnikiem wplywajacym na wzrost odsetka osob z wyzszym wyksztal-
ceniem jest zainicjowanie w Polsce w 2005 r. procesu bolonskiego, zgodnie z ktérym
wprowadzono tréjstopniowy przebieg studiow: studia licencjackie, studia magisterskie,
studia doktoranckie’. Tak wigc poréwnywanie odsetka 0sdb z wyzszym wyksztalceniem
przed i po roku 2005 moze by¢ bardzo mylace, zwazywszy na to, iz obecnie wystarcza
3 lata studiéw, aby moc uzna¢ dang osobe za posiadajaca wyzsze wyksztalcenie.

Wraz ze wzrostem odsetka studiujacych oséb niepetnosprawnych zwieksza sie udziat
absolwentow wyzszych uczelni w rynku pracy. W 2004 r. bylo okoto 900 takich oséb,
a w roku 2013 - ponad 8 tysiecy. Jest to skokowy wzrost, cho¢ nalezy pamieta¢ o wpro-
wadzeniu 3-letnich studiéw licencjackich. ,Wedtug Badania Aktywnosci Ekonomicznej
Ludnosci (BAEL) wspdtczynnik aktywnosci zawodowej odnotowany wsérdd niepeltno-
sprawnych o0s6b z wyzszym wyksztalceniem wzrdst w trakcie dekady o 10 punktéw pro-
centowych (z 23,5% w 2003 r. do 32,7% w 2012) [...] Podobne zjawisko odnotowujemy
przy analizie wskaznika zatrudnienia w omawianym okresie [...] (z 18,6% do 28,5%)”
(Giermanowska i in. 2015: 20). Trendy te sg bardzo znamienne i $wiadczg o ogromnym .
zdeterminowaniu absolwentéw w poszukiwaniu i utrzymaniu zatrudnienia. Nalezy przy
tym odnotowac, ze analogiczne wskazniki dotyczace 0sob o innych poziomach wyksztat-
cenia sg raczej stabilne. Osoby z wyzszym wyksztalceniem czesciej pracuja — w II kwar-
tale 2014 r. 31%, rzadziej sa bezrobotne (2%) oraz bierne zawodowo (66%) niz niepetno-
sprawni o innych poziomach wyksztalcenia (2015).

Portal WatchDogPfron, prowadzony przez fundacje stawiajacg sobie za cel ,,niezalez-
ne obywatelskie spojrzenie na dystrybucje srodkéw publicznych” opublikowal w marcu
2017 r. artykul recenzujgcy program ,,Absolwent’, zatytutowany ,,Czy program ‘Absol-
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went’ polepszy sytuacje niepetnosprawnych na rynku pracy?”. Program ,, Absolwent” zo-
stal wdrozony przez PFRON w grudniu 2016 r. i ma by¢ realizowany do konca 2020 r.,
a jego celem jest dofinansowanie uzyskania wyksztalcenia na poziomie wyzszym. Auto-
rzy artykutu majg wiele pytan i watpliwosci, zwracaja zwlaszcza uwage na zbyt niskie ich
zdaniem dofinansowania dla pracodawcéw, co moze spowodowac, ze beda oni woleli
placi¢ kary niz zatrudnia¢ niepelnosprawnych pracownikow”. Jest to kolejna inicjatywa
PFRON wspierajgca niepelnosprawnych absolwentoéw, co dobrze swiadczy o dostrze-
zeniu wagi problemu, cho¢ z drugiej strony funkcjonalno$¢ proponowanego programu
ciagle budzi watpliwosci. Danych dotyczacych skutecznosci proponowanych rozwigzan
ciagle jeszcze brak (o podejmowanych projektach w ramach programu ,,Absolwent”
patrz nizej).

Autorzy wydanego w 2018 r. raportu badajacego sytuacje zawodowa niepelnospraw-
nych absolwentow szkdt wyzszych, ktérzy w trakcie studiow byli beneficjentami progra-
mow Student I'i/lub Student II twierdza, iz ,w zbadanej grupie beneficjentéw programow
Student I i IT objetych badaniem ponad 71% oséb pracuje. [...] Poziom aktywnosci zawo-
dowej badanych jest wyzszy niz calej populacji OzN. Wedlug wynikéw BAEL w III kwar-
tale 2017 r. wskaznik zatrudnienia wsréd OzN w wieku produkcyjnym wynosit 16,7%,
a wéréd OzN z wyksztalceniem wyzszym 33,8%, co nadal jest znaczaco mniej niz wéréd
badanych o0séb, wirod ktérych wskaznik zatrudnienia przekracza 70%” (Chlon-Domin-
czak, Felczak, Gilga, Kaczan, Maliszewska, Peda, Rygielski, Sitek 2018: 59).

Uzna¢ wiec mozna, ze bardziej efektywne jest udzielanie wsparcia, zaréwno finan-
sowego, jak i organizacyjnego, osobom studiujacym, tak aby mogty one samodzielnie
planowa¢ swojg kariere edukacyjna, a nastepnie zatrudnieniowa — niz aktywizacja za-
wodowa bezrobotnych absolwentéw, ktéra okazuje si¢ niemal calkowicie nieskuteczna.

Zdanie stanowigce tytul niniejszego artykulu - ,Wejscie niepelnosprawnych absol-
wentow szkot wyzszych na rynek pracy” znajduje sie na stronie tytutowej ostatnio wyda-
nego kompleksowego opracowania na ten temat. Nie jest to jednak tytul, lecz podtytul.
Tytut ksigzki brzmi: Niedokoriczona emancypacja (Giermanowska i in. 2015). Wnioski
z przeprowadzonej analizy nie sa budujgce: ,Niepozadane skutki funkcjonowania na
elastycznym i niestabilnym rynku pracy mozna rozpatrywac wieloaspektowo. Dla nie-
pelnosprawnych absolwentéw oznacza to opdznienie wchodzenia w dorostosé, wymu-
szong stagnacje i zalezno$¢ od innych, frustracje wynikajaca z niemoznosci zaspokojenia
rozbudzonych aspiracji zawodowych. To nie tylko zawiedzione nadzieje niepetnospraw-
nych i ich rodzin, lecz takze utrata kapitatu osobistego mlodych ludzi, osiggnietego dzigki

. edukacji. Z punktu widzenia polityki spolecznej to marnowanie ogromnych $rodkow
finansowych i ustug ukierunkowanych na edukacje i aktywizacje zawodowa oséb niepet-
nosprawnych, a brak integracji zawodowej i spolecznej powoduje takze utrate kapitatu
ludzkiego” (Giermanowska 2015: 120-121).

Réwniez osobiste doswiadczenia niepetnosprawnych absolwentéw najczesciej sg bar-
dzo trudne, a niekiedy nawet traumatyczne. Dlugotrwaly, peten przeszkod, upokorzen,
niespelnionych oczekiwan proces poszukiwania pierwszej pracy czesto powoduje osta-
bienie motywacji i rzutuje na dalsze, dlugofalowe losy zawodowe. ,,Na ogoét byt to proces
dlugi, stresujacy, wymagajacy ogromnego wysitku samego niepelnosprawnego oraz jego
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rodziny. Nie zawsze zakoniczony sukcesem podjecia zatrudnienia. Etapami tego procesu
s3: wysylanie wielu cv do pracodawcdéw, kontakt z urzedami pracy i innymi organizacja-
mi posredniczacymi w zatrudnieniu, zwrdcenie si¢ 0 pomoc do krewnych i znajomych,
uczestniczenie w rozmowach kwalifikacyjnych. W procesie poszukiwania pracy domino-
waly takie odczucia jednostek jak czekanie, bezradnos¢ i rezygnacja w obliczu braku in-
formacji zwrotnej. Wiekszos¢ wysytanych cv pozostawala bez odpowiedzi, a zaproszenia
na rozmowy kwalifikacyjne byly sporadyczne” (Giermanowska 2016: 101-102).

SYTUACJA ZATRUDNIENIOWA NIEPELNOSPRAWNE] ABSOLWENTKI
SZKOLY WYZSZE] (STUDIUM PRZYPADKU)

Sytuacje na rynku pracy niepelnosprawnych oséb legitymujacych sie wyzszym wyksztat-
ceniem moze zobrazowac osobista relacja pani Marii Bak, laureatki konkursu ,Lady
Disabled im. Krystyny Bochenek” w kategorii ,,zycie zawodowe”, opublikowana w wy-
dawanym przez PFRON kwartalniku ,,Niepelnosprawnos¢”. Wykorzystywanie tego typu
zapiskow do analizy socjologicznej stanowi procedure badawcza, ktérg mozna nazwac
czyms$ posrednim miedzy jakosciowymi badaniami terenowymi a metodg wtornej anali-
zy danych. Taka ,hybrydowa” metode dostepnosci danych badawczych z powodzeniem
stosowal Erving Goffman, ktéry rozpoczyna swoja ksigzke Pigtno cytatem z listu pewnej
»hapietnowanej” do dzialu porad czasopisma dla kobiet (Goffman 2005). ,Terenowy”
charakter tego typu badan polega na tym, ze badacz uzyskuje potrzebny mu do analizy
material, nie stawiajac jednoczesnie swojego informatora w ,,sytuacji badawczej”, lecz
wkracza w jego $wiat, dowiadujgc sie z pierwszej reki ,jak inni ludzie zyja, jak mowia,
jak sie zachowuja, co ich zachwyca, a co martwi” (Frankfort-Nachmias, Nachmias 2001:
299). Materiat badawczy skladajacy sie¢ z tylko jednej narracji tworzy procedure o nazwie
»studium przypadku”, ktéra - jak twierdzi Robert Yin - ,,stanowi jedno z najwiekszych
wyzwan w badaniach nauk spotecznych” (Yin 2014: 35) i ,,jest preferowang metoda ba-
dania zjawisk wspdlczesnych w sytuacji, gdy nie da si¢ manipulowac¢ istotnymi zachowa-
niami” (2014: 44).

Narratorka, pani Maria Bak, pisze: ,0d momentu kiedy rozpocze¢tam poszukiwania
pracy a znalezieniem stabilnego zatrudnienia na umowe o prace, mineto jakie$ 7 lat. To
byt bardzo cigzki czas dla mnie, spotykatam si¢ z wieloma rozczarowaniami oraz bez-
silnoscig i niemocy. Przez ten caly okres poszukiwan odbytam trzy staze, dwa czaso-
we zatrudnienia na umowe zlecenie oraz studenckie. Droga byta wigc cigzka i wyboista”
(Bak 2017: 9). Autorka opisuje przebieg swoich kontaktéw z Urzedem Pracy, z Fundacja
Aktywizacji Zawodowej FAZON, z Polska Organizacja Pracodawcéw Osdéb Niepelno-
sprawnych POPON, ze Stowarzyszeniem ,,Integracja’, z Agencja Zatrudnienia Osob Nie-
pelnosprawnych ,,A-Trybut”. Wszystkie te instytucje majg w zakresie swoich zadan statu-
towych pomoc osobom niepelnosprawnym w znalezieniu zatrudnienia, jednak z relacji
autorki wynika, ze podejmuja jedynie rutynowe i najczesciej nieskutecznie dziatania. Ich
oferty skierowane sg przewaznie do oséb stabo wyksztatconych, oferty dla osob z wyz-
szym wyksztalceniem nalezg do rzadkich wyjatkéw. ,,Na polskim rynku zawodowym
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przewazajaca liczba ofert pracy jest skierowana dla ON, ktére posiadajg niskie kwalifika-
cje zawodowe, a praca ta ma charakter fizyczny. Najczestsze oferty pracy to: sprzataczka,
pracownik ochrony, portier, pracownik gospodarczy, magazynier, pracownik produkeji,
telemarketer, itp” (2017: 9).

Pasmo rozczarowan wywolalo w autorce gorzkie refleksje. Pokazuje ona dysfunk-
cyjnos¢ istniejacych form wsparcia. ,,Samo stowo »Osoba Niepelnosprawna« moéwi,
ze wystepuje jakas dysfunkcja zdrowotna organizmu, bardzo czesto ma ona charakter
fizyczny, czyli, méwigc prosciej, osoba taka nie moze wykonywaé prac fizycznych ze
wzgledow zdrowotnych. Wobec tego po co takie oferty? Wediug mnie to kolejny ab-
surd i upodlenie dla ON. Czy polskie panstwo uwaza, ze ON s3 malto ambitne, ograni-
czone? Przeciez PFRON, dzieki programowi »Student Il«, daje mozliwos$¢ ksztalcenia
wyzszego, dlatego na rynku pracy jest bardzo duzo ON, ktére maja wysokie kwalifika-
cje zawodowe. Niestety, panstwo nie ma dla nich miejsc pracy. To po co ten program,
ksztalcenie, jesli nie ma ofert pracy na stanowiska o charakterze umystowym? My, jako
osoby niepelnosprawne, bardzo czesto wyksztalcone, w momencie poszukiwania pracy
nie oczekujemy kolejnego poradnictwa zawodowego, planowania $ciezki kariery, kur-
su czy stazu, ale konkretnego zatrudnienia, ofert pracy dla oséb wykwalifikowanych.
Obecnie wigkszos¢ projektow, ktore majg aktywizowaé zawodowo ON, wlasnie na tym
sie skupia. Moim zdaniem kolejne miliony pozyskiwanych pieniedzy z UE wyrzucane
s3 w btoto” (2017: 9).

Mimo trudnych, czesto upokarzajacych doswiadczen, autorka nie traci jednak hartu
ducha i optymistycznie patrzy w przyszios¢. ,,Pocieszajacym dla mnie faktem jest in-
formacja, iz zostal ogloszony »Narodowy Program Zatrudnienia Oséb Niepelnospraw-
nych«, ktorego zalozenia maja zmienia¢ sytuacje osob niepelnosprawnych na rynku
pracy. PFRON realizuje nowe programy »Absolwent«, »Stabilne zatrudnienie«, »Praca
- integracja«. Cieszg sig, ze ten narastajacy problem w koncu zostal dostrzezony. Sama
z niecierpliwoscig czekam na wejscie w zycie wyzej wymienionych programéw. Mam
nadzieje, Ze beda one odpowiednio przemyslane oraz beda w pelni realizowaly zamie-
rzone cele” (2017: 11). Przywolana relacja opublikowana zostata w roku 2017. Dopiero
z kilkuletniej perspektywy czasowej bedzie mozna oceni¢ praktyczne zastosowanie i sku-
tecznos¢ nowo powstalych rozwigzan.

W sferze deklaracji proponowane rozwigzania wydajg si¢ bardzo atrakcyjne. Niemniej
jednak do dzisiejszego dnia nie doczekaly sie jeszcze konkretnych realizacji. Deklara-
cja o przygotowywaniu w 2016 r. Narodowego Programu Zatrudniania Oséb Niepet-

. nosprawnych brzmiala entuzjastycznie’. Rok pézniej w czasopismie ,,Integracja” ukazal
sie wywiad z dwczesnym prezesem PFRON, panem Robertem Kwiatkowskim, w ktd-
rym twierdzit on, ze ,udalo si¢ wpisa¢ Narodowy Program Zatrudniania Oséb Niepet-
nosprawnych do programu wiceministra Mateusza Morawieckiego™. Od tamtego czasu

trudno si¢ jednak doszuka¢ konkretnych systemowych wdrozen.

Podejmowane sg kolejne proby, majg one jednak charakter projektowy, a wiec niejako
»dorazny”, oraz lokalny. Dzialania te podejmowane sg dzieki wdrozeniu przez PFRON
projektu ,,Absolwent” (patrz poprzedni paragraf). Mimo krytycznych uwag dotyczacych
tego projektu, nalezy mocno podkresli¢, ze niezaleznie od efektywnosci podejmowanych
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dzialan - ktérg bedzie mozna oceni¢ dopiero pod koniec 2020 r., kiedy poszczegolne pro-
jekty dobiegna konca - niezmiernie istotny jest sam fakt podejmowania licznych dziatan
aktywizujacych i przyblizenie zaréwno opinii publicznej, jak i samym niepelnospraw-
nym, ogromnego ciezaru gatunkowego problemu zatrudniania absolwentéw. Przyktado-
wo, Fundacja Sustinae realizuje projekt wspotfinansowany ze srodkéw PFRON , ktorego
celem jest wsparcie 50 absolwentdw i studentéw ostatniego roku studiow warszawskich
uczelni w wejsciu na rynek pracy. Wsparcie zostanie zrealizowane poprzez zintegrowane
dzialania oparte o pogtebiong diagnoze sytuacji uczestnika w kontekscie biospotecznym,
z uwzglednieniem czynnikéw osobowych i srodowiskowych, wyznaczenie i wdrozenie
indywidualnej $ciezki kariery zawodowej, wspolprace z asystentem rynku pracy i trene-
rem aktywizacji oraz grupowy trening pracy. Ponadto, projekt zaktada dodatkowe narze-
dzia aktywizacji dla 0séb z niepelnosprawnoscig w stopniu znacznym i umiarkowanym
- szkolenia zawodowe, platne staze zawodowe oraz dodatek motywacyjny”™. Ta sama
Fundacja Sustinae realizuje w okresie 11.10.2018-30.09.2020 projekt ,,Od studenta do
specjalisty — kompleksowy program wsparcia niepetnosprawnych studentéw i absolwen-
tow na otwartym rynku pracy”. ,,Celem projektu jest wsparcie w wejsciu na rynek pracy
150 absolwentow i studentdéw ostatniego roku studiéw w wojewddztwach: matopolskim,
mazowieckim i $laskim (po 50 0sdb z kazdego wojewodztwa). Wsparcie zostanie zreali-
zowane poprzez zintegrowane dzialania oparte o diagnoze sytuacji beneficjentéw, pole-
gajace na: wyznaczeniu i wdrozeniu indywidualnej sciezki kariery zawodowej, $wiadcze-
niu poradnictwa zawodowego, wsparciu asystenta rynku pracy, grupowych warsztatach
treningu pracy, podniesieniu kwalifikacji poprzez szkolenia zawodowe i umozliwieniu
zdobycia praktycznego doswiadczenia zawodowego™.

Wielkopolska Fundacja im. Doktora Piotra Janaszka PODA] DALE] ,rozpoczela re-
alizacje nowego programu, ktdry ulatwia start zawodowy niepelnosprawnym studen-
tom ostatnich lat szkot wyzszych i ich absolwentom z rocznikéw 2017 i 2018. W ramach
projektu ABSOLWENT Fundacja oferuje bezplatne, systematyczne konsultacje (takze
on-line) z doradcg zawodowym, coachem i posrednikiem pracy. Pomaga przejs¢ mery-
torycznie i emocjonalnie przez proces rekrutacji, znajduje odpowiedniego pracodawce
i negocjuje warunki umowy o prace i staz zawodowy z nowym pracownikiem. Wspiera
takze przez 6 miesigcy i merytorycznie, i finansowo tych, ktérzy zdecyduja si¢ na otwar-
cie i poprowadzenie wlasnego biznesu™.

Mozna powiedzie¢, ze po wielu latach stagnacji, od kilku lat wiele si¢ dzieje w dzie-
dzinie na razie tylko projektow — a w niedalekiej przyszlosci moze takze realnych, efek-
tywnych i stabilnych proceséw zatrudnieniowych niepetnosprawnych absolwentéw szkot

wyzszych.
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Streszczenie

Przedmiotem artykulu jest stygmatyzacja uczniéw i mlodziezy z niepetnosprawnosciami. Oso-
by o odmiennym zachowaniu niz powszechnie akceptowane sg pietnowane i odrzucane. Celem
pracy jest prezentacja dwoch studiow przypadkow jako obserwacji autora: jednej w szkole pod-
stawowej i drugiej w szkole wyzszej. Pierwszy przypadek dotyczy 10-letniego ucznia, u ktérego
zdiagnozowano ADHD, drugi - studentki z problemami zdrowotnymi, ktdrg postrzegano jako
uposledzong umystowo. Oba przypadki zdarzyly si¢ na innych etapach edukacji, ale cechg wspol-
ng jest taki sam rodzaj reakeji spotecznej: stygmatyzacja i che¢ odrzucenia przez otoczenie. Wnio-
ski dotycza medycznego modelu niepetnosprawnosci, ktéry dominuje w Polsce. Podstawg od-
rzucenia lub gorszego traktowania jest diagnoza medyczna lub jej podejrzenie. Spoteczny model
niepelnosprawnoséci powinien by¢ nadal promowany, jednak w potocznej $wiadomosci mocno
ugruntowany jest podzial na zdrowych i chorych, co jest poglebiane procesem medykalizacji.

Stowa kluczowe
stygmatyzacja, osoby z niepelnosprawnosciami, odrzucenie z grupy, edukacja, modele niepetno-
sprawnosci.

WPROWADZENIE

ytuacje dyskryminowania dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnosciami przez grupy
réwiesnicze sg dos¢ czeste. W toku edukacji nauczyciele i rodzice wyznaczajg normy
zdrowia, a zjawisko naznaczania i pigtnowania wystepuje nawet w szkotach wyzszych,
gdyz ludzie na ogodt nie zastanawiaja si¢ nad pomocg osobom niepelnosprawnym prze-
jawiajagcym nieco odmienne zachowania od powszechnie akceptowanych. Oczywiscie
o wiele czesciej spotyka si¢ sytuacje udzielania pomocy i zrozumienia, ale naszym celem
jest ukazanie obserwacji, w ktérych podejmuje si¢ proby bezkompromisowego odrzu-
cania osob niepelnosprawnych. Zdarzajg si¢ one na réznych etapach edukacji i w roz-
nych okolicznosciach, ale cecha wspolng jest stygmatyzacja i wykluczanie (Fidelus 2006;
Deutsch Smith 2008). Stygmatyzacja osob chorych i niepetnosprawnych, czyli innych
i uwazanych nierzadko za zbedne w spoleczenstwie przemystowym, istniala od poczatkow
jego istnienia, przybierajac rézne formy. Najpierw izolowano osobnikow z defektami cie-
lesnymi lub odmiennie si¢ zachowujacych w instytucjach zamknietych. Nastepnie wpro-
wadzano segregacje i kierowano ich do szkét specjalnych. Ostatnio mamy do czynienia
z segregacja ukryta, uchodzacy za bardziej humanitarng, w szkofach integracyjnych.
Stygmatyzacja jest tylko jedng z wielu reakcji spoteczenstwa na niepetlnosprawnos¢.
Problem niepelnosprawnosci i stosunek wobec niego mozna ogdélnie podzieli¢ na dwa
. nurty czy modele — medyczny i spoteczny. Pierwszy z nich ujmuje jednostke w sposéb in-
dywidualny, a jego cechg konstytutywna jest reagowanie na odchylenie od normy fizycz-
nej. Jest to norma funkcjonalna, co bylo charakterystyczne dla spoteczenstwa w okresie
industrialnym (Gaciarz 2014). Osoba z niepelnosprawnoscig podlega tu indywidualnie
narzuconej strategii w instytucjach medycznych i rehabilitacyjnych, uktadajacych plany
¢wiczen, narzucajacych okreslony wyglad zewnetrzny wedlug wymogdéw anatomicznych
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i wymuszajacych powr6t do zdrowia. Celem jest funkcjonowanie w zdrowym spoteczen-
stwie i wypelnianie rol spotecznych oczekiwanych przez zdrowa wiekszos¢.

