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Barbara Gaciarz
AGH w Krakowie
Polska Akademia Nauk

INTEGRACJA SPOLECZNA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
JAKO WYZWANIE DLA NAUKI I PRAKTYKI
SPOLECZNEJ. WPROWADZENIE

Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem obecnym w zyciu spotecznym od zawsze.
Przekazy dotyczace stosunku spoteczenstwa do oséb niepetnosprawnych odnajdu-
jemy w dzietach literackich, filozoficznych i ksiggach religijnych od starozytnosci
po czasy nowozytne. W spoteczenstwach przemystowych zjawisko to stato si¢ pro-
blemem spotecznym, ktéry zostal uregulowany w formie stosownych przepiséw
prawa oraz stworzenia instytucji zajmujacych si¢ jego rozwigzywaniem. Kwestia
niepetnosprawnosci stala si¢ czescia polityki publicznej, a sposob jej postrzegania
i rozwigzywania — waznym wyznacznikiem modelu polityki spotecznej realizowane;j
przez panstwa. Przez wiele dziesigcioleci XIX i XX wieku istota przyjmowanych
i realizowanych modeli polityki wobec niepelnosprawnosci polegata na kontrolo-
waniu tego zjawiska, poprzez zapewnienie opieki i $wiadczen kompensacyjnych
oraz minimalizowaniu jego wplywu na funkcjonowanie gldownego nurtu zycia spo-
lecznego i gospodarczego. Dopiero ostatnie dziesigciolecia wieku XX i poczatek
XXI stulecia przyniosty glebokie przewartoSciowanie stosunku do kwestii niepet-
nosprawnosci, ktore w konsekwencji implikuje réwniez fundamentalne zmiany
w prawie, funkcjonowaniu sfery instytucjonalnej, polityce publicznej, ale takze
w $wiadomosci spotecznej i stosunku spoleczenstwa do osob niepetnosprawnych.
Zrédha tej zmiany sa ztozone, ale wskazaé trzeba przynajmniej na jej dwie istotne
przyczyny: wzrastajaca liczebno$¢ osob niepelnosprawnych (zaréwno w liczbach
bezwzglednych, jak i w proporcji do ogoétu ludnoscei) i przemiany tadu spoteczno-
-gospodarczego (wylanianie si¢ spoteczenstw postprzemystowych, zmiany ideolo-
giczne, zmiany systemow wartosci i stylow zycia). Ten pierwszy proces powoduje,
ze kontynuowanie modelu polityki spotecznej, w ktorym osoby niepetnosprawne sg
utrzymywane w swojej przyttaczajacej wiekszosci poza gtownym nurtem aktywno-
$ci spotecznej, zawodowej i ekonomicznej, jest zbyt kosztowne, niemozliwe nawet
w najbogatszych spoleczenstwach. Zmiana byta wiec koniecznoscig ekonomiczna.
Z kolei proces zmian tadu spotecznego i gospodarczego spowodowal, ze dominuja-
cy wplyw na stosunki spoteczne uzyskaty doktryny praw cztowieka, ktadace silny
nacisk na zwalczanie wszelkich form dyskryminacji i rowne traktowanie wszystkich
ludzi w kazdym obszarze ich aktywnosci spolecznej, politycznej, ekonomiczne;j.
Osoby niepelnosprawne sg jedng z tych kategorii spotecznych, ktore ze wzgledu na
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cechy ich potozenia w spoteczenstwie sa narazone na rdzne rodzaje dyskryminacji,
prowadzace do marginalizacji i wykluczenia spotecznego. Przeciwdzialanie tym zja-
wiskom stato si¢ w §wietle doktrynalnych zmian ideatu stosunkoéw spotecznych, ich
aksjologicznego fundamentu, jednym z najwazniejszych zobowigzan publicznych
w sferze polityki spotecznej w krajach wysokorozwinigtych 1 wszystkich aspiruja-
cych do spetniania uznanych migdzynarodowych standardow w tym zakresie (np.
w panstwach-stronach Konwencji o prawach 0sob niepelnosprawnych ONZ).

Nowoczesne teorie spoteczne odnosily si¢ do zagadnienia niepetnosprawnosci
w sposoOb standardowy, interpretujac je za pomoca swoich siatek pojeciowych jako
jedno z wielu zjawisk spotecznych. Dominowato przy tym, wywodzace si¢ z kla-
sycznych teorii Comte’a i Durkheima, podejscie do niepetnosprawnosci jako do for-
my dewiacji. Linia ta byta kontynuowana w ramach teorii strukturalno-funkcjonal-
nej, interakcjonizmu symbolicznego i innych nurtow socjologii subiektywistyczne;.
Problematyka niepelnosprawnosci nie byta kwestiag z kregu gtdéwnego nurtu refieksji
socjologicznej, niemniej jednak studia nad nig dla wielu badaczy zyskiwaly istotng
range wowczas, gdy podejmowali wysitek zastosowania swoich koncepcji teoretycz-
nych dla badania konkretnej rzeczywistosci empirycznej i wspomagania praktyki
spotecznej, w szczegolnosci w odniesieniu do rozwigzywania probleméw spotecz-
nych, ktorych wystepowanie wplywato negatywnie na funkcjonowanie spoteczen-
stwa jako spdjnej catosci.

Wspoblczesnie, w zwigzku z przemianami spotecznymi wspomnianymi powyzej
zmianie ulega rowniez podej$cie do kwestii niepelnosprawnosci w naukach spo-
lecznych. Przestaje to by¢ kwestia wtoérna, zjawisko, ktore jedynie interpretuje si¢
w wyniku zastosowania kategorii pojeciowych i metod badawczych wypracowanych
w gtownym nurcie konstruowania teorii. Coraz czesciej, i w coraz wigkszym stop-
niu, niepelnosprawnos¢ jest traktowana jako zjawisko spoteczne samo w sobie, a po-
znanie jego struktury wewnetrznej stanowi przedmiot refleksji teoretycznej, ktora
stuzy poznaniu cech strukturalnych catego spoteczenstwa. Niepelnosprawnos¢ stata
si¢ przedmiotem studiéw teoretycznych w ramach nurtdéw wspotczesnej socjologii,
o czym $wiadczg liczne publikacje (np. Goodley, Hughes i Davis red. 2012).

Ewolucja podejscia do zagadnienia niepetnosprawnosci w teorii spotecznej i w po-
lityce publicznej ma kilka charakterystycznych rys, ktore mozna ujac nastgpujaco:

* odchodzenie od interpretowania niepetnosprawnosci jako problemu jednostki
(koncepcja tragedii osobistej) na rzecz ujmowania jej jako zjawiska i zarazem pro-
blemu spotecznego; uznanie za podstawe interpretowania zjawiska niepetnospraw-
nosci tezy, ze jego charakter okresla tad spoteczno-gospodarczy;

* odchodzenie od postrzegania losu 0s6b niepelnosprawnych w kategoriach mo-
ralnych na rzecz uyjmowania go w kategoriach problemu spoteczno-ekonomicznego;

* odchodzenie od koncentrowania si¢ na dziataniach leczniczych i rehabilitacji
medycznej na rzecz konstruowania dzialan zorientowanych na integracje i aktywi-
zacje spoleczng osob niepetnosprawnych.

Najwazniejszg cechg wspodtczesnego podejscia do zagadnienia niepetnosprawno-
$ci jest uznawanie integracji spolecznej za normatywny, docelowy stan okreslajacy
potozenie 0sdb niepelnosprawnych w spoteczenstwie. Przy czym integracja spotecz-
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na jest pojmowana wielowymiarowo, jako petnoprawne uczestnictwo osob niepet-
nosprawnych we wszystkich dziedzinach funkcjonowania spoteczenstwa. Ujmujac
to lapidarnie, idzie o zapewnienie warunkéw do normalnego (takiego samego jak
w przypadku oséb sprawnych) wypetniania przez nie 16l spotecznych obywatela,
pracownika, konsumenta (patrz rysunek 1).

Rysunek 1. Obszary wlaczenia spotecznego osob niepetnosprawnych.

* Konsument
* [nwestor
¢ Podatnik

¢ Pracownik
* Przedsiebiorca

Dziatanie

spoteczne
Kultura

¢ Uczestnik
spotecznosci

* Obywatel
* Polityk

Wychodzac z tych przestanek grupa badaczy z Wydzialu Humanistycznego
Akademii Gorniczo-Hutniczej w Krakowie oraz kilku o$rodkéw akademickich,
a w tym Instytutu Spotecznych Nauk Stosowanych Uniwersytetu Warszawskiego
oraz Instytutu Socjologii Uniwersytetu Jagiellonskiego pod kierunkiem Barba-
ry Gaciarz, podj¢ta wysilek realizacji projektu badawczego, ktorego celami byty:
synteza wiedzy o sytuacji osob niepetnosprawnych, wynikajacej z licznych badan
spotecznych zrealizowanych w ostatnim latach w Polsce, poréwnanie jej z poto-
zeniem osob niepelnosprawnych w innych krajach UE i EOG, zrealizowanie wia-
snych badan empirycznych oraz wypracowanie zatozen nowego modelu polityki
spotecznej wobec niepetnosprawnosci w Polsce. Projekt Od kompleksowej diagnozy
sytuacji 0sob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej
wobec niepetnosprawnosci, finansowany przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Os6b Niepelnosprawych, miat za zadanie dokonanie calo$ciowej diagnozy sytuacji
0s0b niepetnosprawnych w Polsce 1 opracowanie rekomendacji wskazujacych na
kierunki modyfikacji polityki spotecznej, ktore pozwolityby na wiaczenie osob nie-



10 BARBARA GACIARZ

petnosprawnych w gléwny nurt réznych obszardw zycia spotecznego, zwigkszenie
skutecznos$ci dziatan instytucji wspierajgcych te osoby oraz wzrost upodmiotowienia
srodowisk niepelnosprawnych w ksztattowaniu dotyczacej ich polityki.

Projekt kierowat si¢ kilkoma zalozeniami, ktére uksztattowaty sposob poste-
powania badawczego. Po pierwsze, zalozono, ze diagnoza sytuacji osob niepeino-
sprawnych w Polsce oraz okreslenie szans ich integracji spotecznej musi opierac¢
si¢ na skumulowanym, istniejacym rozlegtym dorobku badawczym w tej dziedzinie
(wytworzonym w szczegolnosci w ciagu ostatniego pigciolecia). Po drugie, wiedza
zawarta w tym dorobku wymagata uzupetnienia przez badania eksplorujace proble-
matyke dotychczas stabiej rozpoznana, jak np. mozliwosci wykorzystania Internetu
i nowych mediéw w integracji spotecznej osob niepetnosprawnych czy tez kwestie
wplywu na ich dyskryminacj¢ czynnika zréznicowania ptciowego. Po trzecie, ele-
mentem procesu badawczego byto przeprowadzenie studiow przypadkdéw oraz ana-
lizy praktyk stosowanych w krajach europejskich i w Polsce. Wykorzystanie poten-
cjatu obu zrédet wiedzy — zastanego i wywotanego — pozwolito na przejscie od etapu
dziatan badawczych do etapu formutowania propozycji interwencji spotecznych,
czyli tworzenia programéw dzialania. Projekt byt podzielony na szes¢ odrebnych
modutéw badawczych, ktore byly samodzielnymi przedsigwzigciami badawczymi,
a ktorych wyniki sktadaty si¢ na realizacje gldéwnego celu calego projektu. Lista
modutow przedstawia si¢ nastepujaco:

Modut 1. Polityka spoteczna w dziataniu. Instytucjonalne uwarunkowania sytu-

acji osob niepelnosprawnych w Polsce.

Modut II. Zrédha sukcesow i niepowodzen instytucji wsparcia 0sob niepetno-

sprawnych na przyktadzie wybranych dzialan realizowanych ze srodk6w PFRON.

Modut III. Wyréwnywanie szans w zatrudnieniu 0sob z niepelnosprawnosciami.

Dobre praktyki pracodawcow. Doswiadczenia polskie i migdzynarodowe.

Modut IV. Wejscie na rynek pracy niepelnosprawnych absolwentow szkot wyz-

szych.

Modut V. Niepetnosprawni i niepelnosprawnos¢ w nowych mediach.

Modut VI. Genderowy wymiar niepelnosprawnosci.

Zastosowane podejscie pozwolito na stworzenie kompleksowego opisu potoze-
nia os6b niepetnosprawnych oraz na okreslenie sposobow rozwigzania utrzymuja-
cych si¢ problemoéw zwigzanych z ich integracja spoteczna. Szczegolny nacisk poto-
zono na instytucjonalne aspekty rozwigzywania problemu niepelnosprawnosci, gdyz
polityka publiczna w tej sferze wymaga istotnego wzmocnienia dla zapewnienia jej
odpowiedniego poziomu skutecznosci.

Strategia badawcza projektu zwigzana byta z przyjeciem dyrektyw metodolo-
gicznych i teoretycznych, ktdore w znacznym stopniu wigza si¢ z dorobkiem samo-
dzielnie rozwijajacej si¢ dyscypliny studiéw nad niepelosprawnoscia (ang. Disabi-
lity studies). Sa to:

* Model spoteczny niepetnosprawnosci (Oliver 2009), ktory przyjmuje, ze nie-
petnosprawno$¢ jest cecha relatywna, wynikajaca przede wszystkim z charakteru
interakcji pomiedzy dang osoba a srodowiskiem, w ktorym si¢ ona znajduje i musi
dziata¢. Model spoteczny uznaje niepelnosprawnos¢ za forme opresji spotecznej,
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rodzaj dyskryminacji, ktorych przezwyciezenie wymaga dokonania zmiany organi-
zacji spoteczenstwa, w tym antydyskryminacyjnej reorientacji polityki publiczne;j
oraz samoorganizacji oso6b niepelnosprawnych.

» Paradygmat szkoly neoinstytucjonalnej, w szczegdlnosci jego wariant socjo-
logiczny, ale réwniez istotne watki wersji ekonomicznej (zob. DiMaggio i Powell
1991). Paradygmat neoinstytucjonalny umozliwia takie podej$cie do zagadnien nie-
petnosprawnos$ci, w ramach ktoérego, przyjmujac ich autonomicznos$¢ w sferze przy-
czyn, skutkdw na poziomie jednostki oraz indywidualny charakter srodkow stoso-
wanych dla rehabilitacji i wsparcia psychologicznego, zarazem uznaje si¢, ze efekty
dziatan zorientowanych na wsparcie osoby niepetnosprawnej sa w znacznej mierze
uwarunkowane ustanowionymi przez spoleczenstwo instytucjonalnymi sposobami
reagowania na wystgpowanie zjawiska niepetnosprawnosci.

» Koncepcje nowego zarzadzania publicznego (ang. New Public Management)
i dobrego rzadzenia (ang. Good Governance), ktore konstruujg model dziatania ad-
ministracji publicznej, w ktorym zasady nastawienia na cel i na potrzeby klienta,
maksymalnej efektywnos$ci dziatan oraz partnerstwa w ksztattowaniu polityki pu-
blicznej sa fundamentalne. Najwazniejszym aspektem tych koncepcji jest podejscie
do stanowienia celow dziatania administracji publicznej i nastawienie na osigganie
rezultatow (Hausner red. 2006).

Dodatkowo nalezy podkresli¢, ze sposob zinterpretowania poczynionych w trak-
cie badan obserwacji, ale przede wszystkim wyciggane z nich wnioski, sg rezultatem
przyjecia okreslonej koncepcji polityki spotecznej wobec 0sob niepetnosprawnych,
ktora opiera si¢ na idei egzekwowania ich praw podmiotowych i wynikajacego stad
zobowigzania wladz publicznych do ksztattowania organizacji spoteczenstwa w spo-
sob zapewniajacy maksymalizacje szans na realizacj¢ praw czlowieka i obywatela
przez t¢ kategorie osob. Jest to koncepcja polityki, ktorej imperatywem jest wia-
czanie problematyki niepelnosprawnosci w gtowny nurt polityki panstwa i wladz
publicznych wszystkich szczebli (disability mainstreaming), co wymaga ustanawia-
nia takich rozwigzan instytucjonalnych, ktére umozliwiajg szerokie wigczanie osob
niepelnosprawnych w nurt réznych aktywnosci spotecznych na pelnoprawnych za-
sadach. Jest to podejscie silnie zwigzane z zasadami polityki antydyskryminacyjnej,
tkwiacej u podstaw europejskiego modelu spolecznego, w istocie rzeczy uznajace
emancypacj¢ 0sob niepelnosprawnych za najwazniejsze przestanie dzialan wiadz
publicznych adresowanych do tego srodowiska.

Cze$¢ dorobku projektu przedstawiamy czytelnikom w niniejszym tomie ,,Stu-
diow Socjologicznych”. Logika projektu jest odzwierciedlona w strukturze prezen-
towanych tekstow. Omawiaja one wyniki prowadzonych w ramach poszczegdlnych
modutéw badawczych analiz teoretycznych i badan empirycznych. Modut I projektu
obejmowat najszerszy zakres zagadnien i miat charakter horyzontalny, totez jego do-
robek jest zaprezentowany szerzej w postaci trzech tekstow omawiajacych ogdlne
zagadnienia teoretyczne. Artykutl Barbary Gaciarz Przemysle¢ niepetnosprawnosé
na nowo. Od instytucji panstwa opiekunczego do integracji i aktywizacji spotecznej
analizuje historyczng ewolucj¢ pojmowania niepetnosprawnosci jako problemu spo-
tecznego oraz instytucjonalnych form jego rozwigzywania. Szczegdlna uwaga jest
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poswigcona poréwnaniu modeli indywidualnego i spotecznego niepetnosprawnosci.
Niepetnosprawnos¢ jest ukazana jako zjawisko odzwierciedlajace cechy struktural-
ne spoleczenstwa i kultury. W tym kontekscie Autorka stawia teze¢ o konieczno$ci
zmiany paradygmatu polityki publicznej wobec niepetnosprawnosci w Polsce. Se-
weryn Rudnicki w artykule Niepetnosprawnosé i ztozonos¢ pokazuje mozliwosci za-
stosowania elementow tzw. teorii ztozonos$ci (complexity theory) do analizy dziatania
systemu instytucjonalnego wsparcia osob niepelnosprawnych w Polsce, co prowadzi
go do tezy, iz wytwarzanie przez systemy instytucjonalne ztozonosci i obciazanie ko-
niecznoscia jej redukowania samych 0sob niepetnosprawnych jest istotnym mechani-
zmem ich dyskryminacji. Empirycznej ilustracji do stawianych tez dostarczaja dane
zebrane w trakcie badan jakosciowych (60 wywiadéw poglebionych i 2 warsztaty
eksperckie). Barbara Gaciarz i Tomasz Pirdg w artykule Od panstwa opiekuriczego do
spoleczenstwa opiekunczego. Dylematy wokot partycypacji obywateli na przykiadzie
polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci analizuja zagadnienie partycypacji be-
neficjentow w wyznaczaniu celéw polityki spolecznej w jej modelu wielosektoro-
wym. Autorzy poddaja krytyce idealizujaca wizje demokratycznej funkcji organizacji
pozarzadowych, wskazujac na nieusuwalno$¢ konfliktow spotecznych dotyczacych
mechanizméw ksztaltowania polityki spotecznej. Na tym tle przedstawiajg tezg, ze
dla jak najlepszego dopasowania jako$ci ustug do oczekiwan beneficjentow koniecz-
ne jest zwiekszenie podmiotowej roli bezposrednich adresatow polityk publicznych.

W artykule Polityka spoleczna wobec niepetnosprawnosci. Teoria badan i prak-
tyka dzialan na podstawie konkretnych przedsiewzigé realizowanych na rzecz 0sob
niepetnosprawnych Pawel Rozmus, Dorota Jedlikowska, Kamil Luczaj poruszaja
kwestie zwigzane z efektywno$ciag mechanizmoéw wsparcia udzielanego osobom nie-
petnosprawnym. Autorzy tacza refleksje teoretyczng z analizg funkcjonowania sys-
temu wsparcia wobec niepetnosprawnych w Polsce. Funkcjonowanie tego obszaru
polityki spolecznej przedstawiono wykorzystujac dane zastane i studium czterech
projektow na rzecz wsparcia osob z niepetnosprawno$ciami (zrealizowanych przez
organizacje pozarzadowe w Matopolsce).

Ewa Giermanowska i Mariola Ractaw w artykule Pomiedzy politykq zycia, eman-
cypacjq i jej pozorowaniem. Pytania o nowy model polityki spotecznej wobec zatrud-
nienia 0sob niepetnosprawnych wskazuja na trzy procesy wptywajace na polityke
zatrudnienia osob niepetnosprawnych w Polsce: tworzenie wspolnotowej koncepcji
przeciwdziatania wykluczeniu os6b niepetnosprawnych, zmiany w polityce eduka-
cyjnej oraz przemiany ogoélnej polityki zatrudnienia w Polsce (od dziatan ostono-
wych po aktywizacje). Pierwszy proces interpretujg — uzywajac terminologii Antho-
ny’ego Giddensa — jako probe przejscia od polityki emancypacji do polityki zycia;
drugi — jako wykorzystywanie przez jednostki strukturalnych mozliwosci w drodze
do emancypacji grupy osob niepelnosprawnych w Polsce (polityka emancypacji);
trzeci — jako pozorowang instytucjonalnie emancypacj¢ ze wzgledu na nikte efekty
zatrudnieniowe w stosunku do 0s6b niepetnosprawnych. Asynchronia tych procesow
w opinii Autorek rodzi nowe problemy spoteczne, nie rozwigzujac starych.

Agnieszka Kumaniecka-Wisniewska i Elzbieta Zakrzewska-Manterys w artykule
Studiowanie w narracjach niepetnosprawnych studentow podejmuja problematyke
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petnienia roli spolecznej studenta przez osoby niepelnosprawne. Autorki traktuja
narracje jako prac¢ nad tozsamoS$cig 1 ujmujg ja w réznych kontekstach: trajekto-
rii cierpienia w rozumieniu Fritza Schutzego, trajektorii tozsamos$ci oraz kokonu
ochronnego w rozumieniu Anthony’ego Giddensa, a takze transformacji tozsamosci
w rozumieniu Anselma L. Straussa. Konfrontujg one te ujecia z koncepcjg osobo-
wosci spotecznych Floriana Znanieckiego, pokazujac, ze polaczenie ,,typifikujacej”
koncepcji Znanieckiego z indywidualistycznymi koncepcjami metody biograficznej
jest szczegdlnie owocne przy badaniu sytuacji niestandardowych, za jakie mozna
uzna¢ petnienie przez osoby niepelnosprawne roli studenta. Punktem wyjscia jest
raport z badan jakosciowych przeprowadzonych na probie 60 oséb.

W artykule W kierunku nowej tozsamosci — osoby niepetnosprawne w dro-
dze ku emancypacji, Maria Stojkow i Dorota Zuchowska analizuja wplyw na funk-
cjonowanie osob niepelnosprawnych zjawisk wywotanych przez ekspansj¢ nowych
technologii medialnych i informatycznych: kryzysu legitymizacji instytucji, ktore
byly dotychczas podstawg funkcjonowania systemu spolecznego i rozpadu tradycyj-
nych wspdlnot typowych dla spoteczenstwa przemystowego. Powstajace dzigki roz-
wojowi Internetu wspolnoty wirtualne, zbierajace ludzi zmagajacych si¢ z podobny-
mi problemami, chcacych uzyska¢ pomoc, rade i wsparcie, pomagaja tagodzi¢ skutki
kryzysu instytucji oraz atrofii dotychczasowych wspolnot, wytwarzajac nowg tozsa-
mo$¢ 0sOb niepetnosprawnych. Moze ona by¢ istotnym sktadnikiem oporu wobec
praktyk dyskryminacji i wykluczenia ze spoleczenstwa oraz katalizatorem redefinicji
pozycji 0s6b niepelnosprawnych w spoleczenstwie oraz zmiany catego systemu po-
lityki spolecznej. Autorki rekonstruujg typy tozsamosci 0so6b niepetnosprawnych,
ktore sa budowane w ramach realizowanych w sieci wspolnot i inicjatyw.

Z kolei Tomasz Maslyk i Ewa Migaczewska w artykule Charakter uzytkowa-
nia Internetu przez osoby niepelnosprawne i sprawne w perspektywie cyfrowego
wykluczenia — analiza porownawcza, podejmujg zagadnienie uzytecznosci Interne-
tu w radzeniu sobie z percepcyjnymi i motorycznymi dysfunkcjami przez osoby
niepelnosprawne, stawiaja pytanie, jak dalece moze on sta¢ si¢ macluhanowskim
,.przedhuzeniem cztowieka”. Artykut oparty na danych z badan Diagnoza Spoteczna,
zrealizowanych w roku 2013, pokazuje udzial 0s6b niepetnosprawnych wsrod uzyt-
kownikow Internetu w Polsce, w jakim zakresie go wykorzystuja i z jakich rozwia-
zan oferowanych w sieci internetowej korzystaja.

Problematyki genderowego wymiaru niepetnosprawnos$ci dotyczy artykut Ma-
cierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu autorstwa Ewe-
liny Ciaputy, Agnieszki Krol, Aleksandry Migalskiej 1 Marty Warat. Przedstawia on
wplyw uwarunkowan spoteczno-ekonomicznych na mozliwos$¢ petnienia roli matki
przez kobiety z niepetnosprawnosciami, na podstawie wywiadow biograficznych
i warsztatow. Analizowane sg zagadnienia, takie jak: tabuizacja seksualnos$ci, bariery
w dostepie do opieki ginekologicznej, brak adekwatnej edukacji seksualnej, a takze
czgsto negatywna ocena mozliwosci petnienia roli matki, dylematy zwigzane z moz-
liwoscig dziedziczenia niepelnosprawnosci czy zapewnienia odpowiedniej opieki
dziecku. Tekst konczy si¢ probg odpowiedzi na pytania o nowy model macierzyn-
stwa kobiet z niepelnosprawnosciami. Ten sam nurt badawczy reprezentuje artykut
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Beaty Kowalskiej, Marty Warat, Agnieszki Krol i Aleksandry Migalskiej Studia nad
niepetnosprawnoscig a wyobraznia socjologiczna, w ktorym Autorki odwotujac si¢
do stworzonej przez Wrighta Millsa kategorii wyobrazni socjologicznej stawiaja py-
tania o obecnos$¢ studiow nad niepelnosprawnoscia w socjologii, 0 znaczenie badan
wyznaczonych przez spoteczny model niepelnosprawnosci, o badania jakosciowe
dotyczace genderowego wymiaru niepetnosprawnosci. Autorki lokujac swoje bada-
nia w perspektywie metodologii feministycznej i socjologii zaangazowanej, podkre-
slaja ich procesualny i wzmacniajacy charakter, przetamanie tradycyjnych relacji
badacz/ka — osoba badana, unikanie narzucania siatki pojeciowej badacza/ki i uzna-
nie kompetencji uczestniczek badan oraz konieczno$¢ zapewnienia jak najpehniejszej
dostepnosci jako warunku podmiotowego traktowania uczestniczek badan.
Prezentowany wybor tekstow powstalych w trakcie realizacji projektu wyznacza
przestrzen teoretyczng, w ramach ktorej podejmowane beda dalsze poszukiwania
badawcze studiow nad niepelnosprawnosécia w Polsce. Stanowia one rowniez wyraz
autorefleksji teoretycznej badaczy, ktorzy w wyniku podjetych dziatan badawczych
przyjeli rowniez na siebie zobowigzanie do sformutowania propozycji dla praktyki,
ktore pozwoli¢ maja na poprawe jakosci zycia 0s6b niepetnosprawnych w Polsce.

* * *

W imieniu Autoréw chceg zlozy¢ podzigkowanie Redakc;ji, ,,Studidw Socjologicz-
nych” za umozliwienie realizacji tego przedsigwzigcia wydawniczego. Szczegdlne
podziekowania kieruje do redaktora naczelnego Jacka Wasilewskiego i do sekretarz
redakcji Barbary Gruszki, ktora kierowata pracami redakcyjnymi z zaangazowaniem
i profesjonalizmem. Wyrazy uznania i podzickowania sktadam wszystkim recen-
zentom, ktorzy pracujac pod silng presja czasu dokonali wnikliwej analizy tekstow
i walnie przyczynili si¢ do nadania im doskonalszej postaci.

Jako redaktor naukowy tomu biore peing odpowiedzialno$¢ za jego ostateczny
ksztalt i kieruj¢ podzickowania do autorow, ktorzy wykazali si¢ rzadka dzisiaj dys-
cypling w wywigzywaniu si¢ ze zobowigzan wobec redaktora naukowego i redakcji.
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Wprowadzenie

Wisréd wielu zjawisk wystepujacych w spoleczenstwie mamy do czynienia ze
szczegblng ich kategoria, ktorg okreslamy jako problemy spoteczne (lub kwestie
spoleczne). Ich cechg konstytutywna jest to, ze stanowig one obiektywnie lub w su-
biektywnej percepcji ludzkiej odchylenie od stanu uznawanego za normalny, od sta-
tystycznie dominujgcego w danym spoleczenstwie sposobu dziatania lub warunkow
zyciowych jednostek lub calych grup spotecznych. Przez wiele dziesigcioleci w po-
dejsciu do probleméw spotecznych dominowato stanowisko obiektywistyczne, ktore
uznaje, ze sg to warunki spoteczne zidentyfikowane w ramach naukowego pozna-
nia i powszechnie uznawanych wartosci jako szkodliwe dla dobrobytu ludzi (Manis
1976: 25). Podejscie to skoncentrowane na empirycznym badaniu warunkow zycia,
ich parametryzacji za pomocg réznych wskaznikow demograficznych, ekonomicz-
nych i spotecznych czynito z kwestii identyfikacji problemow spotecznych zagad-
nienie profesjonalne. Tymczasem w praktyke polityki spotecznej silnie interweniuja
czynniki o charakterze intersubiektywnym: ideologie rzadzacych, przekonania do-
minujacych warstw spotecznych, tradycje i zwyczaje spoleczne, ktore powoduja, iz
opinia publiczna i decydenci polityczni niekoniecznie musza uznawac dang kwestie
za problem spoteczny i podejmowac stosowne dziatania.
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W opozycji do takiego rozumienia problemow spotecznych wyrosto podejscie
konstruktywistyczne, ktore z kolei przesuwa calkowicie uwagg z obiektywnych
warunkow zyciowych na ich postrzeganie i ocenianie przez jednostki lub grupy
spoteczne. Autorzy najbardziej rozpowszechnionej konstruktywistycznej definicji
tego pojecia pisza: ,,Definiujemy problemy spoteczne, jak dziatalnos¢ osob lub grup
domagajacych si¢ uznania skarg i roszczen w stosunku do niektorych rzekomych
warunkow zycia” (Spector i Kitsuse 1977: 75). Problem spoteczny powstaje, gdy
jakie$ grupy ludzi, media, politycy zaczynaja si¢ domagac uznania danego zjawiska
(np. okreslonych zachowan lub warunkéw zyciowych) za szkodliwe, degradujace
spotecznie, nieludzkie. Podejscie to w skrajnej interpretacji oznacza, iz badacze
spoleczni nie muszg zajmowac si¢ opisem i wyjasnianiem obiektywnych aspektow
polozenia spotecznego réznych kategorii spotecznych. Przedmiotem analiz uczynié¢
nalezy sposoby artykulowania wlasnego potozenia przez rézne grupy spoteczne, ich
site przetargowa wobec wladz publicznych, klasy politycznej i innych, konkuruja-
cych grup. Stanowisko takie niewatpliwie zwrocito uwage na bardzo wazny aspekt
problemow spotecznych: ich znaczenie dla polityki publicznej, priorytetyzacja dzia-
tan zwigzanych z ich rozwigzywaniem nie zaleza wylacznie od ich obiektywnie
mierzonego zasiggu, dolegliwosci i negatywnych skutkow dla jednostek ludzkich
czy calego spoleczenstwa. To, czy i jak spoleczenstwo reaguje na wystegpowanie
problemdéw spotecznych, zalezy w przewazajacej mierze od sity przetargowej grup
spolecznych bezposrednio dotknigtych problemem i innych aktoréw spotecznych,
ktorzy uczestnicza w definiowaniu polityki spoteczne;.

W gléwnym nurcie praktyki badawczej i proceséw stanowienia polityki spo-
lecznej mamy do czynienia z faktycznym kompromisem pomiedzy oboma dycho-
tomicznymi stanowiskami. Uznaje si¢, ze u podtoza problemow spotecznych tkwig
obiektywne warunki (mierzalne, potwierdzane w doswiadczeniu wielu ludzi), ktore
nastgpnie powoduja wzrastajacy niepokdj dostatecznie szerokich krggéw spoteczen-
stwa i zadanie dokonania zmian likwidujacych lub ograniczajacych zasieg nieakcep-
towalnych spotecznie zjawisk (Henslin 2003: 3).

Uznanie jakiego$ zjawiska za problem spoteczny wymaga wyodrebnienia go
z tla spolecznego, zidentyfikowanie jego wlasciwosci jako odbiegajacych od tego,
do czego jesteSmy przyzwyczajeni. Silniejszym wskaznikiem nadania zjawisku
statusu problemu spolecznego jest uznawanie danego zjawiska za niepozadane,
budzace negatywne nastawienie, poczucie dyskomfortu, a nawet w skrajnych przy-
padkach wywotujace uczucie strachu czy stanowiace zrodlo zagrozenia. Identy-
fikacja zjawiska jako problemu spolecznego oznacza, ze uznaje si¢ za potrzebne
dziatania majgce kontrolowa¢ dane zjawisko i modyfikowaé go aby ograniczy¢
jego wplyw na zycie spoteczne (Sztumski 2005: 43). Nastepstwem tego jest po-
dejmowanie dziatan majacych na celu adaptacj¢ 0so6b dotknigtych problemem do
zasad normalnego funkcjonowania w spoleczenstwie. Problem spoteczny jest wigc
konstruktem spolecznym, niezaleznie od tego, czy ma lub w jakim stopniu posia-
da materialny substrat na poziomie indywidualnym, czy ma obiektywny wymiar
wplywajacy na zachowania jednostek niezaleznie od subiektywnej jego interpreta-
cji (Mills 2007). Sprowadzanie probleméw spolecznych wytacznie do kwestii cech
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indywidualnych ludzi oznacza konstruowanie praktyki spotecznej zorientowanej
wylacznie na przystosowywanie ludzi do istniejacych standardow spotecznych
i pomijanie kwestii zmian warunkoéw spotecznych, w jakich zyja ci ludzie.

Problemy spoteczne sg zjawiskiem historycznym na dwa sposoby. Po pierwsze,
na réznych etapach rozwoju spoleczenstw pojawiaja si¢ i znikaja rézne problemy,
tworzac zmienny historycznie zbior. Przyktadow na historyczng zmiennos¢ proble-
mow spotecznych jest wiele, ale warto wskaza¢ takie zjawiska, ktore kiedys$ byty
zjawiskiem powszechnym, a obecnie zanikly oraz odwrotnie, na takie, ktore nie
byly uznawane za problem, a wspoétczesnie staty sie¢ nim. Wsrdd pierwszych zja-
wisk wskaza¢ mozna np. na eksploatacje pracy dzieci i nieletnich. Wykorzystywanie
dzieci do pracy w epokach dominacji gospodarki rolnej i systemu naturalnego byto
czym$ zwyklym, norma spoteczng, W dobie wczesnego kapitalizmu stato si¢ po-
wszechng praktyka, ktora wraz z jego rozwojem zostata uznana za niedopuszczalna,
a nawet przestepcza. Rozpoczeto walke o wyeliminowanie tego zjawiska i w krajach
wysokorozwinigtych praktycznie ono nie ma miejsca. Innym przyktadem moze by¢
problem seksizmu — dyskryminacji ze wzgledu na pte¢ — ktory w spoteczenstwach
zdominowanych przez tradycyjne systemy wartosci nie byl w ogole zauwazany, byt
czym$ normalnym. Wraz ze zmianami ekonomicznymi i spotecznymi stat si¢ proble-
mem spotecznym (np. podziat na zawody kobiece i meskie).

Po drugie, problemy wystepujace we wszystkich typach spoteczenstw majg jed-
nak odmienng charakterystyke, rézne typowe formy przejawiania sig, specyficzne
interpretacje i przypisywane znaczenia. Typowym przyktadem zréznicowanego poj-
mowania problemu spotecznego jest ubdstwo. Zakres ubostwa i sposobow przeciw-
dziatania mu w konkretnych spoteczefnstwach jest rézny, zalezny od konkretnych
warunkow ekonomicznych i stosunkéw spotecznych. Wyrazistym przyktadem od-
miennosci przejawow problemu spotecznego jest korupcja, ktora jest w bardzo zr6z-
nicowany sposob postrzegana i oceniana, co moze powodowac, iz zjawiska uznawa-
ne za przejaw korupcji w jednych spoteczenstwach moga by¢ traktowane jako norma
spoteczna w innych.

Obserwacje te wioda do wniosku, ze problemy spoleczne sa wyrazem struktural-
nych cech spoteczenstwa i kultury, stanowia emanacje¢ ich sposobu funkcjonowania
w danym historycznym kontekscie. Konstatacja ta ma o tyle istotne znaczenie dla
rozwazan nad problemami spotecznymi, iz teorie socjologiczne z reguly nie podej-
mujg ich jako samodzielnego watku, odrebnego przedmiotu poznania teoretycznego.
Interpretacja natury problemow spotecznych i ich wptywu na zycie spoteczne jest ra-
czej pochodng zastosowania paradygmatow socjologicznych do opisu i wyjasniania
konkretnych zjawisk niz wynikiem wlgczania analizy kwestii spotecznych w gtowny
nurt myslenia teoretycznego, co mogtoby prowadzi¢ do innego pojmowania ich na-
tury i zwrotnie modyfikowania pogladu na istotne cechy strukturalne spoteczenstwa.

Rezultatem tej generalnej cechy teorii socjologicznych jest zdominowanie po-
dejscia do problemow spolecznych przez umieszczanie ich w ramach dychotomii
normalno$¢ — dewiacja. Powoduje to skoncentrowanie wyjasnienia wystgpowania
i dynamiki probleméw spotecznych przede wszystkim na zrozumieniu powodow,
dla ktorych pewne zachowania spoteczne odchylaja sie od normy, dlaczego nara-
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sta lub obniza si¢ czestos¢ wystepowania takich dewiacji, a takze zwracanie uwagi
glownie na to, jakie powoduja one skutki dla gtéwnego nurtu zycia spotecznego.
Nastepuje rozdzielenie dwoch obszarow zjawisk: normalnego, zwyktego funkcjo-
nowania struktur spotecznych i zjawisk niestandardowych, zaktocajacych wiasci-
wy przebieg dzialan spotecznych. Naturalng konsekwencja takiego podejscia jest
dazenie do eliminacji zjawisk niestandardowych, doprowadzenie do przywrocenia
roOwnowagi spotecznej opartej na uznawanych, dominujacych wzorcach zachowan
spotecznych. U podstaw takiego myslenia tkwi zalozenie, ze owe niestandardowe
zjawiska, nietypowe zachowania stanowig rodzaj btedu w dziataniu struktur spo-
lecznych, a nie ich immanentng konsekwencje. Priorytetem w tym konteks$cie staje
si¢ poszukiwanie rozwigzan, ktore maja przystosowywac poszczegdlne osoby do
normalnego zycia poprzez korygowanie ich indywidualnych zachowan tak, aby mie-
Scity sie¢ w ramach obowiazujacych, akceptowanych spolecznie wzorcow dziatania.
Adresatami dziatan sg wiec jednostki, konkretni ludzie, ktérzy wymagaja korekty,
dostosowania do wymogow spotecznych. Spoleczenstwo jako takie jest przyjmowa-
ne jako rzeczywisto$¢ oczywista, niepodlegajaca kwestionowaniu i niewymagajaca
modyfikacji. Nieuchronng konsekwencja takiego paradygmatu jest utrata mozliwo-
$ci uchwycenia strukturalnych przyczyn wielu probleméw spotecznych, ujawnienia
ich powiazania z prawidtowosciami funkcjonowania spoteczenstwa, jego organiza-
cja. Problemy spoteczne staja si¢ czyms$ w rodzaju ubocznego efektu standardowego
dziatania spoteczenstwa, ktory trzeba przyja¢ do wiadomosci i w miar¢ mozliwosci
tagodzi¢ skutki jego wystepowania.

Zarysowany powyzej sposob rozumowania w petni odnosi si¢ do niepetnospraw-
nosci, ktora stanowi z jednej strony staly, uniwersalny element zycia spoteczenstw,
ale z drugiej strony przejawia si¢ w bardzo zréznicowany sposob na réznych eta-
pach rozwoju historycznego spoteczenstw. Oddaje to nastepujacy poglad: ,,Pomimo
obiektywnej rzeczywistosci, to co staje si¢ niepetnosprawnoscig, jest zdeterminowa-
ne przez spoleczne znaczenia, jakie jednostki przypisuja do poszczegolnych fizycz-
nych i mentalnych zaburzen. Pewne niepetnosprawnosci zostaja zdefiniowane jako
problemy spoteczne dzicki powodzeniu zabiegéw wptywowych grup w promowaniu
na rynku wiasnych interesow. Konsekwentnie, tzw. obiektywne kryteria niepetno-
sprawnosci odzwierciedlajg uprzedzenia, egoistyczne interesy i oceny moralne tych
ktoérzy zajmujg pozycj¢ dajaca im wplyw na polityke.” (Albrecht i Levy 1981: 14).

Obserwujemy na przestrzeni historii bogate spektrum rozmaitych sposobow
odnoszenia si¢ do niepelnosprawnosci, odmiennych sposobéw pojmowania natury
i zrodet jej wystgpowania. W roznych epokach historycznych nadawano inne zna-
czenia zjawisku niepelnosprawnosci, a takze — co by¢ moze najwazniejsze — w zr6z-
nicowany sposob traktowano osoby niepetnosprawne, tworzono dla nich réznorodne
zinstytucjonalizowane formy wsparcia. Sa to wskazniki tego, ze w sposobie trak-
towania niepelnosprawnosci odzwierciedlajg si¢ istotne, strukturalne cechy spote-
czenstwa, w szczegolnosci odnoszace si¢ do tego jak traktowane sg podmiotowe
prawa jednostki ludzkiej, jaki jest zakres i formy realizacji zobowiazan publicznych
wobec jednostek i ich poszczegolnych kategorii spotecznych. To z kolei wyznacza
miejsce i role, jaka osoby niepetnosprawne petnia w danym spoteczenstwie, w jakim
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stopniu uczestnicza w zyciu spotecznym, gospodarczym, w dziatalnosci publiczne;j.
Wszystkie te aspekty niepetnosprawnosci sg pochodng spotecznego konstruowania
tego zjawiska w danych warunkach spotecznych i kulturowych.

Konstruowanie niepelnosprawnosci:
ewolucja historyczna i wspolczesne wyzwania

Z perspektywy socjologicznej ztozono$¢ problemu niepelnosprawnosci wynika
z dwoistej natury samego tego zjawiska. Z jednej strony jest ona obiektywnym fak-
tem biologicznym (medycznym), oznaczajagcym wystgpowanie deficytéw funkcji
fizycznych lub psychicznych organizmu cztowieka, co wplywa na sprawnos$¢ jego
dziatania w zwyktych sytuacjach zyciowych. Niepelnosprawno$¢ jest cecha z re-
guly widoczna, ujawniajaca si¢ badz to w wygladzie, badz to w zachowaniu dane;j
osoby. Jest ona rowniez cechg mierzalng, ktorej wystepowanie i natezenie mozna
ustala¢ za pomoca medycznych i psychologicznych technik diagnostycznych. Jako
cecha osobista cztowieka wptywa ona na jego funkcjonowanie w spoteczenstwie,
ksztaltujac jego mozliwosci funkcjonowania w standardowych sytuacjach spotecz-
nych, samodzielnego realizowania wielu czynnosci i spelniania wymagan otoczenia
spotecznego w odniesieniu do wykonywania dziatan. Niepelnosprawnos¢ polega
w tym znaczeniu na odchyleniu od normy, ktoére rzutuje na pozycje danej osoby
w spoteczenstwie. Stosunek spoteczenstwa do osob niepetnosprawnych polega na
ustanowieniu mechanizméw kontrolowania ich sposobu funkcjonowania w spo-
leczenstwie, ktore maja zapewnié, ze nie wywierajag one wptywu na zasadnicze
elementy organizacji spoteczenstwa, nie naruszaja normalnego dziatania podsta-
wowych struktur spolecznych. Niepetnosprawnos¢ jest immanentng wlasciwoscia
jednostki, ktorej spoteczenstwo oferuje mozliwosci adaptacji do warunkow funk-
cjonowania w réznych rodzajach aktywnosci poprzez pokonywanie wtasnych ogra-
niczen (leczenie, rehabilitacje medyczna, korzystanie z protez) oraz pomoc w za-
spokajaniu potrzeb.

Istota reakcji spoleczenstwa na niepelnosprawnos¢ w ramach paradygmatu bio-
logiczno-medycznego jest dazenie do separacji osob niepetnosprawnych od pozo-
stalej, normalnej czgéci spoteczenstwa (jest to odzwierciedlenie modelu szpitala
jako miejsca przeznaczonego dla 0sob ciezko chorych). W ramach takiego indywi-
dualistycznego paradygmatu ujmowania niepelnosprawnosci poznanie socjologicz-
ne zaoferowa¢ moze wlasciwie tylko opis i wyjasnianie ksztattowania si¢ reakcji
spoteczenstwa na istnienie 0sob niepelnosprawnych, wytwarzania si¢ cech charak-
terystycznych postaw spolecznych wobec tej kategorii ludzi. Zwienczeniem tego
nurtu myslenia socjologicznego o niepelnosprawnosci jest zastosowanie teorii na-
znaczania spotecznego (Becker 2009; Lemert 1951) i r6znych interpretacji rodem
z interakcjonizmu symbolicznego lub antropologii kulturowej do analizy wzorcow
okreslajacych tozsamos¢ osob niepelnosprawnych i ich miejsce w spoteczenstwie.

Z drugiej strony niepetnosprawnos¢ jest faktem spolecznym w tym znaczeniu,
Ze oznacza ona powstanie kategorii 0sob, ktorych funkcjonowanie odbiega od norm
dziatan spotecznych usankcjonowanych w danym spoteczenstwie i w zwigzku z tym
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zajmujacych w nim specjalna pozycj¢. Spoteczenstwo wyznacza jednostkom ludz-
kim kryteria dostepu do poszczegoélnych rodzajow aktywnosci spotecznej, takich
jak np. edukacja, praca, dziatalnos¢ publiczna czy tez sprawowanie pewnych 1ol
spotecznych. Standardy dostepnosci do uczestnictwa spotecznego moga by¢ bar-
dziej lub mniej wykluczajace dla poszczegolnych osob, w tym w szczegdlnosci osob
charakteryzujacych si¢ jakims$ rodzajem deficytu fizycznego lub psychicznego. Or-
ganizacja roznych rodzajow aktywno$ci moze bardziej lub mniej sprzyjac¢ wiaczeniu
0s0b, ktore wskutek réznych ograniczen osobistych moga mie¢ trudnosci z uczestni-
czeniem w nich na zwyktych warunkach. Ujmujac to syntetyzujaco, spoteczenstwo
wytwarza caly zespot barier w dostepie do poszczegdlnych rodzajow aktywnosci
zbiorowej, ktore zaleznie od tego jak bardzo sa restrykcyjne, wyznaczaja rozne gra-
nice sprawnosci i niesprawnosci osobom zyjacym w danym spoteczenstwie.

Niepetnosprawnos¢ jest konstruktem spolecznym w tym znaczeniu, ze to
usankcjonowane normami spolecznymi i odzwierciedlone w organizacji spotecz-
nej okreslenie zakresu akceptowanego uczestnictwa spolecznego oséb z deficytami
fizycznymi i psychicznymi. Wraz z ewolucja spoleczenstw, w szczegolnosci wraz
z rozwojem stosunkoéw ekonomicznych od gospodarki naturalnej do rynkowej go-
spodarki przemystowej oraz wraz ze zmiang typu dominujacych wigzi spotecznych
od naturalnych wspdlnot w spotecznosciach wiejskich do sformalizowanych, bez-
osobowych 1 zrzeszeniowych wigzi w zurbanizowanych spoteczenstwach maso-
wych, nastepuja takze przeobrazenia stosunku do 0sob niepelnosprawnych oraz ich
umiejscowienia w strukturze spotecznej. Najwazniejsze przemiany w tym wzgle-
dzie, ktorych skutki trwaja do dzisiaj, dokonaly si¢ w dobie kapitalistycznej indu-
strializacji, ktora mocno zakorzenita w §wiadomosci spolecznej, zwyczajach i kul-
turze stereotyp nieproduktywnosci tej kategorii ludzi, stygmatyzujac ich jako ludzi
zbednych i narzucajgc im status outsideréw. Byla to logiczna i spojna konsekwencja
dominujacej ideologii indywidualizmu oraz kultu racjonalnosci ekonomicznej jako
gléwnego wyznacznika wartosci. Ludzie niepelnosprawni nie miescili si¢ w takich
ramach spotecznych, nie spetniali wymogu uczestnikéw rywalizacji ekonomicz-
nej, nie nadawali si¢ na pelnoprawnych uczestnikow stosunkow pracy. Poniewaz
struktura rodziny ulegta zmianie, a wspdlnoty naturalne zaniknety, to jedyna moz-
liwoscig utrzymywania osob niepelnosprawnych bylo umieszczanie ich w wyspe-
cjalizowanych instytucjach (szpitalach, przytutkach, schroniskach, domach opieki).
Bez wigkszej przesady mozna uznac, ze stosunek do niepetnosprawnych peten nie-
ufnosci i Ieku w dobie §redniowiecza w wiekach XVII 1 XIX nabrat cech wrogosci,
odrzucenia, pogardy (Barnes 2010). Logika tworzonych w tym czasie instytucji
powotywanych dla zajmowania si¢ osobami niepetnosprawnymi byta oparta na za-
lozeniu o potrzebie ich odseparowania od sprawnie dziatajacego uktadu spoteczne-
go 1 zmniejszeniu obciazen ponoszonych przez spoteczefistwo na ich utrzymanie.
Dopiero przemiany spoteczne i ekonomiczne konca XX wieku przyniosg przewar-
to$ciowanie tego podejscia i podjecie prob budowania innych ram funkcjonowania
0s6b niepetnosprawnych w spoteczenstwie.
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Spoleczna natura niepelnosprawnosci

Ztozony zbiér mniej lub bardziej zinstytucjonalizowanych regut (od przepi-
sOw prawa i regulaminow réznych organizacji po srodowiskowe zwyczaje) okre-
$la obecno$¢ osob niepelnosprawnych w rd6znych obszarach sfery publicznej lub jej
brak. Aby przyblizy¢ spoteczng nature niepetnosprawnosci mozna odwotac si¢ do
przyktadow dotyczacych fizycznej obecnosci osob niepelnosprawnych w miejscach
publicznych: jesli sg one dla nich dostepne i czytelne (informacja o ich funkcjach
1 topografii jest dostgpna np. dla 0séb z ograniczeniami wzroku, stuchu), to w tym
wymiarze uczestnictwa spotecznego nie sg one niepetnosprawne, gdyz moga samo-
dzielnie zrealizowaé dziatania zwigzane z obecno$cig w nich; w przypadku braku
takiej mozliwos$ci spoteczenstwo je faktycznie czyni niepelnosprawnymi (uniepet-
nosprawnia), gdyz cho¢ sa one zdolne do wykonania pewnych czynnosci, to nie
moga tego zrobi¢ z powodu narzuconych ograniczen dostgpu. Nasuwa si¢ wnio-
sek, ze niepetnosprawnos¢ jest cecha relatywna, ktora moze mie¢ zmienne zakres
wystepowania i natezenia, cho¢ ma materialne, obiektywne podtoze. Ta zmiennos¢
jest pochodng stosunku spoteczenstwa, ktore w zalezno$ci od ustanawianych przez
siebie regut organizacji najwazniejszych sfer zycia, moze rozszerza¢ lub zmniejszac
zakres wystepowania niepelnosprawnosci, podwyzsza¢ lub obniza¢ nat¢zenie wyste-
powania problemu niepetnosprawnosci. Jesli przyjmiemy, ze niepelnosprawnos¢ jest
zjawiskiem z natury spotecznym, to uzasadniona jest teza, ze stanowi ona emanacj¢
strukturalnych cech spoleczenstwa, ktore przektadaja si¢ na dominujacg ideologig
legitymizujaca nierdwnosci spoteczne, ich zrodta i skalg, uznawang koncepcje praw
jednostki i instytucjonalnych mechanizméw ich zabezpieczania. Z fundamentalnych
regut organizacji spoteczenstwa wynika zakres zinstytucjonalizowanych zobowigzan
publicznych wobec poszczegdlnych kategorii spotecznych ludzi, wyodrebnianych ze
wzgledu na specyficzne cechy ich polozenia spotecznego. Fundamentalne zasady
organizacji spotecznej okreslajg strukture i determinujg rezultaty dziatan komuni-
kacyjnych poszczegélnych jednostek i zbiorowosci, okreslajac zakres legitymizacji
ich interesow, oczekiwan w odniesieniu do ich roli w spoteczenstwie, wyznaczajac
szanse osiggania celow zyciowych (Habermas 1975; 1996).

Szczegodlne znaczenie dla statusu osob niepetnosprawnych ma to, jak interpreto-
wana jest ich podmiotowo$¢ indywidualna i zbiorowa. Jednym z zasadniczych aspek-
tow spotecznego wymiaru niepetnosprawnosci jest pozycja osob niepelnosprawnych
we wszelkiego typu stosunkach spotecznych. Historyczne doswiadczenie wskazuje,
ze typowe podejscie do tej kategorii 0sob to podejécie przedmiotowe, w ktorym to
przedstawiciele instytucji publicznych decyduja o tym, jakie maja one potrzeby, jak
je zaspokajac i jakie rodzaje aktywno$ci sg dla nich dostepne i preferowane. W wielu
spoteczenstwach taka role wobec 0sob niepetnosprawnych spetnialy osoby repre-
zentujace najblizsze im wspodlnoty (grupy pierwotne). Takie uksztaltowanie relacji
spoteczenstwo — niepelnosprawni znajduje swoj wyraz w terminie ,,spoleczenstwo
wylaczajace” (ang. disabling society), ktory wskazuje, ze to reguly funkcjonowa-
nia spoteczenstwa niejako wpedzaja ludzi w niepelnosprawnosé¢, wykluczajac ich
z uczestnictwa w zyciu spolecznym. To nie obiektywne, fizyczne i psychiczne ogra-
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niczenia sprawnego dziatania s3 powodem niemoznos$ci uczestniczenia w réznych
aktywnosciach zyciowych przez osoby nimi dotknigtymi, lecz sposob ich organizacji
spotecznej, ktory ustanawia bariery dostepnosci niemozliwe do pokonania przez nie.

Kwestia natury niepelnosprawnosci moze by¢ oczywiscie analizowana i rozstrzy-
gana na rozne sposoby i ma to wazne konsekwencje dla praktyki spotecznej. Studia
nad niepelnosprawnoscia — bogaty nurt rozwazan teoretycznych i badan teoretycz-
nych nad potozeniem os6b niepetnosprawnych i mozliwosciami poprawy jakosci
ich zycia — wskazuja, ze obydwa rodzaje podejscia do tego zjawiska: indywiduali-
styczne 1 spoteczne, maja zardwno pozytywne, jak i negatywne strony. Dlatego tez
w przypadku ksztattowania przestanek praktyki spotecznej, w szczego6lnosci polity-
ki spotecznej, uzasadnione wydaje si¢ poszukiwanie koncepcji taczacych elementy
jednego i drugiego paradygmatu. Niemniej jednak nie mozna ignorowac faktu, ze
historycznie dominujaca podstawa dzialan podejmowanych przez spoteczenstwo
wobec niepelnosprawnych byto podejscie indywidualistyczne, najpetniej wyrazo-
ne w medycznym (funkcjonalnym) modelu niepelnosprawnosci. Wigkszos¢ form
instytucjonalnego wsparcia 0sob niepelnosprawnych, wytworzonych w przesztosci
i nadal dominujacych, zostala oparta na takim wlasnie rozumieniu natury niepetno-
sprawnosci. Konsekwencja tych uwarunkowan historycznych jest to, ze jedng z naj-
wazniejszych charakterystyk potozenia 0sob niepelnosprawnych w nowoczesnych
spoteczenstwach jest kultura uzaleznienia (ang. culture of dependecy). Jej najwaz-
niejszym przejawem jest podporzadkowanie osob niepetnosprawnych instytucjom
stworzonym przez spoteczenstwo jako wyspecjalizowane agendy do zajmowania sig¢
ich problemami, do $wiadczenia im pomocy i opieki w réznych formach. Zasady
dziatania tych instytucji opieraja si¢ na zalozeniu braku samodzielnosci i zdolnosci
do podejmowania decyzji przez osoby niepelnosprawne, co prowadzi do tego, ze
to instytucje definiujg to, co jest potrzebne niepetnosprawnym i w jaki sposob ma
im by¢ dostarczane. Typem idealnym instytucji zajmujacych si¢ niepetnosprawnymi
jest zamknigty zaktad opieki catodziennej, w ktorym pelng kontrole nad organizacja
zycia codziennego sprawuje profesjonalny personel, a osoby niepelnosprawne sg
beneficjentami §wiadczen opiekunczych, ktorych standardy wyznaczaja wiadze pu-
bliczne lub gremia kierownicze organizacji charytatywnych.

Kultura uzaleznienia jest wytworem wielowiekowego procesu konstruowania
niepelnosprawnosci jako zjawiska spotecznego. Dokonywal on si¢ spontanicz-
nie, w wyniku ksztaltowania r6znych form reakcji zbiorowych na wystgpowanie
poszczegolnych kategorii 0sob niepelnosprawnych we wspdlnotach i1 szerszych
spoteczno$ciach. Waznym wskaznikiem spotecznego charakteru zjawiska niepel-
nosprawnosci jest zmienny zakres tej kategorii osob, gdyz w réznych epokach wia-
czane sg do niej pewne grupy osob, a inne nie. Waznym aspektem odnoszenia si¢
do kategorii niepetnosprawnosci jest zréznicowanie sposobow traktowania osob ze
wzgledu na kontekst wystapienia ich niepelnosprawnosci. Najlepszym przyktadem
na tego rodzaju sytuacje jest tworzenie odrebnych, zinstytucjonalizowanych form
pomocy dla weteranéw wojennych, co zostato zapoczatkowane w XVII stuleciu we
Francji (Hotel des Invalides zatozony w 1633 roku) i Anglii (Chelsea Hospital po-
wotany w 1685 roku), wspotczesnie stajac sie standardem cywilizacyjnym (Gerber
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2000). Odrebnos$¢ traktowania weteranéw sprowadza si¢ nie tylko do znacznie hoj-
niejszego poziomu przyznawanej im pomocy finansowej czy opieki medycznej, ale
réwniez w sankcjonowaniu specjalnych rozwigzan umozliwiajacych im samodzielne
zycie, np. poprzez preferencyjny dostep do edukacji czy zatrudnienia. W przypad-
ku weterandw wojennych mozliwe stawato si¢ odrzucenie takiej kategoryzacji osob
niepetnosprawnych, ktore powodowato ich wylaczenie z aktywnego zycia zawodo-
wego czy spotecznego. Byt to widoczny symptom tego, ze kwestia statusu spotecz-
nego 0sob niepelnosprawnych nie jest zdeterminowana czynnikami obiektywnymi,
niepodlegajacymi kontroli ze strony spoteczenstwa, ale jest raczej uzalezniona od
panujacych w danym spoleczenstwie przekonan aksjologicznych, od dominujacych
ideologii okreslajacych ksztatt tadu spotecznego i gospodarczego, a ostatecznie od
zakresu uczestnictwa spotecznego, do ktorego spoteczenstwo dopuszcza osoby nie-
petnosprawne.

Spoteczny wymiar niepelnosprawnosci nie byt wlasciwie uswiadamiany w wigk-
szo$ci znanych nam z historii spoleczenstw. Zdawano sobie sprawe z tego, ze spo-
leczenstwo reaguje na istnienie 0sob niepelnosprawnych, ksztattuje pewne typowe
postawy wobec roznych rodzajow niepelnosprawnosci (np. inne traktowanie osob
gluchych, inne niewidomych). Poszukiwano metod adaptowania osob niepetno-
sprawnych do warunkow zycia w danym spoleczenstwie. Bylo to jednak ujmowanie
problemu z perspektywy dwoch zewnetrznych wobec siebie rzeczywistosci, ktore
wzajemnie na siebie oddziatuja, powoduja wazne skutki, ale sa odrgbne. W warun-
kach dominacji gospodarki naturalnej i wspdlnotowej wigzi spotecznej osoby niepet-
nosprawne nie byly wyodrebniane jako kategoria spoteczna i w zwigzku z tym nie
konstytuowaty problemu spolecznego, wymagajacego zorganizowanej odpowiedzi
ze strony spoleczenstwa. W sredniowieczu, w warunkach spoteczenstwa feudalnego
i rozwoju gospodarki opartej na wymianie, osoby niepelnosprawne staja si¢ wyod-
rebniong kategoria, ktorej oferowane sg zorganizowane formy wsparcia dostarczane
przez spotecznosci wiejskie i miasta, instytucje koscielne oraz instytucje powotywa-
ne przez §wieckich wladcoéw (pierwsze schronisko dla niewidomych ufundowat we
Francji krol Ludwik IX w potowie w XII stulecia), a takze przyznawane sg im przy-
wileje spoleczne stuzace zapewnieniu im zrédet dochodéw (np. prawo do zebrania
przed koSciotami) (Wheatley 2010).

Kulturowa interpretacja niepelnosprawnosci

Zjawisku niepelnosprawnosci towarzyszy rowniez kulturowa interpretacja genezy
zjawiska niepelnosprawnosci, jego sensu w wymiarze indywidualnym i spolecznym
oraz tworzenie wzordw postaw wobec niepetnosprawnos$ci. Taki usystematyzowany
zbidr przekonan dotyczacych niepetnosprawnosci powstal w kregu chrzescijanstwa
w okresie sredniowiecza i okreslany jest jako religijny (moralny) model niepetno-
sprawnosci (Barnes 2010). Poczucie obco$ci wobec niepetnosprawnych, strach, nie-
che¢ i uprzedzenia wobec nich zostaly w tym modelu usankcjonowane pochodzaca
z teorii grzechu moralng oceng zjawiska niepetnosprawnosci, a instytucjonalng for-
mg adaptacji spoteczenstwa byto powotywanie zamknietych koscielnych instytucji
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opiekunczych. W tym modelu niepelnosprawnosci pelng odpowiedzialnos¢ za ra-
dzenie sobie z deficytem ponosi sama jednostka i jej rodzina. Odpowiedz ze strony
spoteczenstwa opiera si¢ na wsparciu charytatywnym i aktach religijnych (modlitwa,
pigtnowanie i wybaczanie za grzech). Wlasciwa forma radzenia sobie z niepetno-
sprawnoscig jest oddanie si¢ poglgbianiu wiary i1 praktykom kultowym. Wiele postaw
charakterystycznych dla tego modelu trwa w przekazie kulturowym do dnia dzisiej-
szego, ksztaltujac w wielu srodowiskach pierwotne formy reakcji na obecnos¢ osob
niepetnosprawnych w spotecznosci. Postawa moralizatorska nadal stanowi podioze
wielu praktyk zwigzanych z niesieniem pomocy osobom niepetnosprawnym.

W epoce modernizmu rozwingly si¢ interpretacje niepetnosprawnosci odwoluja-
ce sie do koncepcji ewolucjonistycznych i genetycznych, ktore uzasadniaty praktyki
wylaczajagce wobec 0sob niepetnosprawnych. Te gleboko zakorzenione w przeszto-
$ci reakcje na niepelnosprawnos¢ uksztattowaty rozpowszechniona w wielu srodowi-
skach (a niekiedy catych spoleczenstwach) kulturg tzw. ableismu. Pod tym terminem
kryja si¢ dominacja spotecznych uprzedzen oraz postaw dyskryminujacych wobec
0s6Ob niepelnosprawnych. Ableism jest definiowany przez badaczy tej problematyki
jako ,,forma dyskryminacji lub uprzedzenia wobec jednostek z niepelnosprawno-
$ciami fizycznymi, mentalnymi lub rozwojowymi, ktora charakteryzuje si¢ przeko-
naniem, ze takie jednostki muszg by¢ wyleczone lub nie mogg funkcjonowac jako
cztonkowie spoteczenstwa” (Castafieda i inni 2000). Skutkiem takiego postrzegania
0s0b niepetnosprawnych jest ich naznaczanie jako 0s6b nienormalnych, a to ozna-
cza odmowg uznawania ich za grupe mniejszo$ciowa, ktorej specyficzne potrzeby
powinny by¢ uwzgledniane w organizowaniu réznych rodzajow zinstytucjonalizo-
wanej aktywnosci spotecznej, jak np. w edukacji czy pracy. Ableism prowadzi wrecz
do postrzegania os6b niepelnosprawnych jako ,,zredukowanego stanu czlowieczen-
stwa”, gdyz tworzy on system przekonan, zgodnie z ktérym ,,w pelni cztowiekiem
jest sie wylacznie wowczas, gdy posiadamy umyst i ciato odpowiadajace typowym,
idealnym standardom cielesnym i psychicznym” (Campbell 2009: 3-5). Tego rodza-
ju postawy wptywaly na stosunek spoleczenstwa wobec osob niepetnosprawnych
dostatecznie dlugo, aby uksztattowac trwate wzorce instytucjonalne rozwigzywania
ich problemow, w ktérych imperatywem jest rézny stopien izolowania tych oséb od
normalnej aktywnosci w spoteczenstwie.

Wprawdzie wspotczesnie ableism jest powszechnie odrzucany jako ideologia za-
przeczajaca podstawowym wartosciom, na ktorych ufundowane sa nowoczesne spo-
leczenstwa demokratyczne, to jednak jego dziedzictwo oddziatywuje ciagle na wiele
aspektow praktyki spotecznej, od edukacji, poprzez organizacj¢ instytucji opiekun-
czych, po stosunki pracy. U podstaw modelu medycznego niepetnosprawnosci, przez
wiele dziesi¢cioleci dominujgcej interpretacji tego zjawiska, tkwi zalozenie o normal-
noscijako standardzie, do ktérego odnosimy wszelkie cechy jednostki ludzkiej, fizycz-
ne i mentalne. Celem, jaki stawia si¢ przed wszelkimi dziataniami podejmowanymi
wobec niepetnosprawnych, jest przywrocenie ich do stanu normalnego (wyleczenie,
naprawienie, skorygowanie, przystosowanie) lub chronienie przed patologia. Osoby
niepelnosprawne trzeba przede wszytkim wiaczy¢ w obrgb normalno$ci, maksymal-
nie przyblizy¢ w wygladzie czy zachowaniu do tego, co uznajemy za normalne. Jest to
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w istocie rzeczy pojmowanie niepetnosprawnosci zbiezne z ideologia ableismu, cho¢
rzecz jasna pozbawione elementdw ocennych i unikajace negatywnych konotacji
emocjonalnych. To podejscie uksztattowato tzw. profesjonalne podejscie do niepel-
nosprawnosci, charakteryzujace srodowiska pracownikoéw instytucji sprawujacych
opieke nad osobami niepelnosprawnymi. W centrum ideologii profesjonalnej znaj-
duje si¢ przekonanie o tym, ze misja pracy z niepetnosprawnymi polega na ich mak-
symalnej adaptacji do normalnego funkcjonowania w spoteczenstwie. W przypadku
0s6b nieradzacych sobie z osigganiem stanu normalnosci nalezy zapewnic im opieke
w odregbnych instytucjach, zapewniajacych odseparowanie od normalnych sytuacji
spotecznych, ktorym nie moga podotac.

Model spoleczny vs model indywidualny niepelnosprawnosci

Rozwdj spoteczenstwa przemystowego spowodowat stopniowe odkrywanie spo-
lecznego wymiaru niepelnosprawnosci, na co ztozylo si¢ szereg czynnikow. Wsrod
nich wyrozni¢ trzeba wzrost liczby 0s6b niepetnosprawnych zaréwno w liczbach
bezwzglednych, jak i w proporcji do ogotu ludnos$ci. Przyrastata stale liczba osob,
ktore nie spetiaty réznych kryteriow normalnosci. Kolejnym czynnikiem byto co-
raz silniejsze powigzanie kwestii niepelnosprawnosci ze sferg pracy, mozliwoscia
zatrudnienia i pelnoprawnego uczestniczenia w dziatalnosci zawodowej. Wymaga-
nia organizacji pracy, presja na wydajno$¢ i konkurencyjno$é powodowata wyklu-
czanie z rynku pracy coraz szerszych kategorii ludzi, ktérzy w innych warunkach
funkcjonowaliby w obrebie systemu wytwarzania. Nastgpowala zmiana percepcji
niepelnosprawnosci: zyskiwata ona status problemu spotecznego oraz zjawiska spo-
lecznego z natury. Wyrazem takiego podejscia stato si¢ interpretowanie zjawiska
niepelnosprawnosci jako rezultatu dokonywania si¢ zréznicowania spotecznego pod
wplywem dziatania regut systemu ekonomicznego, zasad organizacji spoteczenstwa
i legitymizujacych je regut ustroju politycznego i prawa. Niepelnosprawnos¢ — nie-
zaleznie od jej biologiczno-medycznego wymiaru — jest okre§lana jako kategoria
statusu spoteczno-ekonomicznego. Oznacza ona pozycj¢ danej osoby wobec za-
sadniczych wymiaré6w funkcjonowania spoleczenstwa oraz jej przynalezno$¢ spo-
leczna. Jest to wige konstrukt spoteczny wynikajacy ze strukturalnych cech danego
spoteczenstwa i odzwierciedlajacy si¢ w subiektywnych interpretacjach tozsamosci
kategorii osob okreslanych mianem niepetnosprawnych. Podejscie do niepetno-
sprawnosci, w ktorym uznajemy ja za wynik dziatania czynnikoéw ekonomicznych,
spolecznych i politycznych, charakteryzuje koncepcj¢ spotecznego modelu niepet-
nosprawnosci. Bywa on rowniez okreslany jako model grupy mniejszosciowej, gdy
nacisk ktadziony jest na specyficzng wiazke czynnikow statusu spotecznego, konsty-
tuujacg odrebnos¢ grupowa 0sob niepetnosprawnych.

Spoteczny model niepelnosprawnosci przenosi punkt cigzko$ci na zagadnienie
dyskryminacji osob niepelnosprawnych, na powstawanie i utrwalanie si¢ nieréw-
nosci spotecznych, ktore powoduja, ze sa one wykluczane z zycia spotecznego.
Przyczynami zachodzenia tego procesu sg zasady organizacji spoteczenstwa, kto-
re uniemozliwiaja osobom niepelnosprawnym pelnoprawne uczestnictwo w zyciu
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zawodowym, wykonywanie pracy, ale takze udziat w zyciu publicznym (w tym
politycznym), aktywnosci kulturalnej. Efektem tych wielowymiarowych dziatan
dyskryminujacych jest status socjo-ekonomiczny zdecydowanej wigkszosci osob
niepetnosprawnych lokujacy je w strefie ubdstwa, jako kategori¢ 0osob o niewielkich
zasobach ekonomicznych, niskich kompetencjach wlasnych i ograniczonym zasobie
relacji z innymi uczestnikami spoteczenstwa. Stabo$¢ posiadanego kapitatu ekono-
micznego, spotecznego i osobistego powoduje, ze osoby niepetnosprawne sg struk-
turalnie uwarunkowane do bycia wykluczonymi spotecznie. Takie podejscie do tego,
czym jest niepetnosprawno$é¢, implikuje szereg skutkow, z ktorych najwazniejsze
dotycza instytucjonalnej odpowiedzi spoteczenstwa na wystepowanie tego zjawiska,
ale inne takze odnosza si¢ do 0sob niepelnosprawnych, ich sposobu funkcjonowania
w spoleczenstwie, a nawet do ich sfery prywatnej. Przyjecie, ze niepetnosprawnos¢
jest konstruktem spotecznym, nie powoduje zanegowania jej indywidualnego wy-
miaru, zdystansowania si¢ wobec osobistych przezy¢ osob dotknietych deficytem
sprawnosci, lecz oznacza wprowadzenie do dyskursu i w konsekwencji do dziatania
spotecznego nowego wymiaru, do tej pory pomijanego (Oliver 2009). Ten nowy
wymiar to relacja pomigdzy indywidualnymi mozliwosciami osoby a organizacja
roznych sfer zycia spotecznego, ktora powoduje, ze dana osoba ma szanse¢ na uczest-
nictwo lub jej nie ma. Niepelnosprawnos¢ w praktyce oznacza rézne postacie wyklu-
czenia. Rehabilitacja oznacza wlgczanie, integracje danej osoby do roznych form zy-
cia spotecznego. Remedium na niepelnosprawno$¢ nie jest wytacznie dokonywanie
maksymalnego wysitku celem zmiany cech osobistych danej osoby (co czgsto nie
jest obiektywnie mozliwe) lub wspomozenie jej sprawnosci przy pomocy réznych
urzadzen. To jest niezbedny element przetamywania osobistych stabosci, niezbgdny
do wlaczania danej osoby w codzienne funkcjonowanie w spoleczenstwie. Ale nie
jest to warunek wystarczajacy. Czynnikiem niezbednym jest dokonanie modyfika-
cji w sposobie funkcjonowania samego spoleczenstwa, ustanowienie regut umozli-
wiajacych osobom dotknietym réznymi rodzajami deficytow realizacje tych samych
dziatan co osoby sprawne, ale w sposob i na warunkach, ktore sa dostosowane do
ich specyficznych wymagan.

Najbardziej chyba syntetyczne ujecie roznicy pomiedzy spotecznym modelem
niepelnosprawnosci a innymi podej$ciami, opartymi na paradygmacie indywiduali-
stycznym zawiera si¢ w nastepujacych formutach:

* Deficyty fizyczne i psychiczne dotykaja pojedyncze osoby. Spoleczenstwo
udziela im pomocy w celu poprawy ich zdrowia i w uzyskaniu maksymalnej mozli-
wej sprawnosci. Jesli pomimo to nie sg w stanie samodzielnie radzi¢ sobie z eduka-
cja, pracg, zaspokajaniem swoich potrzeb podstawowych, to powierzane sg profesjo-
nalnym instytucjom opiekunczym, odpowiadajacym za ich utrzymanie; tworzymy
dla nich odrgbny uktad zyciowy.

* Deficyty sa cechami pojedynczych osob. Ich wlgczenie w nurt Zycia spotecz-
nego wymaga przede wszystkim ustanowienia takich zasad organizacji r6znych sfer
zycia spotecznego, aby pozwalaly one na samodzielng lub wspomagang realizacje
rol spotecznych przez osoby ograniczane w swobodzie dziatania przez te deficyty.
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Rehabilitacja medyczna i poprawianie indywidualnej sprawnosci psycho-fizycznej
sa niezbedne do zachowania zdolnosci tych os6b do dzialania, ale same z siebie nie
prowadza do ich integracji spoleczne;j.

Wieloaspektowe porownanie modeli indywidualnego i1 spotecznego pozwala
zwroci¢ uwage na zasadniczo r6zng orientacj¢ aksjologiczng obu tych podejsé (patrz
tabela 1). Model indywidualny przyjmuje za oczywisto$¢ istniejagce mechanizmy
spoteczne i za cel stawia sobie dostosowanie do niego osoby niepetnosprawnej, nie
pozostawiajac jej w tym wzgledzie zadnego wyboru. Jedynym celem dziatan, ze-
wnetrznym wobec samych osob niepelnosprawnych, sg postawy ludzkie, subiek-
tywne odnoszenie si¢ do nich i ich obecno$ci w otoczeniu spotecznym. W modelu
spotecznym z kolei mechanizmy spoteczne podlegaja krytyce, sa podwazane jako
przyczyny powodujace problematyzacje egzystencji osob niepetnosprawnych. Ce-
lem nadrzednym dziatan jest stworzenie osobom niepetnosprawnym mozliwosci
dokonywania wyboru réznych form dziatania i petnienia réznych rol spotecznych.
Osoby niepetnosprawne sg postrzegane jako pelnoprawne podmioty dziatania.
W zwiazku z tym celem polityki wobec nich musi by¢ zapewnienie im mozliwosci
skorzystania z praw podmiotowych. Istotng implikacja takiego podejscia jest wpro-
wadzenie do dyskursu jako podstawowych tematéw kwestii partycypacji osob nie-
petnosprawnych w podejmowaniu decyzji ich dotyczacych (zaréwno na poziomie
indywidualnym, jak i na poziomie zbiorowo$ci) oraz ich tozsamosci zbiorowej, re-
prezentacji interesoOw 1 obywatelskiej samoorganizacji.

Tabela 1. Porownanie modeli niepetnosprawnosci

Model indywidualna Model spoleczny
Teoria tragedii osobistej Teoria opresji spolecznej
Problem osobisty Problem spoteczny
Indywidualne leczenie Dziatanie spoteczne
Metody medyczne Samopomoc
Dominacja profesjonalnego personelu Odpowiedzialno$¢ indywidulna i osobista
Wiedza ekspercka Doswiadczenie
Dostosowanie Afirmacja
Tozsamo$¢ indywidulna Tozsamos¢ zbiorowa
Uprzedzenie Dyskryminacja
Postawy Zachowania
Opieka Prawa
Kontrola Wybor
Strategia (ang. — policy) Polityka (ang. — politics)
Indywidualna adaptacja Zmiana spoleczna

Zrédto: Oliver 2009: 45
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Podsumowujac, trzeba stwierdzi¢, ze uznanie niepetnosprawnosci za konstrukt
spoteczny oznacza, iz w warunkach wspotczesnych spoteczenstw rozwigzywanie
problemow niepelnosprawnosci musi uwzglednia¢ dzialania na poziomie makro-
spotecznym, tworzenia wlasciwych rozwigzan instytucjonalnych i wlaczania oséb
niepetnosprawnych w zwykte mechanizmy zycia spotecznego, tacznie z gospodarka,
polityka czy kultura. Oznacza to negacje dominujacej przez wieki praktyki tworzenia
odrebnego, zamknigtego $wiata dla 0sob ,,dotknigtych nieszczg$ciem bycia innymi”,
ktorej powszechnie obserwowanym skutkiem jest kultura uzaleznienia.

Praktyki instytucjonalne a niepelnosprawnos$é

Analiza przyczyn dominacji kultury uzaleznienia pozwala lepiej zrozumie¢ na
czym polega spoleczne konstruowanie niepelnosprawnosci. W odniesieniu do tej
kwestii panuje wérod badaczy zajmujgcych si¢ studiami nad niepetnosprawnos$cia
zgoda, ze uzaleznienie jest skutkiem oddzialywania czynnikéw ekonomicznych, po-
litycznych, spotecznych, technologicznych oraz rozpowszechnionych ideologii spo-
lecznych. Niemniej jednak zarysowuja si¢ pewne réznice w interpretowaniu samego
mechanizmu pomigdzy zwolennikami dwodch szkot: spotecznego konstrukcjonizmu
1 spotecznego kreacjonizmu (Hahn 1986; Stone 1985; Oliver 1989).

Wedlug przedstawicieli spotecznego konstrukcjonizmu istota problemu tkwi
w dominujacych postawach spotecznych ludzi zdrowych, postawach wrogich, od-
rzucajacych, niechetnych. O politykach spotecznych wobec os6b niepetnospraw-
nych decyduje taki wlasnie stan umystu wigkszosci spoteczenstwa, utrwalony
w przekazach kultury i usankcjonowany przekonaniami aksjologicznymi dominu-
jacych warstw spotecznych. Separacja 0sob niepetnosprawnych od pelnego udziatu
w zyciu spotecznym jest mechanizmem tworzonym ze wzgledu na subiektywne —
indywidualne i zbiorowe — przekonania wigkszosci spoteczenstwa.

Z kolei badacze reprezentujacy szkole spolecznego kreacjonizmu uznaja, ze
istota problemu sg zinstytucjonalizowane praktyki spoteczenstwa, zasady dziatania
najwazniejszych instytucji i organizacji, ktore niezaleznie od postaw ludzi, od dekla-
rowanych przekonan i dekretowanych zasad postepuja wedtug wiasnych procedur
i kieruja si¢ racjonalno$cia zakorzeniong w ich wlasnych tradycjach. W rezultacie
mamy do czynienia ze zinstytucjonalizowana dyskryminacja, ktora zachodzi fak-
tycznie pomimo czesto oficjalnie obowigzujacego ustawodawstwa zabraniajacego
nierownego traktowania czy kampanii spotecznych zmieniajacych postawy ludzkie.
Jest to stan rzeczy, ktory zdarzat si¢ juz wielokrotnie w historii, np. gdy znoszono
oficjalnie segregacje rasowa lub rozne zakazy spoteczne oparte na réznicach pfci, re-
ligii czy pochodzenia spotecznego. Okazywato si¢, iz pomimo zmian ram prawnych
praktyki dyskryminacyjne trwaty nadal przez wiele dziesigcioleci. Jak podsumowat
to jeden z badaczy, ,.chociaz walka o formalng rownos$¢ byla stosunkowo udana, to
struktury niedomagan pozostaty nictknigte” (Gregory 1988: 5).

Jesli nie ulegaja zmianie praktyki instytucjonalne, to nie mozna liczy¢ na eli-
minacj¢ réznych form dyskryminacji osob niepetnosprawnych. Bardzo wyraznie
dostrzec to mozna na przykladzie zatrudnienia os6b niepelnosprawnych. Stosunek
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najwazniejszych aktoréw na rynku pracy do tej kwestii zostat uksztattowany w ra-
mach regut rynku, ktore byly i sg nadal podporzadkowane bezwzglgdnym wymogom
konkurencyjnosci, wydajnosci i optymalizacji kosztow. W takich warunkach zatrud-
nianie niepetnosprawnych pracownikow wymagajacych dodatkowego wyposazania
stanowisk pracy, majacych prawo do zmniejszonego czasu pracy, a takze powoduja-
cych inne dodatkowe obcigzenia administracyjne pracodawcy nie miesci si¢ w logi-
ce racjonalno$ci ekonomicznej. Skutkiem tego jest niewielka skuteczno$¢ przyjmo-
wanych na poziomie ustawodawczym rozwigzan w zatozeniu majacych prowadzi¢
do zwigkszenia aktywnosci zawodowej 0sob niepetnosprawnych. W praktyce jednak
podmioty gospodarcze kieruja si¢ wymaganiami konkurencji rynkowej i nie sg zain-
teresowane pracg osob niepetnosprawnych. Jak pokazuja dane statystyczne i badania
prowadzone w wielu krajach, osoby niepelnosprawne mogg liczy¢ na zatrudnienie
glownie na stanowiskach niskoptatnych, w formach pracy tymczasowej, dorywcze;.
Instrumenty wspomagania zatrudniania osoéb niepetnosprawnych sa skierowane
glownie na podazowa strong¢ rynku pracy: szkolenia i inne formy przygotowania
zawodowego, dotowanie wynagrodzen i ubezpieczen spolecznych, wspomaganie
doradztwem psychologicznym pracownika niepelnosprawnego. W efekcie wpraw-
dzie indywidualne kompetencje osob niepelnosprawnych rosna, ale zarazem sg one
postrzegane przez pracodawcow jako inna kategoria pracownikéw, ulegaja stygma-
tyzacji, ktora powoduje, ze zatrudnia si¢ ich niechetnie jako potencjalne zrodto ob-
cigzen dla wynikéw ekonomicznych przedsigbiorstwa. Niewiele instrumentow jest
skierowanych do strony popytowej rynku pracy, do pracodawcow i przedsigbiorstw,
w celu zachgcenia ich do tworzenia miejsc pracy przeznaczonych dla 0séb z rozny-
mi rodzajami niepelnosprawnosci i poszukiwania nastgpnie pracownikéw, ktorzy
dzigki takim warunkom mogliby wykorzystywac swoje kompetencje bez ograniczen
wynikajacych z deficytow funkcjonalnych. Tego rodzaju dziatania wymagaja jednak
znacznie glebszej interwencji w reguty dziatania rynku niz stanowienie norm row-
nego traktowania w prawie pracy. Analogiczne sytuacje zwigzane z uporczywoscia
utrzymywania si¢ praktyk dyskryminujacych wobec 0s6b niepelnosprawnych mozna
wskaza¢ w wielu innych dziedzinach zycia spotecznego i $wiadcza one o tym, ze
jest to zjawisko o charakterze strukturalnym, zwigzane z zakorzenionymi regutami
funkcjonowania instytucji i réznego typu organizacji.

Zagadnienie dokonania trwalych zmian w mechanizmach instytucjonalnych roz-
wigzywania problemu niepelnosprawnosci jest jednym z najwazniejszych wyzwan
intelektualnych i politycznych zarazem. Zjawisko oporu przed zmiang instytucjonal-
ng jest od dawna przedmiotem refleksji przedstawicieli szkoty neoinstytucjonalnej
w socjologii, ekonomii i politologii. Odwolujac sie¢ do paradygmatu analizy wptywu
instytucji na procesy gospodarcze O. E. Williamsona (Williamson 2000: 597) na-
lezy stwierdzi¢, ze dwa elementy instytucjonalnego podtoza proceséw ekonomicz-
nych i spotecznych: zakorzenienie (podtoze kulturowe, zwyczaje, normy spotecz-
ne, przekonania religijne) oraz fundamentalne instytucje (formalne reguty gry) sa
trudne do zmiany, sa czynnikami stabilnosci funkcjonowania gospodarki i struktur
spotecznych. Mozliwo$¢ dokonywania ich zmiany w krotkim okresie czasu jest nie-
wielka, co powoduje, Ze rezultaty nawet bardzo powaznych przemian spotecznych



30 BARBARA GACIARZ

i politycznych przenoszg si¢ na nowe wzorce instytucjonalne ze sporym opoznie-
niem (Gaciarz i Bartkowski 2012: 32-38). W przypadku prob nowego uregulowania
rozwigzywania problemoéw niepetlnosprawnosci problem polega na tym, ze zwykle
nie dotykaja one nawet tych aspektoéw mechanizmow spolecznych, ktore odnosza
si¢ do zakorzenionego podtoza kulturowego i fundamentalnych regut spotecznych,
co nieuchronnie powoduje, ze na poziomie struktur zarzadzania w poszczegdlnych
sektorach gospodarki i spoteczenstwa nastepuje jedynie czgsciowe dostosowanie
biezacych regut dystrybucji srodkow oraz zasad reagowania na potrzeby klientow
organizacji, ktore przynosza efekty marginalne wobec perspektywy potrzeby ma-
krostrukturalnej zmiany (np. w odniesieniu do aktywizacji zawodowej osob niepet-
nosprawnych czy likwidowania zagrozenia ubostwem i wykluczeniem spotecznym).
Jest to obserwacja wazna ze wzgledu na to, iz w zalezno$ci od tego, jak pojmuje-
my niepetnosprawno$¢, gdzie lokujemy jej najwazniejsze wymiary, przyczyny i skut-
ki zaro6wno dla jednostki, jak i zbiorowosci, tak bedziemy interpretowaé potrzebe
zmian instytucjonalnych i sposob ich przeprowadzania. Jesli istotg¢ problemu niepet-
nosprawnosci sprowadzamy do wymiaru indywidualnego, to oczywiscie priorytetem
jest dostosowanie jednostki do logiki dziatania instytucji. W przypadku stwierdzenia
braku skutecznosci stosowanych metod adaptacji 0s6b niepelnosprawnych do funk-
cjonowania w spoteczentwie poszukuje si¢ bledéw na poziomie instrumentalnym.
Podejmowane sg dziatania zorientowane na poprawe organizacji wewnetrznej insty-
tucji, podniesienie kompetencji profesjonalnych personelu, zastosowanie innowacji
technicznych i technologicznych usprawniajacych deficytowe czynnosci, rozbudo-
wywane s3 zachety majagce motywowac do aktywnosci zawodowej czy spoteczne;.
Natomiast sam rdzen $wiata instytucjonalnego nie ulega zadnym zmianom, natura
barier, z ktorymi muszg zmagac si¢ osoby niepetnosprawne, nie ulega zmianie (np.
reguly rynku pracy czy reguty rynku ustug). Sprowadzajac to do lapidarnej formuty:
usprawniamy $wiat takim, jakim on jest. Znakomitym przyktadem na tego rodzaju
proces jest ewolucja instytucji przytutku, ktora od miejsca skrajnie nieprzyjaznego
($wiadomie obliczonego na zniechgcanie do dlugiego pozostawiania pod jej opie-
ka) przeksztatcata si¢ w miejsce oferujace coraz szerszy zakres ustug i form opieki,
a nawet stajac si¢ z czasem miejscem realizacji dziatan resocjalizacyjnych. Sama
funkcja tej instytucji jednak nie ulega zmianie: objecie 0sob wykluczonych kontrola
i przeciwdziatanie zagrozeniu zachowaniami naruszajacymi porzadek publiczny.
Jesli zaakceptujemy model spoteczny, to priorytetem staje si¢ przebudowa regut
instytucjonalnych, tak aby umozliwialy one osobom niepelnosprawnym osiaganie
takich samych pozycji spotecznych i funkcjonowanie na takich samych warunkach
jak osoby zdrowe. Aby to osiagnac, niezbgdna staje si¢ ingerencja w podstawowe
zasady funkcjonowania instytucji i oddzialywanie na podtoze kulturowe w celu
uksztaltowania nowych wzorcow zachowan spotecznych (np. wykorzenienie uprze-
dzen i stereotypow spotecznych). Takie podejscie z gory zaktada, ze przeksztatcenia
beda dokonywa¢ si¢ dtugoterminowo i wymagaja holistycznych dziatan podejmo-
wanych na wszystkich szczeblach organizacji spoteczenstwa, nie moga si¢ ograni-
czaé tylko do poszczegdlnych, selektywnie dobranych sektorow gospodarki i spote-
czenstwa. Wlasciwie oznaczaja one wprowadzenie horyzontalne zupetnie nowych
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regut, ktore oznaczajg zmiang logiki funkcjonowania podstawowych instytucji, np.
rynku czy tez systemu zabezpieczenia spotecznego. Odwolujac si¢ do analiz tego,
jak dokonuja si¢ zmiany instytucjonalne, stwierdzi¢ nalezy, ze w przypadku proble-
mu niepelnosprawnosci zastosowanie ma koncepcja kryzysu wewngtrznego, zgod-
nie z ktora ,,zmiana nastgpuje wskutek wyczerpania si¢ zdolnosci wspotdziatania
w ramach ustanowionych regut. Istotg tego procesu jest wyczerpywanie si¢ uzytecz-
nosci danego zestawu zasad racjonalnego, sprawnego uregulowania wzajemnych
stosunkow pomiedzy aktorami spotecznymi dazacymi do osiagania swoich celow
poprzez wzajemne oddziatywanie. W rezultacie nastgpuje zablokowanie mozliwosci
albo zasadnicze obnizenie prawdopodobienstwa ich osiagania. Aby rozwigza¢ ten
problem trzeba ustanowi¢ nowe zasady kooperacji, rozstrzygnac¢ dylematy konflik-
tu pomigdzy réznymi zasadami regulujgcymi dziatania aktoréw. Generalnie trzeba
wdrozy¢ innowacyjne sposoby osiggania celow, jesli te ostatnie same nie podlegaja
przewartosciowaniu wskutek kryzysu” (Gaciarz 2004: 50). Problem niepetnospraw-
nosci stat si¢ wspotczesnie zjawiskiem generujacym symptomy kryzysowe zwigza-
ne z obciazeniem systemu zabezpieczenia spotecznego wydatkami na polityki spo-
leczne zwigzane z przeciwdziataniem skutkom niepetnosprawnosci oraz w zwigzku
z jego wptywem na zdolnosci rozwojowe spoleczenstw (Komisja Europejska 2010).
Legitymizuje to zarowno w sensie poznawczym, jak i praktycznym podejscie do
zagadnienia niepelnosprawnosci jako problemu strukturalnego, ktérego rozwigzanie
wymaga modyfikacji, zmian¢ pewnych fundamentalnych regut organizacji spote-
czenstwa, do tej pory uznawanych za oczywiste i spetniajacych swoja funkcje utrzy-
mywania tadu spotecznego.

Fundamentalne ramy instytucjonalne polityki wobec niepelnosprawnosci uksztal-
towaly sie w dwoch etapach: powstawania gospodarki kapitalistycznej i spoteczen-
stwa przemystowego oraz rozwoju panstwa dobrobytu. Ich istota jest uznanie, ze
osoby niepetnosprawne, ktore nie moga dostosowac si¢ do stanu normalnosci musza
pozostawac pod kontrolg (opieka) instytucjonalng. Warunki racjonalnosci ekonomicz-
nej i reprodukcji tadu spotecznego wymagaty utrzymywania ,,ludzi nadmiarowych”
Iub ,,ludzi zbednych” poza rynkiem pracy (Meszaros 1995: 702), poza aktywnym
uczestnictwem spolecznym. Jest to uktad zorganizowanej opresji, ktora prowadzi we-
dhug zwolennikéw spolecznego modelu do atrybucji kategorii 0sob niepelnospraw-
nych cechami quasi-klasowymi. Cechy statusowe 0s6b niepetnosprawnych uprawnia-
ja do wiaczania ich w kategorie podklasy spotecznej (ang. underclass), ze wszystkimi
jej charakterystycznymi wymiarami: dziedziczeniem biedy, subkulturg ubdstwa, su-
biecktywna automarginalizacjg (alienacja), ulegloscia wobec hegemonicznej ideologii
i wladzy (Charlton 2010: 149-156; Oliver i Barnes 2012: 52-76).

Spoteczenstwa postindustrialne staja przed wyzwaniami rozwojowymi, ktore
wymuszaja przemyslenie instytucjonalnych mechanizméw rozwigzywania proble-
mu niepelnosprawnosci. Sktadaja si¢ na nie: wzrost udzialu oséb niepetnospraw-
nych w populacji, starzenie si¢ i zmniejszanie si¢ zasobow pracy. Kreuja one grani-
ce racjonalno$ci utrzymywania statusu ,,ludzi nadmiarowych”. Konieczne staja si¢
zmiany systemowe, ktore pozwola na przej$cie do stanu spoteczenstwa aktywnego,
wlaczajacego wszystkich ludzi w gtéwny nurt zycia spotecznego. Pociaga to za soba
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konieczno$¢ zmiany instytucjonalnego systemu wsparcia 0osob niepelnosprawnych
oraz zmiany wzoré6w kulturowych ksztattujacych traktowanie tej kategorii osob
w spoteczenstwie.

Podsumowujac, odpowiedz spoteczenstwa na niepelnosprawnos¢ przejawia
si¢ w postaci usankcjonowanych sposoboéw wsparcia tych osob i definiowania ich
roli spolecznej. Opieraja si¢ one na swoistych typach idealnych niepelnosprawno-
$ci zwanych modelami: religijnym, indywidualnym (funkcjonalnym, medycznym),
spotecznym. Kazdy z nich implikuje rézne rozumienie niepelnosprawnosci jako
problemu spotecznego. To z kolei determinuje zroznicowanie celow polityki wobec
0sOb niepetnosprawnych, mieszczace si¢ w przedziale od segregacji i zapewniania
kontroli nad ich dziataniami po integracj¢ spoleczng i zapewnienie samodzielno$ci
zyciowej. Kazdy z tych celow powoduje konieczno$¢ wytworzenia uktadu instytucji,
ktore wykonuja funkcje zwigzane z oddziatywaniem na zdrowie, psychike, potoze-
nie spoteczne 0s6b niepetnosprawnych.

Polityka emancypacji jako cecha strukturalna
spoleczenstw ponowoczesnych

Polityka spoteczna wobec niepelnosprawnosci zmieniata si¢ stopniowo wraz
z rozwojem panstwa dobrobytu. Jej podstawg bylo skuteczne wykonywanie funkcji
kompensacyjnych wobec niepelnosprawnych. Zgodnie z logika modelu indywi-
dualnego docelowym rozwigzywaniem problemoéw 0s6b niepelnosprawnych byto
wykonywanie dwoch funkcji przez instytucje publiczne: kompensacji i opieki.
W wymiarze spotecznym prowadzito to do petryfikacji opresji ekonomicznej (wy-
kluczenie rynkowe); wykluczenia spolecznego, alienacji na poziomie $§wiadomo-
sci indywidualnej. Funkcja pozytywna tego etapu rozwoju bylo uprawomocnienie
niepelnosprawnosci jako problemu spotecznego. Nie podlegato negacji uznanie jej
za sprawe publiczng. Wraz z narastaniem symptomoéw kryzysu panstwa dobrobytu
w jego tradycyjnym, silnie scentralizowanym ksztalcie, nastgpowaly zmiany form
wsparcia osob niepetnosprawnych, ktore wigzaly si¢ z przemieszczaniem sprawo-
wania funkcji opiekunczych do wspdlnot (rodziny, spotecznosci lokalne) i decen-
tralizacjg zadan zwigzanych z realizacjg polityki spotecznej. Tendencja ta znala-
zta réwniez wyraz w modyfikacji modelu indywidualnego niepelnosprawnosci,
w ktorym zaczeto podkreslaé znaczenie przystosowania osob dotknigtych deficy-
tami do wykonywania rél spotecznych w warunkach naturalnych, najlepiej w real-
nych zyciowych sytuacjach, we wspoétpracy z innymi ludzmi przy wykonywaniu
,»prawdziwych” zadan (Wolfensberger 1983; 1998). Taka ewolucja w podejsciu do
instytucjonalnych form wsparcia osob niepetnosprawnych byta przede wszystkim
racjonalnym wyborem ekonomicznym, albowiem utrzymywanie hojnego systemu
zasitkowego 1 rozbudowanych instytucji opieki zamknietej stanowito zbyt wiel-
kie obcigzenie dla panstwa. Dywersyfikacja odpowiedzialnos$ci i zasad udzielania
wsparcia byla niecodzowna.

Niepelnosprawnos¢ jako zjawisko spoteczne zmieniata swoj status pod wptywem
przemian ekonomicznych, technologicznych, kulturowych. W spoteczenstwach post-
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industrialnych staje si¢ coraz powazniejszym uwarunkowaniem zdolnosci rozwojo-
wych, gtéwnie ze wzgledu na wyzwania demograficzne spowodowane starzeniem
si¢ spoteczenstw oraz zwigkszaniem si¢ udziatu osoéb niepetnosprawnych w catosci
populacji. Przede wszystkim legitymizacj¢ spoleczng stracito uznawanie osob nie-
petlosprawnych za ludzi nieproduktywnych i wynikajaca stad organizacja systemu
wsparcia, wykluczajaca ich z rynku pracy. Racjonalno$¢ ekonomiczna tego mode-
lu ulegata coraz wickszej atrofii, wskutek zmiany uwarunkowan determinujgcych
konkurencyjnos$¢ i zdolnos¢ ekspansji ekonomicznej. Wzrastajaca populacje osob
niepelnosprawnych zaczgto postrzega¢ w kategoriach sity rynkowej, konsumentoéw
zdolnych do wplywania na sytuacj¢ na rynku dobr i uslug. Kolejnym logicznym
krokiem byto dostrzezenie ich znaczenia jako zasobu ludzkiego, sity roboczej, ktora
moze aktywnie uczestniczy¢ w rynku pracy. Caty ten kompleks czynnikéw doprowa-
dzit do zasadniczego przewartosciowania celow polityki wobec niepetnosprawnosci.
Uznano, ze jej fundamentem powinno by¢ wlaczenie spoleczne i aktywizacja ekono-
miczna mozliwie jak najwigkszej czgsci 0sob niepelnosprawnych.

Podstawg tak przeformutowanej polityki spotecznej jest spoteczny model niepet-
nosprawnosci, ktory identyfikuje to zjawisko jako problem spoteczny wynikajacy ze
strukturalnych cech gospodarki, stosunkow spotecznych i sposobu ich legitymizacji
w kulturze. Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem relatywnym, uksztaltowanym przez
organizacje spoleczenstwa oraz stosunki wladzy i wptywu w panstwie. Polega ono
na narzucaniu osobom z niepetnosprawnosciami ograniczen w aktywnosci i zakresie
wykonywanych rol spotecznych poprzez wytwarzanie (zardbwno intencjonalne, jak
i nieuswiadamiane) barier w dostepie do roznych rodzajow aktywnosci. Skutkiem
tego jest uzaleznienie 0so6b niepetnosprawnych od instytucji i niezdolno$¢ do sa-
modzielnego zycia. Podstawowymi problemami nie sg deficyty jednostek ludzkich,
lecz bariery spoteczne (materialne, organizacyjne, mentalne), ktore wykluczaja oso-
by z niepelnosprawnos$ciami z uczestnictwa spolecznego.

Wskutek takiej diagnozy teoretycy polityki spotecznej i dziatacze spoteczni re-
prezentujacy koncepcje spotecznego modelu niepelnosprawnosci postuluja polityke
spoteczng opartg na zalozeniu pelnej emancypacji 0sob niepelnosprawnych, ktorej
celem finalnym jest pelna integracja spoteczne tej kategorii osob. Osiagniecie tego
stanu wymaga przebudowy spoteczenstwa, regut jego funkcjonowania, a przede
wszystkim dokonania zmian instytucjonalnych. Ideologiczna podstawa tych ostat-
nich jest uznanie specjalnych praw osob niepelnosprawnych za sktadowag praw
cztowieka. Nowe reguly organizacji spoteczenstwa maja zapewniaé rownos¢ praw
0s06b niepetnosprawnych i sprawnych. Warunkiem niezbgdnym osiggnigcia rownego
traktowania osob niepetnosprawnych jest zasadnicza zmiana relacji pomiedzy nimi
jako zbiorowoS$cia a wladzami publicznymi oraz pomiedzy nimi jako jednostkami
a profesjonalnymi stuzbami spotecznymi. Zmiana powinna polega¢ na ich upodmio-
towieniu: obywatelskiej partycypacji reprezentacji osob niepelnosprawnych wyto-
nionej przez nie same w opracowywaniu, stanowieniu i ewaluacji polityki publicz-
nej. W wymiarze indywidualnym upodmiotowienie oznacza¢ powinno zapewnienie
osobie niepelnosprawnej wyboru odnoszacego si¢ do jej kwestii zyciowej, w tym co
do jej rehabilitacji oraz form wsparcia ze strony instytucji. Funkcja upodmiotowie-
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nia jest zmniejszanie uzaleznienia osob niepelnosprawnych od instytucji, wzrost ich
odpowiedzialnosci za wlasne sprawy.

Model spoteczny niepelnosprawnosci nie jest wylacznie zjawiskiem intelektu-
alnym. Zostat on wyartykutowany w 1976 roku przez organizacj¢ zrzeszajaca ludzi
niepetnosprawnych w Wielkiej Brytanii — Union of Physically Impaired Against Se-
gregation (UPIAS) — w dokumencie zatytulowanym ,,Fundamental Principles of Dis-
ability”. Niepelnosprawnos$¢ okreslono w nim jako ,,niedogodno$¢ albo ograniczenie
aktywnosci spowodowane przez wspotczesng spoteczng organizacje, ktora nie bierze
w ogole lub w niewielkim stopniu pod uwage ludzi, ktérzy maja uszkodzenia lub
wady fizyczne i wskutek tego wyklucza ich z uczestnictwa w gtéwnym nurcie ak-
tywnosci spotecznej” (UPIAS 1976: 14). Od lat osiemdziesiatych ubieglego stulecia
oddziatuje on silnie na polityke spoleczng wielu krajow, przede wszystkim anglo-
saskich, skandynawskich, Holandii i Niemczech. Najwazniejszymi skutkami jego
oddzialywania na praktyke spoteczng sa zmiany w organizacji ustug publicznych
(edukacja, transport publiczny, posrednictwo pracy) oraz zasadach ich finansowania
(np. wprowadzenie bezposrednich ptatnosci i indywidualnych budzetow, w ramach
ktorych osoby niepelnosprawne uzyskuja mozliwo$¢ wspodtdecydowania o wydat-
kach). Gtéwnym nurtem tego typu polityki spotecznej jest wdrazanie koncepcji nie-
zaleznego zycia, przejawiajace si¢ np. w specjalnych projektach mieszkaniowych
i rezygnowaniu z prowadzenia domow opieki na rzecz organizowania ustug opie-
kunczych w miejscu zamieszkania. Kolejnym wymiarem zmian jest rowniez inne
podejscie do kwestii aktywizacji zawodowej osob niepelnosprawnych, w ramach
ktorego nastepuje indywidualizacja stosowanych metod rehabilitacji zawodowej
i rozwijane sg zroznicowane, elastyczne formy zatrudnienia tej kategorii pracow-
nikow. Miernikiem powodzenia polityki wobec 0s6b niepelnosprawnych stala sie
poprawa jakosci zycia w wymiarach materialnym i subiektywnym. Jest to kolejny
przejaw staran o upodmiotowienie osob niepetnosprawnych, gdyz to ich komfort
zyciowy staje si¢ wyznacznikiem polityki spoteczne;j.

Waznym nastepstwem wdrazania modelu spotecznego stata si¢ wzglgdna deinsty-
tucjonalizacja systemu wsparcia 0sob niepetnosprawnych, ktora przejawia si¢ w od-
nowieniu znaczenia spotecznos$ci lokalnych i wspélnot naturalnych w dziataniach
na rzecz niepetnosprawnych. Tendencja ta jest tym silniejsza, im wigkszy priorytet
jest nadawany integracji spotecznej 0sob niepelnosprawnych, ich wlaczaniu w rézne
formy aktywnosci edukacyjnej, kulturalnej, spolecznej. Nastgpuje zmniejszanie ich
zalezno$ci w zyciu codziennym od instytucji publicznych, w szczegolnosci wyspe-
cjalizowanych instytucji opiekunczych. Jest to zjawisko o duzym spotecznym zna-
czeniu, gdyz czesto zdarza si¢, ze w wielu srodowiskach ma miejsce znaczny niedo-
rozwdj instytucjonalnych form wsparcia. To ostatnie powoduje silne zréznicowanie
szans zyciowych 0s6b niepetnosprawnych pomiedzy wielkimi miastami a obszarami
wiejskimi (Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008). Deinstytucjonalizacja stanowi wigc
mozliwo$¢ wyrownania szans dla 0sob niepetnosprawnych zamieszkatych na obsza-
rach ze stabg infrastrukturg spoteczna.

Polityka oparta na modelu spotecznym niepelnosprawnosci stala si¢ jednym
z waznych elementow ladu spotecznego spoteczenstw ponowoczesnych. Stata sie
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uktadem odniesienia dla polityk antydyskryminacyjnych stosowanych wobec roz-
nych mniejszosciowych grup spotecznych (dyskryminowanych z powodu rasy, po-
chodzenia etnicznego, orientacji seksualnej, przynaleznosci do subkultur). Rozwig-
zywanie problemu spotecznego niepetnosprawnosci poprzez horyzontalne usuwanie
barier ograniczajacych ich prawa czlowieka stato si¢ swojego rodzaju wzorcem dla
polityki rownego traktowania (Gooding i Casserley 2005). Model spoteczny nie-
petnosprawnosci ktadzie nacisk na te elementy spolecznego funkcjonowania jed-
nostki, ktére zajmuja najwyzsze pozycje w hierarchiach wartosci spoteczenstw po-
nowoczesnych: poszanowanie tozsamosci indywidualnej i zbiorowej, mozliwo$é
swobodnego realizowania wlasnego stylu zycia, znaczenie relacji interpersonalnych
i niezdeformowanej komunikacji miedzy ludzmi. W warunkach spoteczenstwa przy-
wiazujacego wielkie znaczenie do podmiotowosci ludzkiej i uwolnionego od pre-
sji systemu ekonomicznego wymagajacego bezwzglednego podporzadkowania sig
rygorom przemystowej organizacji, polityka spoteczna nastawiona na jako$¢ zycia
i wlaczenie spoleczne jest cze$cig sktadowa normalnego funkcjonowania systemu
spotecznego, jego waznym uktadem zapewniajacym rownowage spoleczna.

Polozenie 0s6b niepelnosprawnych w Polsce:
pomiedzy deklaracjami a realiami

W Polsce model spoteczny — a wlasciwie niektore jego aspekty — zostat inkorpo-
rowany do oficjalnej doktryny polityki spotecznej, ale w praktyce nie wdrozono jego
zasad w sposob zapewniajacy strukturalna, calosciowa zmiang podejscia do problemu
niepetnosprawnosci (Gaciarz 2009). Taka diagnoza byta podstawa koncepcji projektu
badawczego ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji 0sob niepelnosprawnych w Polsce
do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”, ktory byt realizo-
wany w latach 2012-2013 pod kierunkiem Barbary Gaciarz przez zespot badawczy
socjologow z Wydzialu Humanistycznego AGH w Krakowie oraz UJ i UW.

Projekt obejmowat studia i badania empiryczne odnoszace si¢ do funkcjonowania
instytucjonalnego systemu wsparcia, roli organizacji pozarzadowych, problematyki
zatrudnienia oséb niepelnosprawnych (w tym karier zawodowych niepetnospraw-
nych absolwentow szkol wyzszych), uczestnictwa osob niepetnosprawnych w spo-
leczenstwie informacyjnym, zagadnienia dyskryminacji kobiet niepetnosprawnych.
W jego wyniku okreslono szereg dysfunkcji systemu instytucjonalnego wsparcia
1 roznych instrumentow polityki spolecznej wobec niepetnosprawnych w Polsce.
Potwierdzity si¢ gtowne hipotezy wskazujace, ze w Polsce nadal dziata szereg barier
ekonomicznych, spotecznych i kulturowych uniemozliwiajacych osobom niepetno-
sprawnym normalne uczestnictwo spoteczne, a nawet powodujace wystepowanie
u nich syndromu biernosci i automarginalizacji. Wskazane bariery dotycza przede
wszystkim dezaktywizujacego charakteru finansowych instrumentow polityki spo-
tecznej, niespojnego charakteru rozwigzan instytucjonalnych (fragmentaryzacja
dziatan, niejasny podzial odpowiedzialnosci, brak kryteriow efektywnosciowych),
braku mechanizmu koordynacji dziatan wobec niepelnosprawnych w administracji
publicznej, niskiego poziomu uczestnictwa w infosferze (mi¢dzy innymi wyklucze-
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nie cyfrowe), niedostosowanego do potrzeb niepelnosprawnych systemu ushug pu-
blicznych oraz braku standardow ustug komercyjnych dla niepetnosprawnych.

