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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.

28

l Jak badac zjawisko niepetlnosprawnosci



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.
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. 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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