Jednoczesnie wystepuje tu sprzecznos¢, gdyz zdrowi wykluczajg niepelnosprawnych
z wielu aktywnosci, przyznajac im prawa jedynie na papierze — przykladowo, w Polsce
tylko 14,8% os6b niepetnosprawnych jest zatrudnionych (Ruzik-Sierdzinska 2012). Dla-
tego w opozycji do modelu indywidualnego, skupionego na uposledzeniu fizycznym jed-
nostki jako cesze biomedycznej, powstal spoleczny model niepetnosprawnosci. Odrzuca
sie tu waska kategorie ,,uposledzenia’, zastepujac ja pojeciem niepelnosprawnosci w szer-
szym rozumieniu niezdolnosci fizycznej, psychicznej lub umystowej. Niepetnospraw-
nos¢ jest definiowana jako bariery spoteczne utrudniajace osobom nig dotknietym pet-
ne uczestnictwo w zyciu codziennym. Stanowi tez forme¢ dyskryminacji, gdyz odmawia
pelnego obywatelstwa (Oliver 1983 za: Giddens, Sutton 2014). Istotny jest fakt powstania
ruchdéw spotecznych na rzecz niepelnosprawnosci w Wielkiej Brytanii i USA w latach 70.
ubiegtego wieku, ktore wsparly przedefiniowanie jezyka medycznego o szersze spoleczne
rozumienie, uwzgledniajace aspekty pozazdrowotne, jak aktywno$¢ spoleczng i uczestni-
czenie w zyciu codziennym (Wilmowska-Pietruszynska, Bilski 2013). Istnieje tez krytyka
modelu spotecznego, ktdrej rzecznicy dowodzg, ze uposledzenia fizyczne naleza do bio-
grafii wielu oséb (Shakespeare, Watson 2002 za: Giddens, Sutton 2014).

STYGMATYZACJA 1 ODRZUCENIE W EDUKAC]I I SZKOLNICTWIE WYZSZYM

Mimo upowszechnienia modelu spotecznego w dyskursie naukowym, model biome-
dyczny niepelnosprawnosci dominuje w rzeczywistosci spolecznej, czego przejawy chce
pokaza¢ w dalszej czesci. Idzie o stereotypowe rozumienie sprawnosci oraz ,,rozwiazy-
wanie” probleméw 0s6b z niepelnosprawnosciami na poziomie instytucjonalnym, w tym
w edukacji. W podejsciu medycznym niepetnosprawnos¢ jest choroba i wynika z procesu
medykalizacji. Dlatego jednostki z niepelnosprawnosciami uprzedmiotowia si¢ i utozsa-
mia z kategoriami medycznymi: uczen z autyzmem to ,autysta’, z zespolem Downa to
»~down”. W ten sposéb nie jest on juz uczniem jako takim, lecz przypadkiem lub katego-
rig chorobowg, nierzadko malo znang, nieraz niebezpieczng i tajemniczg, budzacy lek.
Wedlug tej konstrukeji normatywnej pracuja poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
umieszczajac uczniéow w odpowiednich typach szkoél. Uczen z niepelnosprawnoscia zto-
zong lub uposledzeniem umystowym trafia do szkoly specjalnej, natomiast uczen niepet-
nosprawny, ale samodzielny, ktéry nie sprawia probleméw wychowawczych, moze liczy¢
na szkote ogélnodostepng (Lejzerowicz, Ksiazkiewicz 2012). Pomija si¢ natomiast rézno-
rodnos¢ potrzeb, traktujac dzieci niepetlnosprawne jako grupy homogeniczne.

Tym samym osobom z niepelnosprawnosciami nie daje si¢ zbyt wielu szans na reali-
zacje drog zyciowych. W zaleznosci od ujecia niepelnosprawnos$¢ jest konstruktem spo-
fecznym. Jak pisze Barbara Gaciarz (2014), niepelnosprawnos¢ moze by¢ ujmowana jako
problem spolfeczny wytwarzany przez instytucje; jedne z nich definiujg ja jako biernos¢
spoleczng, z kolei inne dostrzegaja u niepelnosprawnych zréznicowanie oraz potencjal.
Spoteczny model niepelnosprawnosci kfadzie nacisk na osobe i jej sprawczosé¢, uwypuklajac
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nieréwne traktowanie jednostki wykluczonej z réznego rodzaju dziedzin zycia, w tym
z edukacji (Barnes, Mercer 2008). Zwolennicy tego modelu przyznaja osobom dotknie-
tym niepelnosprawnoscig prawa do uczestnictwa w zyciu spotecznym (do nauki, pracy,
wypoczynku) na zasadzie mniejszosci spolecznej, traktujac je w sposéb podmiotowy.

Ogolnie rzecz biorac, w socjologii dostrzega sie problem dyskryminacji jednostek
z niepelnosprawno$ciami przez wigkszo$¢ narzucajacg normy w postaci réznego rodza-
ju przejawéw kontroli spolecznej. Spoteczenstwo wyklucza jednostki, ktére nie moga
sprosta¢ wypetnianiu rél spolecznych z powodéw funkcjonalnych, kierujac je na reha-
bilitacje, leczenie psychiatryczne, do szkdt specjalnych. W funkcjonalnej koncepcji nie-
pelnosprawnosci jednostka otrzymuje okreslong kategorie na oznaczenie swojej dys-
funkcjonalnej roli spotecznej. Stuzy to utrzymaniu porzadku spolecznego, a usunigcie
dewianta z klasy, na przyktad w wyniku niepozadanego zachowania potwierdzonego dia-
gnoza lekarska, wedlug teorii kontroli spotecznej ma uswiadamia¢ innym grozbe zasto-
sowania sankcji, ktora dziala ostrzegawczo w stosunku do pozostatych cztonkow grupy.

Kategoria medyczna w karcie zdrowia jest czgstym powodem naznaczenia osoby jako
dewianta przez okreslenie jezykowe, poglebiajace proces stygmatyzacji. Nawet bez dia-
gnozy lekarskiej dlugotrwale etykietowanie jak debil czy idiota — okreslenia o genezie
psychiatrycznej (Piotrowicz, Wapiennik 2009) - wytwarza jednostki bierne, wycofane
i o niskiej samoocenie. Interakcjonizm symboliczny inaczej definiuje proces nadawania
roli spotecznej niz teorie funkcjonalne. Stygmatyzacja jest bowiem rozumiana jako pro-
ces nadawania okreslen dotyczacych zachowania, w wyniku czego jednostka przyjmuje
nadang jej ceche spoteczng i dziala zgodnie z przypisang etykietg. Edwin Lemert (1967)
wymienia dwa rodzaje dewiacji: dewiacj¢ pierwotna, gdy grupa zauwaza u jednostki
niepozadang ceche lub zachowanie i na tej podstawie wyrdznia jg sposrod innych, oraz
dewiacje wtoérna, ktora powstaje na skutek utrwalonej interakcji miedzy stygmatyzowa-
ng jednostky a stygmatyzujaca grupa. Wedtug Howarda Beckera (2009) stygmatyzacja
zasadniczo moze wystepowac bez etapu dewiacji pierwotnej, gdzie nie musza zaistnie¢
obiektywne cechy fizyczne, psychiczne lub zachowania. Warunkiem nadania statusu de-
wianta jest sama reakcja spoteczna na odchylenie od przyjetej normy oraz nazwanie jej
(»przestepstwo to zachowanie, ktdre ludzie tak nazwali’; tamze).

Wedtug Ervinga Goffmana (2005) osoba ze stygmatem niepelnosprawnego pozwala na
dyskryminowanie siebie, ale tez sama tak sie traktuje, bezkrytycznie przyjmujac postawy
innych. Sama zachowuje si¢ w stereotypowy sposob, szuka takich cech, jakie jej nadano
w postaci etykiet. Zdaniem Goffmana osoba niepelnosprawna musi odgrywa¢ wlasnie
role osoby niepelnosprawnej, gdyz takie sa oczekiwania spoteczne. Spoleczenstwo przypi-
suje niepelnosprawnemu typowa tozsamos¢ spoteczng, ktora jest stereotypowa i zwigzana

. z okreslong rolg. Na przyklad dorosta osoba niepelnosprawna intelektualnie bedzie po-
strzegana jako wieczne dziecko, a wyjscie poza te role zostanie przyjete z niedowierzaniem
lub dezaprobatg. Interakcja z osobg niewidoma wyglada podobnie, czesto w ten sposob,
ze normalsi chcg jej nadmiernie pomaga¢, gdyz wynika to ze stygmatu. Nie jest ona trak-
towana jako pelny uczestnik interakcji lub pelnoprawny cztonek spoleczenstwa. Dziecko
niepelnosprawne to uczen drugiej kategorii, nie bedzie nigdy genialny, jest pytany rza-
dziej niz inni, postrzega si¢ go jako problemowego, wymaga uwagi i pomocy (Lejzerowicz
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2016). Inne stereotypowe skojarzenie ucznia niepelnosprawnego to bieda, a jeszcze inne
- nieszcze$cie, w znaczeniu ,,godny pozatowania’, zastugujacy na litos¢. Jest on wszak ob-
cigzeniem dla rodzicow, ktérzy muszg sie z nim meczy¢ do konca zycia (tamze).

Koncepcja zranionej tozsamosci, rozwijana przez autoréw opisujacych stygmat nie-
pelnosprawnosci (Goftman 2005; Krueger 1984 za: Kowalik 2007) polega na zderzeniu
jednostki z traumatyczng rzeczywisto$cia. Tozsamos¢ ksztaltuje sie pod wplywem nie-
oczekiwanych przezy¢, a w naszym kontekscie jej przykladem bedzie wychowanie w na-
dopiekunczej rodzinie, gdzie dziecko jest trzymane pod kloszem ochronnym, ale gdy
przychodzi moment wyboru szkoly, jest to czesto oddzial integracyjny, silnie propagowa-
ny przez system edukacji. Tam dziecko doswiadcza braku akceptacji i zostaje odrzucone
przez rowiesnikow, gdyz zaczyna sie na nim wymusza¢ odgrywanie roli niepetnospraw-
nego, ktorej nie musiato petni¢ dotychczas w domu. Prowadzi to do szeregu zranien psy-
chicznych, tym bardziej bolesnych, ze oczekiwania byly zupelnie inne, zaréwno wobec
szkoly, jak i rowiesnikéw. Od nauczycieli dziecko otrzymuje sygnal, ze sprawni ucznio-
wie mogg zosta¢ dyrektorami lub biznesmenami, a integracyjni maja siedzie¢ cicho (Lej-
zerowicz 2016). Takie podejscie, ktore nie uwzglednia czesto indywidualnych potrzeb
edukacyjnych, u dziecka wzmaga frustracje i bunt, a po pewnym czasie moze przerodzi¢
sie w zachowania agresywne.

W szkole ogélnodostepnej istnieje edukacja wlaczajaca. Tutaj takze, jak w szkole in-
tegracyjnej, mamy do czynienia z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
(SPE), z ktérymi nauczyciel powinien wspotpracowa¢ indywidualnie, ale czesto brakuje
doktadnych wytycznych do takiej pracy, a nawet odpowiednich specjalistow. Nauczyciele
maja zréznicowany stosunek do dzieci z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci. Z ba-
dania przeprowadzonego przez Sudar-Malukiewicz (2001) wynika, zZe wiekszos¢ z nich
deklaruje ogélng che¢ pomocy uczniom niepetnosprawnym (62,1%), ale gdy spytano ich
o gotowo$¢ nauczania dzieci niepetnosprawnych intelektualnie, negatywnych odpowie-
dzi byto 75,9%. Minusy wspdlnej edukacji ze zdrowymi dzie¢mi to niski poziom akcepta-
cji rowiesnikow, przemoc szkolna wobec uczniéw z niepetnosprawnosciami, odrzucenie
przez grupe rowiesnicza, brak jakichkolwiek korzysci dla uczniéw niepelnosprawnych
(Dudzinska 2009 za: Lejzerowicz 2016).

Odrzucenie wystepuje juz w grupie przedszkolnej, gdy dziecko jest pigtnowane jako
inne (Lejzerowicz, Ksigzkiewicz 2012; Fidelus 2006). Male dzieci odruchowo reaguja na
odmiennos¢ i potrzebuja prostego wytlumaczenia, dlaczego ktos jest inny. Czesto takie-
go wyjasnienia brakuje, a w wyniku odmiennosci pojawia si¢ lek i niepewnos¢. Nieraz
nauczyciele nieSwiadomie doceniajg dzieci tadniejsze i zadbane, a te z niepetnospraw-
no$ciami czujg si¢ wtedy gorzej traktowane. W gruncie rzeczy osoby niepelnosprawne
s3 samotne nawet bedac w grupie, nie uczestniczag we wspolnych grach i rozmowach,
co wplywa na budowanie tozsamosci i rosngce poczucie osamotnienia. Trafne wiec jest
stwierdzenie Magdaleny Lejzerowicz (2016), ze po szkole integracyjnej ludzie miodzi
z niepelnosprawnosciami ,,nigdzie nie czuja si¢ u siebie”.

W tym kontekscie warto przytoczy¢ badanie Hanny Zuraw (2008: 146-147), z kt6-
rego wynika, ze wigkszo$¢ absolwentéw szkét specjalnych (80%) ma przyjaciol niepet-
nosprawnych, natomiast niepelnosprawni absolwenci szkdt masowych majacy takich
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przyjaciot stanowig juz tylko 37%. Jak zauwaza autorka, ,(e)dukacja w szkole masowe;
sytuowala czlowieka w kategorii bytu medialnego na pograniczu dwoch $wiatéw. Bra-
kowalo mu zakorzenienia w okreslonym kregu spotecznym. Przejsciowo doswiadczal
samotnosci i wyobcowania. [...] Osoby te zazwyczaj przez jaki$ czas bronily si¢ przed
wejsciem do $wiata niepelnosprawnych [...]” (tamze: 147).

Coraz wigcej 0sob niepetnosprawnych dostaje sie na studia wyzsze i konczy je. W 1998 r.
bylo ich zaledwie 826 w calej Polsce (0,08% ogoétu studiujacych), a w 2013 r. juz 31 613
(1,88%; Garbat, Paszkowicz 2015). Najliczniej wystepujaca grupa sa studenci z dysfunk-
cja narzadu ruchu, nastepnie osoby niewidome i niedowidzace, osoby niestyszace i stabo-
styszace, z innymi niepelnosprawnosciami, w tym kardiologicznymi, diabetologicznymi,
epileptycy. Studiujg tez osoby z chorobami psychicznymi (schizofrenia, nerwica natrectw,
anoreksja, bulimia, stany lekowe; tamze) i jest ich coraz wigcej. Nalezy dodac, ze mozliwo$¢
studiowania stanowi istotne zniesienie bariery dla wielu 0osdb niepetnosprawnych chcacych
rozwija¢ wiedze, przebywac z innymi w tym samym wieku, a przede wszystkim dazacych
do usamodzielnienia si¢ (Kumaniecka-Wisniewska, Zakrzewska-Manterys 2014).

Magdalena Szpunar (2010) cytuje wyniki badania, w ktérym niepelnosprawni respon-
denci deklarowali, ze niemal zawsze mogli liczy¢ na pomoc kolegow i kolezanek ze studiow
(90%), a wyktadowcy byli Zyczliwi i chetni do pomocy (85%). Az 70% spo$réd badanych
stwierdzilo, ze wykladowcy nie traktujg inaczej studentéw pelnosprawnych i niepetno-
sprawnych, ale 20% wyrazilo opinie, Ze mozna bylo dostrzec réznice w traktowaniu obu
grup studentéw. Co piaty respondent twierdzil, ze musi udowadnia¢ wyktadowcy, iz po-
trafi by¢ tak samo dobry jak jego sprawny kolega (20%), 5% ankietowanych bylo zdania, ze
niepelnosprawni moga liczy¢ na wieksze ulgi, taki sam odsetek badanych wyrazit opinie,
ze niepelnosprawny student oprocz litosci nie moze liczy¢ na inne ulgi. Jeden z respon-
dentéw zwrdcil uwage, ze stosunek wyktadowcow do 0séb niepetnosprawnych jest bardzo
zroznicowany: ,,bywa rdznie, niektdrzy wykladowcy oferuja ulgi, inni sg niezadowoleni
z komplikacji”. Niestety zdarzajq si¢ takze wykladowcy, ktorzy zdajg sie nie rozumie¢ po-
trzeb 0s6b niepelnosprawnych: ,,pojedynczy wykladowcy nie pozwalali na powiekszanie
wyswietlanych slajdéw, wiec w sytuacji potrzeby przepisania wyjatkowo waznej tabelki
(z reguly nie przepisuje slajdéw) prositam o pomoc lub notatki kolezanke [...]. Czes¢ wy-
ktadowcow nie zgadzala si¢ na powigkszenie slajdow. Zdarzali sie (pojedyncze przypadki,
ale jednak) profesorowie wyrazajacy nieprzyjemne komentarze o niepetnosprawnosci”
(E-Mentor 2010, wydanie internetowe).

Badani pracownicy szkdt wyzszych na ogoét wyrazaja akceptacje dla oséb z niepetno-
sprawno$ciami i przyznaja, ze sa one ,tacy sami jak my”. Ewa Gorczycka i Tatiana Ka-
nasz (2014) zauwazajg, ze tego typu deklaracje sg za chwile zastepowane sagdami z nimi

. sprzecznymi, w ktorych wymienia si¢ szereg odmiennosci w postrzeganiu nie-normalnej
czy nieradzacej sobie osoby. Zdrowi u§wiadamiaja sobie te odmiennosci, natomiast dekla-
racja o ,takich samych” ma prezentowac ich jako tolerancyjnych i gotowych do pomocy.

Nieche¢ zdrowych do niepelnosprawnych okazywana jest dos¢ rzadko, a jesli wystepu-
je, to w specyficznych okolicznosciach, ktdre opisuje nizej. Interesujace, ze to samo doty-
czy niepetnosprawnych, ktorzy wolg stykac sie raczej z pelnosprawnymi i stosujg wyrafi-
nowane sposoby, aby nie przebywac z innymi niepetnosprawnymi (Fidelus 2006). Réznica
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polega na tym, ze niepelnosprawni stanowig zazwyczaj mniejszos¢. Metoda szkoél spe-
cjalnych i cze$ciowo integracyjnych polega na sztucznej izolacji oséb niepelnosprawnych.
Bariery i wykluczenie spoteczne powstaja bardzo tatwo przez uprzedzenia i stereotypy.

PROBLEM I METODA BADANIA

Celem badania jest opis stygmatyzacji jednostek ze specyficznymi niepelnosprawnoscia-
mi przez grupy spoleczne w szkole i na uczelni. Przedmiotem zainteresowania s3 dwa
studia przypadkow. Pierwsze opisuje interakcje podczas zebran szkolnych w grupie ro-
dzicow chcgcych wyrzuci¢ z klasy ucznia z ADHD. W drugim studium mamy opis reak-
cji grupy studenckiej na nieaprobowane zachowania kolezanki. W pierwszym przypad-
ku badanie nie dotyczy bezposrednio samego ucznia, lecz reakcji rodzicéw na diagnoze
i agresje, zas w drugim obserwacje skupiaja si¢ juz na interakcjach studentki z grupa.

Podstawowa metoda badawczg jest obserwacja bezposrednia, niejawna. Wychodze
z zalozenia, ze grupa stanowi pewna dynamiczna calo$¢, a przynaleznos¢ do niej jest uwa-
runkowana $wiadomoscig celéw jej cztonkow i spelnianiem oczekiwanych norm. Czton-
kowie grupy naznaczaja dewianta werbalnie i niewerbalnie, odsuwajac si¢ i pozostawiajac
go w oddaleniu. Dlatego w analizie zachowania grupy biore pod uwage podejscie struk-
turalne, nie zapominajac wszakze o badaniu interakcji (etykiet). Jak pisze Jacek Szmatka
(2007), im bardziej spdjna grupa, tym szybciej odrzuca dewiantéw. Ale nie zawsze tak jest,
gdyz mamy do czynienia z réznymi zaleznosciami i podgrupami: rodzicéw, studentow,
nauczycieli i dyrekcji, a takze podgrupami nauczycieli. W badaniu uwzgledniam zréz-
nicowane postawy i zachowania przejawiane przez czlonkéw grup/podgrup. Oprécz ob-
serwacji zbieralem opinie po zebraniach i zajeciach, na ktére juz w bezposredni sposéb
grupa nie oddziatuje. Tym niemniej sadzg, ze przynaleznos¢ i ,,bycie w grupie” warunkuje
i wzmacnia wyrazanie silnych przekonan indywidualnych za ,,interesem” wlasnego dziec-
ka, ktdre jest zagrozone agresja outsidera (Simmel 1975; Moreno 1943; za: Szmatka 2007).

Kryterium doboru préby byl problem niepelnosprawnosci w szkole sposréd innych
probleméw wychowawczych. Na uczelni osobiscie nie spotkalem sie z innymi problema-
mi odrzucenia jednostki poza tym, ktéry dobrze poznalem i postanowilem opisa¢. Moim
celem byly w miare dokladne opisy sytuacji na tle grupy, dlatego przedstawiam je w po-
staci studiow przypadkow (Silverman 2008); tutaj z koniecznosci sg one krotkie i wy-
rywkowe. Uczestniczac w zebraniach w réznych szkotach, obserwowalem zachowania
rodzicow, ktdrzy atakowali nawet niewinne dzieci z ,,patologii’, nie proponujac pomocy
wychowaweczej, lecz natychmiastowe wyrzucenie ze szkoty. W przypadku dziecka upo-
sledzonego jedynym adresem jest wtedy szkola specjalna. Dlatego sposrod kilku sytuaciji
wybratem do opisu te, gdzie ofiarg byt uczen z diagnoza ADHD (z ang. nadpobudliwos¢
psychoruchowa z deficytem uwagi).

Opisane zachowania w instytucji edukacyjnej sa typowe i nie warto byloby si¢ nimi
zajmowac, gdyby nie wspomniane modele niepelnosprawnosci oraz chec¢ ich opisu. Pro-
blem niepelnosprawnosci i uposledzen rodzi bowiem réznego rodzaju konflikty w tonie
grup szkolnych i uczelnianych, mimo ze niepelnosprawni spotykaja si¢ na ogoét z pomoca
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i zrozumieniem. Pomoc dla stabszych (,,obcych”) wcale nie musi by¢ spoteczng norma,
gdy istnieje jakiekolwiek zagrozenie w grupie, w ktorej przebywa ,,moje” zdrowe dziecko.
Podobny mechanizm dziala w obliczu zagrozenia intereséw indywidualnych na uczelni
lub w jakiejkolwiek innej instytucji, ale nie mozna o nie walczy¢ samemu, tylko w grupie.
Niektore zachowania i interakcje mozna tlumaczy¢ dzialaniem grupy wiasnej i obcej,
gdzie chorzy to obcy. Cze$¢ rodzicdw argumentuje bowiem, ze nauczyciel poswigca zbyt
wiele czasu jednemu choremu dziecku, a brakuje go przy pozostatych, bo przeciez ,,moje”
(zdrowe) dziecko przygotowuje si¢ do egzaminow do lepszej szkoty.

Trzy lata pozniej (2017 r.) prowadzilem zajecia w uczelni wyzszej, gdzie sytuacja byta
nieco inna, gdyz z odrzucaniem osoby niepelnosprawnej spotkalem sie¢ w grupie stu-
denckiej. W tym przypadku to ja bylem nauczycielem. Ta obserwacja trwala przez jeden
semestr, czyli okolo pig¢ miesiecy, natomiast sytuacja w szkole byta badana dwa miesiace,
mimo Ze na zebrania uczgszczalem dluzej, ale ,,problem” ucznia pojawil si¢ dopiero po
trzech latach nauki.