Syntetyczny obraz sytuacji, jaki przyniosty te badania, to wielowymiarowe upo-
sledzenie spoteczne tej kategorii osob, noszace istotne znamiona dyskryminacji.
Stanowi to wyraz znacznej rozbieznosci pomigdzy zasadami i celami deklarowa-
nymi w zalozeniach polityki publicznej a faktycznym sposobem realizowania dzia-
tan wspierajacych osoby niepelnosprawne. Jest to stan rzeczy charakterystyczny
w sytuacji, gdy w praktyce spotecznej nadal stosowane sg rozwigzania i metody
postepowania charakterystycznej dla koncepcji rozwigzywania problemu niepetno-
sprawnosci, ktora na poziomie oficjalnej doktryny zostala odrzucona. Co wigcej,
wystepuja symptomy uporczywego podtrzymywania rozwigzan instytucjonalnych,
co do ktorych juz wielokrotnie potwierdzono, ze sa nieskuteczne i przynosza straty.
Jaskrawym tego przyktadem jest polityka aktywizacji zawodowej osob niepetno-
sprawnych, dziatalno$¢ w tym zakresie urzedow pracy i biernos¢ wtadz publicznych
w tym zakresie. Dalsze przedtuzanie takiej praktyki musi nieuchronnie prowadzi¢
do poglebiania wykluczenia spotecznego coraz wickszej liczby 0sob niepetnospraw-
nych. Nasuwa si¢ wniosek, ze funkcjonujgce w praktyce instrumentarium polity-
ki spotecznej jest w wysokim stopniu niedostosowane do jej celow zaktadanych
w obowigzujacym ustawodawstwie 1 programach polityki rzadowej. Dhugotrwate
utrzymywanie si¢ takiego stanu rzeczy jest zwigzane z wieloma okoliczno$ciami, ale
jedna z nich musi zosta¢ wyraznie wskazana, gdyz dotyczy wprost samego podej$cia
do praw oso6b niepetnosprawnych i ich pozycji w spoteczenstwie. Tym czynnikiem
jest stabo$¢ samoorganizacji srodowiska 0sob niepetnosprawnych. Jeden ze wspot-
tworcéw modelu spotecznego, Michael Oliver, w swoich pracach wskazywat jed-
noznacznie na to, ze brak autentycznej reprezentacji sSrodowisk niepelnosprawnych
jest jedng z najwazniejszych przyczyn trwania praktyk w zakresie ich wspierania,
ktoére sa bardziej w interesie administracji publicznej i klas rzadzacych niz stuza
zaspokajaniu najwazniejszych potrzeb osob z roznymi niepetnosprawnosciami. Jak
podkreslat on w swoich analizach sytuacji osob niepetnosprawnych w Wielkiej Bry-
tanii, wigkszo$¢ organizacji charytatywnych czy réznych organéw konsultacyjnych
to gremia kierowane i zdominowane przez osoby sprawne i powigzane z wladzami
publicznymi. Maja one w istocie rzeczy profil tzw. QUANGO, quasi-organizacji po-
zarzadowych, ktore nie bedac czes$cig samej organizacji, wykonujg faktycznie pewne
funkcje 1 zadania na jej rzecz. Istotne jest przy tym, ze sa one niemal catkowicie
lub w znacznej mierze uzaleznione finansowo od administracji publicznej (Oliver
2009). Wazna lekcja z historii narodzin i oddziatywania spotecznego modelu niepel-
nosprawnosci jest to, ze jego wzgledne powodzenie wynikato z tego, ze jego koncep-
cje wypracowano w $rodowisku autentycznych stowarzyszen i ruchow spotecznych
0s0b niepetnosprawnych. Przez to srodowisko byla ona réwniez promowana w rela-
cjach z rzadem i administracjg publiczng (Shakespeare 1993).

Dlatego konieczna jest przebudowa polityki publicznej wobec niepelnospraw-
nosci z zastosowaniem instrumentéw opartych na modelu spotecznym, z pewnymi
modyfikacjami wynikajacymi z krytycznych analiz ukazujacych takze jego stabe
strony. Jego ograniczenia majg korzenie teoretyczne i sg zwigzane z granicami traf-
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no$ci wyjasniania i stosowania w praktyce spolecznej koncepcji konstrukcjonizmu
spotecznego. Dwojaka natura niepelnosprawnosci (biologiczno-medyczna i spotecz-
no-kulturowa) musi by¢ brana pod uwage przy formutowaniu programu oddziaty-
wania na sytuacje zyciowa osob niepelnosprawnych. Ich probleméw nie rozwia-
zuje wylacznie eliminacja ograniczen wynikajacych z niedostosowania organizacji
spotecznej do ich potrzeb. Obiektywne ograniczenia fizyczne i problemy zwigzane
z poziomem dobrostanu psychicznego sa rowniez istotng barierg uczestnictwa spo-
tecznego (Shakespeare 2010). Powoduje to potrzebe dwutorowosci podejmowanych
dziatan: przeksztalcania organizacji spoteczenstwa i oddziatywania rehabilitacyjne-
go na poszczego6lne jednostki w celu maksymalnego zbliZenia ich dziatan do stanu
normalnosci.

Model spoteczny niepetnosprawnosci jest koncepcja wyraznie okres$lajacg orien-
tacje aksjologiczna dziatan, zaangazowanie w promowanie standardu zycia osob
niepetnosprawnych, ktory opiera si¢ na warto$ciach niezalezno$ci ekonomiczne;j,
podmiotowosci i uczestnictwa spotecznego, wykonywaniu rol rodzinnych i zawo-
dowych oraz samodzielnym poruszaniu si¢ w przestrzeni fizycznej i informacyjne;.
Jak ujeto to w definicji niepelnosprawnosci przedstawionej Parlamentowi Europej-
skiemu przez Europejskie Forum Niepetnosprawnosci w 1994 roku: ,,0Osobg niepel-
nosprawng jest jednostka w pelni swych praw, znajdujaca si¢ w sytuacji uposledza-
jacej ja na skutek barier srodowiskowych, ekonomicznych i spotecznych, ktorych
z powodu wystepujacych u niej uszkodzen nie moze przezwycigzaé¢ w taki sposob,
jak inni ludzie. Bariery te sa czesto zwigkszane przez deprecjonujace postawy ze
strony spoteczenstwa” (EP, 1994: 10). Polityka publiczna powinna by¢ zorientowana
na likwidowaniu barier i ksztattowaniu akceptujacych postaw spoteczenstwa wobec
0s0b z niepetnosprawnosciami.

Krytyczna analiza stosowania modelu spotecznego do ksztattowania praktyki
spotecznej prowadzi do wniosku, ze jednym z najwickszych wyzwan jest niejed-
norodnos¢ niepelnosprawnosci. W istocie rzeczy mamy do czynienia z catym zbio-
rem zjawisk o roznym podiozu, stopniu nasilenia, o odmiennej historii i miejscu
w do$wiadczeniu indywidualnym. W konsekwencji zarowno osoby niepetnospraw-
ne, jak i spoteczenstwo konfrontuja si¢ z problemem wielosci rozmaitych barier,
ktore staja na drodze do normalnego funkcjonowania ludzi obarczonych réznymi
rodzajami dysfunkcji. Niepetnosprawno$¢ ujmowana tak jak zwyklismy to robi¢ na
potrzeby rozwazan naukowych czy w jeszcze wigkszym stopniu, gdy definiujemy ja
do warunkow aktow prawnych, jest wiasciwie pojeciem upraszczajacym, konwen-
cjonalnym sposobem nazywania sytuacji bardzo réznych zaréwno pod wzgledem
przyczyn, jak i mozliwosci rehabilitacji, integracji spotecznej, szans na samodzielne
zycie. Dla potrzeb opracowania polityki spolecznej, sprawnie dziatajacej i przyno-
szace] poprawe jakosci zycia poszczegdlnych kategorii 0sob niepelnosprawnych,
niezbgdna jest dekonstrukcja samej kategorii niepelnosprawnosci ze wzgledu na jej
niejednorodny i wieloaspektowy (biologiczny, psychologiczny i spoleczny) charak-
ter. Nalezy zaktada¢, ze w jej rezultacie powinniSmy przejs¢ od myslenia w uprasz-
czajacych ramach ogdlnych kategorii niepelnosprawnosci do mowienia o niepet-
nosprawnosciach, w kategoriach ich wielosci. Jesli spojrzymy na to zagadnienie
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z historycznego i socjologicznego punktu widzenia, to zauwazymy, ze niektore
kategorie niepelnosprawnosci maja swoja witasna, odrebng i dobrze ugruntowang
tradycje funkcjonowania w spoteczenstwie (np. niewidomi, glusi). Jesli wskazuje-
my na stabos¢ reprezentacji i samoorganizacji 0sob niepelnosprawnych, to rowniez
nie dotyczy to w jednakowym stopniu wszystkich kategorii niepelnosprawnosci.
Zrzeszenia osob niewidomych czy ghuchych dzialaja preznie, skutecznie petniac
role adwokatow interesu swojego srodowiska, organizujagc samopomoc i wptywajac
na standardy ustug zdrowotnych i rehabilitacyjnych §wiadczonych przez instytucje
publiczne. Te przyktady wskazujg na zasadnos$¢ pluralistycznego podejscia do za-
gadnienia integracji spolecznej osob niepelnosprawnych. Podejécie ujednolicajace
jest stosowane przede wszystkim ze wzgledu na wymogi wtadz publicznych, dla
ktorych postugiwanie si¢ jednym pojeciem niepetnosprawnosci jest rozwigzaniem
racjonalizujacym, utatwiajagcym konstruowanie i stosowanie standardowych proce-
dur administracyjnych.

Rekonstrukcja polityki spotecznej wobec 0sob niepetnosprawnych oprze¢ mu-
sialaby si¢ na zindywidualizowanym podejsciu do roznych kategorii niepetnospraw-
nosci 1 poszczegolnych osob z niepetlnosprawnoscia. Pakiet dziatan wspierajacych
leczenie, rehabilitacj¢ medyczna i wsparcie aktywizacji zawodowej i spotecznej do-
stosowany musiatby by¢ dostosowanym do potrzeb i mozliwosci konkretnej osoby,
wynikajacych z typu i gltebokosci dysfunkcji. Osoba z niepelnosprawnoscia musia-
laby by¢ traktowana jako integralny podmiot przez instytucje publiczne zobowig-
zane na mocy prawa do §wiadczenia roznych form wsparcia. Ta zasadnicza zmiana
logiki dziatania stuzb spotecznych miataby polegac na zapewnianiu komplementar-
no$ci dzialan, ktére obecnie sg zbiorem toczacych si¢ niezaleznie od siebie dziatan
sektorowych. Misja stuzb zajmujacych si¢ osobami niepetnosprawnymi musialoby
si¢ sta¢ zapewnienie synergii dziatan sektorowych: leczenia, rehabilitacji, edukacji,
ksztatcenia i szkolenia zawodowego, doradztwa zawodowego i posrednictwa pracy,
wsparcia psychologicznego, i innych form wlaczania w uczestnictwo spoteczne. Ten
postulat wydobywa na pierwszy plan dziatan podejmowanych wobec 0s6b niepeino-
sprawnych niezwykle istotng kwesti¢: likwidacja barier kulturowych, spotecznych,
ekonomicznych i psychologicznych ma fundamentalne znaczenie dla skutecznej ich
integracji spotecznej i zapewnienia im dobrostanu osobistego.

Zmiana polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci jawi si¢ w tym kontekscie
jako proces sktadajacy si¢ z komplementarnych wobec siebie dwoch nurtéw prze-
obrazen. Z jednej strony bylyby to zmiany na poziomie narodowym: ram prawnych
i generalnych mechanizmoéw polityki spotecznej, ktorych funkcjg miatoby by¢ zmo-
dyfikowanie celow polityki spotecznej wobec niepelnosprawnych, ukierunkowanie
wydatkéw publicznych na likwidacje barier réznych typow, stworzenie sposobdéw
finansowania dziatan na rzecz niepetnosprawnych wychodzacych poza kompensa-
cyjnych format §wiadczen. Z drugiej strony niezbedna bytaby modyfikacja dzia-
lalnosci instytucji na poziomie lokalnym, tam gdzie nastepuje faktyczna interakcja
pomiedzy osoba niepetnosprawng a administracja publiczng i r6znymi podmiotami
dziatajacymi w sferze wspierania tej kategorii 0sob. Instytucje te i organizacje poza-
rzagdowe winny zyska¢ wigksze mozliwos$ci dzialania elastycznego, dostosowanego
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do zroéznicowanych potrzeb roznych srodowisk i nawet konkretnych oséb. Powin-
no to si¢ wrecz staé regula, iz podejmuja dziatania w ramach indywidualnych pro-
gramOw wsparcia na podstawie diagnozy potrzeb i mozliwosci konkretnej osoby
niepetnosprawnej. Majac na uwadze podmiotowo$¢ osob niepetnosprawnych, nie-
odzownym elementem takiego programu wsparcia winno by¢ ich wspétdecydowa-
nie o jego zawartosci i sposobie wykonywania.

Wszelkie dziatania reformatorskie muszg bra¢ pod uwage zagrozenie wystapie-
nia efektow bumerangowych, niezamierzonych skutkéw wprowadzanych innowacji,
ktore czesto przecza zamierzeniom ich inicjatorow. Istnieje ewidencja empiryczna
$wiadczaca o tym, ze programy aktywizacji zawodowej i spotecznej moga przyno-
si¢ takie wiasnie efekty niezamierzone, dysfunkcjonalne wobec zaktadanych celow
(Giermanowska i Ractaw 2014). Sposob funkcjonowania instytucji powotywanych
do adaptacji 0so6b niepetnosprawnych do pracy zawodowej prowadzi niekiedy do
wyuczonego stanu niepetnej samodzielnosci, poglebiajac ich zaleznos¢ od instytucji.
Pierwotny cel jest zastepowany przez cel wtérny — utrzymanie si¢ w pracy w insty-
tucji, ktéra miata petié rolg przejsciowego miejsca rehabilitacji zawodowe;j. Zja-
wisko to znane rowniez z polskiego doswiadczenia dziatalno$ci warsztatow terapii
zajeciowej i zaktadow aktywizacji zawodowej (Gaciarz i Giermanowska red. 2009),
opisane zostalo wyczerpujaco na przyktadzie Szwecji (Holmqvist 2009). To ograni-
czenie praktyki opartej na modelu spolecznym wymaga doktadnego przemyslenia
modyfikacji instrumentow stosowanych w programach aktywizacji zawodowe;j.

W swietle doswiadczen wdrazania réznych wariantow polityki spotecznej wo-
bec 0s6b niepelnoprawnych, a takze biorac pod uwage pewne utrwalone w polskim
spoleczenstwie wzory traktowania osob niepelnosprawnych jako kategorii osob
chorych, wymagajacych przede wszystkim leczenia, wydaje si¢ za uzasadnione
opieranie praktyki na modelu integrujacym podejscie medyczne i spoteczne. Taki
model socjo-medyczny niepelnosprawnosci jest znany w praktyce swiatowej dzigki
przyjetej w 1980 roku przez WHO Migdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania
Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Jego gtownym celem jest maksymalizacja
wlaczenie spotecznego osdb niepetnosprawnych i ich samodzielnosci zyciowej. Do
tego niezbedne jest wypracowanie modelu instytucjonalnego polityki aktywizacji,
ktory oparty bylby na stosowaniu zindywidualizowanych programéw wilaczenia
spotecznego (alternatywne $ciezki integracji spotecznej oparte na partnerstwie
w ich realizowaniu) umozliwiajacych upodmiotowienie osob, do ktorych sa one
adresowane. Konieczne jest rowniez rozwazenie stosowania zupetnie nowych me-
chanizmow aktywizacji zawodowej niepelnosprawnych, ktore nie beda skierowane
wylacznie na popytowsa strone rynku pracy (pracownikow), ale roéwniez na jego
strong podazowsg, wprowadzajac pracodawcow jako aktywnych aktorow tych dzia-
fan (Rymsza 2013).

Wszystkie te zagadnienia wymagaja aktywnej, otwartej debaty z udziatem $rodo-
wisk 0s6b niepelnosprawnych, poniewaz niezbg¢dne jest dokonanie istotnych wybo-
row spolecznych i politycznych, ktére zahamujg obserwowane tendencje alienujace
osoby niepelnosprawne z aktywno$ci gospodarczej, spotecznej i politycznej. Spote-
czenstwo polskie stoi przed konieczno$cig dokonania wyboru o znaczeniu cywiliza-
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cyjnym, ktéry wplynie na tworzenie tadu spotecznego nawigzujacego do wartosci
i wzorcow, do ktorych Polacy aspiruja od dawna, albo spowoduje nieuchronng sta-
gnacje spoleczng wskutek pogltebiania si¢ problemow spotecznych, nierozwiazywa-
nych ze wzgledu na nieskuteczna polityke spoteczna. Kwestia, ktora socjolog musi
postawi¢ przed sobg i innymi w tym kontekscie, jest pytanie, czy taka zasadnicza
zmiana podejscia do osob niepelnosprawnych jest mozliwa w ramach istniejace-
go tadu ekonomicznego i spotecznego w Polsce? Czy poziom rozwoju stosunkow
ekonomicznych, stratyfikacja spoteczna i wynikajacy z niej uktad dominacji — pod-
rzedno$ci intereséw oraz ideologie panujace w Swiadomosci spotecznej Polakow nie
stanowig w sumie kontekstu makrospolecznego niesprzyjajacego takiemu podejsciu
do problemu spotecznego niepetnosprawnosci, jaki prezentuje jej model spoteczny?
Czy doswiadczenie nieudanych prob wprowadzania ambitnych zamierzen aktywiza-
cyjnej polityki spotecznej w Polsce podejmowane juz w latach dziewieédziesigtych
ubieglego stulecia nie wskazuja, ze spoteczenstwo polskie jest jeszcze odlegle od
wzorow dziatania spotecznego charakteryzujacych spoleczenstwa postindustrialne?
Pytania te stawiam nie po to, aby zniecheci¢ do podejmowania wysitkow na rzecz
przebudowy polityki publicznej wobec 0sob niepelnosprawnych, lecz wskazania, jak
trudne to jest wyzwanie.
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Rethinking Disability. From Welfare State Institutions
to Integration and Social Activisation

Summary

The article analyzes the historical evolution of the way in which disability has been
perceived as a social problem, as well as the institutional forms of solving it. The author
compares individual and social models of disability and their impact on social policy. Disability
is presented as a complex phenomenon, reflecting structural properties of society: its economic
and political system, the type of social bond and the patterns of culture. The author proposes that
is s necessary to change the paradigm of public policy related to disability in Poland and to base
it on a model integrating medical and social dimensions. She also indicates the main challenges
related to this proposal.

Key words: social problem; social model of disability; social integration; social participation;
activization.
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Celem artykulu jest zaadaptowanie elementéw tzw. teorii ztozonosci (complexity the-
ory) do analizy dzialania systemu instytucjonalnego wsparcia os6b niepetnosprawnych
w Polsce. Zgodnie z gldwna teza tekstu, wytwarzanie przez systemy instytucjonalne zlo-
zonosci i obcigzanie koniecznoscia jej redukowania samych 0sob niepetnosprawnych jest
istotnym mechanizmem ich dyskryminacji. Dodatkowo, podstawowe problemy zwigzane
z efektywnoscig funkcjonowania instytucjonalnego wsparcia wynikaja z nieumiej¢tnego
radzenia sobie przez system instytucjonalny ze zlozono$cig zjawiska, jakim jest niepetno-
sprawnos$¢. Empirycznej ilustracji do stawianych tez dostarczaja dane zebrane w trakcie 60
wywiadéw pogtebionych oraz 2 warsztatéw, przeprowadzonych z ekspertami w dziedzi-
nie niepetnosprawnosci. Przeprowadzona analiza nie tylko wzbogaca refleksje¢ nad niepet-
nosprawno$cig o nowe watki teoretyczne, ale takze wskazuje kierunki pozadanych zmian
w obszarze polityki spoteczne;j.

Gloéwne pojecia: niepetnosprawnosc; ztozono$¢; teoria ztozonosci; instytucje.

Wprowadzenie

Spoteczny model niepelnosprawnosci, od dawna obecny w refleksji nad niepel-
nosprawnoscia (Barnes 2012; Gaciarz 2013: 13-29), mozna niezaleznie od jego kry-
tyki uzna¢ za przyktad stricte socjologicznego podejscia do tej problematyki. Zmia-
na perspektywy, wyrazona w przejsciu od koncentracji na ograniczeniach jednostek
do sposobu, w jaki ich spoteczne i materialne otoczenie tworzy bariery w efekcie
wywotujac niepelnoprawnos¢, byla takze istotnym argumentem w realnej walce
0 prawa 0sob niepetnosprawnych. Celem artykutu jest kontynuacja i rozwinigcie
tego sposobu myslenia przez adaptacj¢ wybranych konstruktow teoretycznych z za-
kresu teorii ztozonoS$ci i wspolczesnej teorii systemowej. Glowna teza tekstu wyraza
si¢ w przekonaniu, ze obecnie jednym z glownych mechanizmow dyskryminacji
0s6Ob niepetnosprawnych jest wytwarzanie przez systemy instytucjonalne zlozonosci
poznawczej 1 obcigzanie koniecznoscig jej redukowania osob niepetnosprawnych.
Rowniez niektore istotne problemy zwiazane z efektywnoscig funkcjonowania in-
stytucjonalnego wsparcia wynikaja z nieumiejetnego radzenia sobie przez system
instytucjonalny ze zlozono$cia zjawiska, jakim jest niepetnosprawnos$eé.

Podstawows inspiracja do powstania tego artykutu oraz zrodlem danych empi-
rycznych sg informacje zebrane w trakcie 60 wywiadow poglebionych i 2 warsztatow

Wydziat Humanistyczny, e-mail: sew.rudnicki@gmail.com



44 SEWERYN RUDNICKI

z ekspertami w dziedzinie niepelnosprawnosci (przedstawicielami urzedow, placowek
edukacyjnych, organizacji pozarzadowych, wsrod ktorych byty rowniez osoby niepet-
nosprawne badzZ cztonkowie ich rodzin)'. Celem badania bylo uzupethienie diagnozy
sytuacji 0sob niepelnosprawnych i funkcjonowania instytucji, prowadzonej w ramach
szeroko zakrojonego projektu?, o perspektywe osob aktywnie zaangazowanych i dys-
ponujacych ponadprzecietng orientacja w tej problematyce (Rudnicki 2013). Sposrod
wielu tematoéw poruszanych w trakcie wywiadéw bardzo istotnym watkiem okazat
si¢ problem trudnosci w uzyskaniu przez osoby niepetnosprawne i ich rodziny wiary-
godnej, aktualnej i zrozumialej informacji na temat mozliwosci i sposobow uzyskania
wsparcia instytucjonalnego. Niezaleznie od wielu innych obszaréw problemowych,
kwestia skomplikowania systemu wsparcia instytucjonalnego z perspektywy jego
klienta wydata si¢ jedng z gtownych charakterystyk obecnej sytuacji oséb niepetno-
sprawnych (zob. Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008: 109—114; Rudnicki 2013: 17-18).

Poszukiwania ptaszczyzny teoretycznej, ktora pomogtaby lepiej wyjasnic te pro-
blemy, zakonczyty si¢ zwrdceniem w strong tzw. teorii ztozono$ci (complexity the-
ory). Tym mianem okresla si¢ zespot interdyscyplinarnych koncepcji opisujacych
zachowanie réznorodnych uktadow — od zjawisk pogodowych, przez zachowanie
zwierzat, po ruch uliczny — sktadajacych si¢ z wielu elementow wchodzacych ze soba
w interakcje. Cho¢ perspektywa ta zakorzeniona jest przede wszystkim w naukach
przyrodniczych, bywa takze stosowana do opisu zachowan spotecznych (Nowak,
Borkowski 1 Winkowska-Nowak 2009), pojawia si¢ w badaniach organizacji (Wang
i Tunzelman 2000), zarzadzaniu publicznym (Byrne 1998), bywa takze taczona
z podejsciem instytucjonalnym (Room 2011). W naukach spotecznych obiecujacym
sposobem zastosowania teorii zlozonosci jest rowniez potraktowanie jej jako zrodta
metafor i inspiracji teoretycznych. W tym kontekscie mozna mowi¢ o pojawieniu si¢
w socjologii atmosfery teoretycznej wyrazajacej si¢ w przekonaniu, ze wspolczesnie
Zyjemy w rzeczywistosci coraz bardziej ztozonej, a skala tej ztozonosci jest zrodlem
jakosciowych przemian w zyciu spotecznym i powinna by¢ uwzgledniana przez teo-
ri¢ socjologiczna, stajac si¢ jednym z jej gtdéwnych zagadnien (Urry 2005; zob. takze
sesja plenarna ,,Socjologia wobec ztozono$ci wspotczesnego swiata” w trakcie XV
Ogodlnopolskiego Zjazdu Socjologicznego i artykuty w numerze 4/2013 ,,Studiow
Socjologicznych” autorstwa Rafala Drozdowskiego, Tomasza Szlendaka, Marka
Krajewskiego, Marty Bucholc i Radostawa Sojaka).

Niniejszy artykut wpisuje si¢ w ten nurt refleksji, traktujac ztozonos¢ jako zjawi-
sko o rosngcym i zastugujacym na uwage socjologow i1 tworcow polityk publicznych
znaczeniu. Odwotanie do teorii ztozono$ci w kontekscie niepelnosprawnosci moty-
wowane jest checig wzbogacenia jej o nowe, ptodne poznawczo watki, pozwalajace
wyjasni¢ problemy trudne do uchwycenia w ramach innych perspektyw teoretycz-

I Proba zostata dobrana tak, by obejmowac ekspertow o roznych obszarach specjalizacji, wyko-
nujacych swoja prace na terenie Warszawy, Krakowa, Tarnowa i okolicznych miejscowosci. Wypo-
wiedzi badanych cytowane w tym artykule pochodza z tych wywiadow.

2,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu
polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”. Projekt byt kierowany przez prof. Barbare Gaciarz,
a finansowany ze $§rodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.
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nych. Wydaje si¢, ze w obecnym juz w socjologii polaczeniu problemu ztozonoS$ci
z perspektywa systemowa (Luhmann 2007), mozna upatrywac nadziei na reformg
1 poszerzenie spolecznego modelu niepetnosprawnosci, przy jednoczesnym pozosta-
niu na gruncie socjologicznym.

Z1ozonos¢ i zlozonos¢ poznawcza

Okreslenie ,,teoria ztozonosci” odnosi si¢ do grupy interdyscyplinarnych koncep-
cji, ktorych obiektem zainteresowania jest ztozono$¢, niestanowigcych jednak w $ci-
stym znaczeniu teorii, a raczej rodzing koncepcji podzielajacych przynajmniej czgsc
zatozen 1 poje¢. Gtownym przedmiotem zainteresowania teorii ztozonosci sg procesy
zmian zachodzace w roznego rodzaju ztozonych uktadach, np. ekosystemach, organi-
zacjach, rynkach finansowych, komadrkach, mézgach, miastach itd. Rozwoj refleksji
nad zlozonoscig miat miejsce gléwnie w ramach nauk przyrodniczych — zwtaszcza
fizyce, biologii i chemii (zob. Gell-Mann 1996) — przy czym istotne znaczenie miat
wzrost mozliwos$ci obliczeniowych dzieki zastosowaniu komputeréw. Od poczatku
byt to jednak interdyscyplinarny nurt badan, a zastosowanie elementéw teorii zto-
zono$ci w innych dyscyplinach, np. meteorologii, medycynie, informatyce, innych
dyscyplinach technicznych i naukach spolecznych opierato si¢ na zatozeniu o ana-
logii miedzy zachowaniem czastek, komorek, organizméw, ekosystemow, ludzi itd.
i wynikajacej stad mozliwosci poszukiwania uniwersalnych regul wyjasniajacych to
zachowanie (Szydlowski i Tambor 2010: 1). W tym aspekcie teoria ztozonosci ma
zreszta wiele wspolnego z teori¢ systemowa.

Pojecie ztozonosci ma wiele definicji (Manson 2001), ktoérych przytaczanie tutaj
wydaje si¢ niepotrzebne — zarowno z uwagi na ich niewielki zwigzek z perspektywa
socjologiczng, brak konsensu wsrod badaczy ztozonosci, jak i na ograniczenia ob-
jetosciowe tego tekstu. Bardziej przydatna w kontekscie charakterystyki omawianej
perspektywy bedzie rekonstrukcja gtéwnych zatozen i idei tego nurtu. Oto najwaz-
niejsze z nich (Byrne 1998; Gell-Mann 1997; Livneh i Parker 2005; Szydlowski
i Tambor 2010; Urry 2005; Warren, Franklin i Streeter 1998; White 2001):

Nielinearnosé

W ramach teorii ztozono$ci zaktada sie, ze zmiany parametrow uktadu czesto
nie nastepuja w sposob liniowy. Charakterystycznym zjawiskiem sg tzw. przej-
$cia fazowe, czyli skokowe, jakosciowe zmiany zachodzace w uktadzie wskutek
niewielkich zmian ilo§ciowych. Przykladem moze by¢ zmiana stanu skupienia
wody w temperaturze 0 i 100 stopni Celsjusza, czy niektore zachowania zbio-
rowe zwigzane z dynamika protestow publicznych albo rozprzestrzenianiem si¢
plotek. W tym konteks$cie mowi si¢ o ,,punktach rozgatezien” (bifurcation po-
ints), w ktérych system postawiony jest przed dwoma alternatywami, a po doko-
naniu wyboru przechodzi gwattowng i pozornie trudng do przewidzenia zmiang,
np. uczy si¢ nowego zachowania, odzyskuje rOwnowage na innym poziomie in-
tegracji lub rozpada si¢. W jezyku potocznym tego rodzaju zmiany opisywane
sa metaforycznie jako ,,punkty krytyczne”, ,,wartosci progowe”, ,,mechanizmy
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spustowe” itp. Dla ztozonych uktadow charakterystyczny jest takze brak propor-
cjonalnosci miedzy wejsciem i wyjSciem, wystepujacy np. w postaci tzw. efektu
motyla (drobna zmiana w warunkach poczatkowych wywotuje nieproporcjonal-
nie duzg zmian¢ w efektach koncowych).

Czesciowa determinacja

Zgodnie z teorig ztozono$ci zachowanie systemow na ogot nie jest ani catkowicie
przypadkowe, ani zupehie deterministyczne, poniewaz z pozoru losowe zjawi-
ska cechuje pewien porzadek, a zachowanie zdeterminowane — losowo$¢ (opie-
rajaca si¢ chocby na wspomnianych wczes$niej nagtych i skokowych zmianach
lub nieproporcjonalnej zaleznosci od warunkow poczatkowych). Z tego powodu
ich zachowanie, zawieszone mi¢dzy losowoscig a determinacja, okresla si¢ jako
pozostawanie ,,na krawedzi chaosu” (on the edge of chaos). Ten sposdb mysle-
nia, cho¢ wiaze si¢ z odnajdywaniem regularnoéci w chaosie, kwestionuje mimo
wszystko nadzieje nowozytnej nauki na znalezienie zestawu prawidtowosci,
ktore pozwola w sposob prosty i doktadny przewidywac poprzednie i przyszie
stany uktadu. Praktyczna niewykonalnos¢ tego zadania wynika migdzy innymi
z wielo$ci interakcji 1 sprzgzen zwrotnych zachodzacych w uktadzie i w jego
relacjach z otoczeniem oraz braku osrodka kierujacego zachowaniem catosci.
Niektore uktady (np. spoteczne) cechuje rowniez zdolnos¢ uczenia sie¢ i antycy-
pacji oraz refleksyjnos¢, co dodatkowo utrudnia przewidywanie ich zachowan.
Fundamentalng cechg naszej wiedzy o zachowaniu tego rodzaju uktadow jest
zatem jej niepewnosc.

Emergencja

Teori¢ ztozonosci charakteryzuje wyrazne nastawienie antyredukcjonistyczne.
Podkresla si¢, ze zachowania systemu nie da si¢ wyjasni¢ cechami jego ele-
mentéw sktadowych, a prawidtowosci stwierdzane na jednym poziomie nie sg
adekwatne do wyjasniania zjawisk zachodzacych na innym. W duzej skali za-
chowanie wielu pojedynczych elementow wchodzacych ze soba w interak-
cje oparte na wzglednie prostych zasadach moze prowadzi¢ do zaskakujacych
efektow na poziomie catosci uktadu (np. zachowanie zwierzat w duzych sku-
piskach albo pojazdow w ruchu ulicznym). Zauwaza si¢ takze, ze zjawiska
chaotyczne na jednym poziomie moga by¢ $cisle zdeterminowane na innym.
O zachowaniu catego uktadu moga tez decydowac zjawiska zachodzace na roz-
nych poziomach ontologicznych (np. biologicznym, psychologicznym, spotecz-
nym). Tego rodzaju emergencja sprawia, ze zachowanie systemu staje si¢ trudne
do przewidzenia, a typowa dla podejscia naukowego perspektywa analityczna,
zwigzana z podziatem catosci na mniejsze i mozliwe do zbadania czesci, jest mato
skuteczna w wyjasnianiu efektéw zachodzacych na poziomie catego uktadu.

Systemy otwarte
Teoria ztozonosci podziela niektore z zatozen teorii systemow, np. wspomniang
juz emergencje, zdolnos¢ ztozonych uktadéw do samoorganizacji, spontaniczne
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pojawianie si¢ porzadku i nowych struktur zachowania oraz autopojeze. R6zni
ja jednak fakt, ze duzo uwagi po$wigca systemom otwartym i rozpraszajacym
(dissipative) — wytracajacym energie, a nie tylko systemom zamknigtym, pozo-
stajacym w stanie rownowagi dzigki negatywnym sprzezeniom zwrotnym (jak
to jest w klasycznych ujegciach systemowych). Aby utrzymac si¢ przy zyciu, sys-
temy otwarte muszg importowac zasoby (energi¢, informacj¢) z otoczenia oraz
eksportowaé entropi¢ (zuzyte zasoby). W ten sposob nie tylko utrzymuja swoje
istnienie, a dzigki doplywowi zasobow zyskuja takze zdolno$¢ ewolucji, zwig-
zanej z reorganizacjg i pojawieniem si¢ nowych, bardziej adaptacyjnych form
zachowania.

Juz na podstawie tego krotkiego zarysu widaé szczegdlne cechy programu po-
znawczego, ktory lezy u podstaw teorii ztozono$ci. Warto przy tym zwrdci¢ szcze-
g6lng uwage na sposob, w jaki te koncepcje podwazaja wiele fundamentalnych
zatozen, czgsto milczaco przyjmowanych w ramach nowozytnej nauki i opartych
na jej autorytecie i metodach systemoéw eksperckich (np. podziat na wyspecjalizo-
wane dyscypliny badawcze, analityczny model wyjasniania czy poszukiwanie po-
jedynczych zaleznos$ci przyczynowo-skutkowych w niewypowiedzianej wprost na-
dziei, ze ich suma pozwoli osiggna¢ catosciowe rozumienie (zob. Krajewski 2013;
Szydtowski i Tambor 2010: 11)). Ten watek jest szczegolnie wazny w kontekscie
stosowania wiedzy naukowej do rozwigzywania praktycznych probleméw, co jest
proponowane takze w ramach tego artykulu. Wydaje sie, ze atrakcyjnos¢ poznawcza
teorii ztozonosci opiera si¢ po czesci wlasnie na wyjsciu poza dobrze zadomowione
w naukowym mysleniu schematy, a jednoczes$nie na tworzeniu czego$ w rodzaju in-
terdyscyplinarnej ,,supernauki” — o znacznym stopniu formalizacji i relatywnie duzej
mocy wyjasniajacej. Nie jest ona oczywiscie wolna od stabosci, przy czym bodaj
najpowazniejsza z nich jest brak zgody co do rozumienia podstawowych terminow,
takich jak ztozono$¢ czy emergencja.

Nie zaglebiajac si¢ dalej w teorie ztozonosci i jej krytyke, warto w tym miejscu
postawi¢ pytanie, w jakim sensie socjologia czy szerzej — nauki spoleczne — moga
1 powinny zajmowac si¢ zlozonoscia. W dyskusji na temat teorii ztozonosci wyraz-
ny jest watek tworzenia programu ,,nauki o zlozonosci” (complexity science), ktora
zalicza si¢ do nauk $cistych (Phelan 2001) i trudno oprze¢ si¢ wrazeniu, ze mamy
tutaj do czynienia z imperialistycznymi w gruncie rzeczy aspiracjami tego nurtu,
opierajacymi si¢ na przekonaniu, ze pojecie uktadu ztozonego moze by¢ uniwersal-
nym modelem poznawczym nadajacym si¢ do wyjas$nienia bardzo réznych obiektow
i zjawisk. Wydaje sie, ze socjologia stoi tutaj w obliczu dylematu: czy pozwoli¢ na
zajmowanie swojego pola badawczego przez badaczy zajmujacych si¢ teorig zto-
zono$ci w jej zmatematyzowanym wydaniu, czy tez poszukaé wlasnej odpowiedzi
na problem zlozonosci, by¢ moze przy potraktowaniu teorii ztozonosci jako zrodta
metafor 1 inspiracji lub poprzez odnajdywanie w refleksji socjologicznej podobnych
watkow (Urry 2005; zob. takze Drozdowski i Szlendak 2013; Sojak 2013). Jest to
dylemat tym wazniejszy, ze ztozono$¢ wydaje sie pojeciem, ktore oddaje specy-
fik¢ wspolczesnego zycia spotecznego — jego niestabilnos¢, ptynnosc, niepewnosé
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i nieprzewidywalno$¢ — a dzigki temu juz funkcjonuje jako wazna socjologiczna
metafora.

Strategia badawcza przyjeta w tym artykule opiera si¢ na drugim ze wskazanych
podejs¢ — wykorzystaniu teorii ztozonosci jako rezerwuaru poje¢ uwrazliwiajacych
(Blumer 1954) i zaadaptowaniu niektorych elementéw tego myslenia (complexity
thinking) do analizy problemow zwigzanych z niepetnosprawnoscig. Nie chodzi tutaj
zatem o bezposrednie zastosowanie teorii zlozonosci z jej aparatem matematycznym
(zob. Byrne 1998; Livneh i Parker 2005). Zamiast tego proponowane jest pojecie
ztozonosci poznawczej, rozumianej jako cecha srodowiska ujmowana z perspek-
tywy systemu, a polegajaca na trudnosci w stworzeniu przez system takiej repre-
zentacji poznawczej otoczenia, ktora bylaby (z perspektywy systemu) zrozumiata,
wiarygodna, stabilna i pozwalajagca podejmowac dziatania zwigkszajace jego po-
ziom adaptacji. Ta wlasciwos$¢ utrudnia systemowi osiaggnigcie poznawczej kontroli,
wskutek skomplikowania, nieprzejrzystosci, wielorakich uwarunkowan, zmienno-
$ci, nieprzewidywalnos$ci, nieprzejrzystosci i heterogenicznosci waznych obiektow
i procesow zachodzacych w otoczeniu. Aby przetrwac, systemy muszg radzi¢ sobie
ze zfozonoscig, ale roznig si¢ mozliwo$ciami w tym zakresie — ztozono$¢ poznawcza
jest zatem wlasno$cig relatywna, poniewaz wyznaczaja ja zarowno cechy srodowi-
ska, jak i systemu (Srodowisko obiektywnie mato ztozone moze by¢ bardzo ztozone
dla systemu, w ktorym przetwarzanie informacji na temat otoczenia ma deficyty), ale
jej skutkiem sg realne trudnosci systemu w adaptacji. Zrodlem ztozonosci poznaw-
czej mogg by¢ rowniez zachowania samego systemu, w sytuacji gdy ma on trudnosci
w tworzeniu reprezentacji siebie i wlasnych dziatan.

Naturalnie ten sposob rozumienia ztozono$ci ma wiele wspoélnego z ujeciem zto-
zono$ci znanym z teorii systemowej Niklasa Luhmanna (2007), akcentuje jednak
w wigkszym stopniu nie tylko skomplikowanie informacyjne otoczenia i samego
systemu, ale nieprzewidywalno$¢, heterogenicznos¢, ptynnos¢ i wynikajaca z nich
niepewnos$¢. Podstawowa zaleta takiego rozumienia jest wykorzystanie inspiracji
ptynacych z teorii ztozonoS$ci i osadzenie ich w stricte socjologicznym kontekscie,
zwigzanym nie tylko z teorig Luhmanna (zob. Medd 2002), ale takze z koncepcja-
mi spotecznego wytwarzania wiedzy i poznawcza perspektywa w analizie instytucji
(Stein 1997) i organizacji (Wang i Tuzelman 2000). Moze zatem stanowi¢ uzyteczne
narzedzie analityczne, a efekty jego zastosowania do analizy niepelnosprawnosci
zostang przedstawione w dalszej czesci artykutu.

Zrodla zlozonosci

Z uwagi na rozlegtos¢ problematyki niepelnosprawnosci wskazane wydaje si¢
skoncentrowanie analizy na dwoch rodzajach systemow: instytucjach publicznych
dziatajacych na rzecz os6b niepelnosprawnych oraz osobach niepelnosprawnych
wraz z rodzinami, w ktorych funkcjonujg. System instytucji publicznych obejmuje
instytucje z roznych sektorow i szczebli administracji powotane do wspierania 0sob
niepetnosprawnych (np. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnospraw-
nych, Pelnomocnik Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych, szkoty specjalne, biura ds.
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0s0b niepetnosprawnych dziatajace na uczelniach itd.) oraz takie, dla ktorych pomoc
dla o0sob niepetnosprawnych jest tylko jednym z wykonywanych zadan (Minister-
stwo Zdrowia, Ministerstwo Pracy i Polityki Spolecznej oraz Ministerstwo Edukacji
Narodowej wraz z podlegtymi im placowkami, a takze instytucje dziatajace na po-
ziomie samorzadow, np. powiatowe centra pomocy rodzinie).

Z perspektywy systemu instytucjonalnego zjawisko niepetnosprawnosci jest ele-
mentem ztoZzonego otoczenia, ktory — przed podjeciem dziatan pomocowych — wy-
maga wysitku interpretacyjnego. Z tego powodu dla funkcjonowania catego systemu
podstawowe znaczenie ma konstruowanie kategorii niepetnosprawnosci w sensie
prawnym, a wiec system orzecznictwa. Obecnie w Polsce funkcjonujg dwa rodzaje
orzecznictwa (Bartkowski 2013: 28-30) — do celow rentowych (wydawane przez
ZUS i KRUS) oraz pozarentowych (wydawane przez powiatowe centra pomocy ro-
dzinom oraz poradnie psychologiczno-pedagogiczne). Pierwsze z nich jest niezbed-
ne do otrzymania renty inwalidzkiej, a drugie do skorzystania z réznego rodzaju
uprawnien (np. ksztalcenia specjalnego, dofinansowania zatrudnienia czy rehabilita-
cji). W funkcjonowaniu obu systemow badani eksperci zauwazali liczne problemy
(Rudnicki 2013: 39): zdarza si¢, ze ta sama osoba dostaje rozne orzeczenia w obu
systemach (np. w ZUS-ie o stopniu lekkim, a w PCPR o stopniu umiarkowanym —
przy czym zwlaszcza orzeczenia do celow rentowych sg odbierane jako ,,surowsze™)
albo osoby o tych samych dysfunkcjach otrzymuja rozne orzeczenia. Szczegolnie
kontrowersyjne sg sytuacje, w ktorych osoby z powaznymi uszkodzeniami ciata do-
stajg orzeczenia czasowe. Jak mowit jeden z badanych:

(...) ja, jako niepetnosprawny 10 lat po wypadku, po utracie reki i nogi, w zesztym roku po
raz pierwszy otrzymatem bezterminowe zaswiadczenie o niepelnosprawnosci. Wezesniej trzy
razy dostawalem terminowe orzeczenie, ktore jasno zaklada, ze pacjent ma duze szanse na wy-
zdrowienie — czyli ze mu reka i noga odrosnie.

Krytycznie oceniana jest takze praca komisji orzekajacych — wskazywano, ze ocenia-
ja one w pospiechu i podlegaja zewnetrznym naciskom zwigzanym z zaostrzaniem
kryteriow. Za demotywujacy 1 przeciwskuteczny wobec celdow systemu wsparcia
mozna takze uzna¢ efekt faktycznego ,,karania” oséb niepelnosprawnych za postepy
w rehabilitacji poprzez obnizanie lub odebranie rent. Wreszcie, charakterystyczne
jest skoncentrowanie systemu orzecznictwa wokot diagnozy dysfunkcji, a nie dia-
gnozy funkcjonalnej, ktora okresla przede wszystkim potrzeby i mozliwosci osoby
niepetnosprawnej (Kubicki 2013: 29).

W swietle przyjmowanej tutaj perspektywy teoretycznej orzecznictwo jest pro-
cesem translacji ztozonej rzeczywistosci pozasystemowej na wewnetrzng logike
systemu, w toku ktorej dochodzi do powaznych znieksztatcen. Nie chodzi tylko
0 nierozpoznawanie przez system instytucjonalny innego rodzaju niepetnospraw-
nosci niz niepelnosprawnos¢ w sensie prawnym (zwigzana z posiadaniem orzecze-
nia), co samo w sobie jest przejawem dyskryminacji (Waszkielewicz 2008: 27-29).
W szerszym kontekscie istotny jest sposob, w jaki system ,,rozumie” niezwykle zto-
zone, wielowymiarowe i wewnetrznie zroznicowane zjawisko, jakim jest niepetno-
sprawnos¢ (WHO 2011: 3). W sensie biologicznym za niepelnosprawne moga zostac
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uznane osoby z bardzo réznymi problemami: fizycznymi, intelektualnymi, zwigza-
nymi z dysfunkcja wzroku lub stuchu, zaburzeniami psychicznymi, schorzeniami
wewngetrznymi, réznymi postaciami dysfunkcji sprzezonych itd. Tylko na poziomie
medycznym problemy zdrowotne mogg by¢:

»(-..) widoczne albo niewidoczne, tymczasowe lub dlugoterminowe; na stalym poziomie,
epizodyczne lub pogarszajace si¢; zwigzane z cierpieniem lub pozbawione widocznych kon-
sekwencji. Warto zauwazy¢, ze wiele 0sdb z niepetnosprawnosciami nie uwaza si¢ za osoby
niezdrowe” (tamze, s. 8).

Z polozeniem na kazdym z tych wymiaréw wiaza si¢ specyficzne problemy i potrze-
by (Gaciarz 2013: 32). Poza kwestiami biologicznym wymiarem funkcjonowania
fundamentalne znaczenie majg takze réznice pod wzglgdem:

»(-.-) plei, rasy, wieku, kondycji zdrowotnej, sprawnosci, stylu zycia, nawykow, wycho-
wania, sposobow radzenia sobie, kontekstu spotecznego, wyksztatcenia, zawodu, przesztych
i obecnych doswiadczen (...), wzoréw zachowania i stylow charakteru, indywidualnych cech
psychologicznych i innych charakterystyk, z ktorych kazda moze odegra¢ pewna role w kontek-
$cie niepetnosprawnosci” (WHO 2001: 17).

Wszystkie te czynniki w ogromnym stopniu rdznicujg sytuacje zyciowa osob
niepelnosprawnych, a kazdy z nich podlega dodatkowo spotecznym oddziatywa-
niom. Kontekst spoteczny w istotnym stopniu warunkuje takze ilo$¢ i rodzaj $rod-
kéw przydatnych w radzeniu sobie z niepelnosprawnoscia, przy czym dotyczy to
zarO6wno zasobdw bgdacych w posiadaniu otoczenia osob niepelnosprawnych, jak
1 zwigzanych z miejscem zamieszkania (w duzym miescie dostep do ustug publicz-
nych i komercyjnych dla oséb niepelnosprawnych jest z reguly nieporownywalnie
wiekszy niz w matych miejscowosciach). Osobne znaczenie ma takze psychologicz-
na reakcji na wlasng niepetnosprawnosé¢, ktora moze wyrazaé si¢ na kontinuum od
aktywnosci i motywacji do dziatania po poczucie bezradno$ci. Wreszcie, nie sposob
pomina¢ takze podkreslanego w spotecznym modelu niepetnosprawnosci faktyczne-
go wytwarzania niepelnosprawnosci zarowno przez kontekst sytuacyjny, jak i insty-
tucjonalny czy spoteczno-kulturowy.

Biorac to pod uwage, tatwo zda¢ sobie sprawe, z jak zlozonym i heterogenicz-
nym obszarem rzeczywistosci mamy do czynienia (Wojtowicz-Pomierna 2010: 273—
274) — z wieloscig relacji 1 oddziatywan, w jakie uwiktany jest kazdy przypadek
niepelnosprawnosci i nieliniowa dynamika zar6wno samych dysfunkcji, jak i reakcji
dotknigtej nimi osoby (Livneh i Parker 2005). Specyfika zjawiska niepetnospraw-
nos$ci spetnia w istocie wiele kryteriow zlozono$ci: wspomniany nieliniowy prze-
bieg, wielo$¢ i réznorodnos¢ determinant, biopsychospoteczny i biotechnospoteczny
charakter (ten drugi jest dobrze widoczny w przypadku osob protezowanych lub
korzystajacych z udogodnien technologicznych) oraz zwigzang z nimi emergencje.
Toczgca si¢ w czasie pisania tego artykutu publiczna debata na temat wsparcia fi-
nansowego rodzicéw dzieci i dorostych niepelnosprawnych, wywotana przez ich
protest w budynku Sejmu RP, moze by¢ przyktadem zaktdcenia rownowagi systemu
i kondensowania jej na powrdt wokot atraktorow, jakimi sg w tym wypadku nowe
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propozycje wysokosci rent sformutowane przez rzad, ktory ,,dostrzegl” wage proble-
mu. Jesli za$ za istote¢ problemu ztozonosci uznamy wielos¢ interakc;ji 1 relacji oraz
brak mozliwos$ci ich kontroli (zob. Krajewski 2013: 49), to wlasnie t¢ wlasciwos¢
niepetnosprawnosci podkresla jej model spoteczny, opisujacy ja jako efekt relacji
miedzy r6znymi stanami organizmu i umystu jednostki (z ktorych czes¢ nazywa si¢
dysfunkcjami) a kontekstami spotecznymi i materialnymi jej funkcjonowania.

Tym samym widoczna staje si¢ rowniez skala transformacji niepetnosprawno-
sci, do jakiej dochodzi w systemie orzecznictwa, w ktorym cata zlozonos¢ zjawiska
zostaje zamieniona w system klasyfikacji oparty na diagnozie rodzaju i glebokosci
dysfunkcji, z wszystkimi ograniczeniami rzetelnosci tego procesu, o ktorych wspo-
mniano wczesniej. Mamy zatem do czynienia z sytuacja, w ktdrej system insty-
tucjonalny nie potrafi stworzy¢ adekwatnej reprezentacji poznawczej gtownego
sktadnika swojego otoczenia, a w konsekwencji proponuje dziatania, ktore nie moga
by¢ odpowiednio dostosowane do specyfiki problemdéw, poniewaz postuguja si¢ ich
znieksztalconym obrazem. Dotyczy to zreszta nie tylko orzecznictwa, ale rowniez
braku portfela wskaznikow, ktory przy uzyciu statystyki publicznej pozwalatby mo-
nitorowa¢ warunki zycia 0sob niepelnosprawnych i skutecznos$¢ polityki spotecznej
(Kubicki 2013: 3). Brak odpowiednich danych, dolegliwy zwlaszcza na poziomie
lokalnym (Gaciarz, Ostrowska i Pankow 2008: 109), przektada si¢ na niewystarcza-
jace uznanie dla problemu niepelnosprawnosci (jak wspominat jeden z rozmowcow,
przedstawiciel organizacji pozarzadowej: ,,A ja pytam, rozmawiam z takim woj-
tem, ile ma pan na terenie 0sob niepelnosprawnych? No nie wiem — odpowiedz”).
W ogoélniejszym wymiarze problemy ze stworzeniem powszechnie akceptowanej,
teoretycznie poprawnej i praktycznie uzytecznej (w sensie orientowania polityki)
definicji niepelnosprawnosci (Olivier 1 Barnes 2012: 11-31) sa rowniez wyrazem
poznawczej bezradno$ci wobec ztozonosci zjawiska.

Z kolei z perspektywy drugiego analizowanego tutaj systemu — osob niepetno-
sprawnych — ztozony charakter ma otoczenie instytucjonalne. Z wypowiedzi ba-
danych wyraznie wylania si¢ obraz osoby niepetnosprawnej, ktora staje w obliczu
labiryntu rozproszonych instytucji, organizacji, projektow, przepiséw i procedur.
W zalozeniach zapewniaja one wsparcie, ale w praktyce osoba niepelnosprawna ma
do dyspozycji ,,nie takg pomoc, jakiej naprawde potrzebuje, ale taka, jaka w ogole
jest dostgpna. Sytuacje dodatkowo komplikuje fakt, ze wsparcie moze by¢ uzyskane
z r6znych systemow i udzielone przez rézne instytucje, ktore czgsto dziatajg nieza-
leznie do siebie” (Wojtowicz-Pomierna 2010: 276). Tymczasem zwrdcenie si¢ do
konkretnej instytucji publicznej po kompletng informacj¢ moze skonczy¢ si¢ odesta-
niem do jej oddziatow zajmujacych si¢ jakim$ zakresem ustug i potrafigcym udzieli¢
informacji tylko na ten temat (Dudzinska 2010: 136). Osobnym problemem jest biu-
rokratyzacja, stanowigca realng barierag w kontakcie z systemem — jak to ujat jeden
z badanych, pracownik organizacji pozarzadowe;j:

Jezeli [niepetnosprawny] sam nie wejdzie na strong i nie przeczyta 20 stron z zalgcznikami,
z 80 paragrafami i przekierowanym do 30 ustaw. Jezeli nie zadzwoni, a pozniej bedzie musiat 8
razy iS¢, bo pieczqtki zapomnial. (...) Gdybym nie piastowal tego stanowiska (...) jakie mam, to
bym nie wiedzial, jak z tego korzystac.
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Radzenie sobie z niepelnosprawnos$cia na poziomie codziennego zycia oznacza za-
tem nie tylko zmaganie si¢ z konsekwencjami samych dysfunkcji, ale w bardzo istot-
nym stopniu takze ze ztozono$cig poznawcza otoczenia.

Z perspektywy klientdow systemu mozna mowic nie tylko o skomplikowaniu sys-
temu instytucjonalnego (w sensie sktadania si¢ z wiclu elementow), ale takze fak-
tycznej ztozono$ci, wyrazajacej sie we wzglednie czestych, nie zawsze zrozumiatych
zmianach w jego funkcjonowaniu i zwigzanej z tym niepewnos$ci. Symboliczna moze
tutaj by¢ duza liczba nowelizacji Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych z 1997 roku, skomplikowanie procedur
wnioskowania o dofinansowanie dla przedsigbiorcow zatrudniajacych osoby niepet-
nosprawne, ale takze wielo$¢ kolejnych programéw i projektéw oferujacych rozne
formy wsparcia, z punktu widzenia indywidualnych beneficjentow pojawiajacych
si¢ 1 znikajacych bez wyraznej reguty (Rudnicki 2013: 22). Istotne jest takze rozpro-
szenie informacji — brakuje miejsc, w ktdrych mozna byloby otrzyma¢ calosciowa
informacje zwigzang z radzeniem sobie z danym przypadkiem niepelnosprawnosci
w roznych sferach zycia (od opieki zdrowotne;j i rehabilitacji po edukacje i zatrud-
nienie). W efekcie zadanie integracji wsparcia staje si¢ najwazniejsze — ,,nowy cha-
rakter wsparcia publicznego stawia jego odbiorcéw w sytuacji inicjowania, rozwoju
1 utrzymywania powigzan mi¢dzy réznymi obszarami specjalizacji” (French i Swain
2012: 108). O skali tego rodzaju probleméw moze swiadczy¢ fakt, ze rozmowcy
reprezentujacy instytucje dziatajace na rzecz osob niepelnosprawnych sami wskazy-
wali trudno$ci, jakie maja w zebraniu informacji o aktualnych regulacjach prawnych
i dostepnych formach wsparcia. Warto w tym kontekscie podkresli¢ wyjatkowo trud-
ng sytuacje osob niepetnosprawnych intelektualnie, w radykalnym stopniu zdanych
w tym obszarze na swoich bliskich.

W konsekwencji jako$¢ zycia 0sob niepelnosprawnych zalezy w istotnej mierze
od posiadania w otoczeniu zasobow, ktore pozwalaja redukowac ztozonos¢ otocze-
nia instytucjonalnego — poczawszy od kompetencji intelektualnych, przez motywa-
cj¢ do samodzielnego poszukiwania odpowiednich informacji, po dostep do os6b
lub organizacji, posiadajacych potrzebng wiedze. Wydaje sig, ze o ile system insty-
tucjonalny dysponuje mechanizmami, ktoére pozwalaja mu zredukowaé ztozonos¢
otoczenia (cho¢ w rezultacie obnizajg skutecznosc¢ realizacji oficjalnych celow), np.
poprzez tworzenie regulacji prawnych, o tyle osoby niepetnosprawne sa uwarunko-
wane posiadanymi zasobami.

Radzenie sobie ze zloZono$cia

Zgodnie z zalozeniem, w odpowiedzi na ztozono$¢ otoczenia systemy powinny
rozwija¢ mechanizmy jej redukcji. Omawiany juz wczesniej system orzecznictwa
jest przyktadem sposobu, w jaki faktyczna zlozono$¢ niepetnosprawnos$ci zosta-
je przettumaczona na wewnetrzny kod systemu. Innym przyktadem stosowanych
uproszczen moga by¢ reguty przyznawania i rozliczania dotacji, zarowno tych udzie-
lanych beneficjentom indywidualnym, jak i organizacjom pozarzadowym. Cho¢
w potocznej §wiadomosci zapewne dominuje przekonanie o niedostatku srodkow,
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wskazywanym przez badanych problemem w tym obszarze byly raczej reguty ich
dystrybucji oraz procedury kontrolno-rozliczeniowe (Rudnicki 2013: 20-22). Sto-
sowanie niskiej ceny jako dominujacego kryterium w procedurach konkursowych,
opieranie si¢ na iloSciowych wskaznikach realizacji celow czy wymaganie skrupu-
latnego planowania finansowego w projektach mozna zinterpretowac jako metody
uproszczenia ztozonosci zwigzanej z wykorzystywaniem wsparcia finansowego.
W rezultacie jego odbiorcy dopasowuja si¢ do wymogow systemu — przyktadowo
organizacje zgtaszaja projekty takich dziatan, ktore sa wzglednie tatwe do wskazni-
kowania i rozliczenia.

Innym waznym mechanizmem redukcji zlozonos$ci jest fragmentacja dziatan.
Realizacja polityki spotecznej wobec osob niepelnosprawnych jest, jak juz wspo-
mniano, rozproszona pomig¢dzy rézne resorty i podlegle im urzedy; istotna jej czgsé
kontrolowana jest takze przez samorzady, przy czym zauwazanym problemem jest
brak integracji zarowno w perspektywie horyzontalnej (mi¢dzy ministerstwami czy
miedzy placowkami dziatajacymi na terenie gminy), jak 1 wertykalnej, tj. na linii
gmina, powiat, administracja centralna (Kubicki 2013: 3—4). Jednak jesli kompe-
tencje danej instytucji odnoszg si¢ tylko do okreslonego segmentu zycia osoby nie-
petnosprawne;j (pracy, zdrowia, edukacji itd.), a przy ograniczonych mozliwosciach
i zachetach do wzajemnego komunikowania si¢ instytucji wzajemne uwarunkowania
migdzy czynnikami nalezacymi do r6znych sfer (np. zdrowiem i edukacja, edukacja
i pracg) staja si¢ nieczytelne dla systemu:

(...) u nas w Polsce to jest tak: jest ministerstwo, ktore zarzqdza tylko wtasnym wydziatem.
1 tak szkota sobie, opieka spoteczna sobie. Wszystko podzielone. Na zachodzie jest to fajne, bo
tam po prostu dziata system. Tam jest tak, jezeli rodzi sie dziecko niepetnosprawne to wszystkie
instytucje, ktore zajmujgce sie tym dzieckiem o tym wiedzq. I wspotpracujq ze sobg.

W $wietle teorii ztozonos$ci fragmentacja niepetnosprawnosci jest przyktadem
eksportu entropii (nieuporzadkowania) poza system, poniewaz dzigki temu pro-
cesowi to klienci instytucji, a nie one same, staja przed zadaniem zintegrowania
dostepnego wsparcia. Tego rodzaju delegowanie innych aktorow do wykonania
pewnych istotnych zadan ma miejsce takze w innych sferach. W tej roli wystepu-
je przede wszystkim trzeci sektor, ktory jest postrzegany jako lepiej rozumiejacy
rzeczywiste potrzeby osob niepelnosprawnych i oferujagcy wsparcie bardziej dosto-
sowane do ich potrzeb — uzupetniajacy, a by¢ moze raczej zastepujacy instytucje
publiczne. Z kolei o rodzinach 0sob niepetnosprawnych mowi si¢ jako o ,,czwar-
tym”, nieformalnym sektorze wsparcia, bez ktorego trudno sobie w ogole wyobra-
zi¢ osigganie przez system rownowagi. Przeniesienie czgsci dziatan instytucjonal-
nych na poziom samorzadowy takze mozna interpretowa¢ w kategoriach redukcji
ztozonosci — samorzady sa bowiem postrzegane jako bedace blizej realnych proble-
mow i faktycznych potrzeb niepetnosprawnych. Niezwyklego przyktadu delegacji
w trakcie warsztatow z ekspertami dostarczyta matka dziewczynki chorujacej na
chorobe genetyczng zaliczang do tzw. chorob rzadkich, do ktorej Centrum Zdrowia
Dziecka odsytato rodzicow znajdujacych si¢ w podobnej sytuacji, wskazujac ja jako
najlepsze zrodto informacji.



54 SEWERYN RUDNICKI

Wreszcie, jako ostatni mechanizm redukcji ztozono$ci na poziomie instytucjo-
nalnym, mozna wskazaé¢ hasta i ideologie, ktore wyrazajg oficjalne cele dziatania
systemu, postugujac si¢ w istocie uproszczeniami na temat jego otoczenia. Mowa,
migdzy innymi, o ,integracji”, ,,wlaczaniu”, ,,upodmiotowianiu”, ,indywidualiza-
cji”, ,,dopasowaniu do potrzeb”, ,likwidacji barier” itd. Tego rodzaju hasta mozna
uzna¢ za ideologiczng sktadowa opisywanych przez Marka Krajewskiego (2013: 40)
,»polityk prostoty”, czyli spotecznego ,,urzadzenia”, ktorego celem jest podtrzymanie
nowozytnego przekonania o naszej kontroli nad rzeczywistoscig. Charakterystyczne
jest, ze cho¢ wiele z tych idei pochodzi z naukowej lub eksperckiej refleksji nad nie-
petnosprawnoscia, to w ramach systemu instytucjonalnego zostajg one zinternalizo-
wane jako ogdlnikowe hasta, legitymizujace dziatanie, bez poglebionej §wiadomosci
zwigzanych z nimi dylematoéw, wyboru celow czy operacjonalizacji §ciezek ich osig-
gania. Tymczasem w rzeczywistosci realizacja tak pozornie prostego celu, jak likwi-
dacja barier architektonicznych na przystankach komunikacji miejskiej wigze si¢
z potencjalnym konfliktem migdzy interesami osob niewidomych oraz niedowidzg-
cych (dla ktorych utatwieniem sg nierownosci chodnika ostrzegajace przed krawe-
dzia jezdni) a 0sob poruszajacych si¢ na wozkach (dla ktérych sa one dodatkowym
utrudnieniem). Podobnie, dla 0séb uzywajacych protez konczyn dolnych wygodne
sa wysokie tawki, ktore z kolei sg problemem dla 0sob niskiego wzrostu. Podobne
trudnosci i dylematy mozna mnozy¢, tymczasem trudno je dostrzec w powszechnie
akceptowanej narracji ,,likwidowania barier”.

Z punktu widzenia klientow systemu instytucjonalnego jego ztozono$¢ moze by¢
redukowana przez dostgp do adekwatnej informacji, znalezionej samodzielnie lub
przy pomocy innych osob — urzednikow, pracownikow organizacji pozarzadowych,
placowek oswiatowych, znajomych itd. Jak powiedziala rozmowczyni, dyrektorka
gimnazjum specjalnego: ,,Wiec dowiadujq si¢ rodzice przez nas, przez opieki spo-
teczne, przez instytucje, z ktorymi sq na co dzien, w szkole. I to tez zalezy od ludzi,
od otwartosci, od tego czy przekazg, czy nie”. Wydaje si¢ przy tym, ze to powtarza-
jace si¢ w wielu wywiadach przekonanie ,,wszystko zalezy od cztowieka” zdradza
nie tylko potoczna sktonnos¢ do myslenia przez pryzmat raczej osob niz instytucji,
ile jest swiadectwem faktu, Ze ztozonos¢ systemu wsparcia faktycznie moze by¢
skutecznie redukowana dzigki dobrej woli i kompetencji konkretnych pracownikow.
Okazuje si¢ zatem, ze to czlowiek bedac uktadem zlozonym jest w stanie lepiej niz
biurokratyczne procedury redukowac¢ zlozonos¢ systemu w sposob adekwatny do
potrzeb 1 mozliwosci jego klientow.

Warto wspomnie¢ takze o roli posrednikow migdzy poziomem instytucji a zy-
ciem jej klientow, w ktorej wystepuja organizacje pozarzadowe oraz srodowiska
naukowo-eksperckie. O obsadzaniu organizacji pozarzgdowych w roli reprezentan-
tow 0sob niepelnosprawnych, ktérzy rozumiejg i potrafia ,,przedstawi¢” ich potrze-
by wspominano juz wczesniej, cickawa jest jednak takze rola drugiego ze wspo-
mnianych aktoréw. Z zalozenia naukowcy i eksperci wystepuja jako zewnetrzni
dostarczyciele obiektywnej wiedzy dla systemow instytucjonalnych. Warto jednak
zastanowi¢ si¢, w jakim stopniu dostarczana wiedza musi zosta¢ w praktyce prze-
transformowana, by moc zosta¢ zrozumiana wewnatrz systemu instytucjonalnego
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oraz na ile stuzy ona jako zrédlo legitymizacji systemu (poprzez dyskursywne pod-
trzymywanie problemoéw czy dostarczanie idei ukierunkowujacych dziatanie — ta-
kich jak ,,upodmiotawianie” czy ,,spoteczny model niepetnosprawnosci”). Dziatania
naukowo-eksperckie same tworzg zreszta odrebny system (podobnie jak organiza-
cje pozarzadowe), ktory wytwarza ztozono$¢, a nie tylko ja redukuje — roznorodne
i niekonkluzywne definicje i modele niepelnosprawnosci moga by¢ tego najlepszym
przyktadem (Wozniak 2008: 36—82). O potegowaniu ztozono$ci przez system nauko-
wo-ekspercki moze takze swiadczy¢ liczba publikacji czy skomplikowanie jezyka,
a takze trudno$¢ w formutowaniu trafnych, realistycznych i calosciowo adresujacych
problem niepetnosprawnosci rekomendacji. Mozna zastanawiac si¢, jak dalece eks-
perci i naukowcy diagnozujacy brak catoSciowego i spdjnego systemu instytucjonal-
nego nie zatrzymujg si¢ na etapie takiej diagnozy, ale faktycznie pomagaja stworzy¢
projekty systemu, ktorego brak uznajg za tak dolegliwy?.

W tym miejscu warto sformutowaé wprost pytanie, w jakim stopniu wytwarza-
nie zlozonosci w obszarze niepetnosprawnosci jest efektem intencjonalnych dziatan
indywidualnych, zbiorowych czy instytucjonalnych podmiotow*. Odpowiedz na to
pytanie nie jest prosta. Zgodnie z zatozeniami teorii ztozonoS$ci i teorii systemo-
wych rosngca ztozonos¢ jest przede wszystkim efektem emergencji uktadu, powstaje
jako niezamierzona i nieprzewidywalna cecha jego ewolucji, niezaleznie od woli
sktadajacych si¢ na niego agentow. Z drugiej strony trudno nie dostrzec, ze (nie
tylko w konteks$cie niepelnosprawnosci) wytwarzanie ztozonosci bywa zgodne z in-
teresami (zwykle niejawnymi) niektorych aktoréw, poniewaz prowadzi do ochrony
posiadanych zasobow lub uzyskania nowych. I tak, w interesie instytucji moze by¢
uzasadnianie swojego rozrostu (postepujaca specjalizacja, liczniejsze kadry, wigkszy
budzet itd.) potrzeba lepszego ,,radzenia sobie” z problemem niepetnosprawnosci,
jednak te ,racjonalne” wysitki moga skutkowa¢ rosnaca ztozonos$cig uktadu. Po-
dobnie w interesie sSrodowisk eksperckich jest podkreslanie ztozono$ci problemu, co
staje si¢ zardbwno racja dla pozyskiwania dodatkowych zasobow, jak i wygodnym
alibi w wypadku niepowodzenia (zob. Drozdowski i Szlendak 2013: 14). Z kolei po-
wstajaca dzigki dziataniom badaczy i ekspertow nowa wiedza moze w istocie zwiek-
sza¢ ztozono$¢ opisu rzeczywistosci i stawac sie racjg istnienia dla specjalistow,
ktorzy potrafig go odczytac (oczywiscie dotyczy to rowniez samej teorii ztozonosci,
ktora hiperbolizuje ztozonos$¢ rzeczywistosci 1 przedstawia wiasnych ekspertow).
Z kolei dla os6b niepelnosprawnych wytwarzanie ztozono$ci poznawczej zwigzanej
z niepelnoprawnoscig moze by¢ korzystne jako sposob utrudnienia jej wlasciwego
odczytania przez system instytucjonalny (np. przez symulacje objawdéw czy zgla-
szanie potrzeb ,,na wyrost”, w sytuacji, gdy z zewnatrz trudno oceni¢ adekwatnos¢
roszczen), co moze ulatwia¢ uzyskanie dodatkowych zasobow. Wydaje si¢ jednak,

3 Celowo nie podaje tutaj konkretnych przyktadéw, by nie tworzy¢ mylnego wrazenia, ze problem
dotyczy tylko jaki$ konkretnych raportow czy publikacji. Samo zagadnienia generowania ztozonosci
przez systemy eksperckie zashuguje zreszta na znacznie obszerniejsze omdéwienie, niz byto to moz-
liwe w tym artykule.

4Za zwrocenie uwagi na ten problem bardzo dziekuje Recenzentowi/Recenzentce.
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ze cho¢ wytwarzanie ztozonoS$ci z pewnoscig bywa dla wszystkich aktorow w tym
uktadzie instrumentem realizacji wlasnych interesow, to nie kazdy z nich moze ja
generowac z jednakowa tatwoscia. Wprawdzie zaden aktor nie ma petnej kontroli
nad ,,ilo$cig” ztozonosci w catlym systemie, to mozliwos¢ jej wytwarzania zapewne
nie jest rownomiernie rozdystrybuowana. I cho¢ trudno to precyzyjnie zmierzyc¢,
to wydaje sie, ze wigcej zasobow do jej wytwarzania ma aparat instytucjonalny niz
jednostki — przynajmniej gdy ich dziatanie nie jest zintegrowane.

W strone¢ rozwigzan

Jesli zatem ztoZzono$¢ jest uwarunkowana nie tylko emergencjg uktadu, ale tak-
ze interesami poszczegdlnych aktorow, to gdzie mozna upatrywac rozwigzania pro-
blemu jej nadmiaru? Przyjmowana tutaj perspektywa nie zaktada, ze istnienie pro-
blemu jest nieuchronnie podtrzymywane przez systemy, ktorych oficjalnym celem
jest ich rozwigzanie, przez co utrzymuja one wiasne istnienie (Rasch 1991: 78).
Jednym z celow tego artykutu jest raczej zaproponowanie konstruktywnych roz-
wigzan 1 sposobow wyijscia poza to btedne koto (takze w imi¢ programu powrotu
do socjologii jako dyscypliny oferujacej praktyczne rozwiagzania (zob. Aftelowicz
i Pietrowicz 2013)). Cho¢ w interesie aktorow bywa podtrzymywanie wytwarzanej
przez siebie ztozonosci, to nie jest to przeciez jedyna determinanta ich dzialania —
w szczeg6lnosci inni aktorzy moga dziata¢ (w imi¢ wiasnych interesow) na rzecz jej
ograniczenia. Wiele wskazuje na to, ze stoimy obecnie u progu swiadomej refleksji
nad cato$ciowym, zintegrowanym i nowoczesnym modelem polityki spotecznej wo-
bec 0s6b niepelnosprawnych w Polsce (Gaciarz 2013). Zgodnie z teorig ztozonos$ci
zmiany w zlozonych uktadach sa zjawiskami typowymi, problemem jest raczej ,,za-
rzadzanie” ich przebiegiem. Warto zatem zastanowi¢ si¢, co wynika z powyzszych
rozwazan dla nowej polityki.

Jak si¢ wydaje, pierwszorzedne znaczenie ma uwzglednienie perspektywy sys-
temowej, ktdra wyjasnia przynajmniej czg$¢ mechanizméw odpowiedzialnych za
uporczywe stabosci istniejacych rozwigzan. Co wiecej, pokazuje ona takze stabosci
zwigzane z prowadzeniem polityki spolecznej zgodnie z nowozytnym paradygma-
tem — wyboru celow i prowadzacych do nich dziatan przy wsparciu eksperckich dia-
gnoz i rekomendacji. Cho¢ tego rodzaju racjonalne planowanie w polityce publiczne;j
w Polsce wciaz jeszcze az nazbyt czgsto bywa wyzwaniem, bedzie miato ograniczo-
ng skuteczno$é, jesli nie uwzgledni mechanizméw systemowych, ktore dochodza
do glosu niezaleznie od dobrych intencji i ilosci wydanych $rodkow. Pierwszym
krokiem byloby zatem uswiadomienie faktycznej ztozonoSci niepetnosprawnosci
i koniecznosci jej adekwatnego potraktowania. Stusznie proponowane monitorowa-
nie realizacji celow polityki spotecznej (np. Wojtowicz-Pomierna 2010: 272-273)
powinno by¢ przygotowane na nieliniowg dynamike realizacji pozornie ,,liniowych”
postulatow (,,likwidacja barier”, ,,integracja”, ,,aktywizacja” itd.). W tym kontekscie
mozna mowic o konieczno$ci prowadzenia nie tylko racjonalnej czy ,,opartej na do-
wodach”, ale przede wszystkim ,,zwinnej” (agile) polityki publicznej, ktorej pomyst
wyrasta z potaczenia teorii instytucjonalnej i teorii ztozonosci (Room 2011).
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W tym konteks$cie szczegdlnie wazny wydaje si¢ problemem ztozono$ci poznaw-
czej omawiany w tym artykule. Jakkolwiek jej redukcja jest nieodtacznym aspektem
funkcjonowania systemu, moze przebiega¢ w rdzny, niekoniecznie dysfunkcjonalny
sposob. Ztozonos$¢ poznawcza, jak juz wspomniano, jest wiasnoscia relacyjng, od-
zwierciedla nie tylko cechy otoczenia, ale takze zdolnos$ci systemu do radzenia sobie
z nig. Wskazane byloby zatem ,,zaszycie” w projektowane rozwiazania mechani-
zmow utatwiajacych taka redukcje ztozonosci, ktora nie prowadzitaby do radykal-
nego znieksztatcenia obrazu rzeczywistosci pozasystemowej.

W zwigzku z omawianym wczeséniej problemem orzecznictwa przyktadem moze
by¢ model wprowadzony w 2005 roku we Francji (Kubicki 2013: 17). Funkcjonu-
jace wcezesniej dwie komisje orzekajace w zakresie edukacji i potrzeb osob z nie-
pelnosprawnosciami zastgpiono jedng (Komisja Praw i Autonomii Osob Niepel-
nosprawnych, CDAPH), skladajaca si¢ z grona specjalistow z réznych dyscyplin
(nie tylko urzednikéw i przedstawicieli instytucji edukacyjnych, ale takze stowa-
rzyszen rodzicow). Opracowuje ona indywidualny plan kompensowania skutkow
niepetnosprawnosci wychodzac z perspektywy potrzeb osoby. Poszerzanie sktadu
orzekajacego i wilaczanie do niego reprezentantow réznych srodowisk mozna uznaé
za sposob poszerzania mozliwosci poznawczych systemu i uzyskiwanie lepszych
zdolnosci radzenia sobie ze ztozonos$cig problemu. Jakkolwiek tego rodzaju procesy
konsultacji i reprezentowania interesow 0sob niepetnosprawnych rozwijajg si¢ takze
w Polsce, problemem jest ich prawne umocowanie, od ktérego zalezy, jak dalece
opinie tego rodzaju gremiow sa wigzace dla urzednikow. Watpliwosci budzi takze
sposob finansowania ich pracy — przyktadowo, jesli pelnomocnik prezydenta miasta
ds. 0s6b niepetnosprawnych jest pracownikiem urzedu miasta, mozna zadaé pytanie,
ktorego systemu jest on faktycznie reprezentantem. Mimo to, co do zasady posze-
rzanie mozliwos$ci poznawczych systemu, przez wiaczanie w jego funkcjonowanie
elementow spoza niego i tworzenie przestrzeni instytucjonalnych, w ktérych moga
(musza?) wspotpracowaé przedstawiciele roznych systemow, jest rozwigzaniem,
ktére powinno przynosi¢ pozytywne skutki.

Z punktu widzenia problemow zycia codziennego o0s6b niepetnosprawnych
wskazane jest zapewnianie wiarygodnej, fatwo dostepnej 1 zrozumiatej informacji.
Rolg ta moga spetniac ,.interfejsy”, zapewniajace dostep do systemu instytucjonalne-
go, jednoczesnie radykalnie utatwiajac proces korzystania z niego (tak jak interfejs
komputerowy pozwala w prosty sposob korzysta¢ z bardzo skomplikowanej techno-
logii). Wazne jest nie tylko oferowanie dostgpu do informacji, np. cho¢by poprzez
wdrazanie standardow tworzenia stron internetowych dostosowanych do réznych
niepetnosprawnosci (French i Swain 2012: 111-112; Krélewski 2013) czy poprzez
tworzenie serwisow internetowych zawierajacych bazy przepisow prawnych czy
aktualnie realizowanych projektow). W idei interfesju chodzi przede wszystkim
o stworzenie przestrzeni, w ktorej mozliwa jest sprawna, wzajemna komunikacja
systemu i czlowieka. Istotne jest zatem nie tylko udostgpnienie samej informacji, ale
takze zapewnienie mozliwosci wykonywania dziatan w ramach systemu (np. zto-
zenie wnioskow do réznych urzedéw w ramach jednego serwisu). Hasto ,,jednego
okienka”, pojawiajace si¢ jako, czesciowo juz zrealizowany, postulat w kontekscie
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zakladania dziatalnosci gospodarczej, jak najbardziej oddaje sens potrzebnych roz-
wigzan w obszarze niepelnosprawnosci. Szczegélnym momentem, w ktérym dostep
do zintegrowanej i wiarygodnej informacji jest bodaj najwazniejszy, jest okres zaraz
po utracie sprawnosci wiasnej albo cztonka rodziny — obecnie czesto mozna spotkaé
si¢ z opinig, ze jest to moment, w ktorym osoba niepelnosprawna czy jej bliscy sa
zostawiani bez tego rodzaju wsparcia (Rudnicki 2013: 51).

Warto wreszcie wskaza¢ na rolg drugiego czlowieka, nie tylko jako zrédia in-
formacji, ale po prostu jako reprezentanta systemu. Wydaje sig, ze polski system
administracyjny, dziedziczac czg¢$¢ kultury organizacyjnej po carskiej Rosji i PRL-
-owskiej biurokracji, a obecnie obudowany przepisami unijnymi (w tym antykorup-
cyjnymi) poczynit w ostatnich dziesiecioleciach ogromne postepy w zakresie formal-
noprawnej poprawnosci, ale opiera si¢ na braku zaufania zaréwno do obywatela, jak
i urzednika. Tymczasem w innych kulturach zajmowanie stanowiska w administracji
wigze si¢ z przyznaniem wigkszej autonomii i mandatu do rozstrzygania ztozonych
problemow (zob. np. rola sedziego w anglosaskim systemie common law). Cztowiek,
bedac ztozonym uktadem, moze by¢ rowniez sprawnym przewodnikiem w radzeniu
sobie ze ztozonoS$cig innych systemow.

Zakonczenie

Jak pisat Colin Barnes: ,,obecnie bardziej niz kiedykolwiek musimy opiera¢ si¢
na wnioskach ptynacych z modelu spotecznego i odkrywac powody, dla ktorych po-
lityki adresujace problem niepetnosprawnos$ci okazuja si¢ nieskuteczne” (2012: 24).
Zwrdcenie uwagi na zjawisko ztozono$ci poznawczej w obszarze niepetnosprawno-
sci miato by¢ przyktadem zastosowania inspiracji ptynacych z teorii ztozonosci do
wyjasnienia mechanizméw uporczywych probleméw wptywajacych na efektywnos¢
systemu instytucjonalnego wsparcia. Pokazano, jak ztozonos¢ jest generowana przez
system instytucjonalny, co w konsekwencji staje si¢ jednym z mechanizméw wtorne;
dyskryminacji 0séb niepetnosprawnych. Rozwigzaniem tego problemu moze by¢
wprowadzenie innych sposoboéw radzenia sobie ze ztozonoscia, ktore pomagatyby
zardwno instytucjom, jak i zwyklym ludziom.

Do podstawowych zalet tego rozumowania mozna zaliczy¢ potaczenie perspek-
tywy teorii zlozonosci i teorii systemowej z podej$ciem instytucjonalnym, zapro-
ponowanie modelu wyjasniajagcego skoncentrowanego nie na jednostronnych za-
leznosciach, ale wzajemne;j relacji instytucji i probleméw zycia codziennego, oraz
zarysowanie konstruktywnych propozycji zmian. Jednoczesnie wydaje si¢, ze moz-
liwosci zwigzane z zastosowaniem teorii ztozonosci w refleksji nad niepetnospraw-
noscig czy, szerzej, w analizie instytucjonalnej sg interesujace i powinny by¢ dalej
rozwijane.
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Disability and Complexity
Summary

The purpose of the article is to adapt elements of the so-called complexity theory to
analyzing the operations of the system of institutional support for disabled persons in Poland.
According to the main thesis of the article, complexities produced by the institutional systems
and putting the burden of reducing it on the disabled persons themselves is an important
mechanism of discrimination. Additionally, the basic problems related to the effectiveness of
institutional support result from lack of competence in the institutional system’s dealing with
the complexity of the phenomenon of disability. An empirical illustration of the thesis is drawn
from the data gathered during 60 interviews and 2 workshops, conducted with the experts in the
field of disability. The analysis not only contributes new theoretical insights to the reflection on
disability, but it also indicates the direction of desirable developments in social policy.

Key words: disability; complexity; complexity theory; institutions.
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W artykule poruszone zostaly kwestie polityki spotecznej w kontekscie niepetnosprawno-
$ci 1 wsparcia udzielanego osobom niepetnosprawnym. W pierwszej czgsci zestawiono opisy
pojecia polityka spoteczna w jezyku naukowym, polskim, jak i $wiatowym. Nastepnie przed-
stawiono odniesienia do tego terminu w dokumentach europejskich oraz polskim ustawo-
dawstwie. Kontekst teoretyczny artykulu stanowig gtéwnie krytyczno-afirmatywne podejscie
do polityki spotecznej (Ryszard Szarfenberg) oraz evidendenced-based policy (Ray Pawson),
a takze spoteczny i oparty na prawach obywatelskich model niepetnosprawnosci.

Autorzy analizuja, jak akademicka dyskusja na temat niepelnosprawnosci i obecne w niej
modele teoretyczne przektadaja si¢ na filozofi¢ funkcjonowania systemu wsparcia wobec nie-
pelosprawnych w Polsce, formg jego ustawowego uregulowania i konkretne dziatania w jego
ramach. Realne funkcjonowanie tego obszaru polityki spotecznej przedstawiono wykorzystu-
jac dane zastane i case study czterech projektow na rzecz wsparcia 0sob z niepetnosprawno-
$ciami (zrealizowanych przez organizacje pozarzagdowe w Matopolsce).

Gloéwne pojecia: polityka spoteczna; niepetlnosprawnos¢; spoteczny model niepelno-
sprawnosci; efektywno$¢ polityk publicznych; rozwigzania systemowe.

Wprowadzenie

Polityka spoteczna nalezy do pojec coraz czgsciej pojawiajacych sie w debacie
publicznej. W socjologii, naukach o zarzadzaniu oraz prawoznawstwie i1 innych dys-
cyplinach bywa rozumiana bardzo wieloznacznie. Ponadto, cho¢ dotyczy codzien-
nego zycia wielu osob, niekiedy jest uznawana za pojecie abstrakcyjne, a wobec
trudnos$ci z precyzyjnym okresleniem jej istoty, wrecz niepotrzebne. Hartley Dean
w swoim zwieztym wprowadzeniu do tematyki przytacza anegdote dobrze oddajaca
trudnosci zwigzane z rozumieniem tych kwestii: ,,Kiedy mowie ludziom, ze ucze
polityki spotecznej [social policy], catkiem czesta odpowiedzig jest ‘Ooo!... [pauza].
Co to wlasciwie jest?” (Dean 2012: 1).
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Syntetycznie mozna stwierdzié, ze polityka spoteczna ,,wiaze si¢ z badaniem
relacji spolecznych koniecznych dla zapewnienia dobrobytu ludzkiego oraz syste-
mow, poprzez ktore dobrobyt ten jest promowany” (Dean 2012: 1). Zazwyczaj jed-
nak od razu przechodzi si¢ do wyr6zniania bardziej szczegdétowych typow polityk
spolecznych (dedykowanych wykluczonym lub marginalizowanym grupom spotecz-
nym). Przez teoretykoéw jest ona postrzegana nie tylko jako dyscyplina naukowa,
ale gtownie jako celowe oddziatywanie na rzecz poprawy warunkow zycia i roz-
woju oraz wyrownywania szans w dostepie do zasobow (niwelowanie nierownos$ci
spotecznych), w odniesieniu do catego spoteczenstwa ze szczegdlnym uwzglednie-
niem warstw spolecznych uznawanych za ekonomicznie oraz socjalnie najstabsze
(a niekiedy wrecz podlegajace wykluczeniu i dyskryminacji); rola panstwa pozostaje
w tej kwestii wiodaca (por. Rajkiewicz red. 1979: 30; Auleytner i Glagbicka 2000: 16;
Wnuk-Lipinski 1996: 62; Wozniak 2008: 17).

Polityka spoteczna moze by¢ definiowana wasko lub szeroko. Przyktadem wa-
skiego definiowania sg definicje amerykanskie méwiace o zapewnieniu podstawo-
wego dochodu, wyzywienia, ochrony zdrowia i ochrony przed przemocs, znacznie
rzadziej wspominajace o programach edukacyjnych, a zupetie pomijajgce potrzeby
kulturalne (por. Guzman, Pirog i Seefeldt 2013: 53). Natomiast jedng z bardziej roz-
budowanych typologii zaproponowat Chau-kiu Cheung (2013: 50) piszacy o polity-
kach spotecznych wdrazanych w Hongkongu!. Wyrdznit on az osiem typow polityk
spotecznych, obejmujacych: integracje spoteczna, polityke dotyczacg rozwoju strefy
kulturalnej, sport, przedsigbiorczo$¢ spoleczna, szcz¢sliwe zycie rodzinne, pomoc
zywieniowa, talony na ushugi medyczne dla osob starszych czy nawet szczepienia
i edukacje obywatelska. Modyfikujac te typologie, powstatg na potrzeby konkret-
nego kraju, mozna powiedzie¢, ze polityka spoleczna odpowiada zazwyczaj za
przynajmniej jeden z obszarow aktywnosci, takich jak: integracja spoteczna, opieka
zdrowotna i socjalna, edukacja obywatelska, animacja szeroko rozumianego Zycia
kulturalnego (obejmujacego takze sport), rozwoj przedsigbiorczosci (takze biznesu
odpowiedzialnego spotecznie) i wspieranie zycia rodzinnego.

W Polsce realizacja polityki spotecznej oznacza zdecydowanie mniejsze spek-
trum dziatan. Glownie zwraca si¢ uwage na potrzeby rodzin oraz grup defawory-
zowanych, dos¢ czesto pojawiaja si¢ odniesienia do kwestii dotyczacych sportu
i kultury, a na przyktad watki edukacyjne opisywane sa zazwyczaj w waski sposob
(jedynie w odniesieniu do szkolnictwa powszechnego), w jeszcze mniejszym stopniu
uwzglednia si¢ aktywno$¢ obywatelska i promowanie pozadanych postaw spotecz-
nych. Polski model polityki spolecznej mozna okresli¢ mianem systemu ,.konserwa-
tywno-korporacjonistycznego”, w ktorym prawo do pomocy publicznej i warto$¢
tej pomocy jest $ci§le zwigzana z pozycja jednostki na rynku pracy” (Ksiezopolski

' Hongkong rézni si¢ oczywiscie pod wieloma wzgledami od Polski. Powyzszy przyktad stosu-
jemy jednak, aby pokazaé jak ,,szeroko” moze zosta¢ zdefiniowana polityka spoteczna. W artykule
nie podejmujemy si¢ porownywania polskich polityk spotecznych z politykami azjatyckimi, a nawet
europejskimi, poniewaz poszczegodlne kraje bardzo réznig si¢ przyjmowanymi rozwigzaniami (por.
Neesham i Tache 2010).
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2013: 36). Ponadto, pomoc ta ogranicza si¢ zazwyczaj do wsparcia materialnego
(w postaci $wiadczen socjalnych). W kolejnej czgsci tekstu przedstawione zostang
implikacje teoretyczne dotyczace galezi polityki publicznej zwigzanej ze wsparciem
0s0b z niepetnosprawnos$ciami.

Polityka spoleczna i niepelnosprawnos¢: model ,,medyczny” i ,,spoleczny”

W naszym krajowym systemie wspierania osob niepetnosprawnych stale obecny
jest sposob myslenia i dziatania charakterystyczny dla indywidualnego (medycz-
nego) modelu niepelnosprawnosci, ktory w ramach wspolczesnych studiow nad
niepetnosprawnoscia uznawany jest juz za niewystarczajacy do opisu tej kategorii
zjawisk. W modelu indywidualnym niepetnosprawnos¢ zostata silnie zmedykalizo-
wana (,,niepelnosprawny znaczy chory”), z czego wynika opisywanie jej gtownie
w kategoriach dysfunkcji i odstepstw od zobiektywizowanych kryteriow normy pet-
nosprawnosci. W zwigzku z czym polozenie osoby niepetnosprawnej interpretowane
jest jako wytaczna konsekwencja choroby i wynikajacych z niej niedogodnosci (kon-
centracja na wymiarze biologicznym). Dlatego tez nadrzednym celem w tej sytuacji
staje si¢ wptywanie na motywacje konkretnych jednostek do podejmowania wysitku
1 utatwiania im adaptacji do zastanych w otoczeniu warunkow. Takie przystosowa-
nie ma przebiega¢ zarbwno w sensie stricte funkcjonalnym, jak i na plaszczyznie
psychicznej akceptacji wiasnych ograniczen (Ostrowska i Sikorska 1996: 17-20).

Dominujaca reakcj¢ stanowi tutaj wypracowanie systemowych sposobow, ktore
pozwolilyby osobie niepelnosprawnej zblizy¢ si¢ do normy petnosprawnosci. Poszu-
kuje si¢ metod rehabilitacji i udzielania pomocy poprzez wyspecjalizowane instytu-
cje, czyli szpitale i zaktady opieki, znajdujace si¢ najczgséciej pod kuratela panstwa.
W efekcie rozbudowy tego rodzaju polityki spotecznej, szczegolnie w wymiarze po-
mocy socjalnej, osoby niepetnosprawne stajg si¢ przede wszystkim biorcami §wiad-
czen i beneficjentami opieki panstwa. Uznaje si¢, ze w obliczu wzrastajacej efektyw-
nosci i podnoszonego tempa pracy w spoteczenstwie poprzemystowym zapewnienie
osobom niepetnosprawnym opieki panstwa jest konieczne, bo bez tego nie beda
w stanie funkcjonowac (Schriner 2000). Powszechno$¢ traktowania niepetnospraw-
nosci w kategoriach medycznych prowadzi zatem do koncentracji na dziataniach
zwigzanych z dostarczaniem wsparcia doraznego w zakresie zabezpieczenia me-
dycznego i socjalnego (glownie wyptacanie zasitkow pielegnacyjnych i rodzinnych,
przyznawanie ulg podatkowych, dofinansowanie zakupu sprzgtu rehabilitacyjnego
i ortopedycznego lub innych urzadzen specjalistycznych, utatwiajacych funkcjono-
wanie oraz wyjazdow na turnusy rehabilitacyjne lub zaje¢ rehabilitacyjnych zarowno
w placéwkach publicznej stuzby zdrowia, jak i za posrednictwem organizacji poza-
rzagdowych).

Model medyczny doczekal si¢ obszernej krytyki w naukach spotecznych. Mi-
chael Oliver pokazuje niedostatki szczegolnego przypadku tego modelu okreslanego
jako ,,personal tragedy theory” (Oliver 1986: 6). Podejscie to definiuje niepetno-
sprawnos¢ jako traumatyczne zdarzenie uniemozliwiajace dalsze funkcjonowanie
bez ograniczen, ktore musza by¢ rekompensowane poprzez réoznorakie mechanizmy
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w ramach polityki spotecznej. Jednoczesnie Oliver, jak i inni teoretycy, udowadniaja,
ze w wypadku odpowiedniego ich doboru niepetnosprawno$¢ nie musi i nie powinna
oznacza¢ wykluczenia z zycia (Skotch 2001).

Z drugiej strony wielu badaczy udowadnia, ze medyczny model niepetnospraw-
nosci nie odszedt zupetnie do historii. Louise Humpage na przyktadzie Australii po-
kazuje, ze wspotczesnie pojawiaja si¢ proby powrotu do niego, gdy polityka spotecz-
na jako zrodto problemu okresla jednostke i stara si¢ zmarginalizowaé obowiazki
panstwa w tym zakresie, najczgséciej przerzucajac odpowiedzialno$¢ na najblizsza
rodzing. Ponadto opisywana przez t¢ autorke polityka australijska rownoczesnie za-
ktada, ze jedynymi osobami predysponowanymi do rozwigzywania problemow osob
niepetnosprawnych sa lekarze. Zmarginalizowaniu ulega natomiast bardzo istotna
rola, ktérg moga odegra¢ inne stuzby, posiadajace kompetencje pozamedyczne
(Humpage 2007: 216).

W toku analiz socjologicznych wypracowano konkurencyjny i dominujacy obec-
nie spoteczny model postrzegania niepelnosprawnosci, w ramach ktoérego bierze si¢
pod uwage materialne deficyty i1 ideologiczne uwarunkowania istniejace w spote-
czenstwie, stanowigce zrodlo barier i ograniczen petnego funkcjonowania oséb nie-
petnosprawnych. Zgodnie z zatozeniami tego modelu dazy si¢ do zmian w otoczeniu
spotecznym, tak aby uwzgledniato ono specyficzne potrzeby niepetnosprawnych,
jednoczesnie formutujac wobec nich realistyczne oczekiwania. Na wiodaca role
czynnikéw makrospotecznych i konieczno$¢ udostepniania otoczenia oraz przede
wszystkim zmiang §wiadomosci i postaw (zardbwno 0sob niepetnosprawnych oraz
ogohu spoteczenstwa) wskazuja czotowi przedstawiciele tego nurtu (Oliver 1990;
Oliver i Barnes 2012). Jak pisze Zbigniew Wozniak: ,,Model spoleczny nie baga-
telizuje ani nie wypiera znaczenia medycznego i psychologicznego zaopatrzenia
dlugotrwatej choroby lub urazu/uszkodzenia oraz doswiadczen osob z ogranicze-
niem sprawnosci, lecz przede wszystkim otwiera «trzecia droge» prowadzaca do
spotkania teorii niepetnej sprawnosci z polityka adresowang do niepetnosprawnych
obywateli” (Wozniak 2008: 81).

Zmiana dominujacego ,,paradygmatu” ujawnia si¢ tez poprzez przeksztatcenie
definicji niepelnosprawnosci. W wyniku oddolnego ruchu 0sob niepelnosprawnych,
zwrocono uwage na fakt, ze sformutowania koncentrujace si¢ jedynie na ograni-
czeniach fizycznych 1 wymiarze indywidualnym (z pominigciem czynnikow $rodo-
wiskowych) majg charakter pejoratywny, i w dodatku mogg utrwala¢ krzywdzace
stereotypy. W konsekwencji rozpowszechnilo si¢ rozumienie niepelnosprawnosci
jako disabillity, czyli ograniczenia lub nawet catkowitej niemozliwo$ci wykonywa-
nia pewnych czynnosci oraz udzialu w zyciu spotecznym — nie przede wszystkim
w wyniku konkretnych fizycznych dysfunkcji, ale raczej w konsekwencji srodowi-
skowych barier o charakterze spotecznym (Barnes 1997: 37-38).

Zaczeto uwzglednia¢ wplyw na postrzeganie i sytuacje osob niepetnosprawnych
catego otoczenia oraz kontekstu spotecznego (por. Konwencja o Prawach Oséb Nie-
petnosprawnych ONZ oraz Strategia UE 2010-2020). Pewnego rodzaju rozwinigcie
tego modelu (ujawniajgce si¢ zwlaszcza w dokumentach ONZ oraz Unii Europej-
skiej i wyraznie obecne w ustawodawstwie Wielkiej Brytanii, krajow skandynaw-
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skich oraz USA) stanowi postrzeganie problemow osob niepetnosprawnych w kate-
goriach petlnego dostepu do praw obywatelskich oraz idacego za tym udostgpnienia
wielu sfer zycia, poczawszy od stuzby zdrowia, edukacji i pracy, a skonczywszy na
ustugach komercyjnych i zagwarantowaniu poszanowania godno$ci osobistej tej
grupy obywateli (Bingham, Clarke, Michielsens i Van de Meer 2013; von Krogh
2010).

Dylematy oceny efektywnosci polityki spotecznej
wobec niepelnosprawnosci

Wobec wskazanych wyzej trudno$ci z opisem pojgcia polityka spoteczna,
ztozonos$cia potrzeb osob z rdéznego typu niepetnosprawnosciami i omowionych
roznic w podejsciu do niepetnosprawnosci, trudniejsze wydaje si¢ poszukiwanie
idealnej formuly dla polityki spotecznej adresowanej do tej kategorii 0osob. Pro-
blematyczne staje si¢ w tym konteks$cie takze rozumienie efektywno$ci. Ryszard
Szarfenberg rekonstruujac szereg stanowisk teoretycznych proponuje, aby doko-
nujac oceny efektywnosci polityki spotecznej stosowaé ekonomiczng zasade opty-
malno$ci Pareto: ,,Decyzja publiczna poprawiajaca indywidualny dobrobyt jakiejs
grupy lub zbiorowos$ci bez pogarszania go u reszty bedzie oceniana zgodnie z nig
jako postep” (Szarfenberg 2008: 113). Bardziej liberalne kryterium (jak si¢ wy-
daje dominujace w Polsce) wywodzi si¢ z podejscia prakseologicznego, zgodnie
z ktorym efektywne jest wszystko, czego skutki uznawane sg za pozytywne, bez
wzgledu na wcze$niejsze zamierzenia (Szarfenberg 2008: 114-118). Natomiast
Ray Pawson, wraz ze wspotpracownikami, proponuje bardziej skonkretyzowane
podejscie do oceny efektywnosci polityk w nurcie evidenced-based policy, wedthug
ktorego nalezy poszukiwac technik badawczych pozwalajacych na jak najbardziej
wieloaspektowy opis podstaw i konsekwencji danej decyzji, polegajacy na poszu-
kiwaniu obiektywnych dowodow stusznosci podjetych dziatan (Pawson 2006; por.
Bartlett 2013).

Jednak w odniesieniu do 0so6b niepelnosprawnych zrdéznicowanie cech osobo-
wych, ograniczen i wynikajacych z tego potrzeb oraz zawsze niewystarczajace srod-
ki finansowe na wydatki socjalne (wobec potrzeb i subiektywnego poczucia grup
objetych wsparciem) w sposob wyrazny utrudniajg taka oceng. Widoczne jest na-
piecie miedzy uniwersalizacja tego elementu polityki spotecznej w zakresie kontroli
wydatkowania publicznych §rodkéw a indywidualizacja wsparcia oraz jego finan-
sowania w ramach spersonalizowanych budzetéw (Schroeder, Buckley i Debisette
2001; Fisher i in. 2010; Hagelund 2003).

W dalszej czesci artykutu wskazujemy, jak te ogolne zatozenia teoretyczne prze-
ktadaja si¢ na regulacje ustawowe w Polsce (takze w nawigzaniu do prawa migdzy-
narodowego, wptywajacego na lokalny system prawny). Nastepnie za$ przesledzi-
my, jak oddziatuja one na konkretne projekty realizowane na rzecz osob z réznymi
niepetnosprawno$ciami.
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Polityka wobec niepelnosprawnosci w kontekscie dokumentow
europejskich i §wiatowych

Analiza dokumentéw migdzynarodowych takich jak Konwencja ONZ o Pra-
wach Osob Niepelnosprawnych, Plan dziatan Rady Europy wobec 0séb niepet-
nosprawnych 2006-2015 czy Europejska Strategia w sprawie niepetnosprawnosci
2010-2020 ukazuje holistyczna i1 inkluzyjng wizje polityki wobec niepetnosprawno-
$ci. Niepetnosprawnos$¢ jest postrzegana w nich w kontek$cie modelu spotecznego,
nacisk potozono przede wszystkim na zwigkszenie mozliwosci osob niepetnospraw-
nych w odniesieniu do korzystania z przynaleznych im praw obywatelskich, udziatu
W zyciu spotecznym oraz europejskiej gospodarce. Niepelnosprawnos¢ traktowana
jest jako rezultat oddziatywania pomi¢dzy osobami z dysfunkcjami a barierami wy-
nikajacymi z postaw ludzkich i srodowiska, co utrudnia tym osobom pelny udziat
W zyciu spotecznym.

Dokumenty podkreslajg ogromne znaczenie samodzielnosci i niezaleznosci osob
niepetnosprawnych oraz potrzebg stwarzania im mozliwosci uczestniczenia w pro-
cesach decyzyjnych, a takze znaczenie, jakie w tej mierze ma dostepnos¢ srodowiska
fizycznego, spotecznego, gospodarczego i kulturalnego, opieki zdrowotnej, edukacji
i informacji oraz wszelkich innych dobr spotecznych. Akty legislacyjne optuja za
aktywna polityka spoteczna, obejmujaca zarowno oddziatywanie oddolne, jak i dzia-
tania o charakterze instytucjonalnym, zwalczajace wszelkie formy dyskryminacji.
Tego typu polityka powinna by¢ oparta na rOwnym traktowaniu osob niepetnospraw-
nych we wszystkich wymiarach.

Podsumowujac, gtowne obszary aktywnosci instytucjonalnej pojawiajacej si¢
w wyzej wymienionych regulacjach to zapewnienie: dostgpnosci (towarow, ushug
komercyjnych i publicznych oraz urzadzen wspomagajacych, srodowiska opartego
na zasadach ,,Universal Design”, wszystkich srodkow transportu, ktére powinny
by¢ dostosowane do potrzeb 0sob niepetnosprawnych); uczestnictwa (w zyciu poli-
tycznym i publicznym oraz kulturalnym, realizacja aktywnej integracji spoteczne;j,
poprzez udzial w réznego rodzaju stowarzyszeniach, mozliwosci rozwoju pasji,
zainteresowan, a takze usuwanie barier fizycznych, administracyjnych i §wiado-
mosciowych oraz zycie w spotecznosci lokalnej wspomagane instytucjonalnie, ale
traktowane w sposob zindywidualizowany, a takze wspieranie integracji osob nie-
pelnosprawnych w spotecznos$ci sasiedzkiej); réwnosci i niezaleznosci (wyelimi-
nowanie dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$¢; dystrybucja informacji
i komunikacji poprzez rowny i petny dostep do wszystkich zrodet informacji, dosto-
sowanie kanatow komunikacyjnych do potrzeb osob niepelnosprawnych; ochrona
przed przemoca fizyczng i psychiczng oraz wykorzystywaniem, a w tym zagwaran-
towanie ochrony prawnej; ochrona socjalna obejmujaca szeroki wachlarz §wiad-
czen przeciwdzialajacych biedzie i wykluczeniu, ale z naciskiem na zlikwidowanie
zaleznosci od $wiadczen socjalnych, i zwickszenie samodzielno$ci zyciowej 0s6b
niepetnosprawnych, opieka zdrowotna oraz doradztwo zdrowotne i rehabilitacja
oparte na wysokich standardach i jakosci §wiadczonych ustug oraz wyspecjalizo-
wanej kadrze).
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Inne opisane obszary to: edukacja i zatrudnienie (realizowane przez promowa-
nie ksztalcenia otwartego oraz uczenia si¢ przez cate zycie, poradnictwo i szkolenie
zawodowe, a w konsekwencji umozliwienie wigkszej liczbie niepetnosprawnych
zatrudnienie na otwartym rynku pracy i zdobycie niezalezno$ci finansowej); roz-
woj wiedzy i upowszechnianie dobrych praktyk (ktéoremu ma shuzyé: gromadzenie
wielowymiarowych i rzetelnych danych na temat osob niepetnosprawnych i ich sytu-
acji zyciowej oraz monitorowanie zmian w tym zakresie, podnoszenie $wiadomosci
i popularyzacja wiedzy na temat osob niepetnosprawnych i ich potrzeb oraz stymu-
lowanie wrazliwosci spotecznej i ksztattowanie pozytywnych postaw spotecznych).

Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, ze dokumenty miedzynarodowe ujmuja kwe-
stie zwigzane z polityka spoteczng na poziomie deklaratywnym, opisujac pozadany
program wielowymiarowych zmian. Natomiast rozwigzania szczegoétowe pozostaja
w gestii polityki wewnetrznej kazdego z panstw, co czesto skutkuje brakiem wy-
raznego przetozenia zarysowanych w niej celéw na poziom dziatan praktycznych.
W kolejnej czgsci przedstawimy polskie ustawodawstwo dotyczace polityki panstwa
wobec problemu niepetnosprawnosci i bedacy jego konsekwencja model swiadcze-
nia wsparcia osobom niepelnosprawnym w Polsce.

Polityka spoleczna w polskim systemie prawnym i praktyce politycznej

Analiza dokumentow sygnowanych przez Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecz-
nej nie daje odpowiedzi na pytanie, jak rozumiany jest przedmiot i zakres odpowie-
dzialno$ci panstwa w zakresie polityki spotecznej. Zadnej definicji polityki spotecz-
nej nie dostarcza tez strona ministerstwa (www.mpips.gov.pl). W Konstytucji RP
,polityka spoteczna” nie pojawia si¢ ani razu, cho¢ w artykule 75 tego dokumentu
wspomniano kilka szczegdtowych problemow, ktore intuicyjnie mozna wigzaé z tym
pojeciem. Wsrdd nich znalazto si¢ migdzy innymi prowadzenie polityki sprzyjajace;j
zaspokojeniu potrzeb mieszkaniowych obywateli, w szczegdlnosci przeciwdziatanie
bezdomnosci, wspieranie rozwoju budownictwa socjalnego oraz popieranie dziatan
obywateli zmierzajacych do uzyskania wlasnego mieszkania. Warto zatem zauwa-
zy¢, ze polska konstytucja odnosi si¢ do sytuacji 0séb niepetnosprawnych (art. 68),
podobnie jak pionierska w tym zakresie, konstytucja kanadyjska z 1982 roku (por.
Dunn 2006: 420).

Sformutowania odwotujace si¢ do niepelnosprawnosci zawiera rowniez Euro-
pejska Karta Spoleczna oraz uchwata sejmowa okreslana jako Karta Praw Osob
Niepetnosprawnych (M.P. z 13.08.1997, nr 50, poz. 475). Jednak w obu dokumen-
tach kwestie te ujeto ogoélnikowo. Co prawda podobnie, jak we wspomnianych
wczesniej aktach migdzynarodowych, potozono nacisk na samodzielno$¢, integra-
cje spoteczna i udziat w zyciu spotecznym, oraz dostep miedzy innymi do rehabi-
litacji leczniczej, pomocy psychologicznej, pracy na otwartym rynku, srodowiska
bez barier, wlasnej reprezentacji oraz pelnego uczestnictwa w sferze publicznej.
Jednocze$nie nie wskazano ani pozadanego poziomu realizacji celow, ani dziatan
prowadzacych do ich osiggnigcia (mozna przyjac, ze zapisy te maja wytacznie de-
klaratywny charakter).
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Dodatkowo w artykule 7 ustawy o pomocy spolecznej (Dz.U. 2004 nr 64 poz.
593) osoby niepelnosprawne, korzystajace z opieki panstwa zestawiane sg z ofiarami
przemocy w rodzinie czy ofiarami handlu ludzmi, cudzoziemcami i uchodZcami lub
osobami bezrobotnymi, przewlekle chorymi czy uzaleznionymi oraz niezaradnymi
zyciowo. To z jednej strony rozmywa specyfike potrzeb oso6b niepetlnosprawnych,
a z drugiej utrwala postrzeganie dostarczanego tej grupie wsparcia w kategoriach
zaspokajania najpilniejszych potrzeb socjalno-bytowych i zdrowotnych poprzez
$wiadczenia socjalne. Brak precyzyjnej definicji pojecia polityki spotecznej w syste-
mie prawnym i praktyce polityczno-spolecznej moze mie¢ szkodliwe konsekwencje.
Prowadzi bowiem do utozsamiania polityki spotecznej wylacznie z pomoca spo-
teczna, wzbudzajaca negatywne konotacje. Tymczasem ta ostatnia stanowi jedynie
pewien wazny element tej polityki.

Najwazniejsze regulacje prawne precyzujgce konkretne zadania i cele polityki
spotecznej realizowanej przez panstwo wzgledem osob niepelnosprawnych zostaty
opisane w ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowe;j i spo-
lecznej oraz zatrudnianiu 0s6b niepelnosprawnych (Dz. U. 2011 roku Nr 127, poz.
721, z p6zn. zm). Okresla ona mi¢dzy innymi jak definiowana jest niepetnospraw-
nos¢, w jaki sposéb mozna uzyskac status osoby niepetnosprawnej i jakie prawa
oraz mozliwosci uzyskania wsparcia s3 z tym zwigzane. Ustala tez kompetencje
instytucji i organow odpowiedzialnych za realizacje zadan opisanych w ustawie,
w tym zasady funkcjonowania Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepet-
nosprawnych. Zgodnie z zapisami ustawy jedna z najskuteczniejszych form inte-
gracji 0sob niepetnosprawnych w spoteczenstwie jest bardzo szeroko rozumiana
rehabilitacja, zaré6wno spoteczna, jak i zawodowa. Eksponowane sa w zwigzku
z tym dzialania organizacyjne, lecznicze, zwigzane z rynkiem pracy, a takze psy-
chologiczne, techniczne, szkoleniowe, edukacyjne oraz spoleczne, ktore zmierzaja
do osiagnigcia przy aktywnym uczestnictwie osob niepetnosprawnych mozliwie
najwyzszego poziomu ich funkcjonowania, jakosci zycia i integracji spotecznej
(rozdz.3 art. 7. 1.).

Rehabilitacja zawodowa ma ulatwi¢ osobom niepelnosprawnym uzyskanie
i utrzymanie odpowiedniego zatrudnienia oraz awans zawodowy poprzez poradnic-
two, szkolenie zawodowe i posrednictwo pracy. Osobie niepetnosprawnej przyshugu-
je: mozliwo$¢ uzyskania dofinansowania do kosztéw zatrudnienia (w tym w zakla-
dach aktywnos$ci zawodowej i zaktadach pracy chronionej), mozliwos¢ uczestnictwa
w szkoleniach (takze specjalistycznych) i korzystania ze $cisle okreslonych przywi-
lejow pracowniczych (mi¢dzy innymi: prawo do dodatkowego urlopu wypoczynko-
wego, dluzszej przerwy w pracy, krotszego wymiaru czasu pracy) oraz mozliwos¢
wsparcia dziatalnoéci gospodarczej Iub rolniczej (art. 8.1.). Kolejnym szeroko oma-
wianym pojeciem jest rehabilitacja spoleczna, ktéra ma umozliwi¢ osobom niepet-
nosprawnym uczestnictwo w zyciu spotecznym. Realizowana jest migdzy innymi
poprzez: wyrabianie zaradno$ci osobistej umiejetnosci samodzielnego wypelniania
rol spotecznych, i pobudzanie aktywnosci spotecznej, likwidacje barier architekto-
nicznych, urbanistycznych, transportowych, technicznych, komunikacyjnych (art.
9). Shuza temu narzedzia, takie jak na przyktad: warsztaty terapii zajeciowej, turnusy
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rehabilitacyjne oraz dofinansowania do remontow usuwajacych fizyczne przeszkody
(rozdz. 3 art. 10).

Wida¢ tutaj odniesienia do spolecznego modelu niepetnosprawnosci i tego, co
uznawane jest za kierunki pozadane (na wysokim poziomie ogo6lnosci) oraz znaj-
duje potwierdzenie w dominujacej refleksji teoretycznej. Warto jednak zauwazy¢,
iz pojecie rehabilitacji jest sformutowane nieprecyzyjne, brakuje jasnych kryteriow
weryfikacji narzedzi do osiggania celéw i1 wdrazania skutecznych dziatan na rzecz
0s60b niepelnosprawnych.