W badaniu korzystam z niezaleznie sporzadzanych notatek z réznych wydarzen co-
dziennych, a takze z pism urzedowych oraz emaili. Badanie przypadku w szkole wzbo-
gacitem rozmowami z moja dziesigcioletnig wowczas corka, ojcem ucznia, z innymi ro-
dzicami, ponadto wykorzystalem wspomniane materialy pisane, emaile z forum grupy
dyskusyjnej rodzicow i pisma do dyrekcji szkoty. Studium przypadku z uczelni wspieram
rozmowami ze studentami, z wykladowcami i innymi pracownikami, a takze emailami
i rozmowami telefonicznymi, ktére od razu notowatem. Wiekszos¢ materialéw zostata
opisana przeze mnie w notatkach jeszcze w czasie wydarzen, ale nie nagrywatem roz-
mow, bo nie uwazalem ich wtedy za istotne do celéw badawczych.

Uczestnictwo w wydarzeniach pozwolilo mi na obserwacje fenomenologiczng w sen-
sie zebrania réznych doswiadczen osobistych, swoistego konstruowania i definiowania
zdarzen z perspektywy czasu. Wystepuje tutaj proces odtwarzania biografii badacza i po-
rzadkowania roél nauczyciela i rodzica (przydatne jest tu pojecie autodefinicji), a takze
konfrontowania si¢ z grupa obserwowang i zdarzeniami. Jednoczesnie wynika stad pro-
blem oderwania si¢ od przedmiotu badania i zajecia obiektywnego stanowiska, zwlaszcza
ze moja rola wymagala nieraz opowiedzenia si¢ i zajmowania okreslonego stanowiska, co
miato wplyw na wydarzenia. W tym kontekscie warto podkresli¢ istotne miejsce badan
w dzialaniu (action research), ktérych prekursorem byt Kurt Lewin (Cervinkow4 2012).
Opowiadal si¢ on za interwencja w dzialania grupy badanej, zwlaszcza kiedy jest ona
w procesie uczenia si¢ nowych zachowan. W latach 40. i 50. ubieglego wieku prowadzit
badania z pracownikami socjalnymi, z mtodymi matkami po porodzie lub wlasnie z nie-
pelnosprawnymi. Badacz nie moze by¢ wtedy jedynie biernym obserwatorem sytuacji,

. lecz zdaniem Lewina winien interweniowaé w procesy badane na rzecz zmiany spolecz-
nej. Badania w dzialaniu sg popularne w edukacji oraz w psychologii rehabilitacji oséb
z niepelnosprawnos$ciami (Kowalik 2007).

Opisywane osoby maja zmienione imiona. Nie podaj¢ nazwy uczelni — miejsca obser-
wagji, ktora i tak jest znana z przychylnego nastawienia do studentéw niepetnospraw-
nych, co potwierdzajg prowadzone tam badania zaréwno wérdd studentow, jak i kadry
akademickiej.
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PRZYPADEK I - UCZEN Z ADHD

Na zebraniu rodzicéw w szkole mojej corki (wtedy w trzeciej klasie) powstal problem
pobicia lub fizycznego szturchniecia, co trudno bylo rozstrzygna¢, jednego ucznia — Le-
ona przez drugiego — Piotrka. U Piotrka zdiagnozowano ADHD. Sytuacja miala miejsce
w czasie przedluzajacej si¢ nieobecnosci nauczycielki w szkole. Jest to o tyle istotne, gdyz
dziecko z ADHD musi mie¢ stalego opiekuna, nauczyciela lub wychowawce, ktéry wie
o nim wszystko i jednoczesnie sprawuje nad nim kontrole (Skibska 2013). Ojciec ucznia
przyznal, ze zachowanie to wyniklo z pominiecia dawki leku ostabiajacego nadpobudli-
wos¢. Wiadomos¢ te wykorzystala matka poszkodowanego, zadajac wyrzucenia ,,agre-
sora” ze szkoly. W pdzniejszym pismie do dyrekeji przekonywata, ze Piotrek ,,bit i kopal
nauczycieli’, o czym mialy donosi¢ dzieci (z pisma). Jej syn byl szkolnym prymusem
wygrywajacym konkursy i olimpiady, ona sama angazowala si¢ w rézne inicjatywy dla
klasy i szkoty.

Wychowawczyni klasy i wicedyrektorka szkoly zorganizowaly dwa zebrania rodzicow
w celu rozwigzania konfliktu. Szkofa, ktéra nie miata statusu integracyjnego, stala na
stanowisku pozostawienia ,winowajcy”. Na zebraniu nikt nie uja! si¢ za rodzicami ucznia
z ADHD, poza mna i dyrektorka (na drugim zebraniu wychowawczyni znowu nie byto
z powodu choroby). Na forum internetowym jeszcze kilka 0séb poparlo inicjatywe po-
zostawienia Piotrka w klasie, ale na zebraniu osoby te milczaty. W ten sposob opowiadaty
sie one za usuni¢ciem ucznia. By¢ moze obawiano si¢, aby czyjes dziecko nie padto ofiarg
nastepnej szkolnej bitwy.

Dyrektorka pelnita role mediatorki, przypominajagc wole pozostawienia chlopca
w szkole. Matka prymusa miala dwdch zwolennikéw, ktorzy wspotpracowali z nig przy
réznych inicjatywach klasowych. Przypomnijmy, ze akcja wyrzucania ucznia odbywata
sie pod nieobecno$¢ chorej wychowawczyni, ktéra miata duze powazanie wéréd rodzi-
cow i byla lubiana przez dzieci. Jednak dzieci byly co najmniej zaskoczone rozwojem
sytuacji, o czym wiedzialem od corki.

Na zebraniu poprosilem o szanse dla Piotrka, u ktérego by¢ moze da si¢ jakos$ opa-
nowa¢ zachowania nadpobudliwe. W ten sposdb chciatem rozbi¢ jednomyslnos¢ grupy.
Po zalagodzeniu sprawy jego ojciec zobowigzat si¢ do systematycznego podawania lekow
i uczestnictwa w wydarzeniach klasowych jako opiekun dzieci i jednocze$nie nadzorca
poczynan syna.

W jaki$ czas potem zorganizowano ponowng akcje wyrzucenia Piotrka ze szkoty. Mat-
ka Leona napisala list do dyrekeji, rozsylajac go wérdd rodzicéw celem zebrania podpisow.
Pominieto mnie w tej akcji, bo bytem przeciw. Materialy otrzymalem emailem juz po roz-
mowie u dyrektora szkoty. List podpisalo nie mniej niz dwie trzecie rodzicéw. Potem oka-
zalo sig, Ze nie bylo to jedyne pismo. Moja cérka mowita, ze cho¢ Piotrek byl ruchliwy, to
nikogo nie bil. Natomiast wigksze problemy sprawial Leon, ale uchodzito mu to bezkarnie.

W wyniku przykrych sytuacji ojciec Piotrka sam przenidst go do innej szkoty. Nad-
pobudliwos¢ ucznia wzrosta w wyniku diuzszej nieobecnosci wychowawczyni, ktora ra-
dzila sobie dotad z sytuacja wychowawczg. Postepowanie z dzieckiem z ADHD wymaga
konsekwencji od nauczyciela, ktéry musi kontrolowaé sytuacje i okazywac cierpliwos¢.
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Przez trzy lata system ten sprawdzal si¢, gdyz nie bylo skarg rodzicow. Gdy chlopiec
utracil systematyczng kontrole, inny nauczyciel nie potrafil opanowac¢ sytuacji wedlug
wytycznych indywidualnego postepowania oraz rozpoznan specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych (Skibska 2013). Co ciekawe, dwa lata pdzniej szkole opuscil takze Leon w wyniku
konfliktu matki z dyrekcja.

PRZYPADEK II - STUDENTKA ,,UPOSLEDZONA UMYSEOWO”

W szkolach wyzszych sa biura do spraw osob niepetnosprawnych, do ktdérych zglasza-
ja sie studenci zwykle z orzeczeniem lekarskim. Jednak sa i tacy, ktorzy ukrywajg nie-
pelnosprawnos¢ lub zaniedbuja sprawy zdrowotne, a by¢ moze i tacy, ktorzy nie dbaja
o kwestie socjalne. Przypadek Ali jest wlasnie tego rodzaju, nie wiadomo bowiem, jakie
ma schorzenie, nikt tez nie zadal jej takiego pytania. Ala jest osobg niedostyszaca i prze-
jawia inne tzw. zaburzenia zachowania, trudne do zdefiniowania. Zawsze siedzi sama
w pierwszej fawce. Na zajeciach jest aktywna i podaje trafne odpowiedzi, méwi cicho,
szybko, ale niewyraznie. Studenci okreslajg ja jako uposledzona umystowo, ale zeby miec¢
taka etykietke, nie trzeba diagnozy lekarskiej ani psychologicznej, wystarczag odmienne
zachowania od akceptowanych. Dlatego omijajg ja, a kiedy ona chce do kogos podejs¢,
usuwajg sie lub przesiadaja. Ma jedna kolezanke, ktora rozmawia z nig czasami. Z trud-
noscia zdaje egzaminy; czes¢ wyktadowcow nie akceptuje jej. Przed zajeciami Ala jest
odpytywana i wySmiewana przez kolezanki. W grupie ¢wiczeniowej jest jeden chiopak,
ktéry na ogol nie bierze udzialu w dyskusjach.

Sytuacja Ali zaniepokoila mnie, gdy nikt w czasie zaje¢ nie chcial przyjac¢ jej do grupy
projektowej. Kiedy spytalem o powdd, studenci powiedzieli, Ze panuje niesprawiedliwo$¢,
bo wykladowcy stawiajg jej naciggane oceny z litosci, zaliczaja ,,za nic”. W zwigzku z tym
oni nie chcg, aby byla z nimi na roku. Jest to opinia trzech dominujacych oséb, gdy reszta
grupy milczy i nikt nie wyraza zdania odrebnego. Gdy spytalem, co proponuja dalej, stu-
dentki odpowiedzialy, ze ,,s3 zaklady specjalne’, co z nig zrobi¢, a na pytanie co takiego,
jedna z nich odpowiedziala: ,,Zabi¢”. Dzialo sie to juz w chwili, gdy Ala zdata sobie sprawe
z braku akceptacji, wybiegla z sali, a dalsza dyskusja odbywala sie bez niej. Miatem dwie
takie dyskusje ze studentami, po ktorych jedna lub dwie osoby przychodzity i przepraszaty
za niewlasciwe zachowanie swoje lub calej grupy. Wczesniej te osoby nie odzywaly sie.
Jeszcze inna studentka wyrazala duze zaniepokojenie sytuacjg, poniewaz jest przyjaciotka
Ali. Jak juz wspomniatem, nikt nie wyrazal takich opinii podczas dyskusji na zajeciach.

Od wykladowcow dowiedzialem sie, ze Ala stosuje ,,szantaz emocjonalny”, uniki i na-

. ciski, aby podwyzszy¢ oceny. Niektdrzy maja dos¢ tej sytuacji i w efekcie postawiono
jej kilka stopni niedostatecznych (notatka z rozmowy). W rezultacie miala nie zaliczy¢
roku. Inni wyktadowcy rzeczywiscie wystawiali pono¢ oceny pozytywne ,,z litosci”. Po
mojej rozmowie i interwencji na wydziale z powodu problemu ze studentami, ktorzy
nie chcieli wspotpracowac ze studentka, zaczeto opracowywac strategie postepowania.
Zanotowalem jeszcze charakterystyczny przyktad, kiedy studentki powiedzialy, ze ,,pani
prodziekan pozwolifa nam na to, ze nie musimy wspoétpracowac z nig w grupie” (z notat-

250

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



ki). Odnosilo si¢ to miedzy innymi do moich zaje¢. Wydaje sig, ze Ala wymagata jakiegos
specjalnego podejscia, zrozumienia. Z relacji studentow wiem, Ze studia licencjackie za-
konczyta z dyplomem.

PODSUMOWANIE

Na podstawie obserwacji stawiam pig¢ wnioskow. Po pierwsze, dominujacy czlonkowie
grupy odrzucajg jednostke, ktora nie spelnia okreslonych norm zachowania. Podstawa
odrzucenia jest norma zdrowotna, potwierdzona medyczng diagnoza. Niespelnianie
tych norm, czyli dewiacje (ADHD) s3 tu wystarczajacymi powodami. Nie proponuje
sie pomocy dla chorego ani zrozumienia (dewianta), bo jego agresja jest sygnatem do
reakcji grupy. Podobny mechanizm, ale bez agresji, wystepuje wobec ,,uposledzone;j”
studentki.

Po drugie, w obserwowanych grupach wystepuje hierarchia pozycji i rol (w grupie
studenckiej i w grupie rodzicéw). Osoba o odmiennym zachowaniu, bez wzgledu na to,
jak jest poszkodowana przez los, jest ustawiana najnizej w hierarchii i pozbawiana przy-
wilejow przez etykietowanie oraz odrzucenie. Mozna sadzié, ze dzieje si¢ tak bez wzgle-
du na oficjalnie wyznawane wartosci i normy spolfeczne, gdyz grupa wobec zagrozenia
wewnetrznego przyjmuje wlasne normy. Co wigcej, nauczyciel (lub dyrektor) traci status
autorytetu, o ile mial go do tej pory, a staje sie poniekad wrogiem, jesli stara si¢ zajmowac
przeciwne stanowisko do dominujgcego (chodzi o nauczyciela bronigcego osoby z nie-
pelnosprawnoscig, czyli w innym ujeciu — broni dewianta).

Po trzecie, pewna czg¢$¢ nauczycieli i os6b uchodzacych dotad za pomagajace stabszym
zajmuje inne stanowisko pod wplywem nagtego zwrotu sytuacji. Uznany status spoteczny
pozwala im na zmiane stanowiska wobec niepelnosprawnosci, gdyz w danym momencie
zagraza to celom i spdjnosci grupy (studenckiej, nauczycielskiej) oraz ogdlnie pojetym
interesom jednostek zdrowych, migedzy ktérymi réwniez oni si¢ sytuuja (jednym z in-
teresow jest ,sprawiedliwe ocenianie bez ulg”). Nalezy doda¢, ze postawa taka znajduje
uznanie. Ale kwestie moralne schodzg na dalszy plan (sa uniewazniane), a zajmowane
stanowiska nie majg charakteru wychowawczego, gdyz nie zostaja zatatwione potrzeby
jednostki odrzucane;j.

Po czwarte, jednostki (studenci, rodzice) oceniajace sytuacje inaczej niz dominujacy
przywodcy grupy, zadajacy odrzucenia dewianta, zazwyczaj milcza. Swoje zdanie wy-
razajg jedynie po zajeciach lub zebraniu rodzicow albo droga elektroniczng. Osoby te
zajmujg niejako nizsze pozycje w hierarchii grupy niz te podejmujace decyzje; obawiaja
sie one o opini¢ wlasng i utrzymanie pozycji. Jest to wyraz konformizmu i myslenia gru-
powego.

Po piate, ostatnia kwestia odnosi si¢ do sprawy plci. Uwidocznia si¢ ona wyraznie
w przypadku studentki, ktora dyskryminowaly kolezanki. Jak pisza Barnes i Mercer
(2008), uposledzenie kobiet jest gorsze niz mezczyzn, gdyz nawet feminizm stawia na
»silne, kompetentne i atrakcyjne ikony kobiecosci”, niepetnosprawne kobiety przedsta-
wia natomiast jako ,,bierne ofiary” (Barnes, Mercer 2008: 73).
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Wigkszos¢ tych wnioskdw ma psychologiczny charakter i odbiega od podejs¢ inte-
rakcyjnych. Ale nie wykluczaja naznaczania, s3 wynikiem rozwazan nad zachowaniami
grupowymi. Interpretacje te mozna opiera¢ na podejsciu strukturalnej dynamiki grupy
(Szmatka 2007). W tym nurcie szczegdlnie istotna jest zbieznos¢ wyjasniania zachowan
jednostek z rozumieniem grupy jako uktadu przestrzenno-czasowego (socjometria). We-
dlug Jacoba L. Morena jednostki jako atomy spoteczne wspoétdziatajg ze sobg na zasadzie
atrakcyjnosci lub odpychania, ewentualnie ambiwalencji. Dzialania te majg charakter
emocjonalny i dynamiczny (Moreno 1943 za: Szmatka 2007). Jak wiadomo, w socjolo-
gii nie okresla si¢ grupy jako zamknietej calosci, jest to raczej dynamiczna zbiorowos¢.
W nieco podobny sposéb definiuje grupe Znaniecki (1970), dodajac istotne elementy, jak
subiektywne poczucie ,my”, wartosci dzialania i w zwigzku z tym okreslenie, kto nalezy
do grupy, a kto nie.

Takie wyjasnienie nie wyczerpuje do konca naszych spostrzezen pochodzacych z ob-
serwacji. Dlatego na koniec, aby dopelni¢ opis, w ktérym z jednej strony wystepuje kon-
flikt, z drugiej za$ stygmatyzacja pod wplywem etykietowania, ale nie dochodzi do wyrzu-
cenia ,outsiderow” przez instytucje edukacyjne/szkole wyzsza, sprobujmy jeszcze jednej
interpretacji. Laczy si¢ ona z teoria konfliktu spotecznego Lewisa A. Cosera (2009), ktora
stwierdza, ze konflikt spaja grupe spoteczng poprzez weryfikacje celow i uporzadkowanie
norm wewnetrznych. W wyniku takiej weryfikacji nieraz jednostka uznana za outsidera
musi opusci¢ grupe. W przypadku klasy szkolnej w wyniku nacisku wycofat si¢ ojciec
ucznia (przenoszac syna do innej szkoly), a nastepnie w wyniku konfliktéw z dyrekcja
usunieta zostala matka wraz z synem, gdyz sama wchodzita w konflikty. Stala si¢ outsi-
derka i w rezultacie nikt jej nie pomdgt. Konflikt na uczelni w roli outsiderki stawiat stu-
dentke uznang za dewiantke. Za takg uznala ja czes¢ wyktadowcow, ktdrzy sadzili, ze nie
zda egzamindéw poprawkowych i tg drogg zostanie wydalona z uczelni. Tak sie nie stato,
bo dzialal tez system norm i kodeks wychowawczy, w mysl ktérego uczelnia powinna da-
wa¢ przyktad pomocy stabszym mimo zaistnialych trudnosci. Podobny kodeks dziatal tez
w szkole podstawowej, bo dyrekcja do konca nie zgadzala si¢ na wyrzucenie ucznia. Tak
wigc uczen i studentka nie zostali wyrzuceni przez oficjalne instytucje, ale opisane procesy
stygmatyzacji i dyskryminacji grupowej dziataly réwnie mocno w obu przypadkach.
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Streszczenie

Z roku na rok rosnie liczba badan i publikacji po$wieconych rozmaitym kwestiom zwiazanym
z niepelnosprawnoscia oraz opracowan podejmujacych tematyke starosci i starzenia si¢ spote-
czenstwa. Wcigz jednak niewiele prac i badan skupia si¢ na specyficznych problemach niepet-
nosprawnych senioréw. W artykule podjeto probe zoperacjonalizowania pojecia starszej osoby
z niepelnosprawnoscig, ze szczegdlnym uwzglednieniem definicji niepelnosprawnosci zapropo-
nowanej przez WHO i definicji osoby niepelnosprawnej przyjetej przez ONZ. Przedstawiono kry-
teria wyznaczajgce tzw. progi starosci, a takze dokonano przegladu kryterium wieku stosowanego
w badaniach spolecznych i statystycznych oraz w oficjalnych dokumentach i aktach prawnych,
dotyczacych polityki senioralnej. Zwrdcono uwage na rézne aspekty zwigzane z definiowaniem
pojecia niepetnosprawnosci i ,,0s6b niepetnosprawnych” Przedstawiono kryteria stosowane w ba-
daniach dedykowanych tej grupie osdb oraz opracowaniach GUS. Na zakoniczenie zaprezentowa-
ne zostalo poréwnanie statystyk okreslajacych populacje niepelnosprawnych senioréw w zalezno-
$ci od przyjetego kryterium niepetlnosprawnosci.

Stowa kluczowe
niepetnosprawnos$¢, staro$¢, osoba niepelnosprawna, osoba starsza, niepelnosprawny senior.

Wciqgu ostatniej dekady przeprowadzono w Polsce wiele badan dotyczacych réz-

nych aspektéw zjawiska niepelnosprawnosci. Powstalo réwniez wiele publikacji
naukowych poswieconych osobom niepetnosprawnym i polityce wobec niepetnospraw-
nosci. Podstawowymi podejmowanymi w nich tematami sg kwestie zatrudnienia i akty-
wizacji zawodowej, rehabilitacji oraz edukacji dzieci z niepelnosprawnosciami. Z roku
na rok roénie takze liczba opracowan podejmujacych tematyke staroéci i starzenia sie
spoleczenstwa oraz badan z tego zakresu. W centrum uwagi znajduja si¢ zagadnienia
zwigzane ze zdrowiem i opieka nad osobami niesamodzielnymi. Wcigz jednak niewiele
prac i badan skupia si¢ na specyficznych problemach starzejacych si¢ 0séb z niepetno-
sprawno$ciami oraz osob, ktére staly sie niepelnosprawne w wyniku procesu starzenia
sie lub z innych przyczyn, ale w okresie starosci.

Podczas jednej z konferencji naukowych, poswieconych zagadnieniom niepetnospraw-
nosci prelegentka przedstawita dosy¢ kontrowersyjny poglad: ,,uczestnikami tego badania
potrzeb byli gléwnie seniorzy, a wigc nie prawdziwi niepelnosprawni”. Taka interpretacja
mogla wynika¢ z dwdch przestanek. Po pierwsze z faktu, iz nie byly to osoby w wieku ak-
tywnosci zawodowej, czyli w okresie, kiedy potrzeby dotycza najszerszego spektrum dzia-
talnosci i najwiekszej liczby petnionych rél spolecznych. Drugim zrédlem tego sformuto-
wania mogl by¢ fakt, ze polityka wobec 0s6b niepetnosprawnych koncentruje si¢ na okresie
od urodzenia do przekroczenia formalnej granicy wieku aktywnosci zawodowej. Od tego
momentu osoby z niepetnosprawnos$ciami zaczyna obejmowac polityka senioralna.

. Powstaje w zwigzku z tym metodologiczne zagadnienie, jak definiowa¢ grupe ,,niepel-
nosprawnych senior6w” i jakie kryteria przyjmowac dla badan spotecznych dotyczacych
tej grupy. Rodzi si¢ pytanie: jaka przyjmowac dolng granice wieku i ktérg definicja nie-
pelnosprawnodci sie kierowac. Zwlaszcza ze stosowanie réznych progéw starosci i zroz-
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nicowane definiowanie 0s6b ,,niepelnosprawnych” ogranicza mozliwosci poréwnywania
danych w meta-analizach.