W kontekscie kilku powyzszych akapitéw okazuje si¢, ze polityka, na ktorej re-
alizacj¢ wydawane sg znaczne $rodki panstwowe — stanowigce w krajach takich jak
Francja czy Niemcy 1/4 PKB, w Szwecji az 1/3 (Taylor-Gooby 2002) — w Polsce
obejmuje szereg roznego typu ogodlnie okreslonych i stabo skoordynowanych dzia-
tan, dotyczacych szerokiego katalogu grup spotecznych (o niekiedy skrajnie zr6zni-
cowanych potrzebach), ktére w zwigzku z tym nie znajduja zrozumienia u wigkszo-
$ci spoleczenstwa. W odniesieniu do osob niepelnosprawnych ma natomiast formeg
utrwalonego i od lat niezmienianego modelu, ktdrego skutecznosé jest stabo wery-
fikowana, a w praktyce okazuje si¢ niewielka. Jesli chodzi natomiast o wysokos¢
naktadow, to wedtug danych Eurostat (2012) wydatki na polityke spoteczna w kraju
w latach 2009-2011 wynosity stale 19,2% PKB i cho¢ jest to wskaznik znacznie
ponizej $redniej europejskiej (okoto 30-50%), uwzgledniajac kondycje¢ polskich
finanséw publicznych, nalezy te koszty uzna¢ za istotny element budzetu (zar6wno
pod wzgledem konsekwencji finansowych i spotecznych).

Katarzyna Pigtka-Kosinska (2012) zwraca uwagg, odnoszac si¢ do danych
z 2010 roku, ze: ,,Najwickszy udziat w wydatkach na niepelnosprawnos¢ (uwzgled-
niwszy wszystkie elementy kosztow) [w 2010 roku] maja $wiadczenia dla os6b nie-
petnosprawnych (43%) i ich opiekunow (8%). Nastepny duzy agregat to publiczne
wydatki na ochrong¢ zdrowia (blisko 29%). Indywidualne wydatki na ochron¢ zdro-
wia 0sob niepetnosprawnych stanowig 10%, wydatki PFRON — 6%, a subwencja
oswiatowa na dzieci niepetnosprawne — 4%. Orzecznictwo stanowi zaledwie 0,4%
ogotu wydatkoéw”. Jednoczesnie dodaje: ,,skala wsparcia dla dziatan przywracania
sprawno$ci 1 wzrostu aktywnos$ci 0sob niepetnosprawnych, czyli wydatki zwigzane
z ushugami rehabilitacji medycznej, zawodowej i spolecznej (realizowanej w sek-
torze zdrowotnym, w ramach prewencji rentowej oraz przez PFRON)”, a takze
subwencja oswiatowa na dzieci niepelnosprawne stanowity 29% ogo6tu wydatkow,
pozostate 3/4 to ustugi zdrowotne i wydatki rzeczowe, obejmujace miedzy innymi
koszty rent i orzekania o nich, §wiadczen dla opiekundéw, zarowno prywatne i pu-
bliczne wydatki na ochrone¢ zdrowia (bez rehabilitacji) a takze Swiadczenia pomocy
spotecznej dla niepetnosprawnych (Pigtka-Kosinska 2012: 59). Mimo ostroznosci
tych szacunkow (ze wzgledu na braki danych, o ktérych pisze autorka), dyspro-
porcja miedzy wydatkami na §wiadczenia oraz szersze wsparcie aktywizujace jest
wyraznie widoczna.
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Konsekwencje dysfunkcji systemu orzekania o niepelnosprawnosci
dla efektywnej polityki spolecznej w Polsce

Jedynie posiadanie ktoregos z orzeczen (o niepelnosprawnosci — dla dzieci do 16
roku zycia lub o stopniu niepelnosprawnosci: lekkim, umiarkowanym badz znacz-
nym), co definiowane jest jako niepelnosprawnos¢ prawna, stanowi tytut do objecia
dziataniami wspierajgcymi. Jednak oprocz orzecznictwa do celow pozarentowych
(uprawniajacego do korzystania ze wsparcia w postaci swiadczen pielggnacyjnych
i dofinansowan) funkcjonuje orzeczenie o catkowitej lub czgsciowej niezdolnosci
do pracy i samodzielnej egzystencji wydawane przez lekarza orzecznika Zaktadu
Ubezpieczen Spotecznych, ktdre wigze si¢ z przyznaniem renty z tytutu niezdolno$ci
do pracy. Jednocze$nie system orzecznictwa do celow rentowych stanowi powazna
barier¢ administracyjng obnizajgca poziom uczestnictwa osdb niepetnosprawnych
w rynku pracy. Zaktada on, ze rodzaj i stopien ograniczenia sprawnosci mozna
wprost przetozy¢ na sytuacje danej osoby na rynku pracy. Przy orzekaniu o zdol-
no$ci do pracy nie uwzglednia si¢ czynnikow takich jak wyksztalcenie, motywacja
do podjecia pracy, stopien zrehabilitowania i samodzielnos$ci, indywidualne cechy
osobowosciowe (Lempart 2011).

Wysoki poziom komplikacji polskiego systemu orzekania o niepetnosprawno-
Sci (istnienie niezaleznych instytucji orzekajacych i odrebnych regulacji prawnych:
oprocz rozroznienia na cele rentowe i pozarentowe, takze inne zasady dla rolnikéw
i stuzb mundurowych) powoduje chaos i dezinformacje oraz utrudnia precyzyjne
docieranie z pomocg. Tym samym ogranicza realizowanie spojnego, komplekso-
wego oraz skutecznego wsparcia spotecznego (wykraczajacego poza zaspokajanie
podstawowych potrzeb). W wyniku nieprecyzyjnego okreslenia kryteriow orzecz-
nictwa i w znacznej mierze uznaniowego charakteru decyzji komisji orzekajacych
otrzymanie prawa do renty lub innych uprawnien nie zawsze wynika wprost z faktu
bycia osoba niepelnosprawna, lecz jest rezultatem przejécia przez szereg procedur
oraz wymaga determinacji i wytrwato$ci (Ruban 2011).

Potwierdzaja to takze wyniki badan, jak wynika z Ogdlnopolskiego badania
sytuacji, potrzeb i mozliwosci osob niepetnosprawnych z 2010 roku, okoto 75,5%
(z 33 335 ankietowanych) nie widzi mozliwosci pomocy ze strony instytucji publicz-
nych, a 41% wszystkich badanych, cho¢ doswiadczali czgsto znaczacych ograniczen
funkcjonalnych (ktére utrudnialy im wykonywanie codziennych czynnosci), nie po-
siadato orzeczenia o niepetnosprawnosci. Dodatkowo 48% zbadanych gospodarstw
domowych (zamieszkiwanych przez przynajmniej jedng osobg¢ niepelnosprawng)
deklarowalo niekorzystanie z zadnego wsparcia z zewnatrz. W najwigkszym stop-
niu dostepne $rodki wykorzystywali natomiast ci respondenci, ktéorzy w momencie
badania nie odczuwali powaznych ograniczen w codziennym funkcjonowaniu, ale
posiadali orzeczenie (Brzeziniska red. 2010).
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Programy PFRON skierowane do organizacji pozarzadowych
i realizowane w ich ramach projekty jako jeden z instrumentéw
polityki spolecznej

Instytucja odpowiedzialng za realizacj¢ ustawowych zadan na rzecz osob niepel-
nosprawnych jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych. Ten
fundusz celowy finansuje w szczeg6lnosci rehabilitacje zawodowa i spoteczng oraz
badania, ekspertyzy i analizy. Srodki sa dystrybuowane przez centrale i oddziaty
wojewodzkie oraz przekazywane jednostkom samorzadu terytorialnego, fundacjom
i organizacjom pozarzadowym na programy celowe oraz zadania wynikajace z usta-
wy o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnieniu.

Przyktadowe programy PFRON realizowane obecnie to migdzy innymi: Aktywny
Samorzgd (dla odbiorcéw indywidualnych, realizowany za posrednictwem jedno-
stek samorzadu terytorialnego, polega na dofinansowywaniu sprzetu komputerowe-
go oraz rehabilitacyjnego, a takze kosztow ksztatcenia); dofinansowywanie kosztow
szkolenia 0sob gluchoniemych i gluchoniewidomych, refundacja szkolen psow asy-
stujgcych, Pierwsza praca oraz Junior (staze zawodowe i finansowanie zatrudnienia
wspieranego), dofinansowywanie kosztow zatrudnienia osob z niepelnosprawnoscia-
mi zarowno w Zakladach Pracy Chronionej i na otwartym rynku pracy, Wyrowny-
wanie roznic migdzy regionami (tworzenie warunkow wzrostu konkurencyjnosci go-
spodarki opartej na wiedzy i przedsigbiorczosci zapewniajacej wzrost zatrudnienia
oraz wzrost poziomu spojnosci spotecznej, gospodarczej i przestrzennej).

PFRON stymuluje takze dzialalno$¢ organizacji pozarzadowych przez dofinan-
sowywanie realizowanych przez nie projektow na rzecz osob niepelnosprawnych,
wpisujacych si¢ w cele dzialania Funduszu i zadania wynikajace z ustawy o reha-
bilitacji. Do roku 2009 odbywato si¢ to glownie w ramach programu Partner III,
a obecnie w ramach procedury Zadan Zlecanych. Ta forma wspotdziatania PFRON
z organizacjami pozarzadowymi jako jeden z przykltadow praktycznego wdrozenia
polityki wobec 0s6b z niepetnosprawno$ciami zostanie omowiona w kolejnej czgsci
artykutu. Dalej koncentrujemy si¢ na tym jednym z wielu instrumentéw polityki
wobec 0s6b niepetnosprawnych.

Podstawa jest materiat z analizy wybranych dokumentow tego typu projektow
oraz z 36 wywiadow poglebionych zrealizowanych z przedstawicielami trzech grup,
uznanych za gtéwnych aktorow systemu wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami
(beneficjenci, przedstawiciele organizacji pozarzadowych i samorzadu terytorialne-
go). Badania zrealizowano w ramach modutu pt. Zrédla sukceséw i niepowodzer
instytucji wsparcia dla osob niepelnosprawnych, na przykiadzie wybranych dzia-
tan realizowanych ze srodkéw PFRON, stanowiacego element projektu badawczego
Od kompleksowej diagnozy sytuacji 0sob niepetnosprawnych w Polsce do nowego
modelu polityki spolecznej wobec niepetnosprawnosci, kierowanego przez Barbare
Gaciarz, a sfinansowanego ze srodkéw PFRON.

Do poglebionej analizy przypadku wybrano nastepujace projekty sposrod dziatan
wspierajacych osoby niepetnosprawne zrealizowanych przez organizacje pozarzado-
we w Matopolsce ze srodkéw PFRON, w latach 2008-2011:
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1) projekt wydania gazety (dystrybuowanej w lokalnej spotecznosci) prezentuja-
cej dziatalnos¢ wydajacej ja fundacji, a takze zawierajacej informacje lokalne oraz
specyficznie adresowane do 0so6b z niepelnosprawnosciami (realizowany na wsi) —
Zadania Zlecane PFRON;

2) dofinansowania indywidualnie dobranej rehabilitacji w placéwkach prywat-
nych lub w domu oraz pomocy w codziennym funkcjonowaniu oséb gieboko niepet-
nosprawnych (realizowany w miescie wojewddzkim) — PARTNER 111 oraz Zadania
Zlecane PFRON;

3) szkolenia dla przedstawicieli organizacji pozarzadowej w zakresie praw
i przywilejow oraz mozliwosci skorzystania z pomocy przez osoby niepelnospraw-
ne (rowniez realizowany w miescie wojewodzkim, jednak dotyczyl przedstawicieli
struktur rowniez w mniejszych miejscowosciach) — PARTNER I1I;

4) cykliczne zajecia rehabilitacyjne dla podopiecznych organizowane w siedzibie
organizacji (realizowane w miescie powiatowym) — Zadania Zlecane PFRON.

Zastosowano dobor celowy na podstawie zwigzku celow projektéw z rehabilita-
cja medyczna, szkoleniem oraz promocja tresci zwigzanych z niepetnosprawnoscia
w spoleczenstwie. Dodatkowo przeprowadzono wywiady z nast¢pujacymi grupa-
mi rozmowcow: a) przedstawiciele NGO: osoby odpowiedzialne za przygotowanie
wniosku i zarzadzanie projektem) — 4 wywiady; b) przedstawiciele jednostek sa-
morzadowych z obszaru terytorialnego, na ktorym realizowano 4 wybrane projekty
(miedzy innymi osrodkdow pomocy spotecznej, urzedow miasta, urzgdu marszatkow-
skiego, starostwa powiatowego, wojewodzkiego urzedu pracy, regionalnego osrodka
polityki spotecznej); ¢) beneficjenci, czyli osoby objete oddziatywaniem wybranych
projektéw (osoby z niepelnosprawnosciami, rodzice dzieci lub 0sob catkowicie za-
leznych z niepetnosprawnoscia, przedstawiciele innych organizacji pozarzadowych,
do ktorych trafiaty rezultaty projektow).

Problemy utrudniajace wdrozenie efektywnej polityki spolecznej
wobec niepelnosprawnych

Trudnos$¢ zwiazane z opisem zakresu i celow polityki spotecznej, szeroko omo-
wione w pierwszej czesci artykulu, ujawnily si¢ takze na poziomie zrealizowanych
badan. Zaréwno na podstawie analizy dokumentow dotyczacych czterech wybra-
nych projektow zrealizowanych przez organizacje pozarzadowe, a takze kontaktow
z urze¢dnikami szczebla samorzadowego odpowiedzialnymi za pomoc spoleczna
wzgledem o0so6b niepelnosprawnych oraz przedstawicielami takich osob, mozna
stwierdzi¢, ze opis ram polityki spolecznej w Polsce znajduje si¢ w wielu rdéznych
aktach prawnych o ré6znym poziomie szczegotowosci, ale wszgdzie pozostaje na wy-
sokim poziomie ogolnosci (i nigdzie nie jest to opis wyczerpujacy).

Chociaz bardzo cze¢sto pojawiajg si¢ sformulowania takie jak: ,,integracja spo-
teczno-zawodowa” i ,,aktywizacja”, w zasadzie nie do konca wiadomo, jak zamierza
si¢ je osiggna¢. Nawet w programach PFRON, cho¢ opieraja si¢ one na ztozonych
procedurach (i z zatozenia maja uszczegétawiac te polityke), na etapie procedury
konkursowej ich cele i przewidywane rezultaty opisywane sg w sposob bardzo sze-



POLITYKA SPOLECZNA WOBEC NIEPELNOSPRAWNOSCI. TEORIA BADAN... 75

roki. Dla przyktadu: ,,Celem strategicznym [...] jest wzrost aktywnosci zawodowej
i spotecznej os6b niepelnosprawnych poprzez dziatania podejmowane przez organi-
zacje pozarzagdowe”. Cele operacyjne to: ,,zapewnienie dostepnosci do oferty wspar-
cia, w tym ushug swiadczonych przez organizacje pozarzadowe na rzecz osob nie-
petosprawnych” (Partner IIT) lub ,,wejscie osdb niepetnosprawnych (beneficjentow
projektu) na rynek pracy, zwigkszenie samodzielnosci osob niepelnosprawnych (be-
neficjentéw projektu), wsparcie dziatan integracyjnych prowadzonych na rzecz osob
niepetnosprawnych poprzez poradnictwo psychologiczne, spoteczno-prawne oraz
udzielanie osobom niepelnosprawnym informacji dotyczacych mozliwosci uzyska-
nia ré6znego rodzaju pomocy” oraz rozwijanie form integracji spotecznej 0sob niepet-
nosprawnych, poprawa jakosci funkcjonowania otoczenia 0sob niepetnosprawnych,
upowszechnianie pozytywnych postaw spotecznych wobec 0sdb niepetnosprawnych
i wiedzy dotyczacej niepelnosprawnosci” (Zadania Zlecane). Sformutowania takie
umozliwiajg wykonanie zatozen programu w dos¢ dowolny sposob, metodami uzna-
wanymi za najbardziej skuteczne (lub najdogodniejsze), co jednoczesnie utrudnia
rozliczanie efektow i precyzyjna redystrybucje srodkoéw finansowych.

Jednoczes$nie srodki PFRON (pochodzace z rynku pracy i z definicji z nim zwig-
zane) s3 w ramach roznego typu programow rozdysponowane przez PFRON, a takze
instytucje samorzadowe, co paradoksalnie, zamiast utatwia¢, moze utrudnia¢ dostep
do $rodkow. Zwlaszcza w kontekscie stabosci struktur samorzadowych, nieefektyw-
nej wspotpracy migdzy instytucjami (dziatanie w ramach narzuconych ustawowo
obowiazkow, ograniczone kontakty z innymi podmiotami) i luk informacyjnych
(niepelnosprawny nie wie, gdzie, w jakiej sprawie moze si¢ uda¢, informacja rzadko
do niego trafia, jesli sam nie szuka). W dodatku pienigdze te wydawane sg gtdéwnie
na nieprzynoszacy zauwazalnych efektow na rynku pracy instrument dofinansowy-
wania wynagrodzen, a jego nieskuteczno$¢ potwierdzaja dane o niskim poziomie
aktywnosci zawodowe]j osOb z niepelnosprawnosciami w wieku produkcyjnym.
Na przyktad w latach 2008-2012 budzet PFRON rokrocznie wynosit od 4-5 mld
zt, a wickszo$¢ jego wydatkow przeznaczana byla na aktywizacje zawodowa (do-
finansowanie wynagrodzen, sktadek na ubezpieczenie spoteczne, przystosowania
stanowisk pracy, wktadu na rozpoczgcie dziatalnosci gospodarczej, dofinansowanie
prowadzenia zaktadow aktywnosci zawodowej). Mimo to wskaznik aktywnosci za-
wodowej niepelnosprawnych (w wieku produkcyjnym) waha si¢ w Polsce w okoli-
cach 30%, a w zesztym roku wyniost 27,3% (BAEL 2013), przy sredniej europejskiej
siggajacej 40—-60%.

Pozostata czg$¢ puli PFRON przeznaczana jest w znacznej mierze na sprzgt reha-
bilitacyjny, turnusy lecznicze i inne dziatania rehabilitacyjne jako uzupetnienie nie-
wydolnej stuzby zdrowia. Polityka ta jest wigc nadal zorientowana na zaspokajanie
wlasciwie wylacznie najpilniejszych potrzeb medycznych i socjalno-bytowych osob
z niepelnosprawnosciami, w mniejszym stopniu podejmujac oddziatywanie $wiado-
mosciowe i aktywizujace (wzmacniajace potencjat i samodzielno$¢ osob niepetno-
sprawnych nie tylko na poziomie fizycznego usprawniania). Czgsciowo potwierdza
to takze analiza przedmiotu projektéw realizowanych przez organizacje pozarzado-
we (cho¢ wydatki na ten cel to jedynie kilka procent catego budzetu PFRON).
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Wedlug bazy dostarczonej przez Fundusz, w latach 2008-2011 projekty pole-
gajace na finansowaniu rehabilitacji podopiecznych fundacji/organizacji stanowity
wickszos¢ wsrod przedsiewzie¢ dofinansowanych w ramach konkursow dla organi-
zacji pozarzadowych w Matopolsce. Niecale 46% z 213 dofinansowanych projek-
tow w tym okresie dotyczylo ustug rehabilitacyjnych, diagnostyki chordb lub pro-
wadzenia o$rodkéw dziennego pobytu. Okoto 24% z calosci stanowily wydarzenia
kulturalno-artystyczne i sportowe (festiwale, zawody, turnieje), a w tym tez terapia
przez sztuke (warsztaty terapii artystycznej). Z kolei blisko 18% z wszystkich dofi-
nansowanych w wojewddztwie zadan stanowily szkolenia (w tym nie tylko ludzi, ale
1 psow przewodnikéw osob niewidomych, a w obszarze podnoszenia kompetencji
w wiekszosci obejmujace wspotpracownikow, nie zas podopiecznych organizacji),
warsztaty, seminaria, konferencje, a niecate 9% to wydawnictwa prasowe lub inne
opracowania dotyczace niepetnosprawnosci. Projekty majace forme wycieczek i wy-
jazdoéw integracyjnych stanowily niecate 4%. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze w przy-
padku trzech dofinansowanych zadan na podstawie dostepnych informacji nie udato
si¢ ustali¢, co doktadnie byto ich przedmiotem i niemozliwe bylo przypisanie ich do
zadnej z wymienionych kategorii.

Problem podnoszony w wywiadach zaréwno przez osoby niepetnosprawne, jak
i urzednikow, to skomplikowany i nieprecyzyjny system orzekania o niepetnospraw-
no$ci oraz brak kompetentnych sktadow zespotéw orzekajacych (rowniez ujaw-
niajacy si¢ we wczesniej cytowanych uregulowaniach prawnych i opracowaniach
zastanych). Wynikiem tego sa zarowno zarzuty ze strony osob niepetnosprawnych
o niesprawiedliwos¢ i konieczno$¢ wielokrotnego udowadniania niepetnosprawno-
$ci, a z drugiej strony z punktu widzenia pracownikow instytucji opieki spotecznej
uwagi, ze z orzeczenia nie wynika katalog potrzeb, ktory faktycznie powinien zosta¢
zagwarantowany 1 trudno wnioskowacé, jaki rodzaj wsparcia legitymujaca si¢ nim
osoba powinna otrzymac (por. Golinowska red. 2012: 94-146).

Opinie takie wyrazato wielu rozmdéwcow, a o to kilka przyktadowych cytatow:

Malo jest tych stopni i z tego chyba wyniknelo jakies takie nieporozumienie, miatam znaczny
stopien niepetnosprawnosci i po pottora roku przyznano mi umiarkowany stopien, gdzie doszly
mi dwie choroby, ktore mi si¢ przyplqgtaty. [cytat z wywiadu z beneficjentem projektu. ]

Te formalnosci zbedne nieustannie. To samo si¢ dzieje z komisjami kwalifikujgcymi te dzieci.
Matka jedzie, znam tq matke, mowi: wiesz co, ja juz naprawdg nie mam sity. Ma syna z zespotem
Downa. Ten syn juz ma nascie lat. No to tak jakby sie spodziewali, ze co? Ze cudownie wyzdro-
wieje? Po co tq matke tak wlec? [cytat z wywiadu z beneficjentem projektu]

Zgodnie, z ustawq o rehabilitacji cel turnusu to jest poprawa funkcjonowania w srodowisku,
to jest nauczenie sig Zy¢ z niepetnosprawnosciq. W mysl tej ustawy, ja jak widze tutaj w drzwiach
cztowieka to nie mam narzedzi, zebym mogta powiedzie¢, pan nie pojedzie, bo pan jest zdrowy,
pan sobie moze jechac¢ do sanatorium albo na wczasy [cytat z wywiadu z przedstawicielem
administracji samorzadowej].

Zbiurokratyzowany i ,,nieszczelny” system wsparcia premiuje de facto pomoc
osobom dobrze zorientowanym w jego meandrach i zdeterminowanym do jej uzy-
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skania, nie za$ potrzebujacym (trudno$¢ uzyskania oczekiwanej pomocy i trudne do
wypehienia oraz usztywnione kryteria biurokratyczne, to kwestie czesto podnoszo-
ne w wywiadach przez osoby z niepelnosprawnos$ciami i ich rodziny).

Problemy na poziomie realizacji konkretnych dzialan wspierajacych

We wszystkich czterech przypadkach projektow, realizowanych przez organiza-
cje pozarzadowe ze srodkow PFRON, ich cele zostaty opisane jezykiem ogodlnym
Iub za pomocg sformutowan skopiowanych wprost z opisu procedury konkurso-
wej. Analizujac dokumentacje ztozong w zwiazku z tymi przedsigwzigciami mozna
wywnioskowac, ze dziatania proponowane przez organizacje opisywane sg w taki
sposob, aby formalnie spetnia¢ jak najwigcej zatozen konkursowych. Chociaz tylko
jeden z analizowanych projektow odnosit si¢ faktycznie do obszaru rynku pracy
(szkolenia dla przedstawicieli organizacji), to we wszystkich pozostatych wnioskach
mozna rowniez znalez¢ sformulowania, ze dzialania beda stymulowaty aktywnos$é¢
zawodowa 1 spoteczna 0s6b niepetnosprawnych, a nawet tres¢ publikowanej gazety
bedzie sprzyjaé ich zatrudnianiu (propagujac odpowiednie postawy spoteczne).

Chociaz przedstawiciele wszystkich badanych grup mowia o potrzebie precyzyj-
nego adresowania $rodkow na cele zwigzane z niepelnosprawnoscia, to jednoczesnie
ze wszystkich wypowiedzi przebija bierna akceptacja stanu zastanego. Jakiekolwiek
dziatanie na rzecz tej grupy uznawane jest za pozytywne, poniewaz przeciwstawia
si¢ je wczesniejszemu brakowi jakichkolwiek dziatan i minionej marginalizacji tej
kategorii spotecznej. Osoby niepetnosprawne z definicji uznajg system wsparcia za
niewystarczajacy i nieefektywny, akceptujac, ze wickszos$¢ potrzeb musza zaspokoié
ze Srodkow wiasnych. Jakiekolwiek wsparcie (np. od organizacji pozarzadowe;j) trak-
tuja jako dodatkowe (wrgcz rozpatrujac je w kategoriach bonusu), wiec wlasciwie nie
zglaszaja wobec ustug, ktore otrzymuja, skonkretyzowanych zastrzezen lub uwag.

Istotny problem w efektywnej realizacji tego typu projektow stanowi takze moc-
no ograniczona dostgpno$¢ srodkoéw. W trzech przeanalizowanych przypadkach
wysoko$¢ otrzymanego dofinansowania byta znaczaco nizsza od wnioskowane;j,
a stawki wynagrodzen osob realizujacych wyznaczono ponizej stawek obowig-
zujacych w tym czasie na rynku. Co w praktyce skutkuje obnizeniem jakos$ci lub
zakresu wsparcia, gdyz po uzyskaniu nizszego dofinansowania organizacje najcze-
$ciej zmniejszaty ilos¢ i jako$¢ ustug na jednego beneficjenta. Sktania to do zadania
pytania, czy warto utrzymywac nadal praktyke dofinansowywania niewystarczaja-
cymi kwotami wigkszo$ci organizacji pozarzagdowych z regionu, czy tez wigkszy
nacisk nalezy potozy¢ na realizacje projektow priorytetowych i efektywnos¢ dzia-
tan, uwzgledniajac nie tylko sytuacje¢ finansowa podmiotu, ale tez jego skutecznos¢
w podejmowanych wczesniej przedsiewzigciach.

Na opisanym wyzej przyktadzie widac¢ takze kolejny problem: cze$¢ narzuco-
nych procedur konkursowych jest nieprzystosowana do procesu realizacji projektow,
przez co generuje szereg rozwigzan alternatywnych, rowniez mogacych wplywaé
negatywnie na skuteczng realizacje projektu. Jedno z takich rozwigzan wynikajg-
cych z praktyki dziatania to na przyktad opdzniajace si¢ rozpoczynanie realizacji
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projektow przez przedluzajacy sie proces decyzyjny w zakresie przyznawania dofi-
nansowan. Cho¢ formalnie wszystko pozostaje w zgodzie z zatozeniami, to harmo-
nogramy projektow rozpisywane sa zazwyczaj tak, ze wszystkie podzadania trwaja
przez caty okres realizacji projektu, aby mozna bylo je rozpocza¢ i zakonczy¢ nie-
mal w dowolnym momencie. Grantodawca akceptuje taki brak precyzji, poniewaz
dofinansowanie (mimo ze zazwyczaj stanowi podstawowe zrodto finansowania pro-
jektu) przekazywane jest do organizacji dopiero w potowie roku, chociaz formalnie
dziatania powinny trwaé od stycznia. Jednak nabor wnioskéw rozpoczyna si¢ do-
piero w trzecim kwartale roku, po zatwierdzeniu budzetu PFRON, a wnioski musza
przejs¢ wymagajaca czasu ocen¢ formalng i merytoryczng.
Jeden z respondentow opisat t¢ sytuacje nastepujaco:

Czesto te organizacje nie majq tych srodkow, zeby zaczqé projekt. Wiec projekty upadajq,
tak przypuszczam, bo wiasnie nie ma pieniedzy na to, Zeby z tym ruszy¢. Bo jak jednak ktos do-
staje 90% dofinansowania z PFRONu, a ze swojej czesci pokrywa 10%, to nie bedzie pokrycie
pot roku projektu, tylko zatozmy trzy miesigce, i co dalej? Pewnie by sie nam wszystkim lepiej
pracowalo, gdyby te informacje byly wezesniej podane, gdyby to byto wszystko wezesniej rozpa-
trzone i gdybysmy mieli wezesniej takg pewnosé, zZe dostaniemy te pienigdze i Ze bedzie mozna
spokojnie ten projekt realizowaé. [cytat z wywiadu z przedstawicielem NGO]

Kolejny element zagrazajacy efektywnej realizacji tego rodzaju dziatan wspiera-
jacych to nieadekwatne mechanizmy ewaluacji zrealizowanego zadania. Chociaz or-
ganizacja pobierajaca srodki ma obowigzek dokonac oceny jego przebiegu i realiza-
¢ji, to zazwyczaj weryfikacja ta ma charakter mocno fasadowy, bazujacy w znacznej
mierze na trudnych do sprawdzenia wskaznikach i rezultatach migkkich (np. okresla
si¢ uzyskana poprawg stanu zdrowia u 100% beneficjentow). Proces ten, cho¢ jest
egzekwowany i prowadzony, spetnia rol¢ znaczaco inng od zatozonej, poniewaz nie
wykazuje rzeczywistych sukcesow i porazek w projekcie. Raczej ma stanowié¢ do-
wod na to, ze $rodki zostaty wlasciwie wydane, a organizacja zasluguje na kolejne
dofinansowania w przysztosci.

Oto przyktadowe cytaty ze sprawozdan z realizacji projektow:

* Ewaluacja projektu z 2008 roku jest bardzo obiecujgca. Dlatego tez kontynuacja projektu
Jest tak istotna. Przerwanie realizacji projektu spowoduje zahamowanie rozwoju 0sob nie-
petnosprawnych oraz zaprzepasci wszystkie dotychczasowe osiggniecia.

* Projekt pozwolit poprawi¢ sprawnosé fizyczng osob niepetnosprawnych, poprawit kondy-
cje psychoruchowq beneficjentow.

Natomiast rozliczenie projektu przez PFRON zasadniczo ogranicza si¢ do for-
malnego spetienia poprzez projekt poczatkowych zatozen i zgodnosci wydatkow
z przedstawionym na etapie konkursu budzetem. Urzgdnicy, jako wspotodpowie-
dzialni za procedurg przydziatu srodkow publicznych, tez daza do wykazania suk-
cesu projektu (przyjmujac opisywang postawe minimalizacji oczekiwan). Natomiast
wsrod przedstawicieli administracji samorzadowej niezwigzanych z PFRON (ale
bioracych udzial w przydziale srodkow z jego budzetu), w wywiadach pojawiaja si¢
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opinie, ze nie majg oni ustawowego obowiazku, kompetencji ani zasobow ludzkich
do realizacji kompleksowej ewaluacji.

W opinii jednej z 0oso6b bioracych udziat w wywiadach respondenta kwestia ta
wyglada w nastepujacy sposob:

No, ja mysle tak, ze w ramach tych sit ktore posiadamy to sq bardzo ograniczone mozliwosci
bo robienie w zasadzie to co mozna by bylo zrobi¢? Jakies ewentualnie badania ankietowe na
rzecz tych osob by rozsylaé. A bardzo czesto jest prawie nieosiggalne zeby uzyskac okreslone
informacje od tych osob. Trzeba by bylo pojechac i bysSmy musialy do tych osob dotrze¢ po
zakonczeniu kazdego zadania i zbadaé. A my mamy tyle zadan tyle do wydatkowania srodkow,
a nasza etatowa obsada jest tak niewielka, ze naprawde jest nam trudno. A po drugie nikt nie
wymaga od nas tego jeszcze po zakonczeniu tych okreslonych zadan. Bo jak robimy okreslone
sprawozdania i wykazujemy ile 0sob skorzystato i w jaki sposob skorzystalo. [cytat z wywiadu
z przedstawicielem administracji publicznej]

W efekcie mozna stwierdzi¢, ze ogdlne cele ustawowe, pozostaja rownie niedo-
okreslone na poziomie konkretnych programéw, ktorych realizacja nie jest potem
poddawana rzetelnej ocenie. Nie mozemy tutaj mowi¢ o polityce typu evidence-
-based, ale raczej o chaotycznej formule ,,plongcej platformy”, charakteryzujacej sie
brakiem spojnej wizji, ktéra moglaby przekladac si¢ na konkretne i celowe dziatania.
Reakcje systemu sa odpowiedziami na zglaszane na biezaco zapotrzebowania ze
strony NGO, a czgs¢ dziatan ma postac reprodukowania utrwalonych schematow
(dziatan dla dziatania), w ramach ktorych organizacje pozarzadowe przyjmuja model
funkcjonowania narzucony przez jednostki administracji publiczne;.

Nasi rozmowcy komentowali te problematyke nastgpujaco:

Zawsze jest lepiej gazete wydaé niz, nizeli nie wydac i po prostu nie robi¢ nic. To jest dla
mnie sprawa oczywista. [cytat z wywiadu z przedstawicielem NGO]

Kazda inicjatywa, ktora moze sie przyczyni¢ do tego, zeby osoby z niepelnosprawnoscig
lepiej funkcjonowalty, jest godna, ze tak powiem wsparcia, promocji. Wigc jak najbardziej po-
zytywnie ja odnosze sie do tych inicjatyw. [cytat z wywiadu z przedstawiciclem administracji
samorzadowe;j]

Podsumowanie

Dokonana przez nas analiza pozwala wyprowadzi¢ trzy gtowne wnioski. Przede
wszystkim pojecia takie jak ,,polityka spoleczna”, w szczegolnosci ,,polityka spo-
leczna skierowana do osoéb niepelnosprawnych” funkcjonujg w polskiej praktyce
raczej jako hasta niz okreslenia, za ktorymi stoi realna i jasno interpretowana tres¢.
Podstawowe dokumenty prawne zawieraja szereg okreslen, ktore zamiast utatwiaé
zrozumienie podstawowych zatozen polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci,
utrudniajg je. W zadnym z nich nie znajdziemy precyzyjnego katalogu potrzeb, kto-
rych zaspokojenie gotowe jest wzigé na siebie panstwo, albo ewentualnie kto i w ja-
kim zakresie miatby uczestniczy¢ w realizacji pozostatych zadan z tego obszaru.
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Po drugie, co wykazata analiza materiatlu empirycznego, nieprecyzyjne sformu-
lowania i brak rzetelnej oceny podjetych dziatan przektadajg si¢ na nieefektywna
realizacje zatozen. W przypadku kazdego z analizowanych przez nas projektow z ta-
twoscig mozna wskaza¢ operowanie pojeciami ogélnikowymi, niewiele znaczacymi
sformulowaniami. W ten sposéb np. gazeta o tresci ,,lokalno-polityczno-religijnej”
finansowana byta ze srodkoéw przeznaczonych na rehabilitacje osdb niepetnospraw-
nych, chociaz tresci dotyczace tej kategorii 0sob znalazly si¢ na marginesie jej za-
wartosci.

Dwa pierwsze wnioski nalezy jednak umiesci¢ w kontekscie obserwacji ogol-
niejszej natury, dotyczacych przedsigwzie¢ realizowanych przez organizacje poza-
rzagdowe. Zawilosci prawne i bierna akceptacja dokumentacji projektow, weryfiko-
wanych niemal wylacznie pod wzgledem formalnym, stanowia kolejne problemy.
Natomiast gtdéwna stabo$¢ zwigzana jest z niewtasciwym adresowaniem $rodkow
w stosunku do potrzeb, co skutkuje ich permanentnym niedoborem. W tej szczego6l-
nej sytuacji kazde pienigdze powinny by¢ wydawane ostroznie i z rozwaga, tak aby
mogly najskuteczniej, jak to mozliwe, stuzy¢ osobom potrzebujacym. Niestety, tak
si¢ nie dzieje. Mimo prob obiektywizacji wynikéw konkurséw i obszernych wnio-
skow opisujacych projekty, ich celowos¢ i tak uyymowana jest maksymalnie szeroko,
a wymiar merytoryczny jest tylko jednym z wielu czynnikéw decydujacych o przy-
znaniu dofinansowania.

Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze projekty realizowane przez PFRON oraz inne sys-
temowe dziatania wspierajace osoby niepelnosprawne stanowia wprost konsekwen-
cje realizacji modelu indywidualnego (medycznego). Pomimo deklaracji politykow
na temat waznej roli modelu spotecznego, traktujacego osoby niepetlnosprawne nie
jako chore, lecz po prostu potrzebujace wsparcia, a takze naukowych analiz wspie-
rajacych ten model, cele analizowanych projektow oraz realizowanego takze innymi
metodami modelu wsparcia 0sob niepelnosprawnych rzadko wykraczaja poza dos¢
wasko rozumiang rehabilitacje (zwlaszcza na poziomie faktycznie podejmowanych
dziatan i uzyskiwanych efektow).

Opisany przez nas system nie sprzyja efektywnemu wydawaniu $rodkéw pu-
blicznych, nawet pomimo tego, ze polska polityka spoteczna w odniesieniu do os6b
niepetnosprawnych wydaje si¢ bardziej rozwinigta i lepiej wspierana (zar6wno
prawnie, jak i finansowo) w stosunku do polityk w innych krajach o podobne;j histo-
rii i zamozno$ci (por. Ionescu 2012). Nie mozna nie zauwaza¢ pozytywnych zmian
w zakresie wspierania 0sob niepetnosprawnych, wptywu tego rodzaju dziatan na po-
lozenie spoteczno-ekonomiczne oraz wzrastajacg aktywnosc¢ tej grupy. Jednoczesnie
ciagle brakuje w Polsce strategicznej wizji polityki spotecznej skierowanej do osob
niepelnosprawnych, precyzji w okre$laniu celéw i Srodkéw jej realizacji, a takze
weryfikowania oczekiwanych rezultatow. Ponadto chaotyczno$¢, krétkowzroczno$e,
dorazno$¢ dziatan i nieefektywnos$¢ procedur, skutkuje niewtasciwa redystrybucja
srodkow finansowych, co w pewnym stopniu blokuje lub przynajmniej spowalnia
rozpoczete procesy petnej integracji spotecznej 0sob niepetnosprawnych.
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Social Policy and Disability. Theory of Research and Practice of Action Based
on Particular Undertakings For the Benefit of Disable Persons

Summary

In the article the question of social policy is discussed in the context of disability and support
of disabled persons. The first part contains an overview of the ways in which the concept of
social policy is defined in scientific language in Poland and abroad. Next, references to this term
are presented in EU legal documents and in Polish legislation. Theoretical context of the article
are the critical-affirmative approach to social policy (Ryszard Szarfenberg) and evidendenced-
based policy (Ray Pawson), as well as social and civic rights-based model of disability.

The authors analyze how the academic debate regarding disability and the theoretical
models represented therein transpire into the philosophy of system of supporting the disabled in
Poland, the forms of its legislative regulations and particular actions within its framework. Real
operations of this sphere of social policy were presented based on ready data and case studies
of four projects supporting disabled persons, conducted by non-governmental organizations in
Matopolska.

Key words: social policy; disability; social model of disability; efficiency of public policies;
system solutions.
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jest zwickszenie podmiotowej roli bezposrednich adresatow polityk publicznych. Kwestia ta
odniesiona zostaje do roli organizacji zrzeszajacych i reprezentujacych osoby niepetnospraw-
ne w przeksztalcaniu modelu polityki spoteczne;.

Gloéwne pojecia: model wielosektorowy polityki spotecznej; spoteczenstwo opiekuncze;
niepelnosprawno$¢; organizacje pozarzadowe.

Od lat siedemdziesigtych XX wieku model panstwa opiekunczego w wysokoroz-
winigtych spoteczenstwach demokratycznych przechodzi transformacje w strong
regut wielosektorowej polityki spotecznej (Grewinski 2009). Proces ten dotyczy
takze krajow, ktore przeszty transformacj¢ ustrojowa i odrzucajac etatystyczny mo-
del ustrojowy socjalizmu przeprowadzily w gospodarce reformy wolnorynkowe.
Doprowadzito to rowniez do istotnych zmian w zarzadzaniu publicznym, w tym
takze w sposobie realizowania polityki spotecznej przez panstwo. Logika tego pro-
cesu polega na stopniowym ograniczaniu metod rzadzenia imperatywnego na rzecz
instrumentdw nowego zarzadzania publicznego, a w dalszej kolejnosci na imple-
mentowaniu koncepcji tzw. ,,dobrego rzadzenia”. Najwazniejsza zmiana dotyczy
rezygnacji panstwa (szerzej — wladz publicznych) z wykonywania funkcji bezpo-
$redniego dostarczania obywatelom ustug publicznych, przy zachowaniu kontroli
nad priorytetami polityki spotecznej (Osborne i Gaebler 1992). Panstwo zachowu-
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je pozycje podmiotu sterujacego polityka, ale instytucje publiczne wykorzystuja
do realizowania celow politycznych potencjal tkwigcy w podmiotach non-profit
1 for-profit. Nastgpuje scedowanie czesci kompetencji wtadz wykonawczych w za-
kresie zarzadzania uslugami publicznymi na organizacje nienalezace do sektora
finansow publicznych. Przyswieca temu cel — uzywajac terminologii Giovanniego
Sartoriego (1998) — zwickszenia satysfakcji obywateli z ,,demo-dystrybucji”, czyli
z efektow dziatania demokratycznego panstwa.

Przeksztalcenia te sa rezultatem szerszego kryzysu tradycyjnej demokracji posred-
niej, ujawniania si¢ i trwania szeregu jej deficytow, ktore skutkujg delegitymizacja
roli wladz publicznych w okreslaniu i osiaganiu celow polityki (Gaciarz i Bartkow-
ski 2012; Stoker 2006). Odpowiedzia na ten problem jest powstawanie roznych form
bezposredniego udziatu obywateli w definiowaniu celow réznych sektorow polityki
i przejmowanie przez nich bezposredniej kontroli nad dziataniami wykonawczymi.
W literaturze nauk spotecznych istnieje silny nurt teoretyczny, ktory przedstawia
uczestnictwo podmiotéw niepublicznych w rzadzeniu jako renesans spoteczenstwa
obywatelskiego (por. Szacki 1997; Pietrzyk-Reeves 2004), skutkujacy zwigkszeniem
,demo-wladzy”, czyli poczucia wptywu obywateli na rzadzenie. Jest on wynikiem
»prywatyzacji odpowiedzialno$ci” obywateli za swoj los (Grewinski 2009; Giddens
1999: 112), przekladajac si¢ na wzrost liczby organizacji pozarzadowych wspolpra-
cujacych z panstwem (Salamon 1995). Legitymizacja tego mechanizmu dokonuje
si¢ w formie ustanawiania odpowiednich formalnych ram prawnych okreslajacych
zakres 1 formy wptywu niepublicznych aktoréw zbiorowych na dziatania wiadz wy-
konawczych (Zateski 2012), ktore obejmujg rowniez wspodtokreslanie celow polityk
publicznych w ramach tzw. dialogu obywatelskiego (Misztal 2008).

Wzrostowi znaczenia podmiotéw niepublicznych w polityce towarzyszy idea
partycypacji obywateli we wspotksztaltowaniu polityki spotecznej. Jest ona szcze-
goblnie wazna, bowiem w panstwie liberalnym ,,indywiduum pozostaje terminus quo
[punktem wyjscia] i terminus ad quem [celem]” (Schmitt 2000: 241) polityki pan-
stwa. Uporczywos¢ trwania wielu problemoéw spotecznych, a nawet zwiekszanie sig
ich negatywnego wptywu na tad spoteczny i gospodarczy, wzmacnia poczucie alie-
nacji struktur wtadzy panstwowej, ktora nie jest w stanie efektywnie zaspokaja¢ uza-
sadnionych interesow obywateli zwigzanych z ich petnoprawnym udziatem w rynku,
w aktywnos$ci spolecznej i politycznej. Jednym ze sposobow zmiany tej sytuacji
sa modyfikacje realizowania polityki spotecznej panstwa przez odchodzenie — tam,
gdzie to mozliwe — od bezposrednich §wiadczen trafiajacych do beneficjentow w for-
mie zasitkow lub dobr materialnych (Zywnosci, przedmiotow codziennego uzytku)
na rzecz wiaczania ich do udzialu w kompleksowych ustugach publicznych, wyma-
gajacych aktywnosci osobistej, zaangazowania w proces ich realizacji (Szarfenberg
2011). Funkcjami tej zmiany maja by¢ aktywizacja, integracja i zwickszenie zaan-
gazowania spolecznego zar6wno obywateli — beneficjentéw, jak tez obywateli — wy-
tworcow ustug (Rymsza 2013).

W tym kontekscie jako problem szczegolny rysuje si¢ udziat 0s6b niepetnospraw-
nych zarowno w ksztaltowaniu celow polityki spolecznej, jak i w organizowaniu czy
ewaluacji ustug publicznych. Formy realizacji ich podmiotowosci sg zagadnieniem
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wyjatkowo trudnym, gdyz jest to kategoria osob z jednej strony silnie zré6znicowana
wewnetrznie, o bardzo niejednolitych potrzebach i interesach, a z drugiej strony jest
ona generalnie zbiorowos$cig o niskim statusie spotecznym i ekonomicznym, podatna
na wykluczenie. Czynniki te powoduja, ze jej zdolno$¢ do podmiotowego udziatu
w polityce — zar6wno na poziomie lokalnym, jak i ogdlnonarodowym — jest staba.
Przy takich uwarunkowaniach zachodzi mozliwos¢, ze funkcje reprezentacji intere-
so6w 1 udziatu w procesach decyzyjnych przejma réznego typu organizacje dzialaja-
ce w obszarze realizacji polityki wobec 0sob niepelnosprawnych, ale niekoniecznie
utozsamiajace si¢ z ich interesami.

Dostepnos¢ ushug publicznych i komercyjnych ma fundamentalne znaczenie dla
integracji spolecznej osob niepelnosprawnych, uzyskiwania przez nie trwatych wa-
runkéw do podmiotowego, w pelni lub czesciowo samodzielnego funkcjonowania
w spoleczenstwie, zyciu zawodowym, w pehieniu rol rodzinnych. Jest to relacja
pomigdzy jednostka a jej otoczeniem spotecznym (w szczegolnosci instytucjami pu-
blicznymi i organizacjami pozarzadowymi), ktora syntetycznie wskazuje na szanse
i bariery, z jakimi ma do czynienia osoba niepelnosprawna w konkretnych warun-
kach danego spoteczenstwa, konkretnej spotecznosci lokalnej. Okresla ona skale
i poziom zaspokojenia potrzeb indywidualnych oraz zdolno$¢ do ksztattowania wta-
snych dziatan spotecznych. Kwestie integracji spotecznej muszg by¢ analizowane
z perspektywy oferty spoleczenstwa (sektorow publicznego i prywatnego) w zakre-
sie ushug, ktore umozliwiaja realizowanie ol spotecznych i ztozonych przedsigwzigé
przez osoby niepetnosprawne.

W tym konteks$cie istotna staje si¢ refleksja nad demokratycznym charakterem
organizacji obywatelskich (por. Warren 2001) uzyskujacych zwigkszony wptyw na
rzadzenie zar6wno w zakresie kompetencji wykonawczych, jak i legislacyjnych.
W przeciwienstwie do podmiotéw dziatajacych stricte dla celow komercyjnych, or-
ganizacje pozarzadowe i podmioty tzw. ekonomii spotecznej nie wykluczajg dziatal-
nos$ci prowadzonej nie dla zysku, ale generujacych okreslone korzysci dla obywateli
(Kazimierczak 2007). Taka aktywno$¢ nosi w Polsce nazwe dziatalno$ci pozytku pu-
blicznego i oznacza dostarczanie darmowych lub niskoptatnych ustug' dla ludnosci
w wybranym obszarze dzialalnosci panstwa. Podmioty trzeciego sektora sa charak-
teryzowane jako kierujace si¢ altruizmem (Hudock 1999), petniace rolg ,,racjonali-
zatorow” polityki spotecznej (Le§ 2000: 23). Uwaza si¢, ze majg one duza ,,wraz-
liwo$¢” na potrzeby obywateli, ktora wynika z nagromadzonej wiedzy eksperckiej,
demokratycznych relacji taczacych pomagajacych, organizatoréw i konsumentow,
a takze czesto charyzmatycznego charakteru ich przywodztwa. Przypisywana jest
im zdolnos¢: a) dostarczania ustug lepiej jakosciowo dopasowanych do oczekiwan
beneficjenta, niz ma to miejsce w przypadku podmiotow sektora finanséw publicz-
nych (por. Grewinski 2009; Szarfenberg 2008), oraz b) wyreczania panstwa w ob-
szarach jego stabosci, pelienia roli strefy buforowej i parapublicznych peryferii
(Siebel 1989: 188). Ten rodzaj przekonan stoi w rozwinigtych spoteczenstwach de-

! Tzw. odptatna dziatalno$¢ pozytku publicznego. Optata pokrywa jedynie koszt wytworzenia
ustugi, bez zysku dla producenta.
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mokratycznych u podstaw charyzmatycznej legitymacji dla rozszerzania wtadczych
uprawnien organizacji pozarzadowych. Implikacja jest to, ze podmioty trzeciego
sektora na mocy decyzji wladz politycznych uzyskuja uprawomocnienie legalnego
wplywu na rzadzenie (Zateski 2012). Przybiera to najczesciej forme prawnego wy-
mogu wspotpracy z trzecim sektorem przy wykonywaniu zadan publicznych, zarow-
no ze wzgledow ekonomicznych, jak i dla spetnienia nowych standardow popraw-
nosci politycznej. Stad blisko do wniosku, Ze ,,civil society to obecnie specyficzna
forma civil service — dostosowana do wymogow globalnego liberalizmu” (tamze, s.
211). Mozna to uznaé¢ za postbiurokratyczng forme udostgpniania $wiadczen spo-
tecznych (Hoggett 1991).

W wyniku opisanych przemian panstwo opiekuncze nie zanika, ale stopniowo
ewoluuje 1 staje si¢ czeScig spoteczenstwa opiekunczego (Rodger 2000; Zateski
2012), charakteryzujacego si¢ zwigkszong odpowiedzialnoscia trzeciego sektora za
dostarczanie obywatelom ustug publicznych, produkowanych na bazie zasoboéw po-
chodzacych takze ze Zrodet zewngtrznych wobec lokalnych budzetéw publicznych.
W warunkach spoleczenistwa opiekunczego istotny jest fakt przyciagania przez trzeci
sektor srodkow pochodzacych od sponsoréow oraz z mechanizmu finansowania ka-
skadowego, ktore nie maja pokrycia w lokalnej spotecznosci. Polityka spoteczna,
prowadzona przez wladze publiczne na szczeblu krajowym lub samorzgdowym za
pomoca takich narzedzi, jak regulacje prawne i redystrybucja srodkoéw publicznych,
zaczyna przypominac ,,pole organizacyjne” (DiMaggio i Powell 2006), ze zmien-
nym zestawem obecnych w nim aktorow niepublicznych, uprawnionych do czyn-
nego wplywania na realizowanie biezacych programéw polityki spotecznej 1 wspot-
decydowania o definiowaniu przysztych celow politycznych. Niektorzy z aktoréw
zbiorowych, mimo swej biernosci politycznej, juz poprzez sama obecnos¢ w ,,polu”
i produkowanie ustug publicznych dla ludno$ci stanowig punkt odniesienia dla decy-
dentow politycznych. W ten sposob przyczyniaja si¢ do instytucjonalizacji wielosek-
torowej polityki spotecznej realizujacej okreslone wartosci i odpowiadajacej okre-
Slonym stylom zycia. Obecni w ,,polu organizacyjnym” aktorzy z trzeciego sektora
moga korzysta¢ z lokalnych uprawnien politycznych, ale tez organizowa¢ wtasna
dziatalno$¢ w sposob wykraczajacy poza kontekst lokalny, co sprawia, ze niekiedy
rownolegle sg potencjalnymi uczestnikami globalnego spoteczenstwa opiekuncze-
go, funkcjonujacego ponad granicami podzialéw znanych z geografii polityczne;j.
Wedhug wytycznych ,,dobrego rzadzenia” zdefiniowanych przez Uni¢ Europejska
(MRR 2008), uczestnictwo to utozsamiane jest miedzy innymi z dialogiem obywa-
telskim, czyli zinstytucjonalizowanymi interakcjami mi¢dzy witadzami wykonaw-
czymi i trzecim sektorem.

Stabe panstwo

Porzuceniu klasycznego modelu polityki spotecznej, opartej na monopolu sektora
publicznego zaréwno w definiowaniu celow, jak i wykonywaniu jej zadan, sprzyjat
szereg czynnikow spoteczno-ekonomicznych (Grewinski 2011). Podstawowym zja-
wiskiem byt powojenny wzrost dobrobytu i powstanie spoteczenstwa postindustrial-
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nego w krajach zachodniej hemisfery. Wraz z upadkiem dawnego bloku wschod-
niego proces ten rdwniez zaczal oddziatywac¢ na kraje przechodzace transformacje
ustrojowa (byt to jeden z jej sktadnikow).

Konsekwencjg tych zmian makrospotecznych byta indywidualizacja potrzeb
i form ich zaspokajania, ktora okresla si¢ jako mechanizm ,,zinstytucjonalizowanego
indywidualizmu” (Beck i Beck-Gernsheim 2002). Panstwo pozostalo w tych zmie-
nionych uwarunkowaniach adresatem oczekiwan zwigzanych z kompensowaniem
skutkéw modernizacji. Mimo rozwigzania znacznej liczby gtownych problemow
spotecznych doby industrializacji (choroby zakazne, gldd, skrajne ubdstwo, niski
standard mieszkalnictwa, dostep do stuzby zdrowia i ubezpieczen spotecznych),
koncept panstwa opiekunczego nie traci znaczenia i spotecznego poparcia, pojawia
si¢ jednak niezadowolenie z efektow jego dziatania (Mau i Veghte 2007: 12) w wyni-
ku rosnacych indywidualnych oczekiwan obywateli wobec systemdw opiekunczych,
dotyczacych niwelowania niedogodnosci indywidualnego zycia w warunkach p6z-
nej nowoczesnosci.

Wedlug Niklasa Luhmanna (1994) raz powotane do Zycia panstwo opiekuncze
rzadzi si¢ dwoma konstytuujacymi zasadami: inkluzji i kompensacji. Inkluzja ozna-
cza ciaglte wlaczanie do zbioru zagadnien politycznych nieobecnych wczesniej tema-
tow oraz otaczanie opiekg nowych grup spotecznych. Kompensacja oznacza wyrow-
nywanie okreslonym obywatelom negatywnych skutkow modernizacji. Paradoksem
jest, ze po pewnym czasie interwencja panstwa w stosunki spoteczne sama wymaga
refleksyjnej reformy, przez co dochodzimy do kompensowania skutkéw wczesniej-
szej kompensacji oraz do kresu zdolnosci kompensacyjnych panstwa dysponujacego
okre$lonym zbiorem zasobdw. Dlatego tez wspotczesne panstwa opiekuncze, wywig-
zujac sie ze swych zobowiazan wobec obywateli, siegaja do zasobéw niemajacych
pokrycia w budzetach publicznych. Zapraszaja przy tym do wspolorganizowania
polityki spotecznej niepubliczne podmioty komercyjne i non-profit, ktére w ramach
danej wspolnoty politycznej (panstwa lub samorzadu) uzyskuja uprawnienia poli-
tyczne. Ich dziatalno$¢ stanowi element globalnego spoteczenstwa opiekunczego.

W dyskursie neoliberalnym gléwnym oskarzonym w likwidowaniu monopolu in-
stytucji publicznych na wyznaczanie celow polityki spotecznej i ich realizowanie stat
si¢ biurokratyczny model administracji publicznej (por. Osbourne i Gaebler 1992;
Hausner 2002). Wielu teoretykow spolecznych wskazywato w swoich analizach na
dysfunkcje biurokracji ujetej w typie idealnym przez Maksa Webera (Merton 1957;
Crozier 1964; Selznick 1957; Gouldner 1964; Downs 1967). Systemowi admini-
stracji publicznej, skoncentrowanemu na sztywnych procedurach, nieprzejrzystemu
jezykowo dla obywateli, kontrolowanemu i sterowanemu w hierarchiczny sposoéb,
zarzucono, ze konserwuje porzadek spoleczny, nie wykorzystuje wiedzy urzgdnikow
i nie motywuje ich do sprawnego dziatania. Istota jego dziatania jest pielegnowanie
konformizmu wobec odgérnie narzuconych regut. Znaczna czg$¢ krytyki biurokracji
w rzeczywistosci dotyczy zjawiska alienacji struktur biurokratycznych. Polega on na
tym, ze biurokracja jest w stanie zneutralizowa¢ kontrol¢ politycznag nad swoim dzia-
taniem, narzucajgc albo brak zmiany celow dziatania pomimo zmiany warunkow spo-
tecznych i ekonomicznych, ktére uzasadnialy ich ustanowienie, albo dokonywanie
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jedynie tych zmian, ktére podyktowane sg interesami uznawanymi przez nig sama.
Nastepuje zawlaszczenie przez biurokracj¢ systemu rzgdzenia (Abrahamsson 1977).

Dostrzezono rowniez, ze urzednicy wykorzystuja urzedy do wiasnych celow,
stajac si¢ grupg interesu i towcami renty politycznej (Buchanan, Tollison i Tullock
1980), nie za$ bezosobowym i bezstronnym posrednikiem migdzy demokratycznie
wybranymi wiadzami publicznymi a spoteczenstwem, wypetiajacym profesjonalng
rol¢ shuzby publicznej. Biurokratyczny model rzadzenia okreslany jest jako nieela-
styczny, zamkniety na dialog z otoczeniem i niepotrafiacy zbiera¢ wiedzy o zmienia-
jacym si¢ $wiecie, co skutkuje niezadowoleniem obywateli z jakos$ci ustug publicz-
nych (Hausner 2002; Mazur 2007).

Glebokim nastgpstwem funkcjonowania systemu biurokratycznego s3 nieprawi-
dlowosci systemu rzadzenia (governing failures), okreslane tez niekiedy jako syn-
drom niezdolno$ci panstwa do rzadzenia (Mayntz 1993; Kooiman 1993). Przyczyny
tego zjawiska najogolniej sprowadzaja si¢ do niepelnego lub nieprawidlowego ro-
zeznania natury procesow, ktorymi si¢ zarzadza, oraz do znieksztalcen w procesie
komunikowania si¢ pomiedzy wladzami a spoteczenstwem i pomiedzy roznymi seg-
mentami systemu instytucji, co powoduje w konsekwencji niewlasciwe zdefiniowa-
nie problemu i instrumentow jego rozwigzywania.

Krytyka nieprawidtowosci rzadzenia odnosita si¢ przede wszystkim do funkcjo-
nowania sektora publicznego w rozwinietych demokratycznych panstwach przemy-
stowych, ktore wdrazaly rozbudowang polityke socjalng. Do przetomu lat szesc-
dziesiatych—siedemdziesiatych XX wieku $rodki publiczne wydawane na polityke
spoteczng de facto byly kierowane wylacznie do instytucji publicznych, ktérych wita-
Scicielem bylo panstwo lub, w wyjatkowych przypadkach, na dotacje publiczne dla
reglamentowanych przez panstwo zwigzkow stuzebnych (jak to ma miejsce w modelu
korporacjonistycznym). W przypadku panstwa postkomunistycznego stabosc¢ polityki
spotecznej wynika dodatkowo z mniejszych zasobow przeznaczanych na nig i og6l-
nie mniejszego poziomu dobrobytu niz w krajach wysokorozwinigtych, ale takze
z traumy spotecznej spowodowanej transformacjg mechanizméw instytucjonalnych
(redefinicja grup potrzebujacych i uprawnionych do pomocy, urynkowienie czgsci
ustug publicznych, przekazanie czesci kompetencji w rece samorzadoéw) i zmianami
w strukturze spolecznej (znaczacy wzrost rozwarstwienia spotecznego). Immanent-
ng cecha transformacji jest w tej sferze $cieranie si¢ ze soba dwoch logik instytu-
cjonalnych: kontynuacji etatyzmu oraz dazenia do wzmocnienia wielosektorowosci
jako przejawu zyskiwania statusu panstwa nowoczesnego, osiagajacego standardy
socjalne spoteczenstw wysokorozwinigtych (Le$ 2000; Rymsza 2013). Konflikt tych
odmiennych racjonalnosci uwidocznia si¢ w praktyce dziatania wiadz publicznych
w Polsce, ktore czgsto dokonuja zmiany zasad polityki spotecznej dopiero pod wpty-
wem zobowigzan mi¢dzynarodowych (takich jak integracja z Unig Europejska).

Préby odnowy

Deficyty biurokracji prowadza do zjawiska tzw. wyuczonej nieudolnosci, ktore
w praktyce funkcjonowania instytucji panstwa oznacza nieumiejetno$¢ rozwiazy-
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wania przez panstwo nietypowych probleméw wskutek nadmiernej regulacji for-
malnej 1 standaryzacji zachowan (Staniszkis 1972: 61). Odpowiedzia na kryzys
efektywnos$ci administracji publicznej byta koncepcja nowego zarzadzania publicz-
nego (New Public Manegement), oparta na przeniesieniu podejscia menedzerskie-
go charakterystycznego dla korporacji gospodarczych do zarzadzania sektorem
publicznym. Jej gléwnym skutkiem miato by¢ wzmocnienie odpowiedzialno$ci
urzednikow za osigganie celéw politycznych i ekonomike dziatan (Hausner 2008;
Zawicki 2011). Stuzy¢ temu miato: a) wzmocnienie rozliczalno$ci urzednikow
w odniesieniu do efektow zewnetrznych ich dziatalnosci, mierzonych za pomoca
wskaznikéw spoteczno-ekonomicznych, oraz b) tzw. ,,migkkie prawo”, czyli za-
gwarantowanie urzednikom mozliwosci elastycznego stosowania szerokiego re-
pertuaru dziatan, ktéore moga podejmowac, aby osiagna¢ okreslone cele polityczne
(Peters 2011: 118). W mysl neoliberalnej zasady prywatyzacji (Friedman 1976;
Hayek 2005), wazna staje si¢ konkurencja i wykorzystywanie przewag kompara-
tywnych charakteryzujgcych aktorow zbiorowych niezaleznie od tego, czy naleza
oni (lub nie) do sektora finanséw publicznych. W ten sposdb pieniadze publiczne
coraz szerszym strumieniem trafiajg do organizacji pozarzadowych (Salamon 1995;
Salamon i Anheier 1996), zas wtadze publiczne wyodrgbniaja nowe quasirynki do-
tacji publicznych, ktore sterowane sa niekiedy przez specjalne agencje finansujace,
niezajmujace si¢ bezposrednio produkowaniem ustug publicznych. Efektem ubocz-
nym nowego zarzadzania publicznego jest ,,wspotdziatanie podmiotow wiadzy pu-
blicznej z organizacjami sektora drugiego (prywatnego) i trzeciego (spotecznego),
a tym samym swoiste ‘upolitycznienie’ materii administracyjnej” (Hausner 2002:
438). Administracja staje si¢ podatna na bodzce ekonomiczne i presj¢ spoleczng nie
tylko w zakresie realizowania ustalonych zadan, ale rowniez w zakresie definiowa-
nia celow przyszilej polityki.

W dominujacych koncepcjach reform sektora publicznego odnowa panstwa, od-
zyskanie przez nie sprawno$ci, wymaga decentralizacji, delegacji uprawnien i za-
sobow oraz dekoncentracji wladzy politycznej (Peters 2004). Wspotczesna delega-
cja czesci zadan wladzy publicznej do sektora pozarzadowego jest objawem tych
praktyk. Transfer uprawnien i zasobow poza sektor publiczny nie jest przyjmowany
bezkrytycznie. Przeciwnicy tego typu myslenia wskazuja na powazne skutki takiej
praktyki dla zdolnosci panstwa do wypehiania jego fundamentalnych funkcji. ,,Dla
niektorych teoretykow delegowanie przez publiczne panstwo opiekuncze coraz
wigkszej liczby funkcji organizacjom spotecznym oraz organizacjom quasipublicz-
nym w celu utrzymania stabilnosci i legitymacji — stanowi wyraz kryzysu legitymacji
panstwa. Argumentuje si¢ bowiem, iz panstwo nie jest w stanie sprawowac wiadzy,
skoro dla utrzymania stabilnosci i legitymacji jego suwerennos¢ wobec poszcze-
gblnych grup spotecznych jest zredukowana i w konsekwencji ma ono problemy
z »kierowaniem«” (Le$ 2000: 23). Organizacje pozarzadowe nie petnig juz tylko roli
wsparcia organizacyjnego i merytorycznego w zakresie wywigzywania si¢ admini-
stracji ze zobowiazan dotyczacych sprawnego dostarczania ustug publicznych, ale
réwniez aktywnie wplywaja poprzez dialog obywatelski na definiowanie celow po-
lityki spotecznej prowadzonej przez panstwo. Stad pytanie o demokratyczng funkcje
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organizacji pozarzadowych staje si¢ kwestig zasadnicza dla funkcjonowania systemu
politycznego. Jest to pytanie o to, w jakim stopniu organizacje zyskujace pozycje na
bazie charyzmatycznego uprawomocnienia uznawane by¢ moga za reprezentatywny
glos spoteczenstwa obywatelskiego.

Wspélzaleznosé sektorow

W systemie wiadzy politycznej zmodyfikowanym przez praktyki dobrego rzadze-
nia istotng rol¢ odgrywajg organizacje pozarzadowe — aktorzy zbiorowi korzystajacy
z szeregu uprawnien — jako osobny podsystem spoteczny. W tym systemie problem
odnoszacy si¢ do funkcji podmiotow pozarzadowych polega na tym, ze wladze wy-
konawcze uzyskuja mozliwos¢ interpretowania relacji wynikajacych z powierzenia
wykonywania zadan publicznych jako partycypacji spoteczne;j.

Istotnym problemem takiej praktyki funkcjonowania relacji wladzy jest to, ze
zamaskowany zostaje fakt pozostawania organizacji trzeciego sektora w stosunku
zaleznosci nie tylko od spoteczenstwa, ale rowniez od wtadz stanowigcych prawo
oraz od administracji, ktora ma kompetencje tworzenia aktoéw wykonawczych (de-
finiujacych np. reguly dialogu obywatelskiego lub zasady prowadzenia konkursow
ofert na dotacje publiczne). Wtadza dokonuje wlasciwie zabiegu polegajacego na
wytworzeniu (lub co najmniej kooptacji) partneréw dialogu obywatelskiego, ktorych
moze efektywnie kontrolowaé poprzez uzaleznienie od publicznych zasoboéw finan-
sowych 1 organizacyjnych.

Co wiecej, poszczegdlne podmioty niepubliczne, ktore w swoich statutach za-
pisane maja produkowanie nieodptatnych ustug publicznych, kierujac si¢ interesem
organizacyjnym, nie muszg by¢ zainteresowane uzyskiwaniem wsparcia ze strony
spoteczenstwa, bowiem do ich przetrwania moze wystarczy¢: a) wsparcie ze strony
wladz stanowiacych lub wtadz wykonawczych, b) przychody uzyskiwane z dziatal-
nosci gospodarczej, lub ¢) wsparcie pochodzace spoza danej wspodlnoty politycznej
(globalna solidarnos¢).

W krajach, w ktorych reformy odwotujace si¢ do koncepcji nowego zarzadzania
publicznego, w szczegdlnosci w Wielkiej Brytanii i Irlandii, wyodrebnia si¢ nawet
jako odrebny typ organizacji tzw. QUANGO (quasi-autonomous non-governmental
organisation). Najcze$ciej sa to powotywane przez samg administracj¢ agencje,
zrzeszenia, komitety lub komisje, ktore wykonuja zadania publiczne. Formalnie sg
to organizacje niezalezne od administracji, tworzone jako dobrowolne zrzeszenia
i majace wilasna, odrgbna podmiotowos¢ prawna, ale faktycznie sg niemal catkowi-
cie uzaleznione od wtadz publicznych, a nawet od administracji. Istnienie organi-
zacji tego typu nie musi zaktoca¢ funkcjonowania stosunkéow witadzy; w praktyce
nastepuje rozszerzenie funkcji przypisywanych organizacjom typu QUANGO —
przypisywane im s3 funkcje konsultacyjne, opiniodawcze, s3 uznawane za prawo-
mocne ramy dla dialogu obywatelskiego. W rezultacie zakldceniu ulega artykula-
cja interesow srodowisk obywatelskich, w szczegolnosci tych, ktore sa zagrozone
wykluczeniem spotecznym, ze wzgledu na niskie kompetencje kulturowe maja
ograniczone zdolnosci do autonomicznego organizowania sig, artykutowania swo-
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ich interes6w i wywierania nacisku na wtadze publiczne w celu ich uwzglednienia
w procesie ksztattowania polityki publicznej. Tego rodzaju problemy odnosza si¢
w znacznym stopniu do srodowisk 0s6b niepetnosprawnych, ktore czgsciej niz prze-
cigtnie sg reprezentowane w relacjach z wladzami publicznymi przez organizacje
zajmujace si¢ dostarczaniem im ustug publicznych lub dziatalnoscig charytatywna
na ich rzecz niz przez organizacje zrzeszajace je same w celu podmiotowej repre-
zentacji w ksztaltowaniu polityki publicznej. Problem ten opisal Michael Oliver,
opierajac si¢ na do§wiadczeniu dialogu obywatelskiego z osobami niepetnospraw-
nymi w Wielkiej Brytanii — kraju, w ktorym stopien rozwoju ruchu spotecznego
0s6b niepetnosprawnych nalezy do najbardziej zaawansowanych w Europie. Jak
stwierdza on w swoich pracach, wiele instytucji konsultacyjnych, a nawet zarza-
dzajacych programami polityki spotecznej, powotywanych w Wielkiej Brytanii
w latach siedemdziesigtych i1 osiemdziesiatych XX wieku, ulegalo przeksztatce-
niu w gremia podporzadkowane interesom administracji i uprawomocniajace jej
dziatania wskutek tego, ze w ich sklad w wigkszo$ci wchodzili przedstawiciele
organizacji zewnetrznych w stosunku do srodowiska niepelnosprawnych. Polityka
spoteczna wobec tej kategorii osob ulegla zasadniczej zmianie w wyniku samo-
organizacji srodowiska osob niepetnosprawnych, rozwoju ich ruchu spotecznego
i sformowania si¢ reprezentacji spotecznej niezaleznej od administracji rzadowej
(Oliver 2009; Oliver i Barnes 2012).

Przypadek organizacji osob niepetnosprawnych jest ilustracja tego, ze do roli
organizacji pozarzadowych jako prawomocnych reprezentantow spoteczenstwa na-
lezy podchodzi¢ refleksyjnie: nie mozna niczego przyjmowac jako zalozone z gory,
trzeba dokonywac¢ analizy relacji taczacych je w luhmannowskim modelu wtadzy
politycznej zar6wno z poszczegolnymi rodzajami wtadzy, jak i z publicznoscia. Je-
$li spojrze¢ z tej perspektywy na praktyke spoteczng w Polsce, to okazuje si¢, ze
mamy do czynienia z charakterystycznym zr6znicowaniem funkcji organizacji po-
zarzadowych dziatajacych w $rodowisku osob niepelnosprawnych. Tylko niewiele
z nich pelni rol¢ reprezentacji politycznej, posiadajacych program oddziatywania na
wladze publiczne w kwestiach polityki spotecznej i szerzej — ksztaltowania spraw
publicznych w sposob uwzgledniajacy interesy tego Srodowiska. Poziom aktywnos$ci
politycznej srodowiska niepelnosprawnych jest niewysoki, mozna je okresli¢ jako
srodowisko bierne politycznie (przejawem tej sytuacji byta dtugotrwato$¢ procesu
wdrazania rozwigzan prawnych umozliwiajacych osobom niepelnosprawnym samo-
dzielny udziat w wyborach lub tez realizacj¢ podmiotowego prawa do gtosowania
przez petnomocnika). Organizacje pozarzadowe s3 zdecydowanie skupione na roli
wykonawcow zadan zlecanych przez administracje publiczng, co oznacza, ze sa
w swoim dziataniu zdominowane przez jej interesy, oczekiwania i reguty gry (Roz-
mus 2013; Bogacz-Wojtanowska 2013).

Problemy z altruizmem

Zalozenie altruizmu pozostaje w sprzecznos$ci z faktycznymi uwarunkowaniami
dziatania podmiotéw sektora pozarzadowego, wsrdd ktdrych egoistyczne intere-
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sy osobiste lub srodowiskowe odgrywaja wazng role. Przede wszystkim podmioty
trzeciego sektora uczestniczg w konkurencji o podziat dobr, ktorych pula jest ogra-
niczona, co nieuchronnie powoduje animozje grupowe, wynikajace ze zdobywa-
nia przewagi dzigki koncesjom ze strony panstwa (rynki wyodrebnione), a takze
nierownosci wskutek pozyskiwania $rodkow na rynku komercyjnym. Nie mozna
réwniez pomijac tego, ze organizacje te stanowig miejsce pracy dla zatrudnionych
w nich osob, a wiec fundamentalnym interesem jest ich utrzymanie, co musi by¢
wkalkulowane w preferencje dotyczace podejmowanych dziatan (lub ich zaniecha-
nie). Z czasem dazenie do przetrwania staje si¢ celem kazdej organizacji (Hudock
1999: 20—-21).

Jednym ze zrodet nieporozumien wokot trzeciego sektora jest utozsamianie sto-
warzyszen (associations) z relacjami stowarzyszeniowymi (associational relations)
(Warren 2001: 54). Stowarzyszenia utozsamiane s3 z organizacjami, ktorych sita
wynika przede wszystkim z oddziatywania normatywnego, czyli z tego, ze dominuja
w nich relacje stowarzyszeniowe (dobrowolnos$¢ i poczucie solidarnosci). Ale nie
sa to jedyne typy relacji wystepujace w stowarzyszeniach. Obok nich funkcjonuja
rowniez relacje spoteczne oparte na wladzy i pienigdzu, ktore dalekie sa od dobro-
wolnosci, altruizmu i poczucia wspolnoty. Wedtug Marka Warrena relacje stowarzy-
szeniowe pojawiaja si¢ rowniez w kazdym podmiocie gospodarczym, niezaleznie
od tego, do ktorego sektora gospodarki nalezy: prywatnego, publicznego czy po-
zarzadowego. Nie jest niczym wyjatkowym, ze organizacje pozarzadowe rozwijajg
wewnatrz swoich struktur réwniez takie typy relacji i dziatan, ktore nie sa pochodng
celu ich istnienia, i ktore moga si¢ autonomizowaé, uzyskujac istotny wpltyw na
charakter dziatania organizacji.

W ,,polu organizacyjnym” wielosektorowej polityki spotecznej dochodzi do pro-
cesOW izomorfizmu instytucjonalnego (DiMaggio i Powell 2006), na ktore wptyw
obok regulacji prawnych i zjawisk rynkowych ma réwniez kultura. Organizacje po-
zarzagdowe, dostosowujac si¢ do panujacych warunkow, uzyskuja mozliwos¢ prze-
trwania lub zdominowania innych aktoréw. W efekcie twardy paternalizm instytucji
panstwowych organizujacych polityke spoteczng w klasycznym modelu panstwa
opiekunczego, zostaje zastgpiony ,,migkkim paternalizmem” (Glaeser 2006) or-
ganizacji pozarzadowych, najlepiej dopasowujacych si¢ do wymogdéw otoczenia.
Oznacza to, ze nadal wystgpowac beda obywatele niezadowoleni z oferowanych im
ustug publicznych, zmuszeni do korzystania z oferty, ktora nie spetnia ich oczeki-
wan. Wstuchiwanie si¢ organizacji pozarzadowych w ludzkie potrzeby pozostaje
czesto w konflikcie z koniecznoscia przetrwania organizacji w okreslonych warun-
kach instytucjonalnych. Reprezentatywnos¢ organizacji pozarzadowych dla potrzeb
1 oczekiwan réznych grup spotecznych nie jest stanem oczywistym i danym raz na
zawsze. Wynika to przede wszystkim z tego, ze daza one do przetrwania lub do
sukcesu organizacyjnego i w tym celu starajg si¢ zwicksza¢ zakres swojej reprezen-
tatywno§$ci spotecznej, staraja si¢ zazwyczaj pehnic role adwokatow wigcej niz jednej
grupy obywateli. Powoduje to, Ze bezposredni adresaci ustug publicznych nie musza
odgrywac dla nich znaczacej roli (por. rysunek 1).
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Rysunek 1. Relacje organizacji samorzagdowych z otoczeniem zewnetrznym

[Konsumenci ustug i Powiernicy
dobr sprzedawanych [intereséw grupowych]
na rynku komercyj-

nym]

\ 4

Cztonkowie/ » Organizacja < Pracownicy
Darczynicy < pozarzadowa [i wolontariusze]
A A
A A

A 4

Rzad/regulatorzy Beneficjenci [dziatalnosci pozytku

publicznego]

A

Zrédto: Opracowanie wiasne (T.P.) dostosowane do polskich realiéw, przygotowano na podstawie diagra-
mu autorstwa M. Vieira i D. Runcimana (2011: 183)

Rosnaca role sektora pozarzadowego w funkcjonowaniu panstwa opiekuncze-
go mozna przedstawi¢ jako zmienna wynikowa, fakt spoteczny bedacy skutkiem
przemian spoteczno-ekonomicznych, powodujacych nieskutecznos¢ wezesniejszych
modeli rzadzenia. Z drugiej strony, wzrost znaczenia trzeciego sektora mozna ana-
lizowa¢ jako zmienng zrédtowa, a wiec zmiang stanu §wiadomosci spotecznej, kto-
ra potem wplywa na reforme panstw opiekunczych. Nalezatoby uzna¢, ze zar6wno
koncepcja demokracji spotecznej, jak i koncepcja panstwa liberalnego maja do spet-
nienia wazne funkcje racjonalizujace organizacje spoleczenstwa w odniesieniu do
zarzadzania sprawami publicznymi. Jednostronno$¢ uznawania prymatu organizacji
pozarzadowych lub panstwa w tej sferze moglaby prowadzi¢ do istotnych deformacji
zycia spotecznego.

Wzrost znaczenia organizacji pozarzadowych w polityce spotecznej wpisuje
si¢ w tendencje do deinstytucjonalizacji form wsparcia oso6b niepetnosprawnych.
Najdalej idaca praktyka jest w tym wzgledzie przekazywanie zobowigzan i zaso-
bow publicznych wspolnotom: rodzinie, spotecznosci lokalnej w celu maksymal-
nego zblizenia zakresu i sposobu $wiadczenia pomocy do naturalnych warunkow
funkcjonowania jednostki w spoteczenstwie. Rozbudowywana jest takze praktyka
delegowania zadan do stowarzyszen i fundacji. Ten nowy mechanizm realizowania
polityki spolecznej rowniez jest obarczony niedoskonatosciami, gdyz u jego podstaw
tkwi uzaleznienie od ram instytucjonalnych narzucanych przez panstwo, w szczegol-
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no$ci w odniesieniu do form finansowania, sposobéw definiowania celow oraz metod
rozliczania z ich osiggania. Zasadniczy problem pozostaje aktualny: kontrola nad
definiowaniem celow dzialalnosci oraz oceng ich osiagania (Rozmus 2013).

Uwarunkowania partycypacji obywatelskiej oséb niepelnosprawnych

Implementowanie rozwigzan prawnych zwigzanych z wielosektorowa polityka
spoteczng prowadzi do wzmocnienia politycznej roli organizacji pozarzadowych
w panstwach opiekunczych. Ich wladza nie opiera si¢ juz jedynie na charyzmie,
lecz korzysta z legalnego uprawomocnienia swojej pozycji. Bez wzgledu na kryteria
wydajnosci, skutecznosci i oszczednosci, panstwa opiekuncze przekazuja organi-
zacjom pozarzadowym cze$¢ kompetencji wykonawczych oraz nadajg uprawnienia
do wspotdefiniowania celéw polityki spotecznej via zinstytucjonalizowany dialog
obywatelski (Zateski 2012). Delegacja wiadzy politycznej na niepublicznych akto-
row zbiorowych stanowi, obok dekoncentracji i decentralizacji, gtéwny wyznacznik
wspotczesnych praktyk reformowania uktadéw rzadzenia (Peters 2011).

Sektor pozarzadowy staje si¢ zrodlem cennych zasobow z perspektywy wytwa-
rzania ustug publicznych: pienigdzy od filantropéw i sponsorow, zyskow z dziatal-
no$ci gospodarczej, dotacji z finansowania kaskadowego, oraz nieodptatnej pracy
wolontariuszy. Zrodla te nie musza mieé¢ pokrycia w danej spotecznosci lokalne;.
Moga by¢ transferowane z zewnatrz, ze $wiata globalnego. W ten sposob panstwa
zmierzaja w strong systemu czesciowo samofinansujgcej si¢ administracji publicz-
nej, w ktérym obywatele ponosza odpowiedzialno$¢ za wlasny dobrobyt, organizu-
jac si¢ na bazie solidarnos$ci grupowej i rynkowej przedsigbiorczosci. Rodzi to nowe
problemy, gdyz jak wskazano wczesniej, mechanizm rzadzenia zwigkszajacy poli-
tyczng rolg organizacji pozarzadowych jest utomny z racji braku wymogu wewngtrz-
nej demokracji w organizacjach pozarzadowych oraz z powodu zaktocen transmisji
jednostkowych preferencji przechodzacych przez trzeci sektor, ktore wynikaja z za-
korzenienia instytucjonalnego aktorow zbiorowych i ich zdolno$ci do organizowania
swej dziatalno$ci ponad granicami geografii polityczne;.

Powyzszy wywod uzasadnia teze, ze nie ma mozliwosci zbudowania postpoli-
tycznego panstwa opiekunczego, ktore gwarantowatoby zadowolenie wszystkich
obywateli z demodystrybucji oraz jednakowe poczucie sprawiedliwosci. Akcen-
towanie polityki bez politycznos$ci, rugowanie politycznosci z panstwa, bezkry-
tyczna wiara w dialog 1 wzmacnianie przekonania o koniecznosci jego prowadze-
nia w obliczu grozacego ryzyka, prowadzi do ukrycia realnych struktur wladzy
w panstwie opiekunczym (Mouffe 2008), gdzie wtadza polityczna zalezy w coraz
wigkszym stopniu od aktoréw zbiorowych czgsciowo oswobodzonych od wladzy
danego panstwa (firmy komercyjne, organizacje pozarzagdowe, zewngtrzne insty-
tucje finansujace granty). W konkluzji trzeba stwierdzi¢, ze beneficjenci polityki
spotecznej, tacy jak osoby niepetnosprawne nie moga ograniczac si¢ do wptywania
na nig wylacznie poprzez uczestnictwo w procesie organizowania i dostarczania
ustug publicznych oraz poprzez korzystanie ze wsparcia organizacji pozarzado-
wych, ktorym pozostawia si¢ wypelnianie funkcji rzecznictwa interesow. Dla
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pelnej realizacji praw podmiotowych niezbedne jest bezposrednie uczestnictwo
w polityce sensu stricto, a takze w kontrolowaniu dzialalno$ci organizacji trzecie-
go sektora.

Jak zauwazono wyzej, kazda proba poszukiwania konsensu w zakresie polityki
spolecznej obarczona jest ryzykiem osiagnig¢cia wyniku ocenianego przez jednost-
ki jako niesprawiedliwe, niezaleznie od tego, czy poszukiwanie konsensu angazuje
jednostki indywidualnie, czy tez za pomoca instancji uznanych prawnie za gremia
posredniczace (reprezentanci polityczni, organizacje pozarzadowe). Dlatego demo-
kracja uczestniczaca w postaci konsultacji spolecznych, ewaluacji demokratycz-
nej, referendow i deliberacji rowniez nie doprowadzi do zaniku braku zadowolenia
z osigganych konkluzji, a w dodatku nie zawsze ma przetozenie na polityke pan-
stwa. Dyskusje migdzy jednostkami rzadko angazuja wszystkich zainteresowanych,
czegdciej uczestniczg w nich osoby zmobilizowane (Frieske 2008). Rozmowy tego
typu nie tocza si¢ w idealnej sytuacji komunikacyjnej (Habermas 2004: 38), bowiem
ogranicza je czas, $rodki finansowe i reguty konkluzywnosci.

Niekiedy konsultacje prowadzone sa w sposob aktywny, wiadze publiczne zapra-
szajg okreslonych obywateli do udzialu. W niektérych formach partycypacji uczest-
nikom ptaci si¢ za udziat w obradach, jak np. w przypadku sondazu deliberatywnego
(Fishkin 2011). Wtedy dobor os6b do gremiow konsultacyjnych prowadzony jest
przez ekspertow, ktorzy tym samym zyskuja witadze nad prowadzeniem dialogu.
Sposdb zadawania pytan i moderowania dyskusji rowniez wptywa na wyniki. W ra-
mach deliberacji oddolnie odtwarzaja si¢ nierownosci spoleczne, ludzie identyfikuja
swoje statusy i odgrywaja okreslone role (Frieske 2008). Oznacza to, ze kazda forma
partycypacji obywatelskiej jest narzedziem niedoskonatym, zarowno zaposredniczo-
na przez trzeci sektor, jak i bezposrednia. Realizm polityczny podpowiada zas, ze
jestesmy skazani na stosowanie niedoskonatych metod dochodzenia do decyzji zbio-
rowych i spierania si¢ o sposob prowadzenia dialogu (Pir6g 2013).

W przypadku wielosektorowej polityki spolecznej bywa ona idealizowana jako
droga do nowego racjonalnego modelu rzadzenia, jako cel sam w sobie, likwidujacy
niedostatki hierarchicznej biurokracji i anarchii rynku (Jessop 2007). W modelu po-
lityki spotecznej, w ktorej panstwo definiowato i wykonywato cele polityki spotecz-
nej, potrzeby obywateli byly definiowane przez decydentow politycznych ex ante,
przed wytworzeniem ustugi. W przypadku prywatyzacji polityki spolecznej i przeka-
zaniu jej w rece podmiotow niepublicznych (np. za pomocg bonow, ktore otrzymuja
obywatele (Friedman 1976)), ewaluacja polityki spotecznej dokonuje si¢ ex post, po
wybraniu i skonsumowaniu ustugi, ktoéra byta dostgpna na rynku. Wielosektorowa
polityka spoleczna, przebiegajaca w zgodzie z wytycznymi dobrego rzadzenia, po-
winna by¢ oparta na partnerstwie i dialogu. Jest ona forma heterarchii, czyli wspot-
decydowania obywateli via organizacje pozarzadowe o celach polityki spolecznej
i sposobie wykonywania ushug publicznych. Jednak, jak zauwaza Bob Jessop (2007),
dobre rzadzenie nie jest spojnym modelem teoretycznym, taczy bowiem w sobie: a)
postulaty praktykow gloszace kryzys biurokratycznego modelu rzadzenia i niecheé
do catkowitej prywatyzacji, oraz b) glosy teoretykow mowiace, ze nie jest mozliwe
wypracowanie modelu teoretycznego dobrego rzadzenia, ktory spelniatby poktadane
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w nim oczekiwania (satysfakcja konsumentow, brak konfliktoéw, harmonijna wspot-
praca). Dlatego zamiast typu idealnego nowych rzadow otrzymujemy ,,romantyczng
ironi¢ publiczng”, a wigc sytuacje, w ktorej decydenci polityczni glosza hasta do-
brego rzadzenia, a na co dzien stosujg elastyczny repertuar srodkéw i refleksyjnie
monitorujg skutki uboczne swoich poczynan (tamze).

Opisane zapotrzebowanie na teorie ,,dobrego rzadzenia” jest posrednio rezulta-
tem wzrostu znaczenia trzeciego sektora w skali globalnej (por. Salamon i Anheier
1996), charakterystycznego dla zmian makroekonomicznych i spotecznych beda-
cych konsekwencja reform opartych na doktrynie neoliberalnej. Uprawomocnienie
charyzmatyczne wladzy organizacji pozarzadowych w systemach opiekunczych
ewoluuje w strone uprawomocnienia legalnego, bazujacego na prawach nabytych
dzigki aktom legislacyjnym uchwalanym i wdrazanym przez wtadze polityczne
(Zakgski 2012). Tak przeksztatcajace si¢ panstwa opiekuncze nie ograniczajg swych
wydatkéw na systemy socjalne, a nawet niekiedy je zwickszaja (por. Rhodes 2010:
105). Robig to jednak w specyficzny sposob, ktory Jadwiga Staniszkis nazywa ,,wol-
norynkowym socjalizmem” (2003). Laczy on porzadek panstwowy z konkurencja
rynkow3a. Etatyzm panstwowy znika, ale w jego miejsce pojawia si¢ mechanizm
transferu srodkdéw publicznych do podmiotéw niepublicznych oraz kultura uzalez-
nienia beneficjenta grantow od donatoréw (gtéwnie administracji publicznej). Swo-
iste quasirynki dotacji publicznych generuja zagrozenie etatyzmem rozproszonym,
odlegtym od realizacji idei pomocniczosci. Dialektyka péznej nowoczesnos$ci polega
na zderzeniu wptywow niepublicznych aktorow zbiorowych czgsciowo wyswobo-
dzonych z zaleznosci od lokalnych kontekstow dziatania (przy czym nalezy pamie-
ta¢, ze nie wszystkie organizacje pozarzadowe operuja ponad granicami geografii
politycznej i zdobywaja zasoby w zdywersyfikowany sposob) z ewoluujaca polity-
ka panstw adaptujacych si¢ do zmiany warunkoéw rzadzenia. Sita trzeciego sektora
polega wiec na potencjalnym wyswobodzeniu si¢ z wiezéw lokalnych zaleznos$ci
politycznych, w dostepie do zrodet zasobow dajacych mu wtadze w kontekstach lo-
kalnych, nawet wbrew woli decydentéw politycznych. W przypadku stabego sektora
pozarzadowego, w ktorym dominujacym zrodtem wpltywow sa dotacje publiczne —
vide przypadek Polski (por. Przewlocka 2011), tym trudniej jest mowié o zaniku
wplywu panstwa na sfere wielosektorowej polityki spoteczne;.

Z punktu widzenia zobowigzan panstwa wobec obywatela, bedacego pochodna
»zinstytucjonalizowanego indywidualizmu” (Beck i Beck-Gernsheim 2002), oraz
w opozycji do idealizmu heterarchii, implementowanie wielosektorowosci w poli-
tyce spotecznej mozna potraktowaé jedynie jako srodek do celu, nie za$ jako cel
sam w sobie. Oznacza to realizm w ocenia wptywu, jaki wywiera na uzdrowienie
polityki spolecznej zwigkszajace si¢ upodmiotowienie polityczne organizacji poza-
rzagdowych.

W kontekscie przytoczonego wezesniej przypadku ruchu spotecznego osob nie-
pelnosprawnych w Wielkiej Brytanii (rozciagna¢ go nalezy na inne kraje anglosa-
skie, a takze szereg krajow UE), wzrost liczby réznych organéw konsultacyjnych
z udziatem organizacji pozarzadowych i pozycji tych organizacji w ksztattowaniu
polityki spotecznej nie prowadzit sam w sobie do zmiany relacji panstwo — be-
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neficjenci, a co najwazniejsze, miat ograniczony wplyw na poprawe jakosci zy-
cia 0sOb niepetnosprawnych. Przyczyniat si¢ do poprawy warunkow $wiadczenia
ustug publicznych dla ich dostawcow (we wzrastajacej skali samych organizacji
pozarzadowych). Jest wiec jasne, ze istota problemu tkwi w tym, kto kontroluje
dzialania organizacji pozarzadowych oraz proces artykulacji przez nie interesow
obywateli (tej ich czesci, do reprezentowania ktorych pretenduja). Jest to funda-
mentalne zagadnienie relacji mocodawca — agent. W odniesieniu do problematyki
niepelnosprawnosci ma ono szczegdlne znaczenie, gdyz stabos$¢ pozycji spolecznej
0s0b niepetnosprawnych 1 ich niski kapitat spoteczny powoduja wysokie zagroze-
nie zastgpowania autentycznej reprezentacji spotecznej przez podmioty narzucone
przez administracj¢ publiczng i takie, ktore kreuja same siebie jako prawomoc-
ne przedstawicielstwa. Bezposredni udzial, sprawowanie wladczej kontroli przez
osoby niepetnosprawne nad organizacjami je reprezentujacymi, uprawdopodobnia
zdolno$¢ tych organizacji do zapewniania wplywu beneficjentow polityki spotecz-
nej na jej ksztatt.

W badaniach zrealizowanych w latach 2012-2013 w ramach projektu ,,0d kom-
pleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu
polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci” uzyskano szereg rezultatow pozwa-
lajacych oceni¢ rolg, jaka spetniajg organizacje pozarzadowe w polityce spotecznej
wobec niepelnosprawnosci w Polsce?. Uczestnicy badan oceniali pozytywnie ich
role, wskazujac na to, ze wypelniaja one wiele luk w dziataniu panstwowych in-
stytucji, maja elastyczne struktury, reprezentuja interesy osob niepelnosprawnych

2 Bylo to jedno z kilku dzialan badawczych w ramach Modutu I ,,Polityka spoteczna w dzia-
taniu. Instytucjonalne uwarunkowania sytuacji osob niepelnosprawnych w Polsce”, sktadajace si¢
z dwoch etapow. W czasie pierwszego z nich metoda wywiadu poglebionego (IDI, In-Depth In-
terview) przebadano 60 ekspertow zajmujacych si¢ problematyka niepelnosprawnosci: praktykow
doradztwa spoteczno-zawodowego i psychologicznego, pracownikéw socjalnych, przedstawicieli
instytucji, aktywistow organizacji pozarzadowych. Proba zostata dobrana tak, by zgromadzi¢ eks-
pertow o roznych obszarach specjalizacji. Ostatecznie w jej sktad weszto 29 dziataczy organizacji
pozarzadowych i aktywistow zaangazowanych w prace na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciami, 12
przedstawicieli urzgdow publicznych i administracji samorzadowej zajmujacych si¢ realizacja polity-
ki spotecznej i wspieraniem osob z niepetnosprawnosciami oraz 18 przedstawicieli szkol, przedszkoli
i innych placowek edukacyjnych. Drugim kryterium doboru bylo zréznicowanie geograficzne — aby
unikng¢ znieksztatcenia spowodowanego specyfika duzych miast lub matych miejscowosci do pro-
by zakwalifikowano ekspertow z réoznych miast (Warszawy, Krakowa i Tarnowa) oraz okolicznych
miejscowosci.

Drugim etapem byly dwa jednodniowe warsztaty eksperckie, w ktorych uczestniczyly tacznie 24
osoby, takze reprezentujace rézne srodowiska (organizacje pozarzadowe, urzedy, placowki edukacyj-
ne). Glownym elementem warsztatow byly dyskusje nad propozycjami zmian w obszarze polityki
spotecznej. W wywiadach poglebionych i warsztatach uczestniczyly osoby z niepelnosprawnoscia-
mi (gléwnie ruchowymi i z dysfunkcja wzroku) oraz opiekunowie 0séb z niepetnosprawnosciami
(Rudnicki 2013). Badania poprzedzone zostaty przygotowaniem ekspertyzy na podstawie bogatego
dorobku badawczego dotyczacego funkcjonowania organizacji pozarzadowych reprezentujacych in-
teresy osob niepelnosprawnych w Polsce i w Europie ,,Partycypacja spoteczna (w tym polityczna)
os0b niepetnosprawnych w krajach UE/EOG oraz sytuacja w Polsce. Przestanki prawne i spoteczne
upodmiotowienia Srodowisk 0sob niepetnosprawnych (Bogacz-Wojtanowska 2013).



100 BARBARA GACIARZ 1 TOMASZ PIROG

w sferze publicznej i stuza jako kompetentni przewodnicy w gaszczu ztozonych
instytucjonalnych zrodet i form wsparcia. Podkreslano, ze oferujg one wsparcie bar-
dziej zindywidualizowane i dostosowane do wymogow beneficjentow, niz czynig to
instytucje publiczne. Sa one blizsze osobom niepetnosprawnym i lepiej rozumieja
ich potrzeby. Swiadcza takze bardzo wazne ushugi informacyijne, a dzigki temu po-
magaja zintegrowac rozproszone wsparcie, z czym instytucje publiczne majg spore
problemy. Wskazywano takze na wysoki poziom zaangazowania i ideowo$¢ ich
pracownikdéw, w znacznej mierze rekrutujacych si¢ sposrod osob niepelnospraw-
nych i ich rodzin. Badania potwierdzity rowniez utrzymujace si¢ od lat stabosci
sektora organizacji pozarzadowych, zar6wno w kategoriach ich liczby i zr6znico-
wania profili ich dziatania, jak i nowoczesnos$ci metod dziatania i innowacyjno-
$ci przedsigwzig¢. Znaczne obszary aktywnos$ci organizacji pozarzadowych maja
charakter akcyjny, jednorazowy, nie pozostawiaja trwatych skutkow w srodowisku.
Przyczynia si¢ do tego rowniez sposob wykorzystania srodkéw publicznych, w kto-
rym nie przywiazuje si¢ znaczenia do zapewnienia trwatego i stabilnego rozwiaza-
nia problemow spotecznych w efekcie realizacji okreslonych projektéw (Gaciarz
i Ostrowska 2008).

Cho¢ zasadniczo dobrze przebiega wspotpraca migdzy réznymi organizacjami,
to jednak duzy wplyw na ich strategie dziatania ma silna konkurencja o uzyskanie
dofinansowania ze Srodkow publicznych lub zrodet prywatnych. W rezultacie wy-
stepuja ogromne roéznice kondycji, w jakiej znajdujg si¢ organizacje pozarzadowe.
Czynnikami najsilniej réznicujacymi zdolnosci do dziatania s3: powigzania z elitami
politycznymi, biznesowymi i spotecznymi (znane postaci jako gtowny kapitat orga-
nizacyjny), lokalizacja dziatalno$ci (w uktadzie miasto — wie$; centrum administra-
cyjne — prowincja). Istotng role odgrywaja takze zdolnosci organizacji do wyltonie-
nia swojej reprezentacji i utrzymywania spdjnego stanowiska w relacjach zar6wno
z wladzami lokalnymi, jak i rzadem.

W tym konteks$cie kwestia wymagajaca uwagi jest poshugiwanie si¢ zbiorczym
okresleniem ,,$rodowisko 0séb niepetnosprawnych”. Trudno byloby uzna¢ te kate-
gorie za osobng grupe spoteczng. Oczywiscie niepelnosprawnosé bywa podstawa
wspoélnej tozsamoscei, ale trudno mowic tutaj o istnieniu odrgbnego i jednolitego
srodowiska. W opinii uczestnikow naszych badan wlasciwie jedynie wsrod osob
ghuchych i — czgéciowo — niewidomych widoczna jest silniejsza tozsamos¢, poczucie
odrebnosci wyrazajace si¢ w tendencjach do izolowania si¢ od reszty spoleczenstwa
i zamkniecia we wlasnym srodowisku. W wielu sytuacjach, w szczego6lnosci w przy-
padku staran o realizacj¢ swoich interesow przez wladze publiczne, ogromne zna-
czenie ma wewnetrzne zroznicowanie kategorii 0sob niepetnosprawnych, odmienne
potrzeby i interesy réznych srodowisk. W tym konteks$cie najczesciej wskazywano
na réznice migdzy osobami niepetnosprawnymi ruchowo, intelektualnie, gtuchymi
i niedostyszacymi, niewidomymi i niedowidzacymi oraz chorujagcymi psychicznie.
Prowadzi to do sytuacji konfliktowych w przypadku podejmowania decyzji przez
wladze publiczne o finansowaniu rozmaitych dostosowan przestrzeni publiczne;j,
budynkow, §rodkoéw transportu publicznego, gdyz rozwigzania pozadane dla jednej
grupy moga by¢ nieprzyjazne dla innej (np. wszelkie dodatkowe urzadzenia niezbed-
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ne dla 0s6b uposledzonych ruchowo moga stanowic przeszkode, a nawet zagrozenie
dla os6b niewidzacych).

Z pewnoscia nie mozna wigc mowic o jednolitej reprezentacji interesow calego
srodowiska niepetnosprawnych. Realnie funkcje te wykonuja organizacje zrzeszajace
osoby z okreslonymi rodzajami niesprawnosci, takie jak Polski Zwiazek Ghuchych,
Polski Zwiazek Niewidomych czy Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Uposle-
dzeniem Umystowym. Sg to organizacje bedace przyktadami samoorganizacji osob
niepetnosprawnych i ich rodzin. Jak wskazuje doswiadczenie migdzynarodowe, sg to
zrzeszenia, ktore nalezatoby uznac za jedynych autentycznych wyrazicieli interesow
niepetnosprawnych (Oliver 2009). W opinii publicznej, ale takze w $wiadomosci
wielu przedstawicieli tego srodowiska, jako reprezentanci interesow niepetnospraw-
nych funkcjonujg organizacje pozarzadowe zajmujace si¢ dziatalnos$cig charytatyw-
ng na ich rzecz. Nie negujac dorobku tych organizacji i wagi ich dziatalno$ci do
zaspokajania wielu potrzeb 0soéb niepelnosprawnych, nie mozna ich jednak uzna¢ za
wyrazicieli interesow tej kategorii spolecznej, gdyz z reguty zajmujg si¢ silnie wy-
specjalizowang dziatalnosciag pomocows 1 nie formutuja propozycji ksztattujacych
polityke publiczna, okreslajacych trwale, instytucjonalne rozwigzania problemow
srodowiska niepetnosprawnych. Co wigcej, czgsto bedac beneficjentami funduszy
publicznych, organizacje te nie sg zainteresowane glgbszymi zmianami w sposobie
ich dystrybuowania, co moze niekiedy kolidowac z autentycznymi interesami osob
niepelnosprawnych.

Rozwdj sektora pozarzadowego dziatajacego na rzecz osob niepetnosprawnych
zwigzany jest zatem z powaznymi dylematami. Z jednej strony, jego aktywnos$¢ jest
bardzo pozadana i w wielu obszarach skuteczniejsza niz dziatania podejmowane
przez instytucje publiczne. Mamy jednak takze do czynienia z procesem powsta-
wania organizacji w odpowiedzi na mnozenie si¢ programow i funduszy, o $rodki
ktorych moga si¢ ubiegaé. Rosnie zatem poziom konkurencji miedzy organizacjami,
a w tej rywalizacji z reguly wygrywaja te z najwickszym doswiadczeniem i wpty-
wami, ktore o swoj wizerunek muszg odpowiednio dba¢. Dodatkowo, koniecznosé
zabiegania o popularno$¢ sktania do wydawania §rodkoéw na dziatania z zakresu PR,
a nie na bezposrednig pomoc dla 0séb potrzebujacych. W efekcie pojawia si¢ natu-
ralna presja na efektywne dziatanie, zwigzane jednak nie tylko z dziatalnoscia statu-
towa organizacji, ale w duzej mierze z zapewnieniem warunkow istnienia i dziatania.
Proces ten prowadzi do profesjonalizacji i nabierania cech korporacyjnych przez
organizacje pozarzadowe, w zwigzku z czym wzrastaja w nich powaznie koszty
utrzymania ich struktur organizacyjnych. W sytuacji, gdy wymogiem staje si¢ pro-
fesjonalizacja dziatalnosci, ten problem przektada si¢ na mozliwosci zatrudnienia
i utrzymania personelu o odpowiednich kwalifikacjach, a takze na trudno$¢ prowa-
dzenia stalej dziatalnosci promocyjnej i lobbingowej (co wymaga statych struktur
organizacyjnych). Niektore z nich przeksztalcaja si¢ stopniowo w guasi-instytucje
publiczne (Bogacz-Wojtanowska 2013).

Pytaniem otwartym jest to, w jakim stopniu procesy rosnacej konkurencyjnosci
i profesjonalizacji, w jakim§ zakresie naturalne i potrzebne, wptywaja na rzeczywiste
zwigkszenie skutecznosci realizacji podstawowych celow, a jak dalece sa ubocznym
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i kosztownym efektem walki organizacji o przetrwanie. Konieczno$¢ konkurowania
ma takze efekt uboczny w postaci zamiany relacji mi¢dzy organizacjami w gre o su-
mie zerowej, kosztem zdolno$ci do wspotdziatania. Moze ona takze prowadzi¢ do
zachowan korupcyjnych, ,,umawiania si¢”, ktora organizacja wezmie udziat w kon-
kretnym konkursie. Obie te alternatywy sa problematyczne z punktu widzenia jako-
sci 1 efektywnos$ci §wiadczonej pomocy.

Podstawowym problemem organizacji pozarzadowych jest zapewnienie ciaglo-
$ci dzialania. Wymaga ono stabilnosci finansowej i organizacyjnej (w tym stalej,
wykwalifikowanej kadry i infrastruktury, np. pomieszczen). Tymczasem dostepne
zrodla finansowania nie zaspokajaja tych potrzeb w wystarczajacym stopniu. Nie
tylko opieraja si¢ na konkursach krotkookresowych (co utrudnia planowanie), ale
takze sg rozproszone, operuja réoznymi i zmiennymi kryteriami przyznawania $rod-
kow, dziataja wedlug wygodnych dla siebie kalendarzy wyptat i sposobow rozliczen.
W efekcie organizacje nalezace do sektora pozarzadowego obarczone sa konieczno-
$cig dzialania w niepewnym i zmiennym srodowisku, co moze niekorzystnie odbijac
si¢ na sytuacji beneficjentow, zwlaszcza wtedy, gdy swiadczona pomoc wymaga
trwatosci i cigglos$ci w dtuzszym okresie (Bogacz-Wojtanowska 2013; Gaciarz 2013).

Zakonczenie

Podsumowujgc dziatalno$¢ organizacji trzeciego sektora na rzecz i dla osob
niepetnosprawnych w Polsce, mozna wskaza¢ na kilka waznych jej aspektow. Po
pierwsze, ich lepszg sytuacje finansowa na tle catego trzeciego sektora w Polsce, jak
rowniez subiektywnie postrzegang skalg potrzeb 0sob niepetnosprawnych, ktorych
nie s3 w stanie wypehic, z powodu braku finansowania ich dziatan. Po drugie, wy-
daje sig, ze liczba organizacji pozarzadowych jest niewystarczajgca w stosunku do
potrzeb, na co wplyw ma stabsza aktywnosc¢ spoleczna osob niepetnosprawnych. Po
trzecie, nalezy wyraznie podkresli¢ sile roli rzeczniczej i reprezentacyjnej organiza-
cji 0s6b niepelnosprawnych w Polsce. Duza aktywnos¢ organizacji pozarzadowych
ma bez watpienia pozytywny wplyw na sytuacje osob niepelnosprawnych, ale nie
przezwyci¢za wszystkich ograniczen polityki spolecznej wobec niepetnosprawno-
sci. W zwiazku z tym aktualnym zagadnieniem pozostaje wiaczenie osob niepetno-
sprawnych w partycypacje obywatelska.

Partycypacja taka réwniez nie przynosi doskonatych wynikéw. Jednak to
obywatel, a nie organizacja pozarzadowa jest bezposrednim adresatem dziatan
demokratycznego panstwa opiekunczego (dotyczy to takze obywatela, ktory ma
ograniczone prawa obywatelskie i wyznaczonego reprezentujacego go opiekuna
prawnego). Przy braku idealnych nieinwazyjnych metod konsultowania polityki
spotecznej z beneficjentami, partycypacje bezposredniag mozna potraktowac jako
droge do triangulacji wiedzy o potrzebach obywateli. Wiedzy zdobywanej od jed-
nostek, a nie tylko od ekspertow lub aktorow zbiorowych obecnych w lokalnym
,polu organizacyjnym” wielosektorowej polityki spotecznej. Wiadze wykonawcze
i ustawodawcze w oczach wyborcow ponoszg ostateczng odpowiedzialnos¢ za efek-
ty polityki spotecznej (Peters 2011: 111-112). Dlatego dostep decydentow politycz-
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nych do zdywersyfikowanych zrodet informacji oraz traktowanie wielosektorowej
polityki spolecznej jako narzedzia do realizacji celow politycznych (nie jako celu
samego w sobie), moze stanowic istotng warto§¢ w czasach, gdy wytwarzanie ustug
publicznych odbywa si¢ w ramach elastycznych, zindywidualizowanych schema-
tow organizacyjnych.
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From Welfare State to Welfare Society. Dilemmas Around Citizens
Participation in Shaping Social Policies

Summary

The article discusses beneficiaries’ participation in determining the goals of social policy
in multisector model. The main theses concern the positive effects of including non-public
collective actors in defining policy goals and carrying out public tasks. The effects are ranked
depending on how they relate to increasing sense of empowerment vis a vis public authorities
and the citizens’ satisfaction with the effects of state activities. The authors criticize idealistic
vision of democratic function of the NGOs, embedded in the idea of social democracy. They
also indicate the inevitable social conflicts related to state intervention in multisector public
policy. Against this backdrop they propose that an increase in the role of direct addressees
of public policies is necessary to provide for the best possible match between the quality of
services and the needs of the beneficiaries. This issue is also analyzed in the context of the role
of organizations representing disabled persons in transformations of social policy model.

Key words: multisector model of social policy; welfare society disability; non-governmental
organizations.
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POLITYKI SPOLECZNEJ WOBEC ZATRUDNIENIA
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W artykule wskazano trzy procesy, wptywajace na dziatania w polityce zatrudnienia osob
niepelnosprawnych w Polsce, tj. tworzenie wspolnotowej koncepcji przeciwdzialania ich wy-
kluczeniu (wlaczanie we wszelkie sfery zycia spotecznego), zmiany w polityce edukacji (od-
dziatujgce na wzrost poziomu wyksztatcenia 0sob niepetnosprawnych) oraz tworzenie ogol-
nej polityki zatrudnienia w Polsce (od dziatan ostonowych po aktywizacj¢). Pierwszy proces
interpretowa¢ mozna — uzywajac terminologii Giddensa — jako probe przejécia od polityki
emancypacji do polityki zycia (na poziomie idei UE i zalecanej krajom cztonkowskim); dru-
gi — wykorzystywanie przez jednostki strukturalnych mozliwosci w drodze do emancypacji
grupy, czyli oséb niepelnosprawnych w Polsce (polityka emancypacji). Trzeci zinterpretowa-
no jako pozorowang instytucjonalnie emancypacj¢ ze wzglgdu na nikte efekty zatrudnienio-
we wobec 0sob niepetnosprawnych. Wskazana asynchronia proceséw rodzi okreslone skutki
spoteczne dla zbiorowosci, rodzin i samych niepelnosprawnych, tworzac nowe problemy spo-
teczne, a nie rozwiazujac starych.

Gloéwne pojecia: emancypacja; polityka zycia; polityka spoteczna; niepelnosprawnos¢.