STAROSC

Jak zauwaza Barbara Szatur-Jaworska (2000: 22) ,,ple¢ i wiek sa podstawowymi wyznacz-
nikami egzystencji czlowieka. Na tym biologicznym podtozu spoleczenstwa wytwarza-
ja podzialy, podkreslajace przynaleznos¢ do réznych grup wieku i przezywanie réznych
faz zycia. Podzialy te s3 wytworem historycznie zmiennych czynnikéw ekonomicznych,
kulturowych, spotecznych i politycznych” O ile kryterium plci nie budzi watpliwosci, to
kryterium wieku i jego zwigzek z fazg Zycia nie sg juz tak jednoznaczne. W badaniach i li-
teraturze przedmiotu spotyka si¢ rozne kryteria wieku wyznaczajace tzw. progi starosci.
W zaleznosci od dziedziny nauki moze to by¢ wiek biologiczny, psychologiczny lub psy-
chiczny, ekonomiczny, spoleczny, prawny (socjalny) lub kalendarzowy (demograficzny)
(Szatur-Jaworska 2000; Frackiewicz 2007). Kryteria biologiczne, psychologiczne i psy-
chiczne okreslane sa zmianami w funkcjonowaniu organizmu oraz poziomem sprawnosci
fizycznej i umystowej, m.in poprzez testy sprawnosciowe. Wiek ekonomiczny, okreslany
réwniez mianem produkcyjnego, uzalezniony jest od momentu zakonczenia aktywnosci
zawodowej. Kryterium spoleczne wyznaczaja pelnione role spoteczne i przyjmowane po-
stawy. Prog staroéci typu prawnego, zwanego rowniez socjalnym, wyznaczany jest przez
granice wieku poprodukcyjnego i mozliwo$¢ korzystania z uprawnien emerytalnych.

Zgodnie ze stownikowg definicjg staro$¢ to ,,nieunikniony efekt starzenia si¢, w kto-
rym procesy biologiczne, psychiczne i spoteczne zaczynajg oddziatywa¢ wzgledem sie-
bie synergetycznie, prowadzac do naruszenia rownowagi biologicznej i psychicznej bez
mozliwosci przeciwdzialania temu, czyli jest to koncowy okres procesu starzenia si¢”
(Zych 2001: 202). Adam Zych zwraca uwagg, ze staros$¢ jako okres zycia, ktéry nastepuje
po wieku dojrzalym, to pojecie statyczne. Podczas gdy starzenie sie¢ jest procesem, czyli
zjawiskiem dynamicznym.

W badaniach najczesciej stosowane jest kryterium chronologiczne, czyli wiek kalen-
darzowy zwany réwniez demograficznym, wyznaczany liczbg przezytych lat. Wydawac
by sie mogtlo, ze jest to najbardziej obiektywne kryterium, jednak tu réwniez nie ma
zgodnosci co do dolnej granicy, od ktérej zaczyna si¢ staro$¢. Zwlaszcza ze ludzie co-
raz dluzej zyja i poszczegolne fazy zycia ulegaja zmianom. Niektdrzy badacze uwazaja,
ze granicznym wiekiem starosci jest 70 lub nawet 75 lat. Przykladowo, Dennis Bromley
(1969) w zarysie cyklu zycia cztowieka wyodrebnit rozpoczynajacy sie¢ w 70. roku Zycia
»wiek starczy”, charakteryzujacy si¢ zaleznoscia, pelnym wycofaniem si¢ z aktywnego
zycia oraz niewydolnoscig fizyczng i umystowa. Lata 65-69 nazwal okresem ,,przejscia
na emeryture’, a poprzedzajaca je dekade — ,,okresem przed wycofywaniem si¢ z pracy”.
Natomiast James E. Birren (1964) zaproponowal podziat zycia, w ktérym wyrdznit ,,sta-
ro$¢” rozpoczynajacy si¢ w wieku 75 lat oraz ,,p6zng dojrzalos¢” obejmujaca lata 50-74.
Podobnie dla Edwarda Rosseta (Rosset 1978 za: Szatur-Jaworska 2000) — staro$¢ zaczyna
sie dopiero w wieku 75 lat, a lata 60-74 to ,wiek starszy”.
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Najczesciej jednak uznaje sie, ze staro$¢ rozpoczyna sie¢ w 60. lub 65. roku zycia i wy-
odrebnia kilka charakterystycznych etapow. Jozef Rembowski (1984) przywoluje klasy-
fikacje opracowang przez anatoma Adama Bochenka, ktéry wyrdznit ,lata starosci” po-
dzielone na trzy stopnie starzenia sie: I stopien — lata 60-70, II stopien — lata 70-80 i III
stopien - lata 80-90. Z kolei Kazimierz Dzienio (1974), na potrzeby analizy procesow
demograficznych, zdefiniowat cztery etapy:

— wiek starosci poczatkowej — 60-69 lat,

— wiek przej$ciowy miedzy staro$cia poczatkowq a wiekiem o ograniczonej sprawno-
$ci fizycznej i umystowej — 70-74 lata,

— wiek staro$ci zaawansowanej o ograniczonej sprawnosci fizycznej i umystowej - 75-
84 lata,

— wiek starosci niedoleznej — 85 i wiecej lat.

Dla odmiany, wg Marii Susulowskiej (1989: 5) staro$¢ rozpoczyna sie ,,okoto 65 roku
zycia”.

Natomiast Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization - WHO)
przyjmuje podzial na trzy zasadnicze etapy (za: Duda 2013):

- 60.-74. r.z. - wiek starzenia si¢, nazywany rdwniez wczesng staroscig lub III wie-
kiem,

- 75.-89. r.z. — wiek starczy, nazywany takze pdzng staro$cia (ang. old elderly),

-0d 90. r.z. - dlugowiecznos¢ — wieku, ktorego dozywaja tzw. dtugowieczni (ang. long-
Iife),
przy czym w ramach wczesnej starosci wyroznia si¢ jeszcze tzw. ,,mlodych-starych” (ang.
young-old, young elderly) — od 65. do 74. r.z., a w ramach pdznej starosci tzw. ,,starych-sta-
rych” (ang. old-old) powyzej 80. r.z. — ten okres nazywany jest rowniez sedziwg staroscig
lub IV wiekiem. WHO wyodrebnia takze wiek przedstarczy — od 45 do 59 lat.

Adam Zych (2001) zauwaza, ze czasami staro$¢ generalnie okresla sie jako ,,trzeci wiek
zycia” i wyroznia w nim wiek przejsciowy (lata 60-74), wiek podeszly — po 75. r.z. oraz
wiek ,,bardzo podeszly” po 90. r.z. Simone de Beauvoir (1996) réwniez wprowadzila roz-
rdznienie na trzeci i czwarty wiek, jednak nie uzalezniajac ich od liczby lat, ale od wieku
funkcjonalnego, czyli mozliwosci psychofizycznych oséb. Osoby starsze, ktére sg samo-
dzielne funkcjonalnie i niesamodzielne ekonomicznie s3 wg tej koncepcji w tzw. trze-
cim wieku, natomiast osoby niesamodzielne, zaréwno funkcjonalnie, jak i ekonomicznie
- w tzw. czwartym wieku.

Autorzy ,,Raportu na temat sytuacji osob starszych w Polsce” zwrocili uwage, ze ,w cig-
gu ostatnich 50 lat w Polsce, podobnie jak w wiekszosci krajow Europy Zachodniej, zre-
alizowano wiele badan dotyczacych zdrowotnych oraz spotecznych aspektow starzenia
sie ludnosci” (Btedowski i in. 2012: 46). Analizujac przykladowe, mozna zauwazy¢, ze
w badaniach grupy senioréw za dolng granice wieku przyjmuje si¢ zasadniczo 60 lub 65

. lat. Pierwsze badanie gerontologiczne, w ktorym Polska uczestniczyta w szerokim zakre-
sie, ,Potrzeby ludzi starszych i odpowiadajgce im potrzeby urzadzen spotecznych” zre-
alizowane w latach 1966-1967 r. przez zespdt Katedry Socjologii Pracy Szkoty Glownej
Planowania i Statystyki w Warszawie dotyczylo oséb w wieku 65 lat i wiecej (Piotrowski
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1973). Do takich samych wiekowo respondentéw skierowane byly ogélnopolskie badania
zrealizowane w 2000 r. przez Instytut Spraw Publicznych (Halik 2002) oraz badanie ,,Pol-
ska staros¢” Polskiego Towarzystwa Gerontologicznego (Synak 2002). Podobnie badanie
»Zakres i zasady wsparcia dla oséb starszych” przeprowadzone na zlecenie Rzecznika
Praw Obywatelskich w trzecim kwartale 2015 r. dotyczylo 0sdb powyzej 64. roku Zycia
(Blaszczak-Banasiak i in. 2016).

Z kolei najbardziej kompleksowe badanie, ktérego pierwsza edycja zostata zrealizo-
wana w latach 2007-2011 ,, Aspekty medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekono-
miczne starzenia si¢ ludzi w Polsce” (PolSenior), objeto osoby z tzw. przedpola staro-
$ci — w wieku 55-59 lat oraz osoby, ktore przekroczyly 65. rok zycia. Analiza dotyczyta
szesciu przedziatow wiekowych: 65-69, 70-74, 75-79, 80-84, 85-89 oraz 90 i wiecej lat
(Mossakowska, Szybalska, Btedowski 2012). W 2017 r. rozpoczeta sie druga edycja tego
badania, ktéra tym razem objeta osoby od 60. roku zycia (w siedmiu pigcioletnich prze-
dzialach wiekowych). Réwniez autorzy raportu tematycznego ,,Aktywno$¢ spoteczna
o0sob starszych w kontekscie percepcji Polakéow. Diagnoza Spoleczna 2013 zastosowa-
li ,najszersze podejscie, umozliwiajace identyfikacje najpelniejszego zakresu zagadnien
zwigzanych ze staro$cig” (Czapinski, Bledowski 2014: 7) i za moment poczatkowy staro-
$ci przyjeli wiek 60 lat. Ponadto wyrdznili 5 przedzialéw wieku badanych oséb: 60-64
lata, 65-69 lat, 70-74 lata i 75-79 lat (zaliczanych do III wieku) oraz 80 lat i wiecej (0sob
zaliczanych do IV wieku). Taki sam prég i podzial zostal przyjety w badaniu stanu i uwa-
runkowania aktywnosci ruchowej ludzi w starszym wieku w Polsce, zrealizowanym przy
okazji badania ,,budzetéow gospodarstw domowych” przez Gtéwny Urzad Statystyczny
(GUS) w 1987 r. (Lobozewicz 1991).

Inne kryterium wiekowe jest oczywiscie przyjmowane podczas realizacji badan, ktore
z racji zalozonego celu kierowane sa do wezszej grupy oséb, jak np. przeprowadzone
w 2000 i 2008 r. badania nad zespotem niesprawnosci oraz problemami opiekunczymi
ludzi w pdznej starosci w dwdch wybranych srodowiskach — miejskim i wiejskim — woje-
wodztwa podlaskiego. W tym przypadku badanie dotyczylo oséb w wieku 75 lat i wiecej
(Wojszel 2009).

Podobna sytuacja jak w badaniach spolecznych rysuje si¢ w statystykach. W bada-
niach GUS nt. sytuacji bytowej ludzi starszych, przeprowadzonych w 1985 i 1989 r.
uczestniczyly osoby majace 60 lat i wiecej. W opracowaniu ,,Sytuacja demograficzna
0s0b starszych i konsekwencje starzenia si¢ ludnosci Polski w §wietle prognozy na lata
2014-2050” Glowny Urzad Statystyczny jako metrykalny prog starosci przyjat wiek 65
lat (GUS 2014). Dwa lata pézniej, podczas opracowywania notatki na posiedzenie Sej-
mowej Komisji Polityki Senioralnej dotyczace ,,Informacji Ministra Zdrowia na temat
wplywu zmian demograficznych i starzenia si¢ spoteczenstwa na organizacje systemu
ochrony zdrowia i Narodowy Program Zdrowia” (w dniu 19.02.2016 r.), osoby starsze
zdefiniowano jako ,ludnos¢ w wieku 60 lat i wigcej” (GUS 2016a: 1). Taka dolna gra-
nica starosci przyjmowana jest bowiem w Europejskim Ankietowym Badaniu Zdrowia
(European Health Interview Survey — EHIS), ktére od 2009 r. realizowane jest co 5
lat w krajach Unii Europejskiej. Wyniki zrealizowanego wg tej metodologii badania
w calosci zostaly przedstawione w opracowaniu GUS ,,Stan zdrowia ludnosci Polski
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w 2014 r”. Z kolei opracowujgc raport na temat jakosci zycia osob starszych w Polsce
w 2015 r., GUS przyjal za t¢ granice wiek 65 lat. Raport ten zostal przygotowany na
podstawie wynikéw tzw. badania spdjnosci spolecznej — wieloaspektowego badania
ankietowego gospodarstw domowych, ktérego pierwsza edycja zostala zrealizowana
w2011 r., a druga edycja w pierwszej potowie roku 2015. Dolna granica starosci zostata
tym razem przyjeta ,zgodnie ze standardami EUROSTAT-u oraz OECD” (GUS 2017b:
2), czyli Europejskiego Urzedu Statystycznego i Organizacji Wspotpracy Gospodarczej
i Rozwoju.

Bardziej jednolite podejscie stosowane jest natomiast w oficjalnych dokumentach
i aktach prawnych dotyczacych polityki senioralnej. ,Migedzynarodowy Plan Dziatan
w sprawie Starzenia si¢”, uchwalony na Pierwszym Swiatowym Zgromadzeniu w sprawie
Starzenia przez Organizacj¢ Narodéw Zjednoczonych (ONZ) w Wiedniu w 1982 r. doty-
czy 0s6b od 60. roku zycia. Na ten dokument powoluje si¢ Rezolucja nr 46/91 zawieraja-
ca ,,Zasady Dziatania na Rzecz Osob Starszych”, przyjeta w 1991 r. przez Zgromadzenie
Ogoélne ONZ. Podobnie ,,Miedzynarodowy Plan Dziatania w Kwestii Starzenia si¢ (Plan
Madrycki)” uchwalony przez ONZ w 2002 r., ktdry zawiera podstawowe wytyczne dla
kreowania polityki senioralnej opartej na prawach czlowieka. Na jego podstawie opraco-
wane zostaly przez WHO ramy polityki dla ,,aktywnego starzenia si¢”, ktore przyjety taki
sam dolny prog starosci (WHO 2002). Podobnie uchwata nr 34 Rady Ministréw 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+”. Réwniez ustawa z dnia 11 wrzesnia 2015 r. o osobach starszych (Dz.U.
2015 poz. 1705) w art. 4 definiuje osobe starszg, jako te, ktora ukonczyla 60. rok zycia.
Wyjatkiem jest uchwata nr 237 Rady Ministrow z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie usta-
nowienia Rzagdowego Programu na rzecz Aktywnosci Spolecznej Osob Starszych na lata
2014-2020 (M.P. 2014 poz. 52), ktéra — wlasnie ze wzgledu na fakt, iz w badaniach wiek,
od ktdrego dang osobe zalicza si¢ do 0séb starszych, jest roznie definiowany - nie okresla
wieku adresatow programu. Program jest ogolnie adresowany do 0séb, ktore zakonczyty
swoja aktywno$¢ na rynku pracy, przy czym powoluje sie¢ m.in. na statystyki dotyczace
aktywnosci 0s6b powyzej 50. roku zycia.

NIEPEENOSPRAWNOSC

Zdefiniowanie ,,0soby niepetnosprawnej”, czy ,,0soby z niepelnosprawnoscig” jest zagad-
nieniem o wiele bardziej skomplikowanym. Definiowanie niepelnosprawnosci zmienia-
fo si¢ na przestrzeni lat w zaleznosci od postrzegania jej przyczyn oraz przyjmowanych
sposobOw rozwigzywania probleméw wynikajacych z ograniczen sprawnosci i trudnosci
w funkcjonowaniu.

. Barbara Gaciarz (2014) zwraca uwage, Ze w pojeciu niepelnosprawnosci krzyzuje sie
pie¢ aspektow: medyczny, ekonomiczny, prawny, spoteczny i psychologiczny. Aspekt me-
dyczny zwigzany jest z postrzeganiem niepetnosprawnosci w kategoriach diugotrwalej
i przykrej choroby. Jest to podejscie najstarsze i silnie zakorzenione w definiowaniu nie-
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pelnosprawnosci, ktore je jednoznacznie taczy z ,,uszkodzeniem” organizmu bedacym
konsekwencja wady genetycznej, choroby lub wypadku. Aspekt ekonomiczny wigze sie
przede wszystkim z mozliwosciami zatrudnienia i pozyskiwania w ten sposéb srodkow
do Zycia oraz szeroko pojetym uczestnictwem w zyciu ekonomicznym. Prawna perspek-
tywa wynika z uzaleznienia $wiadczen, m.in renty, dofinansowan do turnuséw czy sprze-
tu rehabilitacyjnego, mozliwosci korzystania z rozmaitych form wsparcia — od odpowied-
niego, formalnego zakwalifikowania (orzeczenia) danej osoby jako niepelnosprawne;j.
Aspekt spoteczny obejmuje dwie kwestie: zdolnos¢ do pelnienia rél spotecznych oraz
role i wplyw otoczenia na mozliwosci udzialu w zyciu spotecznym. Aspekt psycholo-
giczny zwiazany jest z postrzeganiem wlasnej osoby przez pryzmat niepetnosprawnosci,
nastawieniem do swojej sytuacji zyciowej i przyjmowanymi sposobami radzenia sobie
w réznych okolicznosciach.

W szczegdlnosci w przyjmowanych aktach prawnych, w zaleznosci od celu, réwno-
legle mogto - i nadal funkcjonuje - kilka réznych definicji ,,osoby niepelnosprawne;j”
Syntetycznego przegladu obowigzujacych definicji dokonano w publikacji ,,Rehabilita-
cja — wsparcie - inkluzja. W kierunku polityki wobec niepelnosprawnosci” W opraco-
waniu tym Stanistawa Golinowska i Agnieszka Sowa zwrdcily uwage m.in. na odmien-
nos$¢ definiowania niepelnosprawnosci w praktyce publicznej (definicje operacyjne) oraz
w instytucjach polityki spotecznej i na rynku pracy, w szczegolnosci w ramach polityki
dochodowej, zatrudnienia, pomocy spolecznej oraz opieki dlugoterminowej (Anasz,
Wojtynska, Drachal 2016).

Nowoczesne operacyjne definiowanie niepelnosprawnosci znalazto swodj wyraz
w dwoch miedzynarodowych dokumentach: ,,Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjono-
wania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia” wydanej przez WHO w 2001 r. oraz ,,Konwencji
o prawach oséb niepelnosprawnych’, przyjetej przez Organizacje Narodéw Zjednoczo-
nych w 2006 r., a ratyfikowanej przez Polske w roku 2012 (Dz.U. 2012 poz. 1169). WHO
zaproponowala tzw. podejscie biopsychosocjalne, zgodnie z ktérym niepetnosprawno$é¢
jest skutkiem lub wynikiem ,,ztozonych wzajemnych zwigzkéw pomiedzy stanem zdro-
wia jednostki i czynnikami osobowymi a czynnikami zewnetrznymi czyli warunkami
w jakich jednostka zyje” (WHO 2014: 17). Niepelnosprawnos¢ i funkcjonowanie kon-
kretnej osoby jest wiec dynamiczng interakcja zachodzacg ,,pomiedzy stanem chorobo-
wym (choroby, zaburzenia, uszkodzenia, urazy itp.) a tzw. czynnikami kontekstowymi”
- zar6wno osobowymi, jak i sSrodowiskowymi (WHO 2014: 8). Z kolei ONZ zdefiniowata
osoby z niepetnosprawnosciami jako te, ,ktére maja dtugotrwale naruszong sprawno$c¢
fizyczna, umystowa, intelektualng lub w zakresie zmysiow, co moze, w oddzialywaniu
z r6znymi barierami, utrudnia¢ im pelny i skuteczny udzial w zyciu spotecznym na zasa-
dzie réwnosci z innymi osobami’”.

Przywolane wczesniej opracowanie GUS ,Sytuacja demograficzna oséb starszych
i konsekwencje starzenia si¢ ludnosci Polski w $wietle prognozy na lata 2014-20507,
zgodnie z metodologia Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan z 2011 r.,
uwzglednia dwa czynniki decydujace o uznaniu badanej osoby za niepelnosprawna:
posiadanie prawnego orzeczenia o niepelnosprawnosci oraz subiektywne okreslenie
swojego stanu zdrowia jako niezadowalajacy, tj. stwierdzenie posiadania problemow
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zdrowotnych (kalectwa lub choroby przewleklej) diugotrwale ograniczajacych mozliwo$é
wykonywania codziennych czynnoséci (GUS 2014). Konsekwentnie, w badaniu spdjnosci
spolecznej przeprowadzonym w 2015 r. kryterium uznania respondenta za osobe niepet-
nosprawng bylo posiadanie waznego orzeczenia ustalajacego ,,niepetnosprawnos¢, nie-
zdolno$¢ do pracy lub inwalidztwo (grupa inwalidzka)” lub uznanie siebie wedlug wia-
snej oceny za osobe o ,calkowicie lub powaznie ograniczonej zdolnosci wykonywania
codziennych czynnosci wlasciwych dla wieku (zabawa, nauka w szkole, praca zawodowa,
prowadzenie gospodarstwa domowego, samoobstuga)”, trwajacej co najmniej 6 miesiecy
(GUS 2017b: 254). Pierwsze kryterium definiuje tzw. niepelnosprawno$¢ prawng. Drugie
podejscie — definiujace tzw. niepelnosprawnos¢ biologiczna — stosowane jest rowniez we
wspomnianym badaniu EHIS. Europejskie ankietowe badanie zdrowia jest kluczowym
narzedziem systemu monitoringu zdrowia, ktéry obejmuje ,stan zdrowia, chorobo-
wos¢, zdrowie psychiczne, wypadki i urazy, korzystanie z opieki zdrowotnej, profilaktyke
zdrowotna oraz styl zycia” (GUS 2016a: 12). Jest to rowniez badanie subiektywne, ktore
opiera si¢ na samoocenie stanu zdrowia respondenta (jego wiedzy i odczuciach). W celu
okreslenia niepelnosprawnosci biologicznej wg kryterium unijnego respondenci odpo-
wiadajg na pytanie: ,,Czy z powodu probleméw zdrowotnych mial/a Pan/i ograniczona
zdolno$¢ wykonywania czynnosci, jakie ludzie zwykle wykonuja, trwajaca co najmniej
6 ostatnich miesiecy?”, wybierajac jedna z trzech odpowiedzi:

»— Tak, powaznie ograniczona.

- Tak, ograniczona, ale niezbyt powaznie.

- Nie, nie mialem/tam zadnych ograniczen” (GUS 2016b: 106).

W badaniu ,,Diagnoza Spoteczna 2015, ktére bylo kontynuacjg projektu systemowe-
go realizowanego przez Centrum Rozwoju Zasobdw Ludzkich pn. ,,Diagnoza spoteczna
2009-2013", zainicjowanego przez Departament Analiz Ekonomicznych i Prognoz Mi-
nisterstwa Pracy i Polityki Spotecznej, pod uwage bylo brane orzeczenie ZUS, orzeczenie
Zespotu do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci przy PCPR oraz ocena subiektywna
(Czapinski, Panek 2015).

W latach 2008-2010 przeprowadzono w ramach projektu ,Ogolnopolskie badanie
sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0s6b niepelnosprawnych’, realizowanego przez Panstwo-
wy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych wraz ze Szkola Wyzsza Psychologii
Spolecznej w Warszawie, najwicksze jak dotad ogoélnopolskie badanie sondazowe na proé-
bie 100 tysiecy osob niepelnosprawnych. Wsrdd respondentéw tego badania wyrdznio-
no cztery zbiorowosci: osoby z powszechnie wystepujacymi ograniczeniami sprawnosci,
osoby z rzadko wystepujacymi niepelnosprawnosciami oraz osoby z niepelnosprawnoscia
sprzezong. Zakwalifikowanie respondenta do danej grupy dokonywane bylo na podstawie
pytan o niepelnosprawnos$¢ biologiczng i prawna: ,,Czy z powodu probleméw zdrowot-
nych ta osoba ma ograniczona zdolno$¢ wykonywania codziennych czynnosci trwajaca

. sze$¢ miesiecy lub dluzej? Czy posiada wazne orzeczenie o niepelnosprawnosci lub stop-
niu niepetnosprawnosci lub orzeczenie rownowazne?” (Brzezinska i in. 2010: 10).

Wigkszo$¢ badan realizowanych na zlecenie PFRON obejmuje jednak wylgcznie osoby

niepetnosprawne prawnie. Takie zalozenie badawcze zostalo przyjete m.in. w badaniach:
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- wplywu kierunku i poziomu wyksztalcenia na aktywno$¢ zawodowa 0séb niepelno-
sprawnych (Pentor Research International 2009);

- zadowolenia 0s6b niepelnosprawnych z pracy (TNS OBOP 2010);

— potrzeb o0s6b niepelnosprawnych przeprowadzonym w 2017 r. (Sochanska-Kawiec-
kaiin. 2017),

- diagnoza potrzeb i oczekiwan osob z niepetnosprawnoscia w zakresie kompetencji
specjalistow ds. zarzadzania rehabilitacja (PFRON 2018).

Podobnie w badaniach, ktére zostaly zrealizowane we wspoétpracy z PFRON: badanie
mlodych 0s6b niepetnosprawnych przeprowadzone w ramach projektu ,,Elastyczne for-
my zatrudnienia - szansa na integracje zawodowa niepetnosprawnej mlodziezy” (Gier-
manowska 2007), identyfikacja przyczyn niskiej aktywnosci zawodowej os6b niepeltno-
sprawnych (Barczynski, Radecki 2008) czy wielu innych diagnozach sytuacji spotecznej,
probleméw i potrzeb oséb niepelnosprawnych, realizowanych lokalnie przez powiaty,
urzedy miast i gmin.

W opracowaniach odwotujacych sie do prawnej definicji niepelnosprawnosci stosowa-
na jest najczesciej nomenklatura zgodna z Rozporzadzeniem Ministra Gospodarki, Pra-
cy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci
i stopniu niepetnosprawnosci (Dz.U. 2003 nr 139 poz. 1328 z pdzn. zm.). Wedlug ww.
rozporzadzenia osoba moze mie¢ orzeczong niepetnosprawnos¢, spowodowang: uposle-
dzeniem umystowym; chorobami psychicznymi; zaburzeniami glosu, mowy i chorobami
stuchu; chorobami narzadu wzroku; uposledzeniem narzadu ruchu; epilepsja; chorobami
uktadu oddechowego i krazenia; chorobami ukladu pokarmowego; chorobami uktadu
moczowo-plciowego; chorobami neurologicznymi; innymi przyczynami, w tym scho-
rzeniami: endokrynologicznymi, metabolicznymi, zaburzeniami enzymatycznymi, cho-
robami zakaznymi i odzwierzecymi, zeszpeceniami, chorobami uktadu krwiotwdrczego;
calo$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi. O ile GUS §cisle trzyma si¢ prawnego nazew-
nictwa, o tyle w innych opracowaniach uzywa si¢ mniej stygmatyzujacych pojec: niepet-
nosprawno$¢ intelektualna zamiast uposledzenia umystowego i doswiadczanie zaburzen
zdrowia psychicznego zamiast choroby psychicznej. Ponadto w badaniach i statystykach
stosowane sg kryteria wynikajace z rodzaju wydawanych orzeczen: o niepelnosprawnosci
0sob, ktore nie ukonczyly 16. roku zycia oraz o stopniu niepetlnosprawnosci osob, ktore
ukonczyly ten wiek: znacznym, umiarkowanym lub lekkim.

SENIOR Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Seniorzy z niepelnosprawnoscia to ogromnie zréznicowana grupa osob. Wedtug stowni-
ka gerontologii spotecznej do grupy niepelnosprawnych osdb starszych naleza:

- osoby ,cierpiagce z powodu demencji / zametu umystowego”,

- osoby ,,niesprawne umystowo’,

- ,stabe/watle” osoby oraz

- »zniedolezniate osoby sedziwe” (Zych 2001: 120).
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Ta definicja nie wyczerpuje jednak wszystkich mozliwosci. Wérod niepelnosprawnych
starszych 0sob sg réwniez osoby z niepelnosprawnoscia wrodzong lub nabyta w wyniku
wypadku badz choroby niezwigzanej z procesem starzenia si¢. Marlena Kilian (2009)
zwraca uwage na fakt, ze starzenie si¢ i niepelnosprawnos¢ wchodza we wzajemne in-
terakcje, powodujac nasilenie ,,strat”. Fizyczne ostabienie niesie ze sobg wzrost ryzyka
doznania rozmaitych uszkodzen i jeszcze bardziej ogranicza mozliwosci wykonywania
codziennych zyciowych czynnosci.

Zasadniczym problemem o0s6b w podeszlym wieku sg tzw. wielkie zespoly geriatrycz-
ne (ang. geriatric giants), definiowane jako ,pogarszajaca zdrowie / zwigkszajaca choro-
bowos¢ starych oséb konstelacja objawdéw i oznak, wynikajacych czgsto z nieznanych
jeszcze interakcji szeregu chordb i wieku” (Duda 2013: 6) lub ,,przewlekle zaburzenia,
ktdre stopniowo prowadza do niesprawnosci funkcjonalnej, a przez to negatywnie wpty-
wajg na jako$¢ zycia starszych pacjentow” (Wieczorowska-Tobis 2011: 25). Do takich
zespoldéw naleza m.in. zaburzenia mobilnosci i upadki, zaburzenia wzroku i stuchu, de-
presja i otepienie, nietrzymanie moczu i stolca czy niedozywienie.

Statystyki dotyczace liczby 0s6b niepelnosprawnych w Polsce — w tym oséb po 60. r.z.
- rdznig si¢ znacznie w zaleznosci od przyjetych kryteriéw. Z badania stanu zdrowia lud-
nosci Polski przeprowadzonego w 2014 r. (GUS 2016b) wynika, ze 0sdb niepetnospraw-
nych biologicznie wedlug kryterium UE (powaznie ograniczona zdolno$¢ wykonywania
czynnosci; ograniczona, ale niezbyt powaznie, zdolno$¢ wykonywania czynnosci; brak
ograniczen) w wieku powyzej 60. r.z. jest w Polsce ponad 4 miliony, co stanowi 49,6%
tej grupy wiekowej. Natomiast wedtug kryterium statystycznego (niepelnosprawnosé
prawna i/lub biologiczna, ale o ograniczonej zdolno$ci wykonywania czynnosci tylko
w stopniu powaznym) oséb niepelnosprawnych w tym wieku jest mniej niz 3 miliony
- tj. 31,8% ogotu tej populacji. Szczegélowe statystyki, z podzialem na trzy przedziaty
wiekowe, przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Niepelnosprawni seniorzy wg kryterium biologicznego UE i wg kryterium sta-
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tystycznego
Seni Niepelnosprawni Niepelnosprawni wg
enl(.)rlz(y Ogolem biologicznie wg UE kryterium statystycznego
wg wieku
8 w tysigcach | w odsetkach | w tysiacach | 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
80lat 1491,1 1159,0 77,7 766,83 51,4
i wiecej

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b.




Wisrod wszystkich oséb w wieku powyzej 60. r.z. potowa nie deklaruje zadnych ogra-
niczen, ktore kwalifikowalyby je do 0séb niepetnosprawnych biologicznie wg kryterium
UE, jedna trzecia deklaruje niezbyt powaznie ograniczong zdolnos¢ wykonywania czyn-
nosci, a niecate 20% - powaznie ograniczong. Odwrotne proporcje obowiazuja w prze-
dziale wiekowym powyzej 80. r.z. Szczegolowy rozklad uzyskanych deklaracji przedsta-
wia wykres 1.

Wykres 1. Seniorzy wg niepelnosprawnosci biologicznej UE

100%
90%
80%
70%
60%

™ Brak ograniczen

50% ) . ) )
Niezbyt powazne ograniczenia

40% B Powazne ograniczenia
30%
20%

10%

000

60-69 lat 70-79 lat 80 lat i wiecej razem

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b.

Wedtug kryterium statystycznego 68,2% oséb po 60. r.z. jest sprawna. Wylacznie
prawna niepetnosprawnos¢ dotyczy 13,7% oséb w tym wieku. Wsréd pozostatych nieco
wiecej niz potowa to osoby niepelnosprawne zaréwno prawnie, jak i biologicznie. Od-
setek 0sob sprawnych zdecydowanie maleje wraz z wiekiem, a ro$nie odsetek 0séb nie-
pelnosprawnych biologicznie, z ktérych polowa dysponuje orzeczeniami. Szczegdtowe
statystyki dotyczace kwalifikacji senioréw wedltug tego kryterium obrazuje wykres 2.
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Wykres 2. Seniorzy wg statystycznego kryterium niepetnosprawnosci

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

60-69 lat

1175,6

70-79lat 80 lat i wigcej razem

= Sprawni

Niepetnosprawni tylko prawnie

# Niepetnosprawni prawnie i
biologicznie

 Niepetnosprawni tylko
biologicznie

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b.

Wisrod osob posiadajacych orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci blisko potowa
(40,1%) ma orzeczony stopien umiarkowany, 37,6% ma stopien znaczny, a pozostale
22,3% - lekki. Wraz z wiekiem wyraznie maleje odsetek tych ostatnich. Rozktad orze-
czonego stopnia niepelnosprawnosci w poszczegolnych przedziatach wiekowych przed-
stawia wykres 3.

Wykres 3. Seniorzy niepelnosprawni prawnie

1000,0
900,0
800,0
700,0
600,0
500,0
400,0
300,0
200,0
100,0

0,0

60-69 lat

70-79 lat

80 lat i wiecej

M Lekki stopien niepetnosprawnosci

B Umiarkowany stopien
niepetnosprawnosci

M Znaczny stopien
niepetnosprawnosci

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b.
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Niezaleznie od zastosowanego kryterium, rozklad przyczyn niepelnosprawnosci
wsrod oséb w wieku powyzej 60. r.z. przedstawia si¢ podobnie. Na pierwszym miejscu
znajdujg si¢ uszkodzenia i choroby narzadu ruchu (61% wg kryterium biologicznego UE
i 67,5% wg kryterium statystycznego), na drugim schorzenia ukladu krazenia (odpo-
wiednio 58,4% i 60,8%), a na trzecim uszkodzenia i choroby narzadu wzroku (40,7%
i43,3%). Najmniejsza liczba 0séb jest niepelnosprawna z powodu uposledzenia umysto-
wego (1,2% wg kryterium biologicznego UE i 1,7% wg kryterium statystycznego) i scho-
rzen psychicznych (odpowiednio 6,8% i 8,6%). Pelny rozktad przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Przyczyny niepelnosprawnosci senioréw wg kryterium biologicznego UE i wg
kryterium statystycznego

Niepelnosprawni Niepelnosprawni

Przyczyny seniorzy wg kryterium seniorzy wg kryterium

niepelnosprawnosci biologicznego UE statystycznego

w tysigcach w odsetkach w tysigcach w odsetkach

Niepetnosprawni — ogétem 4262.4 100,0 2729,4 100,0
z tego majacy:

g:rzf;d‘iziﬁgfhomby 2600,4 61,0 1843,4 67,5
g:fg’dcg;nz‘:olkihomby 1734 40,7 1182,4 43,3
g:f;odcgz?éiﬁ;homby 944 22,1 718,5 26,3
Schorzenia ukladu krazenia 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
Uposledzenie umystowe 50,1 1,2 46,8 1,7
Inne schorzenia 1257,9 29,5 868,7 31,8

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b.

We wspomnianym wcze$niej badaniu PolSenior stopien sprawnosci respondentow
oceniano za pomocg dwoch narzedzi: skali Katza, nazywanej skalg ADL (Activities of
Daily Living) i skali Lawtona, nazywanej skala IADL (Instrumental Activities of Daily
Living) (Wizner i in. 2012). Pierwsza ze skal stosowana jest do oceny samodzielnosci .
w zakresie wykonywania podstawowych czynnos$ci samoobstugowych, takich jak: my-
cie sie, ubieranie, jedzenie, poruszanie si¢, kontrolowanie potrzeb fizjologicznych oraz
korzystanie z toalety. Druga skala jest stosowana do oceny mozliwosci wykonywania
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zlozonych czynnosci codziennego zycia. Ocenie podlega sprawnos¢ w wykonywaniu
prac domowych, robieniu prania, przygotowywaniu jedzenia, robieniu zakupéw, ko-
rzystaniu z telefonu i komunikacji publicznej, przyjmowaniu lekéw i gospodarowaniu
srodkami finansowymi. Respondenci, ktorzy na skali ADL uzyskali od 6 do 5 punktow
byli kwalifikowani do 0s6b sprawnych, ci ktérzy uzyskali od 4 do 3 punktéw - do os6b
czeg$ciowo sprawnych, a ponizej 3 punktéw — do niesprawnych. Na podstawie punktacji
uzyskanej na skali IADL respondenci byli uznawani za osoby w pelni sprawne (24 pkt.),
osoby o czegsciowo uposledzonej sprawnosci (23-19 pkt.) lub osoby o znacznie uposle-
dzonej sprawnosci (18-8 pkt.).

Z uzyskanych danych wynika, ze prawie wszystkie badane osoby w wieku powyzej
65. r.z. sprawnie radzily sobie z wykonywaniem podstawowych codziennych czynno-
$ci. Wg skali Katza praktycznie zadnych problemoéw nie mialy osoby w wieku 65-69 lat,
a najwiecej trudnosci odnotowano w grupie powyzej 90. r.z., jednak tacznie réznica wy-
niosta jedynie 20,8 pkt procentowego. Szczegélowy rozklad wynikéw badania przepro-
wadzonego tym narzedziem przedstawia tabela 3.

Tabela 3. Wyniki badan przeprowadzonych za pomocg skali Katza (ADL) w ramach
badania PolSenior

Osoby badane wg skali Katza (ADL)
Osoby l?adane ogolem czebciowo
wg wieku (liczba wair.l.ych niesprawne sprawne sprawne
obserwacji)
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 wiecej 751 12,8 8,1 79,1
Razem 4913 4,0 2,9 93,1

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Wizner i in. 2012.

Inna sytuacja zostala odnotowana w przypadku badania respondentéw skalg Lawtona.
W calej badanej grupie blisko potowe (47,9%) uznano za w pelni sprawne osoby. Odse-
. tek 0sob o uposledzonej sprawnosci zdecydowanie wzrastal wraz z wiekiem - od 20,6%
u 0s6b w wieku 65-69 lat do 90,1% u oséb powyzej 90. r.z., co dato réznice az 69,5 pkt
procentowego. Rozklad wynikéw badania przeprowadzonego tym narzedziem, z podzia-

fem na poszczegolne przedzialy wiekowe, przedstawia tabela 4.
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Tabela 4. Wyniki badan przeprowadzonych za pomocg skali Lawtona (IADL)
w ramach badania PolSenior

Osoby badane wg skali Lawtona (IADL)
Osoby badane ogolem oznacznie | o czesciowo .
wg wieku (liczba waznych | uposledzonej | uposledzonej w pelni
obserwacji) sprawnosci | sprawnosci 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 wiecej 745 70,4 19,7 9,9
Razem 4863 29,7 22,4 47,9

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Wizner i in. 2012.

Mozna zauwazy¢, ze wyniki badania przeprowadzonego za pomoca skali IADL sg bar-
dziej zblizone do wynikéw kwalifikacji ludnosci Polski wg kryterium biologicznego UE
niz kryterium statystycznego. Dokladne poréwnanie wynikow nie jest niestety mozliwe
z uwagi na fakt, ze w zasadniczym badaniu PolSenior uczestniczyty osoby, ktére ukonczy-
ty 65. r.z. Przyblizone poréwnanie statystyk GUS i wynikéw badania respondentow skala
Lawtona przedstawia wykres 4.

Wykres 4. Poréwnanie wynikéow badania zdrowia ludnosci Polski i badania PolSenior
dotyczacych niepelnosprawnosci

90,0%

80,0%

70,0%

60,0%

® Niepetnosprawni wg kryterium

50,0% statystycznego

m Niepetnosprawni wg kryterium

40,0% biologicznego UE

W Osoby o uposledzonej sprawnosci wg

30,0% !
skali IADL

20,0%

10,0%

0,0%

60/60/65-69 lat 70-79 lat 80 lat i wiecej razem

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie GUS 2016b i Wizner i in. 2012.
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Z dokonanego powyzej przegladu definicji, badan i statystyk wynika, Ze operacjo-
nalizacja pojecia ,,niepelnosprawny senior” nie jest prosta procedurg. Jednak w $wietle
definicji niepelnosprawnosci zaproponowanej przez WHO i definicji osoby z niepelno-
sprawnosciami przyjetej przez ONZ, wydaje sig, ze nalezy dazy¢ do kierowania si¢ kryte-
riami oceny (w szczegolnos$ci samooceny) funkcjonalnej, wykorzystujac prawne kryteria
niepetnosprawnosci jedynie pomocniczo. Z kolei z punktu widzenia poréwnywalnosci
danych i mozliwosci prowadzenia meta-analiz wydaje sie, ze podejscie szersze — obej-
mujgce osoby od 60. r.z. wzwyz, przy uwzglednieniu co najmniej 10-letnich przedzialow
wiekowych jest najbardziej praktyczne i wskazane.
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Streszczenie

Przedmiotem badan wlasnych jest wyznaczenie czynnikéw ksztaltowania sie tozsamosci psy-
chospotecznej 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym. Tozsamo$¢
psychospoteczna jest wazng skladowg osobowosci cztowieka. Osoby z niepetnosprawnoscig in-
telektualna, z racji zaburzen w sferze poznawczej i emocjonalno-spolecznej, moga tworzy¢ znie-
ksztalcony obraz swojej tozsamo$ci. W zwigzku z tym warto zbadaé tematyke ksztaltowania sie
tozsamosci psychospolecznej 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym i sprébowaé wyznaczy¢ czynniki warunkujace jej uksztaltowanie.

Problemy ten starano si¢ rozwigza¢ poprzez analize danych, zebranych za pomocg metody sonda-
zu diagnostycznego oraz techniki wywiadu. Narzedzie badawcze, ktdre zostalo uzyte do zebrania
danych, to kwestionariusz wywiadu. Badaniem objeto siedem dorostych osob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu umiarkowanym.

Stowa kluczowe
niepetnosprawno$¢ intelektualna, tozsamos$¢ osobowa, tozsamo$¢ psychospoteczna, sondaz dia-
gnostyczny.

DEFINICJE TOZSAMOSCI OSOBOWE] I SPOLECZNE]

ojecie tozsamo$¢ ego zostalo wprowadzone do psychologii przez Erika H. Eriksona.

Moéwi ono o tym, Ze tozsamo$¢ osobowa jest to proces, ktéry trwa od dziecinstwa az
do okresu dorastania, w ktérym to nastepuje ustalenie i utrwalenie cech okreslajacych toz-
samos¢. Usystematyzowany zestaw cech osiggnietych w procesie tworzenia si¢ tozsamosci
decyduje nastepnie o jakosci zZycia w okresie dorostosci (Brzezinska, Piotrowski 2010).

Tozsamoscig osobowa nazwa¢ mozna ,istnienie w pamieci jednostki wzglednie sta-
tego zestawu elementéw, ktére czlowiek uznaje za definiujace jego osobe i pozwalajace
na uzyskiwanie odpowiedzi na podstawowe pytania tozsamo$ciowe: Kim jestem? Kim
chce by¢? Do czego daze?” (Piotrowski 2013: 47). Autor zwraca uwage na subiektywne
cechy, ktore w ciaggu swojego zycia odkrywa jednostka. Piotrowski podkresla réwniez, ze
atrybuty, jakimi osoba okresla samg siebie, sg skutkiem autorefleksji, poniewaz cztowiek
w tym procesie musi dokona¢ krytycznej oceny swoich przekonan. Tozsamos¢ osobowa
zwigzana jest z umiejetnoscia zaprezentowania jakiej$ definicji samego siebie. Zeby tego
dokona¢, potrzebna jest wiedza poznawcza na temat wlasnej osoby. Definicja ta powinna
by¢ na tyle dokladna, by mogta odrézni¢ osobe definiowang od innych (Piotrowski 2013:
47).

Tozsamos$¢ spoteczna polega na swiadomosci przynalezenia do réznych grup spo-
tecznych, pozwala na okreslenie siebie wzgledem innych grup. Stworzona w 1986 r.
przez Tajfela i Turnera teoria tozsamosci spolecznej ,,zaklada, ze istnieje tendencja do
kategoryzowania spotkanych ludzi, przy czym waznym elementem jest podziat na gru-
pe, z ktorg identyfikuje sie¢ podmiot (,,my”) oraz pozostate” (Wojciszke 2002: 74). Au-
tor zwraca uwage na to, ze ludzie maja tendencje do oceniania innych wzgledem grup,

. z ktérymi sie utozsamiaja. W procesie tym ocena jest powierzchowna i zdominowania
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przez przypuszczenia i stereotypy. Przynaleznos¢ do grup spotecznych o wysokim sta-
tusie jest uwazane za wazne zrédlo pozytywnej samooceny. Wojciszke twierdzi, ze ,fa-
woryzowanie wlasnej grupy nasila tozsamo$¢ spoleczng, zatem, na co teoria tozsamosci
spolecznej wskazuje, sukcesy w rywalizacji z innymi grupami wzmacniaja identyfikacje
jej cztonkéw z grupa zwycieska. Mechanizm dziala réwniez w druga strone — spadek
samooceny bedzie nasila¢ faworyzacje grupy wlasnej przy jednoczesnym deprecjono-
waniu wartoséci grup innych”. Waznym elementem w rozwoju tozsamosci spolecznej jest
wiec przynalezno$¢ do grup spolfecznych, ktére sa zauwazane i doceniane przez inne
grupy. Sukcesy grupy, do ktdrej czuje si¢ przynalezna, jednostka odbiera jako sukces
wlasny, zwiekszajac swoja samooceng, nawet gdy osoba ta nie miala zadnego wkladu
w osiagniety wynik.

Warto réwniez zaznaczy¢, ze tozsamo$¢ spoleczna i tozsamo$¢ osobowa wywieraja,
w mniejszym lub wiekszym stopniu, wplyw na siebie nawzajem. Zdaniem Anthonyego
Giddensa (2008) utrzymanie stalej i niezmiennej tozsamosci w trakcie zycia w obliczu
wplywéw nowoczesnego spolteczenstwa jest dla zdecydowanej wiekszosci oséb bardzo
trudne. Mimo ze wedlug autora spoteczenstwo nie posiada wladzy absolutnej w procesie
ksztalcenia tozsamosci jednostki, to znaczaco wplywa na cechy, ktére w okresie ksztat-
towania sie tozsamosci jednostka przyjmuje jako wlasne. Miedzy tozsamoscia osobowa
i spoleczng istnieje zalezno$¢ odwrotna. Jesli jednostka bedzie poswigcac¢ za duzo uwagi
rozwojowi tozsamosci osobowej, utraci w tym wszystkim zainteresowanie tozsamoscia
spoleczny, analogicznie, gdy zbyt duzo zasobéw przeznaczac¢ bedzie na poczet przynalez-
nosci do grupy, zatraci poczucie wlasnego ,ja” i jej tozsamos¢ osobowa ulegnie rozpro-
szeniu (Ambrozik, Kieszkowska 2012).