Spoteczno-polityczny kontekst zmian polityki spolecznej

Po I wojnie $wiatowej Polska stala si¢ krajem o ustroju niedemokratycznym
z gospodarka centralnie planowana, a realizowany model polityki spotecznej okre-
sla si¢ jako biurokratyczno-kolektywistyczny, wspolny dla krajow tzw. realnego
socjalizmu (Ksigzopolski 2007). Wedlug Mirostawa Ksiezopolskiego model ten
cechowala dominacja (a nawet wylaczno$¢) panstwa w polityce spotecznej przy
dazeniu do jej ,,swoiscie rozumianej «powszechnos$ci» [...], wyrazajace;j sie nie tyle
w prawie kazdego do otrzymania pomocy, ile zagwarantowaniu kazdemu prawa
do pracy” (tamze, s. 159). Zgodnie z zatozeniami ideologicznymi panstwo gwa-
rantowato prace (pelne zatrudnienie) i wsparcie socjalne obywatelom. Uzaleznio-
no prawa socjalne od statusu danej osoby na rynku pracy a podstawowg technika
zabezpieczenia spotecznego byla technika ubezpieczeniowa. System ubezpieczen
spotecznych zostat upanstwowiony i scentralizowany. Istnienie dolegliwych kwe-
stii spotecznych zostato wlasciwie zanegowane (panstwo gwarantujgc prace neu-
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tralizowalo ryzyka socjalne) zgodnie z zalozeniem, ze uspotecznienie srodkow pro-
dukcji usuwa gtéwne zrodto sprzecznosci migdzy kapitatem a praca, ,,a tym samym
mozliwo$¢ wystapienia spowodowanych nig konfliktow spotecznych” (Dziewigc-
ka-Bokun 2000: 74). Ostatecznie rozwigzywano tylko te kwestie i problemy socjal-
ne, ktore pozostawaty w zwigzku z procesem uprzemystowienia kraju, aktywizacja
zawodowa, mialy wyciszy¢ nastroje spoteczne i nie stanowity nadmiernego obcig-
zenia finansowego, gdyz naktady kierowano przede wszystkim w sfer¢ gospodarki
(tamze, s. 75). Istnienie grup stabszych bylo dostrzegane i tolerowane, jednak nie
tworzono rozbudowanych systemow wsparcia i integracji. Do lat szes¢dziesiatych
XX wieku rehabilitacja osob niepetlnosprawnych zajmowano si¢ gtéwnie z punktu
widzenia medycznego. Osoby niepelnosprawne znajdowaly zatrudnienie w pan-
stwowych i prywatnych zaktadach pracy oraz w spotdzielniach inwalidéw. Spot-
dzielnie inwalidow i niewidomych tworzyly ,,oryginalny” podsystem rehabilitacji,
okreslany takze jako ,,polski model zatrudnienia” (Mikulski 1995: 226). System
ten, wypracowany w warunkach gospodarki i panstwa realnego socjalizmu, zostat
zlikwidowany po zmianach ustrojowych, a majatek likwidowanych zwigzkow spot-
dzielczych ulegt rozproszeniu (tamze, s. 226).

W latach dziewieédziesigtych XX wieku polska polityka spoteczna byta w pro-
cesie nieustajgcych zmian. Wprowadzano nowe rozwigzania adekwatne dla ustroju
demokratycznego, dla gospodarki rynkowej i pojawiajacych si¢ probleméw. W po-
czatkowym okresie, tj. do polowy lat dziewigcdziesigtych XX wieku probowano
modernizowac istniejacy system zabezpieczenia spolecznego, ktory miat zaspokoié
potrzeby spoteczne, bedace rezultatem zmian w gospodarce (w sytuacji wzrostu bez-
robocia i ubozenia spoteczenstwa). Natomiast koniec dekady lat dziewigédziesiatych
XX wieku przynidst radykalne zmiany, np. reforme¢ ubezpieczenia emerytalnego
wprowadzong w 1999 roku, reforme o$wiaty, ochrony zdrowia, zmiany w pomocy
spotecznej. Modernizowano istniejace rozwigzania wraz z wprowadzaniem elemen-
tow rynkowych, mniej zaleznych od panstwa (np. w ubezpieczeniu emerytalnym
czy w ochronie zdrowia). Jednocze$nie od 2004 roku (po wejsciu Polski do Unii
Europejskiej) nasz kraj obowiazuja ustalenia wspolnotowe w zakresie zabezpiecze-
nia spotecznego. Unifikacyjny wplyw rozwigzan unijnych oraz podobne (ale nie ta-
kie samo) ,,postsocjalistyczne” dziedzictwo regionu Europy Srodkowo-Wschodniej
(miedzy innymi Polska, Czechy, Stowacja, Wegry) powoduja, ze polska polityka
spoleczna jest zbiezna z dzialaniami innych krajéw UE oraz tych z Grupy Wyszeh-
radzkiej, ale 1 unikatowa (Inglot 2010). Kraje bytego ,,bloku wschodniego” nigdy
nie pozbyly si¢ swojego narodowego dziedzictwa w zakresie polityki spolecznej
uksztattowanego przed II wojng $wiatowa (w Polsce na wzor niemiecki), mimo ze
po 1989 roku podazaty wspolng $ciezka reform transformujacych systemy. Ich roz-
wigzania sa unikatowe, charakterystyczne dla kazdego z panstw.

Ostatecznie Polska w drugiej dekadzie XXI wieku wyksztalcita hybrydowy mo-
del polityki spotecznej (Ksigzopolski 2013; Rymsza 2013). Oznacza to, ze polska
strategia polityki spotecznej nie odpowiada zadnemu ze znanych, klasycznych rezi-
mow welfare state np. z typologii Gesty Esping-Andersena (Esping-Andersen 1990).
Niektore potrzeby spoteczne zaspokajane sg przy duzej ingerencji wtadz publicz-
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nych (jak w modelu socjaldemokratycznym), a inne poprzez ich urynkowienie (jak
w modelu liberalnym). Ten model hybrydowy jest wynikiem splotu dwoch istotnych
dla ksztattowania polityki spolecznej procesow: transformacji ustrojowej oraz re-
konstrukceji rozwigzan dotychczas stosowanych w Europie Zachodniej. Polska, po-
dobnie jak Czechy czy Wegry, musiata jednoczesnie ,,wydobywac si¢” z komunizmu
i wraz z innymi krajami unijnymi poszukiwac¢ nowych drog naprawy welfare state
(Rymsza 2013). Obrany w polskiej polityce spotecznej kurs zmian jest zgodny z kie-
runkiem tzw. aktywnej polityki spotecznej (APS).

Aktywna polityka spoteczna — jako koncepcja — rozwija si¢ w Europie od lat
dziewigcdziesiatych XX wieku. Postuluje ona przeksztalcenie panstwa opiekuncze-
go w panstwo zdecentralizowane i pomocnicze, stymulujace rozwdj przedsigbior-
czosci spotecznej oraz aktywnosci obywatelskiej z utrzymaniem zasady solidaryzmu
spotecznego w obliczu koniecznosci redefiniowania kwestii socjalnych przy coraz
bardziej ograniczonych srodkach finansowych (Rymsza 2008). W sferze praktycznej
powinna nastapic reorientacja ,,polityki spotecznej w kilku r6znych, powigzanych ze
soba wymiarach: aksjologicznym — od bezpieczenstwa socjalnego do partycypacji,
merytorycznym — od transferow socjalnych do redystrybucji pracy oraz w zakresie
adresowania wsparcia — od reorientacji na pracownika/obywatela do orientacji na
pracodawce tworzacego miejsca pracy” (tamze, s. 47). Jak podkre§la Marek Rymsza,
aktywna polityka spoteczna wymaga wdrozenia catosciowych rozwigzan taczacych
rozne obszary polityki spotecznej (od polityki zatrudnienia po system zabezpiecze-
nia) i shuzby spoteczne z nimi zwigzane (Rymsza 2008).

Aktywna polityka spoteczna jako koncepcja i dziatalno§¢ praktyczna podlega
krytyce. Wskazuje si¢ zarowno na ,,niefortunne semantycznie okreslenie” (polity-
ka spoteczna jest zawsze ,,aktywna” jako forma dziatalnosci) (Rajkiewicz 2010 za:
Karwacki 2010), jak i na rodzace si¢ niebezpieczenstwa zwigzane z delegitymizacja
dziatan opiekunczych (przy koncentracji na aktywizacji zawodowej), ograniczaniem
wolnosci jednostek (prawo wyboru ograniczone tylko do wyboru form aktywno-
$ci), stygmatyzacja uczestnikow programow aktywizujacych oraz wykazywang juz
w studiach porownawczych nikla ich efektywnoscia (por. Karwacki 2010). Pomimo
rozpoznawanych juz zagrozen i konceptualnych niejasnosci, aktywna polityka spo-
leczna jest strategia, ktorg promuje Unia Europejska i zaleca w roznych obszarach
dziatan, np. w odniesieniu do 0s6b starszych, ale tez niepelnosprawnych.

Polska polityka spoteczna poczatku XXI wieku, co zaznaczono wyzej, nie stanowi
jednak zwartej i spdjnej strategii dziatan. Jako konglomerat programow socjalnych
kierowanych do okreslonych grup beneficjentow tworzy niespdjne instrumentalnie
i ideologicznie ,,rozwigzanie”. Systemy mieszane (hybrydowe), co podkresla si¢
w badaniach porownawczych, moga by¢ szansa na tworzenie udanych programéw
poprzez uczenie si¢ od innych, benchmarking 1 wdrazanie praktyk, ktore sprawdzily
si¢ w innych krajach i w innych kontekstach kulturowych (Hemerijck 2003; Gar-
bat 2012: 121). Nie chodzi oczywiscie o bezrefleksyjng postawe ,,kopisty”, ktory —
,wierzac w system” (tzn. ze cel zawsze ,,«utrafiay $rodki”) — wdraza rozwigzania
adekwatne w innych kontekstach kulturowych, organizacyjnych i koniunkturalnych;
i ktory nie zastanawia si¢ nad otoczeniem i sytuacja, w ktorej beda one funkcjono-
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wac (por. Tabin 2010: 170). Zwraca si¢ jednak uwaga na mozliwo§¢ wytworzenia
nowych jakoSciowo dziatan pod presja koniecznej adaptacji struktur do gwattow-
nych zmian spoteczno-gospodarczych. Przykladowo, Anton Hemerijck podkre$la,
ze proces ,,hybrydyzacji” opieki (welfare) i polityki rynku pracy, w takich krajach
jak Dania, Irlandia, Holandia i Portugalia, przyczynit si¢ do wytworzenia udanych
dostosowan do zmieniajgcych si¢ warunkow na rynku pracy. Byto to mozliwe dzigki
kombinacji roznych rozwigzan w zakresie uczenia si¢ od siebie nawzajem: wiedzy
wilasnej (unikatowej, wewnetrznej dla danego panstwa) oraz wiedzy uzyskiwanej od
innych i razem z innymi, pozyskiwanej w nadziei, ze bgdzie mozna unikna¢ uczenia
si¢ na bledach (Hemerijck 2003: 213).

Polityka spoleczna wobec niepelnosprawnych: od polityki emancypacji
do polityki zycia

Polska polityka wobec niepelnosprawnosci rowniez ulega przeobrazeniom wraz
z przyjeciem nowych koncepcji i strategii zabezpieczenia spotecznego na poziomie
krajowym i wspolnotowym, w tym ze wzgledu na dostepne $rodki unijne, przypi-
sane do okreslonego modelu postgpowania (np. aktywizujacego, nastawionego na
polityke rownosci, inkluzji itd.), obszaru (rynek pracy, edukacja) i kategorii ludno-
$ci (niepelnosprawni, kobiety, dzieci i mtodziez, osoby starsze). Nowe idee doty-
czg zar6wno ogolnego modelu uprawiania polityki spolecznej (wprowadza si¢ tzw.
aktywna polityke spoteczng — APS), jak i1 szczegotowych dziatan adresowanych do
wybranych grup czy kwestii. Polityke walki z ubostwem zastepuje polityka walki
z wykluczeniem spolecznym, polityke ochrony pracobiorcow — polityka wsparcia
pracodawcow, a stare ryzyka socjalne wzbogacane sg o nowe (np. ryzyko zwigza-
ne z zapewnieniem potrzeb opiekunczych w okresie starosci, ryzyko elastycznos$ci
zatrudnienia) i na nowo strukturyzuje si¢ dziatania antycypacyjne oraz ratownicze
wobec jednostek dotknietych skutkami ich zaistnienia.

Socjologowie, identyfikujacy zmiany spoleczne i ich konsekwencje, coraz cze-
Sciej wypowiadajg si¢ o konieczno$ci przeobrazen w systemach zabezpieczenia
spotecznego. Przykltadowo, Esping-Andersen, dunski socjolog, wskazuje na proce-
sy ludnosciowe i spoleczne prowadzace do przeobrazen welfare state 1 konieczno$¢
wsparcia rodziny, jako agendy bezpieczenstwa socjalnego (Esping-Andersen 2010);
Anthony Giddens postuluje przejécie od polityki emancypacji do polityki zycia (Gid-
dens 2010). I te ostatnie kategorie uznajemy za przydatne do dalszej analizy.

Emancypacj¢ rozumiemy — za Giddensem — jako ,.taka organizacje zycia zbioro-
wego, ze jednostka ma tak czy inaczej rozumiang wolnos¢ i1 niezalezno$¢ dziatania
w ramach zycia spotecznego” (Giddens 2010: 284). Polityka emancypacji nastawio-
na byta na ,,wyzwolenie jednostek i grup z ograniczen, ktore cigza na ich szansach
zyciowych. Sktadaja si¢ na nie dwa zasadnicze elementy: dazenie do zrzucenia okow
przesztosci, a zatem dopuszczenie postawy zmierzajacej do przeksztatcenia przy-
szto$ci, oraz postawienie sobie za cel przezwyci¢zenia nieuprawnionej dominacji
jednych jednostek i grup nad innymi” (tamze, s. 281). Dla Giddensa polityka eman-
cypacji to polityka szans zycia, natomiast postulowana jako wtasciwa dla ponowo-
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czesnosci polityka zycia to polityka stylu zycia, to ,,polityka wyboru” (tamze, s. 285).
Wiaze si¢ ona z samorealizacja, z refleksyjnym projektem tozsamosci w warunkach
wzajemnego oraz obopolnego oddzialywania jednostki i jej otoczenia w zglobalizo-
wanym $wiecie. J. P. Roos podkresla, ze koncepcja polityki zycia Giddensa zawiera
wiele elementow normatywnych: ,,polityka zycia jest w swych wszystkich pozytyw-
nych przejawach tym, co umozliwia czyja$ samorealizacj¢” (Roos 1999: 73). Jednak
dla wskazanego badacza jest ona ,,uzyteczng koncepcja badawcza”, gdyz odzwier-
ciedla dziatanie i jego przedmiot. Koncepcja ta akcentuje waznos¢ indywidualnych
i zbiorowych decyzji, ,.ktore dotyczg kierunku zycia, zmian zyciowych, relacji mig-
dzyludzkich, samorealizacji, szczescia lub jego braku, dobrobytu. Codzienne Zycie
nie jest zatem polityka Zycia, lecz podejmowaniem decyzji wptywajacych na jej
ksztalt, odzwierciedlajacych jej zalozenia, planujacych jej przyszty ksztalt lub usta-
nawiajacych dla niej moralne zasady” (tamze, s. 72).

Ustanowiony system zabezpieczenia spotecznego oddziatuje na warunki, w kto-
rych podejmujemy wybory i je realizujemy. W pewnych warunkach mozemy tylko
walczy¢ o okreslony poziom autonomii (emancypacja), w innych realizowa¢ wtasne
wybory w jej granicach (tworzy¢ refleksyjny projekt tozsamosci). Niewtasciwe po-
stawy 1 praktyki wobec 0s6b niepelnosprawnych, polegajace na wykluczaniu ich
z roznych sfer zycia spotecznego, wystepowaly w spoteczenstwach od czaséw staro-
zytnos$ci. Jednak zepchniecie takich osdb na margines zycia spotecznego nastapito na
zachodzie Europy na poczatku XVII wieku w wyniku pojawienia si¢ nowych norm
zwigzanych z pracg i produkcjg ekonomiczng (Foucault 2000: 95). Jak podkreslaja
Colin Barnes i Geof Mercer, marginalizacja 0so6b niepetnosprawnych nastgpita w ka-
pitalizmie przemystowym, ktory za pomocg prawa sankcjonowatl nieuczestniczenie
0s6b z dysfunkcjami w spotecznym podziale pracy, argumentujac to ich niska pro-
duktywnos$cia. Usunigcie niepelnosprawnych z gtdwnego nurtu zycia ekonomiczne-
go skutkowato zamknigciem ich w specyficznym rynku zaj¢¢ chronionych (prostych
prac chatupniczych czy rekodzielniczych, niewymagajacych kwalifikacji), co utrwa-
lato ich marginalng pozycj¢ spoteczng. Jednoczes$nie rozwoj funkcji opieckunczych
panstwa i postep medycyny spowodowaty, ze kapitalizm przemystowy zaczat na
nowo ,,kolonizow¢” ich zycie, poddajac réznym formom medykalizacji i kontroli
poprzez instytucje charytatywne oraz specjalistow, utrwalajac ich poczucie zalez-
nosci i frustracji, wynikajgcej z niemoznosci podjecia samodzielnego zycia (Barnes
i Mercer 2008: 53). Osoby niepelnosprawne doswiadczaly réznych form opresji ze
strony spoleczenstwa, a wyznacznikami tej sytuacji byty: ,niekorzystna sytuacja ma-
terialna, bezsilno$¢ i ponizajace stereotypy kulturowe” (tamze, s. 52).

Spoteczne wykluczenie osob niepetnosprawnych ogranicza ich mozliwosci roz-
woju i walki o swoje interesy w spoleczenstwie, utwierdzajac ich ,,status jako gru-
py podporzadkowanej” (tamze, s. 54). Problemy, na jakie napotykaja osoby nie-
petnosprawne w swoim codziennym zyciu, obejmujg migdzy innymi takie obszary
jak: nauka, praca, komunikacja, dostep do ustug medycznych, rehabilitacyjnych
i socjalnych, wypoczynek oraz kwestie powigzane z ,,prawem do zycia”. Stopien
wykluczenia spotecznego osdb niepetnosprawnych i jego powszechnos$¢ rézni si¢
w zaleznosci od kraju, jest wynikiem zréznicowanych do$wiadczen spotecznych,
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gospodarczych, politycznych i kulturowych oraz funkcjonujacych modeli polityki
spotecznej. Datujace si¢ od lat szes¢dziesigtych XX wieku w krajach cywilizacji
zachodniej zmiany w praktykach wobec 0sob niepelnosprawnych, idace w kierunku
tworzenia polityki normalizacji i wlaczenia ich w glowny nurt zycia spotecznego,
wspotwystepowaly z odejsciem od postrzegania niepetnosprawnosci wytacznie jako
problemu medycznego. Wskazanie na spoteczny wymiar niepetnosprawnosci, be-
dacy reakcja na opresyjne praktyki spoteczne, taczylo si¢ ze zmiang w podejsciu
do tego srodowiska — uznaniem praw osob niepetnosprawnych za prawa cztowieka
i rozwojem prawodawstwa przeciw dyskryminacji. Zaowocowalo to koncepcjami
polityki emancypacyjnej, jak tez polityki zycia. Jej prawnym przejawem jest Kon-
wencja Narodow Zjednoczonych o prawach osob niepelnosprawnych. Konwencja
przyjeta w 2006 roku przez Zgromadzenie Ogolne Narodoéw Zjednoczonych, zosta-
ta w 2010 roku ratyfikowana przez Uni¢ Europejska, a w 2012 roku przez Polske
(Dz.U. nr 0 z 2012, poz. 1169). Ten dokument mi¢dzynarodowy zobowigzuje pan-
stwa do ochrony praw 0sob niepetnosprawnych oraz zapewnienia warunkow rzeczy-
wistego korzystania z praw cztowieka i podstawowych wolno$ci na rowni z innymi
osobami; do wdrozenia zasad normalizacji i integracji, rozumianej w kategoriach
prawa jednostki do integracji i obowiazku spoteczenstwa, aby zapewni¢ warunki dla
mozliwie najlepszego stanu funkcjonowania osob z deficytami sprawnosci (Miko-
tajczyk-Lerman 2013).

Do zalecen konwencji nawigzuje nowa Europejska Strategia w sprawie niepetno-
sprawnosci 2010-2020: Odnowione zobowigzanie do budowania Europy bez barier
(Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady, Europejskiego Komitetu
Ekonomiczno-Spotecznego i Komitetu Regionow, 2010). Jej celem jest realizacja idei
wilgczenia spotecznego przez zwiekszenie mozliwosci 0sob niepetnosprawnych, tak
aby mogly one w pelni korzysta¢ ze swoich praw i uczestniczy¢ w zyciu spotecznym
oraz zawodowym. Strategia nawigzuje do koncepcji disablity mainstreaming (zawar-
tej w Konwencji NZ) i zaleca stopniowe wigczanie problematyki niepelnosprawnosci
w gtéwny nurt polityki panstwa oraz tworzenie rozwigzan instytucjonalnych wia-
czajacych osoby niepelnosprawne w zycie spoteczne. Nowe spojrzenie na niepel-
nosprawnos¢ przyczynia si¢ nie tylko do zmian prawa krajowego i funkcjonowania
instytucji, ale takze wptywa na przemiany $wiadomosci spotecznej oraz na wzrost
oczekiwan osob niepelnosprawnych, coraz bardziej §wiadomych swoich praw.

Niska efektywnoS$¢ zatrudnieniowa polskiego modelu rehabilitacji
zawodowej i zatrudnienia os6b niepelnosprawnych

Polski system rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia zostat stworzony w 1991
roku, wraz z uchwaleniem Ustawy o zatrudnianiu i rehabilitacji zawodowej 0sob nie-
petnosprawnych (Dz. U. 1991, nr 46, poz. 201 ze zm.) (por. Rymsza 2013). Powstat
wowczas Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych (PFRON),
ktorego zadaniem byto migdzy innymi dofinansowanie oraz tworzenie miejsc pra-
cy dla oséb niepelnosprawnych na otwartym i chronionym rynku pracy. Fundusz
byt zasilany obligatoryjnymi wptatami pracodawcdw, niezatrudniajacych okres$lonej
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procentowo kwoty pracownikow niepelnosprawnych. Wprowadzony w Polsce mo-
del udzialowy wspierania zatrudnienia 0sob niepetosprawnych (Jaworski 2009),
okreslany tez jako model kwotowy, redystrybucyjny, dominuje w panstwach euro-
pejskich. Wystepuje migdzy innymi w Austrii, Francji, Niemczech, Hiszpanii, Wto-
szech (Garbat 2012: 114 i nast.). W modelu tym dostrzega si¢ kosztowe bariery
popytu na prace osob niepetnosprawnych i motywuje si¢ pracodawcow do zatrud-
niania osob z deficytami sprawnos$ci przez wprowadzenie ,,optaty za niezatrudnia-
nie” niepelnosprawnego. Ponoszenie takiej oplaty teoretycznie powinno zachgcié
przedsigbiorcow i instytucje do rekrutacji i utrzymania w pracy niepetnosprawnych
pracownikow.

Pomimo instytucjonalizacji procesu aktywizowania na rynku pracy osob niepel-
nosprawnych, w latach dziewigédziesiatych XX wieku liczba pracujacych niepetno-
sprawnych wcigz byta niska. W 1997 roku zmieniono system, wprowadzajac Ustawe
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osoéb niepetnosprawnych
(Dz. U. 1997, nr 139, poz. 776). Jednak rezultaty integrowania osob niepetnospraw-
nych z rynkiem pracy (zwlaszcza rynkiem otwartym) byly nadal niezadowalajace,
a wydatkowane przez PFRON $rodki uznawano za zbyt rozproszone i nietrafnie lo-
kowane (np. w turnusach rehabilitacyjnych). Srodowiska eksperckie domagaty si¢
zmian 1 wprowadzenia prozatrudnieniowych mechanizméw. Uwienczeniem tego
kierunku byta nowelizacja Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu 0s6b niepelnosprawnych w 2008 roku, dostosowujaca polskie przepisy do
wymogow UE (Dz. U. 2008, nr 237, poz. 1652). Miedzy innymi poszerzono moz-
liwosci korzystania z dotacji PFRON o przedsigbiorcow prowadzacych firmy nie-
posiadajace statusu zaktadow pracy chronionej. Stopniowo zaczeto tez zmniejszaé
doptaty do wynagrodzen dla pracownikoéw z lekkim stopniem niepelnosprawnosci
i zaktadow pracy chronionej. Natomiast w 2014 roku planowane jest zrdwnanie do-
finansowan wynagrodzen niepelnosprawnych pracownikoéw zatrudnionych w zakta-
dach pracy chronionej i na otwartym rynku pracy.

Pomimo zintensyfikowania skali i zakresu dzialan, nadal utrzymuje si¢ ,,niska
efektywnos¢ zatrudnieniowa” systemu wsparcia os6b niepelnosprawnych. Wedtug
szacunkéw GUS w 2012 roku sposrod 1 930 000 oséb niepetnosprawnych w wieku
produkcyjnym (18-59/64 lata) prace zawodowa wykonywato jedynie 448 000 (A4-
tywnos¢ ekonomiczna ludnosci Polski, 1V kwartat 2012, 2013: 252)!. Stanowili oni
23,2% o0s6b w wieku produkcyjnym. W Polsce blisko 60% mtodych niepetnospraw-
nych, w wieku 25-34 lat, po skonczeniu nauki nie pracuje i nie poszukuje zatrudnie-
nia — sg oni zaliczani do kategorii 0s6b zwanych biernymi zawodowo, a tylko 28,5%
ogo6hu niepelnosprawnych z wyzszym wyksztatceniem wykonuje prace zarobkowa.

Niska aktywnos¢ zawodowa osob niepelnosprawnych w Polsce wystepuje mimo
szerokiej bazy instytucji i ustug nakierowanych na aktywizacj¢ zawodowa tego $ro-
dowiska. Polski system rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz reintegracji osob
niepetnosprawnych oparty jest na funduszu celowym (PFRON) i trzech wzajemnie
komplementarnych (w zatozeniach) instytucjach aktywizacji zawodowej i spotecz-

'Dotyczy 0sob posiadajgcych orzeczenie o niepelosprawnosci.
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nej, tj. zaktadach pracy chronionej (ZPCh), zaktadach aktywizacji zawodowej (ZAZ),
warsztatach terapii zajeciowej (WTZ). Wsparcie w poszukiwaniu i otrzymaniu pracy
niepetnosprawni moga uzyska¢ dodatkowo w ramach szeroko definiowanego ,,sys-
temu reintegracyjnego” (poza srodkami PFRON). System ten stanowia podmioty
zatrudnienia socjalnego (centra integracji spotecznej) i spotdzielnie socjalne, adre-
sowane do os6b trwale wykluczonych (lub zagrozonych taka ekskluzjg) na rynku
pracy. Bardzo czesto dziatania te finansowane sg z programéw UE. Ponadto istnie-
ja oferty ushug reintegracji w ramach pomocy spotecznej (nierzadko zabezpiecza-
ne ze $rodkow EFS). Innymi stowy, aktywizacja osob niepetnosprawnych odbywa
si¢ w czterech systemach: posrednictwa pracy (urzedy pracy), rehabilitacji (system
PFRON-owski), pomocy spotecznej (osrodki pomocy spotecznej, panstwowe cen-
tra pomocy rodzinie) oraz reintegracji (centra i kluby integracji spotecznej, WISE).
Stawia to osoby niepetnosprawne w uprzywilejowanej pozycji, gdyz ,,Klienci pro-
gramoéw aktywizujacych niebgdacy osobami niepelnosprawnymi nie maja az tak
réznorodnej oferty wsparcia” (Rymsza 2013: 354). Jednak, jak twierdzi Mirostaw
Grewinski, ,,Wydaje si¢, ze wszystkie te systemy funkcjonuja odrebnie od siebie.
Utrzymanie tego zdezintegrowanego systemu wsparcia aktywizujacego dla oséb nie-
petnosprawnych jest dublowaniem zadan i w gruncie rzeczy marnotrawstwem $rod-
kéw publicznych” (Grewinski 2011: 130; por. tez Rymsza 2013: 35). Rozproszenie
dziatan (i wydatkéw na nie) mimo réznorodnosci oferty wptywa na ich niedostatecz-
ng dostepnos¢ dla klientow.

Obecnie wdrazane s3 dalsze zmiany w systemie rehabilitacji i zatrudnienia osob
niepetnosprawnych. L.acza si¢ one miedzy innymi z decentralizacjg zadan PFRON
i przekazaniem ich na szczebel samorzadowy. Zatozeniem reformy jest przekonanie,
ze na szczeblu samorzadowym lepiej rozpoznane sa potrzeby klientow i trafniej be-
dzie mozna adresowaé wsparcie, a takze nawigzywac wspotprace miedzy sektorem
publicznym, komercyjnym i pozarzadowym. Badacze instytucji samorzadowych
w Polsce nie sg w tym zakresie optymistami. Wskazuja na ograniczenia samorzadow
w realizacji wielu trudnych i wymagajacych wiedzy zadan oraz zagrozenie wystgpie-
niem dysfunkcji (Gaciarz i Bartkowski 2013). Moze to wptynac na zréznicowanie
sytuacji 0sob niepelnosprawnych w poszczegdlnych rejonach kraju i powiatach.

Wypunktowana wyzej, ,,dyskwalifikujaca wada systemu” rehabilitacji spotecz-
no-zawodowej w Polsce, czyli nikle rezultaty zatrudnieniowe, oraz niespdjne i nie-
dostateczne dziatania w ramach szeroko rozumianego ,,systemu reintegracyjnego”
stoja w sprzecznosci nie tylko z zalozong orientacja polityki spotecznej (aktywizacja
przez zatrudnienie), ale i z obserwowanymi przeobrazeniami w spoteczenstwie —
zmieniajg si¢ praktyki spoleczne: edukacja i praca staje si¢ ,,sposobem na niepel-
nosprawnos$¢” (Gaciarz 2010). W efekcie rosnie liczba niepelnosprawnych studen-
tow i absolwentow szkot wyzszych, poszukujacych zatrudnienia zgodnego z ich
kwalifikacjami i wyksztalceniem, ale poza chronionym rynkiem pracy. Natomiast
pracodawcy pragnacy zatrudni¢ osoby niepetlnosprawne majg czegsto problemy z sa-
modzielnym pozyskaniem odpowiednio przygotowanych pracownikow i w niewiel-
kim stopniu moga liczy¢ na wsparcie ze strony instytucji publicznych. W artykule
zaprezentujemy wyniki badan realizowanych w ramach projektu ,,Od kompleksowej
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diagnozy sytuacji oso6b niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki
spotecznej wobec niepetnosprawnosci”? z uwzglednieniem perspektyw dwoch stron
stosunkow pracy: kandydata do pracy/pracownika, posiadajacego okreslony poten-
cjat wiedzy, umiejetnosci, zdrowia i sprawnosci oraz pracodawcow, ktorzy posiadaja
okreslone potrzeby i oczekiwania w stosunku do pracownikow. Ukazemy uwarunko-
wania powigzan ze sobg tych dwadch stron stosunkéw pracy w wymiarze kulturowym

1 systemowym.

Niepelnosprawni absolwenci szk6l wyzszych — nowy potencjal zawodowy
czy narastajacy problem spoleczny?

Po 1989 roku w Polsce odnotowano rekordowy wzrost liczby studentow, do
1 953 832 o0s6b w roku akademickim 2005/2006, co oznaczato blisko pigciokrotny
wzrost. W roku akademickim 1990/1991 studiowato w Polsce 403 824 studentéw
(Szkoly wyzsze i ich finanse w 2011r., 2012). Zjawisko to okreslane jest jako boom
edukacyjny. W kolejnych latach wzrost ksztalcenia na poziomie wyzszym objat tak-
ze osoby niepetnosprawne. W roku akademickim 1998/1999 studiowato w Polsce
1 273 955 studentow, w tym 826 niepetnosprawnych (stanowili 0,06% ogoétu studen-
tow) (Szkoly wyzsze i ich finanse w 1998 r. 1999). W roku akademickim 2011/2012
w 460 szkotach wyzszych w Polsce ksztatcito si¢ 1 764 060 studentéw, w tym 30 249
studentdow niepelnosprawnych (Szkoly wyzsze i ich finanse w 2011 r. 2012). Stano-
wili 1,7% ogoétu studentéw. Nalezy podkreslic, ze o ile liczba studentéw ogoétem od
roku akademickiego 2006/2007 zaczeta stopniowo spadac, o tyle liczba studentow
niepetnosprawnych stale rosnie.

Wzrost liczby studentéw niepelnosprawnych byl mozliwy dzigki zmianie prawa
o szkolnictwie wyzszym, ktore zobligowalo uczelnie do dziatan na rzecz dostoso-
wania infrastruktury i programéw ksztatcenia do potrzeb studentow niepetnospraw-
nych. Szkoly wyzsze na te zadania otrzymuja wsparcie z PFRON i funduszy unij-
nych. Uczestnicza takze w programach badawczych i wdrozeniowych dotyczacych
wsparcia edukacji studentow niepelnosprawnych. Obecnie na wigkszosci uczelni
istnieja pelnomocnicy do spraw 0sob niepelnosprawnych, a czesto i wydzielone biu-
ra do spraw osob niepetnosprawnych. Instytucje te wspieraja studentow w procesie
ksztatcenia, ale stanowig takze ciata doradcze dla wtadz uczelni i prowadzg wymiane
doswiadczen z innymi krajami. Studenci niepelnosprawni moga korzysta¢ z réznych
form wsparcia z uczelni i PFRON, np. wsparcia stypendialnego, pokrycia zakupu po-
mocy naukowych, kosztéw czesnego, transportu, zakwaterowania. Warto podkreslic,
ze na zmiang polityki uczelni i ich dostosowania do potrzeb os6b z dysfunkcjami
wptynal tez spadek liczby studentow ogotem i niekorzystne prognozy demograficzne
dla nadchodzacych lat (od 2010 roku).

Narastajacy problem spoteczny to zapewnienie pracy niepetnosprawnym absol-
wentom szkot wyzszych. Wsparcie uczelni na ogoét konczy si¢ wraz z zakoncze-

2 Projekt realizowany przez Wydzial Humanistyczny Akademii Gorniczo-Hutniczej w latach
2012-2014, kierowany przez profesor Barbar¢ Gaciarz, finansowany ze srodkow PFRON.
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niem edukacji. Wysokie bezrobocie mtodziezy, niska jako§¢ pomocy oferowanej
przez publiczne stuzby zatrudnienia oraz silne stereotypy i uprzedzenia pracodaw-
cow wobec niepetnosprawnych pracownikow jak do tej pory stanowig silne bariery
w podjeciu i utrzymaniu pracy. Problem ten zostat zasygnalizowaty w publikacjach
z badan dotyczacych niepetnosprawnych absolwentow, realizowanych w Instytucie
Spraw Publicznych w latach 2006-2007 (Giermanowska red. 2007a, b). Mtodzi
niepelnosprawni opuszczajacy szkolty wyzsze czesto kierowani byli do zaktadow
pracy chronionej, gdzie proponowano im wykonywanie prostych zaje¢, niewyma-
gajacych wysokich kwalifikacji zawodowych. Problemy z wejSciem na rynek pracy
i podjeciem satysfakcjonujacego zatrudnienia byty powodem frustracji mtodych lu-
dzi i narastajacego uczucia zmarnowanego wysitku, jaki wtozyli oni i ich rodziny
w uzyskanie wyksztalcenia na poziomie wyzszym. Na problem obnizonej satysfakcji
W pracy u 0sob z ograniczong sprawnoscia, wykonujacych prace ponizej osiagnigte-
go wyksztalcenia, wskazuja prace psychologéw spotecznych (Brzezinska i Piotrow-
ski 2008). Barbara Gaciarz zwrdcita uwagg na problem negatywnego nastawienia
spoteczenstwa do wysitku edukacyjnego i aspiracji zawodowych o0sob niepetno-
sprawnych: ,,Przypisywane im przez spoteczenstwo role spoteczne i cele zyciowe
nie zawieraja kariery edukacyjnej i zawodowej jako prawomocnego, wysoko oce-
nianego sktadnika ich osiggni¢¢ zyciowych” (Gaciarz 2010: 16).

Badania sytuacji na rynku pracy niepelnosprawnych mtodych ludzi wskazuja na
narastanie nowego problemu, zwigzanego z ograniczonym dostgpem do rynku pracy
absolwentow szkol wyzszych i frustracja wynikajaca z niemozno$ci zaspokojenia
rozbudzonych aspiracji zawodowych (Giermanowska 2012). Kwestia ta zostata pod-
jeta we wspomnianym wczesniej projekcie ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji
0s6b niepelnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec
niepetnosprawnosci”. W 2012 roku zrealizowano 60 wywiadoéw poglebionych z nie-
pelnosprawnymi absolwentami (i studentami) szkot wyzszych z pigciu wybranych
osrodkow akademickich (Kielce, Lublin, Olsztyn, Rzeszow, Warszawa). Wywiady
narracyjne dotyczyly okresu studiowania, poszukiwania pracy i wejscia w role za-
wodowe (jesli takie nastgpito)?.

Wyniki badan wskazujg na znaczacg role PFRON w realizacji edukacyjnych za-
mierzen osob niepetnosprawnych. Dzigki stypendiom, dofinansowaniu materiatow
edukacyjnych, mozliwa byta nauka poza miejscem zamieszkania oraz przystosowa-
nie miejsc i narzgdzi nauczania do potrzeb 0sob niepetnosprawnych. Réwniez uczel-
nie dofinansowywaty ksztatcenie studentow poprzez specjalne stypendia. Stosowano
tez potrzebne udogodnienia zwigzane z procesem ksztalcenia. Znaczace byto wspar-
cie ze strony rodziny (jego skala i zakres zalezata od typu niepetnosprawnosci, np.
ogromne znaczenie miata pomoc logistyczna rodziny w wypadku niepelnospraw-
nosci ruchowej). Integracja w $rodowisku akademickim uzalezniona byta od dys-
funkcji — najczesciej trudnosci z wiaczeniem w zycie studenckie miaty osoby ghuche

3 Petne wyniki badaf znajda si¢ w planowanej publikacji: E. Giermanowska, A. Kumaniecka-
-Wisniewska, M. Ractaw, E. Zakrzewska-Manterys, Niedokoriczona emancypacja. Wejscie niepetno-
sprawnych absolwentow szkot wyzszych na rynek pracy.
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i niedostyszace, ktore pozostawaly poza nurtem zycia towarzyskiego a wewnatrz
wlasnej, wyznaczonej niepelnosprawnoscig, grupy. Nie odnotowano przejawdw
wrogosci, niecheci ze strony wykladowcow i studentow. Sporadycznie zdarzaty si¢
przypadki niezrozumienia specyfiki dysfunkcji ze strony nauczycieli i studentow.

Okres studiow byl okresem przemian biograficznych (interpretowanych jako
»ZWrot na zewnatrz” w Sennettowskim sensie (Sennett 2012) u wielu studiujacych
niepetnosprawnych). Nierzadko to czas pierwszego opuszczenia na dhuzszy czas
domu, rodzicow i usamodzielnienia. Pokonywanie trudnosci (czgsto o psychologicz-
nym charakterze) w nowym $§rodowisku wzmacniato mtode osoby i aktywizowalo
do dalszych dziatan.

Ta gotowos¢ do aktywnego zycia czgsto napotykata na ,,instytucjonalng prézni¢”
po ukonczeniu studiéw. Okres ,,moratorium” konczyt sig, a praca okazywata si¢ do-
brem rzadkim, jednak wigkszos¢ badanych otrzymywata ja po dtuzszym lub krot-
szym czasie. O ile badanych na ogo6t cechowata duza determinacja w poszukiwaniu
1 utrzymaniu miejsca pracy, o tyle wsparcie instytucjonalne bylo nikle. Po stronie
instytucji (UP, PCPR, OPS) — w narracjach badanych — pojawiata si¢ bierno$¢. Nie-
kiedy pomoc przychodzita ze strony organizacji pozarzagdowych, jednak nie zawsze
byta ona satysfakcjonujaca.

Wyniki badan dowodzity istnienia licznych dysfunkcji instytucjonalnego wspar-
cia absolwentow w drodze do zatrudnienia. Pozwolity nam postawi¢ tezg o ekono-
mizacji niepetnosprawnosci ze wzgledu na potrzeby instytucji, a nie beneficjenta (sa-
mego niepelnosprawnego). Oznacza to, ze niepetnosprawnos¢ jest ,,racja bytu” wielu
instytucji, pozwala uzyskiwac §rodki finansowe z wielu zrodet, ale efekt w postaci
integracji i aktywizacji zawodowej niepetnosprawnych jest nikly. Jednoczesnie wy-
traca si¢ kapital: ludzki i spoteczny wyedukowanych osob niepelnosprawnych, jaki
moga wnies$¢ ludzie majacy oprocz kwalifikacji zawodowych, doswiadczenia w po-
konywaniu wlasnych dysfunkcji oraz finansowy, zwigzany z wczesniej poniesionymi
naktadami w procesie ksztalcenia. Podobnie jak wielu mtodych ludzi doswiadcza-
ja oni skutkdéw kryzysu gospodarczego na rynku pracy. Jednak ich wyedukowanie
i przygotowanie do zatrudnienia wigze si¢ z o wiele wigkszymi wysitkami rodzin
i instytucji. Ci mlodzi wyksztalceni niepetnosprawni przy wykorzystaniu istniejg-
cych strukturalnych mozliwosci (edukacja, wsparcie PFRON) odrzucili ograniczenia
tkwigce w nich samych, ich rodzinach i srodowiskach. Ten proces emancypacji po-
przez edukacje jest jednak niepelny; przeszkoda sg bariery w wej$ciu na rynek pracy
i usamodzielnieniu si¢. Z perspektywy polityki spotecznej to marnowanie srodkow
finansowych i wsparcia instytucjonalnego, kierowanego na wzmacnianie spojnosci
spoteczne;j.

Pracodawcy — gléwny aktor zmian spolecznych

Ochrona i realizacja prawa do pracy osob niepelnosprawnych dokonuje si¢ po-
przez rozne formy interwencji panstwa na rynku pracy wspierajacych ich zatrudnie-
nie. Osoby niepelnosprawne sg bowiem stabsza strong stosunku pracy, a ich potrze-
by czesto rozmijaja si¢ z potrzebami pracodawcow. Pracodawcy, majac wptyw na
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generowanie popytu na pracg i tworzenie miejsc pracy, szukaja przede wszystkim
produktywnych pracownikéw, daza do obnizenia kosztoéw pracy i staraja si¢ unikac
sytuacji, ktore moga tworzy¢ problemy. Osoby niepelnosprawne poszukujg miejsc
pracy gwarantujacych im dochod, odpowiadajacych ich wyksztatceniu 1 kwalifika-
cjom, ale i przystosowanych do ich dysfunkcji. Zblizeniu potrzeb potencjalnych
pracodawcow 1 niepelnosprawnych kandydatow do pracy, a takze utrzymaniu ich
zatrudnienia stuzg rézne formy interwencji panstwa.

Pracodawcy w nowym modelu polityki spotecznej staja si¢ podstawowymi
podmiotami polityki wobec 0so6b niepetnosprawnych. Ich rola i odpowiedzialnos¢
W tworzeniu miejsc pracy dla osob z ograniczeniami sprawnosci jest zawsze brana
pod uwage przy identyfikacji barier w dostepie do zatrudnienia. Jako ,,bezposredni
beneficjenci wsparcia publicznego” (poprzez system zache¢t prawnych, transferow
finansowych i dziatan edukacyjnych do nich kierowanych) w duzym zakresie decy-
duja o mozliwosciach realizacji uprawnien obywatelskich jednostek. Ich gotowos¢
na wlaczanie si¢ w strategiczne cele socjalne przesadza o sukcesach dziatan publicz-
nych. Skuteczno$¢ polityki zatrudnienia oso6b niepelnosprawnych jest wypadkowa
wielu czynnikdw, jednak wielu autoréw zwraca uwage, iz dla pracodawcow liczy si¢
przede wszystkim rachunek ekonomiczny i podkresla, ze bez wsparcia finansowego,
wyrownujacego mniejszg produktywnos¢ pracownikow niepetnosprawnych, wiek-
szo$¢ firm nie bedzie chetna zatrudniaé takich osob (Garbat 2012: 123). Dominujace
znaczenie kalkulacji ekonomicznej dla pracodawcow wystepuje w powigzaniu z sil-
nie utrwalonym w spoleczenstwach kapitalistycznych paradygmatem produktywno-
sci, ktory w dobie globalnej gospodarki wywiera olbrzymig presje na spoteczenstwa
i ,,sktania je do przyswojenia przekonan, postaw i warto$ci zgodnych z paradygma-
tem produktywnosci” (Porter 2003: 78).

Prowadzone przez nas analizy — badania sondazowe pracodawcéw i studia
przypadku organizacji wdrazajacych dobre praktyki w zatrudnianiu 0séb niepetno-
sprawnych* — dowiodty ograniczonej skutecznosci systemu kwotowego i korzysci
finansowych, czyli systemu wymuszajgcego okreslone zachowania pracodawcow za
pomoca instrumentéw ekonomicznych. Instrumenty ekonomiczne sa wazne dla pra-
codawcow, niezbedne do wyrownania dodatkowych kosztow ponoszonych z tytutu
dostosowania stanowisk pracy, infrastruktury, ewentualnie nizszej produktywnosci
pracownikow, jednak ich wystgpowanie nie decyduje o zatrudnianiu 0s6b niepetno-
sprawnych. Istotne dla pracodawcow jest wsparcie instytucjonalne w postaci ustug:
posrednictwa pracy i doradztwa zawodowego, szkolen, organizacji rehabilitacji me-
dycznej, transportu, wsparcia asystenckiego. Jedng z najsilniejszych barier zatrud-
nienia 0sob niepetnosprawnych, na co wskazuja tez inne badania, jest wystgpowanie

1

4 Badania wykonane w ramach wspomnianego wyzej projektu ,,Od kompleksowej...” objety
badania sondazowe 100 pracodawcow (ankieta pocztowa/internetowa) i 30 wywiadow swobodnych.
Badania organizacji (studia przypadkow) zostaly wykonane w Polsce (10) i innych krajach Europy
(10). Zarowno pracodawcy, jak i organizacje zostali dobrani ze wzglgdu na realizowanie dobrych
praktyk w zatrudnianiu osob niepeinosprawnych. Wigcej o badaniach: E. Giermanowska (red.),
Zatrudniajgc niepetnosprawnych. Dobre praktyki pracodawcow w Polsce i innych krajach Europy,
AGH, Krakow 2014.
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uprzedzen i stereotypdw po stronie pracodawcow oraz obawy braku akceptacji przez
innych pracownikow. Towarzyszy temu brak wiedzy o mozliwo$ciach uzyskania
wsparcia w zatrudnieniu niepetnosprawnych pracownikéw, wykorzystania ich po-
tencjatu zawodowego i zarzadzania problemami 0s6b niepelnosprawnych w miejscu
pracy (Gaciarz i Giermanowska red. 2009; Krynska i Pater 2013). Zmiana postaw pra-
codawcow 1 pracownikow jest warunkiem koniecznym trwalej zmiany w podejsciu
do zatrudnienia os6b niepelnosprawnych, na co wskazujg analizowane w projekcie
dobre praktyki organizacyjne. Jak do tej pory, ten konglomerat czynnikow o charakte-
rze ekonomicznym, organizacyjnym, poznawczym i kulturowym tworzy silny ,,mur”,
ktoéry sa w stanie pokonac¢ tylko nieliczne jednostki i organizacje w Polsce.

Rozwazajac przyczyny niskiej efektywnosci dotychczasowego modelu rehabi-
litacji zawodowej 1 zatrudniania 0so6b niepetnosprawnych w Polsce, z perspektywy
pracodawcow, chcemy zwrdci¢ uwage na dwa czynniki:

— skutki braku zindywidualizowanego podejscia do zatrudniania 0séb z roznymi
rodzajami sprawnosci i potrzebami w ramach dotychczasowe;j polityki spoteczne;j;

— wystgpowanie w organizacjach potaczenia udanych praktyk w zatrudnianiu
niepelnosprawnych pracownikow z budowaniem kultury organizacyjnej opartej na
indywidualnym podejsciu do pracownika, spotecznie odpowiedzialnej i opiekuncze;.

Opisana wczesniej niska efektywno§¢ modelu rehabilitacji 1 zatrudnienia osob
niepetnosprawnych wzmacniana jest przez istniejace rozwigzania dotyczace wspie-
rania pracodawcow. Dotychczasowy kierunek rozwoju polityki spotecznej i form
wsparcia nakierowany byl na pracodawcow oraz tworzenie systemu zachet i kar na-
stawionych na wymuszanie lub mobilizowanie ich do zatrudnienia niepetnospraw-
nych pracownikow. Prowadzito to jednak cze¢sto do tworzenia rozwigzan ujednolico-
nych, wystandaryzowanych dla ,,usrednionego” statystycznego niepetnosprawnego.
Potrzeby i zakres wsparcia bioracy pod uwagge indywidualne uwarunkowania (a tego
domagaja si¢ coraz bardziej wyemancypowane jednostki) wymaga bardziej zr6z-
nicowanych rozwigzan. Indywidualizacja staje si¢ jednym z filarow aktywnej po-
lityki spotecznej. Moze by¢ ona rozumiana jako instytucjonalna strategia na rzecz
przeciwdziatania problemom spotecznym (réznorodnos¢ podmiotow-wykonawcow
zadan spotecznych, docenienie indywidualnych wyboréw ludzi), jako wzrost jed-
nostkowej odpowiedzialnosci za wlasny dobrobyt oraz wzrost refleksyjnosci i racjo-
nalno$ci w zyciu zbiorowym oraz na poziomie jednostki (Biernat i Karwacki 2011:
29-30). W praktyce przejawia¢ si¢ powinna ,,ograniczeniem nadmiernego paternali-
zmu, przebiurokratyzowania, krotkowzrocznej standaryzacji, a skutkowaé wzrostem
refleksyjnosci i racjonalnosci w dziataniu” (Karwacki 2013: 52). W efekcie indywi-
dualizacja ustug, w tym ustug rynku pracy, prowadzi¢ powinna do uwzglednienia
roznorodnosci kulturowej i spotecznej klientow oraz koniecznosci dostosowania
wsparcia do ich potrzeb, poszanowania ich indywidualnych wyboréw w projekto-
waniu $ciezek zyciowych. Podkresla si¢ przy tym konieczno$¢ taczenia wymogu
indywidualizacji z wysoka jakoscig ustug.

Wyniki referowanych badan pracodawcoéw i dobrych praktyk w organizacjach
zatrudniajgcych niepetnosprawnych pracownikow dowodza, ze o skutecznosci tej
polityki decyduja zmiany postaw pracodawcow i pracownikow. Z analizy udanych
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praktyk wynika ogromne znaczenie kultury organizacyjnej promujacej rowne trak-
towanie i1 indywidualne podejscie do pracownika, ktorg cechujg takie wartosci jak:
egalitaryzm, tolerancja, otwarto$¢ i nastawienie na drugiego cztowieka. Polityka
rownego traktowania i indywidualnego podejécia stosowana jest nie tylko do pra-
cownikéw niepelnosprawnych, ale 1 innych 0séb z tzw. grup ryzyka na rynku pracy.
Upowszechnianiu praktyk rownosciowych sprzyja prowadzenie komplementarnych
strategii zarzadzania personelem z kulturowo zréznicowanymi grupami pracow-
nikow, w ramach ktorych uwzgledniane sg kwestie zarzadzania problemami osob
niepelnosprawnych w miejscu pracy. Praktyki rowno$ciowe, stanowiace integralng
czgs$¢ polityki rozwoju zasobow ludzkich w organizacjach, mogg obejmowac pro-
ces rekrutacji, dostepu do odpowiednich udogodnien, szkolen i awansu, stosowanie
elastycznych form zatrudnienia i organizacji czasu pracy oraz budowanie empatii
innych pracownikow.

Z kulturg organizacyjng laczy si¢ tworzenie atmosfery naturalnosci wokot za-
trudnienia 0sob niepelnosprawnych i rozwijanie tej wrazliwosci u pracownikow oraz
ksztattowanie wizerunku spotecznie odpowiedzialnego pracodawcy. Organizacje za-
trudniajace niepetnosprawnych zwracajg uwage przede wszystkim na komunikowa-
nie podejmowanych dziatan swoim pracownikom i budowanie wokot nich wspdlnoty
przekonan, zachowan i akceptacji ze strony zatogi. Wychodzg takze z inicjatywami
na rzecz niepetnosprawnych pracownikow poza srodowisko pracownicze i wlaczaja
w te dziatania ro6zne inicjatywy spoteczne i podmioty z otoczenia lokalnego.

Na kwestie wsparcia zatrudnienia 0osob niepelnosprawnych mozna réwniez spoj-
rze¢ przez pryzmat postulatow laczenia zycia zawodowego i prywatnego oraz za-
lecen dotyczacych rozwoju przedsigbiorstw jako organizacji spotecznych. Od lat
osiemdziesigtych XX wieku debaty dotyczace polityki rodzinnej, polityki ludno-
$ciowej 1 zatrudnienia zazebiajg si¢, eksponujac watek ,,przyjaznych rodzinie” roz-
wigzan zatrudnieniowych, umozliwiajacych pracownikom (a szczegdlnie matkom)
wypetnianie rol rodzinnych i zawodowych. W ostatnich latach postulaty te wzboga-
cono o zadania instrumentow odpowiadajgcych na wyzwania opieki wobec starszych
krewnych lub — z jeszcze szerszej perspektywy — jako na przestrzen §wiadczenia
pracy i do§wiadczania (dawania i otrzymywania) opieki, gdzie formalne i nieformal-
ne strategie oraz praktyki opiekuncze wzajemnie na siebie wptywaja. Koncepcja ,,ar-
tykulacji pracy/opieki” (work/care articulation WCA) definiowana jest nastepujaco:
,len termin jasno wskazuje podstawowe koncepty pracy (w tym wypadku platnej
pracy) i opieki (w tym wypadku nieformalnej opieki), ktore czgsto wiaczaja rowniez
organizacje 1 dostgpnos¢ formalnych ushug opiekunczych i §wiadczen” (Bowlby,
McKie, Gregor i MacPherson 2010: 120). Perspektywa WCA daje mozliwos¢ za-
uwazania nie tylko waskiego wycinka rozwigzan godzacych ,,zycie rodzinne i zawo-
dowe”, ale i calego obszaru praktyk opiekunczych, majacych miejsce w przestrzeni
zatrudnienia. Sg one wynikiem oddziatywania czynnikow poziomu makro i mezo,
migdzy innymi: legislacji, sytuacji gospodarczej kraju/regionu, sytuacji finanso-
wej firmy 1 jej celow, sytuacji demograficznej. Inny rodzaj czynnikdw ma zwigzek
z indywidualnym pracownikiem. To kwestia relacji mi¢dzy kierownictwem firmy
a personelem, miedzy zespotami pracownikéw i miedzy nimi indywidualnie. Stad
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przywileje socjalne sa tylko jednym z uwarunkowan kultury opiekunczej w firmie,
inne taczg si¢ z mozliwo$cia 1 sposobami realizacji oraz do§wiadczaniem opieki na
drodze nieformalnych kontaktow.

Wyniki badan pracodawcow i organizacji wdrazajacych dobre praktyki dowodza,
ze polscy pracodawcy zatrudniajacy osoby niepetnosprawne w coraz wickszym stop-
niu zdaja sobie sprawg, iz osoby z dysfunkcjami sprawnosci moga by¢ wydajnymi
i lojalnymi pracownikami. Zatrudnianie 0sob niepetnosprawnych moze przyczynic
si¢ do generowania wielu korzysci spotecznych, organizacyjnych czy wizerunko-
wych dla firm i instytucji. U podstaw wprowadzanych zmian sg wartosci, postawy,
przekonania i relacje interpersonalne rozpowszechnione w danej organizacji. Indywi-
dualne podejscie do pracownikoéw i budowanie kultury organizacyjnej, opiekunczej
w stosunku do zatogi i spotecznie odpowiedzialnej, wzmacnia wig¢zi pracownicze
oraz lojalnos¢ pracownikoéw wobec zespotu pracowniczego i firmy. Takie rozwigza-
nie s3 korzystne nie tylko dla niepetnosprawnych pracownikow (z orzeczeniem), ale
i dla tych, ktorych stan zdrowia jest niesatysfakcjonujacy i wymaga wsparcia, np.
moga skorzysta¢ rodzice matych dzieci czy opiekunowie senioréw.

Ku rekonstrukeji modelu polityki spolecznej — czy zmiana spoleczna
doprowadzi do ,,polityki zycia”?

Rosngca emancypacja srodowisk osob niepetnosprawnych, wzmacniana przez
ustawodawstwo antydyskryminacyjne i uznanie praw osob niepetnosprawnych za
prawa cztowieka prowadza do rekonstrukcji modelu polityki spotecznej. Spojrzenie
na niepetnosprawnos$¢ nie tylko jako na problem medyczny, ale i spoteczno-kulturo-
wy, spowodowato zmiany strategii dzialan. Poczatkowo w rozwigzaniach ktadzio-
no nacisk na problemy wykluczenia spotecznego, jego przejawy i sposoby, w jaki
proces inkluzji moze by¢ osiagnigty. Natomiast odkad coraz czgsciej i coraz wyraz-
niej glos 0s6b niepelnosprawnych i ich organizacji jest styszalny, walka o poprawe
warunkow spoteczno-ekonomicznych, jakosci zycia i o prawa obywatelskie trwa,
i nabiera tez coraz wigkszego znaczenia (Barnes, Mercer i Shakespeare 2005: 227).
Stad, jak podkreslaja Colin Barnes, Geof Mercer i Tom Shakespeare, istnieje pilna
potrzeba sformulowania kompleksowej socjologicznej teorii niepetnosprawnosci,
odwolujacej si¢ do zbiorowych i indywidualnych doswiadczen oséb niepetnospraw-
nych, ktéra bedzie stanowita bodziec do dalszych badan i formulowania polityki.
Spoteczny model niepelnosprawnosci powinien by¢ inkorporowany do socjologii
medycyny i zdrowia, i na nowo oceniony z tej perspektywy (tamze, s. 227). W ostat-
nich latach model spoleczny jest jednak krytykowany jako zbyt redukcjonistycz-
ny i nieuwzgledniajacy wystepujacych pomiedzy niepelnosprawnymi réznic w ich
doswiadczeniu (w tym do$wiadczeniu bolu i ograniczen, ktéore moga wptywac na
funkcjonowanie jednostek) (Mikotajczyk-Lerman 2013). Pomimo zarzutu zuboze-
nia wielowymiarowosci zjawiska niepelnosprawnosci i postulatow ujecia go jako
Hiloczynu wielu biopsychicznych sit” (tamze, s. 29), model spoleczny stat si¢ przy-
czynkiem do poszukiwania nowych rozwigzan w sferze politycznej. Doprowadzit do
powstania modelu opartego na prawach cztowieka (zwanego tez socjopolitycznym),
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akcentujgcego uprawnienia, czyli prawo do uczestnictwa osob niepetnosprawnych
jako aktywnych podmiotow w zyciu spolecznym oraz odpowiedzialno$é struktur
instytucjonalnych (przede wszystkim instytucji publicznych) do zapewnienia warun-
kow realizacji tych praw (tamze, s. 34).

Poszukiwanie nowego paradygmatu laczacego osiagni¢cia modelu spolecznego
i medycznego wynika z nowego kontekstu, zmiany stosunkoéw spotecznych i umoz-
liwienia osobom niepetnosprawnym uzyskania wigkszej autonomii w ich zyciu.
Postulowane przez badaczy niepetnosprawnosci ,,podejscie emancypacyjne” to za-
angazowanie si¢ W 10zwoj, w przyspieszenie sprawiedliwosci spotecznej dla osdb
niepetnosprawnych (Barnes, Mercer i Shakespeare 2005: 226). Jest ono zbiezne
z zachodzacymi procesami upolitycznienia i mobilizacji srodowisk oséb niepetno-
sprawnych zachodzacych we wspotczesnych spoteczenstwach. Jak wskazano wyzej,
podejscie to pocigga za soba rekonstrukcje dotychczasowego modelu funkcjono-
wania polityki spolecznej, w tym zmiang instytucjonalnego systemu wsparcia za-
trudnienia 0s6b niepetnosprawnych. Przeprowadzone badania ukazuja obszary owej
rekonstrukcji, jej skale oraz ograniczenia w biograficznych narracjach mtodych nie-
pelosprawnych oraz w badaniach pracodawcow. Nizej wskazano tylko niektore ich
rezultaty, istotne dla prowadzonych rozwazan.

Niedokonczony proces emancypacji. Obecnie w Polsce jeste-
$smy $wiadkami niedokonczonego procesu emancypacji mtodych osob niepetno-
sprawnych. Jednym ze znaczacych krokéw na drodze emancypacji 0oso6b niepetno-
sprawnych bylo ,,otwarcie” im $ciezki kariery edukacyjnej (w tym akademickiej).
Pozwolito to aktywnie tworzy¢ wiasng biografi¢, poszerzy¢ wachlarz dostepnych
wyboréw. Emancypacja grup definiowanych jako stabsze jest wyrazem spotecznego
solidaryzmu z osobami w trudniejszym potozeniu. Jednak niedokonczenie procesu
emancypacji poprzez zablokowanie dostepu do pracy powodowa¢ moze niepokoje
spoteczne i frustracje jednostkowe, co stworzy, a nie rozwigze, kolejne problemy
spoteczne. W sytuacji poczynionych inwestycji, migdzy innymi w obszarze edukacji
i nauki, oznacza marnotrawienie kapitatu spotecznego, ludzkiego, ekonomicznego,
czego skutkiem jest ponowne wejscie wyksztatconych niepetnosprawnych w pasyw-
ne role spoteczne. Jednoczes$nie §wiadczy to o mocno warunkowym charakterze
solidaryzmu spotecznego, gdyz spoteczenstwo wycofuje si¢ z niego w obliczu ko-
nieczno$ci dzielenia si¢ z osobami w trudniejszym polozeniu praca — dobrem rzad-
kim i pozadanym we wspolczesnym $wiecie.

Kulturowe uwarunkowania zmiany spolecznej. Utrwalony
w polskim spoteczenstwie stercotyp biernego niepetnosprawnego, zamknigtego
w swoim domu ma jeszcze silne korzenie. Jednak analizowane w projekcie przykta-
dy firm i instytucji dowodza, ze rekonstrukcja myslenia o osobach niepetnospraw-
nych jako pracownikach postepuje. Dowodem sg zmiany postaw pracodawcow
i pracownikow w organizacjach wdrazajacych udane praktyki w zatrudnianiu osob
z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci. Przyktady dobrych praktyk organizacyj-
nych powinny by¢ upowszechniane, wptywaja one bowiem nie tylko na sposoby
myslenia, odczuwania i zachowania pracownikdéw danej organizacji, ale i jej otocze-
nia spotecznego. Sprzyjaja przetamywaniu uprzedzen i negatywnych stereotypow
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o osobach niepetnosprawnych w roli pracownikow i ksztattuja wzorzec postgpowa-
nia oparty na réwnos$ciowym podejsciu w spoteczenstwie, na co zwracaja uwage tez
inni autorzy (Krynska i Pater 2013). Osiagniccie wyzszej aktywnosci zawodowej
0s60b niepelnosprawnych wymaga nie tylko doskonalenia instrumentéw ekonomicz-
nych, prawnych, rozwoju ustug i wspotpracy miedzysektorowej. Zmiana w pode;j-
$ciu do zatrudnienia os6b niepelnosprawnych dokonuje si¢ takze przez kulturg. Z so-
cjologicznych analiz gospodarki wytania si¢ problem kulturowych uwarunkowan
dziatan rynkowych, zaniedbywanych czesto w analizach ekonomicznych. Rynek jest
kategorig ekonomiczng i wszelkie rodzaje dziatan na rynku powinny podlega¢ ana-
lizie ekonomicznej. Jednak, jak podkresla Alan Aldridge — rynek nie istnieje poza
obszarem wiedzy kulturowej — ,,wszystkie dziatania ekonomiczne i wszystkie rynki
sg faktycznie kulturowe; nie ma czego$ takiego jak dziatanie wolne od kultury” (Al-
dridge 2006: 160), a ,,dziatanie kultury jest potrzebne, aby tworzy¢ rynki i przygo-
towywac aktorow, ktorzy beda w nich uczestniczy¢” (tamze, s. 157). Podsumowujac
referowane wyniki badan i analiz, mozna nawigzac do tytutu znanego zbioru esejow
o wplywie wartos$ci na rozwoj spoteczenstw pod redakcja Lawrence’a E. Harrisona
i Samuela P. Huntingtona, i powtdrzy¢ za autorami zamieszczonych tam opracowan,
ze kultura ma znaczenie, w naszej opinii, takze dla rozwoju zatrudnienia os6b nie-
pelnosprawnych (Harrison i Huntington red. 2003).

Polityka wyboru stylu zycia. Na obecny model polityki spolecznej
oparty na aktywizacji przez pracg warto tez spojrze¢ z perspektywy wyltaniajacych sie
nowych modeli pracy i zatrudnienia. Ulrich Beck formutuje alternatywng do obec-
nego spoleczenstwa pracy koncepcje spoteczenstwa obywatelskiego (civil society)
opartego na zaangazowaniu obywateli w rézne rodzaje pracy (Beck 2005). Idea ta
nawigzuje do szerokiej definicji pracy, obejmujacej nie tylko wykonywanie czynno-
$ci w celach zarobkowych, ale takze uwzgledniajacej inne rodzaje aktywnosci, czyli
pracg domowa, ksztatceniowa, wolontaryjna. Spoteczenstwo obywatelskie jest oparte
na zaangazowaniu obywateli w rézne rodzaje pracy: prace platng w petnym i niepet-
nym wymiarze czasu pracy (w miar¢ mozliwosci i potrzeb), prace obywatelska (civil
labour), do ktorej zalicza si¢ prace wolontaryjna (np. w sztuce, kulturze, polityce)
oraz rodzicielskg opieke nad dzie¢mi i ich wychowaniem (Beck 2005: 6). Podziat
pracy w tzw. multi-active society znacznie wykracza poza dystrybucje pracy platne;j,
gwarantujgc niektore uprawnienia zwigzane dotychczas z pracg zarobkows (np. eme-
rytury, opieke zdrowotna) takze osobom wykonujacym inne rodzaje pracy. Wiacze-
nie pracy obywatelskiej w zakres polityki spotecznej jest metoda przeciwdziatania
bezrobociu i forma realizacji praw obywatelskich. Richard Sennett, analizujac przy-
szto$¢ pracy w kulturze nowego kapitalizmu, wskazuje na kategori¢ uzytecznosci,
jako kryterium, wokot ktorego moga by¢ tworzone nowe rozwigzania w sferze pracy.
Postulowana definicja uzytecznosci taczy si¢ z nowa definicjg statusu zawodowego,
budowanego nie tylko przez pracg zawodows, ale i inne aktywnosci: wolontaryjna,
domowa, ksztalceniowa. Sg to takze rodzaje prac uzytecznych w wymiarze spotecz-
nym, ktore moga budowacé status zawodowy i spoleczny jednostek (Sennett 2010).

Procesy roéznicowania si¢ spoleczenstwa sa coraz bardziej ztozone. Tradycyjne
podziaty spoteczne na podstawie geograficznej lokalizacji, klasy spotecznej, gen-
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der, plci biologicznej i pochodzenia etnicznego sg coraz bardziej zamazane, stad ro-
$nie popyt na coraz wigkszg wnikliwo$¢ socjologiczng w analizach proceséw zwia-
zanych z niepelnosprawnoscig. Dylematy moralne zwigzane z wyborem wartosci,
priorytetow dziatan i narzedzi wprowadzanych zmian beda rosnaé, o czym $wiadczy
debata dotyczaca prawa do zycia (np. aborcja, eutanazja). Przykladowo komentato-
rzy zycia spotecznego podkreslaja kwestie tzw. ,,eugeniki sprywatyzowanej”, czyli
decyzji rodzicow dotyczacych aborcji ptodu zdiagnozowanego jako uszkodzony.
,Eugenika sprywatyzowana dziata na zasadzie pojedynczych decyzji i coraz swo-
bodniejszego wyboru, lecz moze przynies¢ podobne skutki do panstwowej higieny
rasy: odrzucenie tego, co odstaje od normy, stabosci, kalectwa” (Bielawski 2011:
404). W nowym $wiecie XXI wieku reakcja na te zjawiska to zadanie potezniejsze
niz socjologiczna wyobraznia (Barnes, Mercer i Shakespeare 2005: 226)

Dylematyczno$¢ wyborow politycznych powigzana z coraz wigkszymi naciskami
wyemancypowanych i emancypujacych si¢ grup spotecznych doprowadza do prze-
warto$ciowania dotychczasowych instytucjonalnych rozwigzan. Politycy musza re-
agowaé na powstajace instytucjonalne antynomie o podtozu spotecznym, demogra-
ficznym i gospodarczym. Wytaniajace si¢ nowe normy, warto$ci i instytucje ,,musza
zyska¢ pewien stopien uznania, akceptacji, a nawet aktywnego wsparcia ze strony
cztonkow spoteczenstwa” (Sztompka 2005: 240), aby mogty zosta¢ zinstytucjonali-
zowane, czyli aby utrzymac si¢ i oddziatywac na spoteczenstwo. Te role moga petnic
prawo i kultura. Pierwsze tworzy granice dozwolonych zachowan i ustala sankcje za
ich przekroczenie, druga — pozwala na rzeczywistg realizacje¢ uprawnien jednostek,
w tym praw rowno$ciowych i obywatelskich.

Nowe podejscie do problemu dostepu i nieréwnosci, z jakimi spotykaja si¢ osoby
niepetnosprawne na rynku pracy oraz ich szans prowadzenia niezaleznego zycia,
prowadza do zmiany spotecznej. Dokonuje si¢ ona poprzez zmiany zachowania lu-
dzi w codziennym zyciu lub poprzez podejmowane przez rdézne podmioty reformy
normatywne, dokonujace zmian za pomocg prawa (Sztompka 2005: 235). W przyje-
tej perspektywie ,,polityki zycia” osoby niepelnosprawne powinny mie¢ mozliwosé
wyboru réznych stylow zycia, opartych nie tylko na zarobkowaniu, ale na r6znych
innych formach aktywnosci, ktore tez sg — szeroko rozumiang — uzyteczng praca.
Rekonfiguracja koncepcji pracy moglaby by¢ nie tyle alternatywa, ile uzupehie-
niem dziatan zwigkszajacych partycypacje osob niepetnosprawnych na rynku pracy,
jednak wymaga to zmiany kulturowych wartosci, ktore leza u podstaw nierowno-
$ci na rynku pracy (Barnes i Roulstone 2005: 324). Reformy panstwa opiekuncze-
go powinny by¢ doglebne i zmienia¢ dotychczasowe wyobrazenia o roli systemu
swiadczen socjalnych. Giddens, nawigzujac do polityki zycia podkresla, ze ,,system
$wiadczen socjalnych to nie tylko unikanie ryzyka. Coraz cze¢sciej dotyczy rowniez
pozytywnych zmian w stylu zycia” (Giddens 2009: 45). Stworzenie warunkow reali-
zacji wybranego stylu zycia urzeczywistnia model oparty na prawach obywatelskich,
w ktorym ,,niepetnosprawny to kto$ wigcej niz tylko ten, ktory «moze» uczestniczy¢
w zyciu szerszej spoteczno$ci [na drodze emancypacji], to osoba, ktdra «moze i ma
do tego prawo» jak pelnoprawny obywatel i co wigcej, ma rowniez prawo do artyku-
lowania swoich potrzeb, tak jak kazdy inny (petnosprawny) cztonek spoteczenstwa”
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(Mikotajczyk-Lerman 2013: 36). Ma rowniez prawo do ,,wlasnej” polityki zycia.
Jednak nieskuteczno$¢ oferowanych narzedzi do realizacji osobistych wyborow —
przy propagowaniu modelu opartego na prawach — prowadzi¢ bedzie do powsta-
nia nowych probleméw spotecznych (jak wzrost liczby bezrobotnych absolwentow
szkot wyzszych z orzeczeniem niepetnosprawnosci), bez ograniczenia tych, ktore
juz wystepuja (utrwalone strukturalne bariery w integrowaniu niepetnosprawnych
W zyciu spotecznym).
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Between Politics of Life, Emancipation and Appearances.
Questions Regarding a New Model of Social Policy of Disabled
Persons Employment

Summary

Three processes are indicated in the article, which have an influence on the employment
policies applied to disabled persons in Poland: (1) creating a community concept of counteracting
exclusion (including the disabled in all spheres of social life), (2) changing educational policy
(which has an impact on the level of education of the disabled persons), and (3) creating
a Poland-wide employment policy (from protective measures to activation). The first process
may be interpreted — in the words of A. Giddens — as an attempt to proceed from emancipation
politics to life politics (at the level of the EU-idea which is recommended to the member states).
The second process consists in individuals using structural possibilities as means of group
emancipation of disabled persons in Poland (emancipation politics). The third is interpreted as
an attempt to create institutional appearances of emancipation because of its scarce effects on
the employment of disabled persons. The asynchrony of processes is discussed which results in
social effects for the community, families and the disabled persons themselves, thus giving rise
to new social problems instead of solving the old ones.

Key words: emancipation; life politics; social policy; disability.
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wilizacja przysziosci. Autorki pokazuja, ze potaczenie ,.typifikujacej” koncepcji Znanieckie-
go z indywidualistycznymi koncepcjami metody biograficznej jest szczegélnie owocne przy
badaniu sytuacji niestandardowych, za jakie mozna uzna¢ pehienie przez osoby niepelno-
sprawne roli studenta. Punktem wyjscia jest raport z badan przeprowadzonych w 2011 roku
na probie 60 0sob. Sposrod 60 wywiadéw zostaly zaprezentowane cztery, egzemplifikujace
wyroznione na podstawie analizy wszystkich wywiadow typy ,,osobowosci spotecznej niepet-
nosprawnego studenta”: ,,duze dziecko”, ,,mentor”, ,,samodzielny” i ,hiperaktywny”.
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Wywiad jako podstawa triangulacji teorii

W ramach projektu badawczego zatytulowanego ,,O0d kompleksowej diagnozy
sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej
wobec niepelnosprawnosci”!, przeprowadzity$my badania majace migdzy innymi na
celu zdiagnozowanie sytuacji edukacyjnej niepelnosprawnych absolwentow szkot
wyzszych. Zebrane dane poddaty$my drobiazgowej analizie i interpretacji, co po-
zwolito nam na wyciagnigcie ogdlnych wnioskow oraz zaproponowanie rekomen-
dacji dla przysztych dziatan, zmierzajacych do poprawy procesu studiowania nie-
pelnosprawnych studentow. ZastosowalySmy metode wywiadu swobodnego, dzigki
czemu mogly$Smy uchwyci¢ osobiste narracje osob badanych na temat doswiadczen
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zwiazanych z ich pobytem na studiach. Dane badawcze zebrane w taki sposob maja
bardzo specyficzne wlasciwosci, na co juz w 1934 roku zwroécit uwage Florian Zna-
niecki, gdy pisal o jednym z wazniejszych wedlug niego zrédet materialu socjolo-
gicznego, ktorym sa osobiste doswiadczenia innych ludzi (Znaniecki 2008[1934]:
217-223). Kwestia, na ktorg szczegdlnie zwraca uwage Znaniecki, jest wiarygod-
nos$¢ tego typu materiatu, ktora w duzej mierze zalezy od prawdoméwnosci osob ba-
danych: ,,Socjolog, ktéry z jednej strony pragnie zachowac ostrozno$¢, lecz z drugiej
strony nie lubi marnowa¢ dobrego materiatu, musi si¢ nauczy¢, jak wydoby¢ z do-
kumentu wszystkie zawarte tam dane, zarazem unikajgc przypisywania tym danym
wiecej rzeczywistej wagi, niz te faktycznie majg” (tamze, s. 216-217).

W celu uwiarygodnienia zebranych danych, poréwnywaly$my narracje szes¢-
dziesigciorga studentow, wprowadzajac réznicujace zmienne, takie jak: rodzaj i sto-
pien niepelnosprawnosci; miasto, w ktorym znajduje si¢ uczelnia; tryb studiowania;
rodzaj uczelni itp. Jednak, aby ,,nie marnowac dobrego materiatu”, chcemy dodat-
kowo zaprezentowa¢ analize¢ mowiaca nie o tym, w jakim sensie osoby badane sa
informatorami na temat faktycznych warunkéw, w jakich przyszio im studiowacé,
lecz o tym, jaka role ich narracja odgrywa w ich osobistych procesach biograficz-
nych. Innymi stowy, przedmiotem badan moze sta¢ si¢ nie ,,rzeczywisto$¢”, o ktorej
opowiadaja badani, lecz proces opowiadania albo tez interakcja, w jaka podczas
prowadzenia wywiadu wchodza ze sobg badacz i osoba badana.

Wspdlczesni socjologowie czesto podkreslajg, ze spor dotyczacy tego ,,.co
wlasciwie badamy” stosujac metode wywiadu, dotyka fundamentalnych zatozen
metodologicznych socjologii. Jody Miller i Barry Glassner piszg na ten temat:
,,Pozytywisci mieli na celu stworzenie ,,czystego” wywiadu — przebiegajacego
w wysterylizowanym konteks$cie, w taki sposob, aby byt on ,,lustrzanym odbiciem”
jak najwierniej przedstawiajacym rzeczywisto$¢ istniejaca w Swiecie spolecznym.
[...] Radykalni konstrukcjonisci spoteczni twierdza natomiast, ze na podstawie wy-
wiadow nie mozna uzyska¢ zadnej wiedzy na temat rzeczywistosci, ktora znajduje
si¢ ,,tam oto” w $wiecie spotecznym, poniewaz wywiad jest catkowicie 1 wytacznie
interakcja migdzy badaczem a osobg badana, w ktorej to interakcji obaj partnerzy
tworza i konstruuja narracyjne wersje spotecznego §wiata. Problem z traktowaniem
tych narracji jako odzwierciedlenia pewnej ,,prawdy” o $wiecie, polega wedlug
konstrukcjonistow na tym, ze narracje te sg zalezne od kontekstu, albo, jak mozna
to inaczej ujac, zaprojektowane sa tak, by pasowaly do interakcyjnego kontekstu
wywiadu, a wiec nie odzwierciedlaja po prostu niczego” (Miller i Glassner 2011:
131-132). Autorzy twierdza dalej, ze uprawianie socjologii nie oznacza konieczno-
$ci jednoznacznego opowiedzenia si¢ po stronie jednej z tych skrajnosci. Owszem,
z wywiadow mozemy wiele si¢ dowiedzie¢ o réznych aspektach otaczajacego nas
$wiata, wzbogaci¢ jego rozumienie czy umie¢ na ich podstawie uzasadni¢ zmiang
spoteczng (tamze, s. 132). W ponizszych analizach zastosujemy jedng z takich per-
spektyw teoretycznych, dzigki ktorej mozliwe stanie si¢ traktowanie wywiadow
jako wiarygodnego i rzetelnego zrédta danych o sposobach przezywania i inter-
pretowania $wiata spotecznego przez uczestniczacych w nim obserwatorow, ktorzy
stali si¢ naszymi rozmowcami.
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Zdajemy sobie sprawe, ze — jak twierdzi Jean-Claude Kaufmann — idea powrotu
do dawnych badan moze wzbudza¢ podejrzenie ,,0 lenistwo lub brak zdolnosci, skta-
niajacych do wygodnego przetwarzania starych materialow. Wedlug dominujacego
W nauce wyobrazenia badanie ujawnia swe wyniki tylko raz, co dobrze wyraza ter-
min ,,analiza tresci”. Tak jakby mogla istnie¢ jedna, jedyna tres¢. To jakby badanie
mozna byto opréznié jak worek. Otoz zadna tres¢ nigdy nie istnieje w takiej formie.
Worek jest faktycznie rogiem obfitosci” (Kaufmann 2013: 223).

Korzystajac z mozliwosci wzbogacenia zebranych danych o nowe interpreta-
cje, zastosujemy procedure triangulacji. Wigkszo§¢ autoréw odnosi triangulacje do
mozliwo$ci porownywania ze soba danych, gtownie ilo§ciowych i jakosciowych,
oraz metod, takich jak na przyktad wywiad i obserwacja (np. Silverman 2008: 438;
Northcutt i McCoy 2004: 239). Jednak autor socjologicznego rozumienia pojecia
triangulacji, Norman Denzin, oprocz triangulacji danych i metod wyrdznia takze
triangulacje badaczy i teorii (Denzin 2006). O ile jednak triangulacja danych i metod
stosowana jest w celu ustalenia, czy wzajemnie si¢ potwierdzajg (Silverman 2007:
253), o tyle triangulacja teorii dotyczy zjawiska, o ktorym w przedstawionym po-
wyzej cytacie pisze Kaufmann: mozliwosci spogladania na dane badawcze z ro6z-
nych perspektyw i uyymowanie ich w roznych, nieprzystajacych do siebie kontekstach
teoretycznych. Dlatego tez w niniejszym artykule dokonamy zasadniczo odmien-
nej interpretacji zebranych danych, niz to miato miejsce w cytowanej na poczatku
ksiazce, analizujac je przy uzyciu innych kluczy teoretycznych. Jak pisze Robert
Stake, ,,badacz jakosciowy jest zainteresowany roznorodnoscia perspektyw badaw-
czych, a nawet wieloscig rzeczywistosci, w jakich zyja ludzie. Triangulacja pomaga
je zidentyfikowac” (Stake 2009: 640).

Pojecia i narzedzia metody biograficznej

W niniejszym artykule, dokonujac analizy narracji os6b badanych, odwotuje-
my si¢ do siatki pojeciowe] zwigzanej z metoda biograficzng. Za Fritzem Schutze
traktujemy narracje jako prace nad wtasng tozsamoscia, poprzez odniesienia wobec
siebie w wymiarze trajektorii cierpienia, rozumianej jako ,,beztadne procesy spo-
teczne i procesy cierpienia” (Riemann i Schutze 2012: 393), ktorym towarzyszy
cigg niespetnionych oczekiwan, zalaman, poczucie niepokoju i utraty kontroli nad
swoim zyciem. W tym konteks$cie zwracamy uwagg na prace biograficzna nie tylko
samego niepetlnosprawnego, ale prace czesto catej rodziny przechodzacej przez serig
doswiadczen biograficznych (Strauss 2012: 519). Schutze wyréznia wiele stadiow
i mechanizmo6w rozwijania sig¢ trajektorii, ktore nie musza przebiegac zgodnie z po-
dang przez niego kolejnos$cia 1 majg ré6zng dynamike: ,,gromadzenie potencjatu tra-
jektoryjnego, przekroczenie granicy potencjatu trajektoryjnego, proba rozwinigcia
chwiejnej rownowagi, destabilizacja chwiejnej rownowagi radzenia sobie z zyciem
codziennym, zalamanie si¢ organizacji zycia codziennego i orientacji wobec samego
siebie, proba teoretycznego przepracowania zalamania si¢ systemu orientacji oraz
trajektorii, praktyczna proba opracowania trajektorii i uzyskania nad nig kontroli
oraz/lub uwolnienia si¢ z jej wiezow” (Schutze 2012: 428).



132 AGNIESZKA KUMANIECKA-WISNIEWSKA 1 ELZBIETA ZAKRZEWSKA-MANTERYS

W swoich rozwazaniach skupimy si¢ na dwoch ostatnich stadiach. Pierwszym
z nich jest proba teoretycznego przepracowania zalamania si¢ systemu orientacji
oraz trajektorii, ktora polega na redefinicji sytuacji zyciowej poprzez wyjasnienie
uwarunkowan procesow cierpienia. Drugie stadium polega na analizie oddziatywa-
nia trajektorii na obecny i przyszty sposob zycia oraz praktycznej probie uzyskania
nad nig kontroli (Schutze 2012: 429-430). Krotko mowiac, poszukamy odpowiedzi,
czy decyzja o podjeciu studidow wyzszych jest proba znalezienia sposobu na opano-
wanie i kontrole trajektorii, proba racjonalizacji trajektorii i efektem pogodzenia si¢
Z nig.

Pojecie trajektorii cierpienia skonfrontujemy z pojgciem trajektorii tozsamosci
Anthony’ego Giddensa. Rozumiana jest ona jako projekt refleksyjny, za ktory jed-
nostka jest odpowiedzialna (Giddens 2001: 105). W takim kontek$cie bedzie nas
interesowato, w jaki sposob osoby niepetlnosprawne ,,tworzg siebie”. Na ile konstru-
uja swoja tozsamos¢ wokot roli niepetnosprawnego, a na ile inne role pozwalaja na
dystansowanie si¢ wobec swojej dysfunkcji. Innymi stowy, jak dalece rozne wyda-
rzenia w ich zyciu przyczyniajg si¢ do ich samorozwoju, a wigc $wiadomego pod-
dawania refleksji wtasnej osoby. Bedziemy zwraca¢ uwagge, jak nasi rozmowcy kon-
struuja wizj¢ siebie w przysziosci i czy kontroluja procesy majace na celu realizacje
planéw zyciowych, zwigzanych z samorealizacja. Wydaje si¢ szczeg6lnie interesu-
jace, w przypadku osob niepelnosprawnych, uchwycenie uwalniania od przesztosci,
a wigc przejscia drogi metamorfozy ogladu rzeczywistos$ci, z uwzglgdnieniem siebie
1 znaczacych innych.

Z pojeciem samorealizacji jest powigzane pojecie spetnienia, ktore oznacza po-
czucie bycia kim§ dobrym, osobg wartosciowa (tamze, s. 110). W tym kontekscie
bedziemy zwraca¢ uwage, jak dalece refleksyjne projekty wilasnej tozsamosci, w po-
wigzaniu z realizacja planow zyciowych w rzeczywistosci, daja naszym rozméwcom
poczucie spetnienia. Z trajektorig samorealizacji powigzane s3 rowniez serie przejsc,
ktore wiaza si¢ z inicjowaniem przez jednostke réznego typu dziatan: podjecie decy-
zji o studiowaniu na wyzszej uczelni, zmaganie z niepelnosprawnos$cia, opuszczenie
domu rodzinnego, podjgcie pracy zawodowej, wyjazd na stypendium zagraniczne.
Dzieki temu jednostka kreuje nowe punkty odniesienia do oceny przebiegu wlasnej
biografii. Z trajektorig tozsamosci wigzg si¢ takze style zycia, rozumiane jako zru-
tynizowane praktyki, ,ktére odpowiadaja nawykom zywieniowym, sposobom ubie-
rania si¢, zachowania i zwyczajom spotykania si¢ w ulubionych miejscach” (tamze,
s. 113). Wszystkie te wybory poddawane sg refleksji, demonstruja ,,ja” jednostki,
mowig, kim ona jest.

Przemozne znaczenie dla wyboru stylu zycia ma decyzja o podjeciu studiow,
wybor uczelni i kierunku studidow, nastgpnie podjgcie pracy oraz jej charakter. W tym
kontekscie bedziemy si¢ zastanawiaC, czy nasi rozmowcy bedac studentami albo
absolwentami zmienili swoj styl zycia, nawiagzali przyjaznie z innymi studentami, na
czym one polegaty, a odwotujac si¢ do siatki pojeciowej Giddensa, czy wigzaty si¢
z czysta relacja, a wiec taka, ktora jest satysfakcjonujaca dla obydwu stron tylko ze
wzgledu na wzajemng atrakcyjno$¢ partneréw (tamze, s. 125). Wreszcie, zwracamy
uwage na niezwykle interesujace pojecie ciata, ktore we wspotczesnosci stato sie
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,,Wizytowka” nosiciela, poniewaz okresla przynalezno$¢ do grup spotecznych, klasy
spotecznej, wyraza stopien samodyscypliny i1 bezposrednio wigze si¢ ze stylem zy-
cia. W tym kontekscie bedziemy si¢ zastanawiac, jak niepelnosprawne cialo moze
opowiadac¢ histori¢ wewngtrznej kontroli jego nosiciela, w jakim stopniu dysfunkcja
zwigzana z obszarem cielesno$ci zamazuje jasno$¢ interpretacji wyrazajacej styl zy-
cia i przynalezno$¢ do réznych grup spotecznych.

Studiowanie przez osoby niepetnosprawne czgsto wigze si¢ z pokonywaniem nie-
ustannych trudnosci, a czasem — z systematycznym znoszeniem uczucia upokorze-
nia. Dlatego sprobujemy si¢ zastanowi¢, co pomaga odnalez¢ si¢ w rzeczywistosci
oferujacej ,,pole minowe”, ktore nalezy przejs¢, aby osiagnacé postawiony sobie cel.
W prébie wyjasnienia tego procesu wydaje si¢ interesujace i pomocne pojecie ko-
konu ochronnego w rozumieniu Anthony'ego Giddensa. Kokon ochronny stanowi
ochrone przed wszelkimi zagrozeniami i pozwala zachowa¢ nadzieje w przypad-
ku sytuacji, ktore sag odczuwane przez jednostke jako niebezpieczne. Chroni przed
permanentnym poczuciem lgku poprzez ,,przebywanie w nierzeczywistosci”, ktore
polega na umiejetnosci brania w nawias wszystkich wydarzen, ktore moga stanowié
zagrozenie dla jej integralnosci psychicznej i cielesnej (tamze, s. 56—57). Poczucie
zaufania zostaje zakorzenione w rutynie i w efekcie jednostka odczuwa bezpieczen-
stwo ontologiczne. Nawyki i dziatania rutynowe przeciwdziataja odczuwaniu Igku.
Taka jednostka w sytuacji zagrozenia jest w stanie podja¢ dziatania kreatywne, ktore
sa mozliwe jedynie u 0s6b ,,zaszczepionych”. Refleksyjnie kontroluje rzeczywistosc,
a nie bezwolnie poddaje si¢ jej wplywom. W kontekscie pojecia kokonu ochronnego
bedziemy si¢ zastanawiaé, czy i jak mocno zostat on zaszczepiony naszym rozmow-
com i przez kogo. Czy jest on pochodng przebywania w $srodowisku rodzinnym,
czy tez wrecz przeciwnie, zostal zaszczepiony przez instytucje dzialajace na rzecz
niepelnosprawnych, ktore poprzez wyspecjalizowane dziatanie daty poczucie rutyny
i zaufania ontologicznego?

W jeszcze inny sposob podejmuje tematyke pracy nad wtasng biografig i problem
transformacji tozsamosci Anselm L. Strauss. Transformacj¢ tozsamosci rozumie on
jako przyswajanie nowych klasyfikacji, ktore zmieniaja poziom konceptualny spo-
sobu ogladu i rozumienia rzeczywistosci, a co za tym idzie, zachowania i dziatan.
Jednostka zaczyna inaczej oceniaé siebie i innych, dochodzi do nieodwracalnej
transformacji percepcji. Jednostka, dokonujac ogladu rzeczywisto$ci, moze ja oce-
ni¢ jedynie z perspektywy nowego statusu. Transformacje moga zachodzi¢ zgodnie
ze zinstytucjonalizowanymi sposobami dziatania w ramach organizacji, moga tak-
ze zachodzi¢ pomimo regulowanej antycypacji, badz poza widocznymi struktura-
mi spotecznymi (Strauss 2013: 86). Strauss wyjasnia doktadnie, za pomoca pojecia
przyswajania nowych klasyfikacji, na czym moga polega¢ techniki uwalniania si¢
od przesztosci, o ktérych wspomina Giddens, a ktére prowadza do metamorfozy
tozsamosci, czyli ogladu rzeczywistosci z uwzglednieniem siebie i znaczacych in-
nych. Strauss z transformacjg tozsamos$ci wigze pojecie punktéw zwrotnych. Punkty
zwrotne rozumiane s3 jako ,,podjecie wyzwania, czy to postanowionego przez siebie
samego, czy tez rzuconego przez innych” (tamze, s. 88). Jednostki wystawiaja si¢ na
proby, bez wzgledu na wynik, po probie dokonuja nowego ogladu siebie i innych.
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W przypadku przejscia proby, we wlasnych oczach zyskuja nowy status; porazka
niesie ze soba nowe plany, ktére moga zaowocowac zwycigstwem lub catkowita kle-
ska. W ten sposob jednostki moga rozpoznawaé swoj potencjal, a wigc odnajdywac
siebie (tamze, s. 88—89).

Punkty zwrotne przypominajg pojecie serii przejs¢ Giddensa, ktore to serie wigza
si¢ z inicjowaniem przez jednostke roznych typow dziatan. Jednak Strauss punk-
ty zwrotne rozumie nieco szerzej niz Giddnes serie przej$¢, zwracajac uwage na
zwigzek migdzy efektem dziatania a zmiang percepcji ogladu rzeczywistosci i od-
najdywaniem wilasnego potencjatu, rozpoznawaniem siebie w sytuacjach oznaczo-
nych przez jednostke jako graniczne. Wprowadza takze w kontek$cie transformacji
tozsamosci pojecie przechodzenia od statusu do statusu, rozumiane jako zmiana
dziatania i zachowania wynikajacego z odrzucenia motywacji dla poprzedniego
statusu (przewaznie nizszego) i wyksztatlcenia nowego rodzaju motywow (tamze,
s. 94). Z pojeciem przechodzenia od statusu do statusu wigze si¢ pojecie instruktora,
czyli osoby, ktora wpaja nowe umieje¢tnosci i pomaga przejs¢ przez zaskakujace
doswiadczenia. Instruktor namawia do ryzyka, zada porzucenia dawnych sposobow
dziatania, a w zamian oczekuje nowego sposobu myslenia, mowienia, co wydaje si¢
niebezpieczne (tamze, s. 103).

Punkty zwrotne i przechodzenie od statusu do statusu stanowig elementy nape-
dowe zmiany percepcji siebie i otaczajacego swiata, ktore prowadza do bezpowrot-
nej metamorfozy tozsamosci. W tym kontek$cie zastanowimy sig, jak dalece nasi
rozmoéwcey, w wyniku podjgcia wyzwania, jakim jest studiowanie, zmienili percep-
cje ogladu siebie i innych, czy maja poczucie zmiany statusu spolecznego i czy
pojawil si¢ w ich zyciu instruktor, ktéry pomaga im przej$¢ przez niebezpieczne
sytuacje.

Omowiona powyzej siatka pojeciowa pomoze nam zrozumieé, czy decyzja
o podjeciu studiow wyzszych przez osoby niepelnosprawne jest proba kontroli nad
trajektorig, czy jest efektem refleksyjnego projektu siebie. Sprobujemy takze od-
powiedzie¢ na pytanie, czy w trakcie procesu studiowania doszto do transformacji
tozsamosci, cho¢by na skutek zinstytucjonalizowanych sposoboéw dziatan w ramach
organizacji uczelni.

Idealnotypiczne konstrukty osobowosci spolecznych

Mozna, na podstawie zebranego materiatu, wyr6zni¢ kilka typow niepetnospraw-
nych studentow rozumianych jako konstrukcje idealnotypiczne (Weber 2004: 172—
174):

1. ,,Hiperaktywni” — osoby traktujace studia w sposob kompensacyjny. Sa hiper-
aktywne, dziataja na réznych polach, caly czas w ruchu. Te osoby sa szczegolnie
narazone na frustracj¢ po zakonczeniu okresu studenckiego, do ktérego nie pasuje
proza dorostego zycia?.

2 Typologia ta zostata zaproponowana przez Elzbiet¢ Zakrzewska-Manterys w raporcie z badan,
maszynopis, AGH, Krakow, 2013.
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2. ,,Duze dzieci” — osoby znajdujace si¢ pod nieustanng czujng opieka rodzicow,
niesamodzielne, wymagajace wsparcia psychicznego, pomocy w podejmowaniu de-
cyzji. W trakcie studiow nie nawigzywaly przyjazni, chodzity na studia jak do szko-
ly, a potem wracaty do domu ,,odrabia¢ lekcje”.

3. ,,Mentorzy” — osoby starsze niz koledzy z tego samego roku. Podjety $wiado-
mg3 decyzje o studiowaniu majac okoto trzydziesci lat, studia to droga do udowod-
nienia sobie, ze niepelnosprawnos¢ nie przekresla ambicji.

4. ,,Samodzielni” — osoby samodzielne, podejmujace nieustanne wyzwania, re-
alizujace swoje pasje. Czesto mieszkaja w akademiku, aby odcia¢ si¢ od nadopie-
kuficzych rodzicow.

Jako konstrukcje idealnotypiczne, kategorie te nie wystgpuja w rzeczywistosci,
lecz — mowiac stowami Webera — s3 w sposob tendencyjny i jednostronny wyol-
brzymione i przerysowane. Mimo to jednak w ,;rzeczywistosci”, czyli w narracjach
opowiadajacych o tym ,,jak to jest by¢ niepelnosprawnym studentem” odnalez¢é moz-
na wyrazne rysy pozwalajace zaliczy¢ dana narracje do jednej lub, w niektdrych
przypadkach, dwoch wyroznionych kategorii.

Podobny sposob analizy przyjat Florian Znaniecki w ksiazce Ludzie terazniejsi
a cywilizacja przyszlosci. Znaniecki, analizujac mozliwo$¢ postugiwania sie¢ ka-
tegorig roli spotecznej, twierdzi, ze aktorzy spoteczni, zywi ludzie z krwi i kosci,
petniac okreslone role realizujg pewien wzor osobowy, dzigki czemu mozliwe jest
tworzenie klasyfikacji 0sob spotecznych (Znaniecki 1974: 113-118). Bogactwo in-
dywidualnych tozsamosci nie zostaje w ten sposob zubozone, lecz, wrecz przeciw-
nie, zyskuje pewne ramy odniesienia, dzigki ktérym to co typowe i powtarzalne
w biografii spotecznej splata si¢ z tym, co jedyne i niepowtarzalne w indywidualno-
sci. ,,Indywidualnos¢ dla badacza jest niesprowadzalng reszta, ktdra pozostanie po
uwzglednieniu wszystkiego, co daje si¢ porownywac 1 wyjasnia¢, a ktdra sprawia,
ze biografia kazdego osobnika w swym catoksztatcie rozni si¢ od biografii kazdego
innego, jakkolwiek podobne by¢ moga poszczegolne fragmenty ich osobowosci”
(tamze, s. 117).

Potaczenie perspektywy teoretycznej Znanieckiego, zaprezentowanej w Lu-
dziach terazniejszych..., kladacej duzy nacisk na klasyfikacje strukturalizujace
opis osobowosci spotecznych, z propozycjami metody biograficznej] wywodzacej
si¢ z socjologii interpretatywnej, ukierunkowanej na ,,pokazywanie indywidualne-
g0, sprawczego i autonomicznego wymiaru dziatan jednostki” (Kazmierska 2012:
10) moze by¢ szczegdlnie owocne w badaniu biografii niestandardowych. Badacze
biografii czg¢sto podejmujg analizy osob i sytuacji nietypowych: migrantéw, alkoho-
likéw, osob umierajacych, chorych i cierpiacych. Bowiem sytuacje takie sprzyjaja
czemus, co w naszych péznonowoczesnych czasach jest warto$cig bezcenng — reflek-
sji nad wlasnym zyciem. I wlasnie taka niestandardowg sytuacja spoteczng jest bycie
niepetnosprawnym studentem.

Niepetnosprawnos¢ jest czyms$ rzadkim, spoteczna wiedza o funkcjonowaniu
0sOb niepetlnosprawnych jest znikoma. Ponadto niepelnosprawnos¢ czesto kojarzy
si¢ z bieda, patologia i byciem beneficjentem pomocy spotecznej. Dlatego tez nie-
zwykle istotne wydaje si¢ pokazanie pozytywnych wzorcow rél spolecznych, jakie
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moga by¢ odgrywane przez niepelnosprawnych studentow. Skonstruowana przez nas
typologia jest prosta, dzieli niepelnosprawnych studentéw na cztery typy. Ale stynna
typologia Znanieckiego przedstawiona w Ludziach terazniejszych... tez ,,byta bardzo
prosta, dzielita wszystkich ludzi na cztery typy, tatwo byto w niej odnalez¢ cechy
poszczegolnych klas spotecznych” (Szczepanski 1974: XVI). Oczywiscie, cele ba-
dawcze, ktore przyswiecaty Znanieckiemu, gdy pisat on o ludziach dobrze wycho-
wanych, ludziach pracy, ludziach zabawy i ludziach-zboczencach byty zupehie inne
niz te, ktore nam przyswiecaja. Wspolna perspektywa teoretyczng jest natomiast to,
ze chcemy pokaza¢ dynamiczny zwiazek zachodzacy migdzy typowym radzeniem
sobie z rolg spoteczng a niepowtarzalnoscia indywidualnej biografii.

Analiza materialu badawczego

Ponizej przedstawiamy cztery wyrdznione typy charakteru spotecznego niepet-
nosprawnych studentow. Kazdy z nich jest egzemplifikowany przez jedna narracje
biograficzng, opracowang na podstawie materiatu badawczego. Typ ,,samodzielny”
jest kategorig najczesciej wystepujaca, jednoczesnie mozna powiedzie¢, ze trzy po-
zostale typy réwniez obrazuja biografie osob na tyle samodzielnych, Ze mimo niepet-
nosprawnosci zdotaty ukonczy¢ studia wyzsze. W konstruowaniu typow nie chodzi-
o o wiernosc¢ zasadzie filozofii analitycznej, zgodnie z ktorg desygnaty uzywanych
terminéw nazywajacych kategorie musza by¢ roztaczne. Chodzito raczej o nawig-
zanie do tradycji socjologii humanistycznej reprezentowanej przez koncepcje Zna-
nieckiego, zgodnie z ktorg zadaniem konstruowanych typologii jest zwrdcenie uwa-
gi z jednej strony na niepowtarzalno$¢ biografii kazdego cztowieka, z drugiej — na
charakterystyczne rysy zwiazane z odgrywaniem roli osobistej w zyciu spolecznym
(Znaniecki 1974: 112).

Typ ,hiperaktywny”

Piotr jest niepelnosprawny ruchowo w stopniu umiarkowanym, porusza si¢ sa-
modzielnie. Przebieg jego kariery biograficznej swiadczy o refleksyjnym projekto-
waniu wiasnej trajektorii zycia: juz w szkole sredniej zastanawiatem sig¢ co bym mogt
w zyciu robic, co z jednej strony jest mojg pasjq [ ...], z drugiej strony zastanawiatem
sie¢ nad tym co mi da mozliwos¢ utrzymania i zycia. Zdecydowat si¢ podjac studia
na kierunku ,,Nauka o rodzinie”, z czego jest bardzo zadowolony, poniewaz: to jest
kierunek interdyscyplinarny tqczqcy w sobie filozofie, teologie, psychologie, peda-
gogike, socjologie, rowniez pewnie jeszcze antropologie¢ i pomniejsze. Rozmowca
zwraca uwage na che¢ samorozwoju, ktorg Giddens wiaze z pojgciem samorealiza-
cji, powigzanym z poczuciem samospetnienia, bycia kim$ dobrym, osobg wartoscio-
wa: kierunek, ktory wybralem jest dla mnie pasjq przede wszystkim i to chyba stqd
sig wzielo, ze nie tyle szedlem na studia po sam zawod, a bardziej ten rozwoj zawsze
mi towarzyszyt, ta cheé rozwoju. Dlatego ukornczenie studiow nie bylo rozczarowa-
niem, a bardziej satysfakcjq. Z wypowiedzi jasno wynika, ze rozmdéwca otrzymujac
dyplom magistra nie tylko zmienil swoj status spoteczny w rozumieniu instytucjo-
nalnym, ale takze poczut si¢ osoba wartosciows.
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Piotr studiowal w trybie dziennym, trudno mu byto zdecydowac si¢ na podjecie
pracy zawodowej 1 pogodzi¢ wszystkie obowiazki z rehabilitacja: byfem ograniczony
czasowo, ale podejmowalem tez rozne aktywnosci juz pod kqtem pozniejszej pracy.
Najczesciej byt to wolontariat, chociaz nie tylko, bo juz na trzecim roku studiow
pracowalem jako terapeuta w jednym z domow pomocy spolecznej. Latwo zauwazyc¢,
ze rozmowca odnosi terazniejszos$¢ do przysztosci i podejmuje proby zagospodaro-
wania czasu w taki sposob, aby zwiekszy¢ swoje szanse na realizacj¢ planu pracy
w zawodzie. Jego niepetnosprawno$¢ nie stala si¢ hamulcem w samorozwoju, ale
elementem, wokot ktorego bedzie budowat swoja $ciezke rozwoju 1 samorealizacji.
Konstruuje swoja tozsamo$¢ wokol problemu niepetnosprawnosci, ale nie bezpo-
srednio, wykorzystuje znajomo$¢ tej problematyki do wiaczenia jej w obszar zawo-
dowy. Piotr na trzecim roku studiow zdecydowatl si¢ na rownolegle studia w trybie
zaocznym: zrodzila sie taka mysl, Zeby zajqg¢ sie psychoterapiq ludzi. Tez podjglem
studia w tym kierunku. Podjal wysitek dojazdu kilka razy w miesigcu do innego mia-
sta. Dwa lata po skonczeniu pierwszego kierunku ukonczyt drugi. Otrzymat dyplom
magistra na kierunku ,,Nauka o rodzinie” i rownocze$nie uzyskat licencjat z zakresu
psychoterapii. Wykorzystal znajomos$ci zawarte w trakcie wolontariatu i zostat za-
trudniony w osrodku wsparcia, w warsztatach terapii zajeciowej, gdzie prowadzit
zajecia dla os6b uposledzonych umystowo. Jednak ten rodzaj pracy nie byt dla niego
satysfakcjonujacy, poniewaz polegat na prowadzeniu warsztatow komputerowo-in-
troligatorskich i mial jego zdaniem charakter socjoterapii: praca terapeuty w warsz-
tatach jest troszeczke inna niz przy psychoterapii. Postanowit wigc znalez¢ prace
w zawodzie psychoterapeuty. Rozpoczat poszukiwania, rozsytajac zyciorys do pra-
codawcow i nawigzujac kontakt z osrodkami terapeutycznymi. Po kilku miesigcach:
pojawita sie mozliwos¢ pracy w osrodku terapii szkoleniowej, gdzie pracuje do tej
pory. Z przebiegu kariery biograficznej Piotra wynika, ze konstruuje on wizje sie-
bie w przysztosci i nieustannie kontroluje realizacj¢ planéw zyciowych, co zdaniem
Giddensa $§wiadczy o refleksyjnym stosunku do wtasnej biografii. W obecnej pracy
Piotr dostosowuje swdj czas pracy do wymagan i potrzeb klientow: fo jest wymiar
na akord, to znaczy jezeli sq pacjenci w osrodku, to wtedy pracuje, a i tak najczesciej
w praktyce odbywa sig to w ten sposob, zZe praca jest po potudniu, dlatego zZe kiedy
ludzie konczq swoje prace zawodowe, przychodzq do osrodka na konsultacje, na
terapig, na poradnictwo.

W czasie studiow Piotr dziatal w wielu obszarach: uczgszczat na rehabilitacje,
studiowat na dwoch kierunkach (w dwoch miastach), odbywat praktyki studenc-
kie, pracowat jako wolontariusz. Zakonczenie tego etapu spowodowato gwattowne
zwolnienie tempa zycia. Praca zawodowa, ktorg szybko uzyskat i ktora jest dla niego
satysfakcjonujgca, data mu mozliwos$¢ ponownego poddania refleksji wlasnej trajek-
torii biograficznej, data mu — méwigc stowami Giddensa — nowy punkt odniesienia.
Polegat on na potaczeniu pracy w zawodzie psychoterapeuty z wykorzystaniem wie-
dzy dotyczacej problematyki rodziny oraz ze znajomoscia problematyki niepetno-
sprawnosci. Zaczat zastanawiac si¢ nad stworzeniem pewnego modelu porozumienia
rodziny, ktory by w przypadku rodzin z niepetnosprawnosciq dat terapeutom trosz-
ke wigcej narzedzi do pracy i do diagnozy tej sytuacji rodzinnej. Aby to osiagnac,
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zrodzila si¢ mys$l o podjeciu studiow doktoranckich: najlepszg drogg do zrobienia
takich badan, a jednoczesnie zweryfikowania ich wezesniej, ich potrzeby i sposobu
ich przeprowadzenia bedq studia doktoranckie. W ten sposob Piotr ponownie za-
gospodarowat swoj czas tak, ze jego tryb zycia stat si¢ bardzo intensywny. Po roku
pracy w osrodku terapii zajeciowej podjat studia doktoranckie na kolejnej publicz-
nej uczelni, ktore traktuje jako element samorozwoju oraz narzedzie do wzglednego
panowania nad wilasng przyszito$cia: to co mi daje tez i to, ze to jest trzecia praca,
daje mi takie poczucie, ze jestem w stanie sobie poradzi¢ w tej sytuacji, ktora jest na
rynku pracy, ze nie jest tak, ze nie pracuje, mogloby tak by¢. Mozna mie¢ nadzieje,
bo o pewnosci trudno tu mowié, ale mozna miec¢ nadzieje na przysztos¢ i mozna miec
odwage w planowaniu tej przysztosci, jesli chodzi o kupienie mieszkania, wybudo-
wanie domu, czy ustabilizowania sie. Podjecie studiow doktoranckich zwigksza we-
dtug niego szanse na rynku pracy: mysle troche dwutorowo, aczkolwiek nie wiem jak
to bedzie w praktyce, bo studia doktoranckie otwierajg mozliwos¢ pracy naukowej
i bycia na uczelni. To jest jeden tor, natomiast drugi to jest terapia. Obecnie Piotr
pracuje w osrodku terapii szkoleniowej, jest na drugim roku studiow doktoranckich
oraz spotecznie pracuje w poradni rodzinne;j.

Piotr intuicyjnie wyczuwa potrzebe przechodzenia przez proces nazywany przez
Giddensa ,,serig przej$¢”, a przez Straussa — ,,punktami zwrotnymi”: zakonczyt si¢
pewien etap i przede mng jest nowy, w ktorym czekajg mnie nowe zadania, ktory jest
niewiadomgq tez. Chociaz pojawila sie ta nostalgia za tym, ze lata studenckie koriczg
sie i juz nie wrocg, to jednak moje myslenie gdzies na przysztos¢ koncentrowato sig,
to znaczy co dalej. Mozna zatem stwierdzi¢, ze rozméwca odczuwa ryzyko zwigzane
z przysztoscia, ale systematycznie probuje nad nim zapanowaé poprzez podejmo-
wanie nowych dziatan, ktoére pozwalaja mu na przyswajanie nowych klasyfikacji
ogladu rzeczywistosci, z perspektywy nowego statusu spolecznego. Innymi stowy,
przebieg kariery biograficznej Piotra to nieustanne podejmowanie nowych dziatan
(studia, praca, praktyki, wolontariat, studia doktoranckie), ktore sa dla niego wy-
zwaniami (stanowig seri¢ przejs¢) w konsekwentnym dazeniu do celu, ktory powo-
li wytania si¢ dzieki mozliwo$ci przyswajania kategorii pojeciowych nazywanych
przez Straussa nowymi klasyfikacjami. Niepetnosprawno$¢ stanowi tto do konstruk-
cji siebie, staje si¢ instrumentem, ktory Piotr wykorzystuje w projektowaniu wlasnej
aktywnej przysztosci zawodowej. W calym wywiadzie problem niepetnosprawnosci
nigdy nie jest pierwszoplanowy, stanowi jeden z wielu elementéw sktadajacych si¢
na przebieg kariery biograficznej rozmoéwcy. Dlatego nie traktujemy decyzji o pod-
jeciu studiow wyzszych oraz innych decyzji okreslanych przez Straussa punktami
zwrotnymi jako proby znalezienia sposobu na ,,opanowanie i kontrole trajektorii”
w rozumieniu Schutzego. Z wywiadu nie wynika jasno, czy niepelnosprawnos$é roz-
moéwcy jest nabyta, czy tez wrodzona, ale nie stanowi dla niego przeszkody ani
ogromnego utrudnienia w realizacji kalendarza planow zyciowych. Innymi stowy,
nie jest centralnym punktem odniesienia w podejmowaniu decyzji zyciowych.

Rodzina Piotra przez caly okres studiowania i obecnie, kiedy juz pracuje i pi-
sze doktorat, wspiera go psychicznie: dla mnie najbardziej liczyto si¢ to wsparcie
psychiczne i takie kibicowanie w tych moich wyborach, wysitkach, decyzjach ktore
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podejmowalem na przestrzeni tych lat. Tez w takim utwierdzaniu tego, ze dobrze
wybratem. Co prawda, Piotr niewiele mowi o relacji z rodzing, ale przebieg jego
kariery biograficznej oraz powyzsza deklaracja swiadcza o dobrze zaszczepionym
przez najblizszych ,.kokonie ochronnym”, uwazanym przez Giddensa za niezwykle
wazne wyposazenie, jakie rodzina moze zaofiarowa¢ swojemu cztonkowi u progu
jego doswiadczen spotecznych. Piotr zostal zabezpieczony przed permanentnym
odczuwaniem Igku, potrafi dziata¢ kreatywnie, poddajac refleksji siebie i swoja
przysztos¢. Podejmuje dziatania, ktore ograniczajg ryzyko zwigzane z poczuciem
porazki. Najlepszym tego przyktadem jest angazowanie si¢ w prace non profit, oraz
konsekwentne podnoszenie kwalifikacji zawodowych, ktore stanowig swoistego ro-
dzaju ochrone przed staniem si¢ bezrobotnym, nieuzytecznym. Piotr stwierdza, ze
jego rodzina dawata mu wsparcie psychiczne i kibicowata w dokonywanych przez
niego wyborach. Mys$limy, ze mozna zaryzykowa¢ za Straussem stwierdzenie, ze
stata si¢ jego ,,instruktorem” i pomagata ,,przej$¢ przez niebezpieczne sytuacje”.

Piotr studiujac mieszkat w akademiku, tam zawart przyjaznie z kolegami, ktorzy
pomagali mu w niektorych czynnoSciach: przenies¢ biurko czy pudia z ksigzkami.
Zawsze mogt liczy¢ na ich wsparcie. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage, ze rozmow-
ca jest osobg samodzielng, wigc nie byt uzalezniony od ich zyczliwosci. Nawiazat
trwate przyjaznie: z mojego rocznika bardzo fajnie utrzymujg sig niektore. Takim
potwierdzeniem na to dla mnie jest to, ze drugi rok mijal studiow i zostalem po-
proszony o Swiadkowanie na Slubie, wigc mite, ale pokazujqce, ze te przyjaznie sq
trwate. Powiedziatbym chyba, ze trwalsze sq te zawigzane w akademiku, niz stric-
te na roku studenckim. Sam nazywa si¢: ,,0sobg towarzyska”, spotkania z ludzmi,
przede wszystkim to jest to, co jest dla mnie wazne i co jest odskocznig od pracy
i obowigzkow. Piotr lubi ludzi i oni jego tez, wiec mozna stwierdzi¢, ze byt w stanie
nawigza¢ przyjaznie ze wzgledu na wlasng atrakcyjnos¢. Nie byt od nikogo uzalez-
niony, a pomoc w przeniesieniu rzeczy nie jest niczym obcigzajacym dla kolegow.
Z przebiegu kariery biograficznej wynika, ze jego styl zycia doskonale wpisuje si¢
W czasy poznej nowoczesnosci. Jest hiperaktywny, rzeczywisto$¢ i siebie poddaje
refleksji, a jego zainteresowanie innym odpowiada oczekiwaniom spoteczenstwa
zewnatrzsterownego (Riesman, Glazer i Denney 1971).

Piotr, jak zaznaczylySmy na wstepie, jest niepelnosprawny w stopniu umiarko-
wanym. Nie moze dzwigac i szybko si¢ mgczy. Jego ciato demonstruje swoja nie-
doskonatos¢. Podczas wywiadu Piotr jedynie raz o tym wspomina, mowi, ze musi
uczeszceza¢ na rehabilitacje. Dlatego mozna wnioskowac, ze dysfunkcja zwigzana
z cielesno$cig wymaga od niego wewnetrznej kontroli tego obszaru, ale nie wptywa
na zmiang jego stylu zycia.

Podsumowujac mozemy stwierdzié, ze decyzja o podjeciu studiow wyzszych
przez Piotra byta efektem projektu refleksyjnego siebie, ktory podczas przechodze-
nia serii przej$¢ zaowocowat transformacjg tozsamosciowg. Rozméwca wpisujac si¢
w oczekiwania wspotczesnosci, chetnie podejmuje nowe wyzwania, ktore dopro-
wadzaja go do zmian statusu spotecznego (ktorego niepetnosprawnosé nie jest cen-
tralnym elementem), zmieniaja poziom konceptualny sposobu ogladu i rozumienia
rzeczywistosci.
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Typ ,,mentor”

Krystyna jest niepelnosprawna w stopniu znacznym, porusza si¢ na wozku in-
walidzkim. Bezposrednio po szkole $redniej uczeszczata na warsztaty terapii zaje-
ciowej, poniewaz: wczesniej nie bylo dofinansowan, ani dostosowan na uczelniach.
Krystyna chciata studiowad, dlatego kiedy tylko powstat system dofinansowan przez
PFRON, a niektore uczelnie rozpoczgty proces likwidowania barier architektonicz-
nych, zdecydowala si¢ podjac nauke w trybie wieczorowym na kierunku ,,Pracownik
socjalny”, jest to zawod pomocniczy, a ja lubie pomagaé innym, zwlaszcza osobom
niepetnosprawnym, ktore majg problem z wypetnianiem dokumentow, zatatwianiem
roznych spraw. Wiec, zainteresowat mnie ten zawod i tak postanowilam zlozy¢ doku-
menty w filii lubelskiej uczelni.

Krystyna wybrata kierunek studiow, dzigki ktoremu mogta zdoby¢ zawdd znany
jej od wielu lat. Byta klientka pomocy spotecznej i mogta obserwowacé, na czym po-
lega praca pracownika socjalnego. Jej wybor jest $cisle powiazany z problematyka
niepetnosprawnosci. Odwotujac si¢ do siatki pojeciowej Giddensa mozna powie-
dzie¢, ze konstruuje swoja trajektorie zycia wokot identyfikacji z rolg niepelnospraw-
nego. Wybierajac kierunek studiow brata pod uwage: mozliwos¢ pozniejszej pracy
i wartos¢ w sobie. Chcialam pomagac innym i wazna byla znajomos¢ przepisow,
roznych kruczkow prawnych, PFRON-owskich, ustaw jak to rozumiec, jak wypetniac
dokumenty, jak rozliczaé, jak pisac projekty unijne. Teraz praca socjalna opiera sig
przede wszystkim na projektach unijnych dla aktywizacji zawodowej 0sob zwracajg-
cych sie o srodki do MOPS-u i roznej formy aktywizacji. To wszystko bardzo mi sig
spodobalo, ze moge cos zrobi¢ dla siebie, dla innych i zaczq¢ dziatac, by¢ aktywnq,
bo zawsze mi na tym zalezato. Mozna zatem stwierdzi¢, ze Krystyna konstruuje wizje
siebie przede wszystkim jako osoby niepetnosprawnej, ktorej wybory zyciowe sa
$cisle zwiazane z ograniczeniami zwigzanymi z obszarem cielesno$ci. Dysfunkcja
ciata ogranicza palete mozliwosci wyborow. Warto jednak zauwazy¢, ze kierunek
studiow wkracza w problematyke niepelnosprawnosci, ktéra sama w sobie jest dla
niej interesujgca. Innymi stowy, poddajac refleksji wlasng osobeg i otaczajacy $wiat,
dominujacym elementem odniesien staje si¢ niepetnosprawno$é. Przebieg jej kariery
biograficznej jest najlepszym przyktadem wyjasniajacym mechanizm powstawania
centralnej osi identyfikacyjnej, ktora krazy wokot jej niepelnosprawnosci i staje si¢
podstawa do konstruowania Ja.

W trakcie studiow Krystyna mogla uczestniczy¢ w praktykach, ktore odbywaty
si¢ jedynie w wybranych budynkach, przystosowanych architektonicznie dla niepet-
nosprawnych. Zauwaza, ze odbywata praktyki: w instytucjach dotyczqcych niepet-
nosprawnych ruchowo i to mi pomogto, bo pracujgc w stowarzyszeniu, czy jak teraz
jestem na stazu w MOPS-ie, to niepetnosprawni do mnie przychodzq, ,,bo nie rozu-
miem tego, nie wiem jak to wypetni¢”. Krystyna jest z tego zadowolona, poniewaz
uwaza, ze moze lepiej pomoc innym niepetnosprawnym niz osoba bez dysfunkc;ji:
niestety wielu niepetnosprawnych poruszajqcych si¢ na wozku korzysta z cewnikow,
pampersow, tego typu rzeczy. Wstydzq sig rodzice, wstydzq sig sami niepetnosprawni
pozyskiwac Srodki na ten cel. Jest to niezbedne, ale oni wstydzg sie iS¢ do petno-
sprawnej osoby, bo to jest sprawa intymna. Do mnie jak przyjdg, to powiedzg prosto
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z mostu. Zupetnie inaczej, nie ma tego dystansu: niepelnosprawny petent — urzednik,
tylko cztowiek, ktory mnie zrozumie.

Krystyna zaczeta poszukiwa¢ w swojej dysfunkcji elementu funkcjonalnego.
Goffman w nastepujacy sposob opisuje takie dziatania: ,,zamiast opierac si¢ na swo-
jej kuli, zaczynaja gra¢ w nig w golfa” (Goffman 2005: 60). Krystynie daleko do
,»gry w golfa”, ale jej plany zyciowe wiaza si¢ z takim rodzajem pracy, w ktorym
niepelnosprawnos¢ moze sta¢ si¢ atutem. Pomimo réznych nieprzyjemnych uwag ze
strony klientow pomocy spolecznej kontynuowata obrang przez siebie Sciezke karie-
ry zawodowej: usfyszatam pare razy, ze jak jestem na utrzymaniu panstwa, to po co
jeszcze pracuje, zabieram ludziom prace. Mimo wszystko Krystyna jest zadowolona
z pracy, czuje si¢ uzyteczna: czyli sie przydaje, bo ludzie si¢ przestajq baé, jak majg
kontakt z osobq, z ktorg sie mogq skomunikowac. Nie ma czegos takiego, ze dziecko
mowi: ,,mamo a czemu ta pani jest na wozku? Cicho, nie patrz, nie mow”. To sig
zmienia, ale to idzie drobnymi krokami. Ja sie nie przejmuje jak dziecko mowi ,,ta
pani jezdzi na wozku”. Krystyna czuje satysfakcje ze swojej pracy w ramach stazu,
poniewaz widzi efekty. Czasami zdarzato si¢ ustysze¢, ze ,,pani bedzie surowa to jej
spuscimy powietrze z opon”. Teraz jest ,,dzien dobry” z daleka i nie ma problemu.

Krystyna twierdzi, ze rowniez pracownicy osrodka musieli si¢ oswoié z jej
niepelnosprawnoscia: na poczqtku pracownicy, mimo ze mnie znali (jako klientke
osrodka pomocy spotecznej) to bylo ,,co ja bede robié”. Taka konsternacja co oni
zrobig, zebym ja byta w stanie siggnqc, zrobié. Niestety szafki z dokumentami majq
tyle wzrostu ile majg. Oni si¢ musieli oswoic, ze potrafie sobie wsadzi¢ szklanke
z cieplq herbatq miedzy kolana i przejechac po prostu wozkiem.

Krystyna zaczyna swoj przyszly zawdd traktowaé w kategoriach misji, jej ciele-
snos$¢ staje si¢ instrumentem do oswajania innych z niepetnosprawnoscig. Uzywa-
jac siatki pojeciowej Giddensa mozna stwierdzié, ze jej trajektoria zaczyna wigzac
si¢ z poczuciem samorealizacji. Wydaje si¢, ze w niedtugim czasie zrealizuje swoj
kalendarz planéw zyciowych i zostanie specjalista w zakresie niepetnosprawnosci.
Krystyna zauwaza, ze nie moze wykonywac¢ wszystkich czynnos$ci nalezacych do
obowiazkow pracownika socjalnego, dlatego aktywnie poszukuje obszaru, w kto-
rym bedzie uzyteczna: na pewno zdrowe osoby majg tatwiej, bo nie ukrywajmy,
pracownicy socjalni chodzg na wywiady. Ja technicznie nie jestem w stanie tego zro-
bi¢, wiec musiatam by¢ pracownikiem wykonujgcym inne rzeczy, ktory orientuje sig
w przepisach, w dziataniach, ktore sq przez instytucje robione. Warto zauwazyc¢, ze
ten rodzaj pracy takze wigze si¢ z pokonywaniem przeszkod natury technicznej: nie
do wszystkich pokoi si¢ dostane. Tak, zeby wjecha¢ to mi meble przeszkadzajg. Cialo
Krystyny daje o sobie zna¢ w kazdej chwili jej istnienia. Nie tylko zmusza ja do
dokonywania okreslonych wybordéw zyciowych, ale takze determinuje codziennos¢.
Jest w nim uwigziona, a furtka uwolnienia z jego wigzow staje si¢ idea ,,oswojenia
z inno$cig”. Probuje ,,sprzedac” swoja cielesnos¢ i stangé po drugiej stronie lady,
obstugujac niepelnosprawnych. Staz daje jej mozliwos$¢ poczucia sig, chocby przez
ten okres, kim$ dobrym, osobg warto$ciowa.

Krystyna odczuwa satysfakcje z ukonczenia studidw, poniewaz: w pewnym sen-
sie chciatam si¢ czué jak normalny cziowiek, ze nie jestem kims gorszym, a z dru-
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giej strony otworzyly mi si¢ drzwi na dziatania woluntarystyczne, pisanie projektow
unijnych, zeby pozyskiwac srodki na tego typu dziatania. Wiec, bez tej wiedzy kto-
rq wyniostam nie poznalabym tych ludzi. Mozna by stwierdzi¢, ze Krystyna dzieki
ukonczeniu studibw ma poczucie spelnienia i osigga punkt zwrotny w przebiegu
swojej biografii. Zmienia status spoteczny z niepelnosprawnej studentki na niepetno-
sprawnego specjaliste, ktory obshuguje ,,stabszego”. Dochodzi do zmiany percepcji
siebie 1 otaczajacego ja Swiata, ktory nalezy ,,ulepszac” i ,,uwrazliwia¢”. Dostrzega
skuteczno$¢ swojego dziatania, z ktérym wigze swoja przysztosc.

Niestety, realia rynku pracy weryfikuja realizacje¢ kalendarza plandw. Obecnie
Krystyna jest bezrobotna, miata nadziej¢, Ze zostanie zatrudniona w osrodku po-
mocy spotecznej, w ktorym odbywata staz, ale: okazalo sig, Ze nie ma pieniedzy, bo
pracownicy socjalni majq teraz problem. Krystyna szukata bezskutecznie pracy: ale
Jjest cigzko. Nawet spotkatam si¢ z ofertami, gdzie byli oszusci naciggajgcy niepetno-
sprawnych. Doswiadczylta serii przej$¢ (dostanie si¢ na studia, ukonczenie studiow,
odbycie praktyk i stazu), ktore bez watpienia byty dla niej wyzwaniami. W sensie in-
stytucjonalnym zmienita status spoteczny z uczestniczki warsztatow terapii na absol-
wentke wyzszej uczelni, ale jednoczes$nie osiagneta status osoby bezrobotnej. Studia
wyzsze nie doprowadzily do zdystansowania si¢ do roli niepetnosprawnego, wrecz
przeciwnie, wzmocnily jej identyfikacje. Innymi stowy, Krystyna ,,zatoczyla koto”,
zmienita perspektywe ogladu siebie i $wiata, zaczgta postrzegac siebie jako osobe
wartosciows i potrzebna, jednoczesnie zderzajac si¢ z rzeczywistoscia, ktora odma-
wia jej przypieczgtowania metamorfozy tozsamosci i nowego statusu spotecznego.

Warto w kontekscie proceséw tozsamosciowych zwroci¢é uwage na zdawkowsa
uwage Krystyny, ktéra méwigc o poszukiwaniu pracy wspomina: ja pisze, wyda-
tam tomiki poezji, teraz szykuje sie do wydania ksigzki, wiec jestem rozpoznawal-
na jako osoba niepetnosprawna. [...] Ja z tym pisaniem wigzatam przez dlugi czas
dusze. Pod koniec wywiadu okazuje si¢, ze Krystyna, jeszcze bedac uczestniczka
warsztatow terapii, zajmowala si¢ pisaniem wierszy, wygrywala konkursy literac-
kie. Dlatego wydaje si¢ zastanawiajacym fakt, ze nie wigzala swojej przysziosci
z tym obszarem dzialalnos$ci. Krystyna postrzega siebie jako niepelnosprawna, ktora
jest rozpoznawalna w §rodowisku dzigki pisaniu. Nie jest po prostu rozpoznawalna,
poniewaz pisze ksigzki, tylko jest niepelnosprawna piszaca. Ten sposob myslenia
potwierdza koncentracj¢ konstrukcji tozsamosci wokot niepelnosprawnosci, co pro-
wadzi do redukcji pojawienia si¢ innych kategorii odniesien wzglgdem Ja. Obszary
zainteresowan niezwigzane bezposrednio z problematyka niepetnosprawnosci zaj-
muja drugoplanowe miejsce w planowaniu przysztosci: jak nie uda mi sie jednak
gdzies w PCPR, czy w MOPS-ie znalez¢ pracy, to moze wyjdzie z tym pisaniem
i pomaganiem niepetnosprawnym woluntarystycznie.

Krystyna ponownie stata si¢ finansowo uzalezniona od rodziny, a przyjaciele
wspierajg ja psychiczne: pomagajq wyjs¢ gdzies, dostac sie na jakgs rehabilitacje
nie dotyczqcq ciata, usprawniania. Z tego fragmentu wywiadu wynika, ze po skon-
czeniu studiow Krystyna zostata zmuszona do prowadzenia stylu zycia bliskiego
stereotypom zwigzanym ze spotecznym wizerunkiem niepetlnosprawnego porusza-
jacego sie na wozku inwalidzkim. Jest bezrobotna, uwigziona w domu, uzalezniona
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finansowo i1 emocjonalnie od najblizszego otoczenia. Krystyna, nie chcac sie poddaé
rzeczywisto$ci, zabiega o mozliwo$¢ uczestniczenia w ¢wiczeniach rehabilitacyj-
nych: teraz jest coraz mniej srodkow na turnusy rehabilitacyjne, ale ja si¢ staram
wszelkimi drogami, gdzie si¢ daje, walczy¢ o rehabilitacje, bo bez wzgledu na wiek
kazde dziatanie usprawnia. Krystyna stara si¢ kontrolowac¢ swoje ciato i wdrozy¢
dyscypline ¢wiczen usprawniajacych. Warto takze zauwazy¢, ze zajecia terapeutycz-
ne staja si¢ dla niej ,,oknem na §wiat”.

Krystyna ma w swoim otoczeniu ludzi, na ktérych pomoc moze liczy¢. Od dziec-
ka zostata nauczona otwartej i bezposredniej komunikacji z najblizszym otoczeniem:
gdyby nie wspaniali nauczyciele w podstawowce, gdyby nie byto indywidualnego na-
uczania, nie miatabym kontaktu z klasq w ogole. Ale miatam myslgcych nauczycieli,
starqg kadre, ktorzy moze nie mieli tak do czynienia z niepetnosprawnymi, ale cos im
tam switalo, ze tak trzeba. Przysytali do mnie calq klase, przychodzili. Na wycieczki
mnie zabierali. Probowali, zebym byla, istniata w tym Swiecie, ktory oni mi organizu-
Jja, aja: ,jak chcecie ze mng wspotdziatac musicie mi sig¢ nauczy¢ pomagac. Musicie
wiedzie¢ co mozecie zrobi¢, a czego nie. Jak mnie wywalicie, to mnie sig moze cos
stac”. W podstawowce, w szkole sredniej mialam takie klasy, z ktorymi mam do tej
pory kontakt. [ ...] Teraz sq te szkoly integracyjne, ale mimo wszystko nauczyciele nie
majq takiej wiedzy jak kiedys.

Odwotujac sie do siatki pojeciowej Straussa mozna uzna¢ dawnych nauczycie-
li za instruktoréw, ktorzy wpajali nowe umiejetnosci, zadajacych porzucenia daw-
nych sposobow dziatania i nabycia nowych sposobdéw myslenia. Nauczyli Krystyne
otwartego moéwienia o swoich mozliwosciach i1 ograniczeniach, co prawdopodobnie
zapoczatkowato przebieg trajektorii zwigzanej z pdzniej kontynuowang ideg ,,oswa-
jania z innoscig”. W trakcie studiow Krystyna rowniez nie miata problemu z nawig-
zaniem relacji z mtodszymi kolegami: na poczgtku byfto trudno z tego wzgledu, ze
byla roznica wieku [ ...], nie wiadomo czy sie odezwacd, jak si¢ odezwac, jaka bedzie
reakcja. Oni si¢ bardziej bali, niz ja. Chociaz mnie tez bylo troche dziwnie, bo jezyk
nie ten, zachowanie. Jest bariera wiekowa spora, ale to po miesigcu, dwoch sig
okazalo, ze mozna mnie zapytac, jak czegos nie wiedzq, czy si¢ poradzi¢. Krystyna
pomagata kolegom z zakresu wiedzy na temat niepetnosprawnosci, a oni jej w prze-
mieszczaniu si¢ po budynku: ta pomoc, to sie tak przeplatata, bo kiedy mieliSmy
materiat o niepelnosprawnosci i czegos nie wiedzieli, albo nie rozumieli, albo nie
mogli znalez¢, nie wszystko w ksigzkach piszq na temat danych schorzen, to cztowiek
wiedzial z Zycia po prostu, czym to sig je i na czym polega. Dzielita si¢ z nimi wiedza
praktyczng: jak pomoc, jak zareagowad, co zrobi¢. Nawet jak sie wozek wywali, trze-
ba go umieé podnies¢, zeby komus nie zrobic¢ krzywdy. Wiec takie techniczne rzeczy,
bardziej tez pytanie jak to zrobié. A ze dziatam w Fundacji Aktywnej Rehabilitacji dla
0sob powypadkowych to staratam sig¢ dzielic tq wiedzq ze wszystkimi.

Relacje z kolegami rowniez zostaty zbudowane wokot problematyki niepetno-
sprawnosci — niepetnosprawnos$ci Krystyny i niepetnosprawnosci w ogole. Krystyna
twierdzi, ze utrzymuje kontakt z kolegami i wyktadowcami ze studiow: czes¢ studen-
tow, ktorzy ze mng studiowali na méodszych latach i na starszych. Rowniez kilku wy-
ktadowcow, z ktorymi miatam dobry kontakt, bo oni tez ode mnie si¢ uczyli na temat
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niepetnosprawnosci, bo nie wszyscy mieli z tym do czynienia. Relacje z kolegami czy
wyktadowcami maja podobny charakter do relacji z klientami pomocy spoteczne;.
Krystyna przybiera rol¢ specjalisty i instruktora w zakresie niepelnosprawnosci.

W trakcie studiow Krystyna miata wypadek, w wyniku ktorego ztamata noge,
dlatego byta zmuszona w wickszym stopniu liczy¢ na pomoc rodzicow, kolegow,
znajomych, wolontariuszy. Opowiada o tym nastgpujaco: rodzice si¢ poswiecili,
bo musieli wstawac, musieli mi troche pomoc organizacyjnie. Ja sobie wynajetam
taksowke i jezdzitam sama, ale organizacyjnie musiatam miec positek, od czasu do
czasu jakies pranie. Niestety nie dalo sie tego fizycznie, jak wracatam po szesnastej,
czy po osiemnastej, zorganizowac wszystkiego samemu. Wszystko spadto na barki
rodzicow. Wigc co mi nie mogli pomoc rowiesnicy, koledzy, znajomi, wolontariusze,
to zalatwiali mi rodzice. To byta cata machina.

Odniesienie do roli rodzicow pojawia si¢ jedynie w tym fragmencie wywiadu.
Trudno z niego wywnioskowaé, jak mocno zostat Krystynie zaszczepiony przez ro-
dzicow kokon bezpieczenstwa. Natomiast przebieg kariery biograficznej (podjecie
studiow, proby zainteresowania swojg osobg pracodawcy, tworzenie alternatywnego
planu na przyszto$¢) wskazuje na umiejetnos¢ podejmowania kreatywnych dziatan,
poddawanie refleksji siebie i otoczenia. Warto jednak po raz kolejny podkreslic, ze
refleksyjno$¢ Krystyny jest podporzadkowana kontekstom niepetnosprawnosci.

Podsumowujgc mozemy stwierdzi¢, ze decyzja o podjeciu studiow wyzszych
przez Krystyng byta efektem refleksyjnego projektu siebie, ktory jest $cisle zespolo-
ny z silng identyfikacja z rola niepetnosprawnej osoby, studentki, kolezanki, pisarki,
stazystki. Innymi stowy, problematyka niepelnosprawnosci zawlaszcza w jej zyciu
wszelkie obszary, ktore zostaja jej podporzadkowane. Cielesno$¢ stata si¢ jej wizy-
towka, ktora probuje zmieni¢ na atrakcyjniejsza spotecznie. Mozna sadzic, ze studia
doprowadzity do metamorfozy tozsamosci poprzez odcigcie od statusu uczestniczki
warsztatu i osiggnigcie statusu absolwentki wyzszej uczelni. Ukonczenie studiow
podniosto jej samoocene i pozwolito uwierzy¢, ze jest kim$ wartoSciowym. Nie
zmienito to jednak jej stylu zycia, poniewaz zostala wyksztalcona, ale bezrobotng
rencistka. Obecnie jako$¢ jej zycia jest pordwnywalna do tego z okresu uczgszczania
na warsztaty terapii zajgciowej. Przebieg jej kariery biograficznej to seria przejsé,
ktore zataczajg koto i sprowadzaja ja do punktu wyjscia ,,uwigzionego ciata”.

Typ ,,duze dziecko”

Andrzej posiada znaczny stopien niepelnosprawnosci. Jest osobg stabowidzaca
oraz, jak przyznaje w wywiadzie, w wieku 20 lat zostal u niego zdiagnozowany
zespot Aspergera. W 2005 roku Andrzej podjat studia dzienne na Politechnice Lu-
belskiej, na kierunku ,Informatyka”. Byt to §wiadomy wybor: fo jedyny kierunek,
ktory mi pasowat, uwazatem, ze bedzie tam najmniej tresci, ktorych nie lubie. Ten
wybdr ,,przez negacj¢” moze sugerowaé, ze Andrzej najlepiej czuje si¢ zdobywajac
konkretng, wymierng wiedzg, bez zbednego ,,lania wody” charakterystycznego dla
humanistyki. Studia ukonczyt w 2010 roku i w nastepnym roku podjat kolejne stu-
dia na drugim kierunku, o ktérym wypowiada si¢ dos¢ mgliscie: tez informatyka,
tylko inna specjalnosé, gdyz to bardziej sig¢ pokrywalo z moimi zainteresowaniami,
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a ponadto dowiedzialem si¢ o atrakcyjnym projekcie realizowanym z funduszy eu-
ropejskich, w skiad ktorego wchodzily rowniez staze i potraktowatem taki staz jako
przepustke do podjecia pracy. Cho¢ nie wynika to jasno z tre$ci wywiadu, prawdo-
podobnie 6w drugi kierunek to 2-letnie studia magisterskie, ktore Andrzej ukonczyt
na krétko przed wzigciem udzialu w badaniach. Andrzej konstruuje swojg przysziosé
w kontekscie zainteresowan, dystansujac si¢ od problematyki niepetnosprawnosci,
ktoéra pojawia si¢ jedynie w kontekscie zycia studenckiego: nie uczestniczylem w zy-
ciu studenckim, co sig wigze z tym, ze miatem zdiagnozowany w wieku dwudziestu lat
Zespot Aspergera. No i to spowodowalo, zZe nie odczuwatem takiej potrzeby. Miatem
potrzeby towarzyskie ogolne, natomiast nie byly one realizowane przez kolegow. Ko-
rzystal takze z pomocy 2-3 0s6b: Pozyczalem od nich zeszyty i skanowalem sobie.
Tak, zeby miec¢ notatki. Raczej to nie byly przypadkowe osoby. Poza tym nie udzielat
si¢ towarzysko. Jego hobby to zbieranie starych plyt gramofonowych, produkowa-
nych od lat 40-tych do 60-tych, oraz komputery i informatyka. Relacje spoleczne
Andrzeja ograniczaly si¢ do wymiany informacji. Nie nawigzal Zadnych przyjaz-
ni, co oczywiscie ma zwigzek z zespotem Aspergera, ale moze tez mie¢ przyczyne
w ,,parasolu ochronnym”, jaki rozpostarta nad nim rodzina: Ktos mnie zawsze wozit
na uczelnig i zabieral z niej. To akurat nie uwazam za zbyt dobry pomyst, bo bylem
niesamodzielny przez to i raczej to bylo dla mnie szkodliwe, gdyz nie potrafitem sig
samodzielnie poruszac, nie znalem topografii miasta w ogole. Rozmoweca twierdzi,
ze ma $wiadomo$¢ ograniczajacego wptywu nadopiekunczosci rodziny na przebieg
jego kariery biograficznej, lecz nie podejmuje zadnych krokow, aby to zmieni¢. ,,Pa-
rasol ochronny”, jaki roztoczyta nad Andrzejem rodzina, nie ogranicza si¢ wszakze
jedynie do pomocy w rozwigzywaniu probleméw komunikacyjnych. Jest on caly
czas ,,pod kontrolg”, a w zwigzku z tym jego poglady na wazne kwestie zyciowe
zwiazane z dorosto$cia sg infantylne i nierealistyczne. Z tego ograniczajacego wpty-
wu rodziny rozméwca, jak si¢ wydaje, nie zdaje sobie sprawy. Dlatego trudno okre-
sli¢, jak mocno zostal mu zaszczepiony kokon ochronny, poniewaz Andrzej nie staje
w obliczu sytuacji zagrozenia, ktéra wymaga podj¢cia kreatywnych dziatan. Rodzina
stworzyta cala maching do obstugi Andrzeja, w znacznym stopniu ograniczajac jego
samodzielno$¢, rowniez t¢ zwigzang z refleksyjnym projektowaniem siebie i odpo-
wiedzialnos$cia za podjete decyzje. Rodzina zapehia jego kalendarz planéw i czuwa
nad jego realizacja.

W 2009 roku, gdy byt na IV roku studiow, Andrzej zostat zatrudniony w firmie
ubezpieczeniowe] brata, inicjatorami tego przedsiewzigcia, jak sam zaznacza: byli
brat i rodzice. Kierowali sie tym, ze bede miat jakies doswiadczenie zawodowe, bede
mial co wpisaé do cv, no i jednoczesnie pomoge bratu. Bede na miejscu jesli bedq ja-
kies problemy. Jest to 4-osobowe mikroprzedsigbiorstwo, w ktorym Andrzej pracuje
jako informatyk na pot etatu. Rodzina zapewnila mu mozliwos$¢ polaczenia: pracy
ze studiami dziennymi z uwagi na to, Ze bedqc zatrudnionym na pot etatu czesé¢ pra-
cy wykonywalem zdalnie, w domu. Jeden dzien w tygodniu bytem w biurze i akurat
zawsze tak bylo na uczelni, ze jeden dzien w tygodniu miatem wolny. Brat mogt mnie
zatrudnié dzigki temu, ze PFRON finansuje osobom niepetnosprawnym czes¢ kosz-
tow pracy, w przypadku osob ze schorzeniami narzqgdu wzroku jest to 90%. Rozmow-
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ca podkresla, Ze jego pozycja w firmie jest taka sama jak pozostatych pracownikow,
brat nie stosuje wobec niego taryfy ulgowej: Nie ma znaczenia, ze jestem rodzing.
Jezeli ma znaczenie, to raczej w drugq strong. [...] W zwigzku z tym, Ze jestesmy
rodzing, to brat uwaza, ze powinienem mu bardziej pomagac niz inni pracownicy.
Z drugiej jednak strony Andrzej moéwi o miejscu swojego zatrudnienia w sposob
kazacy si¢ domyslaé, ze nie zdaje sobie sprawy z ostrych zasad konkurencji, jakimi
rzadzi sie wspolczesny rynek pracy. Swiadcza o tym nastepujace wypowiedzi: tak,
mam poczucie bezpieczenstwa, otrzymalem podwyzke, znaczgcq, dwukrotng; nie
mialem okrvesu probnego, od razu zaproponowano mi zatrudnienie na stale; nie by-
tem na szkoleniach, nie bylo takiej potrzeby jak dotqd; jestem niezalezny finansowo,
w tej chwili przy poszukiwaniu ofert pracy nie szukam, nie zgadzam si¢ na wszystkie
warunki, na jakgkolwiek stawke, tylko juz mam pewne wymagania, pewien putap
zarobkow. Ta ostatnia wypowiedZ wskazuje na to, ze rozmdéwca traktuje dotych-
czasowe zatrudnienie jako ukton w strong brata, chciatby jednak zmieni¢ prace na
bardziej satysfakcjonujacg i lepiej platna.

Rodzina przeprowadza Andrzeja przez serie przejs$¢ (studia, praca), pozbawiajac
go istoty sensu zwigzanego z ich pokonywaniem, mianowicie trajektorii samoreali-
zacji, ktora ma bezposredni zwigzek z samodzielnym podejmowaniem roéznego typu
dziatan. Odwotujac si¢ do siatki pojeciowej Straussa, mozna powiedzie¢, ze Andrzej
osigga punkty zwrotne w przebiegu swojej kariery biograficznej, ale nie wystawiajac
si¢ na probe i tym samym jest pozbawiony mozliwosci dokonania nowego ogladu
siebie 1 innych. Tym samym tkwi w infantylnym ogladzie rzeczywistosci, cho¢ insty-
tucjonalnie osigga nowe statusy spoteczne. Dlatego jego wizja przysztosci, zarowno
w sferze zawodowej, jak i rodzinnej, jest mglista i zupelnie nierealistyczna. Jesli
chodzi o przyszla prace, Andrzej twierdzi: generalnie to nie mam jakiegos pomysiu.
Nie wiem, moze wiasng dziatalnos¢ prowadzi¢, aczkolwiek jest to wizja blizej nie-
sprecyzowana, niekonkretna na razie. Ewentualnie myslatem, Zeby zostac freelanse-
rem, czyli oprocz pracy u brata wykonywac jakies zlecone zadania. Natomiast jesli
chodzi o zycie osobiste: no coz, chee zatozy¢ rodzing, ale na razie to jest w sferze
spekulacji, nie skonkretyzuje tych planow. Mozna zatem stwierdzi¢, ze w gruncie
rzeczy dominujaca i nadopiekuncza rola rodziny pozbawia go nabycia umiejetnosci
refleksyjnego projektowania Ja. Jego styl zycia jest stylem wyro$nigtego dziecka,
ktore zamiast do szkoty uczeszcza do pracy.

Podsumowujac mozemy stwierdzi¢, ze Andrzej zostal pozbawiony przez nad-
opiekuncza rodzing mozliwosci refleksyjnego projektowania wiasnej tozsamosci.
Mozna przypuszczaé, ze decyzja o podjeciu przez niego studidw jest w duzej mierze
efektem refleksyjnego projektu jego rodziny. Chociaz Andrzej dystansuje si¢ od roli
niepelnosprawnego, to okolicznos¢ ta zajmuje centralne miejsce w sposobie mysle-
nia o nim jego rodziny. Innymi slowy, rodzina buduje swoja tozsamos$¢ oparta na
jego niepelnosprawnosci, tym samym wpychajac go w rolg duzego dziecka.

Typ ,,samodzielny”
Robert jest osoba niepelnosprawna ruchowo, jezdzaca na wozku. Podjat studia na
SGGW, na kierunku ,,Informatyka w Le$nictwie i Rolnictwie”. Gdy zaczynat studio-
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wac, byt osoba pelnosprawng. Wybor kierunku studiow podyktowany byt wowczas
dwiema okoliczno$ciami. Po pierwsze, interesowaly go sprawy zwigzane z techni-
ka i zarazem rolnictwem, to wszystko bardzo techniczne, a ja miatem z technikq
do czynienia duzo wczesniej, dlatego, ze mieszkatem na wsi i z tq technikq miatem
dos¢ duzo i dlatego wybratem sobie taki kierunek. Druga okoliczno$¢ wigzala si¢ ze
sprawami rodzinnymi: Moje miejsce rodzinne jest 80 km od Warszawy, typowo wiej-
skie tereny. Moi rodzice mieli gospodarstwo, ktore przepisali na mnie. Ja miatem je
prowadzi¢. Bytem miody, wigc rodzice robili wigcej niz ja, ale ja miatem wigcej do
powiedzenia. Studia w tym kierunku czesciowo z tym byly zwigzane. Mozna zatem
stwierdzi¢, ze decyzja o podjeciu studidow miata charakter refleksyjny. Robert kon-
struowatl swoja przyszto$¢ na wtasnym zainteresowaniu i wigzat je z powrotem do
gospodarstwa rodzinnego, ktére mial w przysztosci objaé. Te rodzinne plany legly
w gruzach, gdy po III roku studiow Robert miat wypadek, na skutek ktorego, jak to
ujmuje, zaczgf si¢ wozic.

Wypadek zmienit nie tylko plany zyciowe, ale tez znaczaco wplynat na tozsa-
mo$¢ Roberta, na jego poczucie whasnej wartosci. Po wypadku miatem dwuletnig
przerwe. No i sam nie wiedziatem co robi¢. Co dalej bedzie ze mng. Rozmdwca przez
dwa lata trwat w zawieszeniu, ktore moze by¢ okreslone mianem trajektorii cierpie-
nia. Faktycznie miatem takie dylematy, czy is¢ na studia, czy cos innego robié, rzucié¢
to. Miatem 3 lata studiow za sobq. Tak naprawde te studia dawaly mi duzo rzeczy
niezwigzanych z rolnictwem. Niby to byly rolnicze studia, ale nauczono mnie wielu
rzeczy nie zwigzanych z rolnictwem, ale takich przydatnych w zZyciu. Wiec jedno, zeby
skonczy¢, bo to jeszcze dwa lata. Cos si¢ zaczelo, trzeba skonczyé. A drugie, to taki
aspekt wyrwania sie z domu. Pojde, zobacze, dokoncze. Zobacze czy sie uda, zoba-
cze co bedzie dalej. Robert nie ukrywa, ze pierwsze lata po wypadku spowodowaty
ogromne przewartosciowania w jego sposobie mysSlenia. Wiadomo, poczqtki byty
trudne. To bardziej z takiego wzgledu, bo jeszcze nie zdgzylem sie wtedy przestawié
z osoby petnosprawnej na niepetnosprawngq. Ale juz mialem takq mysl, zeby is¢ na te
studia i zaczg¢ cos robié, a nie siedzie¢ w domu i jeszcze rok odktadac.

Podjecie decyzji o kontynuowaniu studiéw stanowi wazny rytuat przejscia, Ro-
bert z osoby poszkodowanej przez los przeistacza si¢ w osobe samodzielng, podej-
mujacg trudne wyzwania: zmobilizowata mnie rodzina, sam siebie zmobilizowatem,
zeby is¢ i skonczyé. Od tego momentu Robert jest odpowiedzialny za przebieg wila-
snej kariery biograficznej, mysli nie tylko o studiach, ale mierzy si¢ z koniecznoscia
zrewidowania planéw na przyszto$¢ i odnalezienia innego miejsca na ziemi niz to,
ktore zaplanowal wspolnie z rodzicami, polegajace na przejeciu ich gospodarstwa
rolnego. Z tego fragmentu wyraznie widac, ze rodzice zaszczepili mu kokon ochron-
ny. W sytuacji dramatycznej, zagrozenia ontologicznego, Robert wyhamowuje dy-
namike trajektorii, podejmujac racjonalne decyzje. Jego dziatania majg charakter
kreatywny, dzigki czemu moze zacza¢ kontrolowac trajektorie.

Po powrocie na studia Robert zaaklimatyzowat si¢ do nowej sytuacji: studia bar-
dzo przyjemnie wspominam, bardziej na plus niz na minus. Cho¢ nie powiem, ze
mialem taryfe ulgowq, ale szIli mi na reke. 7. drugiej jednak strony nie byt juz tak
beztroskim chtopakiem jak przed wypadkiem, nie uczestniczyt w zyciu studenckim,
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wtedy jeszcze nie, ja bylem innym czlowiekiem niz bylem przedtem. Nie przestawi-
tem sig. Dopiero potem. Nie nadawatem sig¢ fizycznie i psychicznie, Zeby cos takiego
Jjeszcze tam robic¢. Nie zawart tez nowych przyjazni, jedynie jakos tam sie kolego-
walismy, jak to na studiach. Do tej pory utrzymuje z dwiema osobami jakis kontakt.
Z wiekszoscig nie mam tego kontaktu. Wigecej osob mam i mam kontakt, z tq grupg
wczesniejszq, przed wypadkiem. Z wypowiedzi tych mozna wywnioskowacé, ze tra-
jektoria cierpienia nie jest juz tak intensywna, jak w pierwszych dwoch latach po
wypadku, ale ciggle trwa. Robert przyjazni si¢ z tymi osobami, ktore wczesniej znaty
go jako zwyktego, w pelni sprawnego chlopaka; osoby poznane po wypadku to #ylko
koledzy, dla ktorych nie jest on partnerem codziennych interakcji, ale osoba, ktorej
trzeba pomagac. Bagatelizuje swoja zaleznos$¢ od innych ludzi, twierdzac, Ze poma-
gali mu tylko w transporcie, lecz z drugiej strony ta rzekomo jedynie ,,techniczna”
pomoc powoduje, Ze nie jest emocjonalnie zwigzany z osobami ze swojego roku.
Czgsto powtarza, ze nie miat zadnych problemow z przemieszczaniem: Nie chciatem
by¢ uznany za takiego, co si¢ nawet nie moze przemiescic¢ po pietrze, albo miedzy
pietrami, jak jest winda. Nie byto dla mnie problemu z przemieszczaniem sie. Nawet
Jak to bylo w drugim budynku, gdzie jest jeden schodek, to tez nie bylo dla mnie
problemu, bo spokojnie ktos mi zawsze pomogl, jak nie kolezanka, to kolega. A tez
pierwsze pot roku, jak nie mialem samochodu wlasnego, to jezdzilem z siostrq, jak
nie jedng, to drugq. Nie bylo zadnych problemow. Jak jezdzilem sam, to nie miatem
zadnych problemow. [...] Pomoc kolegow byla potrzebna tylko do dostania si¢ do
Jjednego budynku. W tazienkach wszystko jest dostosowane, wszystko jest na ptasko,
windy, podjazdy, wigc nie byto z tym najmniejszych kiopotow. Trajektoria cierpienia
powoduje zatamanie interakcyjne, dlatego relacje z kolegami majg charakter po-
wierzchowny i sprowadzajg si¢ do zwyklej zyczliwos$ci i uczynnosci z ich strony.
Z tego fragmentu wywiadu wynika, zZe na tym etapie Robert jeszcze nie usystematy-
zowal swojego zycia z trajektorig. Znajduje si¢ w fazie opracowania trajektorii oraz
uzyskania nad nig kontroli.

Robert dba o to, by nie obcigzac¢ innych osdb swoimi trudnosciami w poruszaniu
si¢. Posiada samochod przystosowany do swojej niepetnosprawno$ci. Mieszka sa-
modzielnie, z kolega, ktéremu odnajmuje pokdj, w mieszkaniu, ktorego kupno cze-
sciowo sfinansowali rodzice ze sprzedazy gospodarstwa. Jedna z jego siostr mieszka
w tym samym bloku i czesto go odwiedza, ja juz jg wyganiam. Nie przychodz, daj mi
troche spokoju. Mozna zatem stwierdzi¢, ze w prace nad opanowaniem trajektorii za-
angazowana jest cala rodzina. Tworzy sie¢ wsparcia poprzez stworzenie psychiczne-
go i technicznego zaplecza, ktore pomoze Robertowi pogodzi¢ si¢ z trajektorig. War-
to zwroci¢ uwage na sposob dziatania rodziny, ktory pozwala Robertowi zachowaé
samodzielnos$¢, a moze wregcz nauczy€ si¢ jej od nowa. Innymi stowy, pomaga mu
w dokonaniu nowego ogladu siebie, w kontekscie statusu osoby niepelnosprawne;.

Robert pracuje w firmie produkujacej systemy do ogrzewania domow. Jest nieza-
lezny finansowo, praca jest dla niego satysfakcjonujgca, cho¢ nie wigze si¢ bezposred-
nio z wyksztatceniem zdobytym na studiach: troche te studia nie poszly... w planach
bylo co innego, a wyszio co innego. To nie jest do konca to, czego bym teraz oczeki-
wal, po czasie. Nie powiem, ze byly bezuzyteczne, ze nie przydaly si¢ na nic, ale teraz
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nie jestem w tym kierunku. Nie mam nic do czynienia z rolnictwem i tymi maszynami.
Mimo to jednak Robert jest zadowolony z pracy i nie zamierza jej zmieniaé. Szczerze
mowiqgc ta praca zmobilizowata mnie do tego, zeby si¢ wyprowadzi¢ z domu rodzin-
nego, sprobowac is¢ na swoje. Bo wezesniej byto: ,,co bedziesz tam robit?”, ,,za co
bedziesz si¢ utrzymywat?”. No a teraz nie ma tego problemu. Mysle, ze dalej bede
probowal, bo juz mam jakqs stabilnos¢ finansowq, mam gdzie mieszkac i jakies tam
rozne zajecia. Wiec mysle co dalej sobie utatwiad, czy usprawniaé, co bym chcial
robic. Ten fragment wywiadu wskazuje na teoretyczne przepracowanie zatamania si¢
systemu orientacji oraz trajektorii i w efekcie uzyskanie nad nig kontroli.

W czasie wolnym Robert uprawia gre w rugby. Trenuje dwa razy w tygodniu:
jak mi si¢ uda zatatwic¢ wszystko w pracy i nie mam innych obowigzkow, to wtedy
wyskocze sobie, telefon wylqcze, przekieruje do biura i sobie jade. A jak mam prace,
to nie wychodze. Mam przyzwolenie, w czwartki wezesniej wychodze. [ ...] Mecze sq,
turnieje. Sq co jakis czas turnieje ogolnopolskie. Tu tez organizujemy, warszawska
druzyna. Nie wiem czy jakby rugby nie bylo, to czy bym si¢ nie zasiedzial w domu.
Trzeba popracowad, kondycje sobie wyrobi¢, popracowac nad sobg. Gra sie na po-
waznie. Nie ma tak, ze sobie pojezdzisz na wozku. Kazdy sie stara jak najlepszy wynik
osiggnqgc¢. Z wypowiedzi tej wynika, ze uprawianie sportu, oprocz pracy zarobkowej,
jest jedna z osi, wokot ktorej ogniskuja sie procesy tozsamosciowe Roberta. Wydaje
sig, ze trajektoria cierpienia nie wygasta jeszcze catkowicie, Robert przez caty czas
stara si¢ sobie udowodnié, ze jest wartosciowym cztowiekiem. Z drugiej za$ strony
mozna obserwowac¢ powrdt do refleksyjnego projektowania Ja.

Podsumowanie

Powyzej przedstawione zostaty cztery typy osobowosci spotecznej niepetno-
sprawnych studentow, opisane na podstawie analizy jednego wywiadu egzemplifi-
kujacego kazdy typ. Cato$¢ materiatu badawczego nie daje si¢ jednoznacznie przy-
porzadkowa¢ do zaproponowanych kategorii, gdyz maja one charakter konstrukcji
idealnotypicznych. Niemniej jednak kazdy z sze$édziesieciu wywiadow mniej lub
bardziej przybliza si¢ do jednej lub — w niektorych przypadkach — dwoch wybranych
kategorii. Najliczniej reprezentowanym typem osobowosci spolecznej, i najczescie]
taczacym si¢ z innymi typami, jest typ ,,samodzielny”, odnalez¢ go mozna w 27
narracjach. Wynika to ze specyfiki doboru proby badawczej: rzadko si¢ zdarza, aby
osoby niepetnosprawne podejmowaly studia wyzsze, a za ewenement mozna uznac
sytuacje ukonczenia studiow przez te osoby. Poniewaz w probie znalezli si¢ absol-
wenci uczelni, to uzna¢ mozna, ze wszystkie osoby badane wykazaly si¢ ogromna
samodzielnoscig i determinacja w ksztaltowaniu wilasnej biografii. Pozostate trzy
typy wyroznione zostaty na podstawie dodatkowych okolicznosci, towarzyszacych
samodzielnosci i ze wzgledu na tego rodzaju specyfike sa znaczaco rzadziej egzem-
plifikowane w materiale badawczym. Typ ,,duze dziecko” wystepuje 15 razy, typ
,hiperaktywny” — 12 razy, typ ,,mentor” — 6 razy.

Wszystkie z wyroznionych typoéw osobowosci spotecznej pokazuja specyficzne,
pozytywne wzorce pelnienia roli spotecznej studenta przez osoby niepelnosprawne.
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Poniewaz kazda z tych osob jest wyjatkowa, a jej kariera biograficzna — niepowta-
rzalna, to szczegdlnie zasadne wydaje si¢ potaczenie typifikujacej metody konstru-
owania osobowosci spotecznej z indywidualistycznymi zasadami konstruowania
metodologii badan biograficznych.

We wspotczesnym §wiecie, w ktorym coraz wicksza role odgrywa refleksyjnosc,
godna namystu jest kazda okoliczno§¢ wymuszajaca refleksje. Niepelnosprawnosé
jest wlasnie taka okolicznoécig. W literaturze socjologicznej pojawiaja si¢ nawet
proby traktowania ,.kalectwa” nie w kategoriach niepelnosprawnosci, lecz w kate-
goriach ,,dziwaczno$ci” — analogicznie do tego jak termin ,,queer” odnosi si¢ do
niestandardowych form seksualnosci (McRuer 2006).

Niepetnosprawnos¢ bowiem wymusza specyficzne podejscie do cielesnosci. Cia-
o przestaje by¢ ,,przezroczyste”, ,,niezwracajace uwagi”, a zaczyna by¢ nosicielem
sensow kulturowych. ,,W przypadku niepetnosprawnos$ci fizycznej, rzutujacej na
wyglad ciata, zmianie ulega sposob postrzegania siebie oraz postrzegania jednostki
przez otoczenie, czgsto pojawia si¢ poczucie nieadekwatnosci, co znaczaco wply-
wa na przebieg interakcji i zagraza konstrukcji »ja«”’(Pigtek 2012: 167). Odnoszac
te stowa do analizowanych przez nas narracji mozna zauwazy¢, ze cielesnos$¢ (do
ktorej, w przypadku Andrzeja — osoby stabowidzacej — zaliczy¢é mozna takze sfere
zmystow) jest czym$ przykuwajacym uwagge, a jednoczesnie czym$ wymykajacym
si¢ spod kontroli. Rézne sa strategie radzenia sobie z tym problemem: Krystyna
z wlasnej ulomnosci czyni atut, Piotr jej kompulsywnie zaprzecza, Andrzej traktu-
je ja jako element ,,bycia sobg”, natomiast Robert poddaje ja rezimowi ,,Cwiczenia
i usprawniania”. Nie ulega jednak watpliwos$ci, ze wszystkie z tych osob stosuja
skomplikowane strategie zarzadzania ciatem.

Niepetnosprawnos¢ na ogo6t nie jest traktowana jako jedno z oblicz ,,wzboga-
cajacej roznorodnosci”. Czesciej traktowana jest jako pigtno. W kulturze indywi-
dualizmu — jak pisze Matgorzata Jacyno — ,,cierpienie, bol, staro$¢ choroba, nie-
sprawnos¢ i $mier¢ staja si¢ [...] ,,wywrotowymi” wydarzeniami, z ktérymi trzeba
koniecznie ,,co$8” zrobi¢: hospitalizowaé, usuwacé i korygowaé. Nie pasuja one
bowiem do racjonalnego porzadku” (Jacyno 2007: 11-12). Wiele os6b niepetno-
sprawnych bierze na siebie ci¢zar nie cenionego w kulturze indywidualizmu ,,zycia
niskiej jakosci”, godzac si¢ z losem. Wedtug danych pelnomocnika rzadu ds. osob
niepetnosprawnych, w 2010 roku udziatl niepetnosprawnych wsrod osob legity-
mizujacych si¢ wyzszym wyksztalceniem wynosit 6,6%. W 2011 roku udziat ten
wzrost do 7,5%?, jednak wskazniki te, mimo tendencji wzrostowej, pozostaja wcigz
bardzo niskie. Badacze zwracajg uwage na liczne bariery w podejmowaniu studiéw
przez osoby niepelnosprawne. Mariola Wolan-Nowakowska do subiektywnych au-
tobarier zalicza zanizong samooceng, automarginalizacj¢, ograniczone kompetencje
spoteczne 1 postawe roszczeniowq. Natomiast do obiektywnych barier ksztalcenia
autorka zalicza staby stan zdrowia, ograniczenia lokomocyjne i manualne, bariery
w porozumiewaniu si¢ (Wolan-Nowakowska 2013: 21-22).

3 www.konektia.pl, dostgp 17.03.2014.
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Przedstawione przez nas narracje zadaja ktam rozumieniu pojecia ,,obiektywne
bariery ksztatcenia”. Losy wszystkich badanych przez nas studentow, z ktorych wy-
braty$my przyktadowe cztery narracje, wskazuja na to, ze mimo znacznej, niekiedy
sprzgzonej niepetnosprawnosci, podejmuja wyzwanie i s3 w stanie wie$¢ ciekawe
zycie, realizujac pasje i spetniajac marzenia.
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Studying in the Narratives of Disabled Students
Summary

The article discussed the problem of disabled persons performing the social role of
a student. The authors analyse narratives as identity work. Narratives are framed in different
contexts: trajectories of suffering in the meaning of Fritz Schutze, trajectories of identity and
protective cocoon in the meaning of Anthony Giddens as well as transformations of identity
including turning points and passing from one status to another as envisaged by Anselm L.
Strauss. Subsequently, they are confronted with the concept of social personalities set forth by
Florian Znaniecki in his book Ludzie terazniejsi a cywilizacja przysztosci. The authors show
that a combination of Znaniecki’s “typifying” conception with individualistic concepts of
biographical method many be particularly fruitful in the research of unusual situations, one of
which may be a disabled person performing the role of a student. The starting point is a report
from research conducted in 2011 on a sample of 60 persons. Four interviews are presented,
which exemplify the types of disabled students “social personality” distinguished as a result of
an analysis of all 60 interviews: “big child”, “mentor”, “self-reliant” and “hyperactive”.

Key words: sociology of disability; narrative; identity; typification; triangulation.



STUDIA SOCJOLOGICZNE 2014, 2 (213)
ISSN 0039-3371

Maria Stojkow
Dorota Zuchowska
AGH w Krakowie

W KIERUNKU NOWEJ TOZSAMOSCI - OSOBY
NIEPELNOSPRAWNE W DRODZE KU EMANCYPACJI

Wspolczesne spoteczenstwo zmienia si¢ pod wptywem nowych technologii medialnych
i informatycznych, co wywotuje kryzys legitymizacji sensu i funkcji instytucji, ktore byly
dotychczas podstawa jego funkcjonowania. Towarzyszy temu rozpad tradycyjnych wspolnot
typowych dla spoteczenstwa przemystowego. Procesy te wptywaja na funkcjonowanie osob
niepelnosprawnych. Powstajace dzi$ dzigki Internetowi wspolnoty wirtualne, zbierajace ludzi
zmagajacych si¢ z podobnymi problemami, chcacych uzyskaé¢ pomoc, rad¢ i wsparcie, poma-
gaja tagodzi¢ skutki kryzysu instytucji oraz atrofii dotychczasowych wspolnot. W ich ramach
tworzy si¢ nowa tozsamos$¢ osob niepelnosprawnych, ktéra moze przybiera¢ forme oporu
wobec dominujacego modelu my$lenia o niepetnosprawnosci i stanowi¢ przestrzen swoiste-
go sprzeciwu wobec praktyk dyskryminacji i wykluczenia ze spoteczenstwa. Moze rowniez
ewoluowac w kierunku emancypacji.

Zasadniczym celem artykutu jest rekonstrukcja typow tozsamos$ci 0sob niepetnospraw-
nych, ktore sg budowane w ramach realizowanych w sieci wspolnot i inicjatyw, przeprowa-
dzona na wywiadach swobodnych z 51 osobami niepetnosprawnymi, ktore podejmujg aktyw-
ne dziatania w Internecie na rzecz swojego srodowiska.

Glowne pojecia: niepelnosprawno$é; tozsamosc; wspolnoty wirtualne; aktywno$¢ spo-
eczna; zmiana spoteczna.

Przemiany tozsamosci os6b niepelnosprawnych

Wspolczesnie zmiana spoteczna dokonuje si¢ pod wptywem nowych technologii
informatycznych i medialnych. W jej wyniku powstaje spoleczenstwo sieci, oparte
na istniejacej infrastrukturze sieci medialnych i spotecznych, ktore ksztattuja jego
organizacje na wszystkich poziomach od jednostkowego do spotecznego (Van Dijk
2010: 36). Zachodzace zmiany obejmuja swym zasiegiem wszystkie dotychczas ist-
niejace instytucje i organizacje. Ulegaja one wykorzenieniu z obowigzujacych dotad
wzorcow 1 praktyk (Giddens 2008: 15). W wyniku ostabienia znaczenia panstwa na-
rodowego, lezace u jego podstaw ideologie polityczne i zorganizowane wokot niego
instytucje spoleczenstwa obywatelskiego przezywaja kryzys i w coraz mniejszym
stopniu sa zdolne odnosi¢ si¢ do wartosci i problemoéw codziennych wigkszosci spo-
leczenstwa. Naktada si¢ na to zakwestionowanie patriarchatu i rozpad rodziny trady-
cyjnej, ktory spowodowat zaktocenie bezpieczenstwa osobistego i zdezorganizowat
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sekwencje przekazywania kodow kulturowych z pokolenia na pokolenie. Dopro-
wadzito to do rozpadu tozsamosci, ktora dotad byta podzielana w ramach catego
spoteczenstwa przemystowego (Castells 2008: 379-380).

Wynika to z zalezno$ci pomiedzy zachodzacymi zmianami dokonujacymi si¢ na
poziomie instytucjonalnym, ktore zwykle znajdujg bezposrednie przetozenie na zycie
jednostek i, co za tym idzie, ich tozsamo$¢ (Giddens 2006: 6). W rezultacie w spote-
czenstwie transformujgcym w kierunku postindustrialnym jednostki znalazty si¢ w sy-
tuacji strukturalnej schizofrenii, polegajacej na rozdarciu pomigdzy tym, kim jednost-
ka jest, albo chce by¢ i miejscem wyznaczanym jej przez system spoteczny (Castells
2007: 20-21). W obliczu destrukturalizacji organizacji i delegitymizacji tradycyjnych
instytucji, poszukiwanie wiasnej, zarowno indywidualnej, jak i zbiorowej tozsamosci
stato si¢ gtdéwnym zrédlem sensu dla jednostki (Castells 2008: 21). Tozsamos$¢ jest tu
rozumiana jako proces refleksyjny, w wyniku ktdrego jednostki, na podstawie samo-
poznania i samozrozumienia, w toku swojego zycia konstruuja siebie (Giddens 2006:
105). Najprosciej mozna tozsamos$¢ okreslic jako to, jak ludzie postrzegaja samych sie-
bie i co ma dla nich znaczenie (Giddens 2004: 736). Tozsamo$¢ powstaje na podstawie
pewnego atrybutu kulturowego lub powigzanego zbioru atrybutow kulturowych, ktore
jednostka uznaje za wazniejsze od innych (Castells 2008: 22).

Do rozpadu tozsamosci legitymizujacej i poszukiwania nowej tozsamosci przy-
czynia si¢ rowniez rozpadanie si¢ wspolnot, ktore stanowily podstawe organizacji
spotecznej i przestrzen aktywnosci jednostek w spoteczenstwie przemystowym.
Wspolnoty te opieraly si¢ na gestych, wielowymiarowych interakcjach i tradycyj-
nych wieziach, natomiast dzi§ zastepuja je niewielkie grupy reprezentujace rozma-
ite, coraz bardziej wyspecjalizowane tozsamosci, ktore zorganizowane sg na rozpro-
szonych, jednoaspektowych interakcjach. Prowadzi to do powstawania ,,wspdlnot
prywatnych”, matych wyspecjalizowanych grup, ktére sa odpowiedzig na wigksza
ptynno$¢ naszego zycia (Putnam 2008: 309-310). W wyniku tych proceséw w no-
woczesnych spoleczenstwach tozsamo$¢ podlega cigglym przeksztalceniom, ktore
przebiegaja w refleksyjnym procesie, w ramach ktdrego przemianie osobistej to-
warzyszy spoteczna. Nie mozna ich rozdzieli¢, sa one bowiem ze soba wzajemnie
splecione (Giddens 2006: 47).

Zjawiska te dotyczg réwniez osob niepelnosprawnych, poniewaz zachodzace
wspotczesnie przemiany sprawiaja, iz zasadniczo zmienia si¢ ich pozycja spoteczna.
Dzi$ tozsamos$¢ podzielana przez wszystkich, ktora definiowata dotad miejsce i role
0sOb niepelnosprawnych w spoteczenstwie, przestaje by¢ aktualna. W spoteczen-
stwie przemyslowym osoby niepetnosprawne byly objete opieka panstwa i instytucji
opierajacych sie na zasadach solidarnosci spotecznej, ktore dzis w dobie oddziele-
nia polityki reprezentacji od interwencji, prywatyzacji agencji publicznych i krytyce
panstwa opiekunczego nie sg w stanie wypeti¢ swojej funkcji (Castells 2008: 379).
Wymaga to od niepelnosprawnych zmiany tozsamosci i zbudowania nowej polity-
ki zycia, w toku refleksyjnych procesow, co pozwoli na emancypacje¢ tej kategorii
spotecznej, dotad definiowanej w sposob narzucony przez nature lub tradycje (Gid-
dens 2001: 23). Polityka zycia wiaze si¢ z autonomicznym dziataniem jednostek
i powstaje w wyniku zmian zachodzacych w zyciu spotecznym w skali lokalnej
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i globalnej. Polityka emancypacji oznacza zniwelowanie nier6wnosci i powstanie
takiej organizacji zycia zbiorowego, w ktorej jednostka ma wolno$¢ i niezaleznos¢
dziatania w ramach Zycia spotecznego, ograniczong tylko koniecznos$cia poszano-
wania zobowigzan wobec zbiorowosci i innych jednostek. Wymaga to wyzwolenia
z niezmienno$ci tradycji i obyczaju (por. Giddens 2006: 291-293).

W odniesieniu do 0s6b niepelnosprawnych w ramach refleksyjnego projektu toz-
samosci i powstawania nowej polityki zycia konieczne jest wyjscie poza tradycyjny
model myslenia o niepelnosprawnosci, ktory zostat uksztattowany w dobie spote-
czenstwa przemystowego. W jego ramach niepetnosprawno$¢ definiowana jest przez
pryzmat problemu medycznego i indywidualnego niedostosowania do zycia w spo-
teczenstwie (por. Goodley 2011: 6-7). Emancypacja bedzie polegata tu na zmianie
definiowania niepetnosprawnos$ci i zastgpienia obecnej, nowa spoleczng definicja.
Upatruje ona zrodet wykluczenia spolecznego nie tylko w ograniczeniach funkcjo-
nalnych o0séb niepetnosprawnych, ale przede wszystkim w barierach fizycznych
1 kulturowych, ktore nie pozwalajg osobom niepelnosprawnym uczestniczy¢ w petni
w zyciu spotecznym. Model ten nie neguje spojrzenia na osobg niepelnosprawna
z perspektywy jej potrzeb medycznych czy rehabilitacyjnych, jednak nie koncentruje
si¢ na jej ograniczeniach fizycznych, ale na udzieleniu wsparciu w celu wyelimino-
wania przeszkod, ktore uniemozliwiaja jej wiaczenie si¢ do spoteczenstwa (Barnes
2012: 223). Takie spojrzenie na niepelnosprawnos¢ wymaga podejmowania dziatan
w kierunku likwidacji barier w zyciu gospodarczym, politycznym i kulturalnym, co
pozwoli na pelne uczestnictwo o0sob niepetnosprawnych w spoteczenstwie (Olivier
i Barnes 2012: 12).

Skutki kryzysu instytucji pomagajg rowniez zatagodzi¢ powstajace dzi§ wspol-
noty o samopomocowym charakterze, ktore zbieraja ludzi z podobnymi problemami,
w zblizonej sytuacji zyciowej, chcacych uzyska¢ w ich ramach pomoc, radg i wspar-
cie. We wspolczesnych spoteczenstwach nie wszystkie wiezi ulegaja rozbiciu i nie
kazdy typ organizacji traci cztonkow, temu trendowi nie ulegaja mate grupy spotka-
niowe, grupy wsparcia i samopomocowe, a takze pozostajace na przeciwlegtym bie-
gunie ze wzgledu na wielko$¢, poziom sformalizowania i zakres prywatnosci wiel-
kie ruchy spoteczne XX wieku, takie jak ruch praw obywatelskich, ruchy kobiece,
ruchy gejow i lesbijek, wytamuja si¢ z niego rowniez wspolnoty wirtualne (Putnam
2008: 250-251). Mate grupy o charakterze samopomocowym oraz ruchy spoteczne
sa zdolne do podejmowania dziatan w odniesieniu do tych kwestii, ktore sa wazne
dla spoteczenstwa. Pozwalajg one na zainicjowanie debaty publicznej wokot pro-
blemoéw, ktére dotad byly w niej nieobecne. W tej przestrzeni podwazane moga by¢
dotychczas obowiazujace definicje oraz tradycyjne praktyki i dziatania spoleczne
z nich wynikajace, ktore wczesniej nie byly przedmiotem dyskusji (Giddens 2001:
25-26). W tej perspektywie istotne znaczenie maja zwlaszcza organizacje samopo-
mocowe, pomagaja one bowiem przetamac izolacj¢ spoteczng jednostek, przenoszac
na forum wspolnotowe problemy, z ktérymi dotad radzily sobie same. Pozwala to
przeksztalci¢ ich prywatne sprawy w problemy spoteczne (Putnam 2008: 255).

Wspotczesnie nowe technologie medialne i informatyczne pozwalaja na powsta-
wanie i funkcjonowanie matych grup samopomocowych w przestrzeni wirtualne;j,
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w ramach ktorych realizuje si¢ obecnie znaczna cze$¢ dziatan podejmowanych przez
jednostki. Tworzg one sieci, ktore wyrastaja z poziomu jednostkowych kontaktow
i nabieraja spotecznego znaczenia w toku budowania i podtrzymywania komunikacji
w ich ramach. Stanowig wigc przestrzen, gdzie tworza si¢ powigzania spoteczne po-
wstajace w sieci wzajemnych zobowigzan (por. Putnam 2008: 36-37). Sieci te two-
rzg pole tworzacych si¢ wspolnot wirtualnych, ktore stanowia uzupetnienie wspolnot
rzeczywistych, ulegajacych dzi$ ostabieniu w wyniku dokonujacej si¢ dezintegracji
wspolnot rodzinnych, sasiedzkich, pracowniczych i stowarzyszeniowych (van Dijk
2010: 232). Daje to przestrzen, w ktorej rodzi si¢ nowy typ kulturowej wspolnoty
(Castells 2008: 73) i powstaje nowa polityka zycia osob niepelnosprawnych.

W ramach tych procesow dokonuje si¢ redefinicja tozsamosci osob niepetno-
sprawnych oparta na poczuciu istnienia wspolnych interesow i potrzebie walki o sa-
mostanowienie i mozliwo$¢ samodefiniowania swojej pozycji i roli w spoteczen-
stwie (Barnes i Mercer 2013: 2). W wyniku rosngcej zdolno$ci aktorow spotecznych
do konstruowania systemu wiedzy oraz narzedzi, ktore pozwalaja na interwencje
w proces wlasnego funkcjonowania realizuje si¢ proces samotworzenia si¢ spote-
czenstwa (Tourine 2010: 20). Takiego charakteru zaczynaja nabiera¢ dzi§ dziatania
0sOb niepetnosprawnych, podejmujacych aktywnos$¢ na rzecz swojego srodowiska
i wykorzystujacych narzedzia, jakie daja im nowe media i technologie informatycz-
ne. Ich dziatania o charakterze protestu nie dotycza dzis tylko sfery ekonomiczne;,
zdecydowanie przemieszczaja si¢ one do sfery kulturowej, przy jednoczesnej prywa-
tyzacji problemow spotecznych (Buechler 2008: 165).

Spogladajac na dziatalno$¢ osob niepetnosprawnych mozna zauwazy¢, ze ksztat-
tujg si¢ w tym $rodowisku dwie modelowe tozsamosci. Z jednej strony mozna za-
uwazy¢, ze osoby niepelnosprawne podobnie, jak inne $rodowiska, ktore sg styg-
matyzowane, buduja tozsamos$¢ oparta na sprzeciwie wobec marginalizujacego je
spoteczenstwa. Takie podejscie bazuje na ukazywaniu 0sob niepetnosprawnych jako
uciskanej mniejszosci. Wyrasta ono w tych srodowiskach z poczucia zajmowania
w ramach spoteczenstwa pozycji, postrzeganych jako gorsze (Shakespeare 1996:
97). Podobne zjawisko mozna zauwazy¢é w odniesieniu do kategorii spotecznych,
takich jak geje i lesbijki czy rastafarianie, ktore w odpowiedzi na poczucie wy-
alienowania spolecznego tworza wilasne polityki zycia, pozostajace w opozycji do
tych powszechnie przyjmowanych (Barnes 2003: 2). Tworza oni tozsamo$¢ oporu
opartym na wilasnym systemie wartosci i norm kulturowych, ktore zapewniajg im
indywidualne i zbiorowe mechanizmy obrony przeciwko wykluczeniu i pozwalaja
na wypracowanie swoistych strategii przetrwania w obliczu dyskryminacji. Ten typ
tozsamosci powstaje przez realizowanie potrzeby oporu zbiorowego wobec odczu-
wanej nierdéwnosci w traktowaniu, wynikajacej z jasno zdefiniowanych przez spo-
teczenstwo zrodet, ktore tkwia w historii, biologii lub geografii (Castells 2008: 23).
Ten rodzaj tozsamosci nie pozwala na emancypacje. Raczej jest on nastawiony na
przetrwanie w przestrzeni zbudowanej polityki zycia. W jej ramach nie podejmuje
si¢ bowiem zadnych dziatan w kierunku wywalczenia lub wynegocjowania realiza-
cji swoich specyficznych interesow. Jednak ta tozsamo$¢ w niektorych wypadkach
moze wychodzi¢ poza zbudowane szance oporu. Wtedy opiera si¢ nie na tradycyj-
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nych wartos$ciach, ktdre chce obroni¢ w zmieniajacym sie spoteczenstwie, ale na ich
zmianie. Taka droge przebyty np. ruchy kobiece, ktore poczatkowo tworzylty swoja
autonomie¢ dzigki wspolnotowemu oporowi, az do czasu, gdy staty si¢ na tyle silne,
by zakwestionowac¢ istniejacy porzadek spoteczny (Castells 2008: 380-381), Prze-
byly one droge od tozsamosci oporu do tozsamosci projektu.

Tozsamo$¢ projektu to drugi modelowy typ tozsamosci, ktory nie jest tak popu-
larny, jak tozsamo$¢ oporu, jednak odgrywa niezwykle wazna role, stanowi bowiem
nie tyle kolektywny sprzeciw wobec odczuwanej opresji ze strony spoteczenstwa,
ale nastawiony na walke o redefinicje pozycji i rél przypisywanych osobom niepet-
nosprawnym. Dziatania takie bedg budowaé¢ nowag tozsamos$¢ niepelnosprawnosci
w ramach kultury wigkszosci, zadajac zmiany norm i wartosci lezacych u jej pod-
staw. Aktorzy spoleczni tworzacy ja podejmuja samodzielnie dziatania wykorzy-
stujac dostepne im normy, warto$ci i inne kulturowe uwarunkowania, aby dokonac
transformacji catej struktury spotecznej poprzez podejmowanie aktywnosci w prze-
strzeni publicznej i spotecznej, majacej na celu przedefiniowanie obrazu i miejsca
0s0b niepelnosprawnych w spoteczenstwie (Castel 2008: 24).

Taki typ tozsamosci tworzony jest przez podmioty historyczne, czyli aktorow,
ktorzy gotowi sa podjac dziatania majace na celu tworzenie lub przeksztalcenie orga-
nizacji spotecznej w procesie opartym na kreatywnosci, ktéra moze mie¢ swoje zro-
dta w wiedzy, kulturze lub akumulacji doswiadczen i zdecydowanie wychodzi poza
projekty indywidualne, realizowane wylacznie w celu zdefiniowania siebie przez
pryzmat wiasnej kreatywno$ci w ramach dziatan spotecznych (Touraine 2010: 33).
Podstawowym celem tej tozsamosci jest bowiem budowanie projektu nowego zycia,
w ramach ktérego dokona si¢ przedefiniowanie catosciowe pozycji osob niepetno-
sprawnych, ktore spowoduje zmiany w spotecznym postrzeganiu tej kategorii osob.

Tozsamo$¢ ta moze wyrasta¢ z oporu i zmierza¢ w kierunku transformacji catej
organizacji spotecznej — aby dokona¢ zmiany catej struktury spotecznej od ekono-
mii poprzez polityke spoteczng po kwestie seksualnosci i osobowosci — na ktorej
historycznie oparte jest spoteczenstwo, tak jak si¢ to stalo w odniesieniu do spote-
czenstwa postpatriarchalnego, ktore dzigki projektowi tozsamosci kobiet, doprowa-
dzito do wyzwolenia z tego tradycyjnego modelu mgzczyzn, dzieci i same kobiety
(Castels 2008: 25). Takg droga, jaka juz pokonaty ruchy kobiece, musi dzi$ pojsc tez
dziatalno$¢ osob niepelnosprawnych, aby osiggnaé emancypacje i zapewnié praw-
dziwg zmiang systemu spotecznego (Shakespeare 2013: 12). W praktyce oznacza to
podjecie dziatan, ktore w konsekwencji doprowadza do zakwestionowania porzad-
ku spotecznego i stworzenia nowego projektu tozsamosci 0s6b niepelnosprawnych,
umozliwiajacego im budowanie polityk zycia, ktore pozwolg decydowac o sobie,
wyzwalajac z ograniczen narzucanych przez nature czy tradycje.

W odniesieniu do sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce jest to szczegolnie
istotne, bowiem, jak pokazuja badania, syndrom wykluczenia spotecznego prowa-
dzi do silnego uzaleznienia 0s6b niepelnosprawnych od pomocy ze strony panstwa,
co powoduje umacnianie si¢ w tym §rodowisku postaw roszczeniowych wobec in-
stytucji panstwowych (Gaciarz, Ostrowska i Pankéw 2008: 8). W obliczu kryzysu
tozsamosci legitymizujacej i zachodzacych zmian spotecznych, moze to poglebiac
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coraz bardziej poczucie wykluczenia spotecznego, stad wazne jest ukazanie potrzeby
refleksyjnego tworzenia wlasnej tozsamosci i zmieniania polityki spotecznej w kie-
runku wzmacniania postaw nastawionych na samorealizacj¢ umozliwiajacych fak-
tyczng emancypacje tego srodowiska.

Od lat siedemdziesiatych XX wieku osoby niepelnosprawne podejmuja dziata-
nia majace na celu przede wszystkim przeciwdzialanie wykluczeniu i dyskryminacji
w spoteczenstwie. Wpisuja si¢ tym w projekt tozsamosci, ktory jest podzielany przez
inne kategorie spoteczne, migdzy innymi mniejszosci seksualne, etniczne i rasowe.
Znajduja one reprezentacje w ramach ruchu walczacego o rowne prawa (Shakespe-
are 1993: 249). Podejmowane przez ten czas dziatania zaowocowaly zmiang systemu
prawnego w kierunku postulowanym przez aktywne srodowiska dziataczy niepetno-
sprawnych, pozwolily tez na wypracowanie cato§ciowej tozsamosci projektu osob
niepetnosprawnych, skonstruowanej na indywidualizmie, wolnosci wyboru oraz
zwigkszeniu znaczenia samopomocy w ramach tworzonych wspolnot i spoteczno-
$ci. Ruch o rowne prawa okreslit tez kierunki zmian systemu polityki spotecznej,
ktory powinien dzi$ zosta¢ zdecentralizowany i sprywatyzowany, aby mniejsza role
odgrywato w nim panstwo, a wiekszg prywatni przedsigbiorcy oraz by instytucje
pomocowe dziataly na zasadach rynkowej konkurencji, co powinno podnies¢ jakosé¢
swiadczonych przez nie ustug. Nadal jednak te postulaty pozostaja ideami i nie sa
realizowane w komercyjnym $wiecie, jednak ich istnienie wskazuje na powstawa-
nie tozsamosci projektu 0s6b niepelnosprawnych, zdolnego do wskazania pozada-
nych kierunkoéw zmian w organizacji i zasadach funkcjonowania polityki spoteczne;j
(French i Swan 2012: 33-34).

Zdolnos¢ tego srodowiska do samoorganizowania sig¢, ktora przybiera forme¢ np.
protestow ulicznych, sprawia, ze osoby niepetnosprawne sa zauwazane w spoteczen-
stwie, a ich dziatania maja szans¢ przebi¢ si¢ do debaty publicznej. W rezultacie
pozwala to na zmian¢ stereotypowego postrzegania osob niepetnosprawnych w spo-
leczenstwie, bowiem przeksztatca ich jednostkowe problemy, z ktoérymi dotad zma-
gali sie w izolacji, w problemy spoleczne (Shakespeare 1993: 263). W konsekwencji
dziatalno$¢ taka umozliwia zmiang¢ definiowania niepetnosprawnosci i postrzegania
0s0b niepetnosprawnych poprzez stereotypy uksztattowane dotychczasowsa tozsa-
moscia legitymizujaca, oparta na indywidualno-medycznym modelu definiowania
niepetnosprawnosci.

W Polsce w przestrzeni publicznej niewiele mozna dzi§ wskazaé¢ przejawodw bu-
dowania tozsamosci oporu lub projektu przez srodowisko osob niepetnosprawnych.
Takie formy dziatan sa widoczne w Internecie, gdzie powstajg fora, blogi i profile
na portalach spotecznosciowych, skupiajace osoby majace podobne problemy. Tam
dokonuje si¢ budowanie tozsamosci 0s6b niepelnosprawnych, poniewaz nowe media
odgrywaja wazng role w naglasnianiu dziatalnosci i budowaniu ruchu oséb niepet-
nosprawnych, a co za tym idzie — dajag mozliwosci kreowania tozsamosci projektu
w tym Srodowisku. Wynika to z mozliwos$ci kontrolowania przez organizacje osob
niepetnosprawnych tresci umieszczanych na ogélnodostgpnych portalach lub kana-
ach, ktére mogg same dla siebie tworzy¢ w przestrzeni Internetu (Zames Fleischer
1 Zames 2011: 232).
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Dodatkowo wzmacniane jest to przez zasieg tego medium, pozwala ono istnie¢
tym ruchom w skali globalnej. Ma to duze znaczenie dla Polski, w ktdrej po Il wojnie
$wiatowej w wyniku zmian politycznych i ustrojowych system pomocy spoteczne;j
skupit si¢ wytacznie w rgkach panstwa. Od 1960 roku podmiotem odpowiedzialnym
za jej realizacje bylo utworzone Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej. W tym
okresie pomoc spoteczng traktowano przede wszystkim jako dziatania na rzecz osob
bedacych w potrzebie ze wzgledu na zty stan zdrowia, wiek lub niepetnosprawnos¢
(Krzyszkowski 2005: 54-57; Grewinski 2011: 10). Pojawiajace si¢ w tym czasie na
$wiecie, pod wptywem dziatan podejmowanych przez niepelnosprawnych aktywi-
stow, nowe modele myslenia o niepelnosprawnosci nie wptywaty w zaden sposob
na zmiang¢ postrzegania niepelnosprawnosci w naszym kraju. Internet umozliwit dy-
fuzje tych wzorow i ich upowszechnienie, gdy w Polsce w wyniku transformacji
ustrojowej zmienita si¢ sytuacja polityczna, pozwolito to na wyréwnanie tych defi-
cytow 1 dato szans¢ odrobi¢ polskim niepetnosprawnym zapdznienia w tym zakresie
umozliwiajac ich wlgczenie si¢ do tych organizacji oraz podejmowanie podobnych
dziatan w naszym kraju.

Metoda badawcza

Przedstawione tu badania stanowig prezentacje cze$ci wynikow uzyskanych
w ramach grantu: ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych
w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci!. Za-
sadniczy cel artykutu stanowi odtworzenie istniejacych w przestrzeni Internetu typow
tozsamosci 0sob niepetnosprawnych. Zostang one zrekonstruowane na podstawie 51
wywiadéw swobodnych z osobami niepetnosprawnymi aktywnymi spotecznie i po-
dejmujacymi w Internecie dziatania ukierunkowane na swoje srodowisko.

Dobor proby badawczej miat charakter celowy i dodatkowo zostat poprzedzony
obserwacjg Internetu, skoncentrowang na znalezieniu najbardziej widocznych prze-
jawow aktywnos$ci 0sob niepelnosprawnych, nastepnie do ich tworcow adresowano
prosbe o udziat w badaniu. Obserwacja byta prowadzona od grudnia 2012 do lutego
2013 roku. Pierwszy etap dwutygodniowy objal przeszukiwanie zasobow Internetu
wyszukiwarkami: google, yahoo, bing oraz wyszukiwarkg portalu spotecznos$cio-
wego facebook. Wpisywano stowo klucz: ,,niepefnosprawn”. Wsrod wyswietlonych
wynikow wybierano te, ktoére dotyczyly osob niepetnosprawnych i starano si¢ po-
przez ich analiz¢ dotrze¢ do informacji o autorze. Te profile, fora, moderacje na
forach, strony WWW, blogi, ktore byty tworzone przez osoby niepetnosprawne przy-
najmniej przez rok, obserwowano przez 2,5 miesigca. Zwracano uwagg na czestosé
wpisow, za minimalny poziom aktywnoS$ci przyjeto pojawianie si¢ nowych wpisow,
dotyczacych roznych kwestii przynajmniej raz w tygodniu, w catym analizowanym
okresie. Obserwowano tez poziom reakcji na pojawiajace si¢ tresci w formie odpo-
wiedzi na nie. Zatozono, ze tylko te formy aktywnos$ci w Internecie, ktore buduja

! Realizowanego na Wydziale Humanistycznym AGH pod kierunkiem prof. Barbary Gaciarz
w latach 2012-2014.
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wspolnote, zostang poddane badaniu, tak wiec nie wiaczono do proby tych, w kto-
rych komentarze innych uzytkownikoéw pojawiaty si¢ rzadziej niz raz na 5 poruszo-
nych watkow.

Do badanych docierano tez metoda kuli $niegowe;j, dziecki wywiadom poznawano
inicjatywy cenione w tym Srodowisku oraz ich tworcow. W rezultacie przeprowa-
dzono wywiady z 10 osobami z niepelnosprawnoscia wzroku, 10 z niepelnospraw-
nos$cig stuchu, 10 z niepetnosprawnoscia ruchu, 11 0séb miato niepetnosprawnosé
sprzgzong, kolejne 7 osdb mialo niepetnosprawnos$¢ wynikajaca z choréb neurolo-
gicznych, natomiast 3 mialy inne rodzaje niepelnosprawnosci, zwigzane z choro-
bami metabolicznymi i psychicznymi. Dzieki takiemu doborowi chciano uniknaé
nadreprezentacji w probie osob z jednym typem niepelnosprawnosci, co mogtoby
zaktoci¢ wnioskowanie. Do proby wybierano osoby aktywne w Internecie, majace
okreslony rodzaj niepetnosprawnosci. Natomiast ich miejsce zamieszkania, wiek,
pte¢ i wyksztalcenie nie stanowito istotnego elementu przy doborze i nie rdéznico-
walo proby.

Wywiad miat charakter wywiadu swobodnego, byt prowadzony wedtug sche-
matu. Znaczna cze$¢ wywiadow zostala przeprowadzona przez komunikator inter-
netowy Skype, ktory jest dostepny dla wszystkich uzytkownikow, bez wzgledu na
stopien 1 rodzaj ich niepelnosprawnosci. W przypadku osob niestyszacych postuzono
si¢ mozliwoscia, jaka daje ten komunikator i przeprowadzono wywiad poprzez chat
(pismo), to pozwolito na bezposrednig komunikacj¢ z respondentem, bez posrednic-
twa 0sob trzecich.

Dla pelnego poznania niepetnosprawnego internauty wywiad mial konstrukcje
segmentowa, sktadat si¢ z trzech blokow. Pierwszy z nich miat charakter wprowadza-
jacy 1 obejmowat pytania o typ i rodzaj niepetnosprawnosci oraz oceng swojego stanu
zdrowia i stopnia zalezno$ci od innych. Dzigki temu chciano odtworzy¢ subiektywne
odczuwanie poziomu niepetnosprawnosci i jej rodzaju. Kolejne pytania dotyczyty
powodow i celow, w jakich respondent wykorzystuje Internet oraz jego opinii na
temat tego, jak moze on by¢ wykorzystywany przez inne osoby niepelnosprawne.
Kolejna cz¢$¢ poswigcona byla pytaniom o korzystanie z Internetu w odniesieniu do
sfery: osobistej, rodzinnej, medycznej, edukacyjnej, zawodowej, pozazawodowej, ak-
tywnosci politycznej i spotecznej oraz w przestrzeni spotecznej. Dato to obraz aktyw-
nos$ci badanych w Internecie i pozwolilo odtworzy¢ ich opini¢ na temat mozliwosci,
jakie sie¢ moze da¢ osobom niepetnosprawnym. Trzecig czg¢$¢, podstawowa z punktu
widzenia celu naszych badan, stanowily pytania o powody aktywnosci responden-
tow na rzecz swojego Srodowiska, ktore sg przez nich podejmowane i realizowane
w Internecie oraz o oceng reprezentowania interesdOw 0sob niepelnosprawnych we
wspotczesnym spoteczenstwie przez podmioty polityki spotecznej na szczeblu cen-
tralnym, samorzadowym i w trzecim sektorze. Pytano tez o opinie na temat pozycji,
jaka jest przypisywana dzi$ osobom niepetnosprawnym w spoteczenstwie i o ocen¢
systemu pomocy i polityki spotecznej wspotczesnie w Polsce oraz role poszczeg6l-
nych podmiotéw politycznych i instytucji w ich ksztattowaniu. Ta czg§¢ wywiadu
postuzyta do odtworzenia tozsamosci 0sob niepetnosprawnych powstajacych w prze-
strzeni Internetu, na jej podstawie odtworzono, jak widza siebie i swojg dziatalnos¢
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osoby niepelnosprawne i co dla nich jest istotne w konstruowaniu samych siebie dzis,
w perspektywie jednostkowej, ale i zbiorowej. Pozwolilo to odpowiedzie¢ na pytanie,
w jakim kierunku zmienia si¢ dzi§ tozsamos¢ osob niepelnosprawnych oraz zrekon-
struowac tozsamosci 0sob, ktore funkcjonujg w sieci.

TozsamosSci 0s6b niepelnosprawnych aktywnych na rzecz
swojego srodowiska w Internecie

Analizie zostang poddane dwa typy tozsamosci 0sob niepetnosprawnych, toz-
samos$¢ oporu i tozsamo$¢ projektu. Pierwszy z nich charakterystyczny jest dla
wickszej czesci badanych. Zaden z wymienionych typow toZsamosci nie wystepuje
W czystej postaci, mozna jednak zauwazy¢ ich dominujace cechy w wypowiedziach
badanych. Wigkszos¢ z nich analizujac swoja sytuacje zyciowa akcentuje aspekt po-
mocy 1 zmian w systemie spotecznym — ten fakt jest znaczacy, poniewaz jest on jed-
nym ze wskaznikoOw wystepowania tozsamosci oporu. T¢ potrzebe pomocy i zaspo-
kojenia wlasnych potrzeb badani okreslajg roznorodnie. Podkreslaja, iz interesy osob
niepetnosprawnych sa czgsto zaspokajane, gdyz istnieje wiele podmiotéw majacych
temu stuzy¢, jednak osobng kwestig pozostaje fakt, iz

to bardziej dbanie wcigz o kwestie materialne, a niewiele jest programow stypendialnych
umozliwiajqgcych realizacje np. hobby.

Badani, ktorzy nie byli usatysfakcjonowani poziomem zaspokojenia potrzeb
0s0b niepelnosprawnych, zwracali przede wszystkim uwage na fakt, iz wynika to

z matej atencji samych zainteresowanych niestety, [...] ale tez z bardzo matej swiadomosci
w spoleczenstwie i czasami nawet z wrogosci w spoteczenstwie,

co wskazuje rowniez na poczucie bycia kategorig stygmatyzowang.

Analizujgc system wspierania 0s6b niepetnosprawnych wigkszo$¢ badanych
podkresla kwestie finansowania programow pomocowych. Zwracali uwagg na brak
skuteczno$ci dziatan instytucji do tego powotanych, jednak jest to wedtug nich cecha
nie tylko instytucji panstwowych, ale ogélnie instytucji pomocowych w spoteczen-
stwie polskim. Badani w wywiadach podkreslaja niewydolno$¢ systemu i niesku-
teczno$¢ jego praktyk np. w rozdziale srodkow finansowych. Wedtug badanych pie-
nigdze wydawane sg nieefektywnie, czgsto marnotrawione i nie trafiajg w rece osob,
ktore tego wsparcia najbardziej potrzebuja. Dodatkowo, mimo pomocy organizacji
trzeciego sektora, czgsto o pomoc materialng zainteresowani musza walczy¢ sami.
Obrazuja to stowa jednego z badanych:

fundacje pomagajg pod warunkiem, zZe sobie cztowiek sam uzbiera pienigzki. Czyli ja tez
zbieram sobie pienigzki sam z 1% i te pienigdze wplywajq tylko raz w roku. A urzqd skarbowy
przesyla te pienigdze na konto fundacji, tak gdzies w okolicach wrzesnia.

Bardzo wyraznie wsrdd badanych widac potrzebe korzystania ze wzoréw zagra-
nicznych, ktore sprawdzajg si¢ znacznie lepiej. Obrazuja to stowa jednego z bada-
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nych, ktory oceniajac system pomocy osobom niepetnosprawnym w Polsce zauwaza,
iz

brak dostatecznej pomocy ze strony panstwa jest widoczny gotym okiem [...] A jak temu
podotac? Wybra¢ sie za granice i zobaczyé, jak to sie robi. Bo przeciez tam sie udaje.

Przede wszystkim badani zwracaja uwage na potrzebe zmian w calym systemie
i zwrocenie uwagi na skomplikowanie struktur biurokratycznych, jest tu widoczna
konieczno$¢ przemiany systemu, ale nadal obecne jest patrzenie na niepetlnospraw-
no$¢ przez pryzmat pomocy, jaka powinna by¢ udzielona, czyli uproszczenie proce-
dur, elastyczno$¢ instytucji itp. Nawet najlepiej funkcjonujace fundacje nie sa w sta-
nie zapewni¢ petnych §rodkéw na pomoc konkretnej jednostce. Badani podkreslaja
potrzebe nieustannego poszukiwania pomocy. Wytwarzaja oni swoje indywidualne
strategie przetrwania — cho¢ kazdy typ niepetnosprawno$ci ma inne indywidualne
ograniczenia, to dziatajac razem staja si¢ sita. Taki typ widzenia niepelnosprawnosci
dominuje w wypowiedziach badanych. Dodatkowo mozna zauwazy¢ w wypowie-
dziach badanych, iz ich dziatania o charakterze oporu czy protestu nie sg juz dzi$
tylko 1 wyltacznie skoncentrowane na kwestiach ekonomicznych. Wyraznie w niech
wida¢ pewna prywatyzacj¢ probleméw. Badani wystepuja we wspolnej sprawie, np.
w sprawie dofinansowan sprzgtu przez PFRON i koniecznos$¢ zakupu odpowiednie-
go oprogramowania (np. Windows, a nie Apple), podkreslajac, iz taki wybor wyma-
ga najczesciej pozniejszej pomocy 0sob sprawnych, poniewaz wiaze si¢ z koniecz-
nos$cig dostosowywania go np. dla oso6b niewidomych. W wypowiedziach badanych
wyraznie zarysowuje si¢ potrzeba dziatania w obronie wspolnych intereséw — mig-
dzy innymi wysytania raportow dla Windows czy PFRON.

Istnieje wiele ciat kolegialnych, majacych dziata¢ na rzecz 0so6b niepelnospraw-
nych, ktore jednak nie majg wystarczajacych uprawnien, by rzeczywiscie jakas
zmian¢ wprowadzi¢. Najczesciej sa to jednostki doradcze, ktorych dziatanie polega
tylko i wylacznie na opiniowaniu projektow lub tworzeniu whasnych, brak im jed-
nak wyraznych kompetencji do narzucania wlasnych pomystow lub poddawania ich
pod gtosowanie. Takim przyktadem sa chociazby wspominane w kilku wywiadach
powiatowe rady spoteczne ds. osob niepelnosprawnych. Jednak jak podkreslaja sami
zainteresowani

to jest tylko taka rola doradcza przy prezydencie miasta, nic nie obliguje pozniej urzednikow
do dzialania na podstawie tych naszych rekomendacji [...] Jesli wymyslilibysmy cos zupelnie
innego, a utatwiajqcego zycie osobom niepetnosprawnym to nie ma zadnego mechanizmu, ktory
pozniej by zmuszal same urzedy do podejmowania tych dziatan.

Cho¢ czgsto brak tym instytucjom kompetencji do wprowadzania zmian, jest to
na pewno forma walki z marginalizacja 0sob niepetnosprawnych i ich nieréwnym
traktowaniem, zatem wedtug badanych ma pozytywny wymiar. W przypadku tozsa-
mosci oporu kwestia podstawowa sg potrzeba wsparcia i ochrony. W wielu wypo-
wiedziach badanych te kwestie pojawiaja si¢ podczas wywiadow niezwykle czgsto:

chodszi o to, Ze te przepisy w jakis sposob nas chronily. Zeby nie mozna nas bylo wtasnie tak
wykorzystywaé, jak np. pracodawcy nas wykorzystujg.
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Badani wskazuja, iz ich walka z marginalizacjg przede wszystkim powinna doty-
czy¢ udzialu w debacie publicznej 0sob niepelnosprawnych, ktore na razie sa w niej
zupetnie nieobecne, a debata zupelie nie dotyczy ich spraw zyciowych. Jak pod-
kreslaja badani

tylko dziatania podejmowane przez osoby niepetnosprawne i ich walka o dostep do swoich
praw, wyszukiwanie mozliwosci, programow pozwalajq coS zmienic.

Na brak mozliwosci dziatania osob niepetnosprawnych zwracano uwagg podczas
wielu wywiadow. Cechg charakterystyczng jest brak sprawnego lobby dziatajacego
na rzecz osob niepelnosprawnych. Badani podkreslali, iz srodowisko 0s6b niepetno-
sprawnych nie ma takiej sity przebicia jak inne grupy np. gornicy, ktorzy

wezmq Stare opony i bedq je pali¢ pod urzedem. I wtedy sie bardziej przestraszq rzqdzgcy
tych dziatan takich nieformalnych i jest jakas forma nacisku.

Badani podkre$laja, iz w swym dzialaniu probuja wykorzystywaé narzegdzia, jakie
sa dzi$ dostepne dla nich, czyli np. media, gldwnie spolecznos$ciowe, tak by budo-
wac kolektywny sprzeciw wobec roznych form marginalizacji i wykluczenia. Badani
podkreslaja, iz niezwykle istotne jest dzi§ wykorzystanie narzedzi, jakie daja nam
media elektroniczne.

Jak przyznaja niektorzy, jest wlasciwie tylko jedna forma, czyli wywalczona ja-
ki$ czas temu wigksza dostepnos¢ do urn wyborczych [...] konkretna sila nacisku,
jesli srodowiska o0sob niepetnosprawnych jest w Polsce te kilka procent to wraz z ich
rodzinami, przyjacidétmi, znajomymi dalszymi, ktorzy sg jako$ wprowadzeni w te
problemy. No to si¢ robi do$¢ spory elektorat. Jednak jak sami przyznaja, podobnie
jak inne kategorie spoleczne, zdecydowanie za rzadko korzystaja z tego narzedzia
wywierania presji na rzadzacych. Wielu badanych wskazuje, iz cenne rozwigzania juz
istnieja, natomiast upatrujg szansy na zaangazowanie polityczne osob niepetnospraw-
nych i na zaistnienie kwestii dla nich istotnych, np. dzigki obecnosci na poziomie
lokalnym politykow posiadajacych niepetnosprawnosci (niepetnosprawny radny albo
urzgdnik), tak by sprawy, ktorymi si¢ zajmuje, znat z autopsji, a dodatkowo mial-
by szanse promowac idee aktywnosci politycznej osob niepelnosprawnych, gdyz jak
podkreslaja badani, dzi$ ewidentnie brak takich wzorcéw.

Takie dziatania wptynetyby pozytywnie na rozwoj systemu wsparcia osob nie-
petnosprawnych. Dodatkowo, jak podkreslaja badani, istnieje problem reprezentacji
0s0b niepelnosprawnych. Wyraznie obrazujg to stowa jednego z badanych

srodowiska, ktore nas reprezentujg dawno o nas zapomniaty, a z drugiej strony sami niepel-
nosprawni nie mowiq jednym glosem i nie potrafig wywrzec na... Po prostu krotko mowigc te
srodowiska zmienié, znaczy te wladze pozmieniaé, ktore nas reprezentujg.

Wielu badanych widzi konieczno$¢ przeksztatcenia struktury instytucjonalnej,
tak by powstaty jednostki wspomagajace osoby niepelnosprawne poza obszarami
miejskimi. Taka potrzebe wyréwnania szans rowniez w grupie osob niepetnospraw-
nych widzg badani niezaleznie od typu tozsamosci, jaki reprezentuja. Potrzebne sa
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Jjakies takie organy, ktore by sie zajmowaty osobami niepetnosprawnymi na prowincjach, na
tych matych miejscowosciach, przeciez taka osoba z Koziej Wolki ona jest w kropce po prostu,
bo ona nie ma nic. Ona jest na tasce rodziny i ona nie ma zadnej swietlicy, Zeby gdzies pojs¢
[...] wiec zeby tych ludzi w jakis sposob zrzeszano, w jakis sposob sie nimi interesowano, dbano
o ich potrzeby, zeby te osoby nie byly pozostawione tak samym sobie.

Badani zwracali uwagg, iz podstawa jest wzajemna pomoc 0so6b znajdujacych sie
w podobnej sytuacji. Nie tylko rodziny, ktéra zazwyczaj obejmuje opieka osoby
niepetnosprawne, ale rowniez pomoc 0s6b niepelnosprawnych innym osobom znaj-
dujacym si¢ w podobnym polozeniu, rozumiejacych ich sytuacje i wigzace si¢ z nig
ograniczenia, emocje i sposoby radzenia sobie.

W obliczu niewydolnos$ci systemu, odczuwanej stygmatyzacji oraz dzigki wyra-
Zanemu sprzeciwowi wobec bycia marginalizowanymi osoby niepelnosprawne przyj-
muja roznorodne strategie, ktorych celem jest poprawa ich sytuacji zyciowej. Dzigki
nowemu typowi tozsamosci zaczynaja ksztattowac zbiorowe mechanizmy obronne
przeciwko wykluczeniu. Cecha charakterystyczng tozsamosci oporu jest wypraco-
wywanie wlasnych strategii w obliczu dyskryminacji spotecznej. Takimi strategiami
moze by¢ tworzenie sieci samopomocy i wspolpracy mi¢dzy niepetnosprawnymi
oraz budowanie wspolnoty. Dla wigkszo$ci badanych istotne byly kwestie samopo-
mocy jako nowego modelu, ktory we wspolczesnym $wiecie z dominacjag mediow
elektronicznych jest w stanie zmieni¢ sytuacj¢ osob niepelnosprawnych w stopniu
znacznie wigkszym niz tradycyjne mechanizmy pomocowe, zwigzane z konkret-
nymi instytucjami. Jak podkreslali badani, zwlaszcza wykorzystanie forow, profili
na portalach spotecznosciowych, takich jak Facebook czy Twitter, stron interneto-
wych czy blogéw, moze przyczyni¢ si¢ do tworzenia kanatéw pomocy i wymiany
informacji migdzy osobami zainteresowanymi. Badani wskazuja niejednokrotnie, iz
wykorzystanie takich miejsc pozwala na szybkie dotarcie do poszukiwanych tresci,
a jednoczesnie pozwala odnalez¢ kogos, kto oferuje pomoc, ktorej badany szuka lub
odwrotnie, pozwala na kontakt z kims, kto potrzebuje pomocy, jaka badany moze
zaoferowaé. Dzigki temu tworzy si¢ miejsce dla swoistej gietdy i wymiany, ktora
zyskuje na popularnosci wsrod osob niepelnosprawnych. Badani podkreslaja, iz nie
chodzi tylko o wymiane sprzetu rehabilitacyjnego, ktorej dokonuja miedzy soba nie-
petnosprawni internauci, co jest niezwykle istotne, ale rowniez wspotczes$nie badani
zwracaja uwage na wymiang i dostep do informacji oraz, co nie mniej wazne, na
mozliwo$¢ uzyskania wsparcia. To powoduje stopniowg emancypacj¢ 0sob niepet-
nosprawnych, ktore tworza swoistg sie¢, gdzie kazda z os6b moze szuka¢ pomocy,
a ta ktéra otrzymuje, moze by¢ znacznie bardziej dostosowana do jej indywidual-
nych potrzeb, niz gdyby pochodzita od instytucji do tego powotanych.

Jedng z form pomocy jest wykorzystanie serwisow spoteczno$ciowych do pro-
mowania i przesylania prosb o pomoc lub wsparcie. Ten schemat pomocy obrazuje
wypowiedz jednego z badanych:

Wysytatem apele z prosbq o pomoc. To koledzy pomagali — jakby te apele dalej przesytali
po prostu. Czy na Naszej Klasie, na Facebooku, portalach innych. W taki sposéb tez sig teraz
odwdzieczam innym osobom.
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Taki sposoéb wykorzystania nowych mediow jest dzi§ powszechny i to on buduje
wspolnote ludzi wzajemnie si¢ wspierajacych. Z drugiej strony badani przyznawali,
iz dzi§ w dobie dominacji Internetu, mozliwo$¢ niesienia i zdobywania pomocy
weszla na zupetie nieznany do tej pory poziom. Przestrzen foréw, portali, blogow
czy stron stanowi dzi§ wielka tablice ogloszeniows, gdzie moze nastgpi¢ wymiana
migdzy osobami, ktore w przestrzeni rzeczywistej nie miatyby mozliwos$ci si¢ spo-
tka¢. To powoduje powstanie niezwykle szerokiego kregu osob, ktore w wymianie
moga uczestniczy¢, zatem kazdy staje si¢ potencjalnym biorca lub dawca pomocy,
a pomoc jest dzi$ chetniej poszukiwana wsroéd osob zmagajacych sie z podobnymi
problemami niz wsrod przedstawicieli instytucji. Badani okreslajac sposoby i ramy
pomocy odwotywali si¢ do budowania poczucia wspélnoty i przynaleznosci do spo-
tecznos$ci 0sob niepelnosprawnych. Z jednej strony wskazywali na inicjatywy te
wspolnote cementujace, z drugiej strony pokazywali pomysty, ktore chcieliby zre-
alizowac, ale ze wzgledu na brak umiejetnosci jeszcze nie mogg. Jeden z badanych
przyznaje, iz

integruje srodowisko 0sob niepetnosprawnych, ktore cheq dziatac i to jest fajne, ja trafiam
na wiele inicjatyw w ten sposob, ze ludzie wchodzq na mojego bloga, bardzo im si¢ podoba to,
co robig, nawiqzujq ze mnq kontakt i nagle ja odkrywam, ze oni tez dzialajq lokalnie na rzecz
tych rzeczy i sig od siebie wzajemnie uczymy.

Dodatkowo osoby, ktére poszukuja informacji na temat niepetnosprawnych, tez
moga do nich dotrze¢ za posrednictwem Internetu. Zatem wspotczesne technologie
sa wedtug badanych tym, co daje najwieksza nadzieje na zaistnienie daleko idacych
zmian spolecznych.

Kolejng strategia, na ktéra wskazuja badani, jest potrzeba stworzenia centréw
dystrybucji informacji, np. w formie portalu, gdzie mozna by bylo zdoby¢ infor-
macje na temat mozliwosci uzyskania pomocy w konkretnym regionie. W wielu
wywiadach pojawit si¢ postulat tworzenia miejsca w przestrzeni Internetu, gdzie
znalazlyby si¢ podstawowe informacje dotyczace planowanych i realizowanych pro-
jektow, zwlaszcza dotyczacych spotecznosci lokalnej, dziatan pomocowych i akty-
wizujacych osoby niepetnosprawne. Niejednokrotnie podkreslano brak swiadomosci
w $rodowisku 0sob niepelnosprawnych istniejacych juz mozliwosci. Co ciekawe,
w wypowiedziach wielu badanych potrzeba centralizacji pojawia si¢, co moze suge-
rowac problemy z dotarciem do informacji, ktora jak badani przyznaja, jest czgsto
w wielu miejscach, tak iz osoba niepetnosprawna musi surfowa¢ po wielu stronach
internetowych 1 skontaktowac¢ si¢ z wieloma instytucjami, zanim otrzyma konkretna
odpowiedz. Dlatego wielu badanych wskazuje na koniecznos$¢ dzielenia si¢ takimi
informacjami na forach, stronach i portalach spotecznosciowych przez te osoby, kto-
re juz taka droge przeszty.

Dodatkowo nowe media stanowig dzi$ przestrzen, gdzie osoby niepelnosprawne
moga wyrazi¢ swoj sprzeciw wobec marginalizacji i nierownemu traktowaniu. Bar-
dzo czesto protest przenosi si¢ dzi§ wtasnie do Internetu, gdzie podpisywanie listow
protestacyjnych i zrzeszanie si¢ w grupy niezadowolenia przybiera skale do tej pory
nieznang. Jak przyznaja badani, niestety nie wszystkie te inicjatywy przedostajg si¢
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nastgpnie do debaty publicznej, jednak dzigki nim ro$nie $wiadomo$¢ i niepetno-
sprawnych, i duzych czgéci spoteczenstwa, korzystajacych z Internetu.

Zdziwienie badanych budzi natomiast brak reakcji ze strony zainteresowanych,
gdy podejmowane sg dziatania bezposrednio uderzajace w ich interesy. Przyktad
takiego stanowiska sugeruje wypowiedz jednego z badanych, ktory stwierdza, iz

co ciekawe ta zmiana na gorsze [podniesienie oplat za ksigzki w jezyku breilla] nie wywo-
tata fali protestow niewidomych [ ...]. Nie dotarty do mnie zadne informacje, by ktos rozpoczqgt
jakis ogdlnopolski protest, mimo Ze zmieniono na niekorzys¢ zasady dofinansowania.

Drugi typ tozsamosci, ktory wyraznie zarysowuje si¢ w trakcie badan, to tozsa-
mos¢ projektu. Jednak nalezy zauwazy¢, iz taka postawa wsrod badanych jest rzad-
sza 1 niewielu badanych w peini mozemy utozsami¢ wiasnie z reprezentowaniem
takiego typu. Jednak wyraznie widaé, iz u cze¢$ci z nich taki typ myslenia o niepetno-
sprawnosci zaczyna odgrywac istotng role. Badani, ktorych postawe mozna okresli¢
jako tozsamo$¢ projektu, zwracajg uwage na konieczno$¢ samodzielnego zdefinio-
wania swej roli w spoteczenstwie i odejscie od narzuconego sposobu postrzegania tej
spoteczno$ci przez pryzmat ograniczen, akcentujg potrzebe wiasnej aktywnosci, nie-
zaleznie od posiadanych niepetnosprawnosci. Ta redefinicja roli jest silnie zwigzana
z ksztaltowaniem nowego wizerunku oséb niepetnosprawnych, réwniez z potrzeba
przemiany mentalnos$ci w tej kategorii. Aktywizacja innych os6b niepelnosprawnych
stanowi istotny punkt dziatan badanych. Podkreslaja oni rowniez koniecznos¢ walki
z syndromem roszczeniowosci tej konkretnej grupy spotecznej. Jedna z badanych
przyznaje, iz

nie czuje sig¢ pokrzywdzona jakos. Ale wiem, ze ludzie korzystajqcy z renty czy dodatkow
socjalnych narzekajq na ich wysokosc. Ale [...] jak im si¢ nie podoba, mogq is¢ do pracy i zre-
zygnowac z tych ,,napiwkow” od panstwa.

W pojawiajacej si¢ tozsamosci projektu §wiadomo$¢ barier i potrzeba rewizji
systemu jest wzbogacana przez koniecznos¢ wiasnego indywidualnego dziatania.
Podczas wywiadow wyraznie zarysowuje si¢ postawa, sugerujaca swiadomos¢ wia-
snych ograniczefi, $wiadomos$¢ ograniczen instytucjonalnych i potrzeba dziatania.
Zwlaszcza wyraznie wida¢ potrzebe obecnosci kwestii zwigzanych z niepetnospraw-
no$cig w debacie publicznej, np. w sprawie protestow, ktore sa organizowane przez
osoby niepelnosprawne. Pojawiajg si¢ sformutowania

Jja sobie zdaje sprawe ze swoich uposledzen czy ograniczen i wiem, czego moge oczekiwaé
od tych instytucji, czyli na niewiele. Bo zawsze jest to, Ze nie ma na nic pieniedzy, wiec nie mam
takiego parcia, zeby tam szuka¢ czegos.

W czesci wywiadow pojawia si¢ tendencja do wlasnego poszukiwania mozliwo-
$ci rozwigzania problemoéw spotecznych i dzielenia si¢ wlasnym doswiadczeniem
w obliczu niewydolnosci systemu. Jest to zwigzane z aktywnym wyszukiwaniem
informacji, jej rozprzestrzenianiem, poszukiwaniem rozwigzan, rowniez promocja
tych rozwiazan, ktére dostepne sg poza granicami Polski — badani podkreslaja, iz
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promuja pewne rozwigzania, dobre praktyki, ktore znaja z innych krajow, ale row-
niez wyszukuja konkretnych pomystow, np. na forach czy portalach spotecznoscio-
wych, gdzie inni dzielg si¢ swymi spostrzezeniami.

Zmiana wizerunku 0sob niepetnosprawnych i stosunku spoteczenstwa do tej kon-
kretnej grupy jest podstawg wielu kampanii spotecznych. Jednak duza cze$¢ z nich
jest przez aktywne osoby niepelnosprawne oceniane negatywnie. Obrazujg to stowa
jednej z badanych

Jja nie lubie tych wszystkich kampanii na rzecz niepetnosprawnych, mnie po prostu 95%
z nich wkurza i uwazam, ze jest to wyrzucanie pienigdzy w bloto.

Aby zmieni¢ postrzeganie r6l 0séb niepetnosprawnych, a tym samym zmieni¢
nastawienie spoteczenstwa

o wiele wigcej by dato zamieszczenie bohatera niepelnosprawnego w jakims filmie czy
udzial jego w programie takim jak, nie wiem, Kuba Wojewodzki [...], bo mamy celebrytow
i znane osoby niepetnosprawne, a nie ma ich w programach.

Wedlug badanych takie dzialania bylyby znacznie bardziej skuteczne niz kampa-
nie spoteczne. Badani wskazujg inicjatywy, ktore przedostaja si¢ do medidéw tra-
dycyjnych i wchodza do dyskursu spotecznego, np. wybory miss na wozku czy
komercyjne kampanie reklamowe z udziatem wokalistki Varius Manx — Moniki
Kuszynskiej — reklama rajstop eksponujaca nogi wokalistki jezdzacej na wozku.
Takie dziatania sg uznawane przez badanych za zdecydowanie bardziej skuteczne
niz istniejace reklamy spoteczne. Obrazuja to wyraznie stowa jednej z badanych

Jja nie zapomng momentu jak w 2003 roku byta taka potworna kampania, i byt taki inwalida,
po prostu obrzydliwy inwalida na bilbordach i ja po prostu nie chciatam by¢ z tym kojarzona.

Medialna obecno$¢ osob niepetnosprawnych jest czesto determinowana przez
negatywne zdarzenia. Pojawiajg si¢ oni w kontekscie konfliktu czy potrzeby po-
mocy, osobistej tragedii. Dlatego badani widzieli potrzebe tworzenia wiasnych lo-
kalnych oddolnych mediéw, ktore wskazywatyby na inna strone zycia osob niepet-
nosprawnych np. portal dzielnicowy itp. Jeden z badanych podkreslat, ze w takiej
sytuacji moze umieszczac tresci, ktore sg dla niego istotne. Podobna role jak oddolne
media lokalne odgrywa wiele dziatan za posrednictwem nowych mediow, takich
jak strony internetowe, blogi, portale spotecznosciowe czy fora. Badani podkreslajg
potrzeb¢ pokazania w mediach ludzi niepetnosprawnych. Czy to w programach roz-
rywkowych, czy w serialach, czy jako dziennikarzy. Takie dziatania zmieniaja wize-
runek osob niepelnosprawnych znacznie szybciej i1 trwalej niz wigkszos¢ kampanii
spotecznych, ktore byly realizowane przez organizacje trzeciego sektora. Wigkszo$¢
badanych zwrocita uwagg na brak osob, ktore by w mediach mogty lub chcialy go-
sci¢, dodatkowo bardzo trudno jest wykreowac osobe niepelnosprawng na gwiazde:

nie moge zrozumie¢, dlaczego nikt z tych laureatow [festiwali dla niepetnosprawnych] nie
pojawit sie jeszcze w Opolu, w Sopocie...