TOZSAMOSC SPOLECZNA I OSOBOWA OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Temat tozsamosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng jest mato popularny wsrod
badaczy, dlatego tez zaséb danych dotyczacych tego zjawiska jest dos¢ ubogi. Zagad-
nienie tozsamosci 0s6b z niepelnosprawnosciag intelektualng jest pomijane, poniewaz
osoby te mozna zaliczy¢ do tak zwanej ,,zapomnianej polowy” (forgotten half). Okre-
$lenia tego uzyl Seth Schwartz (2005) w stosunku do osob, wsréd ktérych badania na
temat tozsamosci nie byly nigdy przeprowadzane lub byly przeprowadzane w sposéb
pobiezny. Do grupy tej autor zalicza m.in. osoby nieuczace si¢, ubogie czy nalezace do
mniejszo$ci.

Na badania po$wigcone tozsamosci 0s6b z niepelnosprawnosciami — w tym niepetno-
sprawnoscia intelektualng — zwrdcit uwage Piotrowski. Pisze on o tym, ze w przypadku
0s6b z ograniczonymi umiejetnosciami poznawczymi wykazano nizsza, w poréwnaniu
do 0séb z innymi niepelnosprawno$ciami, aktywnos¢ spoteczng. W zwigzku z ogranicze-
niami poznawczymi, osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng radza sobie réwniez go-
rzej z realizacja zadan rozwojowych oraz maja trudnosci w rozwoju zawodowym. Wplyw
na to ma, zdaniem autora, duza zalezno$¢ oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng od
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innych oraz nadopiekunczo$¢ rodzicéw, rodziny czy prawnych opiekunéw. Zwrdco-
no uwage rowniez na to, ze ograniczenia w sferze poznawczej ,,znajduja z kolei proste
przelozenie na gorsze funkcjonowanie w relacjach interpersonalnych, a realizowanie za-
dan rozwojowych odbywa sie wlasnie w przestrzeni spotecznej” (Piotrowski 2013: 87).
W zwigzku z tym, Ze osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng kontakty z innymi
ludzmi, z réznych powodow, czesto sprawiajg trudnosé, przeklada sie to na przebieg pro-
cesu tworzenia tozsamosci. Niepelnosprawnos¢ intelektualna oraz trudnosci, jakie sig
z nig czesto wigza, skutkuja koniecznos$ciag dbania o swdj stan zdrowia (przyjmowanie
lekéw, rehabilitacja, terapie, itp.) bardziej niz rozwojem swojego ,,ja” Swiadomo$¢ barier
(fizycznych, jak i psychicznych) ograniczajacych (w rzeczywistosci czy tylko w wyobraz-
ni) mozliwosci uczestnictwa w niektérych obszarach zycia spotecznego jest zwigzana
z obnizong aktywnoscig obserwacji i doswiadczania potencjalnych tozsamosci. Prowadzi
to bardzo czesto do rozproszenia swojej wlasnej tozsamosci i przyjecia tatwo dostepnych,
nierzadko narzuconych lub zasugerowanych alternatyw, ktére niekoniecznie nakladaja
sie na osobiste preferencje (tamze).

SPECYFIKA KSZTALTOWANIA SIE TOZSAMOSCI OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Funkcjonowanie cztowieka podzieli¢ mozna na trzy sfery: psyche, soma i polis. Sfery te
opisuja cztowieka jako istote spofeczna, ktora jest zalezna od spoteczenstwa (polis), istote
biologiczna, ktéra posiada swoje ograniczenia, mozliwosci oraz jest wrazliwa na uszko-
dzenia (soma), istote autonomiczng, ktora potrafi obserwowac, wycigga¢ wnioski, ana-
lizowa¢ oraz podejmowac decyzje (psyche). Ta perspektywa ujawnia zaleznosci miedzy
cialem, psychika i zyciem w spoleczenstwie. Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng
czesto majg trudnosci w sferze psychologiczno-spolecznej, co moze znaczaco wplywac
na proces tworzenia sie tozsamosci (Brzezinska 2000).

Stanistaw Kowalik (1999) zauwaza, ze osoby z niepelnosprawnoscig majg trudnosci
w ulozeniu swojego zycia w szerszej perspektywie czasowej. Powoduje to watpliwosci
zwigzane z przyszla jakoscig Zycia oraz strach o wlasng przyszlos¢. Najczesciej strach ten
zwigzany jest z uzyskaniem zawodu, wyksztalceniem, zalozeniem wlasnej rodziny oraz
zyciem spotecznym.

Zauwazy¢ mozna, ze niepetlnosprawnos¢ intelektualna jest czynnikiem, ktéry wpty-
wa (lecz nie warunkuje) na samopoczucie, sytuacje spoteczng oraz psychofizyczny stan
czlowieka. W procesie tworzenia tozsamosci jednostka poréwnuje sie z innymi ludzmi,
cze$ciej dostrzegajac roznice niz podobienstwa. Poczucie tozsamosci okresla si¢ przede
wszystkim jako $wiadomo$¢ wlasnego istnienia, jego wartosci, trwalosci, ale réwniez
autonomii oraz niezaleznosci. Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng z fatwoscia
potrafig dostrzec swojg odmiennos¢ od spoteczenstwa, jednak nie zapewnia to utworze-
nia si¢ tozsamosci na fundamentach poczucia wlasnej wartosci oraz kompetencji (Stelter

. 2007: 184).
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METODOLOGIA BADAN WELASNYCH

Celem mojego badania byto wyznaczenie czynnikdw ksztaltowania sie tozsamosci psy-
chospotecznej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym.
Sformutowatam problem gléwny oraz nastepujace problemy szczegdtowe:

Problem gléwny:
- Jakie s3 wyznaczniki ksztaltowania sie tozsamosci 0sdb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu umiarkowanym?

Problemy szczegdtowe:

- Jak osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym po-
strzega siebie?

- Jak osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym mysli,
ze jest postrzegana?

- Jaka role w procesie tworzenia tozsamosci 0s6b z niepetlnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym petnig osoby najblizsze?

- Jak plany i marzenia definiujg tozsamos¢ osoby z niepelnosprawnoscig intelektu-
alna w stopniu umiarkowanym?

CHARAKTERYSTYKA WYBRANYCH METOD, TECHNIK
I NARZEDZI BADAWCZYCH

Metoda, ktdrej uzytam na potrzeby swojej pracy badawczej, jest sondaz diagnostyczny.
Za jej pomoca mozna uzyska¢ odpowiednig wiedze na temat okreslonych zjawisk w da-
nej grupie spotecznej. T. Pilch (2001: 80) opisuje te metode jako ,,sposdb gromadzenia
wiedzy o atrybutach strukturalnych i funkcjonalnych oraz dynamice zjawisk spolecz-
nych, opiniach i pogladach wybranych zbiorowosci, nasilaniu si¢ kierunkéw rozwoju
okreslonych zjawisk instytucjonalnych niezlokalizowanych, posiadajacych znaczenie wy-
chowawcze, w oparciu o specjalnie dobrang grupe reprezentujaca populacje generalna,
w ktorej badane zjawisko wystepuje”

W swoich badaniach uzylam techniki badawczej, jaka jest wywiad. Charakteryzuje
sie on swobodng rozmowg badanego z osobg lub osobami badanymi. Do przeprowadze-
nia wywiadu mozna réwniez uzy¢ wczesniej opracowanego kwestionariusza. Zdaniem
T. Pilcha (2001: 92) ,wywiad stuzy gléwnie do poznawania faktow, opinii i postaw danej
zbiorowosci”.

Narzedziem badawczym, ktdre postuzylo mi do zebrania danych, byt kwestionariusz

wywiadu.
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CHARAKTERYSTYKA GRUPY BADAWCZE]

Grupa badawcza, na ktdrej przeprowadzitam badanie, stanowily dorosle osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym. Wszyscy badani mieszkaja na
terenie Warszawy. W badaniu udzial wziglo 7 0séb, w tym 6 mezczyzn oraz jedna kobieta.

W grupie badawczej znajdowata sie 1 osoba w przedziale wiekowym 25-35 lat, 4 osoby
w przedziale wiekowym 36-45 lat oraz 2 osoby powyzej 46. r.z.

PREZENTACJA WYNIKOW
BADAN WEASNYCH

Jak osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym
postrzega siebie?

Pierwszg sfera, ktora moze wskaza¢ na wyznaczniki ksztaltujace tozsamos$¢ psychospo-
teczna, jest obraz wlasnego ,,Ja"

Na pytanie ,,Opowiedz mi o sobie?” mozna wyrdznic kilka typow odpowiedzi. Niekto-
rzy badani w swojej wypowiedzi zwracali uwage na osrodek, do ktérego uczeszczaja na
co dzien.

Nazywam si¢ B. W. uczgszczam do osrodka [...] prowadzonego przez Warszawskie Koto
Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscig Intelektualng. (B.W.)

Co robie... chodze do osrodka na ulicy [...]. Chodze do o$rodka. (M.I.)

Inni badani zaczynali od przedstawienia swoich zainteresowan, rzeczy, ktdre lubig ro-
bi¢, ktére sprawiajg im przyjemnosc.

Mam duzo zainteresowan. Na przyklad ten... szyje sobie czasami, tak jak Ci opowia-
datam. No mam... ten... czasami podszywam, jak co$ si¢ odpruje to takim haftem spe-
cjalnym. I ten... I wszystko, co jest wlasnie w tych... mozliwoséciach... I jestem z tego
zadowolona, ze chcialabym wtasnie co$ z tego mie¢. (K.J.)

O sobie? Pomagam wszystkim... wynosi¢ $mieci... sprzataé... zawsze robie... I jeszcze...
kolegom i kolezankom pomagam. Lubi¢ wynosi¢ §mieci. (P.G.)

Dwie osoby w swojej wypowiedzi wymienily szkoly, do ktérych uczeszczaly, nie
uwzgledniajac osrodka, do ktorego uczeszczajg obecnie.

Chodzilem kiedy$ do szkoly na Gérnym Mokotowie. Jestem historykiem, lubie historie¢
od starozytnego Egiptu do nowoczesnosci... Tak, historia starozytna, historia nowocze-
sna, i od pierwszej wojny $wiatowej do drugiej, o Tatarach, o Mongotach. (A.N.)
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Tylko jedna wypowiedz jednoznacznie charakteryzowala sie stwierdzeniem ,jestem
osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng”

Yyy... o sobie moge powiedzie¢ tylko tyle, ze jestem osoba z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng. Pracuje... yyy... uczeszczam na zajecia do SDS. Ogdlem fajnie jest..., czasem
jest ciezko, sytuacja zyciowa czy co$, ale zawsze daje sobie rade. (M.G.)

Przy pytaniu ,,opowiedz mi o swojej niepelnosprawnosci?” tylko dwie osoby badane
potrafily jasno powiedzie¢ oraz nazwac niepelnosprawnos¢, jaka posiadaja.

Wiem, Ze jestem niepelnosprawny od urodzenia. Trudno to powiedzie¢, ale... Moja nie-
petnosprawno$¢ polega na tym, ze nie umiem kartofli obra¢ ani bulek ukroi¢... Zespo6t
Downa! O! Wtasnie z tym si¢ urodzilem. Tutaj jak jestem to... jeszcze mieszkalem w ta-
kim mieszkaniu chronionym, treningowym na [...] i tam si¢ nauczylem duzo rzeczy
takich jak sprzatanie, porzadki, zakupy, samodzielnos$¢, sprzatanie po sobie..., takich
rzeczy. (A.N.)

Ojej! Ooo! No..., urodzitem si¢ z dziecigcym porazeniem moézgowym, ktére jest od uro-
dzenia... cigzko jest nieraz. Jest cigzko, nieraz jest latwo. Nieraz nie przyznaje si¢ do tego,
ze jestem niepelnosprawny. (M.G.)

Dwoje badanych nie potrafito nazwa¢ swojej niepetnosprawnosci, lecz opisali ja w po-
staci ograniczen, jakie posiadaja.

O niepelnosprawnosci... Tata nauczyl kiedy$ mnie jezdzi¢ rowerem. Umiem jezdzi¢ na
rowerze..., umiem bardzo. Chcialbym si¢ nauczy¢ jeszcze jezdzi¢ na skuterze..., ale nie
moge. To za trudne dla mnie za bardzo. Kiedy$ tata uczyt mnie jeszcze jezdzi¢ samocho-
dem. Naprawde! Nie moglem dalej..., biegi umiem, a dalej nie umiem. (A.S.)

Niepelnosprawnosci... to ten..., mam skrzywienie kregostupa bardzo. I dlatego te ¢wi-
czenia mam, co Ci pokazywalam wczesniej. I te..., no ¢wiczenia, troche mi pomagaja
tu... W tej czedci prawej, bo mam najbardziej tutaj czes¢ prawg bardzo sparalizowana.
No i tak to ogélnie si¢ dobrze czuje. Ogdlnie to mnie nic na razie nie boli, ale to wszystko
bedzie wychodzilo... Czym bede starsza, tym bardziej to wszystko bedzie wychodzilo.
No i na razie jakos si¢ odnajduje. Miatam noge jedna zfamana..., druga ztamang az do
pachwiny..., po prostu. (K.J.)

Jeden badany stwierdzil brak u siebie jakiejkolwiek niepelnosprawnosci.

O niepelnosprawnoséci? Nie mam. Juz nie mam... niepelnosprawnosci. Na lepsze si¢
zmieniam. (P.G.)

W pytaniu ,,Jaki masz charakter?” troje badanych zaczeto opisywac siebie, uzywajac
pozytywnych okreslen, pamigtajac rowniez o swoich stabszych stronach.
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Jestem spokojny, tak spokojny jestem. Diablem nie jestem, kiedys bylem wulgarny, ale
jestem... zmobilizowany do dzialania, chce dziala¢ we wlasnym zakresie, to mnie uszcze-
Sliwia. Ale jak sie wkurze, to potrafi¢ by¢ niebezpieczny. Emocjonalny tez jestem czasami,
wkurzajacy, czasami jestem wulgarny, ale jak mi odbije. Ale na co dzien spokojny, inte-
ligentny, mity kulturalny. Jak kto§ do mnie podchodzi, to... to umiem nawigza¢ kontakt
osobisty. Z Markiem, z ktérym tu mieszkam, przyjacielem moim. No... przyjaznimy sie,
mieszkamy razem, chodzimy razem do osrodka, tam jestesmy tez przywigzani jak bracia
i taka jest moja cecha. Kulturalno$¢, przyjazn i staram sie¢, zeby inni mogli mi zaufaé
wzajemnie. (A.N.)

Dobry, mily sympatyczny, wesoly. Czasami jak kto§ mnie zdenerwuje, to co$ tam po-
wiem, ale ogdlnie to mowie stowo ,,przepraszam’, ,,prosz¢’, ,dziekuj¢” i wszystko idzie
ku dobremu, ze jestem taka osoba. I moéwia, ze bardzo jestem taka uprzejma, Ze ustepuje
czasami miejsca w autobusie czy w tramwaju i wszyscy sa ze mnie zadowoleni, ze od
matego jestem tego uczona. I czasami w metrze... jak jade w metrze, to tez méwia. (K. J.)

Charakter... uuu... No dobry charakter. Taki... no... spokojny charakter. Jak kto§ mnie
nie zdenerwuje, to potrafie by¢ niespokojny. No ale jak na przyklad trzeba stana¢ w obro-
nie stabszej osoby, wiedzac, ze ja jestem stabsza osobg, to mimo ze jestem stabszg osoba,
to potrafi¢ innym pomoc tez. (M. G.)

Inna tréjka badanych opisata swoj charakter bardzo krétko, zwigzle i w samych super-
latywach.

Charakter? Taki grzeczny, fagodny, mily i przyjemny. (A.S.)

Charakter? Dobry. Jestem najlepszy, uczciwy, porzadny... i jeszcze... charakter to jest...
kulturalny. (P.G.)

Mam dobry charakter... tak... ,w o§rodku dobry..., w mieszkaniu dobry... Mam dobry
charakter... (M. I.)

Jeden badany skupit si¢ jedynie na swoich gorszych cechach charakteru, trudnosciach.
W swojej wypowiedzi nie uwzglednil ani jednej dobrej cechy.

Jestem... wybuchowy. Czasami jak dochodzi do awantur... czasami jak... tez moge Ci
wspomnie¢... jestem bylym alkoholikiem. Naduzywalem alkoholu swego czasu. Jeszcze
jak mamusia zyla... Wtedy... jak to si¢ mowi... dostawalem malpiego rozumu. Wtedy
wpadalem w niekontrolowang furi¢ alkoholowa. Dwa razy bylem w szpitalu na odwyku.
I jak tu jestem, to si¢ staram... kontrolowaé takie wybuchy. Bardziej... stownie co$ po-
wiem... czasami jest tak, ze... nie przemysle tylko od razu méwig — prosto, zwigzle i na
temat. Strasznie szybko si¢ denerwuje... bardzo szybko. ( B. W.)

Przy pytaniu ,,Co lubisz robi¢ najbardziej?” mozna zauwazy¢ dosy¢ duze zréznicowa-

. nie co do zainteresowan i hobby 0s6b badanych. Najczesciej wystepujaca czynnoscia jest
stuchanie muzyki. Innymi zainteresowaniami s3 m.in. spacery, podroze, haftowanie, ma-
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lowanie czy majsterkowanie. Warto tez zaznaczy¢, ze obstuga urzadzen elektronicznych
(smartfon, komputer) nie jest im obca.

W kuchni najbardziej lubie robi¢ kanapki..., gotowa¢ tez potrafie. W osrodku albo tu
w mieszkaniu. Spacery lubig, jak jestem u mamy, ale jak jestem tu, to tez spacerowaé
lubi¢. Lubig... yyy... jezdzi¢ po Warszawie. W ramach samodzielno$ci to jeszcze powiem
Ci, ze czgsto podrdézuje po Warszawie..., ale autobusem, bo samochodem nie umiem
jezdzié. (A.N.)

Jak mam telefon, to lubi¢ gra¢ na nim. Jak nie mam telefonu, to skupiam si¢ na rysunkach
lub innych pracach..., moge pokazaé. Od zawsze, jak pamietam, maluje.(B.W.)

Najbardziej lubie wyszywac¢ jak kupie sobie takie fajne... obruski czy... serwetki takie
fajne. To lubi¢ wyszywa¢ sobie... albo haftowa¢ igla taka cieniutkg. I wyrabiam sobie
jeszcze... wyrabiam sobie wlasnie t3 manualnos¢, to co lubie robié. (K. J.)

Stucha¢ muzyki. Spotyka¢ si¢ ze znajomymi. Siedzi si¢ tam nieraz na facebooku jak si¢
nudzi, czy co$. (M. G.)

Robi¢... cos tam... pisanie rézne listy... czy filmowe... czy z muzyka. Muzyki stucham.
Majsterkuje... jak tata zyl, to robilismy modele, dlubali$my w drewnie, no... Tata lubit
stolarke, sam zrobil remont domu. Troche pomagatem. (A.S.)

Stucha¢ muzyki. Stuchanie muzyki to jest moje hobby i stuchania... stucham CamySutry.
Wiesz co to jest? To takie Disco Polo. Jak przychodze¢ do nas do o$rodka to podpinam
laptopa, stuchawki, myszke, zasilacz i sobie stucham CamySutry i... juz jestem w jej ze-
spole... i w chérkach $piewam. Tylko to. (P.G.)

W oérodku na zajeciach komputerowych. Wole gra¢ w gre... Pinball... wole gra¢ u Pana
Adama. (M.1)

Przy pytaniu ,,Czy czesto potrzebujesz pomocy od innych?” wigkszos¢ badanych widzi
siebie jako osoby bardzo samodzielne. Jednak czasami w ich dalszych wypowiedziach
podaja przyklady sytuacji, w ktorych jednak tej pomocy potrzebujg. Sg to proste czyn-
nosci dnia codziennego, takie jak zrobienie prania, golenie brody, zrobienie herbaty czy
wstawianie naczyn do zmywarki.

Na razie nie. Jako$ sobie daje sama rade. Jak cos$ tam od taty potrzebuje, to tata mi poma-
ga w réznych tam rzeczach. Ale tak to nie. Samodzielna jestem. Sama si¢ poruszam po
miescie..., wszedzie si¢ poruszam. (K.J.)

No to to przy goleniu. a tak to sam robi¢. Wykapie si¢ sam. Mama umyje tylko glowe,
plecki a tak to sam. Od géry do dotu. Pranie... czasem sam sobie upiore rzeczy, ale

mama musi calkiem upraé... rzeczy. Ja pranie raz..., mama drugi raz musi prac i jest
ok. (A.S.)
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Pomocy... jak nie moge ostodzi¢ herbaty, to kogo$ prosze o pomoc. Czy od tego czy od
innego. (P.G.)

Czesto ja nie potrzebuje... Czasem potrzebuje... Jak trzeba co§..., zeby co$ wycierac...,
jak wyjmuje ze zmywarKki. .., jak trzeba wstawi¢ do zmywarki. (M.1.)

Z wypowiedzi dwojga badanych mozna stwierdzi¢, ze bardziej niz pomocy w czynno-
$ciach manualnych, potrzebuja pomocy przy radzeniu sobie z emocjami.

Tak. Jak mi co$ nie wyjdzie, to wtedy prosze o pomoc. Jak co$ zbije, to prosz¢ o pomoc.
A u Marka jest tak, ze jak co$ zbije, to lece mu pomoc z tym sprzataniem wlasnie. Poma-
gam, jak $miecie trzeba wynies¢. (A.N.)

Jak sa takie sytuacje patowe, to... bardziej wolg... pomocy. Czasami jak sie denerwuje...
co$ zle powiem to... wole p6j$¢ do Pana Konrada, jest moim terapeuts... pdjde, poroz-
mawiam. Sprzatanie czy jakies$ takie rzeczy to sobie radze. (B.W.)

Podsumowujac, z wypowiedzi oséb badanych mozna stwierdzi¢, ze osoby badane
staraly sie najczesciej udziela¢ odpowiedzi w jak najbardziej korzystny dla siebie spo-
sob. Tylko niektérzy badani byli w pelni swiadomi swojej niepelnosprawnosci i otwar-
cie o niej moéwili. Przyczyn nierozmawiania na temat niepelnosprawnosci mozna szukaé
w poczuciu wstydu badz probie wyparcia tej informacji. Akceptacja stanu, w jakim sie
znajduje, zdaje sie by¢ kluczowa w procesie ksztaltowania si¢ prawidtowego, niczym nie
znieksztalconego obrazu wlasnego ,Ja”. Proby opisania swojego charakteru najczesciej
skutkowaly wymienieniem wyuczonych wcze$niej przymiotnikéw (mily, serdeczny, po-
mocny), a nie faktycznym opisaniem swojego zachowania. Swiadomos¢ wtasnych czy-
néw, ich przyczyn, jak i konsekwencji moze by¢ réwniez waznym czynnikiem w tworze-
niu swojej wlasnej tozsamosci. Osoby badane sg bardzo zaangazowane w swoje hobby
— aktywnie w nich uczestniczg, co moze wzmacnia¢ poczucie wlasnej warto$ci. Majac
swiadomos¢ tego, ze w niektdrych sferach zycia potrzebuja pomocy, badani probowali
ten fakt zatai¢, co w koncowym rozrachunku nie przynosito zamierzonych efektow. Kaz-
da wypowiedz konczyla si¢ wymienieniem cho¢ jednej rzeczy, czynnosci, z ktorg wiagza
sie wieksze lub mniejsze problemy. Skutkiem takiego zachowania moze by¢ silna chec¢
samodzielnosci oraz samostanowienia.

Jak osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym mysli,
ze jest postrzegana?