168 MARIA STOJKOW I DOROTA ZUCHOWSKA

Jak przyznaja badani, osoba niepetnosprawna bardzo rzadko ma szans¢ naprawde
zaistnie¢ w mediach — jest to mozliwe raczej, gdy wczesniej byta juz w nich obecna,
a dopiero pdzniej stala si¢ niepetnosprawna. Skupienie si¢ mediow tylko i wytacznie
na celebrytach, ktorzy niosg pomoc niepetnosprawnym, a nie na niepetnosprawnych,
stanowi problem i jest przeszkoda w budowaniu nowej tozsamos$ci 0sob niepetno-
sprawnych. Jedna z badanych przyznaje

drazni mnie to, ze znane osoby mowiq tak: bo ja tu dzialam na rzecz osob niepetnospraw-
nych, ja tu robig dla niepetnosprawnych i gwiazdg jest ten, ktory robi, a gdzie jest ta gwiazda
niepelnosprawna, niech chociaz kto$ skupi sie na jednej osobie niepetnosprawnej, jednej jedy-
nej i przez 5 lat wypromuje gwiazde niepetnosprawng, ale niech ta osoba bedzie miata twarz,
bedzie miata nazwisko, a nie niech to bedzie masa niepetnosprawnych, bo czy my jestesmy
w stanie poda¢ [ ...] chociaz jedno nazwisko laureata Festiwalu Zaczarowanej Piosenki.

Konieczno$¢ redefinicji rél osob niepetnosprawnych wymusza siegniecie po
nowe metody. Pojawiajg si¢ sformutowania, iz aby zmieni¢ wizerunek osob niepet-
nosprawnych nalezy

nauczyc¢ sig je sprzedawac jak produkt.

Badani wyraznie podkre$laja, iz przede wszystkim nalezy zerwaé z tradycyjnym
sposobem patrzenia na niepelnosprawnos¢, gdzie

robi sie z nas kaleki, wiecznie ptaczqce, chore i po prostu to niczemu nie pomaga.

Kwestie wizerunku osob niepelnosprawnych sa dla badanych niezwykle trudne,
gdyz, jak pokazuje analiza, wywiadoéw zderzajg si¢ ze soba dwa sposoby widzenia.
Jak przyznajg badani

z jednej strony chcemy, zeby nam spoleczenstwo pomogto i [...] dato nam szanse i w ogole
i[...] mamy pokazywac te biedne kaleki, ktore pomocy potrzebujq, no to wszyscy chwytajcie za
komarki, wysylajcie smsy, bo przeciez jak sie pokazuje sprawnych, aktywnych niepelnospraw-
nych, to po co im pomoc,

ale jak badani zauwazaja, taki sposob przedstawiania ludzi niepelnosprawnych sta-
nowi putapke, gdyz nastepstwem tego jest fakt, iz

spoleczenstwo chce do czasu takich problematycznych ludzi, oni majq jakis moment uniesie-
nia, ze chcg pomoc, a pozniej sig to konczy, cheg wrocié do swojego normalnego zZycia, zobaczyé
cos fajnego, fajnych ludzi, atrakcyjnych i wiasnie niech juz te kaleki mi zejdq z oczu, ja juz
wystatem tego smsa i dajcie mi Swiety spokdj.

Zatem badani podkreslaja, iz dzi$§ w obliczu wielu przemian i stopniowej emancypa-
cji srodowiska 0sob niepelnosprawnych potrzebna jest redefinicja obowiazujacego
wizerunku, zwigzanego z przeksztatceniami rol spotecznych — potrzebna jest nowa
wizja promocji 0sdb niepetnosprawnych, obejmujaca przede wszystkim ukazywanie
0s6b atrakcyjnych. Badani z tozsamoscig projektu sg niekiedy bardzo krytycznie na-
stawieni do pokazywania 0s6b niepetnosprawnych przez pryzmat jedynie potrzeby
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pomocy i bycia biednym. W wielu wywiadach zaobserwowano potrzebe promocji
0s06b niepelnosprawnych, atrakcyjnych fizycznie. Co nie oznacza, iz nie nalezy zwra-
ca¢ uwagi na istniejgce problemy, jednak podstawg powinna sta¢ si¢ emancypacja
0s6b niepelnosprawnych. Nie jako kategorii skazanej na pomoc, ale rownoprawnej,
cho¢ obarczonej problemami. Dodatkowo badani wyraznie zaznaczaja, iz pojawiaja-
ce si¢ problemy nie powinny by¢ traktowane, jako indywidualna, jednostkowa trage-
dia, ale raczej powinny by¢ rozumiane jako szersze problemy spoteczne i jako takie
powinny by¢ systemowo rozwigzywane. Taki sposob widzenia sytuacji osob niepel-
nosprawnych potwierdzaja stowa jednej z badanych, na istotno$¢ emancypacji tej
kategorii i rowno$¢ praw i szans, ktore nie powoduja zbednej litosci zwracano uwage
w wiekszosci wywiadow, w ktorych zauwazalne byty elementy tozsamosci projektu.

Budowanie nowego wizerunku osob niepetnosprawnych, skoncentrowanego na
promowaniu aktywnosci tej kategorii spotecznej to koncentracja na sukcesach przez
nich odnoszonych. Jednak, jak podkreslaja badani, czgsto sukcesy osdb niepetno-
sprawnych sg zawlaszczane przez instytucje je wspierajace. Pojawiajg si¢ informacje
o nich, tylko w konteks$cie wsparcia udzielonego przez instytucje, brak jest natomiast
zwrocenia uwagi na indywidualny sukces jednostki. Dlatego jak przyznajg badani do
promocji wiasnych sukceséw lub sukcesow znanych im innych niepelnosprawnych
szeroko dzi$§ sg wykorzystywane nowe media — na profilach, forach, twitach, blogach
czy stronach czesto mozemy znalez¢ zdjecia czy relacje z aktywnosci osob niepel-
nosprawnych — od prezentacji hobby, wlasnej tworczosci do osiggniec sportowych,
np. skok ze spadochronem czy zdobycie szczytu itp. Jak przyznajg badani, jest to
niezwykle wazny sposob prezentacji siebie i redefiniowania wtasnych rél w spote-
czenstwie, poniewaz gdy

jestesmy w stanie skoczy¢ z helikoptera lub samolotu, to znaczy, ze nie trzeba si¢ nad nami
tak litowac i wspierac.

Wielu badanych podkresla konieczno$¢ méwienia o niepetnosprawnosci w inny
sposob. Jako jeden z wielu pozytywnych przyktadéw jest wymieniana strona L.am
Stereotypy, o sprawnych inaczej. To miejsce, ktore pozwala umiesci¢ kazdy list,
informacje oraz historie zycia, opis problemoéw itp. dotyczacy osoéb niepelnospraw-
nych. Jak podkreslato kilku badanych, to specyficzne przedsiewzigcie, poniewaz tu-
taj nie mozna uzyskac, jak w fundacji czy stowarzyszeniu, zadnej pomocy, nie ma
nawet specjalistycznych informacji dotyczacych niepelnosprawnosci. Badani zwra-
caja gldwnie uwagge, iz jej zadaniem jest promocja sukcesOw 0sob niepetnospraw-
nych, niezaleznie od ich kalibru oraz pokazanie problemdw, z jakimi borykaja si¢
osoby niepelnosprawne. Wielu badanych zwracato uwagg, iz tego typu inicjatywy
sa niezwykle cenne.

Badani, u ktorych mozna zauwazy¢ ksztattujaca si¢ tozsamos¢ projektu, wykazu-
ja niezadowolenie z faktu, iz sa oni nieustannie okreslani przez pryzmat nieradzenia
sobie z prostymi czynno$ciami zyciowymi, jak rowniez nieradzenia sobie z dziata-
niami spotecznymi. Instytucje trzeciego sektora sa uwazane za powotane do zycia
tylko 1 wytacznie po to, by osobom niepetnosprawnym co$ dac, jako tym, ktorzy sami
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czego$ zdoby¢ nie moga. Jednak jak przyznaja, sa w stanie poradzi¢ sobie z wieloma
elementami dziatania spotecznego i sami bez pomocy fundacji czy innych instytucji
organizujg dzialania zbiorowe. Takg mozliwos$¢ daja dzi§ wyraznie nowe media. Ba-
dani wskazuja, iz nie tylko sg w stanie przeprowadzi¢ wiele dziatan samodzielnie,
ale starajg si¢ wiedze¢ o tym, jak to zrobi¢ rowniez rozprzestrzeni¢ wsrdd innych nie-
petnosprawnych. Wigkszos$¢ badanych wskazywata, iz chetnie odwiedza fora, po to
by promowac aktywne sposoby dziatania i pozyskiwania, np. funduszy na konkretne
kwestie. Podkreslali, iz na swoich profilach, stronach lub blogach umieszczaja wiele
informacji, ktore pozwalajg innym osobom tatwiej przebrna¢ przez gaszcz procedur,
badz samemu wykreowac¢ konkretne wydarzenie.

Bardzo wyraznie w wywiadach podkreslano, iz srodowisko 0sob niepetnospraw-
nych nie jest nastawione tylko na korzystanie z pomocy socjalnej. Wielu badanych
podkresla, iz ma nadzieje, iz niepelnosprawni, ktérzy maja pasje, co$§ ciekawego
do powiedzenia, ktorzy publikujg ciekawe tresci na swych stronach czy w swych
postach, stang si¢ coraz bardziej zauwazalni, ze stang si¢ kategorig spotecznie rozpo-
znawalna, a nie taka, ktora si¢ jednoczy tylko w obliczu mozliwosci utraty jakiegos$
przywileju.

Wielu badanych dostrzega problem zmiany mentalno$ci 0sob niepetnospraw-
nych, ktoére mozna okresli¢ mianem roszczeniowych. Badani wskazuja, iz dopie-
ro zmiana sposobu myslenia tej kategorii spotecznej moze spowodowac faktyczne
zmiany w spotecznosci. Jak podkreslaja badani, musi nastapi¢ zastapienie kategorii
whalezy mi si¢” kategoria ,jestem w stanie sam o to zadbac” lub ,,sam to osiggngc”.
Jak podkreslaja badani

bardzo duzo osob niepetnosprawnych jest roszczeniowych — bo mnie sig nalezy, mnie si¢ na-
lezy jakas trasa — i w tym kierunku idgc to niewiele zatatwimy [ ...], bo nie zburzy si¢ wszystkich
budynkow zeby byly dostosowane, jezeli zmienimy myslenie, to nie bedziemy musieli myslec,
komu co sie nalezy.

Dlatego badani, u ktorych mozna zaobserwowa¢ budujaca si¢ tozsamos$¢ projek-
tu, zwracaja uwage na konieczno$¢ zmiany sposobu widzenia siebie jako niepet-
nosprawnego w spoteczenstwie i podejmuja wiele dziatan, by ten sposob patrzenia
na siebie i $wiat zmieni¢. W wypowiedziach, ale i postach publikowanych w sieci
probuja ten sposob myslenia obali¢, wysmiac i zastapi¢ nowym. Jednak, jak sami
przyznaja, do§¢ widoczny jest w srodowisku osob niepelnosprawnych brak $wia-
domosci potrzeby zmian i ich kierunku. Przyznaja rowniez, iz wiele 0sob niepetno-
sprawnych nie chce zmian i tkwi w swej cigzkiej sytuacji, nie dazac do podniesienia
swojego poziomu zycia, koncentrujac si¢ jedynie na przetrwaniu i codziennoSci.
Wielu badanych wyrazato frustracj¢ z tego powodu, co pokazuje rozdzwick w samej
spotecznosci.

Roznice w aktywnosci 1 mozliwosciach bardzo wyraznie definiuje miejsce za-
mieszkania. We wszystkich wywiadach ta kwestia byla akcentowana. Bardzo nie-
wielu aktywnych niepelnosprawnych pochodzito z obszaréw wiejskich, mieli oni tez
stabszy dostep do infrastruktury, w tym nowych mediow. Oczywiscie jest to problem
nie tylko osob niepelnosprawnych, jednak w ich przypadku wyraznie wida¢ kumula-



W KIERUNKU NOWEJ TOZSAMOSCI — OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA W DRODZE... 171

cje problemow, co byto w wywiadach wielokrotnie podkreslane. Niepelnosprawnosé¢
jest widoczna, ale gtownie w miastach, gdzie oferta dla osob niepetnosprawnych
jest bardziej kompleksowa, natomiast na terenach wiejskich trudniej by¢ aktywnym
i prezentowac tozsamos¢ projektu. Jak wskazujg badani, obecny jest syndrom ocze-
kiwan wobec 0s6b niepetnosprawnych, ktorzy powinni by¢ ,.smutni i wdzieczni za
pomoc”. Natomiast zupetlnie brak w spotecznosci wiejskiej postaw wspierajacych
aktywnos¢ osob niepelnosprawnych, jest ona na tym obszarze niewidoczna.

Dodatkowo w dyskursie publicznym moéwiac o niepetnosprawnos$ci koncentru-
jemy sie tylko na jej przejawach. Natomiast wedlug badanych istnieje koniecznos¢
wlaczenia 0sob niepelnosprawnych do gtéwnego nurtu spoteczenstwa, poniewaz
czgsto problemy, z ktorymi si¢ stykaja, sa problemami dotyczacymi szerszych kate-
gorii spotecznych niz tylko ta jedna. Jak przyznaja badani, czgsto sa zamykani we
wlasnym getcie. Jedna z badanych przyznaje:

nie rozumiem dlaczego Rada Zawodnikow Polskiego Komitetu Olimpijskiego nie moze mie¢
w swoim skladzie rowniez [...] sportowcow z niepetnosprawnosciq, paraolimpijczykow. Nie
wiem, dlaczego majq by¢ tworzone oddzielne ciata, [ ...] bedzie w swoim sosie si¢ [ ...] spotykato
i cos tworzylo. I [...] ani jedno ani drugie nie bedzie mialo szerszego obrazu, z ktérego mozna
byloby cos jeszcze zbudowaé gdzies dalej.

Badani przyznaja, iz ich obecno$¢ moze réwniez wptynaé korzystnie na roz-
woj konkretnej instytucji, organizacji czy spotecznosci. Bardzo wyraznie wszyscy
badani, ktérych mozemy zaliczy¢ do kategorii osob, u ktorych tozsamos¢ pro-
jektu jest widoczna, wystepuja przeciwko separowaniu osob niepetnosprawnych
i pelnosprawnych, zwlaszcza na szczeblu decyzyjnym i analitycznym. Jak pod-
kreslaja badani, uczestnictwo osob niepetnosprawnych, tak jak i przedstawicieli
roznych grup intereséw, bytoby niezwykle cenne, a separacja, ktora dzi$ istnieje,
nie przynosi korzysci. To separowanie dwoch kategorii 0s6b ma réwnie czgsto
wplyw na dziatania skierowane do osob niepetnosprawnych. W przestrzeni pu-
blicznej tworzonych jest bardzo wiele projektow, ktorych beneficjentami sg osoby
niepetnosprawne, ktore — jak przyznajg — sg nieefektywne, gdyz wiele pomystow
jest tworzonych przez osoby petnosprawne dla oséb niepelnosprawnych, co powo-
duje, iz mimo dobrych checi $wiadomos$¢ sytuacji osoby niepelnosprawnej zawsze
bedzie ograniczona, co powoduje nieefektywnos¢ takich dziatan. Z tego tez po-
wodu potrzebe wiaczenia tej kategorii spotecznej do gtdwnego nurtu spotecznego
podkresla bardzo wielu badanych.

Whioski koncowe

Przestrzen wirtualna staje si¢ dzi§ miejscem, gdzie ksztattuje si¢ nowy rodzaj
tozsamosci 0sob niepelnosprawnych, ma ona obecnie wcigz jeszcze charakter opo-
ru, jednak mozna odnalez¢é w wypowiedziach respondentow takie elementy, ktore
wskazuja, ze zaczyna ona zmienia¢ si¢ w kierunku tworzenia projektu innego zycia
i aktywnych dziatan na rzecz zmiany spolecznej i przeksztalcenia systemu. Budo-
wanie w sieci tozsamosci oporu jest istotne z punktu widzenia emancypacji tej ka-
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tegorii spotecznej. Dzigki temu osoby niepetnosprawne uswiadamiajg sobie wtasne
interesy i zaczynaja dostrzega¢ potrzebe walki o swoje prawa. Mozna zauwazy¢
tez, iz znaczna cze$¢ aktywnosci dziataczy niepelnosprawnych, ktora jest inicjowa-
na w Internecie, stuzy przede wszystkim przetamaniu izolacji spotecznej. Skupione
tam osoby niepelnosprawne, poprzez opisywanie wlasnych sukcesow, trudnosci oraz
probleméw i doswiadczen codziennych tworza grupe o charakterze samopomoco-
wym, nastawionym na kolektywny opér wobec proceséw stygmatyzacji i dyskry-
minacji w spoteczenstwie. Jednak moga one tez odgrywa¢ wazng role motywacyj-
ng, dzieki pokazywaniu osob niepetnosprawnych jako zdolnych do podejmowania
dziatan samopomocowych rozbudzaja aktywnos¢ innych. Poprzez opisywanie osob
niepetnosprawnych, ktore odniosty sukces w rzeczywistosci spotecznej, wzmacnia-
ja aspiracje, a tworzac wspolnoty dajg przestrzen do budowania solidarnosci we-
wnatrzsrodowiskowej Takie dziatania pozwalajg temu Srodowisku, zréznicowanemu
ze wzgledu na rdzne typy i rodzaje niepetnosprawnosci na wyartykutowanie wspol-
nych pogladéw i interesow, co tworzy pole to tworzenia tozsamosci projektu innego
zycia dla catego Srodowiska.

W rezultacie takich dziatan redefiniuje si¢ wizerunek osob niepetnosprawnych
iich postrzeganie w spoteczenstwie. Jednak dzieje si¢ to w naszej rzeczywistosci bar-
dzo powoli, do przestrzeni publicznej ze Swiata wirtualnego przenikaja teraz wytacz-
nie projekty tozsamo$ciowe, np. wybory miss na wozku, ktorych celem bylto pokaza-
nie 0sob niepelnosprawnych przez pryzmat ich cielesnosci i atrakcyjnosci fizyczne;.

Mimo takiego marginalizowania kwestii niepelnosprawnosci w mediach w prze-
konaniu wigkszosci respondentéw interesy osob niepelnosprawnych sa w Polsce
obecnie dos¢ dobrze reprezentowane, dostrzegaja oni w przestrzeni publicznej roz-
wigzania, ktore wskazuja na podejmowanie dzialan utatwiajacych zycie osobom
niepetnosprawnym. Jednak ich zdaniem zmiany te dzieja si¢ zbyt wolno i cho¢
w kazdej dziedzinie sa zauwazalne, to w opinii 0s6b niepetnosprawnych aktywnych
w przestrzeni spotecznej sa wcigz niewystarczajace. Uwazajg oni, ze pozostawienie
tego wylacznie w przestrzeni zwigzanej z edukowaniem spoleczenstwa i budzeniem
swiadomosci dotyczacej potrzeb osob niepetnosprawnych jest niewystarczajace, bo
zmiany takie moga zajac¢ zbyt duzo czasu.

Mozna zauwazy¢ wiec, ze gtos polskich aktywistow niepetnosprawnych wpisuje
si¢ w dziatania podejmowane wspolczesnie w ramach ruchu spotecznego osob nie-
petnosprawnych, ktorego celem jest zmiana pozwalajaca na wyeliminowanie z prze-
strzeni publicznej barier zarowno fizycznych, jak i spotecznych, ktore powoduja
wykluczenie spoteczne 0sob niepelnosprawnych.
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Toward a New Identity: Disabled Persons On Their Way to Emancipation
Summary

Contemporary society is changing under the influence of new media and informatics
technologies. It results in a crisis of legitimization, affecting the meaning and function of
institutions which used to be the basis for societal existence. It is accompanied by a disintegration
of traditional communities of industrial society. These processes have an effect on the lives of
disabled persons. Virtual communities emerging in the Internet, which bring together people
struggling with similar problems, who wish to find assistance, council and support, help mitigate
the impact of crisis and the atrophy of communities of old. They build a framework for creating
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new identity of disabled persons, which can take up a form of a challenge to the discriminatory
model of thinking about disability and make for a kind of space of resistance against the practices
of discrimination and exclusion. It can also evolve in the direction of emancipation. The main
purpose of the article is to reconstruct the types of identity of disabled persons construed within
the framework of communities and initiatives, based on interviews with 51 disabled persons
who are active on the Web on behalf of their community.

Key words: disability; identity; virtual communities; social activity; social change.
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CHARAKTER UZYTKOWANIA INTERNETU PRZEZ OSOBY
NIEPELNOSPRAWNE I SPRAWNE W PERSPEKTYWIE CYFROWEGO
WYKLUCZENIA — ANALIZA POROWNAWCZA

Funkcjonalno$¢ Internetu, definiowana w odniesieniu do technologicznych innowacji,
wigze si¢ przede wszystkim z potencjalem komunikacyjnych oraz informacyjnych rozwiagzan,
ktore pozwalaja pokona¢ ograniczenia czasu, przestrzeni i ogdlnie rozumianej fizycznosci.
W tym ujeciu uzytecznosé Internetu bedzie tym wigksza, im wyzsza efektywnoscia odznaczaé
si¢ beda jego uzytkownicy w pokonywaniu tego rodzaju barier. Dotyczy to szczegdlnie
0s0b niepetnosprawnych, ktorym Internet daje szanse radzenia sobie z ich percepcyjnymi
i motorycznymi dysfunkcjami, stajac si¢ realnym, macluhanowskim ,,przedluzeniem czto-
wieka”. Artykul ma pokazac, jaki jest udzial osob niepelnosprawnych wsrod uzytkownikow
Internetu w Polsce, w jakim zakresie go wykorzystuja i z jakich rozwigzan oferowanych
w sieci internetowej korzystajg. Kazde zagadnienie analizowane byto z uwzglgdnieniem pod-
stawowych charakterystyk spoleczno-demograficznych niepelnosprawnych internautéw. Aby
uzyskac pelniejszy obraz dla poruszanych kwestii, analiza objeto rowniez sprawnych uzyt-
kownikow Internetu. Dane, na ktorych oparto wnioskowanie, pochodzity z badan Diagnoza
Spoteczna, zrealizowanych w roku 2013.

Gloéwne pojecia: Internet; niepelnosprawno$¢; cyfrowe wykluczenie; funkcjonalnos¢ In-
ternetu.

Wprowadzenie

Ros$nie znaczenie informacji i technologii informacyjno-komunikacyjnych
(ICT) w niemal wszystkich obszarach ludzkiej aktywnosci. Internet jest dzi§ gtow-
nym S$rodkiem komunikacji, instrumentem nawigzywania i utrzymywania relacji,
i wigzi spolecznych, zrodtem informacji i wiedzy, coraz czgéciej stanowi rowniez
narzgdzie, bez ktorego nie sposob funkcjonowac w sferze edukacyjnej, zawodowej
czy rozrywkowej, a takze na plaszczyznie wymiany handlowej czy uczestnictwa
w kulturze. Jednostki funkcjonuja wspotczesnie w spoteczenstwie najbardziej w hi-
storii nasyconym technika i od niej zaleznym (Krzysztofek i Szczepanski 2005: 169).
Coraz wigksza powszechnos¢ ICT staje si¢ tym samym czynnikiem istotnych prze-
mian w strukturach spotecznych, gospodarczych i kulturowych, czego implikacjg —
w wymiarze naukowo-badawczym — jest uczynienie koncepcji ,,spoteczenstwa infor-
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macyjnego” istotnym elementem obecnego dyskursu akademickiego'. W aspekcie
pragmatyki spotecznej, z kolei, konsekwencja szybkiego tempa rozwoju technologii
informacyjno-komunikacyjnych staje si¢ zjawisko niedostosowania czesci spote-
czenstwa do pojawiajacych si¢ wyzwan. Niedostosowanie to wigza¢ nalezy z do-
stepnoscia do sieci internetowej lub jej brakiem: ,,Podziat na tych, ktoérzy maja lub
nie maja Internetu, dodaje nowy fundamentalny roztam do istniejgcych nierownosci
spotecznych powiekszajacy rozdzwiek pomiedzy obietnicami ery informacji, a szarg
rzeczywisto$cig, na ktorg skazanych jest wielu ludzi na catym $wiecie” (Castells
2003: 275). Fizyczny dostep do sieci nie moze by¢ jednak traktowany jako jedyne
1 wystarczajace kryterium spotecznego, binarnego podziatu. Dostep do Internetu (ac-
cess) jest pojeciem o wiele bardziej ztozonym, w definicyjnym i analitycznym zakre-
sie, wychodzacym poza dychotomiczny podziat na podtaczonych i niepodtaczonych.
William E. Loges i Joo-Young Jung (2001) dla odréznienia uzytkownikéw Internetu
od tych, ktorzy z niego nie korzystaja, zaproponowali okreslenie ,,podiaczenie” (co-
nectedness) zamiast dostep (access), poniewaz wedtug nich uzytkowanie Internetu
jest problemem ztozonym, w ktorym mniej istotne jest ,,posiadanie technologii”, co
raczej ,,rozwijanie relacji z technologia”, a relacje te mozna rozpatrywaé¢ w wymia-
rze historii 1 kontekstu (w jaki sposob dana osoba stawata si¢ internautg), zakresu
1 intensywnosci wykorzystania (czyli ogdlnie rozumianej funkcjonalnosci) oraz zna-
czenia dla zycia (w kategoriach bilansu korzysci i strat) (Loges i Jung 2001: 537—
539). Dokonujace si¢ na coraz wickszg skale upowszechnienie ICT powoduje, ze
cyfrowy podziat (digital divide) w swoich pierwotnych, analitycznych zalozeniach
traci na znaczeniu i zastgpowany jest pojeciem ,,cyfrowych nierdwnosci” (digital
inequality), ktore odwotuja sie do zréznicowanych form wykorzystania Internetu
i konsekwencji z tym zwigzanych (DiMaggio i Hargittai 2001). Postepujacy proces
nasycenia wspotczesnych spoteczenstw nowoczesnymi technologiami informacyj-
nymi powoduje zatem, Ze nie sam dostep do nich decyduje o potozeniu jednostki po
stronie cyfrowo uprzywilejowanych. Dzi$ to przede wszystkim umiejgtnos¢ efek-
tywnego wykorzystywania Internetu urasta do rangi kompetencji niezbednej do nie-
zaleznego funkcjonowania i rozwoju kazdego cztowieka (por. Conklin 2001). Brak
tej umiejetnosci przesadza o cyfrowym, a w konsekwencji spotecznym wykluczeniu
jednostek. Problem cyfrowego wykluczenia poddawany jest wnikliwym analizom
(por. Castells 2003; Fink i Kenny 2003; Kleinman 2005; Warschauer 2002; Nor-
ris 2000; Dobransky i Hargittai 2006; DiMaggio, Hargittai, Celeste i Shafer 2004).
W niniejszym studium kategori¢ t¢ rozumie¢ nalezy jako ,,nierowno$ci w dostepie
do Internetu, intensywnosci jego wykorzystania, wiedzy o sposobach szukania in-
formacji, jakos$ci polgczenia i wsparcia spotecznego, pomagajacego w korzystaniu
z Internetu, a takze nierownosci w zdolnosci do oceny jakosci informacji i r6zno-
rodnos$¢ wykorzystania sieci” (DiMaggio i in. 2001: 310 — cyt. za: Batorski 2005:
113-114). Zakres i sposoby wykorzystania zasobdw 1 ustug oferowanych przez sie¢
internetowg staja si¢ zatem czynnikiem generujagcym nowy typ rozwarstwienia spo-

! Glowne nurty tej dyskusji przedstawia np. artykut Michata Golinskiego Spdr o pojecie spole-
czenstwa informacyjnego (2009).
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tecznego (por. Batorski 2009: 232), sa istotnym elementem poglebiajacym dystans
pomigdzy grupami spotecznymi charakteryzujacymi si¢ deficytem w tym zakresie
a resztg spoteczenstwa.

Braki w umiejetnosciach obstugi technologii internetowych, skutkujace spotecz-
ng marginalizacja, idg w parze z okreslonymi cechami spoteczno-demograficznymi,
a precyzyjniej rzecz ujmujac, sa ich pochodng. Jak pokazuja badania, z Internetu
korzystaja przede wszystkim osoby wyksztatcone (i w konsekwencji posiadajace
wyzszy status ekonomiczny), mtode i aktywne zawodowo, a zatem takie, ktore
na spolecznej drabinie stratyfikacyjnej sytuuja si¢ relatywnie wysoko (DiMaggio
iin. 2004: 9-10). Wsrdd uzytkownikdéw Internetu znacznie rzadziej spotka¢ mozna
osoby o przeciwnych cechach: niewyksztatcone, starsze, niepracujace i stabo upo-
sazone. Tym samym czynniki stratyfikujace spoleczenstwo (zwiagzane ze statusem
spoteczno-ekonomicznym) mozna traktowacé jako wskazniki nierownego doste-
pu do nowoczesnych technologii informacyjno-komunikacyjnych, to one bowiem
w znacznej mierze decyduja o czgstotliwo$ci, formach i celach uzytkowania Inter-
netu. Z tej perspektywy oczywisty wydaje si¢ fakt, ze ze wzgledu na charaktery-
styke demograficzno-spoleczng osoby niepelnosprawne jako kategoria spoleczna
naleza do szczegdlnie narazonych na cyfrowa i spoteczng ekskluzje. Tymczasem
to wlasnie medium, jakim jest Internet, mogloby potencjalnie stanowi¢ efektywne
narzedzie niwelowania zjawiska wykluczenia osob niepelnosprawnych. Jego poten-
cjat dla wieloaspektowej aktywizacji tej kategorii spotecznej oraz poprawy jakosci
jej zycia jest bowiem niepodwazalny. Szansa, jaka Internet stwarza osobom nie-
petnosprawnym, kryje si¢ w obfitosci sieciowych zasobow, ktore moga usprawnié
codzienny byt ludzi z dysfunkcjami, a nawet — w wielu przypadkach — zapewnié
im samodzielnos$¢. Osoby niepelnosprawne deklaruja, ze nowoczesne technologie
informacyjno-komunikacyjne — poprzez dostgp do nieograniczonej liczby infor-
macji i wiedzy zgromadzonej w sieci — poteguja mozliwos¢ autonomicznego po-
dejmowania przez nie decyzji (Waldron, Lavitt i Kelley 2000). Sie¢ internetowa
sprawia, ze niepetnosprawni na rowni z osobami zdrowymi realizowa¢ moga szereg
aktywnosci spotecznych, wczesniej trudno dostgpnych lub wrecz nieosiggalnych.
Bez koniecznosci opuszczania domu moga korzysta¢ z dowolnych zrodet informacji,
wymienia¢ je z innymi, uczy¢ si¢, poszukiwac pracy, lokalizowa¢ dostepne trasy
komunikacyjne, nadrabia¢ zaleglosci w wiedzy na temat praw im przystugujacych,
robi¢ zakupy, uczestniczy¢ w roznych formach kultury i rozrywki, moga by¢ czescia
globalnej spotecznosci elektronicznej. Co wazne, wszystkie wskazane aktywnosci
moga wykonywac bez konieczno$ci korzystania z pomocy innych — cztonkow ro-
dziny, opiekunéw, asystentow (por. Ritchie i Blanck 2003: 5-6). Obok zyskiwanej
w ten sposob niezalezno$ci, Internet jest narzedziem pozwalajagcym osobom nie-
pelnosprawnym uzyskiwa¢ wsparcie emocjonalne (Hagins 1995; Finn 1999), nie
tylko od 0sob bedacych w takiej samej sytuacji zyciowej, lecz takze od pozostatych,
sprawnych internautow. W sieci powstaja coraz liczniej réznego rodzaju grupy sa-
mopomocowe, ktore — w odroznieniu od tradycyjnych, istniejacych w ,,$wiecie real-
nym” i opierajacych si¢ na fizycznej wspotobecnosci wszystkich czlonkéw — moga
stuzy¢ wsparciem zaposredniczonym przez technologi¢. Innymi stowy, komunikacja
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online umozliwia osobom niepelnosprawnym nawigzywanie relacji i podejmowanie
dziatan z innymi w takim stopniu, ktory mogltby nie by¢ mozliwy w przestrzeni off-
line (Seymour i Lupton 2004). W $wiecie fizycznym bowiem to niepelnosprawnosé¢
w wielu sytuacjach powstrzymuje jednostki przed spoteczng aktywizacja i integra-
cja lub je po prostu uniemozliwia. Coraz czgsciej zauwaza si¢, ze zaangazowanie
w dziatania online moze generowac¢ wysoki poziom kapitatu spotecznego wsrod ka-
tegorii spolecznej, jakg stanowig osoby niepelnosprawne (Huang i Guo 2005)?, dla
ktorych potencjatl Internetu w zakresie kreowania relacji spotecznych ma szczegdlnie
istotne znacznie dla ich spotecznej inkluzji.

Dyskutowane wyzej mozliwosci oferowane przez sie¢ internetowa moga stano-
wi¢ dla 0sob niepelnosprawnych okazje do poprawy jakosci ich zycia®, pod warun-
kiem zZe z potencjalu Internetu beda chciaty, mogly i, wreszcie, umiaty skorzystac.
Wyniki badan prezentowane w niniejszym tekscie, pokazujace udziat oséb niepetno-
sprawnych wsrod ogdtu uzytkownikow Internetu, zakres wykorzystania sieci przez
te kategori¢ spoteczng oraz formy aktywnos$ci podejmowane w Internecie przez nie-
petnosprawnych w kontekscie ich cech spoteczno-demograficznych, pozwola odpo-
wiedzie¢ na pytanie, czy i ewentualnie w jaki sposob te mozliwos¢ dyskontuja.

Dane i wzér analizy

Charakterystyka niepelnosprawnych uzytkownikéw Internetu oraz analiza zakre-
su i form aktywnosci podejmowanych przez nich w sieci internetowej przygotowane
zostaly na podstawie danych pochodzacych z badan ,,Diagnoza Spoteczna. Warunki
i jakos$¢ zycia Polakow”, zrealizowanych w roku 2013 (Rada Monitoringu Spotecz-
nego 2013). Wsrdd ogotu 26307 indywidualnych respondentow, ktorzy wzieli udziat
w badaniach, 11% stanowily osoby niepelnosprawne. Analiza przeprowadzona zo-
stata w kilku krokach.

Na pierwszym etapie okreslony zostat udziat oséb niepelnosprawnych wsrod
og6hu uzytkownikdéw Internetu, a nastgpnie obie kategorie osob korzystajacych z In-

2 Problematyka sieci komputerowych i kapitatu spolecznego od lat stanowi przedmiot badan (por.
Bourdieu 1986; Coleman 1990; Fukuyama 1997; Putnam 2000; Lin 2001). Rozw¢j nowoczesnych
technologii informacyjno-komunikacyjnych sprawil, ze coraz powszechniejsze w ostatnich latach
staja si¢ badania nad zwiazkiem pomig¢dzy nimi a kapitatem spotecznym. W naukowym dyskursie
poswigconym temu zagadnieniu pojawiaja si¢ nowe watki analizujace Internet jako czynnik tworzacy
lub zmieniajacy kapitat spoteczny. Funkcjonuje juz kategoria ,,wirtualnego kapitatu spolecznego”
(przez ktory rozumie si¢ interakcje i relacje spoteczne nawigzywane lub podtrzymywane dzigki no-
wym technologiom komunikacyjnym), wymagajaca jednak pogtebionej konceptualizacji, a na pewno
doprecyzowania nazwy — trafno$¢ obecnej wzbudza uzasadnione watpliwo$ci, bowiem ten rodzaj ka-
pitatu jest rownie realny, jak pozostate (Alessandrini 2006). Prezentacji wynikow wybranych amery-
kanskich i kanadyjskich badan spotecznych nad wptywem Internetu na kapitat spoleczny poswigcony
jest artykut , Internet a kapitat spoteczny” (Wiktor-Mach 2011). Cho¢ badania na temat kapitatu spo-
tecznego i spotecznosci online stajg si¢ w ostatnich latach coraz powszechniejsze, brakuje literatury
poswieconej tym zagadnieniom w odniesieniu do 0sob niepetnosprawnych.

3 Badania prowadzone w$rod Amerykanow wykazaty, iz niepelnosprawni dorosli czg$ciej niz doro-
$li zdrowi deklaruja, ze Internet podnosi jakos¢ ich egzystencji, niemniej jednak odsetek osob niepetno-
sprawnych w spotecznosci uzytkownikéw Internetu jest istotnie mniejszy niz sprawnych (Taylor 2000).
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ternetu (niepelnosprawnych i sprawnych) scharakteryzowano pod wzgledem podsta-
wowych cech demograficzno-spotecznych, takich jak: pte¢, wiek, wyksztatcenie, do-
chod indywidualny, klasa miejscowosci zamieszkania, status spoteczno-zawodowy
oraz (w przypadku oséb niepelnosprawnych) stopien niepelnosprawnosci. Porownan
dokonano w odniesieniu do ogétu osoéb niepetnosprawnych i sprawnych.

W kroku drugim analizie poddano stopien funkcjonalnosci Internetu dla osob nie-
pelosprawnych (dla ktérych kategori¢ odniesienia stanowili uzytkownicy sprawni)
okreslony poprzez zakres wykorzystania sieci internetowej, rozumiany jako liczba
czynnosci realizowanych za jej posrednictwem oraz czas po§wigcany na realizacje
tych czynnosci.

W kroku trzecim scharakteryzowane zostaly formy aktywnosci podejmowane
w Internecie przez osoby niepelnosprawne i sprawne na pig¢ciu charakterystycznych
wymiarach wyréznionych na podstawie rodzajow czynnosci podejmowanych w In-
ternecie z uwzglednieniem ich spoteczno-demograficznych charakterystyk.

Ogodlna teza, ktora poddano weryfikacji na kazdym etapie analizy, bylo zatozenie,
iz niepelnosprawnos$¢ sama w sobie nie decyduje o stopniu i formach wykorzysta-
nia Internetu przez osoby nig dotknigte, ale w glownej mierze s one warunkowane
przez miejsce w strukturze spotecznej zajmowanej przez dang osobe, ktdre w sposob
posredni wyznacza cele i potrzeby realizowane za posrednictwem Internetu.

Charakterystyka demograficzno-spoleczna internautow
niepelnosprawnych i sprawnych

Stawianie znaku rownos$ci pomiedzy faktem uzytkowania Internetu a korzyscia-
mi z tym zwigzanymi jest uproszczeniem, ktdrego nie sposob zweryfikowaé bez uzy-
skania odpowiedzi na pytanie o rzeczywista, koncowa efektywnos$¢ jednostki, ktora
z Internetu korzysta. Jest to zatem zagadnienie odnoszace si¢ do bilansu korzysci
i strat (ekonomicznych, spotecznych, emocjonalnych itp.), czy tez efektu netto (w ja-
kim stopniu zastosowane rozwigzanie samo w sobie wptywa na uzyskany rezultat,
a w jakim jest zaposredniczone oddziatywaniem innych zmiennych). W przypad-
ku 0s6b niepetnosprawnych ta kwestia jest szczego6lnie interesujaca. W odniesieniu
do nich Internet stanowi¢ moze narzgdzie pozwalajace nie tylko na podejmowanie
dziatan komplementarnych wobec aktywnosci realizowanych poza siecia, ale przede
wszystkim daje szans¢ na kompensowanie ograniczen wynikajacych z ich percepcyj-
no-motorycznych dysfunkcji. Kierujac si¢ tym przeswiadczeniem mozna oczekiwac,
ze skala wykorzystania Internetu przez osoby niepelnosprawne bedzie relatywnie
wysoka (wobec ogoétu czlonkow spoteczenstwa). Wyniki uzyskane w badaniach
Diagnozy Spotecznej weryfikuja te teze negatywnie. Odsetek niepetnosprawnych
uzytkownikow Internetu w Polsce jest dwukrotnie nizszy (32,9%) w poréwnaniu
z osobami sprawnymi, ktore z Internetu korzystajg (67,3%)*. Dysproporcje te mozna
tlhumaczy¢ odmienng charakterystyka demograficzno-spoteczng osob niepetnospraw-

4Za uzytkownikow Internetu uznano wszystkich respondentow, ktorzy na pytanie ,,czy korzystaja
z Internetu”, odpowiedzieli twierdzaco.
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nych i sprawnych, ktora jest gtéwng determinantg odpowiedzialng za powstawanie
(ale i umacnianie si¢) zjawiska cyfrowego wykluczenia (réznice zaprezentowano
w tabeli 1). Niepelnosprawni w Polsce to przede wszystkim osoby starsze — w ob-
rgbie kohorty 5665 lat jest ich dwukrotnie wigcej, a w kohorcie powyzej 65 lat,
blisko trzykrotnie wigcej niz 0osob sprawnych (odpowiednio 29,9% wobec 14,9%
oraz 34,9% wobec 13%). Istotne réznice dotycza rowniez wyksztatcenia. Osob nie-
pelnosprawnych z wyksztatceniem policealnym lub wyzszym jest w Polsce dwukrot-
nie mniej (11,2%) niz ludzi sprawnych, ktére uzyskaly wyksztalcenie co najmniej
policealne (24,4%). Wysoko$¢ zarobkow, zwigzana z wyksztalceniem, rowniez
wypada na niekorzys¢ niepelnosprawnych. Kategorie dochodowe powyzej warto-
$ci przecigtnej (mediany) dla ogétu badanych reprezentuje 59,7% osob sprawnych
1 33,2% niepetnosprawnych, przy czym w najwyzszej kategorii dochodu (powyzej
3 kwartyla, tj. 25% najlepiej zarabiajacych) znajduje si¢ trzykrotnie wigcej ludzi
sprawnych (28,8%) niz niepelnosprawnych (9,8%).

Kolejna zmienng, ktora ujawnia znaczne dysproporcje, jest status spoteczno-za-
wodowy. W przypadku niepelnosprawnych dominuja osoby nieaktywne zawodowo,
szczegolnie rencisci (36,5%) oraz emeryci (35,5%), ktorzy wsrdd osob sprawnych sg
zdecydowanie mniej liczni (odpowiednio 2,5% 1 18,3%). Osoby sprawne uzyskuja
natomiast przewagg w kategorii zawodowo aktywnych; 43,1% z nich zatrudnionych
jest w sektorze publicznym lub prywatnym (wobec 12,7% niepetnosprawnych),
5,1% prowadzi wtasng dziatalno$¢ gospodarcza (wobec 0,8% niepetnosprawnych)
lub gospodarstwo rolne 5,9% (wobec 0,7% niepelnosprawnych). Istotng przewage,
wsrdd osob sprawnych, uzyskuja rowniez uczniowie i studenci (9,2% wobec 2,5%
niepetnosprawnych).

Roéznice pomigdzy poszczeg6lnymi kategoriami zmiennych demograficzno-spo-
tecznych, zar6wno w przypadku niepetnosprawnych, jak i sprawnych uzytkowni-
kéw Internetu, nie sa proporcjonalne do rozktadow tych cech wsrod ogdtu osob
niepelnosprawnych i sprawnych. W obu kategoriach uzytkownikéw mezczyzni
uzyskujg przewage nad kobietami, mtodsi nad starszymi, osoby konczace edukacje
na poziomie wyzszym nad tymi, ktorzy zakonczyli ksztalcenie na nizszym pozio-
mie, lepiej zarabiajacy nad wynagradzanymi gorzej, mieszkancy miast nad miesz-
kancami wsi oraz zawodowo aktywni nad biernymi. Co ciekawe, niepetnosprawni
uzytkownicy Internetu z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci
sg nadreprezentowani w stosunku do ogotu niepelnosprawnych, natomiast niepet-
nosprawnych z lekkim stopniem niepelnosprawnosci jest wsrod uzytkownikow re-
latywnie mnie;j.

Proste porownanie dysproporcji w obrebie kazdej kategorii zmiennych demogra-
ficzno-spotecznych pozwala dostrzec pewne zaleznos$ci, lecz na ich podstawie nie
sposob orzec, ktore z tych zmiennych istotnie wplywajg na fakt uzytkowania Inter-
netu (a ktore oddziatujg w sposdb zaposredniczony wptywem innych zmiennych).
Aby te kwesti¢ rozstrzygna¢, poshuzono si¢ modelem regresji logistycznej, w kto-
rym zmienng zalezng byta kodowana binarnie odpowiedZ na pytanie o korzystanie
z Internetu, natomiast zmiennymi niezaleznymi — analizowane wcze$niej cechy de-
mograficzno-spoleczne. Dla celow poréwnawczych podobny model skonstruowano
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Tabela 1. Cechy demograficzno-spoteczne niepetnosprawnych i sprawnych uzytkowni-
kéw Internetu w odniesieniu do ogétu oséb niepelnosprawnych i sprawnych

w Polsce [dane %]

Niepelnosprawni Sprawni
uzytkownicy uzytkownicy
Cechy demograficzno-spoleczne oedlem (% roznica oedlem (% roznica
g w odniesieniu g w odniesieniu
do ogotu) do ogotu)
Ple kobieta 51,1 -3,6 52,5 -4
el
mezczyzna 48,9 +3,6 47,5 +1,4
16-24 lat 4,2 +6,9 14,8 +6,5
25-34 lat 4,8 +12,1 21,2 +6,9
Wiek 35-44 lat 6,4 +7,2 18,4 +4,2
ie
45-55 lat 16,9 +5,4 17,8 -4
56-65 lat 29,9 -34 14,9 -5,9
powyzej 65 lat 349 =253 13 -10,4
podstawowe i nizsze 29,7 -22.5 12,4 -9,2
.| gimnazjum/zawodowe 33,3 -1,2 31,5 -4,6
Wyksztalcenie |— -
$rednie 25,8 +11 31,7 +4,7
policealne/wyzsze 11,2 +12,7 24,4 +9,2
ponizej 1 kwartyla 435 -10,6 21,3 -1,7
) 1-2 kwartyl 23,3 -4,2 19 -4,3
Dochod
2-3 kwartyl 23,4 +8,5 30,9 +2,2
powyzej 3 kwartyla 9,8 +6,3 28,8 +9,9
miasta powyzej 500 tys. 10 +3,7 12,3 +3
miasta 200-500 tys. 9,6 +1,7 9,5 +1,5
Miejsce za- miasta 100-200 tys. 7,7 +4,4 7,6 +0,8
mieszkania miasta 20-100 tys. 24 +3,8 18,9 +0,8
miasta ponizej 20 tys. 13,2 +0,6 11,6 +0,1
wie$ 35,5 -14,2 40,2 -6,2
pracownicy sektora pry- | 5 5 +16,1 43,1 +10,5
watnego/publicznego i i > >
prywatni przedsigbiorcy 0,8 +0,6 5,1 +1,6
rolnicy 0,7 +0,1 5,9 -2,1
Status 5p(<1>leCZ- rencisei 36,5 -5,9 2,5 -1,4
NOZawoeowy I meryci 355 183 18,3 11,8
uczniowie i studenci 2,5 +4,7 9,2 +4,3
bezrobotni 42 +3,8 8,4 -0,3
inni bierni zawodowo 7,1 -1,1 7,6 -0,9
) lekki stopien 28,5 -10,2
Niepelno- umiarkowany stopief 442 +4,9
sprawno$¢
znaczny stopien 27,2 +5,3

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie DS 2013
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dla osob niepelnosprawnych i sprawnych. Kategorig odniesienia (referencyjng) byla
kobieta, 16-24-letnia, z wyksztatceniem podstawowym lub nizszym, z zarobkami po-
nizej 1 kwartyla, ze wsi i pracujaca w sektorze panstwowym lub prywatnym (tabela 2).

Zarowno dla niepelnosprawnych, jak i sprawnych uzytkownikow Internetu sita
predykcyjna zmiennych ujetych w modelu jest relatywnie duza, o czym $wiadcza
wysokie warto$ci wspotczynnikow R? Negelkerkego (odpowiednio 0,515 i 0,655).
W odniesieniu do nich mozna przyjac¢, iz w przypadku niepetnosprawnych internau-
tow cechy te w potowie odpowiadajg za fakt korzystania z Internetu, a w przypadku
0s0b sprawnych — w dwoch trzecich.

W obu porownywanych kategoriach prawdopodobienstwo bycia uzytkownikiem
Internetu nie zalezy od pflci. Jest ono natomiast warunkowane kazda kolejng zmienna
uwzgledniong w analizie. I tak, na przyktad, z najwigkszym prawdopodobienstwem
internautdw spotka¢ mozna wéréd osob najmtodszych (16-24-letnich)’. Dla osdb
sprawnych, prawdopodobienstwo postugiwania si¢ Internetem zmniejsza si¢ w kazdej
nastepnej kohorcie wiekowej (od 79,7% dla 25-34-latkéw do 99,7% dla osob powy-
zej 65. roku zycia). Podobny wzdr zaleznosci dotyczy osob niepelnosprawnych, przy
czym roznica sprowadza si¢ do tego, ze osoby 35—44-letnie maja takg samg szans¢ na
korzystanie z Internetu jak najmtodsze, natomiast w pozostatych kohortach szansa ta
jest nizsza (od 64,1% dla 25-34-latkow do 98,8% dla os6b ponad 65-letnich).

Prawdopodobienstwo korzystania z Internetu rosnie rowniez wraz z poziomem
wyksztatcenia (w zblizony sposéb dla osob niepelnosprawnych, jak i sprawnych).
W poréwnaniu z osobami, ktore zakonczyly ksztalcenie na poziomie co najwyzej
podstawowym, osoby legitymujace si¢ wyksztalceniem gimnazjalnym lub zawodo-
wym maja ponaddwukrotnie wigksza szans¢ na korzystanie z Internetu, osoby z wy-
ksztatceniem $rednim — ponadsiedmiokrotnie wigksza, a osoby z wyksztatceniem co
najmniej policealnym — ponaddwudziestokilkukrotnie wigksza.

Podobna zalezno$¢ dotyczy dochodu. W poréwnaniu z osobami uzyskujacymi
najnizsze dochody (ponizej 1 kwartyla), szansa korzystania z Internetu jest istotnie
wyzsza wsrod osob reprezentujacych kazdy kolejny poziom dochodu. Wsrod nie-
petnosprawnych podobna szans¢ majg jedynie osoby z dochodem pomigdzy 1 a 2
kwartylem, natomiast szansa ta dla osob plasujacych si¢ pomiedzy 2 a 3 kwartylem
jest ponaddwukrotnie wigksza, a dla osob mieszczacych si¢ w ostatniej ¢wiartce
dochodowej — 1,6 razy wigksza. Wérod osob sprawnych prawdopodobienstwo bycia
internautg rosnie o 1,2 dla osob pomiedzy 1 a 2 kwartylem, o blisko dwa razy dla
0s6b z dochodami mieszczacymi si¢ pomiedzy 2 a 3 kwartylem i blisko czterokrotnie
dla najlepiej zarabiajacych.

> Wyzszy poziom umiejetnosci obstugi komputera i Internetu przez najmtodszych uzytkownikow
rozpatrywany jest w kontekscie ,,mitu cyberdziecka” (Facer i Furlong 2001), ktory zaktada, ze mtodzi
ludzie nabywaja kompetencje zwiazane z wykorzystaniem nowych technologii w sposéb naturalny.
W przypadku Polski, na podstawie wynikoéw Miedzynarodowych Badan Kompetencji Osob Dorostych
(PTAAC 2013), mit ten jest podwazany. Wskazuje si¢ bowiem, ze wsrod najmtodszych uczestnikow ba-
dania (1624 lata) znalazla si¢ spora grupa osob, ktore nie posiadaty podstawowych umiejetnosci obstu-
gi komputera. W Polsce jedynie 38% z nich osiggneto 2 lub 3 poziom tych umiejg¢tnosci (na 4 mozliwe:
ponizej poziomu 1, poziom 1, poziom 2 i poziom 3), gdy $rednia dla krajow OECD wyniosta 50,6%.
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Tabela 2. Wptyw cech demograficzno-spotecznych na korzystanie z Internetu przez osoby
sprawne i niepetnosprawne: wyniki estymacji modelu regresji logistycznej

Oszacowanie ilorazu szans Exp(B)
Cechy demograficzno-spoleczne - - -
Niepetnosprawni Sprawni
i kobieta ref. ref.
Pteé -
mezczyzna - -
16-24 lat ref. ref.
25-34 lat 0,359" 0,203
Wiek 35-44 lat - 0,136
45-55 lat 0,151 0,043
56-65 lat 0,070 0,015
powyzej 65 lat 0,012 0,003
podstawowe i nizsze ref. ref.
Wyksztatcenie gimnazjum/zawodowe 2,361 2,100
srednie 7,120 7,873
policealne/wyzsze 22,251 24,176
ponizej 1 kwartyla ref. ref.
, 1-2 kwartyl - 1,215"
Dochod 23 kwartyl 2,108 1,989
powyzej 3 kwartyla 1,597 3,884
miasta powyzej 500 tys. 2,637 3,674
miasta 200-500 tys. 2,291 2,580
Miejsce zamieszkania miasta 100-200 tys. 3,298 2,582
miasta 20-100 tys. 2,771 2,011
miasta ponizej 20 tys. 2,377 2,155
wie$ ref. ref.
pracownicy sektora prywat-
nego/publicznego ref. ref.
prywatni przedsigbiorcy 0,243" 1,669
rolnicy - 0,520
Status spoteczno-zawodowy rencisci 0,542 0,490
emeryci 0,526 0,720
uczniowie i studenci - -
bezrobotni - 0,588
inni bierni zawodowo 0,328 0,715*
lekki stopien ref.
Niepetnosprawnosé umiarkowany stopien 1,299"
znaczny stopien 1,553
R? Negelkerkego 0,515 0,655

Uwaga: “dla p<0,05, pozostate dla p<0,01
Iloraz szans informuje o tym, jaka jest szansa zdarzenia (tutaj: korzystania z Internetu) dla danej
wartosci (kategorii) zmiennej niezaleznej (i przy kontroli wptywu pozostatych zmiennych) w po-
rownaniu z wartos$cia (kategoria) referencyjna tej zmiennej.

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie DS 2013
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Zmienng istotnie wptywajaca na szanse korzystania z Internetu jest rowniez
miejsce zamieszkania. Zaréwno osoby niepetnosprawne, jak i sprawne maja istotnie
wyzsze prawdopodobienstwo uzytkowania Internetu, jesli sa mieszkancami kazdej
innej miejscowosci niz wies. W porownaniu z mieszkancami wsi, wérod mieszkan-
cow miast (bez wzgledu na ich wielko$¢) szansa ta jest przynajmniej dwukrotnie
wyzsza.

Podobnie jak w przypadku pozostalych zmiennych, réwniez status spoleczno-
-zawodowy ujawnia podobny wzor zaleznosci, tak dla osob niepelnosprawnych,
jak i sprawnych. W poréwnaniu z kategorig odniesienia (pracownikami sektora pu-
blicznego lub prywatnego) nizsze prawdopodobienstwo korzystania z Internetu maja
prywatni przedsigbiorcy (o 75,7%), rencisci (o 45,8%), emeryci (0 47,4%) oraz inne
osoby, bierne zawodowo (67,2%). Nie odnotowano istotnych réznic w przypadku
kategorii referencyjnej a rolnikami, uczniami i studentami oraz bezrobotnymi. Po-
dobnie, wsrdd osob sprawnych, szansa korzystania z Internetu jest mniejsza dla ren-
cistow (0 51%), emerytow (28%), osob biernych zawodowo (28,5%), ale takze rol-
nikow (48%) oraz bezrobotnych (41,2%). Ponadpottorakrotnie wyzsza szans¢ maja
natomiast prywatni przedsigbiorcy.

Co ciekawe, w porownaniu z osobami o lekkim stopniu niepetnosprawnosci,
zar6wno niepetlnosprawni z orzeczonym umiarkowanym, jak i znacznym stopniem
niepelnosprawnosci, maja wicksze prawdopodobienstwo na bycie uzytkownikiem
Internetu (odpowiednio o 1,3 i 1,6 razy). Prawdopodobnie wynika to z faktu, iz
dla 0s6b zmagajacych si¢ z wigkszymi ograniczeniami natury percepcyjnej czy
motorycznej Internet jest narzedziem o wyzszym potencjale kompensacyjnym, bez
ktérego pokonywanie barier zwigzanych z niepetnosprawnos$cia byloby niezwykle
utrudnione lub niemozliwe.

Bez wzgledu na to, czy mamy do czynienia z osobami niepetnosprawnymi czy
sprawnymi, ich przynalezno$¢ do kategorii internautéw istotnie warunkowana jest
szeregiem zmiennych demograficzno-spotecznych i pomimo zwigkszajacego sig
z roku na rok udziatu uzytkownikéw Internetu wsrod ogoétu spoteczenstwa zmienne
te nadal decyduja o szansie wej$cia do grona tych, ktorzy z niego korzystaja. Przy
wszystkich istotnych ro6znicach spotecznych dzielagcych osoby niepetnosprawne od
0s6b sprawnych, linia cyfrowego podziatu opiera si¢ na bardzo podobnym wzorze
zaleznosci. I w taki sposob thumaczy¢ mozna rejestrowane dysproporcje pomiedzy
odsetkiem os6b niepelnosprawnych i sprawnych korzystajacych z Internetu. Uzyt-
kownikami, w obrebie obu kategorii, sa przede wszystkim osoby mtode lub stosun-
kowo mlode (sredni wiek niepetnosprawnych internautéw to 47 lat wobec $redniego
wieku 37 lat uzytkownikow sprawnych), lepiej wyksztalcone (z wyrazng przewaga
0sob, ktore uzyskaty wyksztatcenie policealne lub wyzsze), uzyskujace wyzsze do-
chody indywidualne, mieszkajace w miastach oraz aktywne zawodowo lub uczg-
ce si¢. Poniewaz osob o takich cechach jest wérod niepelnosprawnych relatywnie
mniej, zmniejsza to rowniez szans¢ spotkania w ich gronie uzytkownikdw Internetu®.

¢ Potwierdzeniem spostrzezen na temat charakterystycznego profilu demograficzno-spotecznego
0s0b niepetnosprawnych, korzystajacych z Internetu, sa dane uzyskane w internetowych badaniach
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Zakres i intensywno$¢ wykorzystania Internetu przez
osoby niepelnosprawne i sprawne

Cechy demograficzno-spoteczne decyduja nie tylko o przynaleznosci do grona
uzytkownikow Internetu, ale moga odpowiada¢ réwniez za odmienne sposoby jego
wykorzystania. Mowiac o odbiorcach Internetu, trudno abstrahowa¢ od ich pozycji
spotecznych, ktore beda determinowac cele realizowane w sieci internetowe;j, a co za
tym idzie, wptywac¢ na dobor adekwatnych narzedzi. Aby odpowiedzie¢ na pytanie
o wpltyw zmiennych demograficzno-spotecznych osob niepetnosprawnych i spraw-
nych na sposéb uzytkowania Internetu, postuzono si¢ dwiema zmiennymi: zakresem
wykorzystania Internetu, ktory zostat okreslony przez liczbe czynno$ci podejmowa-
nych w Internecie’ i czasem obecno$ci w sieci internetowej w przecietnym tygodniu
(,,ostatniego tygodnia” poprzedzajacego badania).

Pomigdzy niepelnosprawnymi i sprawnymi uzytkownikami Internetu istnieje
istotna réznica zar6wno w odniesieniu do zakresu, jak i czasu. Osoby niepetno-
sprawne wykonujg w sieci §rednio niespetna 13 czynnosci, a sprawne ponad 15 i jest
to roznica istotna statystycznie (test t dla p<0,01). W ciggu tygodnia niepetnosprawni
uzytkownicy sa obecni w Internecie $rednio przez ponad 10 godzin, a sprawni po-
$wigcaja mu blisko 13 godzin i te rdznice sa rowniez istotne statystycznie (test t dla
p<0,01). W obrebie obu poréwnywanych kategorii uzytkownikow te dwie zmienne
sa ze sobg istotnie i dodatnio skorelowane: im wigcej czynno$ci realizuje si¢ za
pomoca Internetu, tym dluzszy jest czas przeznaczany na ich wykonywanie (dla
niepetnosprawnych r=0,317 dla p<0,01; dla sprawnych r=0,324 dla p<0,01).

ankietowych realizowanych w ramach projektu ,,O0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetno-
sprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci” realizowane-
go pod kierunkiem prof. Barbary Gaciarz, w obrgbie modutu ,,Niepetnosprawnosc¢ i niepelnosprawni
w nowych mediach” (zobacz: http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/publikacj/). Do 0s6b niepetno-
sprawnych skierowano dwie ankiety. Celem pierwszej miato by¢ zebranie danych na temat ,,pozy-
skiwania informacji przez osoby niepetnosprawne z wykorzystaniem Internetu”, natomiast drugiej —
,.ksztaltowanie relacji interpersonalnych przez osoby niepelnosprawne przy wykorzystaniu Internetu”.
Badania nie mialy charakteru reprezentatywnego, wigc uzyskanych wynikow nie sposob uogoélnia¢ na
szersza populacje, niemniej jednak ich rezultaty mozna traktowac jako przestanki pewnych sympto-
matycznych prawidtowosci. Sredni wiek 0s6b niepetnosprawnych, ktore wypehity ankiete, wyniost
32 lata (w pierwszych badaniach) i 31 lat (w drugich). Zdecydowana wigkszo$¢ uczestnikow badania
deklarowata wyksztatcenie co najmniej policealne/pomaturalne (odpowiednio 69,5% i 71,6%), wérod
ktorych znaczng przewagg uzyskaly osoby z wyksztalceniem wyzszym — licencjackim/inzynierskim
lub magisterskim (odpowiednio 57,3% i 58,2%). Mieszkancy miast (w obu badaniach) stanowili blisko
80% wszystkich uczestnikow badania, wérod ktorych szczegdlnie wielu pochodzito z miast duzych,
ponad 500 tys. (odpowiednio 35,4% i 31,3%). Wyrazna przewagg nad reprezentantami innych katego-
rii spoleczno-zawodowych zyskaty rowniez osoby aktywne zawodowo (pracownicy sektora publicz-
nego, prywatnego lub prywatni przedsigbiorcy) (odpowiednio 32,9% i 32,8%) oraz uczniowie lub
studenci (odpowiednio 32,9% i 26,9%).

7W badaniach Diagnozy Spotecznej uzytkownikom Internetu przedstawiano liste 26 czynnosci,
zadajac pytanie, czy wykonywali je kiedykolwiek lub ostatnio. W analizie przyj¢to, ze osoba realizu-
jaca dang czynno$¢ jest ten uzytkownik, ktory wskazat pierwszy lub drugi wariant odpowiedzi. Zakres
wykorzystania Internetu okreslony zostat jako suma wszystkich wskazanych w ten sposob czynnosci.
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Aby oszacowac istotnos¢ i site wplywu zmiennych demograficzno-spotecznych
na zakres i czas korzystania z Internetu, postuzono si¢ modelem regresji liniowej za-
rowno dla os6b niepelnosprawnych, jak i sprawnych. Réwniez i tutaj obserwowany
wzor zaleznosci jest podobny w przypadku obu kategorii uzytkownikow (i dla obu
zmiennych), chociaz analizowane cechy silniej determinujg zakres czynnosci podej-
mowanych w Internecie niz czas, ktory jest mu po$wigcany (warto$ci R?) (tabela 3).

O zakresie wykorzystania Internetu przez osoby niepelnosprawne, jak i sprawne
decyduje przede wszystkim wiek, wyksztatcenie, wysokos$¢ dochoddw i typ miejsco-
wosci zamieszkania, przy czym najsilniejszy wptyw ujawnia si¢ w przypadku wie-
ku. Osoby najmtodsze 16—24-letnie realizujg istotnie wigcej czynno$ci w Internecie
w porownaniu z kazda inng kategoriag wiekowsa (za wyjatkiem oso6b 25-34-letnich,
wsrod uzytkownikoéw niepetnosprawnych). Istotnie szerszy zakres, w jakim wyko-
rzystywany jest Internet, tak przez osoby niepetnosprawne jak i sprawne, charaktery-
zuje tych uzytkownikow, ktdrzy uzyskali wyksztatcenie $rednie, a przede wszystkim
policealne lub wyzsze. Osoby z wyksztatceniem podstawowym lub nizszym oraz
gimnazjalnym lub zawodowym nie r6znig si¢ istotnie w tym wzgledzie. W porow-
naniu z osobami o najnizszych dochodach (ponizej 1 kwartyla) jedynie najlepiej
zarabiajacy (powyzej 3 kwartyla) realizuja w Internecie istotnie wiecej czynnosci —
dotyczy to zardwno oséb niepetnosprawnych, jak i sprawnych, chociaz wsrod tych
pierwszych sila tej zaleznosci jest wicksza. Mieszkancy kazdej innej miejscowosci
niz wie$§ podejmuja w sieci internetowe;j istotnie wigcej rodzajow aktywnosci. Jedy-
nie wsrod niepelnosprawnych uzytkownikow osoby ze wsi nie r6znig si¢ istotnie od
mieszkancow miast najmniejszych (ponizej 20 tys.). Zauwazy¢ mozna rOwniez, ze
zamieszkanie w poszczegolnych typach miast silniej oddzialuje na zakres wykorzy-
stania Internetu w przypadku osob niepelnosprawnych niz sprawnych.

U os6b niepetnosprawnych ujawnia si¢ takze istotny wplyw plci — mezezyzni,
w porownaniu z kobietami, wykonuja istotnie wigcej czynnosci w Internecie. Dla
statusu spoleczno-zawodowego kategorig referencyjng byli pracownicy sektora pu-
blicznego lub prywatnego. Wsrod osob niepetnosprawnych, w zakresie wykorzy-
stania Internetu, nie rézni si¢ od nich istotnie zadna inna kategoria zawodowa, za
wyjatkiem rolnikow, ktdrzy w poroéwnaniu z nimi realizuja istotnie wigcej funkcji.
Wsrod osob sprawnych w istotnie mniejszym zakresie, w poroOwnaniu z pracowni-
kami sektora publicznego lub prywatnego, korzystaja z Internetu rolnicy, emeryci
oraz osoby bierne zawodowo. W odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych stopien
niepetnosprawnosci nie decyduje o zakresie, w jakim wykorzystywany jest Internet.

Zmienne demograficzno-spoteczne podobnie oddziatuja réwniez na czas spgdza-
ny w sieci internetowej. Reprezentanci kazdej innej kategorii wiekowej niz 16-24
lata, po$wiecaja na Internet istotnie mniej czasu, bez wzgledu na to, czy mamy do
czynienia z osobami niepetnosprawnymi czy sprawnymi. Takze i tutaj wiek jest ce-
cha najsilniej oddziatujaca na zmienng zalezna. W pordwnaniu z osobami o naj-
nizszym poziomie wyksztalcenia, istotnie wigcej czasu poswigcaja na Internet ci,
ktorzy sa najlepiej wyksztatceni, a wsrod osob sprawnych takze ci z wyksztatceniem
srednim. Uwzgledniajac zrdéznicowanie dochodowe zauwazy¢ mozna, ze zaleznosci
w obregbie dwoch porownywanych kategorii uzytkownikow sa zasadniczo odmienne.
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Tabela 3. Zalezno$¢ pomiedzy cechami demograficzno-spotecznymi a zakresem i czasem
korzystania z Internetu wsrod osob niepelnosprawnych i sprawnych: standaryzo-
wane wspotczynniki regresji liniowe;j

Beta
Cechy demograficzno-spoteczne Zakres Czas
ON (6N ON (0N
, kobieta ref. ref. ref. ref.
Ple¢ -
mezcezyzna - 0,061 - 0,121
16-24 lat ref. ref. ref. ref.
25-34 lat - -0,136 -0,222 -0,118
Wik 35-44 lat -0,225 -0,236 -0,385 -0,211
45-55 lat -,0395 -0,333 -0,514 -0,234
56-65 lat -0,530 -0,362 -0,426 -0,200
powyzej 65 lat -0,534 -0,222 -0,443 -0,129
podstawowe i nizsze ref. ref. ref. ref.
. gimnazjum/zawodowe - - - -
Wyksztaloenie srednie 0,125° | 0,181 - 0,143
policealne/wyzsze 0,200 0,315 0,259 0,280
ponizej 1 kwartyla ref. ref. ref. ref.
, 1-2 kwartyl - - - -0,051
Dochéd 2-3 kwartyl - - - 20,032
powyzej 3 kwartyla 0,134 0,056 0,105” -
miasta powyzej 500 tys. 0,101" 0,139 0,097" 0,154
miasta 200-500 tys. 0,163 0,097 0,106 0,110
. ) .| miasta 100-200 tys. 0,138 0,078 0,153 0,070
Miejsce zamieszkania 2 5 0-100 tys. 0,157 | 0077 | 0,093 | 0073
miasta ponizej 20 tys. - 0,050 0,100 0,027
wies$ ref. ref. ref. ref.
ooty | i | i | | w
prywatni przedsigbiorcy - - - 0,054
rolnicy 0,089 -0,045 - -0,063
Status spoleczno-za- rencisci - N - 0,043
wodowy emeryci - 0,075 - -
uczniowie i studenci - - - 0,050
bezrobotni - - - -
inni bierni zawodowo - -0,019" - -
lekki stopien - -
Niepelosprawnosc¢ umiarkowany stopien - -
znaczny stopien ref. ref.
Skorygowane R? 0,249 0,240 0,187 0,171

* dla p<0,05, pozostate dla p<0,01
Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie DS 2013
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W przypadku niepetnosprawnych osoby najlepiej zarabiajace poswiecajg na Internet
istotnie wiecej czasu niz osoby o najnizszych dochodach, natomiast nie r6znig si¢
od nich osoby z dwoch srodkowych przedzialow dochodowych. Wsréd sprawnych
uzytkownikéw osoby o dochodach najnizszych po§wigcaja istotnie wigcej czasu
na obecnos$¢ w sieci internetowej od osob nalezacych do dwoch srodkowych prze-
dziatow dochodowych, ale nie rdznig si¢ pod tym wzgledem od najlepiej zarabiaja-
cych. Fakt zamieszkania w mie$cie (bez wzgledu na jego wielkos¢) wptywa istotnie
(i dodatnio), na czas wykorzystywany w Internecie w poréwnaniu z mieszkanca-
mi wsi, zardbwno wsrdd jego niepelnosprawnych, jak i sprawnych uzytkownikow.
W przypadku 0sob niepelnosprawnych, korzystajgcych z Internetu, status spoteczno-
-zawodowy nie decyduje o czasie obecnosci w Internecie. Wérod osob sprawnych,
w porownaniu z pracownikami sektora publicznego lub prywatnego, istotnie wigcej
godzin w sieci internetowej spedzaja prywatni przedsiebiorcy, rencisci oraz ucznio-
wie 1 studenci, natomiast istotnie mniej — rolnicy.

Obserwowane zaleznosci prowadza do konkluzji, iz cechy demograficzno-spo-
teczne sa odpowiedzialne nie tylko za to, kto jest uzytkownikiem, a kto z Internetu
nie korzysta, ale ksztattuja réwniez charakterystyczne podziaty wsrod tych, ktérzy
Internetem si¢ postuguja. Co wiecej, linia tych wewngtrznych podzialow przebiega
na ogo6t zgodnie z linig wyznaczajacg ogdlny, cyfrowy podziat. Niepetnosprawnych
uzytkownikdéw znamionuje wprawdzie nizsza, srednia liczba czynnosci wykonywa-
nych w sieci internetowe;j i krotszy czas przeznaczany na Internet, jednakze dyspro-
porcje te sag pochodng wptywu zmiennych demograficznych i spotecznych — wieku,
wyksztalcenia, dochodu, miejsca zamieszkania, a wiec cech, pod wzgledem ktérych
osoby niepetnosprawne réznig si¢ istotnie od 0so6b sprawnych.

Formy aktywnos$ci podejmowane w Internecie przez osoby
niepelnosprawne i sprawne

Liczbe wykonywanych w Internecie czynnosci mozna traktowac jako wskaznik
uzytecznosci tego medium (im wickszy zakres, tym wigksza uzytecznosc), jednakze
poszczegodlne formy aktywnosci podejmowane przez uzytkownikow Internetu na tyle
si¢ od siebie roznia, iz takie proste wnioskowanie mogtoby by¢ nietrafne. Dwaj uzyt-
kownicy Internetu, o podobnej liczbie zadan wykonywanych w sieci internetowe;j,
moga realizowa¢ zasadniczo odmienne czynno$ci, co wigcej, dziataniom tym moze
towarzyszy¢ subiektywne i odmienne poczucie ich przydatnosci, co znacznie utrud-
nia wnioskowanie o faktycznej uzytecznos$ci realizowanych funkcji. Niemniej jednak
obiektywnej analizie mozna podda¢ to, czy rodzaj wykonywanych czynnosci zalezy
od pozycji spotecznej i zawodowej uzytkownikow Internetu, czyli inaczej mowiac,
ktore dziatania podejmowane sg czgéciej i przez kogo. Aby to zalozenie zweryfiko-
wac, rodzaje czynnos$ci przeanalizowano bardziej szczegdtowo. Ich ogdlna liczba
zredukowana zostata do 5 wymiardw, odznaczajacych sie wysoka rzetelnoscig®. Na

8 Procedura redukeji wymiar6w przeprowadzona zostata na hierarchicznej analizie skupien z po-
rzadkowaniem nieliniowym metoda Warda. Przy modelowaniu skupien (wyznaczaniu odlegtosci po-
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podstawie form aktywnosci, ktore weszly w zakres danego wymiaru, nadano im ade-
kwatne nazwy:

1. Spoteczno$ciowo-rozrywkowy (Alpha=0,884)
2. Komplementarny (Alpha=0,742)
3. Komunikacyjno-informacyjny (Alpha=0,756)
4. Instytucjonalny (Alpha=0,867)
5. Kreatywny (Alpha=0,905)

W obregbie wymiaru spoleczno$ciowo-rozrywkowego znalazly si¢ takie czynno-
$ci jak: uczestnictwo w czatach, w grupach lub forach dyskusyjnych, korzystanie
z Facebooka, korzystanie z innych portali spotecznosciowych, granie w gry siecio-
we, a takze Scigganie darmowego oprogramowania oraz $cigganie darmowej muzyki
i filmow.

Czynno$ci podejmowane w wymiarze komplementarnym stanowity alternatywe
dla rozwigzan oferowanych przez media tradycyjne: stuchanie muzyki lub radia,
czytanie gazet lub ksigzek oraz ogladanie telewizji za posrednictwem Internetu.

Trzeci wymiar — komunikacyjno-informacyjny, obejmowat czynnosci, ktore wig-
zaly si¢ z pozyskiwaniem informacji i z komunikowaniem: zbieranie materiatow
potrzebnych do nauki lub pracy, sprawdzanie i wysytanie poczty elektroniczne;j,
korzystanie z komunikatoréw oraz telefonowanie przez Internet. W wymiarze tym
znalazta si¢ rowniez aktywno$¢ zwigzana z kupowaniem produktéw lub ustug przez
Internet w Polsce.

Wymiar instytucjonalny tworzyly czynnosci odnoszace si¢ do relacji uzytkow-
nik—instytucje. Tworzyly go takie formy aktywnosci jak: rezerwacja biletow (lotni-
czych, do kina, do teatru), korzystanie w domu z Internetu i poczty elektronicznej
w celach zawodowych, uzyskiwanie informacji ze stron internetowych instytucji
publicznych, pobieranie lub wypetnianie formularzy urzgdowych oraz korzystanie
z elektronicznej bankowosci.

Wymiar kreatywny skupiat w sobie migdzy innymi takie czynno$ci, ktore pozwa-
laja wnie$¢ do sieci internetowej warto$¢ dodang. Obejmowat on bowiem: tworzenie
i publikowanie wlasnych tekstow, grafiki, muzyki itp. oraz tworzenie lub mody-
fikowanie strony WWW. W jego obrebie znalazly si¢ rowniez inne, alternatywne
(i nierzadko wymagajace pewnego stopnia kreatywnosci) sposoby na wykorzystanie
potencjatu sieci: uczestnictwo w internetowych kursach lub szkoleniach, uczestni-
czenie w aukcjach, szukanie pracy w tym wysytanie ofert dotyczacych zatrudnienia
oraz kupowanie produktow i ustug przez Internet z zagranicy.

Biorac pod uwage wskazania ogotu uzytkownikow, najbardziej popularne sa
te czynnosci, ktére tworza wymiar komunikacyjno-informacyjny. Srednia warto$é
0,76 uzyskana na tym wymiarze oznacza, ze internauci podejmuja 3 na 4 czynno-

migdzy klasami czynnosci) zastosowano kwadrat odlegtosci euklidesowej. Czynnosci, ktore znalazty
si¢ w obrebie danego wymiaru (skupienia), zsumowano, a nast¢pnie poddano normalizacji dzielac
otrzymang sume¢ przez liczbg czynnosci wchodzacych w zakres danego wymiaru, uzyskujac zmienne
o wartosciach z przedziatu [0-1].
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sci wchodzace w zakres tego wymiaru. Drugi w rankingu popularno$ci jest wymiar
komplementarny ze $rednig rowna 0,63 (2 na 3 wykonywane czynnosci). Na trzecim
wymiarze — spotecznosciowo-rozrywkowym $rednia warto$¢ rowna byta 0,58, nato-
miast na czwartym — instytucjonalnym: 0,56, co oznacza, ze korzystajacy z Internetu
realizujg $rednio nieco ponad potowe czynnosci ujetych na tych obu wymiarach.
Najrzadziej podejmowane byly te dziatania, ktore wpisuja si¢ w wymiar kreatywny.
Srednia warto$é 0,35 oznaczata, ze przecigtny uzytkownik Internetu wykonywat 1
na 3 czynnos$ci wchodzacych w jego zakres.

Zaréwno w przypadku osob niepetnosprawnych, jak i sprawnych ranking po-
pularnos$ci poszczegodlnych czynnosci tworzacych pie¢ analizowanych wymiarow,
jest zbiezny z rankingiem dla ogétu uzytkownikow. Niemniej jednak niepetno-
sprawni internauci réznig si¢ istotnie od internautéw sprawnych pod wzgledem
sredniej liczby dziatan podejmowanych w obrebie kazdego z nich (test t dla
p<0,01) (wykres 1).

Wykres 1. Rdznica zaangazowania w formy aktywnoS$ci podejmowanej w Internecie przez
osoby niepelnosprawne i sprawne

niepetnosprawny uzytkownik == sprawny uzytkownik

0,8

0,77
0,7

0,64 0,63

0,59
0,6
0,56 0.56
0,47

0,5
0’45\
0,4
\ 0,36

0,3

0,2 T T T T 1
Kom.-informacyjny Komplementarny Spot.-rozrywkowy Instytucjonalny Kreatywny

Zrodto: opracowanie whasne na podstawie DS 2013

Podobnie jak poprzednio, przy analizie zakresu i czasu korzystania z Interne-
tu, rowniez i tutaj sprawdzono wplyw zmiennych demograficzno-spotecznych na
stopien wykorzystania funkcji Internetu z uwzglednieniem pigciu wyodrgbnionych
wymiarow. Uzytkownikow Internetu podzielono na dwie kategorie: na tych, dla
ktorych $rednia liczba wykonywanych czynno$ci w obrgbie danego wymiaru jest
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mniejsza od $redniej dla ogdtu (porownania dokonano osobno dla niepetnospraw-
nych i sprawnych) i tych, dla ktérych jest ona wicksza. Zabieg ten pozwolit uzy-
ska¢ pie¢ zmiennych kodowanych binarnie, w ktorych warto$cia 0 oznaczono osoby
w mniegjszym lub wigkszym stopniu niezaangazowane w wykonywanie czynnos$ci
z danego wymiaru, a wartoscig 1 — osoby zaangazowane. Zmienne te wprowadzono
do modelu regresji logistycznej (osobno dla kazdego wymiaru i kategorii uzytkow-
nikéw), w ktorym zmiennymi niezaleznymi byly cechy demograficzno-spoteczne
badanych (tabela 4).

Prawdopodobienstwo, ze niepelnosprawny uzytkownik zaangazuje si¢ w czyn-
no$ci wchodzace w zakres wymiaru spolecznos$ciowo-rozrywkowego (w zakre-
sie wickszym niz przecigtna dla og6tu), zalezy od wieku i miejsca zamieszkania.
W kazdej kohorcie wickowej powyzej 35. roku zycia, szansa ta jest coraz mniej-
sza. Grupa referencyjna 16-24-latkow nie rozni si¢ pod tym wzgledem jedynie
od 25-34-latkow. W poréwnaniu z osobami niepetnosprawnymi mieszkajacymi
na wsi — mieszkancy kazdego typu miasta (poza miastami najwigkszymi) maja
wyzsze prawdopodobienstwo znalezienia si¢ po stronie zaangazowanych na tym
wymiarze.

Te dwie zmienne oddziatuja podobnie rowniez w przypadku osob sprawnych.
W kazdej nastepnej kohorcie wiekowej — w odniesieniu do uzytkownikéw najmtod-
szych — prawdopodobienstwo ponadprzeci¢tnego zaangazowania na wymiarze spo-
teczno$ciowo-rozrywkowym sukcesywnie maleje. Podobna zalezno$¢ dotyczy typu
miejscowosci zamieszkania. Szansa na wykonywanie czynnosci ujetych w tym wy-
miarze jest wicksza wérod mieszkancow miast (chociaz maleje wraz z ich wielkoscig)
w poréwnaniu z osobami mieszkajacymi na wsi. Dla oséb sprawnych zanotowano
rowniez istotny wplyw pici — mezczyzni maja wigksza niz kobiety szanse na zna-
lezienie si¢ po stronie zaangazowanych, o 46,7%. Wyksztalcenie wsrod sprawnych
odbiorcow Internetu jest takze istotnym predyktorem tego zaangazowania — osoby
legitymujace si¢ wyksztatlceniem $rednim i co najmniej policealnym majg wigksza
szansg¢ na czestsze podejmowanie czynnos$ci z analizowanego wymiaru, niz osoby,
ktore zakonczyly edukacj¢ na poziomie nizszym (odpowiednio o 41,9% i 96,1%)).
W przypadku statusu spoteczno-zawodowego rolnicy, w poréwnaniu z pracowni-
kami sektora publicznego lub prywatnego, maja istotnie mniejsze prawdopodobien-
stwo uplasowania si¢ po stronie zaangazowanych, natomiast wérod uczniow i stu-
dentéw szansa ta jest wyzsza. Pozostale kategorie zawodowe nie r6znig si¢ istotnie
od kategorii odniesienia.

Rozktad zaleznosci wérod osob niepelnosprawnych na wymiarze komplementar-
nym zblizony jest do poprzedniego. Szansa na podjecie dziatan komplementarnych
zmniejsza si¢ wraz z wiekiem, przy czym jest ona istotnie nizsza, w poréwnaniu
z kategorig odniesienia, dla 0sob reprezentujacych trzy najstarsze kohorty wiekowe
(powyzej 45 lat). Po stronie istotnie bardziej zaangazowanych uzytkownikow miesz-
cza si¢ rowniez mieszkancy miast (za wyjatkiem najmniejszych i najwigkszych)
W poréwnaniu z mieszkancami wsi.
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Te dwie zmienne sg rowniez istotnymi predyktorami szansy podjecia aktywnosci
na wymiarze komplementarnym wsrod sprawnych uzytkownikoéw Internetu — przy
czym szansa ta maleje w kazdej nastgpnej kohorcie wiekowej (w poréwnaniu do
16-24-latkow), a rosnie wsrod wszystkich mieszkancow miast (w odniesieniu do
mieszkancow wsi), za wyjatkiem mieszkancéw miast najmniejszych (ponizej 20
tys.). Rowniez i tutaj mezczyzni maja wicksze niz kobiety prawdopodobienstwo na
realizacj¢ czynnosci ujetych w tym wymiarze (o 44,1%). Istotny wpltyw ujawnia si¢
takze w przypadku wyksztatcenia i dochodu. Szansa zaangazowania ro$nie z kazdym
kolejnym poziomem wyksztalcenia (w porownaniu z wyksztalceniem co najwyzej
podstawowym), a zmniejsza si¢ w przypadku osob z dochodami mieszczacymi si¢
pomiedzy 1 a 3 kwartylem) w poréwnaniu z osobami zarabiajacymi najmniej, kto-
re z kolei nie rdznig si¢ od zarabiajacych najwigcej. Istotnie wyzsze prawdopodo-
bienstwo zaangazowania si¢ w wykonywanie czynnosci komplementarnych maja
(w poréwnaniu z pracownikami sektora publicznego badz prywatnego) rencisci oraz
uczniowie lub studenci. W przypadku emerytéw szansa ta jest istotnie nizsza.

Na aktywno$¢ komunikacyjno-informacyjna, w przypadku oséb niepetnospraw-
nych, podobnie jak na dwoch poprzednich wymiarach, wptywa wiek uzytkowni-
koéw i ich miejsce zamieszkania, ale rowniez poziom wyksztalcenia oraz w pew-
nym stopniu dochdd. Istotnie rzadziej po stronie zaangazowanych mozna spotkac
osoby, ktore ukonczyty juz 45 rok zycia — im starsza kohorta wiekowa, tym szansa
na wykonywanie wigkszej (niz $rednia) ilosci zadan na tym wymiarze sukcesyw-
nie maleje. W poréwnaniu z osobami z wyksztatceniem co najwyzej podstawo-
wym, prawdopodobienstwo to rosnie w przypadku osob z wyksztatceniem $rednim
(o 85%), a szczegolnie tych, ktore uzyskaty wyksztatcenie co najmniej policealne
(trzykrotnie). Istotnie wyzsze jest rowniez prawdopodobienstwo wyzszego niz prze-
cigtne zaangazowania wsrod osob najlepiej zarabiajacych (o 81,1%), w poréwnaniu
z tymi, ktdrzy zarabiaja najmniej (nie ma natomiast istotnej roznicy pomiedzy nimi,
a osobami z dwoch srodkowych przedziatow dochodowych). Wyzsza aktywnos¢ na
tym wymiarze dotyczy réwniez mieszkancow miast z przedziatu od 20 do 500 tys.
Dla mieszkancow miast najwickszych (powyzej 500 tys.) i najmniejszych (ponizej
20 tys.) prawdopodobienstwo to jest takie samo.

Dla o0s6b sprawnych istotnymi predykatorami wyzszego zaangazowania na
wymiarze komunikacyjno-informacyjnym sg rowniez ple¢ oraz status zawodowy.
U mezczyzn szansa ta jest wyzsza niz u kobiet (o 15,1%). W poréwnaniu z pracow-
nikami sektora publicznego i prywatnego nizsze prawdopodobienstwo charakteryzu-
je rolnikdw, emerytow oraz bezrobotnych, natomiast wyzsze — ucznidéw i studentdw.
Podobnie jak ma to miejsce u 0so6b niepelnosprawnych, szansa na zaangazowanie
ponizej przecietnej na tym wymiarze maleje wraz z wiekiem, przy czym dotyczy
to kazdej innej kategorii wiekowej niz kategoria referencyjna (1624 lata). Zarow-
no osoby z wyksztatceniem $rednim, jak i co najmniej policealnym, maja wigksze
szanse na uplasowanie si¢ po stronie uzytkownikéw aktywnych na analizowanym
wymiarze (odpowiednio o 76,2% i 3,3 razy). W przypadku dochodu, w poréwnaniu
Z najgorzej zarabiajacymi, szansa ta jest wyzsza tylko wsrdd osob z kategorii naj-
wyzszego wynagrodzenia (o 30,1%).
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Podejmowanie aktywnos$ci instytucjonalnej jest w przypadku osob niepetno-
sprawnych domeng mtodszych uzytkownikow Internetu. Istotnie nizszg szansg za-
angazowania charakteryzuja si¢ na tym wymiarze osoby powyzej 45. roku zycia
(1 szansa ta maleje w kazdej kolejnej kohorcie wiekowej). Stopien zaangazowania
w dziatania tego wymiaru zalezy rowniez od poziomu wyksztalcenia — jest on istot-
nie wyzszy wsrod osob z wyksztatceniem $rednim (2,5 razy), a szczegolnie — police-
alnym i wyzszym (ponadsiedmiokrotnie). Czynnosci o charakterze instytucjonalnym
czgsciej podejmuja osoby powyzej 3 kwartyla dochodowego (ponadtrzykrotnie),
W poréwnaniu z najmniej zarabiajacymi, ktorzy jednak nie r6znia si¢ od osob miesz-
czacych si¢ powyzej 1 kwartyla i ponizej kwartyla 3. W kazdej innej miejscowosci
zamieszkania niz wie$, prawdopodobienstwo zaangazowania jest wyzsze. Patrzac
na nie przez pryzmat statusu zawodowego mozna zauwazy¢ istotnie wyzsza szansg
(w poréwnaniu z kategoria referencyjna) jedynie w przypadku prywatnych przed-
sigbiorcow. Pozostate kategorie nie roznig si¢ pod tym wzgledem od pracownikow
sektora publicznego lub prywatnego.

Wyzsza szansa na podjgcie czynnosci mieszczacych si¢ w zakresie wymiaru in-
stytucjonalnego charakteryzuje sprawnych me¢zczyzn w porownaniu ze sprawnymi
kobietami (o 11,6%). Wérdd osdb sprawnych zmniejsza si¢ ona wraz z wiekiem.
W kazdej innej kohorcie wiekowej niz 16—24 lata jest ona istotnie nizsza. Istotng rolg
odgrywa rowniez wyksztatcenie — wyzszym prawdopodobienstwem odznaczaja si¢
osoby z wyksztatceniem $rednim (o 90%) i duzo wyzszym osoby z wyksztatceniem
co najmniej policealnym (blisko 5-krotnie). Podobnie jak wcze$niej, wielko$¢ miej-
scowosci zamieszkania rowniez i w odniesieniu do tego wymiaru istotnie réznicuje
sprawnych odbiorcéw Internetu. Szansa, ze podejma si¢ realizacji wigkszej liczby
czynnosci, niz wynosi $rednia dla ogéhu, jest wyzsza dla mieszkancow miast (bez
wzgledu na ich wielkos$¢) niz wsi. Bardziej aktywni — w poréwnaniu z kategorig re-
ferencyjng statusu spoteczno-zawodowego — sg prywatni przedsigbiorcy, natomiast
istotnie nizsza aktywnos$cig odznaczajg si¢ rolnicy i emeryci.

Ostatni wymiar — kreatywny — odtwarza podobne zaleznosci, jakie mozna ob-
serwowac na analizowanych wcze$niej wymiarach, zar6wno wsrod osob niepeino-
sprawnych, jak i sprawnych. Wigksza szans¢ na uplasowanie si¢ po stronie kreatyw-
nych, niepelnosprawnych uzytkownikow Internetu maja osoby miode — ponizej
45. roku zycia. Prawdopodobienstwo realizacji czynnos$ci kreatywnych jest wyz-
sze wérdd osob niepelosprawnych z wyksztatceniem policealnym lub wyzszym
(ponaddwukrotnie), w poréwnaniu z tymi, ktorzy ukonczyli edukacje na poziomie
podstawowym lub nizszym. Wielko$¢ miejscowosci zamieszkania rdwniez istot-
nie réznicuje niepetnosprawnych odbiorcéw Internetu na wymiarze kreatywnym —
w kazdej innej miejscowosci zamieszkania niz wie$ prawdopodobienstwo aktyw-
nego, kreatywnego wykorzystania Internetu jest istotnie wyzsze. Na wymiarze
kreatywnym, dochdd oraz status spoleczno-zawodowy nie decyduja o tworczym
wykorzystaniu Internetu.

Wsrod sprawnych uzytkownikéw Internetu, podobnie jak na kazdym innym
wymiarze, wigksza szans¢ na znalezienie si¢ po stronie 0sob kreatywnych maja
mezezyzni w pordwnaniu z kobietami (o 26,1%). Kreatywno$¢ to domena osob
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mtodych — szansa na realizacje czynnos$ci wchodzacych w zakres tego wymiaru
zmniejsza si¢ z kazda kolejng kohortg wiekowa, w odniesieniu do osob najmtodszych.
Tworcze wykorzystanie Internetu idzie w parze z wyksztalceniem, chociaz wyzsze
prawdopodobienstwo na zyskanie miana uzytkownikow kreatywnych w porownaniu
z kategorig referencyjng maja osoby najlepiej wyksztatcone (dwukrotnie). Wraz ze
zmniejszajaca si¢ wielkosciag miejscowosci zamieszkania maleje rowniez prawdopo-
dobienstwo tworczego wykorzystania Internetu, chociaz w kazdym przypadku jest
ono wyzsze w porownaniu z mieszkancami wsi. Szansa na bycie tworczym w In-
ternecie, w odniesieniu do pracownikoéw sektora publicznego lub prywatnego, jest
wyzsza dla prywatnych przedsigbiorcow oraz ucznioéw i studentow. Mniejsza szansa
w odniesieniu do kategorii referencyjnej charakteryzuja si¢ natomiast emeryci. Do-
chod, w przypadku osob sprawnych, nie jest istotnym predykatorem decydujagcym
0 miejscu zajmowanym na tym wymiarze.

Biorac pod uwage wszystkie obserwowane zalezno$ci mozna na ich podstawie
sformutowa¢ kilka ogélnych wnioskow. W przypadku osoéb niepetnosprawnych,
w poréwnaniu ze sprawnymi, zmienne demograficzno-spoleczne w mniejszym
stopniu determinuja zaangazowanie na wszystkich analizowanych wymiarach, cze-
go przyczyng jest zapewne bardziej spojna (mniej zréznicowana) charakterystyka
tych o0sob pod wzgledem analizowanych cech. Co wigcej — znaczny udziat, wérod
niepelnosprawnych uzytkownikéw Internetu, oséb biernych zawodowo (rencistow
i emerytow) badz edukacyjnie, sitg rzeczy ogranicza zakres potrzeb, ktore mozna
realizowa¢ w Internecie. Niemniej jednak pewne cechy demograficzno-spoteczne
decyduja o popycie na okreslone funkcje udostgpniane w sieci internetowe;j. Istotne
znaczenie ma tutaj przede wszystkim wiek 1 wielko$¢ miejscowosci zamieszkania.
Roéznicowanie potrzeb ze wzgledu na dochod i wyksztatcenie jest widoczne w od-
niesieniu do wymiaréw komunikacyjno-informacyjnego i instytucjonalnego, a wiec
tych, w odniesieniu do ktorych specyfika aktywnosci wigze si¢ bezposrednio ze sta-
tusem spoteczno-zawodowym. Okresla ja migdzy innymi praca zawodowa, zbiera-
nie materialow potrzebnych do jej wykonania, pozyskiwanie informacji lub formu-
larzy publicznych czy korzystanie z elektronicznej bankowosci. Bez tych potrzeb,
a co za tym idzie, bez koniecznosci posiadania okreslonych kompetencji, realizacja
tych czynnosci traci racje¢ bytu. Co ciekawe, wsrdd niepelnosprawnych uzytkowni-
kéw Internetu o aktywno$ci na zadnym z analizowanych wymiaréw nie decyduje
stopien niepelnosprawnosci. Mozna przypuszczaé, nie znajac natury dysfunkcji tych
0s0b, iz uzytkowanie Internetu przez osoby z lekka niepelnosprawnoscia jest duzo
prostsze — tatwiej w ich przypadku naby¢ okreslone kompetencje w postugiwaniu si¢
Internetem i wykorzystywac je w codziennym zyciu. Niemniej jednak osoby te ze
wzgledu na prawdopodobne, relatywnie niewielkie ograniczenia percepcyjno-moto-
ryczne wiele z czynnosci dostgpnych w sieci internetowej moga realizowac rowniez
bez udziatu Internetu. Z drugiej strony, dla 0séb z niepetnosprawnoscig umiarkowa-
ng badz znaczng Internet jest narzedziem o wigkszym potencjale w pokonywaniu ich
ograniczen, ale sam w sobie stanowi pewna bariera, ktorg w pierwszym kroku nalezy
pokona¢, aby w peti z tego potencjatu korzystac.
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Zakonczenie

W warunkach spoteczenstwa informacyjnego zjawisko wykluczenia cyfrowego
staje si¢ nowa plaszczyzng spotecznej ekskluzji. O jego wystgpowaniu decyduje
juz nie tylko fizyczny dostep do sieci, ale szereg innych czynnikoéw determinu-
jacych zarowno fakt, jak i skale wykluczenia. Wérdd jednych z najwazniejszych
Ernest J. Wilson wymienia zasoby poznawcze (rozumiane jako poziom umiejetno-
$ci potrzebnych do korzystania z Internetu) oraz tworcze (wskazujace, jak dalece
uzytkownik Internetu jest w stanie sam wptywaé na jego zawarto$¢ w procesie
tworczym — Wilson 2006). Na znaczenie tych zasobow dla mozliwosci skuteczne-
go wykorzystywania nowych technologii zwraca takze uwage Mark Warschauer,
piszac o zasobach ludzkich, zwiazanych z kompetencjami i wiedza, niezbednymi
do efektywnej obecnosci w sieci (Warschauer 2002). W podobnym tonie wypo-
wiadaja si¢ Wenhong Chen i Barry Wellman, wymieniajac w zbiorze cech rézni-
cujacych uzytkownikow Internetu, ich $wiadomos$¢ i zainteresowania oraz wktad
wlasny wnoszony do sieci, ktory bezposrednio zwigzany jest z technicznymi, ale
i ogblnie rozumianymi umiejetnosciami (Chen i Wellman 2005: 467-497). W kon-
tekscie wskazanych zasobow, bedacych funkcja cech spoteczno-demograficznych,
w odniesieniu do 0s6b niepetnosprawnych zasadne wydaje si¢ mowienie o istnie-
niu dwoch pozioméw cyfrowego podziatu. Pierwszy, do$¢ oczywisty, zarysowuje
si¢ pomigdzy uzytkownikami a niekorzystajacymi z sieci. Wérod tych ostatnich
duzo czesciej spotka¢ mozna osoby niepelnosprawne niz sprawne — odsetek nie-
petnosprawnych uzytkownikow Internetu w Polsce jest dwukrotnie nizszy w po-
roéwnaniu z osobami sprawnymi, ktore korzystaja z tego narz¢dzia (odpowiednio
32,9% 1 67,3%). Za tak znaczaca dysproporcja stoi zesp6ot cech spoteczno-demo-
graficznych, wyraznie odrdzniajacy osoby niepetnosprawne (wsrod ktorych do-
minuja ludzie starsi, stabo wyksztatceni i w konsekwencji o niskich dochodach,
nieaktywni zawodowo, nieuczacy si¢) od sprawnych. Te same zmienne odpowia-
daja takze za druga — wewnetrzng — lini¢ podzialu cyfrowego, przebiegajaca juz
w obrgbie kategorii niepelnosprawnych uzytkownikow. Najczesciej spotka¢ moz-
na wsrod nich (podobnie, jak wérod sprawnych Internautéw) osoby mtode lub sto-
sunkowo mtode, lepiej wyksztalcone, uzyskujace wyzsze dochody indywidualne,
mieszkajagce w miastach oraz aktywne zawodowo badz uczace sig. Wewnetrzny
podziat w kategorii niepelnosprawnych uzytkownikow sieci warunkowany jest za-
tem tymi samymi zmiennymi, co jego ogolny wymiar: wiekiem, wyksztalceniem,
wysokoscig dochodow, a takze miejscem zamieszkania. Parametry te decydujg nie
tylko o dostepie do ICT, ale przede wszystkim o zakresie czynnosci podejmo-
wanych w Internecie przez osoby niepelnosprawne i czasie, jaki przeznaczaja na
korzystanie z tego medium. I tak, zdecydowanie wiecej czynnosci realizujg w sieci
osoby mtode z wyksztatceniem policealnym lub wyzszym, najlepiej zarabiajace,
mieszkajace w miastach (z wyjatkiem tych najmniejszych). Cechy demograficzno-
-spoteczne w podobny sposob oddziatuja na czas spedzany w sieci. W przypadku
tej zmiennej nie ma jednak znaczenia status spoteczno-zawodowy uzytkownikow.
Ma on natomiast istotny wptyw na specyfike aktywnosci podejmowanej w sieci



198 TOMASZ MASLYK 1 EWA MIGACZEWSKA

przez osoby niepetnosprawne zwlaszcza w jej wymiarze komunikacyjno-informa-
cyjnym i instytucjonalnym. Charakter czynno$ci znamionujacych te dwa wymiary
jest bowiem funkcja wykonywanej pracy zawodowej. Podczas gdy dla zakresu,
czasu i zaangazowania w realizacj¢ okreslonych aktywnosci w Internecie cechy
demograficzno-spoteczne maja znaczenie podstawowe, bez znaczenia pozostaje
stopien niepetnosprawnosci Internautdow, jakkolwiek ma on wptyw na fakt bycia
lub nie uzytkownikiem sieci. Czg$ciej wsrod niepetnosprawnych Internautéw spo-
tka¢ mozna osoby o umiarkowanym i znacznym stopniu niepelnosprawnosci niz
te o lekkim. Jak juz sugerowano, taki stan rzeczy wynika¢ moze z faktu, ze dla
0s0b z lekka niepetnosprawnoscia, mozliwosci oferowane przez sie¢ stanowig uzu-
petnienie lub alternatywe dla tych dostepnych réwniez poza nig. Tymczasem dla
0s6b o umiarkowanej lub znacznej niepelnosprawnosci przestrzen online, jesli juz
pokonaja bariery dostepu do niej, moze by¢ czesto jedyna, w ktorej maja szansg
na podjecie form aktywnosci niedostepnych dla nich (ze wzgledu na ograniczenia
wynikajace z niepelnosprawnosci) bez wsparcia nowych technologii. W ich przy-
padku czynnosci realizowane w sieci staja si¢ jedynym substytutem tych, ktorych
nie s3 w stanie wykonywac w przestrzeni offline.

Ostatnig kwestia wymagajacg komentarza jest zasadno$¢ odnoszenia kategorii
cyfrowego wykluczenia do populacji oséb dotknietych niepelnosprawnoscia. Re-
fleksja nad tym zagadnieniem wiaze si¢ z koniecznosciag postawienia dwoch pytan.
Pierwsze pytanie dotyczy realnych potrzeb osob niepelnosprawnych, pozostajacych
w zwiazku z ich specyficzng charakterystyka demograficzno-spoteczng. Drugie py-
tanie odnosi si¢ do mozliwosci realizowania tych potrzeb dzigki rozwigzaniom ICT.
Udzielenie na nie odpowiedzi wymaga zmian w dotychczasowym obszarze eksplo-
racji dotyczacych wplywu Internetu na potozenie (wykluczenie?) oséb niepeino-
sprawnych. Zmiany te polega¢ powinny na przesuni¢ciu uwagi badaczy z wymiaru
technicznego (koncentrujacego si¢ na fakcie dostepu do nowych technologii lub
jego braku oraz posiadania lub deficytu kompetencji niezbednych do ich obstugi)
w kierunku diagnozowania potrzeb osob niepelnosprawnych, ktore nie sg zaspoka-
jane, ale moglyby by¢ dzigki sieci. O cyfrowym wykluczeniu niepetnosprawnych
orzeka¢ mozna pod warunkiem zidentyfikowania tych potrzeb i oszacowania skali
ich rzeczywistego lub potencjalnego niezaspokojenia, bowiem brak potrzeb stawia
pod znakiem zapytania zasadno$¢ postugiwania si¢ pojeciem cyfrowego wyklucze-
nia. Zweryfikowanie istnienia wskazanych rozbiezno$ci stanowiloby istotny wktad
do analiz potozenia osob niepetnosprawnych w sieci cyfrowych nierownosci.
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The Manner of Using the Internet by Persons With and Without
Disability in the Perspective of Digital Exclusion:
A Comparative Analysis

Summary

The functionality of the Internet, which is defined in respect of technological innovations,
is mostly related to communicational and informational potential of the solutions which make
it possible to go beyond the limitations of time, space and physicality as such. In this approach
the more efficient the users are in breaking these barriers, the more useful the Internet itself
will become. It is particularly important for the disabled persons, to whom the Internet offers
a chance to cope with perception and motoric dysfunctions, becoming a very real, McLuhanian
“extension of a human being”. The article shows the share of disabled persons in the population
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of the Internet users in Poland as well as describes the way in which they use the Internet and
the solutions offered by the Web which they apply. Every issue was analyzed in the light of
basic social and demographic characteristics of the disabled Internet users. To obtain a more
comprehensive picture, the analysis also covered those users who were not disabled. The
analysis was based on the data from Diagnoza Spoteczna 2013.

Key words: Internet; disability; digital exclusion; functionality of the Internet.
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Artykut przedstawia zagadnienie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno$ciami, rozu-
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niepelnosprawnosci czy zapewnienia odpowiedniej opieki dziecku. Pokazany zostanie wptyw
uwarunkowan spoleczno-ekonomicznych na mozliwos¢ petnienia roli matki. Tekst konczy si¢
proba odpowiedzi na pytania o nowy model macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnos$ciami.
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Wprowadzenie do problematyki macierzynstwa kobiet
(z niepelnosprawnosciami)

Jednym z gtownym elementéw (auto)definicji kobiet jest petnienie przez nie 16l
macierzynskich. Co wigcej, sag one oceniane przez pryzmat owych rél i w przypadku
ich niewtasciwego wypetniania badz rezygnacji z nich — stygmatyzowane. Swiado-
mie podj¢ta przez kobiete lub pare decyzja o nieposiadaniu potomstwa, a tym samym
rezygnacja z macierzynstwa i rodzicielstwa uwazana jest za aberracj¢. Presja wyko-
nywania przez kobiete ,,pracy prokreacyjnej” towarzyszy jej od momentu zawarcia
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zwiazku matzenskiego. Jak pisze Anna Titkow, w Polsce ,,obowigzuje spoteczny
nakaz rodzenia” (2007: 196), wynikajacy z laczenia instytucji matzenstwa gtéwnie
z jego funkcja reprodukcyjna. Z kolei analizy Elisabeth Badinter (2013) oraz Titkow
(2007), to kobiety lepiej wyksztatcone i w lepszej sytuacji spoteczno-ekonomiczne;j
czegsciej decyduja sie na rezygnacje z roli matki kosztem oddania si¢ pracy zawodo-
wej, podczas gdy u kobiet z nizszym wyksztalceniem i nizszymi szansami zatrudnie-
nia identyfikacja z rolami matzensko-rodzicielskimi ulega intensyfikacji. Z obserwa-
cji wspomnianych badaczek wynika zatem, iz posiadane wyksztatcenie, jak i status
materialny kobiety decyduja o przywigzaniu do wartosci rodzinnych i tradycyjnego
postrzegania 1ol kobiet i mezczyzn.

Funkcjonujaca w spoteczefistwie polskim figura ,,Matki Polki” symplifikuje role
spoteczne kobiet, idealizuje je oraz wymusza na nich wigksze zaangazowanie w pro-
cesie socjalizacji mtodego pokolenia. Naktada na nie nieporéwnywalnie wigksza
ilo$¢ obowiazkdéw niz w przypadku mezczyzn (Hryciuk i Korolczuk 2012: 7-8). Co
jednak bardziej istotne, aczkolwiek czesto pomijane zarowno w dyskursie nauko-
wym, jak 1 potocznym, mozliwos$¢ realizacji rél opiekunczo-wychowawczych wa-
runkowana jest wieloma czynnikami, takimi jak przynaleznos$¢ klasowa (por. Mto-
dawska 2012; Urbanska 2012), etniczna (por. Godlewska-Goska 2012; Gajewska
i Lisek 2012), religijna (por. Koscianska 2012) czy posiadany poziom sprawnosci
(Banasiuk 2012). Jak postaramy si¢ wykaza¢, to wlasnie idealizacja obrazu macie-
rzynstwa, kwestie ekonomiczne, funkcjonujace w spoteczenstwie stereotypy, jak
i posiadany rodzaj i stopien niepetnosprawnosci determinujg mozliwo$¢ realizacji
r6l macierzynskich przez badane kobiety. Ich doswiadczenia wskazuja na szereg po-
jawiajacych sie trudnosci zwiazanych z mozliwoscia realizacji przystugujacych im
praw seksualnych i reprodukcyjnych, w szczegdlnosci zwigzanych z wypetianiem
roli matki. Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawno$ciami stanowi tym samym wy-
zwanie dla spoteczno-kulturowego systemu reprodukowania norm ptciowych w za-
kresie szeroko pojetego rodzicielstwa.

Obecne w spoleczenstwie stereotypy dotyczace kobiet z niepetnosprawnoscia-
mi przedstawiajgce je miedzy innymi jako osoby bierne, zalezne od innych, nie-
kompetentne, stabe i samotne, wywierajg duzy wptyw na ich poczucie wartosci,
podmiotowosci i sprawczosci (Crawford i Ostrove 2003; Malacrida 2007). Co
wigcej, powigzanie w spotecznej wyobrazni kobiecosci z dbatoscig o ciato w celu
uzyskania spotecznej atrakcyjnosci (Gromkowska 2002; Bartky 2007), znaczaco
ogranicza wachlarz mozliwosci realizacji norm ptciowych przez kobiety z niepetno-
sprawnosciami, postrzgajac je jako nieatrakcyjne i aseksualne. Ten wzorzec kobie-
co$ci, w powigzaniu z wigksza zaleznoS$ciag kobiet z niepetnosprawnosciami od ich
spotecznego otoczenia powoduje, ze sa one bardziej podatne na spoteczng izolacjg
oraz wykorzystanie emocjonalne i przemoc, ktore moga si¢ okazac niebezpieczne
nie tylko dla nich samych, ale rowniez dla ich dzieci. Zjawisko to poteguje niski
stopien reprezentacji niepelnosprawnosci w mediach oraz w przestrzeni publicznej,
a w rezultacie ich wymazywanie ze sfery symbolicznej. Oznacza to, iz w potocznym
oraz naukowym dyskursie dotyczacym praw reprodukcyjnych i macierzynstwa glos
kobiet z niepetnosprawno$ciami zostaje pominigty (por. Grue i Leerum 2002), a ich
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prawo do posiadania potomstwa zakwestionowane. Jak zauwazaja Megan Kirsh-
baum oraz Rhoda Olkin (2002: 66—67), istniejace badania, dotyczace rodzicielstwa
0sOb z niepelnosprawnosciami charakteryzuja si¢ ograniczonos$cig zastosowanej
w nich perspektywy poznawczej. W analizach tych glowny nacisk zostaje potozo-
ny na patologiczng nature takiego srodowiska rodzinnego. Co wigcej, dokonuje si¢
generalizacji omawianego typu niepelnosprawnos$ci na pozostate jej rodzaje, jak
i pomija czynniki inne niz medyczne, w wyniku czego nastepuje identyfikacja nie-
petnosprawnosci jako gtdéwnego zrédta niskiej pozycji w spoleczenstwie oraz poja-
wiajacych si¢ problemow dnia codziennego.

Przedstawione powyzej stereotypy, uprzedzenia wraz ze wzmacniajagcymi je
mitami o nieatrakcyjnosci, aseksualnosci, a takze niewidzialno$¢ kobiet z niepet-
nosprawnos$ciami warunkuja jednoczesnie spoleczny odbiér podejmowania przez
nie pracy reprodukcyjnej. Uczestniczki badan przeprowadzonych w ramach projek-
tu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do no-
wego modelu polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci”, ktore chcialy zosta¢
matkami, czgsto doswiadczaly silnego braku akceptacji spotecznej, hamowania ich
mozliwosci decydowania czy nawet kwestionowania przystugujacych im w owym
zakresie praw (Krol 2013: 241-247). Mozna zatem twierdzi¢, ze kobiety z niepetno-
sprawnosciami w wigkszym stopniu odczuwajg ci¢zar nalozonych na nie rdl rodzin-
nych, bez dos§wiadczania wynikajacych z nich przywilejow (por. Malacrida 2007).

Prawo do podejmowania $wiadomych decyzji w sferze prokreacji stanowi jeden
z istotniejszych watkow wspotczesnej mysli feministycznej, studiow nad spotecz-
no-kulturowymi uwarunkowaniami ptci (por. Gajewska 2004; Darska 2009), jak
i studiow feministycznych dotyczacych seksualnosci kobiet z niepetnosprawno-
sciami (por. Waxman 1994; Blumberg 1994). Dostep do rzetelnej edukacji seksual-
nej, antykoncepcji, aborcji czy §wiadomego macierzynstwa to problemy, o ktorych
dyskutuje si¢ od lat siedemdziesiatych XX wieku. Podczas gdy ponad czterdziesci
lat temu glowny przedmiot debat stanowila opresyjno$¢ instytucji macierzynstwa
i szkodliwos¢ tabuizacji kobiecej seksualno$ci w procesie ksztattowania si¢ ich
tozsamosci, obecnie walka toczy si¢ zarbwno o zapewnienie przysztym i obecnym
matkom mozliwo$ci wychowania potomstwa w godnych warunkach ekonomiczno-
-spotecznych, jak i o $wiadomg bezdzietnosc¢ i akceptacje owego zjawiska w spote-
czenstwie. Pomimo dwoch strategii walki o prawa reprodukcyjne kobiet w obrebie
ruchu feministycznego, analiza dyskursu funkcjonujacego w jego ramach pokazuje,
ze to wlasnie autonomia w sferze prokreacji stanowi jeden z gldéwnych czynnikow
majacych determinowaé poczucie sprawczosci i podmiotowosci kobiet (Gajewska
2004: 56-62; Agacinski 2000: 61-84). W odczuciu autorek doswiadczenia kobiet
z niepetnosprawno$ciami ukazujg znaczace ograniczenia przyjmowanej w ruchu
kobiecym perspektywy. Obecnie obserwowalny w spoteczenstwie trend zyskiwania
prawa do macierzynstwa (por. Killoran 1994; Kocher 1994) — czy szerzej rodziciel-
stwa — w przypadku rozrodu wspomaganego medycznie (in vitro) (por. Radkow-
ska-Walkowicz 2013), jak 1 wspieranie decyzji prokreacyjnych kobiet z niepetno-
sprawnos$ciami, stanowig istotne elementy mogace wptywaé na przedefiniowanie
zarowno spotecznych wyobrazen dotyczacych kobiecosci, jak i macierzynstwa



206 EWELINA CIAPUTA, AGNIESZKA KROL, ALEKSANDRA MIGALSKA I MARTA WARAT

(O’Toole i Doe 2002). Prawo do informacji na temat zdrowia seksualnego i repro-
dukcyjnego, do podejmowania §wiadomych decyzji dotyczacych posiadania dziecka
z niepetnosprawnoscia lub wada genetyczna w obliczu panowania nowych techno-
logii reprodukcyjnych (badan przesiewowych, prenatalnych, ultrasonograficznych,
diagnostyki przedimplementacyjnej, terminacji cigzy) oraz dyskursu eugeniki nega-
tywnej nieprzychylnie podchodzacego do reprodukcji jednostek uwazanych za mniej
warto$ciowe odbijajg si¢ gto$nym echem w analizach rodzicielstwa 0sob z niepetno-
sprawnosciami (Waxman 1994; Blumberg 1994). Nieptodnos¢, niepelnosprawnosé
oraz ryzyko jej przekazania lub wystapienia nie powinno zatem determinowac checi
podejmowania rél spotecznych.

W przypadku Polski, wykazany przez Titkow (2007: 134) spadek odsetka kobiet,
ktoére swoje role zyciowe tacza z byciem matka, zong i opiekunka ogniska domowe-
g0 wraz ze znaczacym wzrostem odsetka kobiet widzacych siebie w roli ,,superko-
biety” (godzacej prac¢ zawodowsq z pracg na rzecz domu i rodziny) nie przesadza
0 negacji ich tozsamosci w odniesieniu do realizacji funkcji prokreacyjnych (Titkow
2007: 139). W przypadku kobiet dominuja wigc autoidentyfikacje odnoszace si¢ do
funkcji matzensko-opiekunczych (matka i zona), podczas gdy tozsamos$¢ mezczyzny
nie jest az tak silnie determinowana ich rolg meza i ojca (Titkow 2013: 136-138).
Oznacza to, iz w spotecznej wyobrazni nadal funkcjonuje mit ,,Matki—Polki” jako
glowny skrypt realizacji roli kobiety, zmianie ulega jedynie nacisk ktadziony na jego
elementy sktadowe. Prowadzone w ostatnich latach badania pokazuja pojawienie si¢
nowego modelu macierzynstwa okreslonego jako projekt menedzerski. Analiza dys-
kursu eksperckiego na tamach prasy poradnikowej dokonana przez Sylwie Urbanska
(2009, 2012) wskazuje, iz procesowi fundamentalnych zmian, jakie zaszty w zakre-
sie rozumienia macierzynstwa i wielosci pojawiajacych si¢ modeli, towarzyszy zja-
wisko odpodmiotowienia kobiet. Medykalizacja cigzy oraz macierzynstwa wigze si¢
z dominacja dyskurséw eksperckich w zakresie petnienia przez kobietg roli matki.
Oznacza to, iz po pierwsze nastgpuje wykluczenie istotnosci osobistych doswiad-
czen kobiet zwigzanych z pelnieniem rdl macierzynskich, po drugie, iz kobiety-mat-
ki podlegaja nieustannie spotecznej kontroli (zar6wno ze strony najblizszego otocze-
nia rodzinnego, towarzyskiego, jak i 0sob obcych, w tym lekarzy oraz psychologow)
oraz ocenie jakosci wykonywanej przez nie pracy reprodukcyjno-wychowawczej,
ale rowniez nastepuje ,,skolonizowanie” ich uczu¢ i emocji przez wszechwiedzacy
dyskurs ekspercko-terapeutyczno-medyczny narzucajacy im wlasciwa interpretacje
swoich doswiadczen, jak i ingerujacy w ich zycie uczuciowo-emocjonalne, a nawet
procesy fizjologiczne.

Pomimo przeksztatcania si¢ modelu macierzynstwa, to wcigz na barkach kobiet
spoczywa moralny obowigzek wychowania kolejnego pokolenia, zapewnienia mu
materialnego i emocjonalnego wsparcia poprzez aktywne, zaangazowane i oparte na
posiadaniu odpowiednich kompetencji wypetnianie roli matki (por. Hryciuk i Korol-
czuk 2012: 19; Urbanska 2012; Ruddick 1980). Jako wzorzec silnie normalizujacy,
jak i normatywizujacy kobiecos¢, projekt macierzynstwa menedzerskiego negatyw-
nie naznacza te matki, ktére w jego realizacji napotykaja trudnosci finansowane,
strukturalne czy sprawno$ciowe. Jak zauwaza Claudia Malacrida: ,,Podczas gdy
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matki i macierzynstwo moga by¢ idealizowane, matki, ktorym si¢ »nie powiodto«
(‘failed’ mothers) (czyli matki, ktore nie zyja w tradycyjnych, nuklearnych rodzi-
nach, matki, ktorych dzieci »zeszly na zla drogg« czy matki, ktore nie moga zapew-
ni¢ opieki i ochrony dzieci) sg przedmiotem intensywnej kontroli, oceny i interwen-
cji” (2007: 471).

Nizsza w porownaniu do m¢zczyzn pozycja spoteczna kobiet, jak 1 warto§¢ wy-
konywanej przez nie pracy na rzecz rodziny, osob starszych czy chorych (por. ana-
lizy dotyczace nieodptatnej pracy kobiet Titkow, Duch-Krzysztofek i Budrowskiej
2004), a tym samym czgste uzaleznienie ekonomiczne od partnera czy rodziny w po-
Iaczeniu z brakiem wystarczajacego instytucjonalnego wsparcia w zakresie §wiad-
czen spolecznych otrzymywanych od panstwa, jak i w zakresie systemu opieki nad
dzie¢mi (por. Kotowska 2008) rzutuje na ich mozliwo$ci wchodzenia na rynek pracy.
Zlikwidowanie funduszu alimentacyjnego (por. Desperak 2008), niskie zasitki opie-
kuncze dla matek samotnych czy rehabilitacyjne dla matek dzieci z niepelnospraw-
no$ciami, jak i niewystarczajgca liczba publicznych ztobkow i przedszkoli nie tylko
nie pozwala kobietom na rozwdj osobisty, ale rowniez zawodowy. W konsekwencji,
kobiety z niepelnosprawnosciami pozostaja w relacjach ekonomicznej zalezno$ci
oraz wsparcia spolecznego spowodowanych z jednej strony ich niepetnosprawno-
$cia, a z drugiej — nieadekwatng polityka spoteczng i ograniczeniami strukturalnymi.
Przektada sie¢ to na ograniczono$¢ mozliwosci, jak i na jakos¢ petnionych przez nie —
pod bacznym okiem ekspertow — rél macierzynskich.

Z perspektywy kobiet z niepelnosprawnosciami idealizacja macierzynstwa i spo-
teczno-kulturowe mity regulujace sposob jego realizacji pelnig nieco inng funkcje
niz w przypadku kobiet sprawnych. W obrebie dyskursu dotyczacego praw kobiet
z niepelnosprawnosciami podnoszenie kwestii seksualnosci, tozsamosci gendero-
wej, mitow 1 stereotypoéw dotyczacych kobiecosci, opresyjnego i przymuszajacego
charakteru macierzynstwa wskazuje si¢ na ograniczono$¢ krytyki feministycznej
w zakresie macierzynstwa. Jak zwraca uwage Margaret Lloyd (2001), w agendzie
ruchu kobiet z niepelnosprawnosciami na pierwszy plan wysuwa si¢ zwalczanie
uprzedzen, ktore nie pozwalaja im na skonfrontowanie si¢ ze stereotypowo kobie-
cymi rolami, co stanowi konsekwencj¢ negowania ich kobieco$ci. Tak wigc to moz-
liwos¢ petnienia tradycyjnie kobiecych rdl jest sprawdzianem, jak dalece ich prawa
reprodukcyjne i seksualne s realizowane (Lloyd 2001: 716).

Dokonana przez autorki analiza sytuacji kobiet z niepelnosprawnosciami w Ma-
lopolsce, zarowno z perspektywy bycia matka, jak i dopiero mierzenia si¢ z (nie)
mozliwos$cig petnienia tej roli, wymagata zastosowania takiego modelu teoretyczne-
g0, ktory opieralby si¢ na spotecznym modelu niepetnosprawnosci (por. np. Oliver
1996, 2004) wzbogaconym teorig umiejscowienia (standpoint theory). Umozliwito
to ukazanie réznorodno$ci mozliwos$ci 1 ograniczen w realizacji roli matki, a takze
sposobow radzenia sobie z nimi (por. Parish i in. 2008; Crisp 2002; Wendell 1996).
Przyjecie takiej perspektywy pozwolito na zbadanie do§wiadczen macierzynstwa
kobiet z niepetnosprawnosciami jako obszaru mierzenia si¢ ze strukturalnymi (brak
dostepnosci infrastrukturalnej, kwestie ekonomiczne) i kulturowo-spotecznymi ba-
rierami (niewidzialno$¢ matek z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicznej
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i mediach, bariery mentalne, tj. stereotypy i uprzedzenia, takze te zinternalizowane
przez badane) oraz na przyjrzeniu si¢ mozliwym strategiom radzenia sobie, bedacy-
mi odpowiedzig na dotykajacg je dyskryminacje i marginalizacj¢ ich potrzeb.

Metodologia przeprowadzonych badan

Niniejszy artykutl oparty jest na badaniach jakosciowych prowadzonych w latach
2012-2013 w Matopolsce w ramach projektu ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji
0s6b niepelnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec nie-
petnosprawnos$ci”. Oprocz analizy materiatow zastanych, zostaty przeprowadzone
33 wywiady biograficzne oraz Forum Uczestniczek, na ktore sktadaty si¢ warsztaty
empowermentowe oraz warsztaty metodg Teatru Forum. We wszystkich warsztatach
wzigto udziat 66 uczestniczek. Zarowno wywiady biograficzne, jak i warsztaty zo-
staty przeprowadzone przy wykorzystaniu przygotowanych wczesniej scenariuszy,
ale rozmowczyniom zawsze pozostawiano przestrzen, w ktorej mogly podja¢ nowe
tematy, poruszy¢ kwestie wazne z ich perspektywy.

Dobor proby opierat si¢ na dwoch zasadniczych kryteriach. Po pierwsze, chcia-
lysmy pokazac¢ perspektywe kobiet z niepetnosprawnosciami stuchu, wzroku i ru-
chu (w stopniu co najmniej umiarkowanym) w wieku 20—60 lat. Drugim kryterium
bylo zréznicowanie proby pod wzgledem miejsca zamieszkania (tereny wiejskie—
miejskie). Waznym zatozeniem naszego projektu byto zaproszenie czgsci rozmow-
czyn do udziatu w warsztatach. Pozwolito nam to przesledzi¢, czy wprowadzenie
metodologii zmierzajacej do upodmiotowienia uczestniczek badania umozliwia
proces budowania tozsamos$ci wyznaczonej przez kategori¢ gender, jak réwniez
odkrywania wiasnej niepelnosprawnosci przez pryzmat rol i pozycji rozmoéwczyn
jako kobiet.

Uchwycenie doswiadczen kobiet z niepelnosprawnosciami byto mozliwe nie
tylko poprzez uwzglednienie regut prowadzenia jakosciowych badan spotecznych,
ale przede wszystkim odwolania si¢ do perspektywy partycypacyjnej oraz meto-
dologii feministycznej. Stworzyly one mozliwos¢ przedefiniowania tradycyjnych
relacji badacz/ka—badany/a w sposéb pozwalajacy unikna¢ hierarchicznych zalez-
no$ci wynikajacych z relacji wladzy. W trakcie calego procesu badawczego wazne
byto traktowanie rozmowczyn i uczestniczek warsztatow jako ekspertek, swobodnie
poruszajacych si¢ w omawianych tematach. Pozwolito im to uporzadkowac¢ swoje
doswiadczenia w istotny dla nich sposob, a takze podja¢ decyzje, ktorymi z tych
doswiadczen chciatyby si¢ podzieli¢ z badaczkami.

W trakcie wywiadu badaczkom zalezato na stworzeniu jak najbardziej inkluzyj-
nych warunkow, ktore umozliwig uwzglgdnienie niepetnosprawnosci rozmoéwcezyn
oraz ich zréznicowanych potrzeb. Dlatego tez starano si¢ miedzy innymi przepro-
wadza¢ wywiady w miejscach wskazanych przez rozmoéwczynie, a w przypadku po-
zostawienia wyboru miejsca badaczce — zapewnia¢ miejsca dostosowane do potrzeb
0s0b z niepetnosprawnosciami. Co wiecej, na poczatku kazdego wywiadu badaczka
upewniala si¢, ze sytuacja wywiadu jest komfortowa dla rozméwcezyni, jak rowniez
informowata ja o mozliwosci przerwania rozmowy. Sze$§¢ wywiadow zostato prze-



MACIERZYNSTWO KOBIET Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI RUCHU, WZROKU I SLUCHU 209

prowadzonych za posrednictwem tlumacza na jezyk migowy (por. Krol i Migalska
2013: 9-10).

Bariery w realizacji rol macierzynskich i dostepie do praw
reprodukcyjnych oraz seksualnych

Marginalizowaniu kobiet z niepelnosprawnos$ciami stuzg narzedzia stereoty-
pizacji i tabuizacji, najpierw seksualnosci, potem zdolnosci do pelienia funkcji
reprodukcyjnych i opiekunczych. Marginalizacja seksualnos$ci kobiet z niepet-
nosprawnos$ciami jest kwestiag wielokrotnie opisywana w literaturze przedmiotu
1 w miedzynarodowych raportach. Z kolei tabuizowaniu kobiet z niepetnospraw-
no$ciami jako matek i opiekunek stuzg spotecznie i kulturowo wytwarzane normy
dotyczace oczekiwan zwigzanych z plcig oraz niepetnosprawnoscia i jej zrdéznico-
waniem. Przejawem marginalizacji jest zarowno brak reprezentacji i obrazow matek
z niepelnosprawnosciami w spoteczno-kulturowym imaginarium macierzynstwa, jak
i praktyczne bariery dla penienia tych funkcji, ktore wynikaja z faktu, ze system
normatywny regulujacy bycie matka po prostu nie bierze ich pod uwage jako kobiet,
ktore moglyby petnic takie funkcje. Bariery, ktorych zrédlo stanowi brak norm i wy-
obrazen, zaczynaja si¢ w przestrzeni mentalnej otoczenia spotecznego, co wptywa
na kobiety z niepelnosprawnosciami poprzez potwierdzanie ich ograniczen i wzmac-
nianie obaw dotyczacych podejmowania przez nie roli macierzynskiej pod postacia
negatywnych reakcji i zarzutow. A nastepnie bywa — choé¢ nie zawsze — internalizo-
wane przez kobiety z niepelnosprawnosciami. Bariery normatywne materializujg si¢
w postaci przeszkod infrastrukturalnych powodujacych brak lub ograniczony dostep
do réznego rodzaju spotecznych ustug i instytucji wspierajacych wypetnianie rol
rodzicielskich i opiekunczych. Do§wiadczenia i decyzje dotyczace macierzynstwa sa
zatem w pewnym zakresie zwigzane z ograniczeniami wynikajacymi bezposrednio
z niepelnosprawnosci, jednak duza czes¢ to konsekwencje niewidocznosci, uprze-
dzen i dyskryminacji (por. Frohmader i Meekosha 2010).

Wsrdd barier utrudniajacych kobietom z niepelnosprawnosciami realizacj¢ roli
macierzynskiej znajduja si¢ zarowno przeszkody architektonicznie, takie jak niedo-
stosowane gabinety lekarskie, przedszkola czy szkoly (przez co rodzice nie moga
w pelni wspotuczestniczy¢é w edukacji i wychowaniu dziecka), jak i brak dostep-
nych akcesoridow (np. wozkow dzieciecych dostosowanych do wozkoéw inwalidz-
kich), poradnikow, serwisow praktycznego wsparcia opieki nad dzieckiem dla kobiet
z niepetnosprawnosciami (por. European Disability Forum 2011:17; CERMI 2012:
71-124; Kr6l i Migalska 2012: 43-50). Ograniczenia te generuja koszty emocjonal-
ne i ekonomiczne oraz zwigkszaja wydatki zwigzane z rodzicielstwem, a tym samym
utrudniaja decyzj¢ o realizacji owych rol (por. Frohmader i Meekosha 2010: 10).

Bariery infrastruktury spotecznej swoje korzenie majg w braku rzetelnej, sys-
temowej edukacji seksualnej, a takze braku informacji o indywidualnych mozli-
wosciach reprodukcyjnych. Potrzeba edukacji seksualnej jest problemem dobrze
zdiagnozowanym w Polsce (por. Raczynska 2011), kobiet z niepelnosprawnosciami
natomiast dotyczy szczegdlnie, ze wzgledu na krzywdzace zatozenie o ich asek-
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sualnosci, ktore skutkuje tabuizowaniem jakichkolwiek informacji dotyczacych ich
seksualnosci oraz mozliwosci realizacji przez nie zycia emocjonalno-intymnego.

Przeciez jestem caly czas kobietq. Czy to ze jestem na wozku... czy ze tam cos jest sparali-
zowane? Czy po prostu jest to uspione? Nie wiem jak bym si¢ zachowata jakbym miata partnera
i mnie by zmystowo pobudzit... Nie wiem... Nie umiem powiedziec¢. Mimo, ze jestem dojrzalq
kobietg nie wiem jakby to wyglgdato, ta strefa intymna (Magdalena).

Warto podkresli¢, ze problem tabuizacji seksualnosci jest silnie powigzany z ro-
dzajem niepelnosprawnosci. Z narracji naszych rozmoéwczyn wynika, ze zatozenie
o aseksualnos$ci w najwigkszym stopniu dotyczy kobiet z niepelnosprawnosciami
ruchu, ktore zapytane o dostgpnos¢ srodkow antykoncepcyjnych wskazywaty na to,
ze proba ich zdobycia przetamuje tabu, co nie pojawito si¢ tak silnie w przypadku
kobiet z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. W przypadku kobiet z niepetno-
sprawnosciami stuchu problem ma natur¢ komunikacyjng — edukacja seksualna jest
praktycznie niedostepna w jezyku migowym. Brak edukacji i informacji na temat
macierzynstwa i seksualno$ci koreluje ze spotecznym przekazem twierdzacym, iz
niepetnosprawnos¢, seksualnos¢ i macierzynstwo nie sg ze sobg zwigzane. Laczenie
niepetnosprawnosci z aseksualnoscia determinuje zarowno samooceng badanych ko-
biet, jak i ich decyzje dotyczace macierzynstwa.

Tabuizacja seksualnosci kobiet z niepetnosprawnosciami ma konsekwencje takze
na poziomie kontaktu ze stuzbg zdrowia oraz personelem medycznym, co jest prze-
jawem szerszego problemu zwigzanego ze skupianiem si¢ w wiekszym stopniu na
niepetnosprawnosci danej osoby niz innych sferach zycia.

[...] ja si¢ spotkatam z takq sytuacjq jak pracowatam w przychodni, ze osoby ze stuzby
zdrowia mialy pretensje do kobiety na wozku, ze jeszcze w cigze zaszta i chee dziecko urodzi¢
[...] i prosi o dostanie si¢ do lekarza i jest na wozku i w ciqzy. ,, Zamiast dbac o siebie, bo jest
na wozku to jeszcze sie jej cigzy zachciato!”. Jak ustyszatam taki tekst od kolezanki pielegniarki
to bylam zszokowana, zamiast pomoc, bo wiadomo, ze do cigzarnej si¢ inaczej podchodzi, bo
w ciqgzZy sig nie jest cate Zycie, ma wahania nastrojow, martwi sie czy dziecko sig urodzi zdrowe,
a taka kobieta ma dwa razy wigcej obaw w glowie niz normalna... (Renata).

Ogromne nieréwnosci w kontakcie ze stuzba zdrowia uwidoczniaja si¢ naj-
bardziej w przypadku opieki ginekologicznej. Nieroéwnosci te warunkowane sg
istnieniem barier fizycznych (niedostgpnos¢ placowek, niedostepnos¢ sprzetu),
proceduralnych (brak pomocy w gabinecie, brak listy dostgpnych placéwek), ko-
munikacyjnych (nagminny brak mozliwosci komunikacji w jezyku migowym), jak
i $wiadomosci (tabuizowanie seksualno$ci, zwracanie si¢ do pacjentki za posred-
nictwem asystenta, infantylizowanie pacjentek)! (por. Begley i in. 2009; Gutiérrez
i Angeles 2011; European Disability Forum 2011: 30-33). Z tego powodu na etapie
decyzji dotyczacych zycia seksualnego i reprodukcji, kobiety z niepetnosprawno-

! Temat ten szerzej przedstawiony jest w filmie bedgcym efektem niniejszego projektu ,,Krakow
miastem bez barier” dostgpnym na stronie http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/krakow-bez-bari-
er/krakow-miastem-bez-barier/.
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sciami doswiadczajg ogromnych nierownos$ci w zakresie kontaktu z stuzba zdrowia.
Niedostepno$¢ publicznych placowek spycha kobiety z niepelnosprawnosciami do
sektora prywatnej opieki medycznej, ktory jednakze dostgpny jest tylko dla kobiet
posiadajacych odpowiedni kapitat finansowy.

Omawiajac bariery zwigzane z opieka ginekologiczng i okotoporodows, nie spo-
sob nie odnies¢ si¢ do kwestii zwigzanych z zapewnieniem praw pacjentki i prze-
strzeganiem praw obywatelek do ochrony zdrowia. Analiza narracji uczestniczek
badan wskazuje na konieczno$¢ zapewnienia szczegdlnej opieki kobietom, kto-
re tracg pelng sprawno$¢ w wyniku porodu. Sytuacje te wymagaja dodatkowych
$wiadczen zdrowotnych skierowanych zarowno do matki, jak i dziecka. Postulat ten
moze wydawac si¢ oczywisty, jednakze historie naszych rozméwczyn pokazuja, ze
w rzeczywistosci realizacja tego standardu medycznego nie jest zapewniana. Istot-
nym elementem bezpieczenstwa zdrowotnego jest zapewnienie prawa do informa-
cji. Kwestia ta byla szeroko omawiana przez kobiety Gtuche? i niedostyszace, ktore
w swoich wypowiedziach zwracaly uwage na niewystarczajace kompetencje komu-
nikacyjne personelu medycznego. W konsekwencji, kobiety Gluche i niedostyszace
pozbawiane zostajg podstawowego prawa pacjentki do informacji.

Znam taki przypadek Ze osoba Glucha w cigzy miata robione USG i nie dostala zadnej
informacji zwrotnej, po prostu poszta do domu i nie wiedziala co si¢ dzieje z dzieckiem i z nig.
Sq takie sytuacje (Ewa).

Brak instytucjonalnego wsparcia dla macierzynstwa kobiet z niepetnosprawno-
sciami byt przedmiotem krytyki naszych rozmowczyn — zaré6wno niedostepnosc
standardowych instytucji wspierajacych petienie funkcji rodzicielskich (np. trud-
no$¢ w dostepie do pomocy psychologicznej w jezyku migowym), jak i specjali-
stycznych serwisow specjalizujacych si¢ w macierzynstwie kobiet z niepetnospraw-
nosciami.

Jesli chodzi ogolnie to jest to cigzki orzech do zgryzienia, bo w naszym kraju nie ma takiej

instytucji, ktora by pomagata takim kobietom w wychowywaniu dzieci, nie mam na mysli ucze-
nie, co dziecku wolno a co nie, tylko takie techniczne (Dagmara).

Trzeba podkresli¢, ze mimo drastycznego braku wsparcia ze strony instytucji oraz in-
frastruktury, kobiety — w zaleznosci od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci — byly
w stanie sprosta¢ zadaniom opiekunczym, przezwyci¢zajac bariery, walczac z uprze-
dzeniami, znajdujac kreatywne rozwigzania i wypehiajac funkcje opiekuncze na co
dzien (por. Malacrida 2009; Grue i Laerum 2002).

2Stowo Gluchy/a (pisane wielkg literg) odnosi si¢ do kulturowego rozumienia spotecznos$ci uzyt-
kownikow/czek jezyka migowego, w odroznieniu od jego medycznego wydzwigku — stowa ghuchy-
/a (pisanych matg litera) (za www.rowno$é.info, hasto: Kultura Gluchych; por. Czajkowska-Kisil,
Klimczewska 2007).
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Spoteczne mechanizmy podwazania macierzynstwa kobiet
z niepelnosprawnosciami — zarzuty i strategie oporu

Opisane wyzej niedostosowanie przestrzeni ustugowo-instytucjonalnej, bariery
infrastrukturalne zwigzane z petnieniem funkcji macierzynskich i opiekunczych oraz
brak zinstytucjonalizowanego wsparcia powoduja konieczno$¢ wypracowywania
sposobow radzenia sobie z tymi wystepujgcymi na réznych poziomach przeszkoda-
mi. Jednakze w wypowiedziach naszych rozmoéwczyn pojawialy sie gtosy mowiace
o tym, ze ,,prawdziwym problemem nie jest samo macierzynstwo — my [kobiety
z niepelnosprawnoséciami] sobie poradzimy. Problemem jest jego spoteczny odbior”.
Z perspektywy badanych kobiet z niepelnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu
tym, z czym najtrudniej jest im si¢ mierzy¢, jest spoteczny przekaz i zarzuty wobec
nich podwazajace ich prawo do pehienia rél macierzynskich oraz/albo kwestionu-
jace jakos$¢ ich sprawowania.

Prawo do decydowania o posiadaniu potomstwa podwazane jest czgsto poprzez
wysuwanie argumentéw zwigzanych z negatywnym wplywem niepetnosprawnosci
na dziecko zwigzanym z mozliwoscia odziedziczenia niepetnosprawnosci czy ,,upo-
sledzeniem” procesu wychowawczego i jakosci zycia dziecka. Podwazane sa takze
kompetencje rodzicielskie i opiekuncze matek z niepetnosprawnosciami. Jak wskazu-
je Susan Parish (2008: 53), postugujac si¢ terminologia teorii umiejscowienia Susan
Wendell (1996), identyfikowanie wyzwan, jakie stawia wykluczajacy system spo-
feczny, a nastgpnie opisywanie strategii kwestionowania ich i radzenia sobie z nimi
w codziennym do$wiadczeniu, to unikatowy obszar budowania si¢ krytycznej wiedzy
dotyczacej niesprawiedliwych i marginalizujacych stosunkéw spotecznych (zob. Pa-
rish 2008; Crisp 2002; Wendell 1996). W toku badan respondentki zaréwno zidenty-
fikowaty zarowno zarzuty, z jakimi si¢ mierza, jak i opisywaly sposoby radzenia so-
bie — rodzaj krytycznej reakcji oporu w odpowiedzi na niesprawiedliwe traktowanie.

1. Podwazanie prawa do podejmowania decyzji prokreacyjnych

Decyzyjnos¢ kobiet z niepetnosprawnosciami w kwestii posiadania i liczby po-
tomstwa czgsto zostaje przejeta przez rodzing lub opiekunéw. Otoczenie spoteczne
wysuwa dwa typy argumentow: po pierwsze wskazuje na negatywne konsekwencje
cigzy dla zdrowia i zycia badanych kobiet, po drugie powotuje si¢ rowniez na nieli-
czenie si¢ przez nie z dobrem dziecka, ktore straci na tym, ze urodzi si¢ jako potomek
osoby niepelnosprawnej. Doswiadczenia respondentek pokazuja, ze stygmatyzacja
na tym polu zachodzi poprzez wysuwanie zarzutdw o dziedziczno$¢ dysfunkcji albo
proby pokazania ryzyka pogorszenia rozwoju dziecka i jakosci jego zycia.

A. Zarzut zwiazany z dziedzicznos$cia niepelnosprawnosci
W trakcie warsztatow empowermentowych uczestniczki z grupy z niepeino-

sprawnosciami ruchowymi wyraznie sprzeciwialy si¢ funkcjonowaniu spotecznych
wyobrazen na temat prawdopodobienstwa przekazania wadliwych gendéw potom-
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stwu. W swoich wypowiedziach staraty si¢ pokaza¢ przede wszystkim, ze nie kazdy
typ niepelnosprawnosci jest dziedziczony. Co wigcej, zauwazaty, ze prawdopodo-
bienstwo urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia wystepuje rowniez w przypadku,
gdy obydwoje rodzicow sa w petni sprawni. Istotna linia argumentacji opierata si¢
takze na przekonaniu, ze to wtasnie spoleczenstwo demonizuje niepetnosprawnos¢,
postrzegajac ja wylacznie jako nieszczescie i problem nie do rozwigzania, ktory naj-
lepiej ,,schowac” w sferze prywatnej (Serkowska i Werenc 2013: 10, 14).

Na bezzasadno$¢ wysuwanych przez spoteczenstwo argumentow dotyczacych
dziedzicznos$ci wskazywaty takze kobiety z dysfunkcjami stuchu — w tej grupie zda-
rzato si¢ w ogole zakwestionowanie odziedziczenia wady stuchu jako kwestii pro-
blematycznej. Czg$¢ respondentek sprzeciwiata si¢ wrecz polityce lekarzy, ktorzy
bezalternatywnie kwalifikuja dzieci z wadami stuchu urodzone w rodzinach oséb
Ghuchych do implantacji. Kobiety Gluche podkreslaty, ze ich niestyszenie nie stano-
wi przeszkody w procesie wychowywania dzieci styszacych, poniewaz w przypadku
dysfunkcji stuchu niepelnosprawnos¢ przejawia si¢ jedynie w obszarze komunika-
cji, a kontakt z dzieckiem odbywa si¢ od poczatku za pomoca jezyka migowego.
W przypadku dzieci Gluchych, tym tatwiej jest im wprowadzi¢ je w $§wiat 1 spo-
tecznos¢ osob Ghuchych, ktora czgs¢ z respondentek postrzegata jako odmienna,
mniejszo$ciowg rzeczywisto$é spoteczno-kulturows, a nie stygme?.

Wigksza, niz wlasna obawa o dziedzicznos¢ dysfunkcji, przeszkoda do podej-
mowania decyzji prokreacyjnych okazuje si¢ natomiast nastawienie spoteczenstwa
w odniesieniu do takiej mozliwosci. Dlatego u czesci respondentek negatywne na-
stawienie otoczenia spolecznego skutkowato zinternalizowaniem poczucia winy
zwigzanej z przekazaniem ,,wadliwego genu” kolejnemu pokoleniu (Kroél i Migalska
2013: 69-70). Jak przyznawaly rozmoéwczynie:

Wyszto na to, ze ten niedostuch musiat by¢ u mnie wrodzony, ale nie znajde nikogo w innym
pokoleniu, bo nikt nie robit badan. No i tak ze wychodzi na to, ze ja przekazatam ten stabszy gen
dwdjce tych miodszych dzieci. Tak, pierwsze po urodzeniu to czy styszq, no bo ja si¢ batam, ze
cos jest nie tak ze mng (Anna).

Tak samo nauczyciele jak bytam w szkole mowili, ze jak urodze drugie dziecko to pierwsze
dziecko moze by¢ styszqce, ale drugie juz na pewno bedzie Gluche. A przeciez urodzitam dwdjke
styszgcych dzieci i to nie jest zawsze prawda. Nie byto tez konfliktu Zadnego serologicznego, byto
wszystko ok z moim mezem. Takze styszqcy mieli dziwne wrecz myslenie na ten temat (Mariola).

3 Wynikato to z tzw. podejscia kulturowego do niepetnosprawnosei stuchu, opartego na prze-
konaniu o swoistosci funkcjonowania Gluchy, ale takze w pewnym sensie na docenieniu gluchoty,
rozumianej jako postugiwanie si¢ odmiennymi od styszacych kanatami komunikacji i wytwarzanie
odmiennych zwyczajow kulturowych oraz specyficznych kodow, zwlaszcza za$ podejscie to pod-
kresla warto$¢ jezyka migowego, jako serca kultury Gluchych. Wigcej nt. podejscia kulturowego
zob. migdzy innymi: Krol i Migalska 2013; Czajkowska-Kisil i Klimczewska 2007. Kobiety z nie-
petnosprawnoscig stuchu w trakcie przeprowadzonych w toku badan warsztatow wskazywaly na te
perspektywe jako wlasciwsza w interpretowaniu ich sytuacji, takze w odniesieniu do prawa do wy-
chowywania dzieci w kulturze mniejszosciowej. Szczegétowe wyniki badan znajduja si¢ w raporcie
z warsztatow: Zob. Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013.
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Fatszywe postrzeganie kobiet (i w ogdle osob Gluchych) z niepetnosprawnoscia
stuchu jako oso6b ,,ograniczonych komunikacyjnie” powoduje ponadto wyksztal-
cenie przeswiadczenia o niemozno$ci zapewnienia dziecku wtasciwej opieki, co
skutkowac ma jego gorszym czy pozniejszym w porownaniu do rowiesnikow roz-
wojem, zwlaszcza w kwestiach nabywania kompetencji i umiejetnosci zwigzanych
z porozumiewaniem si¢ (mowa oraz wilasciwe uzycie jezyka). Przekonanie owo
w historiach badanych kobiet przektadalo si¢ na praktyke przenoszenia gldwnej
odpowiedzialno$ci rodzicielskiej na innych cztonkéw rodziny w celu zapewnie-
nia dzieciom prawidtowego rozwoju, przy zakladaniu z gory, ze niepelnospraw-
nos$¢ matki go uniemozliwi. Moze to by¢ kwestia wyreczania i cigglego nadzoru,
wspotwychowywania, ale takze po prostu oddawania dziecka cztonkom rodziny,
np. dziadkom:

Duzo, duzo ludzi, doktorow moéwi, Ze jesli rodzicom Gluchym urodzi si¢ dziecko styszqce,
to zeby dziecko przekazac¢ do dziadkow i ble ble, ale ono wtedy jest obce... . Duzo lekarzy,
pedagogow mowi, ze jezeli dziecko styszqce zostanie z Gluchymi rodzicami, to w ogole si¢ nie
nauczy mowic¢ albo pozniej zacznie mowic. Nauczy sig¢ ale pozniej, dlatego tez, lepiej samemu
wychowywad, bo nawet pozniej, ale nauczy sie mowic [...J Ja to widze¢ (Mariola).

B. Zarzut zwigzany z dobrem dziecka

Krzywdzace zarowno matke, jak i dziecko, a wcigz przywolywane w relacjach
naszych rozmowczyn, sugestie zapewnienia alternatywnej opieki (wewnatrz ro-
dziny) nie tylko stanowig naruszenie ich praw, ale réwniez powoduja poczucie,
iz posiadana przez kobiet¢ niepetnosprawnos¢é ma stanowi¢ podstawe jej auto-
definicji 1 catkowicie zdeterminowac jej umiejetnosci wychowawcze. Istniejace,
w opinii badanych kobiet, spoleczne zatozenie, ze kobieta z niepetnosprawnoscia
bedzie matka niepelnowarto$ciows, a deficyty zwigzane z niepetnosprawnos$cia
beda negatywnie odbijac si¢ na rozwoju dzieci i ich zyciowych mozliwosciach,
potwierdzaja miedzy innymi Richard Olsen i Michele Wates (2003: 16) wskazu-
jac, ze takze w literaturze dotyczacej rodzicielstwa osob z niepelnosprawnoscia-
mi problem negatywnego wplywu niepelnosprawnosci rodzicéw na jakos¢ zycia
1 procesu rozwojowo-wychowawczego dzieci stanowi jeden z podstawowych wy-
miaréw analiz.

Tymczasem istnieje jednak wiele przestanek by zakwestionowac¢ tego rodzaju
jednokierunkowy wniosek. W do$wiadczeniach badanych przez nas kobiet bardziej
adekwatne byloby postugiwanie si¢ raczej wyjasnieniami opierajacymi si¢ na kon-
cepcji zyskow i strat rozwojowych (developmental gains and loss) czy perspek-
tywy dodatkowych atutow (strenghts perspective), wynikajacych z doswiadczania
niepetnosprawnosci w relacji matka—dziecko (zob. Evans i de Souza 2008). Po-
zwalajg one w bardziej cato§ciowy i wyczerpujacy sposob zinterpretowaé znacze-
nie niepelnosprawnosci, ktéra w codziennym do$wiadczeniu wiaze si¢ nie tylko
z odczuwaniem dotkliwo$ci ograniczen i barier, ale rowniez pozytywnych skut-
kéw czy korzys$ci wynikajacych z mierzenia si¢ z niepelnosprawnoscia rodzica.
Poprzez (wspdlne) pokonywanie ograniczen z nig zwigzanych dzieci otrzymuja
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specyficzny rodzaj wzmocnien i wyposazane sg w zasoby i1 umiejetnosci, jakich nie
majg mozliwos$ci rozwingé rowiesnicy wychowywani przez petnosprawne kobiety.
W przypadku dzieci 0s6b Gluchych kosztem okazuje si¢ na przyktad do§wiadczanie
przez nie ,,wstydu ruchowego”, czyli poczucia bycia hiperwidocznym (por. Zit-
zelsberger 2005), zwlaszcza w przestrzeni publicznej, w trakcie komunikowania
si¢ z rodzicami w jezyku migowym czy tez uwarunkowana strukturalnym brakiem
thumaczy jezyka migowego w instytucjach publicznych konieczno$¢ wystgpowania
dzieci w roli thumaczy rodzicéw, takze w sprawach dla nich skomplikowanych czy
trudnych, np. w sadzie. Z drugiej strony, sama znajomos$¢ jezyka migowego, dwu-
jezycznos$¢ jest zasobem — na rynku pracy, ale tez jako wstep do odmiennego §wiata
komunikacyjnego, niedostgpnego dla styszacej wickszosci spoteczenstwa.

Ponadto dzieci matek z niepetnosprawnosciami czesto bywaja bardziej samo-
dzielne i niezalezne, sktonne do podejmowania wyzwan i radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych, stresowych czy wymagajacych innowacyjnego podejscia, a takze
maja w wyzszym stopniu rozwini¢te kompetencje zwigzane z rozwojem spotecz-
no-emocjonalnym takie jak wrazliwo$¢, wspolczucie, empatia itp. (por. Evans i de
Souza 2008).

Zjawisko to obrazuje studium przypadku jednej z uczestniczek badan, matki
dwojki synow, z ktérych jeden wychowywany byt przez styszacych dziadkéw (do-
poki rodzice po kilku latach nie byli w stanie zacza¢ si¢ nim zajmowac zdobywszy
prace i mieszkanie), a kolejny juz od poczatku przez Ghluchych rodzicow. Choé
rozmowczyni spotykala si¢ z zarzutem, ze naraza go na ,,upo$ledzenie komuni-
kacyjne”, drugi syn nie tylko §wietnie opanowat oba jezyki, ale matka wskazuje
na inne, dodatkowe korzysci wynikajace z wychowywania si¢ w bliskosci $wiata
Ghuchych:

Wiasnie dlatego, ze pierwszy syn wychowywat sig¢ z dziadkami styszqcymi, on nie jest taki
odwazny. Natomiast drugi syn wychowywal sie z nami, on jest taki odwazny, on sie niczego nie
boi. Jest taki przebojowy, nie ma problemow, szybko zatatwia rézne sprawy, pomaga i zatatwia
rozne sprawy. A ten pierwszy taki wstydliwy, troche len i tak inaczej. Nie musial sie starac. [...]
Drziecko styszqce moze sig¢ pozniej nauczy mowic, ale bedzie si¢ od poczqtku uczylo migac i jest
wlasnie komunikacja z rodzicami, i to jest wazne. A pierwszy nie mial, nie byto na poczqtku
komunikacji z rodzicami, wazniejsi byli dziadkowie (Mariola).

Nie chodzi wigc o bagatelizowanie trudnosci, barier, ograniczen i rzeczywistych
kosztow, ale o zaprzeczanie powszechnym, negatywnym obrazom matek niepet-
nosprawnych jako niekompetentnych, niepelnowarto$ciowych i narazajacych swe
dzieci na trudnosci rozwojowe, obnizong jako$¢ zycia czy gorszy start. Doswiad-
czenia naszych respondentek wskazuja, ze sg one w stanie by¢ pelnowarto$ciowymi
matkami, a rozpatrywanie ich macierzynstwa wylacznie jako kwestii problematycz-
nej jest niesprawiedliwe i niekompletne. Istniejg obszary, w ktérych dzieci matek
z niepelnosprawnos$ciami maja szanse na rozwinig¢cie innych, dodatkowych korzysci
rozwojowych w stosunku do ich rowiesnikow, a system spoteczny powinien w tej
sytuacji oferowac takie wsparcie, by te pozytywne aspekty wzmacniac¢, a przeciw-
dziata¢ ograniczeniom i chroni¢ przed negatywnymi konsekwencjami.
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2. Podwazanie kompetencji rodzicielskich i opiekunczych

Jedna z centralnych osi analiz w ramach feminizmu i studiéw nad niepetnospraw-
noscig jest kategoria opieki*. Jak jednak wskazuje Nick Watson (Watson i in. 2004:
332-340) zagadnienie to analizowane jest z odrebnych perspektyw przez badaczy
i badaczki feministyczne, jak i tych/te z obszaru studiow nad niepetnosprawnoscia,
w szczegolnosci zwigzanych z Independent Living Movement 1 ruchami emancypa-
cyjnymi. Podejscie feministyczne podkresla feminizacje pracy opiekunczej oraz jej
»znhaturalizowanie” jako kobiecej. Zdaniem przedstawicieli i przedstawicielek tego
podejscia praca opiekuncza, ktorg zarowno bezplatnie, jak i odptatnie wykonuja
glownie kobiety, stanowi podwaliny pod ekonomiczne nierownosci, prowadzi mie-
dzy innymi do podwdjnego obowigzku pracy domowej i zarobkowej czy tez niskich
ptac w sfeminizowanym sektorze pracy opiekunczej. Z kolei w ramach studiéw nad
niepelnosprawnoscia zagadnienie opieki podejmowane jest przede wszystkim przez
pryzmat osob, ktore potrzebuja opieki czy wsparcia, a przez to sa czgsto infantyli-
zowane, pozbawiane podmiotowosci, przedstawiane jako bierne obiekty pomocy.
Obecnie w obydwu podejsciach dazenia emancypacyjne s3 jednak czgsto niewraz-
liwe na fakt, Ze opieka nosi ze soba potencjat nadwyrgzenia i wyzysku — zar6wno
osoby opiekujace;j sig, jak i potrzebujacej wsparcia oraz na mozliwos¢ taczenia tych
dwoch 16l przez jedng osobg. W konsekwencji, kobiety z niepelnosprawnosciami
jako osoby wypehiajace funkcje opiekuncze sg wlasciwie niewidoczne. Tym samym
rola matek z niepelnosprawnosciami jest przemilczana, a istniejace badania w kwe-
stii gender, opieki i niepelnosprawnosci dotycza najczgsciej matek opiekujacych sig
dzie¢mi z niepetnosprawno$ciami, badz opieki otrzymywanej przez osoby z niepel-
nosprawnosciami. Nasze badania pokazuja jasno, ze kobiety z niepelnosprawnoscia-
mi petnia funkcje opiekunicze wobec swoich rodzicow, dzieci, partneréw, rodzin, sa
matkami, ktore radza sobie z codziennymi trudno$ciami. Sg zatem osobami, ktore
zardwno otrzymujg opieke, jak i ja Swiadcza (w zaleznos$ci od rodzaju i stopnia nie-
petnosprawnosci).

No ja tam dzieci swoich nie mam, ale tak jak mowie; u siostry troje dzieci to wlasciwie ja
wychowywatam. No takze jezeli chodzi o macierzynstwo, to mi si¢ wydaje, ze jezeli tylko jakas
dziewczyna niepetnosprawna ma tam jakies... nie koliduje jej to ze zdrowiem — czy co — to wy-
daje sig, ze to jest jak najbardziej normalna rzecz, a czemu nie? (Gabriela)

Przedstawione na poczatku artykutu rozwazania teoretyczne pokazuja, ze specy-
ficzna dialektyka opieki i kobiecosci prowadzi do budowania konstruktu kobieco$ci
na zatozeniu o pehlieniu przez kobiety funkcji opiekunczych. Zatem spoteczenstwo,
ktore odmawia prawa do macierzynstwa kobietom z niepelnosprawnosciami, jedno-
czes$nie pozbawia je poczucia pelnej spotecznie zaakceptowanej kobiecosci. Jednak-
ze, jak przyznaja uczestniczki naszych badan, pelienie funkcji opiekunczych wigze
si¢ zarowno z trudno$ciami, jak i satysfakcjg z podejmowania opieki, spetnienia obo-

4W emancypacyjnych studiach nad niepelnosprawnoscia dazy si¢ w strone zastepowania stowa
opieka — wsparciem lub asysta, ktore nie majg tak paternalistycznego wydzwicku.
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wigzujacego, nagradzanego wzorca kobiecosci. Analiza narracji uczestniczek badan
pokazuje, ze kobiety petniace opieke czuja sie¢ tym bardziej potrzebne i spelnione, jak
réwniez mogg wykazac si¢ samodzielno$cig i odwdzieczy¢ si¢ najblizszym za troske
i pomoc w codziennym funkcjonowaniu (por. Lloyd 2001: 723). Z drugiej strony,
procesy idealizacji macierzynstwa powoduja, Ze wymagania stawiane przez spote-
czenstwo matkom sg wygorowane 1 osiagnigcie wszystkich spotecznych oczekiwan
jest wlasciwie niemozliwe. Opisane wcze$niej modele macierzynstwa w Polsce za-
ktadaja, ze matka ma by¢ zawsze przy dziecku, odpowiada w petni za jego rozwoj,
ma by¢ dla dziecka wszgdzie 1 w kazdej jego potrzebie, co jest podwaling pod przy-
zwolenie na obwinianie matek w przypadku niemoznosci wypehienia postawionych
wymagan (por. Malacrida 2009). W przypadku kobiet z niepelnosprawno$ciami ten
idealny typ macierzynstwa wptywa zaréwno na podjecie decyzji o macierzynstwie,
jak i oceng pelnienia przez nie rzeczywistych funkcji opiekunczych. Odpodmiotowie-
niu kobiet z niepelnosprawnosciami oraz braku uznania ich kompetencji zwigzanych
z petieniem 6l rodzicielskich sprzyja tabuizacja tematu cigzy, prowadzac nierzadko
do sytuacji, w ktorej kobiety boja si¢ w ogdle rozwazy¢ mozliwos$¢ posiadania dziec-
ka. Powyzsze problemy doskonale oddajg wypowiedzi uczestniczek badan:

[...] mowi mi: ,, Nie no nie poradzisz sobie, jak z takim dzieckiem?” Ja sobie mysle, Ze z wie-
loma rzeczami w swoim zZyciu miatam sobie nie poradzi¢ a sobie poradzitam [...] Mam jakies
takie swoje uczucia, ze chciatlabym spetnic sie w tej roli i jakos siebie widze w tej roli z jednej
strony, ale boje sig tego i podchodze do tego z takim sceptycyzmem [...] (Karolina).

Sq stereotypy, ze kobieta nie da sobie rady, nie umie posprzqtac, nie jest w stanie, czy nie
umie. Nawet moja siostra tak sqdzi, ze ona sobie nie wyobraza, ze ja moge mie¢ dziecko i na
poczqtku znajomosci z moim mezem ona nas chciata rozdzieli¢, bo ona sobie nie wyobraza jak
Jja mam na studia is¢, i mama tez. Ja miatam przez pot roku piekto (Anna).

Przeprowadzone badania pokazuja, ze zdaniem rozméwczyn w spoleczenstwie obec-
ne jest zalozenie, ze kobieta, ktdéra sama wymaga wsparcia, nie jest w stanie petnic¢
roli macierzynskiej. Gléwna obawa wyrazana przez uczestniczki badan, a zwlaszcza
kobiety z niepelnosprawnosciami stuchu i ruchu, jest brak pomocy w zaopiekowaniu
si¢ dzieckiem w pierwszych kilku latach zycia. Niezbedne jest dla nich negocjowa-
nie wsparcia najblizszych — rodziny, partnera:

Psychicznie tak zaktadam [Ze kobieta z niepetnosprawnosciq nie bedzie dobrg matkq], bo mi
nie wolno nosic tego dziecka. To nie jest ograniczenie kontaktu, bo mozesz to dziecko przytuli¢
w lozku czy kucajqgc. Ale nie oszukujmy sig, jak idziesz na spacer i dziecko chce na rgczki, to mu-
sisz powiedzie¢ nie. Dla mnie to jest bardzo stresujqce, ale mam tutaj duze wsparcie (Dagmara).

Chciatabym [mie¢ dziecko], ale przez to, ze nie ma kto pomoc, bo mi mama nie pomoze, bo
pracuje, a poza tym nie mieszka ze mng. Wiec to jest nierealne na razie. A tez nie zarabiam az
tyle, zebym mogta zatrudni¢ osobe na przychodne, ze przychodzi rano i wychodzi po potudniu
(Dagmaray).

[...] czasami widziatam moich znajomych, ktore sq matkami, a sq niepetnosprawne i z tego
co widziatam, to calq opieke nad tym dzieckiem przyjmujg rodzice tej kobiety. O, mi nie o to
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chodzi, tak nie chce. Chciatbym wiedzie¢, ze mam dom i mam obok siebie tego czlowieka, na
ktorego moge liczy¢, nawet jesli miatabym z tym dzieckiem jecha¢ do lekarza, to jakies rozwig-
zanie bym znalazta (Karolina).

Funkcji macierzynskich nie mozna jednak zawe¢za¢ do wykonywania czynnosci
praktycznych, w samym zatoZeniu macierzynstwa fundamentalne znaczenie odgry-
waja roniez komponenty emocjonalne i wychowawcze (Lloyd 2001: 9):

Wiec to nie te osoby stwarzajg problem tylko otocznie. [...] A znam osoby z rozng niepetno-
sprawnosciq [ ...] A obawa, ze ktos jest niepetnosprawny... Przeciez kazdy ma prawo do mitosci,
do mitosci wigkszej, mniejszej, kazda istota, a dlatego zabraniac, ustawowo zabraniac? Jest to
bardzo krzywdzqce (Elzbieta).

Adekwatna perspektywa zatem wydaje si¢ analizowanie macierzynstwa kobiet z nie-
petnosprawno$ciami w kategoriach wspotzaleznosci (Lloyd 2001; Williams 2001).
Trud zwigzany z wykonywaniem czynno$ci opiekunczych przy ograniczeniach wy-
nikajacych z niepetnosprawnosci moze, obok barier architektonicznych, dyskrymi-
nacji czy braku kwalifikacji, powodowac ograniczenia w ich dostepie do rynku pracy
Iub spychanie matek z niepetnosprawnosciami do prac na warunkach elastycznych,
niepewnych i prekaryjnych. Podjecie decyzji o zatoZeniu rodziny i posiadaniu dzieci
nierzadko wigc sprawia, ze model ,,superkobiety” (Titkow 2007) staje si¢ nieosiagal-
ny dla kobiet z niepelnosprawnosciami:

Znaczy sig chciatabym [mie¢ dziecko]. Chciec to bym chciala, ale wiem jaka to jest ciezka
praca, bo tak jak mowie miatam do czynienia z trojgiem. To jest bardzo ciezka praca. Tak jak
mowig dla osoby na wozku, bo osoba niepetnosprawna wszystkie rzeczy, ktore robi, jak gdzies
tam sprzgtam ugotuje czy cos, to to zrobie. Ale to ode mnie wymaga wysitku powiedziatabym
moze drugie tyle niz osobie petnosprawnej. Tak samo jest przy dziecku. To wymaga drugie tyle
poswiecenia, calej tej pracy (Gabriela).

DBlko, ze do tego rzqdu powinno trafi¢ wiecej kobiet, jakos nas powinni podsumowac, bo
cztowiek rodzi dzieci, wychowuje i te lata pracy nie sq liczone. Kazda matka, ktora wychowuje
dzieci tez nie ma pienigzkow, powinni dac tej matce jakis pienigdze na wychowanie tego dziecka,
przeciez dziecko wymaga, do 15 roku Zycia wymaga. A teraz jest rok czasu. Niejedna matka jak
ma dojezdzac do pracy i ptaci¢ niani to woli zrezygnowac z pracy (Barbara).

Tak, doktadnie, mezczyzna idzie do pracy i wraca do domu i mowi ze jest zmeczony, a kobie-
ta wraca z pracy i musi ugotowaé obiad, pozmywaé, posprzqtaé, w miedzyczasie wrzuci¢ pranie
i jeszcze pojsé na wywiadowke, bo z reguty to mamusie chodzq. Czasami ponad sily, a nie jest to
docenione i dziwi¢ sig, Ze kobiety nie chcq dzieci rodzié, ze maly przyrost. No ale naprawde, za
100 zt miesigcznie co panstwo daje dla matki na dziecko, to jest w tej chwili jeden but, a gdzie
reszta? (Barbara).

Problem ten obrazuje powstanie nowej sytuacji: poprzez nalozenie na siebie kil-
ku czynnikéw, a mianowicie pici, niepetnosprawnosci i sytuacji ekonomicznej, roz-
moéwcezynie napotykaja na utrudnienia w godzeniu swoich rol spotecznych. Ma to
szczegolne znaczenie w kontekscie zachodzacych obecnie w Polsce przemian neoli-
beralnych. Karen Soldatic (2011) zwraca uwage na oczywisto$¢ i niepodwazalno$é
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lokowania 0s6b z niepelnosprawnosciami jako zajmujacych w strukturze spolecznej
pozycje zmarginalizowane, doswiadczajace dyskryminacji i ubdstwa, czemu stuza
narzedzia podtrzymywania ich na takich pozycjach za pomoca rezimoéw zarzadzania
czasem i przestrzenia w systemach udzielania wsparcia osobom z niepetnosprawno-
$ciami (Soldatic 2011: 413). Neoliberalne warunkowanie pozycji i statusu spoteczne-
go posiadaniem zdolnosci (ableism) czy mobilnosci, w sposob szczegolny uwydat-
nia si¢ w sytuacji kobiet niepelnosprawnych bedacych matkami. Utrzymywanie osob
z niepetnosprawnos$ciami (ktére w zwigzku z tym nalezy ostatecznie zdefiniowac
jako nie-zdolne; dis-abled) na pozycjach podporzadkowanych, nadanie im statusu
beneficjentow opieki, uzaleznienie otrzymywania wsparcia od mozliwosci kontro-
lowania i zarzadzania ich czasem i przestrzenia, a takze okreslania (a czesto prze-
kreslania) ich zyciowych mozliwosci, stoi w opozycji do ich do§wiadczen i potrzeb.
Historie uczestniczek badan wyraznie wskazuja na bariery strukturalne na rynku
pracy oraz stereotyp bezradnej i niekompetentnej kobiety z niepelnosprawnosciami
jako najwazniejsze czynniki prowadzgce do ich wykluczenia. Trudnosci finansowe,
z jakimi musza si¢ zmagac uczestniczki badan, czesto nie sg wynikiem ich indy-
widualnej decyzji o wycofaniu z rynku pracy, braku aktywizmu czy autonomii, ale
sa konsekwencja braku mozliwosci podjecia statego zatrudniania. Na to podwojne
wykluczenie kobiet z niepetnosprawnosciami naktada si¢ brak wsparcia ze strony
systemu $wiadczen spotecznych, ktory nie rozpoznaje ich potrzeb. Prowadzi to do
sytuacji, w ktorych kobiety z niepelnosprawnosciami zmagaja si¢ z zaspokojeniem
podstawowych potrzeb rodziny:

Duzo rzeczy musze sobie zalatwic¢ sama, ksiqzki zamawiam dla R. przez telefon i na obnizki
musze czekad, zebym cos mogta kupic, bo ja mam 800 zi renciny i wszystko musze z tego zapta-
ci¢, gaz, prqd, wodg (Dorota).

Z jednej strony zatem matki z niepelnosprawnosciami w obliczu licznych struk-
turalnych i spoteczno-kulturowych barier i ograniczen oraz braku wsparcia ze strony
systemu $§wiadczen spotecznych, ktory nie rozpoznaje ich potrzeb, nie moga pozwo-
li¢ sobie na pozostawanie biernymi i bezradnymi. Z drugiej strony, nie moga okazaé
si¢ zbyt sprawne, zbyt wykwalifikowane, radzi¢ sobie zbyt dobrze, poniewaz jak
zwracaja uwage Susan Parish, Sandra Magaiia i Shawn Cassiman (2008), ktore ba-
daly sytuacje kobiet z niepetnosprawnosciami o niskich dochodach w USA, ,,system
jest zainteresowany tym, by utrzymac je blisko dna” (2008: 56). Powyzsza analiza
jest ekonomicznag przestanka do tego, aby kobiety z niepelnosprawnosciami nie pel-
nity funkcji macierzynskich, poniewaz finansowo nie poradza sobie z utrzymaniem
dziecka.

Zakonczenie

Podstawowe zatozenie teoretyczne wylaniajace si¢ z analizy sytuacji kobiet
z niepetlnosprawnosciami jako matek wigze si¢ z ich subwersyjnoscia dla syste-
mow normatywnych zwigzanych z reprodukowaniem spotecznych norm dotycza-
cych zarowno kategorii gender, jak i niepetnosprawnosci. W konsekwencji, macie-
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rzynstwo kobiet z niepetnosprawnos$ciami wymaga zdjecia ,,podwdjnego gorsetu”
opresyjnosci systemu wobec nich, zmagania si¢ z podwdjnym przemilczeniem
i przelamywaniem tabuizacji. Jak zwraca jednak uwage wiele badaczek (Frohma-
der i Meekosha 2010; Wendell 1996), jest to nie problem podwdjnego wyklucze-
nia, ,,dwoch warstw marginalizacji, ktore mozna poddac analizie aby nastepnie je
zdja¢” (Frohmader i Meekosha 2010: 2). Jest to splot, w sktad ktérego wchodzi
wiele innych czynnikdw — wymiarow tozsamosci i charakterystyk kontekstu (czg-
sto bedac konsekwencja statusu kobiety z niepetnosprawnoscia), ktore naktadaja
si¢ w postaci kolejnych obszaréw narazenia na marginalizacje¢, zwigzanych z obni-
zonym statusem spoteczno-ekonomicznym, pochodzeniem spolecznym i miejscem
zamieszkania, wyksztatceniem, wiekiem itp. Przeprowadzone przez nas badania
dostarczaja egzemplifikacji opisanych powyzej kwestii, odstaniajac przed nami
mechanizmy dyskryminacji krzyzowej kobiet z niepelnosprawnosciami w Ma-
lopolsce, ktore wptywaja na podejmowane przez nie decyzje prokreacyjne oraz
sposob realizacji roli matki. Jak starano pokazac si¢ w artykule, ich sytuacja moze
zosta¢ zrozumiana tylko poprzez spojrzenie na rézne kategorie ksztattujace ich
tozsamo$¢ 1 odniesienie ich zaréwno do kontekstu kulturowego, obecnych w spo-
leczenstwie modeli macierzynstwa i stereotypéw natozonych na kobiety z niepet-
nosprawnos$ciami, jak rowniez poprzez umieszczenie ich w konkretnym kontekscie
instytucjonalnym.

Analiza narracji kobiet z niepelnosprawnosciami uzupetnia dotychczasowe za-
gadnienia podejmowane przez ruch feministyczny o kwestie prawa do bycia rodzi-
cem. Zaproponowane przez Susan Wendell (1996) intersekcjonalne podejscie do nie-
petlosprawnosci kobiet pozwala uchwycic¢ sytuacje kobiet z niepetnosprawnosciami
bez wpadania w pulapke uniwersalizowania do§wiadczenia w spotecznym modelu
niepelnosprawnosci. W kontekscie macierzynstwa kobiet z niepelnosprawno$ciami
podejscie to umozliwito dostrzezenie specyfiki problemow, z ktorymi musza si¢
zmierzy¢ kobiety z niepetnosprawnoscig ruchu, stuchu i wzroku. Cho¢ ich doswiad-
czenia, odnoszace si¢ do kwestii prokreacji i macierzynstwa mozna ujaé za pomocg
uniwersalnych kategorii braku akceptacji macierzynstwa kobiet z niepetnosprawno-
$ciami, nieprzygotowania infrastrukturalnego i instytucjonalnego (zdrowotnego, so-
cjalnego) oraz lgku i obaw kobiet przed zajsciem w cigze i posiadaniem potomstwa,
to zakres i rodzaj napotykanych probleméw wyznaczany jest przez rodzaj niepetno-
sprawnosci, wiek oraz miejsce zamieszkania. To, co jednak uwypukla si¢ w naszych
badaniach, to przekonanie, ze macierzynstwo dla kobiet z niepelnosprawnosciami
nie tylko jest mozliwe, ale moze by¢ takze zrodtem spetnienia osobistego, radosci,
satysfakcji i poczucia wlasnej warto$ci. Konieczna jest jednak demitologizacja ob-
razu matki z niepelnosprawnoscia oraz obaw zwigzanych z mozliwo$ciami prokre-
acyjnymi i zagrozeniem zdrowia przysztych dzieci.
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Motherhood of Women With Vision or Hearing Impairments
and Physical Disabilities

Summary

The article presents the problem of motherhood of women with disabilities understood both
as an individual experience and as a social construct. Based on biographical interviews and on the
workshop material the authors indicate the most important factors in the sphere of reproductive
rights of women with vision and hearing impairments as well as physical disabilities. The article
discusses tabuization of sexuality, barriers of access to gynecological care, lack of adequate
sexual education as well as frequently negative assessment of the ability to perform as a mother,
dilemmas regarding the possibility of genetically transmitting the disability and providing the
child with appropriate care. The impact of socioeconomic conditions on the possibility to
perform the role of a mother is also demonstrated. The text concludes with a tentative answer to
the question regarding a new model of motherhood of women with disabilities.

Key words: motherhood; disability; reproductive and sexual rights; biographic interviews;
workshop.
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Powotujac si¢ na wprowadzong przez Wrighta Millsa kategori¢ wyobrazni socjologicz-
nej autorki stawiaja pytanie o obecnos$¢ studiow nad niepelnosprawnoscia w socjologii.
Przedstawienie teoretycznych modeli niepetnosprawnosci w naukach spolecznych staje si¢
punktem wyjscia rozwazan metodologicznych, zwigzanych z prowadzeniem badan wyzna-
czonych przez spoteczny model niepetnosprawnosci. Refleksji poddano zaré6wno zatozenia,
jak i praktyke prezentowanych badan jako$ciowych, dotyczacych genderowego wymiaru nie-
petnosprawnosci. Sg one analizowane w aspekcie komplementarnosci wymiaréow badawczego
1 emancypacyjnego oraz jako splot perspektyw indywidualnych, strukturalnych i obywatel-
skich. Autorki, lokujac swoje badania w perspektywie metodologii feministycznej i socjologii
zaangazowanej, podkreslaja: ich procesualny i wzmacniajacy charakter, przetamanie trady-
cyjnych relacji badacz/ka — osoba badana, unikanie narzucania siatki poj¢ciowej badaczki
i uznanie kompetencji uczestniczek badan, jak rowniez konieczno$¢ zapewnienia petnej do-
stepnosci jako warunku podmiotowego traktowania uczestniczek.

Gloéwne pojecia: spoteczny model niepelnosprawnos$ci; wyobraznia socjologiczna; meto-
dologia feministyczna; obywatelskosc¢.

Osoby z niepelnosprawno$ciami stanowig okoto 15% $wiatowej populacji (mi-
liard ludzi)'. Niestety, odsetek ten gwaltownie wzrasta. Powickszajgca si¢ liczba lud-
nosci, degradacja $rodowiska, zte warunki pracy, ale takze lepsze techniki groma-
dzenia danych to tylko niektore czynniki wptywajace na te niepokojace statystyki.
Tymczasem, analizujgc programy studidow, podreczniki czy publikacje w najwazniej-
szych §wiatowych czasopismach przedmiotowych, mozna odnie$¢ wrazenie, ze stu-
dia nad niepelnosprawnoscig stanowia marginalny nurt socjologicznych rozwazan?.
Moze to dziwi¢, bo socjologia dysponuje narzgdziami — zardwno teoretycznymi,
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uj.edu.pl; Aleksandra Migalska, e-mail: olka.migalska@gmail.com; Marta Warat, e-mail: marta.wa-
rat@uj.edu.pl

! Statystyki $wiatowe wskazuja na uderzajaca prawidtowo$¢ zwigzang z genderowym wymiarem
niepetnosprawnos$ci w skali globalnej — wsrod mezczyzn niepelnosprawnosci doswiadcza 12%, wsrod
kobiet — ponad 19%. Sprzyja temu feminizacja biedy, dyskryminacja ze wzgledu na pte¢, przemoc
1 szereg kulturowych uwarunkowan wptywajacych na role ptciowe.

2Kwesti¢ niepetnosprawnosci podejmuje w swoim podreczniku Anthony Giddens (2013) w roz-
dziale o zdrowiu i chorobie, w podrgczniku Piotra Sztompki (2013) problem ten nie pojawia si¢
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jak i badawczymi — by spoteczny wymiar niepelnosprawnosci nie tylko opisa¢, ale
takze zrozumie¢. Dlaczego zatem wyobraznia socjologiczna’ — idea Wrighta Millsa
od ponad p6t wieku inspirujgca kolejne pokolenia adeptow dyscypliny — pozostaje
w niewielkim stopniu otwarta na kwestie niepetnosprawnosci? Jak otwarcie takie
mogloby wzbogaci¢ rozumienie sytuacji osob z niepetnosprawnosciami i ich zma-
gania o spoteczne uznanie? Celem niniejszego artykutu jest przedstawienie refleksji
metodologicznej dotyczacej z jednej strony roli badacza/czki, a z drugiej — procesu
badawczego, jego poszczegdlnych etapow oraz szans i ograniczen, jakie z sobg nie-
sie. Innymi stowy, odwotujac si¢ do ram teoretycznych, jakie oferuje nam spoteczny
model niepelnosprawnosci oraz socjologia zaangazowana, opiszemy metodologie
zastosowang w badaniach dotyczacych genderowego wymiaru niepelnosprawnosci
przeprowadzonych w ramach projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob
niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepet-
nosprawnosci” kierowanego przez prof. Barbarg Gaciarz. Nalezy jednak podkreslié,
iz artykul ten nie ma na celu prezentacji wynikdéw przeprowadzonych badan — te
bowiem zostaly opisane juz w innych tekstach®, a prezentowane w nim przyktady
maja jedynie charakter egzemplifikacyjny, ilustrujacy omawiane zagadnienia me-
todologiczne. Kolejna, wartg zaznaczenia kwestig jest jego czesciowo eksploracyj-
ny, a w konsekwencji postulatywny w odniesieniu do metodologii charakter — nie
wszystkie bowiem przyjete wezesniej zatozenia wynikajace ze spotecznego, wielo-
wymiarowego modelu niepetnosprawnosci oraz krytycznej, feministycznie zoriento-
wanej na emancypacj¢ osob badanych perspektywy, udato nam si¢ w peti zrealizo-
wac, a czg$¢ problemow nie zostata przez nas wystarczajaco wezesnie przewidziana.
Wiele praktycznych aspektow — warunkow powodzenia takiej metodologii — odkry-
waty$my dopiero na kolejnych etapach procesu badawczego. Starajac si¢ jako zespot
badawczy reagowaé mozliwie elastycznie, dostosowujac projekt do realiow — po-
trzeb 1 mozliwos$ci — zarowno wiasnych, jak i badanych kobiet, musialySmy wielo-
krotnie stawac¢ przed faktem niedoskonatosci zatozonych rozwigzan, wykorzystujac
ich rekomendacyjny potencjat, ktory znalazt rowniez odbicie w niniejszym artykule.

w ogole. Russell Shuttleworth i Helen Meekosha (2012: 350) analizujg z kolei pod tym katem zawar-
tos¢ 22 najwazniejszych czasopism socjologicznych od 2000 roku.

3 Temat znaczenia wyobrazni socjologicznej w socjologicznych analizach wykluczenia i dyskry-
minacji zostal podjety szerzej w tekscie Socjologia krytyczna a gender studies (Kowalska 2012).
Podobnie problem traktujg Russell Shuttleworth i Helen Meekosha (2012) w artykule The Sociologi-
cal Imaginary and Disability Enquiry in Late Modernity.

4Wyniki badan zostaty przedstawione w raportach z badan (Bednarczyk 2013; Ciaputa i Ma-
tlak 2013; Czajkowska-Kisil i Dymowska. 2013; Krél i Migalska 2013; Serkowska i Werenc 2013;
Teutsch i Zeglicka 2013; Bednarczyk, Krol, Matlak, Migalska i Warat 2013; Kowalska 2103; Kr6l
2013) oraz nastepujacych artykutach: Ciaputa Ewelina, Krol Agnieszka, Migalska Aleksandra, Warat
Marta, Macierzynstwo kobiet z niepetnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu. ,,Studia Socjologicz-
ne” (w tym tomie), Krol Agnieszka, Migalska Aleksandra, Warat Marta, Genderowy wymiar nie-
petnosprawnosci. Doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnosci w Matopolsce, Niepelnosprawnos¢ —
zagadnienia, problemy, rozwigzania (w druku) oraz Ciaputa Ewelina, Krol Agnieszka, Warat Marta,
Genderowy wymiar niepelnosprawnosci. Sytuacja kobiet z niepetnosprawnosciami wzroku, ruchu
i shuchu, w: B. Gaciarz, S. Rudnicki (red.) 2014. Polscy niepetnosprawni: od kompleksowej diagnozy
do nowego modelu polityki spotecznej, Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza.
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Studia nad niepelnosprawnoscig a socjologiczna wyobraznia

Millsowska socjologie charakteryzuje otwarty na spoleczne przemiany, konflikty
i sprzecznosci historyzm. Przez to ,,pozwala nam zrozumie¢ histori¢ i biografi¢ oraz
relacje zachodzaca miedzy nimi w ramach spoleczenstwa” (Mills 2008: 53). Co-
dzienne doswiadczenia 0sob z niepelnosprawnosciami odbijaja zaréwno strukturalne
ograniczenia, jak i historyczny proces ich konstruowania. Cho¢ rola socjologicznej
wyobrazni jest taczenie tych perspektyw — tylko to pozwala na zmierzenie si¢ z pro-
blemem badawczym — to kulturowe, spoteczne, historyczne czy polityczne usytu-
owanie ogranicza nasza wyobrazni¢. [ podobnie jak w codziennym zyciu, niepetno-
sprawnos$¢ wykluczana jest rowniez z gldownego nurtu socjologicznych rozwazan.

Znajduje miejsce jedynie w ramach subdyscyplin takich, jak socjologia ciala,
medycyny badz zdrowia, gdzie traktowana jest jako empiryczny fakt. Dopiero od
niedawna zwraca si¢ uwage, ze jest to pojecie dynamiczne, bedace spotecznym
i politycznym konstruktem zmieniajagcym si¢ w zaleznosci od kontekstu. Badania
powadzone w ramach wspomnianych powyzej socjologicznych subdyscyplin kon-
centrujg si¢ zwykle na osobistym do$wiadczeniu choroby lub niepetnosprawnosci,
na indywidualnym i spotecznym aspekcie, ignorujac najczesciej jej wymiar poli-
tyczny i strukturalny. Osoba niepelnosprawna posiada medycznie uzasadniony status
potwierdzajacy jej niezdolnos¢ podejmowania zadan ,,normalnych” dla jej wieku,
wyksztalcenia, pozycji spotecznej czy ptci (Thomas 2007: 12). Osig analizy staje si¢
zatem kategoria normalnosci versus odstepstwo od niej zwigzane z fizjologicznym
uszkodzeniem. Takie ujgcie nasuwa pytanie o jego normatywne konsekwencje. Czy
rolg socjologii jest wyznaczanie ram ,,normalnosci”, przyczyniajac si¢ tym samym
do wylaczania tego, co w nich si¢ nie mie$ci — w analizowanym przypadku za taka
norme¢ przyjmowany jest w pelni sprawny i silny organizm (cho¢ od razu wida¢ na
jak ,,grzaski” definicyjnie teren wchodzimy). Dwojka uznanych australijskich przed-
stawicieli studiow nad niepetnosprawnoscia, Russell Shuttleworth i Helen Meekosha
(2012: 352), zauwaza:

Zalozenie, ze niepetnosprawnos$¢ jest faktem czy definiowanie jej poprzez odniesienie do
normatywnosci odmawia socjologii roli w rozwijaniu wolnosciowego i nieopresyjnego spojrze-
nia na niepelnosprawnosc.

Dla dyscypliny takie ujecie niesie powazne konsekwencje. Po pierwsze, wlacze-
nie do gtéwnego nurtu dyscypliny perspektywy grup mniejszosciowych, ,,nienorma-
tywnych” ciggle uznawane jest za mato istotne dla zrozumienia spoteczenstwa (nie
dotyczy to oczywiscie tylko niepelnosprawnosci). Po drugie, czesto grupom tym
przypisywana jest rola podatnej na zranienia ofiary, ktora niezdolna jest do rozpozna-
nia wlasnych potrzeb i praw?, co przeklada si¢ na protekcjonalne podejscie zarow-

3 Piotr Todys (2009: 8) w raporcie dotyczacym sytuacji 0sob z niepelnosprawnos$cig ruchowa
zauwaza, ze stosunek do nich przeniknigty jest albo paternalizmem albo batwochwalstwem. Nawigza-
nie partnerskich relacji utrudnia skrajnie binarny sposob postrzegania niepelnosprawnosci w Polsce:
z jednej strony obraz ,,bohatera, zdobywcy bieguna”, z drugiej —,,biedny, nieradzacy sobie w codzien-
nym zyciu, godny litosci”.
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no w teorii, jak i praktyce dziatan skierowanych do 0sob z niepelnosprawnos$ciami.
W takiej sytuacji argumentacja odwotujaca si¢ do obywatelstwa i zwigzanych z nim
praw o0sob niepelnosprawnych z trudem przebija si¢ do publicznej debaty. Ponadto —
jak zauwaza szereg badaczy (por. Davis 1995; Hughes 1999) — hegemonia normal-
nosci (sprawnosci) i picknego ciata czyni badang problematyke wstydliwa, a glos
marginalizowanych — niestyszalnym.

Od indywidualistycznego modelu niepelnoprawnosci
do ujecia spolecznego

Myslenie o niepelnosprawnosci w kulturze Zachodu przez dtugi czas wpisywato
si¢ w tzw. indywidualny model, w ktérym niepelnosprawnos¢ postrzegana byta jako
konsekwencja choroby czy osobista tragedia cztowieka. To cielesna ,,anormalno$¢”
w takim ujeciu prowadzi do ograniczen w funkcjonowaniu spotecznym. Decydujaca
rol¢ odgrywa personel medyczny — lekarze, rehabilitanci — ktorzy dziatajg na rzecz
wlaczenia osob z niepelnosprawnosciami do aktywnego uczestnictwa w spoteczen-
stwie, spoteczenstwie tworzonym dla i wedtug regut ludzi pelnosprawnych. Wiedza
ekspertow od zdrowia i choroby ma tutaj znaczenie podstawowe, podejscie takie
nazywane jest czgsto medycznym.

Wspolczesnie, studia nad niepetnosprawnoscig coraz czesciej kwestionujg in-
dywidualistyczny (medyczny czy religijny) model oparty na tragedii, winie, lecze-
niu, terapii czy adaptacji. Proponuja intersekcjonalng analize roznych wymiaréw
doswiadczania niepelnosprawnosci (ekonomicznego, kulturowego, rasowego oraz
zwigzanego z plcig czy seksualno$cia), uwrazliwiajac socjologiczna wyobraznig za-
rowno na wielowymiarowo$¢ pojecia niepetnosprawnosci, jak i krytyczng dyskusje
o strategiach spotecznej inkluzji (por. Shuttleworth i Meekosha 2012). Millsowska
triada: biografia — struktura — historia przybliza nas do zrozumienia spotecznych
uwarunkowan niepetnosprawnosci, tym samym do zbudowania spotecznego modelu
niepelnosprawnosci. Podstawowe dla socjologicznego badania pozostaje rozroznie-
nie na ,troski” i ,,problemy”. Troski majg charakter prywatny, dotycza jednostek
i ich relacji z innymi. Problemy sg publiczne, a rozwigzanie ich wymaga zmian
strukturalnych (por. Mills 2008: 56). Feministki zakwestionowaty jednak ten podziat,
gloszac, ze ,,prywatne jest publiczne”. Sfera publiczna i prywatna sg z sobg Scisle
powigzane, wspotzalezne. Podobnie nowe pokolenie badaczy i badaczek zajmujg-
cych sie niepetnosprawnoscig starato si¢ prywatne troski osob jej doswiadczajacych
uczyni¢ sprawa publiczng (Shuttleworth i Meekosha 2012: 358), postulujac nowe
ujecie. Spojrzenie na zdrowie i chorobe uleglo glebokiej transformacji. Spoteczny
model niepetnosprawnos$ci dostarczyt narzedzi do analizy strukturalnych przyczyn
wykluczenia 0s6b jej dos§wiadczajacych. Inspirowani marksizmem dziatacze — Paul
Hunt i Vic Finkelstein — zatozyli Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych Fizycz-
nie Przeciw Segregacji (UPIAS), ktdre sprzeciwiato si¢ mainstreamowej polityce
owczesnych organizacji, tworzacej getta dla niepetnosprawnych. UPIAS zadalo
petnego uczestnictwa w spoleczenstwie, mozliwosci podejmowania pracy, petnej
kontroli nad swoim zyciem. Bycia podmiotem, nie za$ traktowanym paternalistycz-
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nie przedmiotem politycznych dziatan. Powstanie UPIAS zainspirowato tworzenie
innych, podobnych grup nakierowanych na budowanie sieci wsparcia, podnosze-
nie samoswiadomosci opresji, samoorganizacje¢, prowadzenie kampanii medialnych
czy dzialanie na rzecz praw 0sob z niepetnosprawnosciami przez tworzenie bardziej
sprawiedliwych polityk (zwlaszcza ekonomicznych).

Osig nowego modelu byto rozrdznienie na uposledzenie® i niepetnosprawnosé:

W naszej opinii to spoteczenstwo blokuje osoby niepelnosprawne fizycznie. Niepelno-
sprawno$¢ to co$, co jest narzucone z gory na nasze uposledzenie, przez sposob, w jaki jeste§my
niepotrzebnie izolowani i wykluczani z pelnego uczestnictwa w spotecznych aktywnos$ciach
(UPIAS 1975, za: Shakespeare 2006: 197).

Definicja uposledzenia opiera si¢ na biomedycznych cechach jednostki (nie tylko
fizycznych, bo z czasem wiaczono takze sensoryczne i umystowe formy uposledze-
nia), natomiast niepelnosprawno$¢ ma charakter spoteczny. Dlatego tworca samego
terminu ,,spoteczny model niepetnosprawnosci”, Michael Oliver pisat:

Modele sa sposobami, w jaki idee ttumaczone sa na praktyke i ideg lezaca u podstaw modelu
indywidualnego byla osobista tragedia, podczas gdy ideg bedaca podstawa modelu spolecznego
byly narzucone z zewnatrz ograniczenia (Oliver 2004: 19).

Niepetnosprawnos¢ jest kategoriag kulturowo i historycznie uwarunkowana, nie za$
niezmiennym, uniwersalnym faktem. Skoro niepetnosprawnos¢ jest skutkiem spo-
fecznych barier, nie powinna zatem by¢ traktowana jako problem jednostki’.

Blaski i cienie spolecznego modelu niepelnosprawnosci

Model spoteczny zmienit postrzeganie niepetnosprawnosci nie tylko w Wielkiej
Brytanii, gdzie powstat. Byl réwniez inspiracja dla organizacji mi¢gdzynarodowych,
dziataczy/ek, politykow/czek w wielu krajach. Niosac z sobg duzy potencjal mo-
bilizacyjny na rzecz zmiany jest — jak podkreslal Oliver (2004: 3) — ,,praktycznym
instrumentem, nie teoria, idea czy pojeciem”. Definiujac sytuacje oséb w katego-
riach opresji i wykluczenia, naktada na spoteczenstwo moralny obowigzek zmiany
tej sytuacji. I tak si¢ dzieje’. To nowe mys$lenie o niepelnosprawnos$ci przetozyto

¢ Termin upoSledzenie (ang. impairment) nacechowany jest w jezyku polskim pejoratywnie,
dlatego budzit nasze watpliwosci. W polskim tlumaczeniu podrgcznika do socjologii Anthony’ego
Giddensa, w opisie spolecznego modelu niepetnosprawnosci wprowadzono rozréznienie wlasnie na
niepetnosprawnos$¢ i uposledzenie, dlatego by uniknaé¢ terminologicznego zamieszania w literaturze
przedmiotu pozostajemy przy tym niedoskonatym rozwigzaniu.

"Trafng ilustracja takiego podejscia byly zaproponowane przez Olivera pytania do kwestionariu-
sza Brytyjskiego Urzedu Statystycznego (np. zamiast dotychczasowego: ,,Czy Pana/Pani problemy
zdrowotne lub niepelnosprawnos¢ uniemozliwiajg wychodzenie z domu tak czgsto jakby Pan/Pani
chciat(a)” — ,,Jakie cechy okolicy, w ktorej Pan/Pani mieszka utrudniajg Panu/Pani poruszanie si¢ po
niej?” (Giddens 2012: 420).

8 Znalazlo to odbicie w codziennym jezyku — nacechowane pejoratywnie okre$lenia odchodza
w przeszto$¢ (kaleka czy inwalida w jezyku polskim).
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si¢ — i ciagle przeklada — na zmiany w legislacji (np. uchwalenie w 1995 roku Dis-
ability Discrimination Act czy Mi¢dzynarodowej Konwencji o Prawach Oséb Nie-
petnosprawnych z 2006 roku — w Polsce ratyfikowanej w 2012) czy inne spojrzenie
na przestrzen, jaka nas otacza — system transportu, budynki czy ushugi publiczne.

Wspdlnota doswiadczen, legla u podstaw budowania grup podnoszenia §wiado-
mosci 1 wsparcia, co byto waznym krokiem w kierunku polityki uznania i repre-
zentacji. Dlatego wiele osob z niepelnosprawnosciami podkre§la wolnosciowy,
emancypujacy charakter modelu spotecznego. Utatwia on budowanie pozytywnego
wizerunku siebie, poczucia wlasnej warto$ci, pewnosci siebie, co z kolei sprzyja
wspolnym dziataniom. Dzialaniom $wiadomych swoich praw obywatelek i obywa-
teli, nie za$ izolowanych jednostek, godnych litosci i pozalowania. Hasto ,,prawa,
a nie dobroczynnos¢” trafnie ilustruje gtowne zalozenie spotecznego modelu nie-
petnosprawnosci, przenoszac akcent z indywidualnej narracji usytuowanej w sferze
prywatnej, na jezyk obywatelstwa i zwigzanych z nim praw. Niepetnosprawno$¢ —
podobnie jak pte¢, seksualnos¢, wiek, etnicznos¢ czy klasa — jest czynnikiem, ktory
determinuje zwigzek ludzi tak ze wspolnota, w ktorej zyja, jak i z panstwem. Stawia
pytanie o spoteczny kontekst, w jakim obywatelstwo to jest ksztaltowane, kogo wia-
cza, a kogo wyklucza.

Aktywnos¢ polityczna na drodze do obywatelskiego upodmiotowienia ma zna-
czenie zasadnicze. Pozwala przetamac status osoby wykluczonej, odzyska¢ poczu-
cie sprawczosci i godnosci. Na poziomie teorii laczy koncepcje obywatelstwa jako
publicznej praktyki oraz statusu. ,,Bycie obywatelem/ka w sensie socjologicznym —
zauwaza Ruth Lister — oznacza korzystanie z praw niezbednych dla formutowania
zadan oraz spolecznego i politycznego uczestnictwa. Dziatanie jako obywatel/ka,
pozwala na korzystanie w pelni ze statusu, jaki niesie obywatelstwo” (Lister 1997:
36). W centrum spolecznego modelu stan¢to doswiadczenie 0sob z niepetnospraw-
nosciami. To one, a nie medyczny personel, staly si¢ ekspertami/kami we wtasnej
sprawie, ,,podmiotami swojego losu” (Lloyd 2001: 716), ktadac podwaliny pod
nowy ruch spoteczny (por. Oliver 2004). Na poczatku zdominowany przez dziataczy,
z czasem — gdy glos kobiecego doswiadczenia zaczal przebijac sie do glownego nur-
tu — zaczal otwiera¢ si¢ na cale spektrum problemoéw zwigzanych z konstruowaniem
ptci kulturowej w kontekscie niepetnosprawnosci, ukazujgc zaro6wno nowe wymiary
wykluczenia, jak i sposoby jego przezwyci¢zania.

Cho¢ model spoteczny miat niezaprzeczalny wktad w rekonceptualizacje poje-
cia niepetnosprawnosci i budowania grupowej tozsamosci, nie mozna przemilczec¢
jego stabszych stron. Najczesciej podnoszonym argumentem krytycznym bylo nie-
przywigzywanie wagi do samego braku sprawnosci, uposledzenia (zrodta fizycznych
ograniczen i cierpienia z nim zwigzanych). Feministyczna badaczka Liz Crow przej-
mujaco o tym pisze:

Jako jednostki, nie mozemy po prostu udawac z jakichkolwiek pobudek, ze nasze uposle-
dzenia s3 bez znaczenia, dlatego ze wptywaja na kazdy aspekt naszego zycia. Musimy znalez¢
sposoby, jak zintegrowac je z calym naszym doswiadczeniem i tozsamoscig przez wzglad na
nasz fizyczny i emocjonalny dobrostan (Crow 1992: 7).
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Obecnie do spotecznego modelu niepetnosprawnosci probuje si¢ wiaczy¢ pojecie
efektow uposledzenia” (por. Thomas 1999), zwigzanych z trudno$ciami wynika-
jacymi z braku sprawnosci. Czgsto $ciste rozroznienie miedzy niepetnosprawnoscia
a upo$ledzeniem jest niemozliwe’.

Pojecie niepelnosprawnosci wydobywa znaczenie ro6znych form opresji zwigzanych ze spo-
tecznymi reakcjami na ludzi z niepetnosprawnosciami, nie ma jednak potrzeby zaprzeczaé, ze
uposledzenie i choroby powoduja rézne inne ograniczenia aktywnosci i ograniczaja w wielu
sytuacjach zaré6wno niepetnosprawnos¢, jak i1 uposledzenie, skutkujac ograniczeniami aktyw-
nosci (Thomas 2004: 29).

By zrozumie¢ do§wiadczenie niepetlnosprawnosci, powinno si¢ uwzgledni¢ zarowno
te formy ograniczen, ktore zawigzane sa z uposledzeniem, jak i te, za ktore odpo-
wiada spoteczenstwo. Wreszcie, w budowaniu wspolnoty konieczna jest niekiedy
uniwersalizacja doswiadczenia. Jednak nalezy mie¢ swiadomos$¢, ze jest to zabieg
polityczny. Wystapienia w imieniu wszystkich niepelnosprawnych — nawet, jesli wy-
powiada si¢ osoba z niepelnosprawnos$cia — czgsto opisuja tylko okreslony typ do-
swiadczenia. A kazdy do§wiadcza jej nieco innaczej. Takie czynniki jak: rasa, klasa,
pte¢, wptywaja na codzienne zycie z niepelnosprawnos$cia. By uniknaé w praktyce
badawczej zaré6wno niedocenienia ,,efektow uposledzenia”, jak i putapki uniwersali-
zacji, konieczne jest zatem przyjecie perspektywy intersekcjonalnej, ktora uwzgled-
niajac wielowymiarowo$¢ i dynamiczny charakter niepetnosprawnosci skupiataby
si¢ jednoczesnie na badaniu komplementarnosci indywidualnego, strukturalnego
i obywatelskiego (politycznego) osadzenia tego doswiadczenia.

Badacz/ka wobec do$wiadczenia niepelnosprawnosci

Spoteczny model niepetnosprawnosci i studia na obywatelstwem daja nam nowa
teoretyczng rame dla socjologicznego spotkania z niepelnosprawnoscia. Niosa tez
wyzwania metodologiczne. Jak unikna¢ paternalistycznego traktowania osob z nie-
petlosprawnosciami? Coraz cz¢éciej w tym i podobnych kontekstach na nowo sta-
wiane jest pytanie o role nauk spotecznych. Cigzar z technokratycznego systemu
kontrolowanego przez ekspertow, gdzie obywatelki i obywatele sa traktowani jak
klienci, przesuwa si¢ w strong systemu, w ktorym staja si¢ podmiotami rozwigzuja-
cymi problemy, wspottworzacymi wspdlne dobro. Socjolog czy socjolozka w takim
ujeciu nie sa juz dostarczycielami ustug, ktdérzy musza kontrolowac przebieg proce-
sow 1 ich rezultaty, a sg raczej wspottworcami tworzonej wiedzy. Pozwala to uniknac
putapki dekontekstualizacji proponowanych rozwigzan, wyabstrahowania z lokal-
nych kontekstow, co prowadzi do erozji spotecznej aktywnosci. Stowem, pozwala
unikngé putapki produkowania wiedzy ,,by¢ moze — jak pisat Mills — prawdziwe;j,
ale kompletnie nieistotnej” (Mills 2008: 139). Upodmiotowienie i obywatelskos¢
zawsze s3 kontekstowe 1 tkwig w lokalnos$ci, konkretnym spotecznym i kulturowym

9Mozna przeciez przyjac, ze jedno i drugie jest konstruktem spolecznym (Tremain 2002), tak jak
Judith Butler (2008) zakwestionowata zasadno$¢ rozroznienia miedzy picig biologiczng a kulturowa.
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milleu. W centrum tak rozumianej socjologii stoi kategoria doswiadczenia, ktore jest
sposobem bycia badaczki czy badacza:

Stanowi ,,}acznik migdzy tym, co ,teoretyczne” i tym, co ,,praktyczne” w naszym pozna-
niu. Do$wiadczanie zyskuje zatem walor narz¢dzia poznania, nierozerwalnie zwigzanego
z podmiotem poznajacym, i dlatego wspotksztaltujacego uzytkowanie przezen wszelkich in-
nych narzedzi, ktorymi dzi§ moze dysponowaé. Mozna pytaé wowczas, ku jakim rodzajom
postepowania badawczego, jak konstruowanym, nalezatoby dazy¢, by ,,do§wiadczenie” — trak-
towane zarazem jako warto$¢ — w owym postepowaniu zachowywaé (Wyka 1993: 5).

Z takiego ujecia wylania si¢ odmienny styl uprawiania naszej profesji, ktory cha-
rakteryzuje si¢ uznaniem kompetencji badanych i unikaniem narzucania siatki poje-
ciowej badacza czy badaczki — akcent przesuwa si¢ w kierunku rozmowy, dialogu,
dyskusji i prowadzi do intencjonalnej przemiany roli, porzucenia roli anonimowych,
neutralnych, akademickich ekspertek czy ekspertow. Socjolodzy i socjolozki staja
si¢ $wiadkami uczestnictwa w badanych zjawiskach. Na osobie inicjujacej kontakt
otwierajacy sytuacje badawcza spoczywa szczegdlna odpowiedzialno$¢. Aspekt
etyczny badan jest kwestig zawsze budzaca wiele niepewnosci i watpliwosci, kwe-
stig wymagajaca ciagtej dyskusji i uprawomocniania ingerencji w zycie innych lu-
dzi. Dlatego badacz czy badaczka nieustannie czynig starania, by dziala¢ jawnie
i jasno ttumaczy¢ swoje intencje. Manipulacja jest wykluczona:

Whytania si¢ stad pojmowanie socjologii jako nauki przeciwstawnej w intencjach i praktyce
badawczej ,,inzynierii spotecznej”, swoistemu ,,technokratyzmowi socjologicznemu”, to znaczy
traktowaniu jednostek i catego spoteczenstwa jako przedmiotu, ktorym zarzadzaja stojacy nad
nim eksperci (tamze, s. 28).

Proces badawczy jest wielofazowy, korzysta z wielu narzedzi, ale takze wyobraz-
ni socjologicznej i wrazliwosci spotecznej badacza czy badaczki.

Elementy procesu badawczego

Przetozenie takiego podejs$cia teoretycznego na praktyke badawczg wymaga
skonstruowania metodologii pozwalajacej na wykorzystanie calego potencjatu jako-
$ciowych badan nad niepelnosprawnoscia, ale tez uwzglednienie aspektu przemil-
czen oraz relacji wtadzy i dominacji, kryjacych si¢ za spotecznymi mechanizmami
reprodukowania niepelnosprawnosci. W przeprowadzonych badaniach dotyczacych
sytuacji kobiet z niepetnosprawnos$ciami wzroku, ruchu i stuchu w Matopolsce
aspekty te zostaly uwzglednione w postaci procesu badawczego skladajacego sie
z nastegpujacych elementow:

Biograficzne wywiady poglebione

Poznanie dos§wiadczen kobiet z niepelnosprawnosciami wymagato wybrania me-
tody, ktora umozliwi zbudowanie bardziej partnerskiej, nichierarchicznej relacji, po-
zwalajacej rozmowczyniom zachowac duzy zakres autonomii. Metoda pozwalajaca
przetamaé tradycyjne relacje badaczka/badacz — badana jest wywiad biograficzny
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(por. Kazmierska 2012; Roberts red. 1990; Harding red. 1987; Devault 1996). Jak za-
uwaza Anna Bednarczyk: ,,W metodzie biograficznej rozméwczynie s badaczkami
samych siebie. To dzigki ich wysitkowi i poswigconemu czasowi, badania mogty zo-
sta¢ zrealizowane” (2013: 3). Oddanie wiodacej roli uczestniczkom badan wptyneto
na struktur¢ wywiadu. Kazdy zostal podzielony na dwie cze$ci: narracyjng, w ktorej
rozméwczynie opowiadaty wilasna historie oraz czes¢, w ktorej zadano pytania po-
glebiajace watki poruszone przez respondentki, jak rowniez pytano o poszczeg6lne
obszary problemowe, ktore nie zostalty wcze$niej omowione. By podja¢ wszystkie
istotne zagadnienia, badaczki korzystaly z wezesniej przygotowanych dyspozycji do
wywiadu, w ktorych wyrdzniono obszary problemowe dotyczace tozsamos$ci kobiet
z niepelnosprawnosciami, ich samodzielnosci czy tez potrzeby wsparcia, edukacji
oraz rynku pracy, czy wreszcie ich sytuacji materialnej, zdrowia, praw reprodukcyj-
nych i poczucia bezpieczenstwa.

Przeprowadzono 33 wywiady: 12 z kobietami z niepelnosprawnosciami wzroku,
11 z kobietami z niepetnosprawno$ciami ruchu oraz 10 z niepelnosprawnos$ciami
stuchu. Wsrod uczestniczek badan byly kobiety w roznym wieku (od 20 do 60 lat),
z rdznych miejsc zamieszkania, o ré6znym stopniu i rodzaju niepetnosprawnosci, od-
miennej sytuacji zawodowej i rodzinne;j.

Warsztaty ,,Nic o nas bez nas”

W trakcie warsztatow w grupach kobiet z niepetnosprawnosciami wzroku, stuchu
i ruchu stworzona zostala wspoélnie z badanymi bezpieczna przestrzen skonfrontowa-
nia ich indywidualnych historii z perspektywa grupowa — przyjrzenia si¢ zréznico-
waniu takich kategorii tozsamosci jak: niepelnosprawnos¢ (w tym jej typ i stopien),
pte¢, wiek, status spoteczno-ekonomiczny, miejsce zamieszkania itp., ktére hierar-
chizuja pozycje i czgsto decydujg o spotecznym wykluczeniu. Zastosowana metoda
warsztatowa miata odstoni¢ oraz zmniejszy¢ wptyw stereotypow i praktyk margina-
lizujacych, powodujacych (auto)tabuizowanie wielu wymiarow doswiadczenia ko-
biet z niepelnosprawnosciami. Umozliwienie refleksji w wytacznie kobiecym gronie
sprzyjato wytwarzaniu si¢ wiezi grupowej: zaufania i odwagi dzielenia si¢ wtasnymi
doswiadczeniami oraz otwartosci 1 wrazliwos$ci na historie innych uczestniczek. Ze
wspolnoty doswiadczen wylonita si¢ z kolei wspolnota interesow, ktorych grupo-
we sformutowanie i wyrazenie w postaci rekomendacji spetni¢ miato wzmacniajacy
i budujacy sprawczos$¢ element procesu emancypacyjnego. Warsztaty umozliwity
wigc przejscie z poziomu izolowanych jednostkowych historii na poziom polityczny,
na ktérym opowiadanie o troskach zostaje przettumaczone na jezyk praw obywatel-
skich i spotecznych problemow. Warto dodac, ze jeden z warsztatéw prowadzony
byl metodg Teatru Forum!?, uzywajac do diagnozy oraz stworzenia rekomendacji
narzgdzi etnografii performatywne;j.

10 Teatru Forum to metoda pracy warsztatowej pozwalajaca na stworzenie bezpiecznej przestrzeni
wymiany dos§wiadczen oraz umozliwiajgca identyfikacj¢ konkretnych sytuacji opresyjnych, z jakimi
mierzg si¢ osoby z grup marginalizowanych w spoteczenstwie. Jest to metoda diagnozy sytuacji grup
dyskryminowanych za pomoca narzgdzi performatywnych (a wige aktywizujaca ciato i odgrywanie),
budowania wiaczajacego dialogu (poprzez nacisk na stosowanie rownosciowego jezyka), pobudza-
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W warsztatach wzigto udziat 66 uczestniczek: odbyly si¢ zajecia osobno dla ko-
biet z niepetnosprawnosciami wzroku, stuchu i ruchu, a takze pieciodniowy warsztat
metodg Teatru Forum, do ktorego zostaty zaproszone kobiety z wszystkimi rodzaja-
mi niepelnosprawnosci. Dobdr proby odbywat sie za pomoca metody kuli $nieznej,
poprzedzonej poszukiwaniami w réznych srodowiskach, celem uzyskania ré6znorod-
no$ci w probie badawczej. Kobiety z niepelnosprawnosciami wzroku, ruchu i stuchu
w wieku 20-60 lat pochodzity zaréwno z obszaréw miejskich, jak i wiejskich oraz
posiadaty orzeczenie o umiarkowanym i znacznym stopniu niepetnosprawnosci.
13 uczestniczek warsztatow bralo wezesniej udziat w wywiadach biograficznych.

Obéz naukowo badawczy dla studentek i studentéow socjologii

Historie kobiet z niepelnosprawnosciami staty si¢ inspiracja do podjecia dalszych
dziatan. W tym celu zorganizowano ob6z naukowo-badawczy stanowiacy przestrzen
dyskusji nad teorig i metodami, ktore moga zosta¢ wykorzystane, by ksztaltowac in-
stytucje 1 polityki wplywajace na codzienne funkcjonowanie 0séb z niepetnospraw-
nosciami. Oparcie kursu na spolecznym modelu niepetnosprawnosci z jednej strony
uwrazliwialo studentdéw i studentki na doswiadczenia kobiet z niepetnosprawnoscia-
mi, z drugiej strony umozliwito im analize sytuacji w miescie, dostarczajac narzedzi
pozwalajacych zrozumie¢ funkcjonowanie instytucji publicznych zwigzanych z edu-
kacja, stuzba zdrowia, komunikacja miejska, administracjg i kulturg. Elementem
zaje¢¢ bylo stworzenie filmu, ktory obrazuje przebieg dziatan interwencyjnych i sta-
nowi forme rozpowszechniania wynikéw badan'!.

Domknigciem procesu badawczego bylo spotkanie podsumowujace wraz z po-
kazem filmu powstalego w ramach obozu. Wziety w nim udziat uczestniczki badan
przy ponad 150-osobowej publicznosci, w tym przedstawiciele organizacji pozarzg-
dowych i wiadze miasta. Celem spotkania byta po pierwsze projekcja filmu, jako
proba wprowadzenia reprezentacji doswiadczen kobiet z niepetnosprawno$ciami do
sfery publicznej, po drugie skonsultowanie w gronie przybytych oséb rekomendacji
do polityki spolecznej wobec niepelnosprawnosci, sformutowanych w trakcie warsz-
tatow przez uczestniczki i badaczki. Nie bez znaczenia byl tez fakt, ze spotkanie

jaca aktywno$¢ obywatelska w reagowaniu na sytuacje opresyjne. Jest wykorzystywana w celu pro-
wokowania refleksji nad procesami spotecznymi, zachodzacymi w codziennym zyciu oraz partycy-
pacyjnego wypracowywania rekomendacji dotyczacych sposobéw zmiany niekorzystnych sytuacji.
Metoda Teatru Forum sktada si¢ w najszerszym znaczeniu z dwoch etapow pracy: pierwsza czescig
jest praca warsztatowa nad zdefiniowaniem sytuacji opresyjnych i wytworzeniem ich reprezentacji
w grupie osob, ktore taczy podobne do$wiadczenie, w tym przypadku niepelosprawnosci i plei;
druga cze$cia jest natomiast interakcyjny pokaz wypracowanych przez grupy etiud, ktorego celem
jest krytyczna analiza wypracowanych reprezentacji oraz dyskusja nad mozliwymi rozwigzaniami
pokazanej sytuacji opresyjnej. Zamierzeniem dyskusji nie jest znalezienie jednego, najlepszego roz-
wigzania, ale kreatywne wyszukiwanie alternatywnych rozwiazan oraz wyprobowywanie sytuacji,
aby zrozumie¢ mechanizmy witadzy w nich funkcjonujace oraz sprawdzi¢, w jaki sposob zmiana
sytuacji opresyjnych jest mozliwa (por. Bryant 2010; Wright 2010; Lundie i Condroy 2012; Krol
2013; Baiocchi 2006).

' Film mozna obejrze¢ na stronie http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/krakow-bez-barier/
krakow-miastem-bez-barier/
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stanowito zaréwno dla badanych kobiet, jak i badaczek okazje do wspdlnego podzie-
lenia si¢ z lokalng spotecznoscig refleksja na temat udziatu w catym projekcie — jego
wplywu i znaczenia zarowno w odniesieniu do wlasnego doswiadczenia, jak i z per-
spektywy spolecznej — interesow i potrzeb kobiet z niepelnosprawnosciami. Projek-
cja filmu odbita si¢ takze szerokim echem w lokalnych mediach, umozliwiajac tym
samym przedstawienie glosu kobiet z niepetnosprawnosciami oraz studentow i stu-
dentek uczestniczacych w obozie naukowo-badawczym szerszemu gronu odbiorcow.

Komplementarno$¢ procesu badawczego i emancypacyjnego:
perspektywa indywidualna, strukturalna i obywatelska

Poznanie i zrozumienie historii kobiet z niepelnosprawnos$ciami wymagato wnik-
nigcia w ich $wiat, postugiwania si¢ ich kategoriami, unikania narzucania wtasnej
siatki pojec¢ na ich doswiadczenia. Takie zdefiniowanie procesu badawczego skie-
rowalo nas w stron¢ proponowanego przez badaczki feministyczne podejscia in-
terpretatywnego, ktore tworzy nowe ramy prowadzenia badan postrzeganych jako
wymiana, nie za§ wydobywanie informacji: ,,Tworzenie wiedzy nie jest operacja
(czy w zasadzie autopsja), ale jest relacja. Relacja ta moze mie¢ wyzyskujacy cha-
rakter kiedy badacz/ka studiuje ludzi po to, by uzyskac korzysci dla whasnej kariery
lub by korzys$ci odniesli sponsorzy badan, bez wzglgdu na jakikolwiek pozytywny
Iub negatywny wplyw, jakie te badania moga mie¢ dla ludzi, z ktérymi je przepro-
wadzono” (Gorelick 1991: 460). Tak okreslone zatozenie metodologiczne uksztatto-
walo relacje badaczka'?>~badana, w ktorej mozliwe okazato sie odejscie od obecnej
w klasycznych podejéciach nierownowagi i hierarchii pomigdzy badaczka/badaczem
a badana/badanym odtwarzajacych obecne w spoteczenstwie relacje wtadzy (por.
Roberts red. 1990; Harding 1987; Devault 1996). Doprowadzito takze do sytuacji,
w ktorej uczestniczki badan okazywaly si¢ ekspertkami wspomagajacymi badacz-
ki na réznych etapach projektu poprzez dostarczenie cennych wskazoéwek oraz po-
szerzenie ich wiedzy i wrazliwosci spotecznej. Przeprowadzone badania pokazaty
wiec, ze zmiana relacji w obrgbie sytuacji wywiadu czy warsztatu moze prowa-
dzi¢ do upodmiotowienia grupy, wykorzystania jej potencjatu i mozliwosci w celu
wprowadzenia zmian w jej otoczeniu. Osiagnigcie tego celu byto mozliwe dzigki
uchwyceniu zarowno perspektywy indywidualnej (przede wszystkim w trakcie wy-
wiadow biograficznych), jak 1 grupowej (w trakcie warsztatow). Z drugiej strony,
takie zr6znicowanie i zestawienie technik badawczych pozwolito na przygladanie
si¢ dynamice zmian w dos§wiadczaniu niepetnosprawnosci — o ile wywiady majac
wymiar statyczny, stanowig opowiedziang w okre§lonym miejscu i czasie subiek-
tywna narracje idaca ,,w glab”, o tyle warsztaty pozwalaja spojrzec¢ na do§wiadczanie
niepelnosprawnosci w procesie, w interakcji.

Rolg wywiadow poglebionych bylo zrozumienie biografii, wnikniecie w skom-
plikowang tkanke zindywidualizowanych kontekstowych uwarunkowan. Przeprowa-
dzone badania nie mialy bowiem na celu ,,dodania kobiet” do juz istniejacych analiz,

12 Zespot realizujacy badania sktadal sie¢ wylacznie z badaczek.
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ale poszukiwaty metod, ktore pozwolg oddac ich doswiadczenia, pokaza wymiary
zycia spotecznego, ktore byly do tej pory ignorowane czy tez niedostrzegane oraz
mechanizmy, ktére odpowiadajg za uczynienie kobiet z niepetnosprawno$ciami nie-
widzialnymi. Odwotujac si¢ do dos§wiadczen opisanych przez przedstawicielki czar-
nego i kolorowego feminizmu, przyjeto w badaniach perspektywe intersekcjonalng
umozliwiajaca odejscie od uniwersalizmu na rzecz pokazania réznych perspektyw
(por. Hooks 1981; Mohanty, Russo i Torres red. 1991; Bannerji 1995; Davis 2008).
By zrozumie¢ doswiadczenia kobiet z niepelnosprawnosciami nie wystarczyto bo-
wiem tylko popatrze¢ na nie przez pryzmat kategorii gender — podstawowe stato
si¢ uwzglednienie specyfiki ich niepelnosprawnosci, klasy spotecznej czy wieku
1 miejsca zamieszkania. Umozliwito to przyjrzenie si¢ jak doswiadczenie zmienia
si¢ w czasie 1 przestrzeni w odniesieniu do zréznicowanych uwarunkowan: miejsca
zamieszkania, biegu zycia, stopnia, rodzaju i momentu nabycia niepelnosprawnosci
oraz jak w dynamiczny sposob wszystkie te zmienne ksztattuja unikatowe indywi-
dualne doswiadczenie.