Obraz siebie bez watpienia odgrywa duza role w ksztaltowaniu sie tozsamosci. Wizeru-

nek wlasnego ,,Ja” w oczach innych ludzi jest jednak réwnie wazny. Czlowiek jest istota

spoleczna, dlatego tez warto dowiedziec sig, jak osoby z niepelnosprawnoscig odnajduja
. sie w opinii spoleczenstwa na ich temat.
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Na pytanie ,,Czy pamietasz swoja szkole?” wiekszo$¢ badanych potrafita duzo opowie-
dzie¢ o swojej dawnej szkole. Z reguty byly to mile wspomnienia, opowiadanie o oce-
nach, przedmiotach i trudnosciach.

Tak. Chodzitem do szkoty na ulicy [...]. Kolegéw... trudno sobie przypomnie¢. Tyle co
Przemka. Rzadko kiedy mam z nim kontakt. (B.W.)

Pamietam bardzo. Bo jestem z tej szkoly zadowolona. Bytam najlepsza w klasie. Bylam
taka piatkowo-szdstkowa, bo z historii to szostki same dostawatam. Z gazet przynosilam
takie wigksze i duze artykuly... i male artykuly. I wszyscy byli ze mnie zadowoleni, ze
wszystko sie udato w szkole. Ale mam i zdjecia tez czasami z przyjaciélmi i super mam
takich przyjaciol... szkolnych mozna tak powiedzie¢. (K.J.)

No to ja to bardzo dobrze pamietam, bo si¢ rozbeczalem na zakonczenie roku. Poszedlem
do szkoty w [...] roku do podstawéwki. I raz nie zdatem pamietam. Chodzitem do szkoty
specjalnej polaczonej z gimnazjum. Gimnazjum bylo w tym samym budynku. Yyy....
Na poczatku bylo fatwo, tak..., ale juz potem pod gorke, juz jak doszly inne przedmioty.
Trzeba bylo si¢ uczy¢ dzien i noc..., no. Ale no wytrwatem do tej trzeciej gimnazjum
i ukonczytem te szkote. (M.G.)

Tak... Chodzilem do szkoly na [...]. Do szkoly zawodowej... skonczylem, zawdd intro-
ligator... chodzilem... potem pracowalem jako introligator... W trzeciej klasie mialem
zajecia praktyczne i si¢ kiedys na nie spoznitem. (M. I.)

Jedna wypowiedz byta natomiast nacechowana negatywnymi emocjami. Badany bar-
dzo zle wspominat czasy szkolne. Twierdzil, Ze w wieku szkolnym byt zle traktowany
zaréwno przez nauczycieli, jak i swoja matke. Byl sila zmuszany do nauki.

Tak..., szkola podstawowa z osobami takimi jak ja..., czyli z zespolem Downa. I tam cho-
dzitem i miatem kolegdw i kolezanki. Ale nie pamietam juz nikogo..., to bylo w tych...
w latach 90’.., a teraz to juz wspdlczesny wiek. Ale... oooohh! w szkole bylo strasznie!
Nie lubi¢ szkoly. Nigdy tam naprawde nie chciatem chodzi¢. Byta jedna dziewczyna...
ode mnie chciala... duzo rzeczy trudnych. Taka szkota to nie dla mnie, wole¢ juz inng
przyszlosé. Ogdlnie nauczycielki. Bylo tak, ze mama mnie bita w domu! Méwila ,,Ucz si¢
pisa¢! Pisz, bo Ci zaraz dam... ten... no..”> W szkole to zle mialem..., niedostateczny
z historii. Nauczycielka byta okropna z historii! Historia to tak, ale w szkole to..., a z gegry
to juz... Kazdy mowi geografia, $wietny bylem z tego. .., a z historii najgorszy. Mama mo-
wila, ze taki bylem dobry, wszystko umiem..., a nauczycielka mnie wyzywata..., dawata
mi paly. Ale z gegry bylem naj$wietniejszy. Czy Europa tam... lodowce... to umiatem.
Matme mialem najgorsza. Nie umialem nic z matmy! Kiedys byly liczydla..., o matko!
Byly najgorsze. Dodawa¢é umiem..., wiem ile jest 8 +8... to jest chyba 16. (A.N.)

Wszyscy badani, przy pytaniu ,,Jak mysélisz, co my$la o Tobie inni ludzie?” byli bardzo
zmieszani. Kazdy uczestnik badania po uslyszeniu pytania zamilkl na dluzsza chwile
i zawahal sie co do odpowiedzi. Po chwili zastanowienia, kazdy odpowiadat podobnie.
Wiekszos¢ opisywata siebie jako mitych, pomocnych i sympatycznych. .

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia .




Niektorzy sie ze mna po prostu witaja, a to ,,dzien dobry”, a to ,,do widzenia”. Nieraz si¢
$miejemy, nieraz zartujemy. Jednym stowem..., Ze ze mnie taki zartownis jest. Bo ja lubig
zartowa¢, powiem szczerze. (M.G.)

O mnie? The best! (P.G.)

Dwie osoby badane, zaczynajac méwic o sobie, szybko zmienialy temat, unikajac nie-
jako odpowiedzi na zadane pytanie.

Ze jestem dobrze wychowany..., ze umiem... Czasem jak ide do osrodka, to widuje tu...
Pana Adama z o$rodka. (M.I.)

Jeden badany odpowiedzial w sposob bardzo szeroki. Z tej wypowiedzi mozna wy-
wnioskowa¢, ze badany ma $wiadomos¢ konsekwencji swoich czynow. Wie, ze ludzie
moga postrzega¢ go w rozny sposob, zalezny od tego, jak zyje.

Ehh... Albo dobrze mysla, albo Zle. Zalezy jakie $wiadectwo daje o sobie... dobry, uczyn-
ny i pomocny. (B.W.)

Podsumowujac, osoby badane opisywaly obraz wlasnego ,Ja” stworzony przez sie-
bie duzo latwiej, niz ten stworzony przez innych ludzi. Badani, opisujac swoja szkote,
w wiekszo$ci wypowiadali si¢ o niej dobrze. Nie zapamietali wiekszych problemoéw zwia-
zanych z okresem szkolnym. Instytucja szkoly mogla mie¢ wplyw na dalsza egzystencje
oraz ksztaltowanie si¢ swojego obrazu. Ciagle chwalenie ucznia moze wptyna¢ na btedny
obraz siebie. Wiekszo$¢ osdb uwaza, ze inni ludzie postrzegajg ich tak, jak oni widza
siebie. Mozna zauwazy¢ tu efekt egocentryzmu - skoro wedlug mnie jestem fajny, to ty
na pewno tez tak uwazasz. Dlatego tez waznym elementem w tworzeniu sie tozsamosci
spolecznej jest swiadomos¢ istnienia wielu punktéw widzenia.

Jaka role w procesie tworzenia sie tozsamosci 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu umiarkowanym pelnig osoby najblizsze?

Osoby, ktore maja trudnosci z uksztalttowaniem swojej wlasnej tozsamosci, bardzo
czesto podatne sg na przejecie tozsamosci osoby bliskiej, swojego autorytetu. Zadajac py-
tania zwigzane z tg tematyka, probowalam znalez¢ odpowiedz na ten problem badawczy.

Osoby badane w odpowiedzi na pytanie ,,Jaki jest Twoj przyjaciel/przyjaciotka?” opi-
sywaly swoich przyjaciol jako osoby, ktore sg dla nich wsparciem, na ktére zawsze mozna
liczy¢, ktore pomagaja im w codziennych czynnosciach. Zwracaja tez uwage na to, ze nie
zawsze miedzy nimi jest wesolo i przyjemnie.

Piotrek. Bartek czasami. U Piotrka cenie¢ to, ze jak co§ mu tam odbije..., ale jak nie odbije,
. to kochamy sie jak bracia, jak... ten... Syriusz Black i Harry Potter, jak bracia wlasnie.
Braterstwo, wspdlpraca jednoczy nas wtasnie. A Bartek, bo czasami ja mu pomagam przy

286

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



dyzurze, to sobie pomagamy..., to on mi pomaga przy moim dyzurze..., tutaj si¢ lubimy
i... wzajemnie sobie pomagamy. To wazne, zZeby wspieraé, pomaga¢ sobie nawzajem, czy
w dyzurach, czy w zakupach wlasnie. Znamy si¢ z Piotrkiem od 2007. (A.N.)

Takiego mojego wiernego druha i kompana... Andrzeja. Ale ile si¢ znam z nim? Oho-
ho!... okofo..., jak ja mam 40 to on ma 44..., okolo... wiekszo$¢ czasu si¢ znamy z An-
drzejem juz. Kiedy$ chodzitem do wspdlnoty, teraz tutaj mieszkamy we dwdjke. Z nami
jest jak z dobrym malzenstwem. Raz si¢ ktocimy, raz si¢ nie kldcimy. Wszystko jest naj-
lepszej mysli. (B.W.)

Moim przyjacielem to jest Bartek i wierze w niego..., zawsze bede w niego wierzyt. Ma-
ryna tez. Pomagam jej wsia$¢... do autobusu..., pomagam jej zej$¢ na pietro nizej. Robig
jej miejsce, zeby usiadta i si¢ przytrzymata. Bartek najlepszy, bo jest ,,taki gos¢”. To jeszcze
moim przyjacielem jest Zbyszek. Zbyszek mdj przyjaciel, dobry kolega. Pomaga wszyst-
kim i mi tez. (P.G.)

Tylko jedna osoba badana wypowiada si¢ o swojej mamie jako najlepszej przyjaciolce.
Swiadczy to o bardzo silnym przywigzaniu do rodziny — w tym przypadku — matki.

Przyjaciela mam. Ale najbardziej mama! Mdj przyjaciel..., co by si¢ stalo, to by w obrone
wszedl i ta osobe... by cos zrobil. Inaczej. Mama najlepsza, bo mama pomaga. Ogole sie...,
co$ tam nie bede magl, to poprawia. No..., mama najlepsza. (A.S.)

Na pytanie ,,Opowiedz mi o swojej rodzinie?” wiekszos$¢ osob badanych wymienia swoja
najblizsza rodzing (ojciec, matka, bracia, siostry,) ale tez babcig, kuzynéw, wujkéw ciotki.
Odpowiedzi badanych rdznity si¢ jedynie iloscig doktadnych wiadomosci na temat swojej
rodziny. Niektorzy szczegdtowo wymieniali, czym zajmuja si¢ czlonkowie ich rodziny.

Tatu$ byt rodowitym warszawiakiem. Od urodzenia mieszkal w Warszawie. Pracowatl
w zakfadach telekomunikacji. Wszystko tam robili..., a pozniej prace stracitl..., potem...
ile$ czasu szukal pracy..., znalazt prace prywatnie. Potem sie¢ mamusia zaczeta. .. chorowa¢
na raka. Z bratem mam bardzo dobry kontakt. Studiuje na Politechnice Warszawskiej...,
elektrotechnik. Juz ma magistra... bedzie sie bronit. Uczy sie, pracuje. Co druga niedzie-
le... umowilismy sie... w zeszlym roku czesciej, a teraz moéwi, ze co drugg niedziele sie
bedziemy spotykaé. On moze w pierwsza niedziele sobie co$ zaplanowac... co$ jecha¢, cos
kupi¢, wymieni¢. Z kolei..., wiesz jak cztowiek pracuje od 7 do 16, to jak jedzie do domu,
to jest juz ciemno. Teraz tez jak wyjdziesz do sklepu, to juz wiesz... cigzko co$ zaplanowac.
Z kolei po mamusi... Ciocie Danusie... tez bardzo lubi¢ do niej jezdzi¢. (B.W.)

Tato jest tym... yyy..., pracowal w zaktadach mechanicznych jako dyrektor tez jeszcze
weczesniej bo jako menadzer i wszystko. .., to mdj tata tym wszystkim sie zajmowal i ten...
ino... i jestem z tego zadowolona, ze mdj tata jest taki przedsiebiorczy, lubi wyzwania
i sie zna na komputerze i czasami mnie uczy, jak sie obstugiwaé komputer czy co$ tam.
No iz wnuczki jest zadowolony, Ze ona wreszcie tg szkote skonczyla. No i studia..., a teraz
pracuje i sprzedaje i kupuje i telefony i to i tamto i wszystko. Taki fajny biznes chca z tata
zaczgé, zeby umied sie czego$ nauczyé... i tata i ona. I zobaczymy, co z tego wyjdzie. (K. J.) .

Szanse i zagrozenia zalozen teoretycznych i metodologicznych studiéw nad niepelnosprawnoscia .




Inni po prostu wymieniali, kto nalezy do ich rodziny, dodajac krétkie informacje o po-
szczegblnych osobach.

Tak, mam rodzin¢ w Poznaniu. Mama moja pochodzi..., poznanianka..., tam nad No-
tecig mieszkala. Moja mama miafa mame, ja babcig..., brata rodzonego. .., swoja siostre.
Ojca to nie wiem..., bo ja ojca nie znalem. (A.N.)

Koniecznie...? Mam trzy siostry, jednego brata i jednego mlodszego siostrzenca... Zna-
czy... mam siostrzenicéw. Mam takiego u macochy takiego... mdj brat jeszcze u niej sie-
dzi. (M.G.)

Mam rodzing. Mame swojg. ..., braci Krzyska, Jarka, dziadka. .., to tez moja rodzina. I... jesz-
cze... a najbardziej to ja lubie cate mieszkanie wspomagane..., to tez jak moja rodzina. (PG.)

Podsumowujac, zdecydowana wiekszo$¢ osob badanych swoich przyjaciot okresla
wzgledem korzysci, jakie ta przyjazn przynosi. Badani przyjacielem nazywaja te osoby, kto-
re pomagaja im, oraz te, ktérym to oni mogg pomoéc. Che¢ odwdzieczenia sie jest uczuciem
empatii, ktore $wiadczy o rozwinietej sferze emocjonalno-spolecznej osoby badanej. Wsréd
opisu rodzin oséb badanych rzuca si¢ w oczy fakt, ze wspominaja one w swojej odpowie-
dzi tylko o jednym rodzicu. Przyczyng tego moze by¢ wychowywanie si¢ w niepelnych
rodzinach lub dominacja jednego rodzica w procesie wychowawczym. Wychowywanie si¢
wsrdd tylko jednego wzorca zachowan, czy to meskiego, czy tez zenskiego, moze zasadni-
czo wplyna¢ na ksztaltowanie si¢ tozsamosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Jak plany i marzenia definiujg tozsamos¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu umiarkowanym?

W zyciu cztowieka planowanie przyszlosci odgrywa duza role. Aby planowad, nalezy
wiedzie¢, czego oczekuje si¢ od zycia. Utworzenie zestawienia tego, co si¢ ma, tego, co
chce sie osiggnac¢ oraz analiza mozliwosci osiggniecia zamierzonych celow jest waznym
elementem w zyciu kazdego cztowieka.

Na pytanie ,,Co chcialby$ zmieni¢ w swoim zyciu?” odpowiedzi mozna podzieli¢ na
trzy grupy. Osoba badana chcialaby radykalnych zmian w swoim Zyciu.

Wszystko. Miesza¢ sam bym chcial. Ogoétem, no... znalez¢ druga poléwke. No i dogady-
wac sie z innymi tez. (M.G.)

Badany chce zmian jedynie niewielkich, utatwiajacych mu funkcjonowanie w obecnej
sytuacji lub zmiany pomagajacej wyrwac sie z rutyny, zmieni¢ zajecie.

Moje zycie polega na tym, ze czasem zmieniam si¢... Chcialbym zmieni¢ otoczenie ludzi.

Zebym byt..., ja lubie zmieni¢ takie otoczenie, zebym mial przyjaciot, kolegéw... o tak
. bym to nazwat. (A.N.)
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Zachowanie... w zachowaniu nie chce caly czas si¢ kldci¢. .., nie chce by¢ czepialski. Sta-
ram si¢..., z trudnoécig przychodzi. (B.W.)

Chciatbym by¢ aktorem. IS¢ w strong... z kinem, jak Bogu$ Linda. Chciatbym by¢ jak
Bogus$ Linda. Takie buty ma tadne. Bogu$ Linda byl teraz, widzialem jak byt, z Sars...
tanczyt. Albo karate po polsku. Zbysiu wzial do niej brzytwe. Dobra akeje robig aktorzy.
(AS)

Badany nie chcialby w swoim zyciu zadnych zmian.

Nic bym nie chciata zmieni¢. Jaka jestem, taka jestem i nie chciatabym nic w swoim zyciu
zmieni¢... o! w taki sposéb. (K.J.)

Chciatbym zmieni¢... nigdy bym nie zmienil. Nic nie chcialbym zmieni¢. (P.G.)

Przy pytaniu o plany na przyszloéc¢ ,,Jakie masz plany na przyszto§¢?” odpowiedzi byly
skrajne. Troje badanych w planach ma zalozenie rodziny, samodzielng egzystencje oraz
prowadzenie wlasnego gospodarstwa domowego.

Plany na przyszto$¢? Gdybym nie byl..., gdybym tutaj nie mieszkal, nie mieszkal u mamy
to.. gdybym byl pelnosprawny, to bym marzyt o jednym..., tak jak ty... Masz chtopaka...
narzeczonego i meza. Mam dziewczyne. Zakochatem si¢ do... wiesz.... Dochodzilo do
konfliktow, ale nadal si¢ kochamy i lubimy sie. Ona ma rzut beretem. 520 mozna doje-
cha¢ albo 35. I pojechatem z kwiatkiem na urodziny..., w listopadzie miata urodziny...,
pojechalem z kwiatkiem, réza bialg. Ja chcialbym, zebysmy sie kochali..., taka mito$¢ na
maxa. I mowie jej , Kochanie, zycze Ci duzo szczescia radosci... i zeby$ mnie kochala...
i duzo milosci w zyciu’, a ona ,,Kocham Cig, dziekuje Ci za kwiatek” (A.N.)

Takie jak i ty. Zalozy¢ rodzing. Jak bylaby mozliwos¢. Akurat w tym mieszkaniu wspo-
maganym..., i jak widzisz, kazdy z kazdym mieszka. Nie jest mozliwoscig nawet seksu
uprawianie tu. (B.W.)

Na przyszto$¢ jakie plany? Zeby przyjs¢ tutaj i jeszcze raz sie podszkoli¢ do domu trenin-
gowego. To jest raz, no i dwa, zeby... mie¢ wlasne dzieci i wychowywacé. No i zeby zalozy¢
rodzine. (M.G.)

Dwoje badanych skupilo si¢ w swojej wypowiedzi na swoich planach zawodowych.

Na razie nie mam zadnych planéw. Mam chiopaka..., na razie nie planujemy..., na razie
ogolnie nic. Moze przejmiemy kiedy$ gospodarstwo po tacie moim, bo ten... ta dzialke,
ktéra mamy, to porozmawiamy i moze uda si¢ przejac te dziateczke, zebym miata takze.. .,
bo mamy i kwiaty, i trzeba porobi¢ co$ przy kwiatach... troch¢ doniczkowych, i takich...,
i réznych. To takie przyjemnosci sg wlasnie... i przyjemne i sympatyczne robienie. Jest
zadowolenie z tego, co si¢ robi i zadowolona jestem z tego, co si¢ robi na dzialce. No i te-
raz ekologiczne mamy warzywa i mdj tata jest tez zadowolony, ze wszystko jest tak, jak
powinno by¢ i no... dobrze. (K.].)
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Chciatbym by¢..., jakbym mial studio..., chcialbym by¢ DJ-em. Dla mnie to jest za trud-
ne wszystko... i za drogie. Trzeba mie¢ komputer..., wszystko trzeba mie¢. (A.S.)

Dwoje badanych ma bardzo przyziemne plany na przyszios¢. Brak w ich wypowie-
dziach dlugodystansowych planéw dzialania.

Wyjécie na spacer... Taki mam plan. (P.G.)
Jechad..., tak... ja jade na wakacje do Zazdzierza. (M.IL.)

Po zadaniu pytania ,,Jakie masz marzenia?” tylko troje badanych potrafito udzieli¢ od-
powiedzi. Reszta 0s6b badanych nie odpowiedziala zadnymi stowami na postawione py-
tanie. Wsrdd uzyskanych odpowiedzi znalez¢ mozna zaréwno nietrudne do spelnienia,
przyziemne marzenia, dalekosiezne plany zawodowe, jak i podnioste idee, majace na celu
poprawe funkcjonowania spotecznego wszystkich 0séb z niepelnosprawnosciami.

Marzenia mam... by¢ historykiem jak moéj kuzyn Jarostaw! Uczy w szkole moj kuzyn.
Najbardziej lubi¢ historie. Najbardziej... od lat.. gdzie$ tak... miedzywojennych, o! i II
Wojna Swiatowa... od rozpadu Austro-Wegier. Lata 90. tez lubie... Okragly Stét... Bie-
rut, Gomutke... o tak. (A.N.)

Zeby normalni ludzie traktowali osoby z niepelnosprawnoscia lepiej, inaczej, a nie po
prostu... inni uwazajg, ze inni... no zeby ludzie si¢ zmienili. Ogétem, zeby nas akcep-
towali, bo niektérzy nie akceptujg. Zeby si¢ dogadywa¢ z innymi normalnie..., a nie po
prostu wystuchiwa¢ ,,ty uposledzony, ty taki i nie taki” (M.G.)

Podsumowujac, osoby badane maja rézne podejscie do swojej przysztosci, marzen
i planéw. Niektorzy maja niezwykle trudne do osiagniecia, ale jasno sprecyzowane cele
(zalozenie rodziny, prowadzenie wlasnego domu), niektérzy mysla jedynie o kilku na-
stepnych dniach (wyjscie na spacer, wyjazd na turnus rehabilitacyjny). Pytania o daleko-
siezne plany i marzenia byly jednymi z najtrudniejszych w tym badaniu, co potwierdza
fakt, ze nie wszystkim udalo si¢ na nie odpowiedzie¢. Jasno sprecyzowane plany, marze-
nia, ktore s3 osiagalne, §wiadcza o dojrzatosci oraz swiadomosci swoich praw, mozliwo-
$ci oraz posiadanych ograniczen. Sg to cechy, ktdre opisuja tozsamos¢ osiagnieta.

PODSUMOWANIE

Przeprowadzone badania na celu mialy uzyska¢ odpowiedzi, co wptywa na ksztattowa-
nie sie tozsamosci psychospolecznej 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu umiarkowanym. By potwierdzi¢ lub rozszerzy¢ spis czynnikéw, nalezaloby poszerzy¢
grupe badawczg na wiekszy zakres wieku, zwiekszy¢ liczbe oséb badanych czy tez zréz-
nicowa¢ srodowisko, z ktoérego pochodza. Warto zwrdci¢ uwage na przypadek badane-
. go, ktéry w okresie szkolnym nienawidzit szkoly, nauki i byt sila zmuszany do uczenia
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sie. Osoba ta teraz, kilkadziesiat lat pdzniej, marzy o tym, by zosta¢ historykiem, potrafi
pisa¢, §wietnie czyta (przeczytala kilkaset ksigzek zaréwno o tematyce historycznej, jak
i powiesci). Mimo trudnos$ci w okresie dzieciecym udalo si¢ tej osobie badanej wytwo-
rzy¢ swojg wlasng tozsamos¢.

Zrealizowane badania pozwolily uzyska¢ odpowiedzi na postawione szczegélowe pro-
blemy badawcze. Z analizy wynikéw przeprowadzonych badan mozna pokusi¢ sie o wy-
snucie kilku czynnikéw, ktére wplywaja na ksztaltowanie si¢ tozsamosci psychospotecz-
nej osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym. Sa to:

— Pelna $wiadomos¢ posiadania niepelnosprawnosci, oraz znajomosc¢ jej charaktery-

styki.

- Akceptacja stanu, w jakim si¢ aktualnie znajduje.

- Otwarto$¢ srodowiska spofecznego na jednakowe i sprawiedliwe traktowanie oséb

z niepelnosprawnoscia intelektualng na réwni z osobami sprawnymi.

- Swoboda w kontaktach z innymi ludzmi.

- Wychowywanie si¢ wéréd réznych wzorcéw zachowan.

- Umozliwienie osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng swobodnego wyboru

drogi zyciowej.
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Podsumowanie



rtykuly skladajace si¢ na monografi¢ przedstawiaja w perspektywie teoretycznej,

metodologicznej i badawczej problemy zwigzane z niepetnosprawnoscia i funkcjo-
nowaniem oséb z niepelnosprawnosciami we wspolczesnym spoleczenstwie polskim.
W ksigzce znalazly si¢ artykuly, ktére ukazuja mozliwosci wykorzystania w badaniach
nad niepelnosprawnoscia koncepcji teoretycznych oraz metod i technik badawczych
z obszaru nauk spotecznych oraz humanistycznych. Tym samym przygotowana mono-
grafia rozwija dotychczas wykorzystywane podejscia teoretyczno-badawcze w studiach
nad niepelnosprawnoscia, dodajac nowe perspektywy badawcze. Pozwala to na wzboga-
cenie refleksji naukowej w badaniach nad niepelnosprawnosciag o nowe koncepcje, ktére
poszerzaja jej dotychczasowe ramy teoretyczno-metodologiczne, oraz umozliwia anali-
z¢ dotad stabo eksplorowanych wymiaréw niepetnosprawnosci i funkcjonowania oséb
z niepelnosprawnosciami.

W rozdziale pierwszym pojawia si¢ problem identyfikacji podmiotdw, ktére reprezen-
tujg srodowiska 0sdb z niepelnosprawnosciami w Polsce, co ma istotne znaczenie dla
analizy aktywnosci politycznej i procesu emancypacji tego srodowiska. Stanowi to bar-
dzo wazna kwestie w perspektywie badan nad podmiotowoscig 0séb z niepetnospraw-
nosciami i ich potencjalem w podejmowaniu dziatan na rzecz poprawy sytuacji tych
0sob oraz ich réwnego traktowania. Rozdziat drugi przedstawia mozliwosci, jakie daje
wykorzystanie krytycznej analizy dyskursu do odkrywania symbolicznych porzadkow
i instytucjonalnych praktyk, ktére konstruujg normalnos¢ i dewiacje, znane i odmienne.
Potencjal tego podejscia teoretyczno-metodologicznego w studiach nad niepetnospraw-
noscig pozwala na ujawnianie kulturowej perspektywy kreowania proceséw wlaczenia
i wykluczenia, stygmatyzacji oraz tworzenia znaczen i spolecznych praktyk, co odgrywa
istotng role przy ukazywaniu sposoboéw postrzegania niepelnosprawnosci w spoteczen-
stwie, ktdre przekladaja si¢ na praktyki dyskryminacyjne w stosunku do 0séb z niepetno-
sprawno$ciami. Ma to réwniez istotne znaczenie dla badan nad procesami wykluczenia
0so6b z niepelnosprawnosciami z realizowania niektorych aktywnosci. Stereotypowe wy-
obrazenia na temat niepelnosprawnosci skutkujg stygmatyzacja tej kategorii spolecznej,
co powoduje ich marginalizacje. Problematyka ta jest obecna w ksigzce w rozdziatach,
w ktoérych podjeta zostata analiza sytuacji spotecznej uczniéw, studentéw i absolwentow
z niepelnosprawnosciami (por. rozdzial 13,14,15). Przedstawione badania pokazuja, ze
w ostatnich latach nastepuje zmiana w postrzeganiu niepelnosprawnosci, jednak nadal
wiele praktyk ma charakter dyskryminujacy i uniemozliwiajacy wiaczenie oséb z niepet-
nosprawno$ciami na réwnych prawach do gléwnego nurtu zycia spotecznego. Autorzy
zwracali tez uwage na konieczno$¢ prowadzenia interdyscyplinarnych badan pozostaja-
cych na pograniczu wielu dyscyplin naukowych, np. badan performatywnych na pogra-
niczu sztuki i niepelnosprawnosci (por. rozdziat 4) oraz podkreslali wage zréznicowania
kulturowego w postrzeganiu niepetnosprawnosci w tradycji Wschodu i Zachodu, ktére
moga powodowac wiele napie¢ w sytuacji coraz bardziej réznicujacych sie pod wzgledem
etnicznym i kulturowym wspoélczesnych spoteczenstw.

Wielo$¢ zaproponowanych ujec teoretycznych w badaniu zjawiska niepetnospraw-
nosci pokazuje na ztozono$¢ tego fenomenu i trudno$¢ w wypracowaniu jednolitego
paradygmatu pozwalajacego na badanie wszystkich aspektéw niepelnosprawnosci w ra-
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mach jednego podejscia teoretyczno-badawczego (por. wstep). Powoduje to wielos¢
sposobow definiowania niepelnosprawnosci — wynikajaca ze stosowania réznych po-
dejs¢ teoretycznych i badawczych do analizy tego zjawiska. W rozdziale trzecim Milena
Trojanowska jako rozwigzanie tego problemu proponuje przyjecie perspektywy badan
pogranicza jako podstawy do opisania, czym jest niepelnosprawnos¢. Takie podejscie
pozwala uzna¢, ze zréznicowanie teoretyczne i tematyczne w studiach nad niepetno-
sprawnoscia stanowi odpowiedz na potrzeby srodowiska oséb z niepelnosprawnoscia-
mi, co stwarza i naswietla nowe kierunki badan zgodne z oczekiwaniami i specyfika tej
kategorii spolecznej. Pozwala to jednoczesnie przyja¢ najbardziej adekwatne metody
badawcze dla analizowanego problemu, ktére obejmuja zaréwno analizy danych ilo-
$ciowych, jak tez metody jakosciowe, takie jak: obserwacja, autoetnografia, krytyczna
analiza dyskursu, studium przypadku oraz metodologia wypracowana na gruncie teo-
rii ugruntowane;j.

Przyjecie metody badawczej wiaze sie, jak pokazuja kolejne rozdziaty ksiazki, z proble-
mami zwigzanymi z doborem odpowiednich kryteriéw i wskaznikéw stosowanych w ba-
daniach ilosciowych i poréwnawczych (por. rozdziat 16) oraz wyodrebnienia czynnikow
wplywajacych na opisywane i analizowane problemy, takie jak: konstruowanie tozsamo-
$ci 0s6b z niepelnosprawnosciami, zjawisko wykluczenia cyfrowego czy sita nieformal-
nych sieci wsparcia (por. rozdziat 17, 9, 12).

Kolejna kwestia, wykraczajaca poza refleksje o charakterze teoretyczno-metodologicz-
nym, obecng w monografii, jest problem dostepnosci przestrzeni naukowej oraz badaw-
czej dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Ukazana ona zostala z perspektywy osobistych
doswiadczen osoby z niepelnosprawnoscig wzroku uczestniczki i prelegentki konferencji
naukowych (rozdziat 10). Rozdzial ten ma na celu pokazanie barier, na jakie w procesie
rejestracji oraz pdzniejszego odbioru tresci i dzielenia si¢ wynikami swoich badan na-
potykaja akademicy z niepelnosprawnoscig podczas seminariow i konferencji. Kamila
Albin proponuje szereg rozwigzan, ktére moga zniwelowac ograniczenia w tym obszarze.
Pokazuje tez znaczenie nowoczesnych technologii asystujacych-czytajacych i powigksza-
jacych, monitoréw i notatnikéw brajlowskich, ktore wspieraja naukowcéw z niepetno-
sprawno$ciami w ich pracy. W rozdziale széstym problematyka dostepnosci pojawia si¢
w odniesieniu do techniczno-organizacyjnych aspektéw badan nad niepelnosprawno-
$cig. Autorka w oparciu o swoje dlugoletnie doswiadczenia badawcze ukazuje koniecz-
nos¢ projektowania procesu badawczego, przygotowania narzedzi oraz samej realizacji
badan tak, by umozliwiaty one wlaczenie oséb z niepelnosprawnosciami i ich obecnos¢
na kazdym etapie realizacji tego procesu. W rozdziale przedstawione zostaty réwniez wy-
tyczne dotyczace projektowania uniwersalnego w odniesieniu do narzedzi badawczych,
ktore pozwalaja na realizacje badan on-line, dzigki czemu stanowi on swoisty przewod-
nik dla konstruowania badan dostepnych i stanowi wazny krok w kierunku budowania
standardow dostepnosci badan naukowych w obszarze niepelnosprawnosci, ktére an-
gazuja osoby z niepelnosprawnos$ciami i pozwalajg na zabranie glosu temu srodowisku.
Problematyka wlaczania 0séb z niepelnosprawno$ciami do prowadzonych badan poja-
wia si¢ rowniez w rozdziale széstym w kontekscie probleméw w badaniu i aktywizowa-
niu srodowiska osob z niepetnosprawnoscia intelektualng.
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Wielo$¢ problemoéw badawczych i perspektyw teoretyczno-metodologicznych ukaza-
nych w ksigzce wynika z potrzeby upowszechnienia wiedzy na temat prowadzonych we
wspolczesnej Polsce badan nad niepelnosprawnoscig i osobami z niepetnosprawnoscia-
mi. Pozwoli to wzmocni¢ pozycje studiow nad niepelnosprawnoscig jako samodzielnej
dyscypliny badan dzigki pokazaniu jej specyfiki i interdyscyplinarnego charakteru.
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KAMILA ALBIN

- doktorantka w Instytucie Stosowanych Nauk Spolecznych Uniwersytetu Warszawskie-
go. Absolwentka socjologii na Akademii Gérniczo-Hutniczej. Uczestniczy w projektach
badawczych dotyczacych réznych aspektéw niepetnosprawnosci, realizowanych na Aka-
demii Gérniczo-Hutniczej, Uniwersytecie Jagiellonskim, Uniwersytecie Warszawskim.
Uczestniczyta m.in. w projekcie ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji oséb niepeino-
sprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spolecznej wobec niepetnosprawnosci”,
~Open Art — sztuka wspodlczesna dla wszystkich”, ,,Tozsamos¢ i status ttumaczy z dys-
funkcja wzroku”, ,,AudioMovie — Kino dla Wszystkich”. Jej zainteresowania naukowe
obejmuja studia o niepelnosprawnosci, przeklad audiowizualny (audiodeskrypcja) oraz
spoteczny wymiar technologii informacyjno-komunikacyjnych.

GRZEGORZ CALEK

- polityk spoleczny, administratywista, socjolog, specjalista zarzadzania, doktorant w In-
stytucie Stosowanych Nauk Spolecznych Uniwersytetu Warszawskiego. Jest prezesem Pol-
skiego Towarzystwa Zespotu Aspergera, w ktérym prowadzi projekty, badania dotyczace
sytuacji rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia oraz uczniéw z niepelnosprawnoscia w sys-
temie edukacji. Ponadto jest dyrektorem Instytutu Inicjatyw Pozarzadowych, w ktérym
kieruje projektami majacymi na celu rozwoj sektora pozarzadowego oraz aktywizacje
rodzicéow w szkolach (w szczegdlnosci rozwoj rad rodzicéw). Jest autorem kilkudziesie-
ciu publikacji ksigzkowych i kilkuset artykutow specjalistycznych dla rodzicow, sektora
pozarzadowego, a takze dotyczacych obszaru niepelnosprawnosci, edukacji i zarzadzania.

ZBIGNIEW GLAB

- adiunkt w Katedrze Socjologii Stosowanej i Pracy Socjalnej Uniwersytetu Lodzkiego.
Od wielu lat dziata w organizacjach pozarzadowych wspierajacych osoby z niepetno-
sprawnosciami w ich dzialaniach na rzecz poprawy jakosci wlasnego zycia. Jest m.in.
innymi czlonkiem Stowarzyszenia Instytut Niezaleznego Zycia — obywatelskiego think-
-tanku dziatajacego na rzecz wdrazania Konwencji o Prawach Osob Niepetnospreaw-
nych.

CELINA KAMECKA-ANTCZAK

- politolog, filozof, pedagog specjalny, studentka studiéw doktoranckich na Wydziale Fi-
lozofii i Nauk Spotecznych Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu. Jej zaintereso-
wania naukowe dotycza edukacji obywatelskiej 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

TOMASZ KASPRZAK

- doktorant na Wydziale Socjologii Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Pozna-
niu. Podejmuje problematyke funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych w Polsce oraz
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w Republice Czeskiej. Jest autorem publikacji z zakresu tyflosurdopedagogiki. W swojej
pracy badawczej wykorzystuje zalozenia konstruktywistycznej teorii ugruntowanej Ka-
thy Charmaz, aby pozna¢ $wiat spoleczny oséb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu
i wzroku.

RAFAL MACIAG

- doktor nauk humanistycznych w zakresie socjologii, asystent w Zaktadzie Rozwoju
Pielegniarstwa, Nauk Spofecznych i Medycznych na Wydziale Nauk o Zdrowiu w War-
szawskim Uniwersytecie Medycznym. Doktorat obronit w Instytucie Socjologii Uniwer-
sytetu Warszawskiego (2008), absolwent Instytutu Stosowanych Nauk Spotecznych UW
(1997). Autor i wspétautor publikacji z socjologii zdrowia i medycyny. Czlonek zespotu
ds. wprowadzenia Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF) w Centrum Systemoéw Informacyjnych Ochrony Zdrowia.

KLAUDIA IZABELA MAJEWSKA

- pedagozka specjalna, pracowniczka naukowo-dydaktyczna w Zakladzie Edukacji i Re-
habilitacji Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng w Akademii Pedagogiki Specjalne;
im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie, specjalistka ds. testowania modelu ,,Bezpieczna
przyszlos¢ oséb z NI” w Biurze Zarzadu Gltéwnego Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Os6b z Niepelnosprawnoscia Intelektualng, terapeutka w Mieszkaniu Wspomaganym
im. Teresy Dluskiej, czlonkini Zarzadu Fundacji im. Marii Grzegorzewskiej.

WOJCIECH MANKOWSKI

- magister, absolwent kierunku Socjologia na Uniwersytecie Gdanskim. Obecnie pracuje
w Fundacji Aktywizacji Zawodowej Oséb z Niepelnosprawnosciami. Zainteresowania
badawcze i praktyczne autora koncertujg si¢ wokdt aktywnosci 0sob z niepetnosprawno-
$cig oraz rynku pracy oséb z niepelnosprawnoscia.

TOMASZ MASEYK

- socjolog, doktor habilitowany nauk spolecznych, profesor Akademii Gdrniczo-Hut-
niczej w Krakowie. Autor publikacji z zakresu socjologii polityki, socjologii Internetu
i nowych mediéw oraz socjologii niepetnosprawnosci.

JAKUB NIEDBALSKI

- socjolog, pracownik naukowo-dydaktyczny zatrudniony w Katedrze Socjologii Organi-
zacji i Zarzadzania Instytutu Socjologii Uniwersytetu Lodzkiego. Specjalizuje si¢ w kom-
puterowej analizie danych jakosciowych, metodach badan jakosciowych, zagadnieniach
socjologii niepetnosprawnosci i socjologii sportu. Prowadzi badania poswigcone aktywi-
zacji spotecznej 0sob z niepelnosprawnoscia, a takze dotyczace sytuacji rodzin z osobami
niepelnosprawnymi, w tym podmiotéw oraz instytucji je wspomagajacych. Jest autorem
kilkudziesigciu publikacji naukowych poswigconych problematyce niepelnosprawnosci,
pomocy spolecznej, a takze metodologii badan jakosciowych.
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JOLANTA RZEZNICKA-KRUPA

- doktor nauk humanistycznych, adiunkt w Instytucie Pedagogiki Uniwersytetu Gdan-
skiego. Realizowala projekty badawcze przedstawione w autorskich monografiach: Komu-
nikacja, edukacja, spoteczeristwo. O dyskursie dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
(2007), Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne (2009, II wyd. 2011)
oraz Spoleczne ontologie niepetnosprawnosci. Ciato, tozsamos¢, performatywnosé (2019),
ktore ukazaly si¢ nakladem Oficyny Wydawniczej ,,Impuls” w Krakowie. Jest rdwniez au-
torkg artykuléw naukowych poswieconych edukacyjnym i spoteczno-kulturowym aspek-
tom zjawiska niepelnosprawnosci, publikowanych m. in. w ,,Studiach Edukacyjnych’,
»Studiach z Teorii Wychowania” i ,,Niepelnosprawnosci”. Swoje badawcze zainteresowa-
nia wigze przede wszystkim z problematyka podmiotu i tozsamosci we wspoélczesnym
$wiecie oraz procesami spolecznego konstruowania i wytwarzania wiedzy na temat nie-
pelnosprawnosci. Zajmuje si¢ réwniez zagadnieniami teoretyczno-metodologicznymi
i badaniami jako$ciowymi w naukach spotecznych, w ostatnim czasie problematyka ciata
i cielesnosci we wspolczesnej humanistyce oraz badaniami na pograniczu sztuki i niepet-
Nosprawnosci.

MARIA STOJKOW
- doktor, AGH w Krakowie, Wydzial Humanistyczny. Obszar zainteresowan naukowych
obejmuje kwestie réznic kulturowych w wielu wymiarach zycia spotecznego.

MATEUSZ SZAFRANSKI

- pedagog specjalny, student studiéw doktoranckich na Wydziale Filozofii i Nauk Spo-
tecznych Uniwersytetu Mikolfaja Kopernika w Toruniu. Obszar zainteresowan nauko-
wych obejmuje kompetencje kluczowe dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu glebszym.

JOANNA SZTOBRYN-GIERCUSZKIEWICZ

- adiunkt w Katedrze Socjologii Stosowanej i Pracy Socjalnej Uniwersytetu Lodzkiego.
Od 12 lat pracuje jako Pelnomocnik Rektora Politechniki Lodzkiej ds. Osob Niepetno-
sprawnych, gdzie tworzy mechanizmy wsparcia przez uczelnie studentéw z réznymi nie-
pelnosprawno$ciami. Praktycznie i naukowo zajmuje si¢ dostepnoscia instytucjonalna,
projektowaniem uniwersalnym w edukacji i zarzadzaniem réznorodnoscig w szkolnic-
twie wyzszym. Autorka artykuléw naukowych i monografii poswieconych dostepnosci
szkolnictwa wyzszego oraz roznych aspektéw ksztalcenia dorostych oséb z niepetno-
sprawno$ciami.

MILENA TROJANOWSKA

- socjolog, badaczka zajmujaca si¢ tematyka niepelnosprawnosci. Gtéwne obszary za-
interesowan to definiowanie niepetnosprawnosci, seksualno$¢ oséb z niepetnosprawno-
$ciami, metodologia badan jakosciowych. Doktorantka na Uniwersytecie Lodzkim.
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JOANNA WOJTYNSKA

- ewaluatorka, badaczka spoleczna, koordynatorka projektow. Absolwentka socjologii
i informatyki na Uniwersytecie Warszawskim oraz studiéw podyplomowych z zakresu
strategicznego zarzadzania zasobami ludzkimi w Instytucie Organizacji i Zarzadzania
w Przemysle ,,Orgmasz”. Ponadto, w ramach Miedzynarodowego Studium Doktoranc-
kiego w IOiZwP ,,Orgmasz’, uzyskata dyplom analityka zarzadzania. Posiada wieloletnie
doswiadczenie badawcze oraz praktyke w zakresie zarzadzania projektami. Specjalizacje
ewaluacyjne: polityka spoleczna, zwlaszcza w obszarze niepelnosprawnosci oraz eduka-
cja i opieka zdrowotna. W latach 2009-2016 dziatala w Zespole Badan, Ewaluacji i Mo-
nitoringu Polskiego Forum Oso6b Niepelnosprawnych. Pelnifa role koordynujace i ba-
dawcze w projektach na rzecz 0sdb z niepelnosprawnosciag. Od roku 2007 jest cztonkiem
Polskiego Towarzystwa Ewaluacyjnego.

KLAUDIA WOS

- pedagog specjalny, doktorantka Interdyscyplinarnej Szkoty Doktorskiej Nauk Spolecz-
nych Academia Rerum Socialium na Uniwersytecie Mikotaja Kopernika w Toruniu. Jej
zainteresowania badawcze obejmujg rozwdj spoteczny osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng na kazdym etapie zycia, ze szczegdlnym wyrdznieniem okresu dorostosci oraz
starosci, a takze szeroko pojeta seksualnos¢ cztowieka.

AGNIESZKA WOYNAROWSKA
- pedagog, doktor nauk humanistycznych, adiunkt w Zakladzie Pedagogiki Specjalnej
Instytutu Pedagogiki Uniwersytetu Gdanskiego.

ELZBIETA ZAKRZEWSKA-MANTERYS

— profesor socjologii, pracuje w Instytucie Stosowanych Nauk Spotecznych Uniwersytetu
Warszawskiego, w Katedrze Aksjologii Ogolnej i Socjologii Moralnosci. Zajmuje si¢ me-
todologia nauk spolecznych oraz problematyka niepelnosprawnosci. Jest autorka wielu
artykulow naukowych i popularnonaukowych oraz kilku monografii poswigconych tej
problematyce.

DOROTA ZUCHOWSKA-SKIBA

- doktor, pracuje na Wydziale Humanistycznym Akademii Gorniczo-Hutniczej w Kra-
kowie. Jej zainteresowania naukowe zwigzane s z zagadnieniami z zakresu socjologii
nowych mediéw oraz socjologii niepelnosprawnosci. Szczegolng uwage koncentruje na
aktywnosci ekonomicznej, spolecznej, publicznej i obywatelskiej oraz indywidualnej
0s0b z niepelnosprawnosciami wspieranej nowymi technologiami informatycznymi.
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‘W przygotowaniu:
Zrozumieé niepetnosprawno$c. Problemy, badania, refleksje - perspektywa miodych badaczy

Ksigzka dotyczy zagadnieti metodologiczno-teoretycznych, w tym podmiotowo-
$ci i tozsamosci, a takze edukacji i aktywnosci zawodowej oraz pozazawodowej
0s6b z niepelnosprawnosciami. Zwrocono w niej uwage na szanse i zagrozenia
wynikajgce z kontekstu kulturowo-spotecznego oraz systemowo-instytucjonal-
nego w badaniach nad niepetnosprawnoscig. Poszczegblne rozdzialy zawierajg
konkretne przyklady ilustrujgce podejmowane zagadnienia badawcze oraz bez-
posrednie doswiadczenia os6b badajgcych zjawisko niepetnosprawnosci w roz-
nych obszarach zycia spotecznego.

Publikacja tgczy w sobie zaréwno cechy opracowania naukowego, opartego na ba-
daniach wlasnych poszczegblnych autoréw, jak i praktycznego poradnika z wnio-
skami o charakterze rekomendacji. Z tego wzgledu powinna zainteresowac nie
tylko przedstawicieli nauki, lecz takze praktykéw zatrudnionych w instytucjach
pomocowych, organizacjach pozarzgdowych i rzgdowych, ktorych jednym z za-
sadniczych obszaréw dziatania jest diagnozowanie sytuacji oséb z niepetnospraw-
nosciami i projektowanie zmian majgcych na celu aktywizacje tego srodowiska.
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