Bardziej osobisty kontakt badaczka—rozmowczyni w przestrzeni wywiadow
pozwolil w poglebiony sposob przyjrze¢ si¢ procesom stygmatyzacji kobiet z nie-
petnosprawnosciami. Powtarzajacy si¢ w ich narracjach watek ,uciekania” od
kategorii niepetnosprawno$ci'®, dazenia do zaznaczania wlasnej ,,normalnosci”,
swiadczyt o odczuwaniu oceniajacego charakteru podziatu na $wiat os6b spraw-
nych i §wiat niepetnosprawnosci, zwigzanego z norma, ktorg jest bycie osoba
sprawng, oraz niepelnosprawnos$cig, jako niespelnieniem tej normy. Taki wniosek
wylaniajacy si¢ z wywiadow stanowit potwierdzenie, ze zbadanie zjawiska niepet-
nosprawnosci, spowodowanie by respondentki byly gotowe podzieli¢ si¢ obrazem
tego doswiadczenia, wymagato wyjscia poza biografi¢ opowiadana ze stanowisk
wyizolowanych jednostek. Po przeprowadzeniu wywiadéw bylo oczywiste, ze
czg$¢ tematow, zwlaszcza tych najbardziej spolecznie tabuizowanych, jak: sek-
sualnos¢, przemoc, rozne formy dyskryminacji, ale takze watek rekomendacyjny,
okazala si¢ nieuchwytna — wiele z respondentek nie chciato lub nie potrafito o nich
moéwié, czesto w przekonaniu, ze nie maja w tych obszarach nic do powiedzenia,
nie rozpoznajac w nich elementow wlasnego doswiadczenia. W konsekwencji,
odsloniecie tych obszaréow i wypracowanie w ich obrebie wspdlnych stanowisk
i postulatow zmian bylo mozliwe dzigki nadaniu jednostkowym historiom kontek-
stow grupowych — strukturalnych i politycznych. Relacje wladzy, na mocy kto-
rych dochodzi do konstruowania kategorii niepetnosprawnosci, oparte sa bowiem
na grupowym etykietowaniu i hierarchizowaniu wazno$ci doswiadczen oraz tego,
kto i kiedy ma prawo glosu. Proces badawczy zaprojektowany zostat wigc tak, aby
w sytuacji grupowej umozliwi¢ badanym kobietom nazwanie pewnych obszaréw

13 Szersza analiz¢ dotyczaca tego tematu mozna znalez¢é w raporcie koncowym przedstawiaja-
cym wyniki badan, zob. Bednarczyk A., Krdl A., Migalska A., Matlak M., Warat M., Genderowy
wymiar niepetnosprawawnosci. Raport z badan biograficznych przygotowany w ramach projektu ,,0d
kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spo-
tecznej wobec niepetnosprawnosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica.
Niepublikowany manuskrypt.
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wyznaczajacych relacje wladzy powodujacych ich wykluczanie, a nastepnie pod-
jecie proby zbudowania $wiadomosci i tozsamosci grupowej, odkrycie wspolnoty
doswiadczen oraz wspolnoty interesow. Wspdlne wypracowanie narzedzi (wiedzy
i umiejetnosci) rozpoznawania i kwestionowania form przemocy, dyskryminacji,
opresji, ktorych do§wiadczajg na interpersonalnym, kulturowym i systemowym po-
ziomie bylo zadaniem treningu empowermentowego (upetnomocniajacego), ktory
byt elementem warsztatow. Dopiero dzieki wzmocnieniu i nadaniu warto$ci tym
czgsto wypieranym, przypominajacym o ,,nienormalnosci” elementom tozsamosci
mozliwe byto opowiedzenie swoich historii z krytycznej perspektywy. Kilkuetapo-
we warsztaty pozwolity na wzrost §wiadomosci (wsrdd uczestniczek oraz wsrod
badaczek) dotyczacej podobienstw spotecznego potozenia kobiet z trzema rodzaja-
mi niepetnosprawnosci, jak i odmiennos$ci, wynikajacych z wielu czynnikow roz-
nicujacych to potozenie. Byta to czgs$¢ procesu emancypacyjnego. Jak zauwazaja
bowiem badaczki niepelnosprawnosci Susan L. Parish, Sandra Magafia i Shawn A.
Cassiman (2008), przystosowujac koncepcje wiedzy umiejscowionej do badania
sytuacji kobiet z niepetnosprawnosciami dotknietych ubostwem, badanie sytuacji
grup mniejszosciowych, nienormatywnych stwarza potencjat dostepu do unikato-
wej, krytycznej wiedzy dotyczacej wykluczajacych struktur spotecznych. Wiedza
ta, zgromadzona w kazdej indywidualnej biografii przejawia si¢ w codziennym
doswiadczeniu — praktykach ,,radzenia sobie”, indywidualnego budowania prze-
strzeni wlasnej autonomii, co stanowi swego rodzaju ,,nieSwiadomy opor” wobec
opresji. Ale opowiedzenie o do§wiadczeniu marginalizacji, wydobycie pelni obrazu
i zidentyfikowanie w jednostkowym doswiadczeniu spotecznych struktur wyklu-
czania, mozliwe jest dopiero z perspektywy kwestionujacej status quo, ze stano-
wiska ,krytycznej §wiadomosci” (por. Wendell 1996; Parish i in. 2008). Odwota-
nie si¢ do takiego podej$cia w naszych badaniach sprawito, ze millsowska triada
biografia — struktura — historia przelozyta si¢ na metodologiczng zasade ciaglego
patrzenia z trzech dynamicznie wspotksztattujacych sie nawzajem perspektyw: in-
dywidualnej (jednostkowego doswiadczenia), spolecznej (grupowej emancypacji
wobec opresjonujacych struktur) oraz obywatelskiej (nadajacej badanym prawo
i mozliwo$¢ do wysuwania postulatdéw zmian). Wszystkie elementy badan stanowi-
ty komplementarna cato$¢, wnoszac wktad w ostateczny, wspolny — cho¢ zniuanso-
wany poszczego6lnymi historiami — obraz do§wiadczania relacji niepetnosprawnosci
w spoteczenstwie. Dzigki temu udato si¢ uzyskac dostep do krytycznej wiedzy doty-
czacej doswiadczania niepelnosprawnos$ci w zréznicowanym, dynamicznym, boga-
to ukontekstowionym i majacym osadzenie w realiach codziennosci spektrum. Co
wiecej, zastosowany dualizm (metoda biograficzna — metoda warsztatowa) sprzyjat
postulowanemu przetozeniu indywidualnych trosk (szeroko ukontekstowionych
w trakcie wywiadéw) na uwarunkowane spotecznie i zobiektywizowane proble-
my, ktore identyfikowane byly poprzez szukanie wspolnych perspektyw w sytuacji
grupowej, w trakcie warsztatow. Element formulowania rekomendacji stanowit dla
uczestniczek wyzwanie: najpierw odszukania ogolnych przyczyn zréznicowanych,
dotykajacych je osobiscie trudnosci, a nastgpnie znalezienia dla tych sytuacji ogol-
nych rozwigzan na poziomie strukturalnym i instytucjonalnym.
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Wymiar obywatelskiego upodmiotowienia i wzmocnienia badanych kobiet miat
w przypadku naszych badan charakter procesualny. Dzieki dlugoterminowosci ba-
dan, spotykaniu si¢ z badanymi na réznych etapach procesu badawczego, mogty-
$my zaobserwowac, jak zmiana spoteczna zachodzi na poziomie indywidualnych
biografii, w zyciu naszych respondentek, ktére same coraz bardziej aktywnie za-
czety wilaczac si¢ w nurt zycia spotecznego. Zaréwno ewaluacja warsztatow, jak
i informacje o kolejnych aktywnosciach, ktore nie byly wczesniej podejmowane,
pokazuja, ze czes$¢ z uczestniczek pod wptywem udzialu w procesie badawczym
i emancypacyjnym, uswiadomienia sobie, ze jako obywatelkom nalezy im si¢ pra-
wo do korzystania z pelni mozliwosci zycia spotecznego podjeta nowe wyzwania,
odwazyta si¢ na przetamywanie barier, ktore wczesniej je blokowaly (czgsto rzu-
cajac wyzwanie wcigz niedostosowanej infrastrukturze), np. cz¢sciej samodzielnie
wychodzac z domu, pokonujgc strach przed korzystaniem z komunikacji miejskiej
z wozkiem inwalidzkim. Dla wielu z nich wyzwanie stanowit udziat w filmie czy
nastepnie zabieranie glosu w trakcie jego pokazu, ktore bylo przetamaniem sig, by
we wlasnym imieniu méwic¢ o problemie niepelnosprawnosci w sferze publicznej.
Kilka uczestniczek kontynuowato ten proces angazujac si¢ w dzialania w trzecim
sektorze: w ruchu kobiecym (wystapienia na regionalnym Kongresie Kobiet jedne;j
z uczestniczek badan czy udzial innej uczestniczki w akcji ,,One Billion Rising”
przeciwko przemocy wobec kobiet) oraz na rzecz osob z niepelnosprawnosciami
(rozpoczecie wolontariatu osoby poruszajacej si¢ na wozku w organizacji wspie-
rajacej osoby niewidome). Czegs¢ kobiet biorgcych udzial w warsztatach podjeta
probe!# zalozenia wlasnej organizacji pozarzadowej kobiet z niepelnosprawnoscia-
mi. Wigkszo$¢ uczestniczek dobrowolnie wiaczyla si¢ w konsultacje rekomendacji
z badan, a takze byly zainteresowane réznymi (juz pozaprojektowymi) przedsie-
wzieciami, jakie rozwinely sie, zainspirowane udzialem w badaniach'>. Waznym

14W momencie powstawania artykutu majg miejsce spotkania i konsultacje grupy inicjatywnej,
ktora wylonita si¢ dzigki udziatowi w projekcie. Grupa kilkunastu kobiet z roznymi niepetnosprawno-
$ciami, wspierana doswiadczeniem czesci badaczek i 0sOb zaangazowanych w projekt jest na etapie
rozpoznawania mozliwosci 1 formalnych warunkéw powstania organizacji, sformutowania jej celow
1 obszarow dzialania. Organizacja nie jest wigc jeszcze zarejestrowana, ale podejmowane sa odpo-
wiednie dzielania.

ISW trakcie realizacji projektu zarowno badaczki, jak i uczestniczki badan zaczety identyfikowaé
mozliwosci wspolnego realizowania dziatan, ktore bylyby rozwinigciem czy kontynuacja watkow
poruszonych w toku badan, zwlaszcza zwigzanych z aktywizmem na rzecz integracji i wlaczania per-
spektywy 0sob z niepetnosprawnosciami w przestrzeni spotecznej. Do takich dziatan nalezaly migdzy
innymi zorganizowany ze studentkami Instytutu Socjologii UJ, czescig badaczek oraz uczestniczek
badan Krakowski Festiwal Filmow z Audiodeskrypcjg KaFFA w grudniu 2013 roku, czy udziat czg-
$ci badaczek wraz z przedstawicielami/kami $rodowiska 0sob Gluchych oraz uczestniczkami badan
w krakowskiej edycji maratonu programistycznego #hack4good, czyli tzw. Hackatonu, w trakcie kto-
rego powstaty dwa prototypy aplikacji majacych stuzy¢ osobom z niepelnosprawnosciami wzroku oraz
stuchu. Wigcej informacji: http:/festiwalaudiodeskrypcja.wordpress.com/ orazhttp://www.socjolo-
gia.uj.edu.pl/aktualnosci/-/journal_content/56_INSTANCE ENeLLUA9GJ5W/15033991/39291933
Przedstawione powyzej dziatania nie byly elementami procesu badawczego, jednak $wiadcza one
0 jego wplywie na zmian¢ zarowno w odniesieniu do badaczek, jak i badanych kobiet.
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dla nas wskaznikiem zmiany byto jej samodzielne definiowanie przez uczestniczki
(por. Krol 2013: 264-267).

Uwierzytam w siebie i swoje zdolnosci. Uwierzytam, ze moge dalej cos tam z siebie wykrze-
sac. Takie warsztaty sq bardzo potrzebne. Podobata mi si¢ tematyka kobieca, ktora poruszana
byla w gronie dobrze czujqcych sig¢ kobiet. [ ...] czutam, ze poruszane problemy mnie dotyczq, Ze
wzmacniajq wiarg w siebie. (Brygida)

Dla mnie te 5 dni bylo troszke takq terapiq i osobistq przemiang. Na przelamanie swoich
stabosci, jakim jest publiczne wystgpienie... Nie ukrywam, bylo trudno, ale ciesze sig, zZe sig
w ogdle udalo. (Zofia)

Uczestniczqc w tych warsztatach, chciatam opowiedzie¢ o moich problemach, poznaé jak
inni by je rozwigzali i w jaki sposob widzq mojq niepetnosprawnosé. Dzigki tym warsztatom
nabratam pewnos¢ siebie i dystans. Nabra¢ odwage, by mowic¢ otwarcie o swojej niepetno-
sprawnosci, przyznac sie, ze z czyms sie nie radzi z powodu niepelnosprawnosci, powiedzie¢
otwarcie o niej. Jeszcze wiele przede mng by zaakceptowaé swq niepetnosprawnosé, ale mam
nadzieje, ze wlasnie dzieki takim warsztatom (spotkania z ludzmi uczestniczgcych w nich) uda
mi sie. (Adrianna)

Ten emancypacyjny proces ponownego odczytywania swojej tozsamosci poka-
zuje zaleznos¢ pomiedzy badaczka a badanymi, wage wytworzonej miedzy nimi
relacji, w ktorej role odgrywane przez obie strony sg niezbedne do analizy sytuacji
kobiet z niepetnosprawno$ciami. Pokazuje wage obywatelskiego upodmiotowienia,
polityki uznania i reprezentacji, ktore umozliwiajg oddanie badanym kobietom glosu
i nadanie im statusu ekspertek, ale przede wszystkim uznanie ich politycznej de-
cyzyjnosci we wilasnych sprawach, wskazanie $ciezek wplywu na zmiane wlasnej
sytuacji. Zastosowanie takiego podejscia jest waznym postulatem metodologii fe-
ministycznej 1 partycypacyjnej. Zaktadaja one nie tylko przetamanie hierarchicznej
relacji badaczka/badacz — badani w trakcie prowadzenia badan, ale takze rozciagaja
to inkluzyjne podejscie na dalsze etapy: analiz¢ materiatu badawczego oraz wprowa-
dzanie zmian w otaczajacej rzeczywistosci. W przypadku przeprowadzonych badan,
udato si¢ zrealizowac ten postulat tylko czesciowo, poprzez konsultacje filmu oraz
przygotowanych rekomendacji. Z powodu ograniczen czasowych, wyznaczonych
przez harmonogram projektu, nie udato si¢ spotkaé¢ z uczestniczkami projektu, by
omowi¢ z nimi dokonang przez badaczki analiz¢ materiatu badawczego oraz wyniki
zaprezentowane w raportach z badan, co moglo by¢ dobra praktyka prowadzenia
badan w sposob partycypacyjny.

Prowadzone przez nas badania wpisujg si¢ w nurt socjologii zaangazowanej. Wy-
znaczone cele wychodzity poza diagnoze¢ sytuacji kobiet z niepelnosprawnosciami
w Matopolsce czy tez stworzenie kolejnych rekomendacji, ktdre po zakonczeniu
projektu zostang zamknigte w szufladzie. Innymi stowy, u podtoza prowadzonych
badan znajdowato si¢ zalozenie o mozliwosci wprowadzenia zmiany spoteczne;.
Jak zauwazajg Sandra Harding i Kathryn Norberg: ,,W ten sposob [feministyczne/
ni badaczki/badacze] opracowali kontrowersyjne podejscie zaktadajace, ze badania
moga przyczynic si¢ do wytworzenia dazacej do wyzwolenia i przeksztatcenia pod-
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miotowosci w grupach uciskanych lub marginalizowanych i ze ten rodzaj zaanga-
zowanych badan moze wytwarza¢ wiedzg¢ pozadang przez te grupy” (2005: 2011).
Odnoszac to zalozenie do przeprowadzonych badan warto zauwazy¢, ze problemy
zidentyfikowane w toku wywiadow i warsztatow, a takze wypracowane postulaty po-
shuzyly jako podstawa interwencji w przestrzen publiczng, celem ich rozwigzywania
w trakcie obozu naukowo-badawczego zrealizowanego w Instytucie Socjologii Uni-
wersytetu Jagiellonskiego. Analiza przeprowadzonych wywiadéw pozwolita zatem
wyodrebni¢ kwestie zwigzane ze sluzba zdrowia, komunikacja miejska oraz zyciem
codziennym. Wérdd poruszonych zagadnien mozna mi¢dzy innymi wymienié¢ niedo-
stosowanie architektoniczne i proceduralne instytucji publicznych oraz kulturalnych,
niedostosowanie dokumentéw w urzedach oraz brak adekwatnych szkolen pomaga-
jacych zdoby¢ kompetencje i umiejetnosci niezbedne na rynku pracy, praca poni-
zej kwalifikacji, stereotypy, brak informacji o dostosowanym taborze na rozktadach
jazdy czy niewyrazne oznakowanie autobusow i tramwajow, brak lub utrudniony
dostep do badan cytologicznych i mammograficznych czy wreszcie komunikowa-
nie si¢ z pacjentka poprzez zwracanie si¢ do jej asystenta/ki (por. Kowalska 2013).
Otworzyto to nowa przestrzen do budowania krytycznej §wiadomosci spotecznej,
dotyczacej relacji niepelnosprawnosci, wychodzac poza relacj¢ badaczek i badanych
kobiet. Dzigki temu, po pierwsze, udato si¢ wskazaé najwazniejsze problemy, jak
rowniez dokona¢ realnych zmian w przestrzeni miejskiej Krakowa, czego przykta-
dem jest umieszczenie rozktadow jazdy tramwajow zawierajacych informacje na
temat taboru niskopodtogowego. Po drugie, zaangazowane studentki i studenci stali
si¢ autorefleksyjnymi wspottworcami relacji niepelnosprawnosci, ktorych doswiad-
czenie wspotodpowiedzialnosci za ksztalttowanie rownosciowej i wlaczajacej prze-
strzeni spoteczne;j stato si¢ przedmiotem zainteresowania badawczego. Zmiane w ich
postawach mozna zauwazy¢ nie tylko przez ocene ich aktywnosci i zaangazowania
w wykonywane zadania, ale wyniki ewaluacji, w ktorej opisywali, jak uczestnictwo
w obozie naukowo-badawczym zmienito ich wyobrazni¢ socjologiczng oraz sposob,
w jaki definiuja swoja role jako badaczek/y w kontekscie badan nad niepetnospraw-
nos$cia. Jak przyznaja uczestniczki i uczestnicy obozu:

W zasadzie caly temat niepetnosprawnosci okazat sie by¢ mi nieznany, wigkszos¢ wiedzy,
jakg posiadatem na ten temat, to byly przypuszczenia i stereotypy. Jakkolwiek nie byly one za-
wsze bledne, tak ich porownanie do prawdziwej sytuacji osob niepetnosprawnych byly niejakim
szokiem (cyt. za Kowalska 2013: 310).

Zglebianie danego tematu zawsze skupia uwage na zagadnieniu, dzieki czemu elementy
jego obecnosci dostrzegamy w najzwyklejszych sytuacjach. Zjawisko niepetnosprawnosci za-
wsze wzbudzalo we mnie pewng empatie, lecz nigdy wczesniej nie przypuszczatabym, Ze jestem
w stanie przyczyni¢ sig w jakikolwiek sposob do poprawy ich funkcjonowania. Zwlaszcza ze
w moim najblizszym otoczeniu nie miatam stycznosci z tymi osobami, co wplyneto na abs-
trakcyjne postrzeganie przeze mnie tej kwestii. Obecnie rowniez nie czuje sie jak cudotworca,
zdolny do wszystkiego. Na pewno jednak wzmocnilo sie poczucie sensu dziatalnosci na rzecz
poprawy jakosci zycia niepetnosprawnych. W kazdym miejscu, w ktorym przebywam, zwra-
cam odruchowo uwage na obecnos¢ srodkow utatwiajgcych niepetnosprawnym wykonywanie
podstawowych czynnosci. Tabliczki informujqce o oddzialach przystosowanych dla niepetno-
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sprawnych, podjazdy, windy czy nawet wysokos¢ podiog w srodkach komunikacji miejskiej —
czynniki te, jak nigdy wczesniej, staly sie zauwazalne i mozliwe do modyfikacji. Znajgc srodki
potrzebne do dziatania, nabieramy pewnosci i wiary w mozliwos¢ zmian (cyt. za Kowalska
2013: 311).

Spotkania z osobami, ktorych dotykal jakis rodzaj niepetnosprawnosci, wywracaty moje
pojecie o problemie do gory nogami. Tym samym nauczyto mnie to pokory, z jakq jako badacz-
ka powinnam podchodzi¢ do danego zagadnienia i samych ludzi. Nalezy wstuchiwac¢ sie w Ich
historie, nie opowiesci tych, ktorym wydaje sig, ze majq w tej kwestii najwigcej i najlepiej do
powiedzenia (cyt. za Kowalska 2013: 312).

Za trudnos¢ w pracy nad tematem niepetnosprawnosci uznatabym fakt, ze osoby z roznymi
typami niepetnosprawnosci — wzroku, stuchu czy ruchu — bardzo czesto reprezentowani sq przez
ludzi, ktorych ogot spoleczenstwa uwaza za ekspertow. Ludzie ci nierzadko wypowiadajq sie
w imieniu 0sob z dysfunkcjami: mowiq o ich codziennych trudnosciach, jak rowniez potrzebach.
Okazuje si¢ jednak, zZe nikt nie zna ich lepiej, niz Oni i One — osoby z niepetnosprawnosciami —
sami, same, dlatego zawsze powinni/e moc mowié o sobie wlasnym glosem. Nie za posred-
nictwem przedstawicieli, ktorzy czesto powielajq jedynie bledne na temat niepetnosprawnosci
stereotypy (cyt. za Kowalska 2013: 312).

Film, ktory powstat w toku warsztatow i w trakcie prowadzenia dziatan w ra-
mach obozu, ilustrujgcy zarbwno wybrane problemy, jak i proby spotecznych inter-
wencji, stanowit narzgdzie wprowadzenia tematu do przestrzeni publicznej, ale takze
umozliwil studentom i studentkom podzielenie si¢ wiasnymi refleksjami i wiedza
zdobyta podczas obozu.

Przeprowadzone badania wpisujg si¢ zatem w nurt badan feministycznych, kto-
rych celem jest — jak zauwaza Marjorie L. Devault (1996: 29) ,,minimalizacja szkod,
jakie moze wyrzadzi¢ badanie oraz wsparcie zmian, ktére poprawia status kobiet”
czy wreszcie zachgcenie kobiet do podejmowania dalszych dziatan. W przypadku
badan dotyczacych doswiadczen kobiet z niepetnosprawnosciami w Matopolsce
mozna dostrzec, iz proces ten zostat zapoczatkowany, pobudzajac uczestniczki ba-
dan do zaangazowania w dziatania majace poprawic ich sytuacji.

Niepelnosprawnos¢ jako relacja spoleczna —
konsekwencje metodologiczne dla badaczek

Z zalozeniem o relacyjnosci niepelnosprawnosci, wynikajacej z przyjecia spo-
tecznego modelu, wiaze si¢ epistemologiczny wymog rozszerzenia pola zaintere-
sowania badawczego na cato$¢ tej relacji, a wigc takze do§wiadczenie samych ba-
daczek. Odrzucajac obiektywny model badan, badaczki feministyczne podkreslaja,
ze osoba badaczki/badacza nie jest przezroczysta, ale wkracza w sytuacj¢ badan
z wlasng tozsamoscia, historia i doswiadczeniami. Stajg si¢ one czgscia sytuacji ba-
dawczej, odstaniajac badacza/badaczke przed uczestnikami badan (por. Smith 1995).
Tak okreslony postulat badawczy wplynat takze na realizowany przez nas projekt.
Przedmiotem badania byta budujaca si¢ w toku procesu badawczego wspdlnota do-
$wiadczania niepetnosprawnosci przez badane kobiety z dysfunkcjami stuchu, ruchu
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i wzroku oraz przez badaczki, ktore wspotdoswiadczaty i wchodzac w interakcje
z badanymi, takze wspottworzyty relacje niepelnosprawnosci.

W przypadku warsztatow empowermentowych trenerki zdecydowaty sie na ich
prowadzenie w dwuosobowych zespotach, w ktorych jedna z prowadzacych byta
osobg z niepetlnosprawnoscia doswiadczang przez uczestniczki warsztatow. Takie
podejscie, wynikajace z zasady podmiotowosci i partycypacji, pozwolito trenerkom
juz na etapie tworzenia scenariusza warsztatow, a takze w trakcie ich realizacji,
uwzgledni¢ perspektywe kobiet z niepetnosprawnosciami (por. Serkowska i Werenc
2013; Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013; Teutsch i Zeglicka 2013).

Budowanie relacji i odstanianie wlasnej tozsamosci przez uczestniczki badan nie
odnosi si¢ jednak tylko do sytuacji, w ktorych mozemy znalez¢ wspolne charaktery-
styki zwigzane z plcia, wiekiem czy niepelnosprawnoscig. To takze odnoszenie si¢
do innych wymiaréw tozsamosci badaczki i badanej, takze tych, ktore nie wystepuja
wsrdd uczestniczek badan lub nie sg dla nich najwazniejsze. To wtasnie brak podo-
bienstwa i koniecznos¢ przedstawienia wlasnego doswiadczenia przed osoba, ktora
nigdy nie znajdowatla si¢ w podobnej sytuacji, moze bardziej wzbogaci¢ nawigzang
relacje, prowadzac do bogatszego opisywania wlasnych doswiadczen i do poglebio-
nych ich analiz. Z taka postawa spotkano si¢ w trakcie prowadzenia wywiadoéw bio-
graficznych oraz warsztatow, w ktorych zdecydowana wickszos¢ badaczek okreslata
si¢ jako osoby pelnosprawne. Z drugiej strony, wspomniana powyzej relacyjnos¢
widoczna byta w do§wiadczeniu przez badaczki bariery komunikacyjnej, wynikajg-
cej z nieznajomosci jezyka migowego. W warsztatowej grupie kobiet Gluchych!® to
badaczka okazywala si¢ osobg z deficytem — niekompetencja komunikacyjna, wy-
magajaca dostosowania w postaci thumaczenia. Dlatego niezwykle waznym elemen-
tem badan byla stata obserwacja i autorefleksja badaczek, dotyczaca bycia elemen-
tem procesu badawczego i wlasnego wspotdoswiadczania, i wspottworzenia relacji
niepelnosprawnosci.

Badaczki wspotuczestniczyly w grupowym procesie wraz z badanymi doswiad-
czajac tworzenia si¢ wiezi emocjonalnych, zaangazowania w wypracowywanie
strategii sprzeciwu wobec marginalizujacych stosunkéw spotecznych oraz formu-
lowania postulatow. Z perspektywy znajdowania si¢ przez nie czgsto na pozycjach
uprzywilejowanych, a wigc 0sob sprawnych posiadajacych okreslony status spotecz-
ny i ekonomiczny, kapitat kulturowy zwiazany z wyksztatlceniem, mieszkajacych
w duzym miescie — stanowito to cenny wktad w budowanie obszaru krytycznej wie-
dzy dotyczacej mechanizméw marginalizacji, reprodukujacych niepelnosprawnosé
i powigzane z nig cechy statusu spolecznego.

Kosztem, jaki trzeba ponies¢ w zwiazku z postulatem partycypacyjnosci i ude-
mokratycznienia procesu badawczego, niwelowania dystansu i relacji wiadzy w nim

16 Stowo Glucha/y (pisane wielkg literg) odnosi sie do kulturowego rozumienia spoteczno$ci 0sob
postugujacych si¢ jezykiem migowym, w odroznieniu od jego medycznego wydzwigku — stowa ghu-
chy/a (pisanych mala litera). Zmiana ta ma charakter antropologiczny, jak i polityczny, oraz wskazuje
na rozpoznanie kultury Gluchych i wynikajace z niej poczucie wspdlnoty i tozsamosci (za Www.
rownosc.info, hasto: Kultura Gtuchych; por. Czajkowska-Kisil i Dymowska 2013).
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zakorzenionych oraz nieunikania emocjonalnego zaangazowania, jest konieczno$¢
zmierzenia si¢ ze swojg uprzywilejowang pozycja i wynikajacymi z niej mozliwo-
$ciami, ale tez zobowigzaniami. Trzeba wzia¢ pod uwage, ze skutkiem pracy socjo-
loga/socjolozki nad wrazliwoscig badawcza jest pojawienie si¢ odczucia reprezento-
wania w pewnym sensie grup dominujacych, a w konsekwencji niejako wzigcia na
siebie odpowiedzialnosci za wynikajaca z relacji wladzy niesprawiedliwos¢ stosun-
koéw spotecznych. W przypadku badan kobiet z niepelnosprawnosciami w Matopol-
sce, do ktorych uczestniczki zaproszone zostaty wraz z informacja o postuzeniu ich
wynikoéw do opracowania nowego modelu spotecznej polityki wobec niepetnospraw-
nosci, coraz bardziej oczywisty, ale tez emocjonalnie obcigzajacy stawat sie fakt, iz
realia polityczne moga sprawié, ze sformutowane postulaty nie zostang wystuchane.
Wilozony przez uczestniczki wysitek (czgsto fizyczny, zwigzany z przezwyci¢zaniem
dysfunkcji organizmu) udzialu w badaniach, psychologiczny trud konfrontowania
si¢ i dzielenia czgsto przykrymi, czasem wrecz traumatycznymi do§wiadczeniami,
wigzat si¢ z obdarzeniem zaufaniem badaczek i wiarag w celowos$¢ procesu badaw-
czego. Zaufanie to, werbalizowane wyrazaniem nadziei, Ze ,,moze tym razem to
wszystko nie p6jdzie na marne, moze uda si¢ co§ zmieni¢”, wigzalo si¢ z emocjo-
nalng cena, jaka musiaty$my jako badaczki ponie$é, nie mogac zagwarantowaé na-
szym respondentkom, ze rekomendowane przez nie rozwigzania zostang ostatecznie
uwzglednione na poziomie instytucjonalnym i doprowadza do realnej zmiany.

Warto zaznaczy¢, ze podejscie wrazliwe na upodmiotowienie badanych na po-
ziomie indywidualnym, spolecznym (zbudowania poczucia grupowej wiezi) oraz
obywatelskim (zbudowania poczucia wspolnoty interesow politycznych) staje si¢
niezwykle wazne zwlaszcza w konstruowaniu metodologii projektéw o charakterze
aplikacyjnym, ktorych celem jest z jednej strony wniesienie nowej wiedzy nauko-
wej, wyjasnienie okreslonych mechanizméw, ale z drugiej wypracowanie modelu
zmian na podstawie tej diagnozy sytuacji — rozwigzan, ktore maja by¢ zaimplemen-
towane przez instytucje publiczne!”. Wydaje sie, ze zwlaszcza badanie zjawisk ta-
kich jak niepelnosprawnos¢, za ktorymi kryje si¢ system dominacji i wykluczen,
wymaga przyjecia perspektywy upodmiotowiania osob badanych, stwarzania w toku
procesu badawczego przestrzeni demaskujacych i odwracajacych wykluczajace sto-
sunki spoleczne, a wigc rownolegtego dla procesu badawczego, wspierania procesu
emancypacji badanych grup.

17 Cele naukowe projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji 0sob niepetnosprawnych w Pol-
sce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnos$ci” pod kierunkiem prof. Barbary
Gaciarz, finansowanego przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, opieraja
si¢ na dwustopniowym podejsciu pozwalajacym na stworzenie mozliwie pelnego opisu potozenia
0s0b z niepetnosprawnoscia oraz na okreslenie sposoboéw rozwigzania probleméw zwiazanych z ich
integracja spoteczng. Poglebienie wiedzy w obszarach nierozpoznanych dotychczas w sposob wystar-
czajacy poshuzy¢ ma do sformutowania nowatorskich w warunkach polskich wskazan dla praktyki
spotecznej. Lista rekomendacji pochodzacych z omawianej czesci badan, dotyczacej genderowego
wymiaru niepetnosprawnosci stanowi zatacznik do raportu koncowego, ktory zostanie przedstawiony
PFRON (wigcej informacji na stronie projektu: http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.pl/).
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Dostepnosé. Kilka uwag praktycznych

Omowione zalozenia teoretyczne i perspektywa badawcza przetozyly si¢ na
szereg praktycznych pytan od momentu projektowania po realizacj¢ badan. Prio-
rytetem naszej perspektywy metodologicznej byto wigc zachowanie podmiotowego
1 wzmacniajacego podejscia do osob badanych. Stanowi to realizacj¢ w praktyce po-
stulatow polityki uznania tak istotnej w przypadku badania grup narazonych na wy-
kluczenie, jezeli chcemy stwarza¢ w procesie badawczym przestrzen do mowienia
wlasnym glosem. Konsekwencja takiego podejscia bylo dotozenie wszelkich staran
do zapewnienia jak najpelniejszej dostepnosci badan do potrzeb kobiet z niepetno-
sprawnosciami jako warunku, ktory pozwala, zeby uczestniczki czuly si¢ jak osoby,
ktorych prawa, potrzeby oraz poczucie godnosci sg respektowane.

Zapewnienie dostgpnosci zostalo przeprowadzone na dwoch poziomach: ogol-
nych standardéow (migdzy innymi dostepnych przestrzeni, ttumaczenia na jezyk
migowy, odpowiedniego sposobu komunikacji, audiodeskrypcji, mozliwosci wej-
$cia z psem przewodnikiem), jak i na poziomie indywidualnym — adekwatnym do
potrzeb konkretnej osoby. W trakcie rekrutacji uczestniczki badan informowaty
o zakresie potrzebnego wsparcia, np. dotyczacego pisania, czytania, poruszania
si¢ itd. Mimo pojawiajacych si¢ pytan otwartych (np. ,,Kto lub co umozliwi Pani
pelny udzial w badaniu?” czy ,,JJezeli potrzebuje Pani asystentki, proszg opisac
zakres jej dzialan w trakcie warsztatow, jak i poza warsztatami”), rzetelne rozpo-
znanie potrzeb uczestniczek okazato si¢ wyzwaniem, a pewnos$¢, ze przygotowane
dostosowanie jest adekwatne, byta trudno osiggalna. Dlatego oprocz pytan doty-
czacych samodzielno$ci w rekrutacji do kolejnych warsztatow pojawila si¢ pros-
ba o opisanie swojej niepelnosprawnosci. Odpowiedzi na nig okazaty si¢ bardzo
pomocne, poniewaz przedstawialy praktyczne wymiary niepelnosprawnosci, ktore
wczesniej nie byly poruszane przez uczestniczki, ani nie mogty by¢ przewidzia-
ne przez badaczki (np. zmiany mozliwosci widzenia w zaleznosci od pory dnia,
stopnia zmegczenia, odpowiedniego koloru tha i liter itd.); wskazywaty na to, co dla
uczestniczek jest istotne w zaleznosci od sytuacji.

Kolejnym pytaniem metodologicznym, na ktére musiatysmy odpowiedzie¢, byto
miejsce przeprowadzenia badan, szczegdlnie wywiadow. Kwestia ta byta istotna
zwlaszcza w przypadku osob z niepelnosprawnosciami ruchu. Miejsce spotkania
za kazdym razem bylo wynikiem negocjacji pomiedzy dostepnoscia przestrzeni
a intymnoscig i anonimowoscig sytuacji wywiadu. W przypadku badan z osobami
z niepelnosprawnosciami, ktore rzadko, badz wcale nie opuszczajg miejsca zamiesz-
kania i s3 w duzym stopniu zalezne od wsparcia, taki wybor jest trudny. Badaczka
stawata przed dylematem, czy zrezygnowac z intymnosci badania czy ryzykowac
niedostosowaniem, ktore niestety moze (czasami drastycznie) ogranicza¢ komfort
osoby. Jest to szczegdlnie istotne w przypadku badan dotyczacych otrzymywane-
g0 wsparcia, zycia rodzinnego, biografii, kiedy osoby, ktorych dotycza narracje, sa
obecne w mieszkaniu. Aby zwieksza¢ dostgpnos¢ 1 poczucie wptywu na sytuacje ba-
dawcza niezaleznie od miejsca, uczestniczki badania zostaly poinformowane o tym,
ze w kazdym momencie mogg powiedzie¢ o swoich potrzebach, przerwa¢ rozmowe,
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jak rowniez zostaty zapytane o to, czy co§ moze sprawié, aby czuly si¢ bardziej
komfortowo w sytuacji wywiadu.

Poczawszy od etapu rekrutacji, istotng kwestia byto dostosowanie sposobu ko-
munikacji. Szczego6lnie informacja w polskim jezyku migowym stanowita jasny ko-
munikat, ze wydarzenie jest przystosowane, mozliwy jest kontakt smsowy i mailowy
dla 0s6b Gluchych i niedostyszacych. Natomiast zapewnienie kontaktu telefonicz-
nego (w tym mozliwosci telefonicznego wypetnienia formularza, w bezposredniej
rozmowie z badaczka) byto nie tylko umozliwieniem kontaktu osobom niewido-
mym, ale rowniez petnito bardzo wazng funkcje budowania poczucia bezpieczen-
stwa i zaufania osob, ktore potrzebuja wsparcia w duzym zakresie, i ktore, aby si¢
zdecydowac na udzial w badaniach, musza mie¢ pewnos$¢, ze ich potrzeby zostang
zrozumiane i spetnione. Dostosowanie komunikacyjne wigzato si¢ rowniez z dostar-
czeniem kompletnych informacji organizacyjnych z duzym wyprzedzeniem czaso-
wym i niewprowadzaniem zmian co do miejsca czy czasu, ktére mogtyby wptyna¢
na mozliwosci i zakres mobilnosci uczestniczek, zwigzane z dostosowaniem trans-
portu czy wsparciem rodziny lub asystentow.

Problemem, z jakim spotkaly si¢ badaczki, okazato si¢ zapewnienie dostosowa-
nej formy komunikacji z osobami Gluchymi i z niepelnosprawnoscia stuchu. Mimo
zapewnienia thumaczenia, badaczki odczuwaty bariery komunikacyjne polegajace,
migdzy innymi, na zawgzaniu pytan przez thumaczke w przypadku trudnosci w prze-
thumaczeniu abstrakcyjnych poje¢, ktore musiaty by¢ ttumaczone opisowo, nie za-
wsze wystarczajaco doktadnie. Jakos¢ komunikacji w duzym stopniu zalezata tez
od stopnia znajomosci jezyka migowego przez respondentke (co w przypadku osob
z niepetlnosprawnosciami stuchu bywa, ze wzgledu na nierownosci w dostepie do
edukacji, bardzo zroznicowane), a takze jakos$ci komunikacji migdzy ttumaczka a re-
spondentka.

Czesto decydujace o udziale w warsztatach i wywiadach okazalo si¢ umozliwie-
nie zainteresowanym osobom udziatu w poszczego6lnych elementach badan niezalez-
nie od ich ekonomicznego statusu, dzigki pokryciu w ramach otrzymanego grantu
wszystkich kosztow zwigzanych z uczestnictwem (w tym kosztow dojazddw, pobytu
0s6b asystujacych itp.). W razie potrzeby uczestniczki otrzymywaly roéwniez indywi-
dualnie organizowane wsparcie, jesli potrzebowaty pomocy zwigzanej z transportem
(tu znaczenie miato zwlaszcza miejsce zamieszkania — w matych miejscowosciach
lub na wsiach brak dostosowanej infrastruktury komunikacyjnej byt szczegolnie
wykluczajacy i praktycznie uniemozliwial mobilno$¢) czy odbioru z wyznaczonego
punktu (dworca, przystanku itp.) i zaprowadzenia na miejsce. Uwzglednienie gen-
derowego wymiaru uwarunkowan uczestnictwa przetozyto si¢ za$ na zapewnienie
bezptatnej asysty i opieki dla dzieci — ze wzgledu na zobowigzania opiekuncze czesé
uczestniczek nie mogtaby bra¢ udziatu w badaniach.

Wielo$¢ dostosowan generuje dodatkowe koszty, ktore musza zosta¢ uwzgled-
nione i przewidziane juz na etapie projektowania budzetu badan. Co wigcej, aby
zachowac partycypacyjny i wlaczajacy charakter procesu badawczego, powinny
rowniez zosta¢ w nim uwzglednione koszty wlaczenia i przystosowan dla oséb pro-
wadzacych badania posiadajacych niepetnosprawnosci, co ma rozbija¢ zatozenie
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o pelnosprawnosci wsrod badaczek i badaczy i umozliwic socjolozkom i socjologom
z niepetnosprawno$ciami prowadzenie badan (Olivier i Barnes 1997).

Wszystkie dziatania zwigkszajace dostepnos$¢ i sprawiajace, by respondentki
mogly czu¢ si¢ ekspertkami, byly niezbedne, by w toku przygotowan i realizacji
badan przezwycigeza¢ marginalizacj¢ i nie reprodukowaé¢ wykluczen. Jednoczes$nie
konieczne okazato si¢ autokrytyczne i refleksyjne wzgledem proponowanych roz-
wigzan podejscie, oparte na $wiadomosci brakow czy niepetnego dostosowania jako
podstawowe do zrozumienia, w jaki sposob zaweza to zebrane dane. Dazenie do
maksymalizacji dostgpnosci — rozumianej nie tylko w sposob architektoniczno-ko-
munikacyjny, ale rowniez w odniesieniu do procedur gwarantujacych dostepnosc,
kwestii finansowych oraz wrazliwego podejscia — bylo przetozeniem na praktyke
badawczg zatozenia o0 wzmacniajacym charakterze procesu badawczego wsrod grup
marginalizowanych jako warunku otwierajagcym droge do uzyskiwania trafnych i po-
glebionych danych.

Podsumowanie

Badanie problemoéw takich, jak kobiece doswiadczenie niepetnosprawnosci,
zwigzanych z nieoczywistymi czgsto, ukrytymi relacjami wladzy i dominacji, za
pomoca ktorych reprodukowane sg hierarchiczne struktury kategoryzujace, wymaga
czasu. Czas ten potrzebny jest osobom badanym, aby umozliwi¢ im wyrazenie swo-
jego doswiadczenia wlasnym glosem. Towarzyszy temu czesto osobisty, ale tez gru-
powy proces emancypacyjny, budowanie przestrzeni wlasnej autonomii, odkrywanie
podmiotowosci w wymiarze indywidualnym, grupowym i politycznym. Ale czas jest
rowniez potrzebny badaczowi czy badaczce, ktorych wrazliwo$¢ i wyobraznia so-
cjologiczna jest budowana i poglgbiana w badaniu. Wspétdoswiadczanie procesu
badawczego kaze jako przedmiot zainteresowania obra¢ zarowno wptyw upodmio-
tawiajagcego procesu na osoby badane, jak i krytyczng autoetnograficzng refleksje
zwigzang z wlasnym jego przezywaniem, zwlaszcza wtedy, gdy w stosunku do ba-
danych grup reprezentuje si¢ grupe/grupy uprzywilejowane.

Uchwycenie wielowymiarowego do$wiadczenia wynikajacego z niepetno-
sprawnosci jako spotecznej relacji wymaga takze triangulacji zastosowanych metod
i technik badawczych, co pozwala na realizacj¢ feministycznych postulatow wiedzy
usytuowanej, podejscia intersekcjonalnego oraz postulatu polityki uznania i repre-
zentacji grup zmarginalizowanych. Zréznicowanie metodologii konieczne jest zatem
do uchwycenia réznych poziomoéow, wymiarow i kontekstow doswiadczenia (pespek-
tywy indywidualnej — biograficznej, grupowej — dotyczacej struktur oraz obywatel-
skiej — dotyczacej wymiaru historyczno-politycznego), ale rowniez ze wzgledu na
konieczno$¢ przezwycigzenia przemilczen, ktorymi obcigzone jest badanie sytuacji
grup mniejszosciowych: aby wydoby¢ ich glos niezbedne jest uwzglednienie metod
empowermentowych, upodmiotawiajacych.

Jezeli zadaniem socjologii jest budowanie jak najpetniejszego obrazu spoteczen-
stwa i mechanizmow jego funkcjonowania, to aby je realizowac nalezy szczeg6lnym
obszarem zainteresowania badawczego uczyni¢ wszelkie obszary przemilczen. Dla-
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tego raz jeszcze wspierajac sie epistemologiczng przestroga Wrighta Millsa o groma-
dzeniu wiedzy ,,by¢ moze prawdziwej, lecz kompletnie nieistotnej”, cheiatyby$my
wskaza¢ na konieczno$¢ podejmowania badan, ktorych efektem jest odkrywanie
tych obszarow i stwarzanie przestrzeni upodmiotowienia, w ktorych grupy margina-
lizowane bgda mogly wspdttworzy¢ zmiang spoteczng. Zaprezentowany w artykule
przyktad badania sytuacji kobiet z niepetnosprawnos$ciami w Matopolsce stanowié
moze podstawe metodologicznej dyskusji o odpowiedzialnosci socjologii wobec jej
glownej misji, a wiec rzeczywiscie petnego, wieloglosowego, niewykluczajacego
opisu spoteczenstwa.

Literatura

Baiocchi, Gianpaolo. 2006. Performing Democracy in the Streets: Participatory Budgeting and
Legislative Theatre in Brazil. W: J. Cohen-Cruz i M. Schutzman. 4 Boal Companion. Dia-
logues on Theatre and Cultural Politics. New York—London: Routledge, s. 78.

Bannerji, Himani. 1995. Thinking Through: Essays on Feminism, Marxism and Anti-Racism.
Toronto: Women Press.

Bednarczyk, Anna. 2013. Genderowy wymiar niepelnosprawnosci — niepelnosprawnos¢ wzroku.
Raport przygotowany w ramach projektu ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepet-
nosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”.
Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Bednarczyk, Anna, Agnieszka Krol, Malgorzata Matlak, Aleksandra Migalska i Marta Warat. 2013.
Genderowy wymiar niepelnosprawawnosci. Raport z badan biograficznych. Raport przygo-
towany w ramach projektu ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych
w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”. Krakow: Aka-
demia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Berwald, Claudia i Tracy Houtstra. 2003. Joining Feminism and Social Group Work Practice:
A Women's Disability Group. ,,Social Work With Groups” 25:4: 71-83.

Branka, Maja i Dominika Cieslikowska. 2010. (Nie)rownosciowy jezyk. W: Edukacja antydy-
skryminacyjna. Podrecznik trenerski. Krakow: Villa Decius, s. 94-108.

Bryant, Keith Alexander. 2010. Etnografia performatywna. Odgrywanie i pobudzanie kultury.
W: N.K. Denzin i Y.S. Lincoln (red.). Metody badan jakosciowych. Warszawa: WN PWN,
t. 1, s. 581-622.

Butler, Judith. 2008. Uwikiani w pleé. Thum. Karolina Krasuska. Warszawa: Krytyka Polityczna.

Boyte, Harry C. 2004. Everyday Politics: Reconnecting Citizens and Public Life. Philadelphia:
University of Pennsylvania Press.

Ciaputa, Ewelina, Agnieszka Krol, Aleksandra Migalska i Marta Warat. 2014. Macierzynstwo
kobiet z niepetnosprawnosciami ruchu, wzroku i stuchu. ,,Studia Socjologiczne” (w dru-
ku).

Ciaputa, Ewelina i Matgorzata Matlak. 2013. Sytuacja, do§wiadczenia, problemy i potrzeby
kobiet z niepelnosprawnoscia ruchu. Raport z badan jakosciowych przygotowany w ramach
projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowe-
go modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci”. Krakéw: Akademia Gorniczo-
-Hutnicza im. Stanistawa Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Crow, Liz. 1992. Renewing the Social Model of Disability. ,,Coalition” 5-9.

Czajkowska-Kisil, Malgorzata i Malgorzata Dymowska. 2013. Diagnoza potrzeb i oczekiwan
kobiet z niepelnosprawnoscia stuchu. Raport przygotowany w ramach projektu ,,0d kom-



248 BEATA KOWALSKA, AGNIESZKA KROL, ALEKSANDRA MIGALSKA I MARTA WARAT

pleksowej diagnozy sytuacji 0séb niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki
spotecznej wobec niepelnosprawnosci”, modut VI ,,Genderowy wymiar niepelnosprawnosci”.

Davis, Kathy. 2008. Intersectionality as Buzzword: A Sociology of Science Perspective on What
Makes a Feminist Theory Successful. ,,Feminist Theory” 9—1: 67-85.

Davis, Lennard. 1995. Enforcing Normalcy: Disability, Deafness and the Body. London: Verso.

De la Baum, Maia. 2013. Disabled People Say They, Too, Want Sex. Life and Seek Help in Atta-
ining It. ,,The New York Times International” 5.

Devault, Marjorie L. 1996. Talking Back to Sociology: Distinctive Contributions of Feminist
Methodology. ,,Annual Review of Sociology” 22: 29-50.

Frohmader, Carolyn i Stephanie Ortoleva. 2013. The Sexual and Reproductive Rights of Women
and Girls with Disabilities. ICPD Beyond 2014: International Conference on Human Rights.

Giddens, Anthony. 2012. Socjologia. Warszawa: WN PWN.

Gorelick, Sherry. 1991. Contradictions of Feminist Methodology. ,,Gender and Society” 5(4):
459-477.

Harding, Sandra (red). 1987. Feminism and Methodology. Bloomington: Indiana University
Press.

Harding, Sandra i Kathryn Norberg. 2005. New Feminist Approaches to Social Science Method-
ologies: An Introduction. ,,Signs” 30(4): 2009-2015.

Hooks, Bell. 1981. Ain't I a Woman?: Black women and feminism. Boston: South End Press.

Hughes, Bill. 1999. The Constitution of Impairment: Modernity and the Aesthetic of Oppression.
,.Disability and Society” 14: 155-172.

Kazmierska, Kaja (red.) 2012. Metoda biograficzna w socjologii. Antologia tekstow. Krakow:
Nomos.

Kowalska, Beata. 2012. Socjologia krytyczna a gender studies. ,,Studia Humanistyczne AGH”
11: 69-80.

Kowalska, Beata. 2013. Krakéw miasto bez barier? Osoby z niepetnosprawnosciami w Krako-
wie. Raport przygotowany w ramach projektu ,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji osob
niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepelnospraw-
nosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica. Niepublikowany ma-
nuskrypt.

Krol, Agnieszka. 2013. Forum Uczestniczek. Warsztaty dla kobiet z niepetnosprawnosciami
wzroku, stuchu i ruchu. Raport z badan jako$ciowych przygotowany w ramach projektu
,,0d kompleksowej diagnozy sytuacji 0osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu
polityki spotecznej wobec niepelnosprawnosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im.
Stanistawa Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Krdl, Agnieszka i Aleksandra Migalska. 2013. Sytuacja kobiet Gluchych i nie(do)styszacych.
Raport z badan biograficznych przygotowany w ramach projektu ,,0d kompleksowej dia-
gnozy sytuacji osob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spoteczne;j
wobec niepetnosprawnosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica.
Niepublikowany manuskrypt.

Lister, Ruth. 1997. Citizenship Towards a Feminist Synthesis. ,,Feminist Review” 57: 28—48.

Lloyd, Margaret. 2001. The Politics of Disability and Feminism; Discord or Synthesis?. ,,Socio-
logy” 35: 714-728.

Lundie, David i James Conroy. 2012. Seeing and Seeing Through: Forum Theatre Approaches
to Ethnographic Evidence. ,JJournal of Beliefs & Values: Studies in Religion & Education”
33:3:329-342.

Mcruer, Robert. 2006. Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability (Cultural
Front). New York: New York University Press.



STUDIA NAD NIEPELNOSPRAWNOSCIA A WYOBRAZNIA SOCJOLOGICZNA 249

Mills, Wight C. 2008. Wyobraznia socjologiczna. Warszawa: WN PWN.

Mohanty, Chandra Talpade, Ann Russo i1 Lourdes Torres (red.). 1991. Third World Women and
the Politics of Feminism. Bloomington: Indiana University Press.

Oliver, Michael. 1996. Understanding Disability: From Theory to Practice. Basingstoke: Pal-
grave Macmillan.

Oliver, Michael. 2004. The Social Model in Action: If I Had a Hammer. W: B. Coin i M. Geof
(red.). Implementing the Social Model of Disability: Theory and Research. Leeds: The Di-
sability Press, s. 18-31.

Oliver, Mike i Colin Barnes. 1997. Current Issues: All We Are Saying is Give Disabled Re-
searchers a Chance. ,,Disability & Society” 12(5): 811-814.

Parish, Susan, Sandra Magana i Shawn A. Cassiman. 2008. /¢ 5 Just That Much Harder: Multi-
layered Hardship Experirnces of Low — Income Mothers with Disabilities. ,,Affilia: Journal
of Women and Social Work™ 23(1): 51-65.

Roberts, Helen (red.). 1990. Doing Feminist Research. London: Routledge.

Serkowska, Monika i Anna Werenc. 2013. Raport z warsztatow ,,Nic o nas bez nas — szkolenia
dla kobiet z niepetnosprawnoscia ruchu” przygotowany w ramach projektu ,,0d komplek-
sowej diagnozy sytuacji 0sob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spo-
tecznej wobec niepelnosprawnosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa
Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Shakespeare, Tom. 2006. The Social Model of Disability. W: L. J. Davis (red.). The Disability
Studies. Reader. London — New York: Routledge, s. 197-204.

Shuttleworth, Russell i Helen Meekosha. 2012. The Sociological Imaginary and Disability
Enquiry in Late Modernity., ,,Critical Sociolology” 39(3): 1-19.

Smith, Ailbhe. 1995. Women's Studies a dyscypliny naukowe. ,,Kwartalnik Pedagogiczny” 1-2:
63-74.

Sztompka, Piotr. 2012. Socjologia. Analiza spoleczenstwa. Krakow: Znak.

Teutsch, Agata i Katarzyna Zeglicka. 2013. Raport z warsztatoéw ,,Nic o nas bez nas — szkolenia
dla kobiet z niepetnosprawnoscia wzroku” przygotowany w ramach projektu ,,0d komplek-
sowej diagnozy sytuacji 0sob niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spo-
tecznej wobec niepelnosprawnosci”. Krakow: Akademia Gorniczo-Hutnicza im. Stanistawa
Staszica. Niepublikowany manuskrypt.

Thomas, Carol. 1999. Female Forms. Buckingham: Open University Press.

Thomas, Carol. 2004. Developing the Social Relational in the Social Model of Disability: A The-
oretical Agenda. W: B. Coin 1 M. Geof (red.). Implementing the Social Model of Disability:
Theory and Research. Leeds: The Disability Press, s. 32—47.

Thomas, Carol. 2007. Sociologies of Disability and Iliness. Contested Ideas in Disability Studies
and Medical Sociology. Basingstoke: Palgrave Macmillan.

Todys, Piotr. 2009. Przejawy dyskryminacji 0sob z niepetnosprawnoscig ruchowq. http://www.
tea.org.pl/userfiles/file/Seminaria/Niepelnosprawnosc_%20ruchowa_ptodys TEA.pdf (do-
step 26.08.2013).

Tremain, Shelley. 2002. On the Subject of Impairment, W: M. Corker i T. Shakespeare (red.).
Disability/Postmodernity: Embodying Disability Theory. London: Continuum.

Wendell, Susan. 1996. The Rejected Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability.
London: Routledge.

Wyka, Anna. 1993. Badacz spoteczny wobec doswiadczenia. Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN.

Wright, David. 2000. , Formwork’: A Case Study Of A Research Process, Applied Theatre Rese-
archer, Number 1, http://www.griffith.edu.au/ _data/assets/pdf file/0017/81800/Wright.pdf
(dostep 10.02.2014).



250 BEATA KOWALSKA, AGNIESZKA KROL, ALEKSANDRA MIGALSKA I MARTA WARAT

Disability Studies and Sociological Imagination
Summary

Referring to the concept of sociological imagination introduced by Charles Wright Mills,
the authors reflect on the place of disability studies in sociology. Presenting theoretical models
of disability in social sciences becomes a starting point for a discussion of methodological
insights concerning research based on the social model of disability. They are analyzed both
from the point of view of complementarity between research and emancipatory dimension
and as a combination of individual, structural and civic perspectives. The authors situate their
research in the perspective of feminist methodology and public sociology. They stress its process
aspect and empowering effects as well as the resulting breach of traditional relationship between
the researcher and the subject. They also discuss the avoidance of imposing the researcher’s
conceptual network and recognition of the participants’ competences as well as the necessity
to provide for as full an accessibility as possible as a condition of subjective approach to the
participants of research.

Key words: social model of disability; sociological imagination; feminist methodology;
citizenship.
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oraz narodu Europejczykow, napisanym w reakcji na ksiazke pod redakcja Wlodzimierza
Wesotowskiego i Kazimierza M. Stomczynskiego Tozsamosé, zaufanie, integracja. Polska
i Europa. Uwazamy, ze jej Autorzy podejmuja wazne zagadnienia, ale bez szerszej reflek-
sji teoretycznej, w zwigzku z czym koncentruja uwage czytelnikow na problemach margi-
nalnych, a pozostawiaja bez odpowiedzi pytania podstawowe: o szanse uksztaltowania si¢
narodu europejskiego, o sensowno$¢ procesu integracji, roznice w jego postrzeganiu migdzy
narodami europejskimi, o sktadowe tozsamosci europejskie;j i jej relacje do narodowych odpo-
wiednikéw. Lektura ksigzki utwierdza nas w przekonaniu, ze nadal nie ma pomystu na to, jak
dalsza integracja miataby wygladaé oraz czy i jak ksztaltowac tozsamo$¢ europejska.

Gloéwne pojecia: nardd; integracja; tozsamo$¢ narodowa; tozsamos¢ europejska.

Proces jednoczenia Europy, jego zasieg, tempo, rozwigzania szczegdtowe do-
tyczy nas wszystkich, chociazby ze wzgledu na prawo, do ktéorego musimy si¢ sto-
sowac. Stwarza nam takze wiele nowych mozliwosci, na przyklad, podejmowania
nauki i pracy czy swobodnego podrézowania w obrgbie krajow Unii Europejskie;.
Oznacza rowniez niebagatelng pomoc finansowa, przyspieszajaca nasz awans cywi-
lizacyjny i utatwiajaca ochrone kulturowego dziedzictwa. Zmienia myslenie o naro-
dach, ktore dzicki integracji stajg si¢ blizsze i bardziej godne zaufania, co wzmacnia
z kolei poczucie bezpieczenstwa.

Chociaz wigkszos$¢ przedstawicieli nauk spotecznych uwaza integracje za ko-
nieczng i nieuchronng dla dalszego rozwoju Starego Kontynentu (zob. Suchocka
1999; Marszatek 2000; Nowak 2002; Zagorski red. 2002; Von Arnim 2009; Nugent
2013; Nevin i Thillaye 2013), spierajac si¢ gtdéwnie o kwestie form, jakie moze i po-
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winna przyjmowac, to jednak mozliwe jest takze myslenie o Europie i Polsce bez
Unii. I jesli mamy dzi§ do czynienia z podwazaniem sensownosci tego procesu,
to dzieje si¢ to czesciej] w mediach niz w literaturze naukowej, gdzie namyst nad
tym zagadnieniem byl bardziej widoczny bezposrednio przed wstgpieniem Polski
do UE. Niemniej, szeroka debata publiczna nad tym fundamentalnym problemem
Europy i Europejczykow juz od pewnego czasu jest spychana na plan dalszy przez
biezace problemy (walka z kryzysem ekonomicznym, zarzadzanie wspdolng walutg
1 poszerzanie jej zasiegu, polityka wobec migracji, walka z ubdstwem i bezrobo-
ciem, zagrozeniami dla klimatu itp.). Wyrazamy nadziej¢, ze w jej intensyfikacji
pomoze pojawienie si¢ na rynku wydawnictw socjologicznych ksiazki pod redakcja
Wlodzimierza Wesotowskiego i Kazimierza M. Stomczynskiego Tozsamosé, zaufa-
nie, integracja. Polska i Europa (Warszawa 2012, Wydawnictwo [FiS PAN). Jest ona
wynikiem miedzynarodowego projektu badawczego IntUne (Integrated and United?
A Quest for Citizenship in ,,Ever Closer Europe”), ktorego celem byto studiowanie
zmian w rozmiarach, naturze i charakterystykach obywatelstwa, ktore sig dzis roz-
wijajq jako efekt procesow poglebiania sig i rozszerzania Unii Europejskiej. Badania
miaty charakter psychologicznego rekonesansu wsrod elit (parlamentarzysci, biznes-
meni, zwigzkowcy, przedstawiciele mass mediow) i mas na temat procesow integracji
europejskiej (s. 9). W probie uwzgledniono opinie obywateli 18 krajow (,,starych”
i ,,nowych” krajow Unii), z lat 2007-2009, by znalez¢ odpowiedz na pytanie, jak
procesy integracji na szczeblu narodowym i europejskim wplywajg na trzy wymia-
ry obywatelstwa: tozsamosc¢, reprezentacje interesow i rzadzenie (s. 9). Publikacje
te traktujemy jako wazny, z pewnoscig w wielu fragmentach kontrowersyjny, glos
w dyskusji o dalszej wspolnej europejskiej przysztosci, prowokujacy ponadto do
stawiania wielu pytan, w tym dwoch o charakterze absolutnie podstawowym:

* 0 integracj¢ europejska jako zlozony problem spoteczny; sprawe dotyczaca
wszystkich Europejczykow razem i z osobna, teraz i w przysztosci, a nie tylko
projekt polityczny;

* 0 panstwo ponadnarodowe; a jeszcze bardziej o nardd europejski, bo ten wy-
daje sie¢ nie tylko centralng kategorig analityczna, ale i realnie istniejaca wielka
grupa spoteczna, ktorg dopiero trzeba zbudowac.

W recenzowanej ksigzce znalazto si¢ 11 tekstow autorstwa 13 renomowanych,
rodzimych i zagranicznych, badaczy. W aneksach umieszczono charakterystyke pro-
by masowej (s. 251-254) i kwestionariusz do badania elit parlamentarnych projektu
IntUne (s. 255-277). Na 278 stronach ksigzki poruszono tematy takie, jak: tozsamo$¢
narodowa 1 jej relacje z tozsamoscig europejska (s. 31-60), opinie o Unii Europej-
skiej przez pryzmat karier politycznych parlamentarzystow (s. 61-80) i ich afiliacji
politycznych (s. 185-202), aspiracje do kariery europejskiej (s. 81-96), zaufanie do
instytucji UE (s. 97-118), ocene podatkéw unijnych (s. 199—144), postawy parlamen-
tarzystow wobec kwot dotyczacych pici (145-166), opinie o emigrantach wsrod elit
politycznych (s. 165-184), relacje miedzy tozsamoscia, ustrojem i zaufaniem do in-
stytucji (s. 203-226). Pracg opatrzono merytorycznym wstepem (s. 7-30) i podsumo-
waniem (s. 227-250). Ksigzka napisana jest stylem eksperckim. Stanowi omowienie
zestawien statystycznych i nie posiada wielu nawigzan do innych, podobnych badan.
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W artykutach raczej nie stawia si¢ pytan, tylko prezentuje efekty opracowania danych
z projektu. Publikacja skierowana jest do specjalistow, ewentualnie studentdéw nauk
humanistycznych zainteresowanych tematyka integracji europejskie;j.

Zanim w dalszej czesci naszego opracowania sprobujemy podyskutowac z Au-
torami ksigzki o ich postrzeganiu spraw obejmowanych pytaniem pierwszym, skon-
centrujemy przez chwile uwage czytelnika na kwestiach, naszym zdaniem, jeszcze
bardziej podstawowych. Niestety praktycznie nie sg podejmowane w przywolywa-
nej ksigzce, natomiast tacza si¢ z pytaniem drugim, a wiec ontologia narodu euro-
pejskiego jako formy bytu (realnego versus abstrakcyjnego) z perspektywy socjolo-
gicznych teorii narodu. Nie musimy dodawac, ze rozstrzygniecia w tej sprawie maja
zasadnicze znaczenie dla istoty i przebiegu procesu jednoczenia si¢ Europy.

Nardd europejski w $wietle socjologicznych teorii narodu

W socjologicznym dyskursie nad geneza i istota narodu przedmiotem sporu po-
zostaje niezmiennie kwestia pochodzenia nacji jako grupy (pierwotnej/ wtornej) oraz
tzw. czynnikow konstytutywnych.

Zgodnie z jednym typem myslenia, utozsamianego z prymordializmem, narody
powstawaly w sposob naturalny, w bardzo odleglych czasach, na obszarach zazwy-
czaj stabo zaludnionych i w zasadzie nie wiadomo, z jakich powodéw. Poniewaz —
jak twierdza prymordialisci — w ich uksztattowaniu gtéwne znaczenie miaty wigzi
wspolnotowe, wynikajace z pokrewienstwa, wspolnie uzywanego jezyka, terytorium
oraz praktykowanych wierzen, nie da si¢ sztucznie wykreowac tego typu grupy spo-
lecznej, a to oznacza, ze ani w Europie, ani gdziekolwiek na $wiecie, nie ma miejsca
na nowe narody i szans na wytworzenie nowych tozsamos$ci narodowych (Budyta-
-Budzynska 2010: 23-25; Smith 2007: 73—79; Smith 2009A: 8—16; Smith 2009B:
23-27). W s$wietle takich pogladow mozemy mowi¢ jedynie o utopijnym charak-
terze marzen o europejskosci jako prymarnym wymiarze tozsamosci obywatelskiej
(Cichocki 2012: 4), co dodajmy, znajduje przynajmniej czgsciowe potwierdzenie
w ksigzce, do ktdrej nawigzujemy.

W drugim nurcie dyskusji uznaje si¢ narody za grupy wtdrne, mniej lub bardziej
sztucznie przez ostatnie stulecia konstruowane za pomocg réznych instrumentow.
I tak, w $wietle podejscia modernistycznego obecne narody i ich tozsamo$ci narodo-
we powstaty w wyniku $§wiadomych dziatan elit, realizujgcych interesy okreslonych
grup spotecznych (Anderson 1997; Gellner 2009). Chociaz powtorzenie podobnego
procesu celem wytworzenia narodu europejskiego jest teoretycznie mozliwe, jed-
nak zupelie inne warunki spoteczne, w jakich zyja wspotczesnie obywatele panstw
Unii Europejskiej, w odréznieniu od cztonkow spotecznosci lokalnych z wieku XVII
1 XVIII, czynia to zadanie bardzo skomplikowanym.

Podobnie twierdza kulturalisci, dla ktdrych nardd jest grupa powstatg w wyniku
wysitkow elit spotecznych, tworzacych spoteczne uniwersa kultury i poczucie §wia-
domosci etnicznej, a w zwigzku z tym nie dostrzegaja wigkszych przeszkod, aby tu
i teraz powtorzy¢ proces formowaniu narodu przy wykorzystaniu — na przyktad —
inzynierii spotecznej (Chatasinski 1948 i 1968; Gryko 2007; Kloskowska 1983
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1 1996; Znaniecki 1990). Generalnie pozytywny stosunek do mozliwo$ci wytonienia
si¢ nowego narodu, w tym — jak nalezy zaklada¢ — takze europejskiego, cechuje
rowniez przedstawicieli szkoly historycznej, wskazujacych jednak, ze wlasciwosci
tozsamosci narodowej Europejczykow nie moga by¢ prostym odzwierciedleniem ich
wspotczesnych tozsamosci narodowych, gdyz te ostatnie ksztattowaly si¢ w zupel-
nie innych realiach historycznych (Kolasa-Nowak 2001: 23-24; Smith 2007; Tilly
i Ardant 1975).

Warto zauwazy¢, ze wigkszosc¢ socjologicznych teorii narodu, do ktorych, zapew-
ne wybidrczo i w sposob uproszczony, zdecydowaty$my si¢ odwotac, nie wyklucza
mozliwo$ci wylonienia si¢ narodu Europejczykéw jako wyniku mniej lub bardziej
swiadomie organizowanego procesu spotecznego. W obrebie kazdej z nich definiuje
si¢ jednak inaczej zestaw czynnikow lub warunkow ten proces inicjujacych, nim
sterujacych i prowadzacych do jego pozytywnej finalizacji. Niestety analizowana
praca nie podejmuje wprost tych fundamentalnych zagadnien. Jej Autorzy nie od-
nosza si¢ ani do zasadniczego sporu o realnos¢ powstania tozsamosci europejskiej
(1 w konsekwencji uksztaltowania si¢ grupy spotecznej ztozonej z cztonkow obecnie
funkcjonujacych grup narodowych), ani do uwarunkowan, ktore juz istnieja (albo
powinny zaistnie¢), aby takie procesy doprowadzi¢ do finalu (jesli juz si¢ tocza)
albo zainicjowac (jesli si¢ jeszcze nie rozpoczely). Jezeli juz tych spraw dotykaja,
to w kontekscie kwestii afiliacji narodowej jako hamulca jednoczenia, co jest o tyle
zrozumiale, ze integracja ,,wystepuje” pomiedzy juz uksztaltowanymi narodami.
Sktaniaja si¢ zapewne (moze bezrefleksyjnie) ku ujeciom kulturowym, chociazby
dlatego, ze postepy procesu integracji europejskiej diagnozuja gltdwnie przez ana-
lizowanie tzw. opinii sprawczych (s.10). Chodzi tu o sady wyglaszane przez osoby
reprezentujace tzw. establishment, uznane za bardziej przekonujace, perswazyjne,
,»Z Wigksza mocg sprawcza” niz te formutowane przez zwyktych obywateli.

Integracja w Swietle badan IntUne — problem badawczy
czy zmienna niezalezna?

Tytut publikacji sugeruje podjecie w ksiazce trzech zasadniczych obszarow te-
matycznych: tozsamosci, zaufania i integracji — mozna si¢ bylo spodziewac, ze kaz-
demu uwaga zostanie poswiecona w zblizonym stopniu. Tak si¢ jednak nie dzieje.
Nie wszystkie rozdziaty ksigzki odnosza si¢ do zagadnien sygnalizowanych w tytule
W sposob systematyczny, w wielu podejmowane sg zdawkowo, czesto na marginesie
innych problemdéw, znacznie mniej ciekawych.

Pewnym wyjatkiem wydaje si¢ problematyka zaufania, ktorej po§wigcono dwa
teksty (pierwszy autorstwa Jacka Hamana, drugi — Kazimierza M. Stomczynskiego
i Iriny Tomescu-Dubrow), stanowigce najmniej kontrowersyjny element opraco-
wania. W obu artykutach kategoria zaufania odnosi si¢ do instytucji wladzy (s. 97
i 203). Pojawiaja si¢ takze refleksje natury metodologicznej, jak dalece zadane py-
tania moga stanowi¢ podstawe¢ do konstrukeji trafnych wskaznikow, innymi stowy:
czy respondenci rozumieli tak samo zaufanie spoteczne, jak tworcy badania. Haman
na podstawie wynikéw sondazu z 2007 1 2009 roku dowiodt, ze badani we wszyst-
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kich krajach postrzegaja instytucje unijne podobnie — jako powigzane z instytucja-
mi krajowymi. Ocena instytucji europejskich byta bardziej pochlebna w ,,nowych”
krajach Unii. Zaufanie do polskich instytucji witadzy w obu okresach bylo watte.
Temu tekstowi mozna zarzucié, ze poshuguje sie¢ skomplikowanymi, niezrozumia-
tymi dla laikéw, narzedziami (wspotczynnikami korelacji i analiza czynnikowa), po
to by potwierdzi¢ co$, co ma charakter obiegowej opinii. Drugim zarzutem jest to,
ze nie dociera on do przyczyn opisywanego deficytu zaufania, co wydaje si¢ znacz-
nie bardziej istotne. W tekscie Stomczynskiego i Tomescu-Dobrow zaufanie zostato
zestawione ze wskaznikiem demokracji (opracowanej przez Economist Intelligence
Unit). Wykorzystujac modele odzwierciedlajagce wplyw demokracji na zaufanie wo-
bec instytucji europejskich, probowano wyjasnic¢, co ma wigkszy wptyw na zaufanie
spoleczne — czy zmienne typu mikro (tozsamo$¢ europejska, zaufanie do instytucji
UE) czy makro ($rednie krajowe zaufanie do instytucji UE obywateli i elit, krajowa
wartos$¢ Indeksu Demokracji). Tekst, podobnie jak artykut poprzedniego autora, jest
jednak mato przystgpny dla osob bez bieglosci w analizie statystycznej. Dyskusyjny
jest takze dobor zmiennych. Nie za bardzo wiadomo, czemu niektoére zmienne zali-
czono do kategorii mikro, a inne do makro.

Natomiast kwestie tozsamosci i integracji — by¢ moze dlatego, ze mniej systema-
tycznie w ksigzce analizowane — prowokujg do stawiania pytan, zwlaszcza w kon-
tekécie coraz bardziej zauwazalnego rozdzwigku miedzy integracja systemowa
(budowanie instytucji, regulacji i struktur) oraz malejacymi zasobami europejskiej
wspolnotowosci i solidarnosci.

Pierwsze z pytan, czy integracja europejska jest nam potrzebna, nasuwa si¢ czy-
telnikowi w sposob oczywisty, ale trudno znalez¢ na nie odpowiedz. Lakonicznie
brzmi definicja tego pojecia (integracja to roznorodne aspekty wiezi z Europg, s.
24), a do samego procesu nawigzuje si¢ rzadko, po raz pierwszy we Wprowadzeniu
(s. 19-20), gdzie wspomniano o fiasku prac nad Konstytucja UE przez jej odrzuce-
nie w referendum przez Holendrow i Francuzow, jednoczesnie formutujac teze, ze
Unia Europejska jest krokiem naprzod w kierunku integracji. W innych artykutach
pojecie integracji wystepuje w roznych kontekstach. W tekscie Goldie Shabad i Ka-
zimierza M. Stomczynskiego Tozsamosé spoleczna: narodowa czy europejska? (s.
52-57) pojawia si¢ w pytaniu o tozsamo$¢ europejska jako wartos¢ stuzaca legity-
mizacji i dalszej integracji UE. Z badan analizowanych przez autorow wynika, iz
silniejszy zwiazek migdzy tozsamoscia i integracjg charakteryzuje parlamentarzy-
stow (brak korelacji miedzy stopniem przywigzania do wlasnego kraju, a postawa-
mi wobec UE i dalszej integracji) niz ogoét wyborcow. W przypadku tych ostatnich
postawy przywigzania do wlasnego narodu sg negatywnie skojarzone z postawami
poparcia UE 1 jej dalszej integracji. Interesujace nas zagadnienie stanowi rowniez
przedmiot rozwazan Justyny Nyckowiak (Kariery polityczne parlamentarzystow
i ich wplyw na opinie o UE), prezentujacej zmiany, jakie pomigdzy rokiem 2007
1 2009 zaszly w opiniach polskich parlamentarzystow na temat poglebiania procesu
integracji. Niezmiennie na ich poparcie mogg liczy¢ dziatania celem wprowadzenia
jednolitego systemu podatkowego, wspolnej polityki zagranicznej i wyréwnywania
szans rozwojowych regionéw. Pierwsze z wymienionych dziatan znajduje rozwi-
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nigcie w opracowaniu Kazimierza Stomczynskiego, Wlodzimierza Wesotowskiego
i Marty Kotczynskiej (Podatki unijne w opinii elit politycznych i gospodarczych),
w ktorym analizowano opinie przedstawicieli roznych parlamentow krajowych do-
tyczace wprowadzenia podatkéw unijnych, uznajac to za wskaznik poparcia procesu
dalszej integracji. Po przefiltrowaniu danych przez indeksy demokracji ustalono, ze
elity krajowe w bardziej demokratycznych panstwach sq bardziej zroznicowane co
do swych preferencji w asygnowaniu przychodow z podatkow anizeli elity w kra-
jach mniej demokratycznych (s. 139). I znowu, wynikiem skomplikowanych ana-
liz, z uzyciem zaawansowanych technik statystycznych, jest dos¢ banalne w istocie
stwierdzenie, ze europejscy parlamentarzysci r6znig si¢ w swoich postawach wobec
dalszej integracji, a jedna z waznych determinant tego stanu rzeczy wynika z podzia-
lu na ,,stare” i ,,nowe” kraje UE. Bogdan Mach z kolei (Opinie o Unii Europejskiej
w Srodowiskach politycznych PiS i PO) porownuje opinie wyborcow dwoch naj-
wigkszych polskich partii w sprawie poparcia dalszego integrowania si¢ Europy oraz
projektu wprowadzenia Turcji do jej struktur. Zaskakuja stosunkowo niewielkie roz-
nice prezentowane przez wydawatoby si¢ radykalnie odmienne elektoraty PO i PiS,
w stosunku do bardziej urozmaiconych, spluralizowanych opinii ich przedstawicieli
zasiadajacych w parlamencie (s. 189-192).

Powyzsze przywolania wydaja si¢ jedynymi wyrazniejszymi komentarzami
w kwestiach poglebienia integracji, jakie udalo si¢ nam znalezé w recenzowanej
ksiazce, co po czesSci moze by¢ skutkiem przyjecia przez jej autorow niejako a priori
zatozenia, ze potrzeba dalszej integracji Europy jest czyms$ w zasadzie niekwestiono-
wanym, a wiec takze niewymagajacym dyskusji (zwracaly$Smy na to uwage w jed-
nym z wczesniejszych fragmentdw naszego artykuhu). Nawet jesli uznany ich prawo
do niepodejmowania dyskusji na temat koniecznosci dalszego jednoczenia oraz kon-
ceptualizacji jego form, musi irytowaé brak wielu danych informujacych o stosunku
mieszkancow réznych krajow unijnych do dalszej integracji. Absolutnie dominuja
odwotania do wynikow z badan polskich elit, jedynie wyrywkowo korzysta si¢ z da-
nych z masowego surveyu. W przywotanym juz opracowaniu Goldie Shabad i Ka-
zimierza Stlomczynskiego zamieszczono dwie strony ogdlnej charakterystyki roznic
i podobienstw w postawach wobec dalszej integracji pomigdzy mieszkancami roz-
nych krajow Unii. Jednakze brak zestawien tabelarycznych, w miar¢ systematycz-
nej formy przedstawienia danych czy, wreszcie, objasnien dotyczacych sposobu ich
opracowania powoduje, ze prezentowane informacje staja si¢ mato uzyteczne. Bez
mozliwo$ci weryfikacji postawionych tez musimy przyjaé za wiarygodng informa-
cje, ze postowie oraz 0got wyborcow w Polsce nie rozniq sig zbytnio od swych odpo-
wiednikow w innych unijnych krajach cztonkowskich. [...] Dla masowego wyborcy
z innych krajow Unii Europejskiej, tak jak dla wyborcy w Polsce, im silniejsze jest
przywigzanie do wlasnego kraju, tym stabsze do Unii Europejskiej (s. 56).

Z tym samym deficytem spotykamy si¢ szukajac podobienstw lub r6znic w opi-
niach Polakow i obywateli innych krajéw UE na temat dalszej integracji. Z tek-
stu autorstwa Kazimierza Stomczynskiego, Wiodzimierza Wesotowskiego i Marty
Kolezynskiej (Podatki unijne w opinii elit politycznych i gospodarczych) dowiadu-
jemy sie miedzy innymi o stosunku polskich i europejskich elit do propozycji pod-
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niesienia poziomu podejmowania decyzji w zakresie polityk sektorowych ze szcze-
bla krajowego na europejski. Z zaprezentowanych danych wynika, ze chociaz jedne
i drugie zgodnie uwazaja, ze sprawy ekologii, imigracji i walki z przestgpczoscia
powinny zosta¢ objete wspolnymi dziataniami, to Polacy wykazuja sktonno$¢ do
znacznie silniejszego wsparcia takiego rozwigzania. Szkoda, ze nie poznajemy opinii
zwyktych obywateli w tych waznych sprawach.

W kolejnych dwoch opracowaniach, w ktorych takich informacji oczekiwaty-
$my (mowa o przywotywanych juz tekstach Shabad i Stomczynskiego oraz Macha),
poréwnuje si¢ jedynie odtamy spoteczenstwa obywatelskiego, natomiast nie dowia-
dujemy si¢ nic o stosunku mieszkancéw UE do dalszej integracji. Nie wiemy tez,
jak na ich tle wygladaja Polacy. Siggnely$smy wiec po badania na reprezentatywnych
prébach, publikowane przez renomowane instytucje takie, jak Komisja Europejska,
PEW Research Centre, ktore skupiaja si¢ zazwyczaj na jednym wybranym aspekcie
integracji: stosunku do unii walutowej, poszerzeniu Unii o inne panstwa cztonkow-
skie, ocenie sprawnosci funkcjonowania Unii w konteks$cie kryzysu, czy ewaluacji
polityk sektorowych itp. Nic nie stoi na przeszkodzie, zeby dane samodzielnie agre-
gowac i analizowa¢ wedtug skomplikowanych modeli, tak jak to czesto robili auto-
rzy pracy Tozsamos¢, zaufanie, integracja....

Integracja europejska w badaniach spolecznych

Przygladajac si¢ wynikom, nawet w sposob pobiezny, dostrzec mozemy (cze-
go niestety nie da si¢ wywnioskowac z recenzowanej ksigzki), ze stosunek do UE
mieszkancow panstw cztonkowskich jest nadal umiarkowanie pozytywny (mimo
kryzysu), cho¢ w aspektach szczegotowych uwidoczniaja si¢ roznice w pogladach.
Na podstawie danych Eurobarometru (2012) dowiadujemy sie, ze w wigkszosci kra-
jow unijnych respondenci uwazaja, ze bez tych struktur ich kraj nie poradzitby sobie
lepiej w obliczu kryzysu ekonomicznego. W tym zakresie przodujg panstwa stre-
fy euro (63% zwolennikéw tego pogladu), bardziej sceptyczni sg obywatele spoza
strefy euro (47%). Nowi cztonkowie UE — obywatele panstw przyjetych po 2004
roku — w 52% sa przekonani o tym, ze z Unig jest tatwiej ich krajom funkcjonowac
niz bez nie;j.

W dluzszym horyzoncie czasowym sytuacje¢ interpretujg analitycy z amerykan-
skiego PEW Research Centre (zob. raporty PEW Research Centre: European Unity
on the Rocks 2012, The New Sick Man of Europe — European Union 2013). Ich zda-
niem wiara w projekt UE i przekonanie o sensownos$ci poglebiania ekonomicznej
integracji ostabto w 8 badanych krajach (mediana: z 34% do 28% pomigdzy 2012
a 2013 rokiem), podobnie spadt odsetek opinii przychylnych UE (mediana: z 60% do
45% — w odstepie tych samych lat). Tylko Niemcy pozostaja konsekwentni w swoich
opiniach. Nadal wierza, ze oddanie kompetencji Brukseli pomoze zwalczy¢ kry-
zys (54% respondentow podziela taka opinig). Z kolei, zdaniem analitykow z PEW
Research Centre przedluzajaca si¢ bessa dzieli Europejczykow. Najstabiej swoje
szanse w UE oceniajg w Grecji (zaledwie 11% obywateli uwaza, ze czlonkostwo
UE wzmocnito ich kraj gospodarczo), najbardziej wierza w ekonomiczng integracje



260 KAROLINA GRABOWSKA-GARCZYNSKA I MARCELINA SMUZEWSKA

Niemcy (wzrost 0 4% z 50% w 2009 roku). Spadek zaufania w projekt europejski
odnotowali Francuzi (od 1991 roku spadek o 9% ocen przychylnych ze startowych
31%), Whosi (spadek o0 32% z 43% w 1991 roku) i Hiszpanie (spadek o 16% z 53%
1991 roku). Takze w Polsce ostabla wiara w powodzenie UE — od 2009 roku zanoto-
wano spadek o 12% przy poparciu na poziomie 53% w 2009 roku.

Poniewaz jednak dane, obrazujace stosunek mieszkancoéw krajow UE do dalszej
integracji sa powszechnie dostepne, by¢ moze nie uznano za potrzebne absorbo-
wanie czytelnika takim typem informacji uzyskanych z badan IntUne. Troche to
jednak niezrozumiate, szczegolnie w sytuacji, gdy z wszystkich dostgpnych nam
badan wynika, ze mieszkancy krajow UE maja wprawdzie wciaz jeszcze pozytywny
stosunek do dalszej integracji, ale to poparcie nieustannie maleje (Bielecki 2011;
Piotrowski 2012). Bez wzgledu na to, kto jest winowajca (zazwyczaj wskazuje si¢
kryzys gospodarczy), w pracy majacej w tytule stowo integracja, nie wypada tego
typu kwestii pomija¢ milczeniem.

Odpowiedzi na pytania, ktore miatySmy nadziej¢ uzyska¢ po lekturze ksigzki,
utrudnia nazbyt fragmentaryczny sposob prezentacji danych, na co juz zwracatySmy
uwage. Zazwyczaj sg podawane w sposob wykluczajacy ich bardziej samodzielng
interpretacje, a w sytuacjach, kiedy taka interpretacja bytaby mozliwa, maja charak-
ter wycinkowy, dotycza jedynie okreslonego segmentu spoleczenstwa polskiego, tj.
polskich elit.

Z pewnym rozczarowaniem stwierdzamy wigc, ze integracja w recenzowanej
ksiazce nie zostala potraktowana jako realnie istniejgcy problem czy wyzwanie spo-
leczne. Raczej jako zmienna niezalezna, proces toczacy si¢ bardziej sitg bezwla-
du niz dziatan zaplanowanych. Tymczasem, zgodnie z perspektywa socjologicznej
szkoty historycznej, zjawisko integracji organizmow politycznych, ktore doprowa-
dzito do pojawienia si¢ silnych zunifikowanych panstw, od doby $redniowiecza do
nowozytnosci, stalo si¢ zasadniczym czynnikiem (obok wspdlnoty kulturowej obje-
tych integracja ludow) sprzyjajacym budowaniu tozsamosci narodowej. Czy integru-
jaca si¢ Unia Europejska, stworzona na kanwie europejskiej wspdlnoty historyczno-
-kulturowej moze powieli¢ ten schemat? Niestety autorzy ksiazki szerokim tukiem
omijaja te kwestie, naszym zdaniem najistotniejsze, bo zwigzane z pytaniami o do-
celowy ksztatt zintegrowanej Europy oraz o stosunek Polakow i pozostatych obywa-
teli krajow europejskich do projektu zastepujacego obecnie funkcjonujgce panstwa
narodowe w zunifikowane panstwo europejskie. Dopiero bowiem w tym kontekscie
rozwazania nad tozsamos$cig narodowa i europejska, bedace trzecim zapowiadanym
w tytule obszarem problemowym, przechodzg z bytéw idealnych w realne.

Tozsamo$¢ narodowa i europejska a integracja

Znacznie wigce] miejsca w omawianej ksigzce po$wiecono zagadnieniu tozsa-
mosci europejskiej, ktorg nie tylko szczegdtowo zdefiniowano (s. 33—34), ale tak-
ze zoperacjonalizowano (Goldie Shabad i Kazimierz Stomczynskiego, Tozsamosé¢
spoleczna: narodowa czy europejska?, s. 31-60). Potraktowano ja jako byt realny,
o tych samych wiasciwosciach jak tozsamosci narodowe (s. 16), uznajac, ze jest od-
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zwierciedlana przez deklaracje elit i obywateli (s. 37) odnoszace si¢ do cech askryp-
tywnych (fakt urodzenia czy przebywania w Europie); kulturowych (bycie chrzesci-
janinem, podzielanie wspolnych tradycji kulturowych, ,,czucie si¢” Europejczykiem
i bieglto§¢ w uzyciu ,,jezyka” europejskiego); obywatelskich (bycie obywatelem
kraju europejskiego, poszanowanie prawa i instytucji UE) uznawanych powszech-
nie za charakteryzujacych Europejczyka. Jak dalece dokonana konceptualizacja jest
trafna, trudno oceni¢, na pewno jej zaletg jest to, ze uwzglednia kilka wymiarow
tozsamosci, w tym ten najczeSciej pomijany, czyli kulturowy (s. 59), ktorego wage
w procesie formowania si¢ nowego narodu podkreslali juz mysliciele tej miary, jak
Florian Znaniecki czy Antonina Kloskowska (zob. Znaniecki 1990; Kloskowska
1996). Autorzy projektu IntUne nie uwzglednili jednak wielu innych wyznacznikow
tozsamosci europejskiej, pomijajac chociazby wspdlng walute czy sukcesy gospo-
darcze, ktore w badaniach Eurobarometru zostaly przez Polakéw uznane za jedne
z najwazniejszych (zob. Raport OBOP: Tozsamosé europejska i obywatelstwo Unii
Europejskiej — opinie Polakow i mieszkancow 27 panstw UE). Takze analizowanie
tozsamosci europejskiej per analogiam z tozsamoscig narodowa moze by¢ zabie-
giem nieco kontrowersyjnym. W ksiazce bowiem zadeklarowano: W badaniu IntU-
ne postanowiono postawic¢ pytania o tozsamos¢ narodowgq i tozsamosé¢ europejskq
w sposob, ktory przesqdzal istnienie obu jednoczesnie. Chciano przede wszystkim
porownac tresci, ktore wzglednie powszechnie przywiqgzuje si¢ do tozsamosci naro-
dowej i tozsamosci europejskiej. Baterie konkretyzujqcych pytan sktadaly si¢ z takich
ujec, ktore stwierdzaty, ze ,,wazne” lub , niewazne” — na skali pigciopunktowej —
Jjest ,,urodzenie sig¢ w Polsce” i odpowiednio ,,urodzenie si¢ w Europie”, ,, dzielenie
wspolnie z innymi polskich tradycji kulturowych” i odpowiednio ,, dzielenie wspolnie
z innymi europejskich tradycji kulturowych” (s. 16). Warto podkresli¢, ze niektorzy
badacze rozdzielaja te dwa pojecia, zaktadajac, ze majg one zupetnie inng strukture
1 zawartos$¢ tresciowa, inni sadza, ze sa to pojgcia na sobie nadbudowane, w wyni-
ku czego tworzy sie tzw. tozsamos$¢ wielopoziomowa (zob. Szwed 2005: 310-344;
Rotulska 2011). By¢ moze wtasnie brak wyrazniejszego wydzielenia obu typow toz-
samosci w badaniach empirycznych jest przyczyna pewnych niekonsekwencji inter-
pretacyjnych: raz si¢ stwierdza, ze przywiagzanie do Polski nie sprzyja przywigzaniu
do Europy (wyniki surveyu masowego), innym razem, ze tozsamosci te sa ze soba
zgodne 1 si¢ nie wykluczajg (wnioski z badania elit). Konstrukcja tozsamosci per
analogiam sugeruje to pierwsze, natomiast koncepcja tozsamosci wielopoziomowej
to drugie.

Poniewaz dalsze postepy procesu integracyjnego, jak konstatuje si¢ w ksiazce (s.
57), zalezg wihasnie od rozwoju tozsamosci europejskiej, jej wiasnie nalezatoby po-
$wieci¢ wigcej miejsca. Tymczasem uwaga czytelnika jest kierowana na wprawdzie
ciekawe, ale tylko przyczynki. Polscy parlamentarzysci wyrazajg stosunkowo silne —
chociaz zréznicowane — przywigzanie do UE, a wérdd elementow sktadowych bycia
Europejczykiem najbardziej eksponowany jest wymiar kulturowy, najmniej askryp-
tywny. Natomiast ogot obywateli takie przywigzanie charakteryzuje w nieco mniej-
szym stopniu, z podobng dominantg kulturowych sktadowych tozsamosci (s. 38).
Nie zostato to jednak dostatecznie rozwinigte. Zamiast tego musimy si¢ zadowoli¢
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zestawieniami ogolnego przywigzania do UE, wspomnianych cech askryptywnych,
kulturowych i obywatelskich tozsamosci z wybranymi korelatami politycznymi i de-
mograficznymi typu: przynalezno$¢ do partii, sympatie polityczne, wiek, pte¢, wy-
ksztatcenie czy postawy wobec UE (s. 43-55). Niestety, zamiast na probach analizy
tozsamosci europejskiej, jej przejawach i warunkach koniecznych zaistnienia wsrod
spoteczenstw panstw tworzacych Uni¢ Europejska, skupiono si¢ na poréwnaniach
pomigdzy tozsamoscia europejska a tozsamoscia narodowa Polakow.

Ale i w tym przypadku odpowiedz na podstawowe pytanie o tozsamos¢ europej-
ska Polakow zostata przesadzona jeszcze przed badaniami. Swiadczy o tym sposob
zadawania pytan respondentom zaktadajacy nie tylko istnienie tozsamosci europej-
skiej, ale jej rownorzedno$¢ z narodowa, o czym pisza zreszta Wtodzimierz Weso-
lowski 1 Kazimierz Stomczynski we Wprowadzeniu (s. 16). Trudno odpowiedzie¢,
skad ta pewno$¢ na temat uksztattowania si¢ europejskiej identyfikacji, ktorej braku-
je na przyktad Zygmuntowi Baumanowi, gdy pisze o europejskiej tozsamosci jako
utopii (por. Bauman 2005), a w wielu innych publikacjach odnajdziemy podobne
watpliwosci (por. Koseta red. 2005; Turek 2007; Mach 2009). Dobrym wskaznikiem
braku afiliacji Polakow do europejskiej wspolnoty jest chociazby niska frekwencja
w wyborach do Parlamentu Europejskiego (zob. Eurobarometr 2012). Potwierdze-
niem sg rowniez wyniki badania CBOS z 2013 roku. Wigkszo$¢ badanych (60%)
deklaruje bowiem, ze uwaza si¢ wylacznie za Polakow; nieco wigcej niz co trzeci
ankietowany (35%) czuje si¢ przede wszystkim Polakiem, a w drugiej kolejnosci
Europejczykiem; tylko nieliczni (4%) przedktadaja tozsamos$¢ europejska nad iden-
tyfikacje narodowa lub czuja si¢ wylacznie Europejczykami.

Co bedzie z Unig i dalszg integracjg?

W kontekscie zreferowanych tresci ksigzki zadziwiajaco brzmi konkluzja za-
mieszczona w jej Postscriptum: Polacy sq w petni zadomowieni w Europie, a cata
Europa jest kulturowgq i polityczng catoscig (s. 227). Wiele prezentowanych przez
Autoréw ksiazki danych i tez, a takze ustalen z innych badan socjologicznych, jakie
przytoczyliSmy, wydaje si¢ temu przeczy¢. Z badan IntUne nie uzyskujemy tez zad-
nych przestanek umozliwiajacych pozytywna odpowiedz na pytanie, czy Europa ma
szanse podaza¢ ku wyzszym poziomom jednosci? A pytanie o to, co dalej z Unig/
integracjq? — zadane przez redaktorow Wilodzimierza Wesotowskiego i Kazimierza
M. Stomczynskiego — pozostaje wcigz otwarte.

Mimo to, albo wlasnie dlatego, problemy analizowane w recenzowanej publika-
cji sa niezwykle wazne, szczegdlnie w dobie kryzysu gospodarczego i polityczne-
go, ktory zatacza coraz szersze kregi i przyjmuje twarz juz nie tylko greckiego czy
portugalskiego demonstranta, ale takze ukrainskiego Majdanu. Pytania wylacznie
o ekonomiczne kwestie, ktore absolutnie zdominowaty dyskurs publiczny, nieste-
ty coraz rzadziej zestawiane sg z pytaniami o solidarno$¢, tozsamos¢ europejska,
obronno$¢ czy ksztatt panstwa, spoteczenstwa i narodu europejskiego jako finatu
procesu integracji. Watpliwym jest, aby obecne klopoty Eurolandu przyczynialy si¢
do zacies$nienia wspolpracy miedzy panstwami i wytworzenia ponadnarodowych



,CZY MOZLIWY JEST NAROD EUROPEJSKI?” ROZWAZANIA W SWIETLE PUBLIKACIL... 263

identyfikacji w imi¢ wspdlnych interesow, aby niosty ze soba szanse na stworzenie
»Standw Zjednoczonych Europy”. Raczej beda sprzyjaty politycznym, ewentualnie
finansowym dziataniom technokratow w Brukseli, podejmowanym w imi¢ wasko
rozumianej racjonalnosci ekonomicznej, poglebiajacej tylko nierownosci migdzy
poszczegolnymi panstwami i ich obywatelami.

Patrzac na omawiang publikacje z tego punktu widzenia nalezy odda¢ sprawie-
dliwo$¢ jej Autorom i wyrazi¢ wdzieczno$é, ze w ogole podjeli si¢ badania, a potem
probowali uchwyci¢ w analizach te nietatwe zagadnienia. Szkoda, ze w sposob po-
zostawiajacy niedosyt. Czytelnik nie uzyskuje odpowiedzi na pytania, na ktore miat
prawo oczekiwaé, w ksigzce zatytutowanej Tozsamosé, zaufanie, integracja. Polska
i Europa. Nie dowie sie¢ tego, co chciatby wiedzie¢ o przysztosci ,,Projektu Europa”,
w jakim stadium si¢ obecnie znajduje 1 czy przypadkiem nie zostat ztozony na ot-
tarzu partykularnych interesoéw ekonomicznych i fobii narodowych oraz o szansach
na uksztattowanie si¢ tozsamosci europejskiej i narodu europejskiego. W kontekscie
wynikow badan IntUne, ktore pokazaly, jak silng ramg referencyjng dla my nie jest
Europa, a poszczegdlne narody (s. 16) — przedsigwziecie to wydawalo si¢ trudne,
cho¢ mozliwe.
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»Can There Be a European Nation?”.
Reflections Inspired by Toisamos¢, zaufanie, integracja. Polska i Europa
[Identity, Trust, Integration. Poland and Europe]
(Warszawa: Wydawnictwo IFiS PAN 2012, 278 p.)

The article is a review essay touching upon the problems of European integration and identity
as well as the nation of Europeans. It was written as a response to the book edited by Wtodzimierz
Wesotowski and Kazimierz M. Stomczynski Tozsamosé, zaufanie, integracja. Polska i Europa
[Identity, Trust, Integration. Poland and Europe]. We believe that the Authors undertake to
discuss important issues, but without broader theoretical reflection, which makes them focus on
marginal problems. They thereby leave certain key questions unanswered, regarding the chances
for a European nation to emerge, the meaning of the process of integration, the difference in
the way in which it is perceived by various European nations and its relation to its national
equivalents. While reading this book, we were confirmed in the belief that there is still no idea
of how a further integration would look like and whether or how to shape the European identity.

Key words: nation; integration; national identity; European identity.
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priykladzie Anglii, Hiszpanii i Rosji. Krakow: Impuls 2011, 518 s.

Ksigzka Tomasza Gmerka o dlugo brzmigcym tytule Edukacja i nierownosci spo-
teczne. Studium porownawcze na przyktadzie Anglii, Hiszpanii i Rosji jest kolejna
z prac wydanych przez Impuls, dotyczaca szeroko pojetej edukacji. Ksigzka ukazata
si¢ w 2011 roku, a jej styl pisarski przypomina prace z Wydzialu Studiow Edukacyj-
nych Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu, ktérym od lat zawiaduje
Zbyszko Melosik. Zgodnie z powyzszym, tradycyjnie prezentuje ona zagadnienia
sfokusowane wokot edukacji przez pryzmat roznych panstw — w tym wypadku tytu-
towej Anglii, Hiszpanii i Rosji. Wspomniany Melosik zostat rowniez wskazany jako
recenzent analizowanej ksigzki.

Na odwrocie obwoluty ksigzki znajduje si¢ kilka szkicowych informacji o auto-
rze ksigzki, Tomaszu Gmerku. Jest on od wielu lat zwigzany z Wydziatem Studiow
Edukacyjnych UAM, gdzie obronit magisterium i doktorat (nota bene pod kierun-
kiem Melosika). Obecnie, juz po habilitacji, jest zatrudniony jako profesor uczel-
niany. Jego zainteresowania badawcze fluktuujg w przestrzeni socjologii edukacji
i pedagogiki porownawczej (recenzowana praca lokuje si¢ na pograniczu tych sub-
dyscyplin). Gmerek jest autorem licznych tekstow dotyczacych problematyki edu-
kacji, stratyfikacji, nierownos$ci spotecznych. Ponadto w trakcie realizacji projektow
badawczych odbyt szereg wyjazdow zagranicznych, wzbogacajac swoja wiedzg
z eksplorowanych obszarow. Na tej podstawie mozna go uznac za osobg odpowied-
nio przygotowang do zajmowania si¢ dang tematyka.

Na wstepie warto przyjrze¢ si¢ strukturze pracy. Jej zawartos¢ podzielona zostata
na dwie zasadnicze cze$ci. Pierwsza stanowia teoretyczne koncepcje relacji migdzy
edukacjg a strukturg spoteczna, drugg zas sa studia przypadku. Zaréwno cze$¢ pierw-
sza, jak i druga zawiera po trzy rozdziaty. W rozdziale pierwszym czesci pierwszej
autor podnosi kwesti¢ roli szkolnictwa w tworzeniu struktury spotecznej. Odwoluje
si¢ w tym miejscu do socjopedagogicznych teorii rownowagi spotecznej oraz kon-
fliktu (s. 20-21), a takze dokonuje proby interpretacji sposobu postrzegania edukacji
w mys$l ideologii liberalnej, konserwatywnej i radykalnej' (s. 24-25). Odnosi si¢ po-
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10 ile koncepcje ideologii konserwatywnej i liberalnej maja swoj ustalony i powszechnie znany
sens, o tyle koncepcja ideologii radykalnej wymaga wyjasnienia. Brakuje mi wyjasnienia expressis
verbis, co jest w ostatniej z wymienionych ideologii. Opisy zatozen ideologii konserwatywnej i libe-
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nadto do kwestii stratyfikacji spotecznej, zrodet i problemoéw osiowych nierownos$ci
spotecznych (s. 26-30). W tle rozwazan wciaz obecna jest kwestia: demokratyzacja
edukacji kontra reprodukcja spoteczno-ekonomiczna. Nastepnie w sposob zwigzly
omawia perspektywe badan porownawczych wyszczegolniajac ich cele, strukture,
etapy (s. 30—40), by ostatecznie rozwing¢ problematyke czynnikéw warunkujgcych
nierownosci w edukacji. Autor dzieli biegunowo owe uwarunkowania na czynni-
ki pozaszkolne i wewnatrzszkolne. Do tych pierwszych zalicza i kolejno omawia:
status spoteczno-ekonomiczny i pochodzenie klasowe, geograficzne ulokowanie,
ras¢ i etniczno$¢, jezyk oraz pte¢. Natomiast czynniki wewnatrzszkolne sprowadzo-
ne zostaly do szkolnych selekcji. W dwoch kolejnych rozdziatach czg$ci pierwszej
Gmerek lokuje wlasne sady na temat edukacji i nieréwnosci spotecznych kolejno
w obrgbie teorii porzadku spotecznego i teorii konfliktu. Cze$¢ druga stanowig kon-
kretne studia przypadkoéw Anglii, Hiszpanii i Rosji (s. 121-432). Etapy ich realizacji
sa z gruntu podobne i przebiegaja wedlug pewnego wzorca. Wprowadzenie stanowi
charakterystyka danego kraju, nastepnie prezentacja historycznych uwarunkowan
rozwoju powszechnego szkolnictwa, kwestie zarzadzania i finansowania o$wiaty,
struktura edukacji (kolejno: przedszkolna i podstawowa, srednia, wyzsza), proce-
sy demokratyzacji a odtwarzanie elit, nier6wnos$¢ ptciowa, regionalna i temat grup
mniejszo$ciowych.

Edukacja i nierownosci spoleczne... stanowi bardzo ambitne przedsiewziecie, bo-
wiem dokonanie kompleksowej analizy porownawczej trzech rozleglych obszaréw
edukacyjnych stanowi nie lada wyzwanie. Stad tez mysli autora zebrane sa na 518
stronach (nie liczac aneksu i bibliografii 450 stron). W tym opastym tomie widoczna
jest socjologiczna perspektywa autora i schludno$¢ przekazu. Na uwage zashuguje
takze logiczny tok wypowiedzi oraz konsekwencja w realizowaniu zamieszczonych
w spisie tresci zagadnien. Porzadek rozwazan jest zatem daleki od chaosu. Biblio-
grafia oraz liczba przypisow przekracza naj$mielsze oczekiwania i zdradza erudycje
autora w eksplorowanej tematyce, w bibliografii zamiescit nie tylko naukowe wo-
luminy opublikowane w jezyku polskim, lecz rowniez spora gam¢ pozycji anglo-
jezycznych, a takze, cho¢ w $ladowej ilosci, prace hiszpansko- i rosyjskojezyczne.
Ksigzke wzbogacajg liczne schematy, ktore porzadkuja prezentowane tresci czyniac
je bardziej przystepnymi.

Juz we wstegpie autor uczciwie stawia sprawe, piszac, ze praca stanowi wyraz
jego zainteresowan badawczych, ale rowniez rozwinigcie i kontynuacje innych
badan w tym zakresie. Recenzowana ksiazka nie jest debiutem autora, a zarowno
ona sama, jak tez wczesniejszy jego dorobek pozwalajg uznaé go za znawce pre-
zentowanej tematyki. Podkresla on takze, ze nie opiera si¢ wylacznie na wiedzy
teoretycznej, ale korzysta z do§wiadczen zdobytych podczas wtasnych podrozy stu-
dyjnych do kilku krajow europejskich (s. 13—14). W mojej opinii godnym aprobaty
jest konsekwentne realizowanie zawartej w tytule koniunkcji, bowiem praca nie
jest ani bardziej edukacyjna, ani bardziej traktujaca o nierownosciach. Moge zatem

ralnej takze nie s3 w petni jasne, lecz wiedza na ich temat jest znacznie bardziej popularna od pojecia
o ideologii radykalnej — stad moja uwaga.



ZADANIE DLA HERMENEUTY 269

stwierdzi¢, ze utrzymana zostata rownowaga migdzy oboma poruszanymi typami
problematyki.

Rowniez jezyk wypowiedzi, ktorym postuguje si¢ autor, nalezy uzna¢ za niezwy-
kle precyzyjny, naukowy, a zarazem przystepny w odbiorze. Dzigki temu ksigzka
moze by¢ dedykowana nie tylko adeptom nauki parajacym si¢ zawodowo edukacja,
ale rowniez studentom, jak i kazdemu zainteresowanemu tytutowa problematyka.

Podobnie jest z opisem czynnikéw warunkujacych nierownosci w edukacji. Spo-
sob ich prezentacji nie budzi zadnych zastrzezen ani pod wzgledem poprawnosci
politycznej ani jakichkolwiek uprzedzen. Warto takze zauwazy¢, ze etapy sktadajace
si¢ na kazde ze studiow przypadku sg odzwierciedleniem prezentowanych w czesci
pierwszej czynnikow warunkujacych nieréwnosci w edukacji. Mysl jest zatem spoj-
na.

Niestety, poza wieloma zaletami praca posiada rowniez kilka powaznych uchy-
bien. Po pierwsze nalezy podda¢ wnikliwej analizie tytut ksigzki. Pierwsza jego
czg$¢ Edukacja i nierownosci spoteczne zdaje si¢ zupehie klarowna. Jak juz wspo-
mniatem, postulowana koniunkcja realizowana jest w catej pracy prawidtowo i row-
nomiernie. Jednakze zastrzezenia moze budzi¢ czg¢s¢ druga tytutu Studium porow-
nawcze na przyktadzie Anglii, Hiszpanii i Rosji. Tak sformutowane zdanie moze
zwodzi¢ potencjalnego Czytelnika w dwie strony. Po pierwsze, moze oznaczac, ze
w ksigzce zawarte bedzie solidne porownanie Anglii, Hiszpanii i Rosji pod katem
edukacji 1 nierdwnosci spotecznych. Po drugie jednak moze ono oznaczaé, ze w pra-
cy znajdziemy drobiazgowa analize konkretnych panstw, jednakze nie w formie ich
wzajemnego poréwnania, lecz raczej zbadania wzajemnej relacji edukacji i nierow-
nosci spotecznych w ramach hermetycznej perspektywy kazdego z osobna. Nie ma
tu zatem mowy o wzajemnej analizie komparatystycznej Anglii, Hiszpanii i Rosji.
Potencjalny Czytelnik jest zatem postawiony przed trudnym zadaniem wcielenia si¢
w rolg hermeneuty, ktory na podstawie analizy tytutu powinien uwzglednic¢ wszelkie
mozliwe jego rozumienia. Tytul mogiby by¢ zatem dobrany bardziej precyzyjnie
i jednoznacznie.

Niestety ksigzka ta nie wpisuje si¢ w kanon prestizowych opracowan z zakresu
socjologii edukacji czy pedagogiki porbwnawczej za sprawa zbyt skrotowej i prze-
prowadzonej na plytkim poziomie analizy. Jako czytelnik i recenzent odnosze wra-
zenie, ze mozna bylo z zebranych danych uzyskaé¢ nieco wigcej materiatu porow-
nawczego. Pomimo wielu kryteriéw filtrowania materialu wysnute wnioski sg raczej
pobiezne. By¢ moze lepszym rozwigzaniem byloby skoncentrowanie na jednym
wybranym kraju celem pelnej charakterystyki.

Ponadto odczuwam spory niedosyt, gdyz w mojej ocenie brakuje osobnego roz-
dziatu, ktory w sposob systematyczny i solidny zestawiatby zapowiadane porow-
nanie. Gmerek faktycznie dokonuje analizy problemu w obrebie danych panstw,
jednakze rys komparatystyczny (zobrazowany chociazby w schemacie 4 na stronie
38) ma raczej sladowy charakter, bowiem wylgcznie wybiorczo pojawiaja si¢ od-
wotania do pozostatych panstw. Rowniez wybrane aspekty w ramach konkretnego
panstwa wydaja si¢ nazbyt pobieznie zaprezentowane. Zastrzezenia budzi chociazby
skrotowe przyblizenie struktury szkolnictwa, w szczegdlnosci z poziomu wyzsze-
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go. Ponadto lakoniczne zakonczenie zawierajace probe dosy¢ ogolnikowego usys-
tematyzowania uzyskanych danych nie moze zastapi¢ solidnego podsumowania.
Autor konczy rozwazania truizmem: ,,Podsumowujgc, mozna zatem stwierdzi¢, ze
zwigkszenie dostepu do edukacji wcale nie sprawia, iz przepas¢ pomiedzy grupami
stojacymi wysoko na drabinie stratyfikacyjnej a tymi, ktorzy stoja nisko, jest zasy-
pywana” (s. 449). Wniosek taki nie jest w zadnym wypadku nowym odkryciem, co
wigcej nie odnosi si¢ do sytuacji w analizowanych panstwach bezposrednio, a raczej
przyjmuje form¢ oczywistego stwierdzenia wygloszonego w eter. Obawiam sig, ze
to raczej zbyt mato, aby uzna¢ kwesti¢ za zrealizowang. Zabieg taki bezsprzecznie
godzi w estetyczny walor pracy zaburzajac proporcj¢ klasycznego uktadu: wstep —
rozwiniecie — zakonczenie.

Kolejnym niedopatrzeniem jest fakt, ze zarowno w spisie tresci, we wstepie, jak
1 w zawarto$ci autor uzywa pojecia ,,studium przypadku”. Brak jednakze danych,
jak ten termin rozumie. Watpliwosci te moglyby by¢ uznane za doszukiwanie si¢
przystowiowej ,,dziury w catym”, gdyby nie fakt, ze w pracy nie wida¢ nic ponad
analizg zastanych zrodet wtornych. Autor zatem jedynie cytuje rozliczne autorytety
$wiata nauki, przytacza konkretne dane tabelaryczne. Wyraznie brakuje odniesienia
do empirycznych badan Gmerka, ktore moglyby przetama¢ impas wtornosci jego
rozwazan.

Autor w ostatnich stowach wstepu informuje, Ze ,,analiza mechanizméw kon-
struujacych nierownosci spoteczne w Anglii, Hiszpanii i Rosji pozwoli na poréw-
nanie ich z sytuacja szkolnictwa w Polsce, jak rowniez wzbogaci debate nad celami
i kierunkami transformacji o§wiaty w naszym kraju” (s. 16). Trudno jednak znalez¢
profesjonalnie zrealizowane odniesienie do rzeczonej mysli. Autor ogranicza si¢ ra-
czej do zamieszczenia (gldwnie w aneksie) danych dotyczacych Polski, zostawiajac
Czytelnikowi kwesti¢ ich zanalizowania.

Ostatnia watpliwos¢ w mojej ocenie dotyczy wykorzystanych zrodet oraz faktu,
ze autor ma wyrazne upodobanie do anglojezycznych opracowan. Jest ono upraw-
nione, a nawet pozadane w badaniu edukacji angielskiej, lecz w przypadku czgsci
dotyczacej Hiszpanii i Rosji wydaje si¢ nie w pelni uzasadnione. Zdecydowanie bra-
kuje mocnego wsparcia rozwazan na rodzimej literaturze naukowej analizowanego
panstwa. Ponadto Gmerek nie wspomina o krytycznym doborze zrodet powodowa-
nym pi¢tnem zdarzen historycznych. Przeciez, na przyktadzie Rosji, mozna bowiem
korzysta¢ z prac z okresu ZSRR, jak i wspotczesnych — zarowno jedne, jak i drugie
moga rzuci¢ ciekawe §wiatlo dla rozwazan. Uwazam, ze warto bytoby ukazaé po-
wyzszy dysonans.

Trudno jest mi oceni¢ w sposob jednoznaczny ksiazke Gmerka. Z jednej strony
jest to pozycja niezwykle ambitna i godna uwagi, z drugiej za$ nie jest wolna od
bledow i uchybien. Zawarte w niej tresci sa przedstawione w sposob przystepny,
a zarazem nieodbiegajacy od aktualnych standardéw opracowan naukowych. Ana-
liza trzech krajow jest umieszczona w ramach jednego opracowania — to spory wa-
lor pracy. Jednakze na szczegodlng uwage zastuguje charakterystyka dotyczaca Rosji
— literatura polskojezyczna odnotowuje braki w tym zakresie, a bariera jezykowa
znaczaco utrudnia utrudnia samodzielng eksploracje. Co oczywiste, autor dat wy-
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raz nie tylko wlasnej oczywistej erudycji i rozeznania w eksplorowanej tematyce,
lecz roéwniez wyraznej schludnosci prowadzonych rozwazan. Nie mniej jednak nie
moge uzna¢ recenzowanej ksiazki za wiodaca prace z dziedziny socjologii edukacji
lub pedagogiki porownawczej. Ksigzka jest obszerng analiza zrodet (gtdownie wtor-
nych), gdzie niekiedy trudno jest wyloni¢ samodzielng mys$l autora nieprzystonigta
szeregiem przypisow. Jest ona raczej dedykowana dla mtodych naukowcow zainte-
resowanych problematyka edukacji, nierownosci spotecznych oraz ich wzajemnych
stosunkow na ptaszczyznie wskazanych w tytule panstw europejskich.
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1(2008) , Studia Socjologiczne” uwzgledniane sa w serwisach Institute for Scientific Information: So-
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